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1 INLEIDING 
 
In de statuten van de Lymevereniging is vastgelegd dat het bestuur binnen zes maanden na 
afloop van het verenigingsjaar het jaarverslag uitbrengt. Namens het bestuur van onze vereniging 
bied ik u hierbij binnen deze gestelde termijn het verslag aan over het afgelopen jaar, waarbij ik 
met name de andere bestuursleden graag bedank voor hun uitvoerige bijdragen. 
 
In dit verslag proberen we samen te vatten wat er in 2025 voor de vereniging gedaan is en of dit 
handelen aansluit bij het afgesproken beleid en het werkplan van 2025. Hoewel we ook dit jaar 
weer met een aantal vacatures binnen ons bestuur te maken hadden, leggen we zonder 
terughoudendheid verantwoording af over het hele verenigingsjaar 2025.  
 
Als officiële patiëntenvereniging hebben wij als doel activiteiten op meerdere terreinen te 
ontplooien voor onze specifieke doelgroep, zoals met name belangenbehartiging, 
informatievoorziening en ten slotte preventie en voorlichting. Voldoende afwisselende activiteiten 
om zowel het bestuur als een grote groep enthousiaste vrijwilligers bijna dagelijks uit te dagen 
maar vooral ook te motiveren. 
 
Een samenvatting van de verschillende kernactiviteiten vindt u in het vervolg van dit verslag.  
 
Als bestuur willen wij u danken voor het in ons gestelde vertrouwen. 
  
Op 9 mei wensen wij u een goede vergadering toe. Dit keer zijn we erin geslaagd een spreker uit 
te nodigen met een voor ons allen zeer boeiend onderwerp – een extra reden om de ALV te 
bezoeken!  
  
Sjirk Kok, voorzitter 
 

2 DE VERENIGING 
 
Leden 
 
In 2025 waren er aanzienlijk minder uitschrijvingen dan in 2024, maar ook was het aantal nieuwe 
leden wat lager, zodat over heel 2024 het aantal leden per saldo met 33 is gedaald.  
 

Ontwikke-
ling aantal 
leden 

      
       

  2015 2016 2017 2018 2019* 2020 2021 2022 2023 2024 2025  

                     

Nieuwe 
leden 

217 215 287 284 329 143 160 164 98 101 90  

Uitschrij-
vingen 

-135 -145 -201 -390 -286 -180 -132 -185 -211 -207 -123  

Aantal 
leden 
einde jaar 

2.007 2.077 2.163 2.057 2.100 2.061 2.091 2.070 1.957 1.851 1.818  

 * De cijfers over 2019 zijn in de loop van 2020 door ons administratiekantoor gecorrigeerd.  
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Bestuur 
 
Het bestuur van de Lymevereniging bestond in 2025 uit de volgende vrijwilligers: 
 

• Sjirk Kok (voorzitter, gekozen in mei 2024) 

• Sjoerd van der Moore (penningmeester, gekozen in mei 2024) 

• Diana Schutte (secretaris, tevens verantwoordelijk voor de Werkgroep Uitkeringen en 
de Werkgroep Juridische Belangenbehartiging, gekozen in mei 2024) 

• Angelica K (social media, gekozen in mei 2024) 

• Sanne Verrips (aandachtsgebied Coördinatie vrijwilligers, Telefoondienst, 
Gespreksgroepen, Write for Lyme; verkozen in mei 2021; herkozen in mei 2024) 

• Tijdens de ALV van 10 mei 2025 is daarnaast Dennis Haverhals verkozen in het 
bestuur, met de portefeuille ICT (webredactie, nieuwsbrief en symptomenlogboek (vh. 
symptomentracker) 

• Justine Baert is op die dag eveneens verkozen, met de portefeuille Preventie en 
voorlichting, maar zij heeft helaas haar taken in de loop van 2025 moeten neerleggen.  

 
Het bestuur heeft in 2025 gemiddeld maandelijks vergaderd, dikwijls via zoom, af en toe ‘live’. 

Vrijwilligers 
 
De Lymevereniging draait volledig op de inzet van vrijwilligers, inclusief het bestuur. Naast de 
bestuursleden zetten talloze vrijwilligers zich in voor uiteenlopende taken. In 2025 telden de 
Lymevereniging ongeveer 71 actieve vrijwilligers. Zij droegen bij aan belangrijke activiteiten zoals: 
• Beheer van social media, mailbox en website 
• Spellingcontrole 
• Preventie en voorlichting 
• Het samenstellen van het magazine 
• Telefoondienst en lotgenotencontact (gespreksgroep) 
• Medische zaken en juridische ondersteuning 
• Belangenbehartiging op het gebied van zorgverzekeringen en uitkeringen 
• Kascommissie en financiële controle 
• Coördinatie van vrijwilligerszaken 
• Write for Lyme 
 
Dankzij hun inzet kan de Lymevereniging zich blijven inzetten voor patiënten, naasten en de 
bredere samenleving. 

Communicatie 
 
Voor de Lymevereniging is het erg belangrijk om in contact te blijven met haar leden, vrijwilligers 
en de lyme-community. Ook het faciliteren van contacten onderling staat hoog op de lijst. 
Daarnaast is de Lymevereniging bereikbaar via e-mail en beantwoorden vrijwillige 
ervaringsdeskundigen de telefoon tijdens bepaalde tijdstippen. Maandelijks gaat er een 
nieuwsbrief uit waarin we onze leden informeren, en ook via social media zijn we dagelijks actief. 
Met name via het laatste platform vindt erg veel interactie plaats. Zo worden er ideeën 
aangedragen, feedback gegeven en een helpende hand aangeboden als we oproepen uitzetten 
voor vrijwilligers. 
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Contact hebben en houden met elkaar draagt ertoe bij dat we open blijven communiceren, op de 
hoogte blijven van wat er zoal speelt en meer. 

ALV’s 
 
In 2025 zijn er twee ALV’s gehouden. Eén op 10 mei, live in Driebergen, en een op 29 november, 
via Microsoft Teams. 
  
Op de eerste ALV zijn er bestuursverkiezingen gehouden (zie hiervoor), en zijn het jaarverslag en 
het financiële jaarverslag over 2024 door de leden aangenomen. Daarnaast vertelde het bestuur 
over het besluit om ernaar te streven dat de organisatie van de Lymevereniging in de toekomst 
blijvend professioneel ondersteund zal gaan worden. Een eerste stap in dit traject zal zijn om een 
beroep te gaan doen op de daarvoor beschikbare fondsen bij Involv, om iemand te kunnen 
aanstellen die deze overgang gaat realiseren. We streven ernaar om mee te kunnen doen aan de 
subsidieronde van januari 2026. 
  
Op de ALV in november zijn de begroting en het werkplan voor 2026 voorgelegd en aangenomen. 
Belangrijk element daarin is PAIS, waarover is afgesproken dat het bestuur nauwer met PAIS gaat 
samenwerken op specifiek deze beleidsterreinen:  

- Juridische belangenbehartiging 
- Lobby bij Ministerie van VWS en UWV 
- Symptomenlogboek 

  
De ALV is bij uitstek de plaats waar bestuur en leden, maar ook leden en leden, en bestuur, leden 
en vrijwilligers elkaar ontmoeten. Feitelijke een hoogtijdag van het verenigingsleven. Laten we 
daarom de ALV in ere houden met een massale opkomst. 

Financiën (bericht van de penningmeester) 

Ook in 2025 stonden wij als Nederlandse Lymevereniging voor de nodige (financiële) uitdagingen. 
De algemene kostenstijgingen van de afgelopen jaren werken nog steeds door in onze uitgaven. 
Denk hierbij aan kosten voor drukwerk, porto, ICT en automatisering, administratieve 
ondersteuning en overige verenigingskosten. Het blijft daarom noodzakelijk om kritisch te kijken 
naar onze uitgaven en zorgvuldig prioriteiten te stellen. 

