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Klinické a sociální prediktory kvality života u dětí 
a mladších dospělých s poruchou autistického 
spektra

Clinical and social predictors of quality of life 

in children and young adults with autism 

spectrum disorder 

Souhrn
Úvod: Poruchy autistického spektra (PAS) se řadí mezi neurovývojové poruchy s klinickou 

manifestací v dětském věku charakterizované potížemi v sociální interakci a komunikaci, 

omezenými zájmy a repetitivními prvky v chování. V posledních letech je zaznamenán významný 

nárůst prevalence této poruchy. Onemocnění zasáhne celou rodinu a mapování kvality života 

u těchto pacientů a jejich rodin je zásadní. Metodika: V souboru 103 pacientů s PAS sledovaných 

na Klinice dětské neurologie LF MU a FN Brno v letech 1996–2016 byla retrospektivně analyzována 

základní anamnestická a demografi cká data, na jejichž základě byla navržena čtyři kumulativní 

riziková skóre charakterizující stupeň postižení pacienta s PAS: Charakteristické projevy, defi city 

a zátěžové faktory; Komunikace; Nespecifi cké variabilní rysy; Komorbidity. U 39 pacientů ze 

souboru byly v prospektivní části studie hodnoceny standardizované dotazníky kvality života 

Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) a Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL). Následně 

byl studován vztah mezi tíží vyjádření PAS pomocí rizikových kumulativních skóre a kvalitou života 

pacientů. Výsledky: Byl prokázán četný výskyt komunikačních problémů a charakteristických 

projevů PAS. Z výsledných kumulativních rizikových skóre popisujících tyto dimenze byly nejlépe 

znatelné rozdíly mezi různými typy autismu (dětský autismus > atypický autismus > Aspergerův 

syndrom). Pouze skóre založené na četnosti výskytu různých Komorbidit nerozlišilo různé typy 

PAS. Data ze standardizovaných dotazníků SQUALA a PedsQL prokázala velmi kritické hodnocení 

aspektů kvality života rodiči postižených pacientů a důležitost jednotlivých atributů kvality života 

korelovala s tíží postižení PAS stanovené na základě kumulativních rizikových skóre. Závěr: Nástroj 

stanovení kumulativních rizikových skóre se ukázal jako efektivní v hodnocení tíže postižení PAS. 

Bylo prokázáno, že kvalita života rodiny klesá s rostoucí tíží postižení pacienta s PAS. 
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Úvod
Poruchy autistického spektra (PAS) se řadí 

mezi neurovývojové a neuropsychiatrické po-

ruchy s klinickou manifestací v dětském věku 

charakterizované potížemi v sociální interakci 

a komunikaci, omezenými zájmy a repetitiv-

ními prvky v chování. Příznaky přetrvávají ce-

loživotně a děti s PAS proto po 18. roce věku 

přecházejí do péče lékařů pro dospělé pa-

cienty. PAS se častěji vyskytují u mužů v po-

měru 4 : 1. Odhadovaná prevalence PAS v po-

pulaci se zvýšila z 1/ 476–1/ 323 v 90. letech 

20. století [1,2] a na 1/ 68 v roce 2014 [3]. Jen 

zhruba u poloviny pacientů lze vyšší výskyt 

vysvětlit lepší dia gnostikou a povědomím 

o PAS, vyšším věkem rodičů a geografi ckým 

shlukováním rodin, u zbývajících pacientů je 

příčina zvýšené prevalence PAS nejasná [4]. 

Světová zdravotnická organizace (World 

Health Organization; WHO) defi nuje kvalitu 

života jedince jako vnímání jeho pozice ve 

světě v kontextu kulturních a hodnotových 

systémů, ve kterých žije, a ve vztahu k jeho 

cílům, očekáváním, standardům a zájmům [5]. 
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Pojem kvality života je multidimenzionální 

koncept a zahrnuje fyzikální, psychologické 

a sociální oblasti zdraví jedince. Význam kva-

lity života rodin a pacientů s chronickým one-

mocněním je neoddiskutovatelný. Péče o dítě 

s PAS zasahuje do všech oblastí běžných den-

ních aktivit a významně ovlivní chod rodiny. 

Na kvalitní a dostupný multidisciplinární tým, 

který o tyto děti pečuje, který tvoří psycholog, 

psychiatr, neurolog, logoped, pedagog, fyzio-

terapeut a další, jsou kladeny obrovské kapa-

citní a časové nároky. Vždy je potřeba nemalé 

spolupráce rodiny s následnými socioekono-

mickými dopady. Důležitý psychologický, so-

ciální a ekonomický dopad péče o dítě s PAS 

získává na významu v kontextu narůstající 

prevalence této poruchy. 

Cílem studie je vytvoření nástroje – kumu-

lativního rizikového skóre, které by umožnilo 

zhodnotit tíži postižení pacienta s PAS na zá-

kladě dostupných anamnestických údajů, 

informací týkajících se jeho neurologic-

kého stavu a výsledků psychologicko-psy-

chiatrického vyšetření. Druhým cílem práce 

je zhodnocení kvality života pacientů s PAS 

a jejich rodin na základě dotazníkového še-

tření pomocí nástrojů Subjective Quality of 

Life Analysis (SQUALA) a Pediatric Quality of 

Life Inverntory (PedsQL). V konečné fázi je 

pak studován vztah mezi tíží PAS stanove-

nou pomocí kumulativního rizikového skóre 

a kvalitou života těchto dětí a jejich rodin 

zmapovanou pomocí uvedených dotazníků. 

Metodika
Studii lze rozdělit do tří částí: 

1.  základní charakteristika souboru a návrh ri-

zikového kumulativního skóre;

2.  hodnocení kvality života pacientů a rodin 

s PAS; 

3.  vztah rizikového kumulativního skóre ke 

kvalitě života pacientů a rodin s PAS. 

Základní charakteristika souboru 

a návrh rizikového kumulativního 

skóre

Do studie byli zahrnuti pacienti dia-

gnostikováni s PAS na Klinice dětské neuro-

logie LF MU a FN Brno v letech 1996–2016. 

Data byla zpracována retrospektivně na zá-

kladě dostupné zdravotnické dokumen-

tace. Porucha byla dia gnostikována a klasi-

fi kována s využitím 10. revize Mezinárodní 

klasifi kace nemocí (MKN-10 klasifi kace) [6]. 

Pro dia gnostiku byla použita Posuzovací 

škála dětského autismu (Childhood Au-

tism Rating Scale; CARS) [7], pro Asperge-

rův syndrom byl použit Screeningový test 

poruch autistického spektra (Childhood Au-

tism Spectrum Test; CAST) [8]. IQ mladších 

pacientů bylo zjišťováno pomocí Gesse-

lovy vývojové škály [9] a u starších pacientů 

pomocí Stanford-Binetovy intelektové 

škály 4. verze [10]. Vzhledem k tomu, že do 

Abstract
Aim: Autism spectrum disorders (ASD) are ranked among neurodevelopmental disorders with clinical manifestation in childhood characterized by 

diffi  culties in social interaction and communication, limited interests and repetitive behavior. In recent years, there has been a signifi cant increase in 

the prevalence of this disorder. The disease aff ects the whole family and the mapping of quality of life of these patients and their families is essential. 

