Alpha Mannosidosis

O que é Alfamanosidose?

Alfamanosidose é uma doenca rara, hereditaria que pode fazer com que criangas e adultos sofram com alteragdes
esqueléticas, caracteristicas faciais grosseiras, perda de audicdo, deficiéncias cognitivas, problemas no sistema imunolégico (o
que pode significar, por exemplo, infecces com maior frequéncia), problemas de salide mental e comportamentais.’
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Infec¢des de ouvido recorrentes associadas a Fraqueza muscular e ataxia, Os pacientes sdo incapazes de alcangar
perda de audicdo.? anormalidades esqueléticas e completa independéncia social.®
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mentais, fala e controle motor. A hidrocefalia Geralmente o desenvolvimento a expectativa de vida em adultos.
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O diagnéstico oportuno da Alfamanosidose é importante, pois influencia no

prognéstico do individuo no longo prazo. As terapias devem ser iniciadas o mais rapido
possivel.®
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Cuidar de pessoas com Alfamanosidose

O individuo com Alfamannosidose sera acompanhado por uma equipe médica de
especialistas que podem ajudar a determinar as necessidades especificas de cada
pessoa e ajudar a sugerir as solu¢ées mais adequadas.'®* Por exemplo:
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Além disso, os individuos precisardo de orientagdo precoce para o desenvolvimento de habilidades sociais, fonoaudiologia e educagdo
especial para maximizar o aprendizado.

Assim, cuidar de alguém com alfa-manosidose pode ser extremamente desafiador. Se vocé esta cuidando de alguém com a doenca, sempre
mantenha o contato préximo com o especialista que esta gerenciando o tratamento, pois ele pode fornecer conselhos especificos
dependendo das necessidades individuais.
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