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Patientforeningen for GBS, CIDP og MMN
GBS | CIDP Patientforening er stiftet oktober 2018 med
formalet at stotte danske patienter og deres pargrende.

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

Den danske GBS | CIDP Patientforening er stiftet for at yde
stotte til patienter og parerende. Vi arbejder sammen med
den internationale patientforening GBS | CIDP Foundation

International (www.gbs-cidp.org).

Kontakt til foreningen

Du finder kontaktoplysninger pa vores hjemmeside,
Enhver kontakt mellem patient/parerende og en frivillig er
fortroligt.
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GBS - Guillain-Barré Syndrom

Forord

Dette heefte er blevet til pa initiativ fra GBS | CIDP Patientforeningen. For-
eningen har til formal at statte danske patienter og deres pargrende. | dette
haefte kan du lzese om Guillain-Barré Syndrom, forkortet GBS og ogsa kaldet
akut nervebetaendelse.

Der er tre haefter i serien

e GBS (Guillain-Barré Syndrom)

e CIDP (kronisk inflammatorisk nervebetsendelse)
o MMN (multifokal motorisk nervebetzendelse)

Haeftet er udarbejdet i samarbejde med speciallaege i neurologi Thomas Har-
bo, specialleege i neurologi Lars Markvardsen og leege og Ph.D.-studerende
Lennart Kjeer.

lllustrationer i haeftet stammer fra informationsmateriale pa den internatio-
nale patientforenings hjemmeside — og er oversat med Al og gengivet med
tilladelse.

GBS | CIDP Patientforeningen har segt skokomisk statte til udarbejdelse og
trykning af haeftet hos Sundhedsministeriet. Haeftet udleveres primeaert til

patienter og parerende pa de neurologiske afdelinger.

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

GBS|CIDP Patientforening
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Guillain-Barré Syndrom (GBS)

Introduktion

Guillain-Barré Syndrom, forkortet GBS og ogsa kaldet akut nervebetaendelse
er en sjelden sygdom i nervesystemet uden for hjernen og rygmarven dvs.
de perifere nerver. GBS er en autoimmun sygdom, hvilket betyder, at krop-
pens eget forsvarssystem ved en fejl angriber nerverne.

GBS er en potentielt livstruende sygdom, der opstar pludseligt og forvaer-
res akut - ofte over fa dage. Nogle oplever en mere langsom forvaerring
over op til fire uger. GBS kan se meget forskellig ud. Oftest vil der udvikles
fremadskridende muskelsvaghed i arme og ben. Det farste tegn er typisk
let svaghed i fedder og/eller haender, som spreder sig opad og ind mod
kroppen. Denne muskelsvaghed kan vaere ledsaget af folelseslashed, fole-
forstyrrelser og smerter. Forandret fglesans eller smerter kan ogsa vaere det
farste, man meaerker.

Muskelsvagheden kan udvikle sig til lammelser og kan omfatte vejrtraek-
nings- og/eller svaelgmusklerne. Hvis det sker, kan dem, som er hardest ramt,
fa behov for hjzelp til at treekke vejret og kommer derfor i respirator.
Behandlingen i det akutte forlab foregar under hospitalsindleeggelse og be-
star af immunoglobuliner (IVIG) eller plasmaferese (plasmaudskiftning). Som
noget nyt er der udviklet medicin, som haeammer immunsystemets reaktion
(komplement-haemmere).

GBS er altsa en akut, alvorlig sygdom, hvor symptomerne opstar pludseligt,
topper hurtigt og derefter langsomt aftager igen. De fleste kommer sig
efter GBS, men det kan tage maneder og ar med malrettet genoptraening.
Hver femte patient far vaesentlige varige gener eller funktionsnedsaettelse pa
trods af behandling.

| dette haefte kan du og dine pargrende leese mere indgdende om sygdom-
men og forhabentlig fa svar pa nogle af de spargsmal, der ofte melder sig,
nar man bliver ramt af GBS, undervejs eller i efterforlgbet.
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Hvad er GBS?

Guillain-Barré Syndrom er en hurtigt udviklende betaendelse (inflammation)
af de perifere nerver. De perifere nerver er de nerver, som findes udenfor
hjernen og rygmarven. Syndromet er opkaldt efter nogle af de laeger, som
forst beskrev det. At det er et syndrom, vil sige, at der er tale om en samling
af symptomer, der skyldes den samme underliggende sygdom. | dag ved
man, at nervebetaendelsen skyldes, at kroppens eget immunsystem angriber
de perifere nerver. Forkortelsen GBS bruges ogsa pa dansk.

GBS viser sig ved tiltagende muskelsvaghed med eller uden feleforstyrrelser.
Svagheden starter typisk langt fra kroppen — det vil sige i haenderne og/eller
i fedderne. Svagheden breder sig gradvist til at omfatte arme, ben og nogle
gange ansigt, sveelg og vejrtraekningen.

Selvom det er muskelsvagheden, der oftest har sterst fokus, og som det er
vigtigst at behandle i den akutte fase, er det almindeligt at have generende
foleforstyrrelser og smerter ved GBS. | nogle tilfelde er disse symptomer fra
folenerverne det farste, man maerker til sygdommen — det kan f.eks. veere
prikken og snurren i haender eller smerter i benene.

GBS er en sjeelden sygdom. Cirka 100 danskere far hvert ar GBS. Sygdom-
men rammer vilkarligt. Man kan fa GBS i alle aldre, men sygdommen rammer
lidt hyppigere aldre mennesker og meend.
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Hvorfor far man GBS?

Personer med GBS, kan ofte fortzelle, at de har haft en infektion, f.eks. veeret
forkglet eller haft en maveinfektion, nogle uger forinden de oplever symp-
tomer pa GBS. Infektionen aktiverer kroppens immunsystem. Men udover at
beskytte kroppen som normalt, sa angriber immunsystemet ogsa kroppens
egne celler. GBS er dermed en slags fejlreaktion i kroppens immunforsvar.

Det kaldes en autoimmun reaktion, nar kroppens immunsystem angriber
kroppens egne celler. Ved GBS er det nerverne uden for rygmarven og hjer-
nen, der bliver angrebet.