Methods: In a group of 103 patients with ASD monitored at the Department of Pediatric Neurology of the Faculty of Medicine, Masaryk University and 

University Hospital Brno in 1996 -2016, the basic anamnestic and demographic data were retrospectively analyzed and four cumulative risk scores were 

proposed: Characteristic manifestation, defi cits and stress factors; Communication; Non-specifi c variable features; Comorbidities. In the prospective 

part of the study, standardized quality of life questionnaires Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) and Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) 

were evaluated in 39 patients from the set. Subsequently, the relationship between the severity of ASD expression by means of risk cumulative scores 

and patient quality of life was studied. Results: Numerous incidents of communication problems and ASD manifestations were demonstrated. Of the 

resulting cumulative risk scores describing these dimensions, the most noticeable diff erences were between the diff erent types of autism (child autism 

> atypical autism > Asperger syndrome). Only scores based on the frequency of occurrence of diff erent Comorbidities did not diff erentiate between 

diff erent types of ASD. Data from standardized SQUALA and PedsQL questionnaires showed a very critical assessment of the quality of life aspects by 

the parents of the aff ected patients and the importance of the individual quality of life attributes correlated with the severity of ASD disability which 

were determined on the basis of cumulative risk scores. Conclusion: The tool for assessing cumulative risk scores has proved eff ective in assessing the 

severity of ASD involvement. It has been shown that the quality of life of the family decreases with increasing severity of disability of the ASD patient. 

Tab. 1. Diagnostické a klinické parametry využité pro výpočet rizikových skóre a pro hodnocení tíže postižení pacientů.

Charakteristické projevy, 
defi city a zátěžové faktory Komunikace Nespecifi cké variabilní rysy Vybrané komorbidity

střední, nebo těžká symptomatika narušené porozumění percepční abnormality ADHD

mentální retardace regres ve vývoji řeči stereotypie tiky

preference solitérních aktivit 

(samota v dětství)
nenavazuje oční kontakt emoční reaktivita (úzkost) OCD

opoždění psychomotorického vývoje 

v motorice
opožděný vývoj řeči zvláštnosti ve stravování epilepsie

specifi cky vyhraněné zájmy o technické 

předměty

absence vrstevnických vztahů 

(nemá kamarády)
agrese a sebepoškozování bolest hlavy

psychiatrická zátěž v rodině vč. PAS
nemluví (absence komuni-

kace, netvoří slova, věty)
nedodržuje osobní hygienu poruchy spánku

ADHD – porucha pozornosti s hyperaktivitou; OCD – obsedantně-kompulzivní porucha; PAS – poruchy autistického spektra
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studie byli zahrnuti pacienti dia gnostikováni 

v letech 1996–2016 a dia gnostika PAS po-

mocí standardizované observační dia-

gnostické metody Autism Dia gnostic 

Observational Schedule (ADOS) byla zave-

dena na Klinice dětské neurologie LF MU 

a FN Brno až v říjnu 2016, nebylo možné tento 

v současné době celosvětově uznávaný 

nástroj v retrospektivním designu studie 

použít. 

Celkem bylo do studie zahrnuto 103 pa-

cientů, u kterých byly studovány pohlaví, věk, 

typ autismu, věk stanovení dia gnózy, úpl-

nost rodiny, navazování sociálních kontaktů, 

vzdělání rodičů, vzdělání dětí s PAS, přítom-

nost sourozenců, onemocnění sourozenců.  

Na základě dat týkajících se charakteris-

tik onemocnění pacientů byla navržena 

čtyři kumulativní riziková skóre popisující di-

menze spojené se základními projevy po-

ruch autistického spektra: 

•  Charakteristické projevy, defi city a zátě-

žové faktory; 

•  Komunikace; 

•  Nespecifi cké variabilní rysy; 

•  Komorbidity. 

Systém kumulativních skóre je vyvážený – 

jednotlivá skóre pokrývají stejný rozsah po-

tenciálně dosažitelných hodnot, tj. 0–6. Čím 

vyšší je hodnota skóre, tím větší je kumu-

lace rizikových faktorů a symptomů nemoci 

a tím vyšší je pravděpodobnost těžšího po-

stižení pacienta. Návrh rizikových skóre shr-

nuje tab. 1. Jednotlivé dílčí faktory jsou vždy 

vyjádřeny jako faktory negativní či rizikové 

a jsou kódovány 0 (faktor se u daného pa-

cienta nevyskytuje) nebo 1 (faktor se u da-

ného pacienta vyskytuje). Dle hodnot skóre 

lze popisně posuzovat tíži postižení pa-

cienta s PAS. Z analýzy četností daných pro-

blémů v jednotlivých kategoriích následně 

vyplynulo doporučené dělení těchto škál. 

Typicky pacienty dělíme do tří skupin, např. 

vykazující 0–2 symptomy, 3–4 symptomy 

a 5–6 symptomů. U vybraných kategorií, ze-

jména v korelaci s dosaženými hodnotami 

skóre kvality života, je aplikováno dělení 

pouze na dvě kategorie. 

Cílem této části práce bylo zjistit, zda se liší 

kritéria popisující stupeň postižení pacientů 

s PAS mezi jednotlivými dia gnostickými typy 

autismu (dětský autismus, atypický autismus, 

Aspergerův syndrom) a zda je možné připra-

vit dia gnosticky využitelné rizikové skóre, 

které by na principu souhrnného navyšo-

vání rizikových faktorů znázorňovalo tíži po-

stižení pacienta s PAS. 

Hodnocení kvality života pacientů 

a rodin s PAS 

V této části zaměřené na průzkum kvality ži-

vota byly všechny rodiny obeslány sadou do-

tazníků. Studie pracuje se dvěma meziná-

rodně standardizovanými dotazníky kvality 

života, které jsou snadno dostupné a jejich 

časté užití nabízí i možnost mezinárodního 

srovnání výsledků. Jako první byl v práci pou-

žit dotazník PedsQLTM (Modul Vliv na ro-

dinu: Family Impact Module), který je po-

staven na modulárním přístupu k měření 

kvality života související se zdravím (Health-

-Related Quality of Life; HRQOL) u zdravých 

dětí a dospívajících a u pacientů s akutním či 

chronickým zdravotním postižením. PedsQL

bezproblémově sjednocuje obě základní 

stupnice a moduly specifi cké pro nemoc do 

jednoho systému měření. Dotazník je kon-

krétně rozdělen do těchto bloků: Fyzické 

funkce, Citové funkce, Emocionální funkce, 

Sociální funkce, Poznávací funkce, Komuni-

kace, Obavy, Denní aktivity, Rodinné pro-

středí a vztahy [11]. Jako další standardizovaný 

dotazník byl v práci použit skórovací systém 

SQUALA pro subjektivní sebeposuzování kva-

lity života rodiči nemocného dítěte. Česká 

verze dotazníku je často používaná v praxi ze-

jména při hodnocení života chronicky nemoc-

ných lidí a vychází z vědecké práce autorky 

Dragomirecké [12]. 

Osloveny byly všechny rodiny zahrnuté 

do první části studie s výjimkou tří rodin, 

u kterých nebyly k dispozici platné kontaktní 

údaje. Návratnost dotazníků byla 39 %, což 

vedlo k vytvoření datového souboru o veli-

kosti vzorku n = 39, se kterým tato a násle-

dující část studie pracuje. Žádný z navráce-

ných dotazníků nebyl vyloučen, získaná data 

byla úplná. 

