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MELINDA S. KAVANAUGH, PH.D, MSW, LCSW & MEGAN HOWARD, MA
UNIVERSITY OF WISCONSIN-MILWAUKEE




Tién si Kavanaughis mét nhan vién x& héi Iam sang du'e'c cap phép (LCSW) va phé gido sur vé cong tac xa hoi. C6 da c6 hon 15 ndm
kinh nghiém thwc hanh va nghién cteu véi céc gia dinh va thanh nién séng chung vé&i chieng réi loan than kinh. C6 da xuét ban va trinh
bay réng rai trong trd chdi tré em va thanh thiéu nién véi tu’ cach la ngu'di chdm séc va 1a mét trong sé it cac chuyén gia co tru sé tai
Hoa Ky trong linh v cia c6. Ngoai nghién cteu chinh ctia minh va phét trién chuéng trinh véi Hiép hai ALS, Tién si Kavanaugh thyc
hién nghién ctru véi cac td chirc Hoa Ky va quédc té dé phat trién cac chueng trinh hd tre va gido duc dwa trén niém tin cho nhirng
ngu'®i chdm soéc tré va gia dinh cta ho. Tién si Kavanaugh c6 bang MSW ciia Pai hoc Washington & St. Louis va bang Tién si vé

phic lei xa hoi cua Pai hoc Wisconsin-Madison.
Megan Howard, MA la diéu phéi vién chu'eng trinh nghién clru tai Dai hoc Wisconsin-Milwaukee (UWM). Megan dugrc dao tao vé tam
ly hoc va sw phét trién cuia tré em va da danh nhiéu ndm Iam viéc trong cac dw an nghién cteu lién quan dén tré em va gia dinh. Co6

hién dang lam viéc vé&i Tién si Kavanaugh vé viéc phat trién cac chueng trinh dao tao cho nhitng ngui cham séc thanh thiéu nién.

Minh hoa béi Phil Gosier



Tai sao chuing t6i viét quyén sach nay?

Bénh ALS anh huéng téi moi ngwdi trong gia dinh - k& ca cac con.
Khong cé du théng tin ngoai kia dé gidp tré hiéu dwoc bénh ALS la gi,
vai tro clia ban nhw 1a ngudi cham séc, va cach dé noi chuyén vai tré
vé van dé nay

Bac si Melinda Kavannaugh da lam nhiéu nghién ctru danh cho nhirng
gia dinh c6 nhirng rdi loan than kinh - bao gom ca bénh ALS. C6 8y hdi
cha me va cac con vé nhirng thir chiing can, va nhirng gi ho biét va
khéng biet vé bénh ALS

T4t ca nhirng cau néi clia nhirng ddra tré trong day déu 1a tiw nhizng
dlra tré that, sdng trong nhirng gia dinh c6 anh huwdéng b&i ALS - Giong
nhw ban

Chung t6i thich truyén tranh va hi vong ban ciing thich ching. N6 c6 |
thé giup cho viéc tro chuyén vé ALS tré nén dé dang hon. Cam on tat
ca céac gia dinh da tham gia vao nghién clru nay, va cam on Bella -
nguwoi da chia sé cau chuyén va minh hoa cho cudn sach nay
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Tap 1:

Bénh ALS LA gi7 Q@
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Chao cac con ‘
Noi chuyén vé bénh
ALS c6 thé la mét kho
khan cho gia dinh

AT 15 AF
CHung t6i mudn gidp ban hiéu vé
7 .
§ &l Eh bénh ALS tot hon va hinh dung la
(- sao dé noéi chuyén va&i gia dinh va
| D ban be cla ban vé can bénh nay.
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Bénh ALS xay ra khi cac day than kinh nglrng giao

Bénh tan céng cac L 3enh A N y gt _
Bung roi, tiép v&i cac bé co clia ban, giong nhw tat dién thoai

bap co va tiéu diét

ching Ai va ban khong thé nghen nguwdi khac néi dwoc. Khi
xay ra, ngwoi cé bénh ALS khoéng thé sir dung tay
cta minh nhw ho tirng clr ddng bdi vi cac bo co
/ khong biét phai lam nhuw thé nao
t
)

Con n6i dang, Cadm. Nhiéu
nguoi co bénh ALS khong thé
clr dong, nhwng khéng phai tat
cad moi ngwoi déu nhw vay va
héng phai ngay lap tirc. Nghe
c6 vé roi phai khong?

