Samenvatting

Een complex beeld

Vroeg herkende lymeziekte na een tekenbeet is goed te behandelen met antibio-
tica. Het beeld wordt echter complexer als de symptomen minder duidelijk zijn
of als de patiént een later stadium van de ziekte doormaakt. Ook kunnen er aan-
houdende klachten zijn waarvan niet duidelijk is of ze veroorzaakt worden door
de ziekte van Lyme.

Dat is belastend voor patiénten, en ook behandelaars stelt dit voor een uitda-
ging. Binnen de beroepsgroep heerst bijvoorbeeld verdeeldheid over de juiste
koers bij aanhoudende klachten. De grote hoeveelheid informatie op het internet,
met een enorme variatie in inhoud en betrouwbaarheid, draagt verder bij aan de
complexiteit. Gedeelde uitgangspunten zijn dan soms moeilijk te vinden.

Voor de Nederlandse Vereniging voor Lymepatiénten (NVLP) was deze situ-
atie reden om een burgerinitiatief aan de Tweede Kamer aan te bieden. De Kamer
heeft zich daarop gewend tot de Gezondheidsraad, met het verzoek om de stand
van wetenschap in kaart te brengen, aan te geven waar kennis ontbreekt, en aan-
bevelingen te formuleren.

Met die opdracht is de raad aan de slag gegaan, om zo vanuit de beste
beschikbare kennis, met een breed georiénteerde commissie van experts en met
gebruik van de ervaringen van betrokkenen te komen tot een advies dat bijdraagt
aan gedeelde uitgangspunten tussen arts en patiént.
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Vroege en late lymeziekte

De bacterie die lymeziekte veroorzaakt, Borrelia, wordt overgedragen door
teken. In verschillende landen komen verschillende soorten (of combinaties van
soorten) voor. Niet elke teek is besmet, en een beet van een besmette teek maakt
bovendien niet altijd ziek. Als de teek snel wordt verwijderd, vermindert dit de
kans op infectie.

Raakt iemand wel geinfecteerd, dan kunnen verschillende gevolgen zichtbaar
worden. We spreken van vroege lokale lymeziekte wanneer het eerste, meest
kenmerkende verschijnsel optreedt: erythema migrans, een zich meestal ringvor-
mig uitbreidende, roodgekleurde uitslag van de huid. De ziekte kan zich vervol-
gens onder meer uitbreiden naar de gewrichten (Lyme-artritis) of naar het
zenuwstelsel (neuroborreliose), en kan een ernstig beloop hebben. Dit wordt
vroege gedissemineerde lymeziekte genoemd.

Van late lymeziekte is sprake wanneer acrodermatitis chronica atrophicans
(ACA) wordt vastgesteld. Dit is een donkerrode of paarse verkleuring van de
huid, vaak op de ledematen. In deze fase kunnen ook neuroborreliose, Lyme-
artritis en Lyme-carditis optreden. Naast specifieke symptomen die horen bij
deze ziektebeelden kunnen ook klachten als hoofdpijn, spierpijn en vermoeid-
heid optreden. Het lastige daarbij is dat die verschijnselen niet alleen voorkomen
bij lymeziekte.

Het is nog niet goed bekend hoe de bacterie deze zeer verschillende ziekte-
beelden veroorzaakt.

Het stellen van een diagnhose

Om de diagnose lymeziekte te kunnen stellen zijn een zorgvuldige anamnese en
lichamelijk onderzoek van groot belang. Hoewel de ‘rode ring’ in veel gevallen
goed herkend kan worden, komen ook andere vormen van erythema migrans
voor en treedt erythema migrans soms ook niet op, wat de diagnose kan bemoei-
lijken.

Vaak wordt dan laboratoriumonderzoek gedaan. Bij lymeziekte kan de uit-
slag van dit onderzoek om verschillende redenen echter lastig te interpreteren
zijn. Ten eerste is het tijdstip van testen van belang. De (meest gebruikte) testen
naar antistoffen geven de eerste tijd na infectie een negatieve uitslag omdat
patiénten pas na weken antistoffen hebben ontwikkeld. Ten tweede kan een test
die antistoffen detecteert geen onderscheid maken tussen een infectie die nog
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actief is en een die al effectief behandeld is. Antistoffen blijven namelijk jaren-
lang in het bloed aanwezig, ook als er geen bacterién meer in het lichaam zijn.

