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Teesid: Artiklis kisitletakse palliatiivravi- ja hospiitsitéo teemat patsiendi-
narratiivide néitel. Vaatluse all on 2016. aastal Miinchenis, Saksamaal pallia-
tiivpatsientidega ldbi viidud siivaintervjuud. Intervjueerituist (37) pooled olid
randetaustaga. Teemaanaliiiis néitas, et palliatiivravi ja hospiitsitoo oli paljudele
patsientidele tundmata. Elu 16puga seostati enamasti autonoomia kaotust ja loo-
tust surmaabile. Erinevalt elu- ja haiguselugudest ja surma teemast oli elu 16pust
radkimine patsientidele suur viljakutse. Kahe patsiendigrupi vordlus osutas, et
randetaustaga patsientidele oli iseloomulik nn kahe kodu stindroom. Viimane v6ib
pohjustada kannatusi ja vajada professionaalide tdhelepanu, eriti kui arvestada,
et iiks palliatiivravi ja hospiitsikultuuri eesmirk on anda patsientidele voimalus
kodus surra. Autor viidab, et pole mingit pohjust randetaustaga inimesi elu 16pus
erinevalt kohelda, kuid kiisimused: kas, millal ja milleks kultuuritundlikkus
hospiitsitoos ja palliatiivravis vajalik on, vajavad endiselt analiiiisimist.
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2018. aasta novembris toimunud Astana kohtumine nimetab esmakordselt, et
palliatiivravi peab olema koigile kdttesaadav ning et jatkusuutlik tervishoiu-
stisteem peab koosnema ennetus-, ravi-, rehabilitatsiooni- ja palliatiivteenustest
(WHO 2018). Varasemalt on Maailma Tervishoiuorganisatsioon defineerinud
neli suurt komistuskivi, mis globaalselt tokestavad palliatiivteenuste arengut:
1. inimesed ei tea, mil moel palliatiivravi kasulik v6ib olla; 2. kultuurilised
ja sotsiaalsed tokked, nagu uskumused, mis on seotud surma ja suremisega;
3. tervishoiutootajate vihesed oskused ja teadmised; ning 4. kohalikud seadus-
andlused, mis piiravad tugevate valuvaigistite kasutamist (WHO 2015). Ini-
meste teadmatus ja niinimetatud kultuurilised ja sotsiaalsed tokked on loonud
olukorra, kus kiisimus kultuuritundlikust palliatiivravist ja hospiitsitoost on

http:/lwww.folklore.eeltagused/nr72/paal.pdf



Piret Paal

pidevalt paevakorral (Cain et al. 2018; Evans et al. 2012; Florea 2012; Gunarat-
nam 2014; Gysels et al. 2012; Henke et al. 2017; Jansky et al. 2017a; Koffman
2014; Milberg et al. 2016; Paal & Bikki 2017; Sarria-Santamera et al. 2016;
Schrank et al. 2017), aga teadustéodel pohinevad andmed on kesised (Cain et al.
2018). Seeparast on jargnevad kiisimused endiselt arutlemist vaart. Nimelt,
kuidas analiitisida kultuuri mgju mitmekesises iihiskonnas loomata stereotiitipe
ja stigmasid? Kuidas edendada kultuurisidusate vajaduste méarkamist tervis-
hoiu valdkonnas? Millised on kultuurisidusad komistuskivid palliatiivravis ja
hospiitsitoos, millele WHO oma programmis vihjab?

Kiesolevas artiklis késitletakse kultuuritundliku palliatiivravi- ja hospiit-
sit60 teemat kirjanduse ja patsiendinarratiivi naitel. Esitatud motted pohi-
nevad autori erinevatel kirjatéodel (Paal 2012; Paal et al. 2018; Paal 2018) ja
2016. aastal patsientidega 14bi viidud siivaintervjuudel (37 intervjuud), millest
on artiklisse nopitud hermeneutilis-teoreetilisi arutlusi ilmestavad tekstin&ited.
Intervjuudel pohineva teadust66 eesmargid, meetodid ja tulemused on varem
avaldatud inglise keeles (Paal & Biikki 2017).

Kultuuritundlikkus, kultuuripiiride hajumine ja
hiiperkultuur

Kultuur kannab endas elutegevuseks vajalikke véaartusi ja suunab tegevusi,
mida inimesed iithiskonna arengut silmas pidades tdhtsaks peavad (Helman
2000). Kultuur voib tdhendada nii kauneid kunste (muusika, maalikunst),
thiskonna arengut (demokraatia) kui ka inimese sisemist arengut uue ja pa-
rema mina suunas (moraal, viisakus, tdhelepanelikkus, teadmised) (Tylor 2005
(1871): 358). Kultuuridefinitsioonid, mis iiritavad méaaratleda kultuuri kui kol-
lektiivide poolt iihiselt heakskiidetud vaartuste ja kditumisviiside kogumit, on
uldistavad ja 14htuvad homogeense grupi voi ithiskonna mallist (Trompenaars
& Hampden-Turner 2006: 52). Tdnapéeva tihiskonnad on mitmekesised, neid
rikastavad erinevate kultuuritaustadega inimesed, sellepirast eelistatakse
tihe kultuuridefinitsiooni asemel erinevaid kontekstist sd6ltuvaid definitsioone.
Kultuuri soovitatakse néha ja motestada kui iiht véimalikku mégjutegurit, mis
soltub mAiratletud kontekstist ja kiisimuseasetusest (Sarria-Santamera et al.
2016). Teadlaste iilesanne on piistitada stereotiiiipidest vabu kiisimusi (Henke
et al. 2017; Paal 2018), et saada vastuseid, mis aitavad muuta tervishoiusiis-
teeme keeleliselt, kultuuriliselt ja meditsiiniliselt iihiskonnas valitsevatele
mitmekesisustele avatumaks.

