Ute Fischer

Eine Chronik

Am 1. Juni 1994 versammelten sich zehn
Menschen in einer Gaststdtte in Ham-
burg-Harburg, um einen Verein fiir Borre-
liose-Patienten zu griinden. Von 60.000
Borrelioseerkrankungen berichtete da-
mals das Robert-Koch-Institut. Eine la-
cherliche Zahl aus heutigem Blickwinkel.
Allein in Bayern rechneten Kassenarzte

im Jahr 2021 fast 70.000 Diagnosen ab.

Im Jahr 2020 summierten sich die Dia-
gnosezahlen der Bundesrepublik auf
537.000. Hat sich etwas verbessert in
diesen 30 Jahren?

Ja. Es gibt nun Beweiszahlen, dass ein
Mehrfaches an Diagnosen von Arzten
abgerechnet wird, als in meldepflichti-
gen Bundeslandern angezeigt werden.
Beispiel Thiiringen im Jahr 2021: 398 ge-
meldete Erkrankungen im Rahmen der
landerspezifischen Meldepflicht, aber
15.200 Diagnose-Abrechnungen bei der
Kassenarztlichen Vereinigung, also an
gesetzlich Versicherten.

Ja: Weil die detektivische Arbeit des
BFBD (Borreliose und FSME Bundes
Deutschland) Transparenz erdffnete
liber die gezielte Verharmlosung der
Borreliose durch die Pharmaindustrie,

durch Arzte, Wissenschaftler und vor al-
lem durch Laien und Fachmedien. Spe-

ziell werbeabhangige Medien wurden
von den FSME-Impfstoffherstellern

durch hochprofessionelle Offentlich-

keitsarbeit, teils fahrldassig unbewusst,

teils gezielt auf Anzeigenkunden schie-
lend, zu Handlangern der Pharmaindus-

trie.

Ja: Das Dilemma der Verharmlosung ist

nicht mehr durch Fragen nach dem ,Wa-

rum“ gekennzeichnet, sondern durch

das Bewusstsein, dass die Symptome ei-
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ner Borreliose dahingehend umgelenkt
werden konnen, dass man damit Geld

verdienen kann. Es geht um Fehldiagno-

sen wie Depression, Multiple Sklerose,
Fibromyalgie, Neuropathie. Wir miissen
zur Kenntnis nehmen, dass mit diesen
Fehldiagnosen Geldmaschinen gefiittert

werden. Die entsprechenden Medika-
mente sind sogenannte Blockbuster, wo-

mit sich die Pharmaindustrie Maximal-

Umsdtze beschert und diese zur Beein-
flussung des Gesundheitswesens ein-

setzt. Kein Einzelbeispiel: Im September
2016 spendierte die Pharmaindustrie 1,3
Millionen Euro fiir die Ausrichtung des
44. Rheumatologen-Kongresses.

Mit Antibiotika fiir den Menschen ist
kein Geld zu verdienen. Die {iblichen

Antibiotika - fast alles preiswerte Nach-
ahmerprodukte - werden im groflen Rah-
men an Zuchtvieh und -gefliigel verfiit-
tert. Wir Menschen werden damit prak-

tisch zwangsantibiotisiert. Wen wundert
es, dass diese urspriinglich so wichtigen

und wirksamen antibakteriellen Medika-
mente beim Menschen kaum noch wir-

ken?

© iStock

Lange Zeit lag die Hoffnung auf bundes-
weiter Aufkldrung und Arztefortbildung
sowie auf einer generellen Melde-
pflicht, wie sie fiir FSME schon lange
existiert. Fiir Borreliose gab es dafiir
gute Ansitze: Alle neuen Bundeslander
fiihrten sie allerdings nur auf Landerba-
sis Anfang der 90er Jahre ein. Die alten
Bundeslander hielten sie fiir entbhehr-
lich. Borreliose wurde nicht als bedroh-
lich eingeschatzt und auBerdem ,sei
sie doch gut mit Antibiotika heilbar.”
Wegen der Haufigkeit verlieB man sich
auf das Robert-Koch-Institut (RKI), das
in den 80er Jahren auf Grund einer
Untersuchung unter Niedersachsischen
Jdagern die Gesamtzahl von 60.000
hochrechnete. Diese Minimalzahl publi-
zierte das RKI iiber Jahrzehnte in den
Medien.

