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Descargo de responsabilidad:

No confies tinicamente en la informacion de este documento para diagnosticar o tratar una
enfermedad. Esta informacidn no constituye asesoramiento médico y no pretende sustituir el
asesoramiento, diagndstico o tratamiento médico profesional. No utilices herramientas ni
documentos compartidos en el sitio web de PR-COIN en lugar de una visita, llamada, consulta o
el asesoramiento de un médico certificado u otro proveedor de atencién médica calificado. Se
aconseja a los pacientes con preguntas o inquietudes relacionadas con la atencién médica que
se comuniquen con un médico u otro proveedor calificado de atencion médica de inmediato.

La informacion se proporciona “TAL CUAL” sin garantia, expresa o implicita, y PR-COIN excluye
por el presente todas las garantias implicitas de comerciabilidad e idoneidad para un uso o
propdsito particular con respecto a esta informacion. PR-COIN no serd responsable de dafios
directos, indirectos, especiales, incidentales ni consecuentes relacionados con la decision del
usuario de usar la informacion contenida en el presente documento.

Este kit de herramientas sobre adaptaciones para la artritis idiopatica juvenil se cred sobre la
base de las leyes de los Estados Unidos vigentes al 9 de octubre de 2020.

Recuerda:

Existen adaptaciones para hacer que ciertos aspectos de tu vida sean
mas faciles y menos estresantes. No debes sentirte culpable por usar
adaptaciones, especialmente si esto significa que podras manejar
mejor tu enfermedad y cuidar de ti. Cuando tienes una enfermedad, lo
ultimo que necesitas es estrés adicional: no deberias nunca tener que
sacrificar tu salud o bienestar para tener éxito académico o
incorporarte al mundo laboral. Las adaptaciones pueden ayudarte a
garantizar que recibes el apoyo adecuado para que puedas mejorar tu
calidad de vida.
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Adaptaciones y leyes ADA

¢Qué son las adaptaciones y por qué son importantes?

Una adaptacién es una modificacién o cambio que permitiria a una persona hacer algo que de
otro modo no podria hacer. Las adaptaciones ayudan a eliminar las barreras para proporcionar
igualdad de acceso (es decir, ayudan a tener las mismas oportunidades). No reducen las
expectativas sobre ti, sino que te ayudardn a resolver los retos especificos a los que te
enfrentas.

Existen adaptaciones para que las cosas sean mas accesibles: no debes sentirte nunca culpable
por usar las adaptaciones, especialmente si esto significa que podrds desempefiarte mejor en la
escuela o el trabajo, asi como controlar tu enfermedad y cuidarte. Cuando tienes una
enfermedad, lo Ultimo que necesitas es estrés adicional: nunca deberias tener que sacrificar tu
salud o bienestar por nada. Las adaptaciones pueden ayudar a garantizar que recibas el apoyo
adecuado para que puedas gestionar mejor tu enfermedad y tu vida.

éQué es la ADA?

La Ley de Estadounidenses con Y
Discapacidades (ADA, sus siglas en inglés) es "
una ley de derechos civiles que se promulgé
en 1990 para promover la equidad social y
econdmica al proporcionar igualdad de
oportunidades para todas las personas con
discapacidades. La ADA prohibe la
discriminacién de personas con
discapacidades en cualquier drea de la “vida
publica”, incluidos  trabajo, escuela,

transporte y espacios privados/publicos. Para obtener mas informacidn, haz clic aqui .



https://adata.org/factsheet/ADA-overview

¢Como protege la ADA los derechos de los pacientes con artritis idiopatica
juvenil (AlJ)?

Muchas enfermedades crdnicas se clasifican como discapacidades en virtud de la ADA porque la
gravedad de los sintomas afecta la vida cotidiana y puede limitar la capacidad de una persona
para participar en las actividades diarias. Las personas con cualquier forma de discapacidad
(incluida la All) tienen derecho a los mismos derechos, servicios y oportunidades que las
personas con cuerpos sanos/capaces. La ADA ayuda a garantizar que las personas con AlJ
puedan acceder a estos derechos, servicios y oportunidades.

Hay cinco areas principales (“titulos”) para las que la ADA proporciona cobertura: empleo,
servicios publicos, adaptaciones/servicios publicos operados por entidades privadas,
telecomunicaciones y disposiciones varias. La mayoria de las adaptaciones que utilizan los
pacientes con Al se relacionan con el empleo o los servicios publicos (incluida la educacion).
Este kit de herramientas proporciona informacion sobre adaptaciones académicas, del lugar de
trabajo y otras adaptaciones de la “vida publica”.
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Adaptaciones académicas

Escuela primaria (K-12)

Las personas con All estan protegidas por la Ley de Rehabilitacién de 1973 en virtud de la
Seccion 504. Los tutores legales, la/el estudiante y el personal de la escuela desarrollan un Plan
504 para garantizar que se realicen adaptaciones para reducir las barreras para lograr la
equidad educativa. Esto no se aplica a las escuelas privadas/independientes, ya que estas
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escuelas no reciben financiacion federal (consulta la seccidon “Escuelas privadas” para obtener
mas informacion).

Las nifias y nifios con All pueden faltar a la escuela por motivos de salud, como citas con los
médicos, exacerbaciones y efectos secundarios debido al tratamiento, pero aun son
responsables de aprender y hacer sus tareas escolares. Para ayudarles a hacer esto, los
pacientes pueden establecer un Plan 504 para satisfacer sus necesidades. Un Plan 504 puede
ayudar a garantizar que reciban la ayuda que necesitan para continuar su educacién.

éQué es un Plan 504?

La Seccion 504 de la Ley de Rehabilitacion permite
a los estudiantes con discapacidades gozar de
adaptaciones para garantizar el éxito académico y
la flexibilidad en su entorno de aprendizaje.
Quienes tengan un Plan 504 no necesariamente
requieren instruccion especializada, pero si
necesitan la garantia de que se les otorgard el
mismo acceso a la educacion publica.

é¢Como establezco un Plan 504?

