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Objetivo: desarrollar un Programa de Navegaciéon para
pacientes con cancer, basado en el modelo propuesto por The
GW Cancer Institute de la Universidad George Washington,
adaptado a la realidad de un Centro de Alta Complejidad
en Oncologia brasilefio. Método: investigacion de atencién
convergente aplicada en el desarrollo de un proceso de atencion
de navegacion para pacientes, basado en el modelo propuesto
por la Universidad George Washington, adaptado para un
Centro de Alta Complejidad en Oncologia en Brasil. Fases
de la investigacion de asistencia convergente: concepcion,
instrumentacion, escrutinio, analisis e interpretacion. Estos
se correlacionaron con las etapas del ciclo de desarrollo del
programa. Escala disefiada para clasificar a los pacientes en
niveles de navegacion, validado por la Técnica Delphi, con
12 especialistas. Resultados: en el diagndstico, los pacientes
con cancer de cabeza y cuello fueron definidos para su
inclusion en el Programa de Navegacion. La planificacion y
la implementacion se llevaron a cabo simultaneamente,
permitiendo disefiar el formato basico del programa y sus
procesos. Escala de evaluacién de necesidades de navegacion
disefada para seleccionar al paciente que se unira al Programa
y determinar el apoyo recomendado. La validacién de la
escala tuvo un indice de consenso del 96,42%. La evaluacién
de las etapas del ciclo ocurrid a través del ciclo adaptado
Plan/Do/Check/Act. Conclusion: se desarrollé un programa de
navegacion adaptado a la realidad brasilefia, y fueron creadas

asignaciones de los navegadores.
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Introduccion

Aproximadamente dos tercios de las muertes
mundiales por céncer ocurren en paises en desarrollo,
donde las tasas de mortalidad son mas altas debido
al diagndstico tardio y la dificultad para acceder a los
tratamientos®. Segun el Instituto Nacional del Cancer
(INCA), el organismo que proporciona informacion
epidemioldgica sobre el cancer en Brasil, se estimd
para el pais en el bienio 2018-2019, la ocurrencia de
aproximadamente 600 mil nuevos casos de cancer®,
La globalizacién, la urbanizacién y el aumento de la
esperanza de vida son datos que pueden explicar estas
estimacionesC4,

En Brasil, desde los afios 90, el Ministerio de Salud
(MS) ha invertido esfuerzos para enfrentar la creciente
demanda de tratamiento contra el cancer en el pais®®
de una manera mas organizada y efectiva. En este
sentido, actualmente, dentro del alcance del Sistema
Unico de Salud (SUS), entre las principales medidas ya
establecidas se encuentran el registro y la organizacion
de una red jerarquica de establecimientos definidos como
Centros de Alta Complejidad en Oncologia (CACON) para
ofrecer asistencia especializada e integral en el area,
hasta la actual Politica Nacional para la Prevencion y
Control del Cancer en la Red de Atencion a la Salud de
Personas con Enfermedades Crdénicas®®.

En salud complementaria, con el objetivo de
reorganizar la red de atencidon oncoldgica, la Agencia
(ANS)
en 2016 el Proyecto OncoRede, cuya propuesta es

Nacional de Salud Complementaria lanzo
articular una red de atencidn, reestructurar el proceso
de diagndstico, mejorar las estrategias de deteccidn
y medicion impacta las acciones en el desempeno del
sistema de salud complementario®. Sefalando varias
estrategias, contextualizadas y basadas en la evidencia
de aquellas ya implementadas y ampliamente utilizadas
en otros paises para llevar a cabo esta reorganizacion,
propone la estructuracién de un organizado Modelo de
Atencion del Cancer en Salud Suplementaria®. Para
lograr este objetivo, sugieren, entre otras medidas,
la implementacién de programas de navegacién de
pacientes para oncologia en Brasil, con el papel de
la figura del navegador del paciente, denominada
“Asistente de Atencion”®. Indica para el desempefio
de esta funcidon la enfermera por su conocimiento,
capacitacion y area de especializacion®).

La navegacion de pacientes (NP) es un proceso en
el que un individuo, llamado navegador del paciente,
guia a las personas diagnosticadas o sospechosas de
tener una enfermedad crdnica, ayudandolas a “navegar”

a través del sistema y los servicios de salud-®),

Lo realiza un navegador de pacientes, que involucra una
serie de acciones que conducen a un cierto objetivo (por
ejemplo: asistencia de manera oportuna a través de la
eliminacion de barreras para acceder a la asistencia).
En este contexto, un programa de navegacion es una
fusion entre el proceso de navegacién - navegadores -
acciones, que comprenden los procesos de asistencia y
administrativos de un determinado servicio y sistema de
salud, diseflados y adaptados al perfil de los pacientes
asistidos. Es un enfoque ampliamente promovido para
aumentar la probabilidad de que los pacientes tengan
una adherencia efectiva al tratamiento recomendado,
reduciendo las barreras socioecondémicas, raciales y
étnicas para la atencion®9),

Este concepto fue desarrollado originalmente por el
médico estadounidense Harold Freeman en asociacion
con la American Cancer Society (ACS) en 1990, en el
Hospital Harlem de Nueva York®19, En este contexto,
el primer Programa NP se disefié originalmente para
pacientes con cancer, en el que los navegadores eran
voluntarios (laicos y/o profesionales de la salud)(-810,
Hay nueve principios teodricos que apuntalan la NP
establecidos por el Dr. Freeman, desarrollado durante
sus mas de 20 afios de experiencia, a saber(9):
1. La NP es un servicio de salud cuyo modelo esta
centrado en el paciente y se enfoca en hacer que el
movimiento del paciente a través del sistema de salud
sea suave y oportuno durante la secuencia de la atencion;
2. EI NP sirve para facilitar el acceso de los pacientes a la
atencién a través de la integracion de sistemas de salud
fragmentados, creando un flujo continuo de atencion a
lo largo de la secuencia de la atencion; 3. La funcién
principal de la navegacién es eliminar las barreras que
impiden el acceso a los servicios de salud y, para ser eficaz,
es necesario establecer una relacion estrecha entre el
paciente y el navegador; 4. El alcance de los programas
de NP debe ser claro y bien definido en relaciéon con su
practica y lo que distingue los roles y responsabilidades,
por lo tanto, los navegadores deben integrarse en el
equipo multiprofesional; 5. La prestacién del servicio
de navegacion debe ser rentable y proporcional a la
capacitacion y las habilidades necesarias para navegar
por los pacientes; 6. La determinacién de qué tipo de
navegador llevard a cabo el proceso debe basarse en
el nivel de conocimiento y habilidades necesarias para
cada fase de la trayectoria de atencidn de los pacientes.
7. Es esencial determinar en qué punto de asistencia
debe comenzar la navegacidon y cuando debe finalizar;
8. El