Aan de inkomstenkant blijven wij alert op mogelijkheden om onze financiële basis te versterken. 
Onze contributie willen wij bij voorkeur stabiel houden, omdat wij toegankelijk willen blijven voor 
iedereen die ons nodig heeft. Daarom richten wij ons vooral op het werven en behouden van 
leden. Een groeiend ledenbestand draagt niet alleen financieel bij, maar vergroot ook onze 
zichtbaarheid en slagkracht. 

De overheidssubsidie vormt een belangrijke pijler onder onze begroting. Ook voor 2026 hebben 
wij bevestiging ontvangen dat wij opnieuw subsidie ontvangen voor onze algemene 
werkzaamheden. De indexatie van het maximale subsidiebedrag helpt om een deel van de 
stijgende kosten op te vangen. Wij zijn blij met deze structurele ondersteuning, die ons in staat 
stelt onze kerntaken uit te voeren. Daarnaast hebben we in 2025 ook nog projectsubsidie 
gekregen voor het ‘Symptomenlogboek’ en voor de ‘Richtlijnherziening en patiëntenraadpleging’. 

De inkomsten uit donaties en giften blijven wisselend, zowel in omvang als in herkomst. Wij 
ontvangen bijdragen van betrokken particulieren, acties van scholen of sportieve initiatieven, en 
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incidentele giften van bedrijven of fondsen. Het blijft belangrijk dat we onze zichtbaarheid 
vergroten en de mogelijkheid van doneren en nalaten actief onder de aandacht brengen. 

De financiële positie van de vereniging is eind 2025 stabiel. Dankzij het bewaken van onze 
reserves kunnen wij eventuele tegenvallers opvangen. Het blijft ons doel om verantwoord om te 
gaan met de beschikbare middelen en waar mogelijk een sluitende begroting te realiseren, zodat 
onze reserves op peil blijven. 

Wij zijn en blijven in hoge mate afhankelijk van de inzet van onze vrijwilligers. Voor het financiële 
deel gaat het om mensen voor de kascommissie. Transparantie en goed financieel toezicht zijn 
essentieel voor een gezonde vereniging. Daarom hopen wij dat één of meerdere leden bereid zijn 
deze – in aantal werkuren zeer kleine, maar tegelijkertijd heel belangrijke – taak op zich te nemen.  

Daarnaast kijken wij alvast vooruit naar het komende jaar. Wanneer mijn termijn als 
penningmeester afloopt, draag ik het stokje graag over. Het wordt dan voor mij tijd voor een 
nieuwe uitdaging. Wij zoeken daarom ook een nieuwe penningmeester die deze leuke en 
waardevolle rol wil vervullen. Ken je een geschikte kandidaat, of heb je zelf interesse? Neem dan 
gerust contact op via penningmeester@lymevereniging.nl. 

Vertrouwenspersoon 
 
In 2025 was Gracia Pekel vertrouwenspersoon van de Lymevereniging. Leden kunnen bij de 
vertrouwenspersoon terecht wanneer er sprake is van grensoverschrijdend gedrag binnen de 
vereniging. Dit kan grensoverschrijdend gedrag zijn op seksueel gebied, elke vorm van 
discriminatie, homofoob gedrag, agressie of pestgedrag enzovoort.  
 
Gesprekken met de vertrouwenspersoon blijven strikt vertrouwelijk. 
 
In 2025 zijn er geen meldingen gedaan bij de vertrouwenspersoon.  
 

3 PREVENTIE EN VOORLICHTING 
 

Week van de Teek 
 
Teken zijn een steeds groter deel van het jaar actief. Daarom wordt de Week van de Teek met 
ingang van 2025 enkele weken eerder georganiseerd dan in eerdere jaren. 
 
Broek-in-Sokken Dag 
Tijdens de week van de Teek hebben we samen met het Lymefonds, de Lymevereniging en de 
Stichting Tekenbeetziekten op 25 april de eerste ’Broek-in-Sokken Dag’ georganiseerd om 
mensen bewust te maken van de gevaren van een tekenbeet en de noodzaak van preventie. 
Omdat deze bewustwording ontzettend hard nodig is, slaan deze drie organisaties de handen 
ineen met deze gezamenlijke campagne. Doordat de Broek-in-Sokken Dag is opgepikt door het 
Jeugdjournaal, hebben we daarmee een zeer groot bereik gehad onder een van de belangrijkste 
doelgroepen van de preventie: kinderen.  
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Openingsbijeenkomst Week van de Teek 2025: Movies & More 
Dit is de eerste bijeenkomst die wij als drie samenwerkende Lyme-organisaties; het Lymefonds, 
de Lymevereniging en de Stichting Tekenbeetziekten, samen georganiseerd hebben. De gratis 
toegankelijke bijeenkomst vond plaats op zaterdag 29 maart in Theater Figi in Zeist. 
 
We hebben twee korte Nederlandse documentaires over Lyme vertoond. Eén daarvan ging in 
première en was dus voor de allereerste keer te zien!  
 
Documentaire: Perspectief zonder horizon 
Natuurfilmer Ruben Smit is ambassadeur van het Lymefonds. Hij heeft een Gouden Kalf (‘de 
Nederlandse Oscar’) gewonnen voor zijn documentaire ‘De Nieuwe Wildernis’. Speciaal voor deze 
Week van de Teek heeft hij de documentaire ‘Perspectief zonder horizon’ gemaakt. Een intiem en 
indringend document over zijn persoonlijke ervaring met lyme. 
 
Documentaire Luider Lyme 
De documentaire is gemaakt door Tirza van der Laan. In de documentaire worden de verhalen 
gevolgd van Edwin en Jolien. Edwin Donders heeft Lyme opgelopen in 2012, maar ontving de 
diagnose pas in 2015. In die jaren heeft lyme veel schade aangericht en het leven van Edwin flink 
omgegooid. Jolien Plantinga was als huisarts sceptisch over chronische lyme. Nu is zij 
arbeidsongeschikt door deze aandoening. Jolien vertelt haar persoonlijke verhaal en geeft inzicht 
in hoe de medische wereld kijkt naar lyme. 
 

4 INFORMATIEVOORZIENING 
 

Lyme Magazine 
 
Lyme Magazine is in 2025 driemaal uitgekomen, steeds met een mix van verenigingsnieuws, 
wetenschappelijk nieuws, ervaringsverhalen, oproepen voor onderzoeken en soms wat 
verstrooiing. Rowie Bleser heeft Annemiek Voor in ’t holt opgevolgd als hoofdredacteur en de 
redactie heeft van een vrijwilliger afscheid genomen, maar mocht ook een nieuwe verwelkomen, 
die inmiddels haar eerste artikelen heeft geschreven.  
 
Voor de ‘taboerubriek’ en voor de rubriek ‘Op de schommel met…’ zijn soms wel aanmeldingen en 
soms niet. Als zich iemand meldt voor de rubriek dan komt die rubriek in het magazine, en zo niet, 
dan slaan we in die editie de rubriek over.  

Lymevereniging.nl 
 
Op onze website staat veel informatie over teken(beten) en de eventuele gevolgen hiervan, zoals 
(chronische) lyme en co-infecties. Ook gaan we op verschillende onderwerpen dieper in. Hierbij 
kun je denken aan de verschillende richtlijnen die er wereldwijd bestaan, behandelingen en meer. 
We vinden het belangrijk dat zowel lymepatiënten als naasten, hulpverleners, artsen, media-
outlets en andere instanties terecht kunnen op onze website.  
 
Ook plaatsen we regelmatig belangrijke actuele berichten, zoals over nieuwe wetenschappelijke 
onderzoeken en belangrijke nieuwsberichten, maar ook ervaringsverhalen van lymepatiënten en 
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hun naasten, en houden we een agenda bij met alle verenigingsactiviteiten, zoals de 
ledenvergaderingen, lezingen, voorlichting op beurzen, lotgenotengroepen et cetera.  
 
De website wordt onderhouden door de kundige en gedreven vrijwilligers van het websiteteam. In 
2025 is wederom hard gewerkt aan de vindbaarheid van onze website via bijvoorbeeld Google. 
Ook blijft het team hard werken aan verbetering van bijvoorbeeld moeilijk leesbare teksten, 
toegankelijkheid en het up-to-date houden van de website.  
 