Dem BFBD gelang es 2011, dass in Rhein-
land-Pfalz und dem Saarland die Melde-
pflicht fiir Borreliose eingefiihrt wurde.
Ein Jahr spater war Bayern soweit. Dazu
waren unzahlige Briefe und Besuche bei
Politikern notig. Bei den restlichen, nicht
unwesentlich betroffenen Bundeslan-
dern biss der BFBD bis heute auf Granit.
Man muss nicht spekulieren, dass das
Thema ab und zu auf der jahrlichen
Bundes-Gesundheitsministerkonferenz
durchgehechelt wurde; vor allem, wie
man sich vor der generellen Melde-
pflicht driicken kdnne: Baden-Wiirttem-
berg, Bremen, Hamburg, Hessen, Nieder-
sachsen, Nordrhein-Westfalen, Schles-
wig-Holstein. Diese sieben reprasentie-
ren rund 150.000 jahrliche Borreliose-Er-
krankungen, also fast die Hailfte
Deutschlands.



Trotzdem: Ausreden und Beschwichti-

gungen jener Bundeslander fiillen viele
dicke Ordner; darunter Absender wie
Armin Laschet, Winfried Kretschmann,
Markus Soder, Jens Spahn, Ursula von
der Leyen, Christian Diirr, Bérbel Bas.

Chronik in Zahlen

1994 Griindung mit 10 Mitgliedern
1995 Erkenntnis, dass es kaum Arz-
te fiir Borreliose gibt. Eine ge-
heime Arzteliste entsteht.

13 Mitglieder; fast alles Selbst-

hilfegruppen, von denen nach

30 Jahren noch Bremen, Augs-

burg und Heidenheim an der

Brenz beraten.

15 Mitglieder. Erstes Treffen

der Selbsthilfegruppen. Pla-

nung einer Zeitschrift ,Borre-
liose Magazin®.

20 Mitglieder. Erste Mitglieder-

versammlung in Fulda. Erstes

Borreliose Magazin im April

1998

1999 43 Mitglieder

2000 59 Mitglieder. 41 Borreliose-
Beratungsstellen und SHG.

2001 111 Mitglieder. Betroffene initi-
ieren in Jena die Vorstufe der
heutigen Deutschen Borrelio-
se-Gesellschaft.

2002 159 Mitglieder. 44 Borreliose-
SHG.

2003 212 Mitglieder. Ein Wissen-
schaftlicher Beirat wird beru-
fen.

2004 277 Mitglieder. Das erste Borre-
liose-Forum wird etabliert.

1996

1997

1998

Fazit nach zehn Jahren

Die Facher Infektiologie, Klinische Phar-
makologie und Ethik werden in die Ap-
probationsordnung der universitaren
Ausbildung zukiinftiger Mediziner einge-
fiihrt. Die Ausbildung der Arzte iiber Bor-
reliose beschrankt sich bis heute auf
acht Lehrstunden in sechs Semestern.

r. 1/ Aprl 1998

- Borreliose

Magazin

AUFISFUNG = IECKENEATINKUNGEN » Lyme-BOMERCDE » FANE + ENvicRiose 1. » Derstung

wissensnotstand
in Devutschiand

-+ tchan Borresces, Ve Batroste-

Borreliose steht im Verzeichnis der Be-
rufskrankheiten. Sie wird jedoch auf eu-
ropdischer Basis als ,seltene” Erkran-

kung gefiihrt.

2005 366 Mitglieder. 55 Borreliose-SHG.

