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Deze Nederlandse vertaling
is gemaakt in samenwerking
met Stichting ALS Nederland

LUKi and the Lights 2022. Alle rechten voorbehouden.
Global Neuro YCare- www.globalheuroycare.org

Niets uit deze uitgave mag worden verveelvoudigd en/of openbaar worden
gemaakt door middel van druk, fotokopie, geluidsband, elektronisch of op
welke wijze dan ook, zonder schriftelijke toestemming van de uitgever.
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LUKi and the Lights is bedacht door Sascha Groen en
Anjo Snijders om kinderen zoals jij uit te leggen wat ALS is.

LUKi's verhaal is de basis voor een korte animatiefilm en dit
kleur- en doeboek. Je kan dit kleur- en doeboek gebruiken
om, na het kijken van de film, nog meer over LUKi te leren!

Meer informatie en educatief materiaal vind je op:
www.globalneuroycare.org

Kleur- en doeboek: Sascha Groen en Melinda S Kavanaugh, PhD

lllustraties: Big Grin Productions
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Hoi! Ik ben LUKi en ik ben een robot.

Dit is mijn verhaal!
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Theo en Neefa zijn mijn beste vrienden.
Wij spelen samen, dansen samen en lachen samen.
Zij maken me blij.

Wat doe jij met jouw vrienden?
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Ik speel graag Dungeons & Dragons met mijn
vrienden. Helemaal als we een campagne winnen!

Speel jij spelletjes met jouw vrienden of familie?
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Het allerliefst speel ik voetbal!
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Wat speel jij graag?
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Op een dag, op weg naar voetbal, gebeurde er
iets met één van mijn lampjes.

Kan je mij laten zien wat niet meer goed werkte?
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Ik vond het moeilijk om mijn vrienden te vertellen
dat er iets aan de hand was, maar 2ij voelden
het al. Theo nam me mee naar de dokter.
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De dokter gebruikte zijn telescoopoog,
dat vond ik erg grappig.
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Ook testte de dokter mijn draadjes,
omdat mijn lampjes uitgingen. Ik begreep niet
wat er aan de hand was.

© Global Neuro YCare

Ik probeerde dapper te zijn. maar ik vond
het ook erg spannend.
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Ik was blij dat Theo bij me was. Zeker toen
de dokter me vertelde dat ik ALS heb.

Dat was erg slecht nieuws. lk was verdrietig,
boos en in de war.
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Hoe voelde jij je na het zien van mijn film?

Ik teken graag als ik verdrietig ben en
niet wil praten.
Kan jij tekenen of beschrijven hoe het voelt
om verdrietig te zijn?
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Toen de lampjes in mijn benen uitgingen,

kon ik slechter lopen. Ik besloot om mijn eigen
rolstoel te bouwen!
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Er gingen steeds meer lampjes uit, dus ik had
steeds meer hulp nodig met dingen.

Maar ik hoefde me geen zorgen te maken,
want mijn vrienden stonden voor me klaar.
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Neefa zorgt ook goed voor me.
Nu ik niet meer voor mezelf kan zorgen,
2zorgt Neefa dat ik niet roestig word.
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Neefa is niet mijn enige vriend. Ook Theo helpt
me veel. Omdat ik mijn handen niet meer kan
gebruiken en slikken steeds moeilijker gaat, helpt
Theo me met een speciaal rietje. Erg cool!
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Ik ben heel dankbaar dat mijn vrienden me helpen.
Jij helpt vast ook iemand met ALS. Wat zijn de dingen
die jij doet om iemand met ALS te helpen?
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Wat doe jij nog meer om te helpen?
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Op een dag kon ik niet meer zelfstandig
ademhalen. Daarom kreeg ik een machine om
mij daarbij te helpen. Het was best spannend,

maar ik voelde me daar wel beter door.
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Op een dag ging ook mijn laatste lampje uit.
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Mijn favoriete plek was het voelbalveld.
Mijn vrienden maakten daar een bankje met
mijn naam erop. Zodat ze een plek hebben om
aan mij te denken.

Wat doet jou denken aan jouw dierbare met ALS?
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Ik heb mijn vrienden verteld over ALS
en 2ij hebben mij veel gesteund.

Als je meer wilt weten over ALS, of andere
kinderen zoals jij wilt ontmoeten, zijn er
organisaties die jou daarbij kunnen helpen.
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Stichting Global Neuro YCare

Kijk voor meer informatie voor kinderen en tieners
op www.globalneuroycare.org

Stichting ALS Nederland

Deze stichting haalt geld op voor onderzoek
naar ALS, zodat mensen in de toekomst kunnen
genezen van deze ziekte. Je kunt ook zelf in
actie komen. Lees meer op www.als.nl
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