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Resumen 

Introducción. Vivir epilepsia se asocia en general con una percepción de estigma social, 

especialmente en presencia de afectos negativos y problemas de autoestima. Los factores 

psicosociales adversos están entre los que con más frecuencia suelen desencadenar las 

manifestaciones agudas de la epilepsia. Además, son escasos los estudios que abordan aspectos 

psicológicos de la epilepsia, como por ejemplo el posible impacto que la enfermedad puede tener 

en el desarrollo de la personalidad y la identidad personal. Objetivo. Describir las vivencias 

subjetivas en pacientes con epilepsia generalizada con crisis tónico clónicas, en relación a la 

experiencia de enfermedad y su potencial impacto en el proceso de construcción de la identidad 

personal. Método. Se realizó una investigación con enfoque cualitativo, de tipo exploratorio, 

descriptivo y transversal. Se estudió una muestra de 16 pacientes adultos, con epilepsia 

generalizada con crisis tónico clónicas, provenientes de 2 centros clínicos de la Región 

Metropolitana. Para garantizar los criterios de inclusión, se realizó un tamizaje en base a los 

cuestionarios MMSE, MINI y OPD-SQ y posteriormente, se utilizó una entrevista semi 

estructurada como principal instrumento de recolección de datos. Para cada entrevista se realizó 

un proceso de codificación abierta, selectiva y axial. Posteriormente, se realizó un análisis 

narrativo de tipo temático, en base a los objetivos específicos de la investigación. Resultados. En 

base a las narrativas de los participantes, fue posible establecer una relación entre las vivencias 

subjetivas de enfermedad y la identidad de los pacientes. Se evidencia una relación negativa entre 

las vivencias subjetivas de la enfermedad y el proceso de construcción de la identidad personal, 

identificando temas centrales en torno a la “limitación”, la vivencia de ser “diferentes” y percibir 

una identidad “frágil”. Estas vivencias se relacionaron con las diversas repercusiones psicosociales 

de la enfermedad. Se identifican además estrategias de afrontamiento, tales como el 

escape/evitación y la sobrecompensación, que pueden tener un impacto potencialmente 

disfuncional para la construcción de una identidad saludable y el desarrollo de trastornos 

emocionales comórbidos. Discusión. Los resultados revelan una percepción negativa de la 

enfermedad en el proceso de construcción de la identidad de los pacientes, que sugieren que las 

intervenciones farmacológicas deben ser complementadas con estrategias psicosociales de 

tratamiento. Se sugiere una aproximación teórica y clínica al estudio de la identidad en los 

pacientes con epilepsia, con el objetivo desarrollar dispositivos de intervención centrados en el 

abordaje de la experiencia subjetiva de los pacientes, mejorar su calidad de vida y prevenir el 



 

desarrollo de psicopatología comórbida. Finalmente se proponen futuras líneas de investigación, 

que permitan establecer diferencias por variables sociodemográficas, y variables clínicas. Se 

considera también la potencial relevancia clínica de los hallazgos para el diseño de intervenciones 

psicosociales y psicoterapéuticas centradas en el abordaje de la identidad de las personas con 

epilepsia. 

Abstract 

Introduction. Living with epilepsy is generally associated with a perception of social stigma, 

especially in the presence of negative emotions and self-esteem problems. Adverse psychosocial 

factors are among the most common triggers of acute manifestations of epilepsy. In addition, few 

studies address psychological aspects of epilepsy, such as the possible impact that the disease may 

have on personality development and personal identity. Objective. To describe the subjective 

experiences in patients with generalized epilepsy with tonic-clonic seizures, in relation to the 

experience of the disease and its potential impact on the process of construction of personal 

identity. Method. A qualitative, exploratory, descriptive and cross-sectional research was carried 

out. A sample of 16 adult patients with generalized epilepsy with tonic-clonic seizures from 2 

clinical centers in the Metropolitan Region was studied. In order to guarantee the inclusion criteria, 

a screening based on the MMSE, MINI and OPD-SQ questionnaires was carried out and 

subsequently, a semi-structured interview was used as the main data collection instrument. For 

each interview, an open, selective and axial coding process was carried out. Subsequently, a 

thematic narrative analysis was performed, based on the specific objectives of the research. 

Results. Based on the narratives of the participants, it was possible to establish a relationship 

between the subjective experiences of illness and the identity of the patients. A negative 

relationship is evidenced between the subjective experiences of the disease and the process of 

construction of personal identity, identifying central themes around "limitation", the experience of 

being "different" and perceiving a "fragile" identity. These experiences were related to the various 

psychosocial repercussions of the disease. Coping strategies, such as escape/avoidance and 

overcompensation, were also identified as having a potentially dysfunctional impact on the 

construction of a healthy identity and the development of emotional disorders. Discussion. The 

results reveal a negative perception of the disease in the patients' identity construction process, 

suggesting that pharmacological interventions should be complemented with psychosocial 



 

treatment strategies. A theoretical and clinical approach to the study of identity in patients with 

epilepsy is suggested, with the aim of developing intervention devices focused on addressing the 

subjective experience of patients, improving their quality of life and preventing the development 

of comorbid psychopathology. Finally, future lines of research are proposed to establish 

differences by sociodemographic and clinical variables. The potential clinical relevance of the 

findings for the design of psychosocial and psychotherapeutic interventions focused on addressing 

the identity of people with epilepsy is also considered. 

  



 

1. Introducción 

La epilepsia y las características psicológicas de las personas con epilepsia constituyen un 

paradigma en que se vinculan los hallazgos somáticos con aspectos psicosociales, facilitando una 

comprensión antropológica del ser humano. La epilepsia a través de los problemas psicológicos y 

psicopatológicos reflejados en el estudio de las crisis mismas, su sentido y repercusión en la vida 

del individuo, la personalidad, las psicosis epilépticas y otras manifestaciones psicopatológicas, 

representan para el investigador un campo promisorio en el conocimiento del ser humano como 

un complejo multideterminado (Ivanovic-Zuvic, 2001). En términos generales, la epilepsia 

consiste en la alteración recurrente de las descargas neuronales en el cerebro, las que se vuelven 

hipersincrónicas y paroxísticas (Ivanovic-Zuvic, 2010). Estas descargas neuronales anormales se 

traducen en una manifestación clínica evidente, las crisis epilépticas que se manifiestan de diversas 

formas clínicas dependiendo del grupo neuronal activado durante la descarga, dando origen a 

diversos e signos y síntomas que incluyen prácticamente cualquier función psíquica y motora de 

la persona (Acevedo y Papaziam, 2006; Berg et al., 2010). La epilepsia es una de las enfermedades 

neurológicas crónicas más frecuentes cuya prevalencia aumenta prácticamente al doble en países 

que se encuentran en vías de desarrollo en comparación a países desarrollados (Ngugi et al., 2010; 

Organización Mundial de la Salud, 2019). 

La visión de las personas con epilepsia ha estado supeditada en las últimas décadas al avance de 

las técnicas de laboratorio y a un foco puesto en los estudios biológicos de la enfermedad (Fabelo, 

2008). Los avances en la farmacoterapia, nos han acercado cada vez más a la posibilidad de un 

tratamiento eficaz para la mayoría de los pacientes. En los últimos 20 años, ha existido un gran 

aumento de las opciones terapéuticas farmacológicas para tratar la epilepsia, además de desarrollar 

nuevas técnicas quirúrgicas y métodos específicos en casos seleccionados. Los nuevos 

tratamientos son de mayor costo que el tratamiento antiguo, sin embargo, logran la remisión de las 

crisis, reducen efectos colaterales, y permiten su retorno a la vida social-ocupacional, por lo que 

estos beneficios justifican ampliamente la instauración de estas nuevas estrategias farmacológicas 

(Fabelo, 2008).  

La comorbilidad psicopatológica en enfermedades médicas crónicas es una condición altamente 

probable (Gili et al., 2000; Goldman et al., 2020; Janssen et al., 2015). En el caso de la epilepsia, 

la evidencia muestra que entre un 30% y 60% de los pacientes puede presentar al menos una 



 

comorbilidad psiquiátrica (Ivanovic-Zuvic, 2010; Téllez-Zenteno et al., 2007), siendo los 

trastornos del ánimo y de ansiedad las comorbilidades más prevalentes (Scott et al., 2017; Téllez-

Zenteno et al., 2007). Además, los pacientes tienen mayor riesgo de presentar ideación e intentos 

suicidas, llegando a tener más del doble de intentos en comparación a la población general 

(Stefanello et al., 2010; Abraham et al., 2019). Sumado a esto, la evidencia muestra que ciertas 

variables clínicas y demográficas, como por ejemplo, el tipo de tratamiento, el tipo de crisis, edad 

de inicio de la enfermedad, género, nivel socioeconómico, entre otras se pueden relacionar de 

manera diferencial con la presencia de trastornos psiquiátricos (Kimiskidis et al., 2007; Yang et 

al., 2020).  

Pese a los grandes avances en estrategias biológicas de tratamiento, los factores psicosociales 

adversos están entre los que con más frecuencia suelen desencadenar las manifestaciones agudas 

de la epilepsia. Pese a lo anterior, son escasos los estudios que evalúan la incidencia de elementos 

ambientales en esta enfermedad, ya que la tradición biológica de la medicina ha privilegiado la 

evaluación de los factores de riesgo neurobiológicos y medicamentosos, más afines con una visión 

limitada de su objetivo de estudio (Ivanovic-Zuvic, 2017; Alvarado, 2016). La propia ILAE (2017) 

reconoce que la intervención de la Psicología es útil para promover la comprensión de la 

enfermedad en los pacientes y para puntualizar el diagnóstico y el tratamiento. El conocimiento 

creciente de los mecanismos fisiopatológicos de las crisis no ha ido acompañado de una mejor 

comprensión del sujeto con epilepsia. El problema radica entonces en que los progresos 

terapéuticos no consideran suficientemente al principal implicado: el paciente (Alvarado, 1999). 

Sabemos, en base a distintos estudios, que la adherencia al tratamiento se mantiene sólo en un 50 

% de los pacientes y un porcentaje no menor de ellos parece no cumplirlo debido a factores 

psicológicos y de personalidad (Alvarado, 2016). Se hace necesario entonces, considerar otros 

elementos relevantes en el abordaje de la enfermedad, tanto psicológicos, sociales y culturales, 

que permitan una aproximación terapéutica más integral, que si bien debe estar centrada en la 

reducción de la frecuencia de las crisis, también debe favorecer la reintegración psicosocial y 

mejorar el bienestar psicológico de los pacientes. 

Si bien en las últimas décadas se ha evidenciado un creciente número de estudios que abordan los 

problemas psicosociales en la epilepsia, la gran mayoría de estos se aproxima al fenómeno desde 

metodologías cuantitativas. Sin duda, esta evidencia es de gran utilidad, pero requiere ser 



 

complementada también, con otras aproximaciones metodológicas. Por ejemplo, en un artículo de 

revisión, Rapport et al. (2015) ponen de manifiesto la importancia de incorporar los métodos de 

investigación cualitativa en el contexto de la investigación sobre la epilepsia. Realizan una 

evaluación del estado actual de la literatura sobre epilepsia e identifican algunas “lagunas”, 

vinculadas no sólo a grupos clínicos específicos, sino que también la necesidad de dar cuenta de 

las necesidades idiosincráticas de investigación en países "en desarrollo", como en nuestra realidad 

latinoamericana. El uso de técnicas de investigación cualitativa en la epilepsia permite aclarar los 

significados que no se han evaluado de manera experimental (Sample et al., 2006 ) y la exploración 

de la experiencia subjetiva de los pacientes en torno a cómo "vivencian" su enfermedad. Mediante 

estas aproximaciones es posible tratar de responder a preguntas tan relevantes como por ejemplo: 

¿Cómo es vivir con epilepsia?, ¿Qué podemos hacer para mejorar las vidas de los pacientes?, ¿Qué 

servicios debemos ofrecer para asegurar que los pacientes tengan un apoyo óptimo de los 

profesionales de la salud mental? 

Un estudio cualitativo (Rawlings et al., 2017) examina la experiencia subjetiva de convivir con la 

epilepsia mediante el análisis temático de los relatos escritos de los pacientes, en torno a la vivencia 

de la enfermedad. Frente al diagnóstico de la enfermedad, los individuos describieron sentirse 

angustiados, confundidos y luchando permanentemente con una “identidad alterada”. Tales 

resultados son coincidentes con los hallazgos de la investigación narrativa, que sugiere que el 

desarrollo de enfermedades crónicas, representa una interrupción biográfica en la que los aspectos 

de la vida cotidiana están ampliamente afectados, lo que obliga a reexaminar la identidad, las 

relaciones sociales, afectivas y las expectativas de uno mismo (Bury, 1982). Estos relatos y 

hallazgos nos brindan una idea preliminar de los desafíos que las personas pueden enfrentar 

después de ser diagnosticadas con epilepsia, y ponen de manifiesto la relevancia de explorar la 

percepción que tienen los pacientes de la epilepsia, para ayudarlos a manejar situaciones que son 

particularmente problemáticas y a prevenir dificultades como la discriminación, la angustia y toda 

la gama de emociones negativas vinculadas a las crisis, como por ejemplo, la ansiedad de 

experimentar un episodio en público (Jacoby et al., 2008) Esto probablemente tendría beneficios 

futuros en términos del diseño de nuevas estrategias de intervención, en beneficio de los pacientes. 

En este sentido, resulta relevante explorar los significados asociados a la vivencia de enfermedad 

de las crisis epilépticas tónico-clónicas y su relación con el proceso de construcción de la identidad 



 

personal, con el objetivo de contribuir al desarrollo de un modelo comprensivo multicausal en 

torno al pronóstico, la comorbilidad y el tratamiento de la enfermedad, que permita formular una 

conceptualización de las personas con epilepsia que releve la importancia del abordaje de la 

subjetividad en el problema y el impacto biográfico de la enfermedad. Lo anterior permite un 

acercamiento inicial al diseño de estrategias psicoterapéuticas que podrían tener un impacto no 

sólo en la disminución de la frecuencia de las crisis, sino que además influyan en la calidad de vida 

y bienestar subjetivo de estos pacientes mediante cambios orientados a la resignificación de la 

experiencia vital, complementando las estrategias psicoeducativas y las medidas conductuales. En 

este sentido, un problema perteneciente al campo de la neurología y psiquiatría, podría quedar 

abierto a la investigación en psicoterapia y en los mecanismos multicausales subyacentes a la 

etiopatogenia de los problemas de salud mental en estos pacientes. 

  



 

2. Antecedentes teóricos y empíricos 

2.1 Epilepsia. aspectos clínicos y epidemiológicos 

La epilepsia es una enfermedad de origen orgánico cuya causa fundamental reside en la actividad 

eléctrica anormal del cerebro. Se trata de una afección crónica de etiología diversa, caracterizada 

por descargas cerebrales recurrentes, de carácter hipersincrónico y paroxístico, que pueden estar 

asociadas con variadas manifestaciones clínicas (Ivanovic-Zuvic, 2001). Es una alteración de la 

corteza cerebral caracterizada por la predisposición a tener crisis de epilepsia y a las consecuencias 

sociales, psicológicas, cognitivas y neurobiológicas de esta condición (ILAE, 2017). 

Las primeras descripciones de la epilepsia datan del período 2000 a. C. en las regiones babilónicas 

de Mesopotamia, siendo factible encontrar otras referencias de la enfermedad en diferentes 

culturas ancestrales como Egipto, India y China (Magiorkinis et al., 2010; Figueroa-Duarte y 

Campbell-Araujo, 2015). Dadas las manifestaciones clínicas espectaculares de la epilepsia y las 

restricciones de conocimiento propias de la época, se consideraba como una enfermedad mágica o 

bien como consecuencia del castigo de las divinidades. Destaca posteriormente la figura de 

Hipócrates, alrededor del año 400 a. C., en su escrito Sobre la enfermedad sagrada, el primer autor 

que cuestiona el origen divino de la enfermedad al proponer un desequilibrio probablemente 

vinculado a variables biológicas (humores) como causante de las manifestaciones epilépticas 

(Alsina, 1970). Sin embargo, los primeros avances más relevantes en la comprensión de la 

epilepsia se lograron recién en los siglos XVIII y XIX, en el contexto de los primeros cimientos 

de la ciencia moderna que desplazan a las creencias religiosas previamente dominantes 

(Magiorkinis et al., 2014). En el siglo XX, es posible avanzar de manera más clara y precisa en el 

conocimiento de los mecanismos etiopatogénicos de la enfermedad gracias a los avances en 

neurociencias, la farmacología y la biología molecular (Magiorkinis et al., 2014), que también 

contribuyeron a una mayor especificidad en la definición y clasificación semiológica de las crisis 

epilépticas, en este punto cabe destacar el aporte de las recomendaciones rigurosas y sistemáticas 

que ha proporcionado la ILAE desde hace casi medio siglo, convirtiéndose en la fuente más 

utilizada por la comunidad científica. (Casas-Fernández, 2012; Gómez-Alonso y Bellas-Lamas, 

2011; Falco-Walter et al., 2018). 

El año 2014, el grupo de trabajo convocado por la ILAE definió la epilepsia como una enfermedad 

neurológica crónica y que se presenta a partir de al menos una de las siguientes condiciones: 1. 



 

Ocurrencia de al menos dos crisis epilépticas que transcurren con un margen de tiempo superior a 

24 horas; 2. Ocurrencia de una crisis epiléptica y una probabilidad de nuevas crisis igual o superior 

al 60% de que ocurran en los próximos 10 años; 3. Diagnóstico de un síndrome de epilepsia (Fisher 

et al., 2014). Es decir, la epilepsia se diagnostica no sólo cuando alguien tiene una crisis epiléptica, 

sino que además su cerebro demuestra una tendencia patológica y duradera a desarrollar nuevas 

crisis (Falco-Walter et al., 2018). 

En base los criterios descritos anteriormente, el concepto de crisis epiléptica debe ser entendido 

como una manifestación clínica evidente de signos y síntomas causados por una actividad anormal 

en las descargas neuronales del cerebro, caracterizadas por ser excesivas, hipersincrónicas y 

paroxísticas (Fisher et al., 2005; Ivanovic-Zuvic, 2010, Berg et al., 2010). Al mismo tiempo, los 

síndromes de epilepsia refieren a un conjunto de características clínicas específicas que involucran 

tipos de crisis epilépticas, la edad de aparición, hallazgos de neuroimágenes y algunos patrones de 

alteraciones comunes en el electroencefalograma (EEG). De esta manera, es posible diagnosticar 

un mismo síndrome a aquellas personas que presenten similitudes en la presentación y curso de la 

enfermedad epiléptica, lo que facilita la delimitación nosológica (Scheffer et al., 2017). 

2.2 Semiología general de las crisis epilépticas 

Para clasificar el tipo de epilepsia, se debe identificar primero el tipo de crisis que presenta el 

paciente (Scheffer et al., 2017). La Figura 1 muestra la clasificación actualizada de los tipos de 

crisis epilépticas que propone ILAE (Fisher et al., 2017). 



 

 

Figura 1. Clasificación ILAE 2017 de los tipos de crisis epilépticas: versión básica (Fisher et al., 2017). 

Al corroborar clínicamente la aparición recurrente de algún tipo de crisis, la enfermedad puede ser 

clasificada como: Epilepsia focal, generalizada, focal y generalizada combinadas o epilepsia de 

tipo desconocida. En esta última categoría, no es posible identificar la ocurrencia frecuente de un 

tipo de crisis en particular (Scheffer et al., 2017). De manera sintética, cuando se hace alusión a 

crisis focales o parciales, se describe un tipo de crisis en que la descarga neuronal se inicia dentro 

de una porción delimitada del cerebro en uno de los hemisferios, con manifestaciones clínicas más 

circunscritas. En el caso de las crisis generalizadas, la descarga transcurre en redes neuronales 

extensas que abarcan ambos hemisferios, con una rápida propagación de la actividad cerebral 

anormal, lo que se traduce en manifestaciones clínicas más evidentes y generalizadas (Berg et al., 

2010). 

En cuanto a la clasificación etiológica de las crisis, la ILAE también propone una distinción de 

estas en función de las causas que les subyacen (Scheffer et al., 2017). De esta manera, es posible 

identificar en la actualidad 6 grupos etiológicos: etiología estructural, etiología genética, 

infecciosa, metabólica inmunológica y de etiología desconocida (Scheffer et al., 2017). La 

relevancia de esta distinción se basa en el abordaje terapéutico de la enfermedad, pues en ocasiones 

es posible identificar más de una etiología para un mismo caso y, por lo tanto, más de un área de 
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intervención posible (Falco-Walter et al., 2018). 

2.3 Epilepsia tónico-clónica 

Previamente denominada como Gran Mal, la epilepsia tónico-clónica se encuentra actualmente 

incluida en la categoría de epilepsias generalizadas con signos motores (Kodankandath et al., 

2020). Es el tipo de epilepsia que se asocia con mayores complicaciones psicosociales y estigma 

social dadas las manifestaciones espectaculares de sus síntomas (Jacoby et al., 2005). Sus 

manifestaciones clínicas se expresan como una pérdida súbita de la conciencia, que implica una 

caída abrupta de la persona, iniciando la fase tónica que implica contracciones musculares 

sostenidas y generalizadas, con rigidez muscular. Posteriormente, comienza la fase clónica o 

convulsiva, donde la persona presenta mioclonías generalizadas en ambos hemisferios del cuerpo, 

con manifestaciones neurovegetativas masivas, como por ejemplo, rubicundez, cianosis, 

hipersecreción de las glándulas salivales, aumento de la frecuencia respiratoria, entre otros signos. 

(Acevedo y Papaziam, 2006). La frecuencia e intensidad de las mioclonías va disminuyendo 

progresivamente. La crisis finaliza con una fase postictal, donde comienza una recuperación 

progresiva del estado de conciencia, desde el sopor a la lucidez. (Heerlein, 2000; Lüders et al., 

1998). En cuanto al tiempo de duración de la crisis epiléptica, esta se puede extender entre 1 a 5 

minutos, mientras que la fase de recuperación puede demorar varios minutos, con una sensación 

de cansancio y diversas molestias corporales (Acevedo y Papaziam, 2006; Heerlein, 2000). 

El diagnóstico de la epilepsia es esencialmente clínico en base a una adecuada historia clínica y 

examen físico (Ivanovic-Zuvic, 2001). Como métodos complementarios al diagnóstico, se 

incluyen diversos exámenes médicos, principalmente de imagenología y de laboratorio. Se 

incluyen además, la descripción de las crisis por parte de testigos, la presencia de factores de riesgo 

para epilepsia y el examen neurológico. El diagnóstico no debe basarse en la presencia o ausencia 

de uno solo de estos elementos, si no en el conjunto de los diferentes síntomas o signos (Bell y 

Sander, 2009). La información debe obtenerse del paciente la familia o personas que observaron 

la ocurrencia de las crisis. 

2.4 Epidemiología 

La epilepsia afecta aproximadamente al 0.8% de la población mundial, es decir aproximadamente 

50 millones de personas en el mundo. Es difícil obtener datos exactos de incidencia y prevalencia, 



 

muchas veces por la dificultad de hacer un diagnóstico oportuno. La incidencia se estima en 50 

por 100.000 habitantes por año y la prevalencia de epilepsia activa se estima en 5 a 10 casos por 

1.000. (Bell y Sander, 2009). Los índices de incidencia, prevalencia y mortalidad de la epilepsia a 

nivel mundial no son uniformes y dependen de varios factores. La prevalencia de por vida de la 

epilepsia es de 7,6 por cada 1.000 personas, mientras que la tasa de incidencia es de 61,4 por cada 

100.000 personas por año. Además, las cifras son más elevadas en países en vías de desarrollo, en 

comparación a países desarrollados (Fiest et al., 2017). Otros estudios sugieren que la prevalencia 

e incidencia de la epilepsia en países en vías de desarrollo supera en casi el doble a la de los países 

desarrollados (Ngugi et al, 2010). En las referencias actualizadas, se reporta una prevalencia que 

oscila entre el 0,4% hasta el 1% de la población mundial, mientras que en Latinoamérica estas 

cifras oscilarían entre el 0,6 y el 4,4%. En cuanto al tipo de crisis, las de tipo generalizado 

evidencian una mayor prevalencia, en comparación con los otros subtipos de crisis (Fiest et al., 

2017; Bol-Marroquín et. al, 2022). En Latinoamérica, la prevalencia de la epilepsia a lo largo de 

la vida es de 17,8 por 1.000 habitantes, mientras que en Chile varía entre 10,8 y 17 por 1.000 

personas, y la incidencia es de 114 cada 100.000 personas por año (MINSAL, 2014).  

El pronóstico de la epilepsia depende de la etiología, así como del inicio temprano del tratamiento 

y su continuidad. La severidad de esta condición y su pronóstico es variable en relación al tipo de 

epilepsia diagnosticada. El impacto que produce también depende de las características 

individuales de cada persona, asociándose a un aumento del riesgo de muerte prematura, 

principalmente en las personas con crisis intratables, siendo la mortalidad 2 a 3 veces mayor que 

la población general (Organización Mundial de la Salud, 2019). Para lograr un buen control de las 

crisis, se necesita un adecuado aporte de fármacos antiepilépticos, los que deben proporcionarse 

en forma oportuna y continua, mientras el paciente lo necesite. Dos tercios de las epilepsias activas 

se encuentran bien controladas por fármacos antiepilépticos o por cirugía. El 30 a 35% restante, 

desarrolla epilepsia que resulta refractaria a todo tipo de tratamiento (MINSAL, 2014). 

2.5 Epilepsia y psicopatología 

Los pacientes con epilepsia presentan múltiples manifestaciones psicopatológicas comórbidas, en 

mayor proporción en comparación con la población general. La literatura sobre prevalencia de 

psicopatología en personas con epilepsia reporta cifras que varían entre un 30% a 60% (MINSAL, 

2014; Téllez-Zenteno et al., 2007). En la última década diferentes estudios han dado cuenta de la 



 

relación bidireccional entre epilepsia y psicopatología (Caplan, 2012; Mammen y Kumar, 2017), 

proponiendo la existencia de posibles mecanismos etiopatogénicos comunes, lo que podría 

explicar la elevada presencia de condiciones psiquiátricas en pacientes con epilepsia (Ivanovic-

Zuvic, 2010; Adelöw et al., 2012). 

Para efectos de la presente investigación, nos centraremos principalmente en los trastornos 

ansiosos y depresivos, que constituyen la comorbilidad más frecuente, vinculada principalmente a 

variables psicosociales (Heerlein, 2000). En cuanto a la depresión, se estima que entre un 30% y 

50% de los pacientes ha presentado sintomatología depresiva clínicamente significativa, siendo 

incluso más prevalente que en otros grupos con enfermedades preexistentes (Kanner, 2003; Scott 

et al., 2017). La depresión es aproximadamente de dos a tres veces más común en las personas con 

un problema de salud físico crónico, en relación a las personas que con buena salud. Pero tambień 

hay que destacar que la mayoría de las personas con un problema de salud crónico no tienen 

trastornos depresivos, los que aparecen en aproximadamente el 20% de estos sujetos (NICE, 2010). 

La circunstancia de padecer una enfermedad crónica en general se ha visto que aumenta la 

frecuencia de trastornos psiquiátricos, entre ellos los trastornos depresivos, pero cuando se 

compara con otras enfermedades crónicas, la epilepsia presenta frecuencias más elevadas. Ettinger 

et al. (2004), encontraron que la presencia de síntomas depresivos es mayor en pacientes asmáticos 

y personas con epilepsia, con respecto a controles. Sin embargo, al comparar epilepsia y asma 

encuentran puntajes de síntomas depresivos mayores en el grupo de epilepsia. Dentro de los 

factores de riesgo para el desarrollo de trastornos depresivos, un metaanálisis indica que ser mujer, 

edad avanzada, ser mujer, desempleo y bajo nivel educativo, tener una baja adherencia a los 

fármacos o tener un tratamiento polifarmacológico, son factores que contribuyen a la aparición de 

trastornos depresivos en pacientes con epilepsia (Yang et al., 2020). Además, el inicio precoz de 

la epilepsia, se asocia a un peor pronóstico en comparación a los pacientes en que las crisis parten 

más tardíamente ,por lo que las variables clínicas y sociodemográficas de cada caso influirán en el 

estado mental de los pacientes (Krauskopf y De la Barra, 2013) . Otros factores de riesgo, 

psicológicos y sociales que contribuyen a la aparición de trastornos depresivos en pacientes con 

epilepsia, son la percepción significativa de estigma social y la presencia de síntomas ansiosos 

(Yildirim et al., 2018). Si bien la comorbilidad depresiva de los pacientes puede identificarse a 

través de diferentes criterios e instrumentos diagnósticos, esta sigue siendo poco pesquisada y 

tratada (Zapata et al., 2020). 



 

La epilepsia se asocia también con un mayor riesgo de déficits cognitivos (especialmente 

problemas de la memoria) y las tasas de trastornos del ánimo y ansiedad son dos o tres veces más 

altas que en la población general (Dewhurst et al., 2015). Los estudios también reflejan que una 

historia de enfermedad psiquiátrica aumenta el riesgo de suicidio en una persona con epilepsia, 

pero también han demostrado que el riesgo de suicidio en personas con epilepsia es mayor en 

ausencia de antecedentes psiquiátricos (Salinas, 2010). Los datos han sugerido que la relación 

entre las convulsiones y la depresión-comportamiento suicida puede ser bidireccional, y tanto la 

depresión mayor y el intento de suicidio aumentan el riesgo de desarrollar convulsiones. La 

normalización forzada y las psicosis postictales también pueden contribuir a comportamientos 

suicidas. Los fármacos antiepilépticos se han implicado en la causa de los efectos adversos 

psiquiátricos y el comportamiento suicida, al igual que la depresión que se considera el principal 

factor de riesgo (Schmitz, 2005; Bell y Sander, 2009). En un estudio con casos de control, se 

detectó que un 35% de los pacientes con epilepsia presentaba indicadores de riesgo suicidal 

(Carrillo, 2023). De esta manera, suicidio y epilepsia se encuentran estrechamente relacionados, 

ya sea por variables neurológicas directamente vinculadas a la enfermedad, o bien, por las 

frecuentes comorbilidades psicopatológica asociadas (Téllez-Zenteno et al., 2007; Kanner, 2016; 

Zapata et al., 2020).  

Por otra parte, cabe destacar que por su naturaleza paroxística, las crisis carecen de una ritmicidad 

identificable lo que dificulta la apropiación de esta experiencia, dada la impredictibilidad del 

fenómeno. Este aspecto de la crisis ha hecho plantear a algunos autores que su estructura favorece 

el “desamparo aprendido” y que desde allí serían comprensibles los frecuentes cuadros depresivos 

interictales en las personas con epilepsia (Alvarado 1999, Hermann, 1979). Por lo tanto, es posible 

que en la etiología de las depresiones epilépticas estén involucrados no sólo factores 

fisiopatológicos comunes, sino que también variables psicológicas y psicosociales. 

Los trastornos de ansiedad son la segunda condición comórbida más prevalente en pacientes con 

epilepsia (Scott et al., 2017; Téllez-Zenteno et al., 2007). A pesar de esto, la comunidad científica 

ha desatendido, tanto a nivel de investigación como en la práctica clínica, las comorbilidades 

ansiosas (Gandy et al., 2015; Kanner, 2011) por lo que la frecuencia de estos trastornos es menos 

conocida. Un estudio reciente identificó que de los 250 participantes con epilepsia, alrededor del 

40% presentó síntomas ansiosos significativos (Pham et al., 2017). Otra investigación evidenció 



 

que la agorafobia y el trastorno de ansiedad generalizada fueron las comorbilidades más frecuentes 

entre los pacientes (Kanner et al., 2009).  

Se han descrito manifestaciones ansiosas en las personas con epilepsia, como parte del fenómeno 

ictal o del período interictal, con mecanismos etiopatogénicos diferenciales. La relación entre 

epilepsia y ansiedad pareciera ser bidireccional y con causas subyacentes comunes (Munger, 

2014). Al igual que en los trastornos depresivos, la frecuencia elevada de crisis epilépticas y la 

polifarmacia son factores que se relacionan con mayores probabilidades de presentar 

comorbilidades ansiosas en personas con epilepsia (Kimiskidis et al., 2007). Los clínicos en 

general refieren que ante eventos estresantes las crisis se incrementan o reaparecen aun cuando los 

tratamientos anticonvulsivantes se hubieran mantenido estables. Tradicionalmente ante ello, la 

alternativa terapéutica de preferencia es incrementar la medicación anticonvulsivante (muchas de 

ellas con efecto ansiolítico), con el consecuente riesgo de disfunción cognitiva, toxicidad y elevar 

los costos del tratamiento (Fabelo 2008). Es importante considerar que diversas variables 

psicosociales se asocian a la aparición de trastornos ansiosos: Trastornos adaptativos con 

sintomatología ansiosa, principalmente tras el diagnóstico de la enfermedad, la aprensión de 

experimentar una crisis en cualquier momento (en público o privado) con las consecuencias 

somáticas (descontrol de esfínteres, presencia de automatismos frente a familiares o amigos) y los 

temores sobre las repercusiones corporales o psicológicas, son factores de ansiedad y angustia 

permanente en los pacientes (Ivanovic-Zuvic, 2001). Además, el menoscabo que experimentan las 

personas al verse enfrentadas a una condición crónica que limita su experiencia, más los temores 

derivados de la impredecibilidad de las crisis epilépticas facilita la emergencia de incertidumbre 

en las personas con epilepsia. Es decir, existen diversos factores clínicos y psicosociales que 

contribuyen a la configuración y manifestación de los trastornos ansiosos (Ivanovic-Zuvic, 2017). 

El diagnóstico inicial de la epilepsia puede causar trastornos de adaptación, la epilepsia refractaria 

puede desafiar los recursos de afrontamiento del paciente, y la epilepsia en general, puede dar lugar 

a ansiedades específicas sobre las convulsiones, que pueden causar restricciones importantes de la 

independencia de los pacientes y el funcionamiento social (Fisher et. al, 2000, Lu y Elliot, 2011; 

Gandy et al., 2012). En una investigación cualitativa, Hosseini et. (2013) realizaron entrevistas en 

profundidad a 21 pacientes con epilepsia. Los participantes describieron dentro de los principales 

problemas tras el diagnóstico de la enfermedad, el temor a ser etiquetados y rechazados por otras 

personas, temor que se intensificaba al pensar en la posibilidad de experimentar crisis en público. 



 

Frente a esta situación aparece además la vergüenza y sentimientos de indignidad. 

En un estudio escocés (Tonberg et. al, 2015) donde se evaluó la percepción de los adultos jóvenes 

con epilepsia y su reacción a la información sobre la muerte repentina inesperada en la epilepsia 

(SUDEP), la mayoría de los pacientes entrevistados expresó una visión fatalista de este fenómeno, 

como algo fuera de su control, y que podría ocurrirles en cualquier momento, sobre todo si no hay 

una buena adherencia frente a las indicaciones terapéuticas. 

La ansiedad podría incluso tomar la forma de un cuadro fóbico (agorafobia, fobia específica a las 

relaciones sexuales, entre otros). Estos cuadros tienen relevancia clínica, ya que la ansiedad y 

angustia son factores desencadenantes de crisis epilépticas, disminuyendo la efectividad de los 

tratamientos anticonvulsivantes y afectando negativamente la calidad de vida del paciente (Gandy 

et al., 2015). De esta manera, las técnicas de relajación, la psicoeducación y psicoterapia, pueden 

ser intervenciones particularmente útiles en aquellos pacientes en que las crisis son 

desencadenadas por estados ansiosos (Lundgren et al., 2008). 

2.6 Aspectos psicosociales del paciente con epilepsia 

A pesar de que se han desarrollado toda una serie de avances como la electroencefalografía, la 

tomografía axial computarizada, la resonancia magnética nuclear y otras técnicas tanto 

imagenográficas, neuropsicológicas, neuroquirúrgicas y de que el tratamiento farmacológico 

permite el control de las crisis en la mayoría de los pacientes, todavía persiste cierto rechazo social 

hacia el paciente con epilepsia (Fabelo, 2008). La mejoría de la calidad de vida es uno de los 

principales objetivos del tratamiento de la epilepsia (WHOQOL Group, 1995). Las personas con 

epilepsia presentan peores niveles de calidad de vida, en comparación a la población general o a 

otras enfermedades crónicas (Kyngäs, 2000; McAuley et. Al, 2001). Posiblemente los aspectos 

menos comprendidos y los más olvidados de la epilepsia son los problemas sociales, psicológicos 

y de comportamiento que pueden ser más comunes y perjudiciales que las crisis mismas. Sin 

embargo, estos problemas a menudo no se identifican y pocas veces reciben asistencia 

especializada (Mittan, 2009; Elliot y Richardson, 2014). En los últimos años se han desarrollado 

nuevas líneas de investigación que tratan de considerar especialmente los factores psicológicos y 

psicosociales vinculados a la enfermedad: factores de riesgo para psicopatología en la epilepsia, el 

funcionamiento social y calidad de vida (Ivanovic-Zuvic et al., 2006). Por otra parte, la epilepsia 



 

puede dar lugar a ansiedades específicas sobre las convulsiones, que pueden causar restricciones 

importantes de la independencia de los pacientes y el funcionamiento social (Dewhurst et al., 

2015). 

Existen una serie de limitaciones objetivas vinculadas al funcionamiento psicosocial: Los efectos 

adversos del uso de anticonvulsivantes, limitaciones laborales, educacionales, de la vida afectiva 

y sexual. La epilepsia parece afectar la calidad de vida tanto directamente, al afectar la salud física 

y psicológica, e indirectamente, introduciendo limitaciones que reducen las oportunidades de 

participar en actividades satisfactorias que contribuyen a la calidad de vida (Bishop y Allen, 2003). 

Una mayor exploración de esta dinámica y el posterior desarrollo de una comprensión precisa del 

impacto de la epilepsia en la calidad de vida permitirá el desarrollo de nuevas intervenciones para 

contrarrestar y prevenir este impacto. 

Por otra parte, existen fuertes prejuicios que rodean a esta enfermedad y que en algunos estudios 

se pone de manifiesto que son incluso mayores en comparación a los prejuicios atribuidos a otros 

grupos de pacientes con trastornos mentales (Bagley, 1972, en Alvarado, 1999). Tener epilepsia 

se asocia en general con una percepción de estigma social, especialmente en presencia de afectos 

negativos y problemas de autoestima (Baker et al., 2000; Jacoby et. al, 2008; Hosseini et. al, 2013). 

Esto significa que hay muchos aspectos de vivir con epilepsia, que podrían ser considerados como 

objetivos para el tratamiento psicológico de estos pacientes. De hecho, una serie de estudios han 

hecho hincapié en la necesidad de tratamientos para abordar todo el espectro de los problemas 

asociados con el trastorno, en lugar de un enfoque centrado exclusivamente en la reducción de las 

convulsiones (Lu y Elliot, 2011; Baker et. al, 1997; Elliot y Richardson, 2014; Kerr et al., 2011). 

2.7 El rol de la psicología clínica y la psicoterapia en la epilepsia 

El problema de los aspectos subjetivos de las personas con epilepsia, es relativamente reciente y 

se inicia con la aparición del psicoanálisis a principios del siglo pasado. Autores como Stekel, 

Freud y Pichon Rivière planteaban algunos puntos comunes: si bien existe una predisposición 

orgánico cerebral, existe un carácter típicamente epiléptico del cual las crisis no son más que una 

expresión paroxística (Parada y Jiménez, 1982). De acuerdo con Jiménez (1984) los 

psicodinamismos de la epilepsia, en esta época, giran en torno a la descarga e inhibición de los 

impulsos agresivos, con diversas vías de descarga, que podían ir desde la tendencia de los pacientes 



 

a ser abiertamente impulsivos hasta tramitar la agresión mediante el mecanismo de la formación 

reactiva. Incluso la crisis misma era conceptualizada como una posible manifestación corporal de 

la pulsión tanática. En esta época, las conclusiones acerca de la “psicología del epileṕtico” se 

alejaban del paciente concreto e iban rápidamente a describir una estructura dinámica abstracta de 

la epilepsia. Esto contribuyó a la consolidación del estereotipo cultural del “epileṕtico” como un 

“criminal encubierto” detrás de una apariencia de lentitud y docilidad congraciativa. El progresivo 

abandono de la teoría de la libido, la inefectividad del tratamiento puramente psicoterapéutico, así 

como la invención del EEG, hizo que el interés por el estudio psicoanalítico decayera en la década 

del 30 (Jiménez, 1984). 

En las últimas décadas, debido a los avances en el diagnóstico, semiología y tratamiento somático, 

la psicoterapia se presenta como una medida coadyuvante de la farmacoterapia (Ivanovic-Zuvic, 

2001). Se plantea además que en todas las epilepsias hay un factor psíquico involucrado que 

contribuye a agravar o mejorar el cuadro, con una concepción distinta de la personalidad epiléptica, 

la cual más que ser una constitución psicogenética de las crisis, puede ser concebida como un 

trastorno caracterológico reactivo al padecimiento de enfermedad crónica (Jiménez, 1984). Es así 

como los tratamientos no farmacológicos emergen como una opción terapéutica válida para el 

manejo de las comorbilidades psicopatológicas en las personas con epilepsia (Gilliam et al., 2019). 

Por ejemplo, en la actualidad se reconoce que la educación al paciente y familiares en torno a la 

enfermedad es fundamental, dependiendo del nivel de información que entreguen los profesionales 

y grupos de apoyo al paciente y sus familiares (MINSAL, 2016). La psicoeducación debe estar 

dirigida a aumentar los conocimientos en relación al diagnóstico y tratamiento, con programas 

educativos en los que participe un equipo multidisciplinario tanto a nivel de especialista como a 

nivel primario de atención. Al parecer, este aspecto sería clave para mejorar la calidad de vida y 

el pronóstico de la enfermedad, lo que se traduce además en la reducción del estigma y la 

discapacidad potencial asociada a la enfermedad (Helde et al., 2005; Rau et. al, 2006). 

Intervenciones psicológicas como la relajación y la terapia cognitiva conductual pueden ser 

utilizadas en niños y adultos con epilepsia refractaria a fármacos. Se ha visto que el uso combinado 

de relajación y modificación conductual es beneficioso para la ansiedad y mejorar la adaptación 

psicosocial (Ramaratnam et al., 2008). Incluso, la psicoterapia cognitivo-conductual ha mostrado 

eficacia en lograr un manejo de la enfermedad neurológica en sí misma, permitiendo la reducción 

de la frecuencia de las crisis epilépticas (Gilliam et al., 2019). Las psicoterapias cognitivo 



 

conductuales, centradas en la modificación del umbral convulsivante, han demostrado ser 

tratamientos particularmente útiles en la reducción de la frecuencia de las crisis psicomotoras y 

parciales complejas. (Lundgren et al., 2006; Lundgren et al., 2008). Estos modelos incluyen la 

modificación del comportamiento (que se ha utilizado durante mucho tiempo para la epilepsia), la 

terapia cognitivo-conductual y más recientemente, la terapia de aceptación y compromiso (ACT). 

Esta última ha demostrado una eficacia muy significativa, con reducciones importantes en la 

frecuencia de las convulsiones en adultos con epilepsia refractaria (Mittan, 2009). Además, 

actualmente se plantea que la psicoterapia debe ser una indicación en toda epilepsia refractaria 

(NICE, 2012). Además, la psicoterapia familiar y de apoyo, la psicoeducación y el entrenamiento 

en inteligencia emocional, pueden prevenir y controlar síntomas psicopatológicos y aumentar los 

niveles de calidad de vida de los pacientes (Hajisabbagh et al., 2020; Scicutella y Ettinger, 2002). 

Se considera también la heterogeneidad clínica de las personas con epilepsia, lo que permite 

orientar la investigación en psicoterapia, identificando grupos clínicos con características 

particulares, que pueden responder de manera diferencial a las intervenciones psicoterapéuticas. 

2.8 Epilepsia, personalidad y psicopatología 

El estudio de la personalidad de los pacientes con epilepsia estuvo orientado durante mucho tiempo 

a describir características psíquicas idiosincráticas y categoriales, que dieran cuenta de una 

“psicología del epileṕtico”, lo que contribuyó a la proliferación de múltiples prejuicios que 

caracterizaban a estos pacientes con diversos atributos negativos, incluyendo la tendencia a la 

agresividad. La frecuencia de actos agresivos en las personas con epilepsia es mayor que en la 

población general. Puede relacionarse con la actividad ictal o bien con formas de presentación 

interictal. Existe cierto consenso en que estas conductas están vinculadas directamente con la 

mayor frecuencia de alteraciones psicopatológicas que presentan las personas con epilepsia en 

relación a la población general (Whitman et al., 1986). Por otra parte, la investigación empírica en 

el área de la personalidad y la epilepsia (Alvarado y Banderas, 2002) no ha estado excluida de la 

discusión, puesto que desde los inicios de la clínica psicoanalítica ha existido el interés por 

descubrir un perfil caracterológico o “personalidad epileṕtica” (De Felipe 2002; Sánchez y Macías, 

2011). En este sentido, desde los aportes realizados por Charcot en relación a las “pseudocrisis” 

(Alvarado y Banderas, 2002) hasta la misma neurología moderna, han hecho hincapié en la 

necesidad de distinguir las crisis “reales” –es decir, con una noxa clara– de aquellas psicógenas 



 

que pueden presentarse en los pacientes. No obstante, la tendencia tiende a inclinarse hacia el 

impacto que tiene la enfermedad en la personalidad, siendo Parada y Jiménez (1982) quienes 

plantean, en nuestro medio, la relevancia de estudiar bidireccionalmente ambos elementos, 

generando así un aporte metodológico en la comprensión de la enfermedad y la personalidad. 

