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EDITORIAL
Trabajar para que las enfermedades 
raras dejen de ser tan raras

Europa y 
España ya se 
han puesto 
en marcha 
con acciones 
e iniciativas 
en beneficio 
de los 
pacientes

Una Unión Europea de la Salud fuerte es la que cui-
da de sus ciudadanos, sin excepción alguna, tal y 
como recordó Stella Kyriakides, comisaria de Salud 

de la UE, durante su intervención en la conferencia ‘Enfer-
medades raras y las Redes Europeas de Referencia: ¿Cómo 
garantizar la solidaridad europea para los pacientes?’, cele-
brada en el marco de la Presidencia española del Consejo 
de la UE. Una afirmación que incluye a los pacientes con EE. 
RR., que se enfrentan a una larga lista de retos a los que es 
necesario poner solución con urgencia. Porque son pacien-
tes que no pueden esperar a que sus enfermedades dejen 
de ser tan raras. 

Para lograr ese objetivo, Europa y España ya se han pues-
to en marcha. La UE destinará un total de 77 millones de 
euros para las Redes Europeas de Referencia, aunque, tal y 
como puntualizó Sandra Gallina, la DG de Salud y Seguridad 
Alimentaria de la Comisión Europea, no supone tanto al ser 
una inversión que se desembolsará a lo largo de los próxi-
mos cuatro años. En este sentido, Oliver Röpke, presidente 
del Comité Económico y Social Europeo, pide más. En con-
creto, un fondo de solidaridad para EE. RR., especialmente 
las que no se incluyen en las Redes de Referencia.

Otras acciones europeas incluyen registros de EE. RR. de 
toda Europa, más incentivos para el desarrollo de fármacos 
o una nueva colaboración con el fin de dar apoyo financiero 
para la I+D. “En la UE de la Salud que estamos construyendo 
tenemos el deber de apoyar a las personas que conviven 
con EE. RR. y sus familias. Y nuestros esfuerzos seguirán 
marcando la diferencia para todos los que lo necesitan”, ha 
destacado Kyriakides.

Por otro lado, España ya ha dado grandes pasos en be-
neficio de los pacientes con EE. RR., un compromiso que se 
ve reflejado en la celebración de este encuentro. Y es que 
habría que ir varios años atrás para encontrar otro evento 
sobre EE. RR. impulsado por alguno de los Estados miem-
bro en el marco de la Presidencia del Consejo de la UE.

En concreto, el desarrollo de la Estrategia de Enfermeda-
des Raras del SNS ha permitido la puesta en marcha de los 
cribados neonatales. Del mismo modo, el ministro de Sani-
dad en funciones, José Manuel Miñones, destacó iniciati-
vas como ‘Únicas’ o el Plan GenES. En definitiva, señaló, “el 
reto es enorme y está en nuestras manos mejorar la calidad 
de vida de las personas con EE. RR. y la de sus familiares”.

CON LA VENIA:
¿Estamos en el 
camino?

El sábado 7 de octubre concluyó el 68 Congreso de 
Farmacia Hospitalaria en Bilbao. Muchos eventos y 
simposios abordaron la transformación digital de la 

farmacia hospitalaria. Tuve el placer de participar en uno 
titulado “Transformación digital de la farmacia hospitalaria: 
¿estamos en el camino?” Hubo cierto consenso en que sí; 
pero en que queda, sin embargo, mucho camino por reco-
rrer y retos que superar, incluidos los éticos y regulatorios. 

Sobre la ética. La digitalización, bien diseñada, es com-
patible con los valores éticos de la profesión farmacéutica 
e incluso permite promoverlos. Promueve la “beneficiencia” 
(hacer todo el bien al paciente) y la “justicia” y es, además, 
compatible con la “autonomía” (el paciente debe poder de-
cidir sobre las cuestiones que afectan su salud). Ahora bien, 
las potenciales virtudes llevan aparejadas grandes desafíos. 

La “brecha digital” (no tener acceso a medios telemáti-
cos, o tenerlo pero con una comprensión limitada sobre su 
uso y alcance) es uno de ellos. ¿Realmente hacemos todo 
el bien posible si el paciente no comprende correctamente 
los medios telemáticos usados para interactuar con él? (e.g. 
población envejecida y crónica) ¿Estamos dejando pacien-
tes atrás? La digitalización, ¿deshumaniza la relación farma-
céutico-paciente? No hay que olvidar que el Código farma-
céutico exige “establecer con el paciente una comunicación 
personalizada que humanice y facilite el acto profesional”. 
La telefarmacia, ¿es siempre asumida libremente tras des-
cartarse la opción analógica? Ofrecer respuesta a estas pre-
guntas será esencial para avanzar y modelar la farmacia del 
futuro. La ética nos ayudará a ello; ética entendida no como 

un obstáculo al progreso, sino como una guía para construir-
lo de manera más sólida y respetuosa con los pacientes.

Respecto el marco regulatorio, algunas ideas. Primera, la 
regulación actual (aunque ciertamente mejorable) ya per-
mite dar cabida a muchos proyectos de digitalización. El 
actual clima general favorable a la innovación combinado 
con la llegada de fondos europeos (Next Generation) su-
pone una oportunidad inmejorable para -desde ya- dar un 
buen impulso a planes transformadores. 

Segunda, la dispensación no presencial de medicamen-
tos ha sido un tema tradicionalmente controvertido. Durante 
el Covid-19 se implementaron normas transitorias para dar 
cobertura legal a esta práctica. La reforma del RDL 5/2023 
ha cristalizado algunas de estas reformas, extendiendo su 
vigencia de manera indefinida. Convendría aprovechar este 
nuevo marco para que las CCAA consoliden modelos de 
dispensación no presencial que ofrezcan seguridad jurídica 
a todos los agentes del sector.

Tercera. El procesamiento masivo de datos asociado a la 
digitalización supondrá un cambio de paradigma total, con 
potencial para mejorar y aportar valor en prácticamente 
cualquier métrica imaginable. Compaginar este proceso con 
el respeto de los derechos fundamentales de los pacientes 
(especialmente en materia de privacidad) será esencial. El 
progreso únicamente será progreso si se hace compatible 
con los valores fundacionales de nuestra sociedad, incluido 
el respecto escrupuloso a los derechos individuales de to-
dos, especialmente los de las personas más débiles y vul-
nerables. 

Lluís Alcover
Abogado de Faus & Moliner
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