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Como citar este articulo

Destacados: (1) La calidad de la atencién del programa
de navegacion de pacientes fue positiva. (2) La navegacion
de pacientes proporciona nuevas direcciones para la
investigacion de enfermedades crénicas. (3) La navegacion
de pacientes remota brindd atencion personalizada y de
calidad. (4) Las practicas de autocuidado de la DM1 se
pueden fomentar con la navegacion de pacientes.

Objetivo: comprender la percepcién de las personas con diabetes
mellitus tipo 1 sobre la calidad de la atencién brindada a través de un
programa de navegacién de pacientes. Método: estudio descriptivo
con enfoque cualitativo, realizado en un hospital universitario de la
region sur de Brasil. Participaron 35 personas con diabetes mellitus
tipo 1 para la recoleccion de datos. Los datos fueron sometidos
a andlisis de contenido tematico. Resultados: de los 35 (100%)
participantes, 18 (51,4%) eran hombres, con edad media de 45
(£13) afios. Del andlisis de los datos surgieron dos categorias
tematicas y tres temas principales relacionados con la calidad de
la atencidon: manejo de la diabetes (calidad de la atencién en salud
brindada; conocimientos adquiridos durante las consultas; mejora de
las practicas de autocuidado como resultado de la atencién en salud
recibida) y servicios remotos y presenciales (disponibilidad de los
servicios de salud durante la pandemia; deseo de seguir accediendo
a los servicios que brindan las enfermeras; importancia de la atencién
recibida). Conclusién: después de analizar las percepciones de los
participantes, se comprobd que la calidad de la atencidn que brinda el
programa de navegacion de pacientes es, en general, positiva. Tal es
asi que los usuarios solicitaron que continue este modelo asistencial,
y vieron una oportunidad mas alld de las dificultades y limitaciones
que impone la terapia.

Descriptores: Navegacion de Pacientes; Diabetes Mellitus Tipo 1;
Calidad de la Atencién de Salud; Atencion de Enfermeria; Atencidn
Dirigida al Paciente; Consulta Remota.
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Introduccion

En 2022, habia 8,75 millones de personas que viven
con Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) en todo el mundo y Brasil
es el tercer pais con mayor niumero de casos en todas las
edades?. La DM1 es una condicién que requiere atencion
constante para manejarla, implica administracion diaria de
insulina, control regular de la glucemia capilar, adopcién
de un estilo de vida saludable y ejercicio fisico regular®.
Estas actividades requieren que el paciente y la familia
asuman un papel central, eso implica que es necesario
que haya educacién en diabetes por parte del equipo
multidisciplinario, asi como apoyo emocional y adherencia
al tratamiento continuo®->). Para ello, los sistemas de salud
deben ayudar, preparar y apoyar a las personas afectadas
por la enfermedad y a los profesionales responsables del
tratamiento. La navegacion de pacientes es un programa
personalizado para satisfacer las necesidades individuales,
que ayuda continuamente a los pacientes con enfermedades
crénicas que requieren autocuidado a superar barreras
modificables para la atencién y lograr sus objetivos®.

La navegacion de pacientes surgio a finales de los afios
80 en Estados Unidos con el objetivo de mejorar la adherencia
al tratamiento y superar las barreras que dificultan el acceso
a los servicios de salud oncoldgicos. Como resultado, dicho
programa mejoro la educacion y el acceso al diagndstico y
tratamiento temprano y produjo un aumento en la tasa de
supervivencia de los pacientes con cancer”), Actualmente, las
personas con enfermedades crénicas no transmisibles en todo
el mundo utilizan cada vez mas los programas de navegacion
de pacientes, cuyos resultados son, en general, positivos®. Hay
estudios internacionales sobre programas de orientacion para
pacientes con diabetes que han investigado cdmo este modelo
de atencidon puede mejorar el manejo de la enfermedad, la
calidad de vida de los pacientes y los resultados de salud®-19,
Sin embargo, en Brasil, la navegacién de pacientes para
personas con enfermedades cronicas aun esta en desarrollo
y hay pocos estudios publicados sobre el tema®®,

El Consejo Federal de Enfermeria estandarizé las
funciones del enfermero navegador, a través de la Resolucion
COFEN N° 735/2024. Esto representa un avance significativo
en la enfermeria brasilefia, dado que reconoce al enfermero
navegador como elemento central en la atencion integrada
y coordinada del paciente*!), Inspirada en modelos
internacionales, pero adaptada a la realidad brasilefia, la
navegacion de pacientes ha demostrado ser una estrategia
prometedora para superar barreras en el acceso a la atencion
en salud y mejorar los resultados clinicos®12),

