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RESUMEN

Introduccioén: El Sindrome de Down es una alteracion genética dada por una trisomia en el cromosoma 21. Los
nifios que presentan este sindrome cursan alteraciones como hipotonia, trastornos de succién deglucion, entre
otras, las cuales repercuten directamente en la alimentacién del recién nacido, provocando problemas en la
succién de la leche materna e impidiendo su instauracion. Objetivo: Este estudio tiene como objetivo conocer
como se aborda la lactancia materna exclusiva en nifios con Trisomia 21 de la Region Metropolitana, durante el
afio 2020. Metodologia: Estudio cualitativo y narrativo. Participaron madres de nifios/as que presentan Trisomia
21 y profesionales de la salud que tengan experiencia en lactancia materna en nifios con Sindrome de Down. La
técnica utilizada fue una entrevista y el instrumento fueron dos pautas que abordan la lactancia materna y su
relacion con el Sindrome de Down. Resultado: El abordaje de madres en la lactancia materna va en asistir a
consultorias con profesionales de lactancia. Los Fonoaudidlogos abordan la lactancia materna segun las
necesidades que tenga el lactante. Los Pediatras abordan la lactancia materna multidisciplinariamente,
preocupandose del estado de la madre del hijo/a. Discusién: Se logré describir el abordaje en la lactancia
materna de los Fonoaudi6logos, Pediatras y madres. Conclusion: Se concluye que los diferentes profesionales
de la salud abordan la lactancia de una manera multidisciplinaria, abarcando diferentes necesidades que el
lactante con Sindrome de Down pueda presentar. Ademas, ambas poblaciones se refirieron a la falta de
informacion que posee el personal de salud respecto a este sindrome.
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INTRODUCCION en el proceso de succion, lo que puede causar
El Sindrome de Down (SD) es una alteracion problemas en la etapa oral de la deglucion del
genética dada por una trisomia en el cromosoma 211. lactante y en la fuerza necesaria para la extraccion de
En Chile, los datos de incidencia de Sindrome de la leche desde el pecho materno®.
Down en la poblacién mas actuales son por sobre 2,2 Otro estudio en Chile habla sobre las posibles
por 1.000 recién nacidos?, a nivel global se habla que causas de la interrupcion en la lactancia, algunos de
tiene una incidencia de 1 de cada 600 a 800 estos fueron “depresion postparto...el diagndstico o
nacimientos®. Este sindrome ocurre porque el sospecha  antenatal de  sindrome  de
material genético no logra dividirse al momento de Down...trastornos de succion-deglucion 'y mal
formar los gametos. Estas alteraciones repercuten a incremento ponderal...separacién madre-hijo/a por
nivel genético en el fenotipo, es decir, se expresan hospitalizacion™.
alteraciones como “...hipotonia, trastornos de succion La Real Academia Espariola define la lactancia
deglucién, cardiopatia congénita, macroglosia...”. como “accion de amamantar o de mamar’’. La
Estas alteraciones repercuten en la alimentacién lactancia materna (LM) es el medio en que los
como “el agotamiento (asociado con defectos lactantes reciben alimento, el cual les permite
cardiacos y bajo tono muscular)’®, también las desarrollarse, crecer y multiplicar sus defensas,
alteraciones a nivel craneofacial, ya que dificultan la adquiriendo hormonas, anticuerpos y nutrientes a
succién del lactante debido al bajo tono muscular que través de la leche proporcionada por la madre.
presentan en los misculos faciales, entre otras. Un La lactancia materna exclusiva (LME), es una de
estudio en el Hospital de Riley para nifios, en las formas mas efectiva de nutrir y proteger al recién
Indianapolis, dio a conocer “que los nifios con nacido durante sus primeros 6 meses de vida®. Segin
sindrome de Down...presentan un alto indice de la Organizacion Mundial de la Salud y el Fondo de
disfagia...en las etapas oral y faringea”™. Estos Naciones Unidas para la infancia, se recomienda dar
factores afectan a la hora de alimentar al recién lactancia materna durante la primera hora de vida del
nacido con leche materna o férmula. Respecto a la recién nacido para que se establezca de manera
musculatura facial, los nifilos con SD presentan adecuada.
hipotonia en lengua y labios, ademés de la hipotonia Se recomienda prolongar la Lactancia Materna
presente en los musculos buccinadores y la Exclusiva (LME) hasta los primeros 6 meses de vida.
protrusion lingual, masculos con un papel primordial Pasada esta edad el menor puede complementar la
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leche materna con alimentos, manteniendo la LM
hasta los 2 afios 0 mas®.

