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SOUHRN

Hrdlicka M, Lukacova V, Vacova M,
Beranova S, Dudova 1. Role socioeko-
nomického statusu a informovanosti
rodiny v ¢asné diagnostice poruch au-
tistického spektra

Cil: Strmy narust prevalence poruch au-
tistického spektra (PAS), zejména v po-
slednim desetileti, povzbudil celosvétové
zéjem o $irsi okolnosti péée o autistické
déti. Cilem nasi studie bylo zjistit, jak
v Ceské republice ovliviiuje rodinny so-
cioekonomicky status (SES) vék ditéte
pri stanoveni diagnézy PAS, dale pak
blize zmapovat informacni zdroje, které
Ceské rodiny vyuzivaji k ziskavani infor-
maci o autismu.

Soubor a metodika: Soubor zahrnul
50 klinicky vyS$ettenych déti (41 chlap-
ct, 9 divek) o pramérném véku 7,0 £ 2,8
roku (rozmezi 3,1-14,8 roku), jejichz ro-
di¢e vyplnili dotaznik tykajici se rodinné
situace a informovanosti o problematice
autismu. U 43 déti (86 % souboru) byla
skute¢né potvrzena diagnoza PAS.

Vysledky: Vék pacienta pfi stanoveni
diagndzy vyznamné negativné koreloval
se vzdélanim matky (p = 0,011) i se vzdé-
lanim otce (p = 0,041), tedy vy$si vzdé-
lani rodi¢t bylo asociovano s ¢asnéjsi di-
agnostikou ditéte. SES rodiny vyznamné
s vékem pacienta nekoreloval. Vétsina
rodi¢t (72%) prisla k diagnostickému
pobytu s nazorem, ze dité je autistické.
Naprosta vétsina respondentit (94 %)

SUMMARY

Hrdli¢ka M, Lukacova V, Vacova M, Be-
ranova S, Dudova I. A role of socioeco-
nomic status and family information
in early diagnosis of autism spectrum
disorders

Objective: A marked increase in pre-
valence of autism spectrum disorders
(ASD), particularly in the past decade,
has stimulated worldwide interest in ex-
ploring broader circumstances of care of
autistic children. The aims of our study
were to found how family socioecono-
mic status (SES) influences the age at
diagnosis of ASD, and to find out more
about information sources that Czech
families use for gaining information on
autism.

Methods: Our sample comprised
50 children (41 boys, 9 girls; mean age
7.0+2.8 years, range 3.1-14.8) who were
clinically examined and whose parents
completed a questionnaire focused on
the family situation and family informa-
tion about autism. Diagnosis of ASD was
confirmed in 43 children (86% of the
sample).

Results: The age at the diagnosis
correlated significantly negatively with
the education of the mother (p=0.011)
as well as of the father (p=0.041); thus,
higher education of the parents was as-
sociated with an earlier diagnosis of the
child. Family SES did not correlate with
the age at the diagnosis. The majority of
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uvoD

uvedla, Ze pred hospitalizaci jiz ziskala
néjaké informace o autismu. V ziskava-
ni informaci byly aktivnéj$i bud matky
(64 %), nebo byli aktivni oba rodice stej-
nou mérou. V priizkumu se nevyskytly
rodiny, kde aktivnéjsi by byl otec. Pri-
mérny pocet zdroju, z nichz respondenti
Cerpali své informace o autismu, byl 3,2
(+ 1,8), rozmezi bylo 0-9. Pocet zdroju
nekoreloval vyznamné s vékem ditéte pri
uréeni diagnodzy. Nejcastéji uvadénym
zdrojem informaci byl internet (72 %),
nasledovan détskym psychiatrem (56 %).
Vysledky vyzkumu byly diskutovany
v kontextu zahrani¢nich zku$enosti.

Zavér: Jako vyznamny faktor ¢asnéjsi
diagnostiky bylo nalezeno vys$si vzdéla-
ni obou rodi¢i. Socioekonomicky status
rodiny ani pocet informacnich zdroju
o autismu neovlivnily vék ditéte v dobé
stanoveni diagndzy.