M&i nguwdi c6 bénh ALS S@é cb biéu hién
khac nhau. Day la vai hinh anh vé nhirng
bénh nhan co ALS.

Ba con
khéng thé ctr

Con héi di Binh THuec ra ai cling co thé bj bénh nay.

N6 xay ra hau hét & ngudi lon,

Bénh ALS Gay yéu cac co, bao
gbm cac co ty y, cé nghia la cac

co gilp ching ta c& dong, nubi, — nhirng ca nam va nir déu co thé
ké ca cac co thé cling bi anh > mac.
hwéng. , "

Con twdng chi moi F

nguwoi Nk bi bénh
nay

&



Khong, no khong di truyen
nhwng nhiéu ngwoi ludn mudn
héi cau da

Al Blét bénh
ALS dién tién
nhw thé nao?

Me con khi bi ALS bat diu yéu &
chan va yéu dan lén phia trén. Con
nght con khéng chéc cach bénh ALS
phat trién, nhung cé 18 d6 1a cach né
hoat dong

Con blet no la bénh cua néo, lam cac
day than kinh bj ton thwong, khién viéc
dan truyén tinh hiéu than kinh nhw van
dong bi anh hwédng. Vay nén ban khong
thé clr dong.

S | E
Dulng EBi TRil Bénh ALS C6 tflé bét B

dau khac nhau ¢ nhirng b6 =
phan khac nhau trén co thé 2

Khi th¢i gian tréi qua, nguoi bénh, nhw me
cua Tri sé khién chan khoéng hoat dong dwoc S
nira, va sau dé bénh sé lan sang cac b6 phan o
khac trén co thé _ ‘2




B0 nao la mot co quan rat quan

trong. B6 ndo 14 trung tam diéu

khién cach ching ta néi chuyén,
di lai va suy nght

Vay nén, b6 ndo, bénh ALS, day

than kinh- cé nhieu cha dé quan

trong trong ngay hom nay. Ai co
cau hdi nao khéng?

Hay dung tam hinh b ndo nay nhw mét mé
cung, dé xem ban co thé thoat ra ngoai dwoc
khéng nao




Chung ta khéng tim
ra li do, Ai. Diéu do
that khé dé chap
nhan phai khong
con?

Tai sao ba clia con
lai mac bénh ALS

Dai khi, ngudi ta méc bénh nhu’ ALS ma khdng c6
li do. Diéu t6t dep & day la bénh nay khong bién
ba cla con thanh nguGi khac. N6 chi lam 6ng
khac di mot chit thoi

Co 9éch né}o me con co
thé lam dé khéi bénh
khong?

Binh, D6 la mot cau héi rat thong minh. Khong
may thay, chua c6 cach chifa tri cho bénh ALS.
Ching ta cho tdi giG van chua biét lam cach nao
dé& am chadm nd lai han

Nhuwng, ludn co6 cach chira tri
-« dé quan li dwogc cac triéu
chirng ctia bénh ALS

Khoéng, MAI,

HOan toan khéng ¢

phai do con

>ChL'mg ra khong biét tai sao ba J

con mac bénh ALS, nhwng ludn
c6 nhirng nguwdi lam viéc ngay
dém dé dam bao va tim ra cac dé
khéng ai mac bénh nay nira.

MAI, Con c6 v{a im )
lang. Con cé mudn hoi
cau héi nao khong?

C6 phai do con lam gi
] sai nén ba con mai bi
( bénh ALS nay khong?

Nhw nhirng nha
khoa hoc nay




Cac ban dat ra nhirng cau hai rat hay.

1~ Nhirng ban khac & day, & nha c6 nguoi bi
/ / ALS thi sé nhw thé nao?
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N6 c6 vé hoi s¢ Con sg ha Pugc rdi, vay hay néi vé nd. Ngudi ta

khong tim dugc nguyén nhan tai sao
lai mac ALS, va ho ciling khong biét
dugc néu mot ngudi bi thi ca quan

- nao sé bi anh hudng.

Chung ta cling khéng biét nguoi

mac ALS sé song dwoc bao lau.

Co nhiéu thr ching ta khong biét,
7 va diéu doé cé thé hoi dang so.
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Con khéng don déc. Nhiéu ban tré tam sw rang cdm thay
lo 1&ng réat nhiéu va khang biét chia sé cung ai. Khi ching
ta thm sw cung nhau va chia sé vé ndi so, ching ta sé
cam thay tt hon.

