I'd

Una parte importante de la crianza de un nifio es guardar la documentacidn de los
eventos mds importantes en la vida del mismo. Como padre/madre de un nifio con hecesidades
especioles relativas a la salud o una incapacidad, el guardado de la documentacidn va mds allé
de cuando a su hija le salid el primer diente o cuando su hijo se fracturd el brazo.

¢Por qué guardar la documentacion?

Es importante tener la informacion médica en un lugar bien accesible. Llevar un
control de la informacién médica de su familia puede prevenir el estrés innecesario. Si se
muda o cambia de médico, pedrd compartir su historia médica con el huevo médico, antes de
que se trasiaden los archivos “oficiales”.

¢Qué debo guardar?

Guarde toda la informacion importante referente a su hijo(a), incluyendo:

Fechas de inmunizaciones, hospitalizaciones, enfermedades, cirugias.

Informacién de contactos y fechas de servicio de: doctores, especialistas, dentistas,
cirujanos, ferapeutas, compafiias de sequro o aseguranza, escuelas.

Registro telefdénico de conversaciones con: profesionales médicos, proveedores de
seguro.

Medicinas

Informacién del seguro o aseguranza (copia de la pdliza y correspondencia)
Educacidn/Documentos escolares (por ej., Plan 504, notas de la enfermera, efc.)
Equipo, materiales e informacidn de los vendedores.

Informacién de contactos de emergencia.
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Otra informacidn pertinente a su hijo{a).
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;Donde comenzar a organizar su documentacion?
Comience hoy, este mes, este afio, No deje que el pensamiento abrumador de

organizar le impida comenzar. Encuentre un método que sea bueno para usted y péngalo en
prdctica. El mejor método es uno que utilizard regularmente.

Algunas sugerencias:

Carpetas de archivos, carpetas plegables, anotadores y una caja especifica o cajon
de fichero, todos son buenos como lugares para guardar documentacién. Busque aguello que
sea mejor para su estilo de vida.

Use un anotador, una carpeta, un cajén o una caja diferente para cada hifio.

Revise su documentacién anualmente para mantenerla actualizada y al dia.
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BUSQUEDA DE INFORMACION EN INTERNET
SOBRE LOS SERVICIOS MEDICOS
Sugerencias de busqueda

Mientras que la informacién relativa a los servicios médicos antes era dificil de obtener, en
la actualidad podemos sumergirnos en el caudal de datos disponible en una sola blsqueda por
Internet. Ya que cualquiera puede poner cualquier cosa en Internet, es muy importante seleccionar
cuidadosamente los resultados del motor de bisqueda. Aqui incluimos aigunas sugerencias para
ayudar a los padres a identificar la informacién de calidad y a tomar buenas decisiones relativas a
los servicios médicos.

Tipos de informacion
o Determine si lo que estd buscando es informacién basada en hechos, opiniones o ambas.

» La informacién basada en hechos se deberia poder verificar utilizando la fuente de
informacién principal proporcionada por el autor.

s  Sila informacidn es una opinién, deberia indicarse claramente como tal y el autor deberia
identificar los factores que lo pusieron a él/ella en la posicién de ofrecer dicha opinidn.

Origen de la Informacion
» Determine quién posee o patrocina el sitio web y por qué se proporciona la informacion.
o Verifique el nombre del dominio para encontrar su primera clave.
= Las direcciones de pdginas web que terminan en .gov son sitios web de
propiedad del gobierno; aguellas que terminan en .gdu pertenecen a una
institucion educacional; las direcciones de pdginas web que terminan en .org
generalmente pertenecen a una organizacién sin fines de lucro.
= Los sitios web que terminan en .com tienen propdsitos comerciales o de
ganancia. La eliminacién de los sitios .com al comenzar una bdsqueda, reduce la
blsqueda considerablemente a sitios que probablemente tienen informacién
basada en la evidencia.
o Refiérase a la pdgina de inicio o principal
= 5ino puede detectar de inmediato quién fomenta la existencia del sitio web,
frate de desplazarse hacia abajo para ver si hay informacién sobre los
contactos al final de la pdgina.
o Investigue las secciones del sitio web como "Contdctenos” y "Acerca de nosotros”

