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Kasutatud lithendid

ACT/RCPCH

AIDS

CCC
GBD
HIV

KKT
LLC
MSA
PST
RHK

SHS
T{SL
WHO

Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions
and their Families and the Royal College of Paediatrics and Child
Health

omandatud immuunpuudulikkuse siindroom (ingl acquired immune
deficiency syndrome)

komplekssed kroonilised seisundid (ingl complex chronic conditions)
tilemaailmne haiguskoormus (ingl Global Burden of Disease)

inimese immuunpuudulikkuse viirus (ingl human immunodeficiency
VIrus)

kognitiiv-kditumisteraapia

elupiiravad seisundid (ingl life-limiting conditions)

spinaalne muskulaarne atroofia

palliatiivne sedatsiooniteraapia

Rahvusvaheline  haiguste  klassifikatsioon  (ingl  International
Classification of Diseases)

tosine tervisega seotud kannatus (ingl serious health-related suffering)
Together for Short Lives

Maailma Terviseorganisatsioon (ingl World Health Organization)



Kokkuvote

Magistritdd eesmérk oli analiiiisida pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamiseks kasutatud
standardeid, andmeallikaid ja haigusseisundeid rahvusvaheliste uuringute pdhjal ning koostdos
erialacksperdiga leida Eestile sobiv metoodika vajaduse hindamiseks. Alaeesmérkidena
analiiiisiti pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamiseks kasutatud definitsiooni ja
standardeid. Analiiiisiti kasutatud andmeallikaid, hinnangulist levimust ning kirjeldati peamisi
haigusseisundeid, mille puhul on palliatiivravi vajalik. Leiti ldbi kaardistava tilevaate analiiiisi
voimalikud metoodilised lahendused Eestis pediaatrilise palliatiivravi hindamiseks kasutatava
hindamisstandardi, andmeallika ja palliatiivravile vastava vanusevahemiku osas.

Magistritdd pdhineb artiklite kaardistaval iilevaatel, mille jaoks uuendati Delamere et
al 2024 kirjanduse otsing (iilevaates 2008 kuni 2023. aasta oktoober) perioodi (2023. aasta
oktoober kuni 2026. aasta mirts) kohta. Delamere et al {ilevaatest kaasati magistritdosse 36
artiklit uuringu teisest kategooriast, milles maédratleti ja kvantifitseeriti pediaatrilise
palliatiivravi vajadust rahvastiku tasandil. Uue otsingu tulemusel MEDLINE (EBSCO)
andmebaasil leiti 11 artiklit ehk 16plikku analiiiisi kaasati 47 artiklit.

Andmeanaliilis teostati enim wuuringuid teostatud piirkondade, pediaatrilisele
palliatiivravile vastava vanusevahemiku, koige levinuma palliatiivravi  vajaduse
hindamisstandardi ja andmeallika kasutamise ning nende omavahelise seose kohta. Samuti
uuriti palliatiivravi vajavate laste arvu seost kasutatud hindamisstandardiga ning enim esinevaid
haigusseisundeid.

Kodige sagedamini kasutati palliatiivravi vajaduse hindamiseks elupiiravate seisundite
kasitlust (LLC, Hain’i register, ACT/RCPCH) ning andmeallikana suremusandmeid {iksikult
vOi kombineeritult haigla statistiliste andmetega. Tulemused niitasid, et pediaatrilise
palliatiivravi vajaduse hinnang soOltus markimisvaédrselt kasutatud hindamisstandardist ja
andmeallikast. Enim palliatiivravi vajavateks haigusseisunditeks olid neuroloogilised ja/voi
neuromuskulaarsed haigused, kaasastindinud, geneetilised ja/vdi kromosomaalsed anomaaliad
ning pahaloomulised kasvajad.

Magistritoé tulemustest saab jdreldada, et pediaatrilise palliatiivravi vajaduse
hindamiseks puudub rahvusvaheliselt ithtne meetod. Eesti kontekstis vOiks vajaduse hindamine
pOhineda elupiiravate seisundite kisitlusel, RHK diagnoosikoodidel ning surma- ja
haiglaandmetel.  Pediaatrilise  palliatiivravi  teenuse planeerimiseks Eestis  tuleb

hindamismetoodikad kohandada vastavalt Eesti tervishoiusiisteemile.



1. Sissejuhatus

Palliatiivravi on ldhenemisviis, mis parandab nende patsientide ja perede elukvaliteeti, kellel
on eluohtlik haigus (1). Palliatiivravi pdhimote on pakkuda patsiendile praktilist ja fliiisilist abi
haigusega kohanemiseks ning toimetulekuks. Selle eesmirgiks on olla emotsionaalselt ja
hingeliselt toeks haiguse jooksul ning pakkuda medikamentoosset ravi néiteks wvalu,
depressiooni vdi muude kaasuvate slimptomite leevendamiseks. Palliatiivravi ei asenda
tavapdrast ravi, vaid tdiendab seda, keskendudes patsiendi siimptomite leevendamisele ja
elukvaliteedi parandamisele. Samuti pakutakse palliatiivravis tuge haige perekonnale ning
hooldajatele, kuna raske haigus mojutab ka ldhedasi. Palliatiivravis eristatakse ravi
tdiskasvanutele ja lastele. (2)

Maailma Terviseorganisatsiooni (WHO) hinnangul vajab maailmas igal aastal
palliatiivravi 56,8 miljonit inimest, kellest vihemalt 7% moodustavad lapsed (3). Lastele
suunatud palliatiivravi tdhendab tdielikku hoolitsemist lapse kehalise ja vaimse heaolu eest
haiguse jooksul (4). Lastel on palliatiivravi vajavad seisundid palju laialdasemad kui
taiskasvanutele ning esineb kaasasiindinud ja geneetilisi haigusi, mida tiiskasvanutel ei esine
(5). Samuti hdlmab pediaatriline palliatiivravi abi haige lapse perekonnale, et parandada
elukvaliteeti ja vihendada kannatusi (4). WHO on nimetanud seisundid, millele on vajadus
pediaatrilises palliatiivravis ning mille riihmad on méiératletud haiguse progresseerumise
kategooriate alusel. Palliatiivravi vajavateks seisunditeks laste puhul on pahaloomulised
kasvajad, perinataalsel perioodil avastatud seisundid, traumad, rasked infektsioonid,
geneetilised haigused, alatoitumus ja krooniline vdi tugev valu. (6)

Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hinnang soltub eelkdige uuritava vanuseriihma ja
uuringusse kaasamise kriteeriumidest, mitte niivord haiguste varieeruvusest. Hinnanguline
levimusmaiir kuni 19-aastaste laste ja noorukite seas, kes vajavad palliatiivravi on 10 kuni 16
last 10 000 lapse kohta. Pediaatrilise palliatiivravi teenuse planeerimiseks on hédavajalik
koguda teavet haigete laste arvu, haiguste tiilipide, vanuselise jaotuse ning laste ja nende perede
vajaduste kohta. Olukorra hindamise keerulisus on tingitud suutmatusest kindlaks teha
eluohtlike ja elupiiravate seisundite levimust. Selle pohjuseks on haiguste mitmekesisus,
prognooside keerukus, patsientide pikenev elulemus ning asjaolu, et suremusandmete alusel ei
ole vdimalik tépselt hinnata haiguste levimust. (7)

WHO on riikide arengutaseme jérgi riihmitanud Eestis pakutava palliatiivravi gruppi,
mida iseloomustab palliatiivravi arendamine aktivismi tasandil ning ebapiisav toetus ja
raviteenuste kéttesaadavus. Rahastus soltub suurel méédral toetajatest ning palliatiivravi teenuste

arv ei ole piisav elanikkonna suurust arvestades. (3) Eesti palliatiivravi ravijuhendi (I osa) on
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moeldud tdiskasvanud patsientidele, alates 18. eluaastast, kellel on kas progresseeruv, elu
ohustav voi elukvaliteeti halvendav haigus. Juhendis on selgelt vélja toodud, et juhend ei
keskendu pediaatrilisele palliatiivravile. (8) Tervisekassa tervishoiuteenuste loetelu,
kehtivusega alates 01.04.2026, midratleb 11. peatiikis neli palliatiivravi teenuse koodi, kuid
iikski koodidest ei késitle samuti lapspatsiente (9). Eesti tervishoiusiisteemis puudub
pediaatrilise palliatiivravi teenus, kuid palliatiivravi teenuste vajaduse kasvuga lilemaailmselt
ning teema aktuaalsuse tottu on teenuse planeerimiseks oluline analiilisida esmalt pediaatrilise
palliatiivravi vajaduse hindamise meetodeid. Eestis puuduvad varasemalt pediaatrilise

palliatiivravi vajaduse uuringud ning samuti on andmeid vihe Balti riikides ja pohjamaades.



2. Kirjanduse iilevaade

2.1 Pediaatrilise palliatiivravi olemus ja voimalused

Palliatiivravi eesmirk on séilitada voi parandada patsiendi elukvaliteeti ning toetada fiiiisilist ja
kognitiivset funktsioneerimist kogu haiguse valtel. Palliatiivravis eeldab selline ldhenemine
stiimptomite aluseks olevate pdhjuste ravi, mis on kooskolas ravi eesmarkidega. Oluline on iga
simptomi farmakoloogiline ja/vdi mittefarmakoloogiline késitlemine ning tdhelepanu
pooramine individuaalselt patsiendi védrtustele ja vajadustele. Pediaatriline palliatiivravi
holmab fiiiisilist, emotsionaalset, vaimset ja sotsiaalset abi ning arvestab lapse vanuselisele
arengule omaseid vajadusi vastsiindinust noorukieani. Hooldusiiksuse all kisitletakse kogu
perekonda, sealhulgas 6ed-vennad ja laiema ringi sugulased. (1)

WHO andmetel elab enam kui 97% kuni 19-aastastest palliatiivravi vajavatest lastest
madala ja keskmise sissetulekuga riikides. Palliatiivravi vajavatest lastest moodustavad
suurima osa HIV/AIDS-i ja kaasasiindinud védédrarengutega lapsed (46%). Antud seisunditele
jargnevad ddrmiselt enneaegselt siindinud ja stinnitraumaga lapsed (18%) ning traumadega
lapsed (16%). WHO Euroopa ja Ameerika piirkond (Pohja-, Kesk- ja Louna-Ameerika)
moodustavad kokku vaid 9% iilemaailmsest pediaatrilise palliatiivravi vajadusest. Euroopas oli
2017. aastal palliatiivravi vajavate kuni 19-aastaste laste arv 50 / 100 000 lapse kohta. (3)

Pediaatrilise  palliatiivravi  teenuseid saab osutada kodus, esmatasandi
tervishoiuteenuses, paevakeskuses, haiglas, perearsti voi pediaatri vastuvotul. Samuti saab neid
teenuseid osutada haigla statsionaarses osakonnas iildise palliatiivravi voi haiglaravi teenuse
ajal. (1) Pediaatrilises palliatiivravis saab eristada kolme taset. Esimese tasandina palliatiivse
lahenemisviisi rakendamine koigi tervishoiutdotajate poolt, seejérel iildine palliatiivne hooldus,
mida pakuvad palliatiivravi védljadppega spetsialisti konkreetse haiguse osas ning kolmanda
tasemena spetsialiseeritud laste palliatiivne hooldus, mida osutavad palliatiivravi eksperdid. (6)

Tépsemalt jagunevad kolm taset vastavalt ravikisitlusele ning patsiendi vajadusele.
Esmalt dgeda seisundi ravi, mis hdlmab haiglaravi. Haiglaravil saab iildise palliatiivravina
kasutada haiglateenuseid ning palliatiivravi toetusgruppi. Haiglasisest spetsialiseeritud
palliatiivravi osutab palliatiivravi osakond. Teises tasemes vajavad patsiendid pikaajalist
hooldust, mille tottu on vajalik dendushaigla v4i hooldekodu olemasolu. Nendes asutustes saab
tildise palliatiivravina kasutada haiglateenuseid vai koduse palliatiivravi teenuse meeskonda.
Spetsialiseeritud palliatiivravi toimub pikaajalisel hooldusel haigla statsionaarses osakonnas.
Kolmanda taseme ehk koduse palliatiivravi jaoks on vaja perearste ning kodudendus

meeskonda. Nagu ka pikaajalisel hooldusel, on kolmanda taseme korral sobiv kasutada tildiseks



palliatiivraviks haiglateenuseid voi koduse palliatiivravi teenuse meeskonda. Spetsialiseeritud
palliatiivraviks on sobiv kasutada koduse palliatiivravi teenust voi paevaravi keskusi. (1)

WHO juhendi jérgi hdlmab palliatiivravi mitmeid punkte alates haiguse
diagnoosimisest kuni patsiendi surmani. Palliatiivravi algab probleemide varajasest
sedastamisest ning laitmatust hindamisest ja ravist. Palliatiivravi eesmérk on parandada
elukvaliteeti, hoida patsiendi védrikust ning positiivselt mdjutada haiguse kulgu. Sealjuures on
eesmargiks pakkuda tuge patsiendile ja perele kogu haiguse jooksul. Palliatiivravi peab olema
integreeritud raske, keerulise voOi eluohtliku terviseprobleemi ennetamise, varajase
diagnoosimise ja raviga ning nimetatud komponendid peavad tiksteist tdiiendama. Palliatiivravi
peab olema rakendatav juba haiguse varajases staadiumis koos teiste elu pikendavate
ravivoimalustega. See peab pakkuma alternatiivi haiguse kulgu mojutavale ravile, mille véartus
elulopu ldhedal on kiisitav. Palliatiivravi on rakendatav neile, kes elavad raske, keerulise voi
eluohtliku haiguse voi selle ravi pikaajaliste flilisiliste, psiihholoogiliste, sotsiaalsete voi
vaimsete tagajargedega. (5)

Seisundid, mis vajavad laste puhul palliatiivravi on laialdasemad, kui tdiskasvanutel
ning see muudab pediaatrilise palliatiivravi osutamise keeruliseks (1,5). Moned
haigusseisundid voivad esineda ainult lapsepdlves ning selliste haiguste puhul voib olla ka
suremus varajane (1). Lastel esineb geneetilisi vO1 kaasasiindinud haruldasi haigusi, mida
tdiskasvanutel ei esine ning moned geneetilised haigused vdivad mdjutada mitut last samas
peres. Samuti on haigusi, mille siimptomid vdivad olla igal lapsel erinevad ning millel sageli
puudub selge diagnoos voi prognoos. Laste puhul nduab hooldus sageli kahekordset tdhelepanu,
kuna oluline on keskenduda nii lapse kasvule ja arengule, kui ka vdimalikule surmale.
Lapspatsiendid kogevad pidevaid fiiiisilisi, hormonaalseid, kognitiivseid, enesevéljenduslikke
ja emotsionaalseid arengulisi muutusi. Laste vajadus info, mingu, hariduse ja toimetuleku osas
muutub pidevalt aja jooksul, mistdttu vdivad erinevad spetsialistid, terapeudid ja pediaatriline
palliatiivravi oluliselt juurde anda véértust lapse elule. Oluline on hinnata lapse kognitiivset ja
emotsionaalset arengut, et selgitada vélja lapse ravieelistused. (5)

Laste erinevatel vanuseriihmadel esinevate eriparadega peavad arvestama nii
meditsiinipersonal, kui ka palliatiivravi pakkujad. Nooremas vanuserithmas (0—6 aastat) on
lapsed, kes on téielikult sdltuvad perest. Nende haigus on pere jaoks suur koormus ning haiguse
kulg voib takistada lastel haridussiisteemis osaleda. Mdnes kultuurikontekstis vOib olukorda
olla veelgi tdsisem, kuna lapse surma ei pruugita tema noore ea tottu késitleda tdiskasvanuga
samavdirse kaotusena. Antud mdtteviis voib olla tingitud sellest, et vanemad ndevad ette
haiguse pohjustatud raskusi. Keskmine vanuserithm (7-13 aastat) holmab lapsi, kellel on

voimalus integreeruda haridussiisteemi. 7—13-aastased lapsed on vanuses, kus nad hakkavad
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mdistma, et nad on eakaaslastest erinevad. Antud vanuses on vaimse tervise seisukohalt viga
oluline suhelda omaealiste voi tdiskasvanutega, kes neid toetavad ja ravi jooksul kiilastavad.
Enim palliatiivravi vajavaid haigusi esineb just 7—13-aastaste seas. Vanem vanuserithm on 14—
18-aastased lapsed, kes on juba teadlikud enda ja oma pere ees seisvatest probleemidest.
Ettevaatavalt tekitab antud rithm kiisimuse, mis saab neist lastest ja nende peredest, kui nad
saavad tdiskasvanuks. Risk seisneb 18-aastaseks saades selles, et nemad ei pruugi enam osa

saada vajalikest raviteenustest, mis on kittesaadavad lastele. (10)
2.2 Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamine ja haigusseisundid

Pediaatrilise palliatiivravi vajadus tekib peamiselt progresseeruvate mitte-pahaloomuliste
haiguste tottu ning kdige véiksema osa moodustab vihk (3). Vastsiindinute, laste, noorukite ja
noorte tdiskasvanud patsientide puhul on keeruline méératleda sobivuskriteeriumid, mille puhul
voib vajalik olla palliatiivravi. Antud rahvastikuriihma puhul on haiguste spekter laiaulatuslik
ning patsiendi anatoomilised ja fiisioloogilised omadused maingivad olulist rolli. (11)
Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamiseks on loodud mitmeid erinevad poliitilisi
standardeid, kus on defineeritud haiguste grupid, mis vastavad palliatiivravi vajadusel (6). Osad
juhendid, mis on vélja antud WHO ja organisatsiooni Together for Short Lives (TfSL) poolt,
maidratlevad, et juhendi eesmérk ei ole anda kliinilisi tdpseid juhiseid, vaid olla pigem
praktiliseks abiks, et aidata vilja selgitada seisundid, mille puhul voib olla vajalik palliatiivravi
(5,12). Standardid nagu komplekssed kroonilised seisundid (CCC) ja elupiiravad seisundid
(LLC) méiiratlevad see-eest konkreetsed diagnoosid, mis on kohandatud RHK-10 koodidele
ning aitavad tervishoiuteenuse pakkujal hinnata vajadust palliatiivravile (13,14). Nimetatud
standardeid késitletakse magistritod metoodikas.

Meditsiiniliselt keerulise seisundiga lastele on palliatiivravi sobilik, sest neil on mitu
kroonilist terviseprobleemi, mis mojutavad mitut elundit ja pdhjustavad funktsionaalseid
piiranguid, suurt tervishoiuteenuste kasutust ning meditsiinitehnoloogia vajadust. Samuti on

neil suur risk ebasoodsate arenguliste, psiihhosotsiaalsete ja perekondlike tagajiargede tekkeks.

