Informacion sobre el

ANoAH Albinismo

Organizacion Nacional Sobre el Albinismo y la Hipopigmentacion

independientes también proveen servicios pa
Recu rSOS variedades de incapacidades incluyendo visuals

para Pe rsonas Algunas comunidades tienen agencias que ayuc

i a padres a abogar por los derechos de nifios ¢

Con A|b|n|smo varias_ discapacidades._ La_ mayoria de le
comunidades tienen organizaciones civicas que

Muchos servicios y recursos estan disponiblessoveen fondos y servicios a personas cc

a nivel nacional y dentro de la comunidad pargiscapacidades. La organizacién del Club c
ayudaraindividuosyfamilias con albinismo. EStEeoneS es especia|mente devota en ayuda|

boletin informativo primero le da una descripCi()rbersonaS Ciegas y con prob|emas visuales.
general de los tipos de servicios disponibles,

después le dirhA  como obtenevﬁl/la'[el’ia|es Escritos y Grabados

estos servicios. La Biblioteca del Congreso tiene libros
Ti de A . disponibles en letra grande y en el sistema Bralil
IPOS A€ AgeENcias asi como en casete y disco por medio de bibliotec

Agencias para ciegos proveen servicios pegionales para ciegos. Biblias, himnarios, libretz
recursos para personas con albinismo. Antes, es@gocionales y otros libros y publicaciones est?
agencias trataban a personas con baja vision Comgponib|es en letra grande y en caset
S fueran_ ciegos. Hoy casi todas las agencias P&rabaciones Para Ciegos y Disléxicos (Recordir
ciegos tienen empleados que conocen y estgjt the Blind and Dyslexic) provee libros, servicic
preparados para trabajar con personas con bgiipibliotecas, y otros recursos computarizados
vision, incluyendo a personas con albinismo. Otrafabados para personas que no pueden e
agencias que pueden asistir son servicios de baffpresion de tamario regular. Los peri6dicos sc
vision o clinicas, bibliotecas para ciegos Yeidos en voz alta y transmitidos por medio d
discapacitados, transmisiones de circuito cerradgstaciones de radio de circuito cerrado para cieg
para leer informacion sobre ciegos, y servicios d@uchos publicadores de diarios esta
educacion especial. Centros de viviendgesarrollando servicios telefénicos para person

La Definicion de Ceguera Legal

Algunos programas proveen servicios solo a personas que califican como “legalmente giec
Una persona es legalmente ciega si su agudeza visual en el mejor ojo, despues de correccipn
200 o menos, o cuando los distantes visuales son impedidos a 20 grados 0 menos de 3njm.
examen de objeto.

Otros programas proveen servicios si una persona tiene agudeza visual de 20/60 o] me
corregida en el mejor ojo.

Como algunos individuos que tienen albinismo no son legalmente ciegos, no calificafp p:
servicios mencionados en este boletin. Sin embargo, pueden ser considerados para seryicit
como lo a propuesto el Estatuto de Personas con Discapacitadas. (Vea la pagina 5.)




ciegas 6 con discapacidad visual para que puedide Discapacitados Visualmente (Nationa
escuchar el periodico ser leido por un&ssociation for Parents of Visually Impaired), E
computadora. Servicios descriptivos auditivo€oncilio Americano de Ciegos (American Counci
estan siendo desarrollados para proveef the Blind), y la Federacion Nacional de Ciego
descripciones de dramas, video casetes, prograniidational Federation of the Blind). También ha

de television, y otros entretenimientos. organizaciones y agencias que provee
., informacion y servicios para personas con vari
Transportacion discapacidades, como: el Centro Nacional ¢

Transportacion especial para persondasformacion para Nifios y Jbévenes cor
discapacitadas y personas mayores est@iscapacidades (National Information Center fc
disponibles en la mayoria de comunidades p@hildren and Youth with Disabilities), la Red de
medio de comparfiias de transportacion publicBuscadores de Trabajo (Job Accommodatior
agencias para personas mayores, y agenci@éwork), y proyectos de asistencia en tecnolog
sirviendo a personas con discapacidades. Estogravés del estado.
programas usualmente consisten de servicios de )
transportacion de puerta-en-puerta y de tarit@€guro Social
reducida en rutas establecidas. Para personas quéa Administracion de Seguro Social mantien
reciben Medicaid 6 asistencia del Medical, lados programas que benefician a candidatos c
mayoria de las comunidades les dan reembolgu®blemas visuales. Estos programas se llamze
por el uso de transporte publico por razonesseguranza de Seguro Social para Discapacitac
meédicas, 0 les proveen transportacion de puer{&ocial Security Disability Insurance - SSDI) ¢
en-puerta para individuos que no pueden ushigreso de Seguridad Suplemental (Supplemen

