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RESUMEN 

La mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria son enfermedades raras 

que obligan a los pacientes que las padecen, a sufrir un déficit en la calidad asistencial por 

parte del personal sanitario que los atiende cuando acuden a un centro hospitalario debido 

al desconocimiento de estas patologías. Las reacciones anafilácticas son complicaciones 

graves que se pueden dar con frecuencia en este tipo de pacientes, poniendo así su vida 

en peligro continuamente.  

Dichas enfermedades continúan sujetas a investigación actualmente, siendo estos 

pacientes tratados en Unidades o Centros Específicos. 

El objetivo general es estandarizar los cuidados de Enfermería del paciente adulto 

diagnosticado de mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria atendido en la Unidad 

de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes del Complejo Hospitalario Universitario Nuestra 

Señora de Candelaria. 

Se realizó una búsqueda bibliográfica en las principales bases de datos (Scielo, 

Medline, Scopus, WOS, Cochrane, Cuiden, Elsevier), en revisiones sistemáticas y guías 

de práctica clínica, así como en estrategias, protocolos y normativa de páginas de 

organismos oficiales, como la del Instituto de Mastocitosis de Castilla La Mancha, no 

encontrando protocolos específicos sobre cuidados de enfermería. 

Es por ello, que se plantea el diseño de un protocolo de actuación de enfermería 

para estos pacientes. 

 

Palabras clave: protocolo, mastocitosis, Síndrome de Activación Mastocitaria, 

cuidados de enfermería, Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes. 
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ABSTRACT 

Mastocytosis and Mastocyte Activation Syndrome are rare diseases that force 

patients who suffer from them to suffer a deficit in the quality of care by health personnel 

who attend them when they go to a hospital due to ignorance of these pathologies. 

Anaphylactic reactions are serious complications that can often occur in this type of patient, 

putting their lives in constant danger. 

These diseases are still subject to research at present, and these patients are 

treated in specific units or centres.  

The general objective is to standardize the nursing care of the adult patient 

diagnosed with mastocytosis and Mastocitary Activation Syndrome, who is treated at the 

Autoimmune Systemic Diseases Unit of the Nuestra Señora de Candelaria University 

Hospital Complex. 

A bibliographic search was carried out in the main databases (Scielo, Medline, 

Scopus, WOS, Cochrane, Cuiden, Elsevier), in systematic reviews and clinical practice 

guidelines, as well as in strategies, protocols and regulations on the pages of official bodies, 

such as the Institute of Mastocytosis of Castilla La Mancha, not finding specific protocols 

on nursing care. 

Therefore, the design of a nursing action protocol for these patients is considered. 

 

Key words: protocol, mastocytosis, mast cell activation syndrome, nursing care, 

autoimmune systemic disease unit. 
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GLOSARIO 

 

 

 

 ANTÍGENO: Cualquier sustancia que provoca que el sistema inmunitario produzca 

anticuerpos contra sí mismo. 

ASCITIS: Acumulación de líquido seroso en la cavidad peritoneal. 

ENFERMEDAD SISTÉMICA AUTOINMUNE: Grupo heterogéneo de enfermedades que 

comparten el hecho de tener anticuerpos, producidos por la propia persona, que actúa 

contra sus células y tejidos. 

ESPLENOMEGALIA: Agrandamiento patológico del tamaño del bazo. 

HABONES: lesiones elevadas en la piel que suelen medir más de medio centímetro, con 

forma irregular y que ocasionan prurito. 

HEPATOMEGALIA: Agrandamiento patológico del tamaño del hígado. 

HIPERSENSIBILIDAD: Respuesta inmunitaria exagerada a un antígeno o medicamento 

específico. 

HIPOXIA: Aporte inadecuado de oxígeno a los tejidos. 

IDIOPÁTICO: De causa desconocida. 

NIC:  Nursing Interventions Classification o Clasificación de Intervenciones Enfermeras. 

OMS: Organización Mundial de la Salud. Organismo de las Naciones Unidas especializado 

en gestionar políticas de prevención, promoción e intervención en salud a nivel mundial. 

PREVALENCIA: Proporción de individuos de una población que presentan un evento de 

salud en un momento o periodo de tiempo determinado. 

SÍNDROME: Conjunto de síntomas característicos de una enfermedad o un estado 

determinado. 

URTICARIA: Enfermedad eruptiva de la piel, caracterizada por la presencia de pequeñas 

elevaciones de color más claro o rojizo que el resto de la piel de tamaño reducido (<1,5 

cm) y pruriginosas.  
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1. INTRODUCCIÓN 

Las mastocitosis comprenden un grupo variado de enfermedades caracterizado 

por la presencia de mastocitos anormales en determinados órganos o tejidos como la piel, 

la médula ósea, el tubo digestivo y el hueso, entre otros1. El mastocito es una célula del 

sistema inmune, cuyas células madre se encuentran en la médula ósea, de allí pasan a la 

sangre y luego a los tejidos donde proliferan y maduran.  

Según la Organización Mundial de la Salud (OMS): “La mastocitosis es debida a 

una proliferación neoplásica clonal de mastocitos que se acumulan en uno o más sistemas 

de órganos”2.  

Pertenece al grupo de las llamadas Enfermedades Raras, es decir, enfermedades 

poco frecuentes, y de acuerdo con la Comisión Europea de Salud Pública, enfermedades 

crónicas debilitantes o potencialmente mortales. Su prevalencia es de 10 casos por 

100.0003 a nivel mundial. Según los últimos datos publicados y. desde el Centro de 

Estudios de Mastocitosis de Castilla-La Mancha (CLMast) indican que la prevalencia de los 

tipos de mastocitosis con afectación cutánea sería de 0,2 casos por cada 100.000 

habitantes y año, lo que conllevaría alcanzar unos 90 nuevos casos por año en España4. 

La piel, es el órgano con mayor afectación, en concreto, alrededor de un 85%5. No 

obstante, existe una afectación sistémica (debido a la presencia de mastocitos patológicos 

en la médula ósea o en cualquier otra localización extracutánea), que se mantiene a lo 

largo de la vida5. Para la Mastocitosis sistémica, la prevalencia es de 11,3 casos por 

100.000 habitantes a nivel europeo3. 

Aunque la mayor parte de las mastocitosis de los adultos con lesiones en la piel 

tienen un buen pronóstico, nos encontramos con el síndrome de activación mastocitaria 

(SAM), que no cumple con los criterios establecidos para incluirlo dentro de la mastocitosis 

sistémica6, y en el que pueden existir complicaciones graves, como episodios recurrentes 

de anafilaxia, siendo ésta la reacción alérgica más grave que existe, pudiendo llegar a 

peligrar la vida del paciente7. Se ha detallado un porcentaje de anafilaxia del 20-49% en 

las mastocitosis del adulto, cifras superiores a la frecuencia de anafilaxia especificada para 

la población general5.  

