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Vivir con epilepsia: significados construidos por 
las personas que padecen la enfermedad

Resumen  Resumo  Abstract

Objetivo: Investigar os significa-
dos construídos pelos pacientes com 
epilepsia sobre sua enfermidade e 
descrever consequências nos diversos 
âmbitos da sua vida. 

Metodologia: Realizou-se um 
estudo com as ferramentas da teoria 
fundamentada e utilizou-se a técni-
ca de entrevista semiestruturada 
com uma amostra de 25 pacientes 
diagnosticados com epilepsia. Todos 
os pacientes assinaram o termo de 
consentimento informado. Os resulta-
dos foram obtidos e validados através 
de um grupo focal e outras atividades 
de difusão. 

Resultados: Obtiveram-se resul-
tados em torno de três categorias: 
A pessoa, O padecimento e As estra-
tégias de afrontamento. O padeci-
mento significou para os pacientes 
um obstáculo em varios contextos. A 
pessoa luta por vencer o padecimento 
e afastá-lo de sua vida. O medo foi uma 
emoção transversal e constante em 
quem padece epilepsia. A cognição e a 
racionalização foram mecanismos de 
afrontamento que se devem ressignifi-
car para ir além da aderência terapêu-
tica. Estes resultados podem se aplicar 
em contextos similares de enfermida-
des crónicas, especificamente, na área 
de saúde mental.

Conclusões: Pessoas enfrentam 
a doença através de processos de 
reflexão e cognição. Espera- se que 
este estudo contribua para o trabalho 
nos serviços de saúde, nos programas 
específicos e para as pessoas e as suas 
famílias.

Descritores: Epilepsia; Doença Crônica; 
Cuidados de Enfermagem (fonte: decs, 
bireme).

Objective: To reveal the meanings 
that people with epilepsy construct 
about disease and to describe the 
repercussions in several realms of 
their lives.

Methodology: Grounded Theo-
ry tools with semi-structured inter-
view technique were used, which 
was conducted with a total of 25 
patients diagnosed with epilepsy, 
prior informed consent. Results were 
returned and validated with partici-
pants using a focus group and dissem-
ination activities. 

Results: The following three cate-
gories emerged from the study: The 
person, The suffering, and The coping 
strategies. For patients, the suffering 
meant a drawback in several contexts. 
The person struggles to overcome 
suffering and to extricate it from his/
her life. Fear was a standing and cross-
cutting emotion in disease suffer-
ers. Cognition and rationalization 
were coping mechanisms that must 
take on a new meaning in order to go 
beyond the therapeutic adherence. 
These results can be applied in similar 
situations of chronic diseases, particu-
larly, in the mental health field.

Conclusions: People cope with 
the disease by means of reflection and 
cognition processes. This is expect-
ed to be considered as contribution 
for health services, social programs, 
people, and their families.

Descriptors: Epilepsy; Chronic Disease; 
Nursing Care (source: decs, bireme).

Objetivo: Develar los significa-
dos que las personas con epilepsia 
construyen sobre la enfermedad y 
describir las implicaciones en diver-
sos ámbitos de sus vidas. 

Metodología: Se utilizaron herra- 
mientas de la teoría fundamentada 
con la técnica de entrevista semies-
tructurada, realizada, previo consen-
timiento informado, a un total de 25 
pacientes diagnosticados con epilep-
sia. Los resultados se devolvieron y 
se validaron con los participantes 
mediante un grupo focal y actividades 
de difusión.  

Resultados: Se obtuvieron tres 
categorías: La persona, El padecimien-
to y Las estrategias de afrontamien-
to. El padecimiento significó para 
los pacientes un obstáculo en varios 
contextos. La persona lucha por 
vencer el padecimiento y separarlo 
de su vida. El miedo fue una emoción 
transversal y constante en quienes 
padecen la enfermedad. La cognición 
y la racionalización fueron mecanis-
mos de afrontamiento que se deben 
resignificar para ir más allá de la 
adherencia terapéutica. Estos resul-
tados pueden aplicarse en contextos 
similares de enfermedades crónicas, 
específicamente, en el área de la salud 
mental. 

Conclusiones: Las personas ha- 
cen frente a la enfermedad a través de 
procesos de reflexión y cognición. Se 
espera que esto sea un insumo para 
el trabajo en los servicios de salud, en 
los programas sociales, en las perso-
nas y en sus familias.

