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2021 ha sido, para muchos españoles, el año del reencuentro. 
Reencuentro, paulatino, entre familias, amigos y compañeros. 
Reencuentro en nuestras tareas, en nuestras agendas, planes y 
trabajos. Reencuentro, en definitiva, en los proyectos que son 
compartidos, y que se habían visto paralizados durante las 
fases más duras de la pandemia debido a las duras exigencias 
de salud pública que han modificado nuestra forma de vivir, 
trabajar y desarrollarnos. 

Para AELMHU, el año 2021 ha sido, además, el año en el que 
por fin se han cristalizado muchos de los proyectos que, con 
enorme ilusión, fraguamos en los últimos compases de 2020. 
La creación de los grupos de trabajo, la búsqueda de nuevos 
canales y formatos de comunicación con las instituciones y la 
sociedad, el impulso a las nuevas ideas y propuestas para el 
diálogo, la renovación de nuestra imagen como Asociación y 
nuestra forma de proyectarnos al mundo, entre muchos otros, 
se han hecho realidad en un año que ha sido particularmente 
intenso y fructífero. 

Como presidenta de AELMHU, y en nombre de las veinte 
empresas farmacéuticas y biotecnológicas que integran

nuestra Asociación, quiero felicitar a todos los que han hecho 
posible cada uno de los pasos que hemos dado este año: 

A aquellos que sufren una enfermedad rara y quieren saber 
más sobre los tratamientos que podrían cambiar sus vidas. 

A tantos y tantos investigadores, laboratorios, empresas y 
emprendedores; valientes que han tomado la decisión de 
descubrir un tratamiento y cambiar el mundo y buscan en 
nuestra asociación el calor y la compañía de quien defiende un 
noble objetivo común. 

A los decisores públicos y las administraciones, las 
asociaciones de pacientes y las sociedades científicas, que se 
han acercado a AELMHU para encontrar la verdad de los datos, 
que nos han invitado a participar en sus encuentros, 
convencidos de que esa es la mejor forma de transformar las 
cosas y mejorar la vida de los demás. 

A los profesionales que cada día se enfrentan, cara a cara, con 
la enfermedad y han decidido ser parte de la solución, 
participando en nuestros trabajos para conocer los últimos 
procesos y entender las inquietudes de quien los descubre y 
desarrolla.  

Y, por supuesto, a nuestros asociados, quienes han dado 
contenido y alma a todos estos proyectos, y que cada día 
participan de una manera más activa en el crecimiento de 
nuestra asociación.

01 Carta de la 
Presidenta
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Esta memoria es una extraordinaria muestra de lo que somos y 
de lo que, juntos, hemos sido y seremos capaces de hacer, 
formando parte de la gran familia de AELMHU. 

De hecho, así quedó reflejado con el grato y magnífico evento 
que puso un broche de oro a nuestro año 2021: la gala de 
entrega de los premios del X Aniversario de AELMHU. Un acto 
cuya organización supuso meses de gran esfuerzo e incansable 
trabajo de recopilación de documentación; de búsqueda de 
localizaciones; de estudio y análisis de datos; de nuevos 
diseños, con un logotipo específico, por ejemplo; y una 
organización excelente que dio como resultado una agradable 
jornada de celebración a la que asistieron figuras muy 
relevantes y significativas del sector farmacéutico y sanitario, 
así como de asociaciones de pacientes o representantes 
políticos, entre otros muchos. 

De este modo, con estos galardones la Asociación quiso 
contribuir, tras haber cumplido una década desde su fundación, 
a un mejor conocimiento de las enfermedades raras y los 
medicamentos huérfanos, así como a una mayor difusión de la 
problemática de las personas afectadas, del reconocimiento de 
sus patologías, de sus circunstancias especiales y del valor 
terapéutico y social de los medicamentos huérfanos.

En definitiva, 2021 ha sido un año magnífico para AELMHU y 
nuestro objetivo es continuar en esa senda de avance y 
superación, enfocados en mejorar la situación de los pacientes 
con enfermedades raras en España. Porque, como bien dijo la 
ex ministra de Sanidad y vicepresidenta segunda del Congreso 
en sus palabras de clausura de ese acto, “tenemos el deber de 
demostrar juntos un liderazgo colectivo. Merece la pena”. 

Por los pacientes, por todos. Desde AELMHU, seguimos. 

María José Sánchez Losada 
Presidenta de AELMHU
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02 Órganos 
  de Gobierno

Sin duda, una dirección compuesta por profesionales con una 
dilatada trayectoria en la industria farmacéutica, 
especializados en el sector de los MM.HH., y que representan a 
empresas innovadoras y de vanguardia que apuestan, de forma 
clara y contundente, por el desarrollo de la investigación y los 
tratamientos para pacientes con enfermedades poco 
frecuentes, en aras de mejorar su calidad de vida y bienestar. 

Con este cambio, la organización logró asegurar la 
continuidad en el proyecto iniciado en 2020 y que tiene como 
misión contribuir a mejorar la situación de las personas y 
familias afectadas por enfermedades raras o poco 
frecuentes, impulsando el conocimiento de sus patologías y el 
reconocimiento del valor terapéutico y social de los 
medicamentos huérfanos.

“Con este cambio, la organización logró 
asegurar la continuidad en el proyecto 
iniciado en 2020 y que tiene como misión 
contribuir a mejorar la situación de las 
personas y familias afectadas por 
enfermedades raras o poco frecuentes”

JUNTA 
DIRECTIVA
En el mes de abril de 2021 se produjo un cambio en la 
presidencia de AELMHU. María José Sánchez Losada, 
directora general en España y Portugal de CSL Behring, 
asumió la presidencia de la Asociación, sustituyendo así a 
Jorge Capapey, director general de Alnylam en España. 

Por su parte, Jorge Capapey, pasó a ocupar una de las tres 
vicepresidencias de AELMHU, junto a Leticia Beleta, directora 
general de Alexion en España y Portugal, y David Moreno, 
director general de PTC Therapeutics en España. Este último, 
además, ejerce como Secretario.
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Durante el 2021 Jorge Capapey pasó a ser vicepresidente y 
Mª José Sánchez Losada presidenta. El cambio fue aprobado 
por la Asamblea el 29 de abril de 2021.

CAMBIOS EN  
LOS ÓRGANOS  
DE GOBIERNO

Mª José 
Sánchez 
Losada

06

Jorge 
Capapey

Jorge 
Capapey 

VICEPRESIDENTE

Mª José Sánchez 
Losada 

PRESIDENTA

David 
Moreno 

VICEPRESIDENTE 
Y 

SECRETARIO 

Leticia 
Beleta 

VICEPRESIDENTA

Actualmente, las personas que forman 
la Junta Directiva son:
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FECHA TIPO REUNIÓN CONVOCATORIA
FORMATO 
REUNIÓN

11 de marzo de 2021 Actualización trabajo 
Reunión informativa para actualizar 
todos los trabajos, reuniones y estado 
de los proyectos On line

29 de abril de 2021 1ª Asamblea 2021
Aprobación cuentas, cambio junta y 
estatutos On line

17 de junio de 2021 Actualización trabajo
Reunión informativa para actualizar 
todos los trabajos, reuniones y estado 
de los proyectos On line

23 de septiembre de 2021 Actualizaión trabajo
Reunión informativa para actualizar 
todos los trabajos, reuniones y estado 
de los proyectos On line

16 de noviembre de 2021 2º Asamblea Revisión plan estratégico Mixta

21 de diciembre de 2021 3ª Asamblea Aprobación cambios Estatutos On line

REUNIONES DEL 
ÓRGANO DE 
GOBIERNO
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Es el órgano supremo de gobierno de AELMHU, donde se 
integran veinte asociados con derecho propio y cuya 
representatividad es absolutamente igualitaria. 

