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RESÚMENES 

 

RESUMEN  

 

Antecedentes: La epilepsia es una enfermedad crónica del sistema nervioso central,  

caracterizada por la predisposición a presentar crisis y por las consecuencias a nivel 

biológico, psicológico y social. El impacto de la epilepsia en la calidad de vida, junto con 

los riesgos asociados a las crisis, justifica una atención especializada e intervenciones 

específicas que mejoren la satisfacción de los pacientes con su atención y su 

empoderamiento. La enfermería de práctica avanzada (EPA) ha demostrado sus 

beneficios en políticas de salud, atención de la cronicidad y en la mejora de los 

cuidados en muchas enfermedades crónicas; sin embargo, está poco desarrollada en 

España, a diferencia de otros países donde ya se ha comprobado el impacto de sus 

intervenciones en pacientes con epilepsia. Por lo tanto, se precisa un análisis de la 

realidad de la práctica avanzada en las enfermeras de epilepsia en nuestro país. 

Respecto a las intervenciones que realizan las EPA de epilepsia, existen estudios 

previos sobre intervenciones educacionales, pero pocos centrados específicamente en 

empoderar al paciente.  En este sentido, durante los últimos años el empoderamiento 

del paciente, entendido como la capacitación de la persona para mejorar la 

autogestión y el autocuidado de la salud, ha abierto una nueva línea para realizar 

estudios sobre su necesidad de educación y sus expectativas respecto a nuestras 

intervenciones. Tomando como referencia otros estudios europeos sobre 

intervenciones educacionales específicas realizadas por enfermeras también hemos 

detectado la necesidad de incorporar escalas de satisfacción más sensibles a 

intervenciones educacionales centradas en áreas específicas del cuidado en epilepsia, 

como la Satisfaction with Epilepsy Care del equipo de Pfäfflin. El empoderamiento 

implica una participación 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 satisfacción con la atención recibida.  

Hipótesis:  

● La EPA de epilepsia en España está menos desarrollada que en el Reino Unido y 

es necesario fomentar su rol.  
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● La escala de satisfacción con el cuidado en epilepsia (SEC, por sus siglas en 

inglés), originalmente en alemán, es válida y fiable en España para medir el 

grado de satisfacción de los pacientes con los cuidados recibidos.  

● El conocimiento sobre las expectativas de los pacientes respecto a la educación 

sanitaria nos permitirá centrar la educación en sus necesidades y facilitará su 

empoderamiento. 

● La implementación de intervenciones específicas 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 satisfacción 

con los cuidados recibidos. 

Objetivos: Explorar el rol de la EPA de epilepsia en España, comparándolo con su rol en 

el Reino Unido. Un segundo objetivo se centra en validar la escala SEC de Pfäfflin y 

colaboradores. Un tercer objetivo es conocer las expectativas que tienen los pacientes 

respecto a la educación sanitaria en epilepsia. El cuarto objetivo es medir la eficacia de 

una intervención educativa con empoderamiento del paciente con epilepsia.  

Metodología: Estudio multicéntrico descriptivo analítico transversal de una cohorte de 

enfermeras españolas y otra cohorte de enfermeras del Reino Unido que trabajan en 

unidades de epilepsia. Además, se llevó a cabo un estudio de validación y análisis 

psicométrico para autorizar la escala SEC. Después se realizó un estudio cualitativo 

para valorar las expectativas de los pacientes y un estudio prospectivo 

cuasiexperimental para medir los cambios producidos por una intervención 

educacional basada en el empoderamiento del paciente con epilepsia. 

Resultados: La EPA en España está menos desarrollada que en el Reino Unido y es 

necesario promover y mejorar sus roles de investigación y de liderazgo.  

La escala SEC, validada en español, ha demostrado que es una herramienta válida 

y fiable para medir la calidad asistencial en pacientes con epilepsia en la práctica 

clínica española.  

El estudio cualitativo que explora las expectativas de los pacientes respecto a la 

educación sanitaria ha detectado tres categorías: aprendizaje ajeno de la enfermedad, 

intervención sobre el estado de ánimo e interaccionar y compartir experiencias con 

otras personas con epilepsia. Estas categorías se fusionaron en la categoría de 

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

sesiones y los cuestionarios. No hubo diferencias significativas en puntuaciones de 

depresión, ansiedad, calidad de vida y satisfacción. 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 satisfacción con la información 

aumentó significativamente tras la intervención.  

Conclusiones: La EPA de epilepsia en España está poco desarrollada en comparación 

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 investigación y 

liderazgo. Es preciso promover políticas de salud que faciliten la creación de puestos 

específicos 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 satisfacción con la atención en pacientes con epilepsia en habla 

hispana. La escala SEC en español (SEC-E) es una herramienta útil en la práctica clínica 

que respalda estudios previos llevados a cabo con el cuestionario SEC alemán original. 

El estudio sobre las expectativas de los pacientes muestra que necesitan aceptar 

su enfermedad, superar el estigma y conseguir la autogestión de su patología. Dichos 

temas necesariamente requieren de abordajes que cuenten con una participación 

grupal que promueva el empoderamiento como eje central de la educación y ponga 

como protagonista al paciente en su propio proceso de mejora interna y crecimiento 

personal. 

Es preciso continuar con estudios de intervención que impliquen el 

empoderamiento del paciente, que amplíen 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 más prolongadas en el tiempo y probablemente 

más multidisciplinares para conseguir una mejora en la ansiedad, la depresión y la 

calidad de vida. En cualquier caso, las intervenciones de la EPA en epilepsia han 

demostrado ser beneficiosas para mejorar la satisfacción con la información recibida.  

Implicaciones para la práctica: El estudio sobre el rol de las EPA de epilepsia en España 

es un punto de partida para implementar mejoras en los roles de las enfermeras de 

epilepsia y medir en el futuro avances en la profesión en este ámbito. Una herramienta 

útil para desarrollar y mejorar el rol de la EPA de epilepsia es la escala SEC-E, un 
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instrumento válido y fiable para medir la satisfacción con el cuidado en epilepsia en 

español que se puede usar en la práctica clínica o en estudios de investigación. 

Conocer las expectativas de los pacientes respecto a la educación sanitaria con 

empoderamiento del paciente permitirá centrar las intervenciones enfermeras en 

unos objetivos más enfocados a sus intereses y necesidades. La implementación del 

programa específico con empoderamiento del paciente es un primer acercamiento a 

futuras intervenciones en esta línea. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



15 

 

RESUM 

 

Antecedents: L'epilèpsia és una malaltia crònica del sistema nerviós central, 

caracteritzada per la predisposició a presentar crisis i per les conseqüències a nivell 

biològic, psicològic i social. L'impacte de l'epilèpsia en la qualitat de vida, juntament 

amb els riscos associats a les crisis, justifica una atenció especialitzada i intervencions 

específiques que millorin la satisfacció dels pacients amb la seva atenció i 

apoderament. La infermeria de pràctica avançada (IPA) ha demostrat els seus beneficis 

en polítiques de salut, atenció de la cronicitat i en la millora de les cures en moltes 

malalties cròniques; tot i això, està poc desenvolupada a Espanya, a diferència d'altres 

països on ja s'ha comprovat l'impacte de les seves intervencions en pacients amb 

epilèpsia. Per tant, cal una anàlisi de la realitat de la pràctica avançada a les infermeres 

d'epilèpsia al nostre país. Pel que fa a les intervencions que realitzen les IPA 

d'epilèpsia, hi ha estudis previs sobre intervencions educacionals, però pocs centrats 

específicament a apoderar el pacient. En aquest sentit, durant els darrers anys 

l'apoderament del pacient, entès com la capacitació de la persona per millorar 

l'autogestió i l'autocura de la salut, ha obert una nova línia per realitzar estudis sobre 

la necessitat d'educació i les expectatives respecte a les nostres intervencions. Prenent 

com a referència altres estudis europeus sobre intervencions educatives específiques 

realitzades per infermeres també hem detectat la necessitat d'incorporar escales de 

satisfacció més sensibles a intervencions educacionals centrades en àrees específiques 

de la cura en epilèpsia, com ara la Satisfaction with Epilepsy Care de l'equip de Pfäfflin. 

L'apoderament implica una participació activa del pacient, posa a l'eix del sistema la 

persona, i per això cal, en primer lloc, conèixer-ne les expectatives i dirigir les 

intervencions educatives a millorar la seva satisfacció amb l'atenció rebuda. 

Hipòtesi: 

● L'IPA d'epilèpsia a Espanya està menys desenvolupada que al Regne Unit i cal 

fomentar-ne el rol. 

● L'escala de satisfacció amb la cura en epilèpsia (SEC, per les sigles en anglès), 

originalment en alemany, és vàlida i fiable a Espanya per mesurar el grau de satisfacció 

dels pacients amb les cures rebudes. 
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● El coneixement sobre les expectatives dels pacients respecte a l'educació sanitària 

ens permetrà centrar l'educació en les seves necessitats i en facilitarà l'apoderament. 

● La implementació d'intervencions específiques d'apoderament centrades en el 

pacient i en les seves expectatives pot ser beneficiosa per al pacient, disminuir-ne 

l'ansietat i millorar-ne la qualitat de vida i la satisfacció amb les cures rebudes. 

Objectius: Explorar el rol de l'IPA d'epilèpsia a Espanya, comparant-lo amb el seu rol al 

Regne Unit. Un segon objectiu se centra a validar l'escala SEC de Pfäfflin i els 

col·laboradors. Un tercer objectiu és conèixer les expectatives que tenen els pacients 

respecte a l´educació sanitària en epilèpsia. El quart objectiu és mesurar l'eficàcia 

d'una intervenció educativa amb apoderament del pacient amb epilèpsia. 

Metodologia: estudi multicèntric descriptiu analític transversal d'una cohort 

d'infermeres espanyoles i una altra cohort d'infermeres del Regne Unit que treballen 

en unitats d'epilèpsia. A més, es va fer un estudi de validació i anàlisi psicomètric 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 produïts per una intervenció educacional basada en l'apoderament del pacient 

amb epilèpsia. 

Resultats: L'EPA a Espanya està 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 vàlida i fiable per 

mesurar la qualitat assistencial en pacients amb epilèpsia a la pràctica clínica 

espanyola. 

L'estudi qualitatiu que explora les expectatives dels pacients respecte a l'educació 

sanitària ha detectat tres categories: aprenentatge aliè de la malaltia, intervenció 

sobre l'estat d'ànim i interaccionar i compartir experiències amb altres persones amb 

epilèpsia. Aquestes categories es van fusionar a la categoria d'autogestió de la malaltia 

i creixement intern. 

Pel que fa a l'estudi d'intervenció educativa, 33 pacients van completar sessions i 

qüestionaris. No hi va haver diferències significatives en les puntuacions de depressió, 

ansietat, qualitat de vida i satisfacció. Les intervencions educacionals i l'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 satisfacció amb la informació va augmentar 

significativament després de la intervenció. 

Conclusions: L'EPA d'epilèpsia a Espanya està poc desenvolupada en comparació del 

Regne Unit i requereix més desenvolupament. Els rols actuals de les EPA d'epilèpsia 

s'han de maximitzar mitjançant el desenvolupament dels dominis de recerca i de 

lideratge. Cal promoure polítiques de salut que facilitin la creació de llocs específics 

d'EPA d'epilèpsia en entorns comunitaris. 

L‟estudi psicomètric de l‟escala SEC confirma la validesa i la fiabilitat de l´escala per 

mesurar la satisfacció amb l‟atenció en pacients amb epilèpsia en parla hispana. 

L'escala SEC en espanyol (SEC-E) és una eina útil a la pràctica clínica que dóna suport a 

estudis previs duts a terme amb el qüestionari SEC alemany original. 

L'estudi sobre les expectatives dels pacients mostra que necessiten acceptar la 

malaltia, superar l'estigma i aconseguir l'autogestió de la patologia. Aquests temes 

necessàriament requereixen abordatges que comptin amb una participació grupal que 

promogui l'apoderament com a eix central de l'educació i posi com a protagonista el 

pacient en el procés de millora interna i creixement personal. 

Cal continuar amb estudis d'intervenció que impliquin l'apoderament del pacient, que 

ampliïn la nostra mostra i que en confirmin els beneficis. De moment, el nostre estudi 

mostra que l'impacte de l'epilèpsia i les crisis necessita unes intervencions més 

prolongades en el temps i probablement més multidisciplinàries per aconseguir una 

millora en l'ansietat, la depressió i la qualitat de vida. En qualsevol cas, les 

intervencions de l'IPA a epilèpsia han demostrat ser beneficioses per millorar la 

satisfacció amb la informació rebuda. 

