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Cierra los ojos y siente: lucha por tus suefios y despega /
Aesi Cm.-- 12 ed.-- [S.l.]: Romeo Ediciones, D.L. 2021.

462 p. ; 22 cm.
ISBN 978-84-18489-57-0

La autora, con Espina bifida y sindrome de Lyell, cuenta su historia
personal, la discapacidad fisica, la pérdida de un ojo y la ceguera
que padece. Una historia de superacion, repleta de caidas y de
ensefanzas.

Desde mi piel: como aprendi a amar mis constelaciones /

Alba Parejo ; ilustrado por Marta Font.-- 12 ed.-- Barcelona:

Bruguera, 2020.
128 p. :il. ; 21 cm.
ISBN 978-84-02-42390-0

Alba Parejo nacio con una enfermedad rara de la piel, una mancha
en su espalda conocida como Nevus Congénito Gigante, y mas de
quinientos lunares en su cuerpo. Ahora, convertida en modelo,
busca concienciar sobre la aceptacion propia y luchar contra los
canones de belleza establecidos. Un libro intimista sobre su historia,
un relato sobre el proceso de aceptacion de nuestros cuerpos y la
liberacion que conlleva.

Disfruta de ser diferente: [vivir con una enfermedad rara es

facil si sabes como] / Silvia Torrent.-- [S.1.]: Triunfa con tu
Libro, 2021.
135 p.; 23 cm.

La autora, afectada por el sindrome de Turner comparte su
experiencia y ofrece una vision esperanzada de vida a otros

afectados y sus familias. Demuestra que es posible convivir con una

circunstancia tan particular como es el diagnostico de una
enfermedad rara. No es un camino facil, pero con los consejos y

pautas de comportamiento que explica se puede conseguir encontrar

el &nimo y fuerza necesarios.

Agosto 2022

AESIEM

(o8

tQ& !
let(

11'

ALBA PAREJO

DESDE
MI PIEL

COMO APRENDI A AMAR
MIS CONSTELACIONES

RUSTARO 3R
MARTA' FONT

Boletin de novedades bibliograficas ordenadas alfabéticamente por titulo — Biblioteca del Creer (Burgos)

www.creenfermedadesraras.es / bibliotecacreer@imserso.es



http://www.creenfermedadesraras.es/
mailto:bibliotecacreer@imserso.es

Educar la atencion: cémo entrenar esta habilidad en nifios EdUCal’

y adultos / Luis Lopez Gonzalez.-- Barcelona: Plataforma lgatencmn
Editorial, 2018. b |
152 p. :il. ; 22 cm.-- (Plataforma Actual) ¢ oo
ISBN 978-84-17376-03-1 " i s Eym
El libro explica qué es la atencion desde el punto de vista . 5 a ., . .

neurologico y psicoldgico y ensefia como educar la atencion en los
nifos y adultos, a través de técnicas y ejercicios.

Fisioterapia en Pediatria / coordinadores, Lourdes Macias
Merlo, Joaquim Fagoaga Mata.-- 22 ed., 42 reimp.-- Madrid:  §= s
Médica Panamericana, 2021. oo Pediatria
XVI, 505 p. : i, fot. ; 24 cm.
ISBN 978-84-9110-212-0

Reune informacion actualizada que sirve de base en la decision del
abordaje terapéutico, dentro de la extensa variedad de problemas
gue pueden alterar el desarrollo de la habilidad del movimiento.
Contiene capitulos especificos de las principales ayudas posturales,
de movilidad y ortesis que ayudan al nifio a nivel de estructura,
funcion, actividad y participacién. Habla de lo que aporta la
tecnologia en la rehabilitacién pediatrica y de herramientas y
opciones terapéuticas con las que se debe contar en el trabajo
diario. Expone como se fundamenta el trabajo de los fisioterapeutas
en los diferentes entornos educativos.

Guia para la valoracion de la discapacidad en enfermedades raras /
coordinacién, Ricardo Manuel Moreno Ramos... [et al.].-- 12 edicion.-

| Guia

- [Sevilla]: Direccién General de Personas con Discapacidad e parala
.z . , Sy . - ., I'valoracion de la
Inclusion. Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion. | discapacidad en
, enfermedades
Junta de Andalucia, 2021. raras
115p. ; 21 cm.

D.L. SE 1910-2021

Esta guia tiene un contenido clinico, social y psicolégico que
mejorara el conocimiento sobre las enfermedades raras que recoge,
logrando asi incrementar la calidad en el proceso de valoracién del
grado de discapacidad y, en consecuencia, facilitar el acceso a los
derechos y prestaciones que recoge la legislacion vigente para las
personas con discapacidad.
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Ingenuos: el engafo de las terapias alternativas / Vicente
E. Caballo, Isabel Salazar (dirs.).-- Tres Cantos (Madrid):
Siglo XXI de Espaia, 2019.

301 p. ; 24 cm.-- (Psicologia)

ISBN 978-84-323-1954-9

Este libro desmonta, desde una perspectiva cientifica y psicologica,
tanto la autoayuda o las pseudoterapias como cualquier remedio
que, prometiendo milagros, en realidad no sirven para nada o incluso
agravan la salud del paciente.

