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RESUMEN

Ser cuidador principal o padres es para muchos el evento mas significativo en sus
vidas y genera en la familia, grandes expectativas y sentimientos encontrados. Sin
embargo cuando un hijo(a) o familiar cercano tiene algin impedimento o discapacidad
todo se puede tornar complicado. Los padres o cuidadores de personas con Trastorno del
Espectro Autista (TEA), pasan por largos periodos de incertidumbre ya que estos nifios
de apariencia comun cursan con un desarrollo evolutivo atipico, que se caracteriza por
alteraciones en la interaccion social, comunicacién verbal-no verbal y la conducta,
actividades e intereses, tal y como establece el DSM-V. Sumado a estas dificultades,
estos nifios presentan déficits en aspectos cognitivos, trastornos de integracién sensorial
y alteraciones en la conducta alimentaria, entre otros. En nuestro pais, este ultimo
aspecto no es considerado en la intervencion fonoaudiologica, pese a la relevancia que
tiene para el desarrollo de las habilidades motrices oro faciales las cuales impactan en el
desarrollo de la comunicacion especificamente del habla.

Este estudio de enfoque cuantitativo de tipo descriptivo y temporalidad transversal
tiene por objetivo conocer la percepcion del cuidador principal de personas con
Trastorno del Espectro Autista, asistentes a ASPAUT, sobre sus habitos de alimentacion
y habilidades motrices oro faciales, Concepcion, afio 2016.

Para ello se aplico a los cuidadores principales una anamnesis infantil de motricidad
oro-facial infantil y un cuestionario sobre la percepcién del cuidador principal acerca de
las habilidades motrices oro-faciales y habitos de alimentacidn de personas con trastorno
del espectro autista. Para esto se contd con una muestra de 13 cuidadores o padres
quienes participaron voluntariamente y cuyos resultados fueron analizados a traves de

tablas de frecuencia, gréaficos y analisis cualitativo.

Se obtuvieron resultados que manifestaron que padres y cuidadores perciben con

mayor facilidad los hébitos de alimentacion en comparacion con las habilidades motrices

vii



oro faciales.

Se concluye que es de gran relevancia conocer como se encuentran los habitos de
alimentacion y habilidades motrices oro faciales en las personas con TEA, para poder
realizar la caracterizacion de éstas por cada paciente, de manera de poder tomar medidas
fonoaudioldgicas en beneficio para ellos y establecer una adecuada terapia individual.
Cabe destacar que la informacion descrita con respecto a las habilidades motrices oro
faciales y los habitos de alimentacion en nuestro pais estd sumamente reducida por lo

gue ademas este estudio es un aporte en conocimiento nuevo en esta area.
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INTRODUCCION

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son un conjunto de alteraciones del
desarrollo, que segun la clasificacion del DSM-5 (Palomo, 2013) se manifiestan
principalmente en déficits persistentes en la comunicacion e interaccion social, junto a

patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses.

El TEA se puede asociar a déficit cognitivo, epilepsia, dispraxias motoras,
trastornos de integracion sensorial y del suefio, alteraciones gastrointestinales,

auditivas, motoras o conductuales (MINSAL, 2011).

El dltimo estudio internacional de prevalencia total de TEA realizado en Londres
publicado en la revista LANCET el afio 2006, arrojé una prevalencia de 9 por cada
1.000 nacidos vivos en donde la poblacion masculina es la mas afectada en una
proporcion de 4:1( LANCET 2006, citado en MINSAL 2011). En Chile no existe un
registro, sin embargo, al tomar la prevalencia internacional y cruzarla con datos
nacionales, es posible estimar que para 240.569 nacidos vivos registrados el 2007, la
cantidad aproximada de personas con diagnostico de TEA en Chile seria de 2.156

personas (MINSAL, 2011).

Ademas de las conductas anteriormente descritas en las personas con TEA, se
observan alteraciones en la conducta alimentaria (MINEDUC, 2008). Un estudio
realizado por Bryant-Waugh, Markham, Kreipe y Walsh (2010), indica que entre el
25% al 40% de nifios con desarrollo tipico y entre el 13% al 80% de nifios con retraso o

alteracion en el desarrollo, presentan algun tipo de problema en la alimentacion. En este

1



ambito se ha encontrado que el 69% de las personas con TEA expresan rechazo a
probar nuevos alimentos, o presentan hiperselectividad (Riviere y Martos, 2000) lo que
los padres llaman “picky eatears” (Cermark, Curtin y Bandini, 2010). Ademas el 46%
tienen rituales en la alimentacion (Autism speaks, 2014) y asimismo puede existir hiper

0 hiporesponsibidad.

Para identificar los posibles factores de riesgo para los trastornos del habla, hay una
necesidad de entender mejor la relacion entre la alimentacion de los primeros afios de
vida y la succién para el posterior desarrollo del habla. (Barbosa et al, 2009). Si existe
algun problema en la alimentacion se vera alterada la calidad de la comunicacion.
Comin (2013), sefiala que a peor comunicacion mas probabilidad de que el nifio

desarrolle problemas de alimentacion.

