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RESUMEN

Las dificultades de la alimentacién ocurren en
el 49%-80% de nifios con alteracién del
desarrollo y condiciones médicas complejas. La
fonoaudiologia, estudia e interviene sobre las
dificultades de la deglucidn y alimentacién en
diferentes rangos etarios. Cuando se estd
frente a dificultades en la alimentacion, la hora
de comer, en vez de ser una parte sencilla de
la rutina del dia, puede llegar a ser muy
estresante para el nifio/a y quienes cuidan de

él.

Describir la experiencia de una madre acerca
de la alimentacién de un nifio con una
condicidn crdénica compleja y desafios en la

alimentacion.

Recibido: mayo 2022
Aceptado: junio 2022

Este estudio, corresponde a un estudio
cualitativo, entendiendo la  naturaleza
reflexiva, y de relevamiento de informacién
desde la experiencia personal de los
participantes.

La entrevista tuvo una duracién de 40 minutos,
la cual fue llevada a cabo de manera virtual
durante del mes de octubre del 2021 dado el
contexto de aislamiento por la pandemia de
SARS COVID 19. La participante es una madre
de un nino (al que llamaremos Juan) con
dificultades en el desarrollo. De las entrevistas
surgieron diferentes ejes tematicos entre los
que se mencionan: Texturas de alimentos,
aspectos de socializacion, el acompanamiento
profesional, adaptaciones del contexto,
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medioambiente y posicionamiento, el rol del
cuidado, Lactancia Materna, el rol del equipo
interdisciplinario.

PALABRAS CLAVE: trastorno de alimentacion
pedidtrica - atencion centrada en la familia -
alimentacion - primera infancia

MEALTIME AND ITS CHALLENGES: FIRST-PERSON EXPERIENCE

ABSTRACT

Feeding difficulties occur in 49%-80% of
children with developmental disorders and
complex medical conditions. Speech therapy
studies and intervenes on swallowing and
eating difficulties in different age ranges.
When faced with feeding difficulties,
mealtime, instead of being a simple part of the
day's routine, can become very stressful for
the child and those who care for him/her.

Describe a mother's experience of feeding a
child with a complex chronic condition and
feeding challenges.

This study corresponds to a qualitative study,
understanding the reflective nature, and
information gathering from the personal
experience of the participants.

INTRODUCCION

Segln los reportes a nivel internacional, las
dificultades de la alimentacién ocurren en el
25%-45% de los nifos con desarrollo normal
aumentando al 49%-80% en nifios con
alteracion del desarrollo y condiciones
médicas complejas. (173

Los desafios en el aprendizaje de la
alimentacion en parte se relacionan con que la
actividad de aprender a comer involucra
multiples aspectos; participan procesos bio-
psico-sociales, con componentes sensorio-
motores,  cognitivos, emocionales, de
interaccion humana y social. ® A su vez, el

The interview lasted 40 minutes, which was
carried out virtually during the month of
October 2021 given the context of isolation
due to the SARS COVID 19 pandemic. The
participant is a mother of a child (whom we will
call Juan) with developmental difficulties.
Different thematic axes emerged from the
interview, among which are mentioned: Food
textures, socialization aspects, professional
support, context adaptations, environment
and positioning, the role of care,
Breastfeeding, the role of the interdisciplinary
team.

KEYWORDS: Pediatric feeding disorder -
family-centered care — feeding - early
childhood

aumento de sobrevida de recién nacidos de
riesgo o con condiciones crdénicas complejas ha
influenciado, segun los diferentes estudios, en
la aparicion de dificultades sobre Ia
conformacion de habitos y patrones de
alimentacién. ©

La fonoaudiologia, estudia e interviene sobre
las dificultades de la deglucién y alimentacién
en diferentes rangos etarios. En especial
durante la primera infancia, dichas
alteraciones pueden deberse a multiples
condicionantes que alteren o dificulten la
actividad del comer. (6-°)
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Cuando se esta frente a dificultades en la
alimentacion, la hora de comer, en vez de ser
una parte sencilla de la rutina del dia, puede
llegar a ser muy estresante para el nifio/a y
quienes cuidan de él. (10)

El equipo terapéutico, va a acompafiar a la
familia e intervenir en relacion con las
singularidades. La clave es una mirada
colaborativa pues son ellos quienes vivencian
en primera persona las dificultades de
alimentacion en la primera infancia, con
acompafiamiento y colaboracidn se optimiza el
abordaje.

