MYASTHENIA
HIRMONDO

2018. december Megértd Gondoskodds XX. évfolyam 42. Szam

MEGHIVO

a MEOSZ-Myasthenia Gravis Onsegité Betegcsoport soron kdvetkezé iilésére, melyet
2018. december 8-an — szombaton — 10,00 - 13,00 h kozott
tartunk, a MEOSZ székhazaban, Budapest III. ker. San Marco u. 76.
Szeretettel varunk mindenkit, aki szivén viseli betegcsoportunk munkaéjat, aki fontosnak tartja a rendszeres €s szoros
kapcsolattartast, illetve akinek van annyi ereje, hogy ezt meg is tudja tenni.
Napirendi pontok: az elmilt egy év értékelése, aktualis témak, valtozasok.

Uditérdl, asvanyvizrdl és kavérol a szokasos médon gondoskodunk, csekély harapnivaloval
- ami ha lehet cukor és laktoz (tejcukor) mentes legyen - Ti kedveskedjetek egymasnak.
A tavolmaradok a kdvetkezo ujsagban olvashatnak ,, EMLEKEZTETO” cimen a torténtekrol.

Az tinnepre hozzatok magatokkal egy kis ajandékot a tombolahoz, hogy 6romet tudjunk szerezni egymasnak.
VezetOség

Hujder Zoltanra Emlékeziink

Szomort hirt kaptam junius 22-én. Hujder Zoltan 2018. junius 21-én elhunyt. Temetése jalius 12-én volt az Uj
Koztemet6ben, ahol méltoképp elbucstuztunk tdle.

Ismét elveszitettiink egy segitokész tarsunkat.
Csoportunk oszlopos tagja volt. Aktivan részt vett a vezetéségi munkaban is.

Mar az indulastdl jelen volt, csoportunk 1994-es megalakulasatol kezdve. 1998 marciusaban jelent meg a Myasthenia
Hirmond6 els6, bemutatkoz6 szama. Még ugyanazon évben megjelent a rendszeres Gjsdgunk elsé szama, melyeket
Oroszvary Martaval, elsé elndkiinkkel egyiitt szerkesztett. Akkoriban csoportunk a Rakoczi téren bérelt lakasban
rendezte be irod4jat, ahol Zoltan rendszeresen segitette Marta munkajat.

2014 decembertdl Testiileti tag. Részt vallalt a plakatok nyomtatasaban, sokszorositasaban és a nagy plakatunk nyomdai
elkészitésében. Mindezzel 6nzetleniil, nemcsak munkajaval, de anyagilag is tAmogatta csoportunk tevékenységét.

Az egyik betegségével (Mg) sikeresen megkiizdott, nagyszeriien vette az akadalyokat és nehézségeket. Egy masik kor
viszont gy6zedelmeskedett felette. Annak ellenére, hogy kiizdott, harcolt, igyekezett mindent megtenni az életben
maradasaért. Hiszen szeretett €lni.

Fanyar humora sokszor megnevettetett benniinket. (,, Minden mozgdas t6bb, mint a nem mozgas”). Nagy igazsagérzete,
segitOkészsége, tenni akardsa, empatidja sokunknak adott erét.
Szerénységed és emberi magatartasod 6rokké mintaul szolgal el6ttiink.

a VezetOség

sNemcsak ép testben van ép lélek. -. Sok szeretettel” Kanyadi Sandor
A kolt6 ezekkel a szavakkal dedikalta csoportunknak 2002-ben ,,Felemas 6szi versek™ c. kotetét
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Az Emlékeztetonk azért ilyen szokatlanul hosszii, mert fontosnak tartottuk, hogy a professzorasszony eléadasaboél
minél tobbet adjunk at, addig is, amig a teljes el6adas szovegét megkapjuk tole.

EMLEKEZTETO

a MEOSZ — Myasthenia Gravis Onsegitd Betegcsoport kozgytilésérol
MEOSZ Székhaz, 2018. majus 12. 10-13 ora

Jelen vannak a jelenléti iv szerint: 36 0.

1) Telekné Gyurinak Krisztina (elnék) Kk 6 s z 6 nt | a me g | e |DeMolnd& Ma&id Judit prafebszbm [ ¢
asszonyta koOor Unkben. kM&qdar Istedatl te&d ez €6 el noknek,Juhjsztidik§ z 6 k
Juditot. Krisztina elinditja a jelenl éti ivet .

Fodor Istvan atveszi a szot és iidvozli a jelenlévoket. Megkérdezi, hogy ki az, aki el6szor van kozottlink.

Négyen jelentkeznek. K&szonti 1 tagjainkat Istvan és kéri, hogy mutatkozzanak be:

Gyarmati Adrienn tavalyi év Ota myasthenias, Sajoszentpéterrdl érkezett koézénk. Jahn Ferenc korhazba jar
Dr. Rozsa Csilla foorvosn6hoz kezelésekre.

Zelenka Andrasné Ibolya 1967 Ota beteg, de csak 1991-ben diagnosztizaltak a betegségét. Jart mar
Dr. Molnér Méria Judit professzor asszonynal is. Jelenleg a Debreceni Klinikdhoz tartozik.

Barabas Arpad, akit 2002-ben diagnosztizaltak okularis Mg-vel. Dr. Molnar Maria Judit a kezel6orvosa. Medrolt szed
a szemtiineteire.

Somogyi Dora, akinek szemhéjcsiingése van kamaszkora 6ta. A gyermekei sziiletése utan erdsodtek a tiinetei. Nem
tudtak sokaig megallapitani az Mg-t. Mindenféle természetes gyogymodot kiprobalt, mivel gyogyndvényekkel is
foglalkozik, természetgyogyasz. Nem segitettek az allapotan. Végiil 2007-ben diagnosztizaltak. Jelenleg Mestinont szed.

2.) Fodoristvandt veszi a sz 6t . RO vDr.dvelnar Madanudit peofegszarasszonytailbtien k
beszél korabbi ko6zds munké&ajukr ol

2012-15-ben a professzor asszony €s Istvan egyiitt dolgoztak, innen az ismeretség. Szamunkra a legfontosabb, hogy
2005-ben Dr. Molnar Maria Judit 1étrehozta a Klinikan beliil a Ritka Betegségek Intézetét, melynek maig igazgatdja.
Fo kutatasi teriilete a neurogenetika, ennek nemzetkozi hirt szakembere.

Mai eléadasanak cime: A MYASTHENIA ES A GENETIKA KAPCSOLATA.

Csoportunk egy korabbi vérvétel kapcsan, melyben ellenanyag vizsgalatokat végeztek és kérddivet kellett kitolteni, mar
talalkozott a professzor asszonnyal.