Er is bovendien een flink aantal testen op antistoffen in gebruik, die niet altijd
gevalideerd zijn en niet altijd op dezelfde manier worden uitgevoerd. Daarnaast
worden nog andersoortige methoden gebruikt. Het gevolg kan zijn dat uitslagen
elkaar tegenspreken. Dit kan patiénten ertoe aanzetten het zo gewenste uitsluitsel
te verkrijgen middels herhaalde testen in verschillende laboratoria, soms ook in
het buitenland.

Behandelen in verschillende situaties

Bij een diagnose van lymeziekte is behandeling met antibiotica aangewezen, bij
voorkeur zo snel mogelijk. De meeste patiénten herstellen dan volledig. Soms
slaat de behandeling echter niet goed aan en houdt de patiént last van voor lyme-
ziekte kenmerkende symptomen. Er moet dan opnieuw met antibiotica worden
behandeld.

Het kan ook voorkomen dat er restschade ontstaat die traag of zelfs niet her-
stelt. Daarnaast kan het voorkomen dat patiénten na behandeling lang last hou-
den van klachten die niet kenmerkend zijn voor lymeziekte. De gedachte dat
deze klachten worden veroorzaakt door een nog actieve infectie leidt geregeld tot
een langdurige behandeling met antibiotica, hoewel niet bekend is of dat ook
effectief is. Uit een speciaal voor het advies uitgevoerd onderzoek kwam geen
bewijs naar voren voor een gunstig effect van langdurig antibioticagebruik, al
kan dat ook niet worden uitgesloten.

In deze situatie, en met de beschikbare kennis van dit moment, is er behoefte
aan een heldere lijn. Omdat mensen zich in uiteenlopende stadia bij een behande-
laar melden, met verschillende symptomen en klachten en een verschillende
behandelgeschiedenis, zijn zes groepen onderscheiden, met bij elk een aanbeve-
ling voor de aanpak.

Het lastigst is hierbij de omgang met langdurige en niet voor lymeziekte kenmer-
kende klachten, zoals moeheid, hoofdpijn en spierpijn (groepen 4, 5 en 6). Dit
stelt zowel de patiént als de behandelaar voor een uitdaging. Bij groepen 4 en 5
zijn wel antistoffen tegen lymeziekte aangetoond, maar dit betekent niet dat de
aanhoudende klachten ook nog door deze ziekte veroorzaakt worden, al is dat
wel mogelijk. Een arts kan in deze gevallen (nogmaals) antibiotica geven, maar
ook andere behandelmogelijkheden exploreren.
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Patiénten met (mogelijke) lymeziekte: gedifferentieerde aanpak

Patiénten met de ziekte van Lyme kunnen zich presenteren met zeer verschillende ziektebeelden.
Daarnaast zijn er patiénten bij wie de diagnose lymeziekte niet kan worden gesteld, maar die hun
ziektebeeld wel als de ziekte van Lyme ervaren. Hier past een gedifferentieerde aanpak.

Patiénten met kenmerkende symptomen

1. Vroege lokale en vroege 2. Late lymeziekte 3. (Persistente) kenmerkende
gedissemineerde lymeziekte symptomen
Mogelijke symptomen: Mogelijke symptomen: Mogelijke achtergrond
*EM +ACA symptomen:
+ gewrichtsontstekingen + gewrichtsontstekingen * persistente lymeziekte
* infectie zenuwstelsel + infectie zenuwstelsel * herinfectie
* hartafwijkingen * hartafwijkingen * restschade

X X a»

Niet eerder Niet eerder Eerder antibiotisch
antibiotisch behandeld antibiotisch behandeld behandeld
Antibiotische behandeling Antibiotische behandeling Afweging arts

a» a» D

Figuur Patiénten met (mogelijke) lymeziekte: gedifferentieerde aanpak.
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Patiénten met (langdurige) niet-kenmerkende klachten

4. Niet-kenmerkende
(langdurige) klachten

Pijn in spieren, hoofd
en gewrichten, stijve
nek, lusteloosheid,
vermoeidheid,
concentratieproblemen

Eerder antibiotisch
behandeld

Arts maakt inschatting op basis
van anamnese en onderzoek.

Actieve infectie waarschijnlijk:
antibiotica

Actieve infectie onwaarschijnlijk:
geen antibiotica, wel andere behan-
delmogelijkheden onderzoeken

?

5. Niet-kenmerkende
(langdurige) klachten

Positieve uitslag
serologisch onderzoek

Pijn in spieren, etc.

X

Niet eerder
antibiotisch behandeld

Arts maakt inschatting op basis van
anamnese, onderzoek en serologie.

