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Recursos de apoyo para cuidadores
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FAMILIAS
6 B 7 RECURSOS DE APOYO
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NOTA: EN LA VERSION DIGITAL DE ESTE FOLLETO, TODOS ®
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LO QUE LO LLEVARA A LA PAGINA DEL SITIO WEB DE o
RECURSOS.
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Necesito que me escuchen sin sentirme juzgado.
A veces solo necesito desahogarme.
Necesito que me entiendan cuando digo que estoy agotado fisica y
emocionalmente.
Necesito un abrazo.
A menudo necesito una siesta.
Necesito una ducha sin compania ni gritos.
Necesito un tiempo de espera.
Necesito reir.
A menudo me siento culpable por tener estas necesidades.
Lo mds importante, necesito que sepas que con todas estas
"Necesidades" nunca dejé de amar a mi hijo y de sentirme muy

bendecido de que €l / ella sea mio.

Una suplica de un padre con un nifio que tiene necesidades especiales

¢Alguna vez te has sentido o deberiamos preguntar, cuando fue la Ultima vez
gue te sentiste como el padre de arriba?

iEn North River Collaborative queremos que sepa que lo vemosy lo
escuchamos! Aplaudimos sus incansables esfuerzos para cuidar a su hijo.
Sabemos que no es facil. Si, es fatigoso, agotadora y, a veces, incluso puede
sentirse solo. Queremos hacerle saber que estamos aqui para ayudarlo y que
gueremos continuar ayudandolo a usted y a su hijo.

iNos encanta cuidar a su hijo! Es realmente un privilegio trabajar con todos y
cada uno de ustedes. Nos tomamos el tiempo para conocer los intereses y las
necesidades de su hijo para poder brindarle la mejor atencién posible. Ver sus
sonrisasy risas a diario calienta nuestros corazones y nos brinda una gran
alegria.

Por lo tanto, hemos creado este folleto para brindarle apoyo y recursos Utiles
para usted y su hijo. jEsperamos que estos recursos lo ayuden a continuar con
el gran trabajo que esta haciendo! {Sabemos que no es facil, y USTED esta ‘
haciendo un trabajo increible! jRealmente apreciamos sus incansables ‘
esfuerzosy, lo que es mas importante, su hijo lo aprecia y lo ama!

Sinceramente,

Personal de Colaboracion de North River
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Federacion para Ninos con
Necesidades Especiales

La Federacion para Ninos con Necesidades

Especiales se enfoca en la participacion
comunitaria de todas las personas, incluidas
aquellas con discapacidades. Brinda apoyo,
informacion y asistencia a los padres de ninos
con discapacidades, sus socios profesionales
y sus comunidades. Lo que los hace unicos es
gue los miembros del personal de Ia
Federacion que son padres o familiares de
NiNos con discapacidades y personas con
discapacidades saben de primera mano lo
gue sucede y encuentran formas creativas de
ayudar a todos en la comunidad con
necesidades especiales.

Brinda apoyo a los ninos desde el

nacimiento hasta la edad adulta a
través de una variedad integrada de
servicios, abordando el desarrollo
fisico, emocional, intelectual y social,
incluso brindando fisioterapia, terapia
ocupacional o salud conductual. Son
conscientes de que no hay dos

BAMSI Ninos

familias iguales, por lo que se atiende
a cada familia, con atencidon
individualizada y se ayuda en todo,

desde acceder a asistencia nutricional

hasta grupos de apoyo para padres.
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https://fcsn.org/
https://www.bamsi.org/bamsi-kids/
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MASS 211

Mass 211 es similar al sistema 9-1-1,

disponible las 24 horas del dia, los 7 dias
de la semana. En lugar de emergencias,
ayuda a las personas a encontrar
servicios humanos y de salud
disponibles en su comunidad individual.
Proporcionar una lista de recursosy
servicios en su area. Es gratuito y abierto
al publico, las llamadas siempre se
mantienen confidenciales.

FindHelp.org

Ingrese su coédigo postal y le brindara
areas y centros de asistencia
financiera, despensas de alimentos,
atencion médica y otras ayudas
gratuitas o de costo reducido.