En este sentido, y pese a haber sido un año complicado debido 
a la pandemia, AELMHU ha seguido creciendo gracias a la 
incorporación de la compañía farmacéutica Insmed. 

De origen estadounidense y con sede central en Bridgewater, 
Nueva Jersey, Insmed está especializada en enfermedades 
inflamatorias por neutrófilos y trastornos pulmonares raros, y 
cuenta más de seiscientos empleados repartidos por todas sus 
oficinas, incluido en Europa y Japón. 

De esta forma, la Asociación consolida su compromiso con el 
refuerzo y la puesta en marcha de iniciativas, tanto públicas 
como privadas, que ayudan a la divulgación, debate e impulso 
de los Medicamentos Huérfanos (MM.HH.), sobre todo, en 
España.

NUEVOS  
ASOCIADOS

08

“la Asociación consolida su compromiso 
con el refuerzo y la puesta en marcha de 
iniciativas, tanto públicas como privadas, 
que ayudan a la divulgación, debate e 
impulso de los MM.HH.”
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En aras de impulsar y mejorar los modelos de gestión de 
AELMHU, durante el año 2021 se modificaron dos veces los 
estatutos. Estos cambios se inscribieron en el Registro 
Nacional de Asociaciones del Ministerio del Interior. Asimismo, 
los estatutos se publicaron en la web de la Asociación en la 
sección Transparencia.

ESTATUTOS 

0609

https://aelmhu.es/estatutos/
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03 Proyectos
INFORMES DE 
ACCESO

Informes 
de 
acceso

A través de este análisis, se describe la situación en España 
en comparación con la Unión Europea (UE), así como los 
tiempos de aprobación y financiación en nuestro país.  

En este sentido, en 2021 el informe ha evolucionado 
significativamente incluyendo novedades sobre la 
información detallada sobre la variación de los indicadores, 
tanto a nivel europeo como nacional y las condiciones 
especiales de autorización de la EMA, que comprenden los 
medicamentos aprobados bajo circunstancias excepcionales, 
aprobación condicional, evaluación acelerada o que cuentan 
con seguimiento adicional. 

10

A lo largo del 2021, AELMHU ha publicado tres informes de 
acceso a los medicamentos huérfanos en España, uno anual y 
dos cuatrimestrales. 

Desde su creación, y con el objetivo de mejorar y agilizar la 
disponibilidad de la innovación farmacéutica para todos los 
pacientes con EE.RR. en España, la Asociación ha pretendido, a 
través de estos informes, convertirse en un referente en 
información y datos de interés acerca de la situación de los 
MM.HH. en nuestro país.  

Los informes son  documentos prácticos y útiles que ofrecen 
un análisis comparativo del estado de los productos con 
nombre comercial y designación huérfana positiva por parte de 
la Agencia Europea de Medicamentos (EMA), por sus siglas en 
inglés), los que han conseguido autorización comercial, los 
productos que han solicitado Código Nacional (CN) y los que 
están actualmente financiados por el SNS. 

Referente en 
información y datos 
de interés acerca 
de la situación de 
los MM.HH. en 
nuestro país.

Ofrece un análisis 
comparativo del estado 
de los productos con 
nombre comercial y 
designación huérfana 
positiva por parte de la 
Agencia Europea de 
Medicamentos 

Se describe la 
situación en España en 
comparación con UE, 
así como los tiempos 
de aprobación y 
financiación en 
nuestro país.
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Además, se analizan los criterios y las condiciones de financiación de los 
medicamentos huérfanos que han obtenido precio y reembolso durante 
cada cuatrimestre en base a la información publicada en los acuerdos 
de la Comisión Interministerial de Precios de los Medicamentos (CIPM). 
Por otro lado, cabe destacar también que:

AELMHU ha ampliado en 
2021 el público institucional 
objetivo al que dirigía sus 
informes y datos, 
estrechando el contacto 
fluido con instituciones en 
los tres niveles de la 
administración, el 
parlamento y, también, en las 
instituciones europeas.

Se renovó el estilo y 
formato del informe, 
creando además una 
infografía más visual, con un 
estilo más moderno y fresco, 
y con un contenido 
específico, en lenguaje más 
coloquial y cercano. 
También disponible en inglés.

02
Además, la Asociación 
extendió su base de datos, 
actualizando y segmentando 
su acervo de stakeholders en 
los ámbitos político, 
económico, sanitario, 
científico, profesional, la 
prensa y las asociaciones de 
pacientes.

03

Con ello, se diferenciaron 
los mensajes en función 
del tipo de público y los 
contenidos y se intensificó 
nuestra relación con los 
medios de comunicación y 
nuestra presencia en 
RR.SS.

04
También se redefinieron los 
contenidos de nuestros 
informes y la imagen de su 
presentación para hacer de 
la información sobre el 
acceso un producto más 
visual y comprensible para 
todos los públicos.

05

Por primera vez, AELMHU 
elabora un resumen 
ejecutivo de su Informe 
Anual de acceso que 
desarrolla un relato 
innovador para generar 
una mayor difusión.

06
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Por otro lado, con motivo del Día Mundial del Ensayo Clínico, 
AELMHU publicó un nuevo informe sobre los ensayos 
clínicos que se han puesto en marcha en nuestro país, 
poniendo el foco en aquellos que se han autorizado para 
enfermedades raras, basándose en fuentes públicas y los 
datos que se recogen en el Registro Español de Estudios 
Clínicos de la AEMPS. 

El objetivo de este trabajo, que se realizará con carácter anual, 
es dar a conocer la investigación llevada a cabo en España, 
desde enero de 2016 a diciembre de 2020, en el área de las 
EE.RR. y poner en valor los esfuerzos que realizan los 
laboratorios en I+D+i. En este caso, de nuevo, AELMHU elaboró 
y difundió una nota de prensa y una infografía al respecto y 
creó nuevo contenido digital, instaurando una sección nueva 
en la página web.

INFORME DE 
ENSAYOS 
CLÍNICOS EN 
ENFERMEDADES 
RARAS 

14
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A lo largo de 2021, desde la Asociación se han organizado un 
total de tres encuentros, de manera digital, entre 
representantes relevantes del sector sanitario y biotecnológico 
y nuestros asociados.  

El objetivo es celebrar estos eventos con periodicidad para 
ofrecer un contexto de diálogo, compartir conocimientos e 
intercambiar opiniones sobre un área o tema específico 
relevante para nuestros asociados.

ENCUENTROS  
AELMHU

16

Durante el año 2021 se realizaron encuentros con: 

César Hernández, jefe del Departamento de 
Medicamentos de Uso Humano de la Agencia Española 
de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS). 

Jordi Faus, abogado especialista en derecho 
farmacéutico y asuntos legales propios del sector de “life 
sciences”. 

