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En septiembre de 2025, encuestamos a personas
que padecen una patologia mastocitaria o que
cuidan a alguien que la padece, con el fin de
comprender mejor las necesidades no cubiertas
dentro de nuestra comunidad de personas con
enfermedades raras y poco diagnosticadas.

Estas son las perspectivas de nuestra comunidad.

Diagnéstico Edad de diagnéstico

Mastocitosis 43 % 0 0 0-17 12 % 3 5 o/
1 4 183931 % 4 - (1]

Sindrome de activacién de mastocitos
40-59 45 %

(MCAS) 41 % encuestados 5 &
Alfa triptasemia hereditaria (HaT) 3 % Mas de 60 10 % ma%gftg 2{‘05
Enfermedad de activacién de Sin diagndstico 2 % diagn(’)stico

mastocitos (MCAD) combinada 8 %
Sin diagndstico, otra 5 %

DESENCADENANTES MAS HABITUALES

Picaduras de insectos
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EL IMPACTO DIARIO

«Se pierde el aspecto de
indico que su afeccion tenia  despreocupacién de disfrutar de la

El 69 9% unimpacto significativo y vida e incluso las cosas sencillas

frecuente en su vida conllevan grandes riesgos y
ST requieren precaucion».*

Los ambitos de la vida mas afectados por
las patologias mastocitarias

Social activities

Diet/food choice

Work/school/study

Exercise/sports

Mental health

Travel

0% 20% 40% 60% 80%

e i . «Hago un gran esfuerzo en el
indico que no podia asistir g ;
trabajo, pero después me

EI 38 % alaescuelanial trabajo derrumbo, asi que tengo poca o
debido a su afeccidén ninguna vida social y hago poco

ejercicio».*
*Cita de un paciente, Encuesta del Dia Internacional 2025
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ATENCION DE EMERGENCIA Y PREPARACION

El 56 % El 64 % El 64 %

indicd que tuvo una indicé que siempre lleva  indicé que no tenia un
reaccion que requirié consigo medicamentos plan de emergencia
atencion de emergencia de emergencia escrito por su médico

«Me gustaria tener una tarjeta de identificacion de
emergencia completa para que ya no me rechacen en
urgencias si llego alli con sintomas anafilacticos».*

EL IMPACTO FINANCIERO

Los principales factores que contribuyen a las
dificultades financieras

Medication

EI 72 % Medical tests

Special diet
indic6 que su Lost income
afeccién les habia
causado 3
. Travel to appointments
dificultades
financieras

Hospital visits

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70%

«0Ojala hubiera mas médicos especialistas. Conduzco tres horas de
ida y tres horas de vuelta para ver a mi especialista porque no hay
ninguno cerca de mi ciudad».*

COMPRENSION Y APOYO

NEl 74 % El 86 % El 60 %

indicé que no cree indicd que no cree que indic6 que no cree que
que su familia y los profesionales en su lugar de trabajo o
amigos comprendan sanitarios comprendan escuela entiendan bien
bien su afeccién bien su afeccién su afeccion

«Hay una carga mental y emocional que conlleva sentir que
ta tienes que investigar y resolver cada misterio médico».*

*Cita de un paciente, Encuesta del Dia Internacional 2025

= ™ Creada por la revista RARE Revolution Magazine JRATLILTN
Ue rln en colaboracion con N X4
el Dia Internacional de la Mastocitosis y las 2 g CO en
MEDICINES oo

Patologias Mastocitarias, y patrocinado por H i BIOSCIENCES

Blueprint Medicines y ®a0e

a SOI‘lOﬁ company Cogent Biosciences



