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RESUMEN

Introducción: la visibilidad de las Enfermedades 
Raras a nivel multidisciplinar y su humanización, 
son uno de los retos planteados en la Agenda 2030 
de Naciones Unidas. El farmacéutico comunitario 
necesita renovarse y promover habilidades, como 
técnicas de atención farmacéutica individualizada, 
imprescindibles para el apoyo de estos pacientes. 
El objetivo de esta investigación es identificar las 
necesidades socio-sanitarias de las familias perte-
necientes a asociaciones de enfermedades raras 
que acude a la farmacia comunitaria en España.
Método: Estudio observacional y transversal me-
diante cuestionario digital enviado a usuarios de 
la Asociación de Enfermedades Raras D´genes, a 
través de la Asociación y de los Colegios Oficiales 
de Farmacéuticos, n=253.
Resultados: las enfermedades raras se distribuyen 
por todo el territorio con una alta dispersión. La 
mayoría de pacientes o familiares suelen visitar la 
farmacia comunitaria más de dos veces al mes. 
Estas familias suelen confiar en su farmacia desde 
hace más de tres años y no encuentran dificultades 
para obtener su tratamiento. El perfil de los pacien-
tes que acuden a la farmacia es muy heterogéneo, 
pero la mayoría de familiares afirman conocer y 
centrarse únicamente en sus necesidades sociosa-
nitarias. En relación a sus niveles de satisfacción, 
el recibimiento, la discreción en el trato, el tiempo 
de atención y la despedida son los factores mejor 
valorados.
Conclusiones: El profesional farmacéutico debe 
poseer, habilidades científicas y técnicas, necesita 
promover valores como empatía, habilidades socia-
les o capacidad de escucha, para poder prestar una 
atención farmacéutica personalizada a familias 
con enfermedades raras y conseguir humanizar la 
farmacia comunitaria del siglo XXI. 

Palabras clave: Enfermedades raras; Atención al 
paciente; Farmacia comunitaria; Profesional farma-
céutico; Humanización.

ABSTRACT

Introduction: the visibility of Rare Diseases at a 
multidisciplinary level and their humanization are 
one of the challenges set out in the 2030 Agenda of 
the United Nations. Community pharmacists need 
to renew themselves and promote skills, such as in-
dividualized pharmaceutical care techniques, which 
are essential for the support of these patients. The 
aim of this research is to identify the socio-health 
needs of families belonging to rare disease asso-
ciations who go to the community pharmacy in 
Spain.
Method: Observational and transversal study by 
a digital questionnaire to users of the Association 
of Rare Diseases D'genes, through the Associa-
tion and the Official Associations of Pharmacists, 
n=253.
Results: Rare diseases are distributed throughout 
the territory with a high dispersion. Most patients 
or relatives usually visit the community pharmacy 
more than twice a month. These families usually 
trust their pharmacy for more than three years 
and do not encounter difficulties in obtaining their 
treatment. The profile of the patients who visit the 
pharmacy is very heterogeneous, but the majority 
of family members claim to know and focus only 
on their social and health needs. In relation to their 
levels of satisfaction, the reception, discretion in 
treatment, time of attention and farewell are the 
best valued factors.
Conclusions: The professional pharmacist must 
possess, scientific and technical skills, needs to 
promote values such as empathy, social skills or 
listening skills, to be able to provide personalized 
pharmaceutical care to families with rare diseases 
and manage to humanize the community pharma-
cy of the 21st century.

Keywords: Rare diseases; pharmaceutical care; 
community pharmacy; pharmacist; humanisation.

Acrónimos:
ER (enfermedades raras)
FC (farmacia comunitaria)
ODS (objetivos de desarrollo sostenible)
MH (Medicamentos Huérfanos)
COF (Colegio Oficial de Farmacéuticos)
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Introducción

En los últimos años, se ha planteado un nuevo reto para la sociedad: la visi-
bilidad de las Enfermedades Raras (ER) a nivel multidisciplinar, integrando 
sanidad, educación y conciencia social(1). La humanización de las ER es uno 
de los objetivos de desarrollo sostenible (ODS) incluidos por las Naciones 
Unidas en la Agenda 2030(2).

