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Convocatoria

La ASOCIACION ESPANOLA DE LABORATORIOS DE
MEDICAMENTOS HUERFANOS Y ULTRAHUERFANOS (en lo
sucesivo, “AELMHU” o la “Asociacion”), provista del NIF
G-86133105, con domicilio en C/Muntaner 292, 1° 2° (Barcelona),
cédigo postal 08021, convoca y promueve la VII EDICION DE LOS
PREMIOS DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE LABORATORIOS
DE MEDICAMENTOS HUERFANOS Y ULTRAHUERFANOS (en
adelante, los “PREMIOS”), con la colaboracion como secretaria
técnica de Publi Choice, S.L. (Bioinnova Consulting®) (en adelante,
“Biolnnova”), provista del NIF B-84307396, con domicilio en calle
Azalea, 231 Alcobendas 28109 (Madrid), con el objetivo de
contribuir a un mejor y mayor conocimiento de las enfermedades
raras y los medicamentos huérfanos, reconocer la labor de
profesionales y organizaciones y distinguir a los mejores proyectos
asistenciales, de divulgacidn y sensibilizacion sobre las patologias
minoritarias. Con este fin, se reconoceran las categorias en “Mejor
Proyecto Asistencial sobre enfermedades raras”, “Mejor
Trayectoria Profesional investigadora en el campo de las
enfermedades raras”, “Mejor Proyecto de difusion y/o
sensibilizacion sobre enfermedades raras”, “Mejor Labor de
comunicacion, divulgacion y/o concienciacion sobre enfermedades
raras” y “Premio Honorifico AELMHU 2025 por su labor o
contribucion para mejorar la vida de las personas con
enfermedades raras”.

Los presentes PREMIOS no comportan una remuneracion o
ingreso econdmico para los participantes por la mera participacion
en ellos.
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A los participantes que hayan sido nombrados ganadores se les
hard entrega Unicamente de un reconocimiento o distincion
honorifica. Ademas, los ganadores de todas las categorias a
excepcion del “Premio Honorifico AELMHU 2025 por su labor o
contribucion para mejorar la vida de las personas con
enfermedades raras”, tendran la posibilidad de seleccionar a la
entidad a la que AELMHU donara el importe de la dotacion
correspondiente a la categoria en la que resulten premiados.

Las dotaciones econdmicas de todas las categorias se destinaran
integra y directamente a entidades o instituciones publicas de
investigacion sanitaria o a fundaciones o asociaciones de pacientes
de enfermedades raras declaradas de utilidad publica, que seran
las beneficiarias de los PREMIOS.

Estas entidades beneficiarias de los premios podran destinar la
dotacion econdmica a proyectos propios y especificos de la entidad
o institucion o a cubrir los gastos de su funcionamiento ordinario.

Conceptos

A continuacion, se describen cada uno de los conceptos que se
utilizaran a lo largo de las presentes Bases:

Se entiende como Participante o Candidato aquellas personas,
entidades o instituciones que han presentado su candidatura, o
cuya candidatura ha sido presentada por terceros, para optar al
premio correspondiente de cada categoria.
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Se entiende como Candidatura el proyecto o la trayectoria que un
Participante o Candidato ha presentado para participar en alguna
categoria de los PREMIOS.

Se entiende como Titular de la Candidatura el titular del proyecto
o la persona cuya trayectoria son presentados en concepto de
Candidatura para participar en alguna categoria de los PREMIOS.

Se entiende como Representante de la Candidatura la persona
que presenta el proyecto o la trayectoria para participar en alguna
categoria de los PREMIOS. El Representante de la Candidatura
solo tendra la consideracion de Participante o Candidato de los
PREMIOS si, a su vez, tiene la condicion de Titular de la
Candidatura.

Se entiende como Ganador aquella persona, entidad o institucidon
Titular de una Candidatura que recibe el Premio en forma de
reconocimiento o distincion honorifica y que, en el caso de las
categorias de “Mejor Proyecto Asistencial sobre enfermedades
raras”, “Mejor Trayectoria Profesional investigadora en el campo
de las enfermedades raras”, “Mejor Proyecto de difusion y/o
sensibilizacion sobre enfermedades raras” vy “Mejor Labor de
comunicacion, divulgacion, y/o concienciacion sobre enfermedades
raras”, también llevara aparejado el derecho a designar a un
Beneficiario de la donacion econdmica correspondiente a la

categoria.

La categoria de “Premio Honorifico AELMHU 2025 por su labor o
contribucion para mejorar la vida de las personas con
enfermedades raras” no tendra vinculada una donacidén econdmica.

Se entiende como Beneficiario la entidad o institucion de
investigacion sanitaria del sector publico, cualquiera que sea su
régimen juridico, el agente del sector privado integrantes del
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Sistema Espanol de Ciencia, Tecnologia e Innovacién o la
asociacion de pacientes de enfermedades raras declarada de
utilidad publica que ha sido elegida por el Ganador de una de las
categorias para recibir el importe monetario del Premio.

Como excepcion a lo anterior, se permitira que sean beneficiarias
las entidades publicas o privadas sin animo de lucro de
conformidad con lo dispuesto en lo previsto en el apartado 10.1°
in fine de las presentes bases.

