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Klinické a socialni prediktory kvality Zivota u déti
a mladsich dospélych s poruchou autistického

spektra

Clinical and social predictors of quality of life
in children and young adults with autism
spectrum disorder

Souhrn

Uvod: Poruchy autistického spektra (PAS) se fadi mezi neurovyvojové poruchy s klinickou
manifestaci v détském véku charakterizované potizemi v socidlni interakci a komunikaci,
omezenymi zajmy a repetitivnimi prvky v chovani. V poslednich letech je zaznamenan vyznamny
narUst prevalence této poruchy. Onemocnéni zasdhne celou rodinu a mapovani kvality Zivota
u téchto pacientl a jejich rodin je zésadni. Metodika: V souboru 103 pacientl s PAS sledovanych
na Klinice détské neurologie LF MU a FN Brno v letech 1996-2016 byla retrospektivné analyzovana
zakladni anamnestickd a demografickd data, na jejichz zakladé byla navrzena ¢tyfi kumulativni
rizikova skore charakterizujici stupen postizeni pacienta s PAS: Charakteristické projevy, deficity
a zatézové faktory; Komunikace; Nespecifické variabilni rysy; Komorbidity. U 39 pacient( ze
souboru byly v prospektivni ¢asti studie hodnoceny standardizované dotazniky kvality Zivota
Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) a Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL). Nasledné
byl studovan vztah mezi tizi vyjadieni PAS pomoci rizikovych kumulativnich skére a kvalitou Zivota
pacientl. Vysledky: Byl prokdzan cetny vyskyt komunikacnich problém a charakteristickych
projev(l PAS. Z vyslednych kumulativnich rizikovych skére popisujicich tyto dimenze byly nejlépe
znatelné rozdily mezi rlznymi typy autismu (détsky autismus > atypicky autismus > Aspergerdv
syndrom). Pouze skoére zaloZzené na cCetnosti vyskytu rdznych Komorbidit nerozlisilo rizné typy
PAS. Data ze standardizovanych dotaznikd SQUALA a PedsQL prokdzala velmi kritické hodnocenf
aspektd kvality Zivota rodici postizenych pacientl a dlleZitost jednotlivych atributd kvality Zivota
korelovala s tiZi postizeni PAS stanovené na zékladé kumulativnich rizikovych skore. Zdvér: Nastroj
stanoveni kumulativnich rizikovych skére se ukézal jako efektivni v hodnoceni tize postizeni PAS.
Bylo prokdzano, ze kvalita Zivota rodiny klesd s rostouct tizi postizeni pacienta s PAS.
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Uvod prechazeji do péce Iékarl pro dospélé pa-

Poruchy autistického spektra (PAS) se fadi
mezi neurovyvojové a neuropsychiatrické po-
ruchy s klinickou manifestaci v détském véku
charakterizované potizemi v socidIni interakci
a komunikaci, omezenymi zajmy a repetitiv-
nimi prvky v chovani. Pfiznaky pretrvavajf ce-
loZivotné a déti s PAS proto po 18. roce véku

cienty. PAS se castéji vyskytujf u muzd v po-
méru 4 : 1. Odhadovana prevalence PAS v po-
pulaci se zvysila z 1/476-1/323 v 90. letech
20. stoleti [1,2] a na 1/68 v roce 2014 [3]. Jen
zhruba u poloviny pacientl Ize vy33i vyskyt
vysvetlit lepsi diagnostikou a povédomim
0 PAS, vyssim veékem rodicd a geografickym

shlukovéanim rodin, u zbyvajicich pacientl je
pficina zvysené prevalence PAS nejasna [4].
Svétova zdravotnickd organizace (World
Health Organization; WHO) definuje kvalitu
Zivota jedince jako vnimanf jeho pozice ve
svété v kontextu kulturnich a hodnotovych
systémd, ve kterych Zije, a ve vztahu k jeho
ciltim, ocekédvanim, standardtim a zajmim [5].
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Abstract

Aim: Autism spectrum disorders (ASD) are ranked among neurodevelopmental disorders with clinical manifestation in childhood characterized by
difficulties in social interaction and communication, limited interests and repetitive behavior. In recent years, there has been a significant increase in
the prevalence of this disorder. The disease affects 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, deficits and stress factors; Communication; Non-specific 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 differences were between the different types of autism (child autism
> atypical autism > Asperger syndrome). Only scores based on the frequency of occurrence of different Comorbidities did not differentiate between
different 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 affected 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 effective 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.

Pojem kvality Zivota je multidimenziondlni
koncept a zahrnuje fyzikdIni, psychologické
a socidlnf oblasti zdravi jedince. Vyznam kva-
lity Zivota rodin a pacientl s chronickym one-
mocnénim je neoddiskutovatelny. Péce o dité
s PAS zasahuje do vsech oblasti béznych den-
nich aktivit a vyznamné ovlivni chod rodiny.
Na kvalitni a dostupny multidisciplindrni tym,
ktery o tyto déti pecuje, ktery tvofi psycholog,
psychiatr, neurolog, logoped, pedagog, fyzio-
terapeut a dalsi, jsou kladeny obrovské kapa-
citni a ¢asové naroky. Vzdy je potfeba nemalé
spoluprace rodiny s ndslednymi socioekono-
mickymi dopady. DuleZity psychologicky, so-
cidlni a ekonomicky dopad péce o dité s PAS
ziskdva na vyznamu v kontextu narUstajici
prevalence této poruchy.

Cilem studie je vytvoreni nastroje — kumu-
lativniho rizikového skére, které by umoznilo
zhodnotit tiZi postizeni pacienta s PAS na z&-
kladé dostupnych anamnestickych udajq,

informaci tykajicich se jeho neurologic-
kého stavu a vysledkd psychologicko-psy-
chiatrického vysetfeni. Druhym cilem préce
je zhodnoceni kvality Zivota pacientl s PAS
a jejich rodin na zékladé dotaznikového Se-
tfeni pomoci nastroju Subjective Quality of
Life Analysis (SQUALA) a Pediatric Quality of
Life Inverntory (PedsQL). V kone¢né fazi je
pak studovén vztah mezi tizi PAS stanove-
nou pomoci kumulativniho rizikového skore
a kvalitou Zivota téchto déti a jejich rodin
zmapovanou pomoci uvedenych dotaznikd.

Metodika

Studii Ize rozdélit do tii ¢ast:

1. zakladni charakteristika souboru a nvrh ri-
zikového kumulativniho skore;

2. hodnocenf kvality Zivota pacientd a rodin
s PAS;

3. vztah rizikového kumulativniho skére ke
kvalité Zivota pacient( a rodin s PAS.

