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RESUMEN

Introduccién: El amamantamiento o lactancia materna directa en nifios y nifias con hipotonia muscular puede
verse afectada por succién débil, fatiga, pausas frecuentes, entre otras. Es fundamental amamantar a estos
lactantes por los beneficios que esta técnica posee, entre ellos, mejor crecimiento, menores estancias
hospitalarias y favorecer la fuerza motora bucal, por lo que se hace necesario contribuir con informacion
actualizada atingente a las particularidades de esta poblacion. Objetivo: Conocer el proceso de lactancia materna
en nifios y nifias de hasta dos afios de edad con hipotonia muscular asociado a enfermedades raras o poco
frecuentes, reportadas por madres en el afio 2024. Metodologia: Investigacion cualitativa de tipo estudio de
casos. Participaron madres de nifos o nifias con hipotonia muscular asociada a enfermedades raras. Se aplic
una entrevista semiestructurada con preguntas enfocadas en la experiencia de lactancia materna. Resultado:
Las madres expresaron temores iniciales y barreras anatomofuncionales. El apoyo profesional especializado fue
clave para sostener la lactancia materna directa, facilitando estrategias posturales y aumentando la autoeficacia.
Discusion: Se logré describir que el apoyo profesional y la autoeficacia son fundamentales para la sostenibilidad
y exclusividad de la lactancia materna directa, a pesar de las dificultades. Esta Ultima varia segun factores
individuales y/o externos como las afecciones médicas de los lactantes. Conclusion: Los desafios
anatomofuncionales requirieron apoyo profesional especializado. Las madres muestran compromiso con la
lactancia, aunque enfrentan limitaciones para acceder a apoyo integral especializado y preventivo. Es
fundamental continuar investigando para optimizar el proceso de lactancia y sus beneficios.
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ABSTRACT

Introduction: Breastfeeding or direct breastfeeding in children with muscle hypotonia may be affected by weak
sucking, fatigue, frequent pauses, among other factors. However, it is essential to breastfeed infants with
hypotonia associated with rare diseases because of the benefits of direct breastfeeding, such as better growth,
shorter hospital stays, and improved oral motor strength. Therefore, it is necessary to contribute updated
information relevant to the specific characteristics of this population. Objective: To understand the breastfeeding
process in children up to two years old with muscle hypotonia associated with rare or uncommon diseases, as
reported by mothers in 2024. Methodology: A qualitative case study approach. Mothers of children with muscle
hypotonia associated with rare diseases participated. A semi-structured interview was conducted, focusing on the
mothers' breastfeeding experiences. Result: Mothers expressed initial fears and anatomofunctional barriers.
Specialized professional support was key to sustaining direct breastfeeding, facilitating postural strategies and
increasing self-efficacy. Discussion: It was possible described that professional support and self-efficacy are
fundamental for the sustainability and exclusivity of direct breastfeeding, despite challenges, breastfeeding
experiences vary according to individual and/or external factors, such as infants' medical conditions. Conclusion:
Anatomofunctional challenges required specialized professional support. Mothers demonstrated commitment to
breastfeeding but faced limitations in accessing comprehensive specialized and preventive support. Further
research is essential to optimize the breastfeeding process and its benefits.
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INTRODUCCION

La Lactancia Materna (LM) segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) es la mejor forma de
alimentar a los bebés en las primeras etapas de la
vida. Chile en 2015 presenta una prevalencia de
Lactancia Materna Exclusiva (LME) hasta los 6
meses de un 53%, siendo superior a la prevalencia a
nivel mundial, la cual alcanza un 40%, pero a nivel
pais disminuye a un 32% a los 12 meses'2.

El amamantamiento o Lactancia Materna Directa
(LMD), consiste en la obtencion de la leche
directamente de la glandula mamaria por parte del
lactante. Es una funcion fisiolégica compleja y
coordinada neurolégicamente que favorece el
desarrollo del sistema estomatognatico, estimulando
componentes nerviosos y osteomusculares, que
permiten preservar el equilibrio y desarrollo de las
estructuras y, por consiguiente, la ejecuciéon éptima
de las funciones orofaciales. La LM también confiere
beneficios para las madres, tales como: disminucién
del riesgo de depresién post parto, cancer de mama
y de ovarios3S.

En ocasiones se puede producir un destete precoz
por desafios del lactante en la succioén y deglucién o
maternos como hipogalactia percibida’.

