
axSpA चच्चा ग्इड

‘टॉक टु बी हडचा’ क्य ों? 

“मुझे तब राहत ममली, जब मैंने इस बारे में खुलकर बात की कक axSpA ने कैसे मुझे बहुत अमिक प्रभाकित ककया है 
और मेरे जीिन के कई के्त्रों पर इसने कैसे प्रभाि डाला है।
मरोंड् वैन डैम, दक्षिण अफ्ीक्

एक्सियल स्य ोंडडल्यआरचार्इडटस (axSpA) के स्र जीन् कडिन ह्य सकत् है और आप अलग-रलग पड़ सकते हैं। इस 
स्थितत में वर्षों तक जीने के ब्द, यह स््भ्तवक ह्य सकत् है डक प्रभ्तवत ल्यग इस ब्रे में ब्त करन् बों द कर दें डक 
इससे उन्ें क् परेश्नी ह ै– यह् ँतक डक अपने तप्रयजन्य ों और रुमैट्यल्यजजस्ट1 के स्र भी।

लेडकन ज़रूरी नही ों डक ऐस् ही ह्य। axSpA के ब्रे में ब्त करने के ललए समय तनक्लने के द््र्, आप स्यों  क्य और 
अपने तनजी स््स्थ्य क्य प्र्रममकत् देने की डदश् में एक महत्वपूणचा कदम उि्ते हैं।

इस ग्इड क् उदे्श्य आपकी मदद करन् है, त्डक जब ब्त axSpA के ब्रे में ह्य, त्य आप ब्त कर सकें  जजसे सुन् 
ज्एग् (Talk to be Heard)! च्ह ेआपके अगले रुमैट्यल्यजजस्ट अपॉइोंटमेंट के समय ह्य य् जब आप अपने तप्रयजन्य ों 
के स्र ह्य ों; तब आप इस ग्इड क् उपय्यग करें त्डक उन्ें आपकी मदद करने में सुतवध् ह्य।

axSpA आपके जीवन क्य कैसे प्रभ्तवत कर रह् है?

आपके स््स्थ्य और कल््ण के ब्रे में क्यई ब्तचीत कैसे प्रभ्वी ह्य इसके ललए इस ब्रे में सष्ट नज़ररय् ज़रूरी है डक axSpA 
आपके जीवन क्य कैसे प्रभ्तवत कर रह् है और आप अपनी देखभ्ल से क् ह्ससल करन् च्हते हैं। तनम्नललखखत पर तवच्र करेंः

आपके जीवन के कौन से षिते्र axSpA द््र् सबसे असधक प्रभ्तवत ह्य रह ेहैं
उद्हरण के ललए, क्म, सू्ल, शौक, पररव्र, स्म्जजकत्, अोंतरोंग सों बों ध, श्रीररक, भ्वन्त्मक य् तवत्ीय।

प्र1. axSpA आपके जीवन के इन तवक्भन्न षिते्र्य ों क्य डकस प्रक्र प्रभ्तवत कर रह् है? उद्हरण के ललए:

•  रक्न, ददचा और खर्ब नी ोंद के क्रण मेर् मूड असिर खर्ब रहत् है, जजससे मेरे सों बों ध्य ों पर असर पड़त् है।

•  मेरी तवकल्ोंगत् मेरे स्म्जजक जीवन पर नक्र्त्मक प्रभ्व ड्लती है और मेरे आत्म-सम््न क्य प्रभ्तवत करती है।

•  ददचा और कड़ेपन से मुझ ेखुद की देखभ्ल करने में मुश्किल ह्य ज्ती है; मुझ ेअपने ब्ल्य ों क्य ध्यने य् कपड़े पहनने जैसे क्म करने में डदक्कत ह्यती है।

•  मुझ ेइस ब्त की चचोंत् रहती है डक यह बीम्री डकस रूप में आगे बढेगी और क् मैं भतवष्य में, श्रीररक और तवत्ीय द्यन्य ों तरीके से अपनी देखभ्ल कर सकँूग्।

•  प्रक्यप्य ों की अप्रत््क्शतत् मेरे ललए तवश्वतवद््लय लेक्चसचा में तनयममत रूप से उपस्थित ह्यन् और क्म से जुड़े रहन् मुश्किल बन् देती है

अनुदेश: ये इस ब्त के बस कुछ ही उद्हरण हैं डक axSpA ल्यग्य ों क्य कैसे प्रभ्तवत कर सकत् है। अपने खुद के अनुभव्य ों के ब्रे में स्यचें 
और ललख लें डक डकस प्रक्र आपके axSpA के लषिण आपके जीवन के तवक्भन्न षिते्र्य ों क्य प्रभ्तवत करत ेहैं।

Talk to be Heard 
(टॉक टु बी हडचा)



अपने उत्र ललखकर रखें, त्डक जब आप अपने axSpA पर चच्चा कर रहे ह्य ों, त्य वे तयै्र रह।े

प्र2. आप अपनी AxSpA देखभ्ल के म्ध्यम से क् ह्ससल करन् च्हेंगे? उद्हरण के ललए:

