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Samenvatting:

Ondanks dat er in de VS per jaar ongeveer een half miljoen nieuwe gevallen van
de ziekte van Lyme zijn volgens de CDC (Centers for Disease Control and
Prevention) wordt de ziekte vaak niet of verkeerd gediagnosticeerd, waardoor
het een chronische, multisysteem aandoening kan worden. De ziekte van Lyme is
een erkend gevaar voor de volksgezondheid en is (in de VS) een
‘meldingsplichtige ziekte’. Dit maakt dat de CDC verplicht dat ieder geval van de
ziekte van Lyme wordt gemeld. Desondanks zijn zowel de acute als de
chronische ziekte van Lyme (CLD) gedegradeerd tot de categorie “omstreden
ziekten”, die kunnen leiden tot medische gaslighting. Door het analyseren van de
resultaten van een online enquéte onder respondenten met de ziekte van Lyme
(n = 986), belichten we de geleefde ervaringen van mensen die naar de randen
van het medische systeem zijn gedreven, doordat hun symptomen werden
toegeschreven aan psychische aandoeningen, angst, stress en veroudering. Ook
werden uitslagen van bloedonderzoeken en erythema migrans (EM) door artsen
niet erkend en werd verteld dat CLD eenvoudigweg niet bestaat. Met als gevolg
dat een reeks vruchteloze consultaties vaak resulteerde in het uitstellen van een
juiste diagnose, wat schadelijke gevolgen heeft. Dit is de eerste studie die een
uitgebreid scala aan gaslighting technieken behandeld, zoals die worden ervaren
door deze patiéntenpopulatie.

1. Inleiding

Lyme-borreliose (de ziekte van Lyme) wordt veroorzaakt door de
spirocheetbacterie Borrelia burgdorferi sensu lato. Het is de meest voorkomende
door teken overgedragen ziekte en de snelst groeiende door vectoren
overgedragen ziekte in de Verenigde Staten. Zoals in de volgende paragrafen
wordt uitgelegd, kan de ziekte van Lyme van alles veroorzaken: van griepachtige
symptomen tot ernstige beperkingen en de dood [1]. Bij mensen met chronische
lymeziekte (ofwel CLD) is de kans groter dat ze de meest invaliderende
symptomen vertonen. Zodra de Borrelia-spirocheten zich door het lichaam
verspreiden, kunnen ze de spieren aantasten, gewrichten, organen en het
centrale zenuwstelsel, waardoor de bloed-hersenbarriere wordt doorbroken [2].
Het kan ook tijdens de zwangerschap op de foetus worden overgedragen [3-5].
Er zijn Lyme-dragende teken gevonden in alle 50 Amerikaanse staten [6] en ze



worden gevonden op herten, muizen, eekhoorns, konijnen, honden en katten,
om er een paar te noemen.

Volgens de Centers for Disease Control and Prevention (CDC) worden alleen al in
de VS jaarlijks 476.000 mensen gediagnosticeerd met de ziekte van Lyme
(hetgeen de incidentie, niet de prevalentie, van de ziekte aangeeft) [3].

In de VS is de National Notifiable Disease Surveillance System (NNDSS)
verantwoordelijk voor het delen van informatie over bedreigingen voor de
volksgezondheid die zich kwalificeren als “meldingsplichtige ziekten”. De ziekte
van Lyme is een bedreiging voor de volksgezondheid en een aangewezen
meldingsplichtige ziekte. Dit maakt dat de CDC verplicht dat ieder geval van de
ziekte van Lyme aan hen wordt gemeld. Bovendien heeft minstens 14,5% van de
wereldbevolking mogelijk de ziekte van Lyme gehad (en/of blootstelling aan de
infectie), hetgeen wordt aangetoond door positieve bloedtest-uitslagen, met
Centraal-Europa, Oost-Azié en West-Europa als de top-drie regio's [7].

Volgens sommige onderzoekers is het aantal waarschijnlijk veel hoger want:

1) Veel patiénten hebben mogelijk een misdiagnose gekregen van andere
ernstige en invaliderende aandoeningen [8,9];

2) De veelgebruikte ELISA-tests voor de ziekte van Lyme hebben een
gevoeligheid van gemiddeld ongeveer 56% en kijken naar de
immuunrespons van de Borrelia bacterie die meestal niet aanwezig is tot
minimaal een maand na de infectie [10];

3) Volgens onderzoekers kunnen slechts 20% [11] tot 50-60% [12] van de
mensen met de ziekte van Lyme zich herinneren dat ze door een teek zijn
gebeten, om meerdere redenen, zoals het feit dat teken kleiner kunnen
zijn dan één millimeter, en ze een pijnstillend middel in hun gastheer
injecteren [12]; en/of

4) Volgens de hypothese van de auteurs ervaren patiénten met de ziekte van
Lyme en CLD medische gaslighting, wat leidt tot verkeerde diagnoses,
vertraagde diagnose of geen diagnose.

In dit artikel vragen we ons af: Wat is het volledige scala aan gaslighting-
technieken die mensen met de ziekte van Lyme ervaren terwijl ze navigeren door
het medische systeem? Zijn er demografische variabelen, zoals geografische
locatie, leeftijd en geslacht, die correleren met een hogere incidentie van
medische gaslighting?