transportacion publica regular. Security Income - SSI). Como los requisitos pat
.. i estos programas varian mucho, la informacic
Servicio de Consejeros presentada en este boletin es muy general. SS

La mayoria de las comunidades tienen otrass disponible para individuos que han trabajado
servicios que proveen asesoria al individuo y sthgado Seguro Social por cierta cantidad c
familia. Agencias de servicios familiares, clinicaiempo, son legalmente ciegos 6 incapacitados
de guia para nifios y grupos de apoyo pagdguna manera, y se han quedado sin trabajo. L
profesionales. Si estos consejeros no conocen sobedeficios de SSDI también les son pagados a nif
los problemas relacionados con el albinismdegalmente ciegos 6 incapacitados si por lo men
NOAH puede proveer informacion. Usualment&ino de sus padres ha trabajado por cierta cantic
una o dos consultas por teléfono, y un paquete de tiempo bajo seguro Social pero esta aho
informacion de NOAH es suficiente para proveerldiscapacitado, jubilado, 6 ha fallecido. SSI fu
la informacion necesaria a un consejero para gimplementado para individuos que no son duefi
comprenda los problemas relacionados con @& mucho, no tienen ingresos, 6 sus ingresos ¢
albinismo. Asi puede ponerlos en perspectiva ¢ajos de acuerdo con reglamentos federales, y ¢
relacion con los problemas individuales jegalmente ciegos 6 incapacitados.
de familia.

. Becas
Otras _OVQ_a_rljzaCIoneS El Concilio Internacional de Ciudadanos col
de Baja VISIOn Vision Corta (Council of Citizens with Low Vision

Aparte de la organizacion NOAH, hay variadnternational), la Federacion Nacional de Ciegc
organizaciones para personas ciegas 6 céNational Federation of the Blind) y otras
problemas visuales y/o sus familias. Las mayor@&sganizaciones y agencias ofrecen becas a perso
son: El Concilio Internacional de Ciudadanos cogon impedimentos visuales. La mayoria de Ic
Baja Vision (Council of Citizens with Low Visién colegios y universidades tienen una oficina pa
International), La Asociacion Nacional para Padregstudiantes discapacitados, que provee servic



especiales, hasta servicios de lectura para persohbsbilidad -Orientation and Mobility - O&M),

con discapacidades. entrenamiento en conocimiento practico diari
i (lamado Ensefianza de Rehabilitacion
Agencias Para AqUEHOS con Rehabilitation Teaching), servicios de lecturz
Ceguera Legal 6 con servicios de voluntario, asesoria vocaciona
Impedimentos Visuales asistencia financiera con entrenamiento vocacior

Cada estado tiene una agencia de rehabiIitaci8r’?duc""c'On escolar, y busqueda de trabajo.

vocacional donde se provee servicios con fond?el’ViCiOS para Ninos
de impuestos federales y estatales. Otros esta 0§ 4 agencia estatal para personas ciegas o ¢

tienen una agencia de rehabilitacion que PrOVe R pedimentos visuales 6 el sistema escolar pue
servicios para personas con toda clase Jop b

: : : eparar servicios de educacion especial. L
discapacidades. Algunas agencias proveé’r‘i IOoria de las comunidades tienen r(? ramas
solamente servicios para entrenar a personas pg' Prog

algun trabajo y para encontrarles trabajos. Talé%ervenmon temprana que empiezan desde

: ncia y trabajan con el nino hasta los afic
agencias solamente son para personas mayoreé % | y J hos | .

dieciséis afios de edad y no le dan serviciosPa oo ares. Muchos lugares tienen programas

transicion disefiados para asistir a personas jovel

personas mayores de la edad de empleo, cHA )S par P Jovel

gue no van a la universidad a hacer una transici

algunas excepciones. e la preparatoria al trabajo Vivir
Estas agencias estatales proveen una maf(jor brep oY

