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a MEOSZ-Myasthenia Gravis Onsegitd Betegcsoport soron kovetkezd KARACSONYT iilésére, melyet
2019. december 14-én — szombaton — 10,00 - 13,00 h kozott
tartunk, a MEOSZ székhazaban, Budapest II1. ker. San Marco u. 76.
Szeretettel varunk mindenkit, aki szivén viseli betegcsoportunk munkajat, aki fontosnak tartja a rendszeres €s szoros
kapcsolattartast, illetve akinek van annyi ereje, hogy ezt meg is tudja tenni.

Uditérél, asvanyvizrél és kavérol a szokasos médon gondoskodunk, csekély harapnivaldval
- ami ha lehet cukor és laktoz (tejcukor) mentes legyen - Ti kedveskedjetek egymasnak.
A tavolmaradok a kovetkezo Gijsagban olvashatnak ,, EMLEKEZTETO” cimen a torténtekrol.

Az iinnepre hozzatok magatokkal egy kis ajandékot a tombolahoz, hogy 6romet tudjunk szerezni egymasnak.
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Nemcsak ép testben van ép lélek. -. Sok szeretettel” Kanyadi Sandor
A koltd ezekkel a szavakkal dedikélta csoportunknak 2002-ben ,,Felemas 6szi versek™ c. kotetét
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EMLEKEZTETO
a MEOSZ — Myasthenia Gravis Onsegité Betegcsoport kozgytilésérol
MEOSZ Székhaz, 2019. majus 11. 10-13 6ra

Jelen vannak a jelenléti iv szerint: 26 f6

Telekné Gyurina Krisztina: Sok szeretettel koszonti a jelenlévoket, minden kedves betegtarsunkat és
kisérdiket egyarant. A mai nap egy kicsit porgdsebb lesz a meghivott pszichologus eldadasa (Gyorfi Andrea)
miatt. Felkéri Fodor Istvant levezeté elndknek, akinek igen nagy rutinja van mar ebben.
Jegyzokonyvvezetonek pedig Juhdsz Ildiko Juditot. par szot ejt a tdvolmaradokrol, akik jelezték
tavolmaradasuk okat: Kiss Erika beteg, Nagyné Aginak gipszben van a laba, Lelkes Zoltan és Kovér Alexandra
a munkajuk miatt nem tud részt venni a kozgytilésiinkon.

Krisztina: Emlékezziink meg halottainkrél mécses gyujtasaval és egyperces néma felallassal: Forsthoffer Eva,
Danyi Elemér, Goczan Ferencné Marta, Schuller Janosné

Fodor Istvan: Koszont mindenkit. Uj tagokat is 1at. Virtualisan nagyobb a kozosség, de van egy mag, akik
évente kétszer mindig talalkoznak. Ahany ember, annyi fajta a betegség. Hany éve is mitkddik a csoport?
Krisztina: 25 évesek lesziink december 2-an.

Istvan: Onfenntart6 tarsasag vagyunk, siirgdsségi kartyat biztositunk, lapot és weboldalt szerkesztiink. Ezek
a kozgytlések a szervezet kozosségfenntartd alkalmai. Az orvosi eldadasok egyik fontos szerepe az orvos-
beteg kapcsolat kialakitdsa, egymas jobb megismerése.

Hény 0j tag van jelen? Négyen jelentkeztek.
Istvan: Kérem, mutatkozzon be az a négy ember!

Anga Szabina: 33 éves, 3 éve vannak tiinetei. Tavaly diagnosztizaltak. Januar 31-én volt a thymus
(csecsemdmirigy) mitétje. Igyekszik odafigyelni az étkezésre és a mozgasra. Mestinont szed. A betegség
faradékonysiggal kezdddott, nem ment a futds és kocogas. Onalléan ment el orvoshoz, és kérte az antitest
kimutatasat. Utana olvasott a betegségének.

Istvan:  Atletizdltam én  is.  Korabban  sokunk  életében  fontos  volt a  sport.

Zana Ferenc: Tavaly nyar végén jelentkeztek a tlinetek, erds faradékonysag. Szerencsére a haziorvosa rogton
elkiildte neurologiara az Amerikai utra, majd onnan a Jahn Ferenc korhazba kertiilt. A betegség lelassitja az
¢letét.  Multicégnél  dolgozik, ahol  keményen  kell hajtani. 3x1  Mestinont  szed.

Hideg Laszlé6 Barnabas: A paksi atomerOmiiben dolgozott, pedagdgus. Kettdslatas dominal nala.
Szekszardon kezelik jelenleg, mivel idekoltozott. Itt is van mar Gjabban neurologia. Eldtte a Jahn Ferenc
korhazban Fornadi féorvos Grhoz jart. A haziorvosa nézett utana a betegségének. Vakbottyan szerepében nem
lehetett tanitani, igy 52 évesen leszazalékoltak. Imurant szed, idonként mellé Medrolt. Unokézik sokat. Sajnos
cukorbeteg is lett.

Novakné Szilvia: A lanya beteg, aki tragikus kalvarian ment keresztiil. Jelenleg egyetemista, pszicholdogus
hallgatd €s célja, hogy a betegtarsainak segitsen szakmajan keresztiil. Megprobaltatasa 2012-ben, 3.
gimnazistaként kezd6dott. A veszprémi korhdzban félrekezelték, ami majdnem az életébe keriilt. S6t a
szililoket hibaztattak az allapotaért. 9 szem Mestinont, 90 mg Medrolt szedettek vele, 6 hétig intenziv osztalyon
kezelték, mesterségesen 1élegeztették. 30 kg-ra lefogyott. igy keriilt Dr. Rozsa Csilla féorvos asszonyhoz, aki
december 31-e és januar 31-e kozott talpra allitotta. Ujra tanult beszélni és jarni a kislany. A Koranyi
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korhazban Dr. Kas Jozsef foorvos tr megmiittte. Ennek 5 éve mar. Jelenleg csak gyogyszeres terapian van,
125 mg Imuran és masfél-két Mestinonon.

