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GLOSARIO

EPA: enfermeria de practica avanzada /enfermera de practica avanzada
CIE: Consejo Internacional de Enfermeras

IBE: Oficinal Internacional para la Epilepsia

IC: intervalo de confianza

ICC: coeficiente de correlacion intraclase

ILAE: Liga Internacional contra la Epilepsia

HADS: Escala de Ansiedad y Depresién Hospitalaria

NDDI-E: Neurological Disorder Depression Inventory for Epilepsy

PCE: paciente con epilepsia

QOLIE: Calidad de Vida en Epilepsia (Quality of Life in Epilepsy)

SEC: Satisfaccion con el Cuidado en Epilepsia (Satisfaction with Epilepsy Care)
SEC-E: Satisfaccidn con el Cuidado en Epilepsia en espanol

SUDEP: muerte subita inesperada en epilepsia
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RESUMENES

RESUMEN

Antecedentes: La epilepsia es una enfermedad crénica del sistema nervioso central,
caracterizada por la predisposicién a presentar crisis y por las consecuencias a nivel
bioldgico, psicoldgico y social. El impacto de la epilepsia en la calidad de vida, junto con
los riesgos asociados a las crisis, justifica una atencién especializada e intervenciones
especificas que mejoren la satisfaccion de los pacientes con su atenciéon y su
empoderamiento. La enfermeria de prdactica avanzada (EPA) ha demostrado sus
beneficios en politicas de salud, atencidon de la cronicidad y en la mejora de los
cuidados en muchas enfermedades crénicas; sin embargo, estd poco desarrollada en
Espafia, a diferencia de otros paises donde ya se ha comprobado el impacto de sus
intervenciones en pacientes con epilepsia. Por lo tanto, se precisa un analisis de la
realidad de la practica avanzada en las enfermeras de epilepsia en nuestro pais.
Respecto a las intervenciones que realizan las EPA de epilepsia, existen estudios
previos sobre intervenciones educacionales, pero pocos centrados especificamente en
empoderar al paciente. En este sentido, durante los ultimos afios el empoderamiento
del paciente, entendido como la capacitacion de la persona para mejorar la
autogestion y el autocuidado de la salud, ha abierto una nueva linea para realizar
estudios sobre su necesidad de educacién y sus expectativas respecto a nuestras
intervenciones. Tomando como referencia otros estudios europeos sobre
intervenciones educacionales especificas realizadas por enfermeras también hemos
detectado la necesidad de incorporar escalas de satisfaccion mas sensibles a
intervenciones educacionales centradas en areas especificas del cuidado en epilepsia,
como la Satisfaction with Epilepsy Care del equipo de Pfafflin. El empoderamiento
implica una participacion activa del paciente, pone en el eje del sistema a la persona, y
por ello es preciso, en primer lugar, conocer sus expectativas y dirigir las
intervenciones educativas a mejorar su satisfaccién con la atencion recibida.
Hipotesis:

® La EPA de epilepsia en Espafia esta menos desarrollada que en el Reino Unido y

es necesario fomentar su rol.
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® La escala de satisfaccidon con el cuidado en epilepsia (SEC, por sus siglas en
inglés), originalmente en alemdn, es valida y fiable en Espafia para medir el
grado de satisfaccion de los pacientes con los cuidados recibidos.

e El conocimiento sobre las expectativas de los pacientes respecto a la educacion
sanitaria nos permitira centrar la educacion en sus necesidades y facilitara su
empoderamiento.

e La implementacion de intervenciones especificas de empoderamiento
centradas en el paciente y en sus expectativas puede ser beneficiosa para el
paciente, disminuir su ansiedad y mejorar su calidad de vida y la satisfaccién
con los cuidados recibidos.

Objetivos: Explorar el rol de la EPA de epilepsia en Espana, comparandolo con su rol en
el Reino Unido. Un segundo objetivo se centra en validar la escala SEC de Pfafflin y
colaboradores. Un tercer objetivo es conocer las expectativas que tienen los pacientes
respecto a la educacién sanitaria en epilepsia. El cuarto objetivo es medir la eficacia de
una intervencion educativa con empoderamiento del paciente con epilepsia.
Metodologia: Estudio multicéntrico descriptivo analitico transversal de una cohorte de
enfermeras espafolas y otra cohorte de enfermeras del Reino Unido que trabajan en
unidades de epilepsia. Ademas, se llevd a cabo un estudio de validaciéon y andlisis
psicométrico para autorizar la escala SEC. Después se realizd un estudio cualitativo
para valorar las expectativas de los pacientes y un estudio prospectivo
cuasiexperimental para medir los cambios producidos por una intervencién
educacional basada en el empoderamiento del paciente con epilepsia.

Resultados: La EPA en Espana estd menos desarrollada que en el Reino Unido y es
necesario promover y mejorar sus roles de investigacidn y de liderazgo.

La escala SEC, validada en espafiol, ha demostrado que es una herramienta valida
y fiable para medir la calidad asistencial en pacientes con epilepsia en la practica
clinica espanola.

El estudio cualitativo que explora las expectativas de los pacientes respecto a la
educacién sanitaria ha detectado tres categorias: aprendizaje ajeno de la enfermedad,
intervencion sobre el estado de dnimo e interaccionar y compartir experiencias con
otras personas con epilepsia. Estas categorias se fusionaron en la categoria de

autogestion de la enfermedad y crecimiento interno.
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Respecto al estudio de intervencidon educativa, 33 pacientes completaron las

sesiones y los cuestionarios. No hubo diferencias significativas en puntuaciones de
depresidn, ansiedad, calidad de vida y satisfaccion. La intervenciones educacionales y
el estudio se tuvieron que interrumpir debido al covid-19, por lo que los resultados se
vieron limitados por la muestra recogida. Solo la satisfaccion con la informacidn
aumentoé significativamente tras la intervencion.
Conclusiones: La EPA de epilepsia en Espafia estd poco desarrollada en comparacién
con el Reino Unido y requiere de mayor desarrollo. Los roles actuales de las EPA de
epilepsia deben maximizarse mediante el desarrollo de los dominios de investigacidén y
liderazgo. Es preciso promover politicas de salud que faciliten la creaciéon de puestos
especificos de EPA de epilepsia en entornos comunitarios.

El estudio psicométrico de la escala SEC confirma la validez y la fiabilidad de la
escala para medir la satisfaccién con la atencion en pacientes con epilepsia en habla
hispana. La escala SEC en espafiol (SEC-E) es una herramienta util en la practica clinica
que respalda estudios previos llevados a cabo con el cuestionario SEC alemdn original.

El estudio sobre las expectativas de los pacientes muestra que necesitan aceptar
su enfermedad, superar el estigma y conseguir la autogestion de su patologia. Dichos
temas necesariamente requieren de abordajes que cuenten con una participacién
grupal que promueva el empoderamiento como eje central de la educacién y ponga
como protagonista al paciente en su propio proceso de mejora interna y crecimiento
personal.

Es preciso continuar con estudios de intervencion que impliquen el
empoderamiento del paciente, que amplien nuestra muestra y que confirmen sus
beneficios. Por el momento, nuestro estudio muestra que el impacto de la epilepsia y
las crisis necesita unas intervenciones mas prolongadas en el tiempo y probablemente
mas multidisciplinares para conseguir una mejora en la ansiedad, la depresion vy la
calidad de vida. En cualquier caso, las intervenciones de la EPA en epilepsia han
demostrado ser beneficiosas para mejorar la satisfaccidén con la informacién recibida.
Implicaciones para la practica: El estudio sobre el rol de las EPA de epilepsia en Espana
es un punto de partida para implementar mejoras en los roles de las enfermeras de
epilepsia y medir en el futuro avances en la profesion en este ambito. Una herramienta

util para desarrollar y mejorar el rol de la EPA de epilepsia es la escala SEC-E, un
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instrumento valido y fiable para medir la satisfaccién con el cuidado en epilepsia en
espanol que se puede usar en la prdctica clinica o en estudios de investigacion.
Conocer las expectativas de los pacientes respecto a la educacién sanitaria con
empoderamiento del paciente permitird centrar las intervenciones enfermeras en
unos objetivos mds enfocados a sus intereses y necesidades. La implementacion del
programa especifico con empoderamiento del paciente es un primer acercamiento a

futuras intervenciones en esta linea.
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RESUM

Antecedents: L'epilepsia és una malaltia cronica del sistema nervidés central,
caracteritzada per la predisposicié a presentar crisis i per les conseqiéncies a nivell
biologic, psicologic i social. L'impacte de I'epilepsia en la qualitat de vida, juntament
amb els riscos associats a les crisis, justifica una atencié especialitzada i intervencions
especifiques que millorin la satisfaccio dels pacients amb la seva atencid i
apoderament. La infermeria de practica avangada (IPA) ha demostrat els seus beneficis
en politiques de salut, atencié de la cronicitat i en la millora de les cures en moltes
malalties croniques; tot i aixo, esta poc desenvolupada a Espanya, a diferencia d'altres
paisos on ja s'ha comprovat l'impacte de les seves intervencions en pacients amb
epilepsia. Per tant, cal una analisi de la realitat de la practica avancada a les infermeres
d'epilépsia al nostre pais. Pel que fa a les intervencions que realitzen les IPA
d'epilépsia, hi ha estudis previs sobre intervencions educacionals, perd pocs centrats
especificament a apoderar el pacient. En aquest sentit, durant els darrers anys
I'apoderament del pacient, entés com la capacitacid de la persona per millorar
I'autogestio i I'autocura de la salut, ha obert una nova linia per realitzar estudis sobre
la necessitat d'educacidé i les expectatives respecte a les nostres intervencions. Prenent
com a referéncia altres estudis europeus sobre intervencions educatives especifiques
realitzades per infermeres també hem detectat la necessitat d'incorporar escales de
satisfacciéd més sensibles a intervencions educacionals centrades en arees especifiques
de la cura en epiléepsia, com ara la Satisfaction with Epilepsy Care de |I'equip de Pfafflin.
L'apoderament implica una participacié activa del pacient, posa a l'eix del sistema la
persona, i per aixo cal, en primer lloc, coneixer-ne les expectatives i dirigir les
intervencions educatives a millorar la seva satisfacciéo amb I'atencié rebuda.

Hipotesi:

e L'IPA d'epilépsia a Espanya esta menys desenvolupada que al Regne Unit i cal
fomentar-ne el rol.

e |'escala de satisfaccio amb la cura en epilépsia (SEC, per les sigles en angles),
originalment en alemany, és valida i fiable a Espanya per mesurar el grau de satisfaccié

dels pacients amb les cures rebudes.
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e El coneixement sobre les expectatives dels pacients respecte a I'educacid sanitaria
ens permetra centrar I'educacié en les seves necessitats i en facilitara I'apoderament.

e La implementacid d'intervencions especifiques d'apoderament centrades en el
pacient i en les seves expectatives pot ser beneficiosa per al pacient, disminuir-ne
I'ansietat i millorar-ne la qualitat de vida i la satisfaccido amb les cures rebudes.
Objectius: Explorar el rol de I'IPA d'epilépsia a Espanya, comparant-lo amb el seu rol al
Regne Unit. Un segon objectiu se centra a validar l'escala SEC de Pfafflin i els
col-laboradors. Un tercer objectiu és conéixer les expectatives que tenen els pacients
respecte a |'educacid sanitaria en epilépsia. El quart objectiu és mesurar I'eficacia
d'una intervencié educativa amb apoderament del pacient amb epilepsia.
Metodologia: estudi multicentric descriptiu analitic transversal d'una cohort
d'infermeres espanyoles i una altra cohort d'infermeres del Regne Unit que treballen
en unitats d'epilépsia. A més, es va fer un estudi de validacié i analisi psicometric per
autoritzar l'escala SEC. Després es va realitzar un estudi qualitatiu per valorar les
expectatives dels pacients i un estudi prospectiu quasi-experimental per mesurar els
canvis produits per una intervencié educacional basada en 'apoderament del pacient
amb epilepsia.

Resultats: L'EPA a Espanya esta menys desenvolupada que al Regne Unit i cal
promoure i millorar els seus rols de recerca i de lideratge.

L'escala SEC, validada en espanyol, ha demostrat que és una eina valida i fiable per
mesurar la qualitat assistencial en pacients amb epilépsia a la practica clinica
espanyola.

L'estudi qualitatiu que explora les expectatives dels pacients respecte a |'educacio
sanitaria ha detectat tres categories: aprenentatge alie de la malaltia, intervencio
sobre |'estat d'anim i interaccionar i compartir experieéncies amb altres persones amb
epilépsia. Aquestes categories es van fusionar a la categoria d'autogestié de la malaltia
i creixement intern.

Pel que fa a l'estudi d'intervencié educativa, 33 pacients van completar sessions i
glestionaris. No hi va haver diferéncies significatives en les puntuacions de depressio,
ansietat, qualitat de vida i satisfaccié. Les intervencions educacionals i I'estudi es van

haver d'interrompre a causa del covid-19, per la qual cosa els resultats es van veure
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limitats per la mostra recollida. Només la satisfacci6 amb la informacié va augmentar
significativament després de la intervencio.

Conclusions: L'EPA d'epilépsia a Espanya esta poc desenvolupada en comparacio del
Regne Unit i requereix més desenvolupament. Els rols actuals de les EPA d'epilépsia
s'han de maximitzar mitjangant el desenvolupament dels dominis de recerca i de
lideratge. Cal promoure politiques de salut que facilitin la creacié de llocs especifics
d'EPA d'epilépsia en entorns comunitaris.

L“estudi psicometric de |“escala SEC confirma la validesa i la fiabilitat de |'escala per
mesurar la satisfacci6 amb [“atencid en pacients amb epilepsia en parla hispana.
L'escala SEC en espanyol (SEC-E) és una eina util a la practica clinica que déna suport a
estudis previs duts a terme amb el qlestionari SEC alemany original.

L'estudi sobre les expectatives dels pacients mostra que necessiten acceptar la
malaltia, superar I'estigma i aconseguir I'autogestid de la patologia. Aquests temes
necessariament requereixen abordatges que comptin amb una participacié grupal que
promogui I'apoderament com a eix central de I'educacié i posi com a protagonista el
pacient en el procés de millora interna i creixement personal.

Cal continuar amb estudis d'intervencié que impliquin I'apoderament del pacient, que
ampliin la nostra mostra i que en confirmin els beneficis. De moment, el nostre estudi
mostra que l'impacte de l'epilépsia i les crisis necessita unes intervencions més
prolongades en el temps i probablement més multidisciplinaries per aconseguir una
millora en I|'ansietat, la depressid i la qualitat de vida. En qualsevol cas, les
intervencions de I'IPA a epilépsia han demostrat ser beneficioses per millorar la
satisfaccié amb la informacio rebuda.

Implicacions per a la practica: L'estudi sobre el rol de les EPA d'epilépsia a Espanya és
un punt de partida per implementar millores en els rols de les infermeres d'epilepsia i
mesurar en el futur avencos en la professid en aquest ambit. Una eina util per
desenvolupar i millorar el rol de I'EPA d'epilépsia es I'escala SEC-E, un instrument valid i
fiable per mesurar la satisfaccié amb la cura en epilépsia en espanyol que es pot fer
servir a la practica clinica o en estudis de recerca . Coneixer les expectatives dels
pacients respecte a l'educacié sanitaria amb apoderament del pacient permetra

centrar les intervencions infermeres en uns objectius més enfocats als seus interessos i
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necessitats. La implementacié del programa especific amb apoderament del pacient és

un primer apropament a futures intervencions en aquesta linia.
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ABSTRACT

Background: Epilepsy is a chronic disease of the central nervous system characterized
by a predisposition to seizures and by the biological, psychological, and social
consequences. The impact of epilepsy on the quality of life, along with the risks
associated with seizures, warrants specialized care and targeted interventions that
improve patient satisfaction with their care and empowerment. Advanced practice
nursing (APN) has demonstrated its benefits in health policies and chronic care and in
improving care in many chronic diseases. However, it is poorly developed in Spain,
unlike other countries where the impact of interventions on patients with epilepsy has
been proven. Therefore, an analysis of the reality of advanced practice in epilepsy
nurses in our country is needed. Regarding the interventions carried out by of epilepsy
APN, there are studies on educational interventions, but few focused specifically on
empowering the patient. In this sense, during recent years the empowerment of the
patient, understood as the training of the person to improve self-management and
self-care of health, has opened a new way to carry out studies on patient’s needs for
education and their expectations regarding our interventions. Taking other European
studies on specific educational interventions carried out by nurses as a reference, we
have also detected the need to incorporate more sensitive satisfaction scales to
educational interventions, focused on specific areas of epilepsy care, such as the
Satisfaction with Epilepsy Care by Pfafflin et al. Empowerment implies the active
participation of the patient, puts the person at the center of the system, and therefore
it is necessary, in the first place, to determine their expectations and direct educational
interventions to improve their satisfaction with the care received.

Hypothesis:

e Epilepsy APN in Spain is less developed than in the United Kingdom and its role
should be encouraged.

e The Epilepsy Care Satisfaction Scale (SEC), originally in German, is valid and
reliable in Spain to measure the degree of patient satisfaction with the care
received.

e Knowledge about patients' expectations regarding health education will allow

us to focus education on their needs and facilitate their empowerment.
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e Implementing specific empowerment interventions focused on the patient and
their expectations can be beneficial, decrease patient’s anxiety and improve
their quality of life and satisfaction with the care received.

Objectives: To explore the role of epilepsy APN in Spain, comparing it with that of the
United Kingdom. A second objective focuses on validating the SEC scale by Pfafflin et
al. A third objective is to determine the expectations that patients have regarding
health education in epilepsy. The fourth objective is to measure the effectiveness of an
educational intervention with empowerment of patients with epilepsy.

Methodology: Cross-sectional analytical descriptive multicenter study of a cohort of
Spanish nurses and another of UK nurses working in epilepsy units. In addition, a
validation study and psychometric analysis was carried out to validate the SEC scale. A
qualitative study was then carried out to assess patient’s expectations and a
prospective quasi-experimental study to measure the changes produced by an
educational intervention based on the empowerment of patients with epilepsy.
Results: APN in Spain is less developed than in the United Kingdom and it is necessary
to promote and improve its research and leadership roles.

The SEC scale, validated in Spanish, has been shown to be a valid and reliable tool
to measure the quality of care in patients with epilepsy in Spanish clinical practice.

The qualitative study that examined the expectations of patients regarding health
education detected three categories: learning outside the disease, intervention on
moods and interacting, and sharing experiences with other people with epilepsy.
These categories were merged into the category of disease self-management and
internal growth.

Regarding the educational intervention study, 33 patients completed the sessions
and questionnaires. There were no significant differences in depression, anxiety,
quality of life and satisfaction scores. The educational interventions and the study had
to be discontinued due to Covid-19, so the results were limited by the sample
collected. Only satisfaction with information increased significantly after the
intervention.

Conclusions: The APN of epilepsy in Spain is poorly developed compared to the United
Kingdom and requires further development. The current roles of epilepsy APNs should

be maximized through the development of research and leadership domains. Health
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policies that facilitate the creation of epilepsy-specific APN positions in community
settings should be promoted.

The psychometric study of the SEC scale confirms the validity and reliability of the
scale to measure satisfaction with care in patients with epilepsy in Spanish. The SEC
scale in Spanish (SEC-E) is a useful tool in clinical practice that supports previous
studies carried out using the original German SEC questionnaire.

The study of patient expectations of patients showed that they need to accept
their disease, overcome the stigma and achieve self-management of the disease.
These issues require approaches with group participation that promotes
empowerment as the central axis of education and establishes the patient as the
protagonist in their own process of internal improvement and personal growth.

It is necessary to continue with intervention studies that involve patient
empowerment, to expand our sample and confirm its benefits. At present, our study
shows that the impact of epilepsy and seizures requires longer-term and probably
more multidisciplinary interventions to achieve an improvement in anxiety,
depression, and the quality of life. In any case, APN interventions in epilepsy have been
shown to be beneficial in improving satisfaction with the information received.
Implications for practice: The study on the role of epilepsy APNs in Spain is a starting
point to implement improvements in the roles of epilepsy nurses and measure future
advances in the profession in this area. A useful tool to develop and improve the role
of epilepsy APN will be the SEC-E scale, a valid and reliable instrument for measuring
satisfaction with epilepsy care in Spanish that can be used in clinical practice or in
research. Determining the expectations of patients regarding health education with
patient empowerment will allow nursing interventions to focus on objectives targeting
their interests and needs. The implementation of the specific program with patient

empowerment is a first approach to future interventions in this line.
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PROLOGO

«Cuida tus pensamientos porque se volveran actos.
Cuida tus actos porque se hardn costumbre.

Cuida tus costumbres porque formaran tu caracter.
Cuida tu caracter porque formara tu destino.

Y tu destino sera tu vida.»

Mahatma Ghandi

Empoderamiento. Adquisicion de poder e independencia por parte de un grupo social

desfavorecido para mejorar su situacion.

El lenguaje nos condiciona, y las palabras que se asocian a una persona con una
enfermedad contindan teniendo significados con connotaciones negativas. Por
ejemplo, la palabra paciente se vincula etimolégicamente con una idea pasiva: significa
«el que espera sin quejarse». En cierta manera, la cultura sobre las enfermedades ha
evolucionado y reconoce cada vez mas la autoridad y la responsabilidad de la persona
con su autocuidado y con el manejo y las decisiones sobre su enfermedad. Por este
motivo, la palabra empoderamiento aplicada a la salud ha supuesto un avance
necesario y acorde a las necesidades de una persona informada que reclama mas
participacién y consenso en las decisiones sobre su tratamiento. Es preciso que el
personal sanitario, y en especial las enfermeras/os, seamos conscientes de la
inferioridad de condiciones a la que se expone una persona en el momento en el que
recibe un diagndstico o ingresa en un hospital. No es menos persona, tiene los mismos
derechos y deberes y, por lo tanto, debemos reflexionar sobre nuestras relaciones con
las personas a las que atendemos. No debemos asumir que tenemos que tomar
decisiones por ellos, y debemos evitar el paternalismo, los sentimientos de pena vy
especialmente las actitudes altivas, de imposicion o de superioridad. Cuando tenemos
la oportunidad, las enfermeras debemos apropiarnos de un lenguaje mas justo con
nuestros pacientes. El término empoderamiento nos da la oportunidad de aplicar

nuestras intervenciones bajo otro paraguas conceptual, de manera que reflexionemos
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sobre nuestros pensamientos (éestd el paciente en inferioridad de condiciones por
tener una patologia?) y analicemos nuestros actos (¢sobreprotejo a mis pacientes?
¢Les otorgo las posibilidades de expresarse o de decidir sobre todo lo relativo a su
enfermedad?). Nuestra mente, a partir de aqui, puede reconvertirse, hacernos
cambiar, transformar nuestras relaciones y modificar nuestro dia a dia, porque somos
lo que hacemos dia a dia y la felicidad depende en gran parte de lo que hacemos a
diario y de cdmo nos sentimos con lo que hacemos. Esta tesis nacid asi, con la
intenciéon de valorar nuestra atencién y la satisfacciéon del paciente con nuestros
cuidados, cdmo los nuevos roles de practica avanzada en epilepsia pueden mejorar la
atencion al paciente crénico con epilepsia y cdmo podemos desarrollar intervenciones

que faciliten el empoderamiento de las personas con epilepsia.
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1. INTRODUCCION

1.1. Epilepsia

La epilepsia ha sido una enfermedad incorrectamente catalogada como psiquidtricay a
lo largo de la historia se le han asociado connotaciones negativas, desde causas divinas
o sagradas, pasando por el mal lunatico (asociado etimoldgicamente al pecado o a la
deshonra), hasta asociaciones demoniacas. Todavia hoy en dia existe un gran estigma
asociado a la epilepsia que impacta en la salud de los pacientes y en el manejo de la
enfermedad y que provoca una peor salud psicoldgica (Baker et al., 2018).

Segun el estudio EPIBERIA, en Espafia la prevalencia activa de la epilepsia es de
5,79 por cada 1.000 habitantes (IC 95% = 2,8-10,6), sin diferencias en edad, sexo o en
diferentes regiones (Serrano-Castro et al., 2015), y esta prevalencia oscila en otros
estudios disponibles entre 3,82 y 6,3 casos por cada 1.000 habitantes (Garcia-Martin,
2018). La incidencia anual de epilepsia es de 31 a 57/100.000 habitantes (entre 12.400
y 22.000 casos nuevos cada afio en Espafa), y esta incidencia es superior en nifios de
entre 6 y 14 afios (incidencia de 3,7/1.000 habitantes), adolescentes y ancianos (en las
edades por encima de 60 afios la incidencia se situa en 134/100.000 habitantes). La
incidencia acumulada de epilepsia hasta la edad de 80 afios alcanza el 3%.
Aproximadamente el 5-10% de la poblacién experimentara una crisis a lo largo de su
vida, y hasta un 20% de estas personas tendran crisis recurrentes (Garcia-Ramos et al.,
2011).

A pesar de su alta prevalencia, la epilepsia es una gran desconocida para la
poblacién y se requiere aun mucha educacidon para atender las crisis. Ademas, en
ocasiones se desatienden otros aspectos importantes relativos a las personas con
epilepsia. También en el ambito de los sistemas de salud y hospitalario su tratamiento
se ha centrado mucho exclusivamente en las crisis, sin importar otros aspectos
importantes relativos a la persona con epilepsia. Afortunadamente, los modelos
hospitalarios han ido cambiando y han pasado de modelos centrados en la
enfermedad a otros enfocados en el paciente.

En el afio 2005 la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE, por sus siglas en

inglés) y la Oficina Internacional para la Epilepsia (IBE, por sus siglas en inglés)
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definieron la epilepsia como wuna alteracion cerebral caracterizada por una
predisposicion duradera a generar crisis epilépticas y por las consecuencias
neurobioldgicas, cognitivas, psicosociales y sociales de esta condicion (Fisher et al.,
2014). En efecto, la epilepsia es una enfermedad crénica con un profundo impacto en
la salud y en la calidad de vida de los pacientes que la padecen (Garcia-Ramos et al.,
2011). Ademas, la epilepsia puede asociarse a comorbilidad psiquiatrica (ansiedad,
depresion, trastornos psicoticos postictales) y problemas cognitivos (Johnson et al.,
2004; Kerr, 2012).

Una crisis de epilepsia es un evento transitorio de signos y sintomas debidos a una
actividad neuronal anormal excesiva en el cerebro (Fisher et al., 2014; Scheffer et al.,
2017). Pero cuando hablamos de epilepsia no debemos centrarnos solo en las crisis:
cada vez hay una mayor conciencia de los problemas y las comorbilidades que pueden
asociarse a esta enfermedad, como las dificultades de aprendizaje, psicolégicas o de
comportamiento. Dichas dificultades también deben abordarse y ser consideradas
tanto en el diagndstico como en el manejo (Scheffer et al., 2017).

Los problemas fisicos derivados de la epilepsia van desde la aparicion de efectos
adversos de la medicacién hasta las consecuencias de las convulsiones, la mas grave de
las cuales es la muerte subita (sudden unexpected death in epilepsy, conocida como
SUDEP). La adherencia al tratamiento es fundamental, como en otras enfermedades
crénicas, para disminuir la frecuencia de las crisis. Sin embargo, los efectos adversos, la
complejidad psicosocial de determinados pacientes, la politerapia y la persistencia de
las crisis en algunos pacientes complican el seguimiento del tratamiento. Ante este
tipo de pacientes deberia realizarse una optimizacion de los farmacos, identificar y
tratar las comorbilidades y educar para promover la adherencia al tratamiento y evitar
los desencadenantes (Duble y Thomas, 2017).

Ademas, los pacientes deben conocer las posibles consecuencias del abandono de
la medicacidén. La consecuencia mas grave es la SUDEP, que puede aparecer a cualquier
edad. El factor de riesgo mas importante es la presencia de crisis generalizadas tdnico-
clénicas, en especial cuando ocurren durante el suefio y cuando la persona se
encuentra en decubito prono (Duble y Thomas, 2017). La educacidon sobre SUDEP
deberia incluir también recomendaciones sobre supervision nocturna y postura

durante el suefio (Devinsky et al., 2016).
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La preocupacion por el deterioro cognitivo progresivo es muy frecuente en las
personas con epilepsia. De hecho, las comorbilidades cognitivas son muy comunes en
esta enfermedad (Helmstaedter y Witt, 2017; Scheffer et al., 2017). En el caso de los
problemas cognitivos (en el terreno de la memoria o en otras esferas) se pueden
recomendar herramientas y estrategias sencillas que ayuden a sobrellevarlos. En el
caso de que los efectos cognitivos se deban a la medicacién, la relacién enfermera-
médico-paciente también puede ser beneficiosa para la valoracién de la necesidad de
un ajuste terapéutico o un cambio de medicacién. La estimulacion del paciente y las
actividades sociales también pueden favorecer la mejora de los aspectos cognitivos. En
ocasiones, problemas cognitivos como falta de memoria son percepciones subjetivas
del paciente, causadas primariamente por un trastorno ansioso o depresivo (Margolis
et al.,, 2018).