Kui kdneldakse mitmekesisusest (diversity), kultuurist ja kultuuritundlik-
kusest, siis kasutatakse sageli ldbisegi moisteid interkultuurne, multikultuur-
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ne, transkultuurne ja hiiperkultuurne. Tihti on need mdisted tdhendustega
ulekiillastatud ja seelédbi tdhenduseta. Ka jargnevad inter-, multi-, trans-, ja
hiiperkultuuri definitsioonid on kokkuleppelised, kuid iritavad liata pilti kul-
tuuritundlikkusest eelkdige saksa kultuuriruumis, kus sageli viidatakse ing-
liskeelsetele terminitele, kuid need on kohalikust kontekstist lahtuvalt saanud
erineva tdhenduse.

Interkultuurne (inter-cultural) tihendab seda, kui erineva kultuuritaustaga
inimeste voi gruppide kokkupuutest siinnib mingi kolmas kultuuriruum, mis
eelnevat kahte kultuuri kas ithendab voi teineteisest eemale lilkkab (Foitzik
& Pohl 2011: 62). Anna Tsing (Tsing 2004) on sellist kultuuride vastastikust
mojutamist kirjeldanud kui friktsiooni (friction), mis kannab endas nii positiiv-
seid kui ka negatiivseid 16imumisi. Cecil Helman kirjeldab aga, kuidas ridnne
ja erinevad migrantidevood on loonud olukorra, kus sotsiaalsed grupid ei ela
uksteise korval, vaid ldbisegi (Helman 2006) ning selle tulemusel toimuvad
I6imumised mitte gruppide, vaid indiviidide tasandil. Sellised 16imumised on
sageli kontekstisidusad: mones kontekstis integreerutakse, teises ollakse kas
tahtlikult v6i tahtmatult autonoomsed (Paal 2018).

Multikultuurne osutab mitmekesisusele, kultuuriruumile, kus erineva taus-
taga inimesed ja grupid koos eksisteerivad ja tegutsevad. Selline kooseksistee-
rimine pohineb vastastikusel méistmisel, tolerantsil ja tthiskondlikul kokku-
leppel, milles liigutakse tihiste va4artuste suunas isiklikke ja grupikuuluvust
defineerivaid vaartusi diskrimineerimata (Rommelspacher 2005: 175). Selline
reguleerimata kooseksisteerimine valitses Saksamaal kuni 2005. aasta rahva-
loenduseni, mil tervishoius toimus sotsioloogiline ja poliitiline p66re ning hakati
rohkem tdhelepanu p6érama réandetaustaga inimeste vajadustele (Razum 2010).
Jargnenud diskussioon viis selleni, et 2010. aastal kuulutas kantsler Angela
Merkel moiste multi-kulti (saksa lithend sonast multikulturaalne) tdhenduse-
tithiseks (Spiegel Online 2010).

Transkultuurseks peetakse ithiskonna muutumist ja litkumist tthest tihis-
konnavormist teise. Kultuurid on sisemiselt pluralistlikud ja neis leidub kul-
tuuripiire iiletavaid jooni. Viimased saavad uue kuju ja klassikaline kultuur
muutub. Need muutused méiravad ka arusaamade ja normide kujunemist
(Welsch 1995: 194-213). Tervishoiu- ja sotsiaaltéoalases erialakirjanduses
kasutatakse nimetatud moistet sageli integratsioonitoo kirjeldamiseks. Selle
ajendiks on soov muuta teised selliseks nagu “meie”, aga mis on “meie” (kol-
lektiivne identiteet), on saksa kultuuriruumis darmiselt hagusalt defineeritud
(Stiddeutsche Zeitung 2018). Sellist lahenemist voib nimetada seisukoha epis-
temioloogiaks (standpoint epistemology). See viitab mitmekesisuse puudumi-
sele voi etniliste, rassiliste, sooliste voi usuliste gruppide marginaliseerimisele
(Fricker 2009; Milberg et al. 2016; Paal 2018), sellise t66 keskmes on kujutlus
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mingist staatilisest identiteedist v6i homogeensest grupist. Just sellise 14hene-
mise eest hoiatab Helman (2006), kutsudes meditsiiniantropolooge kriitiliselt
kaasa motlema ja tegutsema.

Urbaanse elukeskkonna, kus radgitakse labisegi koiki maailma murdeid
ja keeli, kirjeldamiseks kasutatakse ka moistet hiiperkultuur. Hiiperkultuur
kirjeldab vastandamise mojul tekkinud piiride hajumist erinevate kultuuri-
vormide vahel ning nende ldhenemist ja [dimumist. See maiste on seotud nii
ruumi, aja kui ka tiksikisiku identiteediga (Han 2005: 55). Paljudes Saksamaa
suurlinnades on ligi 40% elanikest rdndetaustaga, mis tédhendab, et neis lin-
nades valitseb lausa hiipermitmekesisus ning selleparast peab mitmekesisus
nii tervishoius, sotsiaaltoos kui ka teadustoodes olema iga probleemipiistituse
lahtekohaks (Crawley 2005; Gunaratnam 1997; Sarria-Santamera et al. 2016).