C6 mubn ké cho cac
con nghe vé ban Bich
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Tap 2:
Ké chuyén vé bénh ALS

Ban Bich 11 tudi. Ba clia em d& mac bénh ALS. C6 ndi la da, bdi vi
ba cta Bich da mat hon mét dwoc hon 1 nam. Ba cua ban khong
mac bénh ALS qua lau, nén rat khé dé nhan ra diéu gi da xay ra
v&i ba cla ban.

Ban Bich biét rang c6 chuyén gi d6 v&i ba ctia minh, khi ba hay bi
té nga. Sau do, giong cla ba nghe cove budn cwdi. Bich rat than
v&i ba. Ba thwdng hay choi ciing va ké chuyen cuwdi cho Bich
nghe. Nén Bich nghi cé chuyén gi d6 khéng 6n dang xay ra.

Gia dinh Bich khong ké nhiéu vé viéc dang xay ra, b&i vi ho khéng
mudn Bich lo I&ng. Nha Bich da gap nhiéu bac si, va cubi cung mot
bac si chuén doan ba cta Bich mac bénh ALS. BICh noi rang
chuan doan bi bénh nay lam ban rat kho khan vi ban hay bi lo Iang
va doi khi s¢' viéc néi chuyén cung gia dinh vé nhiéu van dé, ké ca
vé bénh ALS. M6t thoi glan sau, ban Bich da quen dan va da dé
dang hon khi néi chuyén vé bénh ALS nay.
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TRAai nghiém clia Bich 1 rat phd bién. Doi khi
gia dinh khéng muon lam budn nhung nguoi
trong nha. Nhung glong nhw Bich, cac con sé
c6 rat nhiéu cau hdi.




Néu con thich, con c6 thé héi gia dinh
vé bénh cua ba. That ra, gia dinh
con con lo lang hon ca con

Dirng ngai dat cau hoi. Diéu tot
nhat con co thé lam la dat ra cau
hai vé no.

CH® da, né co dang \

so khong khi phai
sOng cung bénh
ALS?

Diéu do cling dlng thoi, Binh a. Ngugi
I6n khong phai Itic nao cling biét moi
cau tra I8i. Nhitng sé cd nhitng ngudi
biét nhiéu han, bao gom bac si, va
nhitng ngugi lam vé bénh ALS

CON Hoi me va me bao rang
me khéng biét va me sé di hdi
nguoi khac

CON TR3 |01 hay

N6 khéng khac nhiéu lam khi sdbng chung v&i Am, Tri

ngudi khdng méc ALS. Déu cung la mot nguoi.
Va bénh ALS chi don gian la mot bénh vat ly,
bén ngoai. Sé c6 thém trach nhiém ma cac con
can phai ddm dwng thém, nhung né dang dé lam
vi nhirng ngwdi minh yéu thuong.




Vay chung ta ké luan rang noi
chuyén v&i gia dinh la dieu
quan trong. Vay con noi
chuyén v&i nhirng nguwdi khac
thi sao? Cac con da tirng noi
chuyén v&i ai khac mac bénh

ALS chuwa?

CON Co noi
chuyén v&i co giao

CON NOoéi chuyén
vOi bac ciia minh

CON NOoéi chuyén vai ban
than ctia minh

P4 l1a mot y tdt, Mai. Biéu d6 thé hién con yéu ba minh dén
nhudng nado, rang con khéng mudn ba bi tdn thuang.
Nhung khi con tdm su’ cdm xuc cia minh cho ngudi khac sé
khong lam dau ba. Con xtfng dang dugc néi vé cam xuc clia
minh v&i ngudi ma con tin tudng. Tuy nhién, diéu minh noi
la ludn la thir quan trong.

CON KHoONg noi chuyén voi ai

ca vi con khéng mudn lam cho

ba buon vi néi chuyén sau
lwng ba

Sé la binh thwong néu con thay budn khi
moi thir dang thay doéi va tro chuyén vé
cam xuc cla con.