Este tipo de pacientes son y deben ser tratados por Unidades Específicas que 

puedan ofrecerles unos recursos humanos y materiales determinados (nivel IB). En este 

nivel se establece que “la estructura (funcional y/o física) propuesta por un hospital es 

correcta y suficiente para la asistencia del paciente con EAS (Enfermedad Autoinmune 

Sistémica) a nivel tanto ambulatorio como hospitalario”8. 

En la Comunidad Autónoma de Canarias este tipo de pacientes es atendido por la 

Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes del Servicio de Medicina Interna del 
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Complejo Hospitalario Universitario Nuestra Señora de Candelaria (CHUNSC), única 

unidad de referencia reconocida oficialmente para Canarias. Esta Unidad se creó en 

septiembre de 2013 (Anexo 1), está formada por dos facultativos especialistas en Medicina 

Interna y por un enfermero con formación en enfermedades sistémicas autoinmunes.  

Al tratarse de una enfermedad rara, sujeta a investigación actualmente, hay 

artículos que tratan una parte específica de la enfermedad como su diagnóstico, su 

clasificación, su tratamiento o sencillamente descripciones sobre el pronóstico en función 

de los subtipos de enfermedad, pero apenas hay bibliografía que la trate de manera global. 

Actualmente no existen protocolos sobre cuidados de enfermería específicos para 

los pacientes que padecen esta enfermedad. El único protocolo de actuación (Anexo 2)9 

con el que se cuenta y que sirve de referencia para todos los Servicios de Salud 

Autonómicos de nuestro país, es el elaborado por el Instituto de Estudios de Mastocitosis 

de Castilla la Mancha (CLMast), que es el Centro de Referencia del Sistema Nacional de 

Salud para esta patología. Dicho protocolo se ha redactado basándose en la revisión 

bibliográfica médica y en la experiencia asistencial de la Unidad de Mastocitosis del 

Hospital Ramón y Cajal de Madrid, de la Red Española de Mastocitosis (REMA) y del citado 

Instituto de Castilla La Mancha. En concreto, dicho protocolo incluye recomendaciones o 

protocolos específicos en cuanto a tratamiento farmacológico se refiere, y que habría que 

seguir en los siguientes procedimientos médicos y/o situaciones: anestesia general y local, 

analgesia, tratamiento de los episodios de liberación aguda de mediadores durante la 

anestesia, exploraciones radiológicas con contraste, parto, picaduras de himenópteros y 

shock anafiláctico9. 

Los protocolos de enfermería son la base para asegurar la calidad asistencial, 

establecen las intervenciones de enfermería, permiten identificar si se ha realizado una 

acción o no, e incluso, identificar los puntos débiles, para así poder realizar las correcciones 

necesarias.  

En la Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes del Servicio de Medicina 

Interna del CHUNSC, actualmente no se dispone de dichos protocolos de enfermería. Por 

lo que este trabajo se presenta como una propuesta de protocolo inicial que sirva de punto 

de partida para la Comisión de Cuidados, que es la encargada de la elaboración de los 

protocolos en este centro. 

Por lo tanto, la finalidad de este trabajo es: Elaborar un protocolo de actuación de 

enfermería en el cual se reflejen de manera clara y secuencial los cuidados de enfermería 

en el paciente adulto con Mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria para la 

Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes del Complejo Hospitalario Nuestra 

Señora de Candelaria. 

  



9 

 

 

1.1. ¿Qué es un protocolo? 

Un protocolo es un trabajo realizado entre profesionales expertos en un 

determinado tema y en el que previamente se han dejado claras las actividades a realizar 

ante una determinada tarea10. La protocolización, entendida como una metodología, 

requiere de aprendizaje y entrenamiento práctico, sobre todo si se pretende que tenga una 

base científica11. Se trata de un documento que se elabora para conseguir algunos de los 

siguientes objetivos: 

• Regularizar la práctica. 

• Disminuir la versatilidad existente en la atención y los cuidados. 

• Enriquecer la calidad de los servicios prestados. 

• Crear una eficiente fuente de información. 

• Facilitar la atención al personal que se incorpora nuevo10. 

 

Al ser una herramienta que se diseña para aplicarla en la toma de decisiones 

clínicas, y, por lo tanto, para los pacientes, si ésta se diseña mal, puede producirse el efecto 

contrario al esperado, es decir, puede mostrar decisiones inadecuadas, errores, o no 

utilizarse11. 

Por lo que, previamente a su elaboración, es necesario que se contemplen los 

siguientes aspectos: 

1. Alcance: ¿Por qué se hace? ¿a qué profesionales va dirigido el documento? y 

¿a qué pacientes? 

2. Grupo de trabajo: Porque la materia a abordar es complicada y además el 

consenso entre profesionales expertos es crucial. 

3. Apoyo bibliográfico: Porque son documentos que nacen con vocación de 

regularizar la práctica y para asegurar una atención de calidad10.  

 

1.2. ¿Cómo se elabora un protocolo? 

Es difícil encontrar una estructura universalmente aceptada para elaborar un 

protocolo10, todo lo contrario que ocurre con las Guías de Práctica Clínica, que sí la tienen. 

Para su elaboración se consultan los manuales de protocolos de diversos hospitales y 

finalmente, para asegurar un nivel de calidad óptimo, se siguen las recomendaciones de 

las Guías Metodológicas para la Elaboración de Protocolos Basados en la Evidencia de los 

grupos de trabajo de Enfermería Basada en la Evidencia (EBE) de las diferentes 

comunidades autónomas u organizaciones nacionales (guiasalud.es) y/o internacionales 

(SIGN, NHS, ICSI, Joanna Briggs, Cochrane Library, etc.). 
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1.2.1. Enfermería Basada en la Evidencia. 

La Enfermería Basada en la Evidencia aparece para impulsar el uso de la mejor 

información científica disponible (la evidencia) en la práctica clínica, con el fin de 

incrementar la calidad de los cuidados, disminuyendo así la aparición de efectos adversos11  

La EBE pretende que las enfermeras y enfermeros cuiden aplicando la mejor 

evidencia disponible, no dejando de lado, ni la formación ni la experiencia (que en muchos 

casos podría ser sinónimo del sentido común) y teniendo también en cuenta el derecho a 

la autonomía del paciente (sus preferencias y valores) y los recursos con los que se 

cuenta11. 

 

1.2.2. Niveles de evidencia. 

Los niveles de evidencia se refieren a la “fuerza”, con la que se recomienda aplicar 

(o no) un resultado de investigación, indican el grado de consistencia o fiabilidad del 

resultado de dicho estudio. Cuanto mayor sea el control sobre el estudio de quien investiga 

y mayor sea el beneficio, en comparación al daño que se pueda ocasionar con una 

determinada intervención, el grado de recomendación de esa intervención, será también 

mayor11. 

Para la elaboración de este protocolo se van a utilizar los niveles de evidencia y 

grados de recomendación del sistema GRADE (Grading of Recommendations, 

Assessment, Development and Evaluation) (Anexo 3) 

 

 

2. PROTOCOLO: Intervención Enfermera en el paciente adulto con 

Mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria 

 

2.1. Autores. 

 
RESPONSABLE/COORDINADOR: 

APELLIDOS/NOMBRE 

TITULACIÓN CARGO QUE 

DESEMPEÑA 

TELÉFONO/ 

E-MAIL 

Morín Hernández, Sandra Graduada en 

Enfermería 
Enfermera  
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2.2. Revisores externos. 
 