Az eldadas pontos kivonatat megkapjuk a professzor asszonytol, amely késobb mind az ujsagunkban, mind a
weboldalunkon olvashaté lesz. Igy itt csak vazlatosan ismertetjiik:

Igen Osszetett és tobb tipusu betegség a Myasthenia (Mg). Két f6 valtozata: az autoimmun (szerzett) és kongenitalis
(oroklott). A leggyakoribb az autoimmun Mg, amely foleg serdiilékorban (n6knél jellemzG), vagy felnéttkorban
alakul ki. A férfiaknal gyakoribb, hogy 60 éves kor tajan jelentkezik a betegség. Ez a szerzett (autoimmun) Myasthenia,
amely jol reagal a gyogyszeres kezelésekre. Immunszupressziv kezelések csak az autoimmun Mg-ben alkalmazhatoak.
Itt 80%-ban az acetilkolin antitest a jellemzd. Magyarorszagon kb. 800 f6 az ismert autoimmun Mg beteg. A kongenitalis
Mg velesziiletett és 6roklott betegség, amely igen ritka. Magyarorszagon kb. 20-30 ilyen betegrél tudunk. Ezekben
a ritka esetekben a vérben az antitestvizsgalat negativ lehet, ezt szeronegativnak hivjak. A kiilonféle kezelésekre is
rosszabbul reagalnak, mint az autoimmun Mg betegek. Az orokletes Mg-t 1977-2010-ben irtak le eloszor.

E két 6 tipus mellett ismert és gyakori az ugynevezett neonatalis, vagyis sziiletéskori Mg, amely atmeneti és elmulik,
amint a csecsemod leszakad az anya szervezetérdl, és megszlinik az anya szervezetétdl valo fiiggdsége. Ilyen esetekben
egyfajta gyogyszerfiiggdség alakul ki a babanal, amit kevés Mestinon adag fokozatos csokkentésével, majd
megsziintetésével kezelnek. 1-2 hét alatt teljesen meggyodgyul a baba. Tehat ez csak dtmeneti Mg.
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A Myasthenia hogyan alakul ki és miképpen miikodik? Az ellenanyagok blokkoljak az ideg-izom kozti ingeriilet
atvive anyagokat, vagy teriiletet. Az ellenanyagok fehérjemolekulak, melyeket az immunrendszer termel az idegen
anyagok felismerésére a szervezetben. Az egyik leggyakoribb neurotranszmitter (idegingeriilet 4tvivd) az acetilkolin
(ACh) receptor. 80%-ban ez ellen termelédik ellenanyag. Okozhatjak még a MUSK, RTL4 ellen termel6dé antitestek is
a betegséget. Ezek teljesen mas kezelést igényelnek. Lehet ugy Mg-s valaki, hogy nincs jelen antitest a vérében
(szeronegativ). Ilyen esetekben az EMG (elektromiografia) vizsgalat a fontos. Ez a vizsgélat a vdzizmok motoros
egységeinek allapotarol ad informaciot. Egyébként az ellenanyag szintjének mértéke nem fligg Ossze feltétleniil az
allapotunkkal.

Van olyan is, hogy magan az idegvégzddéseken nem épiilt ki megfelelden a receptor, hidnyosan van jelen.

Lehetnek bizonyos népcsoportokra jellemzé cltérések, igy az indo-eoropai népeknél foként a Rapsyn elleni antitest
okoz betegséget. (A Rapsyn olyan fehérje, amelyet az RAPSN gén kodol, és szerepet jatszik az acetilkolin receptor
rogzitésében.)

Antitest meghatarozast tobb helyen is el lehet végeztetni, pl. Synlab Kft-ben jelenleg 15 ezer Ft-ért.

Milyen hajlamosité és kornyezeti tényezok jatszanak szerepet az Mg kialakulasaban? Multifaktorilis betegség az
Mg, vagyis soktényez0s, sokféle hatas jatszhat szerepet a kialakuldsdban. A genetika, a hajlamosité tényezé 6nmagéaban
nem elég, fontosak a kdrnyezeti és egyéb hatasok. Ilyenek a D vitamin hianya, a hormonhaztartas allapota (ndknél a
kamaszkor és menopauza id0szaka veszélyes nagyon). Bizonyos virusok is kivalthatjak a betegséget, leginkabb az
Epstein—Barr és a Parvo virus a felel6s az Mg-ért.

Dr. Pal Zsuzsa Phd. (Jelenleg Semmelweis Egyetem Neurologiai Klinika, tanarsegéd) doktori értekezésében vizsgalta
Mg betegeknél a kiilonb6zé molekulak, foképp szénhidrat molekuldk Osszefiiggéseit. Az Gsztrogén nem mutatott
egyenes Osszefiiggést, de a B sejtek és a Galektin 8 fehérje kozott talalt 6sszekapcsolodast.

Az elbadas végén esettanulmanyokon keresztiil mutatja be a professzor asszony az Mg fébb jellemzoit €s eltéréseit.
Egy 5 éves, egy 8 éves és egy 29 éves beteg torténetét ismerhettiik meg.

Az izombiopszia vizsgalatok az esetek tobbségében a DOK 7 gén eltérését mutatjak. (DOK 7 gén egy adapterfehérje,
amely az izmokban jelenik meg és elengedhetetlen a neuromuszkularis kapcsolatok kialakulasahoz.) Ez a harmadik
leggyakoribb probléma.

Legvégiil megtudhattuk, hogy jinius az Mg hénapja. Erdemes lenne az Eurdpai Neuromuszkularis Referencia
Haloézathoz (Network) csatlakozni. Nemzetkozi szinten megjelenni, ahol a biolégiai terapiak nagymértékben jelen
vannak az Mg kutatasokban is. Ez a jovo ttja. Egy legkozelebbi el6adas témaja lehet.

Dr. Molnar Maria Judit nagyszerii el6adasa utan kérdéseket lehetett feltenni a professzor asszonynak.

Elsd kérdést Gedeon Péterné Marcsi tette fel:

Marcsi 1985 6ta myasthenias. Nala a vérvételi eredmények negativak. A tlinetek viszont igazoljak a Myastheniajat.
Vagyis a vérvételi eredmények nincsenek Gsszhangban a tiinetekkel. Hogyan lehetséges ez? Attért a gluténmentes
étrendre, azota csendben van az Mg-je. Napi két kaliummal elvan. Az életmodvaltas nagyon sokat segitett neki. 4-fajta
autoimmun betegsége is van. Ezért nagyon fontos, hogy kordaban tartsa 6ket. Esetleg baktérium okozza 6ket? Nem
kapott semmiféle értesitést, eredményt a par éve végzett vérvételi vizsgalatrol. Szeretne tudni rola.

