Oréklédé retinabetegségek: diagnosztika, terapia,
rehabilitacio, érdekképviselet

2023. november 10-én, pénteken egész napos szakmai konferencian
vettem részt. Az eseményt a Siketvakok Orszagos Egyesilete és a
Semmelweis Egyetem Szemészeti Klinikdja kdzbsen szervezte.
Helyszine a Semmelweis Egyetem Elméleti Orvostudomanyi Koézpontja
(EOK) volt, mely a Tlzolt6 utca 37-47. szam alatt talalhaté.

Kedves Eda, az esemeny moderatora koszontotte el6szor a fontos
vendégeket, mint a szocialis Ugyekért felelés helyettes allamtitkart, a
szemészeti klinika igazgaté professzorat, filmrendezét, elnokot, az
erdekvédelmi  szervezetek  képvisel6it, szolgaltatd szervezetek
résztvevoit és mindenkit, aki eljott.

Csizi Péter, a szocialis ugyekert felelés helyettes allamtitkar is elmondta
kOszontd beszédjét.

Ma Magyarorszagon tobb,mint fél milli6 ember él valamilyen
fogyatékossaggal, nagysagrendileg husz szazalékuk halmozott
fogyatékossaggal. A siketvakok ennek a tag kozosségnek egy szik
csoportja, akik nagyjabdl haromezren vannak. A gondoskodas és a
gondoskodaspolitika atalakuldban van: ma mar nem allami monopdlium,
hanem mindnyajunk ko6z0s feleldssége. A csaladnak, a helyi
kozOsségeknek (telepulés), illetve a tagabban vett kozOsségnek
(kormanyzat, egyetemi szint, orszagos iranyitd szervek) egyutt kell
muUkodnitk ugy, hogy segitségunkre, tamaszunkra vannak a helyi és
egyhazi kozosseégek is. Ennek a kornek kell biztositani, hogy — a
korabbiakkal ellentétben — a fogyatékossaggal élokrél valé gondoskodas
ne csak alapszinten valosuljon meg. A cél, hogy mindenkinek biztositva
legyen az egyenlé banasmodd, az egyenld esélyek megvalosulasa, a
tarsadalmi beilleszkedés.

A SVOE j6 példamutatdé Magyarorszagon. Megmutatjak, hogy hogyan
kell az érintetteknek és kodzvetlen csaladtagjaiknak ugy osszefogni, hogy
kormanyzati oldalrdl is megkerulhetetlenek legyenek, a mindennapok
megszervezésekor pedig tamaszkodhatnak a fogyatékossaggal élék
élettapasztalataira is. Evrél évre lehet veliik talalkozni konferenciakon,
szervezeti egyeztetéseken.

Ennek a konferencianak is az a célja, hogy a legujabb kutatasok, orvosi
eredmeények legszélesebb korben eljuthassanak a szakemberekhez.

Dr. Nagy Zoltan Zsolt, a SE Szemészeti Klinika igazgatoja, egyetemi
tanar, Szemészet Szakmai Grémium elnOke nyitotta meg a konferenciat.



Az elbadasok tematikajat megnézve lathatjuk, hogy leginkabb a latasra
fokuszalnak. Most, a szamitégépes korban az informacidk
beszerzésének kb. 90-95 szazaléka vizualisan torténik. Aki ebbdl
kimarad, extra segitségre szorul.

A masik oka, hogy a szemészeti ellatas terén, f6leg a génsebészeti
ellatasokban olyan valtozasok torténnek, melyekkel néhany betegnek
nagyban javithatdé az életminésége. Komoly kutatasok folynak, az
egyetem Anatomiai Intézete pedig egyuttmikodik Roska Botond
professzor urral. A valtozas viszont Iépésrél [épésre torténik majd meg.

Orill ennek a kongresszusnak, mert nem csupan a betegek, de az
erdekképviseleti szervek is megjelentek, és igy be tudnak nekik szamolni
az uj fejleményekrél. Ezek jelenleg kevés beteg szamara jelentenek
megoldast, de elindult a fejlédés. Itt az RPEG65 mutaciéra gondolt,
amiben nagyon sok, majdnem 400 féle genetikai altipus mutathatd ki.
Ebbdl egynek tudnak génsebészeti eljarassal segiteni, de remélhetdleg
ez nagyot fejlédik a jovében.

Egy nagyon lelkes génterapias csapatuk van, ma mar tiz megkezelt
szemr6l (génsebészeti eljarasrdl) tudnak beszamolni és nagyon
kedvezdk a tapasztalatok. A konferenciaval talan hagyomanyt is lehet
teremteni, hogy a kezelOk és a kezeltek talalkozhassanak.

Eda atadta a szo6t Téglasy Ferencnek, a filmrendezének.

Ugy fogalmazott: bizonyos értelemben 6 egy kakukktojas a
rendezvényen. O készitette fiaval kozosen a filmet,

mely Roska Botondrdl szal.

Ennek el6zménye az volt, hogy néhany éve forgatott Roska Tamasrol
egy portréfilmet. J6 baratok voltak, megrazott sokakat a halala. A rdla
készulé riportfilm kapcsan talalkozott Roska Botonddal Svajcban. Az
eédesapjarol szolo, rovid interju utan elkezdett 6 is beszélni a munkajaral.
Olyan egyszerlien és érthetéen mesélt, hogy megragadta bket és azt
mondtak: nyilvanvald, hogy ebbdl filmet kell csinalni. Hazatérve mindent
megmozgattak ennek érdekében, de a forrasok elosztoit nem érdekelte a
téma. A latas visszaallitasanak ugyet fontosnak tartottak, de a réla szolo
filmet nem. Végul Kasler Miklos miniszteri keretébdl annyi pénzt adott,
hogy el tudtak kezdeni a munkat. A svajci forgatas soran a keret
elfogyott, de a film ment tovabb. Fiaval és csaladjaval ugy érezték:
ennek a filmnek el kell készulnie, igy sajat zsebre folytattak tovabb. El is
készult, 35 perces lett. Hisznek abban, hogy a masodik és a harmadik
rész is meg kell, hogy jelenjen iddvel.

A konferencian egy 0sszevagott, 14 perces részletet vetitettek le.



Roska Botond professzor ur a fiimben elmondta: a megértést legjobb
arra hasznalni, hogy megjavitsunk valamit. Kérdés, hogy mennyit
értenek a latasbol. Ebben a folyamatban harom agyrész jatszik fontos
szerepet: a szemben a retina, agyunk kdozepén a thalamus, valamint az
agykéreg. A retina mikodeését nagyjabdl ismerik, egy konkrét kérdést 1-2
éven belll meg lehet valaszolni. A thalamusbdl nagyon keveset értenek,
szinte semmit, az agykéregbdl egy kicsit tobbet.

A retinaban a tudomany tényleges tudomany, mig az agykéregben
valamilyen valoszinUségi allitasokat tesznek. Nem tudjak, hogy amikor
megelunk egy képet, az hol van, illetve ez a memdriaban hogy tarolddik.

A latashoz két dolog kell. Egyrészt az informacio a szemtél az agykéreg
felé menjen, illetve, hogy a memoriabdl visszafelé jojjenek informaciodk,
és a ketté talalkozik. Azt, hogy ez a kettd hogy jon Ossze, kevéssé
ismerik. A retinat talan az elkovetkez6 10-15 évben meg fogjak érteni.
Szabo Arnold feltalalta, hogyan lehet sok hétig a szemen kivul is életben
tartani a retinat. Ez bar az agynak, a vizualis rendszernek nagyon kis
része, majdnem az 0sszes vaksagot okozO betegség a szembdl, a
retinabdl jon. A terapia szempontjabdl kulcsfontossagu ennek megértése.

Sokaig azt gondoltdk a kutatok — Roska Botondék is -, hogy az allati
retina megértésével segiteni lehet az embereken. Ez nem mikodik, mert
az allati retinak felépitése nagyjabol olyan, mint az emberé, de a
részletek kulonboznek. Ezek a részletek a betegségek szempontjabdl
nagyon fontosak. A legtobb eml6s retingjardl hianyzik egy rész, ami
nalunk, embereknél a legfontosabb. Nalunk, amikor azt mondjuk, hogy
latas, egy pici, 1,5 mm atmérd6ji részrdl, a makulardl beszélunk.

Az éleslatas helye ez, ahol a szinlatas, az arcfelismerés és az olvasas
torténik. Ennek oriasi reprezentacidja van az agyban. Az egész retina
1000 mm”"2, de ez a pici rész szamit igazan a latasban.

Az egerek tanulmanyozasaval kifejlesztett kisérletek, ahogy 6 erre 12
évvel ezelbtt rajott, nem fognak mikodni. Ezek a kutatasok ugyanis
nagyon fajspecifikusak.

Az Otlettdl az els6 emberig 20 év telt el. 20 év utan ott volt egy vak
ember, aki ra tudott mutatni egy flzetre.A betegeknek adnak egy
specialis szemuveget. Ennek van egy videGkamera része, ami kifelé néz,
tehat rogziti a vilagot. Bellulrél pedig egy kis projektor van, és a kettd
kozott egy szamitogép. Kulonbozd képeket vetitenek a kamerara, és
figyelik, melyiket Iatja legjobban a paciens.

Korabban csak azt tudtak, hogy a vak embernek vissza tudjak majd adni
a fény érzékelését, de azt nem tudtak, mit tud ezzel kezdeni.



Fontos, hogy mit lat a beteg, és az is, hogy mit nem. Az orvos abbdl,
hogy mit nem lat, megérti, hogy hol vannak a terapia hatarai és milyen
okok allnak emogatt, hogy mit kell tenni a tovabbiakban.

A mérésekkel megmondjak, hogy milyen jelek jonnek a retinabdl az agy
felé. Utana megkérdezik az embert, hogy mit lat, és dsszevetik a kettét:
a sajat tapasztalatukat és a betegét.

