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Estimado amigo/a, estas son las noticias y novedades del Centro:

E Las técnicas de Biofeedback. Cristina Pérez, Psic6loga del CREER

En esta nueva entrega para la Editorial de la Newsletter, desde el
departamento de Psicologia, os voy a hablar de las técnicas de
Biofeedback, tema interesante y quiza no muy conocido.
El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) ha adquirido un
equipo de Biofeedback para trabajar y aplicar estas técnicas en
personas con una Enfermedad Rara y que se puedan beneficiar
de ellas.
Etimolégicamente la palabra Biofeedback significa
bio=vida y feedback= retroinformacion (...)

Leer mas...

e La Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF): una nueva conceptualizacion
de la discapacidad y la salud de las personas. Miguel Querejeta Gonzélez, Médico
evaluador de la discapacidad

A principios de este siglo, la OMS (Organizacién Mundial de la
Salud) aprob6 la Clasificacion del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), tras diversos afios de estudios,
trabajos de campo y conferencias de consenso internacionales.
Esta “clasificacion” intenta recoger y unificar a nivel conceptual y
terminoldgico, todos aquellos problemas relacionados con la
salud, que no son objetivo prioritario de los sistemas de “salud”
sino que mas bien se encuadran dentro de otros sistemas que
contribuyen al “bienestar” global de las personas. Completando
de este modo la informacion sobre todos los componentes de la
salud segln su ya clasica definicion de la misma como:” el
bienestar fisico, psiquico y social y no solo la ausencia de

enfermedad” (...)
Leer mas...


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/editorial_jul/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/profesionales_escriben_jul/index.htm

1° TURNO RESPIRO FAMILIAR

Se inicia el programa de Respiro Familiar 2013 en el CREER.
Del 15 al 26 de Julio, el Centro ha llevado a cabo el primer
turno del Programa Respiro Familiar 2013, en el cual hemos
contado con la participacion de nifios de entre 6 y 13 afios.

Los participantes han disfrutado de excursiones, juegos,
talleres de relajacion y de teatro, entre otras actividades (...)

Leer mas...

CAMINO DE SANTIAGO “UN PASEO POR LAS
ENFERMEDADES RARAS”

El domingo 21 de julio de 2013, el CREER organizo, en
colaboracién con diferentes asociaciones de Burgos que
trabajan en el campo de las enfermedades raras, un recorrido
solidario del Camino de Santiago a su paso por la ciudad.

Este recorrido se enmarca en los actos promovidos desde la
administracibn como apoyo al Afio Espafiol de las
Enfermedades Raras, declaracion que el Ministerio de
Sanidad Servicios Sociales e Igualdad hizo para este 2013.
Esta, ha querido ser una etapa de visibilizacion y de apoyo a
cuantos afectados y familias recorren su camino de vida, en
ocasiones en solitario y con la incertidumbre y las dudas que
implican tener una enfermedad poco frecuente (...)

Leer mas...

- PARTICIPACION EN LA ESCUELA DE VERANO DE LA UNIVERSIDAD DEL PAIS VASCO

- ENCUENTRO DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE PARAPARESIA ESPASTICA FAMILIAR

- ENCUENTRO DEL GRUPO EUROPEO DE JOVENES DE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

- EXPOSICION “ENFERMEDADES ., RARAS?!”



http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/creer_informa_jul/primer_respiro_familiar/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/creer_informa_jul/paseo_er/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/creer_informa_jul/participacion_curso_upv/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/creer_informa_jul/encuentro_aepef/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/creer_informa_jul/encuentro_jovenes_huntington/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/creer_informa_jul/exposicion_er/index.htm

29 de julio-9 de agosto: 2° turno Programa Respiro Familiar

9-11 de agosto: Encuentro de la Asociacion Duchenne Parent Project Espafia

12-23 de agosto: 3° turno Programa Respiro Familiar

26 de agosto-6 de septiembre: 4° turno Programa Respiro Familiar

-

DE LA MANO DE MOZART, EL VIDEO “HALF OF A SCORE” EXPLICA LA IMPORTANCIA
DE LOS REGISTROS DE PACIENTES DE ENFERMEDADES RARAS

Leer mas...