A pesar del amplio espectro que ha tenido a lo largo del tiempo la investigación empírica en esta 

área, se ha desarrollado bastante más una "psicopatología de la epilepsia" que una "psicología" de 

ella (Whitman y Hermann, 1989). En este sentido, no se ha realizado una comprensión de los 

modos en que la epilepsia afecta la personalidad, así como de los mecanismos adaptativos que usa 

el sujeto para enfrentarla. Es decir, los modos en que habitualmente la persona con epilepsia 

elabora la trama de su enfermedad la integra en su biografía y se apropia de ella (Alvarado y 

Banderas, 2002). 

Los mecanismos y la relación entre la epilepsia, personalidad y la psicopatología están lejos de ser 

completamente entendidos. Gran parte de la investigación realizada sobre este tema ha considerado 

la personalidad como un factor de riesgo para la psicopatología en la epilepsia, que pasa por alto 

el impacto potencial de la enfermedad en el desarrollo de la personalidad y la relación entre la 

biografía y la enfermedad. De hecho, la epilepsia y la personalidad se relacionan de maneras muy 

complejas, de modo que es plausible que la epilepsia represente un riesgo para el desarrollo 

saludable de la personalidad (Alvarado, 2016). 

En este contexto puede ser útil recordar la distinción inicial sugerida por Parada (1987), quien 

distingue entre impactos de la epilepsia sobre la personalidad (p.ej. el tema de la "personalidad 

epiléptica") e impactos de la personalidad sobre la epilepsia (p.ej. determinando la adherencia al 

tratamiento). Esta mirada, que constituye a la vez un aporte metodológico, permite estudiar ambas 

vertientes del problema y analizar el modo en que estas variables podrían interactuar (Alvarado y 

Banderas, 2002). En nuestro contexto nacional se evidencia una carencia en el estudio de las 

variables psicosociales en la epilepsia y su relación con el desarrollo de la personalidad y la 

identidad.  

2.9 Introducción al concepto de identidad y su relación con la personalidad: 

La "identidad" es un concepto estrechamente relacionado con la personalidad y ha sido objeto de 

estudio en diversos campos como la psicología y la sociología. De acuerdo con Millon (1998), la 



 

personalidad puede ser entendida como un patrón complejo de características psicológicas 

arraigadas en lo más profundo de la persona, en su mayoría inconscientes y difíciles de cambiar, 

que se manifiestan de forma automática en diferentes áreas del funcionamiento individual. 

El término "personalidad" tiene su origen en la palabra latina "persona", que originalmente hacía 

referencia a la máscara utilizada por los actores en el teatro clásico. Con el tiempo, esta 

connotación de "máscara" fue perdiéndose y pasó a representar a la persona real o a sus 

características intrínsecas (Millon, 2006). La identidad, por su parte, se refiere a la percepción y el 

sentido de quiénes somos como individuos, incluyendo nuestra autoimagen, nuestras creencias, 

valores y roles en la sociedad. Es el conjunto de características y aspectos que nos distinguen como 

personas únicas y nos proporciona un sentido de continuidad y coherencia a lo largo del tiempo 

(Fernández, 2011). Por tanto, la relación entre la identidad y la personalidad radica en que la 

personalidad contribuye a la formación de la identidad de cada individuo: Las características y 

rasgos de personalidad, así como las experiencias vividas, moldean nuestra identidad y cómo nos 

vemos a nosotros mismos en relación con los demás. Por lo tanto, la identidad está estrechamente 

vinculada con la personalidad y se refiere más específicamente a la percepción y sentido de quiénes 

somos como individuos. La personalidad, con sus características estables, más difíciles de cambiar, 

influye en la formación de nuestra identidad, dando forma a nuestra autoimagen y cómo nos 

relacionamos con el mundo que nos rodea. Además, la identidad involucra centralmente metas, 

planes, proyectos y valores, lo que implica a la persona como un agente motivado (McAdams, 

2015). 

La investigación en psicología del desarrollo demuestra que una característica clave de la 

construcción de la identidad en los años emergentes de la edad adulta es la exploración de diversas 

opciones ideológicas y ocupacionales y el posterior compromiso con valores y metas de vida a 

largo plazo (Kroger y Marcia, 2011). Idealmente, la construcción de una identidad positiva en el 

mundo moderno trae consigo cambios importantes en los rasgos de disposición de la personalidad, 

lo que indica una madurez creciente y la articulación clara de valores y metas personales. En otras 

palabras, la identidad marca un mayor desarrollo de la persona como actor social y agente 

motivado. Más allá del desempeño social exitoso de hoy y el esfuerzo por lograr las metas del 

mañana, la identidad implica la formulación de una historia significativa para la propia vida 

(McAdams y McLean, 2013). 



 

Por otra parte, la personalidad es una configuración en desarrollo de la individualidad psicológica 

que expresa la singularidad reconocible de una persona, donde las historias de vida se superponen 

a las metas y valores más destacados, que se relacionan con los rasgos y predisposiciones. De 

acuerdo con McAdams (2015), llegar a ser plenamente humano implica desarrollar una 

personalidad madura como actor, agente y autor. Esto incluye: (1) Desplegar completa y 

efectivamente los rasgos característicos en los diversos escenarios sociales donde el ser humano 

se desenvuelve; (2) Definir y actuar en concordancia con sus objetivos y valores más relevantes 

en la medida de lo posible; y (3) Narrar y vivir una historia sobre la propia vida, que le brinde a 

esta un sentido pleno de significado y propósito, es decir, configurar una identidad.  

Desde una perspectiva psicológica, la identidad abarca una serie de dimensiones que incluyen 

aspectos cognitivos, emocionales y sociales. A continuación, se revisarán algunas aproximaciones 

teóricas centrales que han surgido para comprender y explicar la formación y desarrollo de la 

identidad. El foco está puesto principalmente en las teorías del desarrollo individual de la 

identidad, su relación con la personalidad y las potenciales implicancias clínicas, que se vinculan 

con los objetivos de este trabajo. 

 

2.10 El concepto de identidad desde una perspectiva individual: La identidad desde la psicología 

del desarrollo 

Desde una perspectiva psicoanalítica, Sigmund Freud no habla propiamente de la identidad sino 

más bien de identificación y del proceso identificatorio, es decir, la identificación se da en el 

momento que sucede una ligazón afectiva con otro ser. La identificación es un proceso psicológico 

mediante el cual un sujeto asimila un aspecto, una propiedad, un atributo de otro y se transforma, 

total o parcialmente, sobre el modelo de éste. La personalidad se constituye y se diferencia 

mediante una serie de identificaciones (Navarrete-Cazales, 2015). De acuerdo con Freud (1921), 

la identificación aspira a configurar el yo propio a semejanza del otro, tomado como modelo. Cabe 

señalar que la identificación no es total, sino por el contrario, es parcial, limitada y también es 

ambivalente, en el sentido que podemos identificarnos con una persona en un aspecto que 

aprobamos de ella o en uno que rechazamos (Fernández, 2012; Navarrete-Cazales, 2015). La teoría 

psicosexual de Freud postula que el desarrollo de la identidad está influenciado por una serie de 

etapas que ocurren durante la infancia y la niñez temprana (Freud, 1905). Según esta teoría, las 



 

experiencias y los conflictos en estas etapas influyen en la configuración de la personalidad y la 

identidad posterior. Por ejemplo, en la etapa fálica, los niños experimentan el complejo de Edipo 

y Electra, lo que impacta en la formación de lo que hoy entendemos como identidad personal y la 

identidad de género. Sin embargo, la delimitación del concepto en Freud no es nítida, en términos 

del establecimiento de una distinción clara entre identidad y otras dimensiones del funcionamiento 

psicológico. 

Posteriormente, Erik Erikson, psicólogo y psicoanalista, realizó importantes contribuciones al 

estudio de la identidad y la personalidad. La obra de Erikson supone un avance en el pensamiento 

psicodinámico freudiano, desde un enfoque psicosexual a uno psicosocial. De alguna manera, 

modificó las fases psicosexuales del desarrollo propuestas por Freud y presentó su "Teoría de las 

Etapas Psicosociales" del desarrollo de la personalidad, que se centra en el entendimiento de 

"quiénes somos" en contraposición a "cómo somos con los demás" y enfatizó los aspectos sociales 

de cada una de ellas (Bordignon, 2005; Portes y González Rey, 2014). Esta teoría ofrece una visión 

enriquecedora sobre la formación de la identidad y la personalidad, y su influencia continúa siendo 

relevante en el campo de la psicología del desarrollo. Erikson consideraba que el "yo" era la parte 

de la mente que daba coherencia a las experiencias tanto conscientes como inconscientes (Erikson, 

1933). El "yo" es entendido como la fuerza vital o capacidad organizadora que surge del contexto 

genético, sociocultural e histórico del individuo. Esta estructura psíquica permite el despliegue de 

la capacidad adaptativa, el poder para enfrentar tensiones, resolver conflictos y contribuir a la 

formación de la identidad. Erikson sostiene que el desarrollo del "yo" está intrínsecamente 

vinculado a la formación de la identidad, ya que el "yo" es el motor central que impulsa la 

construcción de una imagen coherente y significativa de uno mismo en relación con el mundo 

(Bordignon, 2005; Erikson, 1933). 

La teoría de Erikson se centra en ocho etapas de desarrollo psicosocial a lo largo de toda la vida 

(Erikson, 1959; Cloninger 2003). Si bien el autor se refirió a la importancia crucial de la 

adolescencia como una etapa en la que los individuos deben enfrentarse al conflicto de la identidad 

frente a la confusión de roles, también subrayó que el desarrollo de la identidad no se limita solo 

a esta etapa. A lo largo de la vida, los individuos enfrentan nuevas crisis y desafíos que también 

tienen un impacto en su identidad. Las etapas descritas por Erikson son las siguientes (Bordignon, 

2005; Erikson, 1950; Erikson 1968; Fredricks y Eccles, 2002; Papalia et al., 2011): 



 

1. Confianza vs. Desconfianza (Nacimiento hasta aproximadamente 18 meses): Esta es la etapa 

en la que el infante depende de los cuidadores para satisfacer sus necesidades básicas. Si estas 

necesidades son satisfechas de manera constante, el infante desarrollará una sensación de 

confianza. Si no, puede desarrollar una sensación de desconfianza. 

2. Autonomía vs. Vergüenza y Duda (18 meses a 3 años): En esta etapa, los niños pequeños 

comienzan a afirmar su independencia y a aumentar la necesidad de control sobre su medio 

ambiente. Un manejo exitoso de esta etapa lleva a sentimientos de autonomía, mientras que el 

fracaso puede llevar a sentimientos de vergüenza y duda. En esta etapa, el niño se moviliza 

desde la voluntad para tomar decisiones y desplegar acciones, a pesar de las dificultades 

emergentes.  

3. Iniciativa vs. Culpa (3 a 6 años): Durante esta etapa, los niños comienzan a tomar la iniciativa 

y a asumir más responsabilidades en base a la atención dirigida a metas. Si los cuidadores 

promueven esta iniciativa, el niño desarrollará un sentido de propósito. Sin embargo, si se 

desalienta o se castiga la iniciativa por asumir nuevas responsabilidades, el infante puede 

desarrollar un sentimiento de culpa.  

4. Competencia (Laboriosidad) vs. Inferioridad (6 a 11 años): En esta etapa, los niños comienzan 

a compararse con sus pares para evaluar sus habilidades. El éxito lleva a sentimientos de 

competencia o autoeficacia, mientras que el fracaso puede llevar a sentimientos de inferioridad 

o ineficacia.  

5. Identidad vs. Confusión de identidad (Adolescencia): Esta etapa se caracteriza por la búsqueda 

de la identidad personal entendida por Erikson como una concepción coherente del yo que está 

constituida por creencias, metas, valores y propósitos con las que el sujeto irá estableciendo un 

compromiso a lo largo de la vida. Los adolescentes que se desenvuelven con éxito esta etapa 

desarrollarán un sentido más sólido de la identidad, mientras que aquellos que no pueden 

resolver esta crisis pueden experimentar confusión de roles. Los adolescentes intentan 

establecer una diferencia progresiva de los modelos de su niñez, en el desafío del despliegue 

de nuevos roles y destrezas, en el contexto social en el cual se encuentran inmersos 

(representados generalmente por los grupos de pares), siendo un mandato fundamental la 

búsqueda de aceptación y cohesión al interior de los grupos. Será a través de los pares que el 



 

adolescente trata de concordar e identificarse desde el punto de vista afectivo, cognitivo y 

comportamental, para establecer relaciones de confianza y compromiso. De acuerdo a Erikson, 

la adolescencia proporciona la posibilidad de una moratoria psicosocial, es decir una pausa que 

le permite a los jóvenes buscar causas con las cuales comprometerse. La identidad seguirá 

construyendo en la medida que los jóvenes resuelvan progresivamente tres problemas 

relevantes: la elección de una ocupación, la adopción de valores que los representen y una 

identidad sexual que les resulte satisfactoria. Sin embargo, este proceso podrá prolongarse más 

adelante en función del contexto cultural e individual.  

6. Intimidad vs. Aislamiento (Adultez temprana): Durante esta etapa, los adultos jóvenes buscan 

establecer relaciones íntimas con otros significativos. Aquellos que lo logran serán capaces de 

desarrollar un sentido de amor y compañerismo, mientras que aquellos que no lo logran pueden 

experimentar sentimientos de soledad o aislamiento.  

7. Generatividad vs. Estancamiento (Adultez media): En esta etapa, los adultos buscan contribuir 

a la próxima generación a través de la crianza de los hijos, la transmisión de conocimientos-

habilidades, o la creación de proyectos que irán en pro de los demás. El éxito lleva a 

sentimientos de generatividad, mientras que el fracaso puede llevar a sentimientos de 

estancamiento. 

8. Integridad vs. Desesperación (Vejez): En la última etapa, los seres humanos reflexionan en 

torno a su historia y trayectoria vital. Aquellos que miran atrás con una sensación de logro de 

sus metas experimentarán una sensación de integridad. Por otra parte, quienes observan el 

pasado con arrepentimiento pueden experimentar sentimientos de desesperación. 

La teoría de Erikson ha sido ampliamente aceptada y utilizada para comprender las complejidades 

del proceso de desarrollo de la identidad en diversas etapas de la vida (Bordignon, 2005). Su 

enfoque en las etapas de crisis y los desafíos asociados con cada etapa nos ayuda a entender la 

complejidad de la identidad y cómo evoluciona a lo largo de la vida. Sin embargo, también se ha 

planteado críticas a la teoría de Erikson, especialmente en relación con su aproximación centrada 

principalmente en el contexto cultural occidental y su falta de diversificación hacia otros contextos 

socioculturales en la formación de la identidad. 



 

Por otra parte, la teoría de la identidad propuesta por James Marcia ha sido ampliamente 

reconocida y utilizada en el campo de la psicología del desarrollo. Se centró en la exploración de 

la identidad durante la adolescencia y propuso cuatro estados de identidad: difusión de identidad, 

moratoria, cierre y logro (Marcia, 1966; Zacarés et al., 2009). 

La difusión de identidad es un estado en el cual los individuos no han explorado activamente ni 

han tomado decisiones claras sobre su identidad. En contraste, la moratoria es un estado en el cual 

los individuos están en proceso de exploración y consideran diferentes opciones antes de tomar 

decisiones concretas. El cierre se refiere a un estado en el cual los individuos han tomado 

decisiones claras sobre su identidad sin haber pasado por un proceso de exploración activa. 

Finalmente, el logro es un estado en el cual los individuos han pasado por un proceso de 

exploración activa y han tomado decisiones firmes sobre su identidad (Meeus, 1996). 

Marcia también planteó que la formación de la identidad está influenciada por la interacción entre 

la exploración y el compromiso. La exploración implica la búsqueda activa y la consideración de 

diferentes opciones e identidades, mientras que el compromiso implica tomar decisiones y 

comprometerse con una identidad específica. Marcia argumentó que aquellos individuos que han 

pasado por un proceso de exploración activa y han tomado decisiones claras sobre su identidad 

(estado de logro) tienden a tener una mayor estabilidad y satisfacción en comparación con aquellos 

en otros estadios de desarrollo de la identidad (Marcia, 1966; Meeus, 1996) 

Las investigaciones posteriores han respaldado y ampliado la teoría de Marcia en torno a la 

identidad (Kroger, 2007). Otros estudios han destacado la importancia de factores contextuales y 

socioculturales en la formación de la identidad, como la influencia de la cultura, la familia, los 

grupos de referencia y las experiencias individuales (Schwartz et al., 2011; Waterman, 1999). 

Estos enfoques han enriquecido nuestra comprensión de la identidad y han destacado la naturaleza 

dinámica y contextual de su desarrollo. A propósito del establecimiento de límites de edad en la 

configuración de la identidad, en la actualidad Jeffrey Arnett ha postulado un concepto que cobra 

relevancia y vigencia, denominado la adultez emergente (Arnett, 2000). De acuerdo con el autor, 

esta etapa se prolonga aproximadamente entre los 18 y 29 años donde los jóvenes seguirán 

explorando distintas posibilidades en torno a su identidad, lo que incluye la identidad sexual, sus 

valores y sus inclinaciones ocupacionales y académicas. No obstante, en el contexto de nuestra 



 

cultura actual, esta etapa transcurre con una independencia relativa de los roles sociales, que les 

permite seguir buscando diversas opciones de identidad y proyectos de vida. Es importante aclarar 

que, este proceso también podría tener dificultades en términos de generar dudas, tensiones en el 

proceso de construcción de una identidad más definitiva (Arnett, 2000; Marzana et al, 2010). 

Arnett construye esta teoría para caracterizar un proceso propio de la juventud en países 

industrializados, que sería distinto al concepto tradicional de adultez joven. Dentro de los hallazgos 

realizados en una investigación cualitativa con personas de esta edad identifica tres características 

centrales que los jóvenes perciben como indispensables para transformarse en adultos: tener 

capacidad para tomar decisiones de manera autónoma, asumir responsabilidades y lograr la 

independencia económica (Arnett, 2004; Marzana et al, 2010). Es importante destacar que en el 

contexto de nuestra realidad nacional, existen cambios sociodemográficos que favorecen la 

expresión de la adultez emergente tales como el aumento de los años de escolaridad, aumento de 

la fuerza laboral femenina, postergación del matrimonio, disminución del número de hijos 

(Barrera-Herrera y Vinet, 2017). Por otra parte, la adultez emergente como un constructo cultural 

se ha identificado en investigaciones con estudiantes universitarios chilenos y destaca como un 

período de exploración y transición para construir la identidad personal (Barrera-Herrera y Vinet, 

2017, en Rossi et al., 2019). 

 

2.11 Continuidad entre la identidad normal y patológica: Teorías psicodinámicas, teorías 

cognitivas y perspectiva fenomenológica 

2.11.1 Teorías psicodinámicas de la identidad: Modelo de las relaciones objetales 

Melanie Klein, psicoanalista de la tradición británica, no formula de manera directa una teoría de 

la identidad. Sin embargo, sus aportes teóricos en relación al desarrollo ontogenético de la 

psicología infantil desde la perspectiva de las relaciones objetales, se constituyen como un insumo 

teórico que permiten cimentar algunos componentes básicos del yo. Para la autora, el yo emerge 

en los primeros años de vida a través de las relaciones que establecemos con otros significativos 

(objetos) utilizando el mecanismo de la identificación proyectiva que consiste en la internalización 

de objetos representados, que pasan a formar parte del yo (Echevarría, 2020). Por lo tanto, la 

relación con un primer objeto (generalmente la madre) transcurre en un interjuego entre 



 

introyección y proyección, es decir entre las pulsiones del niño y su relación con el mundo y los 

otros. En su teoría de las posiciones esquizoparanoide y depresiva, Klein postula que desde edades 

muy tempranas del desarrollo humano se cimentan algunas bases rudimentarias de cómo nos 

percibimos a nosotros mismos y la posición relacional que adoptamos con los demás (Klein, 1946). 

La idea central de que aspectos básicos de la identidad se forma a través de relaciones objetales 

tempranas y se constituye en base a la integración de aspectos positivos y negativos de sí mismo 

y de los otros, también es apoyada y fundamentada por otros autores como Ana Segal, quien 

postula uno de los desafíos para desarrollar una identidad saludable es fortalecer la habilidad de 

aceptar e integrar los aspectos positivos y negativos de uno mismo y de los otros (Segal, 1988). 

Otro importante exponente de la teoría de las relaciones objetales, Otto Kernberg, converge en la 

idea de que los cimientos de la identidad están fuertemente arraigados en las primeras relaciones 

significativas que establecemos en la infancia y en la integración de múltiples identificaciones que 

se internalizan durante el desarrollo del ciclo vital, en la relación con otros (Kernberg, 1984). La 

teoría de la identidad de Kernberg está influenciada por el concepto de “estructuras de la 

personalidad”, donde intenta establecer un continuo entre la personalidad normal y los trastornos 

de la personalidad, cimentando las bases de un modelo de la psicopatología psicodinámica que ha 

tenido una importante influencia desde fines del siglo XX hasta la actualidad, desde el punto de 

vista nosológico y del desarrollo de una teoría clínica que fundamenta un sistema de psicoterapia 

empíricamente validado, denominado Psicoterapia Basada en la Transferencia, donde una 

identidad saludable o integrada se considera como una meta muy relevante de la terapia (Kernberg 

et al 2018). Desde este modelo, la identidad puede ser entendida como una organización global de 

las identificaciones e introyecciones, que dependen de la actividad constante de la función yoica 

(Reyes y Russo, 2008). De esta manera, una de las características centrales de la identidad 

saludable o integrada será la construcción de representaciones coherentes y consistentes de uno 

mismo y los otros que se mantienen estables a través del tiempo. La integración implica el 

despliegue de la capacidad de sintetizar de un modo coherente aspectos contradictorios de sí mismo 

y los objetos, en representaciones realistas y consistentes que permitirán el establecimiento de 

relaciones saludables con los otros en la medida que el sujeto reconoce los límites de la propia 

identidad y es capaz de predecir su propio comportamiento y el de los otros, lo que permite 

planificar el futuro y establecer metas realistas en el largo plazo (Kernberg, 1984). Una identidad 

integrada caracteriza a las estructuras neuróticas de la personalidad, que representan a la 



 

personalidad saludable pero también a algunas neurosis del carácter. Por otra parte, la identidad 

patológica presenta dos grandes manifestaciones: la difusión de la identidad (propia de las 

estructuras limítrofes de personalidad) que implica una dificultad en la integración realista de una 

representación de sí mismo y de los otros significativos, entorpece los vínculos y disminuye la 

capacidad de establecer relaciones objetales maduras y saludables. La segunda manifestación será 

la desintegración de la identidad (propia de las estructuras psicóticas de la personalidad) donde 

existen múltiples representaciones no integradas y contradictorias de sí mismo y de los otros, con 

discontinuidades de sí mismo que dificultan la interacción con otros, pues los límites de la 

identidad se vuelven extremadamente difusos, lo que fomenta vínculos caóticos y desintegrados, 

con alteración de la percepción de continuidad autobiográfica a través del tiempo (Kernberg, 1975; 

Kernberg, 1984; Reyes y Russo, 2008). 

Por otra parte, Peter Fonagy destaca el papel de la mentalización en el desarrollo de un sentido 

coherente de sí mismo y de los otros. La mentalización puede ser entendida como la capacidad de 

percibir e interpretar las acciones y conductas en una relación directa con ciertos estados mentales 

intencionales. Nos permite generar una representación del self como “agente” reconociendo 

nuestras conductas y estados mentales como propios. Esta función no es innata sino que depende 

de un proceso de desarrollo ontogenético que se inicia alrededor de los 3-4 años de edad y que 

podría obstruirse bajo ciertas condiciones ambientales y relacionales. En esta etapa del desarrollo, 

el niño comenzará a percibirse como un “agente representacional”, pues comprende que sus 

acciones están movilizadas por sus propios estados mentales (representacionales por naturaleza) y 

que estos estados le pertenecen y son independientes de la vida mental y del comportamiento del 

resto de las personas (Bateman y Fonagy, 2004). Por otra parte, la capacidad de mentalización nos 

habilita también para simbolizar e interpretar las conductas de los otros en base a sus propios 

estados mentales, por ejemplo, sus expectativas, emociones y creencias (Bateman y Fonagy, 2004, 

en Sánchez y Vega, 2013). De acuerdo con Fonagy, un déficit en la capacidad de mentalización 

puede favorecer el desarrollo de una identidad difusa, donde el individuo manifestará dificultades 

para comprender y predecir su comportamiento y el de los otros. Este déficit adquiere relevancia 

clínica y constituye un fenómeno nuclear en pacientes con trastornos de la personalidad, 

particularmente en el trastorno límite. Para el abordaje de estas y otras condiciones clínicas Fonagy 

y sus colaboradores han desarrollado un dispositivo terapéutico denominado terapia basada en la 

mentalización, que se centra en promover el desarrollo de esta función para ayudar a las personas 



 

a desarrollar un sentido más estable e integrado de sí mismos y mejorar la calidad de sus relaciones 

objetales (Fonagy et al. 2002; Bateman y Fonagy, 2016). 

2.12 perspectivas Cognitivas de la identidad 

2.12.1 El concepto de esquema cognitivo en Aaron Beck y su contribución a la identidad 

Aaron Beck, uno de los principales exponentes del modelo cognitivo y sus aplicaciones a la 

psicología clínica, desarrolla una teoría en torno a cómo la interrelación entre pensamientos, 

emociones y conducta pueden determinar patrones relativamente estables de comportamiento, que 

pueden ser adaptativos o disfuncionales. De acuerdo con Beck, la personalidad humana está 

directamente influida por nuestra historia de vida, los pensamientos y creencias en torno a sí 

mismo, los otros y el mundo (Beck, 1967).  

En relación a los pensamientos y creencias, Beck distingue distintos subcomponentes que se 

interrelacionan entre sí para dar origen a patrones de comportamiento más estables. Dentro de 

estos subcomponentes cobran especial relevancia para el desarrollo de la identidad y la 

personalidad los esquemas cognitivos y supuestos (Beck, 1987). La teoría cognitiva de Beck se 

constituye como un modelo de la personalidad, la psicopatología y la psicoterapia, que permite 

múltiples aplicaciones en diversos problemas clínicos y no clínicos, y cuenta con una amplia gama 

de evidencia que sustenta los fundamentos del modelo y avalan la eficacia de sus intervenciones 

(Beck, 2020).  

Los esquemas cognitivos se van desarrollando a lo largo de nuestras experiencias vitales y reflejan 

nuestras creencias sobre el sí mismo, los otros y el mundo. Estos esquemas pueden representar 

aspectos centrales y duraderos de la manera en la cual significamos nuestras experiencias, dado 

que son estructuras cognitivas resistentes al cambio. Por ejemplo, contenidos posibles de estos 

esquemas son "soy incompetente" o "soy amado". Por lo tanto, los esquemas cognitivos pueden 

considerarse una parte central de nuestra identidad, ya que representan las creencias fundamentales 

sobre quiénes somos (Beck, 1976). Es importante destacar además que los esquemas representan 

no solo contenidos sino que reglas estables de procesamiento de nuestra experiencia cognitiva y 

afectiva, y tienden a autoperpetuarse a través de sesgos de pensamiento, atención y memoria. Por 

lo tanto, influirán en la manera en cómo interpretamos nuestras nuevas experiencias, para otorgarle 

mayor sentido a nuestras significaciones preexistentes. De esta manera, los esquemas cognitivos 



 

pueden modelar y reforzar algunos aspectos centrales de nuestra identidad, pese al paso del tiempo 

(Beck, 1987). 

Beck desarrolló también la teoría de los modos como complemento y actualización a la teoría de 

esquemas. El concepto de modo refiere a una red de componentes afectivos, cognitivos, 

motivacionales y conductuales que dan origen a distintos sectores integrados o subcomponentes 

de la personalidad, cuya función es atender demandas o problemas específicos (Beck, 1996, en 

Ivanovic, 2017; Beck 2015), vinculados con la adaptación del organismo a su medio. 

Los componentes cognitivos de un modo incluirán creencias profundamente arraigadas, reglas y 

presunciones, que van dando origen a conceptos complejos como la identidad. Las respuestas 

afectivas, la motivación y las estrategias de afrontamiento también son componentes de un modo. 

Es importante destacar que esta red de subcomponentes opera de un modo integrado, dando origen 

a rasgos y esquemas individuales. Cabe destacar que existirán distintos umbrales de activación de 

un modo, lo que depende de las características idiosincráticas del individuo y de la situación 

estimular. Esta dinámica puede favorecer la adaptación pero también el despliegue de modos de 

esquema desadaptativos, que podrían expresarse por ejemplo de un modo hipertrofiado (Beck, 

2015). 

2.12.2 Teoría de esquemas como una aproximación cognitiva interpersonal al concepto de 
identidad 

Jeffrey Young (1993) es un investigador y clínico que argumenta que nuestros modos más estables 

de comportarnos y de vernos a nosotros mismos se encuentran arraigados en esquemas cognitivos. 

De acuerdo al autor, estos esquemas contribuyen al desarrollo de la identidad proporcionando 

temáticas en torno a las cuales las personas se ven a sí mismas y se comportan. Los esquemas 

cognitivos emergen en una interacción entre nuestras relaciones tempranas, el temperamento del 

niño, las relaciones afectivas significativas y los eventos que ocurren en la biografía a lo largo del 

tiempo. Si la persona experimenta en su biografía relaciones patogenéticas o bien, eventos 

adversos relevantes, podrían desarrollar esquemas desadaptativos tempranos que contribuyen 

negativamente a la configuración de la identidad. De acuerdo a Young (1990, 1993, 1999; Díaz y 

Escudero, 2016) los esquemas desadaptativos tempranos (EMS) son: a) verdades apriorísticas 

sobre uno mismo y el mundo, b) auto-perpetuantes y resistentes al cambio, c) disfuncionales, d) a 

menudo se activan por eventos ambientales estresantes, e) vinculados a altos niveles de afecto 



 

cuando se activan, por lo que se perciben como amenazas para la identidad, f) son el resultado de 

la interacción del temperamento del niño con experiencias disfuncionales del desarrollo, miembros 

de la familia, cuidadores y grupos de pares.  

Es importante destacar que cuando se activan los EMS, también se activan recuerdos tempranos 

específicos, creencias fundamentales, emociones intensas y reacciones fisiológicas. De esta 

manera, los esquemas cognitivos no son solo estructuras cognitivas o “racionales” sino que 

también “experiencias”, que guían la manera en la cual el individuo selecciona la información del 

ambiente y de su propia historia, para dar sentido a su experiencia. Los EMS se desarrollan cuando 

el entorno satisface inadecuadamente las necesidades básicas del niño en cuanto a: a) asegurar 

lazos con los demás (seguridad, previsibilidad), b) amor, cariño y atención, c) libertad para 

expresar abiertamente sus necesidades, d) validar sus sentimientos y necesidades, pero al mismo 

tiempo, estableciendo límites realistas (Young, 1999). 

Resulta relevante destacar que no sería solo el déficit de estas necesidades lo que pone en juego la 

articulación y configuración de los EMS, sino que también el “exceso” de satisfacción podría 

fomentar su construcción (Young et al., 2016). Por ejemplo, podrían construirse EMS a propósito 

de que el niño recibe escaso amor, cariño y atención, pero también los EMS pueden emerger por 

el excesivo despliegue de conductas por parte de los cuidadores que vayan en la línea de poner 

atención y demostrar amor. En este caso, las temáticas de esquemas podrían centrarse por ejemplo 

en una visión de sí mismo de ser “especial”, “diferente” y “merecedor de un trato especial” (factor 

de riesgo para el desarrollo de una personalidad narcisista), o bien el desarrollo de una visión de 

sí mismo en torno a la “fragilidad”, “indefensión” y “falta de autonomía” (desarrollo de una 

personalidad ansiosa y/o temerosa). Aunque puedan resultar disfuncionales, los EMS 

proporcionan a las personas sentimientos de seguridad y previsibilidad, y las personas se resisten 

a “abandonar los esquemas” porque estos son centrales en su sentido de identidad, dado que 

otorgan la sensación de control y coherencia interna (Young et al., 2016). 

Dado que los EMS constituyen aspectos negativos de la identidad, su emergencia es vivida como 

una amenaza. Ante las demandas del medio ambiente los individuos despliegan distintas 

estrategias de afrontamiento que suelen ser adaptativas durante la infancia y pueden ser 

considerados como mecanismos de supervivencia saludables; sin embargo, se vuelven 



 

desadaptativas en la medida que el niño crece, porque los estilos de afrontamiento terminan 

perpetuando el esquema, incluso cuando las condiciones ambientales cambian y el individuo 

dispone de otros repertorios más saludables para enfrentar la amenaza que representa el esquema. 

Es importante destacar que el tipo de estrategia desplegada va a estar influenciada por un interjuego 

dialéctico entre el temperamento, las experiencias tempranas y el tipo de eventos adversos o 

desafíos que deben enfrentar las personas. Las estrategias de afrontamiento disfuncionales son 

múltiples, pero pueden ser resumidas de la siguiente manera (Young, 1999; Young et al., 2003; 

Young et al., 2016): 

1) Rendición al esquema: Ante la amenaza de aparición de un EMS, la persona acepta su 

existencia como una “verdad absoluta”, experimentando el dolor emocional asociado y se 

comporta de tal manera que se confirma el esquema, pues no hace esfuerzos por evitarlo o 

luchar contra él, adoptando un rol pasivo. Sin darse cuenta de lo que está haciendo, repite 

patrones basados en esquemas y, como adultos, continúa reviviendo las experiencias de la 

infancia que crearon el esquema. Cuando se encuentra con los desencadenantes del esquema, 

sus respuestas emocionales son desproporcionadas y experimenta sus emociones de manera 

plena y consciente. 

2) Evitación del esquema: Cuando las personas utilizan la evitación como estilo de afrontamiento, 

tratan de organizar sus vidas de modo que el esquema nunca se active. Intentan vivir sin 

conciencia, como si el esquema “no existiera” e incluso, evitan pensar en el esquema, 

bloqueando pensamientos e imágenes que puedan desencadenarlo, y cuando aparecen, se 

distraen o intentan “sacarlos de sus mentes”. Evitan sentir el esquema. Cuando los sentimientos 

afloran, los rechazan a través de la razón. Cuando interactúan con otros, pueden parecer 

perfectamente normales. Suelen evitar situaciones que puedan desencadenar el esquema, como 

las relaciones íntimas o los desafíos.  

3) Sobrecompensación del esquema: Cuando las personas compensan en exceso, luchan contra el 

esquema pensando, sintiendo, comportándose y relacionándose como si lo opuesto al esquema 

fuera cierto. Se esfuerzan por ser lo más diferentes posible de los niños que eran cuando 

adquirieron el esquema. Si de niños se sintieron inútiles, de adultos intentan ser perfectos. Si 

fueron controlados de niños, de adultos controlan a los demás o rechazan toda forma de control 



 

hacia ellos. Si se abusa, abusan de los demás. En la superficie, tienen confianza en sí mismos 

y seguridad, pero en el fondo sienten que la presión del esquema amenaza con “irrumpir” en 

sus vidas. La sobrecompensación puede verse como un intento parcialmente saludable de 

luchar contra el esquema que, lamentablemente, se vuelve exagerado, de modo que el esquema 

se perpetúa en lugar de modificarse. Cuando la sobrecompensación falla, los esquemas 

subyacentes se reafirman con una gran fuerza emocional.  

De esta manera, los aportes teóricos de Jeffrey Young contribuyen a una perspectiva de la identidad 

que incluye representaciones estables de uno mismo a lo largo del tiempo, que emergen 

potencialmente como amenazas y son resueltas a través de estrategias de afrontamiento que pueden 

contribuir al desarrollo y mantención de los trastornos mentales. Estos aportes se traducen además 

en una teoría clínica y de la psicoterapia que puede fomentar una reestructuración más saludable 

de la identidad. 

2.13 Perspectiva fenomenológica: La corporalidad como sustrato inicial de la identidad 

Desde la fenomenología, el cuerpo se considera un principio constitutivo o trascendental, 

precisamente porque está involucrado en la posibilidad misma de la experiencia. Interviene 

profundamente en nuestra relación con el mundo, en nuestra relación con los demás y en nuestra 

relación con nosotros mismos. Su análisis, por consiguiente, resulta crucial para comprender la 

identidad (Gallagher, 2013). Uno de los pilares en los que se funda la continuidad de la experiencia 

consciente, es la vivencia del propio cuerpo, no sólo en tanto sustrato biológico de ella (cuerpo, 

Körper, soma), sino que también como experiencia psicológica (corporalidad, Leib). 

Clásicamente, esta dualidad se ha resumido como "el cuerpo que tengo y la corporalidad que soy". 

Esta experiencia, que inicialmente es sólo preverbal, constituye el aglutinante y sedimento 

primordial de la identidad en germen (Alvarado y Banderas, 2002). En base a la investigación en 

psicología del desarrollo, es posible afirmar por ejemplo que los bebés están en posesión de 

información propioceptiva desde el nacimiento, tienen un sentido temprano de sus cuerpos y, por 

lo tanto, un sentido temprano de sí mismos. Según este punto de vista, entonces, el infante tiene 

un sentido de sí mismo (ecológico) mucho antes de dominar el uso del pronombre en primera 

persona o es capaz de reconocerse en el espejo, que son algunos indicadores conductuales del 

desarrollo de una autoconciencia explícita o declarativa (Rochat, 2001). 



 

Existen dos conceptos de uso frecuente en una serie de disciplinas científicas y en la filosofía: la 

Imagen Corporal y el Esquema Corporal. La Imagen Corporal está compuesta de un sistema de 

experiencias, actitudes y creencias. Es decir, una experiencia conceptual y actitud afectiva hacia 

nuestro propio cuerpo (Henry, 2007). Por el contrario, el concepto de Esquema Corporal tiene dos 

aspectos: 1) El sistema casi automático de procesos que regula constantemente la postura corporal 

y la psicomotricidad, para servir a la acción intencional y 2) Nuestra conciencia corporal pre-

reflexiva (Gallagher, 2013). La conciencia corporal pre-reflexiva o autoconciencia básica, también 

se puede describir como una sensación de fondo de estar vivo, que está mediada por el cuerpo 

vivido y transmite, la tonalidad afectiva básica del yo a toda experiencia, lo que se traduce en una 

especie de autoconciencia inmediata de la existencia (Fuchs 2012).  

Es importante señalar que el esquema corporal nos otorga el sentido de agencia y propiedad de 

nuestra propia experiencia y que es una función ontogenética y filogenéticamente anterior a la 

imagen corporal. Es este “cuerpo vivido” el que transmite una continuidad del yo desde una 

perspectiva en primera persona, es decir, una sensación pre-reflexiva de igualdad o un sentimiento 

de constancia de la subjetividad. Por lo tanto, proporciona una experiencia de continuidad que no 

debe ser producida activamente a través del recuerdo, sino que integra el pasado completo de la 

persona en su ser actual y potencialidad. La existencia corporal nos daría simplemente una 

identidad abstracta, es decir, la coherencia diacrónica de un ser corporal básico (más cercana a una 

identidad de la mismidad), pero no una identidad cualitativa, vinculada con ser el tipo “singular” 

de persona que somos, que se relaciona primordialmente con la identidad del “Sí Mismo” (Fuchs, 

2017). Una distinción similar es planteada por Damasio, al hablar de 2 niveles fundamentales de 

la conciencia: La conciencia central (propioceptiva-experiencial) v/s la conciencia extendida 

(reflexiva) donde la conciencia central sería el fundamento de la identidad autobiográfica como un 

prerrequisito experiencial (Damasio, 1999). La historia del cuerpo vivido se convierte cada vez 

más en el medio necesario para otorgar continuidad a nuestra existencia individual durante el curso 

biográfico: Todas las representaciones de la vida están integradas en la memoria del cuerpo, y aquí 

permanecen preservadas como experiencias, disposiciones, inclinaciones y habilidades (Fuchs, 

2017). La totalidad de los hábitos y habilidades establecidos como memoria implícita o corporal 

que se actualizan a través del cuerpo vivido sin la necesidad de recordar situaciones anteriores. 

Esta memoria corporal, que fue considerada por primera vez por Maine de Biran (1953) y Henri 

Bergson (1991), no "representa" al pasado, sino que lo recrea como una experiencia robusta y 



 

efectiva en la temporalidad presente (Fuchs 2012). 

 

2.14 La Identidad desde el estudio clínico de los trastornos mentales: Continuidad temporal e 

identidad  

En base a los planteamientos anteriormente expuestos, es posible afirmar que lo que explica la 

persistencia de alguien en el tiempo, es la continuidad de su mente por un lado, y la continuidad 

de su cuerpo por el otro. La construcción de la identidad depende de insumos psicológicos como 

la memoria episódica y la memoria declarativa, pero también de una experiencia pre reflexiva. Es 

un proceso que comienza en la temprana infancia y continúa durante el resto de nuestra vida, 

implicando siempre una interacción social compleja, donde los otros tienen un rol central (Fuchs 

2017). Es importante destacar entonces que las dos concepciones teóricas de la identidad 

anteriormente expuestas, basadas en la conciencia corporal pre reflexiva y en la narrativa 

autobiográfica, no se constituyen como opciones necesariamente contrapuestas, sino que más bien 

pueden verse como nociones complementarias, donde resulta necesario dilucidar los modos 

específicos de relación entre ambas. Zahavi (2005) postula que el estudio de los trastornos 

psicopatológicos constituye un dispositivo heurístico que permite enriquecer nuestra comprensión 

de la naturaleza y el funcionamiento de los diversos componentes de la identidad. Por ejemplo, el 

estudio de la esquizofrenia y de casos neuropatológicos (anosognosia de la hemiplejia, síndrome 

de mano anárquica, demencias, etc.) nos permitirán explorar características fundamentales de la 

individualidad, como el sentido de agencia, propiedad y continuidad temporal de la experiencia. 

En la esquizofrenia por ejemplo, la coherencia y continuidad de la propia experiencia puede 

desvanecerse a pesar de que se conserva el autoconocimiento biográfico. Los pacientes se sienten 

“fragmentados” en el tiempo a pesar de tener recuerdos intactos a su disposición. Los pacientes, 

en un nivel meramente cognitivo, son capaces de atribuir correctamente sus experiencias pasadas 

a sí mismos. Sin embargo, sin una continuidad más básica de la autoexperiencia afectiva, la 

memoria explícita no comunica claramente ninguna experiencia confiable de identidad (Fuchs, 

2017). Por el contrario, en la demencia o en los síndromes amnésicos, la memoria autobiográfica 

se pierde en diversos grados, mientras que la memoria corporal de uno mismo permanece intacta. 

Los amnésicos que recuperan el recuerdo de su pasado con frecuencia expresarán alivio al haber 

recuperado el sentido de sí mismos, dado que nuestros recuerdos nos proporcionan una continuidad 



 

narrativa entre el pasado y anclan nuestro sentido de quiénes somos (Zahavi, 2005). 

2.15 El concepto de identidad narrativa 

El concepto de identidad narrativa parte de la idea de que los individuos construyen su identidad 

a través de las narrativas en torno a sí mismos. Por lo tanto, el cómo vivimos la vida es inseparable 

de cómo la contamos, lo cual da cuenta de la realidad subjetiva y la importancia de la narrativa en 

la construcción de la identidad (Menard-Warwick, 2009; Riessman, 2008; Bruner 2003, 2004). La 

identidad narrativa da cuenta de un proceso dinámico de construcción de significados de la relación 

entre el sí mismo y el mundo a través de la narración, en que la identidad personal se despliega en 

la acción y en las obras ante otros, ya que el sujeto al narrarse a través de la acción y a través del 

reflejo que otros le dan, va reconociendo su identidad al expresarse y ser reconocido por otros 

(Sepúlveda, 2006; Sepúlveda, 2013). La narración es un proceso social que empieza en la temprana 

infancia y continúa durante el resto de nuestra vida. Llego a saber quién soy y lo que quiero hacer 

con mi vida al ser parte de una comunidad lingüística. A los otros se les pide escuchar y aceptar 

las narraciones que hacemos de nuestras acciones y experiencias (Gallagher, 2013).  

