MDL-ARTS OTTEN

Het gebeurt vaker. Een aandoening is onbekend, de oorzaak aanvankelijk niet
goed boven water te krijgen en de patiént krijgt vervolgens te horen dat het
‘tussen de oren zit". Pas als blijkt dat er meer mensen zijn met een dergelijk
klachtenpatroon, wordt dat medisch opgepakt. Er verschijnen publicaties in
de media en langzamerhand wordt het breder bekend. Voorbeelden zijn coe-
liakie, het postviraal en het chronisch vermoeidheidssyndroom (PVS en CVS).
Maag-darm-lever-arts Marten Otten verwacht dat het Mast Cell Activation
Syndrome (MCAS) een vergelijkbaar traject zal gaan afleggen.

MCAS IS DE naam voor een klach-

tenpatroon waarvan wij denken

dat me cellenin erke mate
overdreven actief zijn en die allerlei
producten maken die invioed hebben
op het hele lichaam’, legt hij uit. ‘Als
mdl-arts heb ik me met name op de
symptomen in de darmen gericht.
Dat zijn onder andere diarree, buik-
pijn, opgeblazen buik, ver opping
en misselijkheid. Maar MCAS kan
ook hartklachten, brainfog, extreme
vermoeidheid en huidklachten ver-
oorzaken. Die me cellen gaan aller-
lei o es aanmaken die niet alleen
het darmmicrobioom beinvioeden
maar ook door het gehele lichaam
zwerven en allerlei vervelende symp-
tomen veroorzaken.

14

vg-1-2026.indb 14

N
/\
AT
Ria Teeuw
journalist
Ervaring

Omdat hij in de afgelopen jaren veel
MCAS-patiénten hee behandeld,
hee Marten als mdl-arts ruime
ervaring met de aandoening. Sinds
afgelopen juni is hij ge opt met
patiéntenzorg. Hij is nog redacteur
van het tijdschri  Mednet Galro-
enterologie van uitgeverij Springer,
gericht op de doelgroep mdl-art-
sen. Daarnaa adviseert hij een
letselschadeverzekeraar. Het is een

OVER HET MAST CELL ACTIVATION SYNDROME

tweede wending in zijn carriere. De
eer e was in 2012 toen hij de pensi-
oenlee ijd bereikte na een loopbaan
bij het Meander Medisch Centrum

in Amersfoort. Het Universitair
Medisch Centrum in Utrecht vroeg
hem kort erop tweedejaars genees-
kunde udenten te gaan begeleiden.
Ook een privékliniek bood hem een
artsenfunctie aan. Hij accepteerde
beide en werkte - eveneens bij beide
- er tien jaar.

PDS

In die tijd zag hij een patiént die
leed aan het prikkelbaredarmsyn-
droom (PDS). Ze vertelde dat ze al
twintig jaar bijna niets kon eten.
Geen enkel onderzoek had uitge-
wezen dat ze iets mankeerde. Haar
man had echter gehoord dat me -
cellen bij PDS een rol kunnen spelen.
‘Dat vond ik een buitengewoon ac-
tuele vraag, want kort daarvoor was
er iemand van het AMC gepromo-
veerd die een link had gelegd tussen
me cellen en PDS. Hoewel het een
hele toer bleek om te laten uitzoe-
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ken of het aantal me cellen in de
biopten van deze vrouw ook een rol
speelde, is dat toch gelukt. En inder-
daad, ze bleek veel te veel me -
cellen in haar darmen te hebben. In
het proefschri  had ik gelezen over
ketotifen. Dat is een medicijn dat

hi amine, een van de producten van
me cellen, kan afremmen. Dit heb
ik haar voorgeschreven met het ad-
vies er voorzichtig mee te beginnen.
Na vier dagen belde ze me op om te
vertellen dat ze nergens meer la

van had’

Hoe verhoudt MCAS zich tot PDS~

‘Tussen de zeven en elf procent

van de bevolking hee in meerde-
re of mindere mate la  van PDS,
een syndroom waarbij sprake is van
darmklachten die gerelateerd zijn
aan een verandering in het ontlas-
tingspatroon. Het probleem is echter
dat als een arts geen oorzaken vindt
voor de buikklachten, de diagnose
PDS al snel wordt ge eld. Ik ver-
moed dat daar mensen tussen zit-
ten die MCAS hebben. Daarvan denk
ik dat het hooguit één procent van
de Nederlandse bevolking betre
maar dat zijn er toch wel veel. Zelf
beschouw ik MCAS als een vorm van
voedselintolerantie. Zo blij het een
overzichtelijk begrip van waaruit de
patiént goed z'n verhaal kan doen.
Zowel PDS als MCAS kunnen bij
sommigen beginnen door een infec-
tie, ofwel het po infectieus prik-
kelbaredarmsyndroom. Helaas gaat
dat nooit meer helemaal over. Maar
het onderscheid is wel belangrijk, bij
MCAS gaat het om normale me -
cellen die te actief zijn’