Existen sdlo dos estudios en Chile que hablan de
la prevalencia de la LM en nifios con Sindrome de
Down, el primero es del afio 2001 que “estiman una
tasa de LME a los 6 meses de 6,25%”, el segundo
estudio del afio 2018 refiere que a los 6 meses la LME
tiene una frecuencia de 46,6%*. Pese a lo referido
con anterioridad el equipo de salud debe estar
instruido en que los nifios/as que presentan SD son
capaces de recibir LME, si se les otorga el apoyo y la
educacion adecuada sobre la lactancia y esta puede
ser exitosa durante los 6 primeros meses®.

Es por esto que los nifios con SD deben ser
atendidos por un equipo multidisciplinario; unos de
los principales profesionales que estan a cargo de la
lactancia del lactante, es el Pediatra, ya que, quien
estimula la LM de manera precoz, para guiar en el
fortalecimiento del vinculo e informacién que ayude a
favorecer la produccion de leche materna”1°. Por otro
lado, el Fonoaudiélogo, quién aparte de encargarse
de la comunicacion, problemas de lenguaje,
alteraciones en el habla y problemas de audicién®,
tienen el rol de evaluar el desarrollo del sistema
estomatognético, motor, deteccion temprana de
factores de riesgo. Algunos procesos evaluados que
estan relacionados con la lactancia humana son el
agarre al pecho materno, la coordinaciéon succién-
deglucion, los hitos del desarrollo oromotor y la
evaluacion del proceso de lactancia del nifio®.
También deben “explicar las posibles técnicas de
alimentacion, posturas y medios/formas de
conservacion de la leche materna/humana”.

Actualmente no se ha publicado informacién sobre
el abordaje de los profesionales de salud en la
lactancia materna de nifios con SD en Chile. Este
estudio busca aportar informacién relacionada al
abordaje de la LME en nifios con Sindrome de Down,
a través de la descripcion especifica del abordaje de
los Pediatras, Fonoaudidlogos y madres de nifios con
SD.

METODOLOGIA

La investigacion realizada correspondid a un
disefio de caracter cualitativo, ya que la recoleccion
de informacion produjo datos descriptivos basados en
la experiencia de madres, fonoaudiologos vy
pediatras. La poblacion de estudio fueron madres de
nifios y niflas que presentan Trisomia 21 vy
profesionales de la salud que tuviesen experiencia en
lactancia materna con nifios que tengan SD, durante
el afio 2020. Los criterios de inclusién y exclusion
para la poblacién y la muestra se pueden ver en la
Tabla 1.

La muestra tedrica de este estudio era un total de
20 entrevistados; la muestra alcanzada fue de 18
entrevistados, de los cuales fueron 10 madres, 5
fonoaudidlogos y 3 pediatras. Se combin6 el método
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bolo de nieve con un muestreo por conveniencia.
Para la bola de nieve se cont6 con 4 contactos
iniciales, denominados semillas. Estos contactos
correspondieron a dos madres, un pediatra y un
fonoaudidlogo, y fueron los encargados de iniciar la
cadena y recomendar a otros dos contactos
adicionales por cada uno. Ademas, se complementé
con participantes seleccionados a través de una
invitacion con folleto digital en diferentes redes
sociales y fundaciones, para captar posibles
participantes. Cuando la bola de nieve se estanco,
como estrategia de reactivacion, se aumentaron a
tres recomendaciones por cada participante.

