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Het Lymefonds. 
Voor een toekomst zonder risico dat je leven ineens door 

een teek wordt geruïneerd. 
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Inleiding 
 
De gezondheid, zorg, behandeling en kwaliteit van leven van mensen met 
chronische lyme zijn erbarmelijk. Er is sinds de Lymevereniging dit in 2019 
onderzocht door 1.600 mensen met chronische lyme te ondervragen amper iets 
veranderd voor mensen met chronische lyme in Nederland. 
 
Het Lymefonds is opgericht omdat het kan gaan zorgen met campagnes voor veel 
meer bewustwording voor de ziekte, voor preventie, voor initiatieven om te 
stimuleren om de zorg te verbeteren én voor financiële middelen, onder andere om 
meer onderzoek te doen naar betere tests en behandelingen en. Daarnaast kan het 
Lymefonds patiëntenorganisaties ondersteunen. De community van met name 
chronische Lymepatiënten zou daarbij zeer gebaat zijn.  
 

https://do.occdn.net/p/86/f/rapport-nederlandse-lyme-monitor-2019.pdf
https://do.occdn.net/p/86/f/rapport-nederlandse-lyme-monitor-2019.pdf
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Achtergrondanalyse 
 
De historie van de ziekte van Lyme 
Op 16 oktober 2025 is het precies 50 jaar geleden dat de ziekte van Lyme aan het 
licht is gekomen. Een moeder uit Old Lyme (Connecticut) belde verontrust naar het 
ministerie van Volksgezondheid in Connecticut omdat er in haar bosrijke dorp wel 
heel veel jongeren met jeugdreuma waren. Er werd een jonge reumatoloog op af 
gestuurd en na enkele jaren werd duidelijk dat een bacterie de boosdoener was. In 
de eerste wetenschappelijke publicatie werd de ziekte van Lyme beschreven als vrij 
onbeduidende ziekte. Ook al kwamen snel reacties van neurologen die een veel 
ernstiger ziektebeeld zagen, maar: you never get a second chance for a first 
impression. Omdat de ziekte van Lyme als vrij onbeduidende ziekte is neergezet, is 
er tientallen jaren weinig onderzoek naar gedaan. Daardoor is er nog steeds geen 
goede test die met zekerheid vast kan stellen of iemand lyme en/of een andere 
tekenbeetziekte heeft en al helemaal niet of iemand een actieve infectie heeft en zo 
ja, de mate van intensiteit. Het ontbreken van die goede tests zorgt er weer voor dat 
onderzoek naar betere behandelingen veel duurder en ingewikkelder is en dat 
erkenning van chronische lyme betwist blijft.  
 
Polarisatie 
In de loop der jaren zijn de tegenstellingen tussen de twee kampen alleen maar 
sterker geworden: het leeuwendeel van de medische wereld vindt dat er geen 
actieve lyme-infectie meer kan zijn na een maand antibioticabehandeling. Als 
mensen langer klachten houden, ligt de oorzaak volgens hen vaak ‘tussen de oren’ 
of zouden het restklachten zijn. 
 
Een kleine minderheid, echter wel met steeds meer wetenschappelijk onderzoek als 
onderbouwing, plus een groot deel van de community van mensen met lyme vindt 
wel dat een actieve infectie kan persisteren en bovendien dat andere 
tekenbeetinfecties vaak een belangrijke rol spelen. Veel artsen met deze visie op 
chronische lyme zijn zelf of in hun gezin met lyme geconfronteerd. Ook onder 
huisartsen komt steeds vaker een open houding voor. 
 
Kentering 
Sinds vier jaar vindt een belangrijke kentering plaats, die begin 2024 zijn voorlopige 
hoogtepunt heeft bereikt. Een corona-infectie, die bij veruit de meeste mensen vrij 
onbeduidend verloopt, leidt bij een klein deel tot overlijden en bij een ander klein deel 
tot een ernstige chronische aandoening. Omdat wereldwijd ongelofelijk veel mensen 
corona hebben gehad, is ‘een klein deel’ toch ontzettend veel mensen: in Nederland 
naar schatting 90.000 mensen die van corona een ernstige chronische aandoening 
hebben gekregen, naast de honderdduizenden die er klachten aan overhouden die 
niet invaliderend zijn. Zeker ook omdat covid buitenproportioneel veel voorkomt bij 
artsen en andere zorgverleners, en omdat in korte tijd zoveel mensen hun kwaliteit 
van leven zeer drastisch beperkt zien, is dit aan het leiden tot een ander perspectief 
op wat wordt genoemd post-acute infectieziekten. Ook bij long covid zijn er nog 
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artsen en fysiotherapeuten die denken dat het tussen de oren zit. Al deze 
aandoeningen: 

• zijn voor buitenstaanders moeilijk invoelbaar; 

• zijn (nog) niet met een test vast te stellen; 

• vergen een blik over de huidige medische specialisaties heen; 

• vragen om een tijdrovende maatwerkbehandeling van symptomen; geen 
zaken waar de huidige gezondheidszorg in uitblinkt. 

