
MESTCELZIEKTEN

Erfelijke alfatryptasemie (Hereditary Alpha Tryptasemia - HαT) is een
genetische eigenschap die voorkomt bij ongeveer 5 procent van de onderzochte
populaties. Het wordt veroorzaakt door extra kopieën van een gen met de naam
TPSAB1, dat een eiwit met de naam α-tryptase maakt. HαT kan tot verschillende
symptomen leiden, hoewel het tot nu toe moeilijk is om vast te stellen of het ze
direct veroorzaakt.  Symptomatische mensen met HαT kunnen milde tot ernstig
invaliderende symptomen ervaren, vergelijkbaar met andere mestcelziekten. HαT
kan voorkomen bij een andere mestcelziekte en kan het risico op ernstige
anafylaxie verhogen. Verrassend genoeg ervaart tot twee derde van de mensen met
de HαT-eigenschap geen merkbare symptomen. 

Wat zijn
mestcelziekten?

Ik vermoed dat ik mastocytose
of een mestcelziekte heb
Een eerstestapsgids voor patiënten, families
en gemeenschappen

Soorten mestcelziekten:

De symptomen kunnen per patiënt verschillen. Mestcelziekten kunnen zowel bij
volwassenen als bij kinderen voorkomen.

Mestcellen kunnen reageren op:
Hitte, koude of druk
Infecties of operaties
Bepaalde voedingsmiddelen
Geuren en omgevingsfactoren
Medicatie
Stress of hormonale veranderingen 

Wat nu te doen
Houd je symptomen bij:

Houd zo nodig een dagboek bij waarin je symptomen, triggers en
timing noteert
Noteer alle medicijnen of supplementen die je gebruikt

Ga naar de dokter:
Vraag naar mestcelziekten
Bespreek testen op mestcelmediatoren
Overweeg verwijzing naar een ervaren hematoloog, immunoloog of
allergoloog

Behandeling kan bestaan uit:
H1- en H2-antihistaminica
Stabilisatoren voor mestcellen 
Leukotrieenreceptorantagonisten
Aanpassingen in levensstijl en dieet 
Bij gevorderde vormen van mestcelziekte kunnen gerichte medicijnen
of stamceltransplantaties helpen de mestceldruk te verlagen of
abnormale cellen te vervangen.

Bel de hulpdiensten als je een van de volgende
symptomen ervaart:

Moeite met ademhalen
Zwelling van het gezicht, de lippen of de keel
Plotselinge daling van de bloeddruk
Ernstige diarree of overgeven
Verlies van bewustzijn

Mestcelziekten zijn onderdeel van het
immuunsysteem. Ze komen voor in de meeste
weefsels in het hele lichaam, vooral in weefsels die in
contact staan met de buitenwereld, zoals de longen,
het maag-darmkanaal en de huid.

Wanneer een mestcel wordt geactiveerd door een
trigger, laat deze veel mediatoren vrij (chemische
stoffen die processen in gang zetten die tot
symptomen leiden). Histamine is een van de meer dan
200 mediatoren die mestcellen kunnen vrijgeven. 

Mogelijke symptomen zijn onder andere:
Huid: netelroos, blozen, jeuk
Gastro-intestinaal: misselijkheid, diarree, buikpijn
Ademhaling: piepende ademhaling, verstopte neus
Cardiovasculair: duizeligheid, lage bloeddruk
Neurologisch: 'brain fog', hoofdpijn
Systemisch: vermoeidheid, temperatuursintolerantie

Veelvoorkomende symptomen 
Symptomen variëren sterk en kunnen meerdere lichaamssystemen
beïnvloeden. Ze kunnen worden veroorzaakt door stress, ziekte of
omgevingsfactoren.

