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Kedves Tagok!
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HIREK, INFORMACIOK

AdO 1%

Ha tamogatna egyesuletink mikddését, megujulasat, ha szivesen allna
egy j6 ugy mellé valassza a Siketvakok Orszagos Egyestletét

1%

Onnek ez nem kerull semmibe, de nekiink o6riasi segitség — nagyon
koszonjuk

Szamlaszam: 10409015-90117325-00000000
Addészam: 18061031-1-42!

MEGHIiVO

A Siketvakok Orszagos Egyesilete 2017. évi els6 kdzgydllésére 2017.
majus 9-én, kedden 15 orai kezdettel kertl sor, melyre ezuton tisztelettel
meghivjuk!

A kozgy llés helye: Siketvakok Orszagos Egyesiilete irodaja
Cim: 1053, Budapest, Muzeum krt. 3. Il. em. 1.
(21-es kapucsengd)
A kozgydlés napirendie:

1. A 2016. évrdl szo6lo kbzhasznusagi jelentés és a Fellgyel6bizottsagi
jelentés elbterjesztése

2. Egyéb informéciok, kérdések

A kozgydlést kovetben a Kozhasznusagi Jelentés teljes szovege
elérheté lesz honlapunkon (www.siketvak.hu) vagy Egyesuletiink
irodajaban el6zetes egyeztetés alapjan személyesen megtekintheté.
Felhivjuk szives figyelmiket, hogy a kozgyllés 15 o6rakor kezdddik.
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Alapszabalyunk értelmében (IV. fejezet, 6. pont), ha az egyesduleti tagok
tobbsége (legalabb 51%-a) jelen van, akkor a kdzgyulés hatarozatképes.
Ha nem hatarozatképes, akkor 30 perc elteltével a gydlést, a
megjelentek szamara tekintet nélkil, hatarozatképesnek kell tekinteni.

A Kozgyllésen szavazati joggal csak azok rendelkezhetnek, akik a
targyévre (2017.) a tagdijat befizették. A tagdij készpénzben torténd
befizetésére a Kozgylilést megel6zben a helyszinen is lehetéség van.
Kisérési és jelnyelvi tolméacsigényét a szokott modon jelezzék
elérhetéségeink valamelyikén legkésébb majus 5-ig! Kisérést csak
korlatozottan all médunkban biztositani.

Budapest, 2017. aprilis 19.

Az egyesllet vezetésége nevében:
Gangl Tamas

elndk

Kézm ives tabor Vamosujfaluban
- Az Alapitvanyrol

.-..A Blzavirdg Alapitvany azzal a céllal alakult,
hogy a teljes élet lehetéségét nydjtsa olyan

L ‘ latasserilt felnétteknek, akik csaladi hattér nélkal

- nem tudnak 6nall6 életvitelt folytatni. A latassérultek
szempontjait szem elétt tartva székhelytl olyan telepilést kerestink, ami
elég kicsi ahhoz, hogy lehessen ismerni a szomszédokat, a boltost, a
postast..., de ahol van Ovoda-iskola a gyermekeinknek, orvosi ellatas,
vasutallomas. Fontos volt, hogy legyen a kodzelben pezsgé kulturdlis
élettel rendelkez6 varos és olyan természeti kérnyezet, ahol tudunk
evezni, biciklizni, kirAndulni (mert ezek latassériléssel is vegezhetbek).
igy esett a valasztas Vamosuijfalura...”

A SVOE tagjai ide kaptak meghivast az aprilisi taborba. Az Egyesdulet
altal meghirdetett lehetéségre 20 -an jelentkeztek, 6k utaztak el a
taborba.



A délelétti  klubfoglalkozasok keretében hagyomanyos technikaval
készitett, egyedi termékek: vesszdbdél font kosarak, talcak, tarolok,
pamut- és rongyszényegek, szovott tarisznyak, taskak, sarospataki
stilusu fazekas termékek, keramia disztargyak, plakettek, kerti edények
készultek.

