Poradnik

Emocjei CMT2C

Zal, niepewnosd i szukanie wsparcia. Okoto 6 minut czytania - Ostatnia aktualizacja: pazdziernik 2026 r.

W skrocie

Zycie z choroba taka jak CMT2C dotyczy nie tylko ciata, ale tez emocji, a uczucia, ktére mu
towarzyszg, sg czyms normalnym. Ten poradnik méwi o zalu po stracie, o zyciu

w niepewnosci, o skupianiu sie na tym, na co masz wptyw, i o tym, gdzie szukac wsparcia.

Zal po stracie to naturalna reakcja

Wiadomosc¢ o postepujacej chorobie to ciezar, ktory nietatwo uniesé. Wiele osdb przezywa wtedy
zatobe: po sprawnosci, ktéra sie zmienita, po swobodzie ruchdéw, ktérg kiedys$ miaty, albo po zyciu,
jakie sobie wyobrazaty. Badacze zajmujacy sie chorobami przewlektymi opisujg tak zwany
~chroniczny smutek” (ang. chronic sorrow), czyli zal, ktéry wraca falami, czesto wtedy, gdy pojawia
sie nowa zmiana albo trzeba sie do czegos na nowo przystosowac [144]. To, ze tak sie czujesz, nie
znaczy, ze zle sobie radzisz. Mozesz pozwoli¢ sobie na te uczucia bez oceniania siebie i bez

poczucia winy.

Zycie w niepewnosci

Jedna z najtrudniejszych rzeczy w CMT2C jest to, jak bardzo réznie moze przebiegac. Nawet
eksperci nie potrafig doktadnie przewidzied, jakie objawy wystgpia, kiedy sie zaczng i jak bardzo
sie nasilg [6]. Taka niewiadoma jest stresujgca, a badacze zajmujacy sie chorobami przewlektymi
opisuja zycie w ciggtej niepewnosci jako cos, co naprawde towarzyszy chorobie [145]. Umyst lubi

wypetniac takie luki najczarniejszymi scenariuszami.

Jak to sobie wyobrazi¢
Niepewnosc¢ przypomina jazde we mgle. Nie widzisz catej drogi, ale wyraznie widzisz
najblizszy odcinek, a to wystarczy, zeby bezpiecznie jechac dalej.

Pomaga, kiedy umiesz to nazwac. Strona Dlaczego z CMT2C zyje sie tak trudno wyjasnia

niepewnosc¢ w chorobie, lek antycypacyjny i inne ukryte trudnosci zycia z CMT2C, a takze podsuwa

zdania, ktdrymi mozesz je wyttumaczy¢ bliskim.
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Skup si¢ na tym, na co masz dzi$ wplyw

Kiedy narasta niepokdj o przysztosé¢, moze pomac powrdt do terazniejszosci. Nie masz wptywu na

to, co za dziesied lat bedzie sie dziato z twoimi nerwami, ale mozesz wybraé, co robisz dzisiaj:

e Czy zrobisz ¢wiczenia rozciggajace.

e Jak urzadzisz dom, zeby byt bezpieczny i wygodny.

e Co jeszijak odpoczywasz.

¢ Kogo dopuszczasz do grona oséb, ktdre cie wspieraja.

Mate, konkretne codzienne dziatania odbierajg obawom o przysztosé¢ czesé ich sity. Dobrym

punktem wyjscia moze byc¢ Plan dziatania na pierwsze 90 dni.

Zbuduj swoja sie¢ wsparcia

CMT2C to rzadka choroba: wedtug bazy Orphanet wystepuje rzadziej nizu1na 1000 000

0sob [1]. Gdy nie znasz nikogo innego, kto na nig choruje, tatwo o poczucie osamotnienia. Kontakt

z ludzmi, ktérzy rozumiejg codziennosé z ortezami, kontrolami oddychania i zmieniajagcym sie

ciatem, moze naprawde wiele zmienic.

Charcot-Marie-Tooth
Association (CMTA)

Organizuje comiesieczne spotkania
online grupy wsparcia

emocjonalnego [148], ma lokalne
oddziaty, ktore dziataja jak grupy
wsparcia [110], i prowadzi programy dla
mtodziezy [111]. Chetnie przyjmuje osoby
z kazda postacig CMT.

Odwiedz cmtausa.org

Hereditary Neuropathy
Foundation (HNF)

Ma osobng strone poswiecong CMT2C,
prowadzi rejestr pacjentéw GRIN
i udostepnia praktyczne materiaty, ktére

utatwiajg codzienne zycie [2].

