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RESUMEN

INTRODUCCION. La lactancia materna tiene diversos beneficios, sin embargo, no se puede
decir como las madres viven este proceso teniendo hijos con Sindrome de Down OBJETIVO:
comprender experiencias de las madres de nifios con Sindrome de Down respecto a la
Lactancia Materna. METODOLOGIA. estudio cualitativo fenomenol6gico, muestra
conformada por 11 madres con hijos entre tres meses hasta ocho afios, que participen en
Edudown Chile una Organizacién No Gubernamental con un minimo de permanencia de tres
meses, sede Araucania. Conté con la aprobacion del comité de ética de la Universidad.
RESULTADOS. se generaron dos categorias con sus respectivas subcategorias, en la
primera: “Sentir frente a la Lactancia Materna”, se identificaron las subcategorias
“Emocionalidades frente a la Lactancia Materna” y “Amamantamiento exitoso y
dificultoso”. En la segunda categoria “Factores involucrados en el proceso de Lactancia
Materna” emergieron las subcategorias: “Incertidumbre en el diagndstico”, “Factores
asociados al Sindrome de Down”, “Estrés materno”, ““Acompafniamiento del equipo de salud”,
“Apoyo social” y “Motivaciones maternas”. CONCLUSIONES. las madres se vieron
afectadas por diferentes cambios emocionales, relacionados con su sentir en el
amamantamiento, independiente de si este fue exitoso o dificultoso. Identificaron factores
facilitadores como: apoyo social, acompafiamiento de equipos de salud mas especializados y
motivaciones personales de las madres. La incertidumbre por el diagnostico de Sindrome de
Down, componentes asociados a la morbimortalidad propio del sindrome, estrés materno y
poco apoyo percibido por profesionales y equipos de salud de atencion extrahospitalaria en
controles posteriores, fueron factores obstaculizadores.

Palabras clave: Sindrome de Down, percepcién, lactancia materna, promocion de la salud,
atencion de enfermeria.
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ABSTRACT

INTRODUCTION. Breastfeeding has several benefits, however, not much is said about how
mothers experience this process when they have children with Down syndrome.
OBJECTIVE: To understand the experiences of mothers with children with Down syndrome
regarding breastfeeding. METHODOLOGY. A qualitative phenomenological study, a
sample made up of 11 mothers with children between three months and eight years old, who
participate in Edudown Chile, a Non-Governmental Organization with a minimum stay of
three months, at the Araucania headquarters. It was approved by the University's ethics
committee. RESULTS. Two categories were generated with their respective subcategories.
In the first one: "Feelings about breastfeeding”, the subcategories "Emotionalities about
breastfeeding™ and "Successful and difficult breastfeeding” were identified. In the second
category, “Factors involved in the breastfeeding process”, the following subcategories
emerged: “Uncertainty in the diagnosis”, “Factors associated with Down syndrome”,
“Maternal stress”, “Support from the health team”, “Social support” and “Maternal
motivations”. CONCLUSIONS. Mothers were affected by different emotional changes
related to their feelings about breastfeeding, regardless of whether it was successful or
difficult. Facilitating factors were identified, such as: social support, support from more
specialized health teams and personal motivations of the mothers. Uncertainty about the
diagnosis of Down syndrome, components associated with morbidity and mortality typical
of the syndrome, maternal stress and little support perceived by professionals and health
teams in extra-hospital care in subsequent check-ups were hindering factors.

Keywords: Down syndrome, perception, breastfeeding, health promotion, nursing care.
http://dx.doi.org/10.7764/Horiz_Enferm.3.3.957-974

INTRODUCCION

Segln la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), las anomalias congénitas
mas frecuentes son las malformaciones
cardiacas, los defectos del tubo neural y el
“Sindrome de Down (SD)”®. Este Gltimo
corresponde a una condicién genética,
caracterizada por la presencia de 47
cromosomas, en lugar de los 46 que
existen normalmente y que pertenece al
par 21 por lo que también se le denomina
Trisomia 2129,

Al hablar de Sindrome implica la
presencia de un conjunto de signos y sin-
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tomas que tienden a aparecer de forma
agrupada y que exteriorizan la presencia
de una patologia concreta®. Esta
alteracion genética es la forma mas comdn
de discapacidad intelectual, se asocia a un
desarrollo motor lento y afectaciones en la
psicomotricidad, es irreversible y sin
tratamiento conocido hasta la
actualidad®®.

La incidencia reportada de SD a
nivel internacional es 1/700 nacidos vivos
y en Latinoamérica, alcanza 1,88 casos por
1.000 nacidos vivos®. En Chile, nacen en
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promedio de 2,4 por cada 1000 nacidos
vivos, cifra que duplica la tasa mundial,
que es de 1,4 nifios cada mil”, situando al
pais con méas nifios nacidos vivos con SD
en América latina®,

Una persona con SD ademas de tener
la afeccion genética, puede presentar
alguna enfermedad causada por la
cromosopatia, manifestdndose con una
serie  de caracteristicas  biolodgicas,
psicologicas y sociales que indudable-
mente repercuten en la calidad de vida del
nifio, su familia y de la sociedad misma®®.