La diabetes mellitus (DM) es un factor de riesgo
importante para enfermedades cardiovasculares,
enfermedad renal crénica, amputacion de miembros
inferiores e infecciones, mas recientemente se incluyd entre

ellas el COVID-19 grave. Cabe mencionar que un mal control
glucémico se asocia con un alto riesgo de que se agrave
la infeccion y mayor probabilidad de desarrollar sindrome
respiratorio agudo severo, ingreso a unidad de cuidados
intensivos y muerte*3-14, Es necesario que el paciente
adquiera conductas de autocontrol de la diabetes para
prevenir esas complicaciones, si se tiene un buen control
glucémico se reduce el riesgo de complicaciones y mejoran
los resultados de salud®, Por lo tanto, la atencién centrada
en el paciente es importante para ayudar a las personas
con diabetes a desarrollar habilidades de autocuidado, que
son necesarias para vivir con la enfermedad.

Cabe destacar que los programas de navegacion de
pacientes son liderados por profesionales con conocimientos
y habilidades en el area, generalmente, enfermeros que
brindan atencion centrada en el paciente y, de esa forma,
ayudan a superar barreras modificables para la atencién
y lograr los objetivos de atencion, y brindan un enfoque
personalizado para satisfacer las necesidades individuales(®®).
Dependiendo de las barreras a superar, las tareas especificas
de los navegadores pueden incluir una o mas de las
siguientes: brindar educacién sobre enfermedades, brindar
educacidén sobre el sistema de salud, eliminar barreras entre
el médico y el paciente, abordar otras barreras financieras,
ayudar en la coordinacién de la atencion, brindar orientacion
sobre los recursos comunitarios, entre otras(®.

Por consiguiente, se han realizado estudios para
investigar cuales son las barreras para el autocuidado
de la diabetes que informaron los pacientes*¢1”), Entre
los obstaculos para el autocontrol de la diabetes citados
por los pacientes se encuentran: falta de comunicacion
entre los usuarios y los profesionales de la salud, mala
comprension del estado de la enfermedad, asi como
dificultades financieras*¢1”), A pesar de los avances en salud
y de las iniciativas para mejorar la atencién a personas
con enfermedades crdnicas, como la DM, existe un vacio
importante en el conocimiento y la implementacion de
programas de navegacion de pacientes en Brasil. Ese vacio
destaca que es necesario que se realicen mas investigaciones
sobre la navegacion de pacientes en ese pais.

Comprender como se pueden adaptar e implementar
los programas de navegacion de pacientes en el contexto
brasilefio es esencial para mejorar la atencion de las personas
con DM, contribuir a reducir las desigualdades en salud y
mejorar la calidad de la atencién. Ante dichas circunstancias,
cabe destacar que es importante comprender la percepcion que
tienen las personas con DM1 sobre la calidad de la atencion del
programa de navegacion de pacientes, con el fin de mejorar la
planificacion de acciones e intervenciones para las personas con
esta condicién, mediante un enfoque integrado y centrado en el
paciente que tenga en cuenta la complejidad de la enfermedad
y las necesidades individuales de cada paciente.
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Considerando los objetivos de la navegacion de
pacientes y la complejidad de las personas con DM1 que
acuden a la atencion terciaria de salud, se considera que
es necesario realizar estudios que se centren en el papel
del enfermero en este programa. Por lo tanto, el objetivo
de este estudio fue comprender la percepcion de las
personas con DM1 sobre la calidad de la atencién brindada
a través de un programa de navegacién de pacientes.

Método

Tipo y lugar del estudio

Se trata de un estudio descriptivo, con abordaje cualitativo,
utilizando el analisis de contenido tematico de Bardin(®),
realizado en un hospital universitario del sur de Brasil. En este
estudio se siguieron las recomendaciones de los Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Studies (COREQ)™?,

En 2023 se realizaron alrededor de 547.805 consultas
ambulatorias en el hospital en cuestién. Ademas, se realizaron
mas de 31 mil teleconsultas®?. El servicio ambulatorio de
endocrinologia de la institucién, campo de la investigacion,
cuenta con endocrindlogos, enfermeros, trabajadores sociales
y nutricionistas. Ese servicio ambulatorio es referencia para
el tratamiento de personas con DM1 de diferentes edades,
también brinda atencién a pacientes de todas las regiones
del estado de Rio Grande do Sul.

Poblacién y participantes

La poblacién estuvo compuesta por pacientes
diagnosticados con DM1, que reciben seguimiento periddico
en el servicio ambulatorio de endocrinologia de la institucion.
Los participantes fueron seleccionados intencionalmente
y eran personas que formaban parte del estudio de tesis
doctoral, titulado “Autogestao do diabetes tipo 1 em adultos:
uma abordagem centrada na pessoa para melhorar o
conhecimento e a adesdo ao tratamento em hospital terciario”
(Automanejo de la diabetes tipo 1 en adultos: un enfoque
centrado en la persona para mejorar el conocimiento y la
adherencia al tratamiento en un hospital terciario), realizado
junto con el Programa de Postgrado en Endocrinologia de la
Universidad Federal de Rio Grande do Sul.