Am mi van akkor, ha a latésejtek elvesztik a képességiiket arra, hogy
felvegyék a vizualis ingert? Fényérzékennyé lehet tenni 6ket. Ekkor
elkezd latni valamit, de nem tudja, hogy mi az. Epp gy, mint a kisbaba is
megtanulja értelmezni a szemébdl érkezd informacidkat. Ugyanigy a
beteg is, aki 10 éve nem latott, megtanulja, milyen érzékelést ad a szék,
az ablak, stb. Vannak betegek, akikben a fény érzékelésére szolgalo
sejtek élve maradnak, de elvesztik a fényt felvevd képességuket. Ha ezt
ujra fényérzékennyé teszik, elkezdhetnek pl. nagy betlkkel olvasni.

Azt, hogy egy sejtet miként lehet fényérzékennyé tenni, nem a kutatok
talaltak ki, hanem a természet. Egy New vyorki kutatd egy légy
fotoreceptoraibdl kiszedett 1, majd 2 gént, ez nem mikodott. Harommal
viszont mar igen.

Japan kutatok az algak fényérzékenységét is kutattak, naluk mar egy
génnel is fényérzékennyé lehet tenni a sejtet. Ezt vették at

Roska Botondék is. A szakma viszont ezt nem vette komolyan. Volt
viszont egy orvos, José Sahel, aki latta, hogy ez atviheté emberekbe és
valoszinlleg ez az egyetlen modszer, amivel vissza lehet adni a latast.

Nagy pillanat volt Roska professzor ur szamara, mikor megkapta az els6
videés anyagot az els6 betegrél. 20 év nagy id6, aminek
beteljesedéséhez szerencse is kellett.Most az a cél, hogy ezt a modszert
el lehessen adni cégeknek, hogy minél tobbekhez eljuthasson.

Ha emberek komolyan dolgoznak egy terapian, az reményt ad, ami
fontos a beteg embereknek.

A kovetkez6 el6adast Dr. Knézy Krisztina klinikai féorvos asszony
tartotta, .Kora gyermekkori szirés  jelentGsége oroklédé
retinabetegségek esetén” cimmel.

A latérendszerink nem csak a szemgolyobdl all, hanem az egész
agyunkat atszovi. A szemr6l sokat tudunk, az agyrol kevesebbet.

Nem csupan az els6dleges latdkéreg jatszik ebben fontos szerepet,
hanem tovabbi agyteruletek is.



Egy kisbaba nem ugy szlletik, hogy rogton tokéletesen lat. A
latasfejlédésnek van egy folyamata, amit a védéndk részletesen tudnak.
Nem csupan az oOrokletes retinabetegségek, disztréfiak vannak, de
fejlédési rendellenességek, veleszuletett zoldhalyog és szurkehalyog is
el6fordulhat, amiket elengedhetetlen, hogy az egészségugyi
szakemberek mind ismerjenek. Az Orokletes retinabetegségek kozul
vannak olyan izolaltak, melyek csak a szemet, a latast érintik, de vannak
szindromasak is, melyek valamilyen tunetegyuttesnek a részeként
kovetkeznek be. Sokféle betegséget ismerink, amiknek mostanaban
nagy jelentésége van: retinitis Pigmentosa, kisgyerekkorban ennek egy
specialis valtozata szokott jelentkezni, ez a Leber-féle amaurdzis, de
vannak a retina betegségeinek késdbb kezdbd6 valtozatai.

A makuladisztrofiai is kulon csoportot adnak, ezek a sargafolt
betegseégei, az éleslatast karositjak.

Vannak olyan retinabetegségek is, melyek nem valtoznak az élet
folyaman, hanem veleszuletetten jelentkeznek. A szindromas allapotok
kozé tartozik az Usher-szindroma, ami Magyarorszagon a siketvaksag
leggyakoribb okozoja. llyenkor az allapot mas szerveket, példaul a vesét
vagy a nemiszerveket, illetve a hallast is érinti.

A szemtekerezgés is figyelmeztet6 jel lehet, életkortdl flggben
szemorvoshoz kell fordulni.A vizsgalatok kozul az elektroretinografia a
legfontosabb, ahol azt vizsgaljak, hogy milyen elektromos valasz jon
létre a retinaban a felvilland fény hatasara. Nem mindegy, hogy a
sotéthez hozzaszoktattak-e a beteg szemét, illetve, hogy mekkora fényt
vetitenek, valtoznak a gorbék, kulon lehet a palcikakat és a csapokat
vizsgalni.

A Kkorai szlrés jelentdsége:A betegségek nagyon nagy része nem
gyerekkorban kezdédik, igy nem lehet kiszlrni. Ezek a betegségek fiatal
felnéttkorban kezdddnek, ilyenkor mar nem sz(résrél van sz6, hanem
szemeszeti vizsgalatrol. Az 1997-bdl szarmazd egészségugyi miniszteri
rendelet szabalyozza, hogy Magyarorszagon milyen életkorhoz kotott
szlrdvizsgalatok vannak.A szuletést kovetéen, a korhazbol valo
hazaengedés el6tt meg kell, hogy nézze a gyereket egy neonatologus.

A tovabbiakban pedig a védond vizsgalja. Egy esztendbs koraig
négyszer kell megnézni, utana évente.

A latas fejlédése a pszichomotoros fejlédés szempontjabdl is nagyon
fontos. Ha sikerul kiszrni a problémas gyereket, kdnnyebb haladni.

Van morfolégiai szlirés, amelyben a szemgolyo felépitését, anatomiajat
nézi a védénd, a funkcionalis vizsgalatokat pedig mar nagyobb
gyerekeknél végzik, ezek mar kooperaciot igényelnek.



Magyarorszagon a védondi halézat egyedulallé a vilagon. A kisbabakkal
és anyakkal is foglalkoznak, a szlirés is az 6 kompetenciajuk.

A véddénbk tovabbképzésében a klinika is kiveszi a részét. Foiskolai
szintl képzeést kapnak, amiben nagyon részletes gyakorlati képzés is
van, Uj dolgok is vannak, mint a retinabetegségek korai észlelése is Uj
feladat. A gyerekeket minden életkorhoz kotott szlirésre el kell vinni,
illetve ha barmilyen szokatlant tapasztalnak, szolni kell a véddnének, aki
tovabb tudja kuldeni orvoshoz. Ha a csaladban orokletes szembetegség
van, gyerekszemésznek mar csecsemdO koratdl kezdve latni kell a
gyereket.

Dr. Szab6 Viktoria adjunktus asszony volt a kovetkezdé el6adé.
Prezentaciojanak cime ez volt:

»A genetikai szlrés helyzete Magyarorszagon”.

A genetika fejl6édése hosszu multra tekint vissza. A kromoszomakat mar
1903-ban felismerték. A génekben végbemend fizikai valtozast mar
1927-ben leirtak. Azt viszont, hogy a gének fehérjéket kodolnak, csak
1941-ben ismerték fel. Rosalind Franklin rontgendifrakcios felvételekkel
tanulmanyozni tudta a DNS-t. Megallapitottak, hogy a DNS négy betbdl
all: A-T-G-C. A sorrend megismerése sokaig varatott magara. 1988-ban
kezdték el felfedezni az emberi génallomanyt. Nagyon sok pénzt és id6t
fektettek bele, 2006-ban publikaltak, de a teljes felfedezést csak 2022-
ben fejezték be. Betlrdl betlire meghataroztak a teljes génallomanyt.

Kiderult: nincs is olyan nagy kulonbség az egerek, a patkanyok, a
majmok és az emberek kozott. A teljes genetikai informacio, amit egy
emberi sejt DNS tartalma hordoz, az emberi genom, génallomany.

A gének variansait osztalyozzak. Az Amerikai Humangenetikai Tarsasag
egy nagyon atfogd munkat hozott létre,eszerint a gének variansait o6t
alap csoportba lehet osztalyozni.

Vannak a betegséget okoz6 variansok, amelyek biztos, hogy betegséget
hoznak I|étre.Vannak valdsziniséggel betegséget okozd variansok,
melyek jelenléte nagy valosziniséggel Osszeflgg a betegséggel és
okozza is azt.A harmadik csoportot a bizonytalan jelent6ségl variansok
adjak. A negyedik csoport a valdszinileg joéindulatu variansok csoportja.
Ezek nagy valdszinlséggel nem okoznak betegséget.

Az 6todik csoport pedig a biztosan joindulatu variansok csoportja.

Sokféle médszere van. Rovid géneknél egyszeriien meg tudjak hatarozni
a DNS sorrendet, betlrdl betlre. Bizonyos betegségcsoportokban
viszont 300-400 génbél allé paneleket is valasztanak.



Genotipusunkat a gének egyuttallasa hatarozza meg. Ez fehérjéket hoz
létre, amelyre a kornyezet hatassal van, és rengeteg gén modositd
szerepe is hatast fejt ki. Ebbdl keletkezik a kils6 és a belsd
tulajdonsagaink Osszessége. Mondhatjuk ugy is, hogy egy nagy
fehérjekupac vagyunk, amely kuldnleges funkciot tolt be.

Korabban egy génvizsgalat 2-3 évig is eltarthatott, ma mar |épésrél
|épésre meg tudjak hatarozni a DNS betliinek sorrendjét, ami hatalmas
elérelépést jelentett.

Az emberi génallomany egy nap alatt vizsgalhatéva valt. Hazankba csak
2013-ban érkezett meg az elsé ilyen készulék. Az adatok értékelése
viszont nehéz. Egy ember esetén 120 ezer varians van, és abbdl kell
megtalalni azt a kettét, ami felelés egy betegség kialakulasaért, vagy azt
az egyet, ami a dominans betegségért felel.

