Verschaffen Sie Ihrer Stimme Gehör: Nehmen Sie an der neuen Rare Barometer-Umfrage teil und teilen Sie Ihre Meinung zum Neugeborenenscreening auf seltene Krankheiten mit!

Liebe XX,
Die neue Rare Barometer-Umfrage über Ihre Meinung zum Neugeborenen-Screening für seltene Krankheiten ist jetzt online!
Bitte klicken Sie hier, um an dieser kurzen Umfrage teilzunehmen.
Die Beantwortung wird nicht länger als 20 Minuten dauern. Die Umfrage endet am 9. Juli 2023.
Die Fragen zu den möglichen Vor- und Nachteilen der Untersuchungen Neugeborener auf seltene Erkrankungen, zu Beispiel in Bezug auf Ängste, Zugang zur Versorgung oder Anpassung des Familienlebens helfen uns, uns für einen besseren Ansatz in Bezug auf die Untersuchung Neugeborener einzusetzen. 
Weltweit können alle Menschen mit einer seltenen Erkrankung und ihre Familienmitglieder an dieser Umfrage teilnehmen. Sie wurde in 24 Sprachen übersetzt.
Mithilfe dieser Umfrage können wir Ihre Meinung zur Untersuchung Neugeborener auf seltene Erkrankungen einholen, um den Entscheidungsträgern Tatsachen und Zahlen zu liefern. Ihre Meinung wird also bei der Gestaltung der Zukunft der Untersuchung Neugeborener berücksichtigt.
Mehr Informationen über diese Umfrage und die Rare Barometer Initiative finden Sie hier.
Diese Umfrage ist Teil des Screen4Care Forschungsprojekts. Weitere Informationen erhalten Sie unter screen4care.eu.
Wir brauchen Ihre Unterstützung, denn wir möchten möglichst viele Menschen der Gemeinschaft von Patienten mit seltenen Erkrankungen erreichen und sie bitten, diese Umfrage zu beantworten. Je mehr Leute die Umfrage beantworten, desto stärker wird unsere Stimme!
Vielen Dank im Voraus für Ihre Teilnahme.
Mit freundlichen Grüßen,

