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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.

Hjemmeside: www.gbs-cidp.dk
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Forord

Dette haefte er blevet til pa initiativ fra Patientforeningen for GBS | CIDP. For-
eningen har til formal at statte danske patienter og deres pargrende. | dette
haefte kan du laese om multifokal motorisk neuropati (nervebetaendelse), som
forkortes MMN.

Haeftet er skrevet i samarbejde med specialleegerne i neurologi Thomas
Harbo og Lars Markvardsen.

Der er tre hzefter i serien

* GBS (Guillain-Barré Syndrom)

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

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 sggt skokomisk statte til udarbejdelse og
trykning af haeftet hos Sundhedsstyrelsen. Haeftet udleveres pa neurologiske

afdelinger i Danmark til patienter og parerende.

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

GBS | CIDP Patientforening
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Svend Erik Dyrskov - April 2026

Multifokal motorisk neuropati -

Multifokal motorisk neuropati
(MMN)

Introduktion

Multifokal motorisk neuropati (nervebetaendelse) (MMN) er en meget sjeel-
den sygdom. Det er kun de motoriske nerver, som bliver ramt — altsa de ner-
ver, der styrer musklerne. Falesansen er normal, og der er sjeeldent smerter.

Sygdommen starter ofte i én arm eller hand og udvikler sig langsomt over
maneder eller ar. MMN rammer asymmetrisk, hvilket vil sige, at den ene side
kan veere meget mere pavirket end den anden — modsat CIDP, som typisk er
symmetrisk.

Immunglobulin (IVIG eller SCIG) er den eneste effektive behandling — binyre-
barkhormon og plasmaferese virker ikke ved MMN. Mange med MMN kan
klare sig godt i mange ar, iseer hvis de far den rette behandling tidligt.
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Hvad er MMN?

Der skgnnes at veere 0.6 tilfeelde af MMN ud af 100.000 personer. MMN er
dermed sjeeldnere end andre sjaeldne nervesygdomme som Guillain-Barré
Syndrom (GBS) og kronisk inflammatorisk nervebetaendelse (CIDP).

Det er en autoimmun nervesygdom, som udelukkende pavirker nerver, der
styrer bevaegelse (motoriske nerver), mens falesansen (sensoriske nerver) er
upavirkede. Musklerne bliver gradvist svagere, iszer i arme og haender. Det
betyder, at man kan have betydelig muskelsvaghed uden at have smerter
eller faleforstyrrelser.

MMN udvikler sig langsomt og kan komme snigende over maneder eller ar.

Sygdommen rammer oftest maend og begynder typisk i den ene arm eller
hand.
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Hvorfor far man MMN?

Der er ikke nogen preecis forklaring pa, hvorfor man far MMN. 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 MMN er det udelukkende de motoriske
nerver uden for rygmarven og hjernen, der bliver angrebet. Kroppen tror
fejlagtigt, at disse nerver er fremmede, og starter en beteendelseslignende
reaktion.

Man prever stadig at forsta, hvorfor den autoimmune reaktion opstar hos
nogle og ikke hos andre. Oftest optreeder sygdommen uden nogen oplagt
forklaring.

Man kalder det en autoimmun sygdom, fordi immunforsvaret angriber noget
i kroppen, det ikke burde.
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Hvad sker der i kroppen ved MMN?

For at forsta sygdommen, kan man taenke pa nerverne i kroppen som elektri-
ske ledninger. De leder beskeder fra hjernen og rygmarven ud til musklerne.

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.

Nerveisoleringen — myelinet — er under normale forhold afbrudt af sma mel-
lemrum uden myelin i nervens leengderetning. Man kalder disse mellemrum
de ranvierske knuder (pa engelske nodes of Ranvier). Knuderne sikrer, at
nerveledningen, dvs. det elektriske signal sker hurtigt og effektivt.

