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RESUMEN 

 
Introducción: El Síndrome de Sjögren (SS) es una patología autoinmune de baja 
prevalencia y cuyo principal síntoma es la sequedad de las mucosas. El poco 
conocimiento que existe sobre la enfermedad a nivel poblacional y médico es un 
tema recurrente discutido por quienes padecen a enfermedad. El propósito de este 
estudio fue identificar y describir el impacto y las consecuencias del desconocimiento 
del Síndrome de Sjögren sobre la vivencia de la enfermedad y las relaciones 
sociales de las pacientes.      
 
Material y métodos: Se analizaron las transcripciones de las entrevistas en 
profundidad realizadas a quince mujeres diagnosticadas con SS que se atienden en 
el Hospital de la Universidad de Chile. Los datos se analizaron usando la 
metodología cualitativa basada en el análisis temático.  
                                                                                              
Resultados: A través del análisis temático de las entrevistas se identificaron cuatro 
categorías: Desconocimiento del Síndrome de Sjögren, Fuentes de Información, 
Entorno Social e interacción de la paciente con el equipo de salud. Dentro de los 
conceptos más mencionados por las pacientes estaban: el largo periodo entre la 
aparición de los primeros síntomas hasta su diagnóstico, la información 
encontrada en ciertas fuentes (principalmente internet) puede aludir al peor de los 
casos promoviendo pensamientos catastróficos e incertidumbre y sentimientos de 
incomprensión y sensación de incredulidad por parte del círculo social y médico 
son capaces de conducir al aislamiento social de las pacientes.  
 
Conclusiones: El desconocimiento del SS tiene una gran influencia en la calidad de 
vida de las pacientes, con consecuencias no solo a nivel clínico sino que a nivel 
psicológico/emocional. El apoyo emocional e instrumental que entregan familiares, 
amigos e incluso el equipo médico son elementales para enfrentar la enfermedad. 
Por lo tanto, se debe considerar como parte del tratamiento, consejerías dirigidas a 
enfrentar y sobrellevar las dificultades de la vida familiar y social.       
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INTRODUCCIÓN 
 

El síndrome de Sjögren (SS) es una enfermedad crónica autoinmune que afecta 

múltiples tejidos del cuerpo, principalmente glándulas exocrinas como las 

lagrimales y salivales (Tincani y cols., 2013), reduciendo su actividad secretoria y 

generando sequedad en boca (Xerostomía) y ojos (Xeroftalmia). Su patogenia se 

describe que es de carácter complejo, puesto que se han propuesto múltiples 

factores tanto genéticos como ambientales que llevan a la desregulación de 

células epiteliales, inflamación y respuestas autoinmunes (Voulgarelis y cols. 

2010). Se puede presentar de 2 maneras, una primaria en la que ningún otro tejido 

conectivo se ve afectado y una secundaria en la que se asocia con otras 

enfermedades reumáticas autoinmunes, como la artritis reumatoide, lupus 

eritematoso y esclerosis sistémica (Psianou y cols., 2018). 

 

El SS presenta rangos de prevalencia a nivel mundial reportados desde 0,02% a 

4,8% en diferentes estudios (Tincani y cols., 2013; Anagnostopoulos y cols., 2010; 

Bowman y cols., 2004; Maldini y cols., 2014), siendo más predominante en 

mujeres que en hombres en una relación 9:1 y siendo detectado con más 

frecuencia en personas sobre los 50 años (Saccucci y cols., 2018;  Kvarnström y 

cols., 2015). 

 

Las personas que poseen esta enfermedad se caracterizan por presentar con gran 

frecuencia 3 signos: fatiga crónica, poliartralgia y sequedad de mucosas (Psianou 

y cols., 2018). Siendo esta última la principal, afectando aproximadamente al 50% 

de los pacientes (Segal y cols., 2009). Las mucosas más afectadas son la de ojos 

(xeroftalmia) y boca (xerostomía), aunque también pueden desarrollarse en la 

nariz, garganta, piel y vagina, sin embargo puede llegar a comprometer otros 

órganos y sistemas como el musculoesqueletal (mialgias y artralgias), pulmonar 

(xerotraquea), renal (glomerulonefritis), neurológico (neuralgias), y hematológico 

(anemias) (Carsons, 2001).    
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El diagnóstico de SS incluye el reconocimiento de los signos y síntomas 

mencionados anteriormente durante el examen clínico, además de diferenciar 

entre SS primario y secundario y  finalmente descartando diagnósticos 

diferenciales (Carsons, 2001). Esta labor es frecuentemente dificultosa, ya que, a 

pesar de basarse en criterios previamente consensuados como signos y síntomas 

y pruebas de laboratorio (Vitali et al., 2002), los signos y síntomas son 

inespecíficos y podrían ser atribuidos a otras condiciones como el envejecimiento, 

deshidratación o el uso de fármacos (Tincani y cols., 2013; Carsons, 2001).  

 

La terapia se determina de manera individual y debería ser entregada y 

supervisada por un grupo interdisciplinario de salud, incluyendo, reumatólogos, 

oftalmólogos y odontólogos (Stefanski y cols., 2017). Con el tratamiento 

esencialmente se apunta a aliviar la sintomatología producida por las alteraciones 

de glándulas exocrinas además del uso de fármacos cuyo tipo y dosis dependerán 

del grado de compromiso sistémico de la persona (Psianou y cols., 2018). A estos 

pacientes también se les indica evitar fumar, el alcohol y algunos fármacos como 

diuréticos, antidepresivos y antihistamínicos, ya que promueven la sequedad oral. 

