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Omgaan met het Guillain-Barré syndroom
(GBS)

Over het Guillain-Barré syndroom (GBS) is veel medische informatie beschik-
baar. Zie daarvoor ook de VSN-brochure GBS, Diagnose en behandeling, uitgave
nummer D016. Via internet zijn veel ervaringsverhalen te vinden. Maar wat de
diagnose in uw geval betekent, kan niemand met zekerheid zeggen. De mate
van verlamming, de duur daarvan en de pijn die optreedt, het herstel en de
restverschijnselen verschillen van persoon tot persoon. Voor het omgaan met
de angst en zorgen die GBS meebrengt, is geen recept te geven. Aan welke
voorbeelden u wat hebt, wordt behalve door de ernst van de ziekte, ook
bepaald door hoe u gewend bent met tegenslag, onzekerheid en ziekte om te
gaan. Toch zijn uit de ervaringen van mensen die GBS gehad hebben, wel een

paar nuttige algemene adviezen te destilleren.

Patricia: ‘Geef jezelf de tijd’

Patricia Blomkwist-Markens vervult al jaren een
bijzondere rol voor Nederlandse patiénten met
GBS. Niet alleen is ze actief in de diagnosewerk-
groep GBS/CIDP van de VSN en in de internatio-
nale patiéntenorganisatie, ze verschijnt ook regel-
matig aan het bed van mensen met GBS die de
hoop op herstel dreigen te verliezen.

Het is al twintig jaar geleden dat Patricia zelf op
haar eenendertigste GBS kreeg, maar ze herinnert
het zich nog als de dag van gisteren: ‘Het begon
met hevige rugpijn die niet overging toen ik op
advies van mijn huisarts plat op bed ging liggen.
Toen ik een paar dagen later ging paardrijden
lukte dat voor geen meter omdat ik het paard
niet goed meer met mijn benen kon aansturen.
Bij het eten van een appel voelde mijn mond alsof
ik net bij de tandarts een verdoving had gehad.
Uiteindelijk stuurde mijn huisarts mij door naar
het ziekenhuis voor bloedonderzoek. Onderweg
kwam ik een collega tegen die vroeg hoe het
ging. Toen stond ik ineens midden op straat te
huilen omdat ik het niet meer trok. Mijn ouders
drongen er later die dag op aan dat ik de huisarts
nog eens zou bellen. Toen die kwam, was ik er al
7o erg aan toe dat hij me zelf naar het ziekenhuis
heeft gebracht. Ik wilde alleen nog maar plat-
gespoten worden om een nacht goed te kunnen
slapen.’

‘In het ziekenhuis dachten ze aan hersenvliesont-
steking, gaven me daarom alvast een infuus met
antibiotica en deden een lumbaalpunctie om een
diagnose te kunnen stellen. Toen de arts uiteinde-
lijk met de uitslag GBS kwam, vroeg ik of ik daar
dood aan kon gaan. “Dankzij de beademingsap-
paratuur van tegenwoordig niet”, antwoordde
hij. Dat vooruitzicht van beademing vond ik heel
eng. Ik heb met veel moeite nog iedereen gebeld
om te zeggen wat er ging gebeuren. Ik werd
opgenomen op de intensivecareafdeling (IC) en
een paar dagen later werd ik geintubeerd: ik
kreeg een buis via mijn mond naar mijn keel voor
de beademing. Na twee weken kreeg ik in plaats
daarvan een tracheostoma, een operatief aange-
brachte opening in mijn hals. Wat er daarna is
gebeurd, heb ik in een roes beleefd; alles ging
langs me heen. Ik kreeg last van hallucinaties. Ik
voelde niet meer waar mijn armen en benen
waren, maar voelde soms wel vreemde prikkels;
mijn hersenen probeerden die te interpreteren.
Daardoor dacht ik steeds dat ik onder iets bedol-
ven was. Op een gegeven moment dacht ik zelfs
dat ik in een treinwagon onder de lijken lag en
probeerde ik mezelf te bevrijden. Dat was zo
vreselijk dat ik achteraf wel eens denk dat ze me
beter helemaal hadden kunnen verdoven.’

In haar geheugen is Patricia ongeveer een maand
van haar leven kwijt: ‘Op een gegeven moment



werd ik voor mijn gevoel wakker en bleek dat er
een maand verstreken was. Voor mijn ouders
moet het vreselijk zijn geweest om mij, hun enige
kind, zo mee te maken. Misschien is die periode
van GBS voor familie en vrienden soms wel moei-
lijker dan voor de patiént omdat die dan in een
soort schemertoestand verkeert of kunstmatig in
slaap wordt gehouden.” Ze benadrukt dat het niet
bij iedereen met GBS zo gaat. 'De vijffdaagse kuur
met immuunglobulines gaf bij mij na drie dagen
geen verbetering. In plaats daarvan raakte ik ver-
lamd tot en met mijn gezicht. Op een gegeven
moment heb ik het maar opgegeven om via een
letterbord te communiceren omdat ik zo moe was
en het allemaal niet goed zag. Al met al heb ik
viffendertig dagen aan de beademing gelegen en
kostte het veel energie om zelf weer te gaan
ademhalen. Ook moest ik daarna weer leren slik-
ken en was het spannend toen alle slangen, zoals
het urinekatheter, eruit gingen. Daarna was ik
alleen maar moe. Bezoek was erg vermoeiend. Na
die maanden op bed, zonder een keer naar de
kapper te zijn geweest en alleen op bed te zijn
gewassen, voelde ik me geen mens meer. lk was
ook niet meer ongesteld geweest. Het enige licht-
puntje in die tijd was het bezoek van een jonge
vrouw van vijfentwintig die vijf jaar eerder GBS
had gehad. Mijn ouders hadden aan iedereen
verteld wat ik had en via de man die altijd de
totoformulieren kwam ophalen hadden ze haar
gevonden. Het beeld dat zij de IC kwam oplopen
met net zo'n litteken van het tracheostoma als ik,
zal ik nooit vergeten. Zij was er het levende
bewijs van dat het weer goed kon komen. Ik heb
toen besloten mezelf een half jaar de tijd te
geven om te herstellen en dan de balans op te
maken en weer verder te kijken. Sindsdien geef ik
anderen met GBS het advies: geef jezelf de tijd.’

