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Bu kitapgik size verildiyse, muhtemelen spinal miiskiiler atrofi (SMA) toplulugunun yeni bir iiyesisiniz,
bu nedenle, Cure SMA adina size en samimi duygularimla, Aramiza hos geldiniz’ demek istiyorum.
SMA diinyasina giris yapmanin en hafif tabiriyle bunaltici bir deneyim olabilecegini biliyoruz.

SMA toplulugunda bir¢ok rolii iistlenmis olsam da bu toplulukta iistlendigim ilk rol, bir SMA Annesi
olmakti. 2013 yilinda, 6 ay i¢inde iki gocuguma da SMA tanist konuldu. O y1l i¢inde hayatimizda
havada kalan ¢ok fazla sey var gibiydi ve diiriist olmak gerekirse zaman zaman hala béyle hissettigim
oluyor. Hizlica 6grendigim bir sey, ruh sagligi alanindaki deneyimimin yeni ¢iktigimiz bu yolda

ok faydali olacagiydi ve baskalarina da elimden geldigince destek olmak istedim.

Siklikla, SMA gibi bir tan ile kars1 karsiya kaldigimizda ¢ocugumuzun fiziksel saglik ihtiyaglar:

ve tedavisi i¢in bir bakim plani gelistirmek iizere hizlica saglik hizmeti saglayicilarindan olugan
bir ekip ile baglant1 kurariz. Ancak siklikla, ailenin tamaminin ruhsal ve duygusal sagligini
destekleyecek kaynaklara oncelik verilmesi atlanmaktadir. SMA'nin aileniz ve hayatiniz tizerindeki
etkisini anlamaya calistiginiz bu siirecte hatirlamaniz gereken belki de en 6nemli husus, kendinize
kars1 nazik olmanizdir. Higbir yanat, higbir karar kolay degildir ancak birbirinize nazik ve kibar bir
bicimde yaklasarak sizi ve ailenizi bekleyen zorluklara kars1 saglam bir temel olusturabilirsiniz.

Bir bagka destek kaynag: da su anda ilerlemekte oldugunuz yolda daha 6nceden ilerlemis ve mevcut
durumda ilerlemekte olan kisilerin hikayeleridir. Cure SMA olarak hepimiz bu kitap¢igin ailenizi
gliclendirmenize ve sinirsiz bir bigimde yagsamaniza yardimci olmak iizere size gerekli stratejileri,
tavsiyeleri ve bagka kisilerin cesaretlendirici hikayelerini saglamasini umuyoruz.

Saygilarimla,

M\«;‘)uiww

Dany Sun
SMA Annesi
Sosyal Hizmetler Yoneticisi, Cure SMA

YASAL UYARI: Bu kitapgiktaki bilgi ve tavsiyeler, saglik hizmeti saglayicinizin/saglayicilarinizin verecegi bilgi ve
tavsiyelerin yerini alimay: amaglamamaktadir. Burada paylasilan bilgilerin amaci, genel olarak SMA tanist ile bas
etme konusunda yonlendirme ve faydali bir rehberlik saglamaktir. Fiziksel veya ruhsal saglik belirtileri ile ilgili ozel
sorular, damismanlik ve yonlendirme almak iizere bir saglik hizmetleri saglayicisina yonlendirilmelidir. Bu kitapgik
ile faydal bilgilerin saglanmas: igin biiyiik 6zen gosterilmis olsa da her tiirlii 6zel endisenin bir saglik hizmetleri
saglayicisina sahsi olarak yonlendirilmesi ve bu kisiyle goriisiilmesi gerekmektedir.




Yazan: Emily Perl Kingsley

Bu benzersiz deneyimi yasamayanlarin bunu anlamasi ya da nasil bir his oldugunu hayal edebilmesi i¢cin benden
siklikla engelli bir ¢ocuk yetistirmenin nasil bir deneyim oldugunu agiklamam isteniyor. Bu, sdyle bir deneyim...

Bir bebek sahibi olmaya karar vermek, italya’ya harika bir tatil planlamak gibi. Bircok seyahat rehberi satin
aliyor ve harika planlar yapiyorsunuz. Kolezyum. Michelangelo'nun Davut heykeli. Venedik’teki gondollar.
Bazi kullanish italyanca kelimeler 6greniyorsunuz. Bu gergekten heyecan verici bir siire.

Sabirsizlikla beklediginiz aylar sonrasinda, nihayet o giin geliyor. Bavullarinizi topluyor ve yola ¢ikiyorsunuz.
Birkag saat sonra, ucak inis yapiyor. Ugus gorevlisi yaniniza geliyor ve size “Hollanda’ya hos geldiniz” diyor.

“Hollanda m1?!?” diyorsunuz. “Ne demek Hollanda? Ben italya’ya gitmek igin yola ¢gtkmistim! italyada
olmalryim. Hayatim boyunca italya’ya gitmenin hayalini kurdum.

Ancak ugus planinda bir degisiklik olmus. Hollandaya inis yapmuslar ve sizin de orada kalmaniz gerekiyor.

Onemli olan su: sizi korkung, mide bulandiricy, kirli, vebanin, a¢higin ve hastaliklarin hiikiim siirdiigii bir yere
gotiirmemisler. Sadece farkli bir yerdesiniz.

Yani gidip yeni seyahat rehberleri almaniz gerekiyor. Ve size ¢ok yabanci bir dili 6grenmeniz gerekiyor.
Ve aksi olsa hi¢ tanisamayacaginiz bir dizi yeni insanla da tanisacaksiniz.

Sadece farkli bir yerdesiniz. Temposu italyadan biraz daha diisiik, italya kadar gosterisli degil. Ancak bir siire
orada kaldiginizda, soluklanma ve etrafimiza bakma firsat1 buldugunuzda, Hollanda'da riizgar degirmenleri
oldugunu, Hollanda’nin laleler iilkesi oldugunu fark ediyorsunuz. Hatta, Hollanda Rembrandt’in eserlerine
ev sahipligi yapiyor.

Ancak tamdiginiz herkes talya’ya gidip gelmekle mesgul...Ayrica durmadan orada ne kadar iyi
vakit gecirdikleriyle oviiniiyorlar. Ve hayatinizin geri kalani boyunca sunu diyeceksiniz, “Evet,
benim de oraya gitmem gerekiyordu. Bu sekilde planlamigtim.”

Ve bu hayali kaybetmemeniz ¢ok ¢ok biiyiik bir kayip oldugundan bunun acis1 hi¢bir zaman ge¢meyecek.

Ancak hayatiniz1 italya’ya gidemediginiz icin yas tutarak gegirirseniz,
Hollanda'daki ¢ok 6zel, ¢cok giizel seylerin keyfini ¢ikaramazsiniz.

Emily Perl Kingsley ve telif hakk: bildirimi:
© 1987, Emily Perl Kingsley »

Tiim haklar1 saklidir b
Yazarin izniyle basilmistir «*




TANIVE UMUTLA DEVAM ETME

Tan1 koyulma siireci, ebeveyn olarak yasadiginiz en bunaltici zamanlardan biri olabilir. Bunun neden béyle oldugu anlagilabilir. Cogu ebeveyn,
bu siiregte bir kayip ve yas hissi yasar. Cocugunuz i¢in hayal ettiginiz gelecek artik ¢ok farkli goriiniiyor olabilir ya da belki de neyi tasavvur
edeceginizden dahi emin olamayabilirsiniz. Bir zamanlar olacagini diisindiiklerinizin kaybi i¢in yas tutmaniz normaldir.

Ebeveynler sugluluk, yalnizlasma, tiziinti, korku ve daha fazlasini yagayabilir. Hislerin “dogrusu” ya da “yanlis” yoktur ve en 6nemlisi hissinizi
tanimlamaniz, kabul etmeniz ve bu hislerle basa ¢ikmak i¢in saglikli stratejiler bulmaya ¢aligmanizdir. Asagida, ortaya ¢ikabilecek stres faktorleri
ile bag etmenize yardimci olmak iizere kesfedebileceginiz bazi stratejiler listelenmistir.

1. Benzer tani siireclerinden ge¢mis bagka ebeveynlerle baglant1 kurun. Bazi durumlarda bu baglantilar ¢evrim i¢i destek gruplarinda
bulunabilir ancak bulundugunuz bélgede engelli ¢ocuklarin ebeveynlerine destek sunan ebeveynlik gruplar1 ve kuruluglarini arayabilirsiniz.
Cure SMA, SMA ile ilgili benzer deneyimler yasamis aileler ile hem sanal olarak hem de ytiz yiize bir araya gelmenize yardimci olabilir. Kuvvet
Zirvelerimiz ve her yil diizenledigimiz SMA Konferansimiz gibi yerel etkinliklerimiz var; bunlar, ailedeki herkes igin baglanti kurma firsatlar:
sunan etkinliklerdir.

2. Bir terapiste bagvurma secenegini goz 6niinde bulundurun. Bazi kisiler, hayatin stres faktorleriyle basa ¢ikamuyor gibi gériinmekten ¢ekindikleri igin
profesyonel terapi destegi almaktan kaginir. Gergekte, destek almak istemek, kendinize 6nem verdiginiz ve gevrenizdeki kisilerle daha iyi bir sekilde
ilgilenmek istediginiz anlamina gelir. Bir terapist deneyimlerinizi dinleyerek sorunlarla bag etme becerilerinizi gelistirmenize, bagli kalabileceginiz
6z bakim rutinleri olusturmaniza, stresli durumlarda iletisim becerilerinizi ve savunuculuk becerilerinizi iyilestirmenize yardimei olabilir.
Diistincelerinizi dile dSkmek ve bunlari tarafsiz olan ve sizi yargilamayacak bagka bir kisiyle paylasmak dahi faydalidir.

3. Giinliik yazmaya baglamay1 deneyin. Kendinizi bunalmus hissettiginizde “beyninizdekileri bosaltmak” fayda saglayabilir. Ister tiim
distincelerinizi diga dokmek icin hizlica bir giinliik yazisi yazin, ister hislerinizi ¢izimle ifade edin; bu tiir faaliyetler size yardimei olabilir.
Diistincelerinizi kagida dskmeniz, zihninizi temizlemenize ve hislerinizi anlamlandirmaniza imkan taniyabilir.

4. Fiziksel sagliginiza 6nem verin. Bol miktarda su i¢in, uykunuzu alin ve sadece ailenizle disar1 ¢ikmak olsa bile aktif kalin. Temiz hava
almanin ruh halini iyilestirme konusundaki dogal etkisini hafife almayin. SMAl1 her kisi farkli oldugundan, her ebeveynin yolculugu
da farkli olmaktadir. Bu nedenle, her ebeveyne iyi gelecek 6z bakim farklilik gosterecek olsa da hepimiz fiziksel saglia 6nem vermenin
duygusal sagligimizin énemli bir pargasini olusturdugu konusunda hemfikir olabiliriz.