NOMBRE DE LA COMISIÓN INSTITUCIÓN A LA QUE PERTENECE 

Comisión de Cuidados CHUNSC 

 

APELLIDOS/NOMBRE TITULACIÓN CARGO QUE DESEMPEÑA 

 Grado en Enfermería Enfermero/a de la Unidad de 
Cuidados 

 
Grado en Enfermería 

Enfermero/a del Departamento de 
Formación Continuada e 

Investigación de Enfermería 

  Representante de la Unidad de 
Calidad y Seguridad del Paciente 

 Grado en Medicina. 
Especialidad en 

Medicina Interna. 
Médico/a de Medicina Interna 

 Grado en Enfermería Enfermero/a del Área de Críticos 

 Grado en Enfermería Enfermero/a del Área de 
Hospitalización 

 Grado en Enfermería Enfermero/a de Consultas 
Externas 

 Grado en Enfermería Enfermero/a de Atención al 
Paciente 

 Grado en Enfermería Enfermero/a de Servicios 
Centrales 

 Grado en Enfermería. 
Especialidad en 

Obstetricia y 
Ginecología. 

Matrón/a 

 
Grado en Enfermería 

Enfermero/a del Área (Quirófano-
Reanimación-Recuperación) 

 
Grado en Enfermería 

Enfermero/a de Hospitalización 
Quirúrgica 

 Grado en Enfermería Enfermero/a del Área de Urgencias 

 Grado en Fisioterapia Fisioterapeuta 

 Grado en Enfermería Subdirector/a de Enfermería 

 
2.3. Declaración de conflicto de intereses de los autores/revisores. 

La autora declara no tener conflicto de intereses en la elaboración de este 

protocolo. A los revisores se les solicitará que cumplimenten la declaración de conflicto de 

intereses (Anexo 4). 
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2.4. Justificación. 

Las mastocitosis comprenden un grupo variado de enfermedades con un rasgo 

común: la proliferación y acumulación de mastocitos patológicos en distintos tejidos, que 

afectan con frecuencia a la piel, la médula ósea y el tracto gastrointestinal.  

Los mastocitos desempeñan un papel primordial en la inflamación y son las 

células que actúan en las enfermedades alérgicas, incluyendo la anafilaxia. También 

participan en la curación de las heridas, en la formación de las cicatrices y en la defensa 

frente a determinados tumores12. 

En la mayoría de los pacientes aparecen síntomas alérgicos debido a la liberación 

de mediadores almacenados dentro de los mastocitos. Estos mediadores mastocitarios 

liberados (histamina, heparina, triptasa y sobre todo citoquinas), pueden producir 

alteraciones óseas como osteoporosis. En concreto, la triptasa es una proteína que es 

producida solamente por los mastocitos y la determinación de sus valores totales en 

plasma o suero, permite avanzar en el diagnóstico y seguimiento de las mastocitosis. 

Cuando los mastocitos se activan, la triptasa aumenta y su elevación progresiva en varias 

pruebas seriadas se relaciona con la progresión de la enfermedad y peor pronóstico5, de 

ahí su importancia. 

Existen diferentes formas de mastocitosis atendiendo a la edad de aparición 

(mastocitosis pediátricas y del adulto), el número de órganos afectos (mastocitosis 

cutáneas y sistémicas) y el comportamiento clínico (mastocitosis indolentes y agresivas)5. 

De acuerdo con la clasificación de la OMS y las reuniones de consenso se 

distinguen en el adulto entre mastocitosis cutáneas (máculo papulosa; mastocitoma 

nodular y telangiectásica) y mastocitosis sistémicas (indolente, latente, bien diferenciada, 

agresivas, leucemia de mastocitos, sarcoma mastocitario y mastocitoma extracutáneo)5.  

Las mastocitosis sistémicas indolentes (MSI) que presentan lesión cutánea son 

las más frecuentes entre los adultos, representado el 79% de las mastocitosis sistémicas 

en seguimiento por la Red Española de Mastocitosis. En las mastocitosis sin lesiones 

cutáneas y que presentan episodios de anafilaxia, prevalece la sintomatología 

cardiovascular3.  

En determinados estudios epidemiológicos se publican unas prevalencias de 10 

por 100.000 y 13 por 100.000 de mastocitosis sistémica indolente en mayores de 15 años5. 

Esta enfermedad consta en el Registro de Enfermedades Raras del Ministerio de 

Ciencia e Innovación (número de orphanet: ORPHA246713, código CIE-10: C96.213, siendo 

igualmente reconocida como tal por el Instituto de Salud Carlos III, la Federación Española 

de Enfermedades Raras (FEDER) y el Grupo de Trabajo de Genética Clínica y 

Enfermedades Raras (SEMFYC)14. 
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Las mastocitosis afectan a todos los grupos de edad y suele aparecer durante los 

diez primeros años de vida, aunque en más del 50% de los casos, aparece en los dos 

primeros años. Con menor frecuencia se produce un inicio congénito de la enfermedad o 

entre los 20 y 50 años, presentando una distribución semejante por sexos5. No es una 

enfermedad contagiosa15 y aunque no son un grupo de enfermedades hereditarias, existe 

un pequeño porcentaje de casos familiares, en los que hay afectado al menos un familiar 

de primer grado (2-4%)5. 

La sintomatología se vincula con la liberación masiva o crónica de los mediadores 

mastocitarios, la infiltración de tejidos o con la presencia de otro trastorno hematológico 

asociado5.  

Los síntomas asociados a la liberación de mediadores mastocitarios son: el 

prurito, el enrojecimiento, acompañado o no de palpitaciones y/o cefalea, el dolor 

abdominal, la diarrea, la hipotensión, la anafilaxia y los síntomas neuropsiquiátricos 

(irritabilidad, falta de atención)5. 

La anafilaxia se presenta frecuentemente en las mastocitosis sistémicas del adulto 

sin lesión cutánea, siendo destacable en pacientes varones, la sintomatología 

cardiovascular tras la picadura de himenóptero (abejas, avispas, hormigas)5. La anafilaxia 

es una reacción de hipersensibilidad generalizada o sistémica, grave, de instauración 

rápida y potencialmente mortal. En los últimos 10-15 años se ha producido un aumento de 

5 a 7 veces la admisión de pacientes por anafilaxia en los hospitales. La mortalidad ha 

permanecido estable, en concreto, más elevada en los grupos de mayor edad, y lo más 

probable es que haya sido por la existencia de comorbilidad que incrementa la posibilidad 

de sufrir complicaciones de la anafilaxia (hipotensión, hipoxia, arritmias, entre otras)7. 

