CYSTIC FIBROSIS MUCOVISCIDOSIS

A Felndtt CF Betegek Egyesitiletének orszagos lapja
Megjelenik minden negyedévben Budapesten

Prébaszam 1992. december 20.

Kellemes tinnepeket kivanunk minden kedves Olvas@kkh

Tisztelt Olvasé! Alig egy évvel bejegyzésink érdekl6dd szamara eljuttassuk.

utdn olyan anyagi illetve fel- Eszrevételeik figyelembeve-

1991-ben megalakult a Felnbttszereltségi szintre jutottunk el telével kivanjuk lapunk végleges

CF Betegek Egyellete. Létre-amellyel mar a fent leirt célki- cimét és formajat kialakitani,

hozasanak célkitzései kozoétthzéseinket jO eséllyel megvalé-ehhez varjuk segitségiket.

szerepel a kapcsolatteremtés, agithatjuk. Ennek jegyében késziA cikkek megirasanal egyarant

érdekképviselet és nem utolsdettiik el néhanyan Gjsdgunkat. szamitunk orvosainkra, gyogy-

sorban az, hogy az orszag 6sszdsz a példany mind cimét, mindtornaszainkra, szul6kre, beteg-

cisztikus fibrézisos (mucovis- formajat tekintve kisérlet, ha agytéarsainkra és mindazokra, akik

cidosisos) betegéhez  megietszik egy prébaszam. Ha megmegtisztelnek bennlinket aktivi-

probaljuk eljuttatni mindazon in- nyerte tetszésuket, megprotasukkal.

formécidkat amelyekkel elése-baljuk biztositani annak felté- Kdszobnettel:

githetjuk a hasonld szintl egészteleit, hogy negyedévenként

ségugyi és szocidlis ellatast. megjelentessilk, és minden a szerkeszto
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Talalkozasom mucoval Toéle kértem tanacsot. volna ki a sorokbdl, mintha az 6
Amikor vizsgalat utan telefonon tineteit sorakoztattak volna fel a

Az egyetemen tanultak egy részd&eresztil megmondta ajellegzetességek kozott.
néhany év utan a feledésdiagnozist: mucoviscidosis, Nem  volt kétséges, hogy
homalydba merilhet, de amajdnem elejtettem a kagylét.  kollégam ismét "fején talalta a
megtanultak felidézhetok. Mi ez a _mucoviscidos®s szoget'. Nehany laboratoriumi

A 80-as évek kdzepén fiatal beKollégam mar megint megfejtett vizsgalattal alatdmaszthatova
tegunk ismétlodd lazas allapo-egy rejtélyt gondoltam duhdsvalt a feltételezés, bizonyitotta
tanak okat kerestem. csalédottan.  Lerohantam  azvalt a diagnozis.

Korabban egyitt dolgoztam egyorvosi konyvtarba, leemeltemAzéta mindennapi munkamma
kollégaval, aki minden rejtélyesegy vastag kézikdnyvet, valt ez a rejtélyes megbetegedeés.
ugy hatterét fel tudta fedni, ugykikerestem az akkor meég

jellemeztem 6t, hogy "a ismeretlen diagnozist. Dr. Csiszér Eszter

konyvekben a kisbetiket isOlvasasa k6zben mintha

megtanulta”. betegem panaszait hallottam
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Tajékoztatd egyestuletinkrol Esemenynaplo:
A A 1990. decemberben
Az egyesilet |el?nIeQ| letszama: talalkoztunk el6sz6r, a Koranyiban;
2910 1991. tavaszan o o
Valasztmany tagjai: 1961, méjusban szandeknyilatkozatok alairasa;
Fabian Tamas ugyvivo Szegeden a masodik talalkozonk;
Karasz Bernadett 1991. jdliusban
Németh Lajos Gabor alakulé kozgydlés a Koranyiban;
Varga Arpad 1991. szeptemberben
| Varju Dora | terheléses vizsgalat Mosdoson;
1991. oktéberben o _ _ )
Ellen6rz6 Bizottség tagjai: _ . egyesiletiink hivatalos bejegyzése;
, 1992. marciusban
Garda Péter tjabb talalkozé Mosdéson;
Greksa Csaba 1992. janiusban
Szebellédi Andrea éves kozgydlés a Koranyiban;
o . 1992. juniusban
Egyesdletlink postacime: talalkozé a DOmMosi taborban;
Fabian Tamas Az év folyaman a valasztmany tagjai (kiilombozo
1138. Budapest, Madarasz V. u. 39. vsszetételben) 18 alkalommal talalkoztak.
Tel.: (06) 140-6117