Eelpool loetletud moisted viitavad mitmekesisusest mojutatud iithiskonna
korraldamisele (diversity management), kus erinevate kultuuritaustadega ini-
mesed tiksteise korval elavad ja tegutsevad. Saksamaal tdhendab see migran-
tide (vt allpool) vajaduste monitoorimist (Henke et al. 2017; Henke et al. 2015;
Jansky & Nauck 2015; Jansky et al. 2017a; Jansky et al. 2017b; PALQUAL-
SUM 2016; Razum 2010; Salis-Gross et al. 2014; Soom-Amman & Salis-Gross
2014; Wasner & Kurz 2016) ja teenuste pakkumist mingile kunstlikult konst-
rueeritud indiviidi tiiiibile voi gruppidele (EMZ 2018; PALQUALSUM 2016).
Praegu valitsev seisukoha epistemioloogia tuleneb sellest, et nii poliitikud
kui ka tervishoiuasutuste juhatused, otsuste langetajad, aga ka teadlased on
kultuuritaustalt lahedased. Mitmekesisuse aktsepteerimine peab muutuma
teadlikumaks tihiskonna ja ka tervishoiuasutuste tasandil. Otsuste (nagu ka
teaduse) tegemisse tuleb kaasata voimalikult erinevaid inimesi, mis osutab
osaluspohiste uurimismeetodite rakendamise vajadusele tihiskonnas ja tervis-
hoius (von Unger 2014). Ennustatakse, et homogeensed institutsioonid sun-
nitakse muutuma just seespidise surve magjul. Kahjuks ei ole saksa iithiskond
bi- v6i multikultuurse taustaga inimesi kui ithiskondlikku ressurssi avalikult
tunnustanud. Projektipohised erinevatele sihtriithmadele suunatud initsiatiivid
koolitavad vélja sillaehitajad (EMZ 2018), kes aitavad kaasa vastastikusele
moistmisele ja 16imumisele mitte ainult konkreetseid sonu télkides, vaid ka
olukordi laiemalt lahti motestades. Viimane omakorda muudab juba olemasole-
vad sotsiaal- ja tervishoiuteenused, s.h palliatiivravi ja hospiitsitoo, klientidele
arusaadavamaks ja vastuvoetavamaks. Nende projektide peamiseks puuduseks
on jatkusuutmatus, sest puuduvad rahastusskeemid, kuna tegemist pole riik-
likult tunnustatud ravi- ja sotsiaalteenuste programmidega.
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Ranne kui viljakutse tervishoiu- ja sotsiaaltoole

Rénne tdhendab tooealise elanikkonna juurdevoolu, rahvastiku juurdekasvu,
aga ka kohustust kaasata rédndetaustaga inimesi tthiskonda ja pakkuda neile
muu elanikkonnaga sarnaselt teenuseid. Rédndetaustad on viga erinevad, selle
hulka kuuluvad siserinne, immigratsioon ja emigratsioon (WHO 2016). Paljud
inimesed on sunnitud oma kodudest lahkuma mone looduskatastroofi voi sgja
tottu, teised lahevad vabatahtlikult kas seiklema, 6ppima voi toole. Isegi kui
tegemist on suurte inimmassidega, kes iithekorraga saabuvad teatud regioonist,
on iga indiviidi rdandepdhjused ja -lugu erinevad. Ka siis kui réanne toimub iithe
maa piirides, kiilast linna, pohjast 1ounasse, voivad sellel olla tagajarjed, mis
voivad tekitada koduigatsuse (Gunaratnam 2014; Paal 2018). Rédnne on alati
ja igal pool oluline eluetapp, murrang, mis toob kaasa nii positiivseid kui ka
negatiivseid muudatusi elukorralduses aga ka maailmavaates.

Statistika ja erinevad ametid tritavad jatkuvalt méaratleda randetaustaga
inimesi nende paritolumaa, etnilise kuuluvuse, rahvuse, siinnikoha ja muude
tunnuste alusel, kuid alati leidub inimesi, kes ei sobi iihtegi neist gruppidest,
kelle eksistentsist pole riik teadlik voi kelle jaoks rahvusel v6i etnosel pole min-
git tahtsust (Razum et al. 2016). 2015. aasta stigisel olid Saksa Statistikaameti
definitsiooni kohaselt rdndetaustaga inimesed (Menschen mit Migrationshin-
tergrund) need, kes olid Saksamaale tulnud hiljem kui 1949. aastal v6i nende
jareltulijad. Kaks aastat hiljem definitsiooni kohendati ja praegu on migratsioo-
nitaustaga inimesed koik, kes on tulnud Saksamaale parast 1955. aastat, aga
ka Saksamaal siindinud vélismaalased ja Saksamaal saks-lastena stindinud
isikud, kelle iiks vanematest on kas rdndetaustaga voi Saksamaal stindinud
valismaalane:

nach 1955 auf das heutige Gebiet der Bundesrepublik Deutschland
Zugewanderte, sowie alle in Deutschland geborenen Auslinder und alle
in Deutschland als Deutsche Geborenen mit zumindest einem nach 1955

zugewanderten oder als Ausldnder in Deutschland geborenen Elternteil.
(Statistisches Bundesamt 2017)

Selle definitsiooni suureks puuduseks on asjaolu, et migrantideks liigitatakse
inimesed, kellel isiklik rdindekogemus puudub ning vilja jietakse need, kes on
riandetausta ja kogemusega, aga saabunud Saksamaale sojapogenikena néiiteks
Teise maailmasgja ajal.