Ein Vermachtnis von 10.000 Euro finan-
ziert den Druck von Praventionsbroschii-
ren.

2006
485 Mitglieder. Hotline-Beratung an vier
Tagen der Woche.100.000 Flyer: ,Wir ho-
len die Borreliose aus der Tabuzone” Im
Laufe der nachsten Jahre erscheint der
Flyer in Englisch, Franzosisch, Tiirkisch,
Arabisch, Russisch, ltalienisch. Titel-
schutz fiir ,Borreliose Wissen” wird ein-
gereicht.
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2007

683 Mitglieder. 3.000 Patientenbroschii-
ren fiir Arztpraxen werden verteilt. Er-
stes Berater-Seminar. Erstmals werden
Mitglieder als Verbandsrat, spater Ak-
tivenrat eingeladen, um Uber Ziele und
Vorhaben des BFBD zu diskutieren. Ein
Computer-Programm fiir Telefonbera-
tung in ganz Deutschland an sechs Ta-
gen der Woche wird etabliert. ,Borreli-
ose Wissen" erscheint erstmals im Fe-
bruar mit Nummer 15.
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® Hiufig gestellte | @ Borreliose-
Fragen und Ambulanz
plausible ® Borreliose-
Antworten Tagesklinik

® Therapiestudie

B Bundes-
reglerung und
Bundesarzte-
kammer
reagieren

2008

850 Mitglieder. Der Vorstand erwirkt Ter-
mine im Robert-Koch-Institut und der
Bundesarztekammer, Berlin.

2009

1.013 Mitglieder, 77 Borreliose-SHG. Ent-
wicklung eines Kinder-Vorleseheftes
und eines Posters fiir Kitas und Grund-
schulen. Einladung zum EU-Gesund-
heitskommissar nach Briissel. Ziel: Ab-
schaffung des Begriffs ,Seltene Erkran-
kung" fiir Borreliose.

2010

1.238 Mitglieder. Ein Anwalte-Kompe-
tenznetz entsteht. 50.000 Kinderhefte
werden von Kitas und Schulen angefor-
dert. Mit einer Pressekonferenz in den
Raumen der Bundespressekonferenz,
Berlin, mit dem Patientenbeauftragten
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der Bundesregierung landet der BFBD in
der ARD-Tagesschau.
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Forscher warnen:
Deutschlands geféhrlichstes Tier!

® Lassen Sie sich nicht tduschen; ® Borreliose tritt schubweise auf
Es gibt keine Impfung gegen mit wechselnden Beschwerden:
Zecken. Gelenke,

® Infizierte Zecken gibt es lber-
all in Deutschland und in allen
euvropdischen Urlaubslandern.

Kopf, Haut,
Riicken,
Augen, Herz,
Demenz,
m Zecken sind micht nur im Wald, Konzentrations- und Sprech-
sondern auch in Girten, Parks, stirungen.
Diinen, auf Spielpldtzen und ® Achtung Fehldiagnosen:
Schwimmbad-Wiesen. Multiple Sklerose. Depression.
® Je ldnger eine Zecke saugt, um Demenz. Fibromyalgie.
so grifer wird das Risiko einer  Rheuma. Psychosomatik.
Borrelien-Infektion.

® Ko-Infektionen erschweren

® Auch ohne Diagnose und Heilung.
Wanrle_mile m Der beste Schutz vor einer
kenn sich Infektion ist das abendliche
eine Borre- Absuchen und sofortige
liose ent- Entfernen.

wickeln. .
= Laborunter- p )
suchungen EESESELER o
sind unzu- LR ’
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verlissig. 1
Y m Nur frilhzeitige Erkennung
und ausreichende Behandlung

, - . sichern die vollstindige
® Ein positiver Labortest beweist Genesung.

die Borreliose nicht, ein
negativer schlieft sie nicht aus. Wir kldren auf.
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PATIENTENDRGARISATION BUNDESVERBAKD

,Lyme-Borreliose
zahlt zu den am meis-
ten unterschatzten
und verharmlosten
Krankheiten Deutsch-
lands Zitat: Wolf-
gang Zoller, Patienten-
beauftragter der Bundesregierung.

