A rákos megbetegedések megértése:  A szociális munkás szerepe
NASW Online kurzus, végleges tervezet (2004) – Felkészülés a magyar kurzusra
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Dia 1
Összefoglaló
	Ez az online tanterv a rákos megbetegedések megértéséről, a betegek gondozásáról és a szociális munka szerepéről szól. Azt a célt szolgálja, hogy szociális munkásokat és másokat lásson el alapismeretekkel a rákos megbetegedésekről, valamint adjon nekik pszichoszociális tanácsadási és beavatkozási szaktudást, hogy ezzel segíthessenek azokon, akiket ez a betegség érint.   Ez az online kurzus két órát vesz igénybe, és azoknak a szociális munkásoknak, akik befejezik a kurzust és levizsgáznak, 2,0 ingyenes CEU-t (továbbképzési egységet/kreditpontot) ad.  

A kurzus befejezésére annyi idő áll rendelkezésére, amennyire szüksége van, és a rendszerbe bármikor beléphet. Klikkeljen a „help”-re, hogy megértse a kedvencek opciót és más NASW WebEd információkhoz jusson. 

A kurzus során a „páciens” kifejezés egy rákos megbetegedésben szenvedő (rákos) személyre utal, a „család” pedig szeretteire, partnereire, közeli barátaira és/vagy gondozóira.  

A kurzusban használt fotók nem valódi páciensekről készültek.
Ez a kurzus a National Association of Social Workers, az ICAN (Individual Cancer Assistance Network) és a CancerCare® együttműködési projektje. Az anyagi támogatást a Bristol-Myers Squibb Company feltételekhez nem kötött oktatási segélye biztosította.   

	 


2. Dia
A rákos megbetegedések megértése:  A szociális munkás szerepe
3. Dia
A NASW és a CancerCare
 Az ICAN (Individual Cancer Assistance Network), a     

     
    a CancerCare és National Association of Social Workers együttműködési projektje.
 Az anyagi támogatást a Bristol-Myers Squibb Foundation, Inc. feltételekhez nem kötött oktatási segélye biztosítja.     

    Foundation, Inc.
4. Dia
Célkitűzés
· A rákos megbetegedések, valamint a rákos betegek és szeretteik gondozási dinamikájának megértése.
· A rákos betegek és szeretteik pszichoszociális tanácsadási képességeinek erősítése.
I. Lecke: ALAPISMERETEK A RÁKOS MEGBETEGEDÉSRŐL
5. Dia
Rákkal kapcsolatos elvárások, asszociációk és félelmek 
Mit érez, amikor a rák szót hallja?
· Félelmet a haláltól, szenvedést, fájdalmat, elszigeteltséget.
Mit vár el Ön klienseinktől, mint páciensektől? 

· Legyenek erősek, reményteljesek, és ne essenek kétségbe.  

Milyen személyes tapasztalatai vannak a rákkal és (más) betegségekkel kapcsolatban? 

· Átruházás/kontra-átruházás (esettanulmány) 
Mik a félelmei rákos betegekkel végzett munkával kapcsolatban? 

· Nyomasztó, meg fognak halni, szenvedés, tehetetlenség. 

(Esettanulmány)
Michelle 45 éves férjes, két gyerekes terapeuta, aki elsődleges gondozója édesanyjának, akit két éve diagnosztizáltak mellrákkal.   Az édesanyja jól viselte a diagnózist, a kezelést és annak mellékhatásait, de mégsem volt számára könnyű.   A család rendkívül optimista az édesanya túlélési esélyeivel kapcsolatban.   

Michelle tanácsadója a 62 éves Wendynek, akit nemrég diagnosztizáltak petefészekrákkal, és aki nem viseli jól a diagnózist.   Wendy teljesen le van sújtva, és attól fél, hogy nem fogja túlélni.  Gyakran sír, és fáradtságról panaszkodik. 
Michelle úgy érzi, hogy igen frusztrált és türelmetlen Wendyvel. Zavarja attól való vonakodása, hogy folytassa a kezelést, és az, hogy nem képes megbirkózni annak a lehetőségével, hogy mellékhatásokat fog érzékelni, amitől esetleg még betegebb lehet.   Hiszen miért baj az, ha egy kicsit betegebb leszel, de ezért életben maradsz?
Ezek a dolgok Michelle személyes reakcióját tükrözik azzal, hogy Wendy miképp kezeli betegségét és a mellékhatásokat, amik különböznek azoktól, amiket édesanyja élt át kezelése során - és amik kiváltják személyes véleményét azzal kapcsolatban, hogy miket lehet elfogadni a mellékhatásokkal való megbirkózás során.
6. Dia
Gyakori tévhitek a rákról
· A rák automatikus halálos ítélet.
· A rák kezelése rosszabb, mint a diagnózis.
· Az alternatív kezelési módok jobbak számodra.
· A sebészeti beavatkozás vagy „a beteg kinyitása” ront a helyzeten.
· Minden rákos megbetegedés egyforma. 

7. Dia
Mi a rák?
A rákot gyakran egy önálló állapotnak veszik; igazából több mint száz különféle betegségre utal, aminek mindegyikét abnormális sejtek ellenőrizhetetlen növekedése és terjedése jellemzi.  A rák különböző helyeken is kialakulhat, és eredetétől függően mindig másképp viselkedik. 

8. Dia
A rákos megbetegedések fajtái
A rákot általában négy fő csoportra osztják (karcinóma, szarkóma, limfóma és leukémia) annak megfelelően, hogy a testnek melyik szövetében alakul ki. A rák összes fajtája átterjedhet (metasztázis) a test más szövetfajtáira.  

· Rosszindulatú daganat (karcinómák és szarkómák): Egy olyan szövetgóc (daganat/tumor), mely abnormális, ellenőrizhetetlenül osztódó sejtekből áll.  Megszállhatják a közeli szöveteket és szerveket vagy leválhatnak és beléphetnek a vérkeringésbe (nyirokrendszerbe).  

· Limfóma és leukémia: A rák ezen fajtája a vérképző sejtekben alakul ki. Az abnormális sejtek a vérkeringésben vagy a nyirokrendszerben keringenek. Ugyancsak megszállhatják a test szerveit és tumort képezhetnek. 

9. Dia 

A rák leggyakrabban diagnosztizált fajtái Magyarországon
· A három leggyakoribb rákdiagnózis a magyar nőknél a  
· A három leggyakoribb rákdiagnózis a magyar férfiaknál 
10. Dia
Rákkal kapcsolatos gyakran használt kifejezések 
· Más krónikus betegségekhez hasonlóan a ráknak is van sajátos, állapotához és kezeléséhez kapcsolódó terminológiája.   
· A szociális munkásoknak és szakembereknek ismerniük kell ezeket a kifejezéseket, hogy megértsék, mivel is néznek szembe a rákkal küzdő betegek és családjuk. 
(Margó: Kifejezések szógyűjteménye: metasztázisos betegség, helyben lévő rák, stádium megállapítása, alacsony vagy magas kockázat, klinikai vizsgálatok/kísérleti kezelések, a kitűnőség központjai, rendszeres (szisztemikus) betegség, stádium megállapítása, stb… Adjon itt egy linket egy már meglévő listához. KERESS...)     
Internetes link a … -hez/hoz
11. Dia
A rákdiagnózis gyakorisága Magyarországon
· Magyarországon __ ből egy felnőttet rákkal fognak diagnosztizálni élete folyamán.
· Az öregedés a rák legnagyobb kockázati tényezője.
· Több mint ___ magyar kap rákot minden évben. 

