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Resumen

Introduccion: Actualmente existe un gran desconocimiento sobre las terapias innovadoras, lo cual genera
desconfianza y puede limitar la participacién de los pacientes en investigacion. Objetivos: Analizar el nivel
de conocimiento de la ciudadania en materia de terapias innovadoras. Metodologia: El analisis se realizé a
través de una encuesta en linea de 30 preguntas. Resultados: La encuesta fue completada por 518 personas
y se detectaron varios temas a reforzar, entre los que destacaron: enfermedades a las que se dirigen estas
terapias, efectos secundarios 0 conceptos como “vector’ o “mutacién”. Los encuestados sefialaron como
formatos preferidos conferencias impartidas por profesionales, videos e infografias. Internet fue la fuente de
informacion preferente, concretamente los medios cientificos especializados y las paginas web de instituciones
oficiales. Conclusion: Se propone una campafia educativa compuesta por una serie de charlas en formato
semipresencial impartidas por expertos con formacién en comunicacion. También se recomienda el co-disefio
de una coleccion de materiales y su difusion a través de paginas web, redes sociales 0 medios especializados.
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Abstract

Introduction: When it comes to innovative treatments, there is an imperative need to clarify misconceptions
and strengthen basic notions in order to enhance patient participation in research. Objectives: To analyse the
level of knowledge of the general population regarding genetic and cell therapies. Methodology: The study
was performed through an online survey. Results: The survey was completed by 518 people and several gaps
were detected, such as target diseases for these treatments, side effects or concepts like ‘vectors’ or ‘mutations’.
The respondents highlighted as most appropriate formats conferences given by a professional in the field, videos
or infographics. The Internet was the preferred source of information, particularly specialized science media and
websites of official institutions. Conclusion: We propose an educational campaign comprising of a series of talks
in a blended format, led by experts with both a science and communication background. We also recommend
the co-design of a collection of materials disseminated through institutional websites, social networks or science-
specialized media.
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Introduccion

e calcula que en el mundo hay mas de 300 millones
Sde personas afectadas por enfermedades raras,

siendo la mitad de ellas nifios y adolescentes
(Baldovino, Taruscio, & Roccatello, 2016). Mas del 30%
de estos menores no llegan a cumplir los 5 afios (Bick,
Jones, Taylor, Taft, & Belmont, 2019), y actualmente los
tratamientos experimentales representan la tnica opcién
terapéutica en muchas patologias pediatricas. Desde
los centros de investigacion se considera clave educar
a pacientes, familias, y en general a la sociedad, sobre
dichas terapias, con el fin de facilitar la toma de decisiones
ante el escenario de un ensayo clinico o el acceso a un
tratamiento de estas caracteristicas.
Proporcionar informacion sobre salud y ciencia, tanto
a nivel de prevencion como de tratamientos, es clave
para empoderar a la sociedad y mas especificamente a
pacientes y cuidadores (Stewart, 1995; Zhang, Weizhen,
Liu, & Wang, 2019; Swigtoniowska-Lonc, Stawuta, Dudek,
Jankowska, & Jankowska-Polanska, 2020; Motoki, Saito,
& Takano, 2021). La terapia génica y la terapia celular, por
su componente innovador y complejidad, son tematicas
sobre las cuales es preciso educar dada la limitacién de
materiales informativos disponibles y la desconfianza
que aun generan entre ciertos sectores de la poblacion
(Gottweis, 2002; Delhove, Osenk, Prichard, & Donelley,
2020; Rodriguez-Gonzélez, 2021).

El Institut de Recerca Sant Joan de Déu es un centro
de referencia en pediatria en el estudio de tratamientos
innovadores, muchos de ellos destinados a tratar
patologias de origen genético y poco frecuente. La
institucion se dispuso a analizar el nivel de conocimiento
de la ciudadania en materia de terapias innovadoras,
con el objetivo de identificar necesidades que se puedan
responder mediante el disefio materiales educativos.

Metodologia

Se elabor6é una encuesta compuesta por 30 preguntas
cerradas de diversas tipologias: de respuesta Unica
(Verdadero/Falso, Si/No/No lo sé), de opcién multiple, o
de escala de puntuacion. El cuestionario fue disefiado por
un grupo de personas expertas en terapias innovadoras
y se revisd tanto por los autores como por un equipo de
expertos con el fin de asegurar que las preguntas estaban
alineadas con la informacion que se pretendia obtener.
La encuesta fue elaborada empleando la aplicacion
web Google Forms, redactada en castellano y difundida
a través de diversos canales. Se publicaron articulos en
paginas web delainstitucion (Institut de Recerca Sant Joan
de Déu, 2020a) o de proyectos liderados por la misma,

como Share4Rare (Urarte, 2020), y se difundié asimismo
a través de sus perfiles de redes sociales (Institut de
Recerca Sant Joan de Déu, 2020b; Share4Rare, 2020)
y la lista de distribucion de la Asociacion Catalana de
Comunicacion Cientifica, entre otros canales.