Pdng thoi, con ciling c6 thé khéng\\/ ‘Vadieu do ciing tot. )
mudn néi chuyén véi ai vé cau Ai cling c6 luc mudn néi chuyén va co luc khdng mudn noi

chuyén ALS clia minh chuyén voi ai. Nhwng khdng ndi chuyén co thé lam con
cam thay buodn va lo lang hon, va ca c6 don
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CON KH06Nng can thiét phai noi
moi lic, nhwng hay dam
bdo rang c6 luc nao dé con
J _ hay tam s v&i nguoi khac khi
- — - c6 thoi gian
” —_— -
(5
AopLa Co oi, that ra n6 khong han 1a cau Cam on con d& néi ra diéu nay. Yén
D‘U’Q’C)\FOL ha héi, nhung Vi ba con c6 ALS, con a. Rét nhiéu ban tré cam thay giéng
ban vé ... khong cam thay gidng nhu mot nhw vay. va su that thi moi thir co
gia dinh binh thwéng niva. khac di, nhwng van la binh thwong

Yén a, con Chi la binh
mudn hai gi? thwéng méi hon




"Binh thuong mai" nghe vui that Bay gio, hay nght xem lam cach
Hay nghi vé nhi*ng dieu con ndo con co thé tiép tuc 1am nhirng

thich lam vé&i ba minh. diéu dé vdi ba, ngay ca khi ho méc

Ong cuda con tirng 1a mdi ngudi
ndng dan, va con thudng phu giup
éng, nhwng hién gi®’ dng khong thé
lam dwoc. Con nghit
con sé bao 6ng sai
con lam, hodc ké
cho con

nghe vé chuyén
Luc nhé clia 6ng

CON THich chay cung v&i ba,
nhwng hién gi¢ ba con dang

ngoi xe lan Buang dé

N—

7ay thi dua xe
lan thi sao?

Céc y tuwdng rat hay. Chang ta nén nghia \

thém nhiéu thi» khac di mét chat dé phu
hop voi binh thwdng maéi
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Diéu nay sé dan chung ta dén v&i tap tiép theo ...
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cliing la binh thudng néu con nhin
nhitng ngudi ban khac va tu hoi ho
nhu thé nao nhi? Gia dinh cla cac ban
ay nhu thé nao? Dac biét han la khi
cac ban dy cho ngudi than vira mac

Tap 3:

Ban be va treong hoc

Quay lai trwdng hoc hay chyyén trwdng moi co
thé cam giac hirng thu, lo lang hay bdi roi. Con

s& gdp duoc nhidu ban méi ban dau tién hosc bénh ALS
la gap dwoc nhieu ban ci

TRi, C6 biét con vira m&i
chuyén sang trwdng moi.
Con thay nhw thé nao?

KHI CON Téi treong maéi, con phai gioi
thiéu mot chat vé gia dinh minh. Con da
rét lo 1&ng, vi con |a hoc sinh mai.
Nhwng, con néi gidbng nhw con da ké voi
c6 gido vé dng cla con. Va sau dé cac
ban ciing hdi thém rat nhiéu vé éng.




Diéu tuyét v&i ¢ Tri 1a ban da cé diing cdm dé ké cho ca I6p
vé bénh ALS va 6ng cta ban. Khéng phai tat ca cac ban &
day déu cam thay thoai mai khi lam diéu nay. Vyaaj nén,

néu cac con cam thady khong thoai mai. Diéu dé cling
khong sao ca

CON MUbN hai gi,

bung roi Ai.

O trwdng ¢l cha con, cac ban hay hoi
con la ba con sao roi, c6 giao cua con
cling hay hai, va ké ca co hiéu trwdng

Chia sé & trudng la quan trong. Day
la mot s6 cach ma con va cac ban c6
thé nghi dé ndi chuyén nay & trudng

nira.

clia con.
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CON C6 cadm théy thoai mai dé néi chuyén
v&i cd gido? hay con thich noi chuyén nay
v&i nhém ban than ctia minh hon?

| o




CON La ban duy nhat & Iop c6 ba bi bénh, va con khong thé
that sw di dau. Nhwng con cé vai ngwoi ban hiéu con va rat

tét bung, ho gitp d& con réat nhiéu.

&
35S

=3
3R

\ £

Camon Yén,

No6i chuyén véi cac ban vé bénh ALS c6
thé khd, d&c biét 1a khi ho khéng co
nguwoi than bi bénh nay. Vay nén, Néeu
¢6 co hoéi, con hdy nam lay. D6 sé la
mot dip tot dé nai.

