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RESUMEN

Objetivo: Disefiar la acogida del paciente en una unidad multidisciplinar de asma grave, de acuerdo con las
necesidades identificadas por pacientes y profesionales de la unidad.

Meétodo: Estudio cualitativo, empleando un disefio centrado en las personas, realizado entre noviembre de 2022
y febrero de 2023. Participaron pacientes y profesionales de la unidad y expertos en la metodologia. Se realizaron
3 talleres: en el primero, se elabor6 el mapa de experiencia del paciente, identificando aspectos positivos y
necesidades, y se idearon posibles soluciones. En el segundo, se seleccionaron las soluciones descritas en un
proyecto anterior aplicables a la acogida del paciente y se determinaron los momentos clave. En el tercero, se
finaliz6 la definicion de los momentos clave, los profesionales responsables y las herramientas que debe
incorporar. Por tltimo, en sesiones cortas (sprints) se desarrollaron el material y las infografias necesarias.
Resultados: Se identificaron las principales necesidades de los pacientes (mejor control de la enfermedad y
autonomia en los cuidados, conversacién bidireccional con los profesionales y recibir una atencién coordinada
y personalizada) y de los profesionales (definir, estructurar, unificar y adecuar la informacién proporcionada a
los pacientes y lograr mantener conversaciones abiertas con ellos). Se determiné que se debia establecer una
acogida controlada a la unidad, identificable por los pacientes, y que promueva la relacién paciente-profesional
y el aprendizaje, uso y funcionamiento de la unidad.

Se seleccionaron las soluciones previamente ideadas aplicables a la acogida del paciente, como el kit de
aterrizaje o el diario del paciente. Se establecieron los momentos clave de la acogida del paciente (consulta de
identificacion, consulta de inicio, consulta de incorporacién y consultas complementarias), los profesionales
involucrados y la informacién y material necesario.

Finalmente, se desarrollaron el disefio, la estructura y el contenido final de las herramientas necesarias, tales
como el propio diario del paciente o la infografia sobre el asma.

Conclusiones: Este trabajo nos ha permitido disefiar, estructurar y estandarizar la acogida del paciente,
proporcionando un entorno que facilita el autocuidado y la conversacién abierta, empatica y bidireccional
entre pacientes y profesionales, de acuerdo con las necesidades clave expresadas por ambos. Estos hallazgos

pueden ser (tiles para otras unidades multidisciplinares.
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Designing a patient onboarding in a multidisciplinary severe asthma unit

ABSTRACT

Objetives: To design the patient onboarding in a multidisciplinary severe asthma unit, according to the needs
identified by patients and professionals in the unit.

Methods: Qualitative study using the human-centred design conducted between November 2022 and February
2023. Patients and professionals from the severe asthma unit and experts in the methodology participated. Three
workshops were held. In the first, we elaborated the patient experience map, identifying positive aspects and
needs. Possible solutions were devised. In the second, we selected the solutions described in a previous project
applicable to onboarding and determined the key moments. In the third, we finalised the definition of the key
moments, the professionals in charge in each step and the tools to be incorporated. Finally, in short sessions
(sprints) we developed the necessary material and infographics.

Results: We identified the main needs of patients (better control of the disease and autonomy in care, two-way
conversation with professionals and receiving coordinated and personalised care) and professionals (defining,
structuring, unifying and adapting the information provided to patients and managing to maintain open conver-
sations with them). We determined that onboarding should establish a controlled welcome to the severe asthma
unit, which is identifiable by patients, promotes the patient-professional relationship and the learning, use and
functioning of the severe asthma unit.

Previously devised solutions applicable to onboarding, such as the landing kit or the patient diary, were se-
lected. We established the key moments of onboarding (identification consultation, initial consultation,
onboarding consultation and complementary consultations), the professionals involved and the necessary infor-
mation, material and infographics.

Finally, we developed the design, structure and final content of the necessary tools, such as the patient diary or
the asthma infographic.

Conclusions: This work has allowed us to design, structure and standardise the onboarding, providing an
environment that facilitates self-care and open, empathetic, two-way conversation between patients and
professionals, according with the key needs expressed by both. These findings may be useful for other
multidisciplinary care units.

© 2025 The Author(s). Published by Elsevier Espafia, S.L.U. on behalf of Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria
(S.E.EH). This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-

nd/4.0/).

