
MISSIEVERKLARING
We verbeteren de kwaliteit van leven van mensen en 
families die zijn getroffen door GBS, CIDP en verwante 
aandoeningen. Onze niet-aflatende inzet voor de 
patiënten die we van dienst zijn, is gebaseerd op vier 
pijlers: ondersteuning, voorlichting, onderzoek en 
belangenbehartiging.

•   We ondersteunen patiënten door een wereldwijd 
netwerk in stand te houden van vrijwilligers, medische 
zorgverleners, onderzoekers en industriepartners zodat 
patiënten belangrijke, tijdige en accurate informatie 
krijgen.

•   We geven voorlichting aan artsen, clinici, patiënten en 
verzorgers om het bewustzijn van en de kennis over deze 
ziekte te vergroten.

•   We financieren onderzoek met subsidies, door 
studiebeurzen in het leven te roepen en op andere 
gepaste manieren om de oorzaken te identificeren en 
behandelingen te ontdekken.

•   We behartigen belangen op overheids-, provinciaal en 
basisniveau om beleidsmakers voor te lichten en hen te 
helpen bij het nemen van weloverwogen beslissingen die 
onze patiëntengemeenschap ten goede komen.

MEER INFORMATIE
GBS|CIDP Foundation International
375 E. Elm Street Suite 101
Conshohocken, PA 19428, USA
Tel.: +1 610.667.0131
info@gbs-cidp.org
www.gbs-cidp.org

Non-profit 501(c)(3)

Wat is Guillain-Barré-
syndroom (GBS)?

Guillain-Barré- (Gie-Jei Ba-ree) syndroom 
(ook acute idiopathische polyneuritis 
en ascenderende paralyse van Landry 
genoemd), is een ontstekingsziekte van 
de perifere zenuwen, dat wil zeggen 
de zenuwen buiten de hersenen en het 
ruggenmerg. De ziekte wordt gekenmerkt 
door het snelle optreden van zwakte en 
vaak verlamming van de benen, armen, 
ademhalingsspieren en het gezicht. De 
zwakte gaat vaak gepaard met abnormale 
sensaties.

Veel patiënten moeten tijdens de vroege 
fase van hun ziekte op de intensive- 
careafdeling worden opgenomen, vooral als 
de ademhaling moet worden ondersteund 
met een machine of als de slikfunctie is 
aangedaan. Hoewel de meeste mensen 
herstellen, kan dit maanden duren en 
sommigen blijven langdurig in verschillende 
mate invalide. De sterfte is minder dan 
5 procent. GBS kan bij iedereen op welke 
leeftijd dan ook optreden, ongeacht hun 
geslacht.
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Werken aan een toekomst waarin iedereen 
met GBS, CIDP, MMN of een verwante 
variant toegang heeft tot vroege en 
accurate diagnose, geschikte behandeling 
en deskundige ondersteuning.
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WAARDOOR WORDT GBS 
VEROORZAAKT?
De oorzaak is onbekend. We weten dat ongeveer 50% van de 
gevallen kort na een microbiële infectie (viraal of bacterieel) 
optreden, sommige als eenvoudig en gewoon als de griep of 
voedselvergiftiging.  Volgens sommige theorieën is er sprake van 
een auto-immune trigger, waarbij het afweersysteem (antistoffen 
en witte bloedcellen) van de patiënt geactiveerd wordt tegen 
het lichaam zelf, waardoor de myeline (bedekking of isolatie van 
zenuwen) beschadigd raakt met gevoelloosheid en zwakte tot 
gevolg. 

HOE WORDT GBS 
GEDIAGNOSTICEERD?
Vaak zijn de symptomen en het lichamelijk onderzoek van een 
patiënt voldoende om een diagnose te stellen. Vaak wordt een 
snelle intrede van (ascenderende) zwakte, die vaak vergezeld 
gaat van abnormale sensaties in gelijke mate aan beide zijden 
van het lichaam aangetroffen.

Ook wordt vaak verlies van diepe peesreflexen, zoals de 
kniereflex, gevonden. Om de diagnose te bevestigen, wordt 
mogelijk een lumbaalpunctie uitgevoerd om vast te stellen of het 
hersenvocht een verhoogd eiwitgehalte heeft evenals elektrische 
tests van de zenuw- en spierfunctie.

