
Indagine sull'impatto delle 
malattie rare sulla vita 

quotidiana



Metodologia

• Lo studio ha compreso due fasi: la prima fase del 
sondaggio è stata aperta dal 2° giorno di agosto del 
2016 fino al 28° giorno di febbraio del 2017. La 
seconda fase è stata effettuata dal 10° giorno di 
novembre al 28° giorno di febbraio del 2017. 

• La prima fase ha ricevuto 3450 risposte, tra cui 3071 
questionari validi, mentre la seconda fase ha ricevuto 
2117 risposte, tra cui 1953 questionari validi.

• I pazienti sono stati invitati a rispondere in merito alla 
loro situazione personale e i parenti sono stati invitati 
a rispondere in merito alla situazione del paziente. 

• Agli intervistati è stato chiesto di valutare l'impatto 
della malattia rara sullo stato della loro situazione 
familiare nel suo insieme.


































