








hoofdstuk 5, Behandelaars.
Bij revaliderende kinderen en jongeren kunnen
mytyl- en tytylscholen betrokken zijn.

Balans
Het is goed dat men zich realiseert dat revalidatie
geen methode is voor het herstellen van de zenu-
wen. Overmatig oefenen, jezelf uitputten, is af te
raden: het overschrijden van (eigen) grenzen kan
een nadelig effect op het herstel hebben. De
revaliderende moet vooral goed naar het eigen
lichaam ‘luisteren’: een balans zoeken tussen
inspanning en rust.
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Aandachtspunten bij GBS

Emotionele aspecten

Als GBS zich voordoet, heeft dit grote gevolgen
voor degene die ziek is en voor de direct betrok-
kenen op het emotionele vlak. In het begin van
de ziekte maakt iedereen zich zorgen over de
fysieke verschijnselen en onverklaarbare sympto-
men zoals pijn of tintelingen. Soms kan de diag-
nose niet meteen worden gesteld, waardoor de
zorgen toenemen. Vervolgens, als de diagnose
een feit is, komt er weer een fase van grote onze-
kerheid omdat de ziekte zo onbekend is, maar
soms wel snel erger wordt, met mogelijk de
noodzaak van beademing in het vooruitzicht. Het
verloop is, zoals eerder gezegd, onvoorspelbaar
en verschilt van persoon tot persoon. Dit is een
zeer beangstigende periode. Immers, niemand
kan zich erop voorbereiden om (soms) van de ene
op de andere dag verlamd te zijn, op een inten-
sivecareafdeling aan allerlei slangen en een hart-
monitor te zijn gekoppeld, afhankelijk te zijn van
anderen voor de meest eenvoudige zaken als
eten en drinken. Als beademing nodig is, onder-
vindt de persoon met GBS nog meer angst en
frustratie doordat normale communicatie niet
meer mogelijk is. Het is in zo’n situatie niet
vreemd als iemand gevoelens van wanhoop en
hulpeloosheid heeft, angst om te sterven, angst
om verlamd te blijven, afhankelijk te worden en
arbeidsongeschikt te raken. Bij mensen met een
ernstige ziekte volgen de emoties doorgaans een
vast patroon: ongeloof en ontkenning; angst;
onderhandeling (“Als ik beter word, dan...”);
frustratie; depressie; acceptatie. Maar ook als u
eerder het gevoel had de situatie te accepteren,
kunnen gevoelens van angst en onmacht u nog
overvallen: de emoties houden zich niet aan een
volgorde 'volgens het boekje'.

Gelukkig is het zo dat een goed herstel van GBS
voor de meesten mogelijk is. Een bezoek van een
herstelde oud-GBS-patiént (via de VSN) kan hel-
pen de patiént en zijn familie daarvan te overtui-
gen. Een goede uitleg van de ziekte, de sympto-
men, de behandeling enzovoort kan voor degene
die GBS heeft en zijn naasten verhelderend en
geruststellend zijn en wat vertrouwen geven voor

de toekomst. Een oud-patiént weet precies wat
de persoon met GBS meemaakt, maar ook wat
het voor familie en naaste vrienden betekent. Dit
contact wordt als heel waardevol ervaren.

Het komt veel voor dat mensen met GBS en hun
naasten hun emoties meer uiten dan ze gewoon
zijn, niet alleen emoties van verdriet, maar ook
die van blijdschap, bijvoorbeeld bij het intreden
van het herstel of bij het kunnen maken van een
beweging die voordien niet meer lukte.

Voor de partner en andere naasten van de patiént
zijn het natuurlijk ook moeilijke tijden. Zij zijn
bezorgd, reizen regelmatig heen en weer tussen
hun huis en het ziekenhuis. Het leven thuis en op
het werk gaat door: het huishouden moet
gedaan, de (andere) kinderen moeten eten, naar
school; soms kan men op het werk moeilijk
gemist worden, zeker als men een eigen bedrijf
heeft. Het is belangrijk dat hulp die van buitenaf
wordt aangeboden, wordt aanvaard.

Ook op langere termijn kan GBS emotionele
gevolgen hebben. Mensen die last hebben van
restverschijnselen zoals zwakte, pijn of vermoeid-
heid, kunnen somber of zelfs depressief worden.
In de eerste jaren na de ziekte speelt vaak ook de
angst dat deze nog eens kan optreden, iets wat
zeer, zeer zeldzaam is.