Zakladni charakteristika souboru

a navrh rizikového kumulativniho
skore

Do studie byli zahrnuti pacienti dia-
gnostikovéni s PAS na Klinice détské neuro-
logie LF MU a FN Brno v letech 1996-2016.
Data byla zpracovéna retrospektivné na za-
kladé dostupné zdravotnické dokumen-
tace. Porucha byla diagnostikovana a klasi-
fikovadna s vyuzitim 10. revize Mezindrodnf
klasifikace nemoci (MKN-10 klasifikace) [6].
Pro diagnostiku byla pouZita Posuzovaci
skdla détského autismu (Childhood Au-
tism Rating Scale; CARS) [7], pro Asperge-
rav syndrom byl pouZit Screeningovy test
poruch autistického spektra (Childhood Au-
tism Spectrum Test; CAST) [8]. IQ mladsich
pacientd bylo zjistovdno pomoci Gesse-
lovy vyvojové skély [9] a u starsich pacientd
pomoci Stanford-Binetovy intelektové
skaly 4. verze [10]. Vzhledem k tomu, Ze do

Tab. 1. Diagnostické a klinické parametry vyuzité pro vypocet rizikovych skdre a pro hodnoceni tize postizeni pacientd.
Charakteristické projevy, . e . -
deficity a zt&2ové faktory Komunikace Nespecifické variabilni rysy Vybrané komorbidity
stfedni, nebo tézkd symptomatika narusené porozument percepcni abnormality ADHD
mentalni retardace regres ve vyvoji reci stereotypie tiky
preference SVO“te,mICh aktivit nenavazuje o¢ni kontakt emocni reaktivita (Uzkost) oCD
(samota v détstvi)
opozderjn PREUIIOHeIIE RO VYOS opozdeny vyvoj feci zvIastnosti ve stravovan( epilepsie
v motorice
spjeoﬁcvky vyhranéné zajmy o technické absence vrsFevmcky,ch vztaht agrese a sebepogkozovani bolest hlavy
predmeéty (nemd kamarady)

e f i L nemluvi (@absence komuni- . o ,
psychiatricka zatéz v rodiné v¢. PAS e, mtveif o, i) nedodrzuje osobni hygienu poruchy spanku

ADHD - porucha pozornosti s hyperaktivitou; OCD — obsedantné-kompulzivni porucha; PAS — poruchy autistického spektra
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studie byli zahrnuti pacienti diagnostikovani
v letech 1996-2016 a diagnostika PAS po-
moci standardizované observacni dia-
gnostické metody Autism Diagnostic
Observational Schedule (ADOS) byla zave-
dena na Klinice détské neurologie LF MU
a FNBrno az v fijnu 2016, nebylo mozné tento
v soucasné dobé celosvétové uzndvany
néstroj v retrospektivnim designu studie
pouzit.

Celkem bylo do studie zahrnuto 103 pa-
cientd, u kterych byly studovany pohlavi, vék,
typ autismu, vék stanoveni diagndzy, Upl-
nost rodiny, navazovani socialnich kontakt(,
vzdélani rodicd, vzdélani déti s PAS, pfitom-
nost sourozenct, onemocnéni sourozencd.

Na zékladé dat tykajicich se charakteris-
tik onemocnéni pacientd byla navrzena
¢tyfi kumulativni rizikové skoére popisujici di-
menze spojené se zdkladnimi projevy po-
ruch autistického spektra:

« Charakteristické projevy, deficity a zaté-

Zové faktory;

+ Komunikace;
+ Nespecifické variabilni rysy;
+ Komorbidity.

Systém kumulativnich skére je vyvazeny —
jednotliva skére pokryvaji stejny rozsah po-
tencidlné dosazitelnych hodnot, tj. 0-6. Cim
vys$si je hodnota skore, tim vetsi je kumu-
lace rizikovych faktord a symptom( nemoci
a tim vyssi je pravdépodobnost tézsiho po-
stizeni pacienta. Navrh rizikovych skére shr-
nuje tab. 1. Jednotlivé dil¢i faktory jsou vzdy
vyjadreny jako faktory negativni ¢i rizikové
a jsou kédovany 0 (faktor se u daného pa-
cienta nevyskytuje) nebo 1 (faktor se u da-
ného pacienta vyskytuje). Dle hodnot skére
Ize popisné posuzovat tizi postizeni pa-
cienta s PAS. Z analyzy ¢etnosti danych pro-
blému v jednotlivych kategoriich nasledné
vyplynulo doporugené délenf téchto skal.
Typicky pacienty délime do tff skupin, napf.
vykazujici 0-2 symptomy, 3-4 symptomy
a 5-6 symptomu. U vybranych kategoril, ze-
jména v korelaci s dosazenymi hodnotami
skore kvality Zivota, je aplikovano délenf
pouze na dveé kategorie.

Cilem této ¢asti prace bylo zjistit, zda se lis
kritéria popisujici stupen postizeni pacientl
s PAS mezi jednotlivymi diagnostickymi typy
autismu (détsky autismus, atypicky autismus,
Aspergerlv syndrom) a zda je mozné pfipra-
vit diagnosticky vyuZitelné rizikové skore,
které by na principu souhrnného navyso-
van( rizikovych faktorl zndzorrovalo tizi po-
stizeni pacienta s PAS.

Hodnoceni kvality zivota pacienti
arodin s PAS

V této ¢asti zameérené na prizkum kvality 7i-
vota byly vsechny rodiny obeslany sadou do-
taznikd. Studie pracuje se dvéma mezina-
rodné standardizovanymi dotazniky kvality
Zivota, které jsou snadno dostupné a jejich
¢asté uziti nabizi i moznost mezindrodniho
srovnani vysledkd. Jako prvni byl v praci pou-
zit dotaznik PedsQLTM (Modul Vliv na ro-
dinu: Family Impact Module), ktery je po-
staven na modularnim pfistupu k mérenf
kvality Zivota souvisejici se zdravim (Health-
-Related Quality of Life; HRQOL) u zdravych
déti a dospivajicich a u pacientd s akutnim i
chronickym zdravotnim postizenim. PedsQL
bezproblémové sjednocuje obé zédkladni
stupnice a moduly specifické pro nemoc do
jednoho systému meéfeni. Dotaznik je kon-
krétné rozdeélen do téchto blokd: Fyzické
funkce, Citové funkce, Emocionalni funkce,
SocidIni funkce, Pozndvaci funkce, Komuni-
kace, Obavy, Denni aktivity, Rodinné pro-
stfedf a vztahy [11]. Jako dalsi standardizovany
dotaznik byl v praci pouZit skérovaci systém
SQUALA pro subjektivni sebeposuzovani kva-
lity Zivota rodi¢i nemocného ditéte. Ceska
verze dotazniku je ¢asto pouzivand v praxi ze-
jména pfi hodnocenizivota chronicky nemoc-
nych lidi a vychdzi z védecké préace autorky
Dragomirecké [12].

Osloveny byly vsechny rodiny zahrnuté
do prvni ¢asti studie s vyjimkou tfi rodin,
u kterych nebyly k dispozici platné kontaktnf
udaje. Navratnost dotaznikd byla 39 %, coz
vedlo k vytvoren( datového souboru o veli-
kosti vzorku n = 39, se kterym tato a nasle-
dujici ¢ast studie pracuje. Zadny z navréace-
nych dotaznikd nebyl vyloucen, ziskana data
byla Uplna.

Vztah rizikového kumulativniho
skore ke kvalité Zivota pacientt
arodin s PAS

Tato ¢ast prace se zabyva vztahem tize ne-
moci pacientl, popsané rizikovymi kumu-
lativnimi skore ke kvalité Zivota téchto pa-
cientd. Studuje, do jaké miry Ize z charakteru
a tize postizeni usuzovat o kvalité rodin-
ného Zzivota. Srovnava a analyzuje vysledky
SQUALA a PedsQL ve vztahu k dosazenému
rizikovému kumulativnimu skére pro jednot-
livé typy autismu.