Implicacions per a la pràctica: L'estudi sobre el rol de les EPA d'epilèpsia a Espanya és 

un punt de partida per implementar millores en els rols de les infermeres d'epilèpsia i 

mesurar en el futur avenços en la professió en aquest àmbit. Una eina útil per 

desenvolupar i millorar el rol de l'EPA d'epilèpsia es l'escala SEC-E, un instrument vàlid i 

fiable per mesurar la satisfacció amb la cura en epilèpsia en espanyol que es pot fer 

servir a la pràctica clínica o en estudis de recerca . Conèixer les expectatives dels 

pacients respecte a l'educació sanitària amb apoderament del pacient permetrà 

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

un primer apropament a futures intervencions en aquesta línia. 

 

  



19 

 

 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 Pfäfflin 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: 

 Epilepsy APN in Spain is less developed than in the United Kingdom and its role 

should be encouraged.  

 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.  

 Knowledge about patients' expectations regarding health education will allow 

us to focus education on their needs and facilitate their empowerment. 
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 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 Pfäfflin 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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PRÓLOGO  

 

«Cuida tus pensamientos porque se volverán actos. 

Cuida tus actos porque se harán costumbre. 

Cuida tus costumbres porque formarán tu carácter. 

Cuida tu carácter porque formará tu destino. 

Y tu destino será tu vida.» 

 

Mahatma Ghandi 

 

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

desfavorecido para mejorar su situación. 

 

El lenguaje nos condiciona, y las palabras que se asocian a una persona con una 

enfermedad continúan teniendo significados con connotaciones negativas. Por 

ejemplo, la palabra paciente se vincula etimológicamente con una idea pasiva: significa 

«el que espera sin quejarse». En cierta manera, la cultura sobre las enfermedades ha 

evolucionado y reconoce cada vez más 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 más 

participación 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 diagnóstico 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 y 

especialmente las actitudes altivas, de imposición o de superioridad. Cuando tenemos 

la oportunidad, las enfermeras debemos apropiarnos de un lenguaje más 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 (¿está el paciente en inferioridad de condiciones por 

tener una patología?) 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 aquí, puede reconvertirse, hacernos 

cambiar, transformar nuestras relaciones y modificar nuestro día a día, porque somos 

lo que hacemos día a día y la felicidad depende en gran parte de lo que hacemos a 

diario y de cómo nos sentimos con lo que hacemos. Esta tesis nació así, con la 

intención de valorar nuestra atención y la satisfacción del paciente con nuestros 

cuidados, cómo los nuevos roles de práctica avanzada en epilepsia pueden mejorar la 

atención al paciente crónico con epilepsia y cómo podemos desarrollar intervenciones 

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

 

 

1.1. Epilepsia 

La epilepsia ha sido una enfermedad incorrectamente catalogada como psiquiátrica y a 

lo largo de la historia se le han asociado connotaciones negativas, desde causas divinas 

o sagradas, pasando por el mal lunático (asociado etimológicamente al pecado o a la 

deshonra), hasta asociaciones demoníacas. Todavía hoy en día 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 psicológica (Baker et al., 2018). 

Según el estudio EPIBERIA, en España 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 (García-Martín, 

2018). La incidencia anual de epilepsia es de 31 a 57/100.000 habitantes (entre 12.400 

y 22.000 casos nuevos cada año en España), y esta incidencia es superior en niños de 

entre 6 y 14 años (incidencia de 3,7/1.000 habitantes), adolescentes y ancianos (en las 

edades por encima de 60 años la incidencia se sitúa en 134/100.000 habitantes). La 

incidencia acumulada de epilepsia hasta la edad de 80 años alcanza el 3%. 

Aproximadamente el 5-10% de la población experimentará una crisis a lo largo de su 

vida, y hasta un 20% de estas personas tendrán crisis recurrentes (García-Ramos et al., 

2011). 

A pesar de su alta prevalencia, la epilepsia es una gran desconocida para la 

población y se requiere aún mucha educación para atender las crisis. Además, en 

ocasiones se desatienden otros aspectos importantes relativos a las personas con 

epilepsia. También en el ámbito 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 año 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 una alteración cerebral caracterizada por una 

predisposición duradera a generar crisis epilépticas y por las consecuencias 

neurobiológicas, cognitivas, psicosociales y sociales de esta condición (Fisher et al., 

2014). En efecto, la epilepsia es una enfermedad crónica con un profundo impacto en 

la salud y en la calidad de vida de los pacientes que la padecen (García-Ramos et al., 

2011). Además, la epilepsia puede asociarse a comorbilidad psiquiátrica (ansiedad, 

depresión, trastornos psicóticos postictales) y problemas cognitivos (Johnson et al., 

2004; Kerr, 2012). 

Una crisis de epilepsia es un evento transitorio de signos y síntomas 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, psicológicas o de 

comportamiento. Dichas dificultades también deben abordarse y ser consideradas 

tanto en el diagnóstico como en el manejo (Scheffer et al., 2017). 

Los problemas físicos derivados de la epilepsia van desde la aparición de efectos 

adversos de la medicación hasta las consecuencias de las convulsiones, la más grave de 

las cuales es la muerte súbita (sudden unexpected death in epilepsy, conocida como 

SUDEP). La adherencia al tratamiento es fundamental, como en otras enfermedades 

crónicas, 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 debería realizarse una optimización de los fármacos, identificar y 

tratar las comorbilidades y educar para promover la adherencia al tratamiento y evitar 

los desencadenantes (Duble y Thomas, 2017). 

Además, los pacientes deben conocer las posibles consecuencias del abandono de 

la medicación. La consecuencia más grave es la SUDEP, que puede aparecer a cualquier 

edad. El factor de riesgo más importante es la presencia de crisis generalizadas tónico-

clónicas, en especial cuando ocurren durante el sueño y cuando la persona se 

encuentra en decúbito prono (Duble y Thomas, 2017). La educación sobre SUDEP 

debería incluir también recomendaciones sobre supervisión nocturna y postura 

durante el sueño (Devinsky et al., 2016). 
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  La preocupación 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 medicación, la relación enfermera-

médico-paciente también puede ser beneficiosa para la valoración de la necesidad de 

un ajuste terapéutico o un cambio de medicación. La estimulación 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 patología psiquiátrica es común en las personas que sufren 

epilepsia (Salpekar, 2017), sobre todo la ansiedad y la depresión. Los factores 

biológicos y de mecanismos neuronales se suman a factores sociales que favorecen la 

aparición de estos problemas, junto con la medicación antiepiléptica. El seguimiento y 

la evaluación de estos problemas es fundamental para una derivación apropiada y a 

tiempo al psiquiatra, con el fin de disminuir el impacto de estas dificultades en la 

calidad de vida del paciente y en su seguridad (Salpekar, 2017). 

Por otro lado, la percepción del estigma en la epilepsia y la reducción 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 más que las 

propias crisis. La falta de conocimiento por parte de la población 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 escolarización, 

abandono escolar, falta de formación, dificultades para la incorporación en el mercado 

laboral, menos relaciones sociales y menor número de parejas o familias estables. Por 

ello, se hace necesario implementar programas de educación 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 promoción del bienestar 

social (Margolis et al., 2018). 
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Además, las mujeres con epilepsia presentan sus propios problemas. Los fármacos 

antiepilépticos pueden producir efectos secundarios que afectan fundamentalmente a 

este género, como la interacción con los anticonceptivos o la teratogenicidad en el 

embarazo. En consecuencia, también es preciso fomentar la educación en estas 

pacientes (Sauro et al., 2016). 

 

1.2. Enfermeras de práctica 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 atención y el seguimiento especializados 

(Prevos-Morgant et al., 2018). 

Dentro de la atención y el seguimiento especializados, una de las actividades 

esenciales es la gestión del paciente crónico con epilepsia. La educación de los 

pacientes crónicos 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 más educados están más implicados en el tratamiento y en la toma de 

decisiones sobre pruebas, así como en el autocuidado y en el automanejo de la 

enfermedad. Las EPA de epilepsia marcan la diferencia en muchos aspectos de la 

educación del paciente. El estudio de Higgins et al. (Higgins et al., 2018) confirma la 

eficacia de la enfermera al atender a los pacientes con información 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 satisfacción de los pacientes (Higgins et al., 

2018). 

Las enfermeras líderes podrían rentabilizar los servicios y las EPA y las especialistas 

podrían fortalecer la atención primaria y la promoción y la prevención de la salud. Sin 

embargo, a pesar de su importancia, las enfermeras siguen estando infravaloradas 

(The Lancet, 2019).  

Países como el Reino Unido, entre otros, han apostado firmemente por nuevos 

modelos de atención a los pacientes crónicos que contemplan la creación de figuras de 

EPA (Maier y Aiken, 2016). El concepto de EPA apareció por primera vez en Estados 
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Unidos en 1965 (Sheer y Wong, 2008). Como en la mayoría de los países, el rol de la 

EPA comenzó a desarrollarse a finales del siglo XX como resultado de la necesidad de 

contener los costes, mejorar el acceso a la atención, reducir el tiempo de espera, servir 

a los grupos más desfavorecidos y mantener la salud de pacientes crónicos complejos 

(Sheer y Wong, 2008).  

Según el Consejo Internacional de Enfermeras (CIE), la EPA es «una enfermera                                                

que ha adquirido, a través de una formación adicional, la base de conocimientos 

expertos, así como habilidades para la toma de decisiones complejas y competencias 

clínicas para una práctica ampliada de la enfermería cuyas características se modelan 

según el contexto en el que están acreditadas para ejercer» (CIE, 2020). 

La EPA se caracteriza por ofrecer un nivel avanzado de práctica de enfermería, que 

maximiza la utilización 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 más allá del ámbito de práctica de las enfermeras 

generales tradicionales», después de recibir una formación adicional (Sevilla-Guerra y 

Zabalegui, 2017).  

La EPA es ya una realidad internacional; especialmente en países como Estados 

Unidos y Canadá tiene una gran trayectoria, pero en España se está empezando a 

desarrollar durante los últimos años, a pesar de no ser todavía una figura reconocida 

(Sheer y Wong, 2008) (Maier y Aiken., 2016). 

Más allá de cuestiones profesionales y modelos conceptuales, el debate sobre la 

EPA debería tener en cuenta la complejidad de las enfermedades crónicas y cómo las 

funciones de la EPA suponen una diferencia en la calidad de la atención, así como en la 

salud de los pacientes y sus familiares (Goodman et al., 2013). Dado que las funciones 

y la contribución de la enfermera varían a lo largo del tiempo para adaptarse a los 

cambios que se van produciendo en la población y en sus necesidades, nos 

proponemos evaluar los dominios de rol avanzado de las enfermeras de epilepsia en 

España y compararlos con los del Reino Unido, donde el rol de la EPA está reconocido 

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

La aparición y el desarrollo de las EPA también está en relación con el creciente interés 

que se ha producido durante las últimas décadas en los servicios sanitarios por la 

medición, la evaluación y la mejora de la calidad en la asistencia sanitaria. Un indicador 

fundamental de la calidad en la asistencia es la satisfacción, entendida como la 

evaluación que el paciente hace sobre las diferentes dimensiones de la atención 

recibida (Feldman et al., 2007). 

La satisfacción del usuario es el objetivo y el resultado de la asistencia sanitaria y 

una medida útil de su calidad, al considerarla el eje central del servicio. Por tanto, es 

necesario contar con instrumentos que sean válidos y fiables para medir esa 

satisfacción (Díaz, 2002). 

En los servicios de salud cada vez se da más importancia a la mejora de las 

relaciones con los usuarios y se considera un factor decisivo para conseguir su 

satisfacción. La calidad en la atención sanitaria permite mejorar los procesos respecto 

a los elementos valorados y a la calidad percibida en la atención de salud. En este 

sentido, no solo se considera como resultado la curación, sino que se tienen en cuenta 

otros aspectos como la atención y la información recibida y la comunicación con los 

profesionales. Es necesario valorar en el paciente no solo la enfermedad, con escalas 

biomédicas orientadas a aspectos de la patología, sino que también hay que 

contemplar otras dimensiones importantes en la calidad de la atención integral de la 

salud desde la perspectiva del usuario. Los usuarios cada vez reclaman más 

accesibilidad a la información, mayor comunicación con los profesionales y una 

participación más activa en los cuidados (Díaz, 2002; Feldman et al., 2007). 

