
Als Kind hatte Barbara Chaloupek oft aufgeschlagene Knie � erst mit 
37 Jahren wurde sie mit dem Verdacht auf CMT konfrontiert. Die 
Niederösterreicherin berichtet in VALID über ihr Engagement für 

Betro! ene und den Umgang mit der Krankheit.

Text & Interview: Helene Fiegl |  Fotos: privat, shutterstock
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as Charcot-Marie-Tooth Syn-
drom (CMT) gehört zu den 
MbZjLXYJS XJQYJSJS 2WPWFS&

PZSLJS' 6S aXYJWWJNHM LJMY RFS [TS
HF' *'((( GNX +'((( 9JNIYWFLJSIJS FZX%
IFWZSYJW FZHM 8NSIJW ZSI 7ZLJSIQNHMJ'
0:@ NXY [JWJWGGFW ZSI GJYWNmY INJ UJWN&
UMJWJS ;JW[JS' 2X LNQY FQX MbZjLJ% TKY ZS&
JSYIJHPYJ AWXFHMJ KdW =TQ^SJZWTUFYMNJ'
1ZWHM IFX ZSJNSMJNYQNHMJ 8WFSPMJNYXGNQI
ZSI INJ ZSYJWXHMNJIQNHMJS ?^RUYTRJ NXY
0:@ JNSJ GJXTSIJWJ 5JWFZXKTWIJWZSL
KdW /JYWTmJSJ% IJWJS ARKJQI% `W_YJ ZSI
@MJWFUJZYJS' <KY [JWLJMJS 7FMWJ% GNX IFX
9JNIJS JWPFSSY \NWI' 1JW BJWQFZK [FWNNJWY%
LJSFZXT \NJ INJ ?^RUYTRJ' EZ IJS XNHMY&
GFWJS 8WFSPMJNYX_JNHMJS _bMQJS ?HM\NJ&
WNLPJNYJS GJNR 4JMJS TIJW 4WJNKJS% JNS
XYTQUJWSIJW 4FSL TIJW MbZjLJ ?YdW_J'
:JNXY MFGJS INJ /JYWTmJSJS JNSJS l?YTW&
HMJSLFSLi% ?HM\NJWNLPJNYJS GJNR @WJU&
UJSXYJNLJS ZSI ?PJQJYYFSTRFQNJS% \NJ
5FRRJW_JMJS TIJW JNSJS MTMJS >NXY'
;NHMY XNHMYGFW XNSI /JXHM\JWIJS \NJ 3F&
YNLZJ% SJZWTUFYMNXHMJ ?HMRJW_JS TIJW
JNS KJMQJSIJX @JRUJWFYZW& ZSI ?HMRJW&
_JRUjSIJS% JGJSXT \NJ INJ =WTUWNT_JU&
YNTS #IFX 4JXUdW% \T XNHM IJW 8cWUJW NR
>FZR GJjSIJY$'

Fehlende Nervenimpulse und 
Wahrnehmungssignale
/JN 0:@ \JWIJS ;JW[JSNRUZQXJ FS INJ
:ZXPJQS NS IJS /JNSJS% 3deJS% .WRJS
TIJW 5bSIJS SNHMY WNHMYNL \JNYJWLJGJS%
LJSFZXT \JSNL \NJ CFMWSJMRZSLXXNL&
SFQJ dGJW INJ /TIJSGJXHMFmJSMJNY% INJ
3ZeXYJQQZSL JYH' 1FX 4FSLGNQI [JWbSIJWY
XNHM% INJ :ZXPJQS \JWIJS LJXHM\bHMY
ZSI IJLJSJWNJWJS NR XHMQJHMYJXYJS 3FQQ'
1FX \NWPY XNHM FZK INJ /J\JLZSLX& ZSI
8TTWINSFYNTSXKbMNLPJNY IJW /JYWTmJSJS

FZX' 2NSJ LJNXYNLJ /JJNSYWbHMYNLZSL LNGY
JX SNHMY' 7JITHM PFSS INJ UX^HMNXHMJ
4JXZSIMJNY ZSYJW IJW 8WFSPMJNY QJNIJS%
IF_Z YWbLY FZHM GJN% IFXX JX TKYRFQX QFSLJ
IFZJWY GNX INJ 1NFLSTXJ JSIQNHM LJXYJQQY
\NWI'

