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HIGHLIGHTS  
1. Los niños con OI practican un autocuidado significativo en la vida cotidiana. 
2. El autocuidado es multidimensional: clínico, emocional y social. 
3. Las fracturas persistentes exigen adaptaciones y apoyo continuo. 
4. La escucha infantil sustenta la decisión compartida y los planes individualizados.

RESUMEN
Objetivo: Comprender la percepción y las prácticas de autocuidado entre niños y 
adolescentes con osteogénesis imperfecta. Método: Estudio cualitativo y descriptivo, 
realizado con 14 niños y adolescentes de un hospital público de referencia en 
Brasília, entre agosto de 2024 y junio de 2025, utilizando la Dinámica de Creatividad 
y Sensibilidad-Cuerpo-Saber y el análisis temático. Resultados: El análisis temático 
reveló tres categorías: (1) actividades que promueven el autocuidado y la participación; 
(2) fracturas recurrentes y limitaciones funcionales; y (3) actividades que sustentan 
el autocuidado. Consideraciones finales: Aun ante las restricciones impuestas 
por la enfermedad, los niños relatan estrategias de protección, manejo del dolor, 
adaptaciones en el entorno y organización de las actividades para reducir riesgos y 
preservar la autonomía y el bienestar. 
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INTRODUCCIÓN

La Osteogénesis Imperfecta (OI) es una condición genética rara del tejido 
conjuntivo, derivada de alteraciones en la síntesis del colágeno tipo I, que conducen a 
la fragilidad ósea y a complicaciones sistémicas, con un amplio espectro fenotípico e 
impacto en la calidad de vida1. 

Clínicamente, suele emplearse la clasificación I-V de Sillence con fines prácticos (de 
leve a grave, compatible con la vida, con especificidades en el tipo V), reconociéndose, 
no obstante, la reciente expansión del conocimiento molecular2. Los avances 
terapéuticos, como el uso de bifosfonatos, han mostrado mejoras en la densidad 
mineral ósea y reducción de fracturas3, pero persisten desafíos relativos al diagnóstico 
precoz, al acceso a los tratamientos y al manejo cotidiano de la condición por parte de 
las familias3-4.

A pesar del énfasis de la literatura en las intervenciones médicas, las percepciones 
y prácticas de autocuidado en el día a día, especialmente desde la perspectiva de niños 
y adolescentes, permanecen poco exploradas5. A la luz de la teoría del autocuidado 
(Orem) y de enfoques de autogestión en condiciones crónicas, se entiende el autocuidado 
como la capacidad de monitorear señales, evaluar su intensidad y adoptar estrategias 
de protección y bienestar, favoreciendo una funcionalidad y autonomía compatibles 
con la edad4. 

 Incorporar la participación activa, proporcional a la madurez, el asentimiento y 
la toma de decisión compartida con la familia y el equipo es central para prácticas 
asistenciales más humanizadas y seguras5-6. Ante estas lagunas, este estudio se pregunta: 
¿cuál es el conocimiento sobre el autocuidado entre niños y adolescentes con OI?

De este modo, el presente estudio buscó comprender la percepción y las prácticas 
de autocuidado entre niños y adolescentes con osteogénesis imperfecta.

MÉTODO

Se trata de un estudio cualitativo, descriptivo-exploratorio, realizado por medio 
de la Dinámica de Creatividad y Sensibilidad (DCS), método Cuerpo-Saber, llevado 
a cabo entre agosto de 2024 y junio de 2025 en la Unidad de Cuidados de Niños y 
Adolescentes (UCA) del Hospital Público en Brasília. Con el fin de asegurar la robustez 
científica, la redacción de este estudio siguió los preceptos propuestos por las directrices 
de la Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) para estudios 
cualitativos7.

 Participaron del estudio catorce niños y adolescentes, con edades entre seis y 
quince años, con diagnóstico de osteogénesis imperfecta y en seguimiento en la unidad 
de internación pediátrica. Como criterios de inclusión, se consideró la capacidad clínica 
y cognitiva para comprender y participar en las actividades propuestas, además del 
asentimiento de los participantes y de la autorización de los padres o responsables 
legales. Se excluyeron aquellos que presentaban condiciones clínicas agudas, dolor 
intenso y limitaciones cognitivas o comunicativas que impidieran la participación en las 
actividades del estudio.

