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1. RESUMEN

El Sindrome de Brugada es una cardiopatia eléctrica sin afectacidon
estructural originado genéticamente o de manera esporadica, con riesgo de
provocar una muerte subita cardiaca. La prevalencia de este sindrome es
baja ya que en numerosas ocasiones no se detecta porque se produce de
manera silente, siendo los varones jovenes los que lo presentan con mayor
frecuencia. Aunque, por otro lado, existen numerosos factores como la
fiebre, que pueden desenmascararlo. El Unico tratamiento eficaz es el
desfibrilador automatico implantable (DAI), este dispositivo puede presentar

ciertas complicaciones, alterando la calidad de vida de los portadores.

El objetivo es disefiar un programa de educacién para la salud destinado a
pacientes jévenes portadores de un DAI con Sindrome de Brugada, con el

fin de incrementar su calidad de vida.

Para ello se ha llevado a cabo una revision bibliografica a través de
diferentes bases de datos obteniendo los articulos mas relevantes para el

desarrollo del programa.

Las cuatro sesiones en las que se divide el programa ayudaran a los
asistentes a incrementar su calidad de vida mediante un aumento de
conocimientos sobre el sindrome de Brugada y el desfibrilador automatico

implantable, recomendaciones, grupos de apoyo y estrategias psicolégicas.

Palabras clave: Sindrome de Brugada, desfibrilador automatico implantable,
muerte subita cardiaca, sincope, canalopatias, arritmias ventriculares, gen

SCN5A, electrocardiograma.



ABSTRACT

Brugada Syndrome is an electrical heart disease without structural
involvement caused genetically or sporadically, with the risk of causing
sudden cardiac death. The prevalence of this syndrome is low since on
many occasions it is not detected because it occurs silently, with young men
presenting it frequently. Although, on the other hand, there are numerous
factors such as fever, which can unmask it. The only effective treatment is
the implantable cardioverter defibrillator (ICD), this device can present

certain complications, altering the quality of life of the carriers.

The objective is to design a health education program for young patients

with ICD with Brugada Syndrome, in order to increase their quality of life.

For this, a bibliographic review has been carried out through different
databases obtaining the most relevant articles for the development of the

program.

The four sessions into which the program is divided will help attendees
increase their quality of life by increasing their knowledge of Brugada
Syndrome and the implantable cardioverter defibrillator, recommendations,

support groups, and psychological strategies.

Key words: Brugada syndrome, implantable cardioverter defibrillator,
sudden cardiac death, syncope, channelopathies, ventricular arrhythmias,

SCN5A gene, electrocardiogram.



2. INTRODUCCION

El sindrome de Brugada (SB) consiste en una cardiopatia eléctrica sin
afectacion estructural, del grupo de las canalopatias, que puede llegar a

desarrollar arritmias ventriculares, sincopes y la muerte subita (MS). (1)

Puede presentarse de forma esporadica (origen no hereditario) o por una
mutacién en el gen SCN5A que codifica la subunidad alfa del canal del sodio
(origen hereditario). (2) La mutacidn de dicho gen provoca una disminucion
de las corrientes transmembrana del sodio, lo que produce un desequilibrio
en la entrada y salida al final de la primera fase del potencial de accién

celular. (1)

Se han descrito 3 patrones electrocardiograficos diferentes en el SB. El tipo
I presenta mayor relevancia debido al riesgo de presentar muerte subita,
éste se caracteriza por un bloqueo de la rama derecha y la elevacién del
segmento ST mayor de 2 mm en las derivaciones V1-V3, seguida de una
onda T negativa, lo que confirma el diagndstico del SB asociado a la muerte
subita. (2,3)

Por otro lado, los dos patrones restantes, ademas del electrocardiograma,
necesitan pruebas complementarias para confirmarlo. El patréon tipo II se
caracteriza por la elevacion del ST mayor de 2mm con ondas T positivas,
otorgando un aspecto de silla de montar. El patrén tipo III se corresponde
tanto al tipo I como al tipo II pero con una elevacion del ST menor de 2
mm. (4)(Anexo 1)

Las pruebas complementarias consisten en administrar al paciente
monitorizado farmacos bloqueadores del sodio (flecainida, procainamida), si

tras su administracién aparece el patron tipo I, se confirma el diagndstico.