Los nifios con SD presentan alta
incidencia de problemas médicos, entre
ellos: cardiacos congénitos, neuroldgicos,
hematoldgicos, gastrointestinales,
endocrinolégicos, locomotores, altera-
ciones ortodoncicas, pérdida auditiva,
cambios anatémicos en la orofaringe,
riesgos de obesidad, retraso en el
desarrollo cognitivo, enfermedad celiaca e
infecciones respiratorias recurrentes®-17),

En estos nifios, el proceso de la
Lactancia Materna (LM) es uno de los
primeros que se ve afectado y que puede
influir en el vinculo afectivo entre la madre
y el hijo®®1%- Otro aspecto importante en
este proceso es el contacto piel a piel que
favorece el apego y estimula la creacion de
vinculos®®» Se ha observado que los que
son amamantados son mas activos,
presentan mejores parametros en salud,
desarrollo psicomotor y capacidad de
aprendizaje, debido a las ventajas
nutricionales, inmunoldgicas y
psicoafectivas, que conlleva este proceso
(18-20)

Cabe sefialar que el Ministerio de
Salud de Chile (MINSAL), en
concordancia con la OMS vy la
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Organizacién Panamericana de Salud
(OPS) recomiendan que la LM debe ser
exclusiva en los primeros seis meses de
vida, para posteriormente incorporar
alimentos complementarios
nutricionalmente adecuados y seguros®®
20).

Como profesionales de la salud
debemos estar convencidos de que los
nifios con SD son capaces de recibir LM y
que con el apoyo y educacion adecuada a
la madre, puede ser exitosa hasta los seis
primeros meses lo que permitird que
tengan los mismos beneficios que la
poblacion en general®. También se debe
tener presente que las madres para poder
estar tranquilas en el proceso de
amamantamiento, deben conocer las
alteraciones que tienen sus hijos y que
repercuten en el proceso de alimentacion
(2310 como también deben ser preparadas
para recibir al nuevo miembro y apoyadas
en el duelo de la pérdida de las
representaciones  internas que va
construyendo acerca de su hijo o hija, para
tomar medidas por posibles
complicaciones @b,

Cabe recordar que la madre del nifio
con SD, después del nacimiento y dada
esta condicion genética presente, la madre
se mueve hacia una nueva organizacién
psiquica la cual genera incertidumbre,
perplejidad y angustia, determinando los
pensamientos y comportamientos
inmediatos al parto con diversos
significados en los contextos sociales,
clinicos entre otros?,

Las condiciones que pueden afectar
y dificultar el proceso de lactancia en nifios
con SD son: hipotonia muscular a nivel de
los musculos masticatorios debido a las
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alteraciones a nivel craneofacial, que
dificultan la succion la que ademas de ser
débil y no colocar bien la boca, puede no
ser efectiva, macroglosia (lengua es mas
grande, lo que hace complicada la
coordinacion de la succion y la deglucién),
glossoptosis (la lengua tiene tendencia a
caer hacia atras lo que dificulta que se
posicione de manera correcta para poder
succionar); trastornos de la deglucion,
cardiopatias congénitas®*'9,  malforma-
ciones, entre otras, como también, suelen
estar mas dormidos que la mayoria de los
neonatos y el agotamiento asociado con
defectos cardiacos y bajo tono muscular,
también se ha observado un alto indice de
disfagia en las etapas oral y faringea® 2%,
Por parte de la madre, las posibles causas
de la interrupcién de la LM estan la
depresion  postparto, diagnostico o
sospecha antenatal de SD, separacion
madre-hijo por hospitalizacion®).

De igual manera, se debe tener
presente que para los nifios con SD, el acto
de succionar favorece el desarrollo de los
musculos de la masticacion, ayudandoles a
mejorar su tono y coordinacion, lo que
evitard que tengan protrusion lingual y
boca abierta y que a futuro sera en
beneficio para el desarrollo del
lenguaje®®).

La motivacién que tenga la madre
para llevar a cabo la LM, su autoconfianza
para efectuar el proceso, el asesoramiento
e informacion que reciba durante el
embarazo y sobre todo en el puerperio
inmediato, el apoyo efectivo de los
profesionales de la salud a nivel
hospitalario y posterior seguimiento como
el desarrollo continuo de conocimientos y
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competencias de los sanitarios, los
programas de educacion, la revision de las
rutinas hospitalarias y la creacion de un
ambiente adecuado para la LM son
algunas de las iniciativas que se pueden
promover o reforzar en el momento de
buscar el éxito de la LM®,