Statistické hodnoceni vysledk

Z3kladni prezentace dat vyuziva Siroké spek-
trum souhrnnych statistik (absolutnf a rela-
tivni Cetnosti, odhady priméru, medianu ¢i

hodnoceni rozsahu [min/max.] danych skal).
Statistické testy byly pouZity v pfipadé srov-
navani raznych skupin pacientl ¢i rodin
mezi sebou v hodnotdch bindrnich ¢i ka-
tegoridlnich proménnych nebo v hodno-
tach skore kalkulovanych z dotaznikd kva-
lity Zivota. V téchto srovnénich byl vyuzit test
dobré shody a t-test pro dva nezavislé vy-
béry. Hladina p < 0,05 byla povazovéna za
hranici statistické vyznamnosti ve viech apli-
kovanych testech.

Vysledky

Zakladni charakteristika souboru

a navrh rizikového kumulativniho
skore

Zékladni charakteristiku souboru shrnuje
tab. 2. Soubor se sestava celkem ze 103 pa-
cientd, jejichz primérny vék je 8,6 let (roz-
mezi 4-24 let). Zahrnuje 84 chlapct (81,55 %)
a 19 divek (18,45 %), z nichz vétsina trpf dét-
skym autismem (71 pacientd ze 103, tj.
68,93 %). U 18 pacientll ze 103 (1748 %) byl
diagnostikovan atypicky autismus a u 14 pa-
cientl ze 103 (13,59 %) byl diagnostikovan
Aspergerdv syndrom. Détsky autismus se
vyskytuje vyznamné castéji nez jiné typy
autismu, co? je v daném souboru patrné
zvI&sté u divek, u kterych détsky autismus
tvoff témeér 80 %. V souboru byl déle sledo-
van vék v dobé diagndzy PAS. U prevazné
vetsiny déti s détskym autismem byla dia-
gnodza stanovena mezi 1. a 3. rokem véku
(73,24 %), u atypického autismu byly téméf
vdechny déti diagnostikovany do 6. roku
veku (94,44 %). Pripady, kdy byla diagndza
stanovena az po 10. roce véku, mizeme
vidét hlavné u Aspergerova syndromu. Co
se tyce dosazeného vzdélani rodicd, dle do-
stupnych dat Ceského statistického Uradu je
v CR nejvice rozsifeno vzdélani stredoskolské
adruhé v pofadije vysokoskolské, cemuz od-
povida i analyzovany soubor. Zhodnotime-li
vzdélani déti s PAS, vétsina pacientl navste-
vuje specidlni vzdélavaci zafizeni (40 pa-
cientl ze 103; 38,83 %), nebo jsou doma
(26 pacientl ze 103; 25,24 %). Nejmens{ podil
déti, které navstévuji standardni matefskou
$kolu (MS) nebo zé&kladni skolu (Z5), byl uve-
den u kategorie détského autismu, coz? je
ocekavatelné vzhledem k tiZi tohoto posti-
Zenli. Pfesto cca 18 ze 71 (25,35 %) takto po-
stizenych pacient(l navitévuje normalni MS
nebo 7S.7 21 pacient(l s détskym autismem
7 celkového poctu 71 (29,58 %), které jsou
doma, je jich 17 (80,95 %) ve skolnim veku,
ztoho 13 déti ze 17 (76,47 %) je starych v roz-
mezi 6-10 let a 4 pacienti (23,53 %) jsou starsf
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Tab. 2. Zkladni charakteristiky souboru.
Zé&kladni charakteristiky souboru (n = 103)
2 chlapci divky
pohlavi,n (%) 84 (81,55 %) 19.(18,45 %)
) détsky autismus atypicky autismus Aspergertv syndrom
0,
typ autismu, n (%) 71 (6893 %) 18 (1748 %) 14 (13,59 %)
. ® predskolni vék mladsf skolni vék dospivani dospélost
vek, roky () 36 (34,95 %) 54.(52,43 %) 11 (10,58 %) 2(194%)
chlapci (n = 84) divky (n = 19)
. . détsky autismus (n = 71) 56 (66,67 %) 15 (78,95 %)
typ autismu podle pohlavi R
atypicky autismus (n = 18) 15 (17,86 %) 3 (15,79 %)
Asperger(v syndrom (n = 14) 13 (15,48 %) 1 (5,26 %)

. . 1-3 roky 4-6 let 7-10 let > 10 let pramer
Zfakné(vj;?fe détsky autismus (n = 71) 52(7324%)  15Q113%)  2(282%) 2(2,82 %) 34 (+ 3,0; rozmezi 2-12) let
autismu atypicky autismus (n = 18) 8 (44,44 %) 9 (50,00 %) 1 (5,56 %) 0 4,1 (£ 4,0, rozmezi 3-8) let

Aspergertv syndrom (n = 14) 1 (714 %) 8 (5714 %) 1(714 %) 4 (28,57 %) 74 (£ 5,5; rozmezi 3-17) let
Uplna rodina nelplna rodina Ustavni péce
celkem 83 (80,58 %) 19 (18,45 %) 1(097 %)
Uplnost rodiny  détsky autismus (n = 71) 55 (77,46 %) 15 (21,13 %) 1 (1,41 %)
atypicky autismus (n = 18) 15 (83,33 %) 3 (16,67 %) 0
Aspergerlyv syndrom (n = 14) 13 (92,86 %) 1 (714 %) 0
S VOS SS Sou 75
vzdélani rodict  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(291 %)
doma MS specialni  MS norméalni  ZS speciélni  ZS normalni SS
seliniger | cEkem 26(2524%) 26(2524%) 24(2330%) 14(1359%)  11(1058%)  2(1,94%)
ZZP Aesa”' €U Getsky autismus (n = 71) 21(2958%) 17(2394%) 14(1972%) 13(1831%)  4(563%)  2(282%)
atypicky autismus (n = 18) 7 (38,89 %) 527,78 %) 4(22,22 %) 0 2 (11,11 %) 0
Aspergerv syndrom (n = 14) 6 (42,86 %) 3 (21,43 %) 3 (21,43 %) 0 2 (14,29 %) 0
seieREe, 7 (08 nema sourozence 1 sourozenec 2 sourozenci 3 sourozenci 4 sourozenci
AP 36 (34,95 %) 49 (47,57 %) 14 (13,59 %) 3(291 %) 1 (097 %)
zdravotnf stav sourozencl bez neurologického onemocnénti s neurologickym onemocnénim
(n=90) 80 (88,89 %) 10 (11,11 %)
ma kamarady nema kamarady
celkem 34 (33,01 %) 69 (66,99 %)
socialni kontakty déti s PAS  détsky autismus (n = 71) 20 (28,17 %) 51 (71,83 %)
atypicky autismus (n = 18) 8 (44,44 %) 10 (55,56 %)
Asperger(v syndrom (n = 14) 6 (42,86 %) 8 (57,14 %)
Uplnéa rodina Uplna rodina nelplna rodina nelplnd rodina
a sourozenci asam a sourozenci asdm
rodinny stav d?fl' ~ celkem (n=34) 16 (47,06 %) 11 (32,35 %) 5(14,71 %) 2 (5,88 %)
Egavt:rk?ym S0t datsky autismus (n = 20) 10 (50,00 %) 5 (25,00 %) 420,00 %) 1(5,00%)
atypicky autismus (n = 8) 3 (3750 %) 4 (50,00 %) 0 1(12,50 %)
Aspergerlyv syndrom (n = 6) 3 (50,00 %) 2 (3333 %) 1 (16,67 %) 0
n — pocet; PAS — poruchy autistického spektra; SOU — stfedni odborné uciliste; SS — stredni $kola; VOS — vyt odborna skola; VS — vysoka $kola;
75 — zékladni skola
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nez 10 let. Pouze 36 ze 103 rodin (34,95 %)
vychovava dité s PAS jako jedinacka. V 10 pfi-
padech z 90 (11,11 %) Zije dité s PAS v ro-
diné, kde je dalsi neurologicky a/nebo psy-
chiatricky nemocné dité. Ve dvou pripadech
se jedna obecné o pervazivni vyvojové po-
ruchy, v dalsich dvou pfipadech se jedna
o détsky autismus, jeden sourozenec mél
diagnostikovanou epilepsii na genetickém
podkladé (dfive idiopatickou generalizova-
nou epilepsii) a ostatni pak méli poruchu ak-
tivity a pozornosti (attention deficit hype-
ractivity disorder; ADHD). Podle dat Ceského
statistického Gfadu je v CR 54,6 % Uplnych
rodin a 45,4 % neuplnych. Ve srovnani s cel-
souboru ve vetsiné pfipadd v Uplnych rodi-
nach, a to v 83 pripadech ze 103 (80,58 %).
Vlysoky podil Uplnych rodin je vyhodou pro
cile této prace; bude mozné ziskat reprezen-
tativné data o kvalité Zivota rodin s détmi
postizenymi PAS (tab. 2). Celkem 69 pacientd
ze 103 (66,99 %) nemd kamarady, 34 pa-
cientd ze 103 (33,01 %) ale kamarddy ma
a tvofi socidlni kontakty. Déti, které tvoff so-
cidIni kontakty, Ziji prevazné v Uplnych rodi-
nach (27 z 34 rodin, tj. 7941 %), a to nehledé
na typ autismu (tab. 2). Rozdéleni pacientd
dle Uplnosti rodiny, pfitomnosti sourozenct
a navazovani socidlnich kontaktd je zdsad-
nim vstupem do Setfenf kvality Zivota rodin.