· A rák Magyarországon a ___. vezető halálozási ok.
12. Dia
Túlélők
· Magyarországon több mint ___ millió ember élte túl a rákot.
· Az rákkal diagnosztizált egyének több mint ___ százaléka számíthat arra, hogy öt év múlva még mindig életben lesz és teljesen tünetmentes marad. 

· ___ ráktúlélő már több mint húsz éve van túl a kezelésen és hosszú távú túlélőnek tekinthető. 
Link a Ráktúlélés Eszközládájához (http://www.cancersurvivaltoolbox.org) és IPOS-hoz
13. Dia
Gyerekkori rákos megbetegedések Magyarországon
· A gyerekkori rák a legjobb példa a kezelési módszerek fejlődésére, mert itt a gyerekek ___ százalékát tekintik hosszú távú túlélőnek. 
· A gyerekkori rák túlélőinek életük hátralevő részében hosszú távú mellékhatásokkal (késői effektusokkal) kell szembenézniük. Ezek közé tartozik annak a kockázata, hogy másik rákos megbetegedés alakul ki, hogy szerveik (mint például a szív vagy a vese) rendellenesen működnek, és termékenységük, testi növekedésük és fejlődésük csökken. 

· A gyerekkori rák leggyakoribb formája a leukémia, a limfóma és az agyrák – nézd át a magyarországi adatokat.
· Mint ahogyan más rákdiagnózisnál is, a gyerekeket és az egész támogatási rendszerüket érinti a betegség, és multi-diszciplináris részvételre és támogatásra van szükségük.  
Link a Children’s Cancer honlapjához vagy a National Alliance on Cancer-hez.
14. Dia
A rákos megbetegedések kezelése
· Több fejlett eljárás létezik a rák felfedezésére, megfigyelésére és kezelésére (1. margó). 

· Léteznek új, kimondottan erre a célra kialakított „designer gyógyszerek” bizonyos rákfajták kezelésére.
· A mellékhatások kezelésében tett előrelépéseknek köszönhetően jelentősen fejlődött a rákos betegek életminősége.
· A rákos betegek hosszabb ideig élnek, egyre többet sikerül meggyógyítani és/vagy egyre többen vannak remisszióban.
1. Margó 

Biopszia – Vizsgálat és diagnózis céljából eltávolított testszövet. 
Képfeldolgozás – A test területeiről készült kép, amin az orvos látja, hogy van-e jelen tumor.
Gyakori képfeldolgozási eljárások – MRI, CT vagy CAT scan, szonogramm, szkennelés.  

2. Margó
Designer gyógyszerek – kimondottan bizonyos rákfajták, mint például a mellrák és a ritka krónikus myeloid leukémia, kezelésére kialakított gyógyszerek.
15. Dia
A rákos megbetegedések kezelése
· A remisszió felvet néhány új kérdést (1. margó)
· A rák szimptómák sorával jelenik meg, súlyveszteséggel, fáradtsággal, csomókkal, vérzéssel és gyakori fájdalommal.
· A diagnózisban és a gondozásban általában több szakorvos vesz részt. 

1. Margó 

Hosszútávú hatások: A gyerekkori és a felnőttkori rák túlélői a kezelés befejezése után is gyakran tapasztalhatnak effektusokat, melyek tartós kihatással vannak egészségükre és életműködésükre. Erre példa az esetleges szívkárosodás, a csökkent növekedés és fejlődés, a másodlagos ráktípusok, a termékenységi problémák és más testi és pszichológiai mellékhatások.  Rendkívül fontos ezeknek a hatásoknak a hosszú távú nyomon követése és kezelése. 
Másodlagos rákos megbetegedések: Más rákos megbetegedések előfordulása (azaz újonnan kialakult elsődleges rák, nem pedig kiújulás vagy metasztázis) régóta ismert bizonyos rákkezelések lehetséges következményeként.  
(http://www.cancer.umn.edu/[age/ltfu/LTFUwtr01.html)
16. Dia
A rák kezelése  

· Sebészeti beavatkozás (1. margó) 

· Besugárzás (2. margó)
· Kemoterápia (3. margó)                                           

· Hormonterápia (4. margó)
· Immunterápia (5. margó)
· Csontvelő vagy őssejt transzplantáció (6. margó)
· Kiegészítő és alternatív terápia (7. margó)
1. Margó Sebészeti beavatkozás – A daganat eltávolítására irányuló terápia. A sebész eltávolíthat környező szövetrészeket és nyirokcsomókat is annak megállapítására, hogy a daganat elterjedt-e.
2. margó Besugárzás – Ráksejtek megsemmisítése nagy energiájú sugarakkal. Ha a daganat nem távolítható el, akkor a besugárzással csökkenthető a fájdalom és egyéb más problémák is.
3. Margó Kemoterápia – Gyógyszerek használata a ráksejtek megsemmisítésére. 

4. Margó Hormonterápia – Ez a kezelés olyan gyógyszereket alkalmazhat, amelyek megállítják bizonyos hormonok termelését, vagy megváltoztatják azok hatásmechanizmusát.  Ez szintén jelenthet sebészeti beavatkozást hormontermelő szervek (mint például a petefészek vagy a herék) eltávolítására.
5. Margó Immunterápia – Ezt a kezelést biológiai kezelésnek is nevezik. Segíti a szervezet természetes képességét (immunrendszerét) a betegség legyőzésében vagy megóvja a testet a rákkezelés bizonyos mellékhatásaitól.
6. Margó – Csontvelő vagy őssejt transzplantáció – Ez a kezelés egészséges őssejtekkel vagy csontvelővel látja el a beteget, pótolva a rák vagy annak kezelése által elpusztítottakat.  A csontvelő vagy őssejt transzplantátumok egészséges őssejtekkel (fejletlen sejtek, melyek vérsejtekké alakulnak át) látják el a beteget a kemoterápia és/vagy a besugárzás által elpusztítottak pótlására. 

7. Margó Kiegészítő és alternatív terápia – Ez a terápia különféle orvosi és egészségügyi rendszerek, eljárások és termékek csoportja, ami jelenleg nem része a hagyományos orvoslásnak. A páciensek gyakran mutatnak érdeklődést kiegészítő és alternatív gyógymódok iránt, az orvos által javasolt kezelésekkel együtt, vagy azok helyett, és ezeket gyakran igénybe is veszik. Ezeknek a terápiáknak öt csoportja van: alternatív orvosi rendszerek beleértve a homeopátiás kezelést is; szellemi-testi beavatkozások; testközpontú eljárások, mint például a masszázs; biológiai alapú terápiák, mint például a vitaminok és gyógyfüvek; és energia-terápiák.   További információért forduljon a http://www.cis.nci.nih.gov/fact/9_14.htm honlaphoz.
17. Dia
Kezelés és mellékhatások
· Sebészeti beavatkozás: Gyakori mellékhatások: fájdalom és gyengeség. Otthoni gondozásra lehet szükség.
· Besugárzás: Gyakori mellékhatások: hányinger és hányás, fáradtság és gyengeség, szövethegesedés. A besugárzás helyétől függnek.
· Kemoterápia: Gyakori mellékhatások: alacsony vérsejtszám, hányinger és hányás, fáradtság, sebes száj és hajhullás.
· Hormonok: Gyakori mellékhatások: hőhullám és izzadás, szexuális vágy elvesztése, impotencia. 
18. Dia
Kezelés és mellékhatások
· Immunterápia: Gyakori mellékhatások: influenza jellegű tünetek vagy véraláfutások gyakori kialakulása.
· Csontvelő vagy őssejt transzplantáció: Gyakori mellékhatások: hányinger, hányás, hidegrázás, láz és graft vs. host reakció (GVHD).  