1. Tu padre/madre/tutor se comunicara con la escuela para programar una reunién y hablar
del Plan 504. Por lo general, hay una reunidon con un/a consejero/a o miembro de la
administracion antes de que comience el afio escolar o al inicio del afio escolar, para
asegurarse de que se implementen tus adaptaciones. Cada estudiante es diferente, pero ya
a partir del 4.2 grado, puede ser bueno para la/el estudiante asistir a la reunidn. Es
importante comprender las adaptaciones que tienes y los motivos para ellas. Esto te
preparara para hacerte cargo del proceso cuando seas mds grande, ya sea para la
universidad o el empleo.

2. Durante la reunion, deberas traer una nota de tu equipo de reumatologia (personal médico,
de enfermeria o trabajo social) para confirmar tu diagndstico de All y solicitar adaptaciones.
Hablaran sobre las adaptaciones que te gustaria implementar, cdmo la escuela puede
brindar apoyo y cuales son tus responsabilidades como estudiante. (NOTA: las escuelas
pueden rechazar tus peticiones si se consideran irrazonables).

3. Si tu Plan 504 no proporciona suficiente apoyo, tu padre/madre/tutor puede solicitar un
plan actualizado. (NOTA: las escuelas pueden tener requisitos que hacen que los

estudiantes no sean elegibles para adaptaciones especificas).




¢Cudles son algunas de las adaptaciones comunes del Plan 504 para pacientes
con AlJ?

Las adaptaciones 504 varian segun el paciente y la localizacién anatémica de la exacerbacién.
Algunos ejemplos de adaptaciones incluyen, entre otros, los siguientes:

Servicios de transporte

Tiempo adicional entre clases debido a problemas de
movilidad

Acceso a un elevador

Acceso ilimitado a los bafios

Que puedan hacerse pausas durante los exdmenes
Forma alternativa de calificacién para los examenes

Contar con un asistente o programa de transcripcion de voz a texto durante los
examenes

Acceso a un centro de salud, asesoramiento o terapeuta
Exencidn de clases de educacion fisica o clases de educacidn fisica modificadas

Asistencia flexible y ausencias justificadas por causas médicas (llegar tarde, salir
temprano/durante la clase, etc.)

Opciones para reponer el tiempo de clase y las tareas escolares que se pierden por
motivos médicos, sin ninguna penalizacion

Participacién total en actividades extracurriculares a pesar de las ausencias en el aula
Tutoria después de un periodo de ausencia debido a complicaciones de la AlJ

Uso de un asistente para notas o fotocopias de las notas del maestro

Permiso para enviar respuestas orales para el trabajo de clase y las tares

Acceso a dos juegos de libros, uno para la escuela y otro para el hogar

Descansos para moverse y estirarse o descansar

Permiso para usar una silla cuando se requiere que la clase se ponga de pie durante
periodos prolongados

Acceso a un taburete/banco para descansar los pies

Permiso para usar anteojos de sol y sentarse al frente de la clase durante las
exacerbaciones de la uveitis

Uso de computadora/tableta en lugar de escribir a mano en los exdmenes o tareas

Tiempo extra para realizar los trabajos si experimentas dolor




CONSEJO: jtus necesidades son unicas! Las adaptaciones que funcionan para otra persona

pueden no ser la mejor opcidn para ti, asi que piensa en las dificultades especificas que tienes al

planear las adaptaciones.

¢Qué sucede si la escuela no esta de acuerdo con mi propuesta de Plan 504?

Suponiendo que tus peticiones sean razonables, la escuela estd obligada por ley a aceptar tu
Plan 504. Los padres/tutores pueden solicitar una audiencia de debido proceso si no estan de
acuerdo con la decisiéon tomada con respecto a la decisién del distrito escolar, y se puede
presentar una queja ante el coordinador de 504 del distrito. Si el distrito escolar toma una
decision en contra de lo que la/el estudiante y su familia consideran una adaptacion razonable
necesaria, se puede presentar una queja ante el Departamento de Educacién del estado o a
nivel federal de los EE. UU. Consulta el “Aviso de derechos de los progenitores y estudiantes”
en la Seccion 504 de la Ley de Rehabilitacidon para obtener mas informacion.

Si hay que incluir a la/el estudiante cuando se
identifiquen sus necesidades.

NO hay que suponer que la/el estudiante
estd al tanto de sus adaptaciones.

Si hay que incluir
como/donde/cuando/por qué se
implementardn las adaptaciones.

NO hay que suponer que la escuela
implementard el Plan 504.

Si hay que crear un plan 504 incluso si la/el
estudiante goza de buena salud al
comienzo del afio.

NO hay que suponer que todos los
miembros del personal docente,
administrativo y de educacion fisica
conocen el Plan 504.

Si hay que asegurarse que el plan se
comunique bien al personal académico y
comprobar que el plan actual esté
funcionando bien

NO hay que dejar que la nifia/el nifio sienta
vergllenza por tener un Plan 504; hay que
hacerle saber que estd bien obtener ayuda
cuando la necesite.

Fuentes: https://www.crohnscolitisfoundation.org/sites/default/files/2019-07/school-accommodation-12-16.pdf

https://www.arthritis.org/juvenile-arthritis/school-and-college/developing-effective-plan/sample-504-accommodations

¢Como obtengo adaptaciones si voy a una escuela privada?

Debido a que las escuelas privadas no utilizan fondos gubernamentales, no estan obligadas a
ofrecer Planes 504. Sin embargo, aun hay formas de contar con adaptaciones. Es probable que
el proceso varie segun la escuela privada, pero generalmente hay que hacer lo siguiente:
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https://www.crohnscolitisfoundation.org/sites/default/files/2019-07/school-accommodation-12-16.pdf
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1. Envia un correo electréonico al personal de
enfermeria, consejeria

o docente para
informarles de tu diagnéstico.
2. Habla con tu consejero/a y coméntale las
adaptaciones que puedes necesitar (p. €j.,
juego adicional de libros, escribir en
computadora en lugar de escribir a mano,
clase de educacion fisica modificada). Para
evitar encontrarte en una situacion
inesperada de necesidad urgente de
necesitar mds adelante en el afio escolar.
3.

adaptacion, asegurate de solicitar con anticipacidon cualquier adaptacion que pudieras
Luego, tu consejero/a debe notificar al personal académico sobre las adaptaciones que
necesitas.

Haz un seguimiento anual con tu consejero/a para asegurar que tus adaptaciones estan
registradas y actualizadas segun sus necesidades.

