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Indhold

Patientforeningen for GBS, CIDP og MMN
GBS | CIDP Patientforening er stiftet oktober 2018 med 
formålet at støtte danske patienter og deres pårørende.

Er du en patient med GBS eller har du CIDP/MMN, så er 
du ikke alene. Der er i Danmark ca. 100 nye patienter med 
GBS om året, og ca. 300 lever med CIDP.

Den danske GBS | CIDP Patientforening er stiftet for at yde 
støtte til patienter og pårørende. Vi arbejder sammen med 
den internationale patientforening GBS | CIDP Foundation 
International (www.gbs-cidp.org).

Kontakt til foreningen
Du finder kontaktoplysninger på vores hjemmeside,
Enhver kontakt mellem patient/pårørende og en frivillig er 
fortroligt.
 
 
	
	 Hjemmeside: www.gbs-cidp.dk
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Dette hæfte er blevet til på initiativ fra GBS | CIDP Patientforeningen. For-
eningen har til formål at støtte danske patienter og deres pårørende. I dette 
hæfte kan du læse om  CIDP (kronisk inflammatorisk nervebetændelse). 

Der er tre hæfter i serien 
•	GBS (Guillain-Barré Syndrom)
•	CIDP (kronisk inflammatorisk nervebetændelse)
•	MMN (multifokal motorisk nervebetændelse)

Hæftet er udarbejdet i samarbejde med speciallægerne i neurologi Thomas 
Harbo og Lars Markvardsen.

Illustrationer i hæftet stammer fra informationsmateriale på den internatio-
nale patientforenings hjemmeside – og er oversat med AI og gengivet med 
tilladelse.

GBS | CIDP Patientforeningen har søgt økokomisk støtte til udarbejdelse og 
trykning af hæftet hos Sundhedsministeriet. Hæftet udleveres primært til 
patienter og pårørende på de neurologiske afdelinger. 

En elektronisk kopi kan downloades på GBS | CIDP Patientforeningens hjem-
meside. Se www.GBS-CIDP.dk

Svend Erik Dyrskov · April 2026

Introduktion 
Den engelske betegnelse for kronisk inflammatorisk nervebetændelse er 
chronic inflammatory demyelinating polyradiculoneuropathy. På dansk 
bruges ofte blot forkortelsen CIDP. Polyradikuloneuropati betyder, at der er 
tale om betændelse eller inflammation i flere nerverødder og perifere nerver

CIDP kan ses som en slags kronisk udgave af Guillain-Barré Syndrom (akut 
nervebetændelse – GBS).  Symptomerne minder om de symptomer, der ses 
ved GBS. De udvikler sig langsommere, over mindst otte uger, og kan blive 
ved i måneder eller år. Muskelsvaghed og føleforstyrrelser rammer både 
arme og ben og begge sider af kroppen. CIDP kan komme og gå i bølger 
eller være mere stabil gennem længere tid. 

CIDP kan behandles med immunglobulin eller plasmaferese ligesom GBS, og 
derudover er binyrebarkhormon også effektiv. Ved CIDP gives behandlingen 
over lang tid, ofte med behov for vedligeholdelse. Træning og fysioterapi 
spiller også en stor rolle i behandlingen af CIDP.

Forord Kronisk inflammatorisk  
nervebetændelse (CIDP) 
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CIDP er en sjælden neurologisk sygdom. Omtrent 300 er diagnosticeret med 
CIDP i Danmark, og det skønnes, at omkring 10-20 personer rammes af CIDP 
hvert år. 

Man kan få CIDP i alle aldre, men sygdommen ses hyppigere hos perso-
ner over 40 år. Mænd rammes oftere end kvinder. CIDP udvikler sig oftest 
langsomt, men kan undertiden også udvikles over få måneder, hvor det kan 
være vanskeligt at skelne mellem GBS og CIDP med akut symptomdebut. 
Diagnosen CIDP vil først kunne stilles endeligt efter et forløb, som har varet 
minimum otte uger.  