Dr. Molnar Judit Maria valasza: A betegségek hattere nagyon komplex. 5% szeronegativ, ha a plazmaferezis segit,
akkor autoimmun Mg-je van. A vérvételi eredmények mindig statisztikai eredmények. Nem értesitették a beteget
egyénileg, akkor, ha a receptor, vagy fehérje szint az egyén szamara nem okoz valtozast, foképp életmodbeli gondot.
Kozismert, hogy nd a gluténérzékenyek szama. Ez most azoknal is nagy divat és slager, akiknél nem mutattak ki ezt az
intoleranciat. Régebben a Candida diéta volt nagyon népszerii. Ha biztosan gluténérzékeny vagy, akkor érdemes a diétat
betartani. Esetleg obban érezheti magat ett6l a beteg (annak ellenére, hogy nincsenek puffadasos és egyéb tiinetei, s nincs
is kimutathat6 gluténérzékenysége). Viszont nagyon oda kell figyelni az étrendre. Sok olyan fiatal beteg jelentkezett
naluk (mar 30 évesen is), akik cukorbetegek lettek a tul sok bevitt keményit6t6l, mert a divatos diétakat szigoruan
betartottak. Az arany koOzéput az ajanlott a taplalkozasban is. Fontos a valtozatossag. Az egyoldalu étkezés
hianybetegségekhez vezethet. Pl. a mar emlitett cukorbetegség a tlzott keményito beviteltdl alakult ki.
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A nutrigenomika (taplalkozastudomany és a géntudomany talalkozasa) rohamos fejlddése figyelheté meg. A genom egy
¢él6lényben talalhato genetikai informaciok Osszessége, a nutri elétag pedig élelem/étkezést jelent. Mar sziiletéskor
megtudjak hatarozni ez alapjan, hogy mit egyiink, egyénre szabottan mi a megfeleld taplalkozas. A mikrobiotikus
taplalkozas a bélflora, a belek baktérium allaganak a meghatarozasan alapul. (,,Gyogyszered legyen az ételed”
Hippokratész) Fontos a taplalkozassal a baktériumok és az altaluk termelt anyagok helyes iranyba terelése. Ma mar
mesterségesen, miitéti uton is tudnak segiteni bizonyos betegségeken az in. széklet atiiltetéssel (transzplantacio), amikor
egészséges bacilusokat kap a szervezet, és igy kiirtjak a rossz bélbaktériumokat.

Madsodik kérdést Koviacs Péterné Ilike (Debrecenbdl érkezett) tette fel.

2008-ban talalkozott a professzor asszonnyal. Nala er0s az antitest aktivitas, 12,4. Jelenleg unokavaras el6tt van, lednya
férjhez ment. A csaladalapitassal kapcsolatban szeretne tajékozodni. 10 éve kideriilt, hogy a férje novérének leanya is
Mg beteg. 7 éves kora 6ta beteg, de mas egyéb problémadja is van. Mennyiben noveli a kockdzatot a babara nézve az Mg,
hogy két agon is van hajlamosito tényez6? Milyen gyakran parosul az MshD (egy enzim, amely katalizator) betegség az
Mg-vel? Erdemes-e sokgénes vizsgalatot elvégeztetni?

Professzor asszony vialasza: A DOK 7 és a Rapsyn vizsgalatot érdemes és indokolt lenne elvégeztetni. OEP elé kell
beadni egy kérvényt, 3-4 hoénap az Aatfutdsi id6é és kongenitalis panelt kell kérnie (1100 EURO).
A tervezend6 baba akkor 6rokli az Mg-t, ha mindkét oldalrol Kongenitalis (6roklott) az Mg formaja. 70%-ban recessziv,
vagyis, ha mindkét oldalrol kap hajlamot a baba, akkor 70%-ban 06rokolhet6. Panel vizsgalat utan genetikai
szaktanacsadast javasol. Természetesen a myasthenids betegnek kell a genetikai vizsgalat. Aki nem beteg, annak
folosleges.

Harmadik kérdezé Kopasz Arpddné Zsuzsika (szintén Debrecenbdl, az ottani betegcsoport vezetdje):

A mitokondriumok feldl érdeklddik (sejtszervecske, az energia eléallitasaban és elraktarozasaban van fontos szerepe).
A Q10 segit-e nekiink? Er6s fajdalommal jelentkez6 gerinc eltolodasok jellemzéek az Mg betegekre a rossz tartas miatt.
Mi a megoldas erre a gerinc elcstiszasos gerincfajdalomra? Erds izomlazitdt nem szedhetiink, izomndvelés is problémas.

Professzor asszony vdlasza: Igen, ajanlja a Q10 szedését, napi 100 mg dozisban. Valdban, az izomlazitokkal nagyon
ovatosan kell banni. Gyengék az izmok, azért kiilonb6z06 becsipddések, eldeformalddasok jelentkeznek. Hatizom erdsités
sziikséges, foleg fiatalon a kezd6 Mg betegeknél. Specidlis gyogytorna lehetséges. Késobb mar kiilonféle gerinctamaszto
ovek segitenek. De ezeket sem allandora kell hordani, mert megszokja a gerinc €s tovabb gyengiil. Fizikoterapia is
javasolt. Nagyon jo6 az Uszas, ha megy. Vannak kozponti idegrendszerre hatdo gyogyszerek. Ezeket szedhetjiik.
Kezeldorvossal meg kell beszélni. Lidocain mentes injekciokat kaphatunk. Végso esetben az elcsuszott porckorong
mitétje sziikséges.

Negyedik kérdést Tamdsné Eva tette fel:
Hény szazalékban 6roklodik az Myasthenia? Az dssejt atiiltetés segit-e a betegség legydzésében?

Professzor asszony vilasza: 10-20 %-ban 6roklédik az Mg és csak az 6rokletes (kongenitalis) Mg esetében. Hova kapta,
hova épitették be az dssejtet? Ez is sokat szamit. Az Ossejt terapia jelenleg két betegségben hatasos: a vérképzo- és
enzimhianyos betegségekben. Myastheniadban még nem olvasott dssejt atiiltetésrol. A krizisek elkeriilése ijabban sokkal
eredményesebb az 0j terapidk és maga a beteg miatt. Ma mar sokkal okosabbak és képzettebbek a betegek, mint
régebben. Tudjak és érzik, mit kell tenni a krizis helyzet elkeriilésére. Kiilso tényezok is sokat szamitanak, nemcsak a
genetika.

Kovetkezo6 kérdez6 Lelkes Zoltdin:

Felhivta figyelmet 6 is a bélflora, étkezés, gluténmentesség, a mikrobiom (mikroorganizmusok 0sszessége a szervezeten
beliil) fontossagara. 2001 ota hallgat ilyen ismereteket és igyekszik betartani a megfeleld étrendet. Megfigyelte, hogy
bizonyos élelmiszerek segitenek az allapot jo karban tartasaban. Kormanyozni lehet a sajat erdnlétiinket. Zoli jelenleg
maratont fut. 15 éve valtott étrendet. A széklet atiiltetés is bamulatos lehetéség. Kiilon Facebook oldaluk van, ahol
edukacio (oktato) jellegii tudasatadas torténik. 750 Mg beteg van a csoportjaban.
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Bényei Tamas rovid hozzaszolasa:

Dr. Rozsa Csilla féorvos asszonynak szeretne koszonetet mondani, aki rogton elkezdte a kezelését. Igy szinte
tiinetmentes. 2x500 mg Myfenax-ot szed. Virusfert6zés is lehet a kivalté oka az Mg kialakulasanak. Nala valoszini ez.
Herpesz? Ovsomér? Osszefiiggésben allhatnak-e az Mg-vel?