0:@ NXY SNHMY MJNQGFW' 1NJ /JMFSIQZSL
NXY NSIN[NIZJQQ FZXLJWNHMYJY ZSI PFSS [TS
HMNWZWLNXHMJS 2NSLWNmJS GNX _Z 2WLT&%
2QJPYWT& TIJW #;JZWT&$=M^XNTYMJWFUNJS
WJNHMJS' 2X NXY TKY JNS QbSLJWJW CJL FZK
IJW ?ZHMJ SFHM IJR lWNHMYNLJSi :NYYJQ'
CbMWJSI IJR JNSJS BNGWFYNTSXUQFYYJS
MJQKJS% XNSI JX GJNR FSIJWJS 9^RUM&
IWFNSFLJS'

>> Bei CMT werden 
Nervenimpulse an die Muskeln in 
den Beinen, Füßen, Armen oder 

Händen nicht richtig weitergeben

D
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6R 4JXUWbHM RNY B.961 JW_bMQY
/FWGFWF 0MFQTZUJP% <GKWFZ [TS
0:@&.ZXYWNF% RJMW dGJW NMW 9J&
GJS RNY =TQ^SJZWTUFYMNJ ZSI \FW&
ZR JX RJMW .ZKPQbWZSL FS ?HMZQJS
GWFZHMY'

VALID: Wann wurde bei Ihnen 
CMT festgestellt?
/FWGFWF 0MFQTZUJP- .QX 7ZLJSIQNHMJ
MFYYJ NHM TKY FZKLJXHMQFLJSJ 8SNJ h
ZSI MFGJ JX [JWXYJHPY' :JNSJR :FSS
NXY GJN ZSXJWJW JWXYJS LJRJNSXFRJS
>JNXJ FSX :JJW FZKLJKFQQJS% IFXX INJ
LWTeJ EJMJ JNSJ NSYJWJXXFSYJ ?UZW
NR ?FSI MNSYJWQbXXY% IF \FW NHM )('
2WXY RNY *,% FQX INJ /JNSJ \bMWJSI
IJW ?HM\FSLJWXHMFKY J]YWJR PFQY ZSI
PQFRR \FWJS ZSI IJW 4FSL NRRJW
TmJSXNHMYQNHMJW l[JWXYJQQYi \NWPYJ% GNS
NHM \JLJS JNSJX JNSXHMQbLNLJS 4J&
XZSIMJNYX&/JNYWFLX NR >FINT _Z JNSJW
3FHMbW_YNS KdW =M^XNPFQNXHMJ :JIN_NS
LJLFSLJS' 1NJXJ MFY [TWJWXY JNSJ =T&
Q^SJZWTUFYMNJ ZSGJPFSSYJW AWXFHMJ
KJXYLJXYJQQY' /NX _ZR lBJWIFHMY FZK
0:@i MFY JX IFSS STHM _\JN 7FMWJ
LJIFZJWY'

Wie war das als Kind für Sie?
6HM MFGJ [JWXZHMY% RJNSJ CZSIJS
_Z [JWXYJHPJS% GJQFXYJSIJ ?NYZFYNTSJS

Hintergrund

DAS CHARCOT-MARIE-TOOTH-
SYNDROM (CMT) 

CMT ist eine vererbbare Erkrankung 
der peripheren Nerven. Sie ist nicht 
heilbar und schreitet langsam voran. 

Therapien und ein der Krankheit 
angepasster Lebensstil können den 

Verlauf in vielen Fällen verlangsamen. 
Langfristig kommt es zu einer 

Veränderung des Gangbildes und 
einem Schwund von Muskeln an den 
Extremitäten. Betro! en sind meist 
Füße und Hände, später Arme und 

Unterschenkel, manchmal auch 
Oberschenkel und in seltenen Fällen 

Hüfte und Wirbelsäule. Viele bemerken 
körperliche Einschränkungen erst in 
ihrem 3. oder 4. Lebensjahrzehnt. 
In Österreich sind ca. 2.000 Fälle 

diagnostiziert, die Zahl der Betro! enen 
dürfte doppelt so hoch sein. Weltweit 

sind es 2,8 Millionen PatientInnen.