Desde esta perspectiva, existe un vacio de conocimiento en Chile, es méas la guia
practica clinica del MINSAL (2011) no establece un apartado que clarifique estos
aspectos, dejando en evidencia que se carece de informacion en esta area, sin embargo
actualmente en nuestro pais la investigacion en las personas con TEA se encuentra
limitada por ley, es por esto que quienes son de suma importancia para facilitar la
informacién con respecto a las habilidades motrices orofaciales y los habitos de
alimentacion son los cuidadores principales de personas con TEA. De ahi se desprende
el objetivo de la presente investigacion que es conocer la percepcion del cuidador
principal de personas con trastorno del espectro autista, sobre los habitos de

alimentacion y habilidades motrices oro faciales, Concepcion.



MARCO TEORICO

Actualmente el manual diagndstico y estadistico de trastornos mentales (DSM-
V) clasifica a los trastornos generalizados del desarrollo (TGD) como Trastornos del
Espectro Autista (TEA) y se manifiestan principalmente en déficits persistentes en la
comunicacion e interaccién social, junto a patrones repetitivos y restringidos de
conductas, actividades e intereses (Palomo,2013). Los TEA se definen como una
disfuncion neuroldgica cronica con fuerte base genética que se manifiesta en edades
tempranas, y cuyos principales sintomas y criterios de diagnostico guardan relacion
con la triada de Wing constituida por la afectaciébn en la interaccion social,
comunicacion y falta de flexibilidad en el razonamiento y comportamiento que se
justificarian por multiples anomalias cerebrales, funcionales y/o estructurales que

pueden no ser siempre las mismas (Abad et al, 2009).

La diversidad de manifestaciones clinicas que pueden presentarse en los TEA
dificulta la deteccion precoz, y como consecuencia se ve retrasado su diagnostico dado
que la mayor parte de las veces éste es confirmado a los 3 afios de edad (Abad et al,

2009).

Los datos de prevalencia de TEA han sido poco estudiados, sin embargo se cree
que ha incrementado el numero de casos de forma importante (Comin, 2013). El
ultimo estudio internacional realizado en Inglaterra el afio 2006, arrojé una prevalencia
de nifios con TEA de 9 por cada 1.000 nacidos vivos, en donde los varones son

considerablemente més afectados en proporcion 4:1. (MINSAL, 2011).



En Chile no existe registro, sin embargo es posible estimar que para 240.569
nacidos vivos registrados el 2007, la cantidad de personas con diagndstico de TEA en

Chile seria cerca de 2.156 individuos (MINSAL, 2011).

Ademas de las dificultades propias de los TEA, éstos se asocian a déficit
cognitivo, epilepsia, dispraxias motoras, trastornos de integracion sensorial, y del
suefio, alteraciones gastrointestinales, auditivas, motoras o conductuales (MINSAL,
2011). Ademas se observan alteraciones en la conducta alimentaria (MINEDUC,

2008).

Las alteraciones de alimentacion en autismo aparecen con expresiones variadas,
pero presentan como factor comin la hiperselectividad alimenticia. Algunas personas
con TEA muestran desde los primeros meses de vida dificultades para comer las
cantidades necesarias y en algunos casos aparecen signos de intolerancia (vomitos y/o
complicaciones intestinales), pero los problemas predominan cuando hay que cambiar
el tipo de alimentacién introduciendo papillas. Se puede observar entonces desde el
rechazo general hasta las primeras sefiales de selectividad con ciertos sabores y
texturas. Numerosos nifios autistas sobrepasan todos los intentos de las familias para
introducir los alimentos sélidos y siguen tomando Unicamente purés o papillas a los 5
6 6 afios. Otros, sOlo aceptan comer si se les ofrece un determinado tipo de alimento,
sabores o presentaciones de las comidas. Ademas, la mayoria suelen tener asociadas
las horas de las comidas o las situaciones de alimentacion a “hora de llanto” u ocasion
para presentar un amplio repertorio de conductas de oposicion (Riviere y Martos,

2000), problemas de masticacion, problemas sensoriales, problemas digestivos y otros
4



problemas gastrointestinales relacionados. Ademas varias de estas dificultades pueden

ser causa de otra. (Comin, 2013).

También se describen problemas relacionados con la conducta como la
inflexibilidad y rigidez, que pueden verse aumentados por los problemas sensoriales,
en donde se pueden llegar a desarrollar conductas obsesivas que alteran los patrones de

la alimentacion de la persona. (Comin, 2013).

Un estudio comparativo de los comportamientos de alimentacion entre nifios con
autismo y nifios con desarrollo tipico (Martins y Young, 2008, citado en Schreck,
Williams, & Smith, 2004), reflejo que si hay una mayor alteracion en las habilidades
de adaptacion aumenta el rechazo a los alimentos, aumentan las conductas rituales y
conductas caprichosas o quisquillosas (“picky”) en la alimentacion. Comer puede
representar un desafio significativo para las personas con TEA. (Autism Speaks, 2014

citado en Comin, 2013).

Son varios los factores que pueden condicionar estas situaciones. Algunos
investigadores han sugerido la existencia de anomalias bioquimicas (Rimland, 1973
citado en Comin, 2013) o metabolicas especificas (Coleman, 1985 citado en Comin,
2013) relacionadas con los componentes nutritivos que podrian estar en la base de la
etiologia del autismo o, por lo menos, de algunos subgrupos de autistas (Raiten 1988
citado en Comin, 2013). Otras basadas en aspectos psicologicos que incluirian la
posibilidad de que algunas personas con autismo presenten alteraciones sensoriales

especialmente marcadas y graves en los primeros afios del desarrollo (Williams, 1996



citado en Comin, 2013).

En la actualidad se estima que entre un 20 y un 30% de nifios y adolescentes con
autismo no desarrollan lenguaje verbal, o tienen un muy bajo nivel de expresion oral

(Comin, 2013).

