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Percepcoes e praticas de autocuidado de criancas e
adolescentes com osteogénese imperfeita: estudo qualitativo

Perceptions and self-care practices of children and adolescents with osteogenesis
imperfecta: a qualitative study

HIGHLIGHTS

1. Criangas com Ol praticam autocuidado significativo no cotidiano.

2. Autocuidado é multidimensional: clinico, emocional e social.

3. Fraturas persistentes demandam adaptacdes e apoio continuo.

4. Escuta infantil sustenta decisdo compartilhada e planos individualizados.
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RESUMO

Objetivo: Compreender a percepcdo e as praticas de autocuidado entre criangas e
adolescentes com osteogénese imperfeita. Método: Estudo qualitativo e descritivo,
realizado com 14 criancas e adolescentes de um hospital publico de referéncia em
Brasilia, entre agosto de 2024 e junho de 2025, utilizando a Dinamica de Criatividade
e Sensibilidade-Corpo-Saber e a anélise teméatica. Resultados: A analise temética
revelou trés categorias: (1) atividades que promovem o autocuidado e a participagao;
(2) fraturas recorrentes e limitacdes ?uncionais; e (3) atividades que sustentam o
autocuidado. Consideragées finais: Mesmo diante das restricbes impostas pela
doenca, as criancas relatam estratégias de protegdo, manejo da dor, adaptacgdes no
ambiente e organizagado das atividades para reduzir riscos e preservar autonomia e
bem-estar.

DESCRITORES: Enfermagem Pediatrica; Crianca; Adolescente; Osteogénese
Imperfeita; Autocuidado.
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INTRODUCAO

A Osteogénese Imperfeita (Ol) € uma condigdo genética rara do tecido conjuntivo,
decorrente de alteragdes na sintese do colageno tipo |, que levam a fragilidade éssea

e a complicagdes sistémicas, com amplo espectro fenotipico e impacto na qualidade
de vida'.

Clinicamente, costuma-se empregar a classificagao |-V de Sillence para fins préticos
(do leve ao grave, compativel com a vida, com especificidades no tipo V), reconhecendo-
se, contudo, a expansdo recente do conhecimento molecular®. Avancos terapéuticos,
como o uso de bisfosfonatos, tém mostrado melhorias na densidade mineral d6ssea
e redugdo de fraturas®, mas persistem desafios relativos ao diagndstico precoce, ao
acesso a tratamentos e ao manejo cotidiano da condigao pelas familias®“.

Apesar da énfase da literatura em intervengdes médicas, percepgdes e praticas
de autocuidado no dia a dia, especialmente a partir da perspectiva de criancas e
adolescentes, permanecem subexploradas5 A'luz da teoria do autocuidado (Orem) e de
abordagens de autogerenciamento em condi¢des cronicas, entende-se o autocuidado
como a capacidade de monitorar sinais, avaliar sua intensidade e adotar estratégias

de protegdo e bem-estar, favorecendo funcionalidade e autonomia compativeis com a
idade”.

Incorporar a participagao ativa, proporcional a maturidade, o assentimento e a
tomada de decisao compartilhada com a familia e a equipe é central para praticas
assistenciais mais humanizadas e seguras®®. Diante dessas lacunas, este estudo indaga:
qual é o conhecimento sobre o autocuidado entre criangas e adolescentes com OI?

Desse modo, o presente estudo buscou compreender a percepgéo e as praticas de
autocuidado entre criangas e adolescentes com osteogénese imperfeita.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo-exploratério, conduzido por meio da
Dindmica de Criatividade e Sensibilidade (DCS), método Corpo-Saber, realizado entre
agosto de 2024 e junho de 2025 na Unidade de Cuidados de Criancas e Adolescentes
(UCA) do Hospital Publico em Brasilia. A fim de assegurar a robustez cientifica, a redacéo
deste estudo seguiu os preceitos propostos pelas diretrizes da Consolidated Criteria
for Reporting Qualitative Research (COREQ) para estudos qualitativos’.

Participaram do estudo quatorze criangas e adolescentes, com idades entre seis
e quinze anos, com diagnostico de osteogénese imperfeita e em acompanhamento
na unidade de internacdo pediatrica. Como critérios de inclusdo, considerou-se a
capacidade clinica e cognitiva para compreender e participar das atividades propostas,
além do assentimento dos participantes e da autorizagdo dos pais e/ou responsaveis
legais. Foram excluidos aqueles que apresentavam condi¢bes clinicas agudas, dor
intensa e limitagdes cognitivas e/ou comunicativas que impossibilitassem a participacao
nas atividades do estudo.