De acuerdo a Bruner, la identidad es creada y recreada a través de la narrativa. Por lo tanto, su 

postura va en contraposición a una visión esencialista del Yo, es decir el Yo emerge como un 

producto de nuestros relatos y no constituye una condición intrapsíquica ni apriorística de la 

subjetividad. De esta manera, es el lenguaje la herramienta que permite la emergencia de la 

identidad en la medida que otorga un sentido de coherencia y continuidad a una experiencia 

previamente confusa (Bruner, 2003, en Sánchez, 2018). Esta idea también es compartida por 

autores que, si bien proponen una visión esencialista del Yo, también abren un lugar al lenguaje 

en la construcción de la identidad. Por ejemplo, Damasio (1999) refiere la existencia de un Yo 

mínimo predominantemente corporal, pero además propone un segundo nivel de la conciencia de 

sí mismo, representado por la “conciencia extendida” tendría un componente predominantemente 

reflexivo y semántico, dando pie a la emergencia de la identidad autobiográfica. De acuerdo con 

este enfoque, la identidad no es algo fijo e inmutable, sino algo que evoluciona y que se realiza a 

través de los proyectos personales y, por lo tanto, que depende de la propia auto interpretación y 

comprensión. Además, como señala Bruner, las historias que nos hacen ser nosotros mismos se 

construyen siempre en interacción con los otros. Cuando hablo sobre mí mismo, mi yoidad pasa a 

formar parte del dominio público, y su forma y naturaleza son guiadas por modelos culturales de 



 

lo que la identidad debería o no debería ser (Bruner, 2002).  

Tal como plantea Ricoeur, el proceso que da origen a la construcción de la identidad en el ser 

humano se da en relación a la elaboración de la trama en que se integra la dispersión de episodios 

y la capacidad de unificarlos, a partir de lo cual el relato obtiene su identidad. Ricoeur (1996) 

plantea que la identidad sólo se comprende en la dialéctica entre concordancia (continuidad) y 

discordancia (acontecimientos imprevisibles), siendo una síntesis entre ambas, de la cual el 

personaje extrae su singularidad que lo distingue de otros. Así, “la identidad narrativa del personaje 

sólo puede ser correlativa de la concordancia discordante de la propia historia” (Ricoeur, 1999, pg. 

221, en Capella, 2011). Es la persona quien se designa a sí misma como “la misma”, por tanto, 

existe una narración sobre la propia vida y permanencia en el tiempo, siendo una construcción que 

reposa en la memoria (Ricoeur, en Kosinski, 2015). De esta manera, la identidad narrativa se revela 

en el interjuego dialéctico continuo entre la mismidad y la ipseidad. Quienes somos depende de la 

historia que nosotros (y otros) contamos sobre nosotros mismos.  

La construcción de la identidad narrativa es comprendida por Ricoeur como un estatus intermedio 

entre la historia misma y la ficción. En este interjuego el individuo se narra a sí mismo y es en este 

mismo acto donde se interpreta y al mismo tiempo se vuelve significante. Para el autor, la 

dimensión de temporalidad adquiere un carácter central para la construcción de la identidad. Por 

lo tanto, la identidad se conforma en el devenir de una historia que transcurre a lo largo del tiempo 

y que da cuenta de la experiencia vivida (Ricoeur, 1996, en Triquell, 2011). La historia puede ser 

más o menos coherente, y lo mismo puede decirse de nuestra propia identidad. Consecuentemente, 

la identidad narrativa es una construcción abierta que está bajo revisión constante. Está anclada en 

narrativas propias de la cultura y organizada en torno a un conjunto de objetivos, ideales y 

aspiraciones (Flanagan, 1992).  

En la misma línea McAdams acuña el concepto de “historias de vida” para referirse a todas las 

narraciones que se elaboran de manera consciente e inconsciente para dar cuenta de la existencia 

personal (Bruner, 1987; McAdams, 1985, en Jiménez, 2021). La construcción de los relatos que 

realizan los individuos en torno a sí mismo no sólo dan cuenta de su historia pasada sino que 

también influyen en las acciones futuras, otorgando una cierta coherencia entre el comportamiento, 

los estímulos y las experiencias, los que deben ser congruentes con la identidad personal que 



 

emerge en la construcción de un relato acerca de la propia historia de vida (Maruna, 2001; 

McAdams, 2018; McAdams y McLeam, 2013). 

En la medida que van construyendo una historia personal, los seres humanos no solo harán alusión 

al relato de hechos objetivos, sino que irán seleccionando y articulando arbitrariamente elementos 

de esta historia, para dar cuenta de una visión particular de sí mismos (McAdams, 2011). Los 

elementos centrales de la identidad narrativa serán la trama y el tema. Se entenderá por trama el 

desarrollo y la secuencialidad de los hechos en la narrativa. Por otra parte, el tema constituye el 

significado y el eje central de esta historia. Mediante el proceso de selección y articulación de la 

trama y el tema, los individuos pueden generar una narrativa orientada a mantener un sentido de 

continuidad temporal, de coherencia, y propósitos vitales orientados al futuro (McAdams, 2006). 

Es importante destacar que la identidad narrativa no solo se construye a partir de la narración 

interna de historias personales, sino que también se ancla en un contexto sociocultural 

determinado. De esta manera, una narrativa identitaria será modelada también por los roles, las 

expectativas sociales, las reglas y valores del grupo de referencia. En este sentido, los seres 

humanos se ven impelidos a ajustar sus narrativas identitarias para sostener los vínculos con otros 

y sintonizar con las expectativas de la cultura (McAdams, 2011). En este sentido, la identidad 

narrativa va cumpliendo la función de organizar y unificar significados en torno a un propósito y 

un eje central. La integración de significados, o de versiones del sí mismo, ofrece un sentido de 

unidad que posibilita ver al sujeto como un todo coherente en el espacio y el tiempo y con un 

propósito, donde se articula el presente como una progresión lógica desde el pasado y orientada 

hacia el futuro (Iacub, 2013). 

 

2.16 La identidad del paciente con epilepsia 

Un aspecto psicológico-relacional de la epilepsia que aparece como central es el papel de las crisis 

y su estructura repetitiva, no sólo como un fenómeno fisiopatológico, sino que también como una 

experiencia experimentada por el paciente: debido al modo súbito en que aparecen, el paciente 

experimenta diversas dificultades para integrarlas en su biografía y constituyen un acontecimiento 

que compromete su sentido de agencia. Es decir, le son propias, pero también ajenas, le ocurren a 

él, pero se expresan sobre todo frente a la mirada de los otros (Bouvard, 1974, en Alvarado, 1999). 



 

Tal vez esta mediación de los otros en la constitución del self “epileṕtico” pueda explicar, en parte, 

la manera como los pacientes relatan su crisis, minimizando o incluso a veces negando su 

importancia, generando la impresión de que, al hablar de sus crisis, hablaran como refiriéndose a 

un otro (Dorr-Zegers y Hormazábal, 1978). ¿En qué se fundamenta esta continuidad de la 

experiencia consciente, fracturada por la ocurrencia de la crisis epiléptica? Uno de los pilares en 

los que se funda la continuidad de la experiencia consciente, es la vivencia del propio cuerpo, no 

sólo en tanto sustrato biológico de ella (cuerpo, Körper, soma), sino que también como experiencia 

psicológica (corporalidad, Leib). Clásicamente, esta dualidad se ha resumido como "el cuerpo que 

tengo y la corporalidad que soy". Esta experiencia, que inicialmente es sólo preverbal, constituye 

el aglutinante y sedimento primordial de la identidad en germen (Alvarado y Banderas, 2002). En 

la crisis epiléptica se observan diversos grados de separación somatopsíquica: por una parte, la 

experiencia del cuerpo actuando independiente de la conciencia, revelando ante los otros algo que 

permanece oculto para sí mismo. Este aspecto tiene especial relevancia, pues es probable que en 

torno a la crisis se conglomere un conjunto de fantasías inconscientes, que pueden contribuir a la 

vivencia de enfermedad y tener implicancia en el desarrollo de la identidad, con las implicancias 

que esto podría tener para el abordaje psicoterapéutico de la persona con epilepsia (Alvarado, 

1999). 

Tal como plantea Ricoeur, el proceso que da origen a la construcción de la identidad en el ser 

humano se da en relación a la elaboración de la trama en que se integra la dispersión de episodios 

y la capacidad de unificarlos, a partir de lo cual el relato obtiene su identidad. Ricoeur (1996) 

plantea que la identidad del personaje, puesto en trama, sólo se comprende en la dialéctica entre 

concordancia (continuidad) y discordancia (acontecimientos imprevisibles), siendo una síntesis 

entre ambas, de la cual el personaje extrae su singularidad que lo distingue de otros. Así, “la 

identidad narrativa del personaje sólo puede ser correlativa de la concordancia discordante de la 

propia historia” (Ricoeur, 1999, p. 221, en Capella, 2011). De esta manera, en la identidad narrativa 

se revela en el interjuego dialéctico continuo entre la mismidad y la ipseidad. 

Cabe preguntarse entonces ¿Cómo transcurre este interjuego dialéctico en el proceso de 

construcción identitario de la persona con epilepsia? Un estudio cualitativo iraní (Hosseini et. al, 

2013), basado en entrevistas semiestructuradas y análisis de contenido, tuvo como objetivo 

explorar la percepción de las personas con epilepsia en torno a su enfermedad y encontró que los 



 

aspectos clínicos son percibidos como más benignos en comparación con las implicancias sociales 

y las consecuencias psicológicas a largo plazo. Las principales categorías derivadas de los datos 

fueron: 1) Una perspectiva de ser “diferente” por padecer epilepsia, 2) Una vivencia de 

autodegradación, y 3) Percibirse a sí mismo como una carga. La temática principal que revela este 

estudio es la sensación de "pérdida de la propia identidad", asociada a la enfermedad, con la 

percepción de un detrimento en la identidad social y disminución de la autoestima, que los 

pacientes relacionan con la experimentación de crisis en situaciones sociales, lo que daña su 

imagen social. Macleod y Austin (2003) encontraron que las etiquetas sociales asociadas a la 

epilepsia se vinculaban con baja autoestima, ansiedad, sentimientos depresivos y pesimismo entre 

los pacientes. Estos sentimientos intensificaron la amenaza a la identidad sana en pacientes con 

epilepsia. Jacoby et al. (2008) identificaron que los estigmas y rótulos sociales provocaron 

reacciones profundamente negativas entre los pacientes con epilepsia en la medida que 

amenazaban todos los aspectos esenciales de su identidad.  

El grado máximo de alteración de la conciencia se presenta en las crisis primeramente 

generalizadas, las que interrumpen de manera súbita la continuidad de la experiencia vital, 

generando una discrepancia entre la propia experiencia y la de los otros, lo que podría no sólo 

menoscabar el sentimiento individual de continuidad sino que también la construcción de la 

identidad personal, pues las crisis pueden representar una amenaza a la salud física y mental que 

incluso bajo ciertas circunstancias, podrían llevar objetivamente al paciente a la muerte o a la 

psicosis (Alvarado, 1999). Al perder el control, las personas con convulsiones son vistas como 

"volviendo a lo primitivo" y, por lo tanto, como representando un "terror anómico" frente a quienes 

no padecen el ataque. Al representar la debilidad humana y la imprevisibilidad, son vistos como 

"excepcionalmente peligrosos" y una posible afrenta a los valores sociales. Las convulsiones son 

claramente disruptivas para la interacción social; y dependiendo de sus manifestaciones específicas 

también pueden ser estéticamente desagradables y angustiantes (Jacoby et al., 2005). Una reciente 

metasíntesis de evidencia cualitativa (Mayor et al., 2023) revela que el estigma genera una gran 

angustia y efectos negativos en la calidad de vida con las personas con epilepsia, identificando 5 

temas centrales: 1) Las percepciones sociales negativas de la epilepsia se traducen en 

discriminación y rechazo. 2) Las atribuciones internas de culpa facilitan una autopercepción 

negativa y sentimientos de vergüenza. 3) El estigma impacta la vida cotidiana y contribuye a 

depender de los demás. 4) El estigma es gestionado por las personas con epilepsia a través de 



 

estrategias como el ocultamiento y la evitación. 5) El apoyo de los otros significativos es percibido 

como beneficioso, pero depende de la comprensión propia y de los demás sobre la epilepsia. Estos 

temas relevaron las experiencias individuales centrales vinculadas a la percepción de estigma y 

fueron internalizados por las personas con epilepsia, generando desafíos emocionales y diversas 

estrategias para afrontarlos. 

Cabe entonces instalar algunas preguntas como: ¿Cuál es el rol de la crisis epiléptica como una 

experiencia discrepante al devenir del curso vital y la regularidad de la experiencia identitaria? 

¿Cuál es el rol de la ipseidad en el proceso de configuración de la identidad, cuando la mismidad 

se enfrenta a la suspensión abrupta de la experiencia consciente? De esta manera, la relación entre 

epilepsia, consecuencias psicosociales e identidad es un tema que requiere particular atención, que 

no ha sido abordado en el contexto de nuestra realidad nacional y requiere ser estudiado desde 

perspectivas que se centren predominantemente en la experiencia subjetiva de las personas con 

epilepsia.  

  



 

3. Objetivos 

3.1 Objetivo general 

Describir las vivencias subjetivas en pacientes con epilepsia generalizada con crisis tónico 

clónicas, en relación a la experiencia de enfermedad, su vinculación con en el proceso de 

construcción de la identidad personal y las implicancias clínicas para el tratamiento. 

3.2 Objetivos específicos 

1) Explorar las vivencias subjetivas vinculadas al diagnóstico de la enfermedad y su relación con 

el proceso de construcción de la identidad personal, en pacientes con epilepsia generalizada 

con crisis tónico-clónicas. 

2) Describir las repercusiones psicosociales de la enfermedad y su relación con el proceso de 

construcción de la identidad personal, en pacientes con epilepsia generalizada con crisis tónico-

clónicas. 

3) Explorar las experiencias subjetivas sobre la corporalidad y su relación con el proceso de 

construcción de la identidad personal, en pacientes con epilepsia generalizada con crisis tónico-

clónicas 

4) Describir las experiencias emocionales posteriores a la ocurrencia de las crisis y el proceso de 

reconstrucción de la experiencia subjetiva, en pacientes con epilepsia generalizada con crisis 

tónico-clónicas. 

5) Explorar la posible relación de la experiencia repetitiva de pérdida de conciencia en la 

experiencia de continuidad biográfica y el proceso de construcción de la identidad, en pacientes 

con epilepsia generalizada con crisis tónico-clónicas. 

6) Identificar necesidades idiosincráticas, que orienten el diseño de intervenciones 

psicoterapéuticas en pacientes con crisis epilépticas tónico-clónicas. 

  



 

4. Preguntas directrices 

OE1: Explorar las vivencias subjetivas vinculadas al diagnóstico de la enfermedad y su relación 

con el proceso de construcción de la identidad personal, en pacientes con epilepsia generalizada 

con crisis tónico-clónicas 

1) ¿Qué vivencias tienen las personas con epilepsia respecto a su enfermedad? 

2) ¿Cuál fue la reacción de los pacientes al saber su diagnóstico y cómo perciben que ha cambiado 

su vida desde ese momento? 

3) ¿Existe un “antes y un despueś” en los pacientes posterior al diagnóstico? 

OE2: Describir las repercusiones psicosociales de la enfermedad y su relación con el proceso de 

construcción de la identidad personal, en pacientes con epilepsia generalizada con crisis tónico-

clónicas 

1) ¿Cuáles son los menoscabos percibidos por el hecho de vivir con la enfermedad?  

2) ¿Cómo afecta la enfermedad la vida familiar, afectiva y sexual de los pacientes? 

3) ¿Qué impactos tiene la enfermedad en la adaptación social y ocupacional de los pacientes? 

OE3: Explorar las experiencias subjetivas sobre la corporalidad y su relación con el proceso de 

construcción de la identidad personal, en pacientes con epilepsia generalizada con crisis tónico-

clónicas 

1) ¿Qué tipo de relación(es) establecen las personas con epilepsia con su propio cuerpo? 

2) ¿Qué características tienen las representaciones vinculadas a su imagen corporal? 

3) Desde la perspectiva de los pacientes ¿Cómo es la experiencia de “estar” en el cuerpo? 

4) ¿Qué sensaciones/sentimientos experimentan al saber que de manera impredecible pueden 

perder por completo el control voluntario sobre su propio cuerpo? 

5) ¿Existen características idiosincráticas en la construcción del esquema corporal en estos 



 

pacientes? 

OE4: Describir las experiencias emocionales posteriores a la ocurrencia de las crisis y el proceso 

de reconstrucción de la experiencia subjetiva, en pacientes con epilepsia generalizada con crisis 

tónico-clónicas 

1) ¿Qué representaciones tienen los pacientes en torno a lo que ocurre con su propio cuerpo y 

subjetividad mientras están experimentando una crisis? 

2) ¿Qué reacciones imaginan que tienen las otras personas que presencian la ocurrencia de sus 

crisis? 

3) ¿Cuáles son las vivencias emocionales de las personas con epilepsia frente a la posibilidad de 

tener una nueva crisis? 

4) ¿Qué emociones experimentan los pacientes después de la ocurrencia de cada crisis? 

OE5: Explorar la posible relación de la experiencia repetitiva de pérdida de conciencia en la 

experiencia de continuidad biográfica y el proceso de construcción de la identidad, en pacientes 

con epilepsia generalizada con crisis tónico-clónicas. 

1) ¿De qué manera se relaciona la pérdida de conciencia asociada a las crisis y la pérdida del 

control voluntario sobre el propio cuerpo con la imagen de sí mismo que construyen estos 

pacientes? 

2) ¿De qué manera(s) reconstruyen los pacientes su propia experiencia biográfica tras haber 

experimentado una crisis? 

3) ¿Cómo ha cambiado la visión de sí mismos desde que conviven con la enfermedad? 

4) Desde la perspectiva de los pacientes ¿Cómo es la imagen que las otras personas se han 

construido del paciente como sujeto? 

5) ¿Cómo se visualizan y proyectan hacia el futuro las personas con epilepsia? 

OE6: Identificar necesidades idiosincráticas que orienten el diseño de intervenciones psicológicas 



 

en pacientes con crisis epilépticas primariamente generalizadas. 

1) ¿De qué manera perciben los pacientes que podría ayudarlos la psicología clínica? 

2) ¿Cuáles son las posibles necesidades no cubiertas por los tratamientos actuales? 

3) Desde la perspectiva de los pacientes ¿Qué lugar ocupa la experiencia subjetiva y la percepción 

de su salud mental en el pronóstico de su enfermedad? 

4) ¿Cómo podrían aportar las vivencias subjetivas de estos pacientes y el impacto de las crisis en 

su identidad para el diseño de intervenciones psicoterapéuticas destinadas a este grupo clínico 

específico? 

  



 

5. Método 

5.1 Diseño general de la investigación.  

La presente investigación posee un enfoque cualitativo. De acuerdo al tipo y grado de profundidad 

del estudio, es posible clasificarlo como un estudio exploratorio, descriptivo y transversal. Es 

exploratorio en la medida que se busca generar conocimiento acerca de un fenómeno que ha sido 

poco estudiado, y que si bien puede incluir métodos cuantitativos, generalmente utiliza métodos 

cualitativos como una primera aproximación al fenómeno (Stebbins, 2001). Es descriptivo, porque 

busca dar cuenta de descripciones más específicas de las características de ciertos fenómenos o de 

la relación entre variables, en este caso, la relación entre vivir con epilepsia y el potencial impacto 

en la identidad personal (Creswell, 2014). Es transversal pues se recolectan datos de un grupo de 

personas en un momento único del tiempo para examinar la relación entre posibles variables. Sin 

embargo, de acuerdo a su diseño, no permiten establecer relaciones de causalidad (Levin, 2006). 

La elección del método y diseño se basó en la revisión bibliográfica efectuada, que evidencia que 

el problema de investigación ha sido escasamente estudiado en el contexto internacional y no ha 

sido abordado en el contexto nacional, desde una perspectiva empírica, en base al enfoque 

cualitativo. De esta manera, se buscó obtener conocimiento de un fenómeno poco estudiado, para 

así poder aumentar el grado de familiaridad con el mismo y poder llevar a cabo una investigación 

más acabada sobre el tema particular (Hernández et al., 2014). 

5.2 Participantes 

Se estudió una muestra proveniente de 2 centros clínicos: el Programa de Epilepsia de la Red de 

Salud Christus UC, que funciona como centro terciario de atención de salud y que representa un 

universo heterogéneo de sujetos que buscan atención en forma ambulatoria, en un centro 

asistencial donde concurren personas pertenecientes a diversos estratos socioeconómicos para la 

obtención de atención médica. En segundo lugar, se accedió a los usuarios de la Liga Chilena 

Contra la Epilepsia, que corresponde a un centro secundario de atención de salud y atiende a 

pacientes provenientes de diversas regiones del país a través de distintas sedes. La elección de 

estos centros, se fundó además debido a la facilidad de acceso y a la gran concentración de 

pacientes que podían cumplir con los criterios de inclusión de la muestra. 

En cuanto a la estrategia de muestreo fue de tipo intencionado, dado que los participantes fueron 



 

seleccionados de manera deliberada en base a los criterios de inclusión y exclusión que se ajustan 

a características relevantes en base a las preguntas de investigación. De esta manera, resulta una 

estrategia útil para adquirir una aproximación en profundidad al fenómeno, pero sus resultados no 

son representativos de la población general (Patton, 2002). Por lo tanto, no constituye una muestra 

representativa del universo de pacientes chilenos con epilepsia. En cuanto al número de 

participantes, se inició con un arranque muestral de 12 casos, utilizando el criterio de saturación 

teórica, para definir el tamaño muestral final. La saturación teórica se refiere al punto en el que, la 

recopilación de nuevos datos en torno a un constructo teórico en estudio no revela nuevas 

propiedades ni aporta más conocimientos teóricos en torno a las interpretaciones emergentes" 

(Bryant y Charmaz, 2007 en Hennik y Kaiser, 2022). El número final de entrevistas necesarias 

para lograr la saturación fue de 16 casos. Una reciente revisión sistemática (Hennik y Kaiser, 2022) 

que revisó 23 artículos basados en datos empíricos donde se lograba la saturación, concluyó que 

excluyendo valores atípicos, la mayoría de los conjuntos de datos alcanzaron la saturación entre 9 

y 17 entrevistas, con una media de 12 a 13 entrevistas, pese a la utilización de diferentes enfoques 

metodológicos. 

5.2.1 Criterios de inclusión 

Los criterios de inclusión fueron: Edad mínima de 18 años y máxima de 60, el 

diagnóstico definitivo de epilepsia generalizada con crisis tónico-clónicas, definido 

por la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE, 2017), y corroborado por el 

médico tratante, la capacidad física y mental para completar la entrevista de manera 

adecuada, lo que fue corroborado con algunos instrumentos de tamizaje que serán 

descritos posteriormente. 

5.2.2 Criterios de exclusión  

1) Trastornos psicóticos: En base a los criterios DSM IV y CIE-10, operacionalizados a través de 

la MINI Entrevista Neuropsiquiátrica Internacional (Ferrando et.al, 2000). Se consideraron los 

trastornos psicóticos y trastornos del ánimo con síntomas psicóticos. 

2) Dependencia de Sustancias Psicoactivas y/o Alcohol: En base a los criterios DSM IV y CIE-

10, operacionalizados a través de la MINI Entrevista Neuropsiquiátrica Internacional 

(Ferrando et al., 2000). 



 

3) Desintegración estructural (Grupo de trabajo OPD, 2008): A través del Cuestionario OPD-SQ 

(Herenthal et. al, 2012, adaptado por De la Parra et. al, 2019) para descartar trastornos graves 

de la personalidad. 

4) Deterioro cognitivo: Mediante MMSE (Folstein, 1975; Icaza y Albala, 1999): Se excluyó a los 

pacientes que presenten deterioro cognitivo clínicamente significativo, pues para efectos de la 

investigación se requiere que la persona pueda narrar, en una secuencia temporal, eventos 

biográficos significativos. La versión original fue desarrollada por Folstein en 1975, y 

modificado por Icaza y Albala en 1999 en un estudio de demencias en la población chilena. 

5) Ideación Suicida Activa: Se excluyó a los pacientes que presenten ideación activa en el rango 

moderado-severo, para resguardar la integridad de los participantes, y no exponerlos a 

temáticas biográficas sensibles, que puedan afectar su condición actual y/o aumentar el riesgo 

de suicidalidad. Para estos efectos se utilizó el cuestionario MINI Entrevista Neuropsiquiátrica 

Internacional (Ferrando et. al, 2000). 

6) Epilepsia Refractaria: Se excluyó los pacientes con epilepsia refractaria, debido a que se trata 

de pacientes con epilepsias más graves y menor adherencia al tratamiento (Kwan et al 2010; 

Alvarado y Ivanovic, 2013; Alvarado, 2016). El término de epilepsia refractaria hace referencia 

a epilepsias no controladas con fármacos antiepilépticos. Se refiere, específicamente a aquellas 

formas de epilepsia que no responden a tratamiento con dos fármacos antiepilépticos, en 

monoterapia y/o bi-terapia, que están correctamente indicados y son adecuadamente tolerados 

por el paciente, para alcanzar un control de crisis (MINSAL, 2016). Esta información se 

recopiló a través del reporte directo del médico tratante, que realizó en base a la información 

de la ficha clínica de los pacientes. 

5.3 Instrumentos y técnicas de producción de datos. 
5.3.1 Ficha sociodemográfica 

Se aplicó un cuestionario descriptivo que contiene información sociodemográfica y antecedentes 

clínicos generales del paciente vinculados al diagnóstico de la enfermedad y el tratamiento. 

5.3.2 Mini Mental Test Examination (Folstein, 1975; Icaza y Albala, 1999) 

Dentro de los múltiples instrumentos, el MMSE es uno de los instrumentos más utilizados para 



 

determinar la capacidad cognitiva. El MMSE es un test breve de función cognitiva básica, que 

proporciona un diagnóstico grueso de la orientación témporo espacial, atención, concentración, 

lecto escritura. Distingue entre personas con habilidades cognitivas disminuidas y aquellas 

cognitivamente sanas. Con un puntaje de corte de 14 o menos, excluyendo capacidad viso espacial, 

comprensión y lenguaje. Su confiabilidad y validez han sido demostradas como instrumento de 

tamizaje neurocognitivo. (Folstein, 1975) y ha sido validado en nuestro medio como un test de 

tamizaje para el diagnóstico de demencia (Quiroga et al., 2004). Un punto de corte de las categorías 

de sospecha patológica, deterioro cognitivo y demencia. 

5.3.3 Entrevista Internacional Neuropsiquiátrica (MINI) (Ferrando et. al, 2000) 

Es una entrevista diagnóstica estructurada de breve duración que explora los principales trastornos 

psiquiátricos. Fue elaborada por Y. Lecrubier y colaboradores de la “Salpet́rieŕe” en París y D. 

Sheehan y colaboradores de la Universidad de Florida en Tampa en los años 1992, 1994 y 1998. 

La MINI se diseñó para generar diagnósticos de la CIE-10, pero también del DSM-IV, como nos 

muestra la versión mexicana de enero del 2000, para la investigación y la práctica clínica (Ferrando 

et. al, 2000). Es una entrevista estructurada en formato y algoritmos, modular por categorías 

diagnósticas, con una duración de entre 15 y 20 minutos, resulta fiable y es de fácil aplicación 

(Galli et al., 2001). 

5.3.4 Cuestionario OPD-SQ (Ehrenthal et. al, 2012) 

El OPD–SQ consiste en 95 ítems que evalúan ocho dimensiones estructurales. Cada ítem se puntúa 

en una escala Likert y el promedio de todas las escalas es un indicador del funcionamiento 

estructural global. Estudios de confiabilidad en Alemania con 1.110 sujetos han mostrado puntajes 

de consistencia interna Cronbach’s α= .71 y .91 para las subescalas y Cronbach’s α= .96 para el 

funcionamiento global en tres muestras diferentes y se encuentra adaptado para la población 

chilena (De la Parra et. al., 2018). En cuanto al funcionamiento estructural global, permite 

identificar 4 niveles de Integración: Nivel alto, medio, bajo y desintegración estructural (Grupo de 

trabajo OPD, 2008). 

5.3.5 Entrevista semi-estructurada 

Posteriormente, y como instrumento principal de recolección de la información, se utilizó la 

entrevista semi-estructurada, cuyo propósito es abordar la perspectiva idiosincrática de las 



 

personas con epilepsia en torno a su enfermedad, y comprender el cómo y el por qué han llegado 

a esta perspectiva. Esta técnica resulta adecuada en relación al carácter descriptivo y comprensivo 

de la investigación. La entrevista semi-estructurada es una estrategia ampliamente utilizada en la 

investigación cualitativa en la que el entrevistador diseña una serie de preguntas y líneas temáticas, 

en base a los objetivos de su investigación, pero en un formato flexible que permite a los 

participantes hablar también de manera abierta sobre ciertos temas que resulten de interés en base 

a su propia experiencia (Qu y Dumay. 2011). El investigador también tiene la libertad de incluir 

preguntas adicionales o priorizar los temas en función de la respuesta de cada entrevistado, y 

permiten al investigador obtener información detallada en torno a las percepciones y experiencias 

de los individuos (DiCicco‐Bloom y Crabtree. 2006). La entrevista se llevó a cabo en 5 ejes 

temáticos, que buscaron identificar el impacto de la enfermedad en la vida de los pacientes y la 

repercusión de las crisis en su sentido de continuidad biográfica e identidad. Estos ejes temáticos 

fueron: a) Diagnóstico de la enfermedad b) Impacto de la enfermedad en la vida actual del paciente 

c) Representaciones asociadas a la interrupción de la conciencia durante las crisis d) Corporalidad 

y epilepsia e) Necesidades actuales y visión de futuro. Las entrevistas se realizaron en un encuentro 

con cada participante, tuvo una duración promedio de 1 hora 15 minutos, y fueron registradas en 

audio, que posteriormente se utilizó para su transcripción y análisis. 

5.4 Procedimiento 

5.4.1 Acceso a la muestra y aplicación de instrumentos 

Una vez obtenida la autorización del Comité Ético Científico de Ciencias de Salud UC, el 

investigador estableció contacto con los directores de las instituciones a quienes se les solicitó 

autorización para implementar la investigación en los respectivos centros. En el caso de la Liga 

Chilena Contra la Epilepsia, se solicitó además la aprobación del Comité de Ética de esta 

institución, posterior a esto, se contactó a los médicos tratantes y a los encargados de la 

coordinación de investigación de los respectivos centros quienes, a través de una carta formal 

invitaron a los pacientes que podían cumplir con los criterios de inclusión en base a la revisión de 

su ficha clínica. Posteriormente, los encargados de cada institución enviaron al investigador los 

datos de contacto de los pacientes que aceptaron la invitación para coordinar la realización de las 

entrevistas. Se realizaron dos encuentros con los pacientes: el primero tuvo como objetivo explicar 

a los pacientes las características de la investigación y los procedimientos, en este encuentro los 



 

pacientes tuvieron la oportunidad de leer los consentimientos informados, resolver dudas en torno 

a su participación y en caso de estar de acuerdo con las condiciones, proceder a firmar los 

consentimientos. En este primer encuentro, de aproximadamente una hora de duración, se 

aplicaron los instrumentos de tamizaje para identificar a aquellos pacientes que cumplían con las 

características de inclusión de la muestra.  

El segundo encuentro, tuvo como objetivo realizar la entrevista semiestructurada, en base al guion 

de entrevista. Cabe destacar que la totalidad de los encuentros se realizaron vía remota (formato 

online a través de la plataforma Zoom) y fueron documentadas en audio. 

5.5 Procedimiento de análisis de datos 

La unidad de análisis estuvo constituida por un total de 16 entrevistas. En concordancia con un 

marco metodológico cualitativo, se adoptó un método inductivo de análisis, y para cada entrevista 

se realizó un proceso de codificación abierta, selectiva y axial en base a las temáticas relevantes 

para los objetivos de la investigación. Posteriormente se utilizó la estrategia de triangulación con 

el objetivo de obtener una comprensión más completa y validada del fenómeno en estudio. En este 

proceso, dos de los investigadores (investigador principal y ayudante de investigación) leyeron las 

transcripciones de las entrevistas y luego discutieron entre ellos para comparar sus interpretaciones 

de los contenidos. Posteriormente, un tercer investigador (ayudante de investigación experto en 

metodología cualitativa) colaboró para verificar la consistencia de los datos y realizar sugerencias 

e interpretaciones. Es importante mencionar, que a través de este proceso, los investigadores 

pueden explorar las diferentes dimensiones de un fenómeno y evaluar la consistencia y divergencia 

de los datos. Si las conclusiones son similares, se refuerza la confiabilidad y validez de los datos. 

De esta manera, cada examinador analiza los datos de forma independiente y luego los resultados 

con el objetivo de compararlos y verificar la consistencia y fiabilidad (Denzin, 2009). Es 

importante destacar que si bien el objetivo es la búsqueda de un consenso, las diferencias que 

emergen también pueden ser útiles para enriquecer la comprensión del fenómeno desde diferentes 

perspectivas (Stake, 1995; Patton, 1999). Luego, cuando ya estaban todas las entrevistas 

codificadas se realizó el análisis intercaso donde se juntaron todos los códigos de las 16 entrevistas 

y se fueron organizando categorías en mayor abstracción según los objetivos. Para realizar este 

procedimiento, se utilizó como apoyo el software Atlas ti 9.1 (2021) para el análisis de datos. Este 

software permite realizar un análisis cualitativo de los datos y posibilita la identificación de temas, 



 

ubicar y codificar categorías, identificar patrones y relaciones para que luego puedan ser utilizadas 

de eje para la articulación de redes semánticas, permitiendo además la formación de 

“agrupaciones”. Esto posibilita que el proceso de análisis que se ha iniciado se encuentre reunido 

en un solo lugar y que se realice de manera organizada y precisa, facilitando el proceso de 

triangulación a través de diferentes formatos: textos, gráficos o multimedia en el caso de que los 

datos provengan de diferentes fuentes, lo que brinda la posibilidad de organizar todo el material 

en “grupos”. De esta manera, cuando se tiene una gran cantidad de documentos primarios (en este 

caso entrevistas), se pueden organizar en grupos según el criterio elegido por el investigador, lo 

que permite filtrar determinada información (Cipollone, 2022). 

5.6 Análisis narrativo 

Para el análisis de la información, obtenida a través de las entrevistas semiestructuradas, se utilizó 

la técnica de análisis narrativo. Esta técnica pretende entender la sucesión de fenómenos, procesos 

y eventos donde se involucran pensamientos, sentimientos, emociones e interacciones, a través de 

las vivencias relatadas por quienes las han experimentado. Se centran en “narrativas”, entendidas 

como historias de participantes que describen un evento o un conjunto de eventos, conectados 

cronológicamente (Hernández et al., 2014). Inicialmente se identificó la narrativa principal de cada 

entrevista, y luego los contenidos específicos, que se fueron agrupando en ejes temáticos guiados 

por los objetivos. 

En base a esta técnica, los datos fueron analizados para establecer subtemas, secuencias 

cronológicas y patrones comunes que permiten identificar narrativas generales que orienten la 

construcción de hipótesis y teorías emergentes. En este proceso resulta relevante considerar la 

narrativa como un todo, como fuente esencial de interpretación, sin fragmentarla, lo que resulta 

distintivo del análisis narrativo (Riessman, 2008; Riley y Hawe, 2005), que inicia su mirada desde 

el punto de vista del narrador, basándose en la idea de que el individuo es el principal agente en la 

construcción de su identidad (Riley y Hawe, 2005). 

Si bien, el análisis narrativo se compone de aproximaciones metodológicas diferentes, en la 

presente investigación se utilizó el análisis narrativo de tipo temático, que es la estrategia más 

utilizada y se basa en el contenido más que en la estructura del relato, es decir, se pregunta sobre 

el “que”́ se dice más que en el “cómo” se dice, o en los aspectos estructurales del discurso 



 

(Riessman, 2008). Este tipo de análisis busca comprender cómo las personas significan los eventos 

y le dan sentido al mundo, lo que requiere involucrarse en entender las experiencias del participante 

en profundidad. En este sentido, según Bernasconi (2011) este método sería cercano al análisis 

realizado por la teoría fundamentada, pero en el análisis narrativo también se considera con fines 

interpretativos la secuencia de la narrativa completa y referencias temporales y espaciales del 

relato, más que la codificación y separación en segmentos del discurso. 

5.6.1 Validez en el análisis narrativo 

Dentro de la investigación cualitativa, existe consenso en torno a que los criterios de rigor 

científico deben ser aplicados tanto al diseño de la investigación y recolección de datos, como 

también al análisis de datos junto con la elaboración y presentación de los resultados. También 

hay un acuerdo bastante amplio en torno a que no es posible aplicar los criterios de rigor de la 

investigación cuantitativa sin realizar algunas modificaciones. Las razones que sustentan este 

acuerdo se basan en que los criterios cuantitativos tienen supuestos paradigmáticos diferentes a los 

de la metodología cualitativa (Krause, 1995). Además, la metodología cualitativa no busca generar 

datos objetivos con respecto a un fenómeno, sino que más bien busca obtener la percepción 

subjetiva de las personas y sus experiencias con respecto al fenómeno en estudio (Coyle, 2007). 

De esta manera, se han propuesto criterios diferentes para su validez. define algunos criterios que 

resultan útiles para evaluar la validez y calidad de los procedimientos y análisis cualitativos (que 

son transversales para las diferentes metodologías cualitativas). Dentro de estos criterios es posible 

mencionar (Yardley 2000, en Capella 2011; Krause, 1995): 

1) Sensibilidad al contexto: Es importante considerar en los análisis algunos elementos 

contextuales que pueden influir en los análisis, como por ejemplo los antecedentes teóricos en 

torno al tema en estudio, el contexto sociocultural en el que están inmersos los participantes y 

el propio investigador, las características idiosincráticas que podrían influir en las respuestas 

de los participantes, y que las respuestas surgen a propósito de una pauta general que ha sido 

preestablecida por el investigador. 

2) Compromiso y rigor: El investigador debe demostrar compromiso con la investigación, en el 

sentido de tener conocimientos previos en torno a la temática en estudio y las habilidades para 

implementar la metodología de análisis. Con respecto al rigor, se espera que la recolección de 



 

datos sea completa, en el sentido que la muestra utilizada permita brindar toda la información 

necesaria y que el análisis refleje toda la complejidad que emerge a partir de los datos. 

3) Transparencia y coherencia: La transparencia implica incluir en las investigaciones 

cualitativas, información clara y precisa de todo el proceso metodológico, desde la selección 

de la muestra hasta la presentación de los resultados. Uno de sus elementos relevantes es 

presentar extractos textuales de los datos que sustenten los análisis realizados y tener un 

registro detallado de los datos (transcripciones, codificaciones). Otro de los elementos 

relevantes es la reflexividad, hace alusión a que el investigador tome una postura reflexiva en 

torno a cómo su propia perspectiva y acciones pueden haber interferido en la interpretación de 

resultados. Con respecto a la coherencia, es necesario que exista congruencia entre la pregunta 

de investigación, la perspectiva teórica que la sustenta, la metodología de investigación y el 

tipo de análisis realizado. 

4) Impacto e importancia: Hace alusión a la relevancia de la investigación y la utilidad en relación 

a los objetivos y las aplicaciones que se proponen. En este sentido, la investigación puede tener 

relevancia teórica en la medida que aporte una nueva perspectiva en la comprensión del 

fenómeno en estudio. Por otra parte, la investigación podría tener un impacto y relevancia 

práctica, en cuanto a la utilidad de sus hallazgos o un potencial efecto social del estudio. 

En cuanto al análisis narrativo y su validez, es importante considerar dos aspectos: Los autores 

sugieren que esta sea evaluada principalmente, en base a la capacidad del investigador para acceder 

a las experiencias de los participantes tal como son relatadas, accediendo a la perspectiva y 

subjetividad propia del narrador, no en el sentido de captar una “verdad histórica” u objetiva 

(Riessman, 1993). De esta manera, la validez no gira en torno a los dichos de los participantes, 

sino que más bien para el análisis que realiza el investigador. Se asume que es muy difícil que el 

investigador logre “excluir” su propia identidad del proceso interpretativo, pero se espera que 

adopte una postura reflexiva respecto a su influencia en la producción e interpretación de los datos 

narrativos (Riessman, 2008). Se considera además que los argumentos presentados por el 

investigador no implican certeza, sino más bien “probabilidad” y que buscan una interpretación 

que sea comprensiva, coherente con los datos y teóricamente fundamentada. De esta manera, las 

interpretaciones deben ser significativas tanto para los participantes como para la disciplina y el 



 

conocimiento (Crossley, 2007, en Capella 2011). 

Otro tema que adquiere relevancia específicamente en torno al análisis narrativo es la 

representatividad y la generalización. Se pretende generar un proceso profundo de comprensión 

de relatos y experiencias individuales, no buscar elementos generales que sean representativos y 

generalizables a toda la población. Es importante entonces, que se genere un análisis de 

significados en profundidad y en contexto, que presente diferentes aristas del fenómeno, dando 

origen a desarrollos teóricos que sean relevantes y generen nuevas preguntas de investigación 

(Riessman, 1993; Crossley, 1997, en Capella 2011). 

Además este análisis ha resultado especialmente productivo en el estudio de eventos vitales 

disruptivos, que pueden alterar la biografía (Arvay, 2003; Duero y Arce, 2007; Espinoza y 

Buchanan-Arvay, 2004; Riessman, 1993, 2002a, 2002b, Riley y Hawe, 2005, en Capella, 2011). 

En este sentido, esta estrategia de análisis puede ser de gran utilidad para comprender el impacto 

de la enfermedad en personas con epilepsia generalizada con crisis tónico-clónicas, debido a que 

esta condición de salud emerge como una disrupción en el curso vital, desafiando el proceso de 

construcción de la identidad. 

5.7 Consideraciones éticas 

Esta investigación se realizó en base a una serie de consideraciones que permitieron resguardar la 

confidencialidad de los datos y que fueron descritos en los procedimientos de acceso a la muestra 

y recolección de la información. El estudio cuenta además con la aprobación del Comité Ético 

Científico de Ciencias de la Salud UC y el Comité de Ética de la Liga Chilena Contra la Epilepsia. 

  



 

6. Resultados  

6.1 Características de la muestra 

Tabla 1. Características sociodemográficas de los participantes. 

Características de la muestra Frecuencia % M DE 

Género     
Mujeres 12 75   
Hombres 4 25   

Edad     
23-30 7 43,75 34,57 2,56 
31-40 7 43,75 33,43 2,73 
41-51 2 12,5 31 2,5 

Nivel educacional     
Educación media completa 2 12,75   
Técnicos profesionales 3 18,75   
Universitarios 11 68,75   

Situación laboral      
Empleados 14 87,5   
Desempleados 0 0   
Estudiando 2 12,5   

Estado Civil     
Solteros 11 68,75   
Casados 3 18,75   
Divorciados 2 12,5   

Con quién vive*     
Solo  2 212,5   
Familia nuclear 7 43,75   
Familia de origen 7 43,75   

Centro     
PUC 4 25   
LICHE 11 68,75   
Particular 1 6,25   

 

Los participantes tenían entre 23 a los 51 años, la media de edad de la muestra es de 33.6 (DE=6.2) 

siendo 12 mujeres y 4 hombres, representando un 75% de la muestra las mujeres y un 25% los 

hombres. Asimismo, respecto del nivel educacional de la muestra, 11 de ellos han alcanzado 

educación universitaria (de los cuales 2 se encuentran estudiando), 3 técnicos profesionales, y 2 



 

completaron su educación media. Cabe señalar que, en cuanto a la situación laboral de los 

participantes, 14 de ellos se encuentran actualmente trabajando, lo que equivaldría a un 87,5% de 

la muestra, a excepción de 2 participantes que como ya se mencionó están completando sus 

estudios universitarios, lo que corresponde a un 12,5% del total de la muestra. En cuanto a su 

estado civil, 11 participantes se declaran solteros, 3 casados y 2 divorciados. Sin embargo, la mitad 

de ellos refiere actualmente tener una pareja estable. 

Además, cabe mencionar, que de los participantes un 12,5% (2) vive solo, por otra parte el 87.5% 

(14) vive o con su familia nuclear o su familia de origen. 

En cuanto a las características clínicas de la muestra, la totalidad de los participantes tienen el 

diagnóstico de epilepsia generalizada con crisis tónico-clónicas. Sin embargo, 5 participantes 

tienen manifestaciones semiológicas diferenciales de la epilepsia de manera comórbida, donde 

destacan principalmente las mioclonías juveniles y las crisis de ausencia. 

Todos los pacientes están tomando algún tratamiento anticonvulsivante activo para la epilepsia, 

con un mínimo de 1 y un máximo de 3 anticonvulsivantes. En esta misma línea, los fármacos 

anticonvulsivantes más frecuentes son el ácido valproico, siendo recetado en 7 de los pacientes, lo 

que equivale a un 43,75%, y el levetiracetam que tomaban 9 participantes, siendo un 56,25%.  

