
 

 

„Nemcsak ép testben van ép lélek. - .  Sok szeretettel” Kányádi Sándor  

A költő ezekkel a szavakkal dedikálta csoportunknak 2002-ben „Felemás őszi versek” c. kötetét 

 
 

2018. december 

 

Megértő Gondoskodás 

 

XX. évfolyam 42. Szám 

      

M E G H Í V Ó 

   

 a MEOSZ-Myasthenia Gravis Önsegítő Betegcsoport soron következő ülésére, melyet 

2018. december 8-án – szombaton – 10,00 - 13,00 h között  

tartunk, a MEOSZ székházában, Budapest III. ker. San Marco u. 76. 

Szeretettel várunk mindenkit, aki szívén viseli betegcsoportunk munkáját, aki fontosnak tartja a rendszeres és szoros 

kapcsolattartást, illetve akinek van annyi ereje, hogy ezt meg is tudja tenni. 

Napirendi pontok: az elmúlt egy év értékelése, aktuális témák, változások. 

Üdítőről, ásványvízről és kávéról a szokásos módon gondoskodunk, csekély harapnivalóval 

- ami ha lehet cukor és laktóz (tejcukor) mentes legyen - Ti kedveskedjetek egymásnak. 

A távolmaradók a következő újságban olvashatnak „EMLÉKEZTETŐ” címen a történtekről. 

Az ünnepre hozzatok magatokkal egy kis ajándékot a tombolához, hogy örömet tudjunk szerezni egymásnak. 

Vezetőség 

 

Hujder Zoltánra Emlékezünk 
 
 

Szomorú hírt kaptam június 22-én. Hujder Zoltán 2018. június 21-én elhunyt. Temetése július 12-én volt az Új 

Köztemetőben, ahol méltóképp elbúcsúztunk tőle. 
 

Ismét elveszítettünk egy segítőkész társunkat. 
 

Csoportunk oszlopos tagja volt. Aktívan részt vett a vezetőségi munkában is. 
 

Már az indulástól jelen volt, csoportunk 1994-es megalakulásától kezdve. 1998 márciusában jelent meg a Myasthenia 

Hírmondó első, bemutatkozó száma. Még ugyanazon évben megjelent a rendszeres újságunk első száma, melyeket 

Oroszváry Mártával, első elnökünkkel együtt szerkesztett. Akkoriban csoportunk a Rákóczi téren bérelt lakásban 

rendezte be irodáját, ahol Zoltán rendszeresen segítette Márta munkáját. 
 

2014 decembertől Testületi tag. Részt vállalt a plakátok nyomtatásában, sokszorosításában és a nagy plakátunk nyomdai 

elkészítésében. Mindezzel önzetlenül, nemcsak munkájával, de anyagilag is támogatta csoportunk tevékenységét. 
 

Az egyik betegségével (Mg) sikeresen megküzdött, nagyszerűen vette az akadályokat és nehézségeket. Egy másik kór 

viszont győzedelmeskedett felette. Annak ellenére, hogy küzdött, harcolt, igyekezett mindent megtenni az életben 

maradásáért. Hiszen szeretett élni.  
 

Fanyar humora sokszor megnevettetett bennünket. („Minden mozgás több, mint a nem mozgás”). Nagy igazságérzete, 

segítőkészsége, tenni akarása, empátiája sokunknak adott erőt.  

Szerénységed és emberi magatartásod örökké mintául szolgál előttünk. 

a Vezetőség 
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Az Emlékeztetőnk azért ilyen szokatlanul hosszú, mert fontosnak tartottuk, hogy a professzorasszony előadásából 

minél többet adjunk át, addig is, amíg a teljes előadás szövegét megkapjuk tőle. 

 

EMLÉKEZTETŐ 

a MEOSZ – Myasthenia Gravis Önsegítő Betegcsoport közgyűléséről 

MEOSZ Székház, 2018. május 12. 10-13 óra 

 

Jelen vannak a jelenléti ív szerint: 36 fő. 

 

1.) Telekné Gyurinak Krisztina (elnök) köszönti a megjelenteket, külön üdvözli Dr. Molnár Mária Judit professzor 

asszonyt a körünkben. Majd ezután felkéri Fodor Istvánt levezető elnöknek, jegyzőkönyvvezetőnek JuhászIldikó 

Juditot. Krisztina elindítja a jelenléti ívet. 

Fodor István átveszi a szót és üdvözli a jelenlévőket. Megkérdezi, hogy ki az, aki először van közöttünk. 

Négyen jelentkeznek. Köszönti új tagjainkat István és kéri, hogy mutatkozzanak be: 

Gyarmati Adrienn tavalyi év óta myastheniás, Sajószentpéterről érkezett közénk. Jahn Ferenc kórházba jár  

Dr. Rózsa Csilla főorvosnőhöz kezelésekre. 

Zelenka Andrásné Ibolya 1967 óta beteg, de csak 1991-ben diagnosztizálták a betegségét. Járt már  

Dr. Molnár Mária Judit professzor asszonynál is. Jelenleg a Debreceni Klinikához tartozik. 

Barabás Árpád, akit 2002-ben diagnosztizáltak okuláris Mg-vel. Dr. Molnár Mária Judit a kezelőorvosa. Medrolt szed  

a szemtüneteire. 

Somogyi Dóra, akinek szemhéjcsüngése van kamaszkora óta. A gyermekei születése után erősödtek a tünetei. Nem 

tudták sokáig megállapítani az Mg-t. Mindenféle természetes gyógymódot kipróbált, mivel gyógynövényekkel is 

foglalkozik, természetgyógyász. Nem segítettek az állapotán. Végül 2007-ben diagnosztizálták. Jelenleg Mestinont szed. 

 

2.) Fodor István átveszi a szót. Röviden bemutatja előadónkat, Dr. Molnár Mária Judit professzorasszonyt, illetve 

beszél korábbi közös munkájukról. 

2012-15-ben a professzor asszony és István együtt dolgoztak, innen az ismeretség. Számunkra a legfontosabb, hogy 

2005-ben Dr. Molnár Mária Judit létrehozta a Klinikán belül a Ritka Betegségek Intézetét, melynek máig igazgatója.  

Fő kutatási területe a neurogenetika, ennek nemzetközi hírű szakembere.  

 

Mai előadásának címe: A MYASTHENIA ÉS A GENETIKA KAPCSOLATA. 

 

Csoportunk egy korábbi vérvétel kapcsán, melyben ellenanyag vizsgálatokat végeztek és kérdőívet kellett kitölteni, már 

találkozott a professzor asszonnyal. 

