Datos Importantes Sobre PC Qué Esperar de los Padres

Guia del
Estudiante de PC
para
Profesoresy
Administradores

Las familias son socios valiosos en el

PC no es contagiosa. :
g apoyo a los estudiantes con PC.

PC no es causada por una mala
higiene.

PC es una afeccién genética de
por vida.

PC es diferente para cada
individuo.

PC es variable con niveles de
dolor fluctuantes.

Las colaboraciones eficaces incluyen:
* Reunirse antes de que comience

el afo escolar, siempre que sea
posible.
Discutir sobre alojamientos y
planes de emergencia.
Mantener una comunicacion
regular
Informacién sobre excursiones o
eventos especiales.
Hacer preguntas cuando no se
estd seguro de como adaptar
una actividad.
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(QuéesPC?

La paquioniquia congénita (PC) es un
trastorno genético poco comun de la piel
que causa callosidades severas y dolorosas
en las plantas de los pies, engrosamiento
anormal de las ufas de las manos y/o de
los pies, y llagas en la boca o lengua blanca.

Mensajes Clave para el Personal Escolar

e PC es poco comun, pero su
impacto puede ser significativo.

¢ Los estudiantes de PC viven con
cierto grado de dolor constante.

e Laintensidad puede variar de un
dia a otro o de una hora a otra.

e Los estudiantes pueden necesitar
adaptaciones incluso cuando
aparentemente se encuentran
bien.

e Pequenos ajustes pueden mejorar

La variabilidad del dolor es una
caracteristica distintiva del PC y no
debe confundirse con inconsistencia o
falta de esfuerzo.

Los Estudiantes con PC Pueden Tener

e Dificultad para caminar

¢ Dolor al estar de pie durante periodos
prolongados

e Ampollas enlos pies

e Infecciones en las uias o la piel

e Necesidad frecuente de sentarse,
descansar o modiificar actividades.

De hecho, los estudiantes de PC
pueden esforzarse demasiado por
encajar o participar lo maximo posible y
pagar las consecuencias mas adelante.
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?:-:"' PC Project

e Posible uso de ayudas para la movilidad i  Pachyonychia Congenita enormemente el acceso a la
"'m Research & Patient Support Project

educacién y la calidad de vida.

e Los profesores y administradores
que brindan apoyo marcan una
diferencia duradera.

como muletas, bastones, patinetes o
sillas de ruedas.
e Fatiga causada por dolor crénico

www.pachyonychia.org info@pachyonychia.org
801-987-8758
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¢Cémo seve PC?

Unas engrosadas

Nota: El PC variarad entre pacientes.

El dolor es la preocupacion mas constante
para todos los pacientes con cancer de
prostata.

El sintoma principal de la PC son los callos
dolorosos. Pueden aparecer ampollas
debajo y alrededor de estos callos, y es
posible que crezcan estructuras nerviosas

sensibles dentro de ellos.
Las ufas engrosadas pueden provocar
infecciones dolorosas.

Los quistes, especialmente cuando estan
inflamados, pueden causar dolor.
Algunos pacientes experimentan un dolor
de oido intenso que dura aproximadamente
25 segundos.

Desafios de movilidad
Caminar entre aulas, permanecer de pie
durante conciertos o asambleas, excursiones,
hacer fila o simulacros de emergencia puede
resultar doloroso y agotador.

Educacion fisica
Muchas actividades tradicionales de
educacién fisica implican correr, saltar y estar
de pie durante mucho tiempo, lo que puede
agravar el dolor y las lesiones cutdneas. Es
posible que los alumnos necesiten
modificaciones o actividades alternativas.

Bienestar social y emocional
Las diferencias visibles en las ufas o la piel
pueden generar preguntas por parte de otros
estudiantes. Los estudiantes con PC también
pueden experimentar ansiedad, timidez,
preocupaciones por no encajar o sufrir acoso
escolar.

Formas de Apoyar a los Estudiantes

Reducir los requisitos de caminata

v Programe las clases para minimizar las
distancias de desplazamiento siempre que
sea posible.

v Permitir la salida anticipada de clase para
evitar pasillos abarrotados.

v/ Proporcionar acceso mediante ascensor
cuando esté disponible.

Asientos y movimiento flexibles

v Permita que el estudiante se siente
cuando sea necesario.

v Ofrecer oportunidades para descansos.
v/ Permita disposiciones de asientos
alternativas cuando sea beneficioso.
Apoyo al éxito académico

v Prevea tiempo adicional para el traslado
entre clases.

v Ofrecer flexibilidad durante los episodios
de dolor agudo.

Fomentar la autodefensa

v Escuche cuando los estudiantes
comuniquen sus niveles de dolor o
limitaciones.

v/ Agradezca a los estudiantes por
compartir honestamente cudndo necesitan
adaptaciones.

v/ Conffa en que el estudiante es el experto
en cémo le afecta su condicién.

Fomentar la aceptacion

v/ Celebrar las fortalezas, talentos y logros
de los estudiantes en lugar de centrarse en
su condicién médica.

Educar a otros estudiantes

v/Cuando sea apropiado, ayude a sus
comparieros a comprender que la PC es
una condicién genética, no es contagiosa.
Esté atento a las sefiales de acoso escolar
v/Preste atencién a las burlas relacionadas
con la apariencia de los pies, las ufas o la
piel, el uso de ayudas para la movilidad o las
limitaciones en la participacion.
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