OBIJETIVO

Describir la experiencia de una madre acerca
de la alimentacion de un nifio con una
condicién crénica compleja y desafios en la
alimentacion

MATERIAL Y METODO

Este estudio, corresponde a un estudio
cualitativo, entendiendo la  naturaleza
reflexiva, y de relevamiento de informacién
desde la experiencia personal de los
participantes. El paradigma de este estudio es
de tipo constructivista, considerando que se
inicia en la creacion del conocimiento, usando
lo que se observa, y asi también la propia
experiencia del investigador, como elementos
gue nutren. En cuanto al disefo corresponde a
un disefio fenomenoldgico debido a que
apunta a la descripcion e interpretacion de las
conductas de las vivencias personales de los
participantes en el estudio, en base a un
fenédmeno que afecta a la actividad familiar. %)

El presente articulo surge a partir de una
investigacion llevada a cabo dentro del marco
del proyecto de una tesis doctoral. El proyecto
de tesis mencionado tiene aprobacion del
comité de ética de la Universidad del Museo

Social Argentino y tiene como poblacion target
a adultos responsables del cuidado de nifios y
nifias con condiciones crénicas complejas de
entre 0 y 24 meses con dificultades de
alimentacion. Para confeccionar este articulo
se selecciond una de las entrevistas en
profundidad del estudio mencionado, la cual
fue llevada a cabo en el mes de octubre de
2021.

La participante seleccionada brindd su
consentimiento para la entrevista, tanto para
su participacién como para la grabacién y
posterior transcripcion. Durante el estudio se
modificaron los nombres de los participantes
con el fin de resguardar su privacidad. No hay
en este estudio datos que identifiquen de
manera personal a la familia.

Criterios de seleccién: cuidador principal de un
nifo/a con al menos una condicidn crénica
compleja y dificultades de alimentacién con un
rango de edad entre 0 a 24 meses.

Los datos se recogieron a través de entrevista
en profundidad, cuyo guion fue elaborado a
partir de los objetivos propuestos inicialmente.
Para corroborar la relevancia e inteligibilidad
de las preguntas se convocé a 3 expertos en la
atencién a familias y nifilos con condiciones
cridnicas complejas.

Los principales temas vy preguntas se
orientaron a conocer los conceptos,
conocimientos y estrategias que tienen los
cuidadores principales respecto de Ia
alimentacion.

Para el proceso de andlisis e interpretacion de
los datos cualitativos se ha utilizado el
software Atlas.ti en su version 9.1.7, utilizando
una estrategia de codificacién abierta. El
software Atlas.ti utiliza un sistema de analisis
basado en la codificacién del texto.
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RESULTADOS — ANALISIS DE DATOS Y
REFLEXION

La entrevista tuvo una duracién de 40 minutos,
la cual fue llevada a cabo de manera virtual
durante del mes de octubre del 2021 dado el
contexto de aislamiento por la pandemia de
SARS COVID 19.

La participante es una madre de un nifio (al que
llamaremos Juan) con dificultades en el
desarrollo, en estudio por sospecha de un
sindrome genético. Clinicamente presenta
hipotonia marcada e hipoacusia y desafios en
cuanto al desarrollo motor global y en el
aprendizaje de habilidades requeridas para la
alimentacion. Juan es un nifio de 22 meses
nacido de 34 semanas y 2,600 kg. En su
nacimiento requirio internacién en
neonatologia. Se alimenté con lactancia
materna (LM) exclusiva hasta los 8 meses,
momento en el que iniciaron la alimentacién
complementaria. La familia del nifio ha ido
buscando acompafiamiento en diferentes
instancias del desarrollo. Cuentan con acceso
al sistema privado de salud tanto para
controles médicos como también terapias de
rehabilitacion. Actualmente realiza
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional vy
Kinesiologia. A su vez la familia ha recurrido a
otros seguimientos como el nutricional con
diferentes profesionales en pos de beneficiar
el desarrollo de Juan.

