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Resumen

La toma de decisiones informadas sobre medicamentos es un pilar fundamental para el bienestar
individual y social. Los modelos actuales de toma de decisiones, enfocados en una participacion
activa del paciente, requieren proveer informacion completa y clara sobre los posibles beneficios y
riesgos de distintos tratamientos. Sin embargo, una parte importante de la poblacién muestra bajas

habilidades numéricas que se asocian con dificultades para entender dicha informacién. Al mismo

tiempo, existe un uso comun de formatos numéricos que dificultan la comprension de la informacién

y pueden sesgar la percepcién del riesgo, entre los que se encuentran el uso de riesgos relativos
sin especificar los riesgos absolutos o el lamado formato «1 en X», que incrementa la percepcion
de riesgo. En este articulo se revisan distintas barreras para la toma de decisiones informadas

y compartidas, y se subraya la utilidad de las herramientas de apoyo a la toma de decisiones

para mejorar la comunicacion y superar algunas de las barreras. Entre los distintos elementos de
estas herramientas se destaca el papel de los apoyos visuales para facilitar la comprension de la
informacién probabilistica. Por Gltimo, se sefialan cuestiones de interés para investigaciones futuras,
entre las que se encuentran la personalizacion de los formatos de presentacion para lograr un
mejor ajuste a las caracteristicas de cada individuo, la comunicacién personalizada de los riesgos,
la comunicacién efectiva de la incertidumbre asociada a las distintas opciones de tratamiento

y el papel de la inteligencia artificial generativa.

Palabras clave: decisiones informadas, comunicacién de riesgo, habilidades numéricas,

instrumentos de ayuda a la toma de decisiones, apoyos visuales.
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Introduccién

La capacidad para tomar buenas
decisiones sobre diferentes tratamientos
médicos es un pilar fundamental para el
bienestar individual y social. Gracias a
los avances tecnoldgicos, actualmente
es posible acceder a una gran cantidad
de informacion sobre medicamentos de
modo inmediato desde distintas fuentes,
entre las que se encuentran los sitios
web de atencién médica, las
aplicaciones y herramientas digitales,

y los foros y comunidades en linea. Todo
ello permite a los pacientes ir mas alla
de la informacién proporcionada en los
prospectos de los medicamentos, que a
menudo utilizan lenguaje complejo

y técnico que puede dificultar

la comprension'3. No obstante, la
informacién disponible en las distintas
fuentes puede resultar también dificil de
interpretar o equivoca. Ello puede llevar
a los pacientes a decantarse por
opciones de tratamiento que no estan
alineadas con sus valores y preferencias,
o que en algunos casos incluso pueden

resultar dafiinas para su salud.

Para tomar decisiones informadas sobre
medicamentos es necesario tener en

cuenta diversos factores, entre los que
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se encuentran los beneficios derivados,
la frecuencia y la duracién del
tratamiento, la forma de administracién
y los posibles efectos secundarios. Esto
implica que los pacientes generalmente
necesitan interpretar informacién
numérica, incluyendo informacién
sobre riesgo dada en probabilidades,
porcentajes o fracciones. La capacidad
de las personas para asimilar esta
informacién y tomar decisiones a partir
de ella estd estrechamente relacionada
con sus habilidades numéricas.

Sin embargo, numerosos estudios han
puesto de manifiesto que una parte
importante de la poblacién muestra
dificultades para entender esta
informacion, lo cual puede mermar

su capacidad para tomar decisiones

informadas*®.

El papel de la percepciony la
comprension del riesgo en la toma de
decisiones se ha investigado durante
décadas en el campo de la psicologia
de los juicios y la toma de decisiones.
Entre los pioneros en este campo se
encuentran Daniel Kahneman y Amos
Tversky, asi como otros investigadores
influyentes estadounidenses como Paul

Slovic y Baruch Fischhoff. En las dltimas
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décadas han surgido también diversos
centros europeos de investigacion
especializados, como el Harding Center
for Risk Literacy en Alemania dirigido
por Gerd Gigerenzer, el Winton Centre
for Risk and Evidence Communication
en el Reino Unido dirigido por Sir David
Spiegelhalter, y el RISC Amsterdam
Research Group en Holanda dirigido
por Daniélle Timmermans. El trabajo
llevado a cabo en estos centros ha
ayudado a identificar barreras
importantes para la toma de decisiones
informadas sobre la salud, poniendo el
foco en la percepcion y la comprension
del riesgo. Asimismo, el trabajo
realizado en estos centros ha
contribuido al desarrollo de estrategias
basadas en la evidencia para mejorar
la comunicacién y superar algunas de
estas barreras. En este capitulo se
revisan algunas de las principales
barreras y soluciones, y se destacan
ambitos prioritarios de atencion para

investigaciones futuras.