Para el manejo de esta última se recomienda mantener una buena higiene oral, 

controles regulares con el dentista, el uso de sustitutos de saliva y el consumo de 

cítricos o chicles sin azúcar para la estimulación de la salivación (Mavragani et al., 

2014). En cuanto a la sequedad de  los ojos se recomienda el control periódico 

con oftalmólogo, el uso lágrimas artificiales y antiinflamatorios de uso local. Otras 

indicaciones incluyen evitar el aire acondicionado (Del Papa N, Vitali C., 2018) 

 

Las manifestaciones clínicas del SS afectan la calidad de vida de quienes lo 

sufren, particularmente alteraciones glandulares que conllevan un deterioro no 

solo físico y funcional sino que también psicosocial, ámbito que también debería 

ser abordado y considerado en el manejo de la enfermedad. 
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La principal queja que tienen los pacientes que sufren de SS corresponde a la 

sequedad de las mucosas, principalmente la oral y ocular, aunque también afecta 

a las mucosas nasales, genitales, de tráquea y de la piel (Carsons, 2001).  

 

La sensación de boca seca (xerostomía) causa en estos pacientes una sensación 

urente en la mucosa al igual que la alteración del gusto, de igual manera relatan la 

pérdida de peso, puesto que presentan muchas dificultades para masticar y tragar 

comida sin el uso de suplementos líquidos, los que  también son de utilidad 

cuando la persona necesita hablar, otro proceso que se hace difícil (Lackner y 

cols., 2017). La salud oral se ve muy afectada por la hiposialia (reducción en el 

flujo salival), ya que se aumenta considerablemente el riesgo de caries, la pérdida 

prematura de dientes y se favorece el desarrollo de infecciones fúngicas (Cándida 

Albicans) (Stefanski y cols., 2017).             

  

De esta manera la sequedad de las mucosas tiene un impacto en múltiples 

ámbitos de la vida cotidiana dificultando diversos aspectos que van desde el 

trabajo, por  una vista deteriorada y dolor de ojos que imposibilita algunas 

actividades como manejar o trabajar muchas horas frente a un computador 

(Lackner y cols., 2017); hasta la intimidad, donde la sequedad vaginal y vulvar 

disminuyen el deseo y la actividad sexual en pacientes con SS. (Segal y cols., 

2009; Maddali y cols., 2013). Otras condiciones de importancia mencionadas por 

los pacientes son la fatiga tanto física como mental y el dolor (Artralgias, mialgias 

o el producido por la sequedad misma de mucosas), similar a lo encontrado en 

otras enfermedades reumáticas como la Artritis Reumatoide, Lupus Eritematoso 

Sistémico y Esclerosis Sistémica (Lackner y cols., 2017). Los estudios 

relacionados con la fatiga en pacientes con SS han propuesto que la fatiga se 

compone de una parte biológica y otra sicosocial (Bowman, 2008). De esta 

manera se ha estudiado y encontrado que la sequedad oral y el dolor poseen una 

asociación positiva en relación con la fatiga (Haldorsen y cols., 2011), así también 

otros autores sugieren una relación con la depresión, aunque no como causa 

primaria (Segal y cols., 2008). 
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En cuanto al ámbito psicológico/emocional, los pacientes poseen múltiples cargas 

emocionales dentro de las cuales, la principal es cómo el desconocimiento de la 

enfermedad impacta en sus vidas, sobre todo en las fases iniciales de la 

enfermedad, previo al momento del diagnóstico (Lackner y cols., 2017). El tiempo 

que transcurre para la gran mayoría de los pacientes desde la aparición de los 

síntomas hasta el diagnóstico corresponde a un promedio de 6 a 7 años 

(Haldorsen y cols., 2011; Ngo y cols., 2016), fenómeno que puede ser explicado 

por la inespecificidad de la sintomatología inicial del SS o al escaso conocimiento 

del médico (Segal y cols., 2009). Esta gran cantidad de años que demora el 

diagnóstico aumenta la incertidumbre en el paciente, generando altos montos de 

ansiedad. Otra situación que puede contribuir a esta ansiedad ocurre en el 

momento del diagnóstico, los pacientes usualmente se ven abrumados por el tipo 

y cantidad de información recibida debido a la rareza del SS y a la desinformación 

al respecto, esta situación tiende a ser manejada por los médicos, que resguardan 

cierta información inicialmente con el objetivo de disminuir la ansiedad que los 

pacientes sienten en el momento (Drane J). En un estudio realizado por Guimará 

N. en 2006 se encuestó a 80 pacientes, 40 enfermeras (os) y 40 médicos sobre 

honestidad médica, casi la totalidad de los participantes estuvieron de acuerdo en 

que la veracidad a la hora del diagnóstico era de suma importancia, los pacientes 

prefieren conocer su condición para encargarse de las condiciones que la 

acompañan y disminuir la incertidumbre sobre el futuro. De todas maneras hubo 

un menor porcentaje de médicos que indicó que era necesario considerar el tipo 

de diagnóstico, edad, sexo, la personalidad, el estado psicológico/emocional, nivel 

de aceptación y grado cultural del paciente (Guimará  y Moraga, 2006). 

El grado cultural o nivel educacional mencionado anteriormente tiene una relación 

directa con el nivel de literacidad del paciente en salud. Esta última es definida por 

el Departamento de Salud y Servicios Humanos (Agencia gubernamental de los 

Estados Unidos dedicada a asegurar y mantener la salud a nivel poblacional) 

como la habilidad que tienen las personas para obtener, procesar y entender la 

información básica y los servicios que se necesitan para tomar decisiones 

apropiadas en salud (Nielsen-Bohlmdasan y cols., 2004).                                    
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Por lo tanto adquiere una gran importancia, sobre todo en el control de 

enfermedades crónicas, un bajo nivel de literacidad, tendera a limitar la 

comprensión de las indicaciones entregadas ya sea de forma verbal o escrita, 

dificultando su comunicación con el equipo de salud (Bustamante y cols., 2008) y 

resultando en un pobre cuidado de la salud y empeorando el pronóstico de la 

enfermedad (Graham y Brookey., 2008). Bajo este contexto, la baja literacidad y 

escaso conocimiento de la enfermedad tienden a alterar las relaciones con el 

entorno social, debido a que las redes sociales de los pacientes le dan una 

connotación de una condición extraña, adhiriéndose a la experiencia de rareza. 

