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AUTISMISPEKTRI HAIREGA LAPSE VANEMAD JA STRESS

Autismispektri hairega lapse vanemate toimetulekuviisid — mis

seostub stressiga?

Kokkuvote

Kiesolevas magistritoos uuriti autismispektri hdirega laste vanemate stressiga toimetuleku
viise seoses stressi ja lapse probleemvaldkondadega. Viidi 14bi 3 kiisimustikku, milleks olid
uurimuse jaoks loodud stressiga toimetuleku viiside véidete skaala, eesti keelde tdlgitud
PSM-9 (Psychological Stress Measure) (Lemyre & Tessier, 2003) ja lapse
probleemvaldkonna hindamise skaala. Kiisimustele vastas 118 vanemat. Tulemustes selgus,
et positiivne mdtlemine, rahulolematus tugisiisteemi ja lapsele antava haridusega seostub
suurema stressiga ja positiivsele emotsioonile suunatud toimetulekuviisid seostuvad
viiksema stressiga. Samuti selgus, et Eesti vanemad kasutavad pigem varasemates
uurimustes vélja toodud efektiivset laadi stressiga toimetuleku mooduseid Kéiesoleva
uurimuse olulisus seisneb suurema teadlikkuse tekitamises autismispektri héirega laste
vanemate vaimse tervise ja stressi kohta.

Mdrksonad: autismispektri hédire, vanemad, stress, toimetulek
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Coping and Stress in Parents of Child with Autism Spectrum Disorder
Abstract

This study examined the coping strategies in parents, who have a child with autism
spectrum disorder. Measure for this thesis contains 3 scales. First was made for this
study and consisted of different types of coping strategies to see, which ones do
Estonian parents use. Second scale is PSM-9 (Psychological Stress Measure) (Lemyre
& Tessier, 2003), which was translated in Estonian language for this study. Third
measure was 7- item scale measuring the appraisal of problem areas in a child with
ASD. The number of participants in the study was 118. Stress score was related with
positive emotions, poor social support and not suitable education. Estonian parents tend
to use more effective coping strategies. The importance of this study is to draw

attention of mental health and stress in parents of children with ASD.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, parents, coping, stress
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Sissejuhatus
Autismispektri haire
Autismispektri hdire (ASH) on neuroloogiline arenguhdire, mille puhul on piisivad
probleemid vastastikuse suhtlemise, kommunikatsiooni ja piiratud ning intensiivsete
huvidega (RHK-10). Levimuse osas on andmed piirkonniti erinevad, olenevalt sellest,
millised on vdimalused lapse diagnoosimiseks ja iildine seire tava (Elsabbagh jt, 2012; Kim
jt, 2011). Maailma Terviseorganisatsiooni kohaselt saab autismi diagnoosi 1 laps 160st,
samas seoses andmete kogumise probleemidega erinevates piirkondades on see number
tdendoliselt suurem (WHO, 2018). Ulemaailmsed uuringud pakuvad, et autismi esineb
umbes 1% elanikkonnast. (Elsabbagh jt , 2012). Ameerika Uhendriikides 2014.a. libiviidud
uurimuse kohaselt vOis autismispektri hdire mojutada 1 last 59st ( Baio jt, 2014). 4 aastat
hiljem on leitud, et esinemissagedus on tdusnud ning niitid on ASH 1 lapsel 40st (Kogan jt,
2018). Poistel esineb autismispektri hdiret sagedamini — 4 poisi kohta diagnoositakse 1
tidruk (WHO, 2018). Lisaks esinemissageduse tousule on viimasel aastakiimnel kasvanud
ka sisuliste uuringute arv (Fombonne, 2018; Thurm & Swedo, 2012; Pellicano, Dinsmore,

Charman, 2013).

Autismispektri hdire diagnoos on eluaegne, kuid prognoosi saab parandada varajase
sekkumise, sobiva hariduse, meditsiiniliste ja sotsiaalsete teenustega vanematele ja lastele
(Operto jt, 2017; Pezzimenti, Han, Vasa, Gotham, 2019). Lisaks autismile iseloomulikele
probleemidele esineb autismispektri hdirega inimestel vorreldes tavapopulatsiooniga enam
ka teisi vaimse tervise probleeme nagu &revus, aktiivsus-tdhelepanuhdire, foobiad ning
meeleolulangus (Vannucchi jt, 2014; Posserud, Hysing, Helland, Gillberg, Lundervold,
2018; Croen jt, 2015).
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Autismispektri hairega laste vanemad ja stress
Vanemate roll lapse kasvatamisel omab suurt tidhtsust — sekkumiste paremad tulemused on
seotud vanemate aktiivse kaasamisega ja uute oskuste Opetamisega (Zhou. Yin, Wang,
Wang, 2019). Vanemate voimekus tulla toime véljakutsetega, mida pakub autismiga lapse
kasvatamine, on véga oluline, mistdttu iihiskondlik toetus, vanemate ndustamine ja info
jagamine on tdhtis ka pereliikmete vaimse tervise hoidmisel ja parema prognoosi
saavutamisel autismiga lapsel (Hastings & Johnson, 2001). Samas, paljud uuringud
nditavad, et autismispektri héirega laste vanematel on rohkem stressi ja vaimse tervise
probleeme, voOrreldes normaalse arenguga laste vanematega (Carter, Martinez-Pedraza,
Gray, 2009; Karst & Van Hecke, 2012; Hayes & Watson, 2013). Samuti on leitud, et ASH
laste vanemad kogevad rohkem stressi, vorreldes teiste puudega laste vanematega (Griffith,

Hastings, Nash, Hill, 2010; Blacher & Mclntyre, 2006).

