
Undersøgelse om sjældne 
sygdommes indvirkning på 

hverdagen



Metoder

• Undersøgelsen bestod af to faser: Undersøgelsens første 
fase var åben fra den 2. august 2016 til den 28. februar 
2017. Den anden fase fra den 10. november 2016 til den 
28. februar 2017. 

• Fase 1 prøven modtog 3450 besvarelser, herunder 3071 
gyldige spørgeskemaer, og fase 2 modtog 2117, herunder 
1953 gyldige spørgeskemaer.

• Patienterne blev bedt om at svare på spørgsmål om deres 
personlige situation og pårørende om patientens situation. 

• Svarpersonerne blev bedt om at vurdere den sjældne 
sygdoms indvirkning på deres husstands situation og 
tilstand som helhed.


