Az előadás pontos kivonatát megkapjuk a professzor asszonytól, amely később mind az újságunkban, mind a 

weboldalunkon olvasható lesz. Így itt csak vázlatosan ismertetjük: 

 

Igen összetett és több típusú betegség a Myasthenia (Mg). Két fő változata: az autoimmun (szerzett) és kongenitális 

(öröklött). A leggyakoribb az autoimmun Mg, amely főleg serdülőkorban (nőknél jellemző), vagy felnőttkorban 

alakul ki. A férfiaknál gyakoribb, hogy 60 éves kor táján jelentkezik a betegség. Ez a szerzett (autoimmun) Myasthenia, 

amely jól reagál a gyógyszeres kezelésekre. Immunszupresszív kezelések csak az autoimmun Mg-ben alkalmazhatóak. 

Itt 80%-ban az acetilkolin antitest a jellemző. Magyarországon kb. 800 fő az ismert autoimmun Mg beteg. A kongenitális 

Mg veleszületett és öröklött betegség, amely igen ritka. Magyarországon kb. 20-30 ilyen betegről tudunk. Ezekben  

a ritka esetekben a vérben az antitestvizsgálat negatív lehet, ezt szeronegatívnak hívják. A különféle kezelésekre is 

rosszabbul reagálnak, mint az autoimmun Mg betegek. Az örökletes Mg-t 1977-2010-ben írták le először. 

 

E két fő típus mellett ismert és gyakori az úgynevezett neonatális, vagyis születéskori Mg, amely átmeneti és elmúlik, 

amint a csecsemő leszakad az anya szervezetéről, és megszűnik az anya szervezetétől való függősége. Ilyen esetekben 

egyfajta gyógyszerfüggőség alakul ki a babánál, amit kevés Mestinon adag fokozatos csökkentésével, majd 

megszüntetésével kezelnek. 1-2 hét alatt teljesen meggyógyul a baba. Tehát ez csak átmeneti Mg. 
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A Myasthenia hogyan alakul ki és miképpen működik? Az ellenanyagok blokkolják az ideg-izom közti ingerület 

átvivő anyagokat, vagy területet. Az ellenanyagok fehérjemolekulák, melyeket az immunrendszer termel az idegen 

anyagok felismerésére a szervezetben. Az egyik leggyakoribb neurotranszmitter (idegingerület átvivő) az acetilkolin 

(ACh) receptor. 80%-ban ez ellen termelődik ellenanyag. Okozhatják még a MUSK, RTL4 ellen termelődő antitestek is 

a betegséget. Ezek teljesen más kezelést igényelnek. Lehet úgy Mg-s valaki, hogy nincs jelen antitest a vérében 

(szeronegatív). Ilyen esetekben az EMG (elektromiográfia) vizsgálat a fontos. Ez a vizsgálat a vázizmok motoros 

egységeinek állapotáról ad információt. Egyébként az ellenanyag szintjének mértéke nem függ össze feltétlenül az 

állapotunkkal. 

Van olyan is, hogy magán az idegvégződéseken nem épült ki megfelelően a receptor, hiányosan van jelen. 

Lehetnek bizonyos népcsoportokra jellemző eltérések, így az indo-eorópai népeknél főként a Rapsyn elleni antitest 

okoz betegséget. (A Rapsyn olyan fehérje, amelyet az RAPSN gén kódol, és szerepet játszik az acetilkolin receptor 

rögzítésében.)  

 

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

 

Milyen hajlamosító és környezeti tényezők játszanak szerepet az Mg kialakulásában? Multifaktoriális betegség az 

Mg, vagyis soktényezős, sokféle hatás játszhat szerepet a kialakulásában. A genetika, a hajlamosító tényező önmagában 

nem elég, fontosak a környezeti és egyéb hatások. Ilyenek a D vitamin hiánya, a hormonháztartás állapota (nőknél a 

kamaszkor és menopauza időszaka veszélyes nagyon). Bizonyos vírusok is kiválthatják a betegséget, leginkább az 

Epstein–Barr és a Parvo vírus a felelős az Mg-ért. 

Dr. Pál Zsuzsa Phd. (Jelenleg Semmelweis Egyetem Neurológiai Klinika, tanársegéd) doktori értekezésében vizsgálta 

Mg betegeknél a különböző molekulák, főképp szénhidrát molekulák összefüggéseit. Az ösztrogén nem mutatott 

egyenes összefüggést, de a B sejtek és a Galektin 8 fehérje között talált összekapcsolódást. 

 

Az előadás végén esettanulmányokon keresztül mutatja be a professzor asszony az Mg főbb jellemzőit és eltéréseit. 

Egy 5 éves, egy 8 éves és egy 29 éves beteg történetét ismerhettük meg. 

Az izombiopszia vizsgálatok az esetek többségében a DOK 7 gén eltérését mutatják. (DOK 7 gén egy adapterfehérje, 

amely az izmokban jelenik meg és elengedhetetlen a neuromuszkuláris kapcsolatok kialakulásához.) Ez a harmadik 

leggyakoribb probléma. 

 

Legvégül megtudhattuk, hogy június az Mg hónapja. Érdemes lenne az Európai Neuromuszkuláris Referencia 

Hálózathoz (Network) csatlakozni. Nemzetközi szinten megjelenni, ahol a biológiai terápiák nagymértékben jelen 

vannak az Mg kutatásokban is. Ez a jövő útja. Egy legközelebbi előadás témája lehet. 

 

Dr. Molnár Mária Judit nagyszerű előadása után kérdéseket lehetett feltenni a professzor asszonynak. 

 

Első kérdést Gedeon Péterné Marcsi tette fel: 

Marcsi 1985 óta myastheniás. Nála a vérvételi eredmények negatívak. A tünetek viszont igazolják a Myastheniáját. 

Vagyis a vérvételi eredmények nincsenek összhangban a tünetekkel. Hogyan lehetséges ez? Áttért a gluténmentes 

étrendre, azóta csendben van az Mg-je. Napi két káliummal elvan. Az életmódváltás nagyon sokat segített neki. 4-fajta 

autoimmun betegsége is van. Ezért nagyon fontos, hogy kordában tartsa őket. Esetleg baktérium okozza őket? Nem 

kapott semmiféle értesítést, eredményt a pár éve végzett vérvételi vizsgálatról. Szeretne tudni róla. 

 

Dr. Molnár Judit Mária válasza: A betegségek háttere nagyon komplex. 5% szeronegatív, ha a plazmaferezis segít, 

akkor autoimmun Mg-je van. A vérvételi eredmények mindig statisztikai eredmények. Nem értesítették a beteget 

egyénileg, akkor, ha a receptor, vagy fehérje szint az egyén számára nem okoz változást, főképp életmódbeli gondot. 

