
 

 

Communiceren met chronische lymepatiënten: hoe onderzoekers een 

schadelijk verhaal creëren                                                                                                        

Reactie op publicatie Amsterdamumc en Radboudumc over een focusgroep 

onderzoek naar vijftien chronische lymepatiënten. 

Baarsma en collega’s publiceerden recent in juni een focusgroep onderzoek 

met de titel: “Het hele verhaal kennen – een focusgroep onderzoek naar de 

ervaringen van patiënten met chronische lyme-geassocieerde symptomen 

(chronische lymeziekte) (1).”  

De onderzoekers stellen dat zorgverleners vaak moeite hebben om effectieve 

zorg te bieden aan patiënten met chronische lyme-geassocieerde symptomen 

(chronische lymeziekte, CLD), waardoor deze patiënten zich mogelijk verkeerd 

begrepen of verwaarloosd voelen door de gezondheidszorg. Hun studie is de 

eerste die gebruikmaakt van een gecombineerde medische en 

communicatiewetenschappelijke benadering en heeft tot doel de ervaringen 

van patiënten met CLD en CLD-gerelateerde zorg te beoordelen, thema's en 

repertoires in de verhalen van deze patiënten te identificeren en mogelijke 

manieren te bieden om de communicatie met hen te verbeteren, zo stellen de 

auteurs. 

Dat de ervaringen van vijftien patiënten met de gezondheidszorg in de 

publicatie worden belicht vinden we positief, maar de uitwerking vinden we 

geen recht doen aan patiënten, de lyme materie en de wetenschappelijke 

discussie. 

De ironie is dat de onderzoekers in hun publicatie een subjectief verhaal 

creëren omtrent de ervaring en communicatie van de vijftien deelnemende 

patiënten, waarmee ze precies dat veroorzaken waarover patiënten hun beklag 

doen. Namelijk: artsen nemen hun ziekte niet serieus, artsen begrijpen hen niet 

en geven geen goede zorg.  

Chronische lyme en de wetenschappelijke discussie 

De auteurs geven geen juiste beschrijving van late/chronische lyme. Ze 

benoemen late manifestaties zoals acrodermatitis chronica atrophicans (ACA) 

en Lyme-artritis en stellen dat deze manifestaties wijzen op een actieve 

infectie. De auteurs benoemen echter niet chronische neuroborreliose. Dit is 

onjuist, zeker gezien het feit dat bij Nederlandse patiënten chronische 

neurologische symptomen vaker op de voorgrond staan dan arthritis of een 



 

 

ACA, waarschijnlijk doordat B garinii in Europa vaker voorkomt. 

Neuroborreliose is de meest voorkomende extracutane manifestatie in Europa. 

De wetenschappelijke discussie over het Post Treatment Lyme Syndroom 

(PTLS) en zijn verschillende mogelijke oorzaken wordt niet objectief benoemd: 

• persisterende infectie; 

• auto-immuunreacties en immuunreacties tegen dood antigenenmateriaal;  

• (overgebleven of blijvende) weefselschade veroorzaakt door de infectie en 

ontstekingen;  

• co-infecties met andere organismen zoals Bartonella, Babesia en andere. 

• combinaties van bovenstaande oorzaken. 

Een inhoudelijke discussie (2) die wereldwijd onderbouwd met 

wetenschappelijke referenties gevoerd wordt tussen artsen en 

wetenschappers. Tevens vermelden de auteurs het niet dat er nog geen test is 

voor een actieve en chronische infectie, dat de huidige testen indirect zijn en 

de PCR testen nog in de kinderschoenen staan (3). 

De auteurs wijzen niet op hetgeen er gevonden is in onderzoek bij chronische 

lymepatiënten/post treatment lyme disease syndroom, namelijk: 

wijdverspreide ontsteking in de hersenen, locale veranderingen in 

doorbloeding en metabolisme in de hersenen, opvallende veranderingen in de 

witte stof in de hersenen, dunne vezelneuropathie, afwijkingen in het 

immuunsysteem en veranderingen het microbioom.  

Ze wijzen niet op de complexiteit van de Borrelia bacterie met zijn 

verschillende ontwijkings- en overlevingsmechanismen en immuundisregulatie. 