· Kezelés:  A kezelés mellékhatásai és a rák tünetei a kezelésektől és az egyénektől függhetnek. A mellékhatásokat orvosi és esetenként pszichológiai beavatkozással lehet ellenőrzés alatt tartani.  
19. Dia
A rákos beteg palliatív gondozása
· A palliatív kezelés a rák megjelenésével kezdődik és folytatódik a kezelés minden fázisában, nem pedig csak az élet vége felé (1. Margó).
· A palliáció része a fájdalom, a fáradtság, a hányinger és más mellékhatások kezelése.
· Az olyan kezelések, mint a besugárzás és a kemoterápia a tünetek enyhítésére alkalmazhatók (a tumor növekedése és idegekhez való közelsége által okozott fájdalom csökkentésére).
· A megfelelő palliatív gondozás közvetlen hatással van arra, hogy a páciensek hogyan ítélik meg az általuk fenntartható életminőséget. 
1. Margó Palliatív gondozás – A fájdalom vagy a szenvedés megelőzésére vagy csökkentésére koncentrál a szimptómák óvatos kezelése által. A palliatív gondozás az életvégi gondozás viszonylatában a meghalást normális folyamatnak tekinti. Nem sietteti a halált, hanem enyhíti a fájdalmat és más gyötrő szimptómákat. 
20. Dia
Rákkal együtt járó fájdalom
· A fájdalom a rákos megbetegedés egyik legijesztőbb mellékhatása (1. margó). 

· A metasztázisos ráknál gyakori a fájdalom.  

· A fájdalom erős hatással van a páciensre és a családra a betegség és a kezelés folyamán (2. margó).
· A kommunikáció kulcsszerepet játszik a fájdalom megismerésében és kezelésében (3. margó).
1. Margó A rák azáltal okoz fájdalmat, hogy nyomja a normális testszöveteket vagy belenő azokba. Ilyen eset például, amikor a daganat nyomja a csont egy részét, ami kínzó fájdalomként jelentkezik. Amikor a daganat egy ideget nyom, akkor a fájdalom éles és nyilalló. 

2. Margó A fájdalom óriási stresszt gyakorol a testre és az elmére. A fájdalom megakadályozza az egyént a teljes élet vitelében.  A fájdalom hatással van az alvásra, a mindennapi tevékenységre, az élvezetekre, a kapcsolatokra, és megnehezíti a munkát és a kimozdulást. A fájdalomcsillapító gyógyszerek mellékhatásai lehetnek: szorulás, hányinger és hányás, aluszékonyság és lelassult lélegzés. 

3. Margó A fájdalomskálák olyan eszközök, amelyekkel mérhető az egyén fájdalomszintje és fájdalommal kapcsolatos tapasztalata.
21. Dia
Rákkal együtt járó fájdalom: Tünetkezelés
· A fájdalmat általában enyhíteni vagy csökkenteni lehet receptes vagy anélküli gyógyszerekkel és/vagy relaxációs gyakorlatok végzésével (1. margó).
· A páciensek gyakran félnek a fájdalomcsillapítók használatától (2. margó). 

· Egészségügyi szakemberek vonakodhatnak felírni olyan dózisú fájdalomcsillapítót, ami teljesen megszűntetné a fájdalmat. 

· A páciens saját beszámolója fájdalmáról mindig szignifikáns és szubjektív, és ezt tiszteletben kell tartani.
1. Margó Olyan recept nélkül is kapható gyógyszerek, mint például az aszpirin és az ibuprofen, gyenge és közepes fájdalom kezelésére alkalmasak.  Közepes és erős fájdalmakra valók a vényköteles ópiumszerű fájdalomcsillapítók (mint például az oxycodone és a kodein) és a nem ópiumszerű fájdalomcsillapítók.    Szteroidokat is alkalmaznak a szintén fájdalmat okozó duzzanatok kezelésére. Egyéb fájdalomkezelő technikák: bio-visszajelzés (bio-feedback), légzési gyakorlatok, kép/képzet(alkotás), masszázs, nyomás, vibráció, figyelem elterelés, hideg vagy meleg pakolás, és pihenés. 

2. Margó Az addikciótól való félelem gyakran nagyobb gondot okoz, mint maga az addikció. A függőségben szenvedők nem képesek ellenőrzés alatt tartani gyógyszerfogyasztásukat, és ezeket a szereket azért szedik, hogy a fájdalom enyhítése helyett feldobott, bódult állapotba kerüljenek.  Az addikció gyakori aggodalom, de csak ritkán fordul elő olyan személyeknél, akik ópiumszerű fájdalomcsillapítókat szednek. Sőt, a legtöbb ember, aki ópiumszerű anyagokat szed fájdalomcsillapításra, képes azokat az orvos utasításai szerint szedni, és sosincs problémája annak szedésével. Azok viszont, akiknek alkohol vagy más jellegű függőségi múltjuk van, speciális gondozást és felügyeletet igényelnek.  

A fájdalomcsillapítással kapcsolatos további információkért forduljon a Magyar Fájdalom Alapítványhoz (Hungarian Pain Foundation) vagy a Magyar Palliatív Gondozási Egyesülethez (Hungarian Pallative Care Association).
22. Dia
A rákos betegség folyamata
A rák kezelése hosszabb folyamat és specifikus szakaszokon megy keresztül. A pácienseket és a családokat érintő hatékony gyakorlati szociális munka alapja a kezelési eljárás, a páciens diagnózisa és kezelése, és a páciens saját diagnózisára vonatkozó tapasztalatainak a megértése. Az alábbi felsorolás a rákos megbetegedés folyamatát a következő szakaszokra bontja:  

      Diagnózis (1. margó).
· A kezelés megkezdése (1. margó).
· A kezelés hatásai (3. margó).
· A kezelés vége (4. margó).
· Normális életvitel helyreállítása/kiújulástól való félelem (5. margó).
Kiújulás vagy ismétlődés esetén az alábbi szakaszok következhetnek be:
· Előrehaladott állapot (6. margó).
· Kutatási kezelés/klinikai vizsgálatok (7. margó).
· Életvégi gondozás/végső stádium (8. margó).
· Gyász (9. margó).
1. Margó Diagnózis – A rákos betegség tudatában az egyénnek szembe kell néznie saját halandóságával.
2. Margó A kezelés megkezdése – A rákos betegség kezelése megkezdődik.
3. Margó A kezelés hatásai – A páciens tapasztalja a kezelés hatásait, mint például a sokfajta kemoterápiás kezelés miatti hajhullást, és az ebből következő lelki és pszichológiai hatásokat.
4. Margó – A kezelés vége – Amikor a kezelés véget ér, a páciens sokféleképpen reagálhat. Ha azért ér véget a kezelés, mert a rákot nem sikerült megállítani vagy csökkenteni, akkor a páciens természetesen aggódik és csalódott. Ha a kezelés sikeres, a páciens megkönnyebbül; sokan viszont arról számolnak be, hogy félnek attól, hogy csökken a köztük és az orvosok közötti kapcsolat, és attól is, hogy vissza kell térniük a normális életbe.  

5. Margó Normális életvitel helyreállítása/kiújulástól való félelem – Sok túlélő, családtag és barát számára kemény kihívás a szociális és pszichológiai felépülés. A rákot túlélők olyan feladatokkal nézhetnek szembe, mint az alkalmazkodás a testi változásokhoz: csökkent szexuális képesség, kognitív deficitek, hajhullás, eltávolított mell, végtag vagy más szerv. A felépülés pszichológiai és szociális elemei lehetnek: megbirkózás a félelemmel, a depresszióval, a családi és/vagy munkahelyi beilleszkedéssel, az érzelmi hullámzásokkal, amikor is a túlélő a megkönnyebbülésből átmegy a testi megbetegedés miatt keletkező félelembe.   