Se entiende como Jurado aquellas personas que eligen, de manera
objetiva, a los Ganadores de cada una de las categorias, a
excepcion del “Premio Honorifico AELMHU 2025 por su labor o
contribucion para mejorar la vida de las personas con
enfermedades raras”, que sera seleccionado por los asociados de
AELMHU.

Se entiende por Premio el reconocimiento honorifico que se hace a
los Ganadores de cada categoria. En las categorias de “Mejor
Proyecto Asistencial sobre enfermedades raras”, “Mejor
Trayectoria Profesional investigadora en el campo de las
enfermedades raras”, “Mejor Proyecto de difusion y/o
sensibilizacion sobre enfermedades raras” y “Mejor Labor de
comunicacion, divulgacion y/o concienciacion sobre enfermedades
raras” el Premio llevara también vinculada la facultad de designar
al Beneficiario de la donacion econdmica a efectuar por AELMHU
en cada categoria.
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03 Categorias de premiados e importe
de la donacion

En la VIl Edicidn de los Premios AELMHU se conceden premios en
las siguientes categorias, que llevan vinculadas las donaciones por
los siguientes importes a favor de los Beneficiarios que resulten
designados de conformidad con estas bases:

Premio al Mejor Proyecto Asistencial sobre
enfermedades raras.

Donacidn para una entidad beneficiaria: 3.000€

Premio a la Mejor Trayectoria Profesional
investigadora en el campo de las enfermedades
raras.

Donacién para una entidad beneficiaria: 3.000€

Premio al Mejor Proyecto de difusion y/o
sensibilizacion sobre enfermedades raras.

Dotacidn para una entidad beneficiaria: 3.000<€.

Premio a la Mejor Labor de comunicacion,
divulgacion y/o concienciacion sobre
enfermedades raras.

Donacion para una entidad beneficiaria: 3.000€



Premio Honorifico AELMHU 2024 por su labor o
contribucion para mejorar la vida de las
personas con enfermedades raras.

No existira donacidn para ninguna entidad beneficiaria.

04 candidaturas que pueden
presentarse en cada categoria

Premio al Mejor Proyecto Asistencial sobre
enfermedades raras.

Proyectos destinados a la mejora de los resultados en
salud y calidad de vida de los individuos o poblaciones de
pacientes con enfermedades raras, efectuados en territorio
nacional que se estén ejecutando o hayan sido ejecutados a
partir del ano 2021. No seran aceptados proyectos de
investigacion en fase preclinica, ni Proyectos que no se
haya iniciado. Se entiende que un Proyecto se ha iniciado
cuando se hayan iniciado actos de ejecucion material del
mismo que puedan ser evaluables para el Jurado. No se
admitiran, por lo tanto, borradores, propuestas e ideas que
no hayan tenido un desarrollo material o ejecutivo.
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Premio a la Mejor Trayectoria Profesional
investigadora en el campo de las enfermedades
raras.

Profesionales del ambito sanitario con experiencia en la
investigacion de las enfermedades raras y con, al menos,
15 anos de experiencia laboral en este campo.

Premio al Mejor Proyecto de difusion y/o
sensibilizacion sobre enfermedades raras.

Proyectos de difusion y/o sensibilizacion para ayudar a
visibilizar y concienciar sobre las enfermedades raras, y las
realidades de los pacientes y sus familiares. El ambito del
proyecto sera nacional y se puede estar ejecutando en el
momento de su presentacion o haber sido ejecutado a
partir del afio 2021. Se descartaran proyectos que no se
hayan iniciado. Se entiende que un Proyecto se ha iniciado
en los mismos términos que el punto 1° de la presente
base.

Premio a la Mejor Labor de comunicacion,
divulgacion y/o concienciacion sobre
enfermedades raras.

Persona que, habiendo ejercido su actividad profesional en
el campo de la sanidad o sin haberlo hecho, han realizado
una labor de comunicacién, divulgacion y/o concienciacion
ayudando a visibilizar la existencia/ problematica de las
enfermedades raras. En esta categoria se podran presentar
profesionales sanitarios o personas cuya actividad
profesional no pertenezca al ambito sanitario. Por ejemplo,
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y a titulo meramente enunciativo, los siguientes:
conferenciantes, divulgadores, periodistas, creadores de
contenido, escritores, etc.

Premio Honorifico AELMHU 2024 por su labor o
contribucion para mejorar la vida de las
personas con enfermedades raras.

Cualquier entidad u organismo integrante del sector
publico, sea cual sea su régimen juridico, asociacion,
institucion, fundacidon o persona fisica que destaque o haya
destacado por su labor o contribucién para mejorar la vida
de las personas con enfermedades raras.

05 Ambito territorial y calendario

Los PREMIOS se entenderan celebrados sdlo en territorio
espanol.

El plazo de presentacion de las candidaturas a los
PREMIOS sera desde el 1 de abril 2025 hasta el 9 de junio
de 2025. No se aceptaran candidaturas recibidas
posteriormente a las 23.59 horas, hora espanola
peninsular, del dia 9 de junio de 2025.

El fallo del Jurado se dard a conocer en septiembre de
2025.
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A cada Ganador se le entregara la distincidn honorifica en
noviembre de 2025, durante la celebracidon de los Premios
AELMHU.

