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Resumen

Esta investigacion propone un enfoque tedrico
para el estudio del Lupus basado en el modelo
salutogénico de salud de Aaron Antonovsky.
4th
International Symposium of Advanced Topics

El trabajo fue presentado en el

in Exercise Physiology: Non-pharmacological
treatment for the improvement of the quality
of life in the Elderly en el afio 2020 en Baja
California. Algunas limitaciones sobre el
estudio del Lupus son: (a) falta de un marco
tedrico desde las ciencias sociales; (b) enfoque
centrado en modelos biomédicos; y, (c)
jerarquias sanitarias implicitas y explicitas,
entre ciencias sociales y ciencias de la salud.
Los diagnosticos y prondsticos ambiguos, y la
capacidad de agencia de pacientes y familiares
son temas emergentes en la literatura sobre
Lupus. Materiales

y métodos: nueve

entrevistas no estructuradas utilizando un

instrumento disefiado a partir del modelo
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salutogénico (Sentido de Coherencia). Los

participantes también completaron una
entrevista abierta sobre la higiene del suefio.
Las entrevistas se realizaron en linea y via
telefonica durante el periodo de cuarentena de
COVID-19 en El Salvador. Resultados: la
aplicacion del modelo salutogénico de salud
resulté en las siguientes contribuciones: 1)
identificacion de los mecanismos que
subyacen a las actividades del estilo de vida
diario de las con

personas lupus

(comprensibilidad, manejabilidad y
significado); 2) reconocimiento de que las
dificultades para dormir surgen de la

interaccion entre: dolor, estresores

relacionados con las condiciones de salud y
economicas, asi

como la capacidad de

comprension de la enfermedad, la
incertidumbre y el miedo sobre su contexto

social; y, 3) consumo de alcohol y habitos de
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como estrategias para

conciliar el suefo.
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Abstract

This research proposes a theoretical approach
for the study of Lupus based on the
Salutogenic model of Health by Aaron
Antonovsky. The work was presented at the
4th International Symposium of Advanced
Exercise Non-

Topics in Physiology:

pharmacological treatment for the
improvement of the quality of life in the
Elderly in 2020 in Baja California. Some
limitations on the study of Lupus are: (a) lack
of a theoretical framework from the Social
Sciences; (b) approach centered on biomedical
models; and (c) implicit and explicit Health
hierarchies, between Social Sciences and
Sealth Sciences. Ambiguous diagnoses and
prognoses, and the agency capacity of patients
and families are emerging themes in the lupus
literature. Materials and methods: Nine
unstructured interviews using an instrument
designed based on the Salutogenic Model
(Sense of Coherence). Participants also
completed an open interview about sleep
hygiene. The interviews were conducted
online and via telephone during the COVID-

19 quarantine period in El Salvador. Results:

the application of the Salutogenic model of
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Health resulted in the following contributions:
1) identification of the mechanisms that
underlie the activities of the Daily Lifestyle of
people with lupus (comprehensibility,
manageability and meaning); 2) recognition
that sleep difficulties arise from the interaction
between: pain, stressors related to health and
economic conditions, as well as the ability to
understand the disease, uncertainty and fear
about its social context; and, 3) alcohol
consumption and self-medication habits as

strategies to fall asleep.
Keywords:

Self-medication, Sleep hygiene, Lupus, Daily

life, Salutogenesis.
Introduccién

Esta investigacion propone un enfoque tedrico
para el estudio del Lupus basado en el modelo
salutogénico de salud segin  Aaron
Antonovsky (1, 2, 3). Es necesario aclarar que
el presente estudio emerge de una situacién
andmala, y no fue el objetivo inicial de la
investigacion. La preocupacion inicial de la
investigacion estribé en conocer el bienestar
percibido en las personas con Lupus
Eritematoso Sistémico durante la época de
cuarentena, esto debido a la privacion del
medicamento de hidroxicloroquina
(medicamento necesario para los pacientes

con lupus) de parte de las autoridades en salud

(4).
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como un posible medicamento para el
tratamiento del COVID-19, no obstante, esta
fue descartada en poco tiempo por la
Organizacion Mundial de la Salud, aun asi, en
El Salvador se sigui6 utilizando y pidiendo en
amplios lotes, dejando sin abastecimiento el
sistema puablico durante un periodo amplio de
tiempo (4, 5).