Nar den motoriske nerve med de mange nervetrade angribes af immunfor-
svaret ved MMN, forstyrres eller blokeres nervesignalet enten svarende til
myelinskeden eller ved de ranvierske knuder. Det betyder, at musklerne ikke
far besked om at bevaege sig og derfor bliver svagere. Man kan se, at der i
lzbet af sygdommens forlab sekundaert opstar skader pa selve nervetraden.
Men den primaere skade rammer myelinskederne eller de ranvierske knuder
pa nerven.

Ved MMN opstar skaderne pa nerverne tilfeeldigt flere forskellige steder i
kroppen med andre omrader, som er helt normale — derfor navnet "multifo-
kal”, som betyder “flere steder”.

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
fleste nervetrade er der
en fedtskede (myelin),
som sikrer at nerve-
signalet sker hurtigt og
uforstyrret. Myelinet er
afbrudt af sma mellem-
rum eller indsneringer,
kaldet de raniverske
knuder. Et bundt af ner-
vetrade udger en nerve.

Ved MMN kan det veere
myelinskeden eller

de raniverske knuder,
der bliver angrebet

af immunforsvaret.
Dermed vil det elektriske
signal i nervetréden blive
forstyrret. Er skaden
alvorlig nok i omfang
eller varighed kan det
efterfolgende fore til tab
af nervetrade.

Normalt fungerende nervesystem

& MYELIN

W
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/

Nervesystem angrebet af MMN med
beskadigede myelinskeder eller ranvierske knuder

NEURON

71 LBESKADIGET
MYELIN
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Hvad er symptomerne pa MMN?

Det mest tydelige symptom ved MMN er muskelsvaghed, som udvikler sig

langsomt. Det farste symptom rammer hyppigst en hand. Symptomer fra et
ben fglger ofte med, men kan ogsa optraeede som det farste symptom. Det
begynder ofte i den ene side, men kan sprede sig til den anden over tid.

Man kan opleve:

At have sveert ved at straekke fingrene, knytte handen eller lgfte armen
Benene kan ogsa rammes, oftest som en dropfod

Traethed i musklerne, iseer efter brug

At man taber ting eller har sveert ved finmotorik

Muskeltraekninger dvs. sma, ufrivillige bevaegelser under huden
Muskelkramper

Det vigtige er, at felesansen er normal, og man har ikke nervesmerter som
ved mange andre nervesygdomme.
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Hvordan stilles diagnosen?

MMN kan veere sveer at opdage. Det er en meget sjeelden sygdom, som
de feerreste laeger har kendskab til. Symptomerne kan ligne andre mere
hyppige sygdomme herunder trykneuropati (dvs. symptomer fra en nerve,
der kommer i klemme f.eks. ved handleddet (karpaltunnelsyndrom), albuen
eller knaeet. Men trykneuropati vil typisk ogsa give smerter eller faleforstyr-
relser. MMN forveksles i starten ogsa ofte med ALS, som er en forkortelse
for amyotrof lateral sklerose. ALS er en alvorlig og hurtig fremadskridende
muskelsvindsygdom, hvor man heller ikke har pavirket felesans. Dét, der
adskiller sig ved MMN i forhold til ALS, er, at MMN udvikler sig langsomt,
og MMN er i modsaetning til ALS ikke en dedelig sygdom med pavirkning af
vejrtraekning og synkefunktion.

Neurologisk undersagelse

Diagnosen stilles hos en specialleege i nervesygdomme, en neurolog. Man
starter typisk med en grundig snak for at fa en klar beskrivelse af symp-
tomerne. Neurologen laver en neurologisk undersggelse, hvor reflekser,
muskelstyrke og fglesans bliver undersggt grundigt.

Nerveledningsundersggelse

Dernzest laver man en nerveledningsundersggelse — her far man sendt sma
elektriske impulser gennem nerverne for at undersgge hastigheden af
nerveledningen. Nerveledningsundersggelse er vigtig, fordi den kan vise,
om der er ledningsblokeringer — altsa steder, hvor signalerne i nerverne er
forstyrrede.
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Andre undersggelser

Ofte tages ogsa en blodprgve for at undersgge blodet for bestemte anti-
stoffer (GM1-antistoffer), som mange med MMN har. Ultralyd og magnetisk
resonans (MR) skanning af nerverne kan vise fortykkelse som tegn pa betaen-
delse. MR-skanning af hals og leenderyg og en prove fra vaesken omkring
rygmarven kan veere med til at udelukke andre sygdomme.