Az érdekl6dés egyre nagyobb az orvosok, de a betegek és csaladtagjaik
korében is a genetikai vizsgalatok irant. 2001 és 2021 kozott nem tul sok
genetikai vizsgalat tortént, kb. 150 f6 genetikai vizsgalatat vegezték el
PhD munkak és egyéb kutatasi keretek segitségével. Klinikai genetikai
szemeész csak harom van az egész orszagban. A klinikan 2019 ota
muUkodik a szemészeti genetika szakrendelés. Reészletes szemészeti
vizsgalatot végeznek, megnézik a korel6zményt, a klinikai képet,
csaladfat elemeznek, latotér vizsgalat és elektrofizioldgiai vizsgalatok is
torténnek a pontos diagnosztikahoz.

A Roska Botond altal alapitott Klinika és Molekularis Szemészeti
Intézettel is megszuletett az egyuttmikodeésuk. 2022-t6l, az év juniusatol
egy masik egyuttmikodeési program is indult. Ez egy kulfoldi szolgaltato
cégnél, kutatasi keretben genetikai vizsgalatot biztositott. Ebben kozel
660 személy vett részt, az egyetemi klinikakkal, Pécs, Szeged,
Debrecennel, illetve a szombathelyi szemészeti osztallyal kozosen.

A genetikailag kivizsgalt magyar betegek szama folyamatosan nd. Az
orokl6dé szemeészeti betegek gondozasat és részletes vizsgalatait
folytatjak. Egyedi méltanyossagi kérelemmel lehet genetikai vizsgalatra
tamogatast kapni ma Magyarorszagon. Kutatasi keretben is tudnak
ugyanakkor vizsgalatokat végezni, ami nagy segitség.

A Humangenetikai Tarsasagnak 6 is tagja, és szoros kapcsolatot tart
fenn az elnOkséggel. A szervezet elnOkségének a célja a genetikai
vizsgalatok finanszirozasanak lehet6vé tétele.



Dr. Zobor Ditta egyetemi docens asszony tartotta a délel6tt utolso
eléadasat, ,Oroklédé retinabetegségek diagnosztikaja és terapias
lehetbseégei napjainkban” cimmel.

Oroklédd  retinabetegségekrél szélva fontos leszégezni, hogy ritka
betegségekrdl van sz6. Tobb, mint haromszaz gént ismernek, melyek
ezek hatterében allnak. Ezek els6sorban a retina bizonyos rétegeit,
sejtjeit érintik. Ez mind komoly kihivast okoz. A kozépkoru populacioban
ennek azért van nagy jelent6sége, mert a vaksag egyik leggyakoribb
okozodi ezek a ritka betegségek. Az elmult 20-30 évben a genetikaban
nagyon gyors valtozas ment végbe, egyre tobb informacio all
rendelkezésre. Ez a haromszaz ismert gén nagyon valtozatos kérképet
tud produkalni. Az is nehéz az orvosoknak, hogy egy-egy gén tobbféle
betegség kialakulasaért is felelés lehet. Az 6roklés menete is valtozatos
lehet.

A csaladfa ismerete segitheti a megértést, a diagnozis megfeleld
felallitasat.Fontos, hogy mikor allitiak fel a diagnozist, mert abban a
pillanatban kell  valamilyen kezelési lehetbség iranyaban
gondolkodni.Ezek nem csupan a szemeészetet foglaljak magukban,
hiszen szindrdmas formaban mas szervi eltéréseket is adhatnak.
Osszefogasra van szilkség az orvosok, kiildbnb6zd szakmai csoportok és
a genetikusok kozott azért, hogy a megfelel6 diagndzist a lehetd
legkorabbi allapotban fel tudjak allitani, hiszen ez kulcsfontossagu a
terapia meghatarozasaban.

A masik fontos tényez6, hogy kozos egyuttmikodésre van szukseg az
erdekvédelmi egyesuletekkel, betegcsoportokkal és a rehabilitacios
kozpontokkal, melyek a mindennapokban segitik a betegeket.

De milyen stratégiak foglalkoztatjak leginkabb a kutatokat?

Attol fuggben, hogy milyen stadiumban tartunk, milyen genetikai hattérrel
rendelkezik egy betegség és mi a f6 célja az egész terapianak, nagyon
sok irany van, ami foglalkoztatja a kutatokat.

Ezek kozul az egyiket az un. gyogyszeres beavatkozasok jelentik,
amikor bizonyos gyogyszerekkel potolni igyekeznek az ideghartyabdl
hianyz6 anyagokat, vagy probaljak védeni az idegsejteket a
sejtpusztulastdl, vagy legalabbis igyekeznek megallitani vagy lassitani
ezt a folyamatot.

A génterapia is egy nagyon nagy fejl6édést mutaté iranyvonal lesz. Ha a
pontos genetikai hatterét is ismerik egy betegségnek, akkor célzottan
helyettesiteni tudjak az érintett géneket, a hibas génszakaszokat
egeészséges szakaszokkal valtva fel. Az ideghartyaban levd, hibas sejtek
funkcidit visszaallitva tudjak a betegség elérehaladasat megakadalyozni.



igy lehet egy minimalis, vagy akar jelents latasndvekedést, funkcio
javulast is elérni.

A doktorné kiemelte azt a modszert, mellyel Németorszagban
iIsmerkedett meg. Ez egy elektromos inger, egy pici impulzus, amit a
szemnek kezelésképpen adnak. Hatasara az ideghartyaban beindultak a
védd mechanizmusok, melyek lelassitottak a folyamatot.

El6rehaladottabb allapotban viszont a cél nem a sejtek életben tartasa,
hanem a mar elpusztult sejtek helyettesitése. A retina elpusztult sejtjei
nem fognak regeneralddni. igy a cél, hogy helyettesitsék ezen sejtek
mikodését. llyen lehet az O&ssejtterapia, az optogenetika, Roska
professzor ur f6 kutatasi témaja, illetve a szubretinalis implantatumok is
fontosak.

Az emberi szem egy nagyon idealis szerv a génterapias kezelésekre. Ez
egy kompakt szerv, egy viszonylag zart rendszer, amit egy természetes
gat is ved. Ez pedig megakadalyozza azt, hogy a szembe beadott
injekcidé, amibe aprd vivéanyagokat, un. virus partikulumokat tesznek,
amikbe csomagoljak a genetikai informaciot, kijusson onnan.

A szemészeknek fontos, hogy a retina jol hozzaférhetd, jol vizualizalhato
ezaltal lehetséges lokalis kezelése. Mind a morfologiajat, mind a
funkcidjat pontosan tudjak meérni. Az egyik szembe beadott kezelés
hatékonysagat a masik szemmel Osszehasonlitva is lehet mérni.
Egyénileg lehet igy meghatarozni, hogy a kezelés hatékony volt-e vagy
sem. A szemészeten belll a génterapias kezelések folyamata oriasi
fejlédésen megy keresztll. Az egyetlen Iétez6 génterapias szer 2017. 6ta
érhetd el az Egyesiilt Allamokban, 2018 6ta Eurépaban, és a Szemészeti
Klinikan 2022 juniusa o6ta, a magyarorszagi génterapias centrumban is.
Ez a haromszazbol egy géntipusnak, az RPEG65-nek az elvaltozasait
célozza meg és ezeknek a betegeknek tud segiteni. Egy injekciot adnak
a szembe, az ideghartya ala oda, ahol életképes sejteket
diagnosztizaltak. Itt az életképes sejtek ezt a virus partikulumot felveszik,
ami, mint egy taxi, eljuttatia Oket a megfelel6 sejtekhez. Ezek az
egeészseges geénszakaszok bejutnak a sejtbe, beépllnek genetikai
allomanyaba és életben tartjak.

Ennek a kutatasa legalabb 20 évvel ezel6tt elindult. Sok informacidja van
az orvosoknak errdl, és azért torzskonyvezték, mert hatékony a
betegség megallitasaban.

A génfuggetlen terapiak jelentésége:

Az el6zetes csoportnal hallottuk, hogy azok egy-egy gén elvaltozasara
fokuszalnak. Nagyon szlk betegcsoportnak elérhetd egy-egy kezelés. Az



RPEGS gén terapiaja egy tizenpar embert érint, ennél viszont joval
tobben varnak valamilyen kezelésre.

Itt lesz nagyobb jelentésége a génfuggetlen terapiaknak, amelyek akar
egy nagyobb betegcsoportot is elérhetnek majd. Ahol jelenleg nincs
génterapias vagy gyogyszeres kezelési fejlesztés, vagy ahol a meglevd
kezelési médok mar nem jonnek szoba. Egy elbérehaladott betegség
esetén a génterapianak, vagy barmilyen mas terapianak célsejtjeinek a
szama jelentésen csokken. A kulonboz6 terapias modszerek
kombinacidja is meggondolando, hiszen ezek akar novelhetik is egy-egy
beavatkozasnak, kezelésnek a hatékonysagat.

Az Bssejteket akar ugy is lehet alkalmazni, hogy sejteket juttatnak be a
szembe, amelyek idegsejteket veédd, neuroprotektiv faktorokat
termelnek. Ennek id6tartamat nagyban korlatozza pl. az atultetett sejtek
életképesseége is. KésObb elképzelhetd ezek mas terapiakkal valo
kombinacidja is.

A masik, fontos iranyvonal az olyan, 6ssejt eredetl sejtek bejuttatasa,
melyek potoljak az elpusztult, pl. fényérzékeny sejteket. Ez még nagyon
gyerekcipbben jar, klinikai fazisban is vannak ra tanulmanyok, kisérletek,
de nagyon bonyolult folyamat. Az un. retina organoidokat is fontos
megemliteni. Roska professzor ur és masok kutatasainak kdszonhetben
az Ossejtekbél olyan, az emberi retinahoz nagyon hasonlé szoOvetet
sikerult 1étrehozni, aminek rétegz6dése is nagyon hasonlé. Belltetésre
ezek nem alkalmasak. A génterapia hatékonysagat akar személyre
szabottan is lehet fejleszteni, elképzelni.