Aanwezigheid antistoffen wijst op
contact met lymebacterie, niet per
se op actieve infectie.

Actieve infectie waarschijnlijk:
antibiotica

Actieve infectie onwaarschijnlijk:
geen antibiotica, wel andere behan-
delmogelijkheden onderzoeken

?

6. Niet-kenmerkende
(langdurige) klachten

Negatieve uitslag
serologisch onderzoek

Pijn in spieren, etc.

X

Niet eerder
antibiotisch behandeld

Arts maakt inschatting op basis van
anamnese, onderzoek en serologie.

Afwezigheid antistoffen wijst in
andere richting dan lymeziekte.

Actieve infectie onwaarschijnlijk:
geen antibiotica, wel andere behan-
delmogelijkheden onderzoeken

X
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Bij de patiénten uit groep 6 zijn geen antistoffen te detecteren. Dit maakt het
waarschijnlijk dat de klachten een andere oorzaak hebben. Antibiotica voor-
schrijven is dan niet zinvol, en ook hier moet een ander behandelperspectief
geboden worden.

Daarbij is een brede aanpak van belang, met aandacht voor lichamelijke, psy-
chische en sociale factoren. Cognitieve gedragstherapie is effectief gebleken bij
de behandeling van aanhoudende klachten na bijvoorbeeld kanker en andere aan-
doeningen. Voor de context van lymeziekte is echter nog geen toegespitste cogni-
tieve gedragstherapie beschikbaar die op effectiviteit is onderzocht.

Leren van ervaringen

De commissie heeft zich in haar advisering niet alleen gebaseerd op de stand van
wetenschap; ook ervaringen uit de praktijk zijn van belang geweest. Hiervoor
zijn focusgroepbijeenkomsten georganiseerd met patiénten, behandelaars en
hoogrisicogroepen. De problemen met diagnostiek en behandeling die hierboven
vanuit wetenschappelijk perspectief zijn besproken werden ook zo ervaren in de
praktijk. Ook werd gesproken over een gebrek aan kennis over lymeziekte bij
artsen. Verder vonden zowel behandelaars als pati€énten de omgang in de spreek-
kamer soms problematisch.

Versterken van gedeelde uitgangspunten

Lymeziekte kan patiénten en behandelaars voor een lastige opgave stellen. In een
deel van de gevallen is niet zonder meer duidelijk wat een behandeling met anti-
biotica nog kan opleveren, en of de klachten wel het gevolg zijn van lymeziekte.
Deze onduidelijkheid kan leiden tot een moeizame relatie tussen patiénten en
hun behandelaars.

Gefundeerde en breed gedragen uitgangspunten zijn dan ook van groot
belang. Daarom adviseert de commissie onder meer om onderzoek te doen naar
betere testen en beveelt zij een consistente toepassing in geaccrediteerde labora-
toria aan. De (na)scholing van artsen op het gebied van lymeziekte moet nader
worden bekeken en waar nodig verbeterd. Onderzoek onder patiénten bij wie
lymeziekte is vastgesteld kan licht werpen op de factoren die het beloop van de
ziekte beinvloeden.

Om de discussie over langdurige behandeling met antibiotica goed te kunnen
voeren moet het resultaat van een lopend onderzoek op dit punt worden afge-
wacht. Geven de uitkomsten voldoende informatie, dan kunnen de adviezen over
antibioticagebruik opnieuw worden bekeken. Anders is meer onderzoek nodig.

16

Lyme onder de loep



Een netwerk van gespecialiseerde behandelcentra kan de herkenning en
behandeling van lymeziekte verbeteren. Bij aanhoudende klachten of restschade
is een brede benadering nodig, met een open oog voor alle mogelijke factoren.
Samenwerking van specialisten kan daarbij helpen.

Daarnaast moet de overheid zorgen voor eenduidige informatievoorziening
over lymeziekte aan het publiek. Voorkomen is daarbij beter dan genezen. Hier-
toe worden overigens al vele goede initiatieven ontplooid.

Met deze en andere aanbevolen maatregelen kunnen belangrijke stappen worden
gezet om de onzekerheid in de diagnostiek en behandeling van lymeziekte terug
te dringen. Dat is in het belang van goede zorg voor patiénten — inclusief
patiénten bij wie de klachten niet met de ziekte van Lyme in verband gebracht
kunnen worden. Ook zal het artsen en patiénten kunnen helpen om vanuit
gedeelde uitgangspunten te overleggen over een passende behandeling.
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