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Resumen 
 

Objetivos: Entre el 6 y el 8% de la población 

europea está afectada por una enfermedad 

rara (<5 casos por 10.000 habitantes). El pre-

visible incremento de los pacientes con enfer-

medades raras va a requerir transformar el 

modelo de atención actual y repensar las re-

laciones entre los profesionales sanitarios y los 

pacientes. Es indispensable ofrecer más y me-

jor información sobre la enfermedad y los tra-

tamientos, para conseguir pacientes con EERR 

más activos y responsables con su salud. El 

estudio se plantea con los objetivos de anali-

zar los procesos existentes de información y 

soporte para la activación de los paciente con 

EERR en el entorno de las Unidades de Dis-

pensación a Pacientes Externos, proponer lí-

neas de trabajo para mejorar estos procesos, e 

identificar intervenciones para optimizar la 

colaboración entre los farmacéuticos de hospi-

tal y las asociaciones de pacientes con EERR. 

 

Material y métodos: Se configuró un grupo de 

trabajo que ha impulsado un estudio de in-

vestigación cualitativa desarrollado en seis 

fases. Destacan una encuesta online a farma-

céuticos de hospital que ha permitido la ela-

boración de un informe sobre la situación de 

los procesos de información y formación a pa-

cientes y la colaboración con asociaciones de 

pacientes, y una jornada de debate presencial 

(focus group) que ha permitido generar un 

listado de recomendaciones desde los Servicios 

de Farmacia Hospitalaria (SFH).  

 

Resultados: Se analizó el punto de vista y las 

necesidades de las asociaciones de pacientes 

en relación a la información sobre la enfer-

medad y el tratamiento, y se han propuesto 

recomendaciones y claves para mejorar estos 

procesos formativos desde los SFH. Se han con-

cretado áreas de trabajo a desarrollar en las e 

intervenciones colaborativas con asociaciones 

de pacientes con el liderazgo de los farmacéu-

ticos de hospital.  

 

Conclusión: Los procesos formativos y de acti-

vación de pacientes con EERR son complejos. 

Se hace necesario contar con la perspectiva 

del paciente y ajustar las intervenciones for-

mativas al perfil y a las necesidades de los 

pacientes y familiares. Los SFH pueden liderar 

el proceso de información a los pacientes con 

EERR y garantizar que el contenido sea ve-

raz, experto y respaldado por la evidencia 

científica. Para ello se proponen líneas de 

trabajo concretas. También se detecta la nece-

sidad de modificar la percepción de los SFH 

entre los pacientes. Hay que comunicar proac-

tivamente el rol sanitario de la Farmacia de 

los SFH en el entorno asociativo, implicarse en 

sus actividades y potenciar la presencia insti-

tucional de la SEFH. Los espacios de encuentro 

y el diálogo entre los farmacéuticos de hospi-

tal y las asociaciones son ineludibles en pos 

de la mejora de la formación y la activación 

de pacientes con EERR y sus familiares.   
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Introducción 

 

Entre el 6 y el 8% de la población europea 

está afectada por una enfermedad rara (<5 

casos por 10.000 habitantes). Esto se traduce 

en 3 millones de afectados en España. Si esti-

mamos una media de 4 personas por familia, 

en España hay unos 12 millones de personas 

que conviven diariamente con una enferme-

dad rara1. 

 

El previsible incremento de los pacientes con 

enfermedades crónicas (entre ellas, las enfer-

medades raras) va a requerir transformar el 

modelo actual de atención y repensar las re-

laciones entre los profesionales sanitarios y los 

pacientes con el objetivo último de situar al 

paciente en el centro del sistema2. 

 

Para conseguir estos objetivos el sistema debe-

rá, entre otras cosas, ofrecer más y mejor in-

formación y formación sobre la enfermedad y 

el tratamiento, además de hacerlo de forma 

que se ajuste a las capacidades de los pacien-

tes, permitiéndoles desarrollar nuevas habili-

dades y confianza para manejar su enferme-

dad.  

Hay evidencia que muestra que un paciente 

“activo”, formado e informado, tiene un im-
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pacto positivo en los resultados en salud (me-

jor adherencia terapéutica, manejo de efectos 

adversos), en su calidad de vida (reducción 

del estrés emocional y hábitos saludables) y 

en los costes para el sistema3 (se optimiza la 

conservación de los fármacos y se reducen los 

reingresos hospitalarios).  

