Olá! Este questionário foi montado para que rapidamente o Grupo Multidisciplinar de Marfan possua dados mais precisos da população portadora de Marfan no Brasil. Isto facilitará um planejamento que visa dar maior atenção a vocês. Seu preenchimento deve ser feito com cuidado e é completamente voluntário. Se não se sentir à vontade não preencha os dados abaixo. Se alguma pergunta o incomodar deixe-a em branco. Obrigado por participar!

Dados Pessoais

Nome (Iniciais): _________
Idade: ____ anos
Sexo: (    ) M
(    ) F

Peso: _____ kg
Altura: _____m

Cor:  Branca (    )
Mulata (    )
Negra (    )
Amarela (    )

Portador (    )
Famíliar com Marfan: (    ) pai, (    ) mãe, (    ) irmã(o), (    ) tio


 (    ) avós, (    ) primo(a), (    ) outro

1. Informações e Atividades Gerais

Quando você descobriu que tinha Síndrome de Marfan?

(    ) há menos de 1 ano
(    ) de 1 a 5 anos
(    ) + de 5 a 10 anos
(    )+ de 10 anos

O diagnóstico foi obtido após teste genético? Consulta com geneticista?

(   ) SIM
(   ) NÃO

Outras pessoas na sua família apresentam a Síndrome de Marfan?

(   ) SIM
(   ) NÃO
se a resposta for NÃO, pule a próxima pergunta

Há outro parente com a Síndrome?

(   ) Pais
(   ) Avós
(   ) Tios
(   ) Bisavós
(   ) Primos

Você vai a escola?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Em que ano você esta?

(   ) 1a - 4a
(   ) 5a - 8a
(   ) colegial superior
(   ) universitário

Se você já é formado, diga sua profissão: ________________________

Você já realizou fisioterapia?
(   ) SIM
(   ) NÃO
se SIM responda:

a) para membro superior (   )
inferior (   )
coluna (   )

Por quanto tempo?
(   )1 ano
(   ) + de 1 a 3anos
(   )+ de 3anos

Você saberia dizer qual tipo de fisioterapia?

(   ) Tradicional
(   ) RPG
(   ) pilates

Você realiza alguma atividade física? 

(   ) caminhada
(   ) corrida
(   ) natação
(   ) musculação
(   ) bicicleta

(   ) outros__________________

(   ) Não realizo

Você tem algum tipo de acompanhamento para estas atividades?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Quantas vezes por semana?
1 - 2 (   )
3 – 4 (   )
5 ou + (   )

Você toma medicamento?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Se SIM cite quais e a dosagem: ________________
_________________


________________
_________________


________________
_________________


________________
_________________

2. Sistema Músculo Esquelético

Você tem dores nas costas?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Em qual região?
(   ) pescoço
(   ) tórax
(   ) lombar

Você apresenta escoliose(desvio na coluna)?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Se você respondeu SIM, nos diga:

Você sabe de quantos graus?
(   ) <10
(   ) 10-20
(   ) >20-30
(   ) >30-40
(   ) >40

Você tem corcunda?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Se SIM, marque: (   ) ambos os lados
(   ) de um lado só

Você já usou ou usa colete?
(   ) uso
(   ) usei
(   ) nunca usei

Por quanto tempo? (   ) Menos que 1 ano
(   ) 1 a 3 anos
(   ) + de 3 anos

Você já operou a coluna?
(   ) SIM
(   ) NÃO

membro superior?
(   ) SIM
(   ) NÃO

membro inferior? 
(   ) SIM
(   ) NÃO

Você tem as articulações frouxas? 
(   ) SIM
(   ) NÃO

Você sente fraqueza muscular? 
(   ) SIM
(   ) NÃO

3. Sistema Visual

Você enxerga bem?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Se NÃO, a quanto tempo você tem dificuldade?

(   ) menos de 1 ano
(   ) 1 a 5 anos
(   ) + de 5 anos

Usa óculos?
(   ) SIM
(   ) NÃO
Miopia (   )
Astigmatismo (   )

Você tem problema no:
(   ) cristalino
(   ) retina
(   ) córnea

Você já fez correção cirúrgica?
(   ) SIM
(   ) NÃO

(   ) cristalino
(   ) retina
(   ) córnea
miopia (   )
astigmatismo (   )

(   ) há 1 ano
(   ) de 1 a 5 anos
(   ) + de 5 anos

Atualmente você enxerga bem?
(   ) SIM
(   ) NÃO

4. Sistema Cardiovascular e Respiratório

Você sente dores no peito?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Você sente batedeiras no peito?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Você tem falta de ar quando anda?
(   ) SIM
(   ) NÃO

e em repouso? 
(   ) SIM
(   ) NÃO

Você já foi operado do coração/aorta?
(   ) SIM
(   ) NÃO
1x (   )    + de 1x (   )

Qual cirurgia: aorta (   )
válvula (   )
marcapasso (   )
defeito congênito (   )

Você tem tosse com catarro?
(   )SIM
(   )NÃO

Você já teve pneumonia?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Se SIM, quantas vezes?
(   )1 vez
(   ) 2 vezes
(   )+ de 3 vezes

Você já fez:
ECG (   )
Rx tórax (   )
Eco (   )
Holter (   )
Cateterismo (   )

Fumante?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Pressão Alta? 
(   ) SIM
(   ) NÃO

Diabetes?
(   ) SIM
(   ) NÃO

Colesterol alto? 
(   ) SIM
(   ) NÃO

Já teve desmaio? 
(   ) SIM
(   ) NÃO

Inchaço no corpo? 
(   ) SIM
(   ) NÃO

Você tem sopro no coração? 
(   ) SIM
(   ) NÃO
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