5. Randevularimzi planlayin ve 6nemli bilgileri tek bir yerde toplaym. Cure SMAnin Saglik Ajandas: ve/veya Cure SMA Uygulamasi bu konuda
size yardimer olabilir. Cogu aile, evlerinde “komuta merkezi” gibi bir sistem kullanmayi tercih etmektedir. Burasi evde takvim, giinliik rutinler,
ilag programlari ve diger bilgilerin yer aldig1 béliimdiir (6r. bir mantar pano ya da silinebilir tahta). Ozellikle birden fazla kisi gocugunuza bakim
veriyorsa, boyle bir alan, herkesin bakim siireglerini takip edebilmesi i¢in kullanigh olabilir.

SMA tanaisi ile ilgili hislerinizi anlamlandirmaya calistiginiz
bu siirecte destek almaya ¢alismaniz 6nemlidir.

Daha fazla destek i¢in liitfen familysupport@curesma.org adresinden
Cure SMA’ya ulasmaktan ¢ekinmeyin.
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OZ BAKIMIN ONEMI

Cogu ebeveyn, gocuklar1 igin “her seyi yapmasi” gerektigini diisiiniir ve SMALL
gocuklarin ebeveynlerinde de bu durum farkli degildir. Bunun sonucunda,
bunaldiklar1 zaman yogun programlarindan siklikla ilk ¢ikardiklar: aktivite
kendilerine bakmak olmaktadir. Oz bakimdan bahsederken, masajlar, kdpiik
banyolari, tath atigtirmaliklar ve film maratonlarini kastetmiyoruz (ki ashinda
bunlarin tiimii biraz sakinlesmemize yardimci olabilir!). Burada bahsedilen
6z bakim, ebeveynlerin huzurlarini korumaya, durumu kabul etmeye ve
hayatlarindan memnun olmaya devam etmek i¢in yapabilecekleridir. Hi¢ kimse
stirekli olarak bdyle hissetmez ancak daha sik pozitif hissetmenize yardimci
olabilmek i¢in yapabileceginiz seyler vardur.

Hayatinizdaki sorumluluklar ve programiniz nedeniyle kendinizi bunalmais
hissediyorsaniz, bu stresi bir miktar iizerinizden atmak i¢in bazi adimlar
atabilirsiniz.

SMA hem sizin, hem de sevdiginizin yasantisinda yeni rutinler ve beklentileri
beraberinde getirecektir. Ajandaniz terapi randevulari,doktor ziyaretleri,

tedavi uygulamalari, 6zel egitim toplantilar1 ve benzerleriyle dolabilir. Goniillii
caligmalara katilmak, arkadaslarla zaman gegirmek ve hatta ¢alismak gibi eskiden
katildiginiz aktivitelere katilmak i¢in zamaniniz veya enerjiniz olmadigin
6grenmek sizi hayal kirikligina ugratabilir veya {izebilir. Daha énceden
katildiginiz aktivitelere “hayir” demek zorunda kalabilirsiniz ve bu normaldir.
Hastalik bulagmasi riski nedeniyle bir dogum giinii partisi davetini reddetmeniz
gerekebilir ve bu normaldir. Bunlarin kalic1 degisiklikler olmasi gerekmez ve
SMAnin karsiniza ¢ikarabilecegi zorluklara alistik¢a, kendinizi 6niiniize ¢ikan
engellerle basa ¢ikma konusunda daha donanimli hissetmeye baslayacaksiniz.

Bazen, bagkalarindan yardim istemeniz gerekebilir. Cogu ebeveyn
bagkalarindan yardim almadan evini idare etme ve ¢ocuklarinin programlarina
ayak uydurmaya aliskin olabilir ancak bu degisebilir. Miimkiinse, aligverisinizin
evinize teslim edilmesini saglayin ya da zaman zaman bir arkadaginizdan

ya da aile ferdinizden sizin i¢in aligveris yapmasini ya da bagka bir giindelik
sorumlulugu yerine getirmesini isteyin. Bir gorevin dahi sorumluluklariniz
arasindan kalkmasi, ruh haliniz ve esenliginiz agisindan harikalar yaratabilir.
Bu, ayn1 zamanda yardim isteyebileceginizi gormenize olanak tanir

ve hayatinizdaki diger kisilerin size destek olabilmesini saglar.

Cevrenizdeki kisiler ile sinirlarinizi koruyun ve utanma, sugluluk veya
korku duymadan sizin ve ailenizin ihtiya¢ duydugu seyleri isteyin.

Yukaridaki ipuglari, hem sizin hem de sevdiklerinizin ihtiyaglarinin savunuculugunu
yapmay1 6grenme cercevesine girmektedir. Kisiler bunu saglikli bir bi¢cimde
yapmay1 6grendiklerinde artik ruh sagliklarinda olumsuz etki yaratan aktiviteler
veya taahhiitlere bagli kalmaz. Ornegin; tedavi alirken ¢ocugunuzun belirli bir
protokolii izlemesine yardimci olmak kolay olmayabilir. Hizmet saglayicisi bunu
hos karsilamayabilir ya da saglayicidan kendi protokoliiniin diizenlemesini
isteyerek ona yiik oluyormus gibi hissedebilirsiniz. Ancak gocugunuzun ihtiyaglari
hakkinda saygili bir bigimde konusmay1 6grenmek, hem siz hem de aileniz igin
ise yarayan ¢oztimler bulmanin tek yoludur. Bu, stresi azaltabilir ve herkesin
kendisini daha sakin hissetmesine yardimci olabilir. Kendi ihtiyaglarinizin

ve gocugunuzun ihtiyaglarinin savunuculugunu yapmak her zaman kolay
degildir ancak bu, ruh sagliginizi korumaniz i¢in 6nemli bir aragtir.

OZ BAKIM KONTROL LISTESI

Dinlenin

Yardim
Isteyin

Kendinizi
Savunun

Iyi Beslenin

Mevcut Olun
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Zorluklarin Ustesinden
Gelmek

Yazan: Amy Medina

Ug SMAlt gocuk annesi olarak, zorluklar ve kalp acis1 konusunda SMAYya ve bu hastaligin beraberinde getirebilecegi tiim zorluklara
payima diiseni yasadim. “Spinal miiskiiler atrofi” sozciikleri ilk defa aligtiktan sonra, ailemizi genisletmeye karar verdik. Yeniden SMA
ilk oglumuz Mateo tam bir aylikken, 10 Agustos 2011 tarihinde tanis1 alabilecegimizi biliyorduk ve en iyisini umut ederek hareket
hayatimiza girdi. Esimle birlikte doktorun muayenehanesinden ettik. Haftalar boyunca amniyosentez sonuglarimi bekledikten sonra
ayrildigimizda hi¢ umudumuz yoktu ve ilk gocugumuzu ikinci bebegimizde de SMA olacagini 6grendik. Her ne kadar bu
kaybedecegimizi diisiiniiyorduk. habere hazirlikli oldugumu diisiiniiyor olsam da &yle olmadigimi

anladim. Ayn1 Mateoda oldugu gibi agladim ve yas tuttum.

Kendinizi yere serilmis

O zamanlar, SMA igin onaylanmus bir tedavi yoktu. Sansimiza,
Agustos SMA Farkindalik Ay oldugundan Facebook'ta SMA
ile ilgili bir gonderiye denk geldim. Bu génderi, nihayetinde

bizi yakinimizdaki bilgili bir bakim ekibine ulastirdi. Mateonun

ilk randevusu i¢in endiseyle beklerken, karmagik duygular
igerisindeydim; mutluluk, 6fke, iztintii ve inkar bir aradaydi.
Bu randevudan Mateonun SMAsinin yonetimi igin ihtiyacimiz

olacak tiim ekipmana sahip bir bigimde ayrildik. ve yen11m1§ glbl hissettiginiz
ilerleyen aylarda, Mateo g-tiipii ve trakostomi takilmast igin gunler OlllYOI' ancak hl(;

ameliyat olacakt1. Yine ok fazla kez 911’1 gevirdik ve oglumuzu . 3
vazgecmiyorsunuz, tekrar ayaga
ok kez hastaneye yatirdik; her biri beni Mateonun tanisi sonrasinda geemiy ’ Yag

duydugum o sozlere geri gotiirityordu: “2. yas glintinii gorecek kalklyor ve bu yolculugun
kadar yasamayacak” Yas tutmay1 6grendik ancak hayatimiza devam .
etmeyi de 6grendik. Mateo'ya diinyay: gostermeye ve an1 yasamaya keYﬁnl ‘EIkal'maYa devam

kararliydik. Mateo, 3 yasinda okula basladi ve bu sene ikinci sinifi

edebiliyorsunuz.

bitirdi; okulda tiim akranlariyla harika bir deneyim yastyor.

Ekipmanlarla birlikte nasil seyahat edecegimizi yavasca 6grendik

ve SMAnin bizi yasayabilecegimiz deneyimlerden alikoymasina

izin vermedik. Mateo 32 eyaleti gezdi ve Times Meydani, Niagara SMA diinyasinda, 4,5 y1l 6nce Mateo’yu dogurdugum giinden

Selaleleri, Disney World, Las Vegas, Rushmore Dag1 ve birgok bu yana bazi ilerlemeler olmustu ve Javier’i ilk tedavisini daha

turistik alani ziyaret etti. 12 giinliikken aldig bir klinik ¢alismaya kaydedebildik!
SMAnin Javier'i nasil etkileyecegi korkusuyla yasamak yerine,
her giinimiizii umutla ve kutlamayla gegirmeyi 6grendik.
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Javier sonunda yataktan yuvarlanip inerek parmagini neredeyse bir
elektrik prizine sokacak kadar hareketlenebildi, ancak bunun nedeni
benim evi bebeklere uygun hale getirme ihtiyacina kars1 hazirlikh
olmamamdi. Ancak bu korkutucu anlar dahi kutlamalara doniistii!
Javier, almakta oldugu tedavi sayesinde aslinda yapabilecegini
diisiinmedigimiz seyleri yapabiliyordu. Aylar ve yillar gegti ve
emekleme, yiiriime, agizdan beslenme ve duraksamadan konusma

gibi bagka kilometre taglarini da kutlama firsat: bulduk.