Shrnuti statisticky dosazenych hodnot
kumulativnich skére shrnuje tab. 3. Vez-
meme-li v Uvahu prdmeérné hodnoty skore,
pak nejvyraznéjsi gradient ve sméru det-
sky autismus > atypicky autismus > Asper-
gerlv syndrom prokdzaly skére Cha-
rakteristické projevy, deficity a zatézové
faktory (2,94 > 2,14 > 1,56) a Komunikace
(2,55 > 1,83 > 1,36). Zbyvajici dvé skoére odli-
Suji typy autismu obtiznéji a kumulativni vy-
skyt vybranych Komorbidit (1 - 1,17 — 1,36)
s typem autismu téméf nekoreluje. Nejvice
Charakteristickych projevd, deficitl a zaté-
zovych faktord PAS vykazuji pacienti s dét-
skym autismem (prdmér 2,94; median 3:
0-5), naopak u Aspergerova syndromu se
symptomy vyskytuji v. mnohem mensi mife
(prdmeér 1,56; median 1: 0-3), coz mlze byt
jedna z pficin pozdéji stanovené diagnozy
u této diagnostické skupiny. Navrzené skore
logicky a statisticky vyznamné odliuje jed-
notlivé typy autismu. Vyskyt komunikacnich
problémd u jednotlivych typU autismu uka-
zuje, Ze tyto poruchy jsou ve zkoumané sku-
piné pacienty relativné cetné, a to zejména
u détského a atypického autismu. Navrzené
skore z tohoto pohledu logicky a statisticky

o Détsky autismus
Kumulativni skore Y

Tab. 3. Kumulativni skére — sumarni statistika dle typu autismu.

Atypicky autismus Aspergeriv

(n=71) (n=18) syndrom (n = 14)
pramer: 2,94 pramer: 2,14 pramer: 1,56
ChaArakteristicAké medidn: 3 median: 2 median: 1
projevy, deficity A ) )
a zatézové faktory min: 0 min: 0 min: 0
max: 5 max: 4 max: 3
prlmér: 2,55 prmér: 1,83 primér: 1,36
) median: 3 median: 2 median: 1
Komunikace ‘ ) A
min: 0 min: 0 min: 0
max: 6 max: 4 max: 4
prmér: 2,35 priimér: 2,61 primér: 1,86
Nespecifické median: 2 median: 2,5 median: 2
variabilni rysy min: 0 min: 0 min: 1
max: 5 max: 5 max: 3
pramer: 1 pramer: 1,17 pramér: 1,36
o median: 1 median: 1 median: 2
KGhTelialeiyy min.: 0 min: 0 min: 0
max.: 4 max: 3 max: 3
n — pocet

vyznamné odlisuje tyto dva typy postizeni
od Aspergerova syndromu. Nespecifické va-
riabilni rysy se vyskytuji spise v mensi, nebo
stfedni mife. Vy3si kumulativni hodnoty skére
jsou Castéjsi u pacientl s détskym a atypic-
kym autismem. Psychiatrické a neurologické
komorbidity se vyskytuji u vdech typd auti-
smu pomerné vyrovnané. Toto rizikové ku-
mulativni skére vykdzalo nejmensi schop-
nost vzdjemné odlisit rzné typy autismu.

Hodnoceni kvality Zivota pacientt
arodins PAS

Hodnoceni kvality Zivota pacientt

s PAS na zakladé standardizovaného
dotazniku SQUALA

Dle dostupné metodiky hodnoceni dotaz-
niku SQUALA byly vytvoreny celkem tfi za-
kladnf ¢iselné kategorie: hodnoceni dilezi-
tosti (D) dotazovanych aspektd kvality Zivota
pro rodice pacienta (obr. 1); hodnoceni spo-
kojenosti (S) se stavem téchto aspektl kva-
lity Zivota (obr. 2); celkové SQUALA skore jako
nasobek D x S (obr. 3).

Obrazky 1 a 2 srovnavaji zékladnf hod-
noceni duleZitosti a spokojenosti rodin pa-
cientld s Aspergerovym syndromem a pa-
cientd s détskym nebo atypickym autismem.
Z vysledkd jednoznacné vyplynulo, Ze za-
timco hodnoceni spokojenosti tyto dvé sku-
piny v zadném z atributd neodlisilo, hodno-
ceni dlleZitosti se pro tyto dva typy rodin

ukdzalo jako rozdilné. Rodiny s détmi po-
stizenymi tézsimi formami autismu pfikla-
daji vétsi dilezitost Zdravi, Sobésta¢nosti
a Lasce. Nicméné obecné tato kategorie
rodin pfikladd mirné vyssi dilezitost i spo-
kojenost téméf viem parametrlim dotaz-
niku SQUALA, coz v konecném vypoctu
vedlo k vy3sim skére SQUALA ve srovnani
s rodinami déti s Aspergerovym syndro-
mem (obr. 3). Celkove je pfistup rodin déti
s PAS k hodnocenym aspektlm kvality Zi-
vota spise kriticky, pouze vyjimecné dosahuji
celkova skore (Quality of Life Questionnaire;
QOL-CZ) hodnoty blizké 60 % maxima.