Para ser incluidos en el estudio, los participantes debian
ser mayores de 18 afios y haber sido diagnosticados con
DM1. Los criterios de exclusion fueron: deterioro cognitivo,
embarazo, hipoacusia y dependencia quimica. Para definir
el nimero de participantes se utiliz6 el criterio de saturacion
de datos, es decir, la repeticion de datos en las entrevistas.
Los pacientes fueron seleccionados progresivamente para
participar del estudio, hasta alcanzar la saturacion de datos,
en total se incluyeron 35 participantes. La saturacion de datos
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se produjo cuando la recoleccion adicional de informacion no
dio como resultado nuevas categorias o insights relevantes, lo
que indica que se explord a fondo el conocimiento necesario
para responder a la pregunta de investigacion(®),

Recolecciéon de datos

La recoleccién de datos fue realizada por una sola
investigadora, master en enfermeria, durante su doctorado.
La investigadora tiene experiencia en educacion en diabetes.
Cabe sefialar que la tesis doctoral abordé la navegacion de
pacientes como estrategia para mejorar el autocontrol de
la diabetes. Ademas, en la intervencion participaron tres
enfermeras y una estudiante de enfermeria. Para evitar
sesgos en las entrevistas, los participantes que recibieron
seguimiento por parte de las otras dos enfermeras y de la
estudiante de enfermeria durante el desarrollo del estudio
principal, fueron entrevistados por la investigadora para
realizar este estudio, es decir, los pacientes no tenian
vinculos con la investigadora. Otro dato importante por
destacar es que la navegacion de pacientes se desarrolld
durante la pandemia de COVID-19, desde enero de 2021
hasta abril de 2022.

Por otro lado, la informacion fue recolectada a través
de entrevistas semiestructuradas, en las que se abordaron
preguntas abiertas sobre la atencién que brindaron las
enfermeras navegantes durante la investigacion, el uso de
mensajes de texto y la teleconsulta y atencion presencial
que se les brinda a los pacientes con DM1 en la institucion.
Por lo tanto, se formularon las siguientes preguntas:
¢Coémo influyd la atencion recibida en tus practicas de
autocuidado? ¢éComo evallas la disponibilidad de los servicios
(teleconsulta, mensajes de texto y atencion presencial)
que recibiste? {Tienes alguna sugerencia para mejorar la
atencion recibida? Las entrevistas se realizaron por teléfono
y en el horario indicado por el participante, tuvieron una
duraciéon promedio de 21 minutos, fueron realizadas 30
dias después de finalizada la consulta con la enfermera
navegante, que se desarrolld entre los meses de enero y
abril 2022. Las llamadas se realizaron en una sala designada
para teleconsultas, en la institucion de investigacion.

Por ultimo, las declaraciones de los pacientes fueron
registradas mediante una aplicacion de llamadas disponible
en la computadora de la institucion. La investigadora
tomo las notas de campo durante las entrevistas, con la
ayuda de un formulario on line creado para tal fin. Cabe
aclarar que no se realizé la validacion de los enunciados
que conformaron el cuerpo del informe de investigacion.
El estudio incluyé un proyecto piloto con caracter
experimental, dos veces, para verificar la adecuacion
del lenguaje utilizado y la comprension de las preguntas.
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Analisis de los datos

Al finalizar las entrevistas, fueron transcritas palabra
por palabra y comparadas con la informacion registrada
durante las conversaciones telefénicas. Se revisaron las
transcripciones, cotejando el registro en el formulario on
line (notas de campo) con el audio grabado. Los datos
sociodemograficos de los participantes fueron registrados
en el programa Microsoft Excel.

Para garantizar el anonimato y respetar los principios
éticos, las entrevistas fueron codificadas por las siglas:
P1, P2, P3..., el nimero creciente correspondia al orden
cronoldgico de las entrevistas. Ademas, la informacion
obtenida se utilizd Unicamente para los fines de este estudio.

