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Adaptaciones para la educacion especial

La ictiosis afecta a cada persona de manera diferente. Dependiendo de la severidad de los
sintomas presentados por cada paciente, esto puede o0 no puede tener un efecto en la
capacidad del nifo para desempeniarse a un nivel coherente con sus compafieros de grupo de
edad.

Si un niflo comienza a exhibir algunos signos de retraso en el desarrollo del funcionamiento
cognitivo a causa de como la enfermedad ha afectado a su desarrollo fisico y / o mental, éstas
son sefales de advertencia que el niflo va a necesitar algun apoyo especial en el ambiente
escolar. Esta hoja de recursos esta diseflada para informar a las familias afectadas de ictiosis
sobre las opciones disponibles para apoyo especial como un Plan Individualizado de Educacion
(PEI), y un Plan 504.

PEI Definicién

El Plan Educativo Individualizado (PEIl) es un plan o un programa desarrollado para asegurar
que un niffio que tiene una discapacidad identificada bajo la ley, y que asiste a una institucion
educativa primaria o secundaria, recibe instruccion especializada y servicios relacionados.

PEI Elegibilidad

Si usted cree gue su hijo necesitara acomodaciones académicas especiales en la escuela,
debe programar una reunidén con el consejero escolar y el director antes del inicio del aflo
escolar. Averigue sobre los servicios y programas especiales que su distrito escolar ofrece a
las personas con necesidades especiales. Cada distrito tiene su propia politica especifica del
PEI.

+sCoOmo saber si su hijo es elegible para servicios especiales? La Ley de Educacion con
Discapacidades (IDEA) ofrece una definicion de un niflo con una discapacidad. La discapacidad
debe afectar el rendimiento educativo del nifio, el nifo debe caber en una de las 13 categorias
de discapacidad establecidas por IDEA, y la incapacidad debe hacer que el nino necesite una
educacion especial y servicios relacionados.

Las 13 categorias de discapacidad establecidas por IDEA son el autismo, la sordera, la sordo-
ceguera, la discapacidad auditiva, el retraso mental, discapacidades multiples, el impedimento
ortopédico, otro impedimento de salud, trastornos emocionales graves, discapacidad
especifica del aprendizaje, impedimento del habla o del lenguaje, lesion cerebral traumatica y
el deterioro visual.

+sComo puede estar seguro de que su hijo tiene una necesidad especial? Escriba al director
del distrito escolar de Educacion Especial o al director local para solicitar que su niflo sea
evaluado por los servicios de educacion especial. Una notificacion por escrito comenzara los
plazos para la evaluacion si el distrito escolar esta de acuerdo con una evaluacion. Siempre
mantenga una copia de los documentos para sus archivos.

¢Qué ocurre durante la evaluacién? La escuela debe evaluar a su hijo en todas las areas en
las que su hijo puede estar afectado por la posible discapacidad: la salud, la vision, la audicidn,
las relaciones sociales y el bienestar emocional, la inteligencia general, el desempefio en la
escuela, y lo bien que su hijo se comunica con los demas y utiliza su cuerpo. La evaluacion
debe ser lo suficientemente completa para identificar todas las necesidades que su hijo tiene
para la educacion especial y servicios relacionados. Una evaluacion apropiada le permitira
tanto a usted como a la escuela obtener mucha informacidén sobre su hijo.

Esta informacion le ayudard a usted y a la escuela a determinar si su hijo tiene una
discapacidad y la instruccion de disefio basado en las necesidades especiales de su hijo.
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¢Qué sucede durante la reunidn del PEI? Las fortalezas y necesidades del nifio son discutidas
por el equipo del PEI para decidir las necesidades educativas y otras metas apropiadas para
su hijo, el tipo de servicios especiales que su hijo necesita, y los servicios relacionados a su
nilo que se pueden requerir para beneficiarse de su plan de educacion especial .

¢Cudles son los "servicios relacionados" para los que su hijo puede ser elegible?
Transporte, patologia del habla y lenguaje, servicios de audiologia, terapia fisica, terapia
ocupacional, recreacion, servicios de asesoramiento, servicios de orientacién y movilidad,
evaluacion médica o servicios de diagndstico, servicios psicoldgicos, orientacion de los padres
y de capacitacion, y otros servicios relacionados. Cada estado puede variar en los servicios
ofrecidos a los estudiantes del PEI.