Man prever stadig at forsta, hvorfor nogle mennesker far GBS efter en
infektion, mens andre ikke ger. Forskere har vist, at det har noget at gare
med overfladestrukturen af den bakterie eller virus, der i forste omgang gav
infektionen. Pa overfladen af disse er der nemlig nogle strukturer, som ligner
noget, som ogsa findes kroppens nerver. Inmunforsvaret kommer til at for-
veksle kroppens egne nerver med noget fremmed og farligt. Det er meget
sjeeldent at fa GBS mere end en gang.

GBS smitter ikke og er ikke arveligt.
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Hvad sker der i kroppen ved GBS?

Skaderne pavirker nervernes evne til at sende information i form af sma elek-
triske signaler. Det geelder bade den information, der kommer centralt fra
hjernen og rygmarven, som skal ud til musklerne, men ogsa den information,
der sanses perifert f.eks. i huden, og som skal sendes tilbage til rygmarven
og hjernen. Derfor kan bade muskelfunktion og felesans blive pavirket ved
GBS. Det autonome nervesystem, som styrer temperatur, hjerterytme og
blodtryk, kan ogsa pavirkes af sygdommen.

En nervecelle (neuron) er en celle med en lang nervetrad (akson). Omkring
de fleste nervetrade er der en fedtskede. Fedtskeden kaldes myelin. Myeli-
net isolerer nervetraden og sikrer, at det elektriske signal overfgres hurtigt
og preecist — ligesom isoleringen pa en elektrisk ledning hindrer signaltab.
Mange nervetrade er pakket teet sammen i bundter, nar de skal det samme
sted hen - f.eks. fra rygmarven og hele vejen ned i foden. Sadan et bundt af
nervetrade udger en nerve.

Nar nerven med de mange nervetrade angribes af immunforsvaret, kan det
veere selve nervetraden eller myelinskeden, der rammes. Forsvinder noget
af den isolerende myelin, vil det elektriske signal i nervetraden forsinkes og
forstyrres. Er skaden pa myelinet alvorlig nok i omfang eller varighed kan
det efterfalgende fore til tab af nervetrade. Nar selve nervetraden rammes,
er der starre risiko for et permanent tab. | begge tilfeelde pavirkes nervens
funktion og giver symptomer svarende til den type af nerve, der er ramt.
Hjernen og rygmarven bliver ikke ramt ved de mest almindelige og hyppigst
forekommende former for GBS.

Hjernen sender signaler
til musklerne i kroppen
gennem det perifere
nervesystem. En nerve-
celle (neuron) er en celle
med en lang nervetrad
(akson). Omkring de fle-
ste nervetrade er der en
fedtskede (myelin), som
sikrer at nervesignalet
sker hurtigt og uforstyr-
ret. Et bundt af nervetra-
de udger en nerve.

Ved GBS kan det veere
selve nervetraden eller
myelinskeden, der bliver
angrebet af immunfor-
svaret. Hvis noget af den
isolerende myelin for-
svinder, vil det elektriske
signal i nervetraden blive
forstyrret. Er skaden pa
myelinet alvorlig nok i
omfang eller varighed
kan det efterfalgende
fore til tab af nervetrade.

Guillain-Barré Syndrom -

Normalt fungerende nervesystem
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Symptomer ved GBS

Det er karakteristisk for GBS, at der sker en gradvis udvikling af symptomer-
ne i labet af 2-4 uger. Herefter opharer sygdomsaktiviteten formentlig, men
den skade som sygdommen har medfert, giver fortsat symptomer. Efter at
symptomerne topper, kan der vaere en periode, hvor der ikke sker forveer-
ring, men heller ikke en forbedring, herefter vil man opleve langsom bed-
ring, som regel over maneder og i sveere tilfeelde ar.

De symptomer som ses ved GBS kan vaere meget forskellige fra en person til
en anden. Det varierer ogsa meget hvor udbredte og alvorlige symptomerne
er.

| det felgende beskrives symptomer, som ofte optraeder hos personer med
GBS.

Foleforstyrrelser: Mange beskriver fgleforstyrrelse i fadder eller haender.
Det kan veere en sovende, prikkende eller breendende fornemmelse, eller
det kan vaere smerter. Det er ikke sikkert, at man bemaerker en aendret for-
nemmelse, men maske i stedet oplever at have sveert ved at holde balan-
cen pa fedderne eller at vaere fummelfingret pa grund af nedsat fglesans.
Pavirkning af det sensoriske system kan veere det farste symptom, men kan
0gsa veere en vigtig arsag til nogle af de udfordringer, som opleves i genop-
treeningsperioden.

Smerter: Smerter ved GBS kan veere til stede helt fra start og forsvinde igen
eller forst opsta senere. GBS-smerter kan veaere af forskellig type og have
forskellige arsager. Nervesmerter kan opsta som direkte falge af den nerve-
skade som sygdommen forsager. Dog beskriver mange ogsa dybe smerter i
musklerne. GBS-smerter er altsad meget forskelligartede fra person til person,
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men kan ogsa for den enkelte sendre karakter over tid. Smerterne kan vaere
intense og sveere at lindre. Eksempler pa forskellige smerter er jagende
smerter, der skyder ud i arme og ben. Det kan vaere smerter i ryggen mellem
skulderblade eller smerter, der breder sig ned i balderne. Andre har en
breendende smerte i haender og/eller fadder. Flere beskriver, at de har van-
skeligt ved at finde hvile og ro pa grund smerter f.eks. i benene.

Muskelsvaghed / lammelse: Lammelsen indtraeder oftest symmetrisk og
starter veek fra kroppen — altsa i haender og fedder, hvorefter den breder sig
ind mod kroppen. Man kan ogsa have GBS som starter teet pa kroppen og
beveeger sig ud ad. Svagheden kan udvikle sig gradvist og hurtigt i lgbet af
dage til uger og blive sa udtalt, at man slet ikke kan bevaege sig. Ansigts-
nerverne kan ogsa blive pavirket, hvilket oftest giver lammelse i ansigtet og
problemer med at synke. En gradvis og hurtig forvaerring af muskelsvaghed
er karakteristisk for GBS, og derfor skal man sgge laege.

