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Creo que tengo mastoc
O Una patologia mastoc

Guia de primeros pasos para pacientes,
familias y comunidades

(‘_Qué son los Los mastocitos forman parte del sistema inmunitario. Sintomas habituales
- - Se encuentran en la mayoria de los tejidos del cuerpo,
mastocitos:

especialmente en aquellos que interactuan con el
mundo exterior, que incluyen los pulmones, el tracto
gastrointestinal y la piel.

Los sintomas varian en gran medida y pueden afectar a multiples sistemas
del organismo. Pueden estar desencadenados por el estrés, enfermedades
o0 la exposicion ambiental.

Entre los sintomas posibles se pueden citar:
o Cutaneos: urticaria, enrojecimiento, picazén
o @Gastrointestinales: nauseas, diarrea, dolor abdominal
o Respiratorios: sibilancias, congestion nasal
o (Cardiovasculares: mareos, presion arterial baja
o Neurologicos: niebla mental, cefaleas
o Sistémicos: cansancio, intolerancia a la temperatura

Cuando un desencadenante activa un mastocito, este
libera muchos mediadores (sustancias quimicas que
desencadenan procesos que conducen a los sintomas).
La histamina es uno de los mas de 200 mediadores
que pueden liberar los mastocitos.

Las patologias mastocitarias ocurren cuando estas células no se comportan de
la manera esperada. Ademas, las reacciones se pueden amplificar en personas Desencadenantes habituales

gque tienen demasiados mastocitos.
Cada persona que padece una patologia mastocitaria es diferente: algunas

pueden reaccionar a los siguientes desencadenantes, mientras que otras

Tipos de patologias mastocitarias: pueden no reaccionar a ninguno.

La mastocitosis es un trastorno en el que el cuerpo experimenta una acumulacion
inusual de mastocitos en una o0 mas partes. Los mastocitos ayudan a protegerle,
pero cuando tiene mastocitosis, estas células se comportan mal. Hay cuatro grupos
principales: uno que afecta solo a la piel (mastocitosis cutanea), uno que puede
afectar a érganos como la médula 6sea y el tracto gastrointestinal y otros érganos
(mastocitosis sistémica no avanzada) y dos que afectan mas gravemente a la
funcion de sistemas corporales clave (mastocitosis sistémica avanzada [AdvSM, © Estrés o cambios hormonales
por sus siglas en inglés] y sarcoma de mastocitos).

Los mastocitos pueden reaccionar a:
o El calor, el frio o la presion
o Infecciones o cirugia
o Determinados alimentos
o Aromas o factores ambientales
o Medicamentos

:Qué hacer a continuacion?

Las personas con sindrome de activacion de mastocitos (SAM) tienen episodios Realice un seguimiento de sus sintomas:

recurrentes en los que sus mastocitos liberan mediadores, lo que provoca una o Lleve un diario en el que anote los sintomas, los desencadenantesy
variedad de sintomas. Estos sintomas pueden ser muy diversos e incluir urticaria, los momentos, si es necesario

sibilancias, malestar gastrointestinal, presion arterial baja e incluso reacciones o Registre todo medicamento o suplemento que tome.

graves como la anafilaxia. Por suerte, estos episodios suelen mejorar con la ayuda
de medicamentos que pueden bloquear o inhibir estos mediadores de los
mastocitos. Diagnosticar el SAM no siempre resulta sencillo. Es como resolver un
rompecabezas meédico disefiado para médicos. Tienen en cuenta cuando la persona
experimenta los sintomas, lo bien que actuan los medicamentos y las pruebas
especializadas para reconstruir el panorama completo y controlar de forma eficaz
este trastorno.

Vaya al médico:
o Pregunte sobre las patologias mastocitarias
o Hable sobre las pruebas para detectar los mediadores mastocitarios
o Plantéese la derivacion a un hematoélogo, inmundlogo o alergdlogo
experimentado.