El cuestionario se dividia en 4 secciones: datos
sociodemograficos, conocimientos sobre terapia celular;
conocimientos sobre terapia génica, y canales y formatos
a través de los cuales se accede a la informacién sobre
estas tematicas.

Los datos se recogieron durante 14 meses (entre
marzo de 2020 y mayo de 2021) y para cada pregunta se
analizaron las medias de los porcentajes de respuesta.

La poblacién diana eran personas hispanohablantes
sin relacién profesional con el ambito cientifico, es
decir, poblacién general, y también incluia pacientes y
familiares de pacientes.

Resultados

En total se obtuvieron 518 respuestas de personas con
una edad media de 38,8 afios. La primera parte de la
encuesta, en la que se recogian datos sociodemograficos
de las personas participantes, hacia referencia a la edad,
el nivel de estudios y el pais de residencia, asi como a
una posible relacién con una enfermedad o con alguna
persona afectada por una patologia.

Datos sociodemograficos

El 61% de las personas que participaron en el estudio
tenia estudios universitarios, posgrado o doctorado
(Tabla 1). El 33% no poseia estudios superiores y el
6% habia realizado ciclos formativos de grado medio o
superior. El 94,4% de las personas que participaron en la
encuesta indicd Espafia como pais de residencia (Tabla
1). Un pequefio porcentaje, el 4,1%, procedia de paises
de Latinoamérica (Argentina, Colombia y Chile) y un 1,2%
de paises de la Union Europea. La mitad de las personas
encuestadas (51%) no tenia ningun tipo de relacion con
el ambito sanitario, mientras que el 32% eran familiares
de pacientes o cuidadores, el 12% eran pacientes y el
3% tenian una relacion de amistad con un paciente. Un
pequefio porcentaje de las personas encuestadas, el
1%, trabajaba en el &mbito cientifico-sanitario (medicina,
enfermeria, investigacion, farmacia) y un 1% trabajaba
en ambitos como la educacion o la psicologia (Tabla 1).
Al analizar las respuestas de aquellas personas que
si tenian algun tipo de relacion con la enfermedad por
el hecho de padecerla o conocer o cuidar de alguien
que la padeciese, se vio que el 68% tenia relacion con
una enfermedad rara o poco frecuente, y el 12% con
enfermedades oncoldgicas pediatricas, la mayoria de las



cualestambién se consideran poco frecuentes, al tratarse de
tumores del desarrollo (gliomatosis cerebri, osteosarcoma,
retinoblastoma, etc.) o leucemia infantil (Tabla 1). Un 6%
carecia de diagnéstico y el 14% se relacionaba con otro tipo
de patologias o condiciones médicas, como la diabetes, el
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Alzheimer, la paralisis cerebral u otras.

Casi la mitad de las personas encuestadas (48%)
afirmé haber buscado alguna vez informacion sobre
terapias innovadoras como la terapia génica y la terapia
celular (Figura 1).

Tabla 1. Datos sociodemograficos de la muestra poblacional (n= 518).

%
1. Estudios realizados
Primaria 2,0
Secundaria obligatoria 17,0
Bachillerato 14,0
Universidad 32,0
Posgrado o master 24,0
Doctorado 5,0
Otros 6,0
2. Pais de residencia
Espana 94,4
Latinoamérica 4.1
Europa 1,2
EE.UU. 0,4
3. Relacién con ambito de la
salud
Sin relacion 51,0
Paciente 12,0
Familiar/persona cuidadora 32,0
Amistad 3,0
Profesional de la sanidad 1,0
Otros 1,0
4. Enfermedad
Enfermedades raras 68,0
Leucemias y otros canceres 12,0
Sin diagnostico 6,0
Otras 14,0
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Figura 1. Porcentajes de respuestas a la pregunta: “;Has buscado alguna vez informacién sobre terapia génica y

celular?”

Conocimientos sobre terapias innovadoras: terapia celular

El siguiente bloque de preguntas tenia como objetivo
analizar los conocimientos de las personas encuestadas
sobre la terapia celular, y para ello se emplearon diversas
preguntas de tipo verdadero o falso. A la afirmacion
“‘En la terapia celular se introducen nuevas células en
un tejido defectuoso para curar la enfermedad” el 62%
contestd correctamente (Verdadero), mientras que el
32,4% admitié no conocer la respuesta (Figura 2a). El
81% de las personas encuestadas afirmaron conocer el
concepto de células madre, mientras que el 2% admitian
desconocerlo. El 17% indicaron que tal vez si sabian de
qué se trataba (Figura 2b). A la afirmacion “Las células
madre solo pueden estar en el embrién”, una afirmacion
falsa, el 75% de las personas encuestadas contestaron
correctamente. Tan solo el 10% contestaron “Verdadero”,
errando en la respuesta. El 15% indicaban no conocer
la respuesta (Figura 2c). A la siguiente pregunta de tipo
verdadero o falso “Las células madre pueden fabricarse
a partir de cualquier célula de nuestro cuerpo”, afirmacion
falsa, el 42,5% de las personas encuestadas contestaron
correctamente. El 27% erraron en la respuesta indicando
que la afirmacién era verdadera, y el 30,5% respondieron
“No lo sé” (Figura 2d).