A délutani szabad programok keretében megismerkedtiink a kdrnyékkel.
Az els6é nap Vamosujfalut jartuk kérbe. Masnap délutan meglatogattuk a
Sarospataki varat, majd a kovetkezé nap délutan a Boldogk&varaljai
varat. A sok kirandulas mellett természetesen jutott idé6 a tarsas
jatékokra is.

Emellett kbszénetet mondunk a szakacsnak a napi haromszori finom
ételekert, valamint a specialis, vegan és egyeb étkezési igenyek
Kielégitéseert.

Maradandd élményekkel, valamint az altalunk elkészitett targyakkal
tértink haza.

Informatika a siketvakok mindennapjaiban
' Az Informatika a Léatassérultekért Alapitvany
interjat  készitett Csak  Attila  informatika

oktatonkkal, mely az alabbi linken olvashato.

Forras: http://www.infoalap.hu/hirek/?hir reszlet=729

Hermina Egyestilet: Hundzsa Gyula el 6adasa

Hundzsa Gyula, a Retina Egyesulet elndke 2017.04.20-a4n tartott egy
el6adast a Hermina Egyesulletben a retinitis pigmentosa betegség és
csoportja altal érintetteknek és az érdeklédéknek a betegseég
meggyogyitasat célzé kutatasok jelenlegi allasarol.
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A Retina Egyesulet 1997-ben jott Iétre, amelynek 1997-2003 ko6zott
Somogyi lldiké volt a vezetdje, a tevékenysége féleg a mozgastréningre,
az életvitel menedzselésére koncentralédott. 2003-t6l Hundzsa Gyula
vezeti az Egyesuletet, aki alatt a hangsuly a gyogyitasi modokra, az
orvostudomany elérehaladasa és a kutatasi eredmények betegek kozotti
terjesztésére kerllt. A mai beszélgetés is ennek volt az egyik allomasa.

A retinitis pigmentosa egy genetikai szembetegség, amely mindig is
|étezett, csak az emberek nem tudtdk sem meggyogyitani, sem
megérteni a betegség mibenlétét. Az orvosok kilonb6zé szindromat irtak
le, elnevezve oOnmagukrdl, de azt nem tudtak beazonositani, hogy
lényegében ugyanannak a betegség(csoport)nak a valfajairdl van sz6. A
betegséggel és az a gydgyitassal kapcsolatos felfogasban minéségi
valtozast hozott az 1953-as év, amikor Watson és Crick kutatok
felfedezték, hogy a tulajdonsagokat a DNS kettds spirélja 6rokiti tovabb.
Ok fedezték fel, hogy a DNS gyakorlatilag csak négy aminosavbél All:
adenin, citozin, guanin és timin. Ezek egymas utani sorrendje
majdhogynem Iényegtelen (barmelyik &allhat barmelyik utan), de a
spiralszerkezet miatt a spirdl szemkozti oldalan csak meghatarozott
aminosav allhat. Ennek a sejtosztédasban van szerepe, amikor a spiralt
az enzimek szétvalasztjak, és az egyik oldal amindsavjai a masik oldali
parokat meghatarozzak.

Ezutan a kutatas a DNS feltérképezese felé haladt tovabb. A DNS-spiral
feltérképezése mar 2002-ben befejezddott.

Viszont a genetikai betegségek (és koztik a retinitis pigmentosa)
genetikai gydgyitasa elétt van még két megoldando6 probléma. Az elsé,
hogy ezek személyre szabott gydgyitasok lennének, tehat minden beteg
DNS-ét meg kell hatarozni. Ez kezdetben egy fére szamitva tiz évbe és
kozel szazmillio dollarba kerilt. Természetesen felvetédott az igény,
hogy az un. DNS-szekvencialas kevesebb idébe és pénzbe keriljon: egy
nap és szaz dollar alatt legyen. Az ez iranyu kutatas kb. két napnal és
kétszaz dollarnal tart, a célt talan mar honapokon beldl elérik. A masik
kutatasi fécsapas az egyes betegségekre kidolgozott gyogymaod
kutatasa.



