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Bu brosur kimler icindir?
Bu brosur, mitokondriyal bozuklugu olan ADOA veya ADOA-plus
hastalarina destek veren saglik calisanlarina yéneliktir. Bu durum
genellikle ciddi gérme bozukluguna (ADOA) neden olur, ancak cok cesitli
diger fiziksel semptomlara da yol acabilir (ADOA-plus). Onemli sinir

hucrelerindeki enerji metabolizmasi bozulur ve bu da htcrelerin islevlerini
yitirmesine neden olur. Bu durum, hastalarin gunluk yasamlarinda ¢ok
genis kapsamli sonuclar dogurur ve zihinsel ve psikolojik sagliklarini
olumsuz yonde etkiler. Bu nedenle ADOA hastalari, hayattaki firsatlarin
kalici olarak yitirilmesi sonucu siklikla bir yas sureci yasarlar.

Yas

Basitce ifade etmek gerekirse,

yas kaybin bir sonucudur. ADOA
toplulugu agisindan kayip, hayatin
her alaninda yasanir. Bu sadece
gorme kaybi degil, ayni zamanda
kariyer, kimlik, iliskiler, bagimsizlik
kaybidir... Liste uzayip gider. Bu
nedenle, danisaninizla yaptiginiz
gorusmelerde yas deneyimlerini
beraber incelemek ve kesfetmek,
birlikte gecireceginiz zaman igin bir
yol gosterici prensip olacaktir.

ADOA danisanlari, engelleriyle basa
ctkmayi 6grenme yolculuklarinin
bir parcasi olarak sik sik yastan
bahsederler. Terapistler olarak,
kabullenmeye ve yeni bir anlam

bulmaya giden yolun inis ¢ikislardan

yoksun olmadigini biliyoruz. Kronik
bir engeli olan

kisiler icin, genellikle tekrarlayan
yas ve “yasayan kayip“tan s6z
ederiz. Bununla kastettigimiz,
kaybin gunluk bir gerceklik oldugu
ve ¢esitli, 6ngorulemez anlarda
ortaya cikabilecegidir. Bazen daha
yogun, bazese daha hafif olur. Bu,
sagliga, fiziksel islevlere, iliskilere,
beklentilere ve gelecege dair
vizyona “veda etme”nin devam
eden surecidir.

Yas ve UzuntuyuU sozlerle ortadan
kaldirmanin bizim gorevimiz
olmadigini biliyoruz. Gorevimiz,
tanik olmak, yargilamaktan
kacinmak ve danisanla birlikte bu
zorlu yolu yarumektir.



Yapiimasi Gerekenler

Hos karsilayin ve yardim teklif
edin - Danisani rahatlatin.
Danisana ofisi gezdirin.

Randevu konusunda esnek
olun. Video danigsmanlik hizmeti
sunun. Ge¢ gelme veya iptal
durumlarinda uygulanacak
ucretler konusunda esnek
davranin.

Yerel kaynaklari bulmalarina
yardimci olun

Destek gruplari ve akranlarla
baglanti kurmalarini tesvik edin

Takip sorulari sormaktan
cekinmeyin.

Surecin tek duze olmadigini
kabul edin

Sadece duymakla kalmayin,
gercekten dinleyin. Danisani
tam olarak anlamak icin yansitici
sorular sorun.

Tum sorunlarin ADOA ile ilgili
olmadigi fikrine acik olun

Acima yerine onaylayici bir
tutum sergileyin

Uygun oldugunda ve riza
verdiklerinde, gérme engelli
olmayan destek calisanlarini
surece dahil edin

Madde kullanimi gibi sagliksiz
basa ¢ikma yontemlerine karsi
dikkatli olun

Kendi varsayimlarinizi sorgulayin

Yapiimamasi gerekenler

Danisana “hasta” diye hitap
etmeyin.

Danisanin ihtiyaclarini 6nceden
tahmin etmeye calismayin.
Ornegin, rizasini almadan
danisani fiziksel olarak
yonlendirmeyin.