Veelvoorkomende triggers

Wanneer
noodhulp
zoeken

Mastocytose is een aandoening waarbij je lichaam een ongewone ophoping van
mestcellen heeft in een of meer delen. Mestcellen helpen je te beschermen, maar als
je mastocytose hebt, gedragen deze cellen zich verkeerd. Er zijn vier hoofdgroepen:
één die alleen de huid aantast (cutane mastocytose), één die organen kan
aantasten zoals het beenmerg en het spijsverteringskanaal en andere organen (niet-
gevorderde systemische mastocytose), en twee die de functie van belangrijke
lichaamssystemen ernstiger aantasten (gevorderde systemische mastocytose
(Advanced Systemic Mastocytosis - AdvSM) en mestcelsarcoom).

Mensen met het mestcelactivatiesyndroom (Mast Cell Activation Syndrome -
MCAS) hebben terugkerende perioden waarin hun mestcellen mediatoren afgeven,
wat leidt tot een reeks symptomen. Deze symptomen kunnen heel divers zijn, zoals
netelroos, piepende ademhaling, maag-darmklachten, lage bloeddruk en zelfs
ernstige reacties zoals anafylaxie. Gelukkig verbeteren deze episodes vaak met
behulp van medicijnen die deze mestcelmediatoren kunnen blokkeren of remmen.
Het stellen van de diagnose MCAS is niet altijd eenvoudig; het is als het oplossen
van een medische puzzel voor artsen. Ze houden rekening met wanneer de
persoon symptomen ervaart, hoe goed medicijnen werken en gespecialiseerde
tests om het volledige plaatje samen te stellen en effectief met deze aandoening
om te gaan.

Mestcelziekten ontstaan wanneer deze cellen zich niet normaal gedragen, en
reacties kunnen worden versterkt bij mensen die te veel mestcellen hebben. 

Referenties
Personalized Management Strategies in Mast Cell Disorders: ECNM-AIM User’s Guide for Daily Clinical Practice. The Journal of Allergy and
Clinical Immunology: In Practice (2022)
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Immunol (2019) 
Hereditary alpha-tryptasemia and monoclonal mast cell disorders. Frontiers in Allergy (2025).
Mast Cell Diseases in Practice and Research: Issues and Perspectives Raised by Patients and Their Recommendations to the Scientific
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Elke persoon met een mestcelziekte is anders - sommigen reageren op de
volgende triggers, terwijl anderen op geen enkele reageren.
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Kleed je in ademende lagen
Vermijd extreme temperatuurschommelingen
Bepaal een oefening die je lichaam veilig kan verdragen

Voedingsmiddelen
Alcohol (als het symptomen veroorzaakt)
Voedingsmiddelen (individueel; veel mensen verdragen een
breed scala)

Overweeg om korte tijd een dagboek te gebruiken om bij te
houden van welke voedingsmiddelen je onwel wordt
Geef voorrang aan verse en onbewerkte voedingsmiddelen
Lees etiketten zorgvuldig 

Medicatie
Niet-steroïde ontstekingsremmers (bijv. ibuprofen, aspirine)
Opioïden
Bepaalde antibiotica
Medicijnen met kleurstoffen of conserveringsmiddelen

Bespreek alternatieven met je arts
Vraag apothekers naar alternatieven als je reageert op
bepaalde inactieve ingrediënten
Neem een lijst mee van medicijnen die je verdraagt en waar je
op reageert

Omgevingsfactoren
Stuifmeel, schimmel, huisstofmijt
Geuren, schoonmaakproducten
Rook, vervuiling

Stress
Emotionele stress
Slaaptekort
Hormonale veranderingen

Beoefen mindfulness of rustige yoga
Geef prioriteit aan slaaphygiëne
Zoek steun bij therapeuten of lotgenotengroepen

Temperatuur en fysieke prikkels
Hitte, koude, vochtigheid
Druk, trillingen
Lichaamsbeweging

Overweeg om gedurende een periode symptomen en triggers bij te
houden
Neem een lijst mee van je favoriete producten en medicijnen
Maak een noodplan met je zorgteam
Pleit voor aanpassingen op het werk, op school of bij evenementen
Informeer naaste contacten over je aandoening en behoeften

Omgaan met triggers: Een
persoonlijke toolkit
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Triggers herkennen en
beheren
Een praktische gids voor mensen die leven
met een mestcelziekte

Wat zijn
mestceltriggers?