Modelos de toma de decisiones
informadas y compartidas

La comunicacion efectiva cobra

especial relevancia en el contexto de

los actuales modelos de toma de
decisiones informadas y compartidas,
que enfatizan el papel activo del
paciente en la toma de decisiones
sobre su salud, teniendo en cuenta sus
preferencias y valores personales’®.

En este contexto se destaca la
necesidad de proporcionar al paciente
informacién completa y clara sobre los
riesgos y los beneficios de diferentes
opciones, posibles resultados e
incertidumbres. Mientras el modelo
de toma de decisiones informadas se
centra en proporcionar informacién
para ayudar a las personas a tomar
decisiones independientes (p. €j.,
folletos informativos detallados sobre
el cribado de cancer’'?), el modelo de
toma de decisiones compartidas se
centra en promover una colaboraciéon
activa entre el profesional sanitario y el
paciente (incluyendo a sus familiares o
cuidadores), con el fin de decidir la
mejor opcion de modo conjunto’.
Ambos modelos contrastan, pues, con
el modelo asistencial paternalista, en el
cual el profesional sanitario asume un
papel mas autoritario en la toma de
decisiones sobre el cuidado del
paciente, utilizando frecuentemente

una comunicacién unidireccional.
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Las decisiones informadas o
compartidas no son posibles sin una
comunicacion efectiva y transparente
que garantice una buena comprension
de la informacién relevante en cada
caso’. Aunque existen contextos en los
que la mejor opcién de tratamiento es
clara (p. €j., la necesidad de tratamiento
antibidtico ante una meningitis
bacteriana), en muchos otros contextos
los pacientes se enfrentan a decisiones
sensibles a las preferencias, sin que
exista una alternativa claramente
superiory, por lo tanto, la mejor opciéon
depende de la valoracién de cada
individuo y sus circunstancias
personales'?. Por ejemplo, los pacientes
con enfermedades como la diabetes,

el cancer o la esclerosis multiple a
menudo necesitan valorar diferentes
opciones de tratamiento que se asocian
con distintos riesgos y beneficios.
Igualmente, para tomar decisiones
informadas sobre el consumo de
estatinas para la reduccion del
colesterol, o sobre el consumo de acido
acetilsalicilico para la prevencién de
enfermedades cardiovasculares, es
fundamental que los pacientes tengan
un buen conocimiento sobre los riesgos

y los beneficios en cada caso.

Barreras para las decisiones
informadas y compartidas

Una barrera fundamental para las
decisiones informadas y compartidas
son las limitaciones en la capacidad
humana de procesamiento de la
informacion, ampliamente estudiadas
desde la psicologia cognitiva'®'.

En este contexto, las teorfas de
procesamiento dual de la informacién
plantean la existencia de dos sistemas
de procesamiento: el procesamiento
intuitivo (sistema 1) y el procesamiento
analitico (sistema 2)'*'5. El sistema 1
supondria un procesamiento rapido
que permite procesar grandes
cantidades de informacién, pero que
puede llevar a sesgos o errores de
razonamiento, mientras que el sistema 2
supondria un procesamiento mas
controlado, pero que requiere tiempo y
esfuerzo cognitivo. Un ejemplo
paradigmatico del procesamiento de
tipo 1 es el uso de heuristicos o atajos
de pensamiento, que pueden llevar

a sesgos que afectan a la percepcion
del riesgo y a la toma de decisiones.
Por ejemplo, el llamado «heuristico de
disponibilidad» implica estimar la

frecuencia o probabilidad de un evento
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en funcién de la facilidad con la que
vienen ejemplos concretos a la mente'.
Este heuristico puede llevar, por lo
tanto, a estimaciones erroneas de la
prevalencia de distintas enfermedades
0 a sobreestimaciones del riesgo de
sufrir efectos secundarios tras tomar un
medicamento. Otro heuristico relevante
en el contexto médico es el «heuristico
del afecto», que lleva a las personas a
estimar riesgos y beneficios basandose
en las emociones que experimentan

ante la informacién recibida’s.