Vejrtraekning: De muskler, der bruges, nar vi treekker vejret, kan ogsa blive
pavirket og for hver femte patient i sa alvorlig grad, at der er brug for
behandling i respirator. Andre bliver pavirket i svaelget, og kan derfor have
sveert ved at synke mad, drikke og eget spyt, hvorfor der ogsa her kan vaere
brug for respirator og en sonde — for at sikre luftvejen mod f.eks. fejlsynk-
ning. Hvor udbredte lammelserne bliver, varierer meget. Nogle har brug for
respiratorbehandling i en kortere eller laengere periode.

Andre symptomer: | sjzeldne tilfelde kan nerverne til visse organer blive

pavirket. Det betyder, at der kan opsta uregelmaessig hjerterytme, svingende
blodtryk og problemer med at kontrollere vandladning og affering.
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Varianter af GBS

AIDP (Akut Inflammatorisk Demyeliniserende Polyradikuloneuropati)
Dette er den mest almindelige form i Europa. Her angribes myelinskederne
omkring nervetradene, sa signalerne fra hjernen bliver langsommere. Symp-
tomerne starter ofte i benene og bevaeger sig opad med fgleforstyrrelser og
muskelsvaghed.

AMAN (Akut Motorisk Aksonal Neuropati)

Denne type rammer kun musklerne, ikke fglesansen. Nervetradene (akso-
nerne) bliver beskadiget, og det giver hurtig og udtalt muskelsvaghed. Ses
oftest hos yngre personer og i visse lande, f.eks. i Asien og Sydamerika.
AMSAN (Akut Motorisk og Sensorisk Aksonal Neuropati)

En mere alvorlig variant, hvor bade bevaege- og felenerver bliver ramt. Det
giver bade kraftnedseettelse og faleforstyrrelser i arme og ben.

MFS (Miller Fisher Syndrom)

En seerlig form for GBS, hvor lammelserne typisk starter omkring gjnene. Her
kan man blandt andet fa haengende gjenlag, lammelse af gjenmusklerne,
problemer med pupillerne, usikker gang og manglende reflekser. Mange far
dobbeltsyn og oplever problemer med balancen og svaghed i ansigtsmusk-
lerne, men oftest ikke i benene.

BBE (Bickerstaff's Brainstem Encephalitis)

Denne form pavirker hjernestammen og kan give svimmelhed, problemer
med gjenbevaegelser, talebesvaer og sendret bevidsthedsniveau. Den minder
om Miller Fishers Syndrom, men med pavirkning af hjernen.

Guillain-Barré Syndrom - GBS

PCB (Pharyngeal-Cervical-Brachial variant)
Her rammes nerverne i hals, nakke og arme. Det kan gere det sveert at tale,
synke eller lzfte armene, men benene er ofte ikke pavirket.

PAF (Akut Panautonomisk Neuropati)

En meget sjeelden variant, hvor det autonome nervesystem — som styrer
kropsfunktioner som blodtryk, hjerterytme og sved - bliver ramt. Det kan
give svimmelhed, hjertebanken og problemer med at regulere kropstempe-
raturen.

Selvom varianterne adskiller sig, behandles de som regel pa samme made.

Mange kommer sig helt eller delvist over tid — ogsa blandt dem der oplever
at fa en mere eller mindre sjeelden variant af GBS.

13
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Sadan stilles diagnosen GBS

Diagnosen stilles pa baggrund af en samlet vurdering af sygehistorien, be-

skrivelsen af symptomerne og undersggelser udfert pa hospitalet. En neuro-
logisk undersggelse er en grundig leegeundersggelse af kroppens nerver og
hjernens funktion. Ved undersggelse af de dybe senereflekser pa for eksem-
pel ankler, knae og albuer vil de vaere svaekkede eller ikke kunne fremkaldes.

En prove af rygmarvsvaesken kan vise om, om der er tegn pa GBS. En ner-
veledningsundersggelse kan vise, om nervefunktionen er pavirket, ved at de

elektriske signaler ikke sendes, som de skal.

De samlede resultater af undersggelserne hjelper l&egen med at bekreefte,

at det drejer sig om GBS samt udelukke, at der er tale om en anden sygdom.

Der er altsa ikke en enkelt test som af- eller bekraefter GBS.

Neurologisk undersggelse

En neurologisk undersggelse foregar ved, at muskelkraft, fglesans, gang og
balance samt koordination undersgges af en laege. Det foregar ved, at du
bliver instrueret i at udfere simple bevaegelser. Reflekser bliver undersggt,
og manglende eller afsvaekkede reflekser er et vigtigt fund ved GBS. Fole-
sansen pa huden bliver ogsa undersagt, ligesom koordination og balance
bliver testet.

En neurologisk undersggelse giver laegen et godt billede af, hvordan dit
nervesystem fungerer og kan hjaelpe med at finde ud af, om der er noget
galt — og hvor problemet i sa fald er lokaliseret i kroppen.

Guillain-Barré Syndrom - GBS

Preve af cerebrospinalveesken
En preve af cerebrospinalvaesken (rygmarvsvaeskeprave / lumbalpunktur)
bidrager til at stille diagnosen ved GBS.

Leegen tager en prove af den vaeske, der omgiver hjernen og rygmarven. Det
gor man ved at stikke en tynd nal ind mellem ryghvirvlerne nederst i ryggen
- typisk mens man sidder foroverbgjet eller ligger pa siden med knaeene
trukket op mod brystet. Man far lokalbedgvelse, sa det ger sjeeldent ondt,
men man kan maerke lidt tryk, mens preven tages.

Ved GBS finder man ofte, at der er forhgjet indhold af protein i rygmarvs-
vaesken, men uden at der er mange hvide blodlegemer. Det tyder p3, at der
er betendelseslignende forandringer i nerverne, men ikke en infektion som
f.eks. meningitis. Hvis man bliver undersagt meget tidligt i sygdomsforlgbet,
kan niveauet af protein i cerebrospinalvaesken vaere normalt.