Voor Patricia was het eerste revalidatiecentrum
waar ze terechtkwam geen succes. De fysiothera-
peute daar was erg pessimistisch over haar moge-
lijkheden voor herstel. Dat was zo demotiverend
dat Patricia er, strompelend met krukken, vertrok
en op zoek ging naar een ander revalidatiecen-
trum. Zo kwam ze in Heliomare in Wijk aan Zee
terecht. ‘Wat je bij GBS nodig hebt, is heel anders
dan bij een dwarslaesie waar iemand ter compen-
satie zijn armen moet gaan trainen. Dat begrijpt
niet iedere fysiotherapeut. Voor de revalidatie na
GBS moet je weten dat je afhankelijk bent van
het herstel van je zenuwen. Pas daarna gaan je

spieren het weer doen. Het heeft dus geen zin
om voor die tijd hard te gaan trainen. Het kan
zelfs averechts werken. Wel zijn al tijdens de
ziekenhuisopname vergroeiingen zoals spitsvoeten
te voorkémen door aandacht aan de stand van
de spieren te besteden.’

Ze waarschuwt mensen met GBS om te veel
waarde te hechten aan voorspellingen over hun
herstel: ‘Mijn neuroloog zei indertijd na een jaar
dat ik alles waar ik nog last van had de rest van
mijn leven zou houden. Dat klopte in mijn geval
niet, want na ruim een jaar kon ik ineens weer op
mijn hielen staan en na acht jaar had ik weer
gevoel in mijn tenen. Jaren later heb ik nog leren
skién. Ik had altijd aan ballroomdansen gedaan
en ben dat na een paar maanden revalidatie toch
weer gaan proberen. Ik was bang voor een dom-
per, maar alles deed het weer. [k heb nog jaren
dezelfde stressvolle baan gehad, maar de laatste
jaren doe ik het rustiger aan. Ik heb toch het
gevoel dat ik minder belastbaar ben dan vroeger.
Inmiddels dans ik niet meer, maar ga ik wel drie
keer per week naar de sportschool. Daardoor is
mijn conditie de laatste jaren aanzienlijk verbe-
terd.’

Tijdens haar verblijf in het ziekenhuis vatte
Patricia het plan op een Nederlandse vereniging
voor GBS-patiénten op te richten. Haar ouders
hadden via familie in de Verenigde Staten contact
gelegd met de voorzitter van de internationale
GBS-organisatie. Zij hebben veel steun gehad aan
de informatie die zij hen had gegeven. Via via
kwam Patricia in contact met de VSN die hetzelf-
de doel en dezelfde visie bleek te hebben. Sinds
1993 is zij actief in de diagnosewerkgroep GBS/
CIDP van de VSN en onderhoudt zij veel nationale
en internationale contacten. Met resultaat: ‘De
medische sector in Nederland is inmiddels goed
op de hoogte van GBS en betrokken bij het
opstellen van een richtlijn. Wij houden de infor-
matie bij en proberen nieuwe patiénten te helpen
op belangrijke momenten. Niemand kan voorspel-
len hoe GBS en het herstel ervan verloopt. De
essentie van onze boodschap is dat het een lang-
durige kwestie is waarvoor geduld en hoop
essentieel zijn. Daarom zijn mensen er vaak, net
als ik, bij gebaat een oud-patiént te ontmoeten.’
Patricia is zelf dan ook een bekende verschijning
op Nederlandse IC-afdelingen geworden. Het is
dus geen toeval dat ze in twee van de volgende
drie ervaringsverhalen in deze brochure voorkomt.



Ziek worden: een beangstigende ervaring

Kenmerkend voor het Guillain-Barré syndroom (GBS) is dat iemand plotseling
ziek wordt, vaak na griepachtige verschijnselen of buikgriep. De symptomen
van GBS zijn voor de meeste mensen volstrekt onbekend. Ineens zakt iemand

door zijn benen, krijgt een ‘slapend’ gevoel in armen en benen of laat spullen

vallen. Daarna gaat alles meestal in zo’'n razend tempo dat het nauwelijks te

bevatten is. Of het u nu om uzelf gaat of om uw partner, uw kind of een ander
familielid: op het krijgen van GBS is niemand voorbereid.

Niet iedereen met GBS belandt op de IC-afdeling
van een ziekenhuis. Zolang de ademhalingsspie-
ren niet worden aangetast, kan iemand met GBS
in principe op een gewone afdeling neurologie
of, als het om een kind gaat, op een kinder-
afdeling blijven. Dat betekent dat het mogelijk is
iemand regelmatig te bezoeken en aangepaste
bezigheden te bedenken die iemand boeien.
Helaas is het verblijf op de IC voor ongeveer 25%
van de patiénten met GBS onvermijdelijk omdat
ze 'aan de beademing’ moeten. Door de verlam-
mingsverschijnselen en alle apparatuur die voor
de ademhalingsondersteuning, het controleren
van het hart en de voeding nodig is, wordt
iemands ruimte in de wereld plotseling drastisch
beperkt. “Tot een uitzicht op twee plafondplaten
en een lichtarmatuur”, omschrijft Marc, een
voormalige patiént, het op de dvd die de VSN
over GBS maakte.

Het verblijf op de IC-afdeling is een onwerkelijke
ervaring, ook al omdat veel andere patiénten op
de IC in coma liggen.

