Wir sind selten,

wir sind viele,

wir sind die ,,gemischte Tiite"!

Ein Elternnetzwerk
stellt sich vor]

ELTERNNETZWERK




Wer oder was ist die
,,gemiscﬁte Tiite“?
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Wir sind ein Netzwerk von und fur
Eltern von Kindern mit seltenen
Erkrankungen.

Unser regionaler Schwerpunkt ist
Dusseldorf und Umgebung.

Die ,gemischte T(te" wurde ge-
grandet als Herzensprojekt zweier
Mitter anldsslich des internatio-
nalen Rare Desease Day am 28.
Februar 2021.

Nach inzwischen 1,5 Jahren geho-
ren dem Netzwerk rund 100 Fami-
lien an.

Zur Verwirklichung der vielen Ide-
en wurde das Leitungsteam von 2
auf 5 vergrélert.

Die Umwandlung in einen gemein-
ndtzigen steht kurz bevor.




Warum eine XS
.gemischte Tiite“?

% Gemeinsam sind wir viele und ha-
ben eine Stimme.

% [rotz unterschiedlicher Themen
ergibt sich eine grole Schnittmen-
ge an Themen.

% Praktische Lebenshilfe im ,Alltags
und Therapiedschungel” schafft
Kapazitdten und trdgt zu einem
positivemn Lebensumfeld bei.

% Die ,gemischte Tute” ermoglicht
Austausch auf Augenhdhe ohne
betroffene Blicke.

% Familien erhalten Rlckhalt nach
der Diagnose (und lange Zeit da-
nach.




Was macht die
, gemiscﬁte Tiite“?

Als Elterninitiative sind |
wir immer offen fiir
neue Ideen und Projekre
\aus dem Kreise _
L unserer Eltern” /8
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Der Austausch im Netzwerk erfolgt
auf zwei Wegen: Persénlich und di-
gital. Als regionales Netzwerk fur
den Raum Dusseldorf und Umge-
bung ist uns dabei der personliche
Austausch besonders wichtig.

Bei Gesprachen und Treffen mit
und ohne Kinder lernen wir uns
kennen und tauschen uns vertrau-
ensvoll miteinander aus. Sehr oft
schon sind auf diese Weise Freund-
schaften entstanden, die einen
grolBen Ruckhalt bieten kénnen.

Daneben findet aber auch ein sehr
reger digitaler Austausch statt:
Messenger, Videokonferenzen
und E-Mails erméglichen eine un-
komplizierte Kommunikation und
machen es uns leicht, schnell Ant-
worten auf dringende Fragen des
Alltags zu erhalten.
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Personliche
An geﬁote

Personliches Telefonat

Wir mochten Euch kennenlernen! Deswegen telefonieren wir
mit Euch - egal auf welchem Weg |hr Euch bei uns meldet.
Pﬂfﬂ'tfﬁﬁﬂ Isprogramm

Wenn Ihr mit Blick auf die Diagnose Eures Kindes noch ,Neu-

linge" seid, stellen wir Euch auf Wunsch erfahrene Eltern als
Paten an die Seite.

Elternstammtische
Wir treffen uns regelmaliig an wechselnden Orten in Dussel-
dorf. Einfach und unkompliziert, jeder wie er Zeit und Lust hat.

Familiennachmittage

Auch Treffen fur die ganze Familie sind wichtig. Bei unseren
Familiennachmittagen gibt es Kaffee und Kuchen, v. a. aber
die Moglichkeit, dass sich die Kinder und alle Familienmit-
glieder untereinander kennenlernen.

Storytelling-Abende

Wir haben alle viel erlebt. Wir bieten Euch die Moglichkeit,
anderen Eltern ausfuhrlich und in einem geschutzten Rah-
men Eure Geschichte zu erzahlen.

Freizeita ngf:ﬁo te

Freizeitangebote fur unsere Kinder sind oft rar. Derzeit bieten
wir in Kooperation mit der AWO einen Eltern-Kind-Schwimm-
kurs zur Wassergewdhnung an.

Ty
h‘ d‘g j' e




Herzlich wiilEommen

Digimﬂe Angeﬁote
WWIW. gem ischtetuete. ory

Herzlich willkommen

&

&

&

&

&

vk;&

Auf unserer Website findet |hr de-
tailllierte Informationen Uber un-
sere Gruppe.

Unser Kontaktformular erméglicht
jederzeit eine einfache Kontakt-
aufnahme zur ,gemischten Tute".

Veranstaltungen und Termine fin-
det |hr jederzeit online.

Im Downloadbereich k&nnt lhr
Fuch Infomaterial wie Broschire,
Flyer oder Poster herunterladen.

Mit der Anmeldung zu unserem
Newsletter bleibt Ihr stets infor-
miert Uber unsere Aktivitaten.

Der geschiutzte Login-Bereich ent-
hédlt weitere Informationen fur El-
tern.
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Digimﬁ: Angeﬁote
Messenger

Sicherer Kontakt

Wir haben eine Messengergruppe
fur alle Eltern bei ,Threema*, einem
Messengerdienst mit Fokus auf Si-
cherheit und Privatsphdre, zum
schnellen und direkten Austausch
untereinander.

https://threema.ch/de/home

Ihr kénnt dort alles fragen, was Euch
auf der Seele brennt, und bekommt
fastimmer unkompliziert und schnell
gute Antworten. Flr Spezialthemen,
die fur viele aber nicht alle von Euch
relevant sind, gibt es separate Unter-
gruppen (derzeit z. B. zu den Themen
Hilfsmittel, unterstitzte Kommunika-
tion, Epilepsie, Sondenerndhrung).
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Digim[é Angeﬁote
Online-Pinnwiinde
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- D  Virtuelle Vorstellh ungsmmfe
Viele Familien unseres Netzwerkes

haben sich auf einer digitalen Pinn-
wand mit einem kurzen Steckbrief
vorgestellt. Uber diese Steckbriefe