la conexiéon de sistemas de salud desconectados;

proceso de navegacion debe proporcionar

9. El sistema NP necesita coordinacion-9,
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La NP esta en constante evolucién y los programas,
hoy en dia, también se han dirigido a pacientes con otras
enfermedades crénicas'12, Este proceso también se
implementa en la atencion primaria de salud en paisescomo
Canada y los Estados Unidos de América (EE. UU.) para
pacientes con enfermedades como insuficiencia cardiaca,
hipertension arterial cronica y diabetes tipo 21314,
Actualmente, en los programas internacionales, los
navegadores son profesionales de la salud, estudiantes
y voluntarios laicos, cada uno con deberes especificos
de acuerdo con su nivel de conocimiento3-14), En paises
como los EE. UU., no hay consenso sobre la formacién
académica previa de los navegadores, sin embargo,
en Canada y Australia, la mayoria de los navegantes
son enfermeras(:15-16),

Las enfermeras navegadoras (EN) surgieron para
ayudar a los pacientes con cancer del primer Programa
de Navegacion (PN)(7-18), Estos profesionales utilizan
su conocimiento especializado, experiencia clinica y
habilidades para proporcionar a los pacientes atencion
centrada en aspectos fisicos, sociales y emocionales(?.
Dirigen y guian a pacientes, familias y cuidadores
para la toma de decisiones conjunta con un equipo
multidisciplinario  responsable  del tratamiento®®.
Las acciones desarrolladas por estos profesionales van
mas alla de la gestion de la atencion7-18), Supervisan todo
el proceso de tratamiento, empoderando a los pacientes,
brindando informacion y apoyo, actuando como un enlace
entre ellos y los profesionales del equipo®7-18),

La NP se considera un importante diferencial en
servicios de oncologia en Brasil, principalmente con la
actuacion de la enfermera navegadora®®2%, Ademas de
actuar como coordinador de atencidén, este profesional
contribuye a la atencion del paciente al proporcionar el
apoyo necesario para superar el impacto del diagndstico
y el tratamiento, ayudando a superar las principales
barreras que dificultan el acceso a los servicios y
sistemas de salud(218:20),

Pocas instituciones de salud en Brasil tienen este tipo
de programa implementado y, en ubicaciones existentes,
el servicio esta dirigido a pacientes con cancer de mama
y la navegacién es realizada por trabajadores sociales
y/o enfermeras?. Sin embargo, la figura de la EN, con
sus atribuciones, especificidades y la importancia del
papel que desempefia a nivel internacional, aun no ha
sido objeto de estudios y/o publicaciones en el pais?.

En este sentido, una de las autoras, por actuar en
un hospital de referencia en oncologia reconocido como
Centro de Alta Complejidad en Oncologia (CACON) y por
apropiarse de los conceptos y practicas que constituyen

la navegacion de los pacientes, y la operacion de dichos
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programas, establecié el propodsito de desarrollar este
tipo de programa para esa ubicacion. La pregunta guia
de este estudio fue: como un Programa de Navegacion
de Pacientes para pacientes con cancer, basado en el
modelo propuesto por The GW Cancer Institute de la
Universidad George Washington, podra cumplir con la
realidad existente en un CACON?

Por lo tanto, el objetivo de esta investigacion fue
desarrollar un Programa de Navegacion para pacientes
con cancer, basado en el modelo propuesto por The GW
Cancer Institute de la Universidad George Washington,

adaptado a la realidad de un CACON brasilefo.
Método

Esta es una investigacién de atencién convergente
PCA), una
metodologia que busca proporcionar la

(Pesquisa Convergente Assistencial,
insercion
participativa del investigador en el campo de la
practica de atenciéon mientras estd involucrado con los
objetivos de la investigacion?®, Se desarrolla a través
de las siguientes fases: concepcién, instrumentacion,
escrutinio, analisis e interpretaciéon®®, La PCA, dado que
tiene una naturaleza dindmica e integrada de asistencia,
es un método de investigacién e innovador que permite
la exploracion, reflexién y profundizaciéon de diferentes
temas en salud®-22,

En este sentido, representa

un desafio en la medida en que busca imprimir
cambios e innovaciones tecnoldgicas en el espacio de
salud instituido(?-23),

Este estudio incluyd el desarrollo de un nuevo
proceso de asistencia a través del NP, basado en el
meétodo adaptado y desarrollado en la Executive Training
On Navigation And Survivorship: Finding Your Patient
Focus del Cancer Institute’s Center for the Advancement
of Cancer Survivorship, Navigation and Policy (caSNP),
de la Universidad George Washington (GW) (EE. UU.)
realizado en formato e-/learning por una de las autoras.
La base tedrico-filosofica que apoyd el desarrollo de este
estudio corrobord con la misma que utilizé la Universidad
en la elaboraciéon del curso, el concepto y los principios
de navegacion del paciente concebidos por el médico
estadounidense Harold Freeman. Segun lo recomendado
por The GW Cancer Institute, la planificacion del
programa NP debe estructurarse en funcién del Ciclo de
desarrollo del programa (Program Development Cycle),
que tiene cuatro etapas (diagndstico, planificacion,
implementacion y evaluacién) y fueron adaptados
por el investigador para adaptarlos a la realidad del
referido CACON. La correlacién entre las fases de la
ruta metodoldgica de la PCA vy el Ciclo de Desarrollo del

Programa se muestra en la Figura 1.
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FASES DE INVESTIGACION DE ASISTENCIA CONVERGENTE
versus ETAPAS DE INVESTIACION
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Figura 1 = Organizacion de las etapas de investigacidén segun Investigacion de Atencion Convergente y la relacidon con

Ciclo de Desarrollo de la PN*. Porto Alegre, RS, Brasil, 2018

La primera fase, “Concepcion” contempld las
definiciones iniciales de investigacidon, tales como:
elecciéon del tema; definicion de la pregunta guia;
determinacién de objetivos de investigacion; revisidn
de la literatura y la eleccion de fundamentos tedricos
filosoficos para guiar el nuevo proceso de atencidn.