6. Margó Előrehaladott állapot – A rák a kezelés ellenére kiújult vagy továbbfejlődött. 

7. Margó Kutatási kezelés/klinikai vizsgálatok – Ezek adhatják a legjobb esélyt arra, hogy gyógyulást érjenek el, ellenőrzés alatt tartsák a betegséget, és/vagy javítsák a rákos beteg életminőségét.
8. Margó – Életvégi kezelés/végső stádium – Az az eset, amikor már alig van remény a remisszióra vagy a gyógyulásra, és a kezelésnek már csak palliatív gondozási funkciója van. 

9. Margó Gyász – Egy számunkra fontos vagy olyan személy elvesztése, akihez ragaszkodunk, fiziológiai és pszichológiai reakciókat vált ki.
23. Dia
Etika és a rákbetegség  

· A rákos betegek és szeretteik gyakran nehéz döntések előtt állnak a kezeléssel és az életminőséggel kapcsolatban.  
· A beteg szerettei gyakran kerülnek helyettesítő szerepbe (egészségügyi képviselő/megbízott) döntéshozatali és az életminőséget érintő kérdésekben (1. margó).
· Sok etikai dilemmának gyakran jogi vonatkozása is van. 

· Az esetleges etikai és jogi dilemmákat segíthet megkönnyíteni az, ha bátorítjuk a pácienst és családját, hogy előre fogalmazza meg (kezeléssel kapcsolatos) szándékát és még életében hozzon rendelkezést (élő végrendeletet).  Az előzetes gondozási tervezés javíthatja a páciens életminőségét és/vagy meghalásának módját. Az előzetes tervezés ugyanakkor csökkentheti a szerettei közötti konfliktus veszélyét is; a konfliktus minden résztvevő szempontjából igen káros lehet.  (2. Margó) 
· A NASW kidolgozott egy irányelvet az életvégi gondozásban részt vevő szociális munkások számára.  Ez az irányelv, a Páciensi önrendelkezés az életvégi döntéshozatalban (Patient Self Determination in End of Life Decisions), irányt ad a szociális munkásnak a páciens jogai támogatásának alapértékeiben, abban, hogy a páciens határozza meg saját halálát és az ezzel kapcsolatos döntéseket.   
1. Margó Egészséggondozási képviselet - 

2. Margó Előzetes (halál előtti) útmutatások -
„Élő végrendeletek” - 
Előzetes gondozási tervezés - 
Link a NASW Etikai Kódexéhez és a NASW Páciensi önrendelkezés az életvégi döntéshozatalban irányelvéből készített kivonatához.
II. LECKE: KRÍZISHELYZETEK A RÁKOS MEGBETEGEDÉSBEN
24. Dia
KRÍZISHELYZETEK A RÁKOS MEGBETEGEDÉSBEN A betegség teljes folyamata
· Krízishelyzetek következhetnek be bármikor, a diagnózistól a kezelés befejezéséig, a betegség kiújulásáig és az élet végéhez kapcsolódó problémákig.
· A páciensek és a családok általában pszichoszociális segítséget kérnek válságos időszakokban. 

· A rákbetegek emocionális és gyakorlati szükségletei krízisről krízisre változnak, mint például hajhullás, a diagnózis előtti napi rutinszerepek elvesztése és a ténykedések beszűkülése, a kezelés vagy mellékhatások okozta betegségek, gyakori orvoslátogatás, váratlan hírek.   

· A krízisek reakciók lehetnek a kezelésre, a család iránti aggodalomra, a haláltól való félelemre, és/vagy a sebezhetőségre.
· A distressz termométer a rákkal érintett személy (fájdalmának, szenvedésének, diszkomfortjának, stb., azaz) distresszének mérésére szolgáló eszköz (Link a distressz termométer angol, spanyol és haiti kreol változatához).
25. Dia
Krízishelyzet:  Rákdiagnózis 
Gyakori reakciók:
· A pácienst rendkívül megterheli a diagnózis, fél a meghalástól, depressziós lesz, aggódik szeretteiért.
· Fél attól, hogy nem lesz képes a kezeléssel kapcsolatos fontos döntéseket meghozni.
· Kifejezi aggodalmát, hogy ő okozta a rákot, mert nem ment el időben vizsgálatra, figyelmen kívül hagyta a tüneteket, és kitette magát rákkeltő anyagoknak.  

· Kimeríti az eligazodás az egészségügyi rendszerben (esettanulmány). 
Esettanulmány: Krízishelyzet: diagnózis 

Juan 36 éves szakember, jól halad előre, feleségével most vettek egy házat, tíz hónapja házasok.   Leukémiával diagnosztizáltak nemrég, és egy két éves kemoterápiás kezelést kell megkezdenie.  Juanék már megkezdték a családtervezést, felesége négy hónapos terhes, ikerterhessége van, és úgy tervezte, hogy egy időre felfüggeszti karrierjét, és teljes időben gyermekneveléssel foglalkozik.   Juan dühös, fél, bezárkózó, levert és visszavonult.   Úgy érzi, képtelen segíteni a családnak abban, hogy a betegsége kiváltotta hatásokat kezelje. Azzal vádolja magát, hogy „tönkretette” jövőbeni terveiket. 
26. Dia
A diagnózis hatásának felmérése
A következők elemzése:
· A diagnózis és a kezelés hatása a napi tevékenységre, beleértve a mellékhatásokat, a kezelésre járást.
· Megváltozott kép a testről olyan érzések kíséretében, mint például „a testem cserbenhagyott” vagy „már nem vagyok olyan jó, mint voltam”, stb.
· A családban és a külső környezetben betöltött szerep, mint pl. a munka és szociális helyzetek.
· Reményérzet és jövőkép; a beteg reményeinek váltakozása: töprengés a túlélésről, a gyógyulásról, részvétel fontos családi eseményekben (diploma, esküvők, unokák, stb.). 
· Bizalom az orvosokban és a rák elleni mechanizmusokban, mint pl. a kemoterápia és a besugárzás, stb.
· Pénzügyi témák, mint pl. fizetés, biztosítás és annak hiányában a kezelés elérhetősége. 
27. Dia
Felmérés a ráknak a gondozóra gyakorolt hatásáról 
 A gondozó gyakran:
· Egyedül felelős a család gondozásáért. 
· Egyedül van a páciens napi gondozásának felelősségében. 
· Tapasztal lényeges szerepváltozást a családi struktúrában.
· Feláldozza vagy megváltoztatja karrierjét, életcélját és terveit. 
· Nincs elég ideje és ereje a saját emocionális állapotának fenntartására ahhoz, hogy megfeleljen a betegség kihatásának és a kezelési követelményeknek.
28. Dia
A diagnózis hatásának felmérése: Kulturális elemek
· Elismeri a kultúra és az önazonosság szerepét és erejét, azt, hogy ki is az ember. Honnan jött? Hogyan azonosítja önmagát?
· A páciens orvostudományról alkotott véleményének és értékítéletének felmérése, beleértve a függőséget, a gyógymódokat, a gyenge oldalakat, stb.
· A pácienssel történő túlzott azonosulás elkerülése; olyan gondolatoké, mint pl. „én ugyanabból a kultúrából jövök, mint maga, ezért tudom, mit érez, és mit tapasztal”. 
· Felfed olyan elemeket, mint pl. az asszimiláció/kultúraátvétel, benne a család elvárásaival (1. Margó). 
· Ismeri a kulturális kihívásokat, mint pl. az előítélet és az elfogultság, stb. 
· Feltárja a szexuális orientáció és a mássági érzés elemeit. 

