DISCOVER"

Alpha Mannosidosis

¢Qué es la Alfa-Manosidosis?

La Alfa-Manosidosis es una enfermedad hereditaria rara que puede provocar que nifos y adultos sufran deformaciones 6seas,
rasgos faciales toscos, pérdida de audicion, discapacidades cognitivas, y problemas en el sistema inmunitario (lo cual significa
que sufran infecciones con mas facilidad), psicolégicos y del comportamiento.*

Signos de Alfa-Manosidosis?
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Es importante diagnosticar a tiempo la Alfa-Manosidosis, ya que puede influir en el estado
de la persona a largo plazo, ya que la terapia debe iniciarse cuanto antes.?

Su médico puede emplear varias pruebas sencillas para diagnosticar la Alfa-Manosidosis, como, por ejemplo:

= Muestra de Muestra de Pruebas genéticas?
orina? Q sangre?! El diagndstico de la alfa
Esto medira los niveles Se toma una pequefia muestra manosidosis también puede
de oligosacaridos en la de orina para medir la presencia confirmarse mediante
orina. Unos niveles de la enzima manosidasa en las pruebas genéticas, que
elevados pueden ser células sanguineas. Esto puede pueden detectar la mutacion
un indicio de alfa emplearse para confirmar un en el gen que provoca la
manosidosis. diagnéstico. enfermedad.

Cuidado de personas con Alfa-Manosidosis

Lo ideal seria que la persona con Alfa-Manosidosis sea tratada por un equipo de especialistas médicos que puedan
ayudar a determinar las necesidades especificas de cada persona y sugieran las soluciones mas apropiadas.’
Por ejemplo:

Problemas oculares Otitis media Pérdida de audicion Alteraciones dentales
Oftalmélogo Otorrinolaringélogo Especialista en audicion Dentista
Problema Malformaciones Problemas Retraso
articulares vertebrales ortopédicos generales mental
Traumatoélogo o especialista en ortopedia Psiquiatra / psicélogo

Consejos para ayudar personas con Alfa-Manosidosis?

El entorno del hogar debe prepararse debidamente
para satisfacer estas necesidades, como

El uso de rampas para permitir el acceso en silla de ruedas
Suelos antideslizantes en el bano y la cocina

Aumentar la cantidad de luz

Ademas, los pacientes precisaran de una intervencion educativa temprana
para el desarrollo de destrezas sociales, logopedia y educacion especial para maximizar
el aprendizaje. Por tanto, cuidar de alguien con Alfa-Manosidosis puede ser muy complicado.

Si esta cuidando a alguien afectado por la enfermedad, manténgase siempre en estrecho contacto con el especialista que esté
a cargo de la persona, ya que puede facilitar consejos especificos dependiendo de las necesidades de cada uno.
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