Niet op de diverse mechanismen die bij borreliose mogelijk een rol spelen in de 
pathogenese van de ontstekingsreactie in het zenuwstelsel en niet op het feit 
dat een Borrelia-infectie elders in het lichaam ook op afstand tot een 
ontstekingsreactie in cerebro kan leiden. 

Ze laten een relatief groot aantal publicaties onvermeld die bewijzen dat 

persistentie van de infectie na antibioticabehandeling vóórkomt in mensen (4- 

13). Zie tevens bijlage 1 voor studies die het falen van de behandeling laten 

zien na een standaardkuur in mensen en bijlage 2 voor studies die persistentie 

laten zien in mensen. Dit wordt verder ondersteund door proefdieronderzoek 



 

 

(14, 15, 16, 17) en ander onderzoek naar de microbiologische eigenschappen 

van de Borrelia-bacterie (18-24). De bacterie Borrelia burgdorferi beschikt over 

vernuftige mechanismen om zichzelf te beschermen en om onder ongunstige 

omstandigheden te overleven. De bacterie deelt zich zeer langzaam en kan 

gedurende lange periodes voortbestaan zonder zich te delen. Naast de 

beweeglijke spirocheetvorm bestaan er ook andere verschijningsvormen van 

de bacterie, zoals variabele ronde vormen, geaggregeerde 

microkolonievormen, L-vormen en zelfs grotere biofilmachtige structuren. Deze 

persistervormen (25) worden niet goed herkend door het immuunsysteem en 

zijn ongevoelig voor de gangbare antibiotica. Nieuw onderzoek naar 

persistercellen, nieuwe antibioticacombinaties en antimicrobiële middelen (26-

38) plaatst vraagtekens bij de huidige keuze van antibiotica voor de ziekte van 

Lyme (39), en met name voor de chronische vorm. 

Het onjuist wegzetten van chronisch zieke patiënten 

De patiënten die chronisch ziek zijn geworden sinds een Borrelia infectie 

betreft geen homogene groep. Patiënten kunnen zeer van elkaar verschillen 

qua ziekte-ernst, ziekteduur, type symptomen en waar in het lichaam deze 

optreden, diagnose delay, reactie op de behandeling en de aanwezigheid van 

eventuele co-infecties.  

In de praktijk hebben deze patiënten vaak een scala aan multisysteem 

symptomen, waaronder neurologische-, neuropsychiatrische-, gewrichts-, hart 

en symptomen zoals ernstige vermoeidheid/post-exertionele malaise (PEM), 

pijn en cognitieve stoornissen. Patiënten behouden hun symptomen na een 

standaard antibioticabehandeling, krijgen er nieuwe symptomen bij, gaan soms 

achteruit of de symptomen keren na een symptoomvrije periode weer terug.  

Chronische lyme kan onderverdeeld worden in twee subcategorieën: 

Categorie 1- onbehandelde chronische ziekte van Lyme (Patiënten bij wie de 

diagnose niet tijdig is vastgesteld en die derhalve een langdurige onbehandelde 

infectie hebben). 

Categorie 2- chronische ziekte van Lyme na een standaardkuur met antibiotica 

(patiënten die tijdig zijn gediagnosticeerd met lyme en waarbij de symptomen 

persisteren na een standaardkuur met antibiotica. Dit kan direct zijn, of de 

patiënt krijgt na een symptoomvrije periode een terugval). 

De chronische groep wordt subjectief weggezet als een groep zonder lyme 

specifieke symptomen en vaak zonder positieve conventionele 



 

 

laboratoriumtests. Dit terwijl het zo ongenuanceerd niet ligt. Om het 

onderzoek van de Lymevereniging “De Nederlandse Lyme monitor 2019”  als 

voorbeeld te geven waar in de referenties van de publicatie naar verwezen 

wordt. In de Lyme monitor heeft bijna de helft een erythema migrans gehad en 

78% positieve testen. Van de kwart patiënten met positieve LTT of Elispot 

testen, hetgeen we geen conventionele testen zouden kunnen noemen, heeft 

een deel een erythema migrans gehad en een deel ook een positieve elisa en 

western/immunoblot of pcr test in Nederland of het buitenland. Bijna alle 

patiënten zijn gediagnosticeerd door een arts en patiënten met te weinig 

gegevens zijn geëxcludeerd. 

