Co to jest przewlekia
zapalna polineuropatia
demielinizacyjna
(CIDP)?

Przewlekta zapalna polineuropatia
demielinizacyjna jest rzadka choroba nerwéw
obwodowych, w ktérej wystepuje stopniowa utrata
czucia oraz ostabienie sity migsniowej zwigzane

z zanikaniem odruchéw.

Chociaz GBS (zespét Guillaina-Barrégo) oraz

CIDP maja wiele cech wspélnych, to rozréznia te
choroby poczatek objawéw: w GBS od rozpoczecia
objawéw do maksymalnego oslabienia sity migsniowej
mija mniej niz 30 dni, a u wiekszosci ludzi do

14 dni, podczas gdy w CIDP rozwijanie utraty czucia

i ostabienie trwa diuzej. Czestosé wystepowania
nowych przypadkéw CIDP wynosi okoto 1-4 na milion
0s6b, ale poniewaz choroba moze utrzymywac¢ sie
przez dlugi czas, rozpowszechnienie moze dochodzié
do 9 przypadkéw na 100 000 oséb.

Podobnie do GBS, CIDP jest spowodowana przez
uszkodzenie ostonki nerwéw, ktéra nazywamy
mieling. Moze wystapi¢ w dowolnym wieku i

z wiekszg czestoscig u mezczyzn niz u kobiet.

W przeciwieristwie do GBS, czas trwania aktywnej
fazy CIDP nie jest ograniczony do ponizej jednego
miesigca. Chociaz u okoto 1/3 pacjentéw choroba
moze przechodzié w faze remisji, niewymagajacej
leczenia, u wiekszosci pacjentéw z CIDP wystepuje
powolna progresja lub nawrét w ciggu roku lub
pézniej. Bez leczenia okolo 30% pacjentéw z CIDP
bedzie poruszalo sie na wézku inwalidzkim. Weczesne
rozpoznanie i wlasciwe leczenie umozliwia unikniecie
znacznej niepefnosprawnosci.

MISJA FUNDACIJI

Poprawa jakosci zycia pacjentéw z GBS, CIDP i chorobami
pokrewnymi oraz ich rodzin. Nieustajgce zaangazowanie
na rzecz naszych pacjentéw opiera sie na czterech filarach:
wsparciu, edukacji, badaniach oraz doradztwie.

* Naszym celem jest wspieranie pacjentéw poprzez
rozwijanie globalnej sieci wolontariuszy, pracownikéw
opieki zdrowotnej, badaczy oraz partneréw branzowych,
aby zapewni¢ pacjentom kluczowe, aktualne i precyzyjne
informacje.

Prowadzimy edukacje lekarzy, klinicystéw, pacjentéw
oraz opiekunéw w celu poprawy $wiadomosci i
zrozumienia.

Zapewniamy srodki na badania poprzez granty,
tworzenie programéw stypendialnych oraz innych
stosownych kierunkéw dziatania, aby okresli¢ przyczyny
powstawania choréb i odkryé metody leczenia.

Prowadzimy dziatania doradcze na poziomie
regionalnym, wojewédzkim i lokalnym, aby edukowaé
decydentéw i pomagac im podejmowac swiadome
decyzje, z korzyscia dla spotecznosci naszych pacjentéw.

DODATKOWE INFORMACJE

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
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WSPARCIE EDUKACJA BADANIA DORADZTWO WSPAR
EDUKACJA BADANIA DORADZTWO WSPARCIE EDUKA!

Pracujemy na rzecz przyszlosci, w ktérej
kazda osoba dotknieta GBS, CIDP, MMN
lub inng chorobg z tego kregu, bedzie miala
dostep do wczesnej i rzetelnej diagnostyki,
wlasciwego leczenia i kompetentnych uslug
wsparcia.




CO POWODUJE CIDP?

Wedtug obecnych teorii uktad immunologiczny pacjenta, ktéry
zwykle petni role ochronna, zaczyna rozpoznawaé mieline jako
obca substancje i atakuje ja. Mielina jest waznym sktadnikiem
obwodowego uktadu nerwowego. Owija sig wokét aksonu
nerwu (podtuznej czesci komérki nerwowej), podobnie do
izolacji przewodu elektrycznego. Nerwy biegna od rdzenia
kregowego do réznych czesci ciala, stymulujac skurcze miesni
oraz przenoszac informacje czuciowe z receptoréw w skérze

i stawach do ukladu nerwowego. Dzieki izolacji (mielinie)
impulsy elektryczne moga szybciej przemieszczac sie po aksonie
komérki nerwowej. Po uszkodzeniu lub z powodu zaniku ostonki
mielinowej impulsy elektryczne zostaja spowolnione lub zanikaja,
a komunikaty przesytane za ich pomoca z mézgu moga zosta¢
zaktécone i nigdy nie dotrze¢ do miejsca docelowego. Przyczyna
tego zjawiska nie jest znana.

JAK DIAGNOZUJE SIE CIDP?

Rozpoznanie CIDP jest stawiane na podstawie:

* Objawéw, takich jak utrata czucia (dretwienie), zaburzenia
czucia (mrowienie i bél), zanik odruchéw oraz ostabienie sity
miesniowej (trudnosci w chodzeniu, opadanie stopy).

Badan takich jak przewodnictwo nerwowe oraz EMG
(zwykle wykazujacych neuropatie demielinizacyjng), badari
ptynu mézgowo-rdzeniowego (zwykle wykazujacych
podwyzszony poziom biatka przy prawidtowej ilosci
komérek), badan krwi i moczu (w celu wykluczenia innych
choréb, ktére moga powodowac neuropatie oraz w celu
wykrycia nietypowych biatek).