Este aspecto preocupa mucho a las familias o cuidadores que ven como sus hijos
(as) o las personas a las que cuidan tienen un muy bajo nivel de comunicacion, hecho
qgue en muchas ocasiones estd relacionado con mayor nivel de ensimismamiento o
incluso de conductas inadecuadas. Sin embargo, no se suelen considerar los aspectos
sensoriales y motrices como un aspecto fundamental a la hora de la adquisicién del
lenguaje verbal en ellos, a pesar de que el cuerpo de evidencia es muy grande (Comin,

2013).

El desarrollo de las funciones motoras orales se refleja en el crecimiento
craneofacial y denticion. Lo mas comln es que se produzca un trastorno como
consecuencia de patrones creados inapropiados y habitos incorrectos que implican la
lengua, los labios, la mandibula y la cara. (International Association of Orofacial
Myology, 2014). Para identificar los posibles factores de riesgo para los trastornos del
habla, hay una necesidad de entender mejor la relacion entre la alimentacion de los

primeros afios de vida y el posterior desarrollo del habla (Barbosa et al, 2009).

Es un hecho universalmente aceptado que la presencia en las familias de un hijo o
familiar cercano con algun tipo de minusvalia fisica o psiquica grave constituye un

factor potencial que perturba la dinamica familiar. Esto es porque la convivencia con



una persona con este tipo de problemas puede provocar cambios importantes en la vida
personal de los distintos miembros, fundamentalmente en los cuidadores y de las

relaciones entre ellos.

Los datos muestran de manera indiscutible que muchas familias de personas con
autismo presentan niveles de estrés cronico, significativamente superiores a los que
presentan las familias de individuos que presenten otras discapacidades. Esta
diferenciacion en cuanto al efecto causado por el autismo en la familia, se inicia
muchas veces a causa de las incertidumbres que plantea la evolucion disarménica de
los nifios y nifias con TEA, lo que se mantiene posteriormente ante la ausencia de un
diagnostico y prondstico claros y aumenta considerablemente como consecuencia de
los multiples efectos negativos en el ambito familiar (Angeleo y Cruz, 2008) .Las
caracteristicas de las personas con trastorno autista anteriormente descritas,
representadas en la cotidianidad de sus vidas, involucra que se planteé en los padres o
cuidadores principales un desafio mayor que en lo respecta a aquellos con hijos(as) o
personas a las que cuidan cuyo desarrollo es normo tipico o de desarrollo tipico. Segun
Valdés, Cisneros, Vales y Martinez (2009) los padres o cuidadores de personas autistas
se han convertido cada vez mas en un elemento importante del equipo terapéutico que

trabaja en pro de ellos.

Los cuidadores principales de los personas autistas y especialmente sus creencias
con respecto a los mismos y a su enfermedad juegan un papel primordial en cualquier
programa terapéutico de personas con estas caracteristicas y su cooperacion influira en

que se logren resultados efectivos en los mismos (Valdés et al., 2009). Asimismo
7



muchos de los cuidadores de estas personas se empefian en ayudar a su hijo(a) o
familiar con problema de alimentacion con escasa o sin ayuda profesional. En parte,
esto ocurre a causa del acotado numero de expertos que tratan los trastornos en la
alimentacion. Ademas, solo algunos de estos profesionales tienen el conocimiento y la

practica con personas con TEA. (Indiana Resource Center for Autism, 2016).

Segun todo lo expuesto y sumado al desconocimiento en Chile que se tiene en esta
area problematica de las personas con este trastorno y que impacta constantemente en
el desarrollo de su vida y de quienes forman parte de ella, es que se considera
fundamental conocer la percepcion del cuidador principal de personas con trastorno
del espectro autista, asistentes a ASPAUT, sobre sus habitos de alimentacion y las

habilidades motrices orofaciales, Concepcion, afio 2016.



PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cual es la percepcion del cuidador principal de personas con trastornos del
espectro autista, asistentes a ASPAUT, sobre sus habitos de alimentacion y habilidades

motrices orofaciales, Concepcion, afio 20167



OBJETIVO GENERAL

Conocer la percepcion del cuidador principal de personas con trastorno del espectro
autista, asistentes a ASPAUT, sobre sus habitos de alimentacion y habilidades motrices

oro faciales, Concepcion, afio 2016.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Conocer la percepcion que tiene el cuidador principal de personas con trastorno
del espectro autista acerca de los habitos de alimentacion, segun la edad de la
persona.

- Conocer la percepcién que tiene el cuidador principal de personas con trastorno
del espectro autista acerca de los habitos de alimentacion, segun el sexo de la
persona

- Conocer la percepcidn que tiene el cuidador principal de personas con trastorno
del espectro autista sobre sus habilidades motrices oro faciales, segun la edad de
la persona.

- Conocer la percepcidn que tiene el cuidador principal de personas con trastorno

del espectro autista sobre sus habilidades motrices oro faciales, seguin el sexo de

la persona.

10



VARIABLES

1. SEXO

Clasificacion: Variable cualitativa nominal dicotomica.

Definicion conceptual

Condicion organica, masculina o femenina (RAE, 2014).

Definicidn operacional

Se registra con la anamnesis de motricidad oro facial mediante pregunta directa al

cuidador del nifio.