Enfermedades Raras (ER)

Son condiciones médicas con baja prevalencia,
que afectan a menos de 1 en 2.000 personas segun
la Unién Europea’. Se estima que existen 7.000 ER
identificadas, y el 80% tienen una etiologia genética.
Estas pueden llegar a afectar al 6-8% de la poblacion
y traducido a la realidad chilena, mas de 1 millén de
personas pueden padecer ER’.

Las personas con ER se caracterizan por ser
Niflos Medicamente Complejos (NMC), que padecen
enfermedades cronicas significativas, generalmente
con afectacion multisistémica, limitaciones
funcionales importantes y un proceso diagnéstico
prolongado. En un 50% de las personas, las
manifestaciones comienzan tempranamente en la
vida8®. Asi también destacan por la diversidad de
manifestaciones clinicas que puede presentar un
mismo diagndstico, sin embargo, un signo clinico
comun en algunas patologias es la hipotonia
muscular, definida como una disminucién del tono
muscular, de tronco, extremidades y/o musculatura
craneofacial. Se manifiesta con posturas anormales y
una disminucién de la resistencia muscular a los
movimientos pasivos. Se clasifican en dos tipos,
segun el origen de la afectacion en el sistema
nervioso, siendo central o periférica y pudiendo existir
superposicion de caracteristicas clinicas'0!",

Hipotonia muscular y LMD

La hipotonia suele implicar problemas para
amamantar, como control anémalo o infradesarrollo
de las estructuras bucofaringeas, pudiendo generar
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succion débil, fatiga durante las tomas, pausas
frecuentes, escasa transferencia de leche,
incoordinacion Succién-Deglucion-Respiracion (SDR) y
alteracion a nivel de control motor oral y postural®12.13,
Ante estas dificultades en el amamantamiento, puede
ocurrir el reemplazo de LMD por otros métodos de
alimentacién, como la mamaderas, jeringa o sonda
nasogastrica, pese a que no hay evidencia de que los
lactantes hipotonicos se alimenten mejor con
mamadera'?14,

La LM podria causar un mayor impacto en NMC,
debido a los multiples beneficios que entrega, como
lo es la protecciéon inmunolégica. Especificamente
para los lactantes hipotonicos, contribuye al progreso
de los hitos del desarrollo maxilofacial y su
fortalecimiento, debido a los movimientos
anteroposteriores y la fuerza producida durante el
amamantamiento generan un mejor crecimiento y
estancias hospitalarias mas breves, comparadas con
aquellos que son alimentados con formula. A pesar
de ello, la evidencia indica que la duracién y
exclusividad de la LM en NMC es menor y mas dificil
de lograr312.15,

El manejo terapéutico para favorecer la LM en
bebés con hipotonia incluye apoyos posturales para
enfocar el esfuerzo en la succién, la posicion “mano
de bailarin” para mejorar el agarre, compresion
manual para facilitar la transferencia de leche y tomas
frecuentes. Segun la evidencia, la LM en nifos y
nifas con hipotonia puede presentar dificultades,
pero pueden alimentarse satisfactoriamente al pecho,
por lo que se recomienda que un equipo de
profesionales expertos apoye en este proceso’?.

Por otra parte, cabe destacar que la LM es un
factor protector materno frente a la depresién y
ansiedad postparto, especialmente ante las
dificultades = emocionales derivadas de las
condiciones de los hijos y la incertidumbre
diagnéstica'. Comprender las caracteristicas
particulares de estas experiencias de lactancia
ayudaria a desarrollar estrategias dirigidas hacia la
prevencion y el manejo de las dificultades,
favoreciendo la promocion de una lactancia materna.

Debido a las problematicas que esta poblacion
puede presentar, se busca contribuir con informacion
actualizada del proceso de LM en nifios y nifias con
hipotonia asociada a ER o poco frecuentes. Por ello,
surge la pregunta: ;como es el proceso de lactancia
materna en nifios y nifias de hasta dos afios de edad
con hipotonia muscular asociada a enfermedades
raras o poco frecuentes?

Objetivo general

Conocer el proceso de lactancia materna en nifos
y nifias de hasta dos afios de edad con hipotonia
muscular asociado a enfermedad raras o poco
frecuentes, reportadas por madres en el afio 2024.
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Objetivos especificos

- ldentificar, desde la perspectiva materna, las
caracteristicas anatomofuncionales de nifios vy
nifas con hipotonia muscular asociada a ER o
poco frecuentes en la LM.