A gyogymodok kutatdsaban is vannak reménnyel kecsegtetd
eredmények. Viszont, amint megtudtuk, ezek is eléggé idéigényesek. A
gyogyszerek, gyogymoédok (terapidk) esetében a nemzetkozi
tudomanyos szakma eléggé komoly adminisztraciot, publikaciét kovetel
meg. A humangenom (emberekkel torténd) gyodgyszerkutatds harom
fazisbdl all. A fazis-l alkalmaval azt kutatjak egészséges dnkénteseken,
hogy a gyogyszer/terapia ne artson. A fazis-ll-ben mar tébb szaz beteg
bevonasaval igyekeznek kideriteni, hogy hatékony-e a
készitmény/terapia és a mellékhatasokat szeretnék kiszlrni. A fazis-Ill-
as kutatasnal mar vilagszerte tobb ezer beteg bevonasaval folyik a
kutatas, hogy még pontosabb ismeretek legyenek a beteg szervezetek
reakciojarol, és hogy a gyogyszer/terapia elény-kockdzat aranya
mennyire vallalhatdé be. Jelenleg a retinitis pigmentosa betegség
genetikai terapias gyogyitasanak a kutatasa a fazis-l lezarasanal tart.
Remélhetbleg a nyaron kap zo6ld utat a fazis-ll (akar magyar
résztvevokkel is!), ami még legalabb két év. A fazis-1ll Ujabb két év, tehat
nagyjabol a genetikai gyogyitas 2021-22 tajan valik lehetségesse.

A genetikai gyogymodnak van egy olyan hatranya, hogy csak injekcion
keresztul lehet a szembe bejuttatni (az irisz és a szemgolyd hataran), a
hatasa viszont ,csak” tiz év. Utdna Gjabb injekcio kell.

Egy masik eredménnyel kecsegteté gyogymod az 6&ssejt-belltetés. |Itt
arrél a problémardél — és szerencsérdl — van szo, hogy a szemidegsejtek
(csapok és palcikdk) a szemgolydé héatsé felén ,élnek”. Amikor a
receptorok elhalnak, az agyba vezet6 kb. 10 centis idegpalya még
mikddoképes marad. llyenkor az &ssejtek belltetésre kertlhetnek,
amelyek felvaltjidk az elhalt idegsejtet és @sszekapcsolédnak az
idegpalyaval. Ez a latas javulasaval jarhat. Itt is a fazis-l-esnél tart a
kutatas.

De addig is, amig veégleges javulast nem tudnak a terapidk elérni,
maradnak a kilonb6zé technikai eszkdzok, lataskorrigalo eljarasok. Az
utdbbi hénapok Ujdonsaga az e-Sight-szemiiveg. Hundzsa Gyula ezt a
szemlveget is megemlitette: a szemiveg egy mini szamitégéppel
O0sszekapcsolt projektor. A projektor (kivetitd) a szemiveg, amelyre
kivetitik a szemlvegbe beépitett kamerak képeit. A nem latott teriiletek
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latvanyat atiltetik olyan tertletre, ahol a beteg még latja (ezaltal
,csOkken” a nem latott terilet). Az eszkdz jelenleg horribilis aru
(nagyjabdl 3.000.000 Ft) és sajnos, nincs Magyarorszagon. Hundzsa
Gyula felvetette a Szemklinikanak, hogy inditsanak egy kutatast a
szemilveg magyarorszagi hasznalhatosagarél. A kutatas pozitiv
eredményeként (nagy tomegnek tudna segiteni, az OEP-nek
koltségmegtakaritast eredményez) esély lenne a magyarorszagi
bevezetésére. Maga a szemiveg a romlast nem allita meg, tehat a
szem romlasahoz kell idénként igazitani.