Por otra parte, un 37,5% indica tener alguna comorbilidad psiquiátrica diagnosticada. 4 pacientes 

presentan sintomatología ansiosa o depresiva, 1 fue diagnosticado dentro del Espectro Autista 

(TEA) y otro paciente tiene Trastorno de déficit atencional (TDA). Sin embargo, algo muy 

importante a destacar es que pese a que un 62,5% de la muestra afirma no presentar algún tipo de 

comorbilidad psiquiátrica, los test aplicados (OSP-SQ, MMSE y MINI) indican la presencia de 

alguna comorbilidad psiquiátrica, como podemos ver en la tabla 3. A pesar de esto, solo un 18,75% 

asisten a psicoterapia, mientras que el 81,25% de la muestra no está en terapia psicológica.



 

Tabla 2. Características clínicas de la muestra. 

Participante Tipo de 
epilepsia 

Fecha de 
diagnóstico 

Edad 
inicio de 
síntoma

s 

Edad de 
primera 

crisis 
convulsiv

a 

Fecha 
de la 
últim

a 
crisis 

Número 
de crisis 

en el 
último 

año 

Total 
aproximado 

de crisis 

Tratamientos Diagnósticos 
psiquiátricos 
declarados 

por el 
paciente 

Asiste 
a 

terapia 

1 Mioclonía 
Juvenil 

con crisis 
tónico-
clónicas 

2016 12 17 2018 0 2 Pramiprexol, 
vitaminas y 
minerales 

Sintomatologí
a ansiosa-
depresiva 

No 

2 Generaliz
ada 

tónico-
clónica 

2005 10 10 2022 3 40 Ácido 
valproico, 

levetiracetam, 
ácido fólico 

Sin 
diagnóstico 

No 

3 Generaliz
ada 

tónico-
clónica 

1997 14 17 2022 1 6 Lamotrigina, 
valpax, 

melatonina, 
quepra 

Sin 
diagnóstico 

No 

4 Generaliz
ada 

tónico-
clónica 

2018 13 13 2018 0 100 Levetiracetam Sin 
diagnóstico 

No 

5 Generaliz
ada 

tónico-

1989 12 13 2013 0 35 Lamotrigina Depresión 
post parto con 

hijo mayor 

No 



 

clónica 

6 Epilepsia 
mioclónic

a con 
crisis 

tónico-
clónicas 

1996 25 25 2022 1 10 Levitae Sin 
diagnóstico 

No 

7 Generaliz
ada 
tónico-
clónica 

2013 17 21 2017 0 12 Propanolol, 
quepra, 

clotiazepam 

Trastorno 
ansioso 

Si 

8 Epilepsia 
mioclónic

a con 
crisis 

tónico-
clónicas 

2006 16 16 2022 0 10 Levetiracetam TDA sin 
hiperactivida

d 

Si 

9 Epilepsia 
mioclónic
a con 
crisis 
tónico-
clónicas 

1998 8 8 2017 2 9 Ácido 
valproico 

Ansiedad Si 

10 Generaliz
ada 

tónico-
clónica 

2018 32 32 2023 Varias 
(No 

recuerda 
el 

número 

100 Ácido 
valproico 

TEA No 



 

exacto) 

11 Mioclonía 
Juvenil 

con crisis 
tónico-
clónicas 

1997 12 12 2022 0 7 Ácido 
valproico 

Sin 
diagnóstico 

No 

12 Generaliz
ada 

tónico-
clónica 

1994 9 9 2022 1 50 Levetiracetam
, 

etofloxemida, 
topiromato, 
sertralina 

Sin 
diagnóstico 

No 

13 Generaliz
ada 
tónico-
clónica 

2005 12 12 2022 4 25 Valcote Sin 
diagnóstico 

No 

14 Generaliz
ada con 
crisis 

tónico-
clónicas 

2005 13 13 2022 2 18 Levetiracetam Sin 
diagnóstico 

No 

15 Mioclonía 
Juvenil 

con crisis 
tónico-
clónicas 

1999 14 14 2022 1 4 Ácido 
valproico 

Sin 
diagnóstico 

 

16 Ausencias 
con crisis 

2007 10 10 2021 0 6 Ácido 
valproico 

Sin 
diagnóstico 

 



 

tónico-
clónicas 



 

Tabla 3. Resultados de la evaluación de tamizaje de la muestra. 

Participante OSP-SQ MMSE (minimental) MINI (entrevista 
neuropsicológica) 

 0-190-380 (más puntaje, 
menos estructura) 

Normal: 24 puntos, deterioro 
leve: entre 19 y 23, 

moderado entre 14 y 18, 
grave <14 

 

1 119 19 No cumple criterios 

2 228 18 EDM actual, recidivante, 
fobia social, bulimia nerviosa 

actual, TAG actual 

3 118 17 TAG, Trastorno de angustia 
sin agorafobia actual 

4 97 19 Bulimia nerviosa actual 

5 221 15 EDM, EDM recidivante, 
síntomas actuales, bulimia 

nerviosa actual, TAG 

6 93 18 Agorafobia actual sin 
historial de trastorno de 

angustia 

7 207 18 Riesgo de suicidio leve, 
trastorno de angustia actual 

con síntomas limitados, 
bulimia nerviosa actual 

8 166 19 EDM actual, recidivante, 
bulimia nerviosa actual, TAG 

9 156 19 Trastorno de angustia actual 
con síntomas limitados, 
Agorafobia actual sin 

historial de Trastorno de 
angustia 

10 74 14 EDM Recidivante, Riesgo 
suicida leve, Trastorno de 



 

angustia de por vida (crisis 
actual con síntomas 

limitados), 

11 86 19 TAG 

12 182 19 EDM Recividante, Riesgo de 
suicidio leve, Trastorno de 

angustia de por vida, Bulimia 
nerviosa actual 

13 136 18 Trastorno de angustia actual 
con síntomas limitados, TAG 

actual 

14 120 18 Trastorno de angustia actual 
con síntomas limitados 

15 124 17 EDM Recividante, Riesgo de 
suicidio leve, Tr angustia 

actual con síntomas 
limitados, Bulimia nerviosa 

actual, TAG actual, 

16 86 18 No cumple criterios 

 

  



 

Tabla 4. Resultados puntajes test de tamizaje OSP-SQ. 

Participante Puntaje total Media 

1 119 1,25 

2 228 2,40 

3 118 1,24 

4 97 1,02 

5 221 2,33 

6 93 0,98 

7 207 2,18 

8 166 1,75 

9 156 1,64 

10 74 0,78 

11 86 0,91 

12 182 1,92 

13 136 1,43 

14 120 1,26 

15 124 1,31 

16 86 0,91 

Promedio de 
la muestra 

132,31   

Media de 
la muestra 

  1,46 

 

Respecto a los instrumentos utilizados para la evaluación de tamizaje, se incluyó sólo los 

participantes que cumplían con los criterios de inclusión. En cuanto a los síntomas identificados a 

través de la entrevista MINI, 62,5% de los pacientes presenta sintomatología ansiosa y un 35,5% 

de la muestra tiene una comorbilidad ansiosa y depresiva. Respecto a la evaluación OPD-SQ, los 



 

participantes constituyen principalmente una muestra no clínica, a excepción de dos participantes. 

De acuerdo con De la Parra (2018) se considera muestra clínica cuando la media sobrepasa los 

2,24 en el puntaje total de la escala, con una desviación estándar de 0,78. Lo anterior permite 

afirmar que, con respecto al nivel de organización estructural de la personalidad, que no existen 

participantes con puntuaciones que sugieran desintegración estructural de la personalidad. En la 

evaluación realizada a través del Minimental (MMSE), el puntaje mínimo obtenido fue de 14, y el 

puntaje máximo de 19, lo que permite descartar la presencia de deterioro cognitivo clínicamente 

significativo, con un promedio de 17,81 (DE=1.03). 

6.2 Análisis narrativo temático de las entrevistas 

A partir del análisis temático de las entrevistas, los contenidos se organizaron en seis unidades 

temáticas: a) vivencias subjetivas vinculadas al diagnóstico de la enfermedad, b) repercusiones 

psicosociales de la enfermedad, c) vivencias subjetivas en torno a la corporalidad, d) vivencias 

emocionales posteriores a la ocurrencia de las crisis, e) relación de la experiencia repetitiva de las 

crisis con la vivencia de continuidad biográfica, f) necesidades idiosincráticas de los pacientes y 

tratamiento. Si bien los resultados se presentan en base a líneas temáticas específicas, cabe destacar 

que todas ellas contribuyen a describir las vivencias subjetivas en pacientes con epilepsia 

generalizada con crisis tónico-clónicas y su relación con el proceso de construcción de la identidad.  

Para estos efectos, los datos de la codificación abierta, selectiva y axial se fueron seleccionando 

en función de su relevancia por saturación (ver nota al pie1). La relevancia que adquieren algunos 

fenómenos desde una perspectiva idiográfica, se fue identificando a través de los lineamientos que 

emergieron desde las narrativas de los participantes. 

Este modo de presentación de los resultados también es concordante con los ejes temáticos de la 

entrevista semiestructurada. En concordancia con el marco metodológico, los ejes temáticos que 

se organizan en una secuencia temporal, que busca dar cuenta del proceso de construcción y de 

resignificación de la identidad a lo largo del tiempo. De esta manera, la unidad temática “a” se 

 
1 Todos (16-1) 
La mayoría (8-14) 
Varios (4-7) 
Una porción menor (2-3) 
Adaptado de Hill & Knox, 2005. 



 

refiere a la vivencia de un “antes y un despueś” a propósito de la aparición de la enfermedad en la 

biografía. Las unidades “b”, “c” y “d” buscan dar cuenta de narrativas vinculadas a la vivencia 

subjetiva de convivir con la enfermedad. La unidad “e” busca identificar posibles cambios a lo 

largo del tiempo en la manera de relacionarse con la enfermedad y que por lo tanto podrían incidir 

en la identidad personal. Finalmente, la unidad “f” hace alusión a cómo las personas se proyectan 

hacia el futuro en términos de necesidades, obstáculos y posibilidades para continuar construyendo 

una identidad como proyecto. Es importante recordar que para la perspectiva narrativa, la 

dimensión de temporalidad adquiere un carácter central en la construcción de la identidad. Por lo 

tanto, la identidad narrativa se conforma en el devenir de una historia que transcurre a lo largo del 

tiempo y da cuenta de la experiencia vivida, en una construcción abierta que se encuentra bajo 

continua revisión (Ricoeur, 1996).  

Estos ejes temáticos integran los elementos de análisis que corresponden al contenido explícito 

(literal) de los pacientes, que conforman su narrativa (temas que la organizan, secuencia de 

eventos, personas involucradas, etc.) y constituyen la principal fuente de información. Sin 

embargo, esta información también se complementa con la forma con la cual se construye la 

narrativa tales como palabras utilizadas, silencios, prosodia, lenguaje corporal, etc. (Cornejo et al. 

2008). Además, se considera como fuente de información el contexto específico en el cual 

transcurre la narración, es decir, los elementos particulares que emergen en la relación entre el 

entrevistador y el entrevistado. Es importante destacar que en el análisis se relevaron los 

contenidos emergentes que fueron surgiendo en cada una de las entrevistas, permitiendo que 

emerjan las significaciones principalmente desde los entrevistados sin imponer de manera 

apriorística una estructura de análisis. El análisis se basó principalmente en la unificación de todas 

las entrevistas para identificar las temáticas emergentes centrales. De manera secundaria, se realizó 

un análisis integrado de cada entrevista, identificando los temas principales que emergen del relato 

completo de cada entrevistado (Cornejo et al. 2008). Finalmente, en cada uno de estos ejes 

temáticos se concluirá con una síntesis general con respecto a las vivencias subjetivas de las 

personas con epilepsia con crisis generalizadas tónico-clónicas y su relación con el proceso de la 

identidad personal, en base a las temáticas de las entrevistas. 

 



 

6.3 El diagnóstico de la epilepsia y su impacto en la biografía 

"Yo noté obviamente que me había pasado algo pero no se me explicó como qué me había 

pasado (...) te dicen epilepsia, listo, me caí, que la espuma, la convulsión y eso es todo lo 

que sé al respecto. (...) yo siento que el diagnóstico hacia los niños eeh, no se explica nada, 

todo se lo explican a tus papás poh." (E13, 29 años) 

Dentro de las experiencias sintomáticas disruptivas que experimentan los pacientes, la mitad 

debuta con una primera crisis convulsiva tónico-clónica, lo que facilita la realización del 

diagnóstico. El segundo motivo de consulta más relevante, lo constituyen las crisis de ausencia. 

Cabe destacar que en estos dos fenómenos clínicos, el síntoma es reportado principalmente por 

otras personas y no por el paciente, a causa de la amnesia completa del episodio asociado a este 

tipo de crisis. Algunos de los participantes consultan por síntomas motores inespecíficos y 

focalizados como temblores, hipotonías y atonías, que son fenómenos propios de la epilepsia 

mioclónica juvenil. Otra porción menor se da cuenta de la posible existencia de un problema de 

salud a propósito de la vivencia corporal de despertar cansado o adolorido sin una clara 

explicación. Esto se debe a la experimentación de crisis tónico-clónicas durante el sueño. 

 

“O sea, yo me acuerdo que me dio mmh… o sea, no se ́si sería una crisis o no, pero todos, 

no sé si desde la ignorancia, hablaban de que yo me había desmayado. Yo tenía alrededor 

de cinco años y hablaban de que yo me había desmayado, nada más. yo vivía en el campo, 

en el sur, hablaban de que yo me había desmayado y desperté al rato despueś.” (E12, 37 

años) 

 

Cabe destacar que la mayoría de los participantes refieren una demora por parte los equipos de 

salud en recibir diagnóstico definitivo, debido a la inespecificidad de algunos síntomas o a la 

aparición tardía de la primera crisis. Por ejemplo, en la mitad de los participantes se sospechó de 

condiciones de salud no neurológicas (otras enfermedades médicas) o bien, de manifestaciones 

psicopatológicas (estrés, desmayos, somatizaciones). Por lo tanto, experimentan una demora en la 

confirmación del diagnóstico y recibieron el diagnóstico de epilepsia tónico-clónica con crisis 



 

generalizadas solo después de la primera crisis convulsiva. Algunos participantes refieren que la 

demora en recibir el diagnóstico adecuado facilitó la ocurrencia de la primera crisis. 

 

“Me mandaron al psiquiatra (...) dijo “ahhh no, si estás somatizando por tal y tal cosa que 

está pasando en tu vida” (...) y me recetó sertralina. Mi mamá dijo “no, vamos a seguir 

viendo, porque a mi no me parece algo depresivo” y yo le dije “pucha a mi tampoco” (…) 

seguimos yendo a neurólogo y tomando exámenes y no había nada… nadie me hacía un 

diagnóstico de nada. Hasta que ya un día, ay! esta fue la primera crisis generalizada, 

emmm… por el 2016 pasaron hartos años (ríe).” (E1, 23 años) 

 

 

“Fue un deambular por varios doctores, varios neurólogos, muchos exámenes, semanas en 

los hospitales como en observación (...) mucho después, seis, siete meses, mis papás dieron 

con un neurólogo y eĺ dio con el diagnóstico de que yo tenía epilepsia”. (E9, 32 años) 

 

En cuanto a las reacciones emocionales ante la experimentación de la primera crisis, destacan dos 

reacciones emocionales: La mayoría de los pacientes refiere una experiencia de 

confusión/perplejidad por no entender lo que lo que estaba pasando. Es decir, una experiencia 

biográfica que es vivida como ajena, donde al menos la mitad de los participantes refieren mucho 

miedo al experimentar la primera crisis. 

 

“Mira, fue espantoso porque al despertar no sabía que ́hacer. (...) es como si me hubiesen 

apagado la tele, es como si me hubiese quedado con la última escena en la cocina de mi 

casa y de un momento para otro despierto acostado de lado en el piso, cachai? como si de 

un momento para otro me hubieran cambiado la foto que tenía, ese es mi recuerdo. entonces 

me dio mucho miedo.” (E10, 37 años) 

 



 

Por otra parte, expresan que los familiares tienen una experiencia impactante y “chocante” al 

momento de presenciar sus crisis. Es importante destacar que esto no es propio solamente del 

momento del diagnóstico, sino que los pacientes refieren que para los familiares, es una 

experiencia impactante incluso en la actualidad. 

 

“Mi hermano que es una persona, que todo se toma en chiste por decirlo, me vio una vez 

en una crisis y quedó pero helado. Bueno, eĺ también era chico, tenía doce, trece años. (…) 

como en shock por decirlo así.” (E9, 32 años) 

 

Con respecto al momento de recibir el diagnóstico, al menos la mitad de los participantes refiere 

haber reaccionado con emociones displacenteras tales como tristeza, rabia, o describir la 

experiencia abiertamente como “chocante”. Si bien no adquiere relevancia por saturación, se 

observa relevancia por cualidad en cuanto a vivir el diagnóstico como “un antes y un despueś en 

su vida”. 

“No ahí sí, me acuerdo me empecé a deprimir como respecto a mi vida y lo único que decía 

era por que ́a mí (…) empece ́como a irme para adentro, a deprimirme un poco, empezar 

como a digerir el diagnóstico y todo...pero me acuerdo que estuve harto tiempo pensando 

así como por que ́a mí, como ‘que ́lata’…harto harto tiempo.” (E1, 23 años) 

 

“O sea, es como que hubo un saltito por así decirlo (…) es como un salto así como temporal 

diría yo, (...) no sé, cómo de saturación, no de vacío, y de esa saturación desaparece puff y 

hay como un espacio (…) y despueś ya empieza otra cosa como totalmente distinta como 

ignorando lo anterior.” (E13, 37 años) 

 

La mayoría de los pacientes percibe preocupación y apoyo como sentimientos percibidos por parte 

de su familia, lo que valoran positivamente, pues se traduce en una percepción de apoyo familiar. 

Algunos participantes perciben una reacción más bien negativa por parte de los familiares al 



 

conocer el diagnóstico, en la línea de percibir que experimentan una compasión que colinda con 

la lástima, o bien, que cambia la manera de ser tratados por su familia, en un sentido negativo. La 

mayoría de quienes refieren esta reacción plantean que no les afecta; sin embargo, una porción 

menor refiere sentir rabia ante esta percepción. 

 

“E:¿de que ́manera notas tú que les afecta o les preocupa a tu familia?) o sea, en el diario 

vivir, a pesar de la edad que tengo, bueno, mi mamá, me voy a acostar y de ahí ella viene 

a preguntarme '¿te tomaste las pastillas?’ (risas) (...) también así como en las mañanas ‘¿te 

tomaste las pastillas?’ hasta a mi hijo le dice ‘hey, ya’ (risas) pero es su constante 

preocupación” (E11, 37 años) 

 

“A lo mejor para la gente que está alrededor mío y que está constantemente conmigo no es 

algo normal y viven con temor, (…) lo que no me gusta de esto es que la demás gente crea 

que uno no puede hacer las cosas solo, (...) al principio lo sentí como ‘pobrecita, no va a 

poder hacer nada’ entonces eso no me gustaba, como el pobrecita que le ponían.”. (E14, 

30 años) 

 

6.3.1 Teorías subjetivas vinculadas al origen de la enfermedad 

La mitad de los participantes, al experimentar emociones tales como sorpresa o confusión en este 

período de sus vidas, tienden a no tener una explicación muy clara de por qué desarrollaron la 

enfermedad. Una porción de ellos hace alusión a la ausencia de antecedentes genéticos/familiares 

de epilepsia, por tanto no logran encontrar una explicación médica clara para su enfermedad. En 

términos generales, predomina la vivencia de “no entender” el origen de su enfermedad al 

momento del diagnóstico. 

 

“El proceso es complejo porque como uno ´apaga tele´, en cierto punto uno 

emocionalmente está mal, porque a mí me dan ganas de llorar cuando me pasa (...) siempre 



 

le digo a mi papá ‘¿por que ́me pasó?’ y me pongo a llorar.” (E14, 30 años) 

 

Por otra parte, un grupo importante de pacientes reporta que de alguna manera era esperable tener 

el diagnóstico, dado que existían antecedentes genéticos de epilepsia en sus familiares cercanos. 

Por lo tanto, las teorías subjetivas giran en torno a una causa biológica identificable, lo que brinda 

ciertas certezas al momento de responder a las posibles causas de su enfermedad. 

 

“Mi papá y todos sus hermanos también desarrollaron la epilepsia, pero en edades bastante 

avanzadas. Mi papá a los veinticinco años (...), mis tíos la desarrollaron después de los 

cincuenta.” (E10, 37 años) 

 

Llama la atención que una porción menor de los participantes (2 entrevistadas) hacen alusión a 

posibles explicaciones psicológicas del desarrollo de la epilepsia. Una de estas personas refiere 

que hasta el día de hoy tiene la duda de si su condición es de origen neurológico o bien fue causada 

por experiencias traumáticas infantiles (abuso sexual), y la falta de apoyo familiar ante la 

comunicación de estas experiencias. La segunda entrevistada establece una asociación entre un 

mal manejo de la rabia/ira reprimida, la contracción muscular y la posible influencia de este 

mecanismo en la génesis de las crisis. Cabe destacar, que esta paciente tiene largos períodos de no 

adherencia al tratamiento farmacológico, en los que prueba la posible eficacia de tratamientos 

alternativos o bien, el despliegue de herramientas de regulación emocional para tratar de controlar 

las crisis. Ambas pacientes muestran una actitud de ambivalencia ante la enfermedad y reportan 

dificultades de adherencia a la medicación. 

 

“El neurólogo le preguntó ‘¿la niña está pasando por algún proceso de estrés? tiene alguna 

depresión’ y ella le dijo ‘no, nada, ella es una niña normal’ entonces el neurólogo dijo 

‘entonces es el videojuego lo que le gatilló la epilepsia’ (…) y yo leyendo después, leyendo 

con los años, investigando con otros neurólogos, con otros especialistas, dicen que el tema 



 

emocional tiene mucho que ver con gatillar una crisis, gatillar una epilepsia y todo eso.” 

(E15, 37 años) 

 

En cuanto a la aceptación de la enfermedad al momento del diagnóstico, la mitad de los 

participantes refieren haber aceptado el diagnóstico. Es importante destacar que la mayoría de ellos 

reporta asumir y/o darse cuenta que se encuentran frente a una condición crónica de salud. Sin 

embargo, una minoría de la muestra hace alusión espontáneamente a asumir la enfermedad de 

manera inmediata y tener una actitud activa frente al tratamiento. Estos resultados sugieren 

preliminarmente que el proceso de asunción de la condición y su integración a la identidad 

transcurre de manera paulatina. 

 

“Ahora estoy estudiando derecho, hago siempre cursos, (...) ahí comienzas a dejarla un 

poco más de lado y aceptarla como una parte de ti y decir ‘sí, sabes que yo vivo con esto, 

me puede pasar esto, pero me voy a recuperar, porque ya me han dado crisis y me he 

recuperado y aquí sigo’... y no puedo hacer nada más tampoco.” (E7, 30 años) 

 

Una porción menor de los participantes refiere explícitamente una clara dificultad para asumir el 

diagnóstico, en términos de incorporar la percepción de sí mismos como padeciendo una 

enfermedad crónica de asocia a un tratamiento farmacológico de larga duración (potencialmente 

de por vida) y la percepción de tener que depender de otras personas. 

 

“Porque todavía soy re porfiada (...) yo me despierto en las mañanas y se me olvida (...) en 

la noche también me da flojera tomarla a la hora (...) ahí yo creo que va el tema de no 

asumirlo, de no tomarme las pastillas.” (E2, 27 años) 

 

La mayoría de los entrevistados expresa una actitud de ambivalencia frente al hecho de tener que 



 

asumir el diagnóstico. Es importante destacar que más de la mitad expresa abiertamente la vivencia 

de no tomarle el peso a la enfermedad, debido a que esta aparece en la infancia o adolescencia 

temprana y por lo tanto, el manejo de la enfermedad queda a cargo de un tercero, generalmente los 

familiares responsables. Pareciera ser que la enfermedad se vive a través de otros. 

 

“Como le decía al principio, cuando era más chica no le tomaba el peso porque mi mamá 

era la que manejaba todo esto, ella me daba las pastillas en la mañana, en la noche. mmmh, 

en el colegio sentí los primeros días preocupación de mis compañeros porque éramos todos 

cabros chicos y yo me acuerdo que me tomé unos días de licencia. llegué allá y todos mis 

compañeros con esta preocupación de ‘que ́te pasó?’ yo ni siquiera se,́ yo se ́el diagnóstico 

no más poh.” (E2, 27 de años) 

 

Es importante destacar que cerca de la mitad de la muestra refiere que el diagnóstico se va 

asumiendo paulatinamente y que resulta relevante aprender a aceptar que hay que vivir con una 

condición crónica. 

 

“Ha sido todo un proceso que en su momento me costó mucho, me costó mucho aceptarlo, 

(...) en un momento que me dan un diagnóstico o un tratamiento que es de por vida, cuesta 

asimilarlo (...) pero ya después de ese proceso uno ya lleva su vida normal y se da cuenta 

de que no es nada tan terrible.” (E8, 32 años) 

 

Y en este proceso de aceptación paulatina la mitad de los pacientes refieren haber llegado a un 

estado en el cual tienen “normalizada” la enfermedad, lo que sugiere un proceso de integración de 

esta vivencia a su propia identidad. Esto lo podemos observar en la siguiente cita:“Ya estoy 

acostumbrado como que ya… como que no me pasan muchas cosas por la mente. ya lo asumí ya, 

es como normal para mí.” (E16, 25 años) 



 

6.3.2 Síntesis de resultados 

Los aspectos más relevantes de las narrativas de los entrevistados en torno a las vivencias 

subjetivas del diagnóstico se pueden sintetizar de la siguiente manera: 

− La mayoría de los entrevistados, al hablar sobre la experiencia subjetiva del diagnóstico, 

tienden a situarse temporalmente en el contexto biográfico previo a la aparición de las crisis, 

y a dar cuenta de los síntomas que los llevaron a consultar. 

− Dentro de estos síntomas, el más frecuente es la aparición de una crisis tónico-clónica y 

también, otros síntomas motores inespecíficos.  

− La mayoría reporta una demora significativa en cuanto a recibir un diagnóstico definitivo.  

− En cuanto a las reacciones emocionales experimentadas al momento de la primera crisis, y 

posteriormente el diagnóstico, predomina la confusión al no entender lo que estaba ocurriendo 

y el miedo asociado a esta falta de comprensión. Respecto a los familiares, la experiencia 

emocional ante la crisis es descrita predominantemente como “chocante”. La mayoría de los 

participantes percibe preocupación y apoyo por parte de sus familiares. Además, las teorías 

subjetivas en torno a las causas de la enfermedad se centran en no entender lo que estaba 

ocurriendo, y muchos interpretan las causas como producto de su herencia biológica. 

− Un subgrupo hace alusión a posibles explicaciones psicológicas del desarrollo de la epilepsia, 

vinculándola a dificultades de regulación emocional o bien, a experiencias traumáticas vividas 

en la infancia, que quedaron “en el silencio” y no fueron comunicadas al médico tratante.  

− Predomina una actitud de ambivalencia ante la enfermedad y de “no tomarle el peso” pues, al 

ser diagnosticados la mayoría en la infancia, viven la enfermedad predominantemente “a traveś 

de otros” (sus familiares y cuidadores) quienes problematizan el tema y se hacen cargo de sus 

cuidados que de manera retrospectiva es resignificada como un proceso paulatino hacia la 

aceptación de la enfermedad en períodos posteriores de su biografía. 

 



 

 

Figura 2. Vivencias subjetivas vinculadas al diagnóstico. 

 

6.4 Repercusiones psicosociales 

"La gente a mi alrededor sabe, (...) después de los 20 que entré a la universidad, (...) empecé 

a tener amistades un poco más sólidas, ahí como que ya, dije chuta es el momento de que 

le diga a la gente de mi confianza qué es lo que me pasa y quitarme también yo ese miedo 

de encima …. y también de saber la realidad, si me iban a juzgar o no, como reacciona la 

gente." (E1, 23 años) 

6.4.1 Ámbito laboral 

La mayoría de los participantes tiene una percepción positiva del contexto 

laboral pues perciben apoyo al comunicar el diagnóstico. Sin embargo, es 

importante destacar que los pacientes tratan de no comunicar el diagnóstico o 

bien lo hacen con los compañeros que perciben como más cercanos. Cuando 

deciden comunicar, el principal motivo es su seguridad personal, es decir, la 



 

preocupación porque el entorno esté preparado ante la eventual ocurrencia de 

una crisis. Esto lo podemos ver reflejado en los siguientes extractos de las 

entrevistas: “Ningún problema. me dijo que me cuidara no más (jefa), que le 

avisara cuando estuviera bien y retornara a la pega cuando pudiera no más. 

mucha comprensión por parte de ella.” (E2, 27 años) 

 

“Mis compañeras de farmacia lo saben, no así el resto del consultorio, (...) obviamente mi 

pololo, pero por ejemplo no sé poh, salimos los fines de semana y tenemos otro grupo de 

amigos por parte de él y no es necesario que lo sepan, (...) no es como ir por el diario vivir 

y decir como ‘hola, soy Paciente*, tengo epilepsia’ no.” (E11, 37 años) 

 

La mitad no comunica abiertamente su diagnóstico, y cuando comunica tiende a ser por motivos 

de seguridad. Pese a comunicar, evitan hablar de la enfermedad con los compañeros de trabajo, la 

jefatura, etc. No es un tema del cual prefieran hablar, y si lo hacen eligen a los compañeros que 

consideran más cercanos para compartir este aspecto de su identidad. 

Algunos experimentan abiertamente el temor a tener una crisis en público, percibiendo que podría 

ser peligroso tener una crisis en el lugar de trabajo. Algunos participantes también refieren que 

deben hacer cambios en sus funciones a propósito de la epilepsia, o percibir que la epilepsia está 

menoscabando su desempeño o sus posibilidades futuras en el trabajo. 

 

“En el mismo hecho que te digo yo de colegio, de como profesional, yo me siento 

disminuida, porque disminuida de forma personal, porque no tengo, no me siento con las 

capacidades para ser una buena profesora”. (E5, 46 años) 

 

“Ese mismo año, un par de meses, tuve un ataque más severo (...), ahí fue que pase ́con un 

neurólogo, y me indicaron que seguir trabajando como docente no era viable. Seguir 

trabajando en la docencia como con el ritmo que tenía en esa época, no hubiera sido muy 



 

bueno para mi salud”. (E10, 37 años) 

 

La mayoría de los participantes piensa que en el trabajo podría sufrir de prejuicios y estigma en 

caso de comunicar más abiertamente la enfermedad. Por ejemplo, se identifican temáticas como 

ser una persona “enferma”, diferente, con “retraso cognitivo”, menos competente, una carga, y que 

podría ser “riesgoso” para una empresa contratar personas con epilepsia. Cabe destacar que una 

porción menor de pacientes sólo comunica el hecho después de haber experimentado crisis en el 

contexto laboral en presencia de otros compañeros de trabajo, argumentando la percepción de 

riesgo por la posibilidad de no ser contratados o abiertamente despedidos. 

 

“Me hacían bullying porque yo era enfermita, eso me decían, despueś ya de grande, (...) 

cuando mis compañeros de trabajo supieron, (...) se pusieron a reír, entonces… eh… creo 

que dentro de todo, las únicas personas que han sabido entender cómo es vivir con esta 

enfermedad es mi familia, mis amigos, y las personas más cercanas a mí” (E12, 37 años) 

 

“Ese día me dio como que me golpee ́la cabeza (...) mi compañera de al lado me dijo ‘que ́

te pasó?’ yo le dije ‘no se’́, me dijo ‘¿eres epileṕtica?’ y yo lo mire ́y le dije ‘ay no se,́ es 

que no te puedo decir’, ‘pero dime! le tienes que avisar a alguien en el trabajo que eres 

epileṕtica porque si te pasa algo nadie va a saber que te está pasando, (...) me dijo ‘si tú 

quieres guardar tu confidencialidad yo lo respeto, pero siempre tienes que avisar’. yo le 

dije '¿tú crees que en la empresa me hubiesen contratado si supieran que yo tengo 

epilepsia?’ me dijo ‘obvio que no’”. (E15, 37 años) 

 

6.4.2 Área familiar 

Prácticamente la totalidad de la muestra refiere percibir apoyo familiar tanto en temas económicos, 

afectivos, como de preocupación y cuidados. En términos temporales, relatan esta experiencia 

como parte de toda su biografía, es decir desde el momento del diagnóstico hasta la actualidad. 



 

Algunos perciben además que en sus familias las crisis se encuentran “normalizadas”. Por tanto, 

el área familiar destaca como un lugar “seguro” donde los pacientes hablan más abiertamente de 

su diagnóstico. Es interesante que nombran a la madre como principal cuidadora y el padre aparece 

menos en el discurso. 

 

“Yo seguía adelante (...) mi familia igual, mis amigos también ‘ya, si te pasó por esto, 

tienes que seguir no más’ o sea, siempre he tenido un suceso gatillante en general en mis 

crisis ‘por que ́fue? por esto, ok, entonces no hagamos esto entonces”. (E8, 32 años) 

 

Además, la mayoría de las personas con epilepsia refiere que el manejo de la enfermedad durante 

su infancia estuvo a cargo de sus cuidadores y relacionan este hecho con la actitud de “no tomarle 

el peso” a la enfermedad en la infancia, o bien no tener consciencia de su significado e 

implicancias. Es importante recordar como característica sociodemográfica de la muestra que la 

mayoría de los participantes fueron diagnosticados en la infancia o inicios de la adolescencia. 

 

“Yo le bajaba el perfil porque yo no me acordaba de nada, yo despertaba solamente, no me 

veía convulsionando (...) lo tomaba a la ligera porque yo me sentía bien. No es como que 

te digan ‘oye, tienes amigdalitis’ y claro, yo tengo la garganta atrapada y tengo síntomas. 

En este caso no, no había una diferencia entre estar sano y tener epilepsia porque era lo 

mismo”. (E8, 32 años) 

 

6.4.2.1 Percepción de preocupación/sobreprotección 

La mayoría de los pacientes experimentan la vivencia de “ser cuidados en exceso” por parte de sus 

familiares. Estos cuidados giran principalmente en torno a las precauciones que debieran tener en 

relación al manejo de la enfermedad (recordar toma de medicamentos, cuidar el sueño, asistencia 

a los controles médicos). Es importante distinguir que algunos pacientes viven esta experiencia de 

manera predominantemente positiva, lo que se evidencia no solo en las narrativas sino que también 



 

en algunas discrepancias entre el discurso y no verbal/paraverbal durante la entrevista al referirse 

al exceso de cuidados médicos. 

 

“La primera vez que mi mamá me pegó en la vida ¡já! fue porque me olvide ́de tomarme 

una pastilla y no le dije, le mentí, le dije ‘me tome ́la pastilla’ y mi mamá me tenía las 

pastillas contadas (...), mi mamá era muy preocupada. Mi mamá de hecho dejó de trabajar” 

(E3, 40 años) 

 

Algunos pacientes vivencian la sobreprotección con experiencias emocionales negativas como por 

ejemplo rabia/agobio y/o percepción de limitación y control excesivo. 

 

“Cuando era más chico yo quería acostarme tarde pero me mandaban a acostarme 

temprano. no podía jugar play, mucho estar en la tele tampoco. (…) claro, me daba rabia 

igual poh, porque no me dejaban hacer las cosas que yo quería hacer poh!”. (E16, 25 años) 

 

En cuanto a la percepción de limitación familiar durante la adolescencia, varios pacientes no se 

sienten intrínsecamente limitados, pero sí perciben que la familia los limita a través de la 

restricción o sobreprotección. 

Una porción menor de los pacientes percibe escaso apoyo o desprotección por parte de sus 

familiares. Destacan contextos familiares adversos con múltiples problemas en curso, y por otro 

lado abandono o negligencia. Estas dinámicas familiares se reportan principalmente en la infancia 

y/o adolescencia, y se asocian en el inicio de la enfermedad a una actitud de 

invisibilización/invalidación de los síntomas y/o retraso en el inicio del tratamiento, y durante el 

desarrollo de la enfermedad, en una actitud familiar que no fomenta la preocupación y la 

adherencia al tratamiento. 

 



 

“Yo desde los doce años estuve un año completo con tiritones en las manos. eeh, una vez 

estaba sirviendo agua caliente, la mano me saltó y boté la tetera al suelo, y yo le avisé a mi 

mamá pero mi mamá no me creía, já!. yo le decía ‘mamá tengo tiritones en las manos, (...) 

mi mamá como que no… (...) deben ser rollos tuyos, andas nerviosa. (E15, 37 años) 

 

6.4.2.2 Percepción del impacto hacia la familia 

¿Cómo la epilepsia le llegó de vuelta a mi familia?. La mayoría de los pacientes percibe impacto 

en la familia, refiriendo preocupación, sufrimiento, impotencia, frustración. La mitad de los 

participantes habla de una familia hiperalerta a estímulos que pueden predecir la ocurrencia de las 

crisis, lo que se traduce generalmente en conductas de hipervigilancia cuando identifican señales 

(ruidos, movimientos pej) que podrían indicar que el paciente está iniciando una crisis. Sugieren 

por tanto que se genera una atmósfera de expectación y/o intranquilidad que podría afectar 

emocionalmente a sus familiares en la convivencia cotidiana. 

 

“Ver a una persona que tiene una crisis,(...) que se está golpeando en el suelo, que sus 

músculos se están estirando por completo (...) para una persona ya es fuerte verlo, me 

imagino, yo no soy mamá pero sí tengo sobrinos,(...) debe ser angustiante para ellos, y por 

eso bloquea (...) ella lo debe bloquear más por un sentimiento de ser mamá, de no poder 

ayudar a su hija, pienso yo.” (E3, 40 años) 

 

“Llegó un punto en el que yo no podía gritar en la casa (…) porque, eeh, yo en la crisis que 

me dio antes pegue ́un grito, entonces me escuchaban gritar a mí y se asustaban todos.” 

(E8, 32 años) 

 

6.4.2.3 Percepción prejuicio/estigma en familia 

La mayoría percibe algún tipo de estigma o prejuicio por parte de la familia. La mitad percibe ser 

visto como una persona “diferente” o “especial” o bien ser vistos como “personas enfermas”. 



 

 

“Despueś de eso si cambió la percepción de ellos hacia mí, su forma de verme, su forma 

de cuidarme, el hecho de que existía esta condición y eso me hizo sentir en un principio 

distinto al resto (…) mis papás hablaban con mis amigos para decirles ‘oye, tiene que 

dormir sus horas’ y que yo me fuera a la playa con mis amigos y ellos me mandaran a 

acostar”. (E8, 32 años). 

 

Una porción menor de mujeres percibe estigma desde sus familiares frente a la posibilidad de tener 

hijos, no sólo por la posibilidad de que hereden la enfermedad, sino que de la capacidad para poder 

cuidarlos. Es importante destacar que si bien este tema no aparece con alta frecuencia en las 

narrativas asociadas a la vida familiar, si emerge como una preocupación hacia el futuro en las 

pacientes con epilepsia, al momento de vivir la maternidad o proyectarla hacia el futuro, lo que 

será abordado más adelante. 

 

“Me explicaba que habían tenido hartos embarazos de pacientes con epilepsia y que no 

necesariamente tenían que nacer con algún problema, que el medicamento se reemplazaba 

con otro (...) me hizo sentir más aliviada. Tengo una hermana que es enfermera, y ella 

siempre me tiene como “no! tú no puedes tener más hijos porque van a nacer con 

problemas! blablabla” (...) uno como que se complica por la enfermedad pero de repente 

hay niños que nacen mal de madres perfectamente sanas, entonces no es lo único que 

condiciona.” (E11, 37 años) 

 

En cuanto a la percepción de limitación familiar durante la adolescencia, varios pacientes no se 

sienten intrínsecamente limitados, pero sí perciben que la familia los limita a través de la 

restricción o sobreprotección. 

En la misma línea de lo anterior, los pacientes se preocupan por emociones negativas que provocan 

principalmente en la familia, generalmente tristeza en el ámbito emocional, preocupación en el 



 

ámbito cognitivo. Un porcentaje menor refiere preocupaciones por los costos económicos 

asociados. 

 

“Yo puedo aguantar el dolor físico, a estas alturas ya estoy acostumbrado, (...) pero lo que 

más me molesta es que hieres a las personas que están a mi alrededor, (...) ver a mi hijo, a 

mi hija, que a veces cuando notan que mi ojo tirita mucho ellos se asustan, (...) ven que se 

me caen las cosas de las manos, mi hija, que tiene cuatro años, me toma de la mano y me 

lleva al sofá y no deja que me mueva hasta que me tranquilice. Encuentro super injusto que 

ella me tenga que estar haciendo ese tipo de cosas”. (E10, 37 años) 

 

La mayoría de los participantes refiere que la experiencia de tener una crisis es vivida con impacto 

por parte de sus familiares. Incluso, refieren que algunos familiares cercanos quedan muy 

angustiados o en shock cuando presencian las crisis. En esta misma línea, algunos participantes 

reportan que los familiares manifiestan preocupaciones explícitas en torno a las repercusiones 

físicas, cognitivas y psicológicas que puedan surgir por el hecho de haber experimentado una 

crisis. De esta manera, emergen temáticas como la posibilidad de “quedar mal psicológicamente”, 

quedar con “limitaciones cognitivas” o abiertamente el temor a que los pacientes se mueran durante 

las crisis. 

 

“Me imagino… que… que piensan que me puedo llegar a morir, o que puedo quedar mal 

psicológicamente, o con un traumatismo que me deje… emm, no se ́cómo puedo describir 

la palabra, no se ́poh, que limite algunas de mis capacidades cognitivas o físicas.” (E2, 27 

años) 

 

“mi hija estaba asustada, me dijo ‘mamá, yo nunca te había visto así’ me dice que se me 

daban vuelta las manos, los pies, los ojos, y botaba espuma por la boca y me oriné. me dice 

‘mamá, yo nunca te había visto así, yo pense ́que te ibas a morir y que te iba a pasar algo’ 



 

yo le dije ‘no, qued́ate tranquila si no me pasó nada’ (E6, 51 años)” 

 

 

6.4.3 Área social 

6.4.3.1 Infancia/etapa escolar 

Perciben que hay algún impacto en la etapa escolar en términos de las relaciones interpersonales. 

Algunos pacientes se quejan de que la familia en la etapa escolar decide comunicar a los demás su 

diagnóstico sin su consentimiento. Algunos pensaban que les iban a hacer bullying, lo que 

generalmente no ocurría. El bullying real es reportado solo por una porción menor. “Difícil 

primero desde la infancia a ahora porque el bullying que he tenido que vivir” (E12, 37 años). 

 

“Me sentía como al tiro… como observada de manera distinta. yo no tenía idea que se 

había conversado como en el colegio, y menos con profesores y compañeros, me enteré 

años después conversando con compañeros de ese tiempo pero siempre me sentí así igual, 

como observada, así como… no se.́” (E13, 29 años) 

 

6.4.3.2 Percepción de prejuicio/estigma en área social 

La mitad percibe no haber tenido prejuicio ni estigma por tener epilepsia como repercusión 

psicosocial. “No, nada. no me he sentido discriminada.” (E6, 51 años) 

La otra mitad de los participantes tiene percepción de estigma, como por ejemplo el ser percibidos 

como personas “enfermas”, “diferentes” o “especiales”. Sumado a lo anterior, las crisis les hacen 

sentir vulnerables, expuestos, y han recibido comentarios que son percibidos como agresivos o 

desagradables por parte de otras personas. Una porción menor percibe falta de empatía y morbo 

cuando el resto se entera de que han tenido una crisis. Tal cómo nos expone la siguiente 

entrevistada: “Yo siento que a la sociedad le falta un poco más de empatía con el tema de la 

epilepsia.” (E15, 37 años) 

 



 

“Emociones de exclusión, es como la discriminación social que yo he sentido, con el doctor 

inclusive, porque no me dijo ‘oye, con esto puedes seguir viviendo como cualquier 

persona’ no, eĺ me dijo básicamente ‘tú ahora eres una persona especial y tienes que hacer 

cosas especiales para ti’.” (E7, 30 años) 

 

6.4.3.3 Impacto de epilepsia en la vida social  

La mayoría percibe que los demás pueden sentir preocupación al presenciar una de sus crisis, y 

por tanto si es que comunican el diagnóstico lo hacen solo por motivos de seguridad. Cabe destacar 

que los pacientes cuando han experimentado crisis en público refieren que recibieron asistencia y 

el entorno supo cómo actuar frente a esta situación. 