En la toma de decisiones sobre
medicamentos son también relevantes
los efectos de framing y el denominator
neglect. Los efectos de framing se
refieren a la influencia que tiene la
manera en que se presenta la
informacién (en términos positivos o
negativos) en la toma de decisiones.
Por ejemplo, la afirmacién «70 de cada
100 pacientes que toman el
medicamento mejoran» generalmente
llevaré a evaluaciones mas positivas del
medicamento que la afirmacién «30 de
cada 100 pacientes que toman el
medicamento no mejoran», a pesar

de ser expresiones numéricas

equivalentes. Por otra parte, el sesgo

del denominator neglect refleja la
tendencia a centrar la atencion en los
numeradores de las fracciones (p. €j.,
100 personas que han sufrido un efecto
secundario tras tomar un medicamento)
e ignorar los denominadores (el nimero
total de personas que han tomado el
medicamento). Esta tendencia,
observada en numerosos estudios,
puede llevar también a estimaciones
erréneas de la efectividad de los
tratamientos y, con ello, a decisiones

inadecuadas'’ 8.

Otra barrera importante para la toma
de decisiones informadas es la baja
alfabetizacion en salud de la poblacién,
y en concreto las escasas habilidades
numéricas'?. La Organizacion para la
Cooperacion y el Desarrollo
Econdémicos (OCDE) estim6 que el 19%
de los adultos en los 23 paises que la
integran estan en o por debajo del
nivel 1 de alfabetizacidn numérica, lo
que implica que solo pueden llevar a
cabo operaciones béasicas como contar
y ordenar, y realizar aritmética bésica?®.
Numerosos estudios han mostrado que
las personas con bajas habilidades
numeéricas son mas propensas a

sobreestimar los riesgos, a mostrar
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efectos de framing o de denominator
neglect, e incluso a dejarse guiar por la
desinformacion relacionada con
enfermedades como la COVID-19%02",
Asimismo, las personas con escasas
habilidades numéricas pueden mostrar
una mayor dificultad para interpretar el
riesgo de distintos efectos secundarios
asociados con los medicamentos??.
Todo ello pone de manifiesto el
impacto negativo que las escasas
habilidades numéricas pueden tener en
la capacidad de los pacientes para

tomar decisiones informadas.

Al mismo tiempo, otra barrera
fundamental tiene que ver con el uso
de formatos numéricos que dificultan la
comprensién de la informacién sobre
medicamentos y que pueden contribuir
a generar o amplificar sesgos.

Un ejemplo es la alarma publica
generada en el Reino Unido a raiz de
un comunicado sobre la pildora
anticonceptiva, conocida como «el susto
de la pildora»?:. En 1995, el Comité de
Seguridad de Medicamentos emitié un
comunicado indicando que la pildora
anticonceptiva de tercera generacion
aumentaba el riesgo de codgulos de

sangre en un 100%. A raiz de ello,

muchas mujeres dejaron de tomar la
pildora anticonceptiva, lo que se
tradujo en un aumento significativo en
el nimero de embarazos no planeados
y de abortos. No obstante, el aumento
del riesgo en un 100% reflejaba un
valor relativo que, en términos
absolutos, implicaba pasar de 1 de
cada 7000 mujeres afectadas con la
pildora de segunda generacion a 2 de
cada 7000 con la pildora de tercera
generacion. Este ejemplo ilustra como
la comunicaciéon de riesgos usando
Unicamente valores relativos puede
distorsionar la percepcién del riesgo,
generar alarma y dificultar la toma de
decisiones informadas. La observacion
de efectos similares en distintos
estudios ha llevado a destacar la
importancia de proporcionar valores
absolutos al comunicar beneficios y
riesgos?*%. No obstante, esta
recomendacién no siempre se sigue en
las paginas web y en otros materiales
informativos para pacientes o para la

poblacién general??’.

