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Rendezvényeink

Reménykeltd szavak, biztaté eredmények —
dr. Roska Botond tartott el6adast
a latasvisszaallité génterapiarol

Az MVGYOSZ szervezd munkatarsainak minden varakozasat felulmulta az
az erdekl6dés, amivel a latasserult és ep latasu jelentkez6k — érintettek, hoz-
zatartozok és szakemberek — érkeztek dr. Roska Botond professzornak a
latasvisszaallitd génterapiardl szold eléadasara. A vartnal lényegesen
nagyobb érdekl6dés
miatt még az elbéadas g
helyszinét is meg kellett
valtoztatni, hiszen az
MVGYOSZ székhazanak
nagytermében a kozon-
ség fele sem fért volna el.
November 19-én délutan
a Lurdy Konferencia
Kozpont 700 fés termét ===
megtoltotte az érdekl6dd
hallgatésag, a professzor ur pedig nem okozott csalédast nekik.

Nagyné Berke Monika, az esemeény fészervezdje és dr. Nagy Sandor, a
szovetség elnoke bevezet6jeében arrdl beszélt, hogy a genetikai kutatasok
varakozast keltenek azokban az emberekben, akik valamilyen fogyatékos-
saggal élnek. Méltattak a professzor ur eredményeit €s munkassagat, amivel
vilagszerte latassérult emberek millidinak ad reményt arra, hogy allapotuk
javulhat, vagy legalabb nem romlik majd tovabb.

Roska Botond 1969-ben szuletett Budapesten. A Semmelweis Egyetemen
szerzett altalanos orvosi diplomat, majd a Kaliforniai EQyetem Berkeley inté-
zetében doktoralt, ezutan a Harvardon tanult genetikat és virologiat. 2005 6ta
él Bazelben. A Bazeli Egyetem orvosi karanak professzora, 2018 ota a
Molekularis és Klinikai Szemészeti Kutatokozpont igazgatdja. Az elmult id6-
szakban harom rangos orvosi dijat is megkapott, mindegyik elismerést elsd
magyarként érdemelte ki. 2019-ben Ader Janos kdztarsasagi elnoktdl vehet-
te at a Magyar Szent Istvan-rend kituntetést.
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Roska professzor huszonot év utan most el6szor tartott tudomanyos el6-
adast anyanyelvén. Megnyeré és kozérthetd stilusa hamar elvarazsolta a
hallgatésagot, bizonyara az érdekes téman tul ennek is volt koszonhet6 az a
csend és odafigyelés, amivel az el6adast kovettek a megjelentek. A profesz-
szor nem igert csodas gyogyulast és mindenre haté gyégymaodot, hanem tar-
gyilagosan mutatta be a genetikai és neurobiologiai kutatasok legfrissebb
eredményeit, amelyek lehetbvé teszik a szem ideghartyajat alkoto sejtek
fényérzékenységének visszaallitasat.

Roska Botond és kutatdcsoportja feltérképezte, hogyan nyerik ki a vizualis
informaciot a kornyezetbdl a latorendszer kulonféle sejtjei. Vizsgalati ered-
ményeik alapjan kidolgoztak egy olyan génterapiat, amely visszaallithatja
azok latasat, akik genetikai rendellenesség miatt lettek latasseriltek. A svaj-
ci kutatocsoport altal kifejlesztett terapia Iényege, hogy a sérult szemideg-
hartya, retina megfeleld sejtjeinek mikodésébe valé beavatkozassal képe-
sek eljuttatni a vizualis informaciot a betegek kozponti idegrendszerébe. A
laboratorium kifejlesztett egy olyan szamitogéppel tervezett szintetikus
virust, amely be tud jutni az 0sszes retinasejtbe. Ezek az un. vektorvirusok
génterapias hatéanyagokat tudnak szallitani, melyek kizardlag abban a sejt-
tipusban fejtik ki hatasukat, amelyek a latasromlasért felel6sek.

