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Esta es una investigaciéon con un enfoque cualitativo del tipo estudio de casos multiples con caracter descriptivo,
realizada en dos servicios de atencion a nifios con necesidades especiales en un municipio de la region sur de
Brasil, en el periodo comprendido entre agosto de 2018 y marzo de 2019, con el objetivo de describir la
organizacion de las familias relacionada con las practicas de alimentacion de los nifios con Trastorno del Espectro
Autista. Se utilizaron entrevistas grabadas en audio y el andlisis se realizé mediante la técnica de sintesis cruzada.
Participaron 27 miembros de la familia, predominantemente mujeres y madres. Surgieron dos categorias:
Reorganizacion de la dindmica familiar de las prdcticas alimentarias, y Necesidades, limites y potencialidades de las
redes de apoyo. Se verifico la necesidad de reorganizacion de la familia para atender la nueva condicidn del nifio,
frente a las dificultades de comunicacién y socializacion que impactaron en las practicas alimentarias de la familia;
también se sefalaron las limitaciones y la condicién financiera de la familia que influyeron en el cuidado del nifio.
El impacto en la alimentacién no considera exclusivamente las caracteristicas alimentarias atipicas del nifio, sino
que exige la reorganizacidon de la familia para comprender, adaptar y ofrecer alimentos, reorganizando asi la
dindmica de las familias. Ademas, es necesaria la articulacion de la familia con la red cualificada de apoyo formal e
informal que puede contribuir a los cambios positivos.

Descriptores: Familia; Trastorno del espectro autista; Cuidado del nifio; Relaciones familiares; Conducta
alimentaria.

Esta é uma pesquisa com abordagem qualitativa do tipo estudo de casos multiplos com carater descritivo,
conduzida em dois servicos de atendimento a criancas com necessidades especiais de um municipio da regido sul
do Brasil, no periodo de agosto de 2018 a marc¢o de 2019, com objetivo de descrever a organizacdo das familias
relacionada as praticas alimentares de criangas com Transtorno do Espectro Autista. Utilizou-se entrevistas
audiogravadas e a analise se deu por técnica de sintese cruzada. Participaram 27 familiares com predominancia
de mulheres e maes. Emergiram duas categorias: Reorganizagdo da dindmica familiar das prdticas alimentares, e
Necessidades, limites e potencialidades das redes de apoio. Verificou-se a necessidade de reorganizacdo da familia
para atender a nova condi¢do da crianga, frente as dificuldades de comunicagdo e socializacdo que impactaram nas
praticas alimentares da familia; também apontaram-se as limita¢des e a condicdo financeira familiar que
influenciou no cuidado da crianga. O impacto na alimentagcdo ndo considera exclusivamente as caracteristicas
alimentares atipicas da crian¢a, mas demanda a reorganizacio da familia para compreender, se adaptar e oferecer
os alimentos, reorganizando-se assim a dindmica das familias. Ademais, h4 necessidade de articulagdo da familia
com a rede qualificada de apoio, formal e informal que podem contribuir para as mudancas positivas.
Descritores: Familia; Transtorno do espectro autista; Cuidado da crianga; Relagdes familiares; Comportamento
alimentar.

This is a multiple case study qualitative-descriptive research, conducted in two services for children with special
needs in a municipality in the Southern region of Brazil, from August 2018 to March 2019. It aimed to describe the
organization of families related to the eating habits of children with Autistic Spectrum Disorder. Audiorecorded
interviews were used and the analysis was carried out by the cross synthesis technique. Twenty-seven family
members participated, mostly women and mothers. Two categories emerged: Reorganization of the family
dynamics of eating practices, and Needs, limits and potential of support networks. There was a need of family
reorganization to meet the child's condition, given the difficulties in communication and socialization that
influenced the family's eating habits; participants also highlighted the limitations and the family financial condition
that influenced the child's care. The impact on food does not exclusively consider the child's atypical eating
characteristics, but demands the family's reorganization to understand, adapt and offer food, thus reorganizing
the dynamics of families. Furthermore, there is a need for articulation between the family and the qualified support
network, both formal and informal, which can contribute to positive changes.