 

Descubrir el talento oculto existente entre 

muchos de los pacientes crónicos es un “acti-

vo” todavía infrautilizado por gestores y pro-

fesionales sanitarios4. El auge de un nuevo 

perfil de paciente, usuario de las TIC´s, preo-

cupado por su salud e interesado en las deci-

siones relativas a sus cuidados, puede ser una 

oportunidad para avanzar en este terreno. Los 

sistemas sanitarios deberán saber adaptarse a 

esos cambios y aprender a incorporar ese nue-

vo talento. 

  

Una gran mayoría de medicamentos huérfanos 

se dispensa en las UDPE lo que permite in-

formar sobre el tratamiento farmacológico, 

hacer seguimiento de la adherencia al mismo, 

ofrecer consejos para la conservación del fár-

maco, detectar efectos adversos y errores de 

medicación y articular la comunicación entre 

el farmacéutico y el equipo asistencial5. 

 

Los SFH se encuentran, por tanto, en un lugar 

óptimo para convertirse, trabajando colabora-

tivamente con el resto de profesionales que 

atienden a los pacientes con EERR, en un re-

ferente para la formación, información y el 

soporte a estos pacientes. Para ello, deberá 

ampliar su campo de actuación tradicional, 

el fármaco, y pensar en términos de paciente y 

sus necesidades. Existen experiencias que ava-

lan este nuevo rol de los profesionales6,7.  

 

En este nuevo escenario de atención centrada 

en el paciente, el conocimiento mutuo y las 

alianzas con las asociaciones de pacientes van 

a jugar un papel clave para generar sinergias 

y optimizar las intervenciones informativas 

dirigidas a los pacientes con EERR y a sus 

familiares. 

 

 

Objetivos 

 

1. Analizar los procesos de información y 

soporte para la activación de los pacientes 

con EERR en el entorno de los SFH, espe-

cialmente desde las UDPE.  

 

2. Conocer las inquietudes y necesidades de 

los pacientes con EERR en relación con la 

información que reciben en los SFH. 

 

3. Proponer líneas de trabajo para contribuir 

a mejorar los procesos de información y 

activación de los pacientes con EERR y sus 

familiares en la Farmacia de Hospital. 

 



 

4. Identificar intervenciones para mejorar la 

colaboración con las asociaciones de pa-

cientes con EERR. 

 

 

Metodología 
 

El estudio de investigación cualitativo “Claves 

para contribuir a la información y activación 

de pacientes con EERR y familiares desde la 

Farmacia de Hospital” se ha desarrollado en 6 

fases: 

 

• Fase 1. Dossier preliminar y test de concepto. 

• Fase 2. Encuesta online a farmacéuticos de 

hospital. 

• Fase 3. Mapa de situación de los procesos 

informativos. 

• Fase 4. Trabajo en grupo, identificación de 

recomendaciones. 

• Fase 5. Entrevistas a asociaciones de pacien-

tes. 

• Fase 6. Redacción del informe final. 

 

La secuencia de trabajo se inició en agosto de 

2015  y finalizó en febrero de 2016. El ca-

lendario del estudio se ajustó para que la pre-

sentación de resultados se realizara de cara al 

Día Mundial de las Enfermedades Raras (29 

de febrero de 2016). 
 

A continuación se detallan los resultados más 

significativos obtenidos en cada fase y los par-

ticipantes que formaron parte de cada una de 

ellas:  

 

Fase 1. Dossier preliminar y test de concepto  

 

Con el soporte de una consultora especializa-

da, se llevó a cabo un proceso de búsqueda de 

referencias bibliográficas sobre las necesidades 

e intervenciones informativas sobre la enfer-

medad y el tratamiento de pacientes con en-

fermedades crónicas en general, y con EERR 

en particular, en el contexto de los SFH. 

  

Con estos resultados se diseñó un borrador de 

proyecto que fue corregido y validado por los 

Servicios de Farmacia del Hospital Universita-

rio La Fe de Valencia y del Hospital Miguel 

Servet de Zaragoza.  

 

Se invitaron a participar en el proyecto a los 

miembros del Grupo de Trabajo de Enferme-

dades Raras de la SEFH. 

 

 

Fases 2 y 3. Encuesta online a farmacéuticos 

de hospital y mapa de situación 

 

Mediante un cuestionario digitalizado situado 

en una plataforma online8 se recogieron datos 

e información relevante sobre: 

 

• Roles y protocolización de las tareas de in-

formación y formación a pacientes con 

EERR desde los SFH. 
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• Las vías de acceso de los pacientes con EERR 

a los SFH para obtener información sobre su 

enfermedad y tratamiento. 

