Evaluaciones multisistémicas continuas en pacientes con Morquio A

Evaluaciones Frecuencia

Musculoesqueléticas

Estudio estandarizado de funcién de las extremidades superiores, radiografias « Al diagnéstico/ evaluacién basal, anualmente
Respiratorias

FVC, MVV, indice respiratorio, saturacién de oxigeno, estudio del suefio - Al diagnéstico/ evaluacién basal, anualmente
Neurologicas

Examen neurclégico, « Al diagnéstico/ evaluacidn basal, en cada visita {minimo cada 6 meses)
radiografia, - Al diagnéstico, de 1 a 3 afios

MRI, + Al diagnastico, anualmente

L - Segiin indicacién clinica

Cardiovasculares

Electrocardiograma, - Al diagnéstico, de 1 a 3 afios, segiin indicacién clinica
ecocardiograma, « Al diagnéstico, de 2 a 3 afios, segin indicacion clinica

ritmo cardiaco - Al diagnéstico, anualmente

Oftalmologicas

Error refractivo y presidn intraocular + Al diagnéstico, segiin indicacion clinica
Audiologicas

Evaluacién auditiva multimodal + Al diagnéstico, anualmente
Gastrointestinales

Evaluaciones de problemas gastrointestinales + Segiin indicacién clinica

Dentales

Evaluacién de salud oral + Al diagnastico, anualmente
Resistencia

6MWT + Al diagnéstico, anualmente, antes y después del inicio de TRE
QoL

Cuestionarios de Calidad de Vida, reproducibles, apropiados para la edad (gj. EQ-SD-5L)  « Al diagnéstico, anualmente

Adaptado de Hendriksz, Am.J Med Genet Part A 2014,

Abreviaturas: 6MWT, test de caminata de 6 minutos; CT, tomografia computada; ERT, terapia de reemplazo enzimatico; FEVC, capacidad vital forzada, MRI, resonancia magnética;
VVM, Ventilacidn voluntaria maxima; QoL, calidad de vida.