Hallucinaties

Het komt vaak voor dat mensen die op de
IC-afdeling worden verpleegd last hebben van
verwardheid en desoriéntatie. Dit kan te maken
hebben met verstoring van het slaapritme en het
dag- en nachtritme. Dit verschijnsel staat bekend
als IC-psychose. Bij mensen met GBS blijkt dit
echter vaker voor te komen dan bij andere
patiénten. Bij GBS is dan veelal sprake van halluci-
naties. Hallucinaties lijken op dromen, maar zijn
voor degene die ze ondergaat op dat moment
realiteit. Het is alsof de gebeurtenissen zich daad-
werkelijk afspelen. Soms zijn de hallucinaties
gebaseerd op iets wat werkelijk gebeurt, maar
wordt de ervaring verkeerd door de hersenen
geinterpreteerd, waardoor een beangstigende
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gebeurtenis wordt beleefd. Mensen met GBS
maken zo de verschrikkelijkste dingen mee
(bijvoorbeeld bedreiging van familieleden,
verkrachting, aan hun lot overgelaten worden,
bedolven zijn onder lichamen) of zij zien dieren
(bijvoorbeeld muizen of paarden) lopen. Het is
belangrijk tegenover de zieke te benadrukken dat
deze belevenissen niet werkelijk gebeuren. Leg
uit, zo nodig bij herhaling, dat dit een vaker voor-
komend verschijnsel bij GBS is. Gelukkig hebben
deze hallucinaties doorgaans geen (psychische)
gevolgen op de lange termijn.

Soms krijgen mensen met GBS morfine tegen de
pijn. Dit middel kan ook hallucinaties, nachtmer-
ries en fantasieén veroorzaken.

GBS bij kinderen

GBS doet zich bij kinderen in principe voor op
dezelfde wijze als bij volwassenen. Ook bij kinde-
ren kunnen pijn en gevoelsstoornissen de eerste
verschijnselen zijn, maar vooral bij jonge kinderen
blijven de symptomen soms onopgemerkt, omdat
het kind niet duidelijk kan maken wat er aan de
hand is. Pas als spierzwakte opvallend wordt
doordat het kind vaker valt of dingen laat vallen,
wordt duidelijk dat er iets ernstigs speelt.
Doorgaans hebben kinderen een gunstige prog-
nose, maar ook bij kinderen kan het herstel lange
tijd in beslag nemen en kunnen zich restverschijn-
selen, bijvoorbeeld vermoeidheid, voordoen. Het
is van belang dat de ouders, maar ook de leraren
en vriendjes van het patiéntje daar rekening mee
houden.

(Griep)vaccinaties?

De relatie tussen GBS en griepvaccinatie is nooit
onomstotelijk vastgesteld. Het is ook niet goed
uitgezocht of iemand na GBS wel of geen griep-
vaccinatie moet of mag hebben. Als iemand
eerder na een griepvaccinatie GBS ontwikkelde,
moet het advies waarschijnlijk zijn om niet
opnieuw te vaccineren. GBS alleen is op zichzelf
(bij goed herstel) géén reden om een griepvacci-
natie te nemen. Als er een andere reden is om
tegen griep te vaccineren, zoals een slechte licha-
melijke gezondheid, ouderdom of het gebruik van
bepaalde medicamenten, dan kan er in principe
gewoon gevaccineerd worden. De indicaties
liggen vast en huisartsen kennen deze indicaties.
Hebt u GBS doorgemaakt en twijfelt u, dan moet
u samen met uw huisarts of neuroloog beslissen
of een griepvaccinatie aan te raden is. Het is een
individuele afweging van de voor- en mogelijke
nadelen.

Een enkele keer treedt GBS op na een andere
vaccinatie, bijvoorbeeld tegen tetanus of hepatitis
B. Als het vermoeden bestaat dat die vaccinatie
de uitlokkende factor was, is het voor die persoon
raadzaam om (indien mogelijk) af te zien van
herhaling van dezelfde soort vaccinatie.
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In dit hoofdstuk geven we een opsomming van de belangrijkste zorgverleners

met wie u te maken kan krijgen bij GBS. Zij zijn niet allemaal even intensief en

voortdurend bij de behandeling betrokken maar kunnen gedurende korte of

langere tijd in beeld komen.

