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In diesem Brief finden Sie verschiedene
Botschaften, die Mitglieder des NOI CI SIAMO
und Nichtmitglieder einer Person mit FOP oder
deren Familie Ubermitteln méchten.



Nachuicht von
o }goge’z /Qené W/a[[e’z

An Sie, die Sie jeden Tag mit Mut angehen. Ihr sollt wissen, dass ihr nie allein seid. Wir
begleiten euch mit eurer seltenen Krankheit, bei jedem Schritt auf dem Weg. Aus jeder
Herausforderung erwéchst eine Kraft, die wir nicht kennen, und gemeinsam kénnen wir den Weg
erhellen. Mit all unserer Liebe. @

Nachsicht von
- }o/wmnes Koth

Denken Sie immer daran, dass Sie es verdienen, dass man sich um Sie kiimmert, auch die Arzte,
ganz gleich, ob Sie eine sehr seltene Krankheit oder eine Krankheit haben, die viele Menschen
betrifft. Inr Leben ist einzigartig und wichtig. Es gibt immer einen Weg, lhr Leben zu einer schénen
Reise zu machen, und am besten ist es, dies gemeinsam mit einem Team aus Freunden, Familie
und medizinischen Fachleuten zu tun.

Nachsicht von
" Datricia Delai

Ist es schwierig, etwas Einfaches zu tun? Nehmen Sie sich Zeit... niemand will, dass Sie sich
beeilen. Du schaffst es nicht? Wir wissen, dass es frustrierend ist... aber wir werden einen Weg
finden, damit Sie es noch einmal tun kénnen. Wir arbeiten, wir denken! Und es gibt nur eine Reihe
von Dingen, die wir im Gegenzug von lhnen erwarten...: Lacheln Sie weiter, glauben Sie weiter,
halten Sie den Geist glicklich. Wir sind fur Sie da!

Nachsicht von . . . .
gldﬂpl@’l() /,gLOU/LCAL

Die FOP kann nicht allein bekampft werden. Als der Verein Noi Ci Siamo gegrindet wurde, gab es
keine Losungen. Der einzige Ausweg war das Zusammensein. Wir haben uns umarmt, geweint,
gesungen und getanzt! Ja, wir haben es auch geschafft, die Freude am Leben wiederzuerlangen...
einen starken und siegreichen Geist zu schaffen!

Heute ist die Heilung da, die Hoffnung wéachst von Tag zu Tag.

Doch der Weg ist noch lang und schwierig. Es gibt noch Hindernisse zu Gberwinden, aber
gemeinsam werden wir es schaffen!

Kommen Sie mit uns, gehen Sie mit uns, gewinnen Sie mit uns!
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%ac/l ic/L von
- Wy’ziam Sa’zgenti

Sie mussen sich nicht die ganze Treppe ansehen.

Eine Stufe nach der anderen, ein Gedanke nach dem anderen, eine Aufgabe nach der anderen,
ein Tag nach dem anderen.

Denn Sie sind nicht allein, wenn Sie diese Stufen erklimmen ¥

Nachsicht von
" Vialeria Pironaci

Hallo, wie geht es lhnen?

Ich hoffe, gut, und wenn nicht, keine Sorge, wir sind da. Wir setzen uns fir Sie ein, wir werden Sie
mit all unserer Kraft unterstitzen.

Als ich von Menschen mit FOP erfuhr, sagte man mir als erstes, dass lhr eine auBergewéhnliche
Lebensfreude habt, eine ungewdhnliche Stérke. Aber nicht jeder Tag ist so, wir alle haben unsere
schlechten Momente, das ist ganz normal. Denken Sie immer daran: Sie sind mit diesem Gefuhl
nicht allein. Wenn Sie wollen und wann Sie wollen, sind wir da.

Nachuicht von . o
g&lla .7. ernmiunt

Menschen mit FOP wirde ich sagen, dass sie sich mit Menschen umgeben sollten, die aus dem
,DU kannst nicht” ein ,Mach es mdglich“ machen, um ihr Leben in vollen Zliigen zu leben, ohne
sich festzulegen und ohne der Welt vorzuenthalten, wer sie sind und was sie zu bieten haben.
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Nachuicht von
- Beatuice /QOc{une’z

Liebste,

ich mdchte Ihnen aus tiefstem Herzen sagen, wie sehr ich Ihren taglichen Kampf bewundere.
Es ist beeindruckend zu sehen, wie Sie trotz der Herausforderungen, die lhre seltene Krankheit
mit sich bringt, Starke und Mut zeigen. Die Art und Weise, wie Sie mit den verschiedenen
Schwierigkeiten umgehen, sei es im taglichen Leben, bei der Arbeit oder in deinem sozialen
Umfeld, verdient wirklich Anerkennung.

Ich kann mir nur vorstellen, wie viel Sie jeden Tag zu bewéltigen haben, und trotz allem strahlen
Sie eine auBergewodhnliche Positivitat aus. Sie sind ein echtes Vorbild fur viele und beweisen,
dass Lebensfreude auch in schwierigen Zeiten mdglich ist.

Bitte wissen Sie, dass ich an lhrer Seite bin und Ihnen meine Unterstitzung garantiert ist. Wenn
Sie jemanden zum Reden, Hilfe oder einfach Gesellschaft brauchen, bin ich fir Sie da. Sie sind
nicht allein in diesem Kampf.

Mit all meiner Unterstitzung und Bewunderung,

Beatrice Roduner

Nachuicht von
o }Qosse/[a Bianchi

Junge mit FOP auf der StraBBe des Lebens habe ich dich getroffen und dein Leid, aber auch deine
Geistesstarke in mir gespdirt.

Dein Traum, dass dein Kbrper wieder fliegen kann, wie deine Gedanken, ist auch der meine.

Ein Traum, der dank der medizinischen Forschung, aber vor allem dank der Liebe und der
Solidaritat in Erfullung gehen wird.

Ich bin an deiner Seite.

Rossella

Eine Umarmung
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%anks agung

Valentin Bunjaku Ubersetzung Deutsch und Englisch
Elena Quintela Ubersetzung Franzdsisch
Jonathan Spahr Texte der Website

Samuele Saporito Website-Programmierung

Mo6chten auch Sie einen Brief an FOP-Betroffene oder deren Familien

hinterlassen?
Schicken Sie eine E-Mail an: media@noicisiamo.ch
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