01/07/2013 Dompé anuncia que la EMA ha otorgado la concesion de farmaco huérfano al
tratamiento basado en ItsrhNGF para la Retinosis Pigmentaria

02/07/2013 La Diputacion de Granada presenta el acuerdo institucional para ser una provincia
solidaria con enfermedades raras

02/07/2013 Sindrome de Rubinstein-Taybi: Dejar de ser 'raros'
02/07/2013 La Paz lanza una Plataforma Bioinformatica para detectar epilepsias genéticas

04/07/2013 Se presentan las prioridades para las familias con enfermedades raras ante el
Consejo Consultivo del Ministerio de Sanidad

05/07/2013 FEDER vy el Colegio de Fisioterapeutas de Madrid colaboraran para visibilizar las
enfermedades raras y sus tratamientos

07/07/2013 Paterna reuni6 a 600 corredores en la carrera benéfica "Todos somos Fer"

10/07/2013 El Hospital Clinico de Santiago coordina un proyecto europeo de investigacion
sobre enfermedades raras


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/proximos_eventos_jul/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/proximos_eventos_jul/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/proximos_eventos_jul/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/proximos_eventos_jul/index.htm
http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/iier_informa_jul/index.htm
http://www.businesswire.com/news/home/20130701005825/es
http://www.businesswire.com/news/home/20130701005825/es
http://www.europapress.es/epsocial/politica-social/noticia-diputacion-granada-presenta-acuerdo-institucional-ser-provincia-solidaria-enfermedades-raras-20130702173010.html
http://www.europapress.es/epsocial/politica-social/noticia-diputacion-granada-presenta-acuerdo-institucional-ser-provincia-solidaria-enfermedades-raras-20130702173010.html
http://www.elperiodico.com/es/cartas/entre-todos/sindrome-rubinstein-taybi-dejar-ser-raros/78305.shtml
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1450401
http://www.cocemfe.es/noticias/vernoticia.php?id=9769
http://www.cocemfe.es/noticias/vernoticia.php?id=9769
http://noticias.lainformacion.com/asuntos-sociales/ninos/feder-y-el-colegio-de-fisioterapeutas-de-madrid-colaboraran-para-visibilizar-las-enfermedades-raras-y-sus-tratamientos_cBGQj2uWEgzNAcUQVYpfE7/
http://noticias.lainformacion.com/asuntos-sociales/ninos/feder-y-el-colegio-de-fisioterapeutas-de-madrid-colaboraran-para-visibilizar-las-enfermedades-raras-y-sus-tratamientos_cBGQj2uWEgzNAcUQVYpfE7/
http://valenciarunner.com/paterna-reunio-a-600-corredores-en-la-carrera-benefica-todos-somos-fer/
http://www.europapress.es/salud/asistencia/noticia-hospital-clinico-santiago-coordina-proyecto-europeo-investigacion-enfermedades-raras-20130710205500.html
http://www.europapress.es/salud/asistencia/noticia-hospital-clinico-santiago-coordina-proyecto-europeo-investigacion-enfermedades-raras-20130710205500.html

10/07/2013 La informacion, clave en las patologias raras

10/07/2013 Un farmaco que puede llegar a parar el Huntington se ensayara en humanos en
dos afos

10/07/2013 Vanessa Alba, la fuerza de unos huesos de cristal
11/07/2013 Castilla y Ledn adquiere medicamentos para tratar enfermedades raras
11/07/2013 La terapia génica cambia la vida a seis nifios con dos enfermedades raras

11/07/2013 EI Complejo Asistencial Universitario de Burgos recibe 1,06 millones para un
medicamento que trata una "enfermedad rara"

11/07/2013 El Hotel Silken Al-Andalus ofrece descuento a personas con enfermedades raras
12/07/2013 Aragoén, Canarias y Navarra, las méas preocupadas por las enfermedades raras
14/07/2013 El «desmantelamiento» de la unidad de Wolfram almeriense llega al Gobierno
15/07/2013 Apoyo a la lucha contra las enfermedades raras