Vztah rizikového kumulativního 

skóre ke kvalitě života pacientů 

a rodin s PAS 

Tato část práce se zabývá vztahem tíže ne-

moci pacientů, popsané rizikovými kumu-

lativními skóre ke kvalitě života těchto pa-

cientů. Studuje, do jaké míry lze z charakteru 

a tíže postižení usuzovat o kvalitě rodin-

ného života. Srovnává a analyzuje výsledky 

SQUALA a PedsQL ve vztahu k dosaženému 

rizikovému kumulativnímu skóre pro jednot-

livé typy autismu. 

Statistické hodnocení výsledků 

Základní prezentace dat využívá široké spek-

trum souhrnných statistik (absolutní a rela-

tivní četnosti, odhady průměru, mediánu či 

hodnocení rozsahu [min/ max.] daných škál). 

Statistické testy byly použity v případě srov-

návání různých skupin pacientů či rodin 

mezi sebou v hodnotách binárních či ka-

tegoriálních proměnných nebo v hodno-

tách skóre kalkulovaných z dotazníků kva-

lity života. V těchto srovnáních byl využit test 

dobré shody a t-test pro dva nezávislé vý-

běry. Hladina p < 0,05 byla považována za 

hranici statistické významnosti ve všech apli-

kovaných testech. 

Výsledky
Základní charakteristika souboru 

a návrh rizikového kumulativního 

skóre

Základní charakteristiku souboru shrnuje 

tab. 2. Soubor se sestává celkem ze 103 pa-

cientů, jejichž průměrný věk je 8,6 let (roz-

mezí 4–24 let). Zahrnuje 84 chlapců (81,55 %) 

a 19 dívek (18,45 %), z nichž většina trpí dět-

ským autismem (71 pacientů ze 103, tj. 

68,93 %). U 18 pacientů ze 103 (17,48 %) byl 

dia gnostikován atypický autismus a u 14 pa-

cientů ze 103 (13,59 %) byl dia gnostikován 

Aspergerův syndrom. Dětský autismus se 

vyskytuje významně častěji než jiné typy 

autismu, což je v daném souboru patrné 

zvláště u dívek, u kterých dětský autismus 

tvoří téměř 80 %. V souboru byl dále sledo-

ván věk v době dia gnózy PAS. U převážné 

většiny dětí s dětským autismem byla dia-

gnóza stanovena mezi 1. a 3. rokem věku 

(73,24 %), u atypického autismu byly téměř 

všechny děti dia gnostikovány do 6. roku 

věku (94,44 %). Případy, kdy byla dia gnóza 

stanovena až po 10. roce věku, můžeme 

vidět hlavně u Aspergerova syndromu. Co 

se týče dosaženého vzdělání rodičů, dle do-

stupných dat Českého statistického úřadu je 

v ČR nejvíce rozšířeno vzdělání středoškolské 

a druhé v pořadí je vysokoškolské, čemuž od-

povídá i analyzovaný soubor. Zhodnotíme-li 

vzdělání dětí s PAS, většina pacientů navště-

vuje speciální vzdělávací zařízení (40 pa-

cientů ze 103; 38,83 %), nebo jsou doma 

(26 pacientů ze 103; 25,24 %). Nejmenší podíl 

dětí, které navštěvují standardní mateřskou 

školu (MŠ) nebo základní školu (ZŠ), byl uve-

den u kategorie dětského autismu, což je 

očekávatelné vzhledem k tíži tohoto posti-

žení. Přesto cca 18 ze 71 (25,35 %) takto po-

stižených pacientů navštěvuje normální MŠ 

nebo ZŠ. Z 21 pacientů s dětským autismem 

z celkového počtu 71 (29,58 %), které jsou 

doma, je jich 17 (80,95 %) ve školním věku, 

z toho 13 dětí ze 17 (76,47 %) je starých v roz-

mezí 6–10 let a 4 pacienti (23,53 %) jsou starší 
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Tab. 2. Základní charakteristiky souboru.   

Základní charakteristiky souboru (n = 103)

pohlaví, n (%)
chlapci

84 (81,55 %)

dívky

19 (18,45 %)

typ autismu, n (%)
dětský autismus

71 (68,93 %)

atypický autismus

18 (17,48 %)

Aspergerův syndrom

14 (13,59 %)

věk, roky (%)
předškolní věk

36 (34,95 %)

mladší školní věk

54 (52,43 %)

dospívání

11 (10,58 %)

dospělost

2 (1,94 %)

typ autismu podle pohlaví

chlapci (n = 84) dívky (n = 19)

dětský autismus (n = 71) 56 (66,67 %) 15 (78,95 %)

atypický autismus (n = 18) 15 (17,86 %) 3 (15,79 %)

Aspergerův syndrom (n = 14) 13 (15,48 %) 1 (5,26 %)

věk v době 

stanovení 

autismu

1–3 roky 4–6 let 7–10 let > 10 let průměr

dětský autismus (n = 71) 52 (73,24 %) 15 (21,13 %) 2 (2,82 %) 2 (2,82 %) 3,4 (± 3,0; rozmezí 2–12) let

atypický autismus (n = 18) 8 (44,44 %) 9 (50,00 %) 1 (5,56 %) 0 4,1 (± 4,0, rozmezí 3–8) let

Aspergerův syndrom (n = 14) 1 (7,14 %) 8 (57,14 %) 1 (7,14 %) 4 (28,57 %) 7,4 (± 5,5; rozmezí 3–17) let

úplnost rodiny

úplná rodina neúplná rodina ústavní péče

celkem 83 (80,58 %) 19 (18,45 %) 1 (0,97 %)

dětský autismus (n = 71) 55 (77,46 %) 15 (21,13 %) 1 (1,41 %)

atypický autismus (n = 18) 15 (83,33 %) 3 (16,67 %) 0

Aspergerův syndrom (n = 14) 13 (92,86 %) 1 (7,14 %) 0

vzdělání rodičů

VŠ VOŠ SŠ SOU ZŠ

matky (n = 103) 12 (11,65 %) 5 (4,85 %) 59 (57,28 %) 21 (20,39 %) 6 (5,83 %)

otcové (n = 103) 21 (20,39 %) 0 52 (50,49 %) 27 (26,21 %) 3 (2,91 %)

vzdělání dětí 

s PAS

doma MŠ speciální MŠ normální ZŠ speciální ZŠ normální SŠ

celkem 26 (25,24 %) 26 (25,24 %) 24 (23,30 %) 14 (13,59 %) 11 (10,58 %) 2 (1,94 %)

dětský autismus (n = 71) 21 (29,58 %) 17 (23,94 %) 14 (19,72 %) 13 (18,31 %) 4 (5,63 %) 2 (2,82 %)

atypický autismus (n = 18) 7 (38,89 %) 5 (27,78 %) 4 (22,22 %) 0 2 (11,11 %) 0

Aspergerův syndrom (n = 14) 6 (42,86 %) 3 (21,43 %) 3 (21,43 %) 0 2 (14,29 %) 0

sourozenci, n (%)
nemá sourozence

36 (34,95 %)

1 sourozenec

49 (47,57 %)

 2 sourozenci

14 (13,59 %)

3 sourozenci

3 (2,91 %) 

4 sourozenci

1 (0,97 %) 

zdravotní stav sourozenců 

(n = 90)

bez neurologického onemocnění

80 (88,89 %)

 s neurologickým onemocněním

10 (11,11 %)

sociální kontakty dětí s PAS

má kamarády nemá kamarády

celkem 34 (33,01 %) 69 (66,99 %)

dětský autismus (n = 71) 20 (28,17 %) 51 (71,83 %)

atypický autismus (n = 18) 8 (44,44 %) 10 (55,56 %)