Istvan: A korzeti orvosi rendelokben is igyeksziink szétszorni a szordlapjainkat, hogy ilyen esetek ne
fordulhassanak eld. Feladatunk, hogy tdjékozodjanak az orvosok az Mg betegségrol.

Perlainé Vezér Katalin: Ki szed Myfenaxot? Milyen mellékhatasa van? 2x2 1000 mg-ot kell szednie. 5 éve
jar a csoportba.

Nagy Mihaly: Aki nem birja az Imurant az Myfenaxot kap. Semmilyen komoly mellékhatasarol nem tud.
Nem rosszabb, mint az Imuran. 250 mg-os kiszerelésben van, ezért kell igy adagolni.

Istvan: Megérkezett kozénk az eléadonk, Gyorfi Andrea pszichologus a Dél-pesti Jahn Ferenc korhazbol.
Nagy szeretettel tidvozoljiik.

Krisztina: Elnézést kériink Andreatol, de az éves pénziigyi beszamolé még hatra van. Igyekszem gyors és
rovid lenni.

Pénziigyi beszamolo.
Krisztina: Besz€lni kell az idei tervekrol is:
-megvalosult a RITKA Nap februar 24-én, az idén Szegeden tartottak meg,
-két Testiileti Ulésiink volt mar, februar 19-én és aprilis 2-4n.
Legsiirgdsebb teendd most a majus 18-i kirandulas (szombat) Poroszléra, a Tisza-tavi Okocentrumhoz.

Masik kiemelt eseményiink a 25. éves jubileumunk december 2-an. Erre kiilon kiadvannyal késziiliink.
Az eldz6 ujsdgunkban (43.sz.) kiilon felhivast tettiink kozé, melyben kérjiikk betegtarsainkat az
anyaggyujtésre. Akinek van fotoja, dokumentuma, irdsa, barmilyen anyaga az elmult 25 éviinkrél, kérjik,
kiildje el nekiink! Természetesen visszajuttatjuk a megkapott dokumentumokat. Bekiildési hataridé augusztus
1-je. A decemberi Ujsdg mellé, mint bonusz kiildenénk ki az tinnepi kiadvanyunkat.

Problémat okozott a decemberi kardcsonyi kozgytlésiink idépontja, mivel a szombatok munkanapok
decemberben. Végiil a vidékieket is figyelembe véve december 14-én, szombaton a szokott idében, 10 és 13
ora kozott tartanank meg. A felvetett délutani 1d6pont nem megfeleld.

Van-e valakinek otlete a jubileummal kapcsolatban? Gondolkozzatok rajta!

Istvan: hallgassuk szeretettel meg Gyorfi Andrea pszichologus eléadasat. Utana valaszol a feltett
kérdésekre, sot, aki igényli azzal személyesen is valt par szot.

Gyorfi Andrea (D¢l-pesti Jahn F. Korhaz neuroldgiai osztalyanak
pszicholdgusa):
» A Myasthenia Gravis pszichés vonatkozdsai”

Itt az Emlékeztetdben elészor az elhangzott eléadasrol késziilt jegyzeteinket adjuk kozre, mely az ott elhangzott
kérdéseket, valaszokat is tartalmazza. Lentebb az el6ad6tol megkapott hiteles szoveget is kozoljik.

A pszcihologus feladata a szubportalas, vagyis a Els6 1épcsd, amikor megkapjuk a diagndzist. Nem
betegek  tamogatdsa, segitése, a  betegség valunk eggyé a betegséggel, nem maga az
elviselhetdvé tétele. Az Mg betegek kezelése is egy identitasunk valtozik, de valtoztat az énképilinkon,
egész rendszert érint, a csalddot is be kell vonni. onértékelésiinkon, a csaladi felallasban.

Funkciovesztés torténik, kiesés a munkdbol, vagy
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legalabbis részleges nehézséget jelenthet. Elvész az
1gazsadgossag érzete, krizis 1ép fel.
A hozzaallas nagyon sokat jelent és segithet. Eleinte
a gyasz folyamatan megylink keresztiil. Harag
jelentkezik, miért pont ¢én lettem  beteg!
Természetesen rengeteg oka lehet, nem egytényezds
a betegség keletkezése. Tagadas, sokk és izolalodas
szokott fellépni a diagnoézis kézhezvétele utan.
Ilyenkor muszaj nyitni, beszélni kell rola! Fontos a
csalad érzelmi biztonsag szerepe. 1-2 hét utan jut el a
beteg az érdemi tanacsok meghallgatasahoz.

Masodik szakaszban egy Uj hozzaallas figyelhetd
meg. Megindul az informacioszerzés a betegségrol,
az alternativ lehetdségek keresése, 1) étkezési
szokédsok kialakitdsa, vagyis belép a tudatossag.
Fontos mindent kiprobalni, a kezeldorvossal
megbesz¢élve azt. Tudatosul a betegség benniink,
érzelmi kavalkad jelentkezik. Egyszer lent, maskor
fent hangulat. Depressziv szakaszok valtjak egymast,
esetleg komoly depresszio is felléphet, s6t gyakran
parosul panik jelenségekkel az Mg. Szorongéasokra
antidepresszansok atmenetileg, ha nincs mas
megoldas.

Ilyenkor csak a veszteségekre koncentrdl a beteg,
besziikiil a tudat. Eleinte relaxéacioés technika a
szorongas olddsdra, ha nem segit, csak legvégsd
esetben a gyogyszeres kezelés. El kell érni, hogy a
beteg a lehetdségeket, ) perspektivakat is lassa.
Panikbetegségek tiinetei nagyon hasonloak az Mg
tiinetekhez. Kéz a kézben jarnak, nehéz a kettot

elvalasztani és megkiilonboztetni.  Generaljak
egymast.
Harmadik  szakaszban mar  elfogadjuk a

betegséglinket, alkalmazkodunk hozza. Foékuszalni
kell a pozitiv dolgokra. A testi integritast is
veszélyezteti az Mg. Romlik az énkép, a testkép, az
Onértékelés. Gyakran halalfélelem, diih,
bizonytalansag van. Igy nagyon fontos a biztos
csaladi hattér, hogy a beteg mellett alljanak a
hozzatartozok.