Sygdommen er kronisk dvs. langvarig og i nogle tilfælde som regel livslang. 
For nogle er det en sygdom, der kommer og går i bølger. For andre er der et 
langsomt fremadskridende forløb. Nogle oplever, at sygdommen bliver mere 
stabil med tiden eller ”brænder ud”, hvorved behovet for medicinsk behand-
ling ophører. Sygdommen debuterer som oftest med snigende symptomer, 
som gradvist forværres i løbet af måneder til år. Ofte er hænder og fødder 
berørt, men i modsætning til den almindelige form for nervebetændelse 
involveres også mere kropsnære muskler, som styrer skulder, albue, hofte og 
knæ. 

CIDP adskiller sig derudover fra den almindelige form for nervebetændelse, 
som ses ved f.eks. diabetes, ved at udvikle sig hurtigere, være mere alvorlig 
og reagere på behandling.

CIDP er ikke en sygdom, der smitter, og den er ikke arvelig.

Der er ikke nogen præcis forklaring på, hvorfor man får CIDP. Man ved, at 
der er tale om en autoimmun reaktion. Dvs. en fejlreaktion i kroppens im-
munforsvar. Normalt skal immunforsvaret beskytte os mod virus og bakterier. 
Immunforsvaret kommer simpelthen til at forveksle kroppens egne nerver 
som noget fremmed og farligt. Ved CIDP er det nerverne uden for rygmar-
ven og hjernen, der bliver angrebet. 

Man prøver stadig at forstå, hvorfor den autoimmune reaktion opstår hos 
nogle og ikke hos andre.  Sjældent opstår CIDP efter en infektion, f.eks. en 
halsbetændelse eller en anden virusinfektion, men oftest optræder sygdom-
men uden nogen oplagt forklaring. 

Hvad er CIDP? Hvorfor får man CIDP?
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For at forstå sygdommen, kan man tænke på nerverne i kroppen som elek-
triske ledninger. De leder beskeder fra hjernen og rygmarven ud til muskler-
ne og huden – og tilbage igen. En nervecelle (neuron) er en celle, med en 
lang nervetråd (akson). Omkring de fleste nervetråde er der en fedtskede. 
Fedtskeden kaldes myelin. Myelinet isolerer nervetråden og sikrer, at det 
elektriske signal overføres hurtigt og præcist – ligesom isoleringen på en 
elektrisk ledning hindrer signaltab. Mange nervetråde er pakket tæt sammen 
i bundter, når de skal det samme sted hen – f.eks. fra rygmarven og hele 
vejen ned i foden. Sådan et bundt af nervetråde udgør en nerve.

Ved CIDP angribes og nedbrydes det isolerende myelin. Skaderne på myeli-
net påvirker nervernes evne til at sende information i form af små elektriske 
signaler. Det gælder både den information, der kommer centralt fra hjernen 
og rygmarven, som skal ud til musklerne, men også den information, der 
sanses perifert f.eks. i huden, og som skal sendes tilbage til rygmarven og 
hjernen. Derfor kan både muskelfunktion og følesans blive påvirket ved CIDP. 

Når myelinet ødelægges, vil det elektriske signal i nervetråden forsinkes 
og forstyrres. Er skaden alvorlig nok i omfang eller varighed kan det efter-
følgende føre til tab af nervetråde. Når selve nervetråden rammes, er der 
større risiko for et permanent tab. I begge tilfælde påvirkes nervens funktion 
og giver symptomer svarende til den type af nerve, der er ramt. Hjernen og 
rygmarven bliver ikke ramt ved CIDP.
 

Hvad sker der i kroppen ved CIDP?

Normalt fungerende nervesystem

Nervesystem 
angrebet af CIDP med beskadigede myelinskeder

Hjernen sender signaler 
til musklerne i kroppen 

gennem det perifere 
nervesystem. En nerve-

celle (neuron) er en celle 
med en lang nervetråd 

(akson). Omkring de fle-
ste nervetråde er der en 
fedtskede (myelin), som 

sikrer, at nervesignalet 
sker hurtigt og uforstyr-

ret. Et bundt af nervetrå-
de udgør en nerve.  

Ved CIDP kan det være 
selve nervetråden eller 

myelinskeden, der bliver 
angrebet af immunfor-

svaret. Hvis noget af den 
isolerende myelin for-

svinder, vil det elektriske 
signal i nervetråden blive 

forstyrret. Er skaden på 
myelinet alvorlig nok i 

omfang eller varighed, 
kan det efterfølgende 

føre til tab af nervetråde.
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De første tegn på CIDP kan være svære at lægge mærke til. Mange oplever 
en snigende fornemmelse af svaghed i benene. Det bliver sværere at gå på 
trapper, løfte fødderne, eller man snubler lettere.  