 

Dit tussen-de-oren-perspectief zal snel veranderen, nu begin 2024 de uitkomsten van 
baanbrekend Nederlands onderzoek zijn gepresenteerd, waarbij een duidelijke 
fysieke afwijking is aangetoond. Dit is gepubliceerd in een invloedrijk 
wetenschappelijk tijdschrift en is in Nederland en wereldwijd volop in de algemene 
media geweest. 
 

Kort hierna zijn de uitkomsten van Zwitsers onderzoek gepresenteerd, waaruit 
afwijkingen in het bloed van mensen met long covid blijken. Dit kan leiden tot een 
test om long covid vast te stellen. Dat zou een zeer belangrijk punt zijn om tot 
verdere acceptatie en tot onderzoek naar behandelingen te komen. 
 

Vorig jaar zijn er in de VS in ieder geval twee academische centra bijgekomen waar 
geavanceerd biomedisch onderzoek wordt gedaan en vooruitstrevende zorg wordt 
geboden voor patiënten met long covid, lyme, ME en dergelijke: 

• www.lymefonds.nl/geavanceerde-lymezorg-en-vooruitstrevend-onderzoek 

• www.lymefonds.nl/nieuw-centrum-onderzoekt-oorzaken-chronische-
infectieziekten 

 

Verder zijn er in de VS tal van hoopgevende biomedische onderzoeken naar lyme. 
Dit is een nieuwe ontwikkeling, een paar jaar geleden was zo’n lijstje véél korter.  
 

Niet buiten de boot vallen 
De ziekte ME lijkt zeer sterk op long covid. ME wordt alleen door andere, niet altijd 
bekende, virale infecties veroorzaakt. Deze ziekte was tientallen jaren een 
stiefkindje: de ziekte kreeg amper aandacht van de medische wereld en de 
maatschappij en werd badinerend chronische vermoeidheid genoemd. Het 
perspectief op de ziekte ME verandert nu in een ernstige multisysteem aandoening. 
 

Voor chronische lyme en chronische Q-koorts is het zaak om ervoor te zorgen dat 
deze twee minder vaak voorkomende aandoeningen ook in beeld blijven. Lastig punt 
hierbij is dat er in de communities van patiënten met deze aandoening vaak sprake is 
van berusting: men heeft minder energie, men heeft mentale beperkingen en na al 
die jaren hebben velen de hoop en de strijdlust om tot verbetering te komen verloren. 
 

Trage invoering nieuwe behandelingen in Nederland 
Een specifiek kenmerk van de gezondheidszorg in Nederland is dat geregeld een 
nieuwe aanpak die elders al lang worden ingezet, in Nederland moeten worden 

http://www.lymefonds.nl/baanbrekend-nederlands-onderzoek
https://archive.ph/faM3w
http://www.lymefonds.nl/geavanceerde-lymezorg-en-vooruitstrevend-onderzoek
http://www.lymefonds.nl/nieuw-centrum-onderzoekt-oorzaken-chronische-infectieziekten
http://www.lymefonds.nl/nieuw-centrum-onderzoekt-oorzaken-chronische-infectieziekten
http://www.lymefonds.nl/tien-hoopvolle-onderzoeken
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onderzocht of deze ook hier werkzaam zijn. Denk aan de trage invoering van de 
screening van prostaatkanker en van de hiv-preventiepil PrEP. 

Wat zijn de doelen van het Lymefonds?  
 