Tevens wordt de term aspecifiek onjuist gebruikt, aangezien de meeste 

symptomen bij ziekten aspecifiek zijn en dit niet gebruikt wordt om een 

diagnose in twijfel te trekken. Aspecifieke symptomen komen veelvuldig voor 

bij lyme, hetgeen ook uit de literatuur blijkt.  

Neem een symptoom zoals zenuwpijn, een symptoom dat bij veel andere 

ziekten kan voorkomen en ook vaak bij lyme voorkomt. Veel chronische 

lymepatiënten hebben dit symptoom. Omdat het symptoom ook bij andere 

ziekten voorkomt, is dit geen reden om de diagnose chronische lyme in twijfel 

te trekken. De auteurs doen alsof aspecifiek bijna altijd gelijk staat aan zeker 

geen lyme. Ze creëren een universum waarin aspecifieke symptomen er bij 

lyme duidelijk niet mogen zijn. 

De auteurs stellen dat aspecifieke symptomen zelden op lyme wijzen. Ze stellen 

dat als patiënten medische hulp zoeken voor dergelijke symptomen, 

zorgverleners een korte maar grondige (diagnostische) interventie in een vroeg 

stadium moeten doen, wat de potentie heeft om te voorkomen dat patiënten 

zich verschuilen achter een invaliderend verhaal, waar moeilijk aan te 

ontsnappen is. 

De auteurs plaatsen chronisch zieke lymepatiënten in de categorie somatisch 

onverklaarde symptomen. Artsen zouden deze patiënten moeten vertellen dat 

hun symptomen vaak voorkomen, een goede prognose hebben en persistentie 

zeldzaam is. Ze pleiten voor een benadering volgens het biopsychosociale 

model (BP-model). Een model waarmee ME/CVS patiënten jarenlang onjuist 

behandeld zijn en waarmee hun ziekte met psychologische en gedragsmatige 

verklaringen gepsychologiseerd is. Waarmee onderzoek naar de biomedische 

oorzaken van hun ziekte jarenlang is gestagneerd. De chronische 

lymepatiënten en de long-covidpatiënten, waarmee in de publicatie een 



 

 

vergelijking wordt gemaakt, lijken nu aan de beurt te zijn. De belangen in de 

cognitieve gedragsideologie zijn groot (40, 41), terwijl de onderbouwing aan 

alle kanten rammelt en ontbreekt en berust op cirkelredenatie en subjectieve 

aannames. Het behandelingsparadigma gebaseerd op het BP-model leidt in de 

praktijk niet tot patiënten die genezen of tenminste sterk verbeteren en weer 

kunnen functioneren en deelnemen aan het maatschappelijke en sociale leven. 

De vijftien patiënten in de focusgroep, die elkaar niet eerder hebben gezien,  

zouden een gedeeld universum creëren volgens de auteurs. Een universum 

waarin zij “ja- en amen” zeggen op elkaars ervaringen en elkaar ziekte 

aanpraten dan wel in stand houden door gezamenlijk een invaliderend verhaal 

te creëren (“disabling narrative”). In de “Limitations” stellen de auteurs wel dat 

gezien de betwiste aard van de blijvende klachten, deze redenering van zichzelf 

vervullende verwachtingen alleen een hypothese is en niet teruggevonden kan 

worden bij andere chronische ziekten, maar het is dan wel gesuggereerd en de 

schade aangericht. Sterker nog, de auteurs suggereren dat counseling door 

peer supportgroepen begeleid zouden moeten worden door een medisch 

professional. Dit lijkt op een vorm van gaslighting omdat er met deze 

suggesties geen rekening gehouden wordt met het feit dat er wel degelijk een 

stealth-bacterie, met alle gevolgen van dien, ten grondslag kan liggen aan de 

chronische symptomen of andere biomedische oorzaken.  

