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KOKKUVOTE

Kersti Reimer (2026), Tallinna Tervishoiu Korgkool, denduse oppetool, de Sppekava.
Erivajadustega laste palliatiivravi isedrasused ning 0dede teadmised ja pddevused. Loputdo on

kirjanduse tilevaade, koosneb 26 lehekiiljest. Loputdds on kasutatud 40 kirjandusallikat.

Kéesoleva 16putd6 eesmirgiks on erivajadustega laste palliatiivravi spetsiifiliste isedrasuste
ning 0dede teadmiste ja pddevuste kirjeldamine teaduskirjanduse pohjal. Uurimismeetodina
rakendati teoreetilist kirjanduse iilevaadet. Autor ldhtus kirjandusallikate valikul asjakohasuse,
usaldusvairsuse ja tdenduspohisuse kriteeriumitest. To6 koostamisel kasutati kaasaegseid
inglis- ja eestikeelseid teadusartikleid, erialaseid viljaandeid ja ravijuhendeid.
Kirjandusallikate ja teadusartiklite leidmiseks teostati otsinguid andmebaasides PubMed,
ScienceDirect, Wiley Online Library ja andmebaaside kogumis EBSCO#host ning rakendati
otsingumootoreid Google Scholar ja Google, piiritledes otsinguid aastatega 2015-2026.

Raske neuroloogilise kahjustusega ja erivajadusega laste palliatiivravi on diinaamiline
valdkond, mida eristab onkoloogilisest ravist haigusekulu pikaajalisus ja prognoosimatuse
faktor. Mitteverbaalsete laste siimptomaatika, eelkdige valu, avaldub sageli ebatiiiipiliselt, mis
muudab kliinilise hindamise ning asjakohase sekkumise komplitseerituks. Odede ebapiisava
teoreetiline ettevalmistus slimptomite tdlgendamisel, vOib pohjustada lapse vaevuste
siivenemist ning suurendada pereliikmete ja ddede moraalset distressi. Ebakvaliteetse abi
osutamise ja tiisistuste tekkimise riski tdstab spetsiifiliste hindamismeetodite puudumine laste

palliatiivses dendusabis.

Oendusabi osutamisel on kriitilise tihtsusega holistiline lihenemine, mis eeldab delt eetilist
kompetentsi ja korget enesetdhusust. Odede piadevus peab hdlmama nii kliinilisi oskusi
stimptomite haldamiseks ja eetiliste dilemmade lahendamiseks kui ka perekeskset ndustamist
multidistsiplinaarses meeskonnas. Professionaalse kvaliteedi tagamiseks on vajalik
siistemaatiline tdienddpe ja simulatsioonipohine dpe, mis toetab ddede valmidust langetada
toenduspohiseid otsuseid rasketes ravietappides. Avatud kommunikatsioon ja perede

véadrtushinnangute austamine tagab patsiendi ja tema ldhedaste parima vdimaliku elukvaliteedi.

Votmesonad: laste palliatiivravi, erivajadustega lapsed, denduspéadevus, dendusabi.



SUMMARY

Kersti Reimer (2026), Tallinn Health Care College, Department of Nursing, Nursing
Curriculum. Peculiarities of Palliative Care for Children with Special Needs and the Knowledge
and Competencies of Nurses. The thesis is a literature review, consisting of 26 pages and

containing 40 references.

The aim of this thesis is to describe the specific features of palliative care for children with
special needs and the knowledge and competencies of nurses, based on relevant scientific
literature. A theoretical literature review was applied as the research method. In selecting the
literature sources, the author was guided by the criteria of relevance, reliability and evidence-
based practice. The thesis was compiled using modern English and Estonian scientific articles,
professional publications and treatment guidelines. To collect literature sources and scientific
articles, searches were performed in the databases PubMed, ScienceDirect, Wiley Online
Library, and EBSCOhost database collection, and the search engines Google Scholar and
Google were also used, limiting the search to the years 2015-2026.

Palliative care for children with severe neurological impairment and special needs is a dynamic
field, which is distinguished from oncological care by the prolonged trajectory of the disease
and the factor on unpredictability. As a significant characteristic, it was identified that the
symptoms of non-verbal children, especially pain, often manifest atypically, which makes
clinical assessment and appropriate intervention complicated. A nurses’ insufficient theoretical
preparation in interpreting symptoms can cause to the aggravation of the child’s distress and
increase the moral distress of family members and nurses. The risk of providing substandard
care and the occurence of complications is increased by the lack of specific assessment methods

in nursing care.

In providing nursing care, a holistic approach is of critical importance, requiring ethical
competence and a high level of self-efficacy from the nurse. Nurses' competence must include
both clinical skills for symptom management and resolving ethical dilemmas, as well as family-
centered counseling within a multidisciplinary team. To ensure professional quality, systematic
continuing education and simulation-based learning are necessary, supporting nurses' readiness
to make evidence-based decisions in difficult stages of treatment. Open communication and
respect for families™ values ensure the best possible quality of life for the patient and their loved

ones.



Keywords: pediatric palliative care, children with special needs, nursing competence, nursing

carc.
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SISSEJUHATUS

Laste palliatiivravi on ldhenemisviis, mille eesmirgiks on parandada eluohtliku haigusega
seotud probleemidega silmitsi seisvate patsientide ja nende perekondade elukvaliteeti. See
ennetab ja leevendab kannatusi, valu ja muid probleeme — olgu need siis fiiiisilised, vaimsed
vOi psiihhosotsiaalsed — varajase avastamise, ravi ja tdpse hindamise kaudu. (Palliative care,
2020). Erinevalt tdiskasvanute palliatiivravist on laste puhul tegemist laia diagnoosispektritega,
millest suure osa moodustavad harvikhaigused ja rasked neuroloogilised kahjustused (Brenner

it, 2018).

