
Inverkan av sällsynta sjukdomar 
på det dagliga livet 

undersökning



Metod

• Studien bestod av två steg: den första etappen av 
undersökningen öppnades från den2 augusti 2016 till 
den 28 februari 2017. Det andra steget från den10

november till den 28 februari 2017. 
• I steg -1-emottogs 3450 svar, inklusive 3071 giltiga

enkäter och för steg 2, 2117, inklusive 1953 giltiga
enkäter.

• Patienterna ombads att svara på frågor om deras
personliga situation och om släktingar med samma
situation som för patienten. 

• Respondenterna ombads att utvärdera effekterna av 
den sällsynta sjukdomen och om tillståndet för deras
hemsituation i sin helhet.


