Door omstandigheden en andere grote webprojecten zoals het symptomenlogboek zijn de 
activiteiten rond verdere uitbreiding van de website sinds eind 2025 tijdelijk gepauzeerd. We 
hopen deze eind 2026 weer op te gaan pakken. 

Social media 
 
De impact van de Lymevereniging op social media is ook in 2025 weer enorm toegenomen. De 
Lymevereniging was het meest actief op Facebook en Instagram, maar daarnaast ook op 
LinkedIn, TikTok, YouTube en X. 
  
De volgersaantallen op onze socialmediakanalen blijven groeien. De berichtgeving is per kanaal 
aangepast aan de doelgroep met hier en daar overlappingen. Als je ons volgt op social media kun 
je verschillende berichten voorbij zien komen. Zo delen we artikelen over de nieuwste 
ontwikkelingen maar ook patiënteninterviews, preventievideo’s, blogs, (vereniging)nieuws en 
meer. Verenigingsnieuws en -activiteiten worden in samenwerking met het bestuur opgesteld en 
ook helpt de medische werkgroep met het valideren en delen van medische ontwikkelingen. 
  
In totaal hadden we in 2025 ruim 8.000 volgers, bereikten we ruim 60.000 mensen en werden 
onze posts meer dan 1 miljoen keer bekeken. Daarnaast kregen berichten zo’n 10.000 interacties 
(dit zijn reacties maar ook likes, deelacties en meer).  
 
De online lyme-community is een hechte community: geregeld stromen onze reactiekolommen 
dan ook vol met een zee aan groene hartjes voor steun, herkenbaarheid en awareness. 
Verbinding met de (online) lyme-community vinden we erg belangrijk, daarom zorgt het 
socialmediateam ervoor dat er op zoveel mogelijk reacties gereageerd wordt, en dat alle 
privéberichten worden beantwoord. Ook gaan we de verbinding aan door middel van polls en het 
aanmoedigen van het delen van ervaringen. Op deze manieren komen er vaak hele waardevolle 
gesprekken tot stand. Zowel tussen de vereniging (het socialmediateam) en volgers als tussen 
volgers van onze socialmediakanalen onderling. 
  
Steeds meer mensen vinden het makkelijker om via social media een privébericht te sturen dan te 
bellen of een e-mail te sturen. Regelmatig krijgen we privéberichten met zeer uiteenlopende 
vragen. Het socialmediateam doet zijn uiterste best om alle binnenkomende vragen zo goed 
mogelijk te beantwoorden. 
  
Socialmediacampagnes in 2025 
Net als de afgelopen jaren voerde de Lymevereniging ook in 2025 verschillende online 
campagnes uit. Zo hebben we een online campagne opgezet gedurende de Week van de Teek 
(eind maart / begin april) en deelden we in mei meer blogs in het kader van de wereldwijde Lyme-
bewustwordingsmaand. Ook werd er door onze campagnes door … extra aandacht besteed aan 
de ernst van de ziekte van Lyme, preventie en meer!  
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Digitale nieuwsbrief 
 
Ook in 2025 is er in de eerste week van elke maand een digitale nieuwsbrief verzonden. Elke 
nieuwsbrief wordt gestuurd naar zo’n 2.000 leden en meer dan 5.000 niet-leden. Het gehele jaar 
door merken we dat zich nieuwe mensen (vaak niet-leden) inschrijven voor de maandelijkse 
nieuwsbrief, maar dat er ook afmeldingen plaatsvinden.  
 
Nieuwsbrieven worden gebruikt om relevante berichten te delen over lyme en de Lymevereniging. 
Vaak worden deze berichten ook via bijvoorbeeld social media of op onze website gedeeld. 
 

5 CONTACTMOGELIJKHEDEN 
 
 
Het afgelopen jaar stond in het teken van het verder versterken van contact en onderlinge 
betrokkenheid. Door verschillende bijeenkomsten en initiatieven, zowel online als offline, kregen 
mensen met lyme en hun naasten de mogelijkheid om elkaar te ontmoeten en ervaringen uit te 
wisselen. 
 

Penmaatjes 
 
Uit een poll in de nieuwsbrief kwam naar voren dat er behoefte is aan laagdrempelig 
lotgenotencontact in de vorm van mail of briefwisseling. Dit heeft geleid tot het initiatief 
Penmaatjes, waarbij deelnemers een-op-een met elkaar in contact kunnen komen. Het is 
waardevol om te zien dat deze vorm van contact zo leeft en voorziet in een behoefte aan 
persoonlijke verbinding. Tot nu toe hebben we al twaalf penmaatjes die elkaar schrijven of mailen. 
 
Wil jij ook graag in contact komen met een penmaatje dat begrijpt wat je doormaakt? Meld je dan 
aan via lotgenotencontact@lymevereniging.nl. 
 
Om jullie straks zo goed mogelijk aan elkaar te koppelen, horen we bij aanmelding graag: 
• Je naam 
• Je leeftijd of leeftijdscategorie 
• Je woonplaats/regio (optioneel) 
• Of je liever schrijft via briefpost of e-mail (of geen voorkeur hebt) 
• Een paar woorden over wat je zoekt in contact (bijv. ervaringen delen, een luisterend oor, of juist 
luchtige berichtjes) 
• Eventuele voorkeuren voor een penmaatje (bijv. leeftijdsgroep, mogelijkheid tot ontmoeten, 
gedeelde hobby’s) 

Moedergroep voor Mantelzorgende Moeders 
 
In 2025 zijn we vier keer bij elkaar gekomen.  
We werken alle keren met een thema en een activiteit. De thema’s die we bespreken, zijn wat 
serieuzer en met de activiteit proberen we de dag wat lichter te maken. De volgende thema’s 
stonden dit jaar op het programma: 
 
     8 Maart: Zelfreflectie: ben ik blij met hoe ik mijn kind verzorg? 



   

 

11 
 

 
     28 juni: Hoe ga ik, als moeder, de toekomst tegemoet? Met vertrouwen of bezorgdheid? 
 
     27 sept: Wat geeft jou moed en troost? Wat betekent troost voor jou? 
 
     22 november: We bespreken Medical Gaslighting n.a.v. het artikel dat Lauri Giepmans in het 
     Lyme Magazine voorjaar 2022 schreef. 
 
Ik geef één activiteit als voorbeeld: Samen Schreeuwen. Omdat medical gaslighting veel boosheid 
kan oproepen leek het me goed om samen te schreeuwen. Dat is makkelijker gezegd dan gedaan, 
omdat je ook nog moet dúrven schreeuwen. We deden wat inleidende oefeningen met onze 
stemmen. Daarna probeerden we samen drie schreeuwen achter elkaar te doen. Dit deden we 
meerdere keren achter elkaar. Dit was een uitdaging omdat iedereen wachtte op elkaar. Na een 
poosje lukte het en werd het tegelijk schreeuwen een soort bevrijding, waardoor we moesten 
lachen. Het gaf iedereen een opgelucht gevoel. We gingen vrolijk aan het toch zware thema 
medical gaslighting beginnen. 
 
Wij zijn heel blij dat het ook dit jaar weer gelukt is om vier dagen te organiseren waar 
mantelzorgende moeders: 
 
- herkenning kunnen vinden 
 
- ervaringen kunnen uitwisselen 
 
- inspiratie kunnen opdoen. 
 
Deze dagen worden gesubsidieerd door de Lymevereniging. Hierdoor kunnen we een goede 
ruimte huren, met privacy, en krijgen we catering. Ook is een dag niet zorgen een verademing. 
Nieuwe moeders zijn in september 2026 weer welkom. 

Gespreksgroep 30+ 
 
In oktober 2025 is de Lymevereniging gestart met een nieuwe gespreksgroep voor volwassenen 
van 30 jaar en ouder. Deze bijeenkomsten bieden een veilige en vertrouwde omgeving waarin 
deelnemers (h)erkenning en begrip kunnen vinden en ervaringen, kennis en tips met elkaar 
konden uitwisselen. 
 