Adaptaciones para los examenes: SAT, ACT, AP, GRE, LSAT y MCAT

Los estudiantes con un Plan 504 no califican automaticamente para las adaptaciones para

examenes. Las solicitudes ante los comités y juntas universitarios deben presentarse con
anticipacion para garantizar el tiempo suficiente para procesar las solicitudes.

é¢Cuales son algunos ejemplos de adaptaciones para los examenes que podria
solicitar?

Un salén o aula separada para exdmenes puede reducir la ansiedad de los estudiantes que

necesitan salir con frecuencia del lugar donde se hacen exdmenes, que tienen que usar equipos
médicos ruidosos o necesitan descansos para comer/tomar medicamentos.
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El tiempo adicional para los examenes/las pausas durante los examenes son adaptaciones
Utiles para quienes podrian necesitar tiempo extra o hacer pausas adicionales (sin
penalizacidn).

Las pruebas realizadas por computadora pueden ayudar a quienes sufren un dolor articular
intenso y que pueden tener problemas durante las partes de exdmenes largos en las que hay
que redactar un ensayo.

¢Qué sucede si no he utilizado estas adaptaciones antes?
Puede ser raro gozar de ciertas adaptaciones, como tiempo adicional para realizar exdmenes o

hacer pausas durante los exdmenes si no has solicitado adaptaciones similares en tu escuela.
Cada vez que ingreses a una nueva escuela o programa académico, comienza el proceso de
adaptaciones temprano y lleva siempre un registro para respaldar futuras solicitudes. Incluso si
te sientes bien, es importante que anticipes que tu salud puede cambiar de tal manera que
podrias necesitar adaptaciones en el futuro.

¢Qué tipo de documentacidon de mi enfermedad necesito?

Es posible que necesites documentacion de una escuela anterior, de un/a administrador/a
(encargado/a) de examenes o de tu reumatdlogo/a. Familiarizate con el sitio web relacionado
con el examen que realizards, para saber qué tipo de documentacion necesitaras; debes
comenzar tu proceso de investigacion meses antes de la fecha de presentacién de la solicitud
de adaptaciones.

La mayoria de las organizaciones pide documentacién sobre:

1. Tudiscapacidad, definida por ti/tu médico (la All generalmente se caracteriza como una
discapacidad “médica” o “fisica”).

2. Elgrado en el que se ven afectadas tus actividades como estudiante (“limitacion funcional”).

3. Cdédmo estas limitaciones funcionales requieren las adaptaciones especificas solicitadas.

Tu solicitud debera ser especifica y razonable. Es atil investigar o preguntar al personal de tu

centro de reumatologia qué otros pacientes como tu han podido gozar de adaptaciones.




Adaptaciones para PSAT/SAT/AP/NMSQT:

A partir de julio de 2018, si tienes pensado
presentarte a los examenes
SAT/PSAT/AP/NMSQT, comienza por consultar
los recursos de esta pagina. El proceso para ser
acreedor/a a adaptaciones puede llevar hasta
siete semanas, asi que empieza con tiempo.
Puedes pedir ayuda al personal docente, de
administracion escolar o de consejeria
estudiantil para presentar una solicitud de
adaptaciones. Los lineamientos para la
documentacién de estudiantes con problemas
de salud se describen aqui.

Adaptaciones para ACT:

A partir de junio de 2020, si planeas presentarte a los exdmenes ACT, empieza por consultar
este enlace. Tendras que registrarte para una fecha de examen e indica que necesitas
adaptaciones. Después de recibir un correo electrénico de confirmacién, deberds reenviarlo
(junto con un formulario de “divulgacion de informacion”) a tu escuela. Un miembro del
personal administrativo de la institucion debera presentar tu solicitud de adaptaciones, descrita
aqui. Si rechazan la solicitud de adaptaciones, se recomienda comunicarse con ACT para
averiguar si se necesita informacidon adicional u otra documentacion para reconsiderar la
solicitud. Por eso es importante enviar las solicitudes mucho antes de la fecha limite. Ademas,
la documentacién sobre la politica de discapacidad de ACT se describe aqui.

¢El proceso es diferente para los examenes de nivel de posgrado?

Los exdmenes para programas de posgrado generalmente tienen estdndares mds estrictos
cuando se trata de solicitar adaptaciones. Comienza tu investigacion temprano para que puedas
estar preparado cuando llegue el momento de registrarse. A veces, no podras elegir una fecha
de prueba hasta que se aprueben tus adaptaciones, asi que solicita con anticipacion cualquier
adaptacion que puedas necesitar.

CONSEJO: jHabla con asesores de confianza! Si vas a postularte a un programa académico,
ponte en contacto con mentores de confianza para consultarles sobre cémo puedes hablar
sobre tu enfermedad. ¢Deseas compartir que tienes esta enfermedad durante el proceso de
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https://www.collegeboard.org/students-with-disabilities
https://www.collegeboard.org/students-with-disabilities/documentation-guidelines/physical-medical-disabilities
http://www.act.org/content/act/en/products-and-services/the-act/registration/accommodations.html
http://www.act.org/content/dam/act/unsecured/documents/Accommodations-Infographic-Student.pdf
http://www.act.org/content/dam/act/unsecured/documents/6368-ACT-Policy-for-Documentation-Web.pdf

solicitud y subrayar como tu discapacidad te ha llevado a adquirir habilidades y perspectivas
valiosas, o hablar de ello una vez que te hayan aceptado, cuando puedas tener una
conversacion individual con un proveedor de servicios para discapacitados?

Adaptaciones para GRE:

A partir de junio de 2020, si planeas solicitar adaptaciones para el GRE, empieza por leer
detenidamente esto y ademas esto . Para el GRE, se requiere que solicites adaptaciones y
recibas aprobacion antes de poder programar una fecha de examen. Este proceso puede tardar
hasta tres semanas, especialmente si te piden documentacién adicional después de tu solicitud
inicial, por lo que es importante comenzar a planear al menos tres meses antes de la fecha en la
que deseas programar el GRE. TU y tu médico deberan presentar declaraciones sobre tus
necesidades especificas, ademds de otra documentacién que se especifica en el sitio web.