Teaduskirjanduses kirjeldatakse erivajadustega lapsi sageli kui meditsiiniliselt keerukaid
patsiente (children with medical complexity), kellele palliatiivravi osutamine on eriti
véljakutsuv nende seisundite prognoosimatuse ja kommunikatsiooniraskuste tottu. Neid lapsi
iseloomustab suur vajadus erinevate meditsiinitehnoloogiliste seadmete (nt ventilaatorid,
aspiraatorid, toitmissondid) jdrele, samuti sagedane hospitaliseerimine ja pidev
multidistsiplinaarse tervishoiuteenuse vajadus kogu elukaare viltel. (Brenner jt, 2018; Feudtner
jt, 2011). Selles kontekstis moodustavad just erivajadusega lapsed eriti haavatava grupi, sest
nende flilisiline vOi kognitiivne puue tingib spetsiifilise ja kompleksse dendusabi vajaduse

(Bogetz & Lemmon, 2021).

Eelnevad uuringud on tdestanud, et raske neuroloogilise kahjustusega lastel on traditsiooniliste
meetoditega keeruline diagnoosida spetsiifilisi stimptomeid, nagu krooniline é&rritatavus,
tsentraalne valu ja neuroloogiline diistoonia. Siligava puudega ja mitteverbaalsete laste
slimptomaatika avaldub sageli ebatiiiipiliselt, mistdttu on e roll slimptomite hindamisel
madrav. (Bogetz & Lemmon, 2021; Mercante jt, 2025). Stimptomite korrektne tdlgendamine
nouab Oelt mitte ainult kliinilist vilumust, vaid ka siivitsi minevaid teadmisi mitteverbaalsest
kommunikatsioonist (Johnson jt, 2023). Varasemad uurimused viitavad, et ddede ebapiisav
teoreetiline ettevalmistus on peamiseks barjdériks kvaliteetse abi osutamisel (Greenfield jt,

2020; Guo jt, 2024; Moran jt, 2024).

Eelnevad uuringud ddede teoreetiliste teadmiste ja praktilise enesetdohususe kohta on viidanud
nende kahe aspekti vahel olevale olulisele 1dhele. Sageli ei ole ddedel palliatiivravis
toimetulekuks piisavaid oskusi just psiihhosotsiaalses ndustamises ja eetilistes aruteludes.
(Hamre jt, 2022; Kang jt, 2022). Varasemad {iilevaated niditavad, et ded kipuvad palliatiivset

sekkumist edasi liikkama, sest nad kardavad votta eetilist vastutust otsuste eest, mis puudutavad



nditeks toitmissondide paigaldamist, elustamisest loobumise kokkuleppeid ja ravi piiramist
(Greenfield jt, 2020; Guo jt, 2024). Gallagher jt (2025) lisavad, et otsustusprotsessi keerukus ja
killustumine suurendavad ddede ebakindlust veelgi. See hirm on sageli tingitud puudulikust
ettevalmistusest eetiliste dilemmade lahendamisel ja ebaselgetest juhistest asutuse tasandil.
Spetsiifilise véljadppe puudumine tekitab ddedes moraalset distressi, kus nad tunnevad
vastutust lapse heaolu eest, kuid ei oma piisavat enesetShusust rasketes vestlustes osalemiseks.
(Jeong jt, 2024; Kang jt, 2022). Siisteemne tdienddpe on hédavajalik, et tdsta ddede
enesetohusust ja suutlikkust pakkuda perekeskset hooldust (Cole & Foito, 2019).

Uurimisprobleem: Teaduse areng on pikendanud raske ja siigava puudega laste eluiga,
tingides vajaduse pikaajalise palliatiivravi jéirele, mis oluliselt erineb tdiskasvanute ja
onkoloogiliste haigete palliatiivravist (Brenner jt, 2018; Feudtner jt, 2011). Erivajadustega laste
haiguskulu ettearvamatus ja siimptomite ebatiiiipilisus muudavad raviprotsessi keerukaks
(Bogetz & Lemmon, 2021). Odedel puuduvad sageli piisavad siisteemsed teadmised ja pidevus
nii spetsiifilise sihtgrupi kisitlemiseks (Guo jt, 2024; Moran jt, 2024). Odede madal
enesetohusus ja puudulik stimptomite kontroll oskus suurendavad patsiendi vaevusi ja personali
moraalset distressi (Jeong jt, 2024). Palliatiivse hoolduse votmeteguriks on ddede usalduslik
partnerlus lapsevanematega (Donovan jt, 2022). Optimaalse palliatiivse hoolduse tagamiseks
on oluline uurida erivajadustega laste palliatiivravi isedrasusi, ddede péddevusi ning ravi

takistavaid ja soodustavaid tegureid (Greenfield jt, 2020).

Kéesolev uurimist6d on seotud Tallinna Tervishoiu Korgkooli uurimissuundadega, toetades
denduse valdkonna arendamist 14bi patsiendikeskse ja eetilise dendusabi edendamise. T66
eesmark ihtib korgkooli piitidlusega integreerida teaduspohised teadmised praktilisse
oendusabisse, keskendudes professionaalse kompetentsuse tOstmisele ja haavatavate

elanikkonnariihmade elukvaliteedi parendamisele.

Uurimistoo eesmiirgiks on kirjeldada erivajadustega laste palliatiivravi isedrasusi ning ddede

teadmisi ja padevust erivajadustega lastele palliatiivravi osutamisel.
Uurimistdo eesmargist ldhtuvalt on piistitatud jargmised uurimisiilesanded.
1. Kirjeldada erivajadustega laste palliatiivravi isedrasusi.
2. Kirjeldada ddede teadmisi ja pddevust erivajadustega lastele palliatiivravi osutamisel.