Figuren viser et tvaer-

snit af en rygsejle. En
rygmarvsvaeskeprove /
lumbalpunktur tages ved,
at en tynd nal stikkes ind
mellem ryghvirvlerne ne-
derst i ryggen, og derfra
tappes en smule vaeske,
som underseges for celler
og protein.
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Et forhgjet proteinindhold uden mange hvide blodlegemer statter mistan-
ken om GBS - iseer hvis patienten samtidig oplever muskelsvaghed i ben og
arme. Det er ikke et bevis i sig selv, men det passer godt med sygdomsbille-
det.

Nerveledningsundersggelse (ENG/EMG)
En nerveledningsundersagelse viser, hvor godt dine nerver sender signaler til
musklerne. Den vil typisk vise tegn pa sygdom efter 1-2 ugers sygdom.

Undersggelsen foregar ved, at du far sat sma elektroder fast pa huden.
Elektroderne giver svage elektriske impulser, som far musklerne til at reage-
re. Man maler s3, hvor hurtigt og kraftigt nerverne sender signalet videre.
Undersggelsen kan godt meerkes, men det gar som regel ikke ondt — det
foles som sma sted.

Hos personer med GBS er nervernes evne til at sende signaler ofte langsom
eller blokeret. Det kan skyldes, at kroppens immunforsvar har angrebet den
isolering (myelinet), der normalt beskytter nerverne. Selve nerven (akso-
net) kan have taget skade, og det signal adskiller sig fra en myelinskade pa
en nerveledningsundersggelse. Nogle gange maler man ogsa aktiviteten i
musklerne for at se, hvordan de fungerer.

Maling af nervernes evne til at lede signaler eller maling af musklernes aktivi-
tet ved elektrisk stimulation kan vise, at det er de perifere nerver (altsa dem
uden for hjernen og rygmarven), der er ramt — og hvordan de er pavirket.
Det kan stgtte diagnosen GBS og ogsa hjaelpe med at udelukke andre syg-
domme, der kan ligne GBS.

Mere sjeeldent vil der blive lavet magnetisk resonans skanning (MR), ultralyd,
nervebiopsi eller blive taget blodpreve med henblik pa at male specifikke
antistoffer i blodet.

Guillain-Barré Syndrom -

En nerveledningstest —
kaldes ogsa en elektrofy-
siologisk test — under-
seger hvor hurtigt og
effektivt nerverne sender
signaler. Nervernes
funktion underseges ved
at sende sma elektriske
impulser gennem dem.
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Kunsten at genkende symptomerne
Det kraever henvisning til neurologisk afdeling for at blive udredt og f3a stillet
diagnosen GBS.

Personer, der har oplevet af have GBS, beskriver med en vis variation, hvor
hurtigt, de har faet stillet diagnosen. Afhaengigt af hvor udtalte de ferste
symptomer er, skal man til en start selv na til en erkendelse af, at der er no-
get galt. | tilfeelde af, at symptomerne viser sig mere snigende, kan der opsta
en vis forsinkelse i den helt tidlige fase.

17
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De fleste vil henvende sig til praktiserende laege. | almen praksis eller ved
vagtleegen far man undersagt muskelkraften, falesansen pa huden og
reflekserne. Forlgbet op til og resultatet af den undersggelse kan veekke
mistanke om GBS. Men det haender, at ogsa leegen har manglende kendskab
til sygdommen. Derfor er der beskrivelser fra personer, der har haft GBS,

at sygdommen i den tidlige fase blev overset. Det er dermed heller ikke et
ukendt faenomen, at der i visse tilfeelde opstar en vis forsinkelse i at fa stillet
diagnosen.

Samtaler med personer, der har haft GBS, peger pa, at man, hvis man far
symptomer, skal holde fast i overfor sin praktiserende leege eller vagtleegen,
at der er noget, som ikke er, som det skal vaere. Den muskelsvaghed, som
langt de fleste patienter oplever i den indledende sygdomsfase, kan variere i
svaerhedsgrad. Alligevel er man ikke i tvivl om, at der er noget galt. Radet fra
tidligere patienter er derfor ogsa at holde fast i behovet for at blive udredt.
Det betyder, at selvom man har praesenteret sine symptomer for en laege én
gang, skal leegen kontaktes igen, hvis symptomerne forveerres.

Guillain-Barré Syndrom - GBS

Behandling af GBS

GBS kraever hurtig behandling pa hospitalet. Behandlingen har flere formal:
at deempe sygdommen, lindre symptomerne og forebygge komplikationer,
mens kroppen langsomt kommer sig.

Behandling hos specialister
GBS behandles med specialiseret pleje, immunbehandling og god stette til
kroppen, mens den heler.

Behandlingen foregar pa en neurologisk afdeling, altsa en afdeling med
leeger og sygeplejersker, der er specialister i sygdomme i nervesystemet.
Da sygdommen kan udvikle sig hurtigt og pavirke vejrtraekningen, er teet
overvagning det vigtig.

Cirka hver femte patient far behov for indleeggelse pa intensivafdeling pga.
svaekkede andedraetsmuskler og pavirkning af det autonome nervesystem.
Lungefunktionen og andre vitale parametre som blodtryk, puls og tempe-
ratur bliver derfor ngje overvaget — blandt andet med maling af lungeka-
pacitet, iltmaetning i blodet og hvor hardt, man kan puste. Denne test af
lungefunktionen bruges til at vurdere, om sygdommen har ramt vejrtraek-
ningsmusklerne.
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Medicinsk behandling
Selve sygdommen kan ikke kureres med medicin, men man kan give be-
handling, der deemper det angreb, kroppen laver pa sine egne nerver:

Immunglobulin (IVIG): Behandlingen er en vaeske, der gives direkte i blod-
aren typisk over fem dage. Medicinen indeholder antistoffer, som hjeelper
med at deempe kroppens fejlreaktion mod nerverne.