Entre los síntomas asociados a la infiltración de tejidos por mastocitos se 

encuentran: la hepatomegalia y esplenomegalia con dolor e hinchazón abdominal, y 

alteraciones en la circulación portal con ascitis 5,16. 

La aparición aguda de síntomas se produce por agentes físicos (calor, frío, 

presión, rozamiento de lesiones cutáneas, endoscopias, etc.), factores emocionales 

(estrés, ansiedad), infecciones o síndromes febriles, fármacos (antiinflamatorios no 

esteroideos, opiáceos y mórficos, relajantes musculares, betabloqueantes, anestésicos 

locales, interferón alfa, coloides, y como casos puntuales: clorodeoxiadenosina e 

hidroxiurea) y el veneno de himenópteros entre otros9,13.  

En cuanto al Síndrome de Activación Mastocitaria (SAM), se trata de una variante 

de las Mastocitosis, que cursa con síntomas a nivel sistémico tras la activación y la elevada 

liberación de niveles de mediadores mastocitarios sin existencia de lesiones en la piel, ni 

infiltración ni acumulación excesiva de los mastocitos en los diferentes tejidos17. Estas 

circunstancias son "idiopáticas", es decir, se desconoce qué es lo que produce la activación 
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de los mastocitos, ya que no está provocada ni por anticuerpos alérgicos ni por otras 

afecciones conocidas que pudiera activar a los mastocitos normales17. 

Los síntomas del SAM pueden presentarse debido a un desencadenante ya 

establecido o sin la existencia de ninguno, tanto de manera aguda (reacción anafiláctica) o 

crónica15. En el SAM, se pueden dar casos en los que la triptasa tenga cifras basales 

normales, siendo este dato llamativo ya que la activación de mastocitos eleva la misma, tal 

y como se ha indicado para la mastocitosis17. 

El SAM, además de los repetidos episodios de anafilaxia, se distingue por poder 

presentar estos otros síntomas: hiperreactividad bronquial severa, disnea, estridor, tos, 

sibilancias, opresión o dolor torácico, broncoespasmo intenso, edema de laringe y de glotis, 

disfonía severa, dificultad para hablar o tragar, rinocongestión severa, picor ocular, 

enrojecimiento generalizado de la piel (rubor), habones, urticaria (con inicio en manos y 

planta de los pies), angioedema severo, cuadro de taquicardias, hipotensión severa con 

pérdida de conocimiento, diarrea, náuseas con vómitos y cólicos abdominales16.  

Se estima una prevalencia de mastocitosis sistémica, que es donde se podría 

englobar al Síndrome de Activación Mastocitaria, de 11,3 casos por 100.000 habitantes a 

nivel europeo4, desconociéndose la prevalencia exacta de esta variante de Mastocitosis. A 

nivel nacional y desde el Instituto de Estudios de Mastocitosis de Castilla La Mancha 

(CLMast), indican que aproximadamente el 60% de los casos corresponden a Mastocitosis 

sistémicas indolentes sin afectación cutánea12.  

Actualmente no existe ningún protocolo sobre cuidados de enfermería específicos 

para pacientes con Mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria (SAM), por lo que 

cuando ingresan en un centro sanitario, éstos se encuentran con el gran problema que 

supone el desconocimiento de la enfermedad para la mayoría del personal sanitario ya que 

se trata de una enfermedad rara. El único protocolo de actuación9 que sirve de guía para 

los Grupos o Unidades de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes, es el elaborado por el 

Instituto de Estudios de Mastocitosis de Castilla la Mancha (CLMast), que es el Centro de 

Referencia del Sistema Nacional de Salud para esta patología y que se refiere 

exclusivamente a los tratamientos farmacológicos ante determinadas situaciones y/o 

procedimientos.  

 

2.5. Objetivos. 

Objetivo general: 

▪ Estandarizar los cuidados de enfermería hacia el paciente con Mastocitosis y 

Síndrome de Activación Mastocitaria. 
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Objetivos específicos: 

▪ Mejorar la calidad asistencial de los pacientes con Mastocitosis y Síndrome de 

Activación Mastocitaria. 

▪ Reducir los tiempos de actuación ante una reacción anafiláctica en el caso del 

Síndrome de Activación Mastocitaria. 

▪ Fortalecer el trabajo multidisciplinar para el manejo adecuado de estas 

patologías. 

▪ Evitar intervenciones de dudosa eficacia.  

 

2.6. Profesionales a quien va dirigido. 

Enfermeras/os. 

 

2.7. Población diana/excepciones. 

Pacientes diagnosticados de Mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria 

mayores de 18 años. 

 

3. METODOLOGÍA 

Para la elaboración de este protocolo se ha utilizado la siguiente metodología de 

búsqueda de información, empleando estos descriptores en español: Mastocitosis, 

Enfermería, Cuidados, Plan, Protocolo, Anafilaxia, Síndrome de Activación Mastocitaria y 

Enfermedades Raras, y en inglés, solamente el término “Mastocytosis”, en cada uno de los 

siguientes apartados de búsqueda: 

 

1. A través del punto Q como herramienta de búsqueda de información de 

bases de datos, revistas y libros electrónicos de la Universidad de La Laguna, se ha 

accedido a las bases de datos CINAHL, Elsevier eLibrary, Enferteca, ENFISPO, Medline, 

Scielo, Scopus y WOS. 

2. Además, se realizó una búsqueda intencionada en otras bases de datos, 

organizaciones de evidencia y práctica clínica, y/o revistas electrónicas como: Cochrane 

Library, Cuidatge, Cuiden, Documed, Guiasalud.es, Joanna Briggs Institute for Evidence-

Based Nursing & Midwifery, LILACS, Medline, National Guideline Clearinghouse, NHS 

Evidence y Orphanet. 

3. Así como en guías, estrategias, protocolos y normativa de las páginas 

oficiales de: la Organización Mundial de la Salud, Ministerio de Sanidad, Ministerio de 

Derechos Sociales y Agenda 2030, CIBERER (Centro de Investigación Biomédica en Red 

de Enfermedades Raras), CSIC (Consejo Superior de Investigaciones Científicas), Instituto 



16 

 

 

de Estudios de Mastocitosis de Castilla La Mancha, Asociación Española de Mastocitosis, 

Asociación de Enfermos de Mastocitosis, Servicio Canario de Salud del Gobierno de 

Canarias, Consejería de Sanidad de Castilla La Mancha, Consejería de Familia e Igualdad 

de Oportunidades de la Región de Murcia, FEDER (Federación Española de Enfermedades 

Raras), OBSER (Observatorio sobre enfermedades raras), AAAAI (The American Academy 

of Allergy, Asthma & Immunology) y en las páginas web de hospitales españoles.  

 

Los limitadores o filtros de búsqueda empleados fueron: 

▪ Período de publicación: período comprendido entre 2000-2020. 

▪ Idioma: español e inglés.  

▪ Acceso: gratuito. 

▪ Tipo de documento: cualquier tipo de documento (artículo, revisiones, casos 

clínicos, etc.) 

▪ Texto al completo. 