Las ER son numerosas, de naturaleza heterogénea y geográficamente dis-
pares(3). Estas enfermedades se caracterizan por una alta tasa de mortali-
dad, pero baja prevalencia. Por lo general, comportan una evolución crónica 
severa, con múltiples deficiencias motoras, sensoriales y cognitivas, suelen 
presentar un alto nivel de complejidad clínica, dificultando su diagnóstico y 
reconocimiento(4).

Así mismo, la comercialización de Medicamentos Huérfanos (MH), medica-
mentos destinados al diagnóstico y tratamiento de muchas de estas ER(5), se 
enfrenta al conflicto entre el acceso temprano a los nuevos medicamentos 
que puedan mejorar la salud de los pacientes y la evaluación rigurosa de los 
beneficios y riesgos(6).

La prevalencia de ER aceptada en Estados Unidos es de 1 de cada 1500 
personas, sin embargo, en Australia está estipulada en 5 de cada 10000(7), 
siendo 1 de cada 2500 ciudadanos en Japón(8). En España, se ha adoptado 
el criterio establecido por la Unión Europea, considerando a una enfermedad 
como rara o poco frecuente cuando afecta a menos de 1 de cada 2000 ha-
bitantes(3, 4). 

Actualmente, la base de datos de Orphanet se compone de 6053 ER(9), afec-
tando a un 3,5% - 5,9% de la población mundial. Se estima que 30 millones 
de personas en Europa y 300 millones en todo el mundo padecen una ER. El 
72% tienen origen genético y de estas, el 70% aparecen en la infancia(3). El 
28% restante, se desarrollan como resultado de infecciones, alergias o facto-
res medioambientales(4, 9).

A raíz de esto, se plantea la necesidad de implantar un modelo de atención 
integral, que satisfaga las necesidades de pacientes con ER, que organice 
un espacio sociosanitario multidisciplinar capaz de orientar a las familias 
y solventar los problemas derivados de su enfermedad(10). Por lo tanto, se 
requiere la organización de una atención multidisciplinar que incluya no solo 
a médicos de atención primaria, sino también a especialistas como genetis-
tas, neurólogos, inmunólogos, pediatras, dietistas o farmacéuticos, recursos 
como Orphanet pueden ser capaces de facilitar dicha atención(11, 12).

Un ejemplo de mejora de calidad de vida de estos pacientes, es el propues-
to por el Instituto Nacional de Salud Pública y Medio Ambiente, en Países 
Bajos, donde se ha llevado a cabo un modelo lógico de atención farmacéu-
tica, centrado en el paciente, eficiente, asequible y con un impacto ambien-
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tal mínimo(13). Los profesionales de la salud deben integrarse en un equipo 
multidisciplinar y para ello se debe mejorar la comunicación(14). Así mismo, 
el paciente, como se observó en el proyecto IMPACT, necesita comprender 
el nuevo rol del farmacéutico y estar abierto a construir una relación más 
cercana con este profesional de la salud(15). Este modelo lógico logra aunar 
esfuerzos, tanto de la Administración como de los farmacéuticos, para con-
seguir un equilibrio óptimo entre los servicios farmacéuticos tradicionales 
centrados en el producto y los innovadores centrados en el paciente(13).

En esta etapa de la historia denominada “Sociedad del Conocimiento”, los 
sistemas de información y las nuevas tecnologías hacen que los avances 
en la comunicación se produzcan de manera veloz y progresiva, la sociedad 
difunde, comparte y posibilita la accesibilidad, a todos los miembros, al cono-
cimiento necesario para mejorar las condiciones humanas(16, 17). La atención 
farmacéutica que se beneficia de estos recursos, junto con la receta electró-
nica(18, 19), ya instaurada en todo el país, son ejemplos característicos de esta 
evolución en el sector farmacéutico. Sin embargo, el avance de las nuevas 
tecnologías, no debe sustituir la comunicación directa interpersonal, sobre 
todo en la farmacia comunitaria (FC) ya que, en la mayoría de las situaciones, 
el paciente que acude a este establecimiento busca en el profesional, una aten-
ción íntima y personalizada(20). Por esta razón, el farmacéutico comunitario 
necesita renovarse y promover otras habilidades, entre ellas las técnicas de 
atención farmacéutica individualizada y de fidelización del cliente(21).