Masként jelentkezik a n6knél és masként a férfiaknal
az elfogadas. A férfi énkép az erds, fiiggetlen ember,
nehezen fejezik ki az érzelmeiket. A megoldando
problémara fokuszalnak a férfiak. A néknél fontos a
fizikai megjelenés, veszit az Mg altal a ndiességébol.
Kizokken a gondozdi szerepbdl, sét gyakran 6t kell

gondozni. Tarsas kapcsolatok sokat segitenek a
néknél, joval erdsebb az érzelmi kiadas.

Mindkét nemnek sziikkséges az  Onértékelés
ujraépitése, meg kell taldlnia azt a teriiletet, ahol
visszanyeri Onmagat. Korhdzban nagyszeri példa
volt erre, hogy az erds katona emberbdl féallasu
nagypapa lett. Megmaradt a fontossaga, lett Uj
szerepe a csalddon belill is. A hasznossdg nagyon
fontos! Mindenkinek egyénileg kell megtalalnia a
betegséggel egyiitt a lehetdségeit. A testkép valtozast
is a helyén kell kezelni. Kialakitani az 1j magamat.
Elfogadas szerepe kulcskérdés. Nem  szabad
bezarkézni! Az wutcan 1 percig figyelnek a
betegségilinkre, utdna mar hozzank, a szemiinkbe
beszélnek. Erre voltak kisérletek.

Kontroll sziikséges a betegséggel valo egyiittéléshez:
aktiv részvétel a kezelésben, van kontrollom, van
hatdsom a betegségre, 1j €letcél kitlizése, nyitottsag a
kiilvilag felé, egyiittmikodés az orvossal. Régebben
passziv résztvevd volt a beteg, ma kdlcsonds
megbeszélésre alapozodik az orvos beteg viszonya.
Ezt hivjak adherencidnak.

Eletmodbeli valtozas is sziikséges. Az orvos
elmondja a lehetdségeket, mi pedig valasztunk.
Fontos szabalyok felallitasat, fontossdgi sorrend
1étrehozasat, aprd pici valtozasokat, fokozatossagot
kell megtanulnunk. Egyik legfontosabb, hogy a testi
jelzésekre oda tudjunk figyelni. Nem maximalisan
kimeriteni a testlinket, hanem érezve a faradsag els6
jeleit pihenést beiktatni munka kozben is.

Cél a panaszmentes id0szakok megnyujtasa.

A csalad szerepe a beteg ember szdmara nagyon
fontos! A csaladi rendszer borul eleinte, de jobb
esetben 0sszehuz a csalad. Sajnos van, hogy szétesik
a betegség miatt, leginkabb a masik fél, a nem beteg
emberek félelmei miatt. Mit kezdek egy beteg
emberrel? Ezért a csaladtagoknak is pszichologus
kell. Lekiizdeni a félelmeket és elditéleteket.
Kronikus  betegségek esetén a  csaladtagok
egészségére is oda kell figyelni, kiillonb6z6 szlirések
sziikségesek évente nekik is (pl. kardioldgiai). Ez 0
tendencia, a csalad egészének a gondozasa.

Machalik Mark: Mi szamit Mg krizisnek? 10 éve
Mg beteg.
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Gyorfi Andrea valasza: A beteg feleldssége, hogy
mikor fordul orvoshoz. Valoban nehéz megallapitani,
hogy allapotrosszabbodésrol, vagy panikrohamrol
van sz6. A krizis neuroldgiai, vagy csak pszichés
jellegli is lehet. Gyakran parosul a kett6. Mindkét
esetben érdemes orvoshoz fordulni. A krizis altalaban
erds stressz, nehezen feldolgozhato allapot, halaleset
utan torténik.

Bényei Tamas: Extrovertalt tipus vagyok. Dr. R6zsa
Csilla féorvosnéhdz jarok. Magamat is szoktam
tesztelni, példaul a korhaz 5. emeletére gyalog
megyek fel. Fontos a siker.

Gyorfi Andrea: A pozitiv személyes ¢élmények
fontosak, az, ahogyan a betegséget megélem. Az
alkalmazkodashoz kell az 6sszehasonlités.

Nagy Mihaly: Szorongéds elleni gyodgyszereket
mennyire lehet adni az Mg-ben? Hogyan hatnak az
izmokra?

Gyéorfi Andrea: A gydgyszeres kezelés soran
sziikséges a neurologus, pszichidter és pszichologus
egylittmiikddése. De az antidepresszansok, nyugtatok
és altatok elhagyasa a cél! Atmeneti alkalmazésra
torekednek. Izomra enyhe gyengitd  hatast
gyakorolnak.

Aranyosmaréthyné Jutka: Miota van pszichologus
a Dél-pesti korhdzban? Nem emlékszik, hogy
régebben lett volna.

Gyorfi Andrea: 2015 6ta van 6 a korhdzban. Nem
tudja pontosan. Dr. Rézsa Csilla féorvos asszony
nagy gondot fordit a lelki allapotok karbantartasara is.
Ma mar nemcsak 6sszeomlds esetén van pszichologus
kérése, hanem a megelézésben ¢és az aktiv
gyogyterapiaban is.

Aranyosmaréthyné Jutka: Szobor professzor annak
idején javasolta a betegeknek, hogy beszélgessenek
egymassal. Lelki megkdonnyebbiilés €s
informéciocsere egyben.

Gyérfi Andrea: Valoban hitelesebb, aki mar atélte a
betegséget, az adott helyzetet. A szakembereknek
mas a szerepe.

Machalik Mark: A beteg hitelesebb, a pszichologus
viszont szakszerlibb. A kettd egyiitt hatdsos.

Somlai Ibolya: Mg-ben lehet-e alvaszavar?
Gyorfi Andrea: A depresszid tlinete az alvaszavar.
Alvaskontroll  vizsgalat sziikséges, kiilonb6zd

relaxacios technikak alkalmazasa és csak legvégiil
adnak gyogyszereket.