Con respecto a la prevalencia de la
LM en general, sin hacer distincion entre
nifios con o sin SD, en Chile actualmente
es de un 75 % durante el primer mes y un
70% al tercero, mientras que, en la region
de La Araucania, donde se realizd este
estudio es de un 82% y un 75%
respectivamente, cifras que se han logrado
alcanzar gracias a politicas publicas que
fomentan y apoyan la LM®®,

Es sabido que en el caso de madres
con hijos con SD el momento de la
comunicacion del diagndéstico es crucial,
hay evidencia de insatisfaccion por parte
de las madres en cuanto a la forma como
se les entregé la noticia, siendo mas
desfavorable en el prenatal, por lo que se
hace necesario elaborar protocolos de
comunicacion del diagndstico, como
también es relevante en esa etapa
prepararlas con el fin de orientar y
acompariar el proceso desde la noticia y
con posterioridad al nacimiento, y en el
postnatal favorecer la privacidad, propiciar
un ambiente tranquilo e informar a ambos
padres acompafiados por el recién
nacido®?.

De ahi la importancia de este tema
para el rol de enfermeria, los cuidados
deben estar orientados a promover la salud
facilitando la transicion y apoyar la
busqueda de soluciones a las necesidades
que presentan a lo largo del proceso del
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embarazo y el postparto, ayudarles a
establecer un vinculo positivo en medio de
las emociones fuertes y el alto estrés que
rodea el nacimiento de un nifio que tiene
necesidades especiales, en este caso SD,
siendo fundamental las intervenciones
multifacéticas para promover el inicio, la
exclusividad y la duracion de la lactancia
materna en bebés con Sindrome de
Down@¥,

Al respecto, pocas investigaciones
se han preocupado por explorar y conocer
las voces de las madres a quienes son
dirigidas las estrategias de fomento a la
alimentacion del seno materno para
intentar comprender las razones 'y
argumentos que motivan o desmotivan
esta practica; y den pie a estrategias
disefiadas acordes a esta poblacion®).,

Con relacion al tema, la evidencia
cientifica mas abundante se centra en los
problemas de salud en nifios con SD
relacionados con la cromosomopatia,
diagnostico o tratamiento. En cuanto a la
LM se describen los beneficios, la
prevalencia, siendo escasa o casi nula con
respecto a la experiencia de las madres con
hijos con SD en este proceso. De ahi que
algunos autores debido a las bajas tasas de
LM en infantes con discapacidad
intelectual y los problemas futuros de
salud que ello conlleva proponen realizar
investigaciones para respaldar, mejorar y
apoyar a las madres con SD®729),

Derivado de la experiencia de
trabajar con madres de nifios con SD y la
escasa informacion que hay al respecto en
lo que concierne a la LM en este grupo, se
plantea un estudio cuyo objetivo es
comprender experiencias de las madres de
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nifios con Sindrome de Down respecto a la
Lactancia Materna.

METODOLOGIA

Estudio cualitativo, descriptivo e
interpretativo ?® enfocado en comprender
las experiencias de las madres de nifios con
SD con respecto a la lactancia materna. Se
trata de conocer la perspectiva de los
propios participantes, en su ambiente
natural y de manera mas abierta posible
@9 desde un enfoque fenomenoldgico,
con el fin de examinar la forma en que las
personas perciben y experimentan estos
fendmenos, profundizando en sus puntos
de vista, interpretaciones y significados
(30).

La muestra GV, estuvo conformada
por 11 madres, quienes respondieron
voluntariamente a la invitacion de
participar en este estudio. Los criterios de
inclusion fueron: madres con hijos entre
tres meses hasta ocho afios, que participen
en la ONG Edudown Chile con un minimo
de permanencia de tres meses, que deseen
participar en el estudio, independiente de
la edad, estado civil y nivel
socioeconémico, y que firmen el
consentimiento informado. En tanto, los
criterios de exclusion fueron aquellas
madres con impedimentos para participar
en el estudio, como por ejemplo trastornos
de salud mental y por incompatibilidad
horaria

Larecoleccion de la informacion se
realizd mediante la técnica de la entrevista
semiestructurada®®, utilizando preguntas
orientadoras considerando el objetivo
investigativo ¢;como siente que fue el
proceso de lactancia materna?, ; Como fue
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el primer acople al pecho y la etapa de
amamantamiento?

Cabe sefialar que las entrevistas
fueron grabadas previo consentimiento de
las informantes claves y realizadas en
dependencias de la organizacién no
gubernamental (ONG) Edudown Chile,
resguardando el ambiente familiar, ya que,
en ese espacio fisico, los hijos de estas
madres recibian terapia de educacion o
psicomotricidad, lo que permitié
minimizar los sesgos en los relatos,
derivados de sensaciones de incomodidad
al verse enfrentadas a un lugar
desconocido.

Para el analisis de los datos se
considerd un proceso de sistematizacion
graduado mediante una serie de tareas u
operaciones que constituyeron el proceso
analitico bésico, para lo cual se utilizé el
método de comparacion constante®®?:
reduccion de  datos, disposicion,
transformacion, obtencion de resultados y
verificacion de conclusiones® realizado
por los investigadores con la finalidad de
tener una doble revision de las entrevistas,
para reducir los sesgos de transcripcion.