Plasmaferese (ogsa kaldet plasmaskift): Her tager man blod ud, renser det
for skadelige stoffer (antistoffer), som angriber nervetrade og det isolerende
myelin omkring nerverne, og ferer det tilbage i kroppen. Det ger man typisk
over nogle dage. Denne metode bruges iszer, hvis immunglobulin ikke kan
bruges, eller hvis sygdommen er meget alvorlig.

De to behandlinger virker lige godt og veelges ud fra patientens tilstand og
hospitalets muligheder.

Der er desuden de senere ar lavet kliniske forsag, som tyder pa, at der kan
veere en lovende ny behandling pa vej.

@vrig behandling og lindring
Mens kroppen langsomt heler, er det vigtigt at personen med GBS far bedst
mulig statte. Det kan tage uger eller maneder.

Smertebehandling: Mange oplever smerter i ryggen, benene eller andre
steder i kroppen. Her kan gives almindelig smertestillende medicin som
f.eks. paracetamol (Panodil/ Pamol/ Pinex mv.), men nogle har brug for
steerkere praeparater, hvorfor nogle kortvarigt vil fa morfin. Ved nervesmerter
behandles med nervemedicin, typisk gabapentin eller pregabalin.
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Koncentrerede antistof-
fer (immunglobulin) gives
som en infusion i en
blodare. Behandlingen
gives typisk i fem dage.

Ved plasmaferese fjernes
de skadelige antistoffer,
som angriber nervetrade
og myelin, fra blodet
ved kere blodet gennem
en maskine og tilbage i
kroppen igen. Behand-
ling med immunglobulin
daemper kroppens
fejlreaktion og derved
angrebet pa nervetrade
og myeling. Immun-
globulin gives som en
infusion i en blodare over
flere dage.
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Fysioterapi og genoptraening: Nar musklerne er svaekkede, er det vigtigt at
beveege sig sa meget som muligt, sa muskler og led holdes i gang. Fysiote-
rapeuter hjaelper med gvelser, og traeningen tilpasses den enkeltes kraefter.
Fysioterapi iveerksaettes derfor typisk hurtigt efter, at diagnosen er stillet.
Muskler, der ikke bliver aktiveret svinder ind og kan blive forkortede. Derfor
er det vigtigt, at treeningen starter hurtigt, for at forhindre tab af muskelmas-
se, forebygge stive led og sammentraekninger af musklerne (kontrakturer).

Forebyggelse af komplikationer: Hvis man er sengeliggende i laengere tid,
er der risiko for, at der kan opsta blodpropper, lungebetzendelse og liggesar.
Derfor far mange blodfortyndende medicin. Det er ogsa vigtigt at blive lejret
korrekt og fa hjeelp til hoste og vejrtraekning ved behow.

Psykisk statte: Selv om nerverne i kroppen er pavirket af sygdommen, er
ens mentale og kognitive funktioner normale. Det kan veere en skreemmende
oplevelse at miste evnen til at bevaege sig. Lige sa skreemmende en oplevel-
se kan det vaere at blive alvorligt syg pa sa kort tid; de fleste der rammes af
GBS fejler intet i forvejen. Derfor er det vigtigt med statte fra bade perso-
nale og parerende. Nogle kan have gavn af psykologhjeelp, samtale med en
hospitalspraest eller gennem en patientforening erfare, at man ikke er alene
med sin ofte livsomveeltende oplevelse.
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Hvordan er prognosen ved GBS?

GBS er alvorlig, og man kan dg af sygdommen. Dgdeligheden ved GBS i
Danmark er dog lav under 5%, men vaesentlig hajere i lande med darligere
fungerende sundhedsvaesen (f.eks. 15% i Bangladesh). Tal fra Italien viser en
dedelighed pa 20% over et halvt ar blandt dem, som kommer pa intensiv
afdeling.

Selvom de fleste bedres, og mange kommer sig helt, er der omkring 20%,
som oplever at have varig funktionsnedsaettelse. Cirka 30% kommer ikke
tilbage i den erhvervssituation, som de havde far sygdommen og er i stedet i
flexjob, pa nedsat tid eller pension.

Det er en voldsom og skreemmende oplevelse at maerke, hvordan sympto-
merne breder sig hurtigt og maerkbart i kroppen. Det er vigtigt at vide, at
selv ved alvorlig GBS kommer sterstedelen igennem sygdommen og bliver
helt eller naesten helt raske igen.

Mange oplever at have restsymptomer eller falgevirkninger efter GBS i ma-
neder, ar eller permanent efter sygdommen. Det kan veaere faleforstyrrelser,
smerter eller vedholdende nedsat kraft i en hand eller en fod. Immunglobulin
og anden medicinsk behandling har ingen effekt pa felgevirkningerne, men
de kan lindres, behandles og afhjeelpes med f.eks. smertestillende medicin,
ovelser eller hjeelpemidler som rollator og ankelskinner.

Pa kort sigt: | de forste dage og uger forveerres sygdommen hurtigt. Efter
en periode, hvor symptomerne pa et tidspunkt topper eller stagnerer, be-
gynder kroppen gradvist at komme sig. Nogle maerker forbedringer allerede
efter fa uger, mens det hos andre tager laengere tid — op til maneder. De
fleste beskriver et vendepunkt, hvor sygdommen stopper med at forveerres,
og bedringen begynder.
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Pa lang sigt: Langt de fleste — omkring 80-90 % — far det meget bedre med
tiden. Mange bliver naesten helt raske igen inden for maneder til et ar. Hos
nogle gar det hurtigt, mens andre har behov for langvarig genoptraening.
Der kan g&a maneder, for man igen kan ga normalt eller genvinde sin fulde
muskelstyrke.

Cirka 20 % - far varige mén i form af nedsat muskelkraft. Cirka 30-50%
oplever en blivende treethed og faleforstyrrelser. De varige mén efter GBS er
endnu ikke helt belyst eller forstaet. Det geelder f.eks. smerter, oplevelse af
nedsat livskvalitet og tendensen til hurtigt at udtreettes.

Det er sjeeldent, at sygdommen vender tilbage, men det kan ske i enkelte
tilfeelde.