Kli¢ova slova: poruchy autistického
spektra, ¢asnd diagnostika, socioekono-
micky status, vzdélani rodi¢d, informo-
vanost rodi¢tL.

the parents (72%) came to the diagnos-
tic hospitalization with a belief that their
child was autistic. The vast majority of
responders (94%) confirmed that they
had found some information on autism
already before the diagnostic stay at the
hospital. Mothers were the more active
family members in gaining information
than fathers (64%). In remaining cases,
both parents were equally active. We did
not observe any case when father would
have been the more active parent. The
mean number of information sources on
autism was 3.2 (+ 1.8) with a range 0-9.
The number of sources did not correlate
with the age at the diagnosis. The most
used information sources were the Inter-
net (72%) and child psychiatrists (56%).
The results were discussed in the context
of international experience.

Conclusion: Higher education of
both parents was found to be a signifi-
cant factor for the earlier diagnosis of the
child. Socioeconomic status or number
of information sources on autism did not
influence the age at the diagnosis.

Key words: autism spectrum disor-
ders, early diagnosis, socioeconomic
status, parental education, parental in-
formation.

V prubéhu uplynulych ¢tyticeti let se poruchy autistické-
ho spektra (PAS) staly z ptivodné velmi vzacnych diagnéz
diagnézami obvyklymi a ¢astymi.”? V roce 2009 jiz byla
primérnd prevalence PAS udavana jako 1% populace.’
Podle poslednich tdaju Center for Disease Control je vy-
skyt autismu mezi 8letymi détmi v USA 1 pripad na 68
déti, tedy prevalence 1,5 %.* Moznymi vysvétlenimi toho-
to trendu jsme se zabyvali dtive.®

Strmy nértist prevalence PAS zejména v poslednim
desetileti vzbudil zajem o $irsi okolnosti péce o autistické
déti. V souvislosti s pristupem autistickych déti k odborné
péci a diagnostice se v poslednich letech intenzivné zkou-
mé vliv socioekonomického statusu (SES) rodiny. Udaje
z americkych studii se shoduji v tom, Ze vy$si SES rodiny
a vys$$i vzdélani rodi¢ znamenaji statisticky vyznamnéj-
$i pravdépodobnost ¢asnéjsiho stanoveni diagndzy a také
celkovy vys$$i vyskyt autismu, coz byvd interpretovano
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jako duisledek snadnéjsiho pristupu bohatsich rodin k od-
bornym sluzbdm.*° Naopak ve Svédsku, zemi s vefejnym,
bezplatnym a vSeobecné pristupnym zdravotnictvim,
nalezli, Ze vys$i riziko autismu u ditéte bylo asociovano
s niz$im ptijmem rodiny a manualnim povolanim rodi-
¢ Vliv vzdélani rodi¢t na vyskyt autismu se nepotvrdil.”®
V Dansku nebyla nalezena souvislost rizika autismu se
SES statusem rodiny ¢i vzdélanim matky (vzdélani otce
nebylo sledovano)."! V Japonsku vychazeli jen z vysledku
screeningovych testii na autismus (nikoli z verifikovanych
diagndz) a zjistili, Ze podezfeni na autismus je asociova-
no s niz§im vzdélanim matky, ale nikoli se SES rodiny ¢i
vzdélanim otce.'?

Velmi rozsahld metaanalyza nékolika stovek epidemi-
ologickych studii PAS, zahrnujici i studie publikované
v lokalnich jazycich, nenalezla dikazy, ze by existovaly
geografické rozdily v prevalenci PAS nebo silny vliv et-
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nickych, kulturalnich nebo socioekonomickych faktort
na prevalenci.”” Jinak koncipovana metaanalyza 42 studii
z let 1990-2012 nalezla, Ze faktory asociovanymi s ¢asnéj-
$im stanovenim diagnézy PAS byly vysoky SES rodiny,
vy$$i zavaznost symptomu u ditéte a vétsi rodi¢ovské zne-
pokojeni ohledné pocateénich symptomu. '