De gespreksgroep heeft een open karakter, zonder vaste agenda, waardoor er ruimte is voor wat 
er op dat moment leeft binnen de groep. Er wordt gewerkt met een vaste groep van maximaal acht 
deelnemers, inclusief begeleider. De bijeenkomsten vinden eenmaal per zes weken plaats en 
worden zowel fysiek als online georganiseerd. 
 
De gespreksgroep wordt begeleid door Lisa Vasilda. 
 
Heb je vragen of wil je je aanmelden? Stuur dan een mailtje naar: 

        gespreksgroep@lymevereniging.nl 

Vermeld daarbij dat je interesse hebt in de 30+ gespreksgroep. 
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Telefoondienst 
 
De telefoondienst van de Lymevereniging wordt bemenst door vrijwilligers die zelf chronische lyme 
hebben of iemand van zeer nabij kennen met deze ziekte. Zij bieden een luisterend oor, delen hun 
ervaring en geven waar mogelijk ondersteuning en advies aan lotgenoten en hun naasten. 
 
In 2025 was de telefoondienst vier dagdelen per week bereikbaar. Er werden er 848 
telefoongesprekken gevoerd, met een gemiddelde duur van bijna zeven minuten. In de zomer ligt 
het aantal gesprekken ongeveer twee keer zo hoog als in de winter. Daarnaast hebben de 
vrijwilligers ongeveer 160 e-mails beantwoord.  

Write for Lyme 
 
De Kerstspecial van Write for Lyme was ook in 2025 een groot succes. Dankzij de inzet van 
betrokken schrijvers en vrijwilligers konden negentien lymepatiënten worden verrast met een doos 
vol persoonlijke, bemoedigende kaarten en in sommige gevallen kleine cadeautjes. 
 
Voor veel ontvangers betekende dit een waardevol moment van erkenning en verbondenheid. Het 
bood het gevoel er niet alleen voor te staan en herinnerde hen eraan dat er mensen zijn die met 
hen meeleven en hen hoop en licht toewensen in een moeilijke periode. 
 
De actie vormde daarmee een bijzonder moment van warmte en verbinding binnen een vaak 
onzichtbare strijd. Grote dank gaat uit naar iedereen die hier met aandacht en betrokkenheid aan 
heeft bijgedragen. 
 

6 BELANGENBEHARTIGING 
 

Medische Werkgroep 
 
De medische werkgroep bestond in 2025 uit zeven patiëntenvertegenwoordigers. In de loop van 
het jaar traden twee nieuwe leden toe. Eén lid zette zijn werkzaamheden tijdelijk on hold en één lid 
beëindigde zijn werkzaamheden vanwege persoonlijke omstandigheden. De werkgroep sloot het 
jaar af met vijf zeer betrokken en deskundige patiëntenvertegenwoordigers. In 2025 is veel werk 
verzet en is op meerdere dossiers substantieel bijgedragen aan de medische belangenbehartiging 
van de Lymevereniging. Daarnaast is gekeken naar verdere uitbreiding om de groeiende 
hoeveelheid werkzaamheden goed te kunnen blijven uitvoeren. 
 
De eindverantwoordelijkheid voor de medische belangenbehartiging lag in 2025 bij het 
oud‑bestuurslid medische zaken, dat als agendalid aansloot bij de bestuursvergaderingen en de 
afstemming tussen bestuur en werkgroep verzorgde. 
 
Afgevaardigden van de Lymevereniging en de Stichting Tekenbeetziekten namen deel aan de 
werkgroep. De deelnemers kwamen om de zes weken bijeen voor inhoudelijke afstemming en 
voortgang. De werkgroep werkte in 2025 doelgericht aan de uitvoering van de medische 
doelstellingen uit het Beleidsplan 2023-2026 en vervulde een centrale rol in het inbrengen en 
bewaken van het patiëntenperspectief in zorg, onderzoek en beleid. 
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Expertisecentrum 
 
Rol van de Lymevereniging binnen het NLe 
De Lymevereniging participeert als volwaardig partner in het Nederlands Lyme‑expertisecentrum 
(NLe), samen met het Radboudumc, het Amsterdam UMC en het RIVM. Binnen het NLe brengt de 
Lymevereniging het patiëntenperspectief in, stimuleert zij wetenschappelijk onderzoek naar betere 
diagnostiek en behandeling, en zet zij zich in voor betere patiëntenzorg en voldoende 
behandelcapaciteit voor chronisch zieke lymepatiënten. Daarmee vervult de vereniging een 
structurele en zichtbare rol binnen het landelijke expertisenetwerk. 
 
Financiering en continuïteit 
Het NLe werkt volgens het beleidsplan 2023–2027. In 2025 is de financiering definitief toegekend 
tot en met april 2026. Voor de periode daarna is de continuïteit nog niet zeker. Dit is zorgelijk, 
omdat het NLe in de afgelopen jaren een infrastructuur heeft neergezet voor zorg, onderzoek en 
samenwerking rondom lymeziekte, waar verschillende activiteiten van afhankelijk zijn. De 
Lymevereniging blijft aandacht vragen voor de gevolgen van het wegvallen van deze infrastructuur 
en voor een duidelijke en structurele inbedding van lymeziekte binnen het landelijke PAIS‑beleid. 
 
Inbreng richting politiek en beleid 
In 2025 heeft het NLe een reactie gestuurd op de Kamerbrief over Post‑Acute Infectie Syndromen 
(PAIS). Hierin worden zorgen geuit over het ontbreken van structurele financiering na 2026 en het 
risico dat Lyme‑expertise ondergesneeuwd raakt binnen een generiek PAIS‑model. De brief 
benadrukt het belang van een herkenbare plek voor lymeziekte binnen het PAIS‑beleid en het 
behoud van de bestaande infrastructuur. De Lymevereniging heeft bijgedragen aan de 
inhoudelijke onderbouwing van deze reactie. 
 
Stuurgroepvergaderingen NLe 
De stuurgroep van het NLe kwam in 2025 om de zes weken bijeen. In deze vergaderingen 
bespraken de partners de voortgang van lopende projecten en werden nieuwe voorstellen en 
plannen afgestemd. De Lymevereniging nam deel aan deze overleggen en bracht daarbij 
consequent het patiëntenperspectief in.  
 
Platformbijeenkomsten: intensieve kennisuitwisseling 
In 2025 vonden de platformbijeenkomsten van het NLe om de maand plaats. Deze bijeenkomsten 
zijn bedoeld om kennisuitwisseling tussen onderzoekers, artsen en patiënten te versterken en om 
wederzijds begrip te vergroten. De Lymevereniging heeft de thema’s voor deze bijeenkomsten 
aangedragen en speelde een belangrijke rol in de inhoudelijke invulling. Tijdens de bijeenkomsten 
vonden relevante discussies plaats, waarbij patiëntenvertegenwoordigers het 
patiëntenperspectief, ervaringen uit de achterban en  inhoudelijke en wetenschappelijke bijdragen 
inbrachten. 
 
Besproken thema’s in 2025 
• Chronische lymeziekte als ernstige multisysteemziekte, met een presentatie door de 
Lymevereniging vanuit het patiëntenperspectief. 
• Zorg vanuit de poliklinieken, inclusief casuïstiek en knelpunten in de praktijk. 
• PAIS‑ en long‑COVID‑onderzoek, waaronder studies die relevant zijn voor chronisch zieke 
lymepatiënten. 
• Samenwerking met het Long‑COVID‑expertisecentrum, gericht op gedeelde inzichten en 
mogelijke gezamenlijke onderzoeksrichtingen. 
• De voortgang en uitbreiding van de NLe‑biobank, inclusief nieuwe metingen, vragenlijsten en 
plannen voor bredere inclusie. 
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Biobank en patientenregistratie 
In 2025 is verder gewerkt aan de doorontwikkeling van de NLe‑biobank, waarin klinische 
gegevens en patiëntenmateriaal worden verzameld met behulp van uniforme vragenlijsten. In 
samenspraak met de Lymevereniging zijn nieuwe meetinstrumenten toegevoegd, waaronder de 
COMPASS‑31‑vragenlijst, een internationaal gebruikt instrument om vormen van dysautonomie 

systematisch in kaart te brengen. Daarnaast zijn metingen voor PEM (post‑exertionele malaise) 
toegevoegd, om de verergering van klachten na fysieke of cognitieve inspanning beter vast te 
leggen, en metingen voor POTS, gericht op autonome ontregelingen bij houdingsverandering. De 
PEM‑ en POTS‑metingen worden eerst ingevoerd in het Amsterdam UMC en later ook in het 
Radboudumc. 
 