Közismert, hogy nő a gluténérzékenyek száma. Ez most azoknál is nagy divat és sláger, akiknél nem mutatták ki ezt az 

intoleranciát. Régebben a Candida diéta volt nagyon népszerű. Ha biztosan gluténérzékeny vagy, akkor érdemes a diétát 

betartani. Esetleg obban érezheti magát ettől a beteg (annak ellenére, hogy nincsenek puffadásos és egyéb tünetei, s nincs 

is kimutatható gluténérzékenysége). Viszont nagyon oda kell figyelni az étrendre. Sok olyan fiatal beteg jelentkezett 

náluk (már 30 évesen is), akik cukorbetegek lettek a túl sok bevitt keményítőtől, mert a divatos diétákat szigorúan 

betartották. Az arany középút az ajánlott a táplálkozásban is. Fontos a változatosság. Az egyoldalú étkezés 

hiánybetegségekhez vezethet. Pl. a már említett cukorbetegség a túlzott keményítő beviteltől alakult ki. 
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A nutrigenomika (táplálkozástudomány és a géntudomány találkozása) rohamos fejlődése figyelhető meg. A genom egy 

élőlényben található genetikai információk összessége, a nutri előtag pedig élelem/étkezést jelent. Már születéskor 

megtudják határozni ez alapján, hogy mit együnk, egyénre szabottan mi a megfelelő táplálkozás. A mikrobiotikus 

táplálkozás a bélflóra, a belek baktérium állagának a meghatározásán alapul. („Gyógyszered legyen az ételed” 

Hippokrátész) Fontos a táplálkozással a baktériumok és az általuk termelt anyagok helyes irányba terelése. Ma már 

mesterségesen, műtéti úton is tudnak segíteni bizonyos betegségeken az ún. széklet átültetéssel (transzplantáció), amikor 

egészséges bacilusokat kap a szervezet, és így kiirtják a rossz bélbaktériumokat. 

 

Második kérdést Kovács Péterné Ilike (Debrecenből érkezett) tette fel. 

2008-ban találkozott a professzor asszonnyal. Nála erős az antitest aktivitás, 12,4. Jelenleg unokavárás előtt van, leánya 

férjhez ment. A családalapítással kapcsolatban szeretne tájékozódni. 10 éve kiderült, hogy a férje nővérének leánya is 

Mg beteg. 7 éves kora óta beteg, de más egyéb problémája is van. Mennyiben növeli a kockázatot a babára nézve az Mg, 

hogy két ágon is van hajlamosító tényező? Milyen gyakran párosul az MshD (egy enzim, amely katalizátor) betegség az 

Mg-vel? Érdemes-e sokgénes vizsgálatot elvégeztetni? 

 

Professzor asszony válasza: A DOK 7 és a Rapsyn vizsgálatot érdemes és indokolt lenne elvégeztetni. OEP elé kell 

beadni egy kérvényt, 3-4 hónap az átfutási idő és kongenitalis panelt kell kérnie (1100 EURO).  

A tervezendő baba akkor örökli az Mg-t, ha mindkét oldalról kongenitális (öröklött) az Mg formája. 70%-ban recesszív, 

vagyis, ha mindkét oldalról kap hajlamot a baba, akkor 70%-ban örökölhető. Panel vizsgálat után genetikai 

szaktanácsadást javasol. Természetesen a myastheniás betegnek kell a genetikai vizsgálat. Aki nem beteg, annak 

fölösleges. 

 

Harmadik kérdező Kopasz Árpádné Zsuzsika (szintén Debrecenből, az ottani betegcsoport vezetője): 

A mitokondriumok felől érdeklődik (sejtszervecske, az energia előállításában és elraktározásában van fontos szerepe). 

A Q10  segít-e nekünk? Erős fájdalommal jelentkező gerinc eltolódások jellemzőek az Mg betegekre a rossz tartás miatt. 

Mi a megoldás erre a gerinc elcsúszásos gerincfájdalomra? Erős izomlazítót nem szedhetünk, izomnövelés is problémás. 

 

Professzor asszony válasza: Igen, ajánlja a Q10 szedését, napi 100 mg dózisban. Valóban, az izomlazítókkal nagyon 

óvatosan kell bánni. Gyengék az izmok, azért különböző becsípődések, eldeformálódások jelentkeznek. Hátizom erősítés 

szükséges, főleg fiatalon a kezdő Mg betegeknél. Speciális gyógytorna lehetséges. Később már különféle gerinctámasztó 

övek segítenek. De ezeket sem állandóra kell hordani, mert megszokja a gerinc és tovább gyengül. Fizikoterápia is 

javasolt. Nagyon jó az úszás, ha megy. Vannak központi idegrendszerre ható gyógyszerek. Ezeket szedhetjük. 

Kezelőorvossal meg kell beszélni. Lidocain mentes injekciókat kaphatunk. Végső esetben az elcsúszott porckorong 

műtétje szükséges. 

 

Negyedik kérdést Tamásné Éva tette fel: 

Hány százalékban öröklődik az Myasthenia? Az őssejt átültetés segít-e a betegség legyőzésében? 

 

Professzor asszony válasza: 10-20 %-ban öröklődik az Mg és csak az örökletes (kongenitális) Mg esetében. Hova kapta, 

hova építették be az őssejtet? Ez is sokat számít. Az őssejt terápia jelenleg két betegségben hatásos: a vérképző- és 

enzimhiányos betegségekben. Myastheniában még nem olvasott őssejt átültetésről. A krízisek elkerülése újabban sokkal 

eredményesebb az új terápiák és maga a beteg miatt. Ma már sokkal okosabbak és képzettebbek a betegek, mint 

régebben. Tudják és érzik, mit kell tenni a krízis helyzet elkerülésére. Külső tényezők is sokat számítanak, nemcsak a 

genetika. 

 

Következő kérdező Lelkes Zoltán: 

Felhívta figyelmet ő is a bélflóra, étkezés, gluténmentesség, a mikrobiom (mikroorganizmusok összessége a szervezeten 

belül) fontosságára. 2001 óta hallgat ilyen ismereteket és igyekszik betartani a megfelelő étrendet. Megfigyelte, hogy 

bizonyos élelmiszerek segítenek az állapot jó karban tartásában. Kormányozni lehet a saját erőnlétünket. Zoli jelenleg 

maratont fut. 15 éve váltott étrendet. A széklet átültetés is bámulatos lehetőség. Külön Facebook oldaluk van, ahol 

edukáció (oktató) jellegű tudásátadás történik. 750 Mg beteg van a csoportjában. 

 

 

 



2018 december                           MYASTHENIA HÍRMONDÓ                            5 

 

Bényei Tamás rövid hozzászólása:  

Dr. Rózsa Csilla főorvos asszonynak szeretne köszönetet mondani, aki rögtön elkezdte a kezelését. Így szinte 

tünetmentes. 2x500 mg Myfenax-ot szed. Vírusfertőzés is lehet a kiváltó oka az Mg kialakulásának. Nála valószínű ez. 

Herpesz? Övsömör? Összefüggésben állhatnak-e az Mg-vel? 

 

Professzor asszony válasza: Rizikótényező csak a vírus. Ha van övsömör, herpesz, akkor ajánlott még jobban 

odafigyelni. 

