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Las #mastocitosis
Este grupo de enfermedades raras presenta una sintomatologia tan variada que dificulta su
diagndstico, es por ello que necesitan ser tratada por médicos especializados en ellas.

La mastocitosis es un grupo de enfermedades raras, es decir, las padecen menos de una
persona de cada dos mil. Su nhombre proviene de los mastocitos, células que se originan en la
médula 6sea desde donde pasan a otros tejidos y participan en procesos alérgicos, de
inflamacion y también influyen en las defensas del organismo. La causa por la que surge la
mastocitosis es por un aumento anormal del nimero de mastocitos en diversas zonas del
cuerpo.

¢,Qué provoca?

La piel es el 6rgano que con mayor frecuencia esté afectado por la enfermedad, presentandose
con lesiones cutaneas de color rojo-violaceo. Otros 6rganos que también pueden estar
implicados son la médula 6sea, los huesos, el higado, el bazo y el tracto gastrointestinal. Hay
gue sefialar que no se trata de una enfermedad contagiosa, y que, con la excepcion de un
pequefio numero de casos, tampoco es hereditaria.

Las manifestaciones clinicas son multiples y varian de un paciente a otro, asi se puede
producir prurito, enrojecimiento facial, malestar general, ampollas, dolor abdominal, diarrea,
dificultad de concentracion, malabsorcion, osteoporosis, anafilaxias, entre otros problemas.

Realizar el diagnéstico

La variabilidad de sintomas se debe a que las mastocitosis forman un grupo heterogéneo de
enfermedades que difieren segun la edad: comienzo en edad pediatricas (aparece hasta los
cuatro afios de edad) o en edad adulta. También se pueden diferenciar segun su
comportamiento clinico: indolente o agresivo, la cantidad de mastocitos, el nimero de 6rganos
afectados y otros muchos aspectos. Cuando aparecen en edad pediatrica existe un porcentaje
de niflos/as que experimentan remision de la enfermedad al llegar a la pubertad, mientras que
otros evolucionan a la forma de adulto.

El diagnéstico de las mastocitosis cutaneas es usualmente clinico, en base a la inspeccion de
las lesiones, el cual se puede confirmar con una biopsia cutdnea. Sin embargo, para un
diagndstico integral y clasificacion del tipo de mastocitosis puede ser necesaria una biopsia de
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médula 6sea en los adultos.

Sin embargo, al ser la mastocitosis una enfermedad rara, y ademas muy heterogénea, es poco
frecuente que los médicos posean la experiencia suficiente para enfocar de forma adecuada su
diagnostico y tratamiento. Por ello el manejo de las mastocitosis en unidades especializadas es
esencial para mejorar la calidad de vida de los pacientes. En Espafia hay buenos especialistas
en esta enfermedad y un centro dedicado a su estudio, diagnostico y tratamiento, el Instituto de
Estudios de Mastocitosis de Castilla La-Mancha (CLMast).

Tratamiento a seguir

Existe una serie de factores que pueden desencadenar la activacion de los mastocitos y la
liberacion de una serie de sustancias que contienen en su interior, como la histamina, triptasa,
leucotrienos que van a ser las responsables de la sintomatologia, de ahi que los pacientes
deben evitar:

Agentes fisicos: como los contrastes fuertes de temperatura (el calor o el frio intensos) y la
presién o roce intenso en la piel.

Factores emocionales: estrés, ansiedad.

La toma de ciertos farmacos.

Sin embargo, aunque se eviten estos factores es posible que surjan los sintomas, y sea
necesario el uso de medicamentos, que aunque no curan la enfermedad, alivian al afectado. Se
administran medicamentos que bloquean la unién de histamina a sus receptores;
medicamentos que estabilizan la pared del mastocito (cromoglicato disédico); para el
tratamiento de las lesiones cutaneas; farmacos frente a la osteopenia/osteoporosis; o
epinefrina, en pacientes con riesgo de anafilaxias, entre otros.

El dia a dia del paciente

El primer problema que se encuentra un enfermo es conseguir que le diagnostiquen
correctamente. Muchas veces esto conlleva un peregrinar de especialista hasta llegar a alguien
gue conozca la enfermedad. Una vez diagnosticado, para tener una buena calidad de vida es
fundamental llevar un seguimiento médico adecuado por especialistas en la enfermedad, que
conozcan las diferentes manifestaciones de la misma, y sean capaces de identificar el mejor
tratamiento para los sintomas de cada paciente.

Teniendo en cuenta que la sintomatologia es muy variada, pueden surgir problemas gastricos
gue dificulten acciones tan habituales como ir a un restaurante, mareos, dolores fuertes de
cabeza, en ocasiones acompafiados de pérdidas de consciencia que pueden conllevar que una
madre o padre no pueda atender a su hijo/a, que un/a trabajador/a no rinda adecuadamente en
su trabajo, o que un/a nifio/a no pueda asistir al centro educativo.

Todas estas dificultades se ven empeoradas por la sensacion de aislamiento, de no encontrar a
nadie mas en la misma situacion. Es en este punto donde surge el asociacionismo, en la
busqueda de personas que estén en las mismas circunstancias y con las que compartir
angustias, miedos, experiencias, etcétera. Fue asi como surgi6é en el afio 2002 la Asociacion
Espafola de Mastocitosis, como una entidad entre cuyos fines esta ayudar a los enfermos de
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mastocitosis, potenciar la interrelacion entre enfermos, médicos e investigadores... Cortesia:

http://www.mastocitosis.com/
#Dialnternacionaldelamastocistosis
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