Mi a krénikus gyulladasos demielinizacids
polineuropatia (CIDP)?

A krénikus gyulladasos demielinizacids
polineuropatia a periférids idegek ritka
rendellenessége; fokozatos érzékelésvesztés és
gyengeség, valamint reflexvesztés jellemzi.

Bar a GBS-nek és a CIDP-nek szamos kdzos
jellemzéje van, egy valami biztosan
megkiildnbozteti Gket: a lefolydsuk. A GBS
esetében a legnagyobb foku gyengeség 30 napon
beliil jelentkezik, a legtobbszor 14 napon beliil, a
CIDP esetében az érzékelésvesztés és a gyengeség
fokozéddsa tulmutat az el6bb emlitett
idShatarokon. Uj CIDP esetek eléfordulasanak
gyakorisdga 1-4 a millidhoz, am mivel a betegség
barkiben sokaig jelen lehet, a gyakorisag igy akar
9:100 000 is lehet.

A GBS-hez hasonléan a CIDP-t is a myelin, az
idegek védéburkanak sériilése okozza. Eletkortdl
fuggetlenil jelentkezhet — férfiaknal gyakrabban,
mint n6knél. A GBS-t6l eltéréen a CIDP aktiv
fazisa nem korlatozadik egy honapnal révidebb
id6szakra. Bar a betegek nagyjabol
egyharmadanal el6fordulhat olyan mértéki
javulas, ahol mar nincs sziilkség immunterdpidra,
a legtobb CIDP- beteg esetében inkdbb lassu
javulas vagy évekig, esetleg még tovabb tartd
visszaesés tapasztalhatd. Kezelés hianydban a
CIDP- betegek 30%-a kerekesszékbe kényszeriil. A
korai felismerés és a megfeleld kezelés segit a
betegség jelentds részének elkeriilésében.

KULDETESNYILATKOZAT

A GBS- ben, CIDP- ben és a betegségekkel
Osszefliggd allapotokban érintett betegek és
csaladtagok életmingségét javitjuk. Szilard
elkotelezettséglink a betegek felé négy pilléren
nyugszik: tamogatas, képzés, kutatas,
érdekképviselet.

A betegeket 6nkéntesekbdl, egészségligyi
szakemberekbdl, kutatokbol és iparagi
partnereinkbdl all6 haldzat fenntartdsa révén
tamogatjuk annak érdekében, hogy megfeleld,
pontos és idGben torténd tajékoztatast
kaphassanak.

Képzéseket biztositunk orvosok, kérhazi
szakemberek, betegek és gondozdk szamara a

tudatossagi szint emelése, valamint a jobb megértés

érdekében.

Tamogatasok, 6sztondijak és egyéb eszk6zok révén
jarulunk hozza a az okok feltarasat és az Uj kezelési
modszerek kidolgozasat célzé kutatasokhoz

Erdekképviseletet latunk el szdvetségi, allami és
alsébb szinteken a torvényalkotdk képzése céljabal,
tdmogatjuk 6ket a betegkdzosség javat szolgald
megalapozott dontéshozasban
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A jovGért dolgozunk, ahol a GBS-ben, CIDP-ben,
MMN-ben vagy ezek varidnsaiban érintett
valamennyi ember szdmara hozzaférhet6 a
korai és pontos diagndzis, a megfelel6 kezelés
és a betegek kozll senki sincs magara hagyva,
és minden beteg szamara elérhetd a teljes
felépilés.
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Mi okozza a CIDP-t?

A jelenlegi elmélet szerint a szervezet
immunrendszere — ami normalis esetben sajat
magat védi — a myelint idegen testnek érzékeli és
megtamadja. A myelin a periférias idegrendszer
fontos alkotdrésze: az idegsejtnyulvanyokat (az
idegsejtek hosszu, kdbelhez hasonlé része) boritja
ugy, mint a szigetelés az elektromos kabeleket. Az
idegek a gerincvel6tdl kiindulva haldzzak be a test
tobbi részét, serkenti az izmok 6sszehlzddasat és
tovabbitja az érzékszervi informacidkat a
receptoroktdl a b6rhoz és az iziiletekhez. A
védéburok (mielin) teszi lehetévé, hogy az
elektromos impulzusok hatékonyan tovabbitddjanak
az axon teljes hosszaban. Ha a myelin karosodik,
vagy eltavolitasra keril, ezek az elektromos
impulzusok lelassulnak vagy elvesznek, s az agybol
kiinduld Gzenetek szakadozottd valnak és talan soha
nem érik el rendeltetési helylket. Maig nem vilagos,
mi okozza ezt a folyamatot.