Kesksed moisted:



Laste palliatiivravi (pediatric palliative care) — lapse terviklik ja aktiivne kdsitlus, mis holmab
tema hingelise, vaimse ja fiilisilise seisundi toetamist ning pakub perekonnale vajalikku abi

(Brenner jt, 2018).

Ode (nurse) — vastava kvalifikatsiooniga tervishoiuspetsialist, kes osutab dendusabi iseseisvalt
vOi koostdos teiste spetsialistidega ning kelle paddevus hdlmab tervise edendamist, séilitamist ja

patsientide toetamist (Merriam-Webster, n.d.).

Odede padevus (competence of nurse) — teadmiste, hoiakute ja oskuste kogum, mis vdimaldab

pakkuda kvaliteetset ja ohutut palliatiivset dendusabi (Guo jt, 2024).

Erivajadus (special need) — palliatiivses kontekstis viitab see tervislikust seisundist tulenevale
olukorrale, kus inimese vaimne, sotsiaalne voi fiiiisiline areng eeldab tavapdrasest erinevat

toetust, kohandatud elukeskkonda ja spetsiifilist meditsiinilist sekkumist (Brenner jt, 2018).



1. METOODIKA

Kéesolevas uurimistods on rakendatud kirjanduse iilevaate meetodit. Kirjanduse iilevaade on
siisteemne meetod konkreetse valdkonna teaduskirjanduse kogumiseks, siinteesimiseks ja
analiiiisimiseks (Grant & Booth, 2009). Andmete kogumise protsess viidi lébi etapiviisiliselt,
tugineti usaldusvédrsusele, asjakohasusele ja tdenduspohisuse kriteeriumitele (Tallinna
Tervishoiu ..., 2023). Andmete kaasaegsuse tagamiseks seati otsingu piiranguks

teaduskirjanduse ilmumine alates 2015. kuni 2026. aastani.

Kirjandusallikate ja teadusartiklite otsimiseks kasutati erinevaid andmebaase ja
otsingumootoreid: PubMed, ScienceDirect, Wiley Online Library, EBSCOhost, Google
Scholar ja Google. Liabi tootati 85 kirjandusallikat, millest 10plikkusse valimisse valiti 40
allikat. Nendest 36 on ingliskeelsed ja 4 eestikeelsed, mis sisaldavad teadusartikleid, erialaseid
véljaandeid ja riiklikke ravijuhendeid. Valimi koosseisu kuulub ka 12 &endusteaduslikku
allikat. Kirjanduse leidmiseks kasutati otsingusonu: palliative care, palliative care for special
needs kids, children with disability and palliative care, pediatric palliative care for disabled
children, disabled kids palliative care, hospice, barriers in palliative care, symptom
management, neurodisability, nursing competence, nurse, children with medical complexity,
erivajadustega laps, erivajadus, peretoetus, dendusabi, dde, erivajadustega laste palliatiivravi,

puudega lapse palliatiivravi, palliatiivravi ja nende sonade erinevad kombinatsioonid.

Uurimistod allikate selekteerimiseks kasutati pealkirjade ja kokkuvotete lugemist, et leida
vastavus uurimisto0 teemale. Seejérel valiti vélja 40 sobivaimat kirjandusallikat, mis sisaldavad

koige teemakohasemat infot.

Uurimistod koostamisel on ldhtutud teaduseetika tavadest ning Beauchampi ja Childressi
neljast meditsiinieetika pohiprintsiibist (Soosaar, 2016: 50; Tallinna Tervishoiu ..., 2023: 27).
Uuritavate isikuautonoomia tagamiseks kaasati kirjanduse iilevaatesse ainult need uuringud,
milles osalemine oli vabatahtlik ja pdhines informeeritud ndusolekul. Lisaks jilgiti, et
késitletud teadusuuringutes oleks tagatud konfidentsiaalsus. Mittekahjustamise printsiibi
rakendamiseks jélgis 10putdd autor, et tihtegi huvigruppi, sealhulgas lasteddesid, ei ndidataks
16putdds halvas valguses. Valdkonna takistusi ja puudujddke on kirjeldatud objektiivselt,
eesmdrgiga toetada palliatiivse dendusabi arengut. Heategemise printsiip viljendub 16putdo
kaudses kasus. Siistematiseeritud teave siimptomite ohjamise kohta aitab parandada

erivajadustega laste ja nende perede elukvaliteeti (Brenner jt, 2018; Palliatiivne ravi ..., 2021).
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Oigluse printsiibi tiitmiseks jilgiti, et 15putods kisitletud uuringute valim oleks

representatiivne ja uuringute riskid tasakaalus tulemustega.

Uurimistd6 vormistusfaasis rakendati tehnilise tugivahendina keelemudeli rakendust ChatGPT,
mille abil teostati teksti keelelist toimetamist ning allikaviidete ja kasutatud allikate loetelu
vormistamist vastavalt nouetele. Tehisintellekti kaasamine piirdus ainult keelelise ja tehnilise
korrigeerimisega; see ei asendanud autori iseseisvat analiilisiprotsessi ega avaldanud mdju t66

sisulistele tulemustele ja jareldustele.