El número de participantes se definió por saturación teórica, entendida como 
el punto en que nuevas recolecciones dejaron de aportar información relevante al 
fenómeno8. La recolección se realizó junto a la cama, individualmente, durante infusiones 
hospitalarias programadas, con la presencia de los responsables. Se utilizaron dos 
instrumentos: (a) un formulario cumplimentado por los responsables, con información 
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sociodemográfica, escolar y de salud; y (b) la DCS/Cuerpo-Saber9-10, utilizada aquí como 
dispositivo mediador de expresión.

En la DCS, se presentó al niño una silueta humana en papel A4 y se le solicitó que 
dibujara y respondiera a preguntas generadoras: ¿Qué es el autocuidado para ti? ¿Qué 
haces para cuidar tu salud debido a la osteogénesis imperfecta? ¿Hace cuánto tiempo 
tienes esta enfermedad? ¿Qué cosas haces para mantenerte seguro(a) y saludable? 
¿Hay algún cuidado que dejas de hacer? ¿Cuál es la parte más difícil de cuidar de 
ti? Considerando la variación etaria y escolar, el guion se adaptó para favorecer la 
comprensión. No se realizó análisis estético de la producción gráfica; el dibujo sirvió 
para suscitar narrativas. Los relatos se grabaron en audio, se transcribieron íntegramente 
y posteriormente se analizaron a partir del análisis temático11: preanálisis; exploración 
del material; tratamiento e interpretación. 

En relación con los aspectos éticos, el proyecto fue aprobado por un Comité de 
Ética en Investigación (Dictamen n.º 7.118.001). Para preservar el anonimato de los 
participantes, se utilizaron seudónimos alfanuméricos (P1, P2, P3...), correspondientes 
a la identificación de los testimonios.

RESULTADOS

Los resultados referentes al perfil de los niños y adolescentes con osteogénesis 
imperfecta totalizaron 14 participantes (n = 14). En relación con las variables descriptivas, 
el grupo etario de los participantes varió de seis a 15 años, con una media de 10 años. El 
número de personas en el domicilio presentó variación entre tres y seis residentes, con 
una media de cuatro individuos por residencia. En cuanto al ingreso familiar, se observó 
variación entre un salario mínimo y R$ 10.000,00, con una media de R$ 4.890,00.

Se observó que 13 participantes estaban matriculados y asistiendo a la escuela; la 
única ausencia se justificó por dificultad de acceso asociada a la ubicación de la vivienda. 
Los participantes se distribuyen del 1.º al 8.º año de la enseñanza fundamental. En 
cuanto al efecto de la osteogénesis imperfecta en el desempeño escolar, ocho (57,1%) 
relataron un impacto negativo en el rendimiento. Entre los niños tipo IV, generalmente 
de gravedad intermedia, cuatro se sitúan en el grupo que refirió ausencia de impacto.

En cuanto al diagnóstico de OI, 10 (71,4%) niños fueron identificados aún en 
el período neonatal o antes de cumplir un año de vida, mientras que tres (21,4%) 
recibieron el diagnóstico en el período gestacional por medio de exámenes prenatales. 
En un caso (7,1%), el diagnóstico se estableció después del primer año de vida. Se 
observó la presencia de necesidades de salud especiales en el contexto escolar, con 
repercusiones sobre el proceso de aprendizaje y el desempeño académico. También se 
identificó que, en las formas más graves de la osteogénesis imperfecta, el diagnóstico 
puede establecerse aún en el período intrauterino o al nacer, mientras que, en el 
período posnatal.

En el contexto posnatal, el diagnóstico se fundamenta en la historia familiar, hallazgos 
clínico-radiológicos y densitometría ósea. En cuanto al historial de internaciones previas, 
13 (92,9%) niños refirieron al menos una hospitalización anterior. La única participante 
sin internación anterior presentaba osteogénesis imperfecta tipo IV, una clasificación 
generalmente asociada a la gravedad intermedia. El número de hospitalizaciones varió 
de una a >30 a lo largo de los años. La duración de las internaciones osciló de un 
día a tres meses, con una permanencia típica situada entre una semana y 15 días por 
episodio.

En cuanto al uso regular de medicamentos domiciliarios, cinco (35,7%) niños 
refirieron calcio, vitamina D y broncodilatadores. En cuanto a las fracturas, se observó 
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una amplia variación, de seis a 200 eventos por niño a lo largo de la vida, con una 
media aproximada de 40; la mayor frecuencia se concentró en los casos Tipo III. En 
relación con las intervenciones ortopédicas, ocho (57,1%) ya habían realizado cirugía 
de varilla intramedular.