Hogyan diagnosztizaljak a CIDP-t?
A CIDP diagndézisa a beteg tiinetein alapul:

e érzékelésvesztés (zsibbadas), abnormalis
érzékelés (bizsergd érzés és fajdalom),
reflexvesztés és gyengeség (jarasi
nehézségek, 16gé6 labfej).

e  Vizsgdlatok: idegvezetés és EMG (altalaban
kimutatja a demielinizacids neuropatiat),
gerincveldi folyadék vizsgélata (altaldaban
normalis sejtszdm mellett nagyobb aranyu
proteint mutat ki), vér- és vizeletvizsgalat
(egyéb, neuropatiat okozo
rendellenességek kizarasara és a
szokasostol eltéré proteinek kimutatasara)

Hogyan kezelik a CIDP-t?
A CIDP kezdeti kezelésének harom maddja ismert.

o  Kortikoszteroidok (Prednisolon):
hasonldak a szervezetben is megtaldlhatd
gyulladascsokkenté hormonokhoz, a
kezelés kezdeti szakaszaban
hasznélatosak. A kortikoszteroidok
segitenek a beteg feler6sodésében, szajon
at alkalmazhatdk és nem dragak. A
mellékhatdsok azonban hatart szabhatnak
hosszabb tavu alkalmazéasuknak.

e  Magas dozisu intravénas immunglobulin
(IVIG): az egyetlen olyan készitmény,
melyet az FDA, a kanadai, valamint az
eurdpai gyodgyszerhatdsag egyarant
elfogadottnak tart a CIDP kezelésére. Az
IVIG egészséges plazmadonoroktdl nyert,
az emberi szervezetben természetes Uton
is megtalalhaté antitesteket tartalmaz. Az
IVIG beaddsa intravénasan, tobb éran
keresztll torténik. Az Ujabb, magasabb
koncentracidju készitmények mar bér ala
is adhatok (szubkutan), ezeket jelenleg
CIDP- betegeken, ellenérzott koriilmények
kozott vizsgaljak.

e  Plazmacsere vagy plazmaferezis: a
folyamat soran a beteg vérének egy részét
eltavolitjdk, majd a sejtes elemeket a
folyékony vérplazma nélkil visszajuttatjak
a szervezetébe. Hatdsat oly modon fejtheti
ki, hogy a vérplazmaban megtaldlhaté
karos antitesteket is eltavolitja.

e  Szubkutan immunglobulin (SCig):
altaldban immunhianyos allapotokban
szenved6 betegeknél alkalmazzak. Az SClg-
t a beteg otthonaban, 6ndlléan adja be
maganak. Az injekcidt altalaban a bér al3,
a hasi vagy a combon taldlhaté zsirrétegbe

adjak be. Az USA-ban az FDA engedélyével
hasznaljak CIDP kezelésére.

Szamos, un. masodvonalbeli gydgyszer is
hasznalatos a CIDP kezelésére abban az esetben, ha
a fent emlitett kezdeti kezelési médok nem
hatékonyak, jelent&s mellékhatasokkal jarnak vagy a
klinikai reakcié nem optimalis. Ezeken a
gyogyszereken nem végeztek széleskori
randomizalt, ellen6rzott vizsgalatokat, de eseti
alkalmazasukra taldlunk példakat az orvosi
szakirodalombol.

J6 néhany, un. harmadvonalbeli kezelés is ismert,
altalaban kemoterapias készitmények, am ezeket
kizardlag bizonyos korilmények fennallasa esetén
alkalmazhatja a felhasznalasuk terén mar széleskord
tapasztalattal rendelkezé szakember.

Folyamatban vannak még a témat érinté tovabbi
vizsgalatok is (Id. www.clinicaltrials.gov).

Kivalésagi kézpontok

A CIDP kezelése m(ivészet. A tapasztalt szakember
nagyobb valdszinliséggel ér el j6 eredményeket,
mint az els6 kezelést végz6 orvos — ez
altaldnossagban a teljes orvostudomanyra is
érvényes megallapitas. Ez az oka annak, hogy
|étrehoztuk kivalosagi kozpontokat célzéd
programunkat. Ha a betegség korai szakaszaban
kezdik meg a CIDP kezelését, a betegek dltalaban jol
reagdlnak ra — ez pedig gatat szabhat a periférias
idegek tovabbi karosoddsanak, valamint
hozzéjarulhat a jobb életfunkcidkhoz és
életminGséghez, illetve esetenként akar a teljes
gybgyulas is lehetséges. Tovabbi informacidkért
kérjuk, latogassa meg honlapunkat: gbs-
cidp.org/support/centes-of-excellence.


http://www.clinicaltrials.gov/

Jollehet, a CIDP egyforman érintheti a gyerekeket és
a felnétteket is életkortdl flggetlendl, am a
csucsid@szak, amikor a legtobb betegben megjelenik
a betegség, 50-60 év kozotti életkorra tehetd.
El6fordulasa gyakoribb a férfiak kozott.