1. Margó Asszimiláció - 
      Kultúraátvétel - 
* Link a NASW Kulturális Kompetencia Alapelvei-hez
29. Dia
Krízishelyzet:  A kezdeti kezelés befejezése
Gyakori reakciók:
· A rákkezelés visszavonásától és a gyógyszerezés abbahagyásától való félelem.
· A kiújulástól és a másodlagos ráktól való félelem. 

· Ismét felszínre kerülnek az intimitás és a kapcsolat elemei (esettanulmány).
· A normális életvitelhez való visszatérés iránti nyomasztó elvárások: visszatérés a munkába, gyakoribb foglalkozás a gyerekekkel, a családban betöltött korábbi szerep visszavétele, uralkodás a depresszión, stb. 
· Kételyek amiatt, hogy érdemes-e még beruházni az életbe. 
· Kételyek a hosszú távú hatásokkal kapcsolatban.
Esettanulmány: A kezelés befejezése: gyakori reakciók

Sheldon 56 éves férfi, három héttel ezelőtt egy prosztatarák elleni, hét hétig tartó besugárzásos és egy hat hónapos injekciós kezelést fejezett be. Azt mondták neki, hogy élje az életét és örüljön, hogy időben észrevette a daganatot, és hogy meggyógyult.  Sheldon partnere, családja és barátai rendkívül boldogok a sikeres kezelés miatt, és már alig várják, hogy visszatérjen régi énjéhez (jópofa, magabiztos, támogatja szeretteit, gondoskodó, melegszívű).  Sheldon azonban rosszul alszik, nem érdekli a szex, szeretteivel hűvös és távolságtartó.   Ugyanakkor dühös is magára az irántuk mutatott távolságtartás, és az attól való félelme miatt is, hogy daganata kiújul vagy továbbterjed; zavarja, hogy nem érdekli a munkája, a tervei, és az érzés is, hogy nem elégíti ki a kapcsolata és a partnere, aki szerint pedig készek az egymás iránti mélyebb elkötelezettségre. 
30. Dia
A kezelés befejezése:  A semleges idő koncepciója
· A kezelés befejezését „semleges idő”-nek tekintik; ekkor a beteg képes saját életébe újból némi rendet és reményt vinni (esettanulmány).
· A közvetlen krízis elmúltával megkönnyebbülés érzése.
· Képesség a teljes élet élésére és a remisszióra (ha sikeres a kezelés).
· A „lelki egyensúly elérésének” ideje a váratlan és viharos rákdiagnózis és kezelés után.
Esettanulmány 

A 17 éves David most fejezte be agytörzsi gliómája (az agydaganat egyik típusa) bevezető kezelését. A kezelésre rendkívül jól reagált, de igen nagy a valószínűsége a daganat újbóli kialakulásának. Középiskolába jár, állandó barátnője van, aki el akar vele menni a szalagavatóra. Szülei elváltak, anyjával és két öccsével szoros a kapcsolata.
A kezelés mellékhatásaként járási nehézségei vannak, bottal jár, fizioterápiás kezelésben vesz részt.  David el akar menni a szalagavatóra, és ismét iskolába akar járni, az intenzív kezelés alatt ugyanis otthon tanult.  Vissza akar menni az iskolába barátaihoz, be akarja fejezni 3. évet, mert tudja, hogy az utolsó iskolai év nehéz lesz. Az anyját aggasztja a fia által tapasztalt mindenfajta fájdalom. „Vissza akarok térni az életemhez”, mondja David. 

31. Dia
A bevezető kezelés befejezésének felmérése
Vizsgáld:
· A család, a barátok, a közösség és a lelki erőforrások által nyújtott emocionális támogatás szintjét.
· A kezelés végével és a kilátásokkal kapcsolatos aggodalmakat.
· Hogy felismeri-e, hogy élete nem lesz a régi (megváltozott, megváltoztatott nézetek, „az új a normális”).
· A páciens elvárásait és várható kihívásokat. 
· A második életeséllyel kapcsolatos érzéseit (túlélés, stb.).
32. Dia
Krízishelyzet: Rák kiújulása
Gyakori reakciók: 

· Az orvosokba, a kezelésbe és saját testébe vetett bizalomérzés elvesztése, sebezhetőség érzése.
· A kezelési opciók és az újabb kezelések elviselhetősége miatti aggodalom.
· Megnövekedett érdeklődés új és/vagy alternatív kezelések iránt.
· Csökkenő támogatottság, amikor a betegség előrehaladásával naponta csökkennek a kapcsolatok is.
· A halállal kapcsolatos kérdések: „Miben hiszek?” (Esettanulmány)
· A vallási és spirituális hit megkérdőjelezése. 

Esettanulmány: Rák kiújulása
Louise 70 éves nő, akit 20 évvel ezelőtt mellrákkal diagnosztizáltak. Akkoriban jobb mellét eltávolították. Most bal mellében találtak rákot és közölték vele, hogy átterjedt a tüdejére és a májára is. Louise könnyező szemekkel, megdöbbenve kérdezi magától, hogy ez miért történt meg ismét. Tamoxiphen-t szedett, hogy elősegítse a kiújulás esélyének csökkenését. Azt hitte, mindent jól csinált ennek érdekében. Azt hitte, hogy „már megúszta”. Tartós túlélési esélye csekély. 

Kérdései vannak Istenhez és az orvoshoz. Nem tudja, mitévő legyen. Tudja, hogy nem lenne rossz ötlet elrendezni ügyeit.  Van egy újabb unokája, azt remélte, hogy élvezheti, amint növekszik, és hogy segíthet lányának a gyereknevelésben. Özvegy, 42 éves lányán kívül senkije nincs, lánya is egyedül neveli a gyereket. Nem akar terhére lenni. 

33. Dia
Felmérés a kiújulás időszakában
Vizsgáld:
· Bizonyos ráktípusok jellemzőinek és az opcióknak a megértését.
· Csalódást az orvosi kezelésben és az abba vetett bizalom megingását. 
· A rendelkezésre álló megbirkózási mechanizmusokat és a támogatás szintjét. 

· A kontrollvesztés és a fokozott sebezhetőség érzését. 

· A rák ellen vívott harc továbbvitelére vagy annak feladására irányuló akaratot.
· A minőségi életvitel fenntarthatóságával kapcsolatos aggodalmakat.
· A palliatív gondozás és támogatás megértését.
34. Dia
Krízishelyzet:  Életvég 

Gyakori reakciók
· Aggodalmak az életvégi gondozás iránti igények megfogalmazásával és kifejezésével kapcsolatban (1. margó). 
· A döntések összehangolása a beteggel és a családdal (esettanulmány).
· Aggodalmak a halállal (milyen halál, hol) és életvégi tünetekkel kapcsolatban. 
· Elutasítás és depresszió.
· Lelki jellegű kérdések.
· Gyakorlati aggodalmak.
1. Margó Életvégi gondozás
Az életvégi gondozás többdimenziós megközelítést és beavatkozást jelent, ami segíti a beteget és a családot ebben az időszakban.  Akár hirtelen, akár előre látottan következik be egy ember életének a vége, ez rendkívüli tapasztalat, ami igen nagy hatással van a személyre, az egész családra és a családi örökségre.
Az életvégi döntések az orvosi és pszichoszociális elhatározások széles körét ölelik fel, amit mindenki még élete vége előtt megtehet.  Senki sem köteles döntést hozni, a döntés delegálható is, akár előzetes rendelkezéssel, akár anélkül, attól függően, hogy az illető mire képes. Az egyén az ilyen döntéseket meghozhatja előzetes tervezéssel, szükséghelyzetben azonban, amikor alapos megfontolásra nincs idő, a nehéz döntéseket ráhagyhatja a családtagokra és a barátokra is. Ők azonban esetleg rosszul készültek fel annak eldöntésére, hogy mit akarhat szerettük.   Az ilyen döntésekben szerepelhet az, hogy az illető hol, és milyen önellátással tervezi eltölteni a halála előtti utolsó hónapokat. A döntések meghozatalához szükséges személyes, családi és társadalmi erőforrások felhasználása attól függően változhat, hogy milyen az adott betegség lefolyása. Ez az egyik legfontosabb döntés, amivel az egyén és a családtagok szembenézhetnek.    