En la segunda fase de “Instrumentacion”, se definid
el campo de accion, se eligid la poblacion involucrada en
el estudio y la técnica de recoleccion y analisis de datos,
el Ciclo de Desarrollo del Programa NP.

En la fase de “Escrutinio”, tuvo lugar la etapa
de diagndstico, de modo que esto fuera posible, la
recopilaciéon de datos se llevé a cabo en el sistema de
registros médicos electrénicos y en los informes de
gestion existentes de la institucion.

En el “Analisis”, se produjo el proceso denominado
aprehension, donde se realizé una organizacidén de los
datos obtenidos en el diagndstico y se completd en
la segunda y tercera etapas del ciclo (planificacion e
implantacion). Se observé cada proceso administrativo

www.eerp.usp.br/rlae



Pautasso FF, Lobo TC, Flores CD, Caregnato RCA.

y de asistencia (registrado en hojas de calculo de Excel)
y mediante el desarrollo de la practica y la interaccion
con los profesionales en el servicio, se cred el formato
basico del programa de navegacidn y sus procesos.

En la Ultima fase del PCA, la “Interpretacion”,
tuvieron lugar los procesos de sintesis, teorizacién vy
recontextualizacion. En los dos primeros procesos, se
realizd un analisis subjetivo de datos y se establecio la
relacion entre la informacién recopilada y los fundamentos
tedricos filoséficos utilizados en el estudio. El ultimo fue
dar sentido a los resultados obtenidos y socializarlos.
Los datos se analizaron en la etapa de evaluacion,
mediante la aplicacién del ciclo PDSA adaptado. Todos
fueron puestos en funcionamiento durante la revision de
la literatura, la segunda y tercera etapas del ciclo.

El campo de accion de este estudio fue la Clinica
Ambulatoria del Sistema Unico de Salud (SUS) de un hospital
clasificado como Centro de Alta Complejidad en Oncologia
(CACON), una institucion privada de caracter filantropico,
ubicada en el sur de Brasil. Esto proporciona asistencia en
oncologia siendo un referente nacional en el area, actuando
en prevencion, diagndstico y tratamiento para clientes
derivados por el SUS, privados o mediante acuerdos.

La poblacidn objetivo seleccionada para este estudio
fue una muestra intencional, compuesta por profesionales
de la salud, catorce enfermeras (siete gerentes de area y
siete asistentes), cuatro médicos (dos oncélogos clinicos,
un cirujano de cabeza y cuello y de un cuidado paliativo),
un psicologo y un logopeda que trabajan en la institucion
de estudio y un profesor de enfermeria.

Este estudio siguid la legislacidn vigente, de
acuerdo con los términos de la Resolucién 466/2012, del
Consejo Nacional de Salud y fue presentado al Comité
de Etica e Investigacion de la Universidad y el hospital,
habiendo sido aprobado con CAEE No. 67250617 0
0000 5335. Todos los participantes fueron informados y
proporcionaron el formulario de consentimiento.

Para evaluar a los pacientes por su necesidad de
navegacion, fue necesario crear una Escala de Evaluacion
de Necesidad de Navegacion (EANN). Este instrumento
tiene como objetivo proporcionar oportunidades,
basadas en categorias y criterios biopsicosociales, para
clasificar a los pacientes en relaciéon con la necesidad
de navegacion, para su inclusidon o no en el programa
de PN desarrollado para el CACON del estudio. Como
no se encontrd ningun instrumento en la literatura para
este proposito, después de la construccidon, que ocurrid
durante las etapas de planificacién e implementacion,
la EANN fue validada utilizando la Técnica Delphi (TD).

Definido como una metodologia sistematizada para
juzgar la informacién, TD se considera una herramienta
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de investigacion que busca un consenso de opiniones
de un grupo de expertos sobre un tema determinado, a
través de validaciones articuladas en etapas o ciclos®+2%),
Esta destinado a situaciones en donde es inexistente y/o no
hay datos historicos y, en el campo de la enfermeria, se ha
adoptado para la validacion de conducta y diagndstico®3-2%),

Para la validacion del instrumento, se selecciond
un panel de expertos, constituido por 21 profesionales
de la salud con conocimientos técnicos y experiencia en
oncologia. El punto de corte para obtener un consenso
se estableci6 en 80%, ya que no se recomienda
en la literatura que, en situaciones de escasez de
produccion, obtener consenso con menos del 75% de
percentiles®®. En la primera ronda de la TD, de los
especialistas invitados, 17 participaron y en la segunda,

12 profesionales respondieron a la encuesta.
Resultados

Durante el Ciclo de Desarrollo del Programa PN,
en la etapa de diagnostico iniciada en julio de 2017, se
realizd una evaluacion inicial para establecer el perfil
demografico de los pacientes atendidos en el servicio.
Se atendié a un total de 7.310 pacientes, de enero a
junio de 2017, de los cuales el 56,30% eran mujeres,
la mayoria de las cuales tenian entre 61 y 75 afios
(43%) y estaban casadas (45,88%). En cuanto al lugar
de origen, la mayor demanda de pacientes asistidos
provino de Porto Alegre y el area metropolitana, con un
total de 61,46%, y el resto provino de otros lugares en
Rio Grande do Sul. La mayoria de las personas tenian una
educacion primaria incompleta que totalizaba el 40,36%
y solo el 4,99% completaron la educacidn superior.