Der vom BFBD organisierte Patienten-
Tag in Weiden/Oberpfalz mit etlichen
Arzten der Deutschen Borreliose-Gesell-
schaft (DBG) erreicht iiber 600 Betroffe-
ne, die teils in Omnibussen aus anderen
Bundeslandern anreisen. Erstmalige
Hochrechnungen durch Zahlen der Kran-
kenkassen ergeben Borreliose-Erkran-
kungen in Hohe von fast 800.000 allein

www.borreliose-bund.de

Wir sind immer so selten, wie es den Politikern in den Kram passt.

Saimen sinil Hundera
[Nov. 2009) armbhng su werden

Saiten wird arwihng, duss wir gar nicht ssiten il

Gelordert durch:

Q Bundesministerium
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Wir finden das sehr seltsam
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in Deutschland. Das Bundesgesund-
heitsamt sponsert den Druck eines ent-
sprechenden Posters und verbietet dann
die Verbreitung.

20m

1.360 Mitglieder. Meldepflicht in Rhein-
land-Pfalz und Saarland. 25.000 Euro
sammeln Mitgliedern und Forderer zum
Druck der DBG-Leitlinien zur Borreliose-
Diagnostik und -Therapie. Ein Anstecker
LB wird kreiert, als duleres Zeichen,
dass man gesprachsbereit fiir Lyme-Bor-
reliose und die Beratung anderer Betrof-
fener sei. Alle Mitglieder erhalten ihn zu-
geschickt. Auch heute noch.

2012

1425 Mitglieder. 100 Borreliose-SHG.
,Schutzengel” Martin Neumeyer, heute
Landrat von Kelheim,
halt seitdem seine
schiitzenden  Fliigel
tiber den BFBD und
vermittelte politisch
bei der Einfiihrung der
Meldepflicht in Bay-
ern. Ein weiterer Borreliose-Patiententag
in Regensburg mit Arzt- und Laienvortra-
gen trifft auf 800 interessierte Besucher.
Die Uni Regensburg initiiert eine Gegen-
veranstaltung fiir Arzte.

2013

1.366 Mitglieder. In Bayern tritt die Mel-
depflicht in Kraft. Mit einer groR ange-
legten Kinderaktion mit Ausmalheften
und Poster startet eine bundesweite In-
fo-Aktion in Kitas und Grundschulen, die
bis heute anhalt. Hunderttausende Hef-
te wurden inzwischen nachgedruckt und
weiter angefordert. Europdische Borre-
liose-Organisationen verbreiten diese
Kinderhefte mit Erlaubnis des BFBD in
Niederlandisch, Franzdsisch und Ruma-
nisch.

Warum ich mich vor Zecken in Acht nehmen muss

Zecken gibt es fast aberall auf der Welt

2014

1.370 Mitglieder. 84 Borreliose-SHG. Erst-
mals Einbeziehung des BFBD zur Erar-
beitung der AWMF-Leitlinie ,Kutane Bor-
reliose”. Der Versuch einzelner Mitglie-
der, den BFBD zu zerstoren, misslingt.

Fazit nach 20 Jahren

Borreliose ist eine anerkannte Krank-
heit. Zeitschriften, Poster und die Ho-
mepage helfen taglich unzahligen Be-
troffenen ehrlich und ohne Verharmlo-
sung. Exzellente Kontakte zu Patienten-
organisationen in ganz Europa. Noch
immer herrscht Arzte-Tourismus quer
durch die Republik. Querschldge aus
der Pharmaindustrie haufen sich in
Arztefortbildungen, die Fehldiagnosen
wie Depression, Multiple Sklerose und
Fibromyalgie popular machen, wenn
keine Antikorper gegen Borreliose im



Labor gefunden werden. Das Internet
mit seinen Suchmaschinen fiillt sich
mit verharmlosenden Beitragen. Immer
haufiger greifen Betroffene auf diese
Umsonst-Informationen zuriick, ohne
sich bewusst zu sein, dass ihnen die

Borreliose nur ausgeredet werden soll.