También la patologia psiquidtrica es comun en las personas que sufren
epilepsia (Salpekar, 2017), sobre todo la ansiedad y la depresién. Los factores
biolégicos y de mecanismos neuronales se suman a factores sociales que favorecen la
aparicion de estos problemas, junto con la medicacién antiepiléptica. El seguimiento y
la evaluacién de estos problemas es fundamental para una derivacion apropiada y a
tiempo al psiquiatra, con el fin de disminuir el impacto de estas dificultades en Ila
calidad de vida del paciente y en su seguridad (Salpekar, 2017).

Por otro lado, la percepcidn del estigma en la epilepsia y la reduccion del bienestar
social son fuentes de angustia en personas que padecen la enfermedad (Margolis et
al., 2018). Estos problemas sociales a menudo afectan al paciente tanto o mas que las
propias crisis. La falta de conocimiento por parte de la poblacién en general sobre la
epilepsia aumenta el estigma asociado a esta enfermedad. Los pacientes tienen
problemas para adaptarse a su entorno y presentan menor tasa de escolarizacion,
abandono escolar, falta de formacidn, dificultades para la incorporacién en el mercado
laboral, menos relaciones sociales y menor nimero de parejas o familias estables. Por
ello, se hace necesario implementar programas de educacion y soporte a pacientes y
familias con epilepsia para el manejo de todas estas complicaciones y tenerlos en
cuenta cuando se desarrollan intervenciones dirigidas a la promocidn del bienestar

social (Margolis et al., 2018).
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Ademas, las mujeres con epilepsia presentan sus propios problemas. Los farmacos
antiepilépticos pueden producir efectos secundarios que afectan fundamentalmente a
este género, como la interaccidn con los anticonceptivos o la teratogenicidad en el
embarazo. En consecuencia, también es preciso fomentar la educacidon en estas

pacientes (Sauro et al., 2016).

1.2. Enfermeras de practica avanzada de epilepsia

El impacto de la epilepsia en la calidad de vida, junto con los riesgos de las crisis, es lo
suficientemente grave para justificar la atencion y el seguimiento especializados
(Prevos-Morgant et al., 2018).

Dentro de la atencidn y el seguimiento especializados, una de las actividades
esenciales es la gestion del paciente crénico con epilepsia. La educacidon de los
pacientes crénicos complejos con epilepsia se considera elemental, y se ha
demostrado que la falta de conocimiento sobre su enfermedad puede conducir a
estilos de vida que influyan negativamente en esta (Mameniskiene et al., 2015). Los
pacientes mds educados estdan mas implicados en el tratamiento y en la toma de
decisiones sobre pruebas, asi como en el autocuidado y en el automanejo de la
enfermedad. Las EPA de epilepsia marcan la diferencia en muchos aspectos de la
educacion del paciente. El estudio de Higgins et al. (Higgins et al., 2018) confirma la
eficacia de la enfermera al atender a los pacientes con informacidn y asesoramiento.
Los equipos que cuentan con una enfermera tienen mejores resultados de proceso que
los equipos sin enfermera. Se demuestra de esta manera que las enfermeras expertas
y relacionadas con el cuidado en epilepsia mejoran la calidad de los cuidados en esta
enfermedad (Higgins et al., 2019) y la satisfacciéon de los pacientes (Higgins et al.,
2018).

Las enfermeras lideres podrian rentabilizar los servicios y las EPA y las especialistas
podrian fortalecer la atencién primaria y la promocidn y la prevencién de la salud. Sin
embargo, a pesar de su importancia, las enfermeras siguen estando infravaloradas
(The Lancet, 2019).

Paises como el Reino Unido, entre otros, han apostado firmemente por nuevos
modelos de atencidn a los pacientes cronicos que contemplan la creacion de figuras de

EPA (Maier y Aiken, 2016). El concepto de EPA aparecié por primera vez en Estados
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Unidos en 1965 (Sheer y Wong, 2008). Como en la mayoria de los paises, el rol de la
EPA comenzd a desarrollarse a finales del siglo XX como resultado de la necesidad de
contener los costes, mejorar el acceso a la atencidn, reducir el tiempo de espera, servir
a los grupos mas desfavorecidos y mantener la salud de pacientes crénicos complejos
(Sheer y Wong, 2008).

Segun el Consejo Internacional de Enfermeras (CIE), la EPA es «una enfermera
qgue ha adquirido, a través de una formacion adicional, la base de conocimientos
expertos, asi como habilidades para la toma de decisiones complejas y competencias
clinicas para una practica ampliada de la enfermeria cuyas caracteristicas se modelan
segln el contexto en el que estdn acreditadas para ejercer» (CIE, 2020).

La EPA se caracteriza por ofrecer un nivel avanzado de practica de enfermeria, que
maximiza la utilizacién de competencias y conocimientos especializados con el fin de
responder a las necesidades de los clientes en el dominio de la salud. Para explicar el
amplio enfoque conceptual, este estudio define a las EPA como «enfermeras que
trabajan en funciones avanzadas mds alld del dmbito de practica de las enfermeras
generales tradicionales», después de recibir una formacion adicional (Sevilla-Guerra y
Zabalegui, 2017).

La EPA es ya una realidad internacional; especialmente en paises como Estados
Unidos y Canada tiene una gran trayectoria, pero en Espana se estda empezando a
desarrollar durante los ultimos afios, a pesar de no ser todavia una figura reconocida
(Sheer y Wong, 2008) (Maier y Aiken., 2016).

Mas alla de cuestiones profesionales y modelos conceptuales, el debate sobre la
EPA deberia tener en cuenta la complejidad de las enfermedades crénicas y cdmo las
funciones de la EPA suponen una diferencia en la calidad de la atencidn, asi como en la
salud de los pacientes y sus familiares (Goodman et al., 2013). Dado que las funciones
y la contribucién de la enfermera varian a lo largo del tiempo para adaptarse a los
cambios que se van produciendo en la poblacion y en sus necesidades, nos
proponemos evaluar los dominios de rol avanzado de las enfermeras de epilepsia en
Espana y compararlos con los del Reino Unido, donde el rol de la EPA esta reconocido

por el sistema sanitario.
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1.3. Satisfaccion con el cuidado en epilepsia

La aparicion y el desarrollo de las EPA también esta en relacidn con el creciente interés
que se ha producido durante las ultimas décadas en los servicios sanitarios por la
medicion, la evaluacion y la mejora de la calidad en la asistencia sanitaria. Un indicador
fundamental de la calidad en la asistencia es la satisfaccion, entendida como la
evaluacién que el paciente hace sobre las diferentes dimensiones de la atencién
recibida (Feldman et al., 2007).

La satisfaccidon del usuario es el objetivo y el resultado de la asistencia sanitaria y
una medida util de su calidad, al considerarla el eje central del servicio. Por tanto, es
necesario contar con instrumentos que sean validos y fiables para medir esa
satisfaccion (Diaz, 2002).

En los servicios de salud cada vez se da mas importancia a la mejora de las
relaciones con los usuarios y se considera un factor decisivo para conseguir su
satisfaccion. La calidad en la atencidn sanitaria permite mejorar los procesos respecto
a los elementos valorados y a la calidad percibida en la atencién de salud. En este
sentido, no solo se considera como resultado la curacidn, sino que se tienen en cuenta
otros aspectos como la atencién y la informacion recibida y la comunicacién con los
profesionales. Es necesario valorar en el paciente no solo la enfermedad, con escalas
biomédicas orientadas a aspectos de la patologia, sino que también hay que
contemplar otras dimensiones importantes en la calidad de la atencidn integral de la
salud desde la perspectiva del usuario. Los usuarios cada vez reclaman mas
accesibilidad a la informacién, mayor comunicacidén con los profesionales y una
participacién mas activa en los cuidados (Diaz, 2002; Feldman et al., 2007).

La importancia de esta evaluacidon viene dada por varias razones. La primera es
qgue la medida de la satisfaccion permite conocer las percepciones del paciente acerca
de los estilos de practica, los aspectos administrativos y las modalidades de
tratamiento. Ademas, estd asociada a mejores resultados en la salud y el cumplimiento
del tratamiento. Por otra parte, los niveles de esta variable estan ligados a la
continuidad en el uso del servicio sanitario, lo cual se convierte en un indicador de
calidad y, por tanto, conlleva una competitividad en el mercado, lo que tiene

implicaciones en costes e imagen institucional. Por todo ello, se considera que
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monitorizar la satisfaccidon es necesario, teniendo en cuenta que el paciente depende
de la eficacia del sistema (Feldman et al., 2007).

No es posible una provisién de cuidados en salud sin el conocimiento de la
percepcion de los pacientes, de sus sentimientos y sus expectativas. Por esta razén, se
deben crear herramientas validadas que las organizaciones de salud puedan usar para
interpretar la percepcion de los pacientes.

La mejora en el cuidado vy la satisfaccion con los servicios son conceptos de interés
para enfermeras expertas en epilepsia (Pfafflin et al., 2016), ya que su rol ha cambiado
en los ultimos afios e incluye la coordinacién en los cuidados del paciente, la provisién
de consejo, el soporte a los pacientes y los proyectos de educacién sanitaria.

El concepto de satisfaccidon del paciente es multidimensional y es un criterio cada
vez mas valorado para evaluar los servicios de salud. Dicho concepto abarca diversos
dominios, que incluyen el tiempo de espera en la consulta, la comunicacién con los
profesionales, aspectos financieros y satisfaccion general. En los pacientes con
epilepsia cobran mas importancia otras medidas mds especificas, como el soporte
social, el trabajo o el permiso de conducir (Pfafflin et al., 2016).

La mayoria de las escalas recogidas en la literatura se centran en la enfermedad y
en sus caracteristicas fisicas, como la escala de Liverpool de la severidad de las crisis
(Baker et al., 1998) o escalas psiquidtricas como la Neurological Disorder Depression
Inventory for Epilepsy (NDDI-E) (Di Capua et al., 2012). De hecho, no es hasta 1992
gue, a partir de las conclusiones de la ILAE extraidas de la reunién de Portugal de ese
afo, se inicia la blisqueda de un instrumento que permita evaluar la calidad de vida.
Como resultado de ello, en la reunién de la American Epilepsy Society, celebrada en
diciembre, se elaboraron las escalas de Calidad de Vida en Epilepsia (QOLIE, por sus
siglas en inglés), que culminan en 1993 con su validacién, tras una profusa
investigacidn en este sentido.

La validacion de la escala QOLIE (Cramer et al., 1998) y sus adaptaciones
posteriores (Cramer et al., 1999) supusieron un gran cambio en la concepcion del

paciente como ser holistico y en la valoracion global de su afectacion.
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1.4. Escala de satisfaccion con el cuidado en epilepsia

Solo existe un instrumento para medir la satisfaccidon con el cuidado en epilepsia, que
es el Unico que ha demostrado ser capaz de medir la satisfaccidn del paciente respecto
a aspectos especificos y concretos que atafien a esta enfermedad (Pfafflin et al., 2016).

La SEC incluye tres dimensiones: 1) satisfaccion con la informacion y el
asesoramiento; 2) satisfaccion con la relacion con el personal sanitario; y 3)
satisfaccidon con la organizacion de la institucion.

En su versidn original la escala mostré una adecuada fiabilidad mediante las
pruebas de consistencia interna y de reproducibilidad. La consistencia interna para
cada una de sus dimensiones obtuvo un alfa de Cronbach de 0,95 para la satisfaccién
con la informacién, de 0,92 para la satisfaccidon con la comunicacién y de 0,85 para la
satisfaccion con la organizacion. La reproductibilidad se estudié mediante el
coeficiente de correlacidon intraclase (CCl), que fue de 0,95 0,88 y 0,78
respectivamente.

Respecto a la validez de criterio, se demostré mediante correlaciones con otras
medidas gold standard como la escala QUOLIE-31, con la que se obtuvo un coeficiente
de correlacién de Pearson de p <0,01. No se correlaciond, en cambio, con el
cuestionario de conocimientos en epilepsia (Pfafflin et al., 2016).

También se comprobé la sensibilidad al cambio: la satisfaccion con la informacion
y el asesoramiento mejoré significativamente después de una intervencion de
educacion llevada a cabo por una enfermera especialista en epilepsia, en comparacién
con un grupo control, lo cual demostré que la satisfaccién de los pacientes con

epilepsia mejora con la educacién sanitaria recibida.

1.5. Validacion de cuestionarios

La diversidad cultural en distintas poblaciones e idiomas alrededor del mundo obliga a
validar los instrumentos o cuestionarios. Los investigadores precisan de instrumentos
de interés validos vy fiables adaptados a su cultura y a su lengua para poder realizar
estudios de calidad cientifica y metodoldgica. Una adaptacién y validacion de
instrumentos o escalas debe incluir los conceptos de fiabilidad y validez (Sousa vy

Rojjanasrirat, 2010). La fiabilidad se refiere al grado en que la puntuacién de un
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instrumento es adecuada y no tiene errores de medida. Se logra mediante la
consistencia interna y la reproductibilidad. La consistencia interna es una estimacién
de la precisién del instrumento basada en la homogeneidad de los items en una
administracién (su constructo). Su indicador en psicometria clasica es el coeficiente
alfa de Cronbach, que puede variar entre 0,0 y 1,0. La reproductibilidad incluye la
estabilidad del instrumento a lo largo del tiempo. Se evalia como la correlacién entre
dos puntuaciones obtenidas en diferentes tiempos, bajo la presuncién de que un
cuestionario con una fiabilidad limitada no se mantendra con una puntuacion estable
en el tiempo. Se realiza un test-retest en entrevistados que se asume que no han
cambiado; por ello se recomienda un tiempo superior a una semana para minimizar el
recuerdo de la primera administraciéon y no superior a tres semanas para que no
influyan los posibles cambios en el sujeto que se somete a estudio. Sus indicadores por
excelencia en la psicometria cldsica son el CCl para variables de intervalo y la kappa
simple y ponderada para escalas nominales y ordinales (Valderas et al., 2008). Se
entiende por validez la capacidad de un instrumento para medir lo que propone medir.
Hace referencia a la valoracidon de lo apropiado del instrumento, el significado y la
utilidad de la medida para un propésito especifico. La validez de contenido se refiere a
la adecuacion de los items y las dimensiones, al grado en el que los items de una
medida representan un dominio de interés. Es evaluada por paneles de profesionales y
pacientes. La validez de constructo se refiere al grado para el cual una medida evalua
el dominio especifico o constructo de interés. La validez de criterio o validez predictiva
hace referencia a la asociacién con un criterio de referencia o gold standard (Jensen,
2003). Por ultimo, la interpretabilidad y la facilidad de uso del instrumento también
son aspectos importantes a la hora de validar la escala para su uso. La tabla 1 resume

la descripcion del proceso de validacion de una escala.
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Tabla 1. Descripcidn del proceso de validacién de una escala

Objetivos y atributos del

) Método Resultado
instrumento
. Creacion del cuestionario o Descripcidn del
Concepto y modelo de medida . .. .p .
estudio del original cuestionario
Método traduccion- Traduccién y
retrotraduccién adaptacion

Anadlisis de la claridad
de los items y formato
de preguntas y
respuestas

Adaptacién cultural y lingiiistica
Método de adaptacion cultural y Prueba piloto
validez de contenido

Anilisis de la claridad y

Panel de expertos la relevancia de las
preguntas
Va'|I|dc.ez de contenido, constructo y Test psicométrico de grupo Andlisis factorial
criterio —
Comparacion con otras .
. Test de correlaciones
medidas o gold standard
A . . . . Coeficiente alfa de
Fiabilidad: consistencia interna y Test psicométrico de grupo Cronbach
reproducibilidad
Retest CClI
- . _ Puntuaciones del
Interpretabilidad Test psicométrico .
instrumento
Test psicométrico o prueba Tiempo de
Facilidad de uso . > * administracién
piloto
Rechazos

1.6. Empoderamiento del paciente con epilepsia
Precisamente en el Reino Unido y en otras comunidades europeas donde la EPA es una
realidad las politicas de salud estan priorizando evaluaciones de salud especificas que
incluyen el resultado de empoderamiento de pacientes crénicos, entendido este como
el control y el automanejo de la enfermedad. Cuando hablamos de empoderamiento
puede haber distintos significados y constructos, pero han aparecido en los ultimos
afos varios estudios con el fin de definir, construir y medir este concepto para poder
ajustarlo a intervenciones en salud y evaluar su resultado objetivamente.

El empoderamiento es un proceso de capacitacion del paciente para gestionar el
cuidado de su salud. El término educacion se limita a la promocion de la salud, pero el
de empoderamiento abarca mas aspectos y se puede hablar de gestion de la salud por

parte del paciente en colaboracién con su entorno sanitario. Implica un cambio de
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paradigma en la asistencia. Se pasa de considerar la enfermedad como el centro del
problema y al médico como la maxima autoridad en el control de la enfermedad a
considerar al paciente como el centro de nuestra atencion, como ser holistico y con
responsabilidad y autoridad en la toma de decisiones. El reto estd en cémo se
incorpora este concepto a la préctica asistencial.

Este nuevo enfoque aplicado al campo de la sanidad pretende un mayor control
sobre las decisiones y las acciones que afectan a las personas. Para ello, los individuos
y las comunidades necesitan desarrollar habilidades, tener acceso a la informacién y a
los recursos y la oportunidad de participar y de influir en los factores que afectan a su
salud y bienestar (Garcimartin Cerezo, et al., 2016).

El empoderamiento, definido como una experiencia compleja de cambio personal
guiado por el principio de autodeterminacién, se ha utilizado recientemente como un
modelo de atencidn centrada en el paciente (Aujoulat, et al. , 2007). Sin embargo, para
empoderar a los pacientes las intervenciones profesionales deben medirse a partir de
la perspectiva de estos y se requieren herramientas de satisfaccidon especificas para
involucrar a los pacientes. El empoderamiento puede verse como un proceso y como
un resultado: como proceso hace que el individuo modifique su manera de actuar y de
pensar hacia patrones mas saludables, y como resultado logra que el individuo alcance
un grado de poder sobre su proceso de salud a lo largo de la vida que le permite el
autocontrol y la autonomia. Para otros autores la finalidad ultima es alcanzar la
autogestion, la autoeficacia y el autocuidado, tomar el control de la situacidn,
participar en la toma de decisiones y lograr una posicidon de poder en su relacién con
los profesionales. Leino-Kilpi (Leino-Kilpi et al., 1998) también afiade otros aspectos
que debe abordar la enfermera cuando eduque mediante empoderamiento, como
factores biopsicosociales, funcionales, experimentales, éticos, sociales y financieros.
Las dimensiones del empoderamiento se describen como la participacién en la toma
de decisiones; la toma de control; la adquisicién de conocimientos; las habilidades de
afrontamiento; actitudes positivas; darle significado a su experiencia con la
enfermedad; motivacion; confianza; autocuidado; y compartir para capacitar a otros
(Garcimartin Cerezo et al., 2016). A través de la intervencién grupal la enfermera
puede, ademds de proporcionar informacién, crear un ambiente que favorezca la

introduccion de estas dimensiones al paciente.
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De esta manera, el empoderamiento podria llevarse a la practica aplicando estas
dimensiones en una educacidén sanitaria en la que se abordaran temas especificos de la
epilepsia y comunes a intervenciones educativas previas (Pfafflin), como la definicién

de epilepsia y sus causas, la evolucidn, las crisis y los factores precipitantes de crisis.

Participacionen la
toma de decisiones

Autocuidadoy manejo
enfermedad

Capacidades

("]
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=
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Percepcion decontrol sobre
su salud

* Adaptacion a su enfermedad
Resultadosen el BT ErE ]

paciente * Mejora en su bienestar/satisfaccion
# Mejora ensu salud, independencia

Figura 1. Indicadores de empoderamiento (adaptacion de Bravo et al., 2015)

Como podemos ver representados en la figura 1, Bravo et al., en un estudio con
metodologia cualitativa y de revision, describen los indicadores del paciente
empoderado basandose en las capacidades del paciente: autoeficacia, conocimiento,
habilidades, herramientas, actitudes y percepcién del control de Ila salud,
autopercepcion de su condicidn, alfabetizacidn en salud y sentimientos de respeto.
Como consecuencia, describe los comportamientos del paciente: participacion en la
toma de decisiones, manejo de su propia enfermedad y autoempoderamiento
(participacion en grupos de ayuda) (Bravo et al., 2015).

Los resultados clinicos de este proceso tendrian como indicadores la adaptacion a
la enfermedad, la calidad de vida, el bienestar o satisfaccion y la independencia.

Ya hay estudios previos que muestran la mejora en la calidad de vida de los
pacientes con epilepsia tras la puesta en marcha de programas educativos

estructurados y seguimiento de pacientes. Sin embargo, no existen estudios en
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nuestro medio que no sean intervenciones concretas en educacion. Por ello existe una
necesidad real de nuevas medidas de evaluacién, mas alld de estudios cualitativos,
para evaluar aspectos como la efectividad de la intervencién de la enfermera en
epilepsia.

En resumen, existe una necesidad clara de integrar a la EPA de epilepsia en el
cuidado de los pacientes con crisis. Al igual que en otras enfermedades crénicas, la
educacién y el empoderamiento pueden tener un impacto muy beneficioso en la
calidad de vida del enfermo, en sus sintomas afectivos y en su satisfacciéon con la
atencion recibida.

De esta manera, segun se refleja en la figura 2, el empoderamiento seria el

paradigma con base en el cual se proponen los diferentes estudios de esta tesis.

EPA DE EPILEPSIA

Andlisis del rol en Espafa
Comparacién con el
Reino Unido

SATISFACCION

Validacién de la escala
satisfaccion con el
cuidado en epilepsia
(SCE-E)

INTERVENCION

Implementacién de un
programa de educacion
sanitaria

EXPECTATIVAS
DE LOS PACIENTES
RESPECTO A LA
EDUCACION
SANITARIA

Figura 2. Relacion de estudios de la tesis enmarcados en el empoderamiento
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2. MODELO CONCEPTUAL DE ENFERMERIA. BETTY NEUMAN

A pesar de que los estudios de esta tesis parten del paradigma del empoderamiento,
este tiene algunas semejanzas con el modelo conceptual de enfermeria de Betty
Neuman. Dicho modelo plantea la importancia del interés de la enfermeria en las
personas sanas y enfermas como sistemas holisticos y en las influencias ambientales
sobre la salud. Se subrayan las percepciones de los pacientes y de las enfermeras
respecto a los elementos estresantes y los recursos, y los pacientes actuan
conjuntamente con las enfermeras para establecer objetivos e identificar
intervenciones de prevencién relevantes. El individuo, la familia u otro grupo, la
comunidad o un problema social son sistemas de cliente considerados compuestos de
variables fisiolégicas, psicoldgicas, socioculturales, de desarrollo y espirituales que

interactuan (Raile Alligood, 2014).

2.1. El paradigma del empoderamiento bajo el modelo conceptual de Neuman
El modelo de Neuman estd basado en la teoria general de sistemas y refleja la
naturaleza de los organismos como sistemas abiertos (von Bertalanffy, 1968).

Usa también elementos de la teoria de la Gestalt (Perls, 1973), que describe la
homeostasis como un proceso a partir del cual un organismo mantiene el equilibrio y
la salud cuando las condiciones varian. Su visidén y su definicidn del estrés se extrae de
la definicidn del estrés de Selye, que consiste en la respuesta no especifica del cuerpo
a cualquier demanda que se le haga.

El paradigma del empoderamiento, por otro lado, estd basado fundamentalmente
en la filosofia de Paulo Freire, que utiliza el concepto como una respuesta a la opresién
y a las desigualdades sociales. El enfoque de educacidn popular y participativo
desarrollado en la década de 1960 consiste en un proceso de reduccion de la

vulnerabilidad, incrementando las propias capacidades de sectores marginados y
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promoviendo un desarrollo humano y sostenible (Rodwell, 1996). Posteriormente se
analizé en psicologia comunitaria, teoria social critica, estudios de género, economia
rural y finalmente en el dmbito de la educacién sanitaria y la promocién de la salud
(World Health Organization, 2003).

En el modelo de Newman los clientes son considerados como un todo cuyas
partes interaccionan de forma dindmica. De la misma manera, el empoderamiento
también se contempla desde un enfoque de colaboracién con los profesionales de la
salud, que ayudan a los pacientes a adquirir conocimientos para lograr la autogestién
(Wentzer et al., 2013). Y mientras el modelo de Newman considera simultdaneamente
todas las variables que afectan al sistema de cliente (fisiolégicas, psicoldgicas,
socioculturales, de desarrollo y espirituales) (Marriner Tomey y Raile Alligood, 2020), el
empoderamiento también contempla dimensiones en su abordaje del conocimiento:
biopsicosocial, funcional, experimental, ética, social y financiera (Leino-Kilpi et al.,
1998). Podriamos decir, de esta manera, que el empoderamiento es una herramienta
funcional para la aplicacién en la practica del modelo de Neuman. Tienen en comun
algunos planteamientos, como su vision integral del paciente, que en el caso del
modelo se describe como un sistema abierto y dinamico originalmente creado para
proporcionar un centro unificador, con la intencién de definir el problema de la
enfermeria y entender mejor al cliente cuando interacciona con el entorno. En cambio,
en el paradigma del empoderamiento se define como un proceso y un resultado
derivados de la comunicacién entre los profesionales y los pacientes, en el que se
intercambia informacion sobre recursos en relacion con la enfermedad (Small et al.,
2013). En ambos casos la perspectiva es la interaccion y la comunicacion entre la
persona y la enfermera.

En ambos casos el objetivo de los cuidados puede ser a nivel individual,
comunitario o grupal. La descripcién de la persona o cliente es similar: se explican
como seres activos en procesos de cambio o de crecimiento, aunque en el caso del
modelo de Neuman se detalla mucho mas el entorno del cliente, que define con
factores internos y externos que rodean a la persona vy al cliente o interaccionan con
ellos, y que el cliente utiliza para mejorar la capacidad de control protectora. Por otra
parte, el empoderamiento en su proceso no describe o define al individuo, sino el

proceso en su relacion con el sistema sanitario. A continuacion, en la tabla 2
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detallamos la comparacién de los elementos y conceptos en el modelo conceptual de

Neuman y en el paradigma del empoderamiento.

Tabla 2. Comparacidén de elementos y conceptos del paradigma del empoderamiento y

el modelo de Neuman

Elementos y conceptos

Modelo de Neuman

Paradigma del empoderamiento

Fuentes tedricas

Se basa en la teoria general de
sistemas y refleja la naturaleza de los
organismos como sistemas abiertos
(von Bertalanffy, 1968).

Tiene elementos de la teoria de la
Gestalt (Perls, 1973), que describe la
homeostasis como un proceso a partir
del cual un organismo mantiene el
equilibrio y la salud cuando las
condiciones varian.

Definicion del estrés de Selye, que
consiste en la respuesta no especifica
del cuerpo a cualquier demanda que se

le haga.

Basado en la filosofia de Paulo
Freire, que utiliza el concepto como
una respuesta a la opresion y a las
desigualdades sociales (Rodwell,
1996).

Posteriormente se analizé en
psicologia comunitaria, teoria social
critica, estudios de género,
economia rural y finalmente en los
ambitos de la educacidn sanitaria y
la promocidn de la salud (World

Health Organization, 2003).

Vision integral

Planteamiento de sistema dinamico y
abierto para el cuidado del cliente
originalmente creado para
proporcionar un centro unificador, con
la intencidn de definir el problema de
la enfermeria y entender mejor al
cliente cuando interacciona con el

entorno.

Es un proceso y un resultado
derivado de la comunicacién entre
los profesionales y los pacientes, en
el que se intercambia informacion
sobre recursos en relacion con la

enfermedad (Small et al., 2013).

Cliente/Persona

El cliente puede definirse como una

persona, una familia, un grupo, una

Se puede empoderar a una persona,

una familia o un grupo
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comunidad o un objeto de estudio.

desfavorecido.

Compuesto dinamico de
interrelaciones entre los factores
fisioldgicos, psicoldgicos,
socioculturales, de desarrollo y

espirituales.

Elemento del empoderamiento:
cognitivo, experimental, ético,
social, biopsicoldgico, funcional y

econdmico (Leino-Kilpi, 1998).

El cliente cambia o se mueve
constantemente y se observa como un
sistema abierto que interacciona

reciprocamente con el entorno.

Entorno Factores internos y externos que Proceso de cambio o crecimiento
rodean a la personay al cliente o interno.
interaccionan con ellos. Tres tipos de
entornos:
- Interno: interacciones interiores del
cliente.
- Externo: interacciones que acontecen
en el exterior del cliente.
- Creado: se desarrolla
inconscientemente y el cliente lo utiliza
para mejorar la capacidad de control
protectora. Intrapersonal.