En cuanto al perfil de funcionamiento y los servicios
prestados en el sector, la especialidad con mayor nimero
fue la oncologia clinica con un total de 7.308 consultas
(45,17%). Este nimero expresivo se justifica por el hecho
de que esta especialidad ayuda a pacientes con todo tipo de
cancer, para la definicion y derivacion del tratamiento clinico
de la enfermedad. La cirugia de mama (1.893 pacientes) y
la cirugia de cabeza y cuello (1.574 pacientes) constituyeron
la segunda y tercera especialidad con el mayor volumen de
consultas para un tipo especifico de neoplasia.

Al final de esta fase, que tuvo lugar en septiembre
de 2017, se llevd a cabo la definicion de los puntos clave
necesarios para comenzar a planificar el Programa,
con base en las siguientes preguntas: écudles son las
principales barreras que enfrentan los pacientes al
acceder al servicio? éCual serd la poblacién incluida
en el programa y cémo se evaluardn con respecto a
su necesidad real de navegacion? éQué modelo de
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navegacion se desarrollard? éCuales seran los objetivos
del programa de navegacion y los resultados deseados?

La etapa de planificacion tuvo lugar simultdneamente
con la realizacién de un piloto de navegacion durante
la fase de implementacién, porque el disefio de su
formato basico y sus procesos se construyeron durante

la observacion y el desarrollo en la préactica con
los pacientes.

Basado en la definicion de los puntos fundamentales
y en la informacion recopilada y presentada previamente,
se cred la Estructura Basica del Programa, disefiada para

guiar su funcionamiento, como se muestra en la Figura 2.

PROGRAMA DE NAVEGACION PARA UN CENTRO DE ALTA COMPLEJIDAD EN ONCOLOGIA EN RIO GRANDE DO SUL
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Figura 2 — Estructura basica del Programa de Navegacion desarrollado para el Centro de Alta Complejidad en

Oncologia de este Estudio. Porto Alegre, RS, Brasil, 2018

Por lo tanto, la eleccion de la poblacion objetivo,
pacientes con cancer de cabeza y cuello, se realizé en
base al analisis de los datos que se refieren al perfil
de atencidn, el perfil de funcionamiento y el perfil de
asistencia del campo de accidn.

En la etapa de implementacién, la implementacion
del piloto de navegacion para estructurar el modelo de
programa para CACON se llevé a cabo en cinco fases
y ocurrié junto con la etapa de planificaciéon, con la
participaciéon de uno de los profesionales involucrados
en la investigacidn. Durante la atencion al paciente, el
investigador y una de las enfermeras que participaron
en la investigacion utilizaron instrumentos de entrevista
creados para esta etapa.

En este momento, se construy6 la primera version
de la Escala de Evaluacién de Necesidades de Navegacion
(EANN), ya que no todos los pacientes tenian las mismas
necesidades en relacion con la navegacion. Este instrumento
fue disefiado para clasificar a los pacientes de acuerdo con
los niveles de navegacion, guiados por categorias y criterios
biopsicosociales y culturales identificados como puntos de
mayor o menor necesidad de navegacion del paciente, cuya
identificacion ocurre desde las primeras entrevistas.

El objetivo principal de EANN es establecer si
los pacientes evaluados tienen una necesidad real
de ingresar a un PN y qué apoyo se recomienda. El
instrumento se basa en las respuestas proporcionadas
por los pacientes en el momento de las entrevistas con
el navegador. Debe aplicarse, inicialmente, en la primera
entrevista realizada, a fin de determinar las necesidades
y basar la elaboracion del plan de navegacion, que sera
elaborado por la enfermera navegante. Las preguntas
clave de EANN deben dirigirse a los pacientes y adaptarse
en un formato que permita comprender la pregunta, de
modo que la respuesta sea adecuada para la evaluacion.

La validacion de este instrumento utilizando
TD se realizd en dos rondas. Por lo tanto, la eleccion
de los componentes del panel de expertos se hizo
intencionalmente, en relacién con sus conocimientos y
experiencia en el drea de oncologia. Asi, se seleccionaron
21 profesionales, de los cuales 17 aceptaron la invitacion,
firmaron el formulario de consentimiento informado
y participaron en la primera ronda. Cinco de ellos no
participaron en la segunda ronda, dejando un total de
12 especialistas y un indice de consenso del 96,42%,

con la version final de la escala validada (Figura 3).
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Figura 3 - Version final de la Escala de Evaluacién de Necesidades de Navegacion. Porto Alegre, RS, Brasil, 2018

Escala de evaluacién de necesidades de navegacion (EANN¥)

y los cambios que estan ocurriendo?