• Los recursos materiales informativos y for-

mativos específicos de que disponen. 

• La adecuación de los espacios físicos de los 

SFH para las tareas formativas y de soporte. 

• La colaboración entre el SFH y las asocia-

ciones de pacientes con EERR. 

• La colaboración entre el SFH y otros profe-

sionales sanitarios, en materia de informa-

ción y formación a los pacientes con EERR.  

 

Respondieron a esta encuesta 15 Servicios de 

Farmacia (ver detalle en anexo final). 

 

Los resultados permitieron redactar el informe 

Mapa de situación: Procesos de información a 

pacientes con EERR desde la Farmacia de 

Hospital y relaciones colaborativas con las 

asociaciones y otros profesionales sanitarios9  

 

 

Fase 4. Trabajo en grupo y recomendaciones (II 

Workshop Paciente Activo y Farmacia de Hos-

pital) 

 

El objetivo de esta sesión tipo focus 

group10,11,12 fue presentar a los participantes 

en el estudio el informe obtenido en la Fase 3 

y utilizarlo como punto de partida para 

identificar recomendaciones concretas en re-

lación con los procesos informativos a pacien-

tes con EERR en los SFH y claves para mejorar 

la colaboración entre los farmacéuticos de 

hospital y las asociaciones de pacientes con 

EERR.  

 

Utilizando elementos de la Técnica de Grupo 

Nominal13 y de la Dinámica World Café14, se 

analizaron las principales barreras, elementos 

facilitadores y soluciones para mejorar la in-

formación, la activación de los pacientes y las 

relaciones con el entorno asociativo de las 

EERR y otros profesionales.  

 

La sesión contó con una mesa introductoria 

dedicada a conocer las necesidades y los pun-

tos de vista de los pacientes con EERR, en la 

que participaron  directivos de la Fundación 

contra la Hipertensión Arterial Pulmonar y 

de la Asociación Nacional de Hipertensión 

Pulmonar. A continuación, tuvieron lugar dos 

talleres de análisis y debate reservados a pro-

fesionales sanitarios (detalle del programa)15.  

 

 

Fase 5. Entrevistas a directivos de asociaciones 

de pacientes con EERR 

 

Con el objetivo de complementar el trabajo 

prospectivo realizado en las fases anteriores 

del estudio, así como conocer en detalle las 

necesidades y los puntos de vista de los pa-

cientes en relación con los procesos informati-

vos, se llevaron a cabo entrevistas semiestruc-

turadas a directivos de asociaciones de pa-

cientes.  
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En esta fase han participado directivos de las 

asociaciones de pacientes siguientes: Funda-

ción contra la Hipertensión Arterial Pulmo-

nar y Asociación Nacional de Hipertensión 

Pulmonar.  

 

El guion utilizado para desarrollar estas en-

trevistas siguió los ejes temáticos de la encuesta 

online realizada a farmacéuticos de hospital 

(Fase 2).  

 

 

Fase 6. Redacción del informe 

 

Tanto los resultados de la encuesta, como todas 

las ideas y recomendaciones obtenidas en las 

distintas fases del estudio, han permitido re-

dactar el presente informe. El documento ha 

contado con la revisión de los quince partici-

pantes, antes de su publicación final.  

 

Resultados y discusión 

 

Las principales ideas y recomendaciones sur-

gidas a lo largo de las diferentes fases del es-

tudio se presentan a continuación ordenadas 

alrededor de tres ejes de interés:  

 

(A) El punto de vista y las necesidades de los 

pacientes con EERR y sus familiares en re-

lación con la información sobre su enfer-

medad y el tratamiento. 

 

(B) Las recomendaciones de los SFH Farmacia 

en relación con los procesos informativos a 

pacientes con EERR y sus familiares en las 

UDPE. 

 

(C) Las claves para mejorar la colaboración 

entre los SFH y las asociaciones de pacien-

tes. 

 

 

 

 

(A) Punto de vista de los pacientes 

con EERR en relación con la infor-

mación sobre su enfermedad y el tra-

tamiento. 

 
1. La complejidad del problema. Los pacientes 

con EERR tienen déficit de información y 

formación. Perciben su itinerario a través 

del sistema como complejo y traumático. Re-

ciben información dispersa, no siempre en-

tendible, y a través de un número conside-

rable de fuentes (médico, enfermería, far-

macéutico, etc.) sobre temas muy diferentes: 

diagnóstico, autocuidados y dieta, manejo de 

bombas, conservación del fármaco, etc.  