A la afirmacion “La terapia celular puede servir a dia
de hoy para tratar cualquier enfermedad” el 57,5% de las
personas encuestadas contestaron “Falso”, tratandose

de la respuesta correcta. El 6,4% err6 en su respuesta
contestando “Verdadero” y el 36,1% de las personas
encuestadas admitieron no conocer la respuesta
correcta (Figura 2e). En la afirmacién “La terapia
celular solo puede emplearse para tratar enfermedades
oncoldgicas o hematologicas” el 51% de las personas
encuestadas respondieron “Falso”, acertando en la
respuesta. Un 40,7% contestaron “No lo sé” y solo
un 8,3% contestaron “Verdadero” (Figura 2f). A la
pregunta “¢ Crees que introducir células modificadas a
un organismo puede producir efectos secundarios?”,
casi la mitad de las personas encuestadas, el 46,9%,
acertaron en la respuesta (indicaron que estos efectos
adversos si podian llegar a presentarse), mientras que
el 13,3% indicaron que no. Un amplio porcentaje, el
39,4%, contestd que no conocia la respuesta (Figura 2g).

La siguiente pregunta consistia en que las personas
encuestadas indicaran qué afirmaciones les parecian
ciertas sobre la terapia celular. Podian elegir varias
afirmaciones, siendo correctas tres de las mismas. En
esta ocasion, el 20% de las personas marcaron una
afirmacion correcta, el 45% marcaron dos afirmaciones
correctas y el 27% marcaron las tres afirmaciones
correctas. De las personas que contestaron a esta
pregunta, el 5% indicaron “No lo sé€” y el 3% no marcaron
ninguna de las respuestas correctas, pero si marcaron
la respuesta incorrecta: “Emplea un vector que suele
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ser un virus para modificar el ADN de las células in situ  respuestas correctas también pudieron marcarla, tal y

(dentro del cuerpo)”, que en realidad haria referenciaa como se detalla en la Figura 3b, que hace referencia

la terapia génica, no a la terapia celular (Figura 3a). Sin  a todas aquellas personas que marcaron en algun

embargo, no solo ese 3% marcé la respuesta incorrecta.  momento la respuesta incorrecta, el 30,5% de la
Las personas encuestadas que marcaron 1, 2 0 3 muestra.
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Figura 2. Preguntas relativas a la terapia celular. Porcentajes de respuestas. (a) Pregunta de tipo verdadero o falso: “En la
terapia celular se introducen nuevas células en un tejido defectuoso para curar la enfermedad”. (b) “¢ Sabes qué son las células
madre?”. (c) Pregunta de tipo verdadero o falso: “Las células madre solo pueden estar en el embrion”. (d) Pregunta de tipo
verdadero o falso: “Las células madre pueden fabricarse a partir de cualquier célula de nuestro cuerpo”. (e) Pregunta de tipo
verdadero o falso: “La terapia celular puede servir a dia de hoy para tratar cualquier enfermedad”. (f) Pregunta de tipo verdadero

o falso: “La terapia celular solo puede emplearse para tratar enfermedades oncolégicas o hematoldgicas’. (g) “;Crees que
introducir células modificadas a un organismo puede generar efectos secundarios?”. NS = No lo sé.
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Figura 3. Preguntas relativas a la terapia celular. (a) Porcentajes de respuestas a la pregunta “Indica la/s afirmacidn/es
que te parezca/n verdadera/s sobre la terapia celular’. NUmero de respuestas verdaderas marcadas: 0 = 0 respuestas
verdaderas marcadas; 1 = 1 respuesta verdadera marcadas; 2 = 2 respuestas verdaderas marcadas; 3 = 3 respuestas
verdaderas marcadas; NS=No lo sé. (b) Personas que marcaron en algin momento la respuesta incorrecta (Si), frente

a personas que no la marcaron en ninguna ocasion (No).

Conocimientos sobre terapias innovadoras: terapia génica

El tercer bloque de la encuesta examinaba los
conocimientos de las personas encuestadas sobre otro
tipo de terapia innovadora: la terapia génica. También
se plantearon varias preguntas de tipo verdadero o falso
para determinar el nivel de conocimientos que tenian las
personas encuestadas sobre esta materia. La primera
de las afirmaciones indicaba: “Cuando se produce una
mutacion espontanea en una célula del cuerpo, ésta
aparecera también en el resto de las células”. EI 56,3% de
las personas encuestadas respondieron acertadamente
que la afirmacion era falsa, mientras que el 13,6%
afirmaron que era verdadera. Mas del 30% indicaron no
conocer la respuesta (Figura 4a).