Het Lymefonds streeft naar een toekomst waarin je niet meer het risico loopt dat je 
leven van de ene op de andere dag door een tekenbeet wordt geruïneerd. Een 
toekomst met meer preventie, betere diagnosemogelijkheden voor lyme en andere 
tekenbeetziekten, betere zorg voor chronische lymepatiënten en betere 
behandelingen voor de ziekte van Lyme en andere tekenbeetziekten. Specifiek zijn 
de doelen: 

• het bevorderen van wetenschappelijk onderzoek naar de ziekte van Lyme en 
andere tekenbeetinfecties, alsmede het bevorderen van vernieuwende 
projecten met betrekking tot de ziekte van Lyme en andere tekenbeetinfecties, 
in het bijzonder op het gebied van preventie, diagnose, testen, zorg, 
behandeling en de lichamelijke en geestelijke gezondheid van mensen met de 
ziekte van Lyme; 

• het ondersteunen van (initiatieven van) de lyme-community en organisaties 
van mensen met de ziekte van Lyme ter bevordering van de kwaliteit van 
leven van mensen met lyme; 

• het ondersteunen en/of (doen) organiseren van campagnes gericht op 
preventie en het bevorderen van de bewustwording over de ziekte van Lyme 
en het geven van publieksvoorlichting over de ziekte van Lyme; 

en verder al hetgeen hiermee in de ruimste zin verband houdt, daartoe behoort en/of 
daartoe bevorderlijk kan zijn. 
 
Het accent ligt het komende jaar op voorlichting. Zo kan op korte termijn verschil 
worden gemaakt en dit draagt ook bij aan de naamsbekendheid van het Lymefonds, 
wat de fondsenwerving ten goede komt.  
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Hoe worden deze doelen bereikt? 
 
Het Lymefonds tracht haar doelen vooral te bereiken door  

• Het werven van fondsen: via campagnes bij particulieren, bij fondsen op naam 
en andere fondsen, bedrijven en non-profitorganisaties. 

• Intensieve en effectieve bewustwording en preventie van tekenbeten en de 
ziekte van Lyme. 

• Initiatieven om lymezorg te verbeteren, zoals de Lymefonds Awards voor 
huisartsen die zich onderscheiden qua lyme-diagnose en/of zorg.   

• Het financieel ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek. 
 

Wie worden benaderd om te doneren? 
 
Het Lymefonds is een stichting en geen vereniging met leden. De donaties komen 
van: 

• Mensen die iemand met de ziekte van Lyme van nabij kennen: partners, 
ouders, overige familieleden, vrienden, (oud-)collega’s. 

• Mensen die zich betrokken voelen bij de lymeproblematiek. 

• Mensen die risico lopen op tekenbeten, bijvoorbeeld omdat men veel in het 
groen komt, zoals natuurbeheerders, wandelaars en kampeerders. 

• Organisaties op het gebied van natuur, buitensport en organisaties met 
medewerker of medewerkers met langdurige lyme-klachten. 

 
Het accent ligt niet op eenmalige acties zoals een collecte, maar op 
fundraisingsmethoden waarbij mensen zich verbinden als vaste donateur aan het 
Lymefonds door elke maand of elk jaar te doneren. Het aangaan van langdurige 
relaties met donateurs staat centraal. 
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Hoe worden (potentiële) donateurs en sponsoren 
benaderd? 
 
Het ligt niet voor de hand om op straat mensen aan te spreken of langs de deuren te 
gaan. We voorzien dat er landelijke en mogelijk ook regionale 
fondsenwervingscampagnes zullen worden gevoerd. We denken dat daarbij met 
name de volgende middelen zullen worden ingezet: 

• Bijeenkomsten, landelijk en/of regionaal 

• Mediacampagnes, landelijk en/of regionaal 

• Campagnes via social media 
 
Wij verwachten niet dat er internationaal fondsen zullen worden geworven.  
 
Het Lymefonds ontvangt geen subsidie van de overheid. 

De besteding van de opbrengsten 
 
De Stichting Lymefonds zal de opbrengsten van haar fondsenwerving besteden aan:  

• Het ondersteunen en/of (doen) organiseren van campagnes gericht op het 
bevorderen van de bewustwording over de ziekte van Lyme en het geven van 
publieksvoorlichting over de ziekte van Lyme. 

• Het bevorderen van wetenschappelijk onderzoek naar de ziekte van Lyme en 
andere tekenbeetziekten, gericht op meer inzicht in de ziekte en het verloop, 
betere diagnose en betere behandelingen.  

• Het bevorderen en/of (doen) organiseren van vernieuwende projecten met 
betrekking tot de ziekte van Lyme en andere tekenbeetziekten, in het 
bijzonder op het gebied van preventie, diagnose, testen, zorg, behandeling en 
de lichamelijke en geestelijke gezondheid van patiënten. 

• Het ondersteunen van patiëntenorganisaties en initiatieven van de Lyme-
community.  
 

Geldstromen 
 
Alle geldstromen zullen via de bankrekening lopen. 
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Verwachte jaarlijkse opbrengst 
 
Het streven is om in 2024 minstens € 100.000 aan donatie- en sponsorinkomsten te 
verkrijgen. 
 