Muchos pacientes refieren no ser tomados en serio tanto por familiares y amigos 

como por el equipo de salud, ya que tienden a ignorar las quejas o las atribuyen a 

algún desorden mental. Además refieren sentir alivio al ser diagnosticados porque 

su sintomatología encuentra una explicación (Lackner y cols., 2017). Por lo tanto 

es indispensable la detección temprana de la enfermedad para evitar estas 

consecuencias.  

La tardanza en el diagnóstico da cuenta de la poca información que existe 

respecto al SS no solo en los equipos de salud sino que también en la población 

general. Evidenciando a su vez como la desinformación impacta directamente en 

el círculo íntimo de la persona que padece SS, generando tensión en las 

relaciones sociales y por lo tanto un deterioro de su calidad de vida, dado que el 

concepto de salud, no involucra únicamente el bienestar físico, sino que también el 

bienestar psicológico y social se hace necesario comprender cómo las personas 

con SS perciben su enfermedad y cómo la desinformación existente les afecta.  

 

Debido a la gran cantidad de experiencias a nivel personal y social relacionadas 

con el síndrome, las investigaciones cualitativas se hacen imprescindibles y 

necesarias para conocer de manera global la enfermedad, complementando el 

conocimiento médico con la percepción subjetiva del paciente, sus 

preocupaciones y necesidades y de esta manera entregarle un tratamiento integral 

capaz de generar una manera de sobrellevar la enfermedad satisfactoriamente.  
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PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN 

 

¿Cómo el desconocimiento respecto del Síndrome de Sjögren afecta la percepción 

y significado de la enfermedad, las interacciones sociales con el equipo de salud y 

el entorno social, en quienes la padecen?  

OBJETIVO GENERAL. 

 

Relacionar el desconocimiento acerca del SS con la percepción y significado 

atribuido a esta enfermedad, con las interacciones con el equipo de salud y con el 

entorno social. 

 

OBJETIVOS ESPECÍFICOS. 

 

OE 1: Describir los niveles de desconocimiento asociado a la enfermedad. 

 

OE 2: Identificar las percepciones y significados atribuidos a la enfermedad. 

 

OE 3: Describir el efecto del desconocimiento en las interacciones con el equipo 

de salud. 

 

OE 4: Describir el efecto del desconocimiento en las relaciones con el entorno 

social. 
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METODOLOGÍA 

 

1. Diseño 

La investigación correspondió a un estudio cualitativo de exploración de 

experiencias de enfermedad a través del análisis temático del contenido de 

entrevistas en profundidad.  

 

El estudio pertenece a un proyecto FONIS SA16I0136, ya ejecutado,  cuyo 

objetivo fue identificar diversas experiencias de enfermedad en mujeres con 

Síndrome de Sjögren relacionados al bienestar físico, psicológico y social. El 

análisis temático es un método cualitativo que permite identificar, analizar y 

reportar patrones o temas dentro de los datos recogidos además de organizar la 

información y describirla en detalle (Braun y Clarke, 2006). De esta manera 

aumenta la precisión y sensibilidad al interpretar las observaciones o datos sobre 

personas y otros fenómenos (Boyatzis, 1998). 

 

 El análisis se hizo de forma inductiva de manera que la identificación de ejes 

centrales y categorías temáticas que emergen de la lectura de los datos (Arbeláez 

& Onrubia, 2014). De igual forma la teoría se desarrolla desde cero, lo que quiere 

decir que a través del proceso de codificación y categorización de los datos, surge 

la teoría.  

 
2. Muestra  

La muestra estuvo compuesta por 15 mujeres con edades entre 29 y 68 años 

diagnosticadas con Síndrome de Sjögren y todas se atienden regularmente en el 

Hospital Clínico de la Universidad de Chile.  

El tamaño de la muestra fue definido en base a un muestreo teórico que según 
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Glaser y Strauss (1967), corresponde al proceso de colección de datos para la 

generación de teoría en la cual el analista conjuntamente colecta, codifica y 

analiza sus datos y decide que siguientes datos recoger y donde obtenerlos, con 

el fin de permitir la emergencia de la teoría.  

Es así que las decisiones iniciales para la obtención de datos se sustentan en un 

marco teórico preconcebido, pero el analista debe ser sensible a la teoría que 

surge desde los datos. En el muestreo teórico el tamaño de la muestra no es lo 

importante, es la riqueza de los datos provistos por los participantes y las 

habilidades del investigador para observar y analizar (Martínez-Salgado, 2012). No 

obstante lo anterior se consideró una muestra inicial de 15 personas. Después de 

haber completado este número de entrevistas y haber obtenido toda la gama de 

perspectivas de las personas entrevistadas se llegó al punto en la que entrevistas 

adicionales no produjeron ninguna comprensión auténticamente nueva (Taylor y 

Bogdan, 1987, pág. 108), es decir, se obtuvo la saturación. Saturación significa 

que no se encuentran datos adicionales donde se pueda desarrollar propiedades 

de la categoría.  

 

3. Recolección y análisis de las entrevistas    

Las entrevistas en profundidad fueron realizadas y registradas mediante 

grabadora digital previamente por el equipo de investigación asociado al proyecto 

FONIS SA16I0136. Cabe mencionar que todas las entrevistadas firmaron un 

consentimiento informado (Anexo 2) detallando el procedimiento.  

3.1. Análisis de las Entrevistas 

Para las entrevistas se aplicó un análisis temático de la transcripción. Este análisis 

involucró seis etapas: Primero, la familiarización con los datos a través de la 

lectura de las transcripciones. Segundo, se generaron categorías para clasificar 

información que compartían ciertas características (frases o palabras comunes). 