Personas / entidades que seran
consideradas como participantes o
candidatos para los PREMIOS

Podran tomar parte en los PREMIOS, como Participante o
Candidato, las siguientes personas o entidades:

A. Personas fisicas residentes legales y que ejerzan o
hayan ejercido parte de su actividad profesional en
territorio espanol.

B. Entidades juridicas publicas o privadas que se
dediquen o promuevan la investigacidon, la
divulgacion o la sensibilizacion de las enfermedades
raras y/o los medicamentos huérfanos, con domicilio
social y que ejerzan su actividad en territorio
espanol, cualquiera que sea su régimen juridico.

El Proyecto o la trayectoria presentada tendran la
consideracion de “candidatura”, en los términos descritos
en la base 2° de las presentes Bases.

Los Participantes o Candidatos podran participar en una o
varias de las categorias de los Premios AELMHU, pero no
podran ser ganadores en mas de una de ellas.
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Los Participantes o Candidatos podran tomar parte en los
PREMIOS presentandose a titulo personal de forma
voluntaria o a través de una tercera persona que pueda
completar la informacion requerida.

Sera totalmente viable la inclusidn de proyectos con
patrocinio o colaboracion por parte de la industria
farmacéutica sometiéndose, al igual que el resto, a la
evaluacion del Jurado independiente.

Podran presentarse proyectos y personas que en otras
ediciones hayan sido finalistas (ediciones |-1V).

No podran obtener la condicion de Participantes o
Candidatos en alguno de los PREMIOS:

A. Las companias farmacéuticas.

B. Los empleados de AELMHU y/o de las entidades
socias de AELMHU, ni de las agencias de marketing,

publicidad o proveedores implicados en los
PREMIOS AELMHU.

C. Aquellas personas o proyectos que ya hayan sido
Ganadores en otras ediciones.

Los Participantes o Candidatos y las Candidaturas
de otras ediciones que Unicamente hayan tenido la
condicion de finalistas no Ganadores si que podran
tener la condicion de Participantes o Candidatos de
esta edicion de los PREMIOS.
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Requisitos de presentacion y envio
de las candidaturas

Las candidaturas que se presenten a los PREMIOS AELMHU en
las categorias de “Mejor Proyecto Asistencial sobre enfermedades
raras”, “Mejor Trayectoria Profesional investigadora en el campo de
las enfermedades raras”, “Mejor Proyecto de difusion y/o
sensibilizacion sobre enfermedades raras”, y “Mejor Labor de
comunicacion, divulgacion y/o concienciacién sobre enfermedades
raras”, deberan ser presentadas mediante el modelo de formulario

publicado en la pagina web de AELMHU (www.aelmhu.es).

Las candidaturas presentadas se evaluaran teniendo Unicamente
en cuenta la informacion facilitada a través de dicho formulario.
Los enlaces facilitados de paginas webs o articulos serviran para
completar la informacién facilitada, pero en ningun caso podra
sustituir a la informacion cumplimentada del formulario. Los
proyectos tales como libros, cuentos, etc. pueden enviarse a través
de la incorporacion de un link en el formulario de envio, si estan
publicados en formato online, o por correo electrdnico
(informacion@aelmhu.es)

Sera requisito indispensable para la valoracion de la candidatura
que la informacidn facilitada en cada uno de los apartados del
formulario se corresponda con aquello que se esta solicitando y
todas las secciones se haya completado. Aquellas candidaturas
incompletas no seran tenidas en cuenta para la valoracion del
jurado.

En el caso del “Premio Honorifico AELMHU 2025 por su labor o
contribucion para mejorar la vida de las personas con
enfermedades raras”, las candidaturas seran propuestas y votadas
por todos los asociados de AELMHU.


http://www.aelmhu.es/
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El FORMULARIO A CUMPLIMENTAR constara de las siguientes
partes:

Datos de contacto de la persona que presenta la candidatura:

Nombre y apellidos:
NIF/ DNI/ NIE:

Correo electrdnico:
Teléfono de contacto:

Contacto de las personas / entidades titulares del proyecto
(Premio al Mejor Proyecto Asistencial sobre enfermedades
raras, Premio al Mejor Proyecto de difusion y/o
sensibilizacion sobre enfermedades raras y Premio a la
Mejor Labor de comunicacién, divulgaciéon y/o
concienciacion sobre enfermedades raras):

Nombre y apellidos/ Razdn social de los titulares:
NIF/ DNI/ NIE:

Profesion/Actividad:

Centro de Trabajo/ Sede:

Correo electronico:

Teléfono de contacto:

Direccion:

Cddigo postal:

Localidad:

Pais:

Categoria a la que presenta la candidatura:

Mejor Proyecto Asistencial sobre enfermedades raras.
Mejor Trayectoria Profesional investigadora en el campo de
las enfermedades raras.

Mejor Proyecto de difusion y/o sensibilizacion sobre
enfermedades raras.
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Mejor Labor de comunicacién, divulgacion y/o
concienciacidon sobre enfermedades raras.

