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Recursos de suporte para cuidadores
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3 CARTA AOS CUIDADORES
RECURSOS
4 . 5 COMUNITARIOS PARA
FAMILIAS
6 N 7 RECURSOS DE APOIO
MEDICO PARA CRIANGAS
RECURSOS DE APOIO
8 - 9 EMOCIONAL PARA
CUIDADORES
NOTA: NA VERSAO DIGITAL DESTE LIVRETO, TODOS OS @
LINKS ESTAO INCORPORADOS, PORTANTO, VOCE PODE g
SIMPLESMENTE CLICAR NOS TITULOS, LEVANDO-0O A
PAGINA DE RECURSOS DO SITE ®
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Preciso ser ouvido sem me sentir julgado.
As vezes s6 preciso desabafar.
Preciso ser entendido quando digo que estou fisicamente e
emocionalmente exausto.
Eu preciso de um abrago.

Muitas vezes preciso de uma soneca.

Preciso de um banho sem companhia ou gritos.
Eu preciso de um tempo limite.
Eu preciso rir.
Muitas vezes me sinto culpado por ter essas necessidades.
Mais importante, preciso que vocé saiba que com todas
essas ‘necessidades” nunca deixei de amar meu filho e me

sentir muito abengoado por ele/ela ser meu.

Um apelo de um pai com uma crianga que tem necessidades especiais

Vocé ja se sentiu ou devemos perguntar, quando foi a Ultima vez que se sentiu

Ccomo o pai acima?

Nos da North River Collaborative queremos que vocé saiba que vemos e
ouvimos vocé! Aplaudimos seus esforcos incansaveis para cuidar de seu filho.
Sabemos que nao é facil. Sim, é cansativo, exaustivo e as vezes vocé pode até se
sentir sozinho. Queremos que vocé saiba que estamos aqui para vocé e
gueremos continuar a ajudar vocé e seu filho.

Amamos cuidar do seu filho! E realmente um privilégio trabalhar com cada um
de vocés. Dedicamos tempo para aprender sobre os interesses e necessidades
de seu filho, para que possamos oferecer o melhor cuidado possivel. Ver seus
sorrisos e gargalhadas diariamente aquece nossos coracdes e nos traz muita
alegria.

Portanto, criamos este folheto para direciona-lo para suporte e recursos Uteis

trabalho que vocé estd fazendo! Sabemos que ndo é facil e VOCE esta fazendo ‘

para vocé e seud filho. Esperamos que esses recursos o ajudem a manter o étimo
um trabalho incrivel! Nos realmente apreciamos seus esforcos incansaveis e, ‘
mais importante, seu filho aprecia e ama vocé!

Sinceramente,
Funcionarios do North River Collaborative




Federacao para Criancas com
® Necessidades Especiais

. A Federagao para Criangas com Necessidades
. Especiais se concentra na participac¢ao da
comunidade para todos os individuos, incluindo

aqueles com deficiéncias. Ele fornece apoio,
L

informacdes e assisténcia aos pais de criangas
com deficiéncia, seus parceiros profissionais e \__
suas comunidades. O que os torna Uunicos sao
os funcionarios da Federacao que sao pais ou
familiares de criancas com deficiéncia e
pessoas com deficiéncia, sabendo em primeira
Mao o que acontece e apresentando maneiras
criativas de ajudar todos na comunidade com
necessidades especiais.

BAMSI Criancas

Fornece suporte para criangas desde o

nascimento até a idade adulta por meio
de uma gama integrada de servicos,
abordando o desenvolvimento fisico,

emocional, intelectual e social,
oferecendo até mesmo fisioterapia,
terapia ocupacional ou saude

comportamental. Eles sabem que nao
ha duas familias iguais, por isso cada
familia € atendida, com atendimento

individualizado e ajuda em tudo, desde
O acesso a assisténcia nutricional até
grupos de apoio aos pais.
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https://fcsn.org/
https://www.bamsi.org/bamsi-kids/

CONTINUA

MASS 211

O Mass 211 é semelhante ao sistema 9-1-

1, disponivel 24 horas por dia, 7 dias por
semana. Em vez de emergéncias, ajuda
os individuos a encontrar servi¢cos de
saude e humanos disponiveis em sua
comunidade individual. Fornecer uma
lista de recursos e servicos em sua area.
E gratuito e aberto ao publico, as

ligacdes sao sempre mantidas em sigilo.