Aile Uyelerine “bakicilar” diye
hitap etmeyin.

Ses tonunuzu yukseltmeyin

Gercekte oldugundan daha fazla
kisitlama atfetmeyin. Basarilari,
orneklerine dayanarak dvmeyin.
Neyin “zor” olduguna dair
varsayimlara dayanarak évgude
bulunmayin.

Danisanlara “cok guclu”
olduklarini séylemeyin. Uyum
saglamaya yonelik secimleri ve
bunlarin getirdigi faydalari fark
edin.

Bag kurmak ve yakinlik
olusturmak amaciyla kendi
deneyimlerinizi cok cabuk
gundeme getirmeyin.
Danisanlarin hangi asamada
olduguna ¢ok dikkat edin.

Iyi bir iliski kurulduktan sonra
mizah yapmaktan ¢ekinmeyin.

Koruyucu faktorler

ADOA hastasi aile Uyeleri
Erken teshis

Ilk iki yil icinde terapiye erisim
Destekleyici bir topluluga
guvenebilme

Okulda veya is yerinde
dizenlemelere/hizmetlere
erisim

Erisilebilir toplu tasima




ADOA Hastasi Gen¢

ADOA hastasi gencler icin bu hastalik, genellikle terapiye ilk kez basvurma
nedenidir. Bu nedenle, terapinin ne oldugunu ve ne olmadigini net bir
sekilde aciklamalisiniz. Baslangicta, giivende olacaklari ve karsilikli givene
dayali bir iliski kurmaya 6zellikle 6zen gbsterin. Genclere her zaman ne
yapmalari ve yapmamalari gerektigi séylenir. Iste tam da bu nedenle,
onlari gergekten dinleyen birinden buyuk fayda gérurler. Onlara kendi
istedikleri zaman hikayelerini anlatmalari ve duygularini kesfetmeleri icin
alan taniyin.

Gencler genellikle dogal bir dayanikhliga sahiptir. Ozellikle olumlu
degisikliklerin de mumkun oldugunu fark ettiklerinde, sasirtici derecede
uyum saglayabilirler. Dluzen, okula devam etmek ve devaml bir gunltk
rutin, kontrol edemeyeceklerini hissettikleri bir durum Gzerinde yeniden
kontrol hissi kazanmalarina yardimci olur.

Bazen okul disi etkinlikler iptal edilebilir. Gencleri, engelli sporlari veya
sanat programlarina yénlendirmek faydali olabilir.

Danisan ve ailesiyle birlikte calisarak net ve ulasilabilir hedefler belirleyin;
duzenli olarak gézden gecirilip ayarlanan saglam bir destek veya tedavi
plani hazirlayin. Ayrica ulusal destek kuruluslarindan bir danisman

veya destek gdrevlisinin surece dahil edilmesini de degerlendirin. Kara
mizah da dahil olmak tGzere mizah, genellikle faydali bir cikis yolu olur.
Bu konuda genclerin 6nculUk etmesine izin verin. Danisaninizin yeni
zorluklarla karsilastiginda yararlanabilecegdi yaraticilik veya ¢6zim odakl
dusdnme gibi guclt yanlarini belirlemek icin birlikte calismak faydalidir.
Onlarin bu niteliklerini fark etmelerine ve bunlari ifade etmelerine
yardimci olun. Danisaniniza ADOA hakkinda yeterli aciklama ve bilgi alip
almadigini sorun ve gerekirse, dogru ve guvenilir bilgilere ulasmasina
yardimcli olun (https://adoa.eu/tr). Kendini ifade etme becerisine
odaklanin ve durumunu akranlarina nasil aciklayabilecegine deginin. Bu
yasta arkadaslar son derece 6nemlidir; bu nedenle sosyal iliskilerinin
surdurualmesini saglayin ve yeni iliskiler kurmasinda ona destek olun.