Informacion de la candidatura de Mejor Proyecto
Asistencial sobre enfermedades raras

Nombre del proyecto:
Resumen ejecutivo del proyecto:

» Breve descripcion del proyecto.
« Ambito de aplicacién.
* Impacto del proyecto. Descripcion del impacto del

proyecto sobre las enfermedades raras, indicando su
nivel de implantacion (en caso de que aplique) y los
principales resultados obtenidos hasta la fecha (en
caso de que aplique).

Dicho resumen podra ser utilizado por la Asociacion con fines
informativos y de difusion de los Premios.

Memoria descriptiva del proyecto:

» Descripcion técnica del proyecto: explicacidén

detallada del producto, servicio o proceso que resulta
del proyecto, indicando de manera clara cudl es la
contribucién en enfermedades raras.

Impacto del proyecto: explicacién del impacto de la
aplicacion del proyecto en la calidad asistencial, la
calidad de vida de las personas con enfermedades
raras, la mejora de la eficiencia o cualquier otro
impacto positivo asociado al proyecto. Incluir, en la
medida de lo posible, datos e informacion medidos y
observados tras la puesta en marcha del proyecto, en
comparacion con los resultados obtenidos antes de la
aplicacion del proyecto.
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» Grado de innovacion y originalidad con respecto a

la practica habitual: explicacién del uso adecuado y
atractivo de elementos que demuestren un grado
elevado de originalidad y/o innovacion con respecto a
la practica habitual para la mejora de los resultados
en salud y calidad de vida de los pacientes con
enfermedades raras.

Nivel de implantacion y madurez del proyecto:
explicacion del nivel de implantacion actual del
proyecto. Descripcion de los lugares en los que el
proyecto ha sido puesto en marcha, el tiempo
transcurrido desde su implantacién y el nidmero de
pacientes que se han visto beneficiados por el
proyecto. Explicacion de los proximos pasos a seguir
para la implantacion completa del proyecto.

Posibilidad de extension y generalizacion:
descripcion de las posibilidades de extender este
proyecto a otros servicios, centros sanitarios o
comunidades autonomas. Estimacién de las
dificultades técnicas, organizacionales o
presupuestarias para llevar a cabo este proyecto en
localizaciones diferentes a las de su unidad de origen.

Descripcion del grupo de trabajo. Indicando las
personas involucradas en el proyecto y el responsable
del mismo, incluyendo el cargo que ocupan en la
actualidad y su rol en el proyecto si procede.



UG LT I

Informacion de la candidatura de Mejor Trayectoria
Profesional investigadora en el campo de las
enfermedades raras

Nombre del profesional candidato.
Formacion académica.

« Un maximo de 5 menciones a titulos y formaciones
que el candidato haya cursado.

Principales puestos de trabajo desarrollados en el
ambito de las enfermedades raras.

e« Un maximo de 5 menciones a puestos de
responsabilidad que el candidato haya desempefado
de caracter nacional e internacional en el ambito de
las enfermedades raras.

Distinciones y reconocimientos recibidos en el
ambito de las enfermedades raras.

e Un maximo de 10 reconocimientos y distinciones
otorgados al candidato a lo largo de su trayectoria
profesional en el ambito de las enfermedades raras
cobrando especial importancia aquellos respaldados
por instituciones de renombre dentro de este tipo de
patologias.

Publicaciones cientificas en el ambito de las
enfermedades raras.

« Un maximo de 5 publicaciones cientificas valorandose
la tematica elegida y la trascendencia de las mismas
en el ambito de las enfermedades raras publicadas en
los ultimos 10 afios. Deberan ser articulos publicados
en una revista cientifica indexada. El profesional de la
candidatura debe encontrarse entre los 5 primeros
autores y/o el ultimo del articulo.
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C.

Colaboracion en proyectos de investigacion en el
ambito de las enfermedades raras.

« Un maximo de 5 colaboraciones en proyectos de
investigacion valorandose la tematica elegida y la
trascendencia de las mismas en el ambito de las
enfermedades raras.

Informacion de la candidatura de Mejor Proyecto de
difusion y/o sensibilizacion sobre enfermedades
raras.

Nombre del proyecto.
Resumen ejecutivo del proyecto:

» Breve descripcion del proyecto. Dicho resumen podra
ser utilizado por la Asociacién con fines informativos y
de difusion de los Premios.

Memoria descriptiva del proyecto:

» Impacto del proyecto en la sensibilizacion de la

sociedad sobre las enfermedades raras.
Explicacion del impacto del proyecto a la hora de
visibilizar, concienciar y educar al conjunto de la
sociedad en la existencia y problematica de las
enfermedades raras.

» Creatividad y originalidad del proyecto. Explicacién
del uso adecuado y atractivo de elementos que
enriquezcan el contenido y consigan que el proyecto
sea estimulante para el publico objetivo permitiendo
asi la sensibilizacion de la sociedad frente a las
enfermedades raras.



UG LT I

D.

» Claridad expositiva y coherencia del proyecto.
Explicacidon del uso de elementos y de un formato y
estructura logica del contenido que permita la
comprension del contexto de las enfermedades raras
y su importancia por un publico objetivo no
especializado y respete el significado global del
proyecto consecuente con el objetivo perseguido:
visibilizar y concienciar sobre la existencia/
problematica de las enfermedades raras.