Hulp bij het communiceren

Wanneer iemand eenmaal is geintubeerd of er is
een tracheostoma aangebracht, is spreken niet
meer mogelijk. Omdat de armen en de gezichts-
spieren vaak ook verlamd zijn, wordt communice-
ren in deze fase praktisch onmogelijk. Dat kan
het verblijf in het ziekenhuis een eenzaam en
akelig avontuur maken.

Soms lukt het iemand te blijven communiceren
door met zijn ogen te knipperen en zo op een
letterbord aan te geven welke letter van het
alfabet hij bedoelt. Dat vraagt van beide partijen
wel veel oefening, geduld en energie.

Bij het gebruik van letters of hele teksten is het

belangrijk er op te letten of iemand het nog wel
kan lezen. Misschien heeft iemand daarvoor een
bril of lenzen nodig. Zulke voor de hand liggende
oplossingen worden makkelijk over het hoofd
gezien omdat iemand ze zelf niet meer kan
aangeven.

Een de moeilijkste gevolgen van de beperkte
communicatie bij ademhalingsondersteuning is
dat iemand niet meer aan het uitdrukken van
zijn gevoelens toekomt. Om daarbij te helpen,
kunnen u of uw naasten eventueel een beroep
doen op een psycholoog van het ziekenhuis.
Ook kan iemand die zelf GBS heeft meege-
maakt, u helpen te herkennen wat u allemaal
ervaart en daarover eventueel uitleg geven aan
uw naasten.

Hallucinaties

Een ander belangrijk onderwerp om aandacht aan
te besteden tijdens het verblijf op de IC zijn de
effecten op de waarneming. Hallucinaties komen
vaak voor, soms als bijkomend gevolg van GBS,
soms door de pijnstillers. Patiénten en de mensen
in hun omgeving worden daar lang niet altijd
voor gewaarschuwd. Hallucinaties kunnen bij-
voorbeeld ook bestaan uit het gevoel verpletterd
te worden en een gevecht te moeten leveren om
aan een zware last te ontsnappen. Daardoor kan
iemand denken dat hij gek wordt en kan hij zijn
geloof in herstel verliezen.

Wie merkt dat iemand last heeft van hallucinaties
kan proberen hem gerust te stellen door hem
ervan te overtuigen dat ze niet echt zijn, maar bij
de ziekte horen. Hoe erg de hallucinaties ook zijn,
het scheelt om te weten dat u ze kunt verwach-
ten, dat ze bij GBS horen en weer overgaan.
Aarzel daarom niet om het aan te geven als u ze



zelf hebt of ze te benoemen als u vermoedt dat
uw partner of familielid ze heeft.

Steun voor partner of familie

In zekere zin is het verblijf op de IC ook een
eenzaam en akelig avontuur wanneer u dat als
partner, ouder, familielid of vriend meemaakt.

U kunt niet meer goed nagaan hoe uw dierbare
zich voelt. U komt er soms ook moeilijk achter
wat u voor de zieke kunt doen om het lijden te
verlichten. Dat kan u een machteloos gevoel
geven waarmee U niet altijd terecht kunt bij artsen
of verplegend personeel. U hebt dan ergens
anders een klankbord nodig. Als de stap naar een
patiéntenvereniging als de VSN voor u te groot is,
kunt u een beroep doen op een maatschappelijk
werker of psycholoog van het ziekenhuis.

Omdat bij GBS alles zo plotseling gebeurt en de
verlammingsverschijnselen en pijn angstaanjagend
kunnen zijn, is het prettig zo veel mogelijk een
vertrouwd persoon in de buurt te hebben. Vooral
van partners en ouders van iemand met GBS
vraagt dat ingrijpende veranderingen in het
dagelijks leven die zonder steun niet lang vol te
houden zijn. Het is dan fijn als vrienden, familie,
buren of collega’s een aantal gewone dagelijkse
taken zoals voor het eten zorgen of schoonmaken
uit handen nemen. Meestal doen ze dat maar al
te graag omdat ze op een andere manier weinig
kunnen helpen.

Soms werkt het ook verlichtend als anderen de
belangrijkste informatie over de situatie van
degene die ziek is onder derden verspreiden.
Daardoor hoeven partners of ouders niet steeds
zelf uitleg te geven. Ook het regelmatig rond-
sturen van een e-mailbericht met het laatste
nieuws kan helpen om in deze intensieve tijd de
contacten met vrienden, collega’s en kennissen te
onderhouden.

Opvang voor de kinderen

Ouders van jonge kinderen krijgen meestal de
mogelijkheid dag en nacht bij hun kind in het
ziekenhuis te blijven als ze dat willen. Daardoor
wordt voorkomen dat kinderen bang worden van
de vreemde omgeving en van alles wat er met
hun lichaam gebeurt. Als u zoveel mogelijk bij uw
kind in het ziekenhuis wilt zijn, is het belangrijk
dat uzelf en andere kinderen uit het gezin buiten
het ziekenhuis door vertrouwde mensen worden
opgevangen. Dat geldt uiteraard ook voor
kind(eren) van een ouder die met GBS in het

ziekenhuis wordt opgenomen.

Het organiseren van zo'n vaste opvang voor uzelf
en uw kinderen is vooral belangrijk omdat van
tevoren niet te zeggen is hoelang het verblijf in
het ziekenhuis gaat duren.

Omdat er geen besmettingsgevaar is, mogen
kinderen op bezoek komen bij iemand met GBS.
Wel is het belangrijk om hen voor te bereiden op
de situatie en op te letten of het bezoek voor de
zieke niet te vermoeiend is.