Autori poolt 2016. aastal 1dbi viidud uurimus (Paal & Biikki 2017) niitas, et
randetausta maératlemine tervishoiu ja sotsiaaltoo kontekstis on véiga keeruline.
Silmaga vaadates ja korvaga kuulates polnud réandetaust sageli iildse méargatav.
Alles patsientide elulugusid kuulates selgus, et moned neist on siindinud
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valismaal, aga elavad juba aastaid Saksamaal, radgivad ainult saksa keelt v6i
lisaks emakeelele aktsendivaba saksa keelt. Teised on vahetanud kodakondsust
vaid selleparast, et riigikord ja riigipiirid on muutunud, aga side konkreetse
riigikorra ja rahvusliku mentaliteediga puudub téiesti. Kolmandad kuuluvad
pagulaste, hiliste valjaridndajate voi taasasustajate hulka, omades saksa voi
mingeid muid etnilisi juuri. Sellest tuleb jareldada, et kui eriline vilimus,
aktsent voi eksootiline nimi puudub, jadb riandetaust sageli markamatuks.
Vastupidiselt aga voivad need samad aspektid ahvatleda inimesi migrantideks
tembeldama, eriti, kui tegemist on kohalike etniliste vihemuste esindajatega.

Palliatiivravi ja hospiitsiteenus migrantidele?

Nagu eelpool mainitud: pikka aega ei suunatud ega korraldatud Saksamaal
kultuurilist mitmekesisust tthiskondlikult. Elati usus, et generatsioon “Gastar-
beiter” tootab Saksamaal ja poordub pensionile jaades tagasi oma kodumaale
(Razum 2010). See 161 seadusandluse tasandil véga liberaalse olukorra, milles
koigil oli voimalik sailitada oma kultuurile iseloomulikke jooni, raédkida oma
keeles ning samas vastavalt vajadusele ja voimalustele saksa iihiskonda in-
tegreeruda. Selline poliitiline koordineerimatus tidhendas ka seda, et paljud
randetaustaga inimesed ei saanud pikka aega tihiskonnakorralduses kaasa
radkida ning olid sunnitud elama niinimetatud paralleelithiskonnas, kus otsu-
seid tehti nn juhtkultuuri (Leitkultur) vajaduste ja parema dranédgemise pohjal.

Alles 2005. aasta rahvaloendus tdstatas vananevate ja hooldust vajavate
randetaustaga inimeste kiisimuse (BAMF 2005). Tekkis kiisimus, et kui
Gastarbeiter-generatsioon tagasi ei péordu, kes nende eest hoolitseb ning kuidas
jakas neil on erivajadusi. Eelkaige voeti tahelepanu alla tiirgi paritolu migrandid
(Razum 2010; Razum et al. 2016), unustades, et parast Teist maailmaséda
on inimesi tulnud Saksamaale Balkanimaadest, Venemaalt, Ida-Euroopast,
Lahis-Idast ja paljudest teistest piirkondadest (Bade et al. 2011). Kuigi ligi 90%
randetaustaga inimestest on todealised (BAMF 2015), vajavad ka nemad (voi
nende lapsed ja vanemad) varem v6i hiljem hoolde-, ravi- ning ka palliatiivravi
ja hospiitsiteenuseid.

Kuidas mégjutab randetaust inimeste otsuseid elu 16pul? Selle kiisimuse tim-
ber on tekkinud palju erinevaid teooriaid, aga stereotiitipidest vabu empiirilisi
uurimistoid on tehtud suhteliselt vahe. Kui olemasolevaid teooriaid omavahel
vorrelda, tuleb ilmsiks, et koigi teooriate keskmes on indiviid oma isiklike vaja-
duste ja vadrtushinnangutega ning selmet teatud gruppe eristada, soovitatakse
keskenduda sellele, mis koiki tthendab (Bosma et al. 2010). Kas sellest tuleks
jareldada, et kultuuritaust polegi oluline? Siiski, ka elu 16pul on inimene jatku-
valt erinevate kultuuride mgjuvaljas. Etniline taust, keeleoskus ja -oskamatus,
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emantsipatsioon, religioosne kuulumine v6i kuulumatus, elukeskkond, ravi- ja
hooldeteenuste kittesaadavus, perekonna ja ldhedaste arusaamad elu I6pust ja
surmast voi konkreetse hospiitsi voi palliatiivraviosakonna kultuur, mgjutavad
indiviidi otsuseid kuni hiivastijaturituaalide ja matusteni.

Otsides kirjandusest vastust kiisimusele raskelt haigete migrantide eri-
vajadustest elu 1opul tuli jareldada, et mitmekesises iithiskonnas oleks vale
analiitisida inimeste vajadusi teatud grupikuuluvuse péhjal, sest pealtndha
ka koige homogeensemas grupis valitseb suur heterogeensus (Bosma et al.
2010; Crawley 2005; Florea 2012; Galanti 2000; Helman 2006). Kui uurimise
objektiks on inimeste valikud ja vajadused elu 16pul, tuleb alustada tihiskon-
na poolt pakutava analiiisimisest, sest sellel (s6ltumata kultuuritaustast) on
otsene moju meie tervisekaitumisele ja valikutele (Paal 2010).

Palliatiivravi ja hospiitsito6 patsiendi perspektiivist

Maailma Tervishoiuorganisatsioon réhutab, et “palliatiivravi on oluline kom-
ponent integreeritud ravis nii noortele kui vanadele kogu elu jooksul” (WHO
2014). Palliatiivravi peamine eesmérk on voimaldada inimestele head elukva-
liteeti vaatamata haigusega seotud probleemidele. Palliatiivravi keskmes on
kompleksne patsiendi ja tema ldhedaste vajadustest lahtuv koordinatsioonitso
ja ravi. Palliatiivravi eesmérk on leevendada sotsiaalseid, psiihholoogilisi, ja
spirituaalseid pingeid multiprofessionaalselt ja interdistsiplinaarselt, ldhtudes
patsiendi sotsiaalsest kontekstist ning tema perekonna véimalustest ja vajadus-
test. Perekond ja sobrad moodustavad palliatiivravis keskse tugisiisteemi. Pole
oluline, kas patsienti ravitakse haiglas, hospiitsis, hooldushaiglas, vanadekodus
voi ambulatoorselt, kodigil tervishoiutoétajatel peavad olema valmidus ja osku-
sed, et mirgata ning hinnata patsientide ja nende ldhedaste psiihhosotsiaalseid
ja spirituaalseid vajadusi ning pakkuda neile professionaalset, aga ka perso-
naalset tuge ja abi (Carduff et al. 2018; Munday et al. 2003; Pask et al. 2018).