» Esfuerzo divulgativo y accesibilidad del contenido.
Explicacion de la facilidad con la que el publico
objetivo es capaz de acceder al contenido del proyecto
y el esfuerzo que se hace porque el contenido esté
presente en distintos medios y formatos para que mas
publico objetivo pueda acceder a él.

» Otra informacion de interés sobre el proyecto. Links a:
webs, perfiles de redes sociales, publicaciones en
medios de comunicacidn, videos, etc.

Informacion de la candidatura de Mejor Labor de
comunicacion, divulgacion y/o concienciacion sobre
enfermedades raras

Nombre y apellidos de la persona candidata.
Profesion/ Cargo ocupado en la actualidad.

Trayectoria profesional. Breve descripcién de la
trayectoria profesional especificando aquellas labores
realizadas en materia de divulgacidon, difusion y/o
sensibilizacién sobre las enfermedades raras.
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Distinciones y reconocimientos recibidos en el
ambito de las enfermedades raras por su labor de
divulgacion. Un maximo de 3 reconocimientos vy
distinciones otorgados al candidato/a a lo largo de su
trayectoria en el ambito de las enfermedades raras,
cobrando especial importancia aquellos respaldados
por instituciones reconocidas dentro de este tipo de
patologias.

Impacto de la labor en la sensibilizacion de la
sociedad sobre las enfermedades raras. Explicacion
del impacto conseguido con las diferentes acciones
realizadas para visibilizar, concienciar y sensibilizar al
conjunto de la sociedad en la existencia y problematica
de las enfermedades raras. Este impacto podra ser
respaldado por datos tales como: numero de
conferencias, articulos publicados, nimero de
visualizaciones del contenido, apariciones en medios
de comunicacion, etc.

Creatividad y originalidad. Explicacion de la
metodologia que se ha usado para captar el interés y
atencion del publico objetivo, permitiendo asi la
sensibilizacion de la sociedad frente a las
enfermedades raras.

Claridad expositiva y coherencia. Adjuntar tres
ejemplos de eventos, conferencias o articulos
publicados del candidato/a que permitan al jurado
evaluar los recursos utilizados, el formato y estructura
logica del contenido que permita la comprension del
contexto de las enfermedades raras y su importancia
por un publico objetivo no especializado y respete el
significado global de la labor consecuente con el
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objetivo perseguido: visibilizar y concienciar sobre la
existencia/ problematica de las enfermedades raras.

Esfuerzo divulgativo y accesibilidad del contenido.
Breve explicacion para conocer y valorar el esfuerzo
realizado para adaptar sus mensajes a los diferentes
publicos objetivos, el uso de herramientas y/o recursos
en sus contenidos (infografias, subtitulos, musica, etc.)
que permitan una mayor accesibilidad y comprension
de los mensajes y los diferentes canales empleados
para favorecer la disponibilidad del contenido.

Otra informacion de interés sobre el proyecto. Links a:
webs, perfiles de redes sociales, publicaciones en medios
de comunicacion, videos, etc.

Aceptacidn de las bases y condiciones de participacion en los
PREMIOS.

Acepto las Bases y Condiciones de participacion en los
VI Edicién de los Premios AELMHU.

Acepto que AELMHU pueda utilizar mi nombre y
apellidos y mi imagen para reproducirlos y utilizarlos
en cualquier actividad promocional relacionada con los
PREMIQS, sin que dicha utilizacién me confiera
derecho de remuneracion o beneficio alguno con
excepcion hecha de la participacion en los PREMIOS.

Encontrara mas informacidn sobre proteccion de datos
personales en el punto 12 de estas Bases y en la web de la
Asociacion: https://aelmhu.es/politica-privacidad/
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Los campos de datos que estan destacados con un asterisco
seran de obligado cumplimiento a los efectos de participacion.

Otra informacion referente a las
candidaturas

Sélo podra haber una candidatura premiada por cada
categoria, es decir, ninguna de las categorias podra tener
un Premio compartido entre dos ganadores. La donacién de
la candidatura premiada ira destinada a una unica entidad.

El firmante de la presentacion de la candidatura, que
constara como tal en el envio y en la correspondencia, sera
interlocutor en las comunicaciones con la secretaria de los
PREMIOS sobre cualquier aspecto relacionado con su
propuesta.

La organizacién acusara recibo de la documentacion
presentada. Todas las candidaturas que cumplan los
requisitos arriba indicados seran aceptadas y pasaran a ser
examinadas por el Jurado.

No se tendran en cuenta aquellas candidaturas que hayan
recibido premio en ediciones anteriores.

La entrega de los premios se hara de manera fisica. Los
titulares de las candidaturas premiadas estaran obligados
a recoger el premio, salvo causa justificada de ultima hora,
razon por la que deberan designar a un representante.

La concesion de cada premio se comunicara a la persona
que haya presentado el proyecto en cuestion. Se realizara
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por escrito, haciéndole llegar a su vez las presentes Bases,
asi como el documento a través del cual comunicara a
AELMHU la entidad beneficiaria de la donacion.

En el caso en que una tercera persona haya presentado el
proyecto, el premiado en cuestidon debera presentar por
escrito la aceptacion del premio, el documento de las
Bases firmado y el documento con la entidad beneficiaria
de la donacién cumplimentado.