Stressiga toimetuleku viis

Stressiga toimetulek (coping) on pidevalt muutuvad kognitiivsed ja kditumuslikud piitided
kohaneda inimese ressursse iiletavate spetsiifiliste sisemiste ja/voi viliste ndudmistega.
(Lazarus, Folkman, 1984). Adams jt (2018) uurisid intellektipuudega ja suuremat véljakutset
esitava kditumisega laste emade toimetulekustrateegiaid. Tulemusena leiti, et vanema
toimetulekustrateegiad ei soltu lapse vanusest ega oskustest, vaid vanema vaimsest tervisest.
Kehvemat vaimset tervist seostatakse véltiva toimetulekuviisiga, mida esineb teiste
toimetulekuviisidega vorreldes vihem (Adams, Rose, Jackson, Karakatsani, Oliver, 2018;
Benson, 2010). Paremaid tulemusi on ndhtud probleemile orienteeritud ja kognitiivse
timberstruktureerimisega toimetulekuviisidel. Sarnaste vanematega koondumine ja info
jagamine seostub parema meeleolu ja vihema stressiga (Kerr & Mclntosh, 2000). Samas
tuuakse ka vilja, et kuigi autismiga laste vanemate toimetulekut on uuritud, ei ole sealt
selgunud, milliseid viise kasutatakse stressi maandamiseks ja olukorraga kohanemiseks ja

mis on seotud suurema heaoluga. (Adams jt, 2018).

Hastings jt (2005) on toonud vilja viis stressiga toimetuleku viisi, mida ASH lapse
vanemad kasutavad: aktiivne véltimine, probleemiga tegelemine, positiivsusele
suunatud toimetulek, viltiv/religioosne toimetulek. Benson (2010) uuris autismispektri

hdirega lapse vanemaid, jagades toimetuleku moodused jargnevalt: kaasav toimetulek,
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tahelepanu mujale suunav toimetulek, eemaletdmbuv toimetulek ja kognitsiooni

timberstruktureeriv  toimetulek. Siinkohal on vodimalik eristada adaptiivseid ja
mitteadaptiivseid viise (Lai & Oei, 2014). Mitmete uurimuste kohaselt on sotsiaalne tugi
seotud parema elukvaliteediga ASH-ga laste vanematel (Ekas, Lickenbrock, Whitman,
2010). Samas, teenuste saamine ei ole otseselt seostatav suurema heaoluga (Goedeke,
Shepherd, Landon, Taylor, 2019; Vasilopoulou & Nisbet 2016). Vasilopoulou ja Nisbet’i
(2016) ilevaateuurimuses leiti, et teenustel osalemine, rahulolu teenuste ja nende
kittesaadavusega vajab edasisi uuringuid, kuna tulemused on vastuolulised (osade
uurimuste tulemusel rahulolu suureneb, samas leidub uurimusi, kus ollakse rahulolematud
tulemustega ja teenuse kéttesaadavusega). Goedeke jt (2019) leidsid, et sotsiaalne toetus

vihendab stressi ja tdstab heaolu, kuid ei muuda hinnangut lapse probleemidele.

Lazaruse ja Folkmani (1984) mudel jaotab stressiga toimetuleku viisid kaheks —
probleemile orienteeritud ning emotsioonile orienteeritud. Probleemile orienteeritud
toimetulek on efektiivsem stressiga toimetuleku strateegia (Lai & Oei, 2014).
Emotsioonile orienteeritud stressiga kohanemise viisidest on parema vaimse tervisega
seotud kognitiivne timberhindamine, suurema stressi ja vaimse tervise probleemidega aga
viltiv kditumine (Benson, 2010; Lazarus & Folkman, 1984). Ana jt (2019) uurimuses
selgus, et lapse stimptomid korreleeruvad vanema stressiga. Lisaks on vastassuunaliselt
seotud vanema poolt tajutav sotsiaalne tugi ja stressitase. Autorid jareldasid, et vanemaid
peaks suunama aktiivselt kaasava ja probleemile suunatud toimetulekuviiside

kasutamisele (Ana, Alvaro, Carmen, Belen, Inmaculada, 2019)

TOO6 eesmark ja olulisus
Kéesolevas magistritdds uurin toimetulekuviise Lazaruse ja Folkmani mudelist 1dhtudes

seotuna kogetava stressi ja hinnanguga stressori (lapse probleemid) tugevusele. Kuna
uurimus on esmane selle valdkonna uurimine Eestis, on eesmirk pigem kaardistada
iildised tendentsid. Eelmainitud spetsiifilisemate dimensioonidega mudelid sobituvad

iildisemat laadi Lazaruse ja Folkmani mudelisse (Hastings jt, 2005; Benson, 2010).

Eesmirk on saada teada, milliseid toimetulekuviise kasutavad Eesti ASH laste vanemad,

milline on nende stress ja kuidas nad hindavad lapse kiditumist stressi tekitajana. Saadav
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info voib olla kasulik praktilises ndustamisprotsessis ja sekkumiste planeerimisel. Teades,
et stress on vanematel suurem kui normaalse neuronaalse arenguga laste vanematel, on
oluline uurida, millised toimetuleku moodused on kasulikumad vanemate vaimsele
tervisele. Samuti on see teadmine tdhtis, kuna vanemlik kaasamine sekkumistesse

tulemuste saavutamisel on oluline (Clifford & Minnes, 2013).

Magistritod uurimiskiisimus on:
Milliseid on Eesti autismispektri hdirega laste vanemate stressiga toimetuleku viisid ja

kuidas on need seotud stressiga?

Magistritoo hiipoteesid on:

1. Probleemile orienteeritud toimetulekuviisiga vanemad kogevad vihem stressi

2. Viltiv toimetulekuviis on seotud suurema stressiga

3. Positiivsele emotsioonile orienteeritud toimetulekuviis on seotud vdhema stressiga
4. Sotsiaalse toetuse tajumine on seotud vihema stressiga

5. Rohkem viljendunud lapse probleemid on seotud suurema stressiga

Autori panus kidesolevasse t00sse on ldhtematerjali 1dbitootamine ja analiilis,

kiisimustike loomine, andmete kogumine, to6tlus, ja analiiiis.
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Meetod

Magistritdo raames tegin kiisimustiku, mis koosneb kolmest osast:
1) stressiga toimetuleku viiside skaala,
2) subjektiivse stressi hindamise skaala,
3) lapse kditumise hindamise skaala.