Nogle mærker prikken, snurren eller følelsesløshed i fødder og hænder. Det 
kan føles som om, man har strøm i benene, eller at man har uldne sokker på, 
selv når man ikke har det.

Andre oplever, at hænderne bliver svage, så det er svært at åbne låg, knap-
pe en skjorte eller skrive. Mange bliver også hurtigt trætte, især ved fysisk 
aktivitet.

Sygdommen udvikler sig over uger eller måneder, og symptomerne kan 
være meget forskellige fra person til person. 

Der findes typisk CIDP og forskellige atypiske varianter. Symptomerne min-
der om hinanden, og alligevel er der forskelle. Derfor beskrives de her hver 
for sig: 
Ved typisk CIDP ses oftest
•		 Lammelser som udvikler sig over mindst 8 uger – og de optræder

	 -	både i arme og ben 
	 -	både kropsnært (f.eks. skulder og hofte) og yderligt (hænder og fødder)

•		 Symmetrisk svækkelse dvs. muskelsvaghed, som rammer begge sider af  
		  kroppen
•		 Forstyrrelser i følesansen (prikken, stikken, følelsesløshed og nedsat  
		  balance)
•		 Ved neurologisk undersøgelse finder man nedsatte eller manglende  
		  senereflekser i arme og ben
•		 Kranienerver er sjældent påvirkede, hvilket f.eks. kan give svaghed i  
		  ansigtsmuskler eller synkebesvær

Symptomer ved CIDP 

Atypisk CIDP dækker over varianter, hvor symptomerne ikke følger det klas-
siske mønster. Her ses bl.a.:
•		 Distal CIDP: Symptomer optræder overvejende i hænder og fødder (de  
		  yderste dele af kroppen)
•		 Multifokal CIDP eller Lewis Sumner Syndrom: Asymmetrisk svaghed og  
		  føleforstyrrelser, hvor den ene side af kroppen kan være mere ramt end  
		  den anden
•		 Fokal CIDP: Fokale symptomer, f.eks. svaghed i en enkelt arm, et ben  
		  eller kun i visse nerver
•		 Ren motorisk eller ren sensorisk: Rene motoriske eller rene sensoriske  
		  forløb, hvor der enten kun er muskelsvækkelse eller kun føleforstyrrelser.  
		  Ved den rene sensoriske vil man typisk se udtalt påvirkning af koordina- 
		  tion og balance.
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En nerveledningstest – 
kaldes også en elek-
trofysiologisk under-

søgelse – undersøger 
hvor hurtigt og effektivt 

nerverne sender signaler. 
Nervernes funktion 

undersøges ved at sende 
små elektriske impulser 

gennem dem. Aktiviteten 
i musklerne kan også 

måles ved en elektrofysi-
ologisk undersøgelse. 

Sådan stilles diagnosen CIDP

Det kan tage tid at få stillet den rigtige diagnose. Den langsomme og 
snigende sygdomsdebut medfører, at nogle overser de tidlige tegn på 
sygdommen. Derudover minder symptomerne på CIDP om mange andre og 
mere hyppige sygdomme. Nogle bliver først undersøgt for problemer med 
ryggen, andre bliver sendt til fysioterapi uden, at diagnosen er afklaret. 

Neurologisk undersøgelse
Diagnosen stilles hos en speciallæge i nervesygdomme, en neurolog. Man 
starter typisk med en grundig snak for at få en klar beskrivelse af symp-
tomerne. Neurologen laver en neurologisk undersøgelse, hvor reflekser, 
muskelstyrke og følesans bliver undersøgt grundigt.

Nerveledningsundersøgelse 
Dernæst laver man en nerveledningsundersøgelse. Her får man små elektri-
ske impulser gennem nerverne for at undersøge hastigheden af nerveled- 
ningen.

CIDP kan skelnes fra andre kroniske nervebetændelser ved, at der vha. elek-
trofysiologisk undersøgelse findes tegn på, at myelinet er ødelagt omkring 
de perifere nerver. Dette ses ved, at de elektriske signaler går for langsomt.
 