https://adoa.eu/tr/
https://adoa.eu/tr/

ADOA Hastasi Genc¢ Yetiskinler

Genc yetiskinler icin ADOA, genellikle hayatlarini kurmaya baslamak
Uzereyken ortaya c¢ikar. Egitim, is veya bagimsiz yasama planlari aniden
rayindan ¢ikar. Hayatin bu asamasindaki en buyuk korku genellikle

yalniz kalmaktir. Akranlarinin artik kendilerini anlamadigini veya tuhaf
buldugunu hissederler. Enerji duzeylerine dikkat etmek dnemlidir.
ADOA'nIn bir sonucu olarak, bircok aktivite cok daha fazla enerji gerektirir;
bu da genc bir yetiskinin bir gtin icinde neleri yapabilecegine dair secimler
yapilmasi gerektigi anlamina gelir. Bu durum, akranlarinin hizli yasam
temposuyla cakisabilir; bu da sosyal iliskilerin zarar gérmesine yol

acabilir ve dislanma hissini pekistirebilir. Bu konuda onlara destek olmak
onemlidir.

Bu nedenle, drnegin akran destek gruplari aracihgiyla, ADOA ile yasayan
diger kisilerle baglanti kurmalarini saglayin. Bu, yalnizlik ve farklh olma
duygularini agsmalarina yardimci olur. Ayrica riskli davranislara da dikkat
edin:

Genc yetiskinler, alkol veya uyusturucu gibi maddeleri kullanmaya daha
yatkindir. Bu, zor durumlarla basa ¢ikmanin bir yolu haline gelebilir.

Bazi maddeler fiziksel semptomlari siddetlendirebilir. Bu nedenle madde
kullanimi konusunu tartisirken acgik olmalisiniz. Motivasyonel gérusme bu
konuda yardimci olabilir.

Ergenlik veya erken yetiskinlik ddneminde ortaya cikabilecek ruh saghgi
sorunlarina karsi dikkatli olun. Charles Bonnet sendromu gibi durumlari
anlamak, gorsel halUsinasyonlari psikotik belirtilerle karistirmamaniza
yardimci olacaktir.

Bu nesil genellikle elestirel ve bilgilidir. Engelli ayrimciligi (engelsiz bir
yasamin norm oldugu varsayimi) gibi bir kavram, onlar icin bir farkindalik
yaratabilir. Hayal kirikhigi, anlasilmama hissi ve kirginhgir eyleme ve
farkindaliga dénutsturmelerine yardimci olun.

Gelecege dair yeni bir vizyon arayislarini destekleyin ve degisikliklere

ragmen hayatlari Gzerinde kontrol hissini yeniden kazanmalarina yardimci
olun.



ADOA ve Yetiskin Danisanlar

ADOA'dan etkilenen yetiskinler, 6zellikle calisma yeteneklerinde degisiklik
oldugunda, genellikle bagimsizlik ve kimliklerinde derin bir kayip
yasarlar. Hayatin bu asamasinda is, 6z imaj ve amac¢ duygusuyla yakindan
baglantilidir. Kariyer kaybi veya kariyerini surdtrme ihtiyaci, bir yas sureci
ve yeniden yonlendirme gerektirir. Terapide, gurur ve guctn 6n plana
cikabilecegi yeni bir 6z imajin gelismesi icin alan yaratmak énemlidir.
Buna ek olarak, partner iliskilerindeki dinamikler de degisir. Artan
bagimlilik, mevcut rollerin degismesine neden olabilir; bu da gerginlik ve
belirsizlik yaratir. Her iki partnerin de sizin rehberliginiz altinda bu konuyu
birbirleriyle acik¢ca tartismayi 6grenmesi cok 6nemlidir. Danisanlarinizi,
destek aglarini genisletebilmeleri icin sosyal ¢cevreleriyle iletisim kurmaya
tesvik edin.

Bircok danisan, is yerinde uygun yardim veya destek bulmakta zorlanir.
Onlari, bagimsizliklarini yeniden kazanmalarina yardimci olabilecek yerel
veya ulusal destek seceneklerine, kuruluslara ve hizmetlere aktif olarak
yonlendirin.