Jako jeden z faktort nartstu prevalence PAS byva zmi-
novéana také vétsi informovanost rodi¢t o problematice,
né pomoci,” proto toto téma v poslednich letech vzbudilo
vyzkumny zdjem. Jesté v roce 1999 byla hlavnim zdrojem
informaci anglickych rodi¢ti o autismu osobni komuni-
kace, a to nejcastéji s odborniky, déle byly uvadény také
informace od jinych rodic¢t a svépomocnych organizaci.'®
Jiz v roce 2005 v$ak ukdzal vyzkum u americkych rodi¢a,"
Ze nej¢astéj$im zdrojem informaci byly knihy o autismu
(88 %), tésné nasledovany webovymi strankami (86 %)
a posléze informacemi od jinych rodi¢t (72 %). Primérny
pocet informacnich zdrojt byl témért 7 (presné 6,9; rozme-
z{ 0-15). U webovych stranek jako informacniho zdroje
je vSak problémem jejich velmi rozdilnd kvalita. Vyzkum
ve Spojenych statech nalezl, Ze webové stranky s doménou
»-gov“ maji vyznamné vyssi kvalitu nez stranky s domé-
nami ,.com“ a ,.org“'® Pokud se vSak vyzkum zaméfil
na webové stranky provozované tzv. ,,advocacy groups®
(. v tomto piipadé lobbistickymi skupinami za neuro-
vyvojova onemocnéni), pak bylo konstatovano, Ze vétsina
tvrzeni (61%) o bezpecnosti a uc¢innosti nabizenych lé¢eb
byla neopodstatnénych. Jen o néco lépe dopadla kvalita
zékladnich informaci o neurovyvojovych poruchach jako
takovych (41 % neopodstatnénych tvrzeni)."

Cilem nasi studie bylo jednak zjistit, jak v Ceské repub-
lice ovliviiuje rodinny SES vék ditéte pti stanoveni dia-
gnozy PAS, jednak blize zmapovat informaéni zdroje, kte-
ré eské rodiny vyuzivaji k ziskavani informaci o autismu.

SOUBOR A METODIKA

Dotaznik

Pro tcely naseho Setfeni jsme vytvorili deskriptivni do-
taznik sestavajici ze dvou ¢asti: 1. Obecné tidaje o rodiné;
2. Informovanost rodiny o autismu.

V prvni ¢asti jsme sbirali udaje o véku rodic¢t, dokonée-
ném vzdélani (zdkladni, ZS; sttedoskolské, SS; vysokoskolské,
VS) a profesnim zaméfeni. Zjitovali jsme rovnéZ adaje o ro-
dinném vyskytu autismu a psychiatrickych poruch obecné.
Zajimalo nas, zdali rodice spolu Ziji ve spole¢né domacnosti
a jaky je socioekonomicky status rodiny. Vychazeli jsme pfi-
tom ze socialni a danové legislativy v dobé vzniku vyzkumu,
kterd definovala zfetelné nizkoptfjmové a vysocepiijmové
rodiny. Rodiny se sttednim pifijmem, resp. sttednim SES, pak
nasledovné spadaly do stfedniho pasma vymezeného defini-
ci nizkoptijmovych a vysoceptijmovych rodin:

A. Nizky SES rodiny: Celkovy piijem rodiny je do 2,4na-
sobku Zivotniho minima; rodina pobira dle tohoto kri-
téria pridavek/pridavky na déti.

B. Stfedni SES rodiny: Rodina nespliiuje kritérium A ani
C; pohybuje se v pAsmu mezi nimi.

C. Vysoky SES rodiny: Alespon jeden z rodi¢t ma prijem
ve vy$i 4nasobku primérné mzdy a vice (tedy mini-
malné 100 000 K¢), nebo soucet ptijmt obou rodici
prekracuje tuto hranici.

Ve druhé ¢asti jsme se dotazovali, jestli rodice prichaze-
ji k vySetreni na PAS jiz s predstavou, ze dité md autismus
a zda pred hospitalizaci ziskali o autismu jiz néjaké infor-
mace. Déle rodi¢e mohli identifikovat a blize specifikovat
zdroje, z nichz Cerpali informace (a urcit jejich pocet)
podle nésledujici nabidky:

a) détsky lékat; b) détsky psychiatr; c) 1ékar jiné specia-
lizace; d) psycholog; e) vychovatel/ka v matetské $kole, pe-
dagog, specidlni pedagog; f) internet; g) kniha; h) média
(TV, noviny, ¢asopisy); i) ¢lovék s podobnym problémem
v rodiné; j) jiny zdroj.

V zavéru druhé casti jsme zjistovali, kdo z rodict byl
aktivnéjsi v ziskavani informaci o autismu a zda povazuji
své informace o autismu za dostate¢né. Rodi¢ mél rovnéz
odhadnout, kolik priznakil autismu dokaze vyjmenovat,
a pak je sepsat.