15/07/2013 Fundacién Isabel Gemio y Diario Bebé colaboran para ayudar en la investigacion
de las enfermedades raras

15/07/2013 Investigadores espafioles encuentran nuevas dianas terapéuticas contra la
Enfermedad de Huntington

15/07/2013 Sindrome de Rett: la enfermedad rara de las nifias

15/07/2013 El efecto dual de un antibi6tico abre las puertas a encontrar un farmaco contra un
cancer infantil muy agresivo

16/07/2013 EIl Consejo Asesor abordara la e-Salud en el segundo semestre de 2013
17/07/2013 “El sistema tiene que cambiar para volver a investigar en Espana”
17/07/2013 Las enfermedades raras, en la Ruta Jacobea

17/07/2013 Asociaciones crean la Alianza AIRE para defender a los bebés mas vulnerables
ante las infecciones respiratorias

18/07/2013 55 nifios aprenden a convivir con la Hemofilia en Totana

19/07/2013 El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad organiza una jornada sobre
investigacion en Enfermedades Raras

19/07/2013 “Diariamente subo un escalén menos, pero tengo que hacerlo"

19/07/2013 ElI BBVA recoge 500 mdviles para ayudar a un nifio que padece una enfermedad
rara

21/07/2013 ElI CREER propicia unificar los criterios de valoracion de enfermedades raras

21/07/2013 Juan necesita ayuda para crecer


http://www.eldiariomontanes.es/salud/investigacion/20130709/enfermedad-rara-informacion-cancer-201307092215-rc.html
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1456150
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1456150
http://www.rtve.es/television/20130710/vanessa-alba-fuerza-unos-huesos-cristal/710740.shtml
http://www.elnortedecastilla.es/20130711/local/castilla-leon-adquiere-medicamentos-201307111420.html
http://www.elmundo.es/elmundosalud/2013/07/11/biociencia/1373558155.html?cid=GNEW970103
http://www.europapress.es/castilla-y-leon/noticia-centro-especializado-burgos-recibe-106-millones-medicamento-trata-enfermedad-rara-20130711141955.html
http://www.europapress.es/castilla-y-leon/noticia-centro-especializado-burgos-recibe-106-millones-medicamento-trata-enfermedad-rara-20130711141955.html
http://sevillasolidaria.abcdesevilla.es/noticias/el-hotel-silken-al-andalus-ofrece-descuento-a-personas-con-enfermedades-raras/
http://www.redaccionmedica.com/noticia/aragon-canarias-y-navarra-las-mas-preocupadas-por-las-enfermedades-raras-5862
http://www.ideal.es/almeria/v/20130714/almeria/desmantelamiento-unidad-wolfram-almeriense-20130714.html
http://www.diariocordoba.com/noticias/cordobalocal/apoyo-a-lucha-contra-las-enfermedades-raras_816546.html
http://www.europapress.es/epsocial/noticia-fundacion-isabel-gemio-diario-bebe-colaboran-ayudar-investigacion-enfermedades-raras-20130715180606.html
http://www.europapress.es/epsocial/noticia-fundacion-isabel-gemio-diario-bebe-colaboran-ayudar-investigacion-enfermedades-raras-20130715180606.html
http://www.europapress.es/salud/investigacion/noticia-investigadores-espanoles-encuentran-nuevas-dianas-terapeuticas-contra-enfermedad-huntington-20130715163926.html
http://www.europapress.es/salud/investigacion/noticia-investigadores-espanoles-encuentran-nuevas-dianas-terapeuticas-contra-enfermedad-huntington-20130715163926.html
http://www.efesalud.com/noticias/sindrome-de-rett-la-enfermedad-rara-de-las-ninas/
http://www.idibell.cat/modul/noticias/es/590/el-efecto-dual-de-un-antibiotico-abre-las-puertas-a-encontrar-un-farmaco-contra-un-cancer-infantil-muy-agresivo
http://www.idibell.cat/modul/noticias/es/590/el-efecto-dual-de-un-antibiotico-abre-las-puertas-a-encontrar-un-farmaco-contra-un-cancer-infantil-muy-agresivo
http://www.elglobal.net/elglobal/articulo.aspx?idart=765376
http://www.levante-emv.com/sociedad/2013/07/17/sistema-cambiar-volver-investigar-espana/1017015.html
http://www.diariodeburgos.es/noticia/Z2238A673-AC5B-872A-47AD6F638672B2AD/20130717/enfermedades/raras/ruta/jacobea
http://www.europapress.es/salud/politica-sanitaria/noticia-asociaciones-crean-alianza-aire-defender-bebes-mas-vulnerables-infecciones-respiratorias-20130717145017.html
http://www.europapress.es/salud/politica-sanitaria/noticia-asociaciones-crean-alianza-aire-defender-bebes-mas-vulnerables-infecciones-respiratorias-20130717145017.html
http://www.laverdad.es/murcia/20130718/local/region/palacios-ninos-hemofilia-201307181737.html
http://www.ciberer.es/index.php?option=com_content
http://www.ciberer.es/index.php?option=com_content
http://www.tribunaavila.com/noticias/diariamente-subo-un-escalon-menos-pero-tengo-que-hacerlo/1374190345
http://www.farodevigo.es/portada-pontevedra/2013/07/19/bbva-recoge-500-moviles-ayudar/847703.html
http://www.farodevigo.es/portada-pontevedra/2013/07/19/bbva-recoge-500-moviles-ayudar/847703.html
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1463259
http://www.abc.es/sociedad/20130721/abci-juan-necesita-ayuda-para-201307211636.html