La alimentacidn actual del nifio es exclusiva por
boca con algunas adaptaciones dado que aun
requiere de ayudas por su repertorio motor, en
complemento a la LM. Cuenta con un estudio
de videodeglucion en el que no se muestra
aspiracion a la via aérea franco, pero si factores
de riesgo funcional por lo que en sesiones de
fonoaudiologia se abordan estos aspectos.

La entrevista llevada a cabo en el estudio versa
sobre la alimentacidn, principalmente desde la
mirada del participante en este caso de su

madre. Del analisis de la entrevista surgieron
ejes tematicos:

Texturas y/o consistencias de la alimentacidn:
Cuando un nifio se enfrenta a dificultades o
desafios en las habilidades motoras orales
requeridas para la alimentacidén, las
consistencias o texturas son un punto a tener
en cuenta. Segun Labari y colaboradores, “el
término textura proviene del latin y significa
literalmente la disposicion que tienen los hilos
en una tela. Aplicado a los alimentos, la textura
es un atributo que junto al sabor, olor y
aspecto conforma la calidad sensorial de un
alimento”. La textura de un alimento, explican,
es el conjunto de caracteristicas de este.
Dichas caracteristicas son percibidas a través
de actividades motoras y sensoriales como la
masticacidn, el tacto, la vista y el oido. Se debe
tener en cuenta las principales caracteristicas
de un alimento para evaluar o determinar su
textura. (12

En la terapéutica de la deglucidn/alimentacion
las consistencias y texturas son fundamentales
en los diferentes grupos etarios. En este caso
la madre refiere que el nifio si bien recibe con
agrado la comida, la presentacion requiere de
cierta atencion:

“...come variado, come de todo te diria...hasta
ahora no hay nada que no le haya gustado...si
comemos cosas como mds blanditas...no come
texturas, asi como duras...no sé por ejemplo
una galletita muy dura no (..) pero bueno
cuestiones mds blandas, no en puré...porque
no sé una fruta, una naranja se le cortamos en
gajitos y él la va masticando y mordiendo, pero
si, no come por ejemplo una manzana sin
rayar...”

El principal desafio en muchas oportunidades
es adaptar las consistencias, se debe tener en
cuenta que la alimentacién es mas que un solo
el acto de comer. Las consistencias entonces se
presentan como un factor sumamente
importante de la alimentacidon en nifios con
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dificultades en la alimentacién/deglucion, por
sobre todo lo que concierne a la seguridad y
eficacia. La seguridad cuando se altera
presenta riesgo de posibles aspiraciones a la
via aérea y la eficacia aumenta el riesgo de
desnutricion y/o deshidratacion. En infancias
con alteraciones del desarrollo estos aspectos
deben de considerarse como parte del
abordaje. (13

“...al mediodia no sé...por ejemplo, hoy vamos
a comer pollo y a él le hago no sé...por ejemplo,
los hermanos comen tomate y lechuga...El
lechuga no come, ese tipo de hojas todavia no
come, pero quizd le preparo el tomate y se lo
pico, se lo trituro o le hago algun puré, papa,
batata porque esa carne se la desarmo y se la
mezclo con ese puré para que lo pueda
comer...carne sola, aunque esté desarmada
todavia no, no traga...como que la rechaza
entonces se la mezclo con algun puré...”