Tercero, se definieron temas, considerando un “tema” aquel que contiene 

información importante sobre la pregunta de investigación. Cuarto, se hizo la 

revisión de los temas, se volvió a codificar el texto, para no pasar por alto algún 
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tema. Quinto, se definieron y se denominaron los temas, estableciendo los 

esenciales y generando jerarquías (tema o subtema). Finalmente ya con los temas 

establecidos se redactó la interpretación de la información recogida para 

responder la pregunta de investigación inicial (Mieles y cols., 2012).   

 

3.2. Criterios de Calidad 

Como la información obtenida proviene de respuestas abiertas entregadas por las 

participantes y la interpretación de estas por los investigadores, esta está 

inevitablemente atada a la subjetividad humana. Y a pesar de que las emociones y 

perspectiva de participantes e investigadores son consideradas importantes y 

esenciales para la investigación también pueden llegar a inducir sesgos en la 

misma, impactando de manera negativa en la exactitud y veracidad del fenómeno 

en estudio (Leung, 2015) 

Con el objetivo de disminuir el sesgo y cumplir con los criterios de credibilidad y 

transferibilidad de la información se realizó la triangulación de la información. Esto 

se llevó a cabo mediante el análisis de entrevistas por distintos miembros del 

equipo investigador (GR., AH. y CR.).  

La triangulación fue realizada en 3 fases. Inicialmente dos miembros del equipo 

(AH. y CR.) de investigación de manera independiente se encargaron de analizar 

toda la información, identificando las categorías y temas existentes. 

Posteriormente se realizó una puesta en común entre ambos investigadores, 

llevándose a cabo la codificación abierta, axial y selectiva de la información. 

Finalmente fueron discutidas y determinadas con el tercer investigador (G.R.). 

Estos aspectos y procedimientos son necesarios para que el estudio adquiriera 

calidad y rigor (Cornejo y Salas, 2011).  
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RESULTADOS 

 

En la tabla 1 se presenta la caracterización de las participantes, 15 mujeres, con 

edades entre los 29 y los 68 años con diagnóstico de Síndrome de Sjögren. Del 

análisis temático de las entrevistas surgieron cuatro categorías: Desconocimiento 

del Síndrome de Sjögren, Fuentes de Información, Entorno Social e interacción de 

la paciente con el equipo de salud. Estas a su vez se dividen en distintas 

subcategorías que engloban un amplio espectro de otros conceptos emergentes. 

 

Iniciales Género Edad Ocupación Diagnóstico Tiempo para el 

Diagnóstico 

PB F 29 Técnico SS 24 meses 

MO F 54 Técnico SS 12 meses 

IV F 57 Dueña de casa SS 10 a 12 meses 

GPP F 60 Técnico SS y AR 24 meses 

VV F 29 Profesional  SS 6 meses 

MS F 64 Técnico SS 2 meses 

PA F 55 Técnico SS e Hipotiroidismo 24 meses 

PD F 30 Técnico SS y Fibromialgia 132 meses 

SA F 47 Profesional SS, AR y Fibromialgia 120 meses 

CC F 43 Técnico SS y AR 12 meses 

NN F 55 Sin Datos SS y Lupus 3 meses 

ES F 63 Técnico SS 5 meses 

MM F 63 Jubilada SS, AR, DM2, HTA e 

Hipotiroidismo 

12 meses 

MG F 59 Técnico SS 96 – 120 meses 

BC F 68 Técnico SS y HTA 96 meses 

 

 

 

 

 

Tabla 1: Caracterización de muestra. SS: Síndrome de Sjögren; AR: Artritis Reumatoide; 
HTA: Hipertensión Arterial; DM2: Diabetes Mellitus tipo 2. 
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Desconocimiento del Síndrome de Sjögren 

El conocimiento acerca del SS es reducido tanto a nivel poblacional como a nivel 

médico, debido a esto, las pacientes difícilmente reconoce la enfermedad una vez 

que se le diagnostica, esto genera pensamientos de tipo catastróficos que afectan 

todos los aspectos de su vida. La Fig. 1 resume las consecuencias del 

desconocimiento del SS en los ámbitos: familiar, social y médico. A nivel familiar y 

social, el desconocimiento dio lugar a situaciones en los que familiares y amigos 

tenían dificultad para comprender la enfermedad una vez explicada y otras en las 

que a pesar de la explicación, no creían en las pacientes. 

“Claro, porque nadie… siente el dolor que siente uno, ni siente la fatiga que siente 

uno, ni siente lo que uno siente. Y a parte que no tienen idea de la enfermedad”. 

(SA) 

“No me entendieron, me decían que yo misma me estaba creando los síntomas, 

que yo misma me creaba la enfermedad, porque yo les decía ay, no sé, me duele 

aquí, me duele allá, estoy cansada y me quedaban mirando y me decían yo creo 

que tú misma te estas creando cosas, yo creo que es psicológico, es mental, 

entonces ya cuando me pasa algo me quedo callada no más”. (PB) 

De esta manera la incomprensión e incredulidad de parte del entorno social 

sumado a la sequedad bucal (dificulta el habla) van originando conductas de 

hermetismo ya que prefieren evitar hablar de su condición, lo que finalmente 

conduce a un aislamiento social de las pacientes.  

“…Claramente no trato de explicárselo a nadie, ni se lo he dicho a nadie, porque 

encuentro que es demasiado difícil que alguien me entienda… entonces al final… 

no eso me lo guardo para mí no más”. (VV) 

“Todos me dicen que soy floja... es latera la forma en que la gente lo ve a uno… a 

uno lo informan poco entonces a uno le cuesta hacer el dibujo del tema y es más 

difícil aún que el entorno de uno lo entienda”. (IV) 
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“Si, me interfiere (La sequedad oral). Me ha interferido mucho, porque me ha 

evitado de muchas cosas. Prefiero no salir ni compartir”. (MM)  

 A nivel médico el desconocimiento se traduce en un peregrinaje, uno que toma un 

largo tiempo desde la aparición de los primeros síntomas hasta el diagnóstico de 

la enfermedad. Es durante este periodo que se realizan múltiples consultas a 

diversos especialistas y una gran cantidad de solicitudes de exámenes que no 

siempre determinan diagnósticos certeros.  