ANBI-status en erkend goed doel door CBF  
 
In 2020 heeft het Lymefonds de ANBI-status gekregen en is door Centraal Bureau 
Fondsenwerving (CBF) Erkend als Goed Doel.  
 

Wat is het huidige vermogen van de stichting? Hoe 
is dit tot stand gekomen? 
 
31 december 2022 was het vermogen van het Lymefonds € 21.638. Dit is tot stand 
gekomen doordat de verstrekte subsidie en gemaakte kosten tot dan toe lager waren 
dan de verkregen donaties. 
 

Is er een relatie tussen de bestuurders? 
 
Het Lymefonds heeft sinds december 2022 één directeur-bestuurder en een Raad 
van Toezicht met vier leden. Zij hebben geen andere relatie met elkaar dan dat zij 
collega’s in de Raad van Toezicht zijn. 
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Wat gaat het Lymefonds in 2024 concreet doen? 
 
Stevige financiële basis leggen onder de organisatie. 
 

• Inventarisatie welke fondsen kansrijk benaderd kunnen worden. 

• Avonden met een hapje en een drankje om de plannen in klein gezelschap te 
bespreken met potentieel grotere donateurs. Te denken valt aan mensen die 
wellicht minstens € 500 of veel meer willen doneren en vooral ook mensen die 
(fiscaal aantrekkelijk) zich willen committeren om vijf jaar een bepaald bedrag 
te doneren. 

• Met fondsenwervers plan opstellen om zo goed en efficiënt mogelijk 
particuliere donateurs te werven.  

 
Het gezicht en aanspreekpunt worden voor de maatschappij als het gaat om de 
medische belangen van mensen met chronische lyme en het aandacht krijgen 
als het gaat om discussies en ontwikkelingen met betrekking tot post-acute 
infectieziekten. 
 

• Lymefonds account op X en LinkedIn in gebruik nemen en actief benutten: 
minimaal 1 bericht per week. 

• De nieuwe versie van de website realiseren. In eerste instantie gebaseerd op 
teksten. Later uit te breiden met filmpjes en ander beeldmateriaal. 

• Lymefonds School- en Studiebegeleiding op maat: support bij spreekbeurten, 
schoolopdrachten, scripties en dergelijke. 

• Productie van de film van onze ambassadeur Gouden Kalf winnaar Ruben 
Smit over zijn tocht naar herstel. Filmvertoning in een bioscoop en daarna zal 
de documentaire ook online te zien zijn. 

• Mini-symposium: Lymefonds-directeur Fred Verdult gaat in gesprek met vier 
bijzondere mensen met chronische lyme die zich hebben ingezet voor onze 
community door elk een totaal ander boek te schrijven. 

• Lyme in de media: 
o Lymefonds persvoorlichting 365 dagen per jaar telefonisch bereikbaar. 
o Mediaberichtgeving in Nederland volgen en, omdat er nogal eens 

onjuiste informatie wordt gegeven: media hierop attenderen. 
o Netwerk van mensen met lyme in steeds meer provincies om hun 

verhaal te delen in de media. 
o Jaarlijkse mediatraining in maart: een training voor mensen met lyme 

en voor mensen die op het gebied van lyme werken, zoals 
behandelaren en onderzoekers. 

o Lymefonds Interview Supportservice: mensen die over lyme door de 
media worden geïnterviewd voorbereiden op hun kernboodschap en 
valkuilen. 
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o De goede samenwerking behouden met de Lymevereniging, de 
landelijke organisatie voor mensen met chronische lyme die bijna 30 
jaar bestaat en rond de 2.100 leden telt. 

o Het Lymefonds gaat in 2024 uitdrukkelijk de contacten met organisaties 
op het gebied van andere post-acute infectieziekten aanhalen, 
bijvoorbeeld de ME/CVS Vereniging, Stichting Q-uestion voor mensen 
met Q-koorts, Post Covid Nederland en de Patiëntenalliantie PAIS. Dat 
is een samenwerkingsverband sinds najaar 2023 van 
patiëntenorganisaties op het gebied van long covid, ME, chronische 
lyme en Q-koorts; de vier meest voorkomende Post Acute Infectieuze 
Syndromen (PAIS).  

o Contact opbouwen met een veelbelovend en zeer enthousiast 
ontvangen initiatief dat begin 2024 is gelanceerd: het platform op 
LinkedIn voor artsen met post-acute infectieuze aandoeningen 
Nederland. Onder andere is hierbij aangesloten Jolien Plantinga, de 
huisarts die zelf chronische lyme heeft gekregen en hierdoor haar kijk 
op deze ziekte radicaal heeft moeten veranderen. Dit platform is 
veelbelovend, omdat zij een brug kunnen slaan tussen de 
patiëntenbeweging en medische wereld. 

