Powstala nowa strona internetowa na temat choroby Pompego
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Dostep do informacji o chorobie jest jedna z podstawowych potrzeb oséb, ktére dowiaduja si¢ o chorobie
- dlatego tez powstata nowa strona internetowa na temat rzadkiej choroby Pompego.

Strona www.choroba-pompego.pl dostarcza obszernych informacji na temat objawow, mozliwosci
diagnostycznych 1 zycia z ta rzadka choroba.

Choroba Pompego to jedna z 7 tys. rozpoznanych do tej pory chordb rzadkich. Jak wigkszos¢ z nich ma
podtoze genetyczne, dlatego towarzyszy pacjentom do konca zycia. Choroba Pompego dotyczy nie
wigcej niz 5-10 tys. mieszkancow Europy. Wedlug danych gromadzonych przez Stowarzyszenie, w
Polsce zdiagnozowanych jest okoto 40 pacjentéw. Choroba Pompego w znaczacym stopniu wptywa na
ich zycie — powoduje ostabienie migs$ni koriczyn i mig¢$ni oddechowych. Dlatego nawet najmniejszy
wysilek fizyczny moze by¢ wyzwaniem dla osoby chorej. Pacjenci zmagaja si¢ takze z problemami
oddechowymi, przewlektym zmgczeniem, bolami gtowy, czy trudnosciami z chodzeniem.

Tworzenie internetowych baz wiedzy o chorobie Pompego i jej objawach, moze wptynaé nie tylko na
jakos¢ zycia zdiagnozowanych juz pacjentéw, ale jak podkresla Maciej Ptasifiski — prezes Stowarzyszenia
Pacjentow z Choroba Pompego, moze zwigkszy¢ szanse na rozpoznanie choroby. Ze wzgledu na niska
Swiadomos¢ spoteczna istnienia choroby i podobienstwo jej objawéw do powszechnych dystrofii
migsniowych, wlasciwa diagnostyka choroby Pompego moze trwac nawet 8 lat.
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