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Pacientes con enfermedades raras escriben un libro sobre el
dia a dia de sus dolencias

Antonio Bafidn, representante de Feder en Andalucia;
Mercedes Pescador; directora general de LoQueNoEXxiste;
Angel Nogales; jefe de Servicio de la Unidad de Referencia
Pediatrica de Enfermedades Raras del Doce de Octubre.

Veintiséis autores con enfermedades poco comunes han escrito Enfermedades
Raras (Ed. LoQueNoExiste), un libro que quiere despertar el interés por un colectivo
que agrupa en Espafia a casi tres millones de personas. Sus relatos van seguidos
de las descripciones de 29 médicos de prestigio. Los autores transmiten los
secretos para ser feliz y superar cualquier dificultad en la vida, segin han
expresado sus responsables. Todos ellos narran cédmo son sus vidas y las razones
para amarla. Son hombres y mujeres que escriben sobre sus sentimientos, y sus
condiciones fisicas y emocionales. La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER), implicada en el desarrollo de la obra y beneficiaria de los derechos de
autor, asegura a través de Rosa Sanchez de Vega, su presidenta, que estos relatos
estan “escritos desde el corazon de personas que aman la vida a pesar de sus
dificultades”.
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