Saksamaal algas teadlik palliatiiv- ja hospiitsikultuuri arendamine 25 aastat
tagasi. Riigi ja paljude erainitsiatiivide toetusel on palliatiivravi ja hospiitsitee-
nused Saksamaal vaga kiiresti arenenud. Piirkonnast soltuvalt on tekkinud tihe
vorgustik erinevatest teenusepakkujatest. Tervishoiuturule on lisaks statsio-
naarsetele institutsioonidele tulnud mitmed spetsialiseeritud palliatiivravi pak-
kujad, valu- ja hingamisambulantsid, mis pakuvad oma teenuseid patsientide
kodudes. Erinevalt Suurbritanniast on Saksamaale omane, et palliatiivravi ja
hospiitsiteenust tiritatakse iga hinna eest lahus hoida. Sellise kahesuunalise
arengu tagamaid ja nende teenuste ideoloogilisi niiansierinevusi on suhteli-
selt keeruline moista ning see teema vajab kindlasti eraldi analiitisi. Lisaks
on oluline mérkida, et paljud hospiitsid elavad eraisikute annetustest, riiklik
toetus katab vaid osa kuludest.
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Autori poolt 14dbi viidud uurimus osutas, et patsiendi seisukohast on selline
kahestumine pigem negatiivne ja segadust kiilvav. Kiisisin patsientidelt “Mis
on palliatiivravi?” ja “Mis on hospiits?” Suur hulk patsientidest ei olnud pal-
liatiivravist midagi kuulnud vo6i seostasid seda terminaalfaasi ja surmaabiga,
lisades: “Mina pole ju veel omadega nii kaugel?”

Ma arvasin, et palliatiivravi on seotud suremisega, see pdris lopp, see
viimane liihike jupp. Aga ma sain teada, mis see tegelikult tihendab ja
see on imeline. See tihendab kroonilise haiguse siimptomite vihendamist
erinevate vahenditega. (016)

Elukvaliteedi parandamine, siimptomipohine ravi ja 66pdevaringne hoolekanne,
vabatahtlike t66 ning l14hedaste toetamine jadvad sellistes vestlustes tahaplaa-
nile. Seepérast usuvad patsiendid kindlalt, et palliatiivravi voimaldab neil
vajaduse tulles kannatused lopetada.

Ma veel méne aja pean vastu ja siis ma loodan, et saan kuskilt mingi
ravimi, mille abil ma magama jddn ning iilehomseks on koik moodas.
Ma loodan, et see institutsioon [hospiits] mind selles asjas ravimitega
aitab. (003)

Hospiitsiga seostub surm, aga modnikord, keelelisest taustast séltuvalt, ka
vaestemaja ja orbudekodu. Patsientide jaoks ei ole sonal hospiits hoolitseva ja
inimesest hooliva asutuse tdhendust, vaid tegemist on kohaga, kus kannataja
peab end koera kombel kerra tombama, et elul jalust dra saada.

Minu jaoks on hospiits alati see pdris viimane mis iile jidb, ma ei saa
sellest radkidagi, mul on hea meel, kui ma nendega tegelema ei pea, see ei
ole seotud nende inimestega. See on minu hirm. Ma pole ju veel nii vana!
Ma oleksin veel hea meelega natukene elanud. (005)

Patsientide jaoks on palliatiivne ravi sageli paradoks. Kui kuratiivne ravi
asendatakse palliatiivraviga tekitab see tunde, et patsiendi heaks enam midagi
ei tehta. Isegi kui patsiendid méistavad, et taielik tervenemine pole voimalik,
ei suuda nad oma harjumusparast tervisekaitumist muuta ning kasutavad
vastavalt sisetundele ja ldhedaste soovitustele lisaks palliatiivteenusele ka
erialaarstide, haiglate ja kiirabi teenust. Kuna ka tervishoiutootajate seas on
palliatiivraviga seotud teenuste pakkumise osas suur teadmiste puudujaik
(WHO 2014, WHO 2015), siis ei ja4 palliatiivravi- ja hospiitsiteenuse pakkujatel
muud valjapadsu kui patsienti toetada just seal ja sel hetkel, kus ta parasjagu
on.

Uhiskondlik teadlikkus palliatiiv- ja hospiitsiteenuse olemusest on endiselt
puudulik. Palliatiivravist voi hospiitsiteenusest saavad patsiendid teada ena-
masti taiesti juhuslikult, tdnu tuttavatele-naabritele, voi mone ajaleheartikli
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kaudu. Kurb on see, kui sellele on eelnenud kuude pikkune valu kéies vaev-
lemine, sest arstide sonul ei ole patsiendi heaks enam véimalik midagi teha.

Mul olid kohutavad valud. Ma olen otsekui porgus kdinud ja mitte ainult
tiks pdev. Seda pole voimalik endale ette kujutada. [---] Ja kui siis abi
el saa, sest sind pole enam voimalik aidata. Nad ei titelnud, et me saa-
dame teid valukliinikusse. Mitte midagi. See on kole, ma ei taha sellest
motelda. (026)

See niitab, et palliatiivravi teenuse integreerimine Saksa meditsiini- ja tervis-
hoiusiisteemi ei ole vaatamata 25 aasta pikkusele toole tédielikult korda ldinud.