Iga osa 10pus oli voimalik kommenteerida voi lisada informatsiooni.

Stressiga toimetuleku viiside skaala

Stressiga toimetuleku mudelist (Lazarus, Folkman 1984) lihtudes koostasin vidited, mis on
seotud autismispektri hdirega lapsega tekkivate probleemidega ja vdimalike
toimetulekumoodustega. Viidete kategoriseerimise kdigus votsin arvesse ka teisi stressiga
toimetuleku viiside teooriate dimensioone (Hastings jt, 2005; Benson jt, 2010; Lai & Oei,
2014). Kisimustiku koostades tootasin ldbi ka sarnastes uurimustes ldbiviidud skaalad.
Mitmel pool on kasutatud Brief COPE (Carver et al., 2007), mis on 28 véitega skaala.
Kéesolevas uurimuses votsin eeskuju ka sellest mdotevahendist. Siiski otsustasin luua
komplekti, kus oleksid konkreetsed ASH-e spetsiifilised vdited. Kokku on 31 viidet, mis

esindavad kuut stressiga toimetuleku viisi.

Emotsioonile orienteeritud toimetuleku viisidest on kajastatud (1) véltimine (nt
véited ,,Vildin tulevikule mdotlemist®, ,,Kasutan alkoholi 160gastumiseks®), (2) kognitiivne
timberhindamine (nt ,Lapse pdrast muretsemine on aja jooksul védhenenud®,
,Leian, et posititvne motlemine teeb elu lihtsamaks*), (3) positiivse leidmine (nt ,,Usun, et
laps Opib ja areneb®, "Lapse kasvatamine on pakkunud mulle palju r6omu‘.) ja (4)
sotsiaalse tugivorgustiku kasutamine ja sotsiaalne kaasatus (nt ,,Leian, et laps saab head
haridust, mis arvestab tema vajadustega®, ,,Mul on tugisiisteem, millele saan vajadusel

loota (pere, ldhedased sobrad)®).

Probleemile orienteeritud stressiga toimetuleku viisidest on kiisimustikku liilitatud (5) info

ja abi otsimine (nt ,Loen autismi kohta raamatuid, artikleid ja uurimusi“, ,,Osalen
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vanematele suunatud loengutel, koolitustel) ja (6) keskkonna, kditumise muutmine (nt
,»Olen teinud kodus muudatusi, et vdhendada vdimalikke probleeme*, ,,Olen votnud

kasutusele erialaspetsialistide soovitatud abivahendeid*).

Koiki véiteid hinnatakse 5 vastusevariandiga Likerti skaalal — ei ole ndus; pigem ei ole

ndus; nii ja naa/ei oska delda; pigem nodus; tdiesti nous.

Subjektiivse stressi hindamise skaala

Teine kiisimustiku osa on minu poolt eesti keelde tolgitud Lemyre’i &Tissier’i koostatud
PSM-9 (Psychological Stress Measure), mis on liihendatud versioon PSM-49-st.
Lithendatud kiisimustikku on kasutatud nditeks tervishoiuvaldkonnas, iilidpilaste
psiihholoogilise stressi mdotmistes, tookeskkonna hindamises (Akinwolere, 2016;
Alzahem jt, 2015). PSM-9 on autorite sonul hea sisemise {ihtsusega ithedimensiooniline
skaala (Cronbachi a = 0,95), mis on ka erinevatesse keeltesse, tdlgituna siilitanud oma

sisemise struktuuri ja statistilised omadused (Lemyre & Tessier, 2003).

Sarnastes uurimustes on kasutatud erineva mahuga kiisimustikke. Néiteks Parenting Stress
Index: (Abidin 1992) on 36 osaline kiisimustik, mis mdddab vanemlikku stressi (Lai jt,
2015). Samuti voib tuua nditeks 24-osalise Caregiver Reaction Scale (Given jt, 1992), mis
keskendub vanema positiivsetele ja negatiivsetele reaktsioonidele puudega inimeste suhtes
(Shepherd jt, 2018). Kédesoleva uurimuse huvides piitidsin teha kiisimustiku tditmise
voimalikult mugavaks, valides seega piisavalt liihikese kiisimustiku, mis samas tdidaks

oma eesmirki — hinnata lapsevanema stressitaset.

Kiisimustiku teoreetiline raamistik baseerub bio-psiihhosotsiaalsel stressimudelil. See
sisaldab keskkondlikke parameetreid ja individuaalset tajuprotsesse ning stressiga
toimetulekut (Lemyre & Tessier, 2003). Lithendatud versioonis on 9 viidet, mida saab
hinnata 7-astmelisel Likerti skaalal. Viited on seotud stressile omaste emotsionaalsete,

kognitiivsete ja fiilisiliste vaegustega. ,
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Autismispektri hdire probleemide kiisimustik

Mootevahendi kiisimused koostasin arvestades diagnostilisi kriteeriumeid (RHK-10;
DSM-V) ning vottes arvesse isiklikku kogemust tootades ASH-ga laste ja nende
vanematega. Vanematel paluti hinnata 5-astmelisel Likerti skaalal, kuivord neid héirib
lapse konkreetne probleemvaldkond. Kokku on 7 viidet, kus olid esindatud peamised
probleemvaldkonnad autismispektri hidirega lapsel: lapse soovide viljendamise viis,
ootamatud vO1 ebatavalised reaktsioonid ja kéitumised uutes olukordades, dppimine ja
areng, kditumise eripdra (stereotiilipiad), agressiivsus enda voi teiste suhtes, suhtlemine,

hooldusvajadus (eneseteenindusoskused ja motivatsioon).

