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Temat: Zarejestruj się, aby dołączyć do Rare Barometer Voices 
 
EURORDIS, Europejska Organizacja ds. Chorób Rzadkich, rozpoczyna nowy projekt zatytułowany Rare 
Barometer Voices. Inicjatywa ta ma na celu wzmocnienie pozycji osób chorujących na rzadkie 
choroby w Europie. Przekształcając swoje opinie i doświadczenia w dane i liczby, które będzie można 
przedstawić decydentom politycznym na szczeblu europejskim i innym wpływowym osobom, 
uświadomimy im, jakie działania na rzecz europejskiej społeczności osób dotkniętych rzadkimi 
chorobami należy podjąć, aby dokonać zmian, które będą Cię bezpośrednio dotyczyły. Pomoże nam 
to także podnieść poziom świadomości na temat wpływu rzadkich chorób na życie osób nimi 
dotkniętych.  
 
Aby dodać swoje opinie i doświadczenia do wspólnego głosu pacjentów dotkniętych rzadkimi 
chorobami, zarejestruj się do Rare Barometer Voices. Po rejestracji otrzymasz wiadomość e-mail z 
prośbą o udział w każdej nowej ankiecie związanej z tematami, które Cię dotyczą. Samodzielnie 
decydujesz, które ankiety chcesz wypełnić. 
 
Pamiętaj, że odpowiedzi udzielone przez Ciebie w ankiecie są całkowicie poufne. Należą do 
organizacji non-profit EURORDIS i nie zostaną wykorzystane do celów komercyjnych.  
 
Z poważaniem,  
 

http://www.eurordis.org/voices/pl

