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ORDEN DE LA CONSEJERIA DE SANIDAD, PRESIDENCIA Y EMERGENCIAS POR LA QUE SE
APRUEBA EL PLAN ANDALUZ DE ATENCION A PERSONAS AFECTADAS POR
ENFERMEDADES RARAS 2025-2029 (PAPER)

El articulo 43 de la Constitucion Espafiola reconoce el derecho a la proteccion de la salud y
establece que compete a los poderes publicos organizar y tutelar la salud publica a través de

medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios.

El Estatuto de Autonomia para Andalucia, en su articulo 22, garantiza el derecho
constitucional previsto en el referido articulo 43 de la Constitucion Espafiola a la proteccion
de la salud mediante un sistema sanitario publico de caracter universal, contemplando en
ese mismo articulo que los pacientes y usuarios del sistema andaluz de salud tendran
derecho, entre otras cuestiones, a acceder a todas las prestaciones del sistema. Asimismo, el
articulo 55.2, establece que a la Comunidad Auténoma de Andalucia le corresponde la
competencia compartida en materia de sanidad interior y, en particular y sin perjuicio de la
competencia exclusiva que le atribuye el articulo 61, la ordenacidn, planificacion,
determinacion, regulacion y ejecucion de los servicios y prestaciones sanitarias,
sociosanitarias, de salud mental de caracter publico en todos los niveles y para toda la
poblacidn, la ordenacion y la ejecucidon de las medidas destinadas a preservar, proteger y
promover la salud publica en todos los ambitos, incluyendo la salud laboral, la sanidad
animal con efecto sobre la salud humana, la sanidad alimentaria, la sanidad ambiental y la
vigilancia epidemioldgica, el régimen estatutario y la formacidén del personal que presta
servicios en el sistema sanitario publico, asi como la formacidn sanitaria especializada y la

investigacion cientifica en materia sanitaria.

El Decreto 168/2025, de 5 de noviembre, por el que se establece la estructura organica de la
Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergencias, contempla en su articulo 1.d) que
corresponde a la Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergencias la ejecucion de las
directrices y los criterios generales de la politica de salud, planificacidn, asistencia sanitaria,

consumo, atenciéon temprana, asignacion de recursos a los diferentes programas vy
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demarcaciones territoriales, alta direccion, inspeccion y evaluacion de las actividades,
centros y servicios sanitarios, y aquellas otras competencias que le estén atribuidas por la

legislacion vigente.

Igualmente, atribuye a la Viceconsejeria de Sanidad y Consumo, en su articulo 5.f), el
establecimiento de las politicas en las Estrategias, planes integrales y sectoriales. Asimismo,
el articulo 10.g) del referido decreto dispone que corresponde a la Secretaria General de
Humanizacién, Calidad y Planificacion Asistencial, el disefio, seguimiento y evaluacion de las
Estrategias, planes integrales y sectoriales en materia de humanizacion, calidad y

planificacién asistencial.

La Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia, en su articulo 33, contempla que, de
conformidad con los criterios y pautas que establezca el Plan Andaluz de Salud, y teniendo en
cuenta las especificidades de cada territorio, se elaboraran planes de salud especificos por
los 6rganos correspondientes de cada una de las areas de salud. Por otra parte, en su articulo
36, atribuye a la Consejeria competente en materia de salud la competencia para definir las
politicas sanitarias, asignar los recursos y garantizar el derecho a la salud de la ciudadania en
la Comunidad Auténoma de Andalucia, todo ello bajo los principios, entre otros, de
coordinacion de las actuaciones y recursos, mejora de la calidad en los servicios, y utilizacion
eficaz y eficiente de los recursos sanitarios que sean necesarios para la consecucion de sus

objetivos.

La atencidn a las personas con enfermedades raras (en adelante, ER) es actualmente una de
las prioridades de las autoridades sanitarias a nivel europeo, nacional y autonémico. En la
Unidn Europea, se delimitan las ER como aquellas que, con peligro de muerte o invalidez
crénica, registran una prevalencia menor a 5 casos por cada 10.000 habitantes. Las ER son
poco frecuentes pero las personas que las padecen son numerosas, debido al gran nimero
de patologias identificadas. Orphanet, el portal europeo de enfermedades raras y
medicamentos huérfanos, tiene contabilizadas mas de 6.000 enfermedades raras Unicas, y se

estima que entre el 3,5% y el 5,9% de la poblacidon padece alguna, lo que supone unos 36
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millones de pacientes en la Unién Europea, unos 3 millones en Espafia y medio millon en

Andalucia, aunque, ciertamente, las estimaciones son complejas.