Los datos fueron recolectados a través de una
pauta de entrevista de tipo narrativo, a partir de la
opinién de los entrevistados se dio a conocer co6mo
es el abordaje de la LME en niflos con SD. La
primera, constd de 13 preguntas abiertas dirigidas a
la madre y la segunda contuvo 12 preguntas abiertas
para los profesionales de la salud. Se abordé la LMy
su relacién con el Sindrome de Down. La aplicacion
de las pautas de entrevistas tuvo una duracion
aproximada de entre 30-40 minutos.

Para el analisis de Ila informacion, se
transcribieron las narrativas realizadas,
posteriormente estas fueron sometidas a una
reduccion de la informacion, donde fueron agrupados
los datos conforme a las dimensiones que fueron:
Antecedentes madre-hijo, antecedentes laborales,
SD, lactancia materna y LME. Separando las
respuestas de las madres y los profesionales de la
salud y asignando categorias. Este proceso fue
apoyado con el Software ATLAS.ti 8, para realizar el
andlisis de contenido. Ademds, se realiz6 una
triangulacion de sujetos, que consistié en contrastar
la informacion de los participantes para asi comparar
los diferentes puntos de vista que tuvieron los sujetos
participes del estudio.

Tabla 1: Criterios de inclusién y exclusion

Madres de hijos con SD | Profesionales de Salud
Criterios Inclusion

- Madres entre 18 y 45 afios. - Ser pediatra.

- Que su hijo/ahaya tenidode |- Ser Fonoaudi6logo.
30 dias a 5 afios. - Que hayan trabajado o

- Que su hijo/a se haya trabajen con nifios con
alimentado a lo menos 1 mes sindrome de Down en
con lactancia materna. atencion temprana.

Criterios Exclusién

- Madres que hayan tenido - No hubo criterios de
mastectomia y reduccion exclusion para los
mamaria. profesionales de la

- Madres de habla no hispana. salud.

- Que su hijo/a tenga otras
alteraciones en la motricidad
orofacial (prematurez, frenillo
corto, fisura labio palatina y
paralisis cerebral).

- - Que su hijo/a presente
alteraciones gastrointestinales
gue impidan la alimentacién
oral.
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Se resguardo la calidad cientifica de este estudio
aplicando el criterio de rigor de confirmabilidad, para
lo cual, se realizé una comprobacién de los hallazgos,
contrastando lo encontrado por cada investigador,
ademas de una triangulacion de la informacion.

La presente investigacion resguardo los aspectos
éticos de las personas entrevistadas a través de un
consentimiento informado, aprobado por el Comité de
Etica de la Universidad del Desarrollo. La
participaciéon fue voluntaria, por lo que los individuos
contactados pudieron aceptar o rechazar ser parte de
la investigacion con total libertad, La participacion en
esta investigacion no conllevé ningin beneficio
especifico para el participante. La informacion
recopilada fue confidencial y conservé el anonimato
del entrevistado, por lo que los participantes fueron
identificados mediante un codigo alfanumérico. No
existieron factores adversos para los participantes y
no existieron costos para la realizacion de este
estudio.

RESULTADO

Los resultados estan redactados en base a los
objetivos especificos.

Las madres entrevistadas refirieron haber acudido
a un profesional de la salud, como a una consultora o
asesora de lactancia, matronas o a fonoaudi6logos
los cuales le sugirieron técnicas o maniobras como:
mejorar la posicién en la que amamantaba a su hijo,
cémo mantenerla despierta durante la alimentacion,
hacer masajes de tapping cerca de la boca y la zona
orofacial, como posicionar la mamadera, como
estimular la succion con sonda al dedo, ver si el
acople era correcto. Esto se puede ver en la siguiente
narrativa: “la consultora sugeria estimular siempre y
tratar de buscar el reflejo de acople, sonda al dedo
para que la succién fuera un poco mas fuerte... la
fonoaudidloga me dijo que tenia los trenes de succién
sUper constantes y ella me sugiri6 como tapping para
despertarla un poco y darle propiocepcién cerca de la
boca, de la zona orofacial”.