Indicadores Masculino/femenino

2. EDAD

Clasificacion: cuantitativa discreta de razon

Definicién conceptual

Tiempo que ha vivido una persona (RAE, 2014).

Definicion operacional

Cantidad de afios completos que ha vivido una persona desde el momento de su
nacimiento. Se registra en la anamnesis de motricidad oro facial mediante pregunta

directa al cuidador del nifio.

11



Indicadores Afios cumplidos.

3. HABITOS DE ALIMENTACION

Definicién conceptual

Son las preferencias alimentarias aprendidas o adquiridas. (JUNAEB, 2008)

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

3.1 USO DE UTENSILIOS.

Clasificacion: Cualitativo nominal policotomica

Definicion conceptual

Utilizacion del objeto fabricado que se destina a un uso manual y doméstico (RAE,

2014).

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

12



3.1.1 USO DE MAMADERA

Clasificacion: cualitativa nominal dicotémica

Definicién conceptual

Utilizacion de utensilio para la lactancia artificial (RAE, 2014).

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicadores: Usa/ No usa

3.1.2 USO DE LA CUCHARA

Clasificacion: Cualitativa nominal dicotomica.

Definicion conceptual

Utilizacion de utensilio que se compone de una parte céncava prolongada de un
mango Yy que sirve especialmente para llevar a la boca cosas liquidas, blandas o menudas

(RAE, 2014).

Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

13



Indicador: Usa/ No usa

3.1.3 USO DEL CUCHILLO

Clasificacion: Cualitativa nominal dicotdmica

Definicion conceptual

Utilizacion de instrumento para cortar formado por una hoja de metal de un corte solo

y con mango. (RAE, 2014)

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Usa/No usa

3.1.4 USO DEL VASO

Clasificacion: Cualitativa nominal dicotdmica

Definicién conceptual

Utilizacion de pieza concava de mayor o menor tamafio, capaz de contener algo

(RAE, 2014).

14



Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Usa/No usa

3.1.5USO DEL TENEDOR

Clasificacion: Cualitativa nominal dicotdmica

Definicién conceptual

Utilizacion de instrumento de mesa en forma de horca, con dos o mas puas y que

sirve para comer alimentos solidos (RAE, 2014).

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcidn al cuidador del nifio.

Indicador: Usa/ No usa

3.1.6 USO DE LA BOMBILLA

Clasificacion: Cualitativa nominal dicotdmica

Definicion conceptual

Utilizacion de tubo para sacar liquidos (RAE, 2014).

15



Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Usa/ No usa

3.2 TIEMPO DE LA ALIMENTACION

Clasificacion de la variable: Cualitativa nominal policotomica.

Definicién conceptual

Tiempo que transcurre desde que una persona comienza a alimentarse, hasta que

termina.

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por

medio de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: 15 min/ 20 min /30 min/ 40 min/ 0 mas

3.3 PREFERENCIAS ALIMENTICIAS

Clasificacion de la variable: Cualitativa nominal dicotémica.

16



Definicion conceptual

Se definen como la seleccién de un alimento u otro (Birch, 1999, citado por Campos

y Reyes., 2014).
Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Si presenta preferencias/ No presenta preferencias.
3.3.1 SABORES

Clasificacion de la variable: Cualitativa nominal policotomica.
Definicién conceptual

Experiencia los sentidos del olfato y del gusto (Vicent.J, Elices.M, 2004).

Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.
Indicador: Dulce/Salado/Amargo/Acido
3.3.2 COLOR

Clasificacion de la variable: Cualitativa nominal policotomica
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Definicion conceptual

Sensacion producida por los rayos luminosos que impresionan los 6rganos visuales y

que depende de la longitud de onda (RAE, 2014).
Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por

medio de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Rojo/Amarillo/Naranjo/Verde/Blanco/Café/Morado
3.3.3 TEXTURA

Clasificacion de la variable: Cualitativa nominal policotomica
Definicién conceptual

Grupo de propiedades fisicas derivadas de la estructura del alimento mismo que

puede ser detectada por el tacto. (Castro y Sampallo, 2014)
Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por

medio de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Aspero/Suave/Rugoso
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3.3.4 CONSISTENCIA

Clasificacion de la variable: Cualitativa nominal policotomica

Definicién conceptual

La consistencia describe la habilidad del material en permanecer junto/uniforme,
usada tipicamente para describir las propiedades de los solidos, semisolidos y liquidos

(Castro y Sampallo, 2014)

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por

medio de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Sélido-Duro/ Sélido- Blando/ Semisolido/Blando/liquido

3.35 ORDENENELPLATO

Clasificacion de la variable: Cualitativa nominal dicotémica

Definicion conceptual

Colocacion determinada de los alimentos en un plato.

Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepciéon auto administrado por

medio de preguntas al cuidador del nifio.
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Indicador: Si/No

4. HABILIDADES MOTRICES OROFACIALES

Definicién conceptual

El Sistema Estomatognatico tiene variadas funciones de vital importancia para el ser
humano, las cuales corresponden a las habilidades motrices oro faciales que son:
deglucion, succion, respiracion, masticacion y fonoarticulacion. (Villanueva y Palomino,

2011)

Definicién operacional

En este estudio solo se abordara deglucion, succién, respiracion y masticacion. Se
registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio de

preguntas al cuidador del nifio.

