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Bu kitabin olusturulmasina yardimci olmak icin hikayelerini paylasan ve zamanlarini ayiran genglere cok mutesekkiriz.
Cocuklara ve genc yetiskinlere yonelik bilgilendirici serinin diger kitaplari arasinda “Farkli ve Zor ve Okul, Arkadaslar,
is ve ALS: ALS ile Yasami Dengelemek icin Bir Geng Yetiskin Rehberi” yer almaktadir.

ALS Dernegi, ALS ile her cephede micadele eden tek ulusal kar amaci gitmeyen kurulustur.

Dernegin misyonu, ALS igin tedavi yontemleri ve bir care bulmak ve ALS'den etkilenen insanlara hizmet etmek,

onlari savunmak ve hayatlarini dolu dolu yagamalari igin onlari gliglendirmektir.

Daha fazla bilgi icin www.alsa.org ve wwwe.als.org.tr adreslerini ziyaret edebilirsiniz.
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Bu kitapta yer alan gorseller ve metinler telif haklari ile korunmaktadir. Kitabin herhangi bir nedenle
¢ogaltilmasi, diizenlenmesi, dagitimi ve telif hakki yasasinin sinirlar1 disindaki her tiirlis kullanimi ALS
Dernegi'nin yazili iznini gerektirmektedir. Bu kitabin igeriginin indirilmesi ve/veya kopyalanmasina
yalnizca ticari olmayan kullanimlar i¢in izin verilir. Bu kitaptaki gorselleri ve/veya metinleri ticari
amaglarla kullanmak isteyenler ALS Dernegi ile iletisime ge¢melidir.
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Merhaba sevgili cocuklar!

Hayal gliclintizlin 6zglirce dolasabilecegi ve duygularinizin yliksek sesle konusma sansi bulacagi
bir dlinyaya hos geldiniz!

ALS, belki de duydugunuz bir kelimedir ve bazen korkutucu gelebilir. Ancak unutmayin ki, bu
surecte yalniz degilsiniz. Bu deneyimi paylastiginiz baskalari da var ve birlikte glicliyz.

Sizin gibi aileler, sevgi dolu bir destek agi olusturuyor ve her birinizin 6nemi blyuk. Siz, bu
ailedeki kahramanlardansiniz ve duygularinizi ifade etmek, dislincelerinizi paylasmak ve
yaraticihiginizi sergilemek icin buradasiniz.

Bu kitapta, sizler gibi ALS ile yasayan ailelerin cocuklari, gercek dykilerini paylasiyor. Biz de cizgi
diinyasinin renkli macerasina birlikte atilacagiz. Ancak bu siradan bir ¢izgi roman yolculugu degil.
ALS ile miicadele eden ailelerin ¢ocuklari icin 6zel olarak hazirlanmis bir seriiven.

Bu kitabi elinize aldiginizda, sizi muhtesem bir maceraya davet etmek istiyorum. Birlikte, cizgi
karakterlerle dolu bir diinyaya adim atacak, duygularimizi kesfedecek ve ALS ile yasayan ailelerin
cocuklari olarak gliclii birer kahraman oldugumuzu hatirlayacagiz.

Unutmayin, duygularinizi ifade etmek 6nemlidir ve bu kitap size bunu yapmanin bir yolunu
sunuyor.

Sevgili dostlar, bu kitap sizin icin hazirlandi. ALS ile yasamanin zorluklarina ragmen, hep birlikte
glcliylz. Bu kitap, birbirimize destek oldugumuzda her birimizin birer kahraman oldugu
gercegini hatirlatmak icin yazild.

Hadi, cizgi karakterlerimizle dolu bu diinyaya birlikte adim atalim!

Sevgilerimle

Dr. Alper Kaya
ALS-MNH Dernegi Baskani



BU KITABI NEDEN YAZDIK?

BIR AILEDE ALS HASTASI VARSA BUTUN AILE UYELERI BU
DURUMDAN ETKILENEBILIR. BUNA AILEDEKI COCUKLAR DA
DAHILDIR. BOYLE BIR DURUMDA ONCELIKLE ALS NEDIR,
NELER YAPABILIRIM, KIMINLE KONUSMALIYIM GIBI
SORULAR AKLINIZA GELIR. BAZEN YETERLI BILGI BULMAK
ZOR OLABILIR.

DR. MELINDA KAVANAUGH, ALS GIBI NOROLOJIK
BOZUKLUKLARLA YASAYAN AILELERLE BIRCOK ARASTIRMA
YAPMISTIR. EBEVEYNLERE VE COCUKLARA NEYI OGRENMEK
ISTEDIKLERINI, ALS HAKKINDA NE BILDIKLERINI VE NEYI
DAHA COK BILMEK ISTEDIKLERINI SORMUSTUR.

KITAPTAKI GE_NCLERIN SOYLEDIKLERT, SIZLER GIBRI
ALS'DEN ETKILENEN AILELERDE YASAYAN GERCEK
COCUKLARDAN ALINMISTIR.

¢IZ6I ROMANLARI SEVIYORUZ VE SIZIN DE SEVECEGINIZI
UMUYORUZ. BUNUN, ALS HAKKINDA KONUSMAYI COK DAHA
KOLAY HALE GETIRECEGINI DUSUNUYORUZ. BU KITABIN
HAZIRLANMASINDA KATKISI OLAN ULUSAL ALS AILEST VE
GENCLIK CALISMASINA KATILAN DIGER AILELERE TESEKKUR
EDERIZ. BU KITABIN GERCEKLESMESI I¢IN HIKAYESINI VE
SANATINI PAYLASAN BERNA'YA AYRICA TESEKKUR EDERIZ.
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BEN BILIYORUM,
ALS KASLARA
SALDIRIR VE
ONLARI YOK

EDER.

EVET, ANNEM
DE HAREKET
EDEMIYOR.

