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RESUMO

Introducio: Glicogenose é uma doenca genética, autossdmica recessiva, caracterizada pela deficiéncia
do complexo da glicose-6-fosfatase. Considerando que a doenga nio possui progndstico de cura, o
tratamento consiste em garantir o controle glicémico e tem o objetivo de prevenir altera¢des meta-
bélicas agudas, proporcionar desenvolvimento psicomotor normal e qualidade de vida®. Sabe-se que
a abordagem de atengio a satide na perspectiva da clinica ampliada é um método de trabalho onde a
equipe multiprofissional nio se limita a expressdo das doengas do paciente, considerando que quanto
maior for o seguimento do tratamento, maior € a necessidade de participa¢io e adesio do sujeito no
tratamento, devendo haver incentivo a autonomia @. Objetivos: Relatar os resultados alcancados, por
meio do enfoque na clinica ampliada, em caso de adolescente com glicogenose I. Metodologia: Estu-
do descritivo, do tipo relato de experiéncia, realizado em hospital geral universitirio, localizado no sul
do Brasil. Resultados e discussdo: Adolescente, feminina, 16 anos, com diagnéstico de glicogenose I
e, histérico de estar em acompanhamento na institui¢io de realizagio do estudo desde 2004, com md
adesdo ao tratamento e internagdes recorrentes. A rede de apoio intersetorial no municipio de resi-
déncia, consistia em servigos de satde, assisténcia social e educagio. Familia de baixa renda, com pouco
comprometimento com o tratamento. Durante internagio, a adolescente foi atendida por uma equipe
multidisciplinar e incluida no programa de protecio a crianga. Devido a dificuldade da responsabiliza-
¢do materna, passou-se a guarda legal para irmd e cunhado, frente as necessidades em satde e com o
intuito de aumentar a participa¢io familiar no tratamento, bem como buscado maior co-reposabiliza-
¢do da rede intersetorial. Consideracdes Finais: A clinica ampliada é uma ferramenta de articulagio
e inclusdo dos enfoques das diferentes disciplinas. Visualiza-se que algumas vulnerabilidades, como a
baixa adesdo a tratamentos e a dependéncia dos usudrios dos servigos de satde, evidenciam a complexi-
dade dos sujeitos que utilizam tais servigos e os limites da pritica clinica centrada na doenga. No plano
hospitalar a abordagem da clinica ampliada se fortalece através de Projeto terapéutico Singular o qual
permite uma integra¢io de virias abordagens que contribui para um manejo eficaz da complexidade
do trabalho em satde, que é necessariamente transdisciplinar e, portanto, multiprofissional. Portanto
os dispositivos para a clinica ampliada buscam considerar a complexidade do sujeito e do processo de
adoecimento, pressupondo um trabalho em equipe e uma clinica interdisciplinar ©.
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