Pro ucely této prace byly zpracovany jen nékteré uda-
je z uvedeného dotazniku. Dal$i budou analyzovany az
v dalsi etapé Setfeni, kdy pokracujici ndbor navysi pocet
respondenttl a umozni detailnéjsi statistické analyzy.

Soubor

Respondenty dotaznikového $etfeni byli rodice déti, do-
provazejici déti pfi diagnostickém pobytu na Détské psy-
chiatrické klinice 2. LF UK a FN Motol. K témto tydennim
hospitalizacim zaméfenym na diagnostiku autismu jsou
déti odesilany na zakladé podezteni, které vyslovil ambu-
lantni 1ékar (nejéastéji détsky psychiatr, dale napt. prak-
ticky détsky lékat, détsky neurolog) nebo détsky psycho-
log. V naprosté vétsiné pripadti vyplnily dotaznik matky
(88 %). Sbér dat probihal v obdobi listopad 2012 - prosi-
nec 2013. Vyzkum byl schvalen Etickou komisi FN Motol.
Rodi¢, ktery dotaznik vyplioval, podepsal informovany
souhlas s tcasti ve studii. S vyjimkou jediné rodiny, ktera
participaci ve vyzkumu odmitla, vSichni osloveni s u¢asti
souhlasili.

Za uvedené obdobi bylo sebrano 50 vyplnénych dotaz-
nikd odpovidajicich 50 détem (41 chlapcti, 9 divek), které
byly vysetteny klinicky a také specifickymi diagnosticky-
mi nastroji Autism Diagnostic Observation Schedule®
a Autism Diagnostic Interview - Revised.” Primérny
vék vysetfovanych déti v dobé hospitalizace byl 7,0 + 2,8
roku (rozmezi 3,1-14,8 roku). U 43 déti (86 % souboru)
byla skute¢né potvrzena diagnéza PAS. Pramérny vék pri
vyplnéni dotazniku byl u matky 36,8 + 5,2 roku (rozmezi
25-48 let), u otce 39,6 + 6,4 roku (rozmezi 26-57 let).

Statistickeé zpracovani

Data byla zpracovana pomoci statistického programu IBM
SPSS, verze 22. Bylo pouzito metod deskriptivni statistiky,
Spearmanovy korela¢ni analyzy (pro uréeni vztahu véku
pti stanoveni diagndzy se sociodemografickymi promén-
nymi) a Pearsonovy korela¢ni analyzy (pro urceni vztahu
véku pfi stanoveni diagnoézy s poétem informacnich zdro-
ji rodiny o autismu).
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Tab. 1. Korelace véku pacienta pri stanoveni diagnézy PAS se socio-
demografickymi udaji

Vék pacienta pfi stanoveni diagnézy PAS
Polozky
R P
Vzdélani matky -0,358 0,011
Vzdélani otce -0,294 0,041
SES rodiny -0,002 0,991

PAS - porucha autistického spektra, R - Spearmantyv korela¢ni koeficient, p - hod-
nota statistické vyznamnosti, SES — socioekonomicky status.

VYSLEDKY

Socioekonomicky status rodiny

Vzdélani rodi¢t bylo zjisténo nasledovné: matka ZS 7krét
(14 %), SS 34krat (68 %) a VS 9krat (18 %), otec ZS 1krat
(2 %), SS 36krét (72 %), VS 12krét (24 %), v jednom pii-
padé (2 %) tdaj chybi.

Ve 36 rodinach (72%) zili rodic¢e spolu ve spole¢né
domadcnosti, ve 14 rodinach (28 %) nikoli. T¥inact rodin
(26 %) udalo nizky SES rodiny, 37 rodin (74 %) stfedni
SES. Z4dny z respondentt neudal vysoky SES rodiny.

Tab. 1 ukazuje vysledky korela¢ni analyzy véku pacienta
v dobé ziskani diagndzy se vzdélanim rodic¢t a SES rodiny.
Vék pacienta vyznamné negativné koreloval se vzdélanim
matky (p = 0,011) i se vzdélanim otce (p = 0,041), tedy
vy$$i vzdélani rodi¢t bylo asociovano s ¢asnéjsi diagnos-
tikou ditéte. SES rodiny vyznamné s vékem pacienta pri
stanoveni diagndzy nekoreloval.