Loputoos kasutatud kirjandusallikad on refereeritud korrektselt, vélditud on andmete
moonutamist ja plagiaati. Usaldusvdirsus on tagatud mitme erineva teadusandmebaasi
kasutamise ja ainult eelretsenseeritud teadusallikate kaasamisega. Koik valitud artiklid
vastavad eesmairgis piistitatud kriteerumitele ning nende analiiiisimisel on sdilitatud erapooletus
ja objektiivsus. Uurimistdd koostamisel jirgiti Tallinna Tervishoiu Korgkooli kirjalike toode

vormistamise juhendit (2023, muudetud 2025) ja APA (7. versioon) viitamisstiili.
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2. ERIVAJADUSTEGA LASTE PALLIATIIVRAVI ISEARASUSED

2.1. Erivajadustega laste palliatiivravi olemus ja definitsioon

Laste palliatiivravi on terviklik kisitlus, mis holmab lapse fiiiisilise, hingelise ja vaimse heaolu
toetamist ning pakub silisteemset abi kogu perekonnale. See on laiahaardeline ja aktiivne
hooldus, mis algab diagnoosi saamise hetkest ning jitkub soltumata sellest, kas laps saab
haigust ravivat ravi voOi mitte. (Palliatiivne ravi .., 2021; Palliative care, 2020).
Teaduskirjanduses kirjeldatakse erivajadustega lapsi sageli kui meditsiiniliselt keerukaid lapsi
(children with medical complexity), keda iseloomustavad komplekssed terviseseisundid ja
stigavad neuroloogilised kahjustused. Nende puhul on palliatiivse késitluse keskseks
eesmargiks elukvaliteedi parandamine ja vaevuste leevendamine pikaajalise haiguskulu
jooksul. (Brenner jt, 2018; Feudtner jt, 2011). Eesti tervishoiusiisteemis tagatakse selline
terviklik ldhenemine struktureeritud palliatiivravi ja eluldpuravi korralduse kaudu, mis

reguleerib ka erakorraliste seisundite késitlust (Palliatiivne ravi ..., 2021).

Erivajadustega laste palliatiivravi olemust aitab tdpsemalt lahti motestada uuringutes kasutatud
moisteanaliiiis, mis késitleb palliatiivravi pidevalt muutuva protsessina, kus fookus nihkub jérk-
jargult haiguse ravilt lapse iildise heaolu tagamisele (Vasli jt, 2022). Seejuures on vajalik
moista, et laste palliatiivravi ei piirdu tdnapdeval enam ainult traditsioonilise onkoloogilise
spetsiifikaga (Snaman jt, 2020). Pahaloomuliste kasvajatega laste puhul on oluline palliatiivse
toetuse sidumine paralleelselt aktiivse vihiraviga. Kuid tegelikkuses moodustavad tiha suurema
osa palliatiivravi vajavatest lastest hoopis progresseeruvate mitteonkoloogiliste haigustega ning
stigavate neuroloogiliste kahjustustega lapsed. (Bogetz & Lemmon, 2021; Siden, 2018). Selliste
raskete erivajadustega patsientide eluiga on kaasaegse tehnoloogilise arengu tdttu mérgatavalt
pikenenud. Seetdttu on tervishoiusiisteemis vajalik eristada laste palliatiivravi nii sisult kui ka
terminoloogiliselt tdiskasvanute palliatiivravi standarditest. (Bogetz &Lemmon, 2021; Brenner

it, 2018).

Erinevalt tdiskasvanute palliatiivravist, mis on tavaliselt seotud elu viimaste kuudega, on laste
palliatiivne ravi ajaliselt piiritlemata ja diagnooside poolest oluliselt mitmekesisem (Brenner jt,
2018; Feudtner jt, 2011; Snaman jt, 2020). Laste puhul vdib see kesta aastaid voi isegi
aastakiimneid, alates diagnoosist saamisest kuni lapse surmani voi tdisealiseks saamiseni

(Brenner jt, 2018; Feudtner jt, 2011). Erivajadustega laste tervislik seisund vodib piisida
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stabiilsena véga pikalt, mistottu ei ole palliatiivravi fookus suunatud ainult surmale, vaid
kvaliteetsele ja védrikale elule koos haigusega (Siden, 2018). Laste palliatiivravi ei 10ppe lapse
elu 10puga, vaid jatkub perekonna jaoks leinatoetusena nii kaua, kuni selleks on vajadust

(Palliative care, 2020).

Pohiaspektid, mis iseloomustavad erivajadustega laste palliatiivravi on jargmised:

e Haiguse prognoosimatu kulgemine: Meditsiiniliselt keerukas seisundis laste puhul
vahelduvad stabiilsed perioodid #4dgedate kriisidega. See nduab palliatiivselt
meeskonnalt ja eriti ddedelt pidevat kliinilist valmisolekut, kiiret reageerimist ja
raviplaanide paindlikku muutmist. (Feudtner jt, 2011; Gallagher jt, 2025).

¢ Individuaalne arenguline liihenemine: Lapse fiiiisilise ja kognitiivse arengutasemega
peavad olema kohandatud ravi ja kommunikatsioonimeetod (Verberne, Kars jt, 2017).

e Siisteemne peretoetus: Kuna lapsevanemad on lapse peamised hooldajad, siis on
oendusabi keskmes kogu pere ndustamine ja psiihhosotsiaalne toetamine (Koch &
Jones, 2018 ).

Erivajadustega laste palliatiivravi on multidistsiplinaarne teenus, kus dde on koordineerivaks
liliks, tagades voOimalikult siimptomitevaba elu lapsele ja kattes kogu palliatiivse

hooldusperioodi jooksul pere vajadused (Koch & Jones, 2018).