22/07/2013 Camino de superacion

22/07/2013 Las fundaciones Cajasol y Mehuer colaboran en la investigacion de enfermedades
raras

23/07/2013 La Fundacién Salud 2000 convoca las Ayudas Merck Serono de Investigacion
2014

23/03/2013 Gustavo Noya cede las ventas de su obra ‘El tren, tu tren’ a FEDER
23/07/2013 Rosales se vuelca para ayudar a Aardn, un nifio con Sindrome de Pearson

23/07/2013 Desarrollan una terapia génica que frena con éxito la hipertension pulmonar en
ratones

24/07/2013 El 76% de las personas con una enfermedad rara o ultra-rara se han sentido
discriminadas

24/07/2013 El viacrucis de Melki
25/07/2013 FEDER y Asanhemo rechazan la implantacion de ATEs en Andalucia

25/07/2013 Argon Pharma desarrollard un farmaco contra el tumor cerebral mas agresivo, el
Glioblastoma

25/07/2013 Expertos hallan una red molecular que regula los efectos celulares defectuosos en
las enfermedades mitocondriales

26/07/2013 La dificultad de convivir dia a dia con el Sindrome de Pearson
28/07/2013 Stephen Hawking habla de su vida y su enfermedad en un nuevo documental

29/07/2013 Las federaciones de enfermedades raras de Espafa y Portugal se unen para
desarrollar proyectos conjuntos

29/07/2013 Una joven lucha contra una rara enfermedad que transforma sus musculos en
huesos

29/07/2013 Los mas de 1.200 nifios de la Escola d'Estiu de la UPV recogen tapones para
ayudar a personas con enfermedades raras

29/07/2013 Brazadas solidarias para combatir las enfermedades raras

30/07/2013 Taconic inicia proyecto de generacion de modelo personalizado en apoyo a la
investigacion del sindrome de Sanfilippo

30/07/2013 Los mas pequefios se movilizan por Nahia
31/07/2013 Enfermedad de Huntington. Una luz en el horizonte