Latfen unutmayin: ADOA, nadiren danisaninizin hayatindaki tek sorun
olur. Cocuk yetistirmek ve ebeveynlere (onlar da ADOA hastasi olabilir)
bakmak ya da diger sorumluluklar da en az ADOA kadar stres yaratabilir.
Cocuk sahibi olma istegi veya halihazirda dogmus cocuklara olan etkisi
konusundaki endiseler dnemli olabilir. Kisiye tamamen alan taniyin.

Ileri Yaslarda (55 yas ve Uizeri) ADOA

Bazen ADOA hayatin ilerleyen donemlerinde ortaya c¢ikip gelecek
planlarinin yitirilmesi ve bagimsizligin kaybedilmesiyle birlikte gorulebilir.
Bu grup genellikle kariyerlerinin sonuna yaklasma ve emeklilige gecis
surecindedir. Gorme kaybi, 6zellikle daha 6nce kurduklari hayatin
birdenbire artik ulasilamaz hale gelmesi durumunda, karamsarlk veya
bosluga disme hissine yol acabilir.

Danisanlariniza, tani konulduktan sonraki ilk yil icinde énemli kararlar
almamalarini tavsiye edin. Bu asamada degisiklikler yapmaktansa
dayaniklilik gelistirmek daha 6nemlidir. Gonullu ¢alisma veya mentorluk
gibi yeni anlam kaynaklari bulmalari konusunda danisanlariniza destek
olun.




DUzenli sosyal etkilesim ve disari cikmaya devam etmek, karamsarlik
duygularina karsi koruyucu faktérlerdir. Dijital ucurumu g6z 6ntnde
bulundurun: Bazi yaslilarin dijital becerileri daha azdir. Onlara bu konuda
nazikce rehberlik edin veya destek saglayin.

Yasli danisanlar genellikle daha genis bir yelpazede sorunla basa ¢cikma
stratejilerine sahiptir. Yeni zorluklarin Ustesinden gelmek icin bu becerileri
kullanabilmeleri adina bu yeteneklerinin farkina varmalarina yardimci
olun.

ADOA Hastasi Bir Cocugun Ebeveyni

ADOA hastasi bir cocugun ebeveyni icin, gérme kaybini kabullenmek
duygusal acidan zorlu bir strectir. Ebeveynler, bunu 6nleyemeyeceklerini
mantiken bilseler de sucluluk duygusu hissetmeleri yaygindir. Cocuklari
icin hayal ettikleri gelecegi yeniden degerlendirmeleri gerekir. Bu,
“yasayan kayip”a - tekrar tekrar ortaya cikan ve asla tam olarak
¢Ozulemeyen bir Uzuntu - dikkat edilmesini ve bunun kabul edilmesini
gerektirir. Birlikte olumlu bir bakis acisi bulmaya calisin.

ADOA genellikle cocukluk doneminde veya erken ergenlik déneminde
ortaya ciktigi icin, ebeveynler kendilerini ¢ok yalniz hissedebilirler.
Yasadiklari bolgede benzer durumdaki aileler cok azdir. Akranlarindan
veya iyi bir dinleyici olan bir terapistten alacaklari destek, kendilerini
daha az yalniz hissetmelerine yardimci olabilir. Terapiyi ebeveynin kendi
dayanikliigina odakli olarak da surdurin. Enerjisi tukenmis bir halde
ebeveynlik yapmak mumkun degildir. Kendine 6zen gostermek ¢ok
onemlidir ancak bu onlara genellikle dogal gelmeyebilir. Ebeveynlerin
bakim saglayan rollerinde kendi guclerinden ve yaraticiliklarindan
yararlanmalarina yardimci olun. lyi bir destek plani hazirlamak veya
mevcut plani iyilestirmek, pratik rehberlik saglar ve kontrol hissini artirir.
Yerel veya ulusal destek secenekleriyle, yardimci cihazlar ve hareket
destegi sunan kuruluslar ve hizmetlerle iletisime ge¢cmeleri, bir toplum
destek gorevlisinden rehberlik almalari konusunda destek sunun.