Patiénten met de ziekte van Lyme hebben vaak moeite om een tijdige diagnose
te krijgen [13], met als gevolg meer schadelijke effecten voor de gezondheid
[9,14,15]. Wat dit probleem verergert, zijn de enorme verschillen in
behandelingen voor de ziekte van Lyme (zowel acuut als chronisch). Zo adviseert
de Infectious Disease Society of America’s (IDSA) (bijgewerkt in 2020) 5-28
dagen antibiotica, afhankelijk van de symptomen; onder bepaalde
omstandigheden [16] gevolgd door een extra kuur van 2 tot 4 weken IV
antibiotica. Daarentegen adviseert de Internationale Lyme and Associated
Diseases Society (ILADS) meer geindividualiseerde protocollen gebaseerd op de
respons van de patiént [17]. Volgens ILADS wordt CLD gedefinieerd als
multisystemisch, “met symptomen en/of tekenen die continu of met tussenpozen
aanwezig zijn, voor minimaal zes maanden” [18] (p. 269). ILADS erkent CLD als
een gevolg van een actieve en aanhoudende infectie, die ofwel onbehandeld of al
eerder behandeld is [18].



Hoewel het niet de focus van dit onderzoek is, is het de moeite waard om te
vermelden dat door teken overgedragen co-infecties, welke niet ongewoon zijn
bij mensen met de ziekte van Lyme, de uitdagingen van zowel de diagnose als
de behandeling aanzienlijk vergroten. De symptomen van deze ziekten kunnen
overlappen met die van CLD, en de behandeling van de co-infecties kan ook
andere geneesmiddelen vereisen, dan die alleen voor de ziekte van Lyme
voldoende zouden zijn [19,20].

Bij de acute ziekte van Lyme kunnen griepachtige symptomen, extreme
vermoeidheid, hoofdpijn, stijve nek, spierpijn, gewrichtspijn, gezwollen
lymfeklieren, keelpijn [21] en gezichtsverlamming [22] optreden. De bekende
rode ring (“bullseye rash”) oftewel erythema migrans (EM), waarvan wordt
aangenomen dat dit de primaire indicator van de ziekte van Lyme is, ontbreekt
tijdens de acute fase in de meeste gevallen [12] of is niet detecteerbaar, vooral
bij Afro-Amerikanen [23,24]. Verder lijkt slechts 6% [25] tot ongeveer 20%
[26,27] van de EM’s op een “bullseye” (schietschijf). Dit is ongelukkig, omdat het
mogelijk is om de ziekte van Lyme in de acute fase [28-30] te genezen met
minimaal 4-6 weken antibiotica, volgens de ILADS-richtlijnen. Na de initiéle door
IDSA aanbevolen lengte van antibioticabehandeling tijdens de acute ziekte van
Lyme zal 10-20% [9,31,32] tot 36% van de patiénten [33] aanhoudende
symptomen hebben.

Borrelia burgdorferi is een complexe stealth-ziekteverwekker die zich door het
hele lichaam kan verspreiden en het immuunsysteem kan ontwijken. Klinische
onderzoeken tonen bewijzen voor persisterende B. burgdorferi-infectie bij
mensen [34-36]. Hoewel er enkele overlappende symptomen zijn van CLD en
acute ziekte van Lyme, waaronder pijn, polyradiculo-neuropathie [37]
vermoeidheid en slaapstoornissen [38], veroorzaakt CLD enkele symptomen
waarmee het zich onderscheidt van de acute ziekte van Lyme, zoals functionele
en structurele hersenafwijkingen [39], cognitieve stoornissen [13,40],
neuroborreliose [14], musculoskeletale en neurologische morbiditeit, problemen
met zien [41], depressie [9,42] (wat tot zelfmoord kan leiden) [43],
hartproblemen (waaronder Lyme-carditis) [44,45], maag-darmproblemen
[46,47], gewrichtspijn en Lyme artritis [48,49]. Het aantal patiénten met de
ziekte van Lyme met aanhoudende symptomen in de VS was in 2020 naar
verwachting 1.944.189 [50]. Klempner [51] beschrijft de kwaliteit van leven
voor deze patiénten gelijkwaardig aan die van patiénten met congestief hartfalen
of osteoartritis. Fallon en onderzoekers [52] beschrijven patiénten met Lyme-
encefalopathie die pijn rapporteren vergelijkbaar met die van patiénten na een
operatie, en vermoeidheid vergelijkbaar met die van patiénten met Multiple
Sclerose. Volgens Johnson en onderzoekers [53] lijden CLD-patiénten onder een
slechtere kwaliteit van leven dan mensen met Multiple Sclerose en artritis.

De Wereldgezondheidsorganisatie ICD-11 heeft nieuwe codes voor de ziekte van
Lyme opgesteld, die zijn geratificeerd door 194 lidstaten. De ICD-11 werd
uitgebreid met ernstige en mogelijk fatale complicaties, die worden erkend bij de
acute ziekte van Lyme en/of CLD. De nieuwe ICD-11 code voor Lymeziekte
omvat zenuwbeschadiging/degeneratie, die kan worden geverifieerd door MRI,
SPECT en andere testen; gewrichtsschade, die verifieerbaar is met rontgenfoto's,
echografie, etc.; oogontstekingen en hartproblemen zoals ritme-stoornissen en
carditis, wat gediagnosticeerd kan worden met ECG's, holter-monitors en
echografie.



Aanhoudende infectie is gedocumenteerd bij muizen [54], honden [55] en apen
[56-59]. Bij mensen werden positieve kweek- en PCR-resultaten gevonden in
monsters van het synovium (slijmvlieslaagje van het gewricht) en de synoviale
vloeistof (gewrichtsvloeistof) verkregen van een patiént 7 jaar na de behandeling
[60], in een irisbiopt verkregen van een behandelde patiént [61], en in DNA en
via confocale microscopie in menselijk ruggenmergvocht en autopsieweefsel
(waaronder de hersenen, het hart, de nieren, en lever) na uitgebreide
antibioticabehandeling gedurende een periode van 16 jaar [34]. In een andere
studie vertoonde de urine van 72 patiénten, die tussen 3 weken en 2 maanden
met antibiotica waren behandeld (waarvan de meesten - na een pauze van
enkele weken - 1-4 maanden werden herbehandeld) positieve PCR kweek
resultaten [62]. Positieve kweek- en PCR-resultaten werden ook gevonden in
bloedkweek, genitale afscheidingen en een huidlaesie bij 12 patiénten, ondanks
een 2 tot 4 weken durende antibiotica behandeling [63].

