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Uno de los retos a los que nos enfrentamos diariamente en la
practica clinica es informar al paciente con enfermedad renal
crénica avanzada (ERCA) sobre las opciones terapéuticas (tras-
plante renal y técnicas dialiticas) que garanticen su salud.

Normalmente, en una consulta especifica, el personal sanitario
educa al paciente ayudandose de recursos y contenidos propios
de cada servicio tanto en version en papel (poster, manuales)
como mediante talleres practicos. La importancia de la educa-
cion se recoge en el proyecto ACERCA de la Sociedad Espanola
de Nefrologia que promueve un modelo de gestién de calidad
de las unidades ERCA".

El paciente recibe una enorme cantidad de informacién, muchas
veces compleja, por lo que recurre a menudo, una vez abando-
nada nuestra consulta, a una busqueda de ulteriores informa-
ciones para repasar los conceptos que se le han explicado, re-
solver dudas o para informar a los familiares.

Es, por tanto, fundamental orientar el paciente hacia las fuen-
tes de informacion mas utiles y, sobre todo, veridicas y opor-
tunas.

Como se deduce del titulo del articulo, nos centraremos en los
recursos web destacados en castellano y, en concreto, en los que
traten la orientacion hacia las técnicas domiciliarias, que, a pesar
de la indiscutible ventaja que ofrecen a los pacientes, siguen te-
niendo una prevalencia marginal.

Me gustaria destacar como en el portal web de la Sociedad
Espafola de Nefrologia (https://www.senefro.org/modules.
php?name=webstructure&idwebstructure=41) se recoge un
listado con multiples enlaces a paginas web con informacion
para el paciente.
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Entre estas destacan unas paginas web promovidas por las Con-
sejerfas de Salud de algunas comunidades (Escuela de Pacientes
de La Rioja y de la Junta de Andalucia).

Son iniciativas laudables en las que se intenta acompanar la
informacioén escrita con videos explicativos, ubicados en un ca-
nal de Youtube. En el caso de la Escuela de Pacientes de La
Rioja Salud, llegan a contabilizar, en algunos casos, centenares
de miles de visualizaciones, lo que demuestra la enorme nece-
sidad de este tipo de informacion'.

Asimismo, los contenidos de estas paginas no se actualizan de
forma frecuente, por lo que contienen enlaces a paginas web
no validos y, en el caso de la Escuela de Pacientes de la Junta de
Andalucia, son probablemente de dificil acceso para el usuario,
como lo demuestran las pocas visualizaciones que contabilizan
sus videos (desde pocas decenas hasta un centenar de visuali-
zaciones)?.

Quien se lleva la palma en la creacion de material formativo para
los pacientes es la asociacion sin animo de lucro Alcer (Federa-
cién Asociacion Lucha contra Enfermedad Renal): https:/perso-
nasrenales.org/.

Se trata de una péagina atractiva en su formato donde caben
tanto material informativo en formato texto, como entrevistas
a pacientes y personal sanitario que explican las distintas técni-
cas.

Mencién especial es su canal de Youtube, en el que destaca la
campafna #yomedializoencasa, en la que mediante un video
breve se promocionan las ventajas, en especial manera en tiem-
po de pandemia, de la hemodialisis domiciliaria y la dialisis pe-
ritoneal’*.

También la industria farmacéutica se ha volcado en la educa-
cion del paciente tanto con un barrido por todas las opciones
terapéuticas como centrandose en una técnica domiciliaria
concreta®®.

Baxter, en concreto, ha creado una pagina web en la que, com-
bina textos con unos animatics o animaticos (guion gréafico ani-
mado) que brindan informacién de una manera sencilla, corta
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y muy inmediata a quien quiera conocer mas a fondo las dife-
rentes opciones dialiticas’.

La Sociedad Valenciana de Nefrologia esta liderando un proyec-
to similar de animéticos, con guion y revisién por parte de ne-
frologos expertos, que ayuden al profesional a educar e infor-
mar al paciente, entre otras cosas, en la decision de la técnica
dialitica mas idénea®.

En mi opinion, este formato es muy apropiado porque se adap-
ta a los cambios en el estilo de comunicacién actual, donde el
usuario reclama que el contenido se trasmita de una manera
concisa y posiblemente mas bien visual que escrita.

Por el mismo motivo, la presencia de contenidos dedicados a la
comprensién de los distintos tratamientos domiciliarios de la
ERCA se estd multiplicando en las redes sociales (RRSS), sobre
todo Twitter y Facebook, con unos matices: el primero principal-
mente con caracter institucional y gestionado por Sociedades o
revistas cientificas u organizaciones sin animo de lucro y el se-
gundo donde a los actores ya citados se les unen paginas de
«grupos» de pacientes que comparten sus experiencias y con-
sejos, pero sin supervision alguna de los contenidos®™.

La otra gran ventaja que ofrecen las RRSS es que permiten pu-
blicar nuevos contenidos de forma muy rapida, no precisan co-
nocimientos técnicos y resultan ser gratuitas en comparacion
con las paginas web tradicionales.
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Si ampliamos nuestro horizonte més alla de Espaiia, se encuen-
tran iniciativas muy interesantes, en las que deberiamos inspi-
rarnos. Kidney Care UK (asociacién sin dnimo de lucro anglosa-
jona) patrocina un programa en formato podcast: Diary of a
Kidney Warrior, en la que, mediante entrevistas a pacientes y
profesionales, se discuten y se explican problematicas de salud
renal, incluyendo las distintas opciones terapéuticas''.

Otra herramienta interesante y, ademds, con versiéon en caste-
llano, es la ofrecida por Medical Education Institute (asociacion
sin animo de lucro de EE. UU.) que usa un formulario interacti-
vo en el que se le pregunta al paciente sobre sus prioridades,
intereses y calidad de vida y se le orienta sobre la técnica domi-
ciliaria mas indicada'.

En conclusién, me gustaria dejar una reflexion: considero que la
SEN, la SEDEN (Sociedad Espafiola de Enfermeria Nefrolégica),
asi como las principales asociaciones de pacientes y con el apo-
yo incondicional de la industria farmacéutica, deberfan plantear-
se un proyecto para una produccién de material informativo y
herramienta educativa de calidad, avalado por expertos, que
pueda homologar la informacion disponible para nuestros pa-
cientes en todo el territorio.
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