- Describir el proceso de LM desde la perspectiva
emocional de la madre en su relacién con su hijo
o hija con hipotonia muscular asociada a ER o
poco frecuentes.

- Conocer los apoyos profesionales, familiares y/o
instrumentales utilizados por las madres de nifios
y nifas con hipotonia asociado a ER o poco
frecuentes para llevar a cabo la lactancia.

METODOLOGIA

Se realizd un estudio de casos con enfoque
cualitativo, indagando en las particularidades de las
experiencias del proceso de lactancia. El estudio
estuvo dirigido a madres de hijos con hipotonia
muscular asociada a ER de hasta dos afios de edad.
La técnica de muestreo fue por conveniencia con
participacion voluntaria, participando tres madres,
contactadas a través de profesionales vinculados al
Fondo Nacional de Desarrollo Cientifico vy
Tecnoldgico (FONDECYT) 1211411 y/o docentes de
la Facultad de Medicina de la Universidad del
Desarrollo (UDD), que atendieran a pacientes con
ER. Los criterios de seleccion de la poblacién fueron:
madres mayores de 18 afios, con un hijo o hija viva
de hasta dos afios de edad al afio 2024 con hipotonia
asociada a ER, con o sin diagnéstico. No pudieron
participar madres con discapacidad cognitiva u otra
patologia o dificultad diagnosticada que pudiese
interferir en la entrega de informacion y madres de
habla no hispana.

En el estudio, se resguardaron los criterios de rigor
de credibilidad, confirmabilidad, auditabilidad vy
transferibilidad. La informacién se recolecté mediante
una pauta de entrevista semiestructurada realizada
por las investigadoras, de 20 preguntas que
abordaron tematicas cémo expectativas del proceso
de lactancia, caracteristicas anatomofuncionales que
impactan en el proceso de LM, tipos de apoyos
requeridos y manejo de la lactancia frente a la
hipotonia muscular, entre otras. La entrevista
aplicada por las investigadoras mediante una
plataforma online tuvo una duraciéon aproximada de
45 minutos.

Para el analisis de los resultados, se identificaron
los fragmentos relevantes de las narrativas, se
agruparon segun contenido afines y se clasificaron
segun las dimensiones predeterminadas descritas
como: a) caracteristicas de signos y sintomas del
nifo/a; b) expectativas del proceso de lactancia; c)
caracteristicas anatomofuncionales que impactan en
el proceso de lactancia; d) apoyo de profesionales,
familiares y/o instrumentales; y e€) manejo de la
lactancia frente a la hipotonia.
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RESULTADO
Las caracteristicas relevantes de las madres
entrevistadas se sintetizan en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracterizacion de la muestra.

Aspecto
Numero de participantes
Rango de edades de las

Descripcion
Tres participantes mujeres
Entre 38 y 46 afios

madres

Comunas de residencia Huechuraba, Lo Barnechea y Las
Condes

Profesiones Fonoaudiéloga, médico y
abogada

Numero de hijos
Lugar del hijo

Uno a tres por participante

Primero, segundo o tercero
respectivamente.

Rango de edades de los 1 afio a 1 afio 9 meses

hijos

Resumen caracteristicas  Diversidad de caracteristicas:

asociadas retraso psicomotor, retraso del
lenguaje, frenillo corto, hipotonia,
laringomalacia,
traqueobroncomalasia, reflujo
gastroesofagico, alergias
alimentarias y rinitis alérgica,
macrocefalia, hipotonia de tronco
e hipertonia del lactante,
acondroplasia, resfrios frecuentes
y otitis recurrentes.

Las percepciones previas a la LM combinan
temores personales, influencias econdémicas vy
creencias sobre sus beneficios. M1 menciona:
“Horrible, yo pensé que no iba a resultar, pero que lo
iba a tener que hacer igual”. Destacan también las
intervenciones tempranas, como la educacién y el
acompanamiento profesional para abordar
inquietudes especificas: “Yo pensaba que era porque
ya no tenia mas leche” (M2). En relacion a
expectativas de duracion de sus lactancias M1
expresa: ‘Lo que tuviese que durar’, y M2 y M3
mencionan “seis meses”.

En el impacto de las caracteristicas
anatomofuncionales en el proceso de LM, se refieren
problemas de coordinacién y reflejo eyectolacteo
aumentado: “Se cansaba mucho, se atoraba mucho,
no podia controlar el reflejo eyectolacteo”.
“Complicada coordinacién succién, respiraciéon y
deglucién” (M1). En contraste, M2 y M3 describen
episodios aislados de incoordinacién SDR.