Zicht op een goede afloop

Het enige geruststellende in dit stadium van de
ziekte is dat u er hoogstwaarschijnlijk niet aan
doodgaat maar er weer van herstelt, ook al weet
niemand hoelang dat gaat duren. Het is voor u
waarschijnlijk een schrale troost, maar in tegen-
stelling tot veel andere neurologische aandoenin-
gen is er bij GBS goede hoop op herstel.

Het verloop van GBS kan het wel moeilijk maken
die hoop ook zelf te houden. Door de snel toene-
mende verlamming, de pijn en de onmogelijkheid
te spreken wanneer u aan de beademing ligt, is
het begrijpelijk als u de moed verliest en moeilijk
kan geloven in de goede afloop. Juist dan is het
belangrijk dat u ervan overtuigd blijft dat uw
beperkingen tijdelijk zijn. Niet alleen uw artsen,
maar ook anderen die zelf GBS hebben meege-
maakt, kunnen u daarbij helpen.

Via uw neuroloog of de VSN kan contact worden
gelegd met iemand die GBS heeft gehad en die
bij u op bezoek kan komen. Dat is niet alleen
voor uzelf belangrijk, maar ook voor uw partner
of andere naasten. Het feit dat er iemand binnen-
stapt die het heeft overleefd, is vaak overtuigen-
der dan cijfers.



Bavo: ‘Probeer jezelf voor de gek te houden’

Reizen was altijd zijn lust en zijn leven, maar begin 2009 kon Bavo Van den Mooter, 26 jaar oud,
door GBS ineens geen kant meer op. Hij revalideerde in de Sint Maartenskliniek in Nijmegen, de
stad waarheen hij twee jaar geleden vanuit Belgié verhuisde om te werken als psycholoog en te
gaan samenwonen met Margot, neuroloog in opleiding.

‘Op 6 februari 2009 kreeg ik tintelingen over mijn
hele lichaam en een slap gevoel in mijn handen
en voeten. Een dag later was het krachtverlies in
mijn buik- en heupspieren al zo groot dat ik wag-
gelde als een pinguin. Toen ik ook nog de sham-
poo liet vallen en als Donald Duck rondliep, her-
kende Margot wat er aan de hand was omdat ik
vlak daarvoor buikgriep had gehad. Op de eerste
hulp van het Radboudziekenhuis werd haar ver-
moeden van GBS bevestigd en kreeg ik op neuro-
logie een ruggenprik. Ik ging met het uur achter-
uit en werd naar de IC overgebracht. De volgende
dag werd de kuur met immuunglobulines gestart.
Ik voelde mijn longen wegvallen, maar alles ging
zo snel dat ik geen tijd had om bang te worden.
Toen ik ademnood kreeg, hebben ze me in slaap
gebracht. lk werd wakker met buizen in mijn
mond en hals. Na een paar dagen kon ik alleen
nog mijn hoofd een beetje naar rechts bewegen
en met mijn ogen knipperen.’

De negen weken aan de beademing gingen bij
Bavo niet alleen gepaard met verschillende com-
plicaties zoals een longontsteking, maar ook met
helse pijnen in zijn gewrichten, handen en voe-
ten. Het duurde lang voordat de goede combina-
tie van verschillende soorten zenuwpijnstillers was
gevonden. In de tussentijd was morfine het enige
middel met een aangenaam effect. ‘Morfine haal-
de de scherpe kantjes ervan af en bracht me in
een roes. Tegelijkertijd was ik ook bang om er
verslaafd aan te raken. Ik heb ook veel gehalluci-
neerd. Ineens zat alles in mijn kamer vol bubbels.
Omdat ik het vanuit mijn beroepsmatige achter-
grond kon observeren, vond ik dat eerst nog niet
zo eng. Pas toen ik vreselijke visioenen en nacht-
merries kreeg, werd ik bang dat ik in de steek
werd gelaten. Dat begon toen een verpleegkun-
dige mijn alarmbel had weggehaald omdat die zo
licht was ingesteld dat hij telkens afging als ik een
beetje verschoof. Zonder die bel kon ik niet met
de verpleging communiceren en voelde ik me erg
op mezelf aangewezen, alsof ik op een onbe-
woond eiland zat.’

Hoewel het IC-team uitstekend werk deed, voelde
Bavo zich toch vaak een lijdend voorwerp van alle
techniek. Hij voelde zich op de IC ook een uitzon-
derlijke patiént omdat hij niet in coma was zoals
de meeste andere patiénten daar. Gelukkig kreeg
hij veel aandacht en uitleg van de neuroloog die
hem behandelde en de psycholoog van het neu-
romusculaire team. ‘De neuroloog, professor Van
Engelen, heeft echt de tijd genomen om me alles
zoveel mogelijk uit te leggen, ook al wist hij niet
hoe het allemaal met mij zou lopen. Daarnaast
kwam de psycholoog van het ziekenhuis vaak
langs om met mij te praten over andere belang-
rijke zaken zoals het schuldgevoel tegenover mijn
vrienden die helemaal uit Antwerpen kwamen en
bij wie ik na vijftien minuten bezoek al te moe
was. Ook mijn relatie met Margot die in die tijd
elke avond kwam, terwijl ze een zware baan had,
bracht die psycholoog ter sprake.” Belangrijke
morele steun kreeg hij door het bezoek van
Patricia Blomkwist die bijna letterlijk zijn hallucina-
ties beschreef. ‘Het is gewoon geweldig dat er
iemand komt binnenlopen die GBS heeft gehad
en begrijpt wat je doormaakt.’

Aan die moeilijke, geisoleerde periode kwam een
einde toen Bavo zijn longkracht terugkreeg en hij
na verwijdering van de tracheostoma vrij snel
weer kon praten, slikken en eten. In mei 2009
verhuisde hij naar de Sint Maartenskliniek in
Nijmegen. Bavo is blij dat hij daar kan revalideren:
‘Ze zijn hier heel deskundig en hebben de moge-
lijkheden om elke spier te oefenen. Ook heb ik
hier nog nooit het gevoel gehad dat ik te veel
vroeg van de verpleging. Je merkt wel dat ze hier
meer gewend zijn aan mensen met een dwarslae-
sie. Daardoor concentreren ze zich niet alleen op
herstellen, maar ook op het omgaan met beper-
kingen. Dat heeft als voordeel dat het bij mij tot
nu toe telkens meevalt.’