Hodnoceni kvality Zivota pacientt

s PAS na zakladé standardizovaného
dotazniku PedsQL

Hodnocenf dotazniku PedsQL v souladu se
standardizovanou metodikou vedlo k vytvo-
feni tff zakladnich ¢iselnych hodnot: celkové
skoére PedsQL (Total Score); sumarni skore
rodice (HRQL, Parent Summary Score); su-
marni skére funkenosti rodiny (Family Func-
tioning Summary Score). Viechna tfi &iselnd
skore dotazniku PedsQL shrnuje tab. 4, kterd
zdroven srovnava dosazené hodnoty mezi
rznymi typy autismu. DosaZzend skére ve
shodé s vysledky dotazniku SQUALA ukazujf
relativné kritické hodnocenf kvality Zivota
u rodin s ditétem postizenym PAS. Uvdzime-
-li, Ze maximalni dosazena hodnota PdsQL
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zdravf

pocit bezpeci
sobéstacnost
psychickd pohoda
péce o sebe sama
laska

rodinné vztahy
svoboda
spravedinost
dobry spanek
pravda

vychova déti
prace

penize

prostredi bydlenf
vztahy s ostatnimi lidmi
odpocinek
konicky

dobré jidlo
sexudlnf Zivot
krésa

vira (napf. nébozenstvi)

zajem o politiku

*statisticky vyznamny rozdil

1 15 2

Asperger(v syndrom

na vodorovné ose hodnota skore kalkulovana z dotazniku

2,5 3 35 4

W détsky + atypicky autismus

Obr. 1. Hodnoceni diilezitosti, dotaznik Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA).
Fig. 1. Importance rating, Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) questionnaire.

skore je 100, tak vétsina hodnocen( ze strany
rodicd déti nedosahuje ani 50 % mozného
maxima. Z tab. 4 déle vyplyva, Ze: vystupy
dotazniku PedsQL neodlisuji statisticky vy-

znamné rlzné typy autismu; celkové skore
PedQL a dil¢i skdre hodnotici funkénost ro-
diny a rodicovské skére se mezi sebou pod-
statné nelisi; provedena dil¢i hodnoceni do-

PedsQL skore Celkem

Tab. 4. Celkové vysledky hodnoceni Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL).

Détsky + atypicky
autismus

Aspergeriv
syndrom

pramér (s)
46,05; (10,33)
47,34, (10,81)
46,55; (12,07)

celkové skore
rodicovské skore
skore fungovani rodiny

pramér (s)
45,68; (10,39)
46,85, (10,80)
45,46; (11,21)

prmér (s)
4748; (10,65)
49,22; (11,40)
50,78; (11,19)

tazniku se neodlisuji od celkového PedsQL
skore.

Vztah rizikového kumulativniho
skore ke kvalité Zivota pacientti
arodin s PAS

Velmi podstatnou ¢astf vysledkd prace je
analyza mozné souvislosti mezi hodnoce-
nim kvality Zivota rodin a tiZf postizenf pa-
cienta s PAS popsanou pomoci navrzenych
kumulativnich rizikovych skére. Toto hod-
nocenf je v praci shrnuto v rdmci skére jed-
notlivych hlavnich dimenzi SQUALA, coz je
v podstaté celkové skore rdzné zameéfenych
dil¢ich otézek, &iselné vyjadieno jako % do-
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prostfedi bydlenf
vychova déti
sobéstacnost
pocit bezpeci
dobré jidlo

zdravi

laska

svoboda

rodinné vztahy
krasa

pravda

vira (napf. ndbozenstvi)
vztahy s ostatnimi lidmi
dobry spanek
sexudlni zivot
konicky
spravedInost
psychicka pohoda
penize

péce o sebe sama
prace

odpocinek

zajem o politiku

0,00 0,50

*statisticky vyznamny rozdil

1,00 1,50 2,00 2,50

AspergerQv syndrom

na vodorovné ose hodnota skére kalkulovana z dotazniku

W détsky + atypicky autismus

3,00 3,50 4,00 4,50

Obr. 2. Hodnoceni spokojenosti, dotaznik Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA).
Fig. 2. Satisfaction rating, Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) questionnaire.

sazitelného maxima hodnoceni v dané di-
menzi (tab. 5). Pouze kumulativni rizikové
skore vyjadfujici pocet Komorbidit u pa-
cienta nekoreluje s zéddnou dimenzi hod-
nocené kvality zivota. Ostatni navrzena
skore koreluji s jednou az dvéma dimenzemi
SQUALA. Nalezené korelace vzdy ukazuji na
fakt, ze vy3si hodnota daného skére (vétsi
postiZzeni, zatéZ pacienta s PAS) vede ke stati-
sticky vyznamné vyssim hodnotam SQUALA
skore. Tento fakt je dén tim, ze rodiny takto
postizenych déti pfikladaji danym atributlim
kvality Zivota vetsi dllezitost. Ddlezitost pro
jejich Zivot je tedy hlavni hodnotou navysu-

jici vysledné skore dimenzi SQUALA. Skore
Charakteristické projevy, deficity a zatézové
faktory takto koreluje se SQUALA dimenzemi
Abstraktnf hodnoty a Zdravi. Skére Komuni-
kace koreluje se SQUALA dimenzi Zdravi
a Blizké vztahy. Skore Nespecifické variabilni
rysy koreluje se SQUALA dimenzi Abstraktnf
hodnoty.

Tak jako v pfipadé dotazniku SQUALA bylo
hodnocent kvality Zivota dle PedsQL korelo-
vano s navrzenymi kumulativnimi rizikovymi
skore, kterd popisuji rizné dimenze, pro-
jevy a tiZi postizeni pacientl s PAS. Celkové
¢iselné shrnuti je uvedeno v tab. 6. Na roz-

dil od hodnoceni v dotazniku SQUALA, ktery
odrazel zejména pofadi hodnot vnimanych
rodinami pacientl a dlleZitost téchto hod-
not, zde analyzujeme skutec¢né skére spo-
kojenosti s danym rozmérem kvality Zivota.
Skoére hodnotici pocet Komorbidit u pa-
cienta nijak nekoreluje s vystupy hodnoceni
kvality Zivota, coZ je ve shodé se zavéry tyka-
jicimi se tohoto skore i u dotazniku SQUALA;
vsechna dalsi navrZzend kumulativni rizikova
skore koreluji s hodnocenim kvality Zivota
v dil¢im Skére fungovéni rodiny; u tohoto
dil¢iho skére PedsQL plati, ze nizéi zatizenti
pacienta s PAS Charakteristickymi projevy
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sobéstacnost
zdravi

pocit bezpeci
vychova détf
laska

rodinné vztahy
svoboda

dobry spanek
pravda

prostredi bydlenf
psychickd pohoda
péce o sebe sama
spravedlnost
prace

vztahy s ostatnimi lidmi
penize

dobré jidlo
odpocinek
sexudlni Zivot
konicky

vira (napf. nédbozenstvi)
krdsa

zajem o politiku

0,00

*statisticky vyznamny rozdil

2,00 4,00 6,00 8,00

Aspergertv syndrom

na vodorovné ose hodnota skére kalkulovana z dotazniku

W détsky + atypicky autismus

10,00 12,00 14,00

Obr. 3. Celkové hodnoceni, dotaznik Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA).
Fig. 3. Overall rating, Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA) questionnaire.

autismu, nizsi vyskyt problémd v Komuni-
kaci ¢i nizsi vyskyt Nespecifickych variabil-
nich ryst vedou k vyssi kvalité Zivota v ob-
lasti fungovani rodiny (dle hodnoceni rodici).
Kvalitu Zivota v tomto skére silné snizujf vy-
soké hodnoty navrzenych rizikovych skore,
tj. situace, kdy jsou tize onemocnéni a posti-
Zenf ditéte vysoké.

