Dit boek is opgedragen aan alle
mensen melt MCAS en histamine-intolerantie
en aan Marten Otten, MDL-arts,
pionier op MCAS gebied in Nederland.



De eerste stap naar gegondheid
is herkennen van de factoren
die van invloed zijn op je gezondheid,
om daar vervolgens mee aan de slag te gaan.
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1 Mestcelactivatiesyndroom een
onbekende stoornis

Chronische immuunziekten zoals de ziekte van Crohn en allergieén
hebben op het oog niets met elkaar te maken. Ze uiten zich op diverse
uiteenlopende wijzen in verschillende lichaamsdelen. Allemaal heb-
ben ze één overeenkomst: het immuunsysteem functioneert afwijkend.
Mestcelactivatiesyndroom, ook wel mestcelactiveringssyndroom ge-
noemd, afgekort als MCAS. Het is een nog steeds vrij onbekende stoornis
in het immuunsysteem waarbij de mestcellen overactief functioneren.
In dit hoofdstuk wordt de complexe aandoening MCAS, die veel meer
voorkomt dan men denkt, behandeld.

Mestcelactivatiesyndroom

Bij MCAS 1s er een patroon van mestcelactivatie wat zich uit in verschil-
lende symptomen. Het is een verzamelnaam voor klachten die ontstaan
door ontregelde mestcelactivatie, ongeacht de onderliggende oorzaken.
Er is sprake van een overbeschermingsreactie in het hele lichaam ge-
vormd door spanning, trauma, infecties, triggers, darmdisbalans en
omgeving. Het gevolg 1s een verstoorde functie van de mestcellen. Er is
sprake van een disgereguleerde staat, de mestcellen zijn ontregeld en
reageren niet normaal.

De mestcellen zijn hyper-reagerend op niet bedreigende prikkels als
voedsel, geuren, fysieke- of emotionele prikkels. Door onderliggende
oorzaken is er een verhoogd risico op het ontwikkelen van MCAS.
Mestcellen zijn immuuncellen die functioneren om het lichaam te hel-
pen zich te ontdoen van wat zij als schadelijke stoffen beschouwen.
MCAS is een complexe ziekte, zeer veelzijdig, vaak frustrerend, moeilijk
te behandelen voor zowel de patiént als de arts, omdat de symptomen
zo breed en uiteenlopend zijn. ledere patiént reageert net weer anders.
Er 1s nog steeds veel onbekend over MCAS en het bestaan ervan. Mest-
celaandoeningen zijn een categorie ziekten, niet één specifieke aan-
doening. Alle mestcelaandoeningen hebben vergelijkbare symptomen,
maar MCAS 1s de enige met een normaal of licht verhoogd aantal mest-
cellen. Ze zijn alleen over-reactief! Bij andere vormen van mestcelaan-
doeningen worden er te veel mestcellen aangemaakt, deze hebben een
specifieke diagnostische criteria. MCAS is in opkomst, maar er is nog
geen overeenstemming over de details van de diagnose. MCAS 1s geen
nieuwe ziekte, het is een recent herkende ziekte.



Verschil Mastocytose en MCAS

MCAS en mastocytose behoren beide tot immuunziekten verband
houdend met mestcellen en worden regelmatig met elkaar verward.
Bij mastocytose zijn er te veel ‘abnormale’ mestcellen en bij MCAS zijn
er juist ‘hyperactieve mestcellen’ met soms bescheiden verhogingen
van aantal. MCAS is nog maar sinds kort bekend als één van de twee
vormen van mestcelactivatieziekte. Over mastocytose is inmiddels
meer bekend. Doordat de ziekte zeldzaam is, ontbreekt bij de meeste
artsen ervaring op het gebied van signalering en therapie. Bij masto-
cytose zijn tests doorslaggevend, bij MCAS kunnen testen de diagnose
ondersteunen, maar ze zijn niet altijd betrouwbaar. MCAS vertoont
vaak een normale of licht verhoogde tryptasewaarde. Mastocytose ver-
toont meestal een duidelijk verhoogde tryptasewaarde, van boven de
20 maar ook dat is niet altijd het geval bij alle vormen van mastocy-
tose. Er zijn uitzonderingen.