La importancia de esta evaluación viene dada por varias razones. La primera es 

que la medida de la satisfacción permite conocer las percepciones del paciente acerca 

de los estilos de práctica, los aspectos administrativos y las modalidades de 

tratamiento. Además, está asociada a mejores resultados en la salud y el cumplimiento 

del tratamiento. Por otra parte, los niveles de esta variable están 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 satisfacción es necesario, teniendo en cuenta que el paciente depende 

de la eficacia del sistema (Feldman et al., 2007). 

No es posible una provisión de cuidados en salud sin el conocimiento de la 

percepción de los pacientes, de sus sentimientos y sus expectativas. Por esta razón, se 

deben crear herramientas validadas que las organizaciones de salud puedan usar para 

interpretar la percepción de los pacientes. 

La mejora en el cuidado y la satisfacción con los servicios son conceptos de interés 

para enfermeras expertas en epilepsia (Pfäfflin et al., 2016), ya que su rol ha cambiado 

en los últimos años e incluye la coordinación en los cuidados del paciente, la provisión 

de consejo, el soporte a los pacientes y los proyectos de educación sanitaria.  

El concepto de satisfacción del paciente es multidimensional y es un criterio cada 

vez más valorado para evaluar los servicios de salud. Dicho concepto abarca diversos 

dominios, que incluyen el tiempo de espera en la consulta, la comunicación con los 

profesionales, aspectos financieros y satisfacción general. En los pacientes con 

epilepsia cobran más importancia otras medidas más específicas, como el soporte 

social, el trabajo o el permiso de conducir (Pfäfflin et al., 2016). 

La mayoría de las escalas recogidas en la literatura se centran en la enfermedad y 

en sus características físicas, como la escala de Liverpool de la severidad de las crisis 

(Baker et al., 1998) o escalas psiquiátricas como la Neurological Disorder Depression 

Inventory for Epilepsy (NDDI-E) (Di Capua et al., 2012). De hecho, no es hasta 1992 

que, a partir de las conclusiones de la ILAE extraídas de la reunión de Portugal de ese 

año, se inicia la búsqueda de un instrumento que permita evaluar la calidad de vida. 

Como resultado de ello, en la reunión 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 validación, tras una profusa 

investigación en este sentido.  

La validación de la escala QOLIE (Cramer et al., 1998) y sus adaptaciones 

posteriores (Cramer et al., 1999) supusieron un gran cambio en la concepción del 

paciente como ser holístico y en la valoración global de su afectación.  
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1.4. Escala de satisfacción con el cuidado en epilepsia 

Solo existe un instrumento para medir la satisfacción con el cuidado en epilepsia, que 

es el único que ha demostrado ser capaz de medir la satisfacción del paciente respecto 

a aspectos específicos y concretos que atañen a esta enfermedad (Pfäfflin et al., 2016). 

La SEC incluye tres dimensiones: 1) satisfacción con la información y el 

asesoramiento; 2) satisfacción con la relación con el personal sanitario; y 3) 

satisfacción con la organización de la institución.  

En su versión original la escala mostró 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 satisfacción 

con la información, de 0,92 para la satisfacción con la comunicación y de 0,85 para la 

satisfacción con la organización. La reproductibilidad se estudió mediante el 

coeficiente de correlación intraclase (CCI), que fue de 0,95, 0,88 y 0,78 

respectivamente.  

Respecto a la validez de criterio, se demostró mediante correlaciones con otras 

medidas gold standard como la escala QUOLIE-31, con la que se obtuvo un coeficiente 

de correlación de Pearson de p <0,01. No se correlacionó, en cambio, con el 

cuestionario de conocimientos en epilepsia (Pfäfflin et al., 2016). 

También se comprobó la sensibilidad al cambio: la satisfacción con la información 

y el asesoramiento mejoró significativamente después de una intervención de 

educación llevada a cabo por una enfermera especialista en epilepsia, en comparación 

con un grupo control, lo cual demostró que la satisfacción de los pacientes con 

epilepsia mejora con la educación sanitaria recibida. 

 

1.5. Validación 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 válidos y fiables adaptados a su cultura y a su lengua para poder realizar 

estudios de calidad científica y metodológica. Una adaptación y validación de 

instrumentos o escalas debe incluir los conceptos de fiabilidad y validez (Sousa y 

Rojjanasrirat, 2010). La fiabilidad se refiere al grado en que la puntuación 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 estimación 

de la precisión del instrumento basada en la homogeneidad de los ítems en una 

administración (su constructo). Su indicador en psicometría clásica 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 evalúa como la correlación entre 

dos puntuaciones obtenidas en diferentes tiempos, bajo la presunción de que un 

cuestionario con una fiabilidad limitada no se mantendrá con una puntuación 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 administración 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 psicometría clásica son el CCI 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 valoración de lo apropiado del instrumento, el significado y la 

utilidad de la medida para un propósito específico. La validez de contenido se refiere a 

la adecuación de los ítems y las dimensiones, al grado en el que los ítems 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 evalúa 

el dominio específico o constructo de interés. La validez de criterio o validez predictiva 

hace referencia a la asociación con un criterio de referencia o gold standard (Jensen, 

2003). Por último, 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 descripción del proceso de validación de una escala. 
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Tabla 1. Descripción del proceso de validación de una escala 

Objetivos y atributos del 
instrumento 

Método Resultado 

Concepto y modelo de medida 
Creación del cuestionario o 
estudio del original 

Descripción del 
cuestionario 

Adaptación cultural y lingüística 
Método de adaptación cultural y 
validez de contenido 

  

Método traducción-
retrotraducción 

Traducción y 
adaptación 

Prueba piloto 

Análisis de la claridad 
de los ítems y formato 
de preguntas y 
respuestas 

Panel de expertos 
Análisis de la claridad y 
la relevancia de las 
preguntas 

Validez de contenido, constructo y 
criterio 

  Test psicométrico de grupo  Análisis factorial 

Comparación con otras 
medidas o gold standard 

Test de correlaciones 

Fiabilidad: consistencia interna y 
reproducibilidad 

  
Test psicométrico de grupo  

Coeficiente alfa de 
Cronbach 

Retest CCI 

Interpretabilidad Test psicométrico 
Puntuaciones del 
instrumento 

Facilidad de uso 
Test psicométrico o prueba 
piloto 

Tiempo de 
administración 
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 políticas de salud están priorizando evaluaciones de salud específicas que 

incluyen el resultado de empoderamiento de pacientes crónicos, 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 últimos 

años 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 capacitación del paciente para gestionar el 

cuidado de su salud. El término educación se limita a la promoción de la salud, pero el 

de empoderamiento abarca más aspectos y se puede hablar de gestión de la salud por 

parte del paciente en colaboración 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 máxima autoridad en el control de la enfermedad a 

considerar al paciente como el centro de nuestra atención, como ser holístico y con 

responsabilidad y autoridad en la toma de decisiones. El reto está en cómo se 

incorpora este concepto a la práctica 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 información y a 

los recursos y la oportunidad de participar y de influir en los factores que afectan a su 

salud y bienestar (Garcimartín Cerezo, et al., 2016). 

El empoderamiento, definido como una experiencia compleja de cambio personal 

guiado por el principio de autodeterminación, se ha utilizado recientemente como un 

modelo de atención 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 satisfacción específicas 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 más 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 autonomía. Para otros autores la finalidad última es alcanzar la 

autogestión, la autoeficacia y el autocuidado, tomar el control de la situación, 

participar en la toma de decisiones y lograr una posición de poder en su relación con 

los profesionales. Leino-Kilpi (Leino-Kilpi et al., 1998) también añade 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 participación en la toma 

de decisiones; la toma de control; la adquisición de conocimientos; las habilidades de 

afrontamiento; actitudes positivas; darle significado a su experiencia con la 

enfermedad; motivación; confianza; autocuidado; y compartir para capacitar a otros 

(Garcimartín Cerezo et al., 2016). A través de la intervención grupal la enfermera 

puede, además de proporcionar información, crear un ambiente que favorezca la 

introducción de estas dimensiones al paciente.  
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De esta manera, el empoderamiento podría llevarse a la práctica aplicando estas 

dimensiones en una educación sanitaria en la que se abordaran temas específicos de la 

epilepsia y comunes a intervenciones educativas previas (Pfäfflin), como la definición 

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

 

 

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

 

Como podemos ver representados en la figura 1, Bravo et al., en un estudio con 

metodología cualitativa y de revisión, describen los indicadores del paciente 

empoderado basándose en las capacidades del paciente: autoeficacia, conocimiento, 

habilidades, herramientas, actitudes y percepción del control de la salud, 

autopercepción de su condición, alfabetización en salud y sentimientos de respeto. 

Como consecuencia, describe los comportamientos del paciente: participación en la 

toma de decisiones, manejo de su propia enfermedad y autoempoderamiento 

(participación en grupos de ayuda) (Bravo et al., 2015). 

Los resultados clínicos de este proceso tendrían como indicadores la adaptación a 

la enfermedad, la calidad de vida, el bienestar o satisfacción 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 educación. Por ello existe una 

necesidad real de nuevas medidas de evaluación, más allá de estudios cualitativos, 

para evaluar aspectos como la efectividad de la intervención 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 crónicas, la 

educación y el empoderamiento pueden tener un impacto muy beneficioso en la 

calidad de vida del enfermo, en sus síntomas afectivos y en su satisfacción con la 

atención recibida.  

De esta manera, según se refleja en la figura 2, el empoderamiento sería el 

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

 

 

 

 

Figura 2. Relación de estudios de la tesis enmarcados en el empoderamiento 
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2. MODELO CONCEPTUAL DE ENFERMERÍA. 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 enfermería de Betty 

Neuman. Dicho modelo plantea la importancia del interés de la enfermería en las 

personas sanas y enfermas como sistemas holísticos 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 actúan 

conjuntamente con las enfermeras para establecer objetivos e identificar 

intervenciones de prevención relevantes. El individuo, la familia u otro grupo, la 

comunidad o un problema social son sistemas de cliente considerados compuestos de 

variables fisiológicas, psicológicas, socioculturales, de desarrollo y espirituales que 

interactúan (Raile Alligood, 2014).  

 

2.1. El paradigma del empoderamiento bajo el modelo conceptual de Neuman 

El modelo de Neuman está basado en la teoría general de sistemas y refleja la 

naturaleza de los organismos como sistemas abiertos (von Bertalanffy, 1968). 

Usa también elementos de la teoría 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 varían. Su visión y su definición del estrés se extrae de 

la definición del estrés de Selye, que consiste en la respuesta no específica del cuerpo 

a cualquier demanda que se le haga. 

El paradigma del empoderamiento, por otro lado, está basado fundamentalmente 

en la filosofía de Paulo Freire, que utiliza el concepto como una respuesta a la opresión 

y a las desigualdades sociales. El enfoque de educación popular y participativo 

desarrollado en la década de 1960 consiste en un proceso de reducción 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 

analizó en psicología comunitaria, teoría social crítica, estudios de género, economía 

rural y finalmente en el ámbito de la educación sanitaria y la promoción de la salud 

(World Health Organization, 2003). 

En el modelo de Newman los clientes son considerados como un todo cuyas 

partes interaccionan de forma dinámica. De la misma manera, el empoderamiento 

también se contempla desde un enfoque de colaboración con los profesionales de la 

salud, que ayudan a los pacientes a adquirir conocimientos para lograr la autogestión 

(Wentzer et al., 2013). Y mientras el modelo de Newman considera simultáneamente 

todas las variables que afectan al sistema de cliente (fisiológicas, psicológicas, 

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). Podríamos decir, de esta manera, que el empoderamiento es una herramienta 

funcional para la aplicación en la práctica del modelo de Neuman. Tienen en común 

algunos planteamientos, como su visión integral del paciente, que en el caso del 

modelo se describe como un sistema abierto y dinámico originalmente creado para 

proporcionar un centro unificador, con la intención de definir el problema de la 

enfermería 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 comunicación entre los profesionales y los pacientes, en el que se 

intercambia información sobre recursos en relación con la enfermedad (Small et al., 

2013). En ambos casos la perspectiva es la interacción y la comunicación entre la 

persona y la enfermera. 