El tratamiento puede incluir:
La alfa triptasemia hereditaria (HaT) es un rasgo genético que se encuentra en o Antihistaminicos H1y H2

aproximadamente el 5 % de las poblaciones estudiadas. El hecho de tener copias o Estabilizadores de mastocitos

adicionales de un gen llamado TPSAB1 provoca esta enfermedad, que produce una o Antagonistas de los receptores de leucotrienos

proteina llamada alfa triptasa. La HaT puede provocar diversos sintomas, aunque o Ajustes en el estilo de vida y la alimentacion

hasta ahora es dificil determinar si los causa de forma directa. Las personas con o En las formas avanzadas de patologia mastocitaria, los medicamentos
HaT sintomatica pueden experimentar sintomas debilitantes de leves a graves, dirigidos o los trasplantes de células madre pueden contribuir a reducir
similares a los de otras patologias mastocitarias. La HaT puede presentarse junto la carga de mastocitos o reemplazar las células anormales.

con otra patologia mastocitaria y aumentar asi el riesgo de anafilaxia grave.
Sorprendentemente, hasta dos tercios de las personas con el rasgo HaT podrian no

experimentar sintomas perceptibles.
Llame a los servicios de urgencias si experimenta:

Cuando buscar o Dificultad para respirar

Los sintomas pueden variar segun los pacientes. Tanto nifios como adultos pueden o Hinchazodn de la cara, los labios o la garganta
padecer patologias mastocitarias. aYUda de o Descenso repentino de la presion arterial
emergencia o Diarrea o vomitos intensos

© Desmayos
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PATOLOGIAS MASTOCITARIAS

Reconocimiento y gestion de
los factores desencadenantes

Guia practica para personas que padecen
patologias mastocitarias
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; Las personas que padecen patologias mastocitarias pueden El estudio PRISM* encuestd a mas de 540 personas con
E_Que son los reaccionar a una amplia gama de estimulos. Estos desencadenantes patologias mastocitarias y descubrié que mas del 50 %

desencadenantes inducen a los mastocitos a liberar una amplia variedad de

notificd reacciones a alimentos, medicamentos,

mediadores, entre ellos histamina, prostaglandinas y leucotrienos, lo  factores ambientales o estrés.
de los mastocitos? gue provoca sintomas que pueden afectar a multiples sistemas del

organismo.

Cada persona que padece una patologia mastocitaria es diferente. Algunas personas pueden reaccionar a ciertos
Desencadenantes desencadenantes, mientras que otras pueden no reaccionar a ninguno, y el tipo de reacciéon es muy individual. Hable con su

habituales

le recomienda tener en cuenta.

Alimentos

o Alcohol (si provoca sintomas)
o Alimentos (individuales; muchos toleran una gran
variedad)

o Plantéese anotar en un diario durante un breve periodo de
TOD H Dg tiempo los alimentos que no le sientan bien

o Priorice los alimentos frescos e integrales

o Lea las etiquetas con atencion

Medicamentos

o Antiinflamatorios no esteroideos (p. ej., ibuprofeno, aspirina)
o Opiaceos

o Determinados antibioticos

o Medicamentos con colorantes o conservantes

o Hable de alternativas con su médico/a
o Pregunte en su farmacia sobre otras opciones si reacciona a
TOD H Dg ciertos excipientes
o Lleve una lista de los medicamentos que tolera y de aquellos
a los que reacciona

Factores ambientales

o Polen, moho, acaros del polvo
o Aromas, productos de limpieza
o Humo, contaminacion

o Utilice purificadores de aire y productos sin aroma
TOD H Dg o Lleve mascarilla en areas de alta exposicion
o Mantenga las ventanas cerradas durante la temporada de
polen
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medico sobre cualquier cosa que crea que le pueda provocar una reaccion y tenga en cuenta los desencadenantes que su medico

Estreés

o Estrés emocional
o Privacion del suefio
o Cambios hormonales

o Practique la atencion plena o yoga suave

TOD ﬂ Dg o Priorice la higiene del sueio
o Busque el apoyo de terapeutas o grupos de pares

Temperatura y estimulos fisicos

o Calor, frio, humedad
o Presidn, vibracion
o Ejercicio fisico

TOD H Dg o Vistase con capas transpirables de ropa
o Evite los cambios de temperatura extremos

o |dentifique un ejercicio que su cuerpo pueda tolerar de
forma segura

Gestion de desencadenantes: un
conjunto de herramientas personal

o Plantéese hacer un seguimiento de los sintomas y
desencadenantes durante cierto tiempo

o Lleve una lista de sus productos y medicamentos preferidos

o Disefie un plan de emergencia con su equipo de atencion

o Promueva adaptaciones en el trabajo, la escuela o en eventos

o Eduque a sus contactos cercanos sobre su trastorno y sus
necesidades
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Preparacion para emergencias
relacionadas con patologias
mastocitarias