Segitségre van sziiksége?

Ha On GBS- szindréméaban vagy CIDP- ben
szenved, vagy van ilyen beteg a kdrnyezetében
és tamogatasra vagy tajékoztatdsra van
szliksége, |épjen kapcsolatba az alapitvannyal.
Ha helyi tagszervezetet kivan létrehozni, vagy
szeretne megismerni a GBS vagy CIDP
kezelésében jartas helyi szakembereket,
keressen benntiinket. Ha egészségugyi
szakemberként szakirodalomra van sziiksége,
vagy érzelmi tdmogatdst nyujtana betegei
szamara, keressen minket. Itt vagyunk, hogy
segithessunk.

Szolgaltatasaink:
Kivalésagi kozpontok
Felépilt paciensek latogatnak betegeket

Konnyen érthet6 tajékoztatd anyag a GBS|CIDP
valamennyi fazisahoz

Betegek tamogatasa helyi, illetve globalis
szinten

K6z6sségi oldalakhoz csatlakozhat
GBS-ben jartas orvosok listdja
Hirlevelek negyedévente

Kutatasi alap

Betegek érdekképviselete és kilonféle,
bekapcsolddéast/bevonast segit6 eszk6zok

Nemzetkdzi edukacids szimpdziumok az orvosi
szakmai kdz0sség és a nagykozonség szamara

Online forrasok - latogasson el honlapunkra:
www.gbs-cidp.org
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Mi a multifokalis motoros neuropatia
(MMN)?

A multifokalis motoros neuropatia (MMN)
szerzett krénikus, dm kezelhet6 betegség, ami a
gerincvel6t az izmokkal 6sszek6té motoros
periférids idegeket érinti. A beteg
immunrendszere altal okozott ilyen jellegl
idegkarosodasok tiinetei leggyakrabban a
karokban érzett izomgyengeség formajaban
jelentkeznek, mikézben az érzékelés egydltalan
nem vagy csak kismértékben valtozik. Krénikusan
progressziv modon vagy lépésrél lépésre
sulyosbodik, és id6vel a karosodott ideg altal
kontrollalt izmok elvesztéséhez vagy
sorvadasahoz vezethet.

KULDETESNYILATKOZAT

A GBS- ben, CIDP- ben és a betegségekkel
Osszefliggd allapotokban érintett betegek és
csaladtagok életmingségét javitjuk. Szilard
elkotelezettséglink a betegek felé négy pilléren
nyugszik: tamogatas, képzés, kutatas,
érdekképviselet.

A betegeket 6nkéntesekbdl, egészségligyi
szakemberekbdl, kutatokbol és iparagi
partnereinkbdl all6 haldzat fenntartdsa révén
tamogatjuk annak érdekében, hogy megfeleld,
pontos és idGben torténd tajékoztatast
kaphassanak.

Képzéseket biztositunk orvosok, kérhazi
szakemberek, betegek és gondozdk szamara a
tudatossagi szint emelése, valamint a jobb megértés
érdekében.

Tamogatasok, 6sztondijak és egyéb eszk6zok révén
jarulunk hozza a az okok feltarasat és az Uj kezelési
modszerek kidolgozasat célzé kutatasokhoz

Erdekképviseletet latunk el szdvetségi, allami és
alsébb szinteken a torvényalkotdk képzése céljabal,
tdmogatjuk 6ket a betegkdzosség javat szolgald
megalapozott dontéshozasban
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Multifokalis motoros
neuropatia

A jovGért dolgozunk, ahol a GBS-ben, CIDP-ben,
MMN-ben vagy ezek varidnsaiban érintett
valamennyi ember szdmara hozzaférhet6 a
korai és pontos diagndzis, a megfelelS kezelés
és a betegek kozil senki sincs magdara hagyva,
és minden beteg szamara elérhetd a teljes
felépilés.
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Melyek az MMN tiinetei?

Férfiak esetében haromszor gyakoribb az MMN
el6fordulasa, mint néknél, a korai tiinetek
leggyakrabban 50-60 éves életkorban jelentkeznek.
A betegség 20-60 éves kor kozott barmikor
kialakulhat. A betegség el6fordulasi gyakorisaga 1-2
beteg 100 000 f6bal.

