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A’ MEDICAMENTOS HUERFANOS Y ULTRAHUERFANOS

Los premios se entregaran el préximo 13 de noviembre en una ceremonia en la Real
Academia Nacional de Medicina en Madrid

CERCA DE CUARENTA CANDIDATOS OPTAN A
LOS 2°° PREMIOS AELMHU

Con una dotacion de 5.000 euros en cada categoria, los galardones premian la Mejor trayectoria
investigadora, la Mejor trayectoria clinica y 1la Mejor labor en la difusion del conocimiento sobre
las enfermedades raras y/o medicamentos huérfanos.

Madrid, 8 de octubre de 2018.- Un total de 38 candidaturas se han presentado a la segunda
edicion de los Premios AELMHU, galardones creados por la Asociacion Espafiola de Laboratorios de
Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos (AELMHU) para reconocer los mejores trabajos y
trayectorias profesionales en investigacion y difusiéon de las enfermedades raras y los
medicamentos huérfanos.

Constituida en el 2011, AELMHU es una entidad sin animo de lucro que agrupa a empresas
farmacéuticas y biotecnoldgicas con un decidido compromiso por descubrir, investigar, desarrollar
y comercializar terapias innovadoras capaces de mejorar la situacidn de los pacientes que padecen
enfermedades raras.

“Estos premios refuerzan nuestro compromiso por mejorar el conocimiento y reconocimiento de
las enfermedades raras y de sus especiales circunstancias, asi como del valor terapéutico y social
de los tratamientos especificos para ellas con el fin de aportar beneficio y calidad de vida a las
personas afectadas de enfermedades raras y a sus familias”, afirma el presidente de AELMHU,
Josep Maria Espinalt.

Con una dotacién de 5.000 euros en cada categoria, que se destinardn integramente a donativos
para proyectos vinculados a las enfermedades raras o los medicamentos huérfanos, los Premios
AELMHU se conceden en tres categorias:

- Premio a la mejor trayectoria investigadora en enfermedades raras y/o medicamentos
huérfanos.

- Premio a la mejor trayectoria clinica en enfermedades raras.

- Premio a la mejor labor en la difusién del conocimiento sobre las enfermedades raras y/o
medicamentos huérfanos.

Asimismo, esta segunda edicién incluye un Premio honorifico a una personalidad relevante en el
ambito de las enfermedades raras y/o medicamentos huérfanos, que no comporta dotacién
econdémica ni donacion.



El jurado de los Premios AELMHU esta presidido por Josep Torrent-Farnell, Responsable del Area
del Medicamento del CatSalut, y formado por profesionales clinicos y cientificos, expertos en
enfermedades raras, representantes de instituciones politicas y periodistas entre los que se
encuentran Juan Carrién, Presidente de la Federacién Espafola de Enfermedades Raras (FEDER);
Reyes Abad, Jefa del Servicio de Farmacia del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza;
Paloma Casado, Subdirectora General de Calidad y Cohesidon del Ministerio de Sanidad; César
Hernandez, Jefe del Departamento de Medicamentos de Uso Humano de la AEMPS; Pablo
Lapunzina, Director cientifico de CIBERER; Francesc Palau, Director del Servicio de Medicina
Genética y Molecular del Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras (IPER); Emilio de Benito,
Presidente de la Asociacidon Nacional de Informadores de la Salud; Manuel Pérez, Presidente del
Colegio de Farmacéuticos de Sevilla y Manuel Posada, Director del Instituto de Investigacion en
Enfermedades Raras (IIER).

Los premios se entregaran en una ceremonia que se celebrard el 13 de noviembre en la Real
Academia Nacional de Medicina en Madrid.

Sobre AELMHU

AELMHU agrupa a empresas farmacéuticas y biotecnoldgicas con un claro compromiso por invertir en descubrir y
desarrollar terapias innovadoras capaces de mejorar la situacion de los pacientes que padecen enfermedades raras y
ultra-raras. La finalidad principal de AELMHU es aunar las fortalezas individuales de sus asociados en el desarrollo de
farmacos innovadores para asegurar el acceso de los afectados a los tratamientos, con el objetivo de mejorar su salud y
calidad de vida y servir de interlocutor ante la sociedad, comunidad cientifica e instituciones politicas y sanitarias en los
temas relacionados con los medicamentos huérfanos y ultrahuérfanos.

AELMHU esta integrada por las siguientes compaiias: Actelion, Aegerion Pharmaceuticals, Alexion Pharmaceuticals,
Alnylam, Amicus Therapeutics, Biogen, Biomarin, Chiesi, CSL Behring, Intercept, Ipsen, Kyowa Kirin, Orphan Europe, PTC
Therapeutics, Shire, Sanofi Genzyme, SOBI Swedish Orphan Biovitrum y Vertex.
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