(1)

La prevalencia de este sindrome no se conoce con exactitud, esto se debe a
gue los pacientes pueden permanecer asintomaticos, persistiendo de
manera silente. Destaca su prevalencia en hombres, con una frecuencia del
fenotipo del SB 8-10 veces mas que en mujeres, pudiendo aparecer
sintomas previos al diagndstico.(1) Se estima que 5 de cada 10.000
habitantes lo padecen en paises occidentales, mientras Asia presenta mas



prevalencia por una mayor presencia de la mutacién del gen SCN5A en su
poblacién.(5) Sin embargo, gracias a los avances en la tecnologia y la
disminucién de costes del analisis genético, se espera un aumento de casos

en los proximos afios por una mayor deteccidon de mutaciones. (6)

Aunque muchos casos se presenten asintomaticos, un 34% de pacientes
con SB presenta sincopes previos, de los cuales el 57% no son arritmicos, lo
que pone en duda la etiologia arritmica de este sindrome. (7) La
manifestacidon de este sindrome en sincopes o muerte subita se debe a una
posible fibrilacion ventricular (FV) o taquicardia ventricular polimdrfica, que
frecuentan en la cuarta década de vida, predominando durante el reposo o
durante el suefio. Otros sintomas que acompafian a estos episodios son
convulsiones, palpitaciones, mareos, pérdida del control de la vejiga,

pérdida de memoria y respiraciones agdnicas. (8,9)

La importancia de este sindrome se debe tanto a la incidencia en pacientes
jovenes como a la gravedad de sufrir la muerte subita. (10) La media de
edad de manifestarse el SB con muerte subita estd comprendida entre los
15 y 41 afhos, pudiendo representar la primera causa de muerte de menores
de 40 afios, obviando los accidentes. (5) Se calcula que es la causa del 4%
de las muertes subitas totales y del 20% de las muertes subitas en

pacientes sin afectacidn estructural cardiaca. (8)

Existen multiples factores de riesgo que desenmascaran las formas silentes
del SB, incrementando el riesgo de arritmias ventriculares y dando lugar a
alteraciones del ECG, por lo que se recomienda evitar las siguientes
situaciones. Las infecciones virales producen una elevacién en el segmento
ST, por lo que el tratamiento de la fiebre mediante antipiréticos o medidas
fisicas llevara a la disminucién de ésta y, por lo tanto, la desaparicién del
patron del SB en el ECG. También resulta de vital importancia evitar ciertas
sustancias como drogas (alcohol, cocaina), farmacos bloqueadores del
sodio, antiarritmicos, psicotropicos, anestésicos y analgésicos. (3,9,11)
Ademas, el patrén de SB varia y es sensible a emociones y circunstancias
externas como realizacidn de ejercicio, alimentacidon y posicion corporal.
(12)



Segun el sistema de puntuacién de probabilidad de SB, el Shangai Score
System, hay ciertos factores de riesgo a destacar como: la fibrilacidon
ventricular, la taquicardia ventricular polimdrfica, la historia familiar de MS
antes de los 45 afos o de ECG con patron de Brugada, los sincopes y
respiraciones agonicas nocturnas. (13) El sincope es el marcador de riesgo
decisivo junto con un ECG tipo I, ya que, hasta un 20% de pacientes con
estas caracteristicas sufren un evento arritmico entre los 24 y 40 meses de

seguimiento. (14)

Como tratamiento del sindrome de Brugada, el desfibrilador automatico
implantable (DAI) es la Unica terapia eficaz frente a la muerte subita
cardiaca. El DAI es uno de los dispositivos mas actuales y complejos,
semejante a un marcapasos, que es capaz de reconocer las arritmias
malignas aplicando una terapia eléctrica. (15) La implantacion de este
dispositivo se recomienda en casos con muerte subita recuperada, en
pacientes sintomaticos con ECG tipo I, tanto espontaneo como inducido por
bloqueadores del sodio, o en casos de taquicardia ventricular persistente.
También se estudia en episodios de sincope y pacientes asintomaticos con
taquicardia ventricular inducible o multiples muertes subitas en la historia
familiar con ECG de SB. Actualmente se estdn aumentando las indicaciones
y los pacientes con DAL (14,16,17) (Anexos 2 y 3)

Sin embargo, el implante del desfibrilador como prevencidon es un tema a
debatir debido a la dificultad de la estratificacion del riesgo y sus
complicaciones, por lo que es esencial valorar si su eficacia compensa los
efectos adversos. Su valoracidn se basard en la edad, sexo, raza,
antecedentes familiares, sintomas previos al diagndstico, ECG y resultados

de las pruebas farmacoldgicas. (18)

Las causas de una terapia inadecuada suelen ser principalmente Ila
sobredeteccién de la onda T, taquicardia o fibrilacion auricular. Por otro
lado, también se incluye como complicacion la infeccion o hematoma del
bolsillo, la migracién del dispositivo, el desalojo del plomo y el neumotdrax.
(18,19)



Como alternativa a complicaciones procedentes del dispositivo transvenoso,
como la oclusién venosa o anomalias que imposibilitan el acceso vascular, el

DAI subcutaneo resulta una alternativa eficaz y de mayor seguridad. (15)

La implantacion del DAI puede provocar un gran impacto psicolégico debido
a los choques inapropiados y limitaciones que conlleva el dispositivo como
en la actividad fisica, sexualidad y conduccién. De esta manera, se origina
una alteracion de la calidad de vida del paciente, por lo que es importante

una correcta evaluacién individual y asesoramiento. (11,20)

