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EURORDIS Template email for Patient Organisations to share with members
Targy: Regisztraljon a Rare Barometer Voices projektbe

Az EURORDIS, a Ritka Betegségek Eurdpai Szervezete egy Uj projektet inditott Utjara Rare Barometer
Voices néven. A kezdeményezés célja, hogy a ritka betegségekkel diagnosztizalt paciensek gondolatai
minél szélesebb kdrben véljanak ismertté. Szandékunk, hogy az On véleményét és tapasztalatait
szamokkd és tényekké alakitsuk at, és ezt megosszuk az eurdpai szintl politikai dontéshozdokkal és
egyéb befolydssal bird személyekkel. Ezzel tudatositsuk bennik a tényt, miszerint cselekedni kell a ritka
betegségek kbzdsségével kapcsolatban Eurdpa szerte, és olyan valtozasokat idézziink el8, melyek Onre
kozvetlen is hatdssal lesznek. Ez a munkanknak azt a részét is tdmogatja, mellyel a ritka betegségek
mindennapi életre gyakorolt hatasanak fontossagat ismertetjiik a nagyk6zonséggel.

Ha véleményét és tapasztalatait megosztana a ritka betegségekkel diagnosztizalt paciensek gondolatai
kozott regisztrdlion a Rare Barometer Voices projektbe. A regisztraciot kovetéen, e-mail-t kildink
Onnek, amiben felkérjiik minden egyes uj, Ont érint6 felmérésben valé részvételre. On dénti el, hogy
mely tanulmdanyokban kivan részt venni.

A kérdGivre adott valaszokat teljes mértékben bizalmasan kezeli a projekt tulajdonosa, az EURORDIS,
egy non-profit kezdeményezés; adatai semmilyen formdban nem keriilnek kereskedelmi
felhasznalasra.

Szivélyes lidvozlettel,


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