Het gebruik van de ‘je’ vorm door de deelnemende patiënten, hetgeen door de 

auteurs uitgelegd wordt als het creëren van een gezamenlijke basis om zo 

geldigheid te geven aan de gezamenlijke ervaring, had ook uitgelegd kunnen 

worden als een gevolg van de onveilige of onpersoonlijke situatie in de 

focusgroep. Mede door de kleine aantallen en neutrale vragen, is het goed 

mogelijk dat patiënten niet ècht contact met elkaar leggen en de ‘groep’ zelf 

geen veiligheid biedt, zeker als het gaat om het verwoorden van de toch al 

onprettige ervaringen met lymeziekte en de medische zorg. 

Bovendien zijn de deelnemers verkeerd geïnformeerd. Ze zijn geïnformeerd dat 

het doel van de studie was om inzicht te krijgen in de ervaringen van patiënten 

met chronische lyme-geassocieerde symptomen en niet over hoe ze erover 

communiceren, wat de focus is van het artikel. Deze nadruk kan er eveneens 

toe hebben bijgedragen dat ze in algemene termen ook voor andere patiënten 

hun toelichting hebben willen geven. 

De suggestieve teksten in de discussie van deze publicatie waarmee chronische 

lymepatiënten onjuist weg worden gezet, het subjectieve verhaal wat om deze 



 

 

patiënten heen wordt gecreëerd zonder recht te doen aan hun ervaring, de 

lyme materie en een wereldwijde wetenschappelijke discussie, werkt het niet 

serieus nemen, slechte zorg met ondermaatse diagnostiek, vooringenomen 

wetenschappelijk onderzoek en een onjuiste benadering van chronische 

lymepatiënten in de hand. We vinden het onethisch dat de vijftien 

deelnemende patiënten hiervoor gebruikt zijn.  

Gegevens deelnemers 

In de publicatie worden verschillende aannames subjectief en suggestief de 

ether in gestuurd over chronische lyme en chronische lymepatiënten, maar het 

wordt niet inzichtelijk gemaakt wat het daadwerkelijke verhaal is van de vijftien 

deelnemers aan de studie. Er zijn zogenoemde “self-identified chronic 

lymepatiënts” geïncludeerd – het enige inclusie criterium.  

Maar hadden deze patiënten een tekenbeet en of een erythema migrans (EM) 

in de anamnese? Met de opmerking dat circa de helft van de patiënten geen 

tekenbeet opmerkt en geen EM krijgt. Wat waren hun testuitslagen in binnen 

en of buitenland? Wat is de ernst en frequentie van hun symptomen en de 

kwaliteit van hun leven? Is er een lyme diagnose door een arts gesteld? Heeft 

men de moeite gedaan om de in de studie genoemde symptomen zoals 

ernstige vermoeidheid, gehoorverlies, problemen met het zicht, verminderde 

motorische coördinatie en cognitieve stoornissen te onderzoeken? Zijn er 

inspanningstesten gedaan, nauwkeurig neurologisch onderzoek, een 

gehoortest, is er naar de ogen gekeken, een neuropsychologisch onderzoek 

afgenomen, een pet scan? Wat was de reactie op de behandeling? De auteurs 

maken nergens inzichtelijk wat de behandelingen van deze patiënten zijn 

geweest.  

Vragenlijsten om de ziekte, de ziektegeschiedenis en de gegevens van de 

deelnemende patiënten goed in kaart te brengen in dit onderzoek, zijn dan ook 

niet afgenomen. Hetgeen niet zorgvuldig is. Immers de enige conclusie die je 

kunt trekken bij te weinig gegevens, is geen conclusie. 

Vervolgens worden er wel verschillende subjectieve uitspraken gedaan en 

conclusies en hypotheses verbonden aan een zeer vage studie-opzet en 

worden deze subjectieve en ongepaste conclusies geprojecteerd op chronische 

lyme en chronische lymepatiënten.  

Dit is schadelijk voor de belangen van patiënten en het geeft geen goede 

voorlichting aan artsen. Geen wonder dat er veel fouten worden gemaakt in de 



 

 

spreekkamer en patiënten vaak niet serieus genomen worden. Immers 

chronische lyme is een klinische diagnose en elke patiënt heeft recht op een 

genuanceerde weging van al zijn gegevens om zo tot een individueel 

behandelplan te komen, wat bij een deel van deze patiënten 

antibioticabehandeling kan betekenen vanwege een mogelijke persisterende 

infectie (42, 43). Bovenal hebben deze patiënten recht op meer biomedisch 

onderzoek gericht op de mogelijke oorzaken en betere behandeling van hun 

chronische ziekte. 

