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@) (Qué es la osteogeénesis imperfecta (OT)?

Empecemos por la etimologia

AHUCE

ASOCIACION HUESOS DE CRISTAL DE ESPANA
OSTEOGENESIS IMPERFECTA

ASESORAMIENTO ESCOLAR

Osteo - - génesis imperfecta
Del lat. imperfectus

Imperfecta

Del gr. baTeo- Del gr. yéveoig

Hueso Formacion

(En qué consiste?
e Es un trastorno genético que consiste en la formacién inadecuada de los huesos.
e También se conoce comunmente como «la enfermedad de los huesos de cristal.

e Se considera una enfermedad poco frecuente. Prevalencia entre 1:10.000 y 1:15.000.

e La Ol es cronica. En la actualidad no tiene cura.

PROGRAMA ESTATAL DE ASESORAMIENTO

Manifestaciones clinicas
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‘ * La principal caracteristica de Dentinogénesis o ' esta?:g
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AHUCE — fsociacion Nacional Huesos de Cristal OT Espafia

C/San lldefonso 8, bajo dcha - 28012 Madrid
Tel.: 91 467 82 66

® También se pueden presentar
signos y sintomas como los que
se muestran en la imagen.
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Justificacion

e La comunidad educativa carece de informacion y asesoramiento especifico en osteogénesis
imperfecta, desconoce las implicaciones que puede tener esta patologia y manifiesta preocu-
pacion sobre el manejo y la atencién educativa de las menores con Ol.

e Me da miedo
;Puede hacer {Qué hago ;
EdLucacic'm Fisica? si se fractura? que le exclujon iCoriene qe
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{Esclchame! Quiero hacer lo

No quiero parecer

un bicho raro que hace el resto

e Lainformacion adecuada y la capacitacion de los miembros de la comunidad educativa sentaréan
las bases para un buen conocimiento de la Ol, eliminando falsos mitos y asi reduciendo miedos,
sensibilizando a la poblacion, y contribuyendo a mejorar la calidad de vida de las personas con
Ol y sus familias en el entorno educativo.

Objetivos
Sensibilizar
Elaborar
Sobre 0T material
para la

comunidad

educativa
Actividades

¥
Consultas individuales Actividades grupales Sesiones grupales

Profesionales y familias Alumnado, familias, Profesorado, personal no
de personas con Ol profesionales... docente y otros profesionales

Modalidad presencial, a distancia y online

* Estas actividades se ofrecen sin coste para la comunidad educativa
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Contenidos y materiales
e Informacion general y especifica sobre Ol. Boletines, carteles, cuentos, videos y otros recursos.
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fspectos clinicos

fictuaciones desde
el centro educativo

Aspectos psicosociales

Ejemplos de adaptacion fctividad

de actividades y materiales ' fisica .

Guia de actuacion

ante sospecha
de lesion 6 de Mayo Dia Mundial de la OI

»

Pautas de manejo individualizadas.

Kit de +

emergencias
personalizado

Manejo
del dolor

Plan de emergencias consensuado

(Donde?

» Desde 2011 se han realizado actividades en centros educativos de Espafia y Andorra.
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