Talk to be Heard

(Tal for at blive hgrt)
ax SPA—J roftelsesve g, led nin G

Hvorfor tale for at blive hgrt?

“En belge af lindring fejede over mig, efter jeg talte abent om, hvordan axSpA virkelig
pavirkede mig og den indvirkning den havde i sa mange dele af mit liv.”
Maranda van Dam, Sydafrika

Det kan veere vanskeligt og isolerende at leve med aksial spondyloartritis (axSpA). Efter at have
levet mange ar med sygdommen kan det veere naturligt for dem, der er pavirket af den, at holde
op med at tale om, hvordan den pavirker dem — med deres keere eller endda deres reumatolog’.

Men det behaver ikke at veere sadan. Ved at give dig tid til at tale om axSpA tager du et vigtigt
skridt mod at prioritere dit selv og dit personlige helbred

Denne vejledning har til formal at hjeelpe dig, sa du kan tale for at blive hgrt, nar det kommer til
axSpA. Uanset om du er til din neeste aftale hos en reumatolog, eller om du er sammen med dine
naermeste, kan du bruge denne vejledning til at stotte dem i at stotte dig.

Hvordan pavirker axSpA dit liv?
For at en samtale om dit helbred og velbefindende kan veere effektiv, hjzelper det at veere klar over, @
hvordan axSpA pavirker dit liv, og hvad du gerne vil opna med din behandling. Overvej felgende:

Hvilke dele af dit liv er mest pavirkede af axSpA?

For eksempel arbejde, skole, hobbyer, familie og socialt liv eller dine intime, fysiske, folelsesmaessige eller
agkonomiske relationer.

S1. Hvordan raavirlq,r axSPA disse -ﬁ:rske,uiav, onrader af dit liv? For e/GemP?J:

o Treethed, smerter og darlig sevn ger, at jeg ofte er i darligt humer, hvilket pavirker mine forhold.

e Mit handicap pavirker min selvtillid og mit selvveerd og har en negativ indvirkning pa mit sociale liv.

® Smerten og stivheden ger det sveert for mig at passe ordentligt pa mig selv. Jeg har sveert ved at gere ting, sasom at vaske mit har eller
selv tage tgj pa.

e Jeg bekymrer mig om, hvordan sygdommen vil udvikle sig, og om jeg vil veere i stand til at passe pa mig selv i fremtiden, bade fysisk
og ekonomisk.

e Den uforudsigelige opblussen ger det sveert for mig at deltage i universitetsforeleesninger regelmaessigt og holde trit med arbejdet

/ Vejledning: Dette er blot nogle fa eksempler pa, hvordan axSpA kan pavirke en person. Teenk over dine egne
&£~ oplevelser, og skriv ned, hvordan dine axSpA-symptomer pavirker de forskellige omrader af dit liv.

Kampagnen blev udviklet gennem et samarbejde mellem Novartis Pharma

' AG og Axial Spondyloarthritis International Federation [den Internationale ey
N O \/ A RT I S Aksial Spondyloartritissammenslutning] (ASIF). y

Januar 2022 | 173401 AX.IA.L'SPONDYLOARTHRITIS




S2. Hvad kunne du 3oJ + +eenke Jaj at opna gennena din axS,oA-r:lo.jL.? For e/qem,o&l:

Pleje kan bl.a. omfatte social stotte, meditation og mindfulness, radgivning om det mentale helbred,
fysioterapi, vandterapi og medicinsk behandling.

S3. Hvor Hlfreds er dun Mecl, at din nuverende BeL\av\cuiv\a 3iver c'|3 Mu-lnjLw,c’ for at na g |

dine mal?

At kunne gennemfgre mit universitetskursus

At veere i stand til at komme igennem arbejdsdagen og fele, at kollegerne ved, at jeg ger et godt
stykke arbejde

At veere selvsikker nok til at ga ud og made vennerne oftere
At fa bedre sgvn, hvor jeg feler mig udhvilet
At kunne lave havearbejde eller andre hobbyer igen

At fele mig motiveret til at passe pa mig selv og fgle mig mindre modles

Hvis du skulle give din nuveaerende pleje en bedemmelse fra 1 til 5, hvor 1 er "meget utilfreds” og 5 er
"meget tilfreds”, hvad ville din bedemmelse sa veere?

Z Skriv dine svar ned, sa du har dem klar, nar du drefter din axSpA.

Hvordan taler du for at blive hgrt af din reumatolog?

