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1. Introducción: el paciente 
en la toma de decisiones

El concepto y la interpretación de la salud han 
variado a lo largo de la historia desde la salud 
entendida como la ausencia de enfermedad 
hasta la salud concebida como el estado de 
máximo bienestar, tanto físico como psíquico 
y social. Una manera de definir la salud en la 
actualidad sería como el estado de bienestar 
global que permite a las personas adaptarse 
y funcionar en su entorno. 

La sociedad se encuentra inmersa en un mo-
mento de gran cambio en todas sus esferas, 
tanto demográfica, económica, cultural o tec-
nológica, como también sanitaria. La pobla-
ción cuenta con un mayor nivel de formación 
y puede acceder a un gran volumen de infor-
mación sobre salud. Paralelamente a esta si-
tuación se produce un cambio en el tipo de 
relación que se establece entre el profesio-
nal sanitario y el paciente. Esta relación pasa 
de paternalista, que ha sido la tradicional, a 
un tipo de relación con un papel más activo 
por parte del paciente. Este rol se concreta 
al hablar de su problema de salud y tomar 
decisiones juntamente con los profesiona-
les de acuerdo con sus valores, preferencias 

o actitudes ante la enfermedad, así como 
sobre aspectos relacionados con su proceso 
diagnóstico y terapéutico. Este nuevo tipo de 
paciente más activo y formado favorece su 
participación en la toma de decisiones, bien 
sea individualmente en la gestión y el cuida-
do de su propia enfermedad, o de manera 
colectiva, representando a otros pacientes. 

En este contexto de participación se añaden 
también las demandas de los pacientes para 
recibir un trato personalizado y adaptado 
a sus necesidades, valores y expectativas. 
El paciente incorpora así su experiencia en 
participación como ciudadano a su nuevo pa-
pel como enfermo. El creciente interés de la 
población por aspectos relacionados con su 
propia salud favorece que sean cada vez más 
numerosos los ejemplos de participación de 
los pacientes en los procesos de toma de de-
cisiones a través de las Administraciones pú-
blicas, las sociedades científicas o los centros 
sanitarios. En estos últimos también se han 
incorporado los pacientes en distintas comi-
siones y grupos de trabajo y de mejora. En las 
Administraciones sanitarias, se ha incorpora-
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do la figura del paciente en el desarrollo de 
estrategias y planes de actuación. Han sur-
gido infinidad de ejemplos de incorporación 
de los pacientes y de sus representantes en 
todos los niveles, se han creado escuelas de 
salud, se han llevado a cabo estudios y se ha 
dotado al paciente de un mayor protagonis-
mo1. La atención sanitaria así entendida re-
presenta un reto, ya que debe prestar una 
atención de calidad en cuanto a avances tec-
nológicos y científicos y a la vez ha de tener 
en cuenta las necesidades y las percepciones 
de los pacientes2.

La incorporación del paciente en la toma de 
decisiones se considera ya una estrategia en 
la obtención de la denominada triple meta 
de la sanidad: experiencia, resultados y efi-
ciencia. Así, esta triple meta hace referencia 
a la mejora de la experiencia del paciente a 
través de unos mejores cuidados y atención 
en general; la mejora del nivel de salud de la 
población y la reducción del coste de la asis-
tencia sanitaria, sin disminuir la calidad de la 
atención3. La Tabla 1 presenta los elementos 
más destacables en la consecución de la tri-
ple meta, entre ellos la revisión de las expe-
riencias de éxito en el ámbito internacional o 
buenas prácticas, la objetivación de los resul-
tados y la incorporación de tecnologías inno-
vadoras. En la consecución de esta meta, son 
cruciales los sistemas sanitarios. 