 

2. Ajuste y personalización de la información. 

El perfil de los pacientes con EERR es muy 

diverso: hay casos de pacientes activos y em-

poderados que asumen perfectamente el con-

trol de su enfermedad, pero también pa-

cientes pasivos y complicados. Los pacientes 
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piden que los profesionales ajusten los con-

tenidos y los estilos comunicativos al perfil 

del paciente.  

 

3. Atención profesional especializada. A los 

pacientes con EERR les gustaría contar con 

un farmacéutico de referencia en EERR en 

las UDPE, especializado y experto en su en-

fermedad y el tratamiento. Apuestan por 

una atención centralizada en un número 

reducido de centros. 

 

4. Percepción del Farmacéutico de Hospital. De 

manera creciente, los pacientes quieren co-

nocer el tratamiento concreto dispensado por 

el Servicio de Farmacia (marca, forma far-

macéutica, etc.). Perciben, en ocasiones, a la 

Farmacia de Hospital como una de las ba-

rreras que utiliza la administración para 

controlar los costes y limitar el acceso a los 

tratamientos innovadores. 

 

5. Accesibilidad a las UDPE. Muchos pacientes 

con EERR tienen problemas de movilidad. 

Los pacientes identifican carencias en la ac-

cesibilidad a los Servicios de Farmacia para 

la resolución de dudas o para trámites ad-

ministrativos. Se trabajará para que el sis-

tema ofrezca suficientes canales de comuni-

cación para la resolución de sus problemas. 

Apuntan como soluciones disponer de un te-

léfono de atención directa y el desarrollo de 

aplicaciones basadas en las TIC. 

 

6. Recursos de soporte a la información y for-

mación. Los pacientes con EERR verían con 

interés que en las UDPE se ofreciera de ma-

nera normalizada folletos y trípticos ajusta-

dos al lenguaje y conocimiento del paciente. 

Estas intervenciones podrían ir acompaña-

das de “prescripción activa” de páginas web 

con información veraz y validada. 

 

7. Arquitectura de los espacios físicos de dis-

pensación. En opinión de los pacientes, 

existen todavía numerosos hospitales con 

deficiencias en el confort y en la arquitec-

tura de los espacios físicos de dispensación: 

mamparas, cajetines dispensadores, espacios 

vacíos, carencia de sillas, etc.   

 

 

(B) Recomendaciones de la Farmacia 

de Hospital en relación con los proce-

sos informativos a pacientes con 

EERR en las UDPE. 

 
1. Las UDPE como oportunidad para la Far-

macia de Hospital. Los SFH aprovecharán la 

oportunidad de llevar a cabo formación e 

información a los pacientes con EERR en 

las UDPE. Las intervenciones de informa-

ción a pacientes con EERR deberían incor-

porarse como una rutina habitual de las 

UDPE. El farmacéutico de hospital debe li-

derar el proceso y garantizar al paciente con 

una información veraz, experta y respalda-

da por la evidencia científica.  
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2. Protocolización de los procesos de informa-

ción y activación de pacientes con EERR. La 

información y la activación de pacientes 

con EERR y a sus familiares desde los SFH 

debe abordarse como un proceso protocoli-

zado, validado y cooperativo con el resto de 

profesionales sanitarios. Este proceso se inte-

graría en la provisión responsable de tera-

pia farmacológica individualizada a los 

pacientes con EERR. 

3. La necesaria integración de los pacientes en 

el diseño de procesos y guías de actuación. 

Es imprescindible incorporar el punto de 

vista y las experiencias de los pacientes con 

EERR y las de sus familiares en el diseño de 

los materiales y contenidos, así como en los 

protocolos y guías de actuación. Hacerlo de 

forma unilateral aleja a los profesionales de 

las necesidades reales de los pacientes.  

 

4. Nueva plataforma de contenidos EERR en la 

SEFH. Hay que seguir impulsando la plata-

forma  sobre EERR por parte de la SEFH: 

permitirá a los SFH disponer de un reperto-

rio de contenidos informativos validados, 

normalizados y bien estructurados. De esta 

forma, se podrá ofrecer la máxima informa-

ción y formación a los pacientes y familia-

res con EERR. Para este objetivo, es ne-

cesario desarrollar alianzas y colaboracio-

nes con sociedades e instituciones expertas 

(por, ejemplo, la  Escuela de Pacientes / 

EASP) para poder generar sinergias y evitar 

redundancias. 