A partir de las transcripciones completas de las
entrevistas y para mantener el rigor metodoldgico, la
informacién fue sometida al analisis de contenido tematico
de Bardin, realizado en tres etapas, que consisten en:
preanalisis (transcripcidn, constitucion del corpus, lectura
flotante de entrevistas y formulacién de hipétesis y
objetivos), exploracién del material (exportacién del
material al software NVivo ® versién 15, clasificacion
de datos e incorporacion de informacion, codificacion y
categorizacion tematica) y tratamiento de los resultados
obtenidos e interpretacion (articulaciones de inferencias
e interpretacion de datos, y retomar el marco tedrico)@®),
También fue valioso aplicar criterios de calidad que involucran
exhaustividad, representatividad, relevancia y objetividad®®
para reflejar con precision las experiencias y realidades de
los participantes. Asimismo, como parte del proceso de
analisis, se interpretod la percepcion de los participantes
segun la forma en que los entrevistados expresaban sus
vivencias y experiencias, ademas de cémo esas expresiones
son interpretadas y categorizadas durante el analisis®,

También se realizd la interpretacién de los datos a
la luz de fundamentos tedricos, que se basoé en el efecto
de la navegacidon de pacientes en el autocuidado, el
conocimiento sobre la enfermedad y el seguimiento con
el equipo de salud?19. El proceso de anédlisis de datos
consistio en organizar los datos mediante identificacion,
codificacion y creacién de categorias. La codificacion se
realizd después de leer y marcar en la transcripcion de las
entrevistas, las palabras, frases o temas relevantes para
el tema estudiado. Las categorias se formaron a partir de
la agrupacion de codigos o expresiones que presentaban
caracteristicas similares, por lo que se establecié una
relacién de complementariedad entre los datos.

A continuacion, se clasificaron los datos obtenidos con
el fin de lograr la comprension del texto, dividiéndolo en
categorias tematicas emergentes, mediante la organizacion
de expresiones o palabras significativas. Posteriormente
se realizd la clasificacidon e incorporacion de informacion

que generaron los principales temas presentados en los
resultados. Se llevé a cabo una relectura cuidadosa de las
categorias que resumen el contenido de las declaraciones de
los entrevistados, que requirié un trabajo intelectual profundo.

Aspectos éticos

El estudio fue aprobado por el comité de ética de la
institucion, a través de la Plataforma Brasil, con el nimero
CAAE 20380919800005327, respetando lo establecido
en la Resolucion 466/2012 del Consejo Nacional de Salud.
El investigador siguid la lista de llamadas telefénicas para
invitaciones de investigacion de la institucion que contiene
tres opciones para que el participante envie el Formulario de
Consentimiento Libre e Informado (correo electronico, WhatsApp
0 mensaje), y el documento fue enviado segun la preferencia.

Resultados

La Tabla 1 muestra las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de los 35 (100%)
participantes. Llama la atencion que 18 (51,4%) fueron

hombres; la edad promedio fue de 45 (£13) afios y 4
(11,4%) eran fumadores activos.

Tabla 1 - Distribucion de los participantes del estudio
(n = 35) segun variables sociodemograficas y clinicas.
Porto Alegre, RS, Brasil, 2022

Caracteristica* n=35
Edad (afios) 45+13
Sexo
Masculino 18 (51,4)
Femenino 17 (48,6)
Estado civil
Casado(a) o en pareja 23 (65,7)
Soltero(a) 9 (25,7)
Viudo(a) 3(8,6)
Fumador activo 4 (11,4)
Ocupacion profesional
Actividad remunerada 19 (54,2)
Desempleado 3(8,6)
Jubilado 13 (37,2)
Tiempo de diagndstico 26,9 11,4
Hemoglobina glicada (%) 8,0+1,2
Comorbilidades’
Hipertension arterial sistémica 9 (25,7)
Enfermedades psiquiatricas 6(17,1)
Dislipidemia 6(17,1)
Retinopatia 19 (54,2)
Enfermedad renal por la diabetes 3(8,6)
Neuropatia sensitiva* 6(17,1)
Lesiones en los pies 2(57)
Educacion
Ensefianza primaria 3(8,6)
Ensefianza secundaria 18 (51,4)
Educacién superior 14 (40)
Insulina preprandial
Regular 6(17,1)
Analogos 29 (82,9)

(continda en la pagina siguiente...)
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(continuacién...)

Caracteristica* n=35
Insulina basal
Protamina Neutra de Hagedorn (NPH) 15 (42,9)
Andlogos 20 (57,1)

*Variables continuas descritas por media y desviacion estandar y variables
categoéricas por niumero absoluto y percentil; 'Se calculé méas de una
respuesta para esta variable; *Se considerd que presentaba neuropatia
sensorial cuando el médico la registré en la historia clinica

La Figura 1 presenta las categorias tematicas y los
principales temas derivados del proceso de preanalisis y
analisis de datos que surgieron de las declaraciones de
los participantes.

Categorias Temas principales
tematicas

- Calidad de la atencién en salud brindada;
Manejo de la - Conocimiento adquirido durante las consultas;
diabetes - Mejora de las practicas de autocuidado como

resultado de la atencién en salud recibida.