En este sentido, la participación del paciente 
va a depender de cómo las instituciones in-
corporen dicha participación en la estrategia 
de la organización, en la mejora de la aten-
ción, la planificación y el desarrollo de polí-
ticas, o en la toma de decisiones. Diferentes 
investigadores han definido los niveles de 
participación del paciente en una organiza-

ción (Figura 1). Estos niveles de participación 
pasan por informar al paciente sobre la situa-
ción en la que se encuentra y los siguientes 
pasos a realizar en su plan diagnóstico y te-
rapéutico. La consulta significa preguntar al 
paciente, además, su opinión respecto a una 
situación determinada que se necesite anali-
zar. La involucración se refiere a su incorpo-
ración en un grupo de trabajo para entender 
determinadas necesidades. Por último, cola-
borar significa establecer una relación para 
la toma de decisiones, y empoderar hace 
referencia a la toma de decisiones juntamen-
te con otros actores. Así, destaca un primer 
nivel de no participación, propio del modelo 
de relación paternalista entre profesional y 
paciente, pasando por la incorporación pau-
latina del paciente en la toma de decisiones, 
hasta llegar a la coproducción4. 

Igualmente, la International Alliance of Pa-
tients Organizations ha elaborado una guía 
para promocionar la participación efectiva  
(Tabla 2). Aspectos clave de esta participa-
ción son también la revisión de la evidencia 
existente y de los ejemplos de buenas prác-
ticas, además del codiseño entre pacientes y 
profesionales. Esta aproximación en la incor-
poración de los pacientes en la toma de de-
cisiones aporta valor a la organización, lo que 
se ha denominado value-based organization6. 
Para aportar dicho valor es necesario seguir 
una serie de pasos, como por ejemplo medir 
y difundir los resultados de la atención, incor-
porar tecnologías innovadoras que ayuden 
a ofrecer un mejor servicio, o reorganizar las 
áreas enfocadas a la prevención de la enfer-
medad y a la promoción de la salud y del bien-
estar, además de incorporar a los pacientes en 
los procesos de mejora de la organización7.
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Tabla 1. 

Elementos 
facilitadores de la 
triple meta en los 

sistemas sanitarios.

Pasos	 Elementos facilitadores

   1	 Comparar con otros sistemas

   2	 Conocer las experiencias que funcionan y las limitaciones encontradas

   3	 Definir indicadores de resultado y medir el progreso obtenido

   4	 Realizar intervenciones que aporten valor

   5	 Incorporar tecnologías innovadoras y de valor

   6	 Rediseñar los sistemas de financiación y de pago de los servicios

   7	 Promover la cultura de la promoción de la salud

Adaptada de Mas y Wisbaum3.

 

Tabla 2. 

Guía para promover 
la participación de los 

pacientes en los sistemas 
sanitarios.

Adaptada de IAPO5.

•	 Identificar el tema y formular los objetivos de la participación

•	 Seleccionar a los representantes (pacientes) adecuados y en función de unos criterios

•	 Estimular y facilitar la participación y la motivación de los participantes

•	 Determinar los métodos apropiados de participación

•	 Proporcionar información y formación sobre en qué consiste la participación

•	 Evaluar la participación

•	 Agradecer la participación

•	 Iniciar de nuevo el proceso de participación con la identificación de otro tema priorizado

Figura 1. 

Niveles de 
participación de 

los pacientes en la 
organización. 

Informar

Consultar

Involucrar

Colaborar

Empoderar

Adaptada de NHS4.
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2. Diseño de procesos

Diversos métodos y aproximaciones pro-
cedentes de otras áreas del conocimiento, 
como la administración de empresas, la inge-
niería o la industria, han mostrado ser útiles 
en la valoración de resultados. Algunos de 
estos métodos se han adaptado y utilizado 
en el sector sanitario, entre ellos el diseño de 
procesos. Implementar el diseño de procesos 
en una organización supone una decisión es-
tratégica que implica a diferentes áreas de  
la misma, como equipos, instalaciones y lo-
gística, materiales, tecnologías, recursos hu-
manos, etc. Y si bien el diseño de procesos se 
refiere al conjunto de acciones secuenciales 
que una organización ha de llevar a cabo para 
alcanzar sus objetivos, un proceso podría de-
finirse como la sucesión de pasos y decisio-
nes concretas que se adoptan para realizar 
una determinada acción o tarea que cumpla 
con las expectativas del cliente9. 