ALS, TUM ISTEMLI KASLARDA
ZAYIFLIK VE KASLARIN
BOYUTUNUN KUGULMESINE
(ATROFIYE) NEDEN OLUR. BU DA
HAREKET ETMEK, YUTMAK VE
HATTA NEFES ALMAK ICIN
KULLANDIGIMIZ KASLARIN

ETKILENMESI ANLAMINA GELIR.
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NORONLARINIZ KASLARINIZLA ILETISIM
KURMAYT BIRAKTIGINDA ALS ORTAYA CIKAR.

AYSEGUL
DOGRU!

TIPKI TELEFONUNUZUN BAGLANTISI
KESILDIGINDE KARSI TARAFTAKI KISIYI

DUYAMAMANIZA BENZER. BU DURUMDA, ALS
ILE YASAYAN KISI KOLLARINI ESKISI GIBI

KULLANAMAZ. CUNKU KASLAR NE YAPMASI
‘GERETIGINI BILMIYORDUR. '
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EVET HAKLISIN CEREN. ANNEN
GIBI ALS HASTASI PEK COK
KISI HAREKET EDEMIYOR.
ANCAK BU HER ZAMAN VE
HERKES ICIN GECERLI DEGIL.
BU SOYLEDIGIMIN BIRAZ KAFA

ARTSTIRICT OLDUGUNUN
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BEN SADECE
KIZLARIN ALS

SANIYORDUM.

EVET, BORA?\-—/

OLABILECEGINI

ALS, FARKLT INSANLARDA FARKLT
SEKILLERDE GORULEBILIYOR. BAKIN
BU FOTOGRAFLARDA BULUNAN

HERKES ALS HASTASL.

™

ASLINDA HERKES ALS

OLABILIR. ALS COGUNLUKLA
YETISKINLERDE GORULUR VE
ERKEKLER DE KADINLAR DA ALS

OLABILIR.




HAYIR. ALS BULASICI
DEGILDIR ANCAK
BIRCOK INSAN BUNU
MERAK EDER VE

SORGULAR.

ALS'NIN
NASIL
ILERLEDIGIN

I BILEN VAR
__MI?

HIMMM, BUNUN HAREKETT ILETEN
NORONLART ETKILEYEN BIR TUR
HASTALIK OLDUGUNU BILIYORUM.
YANI, HAREKET EDEMIYORSUNUZ

SANIRIM DEDEMIN HASTALIGT
BACAKLARINDAN BASLADI VE
YUKARILARA DOGRU ILERLEDI.
ALS HER ZAMAN BU SEKILDE MI
ILERLIYOR EMIN DEGILIM AMA
DEDEMDE BOYLE OLDU.

EVET TUNA. ALS VUCUDUN

FARKLI YERLERINDE
BASLAYABILIR.

ALS'DEN ILK ETKILENEN KASLAR,
ISLEVINI ILK ONCE YITIRIR. TIPKI
TUNA'NIN DEDESININ BACAKLARINDA
OLDUGU GIBI. SONRADAN VUCUTTAKT
DIGER BOLGELERE YAYILIR.




BEYIN COK HAVALI BIR

ORGANDIR. KONUSMA, N .
YURUME VE DUSUNME BEYNIN ICINDEKE BU LABIRENTTE

SEKLIMIZI KONTROL EDEN YURUMEYE CALISIN BAKALIM. SONUNA
ANA MERKEZDIR. KADAR GITMEYI BASARABILECEK
MISINIZ?

YANI BEYIN, ALS,
NORONLAR..BUNLAR ONEMLI
KONULAR. SORUSU OLAN VAR

MI?




BILMIYORUZ
AYSEGUL. BU
SOYLEDIGIM
KULAGA UzUcU
GELIYOR, DEGIL
MI?

BABAM NEDEN
ALS HASTASI
OoLbuv?

ALS GIBI BAZI HASTALIKLAR BASIMIZA
GELIR VE BIR SEBEBI YOKTUR. IYI OLAN
SEY ISE FARKLI OLSA DA BABANIN HALA
SENIN BABAN OLDUGU GERCEGIDIR.

ANNEMIN ALS'DEN

KURTULMAK ICIN

YAPABILECEGT BIR
SEY VAR MI?

ACIKCAST BU 6UZEL BIR SORU BORA. MALESEF
ALS'NIN TEDAVISI BULUNMUYOR. HENUZ BU
HASTALIKTAN NASIL KURTULABILECEGIMIZT
VEYA ONU NASIL DURDURABILECEGIMIZI
BILMIYORUZ.

AMA ANNENIN ALS ILE
ILGILT YAKINMALARINA
YARDIMCI OLACAK BAZI

TEDAVI YONTEMLERT VAR.

HAYIR YASEMIN,
BOYLE BIR ¢
DURUM SO;Z
KONUSU DEGIL.
BABANIN NEDEN ALS ﬂ

OLDUBGUNU BILMIYORUZ
ANCAK BASKA KIMSENIN
ALS OLMAYACAGINDAN
EMIN OLMAK ICIN CALISAN
VE CABALAYAN BIRCOK
INSAN VAR.

YASEMIN, HI¢ SESIN
CIKMIYOR. SANIRIM
BIRAZ ONCE BiR
SORU SORMAK
ISTEMISTIN.

BABAMIN ALS
¢ OLMASINA BEN MI
. SEBEP OLDUM?

TIPKI BU BILIM
INSANLART GIBT!




OLDUKCA KORKUTUCU.

N

YALNIZ DEGILSINIZ. BU KONUDA ENDISELT OLAN
VE KIMINLE KONUSACAGINI BILEMEYEN PEK ¢OK

GENC VAR
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KORKUTUCU, OYLE MI?

SU AN YANIMIZDA OLMAYAN
COCUKLARIN ANLAYABILMESI ICIN,
ALS ILE YASAYAN BIR EBEVEYN VEYA
AILE BIREYINE SAHIP OLMAK NASIL

BIR HIS?
\

TAMAM O ZAMAN, HADI BIRAZ
DA BUNUN HAKKINDA
KONUSALIM. INSANLAR, NASIL
ALS HASTASI OLUNDUGUNU VE
ALS'NIN HER BIREYDE NASIL
ETKILER YARATTIGINI
BILMIYOR.