Descriptors: Family; Autism spectrum disorder; Child care; Family relations; Feeding behavior.
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INTRODUCCION

e calcula que uno de cada 59 nifios en todo el mundo esta diagnosticado de trastorno del

espectro autista (TEA)!L La prevalencia ha aumentado a lo largo de los afios debido a la

ampliacion de los criterios de diagndstico, a una definicion mas completa del trastorno,
asf como a la concienciacion publica y mundial sobre el trastorno y sus sintomasz2.

El TEA se define como un sindrome conductual que consiste en déficits de comunicacién
e interaccion social, asociados a la presencia de patrones de comportamiento, intereses o
actividades restringidos y repetitivos, y a respuestas inusuales a los estimulos sensoriales?.

Aunque las definiciones formales del TEA no incluyen las alteraciones del procesamiento
sensorial, éstas son una de las caracteristicas relevantes del trastorno. Estas disfunciones se
refieren a la hiper o hiposensibilidad auditiva, olfativa, gustativa, visual y tactil34. Estos
atributos interfieren en las actividades de la vida diaria, y estan relacionados con la
alimentacién, ya que los nifios con TEA tienen preferencias por el sabor, el aroma, la textura, la
apariencia y la temperatura de los alimentos; por el exceso de alimentos especificos; ademas de
dificultades como el ruido generado al masticar los alimentos34.

La selectividad alimentaria y el consiguiente rechazo de varios alimentos son los
problemas alimentarios mas comunes, ademas de ser una preocupacidon recurrente en las
practicas y conductas alimentarias saludables, ya que pueden causar déficits nutricionales y de
crecimiento. El consumo de varios nutrientes, como el calcio, la vitamina D y E, el hierro, el zinc
y la fibra, es menor en los nifios con TEA en comparacién con los nifios de desarrollo tipico*.

En este contexto, se entiende que el ritual de la comida forma parte de las rutinas
familiares en las que el nifio con TEA puede interferir de diferentes maneras, ya sea aceptando
o rechazando la comida, no tolerando los cambios en el horario, el lugar y, en algunos casos,
incluso utilizando cubiertos, platos, tazas especificos>.

Los cambios en las practicas y comportamientos alimentarios saludables de la familia se
hacen necesarios debido a las importantes caracteristicas que presenta la condicion de TEA, lo
que conlleva una mayor demanda de cuidados y dependencia de la familia, especialmente
durante las comidas. Esto hace que sea imprescindible una mayor atencidn en la planificacion
e implementacién de estas practicas?, haciendo que la practica de la alimentacién familiar sea
mas desafiante3+,

Cabe destacar que al pensar en el nifio con TEA, hay que considerarlo en un contexto mas
amplio, a través de los aspectos de la dinamica familiar, para que la visiéon sea mas completa e
integral en relacion con el espacio en el que se inserta, asi como la organizacion de los cuidados
que los miembros de la familia comienzan a ofrecer al nifio en su vida cotidiana®8. La dinamica
familiar incorpora otros aspectos de la vida cotidiana, como los roles que los individuos
desempefian a diario y los sentimientos de sus miembros, especialmente de los que estan
directamente implicados en el cuidado de los nifios”38.

Ante esto, algunos estudios’-? sefialan que la actuacién de los profesionales de la salud
suele dirigirse a los aspectos bioldgicos del cuidado, restringiendo la atencidn al estado del nifio,
a la promocion y al manejo de los sintomas, no considerando a la familia como unidad de
cuidado. Por lo tanto, este estudio tuvo como objetivo describir la organizacién de las familias
en relacion con las practicas de alimentacion de los nifios con Trastorno del Espectro Autista.

METODO

Esta es una investigacion con un enfoque cualitativo del tipo estudio de casos multiples
con caracter descriptivol0. El estudio se llevé a cabo en dos servicios para nifios con necesidades
especiales en un municipio de la Region Sur de Brasil: una Asociacién de Familiares y Amigos
de Ninos con Necesidades Especiales (AFACPNE), que ofrece servicio educativo y de
rehabilitacion, y un Centro de Neurologia Infantil, que proporciona atenciéon médica a través
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del Sistema Unico de Salud (SUS); estudio realizado en el periodo de agosto de 2018 a marzo de
20109.

