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Uzun siiren ve sicadiyla bizi bunaltan bir yaz mevsimi de bitti. Mevsim

biterken bizim de yeni bir bultenle sizlerle bulusma vaktimiz geldi.

ALS hastaliginin tedavisi icin calismalar yapmakta olan, Harvard Universitesi
Ogretim Uyesi Dr. Pembe Hande OZDINLER, sorunlu sinir hiicrelerinin akson
adi verilen ve merkezi sinir sisteminden gelen elektriksel uyarilarin iletimini
gerceklestiren uglarin uzatilmasini saglayan bir molekdl gelistirdi. Bu haberle
ilgili ayrintilari, yeni web sitemizin “basindan” baslikli mentstnden

ogrenebilirsiniz. Yeni sitemiz dedik ¢clink(; daha hizli bir iletisim ve paylasim

saglayabilmek icin, yepyeni ve zengin icerikli bir web sitesi hazirladik.

Bu sayimizda her zaman oldugu gibi size yardimci olacagini umdugumuz

yazilarimiz ve bir réportajimiz var.

ik yazimiz buytklerden cok kiigiiklere yonelik. Aile bireylerinden biri ALS
oldugunda neler hissedebilecekleri konusunda kiguk bir rehber niteligindeki
yazimiz oncelikle ktictikler icin. Ancak cocuklariyla konuyu konusmak isteyen
anne babalar ya da aile buytkleri de faydalanabilir. Roportaj sayfalarini
takip eden sayfamizda da yine cocuklarla hastalik hakkinda konusmak

Uzerine buyuklere yonelik tamamlayici bir yazimiz var.

Réportaj sayfalarimizda Salih Yildinm konugumuz oldu. Canakkale'deki
evlerinden misafir oldugumuz Salih beyle hastaligi, muzik ve egitimcilik
konularinda keyifli bir sohbet gerceklestirdik. Esi Selma hanim da hastalikla
tanistiklarindan bu yana yasadiklarini bizlerle paylasti. Pozitif bir evde

muzikle ic ice yasayan Yildirim ailesi ALS ile micadelede cok kararlr.

Saglikli gtinler dilegiyle, bir sonraki sayida gérismek izere...

ALS-MNH DERNEGI ((AVAVZEIECTTS RGN ALS hastalari ile hasta yakinlari arasinda dayanisma,
yardimlasma ve paylasim ortami olusturmak hedefiyle, yine hastalar ve hasta yakinlari tarafindan, 2001
yilinda kurulmustur.
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Cocugunuz

icin:

Sizin icin cok degerli biri ALS'ye
yakalandiginda...

u yaziyl okuyorsun, ¢inkii muhtemelen baban, annen ya da senin icin
cok degerli biri, Amiyotrofik Lateral Skleroz'a yani ALS'ye yakalanmis.
Yazimiz bu hastalikla ilgili aklina takilan sorulara cevap vermeye calisiyor.

o

ALS hastaligina karsi nasil hissettiginden de bahsedecegiz ve hayatinda neler

olup bittigini hep birlikte paylasacagiz...

ALS'nin ne oldugunu biliyor musun?

<cnco_c3cN hareket etmemiz icin gerekli bircok
kastan olusmustur. Kaslarimiz sadece beynimizden
aldiklari emirlerle calisir. Bu emirler, sinirler tarafindan
gonderilir. Sinirler telefon kablosuna benzer. Hem
verileri iletirler hem de bizim bu verilere cevap vermemizi
saglarlar. O halde, bir topa vurmak istediginde, beynin
tarafindan génderilen mesaj, sinirler tarafindan, vurus
hareketini yapmasini saglamak icin bacak kaslarina
gonderilir. Bu cok hizli olur ve bu mesaj iletilirken biz
hissetmeyiz. Bir kiside ALS oldugu zaman, sinirleri
(bunlara “motor sinirler” diyoruz) zarar gormus
demektir. Zaman gectikce bu mesajlar alisverisinin
dolasimi giderek azalir. Blylk caba harcasak da kaslar
hareket edememeye baslar.