o No asuma que el propietario o el patrocinador del sitio web es el autor de la informacién que
se encuentra en el sitio web. Busque datos o informacidn del autor al pie de la pdgina.
Deberia poder determinar fdcilmente qué es lo que hace que el autor cuente con los
requisitos para proporcionar la informacion.
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Descubra los propésitos del autor al proporcionar la informacién. Considere la diferencia
entre las perspectivas de un empleado al que le pagan para escribir la informacidn y, por
ejemplo, un cliente que escribe un articulo sobre sus experiencias con el producto de la
compafiia,

Investigue para ver si se proporciona la informacién para contactar al autor.

Informacién actualizada

Verifique que cada pdgina del sitio web indique cudndo se hizo la dltima actualizacién.

Aseglirese de que el articulo incluya la fecha en que fue publicado o actualizade por dltima
vez.

Evalde si la informacidn es lo suficientemente corriente para el tema que usted estd
investigando.

Para obtener mds informacion

Visite el sitio de Credibilidad de Recursos en linea, en
www.unc.edu/~briman/berry/?flushAccelerator=true

Una Guia del usuario para encontrar y evaluar informacion sobre la salud en la Web, en
www.mlanet.org/resources/userguide. html

Comeo encontrar la informacion mds confiable relativa a la salud en los sitios web, en
hitp//www.canadian-health-network.ca/

Sugerencias para buscar temas sobre la salud en linea, en
www.ihealtheoalition.org/content/ tips.himl

Tutoriales sobre la evaluacién de informacién en linea y bisqueda de informacion sobre la
salud http://www.lib.unc.edu/instruct/tutorials.himi
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SUGERENCIAS PARA
LAS CITAS CON EL MEDICO

1. Averigiie el horario en el que atiende el médico. Trate de hacer la primera
cita del dia o la primera cita después del almuerzo.

2. Llame antes de su cita para ver si el médico se encuentra ahi y si estd
cumpliendo con su horario.

3. Planee suficiente tiempo para estacionar.
4. Traiga suficiente dinero para el estacionamiento, los copagos y el almuerzo.

5. Averigiie los horarios de su médico en el Hospital y la Clinica. Puede ser
posible hacer varias citas en un dia. Esto le ahorrard dinero en gasolina,
estacionamiento, cuidado de los nifios y podrd reducir el nimero de vigjes al
médico, causando menos estrés tanto para usted como para su hifio.

6. En un papel (del tamafio de una tarjeta de crédito/tarjeta profesional)
escriba a mano o a mdquina los nombres, ndmeros de teléfono y nimeros de
fax que siempre necesitard para varias citas, incluyendo los nombres de los
médicos, los laboratorios, los farmacéuticos, los nimeros de seguro social,
los nimeros de identidad, etc.

7. Utilice el mismo calendario para todo. Le ayudard a evitar que pierda sus
citas. Si usted anota sus citas en diferentes calendarios podria perderse
algo.

8. Cuando tenga una cita, anote en cada cuadro del calendario, el hombre del
médico, la direccidn, el nimero de teléfono, el niimero de fax y el nimero
de identidad. Luego, si tiene que cancelar o cambiar su cita, encontrard
toda la informacion importante en la misma pdgina.
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9. Siempre mantenga empacada su maleta para sus visitas al médico. De esa
manera, tendrd un juguete, niimeros de teléfono, una merienda, una bebida,
y las medicinas listas en caso de emergencia y podrd salir de prisa para la
oficina del médico sin tener que perder tiempo buscando sus cosas.

10. Si usted piensa que su nhifio necesitard algo que no fe gusta o lo asusta,
traiga algun tipo de recompensa (ya sea comida, golosinas, un juguete
pequefio, cualquier cosa que ayude a calmarlo).

11. Traiga algo que usted pueda hacer mientras espera, por ejemplo, un libro,
tarjetas de agradecimiento.

12. Aseglrese de que el individuo que vaya a cuidar a sus ofros nifios esté
disponible para quedarse hasta tarde en caso de que le tome mds tiempo
que lo anticipado.