 

Dr. Tegze Judit kérdése: 

A leendő unokája miatt aggódik a hajlamosító tényezők miatt. Csak Mestinont szed. Nem MUSK pozitív. Ion egyensúly 

zavara van, magnézium- és káliumhiány. Ezek szintén erős gyengeséget okoznak. 

 

Professzor asszony válasza: Konkrétan ki kell vizsgálni az ion egyensúly zavart. 24 órás vizeletgyűjtést javasol és a D 

vitaminszint pontos megállapítását. Innen lehet kiindulni, és javítani a gyengeségen. 

 

István: Sajnos lejárt az időnk. Itt a vége a kérdésfeltevéseknek is. Nagyon hasznos kérdések hangzottak el, mivel  

99%-ban nem személyes, specifikus jellegűek voltak. Mindannyian tanulhattunk belőlük. 

Megköszöni a türelmes válaszadást Dr. Molnár Mária Judit professzor asszonynak és a ránk szánt szabadidejét. 

Krisztina: A csoport nevében mond köszönetet egy gyönyörű virágcsokor átadásával a professzor asszonynak. 

 

Rövid szünetet tartottunk. 

 

3.) A szünet után emlékeztünk meg ŀȊ ŜƭƳǵƭǘ ŞǾōŜƴ ŜƭƘǳƴȅǘ ƘŀƭƻǘǘŀƛƴƪǊƽƭ. Krisztina mécsest gyújtott, a jelenlévők 

pedig egyperces néma felállással tisztelegtek emléküknek. Eltávozott közülünk: Pető Gyuláné, Poesz Józsefné, Nagy 

Béla, Lakatos János és Kovács Miklós. 

 

4.) napirendi pont következett. Krisztina megtartja a pénzügyi beszámolóját.  

István: Kérdése, kiegészítése van-e valakinek a pénzügyi beszámolóhoz? Ha nincs, akkor megkérdezi a jelenlévőket, 

hogy elfogadják-e Krisztina beszámolóját csoportunk 2017-es év gazdasági helyzetéről. 

A tagság kézfelemeléssel egységesen elfogadta a pénzügyi beszámolót. 

 

5.) Krisztina beszámol az elmúlt év eseményeiről. Mit csináltunk, mivel foglalkoztunk?  

Háromszor tartottunk Testületi Ülést az elmúlt évben, február 21-én, április 11-én és október 24-én. Ezeken készítjük 

elő és beszéljük meg a munkálatainkat és feladatainkat. Ki mit és hogyan vállal. 

Az idén is volt már Testületi Ülésünk április 17-én. 

 

Február 25-én Debrecenben részt vettünk a RITKA Napon, ennek anyagát a RIROSZ honlapján el lehet olvasni. 

Krisztina megköszöni azoknak a részvételt, akik el tudtak jönni rá. Főképp a debreceni csoport tagjainak, akik nagy 

számban megjelentek.  

 

Kétszer volt Egészségnap a Jahn Ferenc Délpesti kórházban ősszel és tavasszal (március 11-én és szeptember 23-án), 

itt ingyenes szűrővizsgálatokon lehet részt venni. Van, amire időben regisztrálni kell. 

 

Kétszer tartottunk közgyűlést az évben, május 20-án orvosi előadással egybekötve. Vendégünk  

Dr. Kas József mellkassebész volt, aki a thymectomiáról (csecsemőmirigy műtét) beszélt. Hírmondónk  

40. számában és a honlapunkon is olvasható az előadás szövege. December 9-én tartottuk éves záró közgyűlésünket 

a megszokott karácsonyi hangulatban. 

 

Június 20-án hajókirándulást szerveztünk betegtársainknak. A Boráros tértől a Római partig, oda és vissza tekinthettük 

meg Budapest gyönyörű panorámáját. (Cikk és diavetítés is készült róla.) Szép létszámban jelentünk meg ezen a 

kiránduláson. 
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Részt vettünk a Délpesti kórház Felügyelő Tanácsának munkájában is. 

 

Idén március 23-án közösen meglátogattuk az MTA székházát, idegenvezető segítségével ismerhettük meg  

a gyönyörű épületet és gyűjteményeit. Köszönet ezért Kövér Alexandrának. 

 

Működésünkre pályázatot adtunk be a MEOSZ-hoz, és sikerült 100 ezer Ft-ot nyernünk. Ez a pályázat is regisztrált és 

tagdíjat fizető taglétszámtól függ. Ezért is kérünk mindenkit, hogy minél többen regisztráljanak és fizessék be a jelképes 

összegű tagdíjat! 

 

Krisztina: A terembérléssel kapcsolatos problémák is komoly gondot okoznak. A MEOSZ pályázaton nyert  

800 millió Ft-ot. Ennek feltétele, hogy növelniük kell a dolgozók létszámát és átalakításokat kell végrehajtaniuk. Eddig 

a csoportunk is ebben a Rádai teremben tartotta közgyűléseinket és összejöveteleinket. Ez a lehetőség most meg fog 

szűnni. Jelenleg azért ülhetünk még itt, mert nem sikerült elkezdeni az átalakításokat. Így külön írásbeli engedélyt 

kaptunk rá, hogy ezt a közgyűlésünket még megtarthatjuk ebben a nagy teremben. Felvettük a kapcsolatot a 3. kerületi 

önkormányzattal és kértük a segítségüket. Az Óbudai Kulturális Központban lenne lehetőség terembérlésre, de igen 

sokba kerül. 23 100 Ft óránként, vagyis egy 4 órás találkozónk 92 400 Ft-ba kerülne. Ezt nem tudjuk kifizetni. Ha 

valakinek ötlete, vagy megoldása van, nagyon szívesen vesszük! 

 

Kiss Katalin, Kopaszné Zsuzsika sógornője jelentkezik: Felajánlja, hogy a Nyugati pályaudvar melletti sarkon lévő 

iskolában lehet találkozni a csoportnak. 

Krisztina: Megköszöni az óriási lehetőséget és segítséget. 

 

Krisztina: A MEOSZ a 800 milliós pályázati összeggel nyert, mi viszont veszítettünk. Ebben a hátsó nagyteremben 

szoktunk keddenként is dolgozni. Itt sajnos nagyon gyenge, vagy egyáltalán nincs internet. Óriási probléma így a 

nyomtatás. Egyébként is külön kell kérni mindig, hogy nyomtathassunk. Nagyon fontos lenne egy saját nyomtató, a 

Tilos gyógyszerlista, újság szerkesztés, hivatalos iratok, beadványok, plakátok, szórólapok miatt. Vegyünk-e nyomtatót? 

A tagságnak meg kell szavaznia.  

Kiss Katalin: Felajánlj egy nyomatót nagyon szívesen, ha elfogadjuk. 