Introduccion

El asma grave no controlada (AGNC) afecta a aproximadamente al
3,9% de los pacientes con asma'. Se trata de una enfermedad crénica y
compleja, con un impacto negativo en la calidad de vida de los pacientes
y que asocia un elevado consumo de recursos sanitarios. La prevalencia
e importancia de las comorbilidades y la disponibilidad de nuevas
alternativas terapéuticas han derivado en la creacién de unidades
multidisciplinares de asma grave (UMAG) para su correcto abordaje®>.

Las UMAG han demostrado tener un impacto positivo en el manejo
del AGNC y se ha establecido su importancia asistencial, investigadora
y docente>“. No obstante, su organizacién es compleja, al requerir una
adecuada comunicacién y coordinacién entre profesionales de servicios
diferentes. Por ello, es crucial un enfoque sistematico y holistico en su
disefio e implementacién para que logre adecuarse a las necesidades
de los usuarios finales®, tanto pacientes como profesionales. En este
contexto, surgié el proyecto ASfarMA en la UMAG de nuestro hospital®.

Dicha UMAG se cre6 en 2018 y cuenta con la acreditacion de la
Sociedad Espafiola de Alergologia e Inmunologia Clinica (SEAIC) de
la Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR) y de
la Organizacién Mundial de Alergia (WAO). La UMAG esta formada
por profesionales de los servicios de alergologia, farmacia, inmunologia,
neumologia, otorrinolaringologia, pediatria, psiquiatria y radiologia. El
proyecto ASfarMA se inici6 en 2020, y engloba diferentes medidas
innovadoras basadas en la humanizacién, incorporando una vision inte-
gral acerca de la enfermedad, tratamiento, asistencia sanitaria recibida y
calidad percibida, con el objetivo dltimo de mejorar la calidad
asistencial®.

El disefio centrado en las personas (DCP) es un enfoque holistico
para la resolucién de problemas y la creacioén de productos, sistemas o
procesos, que pretende que estos sean ftiles y utilizables por los
usuarios al adaptarse a sus necesidades reales’®. Para lograrlo, se
incorpora activamente a los usuarios para comprender y analizar

sistematicamente sus necesidades, perspectivas y experiencias, y asi
disefiar conjuntamente soluciones innovadoras que den respuesta a
las necesidades detectadas®'°. El disefio resultante no solo permite
realizar adecuadamente las tareas previstas, sino que logra una
experiencia agradable y significativa®.

Durante el afio 2021, en el contexto del proyecto ASfarMA, se definié
la UMAG ideal utilizando la metodologia del DCP. Se siguieron los
siguientes pasos: a) descubrimiento y comprensién de los procesos,
experiencias y necesidades de los agentes involucrados; b) definicién
de las necesidades de pacientes y profesionales de la UMAG e
identificacién de las clave que definen a la UMAG ideal; c) cocreacién
de las soluciones que nos aproximarian a la UMAG ideal, identificindose
21 soluciones innovadoras: 14 victorias tempranas (requieren poco
esfuerzo pero tienen un impacto positivo considerable) y 7 soluciones
transformadoras (su impacto es mayor, aunque precisan mas recursos
y esfuerzo). Una de las 7 soluciones transformadoras fue la acogida u
onboarding del paciente en la UMAGS.

Onboarding es un término habitualmente utilizado para referenciar
al proceso de introduccién de un nuevo empleado en una organizacion,
cuyo objetivo es lograr que el profesional sea capaz e independiente
para realizar su labor y que comprenda los valores de la organizacion.
Con este mismo propésito ha sido utilizado también en el ambito
sanitario'!. Conservando un significado parecido, en este trabajo se
utiliza y aplica el término onboarding (adaptado y traducido al
castellano como «acogida») para referirse al conjunto de acciones, mate-
rial e informacién estructurada proporcionada durante los primeros
contactos del paciente con la UMAG. Se trata de un momento del
proceso asistencial identificado como clave tanto por los pacientes
como por los profesionales, que asocia una elevada carga emocional y
marca la relacién entre el paciente y la UMAG. Por ello, se determiné
que era una solucién prioritaria sobre la que intervenir.

Dando continuidad a la fase anterior del proyecto y utilizando como
punto de partida los hallazgos obtenidos durante el mismo, el objetivo
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de este trabajo es disefiar la acogida del paciente en una UMAG, de
acuerdo con las necesidades identificadas por pacientes y profesionales
de la unidad.