Diskuze

Zakladni charakteristika souboru

a navrh rizikového kumulativniho
skore

Analyzovany soubor pacientl je v mnoha
charakteristikach velmi rdznorody, coZ od-

razi fakt, Ze jde o déti zafazené do bézné Ié-
Cebné praxe bez jakéhokoli predchoziho
vybéru. Analyza souboru ,béznych” pa-
cientl je jistou vyhodou prace, nebot vy-
sledky z hodnocenf kvality Zivota budou
jasné odrazZet situaci v ,redlné” populaci ne-
mocnych. Na druhou stranu tento pfistup
pfinasi nevyhodu v podobé velké rliznoro-
dosti fady udajd a také jisté nevyvazenosti
vyskytu kategorif pacientl. Ta se nejvice
projevila u rozdélenf souboru dle typd au-
tismu, kde vyznamneé prevazuje détsky auti-
smus (71 pacientt ze 103; 68,93 %) nad autis-
mem atypickym (18 pacientl ze 103; 17,48 %)
a Aspergerovym syndromem (14 pacientl

ze 103; 13,59 %). Skladba souboru odrazi po-
zici Kliniky détské neurologie LF MU a FN
Brno, ktera jako vysoce specializované pra-
covisté zajistuje péci o tézsi formy PAS.
Uvedend skute¢nost ale nebranila zéklad-
nimu srovnani rznych typl autismu mezi
sebou. Primeérny vek pacientl v nasem sou-
boru je 8,6 let (rozmezi 4-24 let). Zde je tfeba
zdUraznit, Ze i kdyZ jsou zde zahrnuti pacienti
nad 18 let, diagnostika PAS u viech probi-
hala v détském véku, jedna se o retrospek-
tivni hodnocenf souboru. Analyza potvrdila
v literatufe casto citovanou skutec¢nost, ze
détsky a pripadné atypicky autismus byvaji
diagnostikovany vyznamné dffve nez Asper-
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Tab. 5. Celkova skore SQUALA kalkulovand pro standardizované dimenze (vyjadreno jako % maximalné dosazitelné hodnoty do-
pInéné odhadem smérodatné odchylky). Ttidéno dle kategorii hodnot navrzenych kumulativnich skére vyjadfujicich tizi postizeni
pacienta s poruchou autistického spektra.

Charakteristické projevy,
deficity a zatézové faktory

Problémy v komunikaci

5. z&kladni potieby 40,6 %; (8,49)

Nespecifické variabilni rysy

g';’;:i';tens' QUALA __tfidéné hodnoty skore 0-4 vs. 5-6 bodl SD(')T;\TT tfidéné hodnoty skore 0-3 vs. 46 bod
0-4 5-6 0-3 4-6
% max; (s) % max; (s) % max; (s) % max; (s)
1. abstraktni hodnoty* 42,1 %; (12,58) 54,3 %; (8,76) 1. abstraktni hodnoty 44,4 %; (15,32) 50,3 %; (11,09)
2. zdravi* 50,4 %; (13,55) 61,3 %; (9,38) 2. zdravi* 471 %; (9,18) 59,7 %; (10,11)
3. blizké vztahy 45,1 %; (10,75) 44,7 %; (6,46) 3. blizké vztahy* 47,8 %; (9,07) 36,2 %; (10,61)
4.volny cas 37,7 %; (10,90) 39,3 %; (14,36) 4.volny cas 37,2 %; (11,14) 44,1 %; (11,87)

40,7 %; (4,77) 5. z&kladni potfeby

40,1 %; (8,06) 45,0 %; (8,76)

tfidéné hodnoty skoére 0-1 vs. 2-6 bod(

Dimenze SQUALA o1

% mayx; (s)

Komorbidity
Dimenze ttidéné hodnoty skoére 0-1 vs. 2-6 bod(
2-6 SQUALA 0-2 3-6
% max; (s) % max; (s) % max; (s)

1. abstraktni hodnoty* 35,1 %; (9,11)

2. zdravi 52,5 %; (18,49)
3. blizké vztahy 46,0 %; (14,53)
4. volny cas 39,2 %; (15,14)

5. z&kladni potieby 38,9 %; (10,30)

489 %; (10,12) 1. abstraktni hodnoty

51,5 %; (10,69) 2. zdravi
447 %; (797) 3. blizké vztahy
373 %; (9,23) 4. volny cas

41,4 %; (7,02) 5. zakladni potreby

SQUALA - Subjective Quality of Life Analysis, * oznacuje statisticky vyznamny rozdil mezi srovnavanymi kategoriemi (sloupci) pfi p < 0,05

454 %; (15,30)
524 %; (13,88)
45,1 %; (10,75)
38,5 %; (11,47)
41,4 %; (8,38)

41,3 %; (12,26)
47,2 %; (6,29)
45,0 %; (4,00)
32,5 %; (8,12)
34,2 %; (2,08)

Tab. 6. Celkova a dil¢i skore PedsQL - tfidéno dle kategorii hodnot navrzenych kumulativnich skére vyjadfujicich tizi postizeni
pacienta s poruchou autistického spektra.

Charakteristické projevy, deficity
a zatézové faktory

PedsQL skore

hodnoty skére ve tiech bodovych

PedsQL skoére

Problémy v komunikaci

hodnoty skére ve tiech bodovych

kategoriich kategoriich
0-2 3-4 5-6 0-1 2-3 4-6
prameér (s) prdmeér (s) primeér (s) prdmeér (s) prdmeér (s) prdmeér (s)
celkové skore 4755,(990)  4550;(9,87) 4361;(1469)  celkové skére 4785 (1151)  4589; (10,63)  42,01; (3,23)
rodicovske skore 49,33;(9,89) 4579;(10,27) 47725;(16,38)  rodicovské skore 50,23;(11,92) 46,51, (11,11)  44,38;(3,61)
skore fungovanirodiny®  51,67;(8,36)  44,57;(973) 3875;(11,04)  skére fungovéani rodiny* 4845; (11,08)  4831;(994)  3703;(8,97)
Nespecifické variabilni rysy Komorbidity
hodnoty skére ve tiech bodovych hodnoty skére ve trech bodovych
PedsQL skore kategoriich PedsQL skore kategoriich
0-1 2-3 4-6 0 1-2 3-6

prameér (s)

prameér (s)

prameér (s)

prameér (s) prameér (s) prameér (s)

celkové skore 4792; (10,74)
49,58; (11,72)

50,43; (11,05)

rodicovské skore
skore fungovani rodiny*

46,26; (10,75)
46,11; (11,96)
51,04; (11,22)

43,13;(9,38) celkové skore
46,81; (718)

35,26; (8,07)

rodicovské skore
skore fungovani rodiny

PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory, *oznacuje statisticky vyznamny rozdil mezi srovnavanymi kategoriemi (sloupci) pfi p < 0,05

44,74; (8,70)
45,27, (11,87)
46,65; (11,53)

48,31; (11,00)
49,82; (10,56)
48,66; (14,37)

38,72;(10,10)
41,56; (4,38)
35,16; (21,40)

gerlv syndrom. V tomto souboru $lo kon-
krétné o rozdil ve véku stanoveni diagnozy
3,4-4,1 vs. 74 let. Diagnostika Aspergerova
syndromu je u malych déti obtizna. V sou-

boru bylo jedno dité ze 14 diagnostikovano
s timto syndromem jiZz ve 3 letech véku, vet-
$ina pak mezi 4. a 6. rokem véku. U vice jak
Ctvrtiny pacientl byla diagnéza stanovena

az po 10. roce véku. Pravé pozdéjsi stano-
veni diagndzy je pro tento syndrom typicka.
U détido 5 let (4 déti ze 14) byla k diagnostice
pouzita Skala CARS (standardnf verze a verze
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pro rodice nebo pecujici osoby) s vyznam-
nym podilem velmi dikladné anamnézy
a observace ditéte psychologem. U détf star-
Sich 5 let pak byla diagnostika Aspergerova
syndromu pomoci skdly CARS podpofena
i vysledky skriningového testu CAST.