Tegze Judit: Az eddig elmondottak szinte minden
kronikus betegségre igazak. Van, ami viszont
tipikusan csak az Mg-re jellemzd. 14 éve beteg.
Gyakran a kornyezete nem hiszi el, hogy beteg.
Alland6 hulldmzé allapot van, napszakonkénti is.
Délelétt még meg tudta csinalni, délutdn mar nem
megy ugyanaz a dolog. Ez értetlenséget és problémat
okozhat a kiviilalloknak, fOképp a csaladnak.
Feliilvizsgalat alkalmaval csak egyszer csinaltatjak a
gyakorlatokat a beteggel, holott a tobbszori
guggolasnal mar kideriilne a betegség jellege.

Gyorfi Andrea: Ez valoban gondot okoz, a
leszazalékolasnal, parkolasi igazolvanykérésénél
foképp. Hidba mar a korhdz ad igazolast, akkor sem
hiszik el a kronikus faradékonysagot, amely
terhelésre jelentkezik. A kronikus faradékonysag nem
lustasdg, s6t nagyon nagy bizonyitasi vagyat és
akarater6t tapasztal az Mg-s betegeknél. Ezért
gyakran harcolni kell a hatésdgokkal. Hasonlo a
helyzet az SM betegeknél is.

Zétényi Zsolt: Ritka betegség-e az Mg? Hazi orvosa
allitotta, hogy nem.

Istvan: Igen, ritka betegség.

Juhasz Ildiké: Ritkanak nevezik, ha 2000 emberbdl
egy az el6fordulasa az adott betegségnek. Az Mg
ilyen.

Zétényi Zsolt: Gyakran nem tartjak betegnek.

Gyorfi  Andrea: Nem a  betegnek  kell
magyarazkodnia, mert azt nem fogadjak el
Eredményesebb, ha egy kozeli hozzatartozo,

lehetdleg a parod igazolja és magyardzza el a
betegségedet. Ki kell allni a beteg mellett.

Istvan: O mindig a favagas példajaval él, hogy
érzekeltesse az Mg-t. Az egészséges ember 30 perc
mulva nem tudja felemelni a kezét a fejszével. Nalunk
sokkal hamarabb 1¢p fel a blokkolas. A 16nal sincs
ilyen jellegli védekezdé mechanizmus, agyon lehet
hajszolni. A masik fontos dolog, hogy egész életében
igyekezett kiiktatni a betegségtudatot.

Kopaszné Zsuzsika: Idegenek kozott, ha elgyengiilt
és segitség kellett, mindig azt mondta, hogy 6
szivbeteg. Azt mindenki ismeri és segitségére siettek.
Pl. piacon bevasarlas kozben.
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Gyorfi Andrea: Tanulhato dolog, hogy mikor kell
abbahagyni a terhelést. Nem megvarni, amig mar
teljesen legyengiiltem. Szakitassal, megszakitasokkal

terhelddni! Amikor mar azt érzem, hogy nem esik jol,
akkor kell abbahagyni és pihenni

Istvan: Nagyon szépen koOszonjik az eléadast. A hétkoznapokban vigylik tovabb ezeket a hasznos

gondolatokat.

Krisztina: Koszonjiik Andreanak, hogy elfogadta a meghivast és sok hasznos informaciot osztott meg veliink.
Sziinetet tartunk. A négyszemkozti kérdéseket a sziinetben lehet feltenni Gyorfi Andreanak.

Sziinet utan:

A poroszloi kirandulas pontositasa.

A jelentkezOk regisztralasa: Somlai Ibolya, Zétényi Zsolt, Vezér Katalin.

Aranyosmarothyné Jutka: Interneten pontosan lehet tdjékozodni a kirdndulas részleteirdl. Fél kocsival nem
szeretne elindulni a férje. Talalkozas az IKEA parkoldjaban az Ors vezér téren.

Betegség — Lehetoség — Megkiizdés
A myasthenia gravis pszichés vonatkozasai

Gyorfi Andrea el6adasanak altala atadott anyaga

Egy kronikus betegség diagndzisa minden esetben
sokként éri a pacienst €és a csalddot egyarant. Ebben
az 1dészakban a bizonytalansag, a félelem, a
depresszid, a harag a gyaszfolyamat természetes
velejaroi, hiszen a diagnozis egyben veszteség is.
Megjelennek a csalad és a vilag felé nehezen
kimutathatd, kommunikalhat6 érzések, haragudhat a
paciens a kornyezetére, az orvosokra, sokszor
hangzik el a ,,miért velem torténik mindez” kérdés.
Megjelenik az onvad, a lelkiismeret furdalas, a
bizonytalansag, hogy kinek és mit lehet elmondani a
betegségrol. Hosszabb iddbe telik, mire ezt a paciens
és a csalad feldolgozza, megtanulnak vele egyiitt €lni,
¢s elfogadjak ezt az allapotvaltozast. Azonban fontos
€s sokat segithet barmely betegséggel valo
megkiizdésben a hozzaallds. Kicsit talan furcsa
kimondani, de a betegség egyben lehetdség is. A
betegséggel ohatatlanul bezarul egy ajtd, az eddigi
életvitelen modositani kell, de ez egyben lehetdség is
atgondolni, hogy mi az, ami eddig teher volt, és ezt itt
le lehet/kell tenni. Ez lehet egy tudattalan
mechanizmus, vagy talan tudjuk azt, hogy vannak
dolgok, amiket ,besOpriink a szényeg ald”.
Veszteségek, fajdalmak, megoldatlan helyzetek,

folyamatosan ¢€s sziikségszertien elviselt konfliktusok
akar otthon, akar a munkahelyen, amelyek miatt
mindennap ,.kicsit gorcsbe randul a gyomrunk”,
fesziiltek lesziink mar a gondolatatol is, de nem
tudjuk vagy merjiik megoldani, kezelni. Az ilyen
helyzetekkel jaro kronikus stressz az, ami gyengitheti
az immunrendszert €s kedvezdtlen egyiittallas esetén
(genetika, kdrnyezeti és hormonalis hatasok) vezethet
kiilonboz6 kronikus betegségek kialakulasahoz.

