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Tisztelt Unneplé Egybegytltek! Tisztelt Szovetség!

»Az almom az, hogy segitsek megértetni az embetrekkel: mindannyian egyenl6k
vagyunk, egyikiink sem fontosabb a masiknal, és sziikségink van egymasta” —
mondta 2017-ben Budapesten Nick Vujicic, aki maga is karok és labak nélkil éli
kivételesen aktiv és szeretetteljes életét. A ritka genetikai rendellenességgel szlletett
fiatal szonok szerint nincsen olyan lehetetlen élethelyzet, amibdl ne lenne kiut egy
orommel megélt teljes élet felé.

Elisabeth Lukas pszichoterapeuta azt irta: ,,a kronikus betegségben szenvedd
embetek és az 6 hozzatartozoik tanithatnanak meg benntinket, egészségeseket arta,
mik 1s az élet valos értékei: nem a teljesitmény és siker, szakmai kivalosag vagy
dragan, barmi aron vasarolt 6nmegvalositas, hanem ennél sokkal egyszetriibb és
szerényebb javak: hogy urra legytink mindennapjainkon anélkiil, hogy minduntalan
elégedetlenkednénk; hogy aprd 6romokért is halat tudjunk érezni.”

A szenvedések enyhitésére és a nehézségek lektizdésre nincs univerzalis recept. De
van segitség, amelyre mindenkor tamaszkodhatunk: az 6sszefogas, a szolidatitas.

Halasak vagyunk a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Flok Otszagos
Szovetségének, hogy — egyesitve tobb tucat civil szetvezet misszidjat — a ritka
betegségekkel ¢élok mindennapjainak szebbé tételéért dolgoznak. Azon a
szakterileten tevékenykednek, amely az otvostudomanynak is a legnagyobb
fejtorést okozza, ahol a legtjabb kutatasok eredményei is varatnak még magukra.
Mindennapi munkajuk bizonyitja, hogy a vilaigon mindannyian egyenléek vagyunk.

A Ritka Betegségek Vilagnapja alkalmabol szivbdl kivanom, hogy sokak 6romére
érjenek célt a Szovetségitkben megfogalmazott segité kezdeményezések!
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