13. Si hay posibilidad de que su nifio sea admitido en el hospital, traiga sus
medicinas, pijamas, juguete favorito para la hoche, etc., para que la
transicién sea mds fdcil. Aunque el hospital no podrad utilizar las medicinas
que usted traiga, le proporcionard la informacién correcta acerca de las
medicinas y las dosis.

S :'-}'_;'14 Traiga un anotador pequefio para escribir las preguntas y nofas acerca de
. los cambios en ias medicinas o las instrucciones. Depender de su memoria
. mientras esta tratando de calmar al nifio es virtualmente imposible.

15. Traiga anotadas todas las medicinas actuales, las dosis y la hora en que las
totma. Entréguele la nota al médico. Podrd ahorrarle tiempo, y el médico
podrd agregar la nota al archivo en lugar de escribir todas las medicinas en
la carta. Esta es también, una buena manera de asegurarse de que lo que fe
esté dando es lo que receté el médico.

Anote todas las preguntas que tenga antes de su cita. Es fdcil olvidar las
preguntas importantes en medio del estrés de la situacion.
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SUGERENCIAS PARA ALIVIAR EL ESTRES DE LOS PADRES DE
NINOS QUE REQUIEREN CUIDADO MEDICO ESPECIAL O QUE
SUFREN DE ENFERMEDADES CRONICAS

Entierre su sentimiento de culpa en el jardin.
Sea una madre o padre; no un terapeuta.

Acérquese, los padres ayudande a ofros padres son muy
poderosos y curativos.

Considere de qué manera la enfermedad o incapacidad de su nifo
tiene un impacto positivo sobre la familia. Ejemplos:
Su familia tiene mds aceptacion de las diferencias en oiros.
Conocid gente maravillosa gue, de ofra manera, no formaria
parte de su vida.

Viva en el presente y disfrute de los buenos tiempos.
Lleve una fotografia de los buenos tiempos siempre consigo.
Respire hondo con regularidad. Respire hondo otra vez mds.
La risa es terapéutica.
La culpa es una emocion causada por une mismo..Haga tiempo
para usted.

Haga algo que disfrute hacer, aungue no incluya a su

familia.

Reconozca y confie en la fortaleza de su familia.
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NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES
DE sU NINO(A)

Entienda sus sentimientos.

Exprese sus emociones.

Ediquese en cuanto a la enfermedad o condicién de su nifio(a).
Mantenga la buena comunicacion.

Hable con otros padres.

Concéntrese en las fortalezas y metas que pueda alcanzar.
Crea en su nino{a).

Establezca rutinas.

iNo pierda el sentido del humor! iiNo hay un copago para la risall
Recuerde que al ocuparse de usted mismo(a) demuestra que le
importa su familia.

Sitios web Utiles:

www ., parenttoparentnys.orq

www . parenting-ed.ora/handouts. htm
www . medicalhomeinfo.org

www . caringtodaymagazine .com
wwWW.caregiver.com

Péngase en contacto con la oficina regional de Padre a Padre
para mantener la comunicacion con otros padres.
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“Home and Community Based Services (HCBS) Waivers”
en el estado de Nueva York

» "HCBS Waivers" es el programa de excepcion a las normas, gue proporciona servicios y
apoyo a nifies y adultos con necesidades a largo plazo y a sus familias, permitiendo de esa
manera que permanezcan en sus casas y en la comunidad.

» El programa de excepcidn a las normas se ha disefiado para personas que, de ho ser por
estos servicios, requeririan el Nivel de atencidn proporcionado en una institucién de
servicio a largo plazo.

o Los servicios de excepcién a las normas permiten que Medicaid pague por algunes de los
servicios que el programa de Medicaid "normal” no proporciona, tal come la
administracidn de casos, asistencia con la respiracién y adaptacion de las viviendas.