Métodos

Estudio cualitativo realizado con metodologia DCP en un hospital de
tercer nivel. Su ejecucion se divide en 2 fases: la primera se centra en el
problema y la segunda en las soluciones. A su vez, cada una de ellas
consta de 2 etapas, que consecutivamente utilizan un enfoque
divergente (trata de obtener una visién amplia y profunda) y uno
convergente (trata de llegar a los aspectos fundamentales). Las 4 etapas
son: descubrimiento, definicién, disefio y validacién®.

Se constituy6 un grupo principal (core) con al menos un participante
de cada especialidad que compone la UMAG (alergologia, farmacia,
inmunologia, neumologia, otorrinolaringologia, pediatria y psiquiatria),
4 pacientes representativos de los arquetipos identificados en ASfarMA®
y una empresa experta en DCP. Cada arquetipo es una representacioén de
un grupo de individuos similares en cuanto a comportamiento, edad,
comorbilidades y estilo de vida, asi como preferencias, preocupaciones
y percepciones con respecto al asma®. No se trata de un estereotipo ni
representan a ninguna persona concreta, sino que esta basado en
patrones reales. A continuacién, se describen brevemente los 4
arquetipos®:

Paciente adolescente con deseo de olvidarse de su enfermedad para
poder encajar en su entorno, al que se la oculta. Quisiera no tener un
tratamiento diario y teme los efectos a largo plazo de los corticoides.
Esconde o hace de menos los sintomas relacionados con el asma.
Paciente de mediana edad que practica habitos de vida saludables y es
exigente tanto laboralmente como consigo mismo. Es una persona
emocional cuyo entorno lo sobreprotege por su enfermedad, llegando
en ocasiones a limitar sus actividades. Anhela controlar la situacién y
teme sufrir exacerbaciones imprevistas.

Paciente de mediana edad que también padece otras comorbilidades
asociadas al asma. Por ello, requiere de visitas médicas frecuentes
con diferentes especialistas. Regularmente busca informacion acerca
de su enfermedad y sintomas en Internet. Desea acceder con facilidad
a sus profesionales sanitarios y sentir que estos se ponen en su piel y
comprenden sus dolencias.

Paciente de edad avanzada que ha convivido muchos afios con la
enfermedad y actualmente tiene otras comorbilidades que lo limitan.
Se siente una carga para sus familiares, por lo que intenta pasar
desapercibido. Le motiva pasar tiempo con sus seres queridos, ser
autosuficiente y sentirse escuchado por los profesionales sanitarios.

Siguiendo dicha metodologia, se realizaron las etapas de
descubrimiento y comprension, definicion de las necesidades y
cocreacion (disefio) de las soluciones. Se partié de la informacién
obtenida en la etapa anterior del proyecto ASfarMA®.

Se realizaron 3 talleres seguidos de sesiones cortas (sprints).

« Primer taller (noviembre de 2022): realizado presencialmente con
pacientes, profesionales sanitarios y expertos en DCP. Se recogi6 la
experiencia de los pacientes relativa a su enfermedad, antes y después
de ser derivados a la UMAG, con el foco en los primeros contactos de
los pacientes con la unidad. Se disefié el mapa de experiencia del
paciente (herramienta que recoge detalladamente el proceso seguido
por el paciente relacionado con su enfermedad y las emociones y
percepciones que tiene durante el recorrido). Se identificaron los
aspectos positivos y las necesidades no cubiertas. Finalmente, se
idearon posibles soluciones para disefiar la acogida del paciente.

Segundo taller (diciembre de 2022): realizado telematicamente con
los profesionales sanitarios del grupo principal y el equipo de disefio.
Se determiné qué soluciones previamente identificadas en el proyecto
ASfarMA aplicaban a la acogida del paciente. Se identificaron los
puntos y momentos de contacto clave durante la acogida del paciente.
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« Tercer taller (enero de 2023): realizado telematicamente con los
profesionales sanitarios del grupo principal y el equipo de disefio. Se
terminaron de definir los momentos clave de la acogida del paciente,
el profesional responsable de cada uno de ellos y el material
(artefactos) que se debe incorporar para informar e implicar (activar)
al paciente.

» Sesiones cortas (sprints) (febrero de 2023): realizadas
telematicamente en grupos reducidos de profesionales sanitarios y
miembros del equipo de disefio. Se desarrollé a fondo el contenido
final del material.