Descriptores: Epilepsia; Enfermedad 
Crónica; Atención de Enfermería (fuente: 
decs, bireme).
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Introducción
La persona con epilepsia tiene la predisposición 
a presentar crisis epilépticas de tipo, frecuencia y 
severidad variables. La enfermedad afecta diver-
sos ámbitos de la vida: sufrimiento personal y 
familiar, alteraciones psicológicas y sociales (1), difi-
cultades emocionales y cognitivas (2), percepción 
y experiencia de estigma y discriminación, senti-
mientos de falta de control sobre la vida y deterio-
ro de la calidad de vida (3). Aunque pocos estudios 
han abordado la epilepsia a partir de la subjetivi-
dad y la vida cotidiana de quienes la padecen, se 
resalta el de Schneider y Conrad, quienes descri-
ben la epilepsia como “una situación moral inde-
seable” (4). 

La salud colectiva critica la concepción de salud 
en función de la enfermedad, que deja de lado las 
posibles interpretaciones que las mismas perso-
nas le atribuyen, puesto que las enfermedades 
se construyen socialmente a nivel experiencial, 
basadas en cómo las personas llegan a compren-
der su enfermedad, forjan su identidad y viven 
con y a pesar de padecerla (5). En este sentido, es 
necesario ampliar los conocimientos que tratan el 
hecho de sufrir una enfermedad crónica como la 
epilepsia a partir de las voces de quienes la pade-
cen. Se debe permitir una aproximación interpre-
tativa contraria a una explicativa y utilitaria, esto 
es, develar los significados que los pacientes atri-
buyen a la experiencia de padecer una enferme-
dad, pues la comprensión de los significados es un 
factor valioso del dominio de la práctica de enfer-
mería (6).

Metodología
En el paradigma interpretativo, el conocimien-
to sobre el significado de sufrir una enfermedad 
crónica como la epilepsia parte de las propias expe-
riencias (7), por lo que el enfoque cualitativo permi-
te comprender los fenómenos experimentados por 
las personas (8). Así pues, el enfoque metodológi-
co utilizado en el presente estudio fue el interac-
cionismo simbólico (9). La estrategia investigativa 
se llevó a cabo mediante la teoría fundamentada, 
con las herramientas adecuadas para el análisis 
cualitativo que permiten, por un lado, descubrir y 
comparar datos, y, por otro, crear las categorías a 

partir de la lógica de sus tres tipos de codificación: 
abierta, axial y selectiva (10).

Se hizo uso de la entrevista semiestructurada por 
ser apropiada para los estudios cualitativos de 
teoría fundamentada en los datos (11) y así permitir 
descubrir sentimientos y comportamientos ante 
un fenómeno (12). La duración promedio de cada 
entrevista fue de 60 minutos, realizada mediante 
una guía de preguntas sobre lo que los pacientes 
pensaban de la epilepsia, la experiencia al recibir 
la noticia, con quiénes hablaban de la enfermedad, 
las relaciones familiares y la descripción de un día 
con y sin crisis epiléptica.

Para la devolución y validación de los resultados, 
se realizó un grupo focal (13). El estudio contó con 
25 participantes con epilepsia confirmada por un 
médico especialista y vinculados a una institución 
de salud de tercer nivel de complejidad especiali-
zada. Los criterios de exclusión fueron: personas 
menores de edad y personas con deterioro cogni-
tivo o que no aceptaran participar. No se excluyó 
ningún participante que cumpliera con los crite-
rios, lo que permitió la multivocalidad y la riqueza 
en los datos. 

Con respecto a los datos sociodemográficos, las 
edades de los participantes oscilaban entre los 
19 y los 55 años; 18 son mujeres y 7, hombres; el 
72% se encontraban solteros al momento de la 
entrevista; el 12% estaban divorciados; el 8% eran 
viudas; el 4% estaban casados y 4%, en unión libre. 
En cuanto a la ocupación, el 28% eran estudian-
tes; el 16%, amas de casa; el 16% estaban desem-
pleados y el 8% tenían alguna ocupación. El 96% 
vivían en el área urbana y el 4%, en el área rural. 
Para preservar la privacidad, a cada entrevista le 
fue asignado un código, que incluye la letra E; un 
número consecutivo; la letra M o H según el sexo; 
la letra P o C según el lugar donde vivía (ciudad 
o pueblo); y la edad. A cada código le siguen dos 
puntos (:) para separarlo de la letra “p” y un núme-
ro arábigo que representan la página de la entre-
vista a la que corresponde cada testimonio. Así, 
la entrevista E01MC32: p2 equivale a la entrevista 
1, mujer, que vive en la ciudad, tiene 32 años y el 
testimonio se encuentra en la página 2.