 

En cuanto al operador booleano empleado fue OR, pudiendo aparecer en los 

resultados tanto la primera palabra como la segunda seleccionadas. 

 

De los resultados obtenidos de dicha búsqueda se han excluido las referencias 

bibliográficas que contenían los siguientes criterios: 

▪ Edad pediátrica. 

▪ Tratamiento farmacológico. 

▪ Casos clínicos internacionales. 

▪ Mastocitosis asociadas a otras patologías (trombocitopenias, mielomas 

múltiples, etc.) 

 

Por otra parte, para la elaboración de este protocolo, se han tenido en cuenta los 

siguientes criterios de inclusión metodológica y bibliográfica: 

▪ Mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria en edad adulta. 

▪ La existencia o no de protocolo de actuación en la Unidad de Enfermedades 

Sistémicas Autoinmunes del CHUNSC. 

▪ La existencia o no de protocolos de actuación que guardaran algún tipo de 

relación con la Mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria en el 

CHUNSC. 

▪ La existencia de protocolo o no dentro del Sistema Nacional de Salud. 

▪ Si los protocolos encontrados han sido realizados por personal de enfermería 

o por los facultativos.   
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▪ Valoración general del contenido del protocolo.  

▪ Intervenciones y cuidados de enfermería en los pacientes.  

▪ Casos clínicos nacionales. 

 

El período de búsqueda bibliográfica finalizó el 25 de marzo de 2020. Se 

obtuvieron 31 enlaces o documentos, para los que se utilizó el sistema GRADE (Anexo 3) 

para establecer el nivel de evidencia y se clasificaron de la siguiente manera: 7 estudios 

de intervención farmacológica (nivel Alto), 9 estudios de intervención diagnóstica (nivel 

Alto), 5 artículos de divulgación científica (nivel Moderado), 4 casos clínicos (nivel Alto), 2 

revisiones sistemáticas (nivel Alto), 2 guías clínicas (nivel Alto) y 2 protocolos (nivel Alto). 

Del total de documentos encontrados, han sido incluidos en este trabajo 17 de ellos, en 

base a los criterios de exclusión e inclusión señalados anteriormente.  

En concreto, 13 de ellos se han utilizado para la consulta y ampliación de 

información, y los otros 4 se han utilizado para responder a la pregunta de este protocolo, 

debido a su mayor relevancia, importancia y niveles de evidencia científica encontrados. 

Estos 4 documentos son dos revisiones sistemáticas4,5 de la Academia Española de 

Dermatología y Venereología con un nivel de evidencia Alto, una Guía Clínica17 de la 

biblioteca virtual científica SCIELO con un nivel de evidencia Alto  y el único documento 

que existe y que engloba protocolos específicos9 de actuación para situaciones de riesgo 

(sin intervenciones enfermeras) con un nivel de evidencia Alto elaborado por el Instituto de 

Estudios de Mastocitosis de Castilla la Mancha (CLMast), perteneciente a la Red Española 

de Mastocitosis (REMA), como centro de referencia para esta patología. 

Para la obtención de este último documento, no fue necesario ninguna 

autorización, ya que se encuentra publicado en su web y es de uso público. 

En este período de búsqueda de información, se contactó personalmente con la 

Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes del CHUNSC. En concreto, con el único 

enfermero que forma parte de dicha Unidad y que tiene formación especializada en 

enfermedades autoinmunes. Tras confirmar con dicho enfermero que no disponen de 

ningún protocolo de atención al paciente con Mastocitosis y Síndrome de Activación 

Mastocitaria, éste me confirma que se guían por el documento que tiene publicado en su 

web, el Instituto de Mastocitosis de Castilla La Mancha, así como por los protocolos 

personalizados que los pacientes traen elaborados también por el citado Instituto. A este 

respecto, se contactó con una paciente que padece SAM, que aportó dichos protocolos 

personalizados, y que, para poder acceder a los mismos, se le entregó la siguiente 

documentación: un “Consentimiento informado” (Anexo 5), una “Solicitud de autorización 

de recogida de datos” (Anexo 6) y un “Compromiso de confidencialidad” (Anexo 7). 
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Asimismo, se procedió a buscar vía Intranet del propio CHUNSC, la existencia de 

algún protocolo que tuviera algún tipo de relación con estas patologías, encontrando 

únicamente el protocolo de actuación de anafilaxia revisado por última vez en el año 2017, 

pero en el que tampoco se registran las intervenciones enfermeras. Para la obtención de 

este protocolo, no se precisó la autorización formal de ningún tipo, ya que el mismo fue 

facilitado por el enfermero de la Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes, que 

tiene acceso a la Intranet de dicho hospital donde están publicados los diferentes 

protocolos existentes para el conocimiento de todo el personal sanitario. 

Posteriormente y tras varias visitas a la Unidad de Enfermedades Sistémicas 

Autoinmunes del CHUNSC, se procedió a buscar el número de pacientes que han sido 

atendidos con las patologías de Mastocitosis y Síndrome de Activación Mastocitaria, 

encontrándose ambas patologías en la actualidad en quinto lugar en orden de atención y 

prevalencia. Estos datos son facilitados verbalmente por el enfermero de la Unidad, ya que 

la última memoria que existe al respecto data del año 2016 y en ese entonces, se 

desconocían estas patologías, por lo cual se descarta que pueda ser adjuntada en este 

trabajo. Por lo tanto, no existe ningún estudio epidemiológico en dicha Unidad sobre estas 

patologías. Asimismo, se procede a contactar por vía telefónica con la Unidad de 

Alergología del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (CHUC) para confirmar si 

disponen de algún protocolo en cuestión y la respuesta es que ellos también se guían por 

los publicados en internet, en la web del Instituto de Estudios de Mastocitosis de Castilla 

La Mancha. 

Como síntesis de la evidencia encontrada, el único protocolo publicado9 y 

relacionado directamente con las patologías de Mastocitosis y Síndrome de Activación 

Mastocitaria, no incluye intervenciones enfermeras, se limita únicamente a los tratamientos 

farmacológicos específicos para situaciones de riesgo. En cuanto al protocolo de anafilaxia 

del CHUNSC, no incluye la patología en sí, sino una de sus posibles reacciones, sobre 

todo en el SAM y al igual que ocurre con el del Instituto de Mastocitosis de Castilla La 

Mancha, no incluye intervenciones enfermeras, sino que incide en el tratamiento 

farmacológico. Y en lo que respecta a los protocolos personalizados de la paciente con 

SAM, incluyen trámites administrativos relativos a la gestión de su ingreso, pautas 

generales y específicas respecto a su tratamiento, consideraciones y cuidados; de los 

cuales, algunos de ellos, implican al personal de Enfermería. 
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La pregunta que aborda el protocolo es: 

 

¿Cómo se puede mejorar la calidad asistencial del paciente adulto con 

Mastocitosis y con Síndrome de Activación Mastocitaria en el CHUNSC? 

