BEM-ME-QUER
GRUPO DE BOAS VINDAS A BEBES DOWN

Quem Somos

Somos um grupo de apoio a pais recentes, na regido de Campinas.
Temos sempre alguém disponivel para conversar com vocé s e visitar 08
familiares dos bebés recém-nascidos ou recém diagnosticados. Como
pais de criancas maiores, acreditamos poder trazer a franqueza, a
experiéncia e algumas perspectivas de futuro tio necessdrias no
momento da noticia.

Se vocés tém um pequenino paciente com Sindrome de Down na
maternidade, no bergario ou no consultdrio, troquem algumas idéias
conosco e encaminhem aos pais nosso folheto. Estaremos & disposicd o
com informagcdes ¢ solidariedade.

te!

Algumas Sugestoes

. Procure dar a noticia ao casal (niio
20 pui ou & mie individualmente) ¢
sempre depois que eles tenham visto o
bebé. Isto deve acontecer o mais cedo
possivel, ainda na maternidade.

Escolhe um lugar tranqilo. Tente
criar uma certa intimidade. Evite o
presenga de estranhos.

Examine o behé na frente dos pais,

com atencio e carinko. Va apontando
as caracteristicas da Sin drome de
Dow, que justificam a necessidade do
exame cromossdmico.
) Use uma linguagem adequada ao
casal, considerando seu nivel de
escolaridade, idade, condicdo social.
Certifique-se de que ambos estejam
entendendo o gue estd sendo dito.

o
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Fale sobre a Sindrome. Porém,
francés deixe claro que o bebé  precisa dos
descobndor mesmos cuidados dispensados a outras
da Trissomia 21 criangas, Explique gue scu

desenvolvimento serd mais lento, mas
ndo se sabe qual serd o limite deste
desenvolvimento. Nunca diga que ele
ndo ird andar ou falar, pois sabemos que
¢le conseguira fazeristo.

. Use o termo Sindrome de Down,
evitando a conotagdo pejorativa do
termo mongolismo,

* Entenda se os pais reagirem
negativamente. Responda com
sinceridade as perguntas feitas, mas de

de Down, Suspel

Sindrome de Down:
Momento da Noticia

Vouds sdo o5 primeiros profissionais a di icar um ido com Sind de
Down

Voués estin preparados para hecer 08 sinais ci da Sindrome de Down. Os
tragos flsicos ¢ us reagdes do bebé a estimulos sio inequi ca éncia €

comun: | acada 700 nascimentos.

A vocts cabe a dificil tarefa de comunicar zos pais a suspeita de que o bebé “tem
problemas".

Uma pesquisa realizada pela APAE (Associagdo de Pais ¢ Amigos dos Excepeionais) de
S0 Paulo, avalion como esta noticia tem sido recebida pelos pais:

. 55% consideraram que cla lhes foi transmitida de forma incompleta e destrutiva
. 0,9% com conotegdes idealizadas
. 44,1% de forma satisfatdria, por médicos francos e facilitad

Nosso objetive é mudar esles percentuats.

modo delicado. Repita, se necessirio, 8
mesma informaggo, todas as vezes que
for solicitado.

Deixe claro que & confirmagio da
Sindrome de Down s6 ocorre com o
resultado do caridtipo, mas que as
chances de um engano 2 partir das
caracteristicas fisicas sio bem
pequenas.

Informe sobre a necessidade de

panh specializados
(Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia
Qcupacional, etc). Se possivel, indique
os locais onde existem estes

di nasua 1dad
+ Informe que ndo foi descoberto
tratamento ou medicamentos capazes
de "curar" a Sindrome de Down, mas
que a estimulagio por profissionais ¢ o
convivio socal sio fundamentais para
o desenvolvimento da crianga.

Fale sobre os grupos de apoio,
formados por pais de criangas mais
velhas, que podem ajudd-los a
encontrar o melhor atendimento para
seu bebé. Entreguc o folheto com os
telefones do grupo, para facilitar o
contato, se cles decidirem buscar esta
ajuda.

. Deixe o casal um tempo sozinho,
apds a conversa, para poder extravasar
suas emogdes.

-

eD ico", Ministé rio da Satde, Brasilia, DF, 1993,

Fonte: "Séric Informagdo sobre Sind

Apoio: Fundagio Sindrome de Down, Campi

SP, tel: (019) 2394535