Pa grund af sygdommens sjeeldenhed og lighed med andre tilstande, kan
diagnosen blive forsinket eller overset.

En nerveledningstest —
kaldes ogsa en elek-
trofysiologisk under-
segelse — undersoger
hvor hurtigt og effektivt
nerverne sender signaler.
Nervernes funktion
undersoges ved at sende
sma elektriske impulser
gennem dem. Aktiviteten
i musklerne kan ogsa
males ved en elektro-
fysiologisk undersogelse.

EMG-apparat

X
\ Stimulerings-  Registrerings-
Q elektrode elektroder

AN 3 / ‘
= ( » —
¥/
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= = S
l Stimulation
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Hvordan behandles MMN?

Behandlingen af MMN handler bade om at deempe immunforsvarets angreb,
statte kroppen i at komme sig samt sikre, at man bevarer mest muligt af sin
bevaegelighed og livskvalitet. Med den rette behandling og teet opfelgning
kan de fleste fa et godt sygdomsforlgb.

Specialistbehandling
MMN behandles af neurologer. Det er vigtigt, at behandlingen bliver styret
af en afdeling, der har erfaring med sygdommen.

Medicinsk behandling

Immunglobulin (IVIG og SCIG)

Den eneste medicinske behandling af MMN er immunglobulin — en form for
antistofbehandling, der deemper immunforsvarets angreb pa nerverne. Den
gives oftest direkte i blodet (IVIG) over flere dage.

Behandlingen gives typisk hver 2.-10. uge afhzaengigt af, hvordan man reage-
rer pa den. For og efter hver behandling bliver man undersggt, sa leegerne
kan vurdere effekten af behandlingen. Effekten af behandlingen ses som
regel efter 2-3 uger.

Efterhanden vaelger mange patienter at skifte til hjiemmebehandling, hvor
man selv sprgjter immunglobulin ind under huden (SCIG) en eller flere gange
om ugen. Denne metode giver mere stabil effekt, faerre bivirkninger som
hovedpine, kvalme og treethed, og den giver starre frihed i hverdagen. For
mange giver det bade bedre livskvalitet og mindre svingninger i kreefter og
funktionsniveau, selv at kunne varetage behandlingen derhjemme. Patienter
med MMN, der skal starte hjemmebehandling, far opleering af sygeplejer-
sker, sa de kan handtere behandlingen hjemme evt. med en hjzlper.

13
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Bade IVIG og SCIG er dokumenteret som effektive behandlinger, og i studier
har man set, at langtidsvirkningen ogsa er god.

Andre behandlinger — som binyrebarkhormon og plasmaferese — virker ikke
ved MMN og anvendes derfor ikke.

@vrig behandling herunder genoptrzening / vedvarende
traening
Da MMN ikke giver smerter, er smertebehandling sjeeldent nedvendig.

Til gengeeld kan fysio- og ergoterapi samt gvelser hjeelpe med at holde
musklerne i gang og bevare funktion i haender og arme. Hjaelpemidler kan
veere ngdvendige i hverdagen, iseer ved finmotoriske opgaver f.eks. fortykket
bestik, ergoterapeutiske dase- og lagabnere, knaplukker, ankelskinner og
dictusband.

Treening spiller en vigtig rolle i hverdagen for personer med MMN. Da det
ofte er haender og arme, der bliver ramt, kan malrettet treening hjeelpe med
at:

Bevare muskelstyrke

Forbedre bevaegelighed og udholdenhed

Undga stivhed i led og muskler

Tilpasse hverdagsaktiviteter

En fysioterapeut kan hjeelpe med et fysisk treeningsprogram, der passer til
den enkeltes symptomer og energi. Traeningen bar veaere skansom, da over-
anstrengelse kan give forbigaende forvaerring. Traening og vejledning ved en
ergoterapeut kan hjeelpe med bedring af handfunktion og diverse hjzelpe-
midler.