La siguiente pregunta también se centraba en el tema
de las mutaciones: “; Por cual de las siguientes causas
puede aparecer una mutacion en el ADN de nuestras
células?”. Se proponian tres causas: a) radiacion
ultravioleta (UV); b) tabaco y c) fallo en la duplicacién del
ADN y solo se podia marcar una respuesta, que incluia
“Las 3 son correctas” y “No lo sé”. La respuesta correcta
(“Las 3 son correctas”) fue marcada por el 63,3% de las
personas encuestadas. El 21,3% atribuyd las mutaciones
solo a fallos en la duplicacién del ADN, el 0,4% al tabaco y
el 2,7% a la radiacién UV. El 11,8% de la muestra admitia
desconocer la respuesta (Figura 4b).

La siguiente pregunta era del mismo estilo, pero
solamente se podia elegir una respuesta. El enunciado
es el que se indica a continuacion: “En la terapia génica
se inserta la version corregida del gen dentro del genoma
de la célula mediante lo que llamamos un vector” y las
respuestas eran las siguientes: 1) No siempre se emplea
un vector; 2) En ocasiones es asi y los vectores suelen ser
virus modificados genéticamente; 3) Las dos anteriores
son correctas; 4) Ninguna es correcta; 0 5) No lo sé.

La respuesta correcta correspondia al enunciado
numero 3 (‘Las dos anteriores son correctas”), ya que
en ocasiones en terapia génica no se emplean vectores
y cuando se emplean suele tratarse de virus modificados,
y el 42,7% de las personas encuestadas respondieron
correctamente. El 33,5% indicaron no conocer la
respuesta (Figura 4c). A la pregunta “,En cual de los
siguientes grupos de patologias habra mas opciones de
terapia génica en los proximos 5 afios?” el 43,8% contestd
el cancer, siendo esta la respuesta correcta. Casi el 30%
de las personas encuestadas desconocian la respuesta
(Figura 4d).

La siguiente pregunta presentaba la siguiente
afirmacion, la cual era cierta: “En la terapia génica puede
que el gen que nos interese reparar acabe siendo sobre-
expresado (que el gen produzca la proteina en mayor
cantidad de lo habitual), lo cual podria tener efectos



perjudiciales en el organismo”. Mas de la mitad de las
personas encuestadas admitieron desconocer la respuesta
(55,4%), el 38% contestaron correctamente y el 6,8%
indicaron que era una afirmacién falsa (Figura 4e). A la
afirmacion “La terapia génica es 100% segura”, el 46% de
las personas encuestadas contestaron “Falso”, siendo esta
la respuesta correcta. Casi la mitad de la muestra (47,5%)

Rev Esp Comun Salud // 135

admitié no conocer la respuesta (Figura 4f).

La ultima pregunta del bloque también era de tipo
verdadero falso y hacia referencia a las dosis: “La dosis
en terapia génica se debe ajustar como en cualquier
otro tipo de tratamientos”. El 39% de las personas
encuestadas desconocian la respuesta y el 53,5%
contestd correctamente “Verdadero” (Figura 4g).
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Figura 4. Preguntas relativas a la terapia génica. (a) Porcentajes de respuestas a la pregunta de tipo verdadero o falso.
“Cuando se produce una mutacién espontanea en una célula del cuerpo, ésta aparecera también en el resto de las células”.
(b) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “¢Por cual de las siguientes causas puede aparecer una mutacion en el ADN de
nuestras células?” Solo podia elegirse una respuesta. NS = No lo sé. (c) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “En la terapia
génica se inserta la version corregida del gen dentro del genoma de la célula mediante lo que llamamos un vector”, en la que
las personas encuestadas debian elegir entre varias opciones. 1 = No siempre se emplea un vector; 2 = En ocasiones si se
emplea y suelen ser virus modificados genéticamente; 3 = Las dos anteriores son correctas; 4 = Ninguna es correcta; 5 = No
lo sé. (d) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “4En cual de los siguientes grupos de patologias habra mas opciones de
terapia génica en los préximos 5 afios?”. (e) Porcentajes de respuestas a la pregunta de tipo verdadero o falso: “En la terapia
génica puede que el gen que nos interese reparar acabe siendo sobre-expresado (que el gen produzca la proteina en mayor
cantidad de lo habitual), lo cual podria tener efectos perjudiciales en el organismo”. (f) Porcentajes de respuestas a la pregunta
de tipo verdadero o falso: “La terapia génica es 100% segura”. (g) Porcentajes de respuestas a la pregunta de tipo verdadero o
falso: “La dosis en terapia génica se debe ajustar como en cualquier otro tipo de tratamientos”.
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Canales y formatos de informacion cientifica y de salud

El cuarto bloque de la encuesta estaba enfocado en
extraer informacion acerca de los canales y formatos
a través de los cuales las personas encuestadas se
informaban sobre estas tematicas. A la pregunta “; Eres
aficionado/a la divulgacion cientifica o te interesan los
temas cientificos?”, el 82% de la muestra contestd que
si (Figura 5a).