Mucho del aporte de esta investigacion nace en
condiciones Sui Generis en El Salvador, tanto
por lo que se dijo antes —debido a la
coyuntura de pandemia y cuarentena durante
los meses de marzo a julio de 2020— como
también por la forma en que fue recolectada la
informacién. Durante la cuarentena de El
Salvador, una de las mas largas en el mundo,
con 85 dias de cuarentena domiciliar
obligatoria. En ese contexto se realizaban
la finalidad de

conocer el bienestar de las personas con lupus

llamadas telefonicas con

y gestionar recursos de apoyo. Fue asi como se
Ileg6 a encontrar la existencia de alteraciones
en el suefio y la falta de higiene sobre el
mismo; profundizando incluso en cémo
gestionan sus recursos para descansar y en el

mejor de los casos conciliar el suefio.

A pesar de ese contexto y con las dificultades
que implico, en tiempo, en tecnologia, entre la
adecuacion al teletrabajo y la zozobra y la
incertidumbre,

la investigacion si arrojo

resultados valiosos y una contribucién en

torno a la produccion de conocimiento. Y fruto
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de esos resultados, el trabajo se presentd en el
4th International Symposium of Advanced
Exercise Non-

Topics in Physiology:

pharmacological treatment for the
improvement of the quality of life in the
Elderly en el afio 2020 en Baja California.
Luego un resumen sobre dicha investigacion
fue publicado ese mismo afio en la revista

BMC Proceddings (6).

Uno de los vacios que se encontrd es que la
investigacion sobre personas con lupus
eritematoso tiene una serie de limitaciones,
entre ellas se mencionan: (a) falta de un marco
tedrico claro de los mecanismos sociales que
subyacen al desarrollo de las habilidades para
la vida necesarias para una vida saludable, (b)
enfoque limitado centrado en modelos
biomédicos y medicalizacién de la salud, y (c)
jerarquias de salud explicitas, especialmente
entre las ciencias sociales y las ciencias de la
salud. La investigacion sobre el lupus enfatiza
las  consecuencias adversas de los

medicamentos y tratamientos prescritos.

En cambio, desde las ciencias sociales se
estudian aspectos como el impacto que tienen
los diagnosticos y pronosticos ambiguos, y la
capacidad de agencia de pacientes y familiares
en la cotidianidad de quienes padecen la
enfermedad. Esta investigacion propone un
acercamiento tedrico para el estudio de
enfermedades crénicas, de evolucion lenta,
“estigmatizadoras” y consideradas “raras”, en

este caso, el lupus.
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higiene de suefio, salutogénesis y la
cotidianidad. Como se mencion6 antes, esta
propuesta no emerge de forma intencional sino
mas bien en funcion de las circunstancias que
se presentaron durante la coyuntura, una de
ellas, las dificultades para conciliar el suefio.
A continuacion, se profundiza en estos dos
ejes y la vinculacion que poseen, asi como su

relevancia en el caso de las personas con lupus.
Antecedentes

El lupus es un trastorno del sistema inmune en
el cual el organismo comienza a fallar,
produce autoanticuerpos que atacan el tejido
de quien lo padece destruyendo 6rganos vy
funciones vitales de todo el cuerpo (7, 8).
Entre sus peculiaridades podemos mencionar:
i) afecta a la persona completamente; ii) se
clasifica como una enfermedad crénica, de
lento progreso y degenerativa; iii) tiene
periodos exacerbacion y remision; iv) no tiene
cura; v) dificultad diagnostica y pronostica; y,

vi) manifestaciones cutaneas y no visibles (7).

Segin Lupus Foundation of America, la
enfermedad afecta a cinco millones de
personas anualmente. A pesar de que
usualmente se reconoce por su ‘“‘eritema”
malar (una mancha con forma de mariposa en
el rostro), existen diferentes tipos de lupus, y
de estos, el 70% de los casos corresponde al

lupus sistémico (8). Este tipo de lupus tiene el

potencial de afectar a cualquier persona -sin
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importar la edad- aunque en su mayoria afecta

mujeres.