2.2. Erivajadustega laste palliatiivravi kliinilised ja korralduslikud iseiirasused

Erivajadustega laste palliatiivravis on iiheks suurimaks véljakutseks siimptomite ohjamise
keerukus, mis tuleneb lapse piiratud kognitiivsetest voimetest (Bogetz & Lemmon, 2021). Kuna
neuroloogilise kahjustusega voi siligava intellektipuudega lapsed ei suuda oma kaebusi
verbaalselt edastada, peavad Oed sltimptomite hindamisel tuginema kaudsetele mérkidele
(Johnson jt, 2023). Nédoilme muutus, ebatiiiipiline nutt, unehdired voi spastilisuse (lihastoonuse
tousu) suurenemine viljendavad sageli ebamugavustunnet, distressi ja valu (Bogetz &
Lemmon, 2021; Johnson jt, 2023). Selline spetsiifiline lapse hindamisvajadus nduab oelt
pikaajalist kogemust ja silivitsi minevaid teadmisi, selleks et viltida siimptomite

aladiagnoosimist, mis omakorda vdib pdhjustada lapsele asjatuid kannatusi (Johnson jt, 2023).
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Teiseks oluliseks kliiniliseks isedrasuseks on laste korge sdltuvus elushoidvadest
tehnoloogiatest (Siden, 2018). Paljudel erivajadustega lastel, kes saavad palliatiivravi, on
piisivad invasiivsed seadmed, nagu gastrostoomid toitmiseks voi trahheostoomid hingamise
toetamiseks (Brenner jt, 2018; Siden, 2018). See tdhendab dendusabis pidevat valmisolekut
tehnilisteks sekkumisteks ja tiisistuste ennetamiseks (Siden, 2018). Ldhtudes NANDA-I
klassifikatsioonist, on kesksel kohal dendusdiagnoosid, mis on seotud naha terviklikkuse
kahjustusega, infektsiooniriski ja aspiratsiooniohuga, ndudes sealjuures delt jarjepidevat lapse

monitooringut ja asjatundlikku tegutsemist (Herdman jt, 2021/2022: 91-136).

Haiguskulu prognoosimatus muudab laste palliatiivravi eriliseks just korralduslikust aspektist
(Feudtner jt, 2011). Erinevalt onkoloogilisest haigusest, kus haiguse kulg on sageli etteaimatav,
erineb laste palliatiivravi selle poolest, et erivajadusega lapsed kdiguvad oma tervisliku
seisundiga dgedate kriiside ja stabiilsuse vahel. Selline ebaselge faas vOib kesta aastaid,
tekitades emotsionaalset kurnatust ning ebakindlust edasiste raviotsuste tegemisel nii
perekonnas kui ka personalis. (Feudtner jt, 2011; Gallagher jt, 2025). Siinkohal on &e rolliks
toetada perekonda eetilistes valikutes, aidates neil tasakaalustada lapse mugavust ja
elupikendavate sekkumiste kasutamist, mille eesmirgiks on siilitada parim vdimalik

elukvaliteet (Koch & Jones, 2018; Verberne, Schouten-van Meeteren, 2017).

Laste palliatiivravi korralduslikku tShusust ja jirjepidevust toetab siisteemne l&henemine, mis
tugineb toenduspohistele kliinilistele suunistele ja meeskonnatoodle. Asjatu valu ja distressi
ennetamiseks eluldpufaasis on vajalik rakendada standardiseeritud siimptomite ohjamise
algoritme. Selline ldhenemine toetab palliatiivravi korraldust, kuna erivajadustega laste
slimptomite ohjamist takistavad sageli erinevad organisatoorsed ja kliinilised barjdérid.
(Greenfield jt, 2020; Jassal, 2024). Korraldusliku poole pealt on olulise tdhtsusega
struktureeritud ravi eelplaneerimine (Advance Care Planning) ja iihise otsustamise mudeli
varajane kdivitamine. See vdimaldab multidistsiplinaarsel meeskonnal koost6ds perekonnaga
seada selged eesmirgid enne dgedate tervisekriiside tekkimist. Ode toimib selles protsessis
koordineeriva liilina, tagades, et kliinilised suunised ja pere vairtushinnangud oleksid omavahel

16imitud iihtseks ja sujuvaks palliatiivseks raviprotsessiks. (van Teunenbroek jt, 2024).
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3. ODEDE TEADMISED, PADEVUSED JA EETILISED BARJAARID
PALLIATIIVSES OENDUSABIS

3.1. Odede professionaalsed teadmised ja praktiline pidevus

Pikaajalise hooldusprotsessi véltel midrab otseselt lapse mugavuse ja ohutuse Odede
teoreetiline ettevalmistus ja praktiline suutlikkus, mis on laste palliatiivravi kvaliteedi
vundamendiks (Hamre jt, 2022; Moran jt, 2024). Kirjandusallikatest tuleb vélja, et ded kiill
valdavad korgel tasemel tehnilisi oskusi, nagu elushoidva aparatuuri (ventilaatorid, sondi- ja
stoomihooldus) kdsitsemist, jadb neil siiski spetsiifilistest stivendatud teadmistest puudu
mitteverbaalsete voi autismispektri hdirega laste simptomite kompleksseks juhtimiseks (Hamre
jt, 2022; Johnson jt, 2023; Kang jt, 2022). Oed peavad suutma eristada ja tuvastada lapse
seisundis védiksemaidki muutusi, samal ajal toetudes kliinilisele kogemusele ja NANDA-I
klassifikatsioonidel, ning suutma rakendada tdenduspohiseid sekkumisi olukordades, kus

tagasiside lapselt puudub (Herdman jt, 2021/2022: 91; Jassal jt, 2024).

