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it diesem Heft von Borreliose Wissen bege-
hen wir das 25-jdhrige Jubildum unseres
Vereins. Das ist eine lange Zeit, in der sich von
praktisch Null an die Patientenselbsthilfe entwi-
ckeln musste. Nur noch wenige Mitglieder sind seit
den ersten Zeiten dabei und haben uns iiber alle
Klippen hinweg nicht nur die Treue gehalten, son-
dern uns auch zum Teil hochst aktiv unterstiitzt.
Wir haben schon einige davon in den vergangenen Jahren geehrt, wir
werden dies auch gerne dieses Jahr tun. Diesen Menschen, die teils auch
selbst immer noch mit den Aus- und Nachwirkungen der Borreliose zu
tun haben, gilt zuallererst unser herzlicher Dank.

Seit Mitte 2018 ist auch in der Européischen Union das Thema Borreli-
ose — wieder - auf die Tagesordnungen gekommen. Wie in Deutschland
nahmen auch in den anderen Mitgliedsstaaten der Européischen Union
die Erkrankungen an Borreliose und wohl auch Co-Infektionen in den
letzten Jahren stdndig zu. Die Gremien der Europdischen Union sahen
diese Problematik lange nicht. Erst im Jahr 2003 wurde Borreliose erst-
mals in einem europdischen Dokument erwahnt. Sie wurde damals neu
in die Liste der Zoonosen aufgenommen, wozu Borreliose nicht gehort,
sind derzeit reguldr iberwachungspflichtig. Die Mitgliedsstaaten haben
jedoch in eigener Verantwortung die epidemiologische Situation und
Entwicklungstendenzen und mégliche Uberwachungsmafinahmen zu
bewerten. In Deutschland ist die hier zustindige Stelle das uns allen
bekannte Nationale Referenzzentrum fiir Borreliose, das beim Bayeri-
schen Landesamt fiir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit angesiedelt
is mit seinem Leiter Dr. Volker Fingerle. Dort geht man laut Internet-
Veréftentlichung immer noch von 60.000 bis 100.000 Infektionsfallen
aus, nach Ansicht anderer hochkaritiger Experten, namlich Prof. Sebas-
tian Rauer, konnten es auch doppelt so viele, namlich bis 200.000 sein.
Woraus nur eins zu erkennen ist: Tatsdchlich weif$ man nichts Genaues.

Die Zeit ist reif

Am 22. Juni 2018 wurde nun in einem Durchfithrungsbeschluss
2018/945 der Europiischen Kommission (der ebenso wie die oben
zitierte Richtlinie erst durch die Mitgliedsstaaten umgesetzt werden
muss) die Neuoborreliose in die Liste der Krankheiten aufgenommen,
die “durch systematische Uberwachung beobachtet werden* miissen.
Immerhin wurde konstatiert, dass die Neuroborreliose ,,in der Union
ein Problem® ist. Uberwachungspflichtig sind allerdings nur sogenannte
wahrscheinliche und bestitigte Falle, zu deren Einordnung immer auch
eine positive Liquordiagnostik und Serologie gehért. Einzige Aus-
nahme, die keine Liquoruntersuchung verlangt: bei Kindern unter 18
Jahren. Es ist abzusehen, dass damit nicht mehr als die eindeutigen,
frisch akuten Neuroborreliosen erfasst werden konnen. Die problemati-
schen Fille — negativer Liquor, Seronegativitdt —, die oft solange schon
mit Fehldiagnosen behandelt werden, bis sie tatsichlich nicht mehr
heilbar sind, diirften nicht gesehen werden. Trotzdem oder gerade des-
wegen wollen wir die Landerparlamente ansprechen und fiir die wirkli-
che Problematik sensibilisieren. Wenn schon die Neuroborreliose, die
nach Meinung der Leitlinien-Autoren nur 3,3 Prozent der Borreliose-
falle ausmacht, iberwacht werden muss, dann kann und sollte man
auch dem gesamten Ausmaf dieser Krankheit ins Auge sehen.

Dr. Astrid Breinlinger
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Dr. Jack Lambert raumt auf

DiagnosTik HENE

iiber seine Kollegen, iiber die Politik und wie Lyme-Borreliose auf der ganzen Welt

verharmlost wird

Ubersetzung und Interpretation von Ute Fischer auf der Basis eines Interviews von Huib Kraaijeveld, niederlandi-

scher Autor und Journalist

ack Lambert ist ein schottischer
]Infektiologe, der schon vor 20 Jah-
ren Borreliose-Patienten in den USA
behandelte und seit fiinf Jahren in
Dublin, Irland in einem offentlichen
Krankenhaus arbeitet. Am 26.
November 2018 eroffnete unter sei-
ner Leitung das Lyme Ressource Cen-
ter in Dublin. Siehe auch Bericht von
Dr. Astrid Breinlinger, Vorsitzende
des BFBD.