Guia paso a paso para mantenerse seguro/ay
preparado/a durante emergencias meédicas
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= Por qué es Las patologias mastocitarias pueden provocar reacciones Puede sentir mas seguridad si ya ha trabajado con
. impredecibles, que incluyen la anafilaxia, debido a sus medicos para desarrollar un plan de
Importante la factores desencadenantes como medicamentos, estrés o emergencia.
p|anificaci6n de cambios ambientales. En situaciones de emergencia, la

comunicacion clara y la preparacion pueden salvar vidas.

emergencias

Diseie una tarjeta de informacion meédica

Conserve una tarjeta impresa o digital con:
o Su diagnostico (mastocitosis, sindrome de activacion de mastocitos

/ Qué decir a los auxiliares sanitarios

o Inférmeles de sus diagnodsticos

[SAM], alfa triptasemia hereditaria [HaT]) o Si ha experimentado anafilaxia
o Desencadenantes conocidos y reacciones pasadas o Lista de medicamentos a los que reacciona
o Su medicacion actual o Alergias alimentarias, ambientales y al latex
o Lista de medicamentos que tolera o Medicacion actual

o Lista de medicamentos a los que reacciona

o Cualquier antecedente de anafilaxia y si lleva consigo algun
medicamento de emergencia (p. ej., adrenalina)

o Sus otros diagnosticos

o Detalles de contacto de su meédico o especialista

Mantenga la comunicacion tranquila y clara. Si es posible, entrégueles
su tarjeta de informacion o informacion médica.

Tenga su documentacion a mano

Use una pulsera de alerta médica Incluya:
o (Carta de diagnostico o resumen de su medico
Incluya: o Protocolo de emergencia facilitado por su profesional
© Diagnostico sanitario
° Anafilaxia o Lista de medicamentos con dosis y frecuencia
o Medicamentos que tolera y medicamentos a los que ha reaccionado o Cualquier resultado de pruebas recientes (p. €j., niveles de
o Numero de contacto de emergencia triptasa)

Guarde copias en su bolso o mochila, en el coche y con un contacto

. o L de confianza, asi como una copia digital en su teléfono.
Las pulseras ayudan a los auxiliares sanitarios a actuar rapidamente,

especialmente si usted no puede hablar.

, Recomendaciones
Medicamentos que debe llevar

o Prepare un botiquin de viaje con duplicados de los
Hable con su médico sobre qué medicamentos puede necesitar llevar / . \ medicamentos de emergencia
consigo para uso diario y en caso de emergencia, y consulte con su o Traduzca su tarjeta de informacién si viaja al extranjero
medico cuando buscar atencion de emergencia. o Informe a su familia, compafieros de trabajo y personal de la
Se recomienda que lleve sus medicamentos prescritos, entre ellos: escuela sobre su trastorno

o Medicamentos de emergencia clave (p. e]., adrenalina) o Practique técnicas de relajacion para reducir el estrés durante

o Antihistaminicos H1y H2 las emergencias
o Estabilizadores de mastocitos, corticosteroides, cualquier
inhalador

Visite mastocytosis-mcas.org para localizar organizaciones de
Conservar en un lugar fresco y accesible y controle las fechas de apoyo a pacientes.

caducidad cada mes.
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Seguridad y preparacion de los
medicamentos

Una lista de verificacion para personas con
patologias mastocitarias

Medicamentos

El plan de tratamiento es diferente para cada persona. Consulte
siempre a su médico o farmaceéutico sobre qué medicamentos son
adecuados para usted.

Los tratamientos que se suelen utilizar para tratar las patologias
mastocitarias son:

p Antihistaminicos H1
Reducen la picazon, el enrojecimiento y la urticaria

> Antihistaminicos H2

Ayudan con el dolor abdominal, las nauseas y el reflujo

p Estabilizadores de mastocitos
Evitan que los mastocitos liberen mediadores inflamatorios

» Inhibidores de leucotrienos
Reducen las sibilancias y los sintomas gastrointestinales

» Medicamentos de rescate, si se recetan

o Autoinyector de adrenalina
o Corticosteroides
o Antihistaminicos

» Tratamientos especializados

En las formas avanzadas de patologia mastocitaria, los
medicamentos dirigidos o los trasplantes de células madre
pueden contribuir a reducir la carga de mastocitos o
reemplazar las células anormales.