» Bajo el programa de excepcidn a las normas de HCBS, no se consideran los ingresos y
recursos de los padres para determinar si el nifio redne los requisitos necesarios para
Medicaid. Solamente se consideran el ingreso y los recursos del nifio.

o A pesar de que los fondos obtenidos de Medicaid solamente se aplican al nifio, se pueden
utilizar para costear el cuidado del nifio en el hogar. '

» Los fondos del programa de excepcidn a las normas consisten de 50% en dinero
proveniente de fondos federales y 50% en dinero proveniente del estado, o en algunos
casos son financiados parcialmente por los condados.

El estado de Nueva York tiene varios tipos de programas de excepcién a las normas para
asistir a los nifios con necesidades de cuidado a largo plazo:

Excepcién a las normas de cuidado en el hogar para nifies con incapacidades de desarroilo
Oficina de Retraso Mental e Incapacidades de Desarrollo (por su sigla "OMRDD" del inglés),
estado de Nueva York

Objetivo del programa: Proporcionar asistencia médica a familias con nifios que viven en casa, que

tienen incapacidades o condiciones médicas severas.

Para reunir ios requisitos, el nifio debe ser menor de 18 afios de edad; tener una incapacidad de
desarrollo; demostrar que requiere atencidn compleja: reunir los requisitos para obtener el nivel
de atencién que proporciona una institucion de cuidado infermedio: ho estar hospitalizado; y ho
reunir las condiciones para recibir asistencia de Medicad. Pdngase en contacto con el
coordinador del programa de excepcidn a las normas de cuidado en el hogar o con la divisién de
Developmental Disabilities Services (DDSO). El sitio web es: www.otnr.state.ny.us

Programas de cuidado en el hogar para nifios con incapacidades fisicas

Departamento de Salud Pdblica (DHO) del estado de Nueva York.

Objetivo del Programa: Asistir a las familias con el cuidado de sus hifios incapacitados
fisicamente en su hogar.

Para cumplir con los requisitos un nific debe ser menor de 18 afios de edad; haber sido declarado
fisicamente incapacitado de acuerdo con las normas de la Ley de Seguridad Social; haber sido
hospitalizado o infernado en una institucién de cuidado especializado durante 30 dias
consecutivos; ser capaz de recibir cuidado en su hogar de manera sana y sin mayores gastos que
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en la institucién correspondiente. Pdngase en contacto con el coordinador de cuidade en el hogar
del Departamento de Servicios Sociales de su condado.

Programa de excepcién a las normas de "Home and Community Based Services” (HCBS)
Oficina de Retraso Mental e Incapacidades de Desarrollo {por su sigla "OMRDD" del inglés),
estado de Nueva York

Objetivo del programa: Permitirle a las personas con incapacidades de desarrollo, obtener el
apoyo Yy los servicios necesarios para alcanzar sus metas en la vida. La independencia e inclusidn
de una persona en la comunidad son las preocupaciones principales al disefiar este paquete de
apoyo y servicios.

Para reunir los requisitos, una persona debe: tener una incapacidad de desarrollo documentada;
tener necesidades comparables con las de una persona que vive en una Institucién de cuidado
intermedio; estar inscrita en Medicaid™ y vivir en un hogar de Cuidado familiar, en su propio
hogar, en una Residencia individual alterna o en una Residencia comunitaria.

*Los nifios menores de 18 afios no podrdn tener Medicaid en el momento en que ilenen su
aplicacién de inscripcién en el programa de excepcidn a las normas. La Divisién de Servicios e

Incapacidades de Desarrollo local (DDSO) proporcionard una guia que podrd usar.

Sitio web: www.omr state.ny.us

Programa de excepcidén a las normas de HCBS para nifios v adolescentes con incapacidades
emocionales serias

Objetivo del programa: Proporcionar servicios y apoyo a hifios y adolescentes con trastornos
emocionales serios y a sus familias, para permitir que permanezcan en sus hogares y en la
comunidad. _

Para cumplir con los requisitos un nific debe ser menor de 18 afios de edad; fener trastornos
emocionales serios; demostrar necesidades de salud fisica y mental complejas; requerir o estar
en un riesgo inminente de atencidén psiquidtrica hospitalizada; tener necesidades de servicio y
apoyo que ho pueda cumplir una agencia o sistema; tener un arreglo de vivienda que sea constante
y factible con su familia, que deberd ser capaz y estar deseosa de participar en el programa de
excepcion a las normas; y reunir los requisitos para recibir Medicaid.