O numero de participantes foi definido por saturagado teodrica, entendida como
o ponto em que novas coletas deixaram de acrescentar informagdes relevantes ao
fendmeno®. Acoletaocorreuabeira-leito, individualmente, durante infusdes hospitalares
programadas, com a presenga dos responsaveis. Utilizaram-se dois instrumentos:
(a) formulario preenchido pelos responsaveis, com informagdes sociodemograficas,
escolares e de saude; e (b) a DCS/Corpo-Saber™'?, utilizada aqui como dispositivo
mediador de expressao.
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Na DCS, apresentou-se a crianca uma silhueta humana em papel A4 e solicitou-
se que desenhasse e respondesse a perguntas geradoras: O que é autocuidado para
vocé? O que vocé faz para cuidar da sua salde devido a osteogénese imperfeita? Ha
quanto tempo vocé tem essa doenca? Que coisas vocé faz para se manter seguro (a)
e saudavel? Ha algum cuidado que vocé deixa de fazer? Qual é a parte mais dificil
de cuidar de si? Considerando a variagdo etaria e escolar, o roteiro foi adaptado para
favorecer a compreensdo. Nao se realizou andlise estética da produgao grafica; o
desenho serviu para elicitar narrativas. As falas foram gravadas em audio, transcritas
integralmente e posteriormente analisadas a partir da analise tematica'': pré-anélise;
exploragao do material; tratamento e interpretagéo.

Com relagdo aos aspectos éticos, o projeto foi aprovado por Comité de Etica em
Pesquisa (Parecer n® 7.118.001). Para preservar o anonimato dos participantes, foram
utilizados codinomes alfanuméricos (P1, P2, P3...), correspondentes a identificagdo dos
depoimentos.

RESULTADOS

Os resultados referentes ao perfil das criangas e adolescentes com osteogénese
imperfeita totalizaram 14 participantes (n = 14). Em relagdo as variaveis descritivas, a
faixa etéria dos participantes variou de seis a 15 anos, com média de 10 anos. O nimero
de pessoas no domicilio apresentou variagao entre trés e seis residentes, com média
de quatro individuos por residéncia. Quanto a renda familiar, observou-se variagdo
entre um saldrio-minimo e R$ 10.000,00, com média de R$ 4.890,00.

Observou-se que 13 participantes estavam matriculadas e frequentando a escola;
a Unica auséncia foi justificada por dificuldade de acesso associada a localizagdo da
moradia. Os participantes distribuem-se do 1°ao 8° ano do ensino fundamental. Quanto
ao efeito da osteogénese imperfeita no desempenho escolar, oito (57,1%) relataram
impacto negativo no rendimento. Entre as criangas tipo IV, geralmente de gravidade
intermediaria, quatro situam-se no grupo que referiu auséncia de impacto.

Quanto ao diagndstico de OI, 10 (71,4%) criancas foram identificadas ainda
no periodo neonatal ou antes de completar um ano de vida, enquanto trés (21,4%)
receberam o diagndstico no periodo gestacional por meio de exames pré-natais.
Em um caso (7,1%), o diagnodstico foi estabelecido apds o primeiro ano de vida.
Observou-se a presenca de necessidades de salde especiais no contexto escolar, com
repercussdes sobre o processo de aprendizagem e o desempenho académico. Também
se identificou que, nas formas mais graves da osteogénese imperfeita, o diagnostico
pode ser estabelecido ainda no periodo intrauterino ou ao nascimento, enquanto, no
periodo pds-natal.

No contexto pés-natal, o diagndstico fundamenta-se em histéria familiar, achados
clinico-radiolégicos e densitometria éssea. Quanto ao histérico de internagdes prévias,
13(92,9%) criangasreferiram pelomenosumahospitalizagdo anterior. Alnica participante
sem internagdo anterior apresentava osteogénese imperfeita tipo 1V, uma classificagdo
geralmente associada a gravidade intermediaria. O nimero de hospitaliza¢des variou
de um a >30 ao longo dos anos. A duragao das internacgdes oscilou de um dia a trés
meses, com permanéncia tipica situada entre uma semana e 15 dias por episédio.