In het revalidatiecentrum heeft hij ook meteen
alle technische hulpmiddelen gekregen om zelf-
standiger te kunnen opereren. Hij heeft bijvoor-
beeld een elektronische communicatiestip midden



op zijn brilmontuur waarmee hij de telefoon en
computer kan bedienen. Ook heeft hij een
rolstoel met robotbesturing.

De fysiotherapeut volgt nauwgezet zijn spierfunc-
ties die langzaam maar zeker terugkomen: ‘De
eerste twee maanden ging dat traag. Ik voelde
wel een spier aanspannen, maar kon ik daar niets
mee. Daarna ging het ineens met sprongen
vooruit en kon ik zomaar aan de brug staan.
Pasgeleden bleek dat ik al een stukje kon wande-
len met een rollator. Dat was een enorme stap
vooruit. Soms ben ik wel kapot van dat intensieve
programma, maar ik ben blij met elke vorm van
vooruitgang. Op advies van Patricia kijk ik niet
verder dan een half jaar vooruit.’

Na zes maanden kon Bavo eindelijk weer een
weekend naar huis. Dat wil zeggen: naar de
rolstoeltoegankelijke woning die Margot tijdelijk
heeft gehuurd en ingericht met hun eigen spul-
len. Ze redden zich met een tillift en een po-stoel
en schakelen daarbij vanwege hun privacy bewust
geen thuiszorg in. Ondanks de twee verhuizingen
die het kost, kunnen Bavo en Margot iedereen
zo'n tussenstap aanbevelen. Margot heeft wel
gemerkt dat je als partner van iemand met GBS
niet te veel van jezelf moet eisen: ‘Je wilt zoveel
mogelijk bij elkaar zijn, maar je moet er ook op
letten of dat wel vol te houden is. k ben zelf
tachtig procent gaan werken, want het werd op
een gegeven moment allemaal te veel. Nu kom ik
drie, vier avonden per week hier en ga ik er af en
toe weer eens alleen op uit.” Voor haar eigen vak-
gebied, de neurologie, concludeert zij dat mensen
met GBS op twee punten bijzondere aandacht
nodig hebben: ‘Je moet als neuroloog veel met
hen praten en bedacht zijn op verschijnselen als
hallucinaties die voor neuromusculaire aandoenin-
gen toch vrij uitzonderlijk zijn.’

Voor het omgaan met GBS kan Bavo maar één
advies bedenken: ‘Op het dieptepunt, als je hele-
maal vastzit in het moment, kun je het beste voor
ogen houden dat het maar tijdelijk is en gaan
fantaseren om de tijd door te komen. Je moet
jezelf eigenlijk een beetje voor de gek houden.
Dat is makkelijker gezegd dan gedaan als je
alleen maar ligt te wachten op pijnstillers en
slaapmedicatie. Maar door een ontmoeting met
iemand die hetzelfde heeft meegemaakt, ga je
toch denken dat het wel goed komt en vermin-
dert dat je angst.’



3 Herstel: met stappen vooruit

Het herstel van GBS begint in feite al voor de revalidatieperiode. Een belangrijk
moment is als de ademhalingsondersteuning overbodig wordt omdat de
longkracht terugkomt. Vanaf het moment dat u weer kunt praten, zelf eten en
zitten, ervaart u dat zelf ook als een stijgende lijn. Toch kan het nog aardig
wat tijd en geduld kosten voordat alle spieren weer op krachten zijn en de

slopende pijn en vermoeidheid verdwijnen.

Na de vaak eenzame, pijnlijke en verwarrende
periode op de IC breekt voor u, uw partner of
familielid met GBS een nieuwe onzekere periode
aan. De overgang van de IC of de afdeling neuro-
logie van het ziekenhuis naar het revalidatiecen-
trum of naar huis is vaak erg groot. Ineens wordt
het doel u zelf weer te leren redden in de wereld.
Alleen weet niemand of en zo ja, wanneer u dat
doel gaat halen. Maar er is ook goed nieuws.
Door de aandacht die op de IC uitgaat naar de
basale lichaamsfuncties gaat het personeel daar
vaak anders met u om dan de mensen met wie u
in het revalidatiecentrum te maken krijgt. Het is
meestal een verademing dat het weer over u als
persoon gaat.

Of u dat de eerste tijd ook zo ervaart, is misschien
de vraag. Vaak bent u nog maar amper bekomen
van wat u in het ziekenhuis hebt meegemaakt of
u vertrekt daar met een revalidatieadvies waarvan
u de betekenis nog niet kunt inschatten.

Een goede en herhaalde uitleg van het proces
waarin de zenuwen die de spieren aansturen zich
herstellen is van wezenlijk belang om te voorko-
men dat u uw geduld verliest of zichzelf onnodi-
ge eisen stelt. Mocht u het gevoel hebben dat u
van uw artsen of therapeuten te weinig uitleg
krijgt, aarzel dan niet om via de VSN op zoek te
gaan naar meer informatie.

Op zoek naar gespecialiseerde
therapeuten

Uit de ervaringen van anderen die GBS hebben
gehad, blijkt ook dat een verwijzing naar een
gespecialiseerd revalidatiecentrum is aan te beve-
len. De VSN kan ook daarover informatie geven.
Wanneer u vanuit het ziekenhuis naar huis kunt
omdat u weer kunt lopen, maar nog wel therapie
nodig hebt, is het aan te raden om een fysio- of
ergotherapeut te zoeken die zich in GBS heeft

verdiept of bereid is dat te doen. Het herstel van
GBS is te specifiek voor een algemeen revalidatie-
of trainingsprogramma.