Zie je ook nog overeenkomsten tu

groepen mensen met MCAS?
‘Nee. Ik heb mensen gezien van alle
lee ijden. Wel begint het vaak met
wat ik een sensitizing event noem.
Het kan zijn dat je een ern ige in-
fectie hebt opgelopen, een he ige
operatie moe ondergaan of een
enorm emotioneel moment hebt
meegemaakt. Als je eenmaal bent
gesensibiliseerd, kan elke volgen-
de trigger van een infectie, virus

of ress het weer wat erger ma-
ken. Bijvoorbeeld, iemand krijgt een
griepje. Als dat voorbij is, lijkt het of
de klachten wat zijn toegenomen.
Een proces dat jaren kan duren, wat
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ook vaak de reden is dat mensen pas
vrij laat naar een arts gaan. Het is
een soort epping one. Het ver-
velende is, het gaat niet over, het
blij

Wat is de rol van het immuunsyste

MCAS?

‘Er zijn in ons lichaam drie or-
gaansy emen waarvan we de func-
tie maar heel bescheiden begrijpen
omdat ze extreem complex zijn. Dat
zijn ons brein, ons immuunsy eem
en ons microbioom. Het microbioom
be aat uit miljarden bacterién en
van slechts twintig procent weten
we wat ze doen. Wel weten we dat

Saeelkaar allemaal beinvlioeden en

dat de o es die ze maken door de
darmwand heen in ons lichaam te-
recht kunnen komen en alle organen
in ons lichaam kunnen beinvioeden.
Hoewel het immuunsy eem actief
is in ons hele lijf, geldt dat zeker in
de darm. Dat is zo belangrijk omdat
de darmwand een duizend e van
een millimeter dik is. Daar moet het
immuunsy eem erg goed zorgen
dat de verkeerde bacterién er niet
doorheen komen. Waarom het soms
zo ontspoort als bij crohn en colitis,
weten we nog niet. We denken wel
dat het microbioom daarbij een rol

speelt’

En de rol van de lever-darm-as?
‘De darmbacterién produceren of-
fen die ook de lever kunnen bein-

namelijk alcohol. Sommige darm-
bacterién produceren dat. De lever
2aahPtjhet merendeel daarvan weg
en neutraliseert het. Maar sommige
mensen hebben zo’n erke alco-
holproductie, dat als de politie hen
bij een alcoholcontrole aanhoudt,
de ademte positief uitvalt, ter-
wijl ze niets hebben gedronken. Dat
heet het auto-brewery syndromedat
zelfs leververve ing kan veroorza-
ken. Alcohol is slechts één product,
maar er zijn talloze producten die
de lever beinvlioeden. Alleen ken-
nen wij die niet, weten we niet hoe
de lever erdoor wordt aangeta en
hoe die daarmee omgaat. Hetzelfde
geldt voor me cellen. We kennen
hi amine, tryptase en nog enkele

o es omdat we die kunnen meten
in het bloed. Maar verder houdt het
op. Terwijl we door laboratoriumon-
derzoek inmiddels begrijpen dat een
me cel potentieel twee- a driehon-
derd verschillende o es kan pro-
duceren. Die kunnen we echter niet
in het bloed of de urine meten en
we weten ook niet wat die allemaal
teweegbrengen in ons immuunsys-

teem enin de re van ons lichaam.
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vloeden. Een daarvan is heel bekend,
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Er valt hier dus nog veel over te
ontdekken?

‘Zeker. We beginnen ons pas re-
cent te realiseren hoe belangrijk het
microbioom is. Dat is een onwaar-
schijnlijk belangrijke verdedigings-
linie van ons hele lichaam. Negentig
procent van de bacterién zijn onze
vriendjes die er ook voor zorgen dat
de boze bacterién buiten de deur
blijven. Als er dan een keer een vi-
rus voorbijkomt, kunnen we dat
aan. De interactie tussen microbio-
om, immuunsy eem en het brein is
fascinerend.’