Otro formato numérico que puede
dificultar la comprensién es el llamado
«1 en X» (p. ej., «1 de cada 20 personas

sufrird un efecto secundario»).
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Diversos estudios han mostrado que
este formato se asocia a una
percepcion de mayor riesgo y a mas
preocupacion que porcentajes
equivalentes (p. ej., «<el 5% de las
personas sufrirdn un efecto
secundario») y que el formato

«N en X*N» (p. ej., «<5 de cada 100
personas sufrirdn un efecto
secundario»), y que esto puede afectar
a las decisiones sobre
medicamentos?®30. A pesar de ello, el
formato «1 en X» es utilizado también
con frecuencia en las paginas web y en
los prospectos de los medicamentos,
asi como por parte de los profesionales
sanitarios?’'. Esto destaca la necesidad
de fortalecer la formacion en
comunicacion del riesgo en diversos
contextos para promover el uso de
formatos que faciliten la comprension

de la informacion.

Herramientas de ayuda a la toma
de decisiones y apoyos visuales

Las herramientas de ayuda a la toma
de decisiones pueden contribuir a
superar algunas de las barreras para las
decisiones informadas y compartidas.

Estos instrumentos se presentan en

distintos formatos (p. ej., folletos
informativos, paginas web, videos, etc.)
y proporcionan informacién basada en
la evidencia sobre distintos problemas
de salud y las diversas opciones
terapéuticas de un modo imparcial,
promoviendo la deliberacién sobre

las distintas opciones y ayudando

a los pacientes a esclarecer y comunicar

sus valores personales®233,

Gran parte de las herramientas
existentes en la actualidad se han
desarrollado en paises como los
Estados Unidos, Canadéa y el Reino
Unido, donde el National Health
Service ha elaborado diversos
instrumentos en colaboracién con el
Winton Centre for Risk and Evidence
Communication. Otro ejemplo es la
herramienta CRIMSON, creada por
investigadoras de la Universidad de
Leeds para ayudar a los pacientes con
esclerosis multiple a decidir sobre
distintos tratamientos (https://
relapsingmsdecisions.com/).

En Espafia existen también algunas
iniciativas para promover el desarrollo
y el uso de herramientas de apoyo

a la toma de decisiones, entre las que

destacan la iniciativa Decisiones
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Compartidas de la Agéncia de Qualitat
i Avaluacié Sanitaries de Catalunya
(AQuUAS) vy la iniciativa PyDeSalud del
Servicio de Evaluacién y Planificacién
del Servicio Canario de la Salud?®*.

Por ejemplo, la figura 1 muestra una
herramienta de AQUAS para ayudar a

los pacientes con diabetes mellitus

SOBRE MEDICAMENTOS Y SALUD

tipo 2 a escoger entre distintos
tratamientos, en colaboracién con

su profesional de la salud.

Una revision sistematica de mas de
100 ensayos clinicos concluyé que las
herramientas de ayuda a la toma de

decisiones pueden contribuir a mejorar

Figura 1. Ejemplo de una herramienta de ayuda a la toma de decisiones sobre diabetes mellitus tipo 2,
elaborada en el marco de la iniciativa Decisiones Compartidas de la Agéncia de Qualitat i Avaluacié
Sanitaries de Catalunya (AQuAS), Departament de Salut, Generalitat de Catalunya. La tabla pertenece
al apartado «Compare sus opciones», donde se comparan las opciones de tratamiento disponibles para
los pacientes de acuerdo con distintas dimensiones de interés (fecha de revisién: julio de 2022).
Disponible en: https://decisionscompartides.gencat.cat/es/decidir-sobre/diabetis/

DIABETES MELLITUS TIPO 2: compare sus opciones

Cambios de  Complicaciones Sintomas Hipoglucemias Coste Cambio en el peso
la HbAlc
No hacer nada Incremento Pueden desarrollarse o Empeoraran No tendra Neuropatia Sin coste afiadido  Puede perder peso
empeorar las complicaciones (mucho dolor) debido a la enfermedad
de la diabetes
Seguir una alimentacion  Sin cambioso  Pueden prevenirse o se Pueden No tendra No Sin coste afiadido ~ Sin cambio o descenso

saludable y un programa = descenso puede retrasar la progresion

de actividad fisica

mejorar

Iniciar tratamientocon  Descensodel  Previene o retrasa la
insulina 2% progresion