A LANC (Egészségkarosodott Emberek Szervezeteinek SEgedtss a
NEVI (Nemzeti Egészsegvédelmi Intézet) tevékenysége@kidn Tamas képviseli egyesuletiinket.

Kulféldi rendezvényeken a kiadasok sajat koltségfedeNem adhatjuk kdzre az Ujsag
egyesuletiink képviseloi: zetéhez az egyesiilet 6-6 ezer véges terjedelme miatt minden
forinttal hozzajarult; betegtarsunk  élménybeszamo-

« aprilis 12-15-ig Pragaban I6jat, aki idén eljutott kulfoldi,

Keleteuropai  konferencia a« augusztus 19-27-ig Dublinbanilletve belfoldi rendezvényre,
rokkantakért, a LANC szerve-nemzetkozi felnott CF talalkozo: talalkozoéra, stb.
zésében: Fabian Tamas, a teljgsarasz Bernadett, Varga Arpadidén betegtarsaink kis részben
koltséget a rendezd6 (USA)és felesége; a kiadasokhozsajat koltségen, nagyobb részt
fedezte; harman kaptak 6sszesen 50008zponzorok tamogatasa réven
Ft értékl valutat a Népjoléti kaptak lehetdséget kilonbdzé
+ aprilis vegén Berlinben a Minisztériumtol, utikoltség ked- hasznos tapasztalatok megszer-
nemzeti CF talalkoz6: Karaszvezményt a MALEV-tol fejen- zéséhez. Szeretnénk, ha a
Bernadett és Varju Doéra, aként 56500 forint ertékben,jovében is kaphatnank az
koltségeket a német szervezetalamint a két felnbtt beteg 20-ezévihez hasonlé nagyvonalu
fedezte, sajnos Ban Kati20 ezer Ft utikdltség hozza-tamogatasokat, e szponzora-

érettségije miatt utolsé héten lgarulast egyesuletiinktdl; lasokkal hozzasegitenének mind-
kellett mondja az utazast, és mar annyiunkat, hogy szamunkra is
nem volt idd helyette mast. november 13-20-ig kinyiljon a vilag.

beszervezni; Nottinghamben NEVI tanul-

manyut:  Fabian Tamas, a kia
« majus 1-2-ig Salzburgbandasokat részben a meghivdé fe Minden tamogatast nagyon
nemzeti CF taladlkozo: Fabiandezte, 15000 forinttal az FCFBE kdszonunk!
Tamas és Garda  Péterjs tAmogatta.
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Egyesiletiink pénzilgyi helyzete: Ezuton szeretnénk megkdszonni a CF alapitvanynak,
hogy kezdeti pénzligyi nehézségeinken atsegitettek
1992-es Indulé vagyon 0 Fbennilnket.
Lehetbséget biztositottak arra, hogy bevételeink
Bevételek: atmenetileg szamlajukra érkezhessenek. Melyeknek
egy részét mar atutaltdk szamlankra illetve a
koltségvetési tam.: 100000 Ft kozvetlen felhasznalasat biztositottak. Felteheten
tagdijak: 7750 Ft maradvany 0©sszegek atutalasat is hamarosan
Dr Csiszér Eszter tam.: 8500 Ft megteszik.
NM céltdmogatésa (valuta) 50000 Ft
vallalati tamogatasok 4120069
0szesen: 578256t Szponzoraink:
Kiadasok: CCA Italaru kft 12000 Ft
egyéb tigyviteli 20000 Ft (KJE/R}raI Europen Int. Bank zggggoplt:t
posta 30000 Fi Magyar Posta 20000 Ft
telefon o000 F4 MAHART 30000 Ft
reprezentacios 25000 FIt \1agvar Kiilkeresk. Bank 100000 Ft
szamitogep vasarlas 30000 HOTP Bank 200060
nyomtato vasarlas 55000 At 5sszesen: 212006t
utikbltség térités 15000 Ft —————" —
kalfoldi utazasok tam. 6700a
Osszesen: 247006t KOSZONET A TAMOGATOINKNAK!
Vagyona:
CF Alapitvany szamlgjan 220000 Ft Tovabbi adomanyokat az alapitvany
szamlankon lekotve 100000 Ft DUNABANK RT. 217 98955 1043 szamu
készpénz 11250 szamlajara, lehet kildeni.
0sszesen: 331250 Ft

