. Gel.th

VIIEDICION asociacion espanola de laboratorios de
mer:hcn:lrnentos huérfanas y ultrahuérfanos

FORMULARIO DE LA VIII EDICION DE LOS PREMIOS DE LA
ASOCIACION ESPANOLA DE LABORATORIOS DE MEDICAMENTOS
HUERFANOS Y ULTRAHUERFANOS

El formulario debe cumplimentarse en una unica sesion. Una vez iniciado el proceso,
si se abandona la pagina, la informacion introducida no quedara guardada. Por ello,
se recomienda disponer del tiempo necesario para completar el formulario

integramente antes de comenzar.
Formulario de presentaciéon de candidaturas

e Las candidaturas presentadas se evaluaran teniendo Unicamente en cuenta

la informacién facilitada a través de este formulario. Los enlaces facilitados de

paginas web o articulos serviran para completar la informacién, pero en ninguin

caso podran sustituir a la informacion cumplimentada en el formulario.

e Serd requisito indispensable para la valoracion de la candidatura que la
informacién facilitada en cada uno de los apartados del formulario se

corresponda con lo que se estd solicitando.

e En caso de que algun apartado quede sin completar, no se valorard la

candidatura.

e Los proyectos tales como libros, cuentos, etc. pueden enviarse a través de la
incorporacion de un enlace en el formulario de envio, si estan publicados en

formato online, o por correo electrénico (secretariatecnica@bio-innova.es).

Para cualquier duda, puede dirigirse a secretariatecnica@bio-innova.es o consultar
el apartado de preguntas frecuentes sobre los Premios AELMHU en nuestra pagina
web.
El formulario para cumplimentar consta de las siguientes partes:
1. Datos de contacto de la persona que presenta la candidatura:

*Nombre y apellidos:

*NIF/ DNI/ NIE:

*Correo electrénico (indique un correo activo que revises con frecuencia; aqui

recibird comunicaciones oficiales):

*Teléfono de contacto:

2. Contacto de las personas / entidades titulares del proyecto (Premio al Mejor Proyecto

Asistencial sobre enfermedades raras, Premio al Mejor Proyecto de difusion y/o
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sensibilizacién sobre enfermedades raras y Premio a la Mejor Labor de comunicacion,

divulgacion y/o concienciacion sobre enfermedades raras):

Por favor, a continuacion, cumplimente los datos de la persona/as o entidad/es titulares
del proyecto candidato. En caso de que sean varias personas/ entidades, enumere en
cada casilla los datos de cada una de ellas de tal forma que la informaciéon de un mismo
numero corresponda siempre con la misma persona/ entidad.

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

*Profesién/Actividad:

*Centro de Trabajo/ Sede:

*Correo electrénico (indique un correo activo que revises con frecuencia; aqui

recibird comunicaciones oficiales):
*Teléfono de contacto:
*Direccion:
*Cddigo postal:
*Localidad:
*Pals:
3. Categoria a la que presenta la candidatura:
e Mejor Proyecto Asistencial sobre enfermedades raras.

e Mejor Trayectoria Profesional investigadora en el campo de las enfermedades

raras.
e Mejor Proyecto de difusidn y/o sensibilizacion sobre enfermedades raras.
e Mejor Labor de comunicacién, divulgacion y/o concienciacion sobre

enfermedades raras.

A) Informacion de la candidatura de Mejor Proyecto Asistencial sobre

enfermedades raras

Por favor, a continuacion, cumplimente la informacion solicitada referente a la
candidatura presentada. Se recomienda facilitar toda la informacién disponible
sobre la candidatura presentada para poder hacer una valoracidn objetiva de la

misma.
¢ Nombre del proyecto:

e Resumen ejecutivo del proyecto:

- Breve descripcion del proyecto (explique de forma resumida el objetivo del
2
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proyecto, quién lo ha puesto en marcha, fases, publico objetivo, etc.).
- Ambito de aplicacién (indique cémo se ha desarrollado y dénde).

- 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 Asociaciéon con fines informativos y de
difusién de los PREMIOS.

e Memoria descriptiva del proyecto:

- Descripcion técnica del proyecto. Explicacion detallada del producto, servicio
0 proceso que resulta del proyecto, indicando de manera clara cual es la

contribucidon en enfermedades raras.

- Impacto del proyecto. Explicacion 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.

- Grado de innovacién y originalidad con respecto a la practica habitual.
Explicacion 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
implantacion y el numero 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 extensidn y generalizacion. Descripcion de las posibilidades de
extender este proyecto a otros servicios, centros sanitarios o comunidades
auténomas. Estimacion de las dificultades técnicas, organizacionales o
presupuestarias para llevar a cabo este proyecto en localizaciones diferentes a

las de su unidad de origen.
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- 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.