Professzor asszony vdlasza: Rizikotényezd csak a virus. Ha van 6vsomor, herpesz, akkor ajanlott még jobban
odafigyelni.

Dr. Tegze Judit kérdése:
A leend6 unokéja miatt aggddik a hajlamositd tényezdok miatt. Csak Mestinont szed. Nem MUSK pozitiv. lon egyenstly
zavara van, magnézium- és kaliumhiany. Ezek szintén erés gyengeséget okoznak.

Professzor asszony vdlasza: Konkrétan ki kell vizsgalni az ion egyenstuly zavart. 24 6ras vizeletgytijtést javasol és a D
vitaminszint pontos megallapitasat. Innen lehet kiindulni, és javitani a gyengeségen.

Istvan: Sajnos lejart az idonk. Itt a vége a kérdésfeltevéseknek is. Nagyon hasznos kérdések hangzottak el, mivel
99%-ban nem személyes, specifikus jellegliek voltak. Mindannyian tanulhattunk beldliik.

Megkoszoni a tiirelmes valaszadast Dr. Molnar Maria Judit professzor asszonynak és a rank szant szabadidejét.
Krisztina: A csoport nevében mond koszonetet egy gyonyora viragesokor atadasaval a professzor asszonynak.

Rovid sziinetet tartottunk.

3.) A sziunet utanlémSéNgriiiBwWoMY g S IKKdzyseziit i Knlaf 2miélctsieysit N
pedig egyperces néma felall assal tisztelegtek eml ék
Bél a, Lakatos Janos ¢& Kovacs Mikl 6s

4.) napirendi pont kovetkezett. Krisztina megtartja a pénziigyi beszamoléjat.

Istvan: Kérdése, kiegészitése van-e valakinek a pénziigyi beszamolohoz? Ha nincs, akkor megkérdezi a jelenléviket,
hogy elfogadjak-e Krisztina beszamoldjat csoportunk 2017-es év gazdasagi helyzetérol.
A tagsag kézfelemeléssel egységesen elfogadta a pénziigyi beszamolot.

5.) Krisztina beszamol az elmult év eseményeirdl. Mit csinaltunk, mivel foglalkoztunk?

Héaromszor tartottunk Testiileti Ulést az elmult évben, februar 21-én, aprilis 11-én és oktober 24-én. Ezeken készitjiik
elo és beszéljiik meg a munkalatainkat és feladatainkat. Ki mit és hogyan vallal.
Az idén is volt mar Testiileti Ulésiink aprilis 17-én.

Februar 25-én Debrecenben részt vettiink a RITKA Napon, ennek anyagat a RIROSZ honlapjén el lehet olvasni.
Krisztina megkdszoni azoknak a részvételt, akik el tudtak jonni rd. Foképp a debreceni csoport tagjainak, akik nagy
szamban megjelentek.

Kétszer volt Egészségnap a Jahn Ferenc Délpesti korhazban Osszel és tavasszal (marcius 11-én és szeptember 23-4n),
itt ingyenes szlirévizsgalatokon lehet részt venni. Van, amire idében regisztralni kell.

Kétszer tartottunk kozgyiilést az évben, majus 20-an orvosi eldadassal egybekdtve. Vendégiink
Dr. Kas Joézsef mellkassebész volt, aki a thymectomiiardl (csecsemémirigy miitét) beszélt. Hirmondonk
40. szamaban és a honlapunkon is olvashaté az el6adas szovege. December 9-én tartottuk éves zard kozgytlésiinket
a megszokott karacsonyi hangulatban.

Junius 20-an hajokirdndulast szerveztiink betegtarsainknak. A Boraros tért6l a Romai partig, oda és vissza tekinthettiik
meg Budapest gyonyorii panoramajat. (Cikk és diavetités is késziilt rola.) Szép létszamban jelentiink meg ezen a
kirandulason.
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Részt vettiink a Délpesti korhaz Feliigyeld Tandcsdanak munkdjaban is.

Idén marcius 23-an kozosen meglatogattuk az; MTA székhdazat, idegenvezetd segitségével ismerhettiik meg
a gyonyori épliletet és gylijteményeit. Koszonet ezért Kévér Alexandranak.

Miikédésiinkre palydzatot adtunk be a MEOSZ-hoz, és sikeriilt 100 ezer Ft-ot nyerniink. Ez a pdlydzat is regisztralt és
tagdijat fizetd taglétszamtol fiigg. Ezért is kériink mindenkit, hogy minél tobben regisztraljanak és fizessék be a jelképes
osszegii tagdijat!

Krisztina: A terembérléssel kapcsolatos problémak is komoly gondot okoznak. A MEOSZ palyazaton nyert
800 milli6 Ft-ot. Ennek feltétele, hogy ndvelniiik kell a dolgozok 1étszamat és atalakitasokat kell végrehajtaniuk. Eddig
a csoportunk is ebben a Radai teremben tartotta kdzgytiléseinket és Osszejoveteleinket. Ez a lehet6ség most meg fog
sziinni. Jelenleg azért iilhetiink még itt, mert nem sikeriilt elkezdeni az atalakitasokat. Igy kiilon irdsbeli engedélyt
kaptunk ra, hogy ezt a kdzgyiilésiinket még megtarthatjuk ebben a nagy teremben. Felvettiik a kapcsolatot a 3. keriileti
onkormanyzattal és kértiik a segitségiiket. Az Obudai Kulturalis Kozpontban lenne lehetéség terembérlésre, de igen
sokba keriil. 23 100 Ft 6ranként, vagyis egy 4 oras talalkozonk 92 400 Ft-ba keriilne. Ezt nem tudjuk kifizetni. Ha
valakinek otlete, vagy megoldasa van, nagyon szivesen vessziik!

Kiss Katalin, Kopaszné Zsuzsika ségorndje jelentkezik: Felajdnlja, hogy a Nyugati palyaudvar melletti sarkon 1év6
iskolaban lehet taldalkozni a csoportnak.
Krisztina: Megk6szoni az oriasi lehetdséget és segitséget.

Krisztina: A MEOSZ a 800 milliés pdlydzati dsszeggel nyert, mi viszont veszitettiink. Ebben a hatso nagyteremben
szoktunk keddenként is dolgozni. Itt sajnos nagyon gyenge, vagy egyaltalan nincs internet. Oridsi probléma igy a
nyomtatas. Egyébként is kiilon kell kérni mindig, hogy nyomtathassunk. Nagyon fontos lenne egy sajat nyomtato, a
Tilos gyogyszerlista, Gijsag szerkesztés, hivatalos iratok, beadvanyok, plakatok, szorélapok miatt. Vegyiink-¢ nyomtatot?
A tagsagnak meg kell szavaznia.

