Talk to be Heard

(Habla para que te escuchen)
Gv‘:a c!e, c!e,‘;o:f'e, so‘;re, la ESPA—CLX

¢Por qué la campana “Habla para que te escuchen”?

“Me arrastré una ola de alivio después de haber hablado abiertamente sobre
cémo me afecté la EspA-ax y el impacto que tuvo en tantas dreas de mi vida”.

Maranda van Dam, Sudafrica

Vivir con espondiloartritis axial (EspA-ax) puede ser dificil y desolador. Después de pasar
afos viviendo con la afeccién, puede ser natural que las personas que la padecen dejen
de hablar sobre cémo les afecta con sus seres queridos o incluso con su reumatélogo’.

Pero no tiene que ser asi. Al encontrar el tiempo para hablar sobre la EspA-ax,
estas dando un paso importante para priorizarte a ti y a tu salud personal.

Esta guia tiene como objetivo ayudarte para que, cuando se trata de EspA-ax,

ihables para que te escuchen! Ya sea en tu préxima cita con el reumatélogo o cuando
estés con tus seres queridos; usa esta guia para ayudarles a que te ayuden.

¢Como la EspA-ax afecta a tu vida?

Para que una conversacion sobre tu salud y bienestar sea eficaz, es Util tener claro cémo la EspA-ax
afecta a tu vida y qué te gustaria lograr con la atencién que recibes. Considera lo siguiente:

¢Qué areas de tu vida se ven mas afectadas por la EspA-ax?

Por ejemplo: laboral, escolar, aficiones, familiar, relaciones sociales, relaciones intimas, situacion fisica,

emocional o financiera.

PI. d'CéMo a..(:e.c-/-a. (a ESPA—ax a las ::'J-Fero,nf‘es ar‘eas c‘e fv vida.? Por sz.MPlc:

* Mi discapacidad afecta a mi confianza y autoestima, lo que impacta negativamente en mi vida social.

©

e Lafatiga, el dolory la falta de suefio, a menudo, me hacen estar de mal humor, lo que afecta a mis relaciones.

©

00

e El dolory la rigidez hacen que sea dificil cuidarme adecuadamente; me cuesta hacer cosas como lavarme el pelo o vestirme sin ayuda.

® Me preocupa como avanzaré la enfermedad y si podré cuidar de mi en el futuro, tanto fisica como econémicamente.

e Laimprevisibilidad de las erupciones hace que me sea dificil asistir a clase regularmente y mantenerme al dia con el trabajo.

/ Instrucciones: estos son solo algunos ejemplos de como la EspA-ax podria afectar a las personas. Piensa en
£~ tus propias experiencias y escribe como los sintomas de tu EspA-ax afectan a las diferentes areas de tu vida.
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P2, JQué te 5us|‘ar7a lograr a través de la atencidn de la ESPA‘—ax.? Por ejo,mPlo:

e Laatencién puede incluir apoyo social, meditacion y mindfulness, terapia o asesoramiento
sobre salud mental, fisioterapia, terapia acuética y tratamiento médico, entre otros.

e Poder completar mi curso universitario.

e Poder sobrellevar el dia de trabajo y sentir que mis companeros saben que estoy haciendo
un buen trabajo.

e Tener la confianza de salir a reunirme con amigos con mas frecuencia.
e Lograr una mejor calidad del suefio, donde consiga un buen descanso.
e Poder hacer jardineria u otras aficiones nuevamente.

e Sentirme motivado para cuidar de mi mismo y sentirme menos desalentado.

P3 JCualest+u 3ro.¢lo de satfisfaccidn con las netas gue +u atencidn actual fe

pernite alcanzar?

Si tuvieras que calificar tu atencion actual en una escala del 1 al 5, donde 1 es
"muy insatisfecho” y 5 es "muy satisfecho”, ;cuél serfa tu calificaciéon?

Z Escribe las respuestas para tenerlas listas cuando hables sobre tu EspA-ax.