Buena parte de estas enfermedades tienen origen genético, el diagndstico es complejo y
sufre demoras, y todavia muchas de ellas no disponen de tratamiento especifico, faltando
definiciones, caracterizaciones o pruebas diagndsticas para algunas afecciones denominadas
“sindromes sin nombre”. Debido a su caracter crénico, degenerativo y discapacitante, con
frecuencia las ER requieren la aplicacion de un tratamiento durante toda la vida, mientras en

otras tantas, el acceso a la medicacion presenta serias dificultades.

En la Unidn Europea los antecedentes normativos y estratégicos se remontan a 26 afios atras
con el Reglamento sobre Medicamentos Huérfanos de 1999, para incentivar su desarrollo y la
publicacion de Las enfermedades raras, un reto para Europa (2008), por la Comision Europea,
con el objetivo de establecer una estrategia comunitaria global para mejorar todo lo relativo
al proceso de atencion y la investigacion de las ER. Tras la Recomendacion del Consejo de la
Unidn Europea relativa a una accion en el ambito de las enfermedades raras (2009), el
Ministerio de Sanidad del Gobierno de Espafia publica ese mismo afio la Estrategia en
Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud, que fue actualizada en 2014, y desde la
que se ha avanzado en el impulso a la investigacion, el acceso a medicamentos huérfanos y
en el ambito asistencial, a través de los centros, servicios y unidades de referencia (CSUR),

ubicandose 43 de ellos en Andalucia, de los cuales 22 estan vinculados a la atencidn a las ER.

Por su parte, la Comunidad Auténoma de Andalucia ha sido pionera en dotar a su ciudadania
de un instrumento de actuacion centrado en las ER desde un enfoque integral. El Plan de
Atencion a Personas afectadas por Enfermedades Raras (PAPER) del Sistema Sanitario
Publico de Andalucia (en adelante, SSPA) nace en 2008 y con su estimulo se han llevado a

cabo distintas medidas que han supuesto importantes avances en la atencion.

En 2010 se crea el Registro Andaluz de Enfermedades Raras (RAER), que actualmente
funciona en coordinacion con el Registro de Enfermedades Raras de ambito nacional. En
materia de prevencion y deteccion precoz, Andalucia se sitda en los estandares mas elevados

del mundo en cribado neonatal, con laboratorios de referencia que dan cobertura a todo el
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territorio andaluz y la implantacidon del cribado ampliado. Asimismo, se dispone de unidades
de referencia y guias asistenciales para diversas ER de especial relevancia (fibrosis quistica,

porfirias, Esclerosis Lateral Amiotréfica y disfonia espasmédica).

Respecto al acceso a los medicamentos huérfanos, se ha trabajado para paliar la inequidad,
participando en la Comisiéon Central para la Optimizacibn y Armonizacion
Farmacoterapéutica (creada en 2015). También se han desarrollado las areas de gestion del
conocimiento e investigacion, con un incremento de los proyectos de investigacion y ensayos
clinicos especificamente orientados a la ampliacion del conocimiento, prevencion,
diagnostico y tratamiento de las ER y la puesta en marcha de distintos masteres y cursos

especificos orientados al refuerzo de las competencias profesionales en la materia.

Todo ello ha requerido un esfuerzo de coordinacion en el conjunto del sistema sanitario, asi
como la colaboracién de las asociaciones de pacientes, en particular, la Federacion Espafriola

de Enfermedades Raras (FEDER en Andalucia).

Este plan se formula bajo un modelo de gobernanza participativo, basado en el esfuerzo
colectivo y compromiso de la totalidad de agentes involucrados en la atencion a personas
con ER, incluyendo pacientes y familias cuidadoras, asi como profesionales, y en la

incorporacion de mecanismos de transparencia y rendicion de cuentas.