B) Informacidén de la candidatura de Mejor Trayectoria Profesional investigadora

en el campo de las enfermedades raras

Por favor, a continuacion, cumplimente la informacidn solicitada referente a la
candidatura presentada. Se recomienda facilitar toda la informacién disponible
sobre la candidatura presentada para poder hacer una valoracién objetiva de la
misma.

e Nombre del profesional candidato.

e Formacién académica. Un maximo de 5 menciones a titulos y formaciones que
el candidato haya cursado (incluir informacion acerca de: nombre del titulo, la

entidad que lo otorga y la fecha de expedicidn).

e Principales puestos de trabajo desarrollados en el ambito de las
enfermedades raras. Un maximo de 5 menciones a puestos de responsabilidad
que el candidato haya desempefiado de cardcter nacional e internacional en el
ambito de las enfermedades raras (incluir informacién acerca de: cargo
desempenado, entidad/organizacion, &mbito nacional o internacional,

principales responsabilidades y fechas de inicio y finalizacidn).

e Distinciones y reconocimientos recibidos en el ambito de las enfermedades
raras. 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 (incluir informacién acerca
de: nombre de la distincidn o premio, entidad u organizacion que lo otorga, breve

descripcion del motivo del reconocimiento y afio de concesion).

e Publicaciones cientificas en el ambito de las enfermedades raras. Un maximo
de 5 publicaciones cientificas valorandose la tematica elegida y la trascendencia
de estas en el ambito de las enfermedades raras publicadas en los ultimos 10
afios. Deberdn 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 (incluir informacidn acerca de: titulo del articulo, revista
cientifica indexada, afio de publicacion, posicion en la autoria, DOI o enlace, si

esta disponible).

e Colaboracién en proyectos de investigacion en el ambito de las enfermedades

raras. Un mdximo de 5 colaboraciones en proyectos de investigacion,
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valorandose la tematica elegida y la trascendencia de estas en el ambito de las
enfermedades raras (incluir informacion acerca de: nombre del proyecto,
institucion o entidad responsable, rol desempefado por el candidato, tematica y

fechas de inicio y finalizacidn).

C) Informacién de la candidatura de Mejor Proyecto de difusiéon y/o

sensibilizacidn sobre enfermedades raras.

Por favor, a continuacion, cumplimente la informacidn solicitada referente a la
candidatura presentada. Se recomienda facilitar toda la informacién disponible
sobre la candidatura presentada para poder hacer una valoracidn objetiva de la

misma.

e Nombre del proyecto.
e Resumen ejecutivo del proyecto:
- Breve descripcion del proyecto.

Dicho resumen podra ser utilizado por la Asociacidn con fines informativos y de

difusidn de los Premios.
e 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 problemadtica
de las enfermedades raras (incluir informacidon, si se dispone, acerca de: numero

de visualizaciones, descargas, datos de alcance, etc.).

- 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 (incluir informaciéon acerca

de: elementos innovadores empleados).

- Claridad expositiva y coherencia del proyecto. Explicacion del uso de
elementos y de un formato y estructura ldgica 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
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formatos para que mas publico objetivo pueda acceder a él (incluir informacion
acerca de: medios empleados, como por ejemplo, publicaciones, eventos,

material audiovisual, podcasts, etc.).

-Otra informacion de interés sobre el proyecto. Links a: webs, perfiles de redes

sociales, publicaciones en medios de comunicacion, videos, etc.

D) Informacién de la candidatura de Mejor Labor de comunicacidn, divulgacion

y/o concienciacion sobre enfermedades raras

Por favor, a continuacion, cumplimente la informacidon solicitada referente a la
candidatura presentada. Se recomienda facilitar toda la informacién disponible
sobre la candidatura presentada para poder hacer una valoracion objetiva de la

misma.

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

e Trayectoria profesional. Breve descripcion de la trayectoria profesional
especificando aquellas labores realizadas en materia de divulgacion, difusidn y/o
sensibilizacion sobre las enfermedades raras (incluir informacién acerca de:
puesto desempenado, institucion o entidad vinculada, breve descripcién de la
actividad desarrollada y fecha de inicio y finalizacion).

e Distinciones y reconocimientos recibidos en el ambito de las enfermedades
raras por su labor de divulgacion. Un mdximo de 3 reconocimientos y
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 (incluir
informacion acerca de: nombre de la distincion o premio, entidad u organizacion

otorgante y afo de concesion).

e 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, numero de visualizaciones del contenido, apariciones en

medios de comunicacion, etc.

e Creatividad y originalidad. Explicacion de la metodologia que se ha usado para
captar el interés y atencion del publico objetivo, permitiendo asi la

sensibilizacién de la sociedad frente a las enfermedades raras.

e Claridad expositiva y coherencia. Adjuntar tres ejemplos de eventos,
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conferencias o articulos publicados del candidato/a que permitan al jurado
evaluar los recursos utilizados, el formato y estructura ldgica del contenido que
permita la comprensidn 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 objetivo perseguido: visibilizar y concienciar sobre la
existencia/ problemdtica de las enfermedades raras.

e 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.

e Otra informacion de interés sobre el candidato/a. Por ejemplo: web, perfiles
de redes sociales, numero de seguidores, blog, publicaciones en medios de

comunicacidn, videos de conferencias, etc.

4, Aceptacion de las bases y condiciones de participacidon en los PREMIOS.

I:I *Acepto las Bases y Condiciones de participacion en los VIII Edicion 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
PREMIOS, sin que dicha utilizacion me confiera derecho de remuneracidén o
beneficio alguno con excepcion hecha de la participacion en los PREMIOS.

Encontrara mas informacion sobre proteccion de datos personales en el punto 12 de
estas Bases y en la web de la Asociacion: https://aelmhu.es/politica-privacidad/

Los campos de datos que estan destacados con un asterisco seran de obligado

cumplimiento a los efectos de participacion.