No uso regular de medicamentos domiciliares, cinco (35,7%) criangas referiram
calcio, vitamina D e broncodilatadores. Quanto as fraturas, observou-se ampla
variagdo, de seis a 200 eventos por crianga ao longo da vida, com média aproximada
de 40; a maior frequéncia concentrou-se nos casos Tipo Ill. Em relacdo as intervengdes
ortopédicas, oito (57,1%) ja haviam realizado cirurgia de haste intramedular.
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A andlise tematica revelou trés categorias: (1) atividades que promovem o
autocuidado e a participagdo; (2) fraturas recorrentes e limitagdes funcionais; e (3)
atividades que sustentam o autocuidado.

Categoria 1 - Atividades que promovem o autocuidado e a participacao

As narrativas indicam que o autocuidado é concebido como pratica central
de protecdo da vida e da saude, articulando dimensdes objetivas e subjetivas do
convivio com a Ol. Emergiram enunciados que associam diretamente autocuidado e
responsabilidade pessoal:

Acho que autocuidado é quando a gente preza pela nossa saude mesmo. (P1)

Cuidar de si mesmo é como cuidar da nossa Unica vida. A gente sé tem uma vida,
entao precisa cuidar muito bem dela. (P2)

Para além da dimensao prescritiva, o sentido repousa também em afetos e bem-
estar:

Autocuidado é felicidade. Para mim é felicidade. (P3)
E ter responsabilidade sobre si; se cuidar e prevenir tudo que pode machucar. (P4)

A DCS/Corpo-Saber favoreceu a expressao desses significados também por meio
de producgdes graficas, como ilustra a Figura 1.

Figura 1. P3. Brasilia, DF, 2025
Fonte: As autoras (2025).

Tais enunciados revelam que as criangas constroem um “saber-fazer” situado,
no qual a vigilancia sobre riscos convive com a busca de alegria, pertencimento e
continuidade do cotidiano.

Paralelamente, consolidam-se ajustes situacionais de risco, eixo organizador do
cotidiano:

Faco o possivel para ndo me machucar; nao me meto em brigas. (P2)
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Evitar machucar. (P5)
Embora protetivas, tais estratégias implicam restricao de experiéncias tipicas da

infancia; ainda assim, quando mediadas por familia, escola e equipe, possibilitam
ganhos de autonomia e normalidade percebida:

Vivo como pessoa normal; ndo fico pensando que vou me machucar. (P1)

Gosto de brincar [...] e ir para a escola também. (P3)

Categoria 2 - Fraturas recorrentes e limitagées funcionais

As narrativas indicam que, mesmo quando incorporam rotinas protetivas e
estratégias de manejo aprendidas no convivio com a Ol, as criangas permanecem
expostas a episédios recorrentes de fraturas e a restricdes funcionais relevantes. Tal
recorréncia demarca um limite estrutural do autocuidado diante da fragilidade éssea
intrinseca a condicdo. As falas explicitam magnitudes e topografias de fratura:

Ja quebrei a coluna duas vezes, depois a perna de novo e depois o punho. (P2)
Fraturei mais de 200 vezes. (P6)

As falas remetem, simultaneamente, ao impacto fisico e emocional desses eventos.
A experiéncia de recuperagao também ¢é incorporada ao repertério do cuidar-de-si,
como sugere a representacdo da imobilizagdo gessada na Figura 2.

Figura 2. P7. Brasilia, DF, 2025

Fonte: As autoras (2025).

Face a esse cenério, as criangas desenvolvem microadaptacdes situacionais que
visam calibrar risco e presenca no mundo. Elas descrevem célculos cotidianos, que
operam como heuristicas de protegao:
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Tenho que calcular o tanto que eu tenho que correr para nao me machucar. (P8)

Faco o que todo mundo faz, sé6 que com algumas adaptacdes. Ficar o mais quieta
possivel. (P9)

Tais ajustes, embora sinalizem agéncia e competéncia pratica, impdem um regime
de vigilancia constante sobre o corpo, com custos subjetivos evidentes: redugao da
espontaneidade ludica, retragdo de iniciativas e necessidade de antecipar cenérios de
perigo em contextos ordinarios (brincadeiras, deslocamentos, interagdes com pares).