El planteamiento de aspectos psicoldgicos y sociales resulta fundamental,
ya que ciertas discapacidades fisicas y psicosociales que conlleva el DAI
repercutird en la calidad de vida de los pacientes. Su implantacién puede
provocar ansiedad, incertidumbre y miedo a un mal funcionamiento del
aparato y a los choques. Para hacer frente a estos problemas, el
asesoramiento, los grupos de apoyo, las técnicas de relajacion y dar
informacion tendran efectos positivos en la salud mental del paciente.
Ademads, muchos pacientes presentan dependencia relacionada con la
familia, una reduccion de actividad fisica y laboral, y abstinencia sexual.
(21)

Actualmente ha habido un aumento de los conocimientos acerca de este
sindrome, sobre su base genética, clinica y posible diagndstico a través de
estudios electrofisioldgicos. A pesar de estos avances, sigue siendo
complicado valorar el tratamiento y riesgo de los pacientes asintomaticos.
Asimismo, resulta relevante la estratificacién de individuos con un patrén
tipo I de ECG asociado a la fiebre o sincopes previos, ya que estas
circunstancias presentan un peor prondstico ligado a un mayor riesgo de
MS. (5,22) Aunque la diferenciacidn de este patron sigue siendo
complicada en la actualidad por la presencia de patrones idénticos asociados
a otras patologias como isquemia, trastornos metabdlicos como la
hiperpotasemia, enfermedades miocardicas como miocarditis aguda o
infarto agudo de miocardio (IAM), hipertrofia ventricular izquierda vy

bloqueos de rama, entre otras. (9,13)

Hoy en dia a los familiares asintomaticos se les hace un seguimiento, ya
que este sindrome es de herencia dominante, es decir, presentan un 50%
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de posibilidades de heredar el gen alterado.(6) El tratamiento se limita al
DAI, aunque debe valorarse su implantacidon por su coste, riesgos y errores
del propio dispositivo, como las descargas inadecuadas, por lo que se
recomienda hacer un seguimiento del paciente para tomar la decisidn
adecuada.(13)

Tras conocer las complicaciones y modificaciones de vida que pueden sufrir
los portadores de DAI por sindrome de Brugada y la incidencia en individuos
jovenes, es importante conocer la calidad de vida de estos pacientes. El
equipo de enfermeria tiene un papel fundamental en la elaboracion de
programas de educacidn para la salud, por lo que el desarrollo de un
programa sobre este sindrome que aborde los aspectos cientificos, clinicos y
psicolégicos del SB ayudara a los pacientes en su autocuidado y calidad de

vida.



3. OBJETIVOS DEL TRABAJO:
General:

-Disefiar un programa de educacién para la salud destinado a pacientes con
sindrome de Brugada portadores de un DAI para mejorar su autocuidado y

calidad de vida.
Especificos:
-Formar sobre el sindrome de Brugada y la funcién del DAL

-Educar sobre el autocuidado y las modificaciones de estilo de vida que

conlleva el sindrome de Brugada vy el desfibrilador.

-Conocer e incrementar la calidad de vida de los pacientes portadores de un
DAL

10



4. METODOLOGIA

Para desarrollar este programa de educacidon para la salud se ha llevado a
cabo una busqueda bibliografica en diferentes bases de datos cientificas y
fuentes de informacién: Science direct, Google académico, Pubmed, Scielo y

Cuiden.

Los articulos seleccionados estan comprendidos entre 2005 y 2020, asi
como en diferentes idiomas; espanol, inglés y aleman. Ademas, para
consultar las bases de datos se utilizaron palabras claves tanto en
castellano como en inglés: “Sindrome de Brugada”, “Brugada Syndrome”,
“Muerte suUbita cardiaca”, "“Sudden cardiac death”, "“DAI”", “ICD”,
“canalopatias”, “channelopathies”, “sincope”, “syncope” y operadores

booleanos para una busqueda mas especifica “AND”.

Por ultimo, para acceder a los textos completos, se utilizé alcorze de la
biblioteca de Unizar. De los articulos encontrados se seleccionaron aquellos

que estaban mas relacionados con los objetivos del trabajo.

En la siguiente tabla se muestran las bases de datos y fuentes de

informacion consultadas y articulos seleccionados:

BASES DE
DATOS/FUENTES | PALABRAS ARTICULOS ARTICULOS ARTICULOS
DE CLAVE ENCONTRADOS | REVISADOS | SELECCIONADOS
INFORMACION
“Syndrome
Brugada”
“Sudden
SCIENCE DIRECT Cardiac 733 9 2
Death”
\\ICDII
“Treatment”
PUBMED “Brugada 334 23 6
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Syndrome”
AND

“Implantable
cardioverter

defibrillator”

“Sindrome
GOOGLE de Brugada” 676 13
ACADEMICO
\\DAI"
“Sindrome
CUIDEN 2 ?
de Brugada”
“Sindrome
SCIELO >6 H
de Brugada”
OTRAS X *

Ademas de las bases de datos cientificas, se consultaron algunas paginas
webs como la de la revista espafiola de cardiologia (revespcardiol), la de la
sociedad espafola de cardiologia (secardiologia) y nnnconsult, de donde se

obtuvieron los diagndsticos de enfermeria de las sesiones.

