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Métodos Conclusiones

Antecedentes

Existe una necesidad sustancial de mejorar la * Recoleccion de datos de abril de 2015 a * El cuestionario PROBE evalua resultados
capacidad de recolectar e interpretar datos febrero de 2017 importantes para pacientes en personas con
relevantes sobre los resultados notificados por 2101 encuestas recolectadas en todas las hemofilia y participantes de control, con un
los pacientes para respaldar la investigacion etapas del estudio en 24 paises corto tiempo de finalizaciéon demostrado
centrada en el paciente y la atencion 6ptima de  Registro de ensayos clinicos: NCT02439710 utilizando versiones impresas y versiones
personas con hemofilia. electronicas.
Objetivos Resultados . PBOBE demostrf) la V|ab|I|dad.de involucrar a
> ; . diversas comunidades de pacientes en la
* Implementar la recoleccién estructurada de  Se determinaron resultados importantes para ., . L,
. . . , generacion estructurada de una investigacion de
datos provenientes de resultados notificados personas con hemofilia y parametros a tener
. . , .y resultados en el mundo real en todas las etapas.
por los pacientes en diferentes paises para en cuenta para la medicion. (Tabla 1) .
. .1 . . . . . * Los resultados demuestran que es valido
construir una base sélida de evidencia para * El cuestionario PROBE consiste en cuatro . . .
. . . L . - . L, implementar el cuestionario PROBE para evaluar
investigacion comparativa de la eficacia, la secciones principales (informacion . .
. . . . c. los resultados notificados por los pacientes y el
toma de decisiones basada en evidencia y |la demografica, problemas de salud general, .
., . . estado de salud entre personas con hemofilia y
promocion. (Fig. 1) problemas de salud relacionados con la .
. . .y . . . . participantes que no presentan trastornos de
* Examinar las propiedades de medicion del hemofilia y calidad de vida relacionada con |la . .
. . . sangrado en diferentes regiones.
cuestionario PROBE vy la validez de salud).

* La propiedad grupal conocida de PROBE
permitira su uso en futuros ensayos clinicos,
estudios longitudinales, estudios de evaluacion
de tecnologia de salud, atencion clinica de rutina

implementar PROBE para evaluar el estado de
salud entre personas con hemofiliay
participantes que no presentan trastornos de
sangrado en diferentes regiones. (Fig. 2) )

O registros.
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