Volgens Dumes [64] zijn “omstreden ziekten” ziekten waarbij objectieve,
biologische markers ontbreken en die zich onderscheiden van ziekten zijnde
medische aandoeningen toe te rekenen aan biologische processen. De
eerstgenoemde ontbeert culturele legitimiteit, omdat elke fysieke manifestatie
als puur subjectief wordt beschouwd. In deze strijd ontstaat de kloof tussen de
geleefde en belichaamde ervaringen van de slachtoffers, en de culturele
legitimatie van hun symptomen en lijden. Als zodanig zijn het “ziekten waarvoor
je moet vechten” [65] omdat de patiént moet bewijzen aan artsen dat ze
inderdaad medische hulp nodig hebben, wat leidt tot “langdurige diagnostische
odyssees” [66] (p. 2).

Vroeger werd over veel ziekten gedacht dat zij omstreden ziekten waren omdat
de biologische basis niet werd begrepen. Het was dus de verantwoordelijkheid
van de patiént om actief te bewijzen aan artsen dat zij medische hulp nodig
hebben vanwege hun gedelegitimeerde symptomen. Dit kan leiden tot extra
stress en medische problemen voor de patiént, die geen toegang heeft tot
passende medische zorg [67]. Voorbeelden hiervan zijn inflammatoire
darmziekte [68], endometriose [69], maagzweren [70] en, meer recentelijk,
Long COVID [66]. De ziekte van Lyme en CLD blijven omstreden [71], ook al
worden ze veroorzaakt door een bekende ziekteverwekker. Met betrekking tot
CLD zijn er diverse detectiemethoden, waaronder histopathologische en
moleculaire testen en microscopie, immuno-elektronenmicroscopie [63] en
polymerase chain reaction (PCR) [72]. Deze hebben bewijs van infectie geleverd
bij patiénten met aanhoudende symptomen van de ziekte van Lyme na
behandeling met antibiotica. Niet-geinfecteerde teken waren ook besmet na
plaatsing op een eerder behandeld symptomatisch individu [32]. Desondanks
blijft ook CLD omstreden [64].

Medische gaslighting, die kan worden ervaren door mensen met omstreden
ziekten, kan worden gedefinieerd als “een vorm van misbruik die erop gericht is
slachtoffers te laten twijfelen aan hun geestelijke gezondheid en de
waarheidsgetrouwheid en legitimiteit van hun eigen perspectieven en gevoelens”
[73] (p. 4). Medische gaslighting is het gevolg van het beschouwen van de
zorgen van de patiént als subjectief en het niet toeschrijven aan een objectieve,
biologische oorzaak. Dit kan zelfs gebeuren als de behandelaar niet bewust de



intentie heeft de patiént te gaslighten [73]. Medische contexten, die worden
gekenmerkt door een machtsongelijkheid tussen arts en patiént, kunnen leiden
tot de neiging om laatstgenoemde te beschouwen als niet in staat de eigen
symptomen nauwkeurig door te geven aan de arts [66]. Sebring [74] legt uit dat
medische gaslighting duidelijk zichtbaar is wanneer patiénten het gevoel krijgen
dat hun zorgen over hun gezondheid worden weggewuifd. Zoals Dumit [65] (p.
577) stelt: “Het lijkt er op dat artsen, overheid en verzekeringsmaatschappijen
de claims van patiénten onmogelijk kunnen horen, hun ziek-zijn ontkennen, en
hen voor gek verklaren.” Uit onderzoek is gebleken dat vrouwen en gekleurde
mensen het meest waarschijnlijke doelwit zijn van medische gaslighting” [74].

Enkele voorbeelden van medische gaslighting die wij ook in ons onderzoek
gebruiken worden weergegeven in de peer-reviewed literatuur en omvatten het
wegwuiven van zorgen over de gezondheid [74], te horen krijgen dat de
symptomen psychosomatisch zijn of worden toegeschreven aan angst [66], het
bagatelliseren van pijn [75], weigering om voor patiénten onderzoeken te laten
uitvoeren middels medische beeldvorming en laboratoriumtests, en het vertellen
dat symptomen uitsluitend te wijten zijn aan “slechte voeding, geestelijke
gezondheid, gebrek aan lichaamsbeweging of zwaarlijvigheid” [76] (p. 2).

De auteurs van dit onderzoek zouden hieraan willen toevoegen dat het
uitsluitend toeschrijven van symptomen aan het verouderingsproces, het
negeren van bloedonderzoekresultaten van patiénten en uiterlijke manifestaties
van een medische aandoening (bijvoorbeeld de EM-huiduitslag) indicatief zijn
voor medische gaslighting.

2. Materialen en Methoden

De gegevens voor de analyse zijn afkomstig uit een originele, anonieme, online
vragenlijst met 46 vragen. De enquéte werd gehost door Qualtrics en is
ontwikkeld door de eerste auteur met input van Kristina Bauer en Jenna Luché-
Thayer. De enquéte bevatte een toestemmingsformulier en werd beoordeeld en
goedgekeurd door de Institutional Review Board van Lamar University (IRB-
nummer: FY23-28). De oproep tot deelname was geplaatst in nationale en
internationale door patiénten geleide online groepen en non-profitorganisaties
m.b.t. de ziekte van Lyme en liep van 12 oktober 2022 t/m 9 december 2022.
Onze focus lag op online groepen aangezien deze forums een belangrijk
instrument zijn geweest voor patiénten met de ziekte van Lyme en CLD (ze leren
hoe door het medische systeem te navigeren en toegang te krijgen tot peer-
reviewed publicaties). Dergelijke groepen bieden hulpmiddelen en referenties die
deze patiénten ondersteunen om ‘lekenexperts 'te worden van de medische
wetenschap [66] (p. 3). Alleen respondenten van 18 jaar en ouder met de ziekte
van Lyme/CLD of ouders van minderjarige kinderen met de ziekte van Lyme/CLD
was het toegestaan om de enquéte in te vullen. Zoals hieronder uiteengezet, was
de meerderheid van de respondenten gediagnosticeerd via bloedonderzoek in
opdracht van een arts.