 
De organisatie worden waar je moet zijn voor de nieuwste ontwikkelingen 
rondom wereldwijd onderzoek naar inzicht in de ziekte, betere tests, betere 
behandelingen, betere zorg. 
 

• Zes keer per jaar Lymefonds Live: een Zoom-sessie waarin een interessante 
spreker over teken of lyme wordt geïnterviewd door alle deelnemers. 

• Het online LivLyme symposium sponsoren, met onder andere sprekers van 
CDC (het Amerikaanse RIVM) en het Amerikaanse ministerie van 
Volksgezondheid. 

• Maandelijkse digitale nieuwsbrief versturen naar rond de 1.500 abonnees om 
op de hoogte te blijven over teken, de ziekte van Lyme en activiteiten van het 
Lymefonds. 

• Social media: jaarlijks zo’n 100 berichten via Facebook en Instagram. 
 
Voorlichting over preventie van tekenbeten en lyme en andere 
tekenbeetinfecties die een breed publiek bereikt met informatie in begrijpelijke 
taal en met duidelijk chronische lyme als ziekte die je maar liever wilt 
voorkomen. 
 

• Uittesten belangrijkste voorlichtingsteksten bij doelgroep. 

• Voor de Week van de Teek de nieuwe versie van de website realiseren met 
voorlichting in duidelijke taal voor mensen die snel en compact op hoofdlijnen 
geïnformeerd willen worden. 

• Persbericht en media-benadering voorafgaand aan de Week van de Teek met 
de belangrijkste uitkomsten van de Nederlandse Tekenbeet Preventie Monitor. 

http://www.linkedin.com/company/platform-voor-artsen-met-post-acute-infectieuze-aandoeningen-nederland/about/
http://www.linkedin.com/company/platform-voor-artsen-met-post-acute-infectieuze-aandoeningen-nederland/about/
http://www.linkedin.com/company/platform-voor-artsen-met-post-acute-infectieuze-aandoeningen-nederland/about/


 

 12 

• Rond Week van de Teek twee keer met Tick Team op pad om op 
aansprekende manier aandacht te vragen voor tekenbeetpreventie. Media 
benaderen om hier aandacht op te vestigen.  

• Om jongeren te bereiken: gedurende de zomermaanden een social media 
actie rondom ‘tick-pics’. De term is gelanceerd in NRC. 

• Contact opnemen met mogelijke tekenbeet-hotspots, zoals eerdere jaren het 
kampeerterrein in Flevoland en het wereld Scouting-evenement in Zuid-Korea. 

 
Verbeteren lyme-diagnose en lymezorg. Dit is een kwestie van lange adem: een 
werkwijze die gedurende 48 jaar is gegroeid, verander je niet van de ene op de 
andere dag. De formele medische richtlijnen zijn zeer conservatief en zullen 
slechts met grote vertraging veranderen. Beïnvloeding verloopt verder het best 
en snelst via deze twee methodieken die we inzetten: 

• Op een positieve manier. 

• Via ‘peers’: gelijken. Oftewel: via andere artsen.  
 

• In 2025 worden weer de Lymefonds Awards uitgereikt aan huisartsen voor 
goede lyme-diagnose en goede zorg bij chronische lyme. 

• De banden met Begrepen Klachten en het PAN-platform (artsen die zelf een 
post-acute infectieziekte hebben) zo hecht mogelijk maken. 

 
Het stimuleren van biomedisch onderzoek naar inzicht in lyme en andere 
tekenbeetziekten, betere tests, betere behandelingen en betere zorg. En 
tegelijkertijd de banden aanhalen met (internationale) onderzoekers, wat het 
invoeren van een innovatie, bijvoorbeeld betere test of betere behandeling, kan 
versnellen. Dit omdat in de gezondheidszorg in Nederland geregeld een nieuwe 
aanpak die elders al lang worden ingezet, moeten worden onderzocht of deze 
ook hier werkzaam is. 
 

• Het subsidie verstrekken aan meerdere onderzoeken met enkele tientallen 
duizenden euro’s. De ervaring heeft geleerd dat de internationale erkenning 
die hieruit blijkt zeer wordt gewaardeerd. Bovendien zullen de hieruit 
voortvloeiende contacten de kennisuitwisseling met betrokkenen in Nederland 
stimuleren. 

 

http://www.nrc.nl/nieuws/2023/04/19/een-tick-pic-ten-afscheid-a4162452
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