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azeni pratelé, vazeni hosté.

Rada bych Vam priblizila své
zkusenosti s chorobou c-m-t, mam
typ, ktery neni tolik rozSireny a mé
potize znovu dokazuji, jaka je
odliSnost téch potizi u nékolika
typu, které choroba ma.

U mne se neuropatie projevila jiz ve 3
meésicich, kdy po vysoké horecce bylo
znatelné vidét celkové oslabeni téla.
Po rlznych vysSetfenich v Karlovych Varech, Plzni a Praze dospéli I1ékafi k
nazoru, ze mam détskou mozkovou obrnu /DMO/ a pod touto diagnézou jsem
zacCala byt vedena. Samostatné jsem zacala chodit ve Ctyfech letech, byla to
chuze nejista, se Spatnou stabilitou a ¢astym zakopavanim jsem byla vic na
zemi nez na nohou, pozdé&ji byly tyto pady zplusobeny spiSe tim, ze se mi
neCekané podlomila noha, jako, kdyz vypne sval, kazdy rok jsem jezdila do
lazni, ale tyto pobyty nepfinesly pozitivni vysledek, dnes vim, Ze ta rehabilitace
byla zaméfena na posilovani svall pro mou chorobu nepfiméfenou zatézi, ale
to tenkrat netusili.

V roce 1969 jsem se dostala na jednu kliniku do Prahy, kde po 6 tydnech
pobytu dospéli k nazoru, ze z DMO se pozdéji vyvinula Friedrichova ataxie a
tak jsem méla druhou mylnou diagnézu a zdrav.stav byl horsi, takze jsem ve
13 letech nezvedla nohu do schodl ani bez pomoci ruku nad hlavu, uz jsem
nebyla schopna samostatné chize.

Po delSi odmice od v8ech téch vysetfenich jsem se rozhodla, Ze v roce 1980 -
ve 23letech naposledy pfijmu vySetfeni na klinice v Hradci Kralové, no a diky
jejich zkuSenosti a po biopsii nervu mi kone¢né urcili tu spravnou a konecnou
diagn6ézu - HMSN Il - dédicna motoricko senzitivni neuropatie. Mimochodem
diky ochot& pana prof. Spacka z Hradce Kralové, ktery po 20 letech po tomto
vySetieni v8e dohledal a zapujcil v r. 2000 Iékafim do Motola, kterym se
podafil pfedtim najit mutaci v MPZ genu, ktera zplsobuje mé postizeni.

Po takovém zjisténi pfislo obdobi, kdy uz vite pfesné co Vam je, ale takeé vite,
Ze, choroba nejde vylécCit a vlastné je vSe jakoby u konce, ale i kdyz Vas
denné provazi ta nemoc, tak jsem se snazila Zit normalnim Zivotem jako
kazdy.

Takova dalSi vétSi pfipominka toho, ze trpim neuropatii pfiSla na zacatku
téhotenstvi, kdy u mne zapocaly sluchové problémy, které jsou dnes mnohem



vyraznéjSi a nepfijemné., | kdyz jsem si pofidila elektronické sluchadlo, tak
neni univerzalni, je dobré jen na urcité zvuky , ale na mluvené slovo ten
problém v urcitych situacich pretrvava.

V roce 1983 - ve 26letech se mi narodil syn, t€hotenstvi i porod jsem zvladla
normalné, ale hned po porodu jsem ochrnula na celé télo a postihlo to i
mluveni, takze si manzel z porodnice odvazel prakticky dvé miminka, diky
manzelovi, mé mamince a s pomoci rodiny se tehdy tézké obdobi zvladlo a po
2 a pul mésicich od porodu se muj zdr. stav vratil do normalu a da se fict, ze i
zlepsil, je zajimavé, ze uz se u mne neobjevilo to vypnuti svalu a neCekané

pady.

U syna se bohuZel také projevilo onemocnéni c-m-t - stejného typu a tize
postiZzeni, ale sila prfekonat i tuto skute€nost musela byt, jinak by nic nemélo
smysl, ty zdr. potize ma o néco horsi, ale v urcitych situacich i je na tom lepSi
nez ja.

Snazili jsme se, aby nijak zvlast nepocitil néjaky vétsi problém pro své
postizeni a tak chodil do zakladni Skoly mezi zdravé déti, potom Sel studovat
na Obchodni Skolu v Janskych Laznich a tim pomohl i mé, Ze jsem se dostala
k pocitaCi a internetu, bez néj bych tu asi dnes nebyla, protoze pravé diky
tomu jsem se dostala k www strankam Spole¢nosti c-m-t a tim i na kontakt na
dr. Seemana, kterému jsem v roce 1999 napsala mail, vypsala své potize a
byla jsem mile pfekvapena s jakou rychlosti mi odpovédél, potom to byla
pfekvapeni jedno za druhym, protoZe ten pfistup vSech Iékafl z Motola z
kterymi jsem se setkala to bylo néco co jsem pfed tim neznala, bylo a je na
nich vidét, Ze nam pacientim se opravdu snazi pomoci a to je zacatek
takového pomysiného Iéku, ktery pomuze hlavné psychicky a doda silu a chut
dal bojovat s touto chorobou, ktera je tolik zakefna.

Viditelna, potfebna spoluprace Iékafl moc pomohla i mému synovi, kterému
zrovna vcera provedl druhou ortopedickou operaci chodidel dr. Smetana a tim
zlepsSil zdr. stav syna.

Na zavér bych jeSté dodala, to co si preje kazdy z nas, aby se vice mezi
vefejnosti védélo o této chorobé c-m-t /dédicné neuropati/ a tim uz
nedochazelo k takovym omylim v diagndéze a prodleni v jejim spravném
stanoveni, tak jako u mé a hlavné, aby co nejvice pacientd, ktefi touto nemoci
trpi méli moznost védét na koho se obratit a nezili v izolaci.

Dékuji Vam za pozornost, jsem rada, ze jsem se s Vami mohla podélit o své
Zivotni zkusenosti s c-m-t.
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