Taal suggestief ingezet  

Enkele voorbeelden waarmee de auteurs taal inzetten waardoor er in de 

spreekkamer met een gekleurde/subjectieve bril naar chronische 

lymepatiënten gekeken wordt en zij niet serieus genomen worden: 

Er worden termen gebruikt zoals (we citeren in het Engels):  

•getting stuck/entrenched themselves in a disabling narrative,  

•prevent patients from reinforcing a collective, disabling narrative and getting 

‘stuck’ therein.  

•Our participants used to presuppose and mutually agree that there is such a 

thing as CLD, and that this is a genuine biological disease with a plethora of 

accompanying symptoms. in some respects even communicatively ‘construct’ 
a reality in which their own and others’ experiences merge.” 

•“A similar effect may exist in CLD patients, who collectively construct and 

expand the meaning of the term CLD, which may in turn influence them in the 

way they experience their symptoms.” (looping effect). 

In het Engels zijn formuleringen gekozen die denigrerend zijn en twijfel zaaien. 

De formuleringen zijn gebaseerd op de aanname van de auteurs dat 

persisterende infectie bij deze patiënten niet aanwezig is, waardoor zij het 

kennelijk gerechtvaardigd vinden dat ze zulke taal kunnen gebruiken. Het is 

discussiëren over de hoofden van patiënten en in twijfel trekken of wat zij 

ervaren aan ziekte symptomen wel echt is. Bovendien is dit niet wat men hoort 

te doen in een discussie bij een ziekte waarbij er nog veel onzekerheden zijn en 

er discussie is over de mogelijke biomedische oorzaken. Dit is het toppunt van 

het niet-serieus nemen van patiënten en het is schadelijk.  

Ook het gebruik van de uitdrukkingen ‘presuppose’, ‘that there is such a thing 

as CLD, and that this a genuine biological disease’ komt sarcastisch over, de 



 

 

uitdrukkingen zeggen zoveel als “patiënten denken wel dat het bestaat, maar 

ze zijn feitelijk niet goed wijs” - vervolgd met de zin ‘with a plethora of 

accompanying symptoms’ wat de cynische connotatie compleet maakt. 

Plethora wil zeggen: overvloedig en heeft de bijsmaak van 

buitensporig/abnormaal veel, met andere woorden niet serieus te nemen.  

Het artikel poogt twijfel te zaaien over de validiteit van de symptomen die de 

deelnemers ervaren. De ziekte wordt gepsychologiseerd door de subjectieve 

aannames en suggestieve taal die erop losgelaten wordt. Zo veroorzaken de 

auteurs verwarring en pogen een gepasseerd station nieuw leven in te blazen. 

Een bizar voorbeeld is: 

“In the excerpt below, all three phenomena of common ground construction 

come together. In this particular fragment, participants discuss a journalistic 

article about suicide among CLD patients (emphasis added in bold): 

P14: Long before you get into the suicidal state, there should already be help, 

at least psychological help. 

P12: And recognition… 

P14: Because I think it really comes out of desperation. 

P12: Yeah, not being heard. 

P14: Yes, and feeling all alone and no perspective.” 

Hier letten de auteurs alleen op taal – en niet op wat er gezegd wordt. Dit is 

een ultiem voorbeeld van hoe er niet geluisterd wordt naar patiënten en naar 

wat ze zeggen.  

Met het artikel doen de auteurs eigenlijk wat ze de deelnemers toedragen: 

namelijk het ontwikkelen van een voor chronische lymepatiënten schadelijke 

narrative. 

Door een aantal citaten van patiënten letterlijk te publiceren gaat er tevens de 

suggestie vanuit dat deze citaten representatief zijn voor chronische 

lymepatiënten in het algemeen. Dat het om citaten gaat van patiënten waarvan 

de inclusiecriteria onduidelijk zijn, wordt tevens onvoldoende benadrukt. Om 

twee voorbeelden te geven: 



 

 

“P2: And you get antibiotics or whatever treatment, and then it does 

something, but then after a few months, or a year, or two years, boom: there 

we go again.” 

