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Souhrn:

Prispévek vychazi z diplomové prace, ktera se zabyva kvalitou Zivota
nemocnych s Marfanovym syndromem. Prace zahrnuje vysledky
z kvalitativniho Setfeni, ktery byl zaméreny na kvalitu Zivota nemocnych,
vykonavani kazdodennich ¢innosti a zda jsou schopny pfijmout svij télesny
vzhled. Vystupem diplomové prace a rozhovoru s nemocnymi vzniklo video
zaznam o onemocnéni Marfan(v syndrom.
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Uvod:

Marfandv syndrom (MFS) je systémové onemocnéni pojivové
tkané, kdy dochazi ke genetické mutaci pojivové tkané, nejcastéji fibrilinu
1, ktery je obsazen v genu FBN 1. Jednd o autozomalné, dominantng,
dédi¢né onemocnéni, kdy prenos z nemocného jedince na dité je 50 %.
| pfesto, Ze onemocnéni je dédi¢né, jeho genetické prokazani je pouze u 30
% pripadl. Marfantv syndrom je systémové onemocnéni, to proto, Ze
postihuje vice télnich systémU najednou. Nejcastéji je postizen aparat
pohybovy, ocni a kardiovaskuldrni. Mezi nejcastéjsi projevy Marfanova
syndromu patfi vysoka postava, dlouhé stihlé koncetiny, ektopie o¢ni cocky,
chlopenni vady a dilatace s pozdéjsi disekci aorty. Priznaky onemocnéni
mohou byt zastoupeny vrlizné mife a intenzité. Mezi nejzavainéjsi,
a Zivot ohrozujici projevy patti kardiovaskularni problémy. Nemocni s timto
onemocnénim by méli dodrZiovat zdkladni rezimova opatteni, kterd
nezatézuji jejich pohybovy aparat a nedochazi u nich k nahlym a prudkym
zménam tlaku. Onemocnéni jako takové neni lécitelné, tlumi se pouze



pfiznaky, a diky v€asné prevenci dochazi k pfedchazeni komplikacim, tim se
mnoho nemocnym prodlouzil a zkvalitnil Zivot.

Cil prace:

Prace je zamérena zkoumadni stupné kvality Zivota nemocného
s MFS. Ddle mé zajimalo, jak hodné je nemocny omezen ve vykonavani
svych kazdodennich ¢innosti, a zda nemocni dokazi pfijmout svij télesny
vzhled.

Metodika vyzkumu:

Pro ziskani informaci do diplomové prace jsem zvolila metodu
kvalitativniho vyzkumu, kterd probihala od ¢ervence 2016 aZ do Gnora 2017.
Informace od nemocnych jsem ziskala pomoci polostrukturovaného
rozhovoru, kdy predlohou mi byl dotaznik WHOQOL- BREF, ktery jsem
doplnila vlastnimi otdzkami. Stanovila jsem si 6 oblasti, které jsem
hodnotila: oblast energie a Unavy, pozitivni pocity, negativni pocity,
zavislost na lécich a Ié¢ebnych postupech, vnimani téla a vzhledu, a pracovni
vykonnost. Na konci rozhovoru jsem nemocnym rozdala standardizovany
dotaznik SEIQol urcujici kvalitu Zivota. Zakladni informace o nemocnych
jsem ziskala pomoci socidlni sité a emailovych zprav. Pozdéji jsem se
s nemocnymi seSla a uskutecnila rozhovor, ktery probihal v klidnych
prostorach kavéren v réiznych regionti Ceské republiky. Cely rozhovor jsem
nahravala na diktafon. BEhem rozhovoru dochazelo i k nataceni videa, které
je vystupem diplomové priace. Kamera byla umisténa v dostatecné
vzdalenosti, aby nenarusovala soukromi mezi mnou a nemocnym.
Zakladnim obsahem videa bylo charakterizovat onemocnéni MarfanQv
syndrom a jeho problematiku. Ve videu ucinkuji vSichni osloveni nemocni
a dobrovolnici s timto onemocnénim. Dale je natocen rozhovor s celou
rodinou, kdy otec je od prvniho roku svého Zivota sledovan pro typické
znaky a symptomy znacici onemocnéni MFS, kdy genetické vysSetieni bylo
negativni. Jeho tfinacti mésicni syn podédil znaky MFS. Jako posledni bylo
natoceno video s Ivou Svozilovou v Brné, ktera zaloZila webové stranky



ww.marfanuvsyndrom.com a marfanek.cz. VSichni nemocni, ktefi
se podileli na nataceni, podepsali informovany souhlas s nata¢enim. Celé
video provazi odbornym slovem MUDr. Patrik Roucka. Kazdy rozhovor trval
pfiblizné Ctyficet minut Cistého casu.