AYRICA, BIRININ ALS ILE
NE KADAR SURE
YASAYACAGINI DA
BILMIYORUZ. BU YUZDEN,
\.  BILMEDIGIMIZ VE KORKUNC
_GORULEBILEN BIRCOK SEY
. VAR. 7
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KONU BURAYA
GELMISKEN, SIZE BIRAZ
BERNA'DAN BAHSETMEK

ISTIYORUM.
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BOLUM 2: ALS

HAKKINDA SOHBET

BERNA 11 YASINDA BIR GENC. BABASI ALS HASTASIYDI.
HASTASIYDI DEDIM CUNKU GECTIGIMIZ YIL ONU
KAYBETTIK. BABASININ HASTALIGI COK UZUN
SURMEMISTI, BU YUZDEN NELER OLUP BITTIGINI
ANLAMAK BERNA VE AILESI ICIN COK ZOR OLDU.

BERNA, BABASININ SIKLIKLA YERE DUSUP DURDUGUNU
GORUNCE BIR SEYLERIN TERS GITTIGINI ANLAMISTI.
SONRASINDA BABASININ SESI GIDEREK ANLASILMAZ
OLDU. BERNA VE BABASI COK YAKINLARDI. GENELLIKLE
BIRLIKTE TAKILIR, SAKALASIRLARDI. BU YUZDEN KOTU
BIRSEYLER OLABILECEGINDEN IYICE KORKMAYA
BASLAMISTL.

AILESI, BERNA'YI ENDISELENDIRMEMEK I¢IN
YASANANLAR HAKKINDA PEK KONUSMADI. BU ARADA PEK
COK DOKTORA GITTILER VE EN SONUNDA BABASINA ALS
TESHISI KONDU. BERNA, BABASINA KONULAN TESHISIN
KENDISI ICIN COK ZOR OLDUGUNU, CUNKU ALS VE DAHA
BIRCOK KONU HAKKINDA AILESIYLE KONUSMAK
KONUSUNDA ENDISELENMEYE VE KORKMAYA
BASLADIGINI SOYLEDI. ANCAK ZAMAN GECTIKCE ALS
HAKKINDA KONUSMAK DAHA KOLAY BIR HALE GELDI.
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BERNA'NIN YASADIGI BU SORUNUN OLDUKCA
YAYGIN OLDUGUNU SOYLEMELIYIM. AILELER
BAZI KONULARDA SESSIZ KALMAYT TERCIH
EDERLER. CUNKU BIRBIRLERINI UZMEK
ISTEMEZLER. AMA DIGER YANDAN TIPKI BERNA
GIBI SIZLERIN DE ALS ILE ILGILT
SORULARINIZ OLDUGUNA EMINIM.




AILENIZE VE EBEVEYNLERINIZE ALS
HAKKINDA SORULAR SORMANIZ SON
DERECE DOGALDIR. SADECE ONLARIN
BU KONUDA SIZDEN DAHA GERGIN
OLABILECEKLERINI AKLINIZDA
BULUNDURUN.

SORU SORMAKTAN
KORKMAYIN,
YAPABILECEGIMIZ EN 1YL SEY
ALS HAKKINDA KONUSMAKTIR.

BABAMLA
KONUSTUGUMDA BANA
ALS'YI BILMEDIGINI,
BASKA BIRINE
SORACAGINI SOYLEDLI.

SORUN DESTL BORA. PEKT BANA SOVLER "\

YETISKINLER DE HER SEVI BIRISIYLE YASAMAK
DOKTORLAR VE ALS DERNEGI

CALISANLARI GIBI BU KONUDA

BILGISI OLAN PEK COK INSAN
’ ‘l\g
‘

ALS'LI OLMAYAN BIRIYLE YASAMAKTAN
PEK BIR FARKI YOK. KARSINDAKI AYNI
KISI VE BU SADECE ONU FIZIKSEL
OLARAK ETKILEYEN BIR HASTALIK. BAZI
SORUMLULUKLART USTLENMEK
GEREKEBILIR AMA BUNA DEGIYOR CUNKU
KARSINDAKI KISIYI ¢OK SEVIYORSUN.

HARIKA BIR
CEVAP TUNAI




AILE ILE KONUSMANIN
ONEMINDEN BAHSETTIK.
PEKI YA DIGER
INSANLAR? HERHANGI
BIRINIZ BASKA BIRINE
ALS'DEN BAHSETTI MI?

BEN OKULUMDAKI REHBER
OGRETMENIMLE KONUSTUM.

BEN TEYZEME BAHSETTIM.

BEN EN YAKIN
ARKADASIMLA
KONUSTUM.

GUZEL BIR NOKTAYA PARMAK BASTIN YAsgmiN. BU,
SENIN BABANI NE KADAR COK SEVDIGINI

BEN KIMSEYLE

KONUSMADIM ¢UNKU GOSTERIR. ONU UZMEK ISTEMEMEN OLDUKCA
BABAMIN ONUN ANLAMLI AMA DUYGULARINI BASKALARIYLA
ARKASINDAN PAYLASMAK ISTEMEN ONA ZARAR VERMEZ.
KONUSTUGUMU GUVENDIGIN BIRIYLE HISSETTIKLERIN HAKKINDA
DUSUNMESINI KONUSMAK SENIN HAKKIN. BUNUNLA BERABER NE

ISTEMEDIM. KONUSTUGUN DA ONEMLI TABII.

HER SEY DEGISTIGT ICIN
UZULMEN VE HISLERIN
HAKKINDA KONUSMAN

OLDUKCA DOGAL.




AYNI SEKILDE Hi¢ KIMSEYLE\/

ALS HAKKINDA KONUSMAK
ISTEMEYEBILIRSIN DE.