De patiëntenadviesraad, waarin de Lymevereniging en de Stichting Tekenbeetziekten zijn 
vertegenwoordigd, kwam in 2025 meerdere keren bijeen en had daarnaast inhoudelijke 
afstemming via e‑mail. De adviesraad beoordeelde twee onderzoeksaanvragen: een aanvraag 
voor de analyse van de eerste biobankresultaten en een aanvraag voor de analyse van gegevens 
uit het klinisch arbogeneeskundig spreekuur. Bij beide aanvragen zijn aanvullende vragen gesteld 
en zijn aandachtspunten meegegeven, waarna de aanvragen uiteindelijk zijn goedgekeurd. 
Hiermee droegen de patiëntenvertegenwoordigers bij aan een zorgvuldige beoordeling van de 
onderzoeksvoorstellen binnen het NLe. 
 
Samenwerking tussen Lyme‑ en Post‑COVID‑zorgpad 
In 2025 vond een overleg plaats tussen het Post‑COVID‑expertisecentrum en het 
Lyme‑expertisecentrum van Amsterdam UMC, het Post‑COVID Netwerk Nederland en de 

Lymevereniging. In dit overleg is verkend hoe onderdelen van het Post‑COVID‑zorgpad kunnen 
worden geïntegreerd in de zorg voor lymepatiënten met chronische klachten. Daarbij is onder 
meer gesproken over het gebruik van gevalideerde vragenlijsten voor PEM, POTS en MCAS, om 
deze klachten systematisch in kaart te brengen bij patiënten met chronische klachten bij of na 
lymeziekte. Ook is onderzocht of deze gegevens op termijn kunnen worden opgenomen in de 
NLe‑biobank. 
 
Daarnaast is verkend of lymepatiënten kunnen deelnemen aan een dubbelblinde behandelstudie 
gericht op PEM. Deze studie bevindt zich nog in een verkennende fase, waarin wordt bekeken 
hoe deelname van lymepatiënten het best kan worden ingericht. Het overleg werd door alle 
betrokken partijen als waardevol ervaren en vormt een eerste stap richting betere diagnostiek en 
mogelijke toekomstige behandelopties voor lymepatiënten die chronisch ziek zijn. 

Behandelstudies 
 
Pilotstudie Radboudumc 
Voor de pilotstudie van het Radboudumc naar de effectiviteit van doxycycline in combinatie met 
hydroxychloroquine (Plaquenil®) zijn in 2025 verdere voorbereidingen getroffen. De studie 
vergelijkt de combinatiebehandeling met doxycycline alleen en staat open voor patiënten met een 
verdenking op lymeziekte met aspecifieke klachten die nog niet eerder zijn behandeld, evenals 
voor patiënten met aanhoudende klachten na eerdere behandeling. 
 
De verwachting was dat de studie in 2025 zou starten, maar dit bleek niet haalbaar door 
vertraging in de financiering en het proces rondom het vervaardigen van de placebopil bij de 
ziekenhuisapotheek. Deze punten zijn in de loop van 2025 opgelost, waardoor de studie in 2026 
van start kan gaan. Patiëntenvertegenwoordigers van de Lymevereniging nemen deel aan deze 
studie. 
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Meer informatie over de studie is beschikbaar in het internationale onderzoeksregister 
(NCT07230028): Study Details | NCT07230028 | Doxycycline Boosted Therapy in Lyme 
Borreliosis: DoBo Study. | ClinicalTrials.gov 
 
Antibiotische behandelstudie Amsterdam UMC 
De tweede studie betreft een behandelstudie van het Amsterdam UMC. In 2024 en 2025 zijn 
hierover meerdere gesprekken gevoerd en heeft de Lymevereniging veel inhoudelijke input 
geleverd. In 2025 is duidelijk geworden dat de studie in de voorgestelde vorm geen doorgang kan 
vinden. 
Daarvoor zijn meerdere redenen: 
• cefuroxim is niet leverbaar, waardoor de geplande behandelarmen niet uitvoerbaar zijn. 
• de studie is logistiek complex. 
• er is een grote groep patiënten met gedissemineerde lyme nodig, waardoor eerst de 
infrastructuur verder moet worden uitgebouwd en meer patiënten moeten worden geïncludeerd, 
onder andere via de biobank. 
 
In 2025 is gewerkt aan het uitbreiden van de infrastructuur, onder andere om meer patiënten met 
gedissemineerde lyme te kunnen includeren via de biobank. Door de combinatie van 
bovenstaande factoren is het op dit moment onzeker of en in welke vorm de studie kan worden 
voortgezet. De Lymevereniging blijft betrokken bij de gesprekken en bewaakt dat eventuele 
vervolgstappen in het belang van patiënten zijn. 

Richtlijnherziening lymeziekte 
 
Start van het eerste richtlijntraject 
In 2025 heeft de Lymevereniging zich volledig gericht op het eerste deel van de herziening van de 
landelijke richtlijn lymeziekte. Dit deel richt zich op de diagnostiek en behandeling van vroege en 
vroeg gedissemineerde lymeziekte. De richtlijnherziening bestaat uit twee stappen; stap 2, over 
chronische lymeziekte en complexe patiëntencasus, volgt zodra de eerste herziening is afgerond. 
 
In 2025 is de kerngroep voor het eerst bijeengekomen. Rollen, werkafspraken en planning zijn 
vastgesteld, waardoor het traject formeel van start kon gaan. De Lymevereniging neemt deel met 
drie patiëntenvertegenwoordigers: twee in de kerngroep en twee in de werkgroep, waarbij één 
vertegenwoordiger in beide groepen participeert om de samenhang te bewaken. De werkgroep is 
in 2025 gestart met de inhoudelijke uitwerking. 
 
Inbreng van de Lymevereniging 
De Lymevereniging heeft in 2025 actief en inhoudelijk bijgedragen aan: 
• het inventariseren en inbrengen van knelpunten in vroege diagnostiek, zorg en behandeling; 
• het opstellen van de PICO‑vragen in de subwerkgroepen; 
• het bewaken van patiëntrelevante thema’s in alle onderdelen van het traject. 
Deze bijdragen zijn ingebracht in de werkgroep, die verantwoordelijk is voor de inhoud van de 
richtlijn. De kerngroep bewaakt het proces en de voortgang. Door deze inzet is het 
patiëntenperspectief vanaf het begin structureel en inhoudelijk stevig meegenomen in het 
richtlijnproces. 
 
Hoe werkt het richtlijnproces? 
De richtlijn wordt opgebouwd aan de hand van PICO‑vragen. Dat zijn onderzoeksvragen die 
bepalen: 
• P: welke patiënten het betreft. 
• I: welke interventie wordt onderzocht (bijvoorbeeld diagnostiek of behandeling). 

https://clinicaltrials.gov/study/NCT07230028?term=lyme%20disease&aggFilters=status:rec%20not&rank=10
https://clinicaltrials.gov/study/NCT07230028?term=lyme%20disease&aggFilters=status:rec%20not&rank=10
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• C: waarmee dit wordt vergeleken. 
• O: welke uitkomsten belangrijk zijn. 
 
Met deze PICO‑vragen wordt gezocht naar wetenschappelijke literatuur die antwoord moet geven 
op de onderzoeksvraag. In theorie is dit een helder en gestructureerd systeem. 
 