Surmast raidkimine on lihtsam kui elu 16pule
motlemine

Inimesed elavad oma elu surmaméotet torjudes. Selleparast leidub alati neid, kes
keelduvad surmast radkimast, uskudes, et see toob surma ldhemale. Ettepanek
vastaval teemal vestelda vo6ib 16ppeda patsiendi eemaletombumisega ja selle-
pérast ei tea teadlased ega ka tervishoiutootajad selliste patsientide motetest
palju. Teised valivad hoolikalt, kellega, kas iildse ja kuidas surmast riskida.
Kolmandatele on surmateemast rddkimine véga oluline. Sellesse vestlusesse
poimitakse sageli ka kiisimus elu 16pu (Lebensende) kohta.

See elu lopp on selline moiste. Moteldakse, et... no toesti, me ei tea ju ja
sellepdrast... sonadel on selline tugev moju. Seda peaks pohjalikult ana-
litiisima. Ma el tea, mis palliatiiv tdhendab, aga kui me sellest rdadgime,
et niiiid on l6pp, siis hakkavad ka need, keda see puudutab métlema, et
kas niitid on asi nii kaugel? (032)

Patsientidega vesteldes selgus, et elu 16pul on patsientide jaoks lisna spetsii-
filine tdhendus, millega seonduvad valu, 6hupuudus, kannatused, mobiilsuse
ja enesekontrolli kaotus. Millal elu 16pp saabub ja mida endaga kaasa toob, oli
patsientide jaoks nii painav teema, et sellest rasgiti sageli ainult ridade vahel
javihjetes. Monikord néis, et surmast ja suremisest oli rddkida lihtsam kui elu
I6pust, sest surm, isegi kui surma ei oodata, paéstab elu 16pu kannatuste kiest.

Ma olen alati iitelnud, et kui asi nii kaugel on, siis on ta nii kaugel. See
et morjenda mind. Ma saan selle teadmisega elada. Maailm poorleb ka
ilma minuta edasi (naerab) (034)

Erinevalt surmast, mida kas kardetakse, oodatakse vo6i motetes ja sonades
eemale peletatakse, on elu 16pu teema see, mis ilmselgelt vajab kéasitlemist ja
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millest tuleb inimestega riskida, et vihendada nende hirme ja kartusi. Elu
Iopust radkimine, eriti vastavate vestluste algatamine, on konkreetne vilja-
kutse koigile palliatiiv- ja hospiitsikultuuri arendajatele ja esindajatele, sest
millal algab elu 16pp? Filosoofilises votmes voiks viita, et elu 1opp algab inimese
loomise hetkest. Mida tdhendab palliatiivravi ja hospiitsiteenus elu 16pus?
Praktika néitab, et elu 16pul on nii palliatiivravis kui hospiitsikultuuris hulga-
liselt eri tdhendusi kuni viiteni, et elu 16ppu pole olemaski. Tdpsem sonastus
ja sonakasutus aitaks moéningaid olulisi teemasid késitleda ilma surma- ja
suremisega seotud kultuuri- ja keeletabudesse takerdumata, kuid see vajab
hoolikat eelt6od.

Koduigatsus kui hingepide ja -piin

Kui eelnev kehtis koigi kiisitletud patsientide puhul, siis rdndetaustaga patsien-
did rohutasid, et Saksamaa meditsiiniteenused ja tervishoiusiisteem on viga
korgel tasemel ja patsientidel on tervishoiuteenustele vaga hea juurdepiés.
Paljud réandetaustaga patsiendid olid veendunud, et oma kodumaal oleksid
nad juba ammu surnud, sest sealne tervishoiusiisteem on korrumpeerunud ja
allapoole igasugust arvestust.

Kodus olles olin ma alati terve. Ma olen ainult kuulnud ja ndinud, kuidas
seal arstiabi antakse. Indoneesia ja Saksamaa on muidugi viga erinevad.
Ja mul on vdga hea meel, et ma siin haige olen. Ma ndgin, kuidas mu
vennanaine eelmise aasta mdartsis suri. Ma olin kolm kuud seal ja see oli
tiks katastroof. Ei mingit haigekassat. Koik tuleb ise maksta. Koik maksab
terve varanduse. Mu vend ei saanud enam t66l kdia, sest pole hospiitsi-
teenust ega hooldeteenust, mitte midagi, koik jidb pere hooleks. Muidugi
meil pere hoiab rohkem kokku kui siin, aga palliatiivravi oleks siis vaja
ldinud. Selle pdrast olen ma ise viga rahul ja tunnen ennast hdsti. (007)

Mul on koolivend arst ja ta iitles, et kui ma oleksin Venemaale jadnud,
oleksin ma ruineeritud ja omadega ldbi, kuna arstiabi on kaputt. Ma olen
tinulik, et ma Saksamaal olen. Minu haigusega 8-9 aastat, see on hea
aeg. Arstiabi kinkis praktiliselt need aastad mulle. (036)

Isegi siis kui raviteenuste vork on hésti arenenud, on juurdepdis nendele
teenustele palju aeglasem ja erasektori poolt pakutavad tervishoiuteenused
maksavad palju. See mgjutab patsientide otsuseid. Raskesti haiged inimesed
ei poordu tagasi oma kodumaale, vaid jaddvad siia, kus nad on n-6 siisteemis
sees ja end seetottu kindlalt tunnevad.
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Tagasipéordumise iile oleme métteid molgutanud kiill, aga meil pole USAs
haigekassa kindlustust. Loomulikult, ei moétle me ainult kindlustuse peale,
aga see on tahtis. [---] Lihtsam on siia jddda, vihemalt praegu. Tjaa. (023)