Palliatiivses Oenduses on oluline roll lisakas tehnilistele oskustele veel kliinilisel
otsustusprotsessil, kus tuleb prognoosida haiguse kulgu, selleks et ennetada kriise enne nende
tekkimist ning moista laste kompleksseid hooldusvajadusi (Brenner jt, 2018). Uuringud
viitavad, et Odede enesetdhusus voib olla madalam haruldaste mittemaliigsete voi
progresseeruvate haiguste puhul, sest puuduvad universaalsed standardsed ravijuhendid, mis
paneb dele suurema vastutuse paindliku ja individuaalse dendusplaani koostamisel (Bogetz &
Lemmon, 2021; Hamre jt, 2022; Siden, 2018). See nouab oelt lisaks meditsiinilistele
teadmistele veel kohanemisvdimet ja loovust, et lapse spetsiifiliste vajadustega sobitada
ravijuhised, samal ajal siilitades hoolduse kvaliteedi ja jarjepidevuse (Greenfield jt, 2020;
Jassal, 2024). Oluliseks kohaks palliatiivravi de t00s on koordineeriv funktsioon, sest dde
toimib sillana multidistsiplinaarse meeskonna ja pere vahel (Moran jt, 2024; Verberne,
Schouten-van Meeteren jt, 2017). Odede siisteemne ettevalmistus peab sisaldama spetsiifilisi
psithhosotsiaalse toetuse ja suhtlemisoskuste mooduleid, kuna ainult kliiniline haridus ei taga
valmidust pere pikaajaliseks ndustamiseks ja toetamiseks (Donovan jt, 2022; Guo jt, 2024).
Odede iihtne kompetentsus seisneb just suutlikkuses hallata ebakindlust ja pakkuda tuge
prognoosimatute haiguskulgude korral (Guo jt, 2024).
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Uuringute tulemused rohutavad jérjepideva ja siisteemse tdienddppe tdhtsust, mis iithendaks
palliatiivravi holistilise filosoofia tehniliste sekkumistega, kuna see suurendab ddede
professionaalset enesetdhusust (Hamre jt, 2022; Malloy jt, 2018). Eraldi on vilja toodud
simulatsioonikoolituste olulisus, sest see voimaldab harjutada ddedel harvaesinevaid, kuid
elukriitilisi olukordi turvalises keskkonnas, mis aitab vidhendada hirmu eksimise ees reaalses
to0s (Cole & Foito, 2019). Tagamaks tehnoloogia kasutamist lapse elukvaliteedi parandamise
eesmirgil, mitte ainult funktsioonide siilitamiseks. Selleks peavad palliatiivses Oenduses
teoreetilised teadmised olema toetatud meeskondliku juhendamisega ja praktilise kogemusega.
Stimptomite ohjamisel ja tehnoloogia kliinilisel rakendamisel on kriitilise tdhtsusega siisteemne
meeskonnatod ja standardiseeritud juhiste jargimine. (Brenner jt, 2018; Gallagher jt, 2025;

Greenfield jt, 2020; Jassal, 2024).

3.2. Kommunikatsiooni viljakutsed ja psiihhosotsiaalne toetus

Pediaatrilises palliatiivses dendusabis on iiks emotsionaalselt keerukamaid ja koormavamaid
valdkondi kommunikatsioon, mis on samal ajal votmeks usaldusliku suhte loomisel lapse ja
tema perekonnaga (Cowfer jt, 2020; Moran jt, 2024). Léheneva eluldpu, ravieesmairkide
nihutamise vdi halva prognoosi késitlemisel tunnevad ded mérkimisvédérset ebakindlust ja
barjadre peredega suhtlemisel, kartes pdhjustada tdiendavat hingelist valu voi teha vigu
kriitilistes otsustusprotsessides (Jeong jt, 2024; Khraisat jt, 2017; van Teunenbroek jt, 2024).
Perekeskse hoolduse tdielikku rakendamist pérsib see, kui ded vildivad siigavamaid vestlusi ja
emotsionaalset avatust, piirdudes ainult pealiskaudse informatiivse suhtlusega. Sellise
probleemi lahendamiseks on vaja lapsevanemate kogemuste siisteemset 1dimimist dppetdodsse

ja suhtluskoolitustesse. (Donovan jt, 2022; Greenfield jt, 2020).

Erivajadustega laste puhul on tdiendavaks kommunikatsioonibarjdiriks see, et 0de peab dppima
”lugema” lapse unikaalset mitteverbaalsete mérguannete siisteemi, hindamaks lapse valu ning
teisi simptomeid (Johnson jt, 2023; Mercante jt, 2025). Uurimistulemused néitavad, et perede
psiihhosotsiaalne toetamine nduab ddedelt lisaks kliinilise empaatia oskusele veel ka oskust olla
vahendaja perekonna ja multidistsiplinaarse meeskonna vahel. Seejuures aitavad nad vanematel
keerulises infosiisteemis orienteeruda ja teha kaalutletud otsuseid. (Moran jt, 2024; van
Teunenbroek jt, 2024). Palliatiivravi varajases staadiumis on Jel oluline teada kriisi- ja

leinandustamise algtddesid, sest ta on see spetsialist, kes viibib perele kdige 1dhemal, pakkudes
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vajalikku tuge ja jatkuvat leinatoetust ka parast lapse kaotust (Lichtenthal, 2015; Verberne,
Schouten-van Meeteren jt, 2017). Lapsevanemad ootavad delt lisaks tehnilisele tdpsusele
emotsionaalset kohalolu ja ausat informatsiooni lapse seisundi kohta. Samuti védartustavad nad
avatud partnerlust palliatiivravi meeskonnaga. (Verberne, Schouten-van Meeteren, 2017).
Perekeskne hooldus eeldab delt voimekust kaasata vanemaid igasse otsustusprotsessi etappi,
toetades nii nende enesetdhusust ja toimetulekut koduses palliatiivravi keskkonnas (Donovan

jt, 2022; Verberne, Kars jt, 2017).

Palliatiivses ravis peab olema suhtluspiddevuse arendamine prioriteetne valdkond, sest see
pakub ddedele praktilisi tooriistu  keeruliste vestluste pidamiseks ja tdstab nende
professionaalset enesetdhusust (Cowfer jt, 2020; Hamre jt, 2022). Teadusallikad soovitavad

rakendada kogemusdpet ja rollimédnge, mis aitavad ddedel ka kdige pingelisemates olukordades
analiilisida oma suhtlemisstiili ja arendada empaatilist kuulamisoskust (Cole & Foito, 2019;
Cowfer jt, 2020). Haridusprogrammides lapsevanemate tagasiside ja kogemuste kasutamine
aitab luua Odedele parema praktilise ettevalmistuse perede emotsionaalseks toetamiseks

(Donovan jt, 2022; Negrete & Tariman, 2019).