In de praktijk sluit dit systeem bij lymeziekte niet altijd goed aan op de problemen die patiënten 
ervaren. De PICO‑systematiek werkt met strak afgebakende patiëntgroepen, terwijl juist situaties 
die niet precies binnen deze standaardcriteria vallen in de praktijk de meeste knelpunten geven. 
Wanneer de P‑populatie te smal wordt gekozen, vallen belangrijke patiëntproblemen buiten de 
richtlijn. De Lymevereniging heeft daarom consequent ingebracht dat de PICO’s breed genoeg 
moeten worden geformuleerd, zodat deze knelpunten niet verloren gaan. 
 
Daarnaast stelden ook de artsen in de werkgroep PICO‑vragen op, gebaseerd op knelpunten uit 
de klinische praktijk. Deze sluiten niet altijd aan bij de problemen die patiënten rapporteren. 
Daardoor ontstaat een brede set PICO’s vanuit verschillende perspectieven. De Lymevereniging 
heeft daarom benadrukt dat ook PICO’s die belangrijke patiëntproblemen adresseren moeten 
worden opgenomen, zodat deze onderwerpen niet buiten de richtlijn vallen. 
 
Patiëntenraadpleging 
Ontwikkeling van de vragenlijst 
De patiëntenraadpleging vormt een belangrijk onderdeel van het richtlijntraject. Bij de start van het 
traject heeft de medische werkgroep van de Lymevereniging, waarin ook Stichting 
Tekenbeetziekten is vertegenwoordigd, input geleverd op een conceptvragenlijst. Vervolgens is de 
vragenlijst verder ontwikkeld in samenwerking met de patiëntenvertegenwoordigers van de 
Lymevereniging en de Patiëntenfederatie. Dit was een intensief proces, waarin alle 
patiëntrelevante onderwerpen zorgvuldig zijn meegenomen. 
 
Werving en verspreiding 
De patiëntenvertegenwoordigers hebben in 2025 de wervingsteksten opgesteld, de illustraties 
gemaakt en de oproep breed verspreid via: 
•  de website 
•  sociale media 
•  de nieuwsbrief 
•  een brief per post aan leden 
•  natuurorganisaties 
•  de Nederlandse Internisten Vereniging (NIV) 
Deze brede wervingscampagne heeft 1.006 deelnemers opgeleverd. 
 
Resultaat 
De resultaten van de raadpleging sluiten goed aan bij de knelpunten die de Lymevereniging 
eerder al had ingebracht. Dankzij de grote respons ontstaat een representatief beeld van de 
ervaringen van patiënten met vroege lymeziekte. De verzamelde input wordt in 2026 gebruikt bij 
de verdere uitwerking van de richtlijnmodules. 

Brief aan ZonMw over evaluatie Actieplan Lymeziekte en financiering 
onderzoeksprogramma 
 
In het jaarverslag 2024 werd vermeld dat de medische werkgroep had besproken hoe VWS en 
ZonMw benaderd konden worden voor een onderzoeksprogramma voor chronische lymepatiënten 
en hiervoor eind 2024 een conceptbrief had opgesteld. In 2025 is deze brief, opgesteld door de 
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medische werkgroep van de Lymevereniging en Stichting Tekenbeetziekten, na verdere 
afstemming verzonden aan ZonMw. 
 
In de brief vragen beide organisaties ZonMw om het Actieplan Lymeziekte 2016 te evalueren, nu 
de meeste door ZonMw gefinancierde projecten zijn afgerond. Daarbij wordt ingegaan op de 
doelen die wel en niet zijn gerealiseerd, waaronder het uitblijven van concrete verbeteringen in 
diagnose en behandeling van chronische lymeziekte. De brief laat zien dat een grote groep 
chronische lymepatiënten ondanks hun chronische ziekte geen passende zorg krijgt: een deel 
ontvangt geen diagnose, terwijl anderen na hun diagnose alsnog voor een dichte deur staan en 
geen behandeling of vervolgtraject krijgen. Hierdoor blijven belangrijke onderdelen van het 
Actieplan onuitgevoerd. 
 
Een centraal onderdeel van de brief is het verzoek aan ZonMw om nieuwe financiering 
beschikbaar te stellen voor een onderzoeksprogramma specifiek gericht op chronische 
lymepatiënten en andere tekenbeetziekten. De organisaties vragen ZonMw om dit onderwerp op 
de agenda te zetten en samen met de patiëntenorganisaties een tijdpad op te stellen voor zowel 
de evaluatie van het Actieplan als de voorbereiding van nieuwe financieringsrondes. Ook wordt 
gevraagd om structurele betrokkenheid van patiënten bij de richting en prioritering van toekomstig 
onderzoek. 

Eigen biomedische onderzoeksagenda 
 
De medische werkgroep werkt aan een eigen biomedische onderzoeksagenda, gericht op 
chronische lymepatiënten en op het verbeteren van medische diagnostiek en behandeling voor 
deze groep. In 2025 is verder gewerkt aan de uitwerking van dit document, dat een omvangrijk 
geheel wordt. Daarnaast is besloten om een korte, toegankelijke versie voor leden te ontwikkelen. 
Leden worden betrokken bij de prioritering van de onderzoeksonderwerpen via een 
ledenraadpleging. Deze prioritering wordt niet alleen gebruikt voor de onderzoeksagenda zelf, 
maar ook voor de lobby richting onderzoekers en onderzoeksinstellingen. Zodra het concept 
gereed is, wordt het binnen de medische werkgroep besproken en daarna met stakeholders 
gedeeld voor advies. 

Begeleiden van wetenschappelijke onderzoeken 
 
In 2025 waren drie vrijwilligers van de Lymevereniging actief als patiëntenvertegenwoordiger in 
verschillende wetenschappelijke lyme‑gerelateerde onderzoeken. Zij leverden vanuit het 
patiëntenperspectief waardevolle input op onderzoeksopzet, vragenlijsten, interpretatie van 
resultaten en communicatie. Bij het Please5+‑onderzoek en het aanvullende onderzoek traden 
patiëntenvertegenwoordigers op als mede‑onderzoeker, wat de invloed van het 
patiëntenperspectief verder heeft versterkt. 
 
Please5+ en aanvullend onderzoek 
De onderzoeksprojecten Please5+ en het aanvullende onderzoek onder chronische lymepatiënten 
hebben in 2025 geen voortgang gemaakt door capaciteitsproblemen bij de betrokken 
onderzoeksinstellingen; dit lag volledig buiten de invloedssfeer van de Lymevereniging. De 
Lymevereniging bleef wel actief beschikbaar voor overleg en bewaakte dat het 
patiëntenperspectief direct kan worden ingebracht zodra het onderzoek wordt hervat. 
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LymeProspect‑onderzoek kinderen en volwassenen 
Het LymeProspect‑onderzoek naar volwassenen is in 2024 afgerond. Het onderzoek naar 
kinderen heeft in 2025 geen voortgang gemaakt vanwege beperkingen binnen de 
onderzoeksinstellingen. Hierdoor verschenen in 2025 geen nieuwe publicaties of 
onderzoeksactiviteiten vanuit dit deel van de studie. Wel promoveerde in januari 2025 Hedwig 
Vrijmoeth op onderzoek dat grotendeels binnen de Prospect‑studie is uitgevoerd. 
 
LymeProspect‑PLUS 
LymeProspect‑PLUS, het vervolgonderzoek op de LymeProspect‑studie, liep door in 2025. In dit 
onderzoek wordt onderzocht hoe vaak klachten langer dan een jaar na behandeling aanhouden, 
hoe het klachtenverloop eruitziet en welke factoren mogelijk een rol spelen. De Lymevereniging 
levert hierbij zowel inhoudelijke als wetenschappelijke bijdragen en zorgt ervoor dat het 
patiëntenperspectief volwaardig wordt meegenomen. 