Los objetivos de esta investigación son: identificar las necesidades socio-sa-
nitarias de estos pacientes en la FC y determinar su satisfacción con la OF y 
los servicios prestados en la misma.

Métodos

Diseño de estudio y procedimiento

Se ha realizado un estudio observacional y transversal. 

El Proyecto de Investigación fue aprobado por el Comité de Ética de la UCAM 
(código CE071910). A todos los participantes del estudio se les entregó la 
hoja de información antes de comenzar, cumplimentando el consentimiento 
informado.

Para caracterizar la relación que existe entre estos pacientes y la OF se ela-
boró un cuestionario de 25 ítems, la mayoría de respuesta cerrada, divididos 
en cuatro bloques: características sociodemográficas (n=7), relación del pa-
ciente con la OF (n=6), indicadores de calidad (n=4) y atención de reclama-
ciones (n=8) (Anexo I). El cuestionario de elaboración propia recoge variables 
de tipo respuesta si/no; escala Likert, respuesta cerrada y abierta.
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Los cuestionarios se distribuyeron entre marzo del 2019 y marzo del 2021. El 
cuestionario estaba alojado en Google Analitics y se distribuyó a nivel nacio-
nal, a usuarios de la Asociación de Enfermedades Raras D´Genes y a través 
de los 52 Colegios Oficiales de Farmacéuticos (COF), distribuidos por la pe-
nínsula, archipiélagos y ciudades autónomas.

Criterios de inclusión: 

Pacientes, familiares o tutores legales que tuviesen diagnosticada una ER o 
que estuviesen a cargo del cuidado de personas con ER. Aquellos que tras 
ser informados del procedimiento del estudio firmasen su participación en 
el mismo.

Criterios de exclusión: 

Usuarios de FC que no hayan desarrollado una ER o que no tengan un fami-
liar con este tipo de patologías o que no hayan aceptado participar. 

Análisis de datos

En primer lugar, se ha realizado un volcado de los registros de los cuestio-
narios y se ha depurado la base de datos. Posteriormente se ha realizado un 
análisis descriptivo univariante, calculando las frecuencias y porcentajes de 
las categorías de las variables cualitativas, así como la media, desviación 
típica y mediana de las variables cuantitativas. Se ha aplicado el test Chi-cua-
drado y la corrección de Yates, para tablas de contingencia, para estudiar la 
relación entre el sexo o la edad categorizada en rangos y la frecuencia de vi-
sitas a la FC o la necesidad de servicios complementarios. Por la bondad del 
análisis, la pregunta 18 cuyos ítems son cualitativos, se han transformado a 
variables cuantitativas otorgando puntuaciones que van desde 5 a 1, de esta 
forma se ha procedido a realizar el cálculo de las medias, desviaciones típi-
cas y la mediana que se presentan. Se ha aplicado un nivel de significación 
del 5% (p < 0,05). El análisis estadístico de los datos se ha realizado con el 
software SPSS, v. 26.

Resultados

Características sociodemográficas

En el estudio se han registrado los datos correspondientes a 253 participan-
tes, de los cuales 223 (88,1%) son mujeres y 30 (11,9%) hombres. La distri-
bución por edad muestra que la mayoría de participantes tienen una edad 
comprendida entre 35-59 años (67,3%), siendo el grupo de edad menos re-
presentado el de menores de 18 años (2%). 
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Entre los participantes, el 59,3% (n = 150) eran pacientes con ER, el 38,3% (n 
= 97) eran familiares de pacientes con ER, siendo el resto cuidadores o per-
sonas sin relación con el paciente. 

Cabe indicar que la provincia de mayor participación ha sido Murcia (n= 58, 
22,2%), seguida de Madrid (n= 28, 11,1%) y Barcelona (n= 13, 5,1%), las de 
menor participación han sido Almería, Teruel, Lugo y Burgos (n= 1, 0,4%).