U SORUN DEGIL. BAZEN KONUSMAK ISTERIZ,
BAZEN ISTEMEYIZ AMA KONUSMAMAK SANA
DAHA UZGUN, ENDISELL, KAYGILI VE YALNIZ

HISSETTIREBILIR.
/
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HER ZAMAN KONUSMAK
ZORUNDA DEGILSIN AMA
, ARA SIRA BIRILERIYLE
L - SOHBEET ETMEK IYIDIR.
EVET SIMDIKI YANI, TAM OLARAK BIR BUNU BIZIMLE PAYLASTIGIN I¢CIN
KONUMUZ... SORU DEGIL, AMA BABAM TESEKKUR EDERIM YASEMIN. BIRCOK
: A COCUK AYNI SENIN GIBE
ALS ILE YASADIGI ICIN HISSEDIYOR. GERCEK SU KI, BAZI
ARTIK NORMAL BIR AILEDE SEYLERIN FARKLI OLDU&U DOGRU.
YASEMIN GIBI HISSETMIYORUM. AMA AILEN HALA SENIN AILEN
BIR SORU MU
SORACAKTIN SADECE
"YENI BIR

GERCEK “




"YENI BIR GERCEK " KULAGA
KOMIK GELIYOR, DEGIL MI?
SIMDI ALS ILE YASAYAN AILE
BIREYINIZ ILE YAPMAKTAN
HOSLANDIGINIZ BIR SEYi
HAYAL EDIN.

SIMDI DE, AILENIZDEKT BU KISI
ALS ILE YASIYOR OLSA BILE, BU
HAYAL ETTIGINIZ SEYI ONUNLA
NASIL YAPABILECEGINIZI
DUSUNUN.

ACIKCAST, NORMALDE
BABAMLA KOSMAYI
SEVERIM AMA SU AN
O TEKERLEKLI
SANDALYE
KULLANIYOR.

TEKERLEKLI
SANDALYE

DERSIN?

YARISINA NE

DEDEM
CIFTCIYDI,
ESKIDEN BEN DE
ONA YARDIM
EDERDIM. AMA
ARTIK
MAKINELERI
CALISTIRAMIYOR
SANIRIM BANA
NELER YAPMAM
GEREKTIGINI
SOYLEYEBILIR VE
BELKI KENDI
COCUKLUGUNDAN
BAHSEDEBILIR.
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EVET!

BUNLAR HARIKA FIKIRLER. BAZEN \

BAZI SEYLERI DAHA FARKLI VEYA
“YENI BIR DURUMA" GORE
DUSUNMELIYIZ.

BU DEGISIKLIKLER sizi
“"ANORMAL" YAPMAZ. BU
SADECE AILECE SIZI DAHA
SAMIMI YAPAR, DOGRU
OLAN DA BUDUR.
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ASLINDA BU BIZI BIR SONRAKI KONUMUZA GOTURUR.




BOLUM 3:

ARKADASLAR VE
OKUL

OKULA DONMEK VEYA YENI BIR OKULA
BASLAMAK HEYECANLI, KORKUTUCU VE
KAFA KARISTIRICIDIR. YENI
INSANLARLA TANISIR VEYA ESKI
ARKADASLARINIZI YENIDEN
G6ORURSUNUZ.

YENI OKULUMA BASLADIGIMDA
SINIFTA HEPIMIZ AYAGA KALKIP
AILELERIMIZDEN BAHSETTIK. ILK
BASLARDA OLDUKCA GERGINDIM
CUNKU SINIFTA YENIYDIM. AMA
SONRA OGRETMENIME DEDEMDEN
BAHSETTIM VE DIGER
ARKADASLARIM DA DEDEM

HAKKINDA SORULAR SORMAYA
BASLADI.

A

DIGER OGRENCILERE BAKAR,
ONLARIN NASIL BIRT OLDUGUNU,
NASIL AILELERDEN
GELDIKLERINI DUSUNURSUNUZ.
BU COK NORMALDIR. HELE KI
AILENIZDE YENI ALS TESHISI
ALMIS BIR YAKININIZ VARSA BU
DUSUNCELER DAHA DA
YOGUNLASIR.

TUNA, YENI BIR
OKULA BASLADIGINI
BILIYORUM. BIZIMLE
PAYLASIR MISIN ILK

GUN NASIL BIR

HISTI?




TUNA'NIN SINIF ARKADASLARINA DEDEST VE ALS
HASTALIGINDAN BAHSETMESI OLDUKCA HAVALL.
BUNU YAPARKEN HERKES BU KADAR RAHAT
HISSETMEYEBILIR. O YUZDEN, HAZIR
HISSETMIYORSANIZ SORUN DEGIL.

GRS
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ESKI OKULUMDA HERKES BABAMIN
NASIL OLDUGUNU SORARDLI.
HATTA OGRETMENLERIM VE

MUDURUM SIKLIKLA BABAMIN

DURUMU HAKKINDA BENDEN BILGI

ALIRLARDLI.

ONEMLIDIR. OKULUNUZDAKI
KISILERLE KONUSMAK ICIN
SIZE VE EBEVEYNLERINIZE

ONEREBILECEGIM BIRKAC YOL

BU HARIKA AYSEGUL.
OKULLARINIZDA BUNU
PAYLASMAK OLDUKCA

VAR.
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ONCELIKLE SU SORULAR UZERINE BIRAZ
DUSUNUN LUTFEN. BU KONUYU
OGRETMENINLE KONUSMAK KONUSUNDA
RAHAT HISSEDIYOR MUSUN? GRUP
GORUSMEST MI ISTERSIN YOKSA
OGRETMENINLE/DANISMANINLA YALNIZ
MI 6GORUSMEK ISTERSIN?