Krisztina: Természetesen nagy szükségünk van rá, és nagyon örülünk neki. 

 

6.) Következőkben terveinkről, közeli és távolabbi működésünkről beszélt Krisztina. A Testületi tagok közül páran 

egészségügyi problémáik miatt nem tudják tovább vállalni a tagságot. Van-e jelentkező, aki szeretne részt venni a 

Testületi Ülések munkájában? Itt megbeszéljük és előkészítjük a csoport munkáját. Közösen döntünk a működésünkkel 

kapcsolatos dolgokról. 

Aranyosmaróthyné Tarr Judit: Szívesen jelentkezik a testületbe, így szeretné segíteni a csoport munkáját. Sajnos az 

internethez nem ért. Így programszervezésben, borítékolásban és hasonló munkálatokban tud részt venni. 

 

További kérésekkel fordul Krisztina a jelenlévőkhöz: Újságcikkek, külföldi cikkek fordítása nagy segítség lenne. Ki 

tudna a honlapunk szerkesztési munkálataiban részt venni aktívan? Olyan jelentkezőnek is örülnénk, aki a 

programszervezésben segítene. Ötleteket és javaslatokat várnánk! Nagyon megterheli azt a pár embert a csoport 

vezetése, akik rendszeren csinálják. Ezért kérünk segítséget és támogatást! 

 

István: Más oldalról közelítsük meg a problémát. Taglétszám növekedés is szükséges lenne! Lelkes Zoli Facebook 

csoportja bővíthetné a tagságot. Nem rivalizálni kell a két csoportnak, hanem segíteni egymást. Komplementer kell, 

hogy legyen a két csoport működése. 150-170 email címünk van, ebből többet kellene kihozni. Interaktívabb viszony 

szükséges. Nemcsak a beteg, hanem pl. lelkes rokon, gyermek, unoka is segíthet az írásban. Ha nem sikerül aktivizálni 

a többséget, akkor ebből csak ennyit lehet kihozni. Mi az a hívószó? Milyen módszerrel lehetne aktiválni a 

betegtársainkat? Csoportunk lobbi szervezet és érdekképviseleti szervezet is, nem csak önsegítő szervezet. Ez nagyon 

fontos szerep! 

Juhász Ildikó Judit: Igen, István felvetése nagyon jó. Amikor komoly probléma van, akkor sokan megkeresik a 

csoportunkat. De ahhoz, hogy működjünk, bizonyos mennyiségű taglétszám kell, mert egyébként nincsenek meg a 



2018 december                           MYASTHENIA HÍRMONDÓ                            7 

 

működési és pályázati feltételeink. A gyógyszer támogatásokért, a közgyógyigazolványokért, a parkolási engedélyekért 

és egyéb szociális kedvezményekért is állandó lobbizás szükséges. Porondon kell lenni, mert különben elfelejtenek 

bennünket és megszűnnek ezek a kedvezmények. Nem is beszélve az orvosi ellátásban történő érdekképviseletünkről és 

bizonyos esetben harcunkról. Így pl. saját lélegeztetőgépet sikerült pályázattal szereznünk. A kezelések  

TB támogatottsága is nagyban függ erős jelenlétünktől. Pl. a plazmaferezis ingyenessége. A leszázalékolások mértéke 

is függhet aktivitásunktól és hatékonyságunktól. Zoli, hány embert tudsz mozgósítani? A Facebook fórum nagyon 

szükséges, de teljesen más a szerepe. Inkább a lelkisegély szolgálathoz hasonlíthatnám, gondok és tapasztalatok 

megosztása/megbeszélése.  

Lelkes Zoltán: Az emberek begubóznak, nem óhajtanak másik beteg embert látni. Ez érthető, ő is így kezdte, amíg nem 

tanulta meg elfogadni magát és a helyzetét. Másrészt kortünet a passzivitás, hogy nincsenek személyes kapcsolatok. 

Magunkat és betegségünket kézben tartani és irányítani nagyon nehéz feladat. Ez hosszú folyamat, amíg megtanulja a 

beteg. 

Ildikó: Igen, fel kell ismernie mindenkinek, hogy a személyes kapcsolatok nem pótolhatóak. Segít a betegségben, jobb 

állapot elérésében. Ugyanúgy, mint a karitatív munka és a közösség ereje is. 

Krisztina: 750 ember a beteglétszám, több tagságra lenne szükségünk mindenképp. Hiába küldjük ki a belépési 

nyilatkozatokat, alig jön vissza pár darab belőlük. 

Kovácsné Ilike: Személyes kapcsolatok nélkül nagyon nehéz megbirkózni a betegséggel. Egyéni biztatás szükséges. 

Zelenka Andrásné: Segítségkéréshez már el kell fogadni önmagunkat. 

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

István: A személyes kapcsolatok fontosságát kell hangsúlyozni a Facebookon is. Erről kis írásokat és beszámolókat kell 

kérni. 

Tamásné Éva: Segíthetünk az adónk 1%-val is a csoportnak. A MEOSZ-ba megy az 1 %? Vagy lehet külön a 

szekciónknak? 

Krisztina: Sajnos a nagy kalapba megy, a MEOSZ számlájára, de ebből is kapunk juttatást. Mindenképp hasznos a 

pályázatok szempontjából, most is ezért kaptuk a 100 ezres támogatást.  

Van-e még valakinek javaslata, megvalósítható ötlete? 

Krisztina: Nagyon elszaladt az idő. Köszöni minden kedves betegtársunknak a jelenlétet. Jó egészséget és további szép 

hétvégét kívánva mindenkinek. 

István: Megköszöni az aktív részvételét minden megjelent tagunknak. Mai közgyűlésünk is hasznos és eredményes volt, 

az orvosi előadásból nagyon sokat tanulhattunk. 

 

Köszönő levél Kiss Katalinnak 

 a felajánlott nyomtatóért és a teremhasználati lehetőségért 

 
Kedves Katalin! 

 

Nagyon nagy gondtól mentettél meg minket mindkét ajándékoddal. Önzetlen felajánlásod számunkra annál 

nagyobb érték, mivel nem közvetlenül vagy érintett a betegségben. Ezzel a tetteddel nem csak rokonodon, 

Kopaszné Zsuzsikán segítettél, hanem még nagyon sok emberen.  

 

A taggyűléseket képtelenek lettünk volna megtartani a szűkös anyagi lehetőségeink miatt. Az általad 

felajánlott lehetőség, hogy az iskolában megtarthatjuk az összejöveteleket, nagyon nagy segítség számunkra.  

 

A másik felajánlott ajándékod a nyomtató, amit július 4-én már meg is kaptunk, szintén elengedhetetlenül 

fontos csoportunk zökkenőmentes működéséhez. Máris sokat használtuk.  

Ez úton hálásan köszönjük nagylelkű segítségedet a Betegcsoport nevében. 