El análisis temático reveló tres categorías: (1) actividades que promueven el 
autocuidado y la participación; (2) fracturas recurrentes y limitaciones funcionales; y (3) 
actividades que sustentan el autocuidado.

 
Categoría 1 - Actividades que promueven el autocuidado y la participación

Las narrativas indican que el autocuidado se concibe como una práctica central de 
protección de la vida y de la salud, articulando dimensiones objetivas y subjetivas de la 
convivencia con la OI. Emergieron enunciados que asocian directamente el autocuidado 
y la responsabilidad personal:

Creo que el autocuidado es cuando uno realmente valora nuestra salud. (P1)

Cuidar de uno mismo es como cuidar nuestra única vida. Solo tenemos una vida, 
entonces hay que cuidarla muy bien. (P2)

Más allá de la dimensión prescriptiva, el sentido reposa también en los afectos y 
el bienestar:

El autocuidado es felicidad. Para mí es felicidad. (P3)

Es tener responsabilidad sobre uno mismo; cuidarse y prevenir todo lo que puede 
lastimar. (P4)

La DCS/Cuerpo-Saber favoreció la expresión de esos significados también por 
medio de producciones gráficas, como ilustra la Figura 1.

 
Figura 1. P3. Brasília, DF, 2025 

Fuente: Las autoras (2025).

 
  Tales enunciados revelan que los niños construyen un “saber-hacer” situado, en el 
cual la vigilancia sobre los riesgos convive con la búsqueda de alegría, pertenencia y 
continuidad de lo cotidiano.
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Paralelamente, se consolidan ajustes situacionales de riesgo, eje organizador de 
lo cotidiano:

Hago lo posible para no lastimarme; no me meto en peleas. (P2)

Evitar lastimarse. (P5)

 Aunque protectoras, tales estrategias implican la restricción de experiencias típicas 
de la infancia; aun así, cuando son mediadas por la familia, la escuela y el equipo, 
posibilitan ganancias de autonomía y normalidad percibida:

Vivo como una persona normal; no ando pensando que me voy a lastimar. (P1)

Me gusta jugar […] e ir a la escuela también. (P3)

 
Categoría 2 - Fracturas recurrentes y limitaciones funcionales

Las narrativas indican que, incluso cuando incorporan rutinas protectoras y 
estrategias de manejo aprendidas en la convivencia con la OI, los niños permanecen 
expuestos a episodios recurrentes de fracturas y a restricciones funcionales relevantes. 
Tal recurrencia demarca un límite estructural del autocuidado ante la fragilidad ósea 
intrínseca a la condición. Los relatos explicitan magnitudes y topografías de fractura:

Ya me quebré la columna dos veces, después la pierna de nuevo y luego la muñeca. 
(P2)

Me fracturé más de 200 veces. (P6)

Los relatos remiten, simultáneamente, al impacto físico y emocional de esos 
eventos. La experiencia de recuperación también se incorpora al repertorio del cuidar-
de-sí, como sugiere la representación de la inmovilización enyesada en la Figura 2.

 
Figura 2. P7. Brasília, DF, 2025 

Fuente: Las autoras (2025).
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Ante ese escenario, los niños desarrollan microadaptaciones situacionales que 
buscan calibrar el riesgo y la presencia en el mundo. Ellos describen cálculos cotidianos, 
que operan como heurísticas de protección:

Tengo que calcular cuánto tengo que correr para no lastimarme. (P8)

Hago lo que todo el mundo hace, solo que con algunas adaptaciones. Quedarme 
lo más quieta posible. (P9)

Tales ajustes, aunque señalan agencia y competencia práctica, imponen un régimen 
de vigilancia constante sobre el cuerpo, con costos subjetivos evidentes: reducción de 
la espontaneidad lúdica, retracción de iniciativas y necesidad de anticipar escenarios 
de peligro en contextos ordinarios (juegos, desplazamientos, interacciones con pares).