SINIFIMDA BABASI HASTA OLAN TEK KISI BENDIM,
BU YUZDEN NEREDEYSE HI¢BIR YERE
GIDEMIYORDUM. NEYSE KI BAZI ARKADASLARIM
DURUMU ANLADI, BANA COK IYI DAVRANDI VE

YARDIM ETTL.
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TESEKKURLER YASEMIN. DIGER
COCUKLARLA ALS HAKKINDA
KONUSMAK ZOR OLABILIR OZELLIKLE
ONLARIN AILESINDE ALS ILE YASAYAN
BIRISI YOKSA. BU YUZDEN,
FIRSATINIZ OLDUGUNDA BU KONUDA
KONUSMAK OLDUKCA ONEMLIDIR.

OKULDAN BAHSETMISKEN, ALS ILE
YASAYAN YAKININIZA YA DA EV
ISLERINE YARDIM ETMEK ICIN
ODEVLERINIZI YAPMAKTA
ZORLANDIGINIZ, VAKIT
BULAMADIGINIZ OLUYOR MU?




| L I
ACIKCAST, BABAMA YARDIM ETMEK ICIN
GEREKTIGINDE YANINDA OLMALIYIM VE =\~ \
BAZEN BU OLDUKCA ZAMANIMI ALIYOR. = NS |
Z @
0|0
\
0
O 0
O @ '
=)
. al||°
4 :
=

ASLINDA YASEMIN BIR SONRAKI
KONUMUZDA BUNDAN
BAHSEDECEGIZ, ALS ILE YASAYAN
BIRINE YARDIM ETMEK..
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BOLUM 4: BAKIM
VEREN OLMAK

BI DK, BAKIM VEREN
OLMAK NE DEMEK?

BAKIM VEREN OLMAK.

TAMAM, BIR OZET GECEYIM. OGRETMENLER VE . .
ARASTIRMACILAR "BAKIM VEREN" TERIMINI YANI BU DURUMDA BAKIM VEREN KIST,
BASKALARINA YARDIM EDEN VE ONLARLA SIZLER GIBI AILESINDEKL ALS ILE

TLGILENEN KISILERT TANIMLAMAK ICIN KULLANIR. YASAYAN KISILERE YARDIM EDEN
COCUKLARDIR. BU COCUKLARA

KENDILERINTI BIR BAKIM VEREN OLARAK
GORUP GORMEDIKLERINI SORDUGUMUZDA
COGU OYLE GORDUGUNU SOYLEDI. TABII

ICLERINDE OYLE HISSETMEDIGINT
SOYLEYEN COCUKLAR DA VARDLI.

Y

[
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NOT BECAUSE THEY WEREN'T
PROVIDING CARE, BUT BECAUSE
THEY JUST DIDN’T LIKE BEING
CALLED A CAREGIVER. IT'S UP
TO You!



YANI ACIKCAST BEN KENDIMI
BIR BAKIM VEREN OLARAK
GORUYORUM. CUNKU NORMAL
BIR COCUGUN ANNEST I¢IN
YAPACAGI SEYLERDEN COK DAHA
FAZLASINI YAPIYORUM. ONA
IHTIYAC DUYDUGU PEK COK
KONUDA YARDIM EDIYORUM.

YALNIZ DEGILSIN CEREN. BAKIM
VEREN COCUKLAR AILELERINE
YARDIM ETMEK ICIN ELINDEN

GELENI YAPIYORLAR. BASKA KIM

AILE BIREYLERINE YARDIM
ETMEK I¢IN BIR SEYLER
YAPIYOR?
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BAKIM VERMEK NE
DEMEK?
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BAKALTM COCUKLARIN
ATLELERINE DESTEK OLMAK

I¢IN YAPABILECEKLERL B LB VTC
NELER VAR? BIR LISTESINI G TRSO KQIHF
CIKARABILECEK MISINIZ? ZONTIRN SPWMTB
KELIME LISTESI
DINLEMEK LPESTEKLEMEKB
KONUSMAK I YDIRMEKTITETLIE
SEVMEK
GLYDIRMEK ZNDRESGINDS.SY
DESTEKLEMEK NLSUPEGZERSTIZ
YARDIM S EVMEKNGUAXEV
EGZERSIZ
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BU KONUYU ALGILAMAK BIRAZ ZOR
OLABILIR ¢UNKU BAZI INSANLAR ¢OCUK
VE GENCLERIN EVDE BAKIM VEREN VEYA
DESTEK SAGLAYAN KISI OLMASINI
DOGRU BULMUYOR.

AMA GENC BIR BAKIM VEREN
OLMAK SANILDIGI KADAR KOTU
BIR SEY DEGILDIR. SiZ BU
KONUDA NE DUSUNUYORSUNUZ?

BAKIM VEREN OLDUSUNDA BASKA SEYLERLE o
UGRASMAK OLDUKCA ZORLASIYOR. CUNKU ANNEM AR, o
DEVAMLI YARDIMA THTIYAC DUYUYOR. YAKLASIK
YARIM SAATTE BIR BENDEN BIR SEYLER ISTIYOR.

KIZ KARDESIMDEN.

BAZEN BU DURUM

PEKT KIMDEN OLDUKGA ZORLUYOR VE KOMSUMUZDAN.
DESTEK YAPMAK ISTEDIGIM BIZE BAKIM
ISTEYEBILIRST DIGER SEYLER ICIN VEREN OLARAK

BAZEN HI¢C ZAMANIN
OLMUYOR.

DESTEK OLAN
BIR YARDIMCT \
VAR.

cln

BABAMI TEKERLEKLI
SANDALYEYE
OTURTMAMA YARDIM
EDEBILIRLER.

NE YAPMAM VE NASIL
YAPMAM GEREKTIGI
KONUSUNDA BANA

DESTEK OLABILIRLER.

PEKI, BU
INSANLAR
SIZE YARDIM
ETMEK ICIN
NELER
YAPABILIR?
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VAYY! BUNLAR HARIKA
TAVSIYELER. EVET, SIZIN GIBT
COCUKLARIN BU KONULARDA
GERCEKTEN DESTEGE VE
YARDIMA IHTIYACI VAR.