 

a Vezetőség 
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Hírmondónk ünnepi számát évente ebben az időszakban jelentetjük meg, hogy cikkeink az ünnepvárás hangulatát is 

elhozhassák. Fogadjátok szeretettel. 

 

 

Az adventi készület és karácsony eljövetele 
 
 

Kedves Csoporttagok!  
 

Mikor mondataimat papírra vetem még messze az adventi időszak, viszont 6 éves kisfiamnak már feltűnt, hogy miért is 

van reggel még sötét, felébred, de miért kell felkelnie ilyen „korán”. Ő még nem érti a csillagászat alapjait, de érzékeli, 

hogy valami cseppenként és folyamatosan változik. Mi felnőttek tudjuk ennek égi okait, hasonlóságot is találhatunk az 

évezredekkel ezelőtt e földrajzi övben élt eleink gondolkodásával. Minden nap 1-2 perccel rövidebbé válik a nappal, 

majd eljön a december 21/22, mikor megfordul a sötét és fény egymáshoz való aránya. Az antik római világban ez a Sol 

invictus, azaz a legyőzhetetlen nap ünnepe volt. A régi csillagászoknak, mágusoknak kitüntetett szerepe volt abban, hogy 

ezt a napot is pontosan meg tudják állapítani, mivel az akkori vallási rituálékat, a társadalmat (különösen a 

mezőgazdasági munkákat) ennek megfelelően kellett tervezni, mert a gyenge és szervezetlen társadalom hamar elbukott. 

 

A természet nyugovóra tér, a november végi idő egyre komorabb, ködösebb sötétebb, minket is elérhetnek kisebb-

nagyobb meghűléses betegségek, a tél szépsége sem ér el még, bár meglehet nem is annyira vágyunk még rá. 

 

A néphagyományban az ünnepeknek kiemelt közössége és egyén megtartó szerepe volt, „kevésbé tudtak az emberek 

begubózni a csigaházukba”. Illő volt részt venni mulatságokban, jeles alkalmak hívő megünneplésében a természet 

megújulásának megszentelésén. Nem beszélve a heti misékről, istentiszteletekről, mely tanító és önmagunkba néző 

szerepe nélkülözhetetlen volt akkortájt is. És amikor sokak számára a legkellemetlenebb az időjárás, akkor jön el minden 

évben advent jeles időszaka.  A naptári évtől eltérő egyházi év nem január elsején kezdődik, hanem bő egy hónappal 

korábban az adventtel. Az emberek az ünnep tükrében lelküket is felöltöztetik, ebben az adventi időszak rítusa is adott.  

 

Egyre inkább teret nyernek az adventi koszorúk. Manapság sokan sokféle színű koszorúkat vásárolnak, készítenek, az 

alkotói hajlam is változatos. Kinek a természetes tetszik, kinek a túldíszített, mindenfajta színű gyertyákkal, aranyozott, 

ezüstözött küllemű.  

 

Bár az első adventi koszorú készítője Johann H. Wichern evangélikus lelkipásztor volt, az adventi gyertyák 

hagyományos színeit mégis a római katolikus liturgiából kölcsönözzük. Az advent ugyanis – a húsvéti előtti időszakhoz 

hasonlóan – nemcsak a várakozás, hanem a böjt és a bűnbánat időszaka is, amit a katolikus liturgiában lila színnel 

jelölnek. Ezért az adventi időszak és az adventi gyertyák színe általában lila, kivéve egyet. A gyertyagyújtás sorrendjében 

a harmadik gyertya színe rózsaszínű, mivel a (bűn)bánatba már egy kis öröm is keveredik, ahogy egyre közeledik a 

karácsony. A protestáns családokban, főleg Nyugat-Európában nem a lila és a rózsaszín, hanem a piros/vörös és fehér 

gyertya szokása dívik. A gyertyák száma is más lehet, mivel sok helyütt (például az anglikán családokban és 

Németország egyes részein) a négy piros gyertya mellé, a koszorú közepére állítanak egy nagyobb fehér gyertyát. Ez a 

Krisztus-gyertya, amit csak karácsony este gyújtanak meg. Ám azokon a területeken is, ahol a három piros és egy fehér 

gyertya divatja van, Krisztusnak ajánlják az utolsónak meggyújtott fehér gyertyát. A protestáns családokban is jelképi 

jelentéssel bírnak a gyertyák, s meggyújtásukkor egy-egy odaillő igét is felolvas a családfő. Az első gyertya a Fény 

megjelenését szimbolizálja. A második az Úté, amely egyszerre jelöli azt az utat, amit Jézus vállalt értünk, hogy a földre 

szállt, és azt a lelki utat is, amit nekünk kell megtennünk, hogy követhessük Őt. A harmadik gyertya az örömé, a negyedik 

pedig vagy Jézus személyét, vagy pedig azt a békét szimbolizálja, amit Isten az emberekkel kötött Jézus 

megszületésekor. 

 

A katolikus népi vallásosságban minden gyertya szimbolizál valamit. Az első a hit gyertyája, Ádámot és Évát jelképezi, 

hiszen a bűneset után nekik ígérte meg Isten először, hogy elküldi a Megváltót. A második a remény gyertyája, amely 

a zsidó népet jelképezi, akik évezredeken keresztül várták a Messiást. A harmadik, a rózsaszín gyertya Szűz Máriáé, 

és azé az örömé, hogy a Fiú a földre jött. A negyedik Keresztelő Szent Jánosé, aki utat készített Jézusnak az emberek 
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szívében, ez a szeretet gyertyája. Az első gyertya meggyújtásakor végig gondolhatjuk azokat a próféciákat, amik a 

Messiás eljövetelét előre meghirdették. Isten annyira szeret minket, hogy már jóval a születésünk előtt gondja volt ránk. 

Hangzik ma is, utólag ez az örömhír: hogy úgy szereti Isten a világot, hogy Egyszülött Fiát adta, hogy aki hisz őbenne, 

el ne vesszen, hanem örök élete legyen (János evangéliuma, 3. fejezet). A második gyertya arra emlékeztet minket, 

ahogy az angyal hírül adta Máriának, majd Józsefnek is az örömhírt, hogy ők nevelhetik fel Isten Fiát, Jézust. A harmadik 

héten, amikor felgyulladnak immár három gyertya lángjai, arra a világosságra gondolhatunk, ami a pásztorokat is 

megvilágította. Eljött a világ világossága, és a sötétségből szabadulást hozott mindannyiunknak. Amikor pedig a 

negyedik gyertya lángja is felragyog, eszünkbe juthat a napkeleti bölcseket vezető betlehemi csillag ragyogása. Ha tehát 

már mindegyik gyertya ég, ez azt jelenti, hogy elérkezett a karácsony: boldogan ünnepelhetjük Jézus Krisztus születését, 

a nekünk adott végtelen Szeretetet. 