Elena Casaus, jefa de División de la Unidad responsable 
de Terapias Avanzadas en la Consejería de Sanidad de la 
Comunidad de Madrid.
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04 Grupos de 
Trabajo

17

En el año 2020, AELMHU creó cinco grupos de trabajo para 
dinamizar la Asociación e involucrar a los asociados en los 
proyectos asociativos. Actualmente, están involucradas más de 
más de 35 personas.  

El objetivo de estos grupos es actualizar los mensajes y el 
posicionamiento de la Asociación en función de los 
desarrollos políticos e institucionales que se vayan 
produciendo. 

A lo largo del año 2021, los grupos de trabajo han dado impulso 
y nuevos contenidos a la trayectoria de AELMHU con más de 15 
reuniones de las que han nacido iniciativas claves para la 
asociación.

“En el año 2020, AELMHU creó cinco 
grupos de trabajo para dinamizar la 
Asociación e involucrar a los miembros en 
los proyectos asociativos. Actualmente, 
están involucradas más de 35 personas”

Durante el año, los grupos han trabajado de forma individual 
para poder abordar temas o problemáticas concretas:  

Consultas públicas. 

Contenidos para las asociaciones de pacientes.  

Documentos de divulgación, prestaciones en eventos. 

Además, han tenido la oportunidad de trabajar conjuntamente 
para, por ejemplo, evaluar la situación de los medicamentos 
huérfanos en la UE, el diseño y elección de las categorías, 
candidaturas de los premios AELMHU 2021 por el X Aniversario 
de la Asociación o la elaboración de un documento de 
propuestas para mejorar el acceso de los medicamentos 
huérfanos en España.  

Un documento que recoge iniciativas consensuadas por los 
asociados para entablar un diálogo constructivo con el 
Ministerio de Sanidad, y que se presentó a la Directora 
General de Cartera Común de Servicios del SNS y Farmacia, en 
el primer cuatrimestre del año 2021.
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En relación al documento de propuestas destaca la propuesta 
presentada para conseguir una mayor certeza, agilidad y 
trasparencia en los procedimientos, basándola en tres grandes 
ejes:

El objetivo de las propuestas es lograr un entorno 
en el que las compañías que investigan y 
desarrollan los tratamientos específicos para las 
personas con EE.RR. puedan seguir aportando 
beneficio y calidad de vida a los pacientes, 
manteniendo nuestro compromiso con la I+D+i y 
con la introducción de medicamentos en un 
mercado que ha sido, es y queremos que siga 
siendo referencia de la innovación sanitaria en el 
mundo, como es el mercado español.

Fijación de precios 
(predictibilidad, 
intercambio de 
información y 
financiación ligada a 
resultados).

IPTs (digitalización, 
mayor participación 
de la industria y 
transparencia).

01 02

Actualización de la 
estrategia de EE. RR. 
(inclusión de la 
industria en el Comité 
Técnico de 
Evaluación).

03
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05 Relaciones 
Institucionales
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En AELMHU somos conscientes de la importancia de estar al 
tanto de la situación política del país, así como de conocer 
todos los desarrollos socioeconómicos y regulatorios que 
nos afectan, particularmente en el ámbito sanitario. 

Desde nuestra Asociación, estamos convencidos de que la 
mejora en el acceso a la innovación en un campo tan 
complejo y específico como son las EE.RR. exige un esfuerzo 
compartido en el que todos -industria, pacientes, 
profesionales e instituciones- debemos contribuir con 
nuestras aportaciones y trabajo. 

En este sentido, a lo largo de todo 2021, y superados los 
peores momentos de la pandemia, AELMHU ha apostado 
por desarrollar y reforzar las relaciones con todos los 
agentes implicados en ese gran objetivo, retomando con 
impulso renovado nuestra agenda institucional, así como la 
interlocución con nuevos actores políticos en otros 
ámbitos y con terceras partes, a fin de ampliar nuestra 
presencia en la toma de decisiones, presentándonos como 
un agente representativo, relevante y fiable. 

Entre las principales acciones desarrolladas en este campo, 
destacan: 

APORTACIONES A LA CONSULTA PÚBLICA PREVIA SOBRE EL 
PROYECTO DE REAL DECRETO POR EL QUE SE REGULA LA 
DISPONIBILIDAD DE MEDICAMENTOS EN SITUACIONES 
ESPECIALES 

A principios del mes de enero la asociación envió a la AEMPS 
una serie de aportaciones sobre el proyecto del RD sobre 
medicamentos en situaciones especiales, que previamente 
se habían trabajado y discutido con los grupos de trabajo en 
diciembre de 2020. 



Memoria
ANUAL
2021

09

Que las diferenciaciones y 
clarificaciones conforme a los 
supuestos establecidos en la consulta 
previa se hagan para beneficiar a los 
pacientes y no supongan un paso atrás, 
evitando que se les niegue acceso a 
tratamientos que pudieran estar 
disponibles en otros Estados miembro 
de la UE y a los tratamientos de los que 
ya se estén beneficiado gracias al 
actual Real Decreto.

02

Que se mantenga el espíritu de las siguientes normas, 
algunas de ellas sobre las que se desarrolló el Real 
Decreto:

01

Real Decreto Legislativo 1/2015, de 24 de julio, 
por el que se aprueba el texto refundido de la 
Ley de garantías y uso racional de los 
medicamentos y productos sanitarios 

El Reglamento 726/2004 que garantiza que todos 
los ciudadanos europeos tienen derecho al 
acceso por igual una vez el medicamento recibe 
la autorización por parte de la EMA. 

El Reglamento CE 141/2000 sobre medicamentos 
huérfanos. 

El artículo 35 de la Carta de los Derechos 
Fundamentales de la UE.

03
Que en caso de establecerse nuevos 
procedimientos y criterios, éstos sean claros, 
objetivos y con unas reglas de juego 
homogéneas y equilibradas para todos los 
actores que participan en el ámbito de las 
enfermedades raras. Además, se deberían 
tener en cuenta los procesos existentes a 
nivel europeo y evitar nuevos procesos 
complejos y cargas burocráticas, pudiendo 
contribuir a garantizar una mayor equidad 
entre las Comunidades Autónomas.

Para contribuir a materializar el impulso que este 
Ejecutivo quiere dar a las enfermedades raras, conforme 
al citado compromiso en el acuerdo de Gobierno y en las 
prioridades establecidas en materia de Sanidad para 
esta legislatura, en la revisión que se haga del Real 
Decreto 1015/2009 desde AELMHU recomendamos:

20
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Por último, con respecto a la recogida de datos 
clínicos en el contexto de pacientes o cohortes de 
pacientes que reciben su medicación a través de 
la vía de MSE, AELMHU tiene una posición 
constructiva y expectante al respecto. Cabe 
recordar que en las experiencias europeas en este 
sentido (Francia – ATU Cohort) hay un acuerdo 
entre las partes en relación a las variables a 
medir, que el laboratorio actúa como espónsor del 
estudio y que los medicamentos suponen un 
coste para el sistema de salud. De nuevo, el no 
contar en la norma con la aquiescencia de los 
laboratorios farmacéuticos puede poner en riesgo 
el acceso precoz a medicamentos en nuestro país. 

