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Expertos europeos se retinen en Barcelona para mejorar el uso de
los instrumentos de Calidad de Vida en la practica clinica.

El Parc de Recerca Biomédica Barcelona (PRBB) acoge la Il Jornada Cientifica BiblioPro
sobre el uso de los instrumentos de Calidad de Vida.

El crecimiento exponencial de instrumentos de calidad de vida en la era de las nuevas
tecnologias digitales plantea dudas sobre su acceso, favoreciendo los problemas de uso ilegal

La normativa legal internacional sobre derechos de autor presenta ambigiiedades
importantes en su aplicacién a los instrumentos de calidad de vida

Los expertos recomiendan el acceso a estos instrumentos a través de plataformas de
distribucion centralizada como PROQOLID y BiblioPRO

Barcelona, a 18 de febrero de 2014.- Mafiana jueves 19 de febrero se llevara a cabo la II Jornada
Cientifica BiblioPro sobre el uso de los instrumentos de Calidad de Vida y de los Resultados
Percibidos en los Pacientes, los conocidos como PRO-Patient Reported Outcomes, organizada por el
Comite Cientifico de Bibliopro y el Instituto Hospital del Mar de Investigaciones Médicas (IMIM).

La Jornada contara con expertos europeos en instrumentos de calidad de vida como el Profesor
Paul Kind de la Universidad de York, y Caroline Anfray de MAPI Institute (Lyon) que abordaran
temas sobre calidad de vida y la propiedad intelectual de los instrumentos PRO.

En las ultimas décadas, se ha observado un desarrollo exponencial de los instrumentos de calidad
de vida y de los Resultados Percibidos en los Pacientes (PRO) en la investigacién y la practica
clinica, tanto a nivel nacional como internacional, al convertirse en importantes indicadores de la
salud y la calidad de vida tanto en investigacidon clinica como epidemiolégica. La salud percibida por
los propios pacientes tiene un importante poder predictivo de resultados como la mortalidad, la
demanda de servicios o los costes sanitarios. De hecho, el uso sistematico de los PRO por parte del
National Health System (UK) ha mostrado que en intervenciones como la hernia inguinal un 20%
son hombres que no tenian sintomas antes de operarse y un 85% presentaban molestias tras la
intervencidén, por lo que 50 millones de libras se emplearon en tratamientos posiblemente no
necesarios.

La programacién de esta Il Jornada, que cuenta con 200 personas inscritas y que se podra seguir
por streaming, se complementa con sesiones cientificas paralelas sobre dareas especificas y
presentacion de poésteres con los ultimos avances en cuanto a la medicién de calidad de vida en
enfermedades de creciente interés como el cancer, las patologias neurolégicas y los trastornos
croénicos.

Ademas, dentro de la Jornada Cientifica, también se organiza un curso semipresencial dirigido a
profesionales interesados en aprender la herramienta EMPRO, una herramienta desarrollada por
miembros del Comité Cientifico que evalia de manera estandarizada la calidad de este tipo de
instrumentos.

Sobre BiblioPro

BiblioPRO es la primera biblioteca virtual del mundo especializada instrumentos de calidad de vida
relacionados con la salud, los PRO, en espafiol, clasificados y documentados siguiendo una forma de



clasificacion conceptual y rigurosa. Creada en el 2005 por un grupo de expertos liderados por el
Instituto Hospital del Mar de Investigaciones Médicas (IMIM) es la primera biblioteca virtual en
espafiol de PROs de acceso libre y gratuito (BiblioPRO,) y actualmente cuenta con una media de
45.500 visitas al afio.

Incluye tanto instrumentos disefados originalmente en castellano, como las adaptaciones
culturales desarrolladas para Espafia y Latinoamérica, ya que la mayoria de estos instrumentos han
sido desarrollados en paises anglosajones. El uso adecuado de estos instrumentos es ttil en
situaciones muy diferentes y permite realizar tanto una mejor deteccidn como una mejor
monitorizacién de los estados de salud evaluados.

Esta biblioteca virtual es de acceso libre y gratuito y dispone de toda la informacién basica
(nombre, enfermedad, contacto del autor original y del que ha hecho la adaptacién, tipo de medida,
poblaciodn, edad, etc.) de 748 cuestionarios (proximamente mas de 1400). Su objetivo es promover
un uso adecuado en investigacion proporcionando informacién exhaustiva online, evaluaciones
basadas en la evidencia y formacion especifica en esta area. Ademas BiblioPRO pretende identificar
el mayor numero de instrumentos existentes para evaluar resultados de salud, facilitando la
seleccion del mas adecuado mediante la metodologia cientifica, garantizando siempre los derechos
de la propiedad intelectual y todos los requisitos legales.

Mas informacion

e Sobre la Jornada: http:

e Sobre Bibliopro: http://www. blbllopro org
e Streaming del acto: http://bambuser.com/channel/BiblioPRO

Contacto

Servicio de Comunicacion IMIM: Marta Calsina 93 316 0680 mcalsina@imim.es y Rosa Manaut 618
509 885 rmanaut@imim.es