La rigurosidad se preservó durante todo el proce-
so (14), al formular el problema con la sustenta-
ción teórica y la revisión de estudios anteriores, 
la necesidad de observar el fenómeno desde una 
perspectiva cualitativa y la representatividad de 
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la muestra enfocada en quienes viven el fenóme-
no. La reflexividad permitió al investigador ser un 
instrumento a partir del desarrollo de habilida-
des y competencias (15). Para el estudio presente, 
no hubo delegación a terceros en ninguna etapa 
del proceso investigativo. El estudio fue aplicable 
a situaciones, vivencias crónicas y otros estados 
que afectan el sistema nervioso central y la salud 
mental (14).

La credibilidad se constató en dos momentos 
de devolución de los resultados a los participan-
tes: el primero, inmediato mediante un grupo 
focal con cinco participantes y algunos fami-
liares; el segundo, en una actividad académica 
abierta (16). 

Los aspectos éticos del estudio presente respon-
dieron a una reflexión sobre los efectos, los 
alcances y las consecuencias de los resultados 
de la investigación (17) en conformidad con los 
criterios de la normativa para la investigación en 
salud en Colombia consignados en la Resolución 
8430 de 1993 (18).

Los participantes fueron consultados sobre su 
decisión voluntaria de participar en el estudio, de 
manera que se diligenció el consentimiento infor-
mado por escrito y se le entregó una copia a cada 
uno. Ningún participante solicitó ser excluido de la 
investigación. En concordancia con la Declaración 
de Helsinki en su versión del año 2013 (19), se deter-
minó que los beneficios eran mayores que los ries-
gos para los participantes. La investigación obtuvo 
la aprobación del Comité de Ética de la Universi-
dad de Antioquia —Acta n.º CEI-FE 2014-17— y el 
del Instituto Neurológico de Colombia —Acta de 
aprobación n.º 78 de septiembre de 2014—, institu-
ción a la que estaban vinculados los participantes.

Resultados
Los hallazgos se organizaron en un esquema de 
categorías centrales (ver Figura 1), algunas de las 
cuales se acompañan de los testimonios de los 
participantes. El trabajo comenzó por la enferme-
dad que, en este caso, cumple con todas las caracte-
rísticas de cronicidad y padecimiento, pero apare-
ció la persona como categoría central que repre-
senta el vivir con epilepsia como un fenómeno de 
interés. Se destacó una lucha constante por querer 
vencer y separar el padecimiento de la vida del 
paciente, además del esfuerzo y diálogo internos:

Yo quiero llevar una vida normal 
[E20MC38: p3].

El padecimiento, inherente a la epilepsia, se consi-
dera como una experiencia vivida que está ampa-
rada en la dimensión subjetiva de quien la padece:

[La epilepsia] no la podés sacar; 
es alguien más de la familia 
[E07HC41: p1].

La discriminación gravita alrededor del padeci-
miento y explica en parte el impacto de la enferme-
dad, que, aún hoy en día, se representa como mági-
ca y asociada a espíritus o demonios (20): 

[…] que tiene el diablo adentro. 
Eso es lo que piensan las perso-
nas [E04MC19: p3]. 

Las estrategias de afrontamiento constituyen una 
respuesta subjetiva frente al padecimiento de las 
personas y de la familia como soporte imprescin-
dible:

Con el apoyo de mi familia, yo 
sé y estoy seguro de que es posi-
ble convivir con la epilepsia 
[E07HC41: p1]. 

Figura 1. Esquema de categorías centrales

Categorías centrales

La persona
El 

padecimiento
La 

discriminación

Las 
estrategias de 
afrontamiento

La familia

El punto 
central

Fuente: datos de la investigación.
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las personas que padecen la enfermedad
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El tratamiento se percibe eficaz y representa casi 
el único recurso para controlar las crisis epilép-
ticas:

Es lo mejor, para mí es lo mejor 
[E20MC38: p6]. 

