Talk to be Heard

(Kalbékite, kad butumete isgirsti)
Asinio spondiloartrito aptarimo gaires

Kodeél reikia kalbeti, kad butumete isgirsti?

»Mane uzplido palengvéjimo banga, kai atvirai papasakojau apie tai, kaip asinis
spondiloartritas i$ tikryjy mane paveiké ir kokj poveikj padaré daugeliui mano gyvenimo
sri¢iy”. Maranda van Dam, Piety Afrika

Gyvenimas sergant asiniu spondiloartritu (ASA) gali bati sunkus — sergantis Zmogus jaudiasi
izoliuotas. Po daugybés mety sergant $ia liga gali bati naturalu, kad sergantys zmonés
nustoja kalbéti apie tai, kaip ji juos veikia — su savo artimaisiais ar net savo reumatologu'.

Taciau taip neturéty bati. Skirdami laiko pasikalbéti apie asinj spondiloartritg zengsite
svarby zingsnj teikdami pirmenybe sau ir savo sveikatai.

Siy gairiy tikslas — padéti jums suprasti, kad susidirus su ainiu spondiloartritu galétuméte

kalbéti ir bati iSgirsti! Lankydamiesi pas reumatologa arba badami su artimaisiais Zzmonémis,
naudokités Siomis gairémis ir padékite jiems jus palaikyti.

Kaip asinis spondiloartritas veikia jusy gyvenima?

Kad pokalbis apie jusy sveikata ir gerove baty veiksmingas, reikia aidkiai suvokti, kokj poveikj jasy gyvenimui
daro asinis spondiloartritas ir ko norétuméte pasiekti pasitelke priezitra. Atsizvelkite j $iuos dalykus:

Kurias jlisy gyvenimo sritis labiausiai paveiké asinis spondiloartritas

Pavyzdziui, darba, mokykla, pomégius, $eima, socialinius santykius, intymius santykius, fizinius, emocinius

gyvenimo aspektus ar finansinius reikalus.
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1 kl. Kaip asinis spondiloartritas veikia Sias skirtingas jasy gyvenimo sritis? PavyzdZiui.

e Dél nuovargio, skausmo ir prasto miego daznai binu blogos nuotaikos, o tai kenkia mano santykiams.

® Mano negalia mazina mano pasitikéjima savimi ir savigarba, o tai neigiamai veikia mano socialinj gyvenima.

e Dél skausmo ir sustingimo man sunku tinkamai pasirapinti savimi; man sunku atlikti tokius veiksmus kaip i$siplauti galva arba apsirengti.

e Nerimauju dél to, kaip liga progresuos ir ar ateityje galésiu pasiripinti savimi tiek fiziskai, tiek finansiskai.
e Dél nenuspéjamy paimeéjimy man sunku reguliariai lankyti paskaitas universitete ir suspéti j darba.

Nurodymai. Tai tik keli pavyzdziai, kaip aSinis spondiloartritas gali paveikti zmones. Pagalvokite apie savo
patirti ir uzsirasykite, kaip asinio spondiloartrito simptomai veikia skirtingas jusy gyvenimo sritis.
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2 kl. Ko norétuméte pasiekti pasitelke asinio spondiloartrito prieZidrg? PavyzdZiui.

PrieziGra gali apimti socialine parama, meditacija ir samoninguma, psichinés sveikatos konsultacijas arba
terapija, fizioterapija, vandens terapija ir medicininj gydyma, kitus dalykus.

Baigti studijas universitete.

Atidirbti darbo dieng ir jausti, kad kolegos zino, jog dirbu gerai.
Pasitikéti savimi ir dazniau susitikti su draugais.

Geriau miegoti, kad jauséiausi pailséjes (-usi).

Vel dirbti sode arba uzsiimti kitais pomégiais.

Jausti, kad esu motyvuota(s) pasiripinti savimi ir esu maziau nusivylusi (-es).

5 kl. Kiek esate patenkinta(s), kaip dabartiné sveikatos prieZitra suteikia galimybe

Jums pasiekti savo tiksly?

Jeigu suteiktuméte savo dabartinei priezitrai jvertinima nuo 1 iki 5, kur 1 reiskia ,labai nepatenkinta(s)”,
o 5 - ,labai patenkinta(s)”, koks bty jusy jvertinimas?

Z Uzsirasykite savo atsakymus, kad jie buity paruosti aptariant asini spondiloartrita.

Kaip ,Kalbékite, kad butumeéte iSgirsti“ gali padéti pasikalbéti su savo reumatologu?

Kartais gali atrodyti, kad reumatologas daugiau démesio skiria techniniams jasy asinio spondiloartrito dalykams. Tadiau jasy
reumatologas turéty zinoti, kad asinio spondiloartrito poveikis kiekvienam gali bati skirtingas ir yra daug platesnis nei skausmas ir

uzdegimas.