En el caso de que una categoria ganadora esté formada por
varias personas, instituciones o entidades, todos los
miembros que la formen o representen deberan firmar el
documento de las Bases haciendo constar su nombre y
apellidos debajo de su firma.

Una vez se ponga en conocimiento de los seleccionados la
concesion del premio, éstos tendran un plazo de 15 dias
naturales para comunicar a AELMHU la entidad
beneficiaria de la misma. Si en dicho plazo no se comunica
la entidad beneficiaria de la donacidn, la entidad donataria
sera escogida por la Asociacion.

La entrega de la donacidon por parte de ALEMHU a los
Beneficiarios se hara en forma de transferencia bancaria.

Confidencialidad de la informacion: ninguna de las
personas que estén involucradas en la seleccion de los
premiados (jurado, asociados, representantes, junta
directiva o proveedores externos) podran compartir o
difundir la informacion de los premios, categorias y
premiados con otras personas ajenas a la asociacion, hasta
que AELMHU lo indique.
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Jurado

El Jurado estara formado por personalidades de reconocido
prestigio en el sector de las enfermedades raras y los
medicamentos huérfanos. Una vez constituido el Jurado, se
informara de su composicion en la web de los PREMIOS.

Algunos miembros del Jurado podran ser personas que
profesionalmente ocupan cargos en instituciones,
asociaciones de pacientes y sus federaciones o centros de
investigacion en enfermedades raras y/o medicamentos
huérfanos o bien pueden estar en consejos de estas
instituciones, asociaciones de pacientes y sus federaciones
o centros.

En los supuestos que concurran candidaturas en las que
algun miembro del Jurado pueda tener alguna vinculacion
profesional o personal, el miembro del Jurado se abstendra
de emitir su valoracion al respecto de la candidatura tanto
durante todo el proceso de seleccién de las candidaturas
como en el momento del fallo. Para una mayor
transparencia en este sentido, cuando se den estas
circunstancias dos personas de la secretaria técnica velaran
por garantizar la no intervencion del miembro del Jurado en
la valoracion de dichas candidaturas.

Las candidaturas de las categorias “Mejor Proyecto
Asistencial sobre enfermedades raras”, “Mejor Trayectoria
Profesional investigadora en el campo de las
enfermedades raras”, “Mejor Proyecto de difusion vy/o
sensibilizacidn sobre enfermedades raras” y “Mejor Labor
de comunicacion, divulgacion y/o concienciacion sobre
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enfermedades raras” seran enviadas al Jurado, que sera el
organo encargado de elegir a los Ganadores.

La secretaria técnica se encargara de crear, enviar y
supervisar los formularios de evaluacion de las
candidaturas, asi como de la evaluacidon conjunta y total de
las candidaturas y la redaccion de las actas.

La decision del Jurado sera inapelable.

El Jurado debe mantener la confidencialidad del Fallo hasta
que sea publicado por AELMHU.

Tras el fallo del Jurado, las candidaturas no ganadoras
recibiran un correo electrénico comunicandoles que no han
resultado seleccionadas.

Por su parte, la organizacion de los PREMIOS se pondra en
contacto con las cuatro candidaturas Ganadoras para
informarles y para que éstas confirmen la seleccion de las
entidades que resultaran receptoras de las donaciones
previstas en la presente convocatoria.

El Ganador del “Premio Honorifico AELMHU 2025 por su
labor o contribucion para mejorar la vida de las personas
con enfermedades raras” sera elegido por todos los
asociados de AELMHU en funcién de la candidatura que
resulte mas votada. Asi, se aceptara un voto por compania.
En caso de empate entre los asociados, sera la Junta
Directiva quien, por unanimidad de sus miembros,
designara al ganador de esta categoria. Esta sera la uUnica
categoria en donde AELMHU proponga las candidaturas y
el premiado sea elegido por todos los asociados, sin
intervenir el Jurado independiente conformado.
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Normativa

La donacidon econdmica de los PREMIOS no se entregara en
ningun caso a los Ganadores, sino que se donara directamente a
una entidad publica o privada sin animo de lucro que podran
proponer, respectivamente, los cuatro Ganadores en las
categorias de “Mejor Proyecto Asistencial sobre
enfermedades raras”, “Mejor Trayectoria Profesional
investigadora en el campo de las enfermedades raras”,
“Mejor Proyecto de difusion y/o sensibilizacion sobre

enfermedades raras” y “Mejor Labor de comunicacion,
divulgacion y/o concienciacion sobre enfermedades raras”.

Como excepcion, cuando el Ganador sea una entidad publica o
privada sin animo de lucro, vinculada a proyectos de
investigacion de enfermedades raras y/o medicamentos
huérfanos y asociaciones de pacientes podra designarse a si
misma como beneficiaria de la donacion econémica del PREMIO
que le haya sido concedido. En este caso concreto, no serd
necesario que la beneficiaria del premio haya sida declarada de
utilidad publica.

Las dotaciones econdmicas se destinaran integra y directamente
como donativo a entidades o instituciones de investigacion
sanitaria del sector publico, cualquiera que sea su régimen
juridico, agentes del sector privado integrantes del Sistema
Espanol de Ciencia, Tecnologia e Innovacion o asociaciones de
pacientes de enfermedades raras declarada de utilidad publica.