Los ataques, que para las personas suelen ser 
asaltos o reacciones de lucha, representan un 
motivo permanente de miedo como una emoción 
transversal y constante:

Lo que más causa la epilepsia es 
miedo [E07MC41: p8].

La persona: el punto central

Se destacan tres factores que atañen direc-
tamente a la persona: los cambios que perci-
be en su vida social, en su cotidianidad, en sus 
relaciones interpersonales y en su conducta; el 
proyecto de vida; y las consecuencias del pade-
cimiento (ver Figura 2). En su proyecto de vida, 
las personas anhelan sentirse normales, ser 
independientes, conformar una familia y tener 
hijos, iniciar o culminar sus estudios y obtener 
un trabajo. El deseo de curarse se constituye 
como una necesidad imperiosa de dominio 
sobre el futuro. Sin embargo, la epilepsia supo-
ne obstáculos que implican cambios en la perso-
nalidad, la capacidad de valorar a las personas, 
la percepción de sí mismo, así como en la vida 
emocional/sexual, en la relación de pareja, en la 
vida laboral/académica, en la independencia y 
en la libertad (1).

Padecer epilepsia: un obstáculo

El padecimiento crónico perturba la vida de la 
persona, pues vive y comprende la enfermedad 
desde su propio mundo, sus necesidades y sus 
temores y los efectos en la vida cotidiana (21). La 
noticia de sufrir epilepsia produce sentimien-
tos impactantes, lo cual se interpreta como una 
experiencia difícil: 

En ese momento, yo me puse 
supermal. Me ponía inclusive a 
llorar y todo. Yo decía: «¿por qué 
eso?» [E15HC25: p2]. 

La epilepsia conlleva depresión, desesperanza, 
zozobra, tristeza, vulnerabilidad, vergüenza y 
resignación:

[…] una sensación de miedo 
que uno mismo no es capaz de 
entender. El miedo a que ya te va 
a dar, a que uno está pendiente; 
está pensando en todo momen-
to: «Ya te va a dar, ¡cuidado! No te 
vayas muy lejos que te da o no te 
vayas solo» [E07HC41: p4]. 

Reconocer lo que las personas con epilepsia sien-
ten sobre su enfermedad amplía la mirada hacia 
tratamientos acordes a sus necesidades (ver 
Figura 3).

Las convulsiones: significados y posibili-
dad de control

Desde la primera entrevista y la codificación 
inicial, las crisis epilépticas se aprecian como 
una experiencia sobrecogedora y misteriosa. 
Pensar en ellas constribuye a la significación 

Figura 2. Categoría La persona

Proyecto 
de vida

Mi vida 
cambió

Lo que me 
afecta

La persona

En mi forma 
de ser

En mis 
emociones

En mi estado 
de ánimo

En mi vida 
sexual y 
mi relación 
de pareja

En mi 
independencia

En mi vida 
laboral y 
académica

En mi libertad

Como persona

En el estudio

En el trabajo

Con la 
enfermedad

En lo social

En lo cotidiano

Para conseguir 
pareja

En la conducta

En la 
autopercepción

Fuente: datos de la investigación.
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subjetiva del padecimiento que afecta a familia-
res y amigos. Se cuentan los días desde la última 
crisis y cuanto más pasa tiempo sin presentarse, 
tanto más aumenta la esperanza de no volver 
a convulsionar. Ésta es una característica de 
cómo la enfermedad afecta la vida de la perso-
na y cómo el afrontamiento se convierte en una 
lucha constante: 

Es una lucha como con la 
muerte. Es como algo que se lo 
quiere llevar y usted que no se 
deja llevar. Es una lucha muy 
horrible, como con el más allá 
[E06MC48: p10].

Un día sin crisis […] es delicioso, 
porque es un día en el que yo 
puedo sonreír con mi familia 
[E07HC41: p8]. 

El tratamiento se centra en los medicamentos, en 
la cirugía y en la ayuda profesional que provee 
la psicología. El uso de medicamentos se percibe 

como una solución eficaz, pues en algunos casos 
es lo único que permite controlar las crisis epilép-
ticas, pese a las reacciones adversas, como la hiper-
somnolencia, la depresión y las fallas en la memo-
ria. Sin embargo, la cirugía, como alternativa a la 
ineficacia de los medicamentos en el control de las 
crisis, genera miedo y zozobra. El significado del 
tratamiento quirúrgico se expresa como “unas por 
otras”, pues connota una clara negociación con la 
vida, un intercambio, en el sentido de asumir a la 
vez los efectos primarios (terapéuticos) del trata-
miento con los secundarios (adversos): controles, 
revisiones, exámenes, todo por el control de las 
crisis. Es un reto en el que confluyen pacientes, 
familiares y equipo de salud.