Esettanulmány
Az ötéves Angelinát leukémiával diagnosztizálták. Betegsége már kétszer kiújult, csontvelőt kapott egyetlen testvérétől.  Szüleinek azt mondták, nincs remény a gyógyulásra, azonban palliatív gondozást javasoltak annak érdekében, hogy Angelina könnyebben érezze magát, és az utolsó napjaira kellemessé tegyék az életét. Szülei hívő katolikusok, továbbra is hisznek az isteni gondviselésben, együtt imádkoznak Angelinával és testvérével. Angelina azt mondja, már beleunt a sok gyógyszerbe, és csak arra vágyik, hogy hazamehessen apuval és anyuval.  Szülei azt tervezik, hogy hazaviszik, és hospice gondozást vesznek igénybe.  Úgy döntenek, hogy Angelina számára DNR-t (Do Not Resuscitate: Nem újraélesztendő) rendelnek el, azaz nem kell mindent megtenni újraélesztéséért.  Angelina nyugodtan és fájdalom nélkül megy át kómába és hal meg a kórházban családja körében.  Szülei úgy gondolják, hogy hazatért, de nem földi, hanem égi otthonába. 

35. Dia
Felmérés az élet végén
· Tárd fel az effektív szimptómakezelés szükségét.
· Értékeld a család számára rendelkezésre álló támogatás szintjét.
· Vizsgáld a páciensre és a családra gyakorolt emocionális, fizikai, lelki és pénzügyi hatásokat.
· Figyeld, hogy az életről, a halálról és a vallásról alkotott személyes filozófia hogyan vetítődik ki.
· Adj lehetőséget a betegnek és a családnak arra, hogy megismerjék a halállal kapcsolatos ellentétes érzelmeket, mint pl. a megkönnyebbülést, „hogy már vége van”, a szeretett személy iránti dühöt, amiért elment, túlzott felelősségérzetet, stb.  
· Tájékozódj, hogy a beteg ismeri-e a palliatív és/vagy a hospice gondozást. 
36. Dia
Krízishelyzet:  Gyász 

· A szerettei fontos személyt veszítettek el, aki része volt az életüknek.
· A veszteség több mint fizikai és emocionális valóság; jelentheti a család, a partnerek terveinek és álmainak elvesztését is.
· A gyász egyéni és egyéntől függő reakció. 
· A gyász fizikai és pszichológiai értelemben is sokféleképpen érinti az egyént.
· A gyász tartós folyamat, vannak erősebb és nehezebb periódusok, mint pl. az ünnepek, évfordulók, évszakok és születésnapok.
· Az élők gyakran új szerepeket és kötelezettségeket vállalnak fel. 
37. Dia
Gyakori reakciók: Gyász
A gyászoló(k):
· Kifejezésre juttatnak akut, azonnali érzelmi reakciókat, dühöt, szomorúságot, érzelemmentességet, hisztériát és elutasítást.
· Dermedten állnak a halál visszafordíthatatlan ténye előtt, és hetekig képtelenek megbirkózni a veszteséggel. 
· Depressziós jeleket mutatnak fel, étvágytalanságot, visszahúzódást és erőtlenséget.
· Érzelmileg túlterheltté válnak, és nem képesek semmilyen érzés kifejezésére.
· A veszteséggel kapcsolatos érzések miatt bűntudatuk lehet, amit például a megkönnyebbülés vált ki, vagy az eljárásban játszott és megbánt szerepük, a páciens iránt érzett, feloldatlanul maradt düh.
38. Dia
Felmérés a gyász szakaszában
· Ismerd meg a szeretett hozzátartozó fájdalmi reakcióit. Gyakori reakció az elutasítás, a depresszió, a megalkuvás, a düh, a megkönnyebbülés, a beletörődés).  
· Értékeld a normatív vs. komplikált fájdalmi reakciókat. 

· Értékeld a betegség folyamatát és hatásait, a diagnózistól a páciens haláláig. 
· Értékeld a betegség alatt és a halál közelében kialakult, de elnyomott érzelmeket.
· Értékeld a gyásszal kapcsolatos kulturális nézeteket és gyakorlatot.
39. Dia
A rák hatása a hozzátartozókra
· Mérd fel a hozzátartozó alkalmazkodását az új szerepekhez a családban, a házastársi kapcsolatban és a gondozói szerepben, az alkalmazkodást a jelenlegi és jövőbeli tervek meghiúsulása miatt („szünetel az élet”).
· Vizsgáld a túlterheltség, a düh, a bűntudat, a neheztelés, a kimerültség, a félelem és/vagy a depresszió érzését.
· Vizsgáld a remény, a hit, a támogatás és a bátorítás érzését.
· Vizsgáld a gyermekek érzéseit és segíts nekik megérteni, hogy mi történik a rákos beteggel. A gyerekekkel folytatott beszélgetések során mindig a gyerekek nyelvén beszélj. 
III. LECKE: SZOCIÁLIS MUNKA: HELYZETFELMÉRÉS ÉS BEAVATKOZÁSOK 
40. Dia
A rákos megbetegedéssel kapcsolatos szociális munka
A szociális munkások, igen változatos kulturális, etnikai és gazdasági környezetben dolgozva, egyedülálló szakértelemmel és képzettséggel rendelkeznek. Ugyanez vonatkozik a családra és támogató hálózatokra, az interdiszciplináris gyakorlatra, az élet különböző fázisaiba történő beavatkozásokra, valamint az olyan rendszer-beavatkozásokra, amelyek az egészséggondozás és más gyakorlati területek közötti különbözőségekre irányulnak.  A rákos beteggel és (a szélesebb értelemben vett) családdal foglalkozó szociális munkás eltérő gyakorlati területeken tevékenykedik: egészséggondozás, mentálhigiénia, egyetemek, iskolák, gyermekjólét, közösségi szolgáltatások, adminisztráció és politika.  

41. Dia
SZOCIÁLIS MUNKA: HELYZETFELMÉRÉS ÉS BEAVATKOZÁSOK 
A szociális munkás sokfajta szolgáltatást ajánlhat fel az egyénnek és a családnak, a rákos megbetegedés teljes vagy bizonyos szakaszában. A szociális munka által végzett felmérés és kezelési terv alkotja a szociális munkás munkájának a lényegét. A szociális munkás a páciens és családja érdekében a következő beavatkozásokat teheti, hogy kezeljék a rák pszichoszociális hatásait:
· Támogatás és tanácsadás 

· Oktatás
· Pártfogás
· Az egészségügyi gondozási szolgáltatások navigátora  

· Esetkezelés és koordináció                                                                                                                                                                         

42. Dia
Felmérés és kezelési terv
· A felmérés az eljárás alapja.
· A szociális munkások a pácienssel kapcsolatos lépéseket az felmérés alapján tervezik meg. Késznek kell lenniük arra, hogy folyamatosan felmérjék és felülvizsgálják a kezelési tervet, ha új igények lépnek fel, és ha megváltoznak a gondozási célok.  
· A szociális munkások felmérésüket bedolgozzák a kezelési terv kialakításába és alkalmazásába. A terv növeli a páciens azon képességét, hogy megbirkózzon a betegséggel és hatásaival.  
· A rákkal és a velejáró gondozással kapcsolatos, átfogó és kulturálisan kompetens szociális felmérő munka, figyelembe vesz releváns bio-pszichoszociális tényezőket is, valamint a páciens és a család igényeit is (ahogyan azt a páciens meghatározza).
43. Dia
A szociális felmérő munka  bio-pszichoszociális tényezői
· Orvosi
· Fizikai
· Szociális
· Érzelmi
· Pénzügyi
· Lelki
44. Dia
Orvosi felmérés
· Mi a beteg diagnózisa, prognózisa és ehhez kapcsolódó egészségi és mentálhigiéniás állapota?
· Milyen volt eddig fizikai és mentális állapota?
· Mi a kezelési terv?
· Mennyire érti a páciens a tünetkezelést, beleértve a fájdalmat, alacsony vérsejtszámot, stb.? 