Los criterios de inclusién adoptados fueron: ser miembro de la familia de un nifio con TEA
en el rango de edad de cuatro a diez afios, vivir en la misma casa que el nifio y participar en su
cuidado. Los miembros de la familia que vivian en la misma casa con el nifio fueron
considerados por tener experiencia en la dinamica del cuidado que se produce a diario. El
criterio de exclusion fue ser un familiar menor de edad.

La seleccion de nifios en el rango de edad descrito anteriormente se justifica por el hecho
de que el diagndstico de TEA es mas frecuente a los tres afios. Por lo tanto, las familias de los
nifios de cuatro afios ya experimentan esa condiciéon durante un periodo de tiempo suficiente
para generar una organizacion para el cuidado del nifio, lo que permite responder al objeto de
este estudio. A partir de los diez afios, las necesidades de los nifios empiezan a referirse a la fase
de la adolescencia, que no es el objetivo de este estudio.

Se realizaron entrevistas semiestructuradas, con un guion que incluy6: datos
sociodemograficos y preguntas introductorias; después, preguntas sobre la experiencia de las
familias que involucraban las rutinas y su organizacién en el cuidado del nifio con TEA. La
duraciéon media de las entrevistas fue de 30 minutos, y se grabaron en audio con una grabadora
digital. En el Centro de Neurologia Infantil, la recogida se realiz6 durante las citas ambulatorias
programadas. 48 horas antes de la cita se realiz6 una encuesta entre los posibles participantes,
que fueron preseleccionados segun los criterios de inclusién. Los dias de las consultas, se
pregunt6 a los familiares preseleccionados por los demas criterios de elegibilidad y por su
interés en participar en el estudio.

En la AFACPNE, la recogida se programo en la propia institucién, con cada familia que
habia mostrado interés en participar en el estudio después de la preseleccion, que se hizo a
partir de la lista de nifios matriculados en la instituciéon que cumplian los criterios de
elegibilidad.

El andlisis de los datos sigui6 tres puntos principales descritos por el método de estudio
de casos!?, que comprenden la preparacion del material, la estrategia de analisis y la técnica de
analisis. La preparacion del material comenz6 con la transcripcion de las entrevistas en
documentos de formato Microsoft® Office Word. Para preservar el anonimato de los
participantes, los informes se codificaron utilizando la letra “F”, que representa a la familia,
secuenciada por niimeros arabigos, correspondientes al orden de la entrevista.

Tras la transcripcidn, las entrevistas fueron revisadas por los participantes, que optaron
por recibirlas por correo electrénico o por mensaje de Whatsapp, segun su preferencia. Ninguno
de ellos solicité cambios en el contenido de la entrevista después de leerla.

Las estrategias analiticas seleccionadas para este estudio fueron: “Tratamiento de los
datos a partir de cero”, que supone que no se piensan proposiciones teoricas, el investigador se
deja llevar por los datos a partir de los insights identificados?; y “Desarrollo de la descripcion
del caso”, que ayuda a la comprensiéon de las evidencias de cada familia agrupando las
categorias y subcategorias tematicas10.

Se utilizo6 el Qualitative Data Analysis Software (WebQda) para ayudar a organizar los
datos, lo que permiti6 identificar las categorias y subcategorias de este estudio. Se eligi6 este
software por la ventaja de ser un sistema operativo, con herramientas en linea que permiten
interactuar y compartir con otros investigadores durante el analisis de los datos,
proporcionando asf la validacién de los analisis realizados por el grupo de investigadores!1.