La discriminación y las estrategias de 
afrontamiento

Las personas discriminan, incluso padres, parejas, 
amigos y extraños: 

Nunca vamos a ser iguales a los 
demás. La sociedad siempre va a 
ser discriminatoria [E07HC41: p7]. 

Se discrimina por la enfermedad, por prejuicio, 
lástima o miedo (ver Figura 4): 

Veo que mucha gente, de pronto 
por lástima o por pesar más bien, 
deja de hacer cosas con vos o por 
el mismo miedo de que de repen-
te te dé una crisis [E03HC28: p4]. 

Los escenarios más comunes de rechazo son el 
laboral y el académico. Las formas de discrimi-
nación incluyen tratos diferenciados, aislamien-
to, lástima, burlas, humillaciones, despidos labo-
rales y expulsiones en ambientes académicos:

Ella me empezó a llamar «epilép-
tico» […]. Eso se queda en el cora-
zón, en la memoria [E02HC30: p8]. 

La discriminación es percibida como una actitud 
repulsiva, que produce rabia, tristeza y sensación 
de inferioridad o de rareza:

Figura 3. Categoría El padecimiento

El padecimiento

Depresión

Desesperanza

Zozobra

Tristeza

Miedo

Vulnerabilidad

Vergüenza

Resignación

Darse cuenta de Un obstáculo Un proceso largo Lo que uno 
siente

Una experiencia 
dura

La tristeza

El miedo

Realizar acciones

Alcanzar metas

Iniciar o 
mantener 
una relación

Ella se mantiene 
ahí

Uno no quiere 
una enfermedad 
tan prolongada

Lo desgasta a 
uno

Siempre voy a 
estar enfermo

Uno no se alivia

Con esto voy a 
morir

Fuente: datos de la investigación.
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Me siento como un bicho raro 
[E12MC28: p10]. 

La discriminación también propicia el distancia-
miento social, el ensimismamiento y el aislamiento 
familiar.

En principio, las personas niegan u ocultan su 
enfermedad de forma sutil o directa. Mientras 
sea posible, disimulan las crisis y se refieren a la 
epilepsia como si fuera una enfermedad común. 
Luchan por no dejarse aplacar ni se dan por venci-
dos, porque la epilepsia puede aplastar, intimidar 
y vencer a la persona. Los procesos de cognición 
y racionalización van más allá de la adherencia 
terapéutica, ya que posibilitan al personal de salud 
enfatizar las manifestaciones positivas que parten 
del control interno de la persona (ver Figura 5).

La familia es lo imprescindible

El concepto de familia se presenta como una 
forma especial de afrontar las adversidades en 
cuanto al sufrimiento, al apoyo incondicional, a 
la sobreprotección y a la unión. De acuerdo con 
los participantes, la familia percibe el miedo, la 
tristeza, el dolor, la impotencia y la agonía: 

Mi mamá es superprevenida 
[…]. Mi mamá vive con miedo 
[E04MC19: p10]. 

Las relaciones intrafamiliares se reconocen por 
el acompañamiento, la incondicionalidad y el 
cariño; pero también por la sobreprotección y la 
coartación de la libertad: 

A veces [mi mamá] me cansa, 
me ahoga; a veces siento que yo 
estoy en un círculo, yo estoy en 
la mitad y ella está encima de mí 
[E01MC32: p6].

Síntesis cualitativa

A continuación se presentan los significados y las 
representaciones de padecer epilepsia por parte de 
algunos participantes. Significa que la persona se 
siente anormal:

Quisiera desarrollarme como 
una mujer común y corriente 
[E01MC32: p4]. 

Significa que la persona se percibe como una carga, 
que permanece indefensa, que puede llegar a ser 
inútil o incluso un muerto vivo: 

Una persona con epilepsia es 
una carga [E03HC28: p8].