En ambos casos el objetivo de los cuidados puede ser a nivel individual, 

comunitario o grupal. La descripción 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 más el entorno del cliente, que define con 

factores internos y externos que rodean a la persona y 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 relación con el sistema sanitario. A continuación, en la tabla 2 
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detallamos la comparación de los elementos y conceptos en el modelo conceptual de 

Neuman y en el paradigma del empoderamiento. 

 

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

el modelo de Neuman 

 

Elementos y conceptos Modelo de Neuman Paradigma del empoderamiento 

Fuentes teóricas Se basa en la teoría general de 

sistemas y refleja la naturaleza de los 

organismos como sistemas abiertos 

(von Bertalanffy, 1968). 

Tiene elementos de la teoría 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 varían.  

Definición del estrés de Selye, que 

consiste en la respuesta no específica 

del cuerpo a cualquier demanda que se 

le haga.  

Basado en la filosofía de Paulo 

Freire, que utiliza el concepto como 

una respuesta a la opresión y a las 

desigualdades sociales (Rodwell, 

1996). 

Posteriormente se analizó en 

psicología comunitaria, teoría social 

crítica, estudios de género, 

economía rural y finalmente en los 

ámbitos de la educación sanitaria y 

la promoción de la salud (World 

Health Organization, 2003). 

 

Visión integral Planteamiento de sistema dinámico y 

abierto para el cuidado del cliente 

originalmente creado para 

proporcionar un centro unificador, con 

la intención de definir el problema de 

la enfermería y entender mejor al 

cliente cuando interacciona con el 

entorno.  

Es un proceso y un resultado 

derivado de la comunicación entre 

los profesionales y los pacientes, en 

el que se intercambia información 

sobre recursos en relación 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 dinámico de 

interrelaciones entre los factores 

fisiológicos, psicológicos, 

socioculturales, de desarrollo y 

espirituales. 

Elemento del empoderamiento: 

cognitivo, experimental, ético, 

social, biopsicológico, funcional y 

económico (Leino-Kilpi, 1998). 

 

 

 El cliente cambia o se mueve 

constantemente y se observa como un 

sistema abierto que interacciona 

recíprocamente con el entorno. 

  

Entorno Factores internos y externos que 

rodean a la persona y al cliente o 

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. 

Proceso de cambio o crecimiento 

interno. 

Enfermera Participante activa junto con el cliente. La enfermera es un elemento 

facilitador, una herramienta que, en 

colaboración con el paciente, 

permite su crecimiento interno o 

facilita sus habilidades para la 

gestión de su cuidado. 

Proceso Sistema abierto: un sistema es abierto 

cuando los elementos se intercambian 

la energía de la información en una 

Es un proceso enmarcado en una 

relación de ayuda o asociación que 

permite a las personas tomar  
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organización compleja. El estrés y la 

reacción al estrés son elementos 

básicos de un sistema abierto. 

Función o proceso: el cliente es un 

sistema que intercambia energía, 

información y materia con el entorno 

mientras utiliza los recursos 

energéticos disponibles para moverse 

hacia la estabilidad y la integración. 

el control y decidir sobre sus vidas 

(Rodwell, 1996). 

Es un proceso que se desarrolla con 

un enfoque de colaboración, 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 gestión 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 energía.  

En el empoderamiento se 

contempla a la persona en una 

situación de vulnerabilidad, o 

carente de poder o de recursos. 

Finalidad/Resultado La reconstitución 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 invasión del 

elemento estresante. 

Como resultado del proceso de 

empoderamiento se propone la 

aparición de un cambio en las 

condiciones de los pacientes. 

Otras finalidades propuestas son la 

autogestión, la autoeficacia, tomar 

el control de la situación, la 

participación en la toma de 

decisiones y alcanzar el poder en su 

relación con los profesionales 

(Garcimartín Cerezo et al., 2016). 

 

 

2.2. Satisfacción con el cuidado en epilepsia 

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

información en una organización compleja. El estrés y la reacción al estrés son 

elementos básicos de un sistema abierto. De esta manera, consideramos que en este 
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sistema abierto hemos de tener en cuenta la interacción y el intercambio de energía 

con la enfermera y con el personal sanitario. Dicha valoración es necesaria y nos 

facilitará el feedback de la percepción del paciente sobre nuestro sistema. Esta 

retroalimentación nos permitirá una acción correctora para mejorar nuestra atención 

o valorar posibles futuras intervenciones para «estabilizar el sistema». La validación de 

la escala SEC, una vez comprobada su validez y fiabilidad, nos permitirá medir 

intervenciones que generen negentropía, entendida como un proceso de utilización de 

la energía que favorece la progresión del sistema hacia la estabilidad y el bienestar, así 

como intervenciones educativas a la población con epilepsia que ayuden a mejorar su 

adherencia al tratamiento y la calidad de la información 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 crónica puede atravesar procesos de 

entropía que, como consecuencia del mal control de las crisis, el abandono de la 

medicación o complicaciones derivadas, pueda provocar un «agotamiento y una 

desorganización de la energía» que dirijan al paciente hacia la enfermedad (vista como 

estatus epiléptico, mal control de la enfermedad con afectación en varias dimensiones 

o incluso SUDEP). El objetivo de un paciente con epilepsia sería lograr la estabilidad, 

que, según la definición 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 conseguiría 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 adaptación y respuesta a sus eventuales crisis.  

Efectivamente, muchos pacientes crónicos conviven con la enfermedad en un 

estado óptimo de salud, un estado estable que les permite mantener una buena 

calidad de vida, soportando los elementos estresantes, que en este caso serían 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 satisfacción en el sistema de Neuman forma 

parte de la visión global y holística de su modelo de cuidado y es un instrumento que 
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serviría para valorar la reconstitución de un cliente tras la aparición de elementos 

estresantes. Esta visión del sistema como un intercambio dinámico y constante de 

energía precisa también de elementos que se puedan medir para avalar estudios 

cuantitativos sobre intervenciones de enfermería. 

 

2.3. Intervención educativa 

Según 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 líneas de defensa y de que se llegue 

a las fases de reacción y de reconstitución. Las intervenciones se basan en el grado real 

de reacción, los recursos, los objetivos y el resultado previsto. Neuman indica tres 

niveles de intervención: primario, secundario y terciario. Nuestra intervención con 

empoderamiento estaría indicada en la atención secundaria y terciaria, puesto que se 

produciría después de que se manifestaran los síntomas de estrés o después del 

tratamiento activo o de la fase de prevención secundaria. Tanto los recursos internos 

como los externos del cliente se utilizan para estabilizar el sistema con tal de reforzar 

las propias líneas de resistencia, reducir el impacto o la reacción y aumentar los 

factores protectores de resistencia. La intervención 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 práctica avanzada: uso del modelo de Neuman en pacientes con 

epilepsia 

El uso de este modelo facilita la elaboración 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 fragmentación 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 intervención grupal específico basado en 

problemas comunitarios comunes que se asocian con la enfermedad, como pueden ser 

el estigma social, problemas grupales específicos, como la falta de habilidades para 

gestionar crisis o situaciones complicadas relacionadas con la enfermedad, o 
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problemas individuales específicos mediante los cuales, a través del empoderamiento, 

los demás individuos pueden colaborar. El modelo describe un sistema de cliente con 

una clasificación de los elementos estresantes, de manera que el abordaje en el 

cuidado puede ser multidisciplinar. El enfoque del modelo holístico 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 físicas, sino también por la 

afectación 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 práctica avanzada, 

aunque no se ha aplicado específicamente en estudios con pacientes con epilepsia. El 

creciente desarrollo del rol de la EPA de epilepsia en España 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 creación de intervenciones educativas específicas. En la figura 3 se describe el 

modelo de atención al paciente con epilepsia, enfocado como prevención secundaria y 

terciaria en la intervención educativa grupal. 



45 

 

     

 

 

Figura 3. Esquema de la atención de la EPA al paciente con epilepsia según el modelo 

de Neuman 
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3. HIPÓTESIS 

 

Estudio 1 

Hipótesis: La EPA de epilepsia en España, en comparación con la del Reino 

Unido, está menos desarrollada y realiza menos actividades de investigación y 

liderazgo. 

 

Estudio 2 

Hipótesis: La versión española de la escala SEC es válida y fiable para la práctica 

clínica enfermera y de otros profesionales de la salud. 

 

Estudio 3 

Hipótesis: Al ser un estudio cualitativo, las hipótesis se generarán a partir de los 

resultados. 

Estudio 4 

Hipótesis: La intervención educativa con empoderamiento del paciente mejora 

la satisfacción, la ansiedad y la calidad de vida de los pacientes con epilepsia. 
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4. OBJETIVOS 

 

 

OBJETIVO PRINCIPAL: Explorar la realidad de la práctica avanzada de epilepsia en 

España y validar al español la escala de satisfacción 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 práctica avanzada que 

desempeñan las enfermeras de epilepsia en España y compararlas con las del 

Reino Unido. 

Estudio 2 

Objetivos: Traducir y adaptar la escala SEC al español y analizar los parámetros 

psicométricos para su uso en la práctica asistencial. 

 

Estudio 3 

Objetivos: Conocer las expectativas de los pacientes respecto a la educación 

sanitaria con empoderamiento en epilepsia. 

 

Estudio 4 

Objetivos: Evaluar la efectividad de una intervención educativa de 

empoderamiento para pacientes con epilepsia. 
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5. MATERIAL Y MÉTODOS. PUBLICACIONES CIENTÍFICAS 

 

5.1.  Artículo 1.  
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5.2. Artículo 2 
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5.3. Artículo 3 
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5.4. Artículo 4 

 

EFECTIVIDAD DE UN PROGRAMA DE EDUCACIÓN SANITARIA CON 

EMPODERAMIENTO DE PACIENTES CON EPILEPSIA  

RESUMEN 

Objetivos: Evaluar la efectividad de una intervención educativa con empoderamiento 

para personas con epilepsia en un hospital español de referencia en epilepsia. 

Métodos: Se diseñó un ensayo clínico no aleatorizado en un centro de epilepsia. Se 

llevó a cabo un programa de intervención grupal con empoderamiento en el que se 

reclutaron voluntarios. El temario contenía temas comunes en la educación 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 intervención 

para evaluar la ansiedad y la depresión, la calidad de vida y la satisfacción con la 

atención de la epilepsia.  

Resultados: Completaron las sesiones y estudio 33 pacientes. La satisfacción con la 

información mejoró significativamente después de la intervención, mientras que no 

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

Conclusiones: Las intervenciones de empoderamiento demostraron beneficios en la 

satisfacción del paciente con la información recibida.  Se precisan más estudios que 

permitan aumentar la muestra y demostrar beneficios en calidad de vida y ansiedad y 

depresión.  

 

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. 

 

INTRODUCCIÓN 

La epilepsia es un trastorno cerebral caracterizado por una predisposición duradera a 

las convulsiones epilépticas y sus consecuencias neurobiológicas, cognitivas, 

psicológicas 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, 

hospitalización, discapacidad y mortalidad (GBD 2016, 2019). Sin embargo, la carga de 

la epilepsia se extiende más allá de los efectos de las convulsiones; se correlaciona 

fuertemente con una mayor comorbilidad psiquiátrica, como la depresión y la 

ansiedad, que la de la población general, y esto a menudo se descuida en la atención y 

enel tratamiento (Scott et al. 2017). Las crisis pueden desembocar en estigmatización y 

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

calidad de vida (Hingray et al. 2019).  

Las mujeres con epilepsia requieren más atención: las alteraciones hormonales 

causadas por convulsiones y epilepsia pueden conducir a disfunción sexual, 

irregularidad menstrual, infertilidad y terminación prematura del estado reproductivo 

(Turner et al. 2019). Además, algunos medicamentos antiepilépticos pueden interferir 

en la anticoncepción 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 

satisfacción del paciente (Goodman 2021). Sin embargo, la educación 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 clínicos 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 participación del paciente (World 

Health Organization, 2009). Se han descrito cuatro pasos en el empoderamiento del 

paciente: comprensión por parte del paciente de su rol, adquisición 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: 

participación en la toma de decisiones, autocontrol de la enfermedad, adquisición de 

conocimientos, habilidades de afrontamiento, actitudes positivas, dar sentido a la 

experiencia que tienen los pacientes de la enfermedad, motivación,  confianza, 

autocuidado y compartir y capacitar a otros (Garcimartín Cerezo et al.,2016).  Los 

profesionales sanitarios pueden facilitar el empoderamiento si adoptan un enfoque 

centrado en el paciente para las áreas de atención del conocimiento empoderador: 
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biopsicológico, funcional, experimental, ético, social y económico (Leino-Kilpi et al., 

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

 

En las intervenciones de enfermería de epilepsia, la especialización reciente y la 

aparición de enfermeras de epilepsia de práctica avanzada en todo el mundo han 

favorecido los cambios dentro de los servicios, la educación y el avance continuo de la 

atención de la epilepsia (Higgins et al. 2018). Las enfermeras de epilepsia han 

reportado resultados en la atención de pacientes con epilepsia crónica, mejorando la 

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

El empoderamiento se ha utilizado en muchas intervenciones educativas de 

enfermería, especialmente en enfermedades crónicas. 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 postraumático (Üzar-

Özçetin y Hiçdurmaz, 2019). 