- Disponibilidad de los servicios de salud durante
Servicios de la pandemia;
salud remotos y | - Deseo de seguir accediendo a los servicios que
presenciales brindan las enfermeras;

- Importancia de la atencion recibida.

Figura 1 - Categorias tematicas y temas principales
derivados del analisis de las declaraciones de los
participantes (n = 35). Porto Alegre, RS, Brasil, 2022

Manejo de la diabetes

Esta categoria agrupd las percepciones de los
participantes sobre la calidad de la atencién brindada, el
conocimiento adquirido durante las consultas y la mejora
en las practicas de autocuidado como resultado de la
atencién en salud recibida.

En cuanto a la calidad de la atencién brindada, los
participantes informaron que estaban satisfechos con el
servicio. Las entrevistas que destacaron este tema fueron:
P1, P2, P3, P4, P7, P11, P15, P16, P17, P20, P29, P30, P34y
P35. A la mayoria de los participantes les gusto la atencién
que recibieron y querian que continuara el seguimiento
con la navegacion de pacientes en la institucion. La
calidad percibida puede estar fuertemente asociada con
las interacciones con profesionales especificos, como
las enfermeras que desempeiian un papel central en la
atencién. Como se destaca en las siguientes declaraciones:

Felicitaciones por la investigacién, ime gusté mucho! Me
gusté mucho la atencién de la enfermera. (P2)

iMuy buena atencion! Me gustaria seguir teniendo algun
contacto al que recurrir si tengo alguna duda. (P7)

iMe gusté mucho participar en la investigacién! [...],
excelente atencion [...]. (P11)

Las entrevistas que expresaron opiniones sobre el
conocimiento adquirido durante las consultas fueron:
P1, P5, P6, P10, P14, P16, P18, P20, P22, P25, P26, P28
y P32. La educacion para la salud desempefia un papel
importante a la hora de capacitar a los pacientes para el
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autocuidado, la prevencion de complicaciones y adhesion
al tratamiento. Algunos entrevistados mencionaron
que aprendieron nuevas rutinas de cuidado de los pies
durante las consultas, mientras que otros mencionaron
la orientacion que recibieron sobre las vacunas y el uso
de insulina. Se destacan los siguientes extractos:

[...] realmente me gusté recibir orientacion, especialmente
sobre las vacunas. (P1)

[...] ayudé con cuestiones que nunca habian mencionado
los médicos sobre la aplicacion de la insulina. (P14)

Me gusté aprender a hidratarme los pies y codos. (P18)

Las entrevistas que mencionaron mejoras en las
practicas de autocuidado como resultado de la atencién
en salud recibida fueron: P9, P11, P12, P13, P18, P24,
P25, P26, P27, P28 y P31. La navegacion de pacientes se
puede estructurar no solo para proporcionar informacion
sino también para preparar a los pacientes para superar
obstaculos e incorporar cambios de manera sostenible.
Todas estas entrevistas hicieron referencia a como la
navegacién de pacientes ayudo a los entrevistados
a aprender mas sobre la diabetes y su manejo. Esas
conclusiones surgieron en las siguientes declaraciones:

iMe parecié muy bueno! La investigaciéon fue muy
esclarecedora, comencé a realizar cuidados que no habia hecho
antes, creo que quizas por desconocimiento [...]. (P9)

[...] es muy vaélido recordar las cosas que caen en el olvido
[...]. (P11)

Me gusté aprender nuevas rutinas, mejoré mucho mi
cuidado. (P18)

[...] He tenido diabetes durante 31 afios y siempre estamos
aprendiendo algo. (P31)

Dado que las entrevistas destacaron que la navegacion
de pacientes contribuy¢ significativamente a la mejora de las
practicas de autocuidado, especialmente en el manejo de la
diabetes, es fundamental analizar coémo la disponibilidad y el
formato de los servicios de salud, ya sean remotos o presenciales,
afectan esa interaccion y continuidad de la atencion.

Servicios de salud remotos y presenciales

Esta categoria agrupd las percepciones de los
participantes sobre la disponibilidad de los servicios de
salud durante la pandemia, asi como el deseo de seguir
accediendo a los servicios que brindan las enfermeras y
la importancia de la atencién recibida.

