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FORMULARIO DE MONITORAMENTO - DOENGA DE POMPE
PORTARIA CONJUNTA N° 12, DE 03 DE AGOSTO DE 2020

PROGRAMA MiNIMO DE AVALIAGCOES PARA SEGUIMENTO CLINICO DOS PACIENTES EM
TRATAMENTO ESPECIFICO OU NAO.

Avaliagoes mo'nltoramento Avaliacao Inicial A cada 6 meses* Anualmente*
do paciente
DATA DA AVALIACAO ] o ]

Qual o Valor da atividade
enzimatica? (enzima alfa
glicosidase &cida)

Qual a Historia médica
(evolugao do paciente)?

Houve falha de adesao ao
tratamento e ou ao
acompanhamento?

Presenca de variantes
patogénicas em homozigose ou
heterozigose composta no gene

GAA?

Sobre a Avaliagcao Nutricional:

Qual o Peso?
Qual a Altura?

Como esta o Estado nutricional?

Qual a Pressao Arterial?
(a partir de 3 anos) $

Fez Exame Neurol6gico?™*

Fez Audiometria?

Fez a Avaliacado de disfagia?

Apresentou o resultado do
Ecocardiograma?

Fez Avaliagao com
Pneumologista?

Quantas infusdes realizadas no
periodo?

*Para pacientes em TRE.
As demais avaliagoes devem ser realizadas em periodos determinados pelo médico assistente.

$A partir de 3 anos ** A forca deve ser avaliada por dinamometria.
***A cada 2 anos para pacientes com mais de 10 anos de idade.

Assinatura e carimbo do médico
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