Talk to be Heard

(Snakk for a bli hort)
axSFA, Jiskusjonsveile,clniv\a

Hvorfor snakke for a bli hort?

«En bolge av lettelse vasket over meg etter at jeg snakket apent om hvordan
axSpA virkelig pavirket meg og virkningen det hadde pa sa mange omrader av
livet mitt.» Maranda van Dam 1 Sgr-Afrika

A leve med aksial spondyloartritt (axSpA) kan veere vanskelig og isolerende.
Etter arevis med tilstanden, kan det veere naturlig for de som er rammet a slutte
a snakke om hvordan den pavirker dem — med sine kjaere, eller til og med
revmatologen sin’.

Men det trenger ikke & vaere slik. Ved a ta deg tid til a snakke om axSpA, tar du
et viktig steg i & prioritere deg selv og din personlige helse.

Denne veiledningen har som mal a hjelpe deg slik at nar det gjelder axSpA,
kan du snakke for & bli hgrt! Enten det er pa din kommende avtale med
revmatolog eller nar du er sammen med dine kjaere, kan du bruke denne
veiledningen til a hjelpe dem med a stotte deg.

Hvordan pavirker axSpA livet ditt?

For at en samtale om din helse og velveere skal veere effektiv, hjelper det a veere
klar pa hvordan axSpA pavirker livet ditt, og hva du gnsker a oppna med din
pleie. Vurder falgende:

Hvilke omrader av livet ditt pavirkes mest av axSpA?

For eksempel arbeid, skole, hobbyer, tamilie, sosialt, intime forhold, fysisk,
tolelsesmessig eller skonomisk.
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Spm. ]. Hvorcl an Pavirkex axS,oA disse ulike
orn~radene av livetr di+? For akSem,Oe,l:

e Tretthet, smerter og darlig s@vn far meg ofte til & vaere i darlig humer,
som pavirker forholdene mine.

e  Min funksjonshemming pavirker selvtilliten og selvfglelsen min, og
dette kan ha negativ innvirkning pa det sosiale livet mitt.

e Smerter og stivhet gjer det vanskelig for meg a ta godt vare pa meg
selv; jeg sliter med a gjere ting som a vaske haret eller kle meg selv.

e Jegbekymrer meg for hvordan sykdommen vil utvikle seg og om jeg
vil kunne ta vare pa meg selv i fremtiden, bade fysisk og skonomisk.
e Uforutsigbarheten av oppblussinger gjer det vanskelig for meg a

delta pa universitetsforelesninger regelmessig og holde tritt med
arbeidet mitt.

Instruksjoner: Dette er bare noen fa eksempler pa hvordan
/ axSpA kan pavirke folk. Tenk pa dine egne erfaringer og
&~  skriv ned hvordan dine axSpA-symptomer pavirker ulike
deler av livet ditt.

Plz:ef For ekserpel:

Pleie kan inkludere sosial statte, meditasjon og
mindfullness, mental helseradgivning eller terapi,
fysioterapi, vannterapi og medisinsk behandling,
blant andre.

e A kunne fullfare universitetskurset mitt.

o

e Akunne komme seg gjennom arbeidsdagen og
fale at kollegaer vet at jeg gjer en god jobb.

e Ha selvtillit til & ga ut for 8 mate venner oftere.
e Oppna bedre sgvn slik at jeg feler meg uthvilt.
e Akunne gjgre hagearbeid eller andre hobbyer
igjen. ——
e A fgle meg motivert til & ta vare pa meg selv og vaere
mindre motlas.

S,om. 3 Hvor —G:rn¢\7cl er c’u Mecl at clin V\avaerencle,

,—:le,ie, lar c’e3 na nalene dine?

Hvis du skulle gi din naveerende pleie en vurdering fra 1 til 5, hvor 1 er
«veldig misforngyd» og 5 er «veldig forngyd», hva ville vurderingen
din veere?

/ Skriv ned svarene dine slik at du har dem klare nar du
&~  diskuterer din axSpA.
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Hvordan kan du snakke for a bli hort med
revmatologen din?