FindHelp.org

lInsira seu CEP e ele fornece areas e
centros de assisténcia financeira,
despensas alimentares, assisténcia
meédica e outras ajudas gratuitas ou
de custo reduzido

Greater Massachutestes do Eventos
para Necessidades Especiais

Oferece uma variedade de eventos

para criancas com necessidades
especiais em toda a comunidade.
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https://mass211.org/
https://www.findhelp.org/
https://www.spedchildmass.com/special-needs-disability-events-calendar-massachusetts-autism-aspergers/
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. CUIDADOS COMPLEXOS
o

Tendo varios médicos, terapeutas, recursos ambulatoriais, escola e, as
vezes, enfermagem domiciliar, pode ser dificil e confuso conciliar
tudo. Os servicos de cuidados complexos especializam-se
especificamente em criancas com complexidade médica e tornam-se
O pessoal central para fazer todo o malabarismo entre os prestadores.
Eles coordenam os cuidados entre todos os provedores, olham para a
crianca holistica, sistema por sistema, escola, vida doméstica,
equipamento médico e muito mais. Eles sao um recurso valioso para

ajudar vocé e seu filho e tirar um pouco do estresse e da carga de si

mesmo

©

Clinica Pedidtrica Pr_ogrom_ode
Complexos do Coordenada do Atencdo Integral

Cuidados

Boston Children's ~ Massachusetts ~ Eedidtricado

Hospital General Hospital _Boston Medical
Center
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https://www.childrenshospital.org/programs/care-children-medical-complexity
https://www.massgeneral.org/children/coordinated-care
https://www.bmc.org/pediatrics-comprehensive-care-program-ccp
https://www.bmc.org/pediatrics-comprehensive-care-program-ccp
https://www.bmc.org/pediatrics-comprehensive-care-program-ccp
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CONTINUA

Rainbow Team Boston Children's Hospital

The Rainbow Team inclui o médico de cuidados
primarios juntamente com um enfermeiro,
enfermeiros e assistentes sociais. Eles podem
ajudar com aconselhamento médico,
enfermagem domiciliar e escolar, obtengdo e
manutencdo de suprimentos médicos e
medicamentos e ser capaz de conectar vocé e
seu filho aos recursos da comunidade.

Centro do Espectro do Autismo

Educacao e apoio familiar

Fornece recursos de apoio aos
pais/responsdveis, recursos de seguro,
prevengdo de bullying e recursos de apoio aos
irmados

Rede de Cuidados Paliativos Pediatricos

A Rede de Cuidados Paliativos Pedidtricos atende
ds necessidades fisicas, emocionais, sociais e
espirituais ndo atendidas de criangas
qualificadas em Massachusetts e suas familias.
Os servigos sdo fornecidos gratuitamente a
criangas de 18 anos ou menos que tenham uma
doenca que limita a vida.

Transi¢

com necessidades especiais de saude

A transicdo de cuidados pedidtricos para adultos
pode ser dificil. Este recurso ajuda a fornecer
dicas valiosas, suporte e defesa, e redacdo
simples da lei e legalidade, tudo para ajudar a
preencher a lacuna.
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https://www.childrenshospital.org/programs/childrens-hospital-primary-care-center-chpcc/our-programs/rainbow-team
https://www.childrenshospital.org/programs/autism-spectrum-center/resources/family-education-support
https://www.childrenshospital.org/programs/autism-spectrum-center/resources/family-education-support
https://www.mass.gov/pediatric-palliative-care-network-ppcn
https://www.mass.gov/health-transition-for-youth-and-young-adults-with-special-health-needs
https://www.mass.gov/health-transition-for-youth-and-young-adults-with-special-health-needs

SUPORTE
SNOCIONAL

Family TIES do Massachusetts

Um centro de rede de apoio local em todo o estado
para familias de criangas com necessidades
especiais. Eles sdo especializados em apoio
emocional para familias, fornecendo grupos de
apoio para pais, workshops, treinamento,
encaminhamentos e recursos comunitdrios.

Rede de Pais Corajosos

A Courageous Parents Network &€ uma organizacéo
sem fins lucrativos e uma plataforma educacional
que orienta, capacita e acompanha familias e
profissionais que cuidam de criangas com doencas
graves. Sua visdo é trazer a confianga e a melhor
capacidade que cada familia tem de ser a melhor

cuidadora possivel, resultando em arrependimento
minimo e cura maxima.

PAGINA 08



https://www.massfamilyties.org/
https://courageousparentsnetwork.org/

Kecnsgos, o Apeise Coocian] piss (pideres

: GRUPOS DS SUPORTE DO FACSEROOK
O Cada um dos grupos listados abaixo sdo diferentes

exemplos de grupos de apoio destinados a trocar
historias, palavras de conforto, sucessos do dia para
inspirar, motivar e encorajar uns dos outros.

Uma pdgina de recursos pard
OI necessidades muito especiais

()2 Criando Filhos com Paralisia
Cerebral

()3 Pais de Criancas com Sindrome
de Down

Oll Pais de autismo de
Massachusetts

Pais de crian¢as com
OS necessidades especiais South
Shore MA

** CUIDADO ** E preciso ter cuidado ao receber
conselhos na pdgina de midia social, pois hd um fluxo
de ideias, nem todas as ideias sdo relevantes ou
seguras para seu filho em particular. Consulte sempre

O médico primeiro. )
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https://www.facebook.com/AVerySpecialNeedsResource/
https://m.facebook.com/groups/229019207259206/
https://www.facebook.com/groups/132540303533527/
https://www.facebook.com/groups/827092104072656/
https://www.facebook.com/groups/1392199361035202
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