Il Wie kam Lambert zur
Borreliose?

In meiner 25-jahrigen Tatigkeit als
Infektiologe betreute ich ein breites
Spektrum an verschiedenen Infekti-
onskrankheiten. Viele der Lehrbii-
cher, in denen diese Infektionen
beschrieben werden, wurden von
meinen ehemaligen Mentoren und
Chefs verfasst; einige von ihnen
waren Kandidaten fiir den Nobelpreis
fir Medizin. In den letzten Jahren ist
mir sehr deutlich geworden, dass es
viele Ahnlichkeiten zwischen HIV,
Hepatitis C, Transplantationsmedizin
und den vielen Komplikationen gibt,
mit denen Patienten mit Lyme-Borre-
liose und Co-Infektionen leben. Jahr-
lich werden Milliarden in die HIV-
Forschung investiert, Milliarden in
die Transplantationsmedizin gesteckt,
aber aus irgendeinem Grund wird
wenig Geld fiir die Erforschung von
Lyme-Borreliose und deren Co-
Infektionen wie Anaplasma, Babesia
und Bartonella ausgegeben. Doch
diese Infektionen konnen genauso
schddlich und ldhmend sein wie frii-
her HIV und Hepatitis, bevor wir
Medikamente zur Behandlung dieser
Erkrankungen fanden.
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B Antikorper-Tests

Aus meiner Betreuung von Kindern
Aids-kranker Frauen kenne ich die
Schwierigkeit, dass ihre Infektion
nicht erkannt wurde, weil sie keine
Antikorper bilden konnten. Wir hat-
ten nicht den optimalen Test! Mit
Borreliose und Co-Infektionen sehe
ich das Gleiche. Wenn man einen
positiven Test hat und dazu passende
Beschwerden, dann ergibt die Kom-
bination die Diagnose. Berichtet
jemand trotz negativem Test von
einem Zeckenstich und zeigt typische
Symptome, dann muss man die
Manifestationen verfolgen und nach
einem alternativen Test suchen. Oder
wir behandeln, auch wenn der Test
negativ ist. Wir tun dies fiir die meis-
ten anderen Infektionskrankheiten;
wir arbeiten mit der klinischen Diag-
nose. Und wenn es den Patienten mit
unserer Behandlung besser geht, wis-
sen wir, dass wir einen ,therapeuti-
schen Erfolg“ hatten. Es ist die Arbeit
eines Arztes, die Teile des Puzzles so
zusammen zu setzen, dass er zu einer
Diagnose kommt. Im Grunde ent-
scheidet der gesunde Menschenver-
stand.

I Miillsack-Diagnosen

Ich erlebe mit Borreliosepatienten
die gleiche Uberraschung wie vorher
mit den HIV-Kindern. Es ging ihnen
gut, bis sie einen Zeckenstich erlitten;
dann entwickelten sie Fieber, Gelenk-
schmerzen, Nervenschmerzen und
waren nach zwolf Monaten immer
noch krank. Solche Geschichten
muss man ernst nehmen, die Leute
untersuchen und richtig behandeln.

Dr. Jack Lambert

Viele meiner Patienten mit angeblich
falsch-positivem Test hatten nach
anderen Borreliose-Tests gesucht, die
sie selbst bezahlen mussten. Dabei
mussten nur die Teile des Puzzles
richtig zusammen gesetzt werden,
um zur richtigen Diagnose zu kom-
men. Viele dieser Patienten hatten
bereits eine kurzfristige Behandlung
erhalten und es ging ihnen besser.
Doch die Symptome kamen zuriick.
Oft erhielten sie von Neurologen
oder Rheumatologen eine soge-
nannte ,Millsack-Diagnose® wie
Fibromyalgie, Chronische Miidigkeit,
Chronisches Schmerzsyndrom oder
Diagnosen wie ,atypische Multiple
Sklerose, atypischer Parkinson oder
sogar atypische ALS®.