Figyelem!

Elképzelésink szerint az egyestlet pénzének eggtragovo évben betegtarsaink kdzvetlen tamogatasa
szeretnénk forditani. Lehetbség van arra, hoggkplszamitogép kezelbi, angol vagy német nyelstvié
mas olyan tanfolyamra szeretne beiratkozni, amelygy az otthoni munkavégzését tudja elésegitagy
az egyesiuleti tevékenységbe tudna besegiteni)jgiec000 Ft hozzajarulast kaphasson.
Kérjuk jelentkezéseteket és tovabbi Gtleteiteket !

Mi a CF Az emésztorendszerben a taplaléR0O00 forintot vonhat le, ha a
A CF (cisztikus fibrézis), mas emésztése gatolt, gyodgyszergkogyatékos dllapot az adott
néven mucoviscidosis, a leggyanélkil a tapanyagok nemhdénapban legalabb egy napig
koribb 0rokl6dd anyagcserezavarhasznosulnak, s a gyermeKennall. (Sulyosan fogyatékos
Magyarorszagon minden négy-feln6tt) korosan lesovanyodik. | személy, akinek EUM-rende-
ezredik gyermek ezzel azEzen tinetek ellensulyozasara| éetben meghatarozott betegsége
elvéltozassal sziletik. betegeknek szlletésuktdl kezdyvean, vak, illetdleg csokkentlato,
A betegség lényege: a nyélkaéletik végéig naponta gyogyszeaki rokkantsagi  jaradékban
termeld mirigyek megvaltozott res, inhalacios, a |égzést elbseg|fittészesll, akit egyéb jogszabaly
makodése, mely sdr(, tapado$egzétorna,gydgytorna és diétasulyosan fogyatékosnak mind-
nyakképzédéssel jar mind akezelésben kell részesllniok. sit.)....

légutakban, mind az emésztbé{Kivonat a Népjoléti szeml .Nagyné Lesko6 Gabriella
rendszerben. Ennek kovetkez1992/12. szamabol.) foel6ado (APEH)
tében a tido Ontisztilasa gatolt,

gyakoriak a léguti fertozések, €S0t 4 (Kivonat a KIALTAS Lap a
megfeleld kezelés nélkul éllan-AZ adéalajpot'csbkkent() tételek lakossageért 1992/11. szamabal)

Szerkesztdi megjegyzés: ez a CF-

dosul a hoérghurut, a tidogyul- 2
' re is érvényes !

ladas és a kinzo kohogés. Stlyosan _fogyatekos

maganszeméely jovedelmebdl havi
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Tanulmanyut Angliaban A heti program egyik pontja a CF novér illetve a gyogytornész,
(Nottingham varosaban) szervezet egyik képviselbjévelezzel is segitve az otthoni
valo taldlkozas volt. A véarosbanterapiat.