HOE WORDT GBS BEHANDELD?
GBS is in de vroege stadia onvoorspelbaar. Behalve in zeer 
lichte gevallen worden de meeste nieuw gediagnosticeerde 
patiënten in het ziekenhuis opgenomen. Meestal wordt een 
nieuwe GBS-patiënt opgenomen op de intensivecareafdeling 
(ICU) om de ademhaling en andere lichaamsfuncties te 
bewaken tot de ziekte gestabiliseerd is. Plasma-uitwisseling (een 
procedure waarbij het bloed wordt ‘gereinigd’) en een hoge 
dosis intraveneuze immunoglobulinen helpen het verloop van 
GBS vaak verkorten. De acute fase van GBS varieert gewoonlijk 
in lengte van enkele dagen tot maanden waarbij meer dan 
90% van de patiënten binnen vier weken aan de revalidatiefase 
begint. De patiëntenzorg bestaat uit de gecoördineerde 
inspanningen van een team, zoals een neuroloog, 
revalidatiearts, internist, huisarts, fysiotherapeut, ergotherapeut, 
maatschappelijk werker, verpleegkundige en psycholoog of 
psychiater. Sommige patiënten hebben logopedie nodig als de 
spraakspieren zijn aangedaan.

DE GBS|CIDP FOUNDATION 
INTERNATIONAL

De organisatie werd opgericht in 1980 door Estelle en 
Robert Benson om anderen te helpen omgaan met deze 
angstwekkende en mogelijk rampzalige ziekte die niet altijd 
volledig herstelt. De stichting heeft meer dan 182 afdelingen in 
Noord-Amerika, Europa, het Nabije en Midden-Oosten, Afrika, 
Australië, Nieuw-Zeeland en Nederland.

Het doel van de stichting is u, de GBS-patiënt en uw familie, 
te steunen. De stichting is er trots op dat enkele van de 
toonaangevende GBS-deskundigen ter wereld deel uitmaken 
van zijn medische adviesraad, evenals artsen die de ziekte zelf 
hebben gehad.

HULP NODIG?
Als u of iemand die u kent GBS heeft en hulp of informatie 
nodig heeft, neemt u contact op met de stichting. Als u een 
lokale steungroep wilt vormen of wilt weten of er plaatselijke 
artsen zijn die op de hoogte zijn van GBS, kunt u contact 
met ons opnemen. Als u een medische zorgverlener bent en 
onze documentatie of emotionele steun nodig hebt voor uw 
patiënten, kunt u gerust contact met ons opnemen. We zijn er 
om u te helpen.

BESCHIKBARE SERVICES
•   Centers of Excellence

•   Bezoeken aan patiënten van herstelde patiënten

•   Brochures met uitgebreide informatie voor alle stadia  
van GBS|CIDP

•   Hulp aan patiënten van lokale en wereldwijde afdelingen

•   Socialemediakanalen waarbij u zich kunt aansluiten

•   Verwijzing naar artsen die ervaring hebben met GBS

•   Driemaandelijkse nieuwsbrieven

•   Financiering van onderzoek

•   Belangenbehartiging van patiënten en manieren om  
mee te doen

•   Internationale educatieve symposia voor de medische 
gemeenschap en het algemeen publiek

•    Online hulpbronnen. Bezoek onze website:  
www.gbs-cidp.org

GBS kan bij iedereen op welke leeftijd dan ook optreden, ongeacht hun geslacht of  
etnische achtergrond. De ziekte wordt gekenmerkt door het snelle optreden van zwakte  
en vaak verlamming van de benen, armen, ademhalingsspieren en het gezicht.

SLUIT U AAN BIJ HET PATIËNTENREGISTER 
VOOR GBS|CIDP, DEEL UW ERVARING EN 
SPEEL EEN BELANGRIJKE ROL BIJ EEN BETERE 
TOEKOMST VOOR PATIËNTEN OVERAL... 
HTTPS://GBS-CIDP.IAMRARE.ORG/