Intervjuud osutasid, et randetaust voib pohjustada kannatusi, mis vajavad ilm-
tingimata palliatiiv- ja hospiitsitootajate tdhelepanu. Palliatiiv- ja hospiitsitoos
rohutatakse sageli, kui téhtis on patsientidele ja 1dhedastele voimalus kodus
surra. Rdndetaustaga inimestel voib kodul olla mitu tdhendust ja seepérast voib
mote kodus suremisest olla nende patsientide jaoks samuti mitmetidhenduslik.
Paljud rédndetaustaga inimesed tunnevad, et on kodus Saksamaal, aga neil on
veel mingi koht, mida nad nimetavad koduks. Mate kodust ja koju tagasipoordu-
misest voib olla joudu andvaks allikaks, aga pohjustada ka muret ja kannatusi.

See on iiks igavene siia ja sinna, siida on rebenenud kodumaa ja kodu
vahel, see teeb mind vahel viga kurvaks (oeh) eriti kui haige olla, siis
ma métlen oma lapsepolve peale, kui ilus on kodus olla. Aga siin jdlle,
siin on nii palju voimalusi, mida dra kasutada, siis on jille raske. (007)

Sellist kahetist olukorda voiks nimetada kahe kodu siindroomiks (Zweierlei-
Zuhause-Syndrom). Mida see endas kannab? Koju tagasipoordumine tdhendaks
tuttavatest tugistruktuuridest lahti itlemist, mis eelkodige patsientide fiitisilist
seisukorda arvestades oleks paras julgustiikk. Paljud neist on juba aastaid
haiglate ja arstide vahel jooksmisest viasinud ega soovi enam muud kui rahu ja
simptomipohist ravi. Lisaks on paljud teadlikud, et kodus vastavad teenused
puuduvad voi on kéttesaadavad vaid erakliinikutes, ja see maksab palju. Tei-
seks, igapdevane sotsiaalvorgustik nagu perekond, sébrad-naabrid-tuttavad,
kes tarvilikku tuge ja lohtu pakuvad, on eelkdige ikkagi Saksamaal. Teises
kodus voib selline tugi olla aastakiimnete méodudes vaga hapraks jaanud voi
taiesti puududa. Lisaks voib hingevalu pohjustada tunne, et norgana ja vilet-
sana ei ootagi keegi sind koju tagasi. Oodatakse ikkagi neid, kes ise suudavad
endaga hakkama saada, teisi aidata ja abi pakkuda.

Ma tahan muidugi koju minna, aga ma pean ootama kuni olukord sta-
biliseerub, pean kontrollis kdima nende metastaasidega ajus. [---] Silma-
klitnikus nad ehk leiavad midagi. Mina pean ootama, et paremaks liheb,
sest kui ma nii ldhen, poolpimedana, mida ma seal teen tildse? (027)

Niisiis on réandetaustaga patsiendid oma sonade kohaselt 16ksus.

Inimesed jddvad pensionile, tahavad kodus surra, eks ole? Aga kahjuks
oleme me siin koik koidikutega kinni, sest peaaegu koigil on lapsed, lapse-
lapsed ja nii edasi ja nii edasi... (009)
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Siiski poevad paljud kiusitletutest koduigatsust, moétlevad oma lapsepdlvele,
perekonnale, ning mote koju naasmisest ja kodus suremise voimatusest voib
tekitada sotsiaalset kibestumist ja hingelisi kannatusi. Tegemist on kompleks-
se probleemipoimikuga, mis vajab kindlasti erinevate professionaalide ja ka
koolitatud vabatahtlike tdhelepanu, sest muidu véib ka kodige osavam siimp-
tomipohine ravi osutuda kasutuks.

Diskussioon: mitmekesisuse printsiip hospiitsitoos ja
palliatiivravis

Kultuuritundlikkus viitab eelkdige inimeste valmidusele teadlikult valtida
vooristamist, stereotiipiseerimist ning oskust ndha inimest kui indiviidi tema
nimest, nahavéarvist, aktsendist, kultuuritaustast, sotsiaalsest staatusest, har-
jumustest, eluviisist, maailmanégemusest ja uskumustest séltumata (Koffman
2014). Juba 2006. aastal kirjutas Cecil Helman, et just siin avaneb medit-
siiniantropoloogidele rida uusi véimalusi, et erinevatel tasanditel votta iile
vahendaja, noustaja, aga ka kriitilise sobra roll (Helman 2006). Viimane on
Helmani meelest oluline, et voidelda meditsiinis, sotsiaalt6os, ja 6enduses kasu-
tusel olevate lihtsustatud “retseptiraamatute” vastu, mis kasitlevad identiteeti
staatilisena ja etnilisi gruppe homogeensetena ega poora piisavalt tihelepanu
sotsiaalsetele ja majanduslikele aspektidele, mis kaasnevad haigestumise ja
haige olemisega.