Aspectos éticos

El Comité de Etica de la Investigacién con medicamentos (CEIm) de
nuestro centro desestimé la necesidad de autorizacién del estudio al
tratarse de un proyecto de mejora de la calidad asistencial que no
incurre en ningtn problema ético. Todos los participantes en el estudio
dieron su consentimiento informado para participar.

Resultados

Al comunicar su experiencia, los pacientes reportaron
desconocimiento y miedo acerca de la enfermedad («desconocia que
podia ocurrirles a personas deportistas») y de sus implicaciones. En la
relacién con los profesionales también comunicaron su vulnerabilidad
a la hora de expresarse en una relacion médico-paciente de caracter
jerarquico («ellos tienen el poder y ti te sientes pequefio» o «esta
hablando de mi, pero sin tener una conversacién»). Ante esto, se adopta
por parte de los pacientes una actitud de escepticismo sobre las
recomendaciones y el tratamiento proporcionado por el profesional.
En momentos posteriores de su proceso asistencial, estas actitudes
eran revertidas cuando se mantenian conversaciones bidireccionales
(«empiezas a escuchar porque te escuchany).

Las principales necesidades relacionadas con la acogida del paciente
en la UMAG identificadas por los pacientes fueron: conocer su
enfermedad para lograr ser autébnomos en su cuidado, recibir una
atencién personalizada y coordinada entre los diferentes profesionales,
con los que poder conversar bidireccionalmente sobre su enfermedad
y tratamiento, y contactar a través de medios agiles en caso de urgencia;
conseguir un mejor control de la enfermedad (deseo de «vivir una vida
sin limitaciones») y reducir el uso de corticoides orales.

Por su parte, los profesionales expresaron la necesidad de definir,
unificar y estructurar la informacién entregada a los pacientes, de lograr
empatizar y mantener una conversacion abierta con ellos («lo que nos
preocupa a los profesionales a menudo difiere de lo que preocupa al
paciente, por lo que si en la consulta las preguntas son demasiado
dirigidas no encontramos esos problemas»), y de proporcionar la
informacién adecuada que permita a los pacientes llevar una vida nor-
mal (empoderar a los pacientes «que llevar una vida normal pueda
estar en manos del paciente»).

Junto con la experiencia previa del proyecto ASfarMA, se determind
que las necesidades a las que debia responder la acogida del paciente
eran: a) establecer una llegada controlada del paciente en la unidad
(profesionales clave, puntos de contacto, informacion a proporcionar y
herramientas necesarias para hacerlo [artefactos]); b) diseflar un
momento de entrada a la UMAG identificable por los pacientes, que
puedan entender y valorar lo que les ofrece la unidad; c) definir
especificamente qué informacién se debe proporcionar, el momento,
el cémoy el emisor; y d) promover un contacto mas intenso, que afiance
larelacién y permita facilitar el aprendizaje y el uso y funcionamiento de
la UMAG (procesos, tiempos, actividades, circuitos).

Se seleccionaron 7 soluciones de ASfarMA que fueron identificadas
como (tiles para la acogida del paciente. Su titulo, clasificacién segin
impacto-esfuerzo (soluciéon transformadora o victoria temprana),
planificacién de su implementacién (inmediata, a corto plazo o a largo
plazo) y una breve descripcién estan recogidas en la tabla 1.



G Model
FARMA-634; No. of Pages 7
H. Martinez-Barros, M. Mufioz-Garcia, D. Antolin-Amérigo et al. Farmacia Hospitalaria xxx (xxxx) 1-7

Tabla 1
Soluciones previamente identificadas en ASfarMA (tiles para su aplicacion en la acogida del paciente (onboarding)

Solucién Clasificacién matriz Implementacién Descripcién

impacto-esfuerzo

Solucién
transformadora

Perfil coordinador de
pacientes

Largo plazo Figura de referencia para los pacientes que actda de intermediario con la unidad. Perfil gestor, resolutivo

y con formacién especifica

Kit de aterrizaje Victoria temprana  Inmediata Artefactos e informacién que debe ser entregada al paciente a su llegada a la UMAG

Agendas compartidas Victoria temprana  Corto plazo Acceso a las agendas de los profesionales para hacer coincidir las citas

Sesiones de aprendizaje Victoria temprana  Medio plazo Sesiones formativas consensuadas con los profesionales de la UMAG lideradas por pacientes expertos
compartido

Asm@ Victoria temprana  Corto plazo Buzon electrénico comin para resolver consultas no urgentes

Diario del paciente Victoria temprana  Inmediata Cuaderno proporcionado al paciente para anotar aspectos relacionados con la enfermedad con impacto

en su vida
Guia de autocuidado Victoria temprana  Inmediata Documento que recoge recomendaciones sobre habitos e intervenciones

UMAG: Unidad Multidisciplinar de Asma Grave.
Las soluciones encontradas fueron clasificadas segiin una matriz de impacto-esfuerzo en victorias tempranas (requieren poco esfuerzo, pero tienen un impacto positivo considerable) y
soluciones transformadoras (su impacto es mayor, pero precisan mas recursos y esfuerzo).