Een andere reden om op zoek te gaan naar
therapeuten die ervaring hebben met GBS is dat
u met hen ook de emotionele gevolgen van de
ziekte kunt bespreken. Vaak is het moeilijk om
anderen uit te leggen wat u de maanden daarvoor
allemaal hebt meegemaakt, zeker als u in die tijd
uw gevoelens niet normaal kon delen met ande-
ren. Gespecialiseerde revalidatiecentra werken
met multidisciplinaire teams die ook aandacht aan
die kant van het herstel kunnen besteden.

Informatie van anderen

Omdat u vaak pas tijdens de revalidatieperiode
uw aandacht weer naar buiten kunt richten, komt
u waarschijnlijk ook dan pas toe aan eventuele
nieuwe contacten met lotgenoten. De aanleiding
is meestal dat u met bepaalde praktische vragen
zit of behoefte heeft uw ervaringen te delen.
Omdat GBS zo zeldzaam is, komt u niet snel
lotgenoten tegen. Soms ontmoet u hen in het
revalidatiecentrum, maar meestal zult u zelf of
met hulp van uw partner of familie actief op zoek
moeten gaan. Dan kan via de VSN of bijvoorbeeld
via een forum over GBS op internet.

Omdat herstel sterk van persoon tot persoon kan
verschillen, mag u van lotgenotencontact niet
verwachten dat u altijd informatie krijgt waar u
wat aan hebt. Wel kunt u langs die weg kennis
nemen van de ervaringen van anderen en soms
praktische oplossingen ontdekken. Door een
weblog bij te houden of mee te doen aan het
Myocafé, het open digitale forum van de VSN, of
via Mijn VSN in het gesloten forum over GBS,
kunt ook uw vragen voorleggen aan anderen of
anderen adviseren op grond van uw eigen
ervaringen.



Anja: ‘Wees bedacht op restverschijnselen’

Mark, de oudste zoon van Anja en Martin Hartlief, was net vijf geworden toen hij in 2006 na
een keelontsteking ineens veranderde in een moe en lusteloos kind dat over zijn benen struikel-
de en niets meer wilde eten. Drie jaar later heeft hij nog steeds last van restverschijnselen.

Maar zelf houdt hij de moed er in.

De ergste dagen van haar leven noemt Anja de
dagen dat Mark ziek was maar de oorzaak nog
onbekend was. ‘De huisarts en de kinderarts in
het streekziekenhuis zagen dat het ernstig was,
maar tastten de eerste tien dagen nog in het
duister. We wisten dat het heel erg was en leef-
den tussen hoop en vrees. Toen het geen hersen-
vliesontsteking bleek te zijn, moest onderzoek via
een MRI en een lumbaalpunctie in het acade-
misch ziekenhuis uitsluitsel geven. Het vermoeden
van GBS werd bevestigd en wij kregen van de
artsen te horen dat het overging. In die tijd heb ik
wel een keer op internet gegoogeld, maar daar
las ik van alles wat ik helemaal niet wilde lezen.
Wij hebben zelf een vrij positieve levensinstelling
en dat heeft ons ook door die ziekenhuisperiode
geholpen, maar achteraf had ik toch wel meer
informatie willen hebben over de restverschijn-
selen.’

Mark kreeg immuunglobulines en hoefde niet aan
de beademing. ‘De verlamming trok van zijn
benen omhoog. Hij kon zijn plas niet meer
ophouden en praten kostte hem moeite, maar hij
kon wel alles aangeven. Vriendjes die bij hem op
bezoek kwamen, vonden het wel interessant dat
hij in een fles moest plassen en op een speciale
doorligmatras lag. Hij kreeg pijnstillers, maar hij
heeft geen hallucinaties of erge angsten gehad.
We merkten wel dat het belangrijk was dat hij
plezier had in de dingen die hij nog wel kon
doen. Op een gegeven moment was het enige
waarmee hij nog kon spelen het Playstation dat
hij van zijn opa had gekregen. Dat kon hij met
zijn duimen bedienen. Toen hij na een paar
weken opknapte hebben we zijn Lego van huis
meegenomen. Dat bleek goed te zijn voor zijn
fijne motoriek, want toen hij na de vakantie weer
naar school ging en moest leren schrijven had hij
een gewoon handschrift.’

Anja en haar man waren om de beurt bij Mark in
het ziekenhuis. Hun jongste zoon was toen een
jaar. Hem brachten ze tijdelijk onder bij Anja’s
ouders, die in hetzelfde dorp wonen. ‘Hun huis

werd in die tijd ook onze uitvalsbasis. Dat was

prettig omdat we daardoor niet zelf steeds ons
verhaal naar buiten hoefden te brengen. Ik kan
het iedereen aanbevelen.’

Gedurende de maand dat Mark in het ziekenhuis
werd behandeld, kregen Anja en haar man
voldoende informatie van de kinderneuroloog en
de kinderarts. Maar toen hij met een advies voor
fysiotherapie aan huis ontslagen werd, bleek zijn
herstel nog lang niet voltooid. ‘Ze zeiden dat hij
genezen was, dus toen hij een tijdje later voor het
eerst een terugval kreeg zijn we daar erg van
geschrokken. Pas toen ben ik via via in contact
gekomen met de moeder van een meisje dat eer-
der GBS had gehad en ben ik lid geworden van
de VSN. Achteraf is het jammer dat het zieken-
huis ons niet gewezen heeft op de mogelijkheden
voor lotgenotencontact. Dat voorkomt dat je als
ouder overal zelf achteraan moet en het gevoel
hebt dat niemand begrijpt waar je het over hebt.
Daarom hebben we nu zelf een weblog over
Mark en ben ik actief op Myocafé, het forum van
de VSN. Mijn belangrijkste boodschap aan andere
ouders is dat GBS bij volwassenen misschien wel
erger is dan bij kinderen, maar dat je ook bij
kinderen bedacht moet zijn op restverschijnselen.’