A myasthenia fluktual6 jellege, a bizonytalan
progndzis probara teszi a paciens és a csalad
megkiizdé kapacitésat, ezért fontos, odafigyelni a
pszichés allapotra, mert ez is befolyasolhatja a
betegség alakulasat, a kezelésekkel, az egészségiigyi
személyzettel valo egyiittmiikodés sikerességét. A
myasthenia gravis esetében is igaz, hogy a végsd
diagnozis eldtt hosszabb id6 is eltelhet, sok a
bizonytalansag, félelem, alkalmatlansag érzés,
onbizalomhiany, szamtalan  konfliktushelyzet
meriilhet fel. A diagnozis megkonnyebbiilés ¢s
trauma is egyben, azonban nem prognodzis, nem
jelenti azt, hogy le kell mondani mindenrdl, ami az
eddigi ¢letben fontos szerepet jatszott, hanem
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modositani, véltoztatni kell. Es ekkor nagyon fontos,
a lehetéségekrol beszélni, a ,,VAN-okra” fokuszalni.
Ha mindig azt nézziik, hogy mit veszitettiink el a
betegség altal, akkor vélhetden jon a depresszio,
visszahuzodas, onértékelési zavar. Ne azt halljuk
meg, hogy mit nem lehet tenni, hanem azt, hogy
mennyi mindent szabad. A myasthenia gravis
tekinthetd gy, mint egy tartds allapotvaltozas, ami
alkalmazkodast igényel az érintettdl és a csaladtol
egyarant. Ujratervezést. Ha fiatal korban jelentkezik,
akkor ez ¢életre szo6l6 dontések atgondolésara is
késztet, karrier, otthon ¢&s csaladtervezés terén
egyarant. Talan aprosagnak tind dolgok ezek, de
fontosak, hiszen megkonnyitik a kés6bbi iddszakot, a
krizisek idején wvalo ¢életet. Olyan munkahelyet
valasztani vagy keresni, ahol lehet6ség van akar
otthonr6l dolgozni, foldszintes hazat tervezni,
taviranyitdés kaput csinaltatni, vagy olyan lakast
venni, ahol lift van, vasarlaskor kocsit tolni, nem
cipekedni, az tizletekben liftet haszndlni. Mindez
inkabb eldrelatés, odafigyelés, ami megkimél, hiszen
a gyogyszerek mellett ez is hozzéjarulhat a hosszabb
ideig tart6 tiinetmentességhez. A gyermekvallalaskor
is érdemes eldre egyeztetni az orvossal (neurologus,
sziilész-ndgydgyasz), megbesz€élni a  varhatd
torténéseket (A-B-C verzio), gondoskodni arrél, hogy
legyen segitség, felkésziilni egy nehezebb helyzetre
Széval inkdbb ujratervezésrol, elére gondolkodasrol
van sz0, ahhoz, hogy kiteljesedett, boldog életet
¢lhessen a paciens és a csaladja. Idésebb korban is
életmodvaltasrol beszélhetiink, tobb Onmagunkra
figyelésrdl, megtanulva a testiink ,,jelbeszédét”, azt,
hogy lelkiismeret furdalds nélkiil merjen mindenki
pihenni, ha faradt, barmilyen munkat félbehagyni, ha
gy érzi, hogy mar nem esik jol. Es itt foleg a
lelkiismeret furdalasrdl, a sajat magunk altal magasra
tett mércékrol kell lemondani.

Hogy miben segithet a pszichologus? A leggyakoribb
korképek a depresszid, szorongas, panikzavar jellegii
tiinetek, szomatoform zavarok, melyek a betegség
kezdetén és a visszaesések idészakdban is
megjelenhetnek. A betegséggel leggyakrabban egyiitt
Jér6 depresszid, szorongas visszahtizodasra késztet, a
faradtsag, a meglassultsdg a hangulatzavar tiinete is
lehet, de az is kozismert, hogy sulyosbithatja a
betegség okozta testi tiineteket. Fontos ezek
felismerése és kezelése, bar az is elmondhatd, hogy
,J0l mikodik” az a paciens, aki aggodik a
myasthenias krizis miatt, fokozottabban reagal a teste

aprobb jelzéseire, szorong, ha sok id6t kell otthon
egyediil toltenie. Azonban nem szabad, hogy ezek az
érzések uraljak a mindennapokat, a betegség egy kis
szelete az életnek, meg kell taldlni az ,,egészséges
betegségtudat” allapotat. Talan furcsan hangzik az
»egészséges betegségtudat” kifejezés, mely arra utal,
hogy a paciens tisztdban van az allapota miatti
korlatokkal, de ezeken a kereteken beliil teljes életet
¢l, a meglévé pozitivumokra fokuszalva. A
pszichoterapia fontos célja, hogy a paciens
megkiizdési kapacitasat felmérve segitsiik 6t abban,
hogy ne aldozat legyen, akinek mindennapjait a
betegség uralja, hanem aktiv megkiizd6, aki a
lehetdségekhez képest a legjobb életmindséget tudja
elérni, ¢s nem mondjon le olyan dolgokrodl, amiket
meg tudna tenni. Egy kompetens beteg,
alkalmazkodva az allapotahoz iranyitja a sajat sorsat,
képes 1), oromteli feladatokat taldlni, beépiteni az
¢lettorténetébe a betegséget.

Kiemelked6en fontos a csalad, a hozzatartozok
hozzéallasa, segitsége, megértd szeretete, hiszen egy
kronikus betegség az egész csaladi rendszert érinti.
Emellett a barati kapcsolatok, az elfogadd, nem
stigmatizalé munkahelyi 1égkor, az erds szocialis halo
is jelentds tényezd, mely befolydsolhatja a betegség
feldolgozasat és késobbi alakulasat is. A betegséghez,
az 0j helyzethez val6 alkalmazkodas egy tanuldsi
folyamat a paciens, a csalad, és az Osszes érintett
szamara. A betegnek meg kell tanulnia elfogadni a
felajanlott segitséget ugy, hogy kdzben nem értékeli
le 6nmagat és a kornyezetének is meg kell tanitania,
hogy jol segitsenek. A folyamatos ¢és teljes
gondoskodds nem minden esetben segit, amit a
paciens az allapotdnak megfelelden el tud végezni,
azt batran tegye meg és mondja el, hogy konkrétan mi
az, amiben segitséget var. A csaladban betoltott
szerepek megvaltoznak, atrendezddnek, meg kell
beszélni, hogy milyen valtoztatasok sziikségesek.