A tiinetek 20 éves kor felett lassan vagy lépésrdl
|épésre jelentkeznek. ElsGként a karok gyengesége a
legaltalanosabb tiinet az ellentétes oldali labakkal
parban, vagy aszimmetrikusan, azaz a test nem
ugyanazon oldalan. A karok gyengesége a beteg
olyan foku képességvesztésével jarhat, ami az irast,
az ing begombolasat, villa vagy kés hasznalatat vagy
a kulcs elforditasat is lehetetlenné teszi. Még ha a
tlnetek els6ként a labakban is jelentkeznek, id6vel a
karok sokkal inkabb érintetté valnak. A betegség
lefolyasa soran a beteg szamara szlikségessé valhat
bot vagy jarokeret hasznalata is, am altaldban nem
kényszerilnek kerekesszékbe még az id6sebbek
sem. A legtobb beteg tovabbra is el tudja végezni a
munkajat, kivéve, ha az adott munka fizikailag
megterheld. A nyel6-, beszélé- és ragdizmokat a
betegség nem érinti.

Az érintett izmok id6vel elvékonyodhatnak vagy akar
teljesen el is sorvadhatnak, amit a bér alatti
izomrostok rangdsaval hoznak 6sszefliggésbe. A
betegek érzékelési funkcioi — féként a betegség
kialakuldsakor — teljesen normalisak, érzékelik a
fajdalmat, a hideget vagy a meleget, illetve az
érintést is. Ritkdbb esetekben idével némi
érzékelésvesztés felléphet.

Melyek az MMN okai?

Az MMN okai nem teljesen ismertek. Bar az adatok
aldtamasztjak, hogy az immunrendszer altal a
periférias idegek kdzponti teriletein okozott sokrétd
karosodas huzddik a betegség hatterében, valamint,
hogy az immunrendszer kezelése javitja a
neuroldgiai funkciokat.

A periférias idegek elektromos jeleket tovabbitanak
a gerincvel6t6l az izmok felé. A gerincvelGben
taldlhaté mozgato idegsejt vagy motoros neuron
nyulvényat (axon) — az elektromos vezetékhez
hasonldéan — tobb réteg(i, egymassal is 6sszefliggd
szigetelés vagy myelin boritja. MMN esetében a
myelin és az axon kdzponti terileteinek sérilése
megakadalyozza a jelek atvitelét az agybdl az izmok
felé, és igy izomgyengeséget okoz.

Az MMN-ben szenvedd betegek legalabb 30-50%-
anak vérében proteinek taldlhatdk, un. antitestek,
melyek megkétik a nagyobb zsirmolekuldkat
(lipideket). A GM1 antitest elsésorban a
mozgatdideg rostjanak felszinén, a kdzponti
teruleteken taldlhato, melyet nem boritja
myelinréteg (Ranvier-féle bef(iz6dés). Nem tudjuk,
vajon a GM1 antitestek tevélegesen részt vesznek-e
az idegek kdrositdsaban, am mindenesetre fontos
marker az MMN azonositasahoz, illetve segit a
diagndzis feldllitasaban. Jelenleg nincs olyan adat,
mely aldtdamasztanda, hogy az MMN-t a szil6 6rokiti
tovabb gyermekének.

Miként diagnosztizaljak az MMN-t?

Az MMN diagndzisa a beteg kdrhazi leletein és
periférias idegfunkcidk elektromos vizsgalatan
alapszik.

A mozgatdidegeket kis dozisu elektromos
impulzussal stimulaljak két vagy tobb helyen (pl. a

csukldn és a konyoknél) és az igy létrejové
izommozgast (pl. a hivelykujj tévében) mérik. Ebbdl
a vizsgalatbdl meg lehet tudni, tudja-e vezetni az
adott ideg az elektromos impulzust, s ha igen,
milyen gyorsan. MMN esetén az elektromos
impulzus blokkolddik legalabb két vagy még tobb
ideg, kdzponti teriiletén, mikozben ugyanazon
idegek érzGidegrostjaban az elektromos impulzus
vezetése normalisan m(ikddik. Az ehhez hasonld
leletek MMN-re utalhatnak, és segitenek
megklilonboztetni e jol kezelhet6 betegséget a
mozgatoideg karosodasanak egy mas fajtajatol, az
amiotrofias lateral szklerdzistdl (ASL), mas néven
Lou Gehring kortdl. E betegségnél az immunrendszer
érintettsége csekély, hatékony kezelési mddja pedig
jelenleg nem ismert. Az el6bb emlitett vizsgalat
segithet tovdbba az MMN és az akut, illetve krénikus
gyulladdsos neuropatia — mint a GBS vagy a CIDP -
egyéb fajtdinak megkllonboztetésében is.

Hogyan torténik az MMN kezelése?