Javier dogduktan iki y1l sonra, bir kez daha SMA zarini attik ve kendisi
de SMAT olan tek kizimiz Amelia'ya kavustuk. Ugiincii tani da daha kolay
degildi ve yas tuttum, 6fkeliydim ve kendime “neden?” diye sordum ancak
kendime bu karanlik yerde fazla uzun siire kalma izni vermedim

ve SMAnin yasamlarimiza kattig1 iyi yonlere odaklanmay: segtim.

2018 yilinda, klinik aragtirmalarda ¢ok daha fazla gelisme kaydedilmisti
ve Ameliay1 daha 11 giinliikken tedavi gordiiga farkl bir klinik
calismaya kaydedebildik. Amelia su an 2 yasinda ve siklikla SMA’s1
oldugunu unutuyorum. Herhangi bir tibbi miidahale olmadan tiim
kilometre taglarina ulagabiliyor. Yeni SMA diinyasinin taglarinin
dosenmesine yardimei oldu.

Gegtigimiz 9 y1l icerisinde SMA nedeniyle birgok zorlukla kargilagtim

ancak emin oldugum bir sey var: bu hastalik ailemi sevime ve ailemle
hayatin keyfini ¢ikarma becerimi benden alamadi. SMAnin bizi
durdurmasina izin vermiyoruz. Bunu yapmak i¢in kendime baktigimdan
emin olmam gerekiyor. Mateonun tanisindan bu yana bir terapist ile
goriisiiyorum ve bu terapist, hayatimin iyi yonlerini kutlarken duygularim
ve korkularimi agiga ¢ikarabilecegim giivenli alanim. SMA dalgalar seklinde
geliyor. Kendinizi yere serilmis ve yenilmis gibi hissettiginiz giinler oluyor
ancak hi¢ vazgegmiyorsunuz, tekrar ayaga kalkiyor ve bu yolculugun

keyfini ¢ikarmaya devam edebiliyorsunuz.

Gegtigimiz 9 yil icerisinde SMA nedeniyle
bircok zorlukla karsilastim ancak emin
oldugum bir sey var: bu hastalik ailemi sevme
ve ailemle hayatin keyfini ¢ikarma becerimi
benden alamadi. SMAnin bizi

durdurmasina izin vermiyoruz. , ,




SMA'LI COCUGUNUZU DESTEKLEMEK

Bir SMA tanist ve bu taninin hayatina katacagi zorluklar konusunda ¢ocugunuza destek sunmanin ve yardimci olmanin en iyi yolunun ne oldugunu

bilmek zor olabilir. Anlasilabilir sekilde, bazi ebeveynler SMA tanisinin onlar i¢in ne anlama gelebilecegini agiklarken ¢ocuklarina “yanls bir sey

soylemekten” gekinir. Hatirlamaniz gereken en 6nemli sey, cocugunuz ile SMA ile ilgili konular hakkinda konugurken diiriist olmak ve yas ve kavrama

seviyelerine uygun agiklamalar yapmaktir. Cocuklarin sezgileri kuvvetlidir ve dogrudan soru sormasalar dahi bir sorun oldugunda bunu anlarlar;
dolayistyla gocugunuza nasil destek sunabileceginizi 6nceden diisiinmeniz faydal olabilir.

Asagida faydali olabilecek bazi stratejiler agiklanmistir.

1. Cocuklarin hayal kirikligy, siiphe, 6fke, tiztintii gibi her tirlit duygusunu ifade
etmesine izin verin ve bu duygulari tasdik edin.

2. Farkliliklar hakkinda ve hepimizi benzersiz kilan 6zellikler konusmaniza yardimci
olacak kitaplar sunun. Cesitliligi kutlamayi, zorluklarin tistesinden gelmeyi tesvik
eden ve ¢ocuklarin soru sormasina olanak taniyan birgok segenek mevcuttur.

Bu kitaplar, ayrica konu ile ilgili anlamli tartigmalara kapi agabilir. Cure SMA
tarafindan derlenmis ¢esitli cocuk kitaplar igin, litfen familysupport@curesma.org
adresine erisin, bu listeyi size sunmaktan memnuniyet duyacagiz.

3. Cocugunuza engelli yetiskinler veya genglerden 6rnekler verin. Cocugunuzun iyi
tanidiginiz ve giivendiginiz SMAL1 gengler veya yetiskinler ile baglant: kurmasina
yardimc1 olma segenegini goz oniinde bulundurun.

4. Cocugunuzun onun savunuculugunu yaptiginizi gérmesine izin verin ve ¢ocugunuzu
da bu siirece dahil edin. Okul toplantilarinda veya saglik randevularinda goriislerini
alin veya akillarina takilmus olabilecek sorular1 sormalarini isteyin. Bu, ihtiyaglarin
gevrelerindeki kisilere aktarma konusunda ozgiiven insa etmelerine yardimeci olacaktir.

LA
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Cocugunuzla engeli hakkinda diiriistce konustugunuzda,
bu konu hakkinda baskalariyla nasil konusacaklar:
konusunda onlara 6rnek olmus olacaksiniz. Ayrica,
engellerinin gizlenecek ya da utanilacak bir

sey olmadigini 6gretmis olacaksiniz.

Bu, benliklerinin bir parcas1 ve kutlanmasi,

takdir edilmesi gereken

bir durum.




Zaman igerisinde herkesin benzersizligi, giglii yonleri, karsilasgtig1 zorluklar ve bagarilari hakkinda tutarli goriigmeler yapmak ¢ocugunuzun
ozgiiven gelistirmesine ve stresli zamanlarda kullanabilecekleri bas etme becerilerini gelistirmesine yardimci olacaktir. Bazi giinler digerlerinden
daha kolay olacaktir ancak siirekli olarak bu degerlere geri donmeniz, bu giinlerin ¢ok daha kolay idare edilebilmesinde size yardimcr olacaktir.

COCUGUNUZUN BAS ETMEYi OGRENMESINE YARDIMCI OLMANIN YOLLARI

Giinliik yazma ya da bagka bir sanat tizerinde galigma

Minnettarligini ifade etme (6r. her giin miitesekkir
oldugunuz 5 seyi not etme)

Iyi arkadaslar ile zaman gecirme

Cocugunuzun keyif aldig: ve katilabilecegi bir hobi

bulma ya da boyle bir beceri gelistirme

Kendisini anlayan bir arkadasla konusmasini saglama
(6r. SMA ile yasayan bir kisi)

Bulundugunuz bolgedeki bir Cure SMA etkinligine
veya her yil diizenlenen SMA Konferansina katilma

 Agcik havada zaman gecirme ve dogayi kesfetme

« Rubh halini diizeltmek i¢in miizik dinleme veya
bir dans partisi yapma

Yas aldikea karsilagsacaklar1 sosyal ve duygusal
zorluklar konusunda galismalari i¢in ¢ocugunuza
bir profesyonel danisman bulun.Sanat veya oyun
terapisi alaninda egitim almis bir danigman
¢ocuklar i¢in oldukga etkili olabilir.




SMAl1 Olmanin 9 iyi, Koti
ve Bunlarin Arasinda Kalan Yanlar:1

Yazan: Angela Wrigglesworth, SMA’l1 Yetiskin

“Bu Hafta Sonu Maraton Olarak Izleyebileceginiz Igerikler” veya “Olmazsa Olmaz 32 Nesne”
gibi goz alic1 listelerin yer aldig1 makaleler ¢ok ilgimi ¢ekiyor. Bu yiizden 42 yillik yasantimi
da bu sekilde bir liste olarak 6zetleyecegim.

1. SMA, nazik kisiler i¢in dogal bir miknatistir.
Listeye pozitif ancak tamamen dogru bir maddeyle bagliyorum. Tiim hayatim boyunca ¢evremde ailem, arkadaslarim
ve zorlu durumlarda bana yardimc1 olmayi teklif eden yabancilar oldu. Bu bana 6zgii, istisnai bir durum degil. SMA
toplulugundaki aileler de bu ifadeyi destekliyor.

2. Sekiz yasindayken spinal fiizyon gecirmek zordu.
Bu islem 1986da yapild1 ve yedi ¢ocukla birlikte ¢ocuk boliimiinde kalmam gerekti. Ebeveynlerim benimle birlikte
hastanede kalamamisti ve ben bir ayimi1 hastanede gegirdim. Hizla biiyiidiim. Ancak bu prosediir hayatimi kurtardi
ve ebeveynlerimin viicudumla ilgili olarak verdigi en iyi karar buydu. Bu tiir segimler son derece gergek ve ytikleri
gergekten agir ancak bu segim sayesinde saglikli bir sekilde yasamimu siirdiirebildim.

3. Fizik terapi esas 6nemde ancak ben kararli bir kisi olarak ebeveynlerimi bunun aksine ikna ettim.
Annemin ve babamin yogun gabalarina ragmen bir sekilde terapiden kagabildigimden, ilkokulda harika bir politikac1
olabilecegimi diistiniiyorum. Onlart fizik tedavinin iskence olduguna inandirdim. Gelecekteki ben fizik tedaviye devam
etmemi, kemiklerimi ve kaslarimi bozulmaya karsi: korumami soyliiyor olsa da onu bir sekilde susturdum. $oyle
Yapsaydim da Boyle Etseydim de. Cok fazla pismanligim yok ancak terapiyi atlamak gergekten biiytik bir hataydi.
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4. Her yaz kampa gitmek Noel, Disney ve en iyi dogum giinii partisinin bir arada
sunulmus hali gibiydi; her y1l bir haftalik kesintisiz mutluluk.
Cocuklugumun en mutlu zamanlarini ailemden i saat uzaklikta, Teksas'ta higligin
ortasinda, boceklerle dolu, derme gatma bir erisilebilir kampta gegirdim. Buras: harikaydi.
Ata biniyor, yiiziiyor ve annemin hala dolabinda bir yerlerde sakladigini diistindiigiim el isi
galismalar1 yapabiliyordum. Daha da énemlisi, gelecegimi 6nceden gorebiliyordum. Yardim
istemeyi, ihtiyaglarimi gériiniir kilmayi, benden yasca biiyitk kamp katilimcilarinin basar:
6rneklerini gormeyi 6grendim.

5. Universitede notlarima daha fazla odaklanmaliydim.
Herkesin hikayesi de boyle degil midir? Notlarim, 6nem listemin en altinda yer aliyordu.
Sansliyim ki SMAl1 kisiler istatistiksel olarak engelsiz kisilerden daha zeki oldugundan
fena olmayan bir not ortalamasi ile mezun olabildim. Ama tiim bu siiregte derslere diizenli
bir bigimde katilmaktansa Teksas A&M Universitesinde sosyal yasami sonuna kadar
tecriibe etmekle megguldiim.Kendi bagimaydim ve yetiskin, bagimsiz bir birey olma
yolunda ilerliyordum.