Prøve af cerebrospinalvæsken
En prøve af væsken omkring hjernen og rygmarven – den såkaldte cerebro-
spinalvæske (rygmarvsvæske) – kan også bidrage til at bekræfte diagnosen 
og udelukke andre årsager til symptomerne. Hos personer med CIDP kan 
man se, at proteinniveauet i væsken er forhøjet, men at der ikke er flere 
hvide blodlegemer end normalt. Det tyder på, at nerverne er påvirkede af 
kronisk betændelse, men uden at der er tegn på infektion.

Figuren viser et tværsnit 
af en rygsøjle. En 

rygmarvsvæskeprøve / 
lumbalpunktur tages ved, 

at en tynd nål stikkes 
ind mellem ryghvirvlerne 

nederst i ryggen, og 
derfra tappes en smule 

væske, som undersøges 
for celler og protein.

Andre undersøgelser 
Man kan også lave en MR-skanning eller ultralydsskanning af de store nerver 
i bækken og ben. Her kan man nogle gange se, at nerverne er blevet tykke-
re, hvilket understøtter diagnosen. Hvis det stadig er uklart, hvad patienten 
fejler, kan man i sjældne tilfælde tage en lille prøve af en nerve, en såkaldt 
nervebiopsi, men det gøres kun, hvis alt andet ikke har givet svar.



CIDP  ·  Kronisk inf lammator isk nervebetændelse

14 15

Kronisk inf lammator isk nervebetændelse ·  CIDP

Endelig måler neurologen også, hvordan behandlingen i form af immunglo-
bulin virker på funktionen eller muskelstyrken. Er der god effekt af immun-
globulin, understøtter det diagnosen.  
 

Andre årsager til symptomerne skal udelukkes
Det er vigtigt, at andre årsager til symptomerne udelukkes. Den mest almin-
delige fejltolkning sker, når man læser resultaterne fra nerveledningsunder-
søgelser forkert. Typisk vil aflæsningen ske i et samarbejde mellem neurolo-
gen og en specialist i nerveledningsundersøgelser, en klinisk neurofysiolog. 

Andre sygdomme, f.eks. diabetes eller nogle former for blodsygdomme, 
kan også give forhøjet spinalprotein og skader på nerverne, og det kan ligne 
CIDP. Derfor undersøger lægerne også for infektioner, stofskifteproblemer, 
forgiftninger og andre sygdomme, som kan skade nerverne.

Der har tidligere været mistanke om, at personer med diabetes oftere får 
CIDP, men det ser ikke ud til at være tilfældet. Alligevel kan det være svært 
at se forskel på nervesygdomme forårsaget af diabetes og de mere usæd-
vanlige former for CIDP.

Fordi sygdommen er sjælden og kompleks, er det kun særligt uddannede 
neurologiske afdelinger, der har lov til at stille diagnosen og starte behand-
lingen. Det sikrer, at patienterne får den rette vurdering og behandling fra 
starten.

Behandling af CIDP

Behandlingen af CIDP handler både om at dæmpe immunforsvarets angreb, 
støtte kroppen i at komme sig – og sikre, at man bevarer mest muligt af sin 
bevægelighed og livskvalitet. Med de rette behandlinger og tæt opfølgning 
kan de fleste få et godt sygdomsforløb.

Specialistbehandling
CIDP er en sjælden sygdom, og behandlingen kræver derfor specialviden. 
Når diagnosen er stillet, bliver det vurderet hvilken behandling, der passer 
bedst til patientens symptomer, funktionsniveau og behov.

Behandlingen følges tæt over tid. Hvis den første behandling ikke virker 
godt nok, skifter man ofte strategi eller justerer dosis og intervaller. Nogle 
gange kombinerer man flere behandlingstyper.

I Danmark følger man internationale retningslinjer, og behandlingen plan-
lægges individuelt – både for at opnå bedst mulig effekt og for at undgå 
unødige bivirkninger.