3.3. Eetilised barjiarid ja moraalne distress

Erivajadustega laste palliatiivravis on 0dede igapdevatdos peamiseks viltimatuks moraalse
distressi allikaks eetilised dilemmad (Jeong jt, 2024). Teravaim konflikt tekib sageli lapse
elukvaliteedi séilitamise ja elupikendava intensiivravi vahel, kus Oed tunnevad ennast
ebamugavalt, sest nad teostavad valulikke vdi invasiivseid protseduure lapsele, kelle ravi
eesmdrk on nihkunud tervendamiselt mugavusravi tagamisele (Jeong jt, 2024; Soosaar, 2016:
68-72). Oed kogevad sageli, et nad osalevad lapse kannatuste asjatus pikendamises, mis tekitab
neis siilitunnet. Odede siiiitunne on suurem, kui esineb barjiire palliatiivravi digeaegsel
rakendamisel voi kui nende téhelepanekuid lapse heaolu kohta ei voeta meeskondlikult piisavalt

arvesse. (Laronne jt, 2021; Kang jt, 2022; Khraisat jt, 2017).

Eetiliseks barjdiriks on ka ddede piiratud kaasatus oluliste otsuste tegemisse, nagu niiteks
elustamisest loobumine vdi toitmise 1dpetamine. Uhiste otsuste tegemine ja tuleviku ravi
planeerimine on sageli keeruline ning puudulikult koordineeritud. (van Teunenbroek jt, 2024).

Ode jadb sageli konfliktide keskpunkti, kui perelilkmete ja tervishoiutddtajate
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vadrtushinnangud porkuvad voi puudub selge meeskondlik {iksmeel. Sellisel juhul on 6de
sunnitud tditma korraldusi, mis voivad olla vastuolus tema professionaalsete veendumustega
lapse huvides tegutsemisel. (Jeong jt, 2024). See tekitab des moraalset traumat ja abitustunnet,
mis pikaajaliselt kuhjudes pohjustab emotsionaalset kurnatust, I&bipdlemist ja todalast distantsi

(Jeong jt, 2024; Kang jt, 2022; Roach jt, 2023).

Odede vaimse tervise siistmiseks ja eetiliste barjéiride iiletamiseks on kirjanduses rdhutatud
organisatsioonikultuuri tdhtsust, mis viirtustab avatud eetilisi arutelusid (Jeong jt, 2024).
Siisteemne toetus nagu debriifing, toondustamine ja eetikakomitee kaasamine, vOoimaldab
0dedel analiiiisida oma tundeid ja jagada turvalises keskkonnas vastutust keeruliste valikute
eest (Gallagher jt, 2025; Jeong jt, 2024; Laronne jt, 2021). Oe iilesanne ei ole iiksinda eetilisi
dilemmasid lahendada. See on meeskondlik pingutus, mis toetub lapse huvide kaitsele ja
eetikaprintsiipidele. Selle tohustamiseks on vaja tegeleda ddede tajutud vajadustega ning

vihendada professionaalseid barjéére organisatsiooni tasandil. (Jeong jt, 2024).
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4. ARUTELU

Maailma Terviseorganisatsioon (Palliative care, 2020) defineerib palliatiivravi kui terviklikku
lahenemist elukvaliteedi parandamiseks, kuid Brenner jt (2018) ning Feudtner jt (2011) toovad
esile olulise erisuse: erivajadustega laste puhul voib see protsess kesta aastakiimneid. Kiesoleva
to0 autori hinnangul on just haiguse pikaajalisus ja prognoosimatus nendeks teguriteks, mis
muudavad dendustdd selles valdkonnas unikaalseks. Kui onkoloogiliste haiguste puhul on
haiguse kulg selgem, siis Siden (2018) viitab mitteonkoloogiliste ja progressiivsete haigustega

laste puhul haiguse kulgemise prognoosimatusele ja “ebaselge faasi” kurnavale mdjule.

Kirjeldatud allikate pdhjal saab viita, et mitteverbaalsete laste siimptomite hindamine on iiks
keerulisemaid iilesandeid palliatiivses hoolduses. Loput66é autor ndustub Mercante jt (2025)
seisukohaga, et suurim véljakutse de jaoks selles valdkonnas on voimekus tdlgendada kaudseid
mérguandeid, mis on seotud neurodrrituvuse ja sellest tuleneva ebamugavustundega. Johnsoni
jt(2023) esitatud asjaolu, et valu avaldub neil lastel sageli ebatiiiipiliselt ja nende valuvéljendus
on puudulik, viitab siivitsi minevate teadmiste olulisele vajadusele — tavapéarased meetodid ei

pruugi olla piisavad, et tuvastada lapse tegelikke kannatusi.

Loputdd autor leiab, et siisteemsuse puudumine stimptomite hindamisel on tdsine barjéér
vajaliku abi kvaliteedile. Greenfield jt (2020) mairgivad, et ilma spetsiifiliste iihtsete
hindamisvahenditeta ja standardiseeritud stimptomite juhtimise juhisteta on oht siimptomite
aladiagnoosimiseks ja puudulikuks leevendamiseks suur. See oht on eriti ilmne Reidi &
Brogani (2024) kirjeldatud olukorras, kus lapse keeruline tervislik seisund ja tehnoloogiline
sOltuvus voivad tahtmatult viia de tdhelepanu patsiendi emotsionaalsetelt marguannetelt ainult
seadmete monitooringule ja fiilisilisele hooldusele. See loob riski, kus palliatiivravi terviklikkus
jaab tehnilise kompetentsi varju. Kuigi NANDA-I (Herdman jt, 2021/2022) klassifikatsioon
pakub oele kiill struktureeritud todriista kliiniliste otsuste tegemiseks, ilmneb kaasaegsest
oenduspraktika  késitlusest (nt Thompson, 2020) oluline niianss, et ikski
klassifikatsioonisiisteem ei asenda Oe pikaajalist kogemust, kliinilist otsustusvdoimet ja
intuitsiooni. Loputdd autori arvates peitubki de professionaalne pddevus selles, et ta suudab
slinteesida standardiseeritud diagnoose ning kogemuste pohist ja individuaalset ldhenemist, mis

on erivajadustega laste puhul véga oluline.