6. Ogretmenlik kariyerimin ilk alt1 haftasinda her giin agladim.
Bu KOTU olan tarzda bir aglamaydi. Masamda oturup bag hizam1 gegen yigilmis kagitlara,
duvara zimbalanacak 6grenci ¢alismalarina ve hazirlanmasi gereken sayisiz fotokopiye
gozlerim fal tag1 gibi acik bir halde bakiyordum. Isimde basarisiz oldugumu diisiiniiyordum.
Iyi bir 8gretmen olmadigimdan degil, fiziksel gorevleri yerine getiremedigimden. Kollarim1
neredeyse hig hareket ettiremiyorum ve tahta kalemlerinin kapaklarini dahi agamiyorum.
Yardim istemek i¢in miidiire gittim (yukarida 4. maddedeki kampta ¢ikardigim dersleri
kullandim!) ve neyse ki kendisi benim degerimin farkina vardi. Caligtigim okullarin bolge
miidirliikleri, son yirmi yildir sinifta bir asistan ile birlikte ¢calismam i¢in bana 6deme yapiyor.
Ug yil “Yilin Ogretmeni” segildim, bu yiizden buna deger oldugumu diisiinmek istiyorum.

7. Tedavi gormek hayatimi kurtardi.
Ebeveynlerim beni uyanma odasinda beklerken hemsire sedyeyi iterek ve “Buldu!” diyerek
igeri girdi Hemsire, bunu sylerken doktorumun omurgamda ilac1 enjekte etmesi gereken
mikroskobik deligi buldugunu ifade ediyordu. Bu prosediiriin ise yaramis olmasi hepimizi
rahatlatti, tedavi gérecek kadar hayatta kalamayan arkadaslarimiz i¢in tiziilsek de hevesle
bekleyebilecegim gelecegi kutladik.

8. Eiffel Kulesi sirasinda sadece tekerlekli sandalyeniz var diye 6ne ge¢menize izin vermiyorlar.
... ancak Londrada Kraliyet ailesindenmisgesine muamele gériiyorsunuz. Hem yurt iginde
hem de yurt disinda sira beklemek zorunda olmamak harika bir avantaj. Motorlu bir tekerlekli
sandalyede seyahat etmek kolay olmasa da yolculuklara gikmaktan vazgegmiyorum. Ulkemizde
sayisiz sehri gezdim ve pasaportumdaki damgalar da her gegen yil artiyor. Diinyanin
ve diinyay1 gezme, gorme istegimin SMAdan daha biiyiik oldugunu biliyorum.

9. Esim ve ben SMA'y1 fazla ciddiye almiyoruz.
Kendisi sik sik yanima gelip SMA igin buldugu farkli agilimlari soyliiyor; “Sen Margarita
Asigisin” veya “Sadece Mutlu bir Adim” gibi. Kendisi gergekten bu diinyadaki en komik
insan ve bu rahatsizligimi mizahi bir bigimde ele almasina bayiliyorum, ¢tinki bunu
ben de yapryorum. Hastaligima odaklanmiyoruz ve kesinlikle diizenli olarak bundan
bahsetmiyoruz. Aksam yemeginde ne yiyecegimiz ya da hafta sonu ne yapacagimiz gibi
normal ¢iftlerin konustugu seylerden bahsediyoruz. Diyaloglarimizin normalligi aslinda
SMA ile yagantimi 6zetliyor, SMAl1 olmanin iyi, kotii, fena olmayan yanlart ile ilgili
bu liste de 6yle; SM A1z bir yasantinin da iyi, kotii ve fena olmayan yanlari var.
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SMA TANISINI BASKALARIYLA PAYLASMAK

SMA tanisini genis aileniz ve yakin arkadaglarmizla paylasmak bir yana, bu taniy: almak dahi siz ve aileniz i¢in bunaltici olabilir. Ailenizi ve yakin
arkadasinizi hayatinizda olan bitenler konusunda bilgilendirmeye devam etmek duygusal olarak sizi yorabilir. Bu hayatiniz1 degistiren bilgilerin ne
zaman, ne kadarinin ve kimlerle paylasilacagi karari ailece verilmesi gereken bir karardir. Cogu kisi, tan1 koyulmasi sonrasinda ailelerindeki diger
6nemli kisilerin SMAnin ne oldugunu ve ilerleyen siiregte hayatlarini nasil etkileyebilecegini anlamlarina yardimci olmanin bir yolunu bulmanin

faydali oldugunu belirtmistir.

Kendinizi boyle bir durumda bulduysaniz, yakin arkadaslariniz ve ailenizle bilgileri paylasmaya hazirlandiginiz bu siirecte diger SMA
ailelerinin goriislerinden bazilarini burada bulabilirsiniz:

« E-posta ya da normal posta ile gondermek i¢in bir mektup hazirlayin. Bu mektuba

SMA hakkinda temel bilgileri ve Cure SMA web sitesinin baglantisini ekleyerek
diger kisilerin bilgi edinmesine ve bu durumun aileniz ve SMA toplulugundaki
diger kisilerin hayatinda yaratabilecegi etkiyi anlamasina yardimci olun.

Tani bilgisini paylasmak i¢in bir sosyal medya sayfasi veya hesabi olusturun.
Tercih etmeniz durumunda, bu alanu siirekli olarak tedavi, terapi, finansman
toplama, farkindalik vb. ile ilgili giincellemeleri paylagmak i¢in kullanabilirsiniz.
Bunun gibi siirekli bir platforma sahip olmanin faydali bir yonii de ailenizin
yasantisinda ve SMA toplulugu icinde olan biteni genis bir izleyici kitlesine

bir seferde iletebilecek olmanizdur.

Sirekli olarak giincel bilgileri paylagsmak istiyor ancak bir sosyal medya

platformunu kullanmayn tercih etmiyorsaniz bir Caring Bridge olusturun.

Bu, kisilerin bir tibbi tan ile ilgili bilgi ve giincellemeleri paylagmasina olanak taniyan,
kar amac giitmeyen bir web sitesidir. Sayfalar herkese a¢ik olmadigindan yalnizca
davet ettiginiz kisiler paylastiginiz bilgilere erisebilir ve bunlar: yanitlayabilir.
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KISSADAN HiSSE

Ozellikle sosyal medya yoluyla paylasim olmak
tizere yukaridaki fikirleri degerlendirirken
paylasilan fotograf ve bilgilerin herkes tarafindan
goriilebilecegini ve paylasilabilecegini unutmamaniz
onemlidir. Cocugunuz yeterince biiyiikse, internete
bu bilgilerin koyulmasi konusunda kendisini

rahat hissedip hissetmedigi konusunda onunla
konusabilirsiniz. Cocugunuz nelerin paylasiimasin
istedigi konusunda goriis bildirebilecek yasta degilse,
bitytidiigiinde ve SMAlarini daha iyi anladiginda bu
konuya nasil bakacagin degerlendirin. Sizin ya da
¢ocugunuzun boyle endiseleri varsa, cocugunuzun
genel saglig1 hakkinda paylasim yapmak yerine
SMA arastirmalary, tedavisi veya gelecek etkinlikler
konusunda giincel bilgileri paylasarak ailenizi
bilgilendirmeye odaklanabilirsiniz. Cocugunuzun

ilgisini ¢ekiyorsa, cocugunuzu bu giincelleme

paylasimu siirecine dahil edebilirsiniz. Bu sekilde
hangi fotograflarin veya bilgilerin paylasilacagini
segebilir ve onemli bir becerinin pratigini
yapabilirler; tanilarim ve hayattaki deneyimlerini
bagkalari ile ne zaman ve nasil paylasacaklarina

karar vermek.




BAGIMSIZLIGI OGRETMEK

Ebeveynler bebekken ve kiigiik yaslarda ¢ocuklarini sarip sarmalamaya bayilsa da
biiytidiiklerini, kanatlandiklarini ve bagimsizlik kazandiklarini gormek de ebeveynler
i¢in harika bir deneyimdir. Cocugunuz zaman zaman bagimsizlik konusunda zorluklar
yagayabilecek olsa da biraz yaraticilik ve esneklik ile bitytidiikleri siiregte bagimsizlik
konusunda onlara destek olabilirsiniz. Engelli cocuklarin en basta ¢ocuk oldugunu
unutmamaniz 6nemlidir. Bu ytizden, miimkiin oldugunca diger ¢ocuklarin gordiigiine
benzer bir muamele gormelidirler. Agagida, cocugunuzun bagimsizligini artirmasina
yardimci olmak i¢in uygulayabileceginiz bazi stratejiler verilmistir.

Cocugunuz biiyiidiikge, yardimcr olmak i¢in miidahale etmek yerine bazi eylemleri
kendi kendine yapmay1 denemesi i¢in onu tesvik edin. Ebeveyn olarak genellikle
yardimci olma konusunda hizliyizdir. Stnama sansi sunuldugunda ¢ocugunuzun
hangi becerileri sergileyebilecegini gérmek sizi sagirtabilir. Benzer sekilde, ¢cocuklar
da yardim istemeye aligmis olabilir ancak ‘Gncelikle denemeleri’ konusunda tesvik
edildiklerinde kendi kendilerine neler yapabilecekleri onlar1 da sagirtabilir ve
cesaretlendirebilir. Yardimci olmaya ¢alismaniz, yalnizca ne kadar yardima
ihtiyaglar1 oldugunu 6grenmelerine yarar.

Bir kisiye bagimsizlig1 6gretmenin en iyi yolu, kendi savunuculugunu nasil
yapacagim 6gretmektir. Cocuklarin hayatta nasil davranacaklarini ve nasil tepkiler
vereceklerini 6grenmek icin ¢evrelerindeki kisileri stirekli olarak izledigi dogrudur.

Bu nedenle, ebeveynlerin ¢ocuklara nasil kendilerinin savunucusu olacaklarini
gostermek i¢in sonsuz sayida firsati bulunmaktadir. Bir kisi belirli bir fiziksel gorevi
yerine getiremeyecek olsa da bu hedefe ulasmak i¢in tam olarak neye ihtiyag duydugunu
agiklamak i¢in bagka bir kisiyle konugabilir. Cocugunuzu saglik randevularinda, okul
toplantilarinda soru sormasi ve endiseleri oldugunda bunlar: dile getirmesi i¢in tegvik
edin. Endigeleri oldugunu ancak bunlari dile getirme konusunda istekli olmadiklarini ya
da bu beceriye sahip olmadiklarin: diigiiniiyorsaniz, bu endiseleri duymasi gereken bagka
kisilerle paylagmak i¢in iznini isteyin; bu sekilde ¢ocugunuz kullandiginiz kelimelere ve
bunlari dile getirirken kullandiginiz tona dikkat edebilir. Bu konuda 6rnek teskil etmeniz,
kendi kendilerinin savunuculugunu yapmay: 6grenmelerine yardimei olacaktir.