Falgevirkninger og restsymptomer: Selvom mange kommer sig godt, er
det almindeligt at have nogle gener i kortere eller leengere tid efter sygdom-
men:

e Treethed: Mange faler sig meget udmattede, selv leenge efter de er
kommet hjem fra hospitalet. Der er tale om en overvaeldende treethed
eller udmattelse, som ogsa betegnes som fatigue.

e Nedsat muskelstyrke: Nogle har efter, at de er blevet erkleeret raske,
stadig svage muskler — iseer i benene — og har brug for statte eller
hjeelpemidler i en periode. Det kan veere en stok eller en rollator, som
kan stotte en i det daglige, indtil man genvinder sin muskelstyrke. Nogle
kan opleve at fa dropfod. Dvs. at man ikke har fuld kontrol over foden
ved gang. Der findes en skinne (dropfodsskinne/ ankelskinne), der kan
afhjeelpe problemet.

® Foleforstyrrelser: Prikken, snurren eller falelseslgshed i haender og
fedder kan vare ved i maneder.

e Smerter: Nogle oplever nervesmerter, som kan vaere breendende eller
stikkende og kraever mere langvarig smertelindring.
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Selvom det kan veere en lang proces, er der god hjeelp at fa i form af fysiote-
rapi, genoptraening og stette fra sundhedsveesenet. De fleste oplever, at det
gar fremad, og at de kan vende tilbage til deres hverdag - ogsa selvom det
maske tager tid.
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Genoptreaening efter GBS

Nar man har haft GBS, er det meget almindeligt, at kroppen er sveekket.
Bade musklerne og balancen kan vaere pavirket. Derfor spiller genoptraening
en vigtig rolle i at komme sig og vende tilbage til en normal hverdag.

Genoptraeningen starter ofte allerede under indleeggelsen. | begyndelsen
kan det handle om helt sma ting som at @ndre stilling i sengen, sidde op
eller bevaege arme og ben med hjzlp fra en fysioterapeut. Alt tilpasses den
enkeltes styrke og energi.

Genoptraening efter GBS handler om at genvinde styrke, bevaegelighed,
balance og selvtillid. Det er en proces, der kreever talmodighed, men med
den rette stotte kommer de fleste langt.

Superviseret genoptraening med hjeelp fra fysioterapeut og ergoterapeut
bidrager til, at man kan komme sig helt eller tilnsermelsesvist helt ovenpa et
sygdomsforlgb med GBS.

Hvad indeholder genoptraeningen?

e Styrketraening: Nar man igen begynder at kunne bevaege sig sely,
treenes musklerne langsomt op - ferst med stotte og senere mere
selvsteendigt. Man treener bade ben, arme og ryg for at genvinde kraft
og udholdenhed.

e Balance og koordination: Mange oplever usikker gang og svimmelhed.
Fysioterapeuten hjeelper med ovelser, der styrker balancen og ger
kroppen mere stabil.

e Gature og funktionstraening: Traeningen tilpasses hverdagen. Det kan
veere at komme op at sta, tage et par skridt, leere at bruge en rollator
eller ga pa trapper. Sma fremskridt er vigtige.

e Udholdenhed og kondition: Nar man far lidt flere kraefter, kan man
treene sin kondition med let cykling, gangtraening eller gvelser i vand.

e Treening af finmotorik: Hvis haender og fingre er pavirket, kan man
treene greb, knapper, bestik eller skrivning — ofte med ergoterapeutens
hjeelp.
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Hvor foregar genoptraeningen?

Genoptraeningen begynder som regel pa hospitalet og fortseetter ofte i
kommunalt regi eller pa et rehabiliteringscenter. Nogle har ogsa brug for
opfelgning hos specialiserede fysioterapeuter eller ergoterapeuter i laengere
tid, dvs. fysioterapeuter, som har specialisering i at genoptraene patienter
med neurologiske sygdomme.

Psykisk statte og talmodighed

Det kan veere frustrerende at skulle genlzere ting, man for tog for givet. Det

er helt normalt at fele sig treet, nedtrykt eller bekymret. Derfor kan der ogsa
vaere brug for psykisk statte og radgivning undervejs. Fremgangen kan vaere
langsom, men de fleste oplever bedring uge for uge.
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Godt at vide som pargrende

Som pargrende spiller du en vigtig rolle. Den vigtigste opgave er at veere til
stede — ogsa selvom du ikke kan “fikse” situationen. Lyt, veer talmodig og
hjeelp med at skabe ro omkring den syge. Det er normalt, at bade den ramte
og familien feler sig bange, frustrerede eller magteslose. Tal abent om det,
og husk, at det er helt i orden at bede om hjeelp — bade fra sundhedsperso-
nalet og fra venner og familie.

Forlgbet med GBS kan tage lang tid. Mange oplever gradvis bedring, men
det kan tage maneder eller ar, for kraefterne vender tilbage. Rehabilitering
og traening er en vigtig del af vejen mod at blive rask. Som pargrende kan
du stgtte ved at opmuntre, fejre sma fremskridt og hjeelpe den syge med at
holde modet oppe ogsa pa de svaere dage.

At fa GBS indebzerer ofte et markant kontroltab. Uanset om bedringen

er hurtig eller langsom, kan det feles invaderende pludselig at fa hjzelp til
naesten alt fra sundhedspersoner og pargrende. Stgtten, motivationen og
treeningen skal derfor gives og drives fremad i et tempo, hvor der tages
hejde for den enkelte - for netop at bevare mest mulig kontrol hos patienten
og undga graenseoverskridelser.

Husk ogsa dig selv. Det er kreevende at veere parerende, og du kan ikke
hjeelpe andre, hvis du selv er helt udmattet. Serg for pauser, sgvn og tid til
dig selv. Mange oplever, at det hjeelper at tale med andre pargrende eller
deltage i stottegrupper — her kan man dele erfaringer og finde forstaelse hos
nogen, der kender situationen.