En cuanto al lupus en El Salvador, hasta el 31
de julio de 2019 se reportaron 2,079 casos de
Lupus Eritematoso Sistémico, es la segunda
enfermedad reumatica més consultada en el
pais. El promedio anual de casos es de 3,575y
segun el registro del Ministerio de Salud y
Bienestar Social de El Salvador, a la fecha
mencionada se reportaban en registro un total
de 12, 803 casos, donde 9, 964 son mujeres, 2,
288 son menores de edad, el resto (551 casos)
corresponde al lupus masculino (9). Sobre los
casos con lupus en el pais, por un lado se
conoce que el 1.4% de los pacientes son
analfabetas, el 21.6% concluyé la primariay el
85.5% reside en el &rea metropolitana, por otro
lado existe un dato controversial y es que, a
pesar de ser en su mayoria mujeres quienes lo
padecen, son los hombres quienes poseen un
indice de mortalidad alta, es posible -
hipotéticamente- que existan construcciones
de género en torno a la enfermedad y esto
alterar la probabilidad de un diagnéstico
temprano y de un pronostico favorable (10).

Higiene de Suefio

La higiene se refiere a una serie de
comportamientos “deseables” que han sido
establecidos para mejorar la calidad del suefio
y la vida de las personas (11). Mejorar la
calidad del

alteraciones de suefio y prevenir alteraciones

suefio en quienes padecen

de suefio son algunas de las finalidades
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La higiene de suefio es importante y puede ser
un determinante en la calidad de vida,
estudiarla permite conocer como una serie de
costumbres pueden alterar la vigilia o

vincularse a otras enfermedades y/o

padecimientos.

Entre los principales trastornos o alteraciones
de suefio se encuentran: i) el insonmio o no
poder dormir y mantenerse despierto; ii) la
apnea del suefio, un trastorno de la respiracion
donde esta se detiene por diez segundos 0 mas
mientras se duerme; iii) sindrome de piernas
inquietas, hormigueo o sensacién de punzada
en las piernas; iv) hipersomnia, no poder
mantenerse despierto durante el dia —aqui se
incluye la narcolepsia—;v) trastornos del
ritmo circadiano, alteraciones en el circulo
vigilia/suefio que dificultan quedarse dormido
y despertarse cuando corresponde; Yy, Vi)
parasomnia, comportamiento inusual como
hablar, caminar o correr al quedarse dormido
0 mientras ya se duerme o al despertar (12). En
esta linea, se menciona que existen “habitos”
que decrecen la calidad del suefio o que
incluso “roban” el suefio. Entre los principales
se encuentran, utilizar el dispositivo movil o la
Tablet antes de dormir, ver television o hacer

uso de la computadora, no tener un horario fijo

para acostarse y finalmente, beber alcohol
(12).

S7

Acerca de la Salutogénesis

El modelo salutogénico es una propuesta del
Dr. Aaron Antonovsky que busca las causas y
origenes acerca de como las personas se
mantienen sanas, precisamente lo contrario al
modelo patogénico (1, 2, 3). Para él existian
tres preguntas cruciales, primero, ¢Por qué las
personas se mantenian saludables a pesar de
estar expuestas a tants influencias
perjudiciales? Segundo, ;C6mo se las arreglan
(las  personas) para recuperarse de
enfermedades? Y, tercero, ¢(Qué tienen de
especial las personas que no se enferman a

pesar de la tension mas extrema?

Una de las propuestas del modelo salutogénico
(expresada en una escala principalmente) es el
sentido de coherencia Sense of Coherence
(SOC). EIl sentido de coherencia tiene tres
componentes: a) comprensibilidad, un aspecto
cognitivo que se refiere a la medida en que
puede percibir los estimulos internos y
externos como comprensibles de alguna
manera racional (13); b) manejabilidad, se
refiere a un aspecto comportamental, esta tiene
que ver con el grado en que podemos sentir
gue tenemos recursos a nuestra disposicion.
Estos recursos podrian luego usarse para
ayudar a manejar los estimulos con los que
estamos constantemente bombardeados, entre
los recursos “formales” se puede mencionar la
atencion del personal de salud, de trabajadores
sociales, y entre los recursos informales a las

amistades, familiares o incluso otras personas
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—0 en algunas traducciones,
significabilidad— este es un aspecto de tipo
motivacional, se refiere a la medida en que
sentimos que nuestras vidas tienen algun tipo
de significado emocional, también entra en
juego cuando atribuimos un significado a una

situacion y/o problema personal (13).