Péngase en contacto con el "Bureau of Children and Families”, en la Divisidn de Salud Mental del
estado de Nueva Cork, llamando al 518-474-8394.

Programa de excepcion a las normas por lesién cerebral traumdtica (TBI)

Para cumplir con los requisitos de este programa una persona debe: ser diagnosticada con TBI o
una condicién relacionada con TBI; cumplir con los requisitos para el hivel de una institucién de
cuidado, estar inscrito en Medicaid, y Tener entre 18 y 64 afios de edad, ademas de haber sufrido -
la lesién luego de cumplir los 18 afios.
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Péngase en contacto con el Departamento de Salud Plblica del estado de Nueva Cork, en el sitio
web www.health.state.ny.us
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HOJA DE DATOS SOBRE LA SECCION 504

La seccién 504 de la legislacion de Derechos Civiles
prohibe la discriminacion en contra de las personas
incapacitadas. Los nifios que califican bajo esta ley, reciben
servicios y/o asistencia razonable en el sistema de educacion
publica sin ser clasificados bajo IDEA/IDEIA y el Comité de
Educacién Especial del distrito escolar.

REQUERIMIENTOS BASICOS
Todo sistema de educacién pdblica deberd:
 Proporcionar una “educacién piblica gratis apropiada” a cada persona
que redina los requisitos dentro de la jurisdiccién del distrito, sin fener
en cuenta la naturaleza o severidad de la incapacidad de dicha persona

y en el enforno mds integrado;
» Asegurarse de que el concepto del entorno menos restrictivo se

~ cumpla, lo que significa que "las personas incapacitadas deben ser
educadas por persohas que no estén incapacitadas en el mayor alcance
apropiado”;

e Operar su programa y actividades de manera que al ser visto en su
totalidad, sea inmediatamente accesible para ias personas
incapacitadas; este programa se llama “program accessibility” ya que
todo programa nico debe ser accesible. Esto significa que no todos los
edificios e instituciones deben ser accesibles, siempre y cuando el
programa por enterc sea accesible.

¢QUIEN REUNE LOS REQUISITOS?

Los estudiantes cuyas enfermedades, incapacidad fisica o mental
limite considerablemente una o mds de las actividades de la vida diaria, tal
como cuidar de uno mismo, ver, respirar, aprender y caminar, que estén

protegidas bajo la Seccién 504. -

Ejemplos de estudiantes que cumplen con los requisitos incluyen nifios
con asma, diabetes, alergias, pardlisis cerebral, cdncer, enfermedades
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relacionadas con el SIDA, epilepsiq, dislexia, disgrafia, espina bifida,
ADD/ADHD y nifios con condiciones médicas crénicas.

¢QUE SERVICIOS ESTAN DISPONIBLES?

Los servicios requeridos pueden incluir pero no se limitan a la
administracion de medicamentos, cateterizacién intermitente, suministro de
servicios en un lugar accesible, pruebas de niveles de sangre, uso de equipo
tal como grabadores o calculadoras, tomar notas, ajuste de horarios de clase,
seguir un plan de administracién de conducta, modificacién de examinaciones
y tiempo extendido para todas las examinaciones.

PASOS A SEGUIR PARA OBTENER ACCESO A LA
ASISTENCIA DE LA SECCION 504:

Luego de examinar al nifio, la solicitud de servicios y todos los documentos
pertinentes pueden entregarse al Director,

Dentro de los 30 dias de haber recibido toda la informacion escrita
requerida, el Director o la persona designada por el Rector (NYC) deberd:

. informar a los padres por escrito si el estudiante cumple o no con los
requisitos para recibir los servicios de la Seccién 504

. si se aprueban los servicios, preparar un plan por escrito;

. si se niegan los servicios, notificar a los padres por escrito acerca del

proceso de apelacion.

