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MALATTIE DEI MASTOCITI

FATTORI SCATENANTI PIÙ COMUNI

Esperienze della comunità

Nel mese di settembre 2025 abbiamo intervistato
persone che vivono, o che assistono altre persone,
con una malattia dei mastociti per capire più a
fondo i bisogni non soddisfatti di chi ha una
malattia rara e raramente diagnosticata.

partecipanti

1040Mastocitosi 43%
MCAS 41%

HaT 3%
MCAD combinata 8%

Non diagnosticata / altro 5%

Diagnosi
0-17 12%

18-39 31%
40-59 45%

60+ 10%
Non diagnosticata 2%

Età della diagnosi

EFFETTO SULLA VITA DI TUTTI I GIORNI

Gli aspetti della vita più colpiti dalle
malattie dei mastociti

“Mi sforzo di portare avanti la
mia giornata di lavoro, ma

dopo crollo; così non ho vita
sociale o quasi, e faccio poco

esercizio”.

Seguono le informazioni che abbiamo raccolto nella
nostra comunità
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Profumi

69%
hanno affermato che la loro
condizione aveva effetti
importanti e frequenti
sulla vita di tutti i giorni

38%
hanno affermato di non
essere in grado di andare
a scuola o al lavoro a
causa della loro condizione

“Porta via la spensieratezza del
godersi la vita e anche le cose

semplici comportano grossi
rischi e richiedono cautela”.

mastocytosis-mcas.org

*Citazione paziente, Sondaggio giornata della consapevolezza 2025

più di 5 anni per
una diagnosi

43,5%



COMPRENSIONE E SUPPORTO

72%

DIFFICOLTÀ FINANZIARIE

hanno affermato
che la loro

condizione ha
causato

difficoltà
finanziarie

hanno affermato di
avere l'impressione
che familiari e amici
non capiscano bene

la loro condizione

hanno affermato di
avere l'impressione

che gli operatori
sanitari non capiscano
bene la loro condizione

hanno affermato di
avere l'impressione

che al lavoro o a
scuola non capiscano

bene la loro condizione

“Vorrei una tessera identificativa completa per le
emergenze così da essere ammesso/a subito in pronto

soccorso se arrivo con sintomi anafilattici”.

Fattori che creano le maggiori difficoltà finanziarie

“Vorrei poter trovare medici più competenti. Per andare dallo
specialista ogni volta devo fare tre ore di strada perché non ce

ne sono vicino a casa mia”.

“Sentirsi l'unica persona a dover investigare e risolvere
ogni mistero medico comporta un carico mentale ed

emotivo”.
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74% 86% 60%

56%

hanno affermato di aver
avuto una reazione che

ha richiesto cure di
emergenza

64%

hanno affermato di
avere sempre con sé

farmaci di emergenza

64%

hanno affermato di non
avere un piano di

emergenza scritto dal loro
medico
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CURE DI EMERGENZA E MISURE PREVIDENTI

*Citazione paziente, Sondaggio giornata della consapevolezza 2025