Enfermera Participante activa junto con el cliente. |La enfermera es un elemento
facilitador, una herramienta que, en
colaboracién con el paciente,
permite su crecimiento interno o
facilita sus habilidades para la
gestion de su cuidado.

Proceso Sistema abierto: un sistema es abierto |Es un proceso enmarcado en una

cuando los elementos se intercambian

la energia de la informacién en una

relacidon de ayuda o asociacion que

permite a las personas tomar

40




organizacién compleja. El estrés y la
reaccion al estrés son elementos
basicos de un sistema abierto.
Funcidn o proceso: el cliente es un
sistema que intercambia energia,
informacién y materia con el entorno
mientras utiliza los recursos
energéticos disponibles para moverse

hacia la estabilidad y la integracién.

el control y decidir sobre sus vidas
(Rodwell, 1996).

Es un proceso que se desarrolla con
un enfoque de colaboracion, en el
que los profesionales de la salud
ayudan a los pacientes a adquirir los
conocimientos necesarios para
tomar decisiones informadas y cuyo
resultado es un paciente
responsable de la gestion de su
enfermedad

(Wentzer et al., 2013).

Enfermedad

La enfermedad se produce cuando no
se satisfacen las necesidades,
provocando un estado de inestabilidad

y gasto de energia.

En el empoderamiento se
contempla a la persona en una
situacion de vulnerabilidad, o

carente de poder o de recursos.

Finalidad/Resultado

La reconstitucidon representa el retorno
del sistema a la estabilidad y se
produce después del tratamiento de
las reacciones de los elementos
estresantes. Dicha estabilidad puede
ser a un nivel superior o inferior de
bienestar que antes de la invasion del

elemento estresante.

Como resultado del proceso de
empoderamiento se propone la
aparicién de un cambio en las
condiciones de los pacientes.

Otras finalidades propuestas son la
autogestion, la autoeficacia, tomar
el control de la situacidn, la
participacién en la toma de
decisiones y alcanzar el poder en su
relacidn con los profesionales

(Garcimartin Cerezo et al., 2016).

2.2. Satisfaccion con el cuidado en epilepsia

Un sistema es abierto cuando los elementos se intercambian la energia de la

informacién en una organizacion compleja. El estrés y la reaccidn al estrés son

elementos basicos de un sistema abierto. De esta manera, consideramos que en este
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sistema abierto hemos de tener en cuenta la interaccion y el intercambio de energia
con la enfermera y con el personal sanitario. Dicha valoracidon es necesaria y nos
facilitard el feedback de la percepcidn del paciente sobre nuestro sistema. Esta
retroalimentacién nos permitird una accién correctora para mejorar nuestra atencién
o valorar posibles futuras intervenciones para «estabilizar el sistema». La validacion de
la escala SEC, una vez comprobada su validez y fiabilidad, nos permitira medir
intervenciones que generen negentropia, entendida como un proceso de utilizacién de
la energia que favorece la progresion del sistema hacia la estabilidad y el bienestar, asi
como intervenciones educativas a la poblacién con epilepsia que ayuden a mejorar su
adherencia al tratamiento y la calidad de la informacién que reciben o a disminuir el
estigma. De forma contraria, podemos considerar que un cliente o paciente (o grupo)
con epilepsia a lo largo de su enfermedad crdnica puede atravesar procesos de
entropia que, como consecuencia del mal control de las crisis, el abandono de la
medicacién o complicaciones derivadas, pueda provocar un «agotamiento y una
desorganizacion de la energia» que dirijan al paciente hacia la enfermedad (vista como
estatus epiléptico, mal control de la enfermedad con afectacion en varias dimensiones
o incluso SUDEP). El objetivo de un paciente con epilepsia seria lograr la estabilidad,
qgue, segun la definicion de Neuman, es un estado deseado de equilibrio en el que el
sistema soporta con éxito los elementos estresantes, es decir, que puede mantener un
nivel adecuado de salud. Esto se conseguiria en un paciente con epilepsia con buen
control de las crisis, sin efectos secundarios, con una buena vigilancia de los factores
precipitantes y una buena adaptacidn y respuesta a sus eventuales crisis.

Efectivamente, muchos pacientes crénicos conviven con la enfermedad en un
estado dptimo de salud, un estado estable que les permite mantener una buena
calidad de vida, soportando los elementos estresantes, que en este caso serian las
crisis de epilepsia.

Las fuerzas internas y externas que afectan y se ven afectadas por el cliente en
cualquier momento conforman el entorno, y el entorno creado es el sitio seguro para
mantener su integridad, su correcto funcionamiento y para aislarlo de los elementos
estresantes.

Lo cierto es que incluir el concepto de satisfaccion en el sistema de Neuman forma

parte de la visidon global y holistica de su modelo de cuidado y es un instrumento que
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serviria para valorar la reconstitucién de un cliente tras la aparicién de elementos
estresantes. Esta vision del sistema como un intercambio dindmico y constante de
energia precisa también de elementos que se puedan medir para avalar estudios

cuantitativos sobre intervenciones de enfermeria.

2.3. Intervencion educativa

Segun el modelo de Neuman, las intervenciones son acciones concretas que ayudan a
que el cliente retenga la estabilidad del sistema, la consiga o la mantenga. Pueden
producirse antes o después de que se superen las lineas de defensa y de que se llegue
a las fases de reaccidn y de reconstitucion. Las intervenciones se basan en el grado real
de reaccidn, los recursos, los objetivos y el resultado previsto. Neuman indica tres
niveles de intervencién: primario, secundario y terciario. Nuestra intervencién con
empoderamiento estaria indicada en la atencidén secundaria y terciaria, puesto que se
produciria después de que se manifestaran los sintomas de estrés o después del
tratamiento activo o de la fase de prevencion secundaria. Tanto los recursos internos
como los externos del cliente se utilizan para estabilizar el sistema con tal de reforzar
las propias lineas de resistencia, reducir el impacto o la reaccién y aumentar los
factores protectores de resistencia. La intervencién de empoderamiento llevada a cabo
refuerza los recursos internos de la persona con epilepsia, puesto que le permite

empoderarse en un concepto amplio de crecimiento interno.

2.4. Enfermera de practica avanzada: uso del modelo de Neuman en pacientes con
epilepsia

El uso de este modelo facilita la elaboracién de planteamientos totales, unificados y
dirigidos a un objetivo para el cuidado del cliente, a la vez que resulta apropiado para
un uso multidisciplinario que evite la fragmentacion del cuidado. El concepto de cliente
se entiende como un sistema que puede ser un individuo, una familia, un grupo, una
comunidad o un problema social. De este modo, en el caso de los pacientes con
epilepsia, puede aplicarse un modelo de intervenciéon grupal especifico basado en
problemas comunitarios comunes que se asocian con la enfermedad, como pueden ser
el estigma social, problemas grupales especificos, como la falta de habilidades para

gestionar crisis o situaciones complicadas relacionadas con la enfermedad, o
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problemas individuales especificos mediante los cuales, a través del empoderamiento,
los demds individuos pueden colaborar. El modelo describe un sistema de cliente con
una clasificacion de los elementos estresantes, de manera que el abordaje en el
cuidado puede ser multidisciplinar. El enfoque del modelo holistico facilita que se
pueda aplicar a pacientes con epilepsia, que tienen complejos factores estresantes que
afectan de manera diversa al sistema de cliente, como en el caso de los pacientes con
epilepsia, en los que, por ejemplo, la presencia de una crisis puede afectar de diversas
maneras a la persona, no solo por las repercusiones fisicas, sino también por la
afectacién en su trabajo o en sus estudios, en el rol familiar o en el estigma social, por
ejemplo. También se ha usado este modelo anteriormente en la practica avanzada,
aungue no se ha aplicado especificamente en estudios con pacientes con epilepsia. El
creciente desarrollo del rol de la EPA de epilepsia en Espafia puede favorecer su uso en
entornos comunitarios con enfermeras expertas. Es interesante, en todo caso, su
estudio y un planteamiento desde el enfoque del empoderamiento, para su desarrollo
en la creacion de intervenciones educativas especificas. En la figura 3 se describe el
modelo de atencién al paciente con epilepsia, enfocado como prevencién secundaria 'y

terciaria en la intervencién educativa grupal.

44



Recursos

energéticos » o Intervencion IPA
basicos Prevencion terciaria: epilepsia con
« Readaptacién EMPODERAMIENTO
» Valoracion:
2 Reeducaciér_l expectativas y
?atra prevenir demandas de PCE
uturos
problemas * Educacion
sanitaria
* Mantenimiento
RECONSTRUCCION de la estabilidad + Enfermera como
facilitadora

Empoderamiento del PCE + Empoderamiento

Autogestion de la enfermedad (i Ehite BEE
Calidad de vida

Satisfaccion

Figura 3. Esquema de la atencién de la EPA al paciente con epilepsia segin el modelo

de Neuman
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3. HIPOTESIS

Estudio 1
Hipétesis: La EPA de epilepsia en Espafia, en comparaciéon con la del Reino
Unido, estd menos desarrollada y realiza menos actividades de investigacion y

liderazgo.

Estudio 2
Hipotesis: La version espafiola de la escala SEC es vélida y fiable para la practica

clinica enfermera y de otros profesionales de la salud.

Estudio 3
Hipotesis: Al ser un estudio cualitativo, las hipdtesis se generardn a partir de los
resultados.

Estudio 4
Hipétesis: La intervencion educativa con empoderamiento del paciente mejora

la satisfaccidn, la ansiedad y la calidad de vida de los pacientes con epilepsia.

46



4. OBJETIVOS

OBIJETIVO PRINCIPAL: Explorar la realidad de la practica avanzada de epilepsia en
Espafia y validar al espafiol la escala de satisfaccidén con los cuidados en epilepsia, con
el fin de demostrar la eficacia de las intervenciones educativas con empoderamiento

del paciente con epilepsia, centradas en sus expectativas.

Estudio 1
Objetivo: Analizar el alcance de las actividades de practica avanzada que
desempefiian las enfermeras de epilepsia en Espafia y compararlas con las del
Reino Unido.

Estudio 2
Objetivos: Traducir y adaptar la escala SEC al espafol y analizar los parametros

psicométricos para su uso en la practica asistencial.

Estudio 3
Objetivos: Conocer las expectativas de los pacientes respecto a la educacion

sanitaria con empoderamiento en epilepsia.

Estudio 4
Objetivos: Evaluar la efectividad de wuna intervencién educativa de

empoderamiento para pacientes con epilepsia.
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5. MATERIAL Y METODOS. PUBLICACIONES CIENTIFICAS

5.1. Articulo 1.

'.) Check for updates
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ABSTRACT

Aims and objectives: The aim of the study was to compare advanced practice in epi-
lepsy nurses in Spain and United Kingdom, identifying differences in the domains of
standard advanced practice.

Background: Europe has recently faced the challenge of providing high-quality care
for patients with epilepsy, a disease that generates many health demands. In some
countries, such as the United Kingdom, advanced practice nursing is well established
and could serve as a guide for implantation in countries where it is still in develop-
ment, as is the case of Spain.

Design: A multicentre cross-sectional descriptive cohort study compared differences
in the roles of advanced practice nurses in Spain and the United Kingdom.

Methods: The Advanced Practice Role Delineation Tool and its validated Spanish ver-
sion were administered using an online questionnaire in a cohort of advanced prac-
tice epilepsy nurses in both countries. A convenience sample was recruited between
January to December 2019. The study complied with the Strengthening the Reporting
of Observational Studies in Epidemiology (STROBE) checklist.

Results: Most United Kingdom nurses in our sample came from community environ-
ments, in contrast to Spanish nurses who worked in hospital. All domains analysed in
the survey had significantly higher scores in the United Kingdom than in the Spanish
cohort, especially in the research and leadership domains.

Conclusions: The advanced practice role in Spain is underdeveloped compared with

the United Kingdom. Differences in the settings of advanced roles in epilepsy nurses

J Clin Nurs, 2021;30:1263-1272.
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1 | INTRODUCTION

Epilepsy, a disorder of the central nervous system characterised by
an enduring predisposition to epileptic seizures, is highly prevalent
{in Spain, 5.8 to 14.9 cases per 1,000 persons; Serrano-Castro et al.,
2015}, with important neurobiological, cognitive, psychological and
social consequences (Fisher et al., 2014). The impact of epilepsy
on health and the unpredictability of seizures negatively affect
the quality of life, increasing the risk of physical injuries and life-
threatening conditions, including sudden unexpected death. These
seizure-related issues justify a holistic and specialised approach
(Prevos-Morgant et al., 2018).

Epilepsy, as a chronic disease, generates high healthcare costs
that include specific pharmacological approaches, specialised outpa-
tient care and emergency hospital medical demands (Cramer et al.,
2014). In recent years, Europe has faced the challenge of providing
high-quality care for patients with epilepsy at a time of financial
crisis and reduced budgets, requiring balanced solutions based on
efficient and cost-effective services. In this scenario, the rale of ad-
vanced practice nurses (APN) in epilepsy has emerged and devel-
oped unequally in different countries.

The role of the APN emerged in the late 20th century with the
aim of containing costs, improving access to care, reducing waiting
times, attending the most disadvantaged patient groups and main-
taining the health in complex chronic patients (Sheer & Wong, 2008).
The International Nursing Council defines APN as registered nurses
who have acquired the knowledge, complex decision-making skills
and clinical competencies needed to practice on an advanced and
expanded level within a context (INP/APN Network, 2020).

APN roles have slowly developed overtime and in some coun-
tries, such as the United States and Canada, are widely recognised
to provide benefits to patients and the health system. Despite the
significant variety in APN role descriptions, educational require-
ments and structures deployed within countries, there has been an
increase in the number of new opportunities for APN globally. As
APN activities have expanded worldwide, developing standards and
best practice in APN roles have been a priority in most countries.
The European Higher Education Area and the European Union, influ-
enced by the Bologna Process, has established a system of compara-
ble qualifications for nurses across Europe who can access doctoral
studies. This has promaoted nursing career development and the pro-
motion of nursing research and leadership in Europe. Subsequently,

patients with epilepsy.

may be explained by greater community practice in the United Kingdom and differ-
ences in organisational and health systems.

Relevance to clinical practice: Our study showed the need to implement specific poli-
cies to develop advance practice nurse roles in Spain to improve the quality of care of

advanced practice, epilepsy, leadership, nursing, role

What does this paper contribute to the Wilder
global clinical community?

This is the first study to compare the current role of ad-
vanced practice epilepsy nurses between two countries.
The study shows the need to improve the leadership and

research dimensions of epilepsy nurses to develop their

role.

Research activities of epilepsy nurses and prescribing
medication seem to be predictive of advanced practice

roles.

although each European country has its own context and health
policies, many efforts have been made to collaborate and build com-
parable nursing degrees. Lahtinen et al. {2014) found differences
between countries when contrasting education systems and the
regulation and recognition of nurses. For instance, countries like the
UK have made a firm commitment to new care models for chronic
conditions, including the implementation and development of new
APN roles (Campbell et al., 2019; Maier & Aiken, 2016). By contrast,
APN roles in Spain have only been developed over recent years.

Despite professional and academic advances in nursing in the
last decade, there are only two categories of professional nurses in
Spain, generalist and specialist (Cabrera & Zabalegui, 2020). At pres-
ent, there is a lack of specific clinical APN programmes to ensure
recognition, leading to disparity in APN implementation and scope
of practice (Goodman et al., 2013; Sevilla-Guerra et al., 2018). Thus,
the delay and lack of recognition of APN roles in Spain may lead to
an inability to develop and capitalise on their knowledge and compe-
tencies in clinical practice (Jean et al., 2019).

The introduction of comprehensive epilepsy units has enabled
nurses with a specialised knowledge and expertise in epilepsy care
to become integral members of epilepsy multidisciplinary teams,
but with considerable variability in APN roles between countries
(Labiner et al., 2010; Prevos-Morgant et al., 2019). In Spain, most
epilepsy units include nurses with specific training and care roles.
Nurses can perform and evaluate electroencephalograms (EEG), in-
cluding prolonged video EEG recordings, participate in presurgical
committees, manage drug follow-up, carry out patient education and
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form part of multidisciplinary groups to develop guidelines to man-
age and assess complex epilepsy patients. Although, nurse training
is often advanced, involving specific training and master’s degrees,
the role of APN has not yet been formally regulated and their activi-
ties and competencies are not fully recognised in clinical practice. In
the last decade, in accordance with the Bologna plan, Spanish nurs-
ing education has moved from a university diploma programme to
full-scale academic education, including degrees, master's and PhD
programmes {Cabrera & Zabalegui, 2020). However, the lack of spe-
cific academic postgraduate training for APN in Spain has resulted
in a gap between routine clinical work and the research required to
provide feedback (Cabrera & Zabalegui, 2020). Therefore, there is
a need to examine the role of epilepsy APN in different contexts to
identify intercountry differences, with the aim of improving the role
of APNs in Spain.

2 | BACKGROUND

The introduction of APNs in multidisciplinary teams has improved
outcomes and reduced costs in healthcare systems {Martin-Misener
et al.,, 2015). In the specific field of epilepsy, nurses can improve
patient satisfaction, care and treatment adherence and reduce hos-
pitalisations (Noble et al., 2014). However, despite its putative bene-
ficial role in epilepsy, nursing remains underestimated in many health
systems including the UK and Spain (The Lancet, 2019). Studies have
highlighted the difficulties in demonstrating the benefits of epilepsy
nurses (Bradley et al., 2016) and their recognition as a viable means
of healthcare delivery {Jakimowicz et al., 2017). Patients and families
have shown a clear perception of the benefits provided by nurses in
qualitative (Kirton et al., 2012) and quantitative interventional stud-
ies (Pféfflin et al., 2016; Prevos-Morgant et al., 2019). Studies have
shown clear evidence of the leadership of epilepsy nurses in the
empowerment of patients {Higgins et al., 2019), highlighting positive
changes in health services, educational activities, increasing patient
self-care and patients perceptions of confidence, making them more
open to discussing problems (Higgins, Downes, Varley, Doherty,
et al., 2018). In these studies, patients were even more satisfied
with the emotional and practical support offered (Higgins, Downes,
Varley, Tyrell, et al., 2018). Some studies have also reported the im-
pact of epilepsy nursing care on the education and care of chronic
epilepsy patients (Prevos-Morgant et al., 2019), their quality of life
(Locatelli, 2019) and satisfaction (Pf&fflin et al., 2016).

Recent studies have shown that health professionals agree on the
need to implement and develop APN roles in order to increase sup-
port for medical teams, improve accessibility to health services and
promote change in patient management models (Jean etal., 2019). In
addition, the APN debate should take into account the complexity of
chronic diseases and how APN scopes of practice could be clarified
(Jakimowicz et al., 2017).

In the international context of the development of APN, new
nursing profiles have been developed in Europe following this
model. This has driven the development of instruments that define

Clinical Nursing*Wl LEYJ;

and evaluate functions and practice {Sevilla-Guerra & Zabalegui,
2019). Questionnaires such as the Modified Advanced Practice Role
Delineation Tool (APRD) {Chang et al., 2010) and its Spanish version
(IDREPA) (Sevilla Guerra et al., 2018) may facilitate analysis of the
role of epilepsy nurses and the need to focus on the current situ-
ation to obtain a better understanding of practice activities, scope
of practice and between-country differences. However, no compre-
hensive studies have evaluated the APN role in epilepsy in Spain, and
thus, comparisons with other countries are necessary.,

Countries such as the UK, Ireland the USA, and Canada have
made important contributions to APN development. Specifically, in
Europe, the UK has implemented a regulatory framework and pol-
icies to register and introduce APN. In this regard, APN epilepsy
nurses have been shown to be an innovative, pioneering approach in
the UK, as shown by systematic reviews (Meads et al., 2002, Wiebe
et al., 2014, Bradley et al., 2016), controlled trials (Ring et al., 2018,
Doris et al., 2017} and qualitative studies (Hopkins & Irvine, 2012,
Noble et al., 2014). Therefore, advanced nursing practice in epilepsy
in UK can be considered as a model to guide its development in other
countries such as Spain. The aim of this study was to compare ad-
vanced practice in epilepsy nurses between Spain and UK, identi-
fying differences in the domains of standard advanced practice. In
this regard, we assessed whether epilepsy APN roles differ in Spain
compared with the UK using a comprehensive questionnaire (APRD)
and its Spanish version {IDREPA) and identifying the practice tasks

most significantly carried out in the two countries.

3 | METHODS
3.1 | Design

We conducted a multicentre cross-sectional descriptive study to
compare differences in APN roles between Spanish and UK epilepsy
units. The study complies with the Strengthening the Reporting of
Observational Studies in Epidemiology (STROBE) guidelines for co-
hort studies (File S1; Cuschieri, 2019).

3.2 | Datacollection

Data were collected from January to December 2019. A convenience
sample of APNs was obtained in Spain and UK. APN nurses with a
minimum of six months working in epilepsy units were recruited.

A gatekeeper in the Spanish Neurological Nurse Society
(SEDENE) identified and contacted all nurses working in epilepsy
units accredited by the Health Ministry to treat drug-resistant ep-
ilepsy (CSUR accreditation), in addition to other epilepsy nurses
working in community or hospital environments. A gatekeeper in
the UK contacted epilepsy nurses belonging to the Epilepsy Nurses
Association {ESNA group).

In both countries, the gatekeeper contacted epilepsy nurses
by telephone or email, explained the study and invited them to
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participate. An email was sent with a link to the questionnaire using
the software LimeSurvey {Version 3.22.24 + 200630), including
study information, the consent form and the study questionnaires
and guaranteeing anonymity and data protection.

In UK participants, we used the APRD tool to measure the limits of
the APN role in all areas of expertise (Chang et al., 2010, 2012). This
comprises 41 items across the 5 practice domains: direct comprehen-
sive care, support of systems, education, research and publication and
professional leadership. Cronbach'’s alpha coefficient of this question-
naire was 094 overall and ranged from 0.83 to 0.95 for the factors.
For Spanish participants, we used the IDREPA, an adapted Spanish
version of the APRD, with a Cronbach alpha coefficient of 0.86 (Sevilla
Guerra, 2018). In addition, we administered an ad hoc questionnaire
designed to measure demographic variables, nurse's academic train-
ing in epilepsy, years of experience in neurology, type of epilepsy unit
(recognised international reference centre for epilepsy or others) and
occupational activities such as health education, telephone care, spe-
cific nurse consultations, autonomous prescription of medications and
nursing research.

3.3 | Ethical considerations

The study was approved by the local Institutional Review Board
(IRB). Participants were asked whether they would agree to partici-
pate in the study and sign an online informed consent form prior to
completing the questionnaires.

3.4 | Analysis

Participants who did not complete the questionnaire were excluded
from the analysis. Data were presented as means and standard devia-
tion (SD) for continuous variables and numbers and percentages (%)
for categorical variables. Quantitative variables were compared using
the t test for independent samples. The chi-square test was used to
compare categorical variables. To allow comparisons between scales,
the IDREPA and the items of the Spanish version of the scale {Sevilla
Guerra, 2018) were adapted to the original domains in the English ver-
sion of the APRD. The minimum mean scores for all IDRAPN domains
indicating advanced practice were considered as follows (Chang et al.,
2012): clinical care (>2), optimising health systems {>2), education (>2),
research (>1.7) and leadership (21.7). Logistic multivariate regression
models adjusted by country were constructed to determine significant
predictive factors of advanced practice. A logistic multivariate regres-
sion model was constructed for each dependent variable (IDRAPN do-
mains: clinical care, optimising health systems, education, research and
leadership), considering education, training, work competencies and re-
search variables as predictive factors, as independent variables. Radar
charts were used to visualise differences in advanced practice between
Spanish and UK nurses. All tests of significance were 2-tailed, and val-
ues of p < .05 were considered significant. All analyses were performed
using the R version 3.6.3 for Windows statistical software package.

TABLE 1 Demographic and occupational characteristics of the
sample

United
Spain Kingdom p-
Variables (n =30) (n = 66) Value®
Age, years 41.4+87 44,5+13.3 .181
Education/Training
Postgraduate education® 13(43.3%) 46 (69.7%) .023
Training courses 14 (46.7%) 35(53%) 661
Doctoral thesis 0 (0%) 8(12.1%) .054
Years of experience 16.3+£8.7 18.4 £ 10.6 .302
Year since receiving 17871 21.3+10.0 .068
nursing diploma or
degree
Workplace
Monitoring Unit 26 (86.7%) 9 (13.6%) <001
Hospitalisation ward 9 (30%) 23(34.8%) .816
OQutpatient department 6(20%) 51(77.3%) <001
Other workplaces 3 (10%) 44(66.7%) <001
Work in an epilepsy unit 27 (90%) 23(34.8%) <001
Tertiary care centre for 16(53.3%) 19(28.8%) .024
epilepsy surgery
Epilepsy surgery 26(86.7%) 20(30.3%) <001
performed
Work competencies
Health education in the
monitoring unit
No 5(16.7%) 27 (40.9%)
A little or sometimes 5(16.7%) 9 (13.6%)
Yes 20(66.7%) 30{45.5%) .055
Health education in the <0.001
outpatient department
No 20(66.7%)  6(9.1%)
A little or sometimes 0 (0%) 3(4.5%)
Yes 10(33.3%) 57 (86.4%)
Telephone consultation 0.001
service
No 8(26.7%) 3(4.5%)
A little or sometimes 4(13.3%) 2 (3%)
Yes 18 (60%) 61 (92.4%)
Receive emails from <001
patients
No 23(76.7%) 8(12.1%)
A little or sometimes 1(3.3%) 5(7.6%)
Yes 6(20%) 53 (80.3%)
Prescribe medication <.001
No 26 (86.7%) 29(43.9%)
A little or sometimes 4 (13.3%) 0 (0%)
Yes 0(0%) 37 (56.1%)

(Continues)

51



MANZANARES €T aL.

Journal of 1267

TABLE 1 (Continued)

United
Spain Kingdom p-
Variables {n = 30) (n=66) Value®
Make adjustments tao 0.023

medication under

protocol
No 11(36.7%) 10(15.2%)
A little or sometimes 4{13.3%) 5(7.6%)
Yes 15 (50%) 51(77.3%)

Data are expressed as frequency {%) or mean (standard deviation).
2Independent t test or chi-square test.

PPostgraduate education includes PG degree and Master degree.

4 | RESULTS

We received 30 complete answers from participants from 16 centres
in Spain, with a 63.8% response rate (47 emails sent) and 66 answers
from 40 centres in the UK, with a 68.75% response rate (96 emails
sent).

Participant characteristics are shown in Table 1. No significant
demographic differences were found between the two cohorts.
UK nurses had a higher educational level and a higher proportion
of postgraduate education {69.7% in the UK vs. 43.3% in Spain,
p <.05). Eighty-seven per cent of Spanish nurses worked in epilepsy
monitoring units (inpatient unit run by epilepsy specialists), pro-
viding in-depth diagnostic and treatment services, compared with
13.6% in the UK sample (p < .001). By contrast, a higher percentage
of outpatient work was observed in the UK sample (77.3% vs. 20%,
p <.001) (Table 1). Health education was carried out more frequently
in inpatient epilepsy units in the Spanish sample (66.7%), whereas, in
the UK, educational activities were usually carried out in outpatient
facilities (86.4%) {p < .001). There was also greater communication
with patients via phone and email in the UK (92.4% and 80.3%) com-
pared with Spain (60% and 20%, p < .05). Significant differences were
found in stand-alone prescriptions (56.1% UK vs. none in Spain) and
prescription under protocol (77.3% UK, 50% Spain, p < .05).

UK nurses were more involved in nursing research projects and
neurological and epilepsy scientific societies and attended and par-
ticipated in conferences more often than Spanish nurses {p < .05).
By contrast, Spanish nurses participated more often in clinical trials
(66.7% vs. 33.3% in the UK, p < .05; Table 2).

Table 3 and Figure 1 show the mean score for each APN domain
(clinical practice, optimising health systems, education, research and
leadership). All domains analysed scored significantly higher in the
UK cohort (Table 3). However, no significant differences were found
in achieving Advance Practice for Clinical Care (86.7% in Spain vs.
90.9% in the UK). Table 4 shows the percentage of nurses meeting
21 APN domains. Twenty per cent of Spanish nurses fulfilled all APN
domains compared with 47% of UK nurse (p < .01). Spanish nurses
from Reference Epilepsy Units for Surgery (CESUR] fulfilled more
APN roles than other participants (Figure 2), but were still below the
scores of UK nurses (p < .05).