 

La mejor estrategia para mejorar la calidad asistencial del paciente adulto con 

estas patologías pasa por la elaboración de un protocolo asistencial general que en la 

actualidad, es inexistente en dicho centro hospitalario. Por ser la mastocitosis una 

enfermedad poco frecuente, normalmente el personal sanitario no posee suficiente 

información sobre ella. Esto puede ocasionar en el paciente complicaciones graves si los 

cuidados que se prestan no siguen unos criterios estandarizados basados en la evidencia 

científica. 

Además, para mantener la calidad asistencial, debe existir una coordinación 

multidisplicinar, en este caso, con el Instituto de Mastocitosis de Castilla La Mancha, ya 

que es el centro de referencia nacional para estas patologías. Se debe recurrir a él, ante 

cualquier duda que pudiera surgir con respecto al diagnóstico, al tratamiento, al pronóstico, 

etc.  

Respecto a los cuidados de Enfermería, con este protocolo se conseguirá: 

▪ Aumentar la seguridad asistencial de estos pacientes. 

▪ Aplicar cuidados de mayor calidad. 

▪ Aportar mayor seguridad para el profesional sanitario. 

▪ Disminuir los tiempos de respuesta de atención al paciente. 

▪ Evitar aplicar cuidados erróneos o inapropiados. 

▪ Facilitar la comunicación intercentro, principalmente para consensuar 

indicadores, útiles para evaluar la calidad y facilitar la recogida de datos con 

fines de investigación. 

 

Por lo tanto, la elaboración de este protocolo es determinante para mejorar la 

calidad asistencial enfermera y establece la base para la continuación de unos cuidados 

más específicos y personalizados.  

  



20 

 

 

4. ACTIVIDADES O PROCEDIMIENTOS  

A continuación, se presentan las actividades o procedimientos integrados en la 

correspondiente intervención enfermera (NIC): 

NIC y Actividades 
Grados de 

Recomendación 
Excepciones 

[6520] Análisis de la situación sanitaria    
• Hacer un interrogatorio breve al paciente si su 

estado lo permite o al familiar (valoración 
focalizada) 

 
• Solicitar inmediatamente al paciente o 

familiares, la cartilla SOS Mastocitosis, si 
dispone de ella, donde estén identificados: 
fármacos, productos, alimentos, etc. que no 
tolere, así como alergias e intolerancias, otros 
antígenos y desencadenantes. En el caso de 
que el paciente no dispusiera de esta cartilla, 
solicitarle dicha información para ser incluida 
en su historia clínica. 

 

Fuerte 

 

Fuerte 

• Inmediatamente tras identificar que se trata de 
un paciente con Mastocitosis y/o SAM, evitar 
exponer al paciente a los posibles antígenos y 
desencadenantes que le provoquen reacciones 
alérgicas o anafilácticas, según la información 
recopilada por el propio paciente, familiares o 
en la historia clínica. 

Fuerte 

 

   
• El personal de Enfermería asignado a este tipo 

de pacientes no deberá llevar ni usar cualquier 
producto o cosmético que pueda 
desencadenarle una reacción anafiláctica. 

 

Fuerte 

 

• Comunicar inmediatamente al resto del 
personal sanitario y no sanitario que vayan a 
estar involucrados en sus cuidados y/o entorno, 
que no se acerquen al paciente con productos, 
fármacos, alimentos, etc. que puedan 
desencadenarle una reacción anafiláctica, 
según la información recopilada por el propio 
paciente, familiares o por la historia clínica. 

Fuerte 

 

[5580] Información preparatoria: sensorial   
• Trasladar al paciente a una habitación o 

cubículo individual. 
 

Fuerte 
 

• Informar al paciente en todo momento sobre los 
procedimientos a realizar y los motivos de 
nuestras actuaciones. 
 

Fuerte 

 

• Valoración inicial basada en la herramienta 
ABCDE. 
 

Fuerte 
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NIC y Actividades 
Grados de 

Recomendación 
Excepciones 

• Animar al paciente a comunicar al personal 
sanitario cualquier cambio en su estado o 
cualquier molestia. 

 

Fuerte 

 

• Evitar contrastes de calor y frío. 
 

Débil  

• Informar al médico si el paciente presenta 
hipertermia. 

 

Fuerte  

• Informar al médico si el paciente presenta 
dolor. 

Fuerte  

[6680] Monitorización de los signos vitales   
• Si se puede monitorizar al paciente en la 

Unidad, hacerlo tan pronto como sea posible 
(colocar los parches y electrodos mínimos 
indispensables). 

 

Débil 

 

• Revisar exhaustiva y meticulosamente todo 
aquel material clínico y no clínico, que se vaya 
a utilizar con el paciente o en el entorno del 
paciente, valorando de qué tipo de material 
está hecho, retirando todo aquello que pueda 
provocarle una reacción anafiláctica. 

 

Fuerte 

 

• Si se dispone de pulsioximetría y medición de 
la presión arterial no invasiva, colocar dichos 
dispositivos. 

 

 
Fuerte 

 

• Preguntar al paciente si tolera llevar puesto el 
brazalete del tensiómetro en todo momento. 

 

 
Fuerte  

• En el caso de que no lo tolere, colocar una 
compresa de gasa entre el brazo y el brazalete 
para aislar la piel del aparato, debiendo 
cambiar la compresa de gasa en cada toma. 

 

Fuerte  

• Realizar tomas puntuales de presión arterial. 
 

Fuerte 
 

• En cuanto a la medición de la temperatura: 
utilizar un único termómetro con el paciente y 
no mezclarlo con el resto de los termómetros. 
Posteriormente a su uso, lavarlo con agua tibia 
y dejarlo secar en su mesa o cubículo. 

 

Fuerte  

• Control y en su caso, estabilización de signos 
vitales. 
 

Fuerte 
 

• Si los parámetros de los signos vitales se 
encuentran alterados, avisar al médico y anotar 
en la hoja de control de Enfermería, dichos 
parámetros. 

 

 
Fuerte 
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NIC y Actividades 
Grados de 

Recomendación 
Excepciones 

[4190] Punción intravenosa   
• No frotar o presionar la piel. 
 

Fuerte  

• Utilizar un desinfectante que no provoque algún 
tipo de reacción alérgica. Preguntar al paciente 
(si está consciente), familiares o consultar la 
historia clínica. 

 

Fuerte  

• Si el paciente es alérgico al látex, no utilizar el 
compresor o goma Smart. Utilizar en su 
defecto, una venda elástica (tipo Crepé), 
colocando una compresa de gasa bajo el 
compresor. 

 

Fuerte  

• Preguntar al paciente si tolera el apósito 
generalmente utilizado para fijar las vías 
venosas y qué tipo de esparadrapos puede 
tolerar. En su defecto, aplicar un apósito para 
la fijación de vías que no cause reacción 
alérgica alguna al paciente. 

Fuerte  

[2300] Administración de medicación   
• Administrar los fármacos pautados en los 

protocolos personalizados del paciente (si los 
tuviere) o en su defecto, por el personal médico 
de la Unidad de Enfermedades Sistémicas 
Autoinmunes. Ante dudas de que algún 
fármaco pueda provocar algún tipo de reacción 
en el paciente, se confirmará con el Instituto de 
Estudios de Mastocitosis de Castilla La 
Mancha. 