Categoria 3 - Atividades que sustentam o autocuidado

As narrativas indicam que o autocuidado se sustenta, em grande medida, pelo
engajamento em atividades fisicas, terapéuticas e artisticas, que preservam liberdade,
prazer e identidade, mesmo sob as restricdes impostas pela osteogénese imperfeita.
As criangas descrevem participagdo em modalidades variadas e, nao raro, adaptadas as
suas condicdes funcionais, evidenciando o movimento como forma de cuidado de si:

Consigo fazer balé, futebol, vélei, natagcdo... um monte de coisa. (P2)
Eu fazia fisioterapia e também fazia natagao. (P7)
Eu faco arteterapia, musicoterapia. (P10)

Em contexto escolar, a experiéncia é descrita como diversificada e possivel com
apoios e ajustes:

Na educacéo fisica, eu consigo fazer um monte de coisas... futebol ou queimada...
tem mais brincadeiras também, é variado. (P9)

DISCUSSAO

Os achados revelam que o autocuidado, para criangas e adolescentes com
Ol, é menos um conjunto de tarefas prescritas e mais um arranjo performativo que
combina significados (proteger a vida, sentir-se bem), rotinas corporais/terapéuticas
e microajustes situacionais ao risco. Essa configuracdo desloca a nocdo de “adesdao”
como binaria e a reconstréi como competéncia pratica distribuida entre crianca, familia,
escola e servicos de saude. Tal leitura é convergente com abordagens do autocuidado
em condi¢des cronicas que o descrevem como processo de ressignificagdo e projeto
de autonomia, ndo mero cumprimento de instru¢des**.

No centro da anadlise estd o paradoxo seguranga-participagdo. As criangas
constroem heuristicas de protecdo (calcular o quanto correr, fazer com adaptagdes),
mas a persisténcia de fraturas recorrentes indica um limite estrutural do autocuidado
frente a fragilidade éssea inerente a Ol. Esse limite ndo decorre de “falta de cuidado”,
mas da relagao estabelecida entre o risco basal elevado (especialmente em fendtipos
mais graves) e os ambientes de vida (escola, lazer) que pressupdem mobilidade e
imprevisibilidade. A literatura descreve gradiente de severidade de fraturas por tipo
(maior no tipo lll, intermediario no tipo IV), o que ajuda a compreender por que
estratégias prudenciais podem reduzir, mas nao anular eventos'#"3.

A andlise também evidencia o carater ecolégico do autocuidado. Além disso, os
dados sugerem que a experiéncia com a condi¢ao é marcada por diferentes estratégias
de cuidado e enfrentamento, as quais demandam acompanhamento continuo e
intervencdes ajustadas as necessidadesindividuais de cada crianga’">. Do mesmo modo,
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escolhas alimentares que priorizam célcio com boa biodisponibilidade e vitamina D tém
plausibilidade biolégica’™; contudo, seu efeito real depende do conjunto terapéutico e
do fendtipo. Logo, o que parece “autocuidado individual” é, na pratica, coproduzido
por arranjos familiares, escolares e clinicos.

O autocuidado em criancas e adolescentes com condicdes crbénicas deve ser
compreendido como um processo relacional, progressivo e fortemente mediado
pelo contexto familiar, escolar e assistencial, e ndo apenas como ades&o individual a
recomendacgdes terapéuticas. Estudos tém mostrado que, nessas condigdes, o cuidado
cotidiano frequentemente repercute sobre a organizacdo da rotina familiar, a vigilancia
continua diante de riscos e a necessidade de negociagdo entre protecdo e autonomia,
com impacto direto tanto para a crian¢a quanto para seus cuidadores'"?. Nesse cenario,
o autocuidado se constitui de maneira compartilhada, sustentado por aprend|zagem
situada, apoio emocional e pactuagao de estratégias compativeis com as necessidades
clinicas e sociais da infancia'®"’.

Entre os achados do presente estudo, o brincar emergiu como um elemento central,
embora historicamente subvalorizado em contextos de cronicidade. A literatura aponta
que brincar é uma atividade estruturante do desenvolvimento infantil, com repercussdes
sobre cognigdo, socializacdo, expressdo emocional e qualidade de vida, inclusive entre
criancas e adolescentes com limitacdes fisicas ou doencas cronicas'?'. No caso da
osteogénese imperfeita, o brincar adquire ainda maior relevancia por representar
ndo apenas uma experiéncia lddica, mas também uma forma de pertencimento,
experimentacdo corporal e preservagdo da infancia, desde que mediado por adaptagdes
e condi¢gdes minimas de seguranga®?%. Assim, mais do que restringir a atividade, o
cuidado precisa favorecer modalidades de brincar possiveis, seguras e significativas,
evitando que a protegdo se converta em privagao de experiéncias préprias da infancia.