V& viéc di hoc, & day co bao nhiéu ban
khong lam bai tap vé nha vi phai trong
nha moét minh, hay phu giup me dwa ba di
chira bénh?




CON HAY PHu giup viéc trong nha, va lau
lau co thé keo dai lam con khong lam bai
tap vé nha duogc
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Yén o1, do sé la chi dé tiép theo ching
ta néi t&i. Lam sao dé phu giup gia dinh
khi c6 nguwdi than mac ALS




Tap &
TR& thanh mét nguwdi cha
soc

CHO d3, gi co

TR& thanh mét nguwdi cham soc

DE ¢6 giai thich, thdy c6 gido va cac nha nghién cttu dung tur
ngudi chdm soéc dé mod td mot ngudi lam viéc dé gilp hoac

cham séc cho mét ngudi khac.
(]
r (]
\ ‘

TRONG TRuGNg hgp nay, cac em sé la ngudi
cham sdc cua gia dinh c6 nguGi mac bén ALS.
That ra, Khi hoi cac ban tré c6 mudn tré thanh
ngudi cham soc hay khong, da so sé tra I3i la co,

madc du sé cb vai ban tur choi

KHOng phai vi ho khéng cham s6c
dwoc, ma don gian la cac ban ay
khon thich dwoc goi la ngudi cham
soc



WELL, I WOULD CALL MYSELF
A CAREGIVER BECAUSE I DO
MORE THAN A NORMAL KID
WOULD DO FOR THEIR DAD. 1
HELP A LOT.

YOU’'RE NOT ALONE,
CARRIE. KIDS DO A LOT OF
THINGS TO HELP OUT. WHO
ELSE DOES THINGS TO TAKE
CARE OF A FAMILY MEMBER
WITH ALS?
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SEE IF YOU CAN FIND SOME
OF THE THINGS KIDS DO TO
PROVIDE CARE.

WORPD LIST
BEING THERE
DRESSING
EXERCISES
FEEDING

HELP

LISTEN

LOVE
SUPPORT
THERAPY

TIME N
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Diéu nay doi khi kho khdn vi mot s6 ngudi nghi
dé la sai trai khi dua vao cac con @ nha dé la
ngudi chdm séc.

Ro thanh mot nguwdi cham sdéc khong phai lu )
nao cling la mét dieu xau. Cac con nghi nhw thé
nao?

THat kho dé 1am viéc khac khi ci méi niva tiéng 1a me

con lai n6i me mudn phu giup diéu gi do duoc
CHj clia con
Viéc dé doi khi kho R . R
hOéC doi khi khéng Hang Xom Ccua con
CON C6 thé nhe co thi gian dé 1am
ai phu gidp dwoc Chung ta c6
1 nguoi
cham séc 5

s M) )

HELP ME PUT HIM IN HIS
WHEELCHAIR.

HELP ME KNOW WHAT TO
DO AND HOW TO DO IT.

WHAT KINDS OF
THINGS CAN
PEOPLE DO TO
HELP YOU?
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O, cac goi y that hay.

cham séc dé h& tro thwm
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T4t nhién con sé& cdm thay nhuw
vay Binh, Va con khoéng phai la
ngwdi duy nhat 1am diéu d6

-

Lam sao co ai ludn biét dwoc

diéu minh dang lam la dung
chw B

Cac con c6 thé tré thanh nhirng ngu i

CON Lam ba té, mac du ba van 6n,
va con khong co y nhu’ng con cam
thay bubn vi diéu do

CON Hai gi
a, Binh?

Cau chuyén cla Binh cho chung ta thay tam
quan trong cua viéc dwgc tap va co nguoi
hwéng dan cach di chuyen bénh nhén hoac

cham soéc¢ bénh nhan '
’

é

Chung ta c6 thé hoi ai
dé co thé huwéng dan
cho chung ta nhirng

dieu nay

bung roi, chdm s6c khdng
phai la dé néu khong dugc
hudng dan. Hay nhd, ludn
yéu cau dugdc gilp dg,



Con vé mat tdt. Cac con
cam thay nhu thé nao khi
tré& thanh moét ngwdi cham

soc
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PHan I6n thwdi gian con cam thay tét khi

biét rang c6 ai d6 can t&i sy tro gitp cla

minh va khi dé minh thwd'ng xuyén giup
d® ho

Cam on Yén, Con sé& cdm thay tbt 1&én
khi giup d& nguwdi khac. Con khi khi ndao
tw héi me con sé& ngh gi.