Amirdl pedig még kiemelten fontos szot ejteni: az
aktiv egylittm{ikodés az orvossal, az egészségiigyi
személyzettel. Ez egy viszonylag 0j, de mar egyre
tobb helyen jelenlévd szemlélet, melyben a beteg
aktiv részese a betegséggel vald megkiizdésnek.
Nemcsak a gyogyszeres kezelésben miikodik egyiitt,
hanem megosztja tapasztalatait, kérdez, az orvossal
és az apold személyzettel egyiittmiikodve, kozdsen
elkotelezédve harcolnak a minél jobb életmindség
eléréséért, a tlinetmentességért, a krizisekbdl valo
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gyogyulasért. A betegkozosségekkel kapcsolatos Osszegzésiil fontos elmondani, hogy testi és lelki
hozzaallas valtoz6 lehet, vannak, akik nem egészségiink egyiitt adja az EGESZ-séget, figyelni
szeretnének a betegségrol hallani, betegtarsakkal kell mindkettdre, hiszen a myastheniaval egyiitt is
ismerkedni, vannak, akik fontosnak tartjdk ezt a lehet boldog, kiteljesedett életet élni. Védeni, apolni
lehetdséget. Ugy vélem, hogy egy jol miikodd kell az emberi kapcsolatokat, meg kell talalni azokat
egyesiilet, jelentds dsszetarto erd, kivalo lehetdség az a dolgokat, melyekben Oromet okoznak, amik
aktivitds megorzésére, tarsas kapcsolatok apolésara. értelmet adnak a megvaltozott életnek, aktivan, de
Emellett a tapasztalatok megosztasa, a betegséggel nem megterhelden élve egylitt a betegség adta
kapcsolatos 1) kutatasok, kezelési lehetdségek lehetéséggel. Ehhez kivanok az Ondk csoportjanak
megismertetése, az érdekképviselet is nagyon fontos is sok sikert, erdt és kitart

feladata lehet az ilyen csoportoknak.

Ezuton is k6szondm meghivasukat és megtiszteld figyelmiiket.
Gyorfi Andrea

pszichologus
Parkolasi igazolvany (kartya) — uj szabalyok, egyszerubb iigyintézés

A mozgasaban korlatozott személy parkolasi igazolvanyarol sz6l6 218/2003. (XII. 11.) Korm. rendelet tobb
rendelkezése is modosul a kozeljovoben, miutan a Mozgaskorlatozottak Egyesiileteinek Orszagos Szovetsége
kovetkezetes, szakmailag alatamasztott érdekvédelmi munkajaval elérte, hogy a jovében a mozgaskorlatozott
emberek a specidlis igényeihez igazodo, egyszerlibb eljards keretében igényelhetik a parkolasi igazolvanyt.

Mar 2019. oktober 1-jétol életbe 1épd fontos valtozas, hogy az iigyfél részére lejarati hatarido nélkiil kell
kiallitani a parkolasi igazolvanyt, ha a jogosultsagot igazold irat — példaul a kozlekedOképesség
mindsitésérdl kiadott szakvélemény vagy a sulyos fogyatékossadgra vonatkoz6 szakvélemény — alapjan a
mozgaskorlatozott személy allapota végleges. Ezt a szabalyt azonban csak a kormanyrendelet — ezen
szakaszara vonatkozo — fent emlitett hatalybalépését, az 2019. oktdber 1-jét kovetden indult eljarasokban kell
alkalmazni.

A korményrendelet parkolasi igazolvany érvényességérdl rendelkezd 7. § szakasza két 1) bekezdéssel egésziil
ki, amelyeket 2020. januar 1-jétol kell alkalmazni. Ett6] az idéponttol a jarasi hivatal kételes az igazolvany
érvényességének lejarta elétt 90 nappal értesiteni az iigyfelet arrdl, hogy az igazolvanya le fog jarni.
Tovabba koteles arrdl is tajékoztatni, ha a jogosultsaga fenndll, kérheti az igazolvany meghosszabbitasat.
Szintén 2020 januarjatol €l az a szabaly, amely szerint a parkolasi igazolvany meghosszabbitasat mar joval az
igazolvany lejarta elott lehet kérni, ennek értelmeében a lejarattol szamitott legfeljebb 90 napon beliil
elindithaté az eljaras. Ebben az esetben az 0j igazolvany érvényességének idépontja az 0j igazolvany
kiallitasdnaknapja lesz. Fontos megjegyezni, hogy azoknak az igazolvanyoknak az esetében kell igy eljarni,
amelyek 2020. januar 1-jén még legalabb 90 napig hatalyosak.

Bér ez a rendelkezés csak 2020. janudrjatdl alkalmazandd, a kormanyhivatal az eljaras elhtizodasa miatt azt
javasolja, hogy a kartya érvényességének lejarta elott hozzavetdleg 50 nappal kérjék a parkolasi igazolvany
meghosszabbitasat.

Az igazolvanyra valo jogosultsag igazolasara szolgalé iratokban nincs valtozas, tovabbra is a
korményrendelet szerinti iratokkal lehet igazolni a jogosultsagot. Ezek a kdvetkezdk:
- a kozlekedoképesség mindsitésérol kiadott szakvélemény
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- fogyatékossagi tamogatas megallapitasarol szold hatosagi hatdrozat vagy a sulyos fogyatékossagra
vonatkozo6 szakvélemény vagy szakhatdésagi allasfoglalas

- nyilvantarté lap, azok esetén, akiket vaknak mindsitettek — a vakok személyi jaradékanak
bevezetésérdl szolo 1032/1971. (VIL 14.) Korm. hatarozat végrehajtasarol sz616 6/1971. (XI. 30.)
EUM rendelet alapjan -2001. julius 1-jét megel6zoen,;

- amagasabb Osszegli csaladi potlék igényléséhez szakorvos altal kiallitott meghatarozott ,,tartésan
beteg, vagy stilyosan fogyatékos gyermekrol” szolo hatalyos igazolas masolataval.