(15)
2.2.1 Tosine tervisega seotud kannatuse kontseptsioon

Tosist tervisega seotud kannatust defineeritakse kui seisundit, mida ei ole vdimalik leevendada
ilma professionaalse sekkumiseta, ning millega kaasneb psiihholoogiline, sotsiaalne,
spirituaalne vOi emotsionaalne funktsioneerimise raskus. Palliatiivravi iilemaailmse atlase

(Global Atlas of Palliative Care) 2. viljaandes kasutatakse palliatiivravi vajaduse
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definitsiooniks tdsist tervisega seotud kannatuse kontseptsiooni ehk serious health-related
suffering (SHS). Antud kontseptsiooni todtas vilja Lancet Commission on Global Access to
Palliative Care and Pain Relief. (3)

Algselt loodi kontseptsioon 1990. aastal vajadusega hinnata {ilemaailmset suremust
palliatiivravi vaatepunktist. SHS kontseptsiooni teise versiooni puhul kasutati andmeid
tilemaailmse haiguskoormuse (GBD) uuringust. Uus tiiustatud versioon hdlmab levimuse
andmeid ning vidhendab topelt arvestust teatud haiguste riihmas. (16) Palliatiivravi
iilemaailmses atlases on nimetatud 20 SHS terviseseisundit. Nendeks on enneaegsed siinnid ja
siinnitrauma; kaasasiindinud véérarengud; traumad, miirgistused ja vilised pohjused;
ateroskleroos; lihas-luukonna hiired; valgupdhine alatoitumus; hemorraagilised palavikud;
tuberkuloos; HIV-nakkus; pahaloomulised kasvajad (védhk); leukeemia; dementsus;
kesknérvisiisteemi pdletikulised haigused; kesknérvislisteemi degeneratiivsed haigused;
tserebrovaskulaarsed haigused; mitte isheemilised siidamehaigused; kroonilised isheemilised
siidamehaigused; kopsuhaigused; maksahaigused; neerupuudulikkus. (3)

Palliatiivravi lilemaailmse atlase koostamisel on tehtud tihedat koost66d WHO-ga ning
ollakse piihendunud todtama oluliste partneritega, et saavutada eesmirgid pediaatrilises
palliatiivravis (3). Pediaatrilist palliatiivravi vajavad lapsed, kellel esineb véga suur variatsioon
terviseseisundeid ning seetdttu tuleks pediaatriline palliatiivravi integreerida koikidesse lapsi
puudutavatesse tervishoiusektoritesse ning siduda voimalikult paljude potentsiaalselt ravivate
ja elu pikendavate raviviisidega. Katkematu palliatiivravi tagamiseks on oluline luua selged

plaanid, eriti kui pikaajalist palliatiivravi vajavad lapsed saavad vahepeal tdiskasvanuks. (5)
2.2.2 WHO poolt sitestatud palliatiivravi vajavad seisundid

WHO juhend kirjeldab palliatiivravi vajadust kahel viisil, esiteks on haigused grupeeritud
vastavalt haigusseisundile ning teiseks on kirjeldatud palliatiivravi vajavat rahvastikurithma
1abi ildiste seisundite ja ndidete. Juhendi eesmédrk on olla praktiliseks abiks palliatiivravi
teenuste pakkumisel. WHO grupeeritud haigusteks on pahaloomulised haigused (leukeemiad,
ajukasvaja, sarkoomid), perinataalsel perioodil avastatud haigused (kaasasiindinud anomaaliad,
enneaegsus, siinniasfiiksia), traumad (peatrauma, poletused, kokkupuude végivallaga, vaimse
tervise probleemid), tdsised infektsioonhaigused (HIV/AIDS, tuberkuloos, meningiit,
reumaatiline palavik), geneetilised haigused (nt neuroloogiline, sirprakuline aneemia,
sidekoehaigused), valgupdhine alatoitumus ja valu (valulikud protseduurid, operatsioonijérgne
valu). (5)

Rahvastikuriihma néidetel 14bi tildiste seisundite kuuluvad palliatiivravi vajavate laste

rithma need, kellel on akuutne elu ohustav haigus, mille puhul ravi voib ja voib mitte olla
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voimalik. Sellele jirgnevad lapsed kroonmiliste elu ohustavate haigustega, mis vdivad olla
ravitavad voi kontrollitavad pikema perioodi jooksul, kuid haigus vdib pohjustada ka surma.
Lapsed progresseeruvate elu ohustavate haigustega, kus ravi ei ole saadaval ning lapsed tdsiste
neuroloogiliste seisunditega, mis ei ole progresseeruvad, kuid voivad pohjustada surma.
Palliatiivravi vajavaks rahvastikuks on vélja toodud veel vastsiindinud, kes on tdsiselt
enneaegsed voi kellel on tosine kaasasiindinud vdirareng ning &kiliselt surnud loote vai lapse
perelitkmed. (5) WHO 2017. aasta andmetel moodustavad Euroopas protsentuaalselt koige
suurema osa lastel esinevatest haigustest kaasasiindinud vairarengud, millele jargnevad
traumad, miirgistused ja vilised pohjused; enneaegsed siinnid ja siinnitraumad; pahaloomulised
kasvajad (vdhk); HIV; tuberkuloos; muud seisundid ja keskndrvisiisteemi pdletikulised

haigused (meningiit jne) (3).
2.2.3 Lastele suunatud palliatiivravi juhend ja ACT/RCPCH standard

Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families and
the Royal College of Paediatrics and Child Health (ACT/RCPCH) méératleb seisundid, mis
vajavad palliatiivravi eluohtliku seisundi puhul (6). Organisatsioon TfSL on koostanud
ACT/RCPCH poolt kisitletud seisundite pdhjal lastele suunatud palliatiivravi juhendi, milles
on kirjeldatud elupiiravaid voi elu ohustavaid seisundeid jagatuna nelja riithma. Need rithmad
kirjeldavad haigusseisundite mitmekesisust, mille puhul voib olla kasu palliatiivravist ja/voi
toetustest, mida pakutakse pediaatrilise palliatiivravi teenuse poolt. (12)

ACT/RCPCH esimene kategooria on eluohtlikud seisundid, mille puhul raviv voi
tervendav ravi voib olla voimalik, kuid voib ebadnnestuda. Remissiooni saavutamisel voi eduka
tervendava ravi jdrel ei ole vaja palliatiivravi teenuseid enam jitkata. Nendeks haigusteks on
néiteks vahk, elundipuudulikkus, elundisiirdamine ning pikaajalisel hapniku ventilatsioonil
olevad lapsed.

Teine kategooria on seisundid, mille puhul enneaegne surm on viltimatu, see voib
holmata pikka intensiivset ravi, mille eesmérk on elu pikendamine ja tavapidraste tegevuste
jatkamise vOimaldamine. Antud kategoorias olevad lapsed ja noored vdivad olla
markimisvddrse puudega ning sellisteks haigusteks voib olla tsiistiline fibroos, Duchenne’i
lihasdiistroofia ja spinaalse muskulaarse atroofia 1. tiitip (SMA).

Kolmas kategooria on progresseeruvad seisundid, mille puhul puudub tervendava ravi
vOimalus. Ainus ravivoimalus on palliatiivravi ning see v0ib sageli kesta aastaid. Nendeks
haigusteks on nditeks Batteni tdbi, mukopoliisahharidoosid ja muud rasked

ainevahetushaigused.
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Neljas kategooria on pdordumatud, kuid mitteprogresseeruvad seisundid, mis
pohjustavad rasket puuet, suurendavad tiisistuste voimalust ning enneaegse surma tdeniosust.
Palliatiivravi voib olla vajalik igas etapis. Sellisteks haigusteks voib olla raske ajuhalvatus voi
keerukad puuded, nditeks parast ajukahjustust voi seljaajukahjustus. (12)

ACT/RCPCH kategooriate kirjeldus on sarnane WHO palliatiivravi vajaduse
seisunditele ning samuti on ACT/RCPCH vdetud aluseks teiste loetelude loomisel, nagu niiteks
Hain’i loetelu (directory of life-limiting conditions). Hain’i loetelu koostamisel tootati vilja
elupiiravate seisundite loetelu vastavalt tegelikele patsiendi diagnoosidele. Elupiiravaks
diagnoosiks loeti seisundid, mida sai hinnata tihe vdi rohkema ACT/RCPCH tiilibi jargi.
Seejérel midrati igale diagnoosile RHK-10 koodid, mille pdhjal loodi Hain’i register. (17)

Hain’i elupiiravate seisundite loetelu (directory of life-limiting conditions) on nimekiri
ligi 400-st RHK-10 koodist, mis on seotud laste elupiiravate haigustega. Nimekiri ei ole
palliatiivravi suhtes médrav, vaid nimetab seisundid, mis voivad elu piirata, mitte ei miératle
nimekirja lastest, kes tuleks suunata spetsialiseeritud palliatiivravi alla. Mitte iga laps ja seisund
Hain’i loetelus ei vaja spetsialiseeritud palliatiivravi. Samuti ei pea kogu palliatiivravi teenust
osutama spetsialiseeritud meeskond. Loetelu on loodud Uhendkuningriigi andmetel, kaasates

surmaandmeid ning spetsialiseeritud palliatiivravi meeskondi. (18)
2.2.4 Komplekssed kroonilised seisundid ja elupiiravad seisundid

Laste komplekssete krooniliste seisundite (complex chronic conditions) ehk CCC
klassifikatsioonisiisteem tootati algselt vélja 2000. aastal. Esimene versioon pohines RHK-9
koodidel ning teine, ajakohane versioon, mis avaldati 2014. aastal kohandati RHK-10
koodidele. Uuenduse kaigus lisati diagnostilised koodid, mis olid algsest siisteemist vilja
jadnud voi valesti midratud. Uuendatud CCC versioon sisaldab neonataalsete haiguste
kategooriat, samuti keerulisi valdkondi nagu elundisiirdamine ja haigused, mille puhul esineb
tehnoloogiline soltuvus meditsiinilistest seadmetest. CCC kategooriad on neuroloogilised ja
neuromuskulaarsed, kardiovaskulaarsed, hingamisteede, neeru- ja uroloogilised, seedetrakti,
hematoloogilised voi immunoloogilised, metaboolsed, muud kaasasiindinud voi geneetilised
defektid, pahaloomulised kasvajad, enneaegsus ja neonataalsed seisundid, tehnoloogilisest toest
sOltuvus, elundisiirdamine. (13)

Fraser et al on loonud nimekirja elupiiravatest seisunditest (life-limiting conditions)
ehk LLC, mis viitavad haigustele, mille puhul ravivdoimalusi ei ole ja mis 10ppevad surmaga.
Lastele peavad selliste haiguste puhul olema kittesaadavad palliatiivravi teenused. Nimekirja
koostamiseks on kasutatud rahvusvahelise haiguste klassifitseerimise RHK-10 koode, mis on

seotud Suurbritannia hospitaliseerimisandmetega (14) Antud elupiiravate seisundite nimekiri
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holmab ka eluohtlikke seisundeid, mille mdlemad mdisted méidratleti organisatsiooni 7fSL
lastele suunatud palliatiivravi juhendi pdhjal. Loplik LLC nimekiri Fraser et al poolt koosneb

ligi 777-st RHK-10 diagnoosist. (6)
2.3 Palliatiivravi sekkumised

Eesti tdiskasvanutele suunatud palliatiivravi juhendi I osa hdlmab slimptomaatilise ravi
kisitlust ning II osa erakorraliste seisundite késitlust, eluldpuravi ja palliatiivse ravi korraldust.
Palliatiivravi iiks pohimote on haigusest ja ravist tingitud vaevuste ennetamine ja/voi varajane
tuvastamine, hindamine ning leevendamine. Nendeks vaevusteks on néiteks valu, Shupuudus,
visimus, iiveldus, psiihholoogiline stress, vaimsed kannatused ja sotsiaalsed probleemid. Eesti
palliatiivse ravijuhendi 1 osas on kirjeldatud ravimeetodid mitmetele kaasnevatele
stimptomitele. Sekkumised jaotatakse mittefarmakoloogilisteks ja farmakoloogilisteks. (8)

Mittefarmakoloogilised sekkumised on néiteks kehaline aktiivsus, patsientide ja
lahedaste Opetamine ning psiihholoogiline ndustamine, Ohuvool kési ventilaatoriga
(0hupuuduse korral), akupressuuri kasutamine (iivelduse korral), hiipnoos, kognitiiv-
kditumisteraapia (KKT), toitumise korrigeerimine, nahahooldus siigeluse korral (dhukuivuse
viltimine ja naha niisutamine), psithhosotsiaalsed sekkumised stressi ja &drevusega
toimetulekuks ning 160gastustehnikad haigusest tingitud kurnatuse puhul. (8) Samuti on WHO
soovitanud laste kroonilise valu kasitlemisel pakkuda fiisioteraapiat, kas iiksinda voi koos teiste
ravimeetoditega ning psiihholoogilist abi, nditeks KKT ja sellega seotud psiihholoogilisi
sekkumisi (19).

Farmakoloogilised meetodid ehk ravimite manustamine on vdimalus siimptomaatilises
ravis. Mdned sagedamini kasutatavad ravimid teatud seisundite puhul on prootonpumba
inhibiitorid (oksendamise ravis), antipsiihhootikumid ja bensodiasepiinid (deliiriumi ravis),
loperamiid ja oktreotiid (kdhulahtisus), haloperidoon (ravimitest ja keemiaravist tingitud
iivelduse ravis), antiemeetikumid (metoklopramiid) iivelduse ja oksendamise leevendamisel,
bensodiasepiinid (drevus, paanika ja unehdired), gliikokortikosteroidid (valu, iiveldus,
oksendamine, isutus, vdsimus) ja antihistamiinikumid (allergia ja unehdired). Opioide
kasutatakse iildiselt valuravis, kuid opioididel on ka oluline osa terminaalses seisundis patsiendi
ohupuuduse leevendamiseks. (8)

Eesti palliatiivse ravi juhendi II osa késitleb eluldpuravi vdimalusi, mida voivad
vajavad ka lapsed. Rohkem kui 50% patsientidest kogeb elu 16ppstaadiumis dhupuudust, mis
vajab sekkumist. Ohupuuduse ravi alustatakse mittefarmakoloogiliste meetoditega ja/vdi
opioididega, mis omakorda leevendab tekkinud drevust. Vajadusel lisatakse hiljem hapnikravi.

(20) Hapnikravi eesmérk on hapniku manustamine enne kehalist koormust voi selle ajal.
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Hapniku manustamine tdstab vere hapnikusisaldust ning soodustab seeldbi aeroobset
metabolismi. Hapnikuravi tulemusel vdheneb lihasvdasimus ja piimhappe kuhjumine, mis
leevendab Shupuudustunnet patsiendil. (8) Eluldopuravi saavad patsiendid kogevad tihti suu
kuivust, kuid vihem nélga ja janu. Seetdttu tuleb hinnata toitmisravi ja vedelikravi vajadust,
kaaluda riske ning ravist saadavat kasu. Toitmis- ja vedelikravi tuleb patsiendile tagada ainult
nii kaua kuni see parandab tema seisundit. Terminaalses seisundis patsiendile vdib toitmis- ja
vedelikravi modjuda hoopis halvasti. (20) Infusioonravi tasakaalustatud elektroliiiitide lahusega
voib kasutada vedelikupuuduse taastamiseks palliatiivravi patsientidel. Palliatiivravi
patsientidel vdib iiveldus ja oksendamine olla nii vedelikupuuduse pdhjus kui ka tagajarg.
Infusioonravi kasutamine ei tohiks olla standardiks ja otsus infusioonraviks tuleks teha

patsiendi seisundist ldhtuvalt. (8)
2.4 Valuravi ja sedatsioon

Laste krooniline valu on maailmas méarkimisvdarne rahvatervise probleem ning laste valu
erineb tiiskasvanute omast mitmetel fiisioloogilistel, arengulistel ja sotsiaalsetel pohjustel.
Laste kroonilise valu kdsitlemine on keeruline ja véljakutseid pakkuv. Krooniline valu on valu,
mis plisib vdi kordub kauem kui kolm kuud. (19) Lapse valu hoolikas tuvastamine, ennetamine
ja leevendamine on moraalne ja eetiline kohustus, sdltumata patsiendi terviseseisundist,
vanusest, suhtlemisvoimest vo0i kognitiivsest voimekusest (5). Rahvusvahelise haiguste
klassifikatsiooni 11. versioon (RHK-11) jérgi jaguneb krooniline valu jérgmiselt: krooniline
primaarne valu, krooniline vihiga seotud valu, krooniline operatsioonijérgne voi traumajérgne
valu, krooniline sekundaarne luu- ja lihaskonna valu, krooniline sekundaarne vistseraalne valu,
krooniline neuropaatiline valu, krooniline sekundaarne peavalu voOi orofatsiaalne valu,
krooniline tdpsustamata valu. Kroonilist primaarset valu iseloomustab valu iihes voi mitmes
anatoomilises piirkonnas, millega kaasneb emotsionaalne stress voi funktsionaalne puue
sotsiaalsetes rollides ja igapdevatoimetustes. (19)

Valuravi peab olema kisitletav individuaalselt iga lapse seisundi jérgi ning olema
kohandatav erinevate ravimeetoditega ning erinevate tervishoiuspetsialistide seas. Valuravi
nduab koolitatud tervishoiutdotajaid ning koordineeritud, terviklikku ja integreeritud
lahenemist. Laste kroonilise valu korral v3ib kasutada sobivat farmakoloogilist ravi, mis on
kohandatud konkreetsete ndidustuste ja seisundite jargi. Samuti vOib konkreetsetele
ndidustustele kohandatud farmakoloogiline ravi holmata morfiini kasutamist 16ppstaadiumi
ravis vOi lastel, kelle krooniline valu on seotud elupiiravate seisunditega. Seejuures tuleb

mirkida, et morfiini voib manustada vaid vastavalt koolitatud tervishoiutdotajate poolt. (19)
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Kliinilises praktikas kasutatakse valuravis kerge kuni mddduka valu ravi esimeses
etapis mitteopioidseid analgeetikume, nagu paratsetamool ja mittesteroidsed pdletikuvastased
ravimid. Vajadusel lisatakse kerge kuni mddduka valu korral opioidid, néiteks kodeiinfosfaat
ja/voi tramadool. Mddduka kuni tugeva valu esmavaliku analgeetikumiks jddb eelkdige
morfiin. Opioide tuleks vdimaluse korral manustada suukaudselt ning annust kohandada
individuaalselt védikseima efektiivse ja talutava annuseni. (21)

Palliatiivne sedatsiooniteraapia (PST) on iliks voimalik vahend talumatute ja ravile
allumatute siimptomite leevendamiseks elulopu faasis. Sedatsiooni praktika seisneb terminaalse
ning elupiirava seisundiga lapse teadvuse tahtlikus alandamises kuni surmani. Lapsed, kelle
puhul kasutatakse sedatsiooni kogevad siimptomeid nagu valu, dhupuudus, agitatsioon, drevus
ja krambid. Laste raviplaanides otsuste tegemine hdlmab nii lapse, kui ka asendusotsustajate
voimekuse ja pddevuse hindamist. Isegi lapsed, kelle kognitiivne vdimekus on piisav, ei ole nad
alati tdielikult kaasatud palliatiivse sedatsiooni rakendamise otsustamises. Otsus sedatsiooni
alustamise osas nduab eesmirgi médramist ning kodige sobivama ravimi valikut. Koige
sagedamini kasutatakse palliatiivses sedatsiooniteraapias bensodiasepiine ja opioide. (22)

Opiodid on ained, mis toimivad opioidretseptoritele keskses vOi perifeerses
ndrvislisteemis ning suudavad leevendada valu voi suurtes annustes tekitada eufooriat ja
hingamisdepressiooni. Opioidi puhul on oluline omada strateegiate ja sekkumiste kogumit, mis
hdlmab opioidide nduetekohast hanget, sdilitamist, véljakirjutamist ja kasutamist. Tédpsem
eesmirk on rahuldada nende inimeste vajadused, kes vajavad kontrolli valu iile, samal ajal
minimeerides kahjusid nii patsiendile kui ka teistele inimestele. (19) Euroopa viies riigis:
Belgia, Tsehhi, Holland, Portugal ja Sveits ldbi viidud pediaatrilise palliatiivse
sedatsiooniteraapia kogemuse uuringus leiti, et 65% arstidest alustas ravimite manustamist
madalama annusega ja suurendas seda jark-jargult, samas kui 29% alustas korgemast annusest.
Arstid, kes olid viimase aasta jooksul ravinud vdhemalt nelja last eluldpu faasis alustasid
sagedamini korgema annusega (40%, p = 0,013) kui vihem kogenud arstid (24%). (22)

Palliatiivset sedatsiooniteraapiat, mida kasutatakse ravile allumatute stimptomite
leevendamiseks ja raviks, tuleb késitleda eetiliselt vaatepunktist. Elu viimastel pdevadel ning
tundidel esinevad fiiiisilised siimptomid on sedatsiooni ndidustuseks, mida saab selgelt seostada
kasu pohimottega eetilisest vaatepunktist. Psiihholoogiliste siimptomite koormuse hindamine
noortel lastel voi vastsiindinutel v3ib olla raske ning ka voimatu, mida raskendab olukord, kus
kodik muud ravimeetodid on ammendatud. Samuti on keeruline hinnata ravile mittealluvaid
psiithholoogilisi siimptomeid nagu drevus, depressioon, drrituvus, rahutus, agressiivsus. Mdnel
juhul voéivad psiihholoogilised muutused olla isegi koormavamad kui fiitisilised siimptomid ja

tekitada kahtlusi, kas psiihholoogilised stimptomid on sedatsiooni ndidustus. Sellises olukorras
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vOiksid psiihhiaatrid ja psiihholoogid osaleda otsustamisprotsessis ja tdiustada ravi. Palliatiivse
sedatsiooniteraapia eesmirk on vihendada patsiendi kannatusi, kuid Fischer et al 2025 uuringus
mirkis 43% vastajatest ka eesmédrgiks vdhendada vanemate kannatusi. Meeles tuleb siinkohal
pidada, et olukorrad, kus sedatsioon véhendab vanemate kannatusi ilma lapse kannatusi

leevendamata, on eetiliselt vale, kuna need ei tdida kasu pdhimdtet patsiendile. (22)
2.5 Pediaatrilise palliatiivravi voimaluste tutvustamine

Palliatiivraviga seotud ravitulemused on iildjuhul koige paremad siis, kui palliatiivravi
alustatakse haiguse varases staadiumis (5). Ideaalis tuleks pediaatrilist palliatiivravi pakkuda
diagnoosi saamise hetkel. Reaalsuses toimub palliatiivravi pakkumine diagnoosi saamise hetkel
vaid 5% raviasutuses (p < 0,001). Tihti integreeritakse palliatiivravi ravisse siis, kui tervendav
ravi ei ole enam kéttesaadav. (23)

Palliatiivravi rakendamisel laste puhul enim esinev takistus on vanemate negatiivne
hoiak (65%), hilinenud suunamine (59%) ja kolleegide vidhene teadlikkus (37%) (4). Tihti
tutvustatakse palliatiivravi patsiendi vanematele haiguse hilises staadiumis, tekitades vale
arusaama, et ravi kasutatakse ainult eluldpu puhul ning palliatiivravi kujutab endast
eraldiseisvat faasi vihiravis. Oige lihenemise korral pakutakse samaaegselt nii tavapérast ravi
kui ka toetavat ravi. Vanemate negatiivset hoiakut saab ennetada varajase palliatiivravi
tutvustamisega. (24)

Adolfsson et al 2022 Rootsis ldbi viidud véhihaigete palliatiivravile suunamise
uuringus leiti, et lasteonkoloogid tutvustasid palliatiivravi oma patsientidele oluliselt varasemas
haiguse staadiumis kui eriarstid (p = 0,004). See-eest suunasid eriarstid oma patsiendid
palliatiivravile oluliselt sagedamini kui lasteonkoloogid véahiravi 1opetamisel (p < 0,001) kui ka
tileminekul eluldpu hooldusele (p < 0,001). Samuti selgus, et lasteonkoloogid tutvustasid koige
sagedamine palliatiivravi kohe, kui selgus, et patsiendil on ravimatu vahk (75%). (25) Pedraza
et al 2023 uuringus leiti, et palliatiivravi tutvustatakse kdige sagedamini haigusele spetsiifilisel
ajahetkel (69%), haigusele mitte spetsiifilisel ajahetkel 27% juhtudest ning kdige harvem
diagnoosi saamise hetkel (4,6%) (4).