Patiënten die baat hebben bij antibioticabehandeling, dan wel tijdelijk of 

opgeknapt zijn, hebben in onze ervaring geen baat bij “wat voor een 

behandeling dan ook”. Van het citaat gaat de suggestie uit dat het niet 

uitmaakt wat voor een behandeling je chronische lymepatiënten geeft. 

“He [patient organization], I telephoned them. And that shocked me terribly. I 

called them, and I think I spoke to a very young person, and I talked about some 

mild complaints, not at all extremely serious, and in her second sentence she 

advised me to start taking antibiotics just on my own. So yeah, that shocked me 

a lot.” 

Chronische lymepatiënten hebben in onderzoek een zeer lage kwaliteit van 

leven en symptomen die qua ernst en frequentie hoog scoren en zijn meestal 

geen mild zieke patiënten. Chronische lymepatiënten die onder begeleiding van 

een arts verdere antibiotica krijgen zijn in de praktijk geen mild zieke patiënten.  

De telefoonlijn van de Lymevereniging adviseert patiënten nooit op eigen 

houtje antibiotica te slikken en geeft algeheel geen medisch advies. 

Patiëntenvertegenwoordigers 

Aan het eind van de publicatie staat dat patiëntenvertegenwoordigers advies 

hebben gegeven bij de studieopzet, uitvoering en feedback hebben gegeven op 

het manuscript. De Lymevereniging en de Stichting Tekenbeetziekten willen 

met klem benadrukken dat zij geen patiëntenvertegenwoordigers hebben 

afgevaardigd voor deze studie en dus geen enkele kans hebben gehad op input 

bij de onderzoeksopzet, uitvoer en het manuscript. De patiëntenorganisaties 

zijn op geen enkele wijze betrokken geweest bij het onderzoek en 

onderschrijven de publicatie niet. 

Patiëntenorganisatie 

In de publicatie staat het volgende citaat: 

“P16: De [patiëntenorganisatie], ik heb ze gebeld. En dat schokte me enorm. Ik 

heb ze gebeld, en ik denk dat ik een heel jong persoon heb gesproken, en ik had 

het over een paar milde klachten, helemaal niet extreem ernstig, en in haar 

tweede zin adviseerde ze me om alleen antibiotica te gaan slikken. Dus ja, dat 

schokte me enorm.” 



 

 

De Lymevereniging komt graag in contact met deze deelnemer. Bij de 

telefoonlijn van de Lymevereniging werken we met een vast inhoudelijk 

protocol, wordt geen medisch advies gegeven, wordt indien noodzakelijk 

verwezen naar een arts en werken geen jonge mensen. We zijn dan ook uiterst 

verbaasd over het citaat en horen graag de ervaring van deze patiënt. 

Conclusie 

De publicatie van auteurs van het Amsterdamumc en Radboudumc doet 
chronische lymepatiënten en de discussie over de mogelijke biomedische 
oorzaken van chronische lyme-geassocieerde symptomen geen recht. 
Chronische lymepatiënten worden gestigmatiseerd als patiënten die met elkaar 
een ziekte hebben gecreëerd die eigenlijk niet bestaat. Een ziekte met 
zogenaamd een goede prognose al zijn de meeste chronische lymepatiënten in 
de achterban van de patiëntenorganisaties al 10, 20, 30, 40 jaar ziek en alles 
wat daartussen zit en vaak ook te ziek om een “common ground” te 
ontwikkelen met andere lotgenoten. Persisterende infectie als een van de 
mogelijke biomedische oorzaken van chronische lyme-geassocieerde 
symptomen wordt ontkend. Er wordt gepleit voor het wel bekende 
biopsychosociale model voor de benadering van chronische lymepatiënten, wat 
al sinds jaar en dag faalt. Chronische lymepatiënten hebben recht op een 
biomedische benadering. Het patiëntenbelang staat in de publicatie duidelijk 
niet voorop. 
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