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Sinopsis

Personas con algunas de las casi 7.000 enfermedades raras que existen en el
mundo se han atrevido a narrar publicamente cédmo son sus vidas. Cuentan lo dificil
que resulta, en ocasiones, hallar un diagndstico preciso y de qué manera han tenido
que adaptarse a su nueva condicion. Son relatos cargados de esperanza y
optimismo; toda una leccién de humanidad.

Se completan con la participacion de prestigiosos doctores, especialistas que
describen, con claridad y precision, las afecciones resefiadas en la obra.

Cargado de profundos sentimientos, el libro se convierte en una guia practica para
aprender a superar cualquier obstaculo. Su lectura es recomendable, no sélo a
aquellos que padecen enfermedades raras —en Espafia son mas de tres millones de
afectados-, sino a cualquiera que desee encontrar motivos para vivir la vida con
dignidad.

Los autores

“La soberbia de creerse inmune a cualquier fatalidad es la mayor debilidad del ser
humano”. Asi se expresan los veintiséis autores, hombres y mujeres que hacen un
guifio a la vida, desafiando al sufrimiento, entre las lineas de estas paginas, donde
desvelan- tal vez sin pretenderlo- las claves de la felicidad del ser humano.

Ninguno de ellos tiene por oficio el arte de la escritura. Sin embargo, sorprende la
maestria de sus textos, la brillantez de su expresion.

Los veintinueve doctores participantes son también autores. Sus textos, concisos y
explicativos, conforman un manual para conocer mas a fondo las patologias a las
que hacen referencia cada uno de los relatos autobiograficos.
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La editorial

Entre los titulos de la editorial figuran: Sordo jy qué!, una obra de gran impacto
social que llamoé la atencién de toda la prensa espafola; Hiperactivos. Estategias y
técnicas para ayudarlos en casa y en la escuela, libro que recoge el conocimiento
de los mas prestigiosos expertos mundiales en TDAH; y Celiacos Famosos, obra que
auna relatos de personas celiacas, entre las que figuran personajes publicos como
la condesa de Romanones y la actrices Silvia Marsé y Maria Valverde, y que conté
con la participacién del chef Sergi Arola.

Fin social
Los autores han cedido sus derechos de autor a favor de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER).

Estructura

Presentacion a cargo de Fernando Torres, futbolista del Liverpool F.C. y uno de los
mejores delanteros del mundo. Prélogo, escrito por Antonio M. Bafoén, director del
grupo de investigacién ECCO (Estudios Criticos sobre la Comunicacion), responsable
del proyecto I+D ALCERES (Analisis linglistico-comunicativo de las enfermedades
raras en Espafia) y miembro de la Junta Directiva de FEDER. El Anexo | recoge
informacién atil acerca de las enfermedades raras: descripcidon, incidencia,
principales problemas, etc. El Anexo Il sefiala los datos de contacto de las
asociaciones pertenecientes a FEDER.

Comunicacion

Medialuna es promotora de la obra y coordina la campafia de Comunicacion y
Relaciones Publicas. Realiza una importante labor informativa para alcanzar
maxima notoriedad mediatica, con el fin de dar a conocer el libro a toda la
sociedad. Se organizard un acto de presentacion al que acudiran audiencias
implicadas y algunos de los principales expertos de nuestro pais en alguna de las
patologias descritas.
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