2.6 Haiguse mdju lihedastele ning kommunikatsioon peredega

Pediaatrilises palliatiivravis on oluline osa kommunikatsioonil vanemate ja patsiendiga (4). Hea
suhtlus patsientide ja nende peredega nduab tundlikku suhtumist lapse praeguses arenguetapis
ning moistmist pere keele, kultuuri, haigusest arusaamise ja usalduse suhtes tervishoiusiisteemi

vastu. Pediaatriline palliatiivravi piiiab vdimalikult suurel mééral saada lapselt endalt infot
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tema siimptomite kohta, kasutades selleks valideeritud laste valu hindamise skaalasid.
Pediaatriline palliatiivravi austab iga lapse véértusi ning otsib nende sundimatut arvamust,
kootd0s pere arvamusega. Seda nii kdsitletavate ravimeetodite ja ravi eesmérkide kohta. (5)

Vanemad véirtustavad interdistsiplinaarse palliatiivse ravi meeskonna abi haiguse
teekonnal, et toetada last tekkivate kiisimuste korral ning anda vastuseid, mis vastavad lapse
arengutasemele ja haiguse mdistmisele (27).

Pediaatrias on patsientide, perede ja kogukondade psiihhosotsiaalne toetamine viga
oluline osa ravist. Selleks kaasatakse varakult raviprotsessi esmatasandi psiihhosotsiaalsed
spetsialistid, kes saavad pakkuda abi nii patsiendile kui ka pereliikmetele. Seejuures pakutakse
regulaarset psiihhosotsiaalset hindamist ning interdistsiplinaarse palliatiivse ravi meeskonna
olemasolu. Psiihhosotsiaalse hindamise jirel koostatakse individuaalne psiihhosotsiaalne
hooldusplaan, mida vajadusel kohandatakse. (26)

Peamine korgekvaliteedilise eluldpuravi midraja véhi tottu surnud laste vanemate
jaoks on arsti ja patsiendi vaheline suhtlus. Sealjuures on oluline arutada detailselt haiguse
prognoosi, mis vdimaldab perekondadel seada prioriteete ning maksimeerida kvaliteetselt
koosveedetud aega. (26) Palliatiivravi ei kiirenda tahtlikult surma, vaid pakub vajalikku ravi, et
tagada patsiendi vdirtustega kooskolas olev piisav mugavusetase (5). Vanemad, kes saavad
iiksikasjalikku infot haiguse prognoosi kohta, kogevad vihem kahetsust tehtud otsustes kui
vanemad, kes saavad vihem informatsiooni. Soovitatav on kaasata haigusega lapsed prognoosi
kisitlevatesse aruteludesse. Uuringud on ndidanud, et sellised lapsed tunnevad vihem érevust,
eraldatust ning kohanevad haigusega paremini. Vanemad, kes kaasasid lapse haiguse prognoosi
ja ldheneva surma teemalistesse aruteludesse, ei ole seda hiljem tildjuhul kahetsenud. (26)

Euroopa onkoloogiakeskuste vahelises uuringus leiti, et 79%-le patsientidele ja
peredele pakuti abi eluldpu hoolduse teemal. Abi osutati sageli kirjalike materjalide,
veebilehtede, videote ja isiklike vestluste kaudu tervishoiutdotajatega. Eelhoolduse
planeerimist pakuti 72%-le ning leinatoetuse teenuseid 53%-le. Muude toetusvoimalustel
hulgas pakuti telefonivestlusi tervishoiutdotajatega, psithholoogilist ndustamist ja meditsiinilist
arutelu leinast. Enamik keskusi pakkus leinajirgset abi esimese kahe aasta jooksul pérast lapse
surma. Leinatoetuse vOimaluste paremaks arendamiseks soovitatakse suunamist tugiriihma,
O0dede-vendade toetust ning lastele ja tdiskasvanutele suunatud palliatiivravi kirjanduse
pakkumist. (4)

Vihitoetusprogrammid, tugigrupid ning véhiga lastele mdeldud laagrid aitavad véltida
sotsiaalset isolatsiooni ning pakuvad tuge. Jatkuv side sdprade ja timbritseva kogukonnaga on
oluline lapse, ddede-vendade ja vanemate heaolu jaoks ning tajutud sotsiaalne toetus vdib

lapsele mojuda kaitsefaktorina negatiivsete psiihhosotsiaalsete tagajérgede eest. Hilisem
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psiihhosotsiaalsete teenuste kaasamine ravisse on ndidanud patsiendi ning vanemate
suurenenud kannatusi, mistdttu leinavad vanemad peavad pere ja lapse jaoks oluliseks
psiithhosotsiaalse toe varasemat kaasamist. Vanematel on sageli keeruline rddkida lapsega
surmast ja suremisest, sest nad peavad ise toime tulema tuleviku ebakindluse ja oma hirmudega.
Leinavad vanemad, kes arvasid, et nende laps oli elu I6ppstaadiumis hirmul voi drev, teatasid
aastaid hiljem suuremast stressist voi kehvemast elukvaliteedist. (26) Palliatiivravi iiks osa on
toetada ldhedasi pdrast patsiendi surma ning vdhendada haiguse voi puude tottu tekkinud

majanduslikult kahjulikke mojusid patsiendile ja perele (5).
2.7 Palliatiivravi rakendamine tervishoiusiisteemis

Kvaliteetse ja kéttesaadava palliatiivravi rakendamiseks tervishoiusiisteemis on vaja selget
poliitilist raamistikku. See eeldab jargnevate poliitikate olemasolu:

e seadused, mis médratlevad palliatiivravi osana riiklikust tervishoiusiisteemist;

o riiklikud standardid, mis sétestavad, kuidas palliatiivravi programmid peavad toimima;

e Kliinilised juhised palliatiivravi teenuste tagamiseks;

e palliatiivravi tunnustamine meditsiinilise eriala voi alaerialana;

e regulatsioon, mis maératleb palliatiivravi tunnustatud tervishoiuteenusena ning sdtestab

vastavad litsentseerimisnduded;

riiklik strateegia palliatiivravi rakendamiseks. (3)

Palliatiivravi rakendamise peamised takistused on palliatiivravi alase koolituse puudulikkus,
t60joupuudus, ravimite piiratud kittesaadavus ning psiihholoogilised, sotsiaalsed, kultuursed ja
finantsilised tegurid. Personali koolitamine on vajalik kolmel tasandil. Palliatiivravi
baaskoolitus on vajalik kdigile tervishoiutddtajatele ja abilistele, sealhulgas arstidele, ddedele,
vaimse tervise spetsialistidele, vaimulikele, vabatahtlikele ja terapeutidele. Kesktaseme
koolitus on suunatud neile, kes tootavad pidevalt eluohtlike haigustega patsientidega.
Spetsialistide palliatiivravi koolitus on vajalik neile, kelle patsientidel on keerukam siimptomite
késitlus ning neile, kes Opetavad palliatiivravi ja tegelevad teadustodga. (3) Palliatiivravi
rakendamist soodustavad personali koolitus, suurem too6tajate arv, rohkem aega, suuremad
rahalised ressursid ning juhendmaterjalide olemasolu (4). WHO on koostanud sammud

pediaatrilise palliatiivravi teenuse véljatootamiseks (joonis 1) (1).
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Vajaduste hindamine
Vaadata libi lastega seotud seaduses, kaasaarvatud lastekaitse seadus
Maéiratleda vajalikud programmid ja veenduda, et nende loomine on teostatav
Multidistsiplinaarse meeskonnas koostamine
Kogukonna teadlikkuse programmi koostamine toetuse ja ressursside tagamiseks
Ressursside midramine, kaasaarvatud professionaalsete teenuste ja voimalike toetuste leidmine peredele ja lastele
Poliitika ja protseduuride vélja to6tamine, sealhulgas rahastamine ja finantsiline jatkusuutlikkus
Luua suunamissiisteem
Koolitada kdiki, kes on seotud palliatiivravi teenuse pakkumisega
Arendada pidev koolitusprogramm
Luua siisteem, mis tagab toe personalile ja vabatahtlikele
Piisavate ressursid kogumine, mida formaalne tervishoiusiisteem ei toeta
Sobivate ruumide leidmine ja tagamine
Séiduki hankimine hddaolukordadeks ja rutiintransportimiseks

Luua siisteem tegevuste registreerimiseks ja andmete kogumiseks

Pideva iilevaatuse planeerimine ja hindamine
Joonis 1. WHO poolt méairatletud pediaatrilise palliatiivravi véljatdotamise etapid

2.8 Pediaatrilisse palliatiivravisse kaasatud spetsialistid

Mida keerukam on lapse kliiniline diagnoos, seda suurem on tervishoiutodtajate arv, kes
osalevad lapse ravis (15). Euroopa onkoloogiakeskuste vahelises uuringus selgus, et
palliatiivravi meeskonda kuuluvad enim lasteonkoloogid, psiihholoogid ning seejirel
palliatiivravi spetsialistid, sotsiaaltootajad, fiisioterapeudid ja ded (4). Teistes uuringutes on
palliatiivravi meeskonna liikmetena nimetatud ka administratiivtootajaid, toitmisravi arste ja
logopeede (15,27). Euroopa laste onkoloogiakeskustes 2021 kuni 2022 14dbi viidud uuringus
selgus, et peaaegu koigis (97%) uuringus osalenud keskustes pakutakse mingil viisil

palliatiivravi. Kdige sagedamini pakutakse spetsialiseeritud palliatiivravi (64%) (tabel 1) (4).
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Tabel 1. Pediaatrilise palliatiivravi voimaluste vormid Euroopas

Palliatiivravi teenuse vorm N (%)
Spetsialiseeritud palliatiivravi 102 (64)
Pakutakse palliatiivravi ilma spetsialiseerumiseta 44 (29)
Ravi tdiskasvanute palliatiivravi keskuses 7(4)
Palliatiivravi puudub 503)

Koduhooldust pakuti Euroopa onkoloogiakeskuste vahelises uuringus 69% keskustes
(4). Kahes Itaalias 1dbi viidud vuringus, Amarri ef a/ 2021 ja Benini et al 2025 selgus vastavalt,
et regulaarset koduhooldust sai 45% lastest ja nende peredest ning 2025. aasta uuringu andmetel

pakuti koduhooldust 59% palliatiivravi teenustest (15,27).
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3. Eesmirgid

Magistritoé eesmirk oli analiilisida pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamiseks kasutatud
standardeid, andmeallikaid ja haigusseisundeid rahvusvaheliste uuringute pohjal ning koostdos

erialacksperdiga leida Eestile sobiv metoodika palliatiivravi vajaduse hindamiseks.

Alaeesmairgid:

1. Kaardistada ja analiiiisida pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamiseks kasutatud
standardid ja definitsioonid.

2. Analiitisida pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste hinnangulist levimust ning
kasutatud andmeallikaid.

3. Kirjeldada peamisi haigusseisundeid, mille puhul lapsed voivad vajada pediaatrilist
palliatiivravi.

4. Leida ldbi kaardistava {lilevaate analiilisi koostdos erialacksperdiga vdimalikud
metoodilised lahendused Eestis pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisstandardi,

hindamiseks kasutatava andmeallika ja palliatiivravile vastava vanusevahemiku osas.
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4. Metoodika

Kéesoleva magistritod metoodika pohineb kaardistaval kirjanduse iilevaatel, mille eesmérk oli
analiiiisida varasemaid rahvusvahelisi uuringuid pediaatrilise palliatiivravi kvantifitseerimise ja

vajaduse hindamise valdkonnas.
4.1 Andmestik ja valimi moodustamine

Magistritdo jaoks uuendati Delamere et al 2024 kirjanduse otsing (iilevaates 2008 kuni 2023.
aasta oktoober) perioodi (2023. aasta oktoober kuni 2026. aasta mérts) kohta. Delamere et a/
uuringust kaasatud kirjandus vastas artikli metoodikas kirjeldatud 2. kategooriale, milles
midratleti ja kvantifitseeriti pediaatrilise palliatiivravi vajadust rahvastiku tasandil (6).
Delamere et al uuringu teise kategooria analiiiisi oli kaasatud 38 artiklit, kuid antud
magistritodsse kaasati neist 36 artiklit, kuna kaks teadusartiklit ei olnud téistekstidena
kittesaadavad. Otsinguid aitas uuendada Tartu Ulikooli peremeditsiini ja rahvastervishoiu
instituudi infokorralduse spetsialist, kes vottis lihendust Delamere et a/ uuringu iihe autori Greg
Sheaf’iga. Temalt saadi tdpne otsistrateegia andmebaasi MEDLINE (EBSCO) jaoks (tabel 2).

Magistritods kasutati ainult MEDLINE (EBSCO) andmebaasi, kuna tegemist on iihe
mitmekiilgsema meditsiinialase andmebaasiga. Kirjanduse uuendatud otsing hdlmas perioodi
alates 2023. aasta oktoobrist, mil 10ppes Delamere er a/ uuringu otsing, kuni 2026. aasta

martsini, mil viidi 1dbi uus otsing.

Tabel 2. Otsistrateegia andmebaasis MEDLINE (EBSCO)

((XB (adolescen* OR baby OR babies OR boy* OR child* OR “early

birth*” OR girl* OR infant* OR juvenile* OR learner* OR “low birth

weight*” OR minor* OR neonat* OR newborn* OR “new born*”” OR
uuringu rahvastikuriihmad pediatric* OR paediatric* OR perinatal OR premature OR preterm OR
“pre term” OR pupil* OR schoolboy* OR schoolgirl* OR student* OR
teen* OR young* OR youth)) OR (MH “Child+” OR MH
“Adolescent” OR MH “Infant+”))
((MH “Hospice Care/CL/SN” OR MH “Hospices/CL/SN” OR MH
“Terminal Care/CL /SN” OR MH “Palliative Care/CL/SN”’) OR (XB
((“dying” OR (complex N2 need*) OR ((hospice OR palliative OR
terminal®*) N2 (care OR disease* OR ill*)) OR ((life) N2 (limiting OR
“end of” OR shorten* OR incompatible OR threaten*))) N15 (categor*
OR classif* OR concept* OR eligibil* OR epidemiol* OR estimat*
OR incidence* OR prevalen* OR quantif* OR quantity OR terminol*
OR ((defin*) N2 need*)))))

AND

palliatiivravi vajadus

Artiklite valik toimus eelnevalt midratletud kaasamis- ja vilistamiskriteeriumide

alusel. Magistrit66 jaoks muudeti kaasamiskriteeriume vorreldes Delamere ef al otsinguga ning
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vilja jéeti vanusekriteerium ,,Japsed voi noored vanuses kuni 19 aastat”. Kriteerium muudeti
tildisemaks ehk kaasati uuringud, mille valimiks olid lapsed ja/v3i noored, kuna ka Delamere
et al ilevaatesse oli kaasatud artikleid, mille valimiks olid iile 19-aastased noored.

Loplikud kaasamiskriteeriumid olid jdrgmised: publitseerimine inglise keeles,
avaldatud perioodil 2023 oktoober kuni 2026 maérts, uuringu valimiks olid lapsed ja/voi noored
ning uuring késitles palliatiivravi vajadust ja/voi kvantifitseerimist. Lisaks pidi artikkel olema
pediaatrilise palliatiivravi kontekstis ning kasitlema termineid nagu elupiiravad seisundid,
eluohtlikud seisundid, keerulised kroonilised haigused, tdsine tervisega seotud kannatus, elu
10ppfaas voi surm. Vilistati artiklid, mis ei késitlenud analiiiisi jaoks vajalikke andmeid voi olid
kontekstist véljas, ei olnud tdistekstina kattesaadavad ning milles késitleti ainult tdiskasvanuid.
Artiklite kaasamise viis 1dbi magistrito0 autor.

Uue otsingu tulemusel leiti kokku 881 uut kirjet, mis kanti tdhusamaks sdelumiseks
Mendeley Reference Manager viitamise programmi. Artiklite valikuprotsess on esitatud

PRISMA voodiagrammina (joonis 2).

Uute uuringute tuvastamine andmebaasidest ja registritest

Uuringud andmebaasidest / registritest
MEDLINE (EBSCO) (n = 881)

Séelutud kirjed Vilistatud kirjed
(n=28&1) (n=8a6T)
L
Tiistekstide hindamine Tdistekst i olnud kittesaadav
(n=14) o in=1)

Vilistatud thistekstid

Tiistekstid hindamiseks
HSIERSHE ANCAMISERs > Taiskasvanud rahvastik (n= 1)

(n=13)

Foontekstist viljas (n= 1)

Kaasatud uued vuringud

(n=11)

Joonis 2. PRISMA voodiagramm uuringute valikuprotsessist
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Artiklite kaasamine viidi 14dbi kahes etapis, esmalt pealkirjade ja kokkuvdtete pdhjal
ning seejirel tiistekstide hindamise teel. Esialgse soelumise tulemusel jéeti vélja 867 artiklit,
mis ei késitlenud analiiiisi jaoks vajalikke andmeid voi olid kontekstist véljas. Téistekstina
hinnati 14 uut artiklit, millest 16plikult sobivaks osutus 11 artiklit. Vilistatud artiklitest iiks
kisitles ainult tdiskasvanud rahvastiku, iiks ei olnud kéittesaadav ning iiks oli kontekstist viljas
ega voimaldanud saada t60 jaoks olulisi andmeid.

Ulevaatesse kaasatud 47 artiklit kanti Microsoft Excel koostatud tabelisse, mis pdhines
Delamere et al 2024 artikli tabelil 4. Tabelit kohandati vastavalt magistritdd vajadustele ning
sinna lisati juurde andmed palliatiivravi vajavate laste arvu ning enim esinevate
haigusseisundite kohta. Magistritoo lisades (lisa 1) esitatud tabelisse kanti jirgmised véartused:
autor(id) ja aasta, uuringu asukoht, uuringu eesmirk, uuringu vanusevahemik, peamised
tulemused, palliatiivravi vajavate laste arv (10 000 lapse kohta), enim esinevad haigusseisundid
(levimuse jarjekorras), palliatiivravi tase, pediaatrilise palliatiivravi vajaduse definitsiooni
standard, hindamismeetod ja peamine andmeallikas. Tabel on jirjestatud autorite nimede
téhestikulises jirjekorras ega vasta jdrjestuselt Delamere et al 2024 aasta analiiiisi tabelile.

Tabel on tdismahus toodud magistritoo lisades (lisa 1).
4.2 Uuritavad tunnused

Hindamisstandardid

Magistritod liheks eesmérgiks oli leida pediaatrilise palliatiivravi vajaduse definitsiooni ja
hindamisstandardite kasutus. Kaardistavas {iilevaates kéisitleti jdrgmisi pediaatrilise
palliatiivravi ~ vajaduse  definitsioone  vastavalt erinevatele  hindamisstandarditele.
Hindamisstandardi aluseks on kuus viljaannet erinevate organisatsioonide voi autorite poolt.

e ,,Global Atlas of Palliative Care* késitleb tdiskasvanute ja pediaatrilise palliatiivravi
vajadust 1dbi tdsise tervisega seotud kannatuse (SHS) kontseptsiooni;

e ACT/RCPCH maédratleb palliatiivravi vajavad seisundid 14bi eluohtliku seisundi
definitsiooni. Organisatsioon TfSL on loonud ACT/RCPCH poolt kisitletud seisundite
pohjal pediaatrilise palliatiivravi juhendi (ingl 4 Guide to Children’s Palliative Care);

o  WHO mairatleb rahvastikuriithmad ja seisundid, mis vajavad pediaatrilist palliatiivravi.
Sarnane ACT/RCPCH rithmadega;

e C(CCC ehk pediaatriliste komplekssete krooniliste seisundite (ingl complex chronic
conditions) klassifikatsioonisiisteem, mis pohineb RHK-10 klassifikatsioonil;

e Hain’iregister (ingl Hain's Directory of life-limiting conditions) koosneb ligi neljasajast

RHK-10 koodist, mis on seotud laste elupiiravate haigustega;
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e LLC on nimekiri elupiiravatest seisunditest (ingl life-limiting conditions, from Fraser

and colleagues. (6)

Lisaks nimetatud hindamisstandarditele on lisa 1 tabelis kasutatud ka kategooriat
,,mitmesugune mairatlus®“. See hdlmab uuringuid, kus palliatiivravi vajaduse hindamiseks oli
kasutatud néiteks RHK-10 koodide seostamist suremus ja/vdi kliiniliste andmetega voi RHK-
10 koodide kombineerimist mone hindamisstandardiga (nt ACT/RCPCH). Samuti on loodud
mitmes uuringus iseseisev madratlus palliatiivravi vajaduse hindamiseks, mis tugineb
mitmetele allikatele. Lisaks on mdnes uuringus kasutatud samaaegselt mitut hindamisstandardit
(nt LLC ja ACT/RCPCH; CCC ja LLC; CCC ja Hain’i register; WHO ja Global Atlas of
Palliative Care), mida késitleti analiilisis kombineeritud standardina.