Para seleccionar el Centro de Salud que englobase un mayor nimero de
poblacidon se consultd el mapa sanitario del Gobierno de Aragoén, siendo el
C.S Sagasta-Ruisefiores el centro con mayor nimero de habitantes del
sector II de Zaragoza. También se derivaran pacientes de otros Centros de
Salud y del Hospital Miguel Servet que, tras contactar con un cardidlogo de
dicho hospital, manifestd el beneficio que podria suponer para estos
enfermos asistir al programa de educacién para la salud y la posibilidad de

ofrecerlo en las consultas de DAI.

La difusién del programa se realizara mediante la colocacién de carteles
informativos en los diferentes Centros de Salud y en el Hospital Miguel

Servet y los folletos entregados en las consultas de DAL (Anexo 4)
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5. DESARROLLO DEL PROGRAMA

5.1. Diagnéstico

Tras realizar una revisidbn bibliografica y contar con la suficiente
informacion, se llevara a cabo un programa de educacién para la salud para
nuevos pacientes con sindrome de Brugada portadores de un DAI, o

préximos a su implantacion.

El sindrome de Brugada, a pesar de que su incidencia es dificil de evaluar,
representa la causa mas frecuente de muerte natural en adultos jovenes.
El Unico tratamiento eficaz para evitar este riesgo es el DAI, pero este
dispositivo puede presentar complicaciones, ocasionando miedos e

inseguridades a sus portadores.

Por lo tanto, la implementacién de un programa de educacién para la salud
sera fundamental para fomentar el autocuidado y mejorar la calidad de vida

de estos pacientes mediante una formacion que les ayudara a conocer su

situacidon, aumentar su seguridad y gestionar sus emociones.

El programa abordara los siguientes diagndsticos de enfermeria comunes a

los pacientes con sindrome de Brugada portadores de DAI: (23)

00126 Conocimientos deficientes r/c informacién insuficiente m/p

conocimiento insuficiente.

00126 Conocimientos deficientes r/c conocimiento insuficiente de los

recursos m/p conducta inapropiada.

00069 Afrontamiento inefectivo r/c falta de confianza en la capacidad para

afrontar la situacion m/p reduccién uso apoyo social.

00146 Ansiedad r/c amenaza de cambio en funciones de rol m/p

preocupacion.
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5.2. Planificacion
5.2.1 Objetivos
- Proporcionar conocimientos sobre el sindrome y tratamiento.
- Evaluar la repercusion del DAI en la calidad de vida.
- Aumentar la autonomia y seguridad del paciente portador de un DAL
- Conocer diferentes puntos de vista mediante grupos de apoyo.
- Manejar la ansiedad y emociones generadas por el DAL
5.2.2 Poblacion

El sindrome de Brugada presenta poca prevalencia, pero resulta de gran
gravedad para aquellos que lo presenten, por ello el Hospital Universitario
Miguel Servet se pondra en contacto con los pacientes que vayan a consulta
de DAI, facilitandoles la informacién para asistir a las sesiones del

programa.

Como estrategias de difusién se colocaran carteles informativos anunciando
el programa en diversos Centros de Salud de Zaragoza y en el Hospital
Miguel Servet, los cuales incluiran fecha y lugar. El disefio de esos carteles
sera el mismo que para los folletos que se entregaran a los pacientes que

acudan a consultas del DAI en el Hospital Miguel Servet. (Anexo 4)

Para obtener mas informacion e inscribirse al programa se les proporcionara
un teléfono de contacto del Centro de Salud donde se impartirdn las

sesiones.

El programa irad dirigido a pacientes de 20 a 40 afios, puesto que estan en el
rango de edad de riesgo de manifestacidn del sindrome. Los mas jovenes,
de 15 a 20 afos, seran educados en la consulta a través de su enfermera,
asi la informacidn proporcionada se ajustara a sus conocimientos y

lenguaje.
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5.2.3 Recursos

El programa se realizara en el CS de Sagasta-Ruisefiores perteneciente al
sector II de Zaragoza, ya que es el Centro de Salud que incluye mayor

numero de habitantes, alrededor de 37.000. (Anexo 5).

El programa se desarrollara en la sala de reuniones de C.S Sagasta-
Ruisefiores, que dispondra de sillas, mesas, ordenador, proyector y pantalla
proporcionado por el centro. Para ello se ha realizado un presupuesto de

todos los recursos empleados, tanto materiales como humanos (Anexo 6)

5.2.4 Actividades

Se realizaran 4 sesiones en el C.S Sagasta-Ruisefiores durante el mes de

mayo, todos los miércoles desde las 16h a las 17h.
SESIONES:

El nUmero de asistentes serd como maximo de 20 personas, de esa manera
se centrard en cada individuo, atendiendo cualquier consulta que tengan y

fomentando su participacién durante las sesiones.