Borreliose und Co-Infektionen
haben die meisten Spezialisten in
Irland nicht auf dem ,,Radarschirm®
Sie sind sich der Komplexitit der
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Grund zu feiern! nd Deutschland ist ein wahrer

diagnostischen = Probleme nicht
bewusst und folgen dem IDSA-Man-
tra, dass ein negativer Test eine Bor-
reliose ausschliefit. Zusatzlich zu
meiner Krankenhauspraxis habe ich
in den letzten funf Jahren sicher
rund 500  Borreliosepatienten

behandelt. Ich fithre zwar keine Sta-

tistik, kann aber behaupten, dass es
fiir bestimmt 70 Prozent der von mir
Behandelten eine Genesung gab;
entweder komplett oder wenigstens
eine Wiederherstellung und Ver-
besserung der Lebensqualitit.

[l Borreliose-Verleugnung

Die irische Regierung berichtet in
den letzten Jahren nur von einigen
Dutzend Fillen von Borreliose. Auf
ihrer Uberwachungswebsite behalten
sie nur die Neuroborreliose im Auge,
und auch nur die, die nach einer
Lumbalpunktion im Krankenhaus
gezdhlt wurden. Alle anderen Borre-
liosen zédhlen nicht und fallen durch
das Raster. Offiziell gibt es in Irland
keine Lyme-Borreliose und auch
nicht deren Co-Infektionen. Das mag
ein Grund sein, warum meine Kolle-
gen nichts iiber Lyme wissen. Ich ver-
stehe nicht, warum meine Kollegen
die Statistiken der nationalen Regie-
rungen zitieren, obwohl sie genau
wissen, dass diese nicht korrekt sind.

Gegensitzlich verhilt es sich mit
den sexuell tibertragbaren Infektio-
nen (STI's). Jeder weif3, dass die Sta-
tistiken iiber STI's auch in Irland
nicht gut dokumentiert und aufge-
zeichnet sind, aber wir alle wissen,
dass es in Irland Sex gibt und Men-
schen STI's bekommen. Und wir
wissen auch, dass es viel mehr Fille
von Herpes und Genitalwarzen gibt,
als dokumentiert. Meine Kollegen
akzeptieren diese Statistiken, sie ver-
wenden aber nicht den gleichen
Gedankengang, wenn es um Lyme-
Borreliose geht.

Wir haben in Irland endemische
Lyme-Gebiete, in denen Zecken in
grofler Zahl vorkommen und die

Danke und herzliche Glickwiinschel

Dr. med. Carsten Nicolaus

Arztlicher Leiter der BCA-clinic

Menschen im Sommer die Zecken
von ihren Kérpern und den Koérpern
ihrer Haustiere entfernen. Aber den-
noch glauben die Regierung und
unsere Arzte nicht, dass diese Bedin-
gungen auf irgendeine Weise
signifikant waren. Tierdrzte in Irland
kiimmern sich mehr um Borreliose
als Humanmediziner. Wie in vielen
Liandern, nicht nur in der EU, scheint
es eine regelrechte ,Lyme-Verleug-
nung” zu geben.

I IDSA und ILADS

Nach meiner Qualifikation als Spezi-
alist fiir Infektionskrankheiten in
Amerika im Jahr 1991 wurde ich Mit-
glied der IDSA. (Infectious Diseases
Society of America/ amerikanische
Infektiologen-Gesellschaft). Obwohl
ich nie politisch aktiv war, kenne ich
personlich viele der Arzte in IDSA-
Fihrungspositionen. Viele meiner
alten Bosse sind ehemalige Prisiden-
ten und Ausschussmitglieder der
IDSA.

Vor meiner Ubersiedlung nach
Irland habe ich mich nie viel mit
ILADS (International Lyme and
Associated Diseases Society/ Inter-
nationale Gesellschaft fiir Lyme-
Borreliose und verwandte Krankhei-
ten) beschiftigt, Ich sah damals noch
nicht die Notwendigkeit, nach mehr
Informationen iiber Borreliose zu
suchen. Ich war auch beeindruckt

Augsburg

von dem riesigen IDSA-Wissen {iber
alle moglichen Infektionskrankhei-
ten wie HIV, Hepatitis und Tuberku-
lose, so dass ich annahm, dass sie
auch die gleiche Qualitit an Infor-
mationen iiber Borreliose und Co-
Infektionen liefern wiirde. Aller-
dings ist die weitere Einsichtnahme
in ihre Dokumente iiber Borreliose
und Co-Infektionen eine sehr
selektive Wahl der Studien. Und es
existiert keine umfassende Sicht auf
das Thema. Ich wiirde sogar sagen,
dass es bei Borreliose und Co-Infek-
tionen nur eine sehr begrenzte —
wenn nicht sogar zensierte - Art
von Meinung gibt. Ich bin auch
sicher, dass es kein breites Verstand-
nis von Arzten fiir Infektionskrank-
heiten in der Literatur tiber Borreli-
ose und Co-Infektionen gibt. Ich
begriff, dass ich eigentlich auch Mit-
glied der ILADS werden musste,
weil sich deren Mitglieder bemiiht
haben, diese durch Zecken iibertra-
genen Krankheiten wirklich intensi-
ver zu erforschen und ihre Behaup-
tungen und Erfahrungen mit Litera-
tur-Recherche zu unterstiitzen.
Heute weifd ich:

a. Der Antikorpertest ist unvoll-
kommen. Das ist Tatsache.

