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Para conhecer as oportunidades de financiamento e as
atividades desenvolvidas no ambito do EJP RD consultar:

www.ejprarediseases.org

Contactos: Contactos nacionais:

coordination@ejprarediseases.org
helpdesk@ejprarediseases.org

FCT: anabela.isidro@fct.pt
INSA: sandra.alves@insa.min-saude.pt
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O Programa Europeu Conjunto para as Doencas Raras (European Join
Programme on Rare Diseases - EJP RD) retiine mais de 130 organizacdes de 35

paises.
a5 ilae O EJP RD foi criado para efetuar a
' coordenagdo da investigacao na area das
p doencas raras e criar um ecossistema
,; sustentavel que permita um circuito

; e harmonioso entre investigacido, cuidados de
- —— saude e inovagdo médica.

Os objetivos principais deste programa sao:

# Melhorar a integracao, a eficiéncia e o impacto social da

investigacdo em doengas raras;

# Implementar e desenvolver um modelo de financiamento

eficiente para apoiar todos os tipos de investigacdo em doencas raras
(fundamental, clinica, social, econémica e de servigos de satude).

Portugal encontra-se representado pelo Ministério da Saude, através do
Instituto Nacional de Saude Dr. Ricardo Jorge (INSA) e pelo Ministério da
Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior, através da Fundagio para a Ciéncia e
a Tecnologia (FCT). A Dire¢do Geral da Saude (DGS) integra também o
Policy Board do EJP RD.

Foi criado o Mirror Group Portugués do EJP RD que é coordenado pelo INSA
em colaboragdo com a FCT e a DGS e integra a Comissdo Nacional para os
Centros de Referéncia, a Comissdo Instaladora - Associa¢bes de Doengas
Raras e a Orphanet Portugal.

O EJP RD esta organizado em 4 pilares:
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EJP RD - um unico ponto de entrada com solugoes para todos

INVESTIGADORES

Financiamento
Servicos de apoio a
investigacao
Formagao

Acesso a recursos e
ferramentas
Acesso a redesde
colaboracao &
especialistas

DI

MEDICOS

M
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Servicos de suporte aos
estudos clinicos

Apoio a criacdao de
registos

Formacao

Acesso a redesde
colaboragdo &
especialistas
Financiamento

www.ejprarediseases.org s

DOENTES

Acesso a especialistas
em Doengas Raras
Networking
Formacgao

Acesso a recursose
ferramentas

Acesso a redesde
colaboragao &
especialistas
Financiamento

DECISORES POLITICOS

& ENTIDADES
FINANCIADORES

¥

Estratégia &
Financiamento
conjuntos
Otimizagao do
investimento em
investigacao
Acesso a apoios para a
comunidade de
Doengas Raras
nacional

Acesso a redes de
colaboracao &
especialistas

COLABORADORES

INTERNACIONAIS

&
Acesso a redesde
colaboragao alargadas &
especialistas
Multiplas oportunidades
de colaboragao
Alinhamento das
atividades desenvolvidas
em Doencas Raras a
nivel global

Acesso a recursos e
ferramentas