GBS rammer pludseligt og vilkarligt, men med behandling, statte, talmodig-

hed og god pleje kommer de fleste sig helt eller delvist igen. Din statte ger
en stor forskel.
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At passe et barn med GBS

Nar et barn bliver ramt af GBS, vender det op og ned pa hele familiens hver-
dag. Et barn, der for var aktivt og selvhjulpent, kan pludselig fa sveert ved at
g3, lefte armene eller klare sig selv. Det kan vaere skreemmende og uforudsi-
geligt bade for barnet og resten af familien.

Et barn med GBS har brug for keerlig stette, talmodighed og tilpasset hjeelp
— men ogsa for at blive set som et barn med ressourcer, ikke kun som et sygt
barn. Selv om hele familien pavirkes, er det vigtigt at vide, at med struktur
og omsorg kan bade barnet og familien komme godt igennem sygdomsfor-
lzbet.

Dagligdagen og familien: Barnet har brug for hjeelp til det meste i begyn-
delsen — f.eks. at blive kleedt pa, komme pa toilettet og spise. Det er vigtigt,
at familien sa vidt muligt bevarer en normal rytme, sa hverdagen ikke kun
kommer til at handle om sygdom. Sgskende skal ogsa ses og heres, og det
er vigtigt at tale abent om de fglelser, sygdommen vaekker i hele familien -
bade frustration, medfglelse og jalousi.

Barnets egen rolle: Barn har godt af at veere med til at bestemme - ogsa
selv om de er syge. Det kan f.eks. veaere, hvornar de vil have deres behand-
ling, hvilke aktiviteter de kan klare, og hvordan de vil forklare sygdommen
til andre. Det giver barnet noget kontrol i en sveer situation og styrker
selvveaerdet. Det er normalt kortvarigt at blive “mere foreeldre” over for et
eldre barn, end man selv og barnet er vant til. Nar situationen igen tillader
det, kan hjeelpen trappes ned og relationen justeres til barnets alder, mens
nedvendig ekstra stotte bevares.
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Skole og socialt liv: Skolen spiller en vigtig rolle. Leerere og klassekammera-
ter bgr informeres om sygdommen, sa de forstar, hvad barnet gar igennem.
Det kan veere ngdvendigt med hjaelpemidler, pauser og tilpasninger i un-
dervisningen. Fritidsaktiviteter kan ogsa tilpasses, sa barnet stadig kan veere
med pa sin egen made. Selv om sygdommen ger det svaert at veere social, er
det vigtigt at preve at bevare kontakten til barnets skole og kammerater.

Sociale situationer kan veere udfordrende, isaer hvis barnet ser rask ud, men
stadig er treet eller har smerter. Det hjeelper at ave sig pa, hvordan man for-
klarer sygdommen kort og venligt.

Foreeldre og pargrende: Forzldre skal passe pa sig selv. Man har brug for
sevn, pauser og statte — bade fra familie, venner og professionelle. Det er
helt normalt at fele sig udmattet eller overveeldet, men det er ikke egoistisk
at tage sig tid til sig selv. Det gor én bedre i stand til at passe sit barn. Derfor
er det et vigtigt rad, at man som forzelder til et barn med GBS begr tage imod
hjeelp, nar den tilbydes — ogsa til praktiske ting som madlavning, rengering,
indkeb, transport eller bgrnepasning. Husk ogsa, at det er i orden at veere
glad pa de gode dage og frustreret pa de sveere.
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Patientforteelling

Marianne

Marianne er 67 ar og tidligere hjiemmesygeplejerske. | januar 2023 blev hun
ramt af Guillain-Barré Syndrom, imens hun var pa arbejde. Symptomerne
kom snigende og var i starten sveere at tolke.

“Det begyndte som fgleforstyrrelser i leeberne, som nar en bedgvelse ved
tandleegen er ved at slippe. Senere kom der en summen i teeerne. Jeg spurg-
te mine kolleger, om de havde et bud p3, hvad det kunne vaere, men det var
der ingen, der havde. Selv havde jeg aldrig hert om GBS pa dét tidspunkt.”

| lzbet af kort tid forvaerredes tilstanden, og hun mistede evnen til at ga.
Efter kontakt til vagtleegen blev hun pa undersggt i pa sygehuset i Viborg
og senere overflyttet til Skejby Sygehus. | det allermest akutte forlab, havde
Marianne mange smerter. Mistanken om GBS opstod hurtigt.

"Da jeg fik at vide, hvad jeg fejlede, og at der var en risiko for, at jeg skulle i
respirator, sagde jeg til personalet, at de godt kunne geare klar til det. For jeg
kunne maerke, at jeg ikke kunne traekke vejret ordentligt. Det var som om,
der var noget, der krgb rundt i min krop og gradvist overtog sterre og sterre
dele af den.”

En maneds behandling pa intensivafdelingen

Marianne fik ganske rigtigt behov for behandling med respirator. Al den
tid var hun indlagt pa intensivafdelingen pa Skejby Sygehus — og det vare-
de omkring en maned. Hun var lammet fra halsen og ned. Smerterne stod
skarpt i starten og ger det stadig i hendes erindring:

“Jeg havde szerligt ondt mellem skulderbladene. Det faltes nogen stod og
stak en sabel ind mellem skulderbladene og drejede den rundt.”
Kommunikation var en stor udfordring. Hun kunne hverken tale eller kalde
pa hjeelp.
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“Jeg kunne kun bevaege gjnene og hovedet lidt. Jeg brugte en staveplade,
men det var faktisk ret sveert — iszer fordi min mand er ordblind.”

Mariannes forlab var karakteristisk for GBS med en hurtig og voldsom for-
veerring i symptomerne over nogle uger. Derefter stoppede forvaerringen, og
det begyndte langsomt at ga fremad. Efter cirka fire uger blev hun gradvist
koblet fra respiratoren.

Trods den voldsomme situation oplevede hun ikke panik, mens hun la i respi-
rator.

“Jeg havde ikke dedsangst. Jeg tog det, som det kom, men set udefra var
det helt sikkert voldsomt ogsa for min familie at se mig ligge lammet i sen-
gen koblet til en respirator, uden at jeg kunne kommunikere med andet end
gjnene.”