 

“Yo encontraba que era algo más mío que de todo el mundo. pero al final no es algo mío, 

al final igual lo tengo que contar aunque sea algo mío propio, personal, igual lo tengo que 

contar para que la gente que está al lado mío sepa actuar en alguna situación que yo sufra 

una crisis poh.” (E14, 30 años) 

 

En el área social, casi la mitad de los pacientes percibe que la epilepsia no es una condición 

limitante. Sin embargo, más de la mitad de la muestra refiere limitaciones en la vida social 

cotidiana, tales como las restricciones en la posibilidad de desplazamiento (ejemplo conducir 

vehículos) o bien las limitaciones vinculadas a poder socializar con otras personas principalmente 

en el período de la juventud y la adolescencia a causa de las precauciones que deben tomar los 

pacientes para prevenir la ocurrencia de las crisis. Por ejemplo, trasnochar, quedarse a dormir en 

casa de otras personas, abstenerse del consumo de alcohol, etc. Es interesante mencionar que estas 

limitaciones impresionan como vinculadas a las restricciones de desplazamiento y despliegue de 

la conducta exploratoria, lo que podría tener repercusiones en la identidad. 

 

“Evidentemente yo ya no podía trasnochar, tenía diecisiete años y el trasnoche ya no lo 



 

podía tener, ya no podía consumir alcohol. Él también era muy estricto con el tema de 

tiempo en las pantallas, las comidas.” (E7, 30 años) 

 

Destaca además que algunos de los pacientes, refieren sentir empatía, pena y/o compasión al 

conocer a otras personas que tienen epilepsia, por las potenciales consecuencias derivadas de sus 

crisis, tales como el sufrimiento, la discriminación o el bullying. 

 

“Es un poco de ignorancia también(...) tenía una compañera anterior a que me empezaran las crisis 

que era epiléptica, se desplomaba en la sala y que para mí era como que yo corría a ayudarla, me 

sentía mal, me sentía pésimo de no poder ayudarla más. En cambio mis compañeros se alejaban 

como que fuera una cosa rara para ella, yo quería ayudarla.” (E15, 37 años) 

 

6.4.3.4 Impacto de la epilepsia en la amistad 

En contraposición al área laboral, los pacientes viven de manera distinta su enfermedad cuando se 

trata de comunicar el diagnóstico a los amigos que ellos consideran más cercanos. En general, 

tienen la percepción de ser apoyados, comprendidos y cuidados de manera adecuada en caso de 

tener una crisis. Al igual que en la familia, perciben un espacio seguro y solo una minoría de los 

entrevistados tiene la impresión de que los amigos podrían limitarse a interactuar con ellos o que 

la enfermedad afecta sus relaciones de amistad. 

 

 

“Yo, mi vida, mis cercanos, todos, incluso aquí mis vecinos saben lo mismo, no quiero 

como tapar eso que… como lo hacía mi mamá. Obviamente está claro que las eṕocas son 

distintas, pero como te digo, no he querido tapar esto y que nadie sepa.” (E5, 46 años) 

 



 

6.4.3.5 Reacción de los demás al presenciar crisis 

Si bien se repite la percepción de que en el ámbito social puede ser impactante para otras personas 

presenciar una crisis, llama la atención que la mayoría de los entrevistados percibe que las personas 

se confunden, no saben qué hacer al presenciar una crisis, podrían sentir rechazo o incluso alejarse 

del paciente al momento de la convulsión. Es interesante pensar que esta percepción podría 

fomentar la vivencia de “desprotección” o “inseguridad” al participar de actividades sociales que 

se alejan de los vínculos cercanos del paciente, tales como la familia o los amigos. 

 

“Recuerdo que ahí me llegó a buscar la ambulancia y me fui con mi profe jefe al hospital, 

ahí me instalaron en una camilla, recuerdo como que me quedé dormida y cuando desperté 

estaba mi mamá, pero lo difícil de ahí yo creo que fue como el que quizás mis compañeras 

no dimensionaban, o quizás fue la primera vez que vieron una crisis, una convulsión.” (E4, 

25 años) 

 

6.4.3.6 Reacción de los demás al conocer el diagnóstico 

La mayoría de los participantes percibe que al comunicar su diagnóstico en la vida social, las 

personas se asustan al recibir la información. Al parecer, esta vivencia podría estar vinculada a la 

percepción de posibles prejuicios, pues algunos pacientes sienten que comienzan a recibir un trato 

diferente tras la comunicación del diagnóstico o bien, que los demás creen que la epilepsia es más 

limitante de lo que realmente es. 

 

“(...) decirle a la gente, hay gente que se lo toma de otra manera, o sea como más grave de 

lo que es, pero nunca tengo problema con explicarlo, porque tampoco son explicaciones 

tan… yo digo ‘mira, si yo tengo una crisis, toma el tiempo, ve que no me pegue en la 

cabeza, y si dura más de un minuto en mi mochila hay un pastillero, ahí hay una pastilla y 

tú me tienes que dar esa pastilla’ nada más” (E8, 32 años) 

 



 

6.4.4 Área afectiva/sexual 

6.4.4.1 Percepciones y fantasías en torno a la posibilidad de establecer relaciones de pareja 

Algunos entrevistados manifiestan la preocupación de no encontrar pareja como consecuencia de 

la epilepsia. Asocian una vida social escasa con la disminución de las posibilidades de establecer 

relaciones sexoafectivas. Una manifestación extrema de esta preocupación/temor se puede 

observar en una entrevistada que, en el contexto de una cita romántica, comienza a experimentar 

manifestaciones incipientes de una crisis, lo que se traduce en temor y conductas de escape. 

 

“Estábamos sentados a la orilla de la playa y me empezó a saltar una mano! (risas) y yo así 

como ‘mano, bájate!’ (risas) y me acuerdo que estaba… parece que no me había tomado 

los remedios ese día, (...), a veces se me olvidaba (…) y… le digo ‘Manuel’ me acuerdo 

que se llamaba Manuel ‘Manuel, me tengo que ir, chao!’ (risas) y salí arrancando!” (E15, 

37 años) 

 

6.4.4.2 Experiencias en el contexto de sus relaciones de pareja 

La mayoría de las personas reportan que la principal preocupación en el contexto de la relación de 

pareja ha sido el tomar la decisión de comunicar el diagnóstico. Esto se relaciona principalmente 

con el temor a ser rechazados o abandonados. Algunos participantes refieren haber postergado esta 

decisión, hasta sentir que se trataba de una relación estable y duradera. Sin embargo, al comunicar 

el diagnóstico, tuvieron experiencias predominantemente positivas. 

 

“En general ehhh, …. primero un poco cara de susto (…) un poco cara de susto así como 

“chuta” pero muy desde el desconocimiento, y de que se trata eso y cómo se da?, igual en 

general la gente que yo le he contado personalmente es como de desconocimiento igual.” 

(E1, 23 años) 

 

La mayoría también percibe que sus parejas han sido comprensivas con su enfermedad y que se 



 

transforman en pilares vinculares fundamentales, al desplegar actitudes de apoyo y preocupación. 

Estas actitudes se traducen en conductas objetivas de apoyo emocional (por ejemplo tras la 

experimentación de una crisis) y también de compañerismo/colaboración frente al manejo de la 

enfermedad y el despliegue de estrategias para abordar las repercusiones asociadas a las crisis. De 

esta manera, se observa que las relaciones de pareja forman parte de este “círculo íntimo” de 

confianza y apoyo, al cual pertenecen también la familia nuclear y los amigos. 

 

“Y en el tema de pareja no, la verdad siento que me ha ido bien en el amor. mi pareja es 

super comprensiva en ese tema, es siempre preocupada de eso, me ayuda mucho con el 

tema de las pastillas.” (E2, 27 años) 

 

Una porción menor de la muestra, constituida por mujeres, refiere haber tenido experiencias 

negativas en el contexto de sus relaciones de pareja, percibiendo que la enfermedad se ha utilizado 

como herramienta de manipulación emocional. 

 

“‘Pucha, tendrá razón en todo lo que me dice de todo lo que me está diciendo? o de verdad 

estoy equivocada? si al final la que convive con esto soy yo, él puede verme en crisis y 

todo esto’ que era lo que digamos se agarraba para decir que yo no estaba bien, que no 

tengo control sobre mí.” (E14, 30 años) 

 

6.4.4.3 Vida sexual 

La mitad de los participantes percibe que la enfermedad no es un factor limitante para tener una 

vida sexual saludable. Es importante destacar que este tema no fue necesariamente abordado por 

todos los entrevistados y/o que al hablar del tema las respuestas eran más bien breves y/o se tendía 

a no profundizar. “No, no, nada. no, no, en mi caso no, nunca, pero claro también porque mi 

epilepsia estaba controlada cuando comenzó (mi vida sexual).” (E4, 25 años). 

Una porción menor percibe cambios negativos en el ámbito sexual producto de la epilepsia. En 



 

este sentido destacan temáticas como disminución de la actividad sexual después de que su pareja 

conoce el diagnóstico o bien, que la pareja comienza a experimentar miedo ante la posibilidad de 

que ocurra una crisis durante la actividad sexual. 

 

“En la sexualidad no sabría decirte… no sabría decirte… yo creo que sí, Pucha es que es 

banal la relación que hago, pero lo estet́ico de sentirte atractiva eh… puta, ya sabes que tu 

pololo te vio en esas condiciones, piensas que quizás siempre está pensando en ti con esa 

cara.” (E7, 30 años) 

 

6.4.4.4 Impacto de la epilepsia en relación a la maternidad/paternidad 

En el caso de las mujeres de la muestra que habían sido madres, más de la mitad reporta que el 

período del embarazo transcurre con algunas preocupaciones o miedos. Las temáticas se centran 

en su propia salud durante este período, o bien por la posibilidad de que los tratamientos 

farmacológicos utilizados para la epilepsia pudieran tener un impacto negativo para sus hijos, 

generando daños o complicaciones durante el período gestacional. 

 

“Yo tuve a mi hijo a los veinte años. Entonces, claro, cuando quede ́embarazada y todo fue 

como ‘ay! el problema que podría provocar el ácido valproico en mi hijo!’ entonces igual 

fue como un embarazo, eeh, asustada.” (E11, 37 años) 

 

La mitad de la muestra refiere que la enfermedad tiene relación en la manera en la cual vivencian 

la maternidad/paternidad. Emergen acá dos grandes temáticas: La primera se refiere a 

dudas/miedos en relación a la capacidad de cuidar a sus hijos, poniendo el foco en la posibilidad 

de tener una crisis mientras estén al cuidado de ellos o bien las consecuencias que podría tener la 

experimentación de sus crisis cuando se encuentran al cuidado de sus hijos, en términos de una 

potencial repercusión negativa física o emocional para los menores. 

 



 

“En principio si bien cuando yo recién me separe ́del papá de las chiquillas, eeh, eeh, sí me 

daba miedo como ese tema, si iba a ser capaz o no. (...) es algo a lo que derechamente sí 

fue discriminatorio. o sea ‘Sí, tu ́tienes epilepsia, tu ́estás mal, tú no eres capaz de estar sola 

con las niñas’ yo llegue ́hasta, hasta, sugerido por él, hasta hacerme este test que hacen para 

que a uno lo declaren con incapacidad.” (E13, 29 años) 

 

“Trato de no tenerlos tan en brazos cuando son bebeś, o si los tengo en brazos trato de estar 

cerca de un sillón, estar cerca de una mesa, estar cerca de una cama porque tengo que tomar 

esa precaución. Si yo sé que soy epiléptica tengo que tomar esa precaución por mis hijos, 

para que no se me vayan a caer.” (E15, 37 años) 

 

La segunda temática gira en torno a que los hijos asuman excesivas labores de cuidado hacia ellos. 

Cabe destacar que reportan la importancia de educar a los niños para evitar que se sobre preocupen 

o estén hiperalerta ante una eventual crisis, para que estén preparados para actuar en este caso y 

también para que informen a las otras personas cuáles son las conductas a seguir en esta situación. 

 

“Sí, yo siempre le converse.́ sí, yo siempre le decía, por ejemplo si ella (mi hija) me veía 

como media rarita, o sea si ella me veía como que no estaba bien, que me sentara, que me 

hablara (...) Entonces ella solamente tenía que estar tranquila y sentarme y decirme ‘ya 

mamita, tranquila’ yo siempre le decía, sobre todo en la noche a veces cuando me daba ella 

me daba vuelta, me ponía en posición fetal.” (E6, 51 años) 

 

Prácticamente la totalidad de los participantes que actualmente tienen hijos refieren estas dos 

temáticas como preocupación. Es importante destacar que algunos refieren experimentar 

emociones negativas como tristeza o culpa al percibir estas repercusiones en sus hijos. 

 



 

“Y sabes que sí, este es un tema (...) me desespera tener tantas crisis, entonces me pongo a 

llorar, antes no pasaba eso. Tener tantas ausencias seguidas, cuando yo ya veo que no lo 

puedo controlar, me desespero y me pongo a llorar. Entonces yo le digo a Raúl, mi esposo, 

le digo yo ‘acueśtame porfa, que no me vean los niños. Estate atento tú pero a los chiquillos 

no les digas nada que la mamá… o cuando si me pase algo despueś les contamos’ ese tipo 

de cosas.” (E5, 46 años) 

 

6.4.4.5 Repercusiones en el área emocional 

La mitad de los pacientes menciona la vivencia de frustración o rabia por el hecho de tener que 

lidiar con la enfermedad y sus consecuencias. Mencionan espontáneamente algunos temas como 

sentirse “limitados” por tener epilepsia, la sensación de no poder controlar la ocurrencia de las 

crisis, o bien, algunas repercusiones físicas o psicológicas de estas como por ejemplo perder el 

control de esfínteres durante una crisis o la percepción de pérdida de memoria y fluidez verbal, 

que asocian a la enfermedad.  

 

“Estaba en el colegio, estaba en clases(...) Lo que recuerdo de esa historia es que despueś 

llegó mi mamá y mi papá a buscarme, y la profesora jefe ya me tenía cambiada de ropa 

porque ahí no pude controlar el pipí así que me prestaron ropa (…) o sea, al principio como 

mal, como angustia de saber… que ́van a pensar mis compañeros (risas).” (E14, 30 años) 

 

Una porción menor hace alusión a la necesidad de controlar sus emociones para prevenir las crisis. 

Si bien este tema no adquiere relevancia por saturación, puede ser útil al momento de discutir las 

estrategias emocionales que despliegan los pacientes para lidiar con la enfermedad, lo que será 

abordado en la unidad temática “e”. 

 

6.4.4.6 Percepción de impacto/prejuicios en el área salud 

La mitad de los pacientes no percibe tener estigma en el área de salud. Sin embargo, algunos 



 

participantes identifican cierta valencia negativa, al ser vistos por otras personas como “enfermos” 

y prefieren referirse a la epilepsia como una “condición” más que como una “enfermedad”. 

 

“La verdad es que ha sido un proceso bastante largo, sobre todo al principio, porque creo 

que un tema social también, cuesta asumir vivir con epilepsia, que es una condición, no 

una enfermedad.” (E8, 32 años) 

 

Una porción menor de las personas ha experimentado la percepción de estigma en el sistema de 

salud. Por ejemplo, una paciente que refiere que, al llegar en el servicio de urgencias, en el contexto 

de una crisis, el interrogatorio médico se centra en preguntarle si está drogada y otra paciente que 

refiere que el médico le anticipó que era mejor no comentar el diagnóstico o las limitaciones que 

tendría producto del mismo.  

 

“Y no conté en un principio cuando partí mi vida profesional que tenía epilepsia, porque el 

doctor me dijo ‘no cuentes’, porque en ese tiempo había mucho desconocimiento y 

discriminación, entonces a lo que yo me iba a relacionar, que trabajo como rostro.” (E3, 40 

años) 

 

6.4.5 Área recreacional 

6.4.5.1 Percepción de limitación en el área recreacional 

La mayoría de las personas experimenta la epilepsia como limitante en este ámbito. Prácticamente 

todos hacen alusión a las limitaciones que tienen que ver con el ocio y la recreación. En este 

sentido, resulta necesario hacer unas distinciones en torno a diferentes períodos del desarrollo: en 

la niñez refieren percibir restricciones por parte de los padres al tener que acostarse más temprano 

pese a que querían seguir jugando para cuidar las horas de sueño o bien restricciones con respecto 

a la cantidad de horas que podían hacer uso de las pantallas (ver TV, jugar videojuegos).  



 

 

“Me quitaban el telef́ono hasta los veinte, veintiún años. yo literal, o sea yo hasta las nueve 

estaba en mi teléfono, después mi teléfono se iba restringido por Papi Julio y volvía en la 

mañana cuando me iba al colegio, o cuando me iba a la u (...), eeh, sacarme… más encima 

de dentro de todo lo que yo podía seguir haciendo normal”. (E4, 25 años) 

 

Durante la adolescencia las quejas principales giran en torno a no poder salir, trasnochar, bailar en 

discotecas o beber alcohol, en comparación con la mayoría de personas de su edad. Es importante 

recordar que los cuidados médicos para prevenir las crisis, incluyen mantención de un sueño 

regular, abstenerse del consumo de sustancias psicoactivas y evitar la exposición a cierta 

estimulación lumínica como las luces estroboscópicas. Por tanto, los adolescentes se ven 

restringidos a acceder a una instancia tan propia de este período vital, como la vida nocturna, donde 

también se tranza buena parte de los intercambios sociales con sus pares. De esta manera, las 

indicaciones médicas si bien son necesarias impresionan como contraintuitivas en este período del 

desarrollo. 

 

“Había un festival digamos en la ciudad y quería ir, tenía que dormir unas cuatro horas en 

el día para poder trasnochar en la noche. Emm, cuando ya empezaron a salir mis amigos a 

la discoteque yo no podía ir por las luces, también por lo de trasnochar. eeh, el alcohol 

tampoco. Entonces fue todo digamos, esa, ese como aspecto de la vida de un adolescente 

que fue bastante retrasado por decirlo así.” (E4, 25 años) 

 

En la adultez, los temas principales giran en torno a las limitaciones de desplazamiento o 

restricción de conductas exploratorias/recreativas que impliquen tomar distancia de puntos físicos 

de referencia que consideran seguros o protegidos. Por ejemplo, el no poder quedarse 

espontáneamente fuera de la casa porque no portan los medicamentos, el no poder conducir 

vehículos por indicación médica, sentirse inseguros al utilizar ciertos medios de transporte y/o 



 

realizar viajes más largos (por ejemplo el extranjero) pues estos se asocian a posibles dificultades 

para acceder a los medicamentos, perder continuidad de los controles con sus médicos tratantes, y 

tal vez lo más importante, tomar distancia de las redes sociales y familiares de apoyo, donde se 

sienten seguros y acogidos. Algunos participantes mencionan también como limitación en esta 

área no poder practicar deportes que impliquen un mayor esfuerzo físico o bien la experimentación 

de emociones muy intensas o extremas.  

 

“Ya tengo la prueba de inglés (...) lo primero que se me viene a la cabeza es cómo lo voy 

a hacer allá con las pastillas(...) son como tres tipos de pastillas, son como tres cajas y me 

duran no sé, ¿Tres semanas? Entonces no sé, eso es lo principal que me preocupa, llegar 

allá, encontrar un médico que me recete las pastillas a tiempo, que no me salga tan caro, 

entonces igual existe una limitación por parte de la misma epilepsia ahí.” (E2, 27 años) 

 

6.4.5.2 Contextos de aparición de crisis 

La mitad de los entrevistados identifica como patrón la aparición de las crisis en espacios 

familiares y que les resultan conocidos o seguros (su familia, amigos, su pareja). Llama la atención 

la identificación de este fenómeno dado que por naturaleza, la aparición de las crisis carece de un 

patrón o ritmicidad identificable. 

 

“Es como una parte, al otro día despueś de que te quedas dormida, a mí siempre me han 

dado de noche, tipo once, doce de la noche. y por suerte, por fortuna siempre en la casa, 

por eso digo siempre que soy muy afortunada. yo digo ‘si me va a dar, por favor que me 

de ́en la casa’ o en un lugar cerrado donde yo pueda sentirme segura al despertar.” (E3, 40 

años) 

6.4.6 Síntesis de resultados 

En cuanto a las repercusiones psicosociales, las narrativas de los participantes pueden ser 

resumidas como se detalla a continuación: 



 

− En el ámbito laboral, si bien tienen una visión positiva del contexto laboral, cuando 

comunican el diagnóstico existe una tendencia generalizada a evitar la comunicación del 

diagnóstico a menos que sea por motivos de seguridad, ante la eventual ocurrencia de una 

crisis. Los pacientes viven constantemente con temor a tener una crisis en estos contextos 

principalmente debido a la estigmatización que podrían sufrir en términos de no ser aptos 

para el trabajo o menos capaces. 

− En el ámbito familiar existe una vivencia generalizada de recibir apoyo, contención y 

preocupación, percibiendo a la familia como un entorno seguro. Expresan que los 

familiares se hacen cargo de sus cuidados, lo que favorece que “no le tomen el peso” a la 

enfermedad. Con respecto a los cuidados, manifiestan una actitud predominante de 

sobreprotección, lo que se vive con emociones positivas y negativas. En este sentido, 

aparece la vivencia de limitación ante ciertas restricciones impuestas por los familiares 

para fomentar el cuidado de su salud. Esta percepción de limitación se hace mucho más 

evidente en la adolescencia. En cuanto a las repercusiones emocionales en su familia, 

refieren que la enfermedad y las crisis generan sufrimiento, impotencia, frustración e 

incluso quedar “en shock” durante sus crisis. La mayoría identifica además algún tipo de 

prejuicio por parte de la familia, en torno a ser “personas enfermas”, “diferentes”, o 

“especiales”.  

− Con respecto al área social, durante la infancia se observan ciertas aprehensiones por el 

rechazo social o bullying escolar, que si bien son relevantes, no son predominantes en las 

narrativas de los pacientes. Sin embargo, esta percepción de rechazo y estigma cobra 

relevancia en la adolescencia y edad adulta, por lo que también evitan comunicar el 

diagnóstico, y si lo hacen, nuevamente es por razones de seguridad en caso de experimentar 

una crisis. Al parecer esto se vincula con la percepción (en base a su experiencia) de que 

las personas se confunden, sienten rechazo, o incluso se alejarán de ellos al momento de 

presenciar una convulsión. La mayoría expresa además que al comunicar su diagnóstico, 

las personas se asustan al recibir la información. Más de la mitad refiere limitaciones en la 

vida social cotidiana, principalmente en la adolescencia y la adultez a propósito de las 

precauciones que deben tomar para evitar la ocurrencia de las crisis.  



 

− En el área amistad, o de relaciones sociales íntimas, tienen la percepción de ser entendidos, 

apoyados y cuidados, al igual que con sus familias, se sienten seguros en caso de tener una 

crisis, comunican el diagnóstico sin mayores dificultades y no perciben estigma o rechazo.  

− Con respecto al área afectiva y sexual, la mayoría no percibe limitaciones importantes, y 

problematizan también la comunicación del diagnóstico, dado que en las etapas iniciales 

de sus relaciones de pareja, no lo comunican abiertamente, sino que lo hacen más bien 

cuando perciben que están en una relación estable y segura, incluso prolongando en exceso 

la decisión de contar el diagnóstico, por temor a ser rechazados o abandonados. Sin 

embargo, cuando comunican el diagnóstico, perciben comprensión y aceptación por parte 

de sus parejas, lo que se traduce en actitudes de apoyo y preocupación hacia ellos. De esta 

manera, se observa que las relaciones de pareja forman parte de este “círculo íntimo” de 

confianza y apoyo, al cual pertenecen también la familia nuclear y los amigos.  

− En el área de la maternidad y paternidad, son predominantemente las madres quienes 

problematizan el tema, expresando que tuvieron preocupaciones durante el período de 

embarazo, asociadas al posible daño embrional producto del tratamiento farmacológico. 

También vivencian la maternidad/paternidad con dudas y miedos en torno a la capacidad 

de cuidar a sus hijos, o que estos asuman labores excesivas de cuidados a ellos producto de 

la enfermedad.  

− En cuanto a las repercusiones en el área emocional, emerge la vivencia de rabia y 

frustración por el hecho de tener que lidiar con la enfermedad y sus consecuencias, 

sintiéndose limitados y con la sensación de no poder controlar la ocurrencia de las crisis, o 

las repercusiones físicas y psicológicas de estas. 

− En cuanto a la percepción de impacto o prejuicios en el área salud, algunos participantes 

refieren ser vistos por otras personas como “enfermos” y prefieren referirse a la epilepsia 

como una condición y no como una enfermedad. 

− Acerca del área recreacional, prácticamente todos los participantes hacen alusión a las 

limitaciones que tienen que ver con el despliegue del ocio y la recreación. Se identifican 

distinciones en función de las etapas del desarrollo y esta percepción de limitación se hace 



 

mucho más evidente en la adolescencia y en la adultez, y se centra en la restricción de 

conductas exploratorias y recreativas que impliquen tomar distancia de sus círculos 

cercanos. Es importante destacar que tienden a identificar un patrón de aparición de las 

crisis, donde predominan los espacios familiares y que les resultan conocidos y seguros. 

 

 

Figura 3. Repercusiones psicosociales. 

 

6.5 Corporalidad, epilepsia y su relación con la construcción de la identidad 

"Me empezaba a temblar el cuerpo (...) sentía como una vibración interior, (...) mi hermana 

me habla, yo estoy ‘cálmate, cálmate’ la miro, me viene esta reacción de salto hacia atrás, 

(...) no podía moverme voluntariamente. (...) se mueven mis piernas, esta sensación de 



 

cuando uno intenta respirar pero no entra el aire a los pulmones entonces uno hace como 

este ruido de zombie “aaah” como super horrible(...) ya despueś apago tele, y despueś… 

desperté esa vez ahí mismo en el piso." (E7, 30 años) 

 

6.5.1 Visión de su propia corporalidad durante la crisis 

Los pacientes corroboran que al tratarse de crisis tónico-clónicas generalizadas, no tienen 

recuerdos asociados a su corporalidad durante la ocurrencia de las crisis, debido a la pérdida total 

de la conciencia y amnesia del episodio convulsivo. Sin embargo, algunos pacientes se hacen la 

pregunta de cómo se visualiza su cuerpo durante una crisis y qué percepción tuvieron los demás 

de su cuerpo. Las respuestas las encuentran principalmente cuando han visto a otras personas en 

la misma situación y refieren que la crisis es más compleja de lo que ellos pensaban. Les impacta 

ver las manifestaciones corporales de las crisis, como por ejemplo los movimientos bruscos e 

involuntarios del cuerpo (mioclonías, rotación de los ojos, la pérdida del control sobre funciones 

autonómicas como la hipersalivación y el descontrol de esfínteres). Llama la atención de que la 

mayoría de los participantes no busca activamente respuestas (en los espectadores, en internet u 

otros medios de información) en relación a cómo son sus crisis y cómo se ven estéticamente. La 

mitad de los participantes plantea que considera que, para los espectadores de una crisis, esta 

experiencia sería “impactante” y algunos mencionan abiertamente que podría ser traumático o que 

las personas podrían sentir asco y rechazo antes estas manifestaciones.  

 

“Le estaba dando una convulsión. la única que se acercó a eĺ (un vecino con epilepsia) fue 

su hermana, eeh… eeeh… claro, eĺ saltaba en el piso como le dio la convulsión, eeh, se 

orinó… (…) algunos se reían. no, yo también me aleje,́ tome ́ distancia, eĺ no era muy 

cercano a mí pero yo también tomé distancia, pero la única que estuvo ahí cerca de él fue 

la hermana de eĺ.” (E12, 37 años) 

 

“No era la única así como con, digamos con atados poh. pero ahora con el tema de que la 

gente se asusta es… más que nada como eso mismo, es un cuerpo descontrolado que no se 



 

sabe que ́hacer o cómo aportar, cómo no se ́poh.” (E13, 40 años) 

 

6.5.2 Percepción general de su cuerpo 

Al abordar la temática de cómo la epilepsia podría afectar la relación que establecen las personas 

con su propio cuerpo, algunos participantes expresan abiertamente de que no han identificado una 

relación entre ambos fenómenos refieren que no existen impactos significativos en este nivel.  

Sin embargo, más de la mitad de los participantes refiere una percepción predominantemente 

negativa de su imagen corporal, donde resaltan dos temáticas centrales: la creencia de que su 

cuerpo ha experimentado o irá experimentando, un deterioro progresivo producto de las crisis. En 

este punto, en la mitad de los participantes aparece con fuerza la creencia de que después de cada 

crisis experimentan un daño neuronal significativo, lo que asocian a un potencial deterioro en su 

funcionalidad. 

 

“Con mi pareja no me ha pasado como... claro, si, bueno, efectivamente se genera un daño 

por cada crisis, pero… piensan lo peor. sobre todo que yo he tenido varias crisis fuertes, en 

el sentido de que me he caído super mal, he quedado con la cara toda moreteada, el cuerpo 

también.” (E2, 27 años) 

 

La mitad de los participantes hacen referencia a disconformidad con aspectos estéticos de su 

imagen corporal, en estos participantes aparece con frecuencia la preocupación en torno al peso 

corporal, vinculando algunos tratamientos farmacológicos anticonvulsivantes (en concreto ácido 

valproico) con una elevación del peso corporal, lo que genera preocupación y/o disconformidad. 

 

“En el colegio no, nunca sufrí que me molestaran por estar más gordita, eeh, lo que sí tenía 

compañeras que se burlaban de mí porque tenía las piernas más anchas. me acuerdo que 

nos sacaban fotos de mí puesta al lado de una niña que no tenía las piernas tan gruesas (...) 



 

Yo estuve los cuatro años de media tomando ácido valproico, entonces imposible bajar de 

peso en esa eṕoca.” (E4, 25 años) 

 

La mitad de los participantes reporta la vivencia de pérdida de control del cuerpo que asocian a la 

ocurrencia de sus crisis. Además, refieren que “no se puede hacer nada” durante las crisis. Los 

participantes refieren preocupaciones interictales asociadas a la posibilidad de poder perder el 

control de su cuerpo. Estas emociones giran principalmente en torno al miedo, la frustración y la 

impotencia. Es relevante destacar cómo en estas personas podría estar comprometido el sentido de 

agencia en torno a su corporalidad, con la percepción de un cuerpo actuando independiente de la 

conciencia, es decir potencialmente incontrolable o impredecible. Es interesante mencionar que 

una paciente utilizó el concepto de “zombie” para referirse a su cuerpo en el momento de la 

ocurrencia de una crisis tónico-clónica. 

 

“Por la vulnerabilidad, por la situación. Lo feo de la situación, no es una actitud bonita, tú 

has visto películas de zombies, tú ves cómo se mueven las personas y no es una actitud 

agradable. Y sí, yo creo que siempre hay oculto ahí una vergüenza oculta, estúpida por 

cierto, porque qué importa cómo te estás viendo en una situación así. Después yo recuerdo 

que despueś este ex me dijo en algún momento ‘y agradece que yo te quiero con esta 

enfermedad’.” (E7, 30 años) 

 

6.5.3 Señales corporales asociadas a la inminencia de una crisis 

La mitad de los participantes identifica, en ocasiones, la experimentación de señales corporales 

objetivas que indican la posible aparición de una crisis generalizada tónico-clónica. Este concepto 

es conocido en la literatura como aura epiléptico, estas señales son principalmente la aparición de 

crisis de ausencia o bien mioclonías focalizadas (contracciones involuntarias de algunos músculos 

específicos del cuerpo). 

 



 

“Mire, yo creo que es bastante acertada porque sobretodo las crisis de ausencia, los saltitos 

puede que no tanto porque lo puedo controlar, pero cuando me vienen crisis de ausencia 

que son bien pequeñas, yo sé que lo más probable es que me venga una crisis.” (E2, 27 

años) 

 

La mitad de los pacientes refiere identificar diversas sensaciones corporales inespecíficas como 

indicadores de la posible experimentación inminente de una crisis, tales como dolor de cabeza, 

mareos, parestesias y vivencias de despersonalización. Resulta relevante instalar la pregunta en 

torno a si estas señales corporales son interpretadas correctamente por los pacientes o bien 

constituyen fenómenos que, por sus características inespecíficas, no correspondan a un aura real.  

 

“Yo sentí que mi cuerpo estaba, me sentí mal, yo sentía como un hormigueo en el cuerpo, 

me sentía mareada. le dije a mi supervisor que me quería retirar, que me sentía mal y él me 

decía ‘pero que ́te pasa?’ y yo sabía que me iba a dar una crisis, porque siempre me siento 

extraña y siento la misma sensación cuando me va a dar una crisis últimamente.” (E12, 37 

años) 

 

6.5.4 Preocupaciones en torno a la corporalidad 

Es interesante evidenciar que casi la totalidad de los pacientes refiere vivir, en el día a día, con 

miedo y preocupaciones en torno a las crisis y su impacto en la corporalidad. Al analizar el 

contenido de estas preocupaciones, la totalidad gira en torno a la epilepsia, las crisis y sus 

consecuencias. Es decir, la temática adopta un protagonismo absoluto por sobre cualquier otra 

temática vinculada a la salud. Dentro de los miedos y preocupaciones más relevantes, es posible 

mencionar que más de la mitad de los pacientes tienen como temática ansiógena la ocurrencia de 

las crisis y las consecuencias físicas y psicológicas de estas. En cuanto a la posibilidad de 

ocurrencia de las crisis, la mitad de los pacientes teme tener una crisis producto de un incremento 

de sus niveles de estrés y/o la experimentación de emociones intensas.  



 

 

“Si me pongo un poco nerviosa, yo me mentalizo ‘ya, porque tu cerebro va a explotar si 

tienes mucho estreś, o si andas muy triste te puede dar una crisis’. Entonces, siempre he 

variado las emociones, yo estos días he andado super nerviosa,”. (E3, 40 años) 

 

Más adelante, se abordará cómo lidian los pacientes con la vivencia de estrés, a propósito de las 

potenciales repercusiones para su salud mental y para el curso de la epilepsia.  

En cuanto al grupo que teme a las consecuencias de las crisis, las temáticas centrales giran en torno 

a la posibilidad de morir durante una crisis, los riesgos para sí mismos de perder el control del 

cuerpo (por ejemplo en automatismos post crisis), el deterioro cognitivo progresivo y la demencia 

como posibilidad.  

 

“Yo me siento disminuida (...) no me siento con las capacidades para ser una buena 

profesora. Entonces, por ejemplo a veces Raúl pregunta esto de no sé, esto de la fluidez de 

no se ́que ́cosa, eeh ‘busquémoslo porque no me acuerdo’ me entiendes? cosas así (...) y 

que no me acuerdo, se me olvidan, están como en blanco.” (E5, 46 años) 

 

“Pero sí me sentí mal muchas veces, y sin saber que ́hacer poh, sin saber dónde más puedo 

buscar ayuda. Muchas veces también creí que me pude haber muerto producto de los golpes 

que tuve, y pensando así ‘oh, de verdad no se ́cómo no me morí con este manso golpe que 

me di en la cabeza por la crisis’.” (E13, 29 años) 

 

Estas temáticas pueden ser resumidas como un temor a la muerte y temor a la “locura”. Resulta 

necesario hacer alusión a la dimensión temporal de estas vivencias, dado que la muerte y la pérdida 

del control del cuerpo se sitúan en un futuro cercano (al estar asociadas a las crisis) y la posibilidad 

de demencia es percibida con los pacientes, en “un tiempo que amenaza con llegar antes”. Es decir, 



 

la posibilidad de una demencia prematura por el hecho de tener epilepsia.  

 

“Lo que me da miedo tambień es que en el departamento, en este departamento no tengo 

malla en la terraza (…) yo siempre pienso que tengo que poner, porque desde que me enteré 

de que uno hace cosas inconscientes no vaya a ser cosa de que me tire por la ventana o algo 

así inconsciente!”. (E3, 40 años) 

 

6.5.5 Síntesis de resultados 

Los aspectos que más destacan en las narrativas de la muestra respecto de la corporalidad y su 

relación con la construcción de la identidad se pueden reducir de la siguiente manera: 

− Los pacientes concuerdan en que no tienen recuerdos de su propia corporalidad durante la crisis 

tónico-clónica, dada la pérdida total de la conciencia. Refieren también que para los 

espectadores puede ser impactante y sentir asco y rechazo.  

− En cuanto a la visión general de su cuerpo, expresan una visión negativa sobre su cuerpo, pues 

tienen la creencia de que su cuerpo ha experimentado o irá experimentando un deterioro 

progresivo producto de las crisis, destacando la percepción de deterioro cerebral sobre otras. 

Además, hay disconformidades en torno a la imagen y el peso corporal, percibiendo un 

aumento de peso producto de los fármacos. 

− Narran además la preocupación permanente, junto con emociones como miedo, frustración e 

impotencia al experimentar la pérdida de control del cuerpo y que podrían perderlo 

nuevamente.  

− En cuanto a las señales corporales asociadas a la inminencia de una crisis, los participantes 

refieren señales que indican la posible aparición. Algunas se evidencian como signos más bien 

objetivos y visibles y otras corresponden a sensaciones corporales inespecíficas.  

− Manifiestan también vivir con miedo y preocupaciones en torno a las crisis y su impacto en el 

cuerpo. Estas giran en torno a las consecuencias físicas y psicológicas de estas, tales como el 



 

daño corporal, el perder el control del cuerpo y en su grado máximo, se centran en la 

posibilidad de morir durante una crisis o desarrollar una demencia producto de la repetición de 

estas. 

 

 

Figura 4. Vivencias subjetivas en torno a la corporalidad. 

 

6.6 Vivencias emocionales posteriores a la experiencia de las crisis y el proceso de 

reconstrucción de la experiencia subjetiva 

 

"Me dan ganas de llorar (...), es como algo medio raro porque siento todo el cuerpo pesado, 

mi cabeza como abombada, es como que hubiese ido a una guerra." (E14, 30 años) 

 



 

6.6.1 Elementos percibidos como factores gatillantes de las crisis 

Como se ha mencionado, los pacientes están imposibilitados de acceder a los recuerdos de lo que 

ocurre durante las crisis debido a la pérdida total de la conciencia. Sin embargo, los pacientes 

manifiestan claridad en torno a los recuerdos de las experiencias previas a las crisis, 

particularmente en torno a los factores específicos que pudieron haberlas gatillado en base a las 

regularidades que identifican en el curso de la enfermedad.  

Prácticamente la totalidad de la muestra se refiere a factores biológicos directos o indirectos que 

facilitaron la ocurrencia de una crisis. Dentro de estos factores el principal sería la interrupción de 

la administración continua de la medicación. Otros factores son la alteración del ciclo sueño-

vigilia, la exigencia física, o bien la exposición a estímulos específicos que los pacientes deberían 

evitar (consumo de alcohol, drogas, luces estroboscópicas, exposición prolongada a pantallas). 

 

“Ahora se podría decir que cuando no me tomo los medicamentos tambień me siento mal. 

(…) han pasado cinco días que no me tomo las pastillas, del período que le comentaba, y 

ando, eeh, me empieza a doler la cabeza, eeh, me tiemblan las manos, y le pregunté al 

doctor que ́podía decir eso y me dijo que era el tema de las pastillas.” (E9, 32 años) 

 

La mayoría de los pacientes también identifica que los cambios emocionales y de su experiencia 

subjetiva podrían incrementar la probabilidad de experimentar una crisis. Dentro de estos, adquiere 

relevancia la percepción de estrés como un factor de riesgo, la ansiedad, o bien, las emociones 

displacenteras en general. “Lo que sí, es que yo he sacado por conclusión, yo anoto, siempre tiene 

que ver mucho con las emociones.” (E3, 40 años) 

Cabe destacar que algunos participantes refieren que no identifican factores gatillantes específicos 

en la aparición de las crisis 

6.6.2 Repercusiones y daño físico 

Prácticamente en todos los pacientes, cuando se les pregunta en torno a las experiencias 

emocionales post-crisis, emerge de manera espontánea una temática no incorporada en el guion de 



 

entrevista, pues se conectan rápidamente con las repercusiones y percepciones vinculadas al daño 

físico que perciben inmediatamente después de la ocurrencia de crisis. 

Estas repercusiones son diversas pero se pueden agrupar en cuatro categorías principales: lesiones 

físicas, caídas, traumatismos y disfunciones motoras. 

 

“Estaba en el campo, cerca de Chillán. estaba con mi hermano, ahí me caí en el fuego y ahí 

lograron llevarme al doctor y recibí atención médica, y… me recetaron un medicamento 

que me lo tome ́por un tiempo, pero a mí me gustaba trabajar y luego… claro, tenía que ir 

al médico y yo me venía a trabajar a Santiago y dejaba los tratamientos médicos de lado.” 

(E12, 37 años) 

 

6.6.3 Percepción de malestar físico 

La totalidad de la muestra reporta la experiencia de despertar de la crisis con mucho malestar 

físico. La mayoría de los pacientes refiere una experiencia de dolor (dolores musculares, de cabeza 

y de estómago). La mayoría reporta también despertar muy cansado, sin fuerza y con una necesidad 

imperativa de sueño. Por lo tanto, no solo impacta los signos objetivos de daño físico, sino que 

también la experiencia subjetiva de un cuerpo menoscabado y abatido.  

 

“Cuando me relajo ya empiezo a armar el panorama, ya cuando digo ‘ok, me dio la crisis’. 

Bueno, por lo general uno queda muy agotado, y con sueño, y mientras estoy acostado me 

pongo a pensar y ahí se va armando todo ‘ah, sí, verdad que hice esto’.” (E16, 25 años) 

 

6.6.4 Vivencias emocionales y la reconstrucción de la experiencia subjetiva posteriores a las crisis 

6.6.4.1 Tristeza/frustración 

La totalidad de los participantes expresa que posterior a la ocurrencia de las crisis experimentan, 

generalmente de manera inmediata, vivencias emocionales displacenteras. Dentro de estas 



 

experiencias afectivas, la totalidad refiere despertar de la crisis con mucha tristeza, que en varios 

pacientes se traduce en ganas de llorar, o abiertamente en la expresión del llanto. Los pacientes 

asocian estas reacciones emocionales a ciertas interpretaciones en torno al significado de haber 

tenido la crisis. Por ejemplo, una de las temáticas más recurrentes dentro de la tristeza es que la 

crisis los conecta con la vivencia de retroceso en el desarrollo de la enfermedad. Es como si los 

pacientes se conectaran con la desesperanza o bien, el retorno a un pasado doloroso, que se vuelve 

a manifestar. Incluso refieren que al recordar experiencias de crisis previas, emerge la tristeza 

como emoción principal. Por otra parte, algunos participantes experimentan rabia o frustración, 

dentro de estos pacientes la temática principal gira en torno a la impotencia por perder el control 

del cuerpo y el hecho mismo de haber tenido una crisis.  

Sin embargo, una porción menor de la muestra, considera que este fenómeno corresponde más 

bien a una reacción fisiológica espontánea posterior a la crisis. 

 

"La vulnerabilidad en ese sentido es triste… y… como te digo, despierto y es crisis de 

llanto instantáneamente y el ánimo bajo porque en el fondo te recuerda que estás enferma 

poh. (...) pasa un tiempo y te lo recuerda, y te lo dice ‘ah, no mira, ibas súper bien pero…’ 

(..) ‘toma! ahí tienes un poco.’" (E7, 30 años) 

 

6.6.4.2 Angustia y miedo 

Algunos participantes refieren angustia o miedo después de tener una crisis que al igual que la 

tristeza, se asocian a ciertas significaciones de esta experiencia. Estas se centran en torno a darse 

cuenta que han experimentado una crisis, que perdieron la conciencia, o bien a la posibilidad de 

daño físico severo, o incluso la muerte.  

 

“No se ́de dónde, pero mire,́ y yo desperte ́tratando de sacarme unas sondas que tenía acá 

en la nariz, eso recuerdo, y la otra, son como puras imágenes, despierto en mi cama y le 

pregunto a mi mamá si me voy a morir.” (E3, 40 años) 



 

 

6.6.4.3 Vergüenza 

La mitad de los participantes reporta experimentar vergüenza como emoción posterior a la crisis. 

Esta emoción adquiere particular relevancia cuando las crisis transcurren en un contexto público. 

En este grupo de personas la temática central de la vergüenza se centra en la pérdida de control del 

cuerpo y sus funciones. Por ejemplo, los movimientos involuntarios durante las crisis, las 

expresiones del rostro y la pérdida de funciones corporales como el control de esfínteres o los 

vómitos involuntarios durante las crisis. “No, no, quizás porque me daba vergüenza. Yo creo que 

porque me daba vergüenza”. (E4, 25 años) 

En síntesis, se puede afirmar que las experiencias emocionales descritas, es inevitable pensar la 

crisis epiléptica tónico-clónica como una experiencia vital disruptiva, potencialmente traumática 

en términos de que los pacientes la vivencian como una experiencia límite en términos de las 

consecuencias que esta experiencia podría tener para su integridad física y psíquica. Además, los 

conecta con la vivencia de retroceder en el pasado a una experiencia dolorosa que se percibía como 

más controlada y/o superada la enfermedad y la crisis les recuerda una sensación intrínseca de 

vulnerabilidad, fragilidad e indefensión que perciben ante sí mismo y ante los otros. Por otra parte, 

en términos temporales existe una percepción de retroceso en el avance hacia la superación de la 

enfermedad. Es posible que los fenómenos anteriores repercutan negativamente en el proceso de 

construcción y resignificación de la identidad a lo largo del tiempo. Cabe destacar que estas 

categorías conceptuales son referidas espontáneamente por al menos la mitad de los participantes. 

