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RESUMO:

Introducción: Se presena una invesgación inerdisciplinaria enre un equipo de medicina
(especializado en TEA) y un grupo de invesgación en comporamieno inormavo desde
la Ciencia de la Inormación de Uruguay que desarrollan en el Proyeco I+D, “Inormación
inclusiva e inegradora en amiliares de niños, niñas y adolescenes con Trasornos del
Especro Ausa (TEA): acceso, uso, apropiación y mediadores. InFam-TEA (2021-2023)”,
seleccionado y apoyado por la Comisión Secorial de Invesgación Cienca – CSIC de
la Universidad de la República, Udelar. Los Trasornos del Especro Ausa (TEA) son un
grupo heerogéneo de rasornos del neurodesarrollo que se caracerizan por diculades
en la comunicación, la ineracción social y la presencia de parones de comporamieno e
inereses resricvos y repevos. Se maniesa anes de los res años de edad y persise
a lo largo de oda la vida repercuendo en odos los aspecos de la vida del individuo y su
enorno social. Han habido avances signicavos en la aención y comprensión del TEA y
las iniciavas académicas, proesionales y los movimienos asociavos de amiliares han
conribuido a aumenar la conciencia y el conocimieno sobre el ema a mejorar los eno-
ques erapéucos y de apoyo. No obsane, persisen desaos en el diagnósco precoz y
en el acceso a esraegias erapéucas eecvas basadas en la mejor evidencia cienca.
Además, las amilias de niños/as con TEA presenen problemas de acceso a inormación
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actualizada y de calidad para la toma de decisiones. Objevos: El proyecto comprende
4 dimensiones para indagar sobre el acceso, el ujo de inormación y comunicación y la
apropiación de conenidos inormavos sobre sus hijos/as con TEA en los conexos de su
vida codiana, como ambién sobre las uenes de inormación a las que acceden y usan,
tomando como unidad de análisis a los familiares y mediadores profesionales y sociales.
Ellas son: 1: Acceso, uso y apropiación de inormación; 2. Obsáculos y aciliadores en
el acceso y uso de inormación; 3. Rol de los mediadores proesionales y sociales; 4. Per-
cepción de los mediadores proesionales y sociales. Objevos generales: promover polí-
cas de inormación y creación de recursos inormavos dirigidos a apoyar a amiliares y
presadores de servicios a niños/as con Trasornos del Especro Ausa – TEA; conribuir
al acercamieno inerdisciplinario: proesionales y organizaciones de la sociedad civil cen-
rados en secores vulnerables; y, oralecer esraegias de inormación en salud inclusivas
dirigidas a los niños/as con TEA y sus madres en siuación de vulnerabilidad. Objevos es-
pecícos: idencar y analizar las necesidades y comporamienos de inormación (acce-
so y uso de diversas uenes y recursos) de las madres de hijos/as con TEA en los conexos
amiliares y comuniarios; analizar la comunicación de las madres con sus pares, iden-
cando “los lugares” elegidos como uenes de inormación conables y amigables; proun-
dizar el conocimieno sobre el rol asignado a los mediadores proesionales por las madres
y la auo percepción de ellos/as sobre su desempeño como mediadores de inormación.
Métodos: La esraegia meodológica inegra los recursos humanos provenienes de equi-
pos de ambas Faculades (Medicina y FIC) en un abordaje con inercambio de saberes y
experiencias, que uliza méodos y écnicas cualiavas de inerpreación y comprensión
del signicado y sendo de la inormación. La primera eapa (2021-2022) incluyó una re-
visión bibliográca sisemáca sobre el ema, la invesgación de las asociaciones y grupos
de amiliares exisenes en Uruguay y ueron realizadas 10 enrevisas en proundidad a
inormanes calicados del personal de salud que se dedican a rabajar con pacienes con
TEA y 9 enrevisas semi esrucuradas a asociaciones de amiliares. La segunda eapa, en
curso, comprende la aplicación de un cuesonario a amiliares seleccionados en orma
inencional (considerando la sauración de la inormación obenida y la represenación de
las disnas variables), con pregunas cerradas y abieras. Se conemplan las diversidades
socio demográcas de la población esudiada. También un cuesonario a mediadores pro-
esionales y sociales y grupos ocales. El análisis cualiavo de las ranscripciones de los
daos recogidos en odas las écnicas ulizadas se realiza con el sofware MAXQDA conser-
vando el anonimao de los sujeos invesgados, en el marco de un proceso emergene en
el que los daos guiaron la generación de caegorías analícas. Resultados preliminares:
En los resulados del análisis cualiavo de las enrevisas, la inormación sobre erapia
ocupa un lugar cenral -en aspecos relacionados con aciliadores y obsáculos para el
acceso y uso- y esá ueremene relacionada con el acceso a la inormación sobre TEA
que enen los padres, siendo el nivel socioeconómico una variable relevane. Se desaca
la percepción coincidene de los proesionales de la salud respeco a que las esraegias de
comunicación del diagnósco enen una uere incidencia en cómo los amiliares de pa-
cienes recienemene diagnoscados con TEA gesonan las emociones que les genera. A
su vez, perciben que los obsáculos en la comunicación inciden mucho en la inclusión que
logra el paciene con TEA. Los mayores obsáculos en el acceso a inormación conable
por pare de los padres se perciben en la inormación sobre cuidados y erapia. Cuidados
y género es un código que se vincula ueremene al acceso a la inormación sobre TEA
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que enen los padres y al nivel socioeconómico de la amilia, emergiendo como ema re-
currene la eminización del cuidado. Las organizaciones sociales que nuclean a amiliares
desempeñan un rol undamenal en cuano a los procesos de inormación, conención y
ormación en espacios que asumen disnas modalidades de ineracción pero donde se
prioriza el “cara a cara”. La diculad para una eecva inclusión en los ránsios educavos
se visualiza asociada a la ala de preparación de los docenes y las diversas realidades y
recursos de los cenros educavos. Conclusiones: El proyeco conribuye a mejorar el ac-
ceso, la ulización y la apropiación de inormación inclusiva e inegradora por pare de las
amilias de niños/as con TEA, con especial énasis en las de mayor vulnerabilidad socioeco-
nómico-culural. Los resulados nales de esa invesgación consuirán un valioso apore
académico que podrá ser ulizado por la comunidad cienca, e incluso por la auoridad
saniaria nacional en pos de mejorar la calidad de vida de esos niños/as y sus amilias
mediane planicación e implemenación de polícas de inormación y promoción de la
creación de recursos inormavos locales de calidad.

Palavras-chave: Inormação e Saúde; Trasornos del Especro Ausa – TEA; Gesão da
informação.
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