 

5. Presencia de la SEFH en la validación de 

recursos virtuales y otros materiales infor-

mativos para pacientes con EERR. La SEFH 

debería reforzar su rol de experto en la re-

comendación activa de recursos virtuales y 

otros materiales formativos propios que ayu-

den a los pacientes con EERR. También de-

bería ser un referente en la validación de 

contenidos de terceros, apostando por el rigor 

y la evidencia científica y garantizando 

una información veraz. 

 

6. Explorar nuevos canales para acceso de los 

pacientes a las UDPE basados en las TIC. 

Explotar el potencial de las TIC para la co-

municación y el acceso a determinados per-

files de pacientes a los SFH (por ejemplo, 

mediante teléfono directo o mensajerías 

electrónicas) con el objetivo de facilitar la 

resolución de dudas, la gestión de la dis-

pensación y la programación de visitas, en-

tre otros. Iniciar un proceso de benchmar-

king de experiencias y buenas prácticas. 

 

7. Mejorar la arquitectura de los espacios de-

dicados a la dispensación. Los procesos de 

mejora de la información a pacientes debe-

rían ir acompañados de un proceso paralelo 

que, teniendo en cuenta el punto de vista 

del paciente, permita adecuar los espacios 

para que garanticen la intimidad, la confi-

dencialidad y el confort de los pacientes con 

EERR y sus familiares, dentro de las UDPE. 
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8. Impulsar la formación del Farmacéutico de 

Hospital en habilidades y competencias pa-

ra la comunicación. La formación perma-

nente del farmacéutico de hospital es inelu-

dible. No solo sobre conocimientos técnicos, 

como ya viene desarrollándose. También en 

habilidades y competencias para una ade-

cuada comunicación con pacientes. 

 

 

(C) Claves para mejorar la colabora-

ción entre los SFH y las asociaciones 

de pacientes. 

 

1. Comunicar proactivamente el rol sanitario 

de los SFH entre las asociaciones de pacien-

tes con EERR. Las asociaciones de pacientes 

a veces tienen una imagen poco precisa de 

los SFH. En algunos casos desconocen su con-

tribución al conjunto del sistema sanitario.  

Se hace necesario, por tanto. cambiar esta 

imagen y generar credibilidad y confianza. 

Para ello, se podrían impulsar iniciativas 

como jornadas de puertas abiertas u ofrecer 

a las asociaciones espacios físicos en el hos-

pital para el desarrollo de sus actividades.   

 

2. Implicación y presencia de los farmacéuticos 

en las actividades de las asociaciones. Las 

asociaciones de pacientes valoran enorme-

mente la colaboración de los profesionales 

en las iniciativas que impulsan desde la 

comunidad. Es importante “salir del hospi-

tal” y participar proactivamente en las ini-

ciativas de las asociaciones.  

 

3. Prescripción de asociaciones de pacientes en 

las UDPE. Una de las tareas que puede con-

tribuir a generar puentes entre los SFH y las 

asociaciones es la recomendación de asocia-

ciones cercanas a pacientes con EERR. 

4. Dotar a la SEFH de la figura de responsable 

de relaciones con las asociaciones de pa-

cientes.  En colaboración estrecha con el 

presidente de la SEFH, este nuevo cargo con-

tribuiría a potenciar la presencia institu-

cional de la SEFH en los múltiples progra-

mas y eventos de sensibilización y educa-

ción sanitaria impulsados por las asociacio-

nes de pacientes.  

 

5. Generar un mapa de situación de los recur-

sos asociativos próximos a los SFH. Aún exis-

te un gran desconocimiento entre los farma-

céuticos de hospital sobre las asociaciones de 

pacientes cercanas al hospital y sus activi-

dades. Sería conveniente generar un “mapa 

de situación” de estos recursos asociativos 

como paso imprescindible para desplegar 

actuaciones y programas de colaboración.  

 

6. Impulsar nuevos espacios para el encuentro 

entre agentes y asociaciones de pacientes. 

Son necesarios nuevos espacios presenciales 

para el encuentro y el diálogo entre los 

agentes sanitarios implicados en la atención 

a los pacientes con EERR y los representan-

tes de asociaciones de pacientes, para ali-

near periódicamente posiciones y avanzar 

de forma coordinada en pos de la mejora de 
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la información y la activación de pacientes 

con EERR y de sus familiares.  
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