6.6.4.4 Acceso a recuerdos post-crisis 

En este tópico, los contenidos que emergen de la muestra se pueden dividir en dos grupos. Por una 

parte, llama la atención que más de la mitad no realiza intentos activos por acceder a sus recuerdos 

autobiográficos durante la experimentación de la crisis. Algunos de ellos no buscan respuestas en 

los familiares o cercanos, o bien evitan abiertamente hablar de las crisis. Esto último se refleja 

también en algunas entrevistas donde los pacientes no problematizan el tema, o bien, responden 

de manera tangencial las preguntas destinadas a explorarlo. De manera complementaria a lo 

anterior, resulta llamativo que en distintos contextos (familiar, escolar, social) las personas que 

presenciaron las crisis tampoco relatan de manera espontánea la experiencia a los pacientes. Por 



 

otra parte, el hecho de que al menos la mitad de los pacientes adopte una actitud pasiva al no 

intentar acceder a los recuerdos de lo que ocurrió durante la crisis, este hecho contribuya a la 

ausencia de significado con simbolizaciones en torno a sí mismo. La relevancia de este punto es 

que la mayoría de los pacientes refieren experiencias emocionales intensas post crisis, que podrían 

quedar despojadas de contenidos y/o significados, o bien ser rellenados a través de la fantasía. Es 

decir, se genera una especie de “vacío autobiográfico” que será necesario problematizar a la luz 

del impacto de estos fenómenos en la construcción de la identidad. Este punto será abordado con 

más detalle en el acápite de discusiones de los resultados. 

 

“No, nunca he visto a nadie en vivo. he visto varios videos en youtube y otras páginas para 

poder imaginarme en ese momento o para poder entender un poco más, pero nunca he visto 

a nadie tener una crisis.” (E2, 27 años) 

 

El segundo grupo, constituido por sólo algunos pacientes que intentan activamente acceder al 

momento de la crisis y reconstruir sus recuerdos autobiográficos a partir del relato de los otros, 

principalmente por los familiares y cercanos. Estas personas relatan a los pacientes algunas escenas 

vinculadas a su cuerpo y comportamiento durante el período ictal. Los relatos se centran en 

contenidos como: emitir sonidos guturales, ronquidos, gritos (principalmente al inicio de las 

crisis), las contracciones musculares involuntarias, las caídas en estado de inconsciencia, el 

aumento de la secreción salival, entre otros fenómenos físicos. Otro subgrupo de estos pacientes, 

que toman una actitud activa ante la reconstrucción del recuerdo, intentan hacer esfuerzos 

conscientes por tratar de recordar cómo se inician y se desarrollan sus crisis, sin poder acceder a 

estos recuerdos. También hay pacientes que intentan encontrar respuestas buscando videos en 

internet o tratando de imaginar cómo son sus crisis al ver a otras personas en un estado convulsivo.  

Por ejemplo, una paciente refiere que solo se entera de algunas manifestaciones particulares de sus 

crisis (por ejemplo la presencia de movimientos automáticos post ictales) en el contexto de la 

consulta médica, donde los familiares relatan abruptamente este fenómeno en presencia de la 

paciente.  



 

 

“Me preocupa un poco, eeh, de cómo voy a reaccionar, eeh, si de voy a salir corriendo a 

algún lado y me pasa algo, inconsciente, entonces lo que me da miedo es que me ahogue, 

trate de respirar y me pase algo por el balcón, eso es lo que tengo metido en la cabeza.” 

(E3, 40 años) 

 

6.6.5 Síntesis de resultados 

Acerca de las vivencias emocionales posteriores a las crisis y la reconstrucción de la subjetividad, 

las narrativas de los participantes pueden ser sintetizadas como se detalla a continuación: 

− Al preguntar sobre la vivencia posterior, el relato de los participantes se sitúa temporalmente 

en el inicio de las crisis, refiriéndose a los factores que pudieron haberlas gatillado. Identifican 

como factor principal la interrupción de la administración de los fármacos y cambios en su 

experiencia subjetiva o emocional (principalmente en estrés). 

− También en esta pregunta, surge espontáneamente una temática no incorporada en el guión de 

entrevista, donde los pacientes se conectan con la experiencia de daño físico que perciben 

inmediatamente después de una crisis, o bien en el gran malestar corporal que sienten. 

− Se expresan emociones negativas post crisis, principalmente tristeza, pues se conectan con una 

percepción de retroceso en el manejo de la enfermedad. También mencionan frustración, 

angustia y miedo. La vergüenza toma protagonismo, principalmente cuando las crisis se dan 

en un contexto público. 

− Llama la atención de que la mayoría de los participantes no busca activamente respuestas en 

los espectadores, en internet u otros medios de información en relación a cómo son sus crisis 

y cómo se ven estéticamente. Las personas que presencian las crisis tampoco relatan de manera 

espontánea la experiencia a los pacientes. Una minoría intenta acceder activamente al momento 

de la crisis y reconstruir sus recuerdos autobiográficos principalmente a partir del relato de 

familiares y cercanos. 



 

 

 

 

Figura 5. Vivencias emocionales posteriores a la ocurrencia de las crisis. 

 

6.7 Epilepsia, continuidad biográfica y reconstrucción de la identidad 

 

"Desde que yo era chica, me hacían bullying porque yo era enfermita, eso me decían (...) 

todos ven a una persona con epilepsia como alguien raro, como un bicho raro." (E12, 39 

años) 

 



 

6.7.1 Repercusiones a nivel de identidad 

En este apartado se abordará cómo los pacientes se perciben a sí mismos y cómo han ido 

experimentando cambios en este aspecto a lo largo del tiempo a propósito de convivir con la 

enfermedad. También se describirán algunas estrategias que los pacientes despliegan para poder 

lidiar e integrar estos aspectos de sí mismos en la vida cotidiana. 

 

6.7.1.1 Percepción fragilidad/debilidad 

Los participantes establecen algunas relaciones entre su historia de vida, el lidiar con la 

enfermedad y la manera en la cual actualmente se definen o perciben. Es relevante mencionar que 

este aspecto es vivido predominantemente de un modo negativo. En esta línea, la temática que más 

se repite es sentir vergüenza por la “fragilidad física” y “emocional” que asocian al hecho de tener 

epilepsia. Algunos participantes se perciben a sí mismos más bien en la línea de la inhibición o el 

temor. Por ejemplo, utilizan categorías como ser “poco social”, “introvertido”, “ansiosos” y/o 

“cuidadosos”. Una persona (E2) refiere que “ya no es la persona activa que era antes del 

diagnóstico”. En esta misma línea de análisis, aparece también la idea de ser deb́il y/o ser 

percibidos como débiles también por los demás, un participante hace la asociación directa entre 

esta percepción de debilidad y la actitud de sobreprotección que ha vivido por parte de su familia. 

Otra participante refiere que haber sido tratada con lástima y compasión en la infancia ha “influido 

en cómo piensa hoy”.  

 

“O sea, yo creo que es más como… el tema de la debilidad quizás… que uno pudo sentir 

en ese momento… o en la que uno se vio. porque si yo lo pienso, y uno ve a una persona 

así, uno va a querer ayudar, o no entorpecer pero no va a hacer algo así como se va a burlar 

de la persona, bueno no debe faltar gente tampoco.” (E4, 25 años) 

 

“Es una enfermedad que te deja vulnerable cuando te dan las crisis convulsivas, porque tú 

ya no te puedes ayudar a ti mismo, vas a necesitar a alguien más.” (E7, 30 años) 



 

 

6.7.1.2 Percepción de “ser diferentes” 

La mitad de los participantes tiene la percepción de ser “diferentes”. Esta diferencia es mencionada 

en un sentido negativo y en comparación con otras personas. Mencionan conceptos como “ser 

diferente a los demás”, “tener algo que los demás no tienen”, “no encajar”, o sentirse un “bicho 

raro”. 

 

“Cuando tuve el diagnóstico, mi mamá fue a hablar con mi profe jefe, que era hombre, y 

el profe jefe no halló la mejor idea de sacarme de la sala a mí para contarle a mis 

compañeros que yo tenía epilepsia. entonces yo literal no sé qué les dijo, como que yo era 

un bicho raro o… eeh, como si me estuviera pasando algo muy extraño.” (E4, 25 años) 

 

6.7.1.3 Disminución de las capacidades o competencias 

Pareciera ser que la temática del valor personal y la competencia resulta relevante para los 

pacientes al momento de definirse a sí mismos y hablar de su relación con la enfermedad a lo largo 

del tiempo. Por ejemplo, algunos pacientes refieren abiertamente la percepción de que su 

autoestima se ha visto mermada por el hecho de tener epilepsia. Otros pacientes, refieren 

abiertamente que se perciben a sí mismos como una “carga” para los otros.  

 

“Es una cosa de autoestima también, yo en cierta forma creo que estoy un poco disminuida 

frente a mis pares, pero yo como te digo, chao no más, pero es por esto mismo. No puedo 

hilar bien una conversación (...) me da rabia que no encuentre una palabra, que mi 

vocabulario no sea tan extenso como el de antes… eh… y eso en mi autoestima y salud 

mental como que ha empezado a afectar.” (E5, 46 años) 

 

Otros discursos subrayan la importancia de la necesidad de demostrar que son personas “capaces” 



 

o bien, que el hecho de tener epilepsia no reduce sus competencias personales, físicas y laborales. 

Es como si existiera una necesidad permanente de reafirmación de su valor personal y/o de sus 

propias capacidades, hacia sí mismos y hacia los otros. En este sentido, algunos establecen la 

relación directa entre crecer con restricciones producto de los cuidados que deben tener con su 

salud, y el hecho de volverse más “exigentes consigo mismos”. Tal cómo se observa en la siguiente 

cita: “Quizás tenga que ver con la epilepsia porque trato de demostrar que mi enfermedad no me 

limita de alguna forma.” (E12, 37 años) 

Resulta relevante destacar que algunos participantes hacen la alusión directa de que haber crecido 

con epilepsia influye en la manera en la cual se comportan y/o se perciben a sí mismos en la adultez 

producto de los hechos vividos y el trato que han percibido por parte de su familia durante la 

infancia y adolescencia. 

6.7.2 Continuidad autobiográfica o sobre el cómo los pacientes sostienen/modifican una versión 
unitaria de sí mismos a lo largo del tiempo 

Tal como se mencionó en el marco teórico, las crisis pueden ser vistas como un desafío para la 

experiencia de continuidad temporal de la identidad. A continuación se describirá cómo las 

personas con epilepsia van construyendo y modificando una visión de sí mismos a lo largo del 

tiempo, a través de distintas experiencias y/o estrategias. 

 

6.7.2.1 Vacíos/fracturas: Memoria autobiográfica y epilepsia 

Algunos pacientes refieren que, el haber experimentado crisis a lo largo del tiempo, les afecta en 

la capacidad de acceder a recuerdos autobiográficos, no sólo asociados al momento de ocurrencia 

de las crisis, sino que también al período interictal, refiriendo “lagunas” de ciertos momentos o 

períodos de su vida. De alguna manera estas “lagunas”, podrían afectar la experiencia de 

continuidad de sí mismo a través del tiempo o vivir con una sensación ajena, algunos hechos de su 

biografía que les son propios. En este sentido llama la atención en una paciente el temor a que 

estas lagunas vayan aumentando en el tiempo, pudiendo incluso llegar en algún momento a 

desconocer y/o no recordar a sus seres queridos.  

 



 

“Y a veces son lagunas muy grandes, ah, porque tú me preguntas, no se,́ etapa de… de… 

enseñanza media… cero, no me acuerdo de nada, nada de nada.” (E5, 46 años) 

 

En la misma paciente aparece la vivencia de no recordar información importante para el ejercicio 

de su rol profesional, es decir, vacíos en conocimientos previamente adquiridos, lo que de alguna 

manera contribuye a esta vivencia de vacíos experienciales que podrían impactar negativamente 

en la identidad. 

 

6.7.2.2 Estrategias de afrontamiento frente a la epilepsia como una amenaza para la identidad 

En términos temporales, es posible identificar cambios en la manera en que los pacientes se 

relacionan con su enfermedad y la incorporan a su identidad a través de la biografía. A 

continuación se hará alusión a algunas estrategias que utilizan para intentar sostener una visión 

coherente de sí mismos a lo largo del tiempo y afrontar las amenazas a su identidad. 

Es importante destacar que además estas estrategias podrían cumplir un rol en la regulación 

emocional de los pacientes y por lo tanto constituyen también herramientas para lidiar con las 

emociones y preocupaciones de vivir con la enfermedad. 

6.7.2.2.1 “Bajarle el perfil” o negar 

Se detecta un patrón relativamente estable en los pacientes en relación a bajarle el perfil al 

diagnóstico en los inicios de la enfermedad. Es necesario recordar que la mayoría de los 

participantes fueron diagnosticados en la infancia y que refieren vivir la enfermedad “a traveś de 

otros” (generalmente sus padres y cuidadores), lo que podría relacionarse con este fenómeno. Una 

porción menor de los pacientes expresa abiertamente haber negado la enfermedad durante este 

período. 

 

“Tal vez el tema de que nunca fui responsable con mi enfermedad tal vez porque era joven, 

no lo veía tan importante quizás, no le tenía como respeto a mi enfermedad, hoy en día le 

tengo un poco de temor y respeto”. (E12) 



 

 

“Yo le bajaba el perfil porque yo no me acordaba de nada, yo despertaba solamente, no me 

veía convulsionando (...) lo relativizaba, para mí no era tan fuerte, y para mi familia sí lo 

era” (E8, 32 años) 

 

Pareciera ser que en la adolescencia los pacientes se vuelven más conscientes de algunas 

limitaciones asociadas a la enfermedad (principalmente en el área social/recreacional) lo que es 

vivido con emociones displacenteras, pues restringen las expresiones de autoafirmación y 

autonomía tan propias de este período y que resultan condiciones necesarias para el desarrollo de 

la identidad.  

 

“Rabia con la situación, porque si ya me estaba cuidando, ya no me dejaban comer dulces 

y que siguiera engordando.” (E4, 25 años)  

 

Por lo tanto, las estrategias de “bajarle el perfil” o negar, si bien se mantienen en una porción 

menor de los participantes, van perdiendo preponderancia en la medida que se acercan al final de 

la adolescencia o a inicios de la vida adulta donde se ven impelidos a desplegar nuevos recursos 

para enfrentar los desafíos del desarrollo y de la vida cotidiana. 

 

6.7.2.2.2 Evitar y/o escapar 

Al menos la mitad de los participantes desarrolla estrategias evitativas para relacionarse con la 

enfermedad. Por ejemplo, muchos de ellos expresan abiertamente que evitan hablar de las crisis y 

de su enfermedad en distintos contextos, principalmente en el ámbito laboral, social, o cuando 

comienzan a entablar una relación de pareja. 

 



 

“Yo trato de evitar el tema, y las veces que me tocó contar que, como te digo, fue recién 

hace dos años que conté en un trabajo que tenía epilepsia, y fue porque no tuve opción.” 

(E3, 40 años) 

 

Algunos pacientes expresan abiertamente evitar situaciones que puedan desencadenar crisis, o bien 

estados emocionales displacenteros que son percibidos como amenazantes, pues podrían 

desencadenar una crisis.  

 

“Claro, no y yo me asuste ́igual porque había pasado harto tiempo. Me acuerdo que venía 

de camino de Juan Gomez Millas a la casa, llevaba todo el tiempo en la u, o sea, todo el 

día y tomando una micro de como 2 horas de vuelta, y como que el estrés como que igual 

te influye en la epilepsia.” (E1, 23 años) 

 

Una porción menor de los entrevistados expresa “ganas de salir arrancando” o abiertamente 

escapan de los contextos sociales/laborales ante manifestaciones corporales que podrían indicar la 

aparición inminente de una crisis.  

La evitación de hablar de la enfermedad o de las crisis es percibida también al momento de realizar 

la entrevista, donde algunos pacientes evaden el tema, e incluso expresan abiertamente la dificultad 

para hablar directamente de sus crisis y de las emociones negativas asociadas a ellas. 

6.7.2.2.3 Rendición 

Algunos participantes reportan la percepción de no poder controlar las crisis, o bien la “sensación 

de que no se puede hacer nada” ante ellas. En términos emocionales y conductuales, esto se traduce 

en una resignación pasiva o bien en la experimentación de rabia y asumir de manera forzada la 

enfermedad, seguir las indicaciones y adherir el tratamiento farmacológico.  

 



 

“Ya no fui nunca al neurólogo, fue como ‘ya estoy cansada realmente de esto’ eh, me fui 

en todo esto de la, eh, desintoxicación por decirlo así. (…) dije como ‘ya, quiero ver cómo 

estoy sin medicamentos, en verdad he estado harto rato sin medicamentos y esto al final 

como que me estresa más’ dije yo (…) y lo dejé por varios años, por varios años, de hecho 

como por seis años estuve sin tratamiento.” (E13, 29 años) 

 

“Pero ya cuando uno se va dando cuenta, cuando ya los doctores dicen que esto no se va a 

terminar y que uno se da cuenta de que el hecho de que termine o no termine da lo mismo.” 

(E8, 32 años) 

 

6.7.2.2.4 Tomar una actitud activa o exigirse 

Prácticamente la mayoría de los pacientes refiere tomar una actitud activa al vincularse con su 

enfermedad, sus consecuencias e intentar integrar estas vivencias a su identidad. En algunas 

ocasiones, estas estrategias les resultan útiles y les ayudan. Sin embargo, en otras, pueden llegar a 

ser perjudiciales o hacer que se expongan a ciertos riesgos. 

Al menos la mitad de los participantes intenta tener mayor control sobre la enfermedad tratando 

de identificar activamente algunas regularidades que pueden predecir el patrón de ocurrencia de 

las crisis, como por ejemplo: estar atento a las señales corporales, a las señales del ambiente, e 

incluso recabar activamente información clínica de cada crisis (preguntándole a las personas más 

cercanas) para poder reportar estos cambios al médico tratante y tener más información para 

mejorar el tratamiento. 

 

“Eh, no, es que igual cuando me puede dar una crisis igual mi cuerpo me envía señales 

poh. Por ejemplo, tengo pequeñas crisis de ausencia, no se ́si usted sabe cuáles son.” (E2, 

27 años)  

 



 

Algunos pacientes intentan desplegar conductas que refuercen la percepción de capacidad y de 

valor personal, por ejemplo, explicándole a las demás personas que pueden realizar sus actividades 

normalmente, ya sea en el ámbito familiar, social, laboral y académico. Cabe destacar que todos 

los pacientes se encuentran activos desde el punto de vista laboral o académico, y muchos 

manifiestan conformidad con sus ocupaciones y se ponen metas con respecto al futuro. Algunos 

pacientes evitan la “discriminación” positiva en el trabajo, solicitando a sus compañeros de trabajo 

o jefaturas que no realicen diferencias en la asignación de tareas o funciones.  

 

“Yo le dije a mi director cuando entre ́a este nuevo trabajo que yo podía hacer las mismas 

cosas que hace el resto de mis compañeros.” (E14, 30 años) 

 

Por otra parte, hay pacientes que tienden a desplegar estrategias sobrecompensatorias. Estas se 

pueden observar por ejemplo en el ámbito laboral a través de excesiva autoexigencia, o bien 

trabajando en exceso. Esto podría estar vinculado a la amenaza de ser percibido como personas 

poco capaces o no “aptas” para el trabajo. 

 

“Entonces siempre estoy buscando eso, como demostrar que puedo más, y literal, o sea yo, 

no sé, (...) yo me quedaba hasta muy tarde, yo era de las personas que más trabajaba, porque 

ahora estamos un poco más bajito, pero yo trabajaba hasta los días domingo. viernes en la 

noche, sábado, domingo, todos los días.” (E4, 25 años) 

 

Esta misma estrategia emerge en pacientes que en términos identitarios, tienen la percepción de 

fragilidad o debilidad. Algunos reportan que “no les gusta que los vean débiles”, o bien desafían 

los límites de su cuerpo, a través de conductas exploratorias, realización de actividades deportivas 

más “extremas”, conduciendo vehículos, consumiendo alcohol en algunas ocasiones (pese a las 

contraindicaciones médicas).  



 

 

“Las motos para subir cerros. Eeh, la primera vez que me subí a la moto, me dio mucho 

miedo, o sea, no miedo pero iba preocupado, porque decía ‘chucha, esta wea me va a hacer 

subir la adrenalina y puede que me pase algo’. Yo creo que las dos primeras veces que 

anduve en moto andaba con miedo, pero ya la tercera vez que me subí, andaba con más 

confianza en la moto, ya había visto que no me pasaba nada, y ahí se me olvidó. ahora ando 

en moto como si nada!” (E9, 32 años) 

 

6.7.2.2.5 “Tomárselo con humor” 

Algunos participantes reportan que se “toman con humor” su enfermedad, las crisis y/o sus 

consecuencias como una manera de enfrentarlas. Lo reportan explícitamente como una experiencia 

positiva y/o útil. Es interesante destacar que durante la entrevista se observan algunas 

discrepancias entre su discurso y sus emociones. 

 

“Lo que sí, cuando trato de levantarme o de sentarme (apenas finaliza la crisis), o hacer 

cualquier cosa, eh, me mato de la risa porque es como si andara recién operado (risas).” 

(E10, 37 años) 

 

“O sea, sí poh, las chiquillas me trataron como super atentas, en ese sentido, no y acá 

también, no tengo nada que decir, pero eh, yo igual tengo como un poquito de humor negro 

(…) (risas) por ejemplo, el otro día había que pasar medicamento, estábamos pasando una 

ampolla y se quebró uno, entonces yo digo ‘ah, cualquier cosa ustedes dicen que se lo 

pasaron a la epileṕtica’ (risas).” (E11, 37 años) 

 

6.7.2.2.6 Aceptación e integración de su enfermedad a la propia identidad 

La mayoría de los entrevistados manifiesta en la actualidad una actitud de aceptación de la 



 

enfermedad. Como se mencionó anteriormente, la aceptación transcurre como un proceso 

progresivo y paulatino, a través del cual los pacientes van asimilando representaciones de la 

enfermedad que resultan más flexibles y menos amenazantes para su identidad. Uno de los 

contenidos que aparece con más fuerza es el asumir la enfermedad y su condición de cronicidad. 

Es como si, de alguna manera, incorporaran paulatinamente la idea de que es probable que la 

epilepsia los acompañe durante toda la vida.  

 

“Tienes que aprender a aceptar que vas a tener epilepsia el resto de tu vida, que no es fácil, 

y aprender a vivir con gente mala que dice cosas feas, a mí me las han dicho y aprender a 

bloquearlas, a bloquear a esas personas, y ayudarte a ti, trabajarte a ti y quererte a ti 

mismo.” (E3, 40 años) 

 

En cuanto a las crisis, refieren aceptar que son parte de la enfermedad, que implican la pérdida del 

control del cuerpo, que pueden venir en cualquier momento pero cambia su percepción de la 

epilepsia al tener las crisis controladas. En este punto, es importante subrayar que la mayoría de 

los participantes tienen una percepción positiva de los tratamientos farmacológicos, en términos 

de percibir más beneficios que costos, refieren “resignación” a los efectos secundarios y tienden a 

adherir a los tratamientos farmacológicos. Como se observa en los siguientes extractos  

 

“Entonces ya, esta es la hora del medicamento y listo, eso es todo.” (E13, 29 años) 

“Yo la tengo tan controlada, ya he podido vivir como si ya no existiera, como que encontre ́

ya una manera.” (E1, 23 años). 

 

También mencionan una visión más benigna de las consecuencias psicosociales del diagnóstico 

en términos de percibir un menor impacto de los prejuicios sociales y saber cómo sobrellevarlos. 

Algunos pacientes reflexionan de que perciben que actualmente la sociedad podría tener menos 



 

prejuicios en torno a la enfermedad.  

 

“A mí nunca me han discriminado (...) al contrario, siempre he tenido apoyo, eeh, si 

necesito ir a mis controles ni un problema, totalmente apoyada (...) tanto mis jefes como 

mi familia, ni un problema”. (E6, 51 años) 

 

Por otra parte, la actitud de aceptación se sustenta no solo en la percepción subjetiva de los 

pacientes, sino que también en relación a los cambios conductuales que reportan con respecto al 

manejo de su enfermedad, lo que será abordado en el siguiente acápite. 

 

6.7.2.3 Autocuidado 

En la misma línea de aceptar e integrar la enfermedad a su propia vida, la mayoría de los pacientes 

reportaron utilizar estrategias de autocuidado. Expresan que con el paso del tiempo han aprendido 

a desarrollar repertorios conductuales de autocuidado. La mayoría percibe que estas estrategias 

tienen un impacto positivo en el curso de su enfermedad y valoran la educación que han recibido 

por parte de los equipos de salud, principalmente en aquellos temas vinculados a los aspectos 

físicos y conductuales. 

6.7.2.3.1 Autocuidado en el ámbito físico 

La mayoría reporta haber realizado cambios significativos en sus hábitos, principalmente en lo que 

se refiere a la higiene del sueño, tomando precauciones para dormir la cantidad de horas adecuadas, 

como por ejemplo acostarse temprano, evitar trasnochar, dormir siestas. Perciben además como 

beneficioso para el adecuado manejo de la enfermedad y para su salud en general, el moderar y/o 

restringir el consumo de alcohol y drogas. Por otra parte, la mitad de los participantes refiere tomar 

precauciones para evitar caídas en los períodos en que experimentan un aumento de la frecuencia 

de sus crisis. Reportan que las estrategias de autocuidado físico no solo los ayuda a prevenir las 

crisis, sino que también la posibilidad de ocurrencia de accidentes vinculados a estas. 



 

 

 “Con el sueño eeh (…), televisor no mucho porque las luces del televisor, la mente igual 

está trabajando y todo eso, eeeeh, no, yo apago todo y duermo.” (E6, 51 años) 

 

6.7.2.3.2 Autocuidado en el ámbito emocional 

Más de la mitad de los participantes expresan una valoración positiva de las estrategias de 

autocuidado en el ámbito emocional y reportan haber incorporado estas conductas en su vida 

cotidiana. Dentro de estas conductas destaca el despliegue de estrategias de regulación emocional 

para prevenir las crisis y aparece con frecuencia la práctica de técnicas de respiración o relajación 

para disminuir la intensidad de sus reacciones emocionales. Aparece también el control de 

estímulos ambientales y la evitación de contextos con altos niveles de estrés o que fomenten la 

reactividad emocional. Mencionan por ejemplo que se han cambiado de trabajo, que han 

disminuido las conductas de autoexigencia, que evitan exponerse a discusiones intensas y en 

general que buscan ambientes de tranquilidad emocional. La mitad de los participantes expresa 

que las estrategias de autocuidado emocional han sido útiles para prevenir las crisis y para evitar 

la sensación de vulnerabilidad que sienten posterior a la ocurrencia de estas. Un grupo de pacientes 

refiere además una mejora en la calidad de vida al vivir de manera más tranquila e incluso que han 

resignificado el modo en el cual enfrentan la vida en general, encontrando nuevas fuentes de 

gratificación y bienestar, reorganizando sus prioridades. 

 

“Estaba hablando por telef́ono y como que noté eso y dije ‘ya, chao chao’. Así como que 

le corté a la persona que tenía al teléfono y empecé a respirar, en la micro, empecé a 

respirar, empecé a tomar agua, como tratar de calmarme y, eh, por suerte como que controlé 

la ansiedad que me estaba dando y no pasó a mayores.” (E1, 23 años) 

“La epilepsia vino a salvarme de eso, a darle más sentido a mi vida, a valorar realmente lo 

que tengo.” (E10, 37 años) 

 



 

6.7.2.4 Plan de seguridad 

La mayoría de los participantes relata en la entrevista que dentro de las precauciones que toman 

en el ejercicio de sus roles sociales, está el despliegue de planes de seguridad en caso de 

experimentar crisis o bien, educar a otras personas con respecto a cómo comportarse en esta 

situación, lo que aparece principalmente en el ámbito social. Por ejemplo, explican a sus amigos 

más cercanos cómo deben actuar y qué acciones deben evitar en caso de que tengan una crisis 

junto a ellos. En concordancia con los resultados anteriores, esta situación no se replica o es muy 

infrecuente en el contexto laboral/educacional (pues tienden a no comunicar espontáneamente el 

diagnóstico) al igual que en el contexto familiar, debido a que los familiares ya conocen las 

acciones que deben desplegar ante la ocurrencia de una crisis. 

6.7.3 Epilepsia en el futuro 

6.7.3.1 Percepción optimista acerca del futuro 

Prácticamente todos los participantes expresan una percepción optimista en torno a su futuro. Las 

expectativas generales se centran en tener una buena calidad de vida en los distintos ámbitos de 

funcionamiento. Cerca de la mitad expresa el anhelo de tener una vida tranquila, sin temores. En 

cuanto a los ámbitos de funcionamiento, hacen alusión a disfrutar la vida familiar, continuar con 

los estudios, disfrutar su relación de pareja, viajar. En el ámbito laboral, algunos pacientes 

expresan el deseo de migrar y trabajar en otras regiones o fuera del país. Existe por tanto, un 

subgrupo de pacientes que se proponen objetivos recreacionales y laborales. Es interesante 

destacar esto como un cambio en el patrón habitual en términos de tomar distancia física de los 

grupos de referencia que consideran seguros como la familia y los amigos. En este punto, tienden 

a reconocer abiertamente que estas decisiones les causan cierto temor y aprensiones. Sin embargo, 

predomina el deseo de llevarlas a cabo. 

 

“Mi proyecto futuro más cercano, quiero postular a una working holiday e irme a trabajar 

afuera (...) en ese sentido, sí la epilepsia está presente, porque si me voy un año, tengo que 

asegurarme de saber cómo voy a conseguir mi medicamento durante ese año”. (E8, 32 

años) 



 

 

6.7.3.2 Una visión menos optimista con respecto al futuro 

Un grupo de participantes hace alusión a contenidos que se asocian a una visión menos optimista 

del futuro. Esta visión se relaciona con ciertas preocupaciones que giran en torno a temas de salud 

vinculados a la epilepsia y a posibles repercusiones en otras áreas, por ejemplo: tener una vida más 

corta, jubilarse anticipadamente, agravamiento de los problemas de memoria o en el área 

recreacional (por ejemplo viajar). Sin embargo, estas preocupaciones son percibidas más como 

obstáculos que como realidades absolutas, y por tanto, los pacientes redefinen algunos aspectos de 

su vida en base a estas preocupaciones para poder hacer frente a los obstáculos. Por ejemplo, 

ahorrar dinero para el futuro, planificar otros proyectos laborales alternativos, o tomar las 

precauciones necesarias con respecto al cuidado de su salud en caso de viajar en el futuro.  

 

“Sí, yo siempre he dicho que (...) yo no voy a jubilar a la edad que corresponde porque no voy a 

ser capaz de terminar, (...) no voy a llegar a los sesenta… así como voy hasta ahora…ya estoy 

pensando en mi pyme ya (risas).” (E5, 46 años) 

 

6.7.3.3 Proyectos de maternidad/paternidad 

Dentro de los proyectos a futuro, se evidencian algunas diferencias dentro de los participantes que 

resultan relevantes. Dentro de esta temática, los pacientes pueden ser separados en tres grupos:  

− Aquellos que refieren abiertamente la maternidad/paternidad como proyecto y consideran que 

deben tener ciertos resguardos o precauciones en cuanto a la modificación o evaluación de la 

pertinencia del tratamiento farmacológico, en conjunto con su médico tratante.  

− Un grupo de pacientes que expresa abiertamente no querer tener hijos. En base a sus relatos, 

la decisión se funda principalmente en el temor a la posibilidad de transmitirles genéticamente 

la enfermedad. Este temor en algunos casos se complementa con pensar en la posibilidad de 

que sus hijos nazcan con malformaciones congénitas producto del tratamiento con 

anticonvulsivantes. Un grupo menor de pacientes menciona que estos temores fueron 



 

retroalimentados por la información que recibieron de sus médicos tratantes, principalmente al 

inicio de la enfermedad en contextos clínicos que los pacientes describen como menos 

especializados o actualizados.  

− Un tercer grupo manifiesta ambivalencia frente a este proyecto. Llama la atención que está 

conformado exclusivamente por pacientes mujeres. Sus preocupaciones giran en torno a las 

dificultades para quedar embarazadas, por las interacciones farmacológicas entre los 

anticonceptivos y los tratamientos para la epilepsia. Otras pacientes si bien manifiestan deseos, 

tienen dudas por el temor a la heredabilidad de la enfermedad, o bien por pensar si son 

realmente capaces de cuidar a un hijo dada su condición. Cabe destacar que en algunos casos, 

estos temores son reforzados por los familiares cercanos.  

 

“Cuando yo iba a mi pediatra, me decía “Paciente* tú no puedes quedar embarazada porque tu hijo 

va a salir” eeh, cómo me decía? “deforme, porque con tu consumo de medicamentos se debilita el 

ácido fólico, no se le va a formar bien la columna” eeh, que literal me iba a salir un niño muerto. 

Me metió mucho miedo.” (E4, 25 años) 

 

6.7.3.4 Deseos de compartir su experiencia para ayudar a otros  

Durante la entrevista se preguntó abiertamente a los participantes si querían transmitir algún 

mensaje a las personas que estaban siendo recién diagnosticadas con la enfermedad. Las 

reflexiones de los pacientes giran en torno a transmitir la idea de que es importante que las personas 

puedan asumir la enfermedad y la cronicidad que esta implica, pese a que puedan tener una 

percepción negativa del diagnóstico en un comienzo. Ponen énfasis en la relevancia de seguir las 

indicaciones médicas y privilegiar el autocuidado, aunque sea difícil hacerlo. Da la impresión que 

quisieran comunicar sus propias ambivalencias y dificultades, y al mismo tiempo transmitir un 

mensaje de esperanza, arraigado en sus propias biografías y que se centra en el futuro.  

 

“Yo creo que (dirigieńdose a otros) siempre tener la esperanza de que todo va a cambiar, o 



 

sea no, aunque esté con la epilepsia toda la vida, va a llegar un momento en que llegue un 

medicamento o un doctor, o algo que a uno le va a iluminar el camino.” (E4, 25 años) 

 

Un grupo de pacientes manifiesta abiertamente su intención de ayudar directamente a otras 

personas con epilepsia a partir de su propia experiencia, movilizados por la empatía. Mencionan 

que les gustaría orientar a jóvenes que están recién iniciando con la enfermedad, o bien ayudar a 

los familiares de personas con epilepsia, a través de los aprendizajes que han obtenido al vivir con 

esta condición. En el contexto de la entrevista, algunos expresaron directamente sus intenciones 

de contribuir a este propósito en el caso de que los resultados de la investigación se utilizaran para 

diseñar nuevas estrategias de intervención en base a los resultados. 

  

“Yo feliz, feliz pudiera hacer, ayudar a esa mamá y a ese niño que recién está 

diagnosticado, yo siento que ahí sí me siento capacitada para ayudarlo desde la experiencia 

que viví (...) el que sean tan aprensivos contigo cuando chico, te limita un poco a vivir tu 

juventud. (...) yo que ́le diría a esa mamá? ‘por favor dej́alo vivir, ser, soltarlo, porque esta 

persona se tiene que desenvolver en el futuro, ser independiente, porque no puede depender 

de ti siempre’ ”. (E3, 46 años) 

 

6.7.4 Síntesis de resultados 

En cuanto a la experiencia repetitiva de las crisis, continuidad biográfica e identidad, las narrativas 

de los participantes pueden ser resumidas de la siguiente manera: 

− Los entrevistados establecen relaciones entre sus historias de vida, el lidiar con la enfermedad, 

y la manera en la cual actualmente se definen o perciben. Estas maneras impresionan como 

predominantemente negativas, y se centran en una visión de “fragilidad/debilidad” (tanto física 

como emocional) que asocian a una experiencia emocional de vergüenza. También aparece la 

percepción de “ser diferente a los demás”, “no encajar” o sentirse un “bicho raro”. Se suma 

además la visión de disminución de las capacidades o competencias. 



 

− Para algunos entrevistados, la experimentación de crisis a repetición es vivida como una 

dificultad para poder acceder a recuerdos autobiográficos, refiriendo “lagunas” de ciertos 

momentos o períodos de su vida, y también vacíos en conocimientos o habilidades previamente 

adquiridas.  

− En cuanto a las estrategias que utilizan para enfrentar la enfermedad y sus consecuencias, se 

identificaron los siguientes patrones o fenómenos: “bajarle el perfil” o negar, evitar y/o 

escapar, tomar una actitud pasiva o rendirse, tomar una actitud activa o exigirse y “tomárselo 

con humor”, aceptar e integrar la enfermedad a su propia vida y autocuidado. Será relevante 

problematizar más adelante la función que cumplen estas estrategias en relación a su potencial 

impacto en la identidad. 

− Respecto a la visión de futuro, prácticamente todos los participantes expresan una visión 

optimista sobre el futuro. Expresan el anhelo de tener una vida tranquila, disfrutar de sus seres 

queridos, algunos planes en el ámbito laboral y recreacional. En menor proporción, existe una 

visión menos optimista del futuro que se centra principalmente en la epilepsia y sus 

repercusiones en distintas áreas. Sin embargo, estas dificultades son vistas más como 

obstáculos que como realidades absolutas. 

− En relación a los proyectos futuros de maternidad/paternidad, algunos refieren abiertamente 

que tienen como proyecto esta posibilidad y solamente deben tener en cuenta la planificación 

con su médico tratante. Otros participantes expresan no querer tener hijos. Esta decisión se 

basa principalmente en el temor a transmitirles genéticamente la enfermedad. Un último grupo 

manifiesta ambivalencia frente a este proyecto. Son pacientes mujeres y basan su ambivalencia 

en el temor a la heredabilidad de la enfermedad, o a dudar de sus capacidades para cuidar un 

hijo dada su condición. 

− En cuanto a los deseos de compartir su experiencia para ayudar a otros, las reflexiones se 

centran en transmitir la importancia de asumir la enfermedad y su cronicidad, y que es relevante 

seguir las indicaciones médicas, aunque sea difícil. A algunos les gustaría ayudar directamente 

a otras personas con epilepsia desde su propia experiencia. 

 



 

 

 

Figura 6. Relación de la experiencia repetitiva de las crisis con la vivencia de continuidad biográfica. 

 

6.8 Percepción del tratamiento y necesidades futuras 

 

"Algo que es valioso… bueno, saber que uno no es la epilepsia, tú no eres solo epiléptico, 

no eres epiléptico, tienes epilepsia y bueno, se puede vivir con eso, la gente que te quiere 

lo va a aceptar igual." (E1, 23 años) 

 

6.8.1 Percepción general del tratamiento 

Como se mencionó anteriormente, los pacientes tuvieron una experiencia lenta en acceder al 



 

tratamiento adecuado, al parecer por desconocimiento, desorientación en cómo proceder o la 

inespecificidad de sus primeros síntomas. Sin embargo, tras ese largo proceso llegan a centros 

especializados de salud como por ejemplo, la Liga Chilena contra la Epilepsia y la Unidad de 

Epilepsia de la Red UC Christus. Al respecto, tienen una percepción positiva del tratamiento que 

reciben, con médicos percibidos como especialista en el tema, se sienten escuchados y que además 

pueden resolver sus dudas y recibir información por parte del médico tratante, con quien perciben 

tener un buen vínculo. Dentro de los pacientes que reciben tratamiento en la Liga Chilena contra 

la Epilepsia, la mitad de ellos, menciona espontáneamente que esta institución les inspira confianza 

y que reciben un buen tratamiento. 

 

“Entonces dije ‘no, esto no… no puede estar pasando’. Fueron más, fueron de más tiempo, 

me acuerdo que duraban un minuto y medio y empezaron a durar dos minutos (...) entonces 

dije ‘no’. Fui a una neuróloga (...) ahí empece ́en el Instituto, de ahí me empezaron a dar 

pastillas, (...) y ahí empezaron las convulsiones a darme menos, (...) más cortas en el tiempo 

y ya no me daban crisis cada quince días o una vez al mes.” (E6, 51 años) 

 

Los pacientes reportan además, que debiera existir desde el inicio mayor conocimiento en torno al 

acceso a tratamientos médicos de especialidad, con profesionales más capacitados en el 

tratamiento de la epilepsia. Esto lo mencionan la mitad de los participantes a propósito de que al 

principio perciben haber tenido un diagnóstico y tratamientos menos precisos, los médicos sabían 

menos de la enfermedad, o bien tuvieron la indicación de fármacos con un perfil más adverso de 

efectos secundarios. Una porción menor percibe que en las atenciones iniciales recibió información 

prejuiciosa o errónea en torno a las consecuencias de tener la enfermedad. 

 

“Muy renombrado, (…) pero estaba muy desactualizado según mi punto de vista porque 

(…) yo le pregunto por el tema de los anticonceptivos, me dijo que no tomara, porque me 

iba a chocar con el tema de mi tratamiento, así que tenía que elegir entre el tema de la 

epilepsia o tener relaciones. (…) que yo tenía que tener abstinencia.” (E7, 30 años) 



 

 

6.8.2 Percepción del tratamiento farmacológico y adherencia 

La mayoría de los participantes tiene una percepción positiva del tratamiento farmacológico, 

percibiendo que reduce significativamente las crisis. Varios reportan explícitamente la percepción 

de tener la epilepsia “controlada”, destaca un participante que menciona que ha podido vivir “como 

si no existiera la epilepsia” (E1). La mayoría de la muestra refiere tener alta adherencia a los 

fármacos y que se ciñen a las pautas regulares de administración. Valoran además los tratamientos 

nóveles, pues perciben un perfil más benigno de efectos secundarios.  

 

“Me siento como de vuelta en control de mi cuerpo (…) al pasar tanto tiempo sin crisis y 

con una medicación que responde, como que a uno la vuelve a tranquilizar.” (E1, 23 años) 

 

En cuanto a las dificultades de adherencia los pacientes lo identifican como un fenómeno 

longitudinal en sus vidas. Es decir, como un proceso progresivo en el cual van logrando mejores 

hábitos de adherencia hasta la actualidad. Sin embargo, algunos pacientes refieren que aún les 

cuesta adherir al tratamiento en la actualidad, y que continúan con irregularidades (se saltan dosis), 

aludiendo razones como “cansancio”, “aburrimiento”, “desintoxicarse” o “evitar 

momentáneamente algunos efectos adversos”. Será importante abordar este punto en las 

discusiones a propósito de los posibles aspectos psicológicos involucrados. 

 

“No se ́si es una rebeldía inconsciente (…) pero se me olvida, de verdad que se me olvida 

que tengo que tomarme las pastillas.” (E11, 37 años) 

 

Con respecto a los efectos adversos la mayoría de los participantes reporta haberlos percibido. 

Identifican como consecuencia inicial, molestias predominantemente en la línea gastrointestinal. 

Con el tiempo, se refieren a otros efectos secundarios donde destacan el aumento de peso y las 



 

dificultades en la memoria. Es importante destacar que los pacientes asocian este tipo de efectos 

secundarios principalmente a las prescripciones de ácido valproico. En el ámbito emocional, 

algunos pacientes refieren repercusiones por los medicamentos. Sin embargo, se trata de quejas 

inespecíficas, excepto por el aumento de la ansiedad por comer, que no aparece en un porcentaje 

elevado pero se repite en algunos pacientes como tema.  

 

“El ácido valpróico (…) amanezco con toda la garganta como ácida, me duele aquí el 

esófago (…) quiero descansar de los remedios hoy día y no me los tomo.” (E15, 37 años) 

 

Algunos reportan y adoptan medidas complementarias para contribuir al manejo de la enfermedad, 

tales como fomentar la actividad física, tomar vitaminas o suplementos y hacer cambios en el estilo 

de vida. 

Un grupo menor habla de tratamientos alternativos. No reportan espontáneamente elementos 

positivos ni negativos. Solo llama la atención un caso donde la paciente E14 interrumpió los 

medicamentos cambiándolos por terapias alternativas y las crisis empeoraron de una manera 

evidente. 

En cuanto a las necesidades futuras, un grupo de los pacientes percibe que es difícil vivir con 

epilepsia. Dentro de las necesidades más importantes, la mitad subraya la necesidad de recibir un 

apoyo psicológico integral desde el momento en que se diagnostica la enfermedad. Debido a que 

ellos no tuvieron esta posibilidad y que desde su perspectiva, lo necesitaron, sobre todo al inicio 

del tratamiento. En la misma línea, establecen una relación directa entre epilepsia y salud mental, 

asociando la enfermedad con problemas como la depresión y ansiedad. Una porción menor destaca 

además que el momento del diagnóstico puede ser una instancia que facilite la aparición de una 

depresión clínica.  