El analisis y recogida de datos se
realizd en forma simultanea®®. En la fase
de reduccion y transformacion se
generaron categorias que permitieron
ordenar y clasificar los datos segln
importancia y relevancia para la
investigacion®- Se utilizé el programa
computacional Atlas Ti version 224,

Como rigor metodologico se
utilizaron los criterios de Credibilidad o
valor de verdad (trabajo durante un tiempo
establecido y prolongado, observacién

2024. HorizEnferm,35,3,957-974

Quezada Arriagada R, Ulloa Alvarez Y

constante, triangulacion y comprobacion
por los participantes), la Transferibilidad o
aplicabilidad (recogida abundante de datos
y  descripcion  minuciosa), Yy la
Confirmabilidad o auditabilidad (consenso
con otros investigadores, juicio critico de
experto) ),

Respecto a los aspectos éticos se
consideraron  algunos  principios de
Ezequiel Emanuel. El valor social,
argumentado que a través de las
experiencias de estas madres en el proceso
de LM en nifios con SD, permitira mejorar
el bienestar de esta poblacién. Con
relacion a la seleccion equitativa de los
sujetos, se puede decir que los resultados
obtenidos podran ser de utilidad para ir en
apoyo de mas madres que estén en el
mismo proceso y que este conocimiento
sea Util ademas para el ambito clinico. En
cuanto a la proporcion favorable de riesgo
— beneficio se arguye que efectivamente
este estudio aporta al conocimiento de la
enfermeria en especial en el cuidado de las
madres con hijos con SD en el proceso de
LM®®), Cabe mencionar que el estudio
contd con la aprobacion del Comité de
Etica Universidad Santo Tomas ORD: N°
111.2 - 2019.

RESULTADOS

En la medida en que se realizé la
categorizacion y la codificacién, se fue
generando una sintesis de los resultados
extraidos del anélisis de las entrevistas. En
la Tabla 1 se observa la agrupacion de dos
categorias en funcion de los objetivos de la
investigacion:
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Tabla 1. Sintesis de la representacion de las experiencias de las madres de nifios/as con
Sindrome de Down con relacion al proceso de Lactancia Materna

TEMA CENTRAL CATEGORIAS

Sentir  frente

Descripcién de las )
P Lactancia Materna

experiencias de
madres de nifos/as
con Sindrome de

a

SUBCATEGORIAS
Emociones frente a la LM
Amamantamiento exitoso
Amamantamiento dificultoso
Incertidumbre en el diagndstico
Factores asociados al SD

la

Factores involucrados en

Down en relacion
con el proceso de

] Materna
Lactancia Materna

el proceso de Lactancia

Estrés materno

Acompafiamiento del equipo de salud
Apoyo social

Motivaciones maternas

Sentir frente a la Lactancia Materna

Con respecto a la primera categoria
“Sentir frente a la LM ”, en la subcategoria
“Emociones frente la LM algunas madres
expresaron sentir el querer, tener la
voluntad y la disposicion de amamantar a
sus hijos, mientras que otras mencionaron
no haber tenido la experiencia previa, lo
qgue determind una emocion distinta, a
continuacion, se presentan algunos de los
discursos mas representativos:

e E1 “(..) porque yo lo mas que
queria... era como dar pecho... era como
supermotivada en ese sentido. Y resulta,
que después no pude po... o sea... nunca
pude directamente po... (...)".

e E2 “(..) yo creo que fue clave
desprejuiciarme de eso y decir pucha... no
Me toco, no... no tuve la experiencia... y...
vivirlo de otra forma...
natural...sin culpa (...) " .

de manera

En la subcategoria
“Amamantamiento exitoso”’, manifestaron
que en el tiempo que durd la lactancia,
aunque fue relativo entre cada madre,
lograron un acople y un amamantamiento
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exitoso, a pesar de que a lo largo del
tiempo presentaron diversas dificultades
para continuar con el proceso (por
consultas de morbilidad, terapias y
factores asociados al crecimiento como lo
es la denticion), ante lo cual siguieron
perseverando, se destacan los siguientes
discursos:

e E 6 “(.) el XXX se apegd
inmediatamente al pecho y... y lo hizo
super bien,super, saper bien (...)".

e E 9 “(.) se acopld muy bien...
entonces era por el tema que él tenia, no
tomaba po, porque después él succiono
bien (...)".

e E 10 “(...) XXX pudo... mamar
bien, no tuvo problemas para tragar (...)".

e E11 “(..) tuvo buen acople y
succiona super fuerte, finalmente lo hizo
bien (...)".