Je spreekt over voedselintoleranti

hoe zit het met allergie'n?
‘Dat zijn twee verschillende fe-
nomenen. Het komt wel voor dat
mensen zowel een voedselallergie
als een voedselintolerantie heb-
ben. Bij de honderden mensen
die ik in mijn praktijk heb gezien,
was er voornamelijk sprake van
voedselintolerantie.

Zijn de symptomen van MCAS te
herleiden tot specibeke groepen
voedingsmiddelen?

‘Er zijn mensen die heel goed kun-
nen aangeven wat wel en wat geen
klachten gee en daar hun dieet

op aanpassen. Er zijn er ook die er
geen peil op kunnen trekken, de ene
keer reageren ze op dit en de andere
keer op dat. Wel geven ze allemaal
ress hebben, voed-

. Ook geuren,
kleuren, licht, lawaai en dus ress

aan dat als ze
sel meer klachten gee

kunnen e ect hebben op me -
cellen. We spreken dan van trig-
gers. In mijn vakgebied gaat het om
voedseltriggers.’

Waaruit bestaat een goede
voedingsinterventie?
‘Adviezen om triggers te vermij-
den en hi aminearme voeding te
gebruiken, eventueel onder eund
door medicatie. Een andere moge-
lijkheid is een eliminatiedieet. In de
anamnese komt aan de orde welke
voedingsmiddelen geheid klachten
geven. Alleen, er zijn mensen die zo
gesensibiliseerd zijn dat ze echt niks
meer kunnen eten. Dan kan me -
cel-remmende en hi amine-blok-
kerende medicatie goede uitkom
brengen. Veel orthomoleculaire

zorgverleners proberen met supple-
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menten de klachten te verminderen.
Supplementen beva en echter vul-
o en die ook weer klachten kun-
nen geven.
Hetis la ig om het e ectvan de
MCAS-behandeling te meten. Het
be e is om gebruik te maken van
PROM, Patient Reported Outcome of
Measures Daarbij vraag je de pati-
ent vijf klachten te noemen waar-
van hij of zij het mee ela hee
en elke klacht een cijfer te geven.
Nul betekent geen la en bij tien is
het niet om uit te houden. Na een
aantal maanden behandeling met
medicatie neem je dat lij je nog
eens door met de patiént en krijg
je een beeld of het hee gewerkt.
Voor mij is de orthomoleculair the-
rapeut complementair aan de mdl-
arts die geinteresseerd is in MCAS.
Degene met wie ik veel contact heb
en die in mijn ogen in Nederland
MCAS het mee op de kaart hee
gezet, is Gonnie van de Lang. Zij
werkt onder andere met orthomo-
leculaire en leef ijlgeneeskunde en
is auteur van het boek Help, mijn
melcellen zijn van slag! Ik werk
nauw met haar samen. Meer infor-
matie is te vinden op haar website,
Kun je nog wat vertellen over het
Reduce PDS-project dat je jaren
geleden bent ge art?'Dat was een
onderzoek waarbij we tien behan-

delmogelijkheden selecteerden, die

varieerden van hypnotherapie tot
antidepressiva tot eliminatiedié-
ten. Patiénten mochten daarvan drie
uitkiezen. Ze gingen met ons advies
naar de huisarts met het verzoek ze
bij deze therapieén te begeleiden
en te bepalen of die werkten. Ons
onderzoek was erop gericht te kij-
ken of patiénten het pre ig vonden
om zelf een keuze te maken als ze
goed geinformeerd waren. Dat bleek
besli het geval te zijn. Educated
Patients, was het uitgangspunt. Het
programma hee in meerdere zie-
kenhuizen gedraaid en is in aange-
pa evorm nog eeds actief onder
de naam: MijnIBDcoach.'Heb je nog
adviezen voor complementair zorg-
verleners over MCAS?'Bespreek met
de patiénten welke triggers ze het
be e kunnen vermijden, adviseer

hi aminearme voeding en waar no-
dig ook leef
om met supplementen en probio-

ijlverandering. Prima

tica te werken; neem daarbij een
PROM af zodat je de klacht meet-
baar kunt maken. Leidt de behande-
ling niet tot een bevredigend resul-
taat, dan zou je kunnen verwijzen
naar de Microbioomkliniek in Uden.
|k ben adviseur daarvan. Ze behan-
delen mensen op dezelfde manier
als ik dat al die jaren heb gedaan en
werken met simpele, ongevaarlijke
medicatie. Patiénten kunnen daar

enorm van opknappen.
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