Artsen beoordeelden lymepatiéent Lotte als

Kansloc

door RENE STEENHORST

ontspoorde tekenbeten,

voor de ziekte van Lyme medische hulp in het bui-
tenland. Omdat zij met hun gezondheidsklachten
bij behandelaars in eigen land tegen onbegrip en

onkunde aanlopen.

Zoals rijinstructrice Lotte
van der Kuil (32) uit Eindho-
ven. Nooit eerder was ze z6
ziek en raakte arbeidsonge-
schikt, maar... ,Hierin Neder-
land kreeg ik uiteindelijk het
stempel ’'psychisch’ opge-
plakt},) zund‘e)iydat er gede.P gen
onderzoek was gedaan. Zes-
tien maanden werd ik door art-
sen hier vooral niét serieus ge-
nomen. Dat heeft mijn ver-
trouwen in hen ernstig ge-
schaad. In Nederland bleek ik
kansloos.”

Daarom week Lotte, ten ein-
de raad en na bemiddeling

EINDHOVEN, maandag
Tientallen Nederlanders, getroffen door complee

! op dit t

« Een met bloed volge-
zogen teek. Het kleine
beestje is de verspreider
van de ziekte van Lyme.
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door de Nederlandse Ver-
eniging van Lymepatiénten
N ﬁ.rig), ruimyeenp half jaar

eleden uit naar Duitsland én

lowakije. Mét succes! Nu vijf
maanden na de zware, weken-
lange behandeling met anti-
biotica op de afdeling infectie-
ziekten van het Slowaakse uni-

versiteitsziekenhuis van Trna-
va, zijn veel neurologische
klachten sterk verminderd of
verdwenen.

»Niet langer ben ik bed-
legerig”, zegt Lotte, ,ik
kan weer lopen, ben niet
incontinent meer en

evenmin afhankelijk
van een rolstoel. Daar-
door kan ik nu aanwezig
zijn biE) het Tweede Ka-
merdebat overlyme, ko-
mende week.” Inmid-
dels is ze gestart met ar-
beidstherapie.

Volgens Miranka Mud,
NVLP-bestuurslid, zoekt 20
rocent van alle chronische
[ymepatiénten uit Neder-
lar_)d‘ _hun)toevlucht _Eo!t ge-

de zonneweide van het plaat-
selijke  openluchtzwembad.
»Na een paar weken kreeg ik
ineens een vreemde huiduit-
slag. Een arts die ik bezoch

 Lotte van der Kuil (32) revalideert in de
sportschool. Langzaam herstelt ze van
de ziekte van Lyme: ,Heel graag had ik

- kinderen gewild, maar lichamelijk ben ik

op zijn kop door dat ene kleine beestje.”

Intussen is Lotte van der
Kuil steeds zieker geworden,
nu ook met darm- en hoorpro-
blemen. Via internet ontdekt
ze dat ze hoog scoort in het aan-
talk kenvanl; i

herkende het niet als p d
bij een tekenbeet.”

Longontsteking

De huidproblemen blijken
een voorbode van alle ellende
die nog zou komen: in de
maanden erna volgen een
1 tsteking en klacht
die door de praktijkondersteu-
ner van de huisd:)kt'er woere?

D de beh
in (particuliere) klinieken en
iekenhuizen in Duitsland
Zwitserland, de Verenigde
Staten en Slowakije. Dat blijkt
uit een peiling onder 800 pati-

enten.

Zomer 2012. Ergens in haar
eigen regio loopt Lotte van der
Kuil tegen een besmette teek
aan. Mogelijk tijdens een "boot
camp’ in het stadspark, of op

g als g ig’.
»,In die diagnose kon ik me
niet vinden’’, zegt Lotte nu, en
ging zelf op zoek naar wat
haar scheelde. ,,Dit was geen
gewone griep, voelde ik. Vette
pech dat het net december
was, met landelijk een griep-
golf. Mijn problemen vielen
daarin niet op. Helaas ben ik
hierna nooit meer beter ge-
worden.”

se. De huisarts laat daarom
twee bloedtesten uitvoeren:
de een stelt lyme vast, de an-
der niet. De rondgang die volgt
langs Neder-
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in Nederland

actief aan het slopen was”. Dat
is eindelijk het startsein voor
de eerst zo afwachtende Ne-
derlandse lymespecialist van
een academisch centrum om
haar actief te gaan behandelen
met antibiotica: ,Vrij snel
merkte ik al verbetering.”
Toch besluit Lotte halsover-
kop naar Slowakije af te rei-
zen, alsze daar

Em.dse zieken- /i . ggg oktober
e Slowakije pM=ts
academische, I Wor uitge-
ook hun eer- nodigd. en
R redde mijn pig
weten  het Ieven blgeé af. ,On-
niet, dit is niet middellijk

onze experti- werd ik opge-
se’), is even nomen; te

ontluisterend als onbeschrijf-
lijk: Lotte wordt soms ’op af-
stand behandeld’, dan weer ge-
confronteerd met lange wacht-
tijden, heen en weer geslin-
gerd tussen microbiologen en
andere specialisten die elk an-
dere diagnoses stellen, uiteen-
lopend van: ME, pfeiffer,
(winter)depressie, tot en met
ﬁbromf;sa]gie en leverkanker,
ja  zel post-lyme-disease,
waarbij de borreliabacterie
niet meer kon worden aange-
toond. ,Er werd me zelfs cog-
nitieve gedragstherapie voor-
gesteld, om de ziekte 'los te la-
ten’. Ik moest accepteren dat
ik nooit meer beter zou wor-
den, ik moest mijn toekomst
bijstellen.”

en bloedtest in Duitsland
toont echter onomstotelijk de
beruchte bacterie aan die, zo-
als Lotte zegt, ,mij nog steeds

zwak was ik en te ziek om de
uitslagafte wachten. Die bleek
uiteindelijk 66k 'positief’ voor
lyme. Ruim twee weken ach-
tereen kreeg ik een zware in-
traveneuze behandeling met
antibiotica. Slowakije redde
mijn leven.”

Volgens Miranka Mud van
de lymevereniging blijkt uit
het eerder vermelde onder-
zoek dat veel meer patiénten
voor hun behandeling naar
het buitenland willen: ,,Maar
dit eenvoudig niet kunnen be-
talen.” Ook Lotte van der Kuil
zit daarmee: ,,Mijn zorgverze-
keraar, VGZ, dekt deze kosten
niet. Waarom krijg ik geen ex-
tra fysiotherapie? Terwijl
mijn fysiotherapeut en huis-
arts dit wel nodig vinden. Nee,
chronische lyme staat niét op
de lijstjes van de verzekeraar,
Arboen UWV..."