Adaptaciones para MCAT:

A partir de junio de 2020, si planeas solicitar
adaptaciones para el MCAT, empieza por leer
detenidamente este enlace. Entre otros
requisitos, deberds escribir una declaracién
personal describiendo tus experiencias con tu
discapacidad durante tu trayecto académico
hasta el dia de hoy. Debes explicar
especificamente cdmo tu discapacidad afecta tus
capacidades como estudiante. Considera todos
los desafios que te ha supuesto tu discapacidad
para tu éxito y cdmo has trabajado con tu escuela para implementar adaptaciones adecuadas.
Si has tenido superado algunos retos sin la necesidad de adaptaciones formales en tu escuela,
ponte a pensar cdmo un entorno estricto de evaluaciéon puede requerir adaptaciones que no

eran necesarias en un aula informal y prepdrate para justificar tu razonamiento.

El proceso de adaptacion para el MCAT también requiere una carta detallada de tu
reumatdlogo. Habla sobre tus necesidades de adaptaciones con tu médico con anticipacion
para que tu carta respalde tu solicitud especifica. Para enviar estos y otros documentos
requeridos, deberas registrarte en el sistema de adaptaciones en linea del MCAT, MCAT
Accommodations Online (MAO).
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https://www.ets.org/gre/revised_general/register/disabilities
https://www.ets.org/s/gre/pdf/bulletin_supplement_test_takers_with_disabilities_health_needs.pdf
https://students-residents.aamc.org/applying-medical-school/taking-mcat-exam/mcat-exam-accommodations

Adaptaciones para LSAT:

A partir de junio de 2020, si planeas solicitar adaptaciones para el LSAT, empieza por leer
detenidamente este enlace. No puedes solicitar adaptaciones de LSAT hasta que no te hayas
registrado para el examen en un centro examinador especifico para un dia en particular. Elige
una fecha de examen lo antes posible para garantizar el tiempo adecuado para presentar tu
solicitud de adaptaciones y recibir la aprobacidn. Es posible que algunos centros de examen no
puedan satisfacer tus necesidades, por lo que es posible que debas cambiar el dia o la ubicacion
del examen. Al igual que para el MCAT, tu y tu médico deberan presentar declaraciones sobre

tus necesidades especificas, ademas de otra documentacién que se especifica en el sitio web.

Adaptaciones en la universidad

¢En qué se diferencian las adaptaciones universitarias de la educacién basica y
media?

El proceso de adaptaciones en la universidad tiene algunas caracteristicas principales. Primero,
trabajards principalmente con la Oficina de
Servicios de Apoyo para Estudiantes o
Discapacidad de la institucién en la que te
inscribas, para implementar adaptaciones. La
otra diferencia principal es que la/el estudiante
es responsable de defender sus derechos. La
Oficina de Discapacidad puede implementar
adaptaciones y mediar si tienes dificultades,
pero también tu debes expresar tus
necesidades y hacer un seguimiento de tus

solicitudes. Aunque no tendrds un Plan 504, tus s : .
profesores deben proporcionar “adaptaciones razonables” una vez que hayas presentado la
documentacion sobre tu enfermedad.

¢Como obtengo adaptaciones en la universidad?

1. Comunicate con los Servicios de Apoyo para Discapacitados de tu institucion para
programar una reunion antes del inicio del semestre. Todas las adaptaciones que necesites
para vivir en una residencia estudiantil deben gestionarse dentro de los plazos de reserva
de habitacion.

2. Solicita a tu equipo de reumatologia la documentacién sobre tu All. A continuacién,
presenta una lista de “adaptaciones razonables”: debes tener una idea de lo que deseas
antes de la reunion (es decir, un dormitorio individual, bafio privado, que no te sancionen
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https://www.lsac.org/jd/lsat/accommodated-testing

por llegar tarde a clase, horario preferido, tiempo adicional para los examenes, descansos,
asistencia para tomar apuntes).

3. Cuando te reunas con la Oficina de Apoyo para Discapacitados, se redactara una carta para
informar a los departamentos correspondientes (académicos, residencia estudiantil,
comedor, etc.) sobre tus adaptaciones. Puedes encontrar una carta de ejemplo aqui .

4. Una vez finalizada y enviada esta carta, haz un seguimiento con los departamentos
involucrados para hablar de tus adaptaciones y necesidades de apoyo con ellos. Si has
solicitado adaptaciones académicas, serds responsable de hacer un seguimiento con tus
profesores. Puedes encontrar una carta de ejemplo aqui.

5. Preparate para actualizar tus adaptaciones anualmente, ya que tu experiencia/necesidades
universitarias cambiaran de un afio para otro.

CONSEJO: anticipate a los hechos. Comunicate con los servicios de apoyo de forma anticipada
y procura tener lista la documentacion relacionada con tu enfermedad, antes de que la
necesites en caso de emergencia. Averigua qué recursos académicos estan disponibles si tienes
una exacerbacidon o ausencias prolongadas (tutorias, trabajo en linea, horarios de oficina,
comunicacion por correo electrénico, asistentes para tomar apuntes, etc.).

¢Qué adaptaciones académicas hay disponibles para mi?

Poder gestionar el estrés y los nervios tipicos de la educacidon universitaria puede ser
LY T | ™ complicado con la All, pero las adaptaciones
" i pueden hacer que la experiencia sea mas facil
de manejar. Si tienes problemas para asistir a
clase, necesitas salir temprano para ir a
consulta con el/la médico o tienes

dificultades con las tareas de la escuela

mientras estds con exacerbaciones, las
adaptaciones te pueden ayudar. Hay muchas
opciones de adaptaciones, ya sea que tengas
resistencia limitada, ausencias frecuentes o necesites abandonar la clase debido al cansancio;
estas son algunas opciones a considerar.

e Una carga reducida de cursos puede ayudar si te sientes sobrepasado/a por la cantidad de
trabajo que tienes y necesitas tomar menos clases para mantenerte saludable. Muchas
facultades tienen politicas que requieren que tomes una cierta cantidad de créditos cada
semestre para calificar para la ayuda financiera o para seguir siendo “estudiante de tiempo
completo”, pero las adaptaciones pueden anular este requisito.
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El registro prioritario en las clases te permitird inscribirte primero en las clases y adaptar tu
horario segln tus necesidades. Si te sientes peor durante ciertos momentos del dia o
necesitas programar citas por la tarde, es posible que puedas planear tus clases teniendo en
cuenta eso.