Ha a kérelem benyujtasakor a fenti szakvélemény, vagy szakhatosagi allasfoglalés, nyilvantartasi lap, vagy
igazolas nem 4all rendelkezésre, akkor a hatosdg (jarasi hivatal) a kozlekedoképességet szakkérdésként
vizsgalja, ebben az esetben a kérelemhez mellékelni kell a rendelkezésre all6 orvosi dokumentaciot és egyéb
iratokat.

A kérelmeket valtozatlanul a lakcim szerint illetékes
- jarasi (fovarosi keriileti) kormanyhivatalnal,
- telepiilési onkormanyzat polgarmesteri hivatalanal, illetve
- kormanyablaknal lehet benyujtani.

A kormanyrendelet valtozéasai nem jelentik a kozlekedoképességet érintd szakkérdés vizsgalatara vonatkozo
szabalyok modositasat, az egészségi allapot szakorvosi véleményezése a korabbiakban érvényes
iranymutatasok szerint torténik.

Parkolasi igazolvany nélkiil lehet parkolni?

Sokakban jogosan meriil fel a kérdés, ha az egészségi allapotuk végleges, vagy az el6z0 szakvéleményhez
képest javulas nem allt be, akkor jogosultsaguk tovabbra is fenndll, tehat amig varnak a parkoldsi igazolvanyuk
megujitasara, parkolhatnak-e a mozgaskorlatozottaknak fenntartott helyen. A valasz nem.

A hatésag nem mérlegel, aki érvényes parkolasi igazolviany nélkiil hasznil mozgaskorlatozott
parkolohelyet, sulyos pénzbiintetésre szamithat. Az egyes kozlekedési szabalysértések miatt alkalmazando
szabalysértési pénzbirsag mértékét is szabalyozd 63/2012. (IV. 2.) Kormanyrendelet 6. szdmu melléklete
értelmében a mozgaskorlatozott varakozohelyen vald jogosulatlan varakozas miatti helyszini birsag dsszege
50 ezer, mig a pénzbirsag 6sszege 100 ezer forint.

Budapest, 2019.09.18.
Mozgaskorlatozottak Egyesiileteinek Orszagos Szovetsége

Tajékoztato!

Ahogy azt nagyon sokan tapasztaltatok, augusztusban atmeneti Mestinon hiany volt. Ez annak kdszonhetd,
hogy a régi dobozokat tjra kellett cserélni, amelyen mar van braille irds és QR kod is. Tébben jeleztétek, hogy
szeptember végén lesz csak elérheté a szamunkra oly fontos gyogyszeriink. Igy elszor megkerestiik a
forgalmazot Mylan EPD Kft-t, hogy pontos tajékoztatast kapjunk arr6l, hogy mikor keriilhet a Mestinon Gjra
a gyogyszertarakba? Azt a valaszt kaptuk, hogy augusztus kozepére mar jra rendelhetik a gydgyszertarak.
Mivel erre az idépontra nem sikeriilt megvaldsitani a dobozok cseréjét, igy Dr. Horvath I1dik6 Egészségiigyért
Felelés Allamtitkar asszonyhoz fordultunk, hogy segitsen ezt a folyamatot felgyorsitani, mert szamunkra a
Mestinon nagyon fontos és nem helyettesithetd gyogyszer. Allamtitkar asszony atérezte kérésiink fontossagat,
¢és ennek koszonhetéen augusztus 31-én mar ismét elérhetd volt a Mestinon.

Koszonjiik Allamtitkar asszony gyors segitségét.
Telekné Gyurina Krisztina
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Beszamol6 a Tisza-tavi Okocentrumos kirandulasrol

2019. majus 18-4n remek kirandulé idében keriilt sor a Tisza-tavi Okocentrum latogatasara. Lelkes kis
csapatunk kilenc fobol allt. A tobbszintes latogatdé kozpontban mindent megnéztiink. Voltak kiallitasok,
melyek bemutatjdk a t6 és a korildtte 1évo természetvédelmi teriilet ¢€lovilagat és bioszférajat. A
terrariumokban a hiillék szinte minden fajtaja megtalalhatd. Az 6rids akvariumban legalabb Gtvenféle hal él.
Kiilonleges ¢lmény volt, hogy a vizi alaglitban a fejiink folott Gsztak at a masfél, két méteres orias vizak.

A szabadidéparkban juhnyajat, damszarvasokat, baromfiudvart, tekintettiink meg. A kdrnyez6 kis tavakban
gémek, kacsak, kormoranok, tekndsok €s egyéb vizi allatok siittették magukat. A jatszoterek tele voltak vidam
gyermekekkel. A vizes jatszotér elott magunk is elidéztiink.

Biifé, kavézo és ajandékbolt is van a centrumban.

A programban szerepelt egy kozel egy Orés vizi séta a tavon. Nem gy6ztiink betelni a t4j szépségeivel. Talan
a fotok visszaadjak a gyonyorl kék égen uszo fehér felhdket, alatta pedig a sima viztiikor tide z6ld fakkal,

bokrokkal 6vezve. Sziviink, lelkiink megtelt ezzel a sok gyonyoriiséggel.

A séta befejeztével egy cukraszddban finom fagylalt mellett egy jot beszélgettiink. Nagyon jol éreztiik
magunkat. Mindenkiben megfogalmazodott, hogy kellenek az ilyen csapatépitd kellemes kirandulasok.

Rajtam nem mulik, szeretettel varok mindenkit a legkdzelebbire is.