Viicudun hangi kisimlan ALS'ye tutulur?

Bacak kaslan, kollar, agiz ve bogaz ALS'ye tutulabilir,
ama herkes bu problemlerden dolayr aci ¢cekmez.
Bacagini hareket ettirmekte zorlanmaya baslayanlar,
ylrimekte, ayakta durmakta ve merdiven ¢ikmakta
sorunlarla karsilasabilirler. Dengelerini korumakta da
zorlanabilirler ve daha kolay dusebilirler. O halde bir
baston veya bir ylrUtece ihtiyaclari olur, bazen de elle
ya da elektrikle calisan tekerlekli sandalyeye ihtiyaclari
olabilir.

Ellerinde ve kollarinda sorunlari olan kisilerse elleriyle
bir seyler tutmakta veya tasimakta zorlanirlar. Yemek
pisiremezler, aletleri kullanamazlar veya tek baslarina
giyinemez ve soyunamazlar. Bazi kisilerse kollarini hig
hareket ettiremeyebilir.

Konusurken veya yemek yerken, ses ve bogaz kaslarimizi
kullaniriz. ALS'ye tutulan bazi insanlarda hastalik bu
kaslardan baslar. Kendilerini acikca ifade etmekte
zorlanirlar, sesleri degisik cikmaya baslar ve soylediklerini

anlamak zorlasmaya baslar. Bazen, anlatmak istediklerini
yazmak zorunda kalirlar veya iletisim kurmak icin
yardima ihtiyac duyarlar. Ornegin, alfabenin oldugu
bir tablo ya da bir bilgisayara...

ALS hastalarinin bazilari yemekte veya icmekte
zorlanirlar. Bu yuzden 6zel besin alirlar ve cok yavas
yemek zorundadirlar. Cogu zaman nefes borusuna
yemek kacabilir ve bu onlari cok kuvvetli bir sekilde
oksurtebilir.

ALS duygulari yok eder mi?

ALs hastaligina tutulan her insanda hastalik farkli
sekilde kendini gdsterir ve kisi hastaligin nasil gelisecegini
kesin olarak bilemez. ALS hastasi olan kisiler kolayca
yorulabilir ve sik sik dinlenmek zorundadir. Bazilari
hastaliklar yiztinden aglayabilirler. Bazilari da gulerken
garip sesler cikarabilir. Bazen hastalar, giyinmek, tuvalete
gitmek, kasinmak gibi basit seyleri yapamadiklarinda
sinirlenebilirler. Yardim istemek zorunda kaldiklarinda
bu durumdan hoslanmayabilirler ve sdylenebilirler. Tim
bunlara ragmen ALS olan insanlarin duyulari degismez.
Onlar da tipki diger insanlar gibi duyabilir, gérebilir ve
dusunebilirler. Konusmakta zorlansalar bile, bir oksayisla,
anlamli bir bakisla ya da bir gulUsle ne istediklerini
anlatabilirler.

ALS nereden yayiliyor?

Ais hastaligina neyin neden oldugunu hentiz bilmiyoruz
ama bu konu hakkinda bircok arastirma yapiliyor.
Ancak hastaligin bulasici olmadigini biliyoruz. Kimse
ALS'yi bir diger kisiye bulastiramaz.Hastaligin suresi de
belli degildir ciinkt ALS'nin sekli kisiden kisiye degisir.

ALS hastalarindan bana da hastalik gecer
mi?

ALs bulasici olmadigindan hasta bir kisiden sana gegme
ihtimali yok, ancak bazen ayni aileden birkag kisinin bu
hastaliga yakalandigi da goraltr. Bilim adamlari ve
doktorlar ALS'nin bu seklinin nasil oldugunu bulmaya
calisiyorlar. Son yillarda genetik bilimindeki gelismelerin
bu konuda daha cok bilgi sahibi olmamiza yardimci
olacagi dustnultyor.

Hayatina nasil devam etmelisin?