EN CASO DE QUE LA DECISION SEA DESFAVORABLE
Dentro de los 10 dias de recibir una decisién desfavorable, los padres pueden
solicitar una audiencia de la Seccién 504. Las audiencias de la Seccién 504
siguen el mismo procedimiento utilizado en las Audiencias Imparciales de
IDEA/IDETIA, excepto que los padres deberdn demostrar que el
Departamento de Educacion fomé una decision errénea. Los padres podrdn
solicitar una audiencia imparcial aunque hubieran solicitade una cenciliacién
inicial y no hubieran recibido una decisidn favorable.
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CONSETJOS SOBRE LAS RECETAS MEDICAS

Consejos practicos y preguntas para hacer una vez que

se tomo la decision de recetar una medicina:

= Aclare la dosis, el ndmero de veces que se debe tomar diariamente y el nombre de la
medicina en caso que haya confusién de parte de la farmacia o del médico.

= Siun médico receta una medicina a ingerir 3 a 4 veces al dia, pregunte si hay alguna
otra receta que sea igualmente efectiva, pero que se tome solamente una o dos
veces al dia, reduciendo asi el riesgo de olvidarse de dar la medicing;

= Indique qué tipo de medicina es mejor para su nifio (e.g., si no puede fragar pildoras
pida una medicina liquida).

= El farmacéutico le dard una lista de los efectos secundarios posibles. Pregunte al
médico si hay alglin efecto colateral o frecuente que usted deberia tener en cuenta
(e.g., algunas medicinas dicen que no debe exponerse al sol o que no debe ingerirlas
con productos ldacteos).

= Pregunte a su farmacéutico si hay instrucciones especiales para tomar una medicing,
e.g., evitar productos ldcteos por una hora, tomar al irse a la cama si la medicina
causa somholencia, Yomar antes de las comidas, etc.

s Pregunte si debe Tomar algo mds con la medicina (e.g., "prednisone” debe tomarse
con calcio).

= No tenga pena de pedir muestras a su médico, especialmente si es una medicina que
tomard por un corto tiempo o si la estd probando.

= No cambie la forma de ninguna medicina sin hablar con su farmacéutico (e.g., algunas
medicinas no deben triturarse, desmenuzarse ni mezclarse con jugo). Siempre
pregunte anfes de alterar la forma de una medicina. Las pildoras de accidn
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prolongada no deben friturarse y algunas cdpsulas no deben abrirse. Averigiie por
medio de su farmacéutico.

= Si una medicina tiene mal sabor o si su nifio toma muchas medicinas, trate de
comprar cdpsulas vacias y de llenarlas con la medicina-par'a que su nific no tenga que
saborearias o tragar tanta cantidad.

= Enlugar de dejar varios frascos de medicinas en la mesada de su cocing, reserve un
estante en una alacena. Si hay muchos frascos de medicinas, piense en comprar un
especiero de tres niveles,

= Tenga frascos de distintos colores para cada miembro de la familia, para que sean
féciles de encontrar.

= Anote en su calendario la fecha para volver a llenar la receta y el ndmero de la
receta asi no se olvida de renovarla. Esto es vital para las medicinas de envio a los
90 dias, ya que deberd esperar para recibirlas. Algunas farmacias tienen un sistema
de aviso de renovacidn, Averigiie si su farmacia puede y si llenard automdticamente
las recetas que son continuas.

= Sitiene dificultad con la farmacia, pida que su compafiia de seguro o aseguranza
intervenga (si estdn supervisando la cobertura de su receta). |

= [Si su nifio es pequefio y usted compra medicina en forma liquida, pidale al médico
mds cantidad para compensar por lo que se pueda volcar en caso que su nifio la
escupal

= Conozca la marcay los nombres genéricos y dosis de las medicinas que toma su nifio.
Esto podrd ayudar a evitar errores con las recetas.

= Sila repeticién de su receta se ve diferente a la suministrada anteriormente,

aseglrese con el farmacéutico de que la medicina es en realidad la correcta.
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