To60s analiiiisiti pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisel kasutatud standardite
rakendamist erinevates uuringutes ning nende varieerumist uuringute 1dikes soltuvalt kasutatud
andmeallikatest. Samuti hinnati seost uuringu lébiviimise riigi voi piirkonna ja kasutatud

hindamisstandardi vahel, et vorrelda tulemusi piirkonniti.

Andmeallikad

Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisel kasutatud andmeallikad jaotusid jargmiselt:
suremusandmed, kliinilised andmed, hospitaliseerimise andmed, spetsiifiline andmebaas,
seotud andmestikud (surma-— ja haigla statistilised andmed). Mdnedes uuringutes oli mérgitud
ainult ,,seotud andmestik®, mis tdhendas mitme andmeallika kombineeritud kasutust ilma
tdpsema eristuseta. Kui seotud andmestik oli tdpsustatud surma- ja haigla statistiliste
andmetena, siis késitleti neid kahte allikat kombineeritult. Spetsiifilise andmebaasina

klassifitseerus moni riiklik voi muu piirkondlik register.

Palliatiivravi vajavate laste arv

Pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste arvu hindamine hdlmas uuringuid, kus palliatiivravi
vajavate laste arv oli uuringu tulemustes eraldi vilja toodud. Palliatiivravi vajavate laste arvu
hindamisel kasutati jidrgmisi tunnuseid: palliatiivravi vajavate laste arv, kasutatud
hindamismeetod (levimus vdi juhud), peamine andmeallikas, pediaatrilise palliatiivravi
vajaduse hindamisstandard. Vordluse tagamiseks iihtlustati andmed 10 000 lapse kohta. Kui
uuringutes oli levimusnéitaja esitatud 100 000 lapse kohta, teisendati see kidesoleva t60 jaoks

10 000 lapse kohta. Uhiku teisendamine oli oluline, et andmed oleksid analiiiisis vdrreldavad.
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Haigusseisundid

Andmed pediaatrilist palliatiivravi vajavate haigusseisundite kohta toodi vélja juhul, kui antud
andmed olid artiklist kéttesaadavad. Lisa 1 tabelis on enim palliatiivravi vajavad
haigusseisundid vilja toodud iihes veerus ning esitatud vastavalt originaaluuringus kasutatud
nimetustele. Ulevaatetabelis on villja toodud kas iiks peamine palliatiivravi vajav haigusseisund
vOi mitu haigusseisundit juhul, kui esinemissageduse hinnang ei olnud numbriliselt vdi
protsentuaalselt oluliselt erinev. Seetdottu on parema lilevaate saamiseks esitatud mones
uuringus rohkem kui iiks sagedamini palliatiivravi vajav haigusseisund. Analiiiisitud
haigusseisundid olid jargmised:

e neuroloogilised ja/vdi neuromuskulaarsed haigused

kaasasiindinud, geneetilised ja/vdi kromosomaalsed anomaaliad
e pahaloomulised kasvajad

e perinataalsed seisundid

e kardiovaskulaarsed haigused

e hingamisteede haigused

o HIV/AIDS

o tserebraalparaliiiis ning stinniasfiiksia

e degeneratiivsed haigused

o hematoloogilised haigused

o onkoloogilised haigused

e mitte-onkoloogilised haigused

e endokriinsed, ainevahetus-, vere- ja immuunhaigused

e neonataalsed seisundid

Euroopa uuringute tulemused

Euroopa andmete pohjal koostati uuringutest alamvalim, et saada parem piirkondlik tilevaade.
Analiiiisi kaasati uuringud, mille uuritav populatsioon hdlmas lapsi voi vanuseriihma kuni 26-
aastased. Euroopa uuringute analiiiisis hinnati jirgmisi tunnuseid: palliatiivravi vajavate laste
arvu seost kasutatud hindamisstandardiga ning kolme sagedamini palliatiivravi vajava

haigusseisundite seost kasutatud hindamisstandardiga.
4.3 Andmeanaliiiis

Iga uuringut késitleti analiiiisis tihe ihikuna (N) sdltumata uuringu valimi suurusest. Tulemustes
numbriliste nditajate puhul ei ole tulemused uuringu valimi suuruse jargi, vaid niditavad

uuringute vahelist varieeruvust. Andmeanaliiiisi tegemiseks kasutati RStudio ja IBM SPSS
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Statistics andmeanaliiiisi programme. Rstudio programmis aitas andmeanaliiiisi osaliselt 14bi
viia Tartu Ulikooli peremeditsiini ja rahvatervishoiu instituudi biostatistik. Jooniste ja tabelite
visuaalseks viimistlemiseks kasutati Microsoft Excel programmi. Statistilise olulisuse teste ei
kasutatud, kuna hinnatavate tunnuste arv oli védike ning eesmirk oli uuringute kirjeldav
kaardistamine. Uldiste tunnuste, nagu enim uuringuid teostatud piirkondade ning uuringutesse
kaasatud vanuserithmad, puhul arvutati sagedusnéitajad ja nende pohjal protsentuaalne osakaal
koguvalimist.

Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisstandardite ja kasutatud andmeallikate
kirjeldavas analiiiisis kasutati sagedustabeleid, et ndidata, mitmes uuringus vastavat metoodikat
kasutati. Kahe tunnuse analiilisimisel koondati iihte kategooriasse uuringud, kus kasutati
mitmesugust méératlust voi kombineeritult mitut standardit. Tulemuste tabelites esitati see
kategooria nimetusega ,,mitmesugune®. Hindamisstandardite seose analiilisimiseks uuringu
asukohaga kasutati absoluutseid sagedusnditajaid.

Andmeanaliiiisi tabelites késitleti pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste arvu
levimusena. Levimust analiiiisiti seoses kasutatud hindamisstandardi ja andmeallikaga.
Modlema tunnuse kohta arvutati keskmine vééartus, standardhidlve (SD) ja sagedusnditaja (N).
Keskmine arvutati aritmeetilise keskmisena kaasatud uuringute levimusniitajatest.
Standardhdlve on oluline hindamaks tulemuste varieeruvust erinevate uuringute vahel.
Andmeallikate analiiiisis kasutati samuti kategooriat ,,mitmesugune*, kuhu koondati uuringud,
milles rakendati, kas mitmesugust méératlust voi kombineeritult mitut hindamisstandardit.
Palliatiivravi vajavate laste arvu analiiiisist jdeti vdlja Benini et a/ 2024 uuring, kuna see oli
ainus uuring, kus levimusniitaja oli esitatud kogu elanikkonna kohta. Uuringutes, kus
levimusnéitaja oli esitatud vahemikuna, arvutati sellest andmeanaliiiisi jaoks keskmine véirtus.
Uuringutes, kus levimusnéitaja oli esitatud kahe erineva hindamisstandardi kohta, kisitleti neid
eraldiseisvatena.

Haiguste esinemissageduse analiilisiks grupeeriti pediaatrilist palliatiivravi vajavad
haigusseisundid {ihtsetesse kategooriatesse uuringute vorreldavuse tagamiseks. Haigused, mis
grupeeriti olid jargmised: neuroloogilised ja neuromuskulaarsed haigused koondati rithma
»Neuroloogilised ja/vdi neuromuskulaarsed haigused* ning koik véljad, milles oli nimetatud
geneetilisi, kaasastindinud v0i  kromosomaalseid anomaaliaid, koondati riihma
,Kaasaslindinud, geneetilised ja/vd1 kromosomaalsed anomaaliad®. Teisi haigusseisundeid ei
grupeeritud, kuna nimetused olid erinevates uuringutes iihtsed.

Enim palliatiivravi vajavaid haigusseisundeid hinnati andmeanaliiiisis mitmel tasandil
ehk esimesel (suurima osakaaluga) ja teisel kohal (teisena suurima osakaaluga), kuna mitmes

uuringus oli haigusriihma pohiselt palliatiivravi vajaduse hinnang protsentuaalselt voi arvuliselt
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vdiga sarnane. Analiiiisiks kasutati horisontaalset tulpdiagrammi sagedusniitajatega. Uhes
uuringus (Serrano—Pejenaute et al 2025) esitati enim palliatiivravi vajavad haigusseisundid
eraldi kahe erineva hindamisstandardi alusel. Analiilisis késitleti neid tulemusi eraldiseisvatena,
kuigi need périnesid samast uuringust.

Eraldi analiitis viidi 1dbi Euroopas teostatud uuringute pdhjal, kus hinnati palliatiivravi
vajavate laste arvu seost hindamisstandardiga. Kasutati sama tunnuse metoodilisi nditajaid,
milleks olid keskmine véértus, standardhidlve (SD) ja sagedusniitaja. Samuti analiiiisiti
Serrano—Pejenaute ef al/ 2025 uuringu tulemusi samal viisil. Kolme enim palliatiivravi vajava
haigusseisundi ja hindamisstandardi seose hindamisel kasutati kirjeldavas analiilisis

absoluutseid sagedusniitajaid.
4.4 Ekspertarutelude libiviimine

Magistritod raames viidi 1dbi kaks arutelu erialaekspertidega, et valida vilja sobivad
pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamismeetodid Eestis. Aruteludes osalemine oli
vabatahtlik ning eksperdid andsid ndusolek vestluse kasutamiseks magistritdds. Uks arutelu
viidi 1ibi Saksamaal Tiibingeni Ulikooli Kliinikumis Universititsklinikum Tiibingen
palliatiivravi osakonnas PALUNA. Kohtumine toimus 13.04.2026 ning kestis 4 tundi, mis
holmas palliatiivravi osakonna tooga tutvumist ja vestlust dr Katharina Riebe’ga. Arutelu
eesmadrk oli saada tagasisidet, kas korgema arengutasemega pediaatrilise palliatiivravi keskuses
kasutatakse sarnaseid metoodikaid nagu magistritd6 tulemustest selgus. Arutelu kdigus uuris
magistritdd autor, kuidas hinnatakse lapse palliatiivravi vajadust, vanusepiire pediaatrilise
palliatiivravi osakonnas, pakutavaid teenuseid ning sagedasemaid haigusseisundeid.

Teine arutelu toimus Tallinna Lastehaiglaga Microsoft Teams vahendusel 28.04.2026
ning kestis 1 tund. Arutelu viidi 1dbi hematoloog-onkoloog dr Maarja Karuga, keda soovitas
aruteluks Tallinna Lastehaigla teadus- ja koolitusosakonna juht Marika Tammaru. Arutelu
kdigus uuris magistritdd autor hetkeseisu lastehaiglates, milline on vanusepiir Tallinna
Lastehaiglas, iileminekut tdiskasvanute ravisiisteemi, praegune koostoo Eestis lastehaiglate ja
lastearstide vahel ning milliseid teenuseid pakutakse juba tOsise haigusega lapsele ja tema
perele.

Tulemuste osas arutleti, millise standardi jargi voiks Eestis hinnata ning méérata
pediaatrilise palliatiivravi vajadust, millist andmeallikat kasutada pediaatrilise palliatiivravi
vajaduse hindamiseks ning millised teenused oleks vajalik lisada palliatiivravi teenuste
nimekirja. Lisaks arutleti infotehnoloogiliste lahenduste iile. Valitud meetodite osas tehakse

ettepanek Sotsiaalministeeriumi palliatiivravi toorithmale, kuhu kuulub ka dr Maarja Karu.
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5. Tulemused

5.1 Analiiiisi kaasatud riigid ning vanusevahemik

Ulevaatesse kaasatud 47-st artiklist olid uuringud 14bi viidud nii Euroopas, Ameerikas, Aasias
kui ka Aafrikas. Euroopas oli 1dbi viidud 29 uuringut ning enim ehk 14 uuringut teostatud
Uhendkuningriigis (Inglismaa, Wales, Sotimaa). Viis uuringut viidi libi Itaalias ja USA-s ning
kolm Saksamaal. Samuti oli kolm uuringut iilemaailmsed. Ulejdénud riikides vdi piirkondades

oli 14bi viidud iiks uuring (tabel 3).

Tabel 3. Ulevaatesse kaasatud uuringute ldbiviimise riigid ja piirkonnad

N %
Kokku 47 100,0
Uhendkuningriik 14 29,8
USA 5 10,6
Itaalia 5 10,6
Ulemaailmne 3 6,4
Saksamaa 3 6,4
Rumeenia 1 2,1
PShjamaad (Taani, Soome, Island, Norra, Rootsi) 1 2,1
Ukraina 1 2,1
Baskimaa 1 2,1
Luksemburg 1 2,1
Belgia 1 2,1
Austraalia 1 2,1
Briti Columbia 1 2,1
GCC litkmesriigid 1 2,1
Kambodza 1 2,1
Louna-Aafrika, Keenia, Zimbabwe 1 2,1
Uganda 1 2,1
Hiina 1 2,1
Louna-Korea 1 2,1
Malaisia 1 2,1
Taiwan 1 2,1
Mehhiko 1 2,1

Tulemusi analiiiisides selgus, et neli Uhendkuningriigis ldbi viidud uuringut on

teostatud sama autori Fraser et al poolt. Itaalias 14bi viidud uuringutest on kolm artiklit viiest
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autori Benini et a/ ning USA uuringutes kaks viiest artiklist Lindley ef al poolt. Nimetatud
autoritel kattuvad monedes uuringutes kas hindamismeetod, andmeallikas voi
hindamisstandard, kuid uuringu eesmirk ja tulem on teine, mis loob olulise vdirtuse antud
magistritoo tulemuste analiilisimiseks.

Uuringutesse kaasatud vanusevahemikuks oli enim kuni 19-aastased lapsed ja noored,
15 vuringut 47-st. Teisena oli enim uuringuid alla {ihe aastaste laste ning laste ja tdiskasvanute
kohta, mdlemas kategoorias viis uuringut. 11 uuringus késitleti pediaatrilist palliatiivravi
vanemate kui 19-aastaste noorte kohta. Kahe uuringu puhul ulatus vanusevahemik kui 40.

eluaastani (tabel 4).

Tabel 4. Uuringute vanuseline jaotus

N %
Kokku 47 100,0
0-19 15 31,9
<1 aastased 5 10,6
Lapsed ja tiiskasvanud 5 10,6
0-18 4 8,5
Lapsed 4 8,5
0-25 3 6,4
0-17 2 4,3
0-21 2 4,3
0-24 2 4,3
0-14 1 2,1
0-18 & 18-40 1 2,1
0-25 ja>25 1 2,1
0-26 1 2,1
0-40 1 2,1

b

5.2 Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisstandardi ja andmeallika kasutamine

Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisel kasutati kdige sagedamini mitmesugust
madratlust ja standardeid kombineeritult (N = 17). Sellesse kategooriasse liigitati nii
,mitmesugune mairatlus kui ka kombineeritult kasutatud hindamisstandardid (tabel 5).
Mitmesugust miratlust kasutati enim Uhendkuningriigi (N = 4) (31, 42, 62, 63) ja Itaalia (N =
3) (7, 34, 66) uuringutes. Mitmesugust madratlust kasutati samuti ainsas Pohjamaades ldbi
viidud uuringus (68).

Teisena kasutati koige sagedamini palliatiivravi vajaduse hindamiseks LLC

hindamisstandardit (N = 9). Analiilisi pohjal selgus, et LLC standardit kasutati peamiselt
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Uhendkuningriigi uuringus (7 uuringut 9-st). CCC ja ACT/RCPCH standardit kasutati mdlemat
viiel korral (tabel 5). CCC mudelit kasutati enim kolmes USA 14bi viidud uuringus, millest kaks
kasitlesid alla iihe aastaseid lapsi (56, 57). ACT/RCPCH hindamismudelit kasutati kahel korral
Uhendkuningriigi ning iihel korra nii Itaalia, USA kui ka GCC riikide uuringutes (lisa 1).

Tabel 5. Pediaatrilise palliatiivravi hindamisstandardi ja andmeallika kasutamine

Standard Hospitali-  Kliini- Seotud Spetsiifiline Suremus | Kokku
seerimise lised andmestik andmebaas andmed
andmed andmed
Kokku 8 6 9 10 14 47
Mitmesugune 2 2 2 4 7 17
LLC 2 - 5 2 - 9
ACT/RCPCH 1 1 - 1 2 5
CcccC 2 - - 3 5
WHO - - - 2 2 4
Perinataalne 1 1 - 1 - 3
Hain’i register - 1 1 - - 2
Global Atlas of i i 1 i i 1
Palliative Care
Maiaramata - 1 - - - 1

Analiitisist selgus, et 49% uuringutest (N = 23) pohines elupiiravate seisundite
kasitlusel, sinna kuulusid LLC, Hain’i registri, ACT/RCPCH standardid ning kolm uuringut
mitmesuguse méiratluse pohjal (7, 62, 68), kus eesmargiks oli hinnata elupiiravaid seisundeid.

Andmeallikatest kasutati kdige sagedamini suremusandmeid (N = 14) ning teisena
spetsiifilisi andmebaase (N = 10) (tabel 5). Seotud andmestikke kasutati tiheksal korral, kuid
margatava osa sellest moodustasid surma- ja haigla statistiliste andmete kasutamine
kombineeritult (N = 6) (lisa 1). Suremusandmete kasutamine nii kombineeritult, kui ka iiksikult
moodustas palliatiivravi vajaduse hindamisest 42,5%. Kliinilise andmeid kasutati koige
harvemini palliatiivravi vajaduse hindamiseks (N = 6) (tabel 5).

Hindamisstandardi ja andmeallika kasutamise seoseid hinnates leiti, et koige
sagedamini kasutati palliatiivravi vajaduse hindamiseks suremusandmeid koos mitmesuguse
midratlusega (N = 7) ning seotud andmestikku LLC standardiga (N = 5). Kasutati veel
spetsiifilist andmebaasi koos mitmesuguse standardiga (N = 4) ning suremusandmeid koos
CCC standardiga (N = 3) (tabel 5). Suremusandmete seostamisel mitmesuguse médratluse voi
mitmesuguste standarditega olid uuringud teostatud erinevate autorite poolt ning erinevates
maailma piirkondades. Sama tulemus ilmnes spetsiifilise andmebaasi kasutamisel mitmesuguse

maidratluse voi kombineeritud standarditega.
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Palliatiivravi vajaduse hindamisstandardite kasutamise sageduse analiilisimiseks esitati
eraldi andmed enim uuringuid 1dbi viidud riikide ning PShjamaade ainsa uuringu kohta, et

analiiiisida kasutatud hindamisstandardite kattuvust (tabel 6).

Tabel 6. Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisstandardi seos uuringu asukohaga — enim

uuringuid teostatud piirkondades ja Pohjamaades

Standard UK  Itaalia Saksamaa USA iilemaailmne Pohjamaad
Kokku 14 5 3 5 3 1
LLC 7 - - - - -

Mitmesugune 4 3 - - 1 1
méidratlus

ACT/RCPCH 2 1 - 1 - -
Global Atlas of - 1 - - - -
Palliative

Care & WHO

CCC - - - 3 - -
Global Atlas of - - - - 1 -
Palliative

Care

Hain’1i register - - 1 - - -
LLC & - - 1 - - -
ATC/RCPCH

Perinataalne 1 - 1 1 - -

WHO ; ; ; ; 1 _

USA, Itaalia ja Uhendkuningriigi uuringutes kordusid pediaatrilise palliatiivravi
vajaduse definitsiooni hindamisstandardid uuringute 1dikes, samas kui Saksamaal 14bi viidud
kolm uuringut kasutasid koik erinevaid hindamisstandardeid. Saksamaa artiklites kasutatud
standarditeks olid Hain’i register, perinataalsed seisundid ning ACT/RCPCH kombineeritud
LLC standardiga (tabel 6). Samuti on uuringus kasutatud andmeallikad erinevad, kasutatud on
nii suremus- kui ka kliinilisi andmeid (lisa 1).

Ulemaailmsetes uuringutes kasutati hindamisstandarditena WHO, Global Atlas of
Palliative Care ja mitmesugust méiratlus. Uhes iilemaailmses uuringus pdhines mitmesugune
madratlus WHO ja Global Atlas of Palliative Care tdsise tervisega seotud kannatuse

definitsioonil, mida seostati fiiiisiliste ja vaimsete siimptomite levimuse andmetega (67).
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Uldiselt hindasid kaks {ilemaailmset uuringut kolmest tdsist tervisega seotud kannatuse
levimust ning kolmas pediaatrilise palliatiivravi vajaduse kvantifitseerimist maailma eri
piirkondades (lisa 1).