Respecto a la subcategoria de
“Amamantamiento dificultoso”, manifes-
taron que el estrés generado se originG por
no poder lograr un acople acorde a la
expectativa, asociado a la fisonomia del
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nifilo con SD, reflejado en los siguientes
relatos:

e E 1 “(..) estuvimos en la clinica,
tratando de que tomara, con la pezonera,
sin la pezonera, mucho rato... mucho,
mucho... 10 ponia a cada rato... nada
(..)".

e E2 “(...) mesalia poco, pero como
ella chorreaba mucho entre que no se
acoplaba bien (...)".

e E 4 “(..) chupaba, chupaba,
chupaba... y ahi yo decia... Buta yo jfeliz
po!... perogue... jchupaba puro aire po!,
no sacaba nada po... no tenia fuerza pa
sacar po... paque laleche le bajara (...) .

e E 7 “(.) yo lo despertaba para
ponerlo a, a amamantar lo despertaba y
glup, glup, glup (imita succion con la
boca) y ahi se quedaba dormido, y yo lo
movia y lo movia y jno!, no hacia nada

()"

Factores involucrados en el proceso de
Lactancia Materna

En lo que concierne a la categoria
“Factores involucrados en el proceso de
, en la subcategoria
“Incertidumbre en el diagnostico”, as
informantes  manifestaron que el
desconocimiento en relacion a la
confirmacion diagndstica les cre6 en
primera instancia un sentimiento de
inquietud y un quiebre en sus expectativas
como madres y también familiar, reflejado
posteriormente en su forma de cuidar, ya
que refirieron que recibir el diagndstico
inmediatamente después de nacidos sus
hijos, resultd inesperado, desconectandola
con el momento de la lactancia para
centrar su atencion en el diagnostico de su

’

Lactancia Materna’
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hijo, lo que se ve reflejado en los
siguientes relatos:

E 4 “(...) 25% de posibilidad de que ella
viniera con Sindrome de Down, no habia
una certeza. Cuando naci6 a mi me dieron
el diagnostico de que si mi hija venia con
Sindrome de Down y se la llevaron (...)".
E 5 “(...) porque imaginate que a mi me
dijeron en el parto, ni siquiera yo lo sabia
(..)".

E 6 “(...) no teniamos el diagndstico del
Sindrome de Down, porque lo supe en el
momento del parto (...)".

E 8 “(...) yo cuando lo fui a ver en la
noche... ahi me dijeron que tenia
Sindrome

de Down... fue dificil porque yo no
conocia a ningln nifio con esa condicion

()"

Respecto a la subcategoria
“Factores asociados al SD” las
entrevistadas  declararon  que las
condiciones en las que sus hijos se vieron
envueltos por el SD influyeron en su
proceso de LM, principalmente dadas por
la succion poco vigorosa (hipotonia) y por
la separacion al momento del nacimiento
producto de la morbimortalidad asociada a
procedimientos invasivos el cual limito los
espacios de acople y amamantamiento,
reflejado en los siguientes discursos:

e E 2 “(..) principalmente era el
tema de la succion lo que hacia que ella
estuviera ahi en la neo, en el fondo que
mientras no pudiera succionar bien, no la
iban a dar de alta.... por una parte, la
condicion de la... de la XXX que... que
hacia que fisicamente no... que
fisiologicamente no se pudiera dar la
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situacion (...)".

e E 5 “(...) entonces lo que nosotros
tenemos como instinto natural, chupar el
dedo,cosas asi, ellos no, no, no sé si todos,
pero uno lo nota y no, no lo tienen... no lo
tienen. Su tono muscular es... es infimo
(..)".

e E 6 “(.) tuvo como unas
complicaciones... estuvo en incubadora
y... la alimentacion que ellos le hacen es
por medio del ombligo y es como un
sistema muy,muy sensible... asi que... ni
siquiera esperanza de darle pecho (...)".

e E 11 “(...) porque igual estuvo con
sonda nasogéstrica, entonces por todo
eso, el estar con mamadera... COMO que a
él se le olvidé como succionar el pecho

()"

En cuanto a la subcategoria
“Estrés materno”, las madres
distinguieron la frustracion y el estrés
como las principales emociones; ellas
mismas parecieron saber que la alteracion
del sistema nervioso determind la
producciébn de la leche materna,
representado en los siguientes discursos:

En relacion al estrés materno,
emergieron relatos como:

e E5 “(...) durante el tiempo yo no
tenia mucha leche, yo ya tenia 46 afios
cuando yo lo tuve, entonces, mas el estrés,
porque XXX igual tuvo  unas
complicaciones al estomago, entonces
todo eso hizo que... que yo no estuviera
tranquila como para... para desarrollar
leche (...)".

e E7 “(..)porque yo después, ya con
el sistema nervioso, ya no tuve mas leche

().
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e E 10 “(...) no me bajo la leche al
tiro, tuvieron que darle relleno porque...
porque la impresion cuando tu recibes a tu
hijo con wuna condicion que no
esperabas... es fuerte igual po... entonces
si, la mama estuvo con pena harto rato...
eso pudo habersido (...) .

e E 11 “(...) es sUper frustrante pa
uno como mama, ademas es mi primer
hijo... entonces uno tiene tantas
expectativas y... Se corta eso (...)".