ME/cvs‑onderzoeksagenda 
 
In 2025 sloot de Lymevereniging zich aan bij een biomedisch onderzoek vanuit de 
ME/cvs‑onderzoeksagenda, waarin ook chronische lymepatiënten worden meegenomen. Het 
onderzoek richt zich op overeenkomsten en verschillen tussen ME/cvs en andere postinfectieuze 
aandoeningen, met aandacht voor neurobiologische en immunologische processen. Hiermee 
draagt de Lymevereniging bij aan bredere kennisontwikkeling over postinfectieuze ziektebeelden. 
 
In 2025 zijn gesprekken gevoerd over de wervingstekst voor deelname aan het onderzoek. De 
uiteindelijke oproep is verspreid via de communicatiekanalen van de Lymevereniging, waaronder 
het tijdschrift, de website, de nieuwsbrief en sociale media. Ook heeft de Lymevereniging actief 
aandacht gevraagd voor inclusiecriteria die naar onze mening te beperkt zijn voor onze doelgroep; 
hierover wordt in 2026 verder gesproken.. 

Commentaarronde rapport Gezondheidsraad PAIS 
 
Eind 2025 heeft de Lymevereniging, door patiëntenvertegenwoordigers uit de medische 
werkgroep, een uitgebreid inhoudelijk en wetenschappelijk commentaar ingediend op het 
conceptadvies van de Gezondheidsraad over PAIS binnen het post‑COVID‑kader. Het 
commentaar bestond uit 31 pagina’s met gedetailleerde tabellen en onderbouwde reacties op de 
gehanteerde ziektedefinities, diagnostiek, prevalentieschattingen en biomedische 
werkingsmechanismen bij lymeziekte. 
Het opstellen van dit commentaar vergde aanzienlijk werk, waaronder het analyseren van het 
volledige achtergronddocument, het verzamelen en beoordelen van internationale literatuur, het 
formuleren van wetenschappelijk onderbouwde correcties en het uitwerken van meerdere 
reactiepunten volgens de formele structuur van de Gezondheidsraad. Met deze bijdrage heeft de 
Lymevereniging de positie van chronische lymepatiënten binnen het PAIS‑kader stevig en 
onderbouwd ingebracht, en helder gemaakt welke wetenschappelijke en inhoudelijke 
aandachtspunten voor deze groep essentieel zijn. 

Samenwerking medische werkgroep en PAIS‑alliantie 
 
Patiëntenvertegenwoordigers uit de medische werkgroep hebben in 2025 actief geparticipeerd in 
de PAIS‑alliantie. Zij namen deel aan de werkgroep website, waar zij alle websiteteksten hebben 
meegelezen en van inhoudelijke feedback hebben voorzien. Daarnaast hebben zij specifiek het 
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inhoudelijke deel over chronische lymeziekte ingebracht, zodat deze patiëntengroep goed wordt 
gerepresenteerd in de online informatie. 
 
Daarnaast namen zij deel aan de werkgroep factsheets, waarin factsheets zijn opgesteld over 
post‑exertionele malaise (PEM), orthostatische intolerantie (OI, waaronder POTS), 
mastcelactivatiesyndroom (MCAS) en ernstige ziekte. Vanuit het perspectief van chronische 
lymepatiënten is inhoudelijke en wetenschappelijke input geleverd op deze documenten en de 
concept‑factsheets zijn voorgelegd aan een aantal leden van de vereniging bij wie de betreffende 
problematiek speelt, zodat de inhoud ook vanuit patiëntperspectief is getoetst.    
Daarnaast is input geleverd op concept‑lobbybrieven en op inventarisaties van knelpunten en 
behoeften in de zorg rond chronische lymeziekte, zodat deze thema’s expliciet zijn meegenomen 
in de gezamenlijke belangenbehartiging.  
 
Dwang en drang bij kinderen met een PAIS 
In 2025 is vanuit verschillende PAIS‑organisaties, waaronder de Lymevereniging, aandacht 
gevraagd voor de problematiek van drang en dwang bij kinderen met een post‑acuut infectieus 

syndroom (PAIS), zoals long‑COVID, ME/cvs, chronische lyme, Q‑koortsvermoeidheidssyndroom 
en PANS/PANDAS. Uit een enquête onder ouders blijkt dat veel kinderen te maken krijgen met 
druk vanuit zorg, onderwijs en instanties om behandelingen of activiteiten te volgen die niet 
aansluiten bij hun medische belastbaarheid. Dit leidt regelmatig tot verslechtering van klachten en 
tot onjuiste aannames over de aard van hun ziekte. 
 
De betrokken organisaties publiceerden een gezamenlijk position paper waarin wordt gepleit voor 
betere erkenning van de biomedische aard van PAIS, passende diagnostiek en een 
patiëntgerichte benadering in zorg en onderwijs. De Lymevereniging onderschrijft deze oproep en 
blijft zich inzetten voor verbetering van de ondersteuning van deze groep kinderen en hun 
gezinnen. 
 
Brochure Zorgeloos naar School 
In 2025 heeft de Lymevereniging meegewerkt aan de actualisatie van de brochure Zorgeloos naar 
School, een praktische gids voor leerkrachten in het basis- en voortgezet onderwijs. De brochure 
is oorspronkelijk ontwikkeld voor leerlingen met langdurige klachten na corona, maar is op verzoek 
van de patiëntenorganisaties voor kinderen met PAIS (Post Acute Infectieuze Syndromen) 
aangepast zodat deze breder inzetbaar is. 
Dankzij deze samenwerking biedt de brochure nu ook handvatten voor het ondersteunen van 
leerlingen met chronische lyme en lyme‑gerelateerde chronische ziekte. De gids bevat praktische 
informatie, voorbeelden en adviezen voor scholen om maatwerk te bieden aan kinderen die 
langdurig ziek zijn na een infectie. 
De brochure kan worden gebruikt door ouders, zorgcoördinatoren en leerkrachten ter 
voorbereiding op gesprekken met school en om passende ondersteuning te organiseren. 

Internationale contacten en samenwerking 
 
De Lymevereniging onderhoudt contact met patiëntenvertegenwoordigers en deskundigen in 
andere Europese landen en de Verenigde Staten. In 2025 hebben wij de EuroLyme‑petitie 
ondersteund, die in 2024 werd ingediend en in april 2025 in het Europees Parlement is toegelicht. 
De petitie vraagt onder meer om betere diagnostiek, vergelijkende studies naar testen en 
harmonisatie van testpraktijken binnen Europa. 
Daarnaast volgt de Lymevereniging de internationale ontwikkelingen binnen EuroLyme en de 
Europese Unie op het gebied van diagnostiek, behandeling en beleidsvorming rondom lymeziekte. 
Ook heeft de Lymevereniging in 2025 deelgenomen aan het internationale congres in Finland over 
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infectiegerelateerde chronische ziekten, waar patiëntenvertegenwoordigers en experts uit 
verschillende landen kennis uitwisselden over diagnostiek, behandeling en de positie van 
patiënten in de zorg. 

Media 
 
Door de online zichtbaarheid van de Lymevereniging op sociale media, de verbeterde website en 
de positieve ervaringen die media-outlets opdoen met de Lymevereniging, merken we dat media-
outlets de Lymevereniging steeds beter weten (terug) te vinden. Zo worden we regelmatig 
benaderd voor interviews of informatie – waarbij we opmerken dat niet alle gesprekken met media 
leiden tot een artikel of uitzending – of worden we als bron vermeld in artikelen. Dit is een zeer 
positieve ontwikkeling, die ervoor zorgt dat we nog meer mensen kunnen voorzien van de juiste 
informatie omtrent teken(beten) en de mogelijke gevolgen hiervan. 
 
We zijn heel dankbaar dat Lidewij Boeken eind maart / begin april 2025 tijdens de Week van de 
Teek onze mediawoordvoerder wilde zijn. Ook is Lidewij in augustus 2025 geïnterviewd door de 
Telegraaf.  