JAKWYGLADA LECZENIE CIDP

Dostepne sa trzy standardowe (pierwszego wyboru) metody
leczenia CIDP:

* Kortykosteroidy (prednizon, prednizolon) s pochodnymi
naturalnie wystepujacych hormonéw przeciwzapalnych
produkowanych w organizmie i moga by¢ stosowane
w poczatkowym etapie leczenia. Kortykosteroidy czesto
poprawiaja site miesniowa, s3 przyjmowane doustnie i
s tanie. Niestety dziatania uboczne moga ogranicza¢
dtugotrwate leczenie.

Duze dawki podawanych dozylnie immunoglobulin
(IVIG) to jedyny lek zarejestrowany przez FDA oraz
kanadyjskie i europejskie agencje do spraw lekéw do
leczenia CIDP. IVIG zawiera naturalnie wystepujace
przeciwciata uzyskane od zdrowych ochotnikéw. IVIG
podawane s3 dozylnie przez kilka godzin. Obecnie

w ramach badar klinicznych pacjentéw z CIDP stosowane
sg nowsze preparaty zawierajgce wyzsze stezenia
przeciwciat podawane podskérnie.

Wymiana osocza (PE) lub plazmafereza (PLEX), jest
zabiegiem, w ktérym pobierana jest okreslona objetosé¢ krwi
pacjenta, a nastepnie zwrécone zostaja krwinki bez czesci
osocza pacjenta. Mechanizm dziatania moze polegac na
usuwaniu szkodliwych przeciwciat zawartych w osoczu.

Immunoglobuliny podawane podskérnie (SClg)
SClg sa czesto stosowane u pacjentéw z niedoborami
odpornosci. SClg pacjenci podaja sobie sami w domu.
Iniekcja jest zwykle podawana do tkanki tluszczowej
podskérnej brzucha lub ud. Takie leczenie zostato

zatwierdzone przez FDA w USA do leczenia CIDP.

Istnieje wiele lekéw stosowanych jako metody tak zwanego
drugiego wyboru do leczenia CIDP. S3 one stosowane, gdy
powyzsze, standardowe metody leczenia s3 nieskuteczne,
powoduja powazne dziatania niepozadane lub wyniki leczenia
s3 niezadowalajace. Wiekszos¢ z tych lekéw nie zostato
przetestowanych w badaniach klinicznych, ale ich stosowanie

Chociaz CIDP wystepuje u dzieci i dorostych w dowolnym wieku, szczyt

zachorowalnosci wystepuje u pacjentow pomiedzy 50. i 60. rokiem zZycia.
Czesciej wystepuje u mezczyzn niz u kobiet.

opiera sie na opisach przegladu przypadkéw z literatury
medycznej.

Istnieje réwniez grupa lekéw tak zwanego trzeciego wyboru, s3
to zwykle leki stosowane do chemioterapii, ale nalezy je stosowac
tylko w wybranych sytuacjach przez lekarzy posiadajacych duze
doswiadczenie w takim leczeniu.

Prowadzone sa réwniez badania naukowe (wiecej informaciji
patrz www.clinicaltrials.gov).

Osrodki doskonalosci

Leczenie CIDP jest sztuka. Doswiadczony lekarz ma wieksza
szanse uzyskania dobrych wynikéw leczenia niz osoba bez
doswiadczenia, podobnie jak w catej medycynie. Z tego
wzgledu stworzylismy program Osrodkéw doskonatosci.
Wezesne leczenie u wiekszosci pacjentéw z CIDP powoduje
dobra odpowiedz na leczenie, ktéra ogranicza uszkodzenie
nerwéw obwodowych i przyczynia sie do lepszego efektu
czynnosciowego i jakosci zycia, a w niektérych przypadkach
powoduje catkowite wyleczenie. Wiecej informacji znajduje sie
pod adresem gbs-cidp.org/support/centers-of-excellence.

POTRZEBUJESZ POMOCY?

Jesli chorujesz na GBS lub CIDP lub znasz osobe z ta choroba

i potrzebujesz pomocy lub informaciji, prosze skontaktuj sig

z Fundacja. Jesli jestes zainteresowany/-a stworzeniem oddziatu
lokalnej grupy wsparcia lub chcesz dowiedzie¢ sig o lekarzach

z Twojej okolicy, ktérzy maja doswiadczenie z GBS lub CIDP,
skontaktuj sie z nami. Jesli jestes pracownikiem opieki zdrowotnej
i potrzebujesz naszej literatury lub wsparcia emocjonalnego

dla swoich pacjentéw, prosze skontaktuj sie z nami. Jestesmy tu

dla Ciebie.

DOSTEPNE USLUGI

Osrodki doskonatosci

Odwiedziny oséb wyleczonych u pacjentéw

Wyczerpujace broszury informacyjne dla wszystkich stadiéw
GBS|CIDP

Pomoc dla pacjentéw ze strony oddziatu lokalnego lub
$wiatowego

Kanaty kontaktu w mediach spotecznosciowych

Informacja o lekarzach z doswiadczeniem w GBS

Kwartalny biuletyn

Fundowanie badari naukowych

Dziatania doradcze pacjentéw oraz sposoby zaangazowania
Miedzynarodowe sympozja edukacyjne dla medykéw i ogétu
spoteczeristwa

Zasoby online: odwiedz nasza strone internetowa:
www.gbs-cidp.org