Categoria Perguntas clave dirigidas a los pacientes Criterios Puntaje
¢,Qué le dijo su médico sobre su problema de salud? Entiende su diagnostico. 1
Comprension del paciente | S es asi, ¢qué le dijo? Comprende en parte el diagnéstico. 2
sobre el diagnéstico = ot tendi6 nada o1 -
De todo lo que se dijo, ¢ qué entedi6? paciente no"en endio na .a ° ,a mayona 3
de lo que se dijo sobre su diagnéstico.
Observar la capacidad del paciente para comunicarse
P P P K Sin dificuldades de comunicacion. 1
durante sus respuestas a las preguntas:
Capacidad de ¢ Existe una barrera fisica que la haga imposible? Tiene alguna dificultad de comunicacion. 2
comunicacion ’ L "
¢ Existen barreras linglisticas, cognitivas o culturales que
obstaculizan parcial o completamente su capacidad de No se puede comunicar. 3
comunicacion?
¢Su médico le cont6 sobre como sera su tratamiento? Si | Comprende bien la trayectoria del 1
es asi, ¢qué le dijo? tratamiento.
Compren.smn dela . <Entendié lo que le dijeron? Si es a, ;qué entendi6? Compr.ende parcialmente la trayectoria del 2
trayectoria del tratamiento tratamiento.
;, Sabe cuales seran las etapas de su tratamiento y cémo . .
¢ . P y No comprende la trayectoria del tratamiento. 3
se llevaran a cabo?
¢ Tiene alguna dificultad para acudir a citas, tratamientos E_I paciente puede organlz?xrse para EfS'S,'t'r a
. R PR citas, tratamientos y/o realizar los examines 1
. o ylo realizar pruebas? Si es asi, {qué son? ;
Capacidad organizacional necesarios.
para realizar el ) . - ) ) El paciente tiene dificultades para
tratamient ¢Le gustarias recibir ayuda de alguien para organizar sus ; L : .
ratamiento. f ) ) . ; . organizarse para asistir a citas, tratamientos
citas, tratamientos y horarios de exdamenes? Si es asi, N i X 2
o . ylo realizar los examenes necesarios y
¢,como podria ayudarle esta persona? .
necesita ayuda para hacerlo.
¢ Tiene alguma dificultad para ir al hospital y u otro lugar
.(cll"nicas, ambulatorigs, centros de.diagnésticos por Es facil acceder al servicio por medio de
imagenes, Iabo_ratorl)os,_ otros hOSplt’aES) para llevar a transporte (ptblico o privado) y sabe como )
Acceso a servicios/ cabo su tratamiento? Si es asf, ¢ cual? ubicar el sitio (hospital u otro servicio) de su
sistemas de salud ¢ Sabe donde esta el hospital y los sectores donde realiza | tratamiento.
(condiciones su tratamiento? Si es asi, ¢donde?
cdie trTnspon.'te, Es facil acceder al transporte (publico o
esp e.lzamlentos gntre ¢Utiliza algun transporte (publico o privado) para venir al | privado) para irse al servicio de salud y P
stl-:‘trvmtzlos.netce(sjarl?s para hospital? Si es asi, ¢cual? dificultad para ubicar el hospital/servicio de
eltra amlen_ 0 .enlr’o Y su tratamiento (otras razones).
fuera de la institucion de —
salud) Dificultad para acceder a un transporte
¢ Tiene los medios para ir al hospital u otros lugares para (pUb,"(,:o 0 prlvad.o). para Ir ?l hOSpltél_/
. R L ., servicio para recibir tratamiento y dificultad 3
llevar a cabo su tratamientos ? Si es asi, ¢como llega alli? A . o
para ir al lugar (hospital/sector) para recibir
tratamiento.
Existe un completo apoyo y
¢ Ven acompanado de un familiar y/o cuidador cuando acompafiamiento: la familia/cuidador
viene a consultas y/o realiza su tratamiento? Si es asi, participa en las decisiones y la atencién y 1
¢quién? acompafa al paciente en todo momento del
tratamiento.
. ) . . . Hay apoyo y monitoreo parcial: la familia/
;, Tiene apoyo de familiares, amigos y/o cuidadores . . .
Apoyo familiar ¢ poy . . g . y” cuidador participa en las decisiones y la
durante el tratamiento? Si es asi, ¢quién? ) ~ ; 2
N ) atencién y acompaiia al paciente en algunos
¢ Qué apoyo obtiene de esta persona? )
momentos del tratamiento.
¢,Con quién habla, ademas de los profesionales del Ausencia de poyo: el paciente no tiene un
hospital/servicio, sobre su problema de salud, tratamiento | familiar/cuidador que participe y acomparie 3

su tratamiento.

Puntaje Total:

navegadora.

Navegacion Nivel 1: Navegacion realizada por un
navegador académico y un navegador professional la
mayor parte del tiempo, con el apoyo de la efermera

REFERENCIA

otros navegadores.

Navegacao Nivel 2: Navegacion realizada por la
efermera navegadora principalmente en conjunto con

PUNTAJE MINIMO: 6 PUNTOS
PUNTAJE MAXIMO: 17 PUNTOS

NAVEGACION

6 A9 PUNTOS: NO NECESITA

NAVEGACION NIVEL1

10 A 12 PUNTOS: NECESIDAD DE

DE NAVEGACION NIVEL 2

13 A 17 PONTOS: NECESIDAD

En esta etapa, basandose en las competencias
descritas por la Sociedad de Enfermeria Oncoldgica del
EUA, las tareas basicas de los navegadores, el perfil de
la enfermera navegante y los navegadores profesionales
también se estructuraron en esta etapa, con base en el
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Figuras 4 y 5.

conocimiento y las habilidades necesarias para realizar
la funcién, y las calificaciones para su calificacion,
considerando las areas de conocimiento necesarias para

su actuacién, como se muestra a continuacién, en las
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Figura 4 - Asignaciones basicas de navegadores. Porto Alegre, RS, Brasil, 2017

Lista de Asignaciones

Ayudar a los pacientes a identificar y superar los desafios para obtener atencién médica de calidad.

Ayudar a los pacientes a acceder a la atencion y navegar por el sistema de salud.

Ayudar a los pacientes a mitigar y superar las barreras para obtener atencion.

Evaluar las principales barreras para la atencion, involucrando a pacientes y familiares/cuidadores en la definicion de soluciones para superarlos.

Identificar los recursos necesarios para satisfacer las necesidades de los pacientes (biopsicosocial y espiritual), teniendo en cuenta las condiciones
sociales, culturales y cognitivas, haciendo las referencias necesarias con el equipo multidisciplinario.

Educar a los pacientes y cuidadores sobre el tratamiento del cancer, los roles de los miembros del equipo multidisciplinario y qué esperar del
sistema y servicio de salud.

Contribuir al desarrollo, implementacion y evaluacién del programa de navegacién del paciente.

Fomentar la comunicacion entre pacientes, familiares/cuidadores y profesionales responsables de la atencién médica para favorecer y optimizar los
resultados.

Figura 5 - Perfil de la Enfermera Navegadora. Porto Alegre, RS, Brasil, 2017

Dimensién Asignaciones

Evaluar a los pacientes por su necesidad de navegacion desde el EANN".

Desarrollar e implementar el plan de navegacion para pacientes incluidos en la PNT.

Identificar las posibles barreras para obtener atencion y facilitar el acceso a los servicios y recursos necesarios
para mitigarlos.

Promover e implementar un plan de navegacion coherente e integral, utilizando herramientas y métodos
apropiados para la evaluacién, basados en la mejor evidencia cientifica.