Medicinsk behandling
Immunglobulin (IVIG og SCIG)
Den mest almindelige behandling af CIDP er immunglobulin – en form for 
antistofbehandling, der dæmper immunforsvarets angreb på nerverne. Den 
gives oftest direkte i blodet (IVIG) over flere dage og har vist sig at være 
effektiv hos 3 ud af 4 patienter.
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Behandling med im-
munglobulin dæmper 
kroppens fejlreaktion 
og derved angrebet 
på nervetråde og myelin. 
Immunglobulin er kon-
centrerede antistoffer 
og gives som en infusion 
i en blodåre (IVIG) eller 
som hjemmebehandling 
(SCIG). Behandlingen 
gives typisk hver  
2.-10. uge. 

Ved plasmaferese fjernes 
de skadelige antistoffer, 
som angriber nervetråde 
og myelin, fra blodet ved 
at køre blodet gennem 
en maskine og tilbage i 
kroppen igen. 

Behandlingen gives typisk hver 2.–10. uge, afhængigt af hvordan man reage-
rer på den. Før og efter hver behandling bliver man undersøgt, så neurolo-
gen kan vurdere, om effekten er god nok. Effekten af behandlingen ses som 
regel efter 2–3 uger.

Efterhånden vælger mange patienter at skifte til hjemmebehandling, hvor 
man selv sprøjter immunglobulin ind under huden (SCIG) en eller flere gange 
om ugen. Denne metode giver mere stabil effekt, færre bivirkninger som 
hovedpine, kvalme og træthed – og den giver større frihed i hverdagen. For 
mange giver det både bedre livskvalitet og mindre svingninger i kræfter og 
funktionsniveau, selv at kunne varetage behandlingen derhjemme. Patienter 
med CIDP, der skal starte hjemmebehandling, får oplæring af sygeplejersker, 
så de kan håndtere behandlingen hjemme – evt. med hjælp fra pårørende 
eller sundhedspersonale. 

Både IVIG og SCIG er dokumenteret som effektive behandlinger, og i studier 
har man set, at langtidsvirkningen også er god.

Binyrebarkhormon 
En anden behandlingsmulighed er binyrebarkhormon – også kaldet gluko-
kortikoid. Det virker dæmpende på immunforsvaret og kan gives som tablet-
ter eller som en kraftig ”pulskur” gennem et drop. Behandlingen har vist sig 
at forbedre både muskelstyrke og funktion hos mange patienter.

Effekten er sammenlignelig med IVIG, men der kan være flere bivirkninger 
ved binyrebarkhormon. Det gælder især ved længerevarende behandling. I 
nogle tilfælde holder virkningen også længere end ved IVIG. Derfor bruges 
det som alternativ eller supplement, hvis IVIG ikke virker tilstrækkeligt godt. 
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Plasmaferese
Plasmaferese er en behandling, hvor man renser blodet for de skadelige 
stoffer, der angriber nerverne. Blodet tages ud, renses og føres tilbage i 
kroppen. Det er en mere krævende behandling, men kan være meget  
effektiv – især hvis IVIG og binyrebarkhormon ikke virker godt nok.
Plasmaferese bruges typisk med samme intervaller som IVIG og gives som 
en del af et fast behandlingsprogram.

Andre lægemidler
I sjældne og svære tilfælde – især hvis man ikke reagerer på de almindelige 
behandlinger – kan man forsøge med andre immundæmpende lægemidler. 
Det gælder f.eks. rituximab, eller cyclophosphamid, som også bruges ved 
kræftsygdom og andre autoimmune sygdomme. Effekten er ikke så veldoku-
menteret og kan have alvorlige bivirkninger, men kan være en mulighed for 
patienter, der ikke har haft gavn af standardbehandling.

Hvis man får binyrebarkhormon i længere tid, kan man kombinere med så-
kaldt steroidbesparende medicin f.eks. azathioprin eller methotrexat, der kan 
mindske bivirkningerne og gøre det muligt at bruge en lavere dosis.

Ny behandling
Efgartigimod er et lægemiddel, der anvendes i USA og nogle lande i Euro-
pa. Lægemidlet er endnu ikke vurderet af Medicinrådet.  

Smertebehandling
Hvis man har smerter pga. CIDP, behandles de ikke selvstændigt med im-
munglobulin, binyrebarkhormon eller plasmafere. Smerter behandles som 
andre nervesmerter med f.eks. gabapentin eller antidepressiv medicin. 

