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Kedves Olvasé!

Nagy 6réommel kdszontink a Fehér Hollo Gjraéledd szamaban, mely most online olvashat6, de
reményeink szerint a 2026. évi Ritka Betegségek Vildgnapjan nyomtatott forméaban is kézbe vehetitek.

A Fehér Holl6 célja, hogy kdzds nyelvet teremtsen orvos és beteg, szakmai segité és csaladtag,
doéntéshozé és civil kdzott. Hid szeretnénk lenni az informacié és emberi sorsok k6zott.

Ez a kiadvany azoknak szdl, akik érintettek valamilyen ritka betegségben — legyenek betegek,
hozzatartozdk, orvosok, terapeutak vagy barki, aki nap mint nap megéli, hogy a ,ritkasag” egy kuldnle-
ges élethelyzet.

Szeretnénk emlékeztetni arra, hogy a vélasztott neviink - Fehér Holld - nem véletlen. Az éjfekete
tarsai kozUl kiting fehér hollé ritka, killdnleges és sokak szamara ismeretlen. Eppen olyan, mint azok az
emberek, akik-rél e lap szol. Ritkak — de itt vannak. Lathatatlanok — de jelen vannak. Ertékesek
— mert a massag lehet lehetoség is a megértésre, a fejlodésre, az 6sszefogasra.

Szeretnénk Gjsagunkkal lathatobba tenni mindazt, ami ritka, de fontos. Ami kilénleges és nagyon is valés.
Szeretnénk, ha a Fehér Hollé egy olyan forras lenne a szamotokra, ahol:

* hiteles és kdzérthetd informaciokat kaphattok a ritkakat érinté aktualis kérdésekrol;

* sorstarsak, érintettek torténeteibdl, nehézségeibdl és reményeibdl erét merithettek;

» aterlleten dolgoz6 szakemberek gondolatai segitenek eligazodni altalanos szakmai kérdésekben;
* megismerkedhettek més orszagok ritka betegekkel foglalkoz6 szervezeteivel;

* és tartalmaink segitenek abban, hogy érezd, nem vagy egyeddil.

A Fehér Holl6 nem egy hivatalos kiadvany, nem is egy szakmai Utmutaté — hanem egy k6z6sségi
tér, ahol értestilhettek minden, a ritkékat érint6 hazai és nemzetkdzi valtozasroél, ahol szintén lehet
beszélni a nehézségekrdl, kérdésekrdl, de a kiizdelemrdl, reményrdl és a kis gyézelmeinkrdl is. A kovet-
kezé szamokban sorra bemutatkoznak a RIROSZ tagszervezetei és a ritka betegségekkel foglalkoz6
szakértéi kozpontok. Tajékoztatunk az Uj kiadvanyokrol és folyamatosan varjuk sorstarsaink torténeteit is.

Koszénjlik, hogy itt vagy veliink. Ha van térténeted, gondolatod, kérdésed, oszd meg batran —
ez a lap érted van, rélad sz6l, és Veled egyutt lesz igazan él6!

Ez a lap mindannyiunké — formaljuk egyiitt!
a Fehér Hollo szerkesztdsége