A betegek csaknem 85%-a rovid és hosszu tdvon is
jol reagal az intravénas (1VIg) vagy szubkutan (SClg)
immunglobulinnal torténé kezelésre, igy ez a lehetd
legjobb kezdeti kezelés. A betegek az
immunglobulinnal torténé kezelésre néhany 6ras
vagy akar néhany napos id6tartamon beldl
reagdlnak, feler6s6dnek, mely allapot 3-6 hétt6l akar
tobb hénapon &t is fenndllhat. A legtobb betegnél az
immunglobulinos kezelést meg kell ismételni a
javulas fenntartasa érdekében, mindazoniltal
fokozatos allapotromlds az évek multaval még
bekovetkezhet. Mas kezelési médok, mint példaul a
kortikoszteroidok kevésbé hatékonyak, és néhany
beteg esetében akar allapotromlast is okozhatnak.



Az immunglobulin az egyetlen olyan hatdanyag,
mely randomizalt, ellenérzott vizsgalatok soran is
hatdsosnak bizonyult. Az immunszuppresszans
gyogyszerek, mint a ciklofoszfamid vagy az
azatioprin (Imuran) egyedi esetekben szintén
hatdsosak lehetnek, am nem végeztek e tekintetben
klinikai vizsgalatokat. Mindazonaltal e gydgyszerek
hosszabb ideig torténé hasznalatat olyan
mellékhatdsokkal hozzak 6sszefliggésbe, mint a
daganatos megbetegedések — ez pedig csdkkenti
hatékony alkalmazasat az MMN és a hozza hasonlé
krénikus betegségek esetében.

Fizioterapia vagy foglalkozas-terdpia tamogathatja a
mindennapos tevékenységek elvégzését, akarcsak
bizonyos specialis funkcidok megkonnyitését szolgald
segédeszkdzok, mint az ing begomboldsahoz
hasznalt kampd. A tulzasba vitt gyakorlatok fokozott
izomfajdalmat és gyengébb izomfunkcidkat
okozhatnak nem ellendrzott kériilmények kozott.

Segitségre van sziiksége?

Ha On GBS- szindrémaban vagy CIDP- ben
szenved, vagy van ilyen beteg a kérnyezetében
és tdmogatasra vagy tajékoztatdsra van
szliksége, Iépjen kapcsolatba az alapitvannyal.
Ha helyi tagszervezetet kivan létrehozni, vagy
szeretne megismerni a GBS, CIDP vagy MMN
kezelésében jartas helyi szakembereket,
keressen benniinket. Ha egészségiigyi
szakemberként szakirodalomra van sziiksége,
vagy érzelmi tdmogatast nyujtana betegei
szamara, keressen minket. Itt vagyunk, hogy
segithessunk.

Szolgaltatasaink:
Kivalosagi kozpontok
Felépilt paciensek latogatnak betegeket

Kénnyen érthet6 tajékoztatd anyag a GBS|CIDP
valamennyi fazisahoz

Betegek tamogatasa helyi, illetve globalis
szinten

K6z0sségi oldalakhoz csatlakozhat
GBS-ben jartas orvosok listdja
Hirlevelek negyedévente

Kutatasi alap

Betegek érdekképviselete és kiilonféle,
bekapcsolodést/bevonast segit6 eszk6zok

Nemzetkozi edukacids szimpdziumok az orvosi
szakmai kdz0sség és a nagykozonség szamara

Online forrasok - latogasson el honlapunkra:
www.gbs-cidp.org
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Mi a Miller Fisher-szindréma (MFS)?

A Miller Fisher szindréma vagy Fisher-szindroma
altaldban 3 probléma gyors, akar napok alatt
torténd, lefolyasaval kezd6dik:

1. Szemizomgyengeség, kett6slatas vagy
homidlyos |atas, ernyedt szemhéjak,
arcizomgyengeség

2. Egyensuly- és mozgaskoordinacids
zavar, laza vagy esetlen jarassal és

3. Fizikdlis vizsgalat alkalmaval mély
tendonreflex- vesztés, példaul a térdben
vagy az Achilles-in esetében

Az MFS Dr. C. Miller Fisher utan kapta a nevét, aki
1956-ban irta le a betegséget , int a Guillain-Barré
szindroma (GBS) egyik variansat.

KULDETESNYILATKOZAT

A GBS- ben, CIDP-ben és a betegségekkel 6sszefliggd
allapotokban érintett betegek és csaladtagok
életmin@ségét javitjuk. Szilard elkotelezettségilink a
betegek felé négy pilléren nyugszik: tamogatas,
képzés, kutatds, érdekképviselet.

A betegeket 6nkéntesekbdl, egészségligyi
szakemberekbdl, kutatdkbol és iparagi
partnereinkbdl all6 halézat fenntartdsa révén
tamogatjuk annak érdekében, hogy megfeleld,
pontos és id6ben torténd tajékoztatast
kaphassanak.