Relación del paciente con la OF

En la Tabla 1, se recogen los resultados relativos a las variables analizadas 
sobre la relación de los participantes con la OF. Respecto al uso de la OF por 
parte del paciente o cuidador se ha obtenido que el bloque mayoritario de en-
cuestados (n = 94, 37,2%) visita la farmacia más de 2 veces al mes, mientras 
que el 31,6% (n = 80) realizan una visita mensual. Solo el 9,9% (n = 25) reali-
zan menos de una visita al mes, y el 21,3% (n = 54) acuden a la farmacia al 
menos 1 vez a la semana (tabla 1). No se observan diferencias significativas 
al analizar las covariables sexo y edad en relación a la frecuencia de visita a 
la OF. La cercanía al domicilio es el aspecto más relevante a la hora de elegir 
la FC (n = 183/252, 72,6%). 

Se observa que un 57,3% están fidelizados a su OF, los resultados indican 
que la mayoría acuden desde hace más de 3 años a la misma farmacia (n 
= 145). No obstante, un 17% (n = 43) de los encuestados no tiene farmacia 
habitual.

Respecto al tratamiento, el 61,5% (n= 144/235) dispone de tratamiento com-
pleto para los síntomas nucleares de su ER en su FC habitual, frente al 9% 
(n= 21/235) que no dispone de dicho tipo de tratamiento. El 29,5% (n = 69) 
obtiene parte del tratamiento. El 64% (n= 153/239) no tiene dificultades de 
acceso a los medicamentos o productos que precisa en su FC frente al 36% 
(n = 86/239) que sí encuentra estas dificultades. El análisis de las dificulta-
des específicas que suelen encontrar los participantes para obtener los me-
dicamentos o productos que precisa en su FC habitual, el 15,1% (n = 38/251) 
indica que no tiene ninguna dificultad. Siendo las dificultades más frecuentes 
son el precio elevado (n = 97/251, 38,6%) y la falta de disponibilidad (n = 
82/251, 32,7%).

El 61,3% (n = 141/230) afirma que cuando acude a una farmacia conoce 
sus necesidades, mientras que el 22,6% (n = 52/230) solicita información y 
opinión al personal de la farmacia. Por su parte, el 10,9% de los pacientes (n 
= 25/230) manifiesta una actitud reservada. El resto necesita información 
inmediata o desconfía de la información.

Además del tratamiento específico para su ER, otros servicios principalmen-
te solicitados en la farmacia son dermofarmacia (n = 74/244, 30,3%), produc-
tos sanitarios o medicación (n = 50/244, 20,5%) y dietética y nutrición (n = 
40/244, 16,4%), entre otros.
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Frecuencia visita Farmacia n %

< 1/mes 25 9,9

1/mes 80 31,6

>2/mes 94 37,2

Al menos 1/semana 54 21,3

Total 253 100,0

Tiempo con Farmacia habitual n %

Sin farmacia habitual 43 17,0

< 1 mes 4 1,6

1-6 meses 12 4,7

6-12 meses 14 5,5

1-3 años 35 13,8

> 3 años 145 57,3

Total 253 100,0

Tratamiento en Farmacia n %

No 21 9,0

Parcial 69 29,5

Sí 144 61,5

Total 234 100,0

Dificultades acceso medicación n %

No 153 64,0

Sí 86 36,0

Total 239 100,0

Dificultades específicas n %

Sin dificultades 38 15,1

Precio elevado 97 38,6

Disponibilidad 82 32,7

Fórmula magistral 10 4,0

No toma medicación 24 9,6

Total 251 100,0

Actitud del paciente en la Farmacia n %

Reservada 25 10,9

Desconfía información 3 1,3

Necesita atención inmediata 9 3,9

Solicita información y opinión 52 22,6

Conoce sus necesidades 141 61,3

Total 230 100,0

Otros servicios en Farmacia n %

Dermofarmacia 74 30,3

Salud bucodental 26 10,7

Dietética y nutrición 40 16,4

Formulación magistral 7 2,9

Tabla 1. Caracterís-
ticas de atención al 
paciente
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Productos sanitarios/medicación 50 20,5