Det kan sommetider fgles, som om din reumatolog fokuserer mere pa de “tekniske” elementer af din axSpA. Din
reumatolog ber dog vide, at virkningerne af axSpA kan veere forskellige for alle og er meget bredere end smerter
og inflammation.

Ved at fortzelle din reumatolog om, hvordan axSpA pavirker dit liv, og hvad du gerne vil opna med din behandling,

kan | arbejde sammen for at forbedre det. Teenk pa, hvad du har noteret ovenfor, og overvej falgende:

e Brug et klart sprog og eksempler til at tale e Medicinske test giver muligvis ikke altid et
om de fysiske symptomer og ikke-fysiske

komplet billede. Selv hvis et testresultat

indvirkninger pé dit liv, som generer dig
mest — for eksempel "Jeg kan ikke komme
ud af sengen de fleste dage” eller "Jeg er
meget bekymret for arbejdet”.

Droft alle sterre livsbeslutninger, som du
overvejer at treeffe, iseer hvis de er relateret

til din axSpA - for eksempel at skifte job pa
grund af sygdommen eller at starte en familie.

Forklar, hvad der er vigtigt for dig, nar det
geelder behandling og pleje.

Udtryk, at du gerne vil veere involveret i
beslutninger vedrerende din behandling
og pleje. Bedem de fordele og risici, der
er ved de forskellige muligheder sammen.
Bliv ogsa enige om planen og hvordan | vil
overvage fremskridt.

viser en forbedring, er det vigtigt at

give tydelige eksempler pa, hvordan
symptomerne stadig kan pavirke dig og tale
om de muligheder, der er for at forbedre din
behandling.

Tov ikke med at tale om dit fremtidige liv
med axSpA og dreft din langsigtede pleje.

Hvis det er muligt, skal du tage et
familiemedlem eller en ven med dig for at
stotte dig.

Du skal ikke vzere bange for at stille
spergsmal eller give udtryk for tvivl, selv
hvis det virker uvigtigt.

), NOVARTIS
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Nar axSpA pavirker dig, skal du skrive det ned, sa du opbygger et
@ omfattende billede af, hvordan dit liv pavirkes, og tage noterne med dig til
~—|J din nzeste aftale. Din reumatolog kan muligvis ogsa give dig veerktgjer til
selvvurdering, som du kan udfylde mellem aftalerne.

At tale om axSpA med venner, familie og dem, du stoler pa

At leve med axSpA kan pavirke alle aspekter af dagligdagen, herunder arbejde, familie, dit
mentale helbred og relationer?®. Hvis du taler om dine oplevelser med familie, venner eller dem,
du stoler pa, kan de hjeelpe med at stotte dig og gere livet lidt lettere.

At have en samtale om, hvordan axSpA pavirker dig

Kun du kan beslutte, om og hvornar du skal tale med andre om din axSpA. Hvis du beslutter
dig for at gere det, skal du veere zerlig og overveje de ting, du har naevnt ovenfor. Der er ingen
rigtige eller forkerte ord — du har ret til at udtrykke dig, som du vil.

Beslut selv, hvorfor du har denne samtale. Anerkend, hvor vigtigt det er at samarbejde for bedst
at handtere, hvordan axSpA pavirker dit liv, og veer klar over, hvad du har brug for. Hvis du ikke
har brug for noget, men bare agnsker at blive hert, kan du ogsa veere klar over det.

Med personlige samtaler kan det hjeelpe at fokusere pa, hvordan tingene pavirker dig, eller
hvordan tingene far dig til at fele, i stedet for at fokusere pa handlingerne hos den person, du
taler med. For eksempel:

“Jeg er bekymret, fordi jeg ikke kan gere alle de ting, der skal gares herhjemme” i
stedet for “Du hjeelper mig ikke herhjemme”

Nogle mennesker faler sig flove eller skamfulde over deres tilstand — at tale om det kan hjzelpe
med at lindre disse falelser og hjeelpe andre med at forsta, at det er sveert at veere positiv hele
tiden.

Vi er alle individer, og det, der fungerer for én person, virker muligvis ikke for en anden. Teenk
over, hvad der er vigtigt for dig, tag dig god tid og dreft det med andre, nar du feler dig klar til at
gore det.

Flere oplysninger
Du kan finde flere oplysninger pad www.asif.info/talk-to-be-heard

Du kan finde flere oplysninger om lokale patientorganisationer pad www.asif.info/members
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