
Δεν χρειάζεται να φαίνεσαι σπάνιος, για να είσαι σπάνιος.
Μπορεί να μην έχετε ακούσει για την ασθένεια μας, όμως δεν σημαίνει ότι δεν είναι σοβαρή. 
Μπορεί να φαινόμαστε υγιείς, αλλά ο πόνος είναι πραγματικός. 
Δεν θέλουμε να μας λυπάστε. Θέλουμε να υπάρχει ενημέρωση και ευελπιστούμε σε κάποια θεραπεία.
Θέλω να ζήσω, όχι απλώς να υπάρχω. Είμαστε άνθρωποι και έχουμε τα ίδια δικαιώματα και ανάγκες 
όπως όλοι.
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