Uurimistoid, mis adekvaatselt osutaksid, et randetaust seondub konkreet-
sete erivajadustega, on vihe ja nende puhul tuleb alati kiisida, kas tegemist
pole mingite kunstlikult tekitatud staatiliste identiteetide ja homogeensete
etniliste rithmadega, mille eest hoiatas Helman (Helman 2006). On teada,
et erivajadused voivad esile tulla rdndetaustaga eakate inimeste seas, kes ei
suuda muganduda, ja puudutada migratsioonitaustaga lapsi (Pollack & Krone-
busch 2009). Rdndetaust muutub probleemiks alles siis, kui see pdimub teiste
peamiselt sotsiaalset laadi toimetulekuprobleemidega, nagu vaesus, tookaotus
voi sassildinud peresuhted. Sellises olukorras pole réandetaust primaarne, vaid
sekundaarne probleem, mille konkreetset tahendust saab moista vaid kitsamas
kontekstis, 1dhtudes konkreetse inimese ja tema perekonna vajadustest.

Kuna kiisimused: “Kas te olete migrant?” voi “Kust te parit olete?” voivad
thiskonna mitmekesisust silmas pidades omandada negatiivse tdhendusvar-
jundi, voiksid professionaalid kasutada pisut erinevat screening-kiisimust, mida
voib kartuseta esitada koigile patsientidele:

Te elate praegu siin [...]. Kas on veel méni teine koht, kus te end kodus
tunnete?
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Selles kiisimuses puudub vihje mingile teatud rithmakuuluvusele, mis voiks
tunduda diskrimineeriva voi stereotiipiseerivana. Patsiendi vastuse pohjal on
voimalik vélja selgitada randekogemuse olemasolu. Edasi on voimalik esitada
kiisimusi, mis seotud kodu, kodutunde ja véimaliku koduigatsusega. Siinkohal
on oluline meeles pidada, et koduigatsus v6ib olla nii valus teema, et inimesed
on aastakiimneid harjutanud end sellest mitte radkima ja motlema. Seepérast
on vastuseid kuulates vaja jalgida ka mitteverbaalseid signaale, nagu néiteks
veekalkvel silmad vo6i suitsupaki jarele haaramine.

Saksa kontekstis on iithiskondlik arusaam randest ja selle tdhendusest huke
ja ebatdpne. Inimeste liigitamine migrantideks ja kohalikeks on pigem seotud
traditsiooni, poliitika, ametkondade ja biirokraatiaga. Ohtlikuks muutub selline
lahenemine, kui see mgjutab tervishoiu-, sotsiaal- ja meditsiinitoétajate otsu-
seid (Buiting et al. 2008; Galanti 2000). Seepérast tuleb kultuuritundlikkust
arendada mitmel tasandil simultaanselt, sest mitmekesises ithiskonnas elavate
inimeste vajaduste rahuldamine eeldab diferentseeritud lahenemist (Jovanovic
2012; Kai et al. 2011; Koffman 2014; Kumagai & Lypson 2009; Milberg et al.
2016). Tervishoiusiisteem, mis suudaks integreerida koikide erivajadustega
inimeste ja gruppide eelistusi, on utoopia, seeparast on vaja keskenduda konk-
reetsete kitsaskohtade (nagu néiteks keelebarjisrid) korvaldamisele olemasole-
vas siisteemis (Giefller 2011). Spetsiaalselt teatud etnilise taustaga inimestele
pakutavate teenuste arendamine vib olla otstarbekas piirkondades, kus iiks
rahvusrithm vai etniline grupp selgelt domineerib, mis tdhendab, et on olemas
nii teenuse tarbijad kui ka pakkujad. Siiski voib mitmekesises elukeskkonnas
“migrantidele” kui erivajadustega inimestele suunatud teenuste pakkumine
tekitada moistmatust ja isegi hirmu. Mé&te eriosakonnast, kus elavad ainult
moslemid voi vene keelt rddkivad inimesed, tundub kahtlase, isegi ohtlikuna,
eriti siis kui konkreetse inimese maailmapildi keskmes on olnud mitmekesisus
kui elu rikastav aspekt.

Kokkuvote

Palliatiivravi ja hospiitsito6 keskmes on inimene ja tema lihedased konkreet-
sete eelistuste ja vajadustega. Kuigi inimestel on kombeks oma elu hélbustami-
seks koike liigitada ja sedelitega margistada, hoiatab mitmekesisuse printsiip
sellise lahenemise eest tervishoiu valdkonnas. Olemasolev kirjandus kultuu-
ritundlikust palliatiivravist ja hospiitsitoost ei anna mingit pohjust viita, et
migrantidele suunatud teenus peaks olema erinev iildisest teenusest. Pigem
vastupidi: peamine viljakutse on selles, kuidas tagada koigile abivajajatele
kultuuri- ja sotsiaalsete tokete vaba juurdepdis vastavale teenusele. Selmet
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tuvastada ja rohutada erinevusi, soovitab mitmekesisuse printsiip keskenduda
thisosale ja otsida sarnasusi. See tdhendab ka edaspidi rutiinsete métlemis-
viiside, miitide ning traditsioonide murdmist nii isiklikul, institutsioonide
kui ka tthiskonna tasandil.
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This article discusses the need for cultural competencies in hospice and palliative care.
The following discussion is based on patient narratives. The interviews (37) were con-
ducted in Munich, Germany, in 2016. Half of the interviewees had a migration history.
Thematic analysis revealed that (1) for most of the patients the aims of palliative and
hospice care were ambiguous; (2) the end of life was connected with a loss of autonomy
and wish for hastened death. Discussions about life, illness, and death were not perceived
as burdensome, whereas discussing the end of life seemed challenging. A comparison
between two groups revealed that for people with migration history the notion of ‘dying
at home’ may cause additional suffering, and thus may need screening and additional
attention from professionals. Cultural competence in the hospice and palliative care
setting is providing safety by treating each patient as an individual and not as a member
of some specific group. The task for medical anthropology in this context is to strive for
research free from standpoint epistemology and stereotypes.