De la subcategoria de
“Acompanamiento del equipo de salud”
las madres expresaron la necesidad de que
los profesionales de la salud tengan
conocimientos y estén preparados para
ayudarles, acompanfarles y ensefiarles
durante todo el proceso. Dieron a entender
en sus discursos que los equipos
especializados (neonatologia) fomentaron
y fortalecieron la LM vy lo atribuyeron a
que trabajan con los padres de nifios con
patologias al nacer, como también le dan
mayor importancia y valor al profesional
que las acompafia de forma cercana, mas
real a lo que ellas vivieron en la
cotidianidad, evitando los tecnicismos, lo
cual es avalado por los siguientes
discursos:

e E 2 “(..) la matrona fue, fue bien
clave porque ella... ella estuvo ahi todo el
minuto, asistiendo..., poniéndola en
posicion..., en el fondo ensefidndome”
“las enfermeras de la neo, ellas me
ayudaron harto también, en el fondo todo
el proceso fue como asistido, pa tratar que
se acoplara... me la ponian... me la
acomodaban... ahi hubo harta pega y
harta dedicacion... y eso fue bueno (...)".
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e E 5 “(..) pero no hay nadie, que
te... enfocada en ti, no... jno!, no porque
incluso, por ejemplo, en la clinica, ni en la
clinica, a veces po, ellos se enteran que tu
tiene un nifio distinto... pero no... no viene
nadie facultado asi como para decir, ‘mira
esta es la condicion de ellos y de esta
manera ellos salen adelante’ o ‘tu tienes
que, no sé soltar tu pena’... o lo que tengai
‘para que tu procesO sea mejor para la

/n ‘“

lactancia’, no sé po mas atencion en

ese proceso...” “hace falta mas... mds
apoyo en la parte... emocional, eso es lo
que le hace falta... al papa, el papa igual
es importante po (...)".

e E 7 “(.) yo me empecé a
desesperar, y nadie me daba una
respuesta... porque los equipos médicos
no estan preparados para dar noticias”
“Yo no me acuerdo que haya ido una
enfermera, una pediatra a hablarme
cuando nacié XXX antes de salir de alta
eh, del amamantamiento. jNo!, no hubo
nada, ni siquiera porque fue en la clinica,
jnadal (...)".

o E 8 “(..) siempre me ayudaron...
Si... me ensefiaron como tenia que ser
todo... darle el pecho, que como ponerlo,
que si se atoraba... Si Se trapicaba... que
masaje (...)".

Respecto a la subcategoria de
“Apoyo social”, las madres en sus relatos
otorgaron valor al apoyo percibido por sus
parejas y sus familiares cercanos en
relacion con el proceso de LM,
evidenciado en algunos discursos:

e E 1 “(..) mi marido, cuando me
llevaron la pezonera, me afirmaba la
pezonera... trataba que el XXX moviera la
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boca... fue como... entre los dos tratamos
de que... tomara pecho (...)".

e E 5 “(...) pero uno va aprendiendo
de la... de tu fa... mi mama no sé, yo, mi
mama,mi apoyo era ella. Para mi era mi
enfermera y todo, porque, ella te
ensena...”

e E 6 “(.)a mi marido, una
enfermera le hablo, pero porque ella tenia
una nifia ya de ocho afios conSindrome de
Down... entonces, ella se acerco, asi como
por las suyas y le dijo a donde podia ir, y
que estos nifios salen adelante y todo el
cuento (...)".

En cuanto a las “Motivaciones
maternas” a través de los discursos se
deduce que la clave para llevar a cabo con
éxito el proceso de LM en los nifios con
SD fueron la buena disposicion de la
madre, su madurez, la perseverancia y
principalmente la motivacion personal de
cada una, representado en los siguientes
discursos:

e E 3 “(...) me ayud6 harto fue que
habia sido mamé antes, entonces ya no se
me hizo tan complicado de... de darle
pecho a mi hijo pu (...)".

e E 4 “(...) pero porfia po... yo la
porfié, la porfié, la porfié... ya vamos a
enseniarle a tomar, ‘;tu quieres que tome
teta?’, si dije yo, jella va a tomar teta!”
“Mi constancia. Porque si yo no hubiese
sido constante, habria dejado que se
tomara la mamadera no mds... porque fue
un trabajo (...)".

e E 5 “(.) mi disposicion, mi
madurez no mas, porque... en el fondo yo
era la que...tenia la necesidad, yo era la
que... pedia, si yo veia una, no sé, que no
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me salio la leche, yo acudia... a mi nadie
me vino a preguntar ‘jle salio leche?’,
‘Por qué tan poca leche tiene? (...)".

e E 7 “(...) fui stper porfiada, y me
decian vamos pidamos un... un NAN, una
cosa, un suplemento para darle y yo jno!,
vo queria amamantarlo, jyo queria!” “el
instinto maternal de querer alimentarlo y
de querer que esté bienpo (...)".