Ne olacagini bilmedigin icin belki endiseleniyorsun.
Sorular sormaktan cekiniyorsun. Ama sorabilirsin ve
sormalisin! Annenle veya babanla, ya da halanla/teyzenle
veya amcanla/dayinla, ya da baska bir yetiskinle konusmayi
dene. Konusmak ¢ogu zaman yardimci olur ve konusmak
duygularini géstermek icin dogru bir yoldur. Bu sayede,
yetiskinler de senin nasil hissettigini 6grenebilirler ve bu
cok onemlidir. Konusmaktan cekinmedigin bir
ogretmenine de nasil hissettigini anlatabilirsin. Ve en
onemlisi, ALS-MNH Dernegi'nin sana yardim etmek icin
burada oldugunu unutmamalisin.

Ailendeki hasta kisi icin her zaman izgin olamazsin.
Neseli oldugunda kendini suclu hissetmemelisin. Eskiden
oldugu gibi eglenmeye calismalisin. Bu ¢ok énemlidir,
cUnkd ALS olan kisi seni mutlu gérdiginde o da kendini
cok daha iyi hissedecektir. Bazen batin ilgi hastaliga
gosteriliyor gibi hissettiginden ya da her sey degismis gibi
gozuktugunden kendini sinirli hissedebilirsin. Hatta daha
sonra, boyle bir kizginlik hissettigin icin kendini suclu da
hissedebilirsin. Bazen hepimiz isler istedigimiz gibi
gitmediginde sinirleniriz, ancak énemli olan bu hisleri
yonetmeyi 6grenmek zorunda oldugumuzdur.

Arkadaslarinla oyun oyna, sevdigin muzigi dinle, resim
yap veya bir hikaye ya da siir yaz . Bu sekilde kendini
daha iyi hissedebilirsin. Bayuklerin, hastalikla birlikte
hayatinda bircok seyin degismesine ragmen, aslinda
hayatinin degismesini istemezler. Hastalik ylztnden

sevdigin insanin degistigini distinip bundan utanabilirsin.
Oysa arkadaslarina ALS'den bahsedersen, seni seven ve
oldugun gibi kabul edebilecek arkadaslarin bunu
anlayabilir. Mesela bu yaziyi onlarla paylasabilirsin.

Bu durumun senin icin Giziict ve zor oldugunu biliyorsun.
Ama, onunla gecirdigin zamani cok 6zel yapacak seyler
deneyebilirsin. Kiiciik ama 6zenli, pek cok eglence
duzenleyebilirsin, veya bir albim hazirlayip icine resimler
yapistirip, beraber gecirdiginiz mutlu zamanlari anlatan
klcuk hikayeler yazabilirsin. Daha sonra, bu alblime bakip
sevdigin kisiyi dustnebilirsin. Hicbir sey, hic kimse
hatiralarini silemez...
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alih Yildirim bir mazik egitmeni. Hayatinin
neredeyse tamami mizige ve egitime adanmis.
Esi Selma hanim da ev hanimi. Salih bey 'o da calisiyor
ama evde' diyor karisina bakip gulimseyerek. Yildirim
ailesinin evi huzur dolu ferah bir ev. Salih bey ve Selma
hanimin Ozgir adinda bir oglu, Devrim adinda bir kizi var.

Agabey ve kardes Istanbul'da calisiyor. Salonun her
kosesindeki fotograflarlyla sohbetimize onlar da katiliyor.