Al preguntar sobre qué tema relacionado con
la ciencia estaban mas informadas, el 25% de las
personas encuestadas contestaron “Medicina y Salud”,
el 20% “Ciencia y Tecnologia”, el 19% “Alimentacion
y Consumo” y el 11% “Medio Ambiente y Ecologia”.
Un cuarto de las personas encuestadas (24,1%)
contestaron que no se consideraban informadas sobre
ninguna de dichas areas (Figura 5b).

En cuanto a las fuentes a las que acudir para
informarse sobre medicina, genética o terapias de
ultima generacion, las personas encuestadas hicieron
referencia como fuente principal a Internet (88,6%). El
47,9% de la muestra indicé informarse también a través
de revistas de divulgacion cientifica (Investigacion y
Ciencia, Muy Interesante o revistas de divulgacion de las
universidades), el 33% referencié libros de divulgacion
y el 33,4% comentd que preguntaban a su médico de
referencia. El 28% hizo referencia a programas de
television especializados y en menor medida indicaron
que se informaban a través de la prensa escrita en
papel (Figura 5c¢).

Las personas que apuntaron a Internet como fuente
de informacion eran invitadas a detallar a través de
qué formato o canal se informaban dentro de la red.
La mayoria indicaron que acudian a medios digitales
especializados en ciencia y tecnologia (64,9%). El
29,3% acudian a blogs y foros, el 26,6% a la Wikipedia,
el 26,3% a medios generalistas en su version digital,
el 23,9% a las redes sociales, el 22,6% a YouTube
y plataformas similares, el 11,6% se informaban
acudiendo al primer resultado que aparecia en Google
o similar y el 10,2% lo hacian a través de podcasts. En
menor medida se indicaron canales como PubMed,
Medline, Google Scholar, webs de asociaciones de
pacientes, personas que se dedican a la investigacién y
seminarios web (Figura 5d).

Ala pregunta “; Consideras que la informacion que se
ofrece sobre estas terapias en medios de comunicacion
de masas es fiable/veridica?”, el 75,7% de las personas
contestaron “En ocasiones”. Solo el 2,3% respondieron
“Siempre” (Figura 5e).

En relacion a las fuentes que las personas
encuestadas consideraban mas fiables para informarse
sobre terapia génica y/o celular, se les solicitd que las
puntuaran de 1a5, siendo 1 = Menos confiable y 5 = Mas
confiable. Se puntuaron cinco fuentes de informacion:
pagina web de un hospital o centro de investigacion, o
de un organismo oficial como la Organizacion Mundial
de la Salud, el Ministerio de Sanidad, Medline, etc.;
divulgador/a cientifico/a de renombre; noticia en medios
de comunicacion generalista (periodicos en papel o
version online o informativos de televisién); entrevista a
un/a investigador/a o médico especialista; documental
especial en programa especializado de television, radio
o plataforma de videos.

Las webs de organismos oficiales o centros de salud o
investigacion fueron descritas como “Muy confiables” por
el 70% de las personas encuestadas (esto es, obtuvieron
un 5 en la puntuacién), frente al 4,2% en el caso de
los programas informativos o un 13% en el caso de los
documentales. Las personas expertas en divulgacion
cientifica también obtuvieron una buena puntuacion
como fuente fiable de informacion (el 39% la puntud con
un 5), asi como una entrevista con un investigador/a o
médico/a especialista (el 37% la puntua con un 5). El
14,5 % puntu6é con un 1 (*Muy poco confiable”) a los
programas informativos, un porcentaje mas alto que el
obtenido para el resto de fuentes (Figura 6a).

La ultima pregunta hacia referencia a los formatos
preferidos por las personas encuestadas para
informarse sobre ciencia y medicina. Se les solicitd que
los puntuaran de 1 a 4, siendo 1 = Menos apropiado y
4 = Mas apropiado. El 64% de las personas indicaron
que una charla seria un formato “Muy apropiado” para
informarse sobre terapias innovadoras (puntuacién de
4), sequida por el del video (40%), la infografia (28%)
y el folleto (22%). Este ultimo formato es el que genera
mas division de opiniones, pues las puntuaciones
estan practicamente repartidas de manera igualitaria
(Figura 6b).
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Figura 5. Preguntas relativas a fuentes de informacion y formatos. (a) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “; Eres
aficionado/a a la divulgacion cientifica o te interesan los temas cientificos?”. (b) Area de conocimiento cientifico sobre la
que se consideraban mas informadas las personas encuestadas. (c) Fuentes a las que acuden las personas encuestadas
para informarse sobre ciencia y salud. (d) Tipo de formato o canal a través del cual se informan sobre ciencia, salud y
tecnologia las personas encuestadas en Internet. (e) Porcentajes de respuestas a la pregunta: “; Consideras que la
informacion que se ofrece sobre estas terapias en medios de comunicacion de masas es fiable/veridica?”
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Figura 6. (a) Grafica de barras y tabla de datos ilustrando el nivel de confianza reportado por las personas encuestadas
sobre diversas fuentes a la hora de informarse sobre terapia celular y génica, siendo 1 = Menos confiable y 5 = Méas
confiable. (b) Gréfica de barras y tabla de datos que ilustran las preferencias de las personas encuestadas sobre el tipo
de formato a la hora de informarse sobre terapia celular y génica, siendo 1 = Menos apropiado y 4 = Méas apropiado.
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Discusién
Datos sociodemograficos