Det kan av og til fales som om revmatologen fokuserer mest pa de «tekniske»
elementene i din axSpA. Revmatologen bgr imidlertid vite at effektene

av axSpA kan vaere forskjellige for alle og er mye bredere enn smerter og
inflammasjon.

Ved & fortelle revmatologen om hvordan axSpA pavirker livet ditt og hva du
gnsker a oppna med pleien din, kan dere jobbe sammen for a forbedre den.
Tenk pa hva du noterte ovenfor, og vurder fglgende:

e  Bruk klart sprak og eksempler for a snakke om de fysiske symptomene og
ikke-tysiske innvirkningene pa livet som plager deg mest — for eksempel
«Jeg kan ikke komme meg ut av sengen de fleste dagene» eller «Jeg er
veldig bekymret for @ miste jobben».

e Diskuter alle viktige avgjerelser du tenker pa a ta, spesielt hvis de er
relatert til din axSpA — for eksempel jobbendring pa grunn av sykdommen
eller a starte en familie.

e Forklar hva som er viktig for deg nar det gjelder
behandling og pleie.

e  Gijuttrykk for at du gnsker a veere involvert i
beslutninger om din behandling og pleie. Sammen
kan dere vurdere fordelene og risikoene ved ulike
alternativer, bli enige om planen og hvordan du vil
overvake fremdriften.

e Medisinske praver kan ikke alltid gi et fullstendig
bilde. Selv om et testresultat viser en forbedring,
er det viktig a gi tydelige eksempler pa hvordan
symptomene fortsatt kan pavirke deg og snakke om
alternativer for a forbedre omsorgen din.

e |kke ngl med a snakke om en fremtid med axSpA og
diskutere din langsiktige pleie.

e Hvis mulig, ta med deg et tamiliemedlem eller en
venn for a stette deg.

« Ikke vaer redd for a stille spgrsmal, selv om de |
virker uviktige.

Nar axSpA pavirker deg, skriver du det ned slik at du kan
danne et omfattende bilde av hvordan livet ditt pavirkes,

- _‘J og ta notatene med deg til neste avtale. Revmatologen kan
ogsa g1 deg selvvurderingsverktgy som du kan bruke mellom
avtalene.
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Snakk om axSpA med venner, familie og de du
stoler pa

A leve med axSpA kan pavirke alle aspekter av hverdagen, inkludert arbeid,
familie, mental helse og personlige forhold?>. A snakke om dine erfaringer
med familie, venner eller de du stoler pa kan hjelpe med a stotte deg, og gjere
livet litt enklere.

A ha en samtale om hvordan axSpA pavirker deg

Bare du kan bestemme om og nar du skal snakke med andre om din axSpA.
Hvis du bestemmer deg for a gjere det ma du veere eerlig og vurdere tingene
du har notert deg oventor. Det finnes ingen riktige eller gale ord, du har rett til
a uttrykke deg uansett hvordan du velger.

Bestem deg for hvorfor du har denne samtalen. Anerkjenn hvor viktig det er
a jobbe sammen for & best styre hvordan axSpA pavirker livet ditt og veere
tydelig pa hva du trenger. Hvis du ikke trenger noe annet enn bare a bli hert,
kan du veere tydelig pa det ogsa.

Med personlige samtaler kan det hjelpe a fokusere pa hvordan ting pavirker
deg eller hvordan ting far deg til & fele deg, i stedet for a fokusere pa
handlingene til personen du snakker med. For eksempel:

«Jeg er bekymret fordi jeg ikke kan gjere alt som ma gjeres i huset» i stedet for
«Du hjelpoer meg ikke med husarbeidet»

Noen mennesker faler seg flaue eller skamfulle over tilstanden sin — a snakke
om det kan hjelpe med a lindre disse falelsene og hjelpe andre med a forsta at
det er vanskelig a veere positiv hele tiden.

Vi er alle enkeltpersoner, og hva som fungerer for én person fungerer kanskje

ikke for en annen. Tenk pa hva som er viktig for deg, ta deg tid og diskuter det
med andre nar du faler deg klar til & gjere det.

For mer informasjon

For mer informasjon, ga til www.asif.info/talk-to-be-heard

For a finne ut mer om lokale pasientorganisasjoner,
ga til www.asif.info/members
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