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MASTOCITO!
Perspetivas da comunidade

Em setembro de 2025, realizdmos um
inquérito a pessoas que vivem com uma
doenc¢a mastocitaria ou que cuidam de alguém
com essa doencga, para compreender melhor
as necessidades ndo satisfeitas da nossa 4
comunidade rara e raramente diagnosticada.

Estas sao as perspetivas da nossa comunidade.
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Diagnéstico Idade no momento do
diagnéstico
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O IMPACTO DIARIO

disseram que a sua

significativo e frequente
na sua vida quotidiana
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“Isso afasta o aspeto
despreocupado de aproveitar a

condicdo tinha um impacto  vida e até mesmo coisas simples

apresentam grandes riscos e
exigem cautela.”*

As areas da vida mais afetadas pelas
doengas mastocitarias

Social activities
Diet/food choice
Work/school/study
Exercise/sports
Mental health

Travel

0% 20% 40%

disseram que nao podiam

38% frequentar a escola ou
trabalhar devido a sua
condicao

*Citacao de doente, Inquérito do Dia de Sensibilizacao de 2025

60% 80%

“Esforco-me no trabalho, mas
depois fico exausto(a), por isso
tenho pouca ou nenhuma vida
social e pratico pouco exercicio

fisico.”*
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ASSISTENCIA DE EMERGENCIA E PREPARACAO

56% 64% 64%

disseram que tiveram uma disseram que levam disseram que ndo tinham
reacao que exigiu sempre medicamentos um plano de emergéncia
assisténcia de emergéncia de emergéncia por escrito do seu médico

“Gostava de ter um cartao de identificacao de emergéncia
completo para que nao me recusem assisténcia no servico de
urgéncias se eu chegar la com sintomas anafilaticos.”*

O IMPACTO FINANCEIRO

Os maiores fatores que contribuem para as
dificuldades financeiras

Medication

72% Medical tests
Special diet

disseram que a Lost income

sua situacao tinha
causado :
. Travel to appointments
dificuldades

financeiras
Hospital visits

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70%

“Gostava que houvesse médicos mais habilitados disponiveis. “Conduzo
trés horas em cada sentido para ir a consulta com o meu especialista,
porque ndo ha nenhum perto da minha cidade natal.”*

COMPREENSAO E APOIO

N74% 86% 60%

disseram que nao disseram que nao sentem disseram que nao sentem

sentem que a sua gue a sua condicdo seja gue a sua condicao seja

condicao seja bem bem compreendida pelos bem compreendida no

compreendida pela profissionais de saude local de trabalho ou na
familia e pelos amigos escola

“Ha uma carga mental e emocional que resulta da sensa¢ao
de que sou eu que tem de investigar e resolver cada duvida
clinica.”*

*Citacdo de doente, Inquérito do Dia de Sensibilizagdo de 2025
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