¢Como implementar la campana “Habla para que te escuchen”’
con tu reumatologo?
A veces, puedes sentirte como si tu reumatélogo se enfocara més en los aspectos “técnicos” de

tu EspA-ax. Sin embargo, tu reumatélogo deberia saber que los efectos de la EspA-ax pueden
ser diferentes para cada persona y van mucho mas alla del dolor y la inflamacion.

Al informar a tu reumatdlogo sobre cémo la EspA-ax afecta a tu vida y lo que te gustaria lograr
con la atencién médica, podéis trabajar juntos para mejorarla. Teniendo en cuenta lo que
indicaste anteriormente, considera lo siguiente:

e Usa un lenguaje claro y ejemplos para hablar e Es posible que los exdmenes médicos

sobre los sintomas fisicos y los impactos no no siempre proporcionen un panorama
fisicos en tu vida que maés te molestan, por completo. Incluso si el resultado de un
ejemplo: “No puedo levantarme de la cama examen muestra una mejoria, es importante
la mayoria de los dias” o “Me preocupa dar ejemplos claros de cémo los sintomas
mucho el trabajo”. pueden estar afectdndote y hablar sobre las

opciones para mejorar tu atencion.
e Analiza cualquier decisién importante
que estés pensando tomar en tu vida, ¢ No dudes en hablar sobre tu vida a futuro con
especialmente si esta relacionada con tu EspA-ax y analizar tu atencién a largo plazo.
EspA-ax, por ejemplo, cambiar de trabajo
debido a la enfermedad o formar una familia.  ® Si es posible, pidele a un familiar o amigo
que te acompanie a la cita para que te apoye.
e Explica qué es importante para ti en lo que
respecta al tratamiento y la atencién. * No dudes en hacer preguntas o plantear
dudas, incluso si no parecen importantes.
e Expresa que te gustaria participar en las
decisiones relacionadas con tu tratamiento
y atencién. Juntos, evaluad los beneficios y
riesgos de las diferentes opciones, acordad
el plan'y cémo controlaréis el progreso.
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Cuando la EspA-ax te afecte, escribelo para generar un panorama integral
@ de como se ve afectada tu vida y lleva contigo las notas a tu proxima cita.
~_|J Tu reumatologo también puede proporcionarte herramientas de
autoevaluacion pa ra completar entre citas.

Hablar sobre la EspA-ax con amigos, familiares y
personas de confianza

Vivir con EspA-ax puede afectar a todos los aspectos de la vida cotidiana, incluidos el trabajo, la
familia, la salud mental y las relaciones?®. Hablar sobre tus experiencias con familiares, amigos o
personas de confianza puede ayudarte a que recibas apoyo, lo que te facilita un poco la vida.

Mantener una conversacion sobre como te afecta la EspA-ax

Solo td puedes decidir si hablaras con otras personas sobre tu EspA-ax y cuando lo haras. Si
decides hacerlo, sé sincero y considera los aspectos que has sefalado anteriormente. No hay
palabras correctas o incorrectas, tienes derecho a expresarte como lo desees.

Decide por qué estés teniendo esta conversacion. Reconoce la importancia de trabajar juntos
para manejar mejor el impacto de la EspA-ax en tu vida y sé claro sobre lo que necesitas. Si no
necesitas nada, pero solo quieres que te escuchen, también puedes ser claro al respecto.

En el caso de las conversaciones personales, puede ser Util enfocarte en cémo las cosas te
afectan o cdmo te hacen sentir, en lugar de enfocarte en las acciones de la persona con la que
estas hablando. Por ejemplo:

“Me preocupa no poder ocuparme de todas las tareas de la casa” en lugar de
“No me ayudas con las tareas de casa”.

Algunas personas se sienten avergonzadas o incémodas por su afeccion; hablar sobre ella puede
ayudar a aliviar esos sentimientos y ayudar a otros a comprender que es dificil mantenerse
positivo todo el tiempo.

Todos somos personas individuales y lo que funciona para una puede no funcionar para otra.
Piensa en lo que es importante para ti, tomate tu tiempo y analizalo con otras personas cuando
te sientas preparado.

Como obtener mas informacion
Para obtener méas informacién, visita www.asif.info/talk-to-be-heard
Para obtener mas informacién sobre las organizaciones locales de pacientes, visita www.asif.info/members
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