En este caso se eligio el sentido de coherencia
para indagar y conocer el significado que las
personas con lupus atribuyen a diferentes
aspectos durante la cuarentena. Asi como
también el conocer de qué manera los recursos
formales e informales se presentan entorno al
manejo que los pacientes hacen de las
adversidades, tanto de la enfermedad como de
las condiciones coyunturales, como el caso de
la privacion de la hidroxicloroquina, o la
ausencia de tratamientos y consultas durante la
pandemia, entre otros. Finalmente, también
era necesario indagar en cémo los pacientes
comprenden su enfermedad en el contexto de
pandemia, de qué manera comprenden su
entorno y las adversidades y los recursos a su

alrededor.
Cotidianidad

En este caso, se entiende la cotidianidad desde
la perspectiva de Agnes Heller, desde su
visién, se comprende como una yuxtaposicion
y secuencia de hechos aparentemente cadticos.
Ejemplo, acontecimientos, objetos,
fendmenos, rutinas, y relaciones sociales. Son

el resultado de un

proceso historico,

58

enmarcados en una estructura social, resultado

de una integracion compleja (14, 15).

De este modo, el estudio se enfocd en
profundizar en la vivencia cotidiana y los
habitos de suefio en sujetos diagnosticados con
lupus eritematoso sistémico desde una
perspectiva salutogénica durante la cuarentena

domiciliar obligatoria en El Salvador.

Los tres ejes (higiene de suefio, salutogénesis
y cotidianidad) se desarrollaron con la
finalidad de sumarse a los esfuerzos por
superar las limitaciones en estudios sobre
lupus. Entre las principales limitaciones
encontramos las dificultades tedricas, los
enfoque exclusivos y limitados a modelos
biomédicos y vinculados a la medicalizacion y
la mercantilizacion, las jerarquias implicitas y
explicitas entre las ciencias de la salud y las

ciencias sociales.

Automedicacion, autocuidado y

autoatencion.

Por ultimo, un fenbmeno importante que se
advierte es la automedicacion, y por ello se
abordan algunos conceptos relevantes
relacionados a ella, entre estos, el autocuidado
y la autoatencién. Segun la Organizacion
Mundial de la Salud,

autocuidado como

se entiende por
la capacidad de las
personas, las familias y las comunidades para
promover la salud, prevenir enfermedades,
frente a

mantener la salud y hacer

enfermedades y discapacidades con o sin el
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La misma organizacion define la autoatencion
como "lo que las personas hacen por si mismas
para mantener y preservar su salud y para
prevenir y curar las enfermedades" (18). Y
finalmente, la Organizacion Panamericana de
la Salud al referirse a automedicacion, hace
referencia a la definicion publicada por el
Observatorio del Comportamiento de la
Automedicacion de la Universidad de Rosario,
el cual indica que es un comportamiento
individual de consumo, consistente en la
autoadministracion, o administracion a otros
individuos, de medicamentos (en el mas
amplio  espectro, incluyendo productos
naturales) por fuera de la prescripcion, o
alterando la prescripcion, con la funcién
original de autocuidado de la salud u otras

diferentes (17, 18).

No se debe perder de vista que la autoatencién,
aunque la mayor parte del tiempo se considera
como un problema de salud publica, también
acto de

puede ser considerada un

empoderamiento y contrahegemonia;
sobretodo, si se toma en consideracion la
autonomia de los individuos para aliviar y
comprender una enfermedad o padecimiento

(19).
Método

El método fue de corte cualitativo, el cual
segin Ruiz Olabuénaga, este método tiene

como tarea la interpretacion, comprension,

descripcion y observancia de fendmenos
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centrados en el ser humano, en lo interior —lo
subjetivo, y claro, el significado (20). Se basé
en  principios  fenomenolédgicos  (no
directamente en un método fenomenoldgico
puro) de este modo, su punto de partida y
atencion esta en los fenédmenos, es decir, en
comprender el significado de la experiencia
vivida por las personas, explorando lo que
ellas (personas, en este caso con lupus)
experimentaron y enfocandose en conocer su

experiencia en torno a un fenémeno (21).