A két déras beszélgetés alatt kidertlt, ez a téma nagyon sok embert érint
és érdekel. Sziikséges az ilyen iranyd informacio tovabbitas.

Tovabbi informacidk: A gén-kutatas jelenlegi eredményeirél beszamold
angol nyelvi lap: www.clinicaltrials.gov a ,Search” részre beirando
kodja: 030 7373 3

irta: Obenausz Tamas

PROGRAMAJANLO

2017. majus 18-an nyilt nap a SVOE-ban

@ 10-11 6ra Erzékenyités - Szimulaciés szemuveggel
% kilonbodzd jatékos feladatok, amikkel kiprobalhatod,
Y@ milyen latas- és hallassériltként élni

ks 11- 12 6ra "Nyitott konyv" Talalkozasi, beszélgetési
5 lehet6ség hallas- és latasseérult emberekkel

13- 14 ¢6ra Kiallitas a siketvak emberek altal készitett
alkotasokbodl. Beszélgetési lehetéség az alkotokkal

14-15 é6ra Jelnyelvi k6z6s daltanulas



15 - 16 6ra Kdzos gordg tanc, amelyiken kiprébalhatod, hogy milyen
érzés szimulacios szemuveggel, fulvéddvel, mely a hallast is korlatozza
tancot tanulni, kzésen tancolni.

Minden blokkra kulon kell regisztralni, megjeldlve, hogy melyik
programra szeretne jonni a jelentkezé.

Regisztralni lehet email-en, és a kdzponti telefonszamon. Csak neveket
kerink.

4. Street Food Ejszakéja - egyél akar félaron legal  abb 40
helyen

— T

" & o= Ezittal 2017. majus 19-én jelentkezik Ujra a

‘ févaros street food-osait teljes fénylkben

bemutatdé este, a Street Food Ejszakéaja.

A tavalyi tavaszi alkalomhoz hasonl6an ezuttal
~is kézmives sorokkel és kézmives Uditdkkel
kiegészitett mentvel, ételkilonlegessegekkel, kostoloturaval és 20-50%-
ig terjedé arkedvezmeényekkel varnak majd minden érdekl6dét a street
food-osok sajat uzlethelyiségukben.

Helyszin: Budapest tbébb pontjan, az akcidohoz csatlakozott street food
barokban

Id6pont: 2017. majus 19., 18:00-t6l ameddig a csatlakozott helyek nyitva
tartanak



Film ajanlé: Vakvaganyok
/Timar Péter filmje 2001/

Egy nap Ede (Csiszar Jend) és Zaki (Magyar Attila), a két sikertelen
rockzenész elcsip egy palyazatot: zenés darabot kell irniuk vakoknak, a
Vakok Intézete jubileumara. Két éjszaka 6sszedobjak a musicalt, am
csak akkor kapjak meg az igért Osszeget, ha be is tanitjak a
gyerekeknek. Ede elkezd probalni a fiatalokkal, de cs6dét mond.
Kénytelen Imola (Bozsik Yvette), egy vak kisfit balett-tancos mamajanak
a segitségét kérni. Imola eleinte viszolyog kilénleges tanitvanyaitél, a
sajat hatéves vak kisfiat sem szereti. Raadasul Ede mindjart a probak
elején lelép, igy Imola egyedil marad a vak fiatalokkal. Es a velik vald
munkaban lassan lekizdi irtbzatat a sajat kisfiatol.

https://www.youtube.com/watch?v=f\VDd5epEtKk




Siketvakok Orszagos Egyesillete

Hungarian Deafblind Association

Székhely:1146 Budapest, Ajtdsi Direr sor 39.

Levelezési cim: 1053 Budapest, Mazeum koérut 3. 1l. em.1.

Telefon: 06-1/361-2007 Fax: 06-1/209-5829 E-mail:

siketvakok@gmail.com

Szamlaszam: 10409015-90117325-00000000
Addészam: 18061031-1-42

Osszedllitotta, szerkesztette: Katona Andrea
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