Sohbetimize basladigimizda Salih beyden kisaca
kendisinden bahsetmesini istiyorum. Yasami oldukca farkli
yerlerde ge¢mis. 'Ben kdy cocugum', diye sdze basliyor
Salih bey. llkokulu okudugu dénemde 6gretmen okulu
sinavlarina girmis ve hayati o ginden sonra tamamen
degismis. Clinkd o dénemde muzige olan egilimi ve
yetenegdi ortaya ¢ikmis. Ogretmen okullarinin sadece
ogretmen yetistirmedigini, 6grencilerin yeteneklerini de
ortaya ¢ikarmaya yonelik kurumlar oldugunu hatirliyor
eski zamanlari yadederken... Okudugu dénemde okulda
iki piyano, iki mazik salonu ve iki mizik 6gretmenleri
oldugunu soyliyor. Cok sesli mizik korolari, keman
topluluklari, hafif muzik orkestralari okul yillarina dair
hatirladigi guzellikler... Mizikle de bu dénemde tanismis,
ancak bir an 6nce okuldan mezun olup, ilkokul 6gretmeni
olarak calisarak ailesine bakabilmekmis ideali. Hatta bu
kararini duyan muzik 6gretmeni Salih beye dariimis.
Ogretmeni mezun olduktan sonra yiksek okulda mizik
bolimidnt de okuyup muzik d6gretmeni olacagini
umuyormus. Hatay'da bir sinir kéytinde ilkokul 6gretmeni
olarak calisma hayatina baslamis. Ailesini de yanina alarak
burada bir stre 6gretmenlik yapmis. Ancak kosullarin zor
oldugunu hatirliyor. Bu sekilde devam edemeyecegini
anlayinca da anne ve babasina haber vermeden yuksek
okul sinavlarina girmis. Gazi Universitesi'ni kazanarak

muzik bolimanu bitirmis. Okuldaki son senesinde de esi
Selma hanimla 'tanistirlmis'. 'Bir dayimiz vardi, simdi
rahmetli oldu. Selmalarla bitisik komsularmis.
Cocuklugundan beri tanirmis. Sonra 'bizim bir dayioglu
var, muzik 6gretmeni olacak, seni onunla evlendirecegim'
diye Selma hanima takilirmis.' Sohbetin burasinda Selma
hanim tebesstimle 'ben hic bir 6gretmenle evlenmek
istemezdim' diye ekliyor. Ancak muzik sevgisi onun da
aklini celmis, tanismislar. Sonrasi da malum. 'Kismet' diye
gulimsuyor Selma hanim kocasina bakarak.

Mezuniyetten sonra evlenmisler. Canakkale'ye tayin olunca
yeni evleri bu sehir olmus. Sonra sehri o kadar cok sevmisler
ki hayatlarini burada gecirmek istemisler. Canakkale'de
hemen her okulda ders vermis Salih bey. Okul disindaki
zamanlarinda caldigr bir orkestralari varmis. Orkestra
arkadaslarindan birinden yeni acilacak olan tniversitede
muizik egitmeni ihtiyaci oldugunu ancak dort yilhk
mezunlarin alindigini 6grenince, bir yandan 6gretmenlik
yaparken diger yandan da, emekli olmasina ceyrek kala
Bursa Uludag Universitesi'nden lisansini almis. Canakkale
Onsekiz Mart Universitesi'nin Miizik Ogretmenligi Anabilim
Dali'na 1999 yilindan itibaren 6grenci alinmaya baglamasiyla
da, &nce disardan dcretli olarak, daha sonra da Ogretim
Gorevlisi olarak calismaya baslamis.

Hastaligin engel olamadigi miizik sevgisi

li bucuk yil énce sol elinde kramplarla baslamis hastalig.
Bu yilin ilk dénemine kadar da ders vermeyi strdirmas.
Subat ayinda goreve devam etmek istememis ve rapor
almis. Aslinda Universite ders vermeye baslamadan énce
ilk emekliligini almis ve ardindan bir stre kolejde ders
vermeye devam etmis. lkinci emekliligi konusunda karar
vermek Uzere oldugunu séyliyor.

Muzikle dolu bir ev...

Salih Yildirim ve esi Selma hanimla sicak bir yaz glinti Canakkale'deki evlerinde

o

gérdstim. Salih bey bilgisayari basinda calisiyordu ben iceri girdigimde. Canakkale'ye
varir varmaz tarif almak icin telefonda gérismdistik, karsimda en az telefonda
gelen sesi gibi zinde bir ALS hastasi gériince sohbetimizin keyifli gececegini anladim.