 
Categoría 3 - Actividades que sustentan el autocuidado

Las narrativas indican que el autocuidado se sustenta, en gran medida, en el 
compromiso con actividades físicas, terapéuticas y artísticas, que preservan la libertad, 
el placer y la identidad, aun bajo las restricciones impuestas por la osteogénesis 
imperfecta. Los niños describen la participación en modalidades variadas y, no pocas 
veces, adaptadas a sus condiciones funcionales, evidenciando el movimiento como 
forma de cuidado de sí:

Consigo hacer ballet, fútbol, vóleibol, natación… un montón de cosas. (P2)

Yo hacía fisioterapia y también hacía natación. (P7)

Yo hago arteterapia, musicoterapia. (P10)

En el contexto escolar, la experiencia se describe como diversificada y posible con 
apoyos y ajustes:

En educación física, consigo hacer un montón de cosas… fútbol o quemados… hay 
más juegos también, es variado. (P9)

DISCUSIÓN

Los hallazgos revelan que el autocuidado, para niños y adolescentes con OI, es 
menos un conjunto de tareas prescritas y más un arreglo performativo que combina 
significados (proteger la vida, sentirse bien), rutinas corporales/terapéuticas y 
microajustes situacionales al riesgo. Esta configuración desplaza la noción de “adhesión” 
como binaria y la reconstruye como una competencia práctica distribuida entre el 
niño, la familia, la escuela y los servicios de salud. Tal lectura es convergente con 
enfoques del autocuidado en condiciones crónicas que lo describen como un proceso 
de resignificación y un proyecto de autonomía, y no como el mero cumplimiento de 
instrucciones4-6.

En el centro del análisis está la paradoja seguridad-participación. Los niños 
construyen heurísticas de protección (calcular cuánto correr, hacer con adaptaciones), 
pero la persistencia de fracturas recurrentes indica un límite estructural del autocuidado 
frente a la fragilidad ósea inherente a la OI. Este límite no deriva de una “falta de 
cuidado”, sino de la relación establecida entre el riesgo basal elevado (especialmente en 
fenotipos más graves) y los entornos de vida (escuela, ocio) que presuponen movilidad 
e imprevisibilidad. La literatura describe un gradiente de severidad de fracturas por 
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tipo (mayor en el tipo III, intermedio en el tipo IV), lo que ayuda a comprender por qué 
las estrategias prudenciales pueden reducir, pero no anular, los eventos12-13. 

El análisis también evidencia el carácter ecológico del autocuidado. Además, 
los datos sugieren que la experiencia con la condición está marcada por diferentes 
estrategias de cuidado y afrontamiento, las cuales demandan un seguimiento continuo 
e intervenciones ajustadas a las necesidades individuales de cada niño14-15. Del mismo 
modo, las elecciones alimentarias que priorizan el calcio con buena biodisponibilidad 
y la vitamina D tienen plausibilidad biológica16; sin embargo, su efecto real depende 
del conjunto terapéutico y del fenotipo. Por lo tanto, lo que parece “autocuidado 
individual” es, en la práctica, coproducido por arreglos familiares, escolares y clínicos.

El autocuidado en niños y adolescentes con condiciones crónicas debe 
comprenderse como un proceso relacional, progresivo y fuertemente mediado por 
el contexto familiar, escolar y asistencial, y no solo como la adhesión individual a 
recomendaciones terapéuticas. Estudios han mostrado que, en estas condiciones, el 
cuidado cotidiano frecuentemente repercute sobre la organización de la rutina familiar, 
la vigilancia continua ante los riesgos y la necesidad de negociación entre protección 
y autonomía, con impacto directo tanto para el niño como para sus cuidadores17-19. En 
este escenario, el autocuidado se constituye de manera compartida, sustentado por el 
aprendizaje situado, el apoyo emocional y la concertación de estrategias compatibles 
con las necesidades clínicas y sociales de la infancia18-19.

Entre los hallazgos del presente estudio, el juego emergió como un elemento 
central, aunque históricamente subvalorado en contextos de cronicidad. La literatura 
señala que jugar es una actividad estructurante del desarrollo infantil, con repercusiones 
sobre la cognición, la socialización, la expresión emocional y la calidad de vida, incluso 
entre niños y adolescentes con limitaciones físicas o enfermedades crónicas19-21. En 
el caso de la osteogénesis imperfecta, el juego adquiere aún mayor relevancia por 
representar no solo una experiencia lúdica, sino también una forma de pertenencia, 
experimentación corporal y preservación de la infancia, siempre que esté mediado 
por adaptaciones y condiciones mínimas de seguridad22-23. Así, más que restringir la 
actividad, el cuidado necesita favorecer modalidades de juego posibles, seguras y 
significativas, evitando que la protección se convierta en privación de experiencias 
propias de la infancia.