ADOA hastaligini cocuguna aktarmis olan ya da aktarmis olabileceginden
korkan ebeveynler, genellikle yogun bir sucluluk duygusu yasarlar.
Cocugunun c¢ektigi acilardan sorumlu olma dustncesi, onlari felg edici bir
etki yaratabilir. Bu duyguyu hemen bir kenara atmayin; aksine, onu kabul
edin ve birlikte bu duyguyla basa ¢ikabilmeleri icin onlara alan taniyin.
Buna ek olarak, ebeveynler kendilerini bunalmis hissedebilirler. Ayni
anda bircok rolU yerine getirirler ve kendi ihtiyaclari Gzerinde disinmek
icin cok az zamanlari vardir. Terapi, kederlerini, 6fkelerini ve korkularini
hissetmelerine izin verebilecekleri glvenli bir alan saglayabilir.



Bir baska sorun da, ADOA'nIn dis dunya tarafindan genellikle fark
edilememesidir. Bu durum, destek bulmayi zorlastirir. Terapide, hi¢ kimse
cocuklarinin engelini “gérmese” bile, ebeveynlerin yasadiklari deneyimin
taninmasi hakkini vurgulayin. Ebeveynlere, cevrelerindeki kisilere
ADOA'nIn ne oldugunu ve sonuclarinin neler oldugunu aciklamalari icin

araclar saglayin. Yerel veya ulusal destek kuruluslari tarafindan sunulan
mevcut psiko-egitim programlari bu amacla kullanilabilir.
Bircok ebeveyn, kendilerinin de (daha fazla) etkilenme korkusuyla yasar
ve bu durum, ebeveynlik rollerini olumsuz etkileyebilir. Saglkl secimler
yapmalarina ve belirsizlikle basa ¢ikmalarina destek olun.

ADOA Hastasi Bir Geng Yetiskinin Ebeveyni

Yetiskin bir cocugun ADOA nedeniyle yeniden bakima ihtiya¢ duymasi,
ebeveynler icin zamanda geriye bir adim atmis gibi hissettirebilir. Bununla
iliskili yas, sadece ¢cocugun 6zerkligini kaybetmekle kalmaz, ayni zamanda
ebeveynler olarak hayal ettikleri gelecek vizyonunu da kaybetmek
anlamina gelir. Ebeveynlerin kontrolU birakmalarina ve yetiskin
cocuklarinin kendi secimlerini yapmasini kabul etmelerine destek olun

- bu secimleri izlemek zor olsa bile. Sucluluk duygularini, gelecege dair
endiseleri ve bakim saglamak ile kontrolt birakmak arasindaki dengeyi
konusun. Ozellikle eskisi kadar enerijisi kalmayan yasl ebeveynler icin
kisisel bakima 6zen gdstermelerini tesvik edin. Gerekirse, onlari destek
hizmetlerine ydnlendirin ve benzer durumdaki diger ebeveynlerle iletisim
kurmalarina yardimci olun.

ADOA Hastasi Bir Kisinin Esi

ADOA hastalarinin esleri genellikle kendi ihtiyac¢larini bir kenara birakir.
Oncelikle diger kisiye odaklanirlar. Terapiye basvurduklari zaman,
genellikle ¢cok sey yasanmis olur. Bir terapist olarak, ADOA'nin onlari da
etkiledigini kabul etmek 6nemlidir. Duygulari gecerlidir.

Esler bazen kendi Gzuntuleri nedeniyle sucluluk duyarlar veya bunu ifade
etmelerine izin olup olmadigini merak ederler. Bu yas surecine yer acin.
Bircok es, sof6r, organizatdr veya bakici gibi ek roller Gstlenir. Bu degisim,
iliskide gerginlige neden olabilir.