Ikke medicinsk behandling
Træning
Medicinsk behandling er vigtig – og det er træning også. Når man har CIDP, 
er det vigtigt at styrke både muskler, balance og udholdenhed. Træningen 
målrettes mod at bevare forskellige funktioner f.eks. at kunne sætte sig ned 
og rejse sig igen fra en stol, gå på trapper eller knappe en skjorte. Det kan 
være en hjælp at lave den målrettede træning sammen med en fysioterapeut 
og en ergoterapeut.

Det er vigtigt, at træningen tilpasses. Man må gerne presse sig selv lidt 
– men ikke så meget, at man bliver udmattet. Overtræning kan gøre symp-
tomerne værre. Træningen hjælper ikke kun på musklerne – den giver også 
selvtillid og styrker følelsen af kontrol over kroppen.

Det anbefales, at patienter med CIDP træner regelmæssigt sammen med en 
fysioterapeut.

Træningen bliver tilpasset den enkeltes behov og kan bestå af:
•		 Styrketræning for ben og arme
•		 Balance- og gangøvelser
•		 Øvelser for finmotorik og koordination
•		 Konditionstræning

Undersøgelser har vist, at træning øger muskelstyrke og kondition hos  
personer med CIDP. Dette er på niveau med effekten af immunglobulin  
(ca. 10-15%) ved andre neuromuskulære sygdomme og hos raske personer.
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Opfølgning hos neurologen Hvordan er prognosen ved CIDP? 

Lægerne følger løbende op med undersøgelser og funktionstest, f.eks. test 
af muskelstyrke og gang. Når man har været stabil i længere tid, prøver man 
ofte at reducere medicindosis – enten ved at give behandling sjældnere eller 
en lavere dosis.

Man bør som patient blive vurderet cirka én gang om året, så behandlingen 
hele tiden passer til ens aktuelle behov.

Der er sparsom viden om det langsigtede forløb ved CIDP, men der findes 
nogle undersøgelser, hvor man har fulgt patienter i fem år for at se, hvordan 
det går dem.

Resultaterne viser, at:
•		 Cirka 1 ud af 10 bliver helt raske og får det så godt, at de ikke længere  
		  har brug for behandling.
•		 2 ud af 10 har det stabilt og kun milde symptomer, som f.eks. lidt nedsat  
		  muskelkraft eller føleforstyrrelser, men klarer sig uden behandling.
•		 Lidt under halvdelen (ca. 4 ud af 10) har stadig brug for behandling, men  
		  fungerer ellers godt i hverdagen og har et stabilt funktionsniveau.
•		 Cirka 1 ud af 4 har desværre stadig moderate til svære symptomer og  
		  nedsat funktion – selv med behandling.

Med andre ord får de fleste det bedre over tid, især med den rette behand-
ling, men nogle vil fortsat have brug for støtte og tilpasning i hverdagen.

Blivende symptomer som ikke kan behandles med immundæmpende 
medicin
Mange patienter med CIDP oplever, at de har restsymptomer på trods af 
medicinsk behandling. Det betyder også, at man nogle gange vil ophøre 
med behandlingen, selvom der er restsymptomer, fordi medicinen ikke virker 
på disse varige symptomer. 
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Patientfortælling

Niels 
Niels er 56 år gammel. Han er uddannet murer og har haft eget firma i 16 år. 
På grund af rygproblemer måtte han lukke firmaet. Han har siden arbejdet 
som byggeleder og har siden 2018 arbejdet i fleksjob.
”Sygdom er ikke ukendt for mig, men dét jeg oplevede med GBS var noget 
helt andet.”

Niels henviser til midten af september 2024, hvor han fik stærke smerter i 
benene. De var helt ulig de rygsmerter, han kendte til. Smerterne var kraftige 
og vedvarende. Han kunne slet ikke finde hvile. 
”Det føltes som ekstrem muskelkrampe, uden lindring. Det var værst om 
natten,” fortæller Niels. 

Fredag aften ringede han til vagtlægen. Han var bekymret. Han kontaktede 
også vagtlægen to gange i løbet af weekenden. 
”Vagtlægen mente, det var ryggen, jeg havde smerter fra, og derfor skulle 
jeg gå til min egen læge.” 
Det gjorde Niels og blev derefter hurtigt henvist til hospitalet i Odense på 
mistanke om GBS. 