Valim

Kiisimustikule vastas 118 inimest, kelle lapsel on autismispektri hdire. Enamuses -

116 olid vastajateks emad ja 2 vastajatest isad. Kuna isade arv on véga viike, siis

vanemate hinnanguid sugude 13ikes ei uuritud. Tegemist on mugavusvalimiga, mis tihendab,
et vastajad virvati ldbi neile suunatud infokanalite. Vastamine oli vabatahtlik ja anoniiiimne.
Vastajatele teavitati ka kdesoleva kiisimustiku eesmirgist ning andmete konfidentsiaalsusest.
Kiisimustiku joudmise viisi tottu on alust arvata, et vanemad on pigem aktiivsed ja teadlikud.
Lapse sugu jaotus: 96 poissi ja 22 tiidrukut, kdesolev mudel on ligilihedane ka iildisele
statistikale, kus 1 tiidruku kohta diagnoositakse 4 poissi. Kui algselt oli plaan uurida vaid
lapsi, siis vastajate seal oli ka vanemaid tdiskasvanud autismispektri hiirega “lastega”, kelle
puhul andmeid ldhemalt vaadates ei olnud suurt erinevust vanema rolli osas. Seega jétsin
andmetdotlusesse sisse ka tdiskasvanud autismispektri hdirega inimeste vanemad.
Vanuseliselt oli lile 18 aastaseid ASH inimeste vanemaid 15. Vanuse keskmine kdikide
vastajate lastel oli 11.05 (SD=3.45) ja alaealistel lastel (N=103) oli 12.64 (SD=6.02). Laste

keskmine vanus diagnoosi saamisel oli 6.94 (SD=3.73).
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Andmetootius

Andmeid korrastasin Exceli programmis, mille jérel to6tlesin SPSS Statistic 20 programmis.
Analiiiisisin kiisimustikke, hindasin nende sisemist iihtsust ning viisin 1dbi
toimetulekukiisimustiku faktoranaliiiisi. Mdddetud néitajate vahelisi seoseid uurisin

korrelatsioon- ja regressioonanaliiiisi abil.

Tulemused

Toimetulekuktsimustiku faktorstruktuur

Toimetulekukiisimustiku 31 viidet 1dbisid peakomponentidel pohineva faktoranaliiiisi, mille
tingimusteks oli kommunaliteedi vdirtus iile 0,3-e. Eristus 9 faktorit, mille omavéartus iiletas

1 (eigenvalue >1) (joonis 1).

Eigenvalue
-
1

2

rrrrrrr 1 r1rr 11 r 1T T T T r T r T T T T T T T T T
12 34 56 7 8 9101112131415 161718192021 222324 252627 282030 3

Joonis 1.9-faktoriline jagunemine. (eigenvalue >1)
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Faktormustri ja laadungeid omavate véidete arvu tdttu otsustasin piirduda kolme-faktorilise
lahendiga. Kuna sel juhul kirjeldab mudel paremini teooriat, mille alusel kiisimustik
pohineb. 3 komponendiga lahendisse jéi 28 véidet ( tabel 1). 1. faktor kirjeldab 24.333%
variatiivsusest, 2. faktor kirjeldab 8.510% variatiivsusest ja 3 faktor kirjeldab 6.316%
variatiivsusest. Saadud faktorite pohjal moodustasin toimetulekukiisimustikus 3 alaskaalat
nimetustega (1) probleemidega tegelemine, (2) positiivne motlemine ning (3) leppimine ja

viltimine, mida kasutasin edasistes analiiiisides.
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Tabel 1

28-viitega toimetulekukiisimustiku faktorlaadungid ja kommunaliteetid (N=118)

Probleemiga Pos- Leppimine
tegelemine mdtlemine  ja
valtimine
Jargin erialaspetsialistide soovitusi lapsega toimetulekul. 17
Olen votnud kasutusele erialaspetsialistide soovitatud abivahendeid. .68
Olen grupis, listis v0i osalen kogunemistel, kus .64

vanemad jagavad infot

Jérgin teiste vanemate soovitusi lapsega toimetulekul. .59

Loen autismi kohta raamatuid, artikleid ja uurimusi. .58

Kasutan vdimalusel erinevaid teenuseid. 54

Suhtlen lapsega tegelevate spetsialistidega .54

Osalen vanematele suunatud loengutel, koolitustel. 52

Meie peres on kdigil oma roll. .50 -35

Teenused, mida mu laps on kasutanud, on olnud abiks. .50

Piiiian jargida kindlat rutiini, et toetada lapse toimetulekut. 49

Oma tunnetest radkimine aitab stressiga toime tulla. 43 -35
Lapse pérast muretsemine on aja jooksul vahenenud. -74

Votan oma last nii nagu ta on. -.67
Leian, et laps saab head haridust, mis arvestab tema vajadustega. -.61
Leian, et positiivne motlemine teeb elu lihtsamaks. -.59
Mul on tugisiisteem, millele saan vajadusel loota -.56
Lapse kasvatamine on pakkunud mulle palju rdomu. 45 -.55
Usun, et laps dpib ja areneb. 33 -.50
Vildin tulevikule mdtlemist. .62
Hobidega tegelemine aitab vihem muretseda lapse parast. .59
Piitian mitte mdelda probleemidele. -.40 -.48 .56
Kodusest keskkonnast eemaldumine aitab mul maandada stressi. .53
Autismiga lapse vanemaks olemine on suur osa minu identiteedist Sl
Olen teinud kodus muudatusi, et vihendada vdimalikke probleeme. 42 46
Last kasvatades olen enda kohta palju dppinud. .36 45
Minu lapse kditumisega seotud probleemid on ASH puhul tavapirased. 40

Leian, et infot autismispektri hdire kohta pole piisavalt. 33
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Lapsevanema toimetuleku, stressi ja ASH-probleemide vahelised seosed