Cocugunuz yetiskinlige ulasmadan 6nce sizden baska bakicilarla birlikte ¢caligmasi
i¢in gerekli diizenlemeleri yapin. Bu, SMAl1 ¢ocuklarin ebeveynleri arasinda yaygin
bir tartiyma konusudur. Bu siz evdeki diger islerle ilgilenirken size yardimci olacak
sorumlu, yagca daha biiytik bir genci ya da giivendiginiz bir aile dostunu eve ¢agirmak
seklinde olabilir. Bu, ¢ocugunuza ihtiyaglarini aktarma konusunda pratik yapma
firsat: tanir. Ebeveynler siklikla ¢cocuklarinin ihtiyaglarini daha onlar dile getirmeden
6ngoriir. Cocuklara ebeveynler disinda bakicilar ile ¢aligma pratigi sunulmazsa,
¢ocuklar yasca bityiidiigiinde ve baska kisilerden destek almalar1 gerektiginde bu
degisiklikle baga ¢ikmakta zorlanabilir. Hazir olduklarinda giin i¢i ya da gece kalmali
kampa katilmalari, bityiidigi siiregte gocugunuzun bagimsizligini tegvik etmenize
yardimct olacak bagka bir firsattir.

Bu fikirlerden herhangi birini degerlendirirken, ¢ocugunuzu en iyi tantyanin siz
oldugunuzu unutmayin. Sizde ise yarayabilecek stratejiler bulmaya ¢alisin, bagimsizlig:
tegvik etmenin bagka yollarini bulmak i¢in yaraticiliginizi konusturun ve her stratejinin
herkese uygun olmayabilecegini unutmayin. Tek aklinizda tutmaniz gereken, bagimsizhig
ogretmenin 6nemli oldugudur. Aile iginde bunu yapmanin en iyi yolunu bulacaginizdan
emin olabilirsiniz.




KARDESLERIN DESTEGI

Kardeslik iliskisi 6zeldir ve SMA'l1 bir kisi ile kardesi arasindaki durum da bu konuda istisna degildir. Bir ailedeki bir kisiye SMA tanisi konuldugunda,
ailedeki herkes taniy1 hem onlara meydan okuyacak hem de biiyiimelerine yardimcr olacak farkli sekillerde deneyimleyecektir.

Kardeslerin yolculugu da kolay degildir. Cocuklarinizin her birine kosulsuz sevgi sunmaniz, nazik yaklagmaniz, aile i¢cinde aidiyet hissini
desteklemeniz ve tiim ¢ocuklara emniyet hissi vermeniz, ¢ocuklarin bu durumla daha iyi bag etmesine ve herkes i¢in giivenli bir ev ortami
olusturulmasina yardimer olabilir. Bununla birlikte, evdeki yasantilar1 ne kadar harika olursa olsun, yasamlarinin farkli dénemlerinde SMA tanist
olmayan kardesler, kardeslerinin SMA tanisinin olmasi nedeniyle bazi zorluklarla karsilasacaktir. Asagida, hastaliktan etkilenmeyen kardeslerin
duyabilecegi hislerden bazilar1 ve daha ciddi zorluklar: 6nlemek i¢in dikkat edilmesi gerekenler listelenmistir.

o Bazi kardegler, kardeslerinin fiziksel olarak yapamayacag: seyleri yapabildikleri ya da kardeslerinin karsilastig1 diger zorluklar: tecriibe
etmek zorunda kalmadiklari i¢in sugluluk hissedebilir.

o Bazi kardesler, ebeveynlerinin SMA'l1 kardesleri ile gegirdigi siireyi ve kardeslerine sunulan ekstra bakimi gordiikleri igin mitkemmellik
i¢in gabalayabilir. Ebeveynlerinin stresini artirmaktan endise duyduklar1 i¢in miimkiin oldugunda “mitkemmel” olmaya ¢alisirlar.

« Kardeglerin zaman zaman SMA'l1 kardeslerinin ebeveynlerinden gordiigii ekstra ilgi ve ebeveynlerinin onlara ayirdig: ekstra zaman nedeniyle
hayal kiriklig1 yasamasi beklenen bir durumdur. Bu zaman zaman kardeslerinin ihtiyaglarina bagli olarak yalnizlasma hissine yol agabilir.

Kardeslerin tecriibe edebilecegi zorlu duygulara ragmen, onlari ilgili bireyler olacak sekilde sekillendirmeye yardimei olacak birgok pozitif yon

de mevcuttur. Bagimsizlik, hassasiyet ve empati gibi kisilik 6zellikleri kardesler arasinda yaygin olarak goriilen ozelliklerdir. Farkliliklarin getirdigi
gligleri ve yaraticilik ile esnekligin degerini 6grenerek bityiirler. Diinyay gevrelerindeki kisilerden farkli bir bigimde goriirler ve kardesleri, kendileri
ve bagkalari i¢in harika savunucular olabilirler.
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Asagida, ailenizdeki herkesin kendini degerli ve desteklenen bireyler olarak gormesine yardimci olacak bazi
basit stratejiler ve ipuglar1 verilmistir.

1.  Agik olun, bakis agilarimi ve duygularini dinleyin. Sorunlarini aninda ¢6zme cazibesine kargi koyun. Cocugunuz bu sekilde
bir yardima ihtiya¢ duyuyorsa sorunu ¢6zmek ona yardimei olabilir ancak onu dinlemek ve yasadig1 hayal kirikliklarini veya
endigelerini anlamaya ¢aligmak destek sunmanin ilk adimidur.

2. Diizenli olarak, belirli bir siireyi SMA’s1z ¢ocugunuzla bas basa gecirmeye ayirmaya ¢aligin. Bu, yiiriiyiise ¢itkmak ya da her gece
yatmadan 6nce birlikte kitap okumaya ya da giinlerinizin nasil gectigi hakkinda konusmaya zaman ayirmak seklinde olabilir. Eglenceli
ve bag kurmaniza yardimcr olabilecek bir rutin de her aksam giiniin “en iyi ve en kotit” anin1 paylagmaktir. Yataga girmeden once, her ikiniz
i¢in de gliniin en iyi ve en kotii anini paylasmaya i¢in zaman ayirin. Bu, birlikte bag baga zaman gegirmenin ve yogun programlariniza
ragmen bag kurmanin harika bir yoludur.

3. SMAM ¢ocugunuz ile birlikte, kardeslerini de karar verme siire¢lerine dahil edin. Ailenin tamamin etkileyecek kararlar1 gocuklarinizin
her birinden goriis alarak tek baginiza ya da esinizle birlikte verebilirsiniz. Biraz sorumluluk almay1 6grenmeleri ve aile tartigmalarinda
kendi savunuculuklarini yapma pratigi yapmalari, bityiime siirecinde onlar i¢in faydali bir arag olacak ve seslerinin duyuldugundan emin
olmalarin: saglayacaktir.

4. Ozellikle kiigiik yaglarda, SMA’l1 kardeslerine yardimci olmalar1 konusundaki beklentilerinizi sinirlayin. Geng yasta ¢ocuklardan
¢ok fazla sey beklendiginde, bu durum ¢ocukluklarini ellerinden alabilir ya da SMA'l1 kardegleri tizerinde ok fazla kontrol sahibi
olmalarina neden olabilir. Bunlarin ikisi de kardes iliskisinde bir gerginlige neden olabilir. Bakim siireglerine destek olmak, karakterlerini
gelistirmelerine kesinlikle yardimci olacaktir ve gogu kardes bundan fayda saglar ancak ebeveynlerin hastaliktan etkilenmeyen kardeslerin
de ¢ocuklugunu yasadigindan emin olmasi gerekmektedir.

NE ZAMAN COCUGUNUZ iCIN DAHA
FAZLA DESTEK ARAYISINA GIRMELISINiZ?

 Okulda, evde, iste ya da toplulukta olmak iizere
hayatin ¢esitli alanlarinda davranista endise
verici degisiklikler

o Siirekli olarak umutsuzluk duygularinin
paylasilmasi

* Gelecek hakkinda asir1 endiselenme

« Daha 6nceden arkadaslari ve aile fertleri
ile yapmaktan keyif aldig: aktivitelere
artik katilmama

« Uyku veya teme diizenlerinde kayda
deger degisiklikler

 Kendisine zarar verecek davranislarda bulunma
ya da intihar diisiincelerinden bahsetme

Bu davranis degisikliklerini gozlemlerseniz, cocugunuzu
desteklemek i¢in atmaniz gereken adimlar1 6grenmek
tizere bir ruh saglig1 danigmanina veya ¢cocugunuzun
birincil bakim saglayicisina ulagin.

h)
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GENIS AILENIN SMA'NIN NE ANLAMA GELDIGINI
ANLAMASINA YARDIMCI OLMAK

SMA tanisi alinmasy, ailenin tamamu igin zor bir deneyimdir. Yakin aileniz bu durumdan en dogrudan etkilenenler olsa da genis aile de bu siiregten
etkilenebilir. Bu taniy1 alan bir ebeveyn olarak genis ailenizin destekleyici olmasini bekliyor olabilirsiniz; bazi ailelerde durum béyle olsa da bagka
ailelerde her zaman bu yasanmayabilir. Bazen genis aile fertlerinizin SMA nedeniyle hayatinizda ya da gocugunuzun hayatinda yapmaniz gereken
degisikliklerden bazilarini anlamadig durumlar olabilir. Ailenin béyle zorlu bir donemde ihtiya¢ duydugumuz destegi sunmasini bekledigimizden,
bu zor olabilir. Genis ailenin incitici olabilecek yaygin tepkilerinden bazilar1 sunlardir:

o SMAnin etkilerini hafife alma veya reddetme
» Cocugunuzun tedavisi ve bakimu ile ilgili olarak verdiginiz kararlar1 sorgulama
o Faydali olmayan ya da talep etmediginiz tavsiyelerde bulunma

« SMA gocugunuza daha fazla ilgi gostermek ya da aksine, yalnizca SMAs1z
gocuklarinizla etkilesimde bulunmak gibi kardesler arasinda ayrim yapma

« Hastalik bulasmasini 6nlemek igin bir aile toplantisina ya da bayram kutlamasina katilmama
gibi ¢ocugunuz i¢in uydugunuz giivenlik protokollerini desteklememe ya da bunlar1 yok sayma

Boyle bir durumun yaganmast halinde aklinizdan ¢ikarmamaniz gereken bazi hususlar vardir.
Oncelikle, her ne kadar aile fertleriniz umdugunuz sekilde tepki vermemis olsa da bunu
durumunuzu 6nemsememeleri nedeniyle yapmis olmalari pek olasi degildir. Onlar da taniy1
kabul etmekte zorlaniyor olabilir; bu tani konusunda yasadiklariniz konusunda yas tutuyor ya
da kendilerini suglu/kétii hissediyor olabilirler. Size nasil yanit verebileceklerini ve sizi nasil
destekleyebileceklerini bilmiyor olabilirler. Bu nedenle, tanidan hemen sonra size ya da gocugunuza
kars1 davranislar: degisen aile fertlerinin kasith olarak sizi incitmek istediklerini varsaymadan
once niyetlerinin iyi olabilecegini dikkate alin.