4.1 SUCCION

Clasificacion: cualitativa nominal policotomica

Definicion conceptual

La succion es un reflejo innato que tienen los recién nacidos para poder alimentarse y
desarrollarse. Este reflejo es desencadenado con el contacto directo de los labios con el
pezdn de la madre, de la mamadera, o también de otras partes del cuerpo, como dedos, u

otros objetos. La succion es fundamental para el normal crecimiento y desarrollo facial y
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mandibular, asi como un buen desarrollo de los 6rganos fonoarticulatorios, responsables

por la articulacion de los sonidos del habla (Marchesan citado por Cuba, 2012).

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Si/No/No me he dado cuenta

4.2 DEGLUCION

Clasificacion: cualitativa nominal policotomica

Definicion conceptual

Es el acto de tragar. Corresponde al proceso mediante el cual el bolo alimenticio se

transporta desde la boca hasta el es6fago. (Villanueva y Palomino, 2011)

Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por

medio de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Si/ No/No me he dado cuenta

4.3 MASTICACION

Clasificacion: Cualitativo nominal policotomica
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Definicion conceptual

Es la molienda de los alimentos, ocurre gracias a que los dientes transmiten la fuerza
de los musculos masticadores para cortar, desgarrar y moler los alimentos, adaptados en

el bolo alimenticio que facilitan su digestion (Villanueva y Palomino, 2011).

Definicién operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Si/No/No me he dado cuenta

4.3.1 CANTIDAD DE INGESTA

Clasificacion: Cualitativo ordinal

Definicién conceptual

Porcion determinada de alimento que se introduce a la boca.

Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Poca cantidad de alimento/ Cantidad regular de alimento/ Cantidad excesiva

de alimento
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4.3.2 VELOCIDAD DE LA MASTICACION

Clasificacion: cualitativa nominal policotomica

Definicién conceptual

Corresponde a la velocidad con que se realiza la molienda de los alimentos.

Definicidn operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas al cuidador del nifio.

Indicador: Répida/Lenta/No me he dado cuenta

4.3.3 TIPO DE MASTICACION

Clasificacion: cualitativa nominal policotomica

Definicion conceptual

Corresponde al lado por el que se realiza la molienda de los alimentos.

Definicion operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas aplicado al cuidador del nifio.

Indicador: Solo por el lado derecho/ solo por el lado izquierdo/Por ambos lados a la vez
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4.4 MODO RESPIRATORIO

Clasificacion: cualitativo nominal policotémica.

Definicién conceptual

El modo respiratorio indica la via mediante la cual se produce la entrada de aire al
organismo durante la inspiracion. A partir de la mecanica empleada encontramos tres
vias; por la nariz exclusivamente (respiracion nasal), s6lo por la boca (respiracion bucal)

y por ambas vias (modo respiratorio mixto) (Mladineo, 2012)

Definicién operacional

Se registra por medio de un cuestionario de percepcion auto administrado por medio

de preguntas aplicado al cuidador del nifio.

Indicador: Si/ No/ No me he dado cuenta
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MATERIALES Y METODOS
Tipo de Estudio

Se realiz6 un estudio de enfoque -cuantitativo, con disefio descriptivo y

temporalidad de tipo trasversal.
Poblacion

La poblacion fue conformada por los cuidadores principales o padres de personas
de 5-26 afios que presenten Trastorno del Espectro Autista asistentes a ASPAUT en la

ciudad de Concepcion afio 2016.
Muestra

Se trabajo6 con 13 padres o cuidadores principales.
Criterios de Inclusion

Los padres que participaron en el estudio debieron presentar las siguientes

caracteristicas:

o Tener un hijo (a) o persona a la que cuiden con diagndstico de TEA

o Tener un hijo o persona a la que cuiden con TEA de entre 5- 26 afios de
edad.

o Asistir como alumno

o a ASPAUT de Concepcién (Asociacion Chilena de padres y amigos de
los autistas)

o Firmar el consentimiento informado.
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Criterios de Exclusion

o Tener un hijo o persona a la que cuiden diagnosticado con TEA asociado

a otros deficits cognitivos y comunicacionales y/o patologia de base.
Metodologia

En primera instancia, se contactdé a la directora de la escuela ASPAUT,
Chiguayante, para solicitar una reunion informativa del estudio en donde las alumnas
tesistas se presentaron y dieron a conocer el objetivo y procedimiento de la
investigacion. Posteriormente, se hizo entrega de una carta formal de la directora de
carrera de Fonoaudiologia de la Universidad del Desarrollo a la directora de ASPAUT,
para solicitar autorizacion de realizar este estudio en la escuela. En paralelo a este
proceso, el proyecto de investigacion fue enviado al Comité Etico Cientifico del
Servicio de Salud, Concepcion para su aprobacion. Una vez recibida el acta del Comité
Etico Cientifico con la aprobacion formal del estudio se solicitd a la directora de
ASPAUT una reunion con los apoderados para explicar detalladamente el objetivo y
procedimientos del estudio. Luego se enviaron los 3 documentos via libreta de
comunicaciones, el consentimiento informado (Anexo 1), segun las normas de Helsinki,
2013, la Anamnesis Infantil de Motricidad Oro-facial (Anexo 2) y un Cuestionario de
percepcion auto administrado (Anexo 3), que consistio en 20 preguntas cerradas de

habilidades motrices oro faciales y habitos de alimentacion de la persona a la que cuida.