La hora de comer y la socializacidn:

En multiples estudios se observa que hay
dificultades para vincular a los nifios con
dificultades de alimentacién a Ila rutina
familiar. Tal es el caso de un trabajo publicado
en el 2011, en el que las madres de nifios con
pardlisis cerebral (PC) mencionan las
dificultades producidas por la modificacién de
las rutinas que se requieren en la alimentacién
de sus hijos. Entre las dificultades se
mencionan: la modificacion de los alimentos,
la adecuacién del espacio y el comportamiento
del nino. “De ahi que se refiere que el momento
de la alimentacidn es principalmente solitaria
entre cuidador y nifio con PC.” )

En otros estudios se mencionan otras
preocupaciones como por ejemplo que los
participantes suelen estar bajo una presion
constante acerca del peso de los nifios. Esto
genera dificultades en la actividad de comer y
en la posibilidad de poner el foco en la
participacion. (1%

En el caso de la participante de esta entrevista
expresa que el momento de comer se ha ido
modificando en funcion de poder hacer
participe al nifio:

“..bueno lo acompafiamos siempre, porque él
no por sisolo no logra quizd sentarse a la mesa,
agarrar la comida...bueno hay un monton de
cuestiones...asi que siempre, siempre esa
situacion sucede en compafia.. es un
momento en el que preparamos todo (...) es
muy presente estamos juntos...nos sentamos,
él tiene por ahora una butaca donde se
sienta...en la butaca del auto donde estd mds
cémodo.”

Es asi que la hora de comer cobra un rol
importante en términos de seguridad, eficacia
y confort. Cuando se habla del confort se hace
hincapié en el disfrute alrededor de la comida,
de compartir y socializar ya que este es un
momento en el que se suceden multiples
aprendizajes. En el 2014 se publica en un
estudio la importancia de esta mirada integral
ya que en estos primeros afios tanto nifos
como cuidadores establecen relaciones en las
gue aprenden a interpretar sefiales y por ende
son base fundamental de comunicacidon
reciproca. 10/

Notar diferencias, pedir ayuda y buscar en
profesionales acompafiamiento:

El nifio del que se hace referencia en la
entrevista es el tercer hijo de la pareja, este
dato no es menor ya que en muchas ocasiones
la familia es la primera en notar ciertas
diferencias o dificultades en la adquisicion de
nuevas habilidades. Respecto a este camino
en busqueda de ayudas, la madre refiere:

“..al principio fue bastante fue como sin
acompafiamiento Juan tiene una dificultad que
es una hipotonia en todo su cuerpo global que
quiza  fue detectada después del
afo...detectada digo por profesionales que me
dijeron ‘tiene esto, esto y esto’ mds alla de lo
que uno podia llegar a ver...pero nosotros,
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nuestra alimentacion complementaria, la
arrancamos antes...sin acompafiamiento...asi
que bueno, fue por instinto podria haber
fallado calculo... pero fue bastante como
instintivo, no hubo OJrdenes médicas de
posicionalo de esta forma o acomodalo ‘asi o
asd’... si esperamos hasta las ocho meses
porque nacio prematuro...esperamos a la edad
corregida que eran los ocho meses pero fue
bastante instintivo no teniamos pautas de
seguridad...si siempre lo posicioné sentado...él
no se sentaba por sus propios medios pero si se
mantenia en su butaca donde estd siempre
sentado entonces si siempre sentado ..nunca
acostado...”

Este fragmento de la entrevista se asemeja a lo
encontrado en algunos estudios en los que se
hace referencia que para la mayoria de las
familias, los problemas de alimentacién fueron
detectados primero por los cuidadores
encargados de crianza. En un estudio
publicado en el 2018, fueron los padres, los
encargados de buscar una confirmacién
médica respecto de lo que sucedia con su hijo.
Una madre incluso hace referencia a que
detectd problemas en su hijo por comparacién
con companeros del jardin. En este mismo
estudio los padres determinaron |Ia
alimentacion de sus hijos por cédmo y qué
comian. Al igual que en esta entrevista en la
gue la madre de Juan referencia grupos de
alimentos que ofrecen y como lleva a cabo la
actividad de comer. 17

Por otro lado, esto nos interpela en cémo la
familia es parte del abordaje. La planificacion
debe ser centrada en la familia y el nifio. “Dado
gue la alimentacion es una actividad central de
la familia no se puede perder de vista que ésta,
es parte fundamental del equipo.” (18)

Hacer lo necesario para dar una mejor calidad
de vida:

Las familias en general, cuando buscan ayuda
profesional transitan un camino en relacion a
modificaciones tanto de habitos como

diferentes aspectos. La alimentacion atraviesa
la vida de las personas y como se menciond, es
una actividad central parental, por lo que
cuando hay desafios dicha actividad se ve
comprometida. En general las familias van en
busqueda de cambios para generar bienestar.