Az ismertetd a latas folyamatanak és a retina mikodésének egyszeri
magyarazataval kezd6dott, majd a professzor altal létrehozott intézetben
zajlo alapkutatasok és az ezek eredményeként jelenleg is kidolgozas alatt
allé génterapias eljarasok bemutatasaval folytatodott. Olyan dolgokrol hall-
hatott a kdzonség, amit a laikus ember szinte el sem tud képzelni: mester-
segesen novesztett retinardl, amit emberi szembe bedltetni ugyan még nem
lehet, de a génterapias eljarasok vizsgalatara mar tokéletesen alkalmas, az
un. bazisszerkeszt6 géprdl, ami a hibas géneket ,javitja ki’, a mara mar
elavultnak szamito retinachipes kutatasok tapasztalatairol és arrol, hogy az
ember géntérképe egy nagyjabol szazkotetes konyvtarban leirva hozzafér-
hetd.

Zaraskent dr. Roska Botond megvalaszolta az érdekl6dék altal el6zetesen
megkuldott kérdéseket. Sokan voltak kivancsiak arra, hogy milyen szembe-
tegségek esetén segithet a kutatdocsoportja altal kifejlesztett terapia.
Megtudhattuk, hogy az eljaras elsésorban a macula degeneratio fiatalkori
valtozataval éléknek jelenthet reményt, f6leg akkor, ha a retina sejtjei még
élnek és ha mar nincs hasznosithato latasmaradvany. De ahogy azt a sajt6-
ban is nyilatkozta: ,olyan vaksag, amin nem lehet segiteni, nem létezik”. Ezt
a kijelentését ugy magyarazta, hogy a génterapias eljarasok hosszabb tavon
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minden latasseérult ember
szamara javulast hozhat-
nak. Sokakat érdekelt az
is, hogy mik a javulas
eselyei azokban az ese-
tekben, amikor a latas- B
vesztés nem genetikai |
eredet(, illetve amikor
egy mar tobbszor mitott
szemrdl van szo6. Tobben
kérdezték, hol zajlanak
jelenleg klinikai vizsgala- |
tok, mely eljarasok kiprobalasara lehet jelentkezni ,kisérleti alanynak”. Arra is
sokan voltak kivancsiak, hogy a génterapiahoz szukséges-e legyengiteni az
immunrendszert, illetve hogy a terapia soran a szervezetbe jutd virusnak
vannak-e ismert mellékhatasai. Felmerult az a kérdés is, hogy életkorfligg6-
e a beavatkozas sikeressége, hogy rovid vagy hosszu tavon jelenthet-e meg-
oldast a génterapia és hogy milyen kockazatokkal jarnak az effajta beavat-
kozasok. Tekintettel arra, hogy a génterapias eljarasok tobbsége még kuta-
tasi fazisban van, a professzor ur szerint sok kérdésre nem lehet még telje-
sen pontos valaszt adni.

Az MVGYOSZ elnoksége prof. dr. Roska Botond részére Louis Braille-
emlékérmet adomanyozott a szembetegségek javitasaért végzett kiemelke-
dé tudomanyos munkaja elismeréseként, melyet dr. Nagy Sandor elnok az
el6adast kovetben adott at a professzor urnak.

Aki lemaradt az el6éadasrol, az sem maradt ki semmibél, hiszen az el6adas
hamarosan meghallgathaté lesz az MVGYOSZ Hangoskonyvtar alkalmazas-
ban. A latasvisszaallité génterapias eljarasok fejlédéseérdl, az esetleges klini-
kai kisérleti lehetoségekrdl és egyéb fejleményekrdl pedig a jovében folya-
matosan beszamolunk.

Németh Orsolya

Tovabbi tudnivalok Roska Botond eloadasaval
kapcsolatosan

Tajékoztatjuk onoket arrél, hogy a prof. dr. Roska Botond és kutatécso-
portja altal kifejlesztett latasjavitd genterapias moédszerével kapcsolatosan
dr. Kusnyerik Akossal lehet felvenni a kapcsolatot.
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A professzor ur kérése, hogy csak azok keressék 6ket, akik vagy szemée-
lyesen részt vettek az eléadason, vagy akik mar meghallgattak az eléadast
az MVGYOSZ Hangoskonyvtar alkalmazasban, és igy van rola elképzele-
suk, hogy mi a modszer lényege, és hol is tart a kutatas jelenleg.