En este caso, los significados son productos
sociales “elaborados a través de la interaccion
que efecttian las personas en sus actividades”
(20). En

Olabuénaga cita a Blumer, expresando que la

pag.15 consecuencia, Ruiz
interaccién humana es la fuente principal de
los datos, y enfatiza en el sentido de eventos y
situaciones cotidianas, y el significado que
estos actos tienen en los sujetos, en este caso,

las personas diagnosticadas con lupus (20).

El muestreo fue de tipo intencional, donde los
sujetos de la muestra no son elegidos al azar,
sino de forma intencional. Siguiendo el
método intencional, la modalidad
seleccionada de acuerdo a Ruiz Olabuénaga
(20) fue muestreo opinético, es decir, personas
diagnosticadas con un tipo de lupus,y siendo el
principal criterio estratégico, el hecho que
viven cotidianamente con la enfermedad, por
tanto, a través de su vivencia, existe un
conocimiento —a través de su vivencia—, del

problema a investigar.
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en profundidad, técnica para obtener

informacion, mediante una conversacion
profesional, implica un proceso de
comunicacién, donde entrevistador vy

entrevistado, pueden influirse mutuamente.
Fue de tipo individual, y semi estructurada.
Esto facilito la alteracion en el orden y forma
de las preguntas, afiadiendo nuevas inclusive;
permitié interrupciones e intervenciones de
terceros (cuidadores formales o informales en
el caso de lupus) (20, 22). Las fases fueron:
preparacion, recoleccion y procesamiento de
la informacion. Asi mismo los participantes
también completaron una entrevista sobre la

higiene del suefio.

Acerca del instrumento o instrumentacion, se
cred una entrevista semi estructurada como se
dijo antes, donde fueron tomadas en cuenta en
base a la literatura y las categorias definidas
una serie de preguntas. Inicialmente desde los
axiales del modelo

ejes salutogénico:

comprensibilidad, manejabilidad y
significado. Y preguntas en torno a los habitos
e higiene de suefio basadas en los cuestionarios

sobre habitos e higiene de suefio.

Sobre los lineamientos éticos, se consideraron
los siguientes: a) valor social o cientifico; b)
validez cientifica; c) seleccion equitativa de
los sujetos; d) proporcidn favorable del riesgo-
beneficio; e) condiciones de didlogo auténtico;

f) evaluacion independiente; 'y, Q)

consentimiento informado, disefiado a partir
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de los
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el

Comité de evaluacion Etica de la Investigacion

lineamientos elaborados por la

(CEI), y las pautas éticas de la Declaracion de
Helsinki (23, 24). Es necesario decir que,
aparte de los ejes axiales del sentido de
coherencia en la construccion de la entrevista
también se tomaron en cuenta dos categorias
las cuales se definen de forma teorica a

continuacion:

Cotidiano: fenémenos
producidos/reproducidos como yuxtaposicion
y secuencia de hechos aparentemente cadticos.
Ejemplo, acontecimientos, objetos,
fendmenos, rutinas, y relaciones sociales. Son
el resultado de wun proceso histdrico,

enmarcados en una estructura social.
Resultado de una integracién compleja (14,

15).

Higiene de suefio: entorno y habitos que se
pueden optimizar para dormir mejor, (algunos
habitos son generales) pero la higiene ideal del

suefio puede variar segun la persona (12).
Resultados

Las entrevistas se realizaron en linea durante
el periodo de cuarentena de COVID-19 en El
Salvador. La edad media de los entrevistados
fue de 53 afios. La aplicacion del modelo
salutogénico (como modelo base en la
construccion de la entrevista) result en las

siguientes contribuciones (6):
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subyacen a las actividades del estilo de vida

diario de las personas con lupus

(comprensibilidad, manejabilidad y
significado), b) reconocimiento de que las
dificultades para dormir surgen de la
interaccion entre; dolor fisico, estresores
relacionados con las condiciones de salud y
econdémicas, asi como capacidad de
comprension de la enfermedad, incertidumbre
y miedo sobre su contexto social. En relacion
a estos hallazgos se menciona el siguiente

ejemplo:

“Justo cuando se va poniendo oscuro yo me
pongo a pensar (...) hasta cudndo vamos a
estar asi, acabo de leer el diario y ya no jya
no puedo mas! Yo no sé como vamos a hacer
para pagar tanta cosa, y buscar un doctor
privado.” Sujeto LES #3