“... lo primero que si yo venia haciendo fue un
cambio en esta intencion de consumir mds
alimentos caseros hechos en casa ... y con Juan
como que eso se intensifico, por qué no sé... por
deseos de qué quizd... con su dificultad como
que la comida sea algo que lo ayude en todo...
eso fue como un gran cambio...”

Esto hace referencia al igual que en el estudio
de Raatz y colaboradores, en el que se
menciona que surgié durante las entrevistas la
voluntad de los padres de hacer lo que fuera
necesario para satisfacer las necesidades de su
hijo. A su vez se menciona que para las familias
era muy importante acceder y recibir el
cuidado que su hijo necesitaba. Este aspecto
de cuidado y acompafiamiento surge como
fundamental, sobre todo en aspectos como lo
es la alimentacion ya que de ella depende en
gran medida el crecimiento, desarrollo vy
nutricién de los nifios. (1°)

Asistencia en el proceso de aprender a comer
y las diferencias con otras experiencias:

Asi como se mencioné anteriormente, cabe
destacar que las familias son las que
generalmente  detectan  problemas al
momento de comer. En especial los
responsables de cuidado comparan el
desempefio ya sea con otros hijos u otros nifnos
de las familias, es asi que surgen los primeros
interrogantes.

Tener otros hijos permite a los padres conocer
sobre qué es esperable y qué no, esto alarma
rapidamente y permite buscar informacién.

En el caso de esta familia, como se menciono,
Juan es el tercer hijo de la pareja por lo que
habian ya transitado anteriormente
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experiencias de aprendizaje y progresion de
habilidades en relacién a la alimentacion.

“... €COsas que no conociamos, porque bueno no
nos habia sucedido antes con los otros dos
nenes, entonces nos parecia raro que a él le
costaba tal cosa o tal otra...”

Se hace referencia también durante Ia
entrevista al rol del acompafiamiento por
parte de la familia y de la necesidad de
asistencia para el proceso.

“..lo acompafiamos siempre porque él por si
solo no logra quizd sentarse a la mesa, agarrar
la comida, bueno hay un montdn de cuestiones
..asi que siempre, siempre esa situacion
sucede en compafiia, es un momento en el que
preparamos todo...la mesa...que quizd yo
siempre comparo porque quizd con otros nifios
uno pone, vas, haces, le pones, salis...en el caso
de ¢él tenemos que estar..no hay
chances...porque no sale caminando con la
comida en la mano...no, eso no sucede asi que
nada...es muy presente estamos juntos...”

Adaptaciones del contexto, medioambiente y
posicionamiento:

Otro punto importante del abordaje a tener en
cuenta y que desde la perspectiva de los
padres suele ser de relevancia es el acceso,
modificacion o presentacidon de alimentos.

En el articulo de Garcia Zapata y Restrepo
Mesa, se menciona que, desde la perspectiva
de los cuidadores, en este caso de nifios con
PC, esto es un factor determinante, asi como el
posicionamiento al momento de comer. Como
se destaca en multiples trabajos el
posicionamiento es parte importante del
desempefio al comer, pero es un aspecto
variable e individual, segin Garcia y Restrepo,
algunos nifos requieren de posicionamientos
especiales, pero otros no ya que depende del
repertorio y/o compromiso motor. Todas estas
estrategias ofrecen mayor seguridad y buscan
evitar riesgos de broncoaspiracion por
posturas propias de cada nifio. ¥ En relacién

a esta tematica, en el 2004, autores analizan la
importancia del control de la postura al
momento de comer, en especial lo referente a
la estabilidad de la pelvis y el tronco para asi,
ofrecer estabilidad al cuello, la cabeza, la
mandibula y por ende a la lengua y labios. (29