Nazory a aktivita rodiny

Vétsina rodi¢t (72%) prisla k diagnostickému poby-
tu s nazorem, ze dité je autistické: odpovéd ,ur¢ité ano*
poskytlo 16 rodict (32 %) a ,,spiSe ano“ 20 rodict (40 %).
»Spise ne“ odpovédélo 9 rodicii (18 %). Nikdo neodpo-
védél ,urcité ne® Pét rodin (10 %) uvedlo, Ze rodice nej-
sou v nazoru jednotni. Naprosta vétsina rodi¢a (47/50, tj.
94 %) uvedla, ze pred hospitalizaci jiz ziskala néjaké infor-
mace o autismu.

V ziskavani informaci byly aktivnéjsi bud matky (32/50,
64 %), nebo byli aktivni oba rodice stejnou mérou (15/50,
30 %). V pruzkumu se nevyskytly rodiny, kde aktivnéjsi
by byl otec. Tti respondenti (6 %) na otazku neodpoveédéli.
Na otazku, zda povazuji své dosavadni informace o au-
tismu za dostate¢né, odpovédélo 23 respondentt (46 %)
»ano" a 27 respondentt (54 %) ,,ne®

Zdroje informaci o autismu

Pramérny pocet zdrojii, z nichZ respondenti Cerpali své
informace o autismu, byl 3,2 (+ 1,8), rozmezi bylo 0-9.
Medidn poétu zdroji byl 3. Pocet informaénich zdroji
nekoreloval vyznamné s vékem ditéte pti uréeni diagnozy
(r=-0,169, p = 0,251).

Tab. 2 specifikuje konkrétni zdroje. Nejéastéji uvadé-
nym zdrojem informaci byl internet (72 %), nasledovan
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Tab. 2. Zdroje informaci o autismu sefazené podle cetnosti uziti rodici

Zdroj Cetnost uziti | Cetnost uziti
Internet 36 72%
Détsky psychiatr 28 56 %
Psycholog 22 44 %
Kniha 21 42 %
:Z::’I;;\(l’agtel, pedagog, specialni 15 30%
Média 1 22%
Jiny lékaf 8 16 %
Détsky lékai 5 10 %
Jiny zdroj 5 10 %
Clovék s podobnym 4 8%

problémem v rodiné

détskym psychiatrem (56 %). Pti ¢teni tabulky je tfeba mit
na paméti, Ze bylo mozné uvést vice zdrojti, tedy soucet
uvedenych procent nemtize dat hodnotu 100 %.

V blizsich specifikacich rodic¢e upfesnili, ze jiny lékar
byl nejéastéji logoped (3krat), po jednom byli zastoupeni
détsky neurolog, neurolog a genetik. Mezi jinymi zdroji
informaci se objevily studium speciélni pedagogiky, srov-
nani se spoluzéky s autismem v SPC, zku$enosti matky
(pracovala jako chiiva psychomotoricky retardovaného
chlapce), vzdélavaci publikace pro vedouci détskych ko-
lektivii a lidé z APLA (Asociace poméhajicich lidem s au-
tismem).

DISKUSE A ZAVER

V na$i studii jsme nalezli, Ze vys$i vzdélani obou rodi¢t
koreluje s ¢asnéjsi diagndzou, coz je ocekavany a logicky
poznatek, ktery se objevil jiz dfive v riznych americkych
studiich.*™®

Dalsi zjisténi, ze SES rodiny neovliviiuje ptistup k di-
agnostice PAS, je naopak v rozporu s citovanymi zkuse-
nostmi z USA,* ale i s podrobnou metaanalyzou zahr-
nujici vice zemi." Odpovida spise zkusenostem nékterych
vyspélych evropskych zemi s bezplatnym a velmi otevie-
nym zdravotnictvim, jako je napf. Dansko.! Tento ukaza-
tel je pfiznivou vypovédi o ¢eském zdravotnictvi, kterd by
nemeéla zaniknout v ¢asto nespravedlivé kritickém obraze,
ktery o ném vytvareji nase média. V této souvislosti je na-
padné, Ze Zadna z rodin neudala vysoky SES — mize to byt
duasledkem pomérné malého souboru rodin, ale i limitem
designu studie, ktera nemohla byt provedena anonymné.
Na tomto faktu se zfejmé nemohlo podilet ani pfipadné
zastoupeni neudplnych rodin, protoze témér tti ¢tvrtiny
respondentt udaly Zivot rodi¢t ve spole¢né domdcnosti.