Az elektronikus implantatumok voltak a kronoldgiai sorrendben az elsék.
Ez is tobb évtizedes fejlesztés, és kb. 10 éve éltek a fénykorukat.
Magyarorszagon is volt két beteg, akik megkaptak az ideghartya ala
juttatott chipet. Itt is arrdl van szo, hogy a mar elpusztult sejteket
probaljak helyettesiteni itt egy elektronikus jelfelvevé chippel. Ez a fény
érzékelésére volt alkalmas, ami a fényt olyan elektromos impulzussa
alakitotta, amit a retina megmaradt sejtjei fel tudtak venni és tovabbitani
az agyba.Ez egy nagyon komplex mutéti eljarast feltételez, tobb, mint hét
oran at tartott egy ilyen implantatum bedultetése. Olyan betegeket
operaltak igy, akik a betegséguk miatt teljesen megvakultak és
fényérzékelésuk sem volt. Ez egy mesterséges latas, amit kalibralni
kellett. Egy elektromos gép kellett a chip mikodtetéséhez. Ez egy
teljesen uj latasélmény volt, amit tanulni kellett.

Szinlatas ezekben az esetekben nincs, fekete-fehér latas jott Iétre.
Jelenleg egy olyan eszkdz all fejlesztés alatt, ahol a chip a nap
energiajabol veszi az energiat maganak. Ez egy driasi el6relépés, hogy
nem kell kulon a ful mogé vagy a bér aldl kivezetett kabellel 6sszedugni



a chipet. A felbonté képesség viszont még mindig probléma, tehat tobb
évet kell ra varni.

Id6ben kicsit késbbb, de nagyjabol a fentiekkel mégis parhuzamosan
fejlédott az optogenetika, amirdl a kisfilmben is szé volt. A mar elpusztult
fényérzékeny sejteket probalja potolni, mas sejtek fényérzékennyé
tételével. Minél részletesebben szeretnénk a vilagot latni, annal
célravezetébb a még életben levd, de nem mikodéképes fotoreceptorok
alkalmazasa. Ezekt6l varhatjuk ugyanis a legnagyobb felbonté
képességet és a legjobb latasélményt.

Az ebbe az iranyba tett klinikai kutatasok nagyon biztatok.
Kérdés, hogy a fotoreceptorok alkalmazasaval visszatér-e a szinlatas.

A szemészet terén tehat rengeteget fejl6dott a tudomany, nem csupan a
vizsgalati modszerekben, de a kutatasi eredmények is bdvitettek az
eszkoztarat. A fejlédés oriasi és jelentésen megvaltoztathatja egy beteg
életét.

Eda a nap elsd felének zarasaként kdszonetet mondott az egyetem és a
klinika munkatarsainak az aktiv kozremikodéseért, segitségnyujtasert.
MegkoOszOnte a szponzorok tamogatasat és az onkéntesek munkajat is.

Egy oras kaveszunet kovetkezett, a terem elétti asztaloknal kiallitas volt
megtekinthetd, ahol megjelent:

Dél-Alfoldi  Rehabilitaciés Kozpont, a Kreativ Formak Alapitvany
(Szeged, Békéscsaba, Kecskemét), a Szemléletmdéd Rehabilitacios
Kozpont (Budapest), a Kilatas Elemi Rehabilitacios Kozpont (Kozép-
dunantuli régio), Hatpont Rehabilitacios kodzpont, Siketvakok Orszagos
Egyesuletének rehabilitacios kozpontja, Hid Elemi Rehabilitacios
Kozpont, Latszol Elemi Rehabilitacios Kozpont (Gyér), Vakok Elemi
Rehabilitacios Kozpontja (VERCS), illetve a Sonova Hungary Kft., akik a
Phonak hallokészulékeket forgalmazzak.

Délutan els6 el6adasat Dr. Gaborjan Anita egyetemi adjunktus asszony
tartotta ,Hallas- és latasséruléssel jar6 genetikai szindromak ful- orr
geégeészeti ellatasa” cimmel.

Hallérendszerunkrél mindenki el6tt ismeretes, hogy bizonyos tényez6k,
rontjak az allapotat. Meghatarozé a veleszuletett allapot, €s onnantdl
kezdve kuls6 és belsd tényez6k is modosithatjak. Ezek kozul érdemes
kiemelni a genetikai faktorokat, bizonyos betegségeket, mint a cukor-és



autoimmun betegség, vagy kulsé tényez6k, mint a zaj, ktlonbozé virus-
és egyéb fertbzések, traumak.

Az ép hallas feltétele a megfelel6 beszédfejl6désnek. Ha valaki
hallascsOkkenéssel sziletik, és ez nem kerul idében felismerésre és
kezelésre, nem indul meg megfeleléen a beszédfejlédés. Ha teljes
siketségrél van szo, egyaltalan nem tanul meg a gyermek beszélni.
Ahhoz, hogy kialakuljanak ezek a folyamatok, az agynak egy aktiv
tevékenységére van szukseg, amit agyi plaszticitasnak nevezunk. Az
els6 években az idegsejtek kozott rohamos tempoban alakulnak ki a
kapcsolatok. Ennek feltétele, hogy befelé megfelel6 ingerek érkezzenek
— a hallas és a latas is alakitja az idegrendszer folyamatait. A hallas
esetén ez az elsé harom évben nagyon aktiv, majd lassul. 7-12 éves
korban szinte teljesen megall a folyamat. Nem sziinik meg teljesen, mert
meg az idoskori agy is plasztikus és tud tanulni, de ennek a tempdgja
lassabb.

Ezért hasznos a hallascsokkenést minél hamarabb felismerni és
segitséget adni a pici babaknak. Ennek eszkdoze az ujszulott kori
hallasszlrés. A néhany napos pici babat is meg tudjak tesztelni, hogy
megfelelb-e a hallasa vagy nem. Magyarorszagon ez 2015 6ta kotelezo.
A cél, hogy haromhoénapos korig megfelel6 diagnodzist adjanak.
Mindenféle vizsgalati modszerrel tesztelik a kicsi hallasat és
megmondjak a hallascsokkenés mértéket.

Lehet6ség szerint hat hdénapos korig adnak ezutan fejlesztést, pl.
hallokészuléket. Ha ez elegend6 és beindul a beszédfejlesztés, a
cochlearis implantatum a kovetkezd lépés. Ez megfelel fejlesztés
mellett akar teljes siketség mellett is teljesértéki hallast tud biztositani.
Az a fontos, hogy az implantacié az els6 életévekben, az els6 harom
évben vagy azon picit tul megtorténjen.

Ha talalnak egy olyan gyereket, akinek hallascsokkenése van, a latas
vizsgalatat is elvégzik, hogy ki lehessen szirni az olyan szindromakat,
mint pl. az Usher-szindroma. Vannak olyan gyerekek is, akik
koraszulottként, vagy valamilyen agyi hipoxia miatt a perinatalis intenziv
centrumba kerulnek. A hallas-és latascsokkenés el6fordulasi gyakorisaga
joval nagyobb. A hallascsokkenés 4-5 szazalék, tehat szazbol négy-ot
gyerek érintett sulyos hallascsokkenésben. A legfébb rizikd tényezd a
csaladban el6forduld  hallascsokkenés (ez valoszinl  genetikai
érintettség), méhen bellli fertézések, traumak, hipoxia, oxigénellatasi
problémak, stb.

A posztlingvalis hallas-és latassérulés azt jelenti, hogy a beszéd mar
megfeleléen kialakult, de utana, a kés6bbi életkorokban indul az
érzékszervek allapotanak romlasa. llyen esetekben nagyon fontos a



genetika. Bar azt hihetnénk, hogy minden genetikai betegség mar
szuletéskor megjelenik, ez nem igy van. Vannak olyan genetikai
korképek, mint az Usher-szindrbma harmas tipusa, amely a késdbbi
életkorokban hoz funkciobeli csokkenéseket.

Vannak intrauterin fert6zések is, amiknél szintén késébbi életkorokban
csOkken a latas és a hallas. Autoimmun korképek esetén is el6fordulhat,
amikor a szervezet onmaga ellen termel ellenanyagot. Nagyon nehezen
diagnosztizalhato és kezelhetd kérkép, példaul a Cogan-szindréma okoz
egyidejl latas-és hallascsOkkenést.A cukorbetegségrél is tudjuk, hogy
karositja az ereket és az idegeket, igy a latast és a hallast is érinti. Az
id6sodés is okozhat hallas-és latasromlast.

Tudjuk, hogy ha bekovetkezik a hallasromlas, az felnétt korban is
eredményezhet  elszigetel6dést, depresszibhoz, = kommunikacios
nehezitettséghez vezethet. A demencia kérdése igencsak el6térbe kerult
napjainkban, mert az ezzel kiizd6k aranya nagyobb az id6sek kozott a
tarsadalomban. Tehat ha valakinek olyan hallascsokkenése van, amit
nem hoznak azonos szintre az ép hallassal, a demencianak ez erés
rizikdfaktora. Egy kisfoku hallascsOkkenés kétszeresre, egy sulyos pedig
Otszorosre fokozhatja ezt a tempdt. A hallasvizsgalat a felnétteknél
fejhallgatoval, csontvezetéssel torténik, egy csendes kabinban, egy
audiologiai vizsgalohelyen. Egy audiogramot kapunk eredmeénykeént,
illetve meg lehet nézni a beszédértés gorbéjét, amit beszéd
audiometrianak nevezunk. Itt szamokat és szavakat kell visszaismételni.