Analiilisi pohjal selgus, et pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisel puudub
rahvusvaheliselt iihtne standard. Erinevates riikides kasutatakse erinevaid hindamisstandardeid
ja andmeallikaid. Olulise tulemusena ilmnes, et enim kasutatud hindamismeetod pdhineb

elupiiravate seisundite kasitlusel ning suremusandmetel.
5.3 Pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste arv

Pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste arvu hinnati artiklites, kus levimusnditaja oli esitatud
uuringu tulemustes. Pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste arv varieerus 8,4 kuni 681/ 10 000
lapse kohta. Hindamismeetodina hinnati 40 uuringus levimust ning seitsmes uuringus juhtude
arvu (lisa 1).

Koige korgem keskmine levimus esines kliiniliste andmete pohjal (keskmine = 260,03;
SD = 367,86), kus palliatiivravi vajaduse hindamiseks kasutati Hain’i registrit, CCC ning
mitmesugust médratlust. Kliiniliste andmete kategoorias pohinesid kaks tulemust samal
uuringul (30), kus vorreldi CCC ja Hain’i registri pohjal haigusseisundeid samas andmestikus.
Tulemuste suur varieeruvus tulenes CCC hindamisstandardi korgest levimusest (681 / 10 000)
vorreldes Hain’1 registri andmetel hinnatud elupiiravate seisundite levimusega (90,7 / 10 000).

Teiste andmeallikate puhul varieerub keskmine levimus 26,55 kuni 82,05/ 10 000 lapse
kohta (tabel 7). Kdige madalam keskmine levimus ning standardhilve esines hospitaliseerimise
andmetel (keskmine = 26,55; SD = 7,71). Seotud andmestike puhul, kus kombineeriti surma-
ja haiglastatistikat vOi teisi andmeallikaid (keskmine = 54,72; SD = 19,53), ning
suremusandmetel pdhinevates uuringutes (keskmine = 45,88; SD = 48,24) oli keskmine
levimusniitaja sarnases vahemikus, kuid standardhdlve suure varieeruvusega (tabel 7). Kodige
madalama standardhédlbega andmeallikate (hospitaliseerimise andmed ja seotud andmestikud)
puhul selgus, et koigis uuringutes hinnati elupiiravaid seisundeid Hain’i registri ja LLC

standardi alusel.
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Tabel 7. Levimuse seos kasutatud andmeallikaga

Keskmine
Peamine andmeallikas N SD
(10 000 lapse kohta)
Kliinilised andmed 260,03 3 367,86
Spetsiifiline andmebaas 82,88 6 34,54
Seotud andmestikud 54,72 5 19,53
Suremusandmed 45,88 4 48,24
Hospitaliseerimise andmed 26,55 2 7,71
Kokku 89,13 20 143,75

Spetsiifiliste andmebaaside pdhjal 1dbi viidud uuringutes oli palliatiivravi vajavate laste
keskmine levimusnéitaja teine kdrgeim (keskmine = 82,88; SD = 34,54) (tabel 7). Andmete
analiiis nditas, et uuringutevaheline varieeruvus voib olla tingitud erinevatest palliatiivravi
vajaduse hindamisstandarditest, avaldamisaastatest ning pohjusest, et uuringuid on lébi viidud
maailma erinevates piirkondades.

Hindamisstandarditest esines korgeim keskmine levimus CCC definitsiooni
kasutamisel, mille levimusniitaja oli 681. Hain’1 registri (keskmine = 66,95; SD = 33,59) ja
LLC (keskmine = 64,09; SD = 36,42) tulemused olid suhteliselt sarnases vahemikus (tabel 8)
ning modlemad standardid pohinevad elupiiravate seisundite kisitlusel. Uuringutevaheline
varieeruvus vOib LLC standardi puhul tuleneda erinevatest avaldamisaastatest ning Hain’1i
registri puhul olla seotud kasutatud andmeallikaga. Hain’i registri puhul kasutati madalama
levimusega uuringus surma— ja haigla statistilisi andmeid kombineeritult ning kdrgema
levimusega uuringus kliinilisi andmeid. Andmeallikate erinev kasutus vOib hdlmata erineva
ulatusega uuritavat rahvastiku.

Kdige madalam keskmine levimus esines ACT/RCPCH hindamisstandardi kasutamisel
(ACT/RCPCH (keskmine = 40,53; SD = 48,00) ning kdige madalam standardhélve
mitmesuguse madratluse voi kombineeritult standardite kasutamisel (keskmine = 51,50; SD =
28,98) (tabel 8). WHO standardi tulemused périnevad samast uuringust ning varieeruvus

tuleneb kahe erineva riigi levimusnditajatest (40).
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Tabel 8. Palliatiivravi vajavate laste arvu seos kasutatud hindamisstandardiga

Keskmine

Hindamisstandard N SD

(10 000 lapse kohta)
CCC 681,00 1 -
WHO 70,00 2 70,71
Hain’i register 66,95 2 33,59
LLC 64,09 7 36,42
Mitmesugune 51,50 5 28,98
ACT/RCPCH 40,53 3 48,00
Kokku 89,13 20 143,75

Uldine levimusniitaja ja standardhilve on mdlema tunnuse puhul kdrge, mis viitab
olulisele heterogeensusele uuringute vahel. Tulemused néitavad, et hinnanguline palliatiivravi
vajavate laste arv varieerub soltuvalt kasutatud andmeallikast, hindamisstandardist ja
uuringusse kaasatud valimi suurusest. Valimi suurus voib omakorda sdltuda kasutatud

andmeallikast ning seeldbi mdjutada levimusnéitajaid.
5.4 Pediaatrilist palliatiivravi vajavad haigusseisundid

Analiiiisis hinnati uuringutes esikohal (N = 35) ja teisel kohal (N = 23) nimetatud pediaatrilist
palliatiivravi vajavaid haigusseisundeid. Kdige sagedamini nimetati esikohal palliatiivravi
vajava haigusrithmana pahaloomulisi kasvajad (N = 10). Sellele jargnesid kaasasiindinud,
geneetilised ja/voi kromosomaalsed anomaaliad (N = 9), perinataalsed seisundid (N = 4) ning
neuroloogilised ja/vdi neuromuskulaarsed haigused (N = 4) ja HIV/AIDS (N = 2) (joonis 3).
Teisel kohal nimetatud haigusriihmade hulgas esines enim neuroloogilisi ja/voi
neuromuskulaarseid haigusi (N = §), kaasasiindinud, geneetilisi ja/voi kromosomaalseid
anomaaliaid (N = 6), pahaloomulisi kasvajaid (N = 3) ning kardiovaskulaarseid haigusi ( N =

2). Kaiki teisi haigusseisundeid nimetati kategooriatena iihel korral (joonis 3).
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Esimesel kohal  ®Teisel kohal

Onkoloogilised haigused
Hingamisteede haigused
Tserebraalparaliiiis ning siinniasfiiksia
Mitte-onkoloogilised
Hematoloogilised
Endokriinsed, ainevahetus-, vere- ja...
Degeneratiivsed haigused
Neonataalsed seisundid
Kardiovaskulaarsed
HIV/AIDS
Perinataalsed seisundid s
Neuroloogilised ja/vdi neuromuskulaarsed ——
Kaasasiindinud, geneetilised ja/voi. . n— — —__—
Pahaloomulised kasvajad m————

0 2 4 6 8 10 12
Arv (n)

Joonis 3. Enim palliatiivravi vajavad haigusseisundid esimesel ja teisel tasandil

Kokkuvottes olid nii esimesel kui ka teisel kohal sagedusanaliiiisis kdige sagedamini
nimetatud pediaatrilist palliatiivravi vajavad haigusseisundid neuroloogilised ja/voi
neuromuskulaarsed haigused, kaasasiindinud, geneetilised ja/vdi kromosomaalsed anomaaliad
ning pahaloomulised kasvajad. Haigusseisundite esinemissageduse varieeruvus uuringute vahel
voib tuleneda kasutatud palliatiivravi vajaduse hindamisstandardist ning uuringutesse kaasatud

vanuseriihma erinevustest.
5.5 Euroopa uuringute pohine analiiiis

Euroopa uuringud analiiiisiti eraldi, et hinnata piirkondlikku varieeruvust ja vorrelda Euroopa
riikides kasutatud hindamisstandardeid ning pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste arvu.
Koige madalam levimus esines ACT/RCPCH standardi kasutamisel (keskmine = 12,95; SD=
6,43). Sarnases vahemikus oli keskmine levimus mitmesuguse standardi (keskmine = 40,05;
SD = 17,69) ja LLC standardi kasutamisel (keskmine = 57,70; SD = 43,01), millest
mitmesuguse standardi puhul oli standardhédlve oluliselt madalam (tabel 9). Viiksem
uuringutevaheline varieeruvus mitmesuguse standardi puhul voib tuleneda asjaolust, et kolmes
uuringus hinnati elupiiravaid seisundeid. LLC standardit kasutavatest uuringutest neli parinesid

samalt autorilt (14, 43, 44, 45).
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Tabel 9. Palliatiivravi vajavate laste arvu (Euroopa, vanus 0-26 ja lapsed) seos kasutatud

hindamisstandardiga
. . Keskmine

Hindamisstandard (10 000 lapse kohta) N SD
CCC 681,00 1 -
Hain’i register 90,70 1 -
LLC 57,70 5 43,01
Mitmesugune 40,05 4 17,69
ACT/RCPCH 12,95 2 6,43
Kokku 95,87 13 178,95

Vorreldes tabelis 8 (kdik uuringud) ja tabelis 9 (Euroopa uuringud, vanus 0-26 ja
lapsed) esitatud andmeid selgus, et iildine keskmine levimus ning standardhélve olid sarnases
vahemikus. Erinevusena oli ACT/RCPCH standardi puhul Euroopa uuringutes keskmine
levimus ja standardhélve oluliselt madalam (tabel 9). Selle pdhjuseks on asjaolu, et iiks Euroopa
valimist vilja jaetud uuring késitles kuni 40-aastaseid noori tdiskasvanuid ning selles uuringus
oli levimusnéitaja oluliselt korgem (64).

Samuti oli mitmesuguse maédratluse voi kombineeritud standardite kasutamisel
Euroopa uuringutes keskmine levimus ja standardhdlve madalam vdrreldes kogu valimiga
(tabel 9). Analiiiisist selgus, et kdigi rahvusvaheliste artiklite seas esines iiks uuring, mille
levimusnditaja oli oluliselt korgem ning selle pdhjuseks voib olla asjaolu, et hindamisel on
kombineeritud LLC ja CCC standardit (54). Ka iihe uuringu varasem tulemus viitab, et CCC
standardi kasutamisel voib levimusnéitaja olla kdrgem (30).

Kokkuvdttes ilmnes tulemustest, et pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste arv on
aastatega suurenenud ning levimusnditaja sOltub kasutatud hindamisstandardist ja
andmeallikast. Madalam levimus vdib esineda juhul, kui uuringusse kaasatakse noorem
vanuserithm (kuni 26-aastased) ning samuti vdib CCC standardi kasutamine anda korgema
levimusnditaja.

Teisena analiiiisiti Euroopa uuringute pohjal enim pediaatrilist palliatiivravi vajavate
haigusseisundite seost kasutatud hindamisstandarditega, eesmérgiga hinnata, milliste
hindamisstandardite puhul kirjeldatakse kdige sagedamini konkreetseid haigusseisundeid.
Analiilis holmas kolme enim esinenud haigusrithma: neuroloogilised ja/v0i neuromuskulaarsed
haigused, kaasasiindinud, geneetilised ja/voi kromosomaalsed anomaaliad ning pahaloomulised
kasvajad.

Tulemustest selgus, et kaasasiindinud, geneetilisi ja/vdi kromosomaalseid anomaaliaid

kirjeldati kdige sagedamini LLC hindamisstandardi kasutamisel. Mitmesuguse maédratluse
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kategoorias  esines  sagedamini  vajadus  palliatiivravile  neuroloogiliste  ja/vdi
neuromuskulaarsete haigustega (N = 4) ning pahaloomuliste kasvajatega (N = 5). CCC
standardi kasutamisel ei kirjeldatud tiihtegi korda kaasasiindinud, geneetilisi ja/voi

kromosomaalseid anomaaliaid enim esinevana (tabel 10).

Tabel 10. Euroopa uuringutes enim nimetatud haigusseisundite seos hindamisstandardiga

Kaasasiindinud, Neuroloogilised
Hindamisstandard geneetilised ja/voi ja/voi Pahaloomulised

kromosomaalsed neuromuskulaased kasvajad

anomaaliad haigused

ACT/RCPCH 1 1 -
CCC - 2 2
CCC & Hain'i register 1 1 -
Hain’i register 1 1 1
LLC 5 2 1
LLC & ATC/RCPCH - - 1
Mitmesugune méiiratlus 1 4 5
WHO 1 - -

Uuringus, kus vorreldi Hain’i registri ja CCC standardi kasutamist (30), leiti samuti, et
CCC standardiga esines sagedamini neuroloogilisi ning hingamisteede haigusi. Kokkuvdttes
viitavad tulemused sellele, et kasutatud hindamisstandard mojutab oluliselt seda, millised

haigusriihmad on domineerivad pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisel.
5.2 Arutelu Tiibingeni Ulikooli Kliinikumi lastehaigla palliatiivravi osakonnaga

Magistritod autoril oli voimalus aruteluks Saksamaal Universititsklinikum Tiibingen
lastehaigla palliatiivravi osakonnaga PALUNA (ingl Specialized Outpatient Palliative Care
(SAPYV) for Children and Adolescents).

Osakond pakub spetsialiseeritud palliatiivravi, mille teenuste hulka kuuluvad
spetsialiseeritud ambulatoorne palliatiivravi lastele ja noortele, koduvisiidid (ka erakorralised),
telefonindustamine, 24-tunnine kittesaadavus, kdigi osapoolte koordineerimine ja vorgustiku
loomine. Lisaks pakutakse psiihhosotsiaalset, sotsiaaldigusliku ja hingehoidliku ndustamist.
(28). Antud osakonnas puudub kindel vanuseline piir ning ldhtutakse vastavalt patsiendi
olukorrale, kas ravi jitkub lastehaigla all voi tdiskasvanute palliatiivravis. Olukord, kus
alaealisel lapse raviteekond on saanud alguse pediaatria osakonnas, jatkub tdiskasvanueas ravi

pediaatria osakonnas nii kaua, kuni patsient seda vajab.
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Palliatiivravi vajadust hinnatakse elupiiravate seisundite késitluse alusel. Haiglal on
kasutusel enda loodud pediaatrilise palliatiivravi hindamisleht, milles on kirjeldatud seisundid,
mis vastavad pediaatrilisele palliatiivravile. Oluline on mérkida, et PALUNA osakond ei kasuta
iihtegi kdesolevas magistritoos kasitletud hindamisstandardit alusena elupiiravate seisundite
méadratlemisel. Haigusseisundeid hinnatakse individuaalelt patsiendi juhtumile, kuna
palliatiivravi vajavad seisundid vdivad olla lisaks fiitisilistele probleemidele ka
psiihholoogilised. Kui palliatiivravi osakond on hinnanud patsiendi vajadust palliatiivravi jarele
ning tditnud vastavad dokumendid, saadetakse need Saksamaa haigekassale, kus tehakse 10plik
otsus spetsialiseeritud pediaatrilisele palliatiivravile suunamise kohta.

Haiglaravi korral jaddvad lapsed ravile vastavasse osakonda, niiteks onkoloogia voi
neuroloogia. Palliatiivravi meeskond méédrab patsiendile raviplaani, kaasa arvatud
manustatavad ravimid, mida osakonna arstid ja ded seejdrel rakendavad. Ravi korraldamisel
tehakse tihedat koost6dd erinevate erialaspetsialistidega. Samuti tehakse koostood maakondlike
pediaatrilise palliatiivravi osakondade ja lastehaiglatega ning olukorras, kus patsiendi kodukoht
asub kaugemal, proovitakse leida palliatiivravi voimalus lapse elukohale 1dhimas haiglas, samal
ajal kui ravijuhised koostatakse Tiibingeni lastehaigla palliatiivravi osakonnas. Palliatiivravi
osakond suhtleb otse patsientide ja perega, et pakkuda personaalset lihenemist ja saada taielik
iilevaade pere ning patsiendi vajadustest.

Elu 16ppfaasis voimaldatakse lastel iildjuhul viibida kodus, kui pere ei soovi teisiti voi
patsiendi seisund ei vaja haiglaravi. Palliatiivravi meeskond teeb koduvisiite ning pakub ravi
patsiendile ja toetust perekonnale. Lapse surma jargselt pakutakse perekonnale pastori, hingeabi

ja psithholoogi abi. Toetust saavad ka patsiendi perelitkmed ja teised ldhedased.
5.3 Arutelu Tallinna Lastehaigla spetsialistiga

Tallinna Lastehaiglas viibivad ravil kuni 18-aastased lapsed ja noored (kaasa arvatud). Kui noor
opib keskkoolis, voib ravi jatkuda kuni 19. eluaastani. Esinevad ka iiksikud juhud, kus ravil on
moned aastad vanemad lapsed, kuid iildjuhul suunatakse tdisealiseks saanud patsiendid edasi
tiiskasvanute ravisiisteemi. Kasvajaliste haiguste puhul on lapsed jéalgimisel viis aastat parast
ravi 10ppu. Esimesel aastal toimub jélgimine Lastehaiglas ning kui patsient on vahepeal saanud
taiskasvanuks, jiatkub jilgimine tdiskasvanute ravisiisteemis. Raviarst koostab perearstile
ravisoovitused edasiseks patsiendi jdlgimiseks ning tileminekuks tiiskasvanute ravisiisteemi.
Eesti haiglasiisteemi puhul on laste ravis kaks pohilist keskust, Tallinna Lastehaigla
ning Tartu Ulikooli Kliinikumi Lastekliinik, mis teevad omavahel koostodd. Lisaks on
lastearstid olemas Pérnu Haiglas, Kuressaare Haiglas, Rakvere Haiglas, Ida-Viru Keskhaiglas

ja Narva Haiglas, kellelt on suur abi lihtsamate raviprotseduuride ldbiviimisel. Arutelu kéigus
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leiti, et sarnane koostoomudel voiks toimida ka pediaatrilise palliatiivravi slisteemi loomisel
Eestis, kus tehakse tihedat koostood maakonna haiglate ning arstidega, et palliatiivravi
vajavatele lastele oleksid osad teenused kittesaadavad elukohale 1dhedal.

Arutelu pohjal leiti, et raske haigusega laste palliatiivravi vajadust tuleks hinnata
elupiiravate seisundite alusel ning oluline on sdtestada, mis on palliatiivravi eesmaérk.
Pediaatrilise palliatiivravi puhul on kiisimus elukvaliteedi parandamises, kas patsient saab tinu
ravile elukvaliteeti juurde voi mitte. Eraldi toodi vélja, et hooldust lastele, kes ei saa iseseisvalt
hakkama nditeks raske vaimse puude tottu, ei peaks hooldust kdsitlema palliatiivravi osana,
vaid eraldiseisva teenusena. Palliatiivravi vajaduse méédramisel voOiks kasutada pdhi- ja
kaasuvate haiguste diagnoose ning elupiiravate seisundite klassifikatsiooni RHK-10 koodide
alusel, néiteks LLC standardit. Antud nimekirjas sisalduvad ka siinniaegsed ja siinnijargsed
seisundid ning nimekiri méératleb suurel hulgas palliatiivravi vajavaid haigusi RHK-10
koodide pdhjal.

Arutelu kéigus leiti, et Eestis voiks pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisel
kasutada nii suremusandmeid kui ka Tallinna Lastehaigla ja Tartu Ulikooli Kliinikumi
Lastekliiniku statistilisi andmeid. Suremusandmed vdimaldaksid hinnata eluldpu ravi vajavate
laste arvu, samas kui haiglaandmed aitaksid hinnata palliatiivravi vajadust krooniliste ja mitte
alati surmaga Idppevate haiguste korral. Koik patsiendid ei vaja eluldopu ravi, néiteks traumad
jarasked infektsioonhaigused. Infotehnoloogilised lahendused ning kvaliteetsed ja toodeldavad
andmed peaksid olema kittesaadavad ning integreeritud palliatiivravi teenustesse. Haigla
infostisteemis voiks olla eraldi véli palliatiivravi vajaduse mérkimiseks.

Teenustest, mis peaksid olema integreeritud pediaatrilise palliatiivravi siisteemi on juba
praegu olemas Tallinna Lastehaiglas hingehoidja, psiihholoogiline ndustamine ning koost66
Vihihaigete Laste Vanemate Liidu kogemusndustajatega, kes on suureks abiks peredele.
Teenustest, mis oleks oluline Eestis kaasata pediaatrilise palliatiivravi siisteemi on 24/7
kattesaadav tugikontakt ja abi, vOimalus saada erakorraliselt abi kodudenduse meeskonnalt
paari tunni jooksul. Arutelu kdigus toodi positiivse nditena vilja Soome mudel, kus kodust
palliatiivravi teenust koordineerib meeskonnas {iks arst ja koduded kdivad kodus visiitidel. Selle
siisteemi toimimiseks on vajalik spetsiaalse koolituse saanud pediaatria koduddede olemasolu.

