Talk to be Heard
(Mluvte, aby vas bylo slyset)
Privodce diskuzi 0 axSpA

Proc mluvit, aby vas bylo slyset?

.Moc se mi ulevilo, kdyz jsem oteviené promluvila o tom, jak mé axSpA opravdu ovlivnila
a jaky méla dopad na tolik oblasti mého Zivota.”
Maranda van Dam, Jihoafricka republika

Zivot s axialni spondylartritidou (axSpA) méze byt obtizny a osamoceny. Po letech Zivota
s timto stavem muze byt pfirozené, ze takto postizeni lidé pfestanou mluvit o tom, jak to na
né pusobi — se svymi blizkymi nebo i se svym revmatologem?.

Ale nemusi to tak byt. Kdyz si udéléte ¢as na rozhovor o axSpA, bude to pro vas dilezity
krok v pééi o sebe a o své osobni zdravi.

Cilem tohoto privodce je pomoci vam, abyste dokézali o axSpA mluvit tak, ze vés bude

slySet! At uz jste na své pfisti kontrole u revmatologa nebo jste se svymi blizkymi, pouzijte
tuto pfirucku, abyste jim pomohli vas podpofrit.

Jak vam axSpA ovlivnuje zivot?

Chcete-li si pohovofit o svém zdravi a pohodé uziteéné, pomUze, kdyz oteviené feknete, jak vam axSpA

ovliviiuje Zivot a ¢eho chcete ve své pédi dosahnout. Zvazte nésledujici:

Které oblasti vaseho Zivota postihuje axSpA nejvice?

Napfiklad préci, $kolu, konic¢ky, rodinu, spolecenské vztahy, intimni vztahy, fyzickou, emoéni nebo finanéni oblast.

1. otdzka Jak axSpA ovliviiuje tyto riizné oblasti vaseho Zivota? Napiiklad:

o Unava, bolest a $patny spanek mi ¢asto kazi naladu, coz ovliviiuje mé vztahy.

* Moje postizeni mé vliv na mou sebedivéru a sebevédomi a negativné ovliviiuje mdj spolecensky zivot.

e Kvili bolesti a ztuhlosti médm potize s osobni pédi; je pro mé tézké si umyt vlasy nebo se samostatné obléknout.

e Dé&lam si starosti s tim, jak se ta nemoc bude zhorSovat a jestli se o sebe budu moci v budoucnu postarat, fyzicky i finanéné.

¢ Nepredvidatelna vzplanuti mi zt&Zuji pravidelnou Géast na univerzitnich prednéskach a udrzovani kroku s praci.

Pokyny: To je jen nékolik pfikladu toho, jak axSpA muze lidi ovlivnit. Zamyslete se nad svymi vlastnimi

zkuSenostmi a zapiste si, jak pfiznaky axSpA ovliviuji rizné oblasti vaseho Zivota.
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2. otdzka Ceho byste chtéli pomoci péce 0 axSpA dosdhnout? Napiklad:

Péce mize mimo jiné zahrnovat socialni podporu, meditaci a véimavost, poradenstvi nebo terapii v oblasti
dusevniho zdravi, fyzioterapii, vodni terapii a lékafskou péci.

e Schopnost absolvovat univerzitni studium.

e Schopnost zvladnout pracovni den a mit pocit, ze kolegové védi, ze odvadim dobrou praci.

e \&fit si natolik, Zze budu Castéji nékam chodit a setkévat se s prateli.

e Dosazeni lepsiho spanku, abych se citil/a odpocaty/a.

e Schopnost opét délat zahradni prace nebo jiné konicky.

e Pocit motivace, abych se o sebe postaral/a a necitil/a se tolik bezmocny/a.
3. otdzka Jak jste spokojeny/d s tim, jak vim vase soucasnd péce umoZiiuje dosdhnout vasich cilii? . |

Pokud byste chtél/a svou soucasnou péci zhodnotit od 1 do 5, kde 1 je ,,velmi nespokojeny/a” a 5
.velmi spokojeny/a”, jaké by bylo vase hodnoceni?

Z Zapiste si své odpovedi, abyste je meli pripravené na diskuzi o axSpA.

Jak si promluvit s revinatologem, aby vas opravdu slysel?

Nékdy se mize zdat, Ze revmatolog se zaméfuje spiSe na ,technické” prvky axSpA nez na to, aby vyslechl vase
zkuSenosti a osobni potfeby. Vas§ revmatolog by viak mél védét, ze Gcinky axSpA se mohou u kazdého lisit a ze
jsou mnohem obsahlejsi nez jen bolest a zanét.