Aspergerův syndrom (n = 14) 6 (42,86 %) 8 (57,14 %)

rodinný stav dětí 

vytvářející sociální 

kontakty

úplná rodina 

a sourozenci

úplná rodina 

a sám

neúplná rodina 

a sourozenci

neúplná rodina 

a sám

celkem (n = 34) 16 (47,06 %) 11 (32,35 %) 5 (14,71 %) 2 (5,88 %)

dětský autismus (n = 20) 10 (50,00 %) 5 (25,00 %) 4 (20,00 %) 1 (5,00 %)

atypický autismus (n = 8) 3 (37,50 %) 4 (50,00 %) 0 1 (12,50 %)

Aspergerův syndrom (n = 6) 3 (50,00 %) 2 (33,33 %) 1 (16,67 %) 0

n – počet; PAS – poruchy autistického spektra; SOU – střední odborné učiliště; SŠ – střední škola; VOŠ – vyšší odborná škola; VŠ – vysoká škola; 

ZŠ – základní škola
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než 10 let. Pouze 36 ze 103 rodin (34,95 %) 

vychovává dítě s PAS jako jedináčka. V 10 pří-

padech z 90 (11,11 %) žije dítě s PAS v ro-

dině, kde je další neurologicky a/ nebo psy-

chiatricky nemocné dítě. Ve dvou případech 

se jedná obecně o pervazivní vývojové po-

ruchy, v dalších dvou případech se jedná 

o dětský autismus, jeden sourozenec měl 

dia gnostikovanou epilepsii na genetickém 

podkladě (dříve idiopatickou generalizova-

nou epilepsii) a ostatní pak měli poruchu ak-

tivity a pozornosti (attention defi cit hype-

ractivity disorder; ADHD). Podle dat Českého 

statistického úřadu je v ČR 54,6 % úplných 

rodin a 45,4 % neúplných. Ve srovnání s cel-

kovou populací žijí děti ve vyšetřovaném 

souboru ve většině případů v úplných rodi-

nách, a to v 83 případech ze 103 (80,58 %). 

Vysoký podíl úplných rodin je výhodou pro 

cíle této práce; bude možné získat reprezen-

tativně data o kvalitě života rodin s dětmi 

postiženými PAS (tab. 2). Celkem 69 pacientů 

ze 103 (66,99 %) nemá kamarády, 34 pa-

cientů ze 103 (33,01 %) ale kamarády má 

a tvoří sociální kontakty. Děti, které tvoří so-

ciální kontakty, žijí převážně v úplných rodi-

nách (27 z 34 rodin, tj. 79,41 %), a to nehledě 

na typ autismu (tab. 2). Rozdělení pacientů 

dle úplnosti rodiny, přítomnosti sourozenců 

a navazování sociálních kontaktů je zásad-

ním vstupem do šetření kvality života rodin.

Shrnutí statisticky dosažených hodnot 

kumulativních skóre shrnuje tab. 3. Vez-

meme-li v úvahu průměrné hodnoty skóre, 

pak nejvýraznější gradient ve směru dět-

ský autismus > atypický autismus > Asper-

gerův syndrom prokázaly skóre Cha-

rakteristické projevy, deficity a zátěžové 

faktory (2,94 > 2,14 > 1,56) a Komunikace 

(2,55 > 1,83 > 1,36). Zbývající dvě skóre odli-

šují typy autismu obtížněji a kumulativní vý-

skyt vybraných Komorbidit (1 – 1,17 – 1,36) 

s typem autismu téměř nekoreluje. Nejvíce 

Charakteristických projevů, defi citů a zátě-

žových faktorů PAS vykazují pacienti s dět-

ským autismem (průměr 2,94; medián 3: 

0–5), naopak u Aspergerova syndromu se 

symptomy vyskytují v mnohem menší míře 

(průměr 1,56; medián 1: 0–3), což může být 

jedna z příčin později stanovené dia gnózy 

u této dia gnostické skupiny. Navržené skóre 

logicky a statisticky významně odlišuje jed-

notlivé typy autismu. Výskyt komunikačních 

problémů u jednotlivých typů autismu uka-

zuje, že tyto poruchy jsou ve zkoumané sku-

pině pacientů relativně četné, a to zejména 

u dětského a atypického autismu. Navržené 

skóre z tohoto pohledu logicky a statisticky 

významně odlišuje tyto dva typy postižení 

od Aspergerova syndromu. Nespecifi cké va-

riabilní rysy se vyskytují spíše v menší, nebo 

střední míře. Vyšší kumulativní hodnoty skóre 

jsou častější u pacientů s dětským a atypic-

kým autismem. Psychiatrické a neurologické 

komorbidity se vyskytují u všech typů auti-

smu poměrně vyrovnaně. Toto rizikové ku-

mulativní skóre vykázalo nejmenší schop-

nost vzájemně odlišit různé typy autismu.  

Hodnocení kvality života pacientů 

a rodin s PAS 

Hodnocení kvality života pacientů 

s PAS na základě standardizovaného 

dotazníku SQUALA

Dle dostupné metodiky hodnocení dotaz-

níku SQUALA byly vytvořeny celkem tři zá-

kladní číselné kategorie: hodnocení důleži-

tosti (D) dotazovaných aspektů kvality života 

pro rodiče pacienta (obr. 1); hodnocení spo-

kojenosti (S) se stavem těchto aspektů kva-

lity života (obr. 2); celkové SQUALA skóre jako 

násobek D × S (obr. 3). 

Obrázky 1 a 2 srovnávají základní hod-

nocení důležitosti a spokojenosti rodin pa-

cientů s Aspergerovým syndromem a pa-

cientů s dětským nebo atypickým autismem. 

Z výsledků jednoznačně vyplynulo, že za-

tímco hodnocení spokojenosti tyto dvě sku-

piny v žádném z atributů neodlišilo, hodno-

cení důležitosti se pro tyto dva typy rodin 

ukázalo jako rozdílné. Rodiny s dětmi po-

stiženými těžšími formami autismu přiklá-

dají větší důležitost Zdraví, Soběstačnosti 

a Lásce. Nicméně obecně tato kategorie 

rodin přikládá mírně vyšší důležitost i spo-

kojenost téměř všem parametrům dotaz-

níku SQUALA, což v konečném výpočtu 

vedlo k vyšším skóre SQUALA ve srovnání 

s rodinami dětí s Aspergerovým syndro-

mem (obr. 3). Celkově je přístup rodin dětí 

s PAS k hodnoceným aspektům kvality ži-

vota spíše kritický, pouze výjimečně dosahují 

celková skóre (Quality of Life Questionnaire; 

QOL-CZ) hodnoty blízké 60 % maxima.

Hodnocení kvality života pacientů 

s PAS na základě standardizovaného 

dotazníku PedsQL

Hodnocení dotazníku PedsQL v souladu se 

standardizovanou metodikou vedlo k vytvo-

ření tří základních číselných hodnot: celkové 

skóre PedsQL (Total Score); sumární skóre 

rodiče (HRQL, Parent Summary Score); su-

mární skóre funkčnosti rodiny (Family Func-

tioning Summary Score). Všechna tři číselná 

skóre dotazníku PedsQL shrnuje tab. 4, která 

zároveň srovnává dosažené hodnoty mezi 

různými typy autismu. Dosažená skóre ve 

shodě s výsledky dotazníku SQUALA ukazují 

relativně kritické hodnocení kvality života 

u rodin s dítětem postiženým PAS. Uvážíme-

-li, že maximální dosažená hodnota PdsQL 

Tab. 3. Kumulativní skóre – sumární statistika dle typu autismu.  
 