Siklikla, bu ¢atismalar nezaket, diiriistliik ile ve herkesin hassas olmasina ve duygularini
paylagmasina izin verilerek ¢oziimlenebilir. Onlarla agik bir bi¢imde iletisim kurmaniz ve
sinirlarinizi net bir sekilde belirleyerek, desteklerini hissetmek i¢in sizin ve ailenizin neye ihtiyag
duydugunu agiklamaniz 6nemlidir. Ayrica, genis aile fertlerinizin ailenizin yagadig1 deneyimi
anlamasina yardimei olmak igin bilgi ve egitim kaynaklar1 da sunabilirsiniz. Aile ferdi SMAnin ne
oldugunu anlamiyorsa ya da SMAnin ¢gocugunuzun hayati igin tagiyabilecegi anlamdan korkuyorsa,
bayle bir girisim fayda saglayabilir. Bazi durumlarda, ilgili aile ferdi, topluluk igerisinde kendisi
ile ayni rolii tagtyan bagka bir kisiyle baglant: kurmaktan fayda saglayabilir (6rnegin annenizi veya
babanizi bagka bir SMAl1 gocugun bitytikannesi veya biiytikbabasiyla bir araya getirmek gibi).

Aile fertlerini egitmek ve onlarla konusmak i¢in zaman ayirmis olmaniza ragmen destekleyici
nitelikte olmayan davranislarini siirdiiriiyorlarsa, ailenizin ihtiya¢ duydugunuz destek sistemini
sunmadigini kabul ederek yolunuza devam edebilirsiniz. Bunu yaparken, ailenizin destek
sunmamasinin sizin hataniz olmadigini unutmamaniz ve dolayisiyla da kendinizi suglamamaniz
6nemlidir. Kendinizi su¢lamaniz, bagka bir yere daha iyi bir sekilde yonlendirebileceginiz degerli
duygusal enerjinizi bosa harcamaniza neden olacaktir. Thtiyag duydugunuz destegi bagka aile
fertlerinden, arkadaslardan ya da bir danismandan istemeniz gerekebilir. Giintin sonunda,
bagkalarinin ne disiindiigiinden bagimsiz olarak sizin ve ailenizin verdigi kararlar konusunda
kendinizi huzurlu hissetmeniz gerekmektedir.



ESLER ILE POZITIF iLiSKILER

Baz giftler, SMA tanis1 gibi beklenmedik degisikliklerin yasandigi donemlerde birbirine daha da yakinlastigini hissedebilir. Birbirilerinden destek
almay1 ve daha iyi iletisim kurmay1 6grenirler. Bagka ciftler ise birbirlerinden uzaklastiklarini ve artik uzlagamadiklarini hissedebilir. Kendinizi hangi
konumda bulursaniz bulun, duygulariniz hakkinda agik ve diiriist olmaya devam etmeniz ve esinizin de bunu yapmasina olanak tanimaniz, engellerin
tistesinden ikiniz igin de saglikli bir bigimde gelmenizde faydal1 olacaktir.

Tiim giftler sorun yasar ancak SMA birgok farkl faktoriin bulunmasi nedeniyle ek bir stres katmani olusturabilir. Ornegin tedavi ve fizik terapi, ugrast
veya konusma terapisi ile baglantili maliyetler, ¢iftlerin kendilerini artan mali yiikil yonetme konusunda baski altinda hissetmesiyle sonuglanabilir.
Ayrica, SMAl1 bazi ¢ocuklar glindelik ihtiyaglari konusunda daha fazla fiziksel destege ihtiyag duymaktadir. Konu ¢ocuguna bakim sunmak ve giindiiz
ve geceleri bakimi kimin saglayacagini net bir bigimde belirlemek oldugunda her ebeveynin diger ebeveyn tarafindan destek gordiigiinii hissetmesini
saglamak zor olabilir. Tedavi ve bakim ile ilgili kararlar1 birlikte vermeniz kritik 6nem tasir. Esinize bu kararlarla ilgili bakis agisin1 ve 6nceliklerini
paylagma firsat1 tanimaniz, herkesin degerli oldugunu ve séziiniin dinlendigini hissetmesini saglayacaktir. Zor kararlar kaginilmazdir ancak

bu kararlarin verilme sekli, birlikte gelismeniz ya da gereksiz ¢atigma ile sonuglanabilir.

Ciftlerin zorlu siireglerin iistesinden gelmek i¢in uygulayabilecegi stratejiler mevcuttur. Segeneklerden biri, siz ve esinizle birlikte oturarak
karsilastiginiz zorluklar tizerinde ¢alismaniza yardimei olacak bir danismandan destek almaktir. Bazi kisiler, nasil bir deneyim yasayacaklarini
tam olarak bilmediklerinden ya da bagkalarinin bu karar1 nasil karsilayacagindan emin olmadiklarindan profesyonel bir ruh saghig hizmetleri
saglayicist ile bir araya gelmekten endise duyabilir. Hayatinizin her alaninda yasadiginiz streste oldugu gibi, ruh saghiginizla ilgilenmenizin 6nemli
oldugunu ve bu alana fiziksel saghiginiz ile ayni sekilde yaklagmaniz gerektigini unutmayin. Saglikli bir viicut igin diizenli olarak bir tip doktoruna
goriinmeniz nasil gerekliyse, bir ruh saglhig1 uzmani ile diizenli araliklarla goriismek de duygusal sagliginizi korumaniza yardimci olabilir.

Sizin ve esinizin tecriibe ettigi bir dizi duyguyu ¢6ziimlemek igin tarafsiz bir kisiden destek almak siirecin basitlestirilmesine ve somut stratejiler
ile ilgili tartismalara odaklanilmasina yardimct olabilir.

Faydali olabilecek bir strateji de birlikte zaman gegirmektir. Birlikte ne kadar uzun siire vakit gegirdiginizin bir 5Snemi yoktur. Onemli olan birlikte
gegirilen zamanin tutarlilig: ve kalitesidir. Her giiniin sonunda biraz birbirinize zaman ayirmaniz ya da haftada bir randevuya ¢ikmaniz (ve buna uymaniz)
bag1 korumak i¢in kritik 6nem tasir. Hayatin yogunlugu ve giindelik kogusturmalar arasinda esiniz ile aranizdaki baglant: kolaylikla kopabilir. Her giin
¢ok kisa bir siireyle olsa dahi birbirinize odaklanmaniz, ¢ocuklarinizla ilgilenirken istemeden yasanabilecek uzaklagmayi ¢oziimlemeye yardimei olabilir.
Bazi zamanlarda programlarinizin ne kadar kaotik olabilecegini diisiindiigiimiizde, buna zaman ayirmak zor olabilir. Bunu yapmak i¢in yardim istemeniz
ya da yaraticiiginizi konusturmaniz gerekebilir ancak aranizdaki bag: giiclendirmenizin buna degecegini goreceksiniz.

Son olarak, en 6nemlisi de her ebeveynin SMA gibi bir taniyla farkli bir bi¢gimde basa ¢ikiyor olmasidir. Bunu yapmanin dogru bir yolu yoktur.

Baz kisiler, yeni deneyimleri kabullenmek igin zaman ve alana ihtiya¢ duyarken, bazilar1 bunlar hakkinda konusmayi tercih edebilir. Sonug olarak
biriniz internette veya destek gruplarinda baska ebeveynlere ulasmaya meyilliyken, digeriniz daha igine kapanik olabilir ve bu duygularla tek basina
basa ¢ikmaya ihtiya¢ duyabilir. Bunlarin tiimii normaldir ve beklenebilecek durumlardir. SMAnin kalitsal nitelikte olmasi nedeniyle kisinin kendisini
ya da karsisindakini suglamasi da yaygin goriilen bir durumdur. Bu duygularin kabul edilmesi zor olabilir ancak esinizle birlikte hassas olabileceginiz
bir alan saglamak, SMAnin acisini ve zorlu yonlerini paylagmak iliskinizi ve zorlu zamanlari birlikte agma becerinizi gliglendirebilir.
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ARKADASLAR ILE POZITIF ILISKILER

Cogu ebeveyn, SMA tanisinin alinmasini takip eden yillarda arkadaghiklari ile iliskilerinde
degisiklikler yasamaktadir. Birden programinizin her zamankinden yogun oldugunu,
uzmanlar, tedaviler ve terapiler i¢in randevularla doldugunu fark edebilirsiniz. SMA1
bir hayata aligmaya ¢alistiginiz siiregte, ailenize ve kendinize odaklanmaya daha fazla
zaman ayirmaniz normaldir. Bazi arkadaslariniz durumunuzu anlayacak olsa da bazilar1
anlamayabilir ve aniden onlardan uzaklagtiginizi diistinebilir.

Bazi arkadagliklarinizda degisikliler oldugunu gézlemlerseniz, arkadaglariniza nazik bir
sekilde davranin ve onlardan da nezaket gostermelerini isteyin. Diiriist ve agik olun.
Mevcut arkadaslarinizin deneyiminizi anlamiyor olabilecegini ancak onlarin zaman ve enerji
konusundaki sikintinizin onlara kars: hislerinizi yansitmadigini anlamalarini beklemenizin
dogal oldugunu kabul edin. Sadece hayatinizdaki 6nemli bir degisiklige ayak uydurmaya
calistyorsunuz. Birbirine nezaket gergevesinde yaklasan ve karsisindakinin iyi niyetine
guvenen arkadaslar, bozulmayacak arkadagliklar kurar. Her seyden 6nce, bir arkadaghigin
zaman igerisinde degisiklige ugramasinin son derece normal oldugunu ve SMA tanis: gibi
6nemli bir degisikligin iliskilerde degisiklige neden olabilecegini unutmamaniz énemlidir.

Ornegin, eskiden yakin oldugunuz arkadaslarinizdan uzaklastiginizi hissedebilirsiniz.