En las sesiones se contara con un cardiélogo, una enfermera especializada
en consultas de DAI, un psicélogo y un portador de DAI que cuente sus

experiencias.

Al final de cada sesién se dejardan 10 minutos para resolver las dudas de los

asistentes.

SESION 1: DAL EN PACIENTES CON SINDROME DE BRUGADA (Anexo 7)

Al comienzo de la primera sesidn se explicara la planificacion de las 4

sesiones y se llevaran a cabo dos cuestionarios.

El primero sera un cuestionario personalizado, basado en Perfil de salud de

Nottingham (NHP-NHP) y Perfil de las consecuencias de la enfermedad
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(SIPS), de este modo obtendremos una evaluacion de la calidad de vida de

los asistentes. (Anexo 8)

El segundo consistird en evaluar los conocimientos previos que tienen los
asistentes sobre el sindrome y el DAI como tratamiento. (Anexo 9) Este
cuestionario se repetird en la ultima sesidn y se compararan con los

realizados en la primera sesién, para valorar los conocimientos adquiridos.

Tras realizar ambos cuestionarios, comenzara la charla que sera impartida
por un cardidlogo y una enfermera del Hospital Miguel Servet. Ambos
sanitarios seguiran un esquema para abordar los temas mas relevantes,

apoyado con una presentacién de Power Point.

e En qué consiste el sindrome de Brugada y la muerte subita (médico)

e Diagndstico (médico)

e Funcionamiento y beneficios del DAI (médico)

e Vigilancia de sintomas y herida quirdrgica tras implantacién/recambio
del DAI (enfermera)

e Actuacién tras una descarga (enfermera)

e Motivos de alarma (enfermera)

e Consulta a su cardidlogo (enfermera)

SESION 2: RECOMENDACIONES PARA LA VIDA DIARIA (Anexo 10)

En esta sesién podran asistir los familiares (1 por persona) de los
participantes o una persona cercana que conviva con ellos. De esta manera,
facilitara el conocimiento de las actividades que puede realizar y sus
limitaciones, y de qué manera el familiar puede ayudar a mantener su
autonomia. La misma enfermera de la primera sesidn proporcionara
indicaciones y recomendaciones sobre actividades que estén limitadas o
afectadas por la implantacién del DAI. Ademas, se aconsejara a los
participantes descargar una aplicacién en el mavil “Vivir con un DAI”, que
les permitird acceder a toda la informacidn y recomendaciones sobre el DAI,
asi como anotar citas, eventos y medicacion. Los temas a tratar seran los

siguientes:
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e Tarjeta portador de DAI: Tarjeta identificativa de pacientes
portadores de DAL (Anexo 11)

e Trabajo: de qué manera se puede ver limitado y qué tipos de
trabajos se ven afectados.

e Conduccién: limitacion de la conduccidn segun las indicaciones de su
cardidlogo.

¢ Medicamentos y sustancias que evitar: medicamentos, alcohol y otras
drogas que pueden desencadenar un episodio.

e Actividad fisica: se puede realizar actividad fisica con moderacién.

e Interferencias tecnoldgicas: precaucidn con sistemas que interfieran
con el dispositivo.

e Hospitales: avisar del DAI previamente a la realizacion de cualquier
prueba.

e Aeropuertos: presentar tarjeta de portador de DAI para evitar pasar

por el detector de metales.

SESION 3: GRUPO DE APOYO (Anexo 12)

La tercera sesién serd mas interactiva y la impartird un veterano portador
de DAI con sindrome de Brugada. Se contactara con él a través de un grupo

de apoyo de Facebook.

El colaborador contard sus experiencias, de qué manera ha cambiado su
vida, y cédmo ha afrontado los cambios, que ayudaran al resto del grupo a
abrirse y contar sus propias experiencias, inquietudes y puntos de vista.
Ademas, dara consejos e informara sobre grupos de apoyo existentes en
redes sociales que les puedan resultar Utiles. De esta manera, les ayudara a

sentirse comprendidos y aumentar su seguridad.

SESION 4: ESTRATEGIAS PSICOLOGICAS (Anexo 13)

Los portadores de un DAI suelen presentar inseguridades al realizar ciertas
actividades por miedo a desencadenar una descarga, estar solo cuando esto

ocurre o un mal funcionamiento del dispositivo.
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La ultima sesidon serd impartida por un psicélogo, que ayudara a los
asistentes a controlar la ansiedad, miedos e inseguridades causadas por la
incertidumbre de tener un DAI implantado y por los cambios que conlleva

en el dia a dia.