Prezentace a interpretace vysledk:

Vyzkumnd otdzka €. 1: Jaka je kvalita Zivota nemocného trpicim
timto onemocnénim? PFfi porovnani vSech odpovédi vyplyvd, Ze kvalita
Zivota nemocnych s MFS je velmi individualni a zaleZi na hloubce a druhu
postizeni orgdnovych soustav. Tim vyplyva, Ze pfi hodnoceni kvality Zivota
nemocného bychom méli zahrnout hodnoceni jak fyzické, ale i psychické.
Vysledky Setfeni diplomové prace prokazuji psychické problémy
u nemocného ¢. 2 a nemocného €. 3., projevujici se jako Uzkostné stavy,
které obcas prechdazi do mirnych depresi. Tito nemocni maji tézsi formu
MFS, omezujici je v béZném kazdodennim Zivoté. Nemocnd €. 1 uvedla, Ze
depresemi ani Uzkostmi netrpi, jeji forma MFS je vsak velmi lehka,

nezatézuje a ani neomezuje ji, svlj Zivot hodnoti jako kvalitni.

Vyzkumna otazka ¢. 2: Do jaké miry ovliviiuje nemoc nemocného ve
vykonavani kaZdodennich d¢innosti? MFS se velkou mirou podili na
vykondvani kazdodennich ¢innosti. Dva ze tfi nemocnych uvedli, Ze jim
Unava zabranuje ve vykonavani pracovnich ¢innosti, narusuje volnocasové
aktivity, aktivitu s rodinou nebo préci. Denni rezim si nemocni pfizpUsobuiji,
podle potteby. Casto se stavd, ze nemoc ovliviiuje i rodinu a jejich blizké
okoli. Zde je dulezita tolerance a velka mira pochopeni od partnerl a jejich
rodin. Mezi hlavni faktory, které ovliviiuji hloubku Unavy nemocného
fadime ro¢ni obdobi, zdravotni kondici nebo pracovni nasazeni.

sy v

Vyzkumnda otdzka ¢. 3: Dokazi prijmout svdj télesny vzhled
v souvislosti s MFS? Z Setteni v diplomové préci vyplyva, Ze nemocni jsou,
schopni pfijmout svij télesny vzhled a vyrovnat se s nim. Problém nastava
ve vzajemné interakci s okolnim svétem. Nemocni uvadi ztizené podminky
zejména v détském véku, ve smyslu posmivani a poukazovani na jejich



télesny vzhled. Sami nemocni pfizndvaji, Ze se v dospélosti se svym
vzhledem vyrovnali, ale jejich sebevédomi je naruseno. To vSe uvadi
nemocny €. 2 a nemocny ¢. 3. U nemocného ¢. 2 je porucha vnimani sebe
sama umocnéna nelé¢enym nedostatek testosteronu od détstvi. Z tohoto
dlvodu nedoslo k vyvinuti sekundarné pohlavnich znakd. Nemocnd ¢. 1
neuddava problémy s posmivanim ani Sikanou, méla kvalitni tfidni kolektiv,
ktery ji pomohl v ndro€nych Zivotnich situaci.

Zaver:

Z vysledk( setfeni diplomové prace vyplyva, Ze kvalita Zivota
nemocného s Marfanovym syndromem zdlezi na mnoha faktorech od
fyzické stranky nemocného aZz po psychosocialni. Mezi nejdalezitéjsi patii
rozsah a forma postiZeni organovych soustav, na které je |écba zamérena.
Psychosocidlni stranka nemoci je ¢asto opomijena. To zaroven ovliviiuje
nemocného psychicky stav, rodinné vztahy, vztahové poméry na pracovisti,
ale i vlastni vnimani nemocného. A pravé kvili typickym rysim nemocného
dochazi k castému posmivani a Sikané. Nemocni si nasledky nesou do
dospélosti v podobé snizeného sebevédomi, poruseného vnimani vlastniho
téla a nevaZeni si sebe sama. Pravé tato problematika mi byla inspiraci
k vypracovani vyukového videa na téma Marfaniv syndrom, které je
vefejné pristupné na socialni siti YouTube pod nazvem ,Marfanlv
syndrom®.
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