“…Por lo menos en mi caso, costó bastante tiempo que se me diagnosticara… yo 

diría que por lo menos unos ocho años”. (BC) 

“…Esta enfermedad es silenciosa poh. Y cuesta un montón que te la 

diagnostiquen. Yo deambule una cantidad de años para que me dijeran Artritis con 

Sjögren”. (SA) 

“…Empecé a ir a médico de medicina general y me hacían puros exámenes donde 

no salía nada y después… fui a ver a un reumatólogo que me hizo un montón de 

exámenes y no salió nada y ahí después fui donde la doctora XX que me hizo los 

exámenes que salieron positivos”. (PB) 

Son estas tres situaciones principalmente las que generan una gran incertidumbre 

en pacientes con SS ya que transcurre mucho tiempo y se visitan muchos 

especialistas antes de obtener un diagnóstico correcto que finalmente explica su 

sintomatología y “le da un nombre a sus dolencias”. También durante este periodo 

las policonsultas y los múltiples exámenes se traducen en un desgaste físico, 

emocional y económico, contribuyendo a una ansiedad creciente en estas 

pacientes.  

“…La verdad es que de repente un poco de intranquilidad no saber algo definitivo, 

no saber qué es lo que tiene. O sea que uno puede seguir algo, un tratamiento y 

no voy a sentir más (dolor o molestias), o voy a sentir molestias, pero sé porque es 

y no es algo que este uno en la duda, que porque hice una mala fuerza, una mala 

postura o por el hecho del trabajo que uno tiene”. (BC) 

“…Yo creo que en ese momento me dio pena (Al momento del diagnóstico), 
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porque al final uno… no quiere estar enfermo… y por otro lado calmó un poco la 

angustia de… ponerle nombre a todos los síntomas físicos que yo en ese 

momento tenía”. (VV) 

 

 

 

Fuentes de Información 

Debido a lo raro de esta enfermedad, existe una reducida cantidad de información, 

disponible, sobre todo en relación con su patogenia, ya que, a pesar de que han 

sido estudiados sus mecanismos de acción, aún no están claros.                                            

La Fig. 2 muestra las diversas fuentes de información que utilizaron las pacientes 

para indagar sobre la enfermedad; plataformas de internet, publicaciones, textos, 

etc. Además describe el impacto que tienen sobre la percepción que las pacientes 

tienen sobre la enfermedad. Cada una de estas fuentes entrega cierta cantidad y 

calidad de información sobre el Síndrome, que afecta el estado emocional de los 

pacientes, ya sea al momento de recibir el diagnóstico o cuando investigan en 

forma personal, además, define como los pacientes perciben su condición y las 

expectativas que tienen sobre la evolución de la enfermedad. En cuanto a la 

calidad de la información obtenida por las entrevistadas se pueden describir tres 

agrupaciones: Información fiable, cuestionable y poco clara. La información 

Fig. 1: Consecuencias del desconocimiento sobre el Síndrome de Sjögren. 
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clasificada como fiable provino de fuentes veraces como el médico tratante o 

artículos científicos y generó en los pacientes un alivio y en algunos casos una 

mejor aceptación de su condición. 

“Un poco de alivio de saber qué es lo que uno tiene y que le digan que uno tiene 

una enfermedad autoinmune, que la produce uno y que tiene que aprender a 

sobrellevar todos los síntomas que tiene y de cuidarse de algunas cosas.” (BC) 

“No, google no…  yo iba a buscar papers… me preocupe que mi hija buscara o 

averiguara de donde para que fueran, no sé cómo se dicen, para creerle a lo que 

estaba leyendo”. (IV) 

La gran mayoría de la información denominada como cuestionable se originó de 

internet cuando fue usado para la investigación sobre el Síndrome, generando en 

pacientes desconfianza de la propia fuente y tristeza.  

“La doctora me dijo que no siguiera buscando información porque era terrible… y 

cada vez que yo leía información por internet era terrible, terrible… me tenía 

deprimida”. (MO) 

 “Encontré esa información (en internet) que decía que era (el Síndrome de 

Sjögren) compatible con la vida diaria, con tu actividad normal… y a medida que 

pasaba el tiempo… había épocas en que estaba como heavy (refiriéndose a la alta 

intensidad de los síntomas)… cada vez que me pasaba esto, iba buscando más 

información y encontrando más información… entonces que te digan que no va a 

alterar tu vida, es falso poh, la información es mal entregada”. (PA)  

El tercer grupo describe la información poco entendible, presentada de tal forma 

que los pacientes no comprenden lo planteado, ya sea en internet o lo entregado 

por los profesionales de la salud, siendo el principal obstáculo el uso de términos 

médicos generando en las pacientes incertidumbre y consecuentemente pena. 

“Yo lo había leído por internet… y leí cuando daba el Síndrome de Sjögren y todo 

eso… pero tampoco me quedo claro lo que explicaban en internet, porque salen 

palabras que uno no entiende, la explicación que dan uno no la entiende muy 
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bien”. (MM)                                                                                                               

“Me he encontrado con que hay muy poca información al respecto, incluso por los 

mismos médicos, entonces voy a ver al oftalmólogo y la información es tan distinta 

que uno dice: Pucha, ¿Qué será lo mejor?”. (VV)  

En cuanto a la cantidad de información entregada ésta se clasificó en tres, de 

acuerdo a lo descrito por las entrevistadas: suficiente, insuficiente y excesiva.  

Las entrevistadas describieron sensaciones de conformidad y posteriormente 

alivio al recibir una cantidad considerada suficiente de información sobre la 

enfermedad. 

