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En septembre 2025, nous avons interrogé des
personnes atteintes de ou s'occupant de proches
souffrant d'une maladie des mastocytes. L'objectif était
de mieux comprendre les besoins non satisfaits de '
notre communauté des maladies rares et peu b
diagnostiquées.

Voici les retours de notre communauté
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IMPACT AU QUOTIDIEN

« On perd toute notre

ont indiqué que leur insouciance. Méme les choses

maladie avait un impact les plus simples présentent
important et fréquent des risques et nécessitent des
sur leur vie quotidienne précautions. »*

Domaines les plus impactés par les
maladies des mastocytes

Social activities

Diet/food choice

Work/school/study

Exercise/sports

Mental health

Travel
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*Citation de patient-e, sondage de la Journée de sensibilisation 2025
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PREPARATION ET SOINS D'URGENCE

56 % 64 % 64 %

ont indiqué avoir eu  ont indiqué avoir en ont indiqué ne pas
une réaction permanence des disposer d'un plan
nécessitant des médicaments d'urgence rédigé par
soins d'urgence d'urgence sur eux leur médecin

« J'aimerais qu'il existe une carte d'identité d'urgence
compléte pour ne plus étre refusé aux urgences quand je
me présente avec des symptomes anaphylactiques. »*

IMPACT FINANCIER

Principaux facteurs de la charge financiére

Medication

7 2 % Medical tests

Special diet
ont IndICIUé que Lost income
leur maladie
entrainait une  Travel to appointments
charge
financiere Hospital visits
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« J'aimerais qu'il y ait plus de médecins formés. Je fais
trois heures de route chaque fois que je vais voir mon
spécialiste, parce qu'il n'y en a pas prés de chez moi. »*

COMPREHENSION ET SOUTIEN

74 % 86 % 60 %

ont indiqué ne pas ont indiqué ne pas ont indiqué ne pas
avoir I'impression que avoir l'impression que  avoir l'impression que
leur famille et leurs les professionnel-les leur école ou leur
amis comprennent bien de santé comprennent entreprise comprend
leur maladie bien leur maladie bien leur maladie

« C'est une charge mentale et émotionnelle que de
devoir étre la personne en charge des recherches et de
résoudre chaque énigme médicale. »*

*Citation de patient-e, sondage de la Journée de sensibilisation 2025
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