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Anuncio Preliminar de la Convocatoria Transnacional
Conjunta de 2021 (JTC2021)

Apertura: diciembre de 2020 Fecha de cierre: 16 de febrero de 2021

Tipo de actuacion: ERA-Net Presupuesto global: No desvelado

Objetivo: facilitar la colaboracion cientifica alrededor del objetivo unico de la convocatoria de
este ano: investigacion en ciencias sociales y humanidades (SSH) para la mejora de
la vida diaria de los pacientes de enfermedades raras. Los proyectos destinados a los
estudios clinicos de intervencion, creacion de nuevas cohortes, nuevos dispositivos médicos o
tratamientos, aplicaciones digitales o similares NO estan amparadas por la convocatoria.

Alcance: los proyectos deberan cubrir al menos una de las siguientes tematicas:

e La investigacion de los servicios de salud y atencion social para mejorar los resultados
de la salud del paciente y la familia’hogar-.
Impacto econémico de las enfermedades raras.
Impacto psicolégico y social de las enfermedades raras.

e Estudios que aborden el impacto/carga de los retrasos en el diagnéstico y de la falta de
intervencion terapéutica.

® e-Health en las enfermedades raras: Utilizacion de sistemas de tecnologia innovadora
para las practicas de atencion de los servicios sanitarios y sociales.

® Desarrollo y mejora de los métodos de investigacion de los resultados de la salud en las
enfermedades raras.

e Efectos de la crisis pandémica y de la alerta y respuesta mundial ante brotes en el ambito
de las enfermedades raras, y la aparicion de vias de atencién innovadoras a este respecto.

Los estudios podran ser de tipo:

Andlisis cualitativo: Pueden incluir el desarrollo ulterior de instrumentos y métodos cientificos

y su validacion en la practica. No se financia la mera traduccion, evaluacion y/o ensayo de los
cuestionarios individuales.
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Estudios cuantitativos no intervencionales: Incluye tanto estudios de observacion como estudios

antropoldgicos, estudios de control de casos, estudios transversales y longitudinales, asi como
estudios de eficacia en funcion de costes.

Estudios de intervencion sobre la implementacion de los cuidados: Estudios comparativos de

intervencion para evaluar la eficacia de las practicas en condiciones cotidianas: prueba de la
eficacia y el efecto de las medidas en la atencion diaria, mediante criterios de valoracion
relevantes para el paciente (la calidad de vida relacionada con la salud). Debe demostrarse
claramente la viabilidad con respecto a los 3 afos de duracién del proyecto.

Requisitos de los solicitantes: Los proyectos deberan referirse a una enfermedad rara, o
grupo coherente de ellas, de acuerdo a las definiciones europeas (incidencia <5/10.000
personas). Los grupos solicitantes pueden estar formados por académicos de universidades y
OPIs, clinicos, empresas y asociaciones de pacientes. Debe haber presencia de expertos clinicos
y de las SSH. Los grupos deben incluir instituciones de distintas localizaciones habiendo limites
minimos y maximos que se clarificaran en el anuncio oficial.

Participantes: Alemania, Austria (por confirmar), Bélgica, Canada, Eslovaquia, Espana Francia,
Grecia, Hungria (por confirmar), Israel, Italia (Toscana) (por confirmar), Lituania,
Luxemburgo, Polonia (por confirmar), Portugal (por confirmar), Republica Checa, Suiza y
Turquia. La red posee una herramienta informatica para la bisqueda de socios. [Las

localizaciones consideradas infrarrepresentadas estan marcadas en negrita.]

Financiacién: Se financian proyectos de 3 afios como maximo. Las condiciones de financiacién
varian por pais y tipo de entidad participante. Para toda Espafa la Unica agencia financiadora es
el ISCIII.

Mas informacion:
Texto del pre-anuncio.
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