Las entidades de investigacion y desarrollo beneficiarias de la
donacion deberan ser reconocidas por su impulso y contribucion
a la investigacion de enfermedades raras o desarrollo de
medicamentos huérfanos. Por su parte, las asociaciones de
pacientes deberan ser reconocidas por poner en marcha
proyectos que den visibilidad a patologias y enfermedades raras
y ultrararas, prestacion de ayuda, asesoramiento,
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empoderamiento de los pacientes y los familiares, entre otras
actividades analogas.

AELMHU tendra derecho a evaluar la entidad beneficiaria
elegida por el premiado. Asimismo, AELMHU también se
reserva el derecho a revocar las propuestas de donaciones a
entidades que no tengan suficientes méritos y o dedicacién en
este ambito, de conformidad con lo dispuesto en los apartados
anteriores.

AELMHU supervisara las candidaturas recibidas, asi como las
entidades a las que se propone enviar el importe econdmico del
premio. Todas aquellas candidaturas que no cumplan con las
Bases de los Premios y no completen adecuadamente el
formulario de envio quedaran descartadas. Las entidades
receptoras del importe del premio deberan ser entidades
publicas de investigacion u organizaciones de pacientes
declaradas de utilidad publica.

AELMHU tendra potestad para no aceptar una candidatura o
una entidad receptora del importe del premio por no reunir los
requisitos oportunos, asi como a organizaciones que no sean
transparentes en el uso de sus fondos (la entidad receptora del
importe del premio debe tener publicados datos como:
miembros de los que se compone la asociacion, estatutos,
organos de gobierno, objetivos de la asociacion, contacto, etc.).

Para el caso de que AELMHU considere que la informacion
publicada por la beneficiaria es insuficiente, podra solicitar la
aportacion de la documentacion complementaria que estime
adecuada.

Para el caso de que no se aporte tal documentacion, el ganador
podra proponer una nueva entidad susceptible de poder recibir
la donaciodn, la cual sera sometida al examen y aprobacion de
AELMHU, segun lo anteriormente expuesto.
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AELMHU se reserva el derecho de declarar desierta una
categoria, si lo considera oportuno, cuando no se hubieran
reunido suficientes candidaturas para ser tenidas en
consideracion, cuando las candidaturas concursantes no rednan
los requisitos o cuando concurra cualquier otra causa que asi lo
justifique, sin que ello comporte ningun tipo de derecho pasado,
presente ni futuro a favor de los participantes.

En caso de renunciar al premio, el participante seleccionado no
tendra derecho a recibir el reconocimiento ni tampoco a
participar en la seleccion de la entidad beneficiaria de la
donacidn.

La simple participacion en estos PREMIOS no implica ninguna
remuneracion ni ganancia econdmica para los participantes
ganadores.

Se declarard ganador o ganadora al participante o candidato
gque obtenga mayor puntuacién en la evaluacion de su
candidatura por parte del Jurado.

Para el caso de que varias candidaturas obtengan la misma
puntuacion en la evaluacion, el desempate se realizara a través
de una votacién por parte de los miembros de Jurado.

En el supuesto de que un participante o candidato participe en
mas de una categoria y obtuviese la mayor puntuacién en la
evaluacion de su candidatura en varias categorias, éste solo
podra ser declarado ganador Unicamente en la candidatura en la
qgue haya obtenido la puntuacion.

Cualquier aspecto no previsto en las presentes Bases vy
Condiciones de Participacidn sera resuelto por los miembros de
la Junta Directiva de la Asociacion. La decision sera publicada en
la siguiente pagina: www.aelmhu.es
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Condiciones de los PREMIOS

Ni la donacidon ni la distincion son canjeables en ningun
caso por otro premio ni importe.

El Premio en ninguln caso podra ser objeto de cambio,
alteracion o compensacidon a peticion de los Ganadores o
Beneficiarios.

AELMHU se reserva el derecho a modificar, prorrogar, dejar
en suspenso o anular los PREMIOS en el supuesto de que
concurran causas de fuerza mayor.

Todos los gastos adicionales que puedan devengarse por
parte de los receptores de las donaciones, correran a cargo
de la entidad o institucion beneficiaria.

Es condicidon indispensable para la valida participacion en
estos PREMIOS que los datos facilitados por los
participantes sean veraces. En caso de que los datos fueran
falsos, no se le harda entrega del premio y AELMHU
quedara liberada de cualquier obligacion que se hubiera
podido contraer con dicho participante y/o ganador.

AELMHU como promotor y organizador de estos PREMIOS
se reserva el derecho a efectuar la publicidad y difusion de
los premios concedidos, asi como de la identidad de los
seleccionados y las entidades receptoras de las donaciones
siempre que se estime pertinente. En consecuencia,
AELMHU se reserva el derecho de utilizar los nombres y
apellidos y la imagen de los/las seleccionados/as y/o
entidades receptoras para reproducirlos y utilizarlos en
cualquier actividad publicidad/promocional relacionada con
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los PREMIQS, sin que dicha utilizacion les confiera derecho
de remuneracién o beneficio alguno, con excepcidn hecha
de la formalizacion de la entrega de la donacion
correspondiente a la categoria del premio a la entidad
elegida por el premiado y la distincion.