Para ello ensenara a controlar la respiracién mediante inspiraciones lentas y
profundas, técnicas de relajacidon y técnicas para favorecer el suefio con el

apoyo de un video.

El psicélogo animara a los asistentes a compartir sus preocupaciones,
miedos y sentimientos, y llevarda a cabo una escucha activa sobre ellos.
Ademas, propondra a los participantes identificar los cambios originados a
raiz de la implantacidn del dispositivo, de esa forma podran plantear

soluciones eficientes para enfrentarse a ellos.

Finalmente, se repartird una encuesta de satisfaccién sobre el programa
(Anexo 14) y el mismo cuestionario de la primera sesién para valorar los
conceptos aprendidos durante las sesiones. (Anexo 9) La comparacién de
los cuestionarios junto a la encuesta permitird hacer una evaluacion del

programa.

5.2.5 Cronograma

La organizacion del programa comenzé en febrero con una busqueda
bibliografica y terminara en mayo con la ejecucién y la evaluacidon de este.
Las sesiones, que se efectuaran durante el mes de mayo, tendran una

duracién de 1 hora y se impartiran una vez a la semana, cada miércoles.

Se adjunta un cronograma (diagrama de Gantt) que refleja la distribucion

por semanas de los diferentes periodos del programa. (Anexo 15)
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5.3. Evaluacion

Al finalizar las sesiones se evaluara la efectividad del programa en relacion
con los objetivos propuestos, se compararan los resultados de las encuestas
repartidas en la primera y ultima sesién y se valorara los conocimientos

adquiridos de los asistentes.

La encuesta de satisfaccidn servird para conocer errores y carencias, lo que
permitirda mejorar futuros programas junto con las propuestas de los

participantes.

Por otro lado, se evaluara si el presupuesto se ha ajustado al planteado, si
ha llegado a la poblacidn deseada analizando la difusion de los carteles y
folletos, y si el nimero de personas propuesto por el programa se ha

correspondido con el de asistentes.
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6. CONCLUSIONES

El Sindrome de Brugada es una cardiopatia poco frecuente, que hoy en dia
sigue en investigacion. Su importancia se debe al riesgo de muerte subita
sin manifestaciones previas y a su epidemiologia, afectando a una poblacidon

joven sin otras patologias.

El 4nico tratamiento eficaz para el SB es el DAI, aunque este dispositivo no
estd exento de complicaciones, por lo que su implantacién requiere una
valoracién del paciente. Las complicaciones de este dispositivo y la
incertidumbre pueden producir un impacto en la calidad de vida tanto a

nivel psicoldgico como social.

A través de este programa de educacién para la salud se lograrda un mayor
conocimiento sobre este sindrome y su tratamiento, que junto al manejo de
emociones y los grupos de apoyo aportaran un incremento de la calidad de

vida en los portadores de un DAI con Sindrome de Brugada.
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8. ANEXOS
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ANEXO 2 (1)
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ANEXO 3(18)

FIGURE 1 ICD Indications in Patients With BrS

Prolonged HY in EPS

Asymptomatic type
34 FYmp P

1ECG
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sudden death
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Aborted
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9%

Inducible ¥T or VF
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Indications are shown as percentage of Brugada syndrome (BrS) patients with an implantable
cardioverter-defibrillator (ICD). ECG = electrocardiogram; EPS = electrophysiological
study: VF = ventricular fibrillation; VT = ventricular tachycardia,
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ANEXO 4

¢VIVIR CON UN DAI?
1

z ¢CAMBIOS EN...?

;Qué es? -
;Por qué lo lleva puesto? e ﬁ
;Cémo funciona? Trabajo sy Conduccion
Beneficios Actividad fisica
Vigilancia (= D
; Medicamentos
;Cuando consultar al .
» Interferencias
cardiologo? tecnolégicas

Aeropuertos

PROGRAMA DE EDUCACION
PARA LA SALUD

Sindrome de Brugada

3 GRUPOS DE APOYO

4 CONTROLA TU ANSIEDAD
Y TUS MIEDOS

+ Seguridad o -
Técnicas de relajacion
+ Confianza -
, Respiraciones
+ Autonomia

Escucha

TE ESPERAMOS TODOS LOS MIERCOLES DE MAYO EN
EL C.S. SAGASTA - RUISENORES DE 16H - 17H

h

Elaboracion propia
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ANEXO 5

Azuara 1 860 1017 843
Belchite 3170 1675 1495
Fuentes de Ebro 12 731 6 587 6 144
Sastago 3179 1596 1583
Zaragoza Almozara 23 153 11 342 11 811
Zaragoza Casablanca 9 884 4 797 5 087
Zaragoza Fernando El Catolico 21 969 10 010 11 959
Zaragoza Hernan Cortés 22 338 10 439 11 899
Zaragoza Independencia 13 214 6082 7132
Zaragoza Las Fuentes Norte 22928 11 262 11 666
ZGZ Madre Vedruna-Miraflores 20 384 9376 11 008
Zaragoza Reboleria 19 778 9 306 10 472
Zaragoza Romareda 15 714 7573 8141
Zaragoza Sagasta-Ruisefiores 37 216 16 659 20 557
Zaragoza San José Centro 18 152 8734 9418
Zaragoza San José Norte 19 367 9001 10 366
Zaragoza San José Sur 28 458 13 800 14 658
Zaragoza San Pablo 20 905 10 230 10 675
Zaragoza Torre Ramona 22 191 10 959 11 232
Zaragoza Torrero-La Paz 22 054 10 852 11 202
Zaragoza Valdespartera-