Respondenten werd een reeks vragen gesteld om te bepalen wat hun algemene
ervaringen zijn met de medische wereld terwijl zij op zoek waren naar een
diagnose en behandeling van hun ziekte van Lyme en CLD. In het onderzoek
werden demografische variabelen en ervaringen van medische gaslighting
gemeten. Bij drie vragen gebruikten de respondenten een slider met eindpunten
van 0 en 100, om hun antwoorden aan te geven. Twee vragen maten hoeveel



tijd er is verstreken vanaf het begin van de symptomen en hoeveel artsen zijn
gezien, tot de diagnose. In de andere vraag werd gevraagd hoeveel jaar de
respondent de ziekte van Lyme had. Voor 12 vragen gebruikten de respondenten
een schuifregelaar, met eindpunten 0 en 50, om aan te geven hoeveel artsen
(als die er waren) hen hadden onderworpen aan verschillend gedrag beschreven
als medische gaslighting in de peer-reviewed literatuur. De overige vragen
hadden een meerkeuze-antwoordformaat. De enquéte werd in het Engels
afgenomen.

Hoewel we gegevens van respondenten over de hele wereld hebben verkregen,
was het primaire doel van dit project het onderzoeken en analyseren van
medische gaslighting-ervaringen bij Amerikaanse Lymeziekte- en CLD-patiénten.
Er zijn enkele gegevens opgenomen die de internationale context representeren
wanneer de resultaten opmerkelijk waren (bijvoorbeeld verschillend van de
patronen waargenomen in de VS) of die relevant zijn voor de onderzochte
onderzoeksvraag (bijvoorbeeld het vergelijken van ervaringen in andere landen
versus de VS).

3. Resultaten

De uiteindelijke steekproef bestond uit 986 respondenten uit 28 verschillende
landen, waarvan de meerderheid (95%) woont in een van de volgende vijf
landen: de Verenigde Staten (n = 474, 48%), Australié (n = 151, 15%), Canada
(n = 144, 15%), Ierland (n = 86, 9%) of het VK (n = 82, 8%). De Amerikaanse
steekproef omvatte personen uit alle Amerikaanse staten behalve Alaska,
Nebraska, South Dakota en Wyoming. De gehele steekproef bestond uit 835
vrouwen (85%) en 141 mannen (15%). Van de resterende 10 respondenten
gaven er 6 aan dat ze non-binair waren en 4 weigerden hun geslacht aan te
geven. De steekproef bestond overwegend uit witte respondenten (n = 904,
92%), met twee zwarte respondenten, drie oorspronkelijk bewoners van Amerika
en drie Aziaten. Van de overige 72 respondenten gaven 62 aan dat hun ras
“anders” was, en 10 weigerden de vraag te beantwoorden.

Bij indeling naar opleidingsniveau hadden 58 (6%) respondenten een hoog
niveau schoolopleiding of minder, 87 (9%) hadden een middelbaar schooldiploma
of GED, 188 (19%) hadden een universitaire opleiding afgerond, 109 (11%)
hadden een associate degree of technisch diploma, 298 (30%) hadden een
bachelor-diploma behaald, 215 (22%) hadden een universitair of professioneel
diploma behaald en 31 (3%) weigerden hun opleidingsniveau aan te geven.

De steekproef bestond uit 32 (3%) respondenten die namens hun minderjarige
kinderen onder de 18 jaar antwoordden, 36 (4%) respondenten waren tussen 18
en 24 jaar oud, 95 (10%) respondenten tussen 25 en 34 jaar, 200 (20%)
respondenten tussen 35 en 44 jaar oud, 278 (28%) respondenten tussen 45 en
54 jaar oud, 213 (22%) respondenten tussen 55 en 64 jaar oud, 126 (13%)
respondenten die minstens 65 jaar oud waren, en 6 (<0,01%) weigerden hun
leeftijd aan te geven.

Van de gehele steekproef hadden 707 (71,8%) respondenten de diagnose ziekte
van Lyme gekregen op basis van een - door een arts geinitieerde - positieve

bloedtest, 132 (13,4%) diagnoses waren gebaseerd op een symptoom-gestuurde
klinische diagnose door een arts, 39 (4,0%) waren gebaseerd op zelfdiagnose na



niet-gespecificeerde tests, en 19 (1,9%) waren gebaseerd op een symptoom-
gestuurde zelfdiagnose. Nog eens 85 (8,6%) gaven “anders” aan als basis voor
hun mening dat zij lijden aan de ziekte van Lyme, en 4 (0,3%) reageerden niet
op deze vraag. Van de 474 Amerikaanse respondenten, baseerden 362 (76,4%)
hun status als patiént op een positieve bloedtest, geinitieerd door een arts, 61
(12,9%) baseerden dit op een symptoom-gedreven klinische diagnose van de
arts, 11 (2,3%) baseerden zich op een zelfdiagnose na niet-gespecificeerde
tests, en 7 (1,5%) baseerden het op een symptoom-gestuurde zelfdiagnose. Van
de Amerikaanse steekproef baseerden 32 (6,8%) hun status als patiént op
“anders”, en 1 (0,2%) reageerde niet op deze vraag.

