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Organizacion Nacional Sobre el Albinismo y la Hipopigmentacion

AyUdandO A LOS y sugerencias para padres sobre como ayudarl

su niflo. Este asesoramiento abre el camino p:

A|UmnOS Con gue la escuela desarrolle un Plan Educacior

.. Individual (Individual Education Plan — IEP) a la
AI b| NISMO edad de cinco afios. El nifio puede participar en
preescolar para nifios discapacitados 6 asistir a t
La mayoria de los alumnos con albinismo puede@scuela regular, dejando esta decision a
participar en programas de educacién general cdiscrecion de los padres.
intervencion apropiada. Como no todos los nifi : 2
con albinismo tienen la misma agudeza visual | Ambiente en el Salon

tampoco usan su vista con la misma eficacia, es __E! glumno, su r_naelstro, Sus padres, <
importante evaluar a cada nifio individualmente Maestro de recursos visuales, y su optometrist:

oftalmdlogo deben trabajar como un equipo unid

De acuerdo con la ley federal, E$tatuto  ste equipo debe considerar la comodidad del ni
Educacional de Individuos con Discapacidadegp e| salon como el asiento en el salén, la luz, |
(Individuals with Disabilities Education ACt —materiales y el crecimiento social y emocional, a
IDEA o PL 101-476)as escuelas deben proveegomo también ayudas 6pticas apropiada
educacion en un “ambiente lo menos restringido
posible” a niflos discapacitados. El programa debe . .
ser adecuado para las necesidades individuales @IUrsos visuales deben hablar sobre el asiento
nifio. Para la mayoria de nifios con albinismo esg/Mno en el salon de clase. La mayoria se senta
significa estar en el salon con los demas alumn88 |2 primera fila, pero a veces, aunque se sien
donde un maestro de recursos visuales encuerfifa N0 Puéden ver el pizarron. A algunos alumnc

maneras para dejar que el alumno participe n?ﬁ’ les gustara sentarse adelante y no deben
actividades usuales orzados. La informaciéon debe ser suministrada «

_ otra manera. El asiento debe estar libre d
Un maestro de recursos visuales es YRgplandor de las ventanas 6 luces, y también

profesor de educacion especial experto &ympras. En un salén con luces fluorescentes,
impedimentos visuales. Para identificar a URsjento entre filas de luces es mejor que ul
maestro de recursos visuales y para obtengfectamente bajo una luz.

servicios de educacion especial los padres de un
nifio con albinismo deben contactar la oficina de
administracion de su escuela publica. Esto se de

llevar a cabo mucho antes que el nifio esté h U brillo. El al
kindergarten. En algunos locales hay servicidd! Proyector ¢verhead por el brillo. El alumno

disponibles para nifios menores de tres afios, yI4€d€ Sser permitido copiar las paginas d
escuela puede proveer informacién sobre esfddOYector cuando termine de usarlas el maestro
Empezando a la edad de tres afios, como bién el alumno pyede pedir copiar las notas
requerido por la ley public®ublic Law99-457, otro alumno. Tamble,n otro alumno puede tom:
la escuela publica debe proveer servicios a nirBgtas €n papel carbon, y darle la copia al alumi
discapacitados. Para nifios con vision corta, esfgd" Vision baja.

servicios incluiran asesoramiento de funcion visual

El alumno, maestro de clase, y maestro c

El alumno puede que necesite moverse pa
peliculas o proyectores en la sala. A much
mnos con albinismo se les hara dificil leer ©



Uso de Letra Grande pueden ser fotocopiados y agrandados. Las pagi

. ue se corrigen a maquina en la cual se ponen
Los aumnos con albinismo pueden o no ten

| Je. El ino deb : spuestas tienen letras muy chicas. Esto se h.
quedusar etra glrgn S' d_]?quto %_etexa_mlnar y dificultoso para el nifio con impedimentc
agudeza \."SU? Ies € diteren elsd Il:S) anglas eN\fSual. Cuando el examen es agrandado, el alum
examen visual. El maestro visual debe observar@le jo marcar sus respuestas directamente el
alumno usando diferentes tamafos de letra. C

