Poradnik

Plan dzialania na pierwsze 90 dni

Krok po kroku: od diagnozy do dbania o siebie. Okoto 6 minut czytania - Ostatnia aktualizacja: pazdziernik
2026 r.

W skrocie

Kiedy poczujesz, ze to dobry moment, by od oswajania sie z diagnoza przejs¢ do aktywnego
radzenia sobie z chorobg, ten plan pomoze ci roztozy¢ pierwsze trzy miesigce na mate

kroki. Dziataj we wtasnym tempie: dni podane w planie to wskazdéwka, a nie sztywny termin.

Dni 1-30 - kroki 11 2 Dni 30-60 - krok 3
Poznaj swoj punkt wyjscia Wprowadz
Badania wyjs$ciowe i przeglad lekéw codzienne ¢éwiczenia

Rozcigganie i tagodne ¢wiczenia ustalone
z fizjoterapeuta

Dni 60-90 - krok 4

Ulatw sobie zycie
w domu i poza nim
Zabezpiecz dom przed upadkami, a potem

poszukaj kontaktu z innymi

1 Dnil-30: poznaj swoj punkt wyjscia

Badania wyjsciowe pokazuja, w jakim stanie jest dzis twdj organizm, dzieki czemu ty i twoi lekarze
tatwiej zauwazycie pdzniej zmiany. W chorobie zwigzanej z TRPV4 zaleca sie co roku nastepujace

badania kontrolne [6]:

e Badania czynnosciowe ptuc (spirometria) i badanie snu, ktére pokaza, jak pracuje przepona
i jak oddychasz w nocy. Popros o wykonanie badan czynnosciowych ptuc na siedzaco i na
lezaco oraz o pomiar dwutlenku wegla w nocy, a nie tylko tlenu: badanie snu nastawione na
wykrywanie bezdechu sennego moze btednie uznac staby oddech za bezdechy i skonczyc¢ sie

zaleceniem CPAP, ktory nie pomaga stabym miesniom oddechowym [288].
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e Laryngoskopia u laryngologa, ktéra pokaze, jak poruszajg sie fatdy gtosowe (struny gtosowe).
e Badanie stuchu.

o Wizyta u fizjoterapeuty, ktdry oceni site, gibkosc i stopy, takze pod katem ortez lub

wktadek ortopedycznych.

e Ocena kregostupa, bioder i stawodw.

Kto wykonuje poszczegodlne badania, wyjasnia poradnik Twoj zespot specjalistow.

Jesli nie masz jeszcze potwierdzonego wyniku badania genetycznego, zapytaj, czy mozesz je
zrobic¢. Do badan klinicznych przyjmuje sie uczestnikow wedtug podtypu genetycznego, dlatego

jesli chcesz wzigc¢ udziat w badaniach, potwierdzony wynik jest niezbedny [53].
9 Dni 1-30: przejrzyj przyjmowane leki

Spisz wszystko, co przyjmujesz: leki na recepte i bez recepty, witaminy oraz suplementy diety,
i pokaz te liste neurologowi lub farmaceucie.

¢ Amerykanskie stowarzyszenie pacjentow Charcot-Marie-Tooth Association (CMTA) wymienia
dwa leki, ktére na podstawie dowoddw naukowych uznano za potencjalnie szkodliwe w CMT.
S3 to stosowane w chemioterapii winkrystyna i paklitaksel [35]. Decyzje dotyczace lekow

nalezy podejmowac razem z lekarzem [35].

¢ Nadmiar witaminy B6 sam w sobie moze uszkadzac¢ nerwy [58]. Policz, ile witaminy B6
dostarczaja ci tgcznie wszystkie preparaty wielowitaminowe i produkty ,wspierajace uktad

nerwowy”, ktére przyjmujesz.

e Autorzy duzego przegladu badan nie znalezli przekonujgcych dowoddw, ktére uzasadniatyby
ostrzezenia przed innymi lekami, i podkreslili, ze osobom z CMT nie nalezy odmawiac

skutecznego leczenia [36].