देखभ्ल में स्म्जजक सहय्यग, ध्य्न और म्इोंडफुलनेस, म्नससक स््स्थ्य पर्मशचा य् उपच्र, डफजज़य्यररेेपी, जलीय चचडकत्् और दव् से 
उपच्र जसेै कुछ उद्हरण श्ममल ह्य सकते हैं।

•  अपन् तवश्वतवद््लय प्ठ्यक्रम पूर् कर प्न्

•  क्यचाडदवस तबत्ने और यह महसूस करने में सषिम ह्यन् डक सहकर्मय्य ों की नज़र में मैं अच्् क्म कर रह् हँ

•  द्यस्य ों से और असधक ब्र ममलने के ललए घर से ब्हर ज्ने क् आत्मतवश्व्स रख प्न्

•  बहेतर नी ोंद ले प्न्, इतनी डक मुझ ेमहसूस ह्य डक मैंने पूर् आर्म डकय् ह ै

•  ब्गब्नी य् अन्य शौक डफर से कर प्न्

•  स्यों  की देखभ्ल करने के ललए प्ररेरत महसूस करन् और कम हत्यत््डहत महसूस करन्

प्र3. आप इस ब्त क्य लेकर डकतने सों तषु्ट हैं डक आपकी वतचाम्न देखभ्ल से आप अपने लक्ष्य प्र्प्त कर सकते हैं?

यडद आपक्य अपनी वतचाम्न देखभ्ल पर 1 से 5 तक की रेडटोंग देनी ह्य, जह् ँ1 क् मतलब ‘बहुत असों तषु्ट’ और 5 क् मतलब 'बहुत 
सों तषु्ट’ ह,ै त्य आपकी रेडटोंग क् ह्यगी?

आपके रुमैट्यलॉजजस्ट के स्र कैसे ब्तचीत की ज्ए त्डक वह उसे सुने?

कभी-कभी यह महसूस ह्य सकत् है डक आपक् रुमैट्यलॉजजस्ट आपके axSpA के "तकनीकी" पहलुओों पर असधक ध्य्न दे रह् है। ह्ल्ोंडक, आपके 
रुमैट्यलॉजजस्ट क्य यह ज्नन् च्डहए डक axSpA के प्रभ्व अलग-अलग व्यक्ति के ललए अलग-अलग ह्य सकत ेहैं और वे ददचा और सूजन से कही ों 
असधक व्य्पक हैं।

axSpA से आपक् जीवन कैसे प्रभ्तवत ह्य रह् है और आप अपनी देखभ्ल से क् ह्ससल करन् च्हते हैं, इस ब्रे में अपने रुमैट्यलॉजजस्ट क्य 
बत्कर आप इसे सुध्रने की डदश् में ममलकर क्म कर सकत ेहैं। आपने ऊपर ज्य कह् है, उस पर तवच्र करते हुए, तनम्नललखखत पर तवच्र करें:

•  सष्ट भ्र्् और उद्हरण्य ों क् उपय्यग कर अपने जीवन पर 
श्रीररक लषिण्य ों और गैर-श्रीररक प्रभ्व्य ों के ब्रे में ब्त 
करें, ज्य आपक्य सबसे ज््द् परेश्न करत ेहैं – उद्हरण 
के ललए “मैं असधक्ोंश डदन्य ों में तबसर से ब्हर नही ों तनकल 
सकत्” य् “मैं क्म के ब्रे में बहुत चचोंततत रहत् हँ।” 

•  जीवन के डकसी बड़े तनणचाय पर चच्चा करें, जजसे आप लेने के
ब्रे में स्यच रहे हैं, तवशेर् रूप से यडद यह आपके axSpA 
से सों बों सधत ह्य - उद्हरण के ललए, बीम्री के क्रण अपनी 
नौकरी बदलन् ल्न् य् श्दी करने से सों बों सधत। 

•  इस ब्त क्य सष्ट करें डक उपच्र और देखभ्ल के सों बों ध में 
आपके ललए क् महत्वपूणचा ह।ै 

•  बत्एों  डक आप अपने उपच्र और देखभ्ल से सों बों सधत 
तनणचाय्य ों में श्ममल ह्यन् च्हेंगे। स्र ममलकर, तवक्भन्न 
तवकल्यों के ल्भ्य ों और ज्यखखम्य ों क् आकलन करें, य्यजन्
और प्रगतत की तनगर्नी कैसे करेंगे इस पर आपस में सहमतत
तवकससत करें।

•  ह्य सकत् है डक चचडकत्ीय परीषिण हमेश् पूरी तस्ीर न 
डदख्एँ। यह् ँतक डक यडद डकसी परीषिण पररण्म में सुध्र 
डदखत् ह,ै त्य भी इस ब्त के सष्ट उद्हरण देने च्डहए डक 
लषिण कैसे अब भी आपक्य प्रभ्तवत कर रह ेहैं और अपनी 
देखभ्ल में सुध्र करने के तवकल्य ों के ब्रे में ब्त करें।

•  भतवष्य में डकस तरह आप axSpA के स्र जीने के ब्रे में 
स्यच रह ेहैं, इस सों बों ध में ब्यलने और अपनी लोंब ेसमय की 
देखभ्ल के ब्रे में चच्चा करने में सों क्यच न करें। 

