Choroba Pompego jest rzadka, ostabiajacg miesnie choroba, dotykajgcg zaréwno dzieci, jak i dorostych. U dzieci
pojawia sie w ciggu kilku miesiecy po przyjsciu na swiat, u dorostych przebieg jest stopniowy.

Oba typy mogg by¢ charakteryzowane jako: postepujgcy zanik miesni oraz trudnos¢ w oddychaniu. Przebieg choroby
zalezy od wieku, w ktérym pojawita sie u chorego, oraz od stopnia zaatakowania organéw. Nie wiadomo doktadnie, ile
0s0b cierpi na te przypadtosé. W przyblizeniu wystepuje ona u jednej osoby na 40 tys. urodzen. Jest spotykana u
wszystkich ras ludzkich, z wiekszg czestotliwoscig jednak u Afroamerykandéw (1 na 14 000 urodzen).

Pierwszym symptomem w wielu przypadkach jest trudnos¢ w chodzeniu, poniewaz jako pierwsze choroba atakuje
tkanki i konczyny dolne. W zwigzku ze stabnieciem miesni klatki piersiowej czesto wystepujg réwniez problemy z
oddychaniem w czasie snu (bezdech), poranny bdl gtowy, zawroty gtowy w ciggu dnia.

Czesto chorzy odczuwajg brak tchu, sa niezdolni do ¢wiczen fizycznych. Im wczesniej choroba zaatakuje organizm,
tym jej przebieg jest bardziej ostry, ucigzliwy. Osobom, ktére zachorujg dopiero w wieku dorostym, mniej doskwiera,
wolniej postepuje. Rodziny chorych wspiera Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze. Stowarzyszenie to od
kilku lat zabiega w urzedach o leczenie rzadkich choréb metabolicznych. Teraz walczy tez o leki dla dzieci chorych na
mukopolisacharydoze typu VI. W Polsce byta széstka dzieci z tg odmiang. - Tréjka z nich juz nie zyje - informuje
Teresa Matulka, szefowa stowarzyszenia.
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