· Mik a specifikus kezelés várható mellékhatásai, mint pl. hányinger, fáradékonyság, stb.?
45. Dia
Fizikai felmérés
· Mi az eredménye a kezeléses beavatkozásoknak, beleértve a komplikációkat vagy további sebészeti beavatkozásokat? 
· A fizikai veszteség vagy mellékhatás permanens vagy ideiglenes? 

· Milyen testrészek vagy funkciók vesztek el vagy változtak meg, mint pl. szerveltávolítás, amputáció, meddőség vagy szexuális következmények?
· Milyen hatással van a kezelés a páciensre (látási, hallási, szaglási változások)?
· Milyen fizikai hatással van a sebészeti beavatkozás vagy a kezelés az önképre, az önértékelésre és az önmagáról alkotott véleményre?
46. Dia
Szociális felmérés
· Milyen típusú (szélesebb értelemben vett) családi támogatási rendszer létezik, beleértve a közvetlen és/vagy kiterjedt családi és baráti kört?
· Vannak családtagok vagy közeli barátok, akik segíthetnek?
· Egyedül él a páciens?
· Vannak támogatásra hajlandó kollégák?
· Élvez a páciens közösségi támogatást (egyházi, templomi vagy más forrás)? 
· Vannak a páciensnek gyerekei?


47. Dia
Érzelmi felmérés
· Hogyan érzi magát a páciens a testi funkciók elvesztése miatt? (dühös, maga alatt van és/vagy depressziós)
· Hogyan éli meg a páciens, hogy elvesztette a családban betöltött szerepét?
· Hogyan beszél a páciens másoknak a betegségéről? (Esettanulmány)
· Mennyiben változtak meg a páciens életcéljai?
· A betegsége előtt hogyan birkózott meg a páciens az élet kihívásaival?
Esettanulmány
A 70 éves Marlenét hat hónappal ezelőtt vastagbélrákkal diagnosztizálták, és nyolc hónapon át három hetente kemoterápiás kezelést kap.   Mellékhatásai: hányinger, hányás, szájsebek és hajhullás.  Kapott egy hat hetes sugárkezelést is.  Az orvos azt javasolta, hogy a kezelést követően két évig hordjon sztómazsákot.    A páciens két idősebb gyereke másik államban él, a legkisebb fia pedig a közelben.  Ezt a fiát főleg ő támogatja, mivel fia megpróbálja egyedül fölnevelni gyerekét. Gyereke nevelésben anyjára számít.   Gyerekei az ünnepekre mindig hazajönnek családostul, és ő nagyon élvezi, hogy kényeztetheti őket szeretetével és főztjével.     Ebben az évben viszont már nem tudja őket úgy vendégül látni, ahogy megszokta.  Már azon gondolkozik, hogy 15 év után feladja munkáját, mivel családja szerint a rákkal a teste azt kéri, hogy lassítson.  A páciens vigasztalhatatlannak érzi magát eddigi életmódja várható elvesztése miatt. Ugyancsak bánatos amiatt is, hogy szerepváltozások történnek a családban a diagnózis és a kezelés súlyos következményei miatt.  
48. Dia
Pénzügyi felmérés 

· Van-e a páciensnek egészségbiztosítása vagy más eszköze a kezelés kifizetésére? 
· Megengedheti-e magának a páciens a kezelést és az önrészesedést?
· Szüksége van-e a páciensnek támogatásra és járulékokra?  (1. Margó) 

· Van-e a páciensnek adóssága?
· Dolgozik-e jelenleg a páciens?
· Van-e akadálya annak, hogy a páciens eljárjon a kezelésre?
1. Margó Ha a páciens és családja pénzügyi forrásokra vonatkozó információkat igényel, linkeljen a Pénzügyi támogatás-ra 

49. Dia
Lelki felmérés
    Vizsgáld:
· A páciens életfilozófiáját.
· A lelki dolgok szerepét az életében. 
· Az életről, a betegségről, a kezelésről és a halálról alkotott elképzeléseit.
· Életérzéseit, azt, hogy miképp élt át például megbánásokat, kudarcokat, reményeket és bizonytalanságokat. 
50. Dia
A meghallgatás szerepe: Hagyjuk, hogy a páciens és a család elmesélje történetét
· Aktívan figyeljünk oda. 
· Tegyünk fel kérdéseket proaktív módon. 
· Tegyük lehetővé a páciensnek és a családnak, hogy szabadon feltárják és kifejezzék érzéseiket.
· Hagyjuk, hogy a páciens és a család ismételten elmondja a történetet, és tisztázza azt magában.  

· Ne zavarjuk meg a hallgatását. 

51. Dia
Tanácsadási módszerek
A szociális munkás:
· Különböző módozatokat ajánl fel, például krízisbeavatkozást, megoldásközpontú támogató, kognitív/viselkedési és belső erőn alapuló tanácsadást. 
· Bátorítja a stresszkezelési technikák alkalmazását. 

· Legyen rugalmas a szolgáltatások kiválasztásában (személyes, telefonos, online).
· Legyen jelen és elérhető, legyen az, amire a kliensnek szüksége van.
· Ismerje a rák típusát, kezelését és a prognózist.
· Kerülje a klisék alkalmazását.
· Használjon különféle eljárásokat attól függően, hogy a páciens mit tapasztal a betegség folyamán. 
· Helyezze el a páciens tapasztalatát a rákbetegség tünetrendszerében; semmi klisé. 
52. Dia


Egyéni tanácsadás
· A rákdiagnózissal kapcsolatos személyes kérdésekre összpontosítson. 
· A betegség gyakorlati problémáira összpontosítson. 

· A rák és/vagy a betegség jelenlegi és múltbeli körülményeire összpontosítson. 

· Segítse a pácienst a forrásokhoz való hozzájutásban.
· Gyakorolja a pácienssel a betegség hatékony kezelését és a kommunikációs képesség fejlesztését. 
53. Dia
Tanácsadás pároknak 
· Segítse őket abban, hogy kibeszéljék egymásnak félelmeiket és érzéseiket.
· Segítse őket abban, hogy felfedjék egyéni kívánságaikat és reményeiket.
· Segítse őket annak megértésében, hogy a fájdalom és a szomorúság kibeszélése segít rajtuk (esettanulmány).
· Határozza meg a gondozói szerep nehézségeit, mint például az egyedüllét vagy annak érzése, vagy az, hogy erősnek kell lennie a páciens és a család helyett is
· Ismerje meg a partner elvárásait és a páciens iránti felelősségét.
· Fedje fel a múltbeli, jelenlegi, és jövőbeli veszteségeket. 
Esettanulmány
54. Dia
Tanácsadás családoknak
· Segítse a pácienst annak meghatározásában, hogy a diagnózis milyen kihatással van kapcsolatokra. 