05

04
Que los cambios normativos que se 
produzcan reflejen y acomoden los 
programas de acceso precoz y se reconozca 
el esfuerzo que hacen los laboratorios 
farmacéuticos para proporcionar estas 
medicinas, en muchas ocasiones sin coste 
para el Sistema Nacional de Salud y, en 
última instancia, no realizar cambios en la 
norma que pudiera desincentivar a los 
laboratorios el hacer disponible estos 
programas globales en nuestro territorio. 

21
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PACTO DE 
ESTADO POR LA 
CIENCIA
Desde el 15 de junio de 2021, AELMHU forma parte del Pacto de 
Estado por la Ciencia, un documento suscrito por más de 86 
organizaciones representativas del ámbito científico, la 
universidad, la empresa y los trabajadores, que contempla 
medidas para aumentar los recursos, reforzar el papel de las 
agencias financiadoras y atraer y retener el talento 
investigador en España. 

Con esta adhesión, la Asociación reafirma su compromiso con 
el fortalecimiento de la innovación farmacéutica en nuestro 
país y reivindica el acceso rápido y equitativo de todos los 
pacientes españoles a las nuevas terapias en el ámbito de las 
enfermedades minoritarias.  

Este pacto contempla los aspectos básicos y evaluables que ha 
de asumir la acción política en cuanto a recursos, organización 
del sistema y personas. Su propósito es incrementar la 
inversión pública, tanto, en ciencia como en innovación, para 
alcanzar la media de inversión de la UE en I+D+i.

La Comisión Europea ha marcado recientemente como meta 
para 2030 que los Estados Miembros inviertan en total, entre 
público y privado, el 3% del PIB en I+D+I, y que la inversión 
pública represente el 1,25%. En 2018, último dato consolidado, 
ésta fue en España del 0,52% del PIB.

“Su propósito es incrementar la inversión 
pública, tanto en ciencia como en 
innovación, para alcanzar la media de 
inversión de la UE en I+D+i”
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CONSULTA 
PÚBLICA 
ABIERTA SOBRE 
LA REVISIÓN DE 
LAS NORMAS DE 
LA UE SOBRE 
MEDICAMENTOS 
PARA NIÑOS Y 
ENFERMEDADES 
RARAS

Sin embargo, pese al trabajo realizado, la necesidad médica no 
cubierta en las EE.RR. sigue siendo unos de los mayores retos 
de los sistemas sanitarios. Se calcula que en la actualidad 
hay 30 millones de pacientes europeos afectados por 
alrededor de 6.000 enfermedades raras, de las que un 95% 
aun no tienen tratamiento, según datos de la Comisión 
Europea. 

El desarrollo de tratamientos para el abordaje de este tipo 
de patologías es, por tanto, una apuesta compleja que 
implica importantes esfuerzos científicos y económicos, así 
como una serie de riesgos que, hoy en día, son asumidos 
íntegramente por el sector privado. 

Desde que, en el año 2000, el Parlamento Europeo y el Consejo 
de la UE dictaminaran que los pacientes afectados por EE.RR. 
debían tener derecho a la misma calidad de tratamiento que 
el resto de pacientes y establecieran incentivos para 
promover la investigación y la innovación, la situación de los 
medicamentos huérfanos en el ámbito comunitario ha 
cambiado muchísimo.  

A día de hoy, tal y como han ido demostrando los informes de 
acceso AELMHU a lo largo de los años, la investigación en el 
ámbito europeo vive un momento extraordinario. Sin embargo, 
la evolución del acceso en los diferentes Estados miembro 
no ha sido equitativa, siendo España uno de los países más 
perjudicados.

Como uno de los resultados de la labor de los grupos de 
trabajo, desde AELMHU reconocemos el avance que han 
supuesto todas las iniciativas políticas, institucionales y 
regulatorias que se han venido aprobando a lo largo de los 
años en el ámbito de las EE.RR. con el objetivo de mejorar la 
equidad y el acceso a los tratamientos huérfanos en España.
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La necesidad de fomentar un diálogo 
científico a nivel europeo, que reúna a 
expertos del sector público y privado para 
explorar qué enfermedades pueden ser 
tratables con las tecnologías existentes y 
desarrollar un enfoque pragmático sobre 
cómo financiar la investigación y el 
desarrollo de los tratamientos, así como de 
mitigar las desigualdades entre Estados 
miembro.

Por ello, transcurridas dos décadas desde aquel primer 
impulso transformador, desde la UE se ha decidido renovar 
el marco normativo de los medicamentos huérfanos y 
AELMHU, como agente fundamental y representante de la 
industria en nuestro país, ha contribuido con sus 
aportaciones a estos cambios. 

Entre los principales mensajes presentados por nuestra 
Asociación a las instituciones comunitarias en la consulta 
pública abierta durante el verano de 2021, destacan:

La oportunidad de aprender las lecciones que nos ha dejado 
la pandemia del Covid19 y que podrían contribuir a:

02

Agilizar el proceso de autorización y de 
comercialización, tal y como se ha hecho con las 
vacunas en una situación de alto impacto.  

Poner en valor la importante contribución que pueden 
hacer las herramientas digitales para acelerar el 
desarrollo y mejorar la atención en toda la UE, 
dando más flexibilidad en el uso de soluciones 
digitales para ensayos clínicos, presentaciones 
regulatorias y atención domiciliaria, entre otros. 

Impulsar la colaboración público-privada en la 
mejora de la accesibilidad a los medicamentos, que 
ha demostrado ser una herramienta muy útil para 
mejorar la calidad de vida de los pacientes, sobre 
todo, en casos de interrupción de sus tratamientos 
como consecuencia de la pandemia.

24
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CONSULTA 
PÚBLICA 
ANTEPROYECTO 
LEY DE 
COHESIÓN 
El Ministerio de Sanidad abrió en noviembre de 2021 el trámite 
de aportaciones de la Consulta Pública del Anteproyecto de Ley 
por la que se modifican diversas normas para consolidar la 
equidad, universalidad y cohesión del Sistema Nacional de 
Salud. 

De las temáticas incluidas en este anteproyecto de ley, la más 
relevante desde la óptica de las enfermedades raras es la de 
fortalecer la cohesión y equidad en el SNS, facilitando la 
viabilidad de desarrollo reglamentario del Fondo de Garantía 
Asistencial (FOGA). 

Desde AELMHU consideramos que este es un asunto que nos 
interpela a todos y, por ello, participamos exponiendo un 
análisis y proponiendo recomendaciones al Gobierno de 
España. La Asociación considera que es imprescindible abrir 
una reflexión más general sobre la inequidad en el ámbito 
de las enfermedades raras mediante un diálogo amplio

y constructivo que cuente inexcusablemente con la 
industria, y en el que se aborde el acuciante problema de los 
tiempos de acceso, así como otras cuestiones específicas 
sobre los MM.HH. como la evaluación, el modelo de 
financiación o la equidad en métodos de diagnóstico.