El empoderamiento ahora se ve como un componente integral de la práctica holística y 

el diseño de servicios en la atención 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 niños 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 

Gürhopur e Isler Dalgiç, 2018), y otro estudio que utiliza la educación 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 investigación 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 

adquisición de conocimientos. El reto es cómo llevar a cabo y desarrollar un programa 

de intervención que involucre todos los conceptos teóricos del empoderamiento. 

Específicamente, el punto clave es cómo 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 

intervención de empoderamiento educativo en pacientes con epilepsia en un hospital 

de referencia para la epilepsia en España. 

 

MÉTODOS 

Intervención: 

La intervención educativa se explica con más detalle en la tabla 1, de acuerdo con la 

guía para informar intervenciones educativas (lista de verificación GREET) (Phillips et 

al., 2016). La intervención se llevó a cabo basándose en las dimensiones del 

empoderamiento (Garcimartín Cerezo et al. 2016): participación en la toma de 

decisiones, obtención de control, adquisición de conocimientos, habilidades de 

afrontamiento, actitud positiva, sentido de significado de la experiencia de los 

pacientes con la enfermedad, motivación, autocuidado y compartir, confianza y 

desarrollo de capacidades. Otros autores describen estos elementos de forma más 

simple, como toma de decisiones, participación activa en actividades y asociación 

(Castro et al., 2016). La educación no se centra solo en los aspectos médicos, sino 

también en el empoderamiento del conocimiento: biopsicológico, funcional, 

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

 

La intervención sanitaria fue diseñada con la colaboración de un psicólogo 

especializado en epilepsia y la llevaron a cabo enfermeras. El programa consistió en 

tres sesiones de educación para la salud más una sesión opcional para tratar los 

problemas específicos de las mujeres con epilepsia, abordando así la perspectiva de 

género. En la primera sesión, se preguntó a los pacientes sobre las expectativas de la 

educación para la salud, para enfocar la formación de acuerdo con las demandas de los 

pacientes. Las tres sesiones se estructuraron en torno a temas específicos relacionados 

con la epilepsia: conocer la enfermedad, los tipos de crisis, el tratamiento, cómo actuar 

en caso de crisis, los factores precipitantes de crisis, el estilo de vida y el manejo de la 

medicación. La dinámica de las sesiones consistió en plantear los temas a través de 
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imágenes y se planteaba una pregunta, con el fin de promover la participación 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 educación se centra en las 

prioridades y los temores de los pacientes, y en la información sobre sus expectativas y 

sus demandas (Salord et al. 2020). 

 

METODOLOGÍA 

Diseño 

Se utilizó un diseño de ensayo clínico cuasiexperimental no aleatorizado con la 

administración de un cuestionario pre y otro postintervención. Este estudio fue 

diseñado siguiendo la TREND Statement Checklist (Transparent Reporting of Evaluation 

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

 

Población y ámbito de estudio 

El estudio se realizó en el Hospital Clínico de Barcelona, un hospital terciario 

especializado en epilepsia, y se recogieron datos entre Junio del 2019 y Junio del 2020. 

Por lo tanto, la población será en su mayoría, pacientes con epilepsias 

fármacorresistentes o de difícil control. El criterio de inclusión fue pacientes con 

epilepsia de menos de 10 años de evolución. Los criterios de exclusión fueron los 

trastornos paroxísticos no epilépticos, trastornos psiquiátricos 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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Tamaño muestral 

Asumiendo un incremento promedio de 8,5 puntos en la satisfacción con la 

información en epilepsia (Pfäfflin et al.,2016), con una potencia del 80%, un nivel de 

confianza de 95%, se estimó que sería necesario incluir una muestra mínima de 27 

participantes en el estudio.  

Variables  

Como variables demográficas de los sujetos a estudio se recogió la edad y el sexo; 

como variables clínicas se recogieron la edad de inicio de la epilepsia, el número de 

convulsiones, número de fármacos antiepilépticos, y control de las crisis. 

La variable dependiente primaria fue la satisfacción con el cuidado en epilepsia. La 

satisfacción se usa como criterio para evaluar los servicios de salud y la atención al 

paciente. Es este caso, el cuestionario de  satisfacción con el cuidado en epilepsia, fue 

creado y validado específicamente para medir intervenciones educativas para 

pacientes con epilepsia, incluyendo tres subescalas: satisfacción con la información y el 

asesoramiento (epilepsia, tratamiento, riesgos y efectos adversos, opciones laborales, 

problemas en el trabajo o estudios, conducción e impacto familiar), satisfacción con la 

comunicación y satisfacción con la organización en las consultas de epilepsia(Pfäfflin et 

al.,2016). 

Las variables dependientes secundarias fueron la calidad de vida, ansiedad y 

depresión. La calidad de vida en epilepsia tiene como objetivo valorar áreas específicas 

afectadas en esta patología, como preocupación por las crisis, calidad de vida general, 

bienestar emocional, fatiga, funcionamiento cognitivo, efectos de la medicación y 
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funcionamiento social (Cramer et al., 1998). La ansiedad y depresión son 

comorbilidades asociadas en pacientes con epilepsia y la escala HADs (Ansiedad y 

Depresión Hospitalaria), ha demostrado ser sensible y específica en pacientes crónicos 

y neurológicos, siendo útil en la práctica clínica y de investigación (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 envió los 

cuestionarios previos a la intervención. Los participantes completaron un cuestionario 

dos semanas después del final de la última sesión del programa. 

Medidas: Los datos se recopilaron mediante un cuestionario en línea a través de la 

encuesta de LimeSurvey, que incluyó un cuestionario ad hoc y los siguientes 

cuestionarios validados: 

- Calidad de vida en epilepsia (QOLIE-31): un cuestionario validado y 

ampliamente utilizado en la investigación de la epilepsia (Cramer et al., 1998). 

- Cuestionario de satisfacción con la atención de la epilepsia (SEC-E), 

originalmente en alemán (Pläfflin et al., 2016) y recientemente validado en 

español (Manzanares et al. 2020) que mide la satisfacción con la organización, 

la comunicación y la evaluación de la atención en epilepsia.  

- Escala de Ansiedad y Depresión Hospitalaria (HADS): validada y útil en 

neurología (Herrero et al. 2003). 

- Cuestionario sobre variables clínicas y demográficas: edad, edad de inicio de la 

epilepsia, número de crisis, número de fármacos antiepilépticos, control de las 

crisis, ocupación. 

Análisis estadísticos 
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Los datos se presentan como medias y desviación estándar (DE) para variables 

continuas y como números y porcentajes (%) para variables categóricas. Las variables 

cuantitativas se compararon mediante la prueba t para muestras independientes. Se 

utilizó la prueba de chi cuadrado para comparar variables categóricas. Se utilizaron 

gráficos de radar para visualizar las diferencias antes y después de la intervención. 

Todas las pruebas de significación fueron de dos colas y los valores de p <0,05 se 

consideraron significativos. Todos los análisis se realizaron utilizando el paquete de 

software estadístico R versión 3.6.3 para Windows. 

Consideraciones éticas 

 

El estudio fue aprobado por el Comité de Ética de Revisión Institucional local: 

HCB/2017/0008.  Los pacientes recibieron información sobre el estudio y se les ofreció 

su participación y firmaron del consentimiento informado.  

El presente estudio se realizó en conformidad con la Declaración de Helsinki y cumplió 

con el protocolo y los requisitos legales según la Ley 14/2007 de Investigación 

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 psiquiátricos. 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 características de los pacientes se muestran en la tabla 2. La edad media fue de 

39,6 años 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 mayoría de los participantes estaban tomando entre uno y tres 
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fármacos. La Tabla 3 muestra los resultados de las escalas pre y post-intervención en 

calidad de vida y ansiedad y depresión. La calidad de vida de los participantes no 

mostró cambios significativos después de la intervención. Sólo la dimensión de 

relaciones sociales mostró una tendencia no significativa a la mejora.  No hubo 

cambios significativos en la ansiedad o la depresión.  

 

Los cambios en la satisfacción se pueden ver en la tabla 4. La SEC-E mostró algunos 

cambios después de la intervención: la dimensión de satisfacción con la organización 

no mostró cambios significativos.  

La satisfacción con la comunicación disminuyó (p<0,005), siendo los ítems con más 

cambios, el “tiempo a responder a las preguntas” y “consideración con sus 

necesidades individuales”. La satisfacción con la información mostró una mejoría 

significativa (p<0,005), como podemos ver también en la figura 1. Los ítems de 

información con mejoras significativas fueron la satisfacción con la información sobre 

la epilepsia, el tratamiento, la provisión 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. 

DISCUSIÓN 

Aunque los estudios han demostrado la efectividad de la educación para la salud en 

pacientes con epilepsia, los componentes integrales de la práctica holística y el diseño 

de servicios en la atención en la salud deben avanzar utilizando intervenciones 

centradas en el paciente. 

Organizaciones internacionales como la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y el 

Buró Internacional para la Epilepsia (IBE) difunden conocimientos y promueven la 

educación, la investigación y el empoderamiento de las personas con epilepsia. Sin 

embargo, no hay directrices internacionales disponibles para mejorar la calidad de las 

intervenciones de educación 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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ambigüedad conceptual es un impedimento adicional para su comprensión e 

implementación (Bennett et al., 2016). El empoderamiento se utiliza a menudo como 

un modelo teórico sin detallar específicamente cómo promoverlo o cómo se logra, lo 

que sugiere que se requiere un nuevo enfoque para las intervenciones de 

empoderamiento utilizando nuevas herramientas. 

Diseñamos y llevamos a cabo una educación específica de empoderamiento, en la que 

es la propia persona la que se empodera a sí misma y a los demás. Los pacientes, en 

grupos pequeños, aplican sus conocimientos y habilidades a la solución de problemas, 

utilizando a las enfermeras como facilitadoras que apoyan sus habilidades en lugar de 

ser meramente didácticas ( Faisal, 2016). 

La intervención se evaluó en un estudio prospectivo no aleatorizado. Los resultados y 

las mediciones se centraron en las percepciones de los pacientes sobre los beneficios 

(satisfacción, calidad de vida, ansiedad y depresión).  

Además, para mejorar los métodos, propusimos intervenciones de género que 

adaptaron los contenidos, agregando tiempo específico para que las mujeres 

abordaran la perspectiva de género.  

Nuestros resultados mostraron los beneficios de una intervención de empoderamiento 

en la mejora de la satisfacción con la información recibida, lo que también se ha 

demostrado en otros estudios sin empoderamiento (Pläfflin et al., 2016). Muchas 

intervenciones educativas, especialmente las grupales, pueden beneficiarse o utilizar 

las capacidades de empoderamiento, sin haber sido diseñadas para este propósito.  

Se encontró una asociación entre una intervención de empoderamiento específica y la 

satisfacción con la evaluación en objetivos concretos de la epilepsia, como la 

enfermedad, el tratamiento, el manejo de las convulsiones, la provisión de ayudas y el 

tratamiento del impacto de la epilepsia. Otros estudios previos  han demostrado que 

los pacientes con epilepsia no obtuvieron la información que deseaban por parte de su 

equipo de atención (Henning et al., 2019), pero el modelo y la forma en que se llevó a 

cabo la intervención 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 satisfacción con la dimensión de organización se mantuvo sin cambios después de la 

intervención, como lo hizo en otro estudio de intervención educativa (Plafflin et al. 

2016), que muestra que esa dimensión de la herramienta es mejor para otros cambios 

o intervenciones organizacionales. 

