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Convocatoria de interés para asociaciones de pacientes

Cuidados paliativos en enfermedades raras: necesidades, experiencias y expectativas 


Oportunidad de investigación colaborativa 
con pacientes y familias sobre los cuidados paliativos en enfermedades raras

Anexo 1. Expresión de interés


Anexo 1. Expresión de interés
Las asociaciones interesadas en explorar esta iniciativa deberán completar el siguiente formulario, que servirá como primer paso para iniciar el diálogo y valorar la construcción conjunta del proyecto.

	Datos generales de la asociación y de contacto

	Nombre legal de la organización:

	

	CIF de la organización:

	

	Página web de la organización:

	

	Nombre y apellidos de la persona de contacto:

	

	Cargo o función de la persona de contacto en la organización:

	

	Correo electrónico de contacto:

	

	Teléfono de contacto:

	

	Dirección postal de la organización:

	

	Enfermedad/es a las que representa la organización:

	

	Número de pacientes o familias que están asociadas:

	

	Información sobre el proyecto 

	Enfermedad de interés en la que se centrará la investigación:

	

	Número de participantes que se prevé incorporar desde su asociación o en relación con su enfermedad (N esperada):

	

	Ámbito geográfico (a nivel provincial, autonómico o nacional):

	

	Grupo de edad de los pacientes: 

	☐ Pediátrica    ☐ Adulta    

	¿La organización es miembro de Share4Rare?

	 ☐ Sí          ☐ No

	Financiación

	¿La entidad dispone de financiación para cubrir los costes del estudio? 
☐ Sí           ☐ No
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