· Gondoskodjon arról, hogy a gyerekeket is bevonják a témába, és ők is részt vehessenek a folyamatban. 

· Ne legyenek titkok.
· Segítsen a szülői/nevelői képességek fejlesztésében.
· Segítsen a páciensnek abban, hogy megértse a tágabb rokonság reakcióit.
· Legyen tisztában a krónikus, megoldatlan kérdésekkel és konfliktusokkal.
55. Dia
Csoporttanácsadás 
· Erősítse a páciensekben és/vagy a családtagokban/gondozókban a kölcsönös megértés érzését és azt, hogy együvé tartoznak.  

· Erősítse az érzést, hogy a páciens és a gondozó nincs egyedül.
· Tárja fel a konfliktust hordozó érzéseket, mint pl. a bűntudat, szégyen, szemrehányás, stb.
· Segítse a pácienst vagy a gondozót abban, hogy visszanyerjék az életük feletti ellenőrzés érzését (esettanulmány).
· Tanítsa meg a pácienssel vagy a gondozóval a betegséggel való megbirkózás különféle módszereit. 
Esettanulmány
A 27 éves Jessica dolgozik,  egyedül gondozza idős, egyedül élő apját, akinek tüdőrákja van, és végső stádiumban van.  Apja gondozását teherként éli meg, és úgy érzi, hogy a betegség túl sokat követel tőle.   Haragot érez amiatt, hogy a rák képtelenné tette ezt a büszke, erős férfit arra, hogy ellássa magát. Fizikailag is kimeríti, hogy ő apja egyedüli gondozója és lelki támasza.   Ez azt a bűntudatot váltja ki belőle, hogy „bárcsak” vége lenne már. Ennek ellenére el sem tudja viselni annak a gondolatát, hogy apja már nem lesz vele.  Jessica szeretne más gondozókkal is találkozni, hogy megtudja, osztják-e a veszteséggel és az egyedülléttel kapcsolatos érzéseit, és azokat miképp kezelik. Hallani szeretné tőlük, hogyan birkóznak meg szerepükkel, és csak ő érzi-e úgy, hogy nem tud többet adni magából az apjának.   
56. Dia
Tanácsok a gyászhoz és a fájdalom feldolgozásához 
· Integrálj többféle fájdalom-feldolgozási elméletet a tanácsadási gyakorlatba.  
· Vedd tudomásul, hogy a gyászolás alatt nehéz időszakok lehetnek, támogatásra lehet szükség, esetleg más forrásokhoz kell nyúlni, mint pl. támogató csoportok, egyéni vagy családi tanácsadás. 
· Hallgasd meg a pácienst, és támogasd abban, ahogyan ő feldolgozza a helyzetét.  

· Ismerd el a gyászban a depressziót és az aggódást, mint a leggyakoribb és természetes reakciót.  
· A gyászoló személynek adott tanácsokhoz alkalmazz különféle megoldásokat, mint pl. támogató, kognitív/viselkedési és belülre irányuló technikák. 
57. Dia
Oktatás
· Az oktatás történhet csoportokban, egyénileg és a családdal együtt. 

· Oktatást kaphatnak a páciensek és a család, és/vagy más gondozók és hallgatók.
· Fontos az oktatási mód rugalmassága, mivel a páciensekkel és a családokkal kapcsolatban váratlan komplikációk alakulhatnak ki. Az oktatás történhet a kórházi ágy mellett vagy telefonon keresztül is.  
· A páciens és a család oktatása a rák pszichológiai és szociális kihatásaira irányuljon, valamint arra, hogy a javaslatokkal és a tanácsokkal hogyan lehet kezelni és kézben tartani a helyzetet. 
· Igen fontos tájékoztatni a pácienseket és a családokat az őket érintő jogszabályokról és rendelkezésekről, mint pl. a Family Medical Leave Act-ről (hozzáférés a szükséges forrásokhoz, távollét a munkahelyről vagy hiányzás az iskolából).
58. Dia
Pártfogás
A szociális munkás:
· Képviseli a pácienst és a családot a szükséges szolgáltatások igénybevételekor, beleértve a fájdalomkezelést is. 
· Képviseli a kliens és a család azon igényeit, döntéseit, és jogait, hogy maguk dönthessenek a gondozásról és az azzal kapcsolatos kezelésről az orvossal folytatott konzultációnak megfelelően. 
· Bekapcsolódhat olyan szociális és politikai akciókba, amelyek arra törekszenek, hogy mindenkinek egyenlő hozzáférést biztosítsanak a gondozáshoz és a szolgáltatásokhoz.
· Jelölje ki és pontosan határozza meg a páciens szempontjából fontos igényeket, beleértve a kulturális és hitbeli nézeteket. A páciens beleegyezésével továbbítsa az aggodalmakat és a szükségleteket a döntéshozóknak és a gondozóknak.
59. Dia
Az egészségügyi gondozási szolgáltatás navigátora
A szociális munkás:
· A források teljes hálózatát tartsa kezében, és hozzon létre a megfelelő kapcsolatokat a páciensek és a családtagok számára.
· Segítse elő és támogassa a család ismereteit és képességét, melyek révén hozzájutnak a szükséges gondozáshoz és forrásokhoz.
· Legyen része az interdiszciplináris csoportnak, amely javaslatokat tesz és segít a páciensnek és a családnak a szükséges szolgáltatások és gondozás elnyerésében. 
· Ajánlja föl speciális, kulturális gyakorlatokkal és nézetekkel kapcsolatos tudását pácienseknek, családoknak és más gondozóknak és szolgáltatóknak.  
60. Dia
Esetkezelés és koordináció 
A szociális munkás a páciens gondozását a következőképpen végzi:
· Segíti a csoportot és/vagy a pácienst és a családot abban, hogy kezelni tudják a megbetegedés pszichológiai és szociális hatásait annak érdekében, hogy a beteg optimális gondozást kapjon és minőségi életet éljen. 
· Tisztában van a páciens és a család kulturális beállítottságával és gyakorlatával. Tiszteli önrendelkezési jogaikat és ilyen értelemben képviseli őket a gondozás koordinálásában.
· Annak érdekében, hogy segítsen a páciensnek és családjának a rák hatását ellensúlyozni, ismeri és koordinálja az elérhető forrásokat, beleértve a szövetségi, állami, helyi és non-profit pénzügyi programokat.
61. Dia
Öngondozás
· Ismerje meg reakcióit és azt, hogyan kezeli saját ügyeit.
· Tegye az öngondozást a szociális munka gyakorlatának szerves részévé.
· Igen fontos, hogy létrehozzon egy támogató hálózatot, ahol meg lehet beszélni dolgokat és az érzelmeket szabadjára lehet engedni. 
· Ismerje fel a kiégés és a közönyössé válás jeleit és tüneteit.
· Ügyeljen magára, helyette ezt senki sem teszi meg (jobban). 
IV. LECKE: FORRÁSOK
62. Dia
 Források
A következő általános forrásokból több ismerethez juthat a rákról és annak hatásáról. 

Néhány javaslat:
National Association of Social Workers—Magyarra fordított alapelvek és dokumentumok.
International Federation of Social Workers
International Psychosocial Oncology Society – I.P.O.S.
National Alliance on Cancer – Magyarország (Magyar Rákellenes Liga/Rákbetegek Országos Szövetsége?)
Magyar Hospice-Palliatív Egyesület
Word Health Organization (Egészségügyi Világszervezet)
Rövid leírások és linkek csatolva. 
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