Tekrarlayan bir tema korkudur: karsi tarafi yalniz birakma korkusu ya da
kendisinin artik yaninda olmama korkusu. Uygulamada bu, genellikle
eslerin kendilerine ayiracak daha az zamanlari oldugu anlamina gelir.
Sinirlarini belirlemelerine ve korumalarina yardimci olun ve kendilerine de
uygun sekilde bakmanin yollarini bulmalarini saglayin.



Bazi esler kendilerini bunalmis veya guvensiz hisseder. Onlarin cabalarini
takdir edin ve eslerine bakmakla kendilerine bakmak arasinda bir denge
kurmalari konusunda rehberlik edin. Ozellikle erken asamalarda, daha
pratik olacaksa ¢evrimici seanslar dizenlemeyi dusunun.

ADOA Hastasi Bir Kisinin Yetiskin Cocugu

ADOA hastasi bir ebeveynin yetiskin cocugu icin, alisik oldugu ebeveyn
rolUnun degismesini gérmek aci vericidir. Ebeveyn artik ana destek
kaynagi degildir; bazen ¢ocuk bu rolu tstlenir. Bu durum tzuntiye, kafa
karisikhgina, bunalmis hissetmeye ve artan bir sorumluluk duygusuna yol
acabilir. Baslangicta, bu danisanlar baskalarini 6n planda tutmaya alisik
olduklariicin genellikle kendileri hakkinda ¢cok az sey sdylerler. Glven
duymalari icin onlara alan ve zaman taniyin. Ardindan, kendi duygularini,
korkularini ve ihtiyaclarini kesfetmeleri konusunda onlara rehberlik
edebilirsiniz.

Sikca dile getirilen endiseler arasinda sunlar yer alir: “Hayatimi
planladigim gibi strdurebilir miyim?” veya “Ya annem ya da babam artik
aramizda olmazsa ne olur?” Kalitim ve aile kurma konusundaki sorular da
gundeme gelebilir.

Ebeveynleriyle olan iliskilerinde yeni bir denge bulmalarina destek
olun ve sucluluk, Gzuntd ve hatta hayal kirikhigi gibi duygulari
normallestirmelerine yardimci olun. Seanslar sirasinda kisisel bakim ve
otonomiye Ozellikle dikkat edilmelidir.

ADOA Hastasi Bir Kisinin Kardesleri

ADOA hastalarinin kardesleri genellikle g6z ardi edilir. Aile icindeki ilgi
genellikle ADOA hastasi kardese odaklanir. Oysa onlar da, cogu zaman
sessizce, kendi sureclerini yasamaktadirlar. Bazen “gucli” olmak zorunda
hissederler ve bu da kendi duygusal alanlarini feda etmelerine neden olur.
Bir terapist olarak, onlarin durumunu kabul edin. Onlarin duygularinin da
kesinlikle dnemli oldugunu agikca belirtin. Kiskanclik, sucluluk (“neden
onlar da ben degilim?”) ve asiri sorumluluk gibi sorunlar normaldir.

Altta yatan bu duygulari tanimlamalarina yardimci olun. Bazi kardesler
bakim roltine alisir. Bu durum, ileride yasamlarinda bir etki yaratabilir.
Sinir koyma, kendinden emin iletisim ve kendi yollarini izleme haklari
konusunda da destek olun.



ADOA ile Aile Planlamasi

ADOA mutasyonu taslyan kisiler - ister halihazirda gérme engelli olsunlar
ister (henliz) olmasinlar - bu genetik durumun etkileriyle karsi karsiya
kalirlar. ADOA, otozomal dominant kalitim yoluyla gecer; bu da, cinsiyete
bakilmaksizin her iki ebeveynin de bu durumu ¢ocuklarina aktarabilecegi
anlamina gelir.

Bir terapist olarak, aile planlamasi konusuna 6zenle yaklasmak édnemlidir.
Bircok kisi icin, ADOA hastasi bir cocuk sahibi olma korkusu buyuk bir

rol oynar. Bu durum, henuz gerceklesmemis olasi bir gelecek nedeniyle
duyulan Uzuntu olan “édnceden yasanan yas”a yol acabilir. ADOA genini
tasiyan bir ebeveynin bulundugu ciftlerin hayatinda dnemli bir rol
oynamasina ragmen, sosyal ¢evredeki kisiler veya saglik profesyonelleri
bu gercek korkuyu nadiren sorgular.