Las participantes evidencian la LM como
emocionalmente compleja, influida por circunstancias
individuales. Todas expresaron satisfaccién al
amamantar, destacando beneficios como aporte
nutricional, proteccién inmunoldégica y fortalecimiento
del vinculo. Sin embargo, dos madres mencionaron
que les habria gustado prolongarla, atribuyendo el
destete a una alergia alimentaria y a hipogalactia
percibida.

La experiencia del proceso de LM cambié las
percepciones previas al nacimiento. M1, siendo
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primipara, comentd: “Si, yo siempre he tenido miedo
al dolor, pero nunca tuve (...) ninguna de las cosas
que todo el mundo describe”. M2, tras una
experiencia previa marcada por falta de leche,
destacé el impacto del apoyo recibido: “En la clinica,
me ensefiaron (...), no era que no tuviera leche”.

El asesoramiento profesional en LM depende de
las experiencias. M1 realiz6 LMD hasta los nueve
meses, recibié entrenamiento de una consejera de
LMy de una fonoaudidloga para el acople, extraccion,
manejo del reflejo eyectolacteo, coordinacion SDR,
fatiga y posicionamiento, sefialando: “gracias a ese
tipo de apoyo es que no aborté la mision (...) tenia
mas cosas en contra qué cosas a favor para
mantener la lactancia”. M2, realiz6 LMD hasta los tres
meses, recibié apoyo en el postparto inicial de una
técnico en enfermeria para “estimular la succién”, sin
embargo, durante el proceso no recibid
entrenamiento, pero menciona haber obtenido
formacién educacional previa en clinica de LM. M3,
hizo lactancia mixta con LMD hasta los tres meses,
sefald: “ya no me salia (...). El doctor me dijo: deja
de dar hoy que mafana no vas a tener leche. Y tal
cual, yo no tenia leche”, sin recibir entrenamiento en
el proceso, pero se asesord en su primer embarazo.
Sobre fuentes de informacion, solo M2 mencioné
recursos de Chile Crece Contigo (ChCC), afirmando
‘para mi la mejor (...) fueron muy buenas”.

Existe consenso sobre la relevancia del apoyo
profesional en el proceso de lactancia, M3 enfatizé en
el acompanamiento de nifilos con necesidades
especiales: “si a veces cuesta la lactancia con un nifio
que no tiene ninguna necesidad especial, con mayor
razén con nifios que tienen necesidades especiales’.

Las madres emplearon estrategias como apoyo
postural, predominando posiciones verticales. M1
adapté la postura de “cuna” por comodidad, pese a la
recomendacion de “caballito”, afirmando: “las adapté
(...) para mi, y para ella era mas comodo”. M2 y M3
usaron “caballito” por Reflujo Gastroesofagico (RGE)
y atoros, respectivamente. Ademas, M1 utilizd
pausas debido a fatiga por incoordinacion SDR, y M2
aplicé estimulaciéon de succidon no nutritiva para
mejorar la succion.

DISCUSION

En ER, las afecciones son heterogéneas, sin
embargo, se presentan concomitancias como retraso
en el desarrollo psicomotor, del lenguaje y RGE,
segun reportan las participantes®.

La percepcion previa de LM se relaciona con la
autoeficacia, la cual se asocia con una mayor
duracion y exclusividad hasta los seis meses, sin
embargo, solo una madre presentd una LM mas
prolongada. La expectativa de duracion de LM, segun
dos madres, coincide con las recomendaciones de la
OMS sobre la LME hasta los seis meses, indicando
que la duracién puede estar influenciada por
orientaciones médicas. A pesar de ello, la duracién de
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LM de estas dos madres fue de tres meses donde una
la finalizé por recomendacion médica’-e.
Las dificultades anatomofuncionales como fatiga e

incoordinacion SDR, comunes en hipotonia,
impactaron la lactancia segun una madre. Sin
embargo, las otras dos mencionaron estas
dificultades de forma aislada, sin vincularlas

directamente a la hipotonia.

En cuanto a las caracteristicas emocionales, es
importante destacar como la experiencia y/o la
informacion recibida cambian las percepciones
previas, como se evidencia en las participantes.
Ademas, dos madres expresaron que deseaban
continuar con LMD v, si bien no mencionan necesidad
de apoyo, la literatura indica que estos pueden
prolongar la LMD y LME"".