Clinical Nursing*Wl LEYJ;

TABLE 2 Research variables

Spain p-
(n=30) UK {n = 66) Value®
Take part in medical .100
studies
No 12 (40%) 18 (27.3%)
Only a little 1(3.3%) 12 (18.2%)
Yes 17 (56.7%) 36 (54.5%)
Carry out your own .031
nursing research
No 14 (46.7%) 18 (27.3%)
Only a little 2 (6.7%) 18 (27.3%)
Yes 14 (46.7%) 30 (45.5%)
Work on clinical trials .007
No 6(20%) 33 (50%)
Only a little 4(13.3%) 11 (16.7%)
Yes 20(66.7%) 22 (33.3%)
Member or work .612

with any Society
of Neurological

Nursing
No 17 (56.7%) 31 (47%)
Only a little 1(3.3%) 2 (3%)
Yes 12 (40%) 33 (50%)
Member or work with <.001
any Epilepsy Society
No 22 (73.3%) 12 (18.2%)
Only a little 0(0%) 2 (3%)
Yes 8(26.7%) 52 (78.8%)
Attend epilepsy <001
conferences
No 13 (43.3%) 2 (3%)
Only a little 8(26.7%) 6 (9.1%)
Yes 9 (30%) 58 (87.9%)
Teaching about epilepsy <.001
in conferences or
meeting
No 14 (46.7%) 11 (16.7%)
Only a little 4(13.3%) 1(1.5%)
Ves 12 (40%) 54 (81.8%)

Data are expressed as frequency (%) or mean {standard deviation).

*Independent t test or chi-square test.

Logistic multivariate analysis adjusted by country showed that
significant predictive factors of advanced practice were receiv-
ing emails from patients, prescribing medication and all type of re-
search activities, such as taking part in medical studies, carrying out
nursing research, working on clinical trials, collaborating with scien-
tific societies and attending conferences (Table S1). Postgraduate
education (beta coefficient 0.612, p = .006), a doctoral thesis (beta
coefficient 0.765, p =.049) and years of experience (beta coefficient
0.023, p = .030) were also significant predictors of leadership.
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TABLE 3 Mean APRD score {0-4) and
United Kingdom L
rcen f nur: hievin, van
Domains Spain (n = 30) (n=66) p-Value* pe ce. tage of nurses a(,: eving advanced
practice for each domain
Clinical Care 2.61+0.77 3.14+0.70 .002
Advanced practice for clinical care 26 (86.7%) 60 (90.9%) 498
(22)
Optimising Health Systems 1.73+0.85 2.63+0.90 <.001
Advanced practice for health 12 (40.0%) 51(77.3%) .001
systems (22)
Education 2.02+095 2.68+0.84 .002
Advanced practice for education 18 (60.0%) 57 (86.4%) .007
(2)
Research 1.27 + 1.07 2.01+0.82 .002
Advanced practice for research 9 (30.0%) 43 (65.2%) .002
(21.7)
Leadership 1.16 + 1.05 1.93 +1.02 .001
Advanced practice for leadership 7(23.3%) 39 (59.1%) .002
(21.7)
Data are expressed as frequency (%) or mean (standard deviation).
“Independent t test or chi-square test.
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FIGURE 1 Dimensions of APN roles in Spain and UK [Colour
figure can be viewed at wileyonlinelibrary.com]

TABLE 4 Advanced practice domains

Number of advanced Spain

practice domains (n=30) UK (n = 66) p-Value®
.007

0 4(13.3%) 2(3.0%)

1 7 (23.3%) 4(6.0%)

2 6(20.0%) 7(10.6%)

3 5(16.7%) 11(16.7%)

4 2(6.7%) 11(16.7%)

5 6(20.0%) 31(47.0%)

Data are presented as mean (standard deviation).
AIndependent t test or chi-square test.

FIGURE 2 Dimensions of APN roles in Spain, epilepsy reference
centre nurses in Spain (CESUR) and UK [Colour figure can be
viewed at wileyonlinelibrary.com]

5 | LIMITATIONS

First, assessment of the population size and sample in the Spanish
cohort was not possible due to the lack of institutional recognition,
coordination and official grouping of the APNs in Spain. Moreover,
there are few accredited reference epilepsy units in Spain.
Therefore, all possible epilepsy nurses fulfilling the inclusion
criteria were invited to participate. Second, voluntary and response
bias conditioned the sample size and the reliability of the findings.
Third, the study is based on self-report and an anonymous question-
naire; therefore, various biases, such as social and occupational de-
sirability biases, may have affected the results. Finally, whereas the
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APDR and IDREPA scales are reliable and valid tools, the design of
the ad hoc questionnaire about academic and occupational activities
may limit the interpretation of the predictive analysis.

6 | DISCUSSION

This is the first study to compare the current role of APN in epi-
lepsy in two countries with differences in the development of and
policies for nurses. We found significant differences in epilepsy
APN roles between Spanish and UK nurses, in line with other
qualitative studies that showed that the context and population
(Jean et al., 2019) and health organisational factors (Casey et al.,
2019) are related to the development of APN. A low rate of APN
was observed in Spain, where only 20% of Spanish epilepsy nurses
fulfilled the international APN criteria established by the IDREPA
scale {direct patient care, research, education, support of systems
and leadership). Our results are in accordance with a previous
study of APN in Catalonia showing that of the 1200 nurses who
self-identified as APN in different areas of expertise, only 22.2%
fulfilled APN criteria and had the required training (Gutiérrez &
Ferras, 2019).

The international role of APN is a response to the needs of the
population and health care systems, but also to the interests of ep-
ilepsy teams and the availability of suitably trained nurses. Factors,
such as leadership engagement, interprofessional support and or-
ganisational aspects, are associated with the development of APN
(Casey et al., 2019). However, some dimensions of APN are difficult
to carry out, requiring support from other disciplines and a strong
climate for learning and mentorship within the group. Qur results
show that CESUR centres, which are a reference for epilepsy sur-
gery in Spain, have more APN activities than non-CESUR centres,
suggesting that guidelines and recommendations on personnel,
services and facilities in specialised epilepsy centres facilitate the
role of epilepsy APN (Labiner et al., 2010). In this regard, special-
ist centres with staff that have been trained abroad may facilitate
the development of APN roles. Nevertheless, the role of education
in epilepsy nurses in Spain fulfils the minimum APN requirements,
although they had significantly lower scores compared with UK par-
ticipants. The hospital environment and the lack of support from
health administration and management authorities may be related
to these findings.

The closest scores in the dimension role were found for clinical
care and were more developed in the UK. A recent European study
found similar results, showing that epilepsy APN were predomi-
nantly focused on direct patient and family care (Mdller et al., 2010).
Clinical care was also the most consolidated dimension in a recent
study of a diverse group of APN in Spain (Sevilla-Guerra & Zabalegui,
2018). A possible explanation is that direct care is the most tradi-
tional nursing role and the essence of nursing practice. In addition,
other countries have expanded traditional practice to supplement or
substitute activities performed by other clinical professions (Craig
Lockwood, 2019).

Clinical Nursing*Wl LEYJ;

Our results showed that epilepsy APNs were focused on a hos-
pital environment in Spain, whereas in the UK it was predominantly
in outpatient care. The community role observed in the UK may
be seen as an effort to link chronic conditions between levels of
care and improve continuity of care to prevent hospital admissions
(Sarzynski & Barry, 2019). In this regard, continuity and integrative
care in the UK has recently been boosted to improve the integration
of the different care levels, increasing the capacity of APNs to re-
solve situations.

The Spanish health system has suffered many challenges, es-
pecially the transition from an acute care-driven model to the
management of chronic diseases, such as epilepsy. Shifting from a
biomedical to a user-centred model has been difficult but is required
to increase the productivity of health professionals to optimise care
services and manage patient expectations.

Receiving emails from patients, prescribing medications and re-
search were predictors of greater optimisation of support systems.
The contribution of epilepsy nurses to strategic, planning and evalu-
ation services requires participation and leadership in APN research
activities. The more community-based APN role in the UK means
epilepsy nurses are clearer about their role and have better patient-
reported outcomes, facilitated by a better regulatory environment
(Jean et al., 2019).

Spanish APN focused their practice and activities on special-
ised techniques such as EEGs, whereas in the UK these procedures
are usually carried out by other health professionals such as clinical
physiologists. In contrast, the development of UK APN nurses in the
community environment was ‘rucial to the promotion of nurses’ roles.
Health education was more frequent in inpatient epilepsy units in the
Spanish sample, whereas educational activities in the UK were usually
carried out in outpatient facilities (66.7% vs. 86.4%, p < .001).

Differences were also found in relation to prescribing medica-
tion by Spanish epilepsy APN, whereas, in the UK, more than half
of epilepsy nurses prescribe medications. In fact, in the UK, as in
other Europe counties, patients with refractory epilepsy are mon-
itored by APN nurses to assess the efficacy and side effects of an-
tiepileptic drugs and advising patients on medication changes to
improve treatment (Higgins, Downes, Varley, Doherty, et al., 2018;
Higgins et al., 2019; Hosking. 2003). Although Spanish epilepsy
nurses make recommendations on adjustments to medications and
nurse prescription has recently been legalised, full implementation
of this APN function is still pending, in contrast to the UK, where
prescribing medication is a firm reality and epilepsy nurses are regu-
lated (Goodwin et al., 2011; Hosking, 2003, RCN, 2018). In our study,
prescribing medication was a predictor of all APN dimension except
research, indicating that this activity requires potentiation in Spain.

In addition, an underdeveloped APN role observed in our study
was research, as suggested by some authors (Gutiérrez & Ferrus,
2019). Although APN nurses may participate in medical studies and,
mainly, in clinical trials led by medical teams, they may have more diffi-
cultiesin playing a leading rolein their own research projects. Although
nursing research in Spain has advanced in the last decade, the devel-
opment of nursing research is still necessary and has been related to
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the development of the APN role {Casey et al., 2019). Although it may
be suggested that the research role of APN has been undervalued
in Spain because of differences in education, neither education nor
training were predictors of the development of the research domain
of APNs in our sample. The more restricted scope of the research di-
mension of epilepsy nurses in Spain could be explained by the lack of
knowledge and acceptance of new competencies of epilepsy APN by
organisations and multidisciplinary team in the hospital environment
or may also be related to the lack of tradition of epilepsy nurses.

The leadership capacity of Spanish APN may also be limited by a
more traditional environment. However, the most likely explanation
for the delay of leadership development may related to organisa-
tional barriers {Elliott et al., 2016), more than individual nurse attri-
butes. The differences found between epilepsy APNs in Spain and
the UK, and between Spanish APN integration in national reference
centres, support the importance of organisational facilitators in the
individual development of APNs.

Overall, it is important to incorporate prescribing, research and
leadership in APN, to implement the full scope of advanced prac-
tice (Kennedy, 2019). This would require support for epilepsy nurses
from their institutions and teams, recognising their value and capac-
ities (Higgins et al., 2020). Spanish policies for APN are needed, fol-
lowing the model of the UK (NHS, 2017).

In line with the Declaration of Astana promoting international
implementation and strengthening their primary healthcare sys-
tems to facilitate access to essential healthcare, the role of Spanish
epilepsy nurses in the community should be developed, promoting
APNs’ influence and participation in health policies to attend the
needs of the population (Sheer & Wong, 2018).

7 | CONCLUSIONS

Qur results showed differences between epilepsy APN in Spain and
the UK, observing difficulties in the development of APN role in a
more traditional health organisation and hospital environment. The
knowledge, analysis and comparison of the role of Spanish nurses
with UK may allow a critical analysis and comparison of the scope of
practice of APN.

The view of a specialist role in the community may be seen as an
effort to link chronic conditions between levels of care and to im-
prove continuity of care to prevent hospital admissions. Qur results
also showed the need to develop specific domains, such as leader-
ship and research, in epilepsy nursing in Spain.

This study shows how the development of epilepsy APN is linked
to the empowerment of nurses in their leadership and research roles
in a community setting, facilitated by health policies that promote
APNs. The empowerment of Spanish nurses in epilepsy units and
the creation of new positions in community settings could favour the
development of epilepsy APN in Spain and facilitate the continuity
of care of chronic epilepsy patients.

Comparison with other reference countries for epilepsy APNs,
such as the USA and Canada, would enable more generalised

conclusions. More studies that compare the development of ep-
ilepsy APNs in various areas, demonstrate their efficacy in health
and analyse their roles in depth, are required.

8 | RELEVANCE TO CLINICAL PRACTICE

Assessment of the roles of epilepsy nurses may aid the analysis and
implementation of specific measures focused on advanced practice
nurses in this field. In addition, the development of leadership and
research activities in epilepsy APNs would benefit expert care and
improve the quality of care.

Our results support the need for APN development in different
areas and encourage their promotion in community settings in Spain.
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Objective: The objeclive of this study was Lo perform a cross-cullural adaption and psychemetric evaluation of
the Spanish version of the Satisfaction with Epilepsy Care (SEC) questionnaire and analyze patient satisfaction
with epilepsy care.

Methods: Transcultural adaptation and validation of the SEC were carried out using translation and
back-translation with pilot testing and an expert panel. The SEC-E (Spanish) was analyzed in 213 patients
with epilepsy to examine construct and criterion validity and internal consistency.

Results: The SEC-E achieved conceptual, semantic, and content equivalence with the original version. For content
validity, one question was eliminated from the original questionnaire as it has little relevance in our cultural
setting. Positive correlations for criterion validity were obtained using the gold standard measure (Satisfaction
in Hospitalized Patients scale). Construct validity replicated the three dimensions of the original questionnaire.
The scale showed adequate reliability through internal consistency (Cronbach's e of 0.94) and temporal stability
on retest (n = 85). Patients scored (0 to 100) 77.5 [standard deviation (SD): 19.9] for satisfaction with
communication, 76.9 (SD: 17) for organization, and 67.2 (SD: 22.1) for information.

Significance: The SEC-E is a valid and reliable tool for the assessment of educational interventions aiming to
improve the quality of care in patients with epilepsy in Spanish clinical practice. The results showed a good

level of patient satisfaction with epilepsy care.
© 2019 The Authors. Published by Elsevier Inc. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license

(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

1. Introduction

Epilepsy is a chronic disease with a profound impact on the health and
quality oflife of patients and their relatives | 1]. Seizures are unpredictable
and sometimes dangerous, increasing the risk of injury, hospitalization,
and mortality. Epilepsy may be associated with psychiatric comorbidity
(e.g.,anxiety and depression) and cognitive impairment |2,3]. Antiepilep-
tic drugs are often associated with adverse effects that may limit patients’
quality of life and, consequently, hinder treatment adherence. As such,
successful management of epilepsy requires a holistic approach focusing
on personalized care, patients’ needs, and communication with health
professionals using a multidisciplinary approach [2].
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Barcelona, Spain.
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Recent decades have seen growing interest in the measurement,
assessment, and improvement of quality in healthcare. Assessment
methods are used to evaluate patients' perception of their illness, the in-
fluence of health systems, and the quality of specific education and ad-
vice received. Patient satisfaction is a useful indicator of the quality of
health services [4]. Therefore, valid and reliable tools to measure the
degree of patient satisfaction are essential for the development and
implementation of specific procedures to improve care quality [4].

The evaluation of care quality in people with epilepsy should also
take into account the degree of disease control, the kind of care received,
the quality of communication with health professionals, and the type of
information received by the patient. Advice to patients should include
appropriate information about the disease and also assessment of rele-
vant quality dimensions in holistic care from the user’s perspective.
Users and their satisfaction are one of the main axes of health services
from a patient-centered health perspective [4]. Users increasingly

1525-5050/© 2019 The Authors. Published by Elsevier Inc. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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demand greater access to information, better communication with
health professionals, and more active participation in decision-making
about their care [5]. Thus, assessing patient satisfaction allows evalua-
tion of patients’ perception of health procedures, administrative aspects,
and treatments given and may lead to improve treatment adherence
and greater continuity in the use of health services [5].

Empowerment, defined as a complex experience of personal change
guided by the principle of self-determination, has been recently used as
a model of patient-centered care [6]. Empowerment may be facilitated
by healthcare providers when they adopt a patient-centered approach
to increase knowledge about biopsychological, functional, experimen-
tal, ethical, social, and financial aspects [7,8]. However, to empower pa-
tients, professional interventions must be measured from the patient's
perspective, which requires specific satisfaction tools to engage patients
in their own care.

The multidimensional concept of patient satisfaction includes vari-
ous domains such as waiting times for appointments, communication
with professionals, financial aspects, and global satisfaction. In epilepsy,
other aspects such as social support, professional development, and
driving capability must be considered [9]. However, there are few
tools that assess patient satisfaction in epilepsy, with no questionnaires
in Spanish. Some general questionnaires that assess satisfaction are in-
definite, or their psychometric properties have not been studied. The
Satisfaction with Epilepsy Care {SEC) questionnaire is the only question-
naire currently used to assess satisfaction with care in epilepsy [9]. The
SEC includes the following three dimensions: satisfaction with informa-
tion and advice, satisfaction with the communication with healthcare
professionals, and satisfaction with the organization of the institution.
The original German version of the SEC questionnaire is valid and reli-
able. Satisfaction with information and counseling improved signifi-
cantly after an educational intervention carried out by a specialist
epilepsy nurse, compared with a control group, demonstrating that
the satisfaction of patients with epilepsy improves according to the
health education received [9,10]. Therefore, our objective was to adapt
and test the psychometric properties of the Spanish version of the
original questionnaire.

2. Material and methods

2.1. Study design

A cross-sectional psychometric study was designed. The principal at-
tributes evaluated were linguistic and cultural adaptation, reliability,
and validity.

2.2. Setting and sample

The study population included patients with epilepsy aged
>18 years attended by the epilepsy unit of a tertiary hospital in
Barcelona, Spain who agreed to complete the questionnaire. An ex-
clusion criterion was the inability of patients to answer the question-
naire because of cognitive or psychiatric comorbidities.

2.3. Variables

All participants were provided with the SEC-E questionnaire and a
demographic questionnaire to collect data on the following variables:
age, sex, disease duration, number of concomitant antiepileptic drugs,
seizure frequency, type of epilepsy, educational level, and occupation.
The validated Satisfaction in Hospitalized Patients (SHP) scale [11],
a quick and easy tool to assess patients' perceived satisfaction, was
also administered to demonstrate criterion validity [11].

The acceptance of the SEC at the time of administration and the
response rate to the questionnaire were assessed as parameters of
usability and functionality.

2.4, Translation and validation processes

The translation, adaptation, and cross-cultural validation of the
instrument used a conventional methodology previously used in ques-
tionnaire validation processes [12-16] following these recommended
steps [13]:

2.4.1. Phase 1: translation processes
Cultural adaptation was carried out using the translation-back-
translation method and a review by an expert panel, as follows:

Step 1 - The original scale was translated into Spanish to obtain two
versions of the scale [9]. The translated texts were provided by two
independent bilingual and bicultural professional translators
whose native language was Spanish.

Step 2 - The two Spanish versions of the scale were evaluated by a
third independent translator and combined to generate a prelimi-
nary version of the SEC in Spanish. Subsequently, a panel consisting
of the three translators and the research team reviewed the prelim-
inary versions to resolve ambiguities and disagreements.

Step 3 - The preliminary Spanish version of SEC was back-translated
into German by two independent bilingual, bicultural translators
whose native language was German and who had experience in
health terminology and linguistic and cultural aspects of the German
language, producing two independent back-translated versions of
the scale in German,

Step 4 - Both back-translated German versions were compared with
the original version of the SEC in German by a multidisciplinary
committee formed of the research team and all translators involved
in the process. The committee resolved any discrepancies between
the German and Spanish versions with respect to the similarity of
instructions, items, and answers in the writing process, sentence
structure, meaning, and relevance of the text. Only items that
did not preserve the original meaning were retranslated or
back-translated. Discrepancies were also reviewed with the lead
author of the original German scale {M.P.) who participated in the
final translation.

2.4.2. Phase 2: pilot testing and expert panel

2.4.2.1. Pilot testing. A pilot study was made by providing a prefinalized
questionnaire to 34 participants from our epilepsy unit and asking
them about the clarity of the instructions and items.

2.4.2.2, Expert panel, An expert panel formed of specialists in epilepsy
with different backgrounds and expertise in the disease: a psychiatrist,
a neuropsychologist, a psychologist, five neurologists, and two epilepsy
nurses, rated all SEC items with respect to the clarity (confusing
or clear) of the questions and their relevance using a scale from 1 to 4
{1 = not relevant, 2 = not able to evaluate the relevance, 3 = relevant
but needs some changes, 4 = relevant and concise). The panel also eval-
uated the clarity of each item using a dichotomous rating scale (yes/no).
The panel later analyzed the results of the pilot study. Finally, the panel
assessed the questions and the differences between the original ques-
tionnaire, the independent translations, and the adapted final version.

2.4.3. Phase 3: psychometric testing

The SEC-E was sent to patients by email using the Lime Survey com-
puter program [17], an open source application for the administration
of surveys/questionnaires online, Participants received an email that
included information about the study, informed consent, information
to be provided by the patients {demographic and clinical question-
naires), the SEC-E, and the SHP scale [11]. A reminder message was
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sent after 7 days to improve the response rate and a further 7 days after
the final collection of the questionnaires; a second email containing the
SEC-E was sent to all participants for retesting.

2.5, Statistical analysis

Validation of the instrument consisted of study of the content
validity, construct validity, criteria validity, and reliability (internal
consistency and test-retest stability). An expert panel of ten profes-
sionals evaluated the clarity of the items and the extent to which they
were representative of epilepsy healthcare providers using the content
validity index at the item level (I-CVI). To examine the underlying struc-
ture of the satisfaction in epilepsy care factors, explanatory factor anal-
ysis (EFA) was performed using principal component analysis (PCA)
with varimax rotation. To determine the number of factors in the PCA
solution, only factors with an eigenvalue of >1 were retained. A mini-
mum factor loading of 0.4 was used as the criterion for each retained
item and a difference of >0.15 between the primary loading and any
secondary loading for an item; items without this difference were
assigned to the named factors with the most theoretical sense. For crite-
rion validity, a correlation analysis was made using the Spearman corre-
lation coefficient to study correlations between the SEC-E and the SHP
scale [11]. Correlations between the SEC subscales were also studied,
assuming that the various subscales gather distinct information {with
moderate or low correlation coefficients). The internal consistency of
the items was calculated using Cronbach's alpha, which was considered
acceptable if the value was >0.8. The time reliability of each item was
tested between two similar assessments using the intraclass correlation
coefficient (ICG,,;) and was performed 1-3 weels between administra-
tions. There were no missing data as the web form did not allow for
blank answers. All analyses were conducted using R v3.5 for Windows
statistical software package.

2.6. Ethical considerations

The study was approved by the Hospital Clinic Ethics Committee
(reference #HCB/#2017/0008). Participants were informed about the
objective of the study and gave written informed consent by completing
the questionnaires, with anonymity and confidentiality of the data
maintained at all times.

3. Results
3.1. Patient characteristics

The questionnaire was emailed to 320 patients with epilepsy and
was returned by 213 participants {69.8% response rate). The mean
time to complete the questionnaire was 5.25 min. Patient demographic
and clinical characteristics are shown in Table 1. The mean age was
40.4 years [standard deviation (SD): 16.4], and 64.9% were female,
Most patients had a disease duration of >20 years (50.2%), and 42%
were taking >3 antiepileptic drugs. Twenty-three percent of partici-
pants had weekly or daily seizures, and 23.9% classified their epilepsy
as “uncontrolled”.

3.2. Content validity

3.2.1. Pilot testing of prefinal version

Of the 34 patients who participated in the pilot test, all rated
the questions about communication as “clear”, and 91.2% also
qualified questions about the organization as clear. In contrast,
25.6% of the patients did not find the questions about satisfaction
with the information clear, and these were later analyzed by the
expert panel. The instructions were also considered as clear by
94.1% of participants and the response format by 91.2%.

Table 1
Demographic and clinical characteristics of patients with epilepsy responding to the
Spanish version of the SEC {(n = 213).

Variable
Age {years) 404 £ 164
Age group, n (%)
21-34 65 (305)
35-49 92 (432)
50-59 31(146)
=60 25(11.7)
Gender (female), n (%) 138 (64.8)
Disease duration {years) 220 £ 143
0-4 201(94)
5-9 23(108)
10-19 55(258)
20-29 51(239)
30-39 31(1486)
40-49 25(117)
>50 8(38)
Level of education, n (%)
No formal education 25(11.7)
Primary education 34(16)
Secondary education 30(14.1)
Prolessional training 48 (225)
University education 76 (35.7)
Occupation
Active 104 (488)
Disabled 65 (305)
Homemaker 11(52)
Unemployed 19(89)
Student 14(6.6)
Number of antiepileptic drugs, n {%)
None 7(33)
1 50(235)
2 66 (31)
3 51(239)
4 17(8)
>5 22(103)
Seizure frequency, n (%)
<1/year 78 (366)
1/year 14(6.6)
2/year 16(7.5)
1/three months 18 (8.9)
1/month 38(17.8)
1/weel 39(183)
21/day 10(4.7)
Epilepsy control, n (%)
Controlled 162 (76.1)
Uncontrolled 51(239)

Values are expressed as mean + SD.

32.2. Expert panel

After analyzing the results of the pilot test, the response for-
mat was rewritten to clarify the “no need” option, which was
changed to “l don't need it”; moreover, both options of answering
“not received despite need” and “I don't need it” were highlighted
to clarify the options when there was no answer for the level of
satisfaction.

The second section of the SEC-E, satisfaction with organization,
showed a similar degree of validity, except for questions 2.5 and
2.6 regarding the atmosphere in the hospital/clinic and satisfac-
tion with blood drawing techniques as they were considered irrel-
evant by 60% of experts. Consequently, the expert panel discussed
whether those questions were appropriate and decided to main-
tain the item “satisfaction with the environment in the epilepsy
clinic” in the final version as it was relevant from the patient per-
spective. However, the item “satisfaction with blood drawing
techniques” was considered irrelevant and removed from the
questionnaire.

All items were rated >80% for clarity except the item *“Self-
support group”, which was rewritten as “Self-support group and
associations”.
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3.3. Item category frequencies

Table 2 shows the results of the item category frequencies.
More than 50% of patients responded that they were very satisfied
or satisfied with items corresponding to communication and
organization dimensions, with percentages varying between
56.8% and 83.6%. Two patterns were observed with respect to the
information and assessment dimension. The first group of items,
from 3.1. Epilepsy to 3.5. Own contribution to improving health
condition, had a similar distribution to previous dimensions.
However, items from 3.6. Self-support groups to 3.12. Driver’s
license had a lower percentage of very satisfied or satisfied answers
because of a high percentage of “I don't need it” answers, indicating
that these were specific items that patients perceived as not needing
advice on.

The questionnaire scores (0 to 100) were 77.5 (SD: 19.9) for
satisfaction with communication, 76.9 (SD: 17) for organization,
and 67.2 (SD: 22.1) for information.

34. Construct validity

A good adjustment of the items to the original structure of the
scale was observed, confirming the three dimensions of the scale.
As shown in Table 3, only items 3.2 and 3.3 appeared to correlate
better with the communication dimension rather than with the
information domain. However, we decided to leave these items
within the information domain to maintain coherence with the
original SEC questionnaire.

3.5. Criterion validity

The three domains of the SEC correlated directly with the items of
the SHP scale (Table 4), suggesting the SEC-E questionnaire is accu-
rate in evaluating satisfaction with communication, organization,
and information.

Comparisons between the SHP and SEC-E items showed a mod-
erate-high Spearman correlation {0.47-0.61, p < 0.01), supporting

Table 2

Item category frequencies (%)

%).
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Table 3
Principal component analysis followed by varimax rotation { construct validity).

Item number Satisfaction with epilepsy care domains

RC1 RC2 RC3

Information Organization Communication

Satisfaction with communication
1.1. Time to address questions
12. Consideration of individual needs
1.3. Incorporation your ideas in
the treatment process
1.4. Understanding and empathy

Satisfaction with organization
2.1, Appointment
2.2. Time waiting in the clinic
2.3. Stall fiendliness and willingness
2.4, Familiarity of staff
2.5. Atmosphere in the clinic
2.7. Management of diagnostic
processes

Satisfaction with information and
counseling/advice
3.1. Epilepsy
3.2, Treatment
3.3.Effects and adverse effects of AED
3.4. Seizure management
3.5. Own contribution to
improving health condition
3.6. Self-support groups
3.7. Career opportunities
3.8. Provision of aid
3.9. Problems at school or work
3.10. Social support
3.11. Dealing with impact of
epilepsy on family and on onesell
3.12. Driver's license

0.76
0.77
0.73

067

074
0.76
0.74
048
072
084

0.76

0.58
046 0.60
0.73

Q.75

0.84
0.87
090
0.76
0.67
0.82

0.76

In italics, items assigned to the named factors with the most theoretical sense. In bold,
items corresponding to a different domain with respect to the original version of the
Satisfaction with Epilepsy Care questionnaire.

similar concepts underlying questions in both measurements
and indicating that the SEC-E measures what it was intended to
measure.