De beschrijvende statistieken voor antwoorden op medische gaslighting-vragen
zijn gemeten op basis van een continue schaal (bijvoorbeeld 0 tot 50 of 100) en
worden weergegeven in Tabel 1. Over het algemeen duiden de waarden van de
standaardafwijking op een hoge mate van variabiliteit in de reacties. Elk van de
antwoordverdelingen is ook positief scheef, wat betekent dat er meer
antwoorden zijn aan de onderkant van de antwoordschaal dan bij een normale
verdeling. Dit is duidelijk aangegeven door elk distributiegemiddelde dat de
mediaan overschrijdt, evenals door het grote verschil tussen de waarde van het
bovenste kwartiel en de maximaal verkregen responswaarde. Om deze redenen
moet het gemiddelde van elke verdeling met voorzichtigheid worden bekeken.
Het is waarschijnlijk het beste om bij het interpreteren rekening te houden met
de mediaanreacties, in plaats van met het gemiddelde, om de ervaringen van de
gemiddelde respondent te begrijpen.

Tabel 1
Beschrijvende statistieken van ervaringen met de ziekte van Lyme en de
medische wereld.

Vraag N Gem. | Media | SD¥* LQ* uUQ* | Max*
an

Agntal jaren van de infectie tot de 952 | 11,52 7] 11,86 3 17 66.0

diagnose

Aantal bezochte artsen tot de

diagnose 958 | 13,94 10| 14,89 5 17| 100.0

Aantal jaar dat je Lymeziekte hebt 962 | 17,31 14| 13,53 7 25 75.0

Er werd gezegd "je reageert 925| 9,26 6| 10,12 3 11| 50.0

overdreven op symptomen

Er werd"gezegd hoort bij het ouder 825 7.32 4 9,29 2 10 50.0

worden

Er werd gezegd “geen lymeziekte

want er zijn geen teken in het 793 6,85 3 9,88 1 8 50.0

gebied”

Er we_rd gezegd geen"Iyme2|ekte 200 5,73 3 8,69 0 8 50.0

want je hebt geen EM

Er werd gezegd “geen Lymeziekte”

ondanks een EM 527 3,94 0 8,62 0 4 50.0

Er werd gezegd “chronische Lyme

bestaat niet” 825 7,61 4 9,96 2 10 50.0




Er werd gezegd “je symptomen

komen door overgewicht” 539 3,87 1 7,78 0 5 50.0

Er werd gezegd “verander je

eetpatroon om de symptomen op te 582 4,15 2 7,32 0 5 50.0

lossen”

Er werd gesuggereerd dat de

symptomen psychosomatisch waren 895 8,19 5 9,89 2 10 50.0

Er werd gezegd “de symptomen zijn

psychosomatisch” 803 6,60 3 9,71 1 7 50.0

Er werd gezegd “de symptomen

komen door een psychische 850 7,66 4 9,80 2 10 50.0

aandoening’

Er werd gezegd “de symptomen zijn

te wijten aan stress” 802 7,48 4| 10,30 2 9 50.0
! Dit - en alle volgende antwoorden - laten het aantal medische professionals zien, die een
dergelijk antwoord hebben gegeven.
* SD = standaarddeviatie, LQ = onderste kwartiel, UQ = bovenste kwartiel, Max = de

hoogste waarde aan responses

De reacties bieden enig inzicht in de relatieve frequentie die deze patiénten
hebben ervaren met verschillende gaslighting-gedragingen. In plaats van
aandacht te besteden aan de symptomen, was het veel waarschijnlijker dat
patiénten te horen kregen dat ze gewoon overdreven reageerden op hun
symptomen, er bestond niet zoiets als CLD, of dat hun symptomen werden
veroorzaakt door veroudering, psychische aandoeningen of stress. Veel patiénten
hadden ook het gevoel dat medische professionals vaak impliceerden dat de
symptomen louter psychosomatisch waren.

Een voorbeeld van medische gaslighting is dat artsen niet geloven dat patiénten
de ziekte van Lyme hebben zelfs na een positieve bloedtestuitslag. Van de in
totaal 474 respondenten in de VS gaven 429 (90%) aan of bij hen de ziekte van
Lyme was vastgesteld via bloedonderzoek. We deden een Chi-square-test
(onafhankelijkheidstest) om te bepalen of een positieve bloedtest van invioed
was op dat een arts geloofde dat de patiént de ziekte van Lyme had. Hier kwam
uit dat een positieve testuitslag geen invlioed had op hoe waarschijnlijk het was
dat een arts geloofde dat de patiént de ziekte van Lyme had, x2 (1, n = 429) =
1,09, p = 0,30. Artsen waren niet méér geneigd om te geloven dat een patiént
met een positieve bloedtest (79% niet overtuigd) de ziekte van Lyme had dan
een patiént die geen bloedtest had ondergaan (74% niet overtuigd).

Geneeskunde is nog steeds een sector met genderongelijkheid, in het voordeel
van mannen [77]. Hoewel deze trend aan het veranderen is, zijn vrouwen nog
steeds ondervertegenwoordigd in de geneeskunde [78]. De
oververtegenwoordiging van mannelijke medische professionals en het feit dat
patiénten met de ziekte van Lyme vaker voor zichzelf moeten opkomen dan de
gemiddelde patiént, maakt het aannemelijk dat de uitkomsten van vrouwelijke
patiénten systematisch verschillen van de uitkomsten van mannelijke patiénten.
Om dit te onderzoeken hebben we Amerikaanse respondenten gecategoriseerd
op basis van hun geslacht, ongeacht of ze bij hun arts om een Lyme-test hadden