Kiss Katalin: Felajanlj egy nyomatét nagyon szivesen, ha elfogadjuk.

Krisztina: Természetesen nagy sziikségiink van ra, és nagyon oriiliink neki.

6.) Kovetkezokben terveinkril, kiozeli és tavolabbi miikodésiinkrdl beszélt Krisztina. A Testiileti tagok koziil paran
egészségligyi problémaik miatt nem tudjak tovabb vallalni a tagsagot. Van-e jelentkezd, aki szeretne részt venni a
Testiileti Ulések munkajaban? Itt megbeszéljiik és elokészitjiik a csoport munkajat. Kozdsen dontiink a mitkddésiinkkel
kapcsolatos dolgokrol.

Aranyosmarothyné Tarr Judit: Szivesen jelentkezik a testiiletbe, igy szeretné segiteni a csoport munkajat. Sajnos az
internethez nem ért. {gy programszervezésben, boritékolasban és hasonlé munkalatokban tud részt venni.

Tovdbbi kérésekkel fordul Krisztina a jelenlévékhoz: Ujsageikkek, kiilfoldi cikkek forditdsa nagy segitség lenne. Ki
tudna a honlapunk szerkesztési munkalataiban részt venni aktivan? Olyan jelentkezének is oOriilnénk, aki a
programszervezésben segitene. Otleteket és javaslatokat varnank! Nagyon megterheli azt a par embert a csoport
vezetése, akik rendszeren csinaljak. Ezert kériink segitséget és tamogatast!

Istvan: Mas oldalrol kozelitsiik meg a problémat. Taglétszam ndvekedés is sziikséges lenne! Lelkes Zoli Facebook
csoportja bovithetné a tagsagot. Nem rivalizalni kell a két csoportnak, hanem segiteni egymast. Komplementer kell,
hogy legyen a két csoport miikédése. 150-170 email cimiink van, ebbdl tobbet kellene kihozni. Interaktivabb viszony
sziikséges. Nemcsak a beteg, hanem pl. lelkes rokon, gyermek, unoka is segithet az irasban. Ha nem sikeriil aktivizalni
a tobbséget, akkor ebbdl csak ennyit lehet kihozni. Mi az a hivdszo? Milyen modszerrel lehetne aktivalni a
betegtarsainkat? Csoportunk lobbi szervezet és érdekképviseleti szervezet is, nem csak Onsegitd szervezet. Ez nagyon
fontos szerep!

Juhasz Ildiké Judit: Igen, Istvan felvetése nagyon jo. Amikor komoly probléma van, akkor sokan megkeresik a
csoportunkat. De ahhoz, hogy miikédjiink, bizonyos mennyiségii taglétszam kell, mert egyébként nincsenek meg a
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mitkodési és palyazati feltételeink. A gyogyszer tamogatasokért, a kozgyogyigazolvanyokért, a parkolasi engedélyekeért
és egyéb szocialis kedvezményekért is allando lobbizas sziikséges. Porondon kell lenni, mert kiilonben elfelejtenek
benniinket és megsziinnek ezek a kedvezmények. Nem is beszélve az orvosi ellatasban torténd érdekképviseletiinkrdl és
bizonyos esetben harcunkrol. Igy pl. sajat 1élegeztetdgépet sikeriilt palyazattal szerezniink. A kezelések
TB tadmogatottsaga is nagyban fligg erds jelenlétiinktSl. Pl. a plazmaferezis ingyenessége. A leszazalékolasok mértéke
is fiigghet aktivitdsunktol és hatékonysdgunktol. Zoli, hdny embert tudsz mozgoésitani? A Facebook féorum nagyon
sziikséges, de teljesen mas a szerepe. Inkabb a lelkisegély szolgéalathoz hasonlithatndm, gondok és tapasztalatok
megosztasa/megbeszélése.

Lelkes Zoltan: Az emberek begubdznak, nem 6hajtanak masik beteg embert latni. Ez értheto, 6 is igy kezdte, amig nem
tanulta meg elfogadni magat és a helyzetét. Masrészt kortlinet a passzivitas, hogy nincsenek személyes kapcsolatok.
Magunkat és betegségilinket kézben tartani és iranyitani nagyon nehéz feladat. Ez hossza folyamat, amig megtanulja a
beteg.

Ildiké: Igen, fel kell ismernie mindenkinek, hogy a személyes kapcsolatok nem pdtolhatoak. Segit a betegségben, jobb
allapot elérésében. Ugyantigy, mint a karitativ munka és a kdzosség ereje is.

Krisztina: 750 ember a beteglétszam, tobb tagsagra lenne sziikségiink mindenképp. Hiaba kiildjiik ki a belépési
nyilatkozatokat, alig jon vissza par darab beld6liik.

Kovacsné Ilike: Személyes kapcsolatok nélkiil nagyon nehéz megbirkdzni a betegséggel. Egyéni biztatas sziikséges.
Zelenka Andrasné: Segitségkéréshez mar el kell fogadni Gnmagunkat.

Zoli: Ez a csoport lobbiszervezet, ezt hangsulyozni fogja majd a Facebook csoportban is.

Istvan: A személyes kapcsolatok fontossagat kell hangstilyozni a Facebookon is. Errdl kis irasokat és beszamolokat kell
kérni.

Tamasné Eva: Segithetiink az adonk 1%-val is a csoportnak. A MEOSZ-ba megy az 1 %? Vagy lehet kiilon a
szekcionknak?

Krisztina: Sajnos a nagy kalapba megy, a MEOSZ szamlajara, de ebbdl is kapunk juttatast. Mindenképp hasznos a
palyazatok szempontjabol, most is ezért kaptuk a 100 ezres timogatast.

Van-e még valakinek javaslata, megvalosithato otlete?

Krisztina: Nagyon elszaladt az id6. K6sz6ni minden kedves betegtarsunknak a jelenlétet. J6 egészséget és tovabbi szép
hétvégét kivanva mindenkinek.

Istvan: Megkoszoni az aktiv részvételét minden megjelent tagunknak. Mai kozgytilésiink is hasznos és eredményes volt,
az orvosi eléadasbol nagyon sokat tanulhattunk.

Koszono levél Kiss Katalinnak
a felajanlott nyomtatoért és a teremhaszndlati lehetoségért

Kedves Katalin!

Nagyon nagy gondtol mentettél meg minket mindkét ajandékoddal. Onzetlen felajanlasod szdmunkra annal
nagyobb érték, mivel nem kozvetleniil vagy érintett a betegségben. Ezzel a tetteddel nem csak rokonodon,
Kopaszné Zsuzsikan segitettél, hanem még nagyon sok emberen.