Dr. Kusnyerik Akost az akos.kusnyerik@iob.ch e-mail cimen érhetik el.
Minden érdekl6dé turelmét kéri, mert naponta tobb szaz levelet kap, igyek-
szik mindenkinek 5 munkanapon beldl valaszt adni.

A professzor ur el6adasanak hanganyagat kizardlag az MVGYOSZ
Hangoskonyvtar alkalmazasban hallgathatjak meg. A szakirodalom kategoria
alatt érhet6 el a hanganyag.

A vilagban foly6 egyéb kutatasokrdl és az azokba torténé esetleges jelent-
kezés lehetdségeir6l az alabbi angol nyelvi honlapon tajékozédhatnak:
https://clinicaltrials.gov

dr. Nagyné Berke Monika MVGYOSZ munkatars

LESEK konferencia — Semmiveé valnak az akadalyok

Evrél évre olyan segédeszkdzok, technoldgiai Ujitasok és szolgaltatasok
valnak elérhetévé a latassérult emberek szamara, melyek hasznalata nagy-
ban megkonnyiti, kényelmesebbé teszi az életuket. Ezek az eszkozok most
mar olyan iramban érkeznek, hogy szinte alig van érintett, aki az 0sszes
targy létezésérdl, funkcidjardl és beszerezhetbségérdl tudna, illetve az
O0sszes szolgaltatast ismerné. A LESEK, azaz a Latassérult Emberek
Segédeszkoz Konferenciaja azzal a céllal szervez6dott, hogy ezeket az esz-
kozoOket 0sszegyljtse és minél szélesebb korben bemutassa az érdekl6ddk
szamara.

ldén is az MVGYOSZ székhazaban rendezte meg a konferenciat a Vakok
és Gyengénlatdk Hermina Egyesulete és az egyesulet Informatikai és
Akadalymentesitési Bizottsaga november 13-an. A rendezvényt két f6 részre
osztottak: a Hermina teremben kulonféle egyesuletek, segédeszkdz boltok
kinalatat mutattak be standoknal, az érdekl6ddk korbejarhattak a termet, és
minden asztalnal mas-mas hasznos targyakkal talalkozhattak. Az MVGYOSZ
segédeszkozboltja is kitelepult, digitalis és kézi nagyitokat, Braille- és beszé-
|6 6rakat, Braille-jatékokat, naptarakat, alairaskeretet és sok mas hasznos
eszkozt ismertettek meg a latogatokkal. A bemutatott targyakat ki is Iehetett
préobalni, illetve informaciot kérni roluk. Bar a latogatdk tajékozottsagi szintje
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igen eltérébnek mutatko-
zott, (volt, aki a Braille-
Ora létezéseén is elcsodal-
kozott, mig mas tisztaban
volt a beszél6 tv minden
funkcidjaval is), azért az
MVGYQOSZ kollégai min-
denkinek tudtak Ujat
mondani vagy mutatni.

Ekdozben a  SipekKi
teremben el6adasokat
hallgathattak a résztvevOk a legujabb és legérdekesebb eszkozokrdl. Az
egyik legizgalmasabb késziilék az Acs Réka altal bemutatott OrCam MyEye
2.0, egy szemuvegkeretre rogzithetd mini kamera, mely szinte masodik
szemkeént funkcionalva segiti a hasznaldja életét tobbek kozott irott szoveg
felolvasasaval, arcfelismeréssel, pénzfelismeréssel, vonalkodok beolvasasa-
val, szinfelismeréssel.

