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Bu brosur ADOA veya ADOA-plus olan kisiler icin
hazirlanmistir. Cure ADOA Vakfi tarafindan yayimlanmistir.



ADOA nedir?

ADOA, optik sinirlerdeki gesitli sorunlar nedeniyle gorme islevinde azalmaya
neden olan nadir bir hastaliktir. Hastalik yaklasik 30.000 kisiden 1'ini
etkilemektedir. ADOA hastasi olan bazi kisilerde neredeyse hic semptom
gorulmezken, diger kisiler ise neredeyse tamamen kor olmaktadir. ADOA'I
Kisilerin yaklasik %10-20'sinde ADOA-plus adi verilen ve vlucutlarinin diger
bolgelerinde de ¢esitli semptomlara neden olan bir form vardir.
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ADAO hastaligina nasil yakalanilir?

ADOA(-plus) OPA1 genindeki bir degisiklikten kaynaklanir. Bu gen, hucrelerin enerji
elde etmesine yardimci olan proteinleri uretir. ADOA(-plus) kalitsal bir hastaliktir,
yani genetik olarak ebeveynlerinizden birinden aktarilir. llgili gen mutasyonunu
tasiyan herkes, kendisinde hicbir Dbelirti bulunmasa bile bu hastaligi
aktarabilmektedir. ADOA(-plus) ile dogan cocuklarin %95'i semptomlar gelistirir.
Semptomlar genellikle yasamin ilk on yili icinde baglar.

Cure ADOA Vakfi hangi faaliyetlerde bulunmaktadir?

Cure ADOA Vakfi, 2018 yilindan bu yana ADOA(-plus) hastalarina ve hasta
ailelerine yardimci olmaktadir. Vakif, bilimsel arastirma,

temsilcilik, farkindalik yaratma ve ADOA(-plus) toplulugunu bir araya getirmeye
iligkin faaliyetlerde bulunmaktadir. Vakfin nihai hedefi ADOA(-plus) hastaligini
onlemek ve tedavi etmektir.




Semptomlar nelerdir? ADOA-plus olan kisiler asagidaki

Semptomlar asagidakileri icerir: semptomlari da gosterebilmektedir:
* Azalmig gorus keskinligi « Isitme kaybi

* Bulanik gorme * Denge sorunlari

* Azalmig kontrast « Kas zayifligi

 Anormal renk algisi « ZayIf koordinasyon

« Dar gorus acisi (Tunel gorusu)
* Anormal goz bebegi tepkileri

Hastaligin bilimsel adi

Hastalik tam olarak otozomal dominant optik atrofi olarak adlandiriimaktadir.
"Otozomal dominant” kalitim seklini tanimlar ve "optik atrofi" optik sinirin etkilendigini
belirtmektedir.

Ne tur tedaviler mevcuttur?

Su anda ADOA(-plus) i¢in kesin bir tedavi yoktur, bu nedenle oncelikle duzenli goz
muayeneleri onerilmektedir . Gorus keskinligi, gorme alani ve renkli gorme gibi
olgumler, doktorlarin gorme iglevini ve hastaligin nasil ilerledigini takip etmesine
olanak tanir.

GoOzluk veya kontakt lensler ADOA(-plus) hastalarinin daha iyi gormesine yardimci
olmaz, cunkl sorun gozde degil optik sinirdedir. Bununla birlikte, goz yorgunlugunu
onlemek igin 1s1g1 filtreleyen gozlukler ve okuma, yemek pisirme, ogrenme veya yon
bulma amagclariyla gelistirilmis birtakim cihazlar, bireylere yardimci olabilecektir. Cesitli
ulkelerdeki bilim insanlari aktif olarak ADOA(-plus) Uzerine arastirmalar yurutmektedir.
Arastirmacilarin cogu, gorme kaybini durduracak veya yavaslatacak bir tedavi
gelistirmek icin calismaktadir. Ancak, tum arastirmalara ragmen, hastaliga bir tedavi
bulunmasi yillar alabilir.

Siz ne yapabilirsiniz?
Saglikh bir yagsam surdirmek ve asagida belirtilenleri uygulamak yardimci olabilecektir:

* Dengeli beslenmek
* Sigara icmemek
* Alkol ve diger bagimlilik yapan maddelerden kaginmak

Bir terapist, enerjinizi yonetmenize yardimci olabilir. Bununla birlikte, bazi
takviyeler optik sinir sagligini da destekleyebilecektir, ancak henuz kesin bir kanit
bulunmamaktadir.
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