gevraagd en ongeacht of een dergelijk verzoek was ingewilligd. We voerden twee
afzonderlijke Chi-square onafhankelijkheidstests uit. Uit de eerste analyse bleek
dat het geslacht van een patiént geen invloed had op hoe waarschijnlijk het was
dat een patiént een test op lymeziekte zou aanvragen: x2 (1, n = 466) = 1,73, p
= 0,19. Vrouwelijke patiénten (72%) waren net zo waarschijnlijk test-aanvragers
als hun mannelijke tegenhangers (80%). Uit de tweede analyse bleek dat het
geslacht van de patiént geen invloed had op de mate waarin de arts het verzoek
van de patiént zou weigeren: x2 (1, n = 340) = 0,04, p = 0,84. Artsen
weigerden net zo goed het verzoek om een test van een mannelijke patiént
(60%) als van een vrouwelijke patiént (59%). Er moet echter worden opgemerkt
dat vrouwelijke deelnemers enorm oververtegenwoordigd waren in onze
steekproef. Deze bevindingen zijn dan ook niet noodzakelijkerwijs indicatief voor
een gebrek aan gelijkheid tussen mannen en vrouwen.

Een andere variabele die de resultaten kan beinvioeden, is waar de patiénten
wonen en medische hulp zoeken. De CDC classificeert 15 staten, en het District
of Columbia, waar sprake is van een “hoge incidentie” van de ziekte van Lyme
[2]. Op basis van dit gegeven hebben we de respondenten die in deze staten
wonen gecodeerd als inwoners van een Lyme-endemische (LE) staat. Totaal 189
(40%) respondenten gaven aan in een LE-staat te wonen. Beinvloedt het wonen
op een plek waar de ziekte van Lyme vaker voorkomt de ervaring van de
patiénten tijdens de interactie met de medische wereld? Om deze vraag te
onderzoeken, hebben we een reeks Chi-square-analyses uitgevoerd (voor
categorisch afhankelijke variabelen (DV’s), zie tabel 2) en Mann-Whitney U-tests
(voor continue DV's, zie tabel 3) waarbij de Lyme-endemische status (LE of non-
LE) als voorspellende variabele werd gebruikt. Hoewel men normaal gesproken
een simpele t-test zou gebruiken om LE- en niet-LE-bewoners te vergelijken op
continue variabelen, was er niet voldoende homogeniteit van variantie tussen de
vergeleken verdelingen voor bijna alle DV's. Daarom was de niet-parametrische
Mann-Whitney U-test noodzakelijk.

Tabel 2
Frequenties en Chi-square resulaten voor medische uitkomsten gebaseerd op
staten classificatie.

LE Staat niet-LE Staat

Vraag x2 (1) P

Ja Nee Ja Nee
Arts weigerde Lyme-test uit te voeren 73 70 130 69 7,10 0,008
Arts nam aan dat je gewoon op medicatie uit 108 55 160 91 0,35 0,555
was
Gediagnosticeerd met conversie-stoornis 10 131 14 203 0,01 0,935
G(?dlagnostlceerd met syndroom van 8 165 6 253 1,77 0,183
Minchhausen
Arts nog niet overtuigd na de Lyme diagnose | 123 48 212 46 6,62 0,010
Bejggend als gemarginaliseerde 158 13 238 16 0,31 0,579
patiéntengroep




Qemlsdlagnostlceerd met auto- 88 91 156 119 2.17 0,141
immuunziekte
Er werd verteld geen
antibiotica/antimicrobiéle middelen te 94 51 119 81 0,66 0,416
gebruiken
Lijden door inadequate behandeling 171 7 262 10 0,03 0,871
Lijden door niet op tijd behandeld 171 6 269 10 0,01 0,920
Lijden van kind door misdiagnose 34 18 69 19 2,98 0,084
Lijden van kind door niet op tijd behandeld 35 7 74 10 0,58 0,445
Arts zegt Lyme tijdens zwangerschap bestaat 49 43 93 61 1,37 0,243
niet

Tabel 3

Mann-Whitney U test resultaten voor medische uitkomsten gebaseerd op staten
classificatie.

LE Staat niet-LE Staat
Vraag z P
N Gem. N Gem.
score score
Aantal jaren van de infectie tot de diagnose 185 202,69 272 246,90 3,51 <0,001
Aantal bezochte artsen tot de diagnose 184 207,63 279 248,08 3,18 0,001
Er werd geze:%d je reageert overdreven op 177 211,04 264 297,68 1,34 0,179
symptomen
Er werd gezegd “hoort bij het ouder worden” | 155 188,74 241 204,78 1,36 0,174
Er werd gezggd geen' lyn:emekte want er zijn 118 124,79 232 201,29 6,69 <0,001
geen teken in het gebied
Er werd gezeg’(’j geen lymeziekte want je 141 169,69 212 181,86 1,10 0,272
hebt geen EM
Er werd gezegd "geen lymeziekte” ondanks 97 110,54 149 131,94 2.30 0,021
een EM
Eirevtv:ard gezegd “chronische lyme bestaat 155 188,13 233 198,74 0,91 0,361
Er werd gezesgd je symptomen komen door 103 129,60 161 134,36 0,49 0,622
overgewicht
Er werd gezegd veranderje”eetpatroon om 118 134,93 172 152,75 1,78 0,076
de symptomen op te lossen




Er werd gesuggereerd dat de symptomen 166 203,13 260 220,12 1,39 0,165
psychosomatisch waren

Erwerd gezegd “de symptomen zijn 145 171,65 | 224 193,64 |1,93 0,053
psychosomatisch

Erwerd gezegd "de symptomen komen door | 5, 197,94 | 251 206,10 | 0,68 0,496
een psychische aandoening

Er werd gefegd de symptomen zijn te wijten 149 183,20 237 199,97 1,44 0,151
aan stress

! vanaf dit bericht geven de antwoorden het aantal medische professionals weer die interactie
hebben gehad met de respondent op de beschreven manier.

