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Temat: Zarejestruj sie, aby dotgczyé do Rare Barometer Voices

EURORDIS, Europejska Organizacja ds. Choréb Rzadkich, rozpoczyna nowy projekt zatytutowany Rare
Barometer Voices. Inicjatywa ta ma na celu wzmocnienie pozycji oséb chorujgcych na rzadkie
choroby w Europie. Przeksztatcajgc swoje opinie i doswiadczenia w dane i liczby, ktére bedzie mozna
przedstawi¢ decydentom politycznym na szczeblu europejskim i innym wptywowym osobom,
uswiadomimy im, jakie dziatania na rzecz europejskiej spotecznosci oséb dotknietych rzadkimi
chorobami nalezy podja¢, aby dokonaé zmian, ktére bedg Cie bezposrednio dotyczyly. Pomoze nam
to takze podnie$é¢ poziom swiadomosci na temat wptywu rzadkich chordéb na zycie oséb nimi
dotknietych.

Aby dodac¢ swoje opinie i doswiadczenia do wspdlnego gtosu pacjentéw dotknietych rzadkimi
chorobami, zarejestruj sie do Rare Barometer Voices. Po rejestracji otrzymasz wiadomos¢ e-mail z
prosba o udziat w kazdej nowej ankiecie zwigzanej z tematami, ktére Cie dotycza. Samodzielnie
decydujesz, ktore ankiety chcesz wypetnic.

Pamietaj, ze odpowiedzi udzielone przez Ciebie w ankiecie sg catkowicie poufne. Nalezg do
organizacji non-profit EURORDIS i nie zostang wykorzystane do celéw komercyjnych.

Z powazaniem,


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