La informacién sociodemografica de la muestra ayudo a
realizar un analisis mas preciso de las respuestas (Tabla
1). El nivel de estudios era alto en un amplio porcentaje
de los casos, por lo que habia mas posibilidades de
que muchas de las personas encuestadas tuvieran
conocimientos basicos sobre la terapia génica y
celular. La mitad de la muestra afirmé que buscaba con
regularidad o habia buscado informacién sobre este
tipo de terapias, lo cual también es un indicador de la
predisposicion de estas personas a querer conocer y
formarse sobre temas cientificos de esta indole. Este
dato coincide con el conjunto de personas que afirmaron
estar relacionadas con algun tipo de patologia, ya fuera
por padecerla o por cuidar de alguien que la padeciera
(familiares, cuidadores, amistades, etc.).

Dentro de este grupo de personas vinculadas a una
enfermedad, la gran mayoria tenian una relacion con
aquellas con pocas posibilidades terapéuticas, como
las enfermedades raras, los canceres del desarrollo,
también consideradas enfermedades poco frecuentes,
0 incluso patologias sin diagnosticar. Para algunas
de estas enfermedades existen terapias en fase de
experimentacion, tanto preclinica (Syding, Nickl,
Kasparek, & Sedlacek, 2020) como clinica (Rodino-
Klapac, Chicoine, Kaspar, & Mendell, 2007).

Terapia celular

El conocimiento de las personas encuestadas sobre
la terapia celular se analizé a través de una serie de
consultas, que incluian preguntas directas sobre las
nociones que tenian sobre estas terapias (“¢conoces
X?, icrees que X es asi?”, etc.), cuestiones de tipo
verdadero o falso 0 una pregunta que invitaba a sefalar
las afirmaciones que la persona encuestada considerara
verdaderas sobre la terapia celular (Figura 2).

Tras analizar los resultados, se advirtié que el concepto
de célula madre era bien conocido entre las personas
encuestadas, asi como su localizacion en el embrién.
Los conceptos que menos parecian estar claros eran, por
un lado, a partir de qué células se obtienen las células
madre, en qué tipo o grupos de enfermedades podria
aplicarse la terapia celular y si este tipo de tratamientos
puede generar efectos secundarios. Exceptuando la
pregunta que solicitaba a las personas encuestadas que
sefialasen las afirmaciones sobre la terapia celular que
creian correctas, el porcentaje de respuestas correctas
en este bloque de preguntas es del 59,4%.

Cuando se inst6 a que sefialaran solo las afirmaciones

correctas, el 30,5% de la muestra eligid la respuesta
incorrecta, que hacia referencia al uso de un vector a la
hora de administrar el tratamiento (Figura 3). Puede que
se trate de una cuestion que genere confusion, ya que en
ocasiones en terapia celular se emplea también la terapia
génica (aunque no siempre). Un amplio porcentaje de las
personas encuestadas, el 69,5%, marcd exclusivamente
afirmaciones correctas, siendo mayoria aquellas que
eligieron 2 o 3 afirmaciones en lugar de una sola.

Estos resultados coinciden con algunas de las
conclusiones obtenidas recientemente (Aiyegbusi et al.,
2020) en una revision sistematica sobre trabajos que
evaluan los conocimientos y la aceptacion de la terapia
celular y la terapia génica entre el publico general, en el
que también se concluyé que existia confusién sobre el
origen de las células madre o sobre el concepto de vector
viral. En resumen, las areas que requeririan un mayor
refuerzo educativo segun los datos obtenidos serian
el origen de las células madre (a partir de qué células
pueden obtenerse), las enfermedades para las que esta
indicada actualmente y, en menor medida, el tema de los
efectos secundarios. Con todo, podriamos afirmar que
en general el conocimiento de la muestra sobre terapia
celular era bastante elevado.