Cesti rodice se ukédzali ve svétle nasich vysledku jako
aktivni ve shanéni informaci — 94 % se informovalo o au-
tismu je$té pred potvrzenim diagndzy na nasi klinice. Pre-
kvapivé neni to, ze v ziskavani informaci byly aktivnéjsi
matky (v 64 %) nebo byla aktivita obou rodi¢t vyrovnana
(v 30 %). Neocekavané bylo vsak zjisténi, ze ani v jedné
rodiné se nevyskytl aktivnéjsi otec (nebo to alespon ne-
bylo respondenty vnimano a referovano). Uvedeny nalez
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koresponduje s jinak koncipovanou studii z USA, jejiz re-
spondenti byli v§ak shodou okolnosti demograficky po-
dobni nasim respondentiim (matky mély primérny vék
39,2 roku, 81,5% jich zilo v manzelstvi a jejich autistické
déti mély pramérny vék 7,8 roku). Vyraznym nalezem stu-
die bylo vysoké procento matek (63,5%), u nichz byl jejich
manzel/partner vniman jako nezucastnény na feseni pro-
blémt spojenych s ditétem.?

Pramérny pocet zdroji informaci u ¢eskych rodi¢t
(3,9) byl podstatné mensi nez u americkych rodicu (6,9)."”
Témér deset let, které déli obé studie, se zfejmé projevilo
i v tom, Ze v nasi studii byl vyrazné nejcastéj$im zdrojem
informaci internet (v 72 %), zatimco v americké studii ho
v roce 2005 jesté tésné porazily knihy. Knihy se v nasem
vyzkumu umistily azZ na ¢tvrtém misté (v 42 %), ackoli
dnes je na nasem trhu jiz reprezentativni nabidka doma-
cich i zahrani¢nich titult. Dobrym vysvédéenim pro Ces-
ké pedopsychiatry nepochybné bylo, Ze se umistili s 56 %
jako druhy nejcastéjsi zdroj informaci.

K zamysleni je urcité nizké procento zastoupeni dét-
skych lékaiti mezi informaénimi zdroji rodic¢t (10 %).
Ptitom pravé prakticky 1ékar pro déti a dorost je lékatem,
ktery je s ditétem a rodinou v nejéastéjsim styku a mél by
byt pfirozenym zdrojem informaci i privodcem na cesté

k odborné psychiatricko-psychologické pé¢i. Pro¢ tomu
tak v pripadé autismu neni, je otdzka pro samostatnou
odbornou diskusi mezi détskymi psychiatry, psychology
a praktickymi détskymi lékati. Kone¢né velkym rozdi-
lem oproti americkym zku$enostem'” bylo nizké procen-
to informaci od rodi¢t a rodinnych prislusniktt podobné
postizenych déti (8% versus 72 %). To potvrzuje malou
tradici svépomocnych hnuti u nds oproti jejich tradi¢né
silné roli v USA.

Korela¢ni analyza ov§em ukazala, Ze vyssi pocet infor-
macnich zdrojti nevedl k vyznamné ¢asnéj$i diagnostice
ditéte, tedy ze vétsi objem (¢aste¢né ¢i prevazné nettidé-
nych) informaci jesté nutné nevede k praktickému pro-
spéchu.

Limitaci na$i studie byl zatim pomérné maly vzorek
rodin, ktery podminil prevazné deskriptivni charakter
nasi studie. Povazovali jsme v$ak za podstatné poskytnout
odborné veiejnosti ziskané vysledky, protoze v Ceské re-
publice zatim vyzkum tohoto druhu zcela chybél a pro
praci s rodinami autistickych déti nebyly k dispozici rele-
vantni udaje o jejich informovanosti, postojich a nazorech
na problematiku. Sbér vyzkumnych dat pokracuje a oce-
kavame, Ze na vét$im poctu respondenti bude mozné pro-
vést i detailnéjsi analyzy moznych dalsich vztahti a trendu.
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