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Resumen

Introducción: Se pretende describir la carga de enfermedad renal crónica (ERC), los conocimientos
adquiridos y las percepciones sobre la enfermedad y su manejo, relatada por los pacientes con ERC.

Métodos: Estudio de cohorte prospectiva multinacional de pacientes con ERC reclutados entre 2019 y 2022
en el Reino Unido, EE. UU., España, Italia, Suecia y Japón. Se realizaron entrevistas telefónicas con un
subconjunto de pacientes para recopilar su experiencia con la ERC y su interacción con el sistema de salud.
Los temas de las entrevistas se basaron en un estudio piloto que utilizó datos de PatientsLikeMe, una red en
línea para que los pacientes compartan historias personales y datos de salud. Las entrevistas fueron
analizadas con MAXQDA Plus 2022, v22.3.0.

Resultados: Se entrevistaron 103 pacientes de edad media 63,1 años; 42,7% mujeres; 51,5% con diabetes tipo
2. El 50,5% tenía ERC estadio 3 y el 8,74% estaba en diálisis. El tiempo medio con ERC desde el
diagnóstico fue de 9,5 años. El 70,87% refirió haber recibido el diagnóstico de un nefrólogo y el 46,60%
refirió haber involucrado a su médico de cabecera en su diagnóstico. Se preguntó a los participantes si se les
proporcionó el estadio de la ERC en el momento del diagnóstico, y el 59,21% (n = 45/76) informaron que no
se les proporcionó ningún estadio. Además, el 55,17% (n = 32/58) de los participantes reportaron que no se
les proporcionó suficiente información en el momento del diagnóstico. En España, los pacientes
entrevistados refirieron ser atendidos también por un endocrinólogo que facilitó el diagnóstico.
Curiosamente, ningún otro país informó la participación de un endocrinólogo en el proceso de diagnóstico.

Conclusiones: Hay margen de mejora en la información sobre la enfermedad que se proporciona a los
pacientes. Es importante concienciar a los pacientes sobre la progresión de la enfermedad desde el momento
del diagnóstico para empoderarlos en el manejo de su enfermedad.

Financiación: AstraZeneca.
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