Las entrevistas que presentaron informacion sobre
la disponibilidad de los servicios de salud para ayudar a
autocontrolar la diabetes fueron: P5, P8, P11, P15, P16, P19,
P20, P24 y P35. Esos pacientes expresaron su agradecimiento
por la viabilidad de la atencién que recibieron durante la
pandemia de COVID-19 y las medidas de aislamiento social
que la acompafiaron. La pandemia les impuso desafios sin
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precedentes a los sistemas de salud y afectd tanto la oferta
como la demanda de servicios, particularmente para las
personas con DM, que requieren un seguimiento continuo.
Se destacan las siguientes declaraciones:

[...] quiero agradecerles, me gusté la atencién durante la
pandemia. (P19)

Me parecié muy buena la investigacion, me hizo sentir mas
seguro, me dio seguridad. Agradezco que hayan estado dispuestos
a llamarme por la noche porque trabajo durante el dia. (P24)

Quiero agradecer que me hayan contactado y decirles que su
atencion fue muy importante, especialmente durante la pandemia, ya que
fue una forma de seguimiento durante el periodo de aislamiento. (P35)

Los participantes también informaron el deseo de
seguir teniendo acceso a los servicios que brindan las
enfermeras una vez que finalice la investigaciéon y de
forma remota. Las entrevistas en las que se resaltd
informacion sobre al tema fueron: P2, P3, P6, P8, P11,
P20, P24, P29 y P33, y las declaraciones de las que surgid
el interés de continuar con la navegacion de pacientes
fueron: P3, P4, P7, P15, P20, P23, P29, P32 y P34. La
demanda de los participantes por la continuidad de los
servicios remotos indica que es posible que haya un vacio
en los sistemas de salud tradicionales. Esa informacién
esta presente en las siguientes declaraciones:

El soporte telefénico y esa forma de atencidon diferenciada
que ustedes brindan deberia continuar, si pudiera continuar por
WhatsApp seria mejor. (P3)

Me gustaria que continuara, ya que me ayudé mucho con mi
autocuidado, fue muy (til, es genial tener con quién hablar. (P4)

Me gustaria que lo mantuvieran. Las consultas presenciales
estan muy espaciadas y ese servicio remoto supone una forma mas de
compromiso, que uno va a ser atendido y que tiene que hacer lo correcto.
iMe gusté mucho que fuera on line! iMe gusté evaluar los pies! (P20)

[...] creo que es imprescindible tener un nimero de contacto
[...]. (P23)

Las entrevistas que brindaron informacién sobre la
importancia de la atencidn recibida fueron: P1, P2, P5, P7,
P9, P12, P13, P15, P16, P17, P22, P23, P24, P25 y P34. Las
mismas abordaron la percepcidon sobre tener una persona a
quien contactar en momentos de duda y cuanto aprendieron
con la educacidn para la salud que les brindaron las enfermeras
durante la navegacion de pacientes. En contextos de atencion a la
salud, especialmente para la DM, la relacion continua y el apoyo
que brindan los profesionales de la salud pueden ser factores
determinantes para el éxito del tratamiento y el bienestar del
paciente. Como se destaca en las siguientes declaraciones:

Las consultas me parecieron excelentes, aprendi mucho
[...]. (P5)

[...] me encantd y la experiencia fue muy buena; me senti
mads acogida [...]. (P15)

[...] aprendi mucho en la investigacion, aprendi cosas de

las que los médicos no hablan [...]. (P25)

[...] muy agradecido por el servicio, la atencién y la
educacion con la que siempre manejo las conversaciones y los
examenes. (P34)

Sin embargo, un entrevistado manifestd insatisfaccion
con la atenciéon remota y otro con el intervalo de las
consultas. Si bien la atenciéon remota surgié como una
solucién viable para continuar con el seguimiento de
los pacientes en tiempos de distanciamiento social, es
posible que la atencidn no haya sido la misma para todos.
Ademas, el intervalo entre consultas puede afectar no sélo
la satisfaccion con el servicio, sino también la eficacia del
manejo del estado de salud del paciente.

[...] podria tener un intervalo mas corto. (P11)

Siempre prefiero la atencion presencial. (P21)

Discusion

Este estudio buscé comprender las percepciones de
las personas con DM1 sobre la calidad de la atencién y a
través del programa de navegacién de pacientes, con el fin
de mejorar la atencion a las personas con esta condicién.
Las dos categorias relacionadas con la calidad de la atencion
que surgieron del andlisis de los datos fueron: manejo de la
DM vy servicios de salud remotos y presenciales.

En el manejo de la DM, los participantes mencionaron
gue estaban satisfechos con la atencién que les brindaron
las enfermeras, mediante expresiones como: “Me gustd
mucho la atencidn” y “excelente atencion”. Esta percepcion
positiva coincide con los hallazgos de otro estudio que analizé
el aprendizaje de los pacientes sobre la enfermedad vy la
adherencia al tratamiento?V), que destaca la importancia del
vinculo que se establece entre el profesional de la salud y el
paciente para el éxito de la atencién. Ademas, el deseo de
los participantes de mantener un contacto continuo con las
enfermeras sugiere que el apoyo profesional extendido puede
ser crucial para mantener las practicas de autocuidado. La
valoracion del cuidado y el compromiso de los participantes
en la investigacién indican no sélo la efectividad de las
estrategias utilizadas, sino también la relevancia de brindar
un seguimiento continuo y accesible, en el contexto de la
satisfacciéon y continuidad de la atencién en salud®b.