Figura 4. La discriminación

Discriminación

Quién

La pareja

La familia

Los compañeros 
de clase

Los demás

Trabajo

Academia

Dónde Cómo Cómo me siento Por qué

Trato diferenciado

Falta de solidaridad

Lástima

Rechazo

Burlas e insultos

Me siento diferente

Me siento mal

No me gusta

Es horrible

Siento tristeza

Por la enfermedad

Por ser un prejuicio

Por lástima

Por miedo

Fuente: datos de la investigación.

Av Enferm. 2017;35(3):255-265. Flórez ab et al.



262

Las personas con epilepsia no se 
pueden defender [E13MC19: p2].

Uno piensa: «cómo me volví de 
inútil» [E08MC55: p7]. 

Por eso digo: «me mataron en 
vida» [E20MC38: p3].

Siente que la enfermedad le genera un dolor emo- 
cional; considera que es vitalicia y es una carga: 

Es algo que de verdad le duele a 
uno tanto en el corazón como en 
el pensamiento [E10MC46: p1]. 

Yo dije: «Dios mío, con esto voy a 
morir» [E10MC46: p11]. 

Es una cruz con la que nací 
[E02HC30: p11]. 

Para los participantes, convulsionar significa estar 
en una vida y de repente aparecer en otra: 

Volver a comenzar de cero; que 
es que vos volvés a despertar y 
listo: te perdés por un rato de este 
mundo y volvés [E03HC28: p8].

La epilepsia es representada como un castigo o 
una prueba divina, como una enfermedad causada 

por demonios, hechizos, maleficios; es como estar 
poseído por espíritus o fantasmas: 

Es una prueba de Dios [E14MC28: 
p1]. 

La epilepsia es tener el Diablo 
por dentro [E04MC19: p3].

[…] un fantasma que empieza a 
ahogarlo a uno [E14MC28: p7].

También se encontraron manifestaciones cogniti-
vas que conciben la enfermedad como “quema de 
neuronas” o como un tipo de retardo mental:

A mí, personalmente, no se me 
han quemado tantas neuronas 
como a otros [E02HC30: p4].

Es maluco para uno como 
paciente, pues, que tiene eso […]. 
Es que usted siempre [es] retar-
dado [E12MC28: p2].

La epilepsia representa una marca, lo cual puede 
involucrar distintos tipos de discriminación: 

Es como si tuviera un bicho raro 
[E12MC28: p1]. 

Las crisis epilépticas se representan como una 
sensación de vacío, de penumbra:

Figura 5. Categoría Estrategias de afrontamiento

Negar/ocultar 
la enfermedad

Considerar 
la enfermedad 

normal

Hablar a otros 
de la 

enfermedad

No dejarse 
aplacar

Estrategias de afrontamiento

Controlar la 
enfermedad

Racionalizar/ser 
consciente

Buscar 
espiritualidad

Ayudar a  
los demás

Estar activo

Fuente: datos de la investigación.
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Es un día oscuro, un estado de 
oscuridad; por allá en un hueco 
como en la muerte. Es un tormen-
to; es estar metido en un hueco 
[E06MC48: p3].

Discusión y Conclusiones
Las personas interpretan la enfermedad de mane-
ra subjetiva (21) y la dotan de significados (22). La 
noticia de ser diagnosticado con epilepsia es una 
experiencia difícil; se duda sobre la capacidad de 
vivir con esta enfermedad. Abordar la epilepsia 
como un padecimiento permite resaltar las viven-
cias y dar prioridad a los sentimientos y a los efec-
tos que conlleva. Es necesario explorar el plano 
objetivo de las molestias físicas, pero también el 
plano subjetivo, el de las interpretaciones o signifi-
cados de las personas, porque el tratamiento se ha 
enfocado principalmente en el ajuste farmacológi-
co y en el control de las crisis, mas no en la visión 
de persona frente a su enfermedad.

La disciplina de enfermería, a partir del modelo 
de adaptación de Roy, define a la persona como 
un sistema holístico y adaptable, que comparte 
relaciones y significados con el mundo (23), abor-
dando las enfermedades crónicas desde un enfo-
que disciplinar y profesional. Éste es el caso de la 
teoría de Wiener y Dodd, para quienes la trayec-
toria de la enfermedad es teóricamente diferente 
del curso de la enfermedad. Además de la persona 
que la sufre, la trayectoria de la enfermedad invo-
lucra también a su familia y a los profesionales de 
la salud que la atienden, pues todos trabajan en 
forma estratégica para aminorar la incertidum-
bre que se manifiesta ante una enfermedad cróni-
ca (24). Los procesos que giran en torno a la enfer-
medad tienen lugar en el contexto de la vida y los 
cambios en la vida de los pacientes se perciben 
con connotaciones positivas y negativas.