 

Fuerte 

Consultar los 
protocolos 

personalizados 
del paciente, si 

los hubiere 

• Se deberá establecer un período de vigilancia 
mínimo del paciente en la Unidad, tras la 
administración de fármacos, para observar 
posibles efectos adversos, toxicidad e 
interacciones en el paciente por los 
medicamentos administrados. Se consultará 
con el personal médico de la Unidad de 
Enfermedades Sistémicas Autoinmunes o en 
caso de dudas, se confirmará con el Instituto de 
Estudios de Mastocitosis de Castilla La 
Mancha. 
 

Fuerte  

• No administrar vacunas al paciente, sin previa 
consulta al personal médico de la Unidad o al 
Instituto de Estudios de Mastocitosis de Castilla 
La Mancha. 

 

 
Fuerte 
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NIC y Actividades 
Grados de 

Recomendación 
Excepciones 

 [6412] Manejo de la anafilaxia   
En caso de que el paciente sufra un episodio 
anafiláctico: 
 
• Seguir el protocolo de anafilaxia del CHUNSC. 

 
 

Fuerte 

 
Protocolo 
anafilaxia 
CHUNSC 

• Además, para este tipo de pacientes: 
 

Se deberá valorar y vigilar la saturación de 
oxígeno, aunque esté en un rango normal e 
informar al médico de la Unidad, teniendo en 
cuenta además la observación directa del 
paciente y la información que nos aporta en 
cuanto a su posible dificultad respiratoria. 

 
Se procederá a continuar con el aislamiento 

individual, debiendo propiciarse bajo vigilancia 
intensiva y con soporte vital avanzado próximo, 
como mínimo. 

Fuerte 

 

Fuerte 

 [1804] Ayuda con el autocuidado: 
micción/defecación 

  

• En caso de tener que utilizar la cuña o botella 
para que el paciente realice la micción, tras su 
uso, sólo podrán ser lavados con agua caliente 
y jabón neutro (tipo glicerina) 

 

 
Fuerte 

 

• La cuña o botella serán de uso exclusivo para 
el paciente durante toda su estancia o ingreso. 

Fuerte  

 [1801] Ayuda con el autocuidado: 
baño/higiene 

  

• En el caso de tener que acompañar al baño al 
paciente, se deberán extremar todas las 
precauciones para evitar que entre en contacto 
con posibles antígenos y desencadenantes de 
posibles reacciones alérgicas y siempre irá 
acompañado por personal sanitario. 

 

Débil  

• Preguntar al paciente si tolera la ropa de cama, 
pijama, bata, toallas, esponjas, gel, champú, 
etc. del centro hospitalario. 

Fuerte  

 [1803] Ayuda con el autocuidado: 
alimentación 

  

• En el caso que, durante la estancia en la 
Unidad de Enfermedades Sistémicas 
Autoinmunes, al paciente se le proporcione 
alimentación, hay que evitar la administración 
de alimentos a los que el paciente sea alérgico. 
 

Fuerte  
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NIC y Actividades 
Grados de 

Recomendación 
Excepciones 

• Comprobar antes de entregar la comida al 
paciente, si ésta es correcta y no hay alimentos 
que le produzcan algún tipo de reacción 
alérgica. 

 

 
Fuerte 

 

• Evitar las contaminaciones cruzadas: servir la 
comida en bandejas que permitan el 
aislamiento de su comida y cubiertos. 

Fuerte  

 [6486] Manejo ambiental: seguridad   
• Identificar los riesgos de seguridad en el 

ambiente (físicos, biológicos y químicos). 
 

Fuerte 
 

• Eliminar los factores de peligro del ambiente. Fuerte  
  [6482] Manejo ambiental: confort   

• Evitar que el paciente sienta o esté bajo una 
situación de estrés y/o ansiedad: brindar 
confort.  

 

 
Fuerte 

 

• Adaptar las condiciones ambientales de la 
habitación y/o cubículo. 

Fuerte  

  [7960] Intercambio de información de 
cuidados de salud 

  

En el caso de que el paciente deba ser 
ingresado: 
 
• Se recomienda que el ingreso sea como 

mínimo de 72 horas. 
 

 
Fuerte 

 

• Comunicar al personal de Enfermería de la 
Unidad receptora, de toda la información 
relativa a las medidas de prevención, 
protección y seguridad que hay que tener hacia 
este paciente, recalcando el listado de 
fármacos, productos, alimentos, etc. que no 
tolere. 

 

Fuerte  

• Se insistirá en dicha comunicación sobre las 
particularidades sobre la tolerancia con el uso 
del pijama, bata, toallas, ropa de cama, 
empapadores, etc. del centro hospitalario. 

Fuerte  

• Se recalcará que se debe contactar con el 
dietista para que se entreviste con el paciente 
y concrete con éste los detalles de sus 
restricciones dietéticas. 

Fuerte 
Dieta pautada por 

especialista 

  [7560] Facilitar las visitas   
• Ante posibles visitas de familiares al paciente: 

éstas se restringirán a las mínimas 
indispensables y se colocarán: gorro, bata, 
mascarilla y calzas desechables, no pudiendo 
llevar perfumes ni cosméticos puestos. 

Débil  
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5. ALGORITMO DE ACTUACIÓN 
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6. INDICADORES DE EVALUACIÓN 

 

INDICADOR DE ESTRUCTURA:  

• Existencia del protocolo en la Unidad de Enfermedades Sistémicas 

Autoinmunes. 

 

INDICADOR DE PROCESO: 

• Porcentaje de cumplimentación de registro de antígenos y/o desencadenantes 

de reacciones alérgicas o anafilácticas en la historia clínica. 

 

INDICADOR DE RESULTADO: 

• Nº de pacientes que desarrollan reacciones alérgicas o anafilácticas. 
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8. LISTADO DE ANEXOS 

 

CÓDIGO ANEXO DESCRIPCIÓN 

PROT-ANEXO-01 

Certificado de la Unidad de Enfermedades Sistémicas 

Autoinmunes del CHUNSC como Unidad Asistencial de nivel IB de 

la Sociedad Española de Medicina Interna 

PROT-ANEXO 02 
Protocolo de actuación del Instituto de Estudios de Mastocitosis de 

Castilla la Mancha (CLMast)9 

PROT-ANEXO 03 
Niveles de evidencia y grados de recomendación del sistema 

GRADE18 

PROT-ANEXO 04 Modelo de declaración de conflictos de intereses19 

PROT-ANEXO 05 Consentimiento informado de paciente con SAM 

PROT-ANEXO 06 
Solicitud de autorización de recogida de datos de paciente con 

SAM 

PROT-ANEXO 07 Compromiso de confidencialidad de datos 

PROT-ANEXO 08 Ficha de indicador 



 

 

