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

Quem Somos

Somos um grupo de apoio a pais recentes, na regidio de Campinas,
Temos sempre alguém disponivel para conversar com vocé s ¢ visitar 0§
familiares dos bebés recém-nascidos ou recém diagnosticados. Como
pais de criangas maiores, acreditamos poder trazer a franqueza, a
experiéneia ¢ algumas perspectivas de futuro tio necessarias no
momento danoticia.

Se vocés tém um pequenino paciente com Sindrome de Down na
maternidade, no bergario ou no consultorio, troquem algumas idéias
conosco ¢ encaminhem aos pais nosso folheto. Estaremos & disposi¢d o
com informagdes ¢ solidariedade.

Algumas Sugestoes

. Procure dar & nocsdls wo casal (nbo
wo pe ou & mie individalmeste) ¢
sesoqwe depois que eles tenbam visio o
bobé, b deve woonloser 0 mais vedo
possived. ainda na manermdade

. FEscolhe um lugar rexngiliin, Tene
criar mma cena intimidade. Eviee o
presengade estranhos

. Examine 0 bebé na fremie dos paiy,
com atenclo ¢ carisho, VA o !

Sindrome de Down:
Momento da Noticia

Vocés slo o8 p iros profissionais a disgnosticar um recém-nascido com Sindrome de
Down.

Vocés estio preparados para h Os sthais caracteri da Sind de Down, Os
tragos fisicos ¢ as reagdies do bebé a estimulos siio inequivocos ¢ a w ¢ bastante

comum: | acada 700 nascimentos.

A vocés cabe a dificil tarefe de comunicar 20s pais o suspeita de que o bebé “tem
problemas”

Uma pesquisa realizada pela APAE (Associaglio de Pais ¢ Amigos dos Excepcionais) de
Sito Paulo, avaliou como esta noticia tem sido recebida pelos pals:

. 55% consideraram que ¢la thes foi ida de forma ph b
. 0.9% com conotagdes idcalizadas
. 44, 1% de forma satisfatona, por médicos P , francos ¢ facilitad,

Nosso objetivo € mudar estes percentuais

modo defocado. Repits, se necesdno, 4
mesoss infomsasio, ixlas & veres qus
few solienado

. Deixe vharo que o confarmagio da
Siodrome de Doon & cooere com ©
restiliade do canidtipo, mes que 3
chances de um engano & pany das
carncteristicas [isicas 30 bem
pogueras

. Infi whire 3 lade de

o amcteristcas da Sk droeme de
Do, que justificam & necenidade do
X ame TImossMmieo.

. Use uma lingeagem adequads a0
casal, comsidernndo seu nivel de
escolandade; idade, condiglo socil
Cetifique-se de que ambos extgjam
estendendo o que estd sendo dito.

PesEBQON . Fude sobre 3 Sindome Pootes
fhancds doxe claro g 0 bl precis dos
descobadon mesmnos coulados dispernsados 4 outies

criangas. Explique gue sow
desenvolvimenso serd mals dento, mas
nbo s sabe qual serd o limite desle
desenvolvamenso. Nenca digs gue ele
ol i andar ou Bl pois cibesos que
eleconseguird fazes isto.
. Use o teamo Siadreme: de Dawn,
evilando 3 conolagdo pejormiva do
serond mougolismo
Emtendda sn o8 pais resgirem
negativamente, Responda com
sinceridale &y perguntas Feitas, s de

-

Fonte: "Séne Informagio sobre Sind:

acompanhamentos especializados

(Fissccerapls, Fosowatiologis, Terspla

Ocupacional, eto). So pussivel, indique

o% locais onde existems esles
J S !

. Informs que wio fol descobern
tratamesto on medicamenton capanes
de “curar” o Siadrome do Down, mas
fue 3 extimskio; B0 por profissionais ¢ o
convivio sozinl slo fundameniass pam
o desesvolvimenio dacrangs

. Fale sobee o8 grupos de spon,
foemados por pais de crungas mais
vethss, ywe podom ajudi-los 2
eooaus 0 melbor atendimento para
sow b, Estregue o folbety com o
telefomes do gropo, parn facilitr o
eoatn, s ches decidirem bascar eila
ajuds

. Detxe o comal um tempo sozinho,
apos o conversa, pam poder oxiravesar
aas amogies

Apoio: Fundagho Sendr
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