Ez év novemberi utamra a "Selfa gyermekek és a felndttek egyA felnbttkort 16 évtdl szamitjdk
Help Team" (6nsegélyezd csokdzpontba jarnak, igy a kezelé6€s 34 tagja van a varosi
portok) konferencigja alkalmabdlorvosok gyermekkortol kezdveszervezetnek (Nottingham). Ebbél
kerllt sor. Tapasztalatcsere és adjak kovetni a betegek allapo-a statisztika szerint 3 hézas, 5
ott 1év6 csoportok meglatogatasdaat. A kdzpontok ezdltal is élettarsi kap-csolatban all, 1
volt célunk. Kiulénbdzé csopor- biztosabb és jobb anyagi felté-nének van gye-reke, 12 tanul, 16-
toknal jartunk, pl.. a DDA dro- tellel rendelkeznek mint nalunk.an dolgoznak, 6-an nem.
gosoknal, a Hemophiliasoknal, azA kdzpontok és a kutatdsi cso-Transzplantaciorél: Van amikor
ertelmi fogyatékosoknal és  azportok rendszeresen taldlkoznakaz orvos ajanlja matétre a pacien-
ottani CF csoportnal. Anglidban van sziloi és felnbdttsét. Ha pedig a beteg mar elég
Nottinghamben az ©6nsegitd csoegyesiilet. érettnek érzi magéat egy ilyen
portok informéaciés kozpontja, Az Ujonan felfedezett gyerekekmdtét el-végzésére, egy specialis
ami nalunk a Nemzeti Egész-szileit koteles az orvos akdzpontba kildik, ahol 5 napos
ségvédelmi Intézet (NEVI), sza&-kulonb6z6é szervezetekrél felvila-vizsgalaton esik at. Kedvezd
mitdgépes rendszer illetve kdnyv-gositani. elbirdlas estén 6-12 honap a
tar all az ér-dekl6dbk segitségéereMinden CF betegeknek tamogavarakozasi idd a mQtétig. Ebben a
A szamitégépes informaciébantasként benzinhozzajarulast ésarosban eddig még senki nem
megtalalhat6é a helyi csoport és aApolasi dijat adnak. A betegeketsett at mitéten.
orszagos Felnb6tt CF Egyesilemegtanitjak az otthoni terapiara é&o6rhazi kérterembe a fokozott
adatai, célkitizései, taldlkozéinakaz injekciok beadasara, a#ertbézési veszély miatt nem
pontos datumai, valamint aorvossal pedig telefonon tartjak aengedték latogatasom.
kutatasi alap adatai. A kapcsolatot és csak az indokolt
konyvarban minden eddigi kiad-esetben fekszenek be a kérhéazba. Fabian Taméas
vany és Ujsagcikk megtalalhaté. Rendszeresen latogatja Oket a

Tajékoztatd a CF alapitvanyral

"A CF-es gyermekek élheto életéért” alapitvany 1@@0ilisaban hivta életre a Heim Pal Gyermekkorhaz
CF Szul6i Kbzosseg es Dr Holics Klara. Kuratoriuardorvosok, CF-es gyerekek szlei és kozéleti
szemelyiségek vannak. Az alapitvany titkara azkalt#jekoztatét adta tevekenységukrol.

a szerkeszto

Alapitvanyunk és a budapesti CF kdzpont (Heim PAasabjain lehetbséget kaptam és kapott minden elo-
Gyermekkorhaz) szervezésében 1992.november 2&ud arra, hogy réviden mindenkihez eljuttassa
an a kdézponthoz tartozé gondozottak nevel6i és ad®adasanak anyagat.

ev feletti gondozottak részére tajékoztato jellegh Kommentar nélkil a résztvevokrol:

elbadast szervezett. - 128 meghivo lett kikildve (postakoltsége: 2085 Ft)
Hasonld jellegld elbadas megtartasat kezdeményes meghivé visszajott "cimzett ismeretlen” megje
tink a miskolci és mosdodsi centrum esetében iddléssel,