De resultaten leren dat het leven in een LE-gebied sommige ervaringen die
patiénten hadden op zoek naar testen en behandeling, lijken te beinvioeden (zie
Tabel 2). Artsen in LE-staten waren eerder geneigd om het verzoek van de
patiént om een test op de ziekte van Lyme in te willigen (49%) dan artsen in
niet-LE-staten (35%), x2 (1, n = 345) = 7,10, p = 0,008. Artsen in LE-staten
waren ook meer bereid om een positief testresultaat te geloven (28%) dan
artsen in niet-LE-staten (18%), x2 (1, n = 432) = 6,62, p = 0,01. Deze twee
bevindingen werden bevestigd door de resultaten van de patiénten uit de LE-
staten, die over het algemeen in minder jaren een diagnose van de ziekte van
Lyme kregen (M = 10,58, SD = 12,87) en minder artsen hebben bezocht (M =
11,51, SD = 12,86) dan degenen in niet-LE-staten (M = 14,51 jaar, SD = 14,51;
M = 15,77 artsen, SD = 16,10).

De geografie had ook invloed op de manier waarop artsen de symptomen van de
ziekte van Lyme bij patiénten verklaarden (zie Tabel 3). Patiénten in niet-LE-
staten bezochten meer artsen (M = 7,09, SD = 9,95) dan patiénten in LE-staten
(M = 2,35, SD = 4,78), die hen vertelden dat ze onmogelijk de ziekte van Lyme
konden hebben, omdat er in het gebied geen teken of de ziekte van Lyme
voorkwamen. Een groter aantal artsen in niet-LE-staten (M = 3,99, SD = 9,15)
dan in LE-staten (M = 2,07, SD = 6,72) vertelden de patiénten ook dat ze
ondanks de aanwezigheid van een kenmerkend EM geen ziekte van Lyme
hadden. Tenslotte was er een marginaal significant resultaat (p = 0,053) dat liet
zien dat artsen in niet-LE staten (M = 6,96, SD = 9,97) meer dan in de LE-staten
(M = 5,27, SD = 8,39) aan de patiénten vertelden dat de symptomen van de
ziekte van Lyme alleen maar in hun hoofd zaten (d.w.z. psychosomatisch zouden
zijn).

We wilden ook vaststellen of het land waarin iemand woonde, invloed had op de
medische resultaten van deze patiénten. We onderzochten of het land van
oorsprong de bereidwilligheid van een arts voorspelde om op de ziekte van Lyme
te testen als een patiént daarom vroeg, of de arts een positieve Lyme-testuitslag
geloofde, en of een arts beweerde dat de patiént geen ziekte van Lyme heeft
ondanks een EM. Voor alle categorische DV's gebruikten we Chi-squaretests voor
de onafhankelijkheid, en voor alle continue DV's gebruikten we Kruskal-Wallis
paired-rank tests vanwege de grote verschillen in steekproefomvang en
steekproefvarianties. Bij alle analyses waren de gegevens beperkt tot de vijf
landen met voldoende steekproefomvang (d.w.z. de VS, Canada, Verenigd



Koninkrijk, Ierland en Australi€). De volgende landen waren ook
vertegenwoordigd, maar er waren in elk land minder dan tien respondenten:
Roemenié, Nieuw-Zeeland, Duitsland, Mexico, Nederland, Spanje, Zwitserland,
Finland, Hongarije, Zuid-Afrika, Zweden, Belgié, Bosnié en Herzegovina, Brazilié,
Bulgarije, Denemarken, Egypte, Frankrijk, Noorwegen, Zuid-Korea, Turkije, de
Verenigde Arabische Emiraten en Vietnam.

Uit de resultaten bleek dat het land verband hield met hoe vaak een arts een
verzoek om een test op de ziekte van Lyme door de patiént inwilligde, x2 (4, n =
673) = 16,89, p = 0,002. Zoals te zien is in Tabel 4. Bij Australische artsen was
het minder waarschijnlijk dat zij het verzoek om een test inwilligden (19%) dan
bij een gemiddelde arts in de overige vier landen (38%). Het land waar men
woont heeft ook invloed op hoe vaak een positief testresultaat artsen ervan
overtuigde dat de patiént de ziekte van Lyme had, x2 (4, n = 863) = 26,89, p <
0,001. Australische artsen geloofden een positieve testuitslag minder vaak (6%)
dan de gemiddelde arts (17%). Interessant is dat artsen in de VS (22%) en
Ierland (23%) iets vaker dan gemiddeld de Lyme-testuitslag geloofden. Meer
Australische artsen (M = 6,21, SD = 11,04) vertelden hun patiénten dat ze geen
ziekte van Lyme hadden, ondanks dat de patiént de EM vertoonde die normaal
geassocieerd wordt met de ziekte van Lyme, H (4) = 15,48, p = 0,004. Vervolg
Dunn-tests, waarbij gemiddelde rangscores voor alle mogelijke landen worden
vergeleken, toonden dat het alleen bij Amerikaanse artsen statistisch gezien
minder waarschijnlijk was (M = 3,24, SD = 8,37) dat zij patiénten vertellen dat
ze ondanks hun EM geen ziekte van Lyme hadden, z = 2,93, p < 0,05.

Tabel 4
Frequenties en Chi-square resultaten voor medische resultaten gebaseerd op
land.