Los documentos fueron retirados 5 dias después del envid por libreta, por las

alumnas investigadoras en la escuela.
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Se reunieron los resultados de la anamnesis y cuestionario, los cuales fueron
ingresados a una planilla Excel para ser analizados. Por se realizd un informe de los
resultados de la investigacion para la directora de ASPAUT vy los cuidadores principales

que participaron de la investigacion.
Instrumento de medicion

Se utiliz6 una Anamnesis Infantil de Motricidad Oro-facial para la recopilacién de
datos personales y de salud. Estd compuesta de los siguientes items: antecedentes
generales, datos del embarazo, antecedentes morbidos, aspectos respiratorios, aspectos

de alimentacion, aspectos orales y de comunicacion.

Ademas se elaboro6 un cuestionario que fue enviado para que los padres contestaran
preguntas enfocadas en recopilar informacion acerca de las habitos de alimentacion y
habilidades motrices oro faciales de las personas a las que cuidan. Las preguntas
evaluaron la percepcién que tiene el cuidador principal de personas con trastorno del
espectro autista sobre de los habitos de alimentacion y habilidades motrices oro faciales

de personas con TEA.

El cuestionario fue un instrumento validado por apariencia y contenido a travées de

un juicio compuesto por expertos en el tema, 3 fonoaudidlogos y 2 metoddlogos.

La prueba piloto del cuestionario se realizO en sujetos con las mismas
caracteristicas de la muestra, es decir, en cuidadores principales de personas que
tuvieran como Unico diagnostico trastorno del espectro autista, pero que no

necesariamente asistan a ASPAUT.
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Anadlisis estadistico

Se construyo una base de datos en programa Excel (2014) version para Mac con los
datos personales de cada participante y los resultados de la evaluacion con el fin de

ordenar los resultados del instrumento aplicado de manera decodificada.

Las variables cualitativas de este estudio fueron analizadas a través de tabla de

frecuencias y porcentajes.

Para determinar la percepcion que tiene el cuidador principal acerca de los habitos
de alimentacion y habilidades motrices oro faciales de personas con trastorno del

espectro autista se realizé un analisis descriptivo de la poblacion.
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RESULTADOS

La muestra estuvo constituida por 13 cuidadores de individuos entre 5 y 26 afios
asistentes a ASPAUT de la ciudad de Concepcion, quienes participaron
voluntariamente. De los 13 cuidadores participantes hay un solo padre, 11 madres y una

abuela.
Tal como se observa en la tabla 1.

Tabla 1. Caracterizacion de la muestra en cuanto a sexo y edad de cuidadores

principales consultados en Escuela diferencial, ASPAUT Concepcion afio 2016.

Cuidadores de personas asistentes a escuela diferencial ASPAUT
N=13

Sexo

Masculino 1 (7,6%)
Femenino 12 (92,3%)
Edad

[30-50] 10 (76,9%)
[51-78] 3 (23,1%)
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Tabla 2. Caracterizacion de la muestra en cuanto a sexo y edad de personas con TEA

asistentes a la Escuela diferencial, ASPAUT Concepcion afio 2016.

Personas con Trastorno del espectro autista asistentes a ASPAUT
N=13

Sexo

Masculino 10 (77%)
Femenino 3 (23%)
Edad

[4-16] 7 (53%)
[17-26] 6 (47%)

En relacion a la Anamnesis de motricidad oro facial se obtuvo que en aspectos de
duracién del embarazo un 62% de los cuidadores reportaron que este fue de
aproximadamente 38 semanas lo que indica embarazo de término. El tipo de parto méas
reportado fue parto normal con un 69%. Las complicaciones mas reportadas fueron con
un 15% en las etapas pre natal y post natal por parte del hijo y perinatal por parte de la

madre.
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Aspecto respiratorio

Figura 1. Porcentaje de personas con TEA que presentan o0 presentaron aspectos

respiratorios.

Se destaca que un 85% de los cuidadores reportan resfrios y un 46% amigdalitis y

ronquido nocturno de parte de la persona a la que cuida. Tal como se observa en la

figura 1.

En cuanto a la forma de alimentacion un 92% de los cuidadores afirma que la
persona a la que cuida fue alimentada por pecho y solo un 23% por mamadera. Cabe

recalcar que algunos cuidadores reportaron ambas formas de alimentacion.

En relacién a la incorporacion de alimentos el 69% de las personas con TEA
comieron entre los 6-12 meses comida de tipo semisolida (papilla), un 31% entre los

12-18 meses comida de tipo semisoélida ( chancado) y un 31% sélido entero entre los 18
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Figura 2. Porcentaje de personas con TEA que presentan o presentaron succion de

elementos o estructuras.

Dentro de las conductas de succién destacadas, se encuentra la succion de mamadera
con un 40% siguiéndole la succion de mejillas con un 23%. Tal como se observa en la

figura 2.
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Figura 3. Porcentaje de personas con TEA que presentan o presentaron alguno de los

habitos mencionados.
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Aspecto comunicativo

Figura 4. Porcentaje de personas con TEA que presentan 0 presentaron aspectos

comunicativos.

Se destaca que la mayoria de los padres o cuidadores reportan que las personas a

las que cuidan presentan o presentaron uno 0 mas de estos aspectos comunicativos.

Los siguientes resultados fueron obtenidos a traves del andlisis de las respuestas de
los cuidadores al cuestionario elaborado especialmente para este estudio por las

alumnas investigadoras.

En relacion a la percepcion de los padres o cuidadores los resultados obtenidos
muestran que éstos logran observar mayormente los habitos de alimentacion en

comparacion a las habilidades oro faciales.

