KOZTARSASAG! ELNOKI HIVATAL

Tisztelt Tandcskozok! Tisztelt Szdvetségl
Holgyeim és Uraim!

Amikor azt halljuk, hogy ,,ritka betegség”, Gigy érezziik: titka, tehit nem ér el minket. Am
a betegségek jelentSs része csak a maga nemében ritka, mikézben az e korbe sotolhaté
esetek Osszességitkben millidkat sujtanak. Aki ilyen betegségben szenved, annak aligha
szamit a statisztika. Att6] kezdve hatalmas lelkierSt és kiilonleges figyelmet kovetel a
betegektd] és csalidjuktol e helyzet kezelése. Az ilyen csalidok leggyakoribb olvasménya a
kértani szakirodalom, legjellemz8bb id6toltése, hogy rendelSkben, kérhazakban vienak a
csoddra. Azt hiszem, mindannyian ismerjik, milyen energidkat kell Gsszpontositani a
kozbs feladatra: a gydgyuldsra. Bz az osszefogds legalibb olyan fontos szerephez jut a
teripidban, mint a tényleges otvoslas.

Csaladanyaként csodilom, mélységesen tisztelem ezt az emberi teljesitményt, ezt az
erbkoncentricidt. Az Gsszetartozas és a szeretet, a tilélés dsztdne és 2 kozos felelGsség
megélése, a gybgyitist-gyGgyulist segitd tudatossig egyiittesébsl mindannyian
tanulhatunk.

A ritka betegségek természetének megértése, a velik vald egyiittélés, vagy a kilibalds
minden ponton tobbet var ¢l az érintettektS], mint a kdzismertnek szamité kérokkal vald
kizdelem. Még nagyobb aggodalmat, még kinzébb kiszolgiltatottsagot és
tanacstalansagot, még tobb utinajarist, vilasz nélkil maradé kérdést jelent.

J6 tudni viszont, hogy a rogosebb, jiratlanabb dton is van dtitirs. A ritka betegségek
nemzetkdzi € hazal szervezete arra hivja fel a figyelmet, hogy az esetenként
kilonlegesnek tetsz8 gondokban nagyon sok ember osztozik, az egyedi problémik sokak
életminGségét é&s Eletkilitisit befolyasoljzk. Nem csak az ember ,.egyedili példany”, a
betegségei sem uniformiziltak. Igaz, nehéz a tudominytdl elvirmi, hogy sokmillisrdnyi
esetre bontsa az ismereteket, de egyértelmi ¢él, hogy minden ember megkaphassa a t4,
betegségére, gondjaira lehetG legpontosabban szabott segitséget. Ebben léphetiink
el6bbre, ha id6tSl id6re a szereplk (a kutatok, a dontéshozdk, a betegek szervezetei)
attekintik a lehetGségeket, és egyiitt alkotnak stratégiat.

Bizom benne, hogy ez a mostani, a Ritka Betegségek Vilignapjshoz id8zitett talilkozé is
sok O eséllyel, Gj timponttal szolgil J6 munkit, eredményes parbeszédet kivinok

mindannyiuknak!
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