 

Nélkülözhetetlenek az ünnepek életünkben azért is, mert aki tartósan beteg annak lelke érzékenyebb, sok a vélt vagy 

valós bántás, a meg nem értés és a védekezés okozta elefántcsont-torony effektust is nehéz leküzdeni. Tudjuk, hogy az 

egyén életében jelen lévő distressz (rossz, tartós, megterhelő, míg az eustressz – örömteli motiváló izgalom) az 

immunbetegségek fellángolását is eredményezi, ezért az ünnepek jelentősége éppen abban áll, ha lelkünkkel foglalkozni 

tudunk és időnként ünneplőbe öltöztetjük, akkor mintha ezek a súlyos problémáink is eltörpülnének. A személyes 

találkozások szerepe fontos, mert az ember szociális lény, de ez csak akkor, ha az tényleg lelki töltekezést nyújt. A 

kizárólagos internetes kapcsolatok csak az egyedüllét ellen vannak, a személyes találkozások varázsát nélkülözik.  

 

Az egy hónapos adventi időszak „éppen elég” arra, hogy felkészülhessünk a karácsony ünnepére. Napjainkban a meghitt 

ünnepvárás számtalan helyről kap burkolt támadást. Sokan kongatnak jogosan vészharangot. Az ember elvesztette 

lényegi istenkapcsolatát, részben mert számtalan hitrendszer kavarog a köztudatban, stresszek vágnak utat az ideg-, 

hormon-, és immunrendszerben. Egészségtelenül esznek, élnek, sokakat elér a kiégés szindróma, a családi kapcsolatok 

válságban vannak, az anyagiasság az elsődleges, és csak gépiesen mennek amerre gondolják. Visszás az a kereskedelmi 

gyakorlat, hogy az üzletekben már szeptember végétől „felkészítenek” az ünnepi ajándékozási dömpingre. Aztán a 

karácsony előestéjén az emberek belefáradva érkeznek el az ünnephez és ezzel éppen a jeles napok lesznek megcsúfolva.  

 

Ez ellen odafigyeléssel mindenki tehet, mert az ember tudatos és érző lény, aki keresi az életkérdésekre kapható 

válaszokat. Erre a szép ünnepek jó alkalmak. 

 

Emelkedett és töltekező ünnepvárás reményében! 
Lelkes Zoltán 

 

 

Ady Endre: Kis, karácsonyi ének 

Tegnap harangoztak, 

Holnap harangoznak, 

Holnap után az angyalok 

Gyémánt-havat hoznak. 

Szeretném az Istent 

Nagyosan dícsérni, 

De én még kisfiú vagyok, 

Csak most kezdek élni. 

Isten-dícséretre 

Mégis csak kiállok, 

De boldogak a pásztorok 

S a három királyok.

Én is mennék, mennék, 

Énekelni mennék, 

Nagyok között kis Jézusért 

Minden szépet tennék. 

Uj csizmám a sárban 

Százszor bepiszkolnám, 

Csak az Urnak szerelmemet 

Szépen igazolnám. 

(Így dúdolgattam én 

Gyermek-hittel, bátran, 

1883 Csúf karácsonyában) 
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Közös programunk 

Kedves Csoport tagok! 

Az alábbiakban szereplő kirándulás most még a jövő feladata, de mikorra az újság megjön a nyomdából, már a múlté 

lesz.  

Akik megadták az e-mail címüket, azok időben megkapták a felhívást, amit a honlapunkon is olvasni lehetett. Azért csak 

az internettel rendelkezők számára tudunk ilyen lehetőségeket biztosítani, mert a postai út meghaladja anyagi 

lehetőségeinket. Ezért kérjük, hogy ha valaki – akár közeli ismerősének az e-mail címét - meg tudja adni, tegye meg, 

hogy ne kelljen kimaradnia a közös programokból. Aki nem a saját e-mail címét adja meg, kérem, hogy jelezze, mert 

különben az újságot is csak interneten kapja meg. 

…………………………………………………………………………………………………………………………….. 

 

Ha az idő is engedi és nem esik az eső, akkor egy remek kirándulási lehetőséget ajánlok figyelmetekbe, melyet 

Aranyosmaróthyné Jutka szervezett a számunkra. Itt olvashatjátok levelét: 

  

Kedves betegtársak! 

  
Egy túralehetőséget ajánlok a figyelmetekbe: Merzse- Mocsár megtekintése a XVII. kerületben, október 21-én vasárnap. 

Találkozó a Keleti pályaudvaron, a 9 óra 50. perckor induló Sülysápi vonatnál. Jegyváltás Rákoskertig. (Én ott várlak 

benneteket az állomáson.) Az állomástól kocsit biztosítunk betegtársainknak. Akinek van kedve és ereje, az az 5 km-es 

tanösvényen is végig mehet. A túrán Aranyosmaróthyné Jutka vár benneteket.  

 

Családtagokat, unokákat is szívesen várunk. 

 

Aki szeretne, részt venni a túrán az kérem jelezze, hogy tudjuk hány fővel számolhatunk. 

Jó kikapcsolódást és túrázást kívánunk Jutka 

  
A természetvédelmi terület az egykori nagykiterjedésű „vadvízország” utolsó hírmondója Budapest határában. 

Törvényes védelmet 1977-ben kapott a vidék 27 hektárja. 1999-ben bővült a védettség 40 hektáros területre.  

 

A Merzse-mocsár a főváros néhány még meglévő vizes élőhelye közül a pesti oldalra egykor jellemző mocsaras területek 

egyik utolsó megmaradt túlélője, hírmondója. Különös élőhelyi jellegét fokozzák a Ferihegyi repülőtér 

„szomszédságából” adódó hatások, a vidék mezőgazdasági használata és a lakóterületek közelsége is. Még ma is igazi 

különlegessége, „lélegző felülete” a fővárosnak. 

 

 



2018 december                           MYASTHENIA HÍRMONDÓ                            11 

 

Ritka nap 

 
 

Ritka betegségnek számít minden olyan betegség, aminek a gyakorisága nem éri el a 1/2000 értéket. Tehát ilyen a 

myasthenia is.  Eddig 6000 -8000 f®le ilyen betegs®get azonos²tottak m§r (defin²ci·t·l f¿ggŖen). 

 

 

A Ritka betegségek világnapja sok országban ugyanazon a napon tartott esemény. 

A témát nemzetközileg választják meg.  

 

A következő Ritka nap 2019. február 23-án lesz. Az időpont már biztos, de a helyszín még függőben van, de nagy 

valószínűséggel Szegeden tartják. 

 

Várom a Szegeden ill. környékén lakó myastheniások jelentkezését. 

 

A Ritka nap témái, a napirendi pontok később olvashatók lesznek a honlapunkon és természetesen  

a RIROSZ honlapján is. 