A partir de esta organizacion se analizaron los datos siguiendo la técnica analitica de
sintesis cruzada, que permite analizar los elementos divergentes y convergentes para realizar
la sintesis cruzada de los casos considerando aspectos generales de los que no se replican. Esta
técnica de analisis debe desarrollarse con argumentos soélidos, plausibles e imparciales,
respaldados por los datos19.
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Esta investigacién fue sometida al Comité de Etica en Investigacién con Seres Humanos
segun los preceptos de la resolucion n.2 466/2012 del Consejo Nacional de Salud -CNS segiin
las normas de Investigacion con Seres Humanos, y aprobada bajo el Dictamen n.2 2.327.633. Se
informé a los participantes sobre el tema y los objetivos de la investigacion y los que aceptaron
participar firmaron el Término de Consentimiento Libre e Informado

RESULTADOS

La muestra inicial de preseleccién cont6 con 66 participantes potenciales: 30 fueron
excluidos por no cumplir los criterios de inclusion; ocho no acudieron a la consulta ni a la
entrevista programada; y una familia se negd. Asi, se obtuvo la participaciéon de 27 miembros
de la familia, delimitada por saturacion teérica, cuando no hubo adicién de mas informaciones
(Cuadro 1).

Cuadro 1. Familias de nifios con TEA encuestadas segun su ubicacion. Parang, 2019.

. ., Muestra . Faltar a una cita o Muestra
Ubicacion . Excluidos* . Rechazo .
(preseleccion) entrevista programada final
AFACPNE 16 4 1 0 11
Centro de
Neurologia Infantil >0 26 7 1 16
Total 66 30 8 1 27

Nota: * Excluidos por no cumplir los criterios de elegibilidad.

Hubo la participacién de 27 familiares, con una edad media de 36,59 afios: el 93% (n=25)
eran mujeres; el 89% (n=24) eran madres de los nifios; el 52% (n=14) estaban casados; y el
37% tenian mas de 13 afios de estudios. El ingreso medio de los participantes fue de R$ 3.278,
con un minimo de R$ 990 y un maximo de R$ 20.000. La edad media de los nifios era de 6,29
afios y habian convivido con el diagnoéstico infantil, de media, durante 2,82 afios (Tabla 1).

Tabla 1. Caracterizacion de familiares y nifios con TEA. Parand, 2019.

Sexo de los encuestados N %
Femenino 25 93
Masculino 2 7
Relacion con el nifio con TEA

Madre 24 89
Padre 2 7
Abuela 1 4
Estado civil

Casado 14 52
Pareja de hecho 5 19
Soltero 6 22
Viudo 1 4
Divorciado 1 4

Aiios de estudio

Hasta 5 afios 3 11
mas de 5 hasta 9 afios 8 30
mas de 9 a 12 afios 6 22
Igual o mayor de 13 afios 10 37
Ingresos familiares

Hasta R$ 1.000,00 6 22
Mas de R$ 1.000,00 - R$ 2.000,00 10 37
Mas de R$ 2.000,00 - R$ 5.000,00 8 30
Mas de R$ 5.000,00 2 7
No informé 1 4
Sexo del nifio

Femenino 8 30
Masculino 19 70

Tomando como referencia el andlisis de las entrevistas, surgieron dos categorias
tematicas: Reorganizacion de la dindmica familiar de las prdcticas alimentarias, y Necesidades,
limites y potencialidades de las redes de apoyo.
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Reorganizacién de la dindmica familiar de las prdcticas alimentarias

Aqui se demuestran los cambios en la condicion del nifio diagnosticado con TEA que
conducen a cambios en la dinamica familiar; con el tiempo hay una reorganizacién de la familia
para la nueva condicién. Algunas familias mencionaron dificultades para realizar este
movimiento de reorganizacidn, surgiendo asi informes de inestabilidad, dificultades y ansiedad,

que también afectan al nifio:
Creo que lo primero es aceptar, organizarse y luego se organiza lo demds. (F18)
Al principio, hasta que comprendimos lo que era realmente el autismo y empezamos a poner en prdctica lo que
aprendimos en las terapias, tardamos un tiempo. (F1)
Intentamos ocuparnos de sus rituales. Porque necesita hacer rituales, de bafio, de cuidado y de comida. (F1)
Y él sabe que tiene una rutina, como ir al médico, asi, y con ella [la rutina] se queda muy bien. (F13)
Nos perdemos en el dia a dia, creo que deberia tener un seguimiento, para poder instruirme en su cuidado. (F8)
Es muy dificil porque no estamos acostumbrados. (F20)
Debemos tener una rutina, porque si nos salimos de la rutina alli, ella enloquece, no acepta. (F14)
Las caracteristicas de la conducta alimentaria selectiva del nifio con TEA tienen

repercusiones en las practicas alimentarias del nifio y en la rutina de la familia:

Con el autismo hay muchas restricciones en la alimentacion, casi no comen, ahora que estd comiendo mejor, pero no
acepta mucho, estd muy restringido, son muy molestos en esta parte. (F13)

Es lo que ella quiere, cuando quiere. Hay que ser a esa hora y si no hay la que ella prefiere [comida], intentamos
explicarle y no lo entiende. (F14)

Le ofrecemos una cosa, le ofrecemos otra, lo que quiere lo come o lo bebe. (F20)

Salo le gustan las frutas caras, por ejemplo, le gusta la guayaba, le gustan las uvas, le gustan las fresas, entonces no
siempre tengo, para ofrecer. (F8)

Hace la terapia alimentaria, es para iniciarlo, probar una nueva fruta, sale de alli comiendo la fruta. Entonces llega
a casay lo prueba, y lo quiere, y le gusta. (F1)

Tiene sus problemas de comportamiento en las comidas, como cualquier persona autista. Pero hemos visto una gran
mejora desde que entrd en la escuela. (F18)

Ademas, se destacaron las dificultades y los avances percibidos en relaciéon con la
comunicacién y la socializacién del nifio con TEA y su familia. Los entrevistados informaron de
los lugares y las formas en que tratan de fomentar la interaccién social del nifio, asi como de los
progresos comunicativos del nifio a diario, que se correlacionan con las practicas de

alimentacion:

A mi hijo parece que le incomoda mucha agitacién. (F18)

La llevamos a comer, a un restaurante. Pero hay que hacerlo todo rdpido, porque si termina de comer y no hay algo
alli, un juguete, o un parque infantil, hay que comer rdpido e irse, porque no tiene paciencia. (F14)

Dejé de hablar [...] no hay manera de saber cudndo tiene hambre, o cudndo tiene sed. (F20)

Se pone nervioso, si le digo “anda hijo, di pldtano” [...] Es el momento en el que ya doy, porque yo también me pongo
nerviosa, porque no quiero que llore. (F8)

Incluso su discurso estd un poco mejor, todavia tiene dificultades, pero ya entendemos cuando él pregunta, las otras
personas de fuera también entienden lo que dice. (F13)

Demuestra cémo quiere las cosas, no demuestra exactamente qué, pero es mds fdcil. (F18)

Después de muchos intentos, en los cumpleaiios, se queda, canta el cumplearios feliz, se porta bien, algo que antes no
hacia. (F13)

Intentamos salir con la familia, si, a restaurantes [...] Comidas rurales, hacemos mucho. (F1)

Necesidades, limites y potencialidades de las redes de apoyo

En esta categoria se sefialaron los elementos que conforman la red formal que la familia
busca para promover el seguimiento y desarrollo del nifio con TEA, como los servicios de salud
especializados. También destacan las restricciones en la red de apoyo familiar, asi como el
potencial de los grupos de madres promovidos por la red social Whatsapp entre familias que

viven la misma situacion:

Lo llevo al centro de personas discapacitadas. (F20)

Buscamos estos servicios [terapias], porque ella necesita un seguimiento. Ahora, en junio, se cumplird un afio desde
que empezd las terapias, y ha mejorado mucho. (F14)

Hoy evoluciona bien con las terapias, [...| porque el niimero de seguimientos ha aumentado. (F1)

Eramos una familia de cuatro personas, asi que compartiamos el problema, porque ella es muy nerviosa, siempre estd
peleando, siempre pegando. (F20)
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Mi mayor dificultad en este caso, es estar sola cuando ella tiene una crisis en la calle, o en algtin lugar. (F8)