CMT-Austria
CMT-Austria ist eine 

Interessensgemeinschaft 
für Patienten mit vererbter 
Polyneuropathie. Aktuelle 

Informationen, Forschungsberichte, 
Erfahrungsaustausch, Rat und Hilfe 

fi nden Interessierte auf der Homepage 
unter www.cmt-austria.at. CMT-

Austria ist auch Anlaufstelle für die 
Schul-Kampagne.

Stammtische von Selbsthilfegruppen 
gibt es in den Bundesländern Tirol/

Vorarlberg, Kärnten und Wien.
Aktuelle Termine auf 
www.cmt-austria.at

Tipp
Polyneuropathie ist eine häufi ge 

Begleiterscheinung zu einer 
Chemotherapie. Auf selpers.
com gibt es dazu kostenlose 
Online-Schulungen: �Besser 

leben mit Polyneuropathie� und 
�Polyneuropathie früh erkennen�.

#FQXT ?UTWY$ _Z [JWRJNIJS h ZSI IFX
\FW SNHMY LZY' ASGJ\ZXXY MFGJ NHM
FGJW FZHM IFX >NHMYNLJ LJRFHMY-
6HM GNS @FS_JS LJLFSLJS h JGJS RNY
QFSLJW 5TXJ ZSI /TTYX% XYFYY PZW_JR
>THP ZSI ?YcHPJQXHMZMJS'

Wie geht es ihnen aktuell? Wie 
*03=1)*1 %.* /4&1/-*.65'*).1,6*
Einschränkungen?
1NJ /JXHM\JWIJS [JWbSIJWS XNHM%
FGJW JX NXY FZHM XUFSSJSI% \FX NHM
XYbSINL SJZ IF_ZQJWSJ" :FSHMRFQ
\dWIJ NHM [TWGJNJNQJSIJS :JSXHMJS%
INJ ZSLQdHPQNHM TIJW [JWGNYYJWY XHMFZ&
JS LJWSJ XFLJS- CNXXY 6MW \NJ PTXYGFW
IFX NXY- .GWTQQJS ZSI FQQJ PQJNSJS 3Ze&
ZSI LWTeJS /JNS& ZSI =TRZXPJQS
XUNJQJS UJWKJPY _ZXFRRJS' 1JS /T&
IJS XUdWJS' 9FSLJ ?HMWNYYJ RFHMJS'
;FHM JNSJR 9ZKYGFQQTS XUWNSLJSg

6HM KdMQJ RNHM FGJW NSSJWQNHM SNHMY
JNSLJXHMWbSPY' 6HM MFGJ LJQJWSY%
5NQKXRNYYJQ _Z [JW\JSIJS ZSI 5NQKJS
FZHM FS_ZSJMRJS' ASI NHM MFGJ JN&
SJS YTQQJS 7TG NS JNSJR :JIN_NSYJHM&
SNPZSYJWSJMRJS% \T NHM :JSXHMJS
RNY =TQ^SJZWTUFYMNJ GJWFYJS PFSS'

Es gibt ja nicht „die“ Therapie. 
Was erwartet PatientInnen nach 
der Diagnose?
.QX 0:@&BJWJNSNLZSL WFYJS \NW /J&
YWTmJSJS% FZK >JMF _Z LJMJS h JGJS
\JNQ INJ /JMFSIQZSL XJMW NSIN[NIZJQQ
NXY' EZIJR WJFLNJWJS `W_YJ FZK LJSFZ
INJXJ 3WFLJ SFHM IJW lWNHMYNLJSi /J&
MFSIQZSL RNY ?HMZQYJW_ZHPJSh \FX
INJ /JYWTmJSJS FZXQJLJS FQX- l4FS_
JWSXYJ ?FHMJ% IF LNGY JX SNHMYXi' .ZK
>JMF MFY RFS INJ 0MFSHJ% IFXX JNS
RZQYNUWTKJXXNTSJQQJX @JFR _ZXFR&
RJSFWGJNYJY' :JNXY NXY JX JNS :N]% IJW
JNSJ LZYJ 4WZSIQFLJ KdW LZYJ 7FMWJ
XHMFmY- JWLTYMJWFUJZYNXHMJ :FeSFM&
RJS _ZW ?JSXNGNQNYbYXFSWJLZSL% 2QJP&
YWTYMJWFUNJ% @WFNSNSLXYMJWFUNJ ZSI
=M^XNTYMJWFUNJ'

