Habla para ser Escuchado

Guia de debate sobre la Espondiloartritis Axial (EspAax)

¢Por qué la campafia Hablar paraser Escuchado?

“Me arrastré una ola de alivio después de haber hablado abiertamente sobre cémo me
afecta la EspAax y el impacto que tiene en tantas areasde mi vida”.

Vivir con Espondiloartritis Axial (EspAax) puede ser dificil y desolador. Después de pasar
afos viviendo con la afeccion, puede ser natural que las personas que la padecen dejen de
hablar sobre cémo las afecta con sus seres queridos o incluso con su reumatélogo?.

Pero no tiene que ser asi. Al hacerte el tiempo para hablar sobre la EspAax, estds dando
un paso importante para priorizarte avos y tu salud.

Esta guia tiene como objetivo ayudar para hablar y ser escuchado. Ya sea en t préoxima
cita con el reumat6logo o cuando estés con tus seres queridos; usdy comparti esta guia
paraayudarlos aque lo ayuden.

¢ Como la Espondiloartritis Axial (EspAax) afecta tu vida?

Para que una conversacion sobre salud y bienestar sea eficaz, es Utiltener en claro como la EspAax
afectatuviday qué te gustaria lograr con la atencién que recibis. Consideralo siguiente:

¢Qué areas de tu vida se ven mas afectadas por la EspAax?
Por ejemplo: trabajo, escuela, pasatiempos, familia, relaciones sociales, intimidad, fisica,

emocional o financiera.
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Pi. ¢Cémo afecta la EspAax estas diferentes areas de tu vida? Porejemplo:

» La fatiga, el dolor y la falta de suefio, a menudo, me hacen estar de mal humor, lo que afecta mis relaciones.

» Mi discapacidad afecta mi confianzay autoestima, lo que impacta negativamente en mi vida social.

+ H dolor y la rigidez hacen que sea dificil cuidarme adecuadamente; me cuesta hacer cosas como lavarme el cabello o vestirme sin ayuda.
» Me preocupa como avanzaré la enfermedady sipodré cuidar de mi en el futuro, tanto fisicacomo econémicamente.

» Laimprevisibilidad de las erupciones hace que me seadificil asistir a conferencias universitarias regularmente y mantenerme al dia con
el trabajo.

/ Instrucciones: Estos son solo algunos ejemplosde como laEspAax podriaafectar a las personas.Pensaentus
&~ propias experiencias yescribicomo los sintomas de tu EspAax afectan las diferentes areas de tu vida.

La campaia se desarmll6 a través de unacolaboracion entre Novartis y la
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¢Como implementar la campafia Hablar paraser Escuchado con tu reumatélogo?

A veces, podés sentir que el reumatélogo se enfoca mas en los aspectos “técnicos” de la EspAax. Sin embargo, el reumatélogo
deberia saber que los efectos de la EspAax pueden ser diferentes para cada personay vanmucho mas alla que el dolor y la

P2. ¢Qué te gustaria lograra travésde laatencién dela EspAax? Porejemplo:

La atencion puede incluir apoyo social, meditacién y mindfulness, terapia o asesoramiento sobre salud

mental, fisioterapia, terapia acuaticay tratamiento médico, entre otros.

. Poder completar mi curso universitario.

. Poder sobrellevar eldia de trabajo y sentir que mis colegas saben que estoy haciendo un buen trabajo.

*  Tener laconfianza de salir areunirme con amigos con mas frecuencia.

. Lograr un mejor suefio, donde sienta que descanseé.

. Poder hacer jardineria u otros pasatiempos nuevamente.

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

P3. ¢Qué tan satisfecho estas conlas metas que laatencion médicate permite alcanzar?

Si tuvieras que calificar tu atencion médica actual, en unaescaladel 1 al 5, donde 1 es “muy insatisfecho” y5 es
“muysatisfecho”, ; cuél seria esa calificacion?

Z Escribi las respuestas y tenelas listas cuando hablés sobre tu EspAax.

inflamacion.