ADOA taslyicisi olan bir¢ok kisi, baskalarina karsi derin bir empati de
hisseder. Bu bir gt¢ olmakla birlikte, ayni zamanda bir yuk de olabilir.
Baskalarinin ihtiyaclarina odaklanmalari bazen o kadar yogundur ki, kendi
duygularini ve isteklerini ifade etmekte ya da kendi iyi olmalarina éncelik
vermekte zorlanirlar.

Bir terapist olarak, bu odak noktasini nazikce kisinin kendisine geri
yonlendirerek yardimci olabilirsiniz. Ozfarkindaligi ve 6zbakimi
guclendirmek, daha iyi bir duygusal dengeye katkida bulunur. Ucaktaki
oksijen maskesi gibi iyi bilinen bir 6rnegi dustnun: Baska birine destek
olabilmek icin dnce kendinize gerektigi gibi bakmalisiniz.

Ebeveynler, embriyo secimi ile tip bebek tedavisi gibi konularda
bilgilendirilmek istediklerini belirtirlerse, bir klinik genetik uzmanina ve/
veya jinekologa sevk edilmeleri gerekebilir.

Sadece gorme bozuklugundan daha fazlasi - ADOA-plus
ADOA hastasi bazi kisilerde sadece gorme bozukluklari degil, ayni
zamanda ADOA-plus olarak bilinen durum da goérualur. Bu formda, sinir
sistemini, isitme duyusunu ve kaslari etkileyebilen ek semptomlar da eslik
eder.

Olasi belirtiler arasinda sunlar yer alir: isitme kaybi, kas gug¢suzluga,

denge sorunlari (ataksi), koordinasyon gtclikleri, uyusma, kas kramplari,
migren, yorgunluk, titreme, kalp sorunlari (kardiyomiyopati) ve bazen

de diyabet veya bacaklarda sertlik (spastik paraparezi). Bu belirtiler
siddetli olabilir ve genellikle is ve 6zel hayattaki sorumluluklarin arttigi bir
asamada, yetiskinlik doneminde ortaya cikar.




Terapide, ADOA-plus hastalarinin gunlik yasamlarini yeniden
sekillendirmelerine destek olmak énemlidir. Buna enerji ydnetimi ve
dinlenme anlarini programa dahil etmek gibi pratik ¢c6zamler dahildir.
Duygusal isleme de dikkat gerektirir: fiziksel kontrolun kaybi 6fkeye veya
hayal kirikligina yol agabilir. Mitokondriyal hastaliklar konusunda uzman
bir merkeze yénlendirme konusunda yardim gerekli ve faydali olabilir.

Mevcut gucli yanlari ve dayanikhligi kesfetmek, danisanlarin
sinirlamalarina ragmen kontrolU elinde tutmaya devam etmelerine
yardimci olur. Hayat degisir, ancak uygun ayarlamalarla yine de degerli ve
anlamli olabilir.

Semptomlar giinden gune degisebileceginden, tedavide esneklik hayati
onem tasir. Gerektiginde cevrimici danismanlik sunun ve seanslarin
yeniden planlanmasi veya iptal edilmesi gerektiginde anlayish olun.

Not: ADOA zaten nadir gorulen bir durumdur; ADOA-plus ise daha da
az gorulmektedir. Hastalari akran destek gruplarina veya uzman bilgi
kaynaklarina yonlendirmek, kendilerini daha az yalniz hissetmelerine
yardimci olabilir.

Cure ADOA Vakfi Hakkinda c U R E

Cure ADOA Vakfi, Kasim 2018'den bu yana ADOA(-

plus) hastalarini ve ailelerini desteklemek icin
calismaktadir. A D OA
Web sitesi: www.adoa.eu/tr

E-posta: info@adoa.eu
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