Képzéseket biztositunk orvosok, kérhazi
szakemberek, betegek és gondozdk szamara a
tudatossagi szint emelése, valamint a jobb megértés
érdekében.

Tamogatasok, 6sztondijak és egyéb eszkdzok révén
jarulunk hozza a az okok feltarasat és az Uj kezelési
modszerek kidolgozasat célzé kutatasokhoz

Erdekképviseletet latunk el szovetségi, allami és
alsébb szinteken a torvényalkotdk képzése céljabol,
tdmogatjuk 6ket a betegkdzosség javat szolgald
megalapozott dontéshozasban
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MEFS

Miller Fisher-szindroma

A jovéért dolgozunk, ahol a GBS-ben, CIDP-ben,
MMN-ben vagy ezek varidnsaiban érintett
valamennyi ember szdmara hozzaférhet6 a
korai és pontos diagndzis, a megfelelS kezelés
és a betegek kozll senki sincs magara hagyva,
és minden beteg szamara elérhetd a teljes
felépiilés.
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Hogyan diagnosztizaljak a Miller Fisher-
szindrémat?

A beteg jellemz&en par nap alatt végbemend
rohamos latasromlas és/vagy jarasi nehézség miatt
keresik fel az orvost. Az el6bbi tlineteket gyakran

1-4 héttel megel6zi virusos vagy hasmenéses epizdd.

Zavaros beszéd, nyelési nehézségek, abnormalis
arckifejezés is el6fordulhat, illetve a beteg nem tud
mosolyogni és/vagy fltyilni sem. A vizsgélatok
egyensulyzavart, a kezek koordinacids nehézségeit,
a mély tendon reflexek elvesztését, valamint a
szemizmok gyengeségét mutatjak ki. Néhany
betegnél el6fordulhat az arcizmok gyengesége, tag
pupilldk, torokstimulaciéra adott gyenge garat reflex
is. Az idegvezetéses vizsgalat csokkent idegi
aktivitast mutathat az ingereket a gerincvelGbe,
illetve az agyba tovabbitd idegek esetében.

Az MRI vagy egyéb képalkoto vizsgalat az agyrol,
illetve a gerincvel6rél altaldban normalis allapotot
mutat. A gerincvelGi folyadék fehérszintje gyakran
megemelkedik.

A Miller Fisher-szindréma ritkan jelentkezik
onalldan, sok betegnél ebbdl fejlédik tovabb a
GBS-nél jelentkezd feltlinéen nagyfoku faradtsag.

Hogyan kezelik a Miller-Fisher szindromat?

Ez a betegség szerencsére rovid életli, néhany hetes
a lefolydsa, majd tovabb fejlédik. Az MFS tiinetei
elérevetithetik a GBS kialakulasat légzési
nehézségekkel, mely okndl fogva a betegek
megfigyelés céljabdl gyakran kérhazba keriilnek.

Az 6ndlldan jelentkez6 MFS esetében a csaknem
teljes felépiilés 2-3 hdnapon belll megtérténik.
Ritkabb esetben, ha a tiinetek komolyan gyengitik a
funkcidkat, az immunrendszer aktivitasanak
korlatozasa vagy semlegesitése céljabdl kilonféle
tipusu kezelések - mint példaul a nagyddzisu
immunglobulin vagy a plazmacsere — alkalmazhatok.

Mi okozza a Miller Fisher-szindromat?

A MFS oka(i) nem teljesen ismert(ek). A totyogas,
kacsdéhoz hasonlé jaras valdszin(ileg az idegeket
boritd, zsirban gazdag myelin karosodasa okozza,
ami az izom 6 érzékel§ szerve, az izomorsd
stimuldlasaért felel. Ezek az idegszalak a
gerincvel6be kildenek informaciot az izmok
nyujtasanak mértékérdl és gyorsasagardl — ennek
hidnyaban a vazizmok nem tudnak megfeleléen
mikaodni. A betegség el6rehaladtaval mas
érzGidegek is érintettek lehetnek, akarcsak a
mozgato és autondm idegszalak, amelyek a
szemmozgatd és arcizmokat stimuldljak, valamint az
szem, a pupilla és a hdlyag funkcioit kontrollaljak.

Tobb adat is az autoimmun mechanizmust tamasztja
ala, amelynek soran a betegséget megel&z8/kivaltd
fert6zés stimuldlja olyan antitest termel&dését, mely
a fert6zott szerv fellletén, illetve a periférias
idegekben talalhato cukorral 1ép reakcidba, igy okoz
demielinizaciot és funkcidvesztést az idegekben.

WWW.GBS-CIDP.ORG

Segitségre van sziiksége?