Item number 5=very 4= 3 = somewhat 2 = somewhat 1= 0 = very Not Not received  No
satisfied  satisfied  satisfied dissatisfied diss: dissatisfied applicable despite need need
Satisfaction with communication
1.1. Time to address questions 30 38.5 183 6.6 19 1.9 2.8
1.2. Consideration of individual needs 30.5 333 19.2 85 33 23 238
1.3. Including your ideas in the treatment process 258 371 17.8 75 14 19 85
1.4. Understanding and empathy 474 30.3 9.9 6.1 14 1.9 2.8
Satisfaction with organization
2.1. Appointment 27.7 385 16.9 6.6 56 33 14
2.2. Time waiting in the clinic 16.0 408 221 117 52 19 23
2.3. Staff's friendliness and willingness 46.5 37.1 9.9 33 19 0 14
2.4. Familiarity of staff 35.7 37.1 14.6 47 28 23 28
2.5. Atmosphere in the clinic 343 479 11.7 33 0 0 2.8
2.7. Management of diagnostic processes 25.8 383 17.8 103 2.8 3.3 14
Satisfaction with information and counseling/advice
3.1. Epilepsy 291 376 131 103 52 23 19 05
3.2, Treatment. 28.6 404 12.7 99 28 2.8 19 0.9
3.3. AED effects and adverse effects 221 36.2 155 11.7 8.5 28 23 09
3.4. Seizure management 230 357 15.5 99 28 23 52 5.6
3.5. Own contribution to improving health condition 23.5 338 16.4 127 52 23 33 28
3.6. Self-support groups 5.2 15.5 4.2 8.5 42 3.3 183 40.8
3.7. Career opportunities 122 192 85 75 89 42 80 315
3.8. Provision of aid 1.7 174 12.2 75 38 23 6.6 385
3.9. Problems at school or work 12.2 183 8.0 7.0 52 8.9 9.4 31.0
3.10. Social support 8.0 17.8 8.9 103 7.5 5.6 169 249
3.11. Dealing with impact of epilepsy on family and ~ 11.3 155 16.0 13.6 66 7.5 164 13.1
on onesell
3.12. Driver's license 13.6 164 8.5 6.1 47 5.6 835 366
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Table 4
Criterion validity.

Satisfaction Hospitalized Patients 1.1. Time to address 1.4. Understanding 2.3. Staff's friendliness 3.1. Epilepsy 3.2. Treatment 3.3. Effects and side
scale: items questions and empathy and willingness effects of AED
1. Time your doctor gives you 04737
2. Solutions your doctor gives you 0593 0.610
3. Interest of your doctor in hearing 0528 0468 0601
your explanation of your illness
4. Information about treatment 0.560 0.565
5. The treatment you received 0493 0512
6. Staff willingness to help 0490 0517

All Spearman Correlation Coefficients were statistically significant with a p-value lower than 0.05.

* Statistically significant Spearman Correlation Coefficients at 0.05 significance level

3.6. Reliability

3.6.1. Internal consistency

With respect to the degree of internal consistency, Cronbach’s o
value was =0.8 for all three SEC dimensions analyzed (total value:
0.94), indicating good global internal consistency for the question-
naire and for each dimension. The three dimensions correlated
with each other (Spearman correlation coefficients: 0.621, 0.687,
and 0.563; p < 0.05).

3.6.2. Retest

The response rate to the SEC-E retest was 39.9% (85 patients). The
temporal stability test showed no relevant changes between the first
and the second questionnaires, with a significant ICC, ; being obtained
in all items evaluated (p < 0.001), indicating good temporal stability.

4. Discussion

This study translated and validated the SEC questionnaire into
Spanish (SEC-E), providing a useful tool to evaluate satisfaction with
the organization, communication, and information received by patients
with epilepsy and providing a basis for future changes or interventions
that can improve patient care in specific areas.

This is the first study to evaluate satisfaction among patients with ep-
ilepsy in Spain and the Mediterranean. The results showed moderate-
high patient satisfaction with most items, and the global findings were
comparable with the results obtained for the original German scale [9],
except for slightly lower values for satisfaction with organization
(76.9 + 17 in SEC-E vs. 81.1 in SEC), which might be explained
by differences in the organization of outpatient healthcare. Some
discrepancies between the two questionnaires could be due to the
methodology followed in the SEC-E validation, which was based on
online anonymous surveys, allowing higher confidentiality than a
handheld survey.

Most scales currently used in epilepsy focus on the disease and its
physical characteristics (e.g., the Liverpool Seizure Severity scale [18]),
on psychiatric aspects of the disease {e.g., the Neurological Disorder
Depression Inventory for Epilepsy {NDDI-E)) [19], or on adverse events
|20]. These questionnaires are currently used in clinical trials for drug
research, educational interventions, and assessment of the effect of
interventions (e.g., epilepsy surgery). Moreover, most questionnaires
used to evaluate general satisfaction focus on the hospitalization period.
However, patients with epilepsy usually need continuous outpatient
follow-up, requiring tools to assess perceptions of patients regarding
healthcare interventions, especially with respect to communication, satis-
faction with the professional relationship, and outpatient organization. [n
this regard, validation of the Quality of Life scale in Epilepsy and its subse-
quent adaptations [21-23] was a turning point in the holistic assessment
of epilepsy care, showing that evaluation of the degree of satisfaction
perceived by patients may be crucial in improving care systems.

The SEC questionnaire is the only scale currently able to assess satis-
faction with care in epilepsy [9] and is a valid approach to measure
patient satisfaction regarding specific aspects such as outpatient
follow-up. The original SEC version was culturally adapted to the
Spanish context, showing an adequate reliability and validity. The vali-
dation process used a translation-back-translation and validation of
contents by expert panels to adapt the original questionnaire to a
Mediterranean/Spanish cultural scenario. Thus, in order to adapt the
original German version to Spanish, we modified aspects related to
language expressions and cultural settings, which were reviewed
by the author of the original version to ensure consistency between
both questionnaires. Only one item of the original questionnaire
(e.g., “technique of blood taking”) had to be eliminated from the SEC-
E to be adapted to our healthcare system. This was probably due to
the fact that in our hospital, blood is usually drawn in an outpatient
lab and is not considered related to the epilepsy clinic. The internal
consistency and stability tests showed adequate reliability.

The SEC-E also showed high internal consistency, with a Cronbach's
« of 0.85, 0.89, and 0.93 for satisfaction with organization, communica-
tion, and assessment, respectively, values comparable to the internal
consistency obtained in the original SEC version (0.85, 0.92, and 0.95,
respectively) [9]. Moreover, the results of the reproducibility test
showed stability in the implementation of the tool over time, obtaining
a significant ICCy,y in all the items evaluated.

In the original SEC [9], the German scale was correlated with other
scales assessing relevant aspects in epilepsy such as the Quality of Life
in Epilepsy (QUOLIE) and Hospital Anxiety and Depression scale
(HADs), showing adequate validity criteria |9]. Comparison of the SEC-
E with the SHP showed the three SEC-E domains directly correlated
with the SHP items with similar content.

We found a poor response to some satisfaction items regarding
counseling, which were related to differing patient needs, with some
participants reporting that counseling was not needed.

Quality of healthcare should be focused on individual needs.
In this regard, satisfaction and information provided to patients
have to be properly measured with adequate tools. Control of
seizures, number of antiepileptic drugs, in addition to stigma and
perception of disease, may have influenced the responses to the di-
mension of “satisfaction with information and counseling/advise”.
Moreover, in more independent and less affected patients, there is
no need to evaluate some aspects included in the questionnaire,
such as assessment of “career opportunities”, “problems at work or
at school”, or “social supportfaid”. However, these differences did
not affect the final score because the answers “no need” were not
counted in the final result. Some other questions could be helpful
for most patients at any time of the disease such as “provision of
aids” or “social support”, and others like “dealing with the impact of
epilepsy on family and yourself’ may be related to stigma, which is
a particularly useful component to incorporate when developing
interventions aimed at promoting social well-being in diverse
people with epilepsy [24].
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The importance of less frequently answered questions about the in-
formation and advice dimension is justified by their relevance to the in-
troduction of programs and actions that aim to provide patients and
their families with greater knowledge on epilepsy, promote communi-
cation between health professionals and patients, and encourage the
participation of patients and their families during treatment [25].
“Driving and driver’s license” is an important goal in epilepsy advice
|26]. However, a high percentage of patients believe that they do not
need this information because they have never driven because of their
seizures or they drive legally normally because of correct epilepsy con-
trol. Nevertheless, advice is appropriate in this regard. Patients need to
be aware of the implications of unexpected seizures with loss of con-
sciousness. However, if freedom from seizures allows them to drive,
this ability may minimize the stigma often perceived. In both cases,
this item of the information seems very important to guarantee both
patients’ rights and ensure safe driving [26].

5. Study strengths and limitations

The participation of the questionnaire’s original authors ensured
adequate study reliability as well as facilitating understanding of the
results and comparisons.

However, measuring patient satisfaction with care may be not
feasible, especially when different seizure etiologies, therapies, and
differing degrees of seizure control are considered. This limitation
is reflected in the results of the third part of the questionnaire
(satisfaction with information and assessment), in which a high
percentage of patients responded that they did not need any infor-
mation. Consequently, prospective studies are required to assess
sensitivity to change.

6. Conclusions

Our study confirms the validity and reliability of the SEC-E in
measuring satisfaction with care in patients with epilepsy, providing
an appropriate version of the scale for Spanish-speaking countries. The
SEC-E is a useful tool in clinical practice, supporting previous studies
with the original German SEC questionnaire. The SEC-E is indicated for
the assessment of specific aspects of educational interventions related
to epilepsy in our sociocultural context, such as satisfaction with
communication and organization, information and counseling, and the
relationship with health professionals. Specific tools such as the SEC-E
that evaluate patient aspects beyond their care are useful in empowering
patients by assessing the quality of evidence-based care within the
health system. Further studies will be needed in order to evaluate the
usefulness of the SEC-E for the assessment of interventional procedures
in epilepsy.

Acknowledgments

Funding: This work was supported by the Spanish Society of
Epilepsy “Patient Value” Scholarship in Epilepsy UCB 2017 |(P.042142|
and the Fundacié Catalunya-La Pedrera-Clinic. With the support of the
Department of Health with the PERIS(SLT 008-18-00180).

Declaration of competing interest
No author declares any conflict of interest.

References

[1] Garcia-Ramos R, Garcia-Pastor A, Masjuan |, Sanchez C. Feen report on epilepsy in
Spain. Neurologia 2011;26{9):548-55.

[2] Kerrr M. The impact of epilepsy on patients’ lives. Acta Neurol Scand Suppl 20123194
(126):1-9.

[3] Johnson E, Jones JE, Seidenberg M, Hermann BP. The relative impact of anxiety,
depression, and clinical seizure features on health-related quality of life in epilepsy.
Epilepsia 2004;45(5):544-50.

[4] Diaz R. Satisfaccién del paciente: principal motor y centro de los servicios sanitarios.
Rev Calid Asist 2002;17{1):22-9.

|5] Felkdman L, Vivas E, Lugli Z, Alviarez V, Gabriela M. Satisfaction among hospital inpa-
tients: a proposal for evaluation. Rev Calid Asist 2007;22(3):133-40.

[6] Aujoulat I, Deccache A. Patient empowerment in theory and practi
cacophony? Patient Educ Couns 2007:66(1):13-20.

17] Leino-Kilpi H, Maenpaa [, Katajisto J. Nursing study of the significance of rheumatoid
arthritis as perceived by patients using the concept of empowerment. | Orthop Nurs
1999;3:138-45.

[8] Leino-Kilpi H, Luoto F, Katajisto J. Elements of empowerment and MS patients.
J Neurosci Nurs 1999;30{2):116-21.

[9] Pfafflin M, Schimtz BMT. Efficacy of the epilepsy nurse: results of a randomized con-
trolled study. Epilepsia 2016;57(7):1190-8.

[10] Ridsdale L, Robins D, Cryer C, Williams H. Feasibility and effects of nurse run clinics
for patients with epilepsy in general practice: randomised controlled trial. Gen Pract
1997;314:120-2.

[11] Ferndndez-Castillo A, Vilchez-Lara MJ. Satisfaction with hospitalization scale:
adaptation and psychometric properties. Behav Psychol 2012;20{2):383-400.

[12] Sevilla S, Risco E, Galisteo E, Zabalegui A. Spanish version of the modified Advanced
Practice Role Delineation tool, adaptation and psychometric properties. ] Nurs Pract
2018;24(3):1-10.

[13] Sousa ¥D, Rojjanasrirat W. Translation, adaptation and validation of instruments or
scales for use in cross-cultural health care research: a clear and user-friendly
guidelinejep 1434 268. ] Eval Clin Pract 2010:1365-2753.

[14] Valderas JM, Ferrer M, Mendivil ], Garin O, Rajmil L, Herdman M, et al. Development
of EMPRO: a tool for the standardized assessment of patient-reported outcome mea-
sures. Value Health 2008;11(4):700-8.

[15] Jensen MP. Questionnaite validation: a brief guide for readers of the research litera-
ture. Clin ] Pain 2003;19:345-52.

[16] Streiner DI, Kottner J. Recommendations for reporting the results of studies of in-
strument and scale development and testing. ] Adv Nurs 2014;70(9):1970-9.

[17] LimeSurvey online survey system startup guide; 2015.

[18] Baker GA, Smith DF, Jacoby A, Hayes JA, Chadwich D. Liverpool Seizure Severity Scale
revisited. Seizure 1998;7(3):201-3.

[19] Di Capua D, Garcia-Garcia ME, Reig-Ferrer A, Fuentes-Ferrer M, Toledano R,
Gil-Nagel A, et al. Validation of the Spanish version of the Neurological Disorders
Depression Inventory for Epilepsy (NDDI-E). Epilepsy Behav 2012;24(4):493-6.

[20] villanueva V, Gil-Ndgel A, Elices E, Serratosa JM, Sanchez-Alvarez ]C, Carrefio M, et al.
Validation of the Spanish version of the Side Effect and Life and Life Satisfaction
Inventory in patients with epilepsy. Epilepsy Behav 2009:14(1):96-101.

[21] Viteri C, Codina M, Cobaleda S, Lahuerta ], Barriga ], Barrera S, et al. Validacion de la
version espanola del cuestionario de calidad de vida en epilepsia QOLIE-10.
Neurologia 2008:23(3):157-67.

[22] Cramer JA, Westbrook LE, Devinsky O, Perrine K, Glassman MB, Camfield C.
Development of the Quality of Life in Epilepsy Inventory for Adolescents: the
QOLIE-AD-48. Epilepsia 1999;40¢8):1114-21.

[23] Gramer JA, Perrine K, Devinsky O, Meador K. A briel questionnaire to screen for
quality of life in epilepsy the QOLIE-10. Epilepsia 1996;10(1111):1528-1157.

[24] Margolis SA, Nakhutina L, Schaffer SG, Grant AC, Gonzalez |. Perceived epilepsy
stigma mediates relationships between personality and social well-being in a
diverse epilepsy population. Epilepsy Behav 2017:18(78):7-13.

[25] Hopker CD, Berberian AP, Massi G, Willig MH, Tonocchi R. The individual with
epilepsy: perceptions about the disease and implications on quality of life. Codas
2017;29(1).

[26] Takagi S, Matsuura M. Epilepsy and driving. Brain Nerve 2017;69{10):1069-77.

: polysemy or

63



5.3. Articulo 3

+Model
SEDENE-109; No. of Pages9

Rev Cient Soc Esp Enferm Neurol. 2020;xxx(XX):XXX=XXX

Revista Cientifica
de la Sociedad
Espaiiola de
Enfermeria

Enfermeria Neurologica [ %

o
S
www.elsevier.es/rcsedene

SEDENE

ORIGINAL

«Compartir experiencias, estrategias y emociones».
Expectativas de los pacientes respecto a la educacion
sanitaria con empoderamiento en epilepsia

Francina Salord®P, Carolina Aguilera®?, Maria Lombrafa®®, Ana Grau??°,

Mireia Lépez Poyato 9, Cindy Frias®?, Cecilia Cuzco®¢, Adelaida Zabalegui®*®,
Mar Carrefio®f, Estefania Conde-Blanco®f, Maria Centeno®:f, Antonio Donaire®,
Sonia Sevilla Guerra®¢, Marian Khawaja®' e Isabel Manzanares®*

a Neurologia, Instituto de Neurociencias, Hospital Clinic de Barcelona, Barcelona, Espana

b Institut d’Investigacions Biomediques August Pi i Sunyer (IDIBAPS), Barcelona, Espafa

¢ Centro de Salud Les Corts, Consorci d’Atencié Primaria de Salut de Barcelona Esquerra de [’Eixample (CAPSBE), Barcelona,
Espana

d Departamento de Enfermeria, Facultad de Medicina i Ciencias de la Salud, Universidad de Barcelona, Barcelona, Espafia

€ Direccién de Enfermeria, Hospital Clinic de Barcelona, Barcelona, Espafia

f Unidad de Epilepsia, Departamento de Neurologia, Hospital Clinic de Barcelona, Barcelona, Espaia

Recibido el 4 de noviembre de 2019; aceptado el 1 de junio de 2020

PALABRAS CLAVE Resumen

Epilepsia; Introduccién: Durante anos, las intervenciones educativas enfermeras se han centrado en pro-
Empoderamiento; porcionar educacién e informacion a los pacientes. El empoderamiento del paciente supone
Educacion sanitaria; involucrarlo en su autocuidado y hacerlo participe de su proceso de enfermedad. Por ello,
Investigacion para mejorar nuestras intervenciones en educacion, es necesario identificar las necesidades de
cualitativa; conocimiento de los pacientes en relacion con su enfermedad.

Enfermeria; Objetivo: Explorar las expectativas de los pacientes de epilepsia respecto a la educacién sani-
Intervenciones; taria recibida.

Autogestion Método: Estudio cualitativo-descriptivo desde la perspectiva hermenéutica. Sujetos: muestreo

intencionado de 18 pacientes con epilepsia voluntarios que participaron en las sesiones de
educacion sanitaria entre enero y julio de 2019. Recogida y analisis de datos: técnica docu-
mental mediante analisis de redactados a la pregunta sobre sus expectativas en las sesiones de
educacion.

Resultados: Se obtienen 10 c6digos que se codifican en 3 subcategorias de expectativas en la
educacion: aprendizaje y manejo de la enfermedad, intervenciones sobre estado de animo e
interaccidn y compartir con otras personas con epilepsia. Estas ultimas se fusionan en 2 grandes
categorias: autogestion y crecimiento interno.
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Introduccion

Conclusiones: Los pacientes con epilepsia, al acudir a sesiones grupales de educacién sanitaria,
no solo esperan conocimientos y gestion de la enfermedad y crisis, sino que también esperan
comunicarse y compartir sus experiencias con otros pacientes, soporte emocional profesional
y conocer las opciones de tratamiento y recursos sociales.

© 2020 Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurolégica. Publicado por Elsevier Espafa, S.L.U.
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"*Share experiences, strategies and emotions’’. Expectations of patients with regard
to health education with empowerment in epilepsy

Abstract

Introduction: Qver the years, educational lines have focused on providing education and infar-
mation to patients. The empowerment of the patient means involving him in his self-care and
making it part of his disease process. Therefore, to improve our difficulties in education, it is
necessary to identify the knowledge needs of patients in relation to their disease.

Objective: To explore the expectations of epilepsy patients regarding the health education
received.

Method Design: descriptive qualitative study from a hermeneutical perspective. Subjects:
Intentional sampling of 18 patients with epilepsy volunteers to participate in health education
sessions between January and July 2019. Data collection and analysis: Documentary technique
through analysis of the wording to the question about their expectations in education sessions.
Results: We obtained 10 codes that are codified in 3 subcategories of expectations in education:
learning and disease management, problems with mood and interaction and sharing with other
people with epilepsy. The latter merge into 2 broad categories: Self-management and internal
growth.

Conclusions: Patients with epilepsy, when attending group health education sessicns, not only
hope knowledge and management of the disease and crisis, but also hope and share their expe-
riences with other patients, professional emotional support and know the treatment options
and social resources.

© 2020 Sociedad Espafola de Enfermeria Neurologica. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. All
rights reserved.

dificultades para adaptarse a su entorno debido al estigma
social que existe alrededor de esta enfermedad y deben

La epilepsia, definida por la International League Against
Epilepsy (ILAE) como una enfermedad cerebral crénica
caracterizada por la predisposicion a generar crisis’, afecta
a mas de 60 millones de personas cada afio en todo el
mundo?. Pero, a pesar del importante desarrollo de farma-
cos dirigidos a eliminar los ataques o crisis epilépticas, de un
20 a un 30% de personas con epilepsia sigue teniéndolas’. La
complejidad de esta enfermedad no solo se rige en la apari-
cién de las crisis per se, sino en todo el complejo manejo de
la enfermedad, desde los efectos secundarios de la medi-
cacion, a los cambios de estilos de vida que los pacientes
tienen que llevar a cabo para evitar factores desencadenan-
tes de las crisis, la disminucién de independencia, asi como
los aspectos psico-emocionales y sociales' .

Los problemas fisicos que aparecen en el tratamiento
de la epilepsia son los efectos adversos de la medicacion,
heridas y lesiones provocadas por las crisis, e incluso, casos
de muerte subita o sudden unexpected death in epilepsy
(SUDEP). También puede aparecer deterioro cognitivo pro-
gresivo, y/o alteraciones psiquiatricas como la ansiedad o
la depresion, por esto, las personas con epilepsia tienen

enfrentarse en su vida diaria a un universo complejo y
multifactorial, que no les resulta facil por la falta de cono-
cimiento de la sociedad sobre la epilepsia y de ahi, la
necesidad de un equipo multidisciplinar, formado por médi-
cos, cirujanos, psiquiatras, neuropsicélogos, farmacéuticos,
dietistas y enfermeras, que abarque todas las fases de la
enfermedad’.

Investigador-sujeto cultural, histérico y social

La enfermera, en particular, junto al resto de profesionales
de la salud, juega un papel muy importante en la educacion
del paciente crénico, especialmente aquel diagnosticado de
epilepsia, ya que es la encargada de acompanar a la persona
en su proceso de aprendizaje de convivir con una enfer-
medad el resto de su vida. Hasta hace poco, el enfoque
tradicional de educacion sanitaria estaba orientada al cum-
plimiento de la atencion médica y los pacientes eran vistos
como receptores de decisiones médicas y de recetas®, y las
enfermeras basaban sus intervenciones en dar informacion

Como citar este articulo: Salord F, et al. «Compartir experiencias, estrategias y emociones». Expectativas de los pacien-
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sobre la enfermedad y el tratamiento a seguir. Este tipo de
relaciones enfermera/paciente reproducian estructuras de
dominacién dentro de una dominacién estructural, a causa
de una falsa consciencia social®. Las enfermeras al renunciar
al control y minimizar sus propios roles de liderazgo pueden
cambiar el enfoque de la asistencia sanitaria del liderazgo
de la enfermera sobre el paciente’. Es lo que se pretende
en la actualidad: que el paciente se involucre en la toma de
decisiones respecto a su salud y sea el responsable de sus
elecciones y de sus consecuencias.

Paradigma-empoderamiento

Este enfoque, llamado empoderamiento, busca mejorar
la salud dando énfasis en que las personas adquieran
habilidades, y puedan ser capaces de identificar nece-
sidades y problemas psicosociales, determinar objetivos
personales, definir estrategias para lograr objetivos auto-
seleccionados, resolver problemas, manejar el estrés y
autogestionar sus emociones, buscar/alcanzar el apoyo
social apropiado, obtener y mantenerse motivado, buscar
informacién, negociar, hacer preguntas y expresar prefe-
rencias o comunicarse®. El refuerzo de tales habilidades
pretende mejorar y maximizar la autoeficacia, la aserti-
vidad, la autoconciencia y el sentido de autoestima. El
empoderamiento enfatiza sobre el auto poder y el control
de las personas sobre sus problemas de salud*~’.

Bajo este paradigma, el papel de los profesionales de
la salud es fundamental para guiar a través del proceso
del empoderamiento y conseguir involucrar activamente a
los pacientes en su atencién’®. Por ello, las intervencio-
nes educativas para pacientes con epilepsia que se realizan
en el Hospital Clinic de Barcelona siguen este enfoque y
las técnicas de empoderamiento buscan ensenar y reforzar
estrategias para que los pacientes reconozcan cuando nece-
sitan informacion, gestionar el conocimiento para generar
cambios de conducta adecuados, para asi evitar factores
desencadenantes de crisis y/o reconocer efectos secun-
darios de la medicacion, al mismo tiempo que pretende
conseguir que el paciente sea capaz de participar en la toma
de decisiones respecto a su enfermedad y su vida, redu-
ciendo la ansiedad, para alcanzar la autodeterminacion y el
autocontrol sobre ellos mismos.

Cabe resaltar que, cuando se realiza una educacidn sani-
taria siguiendo este enfoque, es preciso tener en cuenta que
nadie puede empoderar a otra persona, es la persona en si
misma la que se empodera. Es decir, no se puede hablar de
empoderamiento si en la educacion sanitaria solo se pro-
porciona informacion desde la perspectiva profesional, ya
que en este caso los profesionales sanitarios pueden ejer-
cer una visién de poder frente a los pacientes siendo un
impedimento en el crecimiento de los pacientes, mermando
su participacion en la toma de decisiones. Por lo tanto, no
tendra sentido tratar de conseguir el empoderamiento del
paciente sin partir de su propia percepcion de la enfer-
medad y de sus necesidades, inquietudes y expectativas.
En este caso, la enfermera adquiere un rol catalizador, de
colaboracion convirtiéndose en una guia, una herramienta
disponible que permite y facilita al paciente alcanzar ese
nivel de empoderamiento para mejorar la gestion de su
enfermedad®. Es por ello, el objetivo de este estudio es

explorar las expectativas de conocimiento de los pacientes
que asisten a las sesiones de educacion sanitaria en epilepsia
para lograr su propioc empoderamiento.

Métodologia

Se trata de un estudio cualitativo descriptivo desde
perspectiva hermenéutica’. Muestreo intencionado de con-
veniencia. Se conté con la participacién de 18 pacientes en
las sesiones de educacidn sanitaria entre enero y julio de
2019. Los pacientes que aceptaron participar en el estu-
dio posteriormente firmaron el consentimiento informado
antes de participar en las sesiones educativas y se com-
pensaron para la preparacion de la educacién sanitaria, de
manera que hubiese suficiente variabilidad en edades y tipo
de epilepsia y evolucion de la enfermedad, para que durante
la intervencion educativa se enriquecieran mutuamente de
distintas vivencias, experiencias, conocimientos y visiones
sobre la enfermedad. Asi mismo, los datos se recogieron des-
agregando la informacion por sexos. La recogida del material
escrito se realizé en un aula del Hospital Clinic.

Educacién sanitaria con empoderamiento en
epilepsia

Los objetivos de educacién y contenido fueron comunes
a otros estudios realizados en educacién en epilepsia’®'2;
definicion e informacion general sobre la epilepsia, manejo
de las crisis, actuacion ante crisis, factores precipitan-
tes, farmacos antiepilépticos y efectos adversos, problemas
bioldgicos, sociales y cognitivos, SUDEP, alteraciones psico-
logicas y psiquiatricas y epilepsia y mujer. Ademas, se fue
profundizando o anadiendo informacion en temas especifi-
cos seglin las expectativas y demanda de los participantes'.
La informacion se suplementd con tripticos educativos
disenados especificamente para la intervencion.

Se realizaron 4 sesiones por grupo, con duracién de 90
min cada una. Se utilizé una pantalla para la proyeccién
de diapositivas con imagenes, preguntas que permitieron
la participacion. Las sillas se dispusieron en forma de cir-
culo para facilitar la comunicacién y participacién, evitando
«barreras» entre los participantes. La o las enfermeras parti-
cipantes fueron vestidas sin uniforme, para evitar la barrera
o efecto «bata blanca», el trato con los pacientes fue en todo
momento de igual a igual, para evitar la pérdida de poder
del paciente respecto al personal sanitario. En este sentido,
los profesionales fueron «uno mas» en esta intervencion,
y participaron con su experiencia y su conocimiento en el
momento en que los pacientes lo solicitaron. Los datos se
recogieron a través de técnica documental narrativa sobre
la pregunta de expectativas de conocimientos recibidos en
las sesiones de educativas y el grado de participacion estu-
diado fue desde la perspectiva ETIC, es decir, el equipo
investigador traté de entender esta pregunta «desde fuera».