Témér 95 % pacientl trpicich détskym au-
tismem je diagnostikovédno do 3 let véku,
coz potvrzuje vysledky mnoha literarnich
zdrojli [13-15] a je v souladu s celosveétovym
veku, aby bylo mozné co nejdfive terapeu-
ticky zasdhnout a symptomy PAS pozitivné
ovlivnit [16]. Z tohoto dlvodu doporucuje
Americkd pediatrickd spole¢nost zavedenf
skriningu autismu v rdmci preventivnich pro-
hlidek mezi 18. a 24. mésicem véku [17]. V CR
byl plosny skrining za Ucelem v¢asné dia-
gnostiky PAS zaveden v rdmci pediatrickych
M-CHAT preventivnich prohlidek pomoci
testu (Modified Checklist for Autism in Tod-
dlers M-CHAT) (vyhlaska MZ CR ze dne 21. 9.
2016, kterou se méni vyhldska ¢ 70/2012 Sb.
o preventivnich prohlidkach).

Zakladni aspekty socidlniho zadzemi pa-
cientl s PAS v rodindch se nelisi mezi typy
autismu a odpovidaji dostupnym statistic-
kym dat@im o ¢eské populaci a jejich doméc-
nostech. Ve vzdélani rodi¢l prevazuje stfe-
doskolsky stupen (52 ze 103 otcd; tj. 50,49 %
a 59 ze 103 matek; tj. 57,28 %), vetsina rodict
je standardné zaméstnana, nej¢astéji v ob-
lasti informacnich technologif a technickych
oborech (38 % otcl), sluzeb (cca 35 % rodic()
nebo v administrative (19 % matek). Pozitiv-
nim zjisténim jsou data o Uplnosti rodin, kde
83 ze 103 rodin (80,58 %) je Uplnych. S timto
pozitivnim faktem se setkala také napt. Rat-
houskd ve svém vyzkumu kvality Zivota.
Vzorek pacientl jejiho vyzkumu se skladdal
763,94 % z Uplnych rodin [18].

Popisna ¢ast studie podrobné zkoumala
pfitomnost sourozenct v rodinach, nebot
spole¢nd vychova pacienta s PAS a zdra-
vého sourozence muze caste¢né zmir-
nit deficit v socidlni a komunikac¢ni oblasti
a zvysovat jeho kvalitu Zivota. Celkem 36 ze
103 pacientd (36,45 %) nema zaddného sou-
rozence, 49 ze 103 pacientl (47,57 %) ma jed-
noho sourozence a zbyvajici podil rodin ma
tfi nebo vice déti. Naprosta vétsina souro-
zencl pacientd s PAS, tj. 80 z 90 sourozencd
(88,89 %) je zdravé v tom smyslu, Ze nema
vaznéjsi neurologicky a/nebo psychiatricky
deficit. Uplnost rodiny a pfitomnost souro-
zencl mUze ovliviiovat vyvoj pacienta s PAS.
Ackoli zavéry z této studie nelze pfimocare
zobecnit na celou populaci, popisna analyza

ukdzala, ze déti s PAS, které tvoti socidlni kon-
takty (malé komunikacni problémy, maji ka-
marady apod.), Ziji v pfevazné vétsiné (80 %)
v Uplnych rodinach ¢i vyrlstajf se sourozenci.
Informace tykajici se navazovani socidlnich
kontaktd (dité ma/nema kamarady) uvadeli
pouze rodice a v tomto smeéru se mdze jed-
nat o zkresleny udaj.

Prace navrhla ¢tyfi kumulativni rizikova
skore charakterizujici stupen postizeni pa-
cienta s PAS. Vyhodou daného névrhu je vza-
jemnd nezdvislost navrzenych skére. Jednot-
livé dimenze jsou hodnoceny samostatné,
zcela nezavisle a prinadseji tak rdzné pohledy
na zdravotni stav pacientd. Dalsi vyhodou
je snadnd dostupnost faktorl potfebnych
pro vytvoreni skore, v naprosté vétsing jde
o bézné anamnestické ¢i diagnostické tdaje,
které jsou dobte dostupné ze zdravotnické
dokumentace pacientd. Jistou nevyho-
dou a limitem navrzeného systému je fakt,
Ze vsechny faktory tvofici jednotlivd skore
jsou vazeny stejné, tj. jsou kédovany jen jako
Vyskytuje se = 1/ nevyskytuje se = 0". Tim
mUZe zejména u zvlasté zavaznych riziko-
vych faktorl vznikat jisté zkresleni. Avak ve-
likost souboru analyzovaného v této praci
neumoznila skére déle délit dle vahy jednot-
livych faktord.

Rozdéleni parametrt do jednotlivych sku-
pin pro vypocet kumulativniho rizikového
skére je provedeno s védomim pfizndni ur-
¢itych aproximaci, které vysledky studie li-
mituji. Je dlezité zdlraznit, Ze pfi tvorbé
kumulativniho rizikového skére spolupraco-
vali détsti neurologové s tymem détskych
psychologl a statistik( bez konzultace dét-
ského psychiatra. Jedna se o nastroj, ktery
mUze obsahovat metodické nedostatky
predevsim z pohledu diagnostickych krité-
rif PAS. Byl navrzen k aplikaci v ambulantnf
neurologické praxi k ,jednoduchému orien-
ta¢nimu” zhodnoceni tize autismu. V prvn{
skupiné Charakteristické projevy, deficity
a zatézové faktory je zahrnut faktor stfedné
tézké a tézké symptomatiky jadrovych pfi-
znakl autismu hodnoceny na zakladé vy-
sledkd skore skaly CARS a CAST, ktery vy-
chazi z predpokladu, Ze se jednd o faktor
vyrazné ovliviujici funkénost a adaptabilitu
pacienta. Faktor mentalni retardace by mél
byt formalné zafazen do skupiny Komorbi-
dity. Autofi jej vsak cilené zafadili do této sku-
piny proto, Ze pfitomnost mentalni retardace
mUzZe vyznamné ovlivhovat skore ziskané
7 téchto $kal (hovorime-li o CARS), jedna se
tedy o vyznamny zétézovy faktor z hlediska
hodnoceni funk¢nosti autismu. Pravé oba

dva tyto faktory mohou mit vysokou vypo-
védnihodnotu v popisu tize PAS, pokud jsou
hodnoceny spolec¢né. Dalsi tfi faktory z prvni
skupiny, a to samota v détstvi, opozdéni psy-
chomotorického vyvoje a specificky vyhra-
néné zajmy o technické predméty, jsou pro
Ucely této studie zahrnuty v prvni skupiné
pro jejich obecny rozmér a jistou aproximaci
do oblasti charakteristickych projevi a defi-
citd pacientl s PAS. V druhé skupiné Komu-
nikace jsou zahrnuty i faktory z oblasti so-
cidIni interakce, jako jsou navazovani o¢niho
kontaktu a absence vrstevnickych vztaht.
V soucasné dobé je oddéleni komunikace
od sociélni interakce pouze technické a je
mozné obé oblasti sloucit v jednu zahrnujici
posouzeni socidlné-komunikacniho deficitu.
Vyvoj komunikace zna¢né ovliviuje i so-
cidIni chovani a obé skupiny Ize tézko rozdé-
lit. Teoreticky by bylo mozné celou skupinu
nazvat jako Komunikace a socidlnf interakce.
Dalsi dvé skupiny jsou vytvoreny formalng,
zahrnuty jsou faktory a komorbidity vysky-
tujici se u déti s PAS.