De ziekte wordt ingedeeld in twee grote groepen: mastocytose alleen
in de huid (cutane) en indolente systemische mastocytose. Naar schat-
ting zijn er zo'n 2.500 mensen in Nederland die leiden aan het meest
voorkomende subtype, indolente systemische mastocytose. Van de an-
dere subtypes en van cutane mastocytose zijn geen getallen bekend.
MCAS en mastocytose zijn twee verschillende aandoeningen. Van
MCAS wordt geschat dat dit zeer véél voorkomt, in tegenstelling tot de
zeldzame mastocytose. MCAS is een syndroom, wat betekent dat het
een verzameling van symptomen 1s die samen voorkomen, als gevolg
van een onderliggende disfunctie. MCAS 1s een overkoepelende term
die een aanzienlijke variatie in mestcelreacties omvat, afhankelijk van
de triggers.

Een terugblik

- In 1878 verschijnt het eerste artikel van Paul Ehrlich (Duitse che-
micus en Nobelprijswinnaar) over ‘mastzellen’, grote korrels (gra-
nula) in het cytoplasma.?

- In 1953 wordt histamine als stof geidentificeerd en mastocytose
als ziekte.

- In 1991 is er de eerste publicatie met een hypothese dat MCAS be-
staat.

- In 2016 verklaard de WHO dat mastocytose en MCAS twee ver-
schillende aandoeningen zijn.
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Een radeloze huisarts en patiént

De eerste stap bij gezondheidsklachten is naar de huisarts te gaan.

Ik ga mij van tevoren goed voorbereiden en heb inmiddels een grote
lijst aan symptomen opgeschreven. Van opgeblazen buik tot migraine,
hartkloppingen, gewichtsverlies, hevige vermoeidheid en slecht reage-
ren op voeding, niet meer kunnen slapen, diarree en obstipatie. Ik zie
er niet op mijn best uit (bleek, mager en moe).

De hoofdboodschap is dan ook aan mijn huisarts: “dokter, zodra ik ga
eten gaat het mis!” De huisarts opent zijn computer en noteert al mijn
verschijnselen. Er komt geen eind aan. Ik geneer mij enigszins voor de
grote lijst, maar het is niet anders. De huisarts zie ik steeds radelozer
achter zijn scherm zitten. Nergens zijn mijn klachten in te delen op
een van zijn scorelijsten. Met de handen in zijn haren vraagt hij mij:
“wat wilt u van mij?”

Ik opper “misschien doorzenden naar de allergoloog om te kijken of er
sprake is van een allergie?” Met een diepe zucht vindt hij dat een goed
idee en zorgt hij voor een verwijskaart.

Bij het afscheid nemen excuseer ik mij voor de hoeveelheid aan ge-
zondheidsklachten. Waar ikzelf niets van begrijp, maar wel weet dat
histamine, de boosdoener in de voeding zeker meespeelt. Dat voeding
histamine kan bevatten of histamine kan vrijmaken, was bij hem niet
bekend. Enigszins verdrietig ga ik naar huis en daarnaast met hoop: de
allergoloog zal het zeker begrijpen.



Wat zijn mestcellen

Mestcellen zijn complexe, hoogontwikkelde typen witte bloedcellen
(leukocyten) die een onderdeel van ons immuunsysteem zijn. Ze zijn
een soort granulocyten, gekenmerkt door korreltjes (granules) in hun
cytoplasma. Ze zijn de poortwachters van het immuunsysteem. De
zogenaamde ‘first responders’ (eerstehulpverleners) van het immuun-
systeem. Ze bevinden zich overal in het lichaam waar er contact tus-
sen weefsels en de externe omgeving (de buitenwereld) is. Ze staan op
wacht en hebben een belangrijke functie in het immuunsysteem bij
het opsporen, herkennen en bestrijden van ziekteverwekkers. Mest-
cellen zijn heel belangrijk en van essentieel belang voor ons lichaam.
Onder normale omstandigheden geven ze verschillende chemische
stoffen af, mediatoren genaamd, als reactie op vreemde stoffen die het
lichaam binnenkomen om ons te beschermen. Deze vreemde stoffen
worden als schadelijk gezien door de mestcellen. Er zijn verschillende
soorten mestcelmediatoren die door de mestcellen worden afgegeven.