Loputod autor ndustub ddede padevuse ja barjddride osas Altarawneh jt (2023) véidetega, et

odede kliinilised ja praktilised oskused on sageli korgel tasemel, kuid palliatiivravi spetsiifilised
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teadmised vajavad arendamist. Samuti ndustub autor Roachi jt (2023) véidetega, et ddedel jadb
puudu just tdhusatest kommunikatsioonioskustest patsientide ja nende peredega suhtlemisel.
Moran jt (2024) toovad vilja, et de roll peaks olema keskne ja koordineeriv, kuid reaalsuses
parsib seda kommunikatsioonibarjddr ning ebakindlus raskete teemade kisitlemisel. Guo jt
(2024) rohutavad, et ddede pohipadevus peab sisaldama ebakindluse talumist ja emotsionaalset
vastupidavust, mida saaks toetada Cole & Foito (2019) poolt soovitatud siisteemne tdiend- ja

simulatsioondpe ddedele.

Loputdd autori seiskoht on, et peredest distantsi hoidmine on sageli 0dede alateadlik
kaitsemehhanism véaltimaks moraalset distressi. Seda distressi analiilisib pohjalikumalt Jeong jt
(2024), osutades teravale konfliktile elupikendava ravi ja lapse viirikuse ning tegeliku
elukvaliteedi vahel. Eetiliste barjdiride analiilisis viitavad Gallagher jt (2025), et
otsustusprotsessid on erivajadustega laste puhul sageli killustunud ning 6dede tihelepanekud
jadvad ravistrateegiate planeerimisel sageli tahaplaanile. Erinevalt onkoloogilisest
palliatiivravist, kus Snamani jt (2020) kohaselt on sekkumised suunatud stimptomite kontrollile
ja sageli selgema ajaraamiga, nduab erivajadustega laste hooldus pikaajalisemat valmidust
navigeerimaks eetiliselt keeruliste valikute vahel. Verberne, Schouten-van Meeteren jt (2017)
uuring kinnitab, et vanemate ootused keskenduvad eelkdige usaldusele, partnerlusele ja Oe
kohalolule. Donovan jt (2022) ning Koch & Jones (2018) lisavad, et perekeskne ldhenemine on
palliatiivravi vundament, mis eeldab delt partnerlust lapsevanemaga ja vanemate toetamist

nende rollis hooldajatena.

Kokkuvotteks saab viita, et erivajadustega laste palliatiivravi ei ole pelgalt siimptomite
leevendamine, vaid terviklik ja diinaamiline protsess, mis eeldab Oelt korget emotsionaalset
kompetentsust, kommunikatsioonioskust ja eetilist vastutustundlikkust. Késitletud allikatest
tuleb vilja, et suurimaks takistuseks kvaliteetse palliatiivravi osutamisel ei ole ddede tehniliste
oskuste puudumine, vaid ebakindlus eetiliste dilemmade lahendamisel, moraalse distressiga

toimetulekul ja peresuhetele suunatud kommunikatsioonis.

Uurimistoo autori ettepanekud laste palliatiivravi ja dendusabi arendamiseks:
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e Teen todandjale ettepaneku luua slisteemne ndustamismudel palliatiivravi personalile,
mille eesmirk on toetatada selles valdkonnas todtavat personali, et aidata neil toime

tulla moraalse distressiga ja vaimse pingega.

e Plaanin jitkata Opinguid magistridppes, et uurida erivajadustega laste palliatiivravi
stivitsi magistritdo tasemel. Uurimisto0 raames on eesmérk vilja tootada siimptomite
hindamisskaala, mis toetaks ddesid lapse seisundi tdlgendamisel ja voimaldaks tagada

talle digeaegse ning vajaduspohise abi.
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JARELDUSED

Erivajadustega laste palliatiivravi on oma olemuselt kompleksne ja pikaajaline protsess,
mille keskmes on lapse ning pere elukvaliteedi sdilitamine prognoosimatu haiguskulu
tingimustes. Oe professionaalne padevus ei piirdu selles valdkonnas ainult kliiniliste
oskustega, vaid tugineb suutlikkusele siduda omavahel tehniline vilumus ja
emotsionaalne kompetents. Oluliseks osaks on usalduslik suhe lapsevanematega, keda

tuleb palliatiivravi meeskonnas tunnustada kui oma lapse vajaduste parimaid eksperte.

Suurimad takistused kvaliteetse palliatiivravi osutamisel tulenevad ddede ebakindlusest
palliatiivses kommunikatsioonis ja eetiliste dilemmade lahendamisel. Olukorra teeb
keerulisemaks struktureeritud hindamismeetodite vdhesus mitteverbaalsete laste
simptomite mérkamiseks, mis vdib viia lapse seisundi ebatépse tdlgendamiseni.
Tervishoiutodtajate enesetdhususe siilitamiseks ja moraalse distressi leevendamiseks
on vajalik rakendada regulaarset tdienddpet ning toondustamist tervishoiuasutustes.
Valdkonna edendamine nduab perekeskse hooldusmudeli ja iihtsete kliiniliste juhendite

jarjepidevat rakendamist.

Uurimistoo kaigus piistitatud uurimistilesanded lahendati ning piistitatud eesmérk saavutati.
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