DISCUSION

La discusion se centra en las dos
categorias que emergieron de los discursos
“Sentir frente a la Lactancia Materna” y
“Factores involucrados en el proceso de
Lactancia Materna”.

Con respecto a la primera categoria
los sentimientos experimentados por las
madres durante todo el proceso de LM,
independiente de si este fue exitoso o0 no,
aluden a los elementos que atribuyen como
influyentes, convergiendo las emociones
con la experiencia vivida al igual que lo
encontrado en la literatura®®29,

El que las madres hayan
manifestado un amamantamiento tanto
exitoso como dificultoso, no
necesariamente hace alusion al éxito o
fracaso como tal, siendo el punto de
encuentro entre ambas la sobresaliente
demostracion de perseverancia que
presentan en este proceso, motivado bajo
el concepto de amor y experiencias previas
lo que se condice con lo encontrado en la
literatura, donde se sefiala que en este
proceso las emociones se enmarcan en un
concepto de amor, es otra manera de decir
“te quiero”, siendo este sentimiento otra
motivacion para las madres; ademas, son
conscientes de que el contacto piel a piel
favorece el apego®2%, contribuye al

2024. HorizEnferm,35,3,957-974

bienestar y al sano desarrollo de sus
hijos®), debido a las ventajas
nutricionales,  inmunolégicas®® y
psicoafectivas, que conlleva la LM siendo
un beneficio mayor para los/as nifios con
SD(18-20).

Se podria atribuir que las
condiciones particulares de estos nifios
afectan y dificultan el proceso de
LM@319 ‘m4s adn si es una madre que no
ha tenido esta experiencia ya que esta
accion demanda mucho tiempo vy
dedicacion,  repercutiendo en  sus
actividades diarias®?.

De acuerdo a la literatura, hay que
tener presente que la madre del nifio con
SD, experimenta un verdadero impacto
que genera en las madres es innegable.
caracterizada por acontecimientos
diversos que provocan tanto sentimientos
positivos como aquellos que podrian
obstaculizar los vinculos la madre y su
hijo, emergen valores como: optimismo,
comprension, solidaridad y busqueda de
sentido a su experiencia en un contexto de
construccién de fortalezas para enfrentar
esta situacion®®. Con la finalidad de que
estas madres tengan experiencias
positivas y llevaderas para el mejor logro
del proceso de la LM, es importante que
los profesionales de la salud apoyen y
eduquen desde el inicio para atender sus
requerimientos®, fomentar su
independencia, reducir el estrés y detectar
oportunamente posibles complicaciones e
imprevistos®?,

Los relatos develados en relacion
a la “Incertidumbre del diagndstico” es
coincidente con lo encontrado en la
literatura provocando dias después, lapsos
de vacilacion y perplejidad tanto en las
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madres como en el entorno familiar,
produciendo un  quiebre en  sus
expectativas, haciendo a un lado el
momento de la lactancia para concentrar
su atencion en el diagnostico y todo lo que
esto involucra®.

Lo anterior se condice con el
estudio de Aldecoa, Martin, Serrano y
Ferndndez (2018), donde sefialan que el
momento del diagndstico es una instancia
impactante que marca sus vidas, Yy
concuerda en que se debe apoyar el duelo
de la pérdida de las representaciones
internas que la madre va construyendo
sobre su hijo. Los resultados obtenidos en
esta investigacion, dejan entrever que el
sentimiento  de  incertidumbre  del
diagndstico es un gran tema para estas
madres y evocdndole emociones que
repercuten en la LM®)

La OMS y OPS plantean que se
debe preparar para posibles
complicaciones otorgando un espacio para
clarificar dudas, socializar contacto con
grupos de ayuda para recibir atencién
psicoldgica, capacitacion y orientacion,
procurando que en el momento de la
noticia se de a ambos padres en conjunto,
favoreciendo la intimidad y el contacto
con el recién nacido (181922,

Lo encontrado en los “Factores
asociados al SD” en lo que se refiere al
proceso de LM, es coincidente con lo
establecido en la literatura relaciono
estrechamente con la afeccion genetica,
como también ligada directamente a las
caracteristicas ~ fisiologicas que son
particulares y que pueden afectar y
dificultar el proceso de LM@3910-17.21),
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El “Estrés materno”, guarda
relacion con las emociones manifestada
por las madres frente al proceso de LM,
principalmente cuando se presentaron
momentos de dificultad, como por
ejemplo, el quiebre de expectativas en tomo
al diagnostico y al proceso de lactancia,
dificultad en el acople, sobrecarga y
complicaciones asociadas directamente al
SD, influyendo en su mundo interno,
evocando sentimientos de frustracion vy
estrés lo que es coincidente con la
literatura®1011.22.23),

La apreciacion de emociones de las
madres con hijos con SD en cuanto a la
LM concuerda con lo reportado por otros
estudios que aluden a diversas dificultades
y complicaciones que suelen suceder al
amamantar, entre ellas la dificultad para
que baje la leche, lo que produciria el
compromiso del amamantamiento, y en
algunas ocasiones el abandono de esta
practica, preponderando las emociones de
frustracion, ansiedad e incertidumbre
(39.18202223) De ahf, que desde el punto de
vista profesional se requiere un abordaje
comprometido al momento de educar y
promocionar la lactancia en estas madres,
se precisa de sensibilidad y empatia para
identificar ~ esos  sentimientos, Yy
compromiso para fomentar la confianza
necesaria para emprender este proceso
(24,25).