“De las temáticas incluidas en este 
anteproyecto de ley, la más relevante 
desde la óptica de las enfermedades raras 
es la de fortalecer la cohesión y equidad 
en el Sistema Nacional de Salud (SNS)”

Además, propusimos que se incluyera de forma expresa la 
dispensación de tratamientos para las EE.RR. y MM.HH. con 
cargo al FOGA. También es necesario aplicar las 
recomendaciones científicas y clínicas de los Informes de 
Posicionamiento Terapéutico en todos los ámbitos de la 
gestión sanitaria (estatal y autonómica) y que sea vinculante 
en la toma de decisiones de las Comunidades Autónomas 
para evitar desigualdades no justificadas.
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En el ámbito sanitario nacional, destacamos la 
reunión, en abril de 2021, con el Ministerio de 
Sanidad. En ese encuentro AELMHU trasladó sus 
preocupaciones e inquietudes para que la 
innovación llegue a los pacientes con EE.RR. de 
nuestro país y para que España siga siendo un 
mercado atractivo para la llegada de la 
innovación. Además, la Asociación presentó una 
serie de propuestas para mejorar el proceso 
actual de evaluación de los medicamentos 
huérfanos e iniciar un diálogo constructivo con 
el Ministerio que nos permitiese trabajar 
conjuntamente en la búsqueda de soluciones 
efectivas en el ámbito de las EE.RR. y los 
pacientes. 

01

Asimismo, AELMHU ha mantenido a lo largo de 2021 
numerosos encuentros de trabajo con diferentes 
representantes institucionales, del ámbito político y 
parlamentario entre los que destacan:

En el ámbito de la innovación, la Asociación mantuvo 
varios encuentros con el Ministerio de Ciencia e 
Innovación. En ellos, AELMHU abogó por asegurar la 
equidad en el diagnóstico y en el acceso al 
tratamiento de los pacientes españoles; desarrollar 
un proceso ágil y claro que permita reducir los plazos 
para la financiación y contar con una mayor 
certidumbre y consenso en las evaluaciones para 
mejorar la situación. También, puso de manifiesto la 
importancia de la innovación farmacéutica sobre la 
mesa; dio a conocer los problemas de acceso de los 
medicamentos huérfanos en España; y reclamó una 
mayor colaboración entre instituciones y 
organismos, públicos y privado, en materia de 
Enfermedades Raras.

02

En el ámbito sanitario autonómico, destacan los 
encuentros con diferentes representantes de comunidades 
autónomas, y del mismo modo, con diferentes agentes de 
interés en el ámbito de la industria, los pacientes y las 
sociedades científicas, con el fin de entablar un diálogo 
constructivo que mejore la situación del acceso de los 
pacientes con EE.RR. a las últimas innovaciones.

Reuniones institucionales:

26
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AELMHU ha tenido el placer de poder participar varios eventos 
a lo largo del año, invitada por su papel en el sector y su 
contribución al conocimiento y desarrollo de las 
enfermedades raras y los medicamentos huérfanos. 

Destacamos:

27

06 Eventos 
Externos

Ciclo “Saliendo de la crisis del 
coronavirus enfermedades raras ¿las 
más beneficiadas?”

El por aquel entonces presidente de AELMHU, Jorge Capapey, 
formó parte de este ciclo informativo, organizado por la 
Fundación Bamberg y celebrado de forma on line. El evento 
contó con la colaboración y presencia de clínicos, gestores e 
investigadores con el fin de avanzar y evaluar el compromiso 
de todos para el perfeccionamiento de nuestro Sistema 
sanitario.
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Evento “Posicionamiento de España en 
la actualización de la legislación 
europea de Medicamentos Huérfanos”

AELMHU, representada por su presidente Jorge Capapey, 
participó en el encuentro virtual: “Posicionamiento de España 
en la actualización de la legislación europea de Medicamentos 
Huérfanos”. Un foro de debate para hablar sobre los futuros 
cambios que la Comisión Europea tiene previsto hacer en la 
legislación sobre enfermedades raras. El acto estuvo 
organizado por BioInnova Consulting.

Encuentro “El abordaje de las 
Enfermedades Raras Hematológicas: las 
fronteras de la investigación”

En este encuentro de la Fundación Bamberg, en el que Jorge 
Capapey estuvo presente, se habló de las EE.RR. en su conjunto 
y, particularmente, de la hemofilia. Además, se debatió sobre la 
naturaleza de los medicamentos para estas enfermedades y 
los modelos de gestión de fármacos de alto impacto con el fin 
de mostrar las necesidades no cubiertas en este tipo de 
patologías, conocer el estado de la investigación sobre las 
enfermedades raras hematológicas y la defensa de los 
incentivos a los MM.HH.
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Aniversario Symposium sobre “Acceso y 
uso de medicamentos en situaciones 
especiales”

Liderado por la Asociación Española de Farmacéuticos de la 
Industria (AEFI), este evento contó con la participación de la 
presidenta de AELMHU, María José Sánchez, de forma virtual 
en la mesa de debate sobre los medicamentos en situaciones 
especiales y los cambios en el Real Decreto 1015/2009, de 19 
de junio, por el que se regula la disponibilidad de 
medicamentos en situaciones especiales, que el Gobierno tiene 
en marcha.

Ponencia: “Efectos de la pandemia en el 
acceso a la innovación y situación en 
otros países europeos”

La presidenta de AELMHU, María José Sánchez, participó en el 
encuentro, organizado de forma virtual por Vertex 
Pharmaceuticals, en el que se abordó la nueva normalidad 
tras la pandemia y la importancia de la innovación en las 
enfermedades raras respiratorias.
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Curso de verano “La atención a 
pacientes con enfermedades raras y el 
acceso a medicamentos huérfanos tras 
la pandemia por COVID-19”

La Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM) en Toledo 
celebró este curso, al que acudió la directora de AELMHU, 
Marian Corral, dirigido a profesionales y gestores sanitarios, 
estudiantes, responsables de organizaciones de pacientes y 
agentes sociales. El objetivo del acto fue generar un espacio de 
encuentro, análisis y debate multidisciplinar sobre el impacto 
de la Covid-19 en los pacientes con enfermedades raras, cuál 
fue su situación después de la pandemia, cómo afectó la 
misma al diagnóstico, a su asistencia sanitaria, e investigación 
de medicamentos huérfanos.

Debate en “En voz rara” de la 
Fundación Mehuer

La presidenta de AELMHU, María José Sáchez, también formó 
parte del panel de expertos de la webinar: “En voz rara” junto a 
otros representantes de la industria farmacéutica, para debatir 
sobre la situación actual de los MM.HH. y sus retos futuros.
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Evento “Evaluación y comercialización 
de medicamentos huérfanos: situación en 
España”

El encuentro fue organizado por la Sociedad Española de 
Neurología (SEN), de forma virtual y la representación de 
AELMHU corrió a cargo de la Vicepresidenta Leticia Beleta. 
Durante su intervención pudo exponer los principales datos de 
acceso a los medicamentos huérfanos en España y compartir 
propuestas para mejorar el sistema actual de evaluación de los 
medicamentos huérfanos en nuestro país. 

Ponencia sobre “Dificultades en el 
acceso a medicamentos huérfanos. Retos 
de futuro” en el XIV Congreso 
Internacional de D´Genes
La presidenta de ALEMHU, María José Sánchez, intervino en 
esta ponencia telemática dentro del marco del XIV Congreso 
Internacional de D’Genes en el que se habló sobre la situación 
de los medicamentos huérfanos en España.
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Foro “Enfermedades raras, un reto de 
todos” de la Fundación Caja Canarias 
Salud y Bienestar

La directora de AELMHU, Marian Corral, viajó hasta Canarias 
para participar en este espacio de diálogo con el objetivo de dar 
a conocer las enfermedades raras, sus particularidades, las 
dificultades a las que se enfrentan los pacientes y la situación 
actual de acceso a los tratamientos para estas patologías. 