Mark heeft inmiddels een rolstoel die hij thuis en
op school gebruikt als het even wat minder gaat.
Sinds kort heeft hij ook een fiets met traponder-
steuning voor lange ritten. 'Hij is er heel positief
onder en gaat goed met zijn beperkingen om, al
piekert hij er in slechte tijden wel over. Hij heeft
nu de leeftijd om zelf na schooltijd bij vriendjes te
gaan spelen, maar soms is hij daar gewoon te
moe voor.’

Anja heeft een boekje met informatie over de
gevolgen van GBS verspreid onder Marks leer-
krachten en ouders van klasgenootjes die daar-
naar vroegen. 'Het blijft lastig uitleggen waarom
hij de ene dag kan rennen en de volgende dag in
een rolstoel zit. Maar als mensen er rekening mee



willen houden, blijkt Mark heel wat te kunnen.
Zo heeft hij het afgelopen jaar toch zijn zwem-
diploma B gehaald.’

Ze benadrukt dat het belangrijk is om eerlijk te
zijn tegenover je kind: ‘Toen Mark net ziek was
en niemand wist wat hij had, vroeg hij aan mij of
hij doodging. Ik heb eerlijk geantwoord dat ik dat
niet wist. Na de diagnose heb ik hem natuurlijk
meteen verteld dat hij daar niet aan dood zou
gaan. Met zulke vragen moet je niet rond blijven
lopen, maar meteen op zoek gaan naar het ant-
woord. Vaak zijn er ook praktische oplossingen te
vinden. Mark zat bijvoorbeeld op tennis, maar dat
ging niet meer omdat hij zijn bewegingen niet
meer zo snel kan codrdineren. Dat hebben we
hem goed uitgelegd. Nu zit hij op gym en dat
gaat goed. Hij is blij dat hij iets gevonden heeft
wat hij wel kan.’

Spierziekten Infolijn

Bij de Spierziekten Infolijn van de VSN (telefoonnummer 0900 548 04 80, € 0,15 per minuut) kunt u
informatie krijgen over uiteenlopende zaken op gebied van spierziekten en de gevolgen ervan, ook
over het lotgenotencontact van de VSN.
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Weer thuis: een lange weg naar herstel

Het ontslag uit het ziekenhuis of het revalidatiecentrum is een belangrijke

mijlpaal in het herstelproces van GBS. Het betekent meestal dat iemand zich

weer redelijk zelfstandig kan redden. Maar daarmee zijn de gevolgen van GBS

vaak nog niet helemaal voorbij. De kans bestaat dat het herstel stagneert en

zelfs dat er terugval optreedt.

Herstellen van GBS vraagt om een lange adem en veel geduld.

Pijn en vermoeidheid zijn klachten die veel voor-
komen bij mensen die GBS hebben gehad. Net
als u denkt dat het weer lekker gaat, kan de pijn
terugkomen of de vermoeidheid weer toeslaan.
Uzelf in acht nemen is de enige oplossing. Van
mensen in uw omgeving die denken dat u weer
helemaal beter bent, kunt u helaas niet altijd
begrip verwachten. Oppervlakkige kennissen of
buren kunnen bijvoorbeeld niet altijd volgen
waarom u de ene dag een flinke wandeling of
fietstocht kunt maken en het volgende moment
een rolstoel nodig hebt. Ook is het een hele klus
om uit te leggen wat zenuwpijn is en wat het
voor uw dagelijks leven betekent.

De omgeving informeren

Om meer begrip voor uw situatie of die van uw
kind te krijgen, kan het helpen om op het werk,
in de buurt, op sportclubs of op school praktische
informatie over GBS en de restverschijnselen te
geven. Het materiaal van de VSN over GBS kunt u
daarvoor als basis gebruiken, maar u kunt ook
concreter aangeven wat uw tijdelijke beperkingen
en oplossingen daarvoor zijn.

Soms is het nodig om, al dan niet tijdelijk, minder
te gaan werken of minder zwaar werk te zoeken.
Belangrijk is wel dat u zich goed laat informeren
over de regelgeving zodat u niet plotseling sterk
in inkomen achteruit hoeft te gaan. Dat geldt ook
als u een eigen bedrijf hebt.

Door de onbekendheid van GBS bij bedrijfs- en
verzekeringsartsen is het aan te bevelen zelf infor-
matie over GBS mee te nemen of uw specialist of
therapeut daarbij in te schakelen.

Hebt u een kind met GBS, dan is het raadzaam
om bij terugkeer naar school goed aan de leer-
krachten uit te leggen wat uw kind wel en niet
kan en welke hulpmiddelen eventueel beschik-

baar zijn. Over wat u het beste kunt vertellen,
kunt u eventueel met de therapeut of revalidatie-
arts overleggen.

Ook de ouders van vriendjes en vriendinnetjes
hebben vaak behoefte aan informatie over GBS
en de gevolgen voor de belastbaarheid als uw
kind bij hen komt spelen of op een verjaardags-
feestje wordt uitgenodigd. Door andere ouders
goed te informeren, kunt u ook onbegrip voorko-
men als uw kind plotseling niet mee kan doen
aan een bepaalde activiteit.