Incluso tengo familiares cercanos [...], pero no tengo esta ayuda. Esta forma de tratar con él, solo yo lo hago, me da un
poco de miedo que llore y no saben cémo calmarlo. (F18)

Participo en un grupo de madres en WhatsApp. Alli publican toda la informacion. Lo que mds me ayuda es el grupo.
(F13)

Las familias también explicaron las posibilidades y los limites de su condicién econémica

que influyen en el cuidado del nifio o en el acceso a los beneficios sociales:

En casa ni siquiera puedo permitirme comprarle algunas cosas, porque ahora he dejado de trabajar. (F20)

No hay una cantidad especifica que me ayudan [Familia], envian segtin lo que pueden permitirse enviar |...] ayudan
porque es necesario. (F8)

Acabamos por no buscar este recurso [beneficios]. Acabamos comprando los medicamentos que él necesita. (F1)
Gracias a Dios tenemos la condicién econémica para poder hacer las terapias, pagar su sequro y todo lo demds. (F14)

DISCUSION

El diagndstico de TEA provoca inestabilidad en la organizacidn de la familia, debido a
las diferentes necesidades que exige la nueva condicion del nifio. El establecimiento de nuevas
rutinas!? se senalé como un reto para las familias. Esto ocurre debido a las caracteristicas
relacionadas con el desarrollo y el comportamiento asociado al trastorno, que se correlacionan
con las necesidades de aprender a lidiar con las nuevas rutinas y rituales de sus hijos13.

A los nifios con TEA les gustan los entornos predecibles y pueden sentirse incomodos
si se interrumpen o cambian sus rutinas. Asimismo, pueden tener dificultades en la transicion
de una actividad a otra, como dejar de jugar para ir a comer; pueden tener sobrecarga sensorial
(olfato, gusto, oido y vista), lo que puede provocar una crisis durante la alimentacién y generar
un comportamiento inesperadol#. Estos cambios pasan a formar parte de la dindmica familiar
y exigen un cambio intenso en el papel del cuidador, empezando por la necesidad de aprender
y comprender al nifio con TEA, seglin relatan las madres. Ademads, hay muchas peculiaridades
que sélo ellas perciben.

Las practicas alimentarias estan influenciadas por las caracteristicas del trastorno, ya que
debido a la alteracién de la comunicacidn estos nifios pueden tener dificultades para entender
lo que ocurre a su alrededor, y no comprender lo que dicen los demas. A veces, no pueden
comunicar sus deseos con respecto a la comida. Estas caracteristicas pueden generar
comportamientos no deseados!#. Por ello, es frecuente en las respuestas de las madres la
percepcion de mantener los rituales y atender inmediatamente lo que el nifio requiere para
evitar una crisis. Estos aspectos pasan a formar parte del nuevo contexto vital de las familias.

Para las familias, es importante disponer de estrategias para lidiar con la condicién del
nifio en la dindmica diaria, asi como identificar los aspectos de mayor dificultad en su vida
cotidianal3. Por lo tanto, la dindmica familiar requiere que los miembros de la familia
desempefien un papel de cuidadores especializados para comprender al nifio, proporcionarle
nutriciéon superando las barreras impuestas por el trastorno y, al mismo tiempo, estimular su
desarrollo.

Los enfrentamientos de las familias investigadas para promover la reorganizacion de la
dindmica familiar corroboran un estudio realizado en Australia con madres de nifios con TEA,
que sefald que la experiencia en el manejo de estas rutinas puede costar la salud y el bienestar
de las madres?>.

En cuanto a las practicas alimentarias, se identificaron comportamientos alimentarios
selectivos del nifio, como de tension, en las comidas, especialmente los comportamientos
sensoriales, similar a otro trabajol®. Otras investigaciones!’.18 mencionan que los nifios
persisten en consumir los mismos alimentos, con las mismas texturas, exigiendo no soélo tipos
de alimentos, sino también marcas y momentos especificos. Esta restriccion en las practicas
alimentarias de los nifios con TEA se percibe como idiosincrasica, lo que puede llevar al nifio a
intentar crear cierto control y seguridad respecto a sus peculiares caracteristicas
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alimentarias!®. Sin embargo, empiezan a mostrar comportamientos desafiantes y rutinas
caodticas en la dindmica familiar.

