Faça ouvir a sua voz: Responda ao novo inquérito Rare Barometer e partilhe a sua opinião sobre o rastreio das doenças raras nos recém-nascidos!

Caro(a) XX,
O novo inquérito Rare Barometer sobre a sua opinião acerca do rastreio das doenças raras nos recém-nascidos já está disponível!
Clique aqui para participar neste breve inquérito. 
Não deve demorar mais de 20 minutos a ser concluído e encerra a 9 de julho de 2023.
Ao fazer perguntas sobre as possíveis vantagens e desvantagens do rastreio de recém-nascidos para doenças raras, por exemplo em termos de ansiedade, acesso a cuidados ou adaptações na vida familiar, seremos capazes de defender uma melhor abordagem ao rastreio de recém-nascidos.
Este inquérito está aberto às pessoas com doenças raras e aos seus familiares de qualquer país do mundo. Está traduzido em 24 idiomas.
Este inquérito irá permitir-nos recolher a sua opinião sobre o rastreio de doenças raras em recém-nascidos e comunicar factos e números aos responsáveis pela tomada de decisões, pelo que a sua opinião é relevante para moldar o futuro do rastreio de recém-nascidos.
Pode encontrar mais informações sobre este inquérito e sobre a iniciativa Rare Barometer aqui.
Este inquérito faz parte do Projeto de Investigação Screen4Care. Para obter mais informações, visite screen4care.eu
Necessitamos da sua ajuda para garantir a participação no inquérito do maior número possível de pessoas da comunidade das doenças raras. Quanto mais pessoas responderem ao inquérito, mais forte será a nossa voz!

Muito obrigada pela sua participação,
Com os melhores cumprimentos,