A taggyliléseket képtelenek lettiink volna megtartani a sziikds anyagi lehetdségeink miatt. Az altalad
felajanlott lehetdség, hogy az iskolaban megtarthatjuk az dsszejoveteleket, nagyon nagy segitség szdmunkra.

A masik felajanlott ajandékod a nyomtatd, amit julius 4-én mar meg is kaptunk, szintén elengedhetetlentil
fontos csoportunk zokkendmentes mitkodéséhez. Maris sokat hasznaltuk.

Ez uton halasan koszonjiik nagylelkii segitségedet a Betegcsoport nevében.

a Vezetdség
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Hirmondonk tinnepi szamat évente ebben az idOszakban jelentetjiilk meg, hogy cikkeink az linnepvaras hangulatat is
elhozhassak. Fogadjatok szeretettel.

Az adventi késziilet és karacsony eljovetele

Kedves Csoporttagok!

Mikor mondataimat papirra vetem még messze az adventi iddszak, viszont 6 éves kisfiamnak mar feltint, hogy miért is
van reggel még sotét, felébred, de miért kell felkelnie ilyen ,,koran”. O még nem érti a csillagaszat alapjait, de érzékeli,
hogy valami cseppenként és folyamatosan valtozik. Mi felnéttek tudjuk ennek égi okait, hasonldsagot is talalhatunk az
évezredekkel ezeldtt e foldrajzi Gvben élt eleink gondolkodéasaval. Minden nap 1-2 perccel rovidebbé valik a nappal,
majd eljon a december 21/22, mikor megfordul a s6tét és fény egymashoz val6 aranya. Az antik romai vilagban ez a Sol
invictus, azaz a legy6zhetetlen nap linnepe volt. A régi csillagaszoknak, magusoknak kitiintetett szerepe volt abban, hogy
ezt a napot is pontosan meg tudjak allapitani, mivel az akkori vallasi ritualékat, a tarsadalmat (kiilonosen a
mezdgazdasagi munkakat) ennek megfeleléen kellett tervezni, mert a gyenge €s szervezetlen tarsadalom hamar elbukott.

A természet nyugovora tér, a november végi id0 egyre komorabb, kodosebb sotétebb, minket is elérhetnek kisebb-
nagyobb meghtiléses betegségek, a tél szépsége sem ér el még, bar meglehet nem is annyira vagyunk még ra.

A néphagyomanyban az linnepeknek kiemelt kdzossége €s egyén megtartd szerepe volt, ,.kevésbé tudtak az emberek
begubozni a csigahazukba”. 1lI6 volt részt venni mulatsdgokban, jeles alkalmak hivé megilinneplésében a természet
megujulasanak megszentelésén. Nem beszélve a heti misékrol, istentiszteletekrdl, mely tanitd és dnmagunkba nézo
szerepe nélkiilozhetetlen volt akkortajt is. Es amikor sokak szdmara a legkellemetlenebb az id6jaras, akkor jon el minden
évben advent jeles id6szaka. A naptari évtol eltéré egyhazi év nem januar elsején kezdddik, hanem bd egy honappal
korabban az adventtel. Az emberek az tinnep tiikrében lelkiiket is feloltdztetik, ebben az adventi iddszak ritusa is adott.

Egyre inkabb teret nyernek az adventi koszortik. Manapsag sokan sokféle szinli koszortkat vasarolnak, készitenek, az
alkotoi hajlam is valtozatos. Kinek a természetes tetszik, kinek a taldiszitett, mindenfajta szinii gyertyakkal, aranyozott,
eziistozott kiillemd.

Béar az els6 adventi koszort készitdje Johann H. Wichern evangélikus lelkipasztor volt, az adventi gyertyak
hagyomanyos szineit mégis a romai katolikus liturgiabol kolcsonozziik. Az advent ugyanis — a htisvéti el6tti idészakhoz
hasonléan — nemcsak a varakozas, hanem a bdjt és a biinbanat idészaka is, amit a katolikus liturgidban lila szinnel
jelolnek. Ezért az adventi id6szak és az adventi gyertyak szine altalaban lila, kivéve egyet. A gyertyagyujtas sorrendjében
a harmadik gyertya szine r6zsaszini{i, mivel a (blin)banatba mar egy kis 6rom is keveredik, ahogy egyre kozeledik a
karacsony. A protestans csaladokban, foleg Nyugat-Eurdépaban nem a lila és a r6zsaszin, hanem a piros/voros és fehér
gyertya szokasa divik. A gyertyak szama is mas lehet, mivel sok helyiitt (példaul az anglikan csalddokban és
Németorszag egyes részein) a négy piros gyertya mellé, a koszoru kozepére allitanak egy nagyobb fehér gyertyat. Ez a
Krisztus-gyertya, amit csak karacsony este gytjtanak meg. Am azokon a teriileteken is, ahol a hdrom piros és egy fehér
gyertya divatja van, Krisztusnak ajanljak az utolsonak meggyujtott fehér gyertyat. A protestans csaladokban is jelképi
jelentéssel birnak a gyertyak, s meggyujtasukkor egy-egy odailld igét is felolvas a csaladfé. Az elsé gyertya a Fény
megjelenését szimbolizalja. A masodik az Uté, amely egyszerre jeldli azt az utat, amit Jézus vallalt értiink, hogy a foldre
szallt, és azt a lelki utat is, amit nekiink kell megtenniink, hogy kovethessiik Ot. A harmadik gyertya az 5romé, a negyedik
pedig vagy Jézus személyét, vagy pedig azt a békét szimbolizdlja, amit Isten az emberekkel kotott Jézus
megsziiletésekor.

A katolikus népi vallasossagban minden gyertya szimbolizal valamit. Az elsé a hit gyertyaja, Adamot és Evat jelképezi,
hiszen a biineset utan nekik igérte meg Isten el6szor, hogy elkiildi a Megvaltot. A masodik a remény gyertyaja, amely
a zsido népet jelképezi, akik évezredeken keresztiil vartak a Messiast. A harmadik, a rozsaszin gyertya Sziiz Mariaé,
és azé az 6romé, hogy a Fiu a foldre jott. A negyedik Keresztelé Szent Janosé, aki utat készitett Jézusnak az emberek
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szivében, ez a szeretet gyertyaja. Az els6 gyertya meggyujtasakor végig gondolhatjuk azokat a profécidkat, amik a
Messias eljovetelét elére meghirdették. Isten annyira szeret minket, hogy mar joval a sziiletésiink el6tt gondja volt rank.
Hangzik ma is, utolag ez az 6romhir: hogy ugy szereti Isten a vilagot, hogy Egysziilott Fiat adta, hogy aki hisz 6benne,
el ne vesszen, hanem 0rok élete legyen (Janos evangéliuma, 3. fejezet). A masodik gyertya arra emlékeztet minket,
ahogy az angyal hiriil adta Marianak, majd Jozsefnek is az 6romhirt, hogy 6k nevelhetik fel Isten Fiat, Jézust. A harmadik
héten, amikor felgyulladnak immar hdrom gyertya ladngjai, arra a vildgossagra gondolhatunk, ami a pésztorokat is
megvilagitotta. Eljott a vilag vilagossdga, és a sotétségbdl szabaduldst hozott mindannyiunknak. Amikor pedig a
negyedik gyertya langja is felragyog, esziinkbe juthat a napkeleti bolcseket vezetd betlehemi csillag ragyogasa. Ha tehat
mar mindegyik gyertya ég, ez azt jelenti, hogy elérkezett a karacsony: boldogan tinnepelhetjiik Jézus Krisztus sziiletését,
a nekiink adott végtelen Szeretetet.