Ha On GBS-ben, CIP-ben vagy ezek valamelyik
variansaban szenved, vagy van ilyen beteg a
kornyezetében és tamogatdsra vagy
tajékoztatasra van sziksége, lépjen
kapcsolatba az alapitvannyal. Ha helyi
tagszervezetet kivan létrehozni, vagy szeretne
megismerni a GBS, CIDP és MFS kezelésében
jartas helyi szakembereket, keressen
benniinket. Ha egészségligyi szakemberként
szakirodalomra van sziiksége, vagy érzelmi
tdmogatast nydjtana betegei szamadra,
keressen minket. Itt vagyunk, hogy
segithessink.

Szolgaltatasaink:

e Kivaldsagi kozpontok

e  Felépilt paciensek latogatnak
betegeket

e Konnyen érthetd tajékoztatd anyag a
GBS, CIDP és variansairdl, pl. az MFS-
rél

o  Betegek tdmogatdsa helyi szinten,
illetve vilagszerte

e KOz0sségi oldalakhoz csatlakozhat

e GBS-ben jartas orvosok beszamoldi

o Hirlevelek negyedévente

e  Kutatasi alap

o Betegek érdekképviselete és
kulénféle, bekapcsolddast/bevonast
segit6 eszkozok

o  Nemzetkdzi edukacios szimpdziumok
az orvosi szakmai kozosség és a
nagykozénség szamara

e Latogasson el honlapunkra: www.gbs-
cidp.org
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Mi a Guillain-Barré szindroma (GBS)?

A Guillain-Barré szindroma, mas néven
akut idiopathias polineuritis vagy Landry-
tipusu ascendald bénulas az agyvel6n és a
gerincvel6n kivil elhelyezked6 periférias
idegek gyulladasos rendellenessége.
Rohamosan jelentkez6 gyengeség és
gyakran a labak, karok, |égz6izmok és az
arc bénuldsa jellemzi. A gyengeséget
gyakran szokatlan/a megszokottdl eltérd
érzetek kisérik.

Tobb beteg intenziv osztdlyon torténd
ellatast igényel a betegség korai
szakaszdban, kiilondsen, ha a légzés géppel
torténd tdmogatasa sziikséges, illetve
nyelési nehézség esetén. Bar a legtobb
beteg felépll, ez akar hédnapokig
elhuzédhat, néhany esetben pedig
kiilonféle sulyossdgu hosszutavu
fogyatékossag is felléphet. A haldlozasi
arany kevesebb, mint 5%. A GBS barkinél,
barmely korban kialakulhat, nemi
hovatartozastdl fliggetlendl.

KULDETESNYILATKOZAT

A GBS-ben, CIDP-ben és a betegségekkel 6sszefliggé
allapotokban érintett betegek és csaladtagok
életmin@ségét javitjuk. Szilard elkotelezettségilink a
betegek felé négy pilléren nyugszik: tamogatas,
képzés, kutatds, érdekképviselet.

A betegeket 6nkéntesekbdl, egészségligyi
szakemberekbdl, kutatdkbol és iparagi
partnereinkbdl all6 halézat fenntartdsa révén
tamogatjuk annak érdekében, hogy megfeleld,
pontos és id6ben torténd tajékoztatast
kaphassanak.

Képzéseket biztositunk orvosok, kérhazi
szakemberek, betegek és gondozdk szamara a

tudatossagi szint emelése, valamint a jobb megértés

érdekében.

Tamogatasok, 6sztondijak és egyéb eszkdzok révén
jarulunk hozza a az okok feltarasat és az Uj kezelési
modszerek kidolgozasat célzé kutatasokhoz

Erdekképviseletet latunk el szovetségi, allami és
alsébb szinteken a térvényalkotok képzése céljabal,
tdmogatjuk 6ket a betegkdzosség javat szolgald
megalapozott dontéshozasban
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GBS

Guillain-Barré szindroma

A jovGért dolgozunk, ahol a GBS-ben, CIDP-ben,
MMN-ben vagy ezek varidnsaiban érintett
valamennyi ember szdmara hozzaférhet6 a
korai és pontos diagndzis, a megfelel6 kezelés
és a betegek kozil senki sincs magara hagyva,
és minden beteg szamara elérhetd a teljes
felépilés.
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Mi okozza a GBS-t?

A kivalté ok ismeretlen. Amit tudunk: az esetek
mintegy 50%-aban olyan egyszer{ mikrobialis
(virusos vagy bakterialis) fert6zéseket
kovetben jelenik meg, mint az influenza vagy az
ételmérgezés. Néhany elmélet az autoimmun
valasz lehetGségét veti fel, mely a beteg
antitestekbdl és fehérvérsejtekbdl allo
immunrendszerét készteti sajat teste elleni
reakciora, karositva ezzel a myelint (az
idegrostok véd&burka), ami zsibbadashoz és
gyengeséghez vezet.