A escola, por sua vez, constituiu-se como um espaco decisivo de convivéncia e
participacdo, ainda que esse aspecto exija maior densidade analitica. Evidéncias da
literatura mostram que a experiéncia escolar de criancas e adolescentes com condigdes
cronicas é atravessada por desafios relacionados a acessibilidade, estigma, adaptagdes
pedagdgicas e manejo das atividades fisicas, mas também pode ser um potente cenério
de inclusdo, fortalecimento de vinculos e desenvolvimento da autonomia?*?>. No caso
da osteogénese imperfeita, a presenga de suportes institucionais, adaptagdes razoaveis
e interagao qualificada com professores e colegas contribui para ampliar a participacédo
e reduzir o impacto das limitagdes funcionais no cotidiano escolar?®?. Desse modo, a
escola ndo deve ser compreendida apenas como espaco de permanéncia, mas como
territorio de produgdo de pertencimento e reconhecimento social?'.

Os dados também indicam que as criangas buscam manter praticas compativeis
com a vida cotidiana, como frequentar a escola, brincar e participar de atividades
ajustadas as suas possibilidades, o que expressa uma tensao permanente entre risco e
participagdo. Essa negociagao é recorrente em outras condigdes cronicas pediatricas e
revela que a qualidade do cuidado depende da capacidade de sustentar uma seguranca
suficiente sem produzirisolamento ou excessivarestricao'-?* Na osteogénese imperfeita,
tal equilibrio é particularmente relevante, pois a fragilidade o6ssea impde limites
reais, mas ndo elimina a necessidade de experiéncias de autonomia, sociabilidade e
movimento?'224,

Do ponto de vista assistencial, os achados reforcam o papel da Enfermagem e
das equipes multiprofissionais na formulagdo de estratégias de cuidado centradas na
crianca, na familia e na participagdo social. Isso inclui orientacédo individualizada, apoio
ao autocuidado compartilhado, planejamento de atividades seguras, articulagdo com a
escola e valorizagao do brincar como componente legitimo do cuidado em saude®2>.
Assim, os resultados apontam que cuidar na osteogénese imperfeita exige reconhecer
que a protegdo, quando excessiva, pode reduzir oportunidades de desenvolvimento,
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enquanto o cuidado qualificado deve favorecer autonomia, inclusdo e qualidade de
vida'?.

O regime de vigilancia necesséario para a prevengao de traumas impde custos
subjetivos, expressos pela reducdo da espontaneidade ludica, pela autorrestricdo de
iniciativas e pela necessidade permanente de antecipar cenérios de risco, efeitos ja
descritos na literatura sobre cronicidade pediatrica’®'®. Simultaneamente, emergem
marcadores de continuidade biogréfica (ir a escola, praticar esportes, fazer o que todo
mundo faz, com adaptagdes) e metas de competéncia (comer sozinha, abrir portas,
andar de bicicleta) que funcionam como indicadores de autoeficacia e pertencimento.

Aliteratura sobre participagao e atividade fisica em infancia com condig¢&es cronicas
sustenta esse duplo movimento: beneficios funcionais e sociais quando ha adaptagédo
e supervisdao, mas também barreiras estruturais e risco de sedentarismo se o sistema
ndo oferece meios?"#. Portanto, as criangas constroem, na pratica, um equilibrio entre
protegao e participacdo, aceitando riscos residuais quando estes sdo percebidos como
menores do que os ganhos de autonomia, inclusdo e qualidade de vida'*#.

Alguns mecanismos ajudam a explicar esse quadro: aprendizagem situada, pela
qual a informagao clinica se converte em préaticas cotidianas ajustadas ao ritmo, a
intensidade e ao contexto; o suporte da familia e da escola, que viabiliza experiéncias
progressivamente mais seguras; e a atuagdo ativa da equipe, por meio de orientagdes,
sinais de alerta e planos de contingéncia’**. Quando esses elementos se articulam,
o autocuidado deixa de ser essencialmente defensivo e passa a assumir um carater
proativo'?.

Alguns mecanismos parecem explicar esse quadro: a aprendizagem situada, pela
qual a informagao clinica se converte em préaticas cotidianas ajustadas ao ritmo, a
intensidade e ao contexto; o suporte da familia e da escola, que viabiliza experiéncias
progressivamente mais seguras; e a atuagdo ativa da equipe, por meio de orientagdes,
sinais de alerta e planos de contingéncia. Quando esses elementos se articulam, o
autocuidado deixa de ser defensivo e passa a assumir um carater proativo.