Mestcellen kunnen een rol spelen bij allergieén, zenuwaandoeningen
en bindweefselziekten. Ook lijken ze een rol te spelen bij diverse, met
overgevoeligheld gerelateerde aandoeningen zoals interstitiéle blaas-
ontsteking, eczeem en inflammatoire darmziekten en daarnaast
psoriasis, astma, artritis, kanker, MS, obesitas en aandoeningen

van coronair vaten.®

Mestcelmediatoren omvatten onder meer: histamine, proteasen, leu-
kotriénen, prostaglandinen, chemokinen en cytokinen. Bij personen
met MCAS kunnen mestcellen echter overgevoelig zijn en grote hoe-
veelheden chemische stoffen (mediatoren) afgeven als reactie op be-
paalde triggers zoals hitte, kou, stress en bepaalde voedingsmiddelen.
Per persoon kunnen deze verschillen en er voor zorgen dat mestcellen
degranuleren en mediatoren vrijgeven bij degene die daarvoor vatbaar
zljn. Deze mediatoren zorgen voor ontstekingsreacties in het lichaam,
met alle gevolgen van dien.

Mestcellen maken gebruik van een heel scala aan mediatoren om de
functie van lokale en verder verwijderde onderdelen van het immuun-
systeem te beinvloeden zoals andere immuuncellen, cellen die bind-
weefsel vormen en cellen die bloedvaten vormen.’

Mediatoren zijn lichaamseigen, chemische stoffen die vanuit kor-
rels in de mestcellen worden afgegeven als reactie op het binnen-
dringen van een ‘vreemde stof’ die als schadelijk wordt gezien. His-
tamine is één van de bekendste mediatoren.
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Oefening 1: ontspan de adem

Voel wat de rug doet in deze houding; adem heel ontspannen door.
Plaats vervolgens de armen ontspannen achter het hoofd, zodat de
armen comfortabel op de grond liggen, zonder enige spanning in de
schouders. Voel hoe de adem zich verdiept tot in de onderbuik. Druk
op een inademing de rug tegen de grond en trek daarbij buik en billen
in. Nu voel je dat het bekken zich naar voren kantelt, waardoor de rug
tegen de grond komt te liggen. Laat op een uitademing de rug weer
ontspannen.
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Oefening 2: lLosmaken heup en bekken

Begin in dezelfde uitgangshouding. Til de rechterknie op en breng deze
naar de borst. Laat beide armen ontspannen op de grond liggen.

Ga met de aandacht naar de rechterknie en draai een cirkel rechtsom
met de knie en het gebogen been. Voel de beweging in de rechterheup
en stel je voor dat je de hele heup soepel maakt. Voel ook de massage
van de rechter-onderrug. Draai ook enige tijd de cirkel linksom. Doe
dezelfde oefening aan de andere zijde.

Deze oefening is heilzaam bij een opgeblazen buik omdat deze de dar-
men stimuleert.
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Oefening 3: ervaar de gwaartekracht

Zelfde uitgangshouding. Til de rechterknie op en breng deze naar de
borst. Ontspan het been in deze positie zoveel mogelijk. Ga nu met
alle aandacht naar de rechtervoetzool. Voel de voetzool van binnenuit.
Neem nu drie minuten de tijd om de voet naar de grond te brengen en
richt je daarbij op de ervaring van het voelen van de zwaartekracht die
de voet naar beneden wil trekken.

Doe de oefening vooral niet te snel, blijf in het voelen.

Ontspan de benen en voel na.
Wissel vervolgens van been en herhaal de oefening.