 

"Uno necesita esa red preparada, (...) el tener una enfermedad crónica, la que sea, eeh, te 

va a influir en tus estados emocionales y te va a influir también en cómo enfrentar (...) 



 

necesitas alguien que te oriente, o alguien que te haga sentir como socialmente integrado, 

más cuando se es niño, (...) cómo un médico va a saber algo sobre ti si no hay alguien que 

esté ayudando como mediador, en este caso un psicólogo. Quizás hubiera sido distinto si 

yo hubiera tenido atención psicológica cuando era niña." (E13, 29 años) 

 

Por otra parte, cuando hablan de su experiencia en terapia psicológica, algunos tienen la percepción 

de que, si bien los clínicos tienden a abordar aspectos propios de la psicología de quien consulta, 

no abordan directamente aspectos más específicos de la psicología de las personas con epilepsia. 

O bien, que no conocen el tema de la relación entre las emociones, su manejo y la posibilidad de 

tener una crisis, o que les cuesta responder algunas preguntas y/o no le preguntan directamente a 

los pacientes en torno al impacto que tiene la enfermedad en sus vidas.  

Resulta relevante además destacar que, algunos pacientes tuvieron una visión positiva de la 

entrevista semi estructurada de esta investigación. Indican que es importante abordar los temas 

vinculados a las repercusiones más específicas de la enfermedad y profundizar en ellas. Incluso 

algunas preguntas le parecen novedosas en el sentido de que no se las habían hecho antes o bien, 

o bien, ellos mismos no se habían cuestionado estos temas. Las personas que han estado en terapia 

psicológica reportan esta experiencia como positiva, principalmente en lo que se refiere al manejo 

del estrés. Sin embargo, refieren en la experiencia de vivir con epilepsia no es abordada 

directamente. 

 

“Con la psicóloga tocamos otros temas, de herramientas emocionales por supuesto, de 

superación de episodios traumáticos de la infancia, pero nadie me había preguntado tan 

directo como lo hiciste tú ahora, que ́pienso yo constantemente sobre mí… sobre esto.” 

(E7, 30 años) 

 

"Agradecer este espacio que dan para hablar de cómo se lleva o cómo se vive con el tema 

de la epilepsia, que no muchas veces, o no con mucha gente se da la instancia para poder 



 

hablarlo, (...) se agradece que una persona que sí sepa del tema, dé el espacio para poder 

hablarlo, de cómo se siente, de cómo se vive, y yo creo que si se pudiera dar aún más 

seguido." (E9, 32 años) 

 

6.8.3 Acceso a información en torno a la epilepsia 

La mitad de la muestra dice que en términos generales, hay un desconocimiento de la sociedad en 

torno a la enfermedad, y que las personas tienden a asociar el concepto de epilepsia solo con la 

idea de las crisis tónico clónicas. Expresan además que falta información en internet, o que esta 

información es errada, lo que puede tener un impacto negativo para las personas. Algunos esbozan 

la idea de que aún podrían existir prejuicios de tipo “místico”, percibiendo que aún se tiende a 

asociar la enfermedad con los conceptos de “brujería” o “posesión” como parte de la ignorancia. 

En esta misma línea, expresan también que se necesita más información debido a que la epilepsia 

tiene sus particularidades y es “diferente” a otras enfermedades crónicas. Tal como se puede 

apreciar en la siguiente cita: 

 

“Cuando era más chico, yo le hablaba a la gente que tenía epilepsia, se sabía poco en ese 

tiempo de la enfermedad, yo sabía de epilepsia porque la tenía.” (E9, 32 años) 

“En internet le decía que (…) llegando a la tercera edad yo tenía un noventa y nueve por 

ciento de probabilidades de desarrollar Alzheimer o tener otra enfermedad relacionada con 

el cerebro.” (E9, 32 años).  

 

En cuanto al impacto de psicoeducar, es algo que los pacientes resaltan con énfasis. Plantean que 

la psicoeducación ayuda a los pacientes y a sus familias a “ajustar las expectativas”, es decir, saber 

qué esperar o no, en relación al curso, pronóstico y tratamiento, por lo tanto los tranquiliza. Este 

aspecto de la psicoeducación, la perciben en sí misma como terapéutica. Destacan además que, 

pese al desconocimiento que puede existir en la población en general, ha existido un avance en 

términos de que actualmente la enfermedad sería más conocida que “antes” y existirían menos 



 

prejuicios.  

 

“Ahora por ejemplo me preguntan ‘oye, y tú tienes crisis convulsivas o crisis de 

ausencia?’(...) entonces ahora se nota que la gente maneja más por lo menos sobre la 

epilepsia”. (E9) 

 

6.8.4 Síntesis de resultados 

Acerca de la percepción del tratamiento y necesidades futuras, las narrativas de la muestra pueden 

ser sintetizadas como se detalla a continuación: 

− Las personas con epilepsia tienen una percepción positiva del tratamiento que reciben 

actualmente. Tienen una buena relación con su médico tratante, pues perciben que está 

capacitado para brindarle un tratamiento médico de especialidad, apoyo y educación en torno 

a la enfermedad. Valoran ampliamente el tratamiento farmacológico, pues perciben una 

reducción significativa de las crisis. Refieren además una predominante adherencia a los 

fármacos, y si bien reconocen que tienen efectos secundarios, manifiestan más beneficios que 

costos.  

− Algunos adoptan medidas físicas complementarias para contribuir a su recuperación. Un grupo 

menor habla del uso de tratamientos alternativos, no expresando abiertamente elementos 

positivos ni negativos. 

− En relación a las necesidades futuras, subraya la necesidad de recibir un apoyo psicológico 

integral desde el momento en que se diagnostica la enfermedad, pues no lo tuvieron en su 

infancia. Relevan la importancia de la salud mental en las personas con epilepsia y asocian la 

enfermedad con problemas de depresión y ansiedad. Los que han tenido terapia psicológica, 

tienen predominantemente una buena percepción de esta. Sin embargo, mencionan que los 

psicólogos clínicos no abordan directamente aspectos más específicos de la subjetividad de las 

personas con epilepsia, y no establecen claramente la relación entre las variables emocionales 

y su impacto en el manejo y en el curso de la enfermedad.  



 

− Algunos valoran abiertamente la experiencia de participar en la entrevista de esta 

investigación, pues consideran que se abordó y profundizó en aspectos de la enfermedad, desde 

una perspectiva novedosa. 

− Destacan que aún hay desconocimiento de la sociedad en torno a la epilepsia, información 

poco útil o errónea en internet. Perciben que si bien hay avances, aún existen algunos prejuicios 

y por tanto, relevan la importancia de educar a la población y valoran ampliamente la 

psicoeducación que han recibido en sus tratamientos, percibiéndola como una herramienta 

terapéutica. 

 

 

Figura 7. Necesidades idiosincráticas de los pacientes y tratamiento. 

 



 

7. Discusión 

En base a los resultados obtenidos, se revisarán los principales hallazgos desde una perspectiva 

descriptiva, interpretativa y crítica, que permita reflexionar en torno a las vivencias subjetivas de 

los pacientes con epilepsia generalizada con crisis tónico clónicas, en relación a la experiencia de 

enfermedad y su impacto en el proceso de construcción de la identidad personal. Además, se 

discutirán las potenciales aplicaciones clínicas de los resultados y consideraciones en torno a la 

psicoterapia de las personas con epilepsia. Finalmente se revisarán las limitaciones y perspectivas 

futuras de la presente investigación. 

7.1 Impacto de la vivencia de enfermedad en el proceso de construcción de la identidad personal 

A partir de los resultados obtenidos, es posible plantear algunas relaciones entre distintos 

fenómenos que permitan responder a la pregunta de investigación y proponer algunas discusiones 

desde una perspectiva interpretativa, en base a los antecedentes teóricos expuestos y nuevas 

reflexiones. Para estos efectos, se utilizará una aproximación longitudinal, que permita dar cuenta 

del impacto biográfico de la enfermedad en distintos momentos del desarrollo vital, y la 

integración de la enfermedad, esta experiencia disruptiva en la identidad personal.  

Con respecto al impacto inicial del diagnóstico en las vivencias subjetivas de los pacientes, fue 

posible evidenciar la presencia de experiencias emocionales disruptivas donde tras la aparición de 

la primera crisis convulsiva o de algunos síntomas corporales inespecíficos, los pacientes 

experimentan confusión y perplejidad al no entender esta nueva vivencia que irrumpe en el curso 

de sus biografías, en un contexto de demora en la obtención de atención médica especializada y de 

la recepción de un diagnóstico. Además, fue posible observar que la enfermedad se inicia, en la 

mayoría de los casos, en la infancia donde esta experiencia emocional disruptiva manifiesta 

dificultades para ser simbolizada en el lenguaje en una narrativa coherente en torno a sí mismos. 

De esta manera, la enfermedad es problematizada y definida por los padres, quienes ofrecen 

explicaciones incompletas o abiertamente no logran articular explicaciones que otorguen sentido 

a esta experiencia, lo que al parecer fomenta la aparición de una primera vivencia de síntoma. De 

acuerdo a Guidano (1987) se genera una discrepancia entre la “experiencia inmediata” 

(predominantemente emocional y tácita) y la “experiencia reflexiva” (representada por los 

procesos secuenciales, semánticos y analíticos). Por tanto, para los pacientes, esta vivencia puede 

ser experimentada como ajena y amenazante, pues no logran integrarla a su historia personal, o en 



 

otras palabras, apropiarse en el lenguaje de esta vivencia disruptiva (Arciero, 2000). Además, los 

padres tienden a asignar un rol pasivo a los pacientes en esta etapa, pues hablan “a traveś” del niño, 

como si no estuviera presente en las dinámicas de interacción con los médicos, profesores y 

familiares. Si bien desde el punto de vista ontogenético, los niños no tienen el desarrollo 

neurocognitivo suficiente para decodificar de un modo más abstracto las implicancias del 

diagnóstico, es probable que sí notifiquen un clima de preocupación emocional de parte de sus 

cuidadores, a través de sus claves no verbales y paraverbales. Es interesante además constatar 

desde la vivencia de los entrevistados, que la epilepsia es algo que al parecer, no les pertenece pues 

se vive a través de otros, y además la pérdida total de conciencia fomenta la vivencia de un cuerpo 

“no enfermo”, sin síntomas, por lo que puede ser difícil incorporar la enfermedad como 

representación y experiencia semántica a su propia identidad. En los participantes predomina 

además la vivencia de una dinámica familiar basada en la sobreprotección, que si bien puede 

fomentar una visión de ser querido y protegido, también puede favorecer la emergencia de una 

percepción de sí mismo de fragilidad en términos físicos y emocionales (Guidano, 1987) que 

además es fomentada por la visión de “estar enfermo” que le transmiten los otros, quienes también 

resguardan su integridad desde la limitación de la conducta (a través de las restricciones impuestas 

en las horas de sueño, el acceso a pantallas, los cuidados físicos especiales) o bien, desde el 

excesivo control y actitud de hiperalerta que despliegan sus cuidadores, como por ejemplo estando 

atentos a los movimientos del niño , la aparición de sonidos inesperados (que pueden indicar la 

inminencia de una crisis). De esta manera, se pudo constatar que varios entrevistados 

problematizan esta dinámica familiar de forma retrospectiva e incluso la vinculan 

espontáneamente con alguno de sus temores y la manera de verse a sí mismos en el presente. Es 

en este punto donde aparece la enfermedad como una representación inicial de limitación de la 

experiencia. Es importante destacar que en la mayoría de los participantes, la enfermedad parte 

hacia el final de la infancia o a inicios de la adolescencia. De acuerdo a Erikson (1968) y su teoría 

psicosocial de la identidad, hacia el final de la infancia los niños experimentan el desafío de lograr 

un sentido de competencia a través de las interacciones sociales y su experiencia de socialización 

secundaria, por medio de la educación formal. En esta etapa, comienzan a compararse con sus 

pares en un intento de evaluar sus habilidades. Si estos esfuerzos son infructuosos o perciben falta 

de apoyo, podría surgir un sentido de inferioridad que puede llevar a una falta de confianza en las 

propias habilidades y afectar el desarrollo futuro de la identidad. Cabe preguntarse entonces ¿Qué 



 

rol podría cumplir la epilepsia en esta etapa a propósito de este desafío en el desarrollo vital? Un 

concepto central que emerge desde los entrevistados espontáneamente (durante la etapa de apertura 

de la entrevista) es la epilepsia vivenciada como “limitante”. Es en esta etapa, si bien no logran 

articular semánticamente la enfermedad como una narrativa estructurada en torno a sí mismos, sí 

comienzan a experimentar una primera aproximación a la limitación y se esbozan ciertos bordes 

en su relación con el mundo que restringen su conducta exploratoria principalmente en el área 

social y recreativa. De esta manera, comienzan de forma incipiente a problematizar la enfermedad 

como una parte de sí mismos, que si bien no conocen, comienza de manera incipiente a obstruir 

sus posibilidades. Es decir, se empieza a problematizar una realidad previamente invisible 

¿Comenzará entonces a esbozarse una perspectiva de “ser diferente” a propósito de los desafíos 

inherentes a esta etapa del ciclo vital?  

En un segundo momento evolutivo, al comenzar la adolescencia, pareciera ser que la enfermedad 

adquiere mayor protagonismo y propone nuevos desafíos por diversas razones, Los cambios 

psicofisiológicos propios de la etapa, complejizan la arquitectura de su sistema nervioso central, 

pues el desarrollo cortical cimenta las bases neurobiológicas para incorporar nuevas 

representaciones más complejas y abstractas en torno a sí mismo. En paralelo, emerge el desafío 

adolescente de pertenecer a los grupos, un hito que cobra crucial relevancia en el desarrollo de la 

identidad, siendo un mandato fundamental la búsqueda de aceptación y pertenencia, pues a través 

de los pares el adolescente buscará concordancia e identificación (desde el punto de vista afectivo, 

conductual y cognitivo) para establecer relaciones de confianza y compromiso. Comienzan a 

cimentarse las bases de la identidad personal, entendida como una concepción coherente de sí 

mismo, conformada por creencias, metas y valores con los que comenzará paulatinamente a 

establecer un compromiso (Erikson, 1968, en Bordignon, 2005). A propósito del relato de los 

participantes, en esta etapa la vivencia subjetiva de la enfermedad se conecta aún más con la 

amenaza de limitación: las quejas principales se centran en la restricción de actividades sociales y 

recreativas. En comparación con sus pares, los padres y los médicos imponen límites más estrictos 

para evitar las descompensaciones de la enfermedad (restricciones en torno a trasnochar, consumir 

alcohol y drogas, bailar en discotecas, y exponerse a estimulación lumínica), por lo que se vuelve 

más difícil, e incluso contraintuitivo ceñirse estrictamente a estas indicaciones médicas, sin entrar 

en conflicto entre el “mandato” de cuidar la salud, y la posibilidad de autoafirmación, el sentido 

de pertenencia, la exploración de los propios límites, que resultan condiciones necesarias para el 



 

desarrollo de la identidad. Algunas participantes experimentan además la preocupación por los 

efectos secundarios de los fármacos antiepilépticos, en relación al aumento de peso. Por ejemplo, 

en el caso de E4, manifiesta la disconformidad con su imagen corporal durante esta etapa, 

percibiendo algunas partes de su cuerpo como “más anchas”, lo que asocia a la toma de la 

medicación antiepiléptica y le genera la preocupación de no ser elegida por el joven que le gusta. 

Al mismo tiempo, esta percepción de “un cuerpo ancho” es recalcada por miembros de su familia, 

los que sugieren restricciones alimentarias, y al mismo tiempo, limitan su uso del celular y 

pantallas, herramientas que utiliza principalmente para establecer relaciones de pertenencia y 

vínculos afectivos. Este es un buen ejemplo de cómo la vivencia de la epilepsia podría afectar 

potencialmente el desarrollo saludable de la identidad adolescente, en términos de la imagen 

corporal, la limitación de posibilidades del desarrollo sexoafectivo y el sentido de pertenencia a 

los grupos.  

En cuanto la adultez, las repercusiones psicosociales de la epilepsia y su relación con el proceso 

de construcción de la identidad personal, es posible constatar que existen múltiples repercusiones 

que los pacientes experimentan como “limitantes”. Este aspecto es concordante con los hallazgos 

de la extensa literatura que se centra en los aspectos psicosociales, la calidad de vida y el bienestar 

subjetivo de los pacientes con epilepsia. Sin embargo, estos problemas a menudo no se identifican 

y pocas veces reciben asistencia especializada, constituyéndose como factores de riesgo no solo 

para el funcionamiento social, sino que también para el surgimiento de psicopatología comórbida 

en la epilepsia (Ivanovic-Zuvic et al., 2006; Mittan, 2009; Elliot y Richardson, 2014).  

Un aspecto aparentemente novedoso de los hallazgos de este estudio es que dentro del 

funcionamiento psicosocial existe un “continuo de proximidad” en términos de la percepción de 

relaciones seguras/amenazantes para las personas con epilepsia. Este continuo se hace muy 

evidente en la actitud que adoptan ante la comunicación del diagnóstico y en el temor que 

experimentan ante la eventual ocurrencia de una crisis: 

− El trabajo es percibido como lugares evidentemente “amenazante”, donde está 

permanentemente la posibilidad de quedar al descubierto ante la visión de “ser diferente” o 

bien, de volver a relacionarse con los otros con vergüenza tras experimentar una crisis. En el 

trabajo surge también la amenaza de ser estigmatizado como “no aptos” o “incapaces”. Por lo 



 

tanto, y en concordancia con los hallazgos de Hosseini et al. (2013) tienden a no comunicar el 

diagnóstico por el miedo a perder sus trabajos o ser considerados como incapaces para cumplir 

sus funciones. 

− En el ámbito social, los pacientes tampoco tienden a comunicar espontáneamente el 

diagnóstico, y al igual que en el trabajo, comunican sólo por razones de seguridad. La 

preocupación por la aparición de las crisis también constituye una amenaza latente, y 

manifiestan el temor a ser abiertamente rechazados o estigmatizados. Además, está la 

percepción de que en caso de tener una crisis no serán asistidos y que las otras personas se 

alejarán, los rechazarán e incluso podrían llegar a sentir asco. Sabemos que, en los pacientes 

con epilepsia existe mayor percepción de prejuicio y discriminación en comparación con otras 

enfermedades crónicas (Jacoby, 2008). En el caso de los entrevistados, fue posible confirmar 

esta percepción que, en ocasiones, se basaba en la experiencia real de no tener asistencia o 

rechazo ante la aparición de una crisis en público (E6, E12).  

− En el ámbito de las relaciones de pareja, pareciera ser que el temor al rechazo y la 

discriminación cobra protagonismo en los estadios iniciales de las relaciones. Una vez que 

comienzan a establecer un mayor compromiso emocional con el otro, se enfrentan a la 

ambivalencia en torno a revelar o no la enfermedad a sus parejas, y postergan la comunicación 

del diagnóstico, en ocasiones por tiempos muy prolongados. Es el caso de E15, que comunica 

el diagnóstico a su pareja sólo cuando ésta le propone intenciones de matrimonio. Cuando 

revelan el diagnóstico, refieren una experiencia de aceptación y contención, y comienzan no 

sólo a naturalizar la epilepsia en sus interacciones, sino que además adquieren un rol 

protagónico en acompañar al paciente en los cuidados vinculados a la enfermedad, percibiendo 

la relación de pareja como un lugar seguro y protegido, que se asemeja mucho al tipo de 

relación que establecen con su familia de origen.  

− En el área familiar, pareciera ser que los pacientes tienen una alta percepción de seguridad y 

aceptación por parte de sus seres queridos. Esto es concordante con la percepción de aceptación 

y preocupación que describen de parte de sus familiares desde el primer momento en que son 

diagnosticados con la enfermedad. Por lo tanto, no manifiestan los mismos temores que en el 

ámbito social y laboral ante la eventual aparición de las crisis, pues lo que principalmente les 



 

afecta es el impacto emocional de estas en sus familiares, en el sentido de generar sufrimiento 

y preocupación. 

En síntesis, pareciera ser que existe una relación inversamente proporcional entre el nivel de 

intimidad de los vínculos y el temor a experimentar una crisis, pues en el contexto familiar este 

temor no emerge en la narrativa de los pacientes, dado que se encuentran con la certeza de que no 

sólo serán asistidos durante una crisis, sino que además no serán rechazados o juzgados, en el 

contexto de vínculos que aparecen como estables, predecibles y seguros. En este sentido, el 

contexto familiar impresiona como un factor protector para el establecimiento y mantención de 

representaciones positivas de sí mismos y fomentan los aspectos saludables de la identidad de los 

pacientes. Estos hallazgos son concordantes con los resultados de la investigación cualitativa que 

sugiere que el apoyo social es percibido como beneficioso, pero que depende de una comprensión 

más acabada de la enfermedad (Mayor et al., 2023). 

 Sin embargo, en la adultez, emergen algunos temores en torno al ejercicio de sus roles parentales, 

que se centran en la percepción de poder causar algún daño a sus hijos por el hecho de experimentar 

crisis y no poder cuidarlos adecuadamente, o bien por la posibilidad de que los hijos desarrollen 

una actitud parentalizada hacia ellos o de inversión de roles, cuidándolos en exceso. Será necesario 

entonces desarrollar nuevas líneas de investigación en torno a la influencia que puede tener la 

enfermedad en la percepción de autoeficacia parental, lo que podría vincularse en la adultez, con 

la construcción de la identidad en personas con epilepsia. Algunos estudios sugieren que los padres 

con una elevada autoeficacia parental van enfrentando con mayor flexibilidad la crianza de sus 

hijos y fomentan un desarrollo socioemocional saludable. Sin embargo, la disminución en la 

autoeficacia parental no sólo obstruye las habilidades de crianza, sino que puede contribuir 

también a una percepción de inseguridad en los padres y se asocia a la aparición de estrés y 

sintomatología depresiva (Coleman y Karraker, 2003; Jones y Prinz, 2005). Esto adquiere 

particular relevancia a propósito de que la ansiedad y la depresión son las dos condiciones 

comórbidas más frecuentes en la epilepsia.  

En cuanto al área recreacional, es importante recordar que prácticamente todos los participantes 

hacen alusión a las limitaciones que tienen que ver con el despliegue del ocio y la recreación, 

donde se identificaron distinciones en función de las etapas del desarrollo, y esta percepción de 



 

limitación se centra en la restricción de conductas exploratorias y recreativas que impliquen tomar 

distancia de sus círculos cercanos. Esta temática también aparece en la adultez, donde la epilepsia 

si bien no es percibida como un obstáculo absoluto, los pacientes tienden a tomar ciertas 

precauciones cuando se trata de realizar actividades sociales y recreativas. Por ejemplo, evitan la 

actividad física más intensa, están conscientes que deben cuidar sus patrones de sueño, que deben 

portar permanentemente sus medicamentos, evitar el consumo de alcohol, etc. Varios entrevistados 

reportan que estas precauciones podrían interferir en el desarrollo de una vida social y recreativa 

más “espontánea”, por ejemplo, al momento de establecer una relación sexoafectiva o planificar 

viajes. Nuevamente la vivencia de “limitación” se hace presente al igual que en las otras etapas del 

desarrollo, y podría constituir un desafío para la consolidación de una identidad saludable.  

De acuerdo a Erikson (1968), la mayoría de los participantes se encuentran en la adultez temprana, 

donde el desafío principal será el logro de la intimidad en contraposición al aislamiento. Durante 

esta etapa, los adultos jóvenes buscan establecer relaciones íntimas significativas para consolidar 

un sentido de amor y compañerismo. En caso de que no logren este objetivo, podrían experimentar 

sentimientos de soledad o de aislamiento (Erikson, 1968). De esta manera, la percepción de 

limitación podría restringir la consolidación saludable de este aspecto de la identidad personal y 

favorecer la emergencia de emociones displacenteras que pueden contribuir a los mecanismos de 

génesis de la psicopatología comórbida o a una visión negativa de sí mismos. De acuerdo a Arnett 

(2000) y su concepto de adultez emergente, los jóvenes seguirían explorando distintas 

posibilidades en torno a su identidad, lo que incluye la identidad sexual, sus valores, y proyectos 

ocupacionales y académicos. Dentro de los hallazgos de una investigación cualitativa con personas 

que se encuentran en esta etapa, se identifican tres características centrales que los jóvenes 

perciben como indispensables para transformarse en adultos: tener la capacidad para tomar 

decisiones de manera autónoma, asumir responsabilidades y lograr la independencia económica 

(Arnett, 2004; Marzana et al, 2010). Es importante destacar que la mayoría de los entrevistados, 

ha ido asumiendo responsabilidades y ha logrado la independencia económica, pese a convivir con 

la enfermedad durante esta etapa. Sin embargo, los temores en torno a las crisis podrían 

eventualmente afectar en su capacidad para tomar decisiones de manera autónoma, sobre todo en 

lo que se refiere a tomar distancia de sus vínculos afectivos cercanos y los lugares físicos que 

perciben como seguros. De esta manera, y en base a los planteamientos de Arnett, la percepción 

de limitación podría restringir la exploración de distintas posibilidades en torno a su identidad 



 

durante este período. 

Otros participantes se encuentran, de acuerdo a la teoría de Erikson (en Bordignon, 2005), en la 

adultez media, donde las personas buscan contribuir a la generación siguiente a través de la crianza 

de los hijos, la transmisión de conocimientos y habilidades, o bien la creación de proyectos para 

favorecer el desarrollo de los demás, lo que de acuerdo al autor se denomina generatividad. Este 

hito del desarrollo también podría verse obstruido por las percepciones de limitación que refieren 

los pacientes principalmente en torno al cuidado de sus hijos y el despliegue de habilidades, lo que 

podría conectar con una experiencia de estancamiento. 

7.2 El rol de la corporalidad en la epilepsia y su contribución al proceso de construcción de la 

identidad personal 

En cuanto al rol de la corporalidad fue posible constatar que los pacientes experimentan vivencias 

subjetivas negativas en torno a la corporalidad, lo que podría tener un impacto en el proceso de 

construcción de la identidad personal. Gallagher (2013) nos recuerda que desde una perspectiva 

fenomenológica, el cuerpo se considera un principio constitutivo o trascendental, dado que está 

involucrado en la posibilidad misma de la experiencia. Interviene profundamente en nuestra 

relación con el mundo, en nuestra relación con los demás y con nosotros mismos. Su análisis, por 

consiguiente, resulta crucial para comprender el desarrollo de la identidad en el ser humano. El 

cuerpo, como insumo básico para la construcción de la identidad, puede contribuir a la visión de 

sí mismos potencialmente negativa que tienen los pacientes, donde las crisis juegan un rol central: 

− En cuanto a la percepción de ser diferente en el sentido de “ser extraño” o “un bicho raro”, al 

parecer la percepción viene, en parte desde la corporalidad. En primer lugar, al perder el sentido 

de agencia y saber que son portadores de un cuerpo que “se mueve solo”, podrían encontrarse 

con una experiencia discrepante con la continuidad de su experiencia habitual, con la vivencia 

de un “cuerpo que se separa de la mente”. Además, la imagen corporal que tienen de ese 

momento (desde el relato de los otros o las propias experiencias al ver a otros en crisis) es la 

representación de un cuerpo “feo”, poco estético que pierde el control sobre las funciones 

automáticas y volitivas (pérdida del control de esfínteres, hipersalivación, contracciones 

musculares, vocalizaciones involuntarias, etc). Una imagen de sí mismo donde aparecen 

tendidos en el suelo, con movimientos oculares anormales, el cuerpo rígido, un rostro 

contraído, como si quisieran expresar (para los otros) alguna emoción o dolor. Una especie de 



 

estado intermedio entre “la vida y la muerte”, que recuerda (en base al relato de una paciente) 

a la figura del “zombie” (E7): Es decir, la imagen de un cuerpo potencialmente muerto, y que 

pese a estar despojado de alma, se sigue moviendo, de un modo tosco, brusco, impredecible. 

Esta escena, implica la regresión hacia un estado primitivo del cuerpo (Jacoby et al., 2005) que 

genera impacto, sorpresa en los espectadores, quienes experimentan además emociones 

encontradas (quieren alejarse, pero al mismo tiempo acercarse a ayudar a ese otro, que al 

parecer está sufriendo). Esta dicotomía podría estar presente en algunos pacientes, como 

elementos no integrados de la visión que tienen de sí mismos: los espectadores sienten pudor, 

miedo, rechazo/asco por una parte, y por otra, pena, compasión y deseos de asistir al paciente. 

En este punto, es posible plantear si las personas con epilepsia interiorizan las actitudes de los 

otros frente a las crisis y las hacen propias. Por otra parte, Jacoby et al. (2005) proponen que 

las crisis provocan en los espectadores una especie de “terror anómico”, que al estar despojado 

de significados (porque muchas veces no entienden la naturaleza de estas manifestaciones) 

viene a ser también una fractura, que rompe de manera abrupta la interacción social en curso 

y por ende, el orden social establecido. De esta manera, es posible plantear que la 

representación mental de una crisis en conjunto con el silencio que se instala en los pacientes 

y en los espectadores después de su ocurrencia, constituyen en sedimento experiencial para la 

vivencia de ser considerado potencialmente un “bicho raro”.  

− ¿Cómo es el encuentro entre la persona y los espectadores posterior a la ocurrencia de la crisis? 

Los participantes refieren que en general el relato de los otros se centra en la preocupación por 

su estado de salud, le preguntan cómo está; sin embargo, no se habla de las crisis. Además, 

algunas actitudes o conductas de las otras personas podrían contribuir a esta visión de “bicho 

raro”. Por ejemplo, cuando un paciente se entera que durante la crisis los demás se alejaron, 

nadie lo asistió (E12, E6) o bien, que al momento de hablar de sus crisis, lo excluyen o lo 

apartan. Se pudo observar esta vivencia predominantemente en la infancia cuando los pacientes 

perciben que sus familiares hablan de su enfermedad “a traveś de eĺ” o incluso de manera más 

radical, en el caso de una entrevistada (E4) cuando el profesor le pide que se retire de la clase 

para hablar con el resto de los compañeros de su enfermedad. En este sentido, pareciera ser 

que las reacciones y actitudes negativas que toman los otros ante la ocurrencia de una crisis, 

podrían retroalimentar esta creencia de ser diferente en el sentido de lo “extraño”. 



 

Por otra parte, en la medida que el paciente y las personas que presencian las crisis tienden 

espontáneamente a evitar a hablar de la experiencia, los pacientes tienden a no verbalizar la 

experiencia, lo que puede dificultar el proceso de simbolización, que tiene repercusiones afectivas 

importantes y la construcción de una narrativa en torno a sí mismo que pueda ser integrada a su 

propia historia de vida. En base a lo anterior, es necesario recordar que para Mc Adams (2006), 

los ejes centrales de la identidad narrativa los constituyen la trama y el tema, entendiendo por 

trama el desarrollo y la secuencialidad de los hechos en la narrativa, mientras que el tema está 

constituido por el significado y el eje central de la historia. A través del proceso de selección y 

articulación de la trama y el tema, los individuos pueden generar una narrativa orientada a 

mantener un sentido de continuidad temporal, de coherencia, y propósitos vitales centrados hacia 

el futuro, que constituyen los fundamentos de la identidad personal (McAdams, 2006). Cabe 

preguntarse en torno al rol de las crisis epilépticas como un desafío para la identidad personal, 

pues no sólo interrumpen el flujo de la experiencia consciente, sino que además obligan a articular 

y rearticular la trama y el tema de la propia historia de vida, proceso que transcurre 

predominantemente en la intimidad, en desmedro de una construcción de significados e historias 

en el encuentro con un otro. La identidad narrativa da cuenta de un proceso dinámico de 

construcción de significados de la relación entre el sí mismo y el mundo a través de la narración, 

en que la identidad personal se despliega en la acción, ya que el sujeto al narrarse a través de la 

acción y a través del reflejo que otros le dan, va reconociendo su identidad al expresarse y ser 

reconocido por otros (Bruner, 2003). 

Con respecto a la construcción de una imagen de sí mismo como alguien potencialmente 

“vulnerable” o “deb́il”, el cuerpo tambień podría ejercer un rol central en la medida que las crisis, 

a través de la pérdida del control del cuerpo, representan una suspensión abrupta del sentido de 

agencia, dado que aparecen de un modo imprevisible (Alvarado, 1999; Fuchs, 2017). Además, las 

crisis son objetivamente peligrosas en la medida que exponen al paciente a traumatismos, lesiones 

que pueden llegar a ser graves e incluso tener consecuencias fatales. Por otra parte, los pacientes 

van construyendo la imagen de un cuerpo dañado, con la percepción de un posible deterioro 

acumulativo con el paso del tiempo. Esta visión puede ser retroalimentada por una familia que 

tiende a sobreproteger a la persona con epilepsia y está hiperalerta ante las señales corporales que 

pueden indicar la aparición de una crisis. Tal como plantea Vittorio Guidano a propósito del 

concepto de organización de significado personal fóbica (Guidano, 1987), la crianza transcurre en 



 

un clima de miedo y expectación donde la preocupación principal es el paciente y su cuerpo. Esta 

actitud familiar es vivida por los pacientes de la muestra como una experiencia de cuidado y 

preocupación, pero que al mismo tiempo transmite de manera explícita e implícita la percepción 

de la fragilidad de su existencia.  

En cuanto al proceso de construcción de la imagen de sí mismo en torno a un sentido de 

“incompetencia”, también podría jugar un rol la epilepsia y su relación con la corporalidad. La 

imagen corporal tambień se articula en torno a la visión de un “cuerpo dañado”, con 

preocupaciones en torno a la salud donde la temática del “daño neuronal” despueś de las crisis 

aparece como preponderante. En algunos pacientes, es un temor silente; para otros se transforma 

en una realidad amenazante, en la medida que tienen la percepción de un deterioro de sus funciones 

cognitivas, principalmente en la memoria. En un grado extremo, esta realidad amenazante toma la 

forma de la demencia como posibilidad, por lo tanto, la figura del cuerpo como un obstáculo que 

se opone a la realización de los proyectos futuros. Es decir, el cuerpo se vuelve como un “objeto”, 

algo ajeno a la intención. Por lo tanto, surge la dicotomía entre las aspiraciones personales y la 

facticidad, entre proyecto y límite (Leder, 1990). Será necesario también instalar la pregunta en 

torno al rol que ocupan los anticonvulsivantes en la percepción de dificultades cognitivas que 

refieren algunos pacientes, pues podrían retroalimentar la imagen de un cuerpo dañado.  

Además, las preocupaciones en torno a la capacidad personal que emergen de la vivencia de 

corporalidad podrían ser retroalimentadas por la percepción de prejuicio que tienen los pacientes, 

principalmente en el ámbito laboral donde no solo buscan anular la aparición de estos posibles 

prejuicios (mediante la evitación de la comunicación del diagnóstico) sino que también hacen 

intentos por abolir cualquier esbozo de “discriminación positiva”, tratando de demostrarse a sí 

mismos y a los otros que son personas capaces, competentes y evitan cualquier indicio de un trato 

especial o diferente. 

De esta manera, adquiere relevancia complementar estos hallazgos con nuevas líneas de 

investigación que puedan aportar a comprender las relaciones entre corporalidad, epilepsia e 

identidad, no solo desde aproximaciones cualitativas, sino que también desde diseños 

metodológicos cuantitativos o mixtos que incluyen elementos psicométricos que puedan 

operacionalizar el constructo de identidad, utilizando tamaños muestrales más amplios y 



 

representativos de esta población clínica, para identificar regularidades y diferencias en distintos 

subgrupos de esta población clínica. 

7.3 Vivencias emocionales posteriores a las crisis, su posible relación con la construcción de la 

identidad y la comorbilidad psicopatológica 

Respecto a la descripción de las vivencias emocionales posteriores a la ocurrencia de las crisis, 

llama la atención que si bien el guion de entrevista de la investigación estaba diseñado para abordar 

directamente las emociones de los participantes, las narrativas se centran espontáneamente en su 

experiencia corporal tras la experimentación de una crisis: Relatan despertar con un cuerpo 

profundamente abatido, objetivamente dañado y adolorido. Tal como dice Leder (1990) el cuerpo 

se hace demasiado presente y al parecer abarca, en esos momentos, buena parte de la experiencia 

de estar en el mundo. Se hace evidente más que nunca que nunca la representación de un cuerpo 

dañado, que se vive en el presente y acompañará a los pacientes durante varios días. Al explorar 

el correlato afectivo de la experiencia de “despertar” de las crisis, la mayoría de los pacientes 

refieren una profunda tristeza. En base a la literatura y al relato de los pacientes, es posible plantear 

algunas hipótesis: Desde una perspectiva clínica y neurobiológica, podrían existir mecanismos que 

sustentan el fenómeno, a partir de las consecuencias neurofuncionales del compromiso de 

conciencia asociado a las crisis: El paciente, al recuperar paulatinamente la lucidez de la conciencia 

se encuentra confuso, desorientado témporo espacialmente, con las funciones psíquicas 

ralentizadas, lo que se conoce como “estado de embotamiento” (Belloch, 2020). En este estado 

hay disminución de la actividad cortical y un predominio de la actividad subcortical, que hace que 

las emociones, en su amplia gama de expresiones, tomen el control de la experiencia (Capponi, 

2013). Sin embargo, en los entrevistados la reacción de tristeza predomina por sobre otras 

reacciones emocionales. En este punto, resulta necesario recordar también la existencia de una 

distinción nosológica en la psicopatología de las personas con epilepsia denominada las “distimias 

epilépticas”. Estas corresponden a reacciones de tristeza, llanto, miedo y desesperanza que se 

relacionan con la fisiopatología propia de las crisis en el período post ictal, que en el contexto de 

las crisis tónico clónicas tienden a ser un fenómeno clínico más bien infrecuente, y aparecen más 

bien en otros contextos de la semiología de la epilepsia, como por ejemplo en las crisis parciales 

complejas (Petitmengin, 2006; Kanner, 2016). Si bien estas hipótesis son plausibles, será necesario 

completarlas con otras posibles explicaciones, que emergen desde las narrativas de los 

participantes y tienen cierta convergencia con la literatura: En base a las narrativas de los 



 

entrevistados, llama la atención el relato de varias vivencias, que nos permiten identificar ciertas 

regularidades: Para la mayoría de los participantes, la tristeza no está despojada de significado, 

sino que se acompaña de la interpretación de “estar retrocediendo”, pues las crisis lo conectan con 

la vivencia de retroceso en el manejo de su enfermedad, es como si los pacientes se vincularan con 

la desesperanza o bien, el retorno a un pasado doloroso que se vuelve a manifestar. Incluso refieren 

que al recordar experiencias de crisis previas, emerge la tristeza como emoción principal. Al 

parecer los pacientes, al vivir nuevamente una crisis, se conectan con representaciones negativas 

de sí mismos (por ejemplo la percepción de vulnerabilidad), que les recuerda que aún sigue 

presente una enfermedad que parecía controlada. Experimentan además frustración porque las 

crisis interrumpen sus actividades cotidianas, se dan cuenta que el guión de sus vidas se paraliza 

de manera forzada y se ven obligados a reprogramar, cambiar o interrumpir sus planes futuros, 

aunque sea momentáneamente. ¿Cuál es la relación entonces de esta experiencia con el proceso de 

construcción de la identidad personal? Tal como plantea McAdams (2006) nuestras visiones del 

futuro son una parte integral de nuestras historias de vida. No son sólo deseos y esperanzas, 

nuestras visiones del futuro se articulan con nuestro pasado y presente, y van dando forma a nuestra 

identidad. Así, nuestras historias de vida no son sólo acerca de quiénes hemos sido y quiénes somos 

ahora, sino también acerca de quiénes esperamos y planeamos ser. De esta manera, la crisis aparece 

como una micro fractura en el flujo temporal de la identidad, donde las historias pasadas amenazan 

con desafiar la construcción de una narrativa en la que se proyecta un sentido de sí mismo hacia el 

futuro. ¿Es posible que este mecanismo, además de ser un desafío para la identidad pueda 

contribuir a las depresiones interictales de las personas con epilepsia? Es importante recordar que 

entre un 30% y un 60% de los pacientes desarrollan una comorbilidad vinculada a trastornos 

depresivos y que esta cifra es superior en comparación con otras enfermedades crónicas (Téllez-

Zenteno et al., 2007) y que en base al tamizaje inicial realizado (Test MINI) un 36% de la muestra 

presenta sintomatología depresiva clínicamente significativa. 

Desde una aproximación cognitivo conductual, es posible plantear que, las crisis epilépticas, dado 

su carácter de imprevisibilidad, fomentan la percepción de pérdida de control sobre el ambiente, 

por la imposibilidad de manejar las contingencias, fomentando la aparición del “desamparo 

aprendido” (Alvarado 1999). Es decir, aparece una visión de desesperanza frente al futuro, en la 

medida que no logran predecir ni controlar el presente, experiencia que, en base a la literatura se 

acompaña de un correlato cognitivo. En este sentido es importante recordar los planteamientos de 



 

Aaron Beck, a propósito de la “triada cognitiva de la depresión”, quien plantea como elementos 

centrales de la experiencia depresiva una visión negativa de sí mismo, el mundo y el futuro, donde 

la desesperanza adquiere un rol central (Beck, 1979). Una visión similar es planteada por 

Abramson (2002), quien postula que la desesperanza aprendida tiende a activar un estilo cognitivo 

atribucional, donde las personas comienzan a explicarse los hechos del mundo desde una 

perspectiva interna, global e inmodificable, lo que fomenta la visión negativa de sí mismos. 

Los hallazgos de este estudio por tanto son preliminares y abren futuras líneas de investigación en 

torno a los mecanismos causales de la depresión en los pacientes con epilepsia, donde la 

experiencia emocional posterior a las crisis podría jugar un rol central. Por otra parte, resulta 

factible plantear que la tendencia a la repetición de las crisis, puede constituir un factor de riesgo 

para el desarrollo de una identidad saludable. Estas líneas de investigación podrían ser abordadas 

no sólo por otros estudios cualitativos, sino que también por diseños cuantitativos, con tamaños 

muestrales mayores que permitan controlar variables como: edad de inicio de la enfermedad, 

frecuencia de las crisis, evaluación de sintomatología depresiva a través de entrevistas clínicas 

semiestructuradas o instrumentos psicométricos de mayor precisión. 

7.4 Impacto de las crisis en la vivencia de continuidad biográfica: un desafío para el proceso de 

construcción y reconstrucción de la identidad 

En este punto resulta importante relevar que las vivencias subjetivas en torno al impacto de la 

enfermedad y las crisis en el proceso de construcción de la identidad se articula en torno a dos 

experiencias principales: la vivencia de “limitación” y una percepción de “ser diferentes”. A partir 

del contenido de las narrativas de los participantes, es posible plantear que estas vivencias y 

limitaciones contribuyen a la construcción de una imagen potencialmente negativa de sí mismos, 

que puede ser resumida en torno a algunos ejes temáticos. Se plantea además que la expectación y 

temor permanente ante la aparición de una nueva crisis y las reacciones emocionales posteriores a 

su ocurrencia, se fundan en una percepción de amenaza ante la emergencia de esquemas 

desadaptativos que desafían la vivencia de continuidad biográfica y la mantención de una imagen 

coherente y positiva de sí mismos a lo largo del tiempo. En base al análisis de las narrativas, estos 

contenidos amenazantes pueden ser resumidos en tres temáticas centrales: Vivencia de “ser 

vulnerables” o “deb́iles”, disminución de capacidades o “incompetencia” y por uĺtimo percepción 

de “ser diferente” o “bicho raro”. Cabe destacar que al ser vividas como amenazas, los pacientes 



 

despliegan distintas estrategias de afrontamiento, que pueden resultar eficientes y adaptativas, o 

potencialmente desadaptativas. En este sentido, resulta relevante recordar las estrategias de 

afrontamiento que propone Young (1999; Young, Klosko y Weishaar, 2003; Young, Klosko y 

Weishaar, 2016) a propósito de la emergencia de los esquemas desadaptativos temprano, que 

pueden fomentar su mantención, contribuyendo a la aparición de contenidos esquemáticos que 

resultan amenazantes para la identidad (estrategias de rendición, evitación y sobrecompensación).  

A continuación se revisarán con más detalle las tres temáticas identitarias centrales y su relación 

con las estrategias de afrontamiento previamente descritas. 