2015

1.200 Mitglieder konstant. Bundesprasi-

dent Joachim Gauck lddt den Verein als

Wiirdigung zu einem Fest der Ehrenamt-

lichen nach Berlin. Ein Newsletter fiir
Mitglieder wird etabliert. Der FC St. Pauli
spendet 1.000 Euro fiir einen Aprilscherz
mit Zecke.

2016

1.200 Mitglieder. 60 Borreliose-SHG.
Sechs regionale Beraterseminare brin-
gen SHG-Leiter und kompetente Borre-
liose-Arzte zusammen und auf den neu-

esten Stand.

2017

1.200 Mitglieder, Patiententag in Fell-
bach/Stuttgart mit iber 400 Besuchern.
ange-

Eine einstweilige Verfiigung,
strengt durch BFBD und DBG, verhindert
zumindest iiber Monate die Verbreitung
der AWMF-Leitlinie Neuroborreliose.

2018

1.200 Mitglieder. Erste Auflage des Bu-
ches ,Gesundwerden ist moglich” mit er-
folgreichen Heilungsgeschichten.

© pixabay/BRuM309

2019

1125 Mitglieder. ,Slyme’, die deutsche
BFBD-Herausgabe des Skandalbuches
der Jenna Luché-Thayer, Beraterin bei
der WHO, der UN und US-Regierung, er-
scheint. Es geht um Korruption und Wis-
senschaftsbetrug um die Lyme-Borrelio-
se weltweit. Die Hoffnung, dass der se-
xuelle Ubertragungsweg sowie von der
Mutter auf das Kind in die weltweiten
ICD-Codes aufgenommen werden, wird
von Kanada boykottiert.

Der BFBD organisiert in Rostock einen
weiteren Borreliose-Patiententag und ei-
ne Arztefortbildung. Fiinf wissensdursti-
ge Arzte informieren, dass die Uni Ro-
stock diesen Termin als iberfliissig ver-
unglimpft hat. Auch die Zahlen der Bor-
reliosepatienten halten sich mit rund
400 in einem Rahmen, der nicht mit der
Zahl der Betroffenen in Mecklenburg-
Vorpommern korreliert.

Das Zentralinstitut fiir die Kassenarztli-
che Versorgung (ZI) berichtet, dass im
Jahr 2019 bei 306.000 gesetzlich versi-
cherten Patienten eine Borreliose dia-
gnostiziert wurde. Das RKI hingegen ver-
offentlicht fiir den gleichen Zeitraum die
Zahl von12.200; dabei handelt es sich je-
doch nur um Diagnosen der landerspezi-
fischen Meldepflicht aus neun Bundes-
landern. Die Medien erkennen den Unter-
schied nicht.

Fazit nach 25 Jahren

Die EU hat eine landerweite Registrie-
rung von Neuroborreliose verfiigt. Die
WHO kiindigt an, weitere Symptome der
Lyme-Borreliose, die bis dahin auf
Fluchtdiagnosen verschoben wurden, in
das Statistische System ICD-11 aufneh-
men zu wollen. Es gibt Fiirsprecher in
der UN und im Europaparlament. Die zu-
nehmende Nutzung des Internets mit
kostenlosen, aber pharmagefarbten
Borreliose-Informationen schwacht die
Inanspruchnahme der Patientenorgani-
sation. Die Mitgliederzahlen steigen

nicht, obwohl nachweislich immer mehr
Erkrankungen bei den Kassenarztlichen
Vereinigungen abgerechnet werden.