Al hablar con el reumatélogo sobre cémo la EspAax afectatuviday lo que a vos te gustaria lograr
con la atencién médica, pueden trabajar juntos para mejorarla. Teniendo en cuenta lo que indicé
anteriormente, consideralo siguiente:

Usaunlenguaje claroy ejemplos para
hablar sobre los sintomas fisicos y los
impactos no fisicos entu vida que a vos
mas te molestan, por ejemplo: “No
puedo levantarme de lacama la
mayoria de los dias” o “Me preocupa
mucho el trabajo”.

Analiza cualquier decision importante
gue estés pensando tomar,
especialmente siestarelacionada con su
EspAax, por ejemplo, cambiar de trabajo
debido ala enfermedad o formar una
familia.

Explica qué es importante paravos,en lo
gue respecta altratamiento y la atencion.

Expresaque a vos te gustarfa participar en
las decisiones relacionadas conel
tratamiento y laatencién. Junto a tu
médico, evalualos beneficios y riesgos de
las diferentes opciones, acorda el plan 'y
cémo controlaréan el progreso.
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» Es posible que los exdamenes médicos

no siempre proporcionen un panorama
completo. Incluso siel resultado de un
examen muestra una mejoria, es
importante dar ejemplos claros de cémo
los sintomas pueden estar afectandole y
hablar sobre las opciones para mejorar la
atencion médica.

No dudés en hablar sobre lavida a futuro
con EspAax y analizar la atencion médica
alargo plazo.

Si es posible, lleva a un familiar o amigo con
vos paraque lo apoye.

* Nodudés en hacer preguntas o

plantear dudas,inclusosino parecen
importantes.

La campafia se desarrollé a través de unacolaboracion entre Novartis y la
Federacion Internacional de Espondiloartritis Axial (Axial Spondyloarthritis
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Cuando la EspAax te haga sentir afectado, escribilo para generar un
@ panorama integral decémo afectatu viday llevalas notas a la préxima cita
\_lJ médica. El reumatdlogo también puede proporcionarte herramientas de
autoevaluacion para que completés antes de tu siguiente turno médico.

Hablar sobre la Espondiloartritis Axial (EspAax) con
amigos, familiares y personas deconfianza

Vivir con EspAax puede afectar todos los aspectos de la vida cotidiana, incluidos el trabajo, la
familia, la salud mental y las relaciones?s. Hablar sobre sus experiencias con familiares, amigos
o personas de confianza puede ayudar a que reciba apoyo, lo que le facilita un poco la vida.

Tener una conversacion sobre como le afecta la EspAax

Solo vos podés decidir sihablaras con otras personas sobre la EspAaxy cuando lo haras. Sidecidis
hacerlo, sé sinceroy considera los aspectos sefialados anteriormente. No hay palabras correctas o
incorrectas, vos tenés elderecho a expresarse como deseas.

Tené claro porqué estas teniendo esta conversacion. Reconocé laimportancia de trabajar juntos
paramanejar mejor el impacto de la EspAax y sobre lo que necesitas. Si no necesitas nada, pero
solo quierés ser escuchado, también podés ser claro alrespecto.

En elcasodelas conversaciones personales, puede ser Util enfocarse en como las cosas teafectan
0 cOmo a vos te hacen sentir, en lugar de enfocarse en las acciones de la persona con la que esta
hablando. Por ejemplo:

“Me preocupaporque no puedo hacertodaslas cosasque necesito enlacasa’en
lugarde “No me ayudasenlacasa”.

Algunas personas se sienten avergonzadas o incomodas 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 personasindividuales y lo que funciona para una persona puede no funcionar
paraotra. Pensaenlo que es importante paravos,tomate tutiempo y analizalo con otras
personas cuando te sientas listo para hacerlo.

Como obtener méas informacién

Para obtener mas informacion, visita www.infolumbalgia.com/hablaparaserescuchado
O segui la campafa a través de nuestras redes (©) ] @hablaparaserescuchado
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