EVET, BORA?
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KOTU HESSETMEN COK
DOGAL BORA. BU TARZ BIR
SEY YASAYAN TEK KISI
SEN DEGILSIN.

AMA BIR DE SOYLE
DUSUNELIM, KIM HER
ZAMAN YAPTIGI ISTEN
EMIN OLABILIR KI?

’—_f/

ANNEME
SORABILIRIM,

DOKTORA

REHBRER DANISABILIRIM.

OGRETMENIME

BORA'NIN HIKAYEST BiZE 6OSTERIYOR KI,
KONUYU IYI BILEN BIRININ SIZE ALS ILE
YASAYAN YAKININIZI NASIL
KALDIRACAGINIZ VEYA ONA NASIL DESTEK
OLACAGINIZI OGRETMESI OLDUKCA

ONEMLI.

PEKI, NE YAPMAMIZ

YA DA NASIL
YAPMAMIZ

GEREKTIGINT KIME

SORABILIRIZ?

BIR KERESINDE ANNEMI
YANLISLIKLA YERE DUSURDUM. YANT,
COK KOTU DEGIL. ONU HAREKET
ETTIRMEYE CALISIYORDUM VE
SANIRIM YANLIS BIR HAREKET
YAPTIM. ANNEMIN DURUMU IY1iYyDI
AMA HATIRLIYORUM DA KENDIMI O
ANDA COK KOTU HISSETMISTIM.

EVET, BUNLAR HARIKA
FIKIRLER. KABUL EDELIM
KI BAKIM VERMEK ZORDUR.
O YUZDEN HER ZAMAN
YARDIM ISTEMEYE ACIK
OLMALI VE ALS MNH
DERNEGI'NIN SIZE DESTEK
OLABILECEGINI
UNUTMAMALISINIZ.




BIRAZ DA IYI SEYLERDEN
KONUSALIM. BAKIM
VEREN OLMAKTAN
MUTLULUK DUYUYOR
MUSUNUZ?

'

COGU ZAMAN BIRININ SANA
GUVENDIGINI VE SENIN O KISIYE
DEVAMLI YARDIM EDEBILECEGINT

BILMEK IYI HISSETTIRIYOR.

R
,A&:ot::: X
s

PN

TESEKKURLER YASEMIN. COK HAKLISIN,
BIRILERINE YARDIM ETTIGINI BILMEK
1YI HISSETTIRIR. PEKI BU KONUDA
EBEVEYNLERINIZIN NE DUSUNDUGUNU
HIC MERAK ETTINIZ MI? ALS ILE
YASAYAN BAZI YETISKINLERE BUNUN
NASIL HISSETTIRDIGINI SORDUK.
SOYLE CEVAPLAR ALDIK;

GORDUNUZ MU? EBEVEYNLER
BILE BU KONUDA HEM IVI
HEM KOTU HISSEDIYOR.
YANL, BU KONUDA
HISSEDILEN TEK BIR DUYGU
YOK.

“BU KADAR KUCUK YASTA BOYLE BIR SEYLI TECRUBE
ETMELERINE UZULUYORUM AMA DESTEK OLDUKLARI
ICIN ONLARLA GURUR DUYUYORUM. (OCUKLARIM BUNU
ISTEDIKLERL ICIN YAPIYOR, ZORUNDA OLDUKLARI
I¢CIN DEGIL."

i

L

Ve

N
\%3 HAKKINDA KONUSURSAKI .~~~
AN

=

SONU¢ OLARAK, NE
YAPARSAK ¢OK
DAHA IYI OLUR?

ZOR DA OLSA BU KONUYU KONUSMAMIZ GEREKIYOR...




SIMDI KONUSACAGIMIZ KONU
BIRAZ UzZUCU OLABILIR.

: L HERHANGI BIRINIZ ANNEST,
SEVDIKLERIMIZI BABASI VEYA AILEDEN

KAYBETMEK VE YAS BIRILERIYLE OLUM HAKKINDA

TUTMAK KONUSTU MU?

ANNEM KONUSUNU >
ACMADIGI SURECE BEN

DE ACMAM. ¢UNKU SU AN

OLDUGUNDAN DAHA
KOTU OLMASINI
ISTEMEM.
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TESEKKURLER CEREN. EVET, BAZEN
OLUM HAKKINDA KONUSMAK VE
SEVDIKLERIMIZI KAYBETTIGIMIZE
\ DUSUNMEK BIZE KOTU
() HISSETTIREBILIR.

DEVAM EDELIM MI?

BU KONUYU KONUSMAK ZOR,
BILIYORUM. O NEDENLE BIRAZ
\ ARA VERMEK ISTERSENIZ SORUN
3

DEGIL.




EVET, KABUL ETMESI ¢OK ZOR T :
OLSA DA HERKES RIR GUN BU OLUM DEYINCE AKLINIZDA NE CANLANIYOR?

DUNYADAN AYRILACAK. AMA
BAZI INSANLAR DIGERLERINDEN
DAHA ERKEN VEFAT EDEBILIR.
ALS HASTALARI DA BU
INSANLARDAN OLABILIR.
SEVDIKLERIMIZIN YANIMIZDAN
AYRILACAGINI DUSUNMEK
KORKUTUCU, BUNUN
FARKINDAYIM.

BU KONUDA BIRSEY BILMEMEK VEYA KORKMAK COK NORMAL.
SONUC OLARAK BUGUN BURADA YASIYORUZ VE OLUMUN
NASIL BIRSEY OLDUGUNU BILMIYORUZ. AYRICA SEVDIGIMIZ
VE TANIDGIMIZ BIRILERINI KAYBETTIGIMIZ I¢IN UzUCU
OLDUGUNU BILIYORUZ.

ANNEM VEFAT S0 A

X O OLDUGUNDE

ETTIKTEN SONRA YANINDA MT

O BU DUNYADAN BIZ NEREDE OLACAGIM?