La escuela, a su vez, se constituyó como un espacio decisivo de convivencia y 
participación, aunque este aspecto exija mayor densidad analítica. Evidencias de la 
literatura muestran que la experiencia escolar de niños y adolescentes con condiciones 
crónicas está atravesada por desafíos relacionados con la accesibilidad, el estigma, 
las adaptaciones pedagógicas y el manejo de las actividades físicas, pero también 
puede ser un potente escenario de inclusión, fortalecimiento de vínculos y desarrollo 
de la autonomía24-25. En el caso de la osteogénesis imperfecta, la presencia de soportes 
institucionales, adaptaciones razonables e interacción cualificada con profesores y 
compañeros contribuye a ampliar la participación y reducir el impacto de las limitaciones 
funcionales en el cotidiano escolar20-22. De este modo, la escuela no debe comprenderse 
solo como un espacio de permanencia, sino como un territorio de producción de 
pertenencia y reconocimiento social21.

Los datos también indican que los niños buscan mantener prácticas compatibles con 
la vida cotidiana, como asistir a la escuela, jugar y participar en actividades ajustadas a 
sus posibilidades, lo que expresa una tensión permanente entre riesgo y participación. 
Esta negociación es recurrente en otras condiciones crónicas pediátricas y revela que 
la calidad del cuidado depende de la capacidad de sostener una seguridad suficiente 
sin producir aislamiento ni excesiva restricción17,23. En la osteogénesis imperfecta, 
tal equilibrio es particularmente relevante, pues la fragilidad ósea impone límites 
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reales, pero no elimina la necesidad de experiencias de autonomía, sociabilidad y 
movimiento2,12,24.

Desde el punto de vista asistencial, los hallazgos refuerzan el papel de la 
Enfermería y de los equipos multiprofesionales en la formulación de estrategias de 
cuidado centradas en el niño, en la familia y en la participación social. Esto incluye 
la orientación individualizada, el apoyo al autocuidado compartido, la planificación 
de actividades seguras, la articulación con la escuela y la valoración del juego como 
componente legítimo del cuidado en salud23,25. Así, los resultados apuntan a que cuidar 
en la osteogénesis imperfecta exige reconocer que la protección, cuando es excesiva, 
puede reducir oportunidades de desarrollo, mientras que el cuidado cualificado debe 
favorecer la autonomía, la inclusión y la calidad de vida14,25.

El régimen de vigilancia necesario para la prevención de traumatismos impone 
costos subjetivos, expresados por la reducción de la espontaneidad lúdica, por la 
autorrestricción de iniciativas y por la necesidad permanente de anticipar escenarios 
de riesgo, efectos ya descritos en la literatura sobre cronicidad pediátrica16-18. 
Simultáneamente, emergen marcadores de continuidad biográfica (ir a la escuela, 
practicar deportes, hacer lo que todo el mundo hace, con adaptaciones) y metas 
de competencia (comer sola, abrir puertas, andar en bicicleta) que funcionan como 
indicadores de autoeficacia y pertenencia. 

La literatura sobre participación y actividad física en la infancia con condiciones 
crónicas sustenta ese doble movimiento: beneficios funcionales y sociales cuando hay 
adaptación y supervisión, pero también barreras estructurales y riesgo de sedentarismo 
si el sistema no ofrece medios21,25. Por lo tanto, los niños construyen, en la práctica, un 
equilibrio entre protección y participación, aceptando riesgos residuales cuando estos 
se perciben como menores que las ganancias de autonomía, inclusión y calidad de 
vida14,24.

Algunos mecanismos ayudan a explicar este cuadro: el aprendizaje situado, por 
el cual la información clínica se convierte en prácticas cotidianas ajustadas al ritmo, 
a la intensidad y al contexto; el soporte de la familia y de la escuela, que viabiliza 
experiencias progresivamente más seguras; y la actuación activa del equipo, por 
medio de orientaciones, señales de alerta y planes de contingencia17-24. Cuando estos 
elementos se articulan, el autocuidado deja de ser esencialmente defensivo y pasa a 
asumir un carácter proactivo14-19.