Huisarts

De huisarts is meestal de eerste bij wie iemand
aanklopt met verschijnselen die op GBS kunnen
wijzen. Door de verschillen in symptomen en de
zeldzaamheid van de ziekte kan het zijn dat de
huisarts niet degene is die de diagnose stelt. In de
meeste gevallen zal de huisarts doorverwijzen
voor verder onderzoek en diagnosestelling naar
de neuroloog of de spoedeisende hulp van een
ziekenhuis.

De huisarts blijft een belangrijk contact in de peri-
ode na ziekenhuisopname en/of verblijf in het
revalidatiecentrum.

Neuroloog

De neuroloog is de specialist op het gebied van
diagnostiek en therapie van ziekten van het
zenuwstelsel en de spieren. GBS bevindt zich op
het werkterrein van deze specialist. Meestal stelt
de neuroloog de diagnose GBS en stelt deze de
indicatie voor behandeling met bepaalde medicij-
nen (IVIg).

De neuroloog blijft later veelal op de achtergrond
aanwezig om medische adviezen te geven en
eventueel controleonderzoek te doen. Zo nodig
kan hij verwijzen naar andere (para)medische spe-
cialisten zoals de fysiotherapeut of de revalidatie-
arts.

Intensivist

De intensivist is een medisch specialist die zich
heeft gespecialiseerd in de behandeling van
patiénten die op een intensivecareafdeling van
een ziekenhuis liggen. Hij houdt zich vooral bezig
met het voorkbmen en behandelen van complica-
ties.

(IC-)Verpleegkundige

Gedurende het verblijf in het ziekenhuis krijgt u
met verpleegkundigen en verzorgenden te
maken, op de IC-afdeling met gespecialiseerde

IC-verpleegkundigen. Ook voor hen is GBS zeld-
zaam, zij worden er beslist niet frequent mee
geconfronteerd. Zij kunnen, bijvoorbeeld via de
VSN, extra geinformeerd worden over GBS.

Revalidatiearts

Een revalidatiearts kan veel betekenen voor een
persoon met GBS. De revalidatiearts van een
gespecialiseerd revalidatiecentrum (RAC) kan
algemene adviezen geven over de behandeling en
het omgaan met GBS en eventuele restverschijn-
selen. De revalidatiearts codrdineert de revalida-
tiebehandeling, stelt een behandelplan op, houdt
bij hoe het met de patiént gaat, registreert en
signaleert, geeft medische adviezen en verwijst
bijtijds door naar andere (para)medici uit zijn
team. Hij speelt een centrale rol in het gehele
revalidatieproces in brede zin. De revalidatiearts is
codrdinator van het revalidatieteam waarvan de
fysiotherapeut, ergotherapeut, diétist, logopedist
en maatschappelijk werker, orthopedagoog of
psycholoog lid zijn. Ook houdt hij desgewenst
contact met andere specialisten die bij de behan-
deling betrokken zijn.

Fysiotherapeut

De fysiotherapeut helpt bij het zo goed mogelijk
(weer gaan) functioneren. Na het doormaken van
GBS zijn de spieren vaak verzwakt en de zenuwen
in meer of mindere mate aangedaan. Met
training kunnen de spieren vaak weer sterker
gemaakt worden zodra de zenuwen voldoende
zijn hersteld.

Met gerichte training worden praktische zaken
rondom het bewegend functioneren zoals
opstaan en (trap)lopen, geoefend. De fysiothera-
peut kan verder adviseren, informeren en functio-
nele oefeningen aanleren die thuis uitgevoerd
kunnen worden.

(Kinder)fysiotherapie kan gegeven worden in het
revalidatiecentrum of in het ziekenhuis, maar ook
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bij een fysiotherapeut dichter bij huis. De fysio-
therapeut ‘'om de hoek’, bij u in de buurt, kan zo
nodig contact onderhouden met de fysiothera-
peut van het revalidatieteam.

De fysiotherapeut kan ook adviseren over het
verbeteren van de conditie, over ontspanning en
over het (opnieuw gaan) sporten, al dan niet
aangepast, na GBS.

Logopedist

De logopedist kan helpen bij eventuele spraak- en
slikproblemen. Adviseert, als praten moeilijk is,
over het communiceren met hulpmiddelen. Ook
een goede ademhaling en het schoonhoesten van
de longen kunnen aandachtspunten voor de
logopedist zijn.