Opcional pero util:

o Lleve una dosis de sus medicamentos diarios en caso de que se
encuentre fuera de casa

o |dentificacion o tarjeta de alerta médica

o Lista de medicamentos que tolera

o Lista de medicamentos a los que reacciona

o Protocolo de emergencia facilitado por su profesional sanitario

o Plan de atencién y contacto de emergencia
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Consejos de conservacion

La conservacion adecuada ayuda a mantener la eficaciay
seguridad de los medicamentos.

Mejores practicas:

o Conserve los medicamentos en un lugar fresco y seco (evite
el calor y la humedad)

o Mantenga los medicamentos de emergencia a mano

o (p. ej., en el bolso, la mochila, junto a la cama)

o Use bolsas aislantes para medicamentos sensibles a la
temperatura

o Evite conservar medicamentos en automaviles o bajo la luz
solar directa

Preste atencion a la caducidad

Los medicamentos caducados pueden perder potencia o volverse
Inseguros.

Lista de verificacion:

o Compruebe las fechas de caducidad cada mes

o Reemplace de inmediato los medicamentos caducados o
deteriorados

o Priorice primero sus medicamentos mas antiguos (si no han
caducado) cuando utilice medicamentos compuestos o con un
periodo de validez breve

o Pregunte en su farmacia sobre alternativas de larga duracion

Consejos de preparacion

o Guarde un botiquin de viaje con duplicados de los
medicamentos imprescindibles

o Informe a compafieros de viaje o compafieros de trabajo
sobre su trastorno

o Mantenga una lista impresa de medicamentos y dosis

o Pregunte a su médico/a sobre las mejores opciones para
necesidades comunes, como el alivio del dolor
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Prepararse para procedimientos
medicos y dentales

Guia para pacientes con patologias
mastocitarias

Planificacion de un procedimiento

La mayoria de las personas con patologias mastocitarias toleran bien los
procedimientos médicos y dentales. Sin embargo, ciertos medicamentos o
estimulos fisicos pueden desencadenar reacciones en algunos pacientes,
provocadas por los mastocitos que liberan mediadores inflamatorios en
respuesta a:

o Anesteésicos

o QOpiaceos (p. ej., morfina, codeina)

o Tintes de contraste (utilizados en diagndstico por imagen)

o Antibioticos y antiinflamatorios no esteroideos

o Desencadenantes fisicos como presion, cambios de temperatura o estrés

La mayoria de las personas con patologias mastocitarias toleran bien los
procedimientos cuando se toman precauciones. Planificar con anticipacion
puede ayudar a minimizar el riesgo de reacciones.

Qué compartir con su meédico/a

Antes de cualquier procedimiento, realice lo siguiente:

o Su diagnostico (mastocitosis, sindrome de activacion de
mastocitos [SAM], alfa triptasemia hereditaria [HaT])

o Lista de desencadenantes conocidos y reacciones
pasadas

o Medicamentos que tolera bien

o Medicamentos de emergencia (p. ej., adrenalina,
antihistaminicos)

o Informacion de contacto de su especialista (si
corresponde)

- zfmh%[/};/a/ /;n/wrz[a

mastocytosis-mcas.org

Preguntas que hacer antes de
un procedimiento

¢Qué medicamentos se utilizaran y pueden ser inocuos para los
mastocitos?

:Se pueden evitar los conservantes y colorantes?

:Se recomienda la premedicacion con antihistaminicos o
estabilizadores de mastocitos?

;Cual es el plan de emergencia si experimento una reaccion?
:Se puede realizar el procedimiento con un estrés fisico minimo
(p.ej., posicionamiento suave, control de temperatura)?

Lista de verificacion de
seguridad

Premedicarse si se le aconseja (p. ej., bloqueadores H1/H2)
Utilizar medicamentos sin conservantes siempre que sea posible
Evitar los desencadenantes conocidos (p. €j., opiaceos, medios de
contraste)

Asegurarse de que el personal esté al tanto de su trastorno
Tener a mano medicamentos de emergencia

Vigilar detenidamente durante y después del procedimiento
Hacer un seguimiento con su equipo de atencion

Hacer un plan sobre cuando tomar sus medicamentos habituales
para la patologia mastocitaria antes y después del procedimiento
Antes de someterse a cualquier procedimiento, asegurese de que
exista un plan para gestionar las emergencias medicas en caso de
gue ocurran.

La mayoria de las personas con patologias mastocitarias se someten a procedimientos de manera segura cuando se toman
precauciones. La comunicacion abierta con su equipo de atencidon ayuda a reducir el riesgo y la ansiedad.
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