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MONOGRAFIAS

Entre todas las estrellas / Cristina Alfonso Ibafiez
Ediciones B, 2015. 110 p.
ISBN 978-84-16075-71-3

Emocionante novela protagonizada por cuatro jovenes, que en su camino a
la adolescencia, se enfrentan a nuevos conflictos y preocupaciones,
aunque también descubren nuevas emociones y sentimientos, como la
amistad y la complicidad.

FEDER, la fuerza del movimiento asociativo / Juan Carrion Tudela... [et al.]

FEDER,

Diego Marin, 2015. 197 p. lafuerzadel
ISBN 978-84-16376-64-3 et

El libro demuestra, a través de un analisis historico, como las
enfermedades raras han pasado de ser un grupo practicamente
desconocido a conseguir una presencia emergente en nuestra sociedad.

Guia practica del Chiari y la Siringomielia
Asociacion Chiari y Siringomielia del Principado de Asturias (ChySPA),

2016. 83 p. G U A
Proporciona a personas afectadas por Malformaciones Craneo Cervicales -
alternativas y soluciones sencillas, basadas en la evidencia ﬂfz

cientifica, que les ayuden a afrontar la problematica de del Chlerty1a Stingormiela
estas patologias en cada proceso. Para su elaboracion se ha contado con

la colaboracién de los profesionales implicados en el tratamiento y con la e —
experiencia aportada por los propios afectados. feder 3
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Identidad y autonomia: practica psicomotriz, metodologia psicopraxis /
Carmen Pascual Moral

La casita de Paz, D.L. 2011. 115 p.

ISBN 978-84-938720-1-4

La autora comparte, desde sus vivencias en sala, la mirada de la
psicomotricidad relacional y vivenciada. Profundiza en los parametros
psicomotores (observacion de cada individuo en su globalidad, a nivel
afectivo, fisico, emocional e intelectual) y en como estos nos permiten a
nivel metodolégico observar la expresividad y valorar el momento evolutivo
del otro, ademas para evaluar la eficacia de nuestra intervencion.

La innovacién escolar desde la perspectiva de personas con enfermedades o TR
raras en el Pais Vasco: historias de vida, practicas escolares, necesidades e g
del sistema educativo y propuestas de mejora para una escuela y sociedad et
inclusiva / Equipo de Investigacién de la Universidad del Pais Vasco
FEDER Euskadi, 2015. 140 p.

ISBN 978-84-608-1501-3

Este libro recoge los resultados de una investigacion en la que se analizan
las experiencias de escolarizaciéon de alumnado y familias con
enfermedades raras. Se busca trasladar la importancia y el valor de una
educacioén inclusiva como principal herramienta para la participacion en la
sociedad de manera normalizada.

El libro inquieto
Kokinos, 2014. 80 p.
ISBN 978-84-92750-64-1

Libro interactivo que anima al lector a que utilice los cinco sentidos. Haz
que el libro cobre vida con soélo croar, frotar, cantar y soplar con todas tus
fuerzas y donde se podran encontrar grandes sorpresas al pasar cada igm
pagina.

¢,Por qué yo no puedo? : fundamentos biolégicos de las dificultades del
aprendizaje / Maria J. Lopez Juez ¢Por qué yo no puedo?
22 ed. Maria J. Lépez Juez, 2012. 91 p.
ISBN 978-84-613-9247-6

Explicacién de manera sencilla y directa qué suponen las dificultades de
aprendizaje a nivel de neuroaprendizaje. Un concepto novedoso que nos
aporta nuevas claves para comprender y tratar estas dificultades en los MARERCE o
nifios. Dificultades tales como retrasos en la lectura, la escritura, baja s e bl iaiie
comprension del lenguaje oral, lentitud al captar informacion, déficit de Pl
atencién o inatencién, mala postura corporal, desorden, inmadurez

general... Todas ellas tienen un denominador comun: su origen esta en el

cerebro del nifio.
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La princesa sin palabras / Cruz Cantalapiedra, Victor Ortego
BABIDI-BU, 2016. 28 p. LA PRINCESA
ISBN 978‘84‘1 6777‘1 3‘6 3{’:‘;08?::;:pledva

Marta es una princesa a la que el malvado brujo Rett le robd, entre otras G
cosas, las palabras. Pero ella sigue siendo una nifia como las demas, a la
que le gusta que le lean cuentos, bafiarse en la piscina y montar a caballo.
Sin embargo, hay una cosa que le hace inmensamente feliz: que los
demas nifios le hagan caso, aunque sea un minuto.

Siete ratones ciegos / Ed Young
Ekaré, 2002. 40 p.
ISBN 9789802572557

En esta fabula oriental, cada uno de los siete ratones emprende un
recorrido para averiguar qué cosa es ese Algo Muy Raro que esta en el
estanque.

Tranquilos y atentos como una rana: la meditacién para los nifios... con sus HifeSa
padres / Eline Snel TRANOUIL
Kairds, 2016. 146 p. — (Psicologia) Y ATENTOS
ISBN 978-84-9988-242-0

Los nifios de hoy suelen ser inquietos y dispersos. A algunos les cuesta =
conciliar el suerio, otros estan incluso estresados. ; Como ayudarlos a
calmarse y relajarse? ;Coémo lograr que se concentren en lo que hacen?
La meditacion es una herramienta sencilla y eficaz, que se adapta
perfectamente a las necesidades de los pequerios y les puede aportar
beneficios inmediatos. Este libro ofrece historias y ejercicios simples y

breves que los nifios podran practicar a diario. Esta dirigido a nifios y nifias

de 5 a 12 afios y a sus padres, que pueden acompanarlos en su practica.

La autora ha basado sus técnicas en el método de mindfulness.

Un antropdlogo en Marte: siete relatos paraddjicos / Oliver Sacks
122 ed. Anagrama, 2015. 404 p. — (Compactos; 257) B o s N
ISBN 978-84-339-6688-9

El autor narra siete casos neurologicos que constituyen una profunda
reflexion sobre la esencia de la identidad y los mecanismos del
conocimiento. Un pintor que tras un accidente deja de percibir el color; un
cirujano cuyos tics solo remiten cuando opera o pilota su avion; un ciego
que recupera la vista y se da cuenta de que no sabe ver; una autista a
quien las emociones humanas dejan perpleja...
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VIl Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades
Raras (Sevilla, 16, 17 y 18 de febrero de 2017)
139 p.

Libro de ponencias presentadas en el VIl Congreso Internacional de
Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras.
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La teoria del todo

Universal Studios, 2014 LTEORIA.
1 DVD (118 min.) I(H()

HEMEROTECA

- Paginas Raras, n° 23

- EM Entremayores, n® 171

- Meunudos corazones, n° 42

- Revista Federacion ASEM, n° 76
- Boletin ASEXVE, n° 56

M 16,17 y 18 =¢ febrero e 2017

L 4
?\;

4

VI congreso Internacional de
Medicamentos Huérfanos
y Enfermedades Raras

‘Enfermedades Raras, un compromiso en Red'

feder mehuer ety

Este boletin contiene las novedades recibidas por la Biblioteca del CREER ordenadas alfabéticamente por titulo

Biblioteca CRE Enfermedades Raras (Burgos)
+34 947 253 950 www.creenfermedadesraras.es @CentroCREER

bibliotecacreer@imserso.es



http://www.creenfermedadesraras.es/
https://twitter.com/CentroCREER
mailto:bibliotecacreer@imserso.es