Ezzel is csokkenteni kivantuk a résztvevok utazas#4 fo jelent meg

koltségét (ha mar kifizetni nem tudjuk). - 4 fo képviselte Miskolcot

Ugyanakkor mindkét centrumtodl kértik, hogy egy- 3 fo képviselte Mosdost

egy fovel képviseltessék magukat, akik otthon majd®23 f6 jott el Bp.-rol és kdzvetlen kornyékerol

a tobbieknek beszamolnak az itt elhangzottakrél. - 14 f6 pedig azok a vidékiek voltak, akiknek
Nagyon nagy oromdmre szolgal, hogy a jelen Ujsag gyermekét Bp.-en kezelik



cf kapocs

6

Prébaszam

Roviden a CF Alapitvany ezévi makodeéseérodl, a szamdkikrében

(1992. oktéber 31-i &llapot:)

bevételek 6sszesen 1042 628
- altaldnos adomany: magan 38 eFt
egyéb 157 eFt
- céladomamy magan 42 eFt
egyéb 551 eFt
(ebbél 300 eFt a Felnbtt  Egyesiilet javara )
- egyéb bevétel (kamat) 78 eFt
- Domosre hozzajarulas 190 eFt
koltségek dsszesen 1584 279,50
- utikoltségek (30%) 286 eFt
- konf. részv. dija (60%) 198 eFt
- céladomanyok atadasa 452 eFt
(genetikai,CF felnottek)
- mOkoddési koltségek 33 eFt
(bank.posta,fénymasolas)
- démosi beutaldk 412 eFt
(31%-ot téritettek)
vagyon - céladomany ! 252 eFt
- szabadon forint 21 eFt !
felhasznalhat6
- valuta 1406 CHF

Mint az el6z6ekbdl is kitlnik, esetben a megvalositas kivitefontos az id6pontok eldzetes
nagyon kevés a pénzink. Ez alezésével egylitt, egyeztetése.

oka annak, hogy két pélyazat is 4Cim:1093.Bp.Pipa u.6.1.3.). Szomorlan tapasztaltuk, hogy
fiokban maradt. Szerettik volnaMar régéta tudjuk azt is, hogyennek ellenére a bejelentkezettek
anyagilag tdmogatni a gyermekekegaldbb egy valakinek féallasbarfele nem jelent meg az elére
nyelvtanulasat (angol,német) kellene foglalkozni az alapitvanyjelzett idépontban és még utdlag
megteremtve ezzel a nemzetkozigyeivel, elsésorban az admi-sem mentette ki magat!
kapcsolatok felvételének lehet6-nisztracidval, a levelezéssel és aEz volt az egyik oka annak, hogy
ségét; szerettiink volna hozzajaegyéb Ugyintézéssel. A meg-"tandijat" vezettink be (500
rulni azoknak a kdltségeihez, akikvalésitas itt is anyagi okok miattFt/f6/hd), amelybdl legalabb a
elvégezték a Silva-féle agykont-nem torténhetett meg. Ezért iderembér egy részét fedezni
roll  tanfolyamot  (érintettek, orlltem annak a felajanlasnaktudjuk. Nem titkolt hatsé gondo-
szUl6k, orvosok, gydgytornaszok).amit az egyik szild tett ezen adatunk az, hogy talan amiért
Nem volt ra pénzunk... értekezleten, miszerint szponzofizetnek azt komolyabban is
lgy csak tanacsolni tudjuk raltatni tudja egy foallasu veszik. Természetesen akiknek ez
azoknak, akik megengedhetikadminisztrator fél évi fizetését,anyagilag nagy terhet jelent,
maguknak ezt a "luxust". Hasz-annak jarulékaival egyutt. irasban kérhetnek az alapitvanytol
nossagarél tobben meggy6zddTehat fél éviink van a bizonyitdsrehozzajaruldst, de sajnos csak a
tlink mar a gyakorlatban! életképesek vagyunk, vagy abbaendelkezésiinkre all6 szikos
Az Alapitvany Kuratériumanak a kell hagyni az egészet!? kereten belul tudunk adni.

feladata a befolyt pénzek kezeA felajanlast és az ezzelAzoknak, akiket érdekel és
lése és felhasznélasa. megteremtett driasi lehetdségevalamilyen okbdl eddig nem
A pénz "megszerzése" mindenkiezatonis k6észonjuk! kaptak értesitést (posta, be nem

kozés feladata kellene hogyA Bp.-i éaldatlan helyzeten jelentett lakcim véaltozas stb.),
legyen. kivanunk segiteni azzal, hogy aa foglalkozasok helye:
Eddigi tapasztalataink szerintLANC-szévetségen keresztil hetBp.XIll. Vaci Gt “14. IV.em.