Odwiedz curecmt.org
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CMT Research
Foundation (CMTRF)

Finansuje badania nad nowymi terapiami
i organizuje coroczng konferencje, na
ktorej spotykaja sie pacjenci

i naukowcy [116].

Odwiedz cmtrf.org

Grupa wsparcia TRPV4

Grupa na Facebooku dla oséb

z chorobami zwigzanymi

z TRPV4, w tym z CMT2C, SPSMA

i wrodzonym dystalnym rdzeniowym

zanikiem miesni [105].

Odwiedz grupe na Facebooku

Strony tych organizacji i grupa na Facebooku sa po angielsku. Wiecej organizacji znajdziesz na

stronie Organizacje wspierajgce osoby z CMT.

Pomoc specjalisty

Pilnowanie termindéw wizyt, zatatwianie formalnosci zwigzanych z leczeniem i radzenie sobie

z codziennymi ograniczeniami fizycznymi moga przypominac prace na pot etatu, i to meczaca.
Przeglad 20 badan wykazat, ze osoby z CMT majag zwykle wiecej objawow depres;ji i nizszag jakos¢
zycia niz ogot populacji [146]. We wtoskim rejestrze CMT depresja wystepowata piec razy czesciej
niz w grupie porownawczej (180% wobec 2%), a mniej wiecej potowa 0sdb z depresja nie
dostawata na nig lekéw [147]. Wykwalifikowany psycholog lub psychoterapeuta, najlepiej taki,
ktory specjalizuje sie w pracy z osobami przewlekle chorymi lub z niepetnosprawnoscia, daje ci
neutralng przestrzen do rozmowy, w ktérej nie musisz sie martwic, ze obcigzasz bliskich.

O skierowanie mozesz poprosi¢ neurologa lub lekarza rodzinnego, a serwis Mental Health Hub
amerykanskiej organizacji Muscular Dystrophy Association (MDA) wyjasnia, jak znalez¢ wsparcie

i specjalistow (po angielsku) [149].
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B4l i nastrdj wptywaja na siebie nawzajem. Strona Bdl i zdrowie psychiczne opisuje rodzaje bolu

w CMT, leki i metody bez lekdw, takie jak trening redukcji stresu oparty na uwaznosci (MBSR).

-

-

\
/\ Jesli przezywasz kryzys
Jesli myslisz o zrobieniu sobie krzywdy, zadzwon teraz pod numer alarmowy albo skorzystaj
z jednej z form pomocy podanych ponizej. Nie musisz zostawac z tym w pojedynke.
4 )
Zadzwon pod 112
Numer alarmowy w catej Unii Europejskiej )
4 ] )
Zadzwon pod 800 70 2222
Centrum Wsparcia: bezptatna pomoc przez cata dobe, 7 dni w tygodniu )
4 . . )
Czat i e-mail
Centrum Wsparcia, centrumwsparcia.pl )
4 ] )
Zadzwon pod 988
W Stanach Zjednoczonych: 988 Suicide and Crisis Lifeline, telefon wsparcia dla osdb
w kryzysie i myslagcych o samobdjstwie )
4 . )
Wyslij SMS na 988
\W Stanach Zjednoczonych: 988 Suicide and Crisis Lifeline )
Numery sprawdzone na stronie Komisji Europejskiej o numerze 112[158], na stronie Centrum
Wsparcia [159] i na stronie linii 988 [150].
J
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Twoja emocjonalna apteczka

v Masz prawo do swoich uczué. Zal, zto$¢ i frustracja to naturalne reakcje na diagnoze

postepujacej choroby. Nie musisz zmuszac sie do pozytywnego myslenia.

v Wracaj do terazniejszosci. Gdy w gtowie mnoza sie czarne scenariusze, skup sie na
tym, co mozesz zrobic¢ dzisiaj.

v Skorzystaj z pomocy specjalisty. Zdrowie psychiczne jest tak samo wazne jak
fizyczne. Psycholog lub psychoterapeuta, ktdry rozumie, czym jest przewlekta choroba,

moze pomoc, gdy ciagte leczenie prowadzi do wypalenia.

v Poszukaj kontaktu ze spotecznoscia. Organizacje pacjentéw i grupy wsparcia
pomoga ci poznac ludzi, ktérzy rozumieja, jak wyglada zycie z CMT.
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