Tabla 2
Momentos clave identificados en la acogida del paciente (onboarding) en la unidad multidisciplinar de asma grave

Momento clave Descripcién Profesional encargado Artefactos

Consulta de
identificacion
Consulta de inicio

Consulta en la que se le habla por primera vez al paciente de la
UMAG y se toma la decision de derivarlo a la misma

Primera consulta en la UMAG. Se introduce con mds detenimiento la
UMAG, los profesionales de referencia que tendra desde ese
momento y el seguimiento. Si se debe derivar al paciente a algin otro
especialista de la UMAG, también se informa de ello y se introduce su
perfil y propdsito

Objetivos: repasar y completar la informacion acerca del

Profesional habitualmente a cargo del paciente,
sea o no miembro de la UMAG

Especialista de referencia para el paciente en la
UMAG, perteneciente a los servicios de
alergologia, neumologia o pediatria

Hoja informativa de la unidad

Hoja informativa de la unidad
Infografia sobre el asma
Ficha de especialidades

Consulta de Personal de enfermeria de la UMAG Diario del Paciente, hoja de

incorporacion funcionamiento de la UMAG y realizar educacién sanitaria. Se exacerbaciones y hoja de
entrega, explica y forma acerca del uso del Diario del Paciente y se preparacién de siguientes
proporciona informacién sobre el uso correcto de inhaladores, consultas.
especialmente en caso de modificaciones Hoja de inhaladores
Consultas Segtin las caracteristicas, comorbilidades y evolucién de cada Especialistas de la UMAG a los que es derivado Ficha de especialidades
complementarias paciente se suceden a medida que requiera derivacion. Aunque no lo el paciente

requiriese, debe ser conocedor del enfoque multidisciplinar y que
tiene a otros profesionales a su disposicién, pero sin adelantar
escenarios que puedan asustarle

UMAG: Unidad Multidisciplinar de Asma Grave.

En la tabla 2 se recogen los momentos detectados como clave
durante la acogida del paciente, asi como los profesionales involucrados
y la informacién y material necesario. Se detect6 que el término «grave»
puede generar inquietud en el paciente, identificindose como una
oportunidad para educar al paciente acerca del asma, adaptado a su
conocimiento previo y entendimiento, para contextualizar el término
y aliviar su preocupacion.

Se defini6 el disefio, la estructura y el contenido final de los
artefactos (tabla 3). Los artefactos: diario del paciente, hoja de

Tabla 3

exacerbaciones y hoja de preparacion de siguientes consultas, hoja de
inhaladores y la ficha de especialidad de neumologia estan disponibles
para su consulta en el material suplementario.

Discusion
El DCP nos ha permitido involucrar a todas las partes interesadas en

el proceso de acogida del paciente para conocer sus perspectivas,
experiencias y necesidades, y a partir de estas, cocrear propuestas que

Artefactos de apoyo para la acogida del paciente (onboarding) en la unidad multidisciplinar de asma grave

Artefacto Descripcién

Hoja informativa de la unidad

Presentacion de la UMAG. Sirve para que el paciente pueda recordar con calma aquella informacion que se le ha adelantado o quiera ampliar.

Incluye una breve descripcion de la UMAG: propésito, profesionales que la forman, servicios que ofrece al paciente, funcionamiento y

herramientas que se utilizardn

Infografia sobre el asma Documento apoyado en imagenes que muestra los conceptos mas importantes del asma y su nivel de gravedad, en unos términos y lenguaje
que sean facilmente entendibles para el paciente. Describe el asma (prevalencia, sintomatologia, desencadenantes, exacerbaciones), recoge
fuentes de informacién de interés e incluye un apartado para anotar dudas sobre el asma para consultar al profesional

