keskustelmlnn

On tirkeda puhua HS-taudista (hidradenitis suppurativa) ystivien,
perheen, tyokavereiden ja 1adkareiden kanssa. Kokemuksistasi
puhuminen voi olla vaikeampaa kuin milta se kuulostaa.

HS-tautia sairastaa vahintaan yksi inminen sadasta eli se HS-tauti on jokaisella erilainen. Keskustelusi HS-taudista
ei ole harvinainen sairaus.! HS-tauti ymmarretaan usein ldakarin ja sairaanhoitajan kanssa ovat myés aina

vaarin. Vaikka HS-taudin oireet vaikuttavat paaasiassa erilaisia. Taman oppaan avulla saat vinkkeja vastaanotolla
ihoon, se voi vaikuttaa moniin paivittaisen elaman osa- kaytavaan keskusteluun. Oppaan lopussa on lista, jonka
alueisiin ja myo6s unenlaatuun.? avulla voit valmistautua naihin keskusteluihin.
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Tho-oireeni viimeisen kolmen kuukauden aikana
Oireet ovat yhta yksiléllisia kuin sinakin, ja niiden muistaminen tarkasti voi olla vaikeaa.

Voit tayttaa alla olevat kohdat auttaaksesi itseasi ja laakariasi seuraamaan oireitasi paremmin.

Oletko kokenut seuraavia oireita?*>
Ruksaa kaikki kohdat, jotka koskevat sinua:

Muutos ihon varisavyssa, turvonneet Kutina
ja mahdollisesti markivat paiseet

Missa osissa kehoasi
naita oireita on ollut?

Onko sinulla ollut muita
sairauksia tai oireita,
jotka voivat liittya HS-
tautiin?
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Tho-oireeni viimeisen kolmen kuukauden aikana

Ajattele kipua, jota olet kokenut viime aikoina:

Miten arvioisit kipuasi? (0 tarkoittaa ei lainkaan kipua ja 10 sietdmatonta kipua).

Ei lainkaan

kipua Sietdmaton kipu

Oletko huomannu
muutoksia siina kuinka
usein kipujaksoja on
tai kuinka pitkaan olet
kokenut yhtédjaksoista
kipua?

Onko kipusi haitannut
paivittaista elamaasi tai
estanyt sinua tekemasta
jotain mita yleensa teet?

Oletko yrittanyt
hoitaa kipuasi?

Kuinka arvioisit oireidesi kokonaisvaikutuksen? (0 ei lainkaan vaikutusta ja 10 sietamaton vaikutus)

Ei lainkaan Sietamaton

vaikutusta 0 1 > 3 4 5 6 7 8 9 10 vaikutus

Kuinka kauan on kulunut viimeisesta HS-taudin
aktiivivaiheesta? (aktiivivaihe tarkoittaa sita, etta oireesi
pahenevat joksikin aikaa)

Kuinka kauan oireesi kestivat viimeisen aktiivivaiheen aikana?

Onko jotain, mika
pahentaa oireitasi
ja/tai tekee niista

sietdmattomia?

Haluaisitko kertoa
jotain muuta
oireisiisi liittyvaa?
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Hyvinvointini viimeisen kolmen kuukauden aikana

HS-tauti vaikuttaa jokaiseen eri tavalla. Monet kokevat vain lievia oireita, ja vaikka kaikki alla
olevat oireet eivit ehka koske sinua, varmista, etta ruksaat ne, jotka koskevat.

Onko HS-tauti aiheuttanut sinulle jotain seuraavista?®
Ruksaa kaikki kohdat, jotka koskevat sinua

Poissaoloja tydsta tai koulusta
Vapaa-ajan suunnitelmien peruuntumista

Vaikeuksia arkiaskareissa (kotityot, sivoaminen,
lastenhoito ja muu vastaava)

Ongelmia nukkumisessa /
paivittaisen energian yllapitamisessa

Heikentynyt seksuaalinen aktiivisuus tai halukkuus
Kaksi tai useampia paivia vuoteenomana

Ei muutoksia paivittaisessa elamassa

Muuta

Onko sinulla muita
kysymyksia laakarillesi
tai sairaanhoitajallesi?

HS-tautisi on ainutlaatuinen

Tayttamalld tdman oppaan sinulla pitaisi nyt olla paremmat
lahtokohdat keskustellaksesi oireistasi. Suosittelemme
ottamaan taman oppaan mukaasi vastaanotolle, jotta saat
siitd enemman irti.

Kun kerrot HS-taudista ja jaat kokemuksiasi ystavien,
perheen tai tyokavereiden kanssa, voi olla hyva kertoa, etta
vaikka oireet tulevat ja menevat, niita voi olla vaikea hallita
aktiivivaineen aikana. Ala tunne syyllisyytta suunnitelmien
perumisesta, vaihtoehtojen keskustelemisesta esimiehesi
tai tydkavereidesi kanssa tai HS-taudin esille ottamisesta
uudessa ihmissuhteessa. Mutta muista, etta on taysin sinun
paatettavissasi, mita paatat jakaa HS-taudistasi.
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Oletko tuntenut olosi HS-taudin takia:®
Ruksaa kaikki kohdat, jotka koskevat sinua

Alakuloiseksi tai masentuneeksi
Artyneeksi tai turhautuneeksi

Etadntyneeksi ihmissuhteissasi (mukaan lukien
ystavat, perhe ja tydkaverit)

Hapeantunnetta tai itsetunnon alenemista
Ahdistuneeksi tai toivottomaksi

Halua vahingoittaa itseasi tai lopettaa elamasi?

Muuta
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