Montecanal 6 891 3519 3372
Zaragoza Venecia 13 689 6 588 7 101

MAPA SANITARIO DE LA COMUNIDAD DE ARAGON 2007

https://www.aragon.es/documents/20127/674325/SECTOR ZARAGOZA |l 2007.pdf/a3e80ea
7-4f1b-2867-6708-32c953838213
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ANEXO 6

RECURSOS
e CANTIDAD | PRECIO/UNIDAD | PRECIO TOTAL
SALA REUNIONES - - GRATUITO
MESAS - - GRATUITO
SILLAS - - GRATUITO
PROYECTOR Y
PANTALLA ) ) GRATUITO
ORDENADOR - - GRATUITO
CARTELES (DIN A3
COLOR) 15 0,2€ 3€
FOLLETOS (DIN A 6
COLOR) 25 0,04€ 1€
CUESTIONARIOS Y
ENCUESTAS (DIN A4 80 0,02€ 1,6€
BYN)
FOLIOS (DIN A4) 100 0,02€ 2€
BOLIGRAFOS (BIC
AZULES) 20 0,4€ 8€
RECURSOS HUMANOS | SESIONES | PRECIO/SESION | PRECIO TOTAL
ENFERMERA 2 15€ 30€
CARDIOLOGO 1 15€ 15€
PSICOLOGO 1 15€ 15€
MIEMBRO
ASOCIACION DAI 1 15¢ 15¢
PRESUPUESTO
TOTAL 20,6¢

Elaboracion propia

28




ANEXO 7

Carta descriptiva SESION 1

CONTENIDO DESARROLLO RECURSOS TIEMPO
Presentacion | -Presentacion y planificacion -Enfermera
+ del programa. -Cuestionarios 15 minutos
cuestionarios | -Reparto de los cuestionarios. | -Boligrafos
-Sindrome Brugada y muerte
subita
-Diagndstico _Enfermera
-Funcionamiento y beneficios | ~Cardiologo
-Ordenador
Charla DAL
- ) -Pantalla 35 minutos
Informativa | _yigilancia y herida quirdrgica ~Proyector
-Actuacion tras descarga AFEELr Rl
-Motivos de alarma
-Consulta cardidlogo
Dudas y preguntas de los -Enfermera ]
Preguntas ) ., 10 minutos
asistentes -Cardidlogo
- Proporcionar conocimientos sobre el sindrome y tratamiento.
Objetivos

- Evaluar la repercusion del DAI en la calidad de vida.

Elaboracion propia
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ANEXO 8

CUESTIONARIO 1

Pensando en las 2 tltimas semanas, marca Si o NO en las siguientes afirmaciones:

2
=]

1. Necesito ayuda de mis familiares

2. Ultimamente me enfado con facilidad

3. Las preocupaciones me desvelan por la noche

4. Estoy nervioso o inquieto

5. Hago menos tareas de las que harfa normalmente

6. Mivida social ha disminuido

7. He tenido que modificar mi estilo de vida

8. Mi actividad sexual ha disminuido

8. Trabajo en mi emplec habitual, pero con algunos cambios

10. He tenido que cambiar de trabajo

11. Ne practico ninguno mis entrenamientos o actividad fisica

O O O o000 o000 o0 o 0de
o o oo oo o g oo o

12. Tengo miedo a estar solo

Elaboracidn propia, preguntas basadas en:

https://es.scribd.com/doc/96235513/Test-NPH-Perfil-de-Salud-de-
Nottingham

https://www.tdx.cat/bitstream/handle/10803/6834/14Abd14del8.pdf?sequ

ence=14R&isAllowed=y

ANEXO 9

CUESTIONARIO 2

Evalle del 1 al 5, siendo 1 nada y 5 mucho, los conocimientos que tenga
sobre los siguientes temas:

1 = Nada; 2 = Poco; 3 = Suficiente; 4 = Bastante; 5 = Mucho.
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1. En qué consiste el
sindrome de
Brugada y sus
consecuencias

2. Funcionamiento
del DAI

3. Beneficios del DAI

4. Vigilancia tras su
implantacion

5. Sensacion de una
descarga

6. Actuacion tras un
choque

7. Limitaciones de
actividades

8. Regulacion de la
actividad fisica

9. Medicamentos y
otras sustancias a
evitar

10.Cuando
consultar a su
cardiélogo

11 .Recambio del DAI

Elaboracién propia.
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Anexo 10