\La Sonnatgatien
RE

mm,m_mmmsmwmnwmem:::;‘:';“:ﬁ kdnnt Ihr unkompliziert nach passen-
uwmmmw’!mm den Kontakten suchen und Euch ver-
isckirogen Nieen Yeoen D3k i netzen. Zudem hilft der Blick auf die
M ¢ A ; Pinnwand, sich direkt weniger allein

zu fahlen. Versprochen. (

AN

zum Erfahrungsaustausch: Auf unse-
ren Online-Pinnwanden sammeln wir
Eure positiven Erfahrungsberichte zu
verschiedenen Themen (z. B. zu Hilfs-
mitteln, Arztiinnen, Therapeut:innen,
Kitas, Schulen, Férdermaterialien und
Freizeitangeboten). Auf diese Weise
kdnnt Ihr schnell und unkompliziert
die Tipps anderer Eltern einsehen.

& Online-Pinnwinde




Digimlk Angeﬁote BN\
Zoom 5

Online-Themenabende

via Zoom: Bei unseren Online-The-
menabenden referieren Exper-
tinnen und Experten zu verschie-
denen Themen und wir tauschen
uns im Nachgang dazu aus (zuletzt
z. B. zu den Themen UK, Kita, Pfle-
geversicherung, Behindertentes-
tament, KFZ-Umbau etc.).

ELTERNNETZWERK

Termine

Umbau eines KFT”
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2\ Digitale Angebote
Instagram
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Uber unser Instagram-Profil
(@_gemischte_tuete) schaffen wir
-awareness” fir unsere Themen.

Hier verdffentlichen wir auch re-
gelmdaRig Eure Beitrdge zu ver-
schiedenen Bereichen (zuletzt
z. B. zum Thema Hilfsmittel -
#hilfsmittellicious), die sowohl fr
Lunsere” Eltern als auch alle Inter-
essierten hilfreich sein kbnnen.

Macht gerne mit!



Digim[é Angeﬁote
Instagmm

.‘._& Auch ,neue Eltern” sollen ange-

' sprochen werden und sich herz-
lich eingeladen flhlen mit uns
Kontakt aufzunehmen.

.&, Ein wichtiger und wesentlicher As- Dl =
' pekt unseres Instagram-Auftritts
ist es, aufmerksam zu machen
und Bewusstsein fir unsere The-
men zu schaffen, aber auch Hilfe,
Unterstitzung und Zusammen-

halt anzubieten.
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Unser ,Wunschzettel“

An Arzte, Therapeuten

und Fachkrifte

Join the team*

Wir wiinschen uns Arzte und Thera-
peuten, die an unserer Seite stehen,
sich respektvoll und auf Augenhéhe
mit uns austauschen und auf diese
Weise - mit uns gemeinsam - Ent-
scheidungen zu Behandlungen und
Therapien treffen.

Snrgsamﬂ Kommunikation

Nehmen Sie sich Zeit und héren Sie
uns zu. Wichtige Gesprdche (wie z. B.
die Mitteilung der Diagnose) sollten
nicht zwischen Tur und Angel im Ste-
hen geflhrt werden. Geben Sie uns
die Méglichkeit, in Randzeiten telefo-
nisch oder per E-Mail Nachfragen zu
stellen und bieten Sie dies von sich
aus an.

)

Ziele statt Deﬁzite

Konzentrieren Sie sich bei der Beur-
teilung unserer Kinder auf erreichba-
re Ziele statt auf die Defizite. Fragen
Sie die Defizite nicht immer wieder
ab. Bewahren Sie einen vorurteils-
freien Blick und geben Sie unseren
Kindern die Chance, die Ausnahme
von der Regel zu sein.

Vorsicht bei Prognosen

Prognosen zur Entwicklung oder gar
der Lebenserwartung besitzen eine
groBe Tragweite flr uns Familien
und sollten nicht unbedacht oder
auf unsicherer Tatsachengrundlage
ausgesprochen werden. Lassen Sie
Raum fur Hoffnung - ohne zu be-
schénigen.




Unser ,Wunschzettel“

An Arzte, Therapeuten
und Fachkrifte

Unbiirokratische
Unterstii tzung

Es stellt fir uns Eltern eine gro-
Re Entlastung dar, wenn bendgtigte
Uberweisungen, Verordnungen, Re-
zepte, Gutachten, Stellungnahmen
etc. schnell und unburokratisch zur
Verflgung gestellt werden.

Hiﬁ&mim‘f

Die richtigen und passenden Hilfs-
mittel sind entscheidend fir die
bestmégliche Teilhabe unserer Kin-
der. Eine worausschauende und
sorgsame Beratung im Bereich Hilfs-
mittel verbessert unmittelbar unse-
ren Alltag!

Kein Ableismus

Uberprifen Sie lhre eigene Hal-
tung Menschen mit Behinderung
gegenilber. Reduzieren Sie unsere
Kinder nicht auf ihre Behinderung
und sprechen Sie unseren Kindern
nicht die Lebensqualitdt ab.

Higfe bei der Vernetzung

Der Kontakt zu anderen Eltern in
ahnlicher Situation wird von sehr
vielen von uns als extrem hilfreich
und entlastend empfunden. Helfen
Sie uns, geeignete Kontakte zu fin-
den und stellen Sie ggf. Kontakt zu
passenden Selbsthilfeorganisatio-
nen her.




Kinder mit
seltenen Erkmnkungm

in Dasseldorf und Umgebung

Wir freuen uns aber

Jede Kmﬁa,kfa,gfmﬁm!