“Mire yo mejor me pongo a ver el celular, este
volado le ayuda a uno. Y a esa hora igual
estamos todas.” Sujeto LES #7

Por otro lado, se encontraron comportamientos
como consumo de alcohol y habitos de
automedicaciébn como  estrategias para
conciliar el suefio, independientemente del
conocimiento previo del estado mental y fisico
(6). Esto facilmente puede traer consecuencias
médicas para la salud y complicar un cuadro
que ya de por si tiene un grado de dificultad
alto. Acerca de la automedicacion y el

consumo de alcohol se puede evidenciar lo

siguiente:
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“Los primeros dias en la farmacia nos dieron
unas pastillas y con eso, pero uno como que
duerme, pero se levanta igual, mas cansado.
Probe tomando dos y luego con un “tesito” de
valeriana que nos dieron en el San Miguelito”.

Sujeto LES #7

“«

0 a mi esos volados no me sirven de nada,
ni con dosis alta, ¢ya para qué? un tragito,
puesi, si de todos modos “ya” “ya estuvo”. Ay
después cuando veamos al doctor, ay vamos a
ver”. Sujeto LES #2

Conclusiones

A continuacion, se presenta un andlisis en base
al contenido tedrico —ejes axiales— y los
halagos encontrados. Con base a dicha
informacidn, se comprende que el sentido de
comprensibilidad permite conocer como los
pacientes con lupus comprenden su
tratamiento, su diagndstico, la cuarentena,
entro otros aspectos donde estd incluso su
comprension acerca de la incertidumbre. Asi
mismo la manejabilidad a través de recursos
como la automedicacion y el uso de redes
sociales o el alcohol; y finalmente la
significatividad, donde algunos vieron la
situacion interpretada como un reto, mientras

que otros la asumieron con resignacion.

Los tres ejes axiales se pueden encontrar en el
cotidiano expresados en el dolor fisico, en los
factores estresantes del dia a dia, y en la
coyuntura de pandemia y cuarentena. Dichos

ejes axiales interactian en la cotidianeidad y
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Contexto social. COVID-19 y Cuarentena

Esquema A. Contexto social. COVID-19 y
Cuarentena en personas con lupus. Fuente:
Elaboracion propia, presentada en el 4th
International Symposium of Advanced Topics
in Exercise Physiology: Non-pharmacological
treatment for the improvement of the quality
of life in the Elderly, 2020. Baja California (6)

En suma, se encontr6 que los problemas de
suefio en las personas entrevistadas (con
Lupus) afecta la cotidianidad, las relaciones
sociales, laborales e incluso los sentimientos
de ira y la sensacion de frustracion vy
cansancio. En virtud de lo anterior se hacen
una serie de recomendaciones sobre como
mejorar la higiene del suefio de las personas
utilizando  métodos  no

con  lupus

farmacologicos: a) educacion en buenos
habitos de higiene del suefio, b) seguimiento
de casos especificos, c) ejercicio de bajo

impacto, d) asistencia y asesoramiento

psicosocial.
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Finalmente, se propone realizar estudios sobre
automedicacién, pues si bien en la actualidad
existen esfuerzos para comprender como las
sociedades interactlan y se ven beneficiadas y
afectadas por los medicamentos, a modo
analogia podria decirse gque se trata de estudios
de farmacodinamia social, en los que a través
de ciencias como la farmacoepidemiologia se
logra comprender y cuantificar desde los
efectos beneficiosos (deseables o terapéuticos)
hasta los indeseables, como la ocurrencia de
reacciones adversas (que son estudiadas por la
farmacovigilancia), sin embargo, se considera
relevante realizar estudios sobre lo que las
sociedades hacen con los medicamentos, a
modo de analogia podria decirse que se trata
de estudios de farmacocinética social,
profundizando maés alld de los efectos
meramente biol6gicos, ya que en ello
intervienen motivaciones como el autocuidado
y otros que no necesariamente son saludables,
como el mal uso, el uso fuera de indicaciones,

el abuso y la dependencia, entre otros. Esto
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2020-who-discontinues-hydroxychloroguine-

padecen de enfermedades crénicas de lento

progreso, pues se ftrata de pacientes
polimedicados de manera cronica, como el

caso del Lupus, por ejemplo.
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