. : ?llocopia. Después las respuestas pueden :
primavera, el maestro visual debe obtener todos, " ctaridas a la pagina de respuestas. L

los libros de clase que usara el alumno y repasar “menes PSAT y SAT son disponibles en aud

con el alumno para saber cuales libros deben tengkate y en letra grande y son administrados
letra grande. El contraste es probablemente MA3tricciones de tiempo ‘

iImportante que el tamafo al tomar esta decision. ) ..
También es importante el juicio del alumno sobrAyudaS Visuales No Optlcas

cuales libros deben tener letra grande. Las computadoras pueden ser de gran ayu
Materiales de clase regulares hasta el tergeara las personas con baja visiéon. Los alumn
grado usan letra que es suficientemente grande paoa albinismo deben aprender a escribir a maqui
aquellos con baja vision. En los grados tercerosppr medio de juegos en una computadora t:
cuartos, seria buena idea agrandar la letra de libtemprano como en kindergarten; deben aprende
de matematicas porque algunos de los simbolescribir a maquina directamente en el tercer grac
son muy pequefios. Alumnos pueden estéias computadoras con pantalla grandey prograrn
dispuestos a usar libros de letra grande hastade letra grande pueden ayudar a los alumn
quinto grado. Pero al llegar a la secundaria, muchgsyores con sus reportes para la escuela.

no querran por la presion de otros alumnos. Sin | o ccTV (televisién de circuito cerrado)

embargo pueden estar dispuestos a usar libros Hede que le ayude a los alumnos con grafic:

letra grande en sus casas. diagramas, fotografias y textos escritos. Al us:
Los libros para clases de computadora o paGCTV, trate de invertir la polaridad y poner letra

escribir a maquina usualmente necesitan tenerdlancas encima de una pantalla negra, asi pue

letra grande porque no es posible cargar el libreducir brillo de la pantalla.

muy de cerca. Similarmente, los libros de music S

para instrumentos de orquesta o conjuntdé‘yUdaS Optlcas

musicales tienen que tener letra grande por la  Para leer, el alumno con albinismo pued

distancia que se necesita al tocar. usar magnificadores estables, que sc

Maestros de vision pueden obtener librod1agnificadores que se detienen en lamano, o len
para los alumnos que necesitan libros y material@gPeciales como bifocales con lente fuerte para le
con letra grande de la Imprenta Americana papatelescoplo con lente para leer ajustado sobre
Ciegos (American Printing House for the Blindjentes regulares.
en Louisville, Kentucky o de otras compaifias Los lentes de contacto pueden ayudar pa
similares que reproducen libros con letra grandia vision de distancia. Algunos alumnos usa
En algunos casos la agencia educacional mismmnoculares (telescopios chicos detenidos con
tendra que fotocopiar las paginas de un libro mano). Alumnos mas grandes puede que us
agrandarlas. Los alumnos de secundaria systemas de lentes bidpticos, que pueden mejo
preparatoria pueden preferir audio casetes en Jadectura y vision de corta distancia. Los bidpticc
de libros con letra grande. incorporan un lente de telescopio en los lent

Los papeles que reparta el maestro puedéggulares. Esto deja que el alumno use un ler
ser agrandados con la fotocopiadora o dictadosfggular correccional o un telescopio para visic
alumno. Al fotocopiar es posible incrementar dnmediata o de distancia. Algunos biopticos puedt
contraste del material y de fotografias. incluir dos diferentes telescopios — uno para visic

Como los libros de examenes reqular e distancia (de lejos) y otro para lectura — pues
. OMO 10S 1IDros de examenes reguiares Q6 o) jente mismo. Disefios nuevos de bidptice
ejecucion a veces son usados repetidamente



usan lentes mas livianos y mas aceptable&p0oyo Social
cosmeticamente, pero son mas dificiles para usar Los maestros deben tratar de no darle muc
porque tienen un espacio visual mas chico. (Ma encion al alumno con albinismo. Los alumna
informacion esta disponible en el boletirf '

informativo de NOAH titulado “Ayudas ParaCcOn @lbinismo oculacutaneo (piel y ocular
Visién Corta (Baja Vision)”) sobresalen y pueden requerir apoyo emocional p:

Al consultar con el maestro de vision, urpoder responderles a sus compafieros de clase.

optometrista o oftalmdélogo experimentado egaflrgss g?eddsgrayltdeargsa?uﬁﬁOh'fosrﬁ SaUrI?:rg[
vision corta debe recetar ayudas especificas p 4 jar g P

cada alumno individual. El alumno debe trata%;(perlenmas y sus sentimientos sobre el asun

diferentes tipos de ayudas y poder escoger (i [\*115> SV & SN0, MG, Macs
mas confortable. Y EeIp P q poy

) ] Algunas familias en NOAH han notado que de
Despues que una ayuda esta recetada, fla presentacion en clase sobre el albinismo
maestro de vision trabaja con el alumno mientragdo favorable junto con una discusiéon gener

que el aprende a usar su ayuda apropiadamerigore el respeto a diferencias.
Las clinicas de vision corta deben dejar al alumdnér :
usar las ayudas por un periodo temporal, y po lternativas a Clases ReQUIareS

devolverlos si la ayuda no les sirve. Para aprender  Aunque a la mayoria de nifios con albinism

cuanta ayuda le da un aparato optico, el alumi®va bien en clases regulares, a veces un ambie
debe tenerlo por lo menos un mes, y despug@fenos restringido para el nifio puede ser una s
regresarlo al doctor. de recursos de medio dia con otros nifios de b

La Fundacion Americana para Ciegosvisién, una clase especial, 6 hasta una escus
(American Foundation for the Blindjene un especial para nifios de baja visiéon. El nifio en ul
directorio de clinicas para baja vision en loglase regular puede que necesite educaci
Estados Unidos. (Direccion: AFB, 15 West"16 adicional fuera de la clase porque su autoestir
Street, New York, NY 10011. Teléfono: 800 AFB-esté muy baja, o los niveles académicos del ni
LIND, horas 8:30 a.m. to 4:30 p.m.estén mas bajos que los de sus comparfieros,
tiempo Este.) nifio quizas no pueda enfrentar emocionalmente

Para no atraer atencion, algunos alumndas demandas de un grado regular.

quizas no estén dispuestos a usar ayudas opticas. Sj estos problemas hacen que el nifio s
Puede que el estudiante pretenda ver bien cuandeovido de una clase regular, es importante g
en realidad no lo sea, para tratar de ser como Blsequipo educacional se organice para trabajar
demas. Alumnos menores puede que escondaBtos problemas de maneras especificas. Ases:
pierdan o quiebren sus lentes. individual o de grupo como parte de la rutina d
Educacion Fisica clases en la escuela, instruccién disefiada par:

_ individuo en materias que el alumno este falland
_ La escuelatiene que encontrar maneras padnstruccion individual sobre habilidades d
incluir al alumno con baja visién en todas lagrganizacion, y sociales. Es importante fijar u

actividades, y no dejarlos apartados sin participdimite de tiempo en estos programas y evalu:
Juegos que usan una pelota chitan(is, el progreso.

badminton, softball, basebga#on dificiles para los Al considerar alternativas note que el nifi

nifios con albinismo, debido al tamafio de la pelogyn albinismo no se beneficia del sistema Braill

y su velocidad. Juegos con una pelota grande sprsj se |e da un examen en Braille, el |
mejores Kickball, basquetball). Pelotas amarillasera visualmente.

y bases de color se les hacen mas facil paraun nifioc  No hay un método singular para ayudar

con albinismo. Natacién, aerdbics, gimnasiglumnos con albinismo. Sin embargo co

atletismo, equitacion y esqui son deportes dyciencia, entendimiento, y trabajo duro, el equif
pueden ser disfrutados sin tantas adaptacionespyede encontrar maneras para que



alumno funcione con éxito en un programan administrador escolar, y un padre. Es importar
educacional general. gue los dos padres atiendan esta reunion — si ha