Kumulativní skóre Dětský autismus 
(n = 71)

Atypický autismus
(n = 18)

Aspergerův 
syndrom (n = 14)

Charakteristické 

projevy, defi city

a zátěžové faktory

průměr: 2,94 průměr: 2,14 průměr: 1,56

medián: 3 medián: 2 medián: 1

min: 0 min: 0 min: 0

max: 5 max: 4 max: 3

Komunikace

průměr: 2,55 průměr: 1,83 průměr: 1,36

medián: 3 medián: 2 medián: 1

min: 0 min: 0 min: 0

max: 6 max: 4 max: 4

Nespecifi cké 

variabilní rysy

průměr: 2,35 průměr: 2,61 průměr: 1,86

medián: 2 medián: 2,5 medián: 2

min: 0 min: 0 min: 1

max: 5 max: 5 max: 3

Komorbidity

průměr: 1 průměr: 1,17 průměr: 1,36

medián: 1 medián: 1 medián: 2

min.: 0 min: 0 min: 0

max.: 4 max: 3 max: 3

n – počet 
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tazníku se neodlišují od celkového PedsQL 

skóre. 

Vztah rizikového kumulativního 

skóre ke kvalitě života pacientů 

a rodin s PAS 

Velmi podstatnou částí výsledků práce je 

analýza možné souvislosti mezi hodnoce-

ním kvality života rodin a tíží postižení pa-

cienta s PAS popsanou pomocí navržených 

kumulativních rizikových skóre. Toto hod-

nocení je v práci shrnuto v rámci skóre jed-

notlivých hlavních dimenzí SQUALA, což je 

v podstatě celkové skóre různě zaměřených 

dílčích otázek, číselně vyjádřeno jako % do-

znamně různé typy autismu; celkové skóre 

PedQL a dílčí skóre hodnotící funkčnost ro-

diny a rodičovské skóre se mezi sebou pod-

statně neliší; provedená dílčí hodnocení do-

skóre je 100, tak většina hodnocení ze strany 

rodičů dětí nedosahuje ani 50 % možného 

maxima.  Z tab. 4 dále vyplývá, že: výstupy 

dotazníku PedsQL neodlišují statisticky vý-
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soběstačnost
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*

*

dětský + atypický autismus

Obr. 1. Hodnocení důležitosti, dotazník Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA).
Fig. 1. Importance rating, Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) questionnaire.

*statisticky významný rozdíl 

na vodorovné ose hodnota skóre kalkulovaná z dotazníku

Tab. 4. Celkové výsledky hodnocení Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL). 

PedsQL skóre Celkem Dětský + atypický 
autismus

Aspergerův 
syndrom

průměr (s) průměr (s) průměr (s)

celkové skóre 46,05; (10,33) 45,68; (10,39) 47,48; (10,65)

rodičovské skóre 47,34; (10,81) 46,85; (10,80) 49,22; (11,40)

skóre fungování rodiny 46,55; (12,07) 45,46; (11,21) 50,78; (11,19)
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díl od hodnocení v dotazníku SQUALA, který 

odrážel zejména pořadí hodnot vnímaných 

rodinami pacientů a důležitost těchto hod-

not, zde analyzujeme skutečně skóre spo-

kojenosti s daným rozměrem kvality života. 

Skóre hodnotící počet Komorbidit u pa-

cienta nijak nekoreluje s výstupy hodnocení 

kvality života, což je ve shodě se závěry týka-

jícími se tohoto skóre i u dotazníku SQUALA; 

všechna další navržená kumulativní riziková 

skóre korelují s hodnocením kvality života 

v dílčím Skóre fungování rodiny; u tohoto 

dílčího skóre PedsQL platí, že nižší zatížení 

pacienta s PAS Charakteristickými projevy 

jící výsledné skóre dimenzí SQUALA. Skóre 

Charakteristické projevy, defi city a zátěžové 

faktory takto koreluje se SQUALA dimenzemi 

Abstraktní hodnoty a Zdraví. Skóre Komuni-

kace koreluje se SQUALA dimenzí Zdraví 

a Blízké vztahy. Skóre Nespecifi cké variabilní 

rysy koreluje se SQUALA dimenzí Abstraktní 

hodnoty.

Tak jako v případě dotazníku SQUALA bylo 

hodnocení kvality života dle PedsQL korelo-

váno s navrženými kumulativními rizikovými 

skóre, která popisují různé dimenze, pro-

jevy a tíži postižení pacientů s PAS. Celkové 

číselné shrnutí je uvedeno v tab. 6. Na roz-

sažitelného maxima hodnocení v dané di-

menzi (tab. 5). Pouze kumulativní rizikové 

skóre vyjadřující počet Komorbidit u pa-

cienta nekoreluje s žádnou dimenzí hod-

nocené kvality života. Ostatní navržená 

skóre korelují s jednou až dvěma dimenzemi 

SQUALA. Nalezené korelace vždy ukazují na 

fakt, že vyšší hodnota daného skóre (větší 

postižení, zátěž pacienta s PAS) vede ke stati-

sticky významně vyšším hodnotám SQUALA 

skóre. Tento fakt je dán tím, že rodiny takto 

postižených dětí přikládají daným atributům 

kvality života větší důležitost. Důležitost pro 

jejich život je tedy hlavní hodnotou navyšu-

*

Aspergerův syndrom dětský + atypický autismus
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pocit bezpečí
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Obr. 2. Hodnocení spokojenosti, dotazník Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA).
Fig. 2. Satisfaction rating, Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) questionnaire.

*statisticky významný rozdíl 

na vodorovné ose hodnota skóre kalkulovaná z dotazníku
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ze 103; 13,59 %). Skladba souboru odráží po-

zici Kliniky dětské neurologie LF MU a FN 

Brno, která jako vysoce specializované pra-

coviště zajišťuje péči o těžší formy PAS. 

Uvedená skutečnost ale nebránila základ-

nímu srovnání různých typů autismu mezi 

sebou. Průměrný věk pacientů v našem sou-

boru je 8,6 let (rozmezí 4–24 let). Zde je třeba 

zdůraznit, že i když jsou zde zahrnuti pacienti 

nad 18 let, dia gnostika PAS u všech probí-

hala v dětském věku, jedná se o retrospek-

tivní hodnocení souboru. Analýza potvrdila 

v literatuře často citovanou skutečnost, že 

dětský a případně atypický autismus bývají 

dia gnostikovány významně dříve než Asper-

ráží fakt, že jde o děti zařazené do běžné lé-

čebné praxe bez jakéhokoli předchozího 

výběru. Analýza souboru „běžných“ pa-

cientů je jistou výhodou práce, neboť vý-

sledky z hodnocení kvality života budou 

jasně odrážet situaci v „reálné“ populaci ne-

mocných. Na druhou stranu tento přístup 

přináší nevýhodu v podobě velké různoro-

dosti řady údajů a také jisté nevyváženosti 

výskytu kategorií pacientů. Ta se nejvíce 

projevila u rozdělení souboru dle typů au-

tismu, kde významně převažuje dětský auti-

smus (71 pacientů ze 103; 68,93 %) nad autis-

mem atypickým (18 pacientů ze 103; 17,48 %) 

a Aspergerovým syndromem (14 pacientů 

autismu, nižší výskyt problémů v Komuni-

kaci či nižší výskyt Nespecifi ckých variabil-

ních rysů vedou k vyšší kvalitě života v ob-

lasti fungování rodiny (dle hodnocení rodiči). 