Contar con asistencia para la toma de apuntes/grabaciones de las clases puede ser util si
tienes dificultades para concentrarte debido a la fatiga o ausencias prolongadas/frecuentes.
Esto puede ayudarte a que no pierdas informacidon importante durante las clases y que
puedas mantenerse al dia incluso si no puedes estar fisicamente en clase.

Puedes solicitar adaptaciones para los examenes a través de la oficina de servicios para
discapacitados para poder tener tiempo adicional, oportunidades de ponerte de pie y
estirarte (“detener el reloj”) o realizar examenes en un salén/aula separada.

Una politica de asistencia nula es importante para quienes tienen ausencias
prolongadas/frecuentes. En muchas clases, solo se permite una cierta cantidad de ausencias
cada semestre o se reprueba automaticamente. Esta adaptacién significa que no tendras
gue obligarte a asistir a clase cuando no te sientas bien.

Las extensiones para las tareas y trabajos son utiles si no te sientes bien y necesitas mas
tiempo para terminar una tarea. El estrés puede contribuir a las exacerbaciones, asi que no
dudes en comunicarte con tus profesores si
crees que podrias necesitar tiempo adicional
para completar una tarea.

Tareas modificadas en casos de ausencias
prolongadas: algunos profesores pueden
modificar o justificar ligeramente ciertas
tareas de las materias (p. €j., respuestas sobre
lecturas nocturnas, debates semanales, etc.),
aunque en la universidad, por regla no se
puede modificar el trabajo del curso debido a
los requisitos del grado. Recuerda: también
siempre tienes la opcidon de tomar una clase
“incompleta” si te sientes mal y no puedes
terminar todo antes de que finalice el semestre.
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¢Qué hago una vez que mis adaptaciones académicas se han implementado?

Una vez que la oficina de servicios para discapacitados envie tu carta relativa a las
adaptaciones, deberas hablar sobre tus adaptaciones y necesidades de apoyo con el
profesorado. Es importante recordar que, independientemente de las adaptaciones, la mejor
manera de tener éxito continuo en la universidad es la comunicacidn continua y abierta con tus
profesores. Tienes que informarles cuando no iras a clase y si tienes problemas para cumplir
con los plazos de entrega de trabajos. Si compartes esta informacién, se comportaran de
manera mas receptiva y cooperativa contigo; la comunicacidon abierta permitird que sepan
cudles son tus necesidades y despejarda cualquier duda de que estés abusando de tus
adaptaciones.

CONSEJO: jHabla abiertamente con tus profesores! Si no sabes bien cémo comenzar esta
conversacion, intenta escribir una lista de “cosas que debe saber sobre mi/mi enfermedad”.
Puedes enviar esto como una carta al cuerpo docente o usarlo para ayudarte a priorizar
cualquier idea que tengas sobre tu salud y los tipos de apoyo que necesitas.

¢Qué adaptaciones para la residencia estudiantil hay disponibles para mi?

La universidad puede ser tu primera experiencia de vida lejos de casa, y es importante que te
sientas a gusto con tu situacion, especialmente porque las habitaciones/bafios compartidos son
comunes en los dormitorios universitarios. Dado que pasaras una buena cantidad de tiempo en
tu dormitorio, debes tener una situacion de vida dptima con el acceso al bafio, la privacidad y
los servicios que necesitas. Puedes encontrar una carta de ejemplo en la que se solicitan estas
adaptaciones aqui.

e Baiio privado/habitaciones individuales: pueden ser muy utiles si tienes cansancio con
frecuencia o necesitas aplicarte inyecciones o infusiones de medicamento. Compartir una
habitacion o un bafio con menos personas puede ayudar a reducir cualquier estrés que

|\ puedas tener relacionado con estas cuestiones. Al

solicitar adaptaciones para tu alojamiento,
puedes plantearte el pedir una habitacion
individual, un bano privado, una habitacion doble
con bafio privado (solo para ti y tu compafiero o
compafiera de habitacién), etc.

e Algunas universidades ofrecen alquilar
MM_ ! refrigeradores, para que puedas guardar los
sl medicamentos (como Enbrel, Humira o Stelara)
en tu cuarto. Tener un refrigerador personal
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también puede ser Util si sigues una dieta restringida y necesitas mantener los alimentos en
tu habitacién.

e El aire acondicionado es importante si tu eres sensible a los cambios de temperatura (o tus
medicamentos deben guardarse a cierta temperatura). Ciertos suministros
médicos/medicamentos deben permanecer a temperatura ambiente, asi que asegurate de
que tu espacio cuente con calefaccion/refrigeracién adecuada

¢Qué adaptaciones para la comida hay disponibles para mi?

Si la institucién cuenta con un nutricionista en el campus, pide una cita para analizar las
adaptaciones para las comidas. De lo contrario, comunicate con el Centro de Servicios para
Discapacidades para elaborar un plan. Es posible que desees analizar opciones de comida para
llevar, opciones de comidas especiales o exencién del plan de comidas; no tengas miedo de
hablar y decir que el plan de comidas no satisface tus necesidades. Puedes encontrar una carta
de ejemplo aqui.

e Las opciones de comida para llevar pueden ser muy utiles si necesitas ir rapidamente a una
cita con el médico o ir a que te pongan una infusién de medicamento a la hora del
almuerzo. También pueden ser Utiles si tienes una exacerbacién y no te sientes lo
suficientemente bien como para comer en el comedor.

e Es posible que haya opciones de comidas
especiales disponibles si sigues una dieta con
restricciones. El personal de
nutricién/alimentacién del campus puede pedir
opciones de comidas especificas para ti, o el
personal de cocina puede preparar alimentos
que se adapten a tus necesidades. Algunas
universidades incluso tienen un comedor privado
para estudiantes con restricciones alimentarias,
alergias o dietas especiales.

® Las exenciones del plan de comidas son
posibles si el comedor no puede adaptarse a una

opcion de plan de comidas que funcione para ti. Habla con el personal de
nutricion/alimentacién del campus sobre la exencidn de los planes de comidas.

¢Qué pasa si necesito tomarme tiempo libre de la escuela debido a la AlJ?