“Un poco de alivio de saber qué es lo que uno tiene y que le digan que uno tiene 

una enfermedad autoinmune… me quede tranquila (con la explicación que le dio la 

doctora sobre la enfermedad)”. (BC) 

“Lo bueno es que gracias a Dios he tenido buenos doctores, entonces me han 

explicado, me han dicho más o menos de que se trata y bueno, uno con la 

explicación queda más o menos conforme”. (NN) 

Por otra parte cuando las pacientes consideraron insuficiente la cantidad de 

información recibida, relataron sentir incertidumbre frente a la enfermedad y su 

manejo.  

“Nunca he entendido bien la enfermedad, nunca me la he explicado a fondo de 

que se trata, solamente cuando me apareció el cáncer el 2005, la reumatóloga y el 

cirujano dijeron que yo tenía el Síndrome de Sjögren por el resultado de los 

exámenes”. (MM) 

“Nadie me lo ha explicado como es, yo he tenido que asumirlo sola”. (MM) 

Finalmente, el exceso de información usualmente asociada a la búsqueda de 

información por internet se tradujo en una sensación abrumadora en las pacientes.  

“Si, si, si yo también seguí investigando pero paré mi investigación porque la 

verdad era para volverse loca”. (MO) 

“Uno queda choqueada de tanta cosa en internet y no es lo tuyo”. (ES) 
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Entorno social 

Durante el proceso diagnóstico las pacientes no siempre están solas, la mayoría 

de las veces hay familiares o amigos del círculo más cercano que las acompañan 

durante el desarrollo de la enfermedad, desde la aparición de los primeros 

síntomas o las idas a la consulta médica hasta que se le realiza el diagnóstico e 

indica un tratamiento. Este apoyo es esencial para lidiar con el síndrome, 

considerando que el apoyo no es sólo desde el punto de vista afectivo 

(preocupación, comprensión, etc.) sino que también instrumental (aporte 

monetario, investigación, etc.). La Fig. 3 resume la influencia y consecuencias 

emocionales que tiene el apoyo o falta de apoyo sobre las participantes. 

“Me apoyan de todas las formas habidas y por haber, o sea me apoyan. A ver, me 

apoyan escuchándome, me apoyan… hablando… tratando de no sé, ellos son un 

apoyo en todo sentido…” (NN) 

“…Mi hija me consiguió, me bajó papers específicos… estuvo averiguando y 

Fig. 2 Fuentes de Información Fig. 2: Fuentes de Información y el impacto emocional sobre las participantes. 
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llegó… como con cuatro o cinco papers y me dijo: ya con esto tienes, si necesitas 

más, me pides”. (IV) 

“Y bueno mi papá, que ya ahora con el tiempo que ha visto que estoy, o sea, 

realmente enferma… me ha apoyado económicamente.” (SA) 

Por el contrario, existen pacientes que no reciben el apoyo ni de familiares ni de 

amigos como consecuencia de la incredulidad que genera el no ver o percibir los 

signos y síntomas que describen los que padecen la enfermedad lo que a su vez 

genera en ellos conductas de aislamiento.  

“No, como que nadie pesca la enfermedad… porque yo no soy muy 

quejumbrosa… yo me acostumbre a vivir con dolor, mi papá era así… porque 

tengo que estar muy jodida, por ejemplo el año pasado me quebré tres costillas, 

casi no me quejé imagínate, trato como de no quejarme tanto porque al de al lado 

no le importa que te quejes, encuentro que la gente se arranca de la gente 

quejumbrosa”. (MO) 

  

 

Interacción con el equipo de salud 

Al analizar el camino que deben recorrer los pacientes en busca de una solución a 

su condición se pueden reconocer muchas dificultades, como los múltiples 

exámenes que estos pacientes deben realizarse, así como la diversidad de 

profesionales de la salud que deben visitar antes de recibir un diagnóstico 

definitivo. La relación con el equipo de salud es de suma importancia para la 

Fig. 3: Influencia emocional del entorno social en las participantes. 
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paciente y la vivencia de su enfermedad.  

 

Según el análisis de las entrevistas se distinguieron dos tipos de relación. Por una 

parte una relación técnica en la cual predomina el paternalismo y en la que la 

paciente es pasivo a la hora de participar en decisiones que respectan a su salud. 

Los pacientes perciben esta situación como incredulidad, subestimación e incluso 

indiferencia por parte del equipo médico, generando ansiedad e incertidumbre en 

las pacientes.  

 

“Yo sentía que no me creían, como que me miraban extraño… yo le decía no sé, 

la cadera. ¿Usted no se ha pegado nunca en la cadera? No, pero y ¿Qué hace? 

Trabajo, estudio… y yo creo que decían, ¡ah! como trabaja y estudia puede que se 

sienta cansada, pero no… siento que no me creían…” (PB) 

“Yo creo que lo ven como algo súper menor… por lo mismo, para ellos es como 

fome poh… ellos no le dan importancia tampoco. Entonces yo creo que el trato es 

como incluso hasta a veces medio despectivo”. (VV) 

“No hay interacción con el paciente, tu eres la ficha que viene, en 5 minutos 

vendrá la otra...” (SA) 

“Un señor que yo entre: ¿Qué necesita?, ya yo pasé, me senté y sonó el celular y 

hablo por celular blablablabla y me dijo tome, hágase este… hágase estos 

exámenes chao. Yo nunca más volví donde él y nunca más. Igual que la otra vez, 

no hace mucho vine acá a una doctora, que tengo el nombre, yo dije nunca se me 

va a olvidar, que me atendió así súper, o sea no sé porque estudian, no tienen 

vocación, no son de piel, no son nada…” (MS) 