Mejoraran 2a6decada 10 Si
personas pueden
tener hipoglucemia

Bajo/ moderado  Puede ganar 102 Kg

Afiadir otra tableta de Depende del Pueden prevenirse o se Pueden 1a2decadal0 No Bajo/ moderado  Puede aumentar de

medicacion tipo de tableta, puede retrasar la progresion  mejorar personas pueden pesode 0,5a 3 kg

antidiabética descenso de tener hipoglucemia Con los Inhibidores de
0,5a1,5% SGLT2 se pueden

perder de 1-3 Kg
Iniciar otro tipo de Descenso de Pueden prevenirse o se Pueden 2a3decada10 Si Moderado/ alto  Puede perder de 1-2Kg
inyeccion (No Insulina)  0.5a1% puede retrasar la progresion  mejorar personas pueden de peso o mas a largo
tener hipoglucemia plazo
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la comprension de la informaciéon sobre
los beneficios y los riesgos de distintas
opciones, asi como a reducir el conflicto
decisional, la indecisidon acerca de los
valores personales y la pasividad en la
toma de decisiones®. No obstante, el
uso de herramientas que no cumplen
ciertos estandares de calidad podria
generar sesgos potencialmente
dafinos para la toma de decisiones®.
Teniendo esto en cuenta, la
International Patient Decision Aids
Standards (IPDAS) Collaboration surgié
en 2003 con el objetivo de mejorar la
calidad y la eficacia de las herramientas
de ayuda a la toma de decisiones
mediante una serie de criterios basados
en la evidencia para optimizar su
desarrollo y contenido, y facilitar su
evaluacién (http://ipdas.ohri.ca/).

Los criterios, consensuados por
investigadores, clinicos, pacientes y
formuladores de politicas a raiz de esta
iniciativa, han tenido una gran
repercusién en distintos paises, y en
Espafa se han recogido en el Manual
con criterios de evaluacién y validacion
de las herramientas para la toma de
decisiones publicado en 2013 por el

Ministerio de Sanidad, Servicios

Sociales e Igualdad. La evidencia que
subyace a los criterios propuestos se ha
actualizado posteriormente entre 2020
y 20213,

Una de las recomendaciones derivadas
de las revisiones de la evidencia de la
IPDAS Collaboration es el uso de apoyos
visuales, como las gréficas de iconos
(Fig. 2), para facilitar la comprension

de informacion probabilistica®”38.

Esta recomendacion se basa en
numerosos estudios que han mostrado
que los apoyos visuales pueden mejorar
la comprension de los riesgos y los
beneficios, y ayudar a reducir sesgos
como el denominator neglect o los
efectos de framing, especialmente

en personas con escasas habilidades
numéricas®**°. Por ejemplo, en un
estudio, las gréficas de iconos redujeron
la aversion hacia el riesgo de desarrollar
un coagulo de sangre tras la vacuna
contra la COVID-19". Los resultados

de otro estudio indican que los efectos
beneficiosos de las gréficas de iconos
podrian perdurar varias semanas®.

No obstante, el impacto de los apoyos
visuales estd determinado en gran
medida por las caracteristicas de su

disefo. Para fomentar la comprensiény
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Figura 2. Ejemplo de una gréfica de iconos que muestra el impacto de un medicamento en
la reduccién del riesgo de desarrollar una enfermedad. Generada utilizando iconarray.com

(texto original en inglés).

Sin el medicamento
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evitar distorsiones en la percepcién del
riesgo es fundamental que los apoyos
visuales sean transparentes y muestren
tanto el nimero de personas afectadas
como el total de la poblacién (es decir,
los denominadores)**. Asimismo, es
importante evitar el uso de elementos

de disefo que con frecuencia llevan a

enfermedad

Con el medicamento
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1\ 13 de cada 100 personas
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1@ 87 de cada 100 rpersonas
NO desarrollan la enfermedad

interpretaciones erréneas, como las
escalas inadecuadas o los ejes

truncados.