Terapia génica

En este bloque de preguntas, al realizar la media de las
respuestas correctas la cifra era del 57,3%, un porcentaje
similar al que se obtuvo en el bloque de terapia celular,
por lo que se podria inferir que los conocimientos globales
sobre los dos tipos de terapias son similares. Un concepto
que desconoce o confunde gran parte de la muestra es el
de mutacién, clave para comprender los tratamientos de
terapia génica. Las causas de las mutaciones tampoco
estaban del todo claras para una parte de las personas
encuestadas, que no marcaron que la radiacion UV o el
tabaco son fuentes generadoras de alteraciones en el
ADN (Figura 4b). En un trabajo de 2004 ya se constataba
que este término generaba confusién entre el publico
general (Condit, Dubriwny, Lynch, & Parrott, 2004).
Ajuzgar por las respuestas, el concepto de vector y el
mecanismo de funcionamiento de la terapia génica son
también temas a reforzar, coincidiendo una vez mas con
los resultados de Aiyegbusi et al., 2020.
Aproximadamente la mitad de las personas
encuestadas conocian el hecho de que el cancer es la
enfermedad para la que mas se esta estudiando la terapia
génica. Probablemente esto esté relacionado con el
hecho de que la terapia génica esta siendo ampliamente
estudiada en oncologia. Casi el 60% desconocian los
efectos secundarios potenciales de la terapia génica.



Los resultados obtenidos ponen de manifiesto la
necesidad de incidir en las diferencias entre terapia
celular y terapia génica, tanto a nivel del procedimiento
en si como en cuestiones como la seguridad y efectos
secundarios, asi como en conceptos clave como mutacion
y vector (Aiyegbusi et al., 2020).

Fuentes de informacioén

Es fundamental conocer cudles son las fuentes fiables a la
hora de informarse sobre cualquier area de conocimiento
cientifico, y la salud o la biomedicina no son una excepcion
(Kowalczyk & Draper, 2012; Li, Bailey, Huynh, & Chan,
2020; Litzkendorf, Frank, Babac, Rosenfeldt, Schauer,
Hartz, & Graf von der Schulenburg, 2020). Por esa razon
se quiso indagar en el tipo de fuentes que consultaban las
personas encuestadas y en cuales eran sus preferencias
en cuestion de canales de informacién y formato, algo
que sera de gran ayuda a la hora de disefiar materiales
educativos y difundirlos.

La mayoria de las personas encuestadas afirmaron
ser aficionadas a la ciencia y la divulgacion, y un 25%
aseveraban estar bien informadas sobre medicina y salud
(Figura 5b). Segun la Encuesta sobre Equipamiento y
Uso de las Tecnologias de la Informacion y Comunicacion
en los Hogares realizada por el Instituto Nacional de
Estadistica en 2020, el 72% de la ciudadania utiliza
Internet para informarse sobre temas de salud (Instituto
Nacional de Estadistica, 2020). Los datos extraidos de
nuestra encuesta elevan esta cifra casi al 90%. Entre las
fuentes mas consultadas por las personas encuestadas
después de Internet, destacan las revistas de divulgacion
cientifica (47,9%), los profesionales médicos (33,4%) y
los libros de divulgacion (33%) (Figura 5c).

Centrandonos en Internet como fuente de informacion,
las personas encuestadas acuden principalmente a
medios de comunicacion especializados en ciencia y
tecnologia (65%), que parecen generar confianza en la
poblacion (Figura 5d). A esta categoria pertenecerian
las secciones de ciencia de los periddicos generalistas,
como por ejemplo Materia Ciencia (El Pais), Big Vang
(La Vanguardia), Next (Voz Populi), Ara Ciencia (Diari
Ara) o Teknautas (E/ Confidencial), asi como la Agencia
SINC, la agencia publica de noticias sobre ciencia y
tecnologia adscrita a la Fundacion Espafiola para la
Ciencia y la Tecnologia (FECYT). La television ocupa un
puesto relativamente bajo como fuente de informacion
sobre terapias innovadoras (28%) dado que se focaliza
especialmente en noticias de actualidad, lo cual difiere
del dato obtenido en la Encuesta de Percepcion Social
de la Ciencia y la Tecnologia realizada por la FECYT,
en la que este medio era sefialado como fuente de

Rev Esp Comun Salud // 139

informacion sobre ciencia por el 73% de las personas
encuestadas (Fundacion Espafiola para la Ciencia y la
Tecnologia, 2020). Segun dicha encuesta, en el marco de
Internet el 71% la poblacién acude a las redes sociales
para informarse sobre ciencia y salud, mientras que
el dato que obtenemos a partir de nuestra muestra es
de un 24%. También hay una diferencia notable entre
los datos de ambas encuestas en cuanto a los medios
digitales especializados en ciencia: en la Encuesta
de Percepcién Social de la Ciencia y la Tecnologia el
porcentaje de personas que sefialan estos medios como
fuente a la que acudir para informarse sobre ciencia y
salud es del 40%, mientras que en la nuestra es del 65%.
El porcentaje que hace referencia a los blogs es similar
y el de Wikipedia es menor que en la encuesta realizada
por la FECYT. Las diferencias a nivel muestral (nimero
de personas encuestadas, edad, nivel de estudios, etc.),
su relacién con una enfermedad o el hecho de que la
encuesta disefiada por nuestra institucion se refiere a un
tema concreto en el &mbito de la biomedicina, podrian
haber influido en las diferencias observadas entre ambas
encuestas.

