Subject : Faites-vous entendre : participez à la nouvelle enquête de Rare Barometer sur votre expérience du COVID-19.
La nouvelle enquête de Rare Barometer sur l’expérience des personnes atteintes de maladies rares face au COVID-19 est en ligne.
[bookmark: _GoBack]Vous pouvez accéder au questionnaire ici.
Cette enquête est essentielle pour notre communauté car elle nous permettra de faire entendre notre voix auprès des décideurs politiques, en nous appuyant sur des faits et sur des chiffres, pour que les personnes vivant avec une maladie rare soient prises en compte dans la gestion de la crise. 
Répondre à ce questionnaire ne prend pas plus de 15 minutes. Toutes les réponses sont anonymes et seront conservées dans une base de donnée sécurisée, accessible uniquement à notre équipe de recherche. 
Vous trouverez davantage d’informations sur cette enquête ici. 
En posant des questions portant sur la façon dont la pandémie de COVID-19 affecte les soins médicaux, l’aide sociale, la situation professionnelle ou la santé mentale des malades, nous pourrons mieux comprendre cette situation inédite.
Cette enquête est ouverte aux personnes atteintes d’une maladie rare et aux membres de leur famille, dans le monde entier. Elle est disponible en 23 langues.
Nous avons besoin de votre aide. Plus nous aurons de personnes qui répondent et partagent leur expérience avec nous, plus notre voix sera entendue !
D’avance un grand merci pour votre participation. 