Quanto a transferibilidade, os resultados dialogam com outras cronicidades
pediatricasquedemandamnegociagdo continuaderisco,masaOlimpd&e especificidades,
fragilidade 6ssea e heterogeneidade fenotipica, que limitam generalizagoes e reforcam
a exigéncia de planos individualizados'?. Destaca-se como contribuicdo do estudo
a centralidade conferida a voz infantil, geralmente mediada por adultos na Ol; essa
centralidade expde lacunas de abordagens que focam apenas em prevenir fraturas e
desconsideram a participagdo na composicdo da qualidade de vida.

Entre as limitagdes, destacam-se a amostra intencional proveniente de um
Unico servigco de referéncia e a ampla faixa etéria, que reline diferentes estagios de
desenvolvimento. A auséncia de acompanhamento longitudinal restringe inferéncias
sobre a relacdo entre estratégias de autocuidado e ocorréncia de fraturas ao longo do
tempo.

Em termos de implicagdes para a Enfermagem e equipes multiprofissionais, os
dados sustentam: (a) escuta ativa e decisao compartilhada proporcional a maturidade,
a crianga como sujeito de cuidado; (b) protocolos de prevencdo orientados a
participagdo, nao a interdicdo, com materiais ludicos, listas de verificacdo e planos de
contingéncia para quedas e manejo pos-fratura; (c) prescricdo de movimento com metas
graduadas e indicadores de carga/recuperagao; (d) arranjos escolares para adaptagdes
razoaveis em educacao fisica e recreios; e (e) monitoramento clinico que contemple,
além dos desfechos biomédicos, indicadores centrados na pessoa, como participagdo
e autoestima. Diante disso, a anélise indica que cuidar na Ol é articular seguranca
suficiente com participacdo significativa; quando o sistema de cuidado é capaz de
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produzir esse equilibrio, o autocuidado infantil deixa de ser estratégia de contengédo e
se torna dispositivo de vida.

CONSIDERACOES FINAIS

As criangas e adolescentes participantes compreendem o autocuidado e o
incorporam ao cotidiano por meio de estratégias ajustadas a sua realidade, como o uso
correto de medicacdo, alimentacdo orientada, prevencdo de traumas e engajamento
em atividades fisicas e terapéuticas adaptadas. As falas indicam que o autocuidado
excede a dimensdo bioldgica, abrangendo componentes emocionais e sociais que
favorecem a construcdo de autonomia e a continuidade das atividades diarias.

As implicacdes para a prética incluem a necessidade de organizagdo do cuidado
centrado na crianga, com tomada de decisdo compartilhada, materiais educativos
adequados a faixa etéria, planos individualizados de prevengao de traumas e articulagédo
intersetorial com a escola para viabilizar participacao segura. Para investigagdes futuras,
recomenda-se a condugao de estudos longitudinais e a avaliagdo de intervengdes
coproduzidas que integrem educagdo em salde, treino de manuseio seguro e prescri¢gdo
de atividade 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 Brasilia, 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.

Percepciones y practicas de autocuidado de nifios y adolescentes con osteogénesis imperfecta:
estudio cualitativo

RESUMEN

Objetivo: Comprender la percepcién y las précticas de autocuidado entre nifios y adolescentes con osteogénesis
imperfecta. Método: Estudio cualitativo y descriptivo, realizado con 14 nifios y adolescentes de un hospital publico de
referencia en Brasilia, entre agosto de 2024 y junio de 2025, utilizando la Dindmica de Creatividad y Sensibilidad-Cuerpo-
Saber y el andlisis temético. Resultados: El andlisis temético revelé tres categorias: (1) actividades que promueven el
autocuidado y la participacion; (2) fracturas recurrentes y limitaciones funcionales; y (3) actividades que sustentan el
autocuidado. Consideraciones finales: Aun ante las restricciones impuestas por la enfermedad, los nifios relatan
estrategias de proteccién, manejo del dolor, adaptaciones en el entorno y organizacién de las actividades para reducir
riesgos y preservar la autonomia y el bienestar.

DESCRIPTORES: Enfermeria Pediétrica; Nifio; Adolescente; Osteogénesis Imperfecta; Autocuidado.
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