C6 da hoéi nguwdi lon dang mac ALS va
day la nhirng gi ho noi

DPay ,ngay ca ngudi Idn, cling cam
thady nhiéu cach vé nd. Vay nén
khong c6 cam giac nao la sai ca.

“T6i cdm thay budn vi cac con dang phai chdm séc téi khi con
nhd nhw vay, nhung t6i rat tw hao vi cac con la nhitng ngudi
cham séc. Cac con lam thé vi cac con mudn nhw vay, khéng phai
vi ép budc lam"

»
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CHu dé tiép theo that sy can dwgc néi chuyén



Pay la mot chu dé kho khan. Ba cé ai
tirng noi vé cai chét véi ba, me hay
gia dinh minh chua?

Tap 5:

Su ra di, dau budn va
mat mat

4

TR khi me bat dau, con
khong thi hiém khi con bat
dau cha dé nay

>

B&i vi con khédng mudn me
budn hon nira

Cam on Cam, Tat ca chung ta s& budn khi noi
vé cai chét hay sy ra di cia mot thanh vién
trong gia dinh

o

N6 thwe sw, thuc sw rat kho khan.
Vay nén, néu con mubn dirng lai 1 phat,
hay nghi mét chat

‘{\



Pudgc rdi, méc du rat khé dé chap
nhan, nhung mét ngay nao do, tat ca
ching ta s€ chét. Nhung sé cé mot
s6 ngudi chét trudc, va sé cd ngudi
chét sau, bao gém ca vdi nhirng
ngudi mac ALS. Ddi khi, that dang so
khi nghi vé cai chét

Céc con hinh dung céi chét nhw thé nao?

Néu ba chét sé
trong nhw thé nao?

T4t ca tui con

sé & nha ch

Néu hién tai cac con khong biét hodc co mét cht so sét , diéu dso
khong sao ca. Chung ta van & day va khong biet cai chét sé nhuw the
nao. N6 cé thé sé budn b&i vi chung ta mat di ngwdi than yéu cla
minh.

CHung con sé sbng CON S8 c6 mit &

e o dau sau khi me d6 khi ba mét chir
dléu gi sé xay ra mat

v&i con néu nhw

ot da & trd Moi ngu¢i trong gia
Mot dam t t
¢ ﬁ;]nu: ta|f?ég|—?§o one dinh sé& & do chw

kho tra 16i. C6 vai diéu quan trong can

ho, nhwng that tét khi biét cac em déu
muon giup d& moi ngudi

O, c6 rét nhiéu cau hdi tha vi. Mot s6 rét

hoi ba me cac em. Co6 thé sé la kho cho




Hay lién hé vai Bich va xem ban cam thay thé nao khi bb cla ban 4y qua doi

Khi ba mat, minh biét diéu gi sap xay ra va li do clia n6. D6 la diéu minh doan sé t6i,
hoac it nhat Ia minh nght vay

Minh biét vai ngay trwdc diéu gi dé dang chuan bi xay ra. ba cé vé gilr khoang cach
hon moi ngay. va it néi hon, ngay ca khi véi may vi tinh. Va ba thuwéng thich thirc rat
khuya. Nén khi ba hédm nay mét soém, diéu d6 rat la, Khi 65ng mat, minh khong biét diéu
dé. Minh thire day khi hcij minh khoc, va minh cdm thay kha khé chiu vi minh khéng
thich bi danh thire khi dang ngl. Nhuwng khi xe ciru thwong dén, minh biét. Minh ngoi
trong phong ngu véi con cun clia minh va cdm thay rat hoang mang.

Minh th&y bubn va la 1dm khi khéng con thdy ba trong nha, va né ciing nhe nhdm khi
minh khong con bj dnah thirc nlra dém khi ba dang khoé thé, hodc phai lam nhirng viéc
ma trwéc kia hay phai lam

Do khong thuc su la vui vé, nhung cac ban sé sdm nghi vé nd theo mot chiéu hudng,
mot cach tét dep han. Minh nghi vay

Cau chuyén cla Bich la dién hinh cho nhirng trai nghiém ma nhiéu ban
sé& phai trai qua. cam giac so, budn, ho&c khoéng biét chuyen gi dang xay
ra. Khi chiing ta mat d ngwdi than  yéu, ching ta sé cam thay dau budn vi

méat mat dé




Pau bubn la bubn ba, tuc gian, sg hai va
mdt mat- tat ca trong mot. va moi ngudi
déu co thé cam thdy dau budn

Cacconcod
nguoi than mat
bao gio chwa?