En el caso de la comunicación, a pesar de que la metodología implicaba y se centraba 

en ella, encontramos un descenso en su satisfacción. En nuestro caso, estos resultados 

podrían explicarse por el diseño de la escala original, ya que las preguntas se centran 

en la comunicación en consultas externas de epilepsia (Pläfflin et al. 2016), mientras 

que la intervención se realizó en un aula fuera de las consultas, por lo que la pregunta 

no respondería específicamente a la intervención realizada. También podría 

interpretarse como que el empoderamiento resulta en una percepción más crítica del 

sistema y una declaración de intenciones, que en este sentido, habría empoderado a 

los pacientes a criticar más estos aspectos.  Otro estudio que utilizó esta escala no 

encontró mejoría, aunque no hubo reducción en la satisfacción a este respecto (Pläfflin 

et al. 2016). 

Nuestra intervención no mostró efectos beneficiosos en la calidad de vida ni en la 

ansiedad y la depresión, como se encontró en otras intervenciones similares (Pläfflin et 

al. ,2016). Probablemente la complejidad de la epilepsia requiere intervenciones 

específicas y más amplias para este fin. 

Nuestras limitaciones para la inclusión 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 

psicológicas 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 integración 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 más 

amplias y que sigan esta líneas de empoderamiento.  

 

Limitaciones 

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

específica al respecto. 

 La poca participación voluntaria y la pandemia de COVID-19 que interrumpió el 

estudio limitaron la muestra lograda y por tanto, la interpretación de los resultados 

debe ceñirse al estudio presente. 

Conclusiones 

Nuestros resultados confirman la utilidad de la  intervención educativa para  aumentar 

la satisfacción con la información de pacientes con epilepsia. 

Esta intervención permite compartir conocimientos, resolver problemas y mejorar 

habilidades, empoderando al paciente en un nuevo concepto de educación 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 tecnologías y adaptar las 

intervenciones educativas y de empoderamiento en línea, para maximizar el 

empoderamiento y la interacción entre los pacientes, minimizando las limitaciones y 

barreras. 

Declaración 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 verificación GREET para la intervención de empoderamiento  

  

BREVE NOMBRE  

  

INTERVENCIÓN DE EMPODERAMIENTO PARA PERSONAS CON EPILEPSIA  

Intervención: La intervención fue diseñada con base en la aplicación de teorías de 

empoderamiento en un programa educativo para pacientes con epilepsia. Durante 

las sesiones grupales se discutieron temas de educación para la salud en epilepsia, 

utilizando material audiovisual fácil de entender. Hay cuatro sesiones grupales para 

hombres y mujeres y una sesión específica para tratar temas exclusivos de las 

mujeres. La duración de las sesiones es de 90 minutos.  

POR QUÉ Teoría: El empoderamiento puede definirse como una experiencia compleja de 

cambio personal que se guía por el principio de autodeterminación (Aujoulat et al., 

2007) y puede ser facilitada por los proveedores de atención médica si adoptan un 

enfoque centrado en el paciente de empoderar el conocimiento: biopsicológico, 

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 psicológicos, 

problemas biológicos y muerte súbita inesperada en epilepsia, fármacos 

antiepilépticos y manejo, epilepsia y mujeres.  

 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK144022/
https://doi.org/10.1016/j.yebeh.2018.06.019
https://doi.org/10.1111/jan.14162
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Pregunta: ¿Es una intervención de empoderamiento educativo  efectiva en pacientes 

con epilepsia para mejorar la calidad de vida, la ansiedad y la depresión y la 

satisfacción con la atención de la epilepsia? 

Adquirir: Las intervenciones educativas mejoran la satisfacción y la calidad de vida de 

los pacientes con epilepsia. El empoderamiento potencia el autocuidado del paciente 

y mejora la satisfacción.  

Evaluación: Los estudios previos evalúan conocimientos, pero no han aplicado 

específicamente el empoderamiento a las intervenciones educativas.  

Aplicar: Creamos un estudio de intervención educativa específico con 

empoderamiento del paciente.  

Cómo se evalúa: Se midieron los resultados antes y después de la intervención en la 

calidad de vida, la ansiedad y la depresión y la satisfacción con la atención.  

QUÉ  Materiales: Presentación de PowerPoint y folletos educativos.  

Estrategias educativas: Fomentar la participación, la colaboración y la aceptación de 

pautas y acciones dirigidas a mejorar la autogestión 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 máximo poder en la relación y el paciente es 

un actor pasivo. Vemos la relación con la persona con epilepsia como una 

comunicación cara a cara y un discurso de persona a persona, como iguales con 

diferentes experiencias y respeto por otras opiniones. Además, la educación 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 motivación, las actitudes positivas de apoyo al compartir el 

significado de su experiencia con la enfermedad, la aplicación de las habilidades de 

afrontamiento, la adquisición de conocimientos, la participación en la toma de 

decisiones y el control de la enfermedad.  

  

Incentivos: No se utilizaron incentivos.  

QUIÉN 

PROPORCIONÓ  

Instructores: Dos expertos en atención neurológica con larga experiencia y formación 

en pacientes de neurología y una EPA en epilepsia.  

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

DÓNDE  Ambiente: Una sala de reuniones en un área administrativa en una sala de hospital.  
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CUÁNDO Y 

CUÁNTO  

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

CAMBIOS 

PLANIFICADOS  

No son necesarios. 

CAMBIOS NO 

PLANIFICADOS  

Después del segundo grupo adaptamos las sesiones. Según las teorías del 

empoderamiento, los participantes guían las sesiones y los objetivos podrían 

conseguirse en tan solo tres sesiones.  

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

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

en sesiones posteriores. Se administró material adicional para áreas concretas para 

agregar interés específico de los participantes.  

  

 

 

Tabla 2. Variables sociodemográficas y clínicas  

Variable  n = 33  

Edad (años)  39,6 ± 12,3  

Género     

 Mujer  23 (69,7%)  

 Hombre  10 (30,3%)  

Tipo de epilepsia     

 Epilepsia focal  12 (36,4%)  

 Epilepsia resistente a 

medicamentos  10 (30,3%)  

 Epilepsia generalizada  5 (15,1%)  

 Otra  6 (18,2%)  

Frecuencia de las crisis     

 Anual  11 (33,3%)  

 Mensual  8 (24,3%)  

 Semanal  7 (21,2%)  

 Diaria  7 (21,2%)  

Número de medicamentos 

antiepilépticos     
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 Ninguno  1 (3,0%)  

 Uno  8 (24,2%)  

 Dos  12 (36,4%)  

 Tres  9 (27,3%)  

 Cuatro o más  3 (9,1%)  

  

 

Tabla 2. Ansiedad, depresión y calidad de vida antes y después de la intervención  

  
Pre (media ± 

DE)  

Post (media ± 

DE)  
Diferencia (IC 95%)  valor de p  

HADS          

Ansiedad  7,5 ± 4  6,7 ± 4,2  -0,85 (-1,87 a 0,17)  0,101  

 ≥ 8  16 (48,5)  13 (39,4)    0,450  

 ≥ 11  7 (21,2)  8 (24,2)    1,000  

Depresión  5,2 ± 4,3  5,1 ± 4,4  -0,12 (-1,04 a 0,8)  0,790  

 ≥ 8  9 (27,3)  8 (24,2)    1,000  

 ≥ 11  4 (12,1)  4 (12,1)    1,000  

QOLIE-31*          

Preocupación por las 

crisis  
58 ± 25,4  62,7 ± 25,8  4,64 (-2,83 a 12,12)  0,214  

Calidad de vida  54 ± 9,8  51,8 ± 9  -2,26 (-5,78 a 1,26)  0,200  

Bienestar emocional  62,7 ± 19,9  59,5 ± 24,1  -3,23 (-11,06 a 4,61)  0,407  

Sensación de fatiga  51,1 ± 22,6  50,6 ± 25,7  -0,48 (-6,5 a 5,53)  0,871  

Funciones cognitivas  55 ± 29,9  55,8 ± 29,9  0,74 (-4,36 a 5,85)  0,768  

Efectos de la 

medicación  
53 ± 24,5  56,8 ± 26,4  3,85 (-5,99 a 13,69)  0,430  

Relaciones sociales  63,2 ± 26,4  69,6 ± 22,5  6,42 (-0,59 a 13,43)  0,071  

Puntuación total  57,5 ± 17,2  58,7 ± 17,7  1.18 (-2,6 a 4,96)  0,529  

* n=31 (QOLIE-31)  



94 

 

  

  

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

la intervención.  

   
Pre (media ± 

DE)  

Post (media ± 

SD)  
Diferencia (IC 95%)  Valor de p  

          

Satisfacción con la comunicación  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  3,5 ± 1,4  -0,42 (-1,01 a 0,16)  0.149  

 1.2. Consideración de las necesidades 

individuales  
3.7 ± 1.1  3.3 ± 1.3  -0,32 (-0,76 a 0,12)  0.148  

 1.3. Incluir sus ideas en el tratamiento  3,9 ± 1,1  3.7 ± 1.3  -0,17 (-0,69 a 0,36)  0.517  

 1.4. Comprensión y empatía  4 ± 1.3  4 ± 1.4  0,04 (-0,33 a 0,41)  0.839  

Satisfacción con la organización  82,4 ± 16,5  79 ± 20,3  -3,49 (-10,39 a 3,4)  0.309  

 2.1. Nombramiento  4.2 ± 1.1  3,7 ± 1,4  -0,52 (-0,93 a -0,1)  0.017  

 2.2. Tiempo de espera en la clínica  3,6 ± 1,4  3,6 ± 1,5  -0,07 (-0,62 a 0,47)  0.783  

 2.3. Amabilidad y disposición del personal  4,5 ± 0,8  4,5 ± 0,9  0,07 (-0,14 a 0,29)  0.490  

 2.4. Familiaridad del personal  4.2 ± 1.2  4.2 ± 1.1  -0,04 (-0,42 a 0,35)  0.846  

 2.5. Ambiente en la clínica  4,5 ± 0,8  4,4 ± 0,8  0 (-0,31 a 0,31)  1.000  

 2.6. Gestión de procesos de diagnóstico  4.1 ± 1.1  3,6 ± 1,5  -0,44 (-1,01 a 0,12)  0.117  

Satisfacción con la información  62,3 ± 23,8  72,9 ± 19  9,77 (2,05 a 17,49)  0.015  

 3.1. Epilepsia  3.3 ± 1.3  3.8 ± 1.3  0,59 (0,06 a 1,12)  0.030  

 3.2. Tratamiento  3.4 ± 1.2  4.1 ± 1.1  0,64 (0,12 a 1,16)  0.017  

 3.3. Efectos de los fármacos 

antiepilépticos/efectos adversos  
3.1 ± 1.5  3.4 ± 1.6  0,18 (-0,37 a 0,73)  0.510  

 3.4. Manejo de las convulsiones  3.3 ± 1.3  3,9 ± 1,1  0,48 (-0,07 a 1,03)  0.086  

 3.5. Contribución propia a la mejora de la 

salud  
3.3 ± 1.4  3,7 ± 1,2  0,45 (-0,33 a 1,23)  0.243  

 3.6. Grupos de autoayuda  3.2 ± 1.8  3.9 ± 1.3  0,71 (-0,3 a 1,71)  0.157  

 3.7. Oportunidades profesionales  3.1 ± 1.2  3.5 ± 1.1  0,31 (-0,43 a 1,06)  0.386  

 3.8. Prestación de ayudas  2.8 ± 1.3  4.1 ± 1.1  1,2 (0,36 a 2,04)  0.009  

 3.9. Problemas en la escuela o en el trabajo  2.4 ± 1.5  3,5 ± 1,4  0,62 (-0,2 a 1,45)  0.126  

 3.10. Apoyo social  2.1 ± 1.8  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 a 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 satisfacción con la información antes y después de la intervención 

(p>0.015) 
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6. DISCUSIÓN 

 

 

Los diferentes estudios de esta tesis doctoral aportan conocimiento sobre la EPA de 

epilepsia en el contexto español y sus intervenciones para empoderar al paciente con 

epilepsia. El estudio de las EPA de epilepsia en España y en el Reino Unido supone el 

primer estudio que compara el papel actual de las EPA de epilepsia en dos países con 

distinto desarrollo político enfermero. En él encontramos diferencias significativas en 

los roles de la EPA en epilepsia entre enfermeras españolas y británicas, en línea con 

otros estudios cualitativos que mostraron que el contexto y la población (Jean et al., 

2019) y los factores organizativos de la salud (Casey et al., 2019) están relacionados 

con el desarrollo de la práctica avanzada. Se observó una baja tasa de EPA en España, 

donde solo el 20% de las enfermeras españolas de epilepsia cumplían los criterios 

internacionales de EPA establecidos por la escala IDREPA (atención directa al paciente, 

investigación, educación, apoyo de sistemas y liderazgo). Nuestros resultados están en 

consonancia con un estudio previo de la EPA en Cataluña que muestra que de los 1.200 

enfermeros que se autoidentificaron como EPA en diferentes áreas de especialización, 

solo el 22,2% cumplían los criterios de la EPA y tenían la formación requerida 

(Gutiérrez Martí y Ferrús Estopà, 2019). 