Para hacer frente a la selectividad alimentaria del nifio, las familias expresaron
estrategias, como la busqueda de servicios que proporcionen una experiencia alimentaria mas
positiva para su hijo mediante terapias centradas en la alimentacion, el entorno escolar y el
apoyo de profesionales especializados. Estos resultados estan en consonancia con los estudios
internacionales’.18 que recomiendan la necesidad de combinar estrategias dirigidas a la
conducta alimentaria del nifio, como terapias con alimentos y pautas de educacion nutricional
individualizadas, para establecer una planificacién alimentaria equilibrada y adecuada a las
necesidades del nifio con TEA.

Ademas del contexto fuera del hogar, es relevante entrenar a los padres para que
desarrollen tacticas también durante las comidas en casa2?, ademas de la necesidad de que los
padres aprendan a tratar con el nifio en el dia a dia, es decir, las familias deben participar en el
proceso terapéutico.

Un estudio?? con intervenciones en las comidas en familias con nifios con TEA mostro6 que
los métodos utilizados por los padres hicieron que los nifios se quedaran en la mesa, empezaran
a interactuar con los miembros de la familia 0 comieran una mayor cantidad de un alimento
preferido en presencia de los padres. Las intervenciones deben centrarse en aspectos del
comportamiento alimentario selectivo del nifio, como mantener los hijos en la mesa y
proporcionar una mejor experiencia de las practicas alimentarias durante las comidas con los
miembros de la familia20.

Se sefialé la socializacién y la comunicacién, como resultado de los avances y las
restricciones percibidas en la vida social de los nifios y sus familias. Promover la socializacion
del nifio es fundamental2122, porque es en la infancia cuando empiezan a entender que hay
diferentes lugares y personas para socializar ademas del entorno familiar y, por tanto,
empiezan a construir relaciones, promoviendo también actividades de ocio, que son
importantes para el bienestar?l, y que repercutiran positivamente en las practicas alimentarias
de este colectivo, como los cumpleaiios.

Los aspectos de la rutina alimentaria siguen siendo dificiles de cambiar por los nifios con
TEA, y las experiencias familiares positivas, sociales y emocionales en las ocupaciones diarias
son transitorias y generan un impacto negativo en el desarrollo de interacciones y rituales
significativos relacionados con la socializacion?°.

Las familias con nifios con TEA tienden a expresar una mayor dificultad, dadas las
caracteristicas de aislamiento social que presentan a diario>22. Corresponde a las familias
proponer estrategias para estimular la participacion social de sus hijos?°. Este estudio mostré
los avances en la vida social del nifio a través de los intentos de la familia por estimularlo a
comunicarse y a asistir a entornos festivos y publicos. A pesar de ello, estas actividades se
insertan en un contexto ritual de los nifios, ya que, en cuanto termina la alimentacion, la familia
sale de ese entorno, porque la situacion estd impregnada del miedo a que el nifio presente un
comportamiento indeseable.

Se destacaron los servicios especializados que las familias buscan para el cuidado de su
hijo. Las intervenciones dirigidas al desarrollo y el seguimiento durante la primera infancia
producen resultados favorables para los individuos con TEA. Ademas, el hecho de que ninguna
intervencion fuera universalmente eficaz para todos los nifios con TEA se mostr6 importante
en la busqueda de diferentes profesionales para llevar a cabo dicha atencién?3.

