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La calidad de vida relacionada con

la salud en personas con
enfermedades raras

Estudio colaborativo realizado a personas usuarias de Share4Rare.
Rango de edad: 14-82 anos.

Percepcion general
de la salud

Menos de una quinta parte de las
personas encuestadas considera
que su salud es buena o excelente
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encuestadas sintieron dolor %
de moderado a muy grave en

las ultimas 4 semanas =

Desempeio Limitaciones
fisico fisicas
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83 %
Limitaciones para realizar Limitaciones para realizar  Sintieron fatiga a la hora

Fatiga

actividades vigorosas actividades a causa de de realizar actividades
diarias, como correr o problemas fisicos* de la vida diaria*
coger peso

38 %

Sintieron felicidad la
mayor parte del tiempo*

Salud
mental

Sus problemas de salud
fisica y emocional han
interferido en sus
actividades sociales*

Limitaciones para realizar
actividades a causa de
problemas emocionales*

Los datos de este estudio se
obtuvieron a traves del cuestionario
de calidad de vida SF-36 entre 17 de
diciembre de 2021 y el 15 de febrero
de 2022.

* Durante las ultimas 4 semanas
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