Las Orientaciones Técnicas para Clinicas de LM
de Chile en 2016 reconocen a médicos, enfermeras,
matronas y nutricionistas como profesionales
capacitados, excluyendo a los fonoaudiodlogos,
quienes son profesionales idéneos para resolver
problemas de coordinacion SDR. Ademas, una de las
madres refiere hipogalactia, sin embargo, la literatura
menciona que en un 5% son reales, siendo el resto
percibidas, lo que releva la necesidad de
intervenciones a cargo de  profesionales
especializados que recomienden diversas
estrategias, como la extraccidon antes de recurrir a
féormulas lacteas'®-20,

La evidencia menciona que la formacién sobre LM
es clave y tiene un impacto positivo en la practica de
la lactancia. Aunque solamente una madre mencioné
haber recurrido a un programa de salud publica, un
estudio indica que las madres tienden a buscar
informacion principalmente en medios de difusion
masiva (85%) y en profesionales de salud?"22,

Las madres valoran el apoyo profesional para
superar desafios en la lactancia. Segun el protocolo
N°16 de la Academia de Medicina de Lactancia
(ABM, por su sigla en inglés), referente en LM, este
respaldo es clave para su sostenibilidad,
destacandose la importancia de un enfoque
individualizado que permita a las madres alcanzar
sus objetivos, como en el caso de M1, primipara que
logré prolongar su lactancia pese a que esta
caracteristica se asocia con un abandono
precoz'215.23,

Dentro del abordaje de lactantes hipotdnicos se
encuentra entregar apoyo a nivel de cabeza y cuerpo
para enfocar el esfuerzo en la succién, posicion
“Mano de Bailarin”, compresion manual para facilitar
transferencia de leche, entre otras. Las participantes
en cambio mencionan el uso de la postura “Caballito”
o “Dancer’, la cual es util ante la presencia de
problemas para el agarre al pecho, hipotonia o
RGE12,24_

Los hallazgos de este estudio resaltan la
necesidad de incorporar al fonoaudiélogo dentro del
equipo multidisciplinario de atenciéon en lactancia
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materna para un manejo especializado, mas aun en
casos de nifios y nifas con alteraciones
neuromotoras como la hipotonia. La experiencia en
funciones orofaciales y SDR permite a este
profesional realizar evaluaciones e intervenciones
tempranas que optimizan la alimentacion,
previniendo complicaciones futuras. Desde una
perspectiva de salud publica, se evidencia la
necesidad de actualizar protocolos clinicos y de
formacién profesional, promoviendo un abordaje
integral e inclusivo que contemple la diversidad de
condiciones presentes en la poblacion pediatrica y
que se reconozca el aporte de distintas disciplinas en
la promocion, protecciéon y apoyo de la lactancia
materna.

CONCLUSION

El estudio evidencié que la hipotonia asociada a
ER y sus caracteristicas impactaron a nivel
anatomofuncional, requiriendo un abordaje
profesional en el proceso de LM. Sin embargo, las
madres mencionaron un mayor impacto en la
lactancia debido a dificultades subyacentes, sin hacer
referencia a la hipotonia.

En el ambito emocional, se destaca el compromiso
de las madres con la LMD vy la satisfaccion que les
genero, a pesar de no alcanzar sus expectativas de
duraciéon. Es importante que reciban el apoyo
necesario para ayudarles a lograr sus objetivos de
lactancia.

El apoyo de profesionales de la salud es crucial
para la LM en nifios con hipotonia asociada a ER,
proporcionando herramientas e informacion segun
las necesidades de las madres y sus hijos, pero la
falta de fonoaudidlogos limita el manejo, dado que
ellos tienen las competencias para abordar funciones
orofaciales y deglutorias. Ademas, es importante que
este apoyo se ofrezca antes de que aparezcan las
dificultades, proporcionando herramientas de
promocién y prevencion que faciliten la resolucion de
problemas futuros y favorezcan el proceso de LM.

Es importante aumentar la investigacion sobre LM
en lactantes con ER, ya que la informaciéon es
limitada, pero relevante, pudiendo afectar a un millén
de personas en Chile. Una atencién integral a las
necesidades individuales de madres e hijos puede
optimizar, promover 'y prolongar la LMD,
maximizando los beneficios para ambos.

Los estudios de casos proporcionan informacion
valiosa para la poblacion y los profesionales
involucrados, aunque la principal dificultad es el
acceso a la muestra, debido a las particularidades de
la poblacién.
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