SAJTOHIR

Vilaghir i mivészek is thmogatjak Bence gyogyulasat
A csaléad segélykoncertteljt; hogy ne veszitse el szeme vildgéat a nyiregytiézi

A mindig vidam, j6 tanul6 Benkdé Balazs Bence most 2L éves, Nyiregyhdzan sziletett. 2011. november 14-é
Franciaorszagban diagnosztizaltak nala, egy genetik vizsgélat sordn, hogy a ritka szembetegségbenz &XLRS-ben
(X-linked retinoschisis) szenved. Ez a szem retindjanak szétvalasat erednyémé betegség, vaksaghoz vezet. Most Bence
csaladja, baratai és ismefsei egy Uj génterdpids kezelésben biznak, mely reny&ik szerint segit majd, hogy ne vakuljon
meg, tovabbra is teljes életet élhessen.

Bencét ebsz6r 10 honaposan kezelték a Debreceni Egyetems@wv&gészségtudomanyi Centrumanak Szemklinikapaikor
a szibk kancsalsagStrabismus convergens)iatt keresték fel a szakembereket. Ott altatédstzaintézetvezét Dr. Prof. Berta
Andras 7-8 oOra éllasban jobb szemen retina lewdadetét tapasztalta. E probléméval még kozel § kezelték a fiat, majd a
budapesti Semmelweis Egyetem Klinikaja szemészkt@timakutato intézetében foglalkoztak Bencével.

A tudomény e betegséget még nem tudja teljes elpésagydgyitani, Bence esetében is folyamatos rotafgasztalhatomara
egyik szemében 35 %-kos, a masikban 95 %-kos dakv SOTE klinikajan is csak késleltetni tudtédk adgstég tineteit, 3
havonta kontroll vizsgalatra hivtak vissza. A fahatos és gyors retina szétvalas oly ménékvalt, hogy Dr. Lesch Balazs azt
véleményezte, hogPPV (egyfajta |ézeres kezelésypikséges, majd tovabbi szakorvosokkal konzultadlva az eredményre
jutottak, hogy nem végzik el alitéti beavatkozast.

Bence szileivel a mai napig Budapestre jar vizégéla, de mivel anyagi korilményeik nem teszik téhé a havi
rendszerességgel tortéellensrzést, ezért a budapesti szakorvosa javaslatanedyyiazan Dr. Baké Méria szemész szakorvos
vizsgélja(OCT készilékkelBencét.

Uj esély az USA-ban

2011-ben, amikor kiderilt, hogy Bence ritka XRLSemsbetegségben szenved, interneten keresésbe fagsakibk, hogy
kideritsék, mely orszagokban végeznek kutatasokarideten. Sajnos szembesilniik kellett, hogytaaflapotnak javulasat
elosegitek, melyben az XRLS szembetegséget génterdpias zeréttkel probaljdk az orvosok gyogyitani, még Késér
stadiumban van, a 2006Helindult program jelenleg kutatési fazisban tagereken tesztelik a médszert. Orém az Grémben,
hogy egy floridai kutatécsoportban egyre nagyolbereikibl szamolt be. Egy, az USAbarbéokon segitségével felvette a csalad
a kapcsolatot ez ut6bbi kutatd intézettehtional Eye Institute, Gainesvillé@s 2012 szeptemberében érkezett a j6 hir, hogy
Bence elrehaladott llapotara valo tekintettel a ott sokoril felveszik a programba, melyben emberekenaszhaljak a mar
allatkisérleteken bevalt mddszereket. Ezzel a dsiéggel Bence egy Oriasi esélyt kapna, hogy lathegmentsék.

Ha nem sikeriil a programban részt vennie, Bencamgéven beliil teljesen megvakul.

Alapitvany és gyijtés Bence gyogyulaséaért

A kutatdsi programon belili génterapias beavatkddfitségeit a floridai kutatointézet allja, de autiizas, a szallds és az
utokezelések koltsége a csaladot terheli, ezémthérztak egy alapitvanyt, mely az XLRS, ritka szetaségben szenuid

gyerekek, kdztiik Bence anyagi tamogatasat se@ttialapitvany jelenleg még engedélyeztetés alg}t al

Ha sikerll a kezelés, a hasonl6 sorsi magyar gyeakngyogykezelését is tamogatni kivanjak. Most Rerkiilfoldi
gyogykezelésére gjtenek, a kdzeljobben segélykoncerteket és péngtgst szerveznek.

Sztarok Bence mellett

Tobb hazai sztar, tivész is igyekszik segiteni Bence gyogyulasat és néssznek a pénzdpé akcidban, illetve fellépnek a
segélykoncerteken is: Burattind Babszinhaz, Szairés ,Klippel David és mas egyuttedaelok,fellégk.

Tovabbi informaciok és tajékoztatast a felajanl&sdlkapcsolatban dence.xlrs@freemail.haimen nyujt a csaldd és minden
tdmogatast, hozzajarulést szivesen fogadnak.