: . : . dependientemente en la comunidad. Estc
variedad de servicios sociales, servicios erO ‘r)amas ueden ser parte del estado 6
vivienda independiente, y servicios de’ro9 b P

he ., e encias privadas en cooperacion con Iz
rehabilitacion. Estos servicios usualment(ggCuelas Iogales P )
son gratis. '

Agencias que no son dirigidas por los gobiernoge!’ViCi_O_S para los que tienen
federales, estatales o locales son conocidas coB@Ja Vision

agencias privadas. Puede que reciban algunos degeryicios para los que tienen baja vision,
sus recursos del gobierno, como por medio de algéficas, ofrecen evaluaciones y entrenamiento p
contrato con la agencia estatal para ciegos. Tambiggylistas, optometristas, y otros profesionale
reciben fondos por medio de bonos ¥ntrenados especialmente para trabajar ¢
contribuciones de fundaciones, e industrias, Unit%rsonas que tienen baja vision. EStos servicios s
Ways, y otras organizaciones. Puede que tambi§Refiados a ayudar a las personas a usar su Vi
cobren algun precio por algunos de sus serviciq§@r medio de recetas, esparcimiento,
basado en los recursos del individuo. Estas agencigfrenamiento de aparatos visuales y no-visual
estan gobernadas por un consejo de directores, ftos servicios se encuentran en agencias p
cuales también puedan tener baja vision y es@egos y con impedimentos visuales, colegios
ciegos legalmente. oculistas, hospitales especialistas en ojos, cent
Los servicios provistos por una agencia ¢ énédicos, y oficinas privadas.
estado pueden variar y a veces hasta dentro .
mismo estado. Los servicios tipicos provistos sorr. bntros d.e Vivienda
informacion y servicio de referencia, consejo ndependiente
profesionales, programa de intervencién de edad Centros de vivienda independiente son dirigidc
temprana (para ayudar a padres a estimular ayswperados principalmente por individuos co
nifio ciego 6 con impedimentos visuales discapacidades para ayudar a otros cc
desarrollarse normalmente), ayuda financiera catiscapacidades a vivir lo mas independiente posit
ayudas visuales, entrenamiento para aparat®s la comunidad. Estos centros usualmente s
técnicos movibles (llamado Orientacién yorganizaciones privadas, fundadas en parte



ayuda federal y la agencia de rehabilitacion dehiformacién, consejo, y asistencia técnic
estado, pero algunas son dirigidas directamente petacionada con baja visiéon 6 ceguera. Tambie
la agencia de rehabilitacion del estado. Logublica libros y otros materiales, mantiene un
servicios que proveen son informacion y referencibiblioteca extensa, hace estudios cientificos, y muc
apoyo, abogacia, entrenamiento de conocimienttas. Para obtener un catalogo y mas informacion so
practico, cuidado del cliente, y muchos otros. Lsus servicios, puede escribir al:

ayuda del gobierno requiere que provean servicig‘%B

a personas con toda clase de discapacidades, R8Q/en Penn Plaza, Suite 300

en realidad varian mucho en su interés y habilidagew York, NY 10001

para proveer servicios a personas de baja visiéTelephone: 212 502-7600

.. or 800 AFB-LIND ( 800 232-5463)
Otros Servicios para Fax: 212 502-7777

Personas con Discapacidades  E-mail: atbinfo@atb.org

NICHCY, El Centro Nacional de Informaci(')nlntemet' http://www.afb.org
para Nifios y Jovenes con Discapacidades (National Informacion sobre bibliotecas para ciegos y cc
Information Center for Children and Youth withimpedimentos visuales, servicios de lectura pt
Disabilities) provee informacion sobreradioy otros servicios como los de organizaciont
discapacidades y temas relacionados coalacionadas pueden ser obtenidas por medio
discapacidades. Ellos producen publicacionés=B ¢ al contactar agencias locales para ciego:s

sobre estos temas e incluso listas de recurSOS’Informaci(')n sobre servicios de transportacio

gcsm(teisi;[iacgs pLZ%lérr‘]tfzfe?gEéieas'nca}gacr'gsedggpecial pueden ser obtenidos llamando a
P A Y 1€ pri %%mpaﬁia de transportacion local y su agencia loc
asistencia tecnica a padres y grupos profesmnalﬁgra ciegos 0 su centro de vivienda independien