31/07/2013 El nuevo informe del Eucerd describe el estado de las actividades nacionales y en
la UE de las enfermedades raras en 2012


http://www.diariodeburgos.es/noticia/Z1F2DC9A4-F0E6-FAEE-3B45E1F4480A237E/20130722/camino/superacion
http://www.cadenaser.com/espana/articulo/fundaciones-cajasol-mehuer-colaboran-investigacion-enfermedades-raras/csrcsrpor/20130722csrcsrnac_41/Tes
http://www.cadenaser.com/espana/articulo/fundaciones-cajasol-mehuer-colaboran-investigacion-enfermedades-raras/csrcsrpor/20130722csrcsrnac_41/Tes
http://www.europapress.es/salud/politica-sanitaria/noticia-fundacion-salud-2000-convoca-ayudas-merck-serono-investigacion-2014-20130723111524.html
http://www.europapress.es/salud/politica-sanitaria/noticia-fundacion-salud-2000-convoca-ayudas-merck-serono-investigacion-2014-20130723111524.html
http://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/gustavo-noya-cede-las-ventas-de-su-obra-%E2%80%98el-tren-tu-tren%E2%80%99-a-la-feder/
http://www.aragondigital.es/noticia.asp?notid=110144
http://www.europapress.es/salud/noticia-desarrollan-terapia-genica-frena-exito-hipertension-pulmonar-ratones-20130723114151.html
http://www.europapress.es/salud/noticia-desarrollan-terapia-genica-frena-exito-hipertension-pulmonar-ratones-20130723114151.html
http://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/157705/el-76-de-las-personas-con-una-enfermedad-rara-o-ultra-rara-se-han-sentido-discriminadas
http://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/157705/el-76-de-las-personas-con-una-enfermedad-rara-o-ultra-rara-se-han-sentido-discriminadas
http://deportes.elpais.com/deportes/2013/07/24/actualidad/1374693709_670858.html
http://www.elglobal.net/elglobal/articulo.aspx?idart=767257
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1466235
http://www.abc.es/agencias/noticia.asp?noticia=1466235
http://www.europapress.es/salud/noticia-expertos-hallan-red-molecular-regula-efectos-celulares-defectuosos-enfermedades-mitocondriales-20130725090719.html
http://www.europapress.es/salud/noticia-expertos-hallan-red-molecular-regula-efectos-celulares-defectuosos-enfermedades-mitocondriales-20130725090719.html
http://www.elperiodicodearagon.com/noticias/aragon/convivir-con-sindrome-de-pearson_871800.html
http://noticias.lainformacion.com/ciencia-y-tecnologia/ciencias-general/stephen-hawking-habla-de-su-vida-y-su-enfermedad-en-un-nuevo-documental_wNuKV6E3W3tG4v4yLYeFM2/
http://noticias.lainformacion.com/deporte/las-federaciones-de-enfermedades-raras-de-espana-y-portugal-se-unen-para-desarrollar-proyectos-conjuntos_eZtwBlCLeigaLkrLHYO216/
http://noticias.lainformacion.com/deporte/las-federaciones-de-enfermedades-raras-de-espana-y-portugal-se-unen-para-desarrollar-proyectos-conjuntos_eZtwBlCLeigaLkrLHYO216/
http://www.ondacero.es/noticias/joven-lucha-rara-enfermedad-que-transforma-sus-musculos-huesos_2013072900079.html
http://www.ondacero.es/noticias/joven-lucha-rara-enfermedad-que-transforma-sus-musculos-huesos_2013072900079.html
http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-mas-1200-ninos-escola-destiu-upv-recogen-tapones-ayudar-personas-enfermedades-raras-20130729212300.html
http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-mas-1200-ninos-escola-destiu-upv-recogen-tapones-ayudar-personas-enfermedades-raras-20130729212300.html
http://www.diariovasco.com/v/20130729/al-dia-local/brazadas-solidarias-para-combatir-20130729.html
http://www.businesscol.com/noticias/fullnews.php?id=26646
http://www.businesscol.com/noticias/fullnews.php?id=26646
http://www.diariovasco.com/20130730/local/pequenos-tambien-movilizan-nahia-201307301359.html
http://www.abc.es/local-castilla-leon/20130731/abci-suple-salud-huntington-201307311938.html
http://www.eurordis.org/es/news/el-nuevo-informe-del-eucerd-describe-el-estado-de-las-actividades-nacionales-y-en-la-ue-de-las-enfermedades-raras-en-2012
http://www.eurordis.org/es/news/el-nuevo-informe-del-eucerd-describe-el-estado-de-las-actividades-nacionales-y-en-la-ue-de-las-enfermedades-raras-en-2012

ASOCIACION COSTELLO Y CFC - ESPANA

Somos un grupo de familias con hijos e hijas con Sindrome de
Costello y Cardio Facio Cutaneo que contamos con el
acompafiamiento y la colaboracion de una Trabajadora Social
especializada.