Los discursos revelan una gran
diversidad de experiencias en lo que se
refiere al “Acompaniamiento del equipo de
salud”. Los relatos de las madres
concuerdan con un estudio donde
identifican que requieren profesionales
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empaticos, y que brinden informacién de
forma individualizada y cuidados
personalizados®??. Se hace hincapié en la
confianza que depositan en el equipo de
salud, lo que les genera una expectativa al
momento de recibir informacion, la cual
debe ser honesta, clara y no
contradictoria®. Respecto a esto, también
se hace alusion a los beneficios y las
ventajas que la LM en nifios con SD trae
consigo, sin embargo, se omite hablar de
las dificultades y la forma de enfrentarse a
estas, lo cual es coincidente con los
resultados de este estudio, al quedar de
manifiesto en los relatos que los
profesionales siempre “te dicen lo
mismo’v(19,20,22).

Respecto al “Apoyo social”,
entendida como el soporte recibido por las
madres y que reconocen como algo
significativo para ellas en sus relatos, cabe
destacar que gran parte de las entrevistadas
valoran como positivo el apoyo de sus
allegados mas cercanos, debido a que esto
refuerza su autoestima, seguridad y
confianza, lo que las motiva y las hace
sentir capaces de llevar a cabo la LM,
destacandose en este sentido, el apoyo de
las madres principalmente y el de la pareja.
Otros estudios coinciden con estos
resultados y resaltan que el apoyo familiar
es positivo para el desarrollo de la LM
cuando la madre se desenvuelve en un
entorno que reconoce la lactancia como el
mejor alimento para el recién nacido,
fomentando y motivando el desarrollo de
ésta@®27),

Finalmente, respecto a la
subcategoria ‘“Motivaciones maternas”,
investigaciones realizadas concuerdan con
lo develado en este estudio, indicando que
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las principales para iniciar la alimentacion
al pecho es el bienestar de sus hijos y su
sano desarrollo, que ademas fortalece la
relacion madre e hijo, siendo una de las
mejores manerasde demostrar el carifio®®®).
Se afiade, ademas, que las entrevistadas
consideraron la lactancia como un proceso
de aprendizaje, donde la determinacion y
la paciencia fueron fundamental para
poder aprender y alcanzar el éxito en la
instauracion de este proceso.

Cabe destacar, que desde la
perspectiva del profesional de salud es
fundamental conocer las experiencias de
las madres con nifios con SD en torno al
proceso de LM, para realizar
intervenciones adaptadas a ellas, que
promuevan la lactancia considerando sus
vivencias, y asi se logre abordar este
proceso de la mejor manera 26:27),

CONCLUSIONES

El analisis de resultados evidencio
que las madres de nifios con SD durante el
proceso de LM se encuentran afectadas
por diferentes cambios emocionales,
relacionados con su sentir frente al
amamantamiento, independiente de si este
fue exitoso o dificultoso. En ambos casos,
resaltd la perseverancia y constancia por
experimentar el proceso de LM.

Dentro de los factores facilitadores
se destaco el apoyo social con respaldo
familiar, el acompafiamiento de los
equipos de salud mas especializados como
neonatologia y la motivacion personal para
llevar a cabo la LM dado por experiencias
previas o familiares.

Como factores obstaculizadores se
revel6 la incertidumbre que causa el
diagnéstico de SD, componentes
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asociados a la morbimortalidad, estrés
materno relacionado al conjunto de
momentos inesperados y experimentados
durante la lactancia, poco apoyo percibido
por parte de los profesionales de atencion
extrahospitalaria.

Los resultados obtenidos en esta
investigacion aportan a los Centros
Formadores de futuros/as enfermeras/os
para incorporar en las mallas curriculares
contenidos que entreguen las herramientas
necesarias para otorgar una atencion
completa y de calidad a las madres con
hijos con SD y comprendan el entorno en
profundidad y sus vinculos respectivos,
como también guiar este proceso con un
abordaje integral centrado en la persona,
brindando un cuidado humanizado para
responder realmente a las necesidades que
presenten.

En lo que concierne a las
proyecciones de la investigacion, los
hallazgos presentados evidencian areas de
oportunidad para la promocion de la LM
en madres con nifios con SD, que sin duda
alguna representa una deuda de gran
relevancia por parte de la salud publica
chilena.
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