El desarrollo de un proceso se conceptualiza 
en diferentes fases, como entender cuáles 
son los requerimientos, qué equipo huma-
no se necesitará para llevarlo a cabo, cómo 

Hoy en día, las organizaciones han de poder 
adaptarse a los cambios que se producen en 
todos los sectores. De esta forma, diferentes 
enfoques, métodos y estrategias intentan in-
corporar la innovación en la búsqueda de la 
excelencia. En última instancia, se podría de-
cir que el principal objetivo de las organiza-
ciones es proporcionar servicios o productos 
que satisfagan las necesidades de sus clien-
tes aportando valor.

Los sistemas sanitarios fueron diseñados tra-
dicionalmente para dar respuesta a las nece-
sidades de los pacientes que atendían, cen-
trándose en el tratamiento y el abordaje de 
la enfermedad en concreto. En la actualidad, 
la complejidad de los procesos asistenciales 
y el cambio producido en la sociedad hacen 
necesario un abordaje integral de las necesi-
dades del paciente y no solo del tratamiento 
de la enfermedad como tal. Los sistemas sa-
nitarios más exitosos son los que han sabido 
incorporar la innovación a través de los dife-
rentes sectores y áreas de la organización, in-
cluida la experiencia del paciente8.
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se realizarán la planificación y la implemen-
tación de las acciones priorizadas, y cómo 
se analizarán los resultados. De esta forma, 
un buen diseño de procesos contribuye a la 
obtención de resultados óptimos, así como al 
éxito de la empresa. En el diseño de procesos 
hay que tener en cuenta la pertinencia del 
proceso en la consecución de los objetivos de 
la organización; se necesita una visión amplia 
de esta y ha de aportar valor al cliente con la 
incorporación de la dirección y la gestión en 
todas sus etapas. Esta aproximación, además, 
complementa a la visión científica y técnica 
de la organización, ayudando a traducir las 
ideas en posibilidades o soluciones reales.

En este marco de actuación, se ha descrito 
también un modelo de cómo el diseño pue-
de interactuar con la organización (Figura 2). 
Así, existen cuatro formas de relación o in-
tercambio entre diseño y organización que 
van desde utilizar las técnicas de diseño de 
forma puntual ante una necesidad concreta 
hasta la integración completa del diseño en 
la búsqueda de soluciones10. El diseño de pro-
cesos puede realizarse mediante metodolo-
gías clásicas de mejora, como el denominado 
Lean Healthcare, procedente de la industria 
del automóvil. Estas herramientas facilitan la 
identificación de problemas e ineficiencias, o 
de acciones que no aportan valor, y permiten 
la aplicación de soluciones en cada paso del 
proceso11. 

Sin embargo, es necesario compaginar la 
innovación tecnológica y el diseño de pro-
cesos con las necesidades de las personas 
implicadas en ellos. Actualmente, el diseño 
y la ingeniería han empezado a incorporar 
los principios propios de dichas áreas del co-
nocimiento no solo a productos físicos, sino 
también a experiencias. Se utiliza así el design 
thinking como un método creativo de bús-

queda de soluciones que se basa en la par-
ticipación de los actores implicados y en la 
aproximación a la búsqueda de soluciones de 
forma multidisciplinaria. La Figura 3 presenta 
las fases que constituyen el design thinking: 
empatizar, definir, idear, prototipar y pro-
bar. En este proceso, profundizar y entender 
cómo y por qué las personas usan los produc-
tos y se comportan de una forma determina-
da es un elemento básico para comprender 
su comportamiento12. 

Actualmente, la innovación en los sistemas 
sanitarios ha de dirigirse a entender la ex-
periencia del paciente y su respuesta emo-
cional. Las metodologías para aproximarse a 
esta realidad se basan en la observación, el 
blueprint, el patient’s journey o el storytelling, 
entre otras. De esta forma pueden crearse 
productos más adaptados a las condiciones 
cambiantes de la sociedad actual. Hoy las em-
presas se están adaptando paulatinamente a 
entender sus servicios como algo que permi-
te obtener una buena experiencia por parte 
del usuario13.