Consideraciones éticas

Los participantes fueron informados del estudio objetivo y
firmaron el consentimiento informado. El estudio fue apro-
bado por el Comité Etico del Hospital Clinico de Barcelona
con referencia #HCB/#2017/0008.

https://doi.org/10.1016/j.sedene,2020.06.002
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Tabla 1 Tabla de variables demograficas y clinicas de los
participantes
Media  Porcentaje
Edad 36,1
Género
Masculino 5 27,8
Femenino 13 72,2
Tipos epilepsia
Focal 5 27,8
Generalizada 4 22,2
Farmacorresistente 6 33,3
Otros 3 16,7
Numero de fdrmacos antiepilépticos
Ninguno 1 5,6
Uno 3 16,7
Dos 9 50
Tres 4 22,2
Cuatro 1 5,5

Analisis de los datos

El material recogido se anonimizé y se realizé la trans-
cripcién de los datos con la posterior agrupacién de la
informacion para preparar los datos para la lectura. Segui-
damente se realizé una lectura en profundidad de la
informacién hasta la total familiarizacién con el material
escrito, creando un listado de interpretaciones e ideas,
y posteriormente una lista tentativa de temas que iban
apareciendo en el texto, elaborande un esquema provisio-
nal de clasificacian. A partir de alli se crearon categorias
tematicas, segmentos del corpus textual por categorias y
agrupacion bajo un marco explicativo, generando de con-
ceptos o teorias en funcion del grado de interpretacién de
la investigacion finalizando con una técnica de relativiza-
cién, verificacién y contraste de los hallazgos y creacién del
marco explicativo definitivo. Realizamos triangulacién de
datos mediante triangulacion de investigadores/analistas,
para aumentar la validez del resultado’'’. En un primer
momento se analizd independientemente por 2 investigado-
ras, una con formacién y experiencia en neurologia general y
hospitalizacidn, y otra con formacidn especifica en epilepsia
y con cargo de practica avanzada en epilepsia. Posterior-
mente se volvieron a contrastar con resultados con el analisis
de una enfermera externa, con formacion y experta en psi-
quiatria.

Resultados

En la tabla 1 se muestran las variables demograficas y clini-
cas de los participantes.

A partir del analisis se elabord un listado de temas
especificos (aumentar los conocimientos generales de la
epilepsia, aprendizaje, afrontamiento y limitaciones, iden-
tificacion, manejo y prevencion de la enfermedad y de las
crisis, redes de apoyo, mejorar el estado de animo, expre-
sion de sentimientos y manejo de las emociones, efectos
de la medicacion, repercusion social y recursos sociales),
de los que se obtuvieron 10 codigos, que se codificaron en
4 categorias de expectativas en la educacion: aprendizaje
y manejo de la enfermedad, conocimiento sobre futuro de

su enfermedad, aceptacion de la enfermedad y estado de
animo e interaccion sacial (fig. 1).

Se procedid a la codificacion de citas segun paciente (Pxx)
y por temas: se agruparon las citas mas significativas de
los pacientes en los diferentes temas, a los cuales estas se
podian referir:

Aumentar los conocimientos generales de la epilepsia:
P14: «Me gustarfa saber qué clases de crisis tengo»; P12:
«Tratar la ansiedad y el cansancio»; P10: «valorar la posi-
bilidad de la cirugia de epilepsia»; PO7: «conocer aspectos
necesarios para mi vida diaria sobre laenfermedad y corregir
los que no hago bienx.

Conocer los efectos de la medicacién: P10: «El cuerpo
se me hace resistente a la medicacion con el tiempo y no
paran de cambiarme la medicacién»; P05: «posibles efectos
a largo plazo del tratamiento».

Aprender a identificar, manejar y prevenir las crisis: P11:
«Espero aprender a manejar la enfermedad, medidas pre-
ventivas, cdmo afecta la enfermedad a largo plazo»; P14:
«Me gustaria saber qué clases de crisis tengo».

Aprender a aceptar y afrontar las dificultades y limita-
ciones de la epilepsia: P02: «Yo quiero aprender a tener mas
seguridad en mi misma y a quitarme estos posibles miedos
que tengo después de las crisis de ausencia»; P10: «Me gus-
tarfa poder afrontar aspectos que ain me hacen enfadar»;
P10: «Durante la vida diaria las crisis aun me afectan».

Aprender estrategias y mejorar el manejo de la epilep-
sia: P13: «Me gustaria ser capaz de tener mas recursos para
evitar y prevenir las crisis»; P16: «es muy dificil tener vida
normal»; PO1: «Mejorar la calidad de vida y poder volver a
conducir»; P17: «Aprender a sobrellevar de la mejor manera
posible la epilepsia».

Conocer a otras personas con epilepsia: P12: «Conocer
las narrativas de otros para generar empatia y apoyo»; P15:
«Me gustarfa conocer otras personas con mi misma enfer-
medad para no sentirme la Unica que le ha tocado vivir
esto»; P05: «Conocer experiencias de otras personas en
relacién a la enfermedad»; P18: «Necesitamos sentirnos uni-
cos, escuchados y apoyados por profesionales»; P08: «Ver y
conocer ¢cémo viven personas con mi misma enfermedad,
ya que llevo 10 afos con mi Unica referencia, conocer su
punto de vista y sus habitos de vida y como se encuen-
tran psicolégicamente»; P08: «Poder explicar todo lo que
sentimos y vivimos»; PO8: «espero compartir experiencias»,
P03: «Conocer los *‘secretos’’ de los otros pacientes, como
actdan ante la enfermedad>.

Compartir y expresar experiencias, estrategias y emocio-
nes con otras personas con epilepsia: P10: «Durante la vida
diaria las crisis alin me afectan»; P12: «Conocer las estrate-
gias para enfrentar la vida cotidiana con normalidad»; P08:
«Me gustaria aprender a aceptar la enfermedad»; PO7: «Ver
y conocer cdmo viven personas con mi misma enfermedad,
ya que llevo 10 afos con mi Gnica referencia, conocer su
punto de vista y sus habitos de vida y cdmo se encuen-
tran psicolégicamente»; P08: «Poder explicar lo que todos
sentimos y vivimoss.

Mejorar el estado de dnimo: P12: «Tratar la ansiedad y
el cansancio»; P15: «Subirme el animo para poder seguir
luchando a pesar de que sé que es una enfermedad para
toda la vida (...) estoy en un momento de bajon, bastante
gordo»; P02: «Yo quiero aprender a tener mas seguridad
en mi misma y a quitarme estos posibles miedos que tengo

https://doi.org/10.1016/].sedene.2020.06.002
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APRENDIZAJE Y CONOQCIMIENTO ACEPTACION INTERACCION
MANEJO EPILEPSIA SOBRE FUTURO ENFERMEDAD Y SOCIAL
ESTADO DE ANIMO
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Figura 1

después de las crisis de ausencia»; P03: «mi estado de animo
es muy variable, normalmente muy bajo»; P17: «Aprender
a sobrellevar de la mejor manera posible la epilepsia».

Aumentar la seguridad en uno mismo y eliminar miedos:
P18: «Me gustaria ser capaz de tener mas recursos para evi-
tar y prevenir las crisis»; P02: «Yo quiero aprender a tener
mas seguridad en mi misma y a quitarme estos posibles mie-
dos que tengo después de las crisis de ausencia».

Repercusién familiar, estigma y recursos: P15: «no
solo me afecta a mi, también a mi familia»; P18: «que
estd también la vision del otro, del familiar, de la per-
sona que te quiere»; P04: «ir sacando hacia fuera todo
este estigma»; P04: «nombrar con toda la naturalidad»;
P04: «Somos personas con derecho a todo, como todo el
mundo»; P05: «Recursos adicionales»; P03: «ayudas socia-
les, incapacidades. . .»; P09: «informacién sobre como poder
ayudar en una crisis».

Categorias

No obstante, después de un analisis posterior se elimind
la categoria «conocimiento sobre el futuro» y la anadimos
a «aprendizaje y manejo», que a su vez se dividid en
«Adquisicion de conocimientos», referidos a conocimien-
tos mas generales de la enfermedad, y «Automanejo de la
enfermedad» (fig. 2) y se opto por englobar todas las cate-
gorias en «Autogestion» y «Crecimiento interno y evitar el
estigma, clasificandolas como categorias superiores (fig. 3).

Categorias superiores

La segmentacion del texto por categorias superiores se
realizé basandose en las codificaciones anteriores. La

de animo
alargo plazo limitaciones
8. Compartir
8, conocer efectos o ara estalagias y

seguridad y
eliminar miedos

emociones
Con ofras personas
con epilepsia

E.Cconocer a ofras
personas con epilepsial

10. Reperousion social
¥ recursos

Esquema provisional de clasificacion de los temas.

Autogestién: P03: «Conocer los secretos de los otros
pacientes, como actUan ante la enfermedad»; PO7: «conocer
aspectos necesarios para mi vida diaria sobre la enfermedad
y corregir los que no hago bien»; P05: «conocer experiencias
de otras personas en relacidon con la enfermedad»; son
frases que demandan la necesidad de informacién por
parte del profesional, pero también por parte de otras
personas con epilepsia. Otros ejemplos son P05: «Posibles
efectos a largo plazo del tratamiento», que reflejan falta
de conocimientos, pero también llevan implicita un miedo
a o consecuencias futuras de la enfermedad. La mayoria de
las frases llevan implicitas un cariz de aceptacion o afronta-
miento que no solo se consigue con el conocimiento como,
por ejemplo: PO1: «pautas que me ayuden a sobrellevar la
epilepsia» o P03: «trucos ante las crisis», que parece mas
una demanda de experiencias personales de otros pacientes
que ayuda formal profesional. En este sentido, la gestién
de la enfermedad no hace referencia solo al manejo de las
crisis, sino que sus demandas son en dimensiones diversas,
como la social: PO3: «Ayudas sociales, incapacidades», cémo
ayudar a los demas: P09: «informacion sobre cémo poder
ayudar en una crisis». El crecimiento interno y estigma:
Realmente en este estudio, las expectativas de las sesiones
de educacidn van mas alla de la recepcion de informacion.
Se hacen patentes expresiones de crecimiento personal,
expectativas de un cambio interno que proporcione al indi-
viduo herramientas de afrontamiento hacia la enfermedad
0 sUs consecuencias, asi como gestion emocional. Por ejem-
plo, P12: «generar empatia, apoyo y conocer las estrategias
para enfrentar la vida cotidiana con la propia normalidad».
Con esta frase se esta pidiendo una interaccién personal
entre el personal sanitario que imparte la educacién, pero
también entre los otros pacientes, y una interaccién empa-
tica, de apoyo. La necesidad de apoyo mutuo se demuestra
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EXPECTATIVAS CON
EDUCACION SANITARIA

I 1

AUTOMANEJO DE LA

APRENDIZAJE ENFERMEDAD

(CRECIMIENTO INTERNO)

ESTIGMA

5. Aprender estrategias y
mejorar el mangjo de la
epilepsia

1. conocimientos epilepsia| et

7. Compartir expeirencias,
estrategias y emociones
con otras personas con

epilepsia

10. Repercusion familiar,
estigma y recursos

lef 2. Efectos de la medicacion | fe=={3. Manejar y prevenir crisis

2. Aceptaciony
afrontamiento de la
enfermedad

8. mejorar estado de
&nimo

4. Aceptar limitaciones
epilepsia

3. Aprender a identificar
- crisis

6. Conocer a otras
personas cen epilepsia

Figura 2

con afirmaciones claras como P15: «No sentirme la (nica
que le ha tocado vivir esto» o P15: «subirme el dnimo para
poder seguir luchando a pesar de que es una enfermedad
para toda la vida». Otras expresiones son mas generales al
respecto, diciendo P08: «me gustaria aprender a aceptar
la enfermedad». La percepcion de inseguridad o miedo y
el deseo expreso de superarlo a través de la gestion de las
emociones y de la ayuda mutua se refleja en expresiones
como P02: «quiero quitarme estos posibles miedos»; P07:
«las personas que conviven con epilepsia (...}, asi como se
encuentran psicolégicamente, creo que el hecho de que
seamos de diferentes edades puede ayudar»; P04: «Somos
personas que tenemos todo el derecho a todo, como el resto
del mundo»; P04: «hace falta poder explicar todo lo que
sentimos, lo que vivimos. Cada vez se ha de ir sacando fuera
todo este estigma». Otra cuestion es la gestion emocional
de las consecuencias de la enfermedad, con afirmaciones de
frustracién como P10: «Poder afrontar aspectos que todavia
me hacen enfadar, como el hecho de no poder conducirs.
La necesidad de apoyo y comprension se refleja en frases
como: P18: «Necesitamos sentirnos (nicos, escuchados y
apoyados por profesionales», asi como la necesidad de una
atencion que incluya también a la familia: P18: «que esta
también la vision del otro, del familiar, de la persona que
te quiere»; lo que a su vez también refleja un estigma o
percepcién de la propia familia respecto a la enfermedad.

o Aumentar la seguridad y

2. Aceptacién y
afrontamiento de la
enfermedad

eliminar miedos

Categorias de los temas.

Marco explicativo

Entendemos «Autogestion» como la aceptacion, el afronta-
miento y la capacidad de encontrar los recursos personales
y sociales a cada necesidad que se presenta con la enfer-
medad. La educcién sanitaria en enfermos con epilepsia
nos permite abordar los temas prioritarios que los pacientes
demandan de informacién sobre la epilepsia, que van desde
la informacion basica sobre la enfermedad, hasta la actua-
cién ante crisis, o las posibilidades de tratamiento. Todo
ello, no solo enfocado a una mera educacion, la autogestion
implica una aceptacion y un afrontamiento de la enferme-
dad, a la vez que una capacitacion para el autocuidado, lo
que se consigue no solo con dar conocimientos, sino que
se precisa un abordaje participativo que fomente la parti-
cipacion, el debate y que deje aflorar la perspectiva del
paciente respecto a su percepcién sobre la enfermedad.
De esta manera, esta autogestion precisa de mecanismos
que empoderen al paciente, que le faciliten alcanzar el
poder necesario para conocer su enfermedad, aceptarla
y aprender a manejarla de la mejor manera posible. Y
esta autogestion deberia crecer paralelamente a un pro-
ceso de crecimiento internc de la persona. Interpretamos
el «Crecimiento interno», como el crecimiento personal, la
gestion de las propias emociones y la superacion del estigma
propio y social.
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1. conocimientos epilepsia

4. Aprender estrategias y
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epilepsia
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con otras personas con
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Figura 3

Nos referimos a estigma como una condicion, atributo,
rasgo o comportamiento que hace que la persona portadora
sea incluida en una categoria social hacia cuyos miembros
se genera una respuesta negativa y se les ve como cultural-
mente inaceptables o inferiores'®. Esta relacion de estigma
se establece entre un individuo y un grupo con un conjunto
de expectativas, por lo cual cada uno de ellos juega a
la vez los roles de estigmatizador y estigmatizado. Y son
precisamente necesarias medidas de interaccion social con
otros pacientes, conocimientos y aceptacion de la enferme-
dad lo que facilitarian al paciente ese crecimiento interno
necesario para superar o mejorar ese rol interno y social que
le ayude en sus relaciones con otras personas, con su familia
y en su propia percepcion y aceptacion de la enfermedad.
Este proceso de transformacién o cambio de la persona,
iniciado desde sus percepciones y reconocimientos, es

2. Aceptar limitaciones
epilepsia

5. Conocer a otras
personas con epilepsia

2. Aceptacion y
afrontamiento de la
enfermedad

8. Aumentar la segutidady
eliminar miedos

Categorias superiores.

el que le permitird empoderarse'. El empoderamiento
seria en este caso a la vez un proceso de capacitacion,
aprendizaje y crecimiento interno demandado por los
propios pacientes y unas expectativas de resultado para
mejorar la autogestion de la salud y el estigma personal.

Discusion

Los resultados van en la linea de otros estudios cualitativos,
como el de Breuning et al.’®, que concluyen que la variedad
de las experiencias de enfermedad presentadas permite a
los pacientes considerar sus propios desafios con la enfer-
medad. De la misma manera, el estudio refleja la demanda
de los pacientes de contacto y experiencia con sus iguales
para el afrontamiento y gestion de su enfermedad. Y aunque
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no trate sobre la educacién sanitaria, demuestra la necesi-
dad y el beneficio de las interacciones entre los pacientes
para conectar entre ellos y mejorar los aspectos que mas se
ven afectados. Igualmente, Sarudianski et al."’, analizan el
impacto de la epilepsia farmaco-resistente en el paciente
y concluyen en la importancia de desarrollar intervencio-
nes especificas que aborden estos temas relacionados con
las caracteristicas de la enfermedad y las crisis, las inte-
racciones con el sistema de salud, las creencias sobre la
enfermedad, sobre la percepcion de otras personas, y la
propia percepcion e impacto de la enfermedad en las activi-
dades diarias. Por ello, se puede observar la relacion entre
impacto de la epilepsia y las demandas en los programas de
educacion sanitaria.

También se han encontrado estudios cualitativos sobre
la valoracién por parte de los pacientes, y alguno incluia
también sus cuidadores, de la consulta de atencién primaria
de enfermeria en epilepsia y uno de enfermeria neurolégica
genérica. En general, se valora el poder expresarse libre-
mente sobre los sintomas de la enfermedad y el tiempo
dedicado, aunque podia ser mayor'®. En las consultas de
enfermeria podian completar y mejorar la informacién'®,
y encontrar un espacio de comunicacion y de empatia mas
eficaz y mas dificil de encontrar en la consulta de los médi-
cos, algo que valoraban tanto como el control de sus crisis o
los sintomas de sus enfermedades?®. Estos estudios utilizan
la metodologia cualitativa con entrevistas semi estructura-
das o entrevistas en profundidad, que posteriormente se
fue transcribiendo, codificando y categorizando, como en
el estudio presente. En este sentido, creemos que la meto-
dologia escogida es la adecuada, aunque se podrian mejorar
las entrevistas realizadas y hacerlas en mas profundidad.

La revision de Bradley et al., basada en estudios sobre
la efectividad de la intervencion de la enfermera especiali-
zada y la educacion en autogestion en epilepsia, demuestran
alguna evidencia de beneficio y de efectividad de inter-
venciones para mejorar la salud y la calidad de vida de
las personas con epilepsia, aunque, al mismo tiempo, tam-
poco esclarecen que métodos o modelos podrian mejorar los
resultados de este tipe de intervenciones®'.

Conclusiones

Los pacientes con epilepsia, al acudir a sesiones grupales de
educacion sanitaria, no solo esperan conocimientos y ges-
tién de la enfermedad y crisis, sino que también esperan
comunicarse, compartir sus experiencias con otros pacien-
tes y recibir soporte emocional profesional y mutuo entre
iguales. Se demuestra con este estudio, la necesidad de
explorar nuevos métodos de intervencion educativa que ayu-
den a empoderar al paciente para impulsarle a ese proceso
de crecimiento interno que le permita aceptar su enferme-
dad, superar el estigma y conseguir la autogestion de su
enfermedad. El reto es la implementacion de nuevos pro-
gramas de intervencién que no se limiten a «educar» sino
que involucren a los pacientes para ayudarse mutuamente y
al menos se inicien en un desarrollo de crecimiento interno
que resuelva problemas como la aceptacion de la enferme-
dad, las creencias sobre la auto y la hetero percepcion de la
enfermedad o estigma y su impacto en la vida diaria. Dichos
temas, necesariamente precisan de abordajes que cuenten

con una participacion grupal que promueva el empodera-
miento como eje central de la educaciéon y ponga como
protagonista al paciente en su propio proceso de mejora
interna y crecimiento personal.
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5.4. Articulo 4

EFECTIVIDAD DE UN PROGRAMA DE EDUCACION SANITARIA CON
EMPODERAMIENTO DE PACIENTES CON EPILEPSIA

RESUMEN

Objetivos: Evaluar la efectividad de una intervencidn educativa con empoderamiento
para personas con epilepsia en un hospital espafiol de referencia en epilepsia.

Métodos: Se disefié un ensayo clinico no aleatorizado en un centro de epilepsia. Se
llevé a cabo un programa de intervencion grupal con empoderamiento en el que se
reclutaron voluntarios. El temario contenia temas comunes en la educacién sanitaria
en epilepsia, que se adaptaba a las demandas de los pacientes. Los pacientes fueron
empoderados al aplicar sus conocimientos y habilidades, utilizando a la enfermera
como facilitadora. Se administraron cuestionarios antes y después de la intervencién
para evaluar la ansiedad y la depresién, la calidad de vida y la satisfacciéon con la

atencidén de la epilepsia.

Resultados: Completaron las sesiones y estudio 33 pacientes. La satisfaccién con la
informacién mejord significativamente después de la intervencién, mientras que no

hubo cambios significativos en la depresion, la ansiedad o la calidad de vida.

Conclusiones: Las intervenciones de empoderamiento demostraron beneficios en la
satisfaccién del paciente con la informacidn recibida. Se precisan mas estudios que
permitan aumentar la muestra y demostrar beneficios en calidad de vida y ansiedad y

depresion.

ABSTRACT

Aims: To evaluate the effectiveness of an educational intervention with empowerment
for people with epilepsy in a Spanish reference hospital for epilepsy.

Methods: A nonrandomized clinical trial was designed in an epilepsy center. An
empowerment group intervention program was conducted in which volunteers were

recruited. The education contained common topics in health education in epilepsy,
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which was adapted to the demands of the patients. Patients were empowered to apply
their knowledge and skills, using the nurse as a facilitator. Questionnaires were
administered before and after the intervention to assess anxiety and depression,

quality of life, and satisfaction with epilepsy care.

Methods: A nonrandomized trial was designed in an epilepsy centre.

Intervention: We carried out an interventional empowerment program, containing

topics such as problems in epilepsy education and patient demands.

Outcomes: 33 patients completed the sessions and the study. Satisfaction with
information significantly improved. There were no significant changes in depression,

anxiety or quality of life after the intervention.

Conclusions: Empowerment interventions using based-learning problems
demonstrated benefits in patient satisfaction with the information received. More
studies are needed to increase the sample and demonstrate benefits in quality of life

and anxiety and depression.

INTRODUCCION

La epilepsia es un trastorno cerebral caracterizado por una predisposicién duradera a
las convulsiones epilépticas y sus consecuencias neurobioldgicas, cognitivas,

psicolégicas y sociales (Fisher et al. 2014).

El impacto de la epilepsia es multifacético y sus efectos son extensos. Las convulsiones
son impredecibles y a menudo peligrosas, lo que aumenta el riesgo de lesiones,
hospitalizacién, discapacidad y mortalidad (GBD 2016, 2019). Sin embargo, la carga de
la epilepsia se extiende mas allda de los efectos de las convulsiones; se correlaciona
fuertemente con una mayor comorbilidad psiquidtrica, como la depresién y la
ansiedad, que la de la poblacion general, y esto a menudo se descuida en la atencidny
enel tratamiento (Scott et al. 2017). Las crisis pueden desembocar en estigmatizacion y
exclusién social, con efectos perjudiciales en la confianza y la autoestima de un
individuo. Por lo tanto, el primer objetivo del tratamiento es controlar las crisis, pero

74



también debe abarcar la deteccién y el manejo de las comorbilidades para mejorar la

calidad de vida (Hingray et al. 2019).

Las mujeres con epilepsia requieren mas atencién: las alteraciones hormonales
causadas por convulsiones y epilepsia pueden conducir a disfuncién sexual,
irregularidad menstrual, infertilidad y terminacién prematura del estado reproductivo
(Turner et al. 2019). Ademas, algunos medicamentos antiepilépticos pueden interferir
en la anticoncepciéon hormonal, y los efectos teratogénicos de los medicamentos
antiepilépticos requieren vigilancia en las mujeres embarazadas para minimizar los
efectos secundarios en el feto y garantizar la seguridad de las madres (Stephen et al.

2019).

Las intervenciones dirigidas por enfermeras han demostrado buenos resultados en la
satisfaccién del paciente (Goodman 2021). Sin embargo, la educacién terapéutica en
epilepsia debe centrarse en todas las dimensiones personales, lo que requiere
enfoques de autocuidado que sean integrales, basados en la evidencia y centrados en
el paciente, y que puedan ampliarse en entornos clinicos y comunitarios (Satovic et al.

2017).

El empoderamiento se define como un proceso en el que los pacientes entienden su
enfermedad y reciben el conocimiento y las habilidades de su proveedor sanitario para
realizar una tarea en un entorno que fomenta la participaciéon del paciente (World
Health Organization, 2009). Se han descrito cuatro pasos en el empoderamiento del
paciente: comprensidn por parte del paciente de su rol, adquisicion de conocimientos,
habilidades adquiridas por el paciente y un entorno facilitador (Santos et al., 2019).
Otros autores, en cambio, han descrito las dimensiones de empoderamiento:
participacién en la toma de decisiones, autocontrol de la enfermedad, adquisicién de
conocimientos, habilidades de afrontamiento, actitudes positivas, dar sentido a la
experiencia que tienen los pacientes de la enfermedad, motivacién, confianza,
autocuidado y compartir y capacitar a otros (Garcimartin Cerezo et al.,2016). Los
profesionales sanitarios pueden facilitar el empoderamiento si adoptan un enfoque

centrado en el paciente para las areas de atencion del conocimiento empoderador:

75



biopsicoldgico, funcional, experimental, ético, social y econédmico (Leino-Kilpi et al.,

1998), y puede ser muy util para intervenciones llevadas a cabo por enfermeras.

En las intervenciones de enfermeria de epilepsia, la especializacién reciente y la
aparicién de enfermeras de epilepsia de practica avanzada en todo el mundo han
favorecido los cambios dentro de los servicios, la educacién y el avance continuo de la
atencion de la epilepsia (Higgins et al. 2018). Las enfermeras de epilepsia han
reportado resultados en la atencién de pacientes con epilepsia créonica, mejorando la

satisfaccion y la calidad de vida (Pfafflin et al. 2016; Manzanares et al. 2021).

El empoderamiento se ha utilizado en muchas intervenciones educativas de
enfermeria, especialmente en enfermedades crdénicas. Los resultados se han
demostrado en términos de conocimiento y autocuidado (Yu et al.,2019), y en otras
dimensiones personales, como la resiliencia y el crecimiento postraumatico (Uzar-

Ozcetin y Hicdurmaz, 2019).

El empoderamiento ahora se ve como un componente integral de la practica holistica y
el disefio de servicios en la atencién médica, particularmente con respecto a las
mejoras en la calidad de vida de las personas con epilepsia (Bennett et al. 2016), pero
no se han publicado muchos programas de empoderamiento en epilepsia. Un estudio
en niflos con epilepsia y sus padres ha demostrado mejoras en el conocimiento de la
epilepsia, la autoeficacia y la calidad de vida con métodos de empoderamiento (Turan
Gurhopur e Isler Dalgi¢, 2018), y otro estudio que utiliza la educacién para el
autocuidado también ha demostrado beneficios (Bradley et al.,2016). En general, hay
una falta de claridad en los términos de los estudios de investigacién de
empoderamiento del paciente, que deben llevarse a cabo utilizando la conducta

operativa y medidas de empoderamiento (Risling et al., 2017).

En la epilepsia, existe la necesidad de explorar intervenciones nuevas y bien detalladas
centradas en el empoderamiento y las expectativas del paciente y no solo en la
adquisicion de conocimientos. El reto es cdmo llevar a cabo y desarrollar un programa
de intervencidén que involucre todos los conceptos tedricos del empoderamiento.

Especificamente, el punto clave es cdmo facilitar un ambiente positivo que motive a
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los pacientes a adquirir habilidades, confianza, a compartir experiencias y a
empoderarse entre ellos.

Por lo tanto, nuestro objetivo en este estudio es evaluar la efectividad de una
intervenciéon de empoderamiento educativo en pacientes con epilepsia en un hospital

de referencia para la epilepsia en Espafia.

METODOS

Intervencion:

La intervencion educativa se explica con mas detalle en la tabla 1, de acuerdo con la
guia para informar intervenciones educativas (lista de verificacion GREET) (Phillips et
al., 2016). La intervencién se llevd a cabo basdandose en las dimensiones del
empoderamiento (Garcimartin Cerezo et al. 2016): participacion en la toma de
decisiones, obtencién de control, adquisicion de conocimientos, habilidades de
afrontamiento, actitud positiva, sentido de significado de la experiencia de los
pacientes con la enfermedad, motivacion, autocuidado y compartir, confianza y
desarrollo de capacidades. Otros autores describen estos elementos de forma mas
simple, como toma de decisiones, participacidon activa en actividades y asociacién
(Castro et al., 2016). La educacidon no se centra solo en los aspectos médicos, sino
también en el empoderamiento del conocimiento: biopsicolégico, funcional,

experimental, ético, social y financiero (Leino-kilpi et al., 1998).

