YOLU BULMAK VE
ORADAN GITMEK




NEDEN LEONA?

HAKKIMIZDA

LEONA e.V., cocuklarinda ender kromozomal degi-
siklikler tanisi konmus bulunan, deneyimli ebevey-
nlerin kendi kendilerine yardimci olduklari bir grup-
tur: Bazen, dogumdan 6nce veya kisa bir stire
sonra, bazen ise kisa bir slire sonra, eger ¢cocuksal
gelismenin, aciklanamiyan nedenlerden dolayi,
gecikecek olmasi halinde. Degistirilemez olan

tani ile beraber, bundan etkilenen ailelerin yasam
perspektifleri temelden degisiyor. Hastalik tablolari
ve olasi gelisim stireci, uzmanlar igin dahi cogun-
lukla, sadece literatlirden bilinmektedir. Bu tanila-
rin ender olmasi nedeni

ile, somut tahminlerde bulunmak olasi degildir.
Bundan etkilenmis olan ebeveynlerin boyle bir
durumda kendilerini yalniz hissetmemeleri, cok
onemlidir.

Bundan etkilenmis bulunan ebeveynlerin deneyim-
lerinden ve de temaslar icin olan ag bilesiminde
destek ve yardimi LEONA e.V. arz etmektedir.

ismini almis oldugu Leona, 2 Nisan 1992 tarihinde,
43. Hamilelik haftasi icinde 614 dogdu. O, dogu-
mundan bir giin 6nce, daha anne karninda vefat
etti. Bundan 11 hafta 6nce, onda, ender olan, kro-
mozomal bir bozukluk olan, trizomi 18 saptandi.
Leona’nin ebeveyni LEONA-irtibat yerini kurdu, ki
buradan daha sonraki dernek ortaya cikti.



c ,Cocugumuzda bir mozaik trizomi 9
tanisinin bildirilmesinden sonra kendimi-
zi dciz ve ¢ok yalniz hissettik. Bulabilmis
oldugumuz enformasyonlar ¢ogu kez, bize
hemen hemen hig cesaret vermeyen, sirf
ilmf ifadelerdi .

Neticede diger, bununla ilgili olan, ebe-
veynler ile temasimizin olmasi, bize ¢ok
iyi geldi.!”

Bir ilgili anne

POZiISYONUMUZ NE? -TOLERANS!

LEONA e.V.'nin Uyelerinin degisik konularda tama-
men farkli fikirleri vardir. Tam da hamilelik sahasin-
da gok farkli gorusler bulunmaktadir (PD=prenatal
tani, PID=preimplantasyon genetik tani (PGT),
kirilma), fakat egitim konusunda da (gelistirici
okullar, entegrasyon veya dahil etme) fikirler ayrili-
yor.

Dernek olarak biz, saptanmis pozisyonlar almiyo-
ruz ve belirli bir fikir olusumu igin de bir gerceveye
girmiyoruz. GUgli bir topluluk olarak biz, daha ziya-
de, Uyelerimizin bireysel fikirlerine tolerans gosteri-
yoruz.
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YOLU BULMAK VE ORADAN GITMEK

Biz hi¢ kimsenin yerine karar veremeyiz ve vermeyi
istemeyiz. Birisi icin dogru olan, bir baskasi icin
yanlis yol olabilir. Size, kendi yolunuzu bulmakta,
yardim etmek istiyoruz.

B Karsilikli olarak, birbirimizi destekliyoruz

B jlgili olanlar arasinda temas araciligi yapiyoruz
B Deneyim raporlarini yayinliyoruz

B Bilgi ve enformasyonlar topluyoruz

B Kendi kendine yardima cesaret veriyoruz

B Pratik fikirler veriyoruz

B internet forumlarimiz iizerinden bilgi alisverisi
arz ediyoruz

B Ebeveynin yeteneklerini kuvvetlendirmek
istiyoruz

B Kardesleri gliclendiriyoruz

B Federal capta bulusmalar organize ediyoruz



KARAR VERME SIKINTISI?

Nadir olan bir kromozomal bozuklugun prena-
tal tanisi Gizerine birgok, ebevyn olacak olan,
kisi hayatlarinin en zor kararlarindan birinin
oncesinde bulunuyor. Diger ebeveyenler ile
enformasyon ve deneyim aligverisi, kendi yolu-
nu bulmakta ve onu oldugunca yararh bir sekil-
de surdirmekte, yardimci olabilir.

GUNLUK YASAMI BASARMAK

Gunlik yasamin kiictk seylerinden, resmi
makamlara gitmekten, érnegin ameliyatlar gibi

agir kararlara kadar: bizim ,,ag“imiz diger ilgili
aileler ile temasi ve fikir alisverisini olasi kilar.

YAS

Vefat etmis cocuklarinin yasini tutan ebeveyn-
ler yaslarinda, kendilerini sik olarak yalniz his-
seder. Diger ilgililer ile yapilan konusmalar,
gerci yasl azaltmaz, fakat onun nasil yonetilebi-
lecegine ve onu kabul etmeye, yardim edebilir.



AGLAR KURMAK

ilgililer arasinda

Endise ve korkulara, aci ve yasa, mustereken ¢ok
daha kolay olarak tahammiil edilir. Ama yasamdan
hoslanmak ve cocuklarimizi dogmus olduklar
sekilde sevme kuvveti, birliktelik vasitasi ile yeni
bir ifade glicl elde eder. Bizim birlik hissimizin
temeli, karsilikli olarak deneyim ahsverisidir. Kisisel
temas, diizenli aile bulusmalari veya LEONA e.V.
‘nin dahili internet forumu olsun, daima, ruhsal
destekte bulunacak ve pratik enformasyonlar vere-
bilecek olan, ayni veya benzeri deneyimi yapmis
olan biri vardir. Bu, giinlik yasamda cesaret verir
ve ebeveynlere ve onlarin cocuklarina, kendi
yasam tasarisini bulmakta ve onu gerceklestirmek-
te, destek olur. Babalar ve biyiikanne ve biytkba-
balar icin ek kendi arzlarimiz vardir.

BIZIM HEDEFLERI

Kardes ¢ocuklarz arasinda

Eger bir aile icinde ¢cocuklar, 6zlrli veya 6zirsiiz
olarak, birarada buytyecek olursa, kardeslerden de
fevkalade bir sekilde beklenti vardir.



LEONA e.V.de onlar, fikir alisverisinde bulunma,
temaslar kurma ve érnegin aile bulusmalarinda
bunlari derinlestirme olasiligna sahiptir. Kardes
cocuklari icin 6zel arz edilen seyler her yil yapil-
maktadir, faydali baglantilar, adresler ve fikirler
emrinize amadedir.

Aleniyette

Degisiklikler ancak, eger onlar kabul gérme yarati-
lacak olursa, meydana gelir. Bu nedenle, halkla ilis-
kiler bizim icin 6zellikle nemlidir. ilgilenen uzman-
lar, tibbi ve sosyal kurumlar, fakat bundan etkilen-
meyenler dahi, ilgili ailelerin 6zel durumlari ve
gereksinimleri icin hassaslastiriimalidir. LEONA
e.V,, ilgili ebeveynlerin deneyim hazineleri vasitasi
ile, farkl bozukluklar ve sendromlar ile ilgili olarak,
deneyim raporlari ve enformasyonlar ve de terapi-
ler, yardimci araglar ve kendi kendine yardim grup-
lari hakkinda buyiik bir birikime sahiptir. LEONA
e.V.'nin her Uyesi, tamamen kendi bireysel dene-
yimleri ile, bizim ¢alismalarimiza degerli bir katki-
da bulunmaktadir.
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