En cuanto al conocimiento adquirido durante las
consultas, las declaraciones de los participantes destacan lo
importante que fue la orientacién recibida, especialmente
sobre temas que no se abordan ampliamente durante
las consultas médicas convencionales. Este tipo de
educacion para la salud, centrada en aspectos practicos
del autocuidado, es crucial para mejorar este aspecto en
personas con DM®@19, | a satisfaccion que manifestaron
los participantes, al recibir informacién detallada sobre
las vacunas y otras practicas de autocuidado, sugiere
que la orientacidon que les brindaron las enfermeras llend
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vacios importantes en el conocimiento de los pacientes,
lo que coincide con estudios que destacan la importancia
de las intervenciones educativas para mejorar el manejo
de condiciones cronicas y la promocién de la salud®9,

Por lo tanto, la mejora en las practicas de autocuidado
informadas por los participantes del estudio, como la
hidratacién de los pies, son puntos importantes en el
autocuidado de la DM1. Lamentablemente, en Brasil, un
estudio realizado en la regién sudeste demostrd que los
entrevistados con DM1 y Diabetes Mellitus Tipo 2 (DM2)
no llevaban a cabo todas las medidas consideradas de
autocuidado de los pies, como inspeccion diaria, hidratacion,
corte de uias, secado de los espacios interdigitales y uso
de calzado adecuado. Asimismo, se observé que habia una
asociacion entre menor nivel educativo y menor capacidad
para llevar a cabo las medidas de autocuidado de los
pies??, Segun un estudio realizado en la India con la misma
poblacion, la mayoria de las complicaciones del pie diabético
se pueden evitar con educacién sobre el cuidado de los
pies, evaluaciones periddicas de los pies como estéandar
de atencion y autocuidado como estrategia preventiva®3.

Es importante destacar que la comprensidén que
tiene el paciente sobre autocuidado es fundamental para
controlar exitosamente la enfermedad vy, sin duda, prevenir
las complicaciones crénicas de la diabetes. Se supone que
el autocuidado, cuando se basa en la educacion en diabetes
y se controla periddicamente, con intervalos mas cortos,
puede favorecer el desarrollo de un vinculo de confianza
entre el paciente y el equipo de salud, y puede aumentar
la disposicién de la persona con diabetes para que realice el
autocuidado. Un estudio transversal con pacientes con DM1,
que evaluo la asociacidn entre conocimiento sobre diabetes
y autocuidado mediante cuestionarios, demostré que los
participantes con mayor conocimiento sobre la enfermedad
mostraron mayor adherencia al autocuidado®®.

En los servicios de salud remotos y presenciales,
pero especialmente en los remotos, los entrevistados
destacaron la disponibilidad de los servicios de salud
para ayudarlos con el automanejo de la DM durante la
pandemia de COVID-19. Las personas con DM1, en China,
que recibieron seguimiento remoto en el mismo periodo,
presentaron una reduccion de los niveles de glucemia
en ayunas y de hemoglobina glucosilada (HbA1c), en
comparacién con los que recibieron seguimiento mediante
consulta ambulatoria convencional®., Asimismo, el
automanejo de la diabetes fue evaluado en un estudio
realizado en Pakistan durante la pandemia de COVID-19,
con 203 pacientes, que utilizé el método de apoyo,
valoracidn, aprendizaje y transferencia de competencias,
y presenté las mejores practicas conductuales y de
autocuidado en los pacientes del grupo intervencion®®),
A pesar de las dificultades que provoco la pandemia de
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COVID-19 para el tratamiento de la diabetes, la expansion
de la atencion remota durante este periodo pasé del 1%
al 70%, en algunos centros de salud, lo que posibilitd
continuar con la atencion y mejorar el control glucémico,
el autocuidado y el conocimiento sobre diabetes(10:27-28),

Ademas, en los servicios de salud remotos y presenciales,
ante el deseo que manifestaron los pacientes de seguir
accediendo a los servicios que estuvieron disponibles durante
el estudio, creemos que es viable implementar la navegacion
de pacientes para los que tienen DM1 en la institucion, dado
que es posible reorganizar los recursos humanos existentes
en la institucion. Por otro lado, este modelo de atencion
ya existe en otros programas de atencion al paciente y se
puede adaptar para este publico. Los pacientes con diabetes
que recibieron seguimiento personalizado, que incluye la
navegacion de pacientes, mejoraron las tasas de seguimiento
con su equipo de salud hasta cuatro veces, realizaron
examenes mas frecuentes, mejoraron el control glucémico
y el conocimiento sobre la enfermedad y el autocuidado(®:19.29,

