
IL BAROMETRO DI 



Il barometro di Monitorare 2023: 
le persone con malattia rara

Indagine promossa per conoscere i bisogni 
assistenziali a cui devono far fronte le persone 

con malattia rara e le loro famiglie

Periodo di 
rilevazione 
MARZO-
MAGGIO 2023

504 persone 
hanno 
collaborato 
all’indagine



L’impatto sulla vita quotidiana
La presenza di una malattia rara, specie nelle 

sue manifestazioni più gravi, può essere 
considerata un elemento di forte rischio di 

affaticamento della famiglia

Influenza della malattia rara sulla vita 
quotidiana

Grado di soddisfazione complessiva per la propria 
vita

Fonte: Istat 



L’organizzazione e la gestione della malattia rara



L’accesso ai servizi sanitari

Fonte: Istat 



L’impatto economico della malattia

Fonte: PASSI



Le fonti di informazione per la malattia rara



L’assistenza sanitaria: il Centro di Riferimento



L’assistenza territoriale



Gli aspetti problematici
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