Behandling med
immunglobulin deemper
kroppens fejlreaktion
og derved angrebet pa
nervetrade og myelin.
Immunglobulin er kon-
centrerede antistoffer
og gives som en infusion
i en blodare (IVIG) eller
som hjemmebehandling
(SCIG). Behandlingen
gives typisk hver

2.-10. uge.

Multifokal motorisk neuropati -
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Hvordan er prognosen?

MMN udbvikler sig langsomt og er ikke livstruende. Sygdommen er kronisk,
dvs. den forsvinder ikke, men med den rette behandling kan den holdes i ro
i mange ar. Det betyder, at mange kan leve et godt liv med sygdommen —
iseer hvis man kommer tidligt i behandling.

De fleste oplever, at muskelsvaghedens progression kan bremses, og at de
kan bevare deres funktion og uatheengighed i hverdagen. For nogle bliver
behandlingen en fast del af deres liv og hverdag.

Felgevirkninger

Hos mange bliver musklerne varigt svaekkede i bestemte omrader f.eks. i
haenderne og pa trods af optimal behandling forvaerres dette langsomt over
arene. Specielt hvis sygdommen ikke opdages tidligt, kan det fore til, at
noget af muskelmassen forsvinder og er vanskelig at genvinde.

Mange patienter med MMN oplever, at sygdommen stabiliseres. Den lgben-
de behandling er med til at holde sygdommen under kontrol - og dermed
kan man, selv om man har MMN, opretholde et godt funktionsniveau i
mange ar.

Multifokal motorisk neuropati -

Patientforteelling

For Bitten (58 ar) viste sygdommen MMN sig som tab af helt konkrete funkti-
oner. Symptomerne kom pludseligt.

"Jeg kunne ikke |afte tallerkener ud af opvaskemaskinen med venstre hand,
men jeg kunne godt bruge den hgjre,” forteeller Bitten om de allerfarste
symptomer, som hun oplevede, kom ud af det bla en dag i 2011.

Det var sma bevaegelser pa oversiden af venstre hand, der gjorde, at hun
oplevede, at handen ikke gjorde, som den skulle.

“Den muskel, der ikke virker, er den, der lafter handen opad.”

Det lyder maske som en detalje, men for Bitten havde det og har det fortsat
stor betydning.

Til trods for, at symptomerne blev veerre, erkender Bitten, at der gik noget
tid — faktisk flere ar — far hun ved en tilfeeldighed fik naevnt for sin lege, at
hun havde et problem med venstre hands funktion. Det forte til udredning
ved en neurolog og en nerveledningsundersggelse i 2015. Til trods for,

at Bitten i den forbindelse fik stillet diagnosen MMN, oplevede hun ikke
dengang, at hun fik seerlig god information om sygdommen, forlgbet eller
behandlingen. Hun fik information om, at behandling med immunglobulin
var en mulighed. Men neurologen vurderede, at omfanget af Bittens gener
ikke stod mal med den tid, hun var nadt til at bruge pa at fa behandlin-
gen, som indebar tilbagevendende intravengs behandling over flere dages
varighed. Derfor gik der yderligere nogle ar, inden netop denne behandling
blev iveerksat, efter at Bittens symptomer forvaerredes til ogsa at omfatte en
muskel pa oversiden af hgjre fod.

17
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"Jeg har ikke helt dropfod, men fodens funktion er begraenset.”

Dét, der generer Bitten mest, er, at hun skal passe meget pa ikke at overan-
strenge henholdsvis venstre hand og hgjre fod.

"Der skal naermest ingenting til, sa er musklerne helt udtreettede og star
naermest og sitrer,” forteeller hun i beskrivelsen af den balancegang, det er
for hende at holde sig aktiv og i gang samtidig med, at hun hele tiden ma
tage hensyn til de funktionsindskraenkninger, hun har pa venstre hand og
hgjre fod.