GITTIGINDE YASAYACAGIZ?
ANNEM VEFA
ETTIGINDE BANA NE .
OLACAK? . . AILEMIN VE
_NASIL HEP BERABER CENAZE TORENI NEYE BENIM YANIMDA
DEVAM EDEBILECEK

RAR

VAY CANINA!I BUNLAR HARIKA SORULAR. N 0
YALNIZ BAZILARINI YANITLAMAK
OLDUKCA ZOR. BUNLAR EBEVEYNLERINIZE
SORMANIZ GEREKEN ONEMLI SORULAR. BU
SORULARA CEVAP VERMEK ONLARI DA
BENIM GIBI ZORLAYACAKTIR. ANCAK DIGER
YANDAN DURUMU ANLADIGINIZI VE
YARDIM ETMEYE CALISTIGINIZI BILMEK

IYI HISSETTIRECEKTIR.




HAYDI SOZU BERNA'YA BIRAKALIM. BABASI VEFAT ETTIGINDE NELER
HISSETTIGINI BIZIMLE PAYLASMASINI ISTEYELIM.

BABAM OLDUGUNDE NELER OLDUGUNU VE NEDEN OLDUGUNU
BILIYORDUM. SANIRIM BU BEKLENDIK BIR SEYDI, EN AZINDAN
BENIM I¢IN OYLEYDI.

BIRKA¢ GUN ONCE KOTU BIR SEYLER OLACAGINI HISSETMISTIM.
BABAM HER ZAMANKINDEN DAHA DALGIN 6ORUNUYORDU VE
BILGISAYARIYLA BILE KONUSMUYORDU. BABAM GEC SAATLERE KADAR
OTURMAYI SEVERDI. O 6UN ERKENDEN YORULMASI BANA GARIP
GELMISTI. O GECE KIZ KARDESIMIN AGLAMASINA UYANDIM. HATTA
BIRAZ DA SINIRLENMISTIM ¢UNKU UYKUMDAN UYANDIRILMAYI PEK
SEVMEM. AMBULANSIN SESINI DUYUNCA ANLADIM. YATAGIMIN
KOSESINDE KOPEGIMLE BERABER OTURDUM KALDIM, KOPEGIMIN DE
KAFASI KARISIKTT.

KAPIDAN HER GIRDIGIMDE “NABER HUYSUZ” (BABAMIN U¢UNCU
SINIFTAN BERL BANA TAKTIGI LAKAP) DIYEN SESINI DUYAMAYACAK
OLMAK KOTU VE GARIP HISSETTIRIYOR. AMA DIGER YANDAN GARIP BiR
SEKILDE RAHATLAMIS HISSEDIYORUM. ¢UNKU ARTIK O ASPIRATORLE
YASAMAK, BEN DE SIKLIKLA YERE DUSURDUGUM (GZUR DILERIM)
ASPIRATORLE UGRASMAK ZORUNDA DEGILIM.

TABII KI KOTU HISSEDIYORSUN AMA ZAMAN GECTIKCE DAHA
FARKLI BAKIYOR VE DAHA Iyl HISSEDIYORSUN. YANI OYLE
OLMASINI UMUYORUM.

BELLA’S STORY IS SOMETHING THAT MANY OF YOU MAY GO
THROUGH. THE FEELING OF BEING SAD, SCARED, AND NOT
KNOWING WHAT IS GOING ON. WHEN WE LOSE SOMEONE, WE
FEEL THE GRIEF OF THAT LOSS.




YAS UZGUNLUK,
KIZGINLIK, KORKU VE
KAYBETME DUYGUSUNUN
BIRLESIMIDIR. HERKES
YASTA OLABILIR.

PEKI YA YAS?

/

ICINIZDEN BIR
YAKININI
KAYBEDEN
OLDU MU?
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BUYUKANNEM VEFAT ETTL .
VE BEN BUNA COK H  tusaniar GENELDE YAS ASLINDA YANINIZDA
e = DUYGUSUNUN BIRI OLDUKTEN OLSA DA EN YAKININIZI
UZULDUM. AGLAMAKTAN L T R . -
SONRA GELDIGINI DUSUNUR. VEYA BIR AILE BIREYINI
CANIM CIKTI AMA ANNEM N o
BUNUN NORMAL OLDUEUNU AMA BIRISINI KAYBETMEDEN “"KAYBETTIGINIZI"
\ : ONCE DE YAS DUYGUSUNU DUSUNDUNUZ MU Hi¢? A
SOYLEDL. HISSEDEBILECEGINZE \

BILIYOR MUYDUNUZ? SIMDI
SORUM SU; KACINIZ ALS'LT
SEVDIGINIZIN DEGISTIGINT
DUSUNUYORSUNUZ?

EVET TUNA, BU
NORMAL BIR DURUM.
YAS HAYATIN ICINDE
BIR DUYGUDUR VE
FARKLT SEKILLERDE
KARSIMIZA ¢IKABILIR,

oo
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BU KAYIPLAR YASIN BIR
PARCASIDIR VE
OLDUKEA NORMALDIR.

KONUSMAMIZIN ILK BASLARINDA;
YASEMIN'IN ARTIK “NORMAL BIR AILE"
GIBI HISSETMEDIGINI SOYLEDIGINI
HATIRLIYOR MUSUNUZ? ACIKCAST BU

DA BIR KAYIP VE YASEMIN BU SUREC
ICERISINDE KAYBETTIGE AILESININ
YASINI YASIYOR.

BABAM ARTIK
YUTKUNAMIYOR.

BENIM ANNEM DE
KONUSAMIYOR, ONUN
SESINI ¢OK OZLEDIM.




SANKI TAM BIR SEYLERE

BAHSETTIGINIZ ALISIYORMUSUZ VE
DEGLSIKLIKLER SIZE HEMEN ARDINDAN BASKA .
NASIL HESSETTIRIYOR? BIR SEY TERS

GIDIYORMUS GIBI
HISSEDIYORUM.