Se define así la experiencia del paciente como 
el conjunto de todas las interacciones que se 
producen en una organización y que influyen 
en las percepciones del paciente respecto 
al proceso de atención14. Dicha experiencia 
se refiere a cómo vive la persona el proceso 
vital de su enfermedad y la atención recibi-
da. Ante la importancia de medir y objetivar 
lo que significa la experiencia del paciente, 
se han desarrollado diferentes indicadores y 
medidas que intentan cuantificar, en lo posi-
ble, un constructo como el de la experiencia 
percibida de las personas ante un proceso de 
atención. Entre los indicadores que miden la 
experiencia del paciente se encuentran los 
PREM (Patient Reported Experience Measu-
res). Estos son un conjunto de encuestas o 
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Figura 2. 

Formas de integrar 
el diseño en la 
organización. 

Figura 3. 

Fases del proceso de 
design thinking. 

EXTERNA. Diseño como elemento externo a la

organización. No existe una presencia continua de

los métodos de diseño en el seno del centro.

PERIFÉRICA. Diseño como parte de la organización.

Se utiliza el diseño solo en algunos productos o

servicios específicos.

CENTRAL. Diseño en el centro de la organización como

elemento visible en su estrategia y en el desarrollo de su

marca corporativa.

INTEGRADA. Diseño integrado en la organización.

Se utiliza por la dirección para desarrollar soluciones

globales.

Idear

Definir

Empatizar

Prototipar

Probar

Entender la
situación de
partida

Objetivos
Actores
Puntos de mejora
Acciones

Compartir ideas
Priorizar

Crear (simple,
rápido, con
interacción)

Comprobar si
funciona
Valorar
limitaciones

Adaptada de Junginger10.

Adaptada de Stanford d.school Design Thinking Process: https://dschool.stanford.edu.
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escalas que, a través de unas preguntas de-
terminadas que definen las dimensiones que 
configuran la experiencia, aportan resulta-
dos objetivables de  la misma15,16. Entre las di-
mensiones o ámbitos temáticos que forman 
la experiencia de una persona en su contacto 
con los servicios sanitarios se encuentran la 

interacción que se produce con otras perso-
nas durante el proceso de atención (profe-
sionales asistenciales y no asistenciales), la 
calidad de la atención recibida, el profesiona-
lismo detectado o el cuidado en el trato, la 
información y la confidencialidad, entre otros 
aspectos (Figura 4)17.
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Relación con los
profesionales

Calidad percibida de
la atención clínica

Calidad percibida del
proceso de atención

Percepción sobre el
confort y el aspecto
de las instalaciones

Opinión sobre el
proceso administrativo y

la continuidad de
la atención

Figura 4. 

Dimensiones de 
la experiencia del 
paciente.
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3. Incorporación de los 
pacientes en el diseño de 
procesos: la experiencia del 
Hospital Sant Joan de Déu

El Hospital Sant Joan de Déu forma parte de 
la Orden Hospitalaria de Sant Juan de Dios. 
Con 150 años de historia, se sitúa como re-
ferente nacional y también internacional en 
la asistencia sanitaria infantil y obstétrico-gi-
necológica. Cuenta con 306 camas, una acti-
vidad de 25.000 altas anuales, 240.000 visitas 
en consultas externas, 14.000 intervenciones 
quirúrgicas y 120.000 urgencias, aproxima-
damente. Entre los valores del centro se en-
cuentran la orientación al paciente y la hospi-
talidad, siendo estos un distintivo reconocido 
por la población. 

