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Resumo da Agdo de Extensao

Visamos estabelecer uma parceria parceria entre a Universidade Federal do Rio de Janeiro e a Associacdo de Sindrome de Williams do
Rio de Janeiro (ASWRJ), buscando contribuir para a assisténcia integral as pessoas com SW. Uma das formas de atuacdo consiste na
divulgacao cientifica, transmitindo aos pais e familiares das pessoas com a SW conceitos sobre a natureza do material genético, sua
transmissdo e as alteragdes observadas nos individuos com esta condigdo. Também esclarecendo sobre os testes diagndsticos e quais
as informagdes sdo obtidas nestes procedimentos. Além disso, uma vez que novos conhecimentos sobre a SW sdo obtidos, isso reflete
numa maior compreensdao sobre a repercussdao desta condigdo, sendo que os cuidados necessarios envolvem uma equipe
multidisciplinar que precisa atuar de forma integrada. Uma vez que se trata de uma condicdo rara, muitas vezes os profissionais de
salide ndo possuem os conhecimentos necessarios, sendo os pais e cuidadores os intermediarios na transmissdo destas informagGes.
Assim a elaboracdo de um folder com os principais efeitos da SW e os cuidados necessarios ira contribuir para a disseminagdo destas
informagdes. Além disso a realizagdo da avaliagdo por FISH, em carater experimental, ird proporcionar o diagndstico adequado, a partir
do qual a pessoa com SW sera inserida na rede de cuidados e beneficios sociais. A participacdo de discentes na realizagdo das
atividades oportunizard uma formacdo profissional diferenciada, com o aprendizado pratico de metodologias de ultima geragédo,
contextualizadas na realidade assistencial.
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