El papel internacional de la EPA es una respuesta a las necesidades de la 

población y de los sistemas de salud, pero también a los intereses de los equipos 

médicos y a la disponibilidad de enfermeras debidamente capacitadas. Factores como 

el compromiso del liderazgo, el apoyo interprofesional y los aspectos organizacionales 

están asociados con el desarrollo de las EPA (Casey et al., 2019). Sin embargo, algunas 

dimensiones de la EPA son difíciles de llevar a cabo y requieren el apoyo de otras 

disciplinas y un clima fuerte para el aprendizaje y la tutoría 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 cirugía de la 

epilepsia en España, tienen más actividades de EPA que los centros no CSUR, lo que 
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sugiere que las guías 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. 

Centrándonos en el desarrollo de los roles, la educación en las enfermeras de 

epilepsia en España cumple con los requisitos mínimos de la EPA, aunque tuvieron 

puntuaciones significativamente más bajas en comparación con los participantes del 

Reino Unido. El entorno hospitalario y la falta de apoyo de las autoridades de gestión y 

administración sanitaria pueden estar relacionados con estos hallazgos. Las 

puntuaciones más cercanas en la dimensión rol fueron para la atención clínica y 

estaban más desarrolladas en el Reino Unido. Un estudio europeo reciente encontró 

resultados similares, mostrando que las EPA de epilepsia se centraban 

predominantemente en el cuidado directo del paciente y su familia (Müller et al., 

2010). La atención clínica también fue la dimensión más consolidada en un estudio 

reciente de un grupo diverso de EPA en España (Sevilla-Guerra y Zabalegui Yárnoz, 

2018). Una posible explicación es que el cuidado directo es el rol de enfermería más 

tradicional y la esencia de la práctica de enfermería. Además, otros países han 

ampliado la práctica tradicional para complementar o sustituir las actividades 

realizadas por otras profesiones clínicas (Lockwood, 2020). 

Nuestros resultados mostraron que las EPA de epilepsia se centraban en un 

entorno hospitalario en España, mientras que en el Reino Unido desempeñaban su 

trabajo predominantemente en la atención ambulatoria. En el Reino Unido se ha 

impulsado la continuidad y la atención integral, en un esfuerzo por vincular las 

condiciones crónicas entre los niveles de atención, mejorar la continuidad de la 

atención y prevenir las admisiones hospitalarias (Sarzynski y Barry, 2019), fomentando 

el desarrollo del rol de las EPA.  

El sistema sanitario español ha sufrido muchos retos, especialmente la transición 

de un modelo de cuidados agudos a la gestión de enfermedades crónicas como la 

epilepsia. El cambio de un modelo biomédico a uno centrado en el usuario ha sido 

difícil, pero es necesario para aumentar la productividad de los profesionales de la 

salud y optimizar de este modo los servicios de atención y gestionar las expectativas de 

los pacientes. 
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Actividades como la recepción de correos electrónicos de los pacientes, la 

prescripción de medicamentos y la investigación fueron predictoras de una mayor 

optimización de los sistemas de apoyo. La contribución de las enfermeras de epilepsia 

a los servicios estratégicos de planificación y evaluación requiere participación y 

liderazgo en las actividades de investigación de la EPA. El rol de la EPA más basado en 

la comunidad en el Reino Unido significa que las enfermeras de epilepsia tienen más 

claro su papel y obtienen mejores resultados informados por los pacientes, facilitados 

por un mejor entorno regulatorio (Jean et al., 2019). 

 La EPA española centra su práctica 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 neurofisiólogos 

clínicos. Por el contrario, el desarrollo de las EPA en el Reino Unido en el entorno 

comunitario fue crucial para la promoción de los roles de las enfermeras. La educación 

sanitaria fue más frecuente en las unidades de epilepsia hospitalaria de la muestra 

española, 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 relación con la prescripción de 

medicamentos por parte de la EPA de epilepsia española: en el Reino Unido más de la 

mitad de las enfermeras de epilepsia prescriben medicamentos. De hecho, en el Reino 

Unido, como en otros países de Europa, los pacientes con epilepsia refractaria son 

controlados por EPA para evaluar la eficacia y los efectos secundarios de los fármacos 

antiepilépticos y asesorar a los pacientes sobre cambios en la medicación para mejorar 

el tratamiento (Hosking, 2003; Higgins et al., 2019; Higgins et al., 2019). Aunque las 

enfermeras españolas de epilepsia hacen recomendaciones sobre ajustes de los 

medicamentos y recientemente se ha legalizado la prescripción en las enfermeras, aún 

está pendiente la implementación total de esta función de la EPA, a diferencia del 

Reino Unido, donde la prescripción de medicamentos es una realidad firme y las 

enfermeras/os de epilepsia están reguladas (Goodwin et al., 2011; Hosking, 2003). En 

nuestro estudio la prescripción de medicamentos fue un predictor de toda la 

dimensión de la EPA. 

Además, un papel de la EPA que se observa en nuestro estudio que está 

subdesarrollado es la investigación, como sugieren algunos autores (Gutiérrez Martí y 
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Ferrús Estopà, 2019). Si bien las enfermeras de epilepsia en España pueden participar 

en estudios médicos y, principalmente, en ensayos clínicos liderados por equipos 

médicos, pueden tener más dificultades para desempeñar un papel de liderazgo en sus 

propios proyectos de investigación. Si bien la investigación en enfermería en España ha 

avanzado en la última 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 España debido a las diferencias 

en la educación, ni la educación ni la formación fueron factores predictores del 

desarrollo del dominio de investigación de las EPA en nuestra muestra. El alcance más 

restringido de la dimensión investigadora de las enfermeras de epilepsia en España 

podría explicarse por el desconocimiento y las limitaciones en la aceptación de nuevas 

competencias de la EPA de epilepsia por parte de las organizaciones y del equipo 

multidisciplinar en el ámbito hospitalario. La capacidad de liderazgo de la EPA española 

también puede verse limitada por un entorno más tradicional. Sin embargo, la 

explicación más probable del retraso en el desarrollo del liderazgo puede estar 

relacionada con las barreras organizacionales (Elliott et al., 2016) más que con los 

atributos individuales de las enfermeras. Las diferencias encontradas entre las EPA de 

epilepsia en España y en el Reino Unido y en la integración de las EPA españolas 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 prescripción, la investigación y el liderazgo 

en la EPA para implementar el alcance completo de la práctica avanzada. Esto 

requeriría 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 

políticas españolas para la implementación de la práctica avanzada, siguiendo el 

modelo del Reino Unido (NHS, 2017). 

En línea con la Declaración de Astaná (Declaración de Astaná, 2018) que 

promueve la implementación internacional y el fortalecimiento de los sistemas de 

atención primaria de salud para facilitar el acceso a la atención médica esencial, se 

debe desarrollar el papel de las enfermeras españolas en epilepsia en la comunidad, 

promoviendo la influencia y la participación de las EPA en las políticas de salud para 

atender las necesidades de la población (Sheer y Wong, 2018). 
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Después de analizar el rol de las EPA de epilepsia en España, el estudio de la 

validación de la escala SEC proporcionó una nueva herramienta para medir la 

satisfacción de los pacientes con epilepsia.  

Este estudio tradujo el cuestionario de la SEC al español (SEC-E) y lo validó, 

proporcionando una herramienta útil para evaluar la satisfacción con la organización, 

la comunicación y la información recibida por los pacientes con epilepsia, así como una 

base para futuros cambios o intervenciones que pueden mejorar la atención al 

paciente en áreas específicas. Este es el primer estudio que evalúa la satisfacción de 

los pacientes con epilepsia en España y en el Mediterráneo. Los resultados mostraron 

una satisfacción del paciente de moderada a alta con la mayoría de los ítems, y los 

resultados globales fueron comparables con los obtenidos con la escala alemana 

original (Pfäfflin et al., 2016), excepto por valores ligeramente más bajos de 

satisfacción con la organización (76,9 ± 17 en SEC-E frente a 81,1 en SEC), lo que podría 

explicarse por diferencias en la estructura de la asistencia sanitaria ambulatoria. 

Algunas discrepancias entre los dos cuestionarios podrían deberse a la metodología 

seguida en la validación SEC-E, que se basó en encuestas anónimas online, lo que 

permite una mayor confidencialidad que una encuesta en papel.  

El cuestionario SEC es la única escala actualmente capaz de evaluar la satisfacción 

con la atención en la epilepsia (Pfäfflin et al., 2016) y es un enfoque válido para medir 

la satisfacción del paciente en aspectos específicos como el seguimiento ambulatorio. 

La versión original de la SEC fue adaptada culturalmente al contexto español, y mostró 

una confiabilidad y una validez adecuadas. El proceso de validación se sustentó en una 

traducción-retrotraducción y una validación de contenidos por parte de paneles de 

expertos para adaptar el cuestionario original a un escenario cultural 

mediterráneo/español. Así, con el fin de adaptar la versión original en alemán al 

español, modificamos aspectos relacionados con las expresiones lingüísticas y los 

entornos culturales, que fueron revisados por el autor de la versión original para 

asegurar la coherencia entre ambos cuestionarios. Solo un ítem del cuestionario 

original («Técnica de extracción 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 extracción no se 

considera relacionada con la clínica de epilepsia. Las pruebas de consistencia interna y 
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estabilidad mostraron una adecuada confiabilidad. El SEC-E también mostró una alta 

consistencia interna, con un alfa de Cronbach de 0,85, 0,89 y 0,93 para satisfacción con 

la organización, comunicación y evaluación respectivamente, valores comparables a la 

consistencia interna obtenida en la versión original de la SEC (0,85, 0,92 y 0,95 

respectivamente) (Pfäfflin et al., 2016). Además, los resultados de las pruebas de 

reproducibilidad mostraron estabilidad en la implementación de la herramienta en el 

tiempo, y obtuvieron un ICC(2,1) significativo en todos los ítems evaluados. 

En la SEC original (Pfäfflin et al., 2016), la escala alemana se correlacionó con otras 

escalas que evalúan aspectos relevantes en la epilepsia, como QOLIE y la Escala de 

Ansiedad y Depresión Hospitalaria (HADS), que muestran criterios de validez 

adecuados (Pfäfflin et al., 2016). La comparación del SEC-E con el SHP (escala de 

satisfacción hospitalaria) mostró que los tres dominios del SEC-E se correlacionaron 

directamente con los ítems del SHP con contenido similar. 

Encontramos una baja respuesta a algunos ítems de satisfacción 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 atención en salud debe 

centrarse en las necesidades individuales. En este sentido, la satisfacción y la 

información proporcionada a los pacientes deben medirse adecuadamente con las 

herramientas apropiadas. El control de las crisis y el número de fármacos 

antiepilépticos, además del estigma y la percepción de la enfermedad, pueden haber 

influido en las respuestas a la dimensión de «satisfacción con la información y el 

asesoramiento». Además, en pacientes más independientes y menos afectados no es 

necesario evaluar algunos aspectos incluidos en el cuestionario, como la valoración de 

«oportunidades profesionales», «problemas en el trabajo o en la escuela», o 

«apoyo/ayuda social». Sin embargo, estas diferencias no afectaron a la puntuación 

final, porque las respuestas «no es necesario» no se contabilizaron en el resultado 

final. Algunas otras preguntas podrían ser útiles para la mayoría de los pacientes en 

cualquier momento de la enfermedad, como las que hacen referencia a la «provisión 

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 

que se ha descrito como particularmente útil 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 dimensión de 

información y asesoramiento se justifica por su relevancia para la implantación de 

programas y acciones que tengan como objetivo brindar a los pacientes y a sus familias 

un mayor conocimiento sobre la epilepsia, promover la comunicación entre los 

profesionales de la salud y los pacientes y alentar la participación 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 

información porque nunca han conducido por sus crisis o 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 información parece muy 

importante para garantizar los derechos de los dos tipos de pacientes y garantizar una 

conducción segura (Takagi y Matsuura, 2017). 