Perspektiv pa livet med en kronisk sygdom

Bitten er nu i hjiemmebehandling med immunglobulin. Hun ved, at der er en
vis risiko for, at medicinen over tid vil miste sin effekt. Hun ved ogs3, at der

er en risiko for, at sygdommen forveerres. Det er dystert for hende at teenke
pa, og derfor skubber hun oftest de tanker fra sig.

Hun peger i den forbindelse pa, at andre, der lever med kronisk sygdom, for-
mentlig godt kan saette sig ind i, at det er en made at handtere sin situation
pa, at man praver selv at saette sin sygdom i perspektiv:

"Det er ikke en sygdom, jeg der af. Jeg har ingen smerter, og det glaeder
jeg mig over. Og jeg fik sygdommen, da mine barn var 9 og 7 ar. Det er jeg
egentlig taknemmelig over, for det ville ikke have kunnet fungere for mig at
skulle pusle blebarn med en hand, der ikke ger, som den skal.”

Multifokal motorisk neuropati - MMN

Pa spargsmalet om, hvad hun selv gerne ville have vidst, da hun fik MMN,
svarer hun:

"Jeg ville utrolig gerne have vidst noget mere om, hvordan jeg kunne gere
det sa godt som muligt for mig selv. Det var der ingen, der kunne fortzelle
mig noget om! Det er der faktisk stadig ikke rigtigt nogen, der kan.”

Bitten fortseetter:

“Det er meget karakteristisk for sygdommen, at hvis musklen bliver kold, sa
virker den slet ikke. Det vidste jeg jo ikke, men det fandt jeg ud af hen ad
vejen. Kulde og overbelastning — det duer ikke. Sa kan jeg slet ikke bruge
min hand.”

Hun forseger bevidst at holde de svaekkede funktioner i gang og udfordre

sig selv i det, der er sveert. Alligevel ma hun acceptere og indrette sig efter,
at nogle opgaver er blevet markant mere belastende end fgr, hun fik MMN.

19
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Hvor kan jeg fa hjeelp

GBS | CIDP Patientforening indeholder ikke MMN i sit navn, men patient-
foreningen arbejder med at stotte den enkelte patient og de pargrende
igennem sygdomsforlgb med Guillain-Barré Syndrom (GBS), kronisk inflam-
matorisk nervebeteendelse og MMN.

Foreningen er en sammenslutning af tidligere og nuvaerende patienter, som
har vaeret igennem et sygdomsforlgb med enten GBS, CIDP eller MMN.
Mange har oplevelsen af, at de fra at veaere sunde, raske og aktive, pludselig
er blevet syge.

Foreningens frivillige tilbyder hjzelp

Stotte og samtale: | den forste del af et alvorligt sygdomsforlgb er der
mange sporgsmal, som ofte bedst kan besvares af tidligere patienter. Selve
behandlingen af en patient med MMN tager de sundhedsprofessionelle —
laeger, sygeplejersker, terapeuter og andet sundhedspersonale - 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 reekke spargsmal, som er udenfor
selve behandlingen, maske tilmed efter afslutningen af behandling, selve
sygdommen og genoptraening.

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
bes@g. Foreningen medvirker ogsa til at fa kontakt til andre patienter, som er
medlemmer, men som ikke er frivillige i foreningen.

20
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Alle frivillige arbejder ulgnnet.

Hvis der er szerlige spargsmal, kan foreningen rejse det gennem det interna-
tionale netvaerk GBS | CIDP International Foundation, som har frivillige og
organisationer, som den danske, spredt ud over hele verden. Den internatio-
nale forening har ogsa tilknyttet et ekspertpanel af laeger.

Kontingent: Alle kan og vil fa stette 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-
kostninger til hjemmeside, informationsmateriale mv.

Et medlemskab giver ogsa mulighed for, at foreningen kan gere dig op-
maerksom pa nyheder og informationer, som kan have interesse for patienter

med MMN.

Foreningen kan kontaktes pa:
kontakt@gbs-cidp.dk eller pa telefon 40 200 290.

21
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