Mensen met mestcelziekten kunnen reageren op allerlei prikkels. Deze
triggers zetten mestcellen aan tot het vrijgeven van een grote
verscheidenheid aan mediatoren, waaronder histamine,
prostaglandinen en leukotriënen, wat leidt tot symptomen die
meerdere lichaamssystemen kunnen beïnvloeden.

Het PRISM-onderzoek* onderzocht meer dan 540 mensen
met mestcelziekten en ontdekte dat meer dan 50%
reacties meldde op voedingsmiddelen, medicijnen,
omgevingsfactoren of stress. 

Veelvoorkomende
triggers

Gebruik luchtreinigers en geurvrije producten
Draag een masker in gebieden met hoge blootstelling
Houd de ramen gesloten tijdens het pollenseizoen

Elke persoon met een mestcelziekte is anders. Sommigen reageren op bepaalde triggers, terwijl anderen op geen enkele reageren.
Het soort reactie is bovendien zeer individueel. Praat met je arts over alles waarvan je denkt dat het een reactie kan veroorzaken,
en let op de triggers waarvoor je arts je aanraadt op je hoede te zijn.

Referenties
*Patient-Reported Outcomes and Provider Perceptions of Systemic Mastocytosis: Results From the PRISM Study. Clinical and Experimental
Allergy (2025)
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Houd een geprinte of digitale kaart bij je met:
Je diagnose (mastocytose, mestcelactivatiesyndroom (MCAS),
erfelijke alfatryptasemie (HαT))
Bekende triggers en reacties uit het verleden
Je huidige medicijnen
Een lijst van medicijnen die je tolereert
Een lijst van medicijnen waarop je reageert
Eventuele geschiedenis van anafylaxie en of je noodmedicatie bij je
hebt (bijv. adrenaline)
Je andere diagnoses
Contactgegevens van je arts of specialist

Maak een medische infokaart

Draag een medische waarschuwingsarmband
Zorg ook voor:

Diagnose
Anafylaxie
Medicijnen die je verdraagt en medicijnen waarop je hebt
gereageerd
Contactnummer voor noodgevallen

Armbandjes helpen paramedici snel te handelen, vooral als je niet kunt
praten.

Medicijnen om mee te nemen
Bespreek met je arts welke medicijnen je bij je moet hebben voor
dagelijks gebruik en in noodgevallen, en bespreek met je arts wanneer je
spoedeisende hulp moet zoeken.

Bewaar op een koele, toegankelijke plek en controleer maandelijks de
houdbaarheidsdatum.

Wat er aan ambulancepersoneel verteld
moet worden

Deel je diagnoses
Of je anafylaxie hebt ervaren
Een lijst van medicijnen waarop je reageert
Voedsel-, latex-, omgevingsallergieën
Huidige medicatie

Houd de communicatie rustig en duidelijk. Geef indien mogelijk je
infokaart of medische informatie.

Houd documentatie bij de hand

Zorg ook voor:
Een diagnosebrief of samenvatting van je arts
Een noodprotocol van je zorgverlener
Een medicatielijst met dosering en frequentie
Recente testresultaten (bijv. tryptasespiegel)

Bewaar kopieën in je tas, auto en bij een vertrouwde
contactpersoon, evenals een digitale kopie op je telefoon.

Waarom een
noodplan
belangrijk is

Mestcelziekten kunnen onvoorspelbare reacties
veroorzaken, waaronder anafylaxie, door triggers
zoals medicijnen, stress of veranderingen in de
omgeving. In noodsituaties kunnen duidelijke
communicatie en voorbereiding levens redden.

