Avaliacies multissistémicas continuas em pacientes com Morquio A
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Avaliagies Frequéncia

Musculoesqueléticas
Teste padronizado da funcio da extremidade superior, radiografias

Respiratorias

« No diagnéstico/na visita basal, anualmente

CVE, MVV, frequéncia respiratdria, saturacio de oxigénio, estude do sono durante a noite  + No diagndstico/na visita basal, anualmente

Neurologicas

Exame neurcldgico,
radiografia plana,
exame de RMI,
exame de TC

Cardiovasculares
Eletrocardiograma,
ecocardiograma,
frequéncia cardiaca

Oftalmologicas

Erro refratirio e pressio intraocular

Audiologicas
Avaliacio auditiva multimodal

Abdominais

Avaliagoes de problemas gastrointestinais

Odontolégicas
Avaliacoes de saiude bucal

Resisténcia
6MWT

QoL

Questiondrios de QoL reproduziveis, apropriados para a idade (por exemplo, EQ-5D-5L)

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

+ No diagnostico/na visita basal, em todas as visitas (no minimo, a cada 6 meses)
« No diagnéstico, a cada 1 a 3 anos
« No diagnéstico, anualmente

+ Conforme clinicamente indicado

« No diagnéstico, a cada 1 a 3 anos, conforme clinicamente indicado
« No diagnéstico, a cada 2 a 3 anos, conforme clinicamente indicado

« No diagnéstico, anualmente

« No diagnéstico, conforme clinicamente indicado

« No diagnéstico, anualmente

« Conforme clinicamente indicado

+ No diagndstico, anualmente

« No diagndstico, anualmente, antes e regularmente apds o inicio da TRE

« No diagnéstico, anualmente

Abreviagaes: GBMWT, teste de caminhada de 6 minutos; TC, tomografia computadorizada; TRE, terapia de reposicio enzimatica; CVE, capacidade wital forgada; RMI, ressonincia magnética por imagem;

MWV, ventilacio voluntaria maxima; QloL, qualidade de vida.