Papasakodami reumatologui, kaip asinis spondiloartritas veikia Jusy gyvenimg ir ko norétuméte pasitelke

priezilra, galésite kartu dirbti ir ja pagerinti. Jvertindami tai, ka pastebéjote pirmiau, atsizvelkite j $iuos dalykus.

e Vartokite aiskig kalbga ir pasitelkite
pavyzdzius, kalbédami apie fizinius
simptomus ir nefizinj poveikj jasy gyvenimui,
kuris jus labiausiai vargina, pavyzdziui,
,dazniausiai negaliu atsikelti i$ lovos” arba
.|labai nerimauju dél darbo”.

Aptarkite visus svarbiausius sprendimus,
kuriuos svarstote priimti, ypac jeigu jie:
susije su jasy asiniu spondiloartritu,
pavyzdziui, jeigu dél ligos reikia pakeisti
darbg,

arba ruosiatés sukurti $eima.

Paaiskinkite, kas jums svarbu kalbant apie
gydyma ir priezilra.

Pasakykite, kad norétumeéte dalyvauti
priimant sprendimus, susijusius su jlsy
gydymu ir prieziara. Kartu jvertinkite jvairiy
galimybiy nauda ir rizika, susitarkite dél
plano ir kaip stebésite pazanga.

i8samy vaizda. Net jeigu tyrimy rezultatai
rodo pageréjima, svarbu pateikti aiskiy
pavyzdziy, kaip simptomai vis dar gali jus
varginti, ir aptarti galimybes, kaip pagerinti
jusy priezitra.

Nedvejodami aptarkite savo bisima
gyvenima sergant asiniu spondiloartritu ir
aptarkite ilgalaike priezidra.

Jeigu jmanoma, pasiimkite su savimi §eimos
narj arba drauga, kuris jums padéty.

Nebijokite uzduoti klausimy arba
iSsakyti abejoniu, net jeigu jie atrodo
nesvarbiis.
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Kiekvieng karta, kai asinis spondiloartritas jus paveikia, uzsirasykite tai, kad
@ susidarytumeéte iSsamuy vaizdga apie tai, kaip tai veikia jusy gyvenima, pasiimkite
~_|J uzrasus su savimi i kitg vizita. Jusy reumatologas taip pat gali suteikti jums
savarankisko vertinimo priemones, kurias galésite uzpildyti tarp vizity.

Pokalbis apie asinj spondiloartrita su draugais, Seima ir
zmoneémis, kuriais pasitikite
Gyvenimas sergant asiniu spondiloartritu gali turéti kenkti visiems kasdienio gyvenimo aspektams,

iskaitant darba, $eima, psichine sveikatg ir santykius su Zzmonémis?®. Pokalbiai apie savo patirtj su
Seima, draugais ar zmonémis, kuriais pasitikite, gali padéti jus palaikyti ir palengvinti gyvenima.

Pokalbis apie tai, koki poveiki jums daro asinis spondiloartritas

Tik js galite nuspresti, ar kalbétis ir kada kalbétis su kitais apie savo asinj spondiloartrita. Jeigu
nuspresite tai padaryti, blkite saziningi ir atsizvelkite j pirmiau minétus dalykus. Néra teisingy
arba klaidingy zodziy, turite teise isreiksti save taip, kaip norite.

Patys nuspreskite, kodél vyksta $is pokalbis. Pripazinkite, kaip svarbu dirbti kartu, kad kuo geriau
suvaldytumeéte asinio spondiloartrito poveikj jasy gyvenimui, ir aiskiai nurodykite, ko jums reikia.
Jeigu jums nieko nereikia, o tik norite, kad jus i$girsty, galite aiskiai pasakyti ir tai.

Per asmeninius pokalbius gali bati naudinga sutelkti démes;j | tai, kokj poveikj jums daro jvairas
dalykai arba kaip jauciatés, o ne j asmens, su kuriuo kalbate, veiksmus. Pavyzdziui.

LAS jauciuosi sunerimusi (-es), nes negaliu atlikti visy namy ruosos darby”, vietoj
,JUs man nepadedate namuose”.

Kai kurie Zmonés jauciasi nesmagiai arba gédijasi savo buklés — kalbéjimas apie ja gali padéti
palengvinti $iuos jausmus ir padéti kitiems suprasti, kad sunku visa laika jaustis pozityviai.

Mes visi esame individualls, todél tai, kas tinka vienam zmogui, gali netikti kitam. Pagalvokite,
kas jums svarbu, neskubékite ir aptarkite tai su kitais, kai blsite tam pasirenge.

Daugiau informacijos
Daugiau informacijos pateikta adresu www.asif.info/talk-to-be-heard

Norédami daugiau suzinoti apie vietines pacienty organizacijas,
apsilankykite interneto svetainéje www.asif.info/members

Saltiniai.
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