Voorbereiding op noodsituaties
bij mestcelziekten
Een stapsgewijze gids om veilig en voorbereid te
blijven tijdens medische noodsituaties

Je voelt je misschien zelfverzekerder als je al
met je artsen hebt samengewerkt om een
noodplan op te stellen.

Tips
Neem een reiskit mee met duplicaten van noodmedicijnen
Vertaal je infokaart als je naar het buitenland reist
Informeer familie, collega's en schoolpersoneel over je
aandoening
Oefen kalmerende technieken om stress tijdens noodsituaties
te verminderen

Ga naar mastocytosis-mcas.org om organisaties voor
patiëntenondersteuning te vinden. 

Misschien wil je de volgende voorgeschreven medicijnen meenemen: 
Essentiële noodmedicatie (bijv. adrenaline)
H1- en H2-antihistaminica
Mestcelstabilisatoren, corticosteroïden, inhalatoren

Referenties
Critical care management of systemic mastocytosis: when every wasp is a killer bee. Crit Care (2015)
Risk factor analysis of anaphylactic reactions in patients with systemic mastocytosis. J Allergy Clin Immunol Pract (2017)
Mediator-related symptoms and anaphylaxis in children with mastocytosis. Int J Mol Sci (2021) 
Management of indolent mastocytosis and mast cell activation syndrome: a clinical yardstick. Ann Allergy Asthma Immunol (2025)
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H1-antihistaminica
Verminderen jeuk, roodheid en netelroos
      

H2-antihistaminica
Helpen bij buikpijn, misselijkheid en reflux
 

Stabilisatoren voor mestcellen
Voorkomen dat mestcellen ontstekingsmediatoren afgeven
      

Leukotrieenremmers
Verminderen piepende ademhaling en gastro-intestinale
symptomen
     

Reddingsmedicijnen, indien voorgeschreven

Medicatie
Het behandelplan is voor iedereen anders. Overleg altijd met je
arts of apotheker welke medicijnen de juiste zijn voor jou. 

Veelgebruikte behandelingen voor mestcelziekten zijn onder
andere:

Optioneel maar nuttig:
Neem een dosis van je dagelijkse medicijnen mee voor het
geval je langer van huis bent dan gepland
Een medisch identificatielabel of medische kaart
Een lijst van medicijnen die je tolereert
Een lijst van medicijnen waarop je reageert
Een noodprotocol van je zorgverlener
Een contact- en zorgplan voor noodgevallen

Tips voor opslag
De juiste opslag helpt de effectiviteit en veiligheid van
medicijnen te behouden.

Beste praktijken:

Bewaar medicijnen op een koele, droge plaats (vermijd
hitte en vochtigheid)
Zorg ervoor dat noodmedicijnen gemakkelijk
toegankelijk zijn (bijv. tas, rugzak, naast het bed)
Gebruik geïsoleerde zakjes voor temperatuurgevoelige
medicijnen
Bewaar medicijnen niet in auto's of direct zonlicht

Bewustzijn van vervaldatum
Verlopen medicijnen kunnen hun werkzaamheid verliezen of
onveilig worden.

Checklist:

Controleer maandelijks de vervaldata
Vervang verlopen of beschadigde medicijnen onmiddellijk
Geef voorrang aan je oudere medicijnen (als ze nog
binnen de datum zijn), bij gebruik van samengestelde
medicijnen of medicijnen met een korte houdbaarheid
Vraag je apotheker naar houdbare alternatieven

Tips voor een goede voorbereiding

Bewaar een reiskit met duplicaten van essentiële
medicijnen
Informeer reisgenoten of collega's over je aandoening
Houd een lijst met medicijnen en doseringen bij
Vraag je arts naar de beste opties voor
veelvoorkomende behoeften, zoals pijnstilling

Veiligheid en beschikbaarheid
van medicijnen
Een checklist voor mensen met mestcelziekten