 

Centrándonos ahora en la aplicación del empoderamiento en las intervenciones de la 

EPA de epilepsia, el primer paso sería valorar la perspectiva del paciente respecto a la 

educación sanitaria con empoderamiento. En este sentido, los resultados de nuestro 

estudio van en la línea 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 desafíos con 

la patología. De la misma manera, el estudio refleja la demanda de los pacientes de 

contacto y experiencia con sus iguales para el afrontamiento y la gestión de su 

enfermedad. Demuestra así el beneficio de las interacciones entre los pacientes para 

conectar entre ellos y mejorar los aspectos que más 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 específicas que aborden estos temas relacionados con las 
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características de la enfermedad y las crisis, las interacciones con el sistema de salud, 

las creencias sobre la enfermedad, la percepción propia y de  de otras personas y el 

impacto de la enfermedad en las actividades diarias. Por ello se puede observar la 

relación entre el impacto de la epilepsia y las demandas en los programas de 

educación sanitaria. En general se valora el poder expresarse libremente sobre los 

síntomas de la enfermedad y el tiempo dedicado. En las consultas de enfermería 

podrían completar y mejorar la información (Scambler et al., 1996) y hallar un espacio 

de comunicación y de empatía más eficaz y más difícil de encontrar en la consulta de 

los médicos, algo que valoraban tanto como el control de las crisis o los síntomas de su 

enfermedad (Kirton et al., 2012).  

La revisión de Bradley et al., basada en estudios sobre la efectividad de la 

intervención de la enfermera experta y la educación en autogestión 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 podrían 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 

intervención específica para pacientes con epilepsia. En este sentido, aunque los 

estudios han demostrado su eficacia, los componentes integrales de la práctica 

holística y el diseño de servicios en la atención 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 educación, la investigación y el empoderamiento de las personas con 

epilepsia. Sin embargo, no existen pautas internacionales disponibles para mejorar la 

calidad de las intervenciones de educación 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 ambigüedad conceptual es un impedimento adicional para su 

comprensión e implementación (Bennett et al., 2016). El empoderamiento se utiliza a 

menudo como un modelo teórico sin detallar específicamente cómo promoverlo o 
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cómo se logra, lo que sugiere que se requiere un nuevo enfoque para las 

intervenciones de empoderamiento utilizando nuevas herramientas. 

Finalmente, basándonos en los estudios realizados para centrar adecuadamente 

la intervención con empoderamiento y una vez validada una herramienta adecuada 

para evaluar la perspectiva del paciente, diseñamos y llevamos a cabo una educación 

de empoderamiento.  

La intervención se evaluó en un estudio prospectivo no aleatorizado. Los 

resultados y las mediciones se centraron en las percepciones de los pacientes sobre los 

beneficios (satisfacción, calidad de vida, ansiedad y depresión).  

Nuestros resultados mostraron los beneficios de una intervención de 

empoderamiento para mejorar la satisfacción con la información recibida, lo que 

también se ha demostrado en otros estudios que no usan metodología de 

empoderamiento (Pfäfflin et al., 2016; Ridsdale et al.,2017). 

Encontramos una asociación entre una intervención de empoderamiento 

específica y la satisfacción con la evaluación en objetivos concretos de la epilepsia 

como la enfermedad, el tratamiento, el manejo de las crisis,  la provisión de ayudas y el 

manejo del impacto de la epilepsia. Los estudios han demostrado que los pacientes 

con epilepsia no obtuvieron la información que querían en las evaluaciones (Henning 

et al., 2019), pero el modelo y la forma en que se llevó a cabo esta intervención 

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 más ayudas, siempre guiado por sus expectativas (Salord et al., 2020). Esta 

intervención grupal permite a los pacientes con epilepsia compartir conocimientos, 

experiencias y habilidades que cumplen con sus expectativas en intervenciones 

educativas.  

La satisfacción con la dimensión de organización se mantuvo sin cambios después 

de la intervención, como lo hizo en otro estudio de intervención educativa (Pfäfflin et 

al., 2016), lo cual demuestra que esa dimensión de la herramienta funciona mejor para 

otros cambios o intervenciones organizativas. 

En el caso de la comunicación, aunque la metodología se centró en ella, 

encontramos una reducción en el grado de satisfacción. En nuestro caso, un ítem que 

empeoró 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 revisión reciente 

como uno de los aspectos más importantes del cuidado desde la perspectiva del 

paciente (Gustafsson, 2020). En nuestro caso estos resultados podrían explicarse por el 

diseño de la escala original, ya que las preguntas se centran en la comunicación en las 

consultas externas de epilepsia (Pfäfflin et al., 2016), lo que realmente no tiene 

relación con la intervención realizada. Sí podría haber influido en su respuesta más 

crítica hacia estos ítems el hecho de recalcar y potenciar la autoridad y la capacidad de 

los pacientes. Otro estudio que utilizó esta escala no encontró mejoría, aunque no 

hubo reducción en la satisfacción al respecto (Pfäfflin et al., 2016). 

Nuestra intervención no mostró beneficios en la calidad de vida o en la ansiedad y 

la depresión, como sí encontraron otras intervenciones (Pfäfflin et al., 2016). 

Probablemente la complejidad de la epilepsia requiere intervenciones específicas, más 

prolongadas en el tiempo y más multidisciplinares.  

Nuestro estudio también muestra las dificultades que tenían las personas con 

epilepsia para participar en grupos educativos. Esto puede explicarse por las barreras 

psicológicas 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 integración social (Braga et al., 2020). Se 

necesitan intervenciones educativas y de apoyo para contrarrestar el estigma 

percibido (Yeni et al., 2018). 

Finalmente, nuestra mayor limitación fue la obtención final de la muestra, ya que 

debido a la pandemia del covid-19 tuvieron que suspenderse las reuniones grupales, lo 

cual afectó a la muestra final lograda. Por tanto, podemos decir que es un estudio 

preliminar, importante en la medida en que incluye en su metodología aspectos del 

empoderamiento a la par que educativo, pero cuyos resultados y análisis no pueden 

ser concluyentes debido a la limitación muestral, por lo que serán precisos estudios 

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

 

Todo avance requiere de una reflexión inicial para analizar el punto de partida y 

averiguar hacia dónde queremos dirigirnos. La aparición de la práctica avanzada en 

enfermería en España está proporcionando a las enfermeras la posibilidad de explorar 

roles más allá de los tradicionales asociados a la profesión, como la práctica clínica. La 

experiencia de las enfermeras está reconocida y explotada en ciertos ámbitos, como la 

salud mental o la obstetricia (con la figura de la matrona), y reconocida como 

especialidad. Sin embargo, los ámbitos de actuación de las enfermeras son muy 

amplios, y su experiencia, sus conocimientos y su estudio específico pueden 

proporcionar mejoras reconocibles para los pacientes y para la propia enfermería. El 

movimiento de reconocimiento, siguiendo ejemplos del resto de Europa o de Canadá, 

está facilitando a la enfermería marcarse objetivos específicos para mejorar los 

cuidados y avanzar en la profesión. 

 El beneficio de la práctica avanzada en epilepsia está demostrado, pero en 

España todavía es preciso el empoderamiento de las enfermeras en sus puestos de 

trabajo y la demostración de su eficacia y su valía para la mejora de los cuidados, con 

el fin de fomentar la creación de puestos específicos que faciliten el desarrollo de EPA 

en epilepsia y sus roles. Es el primer estudio que analiza el rol actual de la práctica 

avanzada de las enfermeras de epilepsia en España. La evaluación de las funciones de 

las enfermeras en epilepsia puede ayudar al análisis y a la implementación de medidas 

específicas centradas en las EPA en este campo. Además, el desarrollo de actividades 

de liderazgo e investigación en las EPA de epilepsia beneficiaría la atención de expertos 

y mejoraría la calidad de la atención. 

 Nuestros resultados apoyan la necesidad de desarrollo de la EPA en 

diferentes áreas y fomentan su promoción en entornos comunitarios en España. 

Este estudio permite comparar los roles para implementar mejoras que impulsen 

la práctica avanzada en epilepsia, mejorando así la atención y la calidad de los 

servicios. 
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En comparación con las enfermeras del Reino Unido, que sí cumplen ampliamente 

con el rol de práctica avanzada, la enfermería de epilepsia en España precisa de un 

impulso en los dominios de liderazgo e investigación. Es un primer paso en el análisis 

de la realidad en este campo, que puede servir para comparar mejoras futuras de la 

profesión. La promoción de la investigación también puede favorecer la demostración 

futura de intervenciones específicas que mejoren la atención a los pacientes con 

epilepsia y su calidad de vida. Como mejora de la calidad asistencial ligada a las EPA de 

epilepsia en España, el estudio de la validación de la escala de satisfacción proporciona 

la posibilidad de valorar la satisfacción del paciente con los cuidados recibidos, 

abriendo el camino para otros estudios que otorguen mayor calidad a los cuidados.  

El estudio de validación de la escala confirma la validez y la fiabilidad de la SEC-E 

para medir la satisfacción en el cuidado en epilepsia en las dimensiones de satisfacción 

con la comunicación, la organización y la información. Esta validación permitirá medir 

estudios sobre la satisfacción de pacientes con epilepsia en países de habla española y 

compararlos con otros centros. El estudio es especialmente significativo para medir 

intervenciones de enfermería o de otros profesionales en el ámbito de la educación, 

puesto que la satisfacción con la información recibida es una dimensión de la escala 

que permite valorar la asistencia sanitaria más allá de la consolidación de 

conocimientos de los pacientes. Las escalas de satisfacción ponen al paciente en el eje 

central del servicio, en la medida en que lo están valorando y en que este aporta su 

opinión respecto a las intervenciones realizadas. Nuestra investigación proporciona 

una herramienta útil para el paciente, que puede expresar su perspectiva, a la vez que 

para los profesionales, que pueden conocer el impacto de su atención y valorar 

intervenciones de mejora en sus centros. 

El empoderamiento del paciente está en auge como proceso y resultado de 

mejora en la autogestión de las enfermedades crónicas, y esta escala permite la 

participación del paciente, que valora de forma subjetiva las intervenciones de salud y 

los centros, lo cual lo coloca en el eje central de la atención y facilita la relación y el 

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

 

 

1. En España existe una necesidad de desarrollar dominios específicos de las EPA 

de epilepsia.                                                                                                  

2. Este estudio muestra cómo el desarrollo de las EPA de epilepsia está vinculado 

con el empoderamiento de las enfermeras en sus roles de liderazgo e 

investigación, probablemente facilitado por políticas de salud que promueven 

las EPA, como en el caso del Reino Unido.                                                 

3. El empoderamiento de las enfermeras españolas en las unidades de epilepsia y 

la creación de nuevos puestos en entornos comunitarios podrían favorecer el 

desarrollo de las EPA de epilepsia en España y facilitar la continuidad asistencial 

de los pacientes con epilepsia crónica.                                                 

4. Este estudio ha supuesto un primer análisis de las enfermeras de epilepsia en 

España que ofrece la posibilidad de implementar futuras medidas específicas 

que 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 

satisfacción con la atención en pacientes con epilepsia, y proporciona una 

versión adecuada de la escala para los países de habla hispana. El SEC-E es una 

herramienta útil en la práctica clínica, que respalda estudios previos con el 

cuestionario SEC alemán original.                                                 

6. El SEC-E está indicado para la evaluación de aspectos específicos de las 

intervenciones educativas relacionadas con la epilepsia en nuestro contexto 

sociocultural, como la satisfacción con la comunicación y la organización, la 

información y el asesoramiento.  

7. Los pacientes con epilepsia, al acudir a sesiones grupales de educación 

sanitaria, no solo esperan recibir conocimientos e información sobre la gestión 

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. El reto para responder a las expectativas de los pacientes es la implementación 

de nuevos programas de intervención 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 

aceptación de la enfermedad, las creencias sobre la auto y la heteropercepción 

de la enfermedad o el estigma y su impacto en la vida diaria.                                                                  

9. La intervención educativa con empoderamiento en epilepsia ha demostrado su 

eficacia para mejorar la satisfacción con la información recibida.                                                 

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

de vida con nuestra intervención.                                                 
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