Otros 47 19,3

Total 244 100,0

Aspectos relevantes elección Farmacia n %

Accesibilidad 4 1,6

Cercanía 183 72,6

Disponibilidad horaria 17 6,7

Disponibilidad productos 22 8,7

Precio 11 4,4

Atención/Información 15 6,0

Total 252 100,0
n: frecuencia; %: porcentaje

Tabla 1  
(continuación). 
Características de 
atención al paciente

Tabla 2. Indicadores 
de calidad

Conoce farmacéutico habitual n %

No 123 52,8

Sí, sin interés 37 15,9

Sí, con interés 73 31,3

Total 233 100,0

Apoyo a ER en Farmacia n %

Sin apoyo 144 68,9

Atención farmacéutica 45 21,5

Farmacovigilancia 10 4,8

Otros 10 4,8

Total 209 100,0

n: frecuencia; %: porcentaje 

Las encuestas indican que la satisfacción de los usuarios ER con diversos 
aspectos de la atención farmacéutica es elevada, en general. Como se ob-
serva en la Tabla 3. El aspecto más valorado es el recibimiento, seguido de la 
discreción en el trato, el tiempo de atención y la despedida. Otros parámetros 

Indicadores de calidad

Basándose en la percepción subjetiva del paciente, respecto a la acción de 
su farmacéutico, el análisis de los indicadores de calidad (Tabla 2) mues-
tra que, según el 52,8% (n= 123/233) de los participantes, su farmacéutico 
habitual no conoce la ER que padece ni se interesa por su bienestar y su 
calidad de vida, mientras que el 15,9% (n= 37) afirma que lo hace sin interés. 
El 31,3% (n=73) indica que el farmacéutico se interesa genuinamente por su 
ER. Además, el 68,9% (n= 144/209) de los participantes afirma que no recibe 
ningún tipo de apoyo en la OF para su ER. El 21,5% (n=45) indica que recibe 
atención farmacéutica y el resto, 9,6% (n=20) farmacovigilancia u otro tipo 
de atención. No se observan diferencias significativas entre la satisfacción 
con diversos aspectos de la atención farmacéutica con las covariables sexo 
y edad
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de calidad bien valorados son la disponibilidad, el consejo farmacéutico y la 
rapidez en la atención. Los aspectos más deficitarios son, según los partici-
pantes, los servicios de asesoramiento en parafarmacia así como los cuida-
dos relacionados con la ER.

Tabla 3. Satisfac-
ción con la Atención 
farmacéutica

Satisfacción N M Dt Me

Recibimiento 253 4,3 0,7 4,0

Disponibilidad 253 4,1 0,8 4,0

Consejo 253 4,0 0,9 4,0

Asesoramiento en Para-
farmacia

253 3,8 0,9 4,0

Discreción 253 4,2 0,8 4,0

Tiempo atención 253 4,2 0,9 4,0

Rapidez 253 4,1 0,9 4,0

Despedida 253 4,2 0,8 4,0

Cuidados ER 253 3,8 0,9 4,0
N: tamaño muestra; M: media; Dt: desviación típica; Me: mediana

Atención de reclamaciones

El 85,7% (n=203) de los participantes afirma que no se ha producido ningún 
incidente relacionado con su ER durante el servicio recibido en su FC ha-
bitual. Además, entre los que han tenido algún incidente o reclamación, el 
38,2% (n=13) indican que la resolución de la queja ha sido favorable, mien-
tras que el 61,8% (n= 21) afirma que no se ha resuelto favorablemente el 
incidente (Tabla 4). El 44,2% (n=87) recomendaría alguna mejora en su FC 
(instalaciones, acceso, productos, atención) y el 84,1% (n = 174) recomenda-
ría su farmacia habitual a otros pacientes o familiares con ER.