Greater Massachutestes Eventos
para Necesidades Especiales

Ofrece una variedad de eventos para
NiNos con necesidades especiales en .

todo el estado.
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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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CUIDADO CONPLEIO

Tener varios médicos, terapeutas, recursos para pacientes
ambulatorios, la escuela y, a veces, enfermeria en el hogar, puede ser
dificil y complicado hacer todo. Los servicios de atencion compleja se
especializan especificamente en ninos con complejidad médica y se

convierten en el personal central para hacer todos entre los
proveedores. Coordinan la atencion entre todos los proveedores,
miran al nino holistico, sistema por sistema, escuela, vida en el hogar,
equipo médico y mucho mas. Son un recurso valioso para ayudarlo a
usted y a su hijo y quitarle algo de estrés y carga.

Servicios de Clinica de Atencién Pr_oqom_ode
Cuidado complejo Pedidtrica Atencion Integral

en Coordinada en Pedidtrica en

Boston Children's ~  Massachusetts EOse Llseleel
Hospital General Hospital Center
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https://www.childrenshospital.org/programs/care-children-medical-complexity/programs-services
https://www.childrenshospital.org/programs/care-children-medical-complexity/programs-services
https://www.massgeneral.org/children/coordinated-care
https://www.bmc.org/pediatrics-comprehensive-care-program-ccp
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Rainbow Team Boston Children's Hospital

The Rainbow Team incluye el médico de atencidn
primaria junto con una enfermera practicante,
enfermeras y trabajadores sociales. Pueden
ayudar con el asesoramiento médico, la
enfermeria en el hogar y la escuelq, la obtencidon
y el mantenimiento de suministros médicos y
medicamentos, y pueden conectarlo a usted y a
su hijo con los recursos de la comunidad.

Centro del Espectro del Autismo

Educacién y apoyo familiar

Proporciona recursos de apoyo para
padres/cuidadores, recursos de seguros,
prevencion del acoso y recursos de apoyo para
hermanos.

Red de Cuidados Paliativos Pediatricos
TLa Red de Cuidados Paliativos Pedidtricos
atiende las necesidades fisicas, emocionales,
sociales y espirituales no satisfechas de los ninos
elegibles en Massachusetts y sus familias. Los
servicios se brindan sin costo a los nifos de 18
anos y menores que tienen una enfermedad que
limita la vida.

con Necesidades Especiales de Salud

La transicion de la atencidon pediatrica a la de
adultos puede ser dificil. Este recurso ayuda a
brindar valiosos consejos, apoyo y defensa, y una
redaccion simple de la ley y la legalidad, todo
para ayudar a cerrar la brecha.
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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/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

SNOCIONAL
APOYO

Family TIES de Massdachusetts

Un centro de red de apoyo local a nivel estatal para

familias de nifios con necesidades especiales. Se
especializan en apoyo emocional para familias,
brindando grupos de apoyo para padres, talleres,
capacitacion, referencias y recursos comunitarios.

Red de Padres Valientes

Courageous Parents Network es una organizacién sin

fines de lucro y una plataforma educativa que orienta,
empodera y acompana a familias y proveedores que
cuidan a nifos con enfermedades graves. Su visién es
sacar a relucir la confianza y la mejor capacidad que
cada familia tiene para ser los mejores cuidadores
que puedan ser, lo que resulta en un arrepentimiento
minimo y una curaciéon maxima.
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https://www.massfamilyties.org/
https://courageousparentsnetwork.org/
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Cada uno de los grupos enumerados a continuacidon son
diferentes ejemplos de grupos de apoyo disenados para
intercambiar historias, palabras de consuelo, éxitos del
dia para inspirarse, motivarse y animarse unos a otros.

Una pdgina de recursos pard
OI necesidades muy especiales

()2 Criar ninos con pardlisis
cerebral

()3 Padres de ninos con sindrome
de Down

Oll Padres de autismo de
Massachusetts

Padres de ninos con
OS necesidades especiales South
Shore MA

** PRECAUCION ** Debe tener cuidado al recibir
consejos en la pdgina de redes sociales, ya que hay
una afluencia de ideas, no todas las ideas son
relevantes o seguras para su hijo en particular.
Consultar siempre al médico primero.
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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