Bir SMA tanis1 deneyimini yasadiktan sonra dncelikleriniz degisebilir ve bazi arkadaglariniz
bunun nedenini anlayamayabilir. Bu olas1 degisiklige kars1 agik olun ve en fazla 6nem
verdiginiz arkadasliklar1 beslemeye odaklanin. Cogu kisi, SMA tanisi sonrasinda
hayatlarindaki en giiglii arkadasliklarin hangileri oldugunu anladigini séylemektedir;
bunlar zor zamanlarda yanlarinda olan, onlar1 yargilamadan dinleyen ve omuzlarinda
aglayabildikleri arkadaglardir. Zorlu zamanlardan ders ¢ikarip bu déonemlerde gelisim
gosteririz; iligkilerimiz de boyledir. Daha fazla destek igin sirtiniz1 arkadaglariniza
dayayacaginiz bu siiregte muhtemelen bazi arkadagliklarinizin daha da derinlesecegini

ve gliclenecegini goreceksiniz.

SMA toplulugu igindeki diger ebeveynlerle tanismaniz ve benzer deneyimleri dinledikge
onlarla yakinlagmaniz, SMA'l1 gocuklari olan kisilerin bulundugu topluluklara aidiyat
hissetmeniz de muhtemeldir. Arkadas edinmenin bagska bir ebeveynin yasadiginiz
deneyimden bahsettigini duymak, ona ulagarak “Evet ben de boyle hissediyorum. Bunu
yasayan tek kisi benim saniyordum!” diyebilmekten daha hizli bir yolu olamaz. Aslinda,
ailenizle birlikte SMA topluluguna katildiginizda bir daha hig yalniz kalmayacaginiz1
bilmelisiniz. Genis, gesitlilik barindiran ve bag kurmanin birgok yolunun mevcut oldugu,
samimi bir topluluguz. Cure SMA, aileniz ile birlikte bagka kisilerle baglant1 kurabilmeniz
i¢in yerel bir giinliik sempozyumlar ve yillik ulusal bir konferans dahil olmak iizere yil
boyunca yiiz yiize etkinlikler diizenler.. Ayrica bagvurabileceginiz birgok ¢evrim i¢i destek
kaynagi da mevcuttur. Bagka kisilerin bakis agilarini ve faydali goriislerini 6grenmek igin
gonderilere goz atarak yorumlari okumak oldukga faydali olabilir. Bu, deneyimleri size
benzeyen bagka aileleri bulma konusunda size rehberlik edebilir. Bulundugunuz durumdan
daha 6nce gegmis olan bagka bir ebeveyn ile baglant: kurabilmenin etkisi bitytiktiir.

Aileniz ile benzer deneyimleri yasayan bir aileyle baglant: kurma konusunda
yardima ihtiyaciniz oldugunda, dilediginiz zaman Cure SM A’ya ulasabilirsiniz.
Amacimiz size ihtiya¢ duydugunuz her tiirlii destegi sunmaktir.




TEKEBEVEYN

Ebeveynlik, SMA tanis1 gibi beklenmedik gelismeler olmadan dahi oldukg¢a zordur. Tek ebeveyn iseniz, tan1 sonrasinda bu eklenen randevularla,
evde uygulanan terapilerle nasil basa ¢ikacaginizi ve gocugunuzun yeni ekipmani kullanmasini desteklemeyi kendi kendinize nasil 6greneceginizi
diisiinerek endiselendiginiz zamanlar olabilir. Yalniz olmadiginizi unutmayin. Bu yolda yiiriiyen birgok tek ebeveyn var ve size destek olmak igin
buradalar. Baglant: kurmak i¢gin liitfen Cure SMAya ulasmaktan ¢ekinmeyin.

Asagida, ilerleyen siirecte dikkate alabileceginiz baska faydali konu bagliklar: yer almaktadir. Her ailenin durumu farklidir, dolayisiyla buradaki
her husus sizin igin gegerli olmayacaktir. flerleyen siirecte agagidaki konu bashklarindan bazilarini faydali bulacaginizi umuyoruz.

1. Tek basina veya ortak ebeveynlik yapan baska kisilerle baglant: kurma.
Cevrim i¢i ya da bolgenizde yiiz yiize toplanan destek gruplari, benzer deneyimleri,
endiseleri ve umutlar1 paylastiginiz, yakinlik kurabileceginiz ve size destek olabilecek
baska kisileri bulmaniza yardimci olabilir.

2. Tutarl1 bir rutin veya giinliik program olusturun. Esinizden yakin zaman énce
ayrildiysaniz, tutarhlik qocugunuzun/gocuklarmizin istikrarli bir durumda olduklarin
hissetmelerine yardimei olabilir. Cocugunuz ortak ebeveynlik yaptiginiz kisinin
evindeyken benzer bir programi izlemeleri igin bu kisiyle birlikte ¢alismay1 deneyin.

3. Ihtiya¢ duydugunuzda bagkalarindan yardim istemeyi unutmayin. Kendi baginiza
ebeveynlik yapiyorsaniz, siklikla kendinize bakmaya ya da dinlenmeye ¢ok az zamaniniz
kalacaktir. Giivenilir bir arkadaginizin ya da aile ferdinizin eve gelerek siz evde kitap
okurken ya da film izlerken ¢ocugunuzla vakit gegirmesi bile desarj olmaniza yardimeci
olabilir. Bir arkadagin yemek birakmasini, aligveris yapmasini ya da camasirlara yardim
etmesini istemek gibi pratik destekler de talep edilebilir. Sevdikleriniz size yardimeci
olmak ister ancak neyin faydali oldugunu bilmiyor olabilirler. Tam olarak ihtiya¢
duydugunuz sekilde bir destek sunup sunamayacaklarini sorabilirsiniz.

4. Ortaya ¢ikan stresli durumlar hakkinda konusmak ve bunlarla bas etmek i¢in
yardim almak iizere danigmanliga bagvurun. Ister yakin zamanda yaganmis olsun,
ister olmasin, ayrilik ve boganma ailedeki herkes igin zor olabilir. Iligkilerin ve herkesin
esenliginin korunmasinda sizi dinleyecek ve basa ¢ikma stratejileri sunacak tarafsiz
bir kisi ¢ok biiyiik bir fark yaratabilir.

5. Net bir bigimde iletisim kurmakta israrci olun. Randevular ve programlari diizenli
halde tutmak i¢in ortak ebeveyn ile aile takviminizi paylagin. Her iki ebeveynle de
hizlica, kolaylikla ve dogrudan iletisim kurabilmeleri i¢in terapistler veya okul personeli
ile bir grup sohbeti veya e-posta dizisi olusturma segenegini géz 6niinde bulundurun.
Herkesin miimkiin oldugunca ayn1 noktada olmasi, ¢atigmalar: 6nlemeyi ve herkesin
kendisini karar verme siirecine dahil hissetmesini saglayabilir.

6. Ekipmanin, aylik faturalarin veya saglik sigortasinin maliyetini dengelemenize
yardimci olabilecek topluluk kaynaklarini ve programlari tanimlayin. Bir boganma
veya ayrilik sonrasinda mali durumunuzda degisiklikler yasanabilir. Yukarida bahsi
gegen harcamalar igin ihtiyag sahibi kisilere yardimci olabilecek topluluk kaynaklar:
mevcuttur. Destegi her zaman kullanmaniz gerekmeyecektir ancak bu tiir bir destek,
daha istikrarli bir duruma gelene kadar mali konular ile ilgili stresinizi azaltmaya
yardimct olabilir.

Kendinizin ve ortak ebeveynin giiclii yénlerine giivenmeyi unutmayin. Bir araya gelerek hedefleriniz ve bunlara ulasmanin yollar1 hakkinda goriisiin.
Pozitif unsurlara ve kontrol edebileceklerinize odaklanin ve ihtiyag duydugunuzda baska kisilerin yardimini kabul edin. Yakin zamanda, herkese
uygun yeni bir rutin gelistirebileceksiniz.
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OKUL GUNLERINE HAZIRLIK

Her ne kadar ¢ocugunuzun okula baglamasina daha birkag yil olsa da SMAnin ¢ocugunuzun okul hayatini nasil etkileyecegini tasavvur etmeye
baslamis olabilirsiniz. Unutmamaniz gereken en 6nemli nokta, saglanmasi gereken olanaklardan bagimsiz olarak, SMAl1 gocuklarin okulda ¢ok iyi
vakit gecirebildigi, gecirdigi ve 6gretmenleri ve akranlari ile basarili deneyimler yasayabildigi ve yasadigidir. SMA ile ilgili birgok konuda oldugu gibi,
6nceden bir miktar planlama yapmaniz gerekecektir; ancak ¢ocugunuz okulda akranlari ile ayn1 deneyimleri yasayabilir. Cure SMA, zaman geldiginde
size okul ile ilgili bir¢ok kaynak sunabilir; bu yiizden daha fazla bilgi edinmek i¢in liitfen familysupport@curesma.org adresinden bize ulasin. Buradaki
makalede, cocugunun okuluyla is birligi icerisinde ¢alisarak SMAl1 oglu igin

harika bir deneyimi miimkiin kildiklarini anlatan bir ebeveynin bakis agis1

yer almaktadir.
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Isleri Yuritmek

Kimberly Cook

Bazen oglumuz Spencer’in ihtiyaglarini kargilamak tizere
yaptigimiz ¢ilginca seyleri diisiindiigiimde kendimi giilmekten
alikoyamiyorum. Bunlarin i¢inde en sevdigim, ikinci siniftayken
gelistirdigimiz acil durum planiydy; bu planda birkag tekerlekli
¢ekici, birgok elastik kordon ve tiim personeli kullanmamiz
gerekiyordu. Spencer smif icindeyken her zaman tekerlekli
sandalyesinde oturmadigindan (genellikle masasinda durmak
i¢in bacak atelleri takiyordu) en biiyiik endisem, bir sorun
yasanmast halinde okul binasi digina nasil ¢ikarilacagiydu.

Bu atelleri ¢ikararak Spencer’ hizlica sandalyesine oturtmanin
bir yolu yoktu. Ancak Spencer minyon bir gocuktu; tasinmasindan
sorumlu bir kisinin olmas: durumunda, Spencer’ bir tekerlekli
gekiciye baglayabilecegimizi ve bir olay sirasinda her zaman
binadan ¢ikan ilk kisi olabilecegini kesfettik. Bu nedenle, her
odaya birer tekerlekli ¢ekici yerlestirdik ve benim de icim
rahatladi. ($imdi geriye doniip baktigimda bunun en giivenli
secenek oldugunu diisiiniiyor muyum? Muhtemelen hayzt.
Ancak su anda 33 yasinda olan Spencer bu tatbikatlar:
hatirladiginda hala yiiziinde bir giilimseme beliriyor!)