Conclusiones y cuestiones
para investigaciones futuras

La comunicacién efectiva de los riesgos
y los beneficios asociados con distintas

opciones de tratamiento es esencial
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para la toma de decisiones informadas
o compartidas sobre medicamentos,
pero no siempre se produce. En muchas
ocasiones no se aplica la evidencia
existente sobre los formatos mas
efectivos para comunicar informacién
probabilistica, y el uso de formatos que
dificultan la comprension es adn
frecuente en los medios de
comunicacion, los sitios web e incluso
entre los profesionales sanitarios?327:31,
Aunque existen cada vez més
herramientas de ayuda a la toma de
decisiones que proporcionan
informacion basada en la evidencia
sobre las distintas opciones
terapéuticas de un modo claroy
transparente, la falta de tiempo o la
incertidumbre sobre su aplicabilidad a
las caracteristicas de cada paciente
pueden dificultar su uso en la préactica
clinica®. Al mismo tiempo, la
proliferacion de desinformacién sobre la
salud supone un reto adicional que

dificulta la toma de decisiones

informadas por parte de la poblacién47.

Para abordar algunos de estos retos es
necesario intensificar la colaboracién

entre distintas disciplinas, como la

psicologia, las ciencias de la
comunicacion y las ciencias de la salud.
Es fundamental también potenciar las
colaboraciones entre universidades,
institutos de investigacién e instituciones
sanitarias, para abordar conjuntamente
las prioridades de investigacion

presentes y futuras.

Una cuestion relevante para
investigaciones futuras es la
personalizacion de los formatos

de presentacion en funcién de las
habilidades y las preferencias de cada
paciente (p. ej., habilidades numéricas y
graficas). Ello podria ayudar a reducir
posibles dificultades de comprensién
mediante el uso de formatos que se
ajusten mejor a las caracteristicas de
cada paciente. Otra cuestion relevante
es la comunicacion personalizada

de riesgos (p €j., el riesgo individual de
desarrollar cancer de mama teniendo
en cuenta los factores de riesgo
personales). En este contexto, las
investigaciones mas recientes apuntan
a la existencia de posibles reticencias o
desconfianza por parte de los pacientes
al interpretar las estimaciones de riesgo

personalizadas®. Esto destaca la
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importancia de investigar la efectividad
de distintas estrategias para comunicar
la informacion.

En trabajos futuros seria también
relevante investigar el mejor modo de
comunicar la incertidumbre asociada a
las distintas opciones de tratamiento.
Mientras algunos estudios indican que
la comunicacion de la incertidumbre
puede tener un impacto psicoldgico
negativo o incluso llevar a que algunos
pacientes pospongan la toma

de decisiones?®#, otros sugieren que
el impacto puede ser positivo,
contribuyendo en algunos casos

a aumentar la confianza en la
evidencia®®>'. Por lo tanto, son
necesarios més estudios para entender
mejor el impacto de la comunicacién
de la incertidumbre e identificar las
estrategias de comunicacion mas

efectivas en cada caso.

Por dltimo, en los préximos afios no
seré posible investigar la toma de
decisiones en medicina y salud sin
tener en cuenta el papel revolucionario
de la inteligencia artificial generativa.
Esta tecnologia brinda numerosas

oportunidades, pero al mismo tiempo

SOBRE MEDICAMENTOS Y SALUD

conlleva importantes amenazas, como
el aumento de las brechas sociales y
tecnoldgicas y la promocién de sesgos
potencialmente dafiinos®2. Por ello, es
fundamental investigar el mejor modo
de poner la inteligencia artificial
generativa al servicio de las personas,
de tal modo que ayude a superar
algunas de las barreras antes
mencionadas. Al mismo tiempo,

es esencial no perder de vista el
componente humano en la
comunicaciéon médico-paciente, que es
dificilmente sustituible por las nuevas
tecnologias. Esta Ultima cuestion sera
el objeto de estudio de un nuevo
proyecto financiado por el Ministerio de
Ciencia e Innovacion y liderado por
investigadoras del Departamento de
Comunicacion de la Universitat Pompeu
Fabra, de Barcelona (ref. PID2022-
1381020B-100). El proyecto tiene como
objetivo caracterizar la comunicacion
médico-paciente en Espafa e
identificar las estrategias més efectivas
para generar empatia y fomentar

la comprension de la informacion,
contribuyendo asi a facilitar la toma de

decisiones informadas y compartidas.
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