Carta descriptiva SESION 2

CONTENIDO DESARROLLO RECURSOS TIEMPO
Presentacién de la
enfermera a los
Presentacion familiares y -Enfermera 5 minutos
explicaciéon de la
sesion.
-Tarjeta portador DAI
-Trabajo
-Conduccion
Recomendaciones
) o -Medicamentos -Enfermera
vida diaria a ) )
) -Folios 35 minutos
portadores de un | -Actividad fisica ,
-Boligrafos
DAI )
-Tecnologias
-Hospital
-Aeropuertos
Explicacion de la
APP “Vivir con un aplicacion y facilidades -Enfermera
. 10 minutos
DAI” proporcionas por la -Mévil(opcional)
app
Dudas y preguntas de
Preguntas TS EElee e -Enfermera 10 minutos
-Aumentar la autonomia y seguridad del paciente
Objetivos

portador de un DAL

Elaboracién propia.
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ANEXO 11

SOCIEDAD ESPANOLA DE

TARJETA DE PORTADOR DE DESFIBRILADOR IMPLANTABLE

‘ﬁ-‘ a rd io I og ia ICD IDENTIFICATION PATIENT CARD

Sociedzd Espaiiola de Cardiologia-Spanish Society of Cardiology

Apellidos:

Surname

Nombre:

Name

DNI: Teléfono:
Passport Telephone

Hospital implantador:
Implanting Hospital

Teléfono:

Telephone

En caso de urgencia, por favor lléveme al hospital mas cercano Teléfono de emergencia 112

In andcmmnc&phmhkemotothomm hospital Emergency phone 112 4_

Imagen obtenida de la aplicacidon “Vivir con un DATI”
ANEXQO 12

Carta descriptiva SESION 3

y Presentacién del _ o _
Presentacion -Miembro asociacion | 5 minutos
colaborador

-Miembro asociacion

Informacion sobre | -Ordenador

Informacion
grupos de apoyo -Pantalla
grupos de ) 20 minutos
existentes en las -Proyector
apoyo . .
redes sociales -Folios
-Boligrafos

El colaborador vy el
., | resto del grupo _ L, _
Interactuacion _, -Miembro asociacion | 25 minutos
compartiran sus

experiencias

Dudas y preguntas ) o, )
Preguntas ) -Miembro asociacion | 10 minutos
de los asistentes

- Conocer diferentes puntos de vista mediante grupos de

Objetivos apoyo.

Elaboracion propia
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ANEXO 13

Carta descriptiva SESION 4

CONTENIDO DESARROLLO RECURSOS TIEMPO
) Presentacion del )
Presentacion o, -Psicologo 5 minutos
psicologo
-Respiraciones lentas y _Psicélogo
profundas
-Ordenador
Control ansiedad | -Técnicas de relajacion 15 minutos
-Pantalla
-Técnicas para conciliar
el suefio -Proyector
-Escucha sobre los
sentimientos y
preocupaciones de los
asistentes
Escucha activa -Psicélogo 20 minutos
-Identificacion de
estrategias de
confrontacién a los
cambios
Se repartira el mismo
cuestionario de la -Psicélogo
primera sesion y una _ _
i -Cuestionarios
Evaluacion encuesta de 10 minutos
satisfaccion para -Encuestas de
valorar la efectividad satisfaccion
del programa
Dudas y preguntas de o _
Preguntas ) -Psicologo 10 minutos
los asistentes
Objetivos - Manejar la ansiedad y emociones generadas por el DAI

Elaboracion propia
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ANEXO 14

ENCUESTA DE SATISFACCION

VALORE DEL 1 AL 5 LAS SIGUIENTES PREGUNTAS, DONDE 1 ES MALO Y 5
ES EXCELENTE.

¢La informacion
recibida le ha
aportado
conocimientos?

¢Ha entendido los
temas expuestos?
¢Sus dudas han sido
resueltas?

¢Las presentaciones
se le hicieron
llevaderas?

¢Le ha resultado util
para su vida
cotidiana?

¢Se ha sentido
comodo con el resto
del grupo?

¢El lugar de la
conferencia fue
cémodo y adecuado?

éLas sesiones se
ajustaron al
cronograma
propuesto?
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éLas sesiones han
estado acordes a los
objetivos propuestos?

Si se organizasen
otros programas
similares, éacudiria?

e Propuestas de mejora para el programa:

Elaboracion propia

36



ANEXO 15

DIAGRAMA DE GANTT

FEBRERO

MARZO

ABRIL

MAYO

BUSQUEDA
BIBLIOGRAFICA

PLANIFICACION
SESIONES

PREPARACION
SESIONES

EJECUCION
SESIONES

EVALUACION
PROGRAMA

Elaboracion propia
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