Los bebés y niflos pequefios también pueden recibir servicios bajo el paraguas de IDEA. Estos
servicios se llaman servicios de intervencion temprana para niflos de hasta 2 anos de edad y
servicios de preescolar para niflos de 3-5. Pbngase en contacto con su agencia estatal local
para obtener mas informacion. Le animamos a ponerse en contacto con la escuela de su hijo
para empezar a sentar las bases de un gratificante, enriquecedor y emocionante afio escolar
para usted y su hijo.




Plan 504 Definicién

La seccion 504 de la Ley de Rehabilitacion de 1973, establece que es ilegal que cualquier grupo que
recibe dinero federal sea injusto con una persona con una discapacidad. La seccion 504 es una ley de
derechos civiles, gue prohibe la discriminacion contra las personas con discapacidad y asegura que el
nifo con discapacidad tenga el mismo acceso a la educacion. El nifilo puede recibir adaptaciones y
modificaciones especiales, especificos para sus necesidades. Sin embargo, a diferencia de IDEA, la
seccion 504 no requiere que la escuela proporcione un PEI. La seccion 504 tiene una definicion mas
amplia, como se indica a continuacion, a una discapacidad de IDEA. Por lo tanto, un nifio que no califica
para un PEIl, aun podria ser capaz de obtener un plan 504,

504 Elegibilidad

Segun la definicion del plan de 504, una persona con una discapacidad es una persona que tiene un
impedimento fisico o mental que limita sustancialmente una o mas actividades esenciales. El término
impedimento fisico o mental puede incluir, pero no se limitan a, las condiciones tales como discapacidad
visual o auditiva, deficiencia de movilidad, la infeccion por el VIH, el retraso mental, adiccion a las drogas
(excepto el uso ilegal actual de o adiccion a las drogas), o enfermedad mental. El término actividad
importante de la vida puede incluir ver, oir, caminar, respirar, realizar tareas manuales, el cuidado de uno
mismo, aprender, hablar o trabajar. La seccion 504 también protege a las personas que tienen un historial
de tal impedimento, o que se considera gque tienen dicho impedimento.

Preparacién de su plan 504.

Un plan 504 detalla las modificaciones y adaptaciones que seran necesarias para que los estudiantes
tengan la oportunidad de actuar en el mismo nivel que sus compafieros. Es beneficioso ser lo mas
especifico posible al describir las necesidades especiales de su hijo en el plan 504. En el caso de la
ictiosis, algunos ejemplos pueden ser:

» Necesidad de aire acondicionado en el aula

« Permitir frecuentes visitas a la enfermeria para aplicar crema

« Acceso a una botella de agua en todo momento

» Se permite dejar el gimnasio, o salir de cualquier otra clase, para ir a la oficina de la enfermera para
refrescarse, sin ser penalizado por no completar la actividad o salir de la clase

* Sombrero permitido en la escuela debido a la pérdida de cabello

« Transporte especial si es necesario

« Acomodaciones para los exdmenes estandarizados como descansos frecuentes (véase mas
informacién a continuacion).

Educar al Personal de la Escuela

Otro tema que se incluird en su plan 504 es el de educar a todo el personal sobre la ictiosis. El personal
incluye maestros, conserjes, secretarias, conductores de autobuses, trabajadores de la cafeteria, y
todo el que quiera entrar en contacto con el nifio. Es vital para que sepan de ictiosis y qué hacer en
caso de que surja una situacion. También, es importante tomarse el tiempo para educar a los
compafieros de clase y sus padres también. Muchos consejos y recursos se pueden encontrar en el
blog de FIRST vy el sitio web de manera a compartir con éxito informacién sobre ictiosis en un salén de
clases.

Las pruebas estandarizadas y el plan 504 de su hijo

Asegurese de que el plan 504 de su hijo incluye acomodaciones para las pruebas estandarizadas,
como las pausas, el tiempo de prueba extendido, y cualquier articulo necesario para el autocuidado
(mejor descrito a continuacion). También tomar nota, la Junta Universitaria no honra planes 504. No se
reconoce a la hora de tomar los exadmenes de acceso a la universidad, tales como el PSAT, SAT, o
pruebas de AP, y el posible dinero de una beca. Usted debe solicitar adaptaciones especiales
directamente a la Junta Universitaria.

"Cuando su hijjo entra en el jardin de infantes, es probable que Ud. se redna con la administracion para
desarrollar un plan 504 que le permitira a su hjjo a completar su equcacion y el cuidado de su piel al
mismo tiempo. Usted lo gjustara y cambiara a medida que crece para asegqurarse que sus necesidades




equcativas y medicas pueden seguir cumpliendo con eficacia. Mi primer consejo seria que en ningun
momento se debe dejar que la administracion le convenza de que su hijo no necesita un plan de 504
mas, sobre todo cuando llegan a la escuela secundaria.