Elu loppfaasis voimaldatakse Tallinna Lastehaigla patsientidel viibida kodus, kui
patsiendi seisund seda voOimaldab ning pere seda soovib. Raviarst annab perele kaasa
ravijuhised ning perega hoitakse regulaarset kontakti, et saada info hetkeolukorrast ja
vajadustest. Pediaatrilise palliatiivravi siisteemi loomisel on oluline jétkata elu 1dppfaasi

pakkumist kodus.
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Arutelu tulemusena jouti jareldusele, et Eestis vOiks pediaatrilisel palliatiivravil olla
eraldi rahastus ning spetsialiseeritud palliatiivravi meeskonnad kahes keskuses: Tallinna

Lastehaiglas ja Tartu Ulikooli Kliinikumis.
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6. Arutelu

Magistritoo eesmark oli analiiiisida rahvusvaheliste uuringute pdhjal pediaatrilise palliatiivravi
vajaduse hindamiseks kasutatud standardeid, andmeallikaid ja peamisi haigusseisundeid ning
leida vdimalikud metoodilised lahendused Eesti kontekstis. Artiklite kaardistava iilevaate
tabelisse on margitud uuringu eesmérgid ja tulemused, mis olid abiks arutelu ja jarelduste
tegemisel. Tulemused néitasid, et pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisel puudub
rahvusvaheliselt iihtne metoodiline standard ning erinevates riikides kasutatakse
mirkimisviarselt erinevaid hindamisstandardeid ja andmeallikaid. Tulemustest ilmnes, et kdige
sagedamini pdhinesid uuringud elupiiravate seisundite kisitlusel ning suremusandmete
kasutamisel.

Enim uuringuid hdlmas kuni 19-aastaseid lapsi ja noori, mis on iihtlasi WHO (3)
pediaatrilise palliatiivravi vanuseline késitlus. Samas esines mitmeid uuringuid, kus
vanusevahemikku ei olnud médratud ning selle asemele oli kasutatud terminit lapsed. Lisaks
oli uuringuid, kus pediaatrilise palliatiivravi vanuseline kédsitlus ulatus kuni 40-eluaastani (12,
43). Teaduskirjanduses késitletakse samuti noori tdiskasvanuid, kelle puhul pediaatriline
palliatiivravi saab alguse alaealisena, kuid ravi jatkub tdiskasvanueas (10). See voib selgitada,
miks osades uuringutes on vanuseline piir korgem kui 19 aastat. Sarnane ldhenemine ilmnes
ekspertaruteludes. Tiibingeni Ulikooli Kliinikumi pediaatrilise palliatiivravi osakonnas ei ole
ravi I0petamisel vanuselisest piirist (kui patsient saab ravi jooksul tiisealiseks), vaid 1dhtutakse
patsiendi individuaalsest ravivajadusest. Tallinna Lastehaiglas suunatakse iildiselt patsiendid
tdiskasvanud ravisilisteemi alla edasi, kuid esineb ka iiksikuid juhtumeid, kus patsiendid
jatkavad ravi lastehaiglas pérast tdisealiseks saamist. Tulemused viitavad et pediaatrilise
palliatiivravi puhul voiks vanuseline piir olla praktikas paindlikum ning sdltuda patsiendi

vajadusest.
6.1 Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisstandard

To60s analiiisiti enim kasutatavaid standardeid iile maailma, mis késitlevad elu ohustavaid,
elupiiravaid, kompleksseid kroonilisi haigusi vOi tdsist tervisega seotud kannatust (6).
Tulemustest selgus, et enim kasutati mitmesugust maéadratlust ning LLC standardit ehk
elupiiravate haiguste nimekirja. Fraser ef al koostatud LLC nimekiri koosneb ligikaudu 777-st
RHK-10 diagnoosikoodist (6). Uldiselt on peaaegu pooltes uuringutes kasutatud palliatiivravi
vajaduse hindamiseks elupiiravate seisundite késitlust. Standardid, mis pohinevad otseselt
elupiiravate seisundite hindamisel on Hain’i register (17), LLC (6) ja ACT/RCPCH standard
(12).
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Riikide pohises analiiiisis selgus olulise tulemusena, et kdige enam uuringuid teostati
Uhendkuningriigis, kus domineerivaks hindamisstandardiks oli LLC, mis moodustas 50%
piirkonna uuringutest. LLC hindamisstandardi nimekiri on loodud Suurbritannia
hospitaliseerimisandmete pohjal (14) ja vdib olla seotud asjaoluga, miks on mudelit kasutatud
enim Uhendkuningriigis.

Ulemaailmsetes uuringutes kasutati rahvusvaheliste organisatsioonide poolt koostatud
juhendeid, milleks olid WHO ja Global Atlas of Palliative Care. Mdlema juhendi loomisel on
tehtud omavahel tihedat koost6dd (3) ning WHO juhend on samuti aluseks teiste standardite
loomisele (17). Laste puhul on haigusseisundid sageli laialdasemad, keerukamad ning esineb
kaasasiindinud haigusi, mille puhul v3ib surm saabuda varajases eas (1,5). Seetdttu on oluline
iihtse hindamisstandardi olemasolu, mis vdimaldaks vorrelda pediaatrilise palliatiivravi
vajadust erinevates riikides ja tervishoiusiisteemides. Varasemates uuringutes on erinevate
hindamisstandardite kohta leitud, et vorreldes LLC ja ATC/RCPCH palliatiivravi vajaduse
hindamisega oli levimus mérgatavalt suurem ATC/RCPCH grupis ning vorreldes CCC ja Hain'i
definitsiooniga, oli levimus suurem CCC grupis ning tdusis vanusega (30,31).

Mblemas arutelus erialackspertidega tuli samuti esile elupiiravate seisundite késitluse
aktuaalsus pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisele. Tallinna Lastehaigla spetsialisti
hinnangul vOiks Eestis vajaduse hindamine péhineda RHK diagnoosikoodidel ning elupiiravate
seisundite késitlusel (nditeks LLC). RHK koodide kasutamine vdimaldaks iihtlustada

palliatiivravi vajaduse hindamist ning terviseandmed siduda infosiisteemidega.
6.2 Andmeallikad palliatiivravi vajaduse hindamiseks

Andmeallikatest kasutati pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamiseks kodige sagedamini
suremusandmeid iiksikult, kui ka kombineeritult haigla statistiliste andmetega, mis moodustas
kokku 42,5% koigist {lilevaatesse kaasatud uuringutest. Suremusandmete seostamisel
mitmesuguse madratluse voi mitmesuguste standarditega olid uuringud 14dbi viidud erinevate
autorite poolt ning erinevates maailma piirkondades, mis viitab sellele, et suremusandmeid
kasutatakse rahvusvaheliselt sageli pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamiseks.
Teaduskirjanduses on vilja toodud, et surmaandmetest pdhi- ja kaasuva surmapohjuse
statistika analiilisimine v3ib olla palliatiivravi teenuse planeerimiseks usaldusvédrne info, ilma
haiglaravi ja siimptomite statistika kaasamiseta (31). Samas on maérgitud, et surmaandmetele
tuginemine vOib alahinnata palliatiivravi vajadust (32). Palliatiivravi vajaduse alahindamine
surmaandmete pohjal voib olla tingitud asjaolust, et mitmed haigused ei 10pe surmaga voi
haiguse kulg on pikk ja palliatiivravi on vajalik juba aastaid ennem surma. Seetdttu ei pruugi

iiksnes surmaandete kasutamine anda tegelikku infot vajaduse kohta. Oluline on viia sisse
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muudatusi ravisiisteemis, kuna aina enam lapsi elab haigusega pikemat aega (41). Tallinna
Lastehaigla arutelu kdigus jouti sama jarelduseni, et ainult surmaandmete kaasamine vajaduse
hindamiseks ei ole piisav ning kaasata vdiks niiteks Tallinna Lastehaigla ja Tartu Ulikooli
Kliinikumi Lastekliiniku statistilisi andmeid, kuna need voOimaldavad paremini hinnata
ravivajadust ning planeerida teenust.

Sageli kasutati veel spetsiifilist andmebaasi ehk riiklikke voi piirkondlikke registreid.
Spetsiifilise andmebaasi kasutamisel mitmesuguse mairatluse voi kombineeritud standarditega
olid uuringud samuti teostatud maailma erinevates piirkondades ning uuringud keskendusid
piirkonnapdhiselt pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamisele. Spetsiifilise andmebaasi
kasutamine v3ib histi sobida hindamaks pediaatrilise palliatiivravi vajadust teatud piirkonnas
vOi rahvastikuriihmas.

Tulemuste kokkuvdttes ilmnes, et andmeallika valik sdltub uuringu metoodikast,
eesmadrgist ja uuritava rahvastiku suurusest. Eesti kontekstis vOiks pediaatrilise palliatiivravi
vajaduse hindamiseks olla kdige sobivam kasutada hindamiseks suremusandmeid ja haigla
statistilisi andmeid kombineeritult, et saada terviklik iilevaade lastest, kes vajavad nii pikaajalist

kui ka eluldpu palliatiivravi.
6.3 Palliatiivravi vajavate laste arv

Pediaatrilist palliatiivravi vajavate laste arv varieerus 8,4 kuni 681 last/ 10 000 lapse kohta ning
soltus mérkimisvairselt kasutatavast andmeallikast ja hindamisstandardist. Tulemuste suur
varieeruvus vOib olla tingitud artiklite avaldamisaastate vahemikust, kuna kaardistavasse
iilevaatesse on kaasatud artiklid 2008 kuni 2026. aastani. Mitmetest uuringutulemustes on vilja
toodud, et palliatiivravi vajavate laste arv on tousutrendis (35, 44, 45). Samuti on maérgitud, et
palliatiivravi vajavate laste arv on korgem alla iihe aastaste laste seas ja mone standardi puhul
kasvas levimus vanusega (30, 43).

Kodige korgem tulemus esines Kkliiniliste andmete kasutamisel koos CCC
hindamisstandardiga, mida mdjutas Serrano—Pejenaute et a/ 2025 uuring. Kuna kéesoleva
kaardistava iilevaate valim oli suhteliselt vdike, mdjutasid liksikud korged vairtused tulemuste
varieeruvust mérkimisvéérselt. Samas vdimaldas nimetatud uuring vorrelda CCC standardit ja
Hain’i registrit samas andmestikus, kus CCC standardi kasutamisel oli levimus 681 / 10 000
lapse kohta ning Hain’i registri kasutamisel 90,7 / 10 000 lapse kohta (30). Tulemusena selgus,
et hindamisstandard vaib oluliselt mojutada palliatiivravi vajaduse hinnangulist levimust.

Sarnased tulemused levimusnditajates leiti Hain’i registri ning LLC hindamisstandardi
kasutamisel. Nagu varasemalt t60s vilja toodud, v3ib sarnaste tulemuste pohjuseks olla asjaolu,

et molemad standardid pohinevad elupiiravate seisundite kasitlusel, Euroopa uuringute
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andmetel ilmnes erinevus palliatiivravi vajavate laste arvus soltuvalt kaasatud
vanusevahemikust. Tulemused niitasid, et levimus vOib olla madalam, kui uuringusse
kaasatakse kuni 26-aastased noored. Sarnane tulemus ilmnes ka uuringus, kus levimus oli kdige
korgem alla liheaastaste seas, langes kuni 25. eluaastani ning tousis taas kuni 40. eluaastani
(43).

Labiviidud aruteludes spetsialistidega selgus, et kdik palliatiivravi vajavad seisundid ei
pruugi olla seostatavad hindamisstandarditega voi diagnoosikoodidega. Naiteks kirjeldas
Tiibingeni Ulikooli Kliinikumi spetsialist, et kdik palliatiivravi vajavad seisundid ei ole
fitisilised, vaid vdivad olla seotud psiihholoogiliste probleemidega. Sellised juhud véivad vélja

jaada andmebaasidest ning mdjutada levimuse hinnanguid.
6.4 Enim pediaatrilist palliatiivravi vajavad haigusseisundid

Haigusseisundid, mis vajavad sagedamini pediaatrilist palliatiivravi on neuroloogilised ja/voi
neuromuskulaarsed haigused, kaasasilindinud, geneetilised ja/vdi kromosomaalsed anomaaliad
ning pahaloomulised kasvajad. Markimisvairse osa moodustasid ka perinataalsed seisundid.
Uhes uuringus toodi eraldi vilja enim esinev haigus vastsiindinutel ja mitte vastsiindinutel, kus
vastsiindinutel mérgiti enim esinevaks seisundiks siinniasfiiksia (17).

Laste palliatiivravi vajadus erineb tdiskasvanutest, kuna lastel esineb haruldasi haigusi,
vOib esineda siimptomeid, mis varieeruvad igal lapsel ning seetdottu voib puududa selge
prognoos haiguse osa. Lisaks nduab pediaatriline ravi mitmekordset tihelepanu, kuna vajalik
on keskenduda nii lapse arengule, heaolule kui ka véimalikule surmale. (5)

Euroopa andmete analiitisil selgus, et kaasasiindinud, geneetilisi ja/voi
kromosomaalseid anomaaliaid margiti kdige sagedamini LLC hindamisstandardiga.
Neuroloogilisi ja/vdi neuromuskulaarseid haigusi ning pahaloomulisi kasvajaid mérgiti enim
uuringutes, kus kasutati mitmesugust méératlust. CCC standardiga ei olnud kordagi mérgitud
kaasasiindinud, geneetilisi ja/vdi kromosomaalseid anomaaliaid. PGhjus voib olla asjaolus, et
neonataalne kategooria lisati CCC ehk komplekssete krooniliste haiguste nimekirja alles
uuemas versioonis (2014. aastal), mis pdhineb RHK-10 diagnoosidel (13). Siinnijargsed
seisundi moodustavad aga olulise osa pediaatrilist palliatiivravi vajavatest seisunditest (13).

Magistritoo tulemused ithtivad WHO 2017. aastat andmetega, mille pohjal suurima osa
palliatiivravi vajavatest haigustest Euroopas moodustavad kaasasiindinud védrarengud,
traumad, miirgistused ja vilised pohjused, enneaegsed siinnid ja siinnitraumad, pahaloomulised
kasvajad, HIV, tuberkuloos, muud seisundid ja kesknérvisiisteemi pdletikulised haigused (3).
HIV/AIDS-i Kkésitleti kdesoleva magistritdd kahes uuringus sagedamini pediaatrilist

palliatiivravi vajava haigusriihmana, millest mdlemad uuringud olid 14bi viidud Aafrika
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andmetel (40). See voib viidata piirkondlikele erinevustele, millega tuleb arvestada pediaatrilise

palliatiivravi teenust planeerides.
6.5 Arutelu erialaekspertidega

Pediaatrilise palliatiivravi teenuse planeerimiseks on vajalik koguda andmeid haigete laste arvu,
haiguste tiitipide ja vanuselise jaotuse osas (7). Sama oluline on tervishoiupoliitikate olemasolu,
milleks on seadused, kliinilised juhised, regulatsioonid ja strateegia teenuse pakkumiseks (3).
Tallinna Lastehaiglaga arutelus selgus, et teenuste pakkumine peaks toimuma tihedas koostoos
teiste maakonna haiglate ja lastearstidega. Sama praktikat rakendab ka Tiibingeni Ulikooli
Kliinikum ning palliatiivravi vajavale lapsele leitakse vdimalus raviks kodule kdige ldhemas
haiglas. TfSL poolt koostatud pediaatrilise palliatiivravi juhend kirjeldab samuti, et lapsed
peaksid saama ravi soovitud kohas (12).

Spetsialiseeritud pediaatrilise palliatiivravi teenustest on olulisemad hingehoidja,
psithholoogiline abi, kodune palliatiivravi teenus ning 24/7 kittesaadav tugikontakt ja abi.
Tiibingeni Ulikooli Kliinikumi pediaatrilise palliatiivravi osakonnas pakutake kdiki nimetatud
teenuseid, kuid Eestis pakutakse hetkel vaid hingehoidja ja psiihholoogi teenust. Koduvisiitide
pakkumine on oluline osa spetsialiseeritud pediaatrilise palliatiivravi teenusest, mida pakutakse
erinevate uuringute andmetel peaaegu pooltes keskustes (4, 15, 26). Teenused, mida pakutakse
lisaks pediaatrilises palliatiivravis on leinatoetus, telefonikoned tervishoiutdotajatega,
toetusprogrammid (4) ning hea kommunikatsioon patsiendi perega (5). Pediaatrilise
palliatiivravi meeskonda kuuluvad tihti veel laste onkoloogid, psiihholoogid, sotsiaaltodtajad,
fiisioterapeudid, toitmisravi arstid ja logopeedid (4, 26). Tiibingeni Ulikooli Kliinikumis
tehakse tihedat koostdod teiste spetsialistidega ning sama mainis Tallinna Lastehaigla, et
vajadusel kiisitakse nou teistelt spetsialistidelt. Koostdo pediaatrilises palliatiivravis on viga
oluline, et tagada lapse parim heaolu ning pakkuda personaalset ldhenemist.

Elu 1dppfaas on pediaatrilise palliatiivravi teenuses iilioluline ning nii Tiibingeni
Ulikooli Kliinikum kui ka Tallinna Lastehaigla pakuvad patsiendile vdimalust veeta elu 1pp
kodus. Elu I6ppfaas holmab tavaliselt ravimite kasutust ning valu ja siimptomite leevendamine
on votmetdhtsusega pediaatrilises palliatiivravis (12).

Arutelude kiigus saadi vajalikku infot, millised teenused on oluline planeerida
pediaatrilise palliatiivravi silisteemi ning millised voimalused on juba Eestis kéttesaadavad

patsientidel ja nende peredele.
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6.6 Magistritoo piirangud ja tugevused

Antud magistritdd piiranguks on vdhesed uuringuid palliatiivravi vajaduse hindamise ning
teenuse planeerimise kohta. Samuti puuduvad uuringud paljudes Euroopa riikides, kaasa
arvatud Balti riikides ja pdhjamaades. Piiranguks on veel iile maailma kaasatud uuringud, kuna
erinevates geograafilistes piirkondades esinevad erinevad domineerivad haigused ning
levimusnditajad on varieeruvad. WHO andmetel moodustab Euroopa ainult 9% iilemaailmsest
pediaatrilise palliatiivravi vajadusest (3).

To606 tugevuseks on kompaktne iilevaade, milles on kisitletud olulisemad definitsioonid
ja metoodikad, mis on kasulik sisend jargmisteks sammudeks, et planeerida pediaatrilise
palliatiivravi teenust Eestis. Tugevuseks on veel iilevaatesse kaasatud uuringute metoodiline

mitmekesisus ning ekspertarutelude lisamine toosse.
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7. Jareldused

Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hindamiseks puudub rahvusvaheliselt iihtne metoodika ning
erinevates riikides kasutatakse erinevaid hindamisviise, standardeid ja andmeallikaid. Kdige
sagedamini pohinesid uuringud elupiiravate seisundite kisitlusel ning suremusandmete
kasutamisel. Tulemustele tuginedes leiti, et pediaatrilise palliatiivravi vajaduse hinnang soltub
suurel mairal valitud hindamisstandardist, mis mdjutab levimusnditajat palliatiivravi vajavate
laste arvu kohta ning seeldbi teenuse planeerimist.

Enamik uuringuid hdlmas vanuselisena kisitlusena kuni 19 aastaseid lapsi ja noori,
kuid nii kirjanduses kui aruteludes selgus, et pediaatrilise palliatiivravi vanuseline piir peaks
olema paindlik ning ldhtuma patsiendi individuaalsest ravivajadusest.

Kbdige enam kasutatakse palliatiivravi vajaduse hindamiseks elupiiravate seisundite
kédsitlust (LLC, Hain’i register, ACT/RCPCH). Tulemustest selgus, et erinevate
hindamisstandardite kasutus annab méarkimisvairselt erinevaid levimusniitajaid. Eesti voiks
pediaatrilise palliatiivravi vajadust hinnata tuginedes RHK diagnoosikoodidele ning
elupiiravate seisundite kisitlusel.

Pediaatrilise palliatiivravi vajaduse kaardistamiseks kasutatakse enim surmaandmeid,
mille puhul haigla statistiliste andmete kaasamine on kasulik, et statistikasse oleksid kaasatud
ka need pediaatrilised patsiendid, kes ei ole surmaregistris ning kellel on pikaajalise haiguse
tottu vajadus palliatiivravile juba varem. Eestis voib selline kombineeritud hindamine olla
sobivaim metoodiline lahendus, et saada terviklik iilevaade.

Haigusseisundite  esinemissagedus soltus kasutatud hindamisstandardist ja
piirkondlikest eripiradest. Pediaatrilise palliatiivravi teenuse planeerimisel tuleb arvestada
piirkondlike vajadustega. Samuti selgus arutelude kéigus, et oluline on hinnata palliatiivravi
vajadust individuaalselt patsiendi seisundile.