. una diferencia. Otros presentes pueden incluir
Para Padres: .. psicélogo de la escuela, trabajador social, y ot
Un PEI Para Su Hijo profesional de educacién especial como pe

El Plan Educacional Individual o PEI es un&emplo un maestro en terapia de lenguaje. El ni
parte importante del proceso educacional parat@mbien puede asistir a la reunion de PEI.
alumno con impedimentos visuales. El PEI sonlos ~ El padre debe tener en mente que ellc
pasos que se tomaran el afio que viene. Descriig§ocen mejor a su hijo. Deben escucharlo y abog
adaptaciones y modificaciones requeridas por BPT sus derechos. Les ayudara escuchar
alumno para que el pueda Competir con S@esentaCIon entera, tomar nota de cosas confus
compaiieros que tienen vision perfecta. Para padyd3acer preguntas después del reporte. El padre
y a|umnos’ esta reunién a veces parece S(Eberla firmar el PEI reporte antes de haber lei
intimidante y llena de incertidumbre, pero les ayud®do y que esté de acuerdo con lo que dice. Pu
a los padres a entender el proceso y sus dereciBt se les haga firmar una forma que diga que el

] stuvieron presentes en la reunién aungue el repc

Los padres deberian prepararse para

> . o | todavia no esté escrito.
reunion por medio de entender su propdsito y sus _ L
derechos bajo el Estatuto Educacional de  Las ideas comunes de baja vision corta r
Individuos Discapacitados (Individuals withSiempre se aplican al nifio. En particular, libros cc
Disabilities Education Act). Es mas, muchodetra grande y audio casetes no siempre s
estados tienen reglas y el distrito escolar puede cf@ropiados y son mal substitutos para ayud
tenga sus propias guias. Los padres pueden obteyigpales. El PEI le ayuda a los padres con nifi

copias de estos reglamentos y guias por medio 6N discapacidades visuales a abogar por
distrito escolar. programa que se ajuste al estilo de su nifo.

Los padres deben traer una lista de preguntas :
a la reunion. Deben reconocer que tienen —1992, Sidney Wharton, Maestra de recursc

profesionales a su disposicion que saben sobre’ uales en el Virginia, Nan Dempsey, Supervist

asunto y que les ayudaran en la reunion. retirado de programas de visualmente
discapacitadosen el New Jersey; Julia Ashle

Es importante tener el reporte mas recien{esydiante doctoral de la Universidad Nova, “The
del oftalmologo U optometrista del nifo. ESt%rudentwith Albinism in the Regular Classroom” (E

reporte les ayudara junto con los consejos dgj,1n5 con Albinismo en Una Sala Regular)
maestro de vision para determinar las mejores

modificaciones para el ambiente del salén y de los —1998, Repasaron por el NOAH Albinisme
materiales impresos. Conciencia Comision: James Haefemeyer, MD, M

dAsiento de Juez, NOAH Embarcar deCientific

Los padres deberian tener un archivo : . :
reportes pasados de PEl y los reportes mas recier‘§ J1S0TS, Janice Knuth, MSW, ACSW, LSV

Ny - : identa de NOAH, 1982 - 1993;
del psicélogo de la escuela, el trabajador social, €Sl . Ay !
otras evaluaciones educacionales necesarias p rla McMillan, MS, Presidenta de NOAH, 1996

llenar los requisitos federales, estatales y localég00; Michael McGowan, Segundo Vicepresiden

de regulaciones PEI. Si no tienen estos reportes, g)NOAH, 1998. . .
padre puede pedirselos a la escuela. —Fondos para la original traduccion de este

. boletin en espafiol fueron proveidos por la Brenc
Habra por lo menos tres personas presen

S : _ N8R mo y Fiesta Educativa de California.
en la reunion de equipo PEI: el maestro de vision,
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