Participe en la definicién del plan de atencion con el equipo multidisciplinario y paciente.

Coordinar el plan de atencion con el equipo, acompafando al paciente durante su tratamiento y brindando
apoyo a través de orientacion, educacion para la salud.

Coordinacion del cuidado Facilitar la promocion de la atencion individualizada teniendo en cuenta las necesidades fisicas, culturales,
biopsicosociales y espirituales de los pacientes y familiares/cuidadores.

Ayudar a los pacientes a superar las barreras relacionadas con los objetivos del tratamiento, los cuidados
paliativos y las preocupaciones relacionadas con el final de la vida a través de un enfoque ético y humanizado.
Conocer a los sistemas de salud y el impacto de sus procesos de tratamiento de manera oportuna, brindando
apoyo a los pacientes y favoreciendo la toma segura de decisiones en conjunto con el equipo multidisciplinario.
Brindar apoyo a los pacientes para la organizacion de citas, examenes y otros procedimientos necesarios para
su tratamiento, con el objetivo de promover su adhesion y participacién en la planificacion.

Asistir y hacer posible que los pacientes asistan a consultas y otras pruebas y procedimientos necesarios para
el tratamiento.

Coordinar el funcionamiento de la PN' y el rendimiento del equipo de navegadores.

Supervisar la ejecucion de los procesos de navegacion.

Evaluar los resultados y resultados relacionados con la PNT.

Liderazgo Implementar mejoras y/o nuevos procesos para mejorar la calidad de la PNT.

Desarrollar herramientas para optimizar los resultados de la PN*.

Actuar como un vinculo entre los pacientes, sus familias/cuidadores y el equipo de atencion, favoreciendo el
fortalecimiento del vinculo entre ellos.

Promover la comunicacién efectiva entre el equipo multidisciplinario y los pacientes.

Trabajar con el equipo multidisciplinario para promover una atencién centrada en el paciente que incluya la toma
de decisiones compartida, estableciendo objetivos relacionados con el tratamiento y evaluando los resultados.
Favorecer y acceder directamente al apoyo psicoldgico y/o social de acuerdo con las necesidades de los
Comunicacion pacientes y los familiares/cuidadores a lo largo de la trayectoria del tratamiento.

Asegurarse de que la comunicacién sea culturalmente apropiada para el nivel de comprension y cognicion de
los pacientes y sus familiares.

Empoderar a los pacientes a través del desarrollo de un plan educativo personalizado, destinado a promover la
autonomia de los pacientes en relacién con su tratamiento.

Desarrollar un plan educativo para pacientes y familiares/cuidadores considerando las posibles barreras
existentes para la atencion.

Promover la educacion sanitaria para pacientes, familias y cuidadores sobre diagnéstico, tratamiento, manejo
de efectos secundarios y otros cuidados para prevenir la aparicién de complicaciones.

Brindar educacién en salud y apoyo personalizado, favoreciendo la autonomia de los pacientes en la toma de
decisiones sobre su tratamiento.

Educacion en salud Brindar a los pacientes y familiares/cuidadores informacion basada en la mejor evidencia cientifica para
responder preguntas sobre el tratamiento y los posibles resultados esperados.

Proporcionar informacién destinada a promover la calidad de vida durante el tratamiento, guiandolo sobre la
importancia de mantener un estilo de vida saludable y de autocuidado.

Promover y favorecer la adherencia de los pacientes al tratamiento a través de la educacion sanitaria.

Guiar e informar a los pacientes y las familias/cuidadores sobre el sistema de salud, el acceso a los recursos y
servicios disponibles, sobre los roles de los miembros del equipo multidisciplinario.

(la Figura 5 contintda en la proxima pantalla)
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Figura 5 - continuacion

Dimension

Asignaciones

Guiar e informar a los pacientes sobre los tiempos de los procedimientos, consultas, examenes y
acompafamientos necesarios para su tratamiento.

Asesorar a los pacientes sobre el cuidado y manejo de posibles complicaciones relacionadas con su tratamiento.

Orientacion e informacién
pacientes.

Proporcionar acceso a la informacion sobre la asistencia necesaria de acuerdo con las necesidades de los

Informar a los pacientes sobre sus derechos y deberes con relacion a su tratamiento y diagndstico.

Dirigir a los pacientes a los servicios necesarios para el progreso adecuado y la continuidad de su tratamiento.

“EANN = Escala de Evaluacion de Necesidades de Navegacion; 'PN = Programa de navegacion

En la evaluacién, la ultima etapa del ciclo de
desarrollo de PN, el andlisis de las etapas 1, 2 y 3 del ciclo
de desarrollo del programa fueron evaluados a través del
ciclo PDSA adaptado por el investigador (Plan/Planificar —
Do/Hacer - Study/Estudiar - Act/Actuar o ciclo de
mejora continua). Esta es una herramienta de gestion de
calidad que establece la evolucion del sistema a través
del aprendizaje continuo de personas y organizaciones
que resulta en innovacién y mejora de productos y
procesos®®, Cada una de ellas fue analizada en términos
de cumplir con los objetivos y obtener los resultados
esperados y todas alcanzaron las metas establecidas.

Discusion

La NP es un proceso que involucra una serie de
acciones necesariasparalograrundeterminadoresultado/
objetivo®1927), En esta perspectiva, un programa de PN
consiste en formatear este proceso para satisfacer las
necesidades de los pacientes atendidos en un servicio
de salud determinado, cuyas acciones que involucran la
asistencia y las rutinas administrativas del lugar para el
que esta disefiado, son realizadas por los navegadores.
Su estructura operativa, para ser adecuada y dirigida
a lograr los resultados deseados, debe planificarse de
manera detallada y lo mas personalizada posible, ya que
el modelo de una institucion no siempre satisfara las
peculiaridades de otra.