��nach 
einem 
Luftballon 
springen�
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>> DAS INTERVIEW MIT BARBARA CHALOUPEK 



Ihr Frühwald Team 

1220 Wien

Rudolf Hausner Gasse 11

Telefon: 01 533 25 15

www.fruehwald.net

www.barrierefrei.expert

Jeder Rollstuhl und jedes Hilfsmittel muss optimal auf 

den Benutzer abgestimmt sein. Um dies zu gewährleisten 

können Sie bei uns verschiedene Modelle ansehen und 

ausprobieren. Die Fachleute in unserem Werkstätten- und 

Kundenzentrum sind geschult in Rollstuhlanpassungen, 

Servicearbeiten und Reparaturen. Nehmen Sie sich 

ausreichend Zeit und kommen Sie zu uns um sich 

kostenlos und unverbindlich beraten zu lassen. 

Um Terminvereinbarung wird gebeten.

&
Vorführung

Beratung

Verkauf

Service

Reparaturen

�Die Beschwerden 
verändern sich, aber 
es ist auch spannend, 
was ich ständig neu 
dazulerne!�
Barbara Chaloupek 
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.GJW FZHM :ZXNPYMJWFUNJ% <XYJTUFYMNJ%
WM^YMRNXHMJ 2NSWJNGZSL PFSS MJQKJS'
6HM RFL LJWS IJS JSLQNXHMJS .ZXIWZHP
lJSQNLMYJSi- .QQJX% \FX INJ ;JW[JS _ZR
9JZHMYJS GWNSLY% NXY @MJWFUNJ"

Sie sind auch für CMT Austria 
tätig, der Interessensgemeinschaft 
+:4 "*642>*1* < 8&5 5.1) $-4*4
#4+&-471, 1&(- ).* -97=,56*1
Anliegen?
2WSXY LJSTRRJS _Z \JWIJS RNY IJS
/JXHM\JWIJS" 2X NXY KdW OJRFSI TMSJ
1Jj_NY XHM\JW SFHM[TQQ_NJMGFW% IFXX
JX XNHM ZR JNSJ :NSIJWQJNXYZSL IJW
;JW[JS MFSIJQY% INJ SNHMY XT JNSKFHM
\JLYWFNSNJWGFW NXY' ASI% IFXX SNHMYX _Z
KdMQJS TKY [NJQ VZbQJSIJW XJNS PFSS FQX
?HMRJW_'

Viele PatientInnen schauen ja 
nicht krank aus. Wie ist es um 
die Akzeptanz bestellt?
2X LNGY JNS ?YFINZR% IF XNJMY IFX 4FSL&
GNQI FZX% FQXT TG RFS GJXTmJS NXY' 1FX
NXY TKY MFWY" 6SSJWJ ZSI bZeJWJ ASXN&
HMJWMJNY XHMFZPJQY XNHM FZK% RFS RJWPY%
IFXX RFS KFQXHM GJZWYJNQY ZSI SNHMY JWSXY
LJSTRRJS \NWI' 1F WFYJ NHM IFSS IWNS&
LJSI% lLJWFIJ LJMJSi RNY CFQPNSLXYc&
HPJS _Z dGJS' :NY IJW XT LJSFSSYJS
l?HMQJNKYJHMSNPi \NWI IFX .GWTQQJS \NJ&
IJW XNHMJWJWJW' 1FX NXY FZHM JNS LZYJW
EJNYUZSPY% JNSJS >JMF&.SYWFL _Z XYJQ&
QJS% RNY ;JZWTUM^XNTYMJWFUNJ _Z GJLNS&
SJS' 6HM WFYJ IFSS FGJW FZHM _Z FZmbQ&
QNLJS% GZSYJS TWYMTUbINXHMJS ?HMZMJS
TIJW <WYMJXJS' CJSS RNW OJRFSI FZK
INJ 3deJ XHMFZY PFSS NHM XFLJS- 4JQQ%
HTTQJ ?HMZMJ h NHM JWSYJ JNS 9bHMJQS
ZSI GWFZHMJ SNHMY FZK INJ 1Jj_NYJ JNS&
_ZLJMJS'