Los Fonoaudiodlogos, relatan que trabajan segun
los problemas que presente el paciente, es decir, si el
lactante presenta problemas en el acople se trabaja
el posicionamiento en el que maman, si hay que
trabajar la hipotonia, se hace una activacion de los
musculos faciales a través de masajes en las mejillas
y en los labios. Si el bebé presenta mayores
dificultades, se ve la opcion del uso de sonda al dedo
0 sonda al pecho o bien, se recomienda el uso de un
biberén para necesidades especiales. También se
derriban mitos y se habla sobre la importancia de la
vigilia del bebé al alimentarse. Esto se puede ver en
la siguiente narrativa: “se buscan distintas
estrategias, uno cuando tienen cardiopatias o cuando
la hipotonia juega un rol demasiado importante en la
lactancia, dependiendo de cual de los dos casos sea,
son las estrategias que se le entregan a los papas.”
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Los Pediatras, relatan que trabajan la LM
multidisciplinariamente, ya que, van evaluando en
conjunto para tener una retroalimentacion por parte
de otro profesional, es por esto que derivan a
especialistas, también comienzan derribando mitos
gue puedan existir en las madres, posteriormente
estimulan la LM, educan y ven el estado fisico y
psicologico de las madres, evalian el acople, la
succién y si el lactante estd aumentando de peso.
Esto se puede ver en la siguiente narrativa: “lo ideal
es trabajar multidisciplinariamente, darle a conocer a
la mam& porque es tan importante mantener la
lactancia, cuales son los beneficios de la leche
materna perce, cuales son los beneficios de que el
nifio pueda succionar el pecho adecuadamente por
todas estas habilidades que el va adquiriendo”.

Los profesionales entrevistados afirman que si
recomiendan LME, debido a la amplia cantidad de
beneficios que le entregan al recién nacido como son
nutrientes, factores de crecimiento para el intestino,
entrega inmunoglobulinas y ayuda al desarrollo
craneofacial. Pero no la exigen, debido a que
depende de cada caso la implementacion de la
lactancia, porque no quieren que sea un factor
negativo o una presién extra para la madre. Esto se
puede ver en la siguiente narrativa: ‘la lactancia
materna al pecho tiene un montén de ventajas, no
solamente nutricionales, tiene factores de crecimiento
para el intestino, tiene inmunoglobulinas que no las
va a aportar la leche de vaca’.

DISCUSION

El trabajo que realizan los Fonoaudiologos en la
LM se basa principalmente, en la evaluacion
orofacial, el acople, la succion, los reflejos y la
hipotonia que puede existir en la poblacion pediatrica
con Sindrome de Down. Las narrativas se
correlacionan con la literatura descrita, ya que, en
esta, se indica que los Fonoaudiélogos son los
encargados de proporcionar una lactancia funcional y
exitosa a las madres, también que tienen que
enfocarse en los distintos aspectos que involucra la
ingesta de leche materna como el acople, la
coordinacién succidn-deglucién-respiracion, entre
otrast.

El trabajo que realizan los Pediatras va desde la
evaluacion de su crecimiento, aumento de peso,
abordaje de comorbilidad de enfermedades que
puede presentar el nifio, entre otras. Esto se relaciona
con la literatura, ya que esta indica que el trabajo
pediatrico esta orientado a abordar el percentil de
crecimiento, incluyendo peso y talla, la hipotonia
muscular, la presencia de enfermedades asociadas
como la cardiopatia congénita, entre otras?.

Segun la literatura, los pacientes con SD requieren
de una gran cobertura de necesidades en diferentes
ambitos, es por eso por lo que se deben abordar
estos pacientes multidisciplinariamente, es decir,
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deben contar con la atenciébn de un Pediatra,
Fonoaudiélogo, Kinesi6logo, entre otros®®. Al igual
que en las narrativas, en su totalidad los pediatras
afirman que trabajan con un equipo multidisciplinario
al momento de recibir a un paciente pediatrico con
Sindrome de Down en su consulta.