Acé_smlfn%%;tﬁ) rgcﬁlre?[(\?v%?lf |or3 Adl\(le) Zgagﬁjgsrv(i‘l?b Para mas informacion sobre centros de vivien
de consulta internacional que provee informacicgindel,oendIenteS er una_comunldad e_specnflc

bre acomodacion de trabajos que le ayuda p_tact¢§e con su agencia IO(E&-II para ciegos o ¢
SO J Y ilizacidon de Estudios Cientificos de Viviends

individuo a hacer su trabajo con mayor facilidad - .
productividad. Informacion es dada a individuog]tﬂienggggrlﬁ.me (Independent Living Researc

con discapacidades asi como a sus patrones.
ILRU

Proyectos de asistencia tecnica son a vecg323 s. Shepherd
llamados proyectos Tech Act porque fueron edyite 1000
resultado de un Estatuto que paso el congresolouston, Texas 77019
1988. Su meta es la de aumentar el conocimientdglephone: 713 520-0232
accesibilidad de asistencia técnica, incluyendo Bpx: 713 520-5785
uso de computadoras y aparatos de asisten&anail: iru@bcm.tmu.edu _
visuales para personas con discapacidadégternet: http://www.bcm.tme.edu/ilru
También puede proveer informacion sobre como Para contactar a la organizacion de Club c

obtener fondos para asistencia técnica. Leones local, primero localice al Lions Eye Banl
Encontrando Servicios 0 cualquier otro banco de ojos. Estos usualmer

y_ se encuentran en hospitales 6 centros médicos. F
Recursos en Su Comunidad una referencia al Club de Leones local 6 escriba

_ Par_a encontrar agencias para personas c@fernational Association of Lions Clubs
impedimentos visuales 0 ciegas contacte a 800 22nd Street

Fundacion Americana para Ciegos (America@ak Brook, IL 60570

Foundation for the Blind-AFB). AFB provee Teléfono: 708 571-5466
Fax: 708 571-8890



Para encontrar servicios de asesoria busquetleriversidad. También contacte su agencia ¢
su guia telefénica bajo “human services/serviciaghabilitacion vocacional, su biblioteca local par
humanitarios” y “counseling/asesori” 6 llame atiegos, el Concilio Americano para Ciego:
United Way local y pida el numero de teléfono déAmerican Council for the Blind); la Fundacion
su agencia de informacion comunitaria. Su segufamericana para Ciegos (American Foundation fc
de salud también puede que cubra asesortae Blind), Ciudadanos con Vision Corte
Algunas aseguradoras solo cubren servicios tieternacional (Citizens with Low Vision
ciertas clinicas especificas 0 por medio de unternational), la Federacion Nacional de Ciegc
proceso de referencia; revise su poliza 6 llame @lational Federation for the Blind) y cualquier otre
departamento de servicios de su plan de segur@yencia u organizacion que ellos sugieran.

Para mas informacion sobre el Seguro Socidhe American Council of the Blind
llame: 800 772-1213. 1155 Fifteenth Street N.W., Suite 720

_ . Washington, DC 20005
Para obtener informacion sobre becas paf@lephone: 202-467-5081

estudiantes con impedimentos visuales, contadtax: 202 467-5085
la oficina de ayuda para estudiantes y la oficina-mail: info@acb.org
para estudiantes discapacitados en su colegidngernet: http://www.ach.org

El Estatuto de Americanos con Discapacidades
(Americans With Disabilities Act - ADA)

El ADA, pasado por el congreso en 199@ystancialmente limite uno 6 mas de|las
prohibe discriminacion por alguna discapacidagktividades mayores de su vida; una persona q
en el trabajo, gobierno estatal y localtiene un historia de tal impedimento; o una person
acomodacion publica, facilidad comercialg quien otros notan su impedimento_
transportacion, y telecomunicaciones. También se .y : :
aplica al Congreso de los Estados Unidos. EI ADA Como la vision €s considerada una activ Eja(
dice que estas organizaciones o agencias tiefBAY°" dé la vida y las personas con albinisme

gue proveer comodidades razonables papgn,en_ bajg vision, las personas con gl_b,in prm!
personas con discapacidades estan incluidos en el ADA si su baja vision||os