Toimetuleku kiisimustiku alaskaalade ja PSM-9 ning ASH-e probleemide vahel korreleerusid
mdddukal tasemel PSM-9-ga ASH-e probleemid ja positiivne mdtlemine (2.faktor) ning
véltimine ja leppimine (3.faktor) probleemiga tegelemisega (1.faktor). Nork korrelatsioon oli

positiivne motlemine ja probleemiga tegelemise vahel. (tabel 2)

Tabel 2
Korrelatsioonid toimetuleku kiisimuste faktorite, PSM - 9 ja ASH-e probleemide vahel ja
Cronbachi o -d

Muutuja 1 2 3 4 o

1. PSM-9 .866

2. ASH-¢ prbl A64%* 755

3. Probleemiga tegelemine .100 .854

4. Pos. mdtlemine 498 397" 187" 782

5. Viltimine ja leppimine .166 161 320" -.090 740
* p<0.05

** p<0.01
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Lineaarsest regressioonanaliilisist selgus, et toimetuleku 2. alaskaala (positiivne motlemine)
mdjutab PSM-9 viirtust (tabel 3). Eraldi véérib vélja toomist regressioonanaliiiisi tulemused

sama skaala kahe olulise vdite mojust PSM-9 skoorile. (tabel 4)

Tabel 3

Regressioonanaliiiis soltuva muutuja PSM-9 ja toimetuleku alaskaaladega

B SD B t p

Probleemiga tegelemine 1.583 .892 .148 1.775 .079

Pos. motlemine 5.792 848 .540 6.828 .000
Viltimine ja leppimine 1.795 .880 168 2.041 .044
Tabel 4

Regressioonanaliiiis soltuva muutuja PMS-9 seos tugisiisteemi, hariduse vastavusega ja
ravimite kasutamisega

B SD B t p
Mul on tugisiisteem, millele saan -2.169 634 -.275 -3.423 .001
vajadusel loota (pere, ldhedased sobrad)
Leian, et laps saab head haridust, -1.574 612 -.191 -2.571 011

mis arvestab tema vajadustega.

Kasutan ravimeid drevuse ja 1.790 512 252 3.494 .001
muretsemise vihendamiseks




AUTISMISPEKTRI HAIREGA LAPSE VANEMAD JA STRESS

Kirjeldavad tulemused

Koige kdrgema skooriga viited, mis on liletavad skoori 4 (pigem ndus) on 6 (tabel 5) ja
kdige madalama skooriga viiteid on 5, mille keskmine on alla 3-e. (pigem ei ndustu/iildse ei

ndustu (tabel 6).

Tabel 5

Kodige enam ndustutud véited toimetulekuviisi kohta

Toimetulekuviisid Keskmine Standardhilve
Last kasvatades olen enda kohta palju dppinud. 4.3 .92
Votan oma last nii nagu ta on. 4.3 93
Leian, et positiivne motlemine teeb elu lihtsamaks. 4.3 .94
Oma tunnetest rddkimine aitab stressiga toime tulla. 4.0 1.1
Minu lapse kditumisega seotud probleemid on ASH 4.1 .90

puhul tavaparased.

Loen autismi kohta raamatuid, artikleid ja uurimusi. 4.1 1.1
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Tabel 6
Koige vahem noustutud viited toimetulekuviisi kohta

Toimetulekuviisid Keskmine Standardhilve
Leian, et infot autismispektri hdire kohta pole piisavalt. 2.95 1.260
Piitian mitte mdelda probleemidele 2.83 1.276
Vildin tulevikule motlemist. 2.47 1.292
Kasutan ravimeid drevuse ja muretsemise vidhendamiseks.  1.97 1.507
Kasutan alkoholi 106gastumiseks. 1.75 1.095

PSM-9 ja ASH-e probleemide alatestide analiiiis

PSM-9 kiisimustikku késitletakse andmetdotluses iihtse skoorina. PSM-9 korreleerub ASH-e
probleemide kiisimustiku skooriga - =464 p=0.000.

Keskmised skoorid olid PSM-9 puhul 38.78 (SD 10.716) ja ASH-e probleemide testi puhul
22.14 (SD 5.493)

ASH-e probleemid eraldi vaadatuna korreleeruvad koik peale agressiivsuse enda vdi teiste

suhtes PSM-9-ga. (tabel 7)
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Tabel 7
ASH-e probleemid korrelatsioonis PMS-9-ga

Probleemvaldkond Korrelatsioon PSM-9-ga p
Lapse soovide villjendamise viis 379" .000
Ootamatud vdi ebatavalised reaktsioonid 342" .000

ja kaitumised uutes olukordades

Oppimine ja areng 297%%* .001
Kiitumise eripira (stereotiitipiad) 435" .000
Agressiivsus enda voi teiste suhtes .062 502
Suhtlemine 245" .007
Hooldusvajadus 3417 .000

(eneseteenindusoskused ja motivatsioon)

Hupoteesid

1. hiipotees
Probleemile orienteeritud toimetulekuviisiga vanemad kogevad vdahem stressi.
Regressioonianaliiiisi pohjal ei ole probleemile orienteeritusel (faktor 1) statistilist seost voi

moju. Seega ei saanud 1 hiipotees kinnitust.

2. hiipotees

Viltiv toimetulekuviis on seotud suurema stressiga.

Viltiva toimetulekuviisi eeldatavalt mootvad kiisimused asetusid komponenti, mille
iildnimetus oli véltimine ja leppimine. Vaadates eraldi konkreetseid kiisimusi faktori sees,
mis iseloomustavad viltimist, on voimalik leida PSM-9 ja viite “Kasutan ravimeid drevuse

ja muretsemise vdahendamiseks™ vahel korrelatsioon (#=0.355) ning on regressioonalaiitisi
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tulemuse kohaselt ka mojulises seoses. Lisaks vdga ndrga korrelatsiooniga seostusid
PSM-9-ga - “Vildin tulevikule motlemist” (r=.182 p=0.025) ja “Piilian mitte moelda

probleemidele” (» =-.193 p=0.018). Seega v4ib viita, et hiipotees ei saanud kinnitust.