Dau budn?

)

o
(L

Ba con mét va con rat budn. NHI&u nguoi nghi, dau budn chi HO#&c sé& nhu thé nao néu mat
Con da khoc rat nhiéu. Nhwng xay ra sau khi chung ta maast di di motjoj ngw&i ban than hoac
me ndi moi th& sé 6n thoi ngudi than, nhwng cac con co biet la ba me khi ho li hén?

rang né co thé xay ra ngay ca
trwde khi ai do chéet. Co ai da ting
thay ngwdi minh yéu thwong mac
ALS da thay doi so voi trede
khéng?

bung vay, Tri, Pau
budn sé dé theo nhiéu
cach khac nhau

Tét ca mat mat do déu la
mét phan cua dau budn, va
tat ca deu binh thuwdng

Céc con c& nhé khi Yén néi rang ban khéng

cam thay giébng nhw mot gia dinh binh
thwdng nhw trwde niva. Do chinh la sy mat
mat, va ban ay dang dau buon trong khi moi
thir dang thay doi

BA Cua,minh
khong thé nuot
duwoc nira

Va me minh khéng thé néi
dwgc, Minh nhé giong cla
me minh




C3am giac nhw minh vira lam quen
mot the thi thir khac lai
thay ddi.

Sé& nhung thé nao néu moi
chuyén thay dbi nhw thé xay

Vay khi cac con c6 cdm giac nhw moi thir dang thay ddi CON BIét 1a minh nén ndi chuyén,
cac con co thé tro chuyén va tam sy voi ai? nhung néu con khdng muén ndi thiwf
sao?

Cau hoi

Ban than
clia con

Bén canh viéc trd chuyén, C6 thé 1a vé tranh, m&n db gébm

con c6 thé lam gi khac

Néu con thich viét, con nén viét
lai nhirng gi minh cam thay va
trdi qua. Bwng lo, hay viét nhw
la con dang noi vay




cubi cung, mét nguwoi than la
khé khan. Con sé thay budn va o )
diéu do6 la hoan toan binh Tui con biét roi! tui con biét rd
thuwong chia sé vé né

CON C6 thé lam nhiéu thir dé dbi
dién v&i né. Chi dirng dé n6 &
trong long

NH¢ ban Bich khéng?
Pay la vai hinh ban ay vé&

CON KHong muén quén di
ba ctia minh khi 6ng mat

Ban Ay can bay t& cdm xdc cia minh, ma déi khi
qua kho dé lam. Vay nén, ban vé ban &y dwdi cai
du. va cac giot mwa la cam xuc cua ban ay. ban T4t nhién 1a khong, va con sé khoéng bao gi®
Bich d chia sé bic tranh véi c6. Va day ciing Ia quén. Ba con da mét nhiéu ndm trwéc va co
mot cach de cac con boe 16 cam xdc nghi vé ba con moi luc. Dai khi, c6 cling cdm
théy budn, diéu do 1a binh thuwong.
Con thay day, mat di nguwoi than khéng can co
méc thdi gian. Con an cé thé nhé vé ho ngay
cd khi con I&n 1én va gap ban méi, di hoc va co
viéc lam. Con sé ludn ludn nhé vé ho.




Vay la chung ta gan két
thac rdi. Cac con thay cé
ich khéng? Cb rat vui khi dwoc noi chuyén va
l[am quen v&i cac con

Minh két ban nhé TuUan t6i minh gap
nhau & dau?

S6 dién thoai clia Binh la Binh, Ban
ban la gi? tén la gi




We’re so thankful for the young people who shared their stories and gave their time to help create this book. Other books in the
informational series for kids and young adults include The ALS Experience: It’s Different and Hard and School, Friends, Work, and ALS:
A Young Adult Guide to Balancing Life with ALS.

The ALS Association is the only national nonprofit organization fighting ALS on every front. The Association’s mission is to discover

treatments and a cure for ALS, and to serve, advocate for, and empower people affected by ALS to live their lives to the fullest.

For more information, visit www.alsa.org.
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