limita demasiado.
Bajo el ADA, un individuo con una

discapacidad es definido como una persona qu? Para_[nas Lnfo(rjmamr(])n ZOb(;? el A[.)t'f
tiene impedimento fisico 6 mental qud"'ormacion sobre derecnos de distapacits

sustancialmente limite uno 6 mas de Iagontactese con los sigulentes recursos:

actividades mayores de su El ADA, pasado p®egional Disability and Business Technical
el congreso en 1990 prohibe discriminacién pgssistance Centers:

alguna discapacidad en el trabajo, gobierno estatalephone: 800 949-4232

y local, acomodacion publica, facilidad comercialJ.S. Department of Justice

transportacion, y telecomunicaciones. Tambien gA Information Line: 800 514-0301
aplica al Congreso de los Estados Unidos. El ADMternet: http://www.usdoj.gov

dice que estas organizaciones o agencias tier@%. Department of Justice, Americans with

que Bajo el ADA, un individuo con UNA hisabilities Act Internet home page:
discapacidad es definido como una persona qué page:

tiene impedimento fisico 6 mental que http://www.usdoj.gov/crt/ada

Q)

do:

=




Citizens with Low Vision International E-mail: nichcy@aed.org

2879 East Alden Place Internet: http://www.nichcy.org
'—Ar‘glzgﬁg:{e?%%zggg_%% La Red de Acomodaciones de Trabajo (Job

U.S. Accommodations Network)puede ser

Internet: http://www.tbaynet.com/cclvi
contactada al:

National Federation of the Blind . _
1800 Johnson Street, Baltimore, MD 21230 Teléfono en los Estados Unidos: 800 526-7234

Telephone: 410 659-9314 En el Canada: 800 526-2262
Fax: 410 685-5653 Internet: http://janweb.icdi.wvu.edu
E-mail: epc@roudley.com

Internet: http://www.nfb.org Localice su Proyectdech Actocal por medio

de llamar:

Para informacién sobre servicios y agencias §0=gnA Technical Assistance Project
Canada, busque en su guia telefénica la oficingog N. Moore Street, Suite 1540
local del Instituto Nacional Canadiense de CiegQglington, VA 22209-1903

0 contacte: Telephone: 703 524-6686

The Canadian National Institute for the Blind ::"’t‘X: 70t3 ri%”'_}?&o
- National Division nternet: http://www.resna.org
1929 Bayview Avenue Para mas informacion sobre otros recursos pe
¥o|ronrt10, O.n Zalr|60,4lf\3/lélc7553él(5)8, CANADA personas discapacitadas contactese con su ce
eepnone. i de vivienda independiente local 6 busque en
Fax: 416 480-7733 _
Internet. Hay muchos recursos interesantes

E-mail: irc@lib.cnib.ca :
Internet: http://www.cnib.org usted puede encontrar en el internet.

Para informacion sobre servicios para personfddale a NOAH
con impedimentos visuales en otros paises, Hay otros recursos que ayudan a individuos c«

contacte: albinismo y sus familias. Noticias de NOAH
The World Blind Union (NOAH News)_provee informacion sobre esta:
c/o CBC ONCE. La Coruna. 18 NOAH esta dispuesto a ayudarle a localize
28020 Madrid SPAIN ’ recursos. Nuestra informacion esta escrita abajc
Telephone 34-1-571-36-85 desea contactarnos.

Fax 34-1-571-57-77 — 1998, Janice Knuth, MSW, ACSW, LSV

El Centro Nacional de Informacion para Nifio$residenta de NOAH, 1982 - 1993
y Jovenes con Discapacidades (National

Information Center for Children and Youth — 1998, Repasaron por el NOAH Albinismt
withwith Disabilities) puede ser contactadd-onciencia Comision: James Haefemeyer, MD, M
escribiendo al: Asiento de Juez, NOAH Embarcar de Cientific

Advisors; Charla McMillan, MS, Presidenta de
NICHCY NOAH, 1996 - 2000; Michael McGowan, Segund
P.O. Box 1492 Vicepresidente deNOAH,1998.

Washington, DC 20013-1492

lgﬁpzhgzn%gi(.)g 43%5' 0285 —Fondos para la original traduccion de este

boletin en espafiol fueron proveidos por la Brenc
Premo y Fiesta Educativa de California.
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