Si crees que podrias necesitar tomarte tiempo libre debido a la AlJ, consulta con tu institucién
sobre su politica de reembolso del pago de inscripcidn; es posible que puedan reembolsarte el
dinero por cualquier tiempo que pierdas debido a una enfermedad. Sin embargo, ten en cuenta
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que la politica de baja por motivos de salud es diferente en cada universidad. El responsable de
estudiantes, el personal de asesoramiento académico o la oficina de servicios para
discapacitados deberian poder proporcionarte informacion sobre el proceso/las reglas
especificas de tu facultad o institucion. Puedes encontrar mas informacién aqui.

X XX XX XX X3
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Adaptaciones en el lugar de trabajo

¢Qué cobertura de empleo proporciona la ADA a los pacientes con AlJ?

Las personas con AlJ estan cubiertas por la ADA para garantizar la igualdad de oportunidades de
empleo. La ADA protege a los pacientes con AlJ de ser discriminados durante la contratacion, el
ascenso y los aumentos salariales, siempre que la persona sea un “candidato calificado” para el
trabajo. Para ser un “candidato calificado” para un puesto, deben de todas formas cumplir con
las calificaciones para el trabajo y ser capaces de completar las tareas requeridas. En la mayoria
de los casos, la ADA también exige que los empleadores proporcionen adaptaciones razonables
(modificaciones al trabajo o al entorno laboral) a los empleados calificados. Para obtener mas
informacidn, haz clic en este enlace.

¢Qué cobertura tengo si necesito tomarme tiempo libre debido a la AlJ?

La Ley de Licencia Familiar y Médica (FMLA, sus siglas en inglés) proporciona a las personas
empleadas en virtud de un “empleador del sector privado” una baja protegida para cuidarse a si
mismas o a un familiar con una patologia. Es tu responsabilidad notificar la baja a tu empleador,
incluido cuando/por cuanto tiempo piensas ausentarte. Se otorgan doce semanas de licencia
protegida (consecutiva o no consecutiva) en un afio calendario de doce meses; sin embargo, se
deben completar doce meses de empleo con el empleador antes de acceder a los beneficios de
la FMLA, y quienes tengan menos de 50 empleados no estan obligados a proporcionar
beneficios de la FMLA.
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¢Qué adaptaciones estan disponibles para los pacientes con AlJ en el lugar de
trabajo?

Algunas adaptaciones razonables para los pacientes con All incluyen trabajar desde casa,
proporcionar un espacio de trabajo modificado, ropa de proteccidn solar si trabajas al aire libre,
audifonos, escritorios para trabajar sentado o de pie, permitir tiempo libre o licencia sin goce
de sueldo para citas médicas, exacerbaciones, hospitalizaciones, etc., y tener horarios de
trabajo flexibles. \

{;\;“sda"

e Tiempo libre/baja (o licencia) médica:
Implementa un plan con tu empleador para
situaciones de emergencia y épocas de
enfermedad. Crea un procedimiento para
informar a tu empleador/a si estas de baja y
una estrategia para  administrar  tus
responsabilidades mientras no puedas ir a
trabajar.

e Horarios especiales: Esta adaptacion podria ser particularmente util para las personas que
se ponen especialmente enfermas en momentos especificos del dia. Dependiendo de
cuando te sientas lo mejor posible, pregunta a tu empleador si puedes llegar a la oficina
mas tarde/mas temprano. Durante una exacerbacion, considera la posibilidad de trabajar
desde casa.

® Accesibilidad: Las personas que luchan con limitaciones fisicas pueden pedir adaptaciones
como una evaluacidon ergonémica de su espacio de trabajo, una silla de apoyo o un
estacionamiento mds cercano. Un espacio de estacionamiento practico podria reducir la
tension fisica y garantizar que la oficina sea accesible para ti y tus necesidades.

e Consideracion sobre las ausencias: Asegurate de que tu empleador comprenda que hay
momentos en los que podrias tener que estar ausente. Crea un sistema para esto que
funcione tanto para tu empleador como para ti. Establece una comunicacion remota entre
tu y la oficina, u otro tipo de solucién adecuada.

¢Como se obtienen estas adaptaciones?

Habla con un supervisor sobre la politica de tu empresa para solicitar adaptaciones. En la
mayoria de los casos, puedes pedir una cita con un supervisor para hablar sobre las
adaptaciones, y también puede ser ventajoso incluir a Recursos Humanos (RR. HH.) en la
conversacion. Ten una carta de tu médico en la que se explique cudles son exactamente tus
necesidades y di con honestidad y franqueza lo que necesitas o podrias necesitar. La mayoria de
empleadores comprenderdn y colaboraran contigo para formalizar estas adaptaciones. La Red
de Adaptaciones Laborales (askjan.org) tiene buena informacidon sobre el proceso de
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adaptacién y proporciona asistencia confidencial y gratuita para las personas y sus
empleadores.

¢Como puedo hablar con mi empleador sobre las adaptaciones?

Es importante tener una reunién con tu empleador para hablar sobre las adaptaciones. Tienes
gue decir que es una conversacion importante y que podria tomar algo de tiempo. Hablar de las
adaptaciones en persona es importante para que puedas explicar especificamente qué apoyo
necesitas de su parte, qué modificaciones en el lugar de trabajo te ayudarian a hacer mejor tu
trabajo y qué se espera por tu parte en cuestion de comunicacidn. Si consideras que no
necesitas adaptaciones, pero aun deseas comunicar tu enfermedad a tu empleador, puedes
hacerlo por correo electrénico o en persona, lo que te resulte mas cémodo. La mayoria de los
empleadores comprenderan y agradeceran que les hayas informado; sin embargo, no tienes la
obligacidn de divulgar esta informacién si no solicitas adaptaciones.

¢Qué debo hacer si el empleador es reacio a proporcionar adaptaciones?

Si tu empleador se niega a proporcionarte adaptaciones razonables, debes presentar tus
solicitudes por escrito y enviarlas a tu supervisor/a y a Recursos Humanos. Esto debe incluir tu
motivo para solicitar adaptaciones, adaptaciones especificas que puedas necesitar e
informacidén sobre las leyes de ADA. Si después de esto tu empleador sigue oponiéndose, y tus
solicitudes de adaptacién son razonables, un abogado puede ayudarte a tomar medidas legales
y presentar una demanda por discriminacion por discapacidad.
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Adaptaciones en espacios publicos

Embarque anticipado en vuelos/adaptaciones en aviones

¢Qué es el embarque anticipado?