Por otro lado tenemos una relación humana en la que prima la empatía, las 

pacientes son activas, participativas y escuchadas o tomadas en cuenta por el 

equipo médico, fenómeno que tiene gran impacto sobre el tratamiento y 

diagnóstico de la enfermedad. La Fig. 4 esquematiza las relaciones médico-

pacientes y cómo influye en la vivencia de la enfermedad de las pacientes. 
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“Es la preocupación de ella por ver como estoy, del control, estar pendiente que 

siga me toca control de ver cuando tengo que hacerme de nuevo los exámenes, 

por ejemplo la Densitometría ósea, que me la tengo que hacer  cada dos año, 

entonces me ve y me dice: ya, es tiempo que hay que hacer esto, o ya es tiempo 

que hay que hacer esto otro”. (BC) 

 

“El hecho de ponerse un poco, recordando al doctor XY, ponerse como en los 

zapatos de uno…” (Lo que caracteriza a un buen  doctor). (NN) 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Fig. 4: Impacto emocional de la interacción de las participantes con el equipo de salud. 
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DISCUSIÓN 

Este estudio usó entrevistas en profundidad y el análisis de contenidos de estas 

con el objetivo de revelar las vivencias en relación al desconocimiento del SS 

entre quince mujeres diagnosticadas con la enfermedad. Los signos que con más 

frecuencia describen estas pacientes son la fatiga, el dolor y la sequedad de 

mucosas (Bowman, 2008; Psianou y cols., 2018), que son significativos tanto en el 

ámbito físico como en el sicológico/emocional y social. De los datos analizados se 

identificaron cuatro categorías: “Desconocimiento del Síndrome de Sjögren”, 

“Fuentes de Información”, “Entorno Social” e “Interacción de la paciente con el 

equipo de salud”. Estas categorías son capaces de describir a grandes rasgos la 

influencia del desconocimiento del SS sobre la vivencia de la enfermedad, desde 

las consecuencias del desconocimiento a nivel personal, las fuentes usadas por 

las pacientes para informarse y el impacto que tiene sobre las relaciones 

personales y con los profesionales de la salud.   

 

En la categoría “Desconocimiento del Síndrome de Sjögren” se describe como la 

falta de conocimiento sobre el SS a nivel social/personal y médico afecta los 

diferentes aspectos de la vida de los pacientes. En el ámbito médico la mayoría de 

las pacientes reconocieron lo complejo que fue recibir un diagnóstico. Lo que se 

debe en parte a la inespecificidad de los síntomas iniciales del SS, que los 

profesionales de la salud no reconocen como la expresión del síndrome (Schoofs, 

2001). Es importante mencionar el rol del médico u odontólogo general, que por 

ser los primeros a los que se recurre cuando aparecen los síntomas, son 

determinantes a la hora de dirigir el camino hacia el diagnóstico (Ngo y cols., 

2016). Por lo que es indispensable para un diagnóstico oportuno, que el médico u 

odontólogo general estée en conocimiento de las manifestaciones tanto orales 

como sistémicas del SS, ya que un diagnóstico temprano permitirá un mejor 

manejo de la enfermedad y la prevención de las complicaciones asociadas 

(Kassan y Moutsopoulos, 2004; Brito-Zerón y cols, 2015).  
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La categoría “Fuentes de Información” menciona por una parte las fuentes 

ocupadas en la investigación respecto el SS y por otra parte, como la cantidad y 

validez de información obtenida en las fuentes más utilizadas, determina la 

percepción de la enfermedad. Dentro de las múltiples fuentes de información 

utilizadas para investigar sobre el SS  la más usada fue internet, que les permitió 

el acceso a diversas plataformas con información de distintos grados de validez, 

desde el recabado de experiencias de otros pacientes con SS hasta trabajos de 

investigación sobre el síndrome. En consistencia con otro estudio (Ngo et al, 2016) 

se determinó que las complicaciones o consecuencias desfavorables de la 

enfermedad encontradas durante la búsqueda en internet tienden a abrumar e 

intimidar a los pacientes, por lo que muchas de ellas dejaron de utilizar internet 

como fuente complementaria de información para recibirla directamente de su 

médico tratante. Por otra parte, un grupo menor refiere seguir usando internet para 

seguir educándose y actualizando sus conocimientos sobre el síndrome, conducta 

que es recomendable (siempre y cuando sea información de buena calidad), ya 

que tiene una relación significativa con el cumplimiento de las pacientes y la 

recepción de la información entregada por el tratante, mejorando la relación 

médico-paciente (Iverson et al. 2008). Es por esto que se debe fomentar el buen 

uso de internet como herramienta de investigación, los propios profesionales de la 

salud podrían proveer páginas web de buena reputación y además impulsar el uso 

de otras fuentes de información de confianza como publicaciones y textos.  

 

En la categoría “Entorno Social” se describe el comportamiento de familiares y 

amigos de las pacientes, que cumplen un rol importante en el enfrentamiento de la 

enfermedad. Es importante considerar que esta enfermedad es de baja 

prevalencia y por lo tanto no existe un conocimiento suficiente en la población para 

comprenderla. Este desconocimiento, genera malentendidos y concepciones 

erróneas (Jaeger et al, 2015), además de sentimientos de  discriminación, 

exclusión social y aislamiento  (Kesselheim et al, 2015). Esto se ve reflejado en 

ciertas respuestas de las entrevistadas, que prefieren aislarse, no quejarse por sus 
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dolencias y evitar decir que padecen del síndrome ya que sus pares no son 

capaces de entender lo que están experimentando.  

 

Estos hallazgos concuerdan con los de otro estudio (Bogart et al, 2017) que 

reporta que en mujeres de sobre 50 años diagnosticadas con una enfermedad 

rara, y el tener los síntomas de la enfermedad por más tiempo, se generan 

mayores grados de fatiga, dolor, ansiedad y depresión, y menores capacidades 

para participar en actividades sociales. Otros estudios también han asociado el 

aislamiento social con sedentarismo, menores grados de actividad física y 

depresión (Tanaka et al, 2011; Schrempft et al, 2019), constituyéndose en un 

factor de riesgo importante para la morbilidad y mortalidad (Karaiskos et al, 2009). 