Tabla 4. Atención de 
reclamacionesIncidentes n %

No 203 85,7

Sí 34 14,3

Total 237 100,0

Resolución favorable n %

No 21 61,8

Sí 13 38,2

Total 34 100,0

Recomendación de mejoras n %

No 110 55,8

Sí 87 44,2

Total 197 100,0

Recomendación a otros pacientes con ER n %

No 33 15,9

Sí 174 84,1

Total 207 100,0
n: frecuencia; %: porcentaje
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Discusión

Es escasa la literatura disponible que analice a los pacientes con ER o sus 
cuidadores y su relación con la FC. En este estudio se detecta que la tasa 
de fidelización de esta población es elevada, un 20% requiere de la colabora-
ción del personal farmacéutico. Estas familias suelen confiar en su farmacia 
desde hace más de tres años y no encuentran dificultades para obtener el 
tratamiento necesario para su enfermedad.

Relación del paciente con la OF

La mayoría de pacientes o familiares que padecen una de estas patologías, 
suelen visitar la FC más de dos veces al mes y, la mayoría, son mujeres con 
una edad comprendida entre 35-59 años, los resultados que concuerdan ob-
tenidos en el estudio de Huete A(22), en el que se obtuvo que más de un 80% 
acudía a la OF más de 1 vez al mes, siendo el 63,2% mujeres. A pesar de que 
no hay una distribución homogénea del sexo y la edad entre los participantes 
del estudio, no hubo diferencias a la hora de visitar la OF. 

El 61,5% de los casos disponía de un tratamiento completo para los sínto-
mas de su patología. El 64% no tuvo dificultades de acceso, mientras que el 
36% si que lo tuvo. Estos resultados están en concordancia de los obtenidos 
por otros investigadores(22-25). No obstante, valoramos como limitación del 
presente trabajo un sesgo de selección al incluir la muestra desde los COF, 
ya que uno de los criterios de las ER es que sólo un 5% tienen tratamiento 
farmacológico para los síntomas nucleares(26). 

Aunque el tratamiento prescrito por el facultativo es la razón principal por la 
que estas familias acuden a la FC, en la mayoría de los casos tienen otras 
necesidades como productos de dermofarmacia, de nutrición y dietética o 
productos sanitarios(27).

Indicadores de calidad

La mayoría de los participantes (68,9%) no reciben consejo farmacéutico o 
apoyo para su ER, sin embargo, la décima parte admite recibir una adecuada 
farmacovigilancia y un 21% una buena atención farmacéutica. Estas caren-
cias pueden ser consecuencia de la baja prevalencia de estas enfermeda-
des(4, 28). 

El nivel de satisfacción de estas familias con el trato recibido en la OF es bue-
no, reflejado en la puntuación que los participantes dan sobre el recibimiento, 
la discreción en el trato, el tiempo de atención y la despedida son los factores 
mejor valorados. El valor que el presente estudio tiene sobre el consejo far-
macéutico sobre el tratamiento de la ER es de 4, y esto está en divergencia 
con lo que se ha publicado con anterioridad, donde se refleja que la OF es la 
fuente con menor credibilidad con respecto a la información(29).
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Atención de reclamaciones

De nuestros participantes, un alto porcentaje recomendó su farmacia habi-
tual a otros pacientes o familiares con ER. Sin embargo, otros autores han 
indicado propuestas de mejora como adaptación de las instalaciones o de 
los accesos, un mayor surtido de productos, apoyo o información de grupo 
o asociaciones para sus respectivas ER y una atención farmacéutica perso-
nalizada(22). Esto se ve reflejado también en nuestra muestra a través de un 
44% de respuestas.

Por lo comentado anteriormente, este estudio señala la necesidad futura y 
prioritaria de nuevas investigaciones para capacitar al personal de la FC en 
una mejor atención y seguimiento de pacientes con ER(28). La comunicación 
entre los profesionales sanitarios y personas implicadas es imprescindible, 
ya que ayudan a satisfacer las necesidades socio-sanitarias de esta pobla-
ción. 

Conclusiones

Los pacientes con ER y su entorno posee un elevado grado de fidelidad con 
su OF en este estudio, independientemente de la edad o el sexo. 

Además, el número de pacientes que encuentra su tratamiento para la ER 
disponible en la OF es más elevado de lo normal. 

Son pocos los participantes que solicitan información al personal de la far-
macia, ya que la mayoría manifiesta conocer sus necesidades. 

La mayoría de los encuestados recomendaría su farmacia habitual a otros 
pacientes o familiares con ER, y además, muchos recomendaron alguna me-
jora en su FC (instalaciones, acceso, productos, atención).

