Warum Borreliose Selbsthilfe ?

Mein Zeckenstich war im Jahr 1992 mit einer ganz typischen Infektions-Symptomatik. Trotzdem musste
ich eine unglaubliche Arzt-Odyssee durchlaufen. Dies war der Anlass, mich intensiv mit dem Krankheits-
bild zu beschéftigen. Hiermit méchte ich nun meine Erkenntnisse aus der Sicht der Borreliose-Selbsthilfe

darstellen.

Selbsthilfegruppen bilden sich in der Regel im-
mer dann, wenn die etablierten Wissenschaftler
nur unbefriedigende Ldésungen flr ein bestimm-
tes Krankheitsbild anzubieten haben.

Fachleute mdégen es im Allgemeinen gar nicht,
wenn Laien sich in ihre Arbeit einmischen.

Die Lyme-Borreliose war allerdings von Anfang
an eine Angelegenheit der Selbsthilfe.

Es war die Mutter Polly Murray aus Old Lyme -
USA, die Mitte der 70er Jahre in ihrer Familie
und bei Kindern aus der Nachbarschaft eine ,en-
demische Arthritis" feststellte und den Zusam-
menhang mit Zeckenstichen vermutete. Nur
durch Druck auf Gesundheitsbehérden und
Wissenschaftler erreichte sie, dass man sich
endlich mit dem merkwirdigen Krankheitsbild
beschaftigte.

Erst als Willy Burgdorfer 1982 den Erreger - die
spater nach ihm benannte Spirochdte Borrelia
burgdorferi - entdeckte, setzten intensive For-
schungen Uber die Ursachen, die Zusam-
menhange der verschiedensten Symptome und
deren Behandlung ein.

Es gibt bis heute kein Krankheitsbild, dessen
Verlauf so vielseitige Auswirkungen, so unter-
schiedliche Symptome und deshalb soviel Unver-
stdndnis bei Arzten und Wissenschaftlern her-
vorruft wie die Lyme-Borreliose.

Kontroverse Ansichten existieren sowohl hin-
sichtlich der Pathomechanismen von Bb, der
Persistenz der Erreger Uber Jahre, als auch Uber
die ausreichende Behandlung.

Unzuverlassige und unzureichende Labortests,
deren fehlende Standardisierung, aber auch
falsche Interpretation von hochpositiven Befun-
den, bedeuten meistens fir die Betroffenen eine
jahrelange Odyssee durch das Gesundheits-
wesen.

Selbst das Erythema migrans, der einzige
sichere Beweis der Infektion, wird von vielen
Arzten - auch von Hautdrzten - nicht sofort
behandelt. Die Folgen kdnnen jahrelanges
Siechtum sein.

Die unglaubliche Symptomvielfalt tragt viel zum
Unverstandnis Uber das Krankheitsbild bei. Das
gleichzeitige oder haufig wechselnde Auftreten
der verschiedensten Beschwerden geben nicht
nur dem Arzt, sondern auch den Betroffenen
Ratsel auf.

Die unterschiedlichsten Fachgebiete werden
bemiht: Hautdrzte, Allgemeinarzte, Internisten,
Rheumatologen, Orthopdden, Neurologen, Psy-
chologen, Augenarzte, Kardiologen, Pneumolo-
gen, Endokrinologen, Laborarzte usw.

Und jeder hat so seine eigene Diagnose!

Am haufigsten bescheinigt man uns aber eine
psychische Krankheit oder eine somatoforme
Stérung. Diese Arzte machen sich die Diagnose
wirklich einfach. Eigentlich sollten hier Infektio-
logen gefordert sein, aber die kimmern sich
hauptsachlich um HIV, Hepatitis oder , exotische™
Krankheiten.

Die Behandlung der Borreliose wird weltweit
sehr kontrovers diskutiert. Die hierzulande von
einigen Wissenschaftlern empfohlene Behand-
lungsdauer und Dosierung erweist sich immer
wieder als unzureichend.

Vergleicht man die allseits empfohlenen Behand-
lungsregime von 2 bis 3 Wochen Antibiotikagabe
mit den Erfahrungen aus der Lues-, Lepra-,
Q-Fieber- und Tuberkulose-Behandlung, so kann
man sich als Betroffene nur wundern, dass aus-
gerechnet ein so trickreiches Bakterium, wie
Borrelia burgdorferi mit einer Kurzzeit-Antibiose
eliminierbar sein soll.

Unsere Krankheit ist aber nicht nur ein
medizinisches Problem, sondern auch ein
Politikum. Die viel zu spate und meistens
unzureichende Behandlung, die vielen Fehl-
diagnosen und Falschbehandlungen treiben die
Kosten in die Hohe. Lange Arbeitsunfahigkeit
und frihzeitige Berentung kosten die Volks-
wirtschaft Milliarden Euro.

Arzte, die sich um uns Patienten bemihen,
werden durch hohe Regressforderungen
bestraft.

Angesichts der epidemieartigen Ausbreitung der
Borreliose-Erkrankungen und der immer
haufiger bekannt werdenden anderen
zeckenibertragbaren Infektionen besteht
dringender Handlungsbedarf hinsichtlich der
Ausbildung der Arzte auf dem Gebiet der
Infektiologie.

Nicht zuletzt wegen der allgemeinen Klima-
erwarmung und der daraus resultierenden Ver-
mehrung der Zecken muss auch in Zukunft mit
einer weiteren Zunahme solcher Krankheiten
gerechnet werden.

Die exzessive Impfwerbung fir die FSME ist
immer wieder ein groBes Thema in der Presse.

Die Borreliose wird wie immer bagatellisiert und
das bei ca. 160 000 Neuinfektionen im Jahr.

Mich erreichen jahrlich 500 bis 600 Anfragen von
Ratsuchenden. Die meisten sind schon gliicklich,
wenn ihnen einmal jemand richtig zuhort. Wir
bemiihen uns, diese teils schwer Erkrankten an
Arzte zu vermitteln, die die Patienten optimal
betreuen.



Nicht immer sind allerdings die Betroffenen auch
zufrieden. Manchmal stimmt einfach die Chemie
zwischen Arzt und Patient nicht. Die Kommuni-
kation mit Borreliose-Patienten kann auch
manchmal sehr problematisch sein.

Ich denke mir aber, auch Arzte sind manchmal
frustriert, wenn der Behandlungserfolg sich nicht
immer einstellt.

Neben aller Kritik sollen meine Zeilen in erster
Linie ein Hilferuf sein!

Im Jahre 2004 wurde die Deutsche Borreliose-Gesellschaft e. V. von behandelnden Arzten unter Mitwir-
kung einiger Selbsthilfe-Vertreter gegriindet. Sie ist eine Vereinigung von Wissenschaftlern und Arzten,
die sich mit der Borreliose und assoziierten Infektionskrankheiten befasst. Ziel ist die Entwicklung und
Férderung der wissenschaftlichen und praktischen Kenntnisse (ber das komplizierte und vielféltige
Krankheitsgeschehen der Lyme-Borreliose, insbesondere im fortgeschrittenen Stadium.

Im April 2008 wurden von dieser Gesellschaft ,Empfehlungen zur Diagnostik und Therapie der Lyme-

Borreliose" herausgegeben.

Wir hoffen nun, dass wir endlich eine angemessene Therapie bekommen und von dem Stigma einer

psychischen Krankheit befreit werden.
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