A hallascsokkenés mértéke lehet kisfoku, kdzepes foku, nagyfoku vagy
sulyos foku. Azt is megmondhatjuk, hogy a hallascsokkenés vezetéses
tipusu-e, amikor a hangvezet6 rendszerben van a probléma, vagy a
belsoful, illetve az idegi teruletek érintettek, ekkor percepcios tipusu
hallascsokkenésrdl beszélhetunk.

A belséfulben a szdrsejtek azok az érzékeld sejtek, amik felel6sek a
hallasunkért. A hallascsokkenés felismerése utan fontos kovetni is azt,
féleg, ha genetikai érintettség van a hattérben. Félévenként, évenként
szUukség lehet a mérésre, meg kell, hogy torténjen a hallasgondozas. Ha
hallokészuléket kap a beteg, annak szukséges folyamatos allitasa, vagy
ha olyan sulyos az allapot, cochlearis implantatum bedultetése és annak
is a gondozasa.

Hogyan lehet a hallascsokkenést rehabilitalni?

Lehet ez gydgyszer: valakinek kozépfulgyulladasa van, kap egy
antibiotikumot és meggyogyul. Lehet matét, valakinek mondjuk egy
baleset kapcsan elmozdulnak a hallécsontok, megoperaljak, helyre
allitak. Ha a probléma a bels6fulben van, ez nem lehetséges. A



szOrsejteket nem tudjak operalni, genetikailag manipulalni. Itt egy
muUszeres halldkészulék-ellatast tudnak adni. Van  beoperalt
hallékészulék, mint a cochlearis implantatum.

Ma mar minden hallokészulék digitalis technologiaval mikodik. Lehet
elemes vagy toltével mikddo, fuUlmdgaotti, vagy a halléjaratba helyezhet6.
Lehet csontvezetéses (ha a belséfll j6Il mikodik, de a hangvezetd
rendszerben van a hiba, ezt lehet korrigalni, Treacher-Collins ).

Ezekkel az eszkozOkkel javitani lehet az életminéséget, a hallas
rehabilitacioja lelassitja a kognitiv funkcié romlasat, demenciat.

A hallasrehabilitacion egy egész team is dolgozik: doktorokon kivul
gyogypedagogus, pszichologus, mérndk ember, audiologus asszisztens,
radiologus, igy dolgoznak egyutt.

A doktornd kérdésre valaszolva elmondta: ma mar nagyon sokféle
dologra gondol a technoldgia. Ha valaki nem tud hallékészuléket
hordani, mert mindig begyullad a fule és nem tudja betenni az illesztéket,
megoldast jelent egy beoperalhatd eszkoz. Ennek van egy magnessel
rogzithetd, kulsé egyseége. Kicsit olyan, mint acochlearis implantatum, de
maga a belsd része csak a kozépfulbe ultetett rezgbé egyseég (VSB),
amivel jo hallast lehet biztositani.

Az alabbi telefonszamokon lehet veluk kapcsolatba Iépni:
Audiologia:

+36-20-825-2314

Implant ambulancia:

+36-20-825-8726

A kovetkezd el6adast Dr. Nagy Sandor, a Magyar Vakok és
Gyengénlatok  Orszagos  SzOvetségének az elnOke tartotta,
.Latassérlltek érdekképviselete Magyarorszagon” cimmel.

Ez egy halas feladat, hiszen a Szdvetség ezzel foglalkozik és sikeresen
végzi a munkajat. Emellett a szolgaltatasok nyujtasa is feladatuk, hogy a
latasseérultek minél jobban be tudjanak illeszkedni a tarsadalomba, minél
onallébban élhessenek. A 2022-es népszamlalasi adatok vizsgalataval
két csoportjat kulonithetjuk el a latassérulteknek. Az egyik csoportnal
kifejezetten a latasi fogyatékossagra kérdeztek ra, ebbe a csoportba
tartozonak 43-44 ezer ember vallotta magat. Olyan személy, aki a latasi
fogyatékossaga mellett segitségre szorul, 207 ezer f6 korul van. Ennek
az oka, hogy a latassérulés nem feltétlenul a vaksag, aliglatas, sulyos



gyengénlatas kategoriaja, hanem az egyéb latassérulés is, ami miatt az
egyen segitseégre szorul. Ez lehet nagyito, szemuveg, sok egyeb eszkoz,
Az viszont biztos, hogy a 43-44 ezer f6 nagyon nagy létszam. Ok nagyon
sulyosan latasseérult emberek, akik tapintd-hallé életmddot folytatnak és
kevesen hasznaljak elsésorban a latasukat.

Ezeknek az embereknek a képviseletére 1918-ban jott létre a Vakok
Szdvetsége. A MVGYOSZ 21 tagegyesllettel rendelkezik. Ezek megyei
szintre tagozddnak, minden megyeszékhelyen van egy tagegyesulete a
Szdvetségnek. Ezek a tagegyesuletek még tovabb tagozédnak,
kiskOrzeti csoportokra, helyi csoportokra, klubokra. Ezeknek az a célja,
hogy minél kdzelebb vigyek az emberekhez a segitséget, a tamogatast.
A kistérseégi csoportok, klubok kis kozosségben mikodnek.

Egy jol mikodd szervezet fel tudja vallalni azt, hogy a latassérult
személy, akinek a SzOvetségtdl van szuksége segitségre, elérje 6ket és
megkaphassa a tamogatast.

Erdekképviseleti munkajuk nagyon osszetett, sokrétli. Mas tarsadalmi
szervezetekkel is kapcsolatban vannak, mint a SVOE, de minden mas
fogyatékossaggal él6 embert képvisel6 érdekképviseleti szervezetekkel
iIs. Tagjai az Orszagos Fogyatékossagugyi Tanacsnak, ahol a
fogyatékossaggal €l6 emberek érdekképviseletét latjak el a jogalkotas
teruleten.

Bemutatta a Szovetség szolgaltatasait. llyen kategoria: az irodalom és a
sajtétermékek hozzaférhetéségének biztositasa. A Bodor Tibor
Hangoskonyvtar segitségével a felolvasott miiveket juttatigk el az
emberekhez. Ennek sokféle eszkdze van: mobiltelefonos applikacio,
webes felllet, illetve felolvasdkészuléket is beszereztek.

A Louis Braille Kdnyvtaruk is fontos szerepet tolt be. Vannak sokan, akik
maguk szeretik elolvasni, feldolgozni a konyvet. Itt is van komoly
fejlédés, hisz a Braille nyomtatas olyan magas szinten van, hogy
barmely konyvet tudnak adaptalni, nyomtatasra el6késziteni, kinyomtatni
a latassérilt olvasok szamara. Uj szolgaltatasuk, amellyel a kérnyezetet
is vedik, a Braille kijelzd, vagy Braille sor hasznalata. Sok konyv ugy
készul el digitalisan, hogy a Braille kijelz6 segitségével ugy olvashato,
mintha ki lenne nyomtatva. Ennek kolcsonzését is tervezi a Szovetség,
de az eszk6zOk magas ara miatt most egy kicsit megtorpant ez a projekt.
Tobb, mint 80 éve jelenik meg a Vakok Vilaga. Mara magazin jelleget
Oltott, negyedévente jelenik meg. A latassérulteket érintd, fontos hireket,
informaciokat kozdl, illetve a latdk felé is kommunikalja, hogyan élnek a
latasseérultek, milyen problémaik vannak. Fontos a tarsadalmi parbeszéd
fenntartasa, aminek fontos eszkoze a sajt6.Pontirasu radio-és televizio
ujsagot is készitenek.



Online és offline szolgaltatasok:

A Hobby Radié a Vakok Szovetségenek komoly hirforrasa. Minden hét
péntekjén aktualis informaciokat kozolnek a latassérulteket érintd,
els6sorban informatikai informaciokrél. A radié emellett vallalta, hogy a
Szovetség €és a tagegyesuletek rendezvényeir6l is rendszeres
informaciokat ad, sét, 0sszeallitasokat is, akar egy oras terjedelemben.

Az iBlind oktatasi programot Facebook-on lehet nyomon kovetni. A
latassérultek esetében is szorgalmazzak, hogy ne szakadjanak le a
tarsadalmi informacids aradatrdl, tanuljak meg az okos eszko6zoket és a
szamitogeépet hasznalni. Az iBlind felvételei azt mutatjak be, hogy az
okostelefonokat, els6sorban az iPhone készulékeket hogyan lehet
optimalisan hasznalni. A vakok korében a legelterjedtebb az iPhone,
mert arra torekedtek, hogy ez mindenki szamara hozzaférhet6,
hasznalhaté legyen és kezdetektdl tartalmazta a VoiceOvert.

A vakvezetd kutyak kiképzése is fontos szolgaltatas. Szabadiddvel
kapcsolatos szolgaltatasaik is vannak. Van Balatonboglaron egy
uduléjuk, ez mar megujulasra szorul. A székhaz felujitdsa utan
igyekeznek az udulét is felujitani, de az, hogy erre honnan lesz anyagi
forras, egyel6re még bizonytalan.

A Vakok Kertje is nagyon jo kikapcsolddasi lehetseg. A tanulo ifjusaggal
is foglalkoznak. A SzOvetség adaptalja a konyveket, tehat olyan
formaban készitik el, hogy az a tanulok szamara hozzaférhet6 legyen:
vagy digitalis formaban, azaz szamitdégépen, vagy pontirasu formaban.

A Jové Kilatasai projektjuk is a tanuldkkal foglalkozik. Erre azért van
szukség, hogy a kozoktatasban integraltan résztvevd tanuldk
megoszthassak jo gyakorlataikat, illetve a SzoOvetség is 0Osszegydijti
azokat a gyakorlatokat, jogszabalyokat, melyekre szuksége lehet a
tanuloknak. Az informaciok cseréjére van is egy kulon oldal:
jovokilatasai.mvgyosz.hu. Itt lehet megfelel6 informaciokhoz jutni, mind a
diakoknak, mind a szul6knek.