Por lo tanto, para cumplir con la premisa principal
de este estudio “de desarrollar un Programa de NP
apropiado para la realidad de CACON” y dentro del
contexto del sistema de salud brasilefio, fue necesario
estudiar la atencidn brindada a los pacientes con cancer
y sus particularidades, especialmente con respecto a
esto el paciente ya estad en el servicio de complejidad
terciaria. Para este fin, la metodologia propuesta por el
GW Cancer Institute para el desarrollo de programas de
navegacion, incluye un ciclo con 4 etapas donde, basado
en el diagndstico de las necesidades del servicio, sistema
de salud y pacientes (etapa 1: diagndstico), se disefia
un programa personalizado (etapa 2: planificacion)
seguido de su implementacion (etapa 3: implantacion)
y evaluacion continua (etapa 4: evaluacién®®, Estos
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pasos se siguieron estrictamente para el desarrollo del
Programa NP, y se adaptaron para cumplir con la realidad
brasilefia de un CACON, ya que el modelo utilizado en la
justificacion es estadounidense.

La literatura consultada sugiere que la NP es mas
efectiva, cuando se dirige a pacientes con barreras para el
cuidado, y puede identificarse a través de una evaluacién
de los determinantes sociales de la salud®®. Por lo tanto,
se recomienda que los servicios analicen sus poblaciones
para determinar qué pacientes necesitan navegacion
antes de implementar un programa(°-31, Asi, en la primera
etapa de esta investigacion, fue posible ver el perfil de
los pacientes asistidos y el funcionamiento del servicio,
que tiene un volumen significativo de consultas de 7.310
consultas en 6 meses, siendo la mayor demanda originada
en la region metropolitana y capital. En cuanto al perfil de
atencion, la especialidad que mostré el mayor nimero fue
la oncologia clinica, para ayudar a los pacientes a recibir
tratamiento clinico de otros tipos de cancer, seguido de
cirugia de mama y cirugia de cabeza y cuello. En el estado
de RS, debido a la poblacién y al perfil epidemioldgico,
el cancer de mama es el primero mas frecuente (73,07/100
mil casos) y los canceres de cabeza y cuello, laringe, boca
y cancer de eséfago ocupan el séptimo, la sexta y quinta
posicion en frecuencia®. En este contexto, el modelo de
programa dirigido a la realidad de CACON se disefié con
base en el perfil de pacientes asistidos en los servicios y
en su funcionamiento.

La estructura bdsica desarrollada para el Programa
de Navegacion desarrollado para el CACON contempla
el desarrollo de procesos de navegacion a lo largo de
una secuencia de atenciéon oncolégica. Cada modelo
de navegacidon se describe por el tipo de navegador
activo, cuando la asistencia comenzard y finalizara el
proceso y se estructurara, de acuerdo con la poblacién
a ser asistida, pudiendo ser dirigida a un solo tipo de
cancer o no, ser adaptable a las diferentes realidades
sociales, culturales y econdémicas del servicio:2®.
En esta perspectiva, el inicio de la navegacion de los
pacientes en el programa se establecid poco después
de la confirmacién del diagnéstico y la definicidon del
tratamiento, ya que, durante el desarrollo de las etapas
del ciclo, la reaccion de los pacientes cuando recibieron

9
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la noticia de la patologia y sobre la terapia indicada,
porque, ademas de asimilar el impacto del diagndstico
en si, estaban confundidos y perdidos en relacion con
los siguientes pasos a seguir para comenzarlo. Las
diferentes modalidades terapéuticas generalmente
empleadas, como el tratamiento quirdrgico, para la
extirpacion total o parcial del tumor o el tejido afectado,
la quimioterapia, donde se administran medicamentos
antineoplasicos de forma regular, y la radioterapia,
con irradiacion directa del sitio o region afectados,
exigen una cantidad expresiva de informacion que
generalmente se entrega a los pacientes y sus familias
en este primer momento y que apenas son asimilados
por ellos*32, Como resultado, las barreras para acceder
a los servicios y exdmenes requeridos en esta etapa se
hicieron evidentes a partir de este momento.

Se observd durante la planificacion y la
implementacién que los pacientes tenian diferentes
dificultades y deficiencias, independientemente de su
estado socioecondmico. Los aspectos psicosociales,
econdémicos y culturales representan factores de gran
impacto en el acceso de la poblacion al tratamiento
recomendado contra el cancer y la atencién oportuna®,
A partir de esta observacion, se sintid la necesidad de
desarrollar una escala destinada a determinar qué
pacientes deberian recibir asistencia en el Programa de
Navegacion del CACON, estipulando que serian evaluados
en relacién con su necesidad de navegacion a través de
la aplicacion de la EANN, elaborada y validado durante
este estudio. Por lo tanto, EANN ofrece una seleccidn,
sefalando a aquellos que necesitan ingresar al programa,
categorizédndolos en niveles de navegacion mas o menos
intensos y contribuyendo a la viabilidad del PN en relacién
con los recursos fisicos y financieros del servicio.

Sobre la base de los datos obtenidos durante la
encuesta del perfil de atencidon de las especialidades
oncoldgicas activas en el campo de acciéon y la
implementacion desarrollada con la clinica ambulatoria
especial para atencién multidisciplinaria en oncologia
clinica, se determiné que el programa de navegacién se
dirigiria a un tipo especifico de cancer dado el volumen
significativo de consultas (promedio de 2.690/mes) que
presenta el sitio versus el nUmero restringido de posibles
navegadores disponibles en el servicio. El formato y el
alcance del PN, junto con las funciones y responsabilidades
de sus navegadores, deben reflejar las necesidades de
los pacientes, la comunidad y la institucién de salud,
para lo cual esta disefiado, y las condiciones de servicio y
operacion del servicio deben adaptarse8:33-34),

Los pacientes seleccionados para aprovechar el PN
desarrollado son los pacientes con cancer de cabeza
y cuello (CCP) que ocupan la sexta posicion, en todo

el mundo, representando aproximadamente el 3% de

todas las neoplasias®. La ubicacion de esta enfermedad
termina imponiendo sufrimiento fisico, social vy
psicologico al paciente y su familia, debido a los cambios
causados en las funciones basicas del individuo, como la
alimentacion, la respiraciéon y el habla®®¢-3®. El manejo
efectivo del tratamiento del cancer, particularmente
aquellos con CCP, representa un desafio sustancial para
los sistemas de salud®6-3®),