La intervencidon sanitaria fue disefiada con la colaboracién de un psicélogo
especializado en epilepsia y la llevaron a cabo enfermeras. El programa consistié en
tres sesiones de educacién para la salud mas una sesidon opcional para tratar los
problemas especificos de las mujeres con epilepsia, abordando asi la perspectiva de
género. En la primera sesion, se preguntd a los pacientes sobre las expectativas de la
educacion para la salud, para enfocar la formacion de acuerdo con las demandas de los
pacientes. Las tres sesiones se estructuraron en torno a temas especificos relacionados
con la epilepsia: conocer la enfermedad, los tipos de crisis, el tratamiento, cdmo actuar
en caso de crisis, los factores precipitantes de crisis, el estilo de vida y el manejo de la

medicacién. La dindmica de las sesiones consistié en plantear los temas a través de
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imagenes y se planteaba una pregunta, con el fin de promover la participacion y el

empoderamiento entre los pacientes.

En las sesiones, los pacientes discuten y comparan sus problemas y tratan de encontrar
posibles soluciones para controlar la enfermedad. La educacidon se centra en las
prioridades y los temores de los pacientes, y en la informacién sobre sus expectativas y

sus demandas (Salord et al. 2020).

METODOLOGIA
Diseno

Se utilizé un disefio de ensayo clinico cuasiexperimental no aleatorizado con la
administracion de un cuestionario pre y otro postintervencién. Este estudio fue
disefado siguiendo la TREND Statement Checklist (Transparent Reporting of Evaluation

with Nonrandomized Designs) (Des Jarlais et al., 2004).

Poblacion y ambito de estudio

El estudio se realiz6 en el Hospital Clinico de Barcelona, un hospital terciario
especializado en epilepsia, y se recogieron datos entre Junio del 2019 y Junio del 2020.
Por lo tanto, la poblacién serd en su mayoria, pacientes con epilepsias
farmacorresistentes o de dificil control. El criterio de inclusién fue pacientes con
epilepsia de menos de 10 afios de evolucién. Los criterios de exclusion fueron los
trastornos paroxisticos no epilépticos, trastornos psiquiatricos y trastornos cognitivos
y/o funcionales que impidieran acudir a las sesiones programadas para el estudio. Los
participantes voluntarios del estudio se fueron reclutando procedentes de las visitas

ambulatorias en las consultas de epilepsia.
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Tamano muestral

Asumiendo un incremento promedio de 8,5 puntos en la satisfaccion con la
informacién en epilepsia (Pfafflin et al.,2016), con una potencia del 80%, un nivel de
confianza de 95%, se estimd que seria necesario incluir una muestra minima de 27

participantes en el estudio.

Variables

Como variables demograficas de los sujetos a estudio se recogid la edad y el sexo;
como variables clinicas se recogieron la edad de inicio de la epilepsia, el nUmero de

convulsiones, nimero de fdrmacos antiepilépticos, y control de las crisis.

La variable dependiente primaria fue la satisfaccién con el cuidado en epilepsia. La
satisfaccion se usa como criterio para evaluar los servicios de salud y la atencién al
paciente. Es este caso, el cuestionario de satisfaccion con el cuidado en epilepsia, fue
creado y validado especificamente para medir intervenciones educativas para
pacientes con epilepsia, incluyendo tres subescalas: satisfaccién con la informacion y el
asesoramiento (epilepsia, tratamiento, riesgos y efectos adversos, opciones laborales,
problemas en el trabajo o estudios, conduccion e impacto familiar), satisfaccion con la
comunicacion y satisfaccién con la organizacién en las consultas de epilepsia(Pfafflin et

al.,2016).

Las variables dependientes secundarias fueron la calidad de vida, ansiedad vy
depresiodn. La calidad de vida en epilepsia tiene como objetivo valorar dreas especificas
afectadas en esta patologia, como preocupacién por las crisis, calidad de vida general,

bienestar emocional, fatiga, funcionamiento cognitivo, efectos de la medicacién vy
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funcionamiento social (Cramer et al.,, 1998). La ansiedad y depresién son
comorbilidades asociadas en pacientes con epilepsia y la escala HADs (Ansiedad y
Depresién Hospitalaria), ha demostrado ser sensible y especifica en pacientes créonicos
y neurolégicos, siendo util en la practica clinica y de investigacion (Herrero et al.,

2003).

Recogida de datos:

Los pacientes con epilepsia visitados en consultas externas fueron informados sobre el
estudio e invitados a participar. Los datos se recogieron utilizando la plataforma Lime
Survey, que garantiza la confidencialidad de los datos. Se obtuvo el consentimiento
informado firmado antes del inicio del estudio. A los participantes se les envid los
cuestionarios previos a la intervencién. Los participantes completaron un cuestionario

dos semanas después del final de la ultima sesién del programa.

Medidas: Los datos se recopilaron mediante un cuestionario en linea a través de la
encuesta de LimeSurvey, que incluyé un cuestionario ad hoc y los siguientes

cuestionarios validados:

- Calidad de vida en epilepsia (QOLIE-31): un cuestionario validado vy
ampliamente utilizado en la investigacion de la epilepsia (Cramer et al., 1998).

- Cuestionario de satisfaccion con la atencion de la epilepsia (SEC-E),
originalmente en aleman (Plafflin et al., 2016) y recientemente validado en
espanol (Manzanares et al. 2020) que mide la satisfaccién con la organizacion,
la comunicacion y la evaluacion de la atencion en epilepsia.

- Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS): validada y util en
neurologia (Herrero et al. 2003).

- Cuestionario sobre variables clinicas y demograficas: edad, edad de inicio de la
epilepsia, nimero de crisis, nimero de farmacos antiepilépticos, control de las
crisis, ocupacion.

Andlisis estadisticos
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Los datos se presentan como medias y desviacion estandar (DE) para variables
continuas y como numeros y porcentajes (%) para variables categdricas. Las variables
cuantitativas se compararon mediante la prueba t para muestras independientes. Se
utilizé la prueba de chi cuadrado para comparar variables categodricas. Se utilizaron
graficos de radar para visualizar las diferencias antes y después de la intervencion.
Todas las pruebas de significacion fueron de dos colas y los valores de p <0,05 se
consideraron significativos. Todos los analisis se realizaron utilizando el paquete de

software estadistico R version 3.6.3 para Windows.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de Revisién Institucional local:
HCB/2017/0008. Los pacientes recibieron informacion sobre el estudio y se les ofrecié
su participacién y firmaron del consentimiento informado.

El presente estudio se realizé en conformidad con la Declaracion de Helsinki y cumplid
con el protocolo y los requisitos legales segin la Ley 14/2007 de Investigacion

Biomédica.

RESULTADOS

Se realizaron siete sesiones grupales con 54 participantes, de los cuales 10 (18,5%) no
terminaron las sesiones, 9 (16,7%) no completaron los cuestionarios y 2 fueron
excluidos debido a trastornos psiquiatricos. Un octavo grupo con 8 pacientes tuvo que
ser suspendido debido a la pandemia del Covid-19. Por lo tanto, se analizaron 33
participantes.

Las caracteristicas de los pacientes se muestran en la tabla 2. La edad media fue de
39,6 afios y el 69% eran mujeres. El tipo de epilepsia era predominantemente focal
(36,4%) o resistente a los medicamentos (30,3%). La frecuencia de las crisis variaba

ampliamente, y la mayoria de los participantes estaban tomando entre uno y tres
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farmacos. La Tabla 3 muestra los resultados de las escalas pre y post-intervencion en
calidad de vida y ansiedad y depresion. La calidad de vida de los participantes no
mostré cambios significativos después de la intervencién. Sélo la dimensién de
relaciones sociales mostré una tendencia no significativa a la mejora. No hubo

cambios significativos en la ansiedad o la depresidn.

Los cambios en la satisfaccidon se pueden ver en la tabla 4. La SEC-E mostré algunos
cambios después de la intervencidn: la dimension de satisfaccion con la organizacién

no mostré cambios significativos.

La satisfacciéon con la comunicacion disminuyd (p<0,005), siendo los items con mas
cambios, el “tiempo a responder a las preguntas” y “consideracién con sus
necesidades individuales”. La satisfaccion con la informacion mostré una mejoria
significativa (p<0,005), como podemos ver también en la figura 1. Los items de
informacién con mejoras significativas fueron la satisfaccion con la informacién sobre
la epilepsia, el tratamiento, la provisiéon de ayudas y el tratamiento del impacto de la
epilepsia (p<0,005). El manejo de las convulsiones, los grupos de autoayuda y los

problemas en la escuela o el trabajo mostraron una tendencia a la mejora.

DISCUSION

Aunque los estudios han demostrado la efectividad de la educacién para la salud en
pacientes con epilepsia, los componentes integrales de la practica holistica y el disefio
de servicios en la atencién en la salud deben avanzar utilizando intervenciones

centradas en el paciente.

Organizaciones internacionales como la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y el
Burd Internacional para la Epilepsia (IBE) difunden conocimientos y promueven la
educacioén, la investigacion y el empoderamiento de las personas con epilepsia. Sin
embargo, no hay directrices internacionales disponibles para mejorar la calidad de las

intervenciones de educacion del paciente o empoderar a las personas con epilepsia.

Los informes sugieren que el empoderamiento es un concepto ambiguo que tanto los
usuarios de los servicios como los proveedores de cuidados, entienden poco. La
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ambigliedad conceptual es un impedimento adicional para su comprensién e
implementacion (Bennett et al., 2016). El empoderamiento se utiliza a menudo como
un modelo tedrico sin detallar especificamente cémo promoverlo o cémo se logra, lo
que sugiere que se requiere un nuevo enfoque para las intervenciones de

empoderamiento utilizando nuevas herramientas.

Disefiamos y llevamos a cabo una educacién especifica de empoderamiento, en la que
es la propia persona la que se empodera a si misma y a los demas. Los pacientes, en
grupos pequefios, aplican sus conocimientos y habilidades a la solucién de problemas,
utilizando a las enfermeras como facilitadoras que apoyan sus habilidades en lugar de

ser meramente didacticas ( Faisal, 2016).

La intervencidn se evalud en un estudio prospectivo no aleatorizado. Los resultados y
las mediciones se centraron en las percepciones de los pacientes sobre los beneficios

(satisfaccion, calidad de vida, ansiedad y depresion).

Ademas, para mejorar los métodos, propusimos intervenciones de género que
adaptaron los contenidos, agregando tiempo especifico para que las mujeres

abordaran la perspectiva de género.

Nuestros resultados mostraron los beneficios de una intervencién de empoderamiento
en la mejora de la satisfaccion con la informacidn recibida, lo que también se ha
demostrado en otros estudios sin empoderamiento (Plafflin et al., 2016). Muchas
intervenciones educativas, especialmente las grupales, pueden beneficiarse o utilizar

las capacidades de empoderamiento, sin haber sido disefiadas para este propésito.

Se encontrd una asociacion entre una intervencién de empoderamiento especifica y la
satisfacciéon con la evaluacién en objetivos concretos de la epilepsia, como la
enfermedad, el tratamiento, el manejo de las convulsiones, la provisién de ayudas y el
tratamiento del impacto de la epilepsia. Otros estudios previos han demostrado que
los pacientes con epilepsia no obtuvieron la informacién que deseaban por parte de su
equipo de atencién (Henning et al., 2019), pero el modelo y la forma en que se llevo a
cabo la intervencidn en nuestro estudio se basa en el abordaje de sus expectativas; los

pacientes no solo desean conocimiento, sino también compartir sus experiencias con
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otros pacientes y profesionales y obtener un mejor manejo de su enfermedad (Salord

et al., 2020).

La satisfaccion con la dimensién de organizacidn se mantuvo sin cambios después de la
intervencién, como lo hizo en otro estudio de intervencidén educativa (Plafflin et al.
2016), que muestra que esa dimension de la herramienta es mejor para otros cambios

o intervenciones organizacionales.

En el caso de la comunicacién, a pesar de que la metodologia implicaba y se centraba
en ella, encontramos un descenso en su satisfaccion. En nuestro caso, estos resultados
podrian explicarse por el disefio de la escala original, ya que las preguntas se centran
en la comunicacidn en consultas externas de epilepsia (Plafflin et al. 2016), mientras
que la intervencion se realizé en un aula fuera de las consultas, por lo que la pregunta
no responderia especificamente a la intervencidon realizada. También podria
interpretarse como que el empoderamiento resulta en una percepcidon mas critica del
sistema y una declaracion de intenciones, que en este sentido, habria empoderado a
los pacientes a criticar mas estos aspectos. Otro estudio que utilizé esta escala no
encontré mejoria, aunque no hubo reduccidn en la satisfaccién a este respecto (Plafflin

et al. 2016).

Nuestra intervencidn no mostré efectos beneficiosos en la calidad de vida ni en la
ansiedad y la depresién, como se encontrd en otras intervenciones similares (Plafflin et
al. ,2016). Probablemente la complejidad de la epilepsia requiere intervenciones

especificas y mas amplias para este fin.

Nuestras limitaciones para la inclusidon de pacientes y pérdida de seguimiento de la
muestra también un ejemplo de las dificultades que tienen las personas con epilepsia
para participar en grupos educativos. Esto puede explicarse por las barreras
psicolégicas y la angustia que interfieren con los comportamientos de salud
(Perzynsky, 2017) y por el estigma y las percepciones de los pacientes sobre la

enfermedad que conducen a problemas en la integracién social (Braga et al., 2020).
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Son precisas, por tanto, intervenciones educativas y de apoyo para contrarrestar el
estigma percibido (Yeni et al. 2018), a la par que intervenciones con muestras mas

amplias y que sigan esta lineas de empoderamiento.

Limitaciones

A pesar de abordar la perspectiva de género en la intervencion, no existe una medida

especifica al respecto.

La poca participacion voluntaria y la pandemia de COVID-19 que interrumpié el
estudio limitaron la muestra lograda y por tanto, la interpretacidon de los resultados

debe cefiirse al estudio presente.
Conclusiones

Nuestros resultados confirman la utilidad de la intervencién educativa para aumentar

la satisfaccion con la informaciéon de pacientes con epilepsia.

Esta intervencidn permite compartir conocimientos, resolver problemas y mejorar
habilidades, empoderando al paciente en un nuevo concepto de educacién dirigida por
enfermeras, en el que la enfermera es un elemento facilitador que colabora con las

demandas de los pacientes.

Los beneficios de las intervenciones grupales, con las limitaciones impuestas por la
pandemia, muestran la necesidad de explorar las nuevas tecnologias y adaptar las
intervenciones educativas y de empoderamiento en linea, para maximizar el
empoderamiento y la interaccidn entre los pacientes, minimizando las limitaciones y

barreras.

Declaracion de conflicto de intereses: Los autores declaran que no hay conflictos de

intereses asociados con este manuscrito.
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Tabla 1. La lista de verificacion GREET para la intervencidon de empoderamiento

BREVE NOMBRE

POR QUE

INTERVENCION DE EMPODERAMIENTO PARA PERSONAS CON EPILEPSIA
Intervencion: La intervencion fue disefiada con base en la aplicacion de teorias de
empoderamiento en un programa educativo para pacientes con epilepsia. Durante
las sesiones grupales se discutieron temas de educacion para la salud en epilepsia,
utilizando material audiovisual facil de entender. Hay cuatro sesiones grupales para
hombres y mujeres y una sesién especifica para tratar temas exclusivos de las
mujeres. La duracién de las sesiones es de 90 minutos.

Teoria: El empoderamiento puede definirse como una experiencia compleja de
cambio personal que se guia por el principio de autodeterminacion (Aujoulat et al.,
2007) y puede ser facilitada por los proveedores de atencién médica si adoptan un
enfoque centrado en el paciente de empoderar el conocimiento: biopsicoldgico,
funcional, experimental, ético, social y financiero (Leino-Kilpi, 1998).

Objetivos de aprendizaje: Epilepsia, convulsiones, primeros auxilios en convulsiones,
factores precipitantes, problemas sociales, problemas cognitivos y psicolégicos,
problemas bioldgicos y muerte subita inesperada en epilepsia, farmacos

antiepilépticos y manejo, epilepsia y mujeres.
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QUIEN
PROPORCIONO

como

DONDE

Pregunta: ¢Es una intervencién de empoderamiento educativo efectiva en pacientes
con epilepsia para mejorar la calidad de vida, la ansiedad y la depresién y la
satisfaccion con la atencidn de la epilepsia?

Adquirir: Las intervenciones educativas mejoran la satisfaccién y la calidad de vida de
los pacientes con epilepsia. El empoderamiento potencia el autocuidado del paciente
y mejora la satisfaccion.

Evaluacion: Los estudios previos evallian conocimientos, pero no han aplicado
especificamente el empoderamiento a las intervenciones educativas.

Aplicar: Creamos un estudio de intervencion educativa especifico con
empoderamiento del paciente.

Como se evalua: Se midieron los resultados antes y después de la intervencién en la
calidad de vida, la ansiedad y la depresién y la satisfaccion con la atencion.

Materiales: Presentacién de PowerPoint y folletos educativos.

Estrategias educativas: Fomentar la participacion, la colaboracion y la aceptacién de
pautas y acciones dirigidas a mejorar la autogestion y el autocuidado y,
especialmente, la adherencia al tratamiento.

Modelo de empoderamiento: Evitar un modelo paternalista-médico en el que el
médico o el proveedor de salud son el maximo poder en la relacidn y el paciente es
un actor pasivo. Vemos la relacién con la persona con epilepsia como una
comunicacion cara a cara y un discurso de persona a persona, como iguales con
diferentes experiencias y respeto por otras opiniones. Ademas, la educacién para la
salud se aborda desde la perspectiva del empoderamiento del paciente, como
demuestran la conciencia en el equipo, el fomento del autocuidado, las experiencias
de compartir, la motivacion, las actitudes positivas de apoyo al compartir el
significado de su experiencia con la enfermedad, la aplicacion de las habilidades de
afrontamiento, la adquisicién de conocimientos, la participacion en la toma de

decisiones y el control de la enfermedad.

Incentivos: No se utilizaron incentivos.

Instructores: Dos expertos en atencidn neuroldgica con larga experiencia y formacion

en pacientes de neurologia y una EPA en epilepsia.

Entrega: Grupos presenciales de 5-8 participantes con uno o dos instructores.

Ambiente: Una sala de reuniones en un area administrativa en una sala de hospital.
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CUANTO

PLANIFICADOS

CAMBIOS No son necesarios.

CUANDO Y Horario: 6 grupos, 3-4 sesiones quincenales de 60-90 minutos por grupo.

CAMBIOS NO Después del segundo grupo adaptamos las sesiones. Segun las teorias del
PLANIFICADOS empoderamiento, los participantes guian las sesiones y los objetivos podrian

conseguirse en tan solo tres sesiones.

QUE TAN BIEN El alumno supervisa la asistencia de los participantes.

agregar interés especifico de los participantes.

Los materiales se administraron en la primera o en la segunda sesion y se discutieron

en sesiones posteriores. Se administré material adicional para dreas concretas para

Tabla 2. Variables sociodemograficas y clinicas

Variable

n=33

Edad (afios)

Género

Mujer

Hombre

Tipo de epilepsia
Epilepsia focal
Epilepsia resistente a
medicamentos
Epilepsia generalizada
Otra

Frecuencia de las crisis
Anual

Mensual

Semanal

Diaria

Numero de medicamentos

antiepilépticos

39,6 +12,3

23 (69,7%)
10 (30,3%)

12 (36,4%)

10 (30,3%)
5 (15,1%)

6 (18,2%)

11 (33,3%)
8 (24,3%)
7 (21,2%)

7 (21,2%)
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Ninguno
Uno
Dos
Tres

Cuatro o mas

Tabla 2. Ansiedad, depresidn y calidad de vida antes y después de la intervencidn

HADS

Ansiedad

>11
Depresién
>8

>11

QOLIE-31*
Preocupacién por las
crisis

Calidad de vida
Bienestar emocional

Sensacion de fatiga

Funciones cognitivas

Efectos de la

medicacion
Relaciones sociales

Puntuacidn total

*n=31 (QOLIE-31)

Pre (media

DE)

7,5+4
16 (48,5)
7 (21,2)
52+4,3
9(27,3)

4(12,1)

58 + 25,4

54+9,8
62,7 + 19,9
51,1+22,6

55+29,9

53+245

63,2 +26,4

57,5+17,2

1(3,0%)

8 (24,2%)
12 (36,4%)

9(27,3%)

3(9,1%)

Post (media &

DE)

6,7+4,2
13 (39,4)
8 (24,2)
51+4,4
8(24,2)

4(12,1)

62,7 £ 25,8

51,8+9
59,5+24,1
50,6 + 25,7

55,8 £29,9

56,8 + 26,4

69,6 + 22,5

58,7+17,7

Diferencia (IC 95%)

-0,85 (-1,87 a 0,17)

-0,12 (-1,04 a 0,8)

4,64 (-2,83 a 12,12)

-2,26 (-5,78 a 1,26)
-3,23(-11,06 a 4,61)
-0,48 (-6,5 a 5,53)

0,74 (-4,36 a 5,85)

3,85 (-5,99 a 13,69)

6,42 (-0,59 a 13,43)

1.18 (-2,6 a 4,96)

0,101

0,450

1,000

0,790

1,000

1,000

0,214

0,200

0,407

0,871

0,768

0,430

0,071

0,529

valor de p
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Tabla 3. Cuestionario de satisfaccién con el cuidado de la epilepsia (SEC-E) antes y después de

la intervencion.

Pre (media

Post (media

Diferencia (IC95%) Valor de p
DE) SD)

Satisfaccién con la comunicacion 77,3+19,4 71,5+22,1 -6,13(-10,97 a -1,29) 0.015
1.1. Tiempo para responder a las preguntas 3.8+1.3 35+1,4 -0,42 (-1,01a 0,16) 0.149
1.2. Consideracidn de las necesidades

3.7+1.1 33+13 -0,32(-0,76 a 0,12) 0.148
individuales
1.3. Incluir sus ideas en el tratamiento 39+1,1 3.7+13 -0,17 (-0,69 a 0,36) 0.517
1.4. Comprension y empatia 4+1.3 4+14 0,04 (-0,33a0,41) 0.839

Satisfaccion con la organizacion 82,4+ 16,5 79+20,3 -3,49 (-10,39a 3,4) 0.309
2.1. Nombramiento 42+11 3,714 -0,52 (-0,93 a-0,1) 0.017
2.2. Tiempo de espera en la clinica 3,6+1,4 3,6+1,5 -0,07 (-0,62 a 0,47) 0.783
2.3. Amabilidad y disposicién del personal 45+0,8 45+0,9 0,07 (-0,14 a 0,29) 0.490
2.4. Familiaridad del personal 42+1.2 42+1.1 -0,04 (-0,42 a 0,35) 0.846
2.5. Ambiente en la clinica 45+0,8 4,4+0,8 0(-0,31a0,31) 1.000
2.6. Gestioén de procesos de diagndstico 41+11 3,6+1,5 -0,44 (-1,01a0,12) 0.117

Satisfaccién con la informacion 62,3+23,8 72,9+19 9,77 (2,05 a 17,49) 0.015
3.1. Epilepsia 33+1.3 3.8+1.3 0,59 (0,06 a 1,12) 0.030
3.2. Tratamiento 34+1.2 41+1.1 0,64 (0,12 a 1,16) 0.017
3.3. Efectos de los farmacos

3.1+15 34+16 0,18 (-0,37 a 0,73) 0.510
antiepilépticos/efectos adversos

3.4. Manejo de las convulsiones 3.3+1.3 39+1,1 0,48 (-0,07 a 1,03) 0.086
3.5. Contribucidén propia a la mejora de la

33+14 3,7+1,2 0,45 (-0,33a 1,23) 0.243
salud

3.6. Grupos de autoayuda 3.2+1.8 39+1.3 0,71(-0,3a1,71) 0.157
3.7. Oportunidades profesionales 3.1+£1.2 35+1.1 0,31 (-0,43 a 1,06) 0.386
3.8. Prestacion de ayudas 2.8+1.3 41+1.1 1,2 (0,36 a 2,04) 0.009
3.9. Problemas en la escuela o en el trabajo 24+15 3,5+1,4 0,62 (-0,2 a1,45) 0.126
3.10. Apoyo social 21+18 3.1+1.7 0,62 (-0,42 a 1,65) 0.219
3.11. Tratamiento del impacto de la epilepsia 2,6 +1,7 3.6+1.3 1.00 (0.01 2 1.99) 0.047
3.12. Licencia de conducir 3.3+1.7 3,7+1,5 0,29 (-0,48 a 1,05) 0.435
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Figura 1. Cambios en la satisfaccion con la informacion antes y después de la intervencion
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6. DISCUSION

Los diferentes estudios de esta tesis doctoral aportan conocimiento sobre la EPA de
epilepsia en el contexto espafiol y sus intervenciones para empoderar al paciente con
epilepsia. El estudio de las EPA de epilepsia en Espaiia y en el Reino Unido supone el
primer estudio que compara el papel actual de las EPA de epilepsia en dos paises con
distinto desarrollo politico enfermero. En él encontramos diferencias significativas en
los roles de la EPA en epilepsia entre enfermeras espanolas y britdnicas, en linea con
otros estudios cualitativos que mostraron que el contexto y la poblacién (Jean et al.,
2019) y los factores organizativos de la salud (Casey et al., 2019) estadn relacionados
con el desarrollo de la practica avanzada. Se observd una baja tasa de EPA en Espaiia,
donde solo el 20% de las enfermeras espafiolas de epilepsia cumplian los criterios
internacionales de EPA establecidos por la escala IDREPA (atencién directa al paciente,
investigacion, educacion, apoyo de sistemas y liderazgo). Nuestros resultados estan en
consonancia con un estudio previo de la EPA en Catalufia que muestra que de los 1.200
enfermeros que se autoidentificaron como EPA en diferentes areas de especializacion,
solo el 22,2% cumplian los criterios de la EPA y tenian la formacidon requerida
(Gutiérrez Marti y Ferrus Estopa, 2019).

El papel internacional de la EPA es una respuesta a las necesidades de la
poblacién y de los sistemas de salud, pero también a los intereses de los equipos
médicos vy a la disponibilidad de enfermeras debidamente capacitadas. Factores como
el compromiso del liderazgo, el apoyo interprofesional y los aspectos organizacionales
estan asociados con el desarrollo de las EPA (Casey et al., 2019). Sin embargo, algunas
dimensiones de la EPA son dificiles de llevar a cabo y requieren el apoyo de otras
disciplinas y un clima fuerte para el aprendizaje y la tutoria dentro del grupo. Nuestros
resultados muestran que los centros CSUR (Centros, Servicios y Unidades de
Referencia del Sistema Nacional de Salud), que son un referente en cirugia de la

epilepsia en Espafia, tienen mas actividades de EPA que los centros no CSUR, lo que
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sugiere que las guias y recomendaciones sobre personal, servicios e instalaciones de
los centros especializados en epilepsia facilitan el papel de las EPA en epilepsia
(Labiner et al., 2010). En este sentido, los centros especializados con personal formado
en el extranjero pueden facilitar también su desarrollo.

Centrandonos en el desarrollo de los roles, la educacién en las enfermeras de
epilepsia en Espafia cumple con los requisitos minimos de la EPA, aunque tuvieron
puntuaciones significativamente mas bajas en comparacién con los participantes del
Reino Unido. El entorno hospitalario y la falta de apoyo de las autoridades de gestion y
administracion sanitaria pueden estar relacionados con estos hallazgos. Las
puntuaciones mas cercanas en la dimensién rol fueron para la atencién clinica y
estaban mds desarrolladas en el Reino Unido. Un estudio europeo reciente encontré
resultados similares, mostrando que las EPA de epilepsia se centraban
predominantemente en el cuidado directo del paciente y su familia (Muller et al.,
2010). La atencion clinica también fue la dimensidn mas consolidada en un estudio
reciente de un grupo diverso de EPA en Espaiia (Sevilla-Guerra y Zabalegui Yarnoz,
2018). Una posible explicacion es que el cuidado directo es el rol de enfermeria mas
tradicional y la esencia de la practica de enfermeria. Ademads, otros paises han
ampliado la practica tradicional para complementar o sustituir las actividades
realizadas por otras profesiones clinicas (Lockwood, 2020).

Nuestros resultados mostraron que las EPA de epilepsia se centraban en un
entorno hospitalario en Espafia, mientras que en el Reino Unido desempefiaban su
trabajo predominantemente en la atencién ambulatoria. En el Reino Unido se ha
impulsado la continuidad y la atencion integral, en un esfuerzo por vincular las
condiciones crdénicas entre los niveles de atencidon, mejorar la continuidad de la
atencidn y prevenir las admisiones hospitalarias (Sarzynski y Barry, 2019), fomentando
el desarrollo del rol de las EPA.

