
使命宣言
我们提高受 GBS、CIDP 和相关疾病影响个人和家
庭的生活质量。 我们对所服务患者的坚定承诺建
立于四个支柱： 支持、 教育、 研究和倡导。

•   支持患者，为此培养了一个由志愿者、医护人
员、 研究人员和行业合作伙伴组成的全球网
络， 为患者提供重要、 及时和准确的信息；

•    教育医生、 临床医生、 患者和护理人员以提高
认识和了解；

•    资助研究， 提供赠款、 建立研究金和其他适当
途径， 以查明病因并发现治疗方法；

•   在联邦、 州和基层进行倡导， 教育政策制定者， 
并 帮 助 他 们 制 定 明 智 的 决 策， 使广大患者 
受益。

更多信息
GBS|CIDP 国际基金会
375 E. Elm Street Suite 101
Conshohocken, PA 19428, USA
电话：+1.610.667.0131
info@gbs-cidp.org
www.gbs-cidp.org

美国《国内税收法》第 501(c)(3) 条规定的非营利组织

慢 性 炎 症 性 脱 髓
鞘 性 多 发 性 神 经
病 (CIDP)
慢性炎症性脱髓鞘性多发性神经病
是一种罕见的周围神经疾病， 其特征
是逐渐增加的感觉丧失和与反射丧
失相关的无力。

尽管格林-巴利综合征 (GBS) 与 CIDP 
有许多共同之处， 但不同的是发作时
间： GBS 从发作到最无力的时间在 
30 天之内， 大多数人在 14 天之内，
而 CIDP 的感觉丧失和无力进展则超
过了这些时间。 CIDP 新病例的发生
率约为每百万人中有 1-4 人， 但是，
由于任何人都可能长期患这种病， 因
此患病率可能高达每 100,000 人中
有 9 人。

像 GBS 一样， CIDP 是由髓磷脂的神
经覆盖受损引起的， 可在任何年龄开
始， 而且男性比女性更常见。 与 GBS 
不同的是， CIDP 的活跃阶段不限于
一个月。 尽管约 1/3 患者的疾病可能
进入不需要免疫治疗的缓解期， 但大
多数 CIDP 患者会经历数年甚至更长
时间的缓慢进展或复发。 如果不及时
治疗， 有 30% 的 CIDP 患者将逐渐需
要依赖轮椅。 尽早识别和适当治疗可
以避免大量的残疾。

CIDP
慢性炎症性脱髓鞘性 

多发性神经病
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我们的目标是让每个受 GBS、 CIDP、 
MMN（多灶性运动神经病）或相关 
疾病影响的人都能获得准确的早期
诊断、 适当的治疗和知识丰富的支持
服务。



CIDP 的病因
现有理论认为， 通常能自我保护的人体免疫
系统会将髓磷脂视为异物并进行攻击， 而髓
磷脂是周围神经系统的重要部分， 包裹在神
经轴索（神经细胞的长线状部分）周围， 就
像电线周围的绝缘层一样。 神经从脊髓延
伸到身体的其余部分， 刺激肌肉收缩， 并将
感觉信息从皮肤和关节中的受体传递回神
经系统。 这种绝缘（髓鞘）可以使电脉冲沿
着神经轴索有效传播。 当髓磷脂被破坏或
去除时， 这些电脉冲会减慢或丢失， 而大脑
传递的信息也会受到干扰， 并可能永远无法
到达最终目的地。 导致这个过程的原因尚不
清楚。

CIDP 的诊断方法
CIDP 的诊断基于患者的症状：
•   症 状， 如 感 觉 丧 失 ( 麻 木 ) 、 感 觉 异 常 

(刺痛和疼痛)、 反射丧失和无力 (行走
困难、 跌落) 等

•   检测， 如神经传导和肌电图(EMG)（通
常显示脱髓鞘性神经病）、 脊髓液分析 

（通常显示正常细胞计数蛋白质升高）、 
血液和尿液检测（排除可能引起神经病
的其他疾病并寻找异常蛋白质）等

CIDP 的治疗方法
CIDP 有三种标准或一线治疗方法：

•    皮质类固醇（泼尼松、 泼尼松龙）类似于人
体产生的天然抗炎激素， 可 用 作 初 始 治
疗。 皮质类固醇通常可以增强力量， 可以
方便地口服， 而且价格便宜， 但副作用可
能会限制长期使用。

•    高 剂 量 静 脉 注 射 免 疫 球 蛋 白  (IVIG) 是
唯一获得美国食品药品管理局 (FDA)、 加
拿大和欧洲批准的 CIDP 治疗药物。 IVIG 
包含从健康志愿者那里获得的天然存在的
抗体， 需要几个小时静脉注射。 目前正在 
CIDP 患者的对照试验中测试可皮下注射
的更高浓度的新制剂。

•    血浆置换 (PE) 或血浆置换术 (PLEX) 将患
者血液的一部分取出， 并在去除血液中血
浆部分后将血细胞回输。 通过去除血浆中
含有的有害抗体可能起作用。

•   皮下免疫球蛋白 (SCIg) SCIg 通常用于免
疫缺陷患者。 SCIg 由患者自己在家中输
注， 通常是在胃或大腿的皮下脂肪进行。 
已获得美国食品药品管理局 (FDA) 批准
用于治疗 CIDP。

有许多用于治疗 CIDP 的所谓的二线药物。 如
果上述标准治疗失败， 引起严重副作用， 或临
床反应不理想， 就会使用这些药物。 这些药物
大部分没有在随机对照试验中测试过，但其使
用有医学文献病例系列的支持。

尽管 CIDP 可能影响任何年龄的儿童和成人， 但发展到高峰期的患
者通常是在 50 至 60 岁之间， 而且男性比女性更常见。

有许多所谓的三线治疗方法， 通常是化学疗法
药物， 但是， 只能在特定情况下由有丰富使用
经验的人施药。
还有正在进行的研究 (请参看 www.clinicaltrials.gov)

卓越中心
CIDP 的 治 疗 是 一 门 艺 术 。 经 验 丰 富 的 医
生 比 治 疗 第 一 个 病 例 的 医 生 更 有 可 能 获 得
良 好 的 治 疗 效 果， 在整个医学领域都是这
样 。 因此，我们设立了卓越中心计划 。 如果
尽早治疗，大多数 CIDP 患者都能有良好的
治 疗 反 应，可 以 限 制 对 周 围 神 经 的 损 伤，
并 有 助 于 改 善 功 能 和 生 活 质 量 ，有 时 甚 
至 可 以 完 全 治 愈 。 有 关 更 多 信 息， 请 访 问 
gbs-cidp.org/support/centers-of-excellence。

提供的援助
如果您患有 GBS 或 CIDP 或认识患者并想获得援助
或信息， 请与本基金会联系。 如果您想组建本地支
持小组分会或了解熟悉 GBS 或 CIDP 的当地医生，
请与我们联系。 希望为患者提供本基金会文献资料
或情感支持的医护人员， 请随时与我们联系。 我们
随时恭候为您服务。

提供的服务
•   卓越中心
•   已康复者探视患者
•   有关所有阶段 GBS | CIDP 的综合信息手册
•   当地和全球分会的患者协助
•   社交媒体联系渠道
•   介绍有 GBS 经验的医生
•    季度时事通讯
•   研究资助
•   患者倡导和参与方式
•   针对医学界和公众的国际教育学术讨论会
•   在线资源。 请访问我们的网站：
    www.gbs-cidp.org


