Gör din röst hörd: gör den nya undersökningen om behandlingserfarenheter hos patienter med sällsynta sjukdomar från Rare Barometer Voices 

Den nya undersökningen om behandlingserfarenheter hos patienter med sällsynta sjukdomar från Rare Barometer Voices om sjukdomspatienternas erfarenhet av behandlingar pågår nu!
Denna globala undersökning är öppen för alla individer, från alla länder i världen, som lever med en sällsynt sjukdom, liksom deras familjemedlemmar och vårdgivare. Undersökningen är tillgänglig på 23 språk och dina svar hjälper till att ge en uppdaterad inblick i de obemötta behandlingsbehoven hos personer som dig, som lever med en sällsynt sjukdom.
Genom att ställa frågor som till exempel om behandlingar finns, om dessa behandlingar är lättillgängliga, och om dessa behandlingar har resulterat i positiva eller negativa upplevelser, kommer vi att bättre kunna mäta och förstå dina erfarenheter av behandlingar. 
Där det är möjligt kommer resultaten att finnas tillgängliga för ditt land, din sjukdom och sjukdomsgruppering. De kommer att delas med alla som svarade på undersökningen, såväl som patientorganisationer, beslutsfattare och allmänheten, och används inom förespråksarbete för att framdriva verklig förändring för personer med sällsynta sjukdomar. 
Du kan nå online-undersökningen här.
Den tar inte mer än 10 minuter att slutföra. Alla svar är anonyma och kommer att lagras säkert, endast tillgängliga för Rare Barometers forskningsteam.
Du hittar mer information om denna undersökning, och initiativet Rare Barometer Voices här. 
Undersökningen stängs tisdagen den 30 april.
Tack på förhand för ditt deltagande – ju fler människor som svarar och delar sina erfarenheter, desto starkare blir vår röst! 
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