
Contenu créé par RARE Revolution Magazine
en partenariat avec 

le comité de la Journée de sensibilisation aux mastocytoses et
aux maladies des mastocytes, et sponsorisé par Blueprint

Medicines et 
Cogent Biosciences

MALADIES DES MASTOCYTES

DÉCLENCHEURS LES PLUS COURANTS

Perspectives de la communauté

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
diagnostiquées.

personnes
interrogées

1 040Mastocytose 43 %
Syndrome d'activation

mastocytaire 41 %
HαT 3 %

SAMA combiné 8 %
Pas de diagnostic, autre 5 %

Diagnostic

0-17 ans 12 %
18-39 ans 31 %
40-59 ans 45 %

Plus de 60 ans 10 %
Pas de diagnostic 2 %

Âge au moment du
diagnostic

IMPACT AU QUOTIDIEN

Domaines les plus impactés par les
maladies des mastocytes

« Je donne tout au travail,
mais ça me vide de mon

énergie, alors je n'ai que peu
ou pas de vie sociale et je fais

peu de sport. »*

Voici les retours de notre communauté
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69 %
ont indiqué que leur
maladie avait un impact
important et fréquent
sur leur vie quotidienne

38 %
ont indiqué être
incapables d'aller à
l'école ou au travail à
cause de leur maladie

« On perd toute notre
insouciance. Même les choses

les plus simples présentent
des risques et nécessitent des

précautions. »*

mastocytosis-mcas.org

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

ont attendu leur
diagnostic plus 

de 5 ans

43,5 %



COMPRÉHENSION ET SOUTIEN

72 %

IMPACT FINANCIER

ont indiqué que
leur maladie

entraînait une
charge

financière

ont indiqué ne pas
avoir l'impression que

leur famille et leurs
amis comprennent bien

leur maladie

ont indiqué ne pas
avoir l'impression que
les professionnel·les

de santé comprennent
bien leur maladie

ont indiqué ne pas
avoir l'impression que

leur école ou leur
entreprise comprend

bien leur maladie

« J'aimerais qu'il existe une carte d'identité d'urgence
complète pour ne plus être refusé aux urgences quand je

me présente avec des symptômes anaphylactiques. »*

Principaux facteurs de la charge financière

« 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 près de chez moi. »*

« C'est une charge mentale et émotionnelle que de
devoir être la personne en charge des recherches et de

résoudre chaque énigme médicale. »*
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74 % 86 % 60 %

56 %

ont indiqué avoir eu
une réaction

nécessitant des
soins d'urgence

64 %

ont indiqué avoir en
permanence des

médicaments
d'urgence sur eux

64 %

ont indiqué ne pas
disposer d'un plan

d'urgence rédigé par
leur médecin
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PRÉPARATION ET SOINS D'URGENCE

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