kivulallékra nem szamithatunkkét délutdnra kibéreltink egy(kaputelefonon fel kell csdngetni
(olyanokra akik semmilyen szin-lakast jutanyos aron. a "LANC" lakasba)
ten nem érdekeltek a CF-ben)A gyermekekkel az Egészségugyldeje: minden kedd és péntek,
lgéretekbdl nem tudunk anyagiFobiskola egyik tanara és lelkesl5-19 éra
tamogatast adni! Konkrét oOtle-hallgatéi foglalkoznak. Mivel
teket és javaslatokat varunk, adothem csoportos tornat, hanem

egyéni terapiat inditottak el,

Kissné Kantor llona
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Az ausztriai CF-es rendezvény
Salzburgban
volt jegyunk. Neki,
Idén majus elsd két napjan Fabiafeleségemnek és nekem.
Taméssal Salzburgban jartun
ahol az ezévi osztrak CF 0ss2
jovetelnek adtak helyt. Ott elsd
sorban hazai betegek és hozza
tozoik voltak jelen, de egy meghji-hogy ez az utazas val6ra valh
vasra miis ott lehettiink , amit azAzutan szinte egy héten bel
osztrak CF-es egyesulet elngkmegkaptuk a MALEV galan

nojétél kaptunk. Az elbadasokatajanlatat: Londonig 3 db free 90tuk  Ki.

Bernadett nem volt a gépen, pedidlosdos
mindharmunknak erre a jaratfa

1992. nyaran két hetet toltottink a
mosdosi Tudd és Szivkorhédzban,

kAkkor, amikor a tavasz elején |amint "Udul6-vendégek".

eCsiszér féorvosasszony biztaldAz orvosok, gyogytornaszok és
)-sara megfogalmaztam a "kunyepedadgusok baratként fogadtak,
[aralo" leveleket nem gondoltam,ami nagyon megkdnnyitette, hogy

Ata munkat szoérakozésnak tekint-
[Isik. A szines programvalasz-
5 tékot  kilonbdzoképpen hasznal-
Az els6 napokban

osztrdk orvosok tartottak, akik%-o0s jegy. Néhany héttel késobdelmérték, hogy hogyan gazdasa-

méar behatdbban foglalkoztgka Neépjoéléti Minisztérium
mucoviscidosisos betegekkel. Azbiztositott  benninket
eldadasok témaja hasonl6 volt| dozzaallasarél és 50000 forint
mi szegedi 0©sszejovetelinkhgzvalutakeret tamogatasrol kaptu

En Ugy érzem, hogy az osztrakplértesitést. El kellett hinnem, hog
technikailag és anyagilag jobbarezek utan mar kotelezd az ang

allnak mint mi, és ezért nagyohbtanulas felgyorsitdsa, koételezd

lehetésegik van példaul a segeditazas, az elsGsorban egeszs
kételyeim &

eszkdzOk beszerzésében. Ennekgyi indittatasu
ellenére szerintem nem vagyupkpesszimizmmusom
hatranyban veliik szemben, mertegyem.

felvehetjuk velik a kapcsolatot,Aztan a repul6bdl eltlintek Skoc
beszélgethetnénk kdz6s Ugyeinkpartjai, majd feltiintek Irorszagé.
rol, egymasnak sok tanacsp¥altoz6 benyomasokkal
tudnank adni. Igy egy szorgstink szalldshelylinkre, hiszen

félre ke

barasagot alakithatnank ki vellkyvasut - hazai megfelel6je legiy

érke:

ig gos beosztani erdnket, és eszerint
segit

Ohasznéltuk ki a kérhaz szolgalta-
pdésait, amik k6zott nagy élmeényt
nkayujtott az Uszas, a ping-pongozas
)yés még - akarmilyen lehetetlendl
dhangzik - a gyogytorna is. No
apersze, hogy ne az egy-hangu
elgorhazi koszton Kkelljen éljunk,
sszinte minden este vacso-
| rameghivason vehettiink részt.
Egydtt toltottik az estéket a ta-
abortGz  mellett orvosainkkal,
gyogytornaszainkkal.
7-Természetesen zsebiinkben min-
aig Kreonnal (!), ami nagy
1-segitséget nyujtott amikor egy-két

amely mindkét egyestlet haszkabb a HEV - egy régi ipaii szalonna megevése utdn hol az

néra valhatna. negyeden keresztul vitt ki

tengerpart felé. 25 perc mul

Garda Péter mar csodalhattuk egyfeldl

tengert, mésfeldl az 6reg patin

aegyik, hol pedig a masik
agyogytornaszunk fajlalta a hasat.
aAzon kivul, hogy az orvosi
avizsgalatok elvegzésével tudo-

Al . lakonegyedet. Estefelé azutamqmést szerezhettink a jelenlegi
Egy elmény naploja vissza a varosba, irdny a Conrpdltalanos  allapotunkrél, még
Hotel nagyon jol éreztik magunkat.

Amikor mar vagy félaton Usztunk
felfelé a MALEV 620-as
jarataval, hogy elérjuk a 10000
feletti repulési magassago
kezdtem hinni, hogy ez igaz.
IrAny London, a végcel Dublin.
1992 augusztus 19-27-ig IACFA
kongresszus Dublinban.

'I%?hze,nésfneérg eggnenr?egtli lgggr?g éhany dublini nap fantasztikd

" A itA . - elménnyel szolgéljon.
elvesztés" utan szerdan 20-a§ A ’ A 2
mar Dublin felé repiltink tovabp (Fovtatas a kovetkezo szamban

a Boing 737-essel, az Air Lingus
repuldjével.

mkedves fogadtatés.
Az Uj baratok Vera, Helen, Jac
Ok az ir szervezdk kozil azo

athidalni minden nyelvi nehéz

séget és teljes odaadasuk
segitettek benniinket, hogy

Varga Arpad

Bejelentkezés, formasagok, igf

akik mar az elsd este segitett

PN

Szeretnénk koszonetet mondani
k,azoknak, akik ezt a két hetet
kK,megszervezték nekink!

ek

Szebellédi Andrea

xal

a

A kiadvany bels6 hasznalatra késztilt!
Kiad6 a Feln6tt CF Betegek Egyesuletének valaszgman

Felelds szerkesztd: Varga Arpa

d
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8229. Paloznak, Zrinyi u. 12.
Tel.: (06-86) 46 900
Készult 350 példanyban.

Dublin 1992. VIII. 20-26-ig. Annal érdekesebbek voltak aVasarnap este volt a megnyitd
délutani foglalkozasok, aholinnepség, ezen az esten az