'2005'in Subat ayi gibiydi. Durup dururken ya da yazarken
kramp giriyordu. Yaz aylarina kadar ne oldugunu
anlamadik. Bir de tabii okul telasi var. Anabilim dali baskan
yardimciligi var. Bir tirlt kendi isimizi de 6ne alamayiz.
Hayatim boyunca isim 6nce olmustur. Ancak simdi raporla
idare etmeye calisyorum. O da belki ileriye yonelik bir
‘acaba’ oldugu icin.' Salih bey ve Selma hanimin iyilesmeye
dair umudu var ancak Salih bey yine de son doért aydir
hastaligin ilerledigini dustintyor ve bu onu endiselendiriyor.
Yakin zamana kadar araba kullaniyormus. Artik araba
kullanamamasi onu Gzlyor.

Teshis seriiveni

Aslinda hastaligin teshisi ile ilgili ge¢ kalmadiklarini
dustnayor. Kramplar basladiktan sonra Haziran sonu gibi
bir nérologa goérinmus. EMG cekilmesi gerektigi
konusunda bir ¢cok doktor hem fikir oldugu icin Istanbul
Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi'ne sevk edilmisler. On
bes glin boyunca tahliller yapilmis, EMG cekilmis. Burada
ALS'den stphelenilmis ancak kesin bir sey sdylenmemis.
'Orada asistan bir kizimiz vardi. Bize son derece etkileyici
bir bicimde rahatsizligimi soyledi. Hayatimizda ilk defa
duyuyoruz tabii boyle bir hastaligi. Ben anlamadim, hatta
yazdirdim hastaligin ismini. Gelecekte bu hastalikla ilgili
bizi neler bekliyor diye sordugumdaysa 'bana ¢ok zor
seyer soruyorsunuz' dedi. Aslinda bilmediginden degil
ama bize soylemek istemedi. Ciktigimizda tabii sok
olmustuk. Eve dondugimde internete girip ALS yazdim.
Okumaya basladim. Tabii daha buyuk bir sok yasadim.
Esim uzun stre konduramadi. Benim bir de kalp ile ilgili
2000 yilinda gecirdigim bir infarktls var. Bir stent
uygulamasi yapildi. Kullandigim ilaglardan biri, yan etkileri
cok olan bir ilag ve yan etkilerinden biri miyopati. Esim
uzun slre kramplarin ilactan kaynaklandigini distnda.'
Selma hanim hemen ilacla ilgili bilgileri okumus ve Salih

Réportaj ve Fotograflar : Serap Cakil

beyin ilaci kullanmasini istememis. Ancak yine de nérolog
bir arkadaslarina gitmisler. O da daha iyi hissetmelerini,
umutlarini kaybetmemelerini saglamis. Turkiye'de konuyla
ilgili isimleri sormuslar ve aldiklari bilgilerin sonucunda
Ege Universitesi'nden Doktor Cumhur Ertekin'i gérmeye
gitmisler. Cumhur bey de kesin bir sey sdylemek istememis.
Alti ay sonra tekrar gérmesi gerektigini sdylemis. Ancak
tedaviye yine de baslanmasini istemis. Alti ay sonra
gittiklerinde Salih beyin yazi yazmasi oldukca bozukmus
ancak yine test sonuclarinda bir kesinlik ctkmamis.
Hacettepe Universitesi'nde Doktor Ersin Tan Canakkale'ye
bir toplanti icin geldiginde Salih bey kendisiyle tansmis.
Ardindan Ankara'ya Ersin beye gitmisler. Orada EMG ve
MEB testleri sonucunda teshisi kesinlesmis.




Selma hanim baslangicta kabul etmek istememis. Ozellikle
EMG cekilmesine ragmen kesin bir sey séylenmedigi icin
Selma hanimin aklinda hep bir stiphe olmus. Ancak Ersin
beyle gorisme durumu kesinlestirmis.