Algunos mecanismos parecen explicar este cuadro: el aprendizaje situado, por 
el cual la información clínica se convierte en prácticas cotidianas ajustadas al ritmo, 
a la intensidad y al contexto; el soporte de la familia y de la escuela, que viabiliza 
experiencias progresivamente más seguras; y la actuación activa del equipo, por medio 
de orientaciones, señales de alerta y planes de contingencia. Cuando estos elementos 
se articulan, el autocuidado deja de ser defensivo y pasa a asumir un carácter proactivo.

En cuanto a la transferibilidad, los resultados dialogan con otras cronicidades 
pediátricas que demandan una negociación continua del riesgo, pero la OI impone 
especificidades, la fragilidad ósea y la heterogeneidad fenotípica, que limitan las 
generalizaciones y refuerzan la exigencia de planes individualizados1-3. Se destaca 
como contribución del estudio la centralidad conferida a la voz infantil, generalmente 
mediada por adultos en la OI; esa centralidad expone lagunas de enfoques que se 
centran solo en prevenir fracturas y desconsideran la participación en la composición 
de la calidad de vida.

Entre las limitaciones, se destacan la muestra intencional proveniente de un 
único servicio de referencia y el amplio grupo etario, que reúne diferentes etapas del 
desarrollo. La ausencia de un seguimiento longitudinal restringe las inferencias sobre 
la relación entre las estrategias de autocuidado y la ocurrencia de fracturas a lo largo 
del tiempo.
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En términos de implicaciones para la Enfermería y los equipos multiprofesionales, 
los datos sustentan: (a) la escucha activa y la decisión compartida proporcional a la 
madurez, el niño como sujeto de cuidado; (b) protocolos de prevención orientados a la 
participación, no a la interdicción, con materiales lúdicos, listas de verificación y planes 
de contingencia para caídas y manejo posfractura; (c) la prescripción de movimiento 
con metas graduadas e indicadores de carga/recuperación; (d) arreglos escolares 
para adaptaciones razonables en educación física y recreos; y (e) un monitoreo clínico 
que contemple, además de los desenlaces biomédicos, indicadores centrados en la 
persona, como la participación y la autoestima. Ante esto, el análisis indica que cuidar 
en la OI es articular una seguridad suficiente con una participación significativa; cuando 
el sistema de cuidado es capaz de producir ese equilibrio, el autocuidado infantil deja 
de ser una estrategia de contención y se convierte en un dispositivo de vida.

CONSIDERACIONES FINALES

 Los niños y adolescentes participantes comprenden el autocuidado y lo incorporan 
a lo cotidiano por medio de estrategias ajustadas a su realidad, como el uso correcto 
de la medicación, la alimentación orientada, la prevención de traumatismos y el 
compromiso con actividades físicas y terapéuticas adaptadas. Los relatos indican que 
el autocuidado excede la dimensión biológica, abarcando componentes emocionales y 
sociales que favorecen la construcción de autonomía y la continuidad de las actividades 
diarias.

Las implicaciones para la práctica incluyen la necesidad de organizar el cuidado 
centrado en el niño, con toma de decisión compartida, materiales educativos adecuados 
al grupo etario, planes individualizados de prevención de traumatismos y articulación 
intersectorial con la escuela para viabilizar una participación segura. Para investigaciones 
futuras, se recomienda la conducción de estudios longitudinales y la evaluación de 
intervenciones coproducidas que integren educación en salud, entrenamiento de 
manipulación segura y prescripción de actividad adaptada.
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Perceptions and self-care practices of children and adolescents with osteogenesis imperfecta: a 
qualitative study

ABSTRACT
Objective: To understand the perception and self-care practices among children and adolescents with osteogenesis 
imperfecta. Method: A qualitative, descriptive study carried out with 14 children and adolescents at a public referral 
hospital in Brasília, between August 2024 and June 2025, using the Creativity and Sensitivity Dynamics–Body-Knowledge 
and thematic analysis. Results: The thematic analysis revealed three categories: (1) activities that promote self-care and 
participation; (2) recurrent fractures and functional limitations; and (3) activities that sustain self-care. Final considerations: 
Even in the face of the restrictions imposed by the disease, the children report strategies of protection, pain management, 
adaptations to the environment, and organization of activities to reduce risks and preserve autonomy and well-being.
DESCRIPTORS: Pediatric Nursing; Child; Adolescent; Osteogenesis Imperfecta; Self Care.
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