2020

1.044 Mitglieder. Die Corona-Pandemie
lahmt das ganze Land und auch die Ar-
beit des BFBD. Treffen der Selbsthilfe-
gruppen fallen aus. Patientenveranstal-
tungen in Erfurt, Germering, Wiesbaden
sowie die Mitgliederversammlung miis-
sen abgesagt werden. Die Berichterstat-
tung im Borreliose Wissen konzentriert
sich auf das Immunsystem, wie es The-
rapien regelrecht aushremst und wie
chronische Entziindungen Heilungspro-
zesse verzogern. Und erstmals gibt es
Erfahrungsberichte {iber Disulfiram als
Wundermittel gegen Borreliose. Eine
neue Studie bestatigt, dass Erreger wie
Borrelien neuropsychiatrische Sympto-
me und Autoimmunerkrankungen auslo-
sen konnen. Die BFBD-Zeitschrift Borre-
liose Wissen erscheint treu zwei Mal im
Jahr, nun schon im16. Jahrgang mit Aus-
gabe Nr. 42.
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2021

1.032 Mitglieder. Das ZI berichtet, dass
in diesem Jahr bei 325.000 gesetzlich
versicherten Personen eine Borreliose
diagnostiziert wurde. Forderprojekte mit
den Krankenkassen miissen wegen
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Corona weiterhin auf 2022 verschoben
werden. Von den 77 Borreliose-SHG be-
schranken sich die meisten auf Telefon-
und E-Mail-Beratung. Corona hinterlasst
tiefe Furchen. Auch die Borreliose-Arzte
der DBG treffen sich nur virtuell. Der mo-
natliche Newsletter tragt bereits die
Nummer 94.

2022

981 Mitglieder. Zweiter Band des Buches
,2Gesundwerden ist moglich”

Angeblich seien nur 135.000 Borreliose-
Neuerkrankungen von Kassenarzten ab-
gerechnet worden. Hingegen explodie-
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ren die Erkrankungszahlen fiir Long-Co-
vid. Insider wissen, dass sich die Symp-
tome beider Infektionen gleichen. Weder
Medien noch Arzteorganisationen ge-
hen darauf ein. Der BFBD und die DBG
treten auf der Stelle. Jedoch findet wie-
der eine Mitgliederversammlung statt.

2023

886 Mitglieder. Der BFBD liebdugelt ver-
geblich mit einer Fusion mit Onlyme, der
libers Internet aktiven Plattform. Im
Internet tauchen vermehrt Fake-Studien
auf, die von chinesischen Autoren stam-
men. Corona hat die bis 2019 ordentlich
laufende Offentlichkeitsarbeit iiber Bor-
reliose fast zum Verstummen gebracht.

Fazit nach 30 Jahren

Die Zahl der vom ZI gemeldeten Borre-
liose-Diagnosen habe sich nahezu halb-
iert, wird berichtet. Auch die RKI-Zah-
len der meldepflichtigen Bundeslander
haben sich um etwa ein Drittel redu-
ziert, ist im RKI-Meldenetz zu lesen.
Dass die Symptome von Long-Covid
und Long-Lyme nahezu identisch sind,
lasst spekulieren, dass jene Beschwer-
den iiberschnell in den Corona-Topf ge-
worfen werden, zumal es fiir beide In-
fektionen weder zuverlassige Marker
noch sichere Therapien gibt.

Doch ein Lichtblick deutet sich an: Die
1993 von Horst Seehofer eingefiihrte
Budgetierung der Arzte und Kranken-
hauser soll fallen, glaubt man den Ab-
sichtserklarungen von Bundesgesund-
heitsminister Karl Lauterbach. Langjah-
rige Borreliosepatienten wissen ein kla-
gendes Lied davon zu singen. ,Das Bud-
get” war seit Jahrzehnten die haufigste
Ausrede der Arzte, wenn es um die aus-
reichende Behandlung der Lyme-Borre-
liose ging.

2024
Ein Jahr des Aufbruchs.
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