Szerviz szolgaltatasuk is van. A szerviz szolgaltatds mas olyan
eszkdzoket is megjavit, amiket a latassérultek hasznalnak, még akkor is,
ha nem t6lUk szerezték be.

Segédeszkozboltjukban olyan eszkozoket forgalmaznak, amik sokban
segitik a latassérulteket: tapinthatd o6ra, tapinthato jatékok, hangjelzéses
eszkozok, meérlegek és vernyomasmerdk. Vannak tanulast segitd, pl.
geometriai eszkozeik is. Webaruhazukban meg lehet nézni, hogy milyen
eszkdzoket forgalmaznak és rendelni is lehet. Kb. 3 éve forgalmazzak a
BlindShell okoseszkdzoket. Az a latassérult ember is meg tudja tanulni a
kezeléslket, aki valamilyen finommotorikus mozgas probléma vagy



egyéb okok miatt nehezen tud érintbképernyds eszkozoket hasznalni. Az
akadalymentesitési tanacsadas is nagyon fontos szolgaltatasuk.
Fontosnak tartjak, hogy mind a fizikai, mind az un. infokommunikaciés
akadalymentesités minél egységesebben valosuljon meg az orszag
egész teruletén. Legyen olyan a kornyezet, hogy barhol is kozlekedik a
latassérult ember, minden varosban ugyanazokat a jelzéseket talalja
meg. Fontos a tarsadalmi 0Osszhangot is megteremtenitk az
akadalymentesitésben. Erre kivald példaul szolgalnak a beszéld,
hangjelzéses jelz6lampak.

A kovetkez6 el6adast Szilaj Zsolt, a Slachta Margit Nemzeti
Szocialpolitikai Intézet Latassérultek Elemi Rehabilitacios Mddszertani
Kozpontjanak vezet6je tartotta.

El6adasanak cime ez volt: ,Elemi Rehabilitaciés Szolgaltatasok
elérhetésége Magyarorszagon”.

Egy 45 éves szolgaltatasrél van szé. 1978-ban kezdédétt, a Vakok Allami
Intézetében, bentlakasos formaban.

Kulonb6zb palyazati forrasoknak koszonhetben idbvel kettévalt.

A bentlakasos szolgaltatas maradt a Vakok Intézetében, az ambulans, az
otthon tanitasos rész elindult egy kulon uton. Egyuttmikddve ugyan,
kulonb6z6 szolgaltatbkon keresztul folyamatosan tevékenykedtek. A
szocialis szolgaltatasok kozul a rehabilitacioban ez az egyetlen olyan,
ami kivivta maganak a jogszabalyi hatteret. 2020-ban kapott egy onallo
rendeletet, ami ezt a rehabilitacios szolgaltatast szabalyozta. Emellett
finanszirozasi forrast is biztositottak hozza. Ez azt jelenti, hogy ez allami
feladat, amit folyamatosan nyujtani kell a latassérulteknek. Emellett a
szolgaltatas személyi, targyi feltételeit is szabalyozza ez a rendelet.

Ez ma téritésmentesen vehetd igénybe a latasseérult szemeélyeknek.
Evente 60 ezer téritésmentes 6rat biztosit az allam. Minden megyében,
régioban Ki kell jeldlni egy szolgaltatét, aki ellatja ezt a feladatot. Az adott
szakember kijut az 6 életterébe, ott késziti fel 6t az onalld életvitelre.

A szakemberek, akik ebben a szolgaltatasban dolgoznak, kulon
képzésben vesznek részt: vagy kulon modularis rendszerekben készitik
fel 6ket, vagy kulon, 2 év idétartamu posztgradualis képzést kapnak.

Azt viszont 13 éve mondjak, akik a rendszerben vannak, hogy a két
terllet, az egészségugy és az elemi rehabilitacid nem tud
0sszekapcsolodni. Jelenleg 1200 latassérult van a rendszerukben, ebbdl
nagyjabdl 10 szazalék, aki a szemészetrdl érkezik. Van, ahol egy
szazalék, van, ahol negyven szazalék azok szama, akiket a szemeészet
kuldott tovabb. Ez tehat teruletfiggd, de nem egyértelm.



A szolgaltatas palyazati uton finanszirozott: 3 éves iddészakokban
midkodnek a szolgaltatok. Lassan a harmadik ilyen id6szak is zarul.

Ez egy széleskorl szolgaltatas. Nem csupan az onalld életvitelt célozza
meg, de a vakvezetd kutyas kozlekedést, a mentalhigiénés, szocialis
esetkezeléseket, és még sok egyéb szolgaltatast is biztositanak.

A 2022-es adatokban 250-260 ezer ember Vvallotta Iatasi
fogyatékossaggal élének magat. 2011-ben ot-hatszazezer volt ugyanez a
szam. A minisztérium felé épp ezért nehéz fejlesztési terveket leadni.

Kulonb6zé modulokkal, tanitasi egységekkel dolgoznak: kozlekedés
tanitasa, funkcionalis latasvizsgalat, kulonféle eszkdzok bemutatasa,
betanitasa, azok rehabilitacics nyomon kovetése, mindennapos
tevékenyseégek, az informatika oktatasa, tapinthat6 iras-és olvasas.

A legtobb igénybe vett o6ra, kozel 17 ezer, az informatika oktatasa volt.
Ahogy a technika fejlédik, a latassérultek is egyre magasabb aranyban
veszik igénybe, ezt koveti a tajékozodas-kozlekedés, majd a
pszicholdgiai  szolgaltatas, esetkezelés, és a mindennapos
tevékenységek. Nem csupan a klasszikus modulok vannak. Ahogy a
populacio valtozik, a vaksagon mar nem csupan a ,klasszikus” vak és
gyengeénlatd személyeket kell érteni. Egyre sulyosabb kombinaciokkal
talalkoznak a szakemberek: megjelenik egy mozgassérulés, vagy tarsul
egy ertelmi akadalyozottsag, de az idds kor is mas aspektusokat nyit a
latassérulés szempontjabol. A siketvak személyek is kulon rehabilitacios
folyamatot igényelnek.

A masodik finanszirozasi szakaszban 1184 l|atassérultet rogzitettek.
Ennek a szolgaltatasnak van egy nyilvantarté rendszere, naprakészen
kell dokumentalni, hogy az érintettek milyen szolgaltatast vettek igénybe.
Ebbdl a létszambol 328 6 vak személy, 856 pedig valamilyen
funkcionalis latassal rendelkezik, tehat gyengénlato, aliglato. Siketvak
személy 58 szerepelt ebben az idGszakban a nyilvantartasukban.

Nehany éve azt tapasztaljak, hogy nagyjabol ugyanaz a kor forog a
rendszerben, és ujonnan nagyon kevesen kerulnek be. Evi 300-400 uj
latassérult ember kerul be a rendszerukbe.

Ha az MVGYOS/Z statisztikajat vesszuk alapul és azt mondjuk, hogy 200
ezer ember van az orszagban, akinek a latassérulése valamilyen
korlatozottsagot okoz, és ebbdl csak 400 jelenik meg, elmondhatjuk:
valahol probléma van a rendszerben.

Az életkori megoszlas is meglepd. Altalaban a statisztikak azt mutatjak,
hogy tobbnyire idés korban van tobb latassérult személy. Itt viszont a 31-
65 év kozottiek vannak tobben. 55 szazalék a 19-65 év kozottiek aranya.



A szolgaltatas szempontjabdl j6 tudni, hogy a kimenet hova visz. Egy
inaktiv személy szamara nem fontos a foglalkozasi rehabilitaciot tovabb
vinni, de ha van 55 szazalék, aki aktiv, érdemes a foglalkozasi
rehabilitdcios szolgaltatast megerésiteni. A mai Magyarorszagon
elmondhatjuk, hogy nincs kifejezetten latassérulteknek szél6 foglalkozasi
rehabilitdcios szolgaltatas, sét, maga a foglalkozasi rehabilitacid is
nehézkesen halad. Van par kiemelt szolgaltato, aki foglalkozik vele, de
egyik sem specifikus. Van egy elemi rehabilitacio, ami mikodik, de a
szolgaltatas végeztével semmit nem tudnak mondani a klienseknek, mert
nincs munkaeré-piac, aki felveszi, vagy koztes szolgaltatd, aki felkésziti
a latassérulteket az atmenetre.

Kozép-Magyarorszagon van a legtobb igénybe vevd, ez 307 f6. A tobbi
pedig nagyjabdl aranyosan, 100-150 f6 kozott eloszlik a tobbi régidban —
ezt mutatja az elsé finanszirozasi év. A masodik finanszirozasi év is
nagyjabol ugyanezeket a szamokat mutatja.

A jogszabaly nem csupan a szolgaltatast irja el6, de mellé egy
modszertani kozpontot is kapcsol. Ennek az a feladata, hogy ezt a
szolgaltatast folyamatosan fejlessze. Minden teruletre kiterjedé szakmai
elbirasok, iranyelvek vannak. Barhol, ahol a latassérult megjelenik a
szolgaltatasban, nagyjabdl ugyanazt a minéséget kapja, ugyanazokat a
modszereket és elveket talalja.

Van egy egyseges dokumentacios rendszer, elégedettség-meérés és egy
online  nyilvantart6  rendszer. A  szakembereknek  forumok,
tovabbképzések vannak.

Nem tud mOkodni az egészségugy a rehabilitacio nélkdl. Az lenne a
legjobb, ha ez a kettd parhuzamosan tudna mikodni. Legjobb lenne, ha
nem csupan a vegén tudnanak bekapcsolni a szolgaltatok, hanem a jaro-
vagy a fekvébeteg ellatasban is részt vehetnének. Jo lenne, ha nem ugy
jonne ki a beteg az egészségugyi ellaté rendszerbdl, hogy tamasz nélkul
marad, hanem a szakemberek tudnanak neki segitséget adni.