Jornada “Enfermedades raras y 
medicamentos huérfanos: Problemática 
actual y propuestas para el debate”

La directora de la Asociación estuvo en Granada en el mes de 
noviembre, para intervenir en esta jornada organizada por la 
Escuela Andaluza de Salud Pública, sobre las EE.RR. y su 
problemática actual para hablar sobre los retos futuros en el 
abordaje de las enfermedades raras y los medicamentos 
huérfanos.
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Premio Corazones Solidarios

Asimismo, en el marco de la campaña solidaria ante la crisis del 
Covid-19, AELMHU recibió el premio “España en el corazón” 
promovido por la Asociación Española de Derecho 
Farmacéutico (ASEDEF) y TAQ DISTINCIONES que reconoce el 
compromiso constante de nuestra organización por mejorar la 
salud y la calidad de vida de los pacientes con enfermedades 
minoritarias. 

Sin duda, una distinción que pone en valor el gran trabajo que 
desarrolla tanto la asociación como las compañías asociadas. 
Un galardón que, además, invita y anima a todos los asociados 
a seguir en la misma senda, velando y luchando por nuestra 
razón de ser: el cuidado de los pacientes con enfermedades 
poco frecuentes y sus familias.
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La población, en general, y los pacientes, en particular, han de 
sentirse respaldados, protegidos y amparados por la industria 
farmacéutica y las empresas especializadas en biotecnología. 
De ahí, la relevancia de mantener un contacto directo, 
accesible, útil y estrecho con ellos y su entorno, a través de los 
distintos medios de comunicación y las diferentes plataformas 
sociales. 

Por eso, desde la Asociación intentamos hacer el mejor uso 
posible de estas herramientas con el objetivo de que cualquier 
persona pueda obtener información, si así lo desea, acerca de 
las EE.RR. y los MM.HH.

34

07 Comunicación

“desde la Asociación intentamos hacer el 
mejor uso posible de estas herramientas 
con el objetivo de que cualquier persona 
pueda obtener información, si así lo desea, 
acerca de las EE.RR. y los MM.HH.”

Como parte importante, estratégica y de difusión, la 
comunicación es un pilar fundamental para AELMHU como 
medio o canal de divulgación de nuestras acciones y cometidos, 
tanto en el día a día como en un largo plazo.
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REDEFINICIÓN 
DE LA IMAGEN 
CORPORATIVA 

Durante el año 2021 se ha elaborado un nuevo manual de 
identidad corporativa que incluía el cambio del logotipo, algo 
en lo que ya se empezó a trabajar en 2020. 

Así, la elaboración del actual logotipo de AELMHU se basó en 
un diseño más actualizado, acorde no solo a una imagen más 
visual, sino como medio de soporte adaptable a las múltiples 
exigencias actuales, tanto online y offline, las redes sociales y 
la página web. 

Asimismo, este diseño conllevó la creación de un isotipo, un 
símbolo en diseño gráfico, como estandarte que toma especial 
protagonismo en redes sociales. 

El manual de identidad contiene también la definición de 
tipografías corporativas, su uso y desarrollo, la dirección de 
arte y las distintas aplicaciones, tanto para diseños digitales o 
impresos (tarjetas, papelería, banners, etc.).
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ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE LABORATORIOS DE
MEDICAMENTOS HUÉRFANOS Y ULTRAHUÉRFANOS

imagotipo

CREACION asociacion española de laboratorios de 

medicamentos huérfanos y ultrahuérfanos 

asociacion española de laboratorios de 
medicamentos huérfanos y ultrahuérfanos 

asociacion española de laboratorios de 
medicamentos huérfanos y ultrahuérfanos 

+

isotipo

CREACION

evocamos 
sanidad 
naturaleza 
consistencia 
grupo

tomar “lmhu” 
como centro 
de atención 

aplicación de 
color 
corporativo 
actual

+ amabilidad 
+ impacto de    
   retención  
   visual o       
   eye-catching 
+ actual
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PÁGINA 
WEB 
Por otro lado, durante el año 2021 también se ha estado 
trabajando en el desarrollo de una nueva página web. 

La propuesta finalmente aprobada se centraba en crear una 
web más amigable, elegante, gráfica e intuitiva, sin dejar a un 
lado la calidad y el rigor de los contenidos, redactados por 
profesionales de reconocido prestigio. 

Para conseguirlo se realizó un diseño completo de la web y 
un nuevo árbol de contenidos más sencillo en el que se 
reorganizaban los textos y se añadían nuevas secciones, en 
aras de facilitar y dar una mayor accesibilidad en la 
navegación de los usuarios. Como ejemplos, caben destacar la 
sección de Transparencia, Nuestros proyectos o Comunicación 
donde se recopilarán todas las noticas de la Asociación, 
entrevistas, artículos y notas de prensa. 

De este modo, y aprovechando la celebración del X Aniversario 
de AELMHU, la nueva web se activó desde el 18 de noviembre 
de 2021. 
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PRENSA 
Pese a que es necesario tener en cuenta que el entorno 
farmacéutico y biotecnólogo es un sector relativamente 
complicado a la hora de hacerlo lo más mediático posible, 
desde AELMHU se han logrado alcanzar cifras muy positivas 
gracias, entre otras cosas, a la publicación de seis notas de 
prensa. 

Entre las más significativas del año 2021 destacan la de la 
presentación del Informe Anual de Acceso 2020 y la ceremonia 
de entrega de los Premios honoríficos AELMHU. 

No obstante, también se enviaron varias comunicaciones sobre 
la situación de los MM.HH. en España y los cambios en la Junta 
Directiva, tanto a medios generalistas como especializados, 
económicos y agencias. 

Con ellas, se generaron más de cien impactos, tanto en medios 
digitales como impresos, siendo los primeros los más 
utilizados. 

Las notas de prensa fueron recogidas por más de 40 medios de 
comunicación, generando un 44% de impactos directos en 
medios generalistas y un 56% en medios especializados. 

Asimismo, el 90% de las noticias relativas a AELMHU fueron 
recogidas en medios digitales, el 9% en medios impresos y, a 
parte, destaca un impacto en televisión. 

 

 

 

Asociación Española de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos   www.aelmhu.es 

 

 

 CON MOTIVO DEL DÍA INTERNACIONAL DEL ENSAYO CLÍNICO  
LA INVESTIGACIÓN EN ENFERMEDADES RARAS CRECE EN 

ESPAÑA A PESAR DE LA PANDEMIA  
▪ En 2020, nuestro país alcanzó un máximo histórico de ensayos clínicos en el ámbito 

de las Enfermedades Raras, con 194 estudios autorizados. 

 
▪ A pesar de las restricciones impuestas a causa del Covid19, y de la especial 

vulnerabilidad de las personas con patologías minoritarias, la apuesta de la industria 

y los pacientes por la innovación en este campo creció un 5,5% en el último año. 

 
▪ Según el nuevo informe de AELMHU, existen más de 6.000 enfermedades raras en 

el mundo y solo un 5% dispone de una herramienta diagnóstica o un tratamiento.  