El sistema sanitario espafol ha sufrido muchos retos, especialmente la transicién
de un modelo de cuidados agudos a la gestion de enfermedades crénicas como la
epilepsia. El cambio de un modelo biomédico a uno centrado en el usuario ha sido
dificil, pero es necesario para aumentar la productividad de los profesionales de la
salud y optimizar de este modo los servicios de atencidn y gestionar las expectativas de

los pacientes.
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Actividades como la recepcién de correos electrénicos de los pacientes, la
prescripciéon de medicamentos y la investigacion fueron predictoras de una mayor
optimizacién de los sistemas de apoyo. La contribucion de las enfermeras de epilepsia
a los servicios estratégicos de planificacion y evaluacién requiere participacién y
liderazgo en las actividades de investigacidon de la EPA. El rol de la EPA mas basado en
la comunidad en el Reino Unido significa que las enfermeras de epilepsia tienen mas
claro su papel y obtienen mejores resultados informados por los pacientes, facilitados
por un mejor entorno regulatorio (Jean et al., 2019).

La EPA espafola centra su practica y sus actividades en técnicas especializadas
como el electroencefalograma, mientras que en el Reino Unido estos procedimientos
suelen ser realizados por otros profesionales sanitarios como los neurofisiélogos
clinicos. Por el contrario, el desarrollo de las EPA en el Reino Unido en el entorno
comunitario fue crucial para la promocién de los roles de las enfermeras. La educacién
sanitaria fue mads frecuente en las unidades de epilepsia hospitalaria de la muestra
espafiola, mientras que las actividades educativas en el Reino Unido se llevaron a cabo
habitualmente en centros ambulatorios (66,7% frente a 86,4%, p <0,001).

También se encontraron diferencias en relacién con la prescripcién de
medicamentos por parte de la EPA de epilepsia espaiola: en el Reino Unido mas de la
mitad de las enfermeras de epilepsia prescriben medicamentos. De hecho, en el Reino
Unido, como en otros paises de Europa, los pacientes con epilepsia refractaria son
controlados por EPA para evaluar la eficacia y los efectos secundarios de los farmacos
antiepilépticos y asesorar a los pacientes sobre cambios en la medicacidn para mejorar
el tratamiento (Hosking, 2003; Higgins et al., 2019; Higgins et al., 2019). Aunque las
enfermeras espafiolas de epilepsia hacen recomendaciones sobre ajustes de los
medicamentos y recientemente se ha legalizado la prescripcidn en las enfermeras, aun
estd pendiente la implementacidn total de esta funcién de la EPA, a diferencia del
Reino Unido, donde la prescripcion de medicamentos es una realidad firme y las
enfermeras/os de epilepsia estan reguladas (Goodwin et al., 2011; Hosking, 2003). En
nuestro estudio la prescripcion de medicamentos fue un predictor de toda la
dimensién de la EPA.

Ademads, un papel de la EPA que se observa en nuestro estudio que esta

subdesarrollado es la investigacion, como sugieren algunos autores (Gutiérrez Marti y
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Ferrus Estopa, 2019). Si bien las enfermeras de epilepsia en Espaia pueden participar
en estudios médicos y, principalmente, en ensayos clinicos liderados por equipos
médicos, pueden tener mas dificultades para desempeiiar un papel de liderazgo en sus
propios proyectos de investigacion. Si bien la investigacidon en enfermeria en Espafia ha
avanzado en la ultima década, su desarrollo sigue siendo necesario y se ha relacionado
con el desarrollo del rol de la EPA (Casey et al., 2019). Aunque se puede sugerir que el
papel investigador de la EPA ha sido infravalorado en Espafia debido a las diferencias
en la educacién, ni la educaciéon ni la formacién fueron factores predictores del
desarrollo del dominio de investigacién de las EPA en nuestra muestra. El alcance mas
restringido de la dimension investigadora de las enfermeras de epilepsia en Espaia
podria explicarse por el desconocimiento y las limitaciones en la aceptacién de nuevas
competencias de la EPA de epilepsia por parte de las organizaciones y del equipo
multidisciplinar en el ambito hospitalario. La capacidad de liderazgo de la EPA espaiiola
también puede verse limitada por un entorno mas tradicional. Sin embargo, la
explicacion mas probable del retraso en el desarrollo del liderazgo puede estar
relacionada con las barreras organizacionales (Elliott et al., 2016) mas que con los
atributos individuales de las enfermeras. Las diferencias encontradas entre las EPA de
epilepsia en Espafia y en el Reino Unido y en la integracion de las EPA espaiolas en los
centros de referencia nacionales avalan la importancia de los facilitadores
organizativos en el desarrollo individual de las EPA.

En general es importante incorporar la prescripcién, la investigacién y el liderazgo
en la EPA para implementar el alcance completo de la practica avanzada. Esto
requeriria el apoyo de las instituciones y de sus equipos a las enfermeras de epilepsia y
el reconocimiento de su valor y de sus capacidades (Higgins et al., 2020). Se necesitan
politicas espanolas para la implementacion de la practica avanzada, siguiendo el
modelo del Reino Unido (NHS, 2017).

En linea con la Declaracién de Astana (Declaracién de Astand, 2018) que
promueve la implementacién internacional y el fortalecimiento de los sistemas de
atencién primaria de salud para facilitar el acceso a la atencién médica esencial, se
debe desarrollar el papel de las enfermeras espafiolas en epilepsia en la comunidad,
promoviendo la influencia y la participacién de las EPA en las politicas de salud para

atender las necesidades de la poblacién (Sheer y Wong, 2018).
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Después de analizar el rol de las EPA de epilepsia en Espaia, el estudio de la
validacién de la escala SEC proporciond una nueva herramienta para medir la
satisfaccion de los pacientes con epilepsia.

Este estudio tradujo el cuestionario de la SEC al espafol (SEC-E) y lo validé,
proporcionando una herramienta util para evaluar la satisfaccion con la organizacién,
la comunicacién y la informacion recibida por los pacientes con epilepsia, asi como una
base para futuros cambios o intervenciones que pueden mejorar la atencién al
paciente en areas especificas. Este es el primer estudio que evalla la satisfaccion de
los pacientes con epilepsia en Espafia y en el Mediterraneo. Los resultados mostraron
una satisfaccidon del paciente de moderada a alta con la mayoria de los items, y los
resultados globales fueron comparables con los obtenidos con la escala alemana
original (Pfafflin et al.,, 2016), excepto por valores ligeramente mds bajos de
satisfaccion con la organizacion (76,9 + 17 en SEC-E frente a 81,1 en SEC), lo que podria
explicarse por diferencias en la estructura de la asistencia sanitaria ambulatoria.
Algunas discrepancias entre los dos cuestionarios podrian deberse a la metodologia
seguida en la validacidon SEC-E, que se basd en encuestas andnimas online, lo que
permite una mayor confidencialidad que una encuesta en papel.

El cuestionario SEC es la Unica escala actualmente capaz de evaluar la satisfaccion
con la atencidn en la epilepsia (Pfafflin et al., 2016) y es un enfoque valido para medir
la satisfaccion del paciente en aspectos especificos como el seguimiento ambulatorio.
La version original de la SEC fue adaptada culturalmente al contexto espafiol, y mostrd
una confiabilidad y una validez adecuadas. El proceso de validacién se sustenté en una
traduccién-retrotraduccion y una validacion de contenidos por parte de paneles de
expertos para adaptar el cuestionario original a un escenario cultural
mediterraneo/espafiol. Asi, con el fin de adaptar la versién original en aleman al
espafiol, modificamos aspectos relacionados con las expresiones linglisticas y los
entornos culturales, que fueron revisados por el autor de la versién original para
asegurar la coherencia entre ambos cuestionarios. Solo un item del cuestionario
original («Técnica de extraccién de sangre») tuvo que ser eliminado del SEC-E para
adaptarlo a nuestro sistema de salud. Probablemente esto se deba al hecho de que en
nuestro hospital la sangre se suele extraer de forma ambulatoria y la extraccién no se

considera relacionada con la clinica de epilepsia. Las pruebas de consistencia interna y
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estabilidad mostraron una adecuada confiabilidad. El SEC-E también mostré una alta
consistencia interna, con un alfa de Cronbach de 0,85, 0,89 y 0,93 para satisfacciéon con
la organizacion, comunicacidn y evaluacidn respectivamente, valores comparables a la
consistencia interna obtenida en la versién original de la SEC (0,85, 0,92 y 0,95
respectivamente) (Pfafflin et al.,, 2016). Ademas, los resultados de las pruebas de
reproducibilidad mostraron estabilidad en la implementacién de la herramienta en el
tiempo, y obtuvieron un ICC(2,1) significativo en todos los items evaluados.

En la SEC original (Pfafflin et al., 2016), la escala alemana se correlacioné con otras
escalas que evallan aspectos relevantes en la epilepsia, como QOLIE y la Escala de
Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS), que muestran criterios de validez
adecuados (Pfafflin et al., 2016). La comparacion del SEC-E con el SHP (escala de
satisfaccién hospitalaria) mostré que los tres dominios del SEC-E se correlacionaron
directamente con los items del SHP con contenido similar.

Encontramos una baja respuesta a algunos items de satisfaccién con respecto al
asesoramiento, que estaban relacionados con las diferentes necesidades de los
pacientes, y algunos participantes informaron de que el asesoramiento no era
necesario en su caso. Pero sabemos que la calidad de la atenciéon en salud debe
centrarse en las necesidades individuales. En este sentido, la satisfaccién y la
informacién proporcionada a los pacientes deben medirse adecuadamente con las
herramientas apropiadas. El control de las crisis y el niumero de farmacos
antiepilépticos, ademas del estigma y la percepcién de la enfermedad, pueden haber
influido en las respuestas a la dimensidon de «satisfaccién con la informacién y el
asesoramiento». Ademas, en pacientes mas independientes y menos afectados no es
necesario evaluar algunos aspectos incluidos en el cuestionario, como la valoracién de
«oportunidades profesionales», «problemas en el trabajo o en la escuela», o
«apoyo/ayuda social». Sin embargo, estas diferencias no afectaron a la puntuacion
final, porque las respuestas «no es necesario» no se contabilizaron en el resultado
final. Algunas otras preguntas podrian ser Utiles para la mayoria de los pacientes en
cualquier momento de la enfermedad, como las que hacen referencia a la «provisién
de ayudas» o al «apoyo social», y otras, como «lidiar con el impacto de la epilepsia en
la familia y en usted mismo», pueden estar relacionadas con el estigma, componente

gue se ha descrito como particularmente Util para el abordaje en intervenciones
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destinadas a promover el bienestar de las personas con epilepsia (Margolis et al.,
2018).

La importancia de las preguntas menos frecuentes sobre la dimensidon de
informacién y asesoramiento se justifica por su relevancia para la implantacién de
programas y acciones que tengan como objetivo brindar a los pacientes y a sus familias
un mayor conocimiento sobre la epilepsia, promover la comunicacién entre los
profesionales de la salud y los pacientes y alentar la participacion de los pacientes y sus
familias durante el tratamiento (Hopker et al., 2017). «Conducir y licencia de conducir»
es un objetivo importante en el asesoramiento sobre epilepsia (Takagi y Matsuura,
2017); sin embargo, un alto porcentaje de pacientes creen que no necesitan esta
informacién porque nunca han conducido por sus crisis 0 porque conducen legalmente
con normalidad gracias a un control correcto de la epilepsia. No obstante, el consejo es
apropiado a este respecto. Los pacientes deben ser conscientes de las implicaciones de
las crisis inesperadas con pérdida del conocimiento. Sin embargo, si la ausencia de
convulsiones les permite conducir, esta capacidad puede minimizar el estigma que a
menudo se percibe. En ambos casos este elemento de la informacidon parece muy
importante para garantizar los derechos de los dos tipos de pacientes y garantizar una

conduccién segura (Takagi y Matsuura, 2017).

Centrandonos ahora en la aplicacién del empoderamiento en las intervenciones de la
EPA de epilepsia, el primer paso seria valorar la perspectiva del paciente respecto a la
educacién sanitaria con empoderamiento. En este sentido, los resultados de nuestro
estudio van en la linea de otros estudios cualitativos como el de Breuning et al.
(Breuning et al., 2020), que concluyen que la variedad de las experiencias de
enfermedad presentadas permite a los pacientes considerar sus propios desafios con
la patologia. De la misma manera, el estudio refleja la demanda de los pacientes de
contacto y experiencia con sus iguales para el afrontamiento y la gestiéon de su
enfermedad. Demuestra asi el beneficio de las interacciones entre los pacientes para
conectar entre ellos y mejorar los aspectos que mas afectados se ven. Igualmente,
Sarudiansky et al. (Sarudiansky et al., 2018) analizan el impacto de la epilepsia
farmacorresistente en el paciente y concluyen que es importante desarrollar

intervenciones especificas que aborden estos temas relacionados con las
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caracteristicas de la enfermedad vy las crisis, las interacciones con el sistema de salud,
las creencias sobre la enfermedad, la percepcién propia y de de otras personas vy el
impacto de la enfermedad en las actividades diarias. Por ello se puede observar la
relacion entre el impacto de la epilepsia y las demandas en los programas de
educacion sanitaria. En general se valora el poder expresarse libremente sobre los
sintomas de la enfermedad y el tiempo dedicado. En las consultas de enfermeria
podrian completar y mejorar la informacion (Scambler et al., 1996) y hallar un espacio
de comunicacidn y de empatia mas eficaz y mas dificil de encontrar en la consulta de
los médicos, algo que valoraban tanto como el control de las crisis o los sintomas de su
enfermedad (Kirton et al., 2012).

La revisiéon de Bradley et al., basada en estudios sobre la efectividad de la
intervencion de la enfermera experta y la educacidn en autogestion en epilepsia,
demuestran alguna evidencia de beneficio y de efectividad de las intervenciones para
mejorar la salud y la calidad de vida de las personas con epilepsia, aunque, al mismo
tiempo, tampoco esclarecen qué métodos o modelos podrian mejorar los resultados
de este tipo de intervenciones (Bradley et al., 2016).

Una vez que se conocen las expectativas y las necesidades de los pacientes
respecto al empoderamiento, se asientan las bases para el desarrollo de una
intervencion especifica para pacientes con epilepsia. En este sentido, aunque los
estudios han demostrado su eficacia, los componentes integrales de la practica
holistica y el disefio de servicios en la atencién sanitaria deben avanzar utilizando
intervenciones centradas en el paciente como la propuesta en nuestro estudio.

Organizaciones internacionales como la ILAE y la IBE difunden conocimientos y
promueven la educacién, la investigacion y el empoderamiento de las personas con
epilepsia. Sin embargo, no existen pautas internacionales disponibles para mejorar la
calidad de las intervenciones de educacién del paciente o para empoderar a las
personas con epilepsia.

Los informes sugieren que el empoderamiento es un concepto amplio que ni los
usuarios ni los proveedores de servicios entienden bien dentro de los servicios de
epilepsia. La ambigledad conceptual es un impedimento adicional para su
comprensidon e implementacion (Bennett et al., 2016). El empoderamiento se utiliza a

menudo como un modelo tedrico sin detallar especificamente cémo promoverlo o
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como se logra, lo que sugiere que se requiere un nuevo enfoque para las
intervenciones de empoderamiento utilizando nuevas herramientas.

Finalmente, basandonos en los estudios realizados para centrar adecuadamente
la intervencién con empoderamiento y una vez validada una herramienta adecuada
para evaluar la perspectiva del paciente, disefiamos y llevamos a cabo una educacidn
de empoderamiento.

La intervencién se evalué en un estudio prospectivo no aleatorizado. Los
resultados y las mediciones se centraron en las percepciones de los pacientes sobre los
beneficios (satisfaccidn, calidad de vida, ansiedad y depresién).

Nuestros resultados mostraron los beneficios de wuna intervencion de
empoderamiento para mejorar la satisfaccion con la informacion recibida, lo que
también se ha demostrado en otros estudios que no usan metodologia de
empoderamiento (Pfafflin et al., 2016; Ridsdale et al.,2017).

Encontramos una asociacion entre una intervencion de empoderamiento
especifica y la satisfaccion con la evaluacion en objetivos concretos de la epilepsia
como la enfermedad, el tratamiento, el manejo de las crisis, la provisién de ayudasy el
manejo del impacto de la epilepsia. Los estudios han demostrado que los pacientes
con epilepsia no obtuvieron la informacién que querian en las evaluaciones (Henning
et al., 2019), pero el modelo y la forma en que se llevd a cabo esta intervencién
reflejan las expectativas del paciente, que no solo desea conocer, sino también
compartir sus experiencias con otros pacientes y profesionales y obtener un mejor
manejo con mas ayudas, siempre guiado por sus expectativas (Salord et al., 2020). Esta
intervencion grupal permite a los pacientes con epilepsia compartir conocimientos,
experiencias y habilidades que cumplen con sus expectativas en intervenciones
educativas.

La satisfaccion con la dimensidn de organizaciéon se mantuvo sin cambios después
de la intervencion, como lo hizo en otro estudio de intervencién educativa (Pfafflin et
al., 2016), lo cual demuestra que esa dimension de la herramienta funciona mejor para
otros cambios o intervenciones organizativas.

En el caso de la comunicacién, aunque la metodologia se centré en ella,
encontramos una reduccion en el grado de satisfaccién. En nuestro caso, un item que

empeord fue el del tiempo de espera en las consultas de epilepsia. De hecho, la
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puntualidad de los profesionales de la salud se ha descrito en una revisidn reciente
como uno de los aspectos mas importantes del cuidado desde la perspectiva del
paciente (Gustafsson, 2020). En nuestro caso estos resultados podrian explicarse por el
diseio de la escala original, ya que las preguntas se centran en la comunicacién en las
consultas externas de epilepsia (Pfafflin et al., 2016), lo que realmente no tiene
relaciéon con la intervencién realizada. Si podria haber influido en su respuesta mas
critica hacia estos items el hecho de recalcar y potenciar la autoridad y la capacidad de
los pacientes. Otro estudio que utilizé esta escala no encontré mejoria, aunque no
hubo reduccion en la satisfaccién al respecto (Pfafflin et al., 2016).

Nuestra intervencién no mostré beneficios en la calidad de vida o en la ansiedad y
la depresién, como si encontraron otras intervenciones (Pfafflin et al., 2016).
Probablemente la complejidad de la epilepsia requiere intervenciones especificas, mas
prolongadas en el tiempo y mas multidisciplinares.

Nuestro estudio también muestra las dificultades que tenian las personas con
epilepsia para participar en grupos educativos. Esto puede explicarse por las barreras
psicoldgicas y la angustia que interfieren con los comportamientos de salud
(Perzynsky, 2017) y con el estigma y las percepciones de los pacientes sobre la
enfermedad, que generan problemas en la integracién social (Braga et al., 2020). Se
necesitan intervenciones educativas y de apoyo para contrarrestar el estigma
percibido (Yeni et al., 2018).

Finalmente, nuestra mayor limitacién fue la obtencidn final de la muestra, ya que
debido a la pandemia del covid-19 tuvieron que suspenderse las reuniones grupales, lo
cual afecté a la muestra final lograda. Por tanto, podemos decir que es un estudio
preliminar, importante en la medida en que incluye en su metodologia aspectos del
empoderamiento a la par que educativo, pero cuyos resultados y analisis no pueden
ser concluyentes debido a la limitacién muestral, por lo que seran precisos estudios

futuros que acaben de confirmar las hipotesis que hemos planteado.
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7. APLICABILIDAD Y BENEFICIOS

Todo avance requiere de una reflexidon inicial para analizar el punto de partida y
averiguar hacia dénde queremos dirigirnos. La aparicién de la practica avanzada en
enfermeria en Espaia esta proporcionando a las enfermeras la posibilidad de explorar
roles mas alla de los tradicionales asociados a la profesiéon, como la practica clinica. La
experiencia de las enfermeras estd reconocida y explotada en ciertos ambitos, como la
salud mental o la obstetricia (con la figura de la matrona), y reconocida como
especialidad. Sin embargo, los ambitos de actuacién de las enfermeras son muy
amplios, y su experiencia, sus conocimientos y su estudio especifico pueden
proporcionar mejoras reconocibles para los pacientes y para la propia enfermeria. El
movimiento de reconocimiento, siguiendo ejemplos del resto de Europa o de Canadj,
esta facilitando a la enfermeria marcarse objetivos especificos para mejorar los
cuidados y avanzar en la profesion.

El beneficio de la practica avanzada en epilepsia esta demostrado, pero en
Espana todavia es preciso el empoderamiento de las enfermeras en sus puestos de
trabajo y la demostracién de su eficacia y su valia para la mejora de los cuidados, con
el fin de fomentar la creacidn de puestos especificos que faciliten el desarrollo de EPA
en epilepsia y sus roles. Es el primer estudio que analiza el rol actual de la practica
avanzada de las enfermeras de epilepsia en Espafia. La evaluaciéon de las funciones de
las enfermeras en epilepsia puede ayudar al andlisis y a la implementacion de medidas
especificas centradas en las EPA en este campo. Ademas, el desarrollo de actividades
de liderazgo e investigacion en las EPA de epilepsia beneficiaria la atencidn de expertos
y mejoraria la calidad de la atencion.

Nuestros resultados apoyan la necesidad de desarrollo de la EPA en
diferentes dreas y fomentan su promocidn en entornos comunitarios en Espafa.

Este estudio permite comparar los roles para implementar mejoras que impulsen

la practica avanzada en epilepsia, mejorando asi la atencién y la calidad de los

servicios.
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En comparacion con las enfermeras del Reino Unido, que si cumplen ampliamente
con el rol de practica avanzada, la enfermeria de epilepsia en Espafia precisa de un
impulso en los dominios de liderazgo e investigacion. Es un primer paso en el andlisis
de la realidad en este campo, que puede servir para comparar mejoras futuras de la
profesidn. La promocién de la investigacion también puede favorecer la demostracion
futura de intervenciones especificas que mejoren la atencidon a los pacientes con
epilepsia y su calidad de vida. Como mejora de la calidad asistencial ligada a las EPA de
epilepsia en Espafia, el estudio de la validacién de la escala de satisfaccidon proporciona
la posibilidad de valorar la satisfaccion del paciente con los cuidados recibidos,
abriendo el camino para otros estudios que otorguen mayor calidad a los cuidados.

El estudio de validacion de la escala confirma la validez y la fiabilidad de la SEC-E
para medir la satisfaccion en el cuidado en epilepsia en las dimensiones de satisfaccion
con la comunicacion, la organizacion y la informacidn. Esta validaciéon permitird medir
estudios sobre la satisfaccidon de pacientes con epilepsia en paises de habla espafnolay
compararlos con otros centros. El estudio es especialmente significativo para medir
intervenciones de enfermeria o de otros profesionales en el ambito de la educacién,
puesto que la satisfaccidn con la informacion recibida es una dimensién de la escala
gue permite valorar la asistencia sanitaria mas alld de la consolidacién de
conocimientos de los pacientes. Las escalas de satisfaccion ponen al paciente en el eje
central del servicio, en la medida en que lo estan valorando y en que este aporta su
opinidn respecto a las intervenciones realizadas. Nuestra investigacion proporciona
una herramienta util para el paciente, que puede expresar su perspectiva, a la vez que
para los profesionales, que pueden conocer el impacto de su atencién y valorar
intervenciones de mejora en sus centros.

El empoderamiento del paciente estd en auge como proceso y resultado de
mejora en la autogestion de las enfermedades crdnicas, y esta escala permite la
participacién del paciente, que valora de forma subjetiva las intervenciones de salud y
los centros, lo cual lo coloca en el eje central de la atencidn y facilita la relaciéon y el

feedback entre los pacientes y los profesionales de la salud.
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8. CONCLUSIONES

1. En Espaia existe una necesidad de desarrollar dominios especificos de las EPA
de epilepsia.

2. Este estudio muestra como el desarrollo de las EPA de epilepsia esta vinculado
con el empoderamiento de las enfermeras en sus roles de liderazgo e
investigacidn, probablemente facilitado por politicas de salud que promueven
las EPA, como en el caso del Reino Unido.

3. El empoderamiento de las enfermeras espafiolas en las unidades de epilepsia y
la creacién de nuevos puestos en entornos comunitarios podrian favorecer el
desarrollo de las EPA de epilepsia en Espaiia y facilitar la continuidad asistencial
de los pacientes con epilepsia crdnica.

4. Este estudio ha supuesto un primer analisis de las enfermeras de epilepsia en
Espafia que ofrece la posibilidad de implementar futuras medidas especificas
gue promocionen su rol para que alcancen su desarrollo como EPA.

5. Nuestro estudio confirma la validez y la fiabilidad de la SEC-E al medir la
satisfacciéon con la atencidn en pacientes con epilepsia, y proporciona una
versidn adecuada de la escala para los paises de habla hispana. EI SEC-E es una
herramienta util en la practica clinica, que respalda estudios previos con el
cuestionario SEC aleman original.

6. El SEC-E estd indicado para la evaluacién de aspectos especificos de las
intervenciones educativas relacionadas con la epilepsia en nuestro contexto
sociocultural, como la satisfaccion con la comunicacion y la organizacion, la
informacidén y el asesoramiento.

7. Los pacientes con epilepsia, al acudir a sesiones grupales de educacién
sanitaria, no solo esperan recibir conocimientos e informacién sobre la gestidn
de la enfermedad y las crisis, sino que también esperan comunicarse, compartir
sus experiencias con otros pacientes y recibir soporte emocional profesional y

mutuo entre iguales.
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8. Elreto para responder a las expectativas de los pacientes es la implementacidn
de nuevos programas de intervencién que no se limiten a «educar», sino que
involucren a los pacientes para ayudarse mutuamente y que al menos se inicien
en un desarrollo de crecimiento interno que resuelva problemas como la
aceptacion de la enfermedad, las creencias sobre la auto y la heteropercepcion
de la enfermedad o el estigma y su impacto en la vida diaria.

9. Laintervencién educativa con empoderamiento en epilepsia ha demostrado su
eficacia para mejorar la satisfaccion con la informacién recibida.

10. No hemos podido demostrar mejoras en la ansiedad, la depresién y la calidad

de vida con nuestra intervencion.
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Escala SEC-E

Satisfaccion con el cuidado en epilepsia

Satisfaccion con el cuidado en epilepsia(SEC-E).

Las siguientes presuntas tratan sobre su satisfaccion con nuestra atencién. No piense las respuestas durante muche tiempo; elija la que

le parezca mds adecuada.

1. Satisfaccion con la comunicacién (por favor, marque con una cruz en cada fila)

g'Qule grado de satisfaccion tiene usted con los IMuy Bastanto atisfocho (M0 Insatisfacho MUY o puedo
siguientes aspectos? satisfecho  [Satisfecho nsatisfecho nsatisfecho  Jopinar
1 Tiempo para dar respuesta a todas sus N - - - - o L
preguntas.
2 Consideracion con sus necesidades individuales. o o o o o L
3 Inclusion de sus ideas en el proceso de
tratamiento. o o o o o o o
4 Comprension y empatia por parte del personal. b b b b o L
2. Satisfaccion con la organizacién en la consulta de Epilepsia (Por favor, marque con una cruz en cada fila)
;Que grad'o' de satisfaccion tiene Lfstedlcon la vty Bastanto Satisfacho  [ME° nsatisfocho 'Y o pueda
organizacién en la consulta de epilepsia? satisfecho satisfecho linsatisfecho linsatisfecho  Jopinar
1 Adjudicacion de las citas. o o o o o o o
5 Tiempo de espera en la consulta de epilepsia. || 5 " o 5 o n
3 Disposicidn a ayudar y amabilidad del personal. | o - by o by .
4 Continuidad del personal de contacto. by o - by o by .
5 Ambiente en la consulta de epilepsia. o o o o o o o
A Planificacidn y organizacion de las visitas y
pruebas o o o o o o o
n con el cuidado en epilepsia
3 Satisfaccion con la informacién y el asesoramiento (Por favor, marque con una cruz en cada fila)
llQué grado de satisfaccién tiene | lecesarios,
usted con la informacién y el Muy Bastante  |Satisfecho  |algo \nsatisfecha MUY pero no ‘0 no lo
lasesoramiento sobre... atisfecho  [Satisfecho linsatisfecho linsatisfecho |recibidos Inecesito
1 ....su enfermedad (causas, N B N B N B B B
levelucion)?
2 ... posibilidades de tratamiento? o o o o o ] o =}

3 ...efectividad, efectos secundarios |
riesgos del tratamiento?

4 ...como manejar las crisis
(p. ej. medidas de prevencién, o o
lindependencia)?

5 ..como puede contribuir a mejorar N
su enfermedad?

6 ...grupos de autoayuda o

lsubvenciones)?

o o o o o o o o
lasociaciones?

7 ..posibilidades laborales? o o o o o o o i
B ...ayudas para protegerse en las

crisis (por ejemplo, casco, ropa, o o o o o ] o e}
almohada)?

9 ...problemas derivados de la

lepilepsia en su lugar de trabajo o o o o o o o o o
lestudio?

10 ..ayudas sociales (p.ej.

certificados de minusvalia, o o o o o 3] o 3]

11 ..como afrontar el estrés personal |,
ly familiar causado por la enfermedad?

12 ...conducir y el permiso de
lconduccion?
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