Adrenaline-auto-injector 
Corticosteroïden
Antihistaminica 
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Referenties
Management of indolent mastocytosis and mast cell activation syndrome: a clinical yardstick. Ann Allergy Asthma Immunol (2025) 
Systemic mastocytosis: Diagnosis & treatment. Mayo Clinic
Personalized Management Strategies in Mast Cell Disorders: ECNM-AIM User’s Guide for Daily Clinical Practice. The Journal of Allergy and
Clinical Immunology: In Practice (2022)
Systemic Mastocytosis. StatPearls Publishing (2025) 

Specialistische behandelingen
Bij gevorderde vormen van mestcelziekte kunnen
gerichte medicijnen of stamceltransplantaties helpen de
mestceldruk te verlagen of abnormale cellen te
vervangen.
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Medische en
tandheelkundige procedures
Een gids voor patiënten met mestcelziekten

Een procedure plannen

De meeste mensen met mestcelziekten verdragen medische en
tandheelkundige ingrepen goed. Bepaalde medicijnen of fysieke prikkels
kunnen bij sommige patiënten echter reacties uitlokken, die worden
veroorzaakt doordat mestcellen ontstekingsmediatoren afgeven als reactie op:

Anesthetica
Opioïden (bijv. morfine, codeïne)
Contrastmiddelen (gebruikt bij beeldvorming)
Antibiotica en niet-steroïde ontstekingsremmers
Fysieke triggers zoals druk, temperatuurschommelingen of stress

De meeste mensen met mestcelziekten verdragen procedures goed als er
voorzorgsmaatregelen worden genomen. Vooruit plannen kan helpen om het
risico op reacties te minimaliseren.

Wat je met je arts moet delen
Zorg vóór elke procedure voor:

Vragen die je moet stellen
vóór een procedure

Welke medicijnen worden er gebruikt en kunnen ze
mestcelvriendelijk zijn?
Kunnen conserveringsmiddelen of kleurstoffen worden
vermeden?
Is premedicatie met antihistaminica of mestcelstabilisatoren
aanbevolen?
Wat is het noodplan als ik reageer?
Kan de procedure worden uitgevoerd met minimale fysieke
belasting (bijv. zachte positionering, temperatuurregeling)?

 Veiligheidschecklist

Premedicatie indien geadviseerd (bijv. H1-/H2-blokkers)
Gebruik waar mogelijk conserveermiddelvrije medicijnen
Vermijd bekende triggers (bijv. opioïden, contrastmiddelen)
Zorg dat het personeel op de hoogte is van je aandoening
Zorg dat je noodmedicijnen bij de hand hebt
Zorg voor een goede monitoring tijdens en na de procedure
Zorg voor opvolging met je zorgteam
Maak een plan voor wanneer je je reguliere medicijnen tegen
mestcelziekte moet innemen, zowel voor als na de procedure 
Zorg er, voordat je een procedure ondergaat, voor dat er een
plan is voor het omgaan met medische noodgevallen, mochten
die zich voordoen

De meeste mensen met mestcelziekten ondergaan procedures veilig als er voorzorgsmaatregelen worden genomen. Open
communicatie met je zorgteam helpt risico's en angst te verminderen.

Referenties
Orphan anaesthesia: Systemic mastocytosis, orphan anesthesia (2020)
Management of anaphylaxis in the dental practice: an update, British Dental Journal (2020)

Geruststelling is belangrijk

Je diagnose (mastocytose, mestcelactivatiesyndroom
(MCAS), erfelijke alfatryptasemie (HαT))
Een lijst met bekende triggers en reacties uit het
verleden
Medicijnen die je goed verdraagt
Noodmedicatie (bijv. adrenaline, antihistaminica)
Contactgegevens van je specialist (indien van
toepassing)

mastocytosis-mcas.org

https://www.orphananesthesia.eu/en/rare-diseases/published-guidelines/systemic-mastocytosis/1710-systemic-mastocytosis-2/file.html
https://www.nature.com/articles/s41415-020-2454-1