Kdyz revmatologovi feknete o tom, jak vam axSpA ovliviiuje Zivot a éeho byste chtéli ve své péci dosédhnout,

mUzete na zlepSeni pracovat spoleéné. Kdyz se zamyslite nad tim, co jste uvedli vy$e, zvazte nésledujict:

¢ Vyjadfujte se jasné a uvadéjte priklady o | ékarska vysetieni nemusi vzdy podat Uplny

fyzickych ptiznakd a nefyzickych dopadi
na vas zivot, které vés nejvice obtézuji
—napiiklad ,Vétsinu dni nemGzu vstat

z postele” nebo ,Mam velké obavy

z prace.”

Proberte vSechna dllezita zivotni
rozhodnuti, o kterych premyslite, zejména
pokud souvisi s axSpA - napfiklad zména
préce kvali nemoci nebo zalozeni rodiny.

Vysvétlete, co je pro vas dilezité, pokud jde
o lécbu a pédi.

Uvedte, ze byste se chtél/a podilet na
rozhodovani o své |é¢bé a péci. Spoleéné
vyhodnotte pfinosy a rizika rdznych
moznosti, dohodnéte se na planu a na tom,
jak budete sledovat pokrok.

obraz. | kdyz vysledek vySetfeni prokéze
zlepseni, je dulezité uvést jasné piiklady
toho, jak vés pfiznaky mohou i nadéle
ovliviiovat, a mluvit o moznostech zlepseni
vasi péce.

Nevéhejte promluvit si o své budoucnosti
s axSpA a o své dlouhodobé pédi.

Pokud je to mozné, vezméte s sebou ¢lena
rodiny nebo pfitele, aby vas podpofili.

Nebojte se klast otazky nebo vyjadrit
pochybnosti, i kdyz se vam nezdaji
dulezité.
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Kdykoli vas axSpA zasahne, zapiste si to, abyste si udélali komplexni
@ obrazek o tom, jak vam ovliviuje zivot, a poznamky si vezmete s sebou
~—|J na dalsi kontrolu. Revmatolog vam také miize poskytnout pomicky na
sebehodnoceni, které muzete délat mezi kontrolami.

Mluveni o axSpA s prateli, rodinou a s lidmi, kterym
Verite

Zivot s axSpA muze ovlivnit véechny aspekty kazdodenniho Zivota, véetné préce, rodiny,
dusevniho zdravi a vztah’.%®> Mluvit o svych zku$enostech s rodinou, prateli nebo s lidmi, kterym
véfite, vam muze pomoci trochu si usnadnit Zivot.

Vedeni rozhovoru o tom, jak vas axSpA ovliviiuje

Pouze vy se muzete rozhodnout, zda a kdy si 0 axSpA promluvite s ostatnimi. Pokud se
rozhodnete to udélat, bud'te upfimni a zvazte véci, které jste uvedli vyse. Neexistuji zadna
sprévna ani $patna slova, mate pravo se vyjadrit, jak budete chtit.

Sami se rozhodnéte, pro¢ tento rozhovor povedete. Uvédomte si, ze k nejlep$imu zvladnuti
dopadu axSpA na vas Zivot je dilezité pracovat spolec¢né, a jasné feknéte, co potrebujete. Pokud
nepotiebujete nic jiného, nez aby vas nékdo vyslechl, také to jasné reknéte.

Osobni rozhovor véam pomUze zaméfit se na to, jak vas véci ovliviiuji nebo jak se citite, misto
abyste se zaméfovali na jednéni osoby, se kterou mluvite. Napfiklad:

,Déla mi starosti, ze nemohu délat vsechno, co je potreba udélat v doméacnosti” misto
~Nepoméahate mi v doméacnosti”.

Néktefi lidé se citi trapné nebo se za svij stav stydi — promluvit si o tom mize pomoci tyto pocity
zmirnit a pomoci ostatnim pochopit, ze je tézké se neustéle citit pozitivné.

Kazdy ¢lovék je jedinecny a to, co funguje pro jednoho &lovéka, nemusi fungovat u druhého.
Zamyslete se nad tim, co je pro vas dulezité, dejte si na ¢as a proberte to s ostatnimi, aZ se na to
budete citit pfipraveni.

Dalsi informace
Dalsi informace naleznete na strankadch www.asif.info/talk-to-be-heard

Vice informaci o mistnich pacientskych organizacich naleznete na strankach www.asif.info/members
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