Inclusion: acciones en primera persona : indicadores y
modelos para centros inclusivos. Manual practico / Antonio
Marquea (coord.); (autores) Silvana M. Corso, Coral
Elizondo, José Blas Garcia, Milagros Rubio, M2 Isabel
Villaescusa ; Lola Alcantara (ilustradora) ; prélogo de
Gerardo Echeita.-- 12 ed.-- Barcelona: Grao, 2021.

188 p. :il. ; 24 cm.-- (Grao Educacion. Atencion a la
diversidad ; 337)

ISBN 978-84-18627-62-0

La intencion del libro es ofrecer una brujula que oriente a las
escuelas en seguir el camino hacia la inclusién. Asi, se inicia el viaje
desde los conceptos de presencia y participacion, que son los
cimientos sélidos de esta escuela que buscamos; para continuar
haciendo paradas en las metodologias y modelos organizativos en
los que debe construirse; en la convivencia como modelo social de
acogida a la diversidad humana de las aulas; en la evaluacion
autentica, donde todos tienen cabida; y una Ultima parada para
proponer el modelo de gestion de un centro inclusivo.

Inflexibilidad en los niflos con TEA: rituales, estereotipias,
intereses y retahilas : estrategias practicas para el dia a
dia / Equipo DELETREA, Maria Llorente ... [et al.].--
Madrid: CEPE, 2022.

159 p. : il. ; 24 cm.-- (Educacion especial y dificultades de
aprendizaje ; 47)

ISBN 978-84-18044-76-2

El Equipo DELETREA ofrece en esta obra un monografico sobre uno
de los rasgos mas caracteristicos de las personas con TEA, nifios y
adultos, la rigidez y la inflexibilidad mental y comportamental. Ambas
juegan un papel importante en la explicacion, diagnoéstico y

Vicente E. Caballo
Isabel C. Salazar (dirs.)
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prondéstico de estas personas, asi como en su bienestar emocional y
en sus aprendizajes. Ademas una descripcion clara y accesible,
ejemplos y descripciones de casos, pautas de actuacion y
herramientas de trabajo.

Internet para profesionales de la salud / José Luis Fresquet  Internet para

Febrer.-- Palau-solita i Plegamans (Barcelona): Fundacion grolfesioln?jles
Uriach 1838,[2008] € %Ea“
181 p. :il. col. ; 26 cm.

ISBN 978-84-87452-19-2

Esta guia plantea el enorme potencial de la Tics en el mundo de la s
salud. Describe las diferentes fuentes de informacion, directorios “
generales de vocabulario médico y directorios especificos de

medicina y ciencias de la salud y bases de datos médicas en

internet, destacando las internacionales Medline y Embase. Describe

también Biosis, que destaca de entre las bases relativas a las

ciencias bioldgicas. Y resalta la IME, como base de datos de

medicina general espafiola.

Manual practico para alumnado con TEA: rutinas y talleres
/ Francisco Luis Aranda Pedrajas ... [et al.].-- 12 ed.--
Valencia: Psylicom, 2013.

228 p. : fot. ; 24 cm.

ISBN 978-84-941321-9-3

El libro recoge rutinas y talleres para trabajar con alumnado con
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Para profesionales, docentes y
familias que diariamente se cuestionan la forma de actuar y de incidir
en el proceso educacional de un nifio/a con alteraciones
conductuales, sociales y comunicativas.

Rara es la enfermedad: historias de superacion / [Carmen
Vazquez Carpenter... [et al.] ; prélogo, Marcos Bajo Lea].--
12 ed.-- [S.l.]: Asociacion Muévete por los que no pueden,

2021.

292 p.; 21 cm.

D.L. B-7877-2021

El libro recoge la realidad de 21 familias que conviven a diario con
una enfermedad rara junto a textos de especialistas que ayudan a
comprender cada una de ellas.

MUEVETE
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Se busca un angel con las alas rotas / Angel Meseguer  BUSCA LN ANGE
Conesa ; ilustraciones y musica, Santiago Casarrubias CON LAS ALAS ROTAS
Pellicer ; Entidad Social Aludme.-- 12 ed.-- [S.1.]: Circulo ;
Rojo, 2021.

232 p. :il., fot. ; 21 cm.

ISBN 978-84-1111-830-9

Relato que trata de adentrarse en el mundo de las personas que b
sufren distonia mioclénica a través de sus experiencias de vida. y ._;,‘ :
Incluye aspectos autobiograficos del autor que revelan cada una de )
las situaciones a las que debe enfrentarse a diario en su ambito

social, laboral y familiar. Y numerosos testimonios de personas, que

con nombres y apellidos, no se esconden para hablar sobre su

enfermedad, enriqueciendo aun mucho mas el mensaje, junto a la

participacion profesional del equipo del Hospital Valle de Hebrén.

Tres a las seis [Texto impreso] / Pablo Ibafiez Ruiz.-- 22
ed.-- [S.L.]: [S.n.], D.L. 20109.

224 p. ; 20 cm.

ISBN 978-0-36-837624-5

Rodrigo, Gonzalo y Pablo son tres amigos que comparten una
aficibn comun: "el atletismo”. Un dia su vida da un cambio de 180°,
comenzando una apasionante historia de superacion y de amistad.
El libro es el primero de una trilogia que se retroalimenta de las
experiencias vividas por sus personajes, mezcla de ficcion y
realidad. Es un homenaje de recuerdo a Jesus Gémez, afectado por
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).
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