Komplikovana a stéle z velké ¢asti ne-
zndma pficina PAS a jejich slozita diagnostika
nutné vedou k velmi obecnému popisu
stavu pacienta, ve kterém se promitaji neu-
rologické i psychologické tdaje a hodnotici
skaly. Popis stavu pacienta je tak ve zdravot-
nické dokumentaci velmi rliznorody a velké
mnozstvi parametrd komplikuje pfimocary
statisticky popis stupné postizeni i jeho vy-
voje. Hlavnim cilem vyvoje danych skére je
provést rozdéleni téchto parametr do tfid
(Charakteristické projevy, deficity a zatéZové
faktory; Komunikacni problémy; Nespeci-
fické variabilnf rysy; Komorbidity) a v rdmci
téchto trid posoudit tiZi postiZzeni pacienta.

Vsechna navrZzend kumulativni skére byla
provéfena s pouzitim dat z redlné zdravot-
nické dokumentace pacientl a jejich vy-
pocet je snadno realizovatelny. Celkové je
u pacientl s PAS relativné cetny vyskyt ko-
munikacnich problémt a charakteristickych
projevid PAS, v¢. zatézovych faktord. Kumula-
tivnf rizikova skére zachycujicf tyto dimenze
také nejlépe vzéjemné rozliSovala rlizné typy
autismu. Skére popisujici nespecifické varia-
bilni rysy PAS odlisilo pacienty s Aspergero-
vym syndromem od ostatnich a skére po-
pisujici cetnost vyskytu rlznych komorbidit
dosahlo srovnatelnych hodnot u viech typU
autismu.

Obecné je s vyjimkou zatéZe komorbidi-
tami mozno pozorovat jasny trend odlisu-
jici niZsi tizi onemocnéni pacientd s Asper-
gerovym syndromem od ostatnich. Ackoli
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nékterd skore ¢astecné rovnéz indikuji vetsi
postizeni pacientl s détskym autismem
ve srovndni s autismem atypickym, statis-
ticky vyznamny rozdil byl zachycen pouze
ve srovnani Aspergerova syndrom vs. spo-
jené kategorie détsky autismus + atypicky
autismus.

Hodnoceni kvality Zivota pacientt
arodin s PAS

Prvni z dotaznik(, standardizovany dotaz-
nik SQUALA, je zaloZen na hodnoceni du-
lezitosti jednotlivych aspektl Zivota a na-
sledné na hodnoceni spokojenosti v této
oblasti. Tento dotaznik neni urcen pfimocare
ke zhodnocenf kvality Zivota, protoze pro vy-
slednou hodnotu nenf urcujici pouze spoko-
jenost v dané oblasti, ale i jeji dUlezitost v zi-
voté respondenta. Pravé dulezitost se stala
v mnoha otazkach hlavni pficinou faktu, ze
respondenti dosahli vysokého celkového
skére. Vysoké hodnoceni ddlezitosti jednot-
livych aspektU zjistila ve své studii pfi pouZitf
dotazniku SQUALA také Rathouskd [18]. Vy-
sledky dotazniku SQUALA byly v této studii
také pouzity ke srovnani vysledkd u jednot-
livych typl autismu, pficemz détsky a aty-
picky autismus byly slou¢eny do jedné ka-
tegorie. Vysledek tohoto srovnani ukazal,
Ze rodice déti s détskym a atypickym au-
tismem priklddaji vyrazné vyssi dllezitost
nez rodice pacientl s Aspergerovym syn-
dromem oblastem Zdravi, Sobésta¢nosti
a Lasky a obecné prikladaji vyssi daleZitost
i spokojenost téméf vsem dotazovanym
oblastem.

Vysledky dotazniku PedsQL ukazuji na
znacné kritické hodnoceni kvality Zivota. Vy-
stupy dotazniku PedsQL neodlisuji statisticky
vyznamné rlizné typy autismu; celkové skére
PedQL a dilci skére hodnotici funkenost ro-
diny a rodicovské skoére se mezi sebou pod-
statné nelis.

Vztah rizikového kumulativniho
skore ke kvalité Zivota pacientti
arodin s PAS

Studie nasledné zkoumala takto hodnoce-
nou kvalitu Zivota respondenty v zavislosti
na navrzenych kumulativnich skére popisu-
jicich miru postiZzeni pacienta.

V pfipadé dotazniku SQUALA pouze ku-
mulativni rizikové skore vyjadfujicl pocet Ko-
morbidit u pacienta nekoreluje s Zddnou di-
menzi hodnocené kvality zivota. Ostatni
navrzena skoére koreluji s jednou az dvéma
dimenzemi SQUALA, jak je uvedeno ve Vy-
sledcich a tab. 5. Tento fakt je dan tim, Ze ro-

diny postizenych déti pfikladaji danym atri-
butdim kvality Zivota vétsi dulezitost. A jak
ukazuji vysledky, ¢im je postizeni ditéte
s PAS zavaznéjsi (tj. je vyssi rizikové kumula-
tivni skore), tim vétsi dllezitost rodice prikla-
dajf jednotlivym atributdm kvality Zivota.

Na rozdil od hodnoceni v dotazniku
SQUALA, ktery odrazel zejména poradi hod-
not vnimanych rodinami pacientl a dlle-
zitost téchto hodnot, v dotazniku PedsQL
analyzujeme skute¢né skére spokojenosti
s danym rozmérem kvality Zivota. Skdre hod-
notici pocet Komorbidit u pacienta nijak ne-
koreluje s vystupy hodnocenf kvality Zivota,
coZ je ve shodé se zavéry tykajicimi se to-
hoto skore i u dotazniku SQUALA; viechna
dalsf navrzend kumulativnf rizikova skore ko-
reluji s hodnocenim kvality Zivota. Kvalitu zi-
vota v tomto skore silné snizujf vysoké hod-
noty navrzenych rizikovych skére, tj. situace,
kdy jsou tize onemocnéni a postizeni pa-
cienta vysoké. Dotaznik PedsQL prokazal
souvislost mezi hodnocenim kvality Zivota
respondenty a tiZi postiZzeni pacienta, po-
psanou pomoci navrzeného kumulativniho
skore.

Vysledky obou dotaznikd tedy proka-
zaly, Ze vy3si mira postizeni pacienta s PAS
koreluje s nizsi kvalitou Zivota téchto rodin
a s tim, Ze rodiny pfikladaji vétsi dalezi-
tost jednotlivym hodnotdm kvality Zivota.
S timto zavérem souhlasi i dalsi publikované
studie zabyvajici se hodnocenim kvality Zi-
vota u pacientd s autismem [19,20].

Zavér

Studie navrhla pomocny klinicky nastroj, kte-
rym Ize vyjadfit tizi projevd PAS pomoci ri-
zikovych kumulativnich skére. Vysledky uka-
zaly, Ze kvalita Zivota u pacientl s PAS zavisi
na tizi postizeni PAS, coz je v mnohém oce-
kdvany fakt. Vzhledem k zdvaznosti diagnozy
PAS a narlstu prevalence tohoto onemoc-
néni je vsak tfeba tento fakt neustale zdd-
raznovat a apelovat na multidisciplinarni pfi-
stup v péci o tyto pacienty, do kterého je
tfeba zahrnout i celou rodinu s cilem zvyseni
kvality Zivota vsech zUcastnénych.
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