Según las respuestas de los participantes, se precisan campañas de con-
cienciación y de formación para el personal de la OF en relación a las ER.
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Anexo I
CUESTIONARIO: 

Evaluación de la atención al paciente  en familias 
pertenecientes a asociaciones de enfermedades raras

SECCIÓN 1: CARACTERÍSTICAS SOCIODEMOGRÁFICAS

1. Edad 

…………………………………..

2. Sexo

a) Hombre

b) Mujer

3. Localidad de residencia

…………………………………..

4. Provincia de residencia

…………………………………..

5. ¿Algún miembro de su núcleo familiar padece una Enfermedad Rara (ER)? 
(Una sola resupesta)

a) Sí

b) No

c) No sabe/ No contesta

6. ¿Qué ER padece usted o su familiar?

…………………………………..

7. ¿Qué relación tiene usted con el paciente? (Una sola resupesta)

a) Paciente.

b) Familiar.

c) Cuidador/a.

d) Otra…

SECCIÓN 2: RELACIÓN DEL PACIENTE CON LA OF.

8. ¿Con qué frecuencia acude a la Oficina de Farmacia (Farmacia a pie de 
calle)? (Una sola resupesta)

a) Una o más veces a la semana.

b) Mas de dos veces al mes.

c) Una vez al mes.

d) Menos de una vez al mes.
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9. ¿Cuanto tiempo lleva acudiendo a su Farmacia habitual? (Una sola resu-
pesta)

a) Menos de un mes.

b) Entre uno y seis meses.

c) Entre seis meses y un año.

d) Entre uno y tres años.

e) Mas de tres años.

f) No tengo farmacia habitual, acudo a diferentes establecimientos, según 
las necesidades.

10. ¿Dispone usted o su familiar del tratamiento preciso en su Oficina de Far-
macia habitual? (Una sola resupesta)

a) Sí, dispongo de todo el tratamiento.

b) Dispongo de parte del tratamiento.

c) No dispongo del tratamiento que preciso.

d) No sabe/No contesta.

11. ¿Tiene usted o su familiar dificultades para acceder a los medicamentos 
o productos que precisa en la Oficina de Farmacia habitual? (Una sola resu-
pesta)

a) Sí. Tengo dificultades a la hora de acceder a todos los productos que ne-
cesito.

b) Si. No consigo acceder a algunos de los productos que necesito.

c) No. Dispongo de todos los productos sin dificultad.

d) No sabe/No contesta.

12. ¿Qué dificultades suele encontrar a la hora de obtener los productos que 
necesita, en la Oficina de Farmacia? (Múltiples respuestas)

o El producto es demasiado caro.

o No hay en los almacenes.

o No está indicado para la ER que padezco.

o Hay que pedirlo a otro país.

o La forma farmacéutica (jarabe, comprimidos, enemas, etc) no es adecua-
da.

o La fórmula farmacéutica (composición, dosis) no es adecuada.
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13. Cuando usted accede a la Oficina de Farmacia: (Múltiples respuestas)

o Conoce sus necesidades en cada momento y se centra únicamente en 
ellas. Es puntual y preciso a la hora de explicar sus solicitudes y demandas.

o A la hora de acercarse al mostrador, mantiene una distancia amplia y posee 
una actitud reservada.

o Solicita abundante información y consulta la opinión del profesional. Nece-
sita un tiempo antes de tomar una decisión.

o Prefiere llevar el control de la conversación. Desconfía de la información 
que le pueda proporcionar el profesional farmacéutico.

o Explica de manera expresiva y elocuente diferentes temas en un mismo 
momento. Se interesa por los consejos del profesional y la atención de los 
demás el transmite seguridad.

o Necesita que le atiendan lo antes posible y le crea desasosiego la espera 
pues suele ir con prisa.

o A menudo, se guía impulsivamente por ofertas y promociones a la hora de 
realizar sus compras.

o No sabe/No contesta.