Los profesionales entrevistados afirman que si
recomiendan LME, debido a la amplia cantidad de
beneficios que le entregan al recién nacido como son
nutrientes, factores de crecimiento para el intestino,
entrega inmunoglobulinas y ayuda al desarrollo
craneofacial, asi mismo, la literatura afirma que la
leche materna entrega vitaminas, minerales y otros
nutrientes esenciales para el lactante, también ayuda
en el desarrollo craneofacial, permite el avance
mandibular, contribuyendo al desarrollo de la
articulacion témporo mandibulart®.

La gran mayoria de las madres recibieron
informacion y asesoria sobre como alimentar a su hijo
con Sindrome de Down. Esto concuerda con lo
descrito en la literatura, ya que, en un estudio
realizado por la Revista Chilena de Pediatria indica
que, de 414 madres, el 90% de ellas recibio
informacion sobre la importancia acerca de la
lactancia materna exclusiva y solo un 10% no recibi6
ninguna informacion?®.

Una de las limitaciones que tuvo este estudio fue
gue no se pudo concretar la muestra tedrica, ya que,
para completarla hizo falta entrevistar a 2 pediatras
mas, esto se puede atribuir a que la difusion de la
investigacién no fue suficiente y la disponibilidad de
los especialistas era muy limitada. Cabe destacar
que, si se hubiese alcanzado los 10 profesionales,
igualmente la muestra no es generalizable al resto de
los profesionales de la Regi6n Metropolitana, por lo
que, para futuras investigaciones sobre este tema, se
recomienda agrandar la muestra para que represente
a la poblacion elegida y ampliar la investigaciéon a
otros profesionales que trabajan la lactancia.

Las fortalezas que presenta esta investigacion es
que al haber solo dos estudios previos en Chile y
orientados a la incidencia, por lo cual este
conocimiento cientifico es un aporte en relacién al
abordaje de la lactancia en esta poblacion.

CONCLUSION

A modo de conclusion, la lactancia materna no ha
sido objeto de mucha investigaciéon en Chile, por lo
que no existen muchos datos respecto a este tema,
mas aun si hablamos de lactancia materna con nifios
con Sindrome de Down, pese a que mundialmente
hay muchos estudios que hablan sobre la importancia
de la leche materna en un recién nacido. En Chile
solo se tiene dos registros sobre la prevalencia de
lactancia materna en nifios con SD y porque las
madres de estos nifios abandonan la lactancia.

Todavia no existe ningun estudio que refleje como
se esta abordando o promoviendo la lactancia en
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estos nifios, siendo que en nuestra investigacion una
alta tasa de las madres entrevistadas dijo que logro
la lactancia materna, se deberia hacer una nueva
actualizacion sobre como esta la prevalencia en estos
tiempo, ya que los porcentajes de ahora podrian ser
mayores a los que se ven reflejados en los otros
estudios, también si los porcentajes son bajos a lo
esperado, se deberia capacitar al equipo de salud
para que tengan un mejor abordaje y tenga un
impacto positivo en la lactancia de las madres.

En las entrevistas realizadas, dan cuenta de que
ambas poblaciones concuerdan en que dentro de los
profesionales de la salud existe un desconocimiento,
falta experiencia y capacitacion frente a pacientes
pediatricos con Sindrome de Down, ya que, la
informacion que tiene el equipo de salud sobre los
niflos con SD es poco o nulo, por lo que al momento
del abordaje no se orienta a las necesidades
especificas de la lactancia materna en un nifio con
Sindrome de Down.

En la presente investigacion, gran parte de las
madres entrevistadas dijo que logré la lactancia
materna, por lo cual, al actualizar con estudios de
prevalencia, se puede contar con informacién que
permita tomar decisiones en torno a capacitaciones al
equipo de salud para favorecer el abordaje de la
lactancia materna en nifios con Sindrome de Down.
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