A pesar de que hubo importantes avances tecnoldgicos
durante la pandemia de COVID-19, las practicas de atencion
en salud en el escenario brasilefio siguen siendo un gran
desafio para los actuales modelos de atencion y gestién. El
conocimiento sobre las tecnologias de la informacién y la
comunicacion y los nuevos modelos de atencidn, tanto por
parte de los pacientes como del equipo de salud, contribuye
a planificar estrategias de atencién humanizadas. Reconocer
y comprender la percepcion de las personas con DM1
sobre la navegacion de pacientes durante la pandemia de
COVID-19 es un primer paso importante para desarrollar
la conciencia clinica sobre este tipo de atencion.

Aunque este estudio presenta hallazgos valiosos sobre
las percepciones de las personas con diabetes tipo 1 con
respecto a la navegacion de pacientes durante la pandemia
de COVID-19, como ocurre con cualquier investigacion,
existen limitaciones. Las mismas incluyen que la poblacién
estudiada pertenece a un solo centro de atencion terciaria
de salud, referencia en este tipo de atencién y con pacientes
de todo el estado. Otra limitacion de este estudio es no
haberles devuelto a los participantes el texto transcrito de
las entrevistas, condicién que puede haber afectado los
resultados dado el rigor metodoldgico adoptado. Si bien
las entrevistas telefdnicas le pueden haber impedido al
investigador captar ciertos datos, como el lenguaje no verbal
de los entrevistados, permitieron llegar a personas durante
el periodo de aislamiento social y profundizar el conocimiento
sobre el tema en estudio en un momento en el que la
investigacion presencial no hubiera sido posible. Ademas,
ningun estudio brasilefio previo estudio la percepcion de las
personas con DM1 sobre la navegacion de pacientes durante
la pandemia de COVID-19, una situacién excepcional que
puede repetirse y para la cual debemos estar preparados.
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Ademas, cabe destacar que el caracter holistico del
cuidado de enfermeria prepara al enfermero para actuar
como vinculo entre los pacientes, los familiares y el equipo
de salud, lo que cumple con los objetivos de la navegacion
de pacientes®. En otras palabras, los enfermeros se
encuentran en una posicion favorable para trabajar en
diversos sectores y brindar una atencién adecuada,
eficiente y de calidad. Por lo tanto, este estudio tiene
implicaciones significativas para el avance del conocimiento
cientifico en el area de la salud y la enfermeria, dado que
retrata la percepcion de quienes reciben la navegacion. De
esta manera, contribuye a un campo de conocimiento adn
poco explorado y brinda apoyo a futuras investigaciones y
practicas en el area. Invertir en investigacién en esta area
no sélo mejora las practicas clinicas, sino que también
fortalece el papel de la enfermeria como pilar esencial para
promover la salud y el bienestar de las personas con DM.

Conclusioén

Ante los resultados, después de analizar las percepciones
de los participantes de este estudio, se puedo comprender
que la calidad de la atencién que brinda el programa de
navegacién de pacientes es, en general, positiva. La
navegacion de pacientes beneficio a las personas con DM1
en lo que respecta a las practicas de autocuidado, a tal punto
que los usuarios solicitaron que continuara dicho modelo de
atencion, y vieron una oportunidad mas alla de las dificultades
y limitaciones que impone la terapia. Ademas, la realizacién
remota permitié brindar atencion personalizada y de calidad
en un momento en que no se brindaba atencidn presencial.

Este estudio también identificdé percepciones
importantes de las personas con diabetes tipo 1 sobre
la navegacion de pacientes durante la pandemia de
COVID-19. La experiencia y el conocimiento que se genera
en tiempos de crisis son fundamentales para desarrollar
estrategias de atencion mas efectivas y humanizadas, que
tengan en cuenta tanto las necesidades de los pacientes
como las nuevas realidades tecnoldgicas y organizativas.

Por Gltimo, este estudio aporta nueva informacion para
el campo de la investigacion sobre la navegacion de pacientes
con enfermedades crdnicas no transmisibles, dado que se
centra en las percepciones de los pacientes con DM1, que
recibieron ese tipo de atencidn y expresaron sus percepciones,
y que considera la reciprocidad que hay entre las condiciones
de salud vy los factores contextuales que interfieren en la
asistencia que se les brinda a esos individuos en Brasil.
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