Szuhaj Mihaly, az INFOALAP elndke az orszag licenc program keretében
elérhetd, ingyenesen letdlthetd szoftverekrdl beszélt. Hallhattunk eléadast az
eRikkancs digitalis ujsagosroél, majd Angyal Gabor, az MVGYOSZ szakmai
vezetdje mutatott be alaposabban két ujdonsagnak szamito, latassérulteket
segitd eszkozt. ElsOként a BlindShell telefonrdl beszélt, mely hamarosan
kaphat6 lesz az MVGYOSZ segédeszkozboltjaban. A szdvetség egyelbre
kizarolagos hazai forgalmazoja a sokfunkcios terméknek. A telefon tobbek
kozott hangvezérelt, lehet vele diktalni SMS-t, e-mailt, jegyzetet, van rajta
internet, idGjaras elbrejelzés és kulonféle alkalmazasok is. Ezutan a
Caretechindependent nev(, fehérbotot kiegészité eszkodzt mutatta be Angyal
Gabor, amely azokat a magasan lév6 akadalyokat tudja jelezni, amelyeket
fehérbottal nem lehet érzékelni. Fehérbottal deréktdl lefelé tudjuk észlelni az
elénk kerul6 akadalyokat, mig ezt a kicsike eszkozt rogzitve a ruhankra vagy
a nyakunkba akasztva a deréktdl felfelé esd dolgokat is ki tudjuk kerulni. 2 db
ultrahangos és 1 db lézeres szenzorral van felszerelve, ezek segitségével
észlelhetd mintegy 80 fokos tOlcsér alaku hatosugarban az elénk keruld
targy. Beallitastdl fuggben 1-2 meéter tavolsagrol jelzi sipoldé vagy csipogo
hanggal az akadalyt. A lézertechnikanak koszonhetben a bezart ivegablakot
is ,latni lehet” vele. Emellett bluetooth technolégiaval okostelefonhoz is csat-
lakoztathato, és az okostelefonhoz pedig fejhallgaton keresztll kapcsolodva
szteredban is érzékelhetd az akadalyok helye.
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Mivel az MVGYOSZ székhazban tartottak a rendezvényt, lehetéség volt
korbejarni a Tavszem irodat, a ,féhadiszallast’, ahonnan az MVGYOSZ
latassérulteket segitd U) szolgaltatasa Uzemel operatorok segitségével.
Nagyné Berke Monika, a projekt szakmai vezet6je egy elbadast is tartott az
eddig elért eredményekrdl és tapasztalatokrol.

A konferencia nyereménysorsolassal zarult, kdszonjuk mindenkinek, aki
eljott, és reméljuk, hogy sok hasznos informacioval tavoztak!

Adam Judit

Hazunk tajarol

Elfogadta a parlament a szovetség altal kezdeményezett
jogszabaly-médositast

Mint ahogy arrél november 1-jén mar beszamoltunk, az MVGYOSZ kez-
deményezte az ingatlan-nyilvantartasrol rendelkez6 1997. évi CXLI. torvény
33. § (3) bekezdésének modositasat. Javaslatunk arra iranyult, hogy az iras-
ra és/vagy olvasasra képtelen szemeélyek (ide sorolédnak a vakok is) ne csak
kOzjegyzOi okirati formaban tehessenek nyilatkozatot, illetve kothessenek
szerz6dést ingatlan atruhazasara vonatkozoan. A javaslat el6terjesztése
soran hangsulyoztuk, hogy a polgari torvénykonyv (Ptk) az irni és/vagy
olvasni nem tudé személyek esetében az érintett szemeélyre bizza annak
eldontését, hogy irasbeli jognyilatkozatat kozokirati, vagy teljes bizonyito
erejli maganokirati formaban teszi-e meg. Ehhez képest is indokolatlan és
sulyos korlatozast jelent az ingatlanokra vonatkozdan kizarolag a kozjegyz6i
okiratot megkovetel6 szabalyozas.

Az ingatlan-nyilvantartast, valamint egyes kozigazgatasi hatésagi eljaraso-
kat érinté egyes torvények modositasarol rendelkez6 2019. évi LXXXII. tor-
vény, melyet a napokban fogadott el a parlament, az ingatlan-nyilvantartasi
szabalyokat — az MVGYOS/Z javaslataval megegyez6en — az alabbiak sze-
rint modositotta: ,irasra vagy olvasasra képtelen személy jognyilatkozata
alapjan a jogugylet akkor kerulhet bejegyzésre, ha a jognyilatkozat megfelel
a 32. § (3) bekezdésében, valamint a Ptk. 6:7. § (4) bekezdésében elbirt fel-
tételeknek” (1997. évi XCLI. torvény 33. § (3) bekezdés.).

A 2020. januar 1-jén hatalyba |lép6 modositas alapjan az irni és/vagy olvas-
ni nem képes személyek ingatlanra vonatkozd jogugyleteiket valasztasuk



