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Apéndice 2 — Formulario de solicitud de proyecto

Detalles del proyecto o estudio de investigacion

Titulo del proyecto o estudio

Nombre y afiliacion de la persona responsable de la propuesta

Experiencia investigadora, si existe, de la persona responsable de la propuesta (o grupo de
investigacion que la va a implementar) durante los tltimos 5 meses

Estado del proyecto: Financiado / Pre-financiado

(Por favor, tenga en cuenta el requisito de la contribucidn financiera y los plazos de los
pagos)

éHa sido el proyecto aprobado por algin comité de ética? Si/No

En caso afirmativo, por favor, especifique cual y adjunte la aprobacion correspondiente.

Por favor, proporcione un breve resumen de la actividad investigadora que propone
implementar en la plataforma Share4Rare siguiendo la estructura indicada a continuacion
(3 paginas maximo):
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Sobre el estudio:
Justificacion de la necesidad:

Hipoétesis:

Objetivos:

Poblacion de estudio:

- ¢Quién puede participar? (cuidadores, pacientes, enfermedades concretas, rango de
edad)

- ¢En qué pais/es se implementara el estudio?

- éEn qué idioma/s se implementara el estudio?

- ¢Qué tamano de la muestra quiere alcanzar?

Metodologia:

Anote el nombre de cada uno de los cuestionarios que se utilizaran e indique qué tipo
de informacidn recogeran, si estan validados y el nimero de preguntas que contienen

- Cuestionario 1: (Nombre). Validado/No validado. Num. Preguntas. Informacion que
recoge

- Cuestionario 2: (Nombre). Validado/No validado. Nium. Preguntas. Informacién que
recoge

- Cuestionario 3: (Nombre). Validado/No validado. Num. Preguntas. Informacion que
recoge

- Cuestionario 4: (Nombre). Validado/No validado. Nium. Preguntas. Informacién que
recoge

Describa el analisis estadistico a realizar por S4R: variables y tipos de test

é¢Como beneficiara el Proyecto a las personas afectadas por (nombre de la enfermedad)
?
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Reclutamiento de pacientes:

é¢Requiere que S4R haga el reclutamiento de pacientes? (Si/No)

En el caso que la entidad solicitante sea quien reclute a los participantes, describa como lo
va a hacer. Por favor, tenga en cuenta que Share4Rare podra dar apoyo técnico y
seguimiento en el registro de los participantes.

¢El proyecto esta patrocinado por alguna compaiiia farmacéutica? Si/No

En caso afirmativo, écual es el propdsito de dicho patrocinio?

éComo informara a SharedRare y los participantes sobre el impacto que ha tenido su
participacion/colaboraciéon en el estudio y sobre los resultados de la investigacion?
(Ejemplos: envio de carta de agradecimiento e informe final, mediante webinar informativo,
video del investigador, etc.)

¢éTiene previstas algunas acciones de difusion que ayuden a dar visibilidad al estudio y a
reclutar participantes? Por favor, describalas brevemente.

éLa entidad solicitante (Asociacion de Pacientes) es miembro de la Comunidad Share4Rare
o pretende serlo?

Por favor, rellene el formulario de solicitud y envielo a info@share4rare.org.
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