Salih bey bir cok hastanin yasadigi bu uzun teshis
macerasini anlattiktan sonra ekliyor; 'Aslinda guzel seyler
de oldu. Mesela calismalarimi kitap haline getirmek
istiyordum. llk hedefim 2000'di. Olmadi. Sonra bir
sponsorla ¢ kitabimi ¢ikardim. Simdiye kadar yaptigim
calismalarim kullanilsin diye. Icinde bir cok yarismada
odul almis sarkilarim vardi. Ikinci glzel olay da gectigimiz
Ogretmenler Guni'ndeydi. Cok anlamli oldu benim igin.
Ankara'da Gazi Universitesi Miizik Egitimi BolimU'nde
dizenlenen sarki yarismasinda iki sarkim ¢ddl aldi ve
ikinci olan sarkim TRT Cocuk Korosu tarafindan o térende
sdylendi. Bu cok keyifli ve en glizel “Ogretmenler Guni”
oldu benim icin.'

Salih bey hastaligi yliziinden eskiden caldidi bir cok miizik
aletini calamasa da egitmen yani agir basiyor. Tim egitim
hayati boyunca yaptigi calismalari yeni nesle aktarmak
icin calisiyor. hastalik ona engel olmuyor, neyse ki
teknolojiyle arasi iyi. Internetten guncel haberleri takip
ediyor. Bir yandan da kullandi§i muzik programiyla
calismaya devam ediyor.

'Simdi cikan kitaplarimi mezun ettigim ogrencilerim aliyor.
150'nin Uzerinde muzik 6gretmeni mezun etmisimdir.
Korolar icin hazirladigim repertuar kitaplarini kullaniyorlar.
Kitaplarin yaninda CD'lerde sarkilarin eslikleri var. Bu
sekilde sahnede kullanilabilecek sarkilarin altyapilari hazir.'

Anlasamadiklan tek nokta...

Selma hanim, her sey olmus bitmis gibi davrandig,
herseyi kabullenmis gérindtgu icin Salih beyden sikayetgi.
Salih bey de guluimseyerek 'iste anlasamadigimiz nokta'
diyor. Selma hanim son zamanlardaki ilerlemelerden

memnun ve umutlu. 'Biraz daha dayan' diyor Salih beye,
‘muhakkak bunun bir ¢c6zimu bulunacak.'

llk donem psikologa gitmisler. Konuyla ilgili psikologlariyla
uzun uzun konusmuslar. Bunun faydasi oldugunu
dustnuyorlar. Salih beye cocuklariyla bu konuyu nasil
paylastiklarini soruyoruz. 'Kizmizla bir cok seyi paylasiyoruz
da oglumuz pek duygularini géstermiyor. Benimle
konusmay! pek tercih etmiyor. Uziltyorlar tabii. Ozellikle
oglum ne yapacagini bilemiyor. Mesela disari ¢iktigimizda
annesi bir sey yapmasini isteyince eli ayagi birbirine
dolasiyor. Doktora ilk gittigimizde ve daha sonraki hastane
ziyaretlerinde de kizimiz hep bizimle birlikteydi. Onun
icin kizimizla zor olmadi ama oglumuzla biraz zor.

ALS-MNH Dernegi'ne 2007 yilinda Gye oldum. Temmuz
ayinda Istanbul’a gittigimde dernege ugradim. Baskan
Ismail bey, esi Adalet hanim ve Can bey'in yakin ilgisi ve
hastaligin tedavisi konusunda umut dolu sohbetimiz bizi
cok sevindirdi. Ayrica onlari tanimaktan da ¢cok mutlu
olduk. Dernek internet sitesinin yenilenmeye basladigini
ve hasta yakinlari icin de bir el kitabi ¢alismalari oldugunu
soylediklerinde cok sevindik. Ornegin, esim zaman zaman
bana nasil davranacagini bilemiyor. O da psikologa gidiyor,
ne konusuyorlar bilmiyorum ama onun yardima ihtiyaci
var. Hastalara nasil yaklasacagi konusunda bilgilendirme
cok 6nemli. Bu agidan dernegin sitesinin daha aktif olmasi
gerekiyor. Forumlar olabilir 6rnegin. Internette baska
hastaliklarla ilgili forumlar var, bunlardan cok sey
ogrenilebiliyor. Bizler kendi aramizda iletisim, yakinlarimiz
da hastaya yaklasim, tedavi ve bakim konusunda
paylasimlarda bulunabiliriz. Bu ALS icin de yapilabilse cok
guzel olur.'