Steun van lotgenoten

Na alle zorg die u in het ziekenhuis en het revali-
datiecentrum heeft gehad, staat u vaak alleen
voor het leren omgaan met de restverschijnselen
van GBS. Juist dan kan contact met lotgenoten
heel waardevol zijn. Bij hen kunt u uw hart
luchten, horen hoe zij het aanpakken en welke
oplossingen ze hebben gevonden. Het kan u
moed geven als u hoort dat er ook na jaren nog
verder herstel kan optreden. Anderen kunnen er
soms het nut van bevestigen met een bepaalde
klacht of restverschijnsel toch nog eens de neuro-
loog of revalidatiearts te bezoeken; lotgenoten
geven elkaar zetjes in de goede richting bij het
vinden van oplossingen.

De VSN streeft ernaar u op de hoogte te houden
van nieuwe ontwikkelingen op medisch gebied,
maar kan u ook op verschillende manieren in
contact brengen met lotgenoten aan wie u wat
kunt hebben.
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Keti: ‘Na de revalidatie begint het pas’

Keti van Paassen is de vrouw van Marc Burggraaf die in 2008 GBS kreeg en drieéneenhalve
maand op de IC lag omdat er verschillende complicaties optraden. Hij moest onder andere een
keer gereanimeerd worden en raakte geinfecteerd met een ziekenhuisbacterie. Vervolgens ver-
bleef hij een paar maanden in een revalidatiecentrum. Keti en Marc hebben een zoon die vier
maanden oud was toen Marc ziek werd. Keti runde in die tijd ook nog twee bedrijven.

Ondanks alles heeft Keti steeds vertrouwen in de
goede afloop gehouden: ‘Dankzij de grote
betrokkenheid en steun van mijn moeder en zus
heb ik het tot nu toe gered en me eigenlijk steeds
sterk gevoeld. Achteraf heb ik wel het contact
met lotgenoten van dezelfde leeftijd gemist. Het
zou fijn zijn als ik eens iemand kon bellen die in
dezelfde situatie zit, bijvoorbeeld over het omgaan
met pijn of over de aanslag op je relatie.’

Het ziekenhuis besteedde weinig aandacht aan
de gevolgen van GBS voor de relatie van Marc en
Keti: ‘In het revalidatiecentrum werkten ze met
een multidisciplinair team en moesten we meteen
op veel meer fronten aan de slag dan in het
ziekenhuis. Gelukkig hebben ze me in het revali-
datiecentrum meteen uitgelegd dat iemand die
maandenlang in het kleine wereldje van de IC
ligt, vaak heel egoistisch wordt. Dat was de eerste
keer dat ik iets hoorde over de gedragsverande-
ringen die daardoor kunnen optreden. Het enige
dat in het ziekenhuis op mentaal gebied veel voor
ons heeft betekend was het bezoek van Patricia
Blomkwist. Zij gaf precies de dingen aan waar
Marc mee zat en heeft ons duidelijk gemaakt dat
het herstel veel tijd kost, maar dat het uiteindelijk
goed komt. Dat bracht bij Marc echt een omme-
zwaai in positieve richting teweeg.’

Zelf had ze indertijd vooral veel aan Patricia’s
uitleg van wat er met iemand gebeurt die GBS
heeft. "Voor mij was het een eye-opener om van
haar te horen wat Marc allemaal moest doorstaan
op de IC. We communiceerden wel met een let-
terbord, maar dat ging vooral over basale dingen
zoals dorst of hoe het met onze zoon ging. Ik had
ook voortdurend het gevoel dat ik hem tekort
deed omdat ik niet wist hoe ik zijn lijden kon ver-
lichten. Ze hadden daar op de IC geen aandacht
voor. Pas later, in het revalidatiecentrum, begreep
ik dat ik ook had kunnen helpen om zijn vingers
soepel te houden.’

Door de informatie die ze van Patricia kreeg over
de hallucinaties die Marc had, begreep ze ook

ineens veel beter hoe ze die kon helpen voor-
komen: "Voordat Marc ziek werd, keek hij graag
televisie. Dat kon ook op de IC en daardoor
keken we soms naar een favoriet programma
zoals Opsporing Verzocht. Ik liet de televisie dan
aanstaan als ik wegging. Pas later besefte ik dat
hij daarvan helemaal in de war raakte. Toen heb
ik ook foto’s bij zijn bed weggehaald om te voor-
komen dat hij die in zijn hallucinaties opnam.
Achteraf bleek bijvoorbeeld dat hij dacht dat hij
in Knokke was en dat ik steeds helemaal daar-
heen moest rijden om hem te bezoeken. Als je
niets over die hallucinaties weet terwijl je daar-
over niet meer met elkaar kunt communiceren,
wordt je vertrouwen in elkaar behoorlijk op de
proef gesteld.’

De hardnekkigste gevolgen van GBS kwamen pas
aan het licht toen Marc na zijn verblijf in het reva-
lidatiecentrum weer thuis was. ‘De tijd dat Marc
in het ziekenhuis lag was ongelooflijk zwaar en
onzeker, maar ik heb wel steeds gedacht dat het
wel weer goed zou komen. Wat ik toen niet wist
- en misschien is dat maar goed ook - is dat die
onzekerheid na een jaar nog helemaal niet is
verdwenen. Tot een half jaar geleden ging Marcs
herstel heel voorspoedig, maar daarna is het tot
stilstand gekomen. Hij heeft nog steeds last van
zenuwpijn, vooral in zijn voeten. Niemand kan
ons vertellen of dat ooit nog overgaat. Daarom is
deze fase, waarin we minder kunnen terugvallen
op allerlei specialisten, eigenlijk de moeilijkste tot
nu toe. Dat komt ook doordat de pijn in zijn
voeten zo ongrijpbaar en onzichtbaar is. In de
fase dat Marc in het ziekenhuis en het revalidatie-
centrum was, heeft iedereen er nog wel begrip
voor dat je bij hem wilt zijn. Maar net als die fase
zelf is ook dat begrip eindig, terwijl de gevolgen
van de ziekte misschien wel oneindig zijn.’