Documentos estructurados para que el paciente pueda realizar anotaciones acerca de su sintomatologia y desencadenantes, cambios en el
tratamiento, exacerbaciones (incluye infografia para ayudar a detectar exacerbaciones y recomendaciones generales de actuacién) y un
espacio para preparar la siguiente consulta (p. ej., inquietudes que desea consultar a los profesionales de la UMAG) y anotar las acciones mas
importantes que de ella se deriven

Informacion y acceso a explicaciones sobre la administracion de los diferentes inhaladores empleados en el manejo del asma

Entregadas segitn se derive al paciente a otro especialista. Contiene informacion especifica de cada servicio que compone la unidad y sirve
para introducir cada uno en el momento que se decida su derivacién. Se estructura en los siguientes apartados: por qué somos parte de la
UMAG, qué podemos hacer por ti, profesional (incluye foto e informacién de contacto) y motivos por los que acude a este especialista
(campo libre a rellenar por el referente)

UMAG: Unidad Multidisciplinar de Asma Grave.
2 Disponible para su consulta en el material suplementario. El lector interesado puede solicitar a los autores el envio de los artefactos para su visualizacién o uso autorizado.

Diario del paciente, hoja de
exacerbaciones y hoja de
preparacion de siguientes
consultas®

Hoja de inhaladores®

Ficha de especialidades®

4
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aporten soluciones integrales e innovadoras. Los cuidados sanitarios
han estado frecuentemente ligados a los 2 primeros componentes del
denominado «buen disefio», el rendimiento (es decir, funcionalidad, en
qué medida cumple con la tarea u objetivo propuesto, aplicacién de la
medicina basada en la evidencia) e ingenieria u organizacion
(estandares de seguridad y reproducibilidad que salvaguardan a los
pacientes); y menos en el tercero, la usabilidad (estética de la
experiencia, c6mo se experimenta o siente el conjunto de la interaccién
con el proceso o producto)'?. Al incorporar la experiencia (tercer
componente del «<buen disefio»), no se sustituyen o debilitan los otros
2 componentes, sino que estos también se expanden al encontrar
debilidades y oportunidades de mejora del proceso para hacerlo mas
efectivo y seguro, reducir la variabilidad e involucrar al paciente. La
formacion sobre el asma, la promocién de la autonomia del paciente
en sus cuidados y el refuerzo de la relacién y comunicacién con los
profesionales son necesidades expresadas por los pacientes y elementos
facilitadores para lograr resultados en salud'>~'%, y son también los
aspectos clave sobre los que pivota la acogida del paciente.

Es determinante conocer el flujo de procesos y experiencias para
poder proporcionar la informacién adecuada en el momento adecuado,
que esta sea (til y adaptada a las caracteristicas del paciente; asi como
para ayudar a reforzar la colaboracién entre profesionales sanitarios y
pacientes a lo largo del tiempo!’. La importancia de la acogida
(onboarding) en el viaje del paciente también es destacada por Bellei
et al.'®, quienes seleccionaron una serie de requisitos relacionados con
el onboarding o la bienvenida del paciente que debian cumplir los
centros de excelencia en el tratamiento de la hidradenitis supurativa,
entre los que se encontraba la necesidad de estandarizar este proceso,
proporcionar informacién relevante acerca de la enfermedad y guias
en situaciones de urgencia, asi como favorecer un correcto flujo en la
derivacién y atencién del paciente. Para nuestro conocimiento, el
presente trabajo es el primero que establece y disefia una bateria de
soluciones para la acogida del paciente en una UMAG.

Otros trabajos previos también hallan necesidades similares y
soluciones que, si bien no hacen referencia explicita al momento en el
cual deben abordarse, pareceria adecuado planificarlos desde la acogida
del paciente. Van Harlingen et al.'® elaboraron una caja de herramientas
(toolkit) para facilitar la comunicacién y expresion de las preferencias de
los pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva crénica o
insuficiencia cardiaca crénica al conversar con sus profesionales
sanitarios. Entre las herramientas propuestas se encuentran el diario
de sintomas, plantillas para preparar preguntas o temas de conversacién
sobre la enfermedad para entablar durante la consulta, asi como la
importancia de proporcionar documentos o paginas web explicativas
sobre la enfermedad. Philpot et al.?° identificaron varios aspectos con
un elevado potencial para afectar globalmente la experiencia del
paciente, entre los que destacan la informacién proporcionada al
paciente sobre el autocuidado, la medicacion y su enfermedad, asi
como el estado de esta. Algunos de los métodos para mejorar estos
aspectos son proporcionar cuestionarios previos a la consulta para
conocer cambios sobre la enfermedad, facilitar material educativo que
pueda ser descargable, planificar preguntas clave que deben ser
respondidas durante la visita, proveer educacién e instrucciones
adaptadas a los pacientes sobre el seguimiento y hacer mas acogedora
la derivacién a otros profesionales. Sonney et al.>! elaboraron un
botiquin basico (essentials kit) para apoyar el manejo compartido del
asma entre padres e hijos e identificaron la necesidad de disponer de
un plan de accién, hojas informativas sobre el asma y los inhaladores o
artefactos para poder registrar desencadenantes o sintomas, hallazgos
consistentes con los observados en el presente trabajo.

