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Antecedentes

Objetivos

Métodos

Resultados

Existe una necesidad sustancial de mejorar la 
capacidad de recolectar e interpretar datos 
relevantes sobre los resultados notificados por 
los pacientes para respaldar la investigación 
centrada en el paciente y la atención óptima de 
personas con hemofilia.

• Implementar la recolección estructurada de 
datos provenientes de resultados notificados 
por los pacientes en diferentes países para 
construir una base sólida de evidencia para 
investigación comparativa de la eficacia, la 
toma de decisiones basada en evidencia y la 
promoción. (Fig. 1)

• Examinar las propiedades de medición del 
cuestionario PROBE y la validez de 
implementar PROBE para evaluar el estado de 
salud entre personas con hemofilia y 
participantes que no presentan trastornos de 
sangrado en diferentes regiones. (Fig. 2) )

• Recolección de datos de abril de 2015 a 
febrero de 2017

• 2101 encuestas recolectadas en todas las 
etapas del estudio en 24 países

• Registro de ensayos clínicos: NCT02439710

• Se determinaron resultados importantes para 
personas con hemofilia y parámetros a tener 
en cuenta para la medición. (Tabla 1)

• El cuestionario PROBE consiste en cuatro 
secciones principales (información 
demográfica, problemas de salud general, 
problemas de salud relacionados con la 
hemofilia y calidad de vida relacionada con la 
salud).

• El cuestionario PROBE evalúa resultados 
importantes para pacientes en personas con 
hemofilia y participantes de control, con un 
corto tiempo de finalización demostrado 
utilizando versiones impresas y versiones 
electrónicas.
• PROBE demostró la viabilidad de involucrar a 

diversas comunidades de pacientes en la 
generación estructurada de una investigación de 
resultados en el mundo real en todas las etapas.
• Los resultados demuestran que es válido 

implementar el cuestionario PROBE para evaluar 
los resultados notificados por los pacientes y el 
estado de salud entre personas con hemofilia y 
participantes que no presentan trastornos de 
sangrado en diferentes regiones.
• La propiedad grupal conocida de PROBE 

permitirá su uso en futuros ensayos clínicos, 
estudios longitudinales, estudios de evaluación 
de tecnología de salud, atención clínica de rutina 
o registros.
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Resultados de importancia Parámetros
Carga reducida de vivir con hemofilia

Vida, familia Vida familiar, estado civil, hijos, estado de salud 
actual (calidad de vida relacionada con la salud)

Educación/escuela, empleo Asistencia, rendimiento educativo, duración del 
empleo, subempleo

Actividades Impacto en la vida diaria, actividades de la vida 
diaria, problemas de movilidad, necesidad de ayuda

Complicaciones reducidas asociadas a la hemofilia y el tratamiento
Enfermedad de las articulaciones Estado de las articulaciones

Dolor, depresión/ansiedad Dolor (crónico, agudo, interferencia con la actividad, 
momento oportuno, medicamentos), depresión

Otras comorbilidades, VIH/VHC, obesidad Utilización de recursos, mortalidad, longevidad
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Figura 1
Objetos intermedios
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Desarrollar una red de investigación 
liderada por el paciente1

Desarrollar un cuestionario estandarizado para 
recolectar resultados notificados por los pacientes1

Realizar un estudio de 
viabilidad de la 

implementación del 
cuestionario PROBE1

Figura 2
Estudios de validación del cuestionario PROBEValidez, 

relevancia, 
claridad y alcance 

completo1
Confiabilidad de prueba-

repetición de prueba 
(reproducibilidad)2

Marco analítico 
central3

Validación 
intercultural4

Tabla 1
Resultados importantes de pacientes para personas con hemofilia y parámetros de medición
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