”Ved indlæggelsen blev jeg undersøgt grundigt og fik forklaret sygdommen 
og behandlingen. De fortalte mig også om muligheden for, at jeg måske 
skulle i respirator, men de gjorde det på en måde, så jeg ikke blev bange.” 
Mens han fortæller, kan han godt selv høre, at det måske lyder mærkeligt, 
men han oplevede, at han her var i trygge hænder. 

For at udelukke andre sygdomme i ryg eller rygmarv skulle Niels igennem en 
skanning. Men smerterne var fortsat voldsomme – og det var særligt vanske-
ligt for Niels at ligge stille, mens han blev undersøgt i skanneren. Sympto-
merne var gradvist blevet værre.  

”Jeg havde mange smerter, men jeg kunne gå, da jeg blev indlagt. Om 
natten blev min tilstand dog værre, og inden for seks timer blev jeg lam i 
benene. Jeg begyndte også at få føleforstyrrelser og smerter i hænderne.”

Han fik lavet en prøve af væsken omkring rygmarven, og næste morgen blev 
han startet i behandling på mistanke om GBS. Ret hurtigt oplevede Niels, at 
hans symptomer bremsede op og langsomt blev bedre. Niels havde imidler-
tid ikke GBS. Han havde CIDP med akut symptomdebut. Men det fandt han 
selv og lægerne først ud af senere. 

Smerterne var det værste
Niels husker smerterne som det værste. Han fik gabapentin – og det hjalp 
noget efter et stykke tid. Det betød også, at han fik mere ro om natten. 
”Da smertemedicinen begyndte at virke, kunne jeg sove flere timer ad gan-
gen. Det var en stor lettelse.” 

Efter cirka halvanden uge blev Niels overflyttet fra Odense til Svendborg 
for den videre genoptræning. Der var dog ikke den fremgang, som lægerne 
havde forventet, og efter 14 dage blev den planlagte udskrivelse udskudt. 

Niels beskriver, hvordan han begyndte at mærke en forværring i kroppen: 
”Efter tre uger begyndte jeg at mærke træthed i musklerne, især i hænderne 
og benene. Jeg kunne ikke længere cykle på motionscyklen i træningsrum-
met, barbere mig eller klare toiletbesøg uden besvær.” 

Niels oplevede et tilbagefald, som ingen i afdelingen opdagede. 
”Min balance blev dårlig, og jeg følte mig svimmel. Jeg gik med rollator, 
men personalet opfordrede mig til at bruge benene mere, selvom jeg ikke 
følte mig stabil.”
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Lægerne forklarede, at det var nerveskader, der skulle hele. Men forklarin-
gen gav ingen mening for Niels. Han oplevede, at det gik den forkerte vej, 
at han mistede kræfterne. 

Ville vide mere
”Jeg begyndte at læse om sygdommen for at forstå, hvad jeg fejlede, hvilket 
personalet ikke var tilfredse med. De satte endda en psykolog på mig, fordi 
de mente, jeg var begyndt at dyrke sygdommen og gå i stå psykisk.” 
For Niels var det imidlertid helt tydeligt, at hans tilstand blev værre. Han føl-
te, at hans situation blev misforstået, og at hans symptomer ikke blev taget 
alvorligt.

Efter to måneder blev Niels udskrevet. Med sig hjem fik han en rollator og 
en kørestol. Holdningen var, at han skulle hjem i trygge omgivelser. Niels 
oplevede dog snart en forværring igen. 
”Jeg begyndte at få ondt i hænderne. En brændende konstant smerte.”
Han kontaktede neurologisk afdeling i Odense og fik hurtigt en tid til under-
søgelse. 

Hvis der sker forværring eller tilbagefald over mere end otte uger, er det et 
tegn på CIDP. Derfor kan det være svært at skelne fra GBS, da symptomerne 
ligner hinanden. Forskellen er primært varigheden, men derudover plejer 
CIDP at udvikle sig langsommere. Ansigtslammelse og behov for behandling 
med respirator er sjældent ved CIDP, men mere hyppigt ved GBS. 

Niels fik på Odense Universitetshospital stillet diagnosen kronisk nervebe-
tændelse, CIDP. Det viste sig at være forklaringen på, at han ikke fik det 
bedre. Han får nu medicin mod CIDP hver 4. uge. Smerterne er konstante. 

Han oplever, at hans muskler er svage, og det føles i kroppen som at have 
influenza.

