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Pressemitteilung

Neue Leitlinie zur Neuroborreliose bleibt umstritten

OnLyme-Aktion.org vermisst Offnung zu erweiterten Therapieoptionen — mindestens
24 Prozent der Erkrankten leiden weiterhin unter persistierenden Symptomen

An der neu veroffentlichten Leitlinie haben verschiedene Organisationen, darunter auch das
Aktionsbiindnis gegen zeckenibertragene Infektionen Deutschland e. V., OnLyme-Aktion.org, seit
mehr als drei Jahren mitgearbeitet und an den Fachkonferenzen teilgenommen. Aufgrund der vollig
unzureichenden Studienlage in Europa sieht OnLyme-Aktion.org das Mehrheitsvotum fiir die
Verabschiedung dieser Leitlinie kritisch.

Aus diesem Grund hat OnLyme-Aktion.org einen Dissensbericht zum Leitlinienreport eingereicht.
Nach einer vereinsinternen Umfrage sehen 97 Prozent der OnLyme-Aktion.org-Mitglieder die ,,Ist-
Situation” fiir Patienten durch diese Leitlinie nicht verbessert. Inwieweit die Leitlinie dem Wohle der
Patienten dienen wird, wie sich Professor Sebastian Rauer hoffnungsvoll dulRerte, bleibe fraglich.
Nach Dersch et. al. sind bei circa 24 Prozent der Patienten mit einer wahrscheinlichen oder
definitiven Neuroborreliose residuale bzw. persistierende Symptome festzustellen. Die nun
veroffentlichte Leitlinie gibt dem behandelnden Arzt auf die Frage, wie dieses Patientenkollektiv
therapiert werden kann, keine Antwort.

,Wir legen daher groRten Wert auf die Bedeutung und Wichtigkeit einer probatorischen
antibiotischen Behandlung bei vorliegenden spezifischen IgG- und IgM-Antikorpern, die den
Patienten nach vorangegangener Differentialdiagnostik - unter Hinweis einer ungesicherten Diagnose
- angeboten werden kann. Man darf nicht auller Acht lassen, dass eine friihzeitige antibiotische
Behandlung das Risiko fiir persistierende Symptome verringert. Im Ubrigen kénnen IgG-Antikérper
auch bei einer aktiven Infektion vorliegen”, so Ursula Dahlem, Vorstandsvorsitzende von OnLyme-
Aktion.org. ,Unsere Mitglieder erwarten eine gréRere Offnung zu erweiterten Behandlungsoptionen
aller Art und damit verbunden die Umsetzung der Patientenpartizipation auch fir Patienten der
gesetzlichen Krankenversicherungen (GKV). Die GKV-Leistungen sollten tber die in den Leitlinien
empfohlenen MaRnahmen auch abgedeckt sein, was in der Praxis derzeit haufig nicht stattfindet.”

Weitere Informationen und Angebote des Aktionsbiindnisses: www.OnLyme-Aktion.org
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Ein grofles Problem sieht die Patientenorganisation in der Tatsache, dass die Leitlinie Neuroborreliose
in der Praxis mitunter flr Patienten herangezogen wird, bei denen sie gar nicht anwendbar ist, da die
Mehrheit der Patienten unter einer der anderen Manifestationen einer Lyme-Borreliose erkrankt
sind, welche aber gar nicht Gegenstand der Leitlinie Neuroborreliose sind. Die Patientenvertreter
beflrchten, dass dieses Vorgehen angesichts der Einstufung als S3-Leitlinie nun noch zunehmen wird,
da bislang keine Uibergreifende Leitlinie flr alle Manifestationen der Borreliose existiert.

OnLyme-Aktion.org beobachtet dramatische gesundheitliche, soziale und existenzielle Folgen fiir die
unzureichend behandelten Neuroborreliose-Patienten. Angesichts der oftmals schwachen
Evidenzlage, die aus Patientensicht nicht zu den haufig starken Empfehlungen in der Leitlinie passt,
erwartet OnlLyme-Aktion.org als folgerichtige Konsequenz verstdrkte Forschungsanstrengungen im
Bereich Diagnostik und Therapie, denn es fehle nach wie vor an allem, was in der modernen Medizin
wichtig ist. OnLyme-Aktion.org fordert:

- Validierte Testsysteme, die eindeutig belegen, ob die Erkrankung aktiv ist oder nicht

- Einen schiitzenden Impfstoff

- Studien, die auf die Entwicklung von Therapien fir die persistierenden Symptome nach erfolg-
ter Standardbehandlung zielen

- Langzeitbeobachtungsstudien und Behandlungsstudien - auch zu neuen Therapieformen

- Bericksichtigung der Patientenpraferenzen im Rahmen der partizipativen Entscheidungsfin-
dung zur Weiterbehandlung der Neuroborreliose

Um diese Ziele erreichen zu kénnen, setzt OnLyme-Aktion.org nach wie vor auf einen konstruktiven
Dialog und appelliert im Hinblick auf die Therapieoptionen an alle Verantwortlichen, ihrer medizin-
ethischen Verantwortung gerecht zu werden.

Marz 2018

OnLyme-Aktion.org, das Aktionsbiindnis gegen zeckeniibertragene Infektionen Deutschland e. V., hat
sich zum Ziel gesetzt, mit Aktionen und Kampagnen auf die gesundheitspolitischen Missstinde
insbesondere bei der Lyme-Borreliose aufmerksam zu machen und Betroffenen eine Stimme zu geben.

Das Aktionsbiindnis unterhilt ein kostenfreies, unabhingiges Online-Patientenforum, in dem Betroffene
Informationen und Erfahrungsaustausch finden: http://forum.onlyme-aktion.org/

Jedes Jahr infizieten sich weit tiber 200.000 Menschen neu mit dem hiufig durch Zeckenstiche
iibertragenen Krankheitserreger Borrelia burgdorferi. Nach Angaben des Robert Koch-Instituts ist bereits
jedes 14. Kind in Deutschland mit Borrelien infiziert. Die Multi-Organ-Erkrankung wird auch als ,,grofler
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Imitator® bezeichnet, weil ihr diffuses, wechselndes Krankheitsbild Fehldiagnosen wie Multiple Sklerose,
Rheuma, Arthritis, Fibromyalgie-Syndrom, somatoforme Stérung und viele mehr verursacht.

Lyme-Botrreliose ist eine ernstzunehmende, bakterielle, multisystemische Infektion, die arthritische,
muskulo-skeletale, kardiologische, neurologische, ophtalmologische und psychiatrische
Krankheitsmanifestationen auslésen kann. Die Wanderr6te zeigt sich oft nicht, die Tests sind nicht-
standardisiert und unzuverlissig. Daher sind eine friihe klinische Diagnose und eine angemessene
Therapie notwendig, um eine chronische Lyme-Botreliose zu vermeiden. Mehr als 30 Jahre nach
Entdeckung des Erregers gibt es immer noch keinen schiitzenden Impfstoff und keine sicher heilende
Therapie fiir die Lyme-Borreliose.
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