Kvalitu života v tomto skóre silně snižují vy-

soké hodnoty navržených rizikových skóre, 

tj. situace, kdy jsou tíže onemocnění a posti-

žení dítěte vysoké.

Diskuze 
Základní charakteristika souboru 

a návrh rizikového kumulativního 

skóre

Analyzovaný soubor pacientů je v mnoha 

charakteristikách velmi různorodý, což od-

*
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*
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*

*
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Obr. 3. Celkové hodnocení, dotazník Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA).
Fig. 3. Overall rating, Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) questionnaire.

*statisticky významný rozdíl 

na vodorovné ose hodnota skóre kalkulovaná z dotazníku
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až po 10. roce věku. Právě pozdější stano-

vení dia gnózy je pro tento syndrom typická. 

U dětí do 5 let (4 děti ze 14) byla k dia gnostice 

použita škála CARS (standardní verze a verze 

boru bylo jedno dítě ze 14 dia gnostikováno 

s tímto syndromem již ve 3 letech věku, vět-

šina pak mezi 4. a 6. rokem věku. U více jak 

čtvrtiny pacientů byla dia gnóza stanovena 

gerův syndrom. V tomto souboru šlo kon-

krétně o rozdíl ve věku stanovení dia gnózy 

3,4–4,1 vs. 7,4 let. Dia gnostika Aspergerova 

syndromu je u malých dětí obtížná. V sou-

Tab. 5. Celková skóre SQUALA kalkulovaná pro standardizované dimenze (vyjádřeno jako % maximálně dosažitelné hodnoty do-
plněné odhadem směrodatné odchylky). Tříděno dle kategorií hodnot navržených kumulativních skóre vyjadřujících tíži postižení 
pacienta s poruchou autistického spektra.

Abstraktní 
Dimenze SQUALA 

Charakteristické projevy, 
defi city a zátěžové faktory

Dimenze 
SQUALA

Problémy v komunikaci 

tříděné hodnoty skóre 0–4 vs. 5–6 bodů tříděné hodnoty skóre 0–3 vs. 4–6 bodů
0–4

% max; (s)
5–6

% max; (s)
0–3

% max; (s)
4–6

% max; (s)
1. abstraktní hodnoty* 42,1 %; (12,58) 54,3 %; (8,76) 1. abstraktní hodnoty 44,4 %; (15,32) 50,3 %; (11,09)

2. zdraví* 50,4 %; (13,55) 61,3 %; (9,38) 2. zdraví* 47,1 %; (9,18) 59,7 %; (10,11)

3. blízké vztahy 45,1 %; (10,75) 44,7 %; (6,46) 3. blízké vztahy* 47,8 %; (9,07) 36,2 %; (10,61)

4. volný čas 37,7 %; (10,90) 39,3 %; (14,36) 4. volný čas 37,2 %; (11,14) 44,1 %; (11,87)

5. základní potřeby 40,6 %; (8,49) 40,7 %; (4,77) 5. základní potřeby 40,1 %; (8,06) 45,0 %; (8,76)

Dimenze SQUALA 

Nespecifi cké variabilní rysy
Dimenze 
SQUALA

Komorbidity
tříděné hodnoty skóre 0–1 vs. 2–6 bodů tříděné hodnoty skóre 0–1 vs. 2–6 bodů

0–1
% max; (s)

2–6
% max; (s)

0–2
% max; (s)

3–6
% max; (s)

1. abstraktní hodnoty* 35,1 %; (9,11) 48,9 %; (10,12) 1. abstraktní hodnoty 45,4 %; (15,30) 41,3 %; (12,26)

2. zdraví 52,5 %; (18,49) 51,5 %; (10,69) 2. zdraví 52,4 %; (13,88) 47,2 %; (6,29)

3. blízké vztahy 46,0 %; (14,53) 44,7 %; (7,97) 3. blízké vztahy 45,1 %; (10,75) 45,0 %; (4,00)

4. volný čas 39,2 %; (15,14) 37,3 %; (9,23) 4. volný čas 38,5 %; (11,47) 32,5 %; (8,12)

5. základní potřeby 38,9 %; (10,30) 41,4 %; (7,02) 5. základní potřeby 41,4 %; (8,38) 34,2 %; (2,08)

SQUALA – Subjective Quality of Life Analysis, * označuje statisticky významný rozdíl mezi srovnávanými kategoriemi (sloupci) při p < 0,05 

Tab. 6. Celková a dílčí skóre PedsQL – tříděno dle kategorií hodnot navržených kumulativních skóre vyjadřujících tíži postižení 
pacienta s poruchou autistického spektra.       

PedsQL skóre 

Charakteristické projevy, defi city 
a zátěžové faktory

PedsQL skóre

Problémy v komunikaci

hodnoty skóre ve třech bodových 
kategoriích

hodnoty skóre ve třech bodových 
kategoriích

0–2 3–4 5–6 0–1 2–3 4–6
průměr (s) průměr (s) průměr (s) průměr (s) průměr (s) průměr (s)

celkové skóre 47,55; (9,90) 45,50; (9,87) 43,61; (14,69) celkové skóre 47,85; (11,51) 45,89; (10,63) 42,01; (3,23)

rodičovské skóre 49,33; (9,89) 45,79; (10,27) 47,25; (16,38) rodičovské skóre 50,23; (11,92) 46,51; (11,11) 44,38; (3,61)

skóre fungování rodiny* 51,67; (8,36) 44,57; (9,73) 38,75; (11,04) skóre fungování rodiny* 48,45; (11,08) 48,31; (9,94) 37,03; (8,97)

PedsQL skóre

Nespecifi cké variabilní rysy

PedsQL skóre

Komorbidity

hodnoty skóre ve třech bodových 
kategoriích

hodnoty skóre ve třech bodových 
kategoriích

0–1 2–3 4–6 0 1–2 3–6
průměr (s) průměr (s) průměr (s) průměr (s) průměr (s) průměr (s)

celkové skóre 47,92; (10,74) 46,26; (10,75) 43,13; (9,38) celkové skóre 44,74; (8,70) 48,31; (11,00) 38,72; (10,10)

rodičovské skóre 49,58; (11,72) 46,11; (11,96) 46,81; (7,18) rodičovské skóre 45,27; (11,87) 49,82; (10,56) 41,56; (4,38)

skóre fungování rodiny* 50,43; (11,05) 51,04; (11,22) 35,26; (8,07) skóre fungování rodiny 46,65; (11,53) 48,66; (14,37) 35,16; (21,40)

PedsQL – Pediatric Quality of Life Inventory, *označuje statisticky významný rozdíl mezi srovnávanými kategoriemi (sloupci) při p < 0,05 

proLékaře.cz | 20.5.2024



KLINICKÉ A SOCIÁLNÍ PREDIKTORY KVALITY ŽIVOTA U DĚTÍ A MLADŠÍCH DOSPĚLÝCH S PORUCHOU AUTISTICKÉHO SPEKTRA

Cesk Slov Ne urol N 2020; 83/ 116(4): 382– 393 391

dva tyto faktory mohou mít vysokou výpo-

vědní hodnotu v popisu tíže PAS, pokud jsou 

hodnoceny společně. Další tři faktory z první 

skupiny, a to samota v dětství, opoždění psy-

chomotorického vývoje a specifi cky vyhra-

něné zájmy o technické předměty, jsou pro 

účely této studie zahrnuty v první skupině 

pro jejich obecný rozměr a jistou aproximaci 

do oblasti charakteristických projevů a defi -

citů pacientů s PAS. V druhé skupině Komu-

nikace jsou zahrnuty i faktory z oblasti so-

ciální interakce, jako jsou navazování očního 

kontaktu a absence vrstevnických vztahů. 