 
Madrid, 20 de mayo de 2021.- Con motivo del Día Mundial del Ensayo Clínico, la Asociación 

Española de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos (AELMHU) presenta por 

primera vez su Informe Anual sobre Ensayos Clínicos en Enfermedades Raras en España.  

Este estudio, que analiza los principales datos de ensayos clínicos autorizados en los últimos 5 

años en nuestro país, revela que durante el año 2020 España alcanzó la cifra récord de 194 

ensayos para la investigación de medicamentos dirigidos al diagnóstico y el tratamiento de 

patologías minoritarias, lo que evidencia el gran momento que vive la investigación farmacéutica 

en su apuesta por un ámbito tan complejo y sensible como es la atención a los pacientes con 

enfermedades raras (EE.RR.).  Así, de un total de 1.018 ensayos clínicos autorizados a lo largo de todo 2020 en nuestro país, y a 

pesar de los duros momentos sufridos a causa de la pandemia del Covid19, el 19,6% de los nuevos 

estudios se centraron en patologías minoritarias, lo que supone un incremento de más de un 5% 

en la apuesta por la innovación en un campo particularmente costoso donde “existe un número 

más reducido de pacientes, una mayor dispersión geográfica, y menor especialización en los 

centros sanitarios”, según detalla el informe. 
De los 3.191 pacientes con patologías raras y ultrarraras que participaron en los ensayos 

destacaron, sobre todo, los del ámbito oncológico (32%), las enfermedades del sistema nervioso 

(11%), el sistema inmunitario (11%), hematológicas (8%) y las anomalías congénitas, hereditarias 

y neonatología (7%), entre muchas otras. Asimismo, según los datos que arroja el Registro Español de Estudios Clínicos (REEC), dependiente 

de la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), y que han sido 

analizados por AELMHU, la apuesta de la industria farmacéutica y tecnológica por la investigación 

en el campo de las EE.RR. crece, de forma sostenida, a lo largo de los últimos 5 años. 

 

 

 

Asociación Española de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos   www.aelmhu.es 

 

MARÍA JOSÉ SÁNCHEZ LOSADA, NUEVA PRESIDENTA DE AELMHU 
 

▪ Licenciada en Ciencias Empresariales en la Universidad Autonoma de Madrid y 
Directora General de CSL Behring Iberia, María José Sánchez es miembro de la Junta 
Directiva de AELMHU desde el año 2020 ▪ Con este cambio, la asociación asegura la continuidad en el proyecto iniciado en 
2020 y que tiene como prioridad potenciar el acceso rápido e igualitario de los 
pacientes a las terapias huérfanas y ultrahuérfanas en España 

 

Madrid, 2 de septiembre de 2021. La Asociación Española de Laboratorios de Medicamentos 
Huérfanos y Ultrahuérfanos (AELMHU) ha anunciado el nombramiento de María José Sánchez 
Losada como nueva presidenta de la Asociación en sustitución de Jorge Capapey, que se 
mantendrá en la junta directiva como Vicepresidente. María José es Directora General de CSL Behring Iberia desde hace 4 años y cuenta con una amplia 

trayectoria dentro la industria farmacéutica, donde ha ostentado diferentes responsabilidades a 
nivel local y global, siendo responsable de productos como blockbusters en Enfermedades 
Infecciosas, Oncología y otros de desarrollo complejo en enfermedades minoritarias. Ha 
formando parte de compañías como Roche, donde desarrolló buena parte de su carrera, Asta 
Medica o Bristol-Myers Squibb.  
Licenciada en Ciencias Empresariales en la Universidad Autonoma de Madrid y Executive MBA por 
el Instituto de Empresa, María José es, además, miembro de la Junta Directiva de AELMHU desde 
el año 2020, lo que garantiza la continuación del proyecto iniciado por la Junta presidida por 
Capapey en junio del año pasado y que tiene como prioridad asegurar el acceso rápido y 
equitativo a las terapias huérfanas para todos los pacientes en España. “A lo largo del último año, desde AELMHU hemos dado un salto cualitativo y cuantitativo en 

nuestro objetivo de dar visibilidad a las enfermedades minoritarias y poner en el centro del debate 
público la necidad de un acceso rápido y prioritario a las terapias huérfanas y ultrahuérfanas en 
nuestro país. Desde el equipo directivo de la Asociación vamos a seguir manteniendo un fuerte 
compromiso de diálogo y colaboración activa con los pacientes, los profesionales, la industria y los 
decisores públicos para garantizar que en España haya un sistema sanitario verdaderamente 
equitativo, sostenible y resistente”. 
La Junta Directiva de AELMHU, ahora con María José Sánchez a la cabeza, mantendrá su actual 
estructura en tres vicepresidencias lideradas por Leticia Beleta, Directora General de Alexion 
AstraZeneca Rare Disease en España, David Moreno, Director General de PTC Therapeutics en 
España y Jorge Capapey VP, Head of Commercial CEMEA en Alnylam. Sobre AELMHU 

AELMHU es una asociación sin ánimo de lucro, que agrupa a empresas farmacéuticas y biotecnológicas con un claro 

compromiso por invertir en descubrir y desarrollar terapias innovadoras capaces de mejorar la salud y la calidad de vida 

de los pacientes que padecen enfermedades raras y ultra-raras.  AELMHU quiere servir de interlocutor ante la sociedad, 

comunidad científica e instituciones políticas y sanitarias en los temas relacionados con los medicamentos huérfanos y 

ultra-huérfanos. 
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Con motivo del X Aniversario de la Asociación española de laboratorios de 

medicamentos huérfanos y ultra huérfanos 

ANDALUCÍA Y EXTREMADURA, PREMIO AELMHU A LAS COMUNIDADES 

PIONERAS EN ENFERMEDADES RARAS EN ESPAÑA 

▪ El Instituto CIBERER, la “Guía de las enfermedades Raras” de Cano, Lendínez y 

Martín, y César Hernández (AEMPS), son otros de los galardonados en esta edición 

especial de los Premios. 

 
▪ AELMHU también ha hecho un reconocimiento honorífico a sus fundadores, Jordi 

Casals, Juan Ferrero y Jordi Leal, con motivo del X Aniversario de la Asociación. 

 
▪ La gala fue inaugurada por la directora de la AEMPS, María Jesús Lamas, y clausurada 

por la ex Ministra de Sanidad y actual vicepresidenta Segunda del Congreso, Ana 

Pastor. 

 

Madrid, 19 de noviembre de 2021.- La Asociación Española de Medicamentos Huérfanos y 

Ultrahuérfanos (AELMHU) celebró este jueves el acto de entrega de sus premios honoríficos con 

motivo del X Aniversario de la institución, en el que ha destacado el reconocimiento a Andalucía 

y Extremadura como las Comunidades pioneras en la creación de una estrategia autonómica en 

enfermedades raras en España, desarrolladas en los años 2008 y 2010, respectivamente.  

En una ceremonia presidida por la ex ministra de Sanidad y Vicepresidenta Segunda del Congreso, 

Ana Pastor, y presentada por la periodista Silvia Jato, AELMHU logró reunir a una amplia 

representación de sus 19 laboratorios asociados, miembros de la industria, y de las asociaciones 

de pacientes, así como a diversos miembros del espectro político y parlamentario, como el 

vicepresidente Segundo y consejero de Sanidad y Servicios Sociales extremeño, José María 

Vergeles, o Juan Carrión y Fide Mirón, presidente y vicepresidenta de FEDER, entre muchos otros. 