El Hospital Sant Joan de Déu ha destacado 
también en el entorno por su capacidad de 
cambio y de adaptación, dando respuesta a 
las necesidades de la población mediante 
unos servicios de salud pioneros en los aspec-

tos científicos y técnicos. En este entorno, el 
paciente adquiere un papel más activo en el 
proceso de toma de decisiones. Además, el 
avance de las ciencias de la salud requiere 
la incorporación de nuevas tecnologías que 
aporten valor, así como una práctica asisten-
cial basada en el conocimiento clínico y la 
evidencia científica, que den respuesta a las 
necesidades cada vez más complejas de los 
pacientes y las familias de la sociedad actual. 

Ante este nuevo reto al que se enfrenta el 
hospital, desde la planificación estratégica se 
diseña un modelo de atención, denominado 
EMC2*, en el que la dirección del centro se im-
plica al máximo nivel, liderando su implemen-
tación en diferentes escenarios de la organi-
zación, tanto en el ámbito clínico como en el 
asistencial, y en el diseño de procesos y de 

*El modelo EMC2 se inspira en las siglas de la fórmula de Einstein E=MC2, donde la E representa la Excelencia, la M se 
refiere al Método basado en la gestión de procesos Lean, la C es el Conocimiento basado en la evidencia científica, y 
la otra C indica la experiencia del Cliente o paciente.
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mejora de la experiencia del paciente. Este 
modelo es una aproximación innovadora de 
mejora continua que se centra en la búsque-
da de la excelencia a través de un triple abor-
daje de los procesos asistenciales: la aplicación 
de la mejor práctica clínica y asistencial exis-
tente según los resultados de la evidencia 
científica disponible, la mejora de las opera-
ciones y reingeniería de los procesos, y la me-
jora de la experiencia del paciente. 

El modelo EMC2 se basa en la medida de la 
excelencia como el producto de la metodo-
logía utilizada en la mejora de procesos por 
el conocimiento científico y el cliente18. Por 
lo tanto, en el desarrollo y la implementación 
del modelo intervienen los profesionales sa-
nitarios, realizando un diseño participativo 
o «codiseño» con los pacientes, tanto en las 
operaciones relacionadas con el proceso de 
atención como en el diseño de los protoco-
los. A través de las técnicas de codiseño se 
incorpora la creatividad colectiva en la totali-
dad del diseño del proceso, y esta creatividad 
surge entre los profesionales y los pacientes, 
que son los expertos de sus experiencias. 
Con el codiseño se consigue descubrir dife-
rentes ideas, entender mejor las necesidades 
de las personas que recibirán los servicios e 
incluso reducir el tiempo y el coste asociados 
a los servicios19. 

Las técnicas de customer design service y de-
sign thinking son ideales en este sentido 
porque combinan el pensamiento lógico, 
racional y estructurado con el pensamiento 
creativo, emocional e intuitivo. Basado en es-
tas técnicas, el modelo se aplica en cinco fa-
ses o pasos que se integran entre sí (Tabla 3). 
Estas fases incorporan el diagnóstico inicial 
de la situación que se va a valorar, la ideación 
o el diseño de soluciones, el prototipado, el 
diseño de indicadores y la evaluación. 

En la fase de diagnóstico inicial o inmersión 
suele utilizarse el mapa de experiencia del 
paciente (patient journey), que ayuda a de-
terminar la experiencia vivida por este, de-
tectando los momentos críticos o de mejora 
existentes en el proceso (pain points). Para 
poder objetivar estos momentos se utilizan 
diversas técnicas, como entrevistas en pro-
fundidad, observación, diarios de campo, ma-
pas de empatía o shadowing, entre otras. Esta 
investigación cualitativa se complementa con 
los datos cuantitativos que ofrecen las en-
cuestas de satisfacción que se llevan a cabo 
sobre la totalidad de las familias atendidas. 

De forma paralela, se analiza el mapa de ope-
raciones (con la metodología Lean) y así se 
detectan las acciones que no aportan valor 
y se identifican tanto las buenas prácticas 
como los aspectos de mejora en cuanto a los 
procesos y la experiencia del paciente. De 
igual forma, se lleva a cabo la revisión de los 
protocolos o de las guías de práctica clínica, 
comprobando su grado de aplicación, si se 
ajustan a la evidencia disponible o si se están 
obteniendo los resultados clínicos esperados 
o de valor para los pacientes. 