Senkinek nem ajanlom, hogymindenki elmondhatta a magaorvosok, gyogytornaszok, bete-
"stand by" jeggyel utazzon problémajat, beszélhetett arrdlgek, kisérbk, mindenki részt vett.
barhova. Az arnak ugyan csak 1hogy hazajaban milyen gondokA hétf6i ir esten is sokan vol-
%-at kell kifizetni, viszont nem mertltek fel és mi ezekre atunk, illetve lattunk ir tancot,
biztos, hogy az ember felfér alehetséges megoldas. hallottunk ir zenét, tancoltunk,
gépre. Mint ahogy én sem fértenSzombaton feltettilk a poszte-beszélgettiink.
fel. Igy késtem le a konferenciareket, egész jopofa bemutatkozd&edden megszavaztuk a IACFA
elsd napjat. Szerencsére szerddplakatok voltak. Csak azt nemvezetbségét, meg mast is, amit
még nem tortént semmi fontos.értettem - masok sem -,hogy anemigen értettink. Azeért lel-
Este ismerkedés folyt, ahol a mafrancidk miért francidul kom- kesen szavaztunk.
megérkezettek voltak jelen. Ittmentaltdk képeiket, illetve aAz utols6, szerdai nap is
sikeriilt rataldlnom  Arpadra. legnagyobb szamban megjeleneldadasokkal telt. Este bucsu-
Talalkoztam azokkal is, akikkel német CF-es csoport miért nenpartyt rendeztek a CF-es bete-
azelbtt csak levélben érintkezkészitett posztert. Azt hiszem,geknek. Bar nem jott el
tem. ezen a téren mindenképpemindenki, aki ott volt, jol érezte
A nyelvi probléemak kemény, kitettiink magunkert. magat. Az egész hét kellemesen
nem legybzhetetlen akadalytA tobbi napon valtakozva el6a-telt, és ez a néhany nap minden
jelentettek. Mindenki kedves dasok, kulonbdzé foglalkozdsokszempontbdl érdekes volt.
volt mindenkihez, a tarsasagkerlltek sorra.
lathatoan élvezte az estét. Lathattuk a  legmodernebb
A péntek délelotti eldbaddsokkészilékeket, bemutattak a Kérasz Bernadett
azonban mar tul nehezek voltaklegujabb médszereket - sbét, aki
hogysem megérthettem volnaakarta, ala is vethette magat
Oket. barmelyiknek.
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Melléklet

(Csak tagjaink tajékoztatasara, készil 30 példangyba

Egyesiiletiink tagjai:

név életkor

Ban Katalin 19

Bense Szabolcs 17
Fabian Tamas 24
Fogarasi Hajnalka 20
Forg6 Viktoria 17

Garda Péter 17
Greksa Csaba 30
Hegedls Eva 26
Horvath Ferenc 18
lllés Katalin 20

Kéarasz Bernadett 20
Kecskeméti llona 20

Kerekes Andras 20
Lukacs Andrea 22
Martyn Gizella 26
Molnar Janos 19
Nagy Béla 23
Nagy Judit 19

Németh Lajos Gabor 18
Otvos Helga Enik6 18

Pronai Tamas 22
Révész Krisztina 21
Saginé Diner Andrea 26
Sipos Robert 18
So6s Andrea 21
Szebellédi Andrea 19
Szilagyi Tunde 17
Torokné H Erzsébet 62
Varga Arpad 43

lakcim telefon
7712. Dunaszekcs0, Petotios
6100. Kiskunfélegyh&ath K. u. 10.
1138. Budapest, Madafasz 39.
2085. Pilisvorosvar, 8gynB. u. 22.
2030. Erd, Vet6 u. 1/a.
1041. Budapest, Zavodsak 45.
1173. Budapest, Balgasagt ut 21.
5661. ujkigyos, Kisdi. 2
8237. Tapolca-DiszeteBel. 6.
6300. Kalocsa, Dézsa Gy107.
2085. Pilisvorosvarg8rea. 34.
4233. Balkany, Pf.16fhak puszta 28.
6000. Kecskemét, Mathiasi. 10/a.
2014. Csobéanka, Gyongyvirag u. 7.
7400. Kaposvar, Rbmahe®y.
3700. Kazincbarcika, Bumér 13.
5000. Szolnok, Marig1t
7624. Pécs, Torok 20u.
1182. Budapest, Tark3bic.
3571. Alsdzsolca, Alkétm Gt 7.
1142. Budapest, Szaimid3. 1/4
6722. Szeged, Nemessaka@/b.
1056. Budapest, NyaryPa
1186. Budapest, Marg@adar u. 138.
5516. Korosladany, Arany. 20/a.
2100. Godoll6, KorvirdMrt. 6.
4087. Hajdudorog, Bosaémyi u. 51.
2800. Tatabanya, Vimtjokés u. 31.
8229. Paloznak, Zrinyl 2.

(06-1) 140 6117

(06-1) 189 8055

(06-72) 20 765
(06-1) 602 3990

(06-86) 46 900

Elblucsuztunk tolik:

Balazs Attila, Linkecs Eszter, Tonkdly Zsolt, Vau Dora

Kozottink maradtok !