El 53,9% de los cuidadores manifiesta que su hijo (o nieto) tiene preferencias
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alimenticias.
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Figura 5. Preferencia de sabores preferidos por los sujetos.

Dentro de los sabores preferidos por los sujetos se destacan los sabores dulces y

salados. Tal como se observa en la figura 5.
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Figura 6. Preferencia de colores preferidos por los sujetos.

En relacion a los colores el 23,8% de los sujetos presentan preferencias en este
item, el 32% de los sujetos prefieren el color verde, y el 17% de los sujetos amarillo,

naranjo, café y blanco, tal como se observa en la figura 6.

Numerode sujetos
M
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0
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Consistencias

Figura 7. Preferencia de consistencias preferidas por los sujetos.

En relacion a las preferencias por consistencias de los alimentos se destaca que los
sujetos prefieren principalmente alimentos tipo sélido-duro. Tal como se muestra en la
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figura 7.

Dentro de las texturas los padres o cuidadores reportan mayores preferencias en

solo dos texturas de las preguntadas, éstas corresponden a suave y rugoso.

w 14
S
g 12
o
o 10 EUsa ENousa
=
o 8
o
£ s
=

4

0 [] - -

Mamadera Cuchara Cuchillo Vaso Tenedor Bombilla
Utensilios

Figura 8. Uso de utensilios preferidos por los sujetos.

En relacién al uso de utensilios la mayoria de los padres o cuidadores refiere que

los sujetos utilizan uno o mas de éstos. Tal como se muestra en la figura 8.

En relacion al tiempo de alimentacion el 53,9% de los padres o cuidadores reportan

que los sujetos se demoran 15 minutos en alimentarse.

En relacion a la segunda dimension del cuestionario de habilidades motrices oro
faciales, correspondientes a masticacion, deglucion, respiracion y succion existe menos

percepcion en comparacion la dimension anteriormente sefialada.

Dentro de la masticacion el 77% de los padres o cuidadores observa que la

masticacion del sujeto es rapida.
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En cuanto al tipo de masticacion de los sujetos el 76,9% de los padres o sujetos

manifiestan que éstos se alimentan por ambos lados a la vez.

En la pregunta referida acerca si el sujeto come con la boca abierta un 31% de los

padres o cuidadores reportan que lo hacen de esta forma.

En relacién a la cantidad de ingesta de los sujetos durante el proceso de
alimentacion el 46% de los padres o cuidadores refiere que la cantidad de alimento que
ingiere es de caracter regular, mientras que el 31% considera que la cantidad de

alimento que ingiere es excesiva.

En cuanto a la ingesta de liquidos al comer el 69,2% de los padres o cuidadores

declaran que los sujetos necesitan ingerir liquidos.

En relacién a si el sujeto bota comida mientras se alimenta solo el 15,4% de los

padres o cuidadores sefiala que éste lo hace.

Con respecto a la pregunta si el sujeto aprieta demasiado los labios al comer sélo el

7,7% de los padres o cuidadores percibe que si lo hace.

En cuanto a la pregunta si el sujeto realiza algun gesto que demuestre esfuerzo al

tragar el 23,1% de los padres o cuidadores declara que éste si lo realiza.

En relacion a si el sujeto ronca al dormir, el 38,5% de los padres o cuidadores

sefialan que si lo hace.

Con respecto a si el sujeto moja la almohada con saliva al dormir el 53,4%

responde que el sujeto si lo hace.
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En cuanto a si el sujeto pasa la mayor parte del dia con la boca abierta el 7,7% de

los padres o cuidadores refiere que si lo hacen.

En relacion a la succion solo el 7,7% de los padres o cuidadores observa que los
sujetos presentarian dificultad en la ingesta de liquidos, mientras que en la posicion de
la lengua al momento de succionar un 100% de los padres o cuidadores sefiala que su

hijo no presenta ninguna dificultad.
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DISCUSION

El objetivo del estudio fue conocer la percepcion del cuidador principal de
individuos entre 5 y 26 afios con Trastorno del Espectro Autista asistentes a ASPAUT,
Concepcion, sobre sus habitos de alimentacién y habilidades motrices orofaciales,

durante el afo 2016.

Respecto a la percepcion de los padres, estos logran percibir mayormente los
habitos de alimentacion en comparacién a las habilidades motrices oro faciales. De los
habitos de alimentacion cabe destacar que los sujetos del estudio presentaron
preferencias importantes, un ejemplo de ello fue la preferencia en términos de color,
texturas y sabor de los alimentos. Esto se condice con las investigaciones de Comin
(2013) y Riviere y Martos (2000) quienes mencionan la hiperselectividad alimenticia en
las personas con TEA la cual generan gran problema a la hora de la comida. Dentro de
las conductas tipicas de hiperselectividad se encontrarian fijacion con distintas texturas,
colores, sabores y temperaturas. A esto, se suma lo expuesto en Indiana Resource
Center for Autism (2016), que destaca que para los nifios con TEA es comun tener una
mayor preferencia por la textura crujiente o suave, esto se confirma en los resultados
del presente estudio. Sin embargo, el mismo centro expone que algunos nifios con
trastorno del espectro autista casi siempre escogeran comidas saladas sin interesarse por
las comidas dulces, esto se opone a los resultados encontrados en la presente
investigacion, en la que se observa que los sabores preferidos de estos sujetos son tanto

dulces como salados.
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En la dimension de habilidades motrices oro faciales se destaca un porcentaje
menor de informacion lo cual hace inferir que se debe probablemente bajo
conocimiento por parte de los padres o cuidadores sobre este aspecto. El
desconocimiento de esta area tiene una afectacion el aspecto fonoaudioldgico, puesto
que las habilidades motrices oro faciales son la base para la produccion del habla,
deben ser funcionales para que la comunicacion sea efectiva y de calidad, por lo de no
contar con la informacidn suficiente en este aspecto limita el abordaje de la terapia con

personas con TEA.