De hecho, el plan de 504 los sigue a traves de la universidad, (si. la universidad honra el plan 504 del
nifio). La primaria y escuela media de Abby estaban llenas de maestros maravillosos que habrian hecho
/o que necesitaba sin el plan, pero su escuela secundaria €s mas rigida y muchas veces me he
encontrado a mi misma diciendo. "Siempre o hemos hecho de esta manera” y, por suerte, el plan 504
estaba alll para apoyarme.

Sin embargo, la prueba de la Junta Universitaria es totalmente diferente (es decir, SAT y pruebas
PSAT). Usted tiene que aplicar a ellos directamente para las adaptaciones especiales. Puede ser un
proceso largo, interminable, asi que mi segundo consejo seria aplicar tan pronto como sea posible”.

- Rhayne Evans, madre de Abby Evans, afectados con el tipo de ARCl-lamelar ictiosis

Solicitud de acomodaciones para pruebas a la Junta Universitaria
La solicitud de las acomodaciones se puede hacer de dos maneras diferentes:

Péngase en contacto con su oficina de orientacién de la escuela. Esto es a menudo un proceso que
toma varios meses antes de una respuesta, por lo que en realidad es posible que desee aplicar al final
de la escuela media. A menudo las escuelas fomentan a estudiantes de primer afio tomar el PSAT y no
tendra suficiente tiempo para obtener los ajustes necesarios si usted espera hasta que entren en la
escuela secundaria.

Aplicar directamente Ud. mismo. Usted mismo puede ir a la pagina web de la Junta Universitariay / o
llamar para recibir orientacion. La linea directa con "Servicios para Estudiantes con Discapacidad" es:
212.713.8333. Esto le permitira entrar pronto en el correo de voz de este departamento. Lo mejor es
empezar temprano, ya que tarda entre 7 u 8 semanas para su aprobacion inicial. Si se rechaza una
adaptacion, son otras siete semanas para la apelacion desde el dia en que reciben la documentacion
adicional. También desea permitir errores generales.

Algunos de las acomodaciones especiales que su hijo puede necesitar se enumeran a continuacion.
Sin embargo, su hijo puede necesitar acomodaciones adicionales:

Descansos segun necesidad y extendidos, segun sea necesario. Solicitar que el reloj se detiene
durante los descansos y se reinicia cuando regresan de un descanso. Los descansos no acortan el
tiempo de prueba permitido, y no les da tiempo real adicional durante las pruebas.

Tiempo de prueba extendido. Esto es para darle a su nifio tiempo extra de prueba real si no pueden
completar el trabajo en el tiempo asignado. Una extension de tiempo general se llama + 50%. Esto les
da tiempo y medio para tomar el examen. Asi que una seccidon que puede permitir una hora, se
extenderia a 90 minutos. (Esto también es una buena razéon para pedir multiples dias de pruebas).

Sistema de multiples dias de prueba. Esto permite completar la prueba durante dos dias. Esto es Util si
su hijo tiene una emergencia médica y no puede completar la prueba en un dia. Puede no ser
necesario, sin embargo, si hay algln un problema, es Util tener el segundo dia como una red de
seguridad.

Permiso para alimentos / medicamentos. Esto permite que su hijo tenga una botella de agua y su
locion él en la sala de pruebas.

Prueba en su escuela de casa, durante un dia escolar. Los puntos de arriba, si se conceden, hacen de
este un punto automatico, pero pidalo en caso de que le denieguen los otros tres. Al tener la prueba
en la escuela cerca de casa de su hijo, durante un dia escolar, tiene la seguridad de que una enfermera
estd en las instalaciones ya que no hay enfermera en el lugar durante una prueba en sabado. También
hay un mayor control sobre la temperatura y las condiciones de la habitacion y probablemente tomara
la prueba, ya sea solo en un pequefio grupo con la persona del SSD para su escuela.

Pregunte por un escriba. Si las contracturas de la mano de su hijo son tan severas que impiden su
capacidad de escribir usted puede pedir un escriba o escritor para escribir lo que ellos dictan.

Preparando la documentacién.
Algunos consejos para presentar un caso fuerte en la documentacion incluyen:

Incluir informacion de la pagina web de FIRST, ademas de fotografias. Destacar las partes que son
pertinentes para el tipo de ictiosis de su hijo y afladir notas sobre las impresiones para ayudar a la
Junta Universitaria a comprender mejor la enfermedad.




