Wer wir sind und fiir wen wir da
sind:

K.i.s.E. eV. ist eine bundesweit tatige Initiative
von und fur Familien mit Kindern in schwieriger
Ernahrungslage. Die betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen leiden unter sehr seltenen chronischen
Erkrankungen des Magen-Darm-Traktes.
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Jedes Jahr treffen sich Familien aus ganz Deutschland
zum Kennenlernen und zum Erfahrungsaustausch beim
K.i.s.E. Familientreffen.

Bei den meisten Kindern mit chronischem Darm-
versagen handelt es sich um Kinder und Jugendli-
che mit Kurzdarmsyndrom, oft als Folge von an-
geborenen Fehlbildungen oder Entziindungen des
Darms oder nach Tumoren.

Etwa ein Viertel der Kinder leidet an chronischen
intestinalen Motilititsstérungen hierzu zahlen
im erweiterten Sinne: Neuronale Intestinale Dys-
plasie, Aganglionose, Morbus Hirschsprung, Visce-
rale Myopathie und Zuelzer-Wilson-Syndrom.
Weitere Patientenkinder leiden unter Mikrovil-
lus-Atrophie, Zoliakie mit Zottenatrophie,anderen
Malabsorptionen oder fehlender Organfunkti-
on nach einer durchgefihrten Transplantation.

Was wir wollen:

Eins haben unsere Kinder gemeinsam, sie sind zeit-
weise oder sogar lebenslang auf parenterale (iiber
Infusionslosungen) oder teilparenterale (per Son-
dennahrung) Ernahrung angewiesen und/oder be-
notigen eine spezielle, kuinstliche Diat.

Trotz grindlicher Einweisung in die kiinstliche
Erndahrung stellt der Alltag die Familien oft vor
Probleme, die nicht nur organisatorischer Art sind.

Wir wollen helfen maximale Lebensqualitit
fur alle Beteiligten zu erhalten oder wiederzuer-
langen. Ausserdem stehen wir im regelmassigen
Austausch mit Experten und Fachkriften, um
bei einer zeitgemassen Versorgung zu helfen.

Bei der Ferienfreizeit sind betroffene Kinder und ihre Ge-

schwister oft zum ersten Mal ohne ihre Eltern unterwegs.

Ein positives Erlebnis das unvergessen bleibt. K.i.s.E. e.V. or-

ganisisert padagogische Betreuer und Krankenschwestern,

die sich um die medizinische Versorgung der Kinder kim-

mern, und dieses Ereignis iberhaupt erst moglich machen.

Unsere Kinder konnen in
der Regel in die Kita und
in den Kindergarten gehen
und in einer Regelschule
beschult werden, sie ge-
hen schwimmen und auch
langere Urlaubsreisen und ===
Flugreisen sind mit etwas
mehr  organisatorischem
Aufwand auch mit Infusion
und zentralem Venenkathe-
ter moglich.

Die Erfahrung der anderen
Familien erspart viel Zeit
und Nerven, wenn es da- §
rum geht dies im eigenen
Leben umzusetzen.

Unser Anliegen:

Schnell zur Seite stehen und vermitteln, wenn am
Anfang die Zeit lauft und eine richtige Diagnose
Leben retten kann.

Durch gemeinsame positive Erlebnisse den Kin-
dern mehr Selbstvertrauen geben.

Eltern helfen ihre Lebensumstiande zu akzeptieren
und eventuell verlorene Lebensqualitat wieder zu
erlangen.

Falls Ihr Kind das Schicksal der
unseren teilt, oder wir Sie ein-
fach interessieren, hoffen wir
von lhnen zu horen oder Sie so-
gar auf einem unserer nichsten
Treffen begriiBen zu diirfen.

www.kise-ev.de



Was wir bieten, wie wir helfen:

* Beratung und Unterstiitzung

zur Verbesserung und Erweiterung der Versor-
gung betroffener Kinder; bis hin zu konkreter
Hilfe in Einzelfdllen
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Kinder in schwieriger Ernahrungssituation e.V.
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* Erfahrungsaustausch betroffener Eltern

bei jahrlichen bundesweiten Familientreffen
mit Seminarprogramm und bei Regionaltref-
fen im Friihjahr, in sozialen Netzwerken

.

Stian wird seit seiner Geburt voll parenteral er-

* Schaffung geeigneter Erholungs- und nahrt. Heute, mit seinen |5 Jahren, schliesst er die
Rehabilitationsmoglichkeiten betroffener Infusionslosung selbststindig an und arbeitet dabei
Kinder und deren Familien steril.

Durchfiihrung von pddagogisch und medizi-

nisch betreuten Ferienfreizeiten Unsere Arbeit ist nur durch die Mithilfe

vieler moglich. Mochten auch Sie helfen?
* Vernetzung

Spendenkonto Volksbank Stormarn:
IBAN: DE71201901090000169001
BIC: GENODEF1HH4

Herausgabe der Vereinszeitschrift K.i.s.E. Blatt
und Prdsenz in den sozialen Netzwerken und
im Internet, Links

* Verbesserung der Versorgungssituation

Kommunikation mit und Verbindung zu Fach-

. Bitte nehmen Sie mit uns Kontakt auf.
zentren & Verbdnden

Kinder in schwieriger Ernahrungssituation e.V.
* Betreuung und Einbeziehung von verwais-

Geschaftsstelle

El
ten Eltern Am Steinberg 2
 Unterstiitzung bei der Transition in die 21271 Hanstedt . . . .
Erwachsenenmedizin Tel.: 04184 — 21 23 285 Vereint und hilft Kindern in

inffo@kise-ev.de — . - .
Information zu Erwachsenenzentren und schwieriger Ernahrungssituation

gegebenenfalls Mentoring www.kise-ev.de und deren Familien
https://www.facebook.com/kiseverein