Az egészsegugy és a szocialis terulet 6sszekapcsolasa lenne tehat a
végso cél.

A kovetkez6 el6adast Kiralyhidi Dorottya, a SVOE f6titkara, szakmai
vezetbje tartotta, ,A Siketvakok Orszagos Egyesulete Elemi
Rehabilitacios Kozpontjanak bemutatasa” cimmel.

Mi lehet az oka annak, hogy ilyen nehezen talal egymasra az
egészségugy, a rehabilitacio és az érdekképviselet? — tette fel a kérdést.
Olyan ez a helyzet, mintha harom kulénb6zb csénakban eveznének.
Mindenki egy bizonyos id6szakra megprobalja a csonakjaba emelni a
latasserult személyt.



A hazai és a WHO statisztikaja alapjan is elmondhatd, hogy az elemi
rehabilitadcioval elért emberek szama nagyon alacsony. A folyamatot
viszont egyuttesen kell felépiteni, mert ha hirtelen megjelenne rengeteg
ember a rendszerben, nem is tudnak ellatni. A bekerulés biztositasa
viszont fontos.

A latassérulés egy globalis probléma. Vezetd okai kozott a genetikai
hatterll korok is szerepelnek, de mas problémak is, mint az életkorral
O0sszefliggd problémak, a szurkehalyog, mely atmeneti és jelenleg orvosi
beavatkozassal jOl kezelhetd, a diabétesz, ami a latast és a hallast is
rontja. A rehabilitacidban a diabéteszes betegek igen magas aranyban
jelennek meg. Nagyon sok zdldhalyogos beteg jelenik meg a
szolgaltatasban, illetve a genetikai szindromaval élék is nagy létszamban
vannak. A koraszulottek kozott és a népesség aranyaban is jelentOs
probléma a hallasromlas. Gyerekként és a serdulékorban leggyakoribb
okai a kronikus fllfertézések, meningitisz és egyéb fert6zések. Az
ototoxikus karosodasok és az antibiotikum okozta hallassérulések szama
csOkkenbben van, de egy egészen hosszu lista van az ototoxikus
karosodas hallassérulést okozo tényezoirdl.

Feln6tt-és idGsebb korban allhatnak a hallas csOkkenése mogott
kronikus betegsegek, dohanyzas, az életkorral egyutt jaré érzékszervi
meggyengulés és degeneracid,stb. valamint a hirtelen fellépd
hallaskarosodas is jelentkezik.A traumas sérulések nem elkerulhetdk.

A jelenkori fiatalok kozott a fulhallgatoval hallgatott, hangos zenének is
permanensen kimutathaté a hallast rontd hatasa. A gyogyszerek,
vegyianyagok, taplalkozasi hianyossagok, virusfert6zések és genetikai
szindromak is meghuzdédhatnak mogotte.

A nem megfelel6 idében adott hallokészulékes ellatas még a demencia
sulyossagat, mértékét is az otszorosére emelheti. Fontos, hogy id6ben
megtorténjen a hallokészulékes ellatas. A zajartalom is elég jelent6s
probléma.

A Siketvakok Orszagos Egyesuletének elemi rehabilitacios kdzpontjanak
a kuldetése minden egyes el6adassal 0sszecseng. Hisznek abban, hogy
nincs két egyforma ember, ezért mindenki szamara egyénileg, k6zdsen
kell kialakitani a fejlesztési tervét a nagyobb 6nallésag eléréséhez.

A konferencia is azért jott Iétre, hogy mindenki szamara egyeértelmi
legyen: egyuttmikodés és kozos gondolkodas nélkul az életminéséget
nem lehet javitani kulon-kulon. Ennek érdekében muszaj, hogy
bekovetkezzen egy szemléletvaltas.Meg kell érteni, hogy a latassérulés
vagy a siketvaksag egy olyan allapot, amiben mindenkinek mas a



szerepe. Egymas nélkll viszont nem lehet a megfelelé segitséget
nyujtani.

Akadalya ennek az egyuttmikodésnek, hogy az egészséglgyben a
latassérult vagy a hallasseérult személy betegként jelenik meg, aki
szamara a megoldas a gyogyitas. Ha pedig ebben a folyamatban az
orvos nem tud eredményeket felmutatni, nem tud ilyen 6rémhirrel
szolgalni, ezt kudarcként éli meg. Nem gondol arra, hogy lehet, 6 nem
tud tovabb segiteni, nem tudja a szukséges gyogyszereket vagy
génterapiat adni, de segitségére lehet egy masik szakember, aki ebben
a specialis allapotban relevans segitséget tud nyujtani.

Az érdekvédelem ebben a szemléletben valdé gondolkodasat
akadalyozza az, hogy leginkabb sorstarsakrél és tagtarsakrol
gondolkodik. Ebben az esetben egymas batoritasa, felkarolasa,
segédeszkozokkel valo ellatasa a cél. Ez is nagyon fontos, de ha
valakinek a kezébe adunk egy professzionalis segédeszkozt, nem lesz
megfeleld a segitségnyujtas, ha nincs olyan szakember, aki megtanitana
ennek hasznalatat. Az elemi rehabilitacioban, a klienskozpontu
gondolkodasban is fontos tudni, hogy a megfelel orvosi ellatashoz valo
iranyitas és az érdekvédelem felé vald terelésnek is fontos szerepe van
a komfortérzet javitasaban.

Minden szakember tudja, hogy ugyanazzal a diagnozissal az egyik
ember jobban, a masik rosszabbul funkcional. A rehabilitacidos felmérés
ezt az oOsszképet segiti. Nem a hianyossagokra és nehézségekre
osszpontosit, hanem az allapot felmérésére, az 6sszképre, ahonnan ki
lehet indulni.

A funkcionalis latasvizsgalat a szemorvos szamara is fontos. A Klinikan
pl. egy betegre 15-20 perc jut. Nincs id6 elmagyarazni, hogy mit jelent
egy adott szembetegség, milyen lefolydasa van és milyen lehetbségek,
megoldasok vannak, hogy praktikusan, a mindennapi életvezetés
szempontjabal, az utcan, otthon, az olvasasban mit jelent ez a diagnozis.

A latastréning arra iranyul, hogy a rendelkezésre all6 optikai
segeédeszkozokbdl alapos megfontolas utan lehessen valasztani. Ne 15
perc utan kelljen egy elektronikai segédeszkdzre, nagyitora azt mondani:
igen, ez a megfelel6. Egyedi méltanyossaggal is dragak ezek. Fontos,
hogy praktikus tapasztalat alapjan keruljenek kivalasztasra, betanitasra.
Egy makuladegeneraciés beteg szamara a technika elsajatitasa is
fontos, hogy miként lehet a vakfolt mogul kitekinteni.

A tajékozddas-kozlekedeés is nagy jelentéséggel bir. Fontos, hogy az
illetd eljuthasson egyik helyszinrél a masikra. Lehet, hogy addig valaki
csak kisérovel mozdul ki, ha azonban elfogadta az allapotat, szeretne



onallé lenni és eljutni a céljaihoz. Megtanul tajékozédni, utvonalakat
sajatit el, illetve azt is, hogy a nehéz helyzetekben miként kell segitséget
kérni.

A mindennapos tevékenységek és életvitelt segitd eszkdzok tanitasa a

rehabilitacid olyan pontja, ami azt mondja: vissza az alapokhoz. Ha
valami elveszett, meg lehet tanulni ujra f6zni, varrni, ellatni magunkat.

Az informatika oktatasra is nagyon nagy az igény. Ma mar online
jelentkezunk be az orvosunkhoz, vagy a népszamlalast is interneten
keresztul toltottuk ki. Egy latassérult személy viszont nem tud egy
altalanos, ingyenes informatikai oktatasra jelentkezni, mert specialis
segitségre van szuksége. Meg kell ismerni a beszél6 programokat, ki kell
valasztani a megfeleld telefont, annak megtanulni a beszélé funkcidjat, a
szamitogépre fel kell telepiteni a programokat, amik segithetnek,
rengeteg applikaciot kell megtanulni, ami segithet a pénzfelismerésben,
tajékozdédasban. Az adaptalt gépiras oktatas vagy a tapinthato iras-
olvasas is fontos.

Fontos tényez6 az egyéni esetkezelés, az, hogy az egyén problémaival,
szukségleteivel foglalkozzanak, pl.: szocialis ellato tertleten egy egyéni
igénylést toltsenek ki mondjuk segédeszkozre. Egy  parkoldkartya
ugyintézésében vagy a tamogatasi rendszerben megkapja, amire
szuksége van. A pszichologiai szolgaltatas az allapotvaltozas
elfogadasaban segit. Amikor az allapot valtozasan orvosilag mar nem
lehet segiteni, a pszicholégia segitséget nyujthat a folyamattal vald
megbirkozasban.

A siketvak személyek, tehat a latas-és hallassériltek szamara a
funkcionalis hallasvizsgalat hasonldé céllal van, mint az egyszeres
hallassérultek szamara. Ha megkapja az illetd a hallokészuléket, segiteni
kell az egyéni igényekhez valé hangolasaban, de mar a készulék
kivalasztasaban is. Azt is fontos tudni, hogy milyen szinten kell korrigalni
a hallast az utcan, a kozlekedés soran, a négyszemkozti
beszélgetésben, a telefon hasznalatakor. Az audiogram megmutatja,
hogy realis-e egy idealisabb szint elvarasa vagy nem. Meg lehet beszélni
az egyeni képesseégeket és azt, hogy ezek alapjan mik a realis elvarasok
és lehet6ségek. Azok szamara viszont, akiknek sulyos latas-és
hallassérulésuk van egyszerre és a kommunikaciojukban seérultek, meg
lehet keresni azokat az alternativ. kommunikacios eszkozoket,
modszereket, amikkel a kommunikacios szint visszahozhaté. Megfeleld
eszkozokkel, modszerekkel olyan szintre hozhatd, amilyen szinten az
érintett fogalmi gondolkodasa van. A fogalmi gondolkodasan tulra
senkinek nem lehet emelni a kommunikacidjat, de a maga szintjén
mindenki el tudja mondani, amire szuksége van. Enélkul pedig nem lehet



emberi életet élni, fontos folytatni a megkezdett utat, az egymasra
hangolodast.