El embarque anticipado, a menudo denominado “pre-embarque”, es una opcién para la cual los
pacientes con All califican, pero a menudo no lo saben. El embarque anticipado permite a las
personas abordar el avién antes que otros pasajeros o pasajeras. Esto puede ser util para los
pacientes por varias razones, por ejemplo, es posible que tengas sintomas o estés en medio de
una exacerbacion, y tengas dificultades para esperar en la fila para abordar, o puedes estar
luchando contra la fatiga y necesitas tiempo/asistencia adicional para llegar a tu asiento.

¢Qué sucede con las aerolineas que no tienen asientos asignados?

Si viajas con una aerolinea que no tiene asientos asignados, es posible que debas sentarse en
un asiento del pasillo o cerca de la parte trasera o delantera del avién para tener acceso rapido
y facil al bafio. EIl embarque anticipado te brinda la oportunidad de elegir tu asiento antes de
qgue todos los demas aborden, lo que garantiza que obtengas un asiento que satisfaga esta
necesidad. Si no puedes caminar hasta el avion, puedes pedir asistencia para que te lleven en
una silla de ruedas por el tunel de embarque, algo que también forma parte del embarque
temprano.

¢Como obtengo el embarque anticipado?
1. Pasa por el control de seguridad como de
costumbre.

2. Una vez que pases por seguridad, busca el servicio
de asistencia asociado con la aerolinea en la que
vuelas. Localiza el mostrador de servicio mas
cercano a tu puerta de salida, ya que este sera ‘
designado para ayudar a las personas en su vuelo. { Lot i ‘

3. Deberas hablar con el personal de la aerolinea que trabaja en ese mostrador para que te
autoricen el embarque temprano. Para hacerlo: simplemente di: “Necesito preembarque
porque tengo una discapacidad médica”. Es posible que te pregunten si necesitas ayuda
para desplazarte por la pasarela de embarque (esto es para una silla de ruedas) o un asiento
especial (es decir, si necesitas un asiento cerca del bafio).
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4. Siviajas con una aerolinea sin asignacion de asientos, di que necesita un asiento especial. Si
vuelas con una aerolinea con asientos asignados, di que no puedes permanecer de pie
durante largos periodos debido a complicaciones de salud.

5. El personal de la aerolinea imprimird un pase de abordar con la palabra “embarque
anticipado” impresa.

éQué sucede si el personal de la aerolinea me hace mas preguntas sobre mi
discapacidad?

Es importante tener en cuenta que es ilegal que el personal de la aerolinea te solicite mds
informacion, que solicite evidencia o que solicite cualquier informacion relacionada con tu
discapacidad, fuera del hecho de que necesitas asistencia o un asiento especial. Preguntar algo
mas que eso califica como discriminacién y es ilegal. Aunque no deberias tener problemas,
recuerda estos derechos en caso de que aparezca algin problema.

¢Hay alguna adaptacion para el control del seguridad en el aeropuerto?

Para obtener mas informaciéon sobre cdmo pasar por el control de seguridad del
aeropuerto/TSA, haz clic aqui. Es posible que desees descargar la “tarjeta de notificacion de
discapacidad” de la TSA a través de este enlace.

Estacionamiento para personas con dificultades/discapacidades

¢Quién es elegible para llevar una tarjeta de estacionamiento para
discapacitados?

Cada estado tiene diferentes requisitos y procesos de elegibilidad para solicitar esto. Para
obtener mas informacién y encontrar los recursos para su estado, haz clic
aqui.

¢Quién califica para el estacionamiento especial por

dificultades? HANDICAPPED
PARKING PERMIT

Algunos pacientes con AlJ califican para recibir tarjetas de
estacionamiento por discapacidad segun el Departamento de Vehiculos
Motorizados en la mayoria de los estados. Ademas, algunas
universidades, escuelas y lugares de trabajo pueden ofrecer
“Estacionamiento por dificultades” a pacientes que padecen AlJ y que no
califican para recibir una tarjeta de discapacidad.

[imagen:] TARJETA DE ESTACIONAMIENTO
POR DISCAPACIDAD
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é¢Para qué usarias los pases de estacionamiento especial por dificultades?

Los pases de estacionamiento especial por dificultades pueden ser muy utiles si:
® necesitas un automovil en el campus para llegar a las citas médicas;

® necesitas ir a una tienda de comestibles fuera del campus para comprar alimentos para una
necesidad alimentaria especifica;

e sientes dolor y vives fuera del campus y no tienes suficiente energia para caminar largas
distancias a clase debido a una exacerbacion; con frecuencia, la universidad puede ofrecerte
un lugar lo mas cerca posible del edificio de tu aula.

¢Como solicito el estacionamiento especial por dificultades?

Para solicitar estacionamiento especial por dificultades, comunicate con la Oficina de
Discapacidad o Accesibilidad de tu universidad. Es posible que tengan informacién sobre los
pases médicos de estacionamiento sin movilidad o que te deriven al Departamento de
Estacionamiento y Transporte. Ten en cuenta que estas dos oficinas generalmente tienen
plazos en los cuales los estudiantes y empleados deben solicitar el estacionamiento, asi que
busca informacion con tiempo suficiente para obtener la aprobacion.

é¢Necesitaré justificacion? ¢Tengo que pagar?
Por lo general, se acostumbra pedir una justificacién y una carta de un profesional de

reumatologia del paciente, y la mayoria de las veces, los pacientes deberan pagar el precio total
del pase de estacionamiento.

X XX XX XX X
Informacion de contacto

Creadores del Kit de herramientas

Este kit de herramientas fue creado originalmente por miembros de ImproveCareNow (ICN) para
pacientes con Ell y fue adaptado para su uso en pacientes con artritis idiopatica juvenil por miembros de
PR-COIN. jPonte en contacto con nosotros en prcoin@gmail.com! Este kit de herramientas original fue
redactado por Rosa Kelekian y Becky Woolf, con contribuciones de miembros del Consejo Asesor de
Pacientes de ICN. Para obtener mas informacion sobre el PAC, ver el kit de herramientas original o
compartir  sus comentarios, visita ibdpatient.org o comunicate con nosotros a
pac@improvecarenow.org.