Aruteludest ekspertidega selgus, et pediaatrilise palliatiivravi teenuse arendamisel
Eestis on oluline multidistsiplinaarne koostdd ning teenuste kéttesaadavus patsiendi elukoha
lahedal. Magistritod tulemused annavad olulise sisendi pediaatrilise palliatiivravi siisteemi

edasiarendamiseks Eestis.
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Assessment of pediatric palliative care needs: a scoping review and methodological
opportunities in Estonia

Keiti Vilkost

Summary

Introduction:

Palliative care improves the quality of life of patients and their families facing a life-threatening
illness. The principle of palliative care is to provide physical, emotional and spiritual care, as
well as treatment to relieve pain, depression and other symptoms. Palliative care does not
replace curative treatment, but complements it by providing support alongside medical care.
Pediatric palliative care involves comprehensive care for the child’s physical and mental well-
being throughout the illness. Support is also offered to the patient’s family and caregivers, in
order to improve quality of life and reduce suffering. In order to plan pediatric palliative care
services, it is essential to estimante the number of children in need, types of disecases, age
distribution, and the needs of children and their families. Assessing the prevalence of life-
threatening and life-limiting conditionsi is complicated due to the diversity of diseases, the

complexity of prognooses and prolonged survival in patients.

Objectives:

The aim of this master’s thesis was to analyse the standards, data sources, and medical
conditions used in international studies to assess the need for pediatric palliative care and, in
collaboration with a field expert, to identify a methodology suitable for assessing this need in
Estonia. The sub-objectives were to analyze the definitions and standards used in the assessment
of pediatric palliative care needs. The study also examined the data sources applied, the
estimated prevalence of need, and described the main medical conditions for which palliative
care is required. Through a scoping review analysis, potential methodological approaches
applicable in Estonia were identified regarding the pediatric palliative care assessment standard,
the data source used for assessment, and the age range corresponding to pediatric palliative

carce.

Methods:
The master’s thesis is based on a scoping review of articles, for which the literature search
conducted by Delamere et al 2024 was updated from the original period (2008 to October 2023)

to include studies published between October 2023 and March 2026. From the rapid scoping
56



review by Delamere et al, 36 articles defining and quantifying the need for pediatric palliative
care at the population level were included in the thesis. An additional search conducted in the
MEDLINE (EBSCO) database identified 11 further articles, resulting in a total of 47 articles
included in the final analysis.

A summary table of the included review articles was compiled using Microsoft Excel,
and data analysis was performed using RStudio and SPSS Statistics. The data analysis focused
on the regions where most studies had been conducted, age ranges eligible to pediatric palliative
care, the most commonly used standards for assessing palliative care needs and the use of data
sources, as well as the correlations between these indicators. The study also examined the

number of children requiring palliative care and the most prevalent diseases.

Results:

The analysis showed that pediatric palliative care study populations most frequently consisted
of individuals aged 0-19 years. The most commonly used standards for defining pediatric
palliative care needs were the LLC (life-limiting conditions) standard and combined or multiple
definitions. Overall, 49% of studies used the definition of life-limiting conditions for
assessment. Among data sources, mortality data were used most frequently, followed by
specific databases such as national or other specialized registries depending on the region.
Clinical data were used least frequently for assessing palliative care needs. The most common
conditions requiring palliative care were neurological and/or neuromuscular diseases,

congenital, genetic, and/or chromosomal anomalies, and malignant neoplasms.

Conclucions:

The results of this Master’s thesis indicate that the identified methodological approaches for
assessing pediatric palliative care needs provide a significant basis for planning pediatric
palliative care services in Estonia, although they need to be adapted to the specific context of

the Estonian healthcare system.
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Tanuavaldus

Téanan koiki, kes aitasid kaasa magistritdo kirjutamisel:

Juhendajat Katrin Langi magistritoo juhendamise, nduannete ja panustatud aja eest;
Tallinna Lastehaigla teadus- ja koolitusjuhti Marika Tammaru magistritd6 teema valiku
ja véartuslike nduannete eest t66 koostamisel;

Tiibingeni Ulikooli Kliinikumi lastehaigla palliatiivravi osakonda vdimaluse eest
pidada arutelu palliatiivravi teenuse planeerimise osas;

Tallinna Lastehaigla onkoloogi Maarja Karu voimaluse eest pidada arutelu metoodilise
sobivuse hindamiseks Eesti tervishoiusiisteemis;

Tartu Ulikooli peremeditsiini ja rahvatervishoiu instituudi biostatistikut ja
infokorralduse spetsialisti abi, aja panustamise ja nduannete eest;

Magistridppe riihmakaaslasi kogu dpingute aja kokku hoidmise ja iiksteise toetamise
eest;

Perekonda ja ldhedasi toetuse ja kannatlikkuse ees;

Tooandjat paindliku té6aja voimaldamise eest dpingute ajal.
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Lisa 1

Lisa 1. Kokkuvdte iilevaatesse kaasatud artiklitest eraldatud andmetest (N = 47)

Autor Uuringu Uuringu eesmirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- | Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigusseisundid tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) 10 000 standard
lapse
kohta)
Alotaibi | Pérsia lahe |Hinnata eluohtlike 0-14 Suremuse pdhjused olid 17,5 Kaasasiindinud Uld-ja ACT/RCPCH |Levimus |Suremus-
et al. koostoonduk | haigustega laste arvu kuues GCC riigis sarnased. anomaaliad, spetsialiseeritud andmed
2023 (32) |ogu (GCC) | GCC riikides, kellel on Kaks peamist surmapdhjust neonataalsed palliatiivravi
litkmesriigid: | vajadus olid kaasasiindinud ja haigused
Bahrein, spetsialiseeritud ja/voi neonataalsed haigused. Kodige
Kuveit, tildpalliatiivsele ravile harvem oli pohjuseks kasvaja.
Omaan, Suremusandmetele
Katar, Saudi tuginemisel on pediaatrilise
Araabia ja palliatiivravi vajadus
Araabia toendoliselt alahinnatud.
Uhendemiraa
did
Amarri et |Itaalia Hinnata 0-19 Meditsiiniliselt keerulise 8,4 Neuroloogilised Uld-ja ACT/RCPCH |Levimus |Kliinilised
al. 2021 meditsiiniliselt seisundiga laste levimust oli haigused, spetsialiseeritud andmed
(15) keerulise seisundiga madalam vorreldes teiste kaasasiindinud palliatiivravi
laste levimust, kes on Euroopas avaldatud anomaaliad
kohalikule uuringutega (pohjus: kasutati
palliatiivravi vanemaid ja vihem tépseid
vorgustikule sobivad kaasamiskriteeriume,
ning teha vdrdlusi tervishoiutdotajate erinev
rahvusvaheliste arusaam palliatiivravi
andmetega. moistest).
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Autor Uuringu Uuringu eesmiirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- |Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigus-seisundid |tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) (10 000 standard
lapse
kohta)
Benini et |Itaalia Hinnata palliatiivravi | 0-17 Uuringu tulemused kattuvad | Info puudub | Perinataalsed, Maiiramata Mitmesugune |Levimus |Hospitaliseeri
al. 2010 vajavate laste levimust teiste rahvusvaheliste neuroloogilised, maéératlus mise andmed
(7 Itaalias elupiiravate ja uuringutega pediaatriliste neoplastilised ja
elu ohustavate patsientide levimuse ja tiiiibi kaasastindinud
seisunditega ja haiguse osas. Hospitaliseerimise haigused.
kulgu nendel, kes on andmed vdivad olla kasulikud
sobivad pediaatrilisele pediaatrilise palliatiivravi
palliatiivravile. juhtumite hindamiseks ning
haiglasurmade jélgimiseks.
11/1000 hospitaliseerimisest
vastasid palliatiivravi
vajadusele.
Benini et |Itaalia Hinnata pediaatrilist  |0-18 Hinnanguliselt vajab 20-32 Info puudub Uld-ja Global Atlas |Levimus | Suremus-
al. 2021 palliatiivravi vajavate palliatiivravi 20-32 last/10 spetsialiseeritud | of Palliative andmed
(33) laste arvu Itaalias, et 000 lapse kohta. Kogu palliatiivravi Care ja WHO
aidata rahvastikus 34-54 last /
poliitikakujundajaid ja 100 000 elaniku kohta, millest
tervishoiuasutusi umbes 18 /100 000 elaniku
pediaatrilise kohta vajab spetsialiseeritud
palliatiivravi jaoks palliatiivravi.
eraldatud ressursside
korraldamisel ja
jaotamisel.
Benini et |Itaalia Laste spetsialiseeritud |Lapsed Itaalia 20 piirkonnast seitsmes | 3,4-5,4 Geneetilised, spetsialiseeritud | Mitmesugune | Levimus | Spetsiifiline
al. 2024 palliatiivravi vajaduse ei olnud pediaatrilise (kogu neuromuskulaarsed |palliattiivravi | maaratlus andmebaas
(34) tapne hindamine ning palliatiivravi keskusi. Esineb | elanikkonna | haigused
teenuste ulatuse ja puudus spetsiifilises kohta)

kvaliteedi
madratlemine, et
tagada ressursside
jaotus ning planeerida
ennetus— ja
koolitusplaane.

véljadppes ning 77%-1

ddedest puudus palliatiivravi
alane koolitus. Palliatiivravi
vajadus on kaetud vaid 15%.
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Autor Uuringu Uuringu eesmiirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- |Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigus-seisundid |tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) (10 000 standard
lapse
kohta)

Bowers et | Austraalia Hinnata elupiiravate 0-21 Elupiiravate seisunditega laste [ 43,2 Info puudub Uld-ja Hain’i register | Levimus | Seotud
al. 2020 seisunditega 0-21— ja noorte levimus suurenes spetsialiseeritud andmestikud
(35) aastaste laste ja noorte 35,2 /10 000 lapse kohta palliatiivravi (surma—ja

levimust Queenslandis, (2011) kuni 43,2 /10 000 haigla

Austraalias. lapse kohta 2016. Aastal. statistilised

andmed)

Burgio & |Saksamaa Hinnata eluohtlike ja  [0-19 Vorreldes LLC ja Info puudub | Pahaloomulised Méédramata LLC & Levimus | Suremus-
Jennessen elupiiravate ATC/RCPCH palliativravile kasvajad ATC/RCPCH andmed
2025 (29) seisunditega laste ja kvalifitseerimisega oli

noorukite diagnooside levimus mérgatavalt suurem

arvu ning suremust ATC/RCPCH grupis.

Saksamaal.
Bosch et |Saksamaa Maiérata haiglaravil 0-18 Leiti erinevusi pediaatrite ja | Info puudub | Pahaloomulised spetsialiseeritud | Hain’i register | Levimus | Kliinilised
al. 2018 viibivate laste osakaal, palliatiivravi spetsialistide kasvajad, palliattiivravi andmed
(36) kes saavad ravi riihmade klassifitseerimisel geneetilised ja

eluohtlike haiguste (4ge, krooniline, eluohtlik voi kaasasiindinud

tottu, mille puhul on elupiirav haigus). Seda vdib anomaaliad voi

voimalik tervistav ravi selgitada iihtse siisteemi neuroloogilised

ning elupiiravate puudumine pediaatrilise ja/voi

haiguste tottu, kus palliatiivravi vajaduse neuromuskulaarsed

enneaegne surm on madratlemisel. Eluohtlike ja haigused

véltimatu— vorreldes
dgedate voi krooniliste
haiguste raviga.

elupiiravate seisunditega
lastele ei ole RHK-10 koodid
piisavad palliatiivravi
madramiseks, mida tuleb
tdiendada mitmetasandilise
ldhenemisviisiga.
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Autor Uuringu Uuringu eesmirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- | Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigus-seisundid |tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) (10 000 standard
lapse
kohta)

Cardena- |Mehhiko Hinnata palliatiivravi |0-17 Uuring leidis, et 41% laste Info puudub | Pahaloomulised Maéédramata CCC Juhud Suremus-
Turanzas ja eluldpuravi vajadust surmadest olid seotud kasvajad, andmed
et al CCC seisunditega laste komplekssete krooniliste neuromuskulaarsed
2015 puhul, kes on surnud seisunditega ning 80% haigused
(37) Mehhiko kompleksse kroonilise

tervishoiuministeerium seisundi diagnoosiga surnud

iga seotud avalikes lastest oleksid saanud kasu

haiglates. palliatiivravist.
Celiker et | Kambodza | Kirjeldada Lapsed Umbes 60% haigla Info puudub | Info puudub Maiéramata Mitmesugune |Levimus |Hospitaliseeri
al. 2017 pediaatrilise (alla 20. a) | voodikohtadest olid hdivatud méératlus mise andmed
(38) palliatiivravi lastega, kes voiksid

rakendamist potentsiaalselt kasu saada

KambodZa haiglates pediaatrilisest palliatiivravist.

ning kvantifitseerida Soovitatud on ressursside

pediaatrilise jaotamist 1dbi vajaduse

palliatiivravi vajadus. hindamise, motiveeritud ja

koolitatud meeskonda.
Connor et | Louna- Hinnata pediaatrilise | 0-19 Esineb viga suuri puudujidke |Info puudub | HIV/AIDS, Uld- ja Mitmesugune |Levimus |Suremus-
al. 2013 | Aafrika, palliatiivravi vajadust spetsialiseeritud pediaatrilise kardiovaskulaarsed |spetsialiseeritud | maératlus andmed
(39) Keenia, ja teenuste palliatiivravi teenuste haigused palliatiivravi
Zimbabwe | kittesaadavust vajaduse ja tegeliku

Zimbabwes, Louna—
Aafrikas ja Keenias.

pakkumise vahel kdigis
kolmes riigis.
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Autor Uuringu Uuringu eesmirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- | Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigus-seisundid |tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) (10 000 standard
lapse
kohta

Connor et | Ulemaailmne | Koostada tipne 0-19 Ule 21 miljoni lapse 120 Info puudub Maédramata WHO Levimus | Suremus-
al. 2017 tilemaailmne hinnang maailmas vajab palliatiivravi | Zimbabwe andmed
(40) pediaatrilise iihes aastas. Pediaatrilise & 20 UK

palliatiivravi vajaduse palliatiivravi vajaduse

kohta, tuginedes kvantifitseerimine

valimile koikidest suremuseandmete pohjal voib

maailma piirkondades alahinnata tegelikku vajadus

ja Maailmaapanga ning valu kasutamine ravi

tulugruppidest. vajaduse indikaatorina ei

arvesta teiste voimalike
tosiste siimptomitega.

Downing |Ulemaailmne | Hinnata tdsise 0-19 Vaja on laiendada kvaliteetse |Info puudub | Endokriinsed, Maiédramata Global Atlas |Levimus | Seotud
et al. tervisega seotud palliatiivravi kéttesaadavust ainevahetus—, vere— of Palliative andmestikud
2026 (41) kannatuse koormust 0— lastele ja noorukitele, eriti ja immuunsiisteemi Care

19-aastaste laste seas madala ja keskmise haigused

aastatel 1990-2023, sissetulekuga riikides. Samuti

kasutades teha muudatusi ravisiisteemis,

mdotevahendit, et kuna enam vajavad abi

arendada tdhusam lapsed, kes elavad oma

palliatiivravi poliitika haigusega pikemat aega.

ja teenuste

kéttesaadavus.
Etkind et |Uhendkunin |Hinnata palliatiivravi |Lapsed ja |Esimene 25 aasta perspektiivi | Info puudub | Pahaloomulised Uld-ja Mitmesugune |Juhud Suremus-
al. 2017 | griik vajadust tulevikus tédiskasvan |uuring nditab, et 2040. aastaks kasvajad spetsialiseeritud | méaratlus andmed
(42) (Inglismaa ja | (2040. a) elanikkonna |ud voib Inglismaal ja Walesis palliatiivravi

Wales) tasandil, kahes korge vajada palliatiivravi 25-47%

sissetulekuga riigis.

rohkem inimesi. Eeldada on
surmade kasvu krooniliste
haiguste tottu koos tildise
suremuse tdusuga.

64




Autor Uuringu Uuringu eesmiirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- |Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigus-seisundid |tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) (10 000 standard
lapse
kohta)

Feudtner |USA Esitada ajakohastatud |Lapsed Versioon 2 rakendamisel Info puudub | Geneetilised ja/véi | Médramata CCC Levimus | Hospitaliseeri
et al. Pediatric Complex 1996. aasta kaasasiindinud mise andmed
2014 (13) Chronic Conditions surmemusandmetele tuvastati anomaaliad,

(CCO) RHK-9 ja RHK-10 kardiovaskulaarsed

klassifikatsioonisiistee versioonidega sarnane arv haigused,

m (versioon 2), mida patsiente. pahaloomulised

rakendati nii RHK-9 Mones CCC kategoorias kasvajad,neuroloogi

(versioon 1) kui ka (niiteks neuroloogiline lised ja/voi

RHK-10 seisund) tuvastati RHK-10 neuromuskulaarsed

kodeerimissiisteemide versiooniga veidi vihem haigused

puhul. Samuti v&rrelda patsiente, kuid enneaegsete ja

RHK-9 ja RHK-10 neonataalsete komplekssete

siisteeme omavahel seisundite puhul tuvastati

rohkem patsiente.

Fraser et |Uhendkunin |Hinnata elupiiravate  |[0-19 2010.aastal oli elupiiravate 32 Kaasasiindinud spetsialiseeritud | LLC Levimus | Hospitaliseeri
al. 2012 | griik seisunditega laste seisunditega laste levimus anomaaliad palliattiivravi mise andmed
(14) (Inglismaa) |levimuse kasvu Inglismaal kaks korda

Inglismaal.

suurem, kui varasema
hinnangu alusel. Levimus oli
viimase kiimnendi jooksul
koikides piirkondades igal
aastal kasvanud.

On selgelt kasvav vajadus
spetsialiseeritud pediaatrilise
palliatiivravi teenuste jarele.
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Autor Uuringu Uuringu eesmiirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- |Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigus-seisundid |tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) (10 000 standard
lapse
kohta
Fraser et |Uhendkunin |Kirjeldada elupiiravate | 040 Suurim iildine levimus on alla | 21,1 Kaasastindinud spetsialiseeritud | LLC Levimus | Hospitaliseeri
al. 2014 | griik seisundite levimust l—aastaste seas (127,3/ 10 anomaaliad palliattiivravi mise andmed
(43) (Inglismaa) |lastel ja noortel 000), viaheneb kuni 21-25
tdiskasvanutel vanuse, aasta vanuseni (21,1/10 000)
s00, diagnoosirithma, ning ulatub 36—40-aastaste
etnilise kuuluvuse ja seas 55,5/10 000 lapse kohta.
sotsiaal-majandusliku Kaasasiindinud anomaaliad
seisu jargi. on koige levinumad lastel 16—
20 eluaastani, parast mida on
kdige levinumad
onkoloogilised diagnoosid.
Fraser et |Uhendkunin |Elupiiravate 0-19 Levimus kasvas igal aastal, 66,4 Kaasasiindinud Miéédramata LLC Levimus |Seotud
al. 2021 | griik seisunditega laste 2001/2002 a. oli levimus anomaaliad, andmestikud
(44) (Inglismaa) |levimuse hindamine 26,7/10 000 lapse kohta ning neuroloogilised (surma—ja
Inglismaal praegu ja kasvas 2017/2018 a. 66,4/10 haigused haigla
tulevikus. 000 kohta. Poiste seas oli statistilised
levimus veidi kdrgem 72,5/10 andmed)
000 ning 60 tiidrukut/10 000
lapse kohta.
Fraser et |Uhendkunin |Hinnata uuesti Walesis | 0-26 Levimus tdusis peaaegu 1/4 |45 Kaasasiindinud Uld-ja LLC Levimus | Seotud
al. 2023 | griik elavate elupiirava vorra 2009-2019. anomaaliad, spetsialiseeritud andmestikud
(45) (Inglismaa ja | seisundiga laste Elupiiravate seisunditega neuroloogilised palliatiivravi
Wales) levimust ning lapsed votavad haigused,
rahvastiku keerukust, ebaproportsionaalselt suure pahaloomulised
et toetada osa tervishoiu kasvajad
teabeteenuste teenustest. Meditsiiniline
planeerimist ja keerukus suureneb vanusega,
osutamist. mis on tugevalt seoses, kuid

keerukus annab lisainfot
tdpsemate vajaduste kohta.
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Autor Uuringu Uuringu eesmirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- | Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigus-seisundid |tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) (10 000 standard
lapse
kohta)
Friedel et | Belgia Maéératleda viie aasta |0-19 Registriandmete vordlemisel |Info puudub | Neuroloogilised Uldine CCC Levimus | Hospitaliseeri
al. 2019 jooksul (2010-2014) leiti, et vaid 1,7% haigused, palliatiiivravi mise andmed
(46) komplekssete hospitaliseeritud kardiovaskulaarsed
krooniliste lastest/noorukitest suunati haigused,
seisunditega laste ja palliatiivravile. pahaloomulised
noorukite (0—19 aastat) kasvajad
arv ning nende
suunamised
palliatiivravi
meeskondadeni.
Garten et | Saksamaa Uurida elupiiravate voi | <1 »Mugavushooldus® on ilma  |Info puudub |Info puudub Uld-ja Perinataalne |Levimus |Kliinilised
al. 2018 eluohtlike seisunditega |aastased |raviva eesmargita. 18% spetsialiseeritud andmed
(47) vastsiindinute levimust vastsiindinutes olid palliatiivravi
ja omapdrasid, kes elupiiravate voi eluohtlike
saavad téielikku seisunditega ning 1,5%
patsiendimugavusele koigist vastsiindinutest
keskenduvat hooldust. klassifitseeriti
mugavushoolduse
patsientideks, kelle surma
oodati tundide kuni niadalate
jooksul.
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Autor Uuringu Uuringu eesmirk Uuringu |Peamised tulemused Palliatiiv- | Enim esinevad Palliatiivravi | Pediaatrilise | Hindamis | Peamine
(id) ja asukoht populats- ravi haigus-seisundid |tase palliatiivravi |-meetod |andmeallikas
aasta ioon vajavate (levimuse vajaduse
(vanuse- laste arv jdrjekorras) definitsiooni
vahemik) (10 000 standard
lapse
kohta
Guttmann | USA Maiératleda <1 Uuringu vastuste pohjal Info puudub | Info puudub Maiiramata Perinataalne |Info Hospitaliseeri
et al. vastsiindinute tdsise aastased | tOotati vdlja jargmine puudub mise andmed
2022 (48) haiguse moiste kontseptuaalne méiératlus
neonataalseks ,» Vastslindinu tdsine haigus*:
palliatiivraviks: 1) omab korget lithiajalise
seisund, mis on suremuse riski VOI pdhjustab
eluohtlik v&i pohjustab eluaegset meditsiinilist
olulist haiguse keerukust, mille puhul eluiga
koormust, mille korral on tdendoliselt lithenenud;
ravi eesmaérk ei pruugi 2) voib hdlmata olulist
olla elu pikendamine, prognoosilist ebakindlust
vaid lapse heaolu ja (eriti neuroarengu o0sas), mis
siimptomite raskendab meditsiinilisi
leevendamine. otsuseid;
3) avaldab olulist mdju
patsiendi ja pere elule praegu
voi tulevikus, tekitades
koormust seoses
raviprotseduuride ja
hooldusega.
Hainet |(Uhendkunin | Vilja to6tada ja 0-19 Elupiiravate seisundite Info puudub | Tserebraalparaliiiis | Uld— ja ACT/RCPCH |Juhud Suremus-
al. 2013 | griik) Wales | piloteerida loetelu tuvustamine RHK-10 koodide (tdpsustamata). spetsialiseeritud andmed
17 koige sagedasematest abil vdimaldab Vastsiindinutel palliatiivravi
konkreetsetest andmeallikatest andmeid stinniasfiiksia

diagnoosidest, mis
vastavad haiguse
kulgemise mustritele.