Vraag Land Ja Nee x2(4) |p
Verenigde Staten 203 139
Australié 68 16
Arts weigerde te testen op de Canada 73 41 16.89 0.002
ziekte van Lyme? ’ ’
Ierland 35 28
Verenigd Koninkrijk 38 32
Verenigde Staten 335 94
Australié 135 8
Arts nog niet overtuigd na
testuitslag? Canada 116 16 26,89 <0,001
Ierland 62 19

Verenigd Koninkrijk 69 9




4. Discussie

Interacties met artsen die de ervaringen van patiénten met lymeziekte in twijfel
trekken, hebben consequenties voor de gezondheid (uitgestelde behandeling kan
bijvoorbeeld leiden tot chronische ziekte) en psychologische gevolgen. Het meest
illustratief voor de leerboekdefinitie van medische gaslighting: een opvallende
meerderheid van de respondenten voelde zich behandeld als een
gemarginaliseerde patiéntengroep, ze kregen van behandelaars te horen dat ze
overdreven reageerden, dat zoiets als CLD niet bestaat (71,8% in de gehele
steekproef, 68,6% in de Amerikaanse steekproef), of dat hun symptomen
worden veroorzaakt door normale veroudering, psychische aandoeningen of
stress. We beweren ook dat een mediaan van 10 artsen, die een patiént bezoekt
vooér men de diagnose krijgt, op zichzelf het al zeer aannemelijk maakt dat
medische gaslighting gebeurd. Adrion en onderzoekers [79] geven aan dat er vijf
artsen zijn gezien door de gemiddelde patiént met de ziekte van Lyme véoér de
juiste diagnose, en Johnson en onderzoekers [80] concluderen dat de helft van
de 2424 respondenten ten minste zeven artsen heeft gezien voorafgaand aan
hun diagnose van de ziekte van Lyme. Medische gaslighting draagt bij aan de
omvang van deze bedreiging voor de volksgezondheid, zijnde onderschat,
ondergerapporteerd en ondergeadresseerd.

Wat het meest interessant — en verontrustend - is, is dat bewijs van een
aanhoudende Lymeinfectie via bloedonderzoek deze ziekte buiten de parameters
situeren van een “omstreden ziekte”. Volgens onze gegevens worden veel
patiénten met positieve bloedtesten echter nog steeds geconfronteerd met
medische gaslighting, alsof ze inderdaad een omstreden ziekte hebben. Volgens
onze gegevens waren artsen zelfs niet overtuigd van een actieve infectie met de
ziekte van Lyme als het kenmerkende EM aanwezig was (n = 527).

Volgens Davis [81] omvatten de langetermijneffecten van medische gaslighting
angst, depressie, PTSS-symptomen en trauma. Dit wordt een vicieuze cirkel
omdat de psychologische symptomen de lichamelijke klachten kunnen
verergeren. Verder is het zo dat artsen die direct of indirect suggereren, dat de
fysieke pijn van patiénten met de ziekte van Lyme te wijten is aan
psychologische problemen (bijvoorbeeld gesomatiseerde depressie of angst),
deze problemen daarmee juist kunnen veroorzaken of op zijn minst verergeren.

5. Conclusies

Medische gaslighting gebeurt niet in een vacuiim. De betwisting van CLD heeft
een klimaat gecreéerd waarin artsen wellicht minder geneigd zijn te geloven dat
aanhoudende symptomen van lymepatiénten te wijten zijn aan een aanhoudende
infectie. Dergelijke patiénten krijgen mogelijk dus geen behandeling voor hun
onderliggende infectie. Wij vinden het opvallend dat onze gegevens zo’n hoge
incidentie van medische gaslighting vertonen, ondanks het toegenomen
bewustzijn over (chronische) lymeziekte in de laatste decennia. Dat wil zeggen
dat de beschikbaarheid van gegevens niet in verhouding staat met hoe patiénten
met de ziekte van Lyme en CLD behandeld worden.

Onze studie is niet zonder beperkingen. Mensen van kleur waren vrijwel afwezig
in onze steekproef. Hiervoor zijn verschillende mogelijke redenen: (1) Zoals
eerder vermeld, ziet de EM-huiduitslag bij sommige gekleurde mensen er anders



uit, wat leidt tot een lagere detectie [23,24]. (2) De ziekte van Lyme komt
mogelijk minder vaak voor bij mensen van kleur. Volgens Adekoya [82], “De
incidentie van de ziekte van Lyme is voor witte mensen ongeveer 11 keer groter
dan voor Afro-Amerikanen”, wat gedeeltelijk te wijten kan zijn aan de
risicoblootstelling als gevolg van geografische variabelen. (3) Gebrek aan
toegang tot zorg als gevolg van raciale en etnische verschillen [23]. (4) De
hogere waarschijnlijkheid dat gekleurde mensen medische gaslighting krijgen
[74]. (5) De perceptie dat de patiéntenorganisaties® wit” zijn en/of de proliferatie
van online racisme [83]. Daarnaast, recente Zuid-Amerikaanse immigranten naar
Lyme-endemische Amerikaanse staten zoals New York [84] realiseerden zich het
gevaar niet volledig van teken/de ziekte van Lyme en zij waren niet goed bekend
met het herkennen van symptomen. Mensen met een lagere sociaal-
economische status hebben mogelijk minder toegang tot de technologie om deel
te nemen aan het onderzoek en zouden het ook bijzonder moeilijk kunnen
hebben om toegang te krijgen tot de medisch specialisten om de symptomen van
de ziekte van Lyme aan te pakken. Het feit dat onze enquéte alleen in het Engels
beschikbaar was is nog een andere beperking van ons onderzoek.

Gezien de beperkingen van dit werk, is verder onderzoek naar de ervaringen van
lymepatiénten hard nodig. Er zijn talloze onderzoeksmogelijkheden. Wat zijn de
ervaringen van mensen van kleur met de ziekte van Lyme? Wanneer de rol van
zorgverlener naar patiént verandert, dus wanneer bij een arts de ziekte van
Lyme wordt vastgesteld, verandert dan ook de perceptie van zorgprofessionals
over medische gaslighting? Toenemend bewijs van aanhoudende infectie
onderschrijft dat patiénten met de ziekte van Lyme serieuze aandacht van artsen
verdienen. De eed van Hippocrates eist niets minder.
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