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Core

Outcomes ; Que es una encuesta
Set %@
de Delphi?

Una encuesta que esta disenada para recopilar opiniones de varias personas y, finalmente,
llegar a un acuerdo (“consenso”).

/ Las encuestas de Delphi son confidenciales para garantizar que todos tengan la misma opinion.

Las encuestas de Delphi tienen multiples series (generalmente entre 2 y 3 series). Esto
\/ significa que los participantes tienen mas de una oportunidad para dar su opinion.

/ La siguiente figura describe los pasos involucrados en una encuesta de Delphi. Toda la
informacion incluida en la figura se repite en el texto que sigue.

Proceso de la encuesta de Delphi

Serie 1 de la encuesta

Una lista de parametros es producida por el equipo de investigacion y es
enviada a cada participante para calificar la importancia de cada uno de ellos.

\»

Serie 2 de la encuesta

A los participantes se les presentan sus calificaciones de la serie 1, junto con
un resumen de como otros calificaron cada resultado. Se pide a los
participantes que piensen en las calificaciones de todos y decidan si quieren
cambiar su calificacion.

\’

Series adicionales de la encuesta

El proceso de ver los parametros y calificar nuevamente los parametros puede
repetirse en una serie adicional.

\»

Ultimo paso

El equipo de investigacion usa los parametros de las encuestas de Delphiy las

conversaciones adicionales con pacientes, cuidadores y profesionales para
producir el conjunto de parametros basicos final.




¢Qué sucede en la serie 1 de la encuesta de Delphi?

e El equipo de investigacion ha desarrollado una lista de posibles parametros sobre los que
qgueremos preguntarle. Creamos esta lista después de analizar muchos articulos de
investigacion y realizar grupos de enfoque con padres/cuidadores de pacientes con
deficiencia del transportador de creatina (CTD, por sus siglas en inglés) y deficiencia de
guanidinoacetato metiltransferasa (GAMT).

e En la serie 1, le pediremos que califique la importancia de cada resultado en una escala del
1 al 9.

e Cuando complete la encuesta, sus calificaciones se enviaran al equipo de investigacién
junto con las calificaciones de todos los demas participantes. Luego, resumiremos las
respuestas de cada grupo de participantes (pacientes, padres/cuidadores, profesionales
de la salud y asesores de politicas de atencién médica) en un grafico. Estos graficos se
incluiran en la serie 2 de la encuesta de Delphi.

¢ Qué sucede en la serie 2 (y posiblemente en la serie 3) de la encuesta de Delphi?

e Le pediremos que complete la encuesta nuevamente. Recibira un recordatorio de como
califico cada resultado la ultima vez. También vera el grafico de resumen que muestra
cdmo calificé cada grupo los parametros. Nadie puede ver las calificaciones de otro
participante individual, usted solo puede ver los parametros generales de cada grupo en su
conjunto.

e Mirando sus calificaciones anteriores y los graficos de resumen, le preguntaremos si
desea mantener su calificacién original o cambiarla. No esta bajo ninguna presién para
cambiar su calificacion si no desea hacerlo. Esta perfectamente bien que se cifia a su
propia calificacion, incluso si califico el resultado de manera diferente a la mayoria del
grupo.

e Sino completd las series anteriores de la encuesta, aun puede completar las series
posteriores.

e El equipo de investigacion revisara los parametros de la serie 2 y decidira si se necesita
una 3.a serie. En ese caso, los pasos anteriores se repetirian en la serie 3.

:Qué sucede después de la encuesta de Delphi?

e Después de la ultima serie, las partes interesadas analizaran los parametros en una
reunion de consenso. Las partes interesadas incluiran pacientes, padres/cuidadores,
profesionales de la salud y el equipo de investigacion del proyecto PaReNts.

o Al final de este proceso, el equipo de investigacion producira un informe sobre los
parametros que los pacientes, los padres/cuidadores y los profesionales de la salud
acordaron que eran los parametros mas importantes. Estos se denominan ‘parametros
basicos’ para pacientes con CTD y deficiencia de GAMT.

[Esta informacion esta adaptada de Core Outcome Measures in

Effectiveness Trials Initiative, https://www.comet-initiative.org]
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