Genoptraening — og fortsat treening

Genoptraeningen startede pa intensivafdelingen, farst passivt senere mere
aktivt. Marianne blev overflyttet til den almindelige neurologiske sengeafde-
ling, da hun ikke lzengere havde brug for behandling i respirator. Efter yder-
ligere en maneds indleeggelse blev hun overflyttet til Neurocenter Hammel,
hvor genoptreeningen fortsatte.

De mange uger som sengeliggende og lammet kraevede hardt arbejde for at
genvinde bade muskelstyrke og balance.

Hun treener fortsat dagligt, dyrker yoga og oplever, at det hjeelper hende
med balancen.

“Jeg kan cykle og sta pa ét ben — men ikke med lukkede gjne,” fortaeller hun
og fortseetter:
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“Det sveereste er at seette sig pa hug og komme oppe igen.”

Hun feler selv, at hun er kommet godt igennem sit sygdomsforlgb, men hun
har stadig fysiske senfglger, som praeger hendes hverdag.

“Jeg har nervesmerter i ansigtet, i rygsgjlen, omkring skulderblade, baller,
underben og fedder. Og det bliver veerre, nar jeg er treet.”

Hun oplever ogsa, at hun har det som om, hun far elektrisk sted i fedderne.
Hun er usikker pa, om hun vil kalde det for smerter, men det er en vedvaren-
de gene, som hun ikke oplever er blevet bedre i den tid, der er gaet.

Tilbage til — en ny — hverdag

Efter udskrivelsen fra Neurocenter Hammel treenede hun intensivt i kom-
munalt genoptraeningsregi i trekvart ar, blandt andet i varmtvandsbassin. Ma-
rianne var indstillet pa at genoptage sit arbejde som hjemmesygeplejerske.
Men selvom hun var pa nedsat tid og arbejdede 12 timer om ugen — var det
sveert at fa overskud til andet. Hun havde og har stadig brug for at hvile gan-
ske meget. Konsekvensen blev, at hun gik pa seniorpension, og i dag er hun
folkepensionist. Sygdommen fremtvang pensionering tidligere end planlagt.

“Jeg fungerer jo godt i hverdagen, og jeg var derfor egentlig meget indstil-
let pa, at jeg skulle fortaette med at arbejde. Men jeg kunne ikke klare mit
gamle arbejde lengere.”

Behov for statte

Marianne har ligesom mange andre, der har veeret igennem et sygdoms-
forlab med GBS, haft brug for at vide mere om sygdommen. Hun har dog
erfaret, at information kan vaere svaer at finde.

88

GBS



GBS - Guillain-Barré Syndrom

“Mange sg@ger stotte i patientforeninger eller Facebook-grupper. Men man
kan blive skreemt af de meget alvorlige historier. Forlgbene er sa forskellige.”

Nogle patienter far brug for psykologisk statte, saerligt hvis de har veeret
leenge i respirator eller far varige funktionsnedsaettelser.
“Talmodighed og vedholdenhed er helt afgerende. Men man kan ikke forud-

sige, hvor meget funktion man far tilbage.”

Hun henviser her til den store variation, der er mellem hver enkelt patients
sygdomsforlgb.

“Bearn klarer sig ofte bedre. Og dem, der undgar respirator, kommer maske
ofte lettere igennem det.”

Marianne haber, at hendes erfaringer kan give overblik og mod til andre,
bade patienter og pargrende.

“Hvert GBS-forlgb er individuelt. Det vigtigste er ikke at opgive habet.”
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Hvor kan jeg fa hjeelp

GBS | CIDP Patientforening stotter den enkelte patient og de pargrende i
den farste meget sveere tid.

Foreningen er en sammenslutning af tidligere og nuvaerende patienter, som
har vaeret igennem et forlab, hvor mange fra at veere sunde, raske og aktive,
pludselig er blevet syge, lammet og nogle endog lagt i respirator.

Foreningens frivillige tilbyder hjzelp

Stotte og samtale: | den forste del af et alvorligt sygdomsforlgb er der
mange spargsmal, som ofte bedst kan besvares af tidligere patienter. Selve
behandlingen af en GBS-patient er noget som de sundhedsprofessionelle —
leeger, sygeplejersker, terapeuter og andet sundhedspersonale - tager sig af.
Det efterlader dog ofte de pargrende med mange ubesvarede spgrgsmal.
De frivillige i foreningen vil ogsa gerne stotte de pargrende.

| det senere forlgb, opstar der en lang raekke spargsmal, som er udenfor
selve behandlingen, maske tilmed efter afslutningen af behandling, selve
sygdommen og genoptraening.

Selve forlgbet af sygdommen kan vaere meget forskelligt. Der findes naeppe
to patientforlgb, som er helt ens. Nogle bliver invaliderede i mindre eller
starre grad. Senfglger kan ogsa veere en ubuden gaest.

En reekke frivillige i foreningen tilbyder at yde stotte til patienter og pare-
rende. Denne statte kan ske gennem samtaler pr. telefon, e-mails eller ved
besag. Foreningen medvirker ogsa til at fa kontakt til andre patienter, som er

medlemmer, men som ikke er frivillige i foreningen.

Alle frivillige arbejder ulgnnet.
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Foreningen kan kontaktes pa kontakt@gbs-cidp.dk eller telefonisk. Telefon-

maerksom pa nyheder og informationer, som kan have interesse for patienter
nummer fremgar af hjemmesiden.

organisationer, som den danske, spredt ud over hele verden. Den internatio-
med GBS.

nale forening har ogsa tilknyttet et ekspertpanel af leeger.

Kontingent: Alle kan og vil fa statte fra foreningens frivillige. Der er saledes
ikke noget krav om medlemskab af foreningen for at kontakte foreningen.
Men kontingent er ngdvendigt af hensyn til foreningens uundgaelige om-
Et medlemskab giver ogsa mulighed for, at foreningen kan gere dig op-

nationale netveerk GBS|CIDP International Foundation, som har frivillige og
kostninger til hjemmeside, informationsmateriale mv.

Hvis der er szerlige spargsmal, kan foreningen rejse det gennem det inter-
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