Lo que demuestra que el apoyo de familia y amigos cercanos son cruciales para 

confrontar una enfermedad crónica y mantener una buena salud física y mental.  

 

Por último, la categoría “Interacción de la paciente con el equipo de salud” señala 

la manera en la que profesionales de la salud son parte del ambiente social capaz 

de influenciar la salud de las pacientes. Históricamente, se ha descrito la relación 

médico-paciente como paternalista la que se ha ido transformando en una relación 

en la que los pacientes son más activos frente a las decisiones que se toman con 

respecto a su salud (Cañete et al, 2013). En la literatura (Bodenheimer, 2002) se 

definen estas dos relaciones, la paternalista, en la que el paciente adquiere un rol 

pasivo y accede sin mayor discusión al tratamiento indicado por el profesional de 

la salud, y la relación médico-paciente donde el paciente participa activamente 

tanto en el “cuidado colaborativo”, en el que paciente y médico toman juntos las 

decisiones sobre la salud del paciente, como en la “educación de autocuidado” 

que les provee a los pacientes la habilidad de resolución de problemas para 

mejorar su calidad de vida. Esto se suma a los otros beneficios reportados en la 

literatura, como la reducción de la ansiedad, el aumento en la satisfacción, 

confianza y una comunicación más directa y positiva con el profesional, entre otras 

(Vahdat et al, 2014). Esto se condice con los hallazgos de este estudio, donde las 

entrevistadas catalogan a un “buen doctor” como a uno empático, que sabe 
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escuchar y en el cual se percibe su preocupación por el paciente y no los trata 

como “una ficha más”. Muchas de las entrevistadas señalan haber sido tratadas 

con indiferencia e incredulidad, conceptos que se repiten en otros estudios 

cualitativos sobre Lupus Eritematoso Sistémico (LES) y Esclerosis Sistémica 

(Lackner y cols., 2017).  Jagosh et al (2011) señala que la empatía, es importante 

para los pacientes porque es percibido por ellos como un componente esencial en 

el recabado de información y en el diagnóstico, un agente terapéutico y sanador y 

una manera de fomentar y fortalecer la relación médico-paciente. Esto adquiere 

relevancia tanto en el periodo previo al diagnóstico como durante el tratamiento.  

 

Las investigaciones cualitativas en un entorno clínico son una alternativa para el 

estudio de la complejidad de las enfermedades reumáticas, teniendo en cuenta 

tanto las perspectivas de los pacientes y sus contextos culturales como el sistema 

biomédico. Dado que el objetivo principal de este tipo de investigación es 

proporcionar información sobre lo que una determinada enfermedad significa para 

los pacientes y sus familias, complementa a los estudios experimentales y 

cuantitativos que prevalecen a nivel clínico (Peláez y Burgos, 2005). El dolor, la 

sequedad y sus consecuencias (Inflamación de ojos y oídos, pérdida de gusto y 

olfato, entre otros) son los conceptos que más mencionan los pacientes, que a 

pesar de que son pertenecientes a una dimensión física, son igual de relevantes a 

nivel psicosocial (Lackner y cols., 2017) y por lo tanto, también debería ser 

discutido ya sea por el médico u otros profesionales. Se debe identificar y 

considerar las creencias, vivencias y experiencias personales a la hora de abordar 

al paciente, tanto para su diagnóstico como para su posterior tratamiento. Para lo 

cual es esencial la buena comunicación durante la entrevista inicial al paciente.  

 

Una de las limitaciones del estudio fue el posible sesgo del investigador, ya que, 

los datos obtenidos fueron interpretados y codificados por los investigadores sin la 

participación de los pacientes. Sin embargo y con el objetivo de reducir el sesgo, 

tres investigadores participaron en la codificación de los resultados para identificar 

y discutir las categorías encontradas y permitir un análisis completo de los datos. 
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Otra limitación presente en el estudio fue que el grupo de pacientes está 

compuesto solo por mujeres (de diferentes edades y ocupaciones). Aunque 

teniendo en cuenta que el 90% de los pacientes diagnosticado con SS son 

mujeres, el estudio es capaz de representar la población de pacientes. 

 El hecho de haber analizado entrevistas previamente realizadas también 

constituye una limitación, puesto que no permitió la profundización en ciertos 

temas atingentes al estudio. 
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CONCLUSIONES 

Este estudio muestra que pacientes con SS tienen otras alteraciones además de 

las médicas, muchas de las cuales pueden disminuir la información y conciencia 

sobre la enfermedad en la población, además de aumentar las estrategias para 

enfrentar la enfermedad en el ámbito de la salud mental. El desconocimiento es 

una situación común de las enfermedades raras y es capaz de generar múltiples 

consecuencias emocionales que conducen al  deterioro de la salud física y 

sicológica del paciente, así como un deterioro en las relaciones sociales y la 

relación médico-paciente, causadas por la ignorancia, incredulidad y 

desinformación tanto del círculo familiar y social como en el de los profesionales 

de la salud ante lo que las pacientes responden con desconfianza, tristeza, 

incertidumbre y abandono. Los apoyos familiar y social son esenciales para 

sobrellevar la enfermedad,  disminuir la tristeza y la percepción de aislación en las 

pacientes. También adquieren importancia los profesionales de la salud, que 

pueden participar dentro de la red social del paciente y entregarle apoyo, tanto 

emocional como instrumental, ya sea, escuchándolo o entregándole información, 

por ejemplo. Estos resultados destacan la importancia de un tratamiento clínico 

multidisciplinario, que incluya no solo un tratamiento de los síntomas, sino que 

tambien un apoyo psicológico y consejería. 
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ANEXOS Y APÉNDICES: 
 

Anexo 1: Guion de la Entrevista 
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Anexo 2: Consentimiento Informado 
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