hdlpsasti eraldada ja
analiiiisida seoses laste
elupiiravate seisunditega,
pakkudes vdimalust kiireteks
ja tépseteks uuringuteks
pediaatrilises palliatiivravis.
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Harnden |Uhendkunin |Kvantifitseerida <1 Vihemalt 2% vastsiindinutest | Info puudub | Siinnijérgsed Miéramata Perinataalne |Levimus | Spetsiifiline
et al. griik neonataal osakondade |aastased |vastas iihele vdi mitmele seisundid — tdsise andmebaas
2023 (49) | (Inglismaa ja | vastuvotte Inglismaal British Association of puude riskiga
Wales) ja Walesis, kus vdib Perinatal Medicine’s (BAPM)
esineda vajadus poolt médratud palliatiivravi
palliatiivravi jarele. vajavatele seisunditele.
Surmajuhtumitest 51% ei
olnud BAPM kategooriatega
hoélmatud, kuna enamik neist
olid ddrmiselt enneaegsed
lapsed.
Hizanu et | Rumeenia Hinnata pediaatrilise | 0-18 Ebaiihtlaselt jaotunud Info puudub | Degeneratiivsed spetsialiseeritud | WHO Juhud Spetsiifiline
al. 2025 palliatiivravi vajadust, palliatiivravi vajadus, kus haigused palliattiivravi andmebaas
(10) et moista tegeliku olulised erinevused esinevad
vajaduse ulatust ja vanuserithmade, diagnooside
toetada asjakohaste ja linna— ning
poliitikameetmete maapiirkondade vahel. Vaja
kujundamist. on eraldada ressursse, et
tagada koigile abivajavatele
lastele vordne juurdepaés
spetsialiseeritud palliatiivravi
teenustele.
Jacinto et | Uganda Hinnata koikide Lapsed ja |37,7% patsientidel oli Info puudub | HIV/AIDS, Uldine Maiidramata Levimus |Kliinilised
al. 2015 tdiskasvanute ja tédiskasvan | diagnoosiks aktiivne elupiirav pahaloomulised palliatiiivravi andmed
(50) lapspatsientide ud haiguse. Nendest 19,6% olid kasvajad,
vastuvottude osakaalu, lapsed. kardiovaskulaarsed
kellel on eelnevalt haigused

diagnoositud aktiivne
elupiirav haigus ja kes
seetdttu vdivad vajada
palliatiivravi.
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Jarvis et | Uhendkunin | Vdrrelda rutiinseid 0-25ja 28% perinataalse diagnoosiga |Info puudub | Kaasasiindinud Miéramata LLC Levimus | Seotud
al 2018 | griik statsionaarsete >25 patsientidest oli surma pdhjus anomaaliad, andmestikud
S (Inglismaa ja |patsientide andmeid ja elupiirav seisund. Enim onkoloogilised (surma- ja
Sotimaa) surmatdendeid kui esinenud diagnoosiga - haigused, haigla
meetodeid elupiiravate genitaalsiisteemi ja kuseteede perinataalsed statistilised
seisundite haigusega patsientidel (31%) seisundid andmed)
tuvastamiseks lastel ja ei olnud surma pdhjuse hulgas
noortel. elupiirav seisund. Mitte—
vastslindinutest oli elupiirav
seisund registreeritud 57%-1
surma pohjusena ning 19%
mitte—vastsiindinutel ja 41%
vastsiindinutel ei olnud
surmaandmetes iihtegi viidet
elupiiravale seisundile.
Jarviset |Uhendkunin |Méérata kliiniline faas |0-25 Ebastabiilses, halvenevas voi | Info puudub | Info puudub Uldine LLC Levimus | Seotud
al. 2017 | griik (stabiilne, surmaseisundis laste ja noorte palliatiiivravi andmestikud
(52) (Sotimaa) mittestabiilne, seas leiti, et riskantsemad
halvenev v&i surma riihmad olid alla 1-aastased
seisund) ning hinnata ning Louna—Aasia,
elupiiravate ja mustanahalised ja muud
eluohustavate etnilised rithmad.
seisunditega laste arv.
Khalid et | Malaisia Hinnata palliatiivravi | 0-18 44,4% surmadest oli Info puudub | Pahaloomulised Uldine Hain’i register | Levimus | Suremus-
al. 2019 vajadust ja kirjeldada surmapohjuseks elupiirav kasvajad, palliatiiivravi  |& andmed
(53) elupiiravate haigustega seisund, millest 67% olid kaasastindinud ACT/RCPCH
haiglas surevate laste vastsiindinud lapsed (enim anomaaliad ning
arvu. pohjuseks enneaegsus). Leiti, deformatsioonid ja
et 20% juhtudest oli kromosomaalsed
peamiseks tervishoiutodtajaks anomaaliad.

erineva eriala arstid, mitte
pediaater.
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Kim et al. | Lduna— Uurida Louna-Koreas |0-24 2/3 elupiirava seisundi 95,5 Pahaloomulised Maéédramata CCC & LLC |Levimus |Spetsiifiline
2020 (54) | Korea krooniliste elupiiravate diagnoosiga lastest oli tile kasvajad, andmebaas
seisunditega laste ja 10a, kuid suurim levimus neuroloogilised
noorte statistikat ning esines <1 aastaste seas. ja/voi
tervishoiuteenuste neuromuskulaarsed
kasutamise mustreid ja haigused
kulusid elu viimasel
aastal.
Lin & Taiwan Hinnata elupiirava 0-25 Suurim levimus esines 21-25- | 81 Pahaloomulised spetsialiseeritud | LLC Levimus | Seotud
Huang seisundiga laste ja aastaste seas. Spetsialiseeritud kasvajad palliattiivravi andmestikud
2024 (55) noorte tdiskasvanute palliatiivravi teenuste (surma— ja
levimust ning kasutamine, sealhulgas haigla
spetsialiseeritud perendustamine ja statistilised
palliatiivravi ja muude koduvisiidid on aja jooksul andmed)
tervishoiuteenuste suurenenud ning statsionaarne
kasutust. haiglaravi vahenenud. Kdige
suurem tervishoiuteenuste
kasutuse esines
traditsioonilise hiina
meditsiini puhul.
Lindley |USA Komplekssete <1 40% vastsiindinutets Info puudub | Info puudub Méédramata CCC Levimus | Suremus-
et al. krooniliste aastased |klassifitseeriti CCC andmed
2019 (56) seisunditega kategooriasse. Uuringu

vastsiindinute levimus
ja imikute omadused,
mis on seotud CCC
klassifikatsiooni
kuulumisega.

tulemused néitasid
markimisvéaarset rassilist
varieeruvust, Aafrika—
Ameerika imikutel esinesid
teistsugused CCC
klassifikatsioonid vorreldes
kaukaasia péritolu imikutega.
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Lindley |USA Hinnata esimese <1 Uuendatud versioon tuvastas | Info puudub | Info puudub Maiédramata CCC Levimus | Suremus-
et al. versiooni ja muudetud |aastased |rohkem vastsiindinuid CCC andmed
2020 (57) komplekssete diagnoosiga. Hinnates
krooniliste seisundite stisteemide omavahelist
(CCO) kooskola, selgus, et muudetud
klassifikatsioonisiistee CCC Kklassifikatsioon erines
mi omavahelist oluliselt algsest CCC
kooskola ja valiidsust. siisteemist. Uute kategooriate,
protseduurikoodide ja
diagnooside lisamine muutis
uut klassifikatsiooni
struktuuri. Samuti on
voimalik, et erinevus algse ja
muudetud siisteemi vahel
peegeldab kontseptuaalset
muutust.
Luetal. |Hiina Hinnata eluldpu 0-19 131 400-st surmajuhtumist O— | Info puudub | Perinataalseled Maiédramata Mitmesugune |Juhud Suremus-
2020 (58) hoolduse palliatiivravi 19 aastaste seas oleks 96 000 seisundid, madaratlus andmed
vajadust Hiinas voinud abi saada eluldpu pahaloomulised
hoolduse palliatiivravi kasvajad,
teenusest. Uuringus leiti, et kaasasiindinud
rohkem lapsi, kes oleks anomaaliad ning
vajanud palliatiivravi, elas deformatsioonid ja
maapiirkonades (67.1% vs. kromosomaalsed
32.9%) anomaaliad.
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Massaad |Luksemburg |Hinnata pediaatrilise |0-19 Esineb méarkimisvédrne Info puudub | Perinataalsed Uld-ja WHO Levimus | Suremus-
et al. palliatiivravi puudus palliatiirvavi koigil haigused, spetsialiseeritud andmed
2025 (59) hetkeseisu tasanditel. Tulemused kaasaslindinud ja | palliatiivravi
Luksemburgis. néitavad kiiret vajadust kromosomaalsed
struktureeritud pediaatrilise anomaaliad
palliatiivravi siisteemi jérele,
et vastata kasvavale ja
katmata vajadustele.
Olemasolevad raamistikud on
mdeldud tdiskasvanutele ega
késitle lapsi ning nende
peresid.
Murtagh |Uhendkunin |Hinnata palliatiivravi | Lapsed ja |Hinnanguliselt 69-82% Info puudub | Pahaloomulised Uld-ja Mitmesugune |Levimus | Seotud
et al. griik vajadust ning vorrelda |tdiskasvan |k&igist surmajuhtumitest kasvajad spetsialiseeritud | médratlus andmestikud
2014 (31) | (Inglismaa) |olemasolevaid ud korge sissetulekuga riikides palliatiivravi (surma- ja
teenuseid, et paremini vajavad palliatiivravi teenust. haigla
arendada palliatiivravi Surmaandmetest pdhilise ja statistilised
teenuseid. kaasuva surmapohjuse andmed)

statistika analiilisimine on
palliatiivravi teenuse vajaduse
planeerimiseks usaldusvéirne
info, ilma haiglaravi ja
siimptomite statistika
kaasamiseta.
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Nesterenk | Ukraina Selgitada palliatiivse ja | Lapsed ja | Usaldusvaérse prognoosi Info puudub | Info puudub Maiédramata WHO Levimus | Spetsiifiline
oetal haiglahoolduse tdiskasvan |saavutamiseks on vajalik laste andmebaas
2024 (60) vajadus nii ud puhul tipsustada
taiskasvanute kui laste meditsiinistatistika andmeid
seas. pahaloomuliste kasvajate ja
kaasasiindinud védrarengute
kohta ning parandada
demograafilisi andmeid.
Noriega |Briti Téapsustada imikute, 0-25 Koigist hospitaliseeritutest 73,1 Perinataalsed Maiiramata LLC Levimus | Spetsiifiline
et al. Columbia laste, noorte ja noorte 50% olid imikud, kellest haigused, andmebaas
2023 (61) taiskasvanute 60%-1 oli perinataalne voi kaasastindinud
palliatiivravi vajadusi kaasastindinud diagnoos. anomaaliad
ja tuvastada kliinilist Vorreldes onkoloogiliste
ebastabiilsust, et patsientidega esines
toetada pediaatrilise neuroloogiliste ning muude
palliatiivravi madratletud diagnoosidega
programmide kdrgem ebastabiilsuse risk.
planeerimist. Vastsiindinud vélja jéttes on
levimus 9,1/10 000.
Norman | Uhendkunin |Elupiiravate 0-19 Levimus on kdrgeim <1 38 Info puudub Maiiramata Mitmesugune |Levimus |Seotud
et al. griik seisunditega laste aastaste laste hulgas. médratlus andmestikud
2014 (62) | (Inglismaa) |levimuse hindamine Piirkonniti esineb oluliselt (surma—ja
Inglismaal, kaasates kdrgem levimus haigla
analiilisis elupiiravate multikultuurse linnaelu statistilised
haiguste levimuse piirkonnas ning teisena andmed)

ajatrende vdiksemate
piirkondade, vaesuse
ja geodemograafiliste
piirkonnatiitipide
16ikes.

ebasoodsas olukorras
linnakogukonnad. Kdige
madalam levimus esineb linna
ddrealadel ja
maapiirkondades.
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Noyes et | Uhendkunin |Hinnata alla 19— 0-19 Uhe lapse keskmine aastane |32 Pahaloomulised Uld-ja Mitmesugune |Levimus | Spetsiifiline
al. 2013 | griik (Wales) | aastaste laste arvu, hoolduskulu varieerus 22 771 kasvajad, spetsialiseeritud | méaratlus andmebaas
(63) kellel on elupiirav naelast (2007. aasta levimuse neuroloogilised palliatiivravi

seisund, arvutada pohjal) kuni 2 437-11 045 haigused

praeguste teenuste naelani. Levimuse hindamise

kulud, méaarata teeb keeruliseks kliiniliste

lapse/vanema teenusepakkujate

hooldus—eelistused mitmekesisus. Oluline on

ning hinnata kodus leppida kokku vajalikud

eluldpu hoolduse definitsioonid, mis hetkel on

kulusid. puudulikud. Levimusandmed

on olulised majanduslikult
teenuse arendamiseks.

Public Uhendkunin | Hinnata elupiiravate 0-21 Enamik elupiirava seisundiga | 130 Hematoloogilised |Maiéiramata LLC Levimus | Spetsiifiline
Health griik seisundite levimust lastest elab linnas voi kergesti haigused, andmebaas
Scotland | (Sotimaa) Sotimaal ning uurida ligipadsetavas piirkonnas, perinataalsed
2020 (64) antud elanikkonna vaid 8% elab kaugeks seisundid

demograafiat ja
haiguse faase, et
tohusamalt pakkuda
teenuseid ja toetada
abivajajaid.

loetavates kohtades. Kajastub
nii demograafilisest koostises
kui ka levimusnéitajates, mis
niitab, et pered elavad linnale
lihemal. Uldine levimus LLC
seisundiga laste seas on
kasvanud 92/10 000 lapse
kohta (2009/10 a.) 130/10 000
lapse kohta (2018/19 a.).
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Randall |USA Hinnata eluohtlike 0-24 Levimus 0,15% sodjavée Info puudub | Info puudub Uld-ja ACT/RCPCH |Levimus |Hospitaliseeri
et al. seisunditega laste tervishoiusiisteemis on spetsialiseeritud mise andmed
2011 (65) levimust, kes saavad sarnane teistes palliatiivravi
hooldust sGjavie tervishoiusiisteemides lastel
tervishoiusiisteemis, et leitud levimusega. Kasutatud
planeerida meetod voib olla rakendatav
programmide sarnastes
toetamist. tervishoiusiisteemides, kus
kasutatakse RHK-9 koode.
Schiavon |Itaalia Koguda teavet Lapsed 76% haiglasse suunatud Info puudub | Mitte— Uld- ja Mitmesugune |Juhud Kliinilised
et al. suunamiste kohta lastest olid mitte- onkoloogilised spetsialiseeritud | médratlus andmed
2024 (66) Padova lastehaiglas, onkoloogiliste haigustega, haigused palliatiivravi
mis aitaks hinnata kellst 82% patsientidest vdeti
palliatiivse hoolduse ravile. Onkoloogiliste
parandamiseks patsientide lithike elulemus
vajalikke néitas, et nad oleks pidanud
investeeringuid. suunama palliatiivravile
varem, et saada ravist
pikemalt kasu.
Serrano- |Baskimaa Kirjeldada 0-19 Levimus on korgem CCC vs |90,7(Hain'"i) | Neuroloogilised Maiiramata CCC & Levimus |Kliinilised
Pejenaute komplekssete elupiiravate seisundite & 681 haigused, Hain’i register andmed
et al. krooniliste definitsioonig. CCC grupis (CCO) hingamisteede
2025 (30) seisunditega (CCC) tousis levimus vanusega ning haigused (CCC)

ja/vai elupiiravate
haigustega laste ja
noorukite levimust
ning nende profiili
Euroopa avalikus
tervishoiusiisteemis.

elupiiravate seisundite grupis
oli levimus korgeim <1
aastaste seas. Molemas grupis
oli levimus suurem poiste
seas.

ning kaasasiindinud
ja kromosomaalsed
anomaaliad (Hain')
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Sleeman | Ulemaailmne | Prognoosida kuni Lapsed ja |Prognoos aastaks 2060 - Info puudub | Pahaloomulised Maiiramata Mitmesugune |Juhud Suremus-
et al. 2060. aastani tdsise tdiskasvan |umbes 47% kdigist surmadest kasvajad maéadratlus andmed
2019 (67) terviserelatiivse ud maailmas on seotud tdsise
kannatuse terviserelatiivse kannatusega,
tilemaailmset mis mérgib 87% kasvu
koormust, mis nduab vorreldes 2016. aastaga.
palliatiivravi, maailma Kdige suuremat tdusu
piirkondade, absoluutarvudes tiheldatakse
vanuserithmade ja vihisurmades.
seisundite ldikes.
Together |Uhendkunin |Pediaatrilise 0-18 & Koigil lastel elupiirava voi 95,7 Info puudub Uld-ja ACT/RCPCH |Levimus | Spetsiifiline
for Short | griik palliatiivravi juhend 1840 eluohtliku haigusega peab spetsialiseeritud andmebaas
Lives (Inglismaa) olema juurdepéés palliatiivravi
2018 (12) jatkusuutlikule, terviklikule,
koordineeritud, perekesksele
ja kvaliteetsele hooldusele
Tagama peab, et iga laps saab
vajaliku teenuse ja toe, et
elada hésti ning, kui aeg
saabub, ka véirikalt surra.
Winger et | PGhjamaad | Pediaatrilise 0-19 Pohjamaades on elupiiravate |66 Neuroloogilised Uld- ja Mitmesugune |Levimus | Spetsiifiline
al. 2024 | (Taani, palliatiivravi ja eluohtlike seisunditega haigused, spetsialiseeritud | méaratlus andmebaas
(68) Soome, ajakohastatud tilevaade lastele vajadusel kardioloogilised palliatiivravi
Island, vajadustest, kittesaadavad haigused,
Norra, ressurssidest, multiprofessionaalsed pahaloomulised
Rootsi) kliinilistest teenustest, teenused. Teenuseid kasvajad
haridusest ja pakutakse haiglapdhiselt laste

teadustoost et
koordineerida edasist
teadustegevust.

neuroloogiaosakonnas,
esmatasandi tervishoius voi
laste hoolekandeasutustes.
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