Incluya cartas de los médicos. Un alergdlogo puede escribir sobre alérgenos ambientales y la
necesidad de estar en un entorno controlado. Un dermatdlogo puede escribir en o que respecta a la
necesidad de acceso a las lociones y medicamentos, la deshidratacion y el sobrecalentamiento vy la
necesidad de una enfermera para estar en las instalaciones. Un médico de familia puede escribir sobre
la necesidad de tiempo prolongado y cdmo, aungue el picor puede no requerir un descanso, Si
enlenteceria a su hijo y su capacidad para completar la prueba. Si su hijo tiene una discapacidad
auditiva obtenga una carta de su audidlogo u Otorrinolaringdlogo. Haga que todos incluyen una linea
que, en su opinidn profesional, se necesita (acomodaciones especificas).

Cuanto mas documentacion tenga, menos probabilidades de que la Junta Universitaria se lo deniegue.
También asegurese de que su formulario, desde su pagina web, esté completo. No van a procesar un
formulario incompleto.

Discuta la encuesta del profesor con el maestro antes de que vaya a rellenarlo. Cuando le preguntas a
los maestros para gue llenan el Formulario de Encuesta del Maestro, envia un correo electrénico que
indique qué tipo de alojamiento usted esta pidiendo que le concedan a la Junta Universitaria. Los
maestros llenan el formulario para que se adapte mejor a sus necesidades si saben lo que esta
pidiendo. Recuerde mayoria de los profesores estan mas que felices de trabajar con usted y haran
todo lo posible para ayudar a su hijo a tener éxito. No tenga miedo de hacerles saber lo que usted
necesita.

Incluya una copia del plan 504 mas reciente de su hijo. Esto les mostrara qué adaptaciones su hijo
recibe actualmente. Es muy importante que su plan 504 coincida con las adaptaciones que esta
pidiendo, ya que establece un precedente. Esa es otra razén para estar seguro de que su plan 504
refleja adaptaciones especificas para las pruebas estandarizadas de su hijo.

Por Ultimo, escriba una carta de presentacion. Comience con una breve descripcion de la enfermedad
de su hijo. No tenga miedo de dar algunos ejemplos de casos en los que la ictiosis causd una
emergencia médica. Cualquier informacién que usted pueda proporcionar, ayudara a ilustrar la
gravedad del estado de salud de su hijo. También esbozar en su carta que tipo de acomodaciones
usted estd pidiendo y por qué usted esta pidiendo por ellos, y dé ejemplos de codmo la educacion de su
hijo ha sido modificada en el pasado.

En resumen, el proceso de "solicitud de adaptaciones" requiere una documentacion completa y los
precedentes del pasado. Puede ser un proceso largo, asi que no dude en empezar una vez que su nifio
entre en la escuela secundaria. En el proceso, recuerde siempre, no hay tal cosa como un exceso de
informacion.

Recursos en la web para padres

WWW .NASPONLINE.ORG/ADVOCACY

WWW .ADA.GOV

WWW/ED.GOV/INDEX.JHTML
WWW.IDONLINE.ORG/1D_INDEPTH/SPECIAL_EDUCATION/
WWW.ORANGEUSD.K12.CA.US
WWW.CALVERTNET.K12.MD.US/DEPARTMENTS/SPECIALED/ADAIDE504.ASP
WWW .NOD.ORG

WWW . ASHA .SLP/SCHOOLS/SCHOOLS_RESOURCES_ADVOCACY
LONE-EAGLES.COM/VIRGINIA.HTM

Esta informacion se proporciona como un servicio a los pacientes y padres de pacientes que tienen ictiosis. No pretende complementar la
atencion médica adecuada, sino complementar esa atencion con orientacion en cuestiones practicas que enfrentan los pacientes y los paares.
NI FIRST, su Junta Directiva, Junta Asesora Médica y Cientifica, Junta de Editores Médicos, ni el personal y los funcionarios de la Fundacion
respaldan ninguno de los tratamientos o productos que se informan aqui. Todos los aspectos relacionados con el cuidado de pacientes con
ctiosis deben discutirse con un dermatologo con experiencia en el tratamiento de su trastorno de la piel.

PO Box 1067, Lansdale, PA 19446-0687
Phone: 800-545-3286
Website: www firstskinfoundation.org
Email: info@firstskinfoundation.org

Para mejorar y buscar una cura para aquellos afectados de ictiosis y transtornos de piel relacionados.

Un agradecimiento especial a Dr. Angela Hernandez, Dr. Lucero Noguera-Morel and Dr. Aimudena Nurno-Gonzalez
por traducir esta informacion para FIRST.
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