b. Die Empfehlungen fiir
Behandlung von der IDSA sind zu
begrenzt und scheitern bei vielen
Patienten. Nur sehr wenige IDSA-
Mitglieder haben die Erfahrung und

BorreLiose Wissen Nr. 39
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die Gelegenheit, Lyme-Patienten in
gleicher Anzahl und oft mit der glei-
chen Komplexitdt im Vergleich zu
ILADS-Mitgliedern zu behandeln.
Deshalb habe ich es als sehr hilfreich
empfunden, von den ILADS-Arzten
zu lernen und mein Wissen auf den
neuesten Stand zu bringen und auch
etwas iiber chronische Borreliose zu
lernen.

Als reguldrer Internist in einem
offentlichen Krankenhaus sehe ich
jahrlich zwar einige chronische Bor-
reliose-Patienten. Aber wenn man
sich auf chronische Borreliose spezi-
alisiert, trifftt man auf Hunderte und
Tausende dieser Patienten. Ich lerne
von diesen Patienten, und je mehr
ich von einer bestimmten Patienten-
gruppe sehe, desto besser kann ich
die Gemeinsamkeiten dieser Patien-
ten verstehen. Offiziell folgen meine
Internisten-Kollegen den IDSA-
Richtlinien. Wenn sie aber begrei-
fen, dass ihre Behandlungen nichts
bringen, dann tiberweisen sie sie zu
mir. Manche begreifen aber auch,
dass sie sich nicht nur nach einem
Testergebnis richten konnen und
dass eine langere Antibiose oder eine
kombinierte  Antibiotika-Behand-
lung besser helfen.

[ Es scheitert an der
Therapielénge

Bei einer Infektion wie Lyme-Borreli-
ose gibt es keinen Test fiir den Thera-
pieerfolg. Wenn die Symptome
zuriickkehren, muss langer behandelt
werden. Davor haben aber viele Kol-
legen Angst, weil die IDSA-Richtlinie
zwei bis drei Wochen vorschreibt.
Wenn es dem Patienten nicht besser
geht, wird eher behauptet, es sei eine
Neuinfektion, als dass die vorhan-
dene nicht ausreichend lang behan-
delt worden sei.

Wer hat dieses Gesetz erlassen,
das Arzten verbietet, linger zu
behandeln, besonders wenn es den
Patienten mit der hier empfohlenen
Behandlung besser geht? Leitlinien
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Dr. Jack Lambert und Dr. Astrid Breinlinger

sind Vorschlage fiir die Einhaltung
von Protokollen. Doch Patienten
miissen individuell behandelt wer-
den, weil die patientenzentrierte
Medizin fiir alle Infektionskrankhei-
ten entscheidend ist. Dieses Parado-
xon mit Borreliose zu entwirren, ist
fir mich ein Ratsel.

[ Suchen und finden

Damals, als wir HIV-AIDS hatten,
1981, bevor wir wussten, dass es HIV-
AIDS war, da wir bis 1984 keinen
Antikorpertest hatten und wir das
Virus nicht bis 1987 Kkultivieren
konnten, als wir also sahen, dass
etwas mit einem Patienten nicht

DiagnosTik ERE

stimmte, haben wir uns fiir ihn ein-
gesetzt. Wir fiihrten Bewertungen
von schwulen Minnern in New York
durch und wussten, dass sie immun-
supprimiert waren und dass sie mit
all diesen opportunistischen Infekti-
onen infiziert waren. Wir wussten,
dass es etwas geben musste, was wir
iibersehen hatten, und wir suchten
weiter, bis wir es fanden.

Es bedurfte viel an Arbeit, Wissen-
schaft, Ressourcen und Denken
»uber den Tellerrand“ hinaus zu
schauen, um die richtigen Diagnose-
tests und spater die Medikamente zu
entwickeln, die den Lauf der
Geschichte in Bezug auf HIV und
AIDS veriandert haben. Das Gleiche