3. hiipotees

Positiivsele emotsioonile orienteeritud toimetulekuviis on seotud vdhema stressiga
Kéesoleva hiipoteesi kinnitamiseks tehtud regressioonanaliitis véljendas moddukat
korrelatsiooni ja vastassuunalist mojulist seost PSM-9 ja jargnevate véidete vahel:

“Lapse pérast muretsemine on aja jooksul vdhenenud.” (r=-.331 p=0.00)

“Leian, et positiivne mdtlemine teeb elu lihtsamaks.” (r=-.304 p= 0.00)

“Leian, et laps saab head haridust, mis arvestab tema vajadustega” (r=-.384 p=0.00)

“Mul on tugisiisteem, millele saan vajadusel loota (pere, ldhedased sobrad)” (r=-.428 p=
0.00) Samas asetuvad need 2. faktorisse, iihise nime alla - positiivne motlemine, mis
korreleerub PSM-9-ga ning on regressioonanaliilisi tulemuste kohaselt ka mojulises seoses.
Nendest mdddukatest seostest positiivsele emotsioonile orienteeritud toimetulekumeetodite

ja PSM-9 skoori vahel voib jireldada, et hiipotees nr 3 on saanud osaliselt kinnitust.

4. hiipotees

Sotsiaalse toetuse tajumine on seotud vihema stressiga

Regressioonanaliilis nditas vastassuunalist mdju stressile (tabel 4): “Mul on tugisiisteem,
millele saan vajadusel loota (pere, 1dhedased sdbrad)”.(r=-.428 p= 0.000),

Tugislisteemi védide on 2. faktoris, mille {ldnimetus on positiivne mdtlemine.
regressioonanaliiiis kinnitas positiivse motlemise moju PSM-9-le.). Seega saab hiipotees

kinnitust.

5. hiipotees

Rohkem viljendunud lapse probleemid on seotud suurema stressiga

ASH-e probleemid eraldi vaadatuna korreleeruvad kdik peale agressiivsuse enda voi teiste
suhtes PSM-9-ga (tabel 7). Ka ASH-e probleemide koguskoor on statistiliselt oluliselt
seotud PSM-9.ga (tabel 2). Seega on 5. hiipotees saanud kinnitust.
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Kvalitatiivse info Ulevaade

Kéesolevas kiisimustikus oli vanematele antud voimalus lisada omalt poolt kommentaare iga
kiisimustiku osa 16pus. Kuna seda tehti iisna palju, toon tulemustes vilja ka peamised
aspektid, mida mainiti.
Toimetulekuviiside kiisimustik
Kokku oli 32 kommentaari.
10 korda viljendati rahulolematust teenustega (pikad ootejdrjekorrad, vihene ja ebapiisav
abi)
16 korda lisati infot lapse kohta (oskused, kaasuvad puuded)
12 korda kommenteeriti vanema suuremat koormust lapsega toimetulemisel
6 korda kommenteeriti tugislisteemi vajalikkust (sh stressi selle puudumisest)
4 korda kommenteeriti haridusvaldkonda (3 korda, et haridus vastab lapse vajadustele, sest
vanem ise dpetab)

4 korda kommenteeriti kiisimustiku vaidet voi struktuuri

PSM-9

Kokku oli 25 kommentaari.

6 korda kommenteeriti stressi vihenemist aja jooksul

4 korda kommenteeriti meelerahu saavutamise voimalusi

4 korda kommenteeriti minevikus olnud vdi hetkel kogetavat suurt stressi (sh depressiooni ja
drevushairet).

3 korda kommenteeriti stressi allikaks tookoormuse ja pereelu kombineerimise raskusi.

ASH-e probleemide kiisimustik
Kokku oli 23 kommentaari.
5 korda lisati kommentaar lapse kéitumise eripdrade ja probleemide kohta.

4 korda lisati kommentaar lapse motivatsiooni probleemide kohta.
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Arutelu ja jareldused

Kéesoleva magistritoo eesmérgiks oli uurida Eesti autismispektri hédirega laste vanemate
toimetuleku erinevaid viise ja nende seotust stressi ja lapse autismispektri hdirele omaste
probleemidega. Selle tarbeks tehtud toimetulekukiisimustiku Cronbachi o= 0.874, véljendas
testi sisemist kooskola. Faktoranaliiiisis jaotusid kiisimused kolme komponenti: probleemiga
tegelemine, positiivne motlemine ning viltimine ja leppimine. 5 vdidet mudelist laadusid
korraga mitmele faktorile.

Probleemiga tegelemise faktor sarnaneb Lazaruse ja Folkmani (1984) teoreetilises
kisitluses probleemile orienteeritud toimetulekuviisiga. Samuti v4ib paralleele tuua Bensoni
(2010) probleemiga tegelemise dimensiooniga ning Lai ja Oei ( 2014) adaptiivse
toimetulekuga. Koik on seotud parema vaimse tervise véljavaatega. Kédesoleva uurimuse 1.
hiipotees, et probleemile suunatud toimetulek on seotud vdhema stressiga, ei saanud aga
statistilise kaaluga kinnitust. Olles seega vastuolus eelnevate toode tulemustega.

Positiivse motlemisega seotud faktoris olid véited, mis tegelevad hoiakute ja
olukorra tolgendusega. Faktor seostus ka stressi ja ASH-est tulenevate probleemide
iildskooridega. Seega on hinnang olukorra kohta seotud suurema stressiga. Samuti v3ib
oletada, et reljeefsemalt viljendunud probleemide puhul on keerulisem oma mdtteid
kohandada positiivsemaks. Positiivse emotsiooniga seotud véited korreleerusid
vastassuunaliselt stressiskooriga, mistottu sai 3. hiipotees, et positiivsele emotsioonile
orienteeritud toimetulekuviis on seotud vihema stressiga, osaliselt kinnitust.