Nélkiilozhetetlenek az iinnepek életiinkben azért is, mert aki tartdsan beteg annak lelke érzékenyebb, sok a vélt vagy
valds bantas, a meg nem értés és a védekezés okozta elefantcsont-torony effektust is nehéz lekiizdeni. Tudjuk, hogy az
egyén ¢életében jelen 1évo distressz (rossz, tartds, megterheld, mig az eustressz — Gromteli motivald izgalom) az
immunbetegségek fellangolasat is eredményezi, ezért az iinnepek jelentdsége éppen abban all, ha lelkiinkkel foglalkozni
tudunk és idénként tinneplébe 6ltoztetjiik, akkor mintha ezek a stlyos problémdink is eltorpiilnének. A személyes
talalkozasok szerepe fontos, mert az ember szocialis 1ény, de ez csak akkor, ha az tényleg lelki toltekezést nyjt. A
kizarolagos internetes kapcsolatok csak az egyediillét ellen vannak, a személyes talalkozasok varazsat nélkiilozik.

Az egy honapos adventi id6szak ,,éppen elég” arra, hogy felkésziilhessiink a karacsony linnepére. Napjainkban a meghitt
uinnepvaras szamtalan helyrdl kap burkolt tamadast. Sokan kongatnak jogosan vészharangot. Az ember elvesztette
lényegi istenkapcsolatat, részben mert szamtalan hitrendszer kavarog a koztudatban, stresszek vagnak utat az ideg-,
hormon-, és immunrendszerben. Egészségteleniil esznek, élnek, sokakat elér a kiégés szindroma, a csaladi kapcsolatok
valsagban vannak, az anyagiassag az elsddleges, és csak gépiesen mennek amerre gondoljak. Visszas az a kereskedelmi
gyakorlat, hogy az tizletekben mar szeptember végétol ,felkészitenek™ az linnepi ajandékozasi dompingre. Aztan a
karacsony elGestéjén az emberek belefaradva érkeznek el az tinnephez és ezzel éppen a jeles napok lesznek megcsufolva.

Ez ellen odafigyeléssel mindenki tehet, mert az ember tudatos és érzd Iény, aki keresi az életkérdésekre kaphatd
valaszokat. Erre a szép linnepek jo alkalmak.

Emelkedett és toltekez6 innepvaras reményében!
Lelkes Zoltan

Ady Endre: Kis, karacsonyi ének

En is mennék, mennék,
Enekelni mennék,

Nagyok kozott kis Jézusért
Minden szépet tennék.

Tegnap harangoztak,
Holnap harangoznak,
Holnap utan az angyalok
Gyémant-havat hoznak.

Szeretném az Istent
Nagyosan dicsérni,

Uj csizmam a sarban
Szazszor bepiszkolnam,

De én még kisfiu vagyok, Csak az Urnak szerelmemet
Csak most kezdek élni. Szépen igazolnam.
Isten-dicséretre (igy didolgattam én

Meégis csak kiallok, Gyermek-hittel, batran,

De boldogak a pasztorok 1883 Csuf karacsonyaban)

S a harom kiralyok.
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Kozos programunk
Kedves Csoport tagok!

Az alébbiakban szerepld kirandulds most még a jovo feladata, de mikorra az jsag megjon a nyomdabol, mar a multé
lesz.

Akik megadtak az e-mail cimiiket, azok idoben megkaptak a felhivast, amit a honlapunkon is olvasni lehetett. Azért csak
az internettel rendelkez6k szamara tudunk ilyen lehetéségeket biztositani, mert a postai Ut meghaladja anyagi
lehetdségeinket. Ezért kérjiik, hogy ha valaki — akar kozeli ismerdsének az e-mail cimét - meg tudja adni, tegye meg,
hogy ne kelljen kimaradnia a k6z6s programokbol. Aki nem a sajat e-mail cimét adja meg, kérem, hogy jelezze, mert
kiilonben az Gjsagot is csak interneten kapja meg.

Ha az id6 is engedi és nem esik az esd, akkor egy remek kirandulasi lehet6séget ajanlok figyelmetekbe, melyet
Aranyosmardthyné Jutka szervezett a szamunkra. Itt olvashatjatok levelét:

Kedves betegtarsak!

Egy taralehetdséget ajanlok a figyelmetekbe: Merzse- Mocsar megtekintése a X VII. keriiletben, oktober 21-én vasarnap.
Talalkoz6 a Keleti palyaudvaron, a 9 6ra 50. perckor indulé Siilysapi vonatnél. Jegyvaltas Rakoskertig. (En ott varlak
benneteket az alloméson.) Az dllomastdl kocsit biztositunk betegtarsainknak. Akinek van kedve és ereje, az az 5 km-es
tandsvényen is végig mehet. A tiran Aranyosmarothyné Jutka var benneteket.

Csaladtagokat, unokakat is szivesen varunk.

Aki szeretne, részt venni a turan az kérem jelezze, hogy tudjuk hany fével szamolhatunk.
J6 kikapesolodast és turazast kivanunk Jutka

A természetvédelmi teriilet az egykori nagykiterjedést ,,vadvizorszag” utolsd6 hirmonddja Budapest hataraban.
Torvényes védelmet 1977-ben kapott a vidék 27 hektarja. 1999-ben boviilt a védettség 40 hektaros teriiletre.

A Merzse-mocsar a fovaros néhany még meglévo vizes élohelye koziil a pesti oldalra egykor jellemzé mocsaras teriiletek
egyik utols6 megmaradt tGléloje, hirmondoja. Kiilonds élohelyi jellegét fokozzak a Ferihegyi repiilotér
,,szomszédsagabol” adodo hatasok, a vidék mezégazdasagi hasznalata és a lakoteriiletek kozelsége is. Még ma is igazi
kiilonlegessége, ,,1¢legzo felillete” a fovarosnak.
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Ritka nap

Ritka betegségnek szamit minden olyan betegség, aminek a gyakorisaga nem éri el a 1/2000 értéket. Tehat ilyen a
myasthenia is. Eddig6000-8000 f ®l e il yen betegs®get azonos2tottak m8&r (def

A Ritka betegségek vilagnapja sok orszagban ugyanazon a napon tartott esemény.
A témat nemzetkozileg valasztjak meg.