La epilepsia afecta componentes fisiológicos del 
cuerpo como la memoria, pero también sociales, 
como las relaciones interpersonales, e incluso la 
concepción que la persona tiene de sí misma. Esta 
teoría permite al personal de enfermería interpre-
tar los comportamientos de las personas enfermas 
e intervenir para facilitar transiciones a lo largo 
de la trayectoria y así reconocer la capacidad de 
afrontamiento que se desarrolla en el contexto de 
una condición significativa y que supera las posibi-
lidades para hacerle frente (25).

Por otra parte, padecer epilepsia afecta tanto a la 
persona como a su autoestima, pues, además de 
convulsionar, debe afrontar las reacciones de los 
demás. El estigma hace referencia a un atribu-
to profundamente desacreditador, por lo que las 
personas estigmatizadas se esfuerzan por hacer 
menos visible su carencia física o psíquica, dada 
la tendencia de los que las rodean a considerar su 
defecto con una disposición de menosprecio (26). 
De esta manera, las personas con una enferme-
dad como la epilepsia buscan invisibilizarla, ocul-
tar sus síntomas, hacerla físicamente oculta, lo que 
conlleva a la reflexión sobre la problemática de la 
deslegitimación del cuerpo y de la experiencia de 
la enfermedad (27).

La discriminación contra las personas con epilep-
sia es el factor más importante que afecta su cali-
dad de vida (28), pues se refleja en bajas tasas de 
matrimonio y natalidad, empeoramiento en la cali-
dad de vida, la salud física y mental, impacto econó-
mico negativo, pocas oportunidades de empleo 
y educación (29). En algunas partes del mundo, el 
término epilepsia se ha vinculado con animales y 
con enfermedades psiquiátricas (28). Esto último 
se analizó, en el estudio presente, en las represen-
taciones alusivas a la “quema de neuronas” y al 
“retardo mental”.

Se recomienda desarrollar competencias actitudi-
nales en el personal de enfermería y de salud, en 
virtud de entender a la persona que padece una 
enfermedad, las implicaciones en su vida, las nece-
sidades de salud y los recursos internos que puede 
activar para vivir a pesar de su enfermedad.

La investigación descrita en este artículo contribu-
ye a una comprensión más amplia de las personas 
con epilepsia, otros padecimientos crónicos y efec-
tos de la enfermedad en su vida cotidiana, a partir 
de sus propias experiencias (30).

Así mismo, es necesario reconocer que las perso-
nas construyen herramientas para hacer frente 
a la enfermedad a través de procesos de reflexión 
y cognición, que les propicia ser conscientes de la 
propia enfermedad y poder afrontarla: 

Yo sé que soy consciente de que 
me tengo que cuidar [E20MC38: 
p5]. 
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Los procesos de afrontamiento encontrados en el 
estudio van más allá de la meta de la adherencia 
terapéutica de varios programas de enfermeda-
des crónicas: en cambio de adherirse a una norma 
externa, se centran en la reflexión y construcción 
de soluciones a partir de sus propias capacidades.

A los trabajadores de la salud, se les recomienda 
trabajar en cambiar la mentalidad de considerar la 
salud como ausencia de enfermedad y de reducir 
la persona a un cuerpo; el cuerpo a los sistemas y 
los sistemas a las enfermedades. Si se trataran los 
pacientes como eje central del problema, se poten-
ciaría la recuperación de su dignidad como perso-
nas, lo cual sería un factor para la organización, 
para las redes de apoyo y para el fortalecimien-
to de sus capacidades de compartir experiencias, 
necesidades y recursos. Para la educación en salud, 
el presente estudio permite entrever las limitacio-
nes en las estrategias verticales y la necesidad de 
incluir a las personas y sus potencialidades.

Para las familias, quienes, según Mendes, cons-
tituyen el primer grupo que experimenta un 
impacto emocional luego del diagnóstico de 
epilepsia (31), es una oportunidad de reconocer 
los efectos y los cambios en los procesos, de modo 
que sea posible fortalecer la capacidad de afron-
tamiento en ellas.
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