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MESTCELZIEKTEN

Ik vermoed dat itk mastocytose
of een mestcelziekte heb

Een eerstestapsgids voor patiénten, families
en gemeenschappen

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.

Wat zijn
mestcelziekten?

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.

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

Soorten mestcelziekten:

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.

Erfelijke alfatryptasemie (Hereditary Alpha Tryptasemia - HaT) is een
genetische eigenschap die voorkomt bij ongeveer 5 procent van de onderzochte
populaties. Het wordt veroorzaakt door extra kopieén van een gen met de naam
TPSAB1, dat een eiwit met de naam a-tryptase maakt. HaT kan tot verschillende
symptomen leiden, hoewel het tot nu toe moeilijk is om vast te stellen of het ze
direct veroorzaakt. Symptomatische mensen met HaT kunnen milde tot ernstig
invaliderende symptomen ervaren, vergelijkbaar met andere mestcelziekten. HaT
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 HaT-eigenschap geen merkbare symptomen.

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

Symptomen variéren sterk en kunnen meerdere lichaamssystemen
beinvloeden. Ze kunnen worden veroorzaakt door stress, ziekte of
omgevingsfactoren.

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

Veelvoorkomende triggers

Elke persoon met een mestcelziekte is anders - sommigen reageren op de
volgende triggers, terwijl anderen op geen enkele reageren.

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

Wat nu te doen

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

Ga naar de dokter:
o Vraag naar mestcelziekten
o Bespreek testen op mestcelmediatoren
o Qverweeg 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.
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Bel de hulpdiensten als je een van de volgende
symptomen ervaart:
Wanneer o Moeite met ademhalen
noodhulp o Zwelling van het gezicht, de lippen of de keel
o Plotselinge daling van de bloeddruk
zoeken o Ernstige diarree of overgeven
o Verlies van bewustzijn
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