A kovetkezd Ritka nap 2019. februar 23-an lesz. Az idépont mar biztos, de a helyszin még fiiggében van, de nagy
valdszintiséggel Szegeden tartjak.

Varom a Szegeden ill. kornyékén lakoé myastheniasok jelentkezését.

A Ritka nap témadi, a napirendi pontok késdbb olvashatok lesznek a honlapunkon ¢és természetesen
a RIROSZ honlapjan is.

Az tinnepekre valo tekintettel egy finom, de mégis egészséges — azaz glutén- és laktozmentes édesség receptjét
ajanljuk figyelmetekbe.

Muffin

Hozzavalok:

150 g laktézmentes vaj/vagy margarin

150 g porcukor

150 g gluténmentes liszt

8 g slitépor

10 g fiber husk - hétk6znapi nevén utifii maghéj
2 db tojas

1 dl laktozmentes tej

1 teaskanal vaniliaaroma

+ gylimolcs vagy csokoladé, belesiitve

Ugy szoktam elkésziteni, hogy 6sszekeverem a szaraz anyagokat, és sszekeverem kiilon a vizeset, amibe a
mikroban kicsit megolvasztott vajat is belekeverem. Aztan 6sszeontom a kettét és formaba toltom.
Egy-egy kiskanal fagyasztott bogyods gyimolcsot is teszek bele, és egy picit belenyomkodom a kanallal.

Erdemes a gyiimolesot meleg vizzel atmosni, hogy kiolvadjon.

200 fokon 20 percig siitom, és kész.

J6 étvagyat kivanunk hozza!


http://mentes-maskent.blog.hu/2014/12/17/1_kapcsolati_urlap_539
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ADOKEDVEZMENY!!!
Kedves Dolgozo Myasthenidsok!

Szeretném felhivni azoknak a figyelmét, akik még nem vették
igénybe vagy nem tudnak rola, hogy, ha munkaviszonyuk van,
akkor adokedvezményt vehetnek igénybe. Enhez nem kell mast
tenni, mint felkeresni a neurologus szakorvost, és megkérni,
hogy a megfeleld nyomtatvanyt toltse ki részetekre.

Az adokedvezmény igénybevételének feltételeit és részletes
leirasat itt megtaldljdtok:
https://tudatosadozo.hu/sulyos-fogyatekossag-
kedvezmenye-nyomtatvany-letoltes/

FIGYELMEZTETES!

Elnokiink, Telekné Gyurina
Krisztina telefonszdma
megvaltozott!

2018. december 31-t6] a kordbbi
ujsagokban  szereplé  vonalas
telefonszama megsziinik!

A mobilszama tovabbra is érvényes.

A MEQOSZ-ban torténé személyes
talalkozas elott telefonos egyeztetést

keriink, mert jelenleg nincs allando
helyiink!

Az alacsonynak szamito, évi 1.000.- Ft-0S tagdij fizetése
kotelez6. Jo néven vessziik adomdnyok kiildését is.

A befizetésekrdl a gazdasagi vezet6 a befizetés igazolasdra a
pénztarbevételi bizonylat masolati példanyat megkiildi az
adomadnyozo cimére.

Az Osszeget tovabbra is Telekné Gyurina Krisztina cimére
kiildjétek (2134 Szod, Sagvar u. 6.) vagy személyesen a
kozgyiilésen befizethetitek. Kériink Benneteket, akinek fontos
csoportunk fennmaraddsa és lehetosége van ra, rendezze
elmaradasat!

Mint ahogy az a neviinkben is dll, csoportunk énsegitd és nem
onsegélyezd. Igy anyagi tamogatdst nem dll médunkban
nyujtani, de nyitottak vagyunk minden,
a kozosségiinket érinto gondokra és nehézségekre.

Az ado 1 %-at a MEOSZ adoszamara (ld. lent)kérjiik kiildeni.

Fontosabb cimek, telefonok, e-mail-ek :

MGOB elnik: Telekné Gyurina Krisztina
2134 Sz4d, Sagvar u. 6. Mobil: 06-20/357-32-60
E-mail: telek.kriszti@gmail.com

Tiszteletbeli elnok: Oroszvary Marta |
MGOB pénztaros: Telekné Gyurina Krisztina

MEOSZ Koézpont: 1032 Bp. San Marco u. 76.
Tel: 06-1/38-85-529/219-es mellék
Ugyelet kedden: 11-14-ig.

Debreceni alcsoportvezeté: Kopasz Arpadné Zsuzsi
4029 Debrecen, Csap0 utca 81. Tel: 06-52/311-559,
06-20-314-6066

Jogi kérdések: Dr. Rubi Gabriella ligyvéd
4400 Nyiregyhaza Virag u. 37. Tel: 06-30/9638-536

Etkezési tanacsadé: Lelkes Zoltan
2625 Kospallag, Kalvaria u. 13.

Tel: 06-27/375-427 és 06-30/652-69-61
E-mail: lelkes.zoltan@gmail.com

Felnétt és gyermek MG ellatasok:

Dél-pesti Koérhaz MG rendelés:
(kedd-szerda-csiitortok):
1204 Bp. Koves u. 2-4. Tel: 06-1/289-62-00
Iddpont egyeztetés: a 11-77-es melléken torténik.

DOTE MG rendelés:
4012 Debrecen, Nagyerdei krt. 98.
Tel: 06-52/43-22-84 kozpont.

Nyiregyhaza J6sa Andras Korhaz Neurologiai Osztaly
MG szakrendelés kedden 12-t6l: eldzetes idopont
egyeztetéssel.

4400 Nyiregyhaza Szent Istvan u. 68.
Tel: 06-42/46-56-66 kozpont.

Pécsi Tudomany Egyetem Neurologiai Klinika
7623. Pécs Rét utca 2. Tel: 06-72/535-900 kdzpont.

Gyermek MG ellatas Budapesten: Heim Pal Korhéaz
1089 Bp. Ull6i u. 86. Tel: 06-1/21-00-720 kdzpont

Honlapunk elérhetdsége:

myasthenia.hu

MYASTHENIA HIRMONDO, a MEOSZ — MGOB id8szakosan megjelend, belsé kiadvanya
Felel6s kiado: Telekné Gyurina Krisztina tigyvezet6-elnok, Szerkesztette: dr. Tegze Judit, Telekné Krisztina, Juhasz I1diké Judit,
Nyomtatas: ALFA Nyomda, 1139 Budapest, Lomb u. 22.
Szerkeszt6ség cime: 1032 Budapest, San Marco u. 76. Telefon: 06-1/388-23-88
Ugyelet: kedd, 11-14 h, elézetes egyeztetéssel
MEOSZ Adoszam: 19002732-2-41
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