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Gemeenschapsinzichten mastocytosis i RsiRE

In september 2025 hebben we een enquéte
gehouden onder mensen die leven of zorgen
voor iemand met een mastcelziekte, om meer
inzicht te krijgen in de onvervulde behoeften
binnen onze zeldzame en zelden
gediagnosticeerde gemeenschap.
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Dit zijn de inzichten van onze gemeenschap

Diagnose Leeftijd van diagnose
Mastocytose 43% 0-17 12% (1)
MCAS 41% 1 040 18-39 31% 43'5 /o
HaT 3% respondenten 40-59 45% meer dan 5 jaar
Gecombineerde MCAD 8% 60+ 10% tot diagnose
Niet gediagnosticeerd/overig 5% Niet gediagnosticeerd 2%

MEEST VOORKOMENDE TRIGGERS

Insectenbeten

Koude Stress

Eg Voedings-

© & middelen

=< s Medicatie
< Parfum

C
Lichaams-
beweging

DE DAGELIJKSE IMPACT

“Het neemt het zorgeloze

zei dat hun aandoening aspect van genieten van het
een significante en leven weg en zelfs eenvoudige
frequente invloed had op dingen hebben grote risico's en
hun dagelijks leven vereisen voorzichtigheid.”*

De levensgebieden die het meest
beinvioed worden door mestcelziekten

Social activities

Diet/food choice

Work/school/study

Exercise/sports

Mental health

Travel
0% 20% A40% 6054 0%

. t “lk forceer me door de werkdag
zei dat ze niet naar

38% heen, maar stort daarna in. 1k
school of werk konden heb weinig of geen sociaal

vanwege hun aandoening leven en beperkte
lichaamsbeweging.”*

*Patiéntencitaat, Enquéte Bewustmakingsdag 2025
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SPOEDEISENDE ZORG EN PARAATHEID

56% 64% 64%

zei een reactie te zei altijd zei dat ze geen schriftelijk
hebben gehad waarvoor  noodmedicatie bijzich  noodplan van hun arts
spoedeisende hulp te hebben hadden
nodig was

“lk wil graag een uitgebreide ID-kaart voor noodgevallen,
zodat ik niet meer word geweigerd bij de spoedeisende hulp
als ik daar aankom met anafylactische symptomen.”*

DE FINANCIELE IMPACT

De grootste veroorzakers van financiéle druk

Medication
72% Medical tests |
Special diet
zei dat hun Lost income
toestand

financiéle druk Traveito appointments
had veroorzaakt

Hospital visits

0% 10% 20% 30% 40% SO0% 60% 70%

“lk wou dat er meer deskundige artsen beschikbaar waren. Ik rijd
drie uur heen en weer om mijn specialist te zien, want er zijn er
geen in de buurt van mijn woonplaats.”*

BEGRIP EN ONDERSTEUNING

N74% 86% 60%

zei dat ze het gevoel zei dat ze het gevoel zei dat ze het gevoel
hebben dat hun hebben dat hun hebben dat hun
aandoening niet goed aandoening niet goed aandoening niet goed
wordt begrepen door wordt begrepen door wordt begrepen op de
familie en vrienden zorgverleners werkplek of op school

“Er is een mentale, emotionele lading die komt kijken bij het
gevoel dat jij degene bent die elk medisch mysterie moet
onderzoeken en oplossen.”*

*Patiéntencitaat, Enquéte Bewustmakingsdag 2025
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