ANEXOS 
 
ANEXO 1. CERTIFICADO DE LA UNIDAD DE ENFERMEDADES SISTÉMICAS AUTOINMUNES DEL CHUNSC COMO UNIDAD 

ASISTENCIAL DE NIVEL IB DE LA SOCIEDAD ESPAÑOLA DE MEDICINA INTERNA 
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ANEXO 2. PROTOCOLO DE ACTUACIÓN DEL INSTITUTO DE ESTUDIOS DE 
MASTOCITOSIS DE CASTILLA LA MANCHA (CLMAST) 

 



33 

 

 

 

 



34 

 

 

 

 



35 

 

 

 

 



36 

 

 

 

 



37 

 

 

 

 



38 

 

 

ANEXO 3. NIVELES DE EVIDENCIA Y GRADOS DE RECOMENDACIÓN 

SISTEMA GRADE 

 
Grados de calidad de la evidencia 

Grado Definición 

ALTA 
Hay una confianza alta en que el verdadero efecto está cercano del 
estimativo del efecto 

MODERADA 
Hay una confianza moderada en el estimativo del efecto: el verdadero 
efecto es probable que esté cercano al estimativo del efecto, pero hay 
una posibilidad que sea sustancialmente diferente. 

BAJA 
La confianza en el estimativo del efecto es limitada: el verdadero efecto 
puede ser sustancialmente diferente del estimativo del efecto. 

MUY BAJA 
Se tiene muy baja confianza en el estimativo del efecto: el verdadero 
efecto es probable que sea sustancialmente diferente al estimativo del 
efecto. 

 
Implicaciones de la fuerza de recomendación en el sistema GRADE 

  
FUERTE 

 

 
DÉBIL 

Para pacientes 

La mayoría de los pacientes 
en esta situación desearían 
el curso de acción 
recomendado y solo una 
pequeña proporción no lo 
desearía. 

La mayoría de los pacientes 
desearían el curso de acción 
sugerido, pero muchos no. 

Profesionales 
asistenciales / 
Personal clínico 

La mayoría de los pacientes 
debería recibir el curso de 
acción recomendado.  

Reconoce que opciones 
diferentes serían apropiadas para 
distintos pacientes y que se debe 
ayudar para que cada paciente 
alcance una decisión de manejo 
consistente con sus valores y 
preferencias. 

Profesionales de 
gestión / 
Planificación 

La recomendación puede ser 
adoptada como política 
sanitaria en la mayoría de las 
situaciones. 

Formular políticas sanitarias, 
requeriría de debates importantes 
y la participación de los grupos 
de interés. 
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ANEXO 4. MODELO DE DECLARACIÓN DE CONFLICTO DE INTERESES 
 

 

 

 

 

 

Un conflicto de interés se produce en aquellas circunstancias en que el juicio 

profesional sobre un interés primario, como la seguridad de los pacientes o la validez de 

la investigación, puede estar influenciado en exceso por otro interés secundario, sea 

este un beneficio financiero, de prestigio y promoción personal o profesional. 

Los conflictos de interés más fácilmente identificables son los económicos, pero 

puede existir de otro tipo de circunstancias como relaciones personales, vinculaciones 

de familiares directos, implicaciones en proyectos académicos que tienen que ver con 

el protocolo. 

En las relaciones de los profesionales con la industria de la salud (farmacéutica, 

tecnología sanitaria, etc.) se pueden considerar 6 tipos de interacciones financieras: 

• Apoyo para acudir a reuniones y congresos (inscripciones, becas de viaje, 

etc.). 

• Honorarios como ponente en una reunión organizada por la industria. 

• Financiación de programas educativos o actividades de formación. 

• Apoyo y financiación de una investigación. 

• Empleo como consultante para una compañía farmacéutica. 

• Accionista o intereses económicos en una compañía farmacéutica. 

 

Tras haber leído la política, sobre declaración de conflictos, formulo la siguiente 

declaración de conflictos de interés con relación a actividades con el tema objeto del 

protocolo durante los últimos tres años: 

 

El revisor o revisores del presente documento declaran no presentar conflicto de 

intereses personales o institucionales con cualquier organización o entidad, no habiendo 

recibido ayuda económica alguna para la revisión de este trabajo. 

 

No se ha firmado ningún acuerdo por el que se vaya a recibir beneficios u 

honorarios por parte de alguna entidad privada.   
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ANEXO 5. CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PACIENTE CON SAM 
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ANEXO 6. SOLICITUD DE AUTORIZACIÓN DE RECOGIDA DE DATOS DE 

PACIENTE CON SAM 
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ANEXO 7. COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD DE DATOS 
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ANEXO 8. FICHA DEL INDICADOR 
 

NOMBRE DEL INDICADOR: EXISTENCIA DE PROTOCOLO 

Área relevante: Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes 
Dimensión: Confort y Seguridad del paciente adulto con Mastocitosis 

y/o SAM 
Tipo de indicador: Estructura 
Objetivo/Justificación: Establecer normas basadas en evidencia científica sobre 

actitudes a seguir en los cuidados de Enfermería hacia 
este tipo de pacientes 

Periodicidad de obtención:  
Observaciones/Comentarios: Revisión cada 2 años 

 
NOMBRE DEL INDICADOR: PORCENTAJE DE CUMPLIMENTACIÓN DE 

REGISTRO DE ANTÍGENOS Y/O DESENCADENANTES DE REACCIONES 
ALÉRGICAS O ANAFILÁCTICAS EN LA HISTORIA CLÍNICA 

Área relevante: Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes 
Dimensión:  
Tipo de indicador: Proceso 
Objetivo/Justificación: Mejorar la calidad asistencial y multidisciplinar hacia este 

tipo de pacientes 
Fórmula: Nº de historias clínicas con registro de antígenos 

y/o desencadenantes 
 
________________________________________x 100 
 

Población > 18 años atendida en la Unidad 
Fuente de datos: Historia clínica 
Población: Mayores de 18 años en consulta en el último año 
Responsable de obtención: Enfermero Responsable de la Unidad de Enfermedades 

Sistémicas Autoinmunes 
Periodicidad de obtención: 6 meses 
Observaciones/Comentarios:  

 
NOMBRE DEL INDICADOR: Nº DE PACIENTES QUE DESARROLLAN 

REACCIONES ALÉRGICAS O ANAFILÁCTICAS 
Área relevante: Unidad de Enfermedades Sistémicas Autoinmunes 
Dimensión: Efectividad 
Tipo de indicador: Resultados 
Objetivo/Justificación: Disminuir el número de pacientes con reacciones 

alérgicas o anafilácticas en la Unidad 
Fórmula: Nº de pacientes que desarrollan reacciones alérgicas o 

anafilácticas 
________________________________________x 100 

 
Nº de pacientes a los que se les ha aplicado el protocolo 

Fuente de datos: Historia clínica 
Población. Pacientes mayores de 18 años con diagnóstico de 

mastocitosis y/o SAM en tratamiento farmacológico  
Responsable de obtención: Enfermero Responsable de la implementación 
Período de obtención: 6 meses 
Observaciones/Comentarios:  
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