La gran mayoria de las personas encuestadas no
perciben como fiables los medios comunicacion de masas
ala hora de buscar informacién sobre temas de ciencia y
salud. El 75% indica que son fiables “en ocasiones” y el
21% “pocas veces” (Figura 5e). Esto coincide con otros
estudios como la encuesta Public Attitudes to Science
2019, realizada por el Departamento de Comercio,
Energia y Estrategia Industrial del Reino Unido, en
la que el 61% de la poblacién afirma que los medios
tienden a tratar de manera sensacionalista las noticias
sobre ciencia y solo el 32% piensa que los periodistas
comprueban la veracidad de los hallazgos cientificos
antes de publicar una historia (Department for Business,
Energy and Industrial Strategy, 2019).

Las fuentes mas confiables para informarse sobre
terapiasinnovadoras segun las personas encuestadas son
las paginas web de hospitales, centros de investigacion
u organismos oficiales (Organizacion Mundial de la
Salud, Ministerio de Sanidad, Center for Disease Control
and Prevention, etc.), sefialadas por un 70% como
“Muy confiables” (Figura 6a). También se destacan las
intervenciones, entrevistas o charlas de divulgadores
(39%) e investigadores o expertos (37%), es decir, el
publico confia en las fuentes originarias de informacion
cientifica, en las personas que trabajan en ciencia o
conocen el ambito cientifico. En esta linea, el formato
que mas se adecua a las necesidades informativas de
las personas encuestadas es la charla impartida por un
investigador o especialista en la materia, definido como
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“Muy apropiado” por el 64%, muy por delante del video,
la infografia o el folleto (Figura 6b), dato a tener en cuenta
a la hora de disefiar materiales educativos sobre las
terapias innovadoras.

Conclusiones

La terapia génica y la terapia celular representan en
muchos casos la Unica esperanza para el tratamiento
de muchas enfermedades. En los Ultimos afios han ido
desarrollandose a un ritmo acelerado, generandose en
la poblacién numerosas dudas respecto a su seguridad,
eficacia y aplicabilidad. La ciudadania, las familias de
pacientes y los propios pacientes deben conocer el
funcionamiento y alcance de estas terapias para poder
tomar de manera informada la decision de participar en
un ensayo clinico o en proyectos de ciencia basica.

Através de la encuesta, difundida entre marzo de 2020
y mayo de 2021, evaluamos el nivel de conocimientos
de la poblacion sobre estas terapias y nos encontramos
con algunas nociones o conceptos que precisan refuerzo
0 aclaracion, entre los que destacariamos el origen de
las células madre, las enfermedades para las que estan
indicadas este tipo de terapias, sus efectos secundarios o
qué es un vector 0 una mutacion. La muestra, compuesta
por 518 personas, es poco representativa del publico
general y por lo tanto hara falta reforzar en un futuro los
conocimientos basicos sobre estos temas.

Segln los resultados obtenidos, las acciones
educativas en este ambito deberian orientarse hacia la
aclaracion de estos conceptos, por lo que se tendran
en cuenta a la hora de elaborar materiales informativos
y educativos. El formato mas adecuado seguin las
personas encuestadas seria una charla impartida por un
profesional en la materia (el 64% indica que es un formato
“Muy adecuado), pero también valoran positivamente el
formato video o la infografia (el 40% indica que el video
es un formato muy apropiado y el 28% indica que la
infografia es una herramienta adecuada).

En cuanto a las fuentes de informacién, la mayoria de
las personas apuntan a Internet, destacando los medios
especializados en ciencia y las webs de organismos
oficiales. En este sentido, se podria contemplar el disefio
de una campafia educativa en la que intervinieran una
0 varias personas expertas en el sector, profesionales
con un perfil divulgativo ademas de cientifico que
protagonizaran un ciclo de charlas en formato hibrido (en
streaming y presencial), acompafiado de una coleccién
de materiales (pildoras informativas, infografias y
banners) difundida a través de webs institucionales,
redes sociales 0 medios especializados en ciencias. Para
concluir, por la complejidad del tema y por la poblacion

encuestada, que es adulta en su totalidad, el material y
la campafia propuestos estan dirigidos a esta audiencia
(ya se trate de pacientes, personas cuidadoras o publico
general) y sugerimos co-crearlo con dicha audiencia
con el objetivo de asegurar que da respuesta a las
necesidades detectadas a través de las conclusiones de
la encuesta.
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