Aranyosmaro6thyné Jutka

Aranyosmardthyné Jutka
Keresztrejtvénye

A keresztrejtvényt azoknak a batraknak ajanljuk, akik nem
riadnak vissza attdl, hogy tobb azonos szamozast kocka is
van, ahol ki kell talalni, melyikhez illik a vizszintes ill. Aok
fiiggbleges megoldas, valamint a szavak kezdete és vége nem
mindig a fekete kockanal van.

Ez a csalafinta keresztrejtvény azonban — kiprébaltuk — g
megoldhaté! =

Minthogy a Megfejtés sorok egyszeriiek, a tobbi megoldasa
nélkiil is kitolthetd, ezért kérjiik még a keresztbe sorokbol fz
kiadddo fiiggoleges 16 és fiiggoleges 22 megfejtéseket is
(ezeknek nincs sajat meghatarozasuk, de értelmes szavak. L
A helyes megfejtést bekiildok kozott egy 2.000 Ft-os s
konyvutalvanyt sorsolunk ki a kozgytilésen. T

A megfejtéseket Krisztina cimére vagy email-cimére
2019. 12. 12-ig varjuk. ty
Telekné Gyurina Krisztina 2134, Sz6d Sagvar utca 6.
Vagy e-mail cim: telek.kriszti@gmail.com
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Rovid informacio az alanyi jogon jaro kozgyogyellatasi igazolvanyrol

Kozgyogyellatasi igazolvanyt lehet igényelni alanyi
és normativ alapon. Az alanyi jogcimen jaréhoz a
kérelmet a lakcim szerinti illetékes Jarasi (fovarosi,
kertileti) Kormanyhivatalnal lehet igényelni.
Sziikséges hozza a haziorvos altal megallapitott havi
rendszeres gyogyszerkeret igazoldsa zart boritékban
¢s az alanyi jogcimre vald jogosultsag igazolasa. A
korméanyhivatalban ki kell  tdlteni  egy
formanyomtatvanyt. A kozgyogyellatasi igazolvanyt
két éves 1iddszakra adjdk meg. Egyéni (havi
rendszeres gyogyszerkoltség) és eseti
gyogyszerkeretbdl (mindenkire vonatkozd esetenként
felmeriild) 4ll a meghatarozott 0sszeg. Az egyéni
keret legfeljebb 12 000 Ft, az eseti keret legfeljebb
6 000 Ft lehet.

Az alanyi jogcim azt jelenti, hogy a jovedelmi
helyzetététdl €és a havi rendszeres gyogyszerkiadastol
figgetleniil kapja valaki. Igy tobbek kozott a

rokkantsagi jaradékos személyeknek, az 1. és IL
csoportll rokkantsdgi nyugdijra jogosultaknak, az
atmeneti gondozasban részesiilo kiskortiaknak jar.
Az 1dén Gsszel jart le az én igazolvanyom is. Mivel IL
csoporti rokkantsagi nyugdijas vagyok, igy alanyi
jogon jar nekem. Nagyon egyszerli és zokkendmentes
volt a meghosszabitasa a  kozgyogyellatasi
igazolvanyomnak. A héazi orvosomtol kikértem az
altala rendszeresen felirt gyogyszerkeretemet. Majd a
Korményhivatalban leadtam egy ott kapott és altalam
kitoltott formanyomtatvannyal egylitt. Az idén
annyiban volt mas, hogy nem volt hivatalos listdja a
korményhivatalnak az alanyi jogon jar6o betegekrol.
Ujra ellenérizték a jogosultsagot, tjra bekérték a
véglegesitett leszdzalékoldsi igazolast, amit ott
eléttem beszkenneltek és tovabbkiildtek. Ez iddben
nem okozott valtozast, 1 honapon beliil megkaptam
az 0j igazolvanyomat, Gjabb két évre.

Juhasz [1diko Judit
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»S2ép szavak, szép gondolatefelidl!”

Kormendi Gitta — ADVENT

Unnepvaro fények, mézeskalacs illat,
angyali szerenad, betlehemi csillag.
Felsejlik egy boldog, artatlan karacsony,
gyengeden ringato, gyermekkori alom.

Unneppé nétt 6rém, konnyet szikraztato,
ahitatot kelt, sziv mélyig meghato.
Varjuk, mert olyan jo szeretetre varni,
puha olelésben kisgyermekké vaini.

Szivbdl imadkozni, Zsoltart énekelni,
kis Jézuska jaszlat korbe térdepelni.
Kbzelg' a szeretet 6rokzold Unnepe,
készul az Angyalok adventi serege.

Istent dics6itd dallal kdszontenek,
mennyei békérdl zengve az éneket.
Szarnyak érintése simitja lelkiinket,

hogy oromre leljen sziviunkben az Unnep.

Ugy éljiik csodajat, ahogy egykor régen,
csendes, istenaldott, imadsagos éjen

Tagdij

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

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

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

Fontosabb cimek, telefonok, e-mail-ek :

MGOB elnék: Telekné Gyurina Krisztina
2134 Sz6d, 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 Kézpont: 1032 Bp. San Marco u. 76.
Tel: 06-1/38-85-529/219-es mellék
Ugyelet kedden: 11-14-ig.

Debreceni alesoportvezets: Kopasz Arpadné Zsuzsi
4029 Debrecen, Csap6 utca 81. Tel: 06-52/311-559,
06-20-314-6066

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

Etkezési tanacsado: 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 Korhaz MG rendelés:
(kedd-szerda-csiitortok):
1204 Bp. Koves u. 2-4. Tel: 06-1/289-62-00
Id6pont 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 Neuroldgiai Osztaly
MG szakrendelés kedden 12-t61: eldzetes idépont
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 Korhaz
1089 Bp. Ulléi u. 86. Tel: 06-1/21-00-720 kdzpont

Honlapunk elérhetiosége:
myasthenia.hu

MYASTHENIA HIRMONDO, a MEOSZ — MGOB idészakosan megjelend, belsd kiadvanya
Felel6s kiado: Telekné Gyurina Krisztina iigyvezet6-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, eldzetes egyeztetéssel
MEOSZ Adészam: 19002732-2-41
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