Colaboradores
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Kerry Ferraro, Grupo de Trabajo para Madres y Padres/Pacientes

lenny Leal, Grupo de Trabajo para Madres y Padres/Pacientes

Alyson Fowler, Grupo de Trabajo para Madres y Padres/Pacientes

Laura Curtis, Grupo de Trabajo para Madres y Padres/Pacientes

Laura Bouslaugh, Grupo de Trabajo para Madres y Padres/Pacientes, Especialista en Derechos Civiles
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Fuentes

Accommodations Network
https://askjan.org/

ACT Inc.

Adaptaciones de ACT:
http://www.act.org/content/act/en/products-and-services/the-act/registration/accommodations.html
http://www.act.org/content/dam/act/unsecured/documents/Accommodations-Infographic-Student.pdf
http://www.act.org/content/act/en/products-and-services/the-act/registration/accommodations.html

Red nacional de la ADA:
Informacidn de la ADA: https://adata.org/factsheet/ADA-overview

Arthritis Foundation

Adaptaciones 504:
https://www.arthritis.org/juvenile-arthritis/school-and-college/developing-effective-plan/sample-504-
accommodations

Adaptaciones en el lugar de trabajo
https://www.arthritis.org/health-wellness/healthy-living/daily-living/work-life-balance/workplace-
rights-disability

Asociacion de Colegios de Médicos Estadounidenses

Adaptaciones para MCAT:
https://students-residents.aamc.org/applying-medical-school/taking-mcat-exam/mcat-exam-
accommodations

Crohn's & Colitis Foundation

Planes 504:

http://www.crohnscolitisfoundation.org/assets/pdfs/504factsheet0816.pdf
https://www.crohnscolitisfoundation.org/sites/default/files/2019-07/school-accommodation-12-16.pdf
https://www.crohnscolitisfoundation.org/justlikeme/living-with-crohns-and-colitis/school/school-
accommodations

ADA y empleo:

https://www.crohnscolitisfoundation.org/sites/default/files/legacy/assets/pdfs/employment-and-
inflammatory.pdf

24


https://askjan.org/
http://www.act.org/content/dam/act/unsecured/documents/Accommodations-Infographic-Student.pdf
http://www.act.org/content/act/en/products-and-services/the-act/registration/accommodations/policy-for-accommodations-documentation.html
https://adata.org/factsheet/ADA-overview
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https://students-residents.aamc.org/applying-medical-school/taking-mcat-exam/mcat-exam-accommodations
https://students-residents.aamc.org/applying-medical-school/taking-mcat-exam/mcat-exam-accommodations
https://students-residents.aamc.org/applying-medical-school/taking-mcat-exam/mcat-exam-accommodations
http://www.crohnscolitisfoundation.org/assets/pdfs/504factsheet0816.pdf
https://www.crohnscolitisfoundation.org/sites/default/files/2019-07/school-accommodation-12-16.pdf
https://www.crohnscolitisfoundation.org/justlikeme/living-with-crohns-and-colitis/school/school-accommodations
https://www.crohnscolitisfoundation.org/justlikeme/living-with-crohns-and-colitis/school/school-accommodations

Guia de FMLA para empleados del Departamento de Trabajo
https://www.dol.gov/sites/dolgov/files/WHD/legacy/files/employeeguide.pdf

Educational Testing Service
Adaptaciones para GRE:
https://www.ets.org/gre/revised general/register/disabilities

https://www.ets.org/s/gre/pdf/bulletin supplement test takers with disabilities health needs.pdf

Get Educated
Retirarse/darse de baja de la universidad:

https://www.geteducated.com/elearning-education-blog/when-life-goes-bonkers-withdrawing-from-
college-with-a-full-refund-and-a-healthy-gpa/

Law School Admission Council, Inc.

Adaptaciones para el LSAT: https://www.lsac.org/Isat/Isac-policy-accommodations-test-takers-
disabilities

The College Board
Adaptaciones para SAT/PSAT:
https://accommodations.collegeboard.org/

https://accommodations.collegeboard.org/documentation-guidelines/physical-medical-disabilities

Transportation Security Administration

Tarjeta de notificacion de discapacidad:
https://www.tsa.gov/sites/default/files/disability notification card 508.pdf

Procedimientos especiales: https://www.tsa.gov/travel/special-procedures

Ejemplos de cartas

Solicitud de dieta en el comedor:

https://docs.google.com/document/d/1xtJGg riL8QnYs-9IsNjlJRrcB6x6B Kg3d54ZiCRms/edit
Carta para profesores:
https://docs.google.com/document/d/14EInj06ik74qeuU7HxPZFRXqCir9PuRhOR|T8FsGXog/edit

Solicitud de habitacién individual en una residencia estudiantil:
https://www.gikids.org/files/documents/resources/ibd/SAMPLE%20SINGLE%200CCUPANCY%20DORM
%20RO0OM%20REQUEST%20LETTER.pdf
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https://www.dol.gov/sites/dolgov/files/WHD/legacy/files/employeeguide.pdf
https://www.ets.org/gre/revised_general/register/disabilities
https://www.ets.org/s/gre/pdf/bulletin_supplement_test_takers_with_disabilities_health_needs.pdf
https://www.geteducated.com/elearning-education-blog/when-life-goes-bonkers-withdrawing-from-college-with-a-full-refund-and-a-healthy-gpa/
https://www.geteducated.com/elearning-education-blog/when-life-goes-bonkers-withdrawing-from-college-with-a-full-refund-and-a-healthy-gpa/
https://www.lsac.org/lsat/lsac-policy-accommodations-test-takers-disabilities
https://www.lsac.org/lsat/lsac-policy-accommodations-test-takers-disabilities
https://accommodations.collegeboard.org/
https://www.tsa.gov/sites/default/files/disability_notification_card_508.pdf
https://www.tsa.gov/travel/special-procedures
https://docs.google.com/document/d/1xtJGq_rJL8QnYs-9IsNjlJRrcB6x6B_Kq3d54ZiCRms/edit
https://docs.google.com/document/d/14EInj06ik74qeuU7HxPZFRXqCir9PuRh0RjT8FsGXog/edit
https://www.gikids.org/files/documents/resources/ibd/SAMPLE%20SINGLE%20OCCUPANCY%20DORM%20ROOM%20REQUEST%20LETTER.pdf
https://www.gikids.org/files/documents/resources/ibd/SAMPLE%20SINGLE%20OCCUPANCY%20DORM%20ROOM%20REQUEST%20LETTER.pdf