En el caso de la entrevista seleccionada para
este trabajo se destaca en relacién al
posicionamiento:

“Al principio cuando empezamos a usar esa
butaca la usdbamos en el piso, entonces nos
adaptamos a él yo usaba como una reposera
mds baja en la mesa para estar a la altura de
él...después nos dimos cuenta que podiamos
poner esa butaca arriba de un sillon que
teniamos y que entraba y él podia estar en la
mesa...entonces ese sillon y esa butaca hoy son
parte de la mesa también y él estd a la altura
de todos asi que nada..come con
nosotros...quizd frente a frente...si tratamos de
estar como enfrentados para que nos vea y él
come...ahora ya agarra mds cosas con la mano,
cosas que se puedan como agarrar, agarra con
la mano y se las lleva y sino lo ayudamos, le
damos con cuchara, con tenedor ese es nuestro
momento de comida...”

En este fragmento se destaca cdmo la familia
fue adaptando seglin los momentos y las
necesidades individuales del nino, el
posicionamiento y la oferta de los alimentos,
siempre compartiendo la hora de comer. En
este sentido, cabe mencionar que la hora de
comer guarda un valor comunicativo para con
el nifio. El contexto cobra un rol fundamental
en el que la participaciéon se da de manera
activa desde lo sensorial, motor, afectivo. En
dicho acto diferentes aspectos se ponen en
juego, incluso se hace referencia a cémo la
familia acompana a Juan a ser participe activo
dentro de sus posibilidades, desde aspectos
sociales o incluso en como los alimentos llegan
a su boca asistiéndolo en diferentes
momentos.
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Rol de cuidado:

Tal y como se plantea en el estudio de Miller y
colaboradores, la informacién y
acompafiamiento a familias cobra un rol
preponderante sobre todo frente a
condiciones complejas de salud. Los estudios
gue ponen el foco en las perspectivas de las
familias son parte fundamental de Ia
comprensién de estas dificultades por lo que
las investigaciones que toman la visidn de los
cuidadores se creen, son fundamentales para
generar nuevas intervenciones que apoyen a
las familias en su importante rol de cuidado. 1)

Se plantea que en muchas ocasiones para los
cuidadores de nifios con patologias crénicas el
cuidado es un acto que se percibe como
solitario. Estas vivencias son individuales, no
pueden ser generalizadas, pero es relevante
darlas a conocer ya que en muchas familias son
observables y por ende deben ser tenidas en
cuenta por todo el equipo tratante. En la
bibliografia se menciona que estas situaciones
podrian afectar diferentes aspectos de la vida
de los cuidadores como por ejemplo “la
aparicién de problemas fisicos, psicolégicos y
sociales que afectan los proyectos de vida, las
relaciones familiares, de pareja, actividades de
ocio y tiempo libre” (14)

Estas sensaciones usualmente tienen relacién
con cierta percepcion de vulnerabilidad de los
nifos por parte de los cuidadores, esto en
muchas ocasiones, genera en el cuidador tanto
un aumento en la responsabilidad de los
cuidados como una pérdida significativa de
redes sociales y familiares.

Las tareas de cuidado en nifios son un desafio,
pero lo son aun mas en aquellos con
dificultades de alimentacién, muchos estudios
mencionan esta problematica respecto de las
cargas en el cuidado. Como por ejemplo el caso
de un estudio publicado en el 2013, en el que
se menciona que los cuidados pueden generar
sobrecarga en los cuidadores de nifios con

enfermedades crénicas lo que podria ser un
indicador de estrés. (22)

Lactancia Materna:

Otro tema que aparecié como relevante fue el
de la posibilidad de llevar a cabo la LM, en este
caso la madre que participd de la entrevista
seleccionada pudo concretar esta modalidad
de alimentacidn, pero con el acompanamiento
y sostén de profesionales capacitados en la
tematica.

