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Préface

Etre malade est une chose, avoir un enfant malade améne un questinnrement de tous les instants.

Les parents, le corps enseignant, les acteurs médicaux et c:aramédicaux esperent étre guidés
sur le chemin compliqué de nos enfants.

La D™ Michele Mayer, longtemps membre Ju Conseil Médical de CMT-France et grande amie
de notre association, a réalisé ce liviet
les réponses & vos questions.

CMT-France remz;cie la D*Mayer pour la rédaction de ce livret
et pour I'emitié qu'elle veut bien nous accorder.

Pcur CMT-France et le conseil d'administration

Martine Litany
Présidente CMT-France de 20313 3 2024




Introduction

Il ne va étre abordeé ici que la forme commune
de neurcpathies de CMT, c'est-a-dire celle se
traduisant par un déficit de la force musculaire
des extrémités (pieds et mains, voire jambes

et avant-bras), non ou peu et trés lentement
évolutif, accompagne d'une amyotrophie” et
d'une aréflexie ostéo-tendineuse®, dans les
mémes territoires. Il ne sera pas traité la prise en
charge des formes graves, trés rares, c'est-a-dire
des neuropathies congénitales, de réveélation
néonatale, ou des neuropathies d'emblée

irés évolutives, conduisant a des tableaux
séverement et globalement paralytiques,
entravant l'acquisition ou la conservatiori de la
marche, perturbant la fonction respiratoire et
pouvant mettre en jeu le pronostic vital.

Dans la forme commune de CMT, il n'y 3, chez
I'enfant, pas d'expression clinique respiratoire

et pas d'atteinte cardiaque : les difficultés sont
liees aux complications orthopédiques et au frein

a l'insertion dans le monde social,
notamment scolaire et sportif, source d'une
souffrance psychologique plus ou mains
constante et importante.

A la veille des thérapies curatives, ia
thérapeutique actuelle que I'on peut propaser
a une neuropathie de CMT est purement
symptomatique, c'est-a-dire palliant ou
corrigeant ou, mieux encore, prévenant les
conséquences orthopédiques, ce qui est

déja trés satisfaisant pour le jeune patient
dans le sens ou ce sont ces complications
orthopédiques qui le génent beaucoup plus
que le déficit de la force musculaire lui-méme.
Cette prise en charge crthopédique doit étre
complétée de mesures d'hygiéne de vie, d'un
accompagnement social basé sur l'infarmation
de l'entant, de son entourage familial et des
intervenants scolaires, et, au moindre besoin,
d'un soutien psychologique.
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