El apoyo formal fue percibido, sin embargo, el apoyo familiar fue restringido y percibido
como un factor obstaculizador. La falta de apoyo se considera como no tener una persona capaz
de cuidar y comprender al nifio con TEA, y no la ausencia de una familia cercana. Esto
demuestra que el nifio necesita apoyo especializado.
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Algunas familias informaron de que recibian, a través de las redes sociales, apoyo informal
de otras personas que experimentan la misma condicidén, lo que se percibe como elementos
importantes de apoyo porque pueden compartir informaciones especializadas para el cuidado
de los nifios. Un estudio2* que evalu6 la red de apoyo a través de una red social indic6 que el
mayor porcentaje de apoyo recibido por las familias de nifios con TEA era el soporte
informativo, seguido del soporte emocional. La mayoria de los mensajes intercambiados entre
los participantes discutian y abordaban los retos y las dificultades asociadas a cuidar y crear
nifios con TEA, asi como cuestiones como la vida social de los nifios y las rutinas de autocuidado,
lo que corrobora las conclusiones de este estudio.

Otros factores percibidos como barreras para el cuidado de los nifios con TEA tienen que
ver con la condicién social de la familia, como el desempleo de los padres, la dificultad de la
familia para proporcionar alimentos y vivienda y el estrés de los padres cuando cuidan del
nifio2526,

En este estudio, se refiri6 que el déficit financiero influye en el suministro de alimentos
deseados por los nifios, ya que muchas madres ponen fin a su vida profesional para ocuparse
del cuidado de los nifios y esto reduce los ingresos de la familia. Estas familias dependen
entonces de la ayuda econémica de otros miembros de la familia para poder cuidarles. Sin
embargo, algunas familias declararon tener condiciones financieras favorables. La condicion
econdmica de las familias es un elemento relevante; la mayoria de ellas sienten un impacto en
la condiciéon econémica cuando cuidan de un nifio con condiciones médicas complejas??.

Las familias que buscan apoyo social, tanto de profesionales y servicios (formal) como de
familiares y amigos (informal), tienen una mejor calidad de vida24. Sin embargo, para que las
familias busquen esta red de cuidado, es necesario proporcionarles las informaciones
necesarias para el cuidado de sus hijos con TEAZ2>. Se trata de una estrategia esencial para
reducir las necesidades que demandan los nifios que no son atendidos.

CONCLUSION

El cambio en el estado de salud del nifio con TEA propone un cambio sistémico en la
familia que va mas alla de un cuidado racional, ya que requiere una mirada refinada para
satisfacer las necesidades del nifio y, al mismo tiempo, estimular su desarrollo.

Es importante que la familia establezca practicas y comportamientos alimentarios que
minimicen el impacto en el nifio con TEA debido a sus caracteristicas atipicas, como la
selectividad alimentaria, las dificultades de comunicacion y la adaptacion a diferentes lugares
y entornos para las comidas.

El afrontamiento de esta nueva condicion de vida se hace mas facil cuando la articulacion
de la familia con la red de apoyo formal e informal cualificada puede contribuir a cambios
positivos en la dindmica familiar para satisfacer las necesidades. Al mismo tiempo, los
profesionales de salud deben percibir a la familia mas alld de la dimensién bioldgica,
considerandola como protagonista del proceso de atencion.

Las politicas publicas deben priorizar las dimensiones complejas de cuidados, y su
articulacién con la red de atencién; en particular, la oferta de beneficios que puedan contribuir
a minimizar los impactos negativos del reconocimiento del diagnoéstico de TEA y este cambio
en la vida cotidiana de las familias, fortaleciendo asi un cuidado integral para que puedan
ofrecer el apoyo necesario a los nifios con esta condicion.

Como limitacion de este estudio, los participantes fueron predominantemente madres
que acompafiaban al nifio. Se cree que la participaciéon de otros miembros de la familia que
cuidan del nifio con TEA podria haber enriquecido los datos identificados. Los resultados de
esta investigacién no se pueden generalizar, dado el tamafo de la muestra y por haber sido
seleccionados s6lo en una determinada zona geografica del pais.
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Por ello, se sugiere replicar investigaciones similares en otras zonas geograficas del pais
y de forma longitudinal, ya que es necesario comparar los hallazgos en otras realidades, pues la
reorganizacion de las practicas de cuidado y alimentacion estd relacionada con cuestiones
sociales y culturales, asi como con la dindmica de las familias.
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