 

_____________________________________________________________________________________________ 

 

Az ünnepekre való tekintettel egy finom, de mégis egészséges – azaz glutén- és laktózmentes édesség receptjét 

ajánljuk figyelmetekbe. 

Muffin 

Hozzávalók: 

150 g laktózmentes vaj/vagy margarin 

150 g porcukor 

150 g gluténmentes liszt 

8 g sütőpor 

10 g fiber husk - hétköznapi nevén útifű maghéj 

2 db tojás 

1 dl laktózmentes tej 

1 teáskanál vaníliaaroma 

+ gyümölcs vagy csokoládé, belesütve 

Úgy szoktam elkészíteni, hogy összekeverem a száraz anyagokat, és összekeverem külön a vizeset, amibe a 

mikróban kicsit megolvasztott vajat is belekeverem. Aztán összeöntöm a kettőt és formába töltöm. 

Egy-egy kiskanál fagyasztott bogyós gyümölcsöt is teszek bele, és egy picit belenyomkodom a kanállal. 

Érdemes a gyümölcsöt meleg vízzel átmosni, hogy kiolvadjon. 

200 fokon 20 percig sütöm, és kész. 

 

Jó étvágyat kívánunk hozzá! 

http://mentes-maskent.blog.hu/2014/12/17/1_kapcsolati_urlap_539
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ADÓKEDVEZMÉNY!!!  

 

Kedves Dolgozó Myastheniások!  

 

Szeretném felhívni azoknak a figyelmét, akik még nem vették 

igénybe vagy nem tudnak róla, hogy, ha munkaviszonyuk van, 

akkor adókedvezményt vehetnek igénybe. Ehhez nem kell mást 

tenni, mint felkeresni a neurológus szakorvost, és megkérni, 

hogy a megfelelő nyomtatványt töltse ki részetekre.  

  

Az adókedvezmény igénybevételének feltételeit és részletes 

leírását itt megtaláljátok: 

https://tudatosadozo.hu/sulyos-fogyatekossag-

kedvezmenye-nyomtatvany-letoltes/ 

 

 
 

 

 

 

 

Havasköri Judit 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

Fontosabb címek, telefonok, e-mail-ek :  

 
 

MGÖB elnök: Telekné Gyurina Krisztina  

2134 Sződ, Ságvár u. 6. Mobil: 06-20/357-32-60  

E-mail: telek.kriszti@gmail.com  

 

Tiszteletbeli elnök: Oroszváry Márta ¦  
 

MGÖB pénztáros: Telekné Gyurina Krisztina  

 

MEOSZ Központ: 1032 Bp. San Marco u. 76.  

Tel: 06-1/38-85-529/219-es mellék  

Ügyelet kedden: 11-14-ig.  

 

Debreceni alcsoportvezető: Kopasz Árpádné Zsuzsi 

4029 Debrecen, Csapó utca 81. Tel: 06-52/311-559, 

06-20-314-6066 

 

Jogi kérdések: Dr. Rubi Gabriella ügyvéd  

4400 Nyíregyháza Virág u. 37. Tel: 06-30/9638-536  

 

Étkezési tanácsadó: Lelkes Zoltán  

2625 Kóspallag, Kálvária u. 13. 

 Tel: 06-27/375-427 és 06-30/652-69-61  

E-mail: lelkes.zoltan@gmail.com 

_________________________________________ 

 

Felnőtt és gyermek MG ellátások:  

 

Dél-pesti Kórház MG rendelés:  

      (kedd-szerda-csütörtök): 

1204 Bp. Köves u. 2-4. Tel: 06-1/289-62-00 

Időpont egyeztetés: a 11-77-es melléken történik.  

 

DOTE MG rendelés:  

      4012 Debrecen, Nagyerdei krt. 98.  

Tel: 06-52/43-22-84 központ.  

 

Nyíregyháza Jósa András Kórház Neurológiai Osztály  

MG szakrendelés kedden 12-től: előzetes időpont 

egyeztetéssel.  

4400 Nyíregyháza Szent István u. 68.  

Tel: 06-42/46-56-66 központ.  

 

Pécsi Tudomány Egyetem Neurológiai Klinika  

     7623. Pécs Rét utca 2. Tel: 06-72/535-900 központ.  

 

Gyermek MG ellátás Budapesten: Heim Pál Kórház  

1089 Bp. Üllői u. 86. Tel: 06-1/21-00-720 központ  

 

Honlapunk elérhetősége: 
myasthenia.hu 

 

Tagdíj 

 

 

 

 

 

Az alacsonynak számító, évi 1.000.- Ft-os tagdíj fizetése 

kötelező. Jó néven vesszük adományok küldését is.  

A befizetésekről a gazdasági vezető a befizetés igazolására a 

pénztárbevételi bizonylat másolati példányát megküldi az 

adományozó címére. 

Az összeget továbbra is Telekné Gyurina Krisztina címére 

küldjétek (2134 Sződ, Ságvár u. 6.) vagy személyesen a 

közgyűlésen befizethetitek. Kérünk Benneteket, akinek fontos 

csoportunk fennmaradása és lehetősége van rá, rendezze 

elmaradását! 

Mint ahogy az a nevünkben is áll, csoportunk önsegítő és nem 

önsegélyező. Így anyagi támogatást nem áll módunkban 

nyújtani, de nyitottak vagyunk minden,  

a közösségünket érintő gondokra és nehézségekre. 

Az adó 1 %-át a MEOSZ adószámára (ld. lent)kérjük küldeni. 

 

MYASTHENIA HÍRMONDÓ, a MEOSZ – MGÖB időszakosan megjelenő, belső kiadványa 

Felelős kiadó: Telekné Gyurina Krisztina ügyvezető-elnök, Szerkesztette: dr. Tegze Judit, Telekné Krisztina, Juhász Ildikó Judit, 

Nyomtatás: ALFA Nyomda, 1139 Budapest, Lomb u. 22. 

Szerkesztőség címe: 1032 Budapest, San Marco u. 76. Telefon: 06-1/388-23-88 

Ügyelet: kedd, 11-14 h, előzetes egyeztetéssel 

MEOSZ Adószám: 19002732-2-41 

 

FIGYELMEZTETÉS! 
 

Elnökünk, Telekné Gyurina 

Krisztina telefonszáma 

megváltozott! 

 

2018. december 31-től a korábbi 

újságokban szereplő vonalas 

telefonszáma megszűnik! 

A mobilszáma továbbra is érvényes. 

 

A MEOSZ-ban történő személyes 

találkozás előtt telefonos egyeztetést 

kérünk, mert jelenleg nincs állandó 

helyünk! 

 

https://tudatosadozo.hu/sulyos-fogyatekossag-kedvezmenye-nyomtatvany-letoltes/
https://tudatosadozo.hu/sulyos-fogyatekossag-kedvezmenye-nyomtatvany-letoltes/
mailto:telek.kriszti@gmail.com