Con este encuentro, la Asociación ha querido celebrar sus diez años de historia haciendo un 

reconocimiento especial a las mejores iniciativas y trayectorias en materia de Enfermedades Raras 

(EE.RR.) y Medicamentos Huérfanos (MM.HH.) en España.  Así, según palabras de María José 

Sánchez Losada, presidenta de AELMHU, al comienzo del acto “el futuro de los medicamentos 

huérfanos será el que, entre todos los que estamos implicados,  seamos capaces de conquistar. 

Por eso, AELMHU va a seguir poniendo en valor la valentía de quien investiga y desarrolla 

medicamentos en un ámbito tan difícil como el nuestro, para que ningún paciente con una 

enfermedad rara y su familia, se sientan huérfanos en España”.  

Por su parte, la directora de la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios, María 

Jesús Lamas, introdujo el encuentro felicitando a la Asociación afirmando que “las compañías 

dedicadas a la investigación en EE.RR. son las que se enfrentan a los peores desafíos de la 

medicina”. “No fabricáis medicamentos”, les reconoció, “fabricáis soluciones para patologías que, 

de otra manera, serían enfermedades olvidadas”. 
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ENTREVISTAS 

En cuanto a la aparición y realización de entrevistas o tribunas 
de opinión en los diferentes medios, los miembros de AELMHU 
participaron en cinco medios, sobre todo especializados en 
Sanidad.
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DIGITAL 

La presencia de AELMHU en redes sociales se remonta al año 
2017 en Twitter, y en LinkedIn al año 2019. Desde entonces, la 
repercusión y relevancia que ha adquirido la Asociación en el 
entorno digital ha sido cada vez más importante, gracias a la 
difusión de contenidos propios, de calidad, y a la publicación 
de contenidos interesantes para la comunidad de AELMHU en 
redes sociales.  

La evolución positiva de la presencia de AELMHU en redes 
en los últimos años se debe a la estrategia de modernización 
y expansión de la organización, cuyos principales objetivos 
eran aumentar su visibilidad y notoriedad en territorios afines 
y generar interacción y conversación con grupos de interés, 
fomentando diálogos relevantes para las sociedades científicas 
y la sociedad civil.
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De este modo, caben destacar los 
siguientes datos:
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Durante el año 2021, AELMHU generó 
más de 4,9 millones de impresiones 
en Twitter, un 36% más que en el año 
anterior. En LinkedIn se generaron 
107.600 impresiones, un 72% más que 
en año 2020. La conversación de 
AELMHU durante el año 2021 ha 
reflejado los siguientes picos de 
alcance: 

02

01
Desde el inicio del 2021, el perfil de 
AELMHU en Twitter creció en más de 917 
seguidores, gracias a los contenidos 
publicados y a la inversión en campañas 
de seguidores. En LinkedIn, AELMHU 
consiguió 400 nuevos seguidores. 
Destacan seguidores del ámbito 
farmacéutico, el entorno político, 
asociaciones de pacientes o periodistas 
del sector.

Informe acceso 
MM.HH. 2020/
Día Mundial 

EE.RR

Enero 21 Feb 21 Mar 21 Abril 21 May 21 Jun 21 Jul 21 Ago 21 Sep 21 Oct 21 Nov 21 Dic 21

200.000

400.000

600.000

800.000

Infografía de 
AELMHU

1º Informe 
cuatrimestral 

Acceso a 
MM.HH.

2º Informe 
cuatrimestral 

Acceso a 
MM.HH.

Premios 
AELMHU 2022

03
Desde el inicio del 2021, el 
perfil de AELMHU en Twitter 
generó más de 48.000, un 56% 
más que en 2020, gracias a los 
contenidos publicados. En 
LinkedIn, se han generado 7.354 
interacciones. 
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Tal y como menciona la presidenta de AELMHU en su saludo 
inicial, en 2021 la Asociación Española de Medicamentos 
Huérfanos y Ultra huérfanos (AELMHU) cumplió diez años 
desde su fundación.  

Por ese motivo, AELMHU recuperó sus Premios con una 
edición especial y honorífica celebrada en Madrid.

El objetivo de estos galardones no es otro que contribuir a 
un mejor conocimiento de las enfermedades raras y los 
medicamentos huérfanos, así como a una mayor difusión 
de la problemática de las personas afectadas, del 
reconocimiento de sus patologías, sus especiales 
circunstancias y del valor terapéutico y social de los 
medicamentos huérfanos.
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El Premio a una organización, 
centro o institución por su 
involucración en el fomento y 
la promoción de la 
investigación en EE.RR. 
recayó en el Centro de 
Investigación Biomédica en 
Red en Enfermedades Raras 
del Instituto de Salud Carlos 
III (CIBERER).

César Hernández, jefe de 
Medicamentos de Uso 
Humano de la AEMPS, 
Premio por su contribución y 
apoyo a la Asociación. 

02

La guía de las enfermedades 
Raras” de Javier Cano, Pedro 
Lendínez y Sonia Martín.  
recibió el Premio como mejor 
proyecto de divulgación y 
difusión de las enfermedades 
raras y los medicamentos 
huérfanos. 

03

Los galardonados con el 
Premio a una entidad 
territorial por su compromiso 
con las EE.RR. fueron a parar a 
las comunidades de Andalucía y 
Extremadura, por ser las 
pioneras en el desarrollar una 
estrategia en Enfermedades 
Raras en España.

04

Y, por último, y para cerrar 
la entrega de galardones, 
las Asociación entregó una 
distinción a los fundadores 
de AELMHU: Jordi Casals, 
Juan Ferrero y Jordi Leal 
por su dedicación, trabajo e 
involucración en la puesta 
en marcha de la Asociación.

05

01

Así, se reconocieron las mejores trayectorias en 
investigación, en clínica y en difusión:
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La ceremonia de entrega de los premios estuvo presidida por la 
ex ministra de Sanidad y vicepresidenta Segunda del 
Congreso, Ana Pastor, y presentada por la periodista Silvia 
Jato.  

Además, logró reunir a una amplia representación de sus 
compañías farmacéuticas asociadas y numerosos 
representantes del ámbito farmacéutico y sanitario, 
asociaciones de pacientes o representantes de la 
Administración pública o del entorno político, como el 
vicepresidente Segundo y consejero de Sanidad y Servicios 
Sociales extremeño, José María Vergeles, la directora de la 
AMPS, Mª Jesús Lamas o Juan Carrión y Fide Mirón, 
presidente y vicepresidenta de FEDER, entre muchos otros. 

En definitiva, esta edición de los Premios AELMHU 2021 fue el 
colofón a un magnífico año. Un año en el que la Asociación 
materializó una serie de cambios y progresos, encaminados 
reforzar la necesidad de contribuir a mejorar la situación de 
las personas afectadas por enfermedades raras o poco 
frecuentes y sus familias. Lo que es, sin duda, nuestra razón 
de ser.
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Todo esto no habría sido posible sin el apoyo, compromiso e implicación de nuestros asociados*: 

¡Muchas gracias!

*Asociados de AELMHU a lo largo de 2021
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