A nap utolsé elbéadasat Gangl Tamas, a SVOE elndke tartotta, ,A
siketvak (latas- és hallassérllt) emberek érdekképviselete, a Siketvakok
Orszagos Egyesllete bemutatasa” cimmel.

A tobbi orszagos szervezethez mérten a SVOE viszonylag fiatalnak
mondhato. Europaban is jellemzd, hogy a siketvakok szervezetei késébb
alakultak meg, mint azok, melyek a tobbi fogyatékossaggal élét
képviselik. A SVOE 1994-ben jott létre a velesziletetten siketvak
gyerekeket nevel§ szulék és a veluk foglalkoz6 szakemberek
kozremUkodésével. Céljuk ezen gyerekek szukségleteinek el6térbe
helyezése, fejlesztése volt. Ez annak idején a Vakok Iskolajaban, a
siketvak tagozaton valosult meg. Késdbb az egyesulet nyitott a szerzett
siketvak emberek felé is.Ez a 2000-es évek kornyékén tortént. Ebben
nagy szerepe volt a szemklinikdnak, akkor Dr. Farkas Agnes
féorvosndvel valo egyuttmikodésben tudtak elérni azokat az elsésorban
Usher-szindrémaval él6 siketvak személyeket, akiket bevontak az
egyesuletbe. Szamukra kozosséget kellett Iétrehozni, informaciokat
atadni. Elindult a folyamat, ami mara odaig jutott, hogy az egyesulet
tagjai a felnbttek, a szerzett siketvakok korében is nagy kozosséget
alkotnak. A tobbi eurdpai orszagban is hasonloképp zajlott ez, hisz a
siketvaksagot, mint onall6 fogyatékossagot késdbb ismerték el, igy a
kozOsségformalas, az eérdekvédelem kés6bb alakulhatott ki az 6
szamukra. Altaldban ez mindenitt a siketvak gyerekekkel vald
foglalkozasbol indult ki és terjedt ki a szerzett siketvakok felé is.

Tobbféle szolgaltatasunk van.
Az érdekvédelmi tevékenység az egyik alapvetd célja az egyesuletnek.

A SVOE a siketvakok érdekeit képviseli a kulonb6zé forumokon,
torvényhozasban, jogalkotasban, akadalymentesség biztositasaban.
Jovore lesz 30 éves az egyesulet. Ezalatt nagyon sok eredményt értek
el, pl. a rehabilitacioval kapcsolatos jogszabaly is létrejott, igy a
szolgaltatas a siketvakok szamara is elérhet6. A jelnyelvi torvényt is
fontos kiemelni, amit a SINOSZ-szal kodzosen hoztak létre. Olyan
jogszabaly jott léetre 2009-ben, amiben a siketvakok altal hasznalt
kommunikaciés moddszereket is figyelembe veszik a jelnyelvi
tolmacsszolgaltatas nyujtasaban. Ennek a biztositasa érdekében az
egyesulet képzéseket tart, igyekszik felkésziteni a jelnyelvi tolmacsokat a
siketvak emberek kommunikacios megsegitésére.



A kovetkezd szolgaltatas tehat a jelnyelvi tolmacsszolgalat, melyet
regionalisan, Budapesten és kornyékén biztositunk. Ez az egyszeres
hallassérult emberek szamara is elérhet6. Nem csupan a jelnyelvi
tolmacsolasban segitenek, de a taktilis jelnyelvi tolmacsolasban,
irétolmacsolasban, illetve az egyeb szukségletekhez,
hallasmaradvanyhoz illeszkedé kommunikaciés megsegitést is tudnak a
tolmacsok biztositani. A kovetkez6 nagy terulet: a rehabilitacid. Ez
els6sorban a latassérultek rehabilitaciojardl szold tertlet, ennek
keretében a siketvakok szamara is ingyenes szolgaltatast tesznek
elérhetévé. A rehabilitacios szolgaltatas a szimplan latassérlltek és a
siketvakok szamara is elérhet6, ebbdl a szempontbdl hasonlo a jelnyelvi
tolmacs-szolgaltatashoz, a torvényadta keretbdl kifolyolag.

Az egyesulet a kozpontilag, palyazati uton tamogatott szolgaltatasokon
tul kisér6szolgalatot is biztosit tagjainak, illetve a rehabilitacioban
résztvevl latassérdlt, illetve siketvak emberek szamara. Ez segitség a
szolgaltatasok igénybeveételében, orvoshoz valé eljutasban, egyéni
igényektdl fuggéen mindabban, amiben segitséget kérnek, igyekeznek a
munkatarsak kisérest biztositani.

A k6z0Osség épitése is fontos, kulonbdzé programokat szerveznek. Ezzel
egyrészrél kicsalogatjak a tagokat a négy fal kozul, hogy talalkozzanak
egymassal, tapasztalatokat cseréljenek. A problémak és azok lehetséges
megoldasainak, j0 praktikaknak, tanacsoknak a megvitatasa nagyon
fontos. A konferencia célja az informaciocsere és a Dorka altal felvazolt,
harom teriilet segitése abban, hogy Osszeérjenek. igy az érintettek
életmin6ségének javitasa hatékonyabban mozdulhat el6re.

A tovabblépéshez fontos a siketvaksagot definialni.

Ettdl a sz6tol nagyon sokan, meég az érintettek is huzdédoznak. A siketvak
szot viszont ugy kell felfogni, mint egy gydjtéfogalom. Nem jelent teljes
vaksagot és teljes siketséget, legalabbis nem kizardlag. Ez egy
nemzetkozi tendencia, hogy a latas-és hallassérulésre ezt a szot
alkalmazzak.A lényeg tehat az, hogy a két seérulést egyidejlleg
figyelembe véve a kdzOosséghez tartozzon és a szolgaltatasokat igénybe
tudja venni. Ha elfogadjuk ezt az identitast, sokkal jobban el lehet
masokkal is fogadtatni. A 2011-es népszamlalaskor volt lehet6ség a
siketvaksagot, mint kulonallé fogyatékossagot is megjeldlni, amit
onkéntesen adott a szolgaltatd lakossag. A 2011-es adatokban tobb,
mint haromezren jeldlték meg, mint kalonallé fogyatékossagi tipust. Azok
a személyek, akik a latas-és hallassérulést egyidejlileg megjeldlték, tobb,
mint 12 ezren voltak. Tehat ha a siketvaksag fogalmat tagabb értelemben
alkalmazzuk, 201l-es adatok szerint 15 ezer Kkorulire tehetd
Magyarorszagon a siketvakok szama.



Tomi személyesebb tapasztalatait is megosztotta. TObbszor is elhangzott
mind a hallds, mind alatdas szempontjabol a korai diagnosztika,
rehabilitacio és a megfelel6 eszk6zOk biztositasanak fontossaga. Ez nem
csupan a gyerekeknél, de az iddseknél is fontos. Gyerekeknél a
beszédfejlédés, idéseknél a demencia szempontjabdl fontos ez. A
latassérulés barmilyen korban kerul diagnosztizalasra, nagyon fontos,
hogy a rehabilitacid miel6bb megkezdédjon. Nagyon sok szempontbdl
befolyasolja az egyén életminéségét, az ahhoz val6 alkalmazkodast, a
munkahely megtartasat, az életvitel folytatasat. A mozgasszervi
sérulésekbdl addéddé miatétek vagy kezelések utan automatikusan
megjelenik a rehabilitacid, megjelennek a gyogytornaszok segitve a
személyt abban, hogy ujra megtanuljon jarni, mozogni, segédeszkozoket
hasznalni. Ebben az esetben viszonylag zokkenémentesen atkerul az
egészsegugybdl a rehabilitacioba és biztositiagk szamara ezt a
folyamatot. Ugyanigy fontos lenne, hogy a latasséruléssel él6 emberek
szamara, plane, ha szerzett Iatassérlilésuk van, esetleg egy
hallassérulés is tarsul mellé, minél el6bb kezdddjon meg a rehabilitacio.

Tomi is a 2000-es évek elején kerult kapcsolatba az egyesulettel. Amikor
az Usher-szindromasokat meghivtak egy programra. Ekkor lehet6sége
volt még a Vakok Iskolajaban dolgozé mozgastréner szakemberek
segitségével megtanulni olyan dolgokat, amik ma mar a rehabilitacios
program keretében sajatithatok el a latassériiltek szamara. O is
megtanulta ezeket, még miel6tt valoban szuksege lett volna ra, ugyanigy
a szamitdégep beszéld programmal torténd hasznalatat vagy okos
eszkdzok ,vakos” kezelését is. Ennek koszOnhetbéen megtartotta a
munkahelyét. Természetesen ilyenkor a munkaltatdo hozzaallasa is
nagyon fontos, hogy biztositsa azokat a feltételeket, amikkel a
munkavégzés tovabb folytathatd. Neki ez sikerllt. Ezzel is szeretné
erfsiteni az érintetteket, illetve a veluk foglalkoz6 szakembereket is
abban, hogy vegyék komolyan a korai rehabilitacié fontossagat.

(Az 6sszefoglalot készitette: Taskovics Adél)