Salih beyin calismalarini paylastigi bir de internet sitesi
var. www.salihyildirim49.com

Cocugunuzla ALS hakkinda konusmak...

( o

LS gibi kronik bir hastaligr konusmak hicbir
zaman kolay degildir. Hele konusacaginiz
kisi cocugunuz ise bu daha da zordur.
Bultenimizin ilk sayfalarinda cocuklara yonelik
hazirladigimiz yazi sizler icin de faydali olacaktir. Asagida
ise size yararli olabilecek ipuclari yer almaktadir.

Cocugunuzla iletisim kurarken aklinizda tutmaniz gereken
bazi noktalar vardir. Bunlar sadece ALS'yi konusmak s6z
konusu oldugu zaman degil, herhangi &nemli bir konuda
konustugunuzda dikkat etmeniz gereken noktalardir.

Bunlarin en énemlisi cocugunuzla her zaman dirUst
olmaktir. Ona her zaman gercegi séylemek, cocugunuzla
kurdugunuz iliskinin saglikli yarimesi icin en dogru yol
olacaktir.

Ikinci ®nemli nokta ise cocugunuza vereceginiz bilginin
her zaman yasina uygun ve cocugun anlayabilecegi sekilde
olmasidir.

Herhangi bir konuyla ilgili oldugu gibi ALS gibi bir hastalikla
ilgili bilgi de kuctuk dozlarla paylasiimaldir. Eger
cocugunuzun soylediklerini can kulagiyla dinlerseniz,
onun neyi ne kadar anladigini kavrayabilirsiniz. Eger
verdiginiz bilgi onun icin yeterliyse cocugunuz bunu ifade
edecek, eder daha fazla 6§renmek istiyorsa soru soracaktir.

Cocugunuzla sakin ve rahat bir sekilde konusmaniz da
onemlidir. Bunun igin yapacaginiz konusmayr bir yakininizla
pratik yapabilirsiniz. Bir destek grubu ya da dernek,
konuyla ilgili kaynaklara ulasmaniz ya da pratik yapmaniz
icin iyi bir secenek olabilir.
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ALS ile ilgili konusmak, bu konudaki bilgiyi paylasmak
aile bireyleri icin cok zor olabilir. Bu nedenle psikolojik
yUk{ daha agir konulari daha sonra konusmaniz, pratik
konulari 6ne almaniz yararli olabilir.

ALS ile ilgili olarak bazi davranis ve inancglar
cocuklara ve genclere aktarmak onemlidir.

Ailedeki cocuklarin ALS hastasini kabul etmesi ve saygi
duymasi 6nemlidir.

lyimser ve umut dolu olmasi 6nemlidir. Cocuklara bu
konuyla ilgili cok kapsamli arastirmalarin yapildigi ve
tedavinin bulunmasi icin umut oldugu anlatiimalidir.

ALS'nin kimsenin sucu olmadigi, bunun bir ceza
olmadigi cocuklara anlatilmali, bu konuda sucluluk
hissi gelistirmelerine engel olunmalidir.

ALS hastaliginin anlasilmasi zor bir hastalik oldugu,
zihni ve duygulari karistirabilecegi kabul edilmelidir.

GCocugunuzla hastalik hakkinda konusmaktan
korkmamalisiniz. Anne babanin hastalik hakkinda
konusmaktan kacinmasi, cocuklara bu hastaligin
konusulmamasi gereken, utang verici bir hastalik oldugu
dustincesi yaratabilir. Cocuklarin bu konuda dogru bilgiye
ulasmaya ihtiyaclari ve haklari vardir.