1) La vivencia de ser “vulnerables” o “deb́iles”: Esta amenaza podría ser vivida de manera pasiva 

y por tanto, los pacientes se vuelven más inhibidos, temerosos, dependientes (evitación del 

esquema), lo que se traduce en conductas de escape/evitación o bien, en una actitud de 

evitación emocional y cognitiva: Ante la emergencia de emociones negativas, pueden intentar 

suprimirlas, al igual que las representaciones asociadas, para “prevenir” la ocurrencia de una 

crisis. Esta estrategia al ser rígida podría inhibir el procesamiento emocional y mantener un 

estado afectivo basal de incomodidad y amenaza, pudiendo incluso aumentar la probabilidad 

de ocurrencia de una nueva crisis. Esta experiencia de fragilidad podría estar mediada por la 

percepción de sobreprotección en la infancia. Por el contrario, ante la amenaza de emergencia 

de los esquemas de “vulnerabilidad” y “debilidad”, algunos pacientes enfrentarían esta 

amenaza de un modo más activo. En el caso de los pacientes que toman una actitud activa, 

tienden a poner a prueba sus propios límites emocionales y físicos a través de la búsqueda de 

autonomía, independencia, e incluso despliegan conductas más arriesgadas 

(sobrecompensación). Por ejemplo, aquellos participantes que relatan practicar algunos 

deportes extremos o consumir alcohol, desafiando sus propios límites corporales. Otra 

vertiente negativa de esta estrategia es la emergencia de conflictos en torno a la adherencia a 

los tratamientos farmacológicos, para poder demostrarse a sí mismos que “no dependen” y son 

más bien fuertes y autónomos.  

2) Disminución de las capacidades o “incompetencia”: Esta visión de sí mismos podría estar 

relacionada con experiencias tempranas, de percibir que otros han cuestionado sus 

competencias personales por la enfermedad, o bien los mismos pacientes lo han hecho, a 



 

propósito de sus vivencias. Estas experiencias fomentan la tristeza como reacción emocional, 

que los conecta con la percepción de un escaso valor personal o capacidades limitadas. En la 

vertiente activa de la resolución de esta amenaza, algunos pacientes (probablemente aquellos 

que se conectan más con la rabia como reacción emocional), propenden hacia una actitud de 

autoafirmación que fomenta el desarrollo personal, el logro de proyectos y metas, lo que sería 

ampliamente adaptativo. Cabe destacar que, este tipo de estrategias se observaron en una 

porción importante de las narrativas de los entrevistados. En su vertiente negativa, esta actitud 

se transformaría en una autoexigencia compulsiva o en una necesidad excesiva de 

demostración de su valor personal hacia los demás (sobrecompensación). Es posible que lo 

anterior, también pueda “competir” con la adherencia a la medicación para desafiar su sentido 

de autoeficacia.  

3) Percepción de ser “diferente” o un “bicho raro”: Esta percepción de sí mismo podría estar 

vinculada a distintas experiencias predominantemente relacionales: En primer lugar, el hecho 

de tener el diagnóstico y las representaciones sociales ligadas a la enfermedad, pues los 

pacientes relatan que aún perciben cierto estigma ante el diagnóstico por ejemplo, planteando 

que la epilepsia se percibe como “diferente” a otras enfermedades crónicas. Por otra parte, la 

experiencia de la crisis misma y su repetición en el tiempo tiene repercusiones en la 

corporalidad en cuanto a la imagen corporal (donde predomina la percepción de daño y además 

una imagen de sí mismo que es vista como “desagradable o poco estética”) y en torno al 

esquema corporal (con la percepción de pérdida del sentido de agencia sobre el cuerpo). En 

base a las vivencias y representaciones de los pacientes las crisis irrumpen de un modo abrupto 

generando en los demás emociones desagradables (tales como miedo, rechazo o asco) y 

provocando una interrupción o fractura en las interacciones sociales de quienes presencian las 

crisis, tensionando el ambiente y generando un silencio que se prolonga incluso en las próximas 

interacciones con el paciente dado a que no se vuelve a hablar de lo ocurrido. Es posible 

plantear como hipótesis que la dinámica relacional descrita contribuya a la génesis y 

perpetuación de una imagen de sí mismo que gira en torno a ser diferente e incluso 

abiertamente un “bicho raro”. De acuerdo a Young (1999), se podría plantear que el mecanismo 

de afrontamiento principal de este esquema es la evitación: Si bien los otros no hablan del tema 

en un nuevo encuentro con el paciente, él tampoco realiza intentos activos por acceder a esta 

experiencia y simbolizarla en el lenguaje, lo que se traduce en una fractura experiencial que 



 

podría ser rellenada a través de fantasía o decodificada desde aspectos sutiles de las 

interacciones (por ejemplo, desde el lenguaje no verbal de los otros, los silencios, el clima 

emocional). En base al relato de los participantes fue posible constatar este fenómeno, que se 

expresa conductualmente en no hablar de sus crisis pero además en evitar comunicar el 

diagnóstico en los círculos sociales percibidos como menos íntimos (etapa inicial de las 

relaciones de pareja, contextos laborales, contextos sociales novedosos). Se pudo constatar 

además, desde el punto de vista emocional y cognitivo, que los pacientes viven con 

preocupación y temor a experimentar crisis principalmente en estos contextos. Para finalizar, 

es necesario recordar que no solo el silencio y la fantasía pueden contribuir a esta percepción 

de sí mismo, sino que muchas veces se basa en experiencias reales de rechazo vividas en 

primera persona (rechazo y alejamiento de quienes presenciaron sus crisis) como también las 

crisis en las que el paciente ha sido espectador (pues ha visto a otras convulsionar) y ha 

constatado directamente estas reacciones negativas por parte de los demás. Estos hallazgos 

resultan concordantes con la evidencia cualitativa actual en epilepsia que sugiere que la 

percepción de discriminación y rechazo contribuyen a una autopercepción negativa, 

sentimientos de verguenza y ocultamiento/evitación como principal forma de gestionar la 

percepción de estigma social (Mayor, Gunn,Reuber y Simpson, 2023). 

En síntesis, los tres contenidos esquemáticos previamente descritos podrían tener un rol importante 

en la construcción de la identidad de las personas con epilepsia. Estos constituirían una amenaza 

permanente en el proceso de construcción y resignificación de la identidad, donde la crisis 

convulsiva juega un rol central, dado que la expectación permanente ante su aparición podría 

representar el temor a que nuevamente se exprese, (ya sea en privado o en público) este self 

negativo que representa “lo que no quiero ser” y la tristeza/rabia post crisis (que experimenta la 

mayoría de los pacientes), puede ser una reacción emocional ante la confirmación de que 

efectivamente "soy esa faceta negativa de mí mismo que creía haber dejado atrás". En ese 

momento, el pasado se convierte en una amenaza que pone en riesgo el presente y mis proyectos 

futuros, que altera el sentido de continuidad biográfica, obligando a resignificar mi propia historia 

y a escribir nuevos guiones hacia el futuro. 



 

 

Figura 8. Principales estrategias de afrontamiento ante la emergencia de contenidos esquemáticos 
amenazantes en las personas con epilepsia. 

 

7.5 Aceptación e integración de la enfermedad a la propia identidad y visión de futuro 

En base a la narrativa de los entrevistados fue posible constatar que la mayoría expresa en la 

actualidad una actitud de aceptación de la enfermedad. Se trata de un proceso progresivo y 

paulatino, a través del cual los pacientes van asimilando representaciones de la enfermedad que 

resultan más flexibles y menos amenazantes para su identidad.  

Uno de los contenidos que aparece con fuerza durante las entrevistas es el asumir la enfermedad y 

su condición de cronicidad. Es como si incorporaran paulatinamente la idea de que es probable 

que la epilepsia los acompañe para toda la vida. Si bien este discurso explícito pareciera ser 

representativo de su experiencia, algunos pacientes dejan a entrever ambivalencias. En ocasiones 

se evidencian en la interacción con el entrevistador pero también se expresan en conductas de la 



 

vida cotidiana como los mecanismos de afrontamientos previamente descritos o en dificultades de 

adherencia al tratamiento que si bien no impresionan como significativas, aún continúan. Pese a 

lo anterior, predomina una actitud de aceptación y compromiso con su tratamiento y en la mayoría 

de los participantes, una visión optimista del futuro. Las expectativas generales se centran en tener 

una buena calidad de vida, principalmente disfrutando de la vida familiar con sus seres queridos y 

en desarrollar proyectos futuros en el ámbito laboral y recreacional. Aparecen preocupaciones en 

torno al futuro, que se centran principalmente en las repercusiones de su enfermedad, que son 

definidas como dificultades más que como obstáculos absolutos y reacomodan algunos aspectos 

de su vida en el sentido de tomar las precauciones necesarias para que la enfermedad no obstruya 

sus proyectos futuros o bien piensan en planes de vida alternativos, lo que evidencia o denota 

mayor flexibilidad en las representaciones que con el tiempo van reconstruyendo en torno a su 

enfermedad. Es interesante mencionar además, que al realizar durante la entrevista la pregunta 

abierta en torno a si desean transmitir un mensaje a las personas que estén recién diagnosticadas 

con la enfermedad, la mayoría transmite la importancia de asumirla y la cronicidad que esta implica 

pese a que puedan tener una percepción negativa del diagnóstico en un momento, reconociendo 

que es un proceso arduo pero que es posible sobrellevarlo e incluso dejar de percibirlo como una 

limitación u obstáculo para seguir adelante con su vida. Es como si quisieran comunicar sus propias 

ambivalencias, dificultades y al mismo tiempo transmitir un mensaje de esperanza, arraigado en 

sus propias biografías que se orienta hacia el futuro. Resulta interesante observar cómo estas 

personas, a medida que crecen y enfrentan los obstáculos y amenazas que surgen en su camino, 

experimentan una serie de transformaciones que les posibilitan adaptarse a las nuevas situaciones 

y vivencias. Es un proceso en el que van desarrollando habilidades de reorganización y 

flexibilidad, lo que les permite enfrentar los desafíos con mayor resiliencia y encontrar nuevas 

formas de abordar su identidad en constante evolución. En este sentido, tal como propuso Guidano 

(1991), la identidad personal no es una entidad estática sino una organización dinámica en 

constante evolución. Este proceso transcurre en la influencia recíproca entre la persona y su 

entorno, lo que impulsa a una reinterpretación continua de las experiencias pasadas y presentes. 

Además, plantea que la identidad es un sistema complejo y autoorganizado pues, a medida que 

experimentamos nuevas situaciones y las reinterpretamos, nuestras percepciones y emociones se 

modifican, lo que facilita la evolución del sistema identitario hacia mayores niveles de complejidad 

lo que implica un repertorio más amplio, flexible e inclusivo de representaciones en torno a sí 



 

mismo. 

 

 

Figura 9. Diagrama que explica el impacto longitudinal de la epilepsia en la construcción y resignificación 
de la identidad (elaboración propia). 

 

7.6 Aplicaciones clínicas y consideraciones para la psicoterapia 

Realizadas las reflexiones en torno a las vivencias subjetivas en torno al padecimiento de la 

enfermedad y su impacto en el proceso de construcción de la identidad, resulta necesario instalar 

la pregunta en torno a las potenciales intervenciones clínicas que derivan de los resultados de la 

presente investigación en términos a los beneficios de los tratamientos actuales y su potencial de 

mejora: 

− En primer lugar, es importante reconocer cómo los pacientes valoran ampliamente sus 

tratamientos actuales, manifestando una percepción predominantemente positiva de las 

estrategias farmacológicas antiepilépticas actuales, pues identifican una disminución 

significativa de la frecuencia de las crisis, una mejora en la calidad de vida y un perfil de efectos 



 

secundarios más bien benignos. Reconocen la ventaja de recibir tratamientos en centros 

especializados para la epilepsia. Sin embargo, perciben una demora tanto en el proceso inicial 

de diagnóstico como en el acceso a un tratamiento farmacológico adecuado, donde la falta de 

información juega un rol central. De esta manera, resulta necesario evaluar si existe una 

adecuada difusión de la información en torno a los dispositivos de salud disponibles y los 

programas de tratamiento que se dedican a la atención de esta población clínica específica.  

− Cabe destacar que, pese a que se trata de una muestra de pacientes con epilepsia activa en 

tratamiento, algunos manifiestan ciertas ambivalencias ante la terapia farmacológica. Hasta 

ahora, tanto la “falta de adherencia intencional” como la “no intencional” se han considerado 

dimensiones categóricas. Sin embargo, varios autores han señalado que la falta de adherencia 

no intencional puede tener un componente vinculado a las creencias del paciente (Gadkari y 

McHorney 2012). Además, se ha propuesto que la adherencia no intencional podría tener un 

papel mediador entre las creencias sobre la enfermedad y la no adherencia intencional. Por lo 

tanto, es posible que abordar ambos constructos como un continuo tenga ventajas sobre los 

modelos categoriales de adherencia. Además, las distintas habilidades de afrontamiento que 

adoptan los pacientes, están correlacionadas con la adherencia (Livneh et al 2001). En 

particular, las estrategias de afrontamiento de evitación parecen tener una mayor asociación 

con la falta de adherencia. El afrontamiento centrado en el problema, como el replanteamiento 

positivo, también se ha relacionado con una mejor calidad de vida y adherencia al tratamiento 

(Bautista et al 2013; Hundt et al 2013). En este sentido, cobra relevancia el desarrollo de futuras 

líneas de investigación que exploren las posibles relaciones entre las estrategias de 

afrontamiento descritas en este trabajo y los problemas de adherencia al tratamiento 

farmacológico. 

− Un grupo importante de pacientes manifiesta una demora en el proceso de diagnóstico debido 

a la inespecificidad y diversidad de síntomas iniciales. Si bien la epilepsia por definición tiene 

una semiología compleja, tal vez es necesaria una mayor capacitación en la atención primaria 

con respecto a la detección oportuna de la signología y sintomatología epiléptica 

principalmente a lo que se refiere al diagnóstico diferencial de manifestaciones con trastornos 

emocionales y del comportamiento. 



 

− Los pacientes reconocen, en primer lugar, la utilidad de la psicoeducación que reciben por 

parte del equipo de salud, pues refieren que no solo les ayuda a entender mejor su condición 

sino que además a tener más clara las consideraciones pronósticas y de tratamiento. Surge 

además, la necesidad de participar en instancias donde puedan compartir sus experiencias junto 

a otros pacientes y familiares de personas con epilepsia. Existe una percepción de que “hay 

que vivir de cerca” la enfermedad para poder comprenderla. Algunos participantes manifiestan 

abiertamente la motivación por participar de una manera activa en apoyar a otras personas con 

epilepsia, compartir sus testimonios y expresan explícitamente su deseo que existan más 

investigaciones en torno a la subjetividad de las personas con epilepsia. Ponen particular 

énfasis en que las intervenciones psicosociales partan desde el momento del diagnóstico y que 

haya mayor inclusión de los niños como agentes activos de su propio tratamiento, lo que se 

traduce en que no solo sus padres reciban explicaciones en torno a su enfermedad sino que 

también se considere a los niños como personas dotadas de significado y subjetividades. 

− Con respecto al rol de la psicología clínica y psicoterapia de la epilepsia, aparece nuevamente 

la percepción de que se requiere un acompañamiento psicológico desde la infancia, pues 

reconocen repercusiones emocionales desde los primeros momentos del diagnóstico y la 

mayoría de los participantes establecen una asociación clara entre epilepsia y salud mental 

vinculándola principalmente con sintomatología del tipo ansioso y depresivo. Además, 

aquellos participantes que han experimentado un tratamiento psicológico reconocen la 

necesidad de una mayor capacitación para los psicoterapeutas, con el fin de abordar aspectos 

específicos de una "psicología de la epilepsia". Enfatizan la importancia de centrarse en la 

experiencia subjetiva de vivir con la enfermedad, en lugar de simplemente abordar problemas 

psicológicos "paralelos". En otras palabras, demandan una mayor integración entre la vivencia 

de la enfermedad y la comprensión de su propia subjetividad. Por ejemplo, perciben que sus 

psicoterapeutas no han dado respuestas claras en la relación que existe entre la expresión y 

regulación de las emociones y la posibilidad de experimentar una crisis. Sería importante 

considerar la necesidad de mejorar la formación de los psicólogos clínicos en relación con la 

implementación de programas e intervenciones de tratamiento específicos que se centren en 

las repercusiones psicosociales de la enfermedad. Esto implica identificar las variables que 

influyen en un mejor pronóstico y en un mayor control de los factores desencadenantes 

predecibles, tanto externos como internos, de las crisis. Es importante destacar que si bien estos 



 

factores están descritos en la literatura, también pueden ser idiosincráticos en cada paciente. 

Mejorar la capacitación en estas áreas permitiría brindar un enfoque más integral y 

especializado en el abordaje de las implicaciones psicológicas de vivir con epilepsia. Estas 

capacitaciones podrían incluir terapia conductual, terapia cognitivo-conductual y la terapia de 

aceptación y compromiso (ACT). Esta última ha demostrado una eficacia significativa en la 

reducción de la frecuencia de las crisis de algunos tipos de epilepsia, como por ejemplo, en las 

de tipo focal secundariamente generalizadas (Mittan, 2009). Además, actualmente se plantea 

que la psicoterapia debe ser una indicación en toda epilepsia refractaria (NICE, 2012). Se debe 

considerar también la heterogeneidad clínica de los pacientes con epilepsia, lo que permite 

orientar la investigación en psicoterapia, identificando grupos clínicos con características 

particulares, que pueden responder de manera diferencial a las intervenciones 

psicoterapéuticas. En una revisión sistemática y meta-análisis de diversos estudios que 

examinaron el impacto de distintos tipos de terapias psicológicas en la calidad de vida de las 

personas con epilepsia. La TCC demostró eficacia en la reducción de los síntomas ansiosos y 

depresivos en personas con epilepsia, lo que puede generar un impacto positivo en la calidad 

de vida de los pacientes (Michaelis, Tang, Goldstein, et al., 2018). Sin embargo, se encontró 

poca evidencia de un efecto a largo plazo, ya que los beneficios parecían disminuir con el 

tiempo. En otras palabras, las intervenciones psicológicas parecen tener un impacto positivo 

en la calidad de vida de las personas con epilepsia, pero es posible que se necesite un refuerzo 

continuo o un seguimiento a largo plazo para mantener estos beneficios. 

− Esta investigación establece una relación entre la vivencia de enfermedad en los pacientes con 

epilepsia generalizada con crisis tónica clónica y las repercusiones en la identidad personal, 

desde una metodología cualitativa. Resulta relevante ampliar esta línea de investigación desde 

otras perspectivas metodológicas que permitan generar hallazgos más representativos en la 

población general de pacientes con estas características clínicas, dado que los resultados 

sugieren que el impacto en la identidad podría ser significativo y por lo tanto, se podría generar 

un punto de partida para el diseño de intervenciones psicoterapéuticas que aborden la 

resignificación de la identidad, como un mecanismo de cambio que tal vez promueva la 

adherencia al tratamiento farmacológico, incremente la calidad de vida y disminuya las 

comorbilidades psicopatológicas asociadas. En esta línea, cobra relevancia el abordaje de los 

mecanismos de afrontamiento que utilizan los pacientes para lidiar con las representaciones en 



 

torno a sí mismos que se constituyen como una amenaza no solo para el desarrollo saludable 

de su identidad sino que también emergen como potenciales mecanismos patogénicos para el 

desarrollo y mantención de los trastornos ansiosos y depresivos comórbidos. En este punto 

será necesario poner el foco de investigaciones futuras principalmente en el impacto emocional 

de las crisis, sobre todo en lo que se refiere a la expectación ansiosa interictal y a las reacciones 

afectivas postictales que podrían estar directamente relacionados con la resignificación 

negativa de la identidad y con estas comorbilidades psicopatológicas descritas. 

7.7 Limitaciones del presente estudio 

Desde el punto de vista clínico, es importante tener en cuenta que este estudio se enfoca 

exclusivamente en pacientes con crisis tónico clónicas y no abarca otros tipos de epilepsia. Sería 

valioso realizar investigaciones adicionales que incluyan a pacientes con diferentes tipos de 

epilepsia para comprender mejor las experiencias y los desafíos específicos asociados con cada 

una de ellas. Por otra parte, si bien todos los pacientes presentan dentro de sus manifestaciones 

clínicas crisis tónico-clónicas, algunos de ellos presentan comorbilidad con otras formas de crisis 

epilépticas. En este sentido, sería relevante continuar esta línea de investigación en pacientes 

portadores de crisis tónico-clónicas primariamente generalizadas, donde la pérdida de la 

conciencia transcurre de manera muy abrupta, y las manifestaciones clínicas no están mediadas 

por otro tipo de crisis. Este aspecto metodológico permitiría profundizar, de manera más 

específica, en la experiencia subjetiva de este grupo clínico en particular. 

Por otra parte, la mayoría de los participantes en este estudio comenzaron a experimentar la 

enfermedad en la infancia. Sería interesante realizar estudios adicionales que incluyan a pacientes 

que hayan desarrollado la enfermedad en diferentes etapas del desarrollo. Esto nos permitiría 

explorar cómo los hitos del desarrollo influyen en el impacto en la identidad y si existen diferencias 

significativas en función de la edad de inicio. 

Este estudio no considera diferencias de género lo que sería relevante para comprender el impacto 

en diferentes dimensiones de la identidad, especialmente en temas relacionados con la imagen 

corporal que según la literatura, tiende a ser un tema más problematizado en general por el género 

femenino. Sería importante tener en cuenta esta perspectiva en futuras investigaciones para 

examinar cómo se manifiesta el impacto de la enfermedad en relación con el género. 



 

Además de las limitaciones mencionadas anteriormente, es importante tener en cuenta que la 

muestra utilizada en este estudio es intencionada. Esto significa que los pacientes fueron 

seleccionados específicamente de centros especializados en epilepsia, lo cual podría limitar su 

representatividad en relación con los pacientes que reciben atención en sistemas públicos y no 

especializados, como la atención primaria. 

Otra consideración relevante es que los pacientes incluidos en el estudio son aquellos que 

decidieron participar activamente por lo tanto tendrían, eventualmente, mayor conciencia de 

enfermedad en comparación con otros pacientes. Además, se enfocan en pacientes con epilepsia 

activa pero bajo tratamiento, lo que implica que estos individuos pueden experimentar una 

reducción significativa en la frecuencia de las crisis debido a su tratamiento. Sin embargo, existen 

otras realidades que podrían no estar reflejadas en esta muestra, como aquellos pacientes con una 

epilepsia activa pero con baja adherencia. Además, el impacto en la identidad de los pacientes 

puede ser distinto en aquellos que no tienen una epilepsia activa y han sido dados de alta. 

Estas consideraciones resaltan la importancia de reconocer las limitaciones de la muestra utilizada 

y la necesidad de tener en cuenta otros escenarios clínicos y experiencias de los pacientes en 

futuros estudios para obtener una visión más completa y representativa de la epilepsia y su impacto 

en diferentes contextos. 

Por último, no se hicieron distinciones por nivel socioeconómico, si bien se desconoce en la 

literatura estudios similares que hayan hecho distinciones por nivel socioeconómico, sí está 

ampliamente documentado que la percepción de bienestar subjetivo y calidad de vida disminuyen 

en pacientes con epilepsia pertenecientes a estratos socioeconómicos bajos, en comparación con 

estratos medios y altos. Esto plantea una oportunidad de mejora en el diseño de futuros estudios, 

considerando la inclusión de las variables socioeconómicas para obtener una comprensión más 

completa de la psicología y psicopatología de las personas con epilepsia. 

Considerar estas variables podría contribuir al desarrollo de nuevas intervenciones clínicas y 

psicoterapéuticas, que ayuden a los pacientes a construir nuevas teorías subjetivas sobre sí mismos, 

basadas en su propia historia de vida y orientadas hacia el futuro. Estas posibles líneas de 

investigación podrían complementar los hallazgos actuales y brindar una perspectiva más amplia 

para mejorar la atención y el bienestar de las personas con epilepsia. 
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10. Anexos 

Anexo 1. Ambivalencia. Recuento de citas. 
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GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 2. Apoyo en Área Familiar. Recuento de citas. 
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Anexo 3. Aura General. Recuento de citas. 
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Anexo 4. Autocuidado. Recuento de citas. 
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Anexo 5. Autoeficacia. Recuento de citas. 
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producto de 
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conducta 
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0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 

Disgusto de que 
los demás crean 
que no puede 
hacer las cosas 
sola/parecer 
débil 
Gr=2 

1 0 0 0 0 0 0 0 0 2 1 0 0 0 0 0 0 

Escuchaba 
comentarios de 
compasión pero 
mostraba que no 
le afectaba 
negativamente 
Gr=2 

0 0 1 0 0 0 0 0 0 2 0 0 1 0 0 0 0 
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Hablar de la 
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reduce 
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(laborales, 
físicas) 
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Los demás 
piensan que te 
puedes morir 
con una 
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0 0 0 0 0 0 1 0 0 5 0 0 0 0 0 0 1 

Percepción de 
que es 
impactante 
presenciar una 
crisis 
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limitan al 
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sienten 
compasión/lásti
ma (en la 
infancia) 
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que pueden 
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medicamentos 
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0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 

Ser para los 
demás una 
persona 
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l 
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0 1 0 0 0 0 0 3 7 0 1 0 0 0 0 0 3 
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como una 
persona enferma 
Gr=6 0 0 0 0 0 0 0 1 6 0 0 0 0 0 0 0 1 

Total 1 8 3 2 4 1 2 4 78 1 8 3 2 4 1 2 4 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 



 

Anexo 6. Demora en iniciar tratamiento adecuado. Recuento de citas. 
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Crisis durante la 
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diagnosticar 
Gr=1 

0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Demora en 
iniciar un 
tratamiento 
adecuado 
Gr=1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 10 

Diagnóstico 
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después de la 
primera crisis 
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Dificultades en 
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diagnóstico 
preciso 
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Total 1 2 1 4 4 3 0 0 1 0 0 2 1 0 2 0 24 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 7. Experiencia de la primera crisis. Recuento de citas. 
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la primera crisis 
Gr=0 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 12 

Mucho miedo al 
tener la primera 
crisis 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 1 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

No se habló 
sobre lo que 
había ocurrido 
en la crisis 
Gr=2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 

Pensaron que se 
estaba 
electrocutando 
durante la 
primera crisis 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 

Percepción de 
que en servicio 
de urgencias 
insinuaron que 
podría estar 
drogada o 
embarazada 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 0 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 

Perplejidad/conf
usión ante 
primera crisis 
Gr=5 

0 0 1 0 1 0 0 1 1 5 0 0 1 0 1 0 0 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Por malestar 
físico reconoció 
de inmediato 
que había tenido 
una crisis 
Gr=1 

 

0 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 0 0 1 0 0 0 

Total 1 1 2 1 1 1 0 0 1 1 2 1 0 0 2 2 28 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 8. Gatillantes orgánicos. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Cambio de 
medicamento 
provoca crisis 
Gr=2 

1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 2 

Carretear y 
trasnochar como 
factor gatillante 
Gr=7 

0 0 0 1 0 2 2 0 0 0 0 0 0 0 2 0 7 

Disminución de 
dosis de 
medicamento 
gatilló crisis 
Gr=2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 2 

Exigencia física 
(aeróbica) como 
gatillante de 
crisis 
Gr=5 0 0 0 1 1 0 0 0 0 1 0 0 2 0 0 0 5 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Interrupción de 
administración 
de medicamento 
provoca crisis 
Gr=13 

2 0 0 0 0 0 1 0 2 0 0 1 0 0 0 7 13 

Interrupción del 
sueño como 
gatillante de las 
crisis 
Gr=8 

0 0 0 0 0 4 0 0 0 0 0 1 0 0 1 2 8 

Luces 
estroboscópicas 
como factor 
gatillante 
Gr=2 

0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

 

  



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Luz infrarroja de 
lector de códigos 
de barra como 
gatillante de 
crisis 
Gr=1 

0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

No poder dormir 
fuera/con 
pareja/dormir 
mal 
Gr=4 0 0 0 0 0 2 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 4 

Percepción de 
insomnio/dormir 
poco como 
gatillante de 
crisis 
Gr=4 

1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 2 0 0 0 0 4 

Percepción de 
que las crisis 
tienen relación 
con el periodo 
menstrual 
Gr=3 

0 1 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 3 

 



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Píldoras 
anticonceptivas 
gatillaron crisis 
Gr=1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Relaciona 
predisposición 
de tener 
epilepsia al 
consumo de 
alcohol y droga 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 1 

Videojuegos 
como factor 
gatillante 
Gr=3 0 0 0 2 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 3 

Totales 4 1 0 7 2 8 3 2 4 4 2 4 2 0 4 9 56 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 9. Infancia. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Bullying por 
parte de 
compañeros por 
tener epilepsia 
Gr=6 3 1 0 0 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 6 

Compañeros de 
colegio 
muestran 
preocupación 
por ella 
Gr=2 

0 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

Compañeros no 
preguntaban los 
detalles de las 
crisis por 
sugerencia de 
profesora 
Gr=1 

0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Familia decide 
comunicar 
diagnóstico a los 
demás sin su 
consentimiento 
Gr=6 

2 2 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 6 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Hablar de la 
epilepsia era 
como un tabú 
Gr=2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 0 0 0 2 

Personas del 
entorno escolar 
(profesores/amig
os) estaban al 
tanto de la 
situación 
Gr=2 

0 0 0 0 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

Sentir que estaba 
en una burbuja 
en su etapa 
escolar 
Gr=1 

0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Temor a que las 
otras personas, 
por 
desconocimiento
, gatillaran sus 
crisis 
Gr=3 

0 0 0 0 0 3 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 3 



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Vergüenza en 
reconocer que 
tiene epilepsia 
(infancia) 
Gr=4 

0 0 0 3 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 4 

Totales 5 4 1 3 3 3 1 2 0 2 0 0 2 0 0 1 27 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 10. Limitaciones recreacionales. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Limitaciones en 
realización de 
actividad física 
Gr=2 

0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 2 

Limitaciones 
para quedarse a 
dormir fuera de 
casa por no tener 
los 
medicamentos 
Gr=2 

1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

No poder asistir 
a la disco por las 
luces 
Gr=2 

0 0 0 1 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

No poder 
conducir 
vehículos por 
indicación 
médica 
Gr=2 

0 0 0 0 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

No poder dormir 
fuera/con 
pareja/dormir 
mal 
Gr=4 

0 0 0 0 0 2 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 3 

No poder hacer 
cosas de la edad 
(trasnochar, 
quedarse fuera, 
ver mucha tv) 
Gr=15 

2 0 1 0 2 2 1 0 0 4 0 0 0 0 2 1 8 

Temor a viajar 
por la falta de 
disponibilidad 
de los 
medicamentos 
Gr=4 

0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 2 3 

Totales 3 1 1 1 3 6 3 1 0 5 0 0 0 1 3 3 22 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 11. Minimización Mec. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Bajar perfil a 
correlato 
emocional de 
tener crisis en 
público 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 1 

Desconoce si los 
fármacos 
influyen en su 
conducta 
Gr=1 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Mentir para no 
preocupar a los 
otros sobre 
presencia del 
aura 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Minimizar/bajar 
perfil a la 
gravedad de 
diagnóstico 
Gr=19 3 0 0 1 0 2 0 0 4 0 2 1 0 0 0 6 19 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Percepción de 
que no es tan 
grave vivir con 
epilepsia 
Gr=1 

0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Resignación por 
enfrentar efectos 
secundarios de 
medicamentos 
Gr=5 

0 0 0 1 0 0 1 0 0 3 0 0 0 0 0 0 5 

Totales 3 0 0 2 1 2 3 0 4 3 3 1 0 0 0 6 28 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 12. Motivo de consulta. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Amanecer 
agotada sin 
explicación (No 
saber que tenía 
epilepsia) 
Gr=3 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 1 0 3 

Bajo 
rendimiento 
académico 
Gr=2 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 2 

Buscar las 
propias 
respuestas sobre 
lo que le pasaba 
Gr=1 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Crisis de 
ausencia como 
motivo de 
consulta inicial 
Gr=6 0 0 1 0 2 0 0 1 0 1 0 0 0 0 0 1 5 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Diagnóstico de 
múltiples 
enfermedades en 
un corto periodo 
de tiempo 
Gr=3 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 1 0 0 0 3 

Diagnóstico 
efectuado 
después de la 
primera crisis 
Gr=8 

0 0 1 1 3 1 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 8 

Epilepsia como 
comorbilidad de 
otras patologías 
Gr=2 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 1 0 2 

Padres/profesore
s se dieron 
cuenta de que 
algo extraño 
ocurría por las 
manifestaciones 
incipientes de 
las crisis 
Gr=1 

0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

 



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

se doblan 
piernas y cae al 
suelo 
Gr=1 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

se le caían las 
cosas de las 
manos 
Gr=2 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

Sensación de 
desconexión 
cerebro/motriz 
Gr=1 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Tenía temblores 
en las manos 
Gr=1 

0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Totales 0 0 3 3 5 5 0 1 1 3 1 2 1 2 3 1 31 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 13. Percepción de Daño Físico. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Despertar 
cansada después 
de una crisis 
Gr=4 

0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 1 0 1 0 1 4 

Despertar con 
temblores y sin 
fuerzas 
Gr=2 

0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 2 

Despertar 
confundidx/deso
rientadx después 
de las crisis 
Gr=13 0 0 1 0 0 2 1 2 0 1 1 0 1 1 0 3 13 

Despierta en 
Urgencias (sin 
saber que paso) 
Gr=10 

0 0 0 1 1 0 1 1 1 0 0 0 1 2 2 0 10 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Dolor de 
cabeza/corporal 
Gr=10 

0 1 1 1 0 0 1 1 0 0 1 3 0 0 1 0 10 

Dolor de 
estómago 
Gr=2 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 0 2 

Dolores 
musculares post 
ictales 
Gr=7 

1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 2 1 1 1 0 0 7 

Dormir muchas 
horas después de 
crisis 
Gr=2 

0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Gran malestar 
físico después de 
crisis 
Gr=4 0 0 1 0 2 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 4 

Molestias física 
impiden 
levantarse 
Gr=1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 1 

Sensación de 
escalofríos en el 
cuerpo 
Gr=1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Totales 1 2 5 2 5 3 3 4 1 1 8 6 3 5 3 4 56 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 14. Percepción de limitaciones. Recuento de citas. 
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E13 
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Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
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E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Epilepsia es 
percibida como 
limitante 
Gr=15 

1 0 0 0 2 3 2 0 0 3 0 0 0 0 3 1 7 

Limitación en 
diario vivir por 
pérdida de 
memoria 
Gr=2 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Limitaciones en 
vida cotidiana 
Gr=3 

0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 2 2 

Miedo de tener 
una crisis al 
conducir 
Gr=6 

1 0 0 0 1 0 1 0 1 0 0 2 0 0 0 0 5 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

No poder dormir 
fuera/con 
pareja/dormir 
mal 
Gr=4 

0 0 0 0 0 2 0 0 0 1 0 0 0 0 1 0 3 

Percepción de 
retraso de la 
vivencia de la 
adolescencia por 
las limitaciones 
de la 
epilepsia/Adulte
z hay menos 
limitaciones 
Gr=3 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 1 2 

Totales 2 0 0 2 3 5 3 1 1 6 0 2 0 0 4 4 20 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 15. Percepción positiva académico-laboral. Recuento de citas. 
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E13 
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E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Apoyo en su 
contexto laboral 
frente al dg 
Gr=7 1 0 0 0 0 0 1 0 1 0 0 0 3 1 0 0 5 

Comenta 
abiertamente de 
su diagnóstico a 
las personas con 
las que trabaja 
Gr=3 

0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1 3 

Comunica 
diagnóstico a 
jefatura con el 
propósito de 
gestionar 
instancias de 
psicoeducación 
para los 
trabajadores 
Gr=1 

0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Comunica 
diagnóstico 
porque tuvo una 
crisis y se 
ausentó 
Gr=3 

0 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 0 1 0 0 0 3 



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

No en todos los 
trabajos ha 
tenido 
problemas para 
que lo acepten 
Gr=1 

0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

No ha tenido 
obstáculos en el 
contexto laboral 
Gr=4 

0 0 0 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 1 0 0 4 

No percibe 
diferencias en el 
trato en 
comparación 
con sus 
compañeros 
Gr=1 

0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

No percibe 
prejuicio ni 
discriminación 
por tener 
epilepsia (en el 
trabajo u otros 
contextos) 
Gr=8 

0 0 1 0 1 0 1 0 1 0 0 0 0 2 1 1 7 

 



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Percepción de 
que sus 
compañeros de 
trabajo se 
preocupan por 
su salud 
Gr=3 

0 0 0 1 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 3 

Percepción 
positiva de 
reintegrarse al 
trabajo post 
parto 
Gr=1 

0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Preferir trabajar 
de forma 
independiente 
Gr=1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Totales 2 0 5 4 4 0 5 2 6 0 0 1 4 5 2 3 40 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 16. Perder el control del cuerpo y emociones. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Desesperación 
por no poder 
controlar el 
cuerpo 
Gr=1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 1 

Frustración/imp
otencia por 
perder el control 
del cuerpo 
Gr=5 0 0 0 0 0 3 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 3 

Impotencia/frust
ración por no 
poder controlar 
esfínter en crisis 
Gr=1 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Miedo por 
perder control 
del cuerpo 
Gr=3 

0 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 3 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Miedo/preocupa
ción a estas 
reacciones 
inconscientes 
Gr=3 0 0 0 0 0 0 0 3 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

No se puede 
hacer nada 
frente a una 
crisis 
Gr=4 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 1 0 0 0 0 1 4 

Pérdida de 
control de 
esfínter durante 
crisis 
Gr=3 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 0 0 2 

Pérdida de 
control del 
cuerpo 
Gr=8 

0 2 0 1 0 1 0 1 0 0 0 0 1 0 2 0 6 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Se doblan 
piernas y cae al 
suelo 
Gr=1 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Se le caían las 
cosas de las 
manos 
Gr=2 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Totales 0 3 0 4 0 8 1 4 0 0 1 0 3 2 3 2 23 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 17. Preocupaciones. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Creencia de que 
en cada crisis 
tendrá un daño 
neuronal 
importante 
Gr=10 

2 1 0 2 0 0 2 0 0 0 0 0 1 0 2 0 6 

Insomnio de 
mantención 
producto de 
preocupaciones 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 1 

Miedo al pensar 
que epilepsia 
derivaría en 
enfermedades 
neurodegenerati
vas (Alzheimer) 
Gr=3 

1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 1 0 3 

Miedo constante 
a experimentar 
crisis por no 
contar con 
medicamentos 
Gr=1 

0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

 



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Miedo de morir 
durante una 
crisis 
Gr=7 

2 2 0 1 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 4 

Miedo por 
perder control 
del cuerpo 
Gr=3 

0 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 3 

Miedo/preocupa
ción a estas 
reacciones 
inconscientes 
Gr=3 0 0 0 0 0 0 0 3 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

No entender qué 
era lo que 
pasaba en las 
crisis 
Gr=6 0 1 0 0 0 1 1 0 0 1 0 1 0 0 0 1 6 

 



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Percepción de 
diagnóstico 
complejo al 
conocer 
cronicidad 
Gr=4 

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 3 2 

Preocupación 
por 
caerse/golpearse 
gravemente 
durante una 
crisis 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Preocupación 
por 
fallecimiento de 
una persona que 
tenía epilepsia 
Gr=1 

1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Preocupación 
por poca 
adherencia a los 
medicamentos 
Gr=1 

0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 1 

Totales 6 6 0 4 0 1 4 5 1 1 1 2 2 1 3 4 30 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 



 

Anexo 18. Preocupación reacción pareja. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Comunica 
diagnóstico a su 
pareja sin 
profundizar ni 
especificar qué 
debe hacer 
Gr=1 

0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Comunica 
diagnóstico solo 
a pareja 
importante 
Gr=2 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

Miedo/preocupa
ción a tener una 
crisis en público 
Gr=11 

0 1 0 0 1 1 4 0 0 0 0 0 0 3 0 1 6 

No comunica 
abiertamente su 
diagnóstico 
Gr=8 

0 0 0 0 1 2 1 1 1 0 0 0 2 0 0 0 6 



 

 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

No comunica dg 
(pareja/amigos/tr
abajo) por miedo 
a 
rechazo/abandon
o 
Gr=15 

5 0 2 2 0 3 1 2 0 0 0 0 0 0 0 0 6 

Pensaba que 
pareja la dejaría 
después de haber 
presenciado una 
crisis 
Gr=2 

0 0 1 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

Percepción de 
epilepsia como 
un asunto 
personal/íntimo 
(demora en 
contar el dg a 
algunas 
personas) 
Gr=7 

0 0 3 2 0 1 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 4 

 

  



 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Preocupación de 
que su pareja 
pueda no 
sentirse 
preparada para 
tener una 
relación con 
alguien con su 
dg 
Gr=1 

0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Totales 6 1 7 5 4 7 6 3 1 0 0 0 3 3 0 1 28 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos. 
  



 

Anexo 19. Reacción al presenciar crisis. Recuento de citas. 

 
E12 
Gr=80 

E13 
Gr=83 

E14 
Gr=72 

E15 
Gr=60 

E16 
Gr=54 

E1 
Gr=70 

E2 
Gr=50 

E3 
Gr=41 

E11 
Gr=53 

E4 
Gr=46 

E10 
Gr=65 

E9 
Gr=80 

E5 
Gr=53 

E6 
Gr=53 

E7 
Gr=47 

E8 
Gr=72 Total 

Amigas 
asustadas no 
dimensionar la 
gravedad de la 
crisis 
Gr=2 

0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

Crisis en el 
trabajo provocó 
burlas por parte 
de compañeros 
Gr=2 

2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 

Percepción de 
que los demás 
temen que le 
pase algo a la 
persona durante 
crisis 
Gr=1 

0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 

Percepción de 
que es 
impactante 
presenciar una 
crisis 
Gr=11 

2 2 0 0 1 3 1 0 1 1 0 0 0 0 0 0 11 

Totales 4 2 2 0 1 4 1 0 1 1 0 0 0 0 0 0 16 
Gr: Enraizamiento de códigos (número de citas codificadas por el código) o de documentos (número de citas en el documento). 
GS: Número de documentos en un grupo de documentos o número de códigos en un grupo de códigos.



 

Anexo 20. Cuestionario de Funcionamiento Estructural OPD-SQ. 



 



 



 



 



 



 

Anexo 21. MINI Entrevista Neuropsiquiátrica internacional 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 



 

 



 

  



 

Anexo 22. Mini Mental State Examination. 

 

  



 

Anexo 23. Ejemplo Ficha sociodemográfica 

 

Identificación: __ 

Nombre: ___ 

Edad: 40 

Ocupación: ___ 

Nivel Educacional: Universitaria Publicidad 

Estado civil: soltera 

Vive con: sola 

Teléfono: ___ 

Email: ___ 

 

Datos clínicos generales 

Diagnóstico de tipo de epilepsia: Generalizada  

Fecha de inicio de la enfermedad (primera crisis): 14 años 

Número de crisis en el último año: 1  

Fecha de la última crisis: 10 marzo 2022  

Diagnósticos psiquiátricos: no  

Tratamiento actual (medicamentos): Quepra, lamictal (lamotrigina) valpax sos 

Asiste actualmente a terapia psicológica: Si____ No__x__ 

  



 

Anexo 24. Pauta de entrevista semiestructurada. 

 



 



 

 

  



 

Anexo 25. Documento de Consentimiento Informado. 

 



 



 



 



 



 

 

  



 

Anexo 26. Acta de aprobación. Comité ético científico CEC-MEDUC. Resolución Exenta 

N°012321 del 07 de junio de 2017. 

 



 



 



 



 

 

  



 

Anexo 27. Autorización director Programa Epilepsia UC. 

 



 



 



 

 

  



 

Anexo 28. Autorización LICHE. 

 



 



 

  



 

Anexo 29. Acta de resolución, solicitud de enmienda. Comité Ético Científico de Ciencias de la 

Salud UC, Resolución Exenta N°012793 del 27 de octubre de 2021. Sesión del 9 de junio de 2021 



 



 



 

  



 

Anexo 30. Acta de resolución, solicitud de renovación. Comité Ético Científico de Ciencias de la 

Salud UC, Resolución Exenta N°012793 del 27 de octubre de 2021. Sesión del 9 de junio de 2022. 



 



 

  



 

Anexo 31. Acta de resolución, solicitud de enmienda. Comité Ético Científico de Ciencias de la 

Salud UC, Resolución Exenta N°012793 del 27 de octubre de 2021. Sesión del 25 de mayo de 

2023 



 



 

  



 

Anexo 32. Consentimiento Informado LICHE 



 



 



 

 

  



 

Anexo 33. Consentimiento para participación en estudios online 



 

 

  



 

Anexo 34. Guión para la grabación del consentimiento informado en audio 

Yo, _______________________RUT _________________, confirmo que he escuchado en 
detalle las implicancias de mi participación en el estudio “Vivencias subjetivas de enfermedad en 
pacientes con epilepsia generalizada con crisis tónico-clónicas, y su relación con la construcción 
de la identidad personal”  

Se me ha explicado el objetivo de esta investigación, procedimientos, riesgos, beneficios y 
derechos que me asisten, como también que me puedo retirar de ella en el momento que lo desee.  

Yo autorizo al investigador responsable y sus colaboradores a acceder y usar los datos 
contenidos en la entrevista que se me realizó para los propósitos de esta investigación.  

Confirmo que acepto las políticas voluntariamente, sin ser forzado/forzada a hacerlo. 