Hogyan diagnosztizaljak a GBS-t?

Gyakran a betegnél jelentkezé tiinetek és a
fizikalis vizsgdlat elegendd a diagnozis
felallitasahoz. A rohamosan jelentkezd (és
egyre fokozddd) gyengeség, valamint a test
mindkét oldalat érint6 szokatlan érzetek a
leggyakoribb tlinetek.

Gyakori a mély reflexek, mint a patellaris
reflex, elvesztése. A diagndzis megerdsitéséhez
a megemelkedett protein szint kimutatasara
lumbdalpunkciot, valamint az ideg- és
izomfunkciok elektromos aram ingerlésével
torténd vizsgalatat kell elvégezni.

LEGYEN ON IS TAGJA A GBS|CIDP
BETEGNYILVANTARTO RENDSZERNEK, OSSZA
MEG ON IS TAPASZTALATAIT, TEGYEN ON IS
MAS BETEGEK SZEBB JOVOJEERT...
HTTPS://GBS-CIDP.IAMRARE.ORG/

Hogyan kezelik a GBS-t?

Mivel a betegség lefolydsa a korai szakaszban
nem lathato el6re, igy — az enyhe lefolyasu esetek
kivételével — a frissen diagnosztizalt betegek
kérhazba keriilnek, leggyakrabban a slirgGsségi
osztalyra, a légzés és egyéb életfunkcidk
megfigyelése céljabdl, az allapot stabilizalasanak
eléréséig. A plazmaferezis (,vértisztitd” eljaras)
és a magas dozisu intravénds immunglobulin
(IVIG) sok esetben meggyorsithatja a GBS
lefolydsat. A GBS akut fazisa altaldban néhany
naptdl akar honapokig is tarthat. A betegek tobb
mint 90%-a négy héten belil rehabilitaciés
fazisba kerdl. A betegellatashoz a neurolégus,
rehabilitacids szakember, belgydgyasz, haziorvos,
fizioterapeuta, munkaterapeuta, szocialis
munkas, n6vér és pszicholdgus vagy pszichiater
6sszehangolt csapatmunkaja sziikséges. Néhany
beteg esetében beszédterapiat is alkalmazni kell,
amennyiben a beszédizmok is érintettek.

A GBS|CIDP Foundation International

A szervezetet Estelle és Robert Benson 1980-ban
hozta létre azzal a céllal, hogy segitséget
nyujtsanak az ijeszt6 és akar végzetes
kovetkezményekkel is jaré betegség elleni
kiizdelem soran, amelyb&l nem minden esetben
vezet Ut a teljes felépliléshez. Az alapitvanynak
Osszesen tobb mint 182 helyi szervezete van
Eszak-Amerikaban, Eurépaban, a Kozel- és Tavol-
Keleten, Afrikdban, Ausztralidban, Uj-Zélandon és
Hollandidban egyarant.

Célja, hogy tdmogatast nyljtson Onnek, azaz a

GBS-ben szenved§ betegeknek és csaladtagjainak.

Az alapitvany biiszke arra, hogy orvosi tanacsadd
testlletének tagjai kozott tudhatja a vilagvezetd
GBS- szakértdit, illetve a betegségbdl kigyogyult

orvosokat is.

Segitségre van sziiksége?

Ha On GBS- szindrémdban szenved, vagy van
ilyen beteg a kdrnyezetében és tamogatasra
vagy tdjékoztatasra van sziksége, l1épjen
kapcsolatba az alapitvannyal. Ha helyi
tagszervezetet kivan létrehozni, vagy szeretne
megismerni a GBS kezelésében jartas helyi
szakembereket, keressen benniinket. Ha
egészségligyi szakemberként szakirodalomra
van sziksége, vagy érzelmi tdmogatast
nyujtana betegei szamara, keressen minket. Itt
vagyunk, hogy segithessiink.

Szolgaltatasaink:

e  Kivaldsagi kozpontok

e  Felépilt paciensek latogatnak
betegeket

e Konnyen érthetd tajékoztatd anyag:
Attekintés laikusok szamara”

e Betegek tdmogatdsa helyi szinten,
illetve vilagszerte

e  KozOsségi oldalakhoz csatlakozhat

e  GBS-ben jartas orvosok listdja

o Hirlevelek negyedévente

e  Kutatasi alap

o Betegek érdekképviselete és
kuldénféle, bekapcsolddast/bevonast
segit6 eszkozok

o  Nemzetkdzi edukacios szimpdziumok
az orvosi szakmai kdzosség és a
nagykozonség szamara

e  Latogasson el honlapunkra: www.gbs-
cidp.org
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