V současné době je oddělení komunikace 

od sociální interakce pouze technické a je 

možné obě oblasti sloučit v jednu zahrnující 

posouzení sociálně-komunikačního defi citu. 

Vývoj komunikace značně ovlivňuje i so-

ciální chování a obě skupiny lze těžko rozdě-

lit. Teoreticky by bylo možné celou skupinu 

nazvat jako Komunikace a sociální interakce. 

Další dvě skupiny jsou vytvořeny formálně, 

zahrnuty jsou faktory a komorbidity vysky-

tující se u dětí s PAS. 

Komplikovaná a stále z velké části ne-

známá příčina PAS a jejich složitá dia gnostika 

nutně vedou k velmi obecnému popisu 

stavu pacienta, ve kterém se promítají neu-

rologické i psychologické údaje a hodnotící 

škály. Popis stavu pacienta je tak ve zdravot-

nické dokumentaci velmi různorodý a velké 

množství parametrů komplikuje přímočarý 

statistický popis stupně postižení i jeho vý-

voje. Hlavním cílem vývoje daných skóre je 

provést rozdělení těchto parametrů do tříd 

(Charakteristické projevy, defi city a zátěžové 

faktory; Komunikační problémy; Nespeci-

fi cké variabilní rysy; Komorbidity) a v rámci 

těchto tříd posoudit tíži postižení pacienta.

Všechna navržená kumulativní skóre byla 

prověřena s použitím dat z reálné zdravot-

nické dokumentace pacientů a jejich vý-

počet je snadno realizovatelný. Celkově je 

u pacientů s PAS relativně četný výskyt ko-

munikačních problémů a charakteristických 

projevů PAS, vč. zátěžových faktorů. Kumula-

tivní riziková skóre zachycující tyto dimenze 

také nejlépe vzájemně rozlišovala různé typy 

autismu. Skóre popisující nespecifi cké varia-

bilní rysy PAS odlišilo pacienty s Aspergero-

vým syndromem od ostatních a skóre po-

pisující četnost výskytu různých komorbidit 

dosáhlo srovnatelných hodnot u všech typů 

autismu. 

Obecně je s výjimkou zátěže komorbidi-

tami možno pozorovat jasný trend odlišu-

jící nižší tíži onemocnění pacientů s Asper-

gerovým syndromem od ostatních. Ačkoli 

ukázala, že děti s PAS, které tvoří sociální kon-

takty (malé komunikační problémy, mají ka-

marády apod.), žijí v převážné většině (80 %) 

v úplných rodinách či vyrůstají se sourozenci. 

Informace týkající se navazování sociálních 

kontaktů (dítě má/ nemá kamarády) uváděli 

pouze rodiče a v tomto směru se může jed-

nat o zkreslený údaj. 

Práce navrhla čtyři kumulativní riziková 

skóre charakterizující stupeň postižení pa-

cienta s PAS. Výhodou daného návrhu je vzá-

jemná nezávislost navržených skóre. Jednot-

livé dimenze jsou hodnoceny samostatně, 

zcela nezávisle a přinášejí tak různé pohledy 

na zdravotní stav pacientů. Další výhodou 

je snadná dostupnost faktorů potřebných 

pro vytvoření skóre, v naprosté většině jde 

o běžné anamnestické či dia gnostické údaje, 

které jsou dobře dostupné ze zdravotnické 

dokumentace pacientů. Jistou nevýho-

dou a limitem navrženého systému je fakt, 

že všechny faktory tvořící jednotlivá skóre 

jsou váženy stejně, tj. jsou kódovány jen jako 

„vyskytuje se = 1 /  nevyskytuje se = 0“. Tím 

může zejména u zvláště závažných riziko-

vých faktorů vznikat jisté zkreslení. Avšak ve-

likost souboru analyzovaného v této práci 

neumožnila skóre dále dělit dle váhy jednot-

livých faktorů. 

Rozdělení parametrů do jednotlivých sku-

pin pro výpočet kumulativního rizikového 

skóre je provedeno s vědomím přiznání ur-

čitých aproximací, které výsledky studie li-

mitují. Je důležité zdůraznit, že při tvorbě 

kumulativního rizikového skóre spolupraco-

vali dětští neurologové s týmem dětských 

psychologů a statistiků bez konzultace dět-

ského psychiatra. Jedná se o nástroj, který 

může obsahovat metodické nedostatky 

především z pohledu dia gnostických krité-

rií PAS. Byl navržen k aplikaci v ambulantní 

neurologické praxi k „jednoduchému orien-

tačnímu“ zhodnocení tíže autismu. V první 

skupině Charakteristické projevy, deficity 

a zátěžové faktory je zahrnut faktor středně 

těžké a těžké symptomatiky jádrových pří-

znaků autismu hodnocený na základě vý-

sledků skóre škály CARS a CAST, který vy-

chází z předpokladu, že se jedná o faktor 

výrazně ovlivňující funkčnost a adaptabilitu 

pacienta. Faktor mentální retardace by měl 

být formálně zařazen do skupiny Komorbi-

dity. Autoři jej však cíleně zařadili do této sku-

piny proto, že přítomnost mentální retardace 

může významně ovlivňovat skóre získané 

z těchto škál (hovoříme-li o CARS), jedná se 

tedy o významný zátěžový faktor z hlediska 

hodnocení funkčnosti autismu. Právě oba 

pro rodiče nebo pečující osoby) s význam-

ným podílem velmi důkladné anamnézy 

a observace dítěte psychologem. U dětí star-

ších 5 let pak byla dia gnostika Aspergerova 

syndromu pomocí škály CARS podpořena 

i výsledky skríningového testu CAST. 

Téměř 95 % pacientů trpících dětským au-

tismem je dia gnostikováno do 3 let věku, 

což potvrzuje výsledky mnoha literárních 

zdrojů [13–15] a je v souladu s celosvětovým 

trendem dia gnostikovat PAS v co nejnižších 

věku, aby bylo možné co nejdříve terapeu-

ticky zasáhnout a symptomy PAS pozitivně 

ovlivnit [16]. Z tohoto důvodu doporučuje 

Americká pediatrická společnost zavedení 

skríningu autismu v rámci preventivních pro-

hlídek mezi 18. a 24. měsícem věku [17]. V ČR 

byl plošný skríning za účelem včasné dia-

gnostiky PAS zaveden v rámci pediatrických 

M-CHAT preventivních prohlídek pomocí 

testu (Modified Checklist for Autism in Tod-

dlers M-CHAT) (vyhláška MZ ČR ze dne 21. 9. 

2016, kterou se mění vyhláška č 70/ 2012 Sb. 

o preventivních prohlídkách). 