Mit CMT Austria haben Sie auch 

eine Kampagne für Schulen ins 
Leben gerufen.
2X LNGY JNSJ LWTeJ 1ZSPJQ_NmJW ZSI
IF_Z MFGJS \NW _\JN ENJQJ- 6S IJW 7Z&
LJSI% \JSS INJ :ZXPJQS XHMSJQQ \FHM&
XJS% PFSS INJ 2WPWFSPZSL FZmFQQJS
h IZWHM JNSJ BTWKZeMJGJWXHM\bHMJ%
?YdW_J' CJSS IFX SNHMY FQX :FPJQ XTS&
IJWS FQX 0MFSHJ JWPFSSY \NWI% LNGY
JX [NJQJ :cLQNHMPJNYJS% IJS @WJSI _Z
XYTUUJS h NR GJXYJS 3FQQ IJS LFS_JS
9JGJSXkZXX FSIJWX FZX_ZWNHMYJS ZSI XT
IJR 8NSI GNX NSX MTMJ .QYJW _Z JNSJW
GJXXJWJS 9JGJSXVZFQNYbY _Z [JWMJQKJS'

1FX _\JNYJ ENJQ LNQY IJS 8NSIJWS% INJ
XHMTS IJZYQNHMJWJ ?^RUYTRJ MFGJS%
_ZR /JNXUNJQ FS IJS 5bSIJS- <KY
\NWI JNSJ PWFPJQNLJ ?HMWNKY FQX lSNHMY
GJRdMYi GJ\JWYJY ZSI YWbLY _Z JNSJW
XHMQJHMYJS /JZWYJNQZSL GJN' 1F GWFZHMY
JX .ZKPQbWZSL% J[JSYZJQQ 5NQKXRNYYJQ% OJ&
IJSKFQQX .SJWPJSSZSL ZSI 2SYQFXYZSL
KdW IFX 8NSI"

Gibt es deutliche Warnzeichen auf 
die Eltern schauen können?
;JNS% IJZYQNHM XNSI INJ CFMW_JNHMJS
QJNIJW SNHMY' BNJQQJNHMY MbSLY IJW BTW&
KZe QJNHMY ZSI IFX 8NSI XYTQUJWY GJNR
?YNJLJSXYJNLJS% \JSS JX RdIJ \NWI'
2WXHMJNSY IFX 8NSI NSXLJXFRY ZSLJ&
XHMNHPY _FMQY XNHM INJ 3WFLJ FZX% TG NS
IJW 4WTeJQYJWSLJSJWFYNTS [NJQQJNHMY OJ&
RFSI lIFX 3FQQJWYJi MFYYJ'

6R 6SYJWSJY XNJMY RFS QJNIJW MFZUY&
XbHMQNHM /JNYWbLJ [TS XJMW XYFWP GJYWTK&
KJSJS 8NSIJWS' CNW MFGJS IFMJW _\JN
BNIJTX FZK DTZYZGJ [JWcmJSYQNHMY-
l9JGJS RNY 0:@i ZSI l0:@ 6SKT
KdW 8NIXi' :JMW 1JYFNQX LNGY JX NS IJW
l?HMZQbW_YJRFUUJi% FZHM INJXJ NXY TS&
QNSJ _ZR 1ZWHMGQbYYJWS'

Zur Person

BARBARA CHALOUPEK

Frau Chaloupek ist 52 Jahre, 
gebürtige Niederösterreicherin 

und lebt in Wien. Bei ihr 
wurde CMT vor 15 Jahren 

diagnostiziert. Beschwerden, 
die auf diese Krankheit 

zurückgehen hat sie bereits 
seit 40 Jahren. Im Reha-
Zentrum �Weißer Hof� in 

Klosterneuburg ist es ihr im 
Training mit den inkompletten 

Querschnittsgelähmten 
gelungen, den Rollstuhl hinter 

sich zu lassen.

Barbara Chaloupek ist bei 
einem Medizintechnik-

Unternehmen beschäftigt und 
Obfrau von CMT-Austria.
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