Abstrakt

Bakalatskd prace se zabyva vlivem soucasné terapie na kvalitu zivota rodin déti
s onemocnénim spinalni svalova atrofie (SMA). Teoreticka cast prace ptinasi rodinam zakladni
pohled na problematiku onemocnéni a jeho 1écbu.

Cilem bakaléiské prace bylo posoudit ptipadné zmény ve vnimani kvality zivota rodin déti
s onemocnénim spinalni svalové atrofie pfed a po aplikaci 1éCivého piipravku Spinraza.
Posuzovany byly jednotlivé dimenze kvality zivota a kategorie béznych dennich Cinnosti.
Metody: Kvantitativni vyzkum byl realizovan formou dotaznikového Setfeni ve tiech
neuromuskularnich centrech a pacientské organizaci SMAci. Dotaznik vlastni konstrukce se
opiral o dotaznik PedsQL (neuromuskularni modul). Vyzkumny soubor tvofil 36 rodin déti s
SMA (typy L II, IIT) lé€enych Spinrazou.

Vysledky: Spinraza ma vliv na zlepSeni nékterych dimenzi kvality Zivota a na bézné denni
¢innosti. ZlepSeni hrubé motoriky u 77,78 % déti. Celkovy stav dychani byl zlepsen u 44,44 %.
Polykani se zlepSilo u 34,29 % déti, zejména v I. typu. Kvalitu Zivota jako lepsi uvadi 16,64 %
rodin.

Zavér: Spinraza ovlivituje kvalitu zivota rodin déti. Pozitivni, n¢kdy vyrazny vliv, ma na
zlepSeni v hodnoceni béznych aktivit. Cilem pecujiciho multidisciplinarniho tymu je trvale

zvySovat kvalitu Zivota rodin s SMA.