Proteccion de datos

Los datos personales de los premiados son necesarios y
obligatorios para poder gestionar la entrega de la
distincidon y la designacion de la entidad beneficiaria de la
donacidn. Estos datos seran tratados segun la normativa
vigente de aplicacidon, esto es el Reglamento General de
Proteccion de Datos (UE), 679/2016, de 27 de abril de
2016 y la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales. El responsable del tratamiento es la
ASOCIACION ESPANOLA DE LABORATORIOS DE
MEDICAMENTOS HUERFANOS Y ULTRAHUERFANOS
(AELMHU), con domicilio en C/Muntaner 292, 1° 23
(Barcelona), codigo postal 08021.

La persona interesada puede ejercitar sus derechos de
acceso, rectificacion, cancelacién, olvido, portabilidad,
oposicidn y/o no tratamiento sistematico para obtencion de
perfiles dirigiéndose debidamente identificado a AELMHU,
con copia de su DNI, mediante un mensaje de correo
electrénico a la siguiente direccidon: informacion@aelmhu.es

(ref. Privacidad). Los datos personales seran conservados
hasta que se haya hecho efectiva la donacidn a la entidad
beneficiaria.
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Para cualquier incidencia con el tratamiento de sus datos
personales, puede ponerse en contacto con la Agencia
Espainola de Proteccion de Datos.

Si los datos de caracter personal fueran inciertos,
incompletos o no actualizados, AELMHU quedaria liberada
de los casos concretos, del buen fin de los PREMIOS y de
cualquier consecuencia relacionada con lo anterior,
llegando en ultimo caso a la no declaracion de beneficiarios
de los PREMIOS. La negativa a comunicar los datos
impedira recibir la distincion y seleccionar el beneficiario de
la donacion.

Con la firma del presente documento, los participantes o
candidatos autorizan AELMHU a utilizar su nombre vy
apellidos y su imagen, si fuere el caso, para cualquier
actividad promocional o de publicidad relacionada con los
PREMIQOS, sin que dichas actividades le confieran derecho
de remuneracion, contraprestacion o beneficio econdmico,
salvo en lo dispuesto para poder ser considerado como
beneficiario del premio.

Fiscalidad

Las donaciones econdmicas estan sujetas a la legislacidon
fiscal vigente en el momento de la percepcion de las
mismas por parte de la entidad beneficiaria de la donacidn.
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La entidad beneficiaria que perciba la donacién debera
confirmar sus datos fiscales y CIF y debera hacer entrega a
AELMHU del documento que justifique la percepcion de la
misma.

Reservas

AELMHU se reserva el derecho de anular los presentes
PREMIOS o suspenderlos, o bien cambiar alguna(s) de
su(s) condicidn(es), si por causas técnicas o de cualquier
otra indole ajenas a su voluntad no pudieran cumplir con su
normal desarrollo, segun lo estipulado en las presentes
Bases.

Igualmente, AELMHU podra anular los presentes
PREMIOS si detecta irregularidades en los datos
identificativos de los premiados o las entidades
potencialmente beneficiarias de la donacion.

AELMHU se reserva el derecho de cambiar elementos de
los premios de la presente convocatoria por otros de igual
valor si concurre causa justa.

AELMHU se reserva el derecho de eliminar, sin ningun tipo
de justificacion o motivacion, a cualquier participante que
defraude, altere o inutilice el buen funcionamiento del
transcurso normal y reglamentario de los presentes
PREMIOS.
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Aceptacion de las normas

Se informa a los Participantes de que la firma del presente
documento implica la total aceptacion de estas Bases vy
Condiciones de participacion. La manifestacion en contrario por su
parte implicara la exclusion de éste de los PREMIOS y AELMHU
qguedara liberada del cumplimiento de la obligacion, si la hubiere,
contraida con dicho participante.

Legislacion y fuero

Los presentes PREMIOS se rigen por la legislacidn vigente en
Espana. Para toda controversia que pudiera surgir en la
interpretacion y aplicacion de las presentes Bases, tanto AELMHU
como los Participantes en los presentes PREMIOS se someten
expresamente a la Jurisdiccidn de los Juzgados y Tribunales de
Barcelona con renuncia a su propio fuero si lo hubiere.

AELMHU se reserva el derecho de emprender acciones judiciales
contra aquellas personas que realicen cualquier tipo de acto
susceptible de ser considerado manipulacion o falsificacion de los
PREMIOS.
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17 Elevacién a publico y publicacion

Las presentes Bases y Condiciones de participacion de la presente
convocatoria de la VIl Edicion de los PREMIOS AELMHU se han
elevado a publico ante la Notaria del llustre Colegio Oficial de
Madrid, Dna. Rocio Rodriguez Martin y estan publicadas en la
pagina web de AELMHU (https://aelmhu.es/premios-aelmhu/) y en
el archivo ABACO del Consejo General del Notariado (https:/
www.notariado.org/portal/%C3%81baco), quedando a la Llibre
disposicion de los participantes.

En Madrid, 26 de marzo de 2025
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