
Ritka beteg „kalan-
dok” a diagnózisig Ez egy „türelemjáték”. De 

nehéz azt mondani egy 
anyának, hogy várjon, 
amikor már várt 15 évet. 
Ez nagyon nehéz - Nuria

Nehéz időszak volt számunkra, 
mint szülőknek, amikor az 
emberek azt kérdezgették, hogy 
a család melyik oldaláról 
érkezett a betegség? - Alexa

Az egész várost körbejártuk, 
hogy egy óvodát találjunk a 
fiunknak. Sajnos sehol sem 
fogadták be!

A diagnózis lehet rossz hír, 
vagy nagyon rossz hír, vagy 
egyáltalán nem is hír. De 
bármelyik esetben 
találhatunk segítséget és 
támaszt! - Péter
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