
Kysely harvinaisten sairauksien 
vaikutuksesta jokapäiväiseen 

elämään



Menetelmät

• Tutkimuksessa oli kaksi vaihetta: ensimmäinen 
kyselyn vaihe oli avoinna 2. elokuuta 2016 –
28. helmikuuta 2017. Toinen vaihe oli avoinna 
10. marraskuuta 2016 – 28. helmikuuta 2017.

• Vaiheen 1 otokseen saatiin 3 450 vastausta, 
joista 3 017 oli kelvollisia ja vaiheen 2 otokseen 
2 117 vastausta, joista 1 953 oli kelvollisia.

• Potilaita pyydettiin vastaamaan kysymyksiin 
heidän henkilökohtaisesta tilanteestaan ja 
sukulaisia heidän tilanteestaan potilaan kanssa. 

• Vastaajia pyydettiin arvioimaan harvinaisen 
sairauden vaikutuksia heidän kotitaloutensa 
kokonaistilanteeseen.


