La primera evaluacion de la necesidad de
navegacion y la construccion del plan de navegacion se
establecid como una funcién especifica de la EN. Este
profesional, debido a su conocimiento y su capacidad
para interactuar con el equipo interdisciplinario, es capaz
de evaluar a los pacientes que necesitan mas apoyo
y/o atencidn mas urgente®7.3%-40), Por lo tanto, entre los
beneficios de la enfermera en el papel de navegador
estd la certeza de la atencién centrada en el paciente y
el manejo efectivo de la atencidn en todas las fases de
la secuencia®@39-40), En este contexto, la implementacion
de Programas de Navegacioén, con las enfermeras como
el actor principal en la coordinacion de la atencién en la
secuencia de la atenciéon, garantiza a los pacientes, los
servicios y el sistema de salud un diferencial en relacién
con la calidad de la atencion del cancer(3-1419),

El modelo de programa elaborado prevé el
rendimiento de tres tipos de navegadores (las EN, los
navegadores de profesionales de la salud y navegadores
académicos) para formar un equipo bajo la coordinacién
de la EN. En ambos niveles de navegacion, se producira
el rendimiento de todos, lo que difiere es el rendimiento
con mayor o menor intensidad de la EN. La definicion de
estos tres tipos se debe al hecho de que el CACON en
estudio es un hospital docente, que incluye un Programa
de Residencia Multiprofesional en Salud (RMS), con
la capacitacion y especializacion de profesionales de
la salud, integrando el servicio de ensefanza. Esta
integracion se entiende como el trabajo colectivo y
combinado de estudiantes, residentes y docentes de
diversos cursos de capacitacion, con trabajadores que
forman parte de los equipos de atencion médica de las
instituciones de salud, con el objetivo de la integralidad
de la atencidn individual y colectiva®“®,

La calificacién de los navegadores se realizara
de una manera dirigida a cada uno de los tres tipos,
contemplando el conocimiento de la practica de
asistencia oncoldgica y los procedimientos y rutinas
administrativas, para lograr una mejor comprension del
contexto en el que se insertan los pacientes y subsidiar
la educacién para su salud y de sus familias/cuidadores.
Actualmente no hay evidencia en la literatura que
informe un patron para el nivel de entrenamiento,
indicado para el éxito del rendimiento del navegador

de pacientes®°42),
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Se estableci6 que los navegadores guiaran la
trayectoria del tratamiento del paciente y realizaran
la gestidon de la atencidén mediante el monitoreo de
los registros en el sistema TASY (horarios de citas,
examenes, quimioterapia y radioterapia; movimiento del
paciente; registros en el registro médico electrdnico). La
comunicacion entre los pacientes y los navegadores se
realizara por teléfono, mensajes de texto, mensajes de
la aplicacion WhatsApp y en persona, con cita previa
y/o necesidad indicada por el equipo de asistencia
y/o por el paciente y la familia. Los beneficios de una
comunicacion efectiva entre pacientes y profesionales de
la salud son multiples, promoviendo el bienestar general
de ambos“3. El didlogo efectivo influye positivamente
en la recuperacion del paciente, ayudando a controlar
el dolor, cumplir con el tratamiento, hacer frente a
la enfermedad y mejorar la calidad de vida de las
personas navegadas®“?.

Los indicadores inicialmente definidos para
monitorear y analizar el impacto de los procesos de
navegacion y de todo el programa para el servicio,
inicialmente seran la permanencia promedio de los
pacientes con cancer durante la hospitalizacion;
reingresos totales de pacientes con cancer incluidos
en el PN; y la satisfaccion de los pacientes navegados.
Los indicadores pueden y deben usarse para analizar
la efectividad del PN, mejorar su efectividad y generar
datos que respalden cambios futuros en los procesos,
siempre buscando contemplar los objetivos establecidos
para él“%, La evaluacién de los resultados relacionados
con la navegacidén es una parte fundamental del ciclo
de desarrollo del programa y, en este sentido, los
indicadores permiten su monitoreo y analisis®,

Se cree que la implementacion de estos programas
en el escenario de la atencién del cédncer de CACON,
traera consigo cambios importantes en su contexto de
atencion. En este sentido, este estudio no representa un
punto final, sino mas bien un comienzo con respecto al
estudio de la navegacion y el desempefio de los actores
en este proceso, especialmente la figura de la enfermera
navegante, en el contexto brasilefio. Por lo tanto,
su principal contribucién al avance del conocimiento
cientifico es la apertura de un nuevo espacio para la
discusién y el desarrollo de servicios para la calificacién
profesional y asistencial. La NP ciertamente alcanza la
realidad de la atencidn del cancer en el pais como una
luz, y si se desarrolla dentro de la perspectiva de la
atencion centrada en el paciente, iluminara la vida de
tantas personas que actualmente, debido a las barreras
para acceder a la asistencia, viven a la sombra de la
busqueda de atencion humanizada al alcance de todos.

La principal limitacion del estudio fue que, debido
al tiempo requerido para el desarrollo y la adaptacién
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del Programa PN a la realidad del CACON, no fue
posible llevar a cabo una evaluacién de su efectividad,
lo que requirid estudios futuros sobre los beneficios y

limitaciones de su operacidn en el servicio.

Conclusion

El desarrollo de un Programa de Navegacion para
pacientes con cancer, dio como resultado la estructuracion
de un modelo de programa adecuado a las necesidades
de los pacientes y la operaciéon de un servicio de
referencia en oncologia brasilefia. La creacién de la Escala
de Evaluaciéon de Necesidades de Navegacion (EANN)
fue una necesidad evidente para la implementacion de
un programa rentable, en la realidad de la atencion del
cancer en el pais. Esta escala se puede utilizar para los
servicios de salud que atienden a pacientes del SUS y que
implementan un PN para pacientes con cancer. Ademas,
se elaboraron las tareas necesarias para el desempefio
de los navegadores, de acuerdo con su perfil (ya sea

enfermera, estudiante o laico).
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