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Egyutt mindenre képesek vagyunk!

Nemzetkozi Pompe-nap

VIINEL HAMARABB, ANNAL JQOBE

Ahhoz, hogy a jelenleg elérhet6 kezelés a lehet6 legeredeményesebb
legyen, a Pompe-kor kell6 idében torténé felismerése kulesfontossag.

Napjainkban az elsé tiinetek jelentkezésétdl a diagnozisig eltelt 1d6 atlagosan 10 év!
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HOGYAN SEGITHET?

Ismerje meg a Pompe-korra utal6 korai figyelmezteto6 tiineteket!

A betegség mar egy egyszer( vérvétellel is diagnosztizalhato, illetve kizarhato.

A Pompe-kor tiinetei szamtalan format olthetnek.

A Pompe-kor el6fordulasa olyan ritka, hogy az orvosok gyakran nem ismerik fel a korai jeleket,
igy félrediagnosztizaljak vagy egyaltalan nem diagnosztizaljak a betegséget.

A késoi kezdetit Pompe-kor
korai tunetei*

Az infantilis (csecsemokori)
Pompe-kor korai tiinetei:
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Szivmegnagyobbodas

Szopasi nehézségek

Petyhiidtté valo izomzat (,,rongybaba”)
A nyak gyengesége, erdtlensége

A mozgasfejlédés elmaradasa

*A betegség infantilis (csecsemdkori, azaz egy éves

Nehézkes jaras és 1épcsiozés

A beteg 1l6 helyzetb6l nehezen all fel
Légzési nehézségek (ezt olykor reggeli
fejfajas, émelygés vagy almossag kiséri)
Izomfajdalom és -gyengeség

Gyakori elesések

A beteg még kis v. kozepes intenzitasa
testmozgastol is hamar fullad

*A késéi kezdetii Pompe-kér jelei barmely életkorban
jelentkezhetnek. Altalaban nem minden tiinet
jelentkezik elsére.

kor alatti) formdjanak tiinetei a sziiletés utdani elsé
hetekben jelentkeznek. Altaladban nem minden
tiinet jelentkezik elsére.

Ha arra gyanakszik, hogy Pompe-korban szenved,
vizsgaltassa ki még ma!

A BETEGSEGGEL ES A KIVIZSGALASSAL KAPCSOLATOS

BOVEBB INFORMACIO: www.worldpompe.org