14. A parte de la medicación prescrita, ¿qué otros servicios solicita en su 
Oficina de Farmacia habitual? (Múltiples respuestas)

o Dermofarmacia.

o Dietética y Nutrición.

o Salud Bucodental.

o Formulación magistral.

o Preparados oficinales.

o Productos sanitarios (vendas, gasas, alcohol).

o Fitoterapia.

o Homeopatía.

o Seguimiento de presión arterial.

o Análisis clínico.

o SPD (Sistema de dosificación personalizado).

o Asesoramiento farmacéutico.

o Otra…………
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15. ¿Qué aspectos tienen para usted más relevancia, a la hora de elegir una 
Oficina de Farmacia? (Múltiples respuestas)

o Cercanía a mi zona de residencia.

o Disponibilidad horaria.

o Escaparate.

o Accesibilidad (rampas, puertas amplias).

o Surtido.

o Precio.

o Muestras y probadores.

o Ofertas y promociones.

o Información detallada del producto.

o Autoservicio.

o Rápida disponibilidad del producto solicitado.

o Conocimientos sobre la enfermedad rara que padece.

o Atención personalizada del farmacéutico.

o Amabilidad del equipo farmacéutico.

o Otra……….

SECCIÓN 3: INDICADORES DE CALIDAD.

16. ¿Conoce su farmacéutico habitual la ER que padece y se interesa por su 
bienestar, recomendando nuevos productos y servicios para la mejora de su 
calidad de vida? (Una sola resupesta)

a) Si la conoce y muestra interés, realizando un seguimiento y recomendan-
do productos nuevos.

b) Si la conoce pero no muestra interés.

c) No la conoce.

d) No sabe/No contesta.

17. ¿Qué tipo de apoyo (sanitario/económico/psicosocial) para pacientes 
con ER, puede encontrar en su Farmacia habitual? (Múltiples respuestas)

o Farmacovigilancia.

o Atención farmacéutica.

o Talleres de asesoramiento dermatológico para pacientes con ER.

o SPD ( Sistema personalizado de dosificación).

o Promociones para familiares con ER.
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o No existe ningún tipo de apoyo a pacientes o familiares con ER.

o No sabe/No contesta.

o Otra…………

18. ¿Cuál es el grado de satisfacción con el trato recibido en los siguientes 
aspectos en su oficina de farmacia?

Muy bueno Bueno Indiferente Malo Muy malo

Recibimiento

Disponibilidad

Consejo farmacéutico sobre 
medicamentos

Asesoramiento en parafarmacia 
(nutrición, dermocosmética, 
complejos vitamínicos, etc)

Confidencialidad y discreción

Tiempo de atención

Rapidez del servicio

Despedida

19. ¿Cuál es su grado de satisfacción con su Oficina de Farmacia habitual en 
los aspectos relacionados a su ER? (Una sola resupesta)

a) Muy bueno.

b) Bueno.

c) Indiferente.

d) Malo.

e) Muy malo.

SECCIÓN 4: ATENCIÓN DE RECLAMACIONES.

20. ¿Se ha producido algún incidente relacionado con su ER, durante el servi-
cio recibido en su Oficina de Farmacia habitual? (Una sola resupesta)

a) Sí

b) No

c) No sabe/ No contesta

21. En caso de haber contestado afirmativo la pregunta anterior, ¿se resol-
vieron sus conflictos/reclamaciones favorablemente? (Una sola resupesta)

a) Sí

b) No

c) No sabe/ No contesta
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22. En caso de haber contestado afirmativo la pregunta anterior, ¿de qué ma-
nera se resolvieron sus conflictos/reclamaciones favorablemente?

………………………………………………………………………………………………………………………………………
…………………………………………………

23. Recomendaría alguna mejora en su Oficina de Farmacia habitual (instala-
ciones, acceso, productos, atención)? (Una sola resupesta)

a) Sí

b) No

c) No sabe/ No contesta

24. En caso de haber contestado afirmativo en la pregunta anterior, ¿puede 
indicar qué mejoras propondría? 

………………………………………………………………………………………………………………………………………
…………………………………………………

25. ¿Recomendaría usted su Farmacia habitual a otros pacientes o familia-
res con ER? (Una sola resupesta)

a) Sí

b) No

No sabe/ No contesta
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