Este aspecto es de importancia dado que en
general los estudios mencionan las multiples
dificultades para llevar a cabo la LM en nifios
con condiciones médicas complejas. Por
ejemplo, en un articulo publicado en el 2014 se
refiere que, desde la percepcién de los
cuidadores, la alimentacion y nutricion de los
nifios con PC es dificil desde el nacimiento,
aspecto que se perpetla durante la vida, lo
gue marca las rutinas del cuidador por la
demanda de asistencia para alimentar y nutrir
los nifios. “Se encontrd que en este grupo de
nifos el tiempo de lactancia materna exclusiva
oscilé entre uno y tres meses y las principales
causas para el abandono temprano de la
lactancia fueron los episodios de enfermedad,
hospitalizacion prolongada y el débil reflejo de
succién” (14

“..haciendo mucho énfasis lo que para
nosotros es muy importante que es la
lactancia...como que en ningun momento...'no
saquémosle la teta a este nene’ porque no
sé...hay algo que no estd bueno...no, por ahora
nunca sucedio algo asi”

Si bien la importancia de la LM hoy en dia no
es discutida, cabe destacar que frente a
condiciones complejas de salud hay muchas
situaciones que dificultan el establecimiento
de este tipo de alimentacién que se cree de
vital importancia.
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El rol del equipo interdisciplinario:

Para las familias el rol del equipo
interdisciplinario suele ser valorado. En parte
como se menciond en otros apartados de este
articulo por la necesidad de ayudas
terapéuticas a su vez por la sensacién de no
lograr compartir tareas de cuidado con otros
miembros de la familia ya sea por miedo,
desconocimiento u otras situaciones.

“... generalmente la mayoria de las veces come
conmigo o con su fonoaudidloga...ahh y ayuda
quizda de parte del equipo terapéutico, esa
ayuda, esa guia, ese sostén...e incluso desde el
hecho de acompaiiarnos, como bueno en todo
lo que estd comiendo o esto si quieres consultar
con nutri es importante consultar para esto y lo
otro..quizd la ayuda ahi del equipo
terapéutico...”

Con el software Atlas.ti se generd una nube
(Fig. 1) de palabras en relacién con lo que la
madre de Juan relatd en esta entrevista. En ella
se observan términos relevantes como, por
ejemplo: Come, Teta, Momento, butaca,
comida, fonoaudidloga, acompaiamiento,
entre otros.

» meses
fonoaudiéloga todos toma

. nunca
video mas

womparemens. SIEMPIe mesa

tenfamos Renie

vainilla ahora butaca menn
U8, degiucién cosas come mismo

estor comer Cambio nada
ayuda me momentO podia

alimentacién
frita ™"

grande VECES d es p ues
i comiendo

sillén

tomate

pasta

Fig. 1: Nube de palabras que surge de la
transcripcion de la entrevista en profundidad
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Este articulo busca desde la perspectiva en
primera persona de una madre de un nifio con
dificultades de alimentacién, comprender sus
vivencias. A lo largo de la entrevista surgen
ejes tematicos de importancia como lo son las
estrategias terapéuticasy a su vez experiencias
familiares en relacion con la alimentacidén. Si
bien este tipo de estudios no buscan
extrapolar datos o bien hacer
generalizaciones, se cree son parte importante
de comprender la mirada de las familias para
mejorar las practicas terapéuticas.

La mirada de la familia cobra un rol
fundamental, teniendo en cuenta que, como
se ha mencionado, la hora de comer se da en
contexto, por lo que no solo se dan aspectos
nutricionales, sino que permiten la
exploracion, el aprendizaje y la inclusién social
de los nifos. En este caso se tienen en cuenta
aspectos del desarrollo ya que como se
menciond Juan presenta aun desafios. Es decir
gue la hora de comer se convierte en una
actividad placentera, pero a la vez puede ser
vista como una actividad en la que la familia
adquiere un rol protagdénico a través de las
estrategias consensuadas por el equipo
terapéutico.
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