HER YENT DEGISIKLIGE UYUM SAGLAMAYA NASIL BUNUN HAKKINDA KONUSMAK
THTIYAC DUYUYORSAK KAYIP VE YAS SURECINDE DE GEREKTIGINL BILIYORUM AMA
BUNA BENZER BEKLENTILER OLUSUR. BU KONUDA _YA KONUSMAK
KIMINLE KONUSABILIRSINIZ? ISTEMIYORSAM?

EN YAKIN
ARKADASIMLA

HERHANGT BIR SANAT
ALANIYLA ILGILENMEK,
CIZIM YAPMAK VEYA
KILDEN COMLEK YAPMAYA
NE DERSIN?

PEKI KONUSMAK
DISINDA NE
YAPABILIRSIN?

EGER YAZMAYI
SEVIYORSAN DUYGULARINI
YAZIYA DA DOKEBILIRSIN.
BUNU YAZARAK KONUSMAK
GIBI DUSUNEBILIRSIN.




SONUC OLARAK, BIRINI
KAYBETMEK ZOR VE
UzUCUDUR. YANT
HISSETTIGIMIZ BU
DUYGULAR NORMALDIR.

DUYGULARINIZLA BASA
CIKMAK ICIN
YAPABILECEGINIZ BIRCOK
SEY VAR. SADECE ICINIZDE
TUTMAYIN YETER.

ASAGIDA BERNA'NIN BIR ¢CIZIMI VAR.
DUYGULARINI BU SEKILDE IFADE ETMEK
ISTEDI. YALNIZ UNUTMAYIN KI; BAZEN

BU BILE ZOR OLABILIR. KENDINI BIiR
SEMSIYENIN ALTINDA CizDiI.
DUYGULARINI DA SEMSIYENIN USTUNE
DAMLAYAN YAGMUR DAMLALART OLARAK
RESMETTI. O BUNU BENIMLE PAYLASTT,
BEN DE SIZINLE PAYLASMAK ISTEDIM.
RESIM CIZMEK, KENDINIZI VE
DUYGULARINIZI IFADE ETMEK I¢IN

KULLANABILECEGINIZ YONTEMLERDEN
YALNIZCA BIRIST.

EVET BILIYORUZ.
BUNUN HAKKINDA
KONUSMALIYIZ!

BABAM
OLDUGUNDE ONU
UNUTMAK
ISTEMIYORUM.

TABI KI UNUTMAMALISIN, ASLA
UNUTMAYACAKSIN DA.. BABAM UZUN
ZAMAN ONCE VEFAT ETTI AMA ONUN

HAKKINDA HALA DUSUNUYORUM VE ONU
SIK SIK HATIRLIYORUM. HATTA BAZEN
COK UZULUYORUM KI BU OLDUKCA DOGAL
BIR DUYGU. GORDUSGUN GIBI BIRINI
KAYBETMENIN BIR ZAMAN CIZELGEST
YOK. BUYUYUP, YENI INSANLARLA
TANISIP, OKULA VEYA ISE GITMEYE
BASLASANDA ONLARI OZLEMEYE DEVAM

DIYORSUN. SENDE BABANI HER ZAMAN
HATIRLAYACAKSIN.




KONUSMAMIZIN ARTIK
NEREDEYSE SONUNA
GELDIK.
ANLATTIKLARIMIN BIR
FAYDASI OLDU MU?

ISTE BUNA ¢OK SEVINDIM.
HEM BEN SIZLERLE
KONUSMAKTAN COK MUTLU
OLDUM VE HEM DE Siz
BIRBIRINIZI TANIMIS
OLDUNUZ.

HAFTAYA ALS
TOPLANTISINA
KATILACAK MISIN?

BIRBIRIMIZLE NASIL
ILETISIMDE
KALABILIRIZ?

BEN BORA,
TANISMISTIK
AMA SENIN ISMIN
NEYDI?

TELEFON
NUMARAN NE?
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ALS MNH DERNEGT YETKILILERL, SIZIN GIBI COCUK VE GENGLERE
DESTEK OLMAK ICIN COK CABA HARCIYOR. ONLARLA ILETISIME
GECMEKTEN CEKINMEYIN. SIZE VE AILENIZE HANGI KONULARDA
DESTEK OLABILECEKLERINI SORUN. HEM BIRBIRINIZLE HEM DE
DERNEK YETKILILERIYLE ILETISIMDE KALIN.
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Dr. Kavanaugh lisansl bir klinik sosyal hizmet uzmani (LCSW) ve sosyal hizmet dogentidir.

Norolojik bozukluklarla yasayan aileler ve genclerle 15 yili askin zamandir ¢alisma ve arastirma deneyimine sahiptir.
Cocuklarin ve genclerin bakim verenler olarak oynadiklari rol konusunda genis caph yayinlar yapmis

sunumlar gerceklestirmistir. Bu alanda calisan ABD'deki az sayidaki uzmandan biridir. ALS Dernegi ile ylrittagu
birincil arastirma ve program gelistirme calismalarina ek olarak Dr. Kavanaugh, genc bakicilar ve aileleri icin kanita
dayali destekleyici ve egitici programlar gelistirmek tGizere ABD'li ve uluslararasi kuruluslarla birlikte arastirmalar
yiriitmektedir. Louis'deki Washington Universitesi'nden yiiksek lisans derecesine ve

Wisconsin-Madison Universitesi'nden sosyal refah alaninda doktora derecesine sahiptir.

Megan Howard, MA Wisconsin-Milwaukee Universitesi'nde (UWM) arastirma programi koordinatdriidiir.
Psikoloji ve cocuk gelisimi egitimi alan Megan, yillarca ¢cocuklar ve ailelerle ilgili arastirma projeleri tGizerinde ¢alismistir.

Su anda Dr. Kavanaugh ile birlikte geng bakicilara yonelik egitim programlarinin gelistirilmesi tGzerinde ¢alismaktadir.

Bu kitap Phil Gosier tarafindan resimlenmistir.
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