Como limitaciones de este estudio, hay que indicar que la experiencia
de los pacientes y la de los profesionales corresponden a las de un tinico
centro y a un marco temporal determinado. Por tanto, al dar respuesta a
las necesidades de los usuarios en un contexto espacio-temporal
concreto, podrian diferir de otros entornos, teniendo en cuenta la
aceleracion de la evolucién cientifico-tecnolégica y su impacto social.
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No obstante, se ha seguido una metodologia de investigacion
cualitativa rigurosa, que ha involucrado a los agentes interesados en
todo el proceso para conocer sus necesidades y cocrear soluciones que
se adaptan a ellas. Firmemente creemos que pueden ser de utilidad
tanto para otras UMAG como para otras unidades multidisciplinares
que atienden a pacientes crénicos complejos, independientemente de
que pudiesen existir diferencias con respecto a la situacién de otros
centros o que las necesidades de los pacientes pueden cambiar
rapidamente segtn los desarrollos tecnoldgicos. En este sentido,
destacamos que se pueden observar similitudes entre las necesidades
y soluciones encontradas en este proyecto y las descritas previamente
por otros autores, en diferentes entornos y temporalidades. Las
soluciones propuestas pueden ser aplicadas directamente o bien
adaptarse a las particularidades de cada centro, y la metodologia
descrita puede servir de hoja de ruta para otros proyectos de mejora
de la calidad asistencial. Ademas, tanto las necesidades como las
soluciones propuestas van mas alla del uso de tecnologias y, en todo
caso, puede enfocarse positivamente: lejos de hacerlas obsoletas, los
avances tecnoldgicos son herramientas que nos pueden permitir
matizar, mejorar o adaptar a diferentes formatos las soluciones
propuestas. También es importante destacar que la implicacién de
todos los servicios que componen la UMAG ha consolidado el caracter
multidisciplinar y la cohesién de la unidad, y nos ha permitido detectar
tanto las fortalezas como las debilidades y, consecuentemente, las
oportunidades de mejora del proceso. Al involucrar a los pacientes en
el proyecto, incluido el disefio de las soluciones, obtuvimos unos
aprendizajes que nos ayudaron a orientar mejor dénde poner el foco
de atencién, tanto en el disefio de la acogida del paciente como en los
artefactos que debian acompaiiarlo.

Este trabajo nos ha permitido disefiar, estructurar y estandarizar la
acogida del paciente, proporcionando un entorno que facilita el
autocuidado y la conversacion abierta, empatica y bidireccional entre
pacientes y profesionales, de acuerdo con las necesidades clave
expresadas por ambos. Estos hallazgos pueden ser tiles para otras
unidades multidisciplinares. El siguiente paso consistira en determinar
el impacto en la calidad asistencial y en el conocimiento de la
enfermedad tras la implantacién de las soluciones propuestas.

Aportacion a la literatura cientifica

Los resultados presentados aportan informacion acerca de las
necesidades de pacientes y profesionales en una unidad multidisciplinar
de asma grave en relacién con la acogida u onboarding, y proporciona
una bateria de soluciones y herramientas disefiadas colaborativamente
mediante la metodologia de disefio centrado en las personas.

Estas soluciones y herramientas pueden ser de ayuda para otras
unidades multidisciplinares de asma grave u otros proyectos de mejora
de la calidad asistencial en enfermedades crénicas.

Responsabilidades éticas

El Comité de Etica de la Investigacion con medicamentos (CEIm) de
nuestro centro desestimo la necesidad de autorizacién del estudio al
tratarse de un proyecto de mejora de la calidad asistencial que no
incurre en ningiin problema ético. Todos los participantes en el estudio
dieron su consentimiento informado para participar.
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