•  यडद सों भव ह्य त्य अपनी मदद करने के ललए पररव्र के डकसी 
सदस्य य् ममत्र क्य स्र रखें। 

•  सव्ल पूछने य् सों देह व्यति करने क्य लेकर चचोंत् न 
करें, भले ही वे महत्वहीन लगें। 
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द्यस्य ों, पररव्र के सदस्य्य ों और आप जजन ल्यग्य ों पर भर्यस् करत ेहैं 
उनके स्र axSpA की ब्त करन्
axSpA के स्र जीवन जीन् क्यचा, पररव्र, म्नससक स््स्थ्य और सों बों ध्य ों सडहत दैतनक जीवन के सभी पहलुओों क्य प्रभ्तवत 
कर सकत् है2-5। पररव्र, ममत्र्य ों य् जजन ल्यग्य ों पर आप भर्यस् करत ेहैं, उनके स्र अपने अनुभव्य ों के ब्रे में ब्त करने से आपकी 
सह्यत् करन् सों भव ह्य सकत् है और जीवन र्यड़् और आस्न बन सकत् है। 

axSpA आपक्य डकस तरह प्रभ्तवत करत् है इस ब्रे में ब्तचीत करन्
केवल आप ही यह तय कर सकते हैं डक क् आपक्य अपने AxSpA के ब्रे में दूसर्य ों से ब्त करन् ह ैऔर कब करन् है। यडद आप 
ब्त करने क् तनणचाय लेत ेहैं, त्य ईम्नद्र बने रहें और उन चीज्य ों पर तवच्र करें ज्य आपने ऊपर न्यट की हैं। क्यई सही य् गलत शब्द 
नही ों हैं, आपके प्स अपनी ब्त व्यति करने क् असधक्र ह,ै उसे आप जैसे भी करें। 

स्यों  ही यह तनणचाय करें डक आप यह व्त्चाल्प क्य ों कर रहे हैं। आपके जीवन पर axSpA कैसे असर ड्लत् ह ैइसे सबसे अच्छी 
तरह प्रबों सधत करने के ललए ममलकर क्म करन् और अपनी ज़रूरत्य ों के ब्रे में डदम्ग में सष्ट छतव रखन् महत्वपूणचा ह ैइस ब्त क्य 
स्ीक्र करें। अगर आपक्य कुछ नही ों च्डहए और बस आपक्य अपनी ब्त सुनने व्ल् च्डहए त्य आप इस ब्रे में भी सष्ट रूप से 
कह सकते हैं। 

व्यक्तिगत ब्तचीत के दौर्न, इस ब्त पर ध्य्न देन् च्डहए डक चीजें डकस तरह आपक्य प्रभ्तवत कर रही हैं य् आपक्य कैस् 
महसूस ह्य रह् है, बज्य इसके डक आप जजसके स्र ब्त कर रहे हैं उसके डक्रय्कल्प्य ों पर ध्य्न दें। उद्हरण के ललए:

कुछ ल्यग अपनी स्थितत पर शर्मद् य् लज्जित महसूस करत ेहैं – उनकी स्थितत के ब्रे में ब्त करने से उन भ्वन्ओों क्य दूर डकय् 
ज् सकत् है, और दूसरे भी यह समझ सकते हैं डक हर समय सक्र्त्मक रहन् डकतन् मुश्किल ह्यत् है। 

हम सभी अलग-अलग व्यक्ति हैं और ज्य चीज एक व्यक्ति के ललए िीक है वह दूसरे के ललए नही ों भी ह्य सकती है। इस ब्रे में स्यचें 
डक आपके ललए क् महत्वपूणचा है, जल्दब्जी की क्यई ज़रूरत नही ों, जब आप ऐस् करने के ललए तयै्र ह्य ों तब दूसर्य ों के स्र इस 
पर चच्चा करें।

और असधक ज्नक्री के ललए

और असधक ज्नक्री के ललए, कृपय् www.asif.info/talk-to-be-heard पर ज्एों

थि्नीय र्यगी सों गिन्य ों के ब्रे में और ज्नने के ललए, कृपय् www.asif.info/members पर ज्एों

जब भी axSpA आपक्य प्रभ्तवत करे, उसे ललख लें, त्डक आप इस ब्त की एक व्य्पक तस्ीर 
तयै्र करें डक आपक् जीवन कैसे प्रभ्तवत ह्य रह् है, और न्यटस् क्य अपनी अगली मुल्क्त के 
समय अपने स्र रखें। आपके रूमैट्यलॉजजस्ट भी आपक्य स्-आकलन टूल्स प्रद्न कर सकते  
हैं जजन्ें आपक्य तय मुल्क्त्य ों के बीच पूर् करन् ह्यग्।

“मैं चचोंततत रहत् हँ क्य ोंडक जजन चीज्य ों क्य मुझ ेकरन् च्डहए उन्ें मैं कर नही ों प्त्” बज्य इसके डक “तमु घर में मेरी 
मदद नही ों करते”।