Dentro de los aspectos relevantes de la dimension de habilidades motrices oro
faciales, los padres o cuidadores perciben en las personas que cuidan aspectos que
indican signos de respiracion bucal e hipotonia lo cual condice la investigacion de
Comin (2013) quién sefiala que es caracteristico de estas personas el bajo tono muscular
en la zona maxilofacial, por razones diversas relacionadas con la masticacion afectando
por consecuencia la musculatura. Ademas, esta informacion se corrobora con la
Anamnesis de motricidad oro-facial aplicada al comienzo, la cual indica que la mayoria
de los cuidadores o padres reportan que sus hijos o personas a las que cuidan presentan
0 presentaron algin aspecto respiratorio, en donde se destacé el reporte de resfrios con

un 85% y con un 46% amigdalitis y ronquido nocturno.

Asimismo, en succidén no se obtuvieron mayores resultados a través del cuestionario,
sin embargo la anamnesis rescatd datos de aspectos orales, que indican que un

porcentaje de personas con TEA tiende a succionar ciertos objetos o estructuras, donde
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se destaca la succion de mamadera con un 40% Yy succién de mejillas con un 23%, estos
aspectos indican que la succion se esta utilizando para otras funciones ademas de la
succion de liquidos, que no necesariamente son funcionales, si no que son malos

habitos de succion.

La presente investigacion presentd algunas limitaciones. Primero, se esperaba
estudiar a 30 padres o cuidadores de personas con TEA, asistentes a ASPAUT
Concepcion, sin embargo, esto no se pudo puesto que el dia de la reunion informativa
asistieron muy pocos apoderados y al enviar via libreta los documentos no llegaron
todos los esperados de vuelta a la escuela. Esto fue una gran limitacion ya que la
muestra no fue tan representativa como se esperaba. Por otro lado, otra barrera que
presentd este estudio fue el contenido uno de los instrumentos de recoleccion,
correspondiente al “Cuestionario sobre la percepcion del cuidador principal acerca de
las habilidades motrices oro faciales y habitos de alimentacién de personas con
Trastorno del Espectro Autista”, el cual no incorporo la totalidad de preguntas en el
item de habitos de alimentacion debido a dificultades de tipeo, por lo que al querer
realizar alguna modificacion al cuestionario se requeria contar con la aprobacién del
Comité Etico Cientifico y para este caso no habia mas tiempo, este cuestionario incluia
preguntas acerca de orden en el plato, siendo esta una variable importante de estudiar.
Ademas se requerian incluir otras variables como fonoarticulacién, ya que corresponde
a una habilidad motriz orofacial, sin embargo tampoco se pudo debido al tiempo y a
gue no hubo acuerdo en colocarla debido a que esta variable es dificil de estudiar a

través de la percepcion de los cuidadores
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El sistema legislativo actual de Chile, limita las investigaciones, en este caso en
personas con Trastorno del Espectro Autista, esto debido a que no permite la evaluacion
clinica directa con personas con discapacidad intelectual, lo cual hace que esta
investigacion arroje resultados no concluyentes con respecto a lo que una evaluacion
fonoaudioldgica formal si haria. Ahora bien, la percepcion de los cuidadores, si aporta

informacidn relevante pero no suficiente.
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CONCLUSIONES

En base a los resultados analizados del “Cuestionario sobre la percepcion del
cuidador principal acerca de las habilidades motrices oro-faciales y habitos de
alimentacion de personas con trastorno del espectro autista” y con la anamnesis de
motricidad oro-facial aplicados a padres o cuidadores de personas con TEA y de
acuerdo a los objetivos de esta investigacion se puede inferir que probablemente
existiria un bajo nivel de informacidn por parte de los padres sobre las habilidades
motrices oro-faciales destacandose este item con bajos porcentajes que probablemente

podrian aludir a la bajo conocimiento por parte de éstos respecto al tema.

Para un futuro estudio, se sugiere contar con una muestra mas representativa para
asi obtener informacion mas diversa y confiable con respecto a las variables estudiadas.
Se podria considerar también, la variable temperatura, grado de severidad y conductas
asociadas a la comida, como la ingesta de insectos, papeles, tierra u otro elemento que

no es necesariamente comestible.

Se espera con esto que se incluyan estos aspectos en la intervencion fonoaudiologica
de estas personas, para que con esto el proceso de terapia sea de manera integral y que

aborde aspectos que estan a la base del desarrollo del lenguaje y del habla.

Cabe destacar ademas que las dimensiones estudiadas fueron medidas sélo a través
de lo que los padres o cuidadores segun lo que ellos mismos referian, por lo que surge
como interrogante ¢Son completamente fidedignos los resultados que aca se plasman?

¢Podria haberse obtenido diferencias significativas en los resultados con la
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participacion directa de los sujetos.

Finalmente, se mediante esta investigacion una mirada distinta de este trastorno en
donde la terapia involucre estos aspectos para que el proceso sea integral y considere

todos los aspectos que corresponden a la labor fonoaudiologica.
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