Viltimise ja leppimise faktorit iseloomustab eemaldumine ja probleemi viltimine. Samuti
olid selles faktoris viited, mis seostuvad leppimise, normaliseerimine, aga mitte tingimata
probleemiga tegelemisega. Hiipotees véltiva kéitumise ja stressi seose vahel ei saanud selles
uurimuses kinnitust. See tulemus on vastuolus eelnevate uurimustega, mille kohaselt seostub
viltiv kditumine suurema stressiga (Adams et al., 2018; Benson, 2010).

4. hiipotees oli, et sotsiaalse toetuse tajumine on seotud vdhema stressiga.
Regressioonanaliiiisist tuleb vilja, et tugistruktuuri olemasolu mdjutab stressi. Tulemus on

kooskdlas ka teiste uurimustega (Ekas et al.,, 2010). Lapsevanemad kirjutasid avatud
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kiisimusele kuuel korral arvamuse voi kogemuse tugistruktuuri vajalikkuse kohta.

Sotsiaalse kaasatuse osas olid eelnevad seosed stressiga ebaselged (Vasilopoulou jt. 2016).
Kéesolevast magistritoost tuleb vilja, et Eesti vanematele tekitab stressi haridussiisteemi
sobimatus lapsele. Seega vdib Gelda, et Eesti vanemate stress on seotud nii sotsiaalse toetuse
(pere ja ldhedased) aga ka sotsiaalse kaasatusega. Algselt iihe nimetaja all olevad viited,
laadusid erinevatesse faktoritesse.

Keskmiselt rohkem ndustusid vanemad, et vajalikud teenused ei ole piisavalt
kittesaadavad ( 3.70 SD 1.16) Probleemile suunatud toimetulekuviisi véljundid on abi
kiisimine, soovituste pohjal tegutsemine. Aga juhul, kui abi vdi teenused on kattesaamatud,
ei ole voimalik ka tegutseda. Ka siin toon vélja vanemate kommentaarid, kus kiimnel korral
viljendati rahulolematust teenustele saamisega, voi selle kvaliteediga. Vaimse tervise
seisukohast on aga probleemiga tegutsemine parimaks toimetulekuviisiks (Benson, 2010).
Siinkohal voOiks luua hiipoteesi, et enam ndustuti vididetega emotsioonile suunatud
toimetuleku osas ning probleemile suunatud toimetuleviisina oli kdige enam ndustutud info
otsimise vditega, kuna need on vdimalused, mida inimene saab teha olenemata spetsialistide
vOi teenuste kittesaadavusest.

Suurimate keskmiste skooridega véited nagu “usun, et laps Opib ja areneb” ja “last
kasvatades olen enda kohta palju dppinud” on emotsioonile suunatud toimetulekumeetodid.
Usk lapse arengusse véljendab positiivsele aspektile keskendumist, samas kui enesearengu
vidide keskendub tdhenduse voOi kasuteguri leidmisele. Eelmainitud véiteid peetakse
efektiivseteks stressiga toimetuleku viisiks (Lazarus, Folkman, 1984; Benson, 2010). Kuna
kdige korgemate skooridega olid emotsioonile suunatud toimetulekumeetodid (va loen
autismi kohta raamatuid, artikleid ja uurimusi) ja kdige madalamate skooridega véited olid
aga viltimist iseloomustavad toimetulekumeetodid, voib viita, et Eesti vanemad kasutavad
pigem nende vaimset tervist toetavaid toimetulekuviise.

Siinsest uurimusest selgus, et ASH-ele iseloomulikud probleemid mdjutavad
stressitaset. Mis kinnitas ka 5. hiipoteesi. Kdige rohkem seostus stressiga valdkond -
kéditumise eripdra (stereotiitipiad). Nii PSM-9, mille Cronbachi a= 0.866 kui ASH-e
probleemide kiisimustiku, mille Cronbachi a= 0.755, niitasid piisavalt sisemist kooskdla,
olles seega vajalikud osad modtevahendist. PSM-9 puhul on piiranguks, et sellega ei ole

voimalik vaadelda normist korvale kaldumist ja juba tekkinud vaimse tervise probleeme.
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Uurimuse puudused

Kéesolev magistritod on Eestis esmakordne autismispektri hdirega laste vanemate uurimus,
mis keskendub vanemate toimetulekule. Ilmselt oleksid tulemused olnud selgemad ja
hiipoteesid saanud tugevamaid kinnitusi seostele ja mojudele, kui kiisimustik oleks olnud
pikem ja paremini struktureeritud véidete gruppidega. Eraldi tasuks juurde tuua probleemile
orienteeritud vditeid, mis ei oleks seotud otseselt viliste faktoritega nagu teenuste voi
spetsialistide olemasolu. Samuti oleks oluline kasutada vaimse tervise uurimisel skaalat,
mille alusel saaks luua jéreldusi ka normist korvale kaldumisest. Kédesoleva uurimuse valim
ei esinda toendoliselt véiga tipselt keskmist autismiga lapse vanemat, kuna virbamine toimus
l1abi vanemaid {ihendavate internetikanalite. Siin uurimuses ei keskendutud ka erinevatele
autismispektrihdire avaldumisviisidele ning ei analiiiisitud kaasnevaid vaimse ja fiilisilise
tervise probleeme. Samuti ei kogutud tidpseid demograafilisi andmeid, mille pohjal saaks
teha rohkem ja spetsiifilisemaid jareldusi. Tulevikus oleks oluline uurida erinevaid aspekte
stressi tekkimisest ja sellega toimetulekust, et leida viise, kuidas toetada peresid, kus kasvab

autismispektri hdirega laps.
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AUTISMISPEKTRI HAIREGA LAPSE VANEMAD JA STRESS

LISA2

Autismispektri hairega laste vanemate

kUsimustik

Tere!

