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Introducdo: O Sindrome de Marfan é uma doenca heredita-
ria do tecido conjuntivo, com manifestagdes major nos sistemas
ocular, esquelético e cardiovascular, sendo as alteragdes cardi-
acas as principais causas de morbi-mortalidade.

E atualmente preconizado o tratamento com beta bloquean-
tes e antagonistas da angiotensina no sentido de prevenir a evo-
lucdo da doenca. Dado o atingimento sistémico, o seguimento
dos doentes envolve uma equipe multidisciplinar com interven-
¢éo da Cardiologia, Ortopedia, Oftalmologia e Genética.

A informacgédo e o conhecimento constituem requisitos faci-
litadores da aceitacdo e integragdo da doenca, bem como da
capacitagdo e autonomia na tomada de decisdo, da mudanca
de comportamentos e maximizagdo dos ganhos em saude.

Apesar destas assuncoes, a literatura cientifica é escassa
em estudos de investigagdo que descrevam objetivamente o co-
nhecimento dos doentes com Sindrome de Marfan, ndo sendo
possivel subsidiar a pratica clinica com indicadores de efetivida-
de dos programas educacionais veiculados pelos profissionais
de saude.

Objetivos: Criar e validar empiricamente um instrumento
de medida do conhecimento sobre o Sindrome de Marfan, que
permita avaliar os conhecimentos dos doentes sobre as mani-
festagdes e complicacdes da doenga, tratamento e recomen-
dagdes clinicas e analisar a sua relagdo com variaveis clinicas e
sociodemograficas.

Material e Métodos: Serdo desenvolvidas cinco etapas me-
todoldgicas: revisdo da literatura, selecdo das varidveis, avalia-
¢ao por peritos, pré-teste e avaliagdo das propriedades psico-
métricas.

Projeta-se o desenvolvimento de um estudo exploratério-
-descritivo dirigido aos doentes seguidos em regime de consul-
ta externa em duas unidades hospitalares portuguesas. A par-
ticipagdo dos doentes sera voluntaria, confidencial e anénima,
prevendo-se recolher os dados entre 01 de Margo e 30 de Junho
de 2016.

Desenvolvimento: Elaborou-se até ao momento um ques-
tionario de autopreenchimento provisoério, redigido em lingua
Portuguesa e constituido por trés grupos de questdes: Grupo |
— Histdria Clinica; Grupo Il - Conhecimento sobre o Sindrome de
Marfan; Grupo Ill - Dados Sociodemograficos. Num total de 46
itens, sdo incluidos formatos de resposta aberta, escolha multi-
pla e de Verdadeiro/Falso/Nao Sei.

Aguarda-se autorizagdo do Conselho Diretivo e da Comis-
sdo de Etica das instituicées hospitalares selecionadas.
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Comentarios: O questionario podera afigurar-se como uma
ferramenta de elevada fiabilidade, consisténcia interna e repro-
dutibilidade e constituir um importante suporte concetual para
a elaboragdo de programas de educacgdo para a saude, bem
como para a condugéo de investigacao cientifica futura.
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