Werkgroep Juridische Belangenbehartiging 
 
De werkgroep heeft in 2021 en 2022 overlegd met een in lymezaken gespecialiseerde advocaat, 
die heeft vastgesteld dat alle juridische routes die de werkgroep samen met hem in kaart had 
gebracht, doodliepen; alleen het geven van informatie aan de achterban over lyme als 
beroepsrisico leek nog een zinvolle actie te zijn, want lyme is officieel erkend als beroepsziekte en 
sommige lymepatiënten hebben in dit verband heel substantiële schadevergoedingen gekregen 
van hun werkgever.  
  
De werkgroep had dit advies graag nog willen toetsen aan een second opinion, maar de advocaat 
die we daarvoor op het oog hadden, bleek niet beschikbaar te zijn.  
  
Daarom heeft de werkgroep een serie artikelen geschreven en in Lyme Magazine gepubliceerd 
over lyme als beroepsziekte, met nuttige informatie voor degenen die ook denken tijdens de 
uitoefening van hun (vrijwilligers)werk de ziekte te hebben opgelopen. Daarna is de werkgroep in 
een slaapstand gegaan: eens per jaar overleggen de leden over de actuele stand van zaken en 
dan bespreken ze of er reden is om de werkgroep weer nieuw leven in te blazen. Als het zover is, 
zullen wij de leden daarover informeren. 
 
In de ALV van 29 november is het voornemen besproken om binnen de juridische 
belangenbehartiging nauwer samen te werken met PAIS, omdat mensen met andere post- 
infectieuze aandoeningen tegen dezelfde issues aanlopen. We hopen dat dat in 2026 tot resultaat 
zal leiden.  

Patiëntenalliantie PAIS (Post-Acuut Infectieus Syndroom) 
 
In 2025 heeft het bestuur van PAIS een Activiteitenplan 2026 opgesteld met een aantal 
speerpunten van beleid. Voor 2026 is subsidie aangevraagd die door Fonds PGO positief is 
beoordeeld. Er zijn intensieve gesprekken gevoerd met andere patiëntenorganisaties. 
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De alliantie bestaat nu uit elf leden en een partner. In juni is er een projectcoördinator aangesteld. 
Deze gaat o.a. zorgen dat de werkgroepen zullen bijdragen aan de realisatie website en aan het 
verzorgen van de nieuwsbrief.   
  
Er zijn in het afgelopen jaar veel lobbyactiviteiten ontplooid richting politiek. Een resultaat was o.a. 
een kamerbrief die de minister van WWS  in november aan de tweede kamer heeft gestuurd. De 
minister geeft in de brief een update over postinfectieuze aandoeningen (PAIS) en erkent dat veel 
patiënten al jarenlang kampen met hardnekkige klachten die moeilijk te diagnosticeren zijn. 
Hierdoor worden zij vaak niet (h)erkend. De minister benadrukt dat er nog weinig perspectief is 
voor deze groep en dat de aandoeningen grote impact hebben op het dagelijks leven, sociaal 
functioneren en werk van patiënten en hun naasten. 
 
Het is de bedoeling dat PAIS namens de aangesloten patiëntenorganisaties haar lobby-activiteiten 
verder uitbreidt en intensiveert in de toekomst om zo meer draagvlak bij de belangrijkste 
stakeholders te creëren. 

Lyme Symptomenlogboek (v.h. Symptomentracker) 
 
In 2022 heeft vrijwilliger Hans van Andel een idee voorgedragen voor een website waar 
lymepatiënten hun symptomen bij kunnen houden. In 2024 heeft hij samen met Dennis Haverhals 
de eerste versie van deze website ontwikkeld. Deze eerste versie geeft patiënten zicht op het 
verloop van hun eigen klachten en ze kunnen hun eigen verloop in statistieken vergelijken met dat 
van andere lymepatiënten. In 2025 hebben we subsidie ontvangen voor doorontwikkeling van dit 
platform voor een verbeterde gebruiksvriendelijkheid. Nog altijd is het doel van de app om naast 
persoonlijk inzicht in het ziekteverloop ook wetenschappelijk onderzoek te kunnen doen met 
anonieme gegevens van klachten.  
  
De huidige functionaliteiten van het Symptomenlogboek zijn: 
  
Individuele progressie door: (persoonlijke data) 
● Meer grip op symptomen 
● Weten wanneer het tijd is voor verandering 
● Betere hulp bij de huisarts 
  
Meer inzicht in: (geaggregeerde data) 
● Beloop van de ziekte 
● Effect van behandelingen 
● Verbanden tussen patiënten 
  
Focus voor het Symptomenlogboek in 2026:  
  
● Verbeterde gebruiksvriendelijkheid m.b.v. video’s en duidelijkere weergave van het 
ziekteverloop. 
● De mogelijkheid om reviews achter te laten over je ervaring met middelen of therapieën. 
  
Op termijn willen we ook graag wetenschappelijk onderzoek kunnen doen naar: 
● Klachtenpatronen over tijd 
● Beloop van het herstel in relatie tot behandeling 
● Alternatieve behandeling versus medische behandeling 
● De Nederlandse richtlijn versus behandeling volgens ILADS 
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Keuzewijzer zorgverzekeringen 2025 
 
Ook eind 2025 heeft de vereniging de jaarlijkse ‘Lyme Keuzewijzer Zorgverzekering’ gepubliceerd. 
Op basis van speurwerk en signalen uit de achterban heeft de Werkgroep Juridische 
Belangenbehartiging van de Lymevereniging antwoord gegeven op een paar belangrijke vragen 
voor mensen die zich afvragen of ze een nieuwe zorgverzekering willen afsluiten, zoals: 

• Wil ik vrije keuze van zorgverlener, of kies ik voor de laagste premie? 

• Neem ik een aanvullende verzekering, voor bijvoorbeeld fysiotherapie, alternatieve 
behandelingen of een vergoeding voor mijn mantelzorger? 

• Welke voordelen kan ik krijgen bij een verzekering via de gemeente, of bij een 
collectiviteitspolis? 

• Waar moet ik nog meer op letten? 
 
De premiestijging voor het basispakket voor 2026 is beperkt gebleven tot enkele euro’s; in 2027 
wordt een sterkere stijging verwacht. De combinatiepolissen met grotendeels vrije zorgkeuze zijn 
wel duurder geworden. 

Werkgroep Uitkeringen 
 
Veel lymepatiënten hebben problemen met het UWV voor hun uitkering, of met gemeenten 
rondom bijstandsuitkeringen, en dat is een ernstig probleem. Het lijkt volstrekte willekeur of een 
lymepatiënt een uitkering krijgt of niet. Er zijn aardig wat lymepatiënten die een rechtszaak voeren 
tegen het UWV of de gemeente en achter elke zaak schuilt een persoonlijk drama. 
 
In 2025 hebben de vrijwilligers van de werkgroep rond de twintig mensen individueel begeleid bij 
hun UWV-proces, via telefoon en e-mail. 
 
De werkgroep neemt deel aan een intensief traject over de motie van Van Kent: vier 
patiëntenorganisaties (Lymevereniging, ME/cvs, long-covid en Q-koorts) hebben 22 
verbetervoorstellen gedaan. Heel veel overleg met de samenwerkingspartners, en met het UWV, 
met de FNV en CNV, de NVVG en de NVAB en met het ministerie van VWS. Het overleg hierover 
met UWV en VWS is in 2025 nog verder geïntensiveerd. Helaas nog zonder resultaat. Er wordt 
positief gereageerd, maar er zijn nog geen verbetervoorstellen.  
 
In 2025 heeft de werkgroep tweemaal de UWV-training georganiseerd, beide keren online. In het 
voorjaar waren er vijf deelnemers, in het najaar tien. De training werd opnieuw hoog gewaardeerd, 
het gemiddelde rapportcijfer dat de cursisten gaven was een 8,7. 
 
Van de vier enthousiaste, jonge juristen die de werkgroep in 2024 als vrijwilliger verwelkomd heeft, 
is er in 2025 één vertrokken. Twee vrijwilligers zijn zodanig goed ingewerkt, dat zij 
bovengenoemde training voor hun rekening konden nemen.  
Momenteel is er nog een vacature voor een werkgroeplid met medische expertise op het gebied 
van de ziekte van Lyme. 
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