El PAPER tiene como mision garantizar una atencion sanitaria integral orientada a la
disminucion de la morbimortalidad y la mejora de la calidad de vida de las personas con ER
en Andalucia. La poblacion destinataria del plan esta formada por las personas
diagnosticadas con alguna enfermedad rara y aquellas con sospecha, pero no diagnosticadas
aun, asi como sus familias cuidadoras y las y los profesionales vinculados a su atencion. Sus
principios rectores son la equidad desde la transversalidad, la calidad, la eficiencia, la

coordinacion intersectorial y la participacion.

Para su elaboracidn, se ha optado por una metodologia participativa y multimétodo, con la
aplicacion combinada de técnicas cuantitativas y cualitativas que ha permitido recabar los

datos e informacidn relevantes, describir el estado de situacién, valorar las fortalezas e

Puede verificar la integridad de este documento mediante la lectura del cddigo QR adjunto o mediante el acceso
a la direccion https://ws050.juntadeandalucia.es/verificarFirma indicando el cédigo de VERIFICACION

FIRMADO POR

ANTONIO SANZ CABELLO 26/12/2025

VERIFICACION

BndJAM9T6UXUWSLZ6Q5WVVXYV873AB PAG. 4/6

Es copia auténtica de documento electrénico


https://ws050.juntadeandalucia.es/verificarFirma/code/BndJAM9T6UXUW8LZ6Q5WVVXYV873AB

Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergencias

identificar areas de mejora en el SSPA en relacidn a la atencidn a las personas que viven con

enfermedades raras.

Para el analisis de situacion, se ha procedido a la compilacidn y revision de un extenso
material documental normativo y clinico, asi como de multitud de datos extraidos de las
estadisticas oficiales disponibles. Asimismo, se han constituido comités de personas asesoras
involucrando a profesionales y personas expertas en los diferentes ambitos de actuacion
relevantes para la atencién a pacientes con ER. A través de dindmicas de grupo, los comités
asesores han colaborado en el andlisis de situacién inicial y en el diagndstico, con la
identificacion de problemas, necesidades y retos para la mejora de la atencion sanitaria a las
personas con ER, concluyendo en la fijacion de las siguientes siete lineas sobre las que se

articula el planteamiento estratégico a implementar.

Para cada una de las lineas estratégicas establecidas se han definido una serie de objetivos
generales y especificos, y se han previsto las medidas y actuaciones necesarias para su logro
sobre un calendario de implementacién. Asi mismo, dentro del sistema de seguimiento y
evaluacién propuesto, se ha elaborado una bateria de indicadores de realizacion y un panel
de indicadores de resultados e impacto como herramienta para la valoracion de los efectos

transformadores y consecucion de la finalidad del plan.

En su virtud, de conformidad con lo establecido en el articulo 46.4 de la Ley 6/2006, de 24 de
octubre, del Gobierno de la Comunidad Auténoma de Andalucia, en el articulo 26.2.c) de la

Ley 9/2007, de 22 de octubre, de la Administracion de la Junta de Andalucia,
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DISPONGO

Primero. Aprobacion del plan.

Se aprueba el Plan Andaluz de Atencidén a Personas afectadas por Enfermedades Raras

(PAPER) para el periodo 2025-2029.

Segundo. Publicidad y transparencia del Plan.

1. El texto integro del plan estara disponible en el sitio web oficial de la Consejeria de
Sanidad, Presidencia y Emergencias

https://juntadeandalucia.es/organismos/sanidadpresidenciayemergencias/areas/sanidad/pl

anificacion/planes-integrales/paginas/paper.html.

2. De conformidad con lo dispuesto en el articulo 12 de la Ley 1/2014, de 24 de junio, de
Transparencia Publica de Andalucia, el texto del plan y sus actualizaciones, asi como los
informes de actualizacién y seguimiento seran objeto de publicacion en el Portal de

Transparencia de la Junta de Andalucia.

https://juntadeandalucia.es/organismos/transparencia/planificacién-evaluacion-

estadistica/planes/detalle/632746.html

Tercero. Efectos.
1. La presente orden surtira efectos desde el momento de su firma.

2. El contenido del PAPER 2025-2029, tiene caracter programatico, supeditandose en todo

caso al cumplimiento de los objetivos de estabilidad presupuestaria.

ANTONIO SANZ CABELLO

CONSEJERO DE SANIDAD, PRESIDENCIAY EMERGENCIAS
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