Una vez que se detectan y priorizan los aspec-
tos de mejora, se da paso a la generación de 
ideas y la presentación de posibles soluciones 
para los problemas o situaciones detectadas. 
En esta fase es importante contar con la cola-
boración de equipos multidisciplinarios, con 
diferentes puntos de vista, y conseguir dis-
tintas interpretaciones ante una misma situa-
ción. Se crea entonces un prototipo y se dise-
ña un piloto de las ideas o soluciones que se 
proponen. Este prototipo simula la realidad y 
ayuda a incorporar variaciones antes de llevar 
a cabo las propuestas reales. Los prototipos 
permiten probar las ideas de forma rápida, 
económica y con la participación del usuario 
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Tabla 3. 

Fases de 
implementación del 

modelo EMC2.

Fases	 Concepto	 Descripción

	 1	 Diagnóstico o inmersión	 Establecimiento de objetivos de mejora

	 2	 Ideación	 Diseño de soluciones de forma colaborativa

	 3	 Prototipado	 Simulación que permite probar las ideas

	 4	 Indicadores	 Definición y medida

	 5	 Evaluación	 Valoración del grado de consecución de los objetivos
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final del servicio, con el objetivo de extender 
los resultados, si han sido positivos, o de bus-
car nuevas soluciones si no se han consegui-
do los resultados esperados.

La fase de evaluación es primordial en la 
toma de decisiones sobre el problema ana-
lizado. Por este motivo, es necesario definir 
indicadores específicos que ayuden a evaluar 
el avance conseguido. Los indicadores deben 
contemplar aspectos de proceso y de resulta-
do final tanto en efectividad como en segu-
ridad y experiencia del paciente. Finalmente, 
el análisis de los resultados permitirá valorar 
si se han alcanzado los objetivos de mejora 
trazados al inicio y cuáles han de ser los si-
guientes pasos que deben darse en la orga-
nización. 

El hecho de que la experiencia del paciente 
forme parte de la estrategia de la organiza-
ción para la mejora continua de sus resulta-
dos significa que todos los planteamientos 
tienen en cuenta la visión del paciente. Esto 
se ha plasmado en ejemplos concretos, como 
la creación de una nueva unidad de cuidados 
intensivos y el diseño de un centro específico 
para niños y niñas con cáncer. En ambos ca-

sos, mediante las técnicas mencionadas, tan-
to pacientes como familiares han sido incor-
porados desde el inicio del trabajo en equipo 
para trazar las características que debía tener 
la atención sanitaria, pero también la logísti-
ca, la organización, los circuitos y los proce-
sos que deben llevarse a cabo en esos nuevos 
espacios físicos. En paralelo, los pacientes y 
los familiares han participado también en la 
mejora de los procesos, tanto asistenciales 
como organizativos; por ejemplo, en el servi-
cio de laboratorio, mejorando el proceso de 
extracción de sangre, en el momento de dar 
la primera noticia a los padres sobre el diag-
nóstico de su hijo/a o en la transición de los 
pacientes del hospital infantil al hospital de 
adultos (véase el Anexo).

Para que esta participación sea posible y efi-
caz, es necesario que tanto profesionales 
como pacientes y familiares estén familiariza-
dos con este cambio de paradigma. También 
es imprescindible contar en la organización 
con un plan de participación de los pacientes 
en la mejora de los servicios que incorpore 
la formación, la capacitación y el empodera-
miento de todos los agentes implicados en 
este modelo de trabajo colaborativo.
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4. Conclusiones

doras en sanidad para mejorar los resulta-
dos en salud. Entre estas metodologías se 
encuentra el diseño de procesos que, pro-
veniente de otras áreas del conocimiento, 
ha aportado una nueva mirada a la forma de 
buscar soluciones en las organizaciones sani-
tarias.