Základní aspekty sociálního zázemí pa-

cientů s PAS v rodinách se neliší mezi typy 

autismu a odpovídají dostupným statistic-

kým datům o české populaci a jejích domác-

nostech. Ve vzdělání rodičů převažuje stře-

doškolský stupeň (52 ze 103 otců; tj. 50,49 % 

a 59 ze 103 matek; tj. 57,28 %), většina rodičů 

je standardně zaměstnaná, nejčastěji v ob-

lasti informačních technologií a technických 

oborech (38 % otců), služeb (cca 35 % rodičů) 

nebo v administrativě (19 % matek). Pozitiv-

ním zjištěním jsou data o úplnosti rodin, kde 

83 ze 103 rodin (80,58 %) je úplných. S tímto 

pozitivním faktem se setkala také např. Rat-

houská ve svém výzkumu kvality života. 

Vzorek pacientů jejího výzkumu se skládal 

z 63,94 % z úplných rodin [18]. 

Popisná část studie podrobně zkoumala 

přítomnost sourozenců v rodinách, neboť 

společná výchova pacienta s PAS a zdra-

vého sourozence může částečně zmír-

nit defi cit v sociální a komunikační oblasti 

a zvyšovat jeho kvalitu života. Celkem 36 ze 

103 pacientů (36,45 %) nemá žádného sou-

rozence, 49 ze 103 pacientů (47,57 %) má jed-

noho sourozence a zbývající podíl rodin má 

tři nebo více dětí. Naprostá většina souro-

zenců pacientů s PAS, tj. 80 z 90 sourozenců 

(88,89 %) je zdravá v tom smyslu, že nemá 

vážnější neurologický a/ nebo psychiatrický 

defi cit. Úplnost rodiny a přítomnost souro-

zenců může ovlivňovat vývoj pacienta s PAS. 

Ačkoli závěry z této studie nelze přímočaře 

zobecnit na celou populaci, popisná analýza 
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diny postižených dětí přikládají daným atri-

butům kvality života větší důležitost. A jak 

ukazují výsledky, čím je postižení dítěte 

s PAS závažnější (tj. je vyšší rizikové kumula-

tivní skóre), tím větší důležitost rodiče přiklá-

dají jednotlivým atributům kvality života. 

Na rozdíl od hodnocení v dotazníku 

SQUALA, který odrážel zejména pořadí hod-

not vnímaných rodinami pacientů a důle-

žitost těchto hodnot, v dotazníku PedsQL 

analyzujeme skutečně skóre spokojenosti 

s daným rozměrem kvality života. Skóre hod-

notící počet Komorbidit u pacienta nijak ne-

koreluje s výstupy hodnocení kvality života, 

což je ve shodě se závěry týkajícími se to-

hoto skóre i u dotazníku SQUALA; všechna 

další navržená kumulativní riziková skóre ko-

relují s hodnocením kvality života. Kvalitu ži-

vota v tomto skóre silně snižují vysoké hod-

noty navržených rizikových skóre, tj. situace, 

kdy jsou tíže onemocnění a postižení pa-

cienta vysoké. Dotazník PedsQL prokázal 

souvislost mezi hodnocením kvality života 

respondenty a tíží postižení pacienta, po-

psanou pomocí navrženého kumulativního 

skóre.

Výsledky obou dotazníků tedy proká-

zaly, že vyšší míra postižení pacienta s PAS 

koreluje s nižší kvalitou života těchto rodin 

a s tím, že rodiny přikládají větší důleži-

tost jednotlivým hodnotám kvality života. 

S tímto závěrem souhlasí i další publikované 

studie zabývající se hodnocením kvality ži-

vota u pacientů s autismem [19,20].  

Závěr
Studie navrhla pomocný klinický nástroj, kte-

rým lze vyjádřit tíži projevů PAS pomocí ri-

zikových kumulativních skóre. Výsledky uká-

zaly, že kvalita života u pacientů s PAS závisí 

na tíži postižení PAS, což je v mnohém oče-

kávaný fakt. Vzhledem k závažnosti dia gnózy 

PAS a nárůstu prevalence tohoto onemoc-

nění je však třeba tento fakt neustále zdů-

razňovat a apelovat na multidisciplinární pří-

stup v péči o tyto pacienty, do kterého je 

třeba zahrnout i celou rodinu s cílem zvýšení 

kvality života všech zúčastněných.

Nejvýznamnější podíl práce byl vypracován Hedvi kou

Duškovou, studentkou Přírodovědecké fakulty Masa-

rykovy univerzity. Práce se umístila v roce 2018 na 

4. místě v celorepublikové soutěži Studentské odborné 

činnosti.

Etické aspekty

Studie byla schválena institucionální etickou komisí

LF MU a FN Brno. Všichni rodiče pacientů podepsali in-

formovaný souhlas s účastí ve studii a souhlasili s vypl-

něním dotazníků SQUALA a PedsQL. 

ně kte rá skóre částečně rovněž indikují větší 

postižení pacientů s dětským autismem 

ve srovnání s autismem atypickým, statis-

ticky významný rozdíl byl zachycen pouze 

ve srovnání Aspergerova syndrom vs. spo-

jené kategorie dětský autismus + atypický 

autismus. 

Hodnocení kvality života pacientů 

a rodin s PAS 

První z dotazníků, standardizovaný dotaz-

ník SQUALA, je založen na hodnocení dů-

ležitosti jednotlivých aspektů života a ná-

sledně na hodnocení spokojenosti v této 

oblasti. Tento dotazník není určen přímočaře 

ke zhodnocení kvality života, protože pro vý-

slednou hodnotu není určující pouze spoko-

jenost v dané oblasti, ale i její důležitost v ži-

votě respondenta. Právě důležitost se stala 

v mnoha otázkách hlavní příčinou faktu, že 

respondenti dosáhli vysokého celkového 

skóre. Vysoké hodnocení důležitosti jednot-

livých aspektů zjistila ve své studii při použití 

dotazníku SQUALA také Rathouská [18]. Vý-

sledky dotazníku SQUALA byly v této studii 

také použity ke srovnání výsledků u jednot-

livých typů autismu, přičemž dětský a aty-

pický autismus byly sloučeny do jedné ka-

tegorie. Výsledek tohoto srovnání ukázal, 

že rodiče dětí s dětským a atypickým au-

tismem přikládají výrazně vyšší důležitost 

než rodiče pacientů s Aspergerovým syn-

dromem oblastem Zdraví, Soběstačnosti 

a Lásky a obecně přikládají vyšší důležitost 

i spokojenost téměř všem dotazovaným 

oblastem.

Výsledky dotazníku PedsQL ukazují na 

značně kritické hodnocení kvality života. Vý-

stupy dotazníku PedsQL neodlišují statisticky 

významně různé typy autismu; celkové skóre 

PedQL a dílčí skóre hodnotící funkčnost ro-

diny a rodičovské skóre se mezi sebou pod-

statně neliší.

Vztah rizikového kumulativního 

skóre ke kvalitě života pacientů 

a rodin s PAS 

Studie následně zkoumala takto hodnoce-

nou kvalitu života respondenty v závislosti 

na navržených kumulativních skóre popisu-

jících míru postižení pacienta. 

V případě dotazníku SQUALA pouze ku-

mulativní rizikové skóre vyjadřující počet Ko-

morbidit u pacienta nekoreluje s žádnou di-

menzí hodnocené kvality života. Ostatní 

navržená skóre korelují s jednou až dvěma 

dimenzemi SQUALA, jak je uvedeno ve Vý-

sledcích a tab. 5. Tento fakt je dán tím, že ro-
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