”Min førlighed er svingende. I de gode perioder kan jeg gå relativt godt 
herhjemme, og jeg bliver ikke bedømt som syg af folk, der ikke kender mig. 
Men jeg bruger stadig kørestol og krykker, når det er dårligt,” siger Niels. 

Han får fysioterapi, men det har ikke givet stor fremgang. Han træner så 
godt han kan derhjemme med cykling og andre øvelser. Men det er en kon-
stant afvejning af, hvor meget han kan træne uden at overbelaste kroppen. 
Han må erkende, at hans funktionsniveau er begrænset af sygdommen.
”Min livsstil har ændret sig radikalt siden sygdommens start. Jeg kan ikke 
længere køre bil eller hjælpe mine børn med praktiske ting, fordi jeg bliver 
ret hurtigt træt.”

Niels medgiver, at det har været og er psykisk hårdt at være syg. 
”Det er svært at acceptere, at jeg skal leve med daglige smerter og be-
grænsninger, og at tilstanden måske vil blive værre. Det er vigtigt for mig at 
leve i nuet og fokusere på de gode dage. Jeg prøver at holde fast i troen på, 
at livet kan være godt, selv om sygdommen begrænser mig.”
Niels har på egen krop oplevet vigtigheden af, at man holder fast i overfor 
personalet, at der er noget galt. 
”Jeg oplevede, at sundhedspersonalet ikke forstod eller anerkendte mine 
oplevelser. Måske hører det med, at der mangler kompetence og viden om 
sygdommen – også blandt sundhedspersonalet.”

Af samme grund har Niels engageret sig i patientforeningen for at arbejde 
for bedre forståelse for og behandling af mennesker med GBS og CIDP.
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Hvor kan jeg få hjælp 

GBS | CIDP Patientforening støtter den enkelte patient og de pårørende i 
den første meget svære tid. 

Foreningen er en sammenslutning af tidligere og nuværende patienter, som 
har været igennem et forløb, hvor mange fra at være sunde, raske og aktive, 
pludselig er blevet syge, lammet og nogle endog lagt i respirator.

Foreningens frivillige tilbyder hjælp.

Støtte og samtale: I den første del af et alvorligt sygdomsforløb er der 
mange spørgsmål, som ofte bedst kan besvares af tidligere patienter. Selve 
behandlingen af en patient tager de sundhedsprofessionelle – læger, syge-
plejersker, terapeuter og andet sundhedspersonale – sig af. Det efterlader 
dog ofte de pårørende med mange ubesvarede spørgsmål. De frivillige i 
foreningen vil også gerne støtte de pårørende.

I det senere forløb, opstår der en lang række spørgsmål, som er udenfor 
selve behandlingen, måske tilmed efter afslutningen af behandling, selve 
sygdommen og genoptræning.

Selve forløbet af sygdommen kan være meget forskelligt. Der findes næppe 
to patientforløb, som er helt ens. Nogle bliver invaliderede i mindre eller 
større grad. Senfølger kan også være en ubuden gæst.

En række frivillige i foreningen tilbyder at yde støtte til patienter og pårø-
rende. Denne støtte kan ske gennem samtaler pr. telefon, e-mails eller ved 
besøg. Foreningen medvirker også til at få kontakt til andre patienter, som er 
medlemmer, men som ikke er frivillige i foreningen.

Alle frivillige arbejder ulønnet.

Hvis der er særlige spørgsmål, kan foreningen rejse det gennem det interna-
tionale netværk GBS | CIDP International Foundation, som har frivillige og 
organisationer, som den danske, spredt ud over hele verden. Den internatio-
nale forening har også tilknyttet et ekspertpanel af læger.

Kontingent: Alle kan og vil få støtte fra foreningens frivillige. Der er således 
ikke noget krav om medlemskab af foreningen for at kontakte foreningen. 
Men kontingent er nødvendigt af hensyn til foreningens uundgåelige om-
kostninger til hjemmeside, informationsmateriale mv.

Et medlemskab giver også mulighed for, at foreningen kan gøre dig op-
mærksom på nyheder og informationer, som kan have interesse for patienter 
med CIDP.

Foreningen kan kontaktes på:
kontakt@gbs-cidp.dk eller www.gbs-cidp.dk.
.
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