Ergotherapeut

De ergotherapeut kan adviseren over het efficiént
verdelen van de (beperkte) energie, bijvoorbeeld
bij het leren hoe dagelijkse handelingen als aan-
kleden en eten het meest effectief kunnen
worden uitgevoerd. Zo nodig adviseert hij over
voorzieningen en woningaanpassingen en over
het gebruik van hulpmiddelen.

Net als voor fysiotherapie geldt voor ergotherapie
dat de therapeut in de buurt voor informatie en
overleg contact kan opnemen met collega’s die
verbonden zijn aan de gespecialiseerde revalida-
tieadviescentra.

De therapeut kan bij de Spierziekten Infolijn
(0900 5 480 480, € 0,15 p/m) namen en adres-
sen opvragen van fysio- en ergotherapeuten die
gespecialiseerd zijn in de zorg bij mensen met
neuromusculaire aandoeningen.

Spierziekten Infolijn

Maatschappelijk werker, psycholoog
of orthopedagoog

Het doormaken van GBS, het snelle toeslaan en
de hevigheid ervan: ook op het mentale vlak
komt er heel wat op u en uw naasten af. U hoeft
het niet allemaal alleen te doen. Behalve bij lotge-
noten via de VSN kunt u terecht bij professionele
hulpverleners. Een maatschappelijk werker kan u
praktisch en emotioneel begeleiden bij het ver-
werken van de gevolgen van GBS voor u en voor
uw relatie met familieleden, vrienden, kennissen
en collega’s. Ouders kunnen voor begeleiding van
hun kind ook een beroep doen op een orthope-
dagoog, bijvoorbeeld als er vragen zijn over de
opvoeding. Daarnaast kan een maatschappelijk
werker helpen bij het aanvragen van voorzienin-
gen. Wanneer u meer hulp nodig hebt om de
emotionele en psychische gevolgen van de ziekte
te leren hanteren, is een psycholoog meestal de
aangewezen behandelaar.

Bij de Spierziekten Infolijn van de VSN (telefoonnummer 0900 548 04 80, € 0,15 per minuut) kunt u
informatie krijgen over uiteenlopende zaken op het gebied van spierziekten en de gevolgen ervan en

over het lotgenotencontact van de VSN.

Adressen voor diagnostiek en revalidatie kunt u vinden op www.vsn.nl.



Verklarende woordenlijst

AIDP
AMAM
AMSAN

auto-immuunreactie

axon
CIDP
diagnose

elektromyografie (EMG)

GBS
immuunglobulinen
immuunsysteem

infuus

IVig
MFS

MMN
neurologisch
neuromusculair

orthopedagoog

paresthesie

plasmaferese

prognose
progressief

revalidatie

revalidatieadviescentrum (RAC)

symptoom

acute inflammatoire demyeliniserende polyneuropathie
acute motore axonale neuropathie
acute motore en sensore axonale neuropathie

reactie waarbij vorming van antistoffen plaatsvindt die zich richten
tegen de eigen lichaamsweefsels

de kern van een zenuw
chronische inflammatoire demyeliniserende polyneuropathie
vaststelling van de aard van een ziekte door geneeskundig onderzoek

onderzoek waarbij de zenuwen elektrisch worden doorgemeten en kan
worden aangetoond of, en in hoeverre, de zenuwen zijn beschadigd en
dus signalen niet meer (goed) doorgeven

Guillain-Barré syndroom
synoniem voor antistoffen
afweersysteem van het lichaam

toediening van vloeistoffen in bloedvaten, in lichaamsholten of onder de
huid

intraveneus immuunglobuline

Miller-Fisher syndroom, variant van het Guillain-Barré syndroom
multifocale motore neuropathie

de zenuwen betreffend

de zenuwen en spieren betreffend

opvoedkundige die hulp kan bieden bij bijvoorbeeld leer- of gedrags-
problemen

gevoelsstoornis

techniek waarbij plasma uit het lichaam wordt gehaald en vervangen
door een andere oplossing

toekomstperspectief, vermoedelijk verloop van de ziekte
voortschrijdend, verergerend

letterlijk: het opnieuw valide worden; herstellen in brede zin
gespecialiseerd revalidatiecentrum

ziekteverschijnsel
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