En este entorno, el Hospital Sant Joan de 
Déu ha incorporado un modelo de gestión 
estratégica que aúna el método basado en 
el diseño de procesos con los resultados de 
la evidencia científica y la experiencia del pa-
ciente para conseguir la excelencia en sus re-
sultados.

La participación de los pacientes en la toma 
de decisiones está adquiriendo cada vez ma-
yor protagonismo en la sociedad actual, y 
es clave para transformar el sistema sanita-
rio. En una sociedad cada vez más activa, el 
paciente acude a los servicios sanitarios con 
un mayor deseo de implicación en la mejora 
de su salud y en la representación de otros 
pacientes que se encuentran en su misma si-
tuación.

En paralelo con el cambio producido en la 
población, los servicios sanitarios han tenido 
que adaptarse también al nuevo modelo de 
paciente e incorporar metodologías innova-
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5. Anexo. La primera noticia

Uno de los ejemplos en los que se ha traba-
jado con esta metodología en el hospital es 
cómo se informa por primera vez a la fami-
lia de lo que ocurre al paciente. A través de 
la exploración de la experiencia de familias 
atendidas en el hospital, los padres y las ma-
dres de los/las niños/as pacientes expresaron 
que una de las situaciones más difíciles que 
tenían que vivir durante la enfermedad de su 
hijo/a era el momento de recibir «la primera 
noticia» sobre lo que ocurría.

A través de un patients journey o itinerario del 
paciente, un grupo de familiares (madres y 
padres de pacientes del hospital) determina-
ron cuáles eran los «puntos de contacto» que 
habían tenido con el centro y, a partir de ahí, 
determinaron los pain points o situaciones 
de mejora que era necesario trabajar. Con 
esta metodología de trabajo y las técnicas 
del design thinking, las familias participantes 
concretaron que, en general, se daban tres 
situaciones en la experiencia del paciente y 
de su familia tras el paso por el hospital que 
requerían una aproximación específica: el 
momento de la primera noticia, el disponer 
de un plan terapéutico y de seguimiento, y 
la transición del paciente del hospital infan-
til al hospital de adultos. Tras este trabajo de 

cocreación se diseñaron grupos específicos 
para profundizar en los temas y concretar un 
plan de actuación para cada uno de ellos.

En el caso de la primera noticia, un equipo de 
más de 40 profesionales de diferentes disci-
plinas y seis familias participaron de manera 
activa compartiendo experiencias y necesida-
des, e ideando soluciones que mejoraran la 
situación detectada al inicio20. Así, tras imple-
mentar las fases propias del design thinking, 
se desarrollaron diferentes acciones como 
la formación específica de los profesiona-
les sanitarios que debían proporcionar esta 
información, la elaboración de una guía o la 
simulación de situaciones concretas de difi-
cultad, para adquirir finalmente las habilida-
des suficientes para acompañar a los padres 
en el momento de recibir dicha información 
(Tabla 4).

De la misma forma, otro grupo de trabajo, 
formado también por profesionales y pacien-
tes adolescentes que tenían que continuar su 
cuidado asistencial en hospitales de adultos, 
diseñaron un plan de acogida y seguimiento 
de las visitas de estos pacientes para que di-
cha «transición» sea lo menos traumática po-
sible. 
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Tabla 4. 

Proceso de design 
thinking en el estudio de 

la primera noticia.

 Fases	 Concepto	 Actividades

1	 Comprensión de la situación	 Revisión de la bibliografía 

		  Entrevistas semiestructuradas a profesionales sanitarios

		  Grupos focales con familias

2	 Definición de necesidades	 Síntesis de los hallazgos

3	 Ideación	 Grupos focales con familias

		  Grupos focales con profesionales (multidisciplinarios)

4	 Prototipado	 Prototipo de guía de buenas prácticas

		  Prototipo de curso de formación presencial para  
		  profesionales

5	 Implementación y evaluación	 Difusión interna del proyecto

		  Elaboración de la guía para profesionales sobre cómo  
		  dar la primera noticia

		  Realización y evaluación de las sesiones formativas

Adaptada de Nadal et al.20.
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