Mina olen Julia Pavlova ja uurin oma magistritoos, kuidas autismiga laste vanemad
tulevad toime stressiga ning milliseid viise selleks kasutatakse. Jargnevalt on
erinevad kisimused toimetulekuviiside, stressitaseme ja vanema rolli kohta. Kéik
andmed on anonliUmsed ja kaesoleva kusimustiku vastuseid kasutatakse vaid
uurimustod kontekstis kokkuvotete ja tabelitena. Kisimuste korral saab mulle
kirjutada aadressile juliapavlovaé@gmail.com

Sugu
Naine
Mees

Lapse diagnoos (voib ka mitu olla)
Autismispektrihaire

Aspergeri sundroom
Aktiivsus-tahelepanuhaire
Intellektipuue

Lapse sugu
Poiss
Tadruk

Lapse vanus

Lapse vanus diagnoosi saamisel


mailto:juliapavlova6@gmail.com

AUTISMISPEKTRI HAIREGA LAPSE VANEMAD JA STRESS

Palun hinnata kuivord need viited kehtivad Teie kohta
Eiole Pigemei  Niijanaa/ei Pigem Téiiesti
ndus ole ndus  oska delda nous ndus
Jargin erialaspetsialistide

soovitusi lapsega toimetulekul.

Lapse kasvatamine
kasvatamine on

on pakkunud mulle rodmu.

Kasutan voimalusel voimalusel
erinevaid teenuseid (rehabilitatsioon,

taastusravi, tugiteenused).

Jérgin teiste vanemate

soovitusi lapsega toimetulekul.

Kodusest keskkonnast
keskkonnast eemaldumine aitab

mul maandada stressi.

Leian, et et laps saab head haridust,

mis arvestab tema vajadustega.

Leian, et infot autismispektri héire

kohta pole piisavalt.

Olen votnud kasutusele
erialaspetsialistide soovitatud

abivahendeid.
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Eiole Pigemei  Niijanaa/ei Pigem Taiesti
ndus ole ndus  oska delda ndus nous
Olen grupis, listis voi
osalen kogunemistel, kus

kus vanemad jagavad infot.

Votan oma last last nii nagu ta on.

Olen teinud kodus muudatusi, et

vidhendada vdimalikke probleeme.

Suhtlen lapsega tegelevate
spetsialistidega (tagasiside,
oma ootuste ja kiisimuste

edastamine).

Leian, et positiivne motlemine

teeb elu lihtsamaks.

Kasutan ravimeid drevuse

ja muretsemise vdhendamiseks.

Loen autismi kohta raamatuid,

artikleid ja uurimusi.

Autismispektri hdirega lapse vanemaks
vanemaks olemine on suur osa

minu identiteedist.

Last kasvatades olen

enda kohta palju dppinud.
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Eiole Pigemei  Niijanaa/ei Pigem Taiesti
ndus ole ndus  oska delda ndus nous
Leian, et vajalikud teenused ei
ei ole piisavalt kittesaadavad.
Kasutan alkoholi 166gastumiseks.
Meie peres on koigil oma roll.
Mul on tugisiisteem, millele saan
saan vajadusel loota (pere,
lahedased, sobrad).

Usun, et laps Opib ja areneb.

Lapse péarast muretsemine

on aja jooksul vihenenud.

Oma tunnetest radkimine aitab

aitab stressiga toime tulla.

Piitian mitte mdelda probleemidele.

Teenused, mu laps on kasutanud,

on olnud abiks.

Hobidega tegelemine aitab vihem

muretseda lapse pérast.
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Eiole Pigemei  Niijanaa/ei Pigem Taiesti
ndus ole ndus oska oelda ndus ndus
Piitian jargida kindlat rutiini, et

toetada lapse toimetulekut.
Minu lapse kéitumisega seotud
probleemid on autismispektri

héire puhul tavapirased.

Osalen vanematele suunatud

loengutel, koolitustel.

Vaildin tulevikule motlemist.

Kas tekkis eelmiste kiisimustega seoses mdtteid voi kommentaare?
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Jargnevad kiisimused keskenduvad stressile. Valige vastusevariant, mis peegeldab kuivord

vastav viide kiib Teie kohta viimasel ajal.
Uldsegi Pigem Viga
mitte  mitte  véhe

Ma olen rahulik.

Mul on kiire. Tundub, et

et mul pole piisavalt aega.

Mul on fiiiisilised vaegused —

pea,- selja,- kaela, - voi kdhuvalu.

Ma tunnen ennast

vaevatult, murelikult.

Ma olen segaduses, mu

motted on laialivalguvad,
puudub tihelepanuvdime,

raske on keskenduda.

Mul on energiat ja teotahet.
Tunnen dlgadel suurt raskust.
Emotsioonide, tujude, kehakeele
ja reaktsioonide kontrollimine

on minu jaoks raske.

Ma olen stressis.

Vihe

Mbonevorra Usna Viga

palju palju

Kas tekkis eelmiste kiisimustega seoses motteid voi kommentaare?
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Hindan oma lapse autismistimptomeid. Mil médéral tekitab stressi?

Uldse ei tekita Pigemei Niijanaa/ei oska  Pigem tekitab Tekitab
stressi  tekita stressi  kommenteerida  stressi stressi
Lapse soovide

viljendamise viis

Ootamatud voi
ebatavalised
reaktsioonid
reaktsioonid ja
kditumised uutes

olukordades

Oppimine ja

ja areng

Kaitumise eripédra

(stereotiitipiad)

Agressiivsus enda

vOi teiste suhtes
Suhtlemine
Hooldusvajadus

(eneseteenindusoskused

Jja motivatsioon)

Kas tekkis eelmiste kiisimustega seoses motteid voi kommentaare?