= Dni30-60: wprowadz codzienne ¢wiczenia

W CMT fizjoterapia ma pomdc utrzymac sprawnosc miesni i stawdw oraz zapobiegac problemom

takim jak skrocone sciegna. Nie chodzi w niej o dzwiganie bardzo duzych ciezaréw [65].

e Popros fizjoterapeute o krotki zestaw ¢wiczen rozciggajacych na kazdy dzien.
Codzienne rozcigganie sciegien Achillesa nalezy do standardowej opieki w chorobie
zwigzanej z TRPV4[6].

¢ Dodaj umiarkowane ¢wiczenia wzmacniajgce i ¢wiczenia rownowagi dobrane do twoich

mozliwosci. W CMT wydajg sie one bezpieczne i pomocne, natomiast trening o duzej
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intensywnosci jest odradzany [56].

e Zacznij od matych krokéw. Lepszy zestaw ¢wiczen, ktory dasz rade robi¢ codziennie, niz
trudny, ktdry szybko porzucisz. Pomysty, jak wyrobi¢ sobie ten nawyk, znajdziesz

w przewodniku po ruchu.

4  Dni60-90: ulatw sobie Zycie w domu i poza nim

CMT wptywa na rdwnowage i na to, jak wysoko stopy unosza sie nad podtoga przy kazdym kroku.
W rejestrze TRPV4 trudnosci z utrzymaniem rownowagi miato 79% uczestnikow [3]. Przejscie po
domu i miejscu pracy z listg kontrolng w reku (np. taka, jakg przygotowata amerykarnska agencja

zdrowia publicznego CDC) moze zmniejszy¢ ryzyko upadkoéw [151]:

e Usun luzno lezace dywaniki albo podtdz pod nie mate antyposlizgows, a kable zwin albo
przymocuj tasma wzdtuz Sciany.
¢ Dodaj oswietlenie na gorze i na dole schoddéw oraz lampki nocne po drodze do tazienki.

e Zamontuj porecze po obu stronach schoddéw i uchwyty w tazience.

o Jesli przez ostabienie dtoni trudno ci zapinac guziki lub postugiwac sie sztu¢cami, zapytaj

terapeute zajeciowego o pomoce, ktore to utatwiajg [152].

Potem poszukaj kontaktu z innymi. CMTA, Hereditary Neuropathy Foundation i CMT Research
Foundation chetnie przyjmujg osoby z CMT2C, a dla oséb z chorobami zwigzanymi z TRPV4 dziata

tez osobna grupa wsparcia. Zajrzyj na strone Organizacje wspierajgce osoby z CMT.
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Twoja lista kontrolna na 90 dni

D Badania oddechowe uméwione. Wyjsciowa ocena oddychania i sity przepony oraz
badanie snu.

O Wizyta u laryngologa uméwiona. Wyjsciowa ocena ruchomosci fatdéw gtosowych.

O Badanie stuchu umoéwione.

O Leki przejrzane. Wszystko, co przyjmujesz, sprawdzone z neurologiem lub farmaceuta.

D Wynik badania genetycznego potwierdzony. Albo badanie zlecone.

O Temat ortez przemyslany. Jesli sie potykasz lub masz opadajgca stope, zapytaj
o ortezy stopowo-goleniowe i wizyte u technika ortopedy.

O Codzienne ¢wiczenia rozpoczete. Rozcigganie, zwtaszcza Sciegien Achillesa,

uzgodnione z fizjoterapeuta.
D Dom sprawdzony. Dywaniki, kable, oswietlenie i porecze.

O Kontakt z innymi nawigzany. Organizacja pacjentow, rejestr albo grupa wsparcia.
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”

Petne informacje o kazdym zrédle znajdziesz na stronie Zrédta. Ten poradnik to materiat
edukacyjny przygotowany przez pacjentke. Nie stanowi porady medycznej.
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