Estos sindromes pertenecen a las llamadas Enfermedades Raras,
en 2007 se detectaron entre 200 y 300 casos a nivel mundial. En
Espafia, hasta julio de 2013 somos 10 las familias que nos
agrupamos y formamos esta asociacion.

Se trata de sindromes congénitos, de origen genético de la mutacién
de un gen del Cromosoma 11 (...)

Leer mas...

¢ VIl JORNADAS DEL DIA NACIONAL DE LA DISFONIA ESPASMODICA, 19 DE
SEPTIEMBRE EN EL PUERTO DE SANTA MARIA (CADIZ)

¢ |ICARRERA POR LA DISCAPACIDAD ORGANIZADA POR DEDINES

¢ “CONOCER LA RAREZA, MEJORAR NUESTRAS VIDAS’. PRESENTE Y RETOS
FUTUROS DE LAS ENFERMEDADES RARAS: EL VALOR DE LA TRASLACION CLINICA
DE LA INVESTIGACION, 24 DE OCTUBRE EN MADRID

Recuerda: Si formas parte de una Asociaciéon de Enfermedades Raras, y queréis organizar vuestro encuentro,
congreso u otro evento, ponte en contacto con nosotros. En el CREER disponemos de las instalaciones y el

personal adecuado para ayudarte.

millo

Sindrome de Prader-Willi: una relacién madre-hijo

-Mama4, ¢ encontraran una cura para mi enfermedad antes que yo me muera?.

- (...) Hijo, es muy dificil porque la investigacién va muy despacito. Yo quiero creer que lo
vamos a conseguir; hemos de creer que lo vamos a conseguir.

- No me gustaria morirme sin haberme curado.

¢,Colmo hemos pasado de “no va a sobrevivir...”, “a mafana no llegara...”, a “quiza
encuentren una cura y no me muera por esta enfermedad”.


http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/espacio_asociaciones_jul/asociacion_costello/index.htm
http://interpro01.dimserso.int:30180/InterElabora/groups/imserso/documents/binario/jornadadisfoniaespasmodica.pdf
http://interpro01.dimserso.int:30180/InterElabora/groups/imserso/documents/binario/jornadadisfoniaespasmodica.pdf
http://asociaciondedines.blogspot.com.es/2013/07/ii-carrera-por-la-discapacidad.html
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaconocerlararezamejorar.pdf
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaconocerlararezamejorar.pdf
http://www.creenfermedadesraras.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/programaconocerlararezamejorar.pdf

Cbémo, cuanto, qué. ¢ Por qué orden queréis que conteste?. Da igual, cualquiera de estos
adverbios responde a situaciones tensas, tristes y agotadoras.

¢, Cuanto?. Un minuto tras otro; una hora tras otras; después, dia tras dia y ya me le puedo
llevar a casa. jQué curioso, no me deja dormir!. “¢ Llora mucho, tiene gases?”.

“No, que va; no me puedo dormir porgue cada minuto compruebo si sigue o no respirando; si

sigue vivo en el cuco, a mi lado” (...)
Leer mas...

Recuerda: Una de las mejores formas de dar a conocer las Enfermedades Raras es a través de vuestros
testimonios. Si quieres contarnos tu historia, ponte en contacto con nosotros enviando un correo a
info@creenfermedadesraras.es.
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http://www.creenfermedadesraras.es/creer_01/documentacion/boletindigitalcreer/newsletter_2013/news_julio/tres_millones_voces_jul/index.htm
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