Konu ister bir acil duruma, ister bir standart okul giiniine
hazirlanmak olsun, yalnizca Spencer’mn ebeveyni olarak degil,
ayn1 zamanda da bir egitmen olarak, her zaman kaliplarin diginda
diisiinmem gerekiyordu. Kendi oglum dahil olmak tizere 6zel

ihtiyaglar1 olan ¢ocuklarin engellerle degil firsatlarla kars: karsiya
kalmast i¢in programlara, miifredata, ortama ve sosyal faaliyetlere
daha kapsamli bir bicimde erismek tizere bircok 6gretmenle
arkadas oldum.

Erisim ve katilim konusunda beden egitimi olduk¢a zordu ancak
her zaman iistesinden gelinemeyecek bir zorluk degildi. Spencer,
hokey kaleciliginde bir yildizds; elektrikli tekerlekli sandalyesi
pakin aglara ulagmasini kusursuz bir bigimde 6nliiyordu ve
Spencer genellikle takima ilk segilen kisi oluyordu. Smif piyesi gibi
diger faaliyetlerde, tiim gosterinin kapsayici olmasini sagliyorduk.
Spencer okulunun “Aslan Kral” oyununda Rafiki’yi oynadiginda, spor
salonunda kucaginda bir oyuncak aslani tuttu ve tiim arkadaslar1
cevresini sararak farkli hayvan rollerini tistlendi. Her 6grenci, tam
kostiim giymek yerine bir maske kulland1 ve bu sekilde Spencer’in
tekerlekli sandalyesinin “kostiimle kapatilmasina” gerek kalmada.
Seyirciler, sahneye yiizlerini donmek i¢in yere oturmak yerine
gosteriyi agik tribiinden izledi; bu sekilde Spencer sorunsuz bir
bigcimde piyese dahil edildi; sadece bunu izlemek bile giizeldi.

Spencer ile yasadigimiz deneyimden 6grendigim, genellikle en kolay
¢Oziimiin en iyi ¢6ziim oldugu; bu, daha az masraf, daha az sorun ve
daha az zaman demek. Sinifta parmak kaldirmak i¢in kirmizi uglu bir
cubuk kullanmak oldukga etkili bir ¢6ziim oldu. Spencer’in tekerlekli
sandalyesinin yaninda bulunan kanca sayesinde servis kopeginin
tasmasi her zaman sikica bagli kalabiliyordu. Ve eski bir mayodan
kestigimiz bir gogiis kayisi yazin ¢alistigi is i¢in yeterli dayaniklilig:
sundu. Elektrikli tekerlekli sandalye ve birkag basit diizenleme ile
Spencerin topluluga katilmasi saglandi. Ve acil durumlar igin hala

bir planimiz mevcut. Bu ilk planimiz kadar yaratici bir ¢oziim degil;
Spencer da artik tekerlekli cekici iin fazla bityiik. Bu nedenle bahgede
her zaman bir el arabas1 bulunduruyoruz ve bir arkadas: ihtiya¢
olmasi durumunda onu giivenli bir konuma gétiirmekle gorevli.




SMA ILE YOLCULUK

Bu konu, ¢ocugunuz kiigiik yasta SMA tanisi aldiysa ve SMA'ya daha yeni alismaya
basliyorsaniz, su anda birinci 6nceliginiz olmayabilir ancak ileride bagvurabilmeniz
i¢in bundan bahsetmenin 6nemli oldugunu diigiinityoruz. Kiigiik yastayken ¢ocuklarla
seyahat etmek ¢ok fazla uyarlama ya da 6zel 6n planlama gerektirmeyebilir ancak
¢ocugunuz biytidiikee, bir tekerlekli sandalye ya da baska bir tibbi ekipman ile seyahat
edeceginde daha detayli planlama yapmaniz gerektigini goreceksiniz. Iyi haber su ki,
bu zaman geldiginde, SMA toplulugu ailenizin harika tatiller planlamasina yardimci
olmak tizere sizinle tiim bildiklerini paylagacaktir!

Her ne kadar yolculuk bazen engelli bireyler i¢in zorlayici bir girisim olabilse de yeni
deneyimler yasama, yeni yerler gorme ve yeni kisilerle tanigmanin artilar1 eksilerinin
¢ok oniine ge¢mektedir. Su anda isleri nasil yiiriiteceginizden emin olamadiginiz igin
hayalini kurdugunuz yerleri gérmekten vazgecmenize gerek yok. Thtiyacin bulusun anast
oldugunu birinci elden tecriibe edeceksiniz ve 6nem verdiginiz bir konuysa, ailenizle
diinyay1 gezerken harika deneyimler yasayabileceksiniz. Cogu kisi tibbi ekipman ile
ucak yolculugu yapilirken yasanabilecek sorunlarla ugrasmamak i¢in genellikle seyahat
maceralarinda “kendilerini yola vurmay1” tercih etmektedir. Cure SMA, zamani
geldiginde size seyahat ile ilgili bir¢ok kaynak sunabilir; bu yiizden daha fazla

bilgi edinmek igin liitfen familysupport@curesma.org adresinden bize ulagin.

Seyahat hedefleriniz ne olursa olsun, biraz ekstra planlama, sabir ve esneklik

ile unutulamayacak geziler ve deneyimler miimkiin.

1



SONUC

Kitapgik siiresince, sizi ve ailenizi

daha da fazla desteklemek iizere
birkag kaynaktan vurguyla bahsettik.
Bu kaynaklar hakkinda daha fazla
bilgi edinmek i¢in liitfen
familysupport@curesma.org

adresinden bize ulasin.

Bu kitapgigin aldiginiz destek konusunda kendinizi daha iyi hissetmenize

ve yalniz olmadiginizi anlamaniza yardimci oldugunu umuyoruz.
Cocugunuza SMA tanist koyuldugunu 6grendikten sonra hayatiniz size
eskisi gibi goriinmeyebilir ancak daha dnce bu yolda yiirtimiis olanlar sizi
cesaretlendirmek, size umut vermek ve ailenizle birlikte SMA toplulugunda
kendi benzersiz, pozitif etkinizi yaratmaya sizi davet etmek igin burada.
Asagidaki siirde de bahsedildigi gibi, bundan yillar sonra hayatin “spinal
miiskiiler atrofi” sozciiklerini ilk duydugunuzda hayal edebileceginizden
¢ok daha harika olabilecegini gérmiis olacaginizi umuyoruz.
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Hollanda'ya
Hos Geldiniz (sstim 2 %

Yazan: Anonim

On yili agkin siiredir Hollandadayim. Burasi evim oldu. Soluklanmak, sakinlesmek, uyum saglamak
ve planladigimdan farkli bir sonucu kabul etmek i¢in zamanim oldu.

korkuyu, 6fkeyi, yasadigim aciy1 ve o belirsizligi net bir sekilde hatirliyorum. Bu birkag yillik siirecte,

% v

Hollanda’ya ilk inis yaptigimdan bu yana gecen yillar1 diisiiniiyorum. Yagadigim sagkinligi, duydugum \“D\
)

basta planladigim gibi italya’ya donmeyi denedim ancak Hollanda'da kalmam gerekti. \ -

Bugiin, bu beklenmedik yolculukta ne kadar yol katettigimi goriiyorum. Cok daha fazlasini 6grendim.
Ancak bu da zaman alan bir yolculuktu. Cok ¢alistim. Yeni seyahat rehberleri satin aldim. Yeni bir dil
ogrendim ve yavasca bu yeni topraklarda yolumu bulmay basardim.

Benim gibi, planlarinda degisiklik olan ve benimle benzer deneyimi yasayan baska kisilerle tanistim.
Birbirimizi destekledik ve bunlardan bazilar1 ¢ok yakin arkadaslarim oldu. Bu gezginlerden bazilar1
benden daha uzun siiredir Hollanda'daydi ve bana yol boyunca rehberlik ettiler. Cogu beni cesaretlendirdi.
Cogu, bana bu yeni topraklarin biiyiisiinii ve sundugu hediyeleri gormeyi 6gretti. Birbirine ilgiyle yaklasan
bir topluluk kesfettim. Hollanda'da olmak fena degildi.

¢
Saniyorum ki Hollanda benim gibi yolundan sapmis gezginlere aliskin ve bu yeni topraklara yeni gelen &'Z’)
benim gibi kisileri en iyi sekilde karsilamak, desteklemek ve benim gibilere yardimci olmak i¢in ¢abalayan, ( //

misafirperver bir yer haline gelmis. Yillar icinde, planladigim gibi italya’ya inmis olsaydim hayatimin

nasil olacagini diisiindiim. Hayatim daha kolay olur muydu? Bu kadar tatmin edici olur muydu? ~
Bugiin ¢ikardigim 6nemli derslerden bazilarini bana yine de 6gretir miydi?

Bu yolculuk elbette ¢ok daha zorluydu ve zaman zaman hayal kirikligi icerisinde ayaklarimi yere vurarak
isyan ettigim oldu (hala oluyor). Ama evet, Hollanda'da hayatin temposu italya@da oldugundan daha diisiik i

ve burasi Italya kadar gosterisli degil ancak bu da benim i¢in beklenmedik bir hediye oldu. ‘ /
Ben de farkli sekillerde yavaslamayi, her seye daha yakindan, takdir ederek bakmayzi, laleleri, riizgar

degirmenleri ve Rembrant’in eserleriyle Hollanda’nin giizelliklerini gérmeyi 6grendim.

Hollanda’y1 ¢ok sevdim ve burasi benim evim oldu.

Diinyay1 gezdim ve nemli olanin nereye inis yaptiginiz olmadigini 6grendim. Onemli olan yolculugunuzdan
ne ¢ikardigimiz, Hollanda’nin ya da herhangi bir b6lgenin sundugu 6zel giizellikleri nasil gordiigiiniiz

ve bunlarin keyfini nasil ¢ikardiginiz.

Evet, on yildan uzun siire 6nce, planlamadigim bir yere inis yaptim.
Ancak yine de minnettarim; burasi bana hayal ettigimden ¢ok daha zengin deneyimler sundu!

|23



’ twitter.com/cureSMA

[ll_ =)
g @curesmaorg

f facebook.com/cureSMA

You
youtube.com/user/FamiliesofSMA1

®
In www.linkedin.com/company/families-of-sma

@ Son giincelleme tarihi Haziran 2021

S M 800.886.1762 - Faks 847.367.7623 - info@cureSMA.org - cureSMA.org




