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Hallo,

ich bin Kiki!
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Wie der .
Darm funktioniert

Was ist denn mit dir log>
Wieso bist dy 50 kurz?

1ch heifse Kiki und ich bin
ein ganz besonderes Glih-
witrmchen. Von meiner Art

gxbt es nuf ganz W enige!

Ich habe meiner Freundin Lili erklért, dass man nicht genau sagen kann,
warum manche Clithwiirmchen kiirzer sind als andere. Genau wie bei
einem Darm gibt es verschiedene Ursachen dafiir. Aber weifdt du
eigentlich, was der Darm ist?

Manchmal frage ich mich, wie ich innen aussehe?
ich habe herausgefunden, dass der Darm ein langes o

Organ ist, das sich wie ein Schlauch durch den Bauch : \

windet. Der untere Teil des Darms ist dick und heifSt '

deshalb ,Dickdarm®, der obere, diinnere Teil ist der \ W
Diinndarm. Wéhrend deine Nahrung durch den -
Diinndarm wandert, nimmt er die Néhrstoffeauf 0.0
und gibt diese an deinen Korper ab!® (Mastdarm)

So wie ich kiirzer als andere Glithwiirmchen bin, ist dein Diinndarm

viel kiirzer als der von anderen Kindern. Wie kurz der Darm ist, ist ganz
unterschiedlich. Jedenfalls ist er so kurz, dass er es nicht schaffen kann,
ausreichend Nahrstoffe aus deinem Essen in den Kérper zu transportieren.®
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Nahrstoffe, das sind die Teile der Nahrung, die
unser Korper braucht, um Energie zu gewinnen
und gut zu funktionieren. Dazu gehéren zum Bei-
spiel Fett oder Vitamine.”

Kinder und auch Erwachsene mit KDS haben oft Durchfall. AuRerdem
sind sie miide und manchmal schlapp, weil sie zu wenig Energie itber
die wenigen Nahrstoffe bekommen haben.

Ich kann dir verraten, wie du trotzdem zu Nahrstoffen kommst: Es gibt
namlich Nahrungsmittel, die man nicht iiber den Mund zu sich nimmt,
sondern die Giber einen kleinen Schlauch direkt in deinen Korper
geleitet werden. Das sind flilssige Nahrungsmittel, die alle wichtigen
Stoffe enthalten. So kann sich dein kurzer Darm von seiner anstren-
genden Arbeit erholen und dein Kérper genug Energie bekommen.
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Die Sache
mit den Nihrstoffen

Ohne Nihrstoffe kann ich nicht leuchten. Bei dir ist das ein bisschen
anders: Wenn du zu wenig Nahrstoffe hast, kann es sein, dass du Ge-
wicht verlierst oder deine anderen Organe nicht mehr richtig arbeiten
kénnen.? Die Nihrstoffe bewirken, dass dein Kérper funktioniert, du
genug Energie hast und dass du groR und stark wirst. Weil die meis-
ten Nahrstoffe von deinem Korper iiber den Tag hinweg verbraucht
werden, miissen sie &fter neu aufgefiillt werden. Du kannst dir das
wie bei einem Auto vorstellen, das Strom oder Benzin verbraucht und
immer wieder aufgetankt werden muss.

Oh, Kiki! Deine Leuchtkraft ist
plotzlich ganz schwach geworden.
Du brauchst mehr Nihrstoffe!

Was ist ein Katheter?

Ein Katheter (manchmal auch Port genannt) ist eine kleine Offnung,

in die die fliissige Nahrung direkt in deinen Blutkreislauf hineinflieRen
kann. Er wird in einer kleinen Operation direkt unter der Haut befes-
tigt und ist fast unsichtbar. Trotzdem ist er unser wichtigster Helfer!
Immer, wenn wir Nahrstoffe brauchen, wird er angepikst und iiber einen
Schlauch kommt die Nahrung in unsere Kérper!®

Magst du ¢s auch nicht, gestochen zu
werden? Ich verstehe dich gut! Aber auch
wenn es unangenchm ist, du brauchst
deine wichtigen Nihrstoffe. Nur so kann
dein ganzer Korper gut funktionicren.

Du kennst bestimmt schon die Schritte:

Zuerst wird die Hautstelle iiber dem Katheter gereinigt. Dazu nimmt man
ein Desinfektionsmittel, damit sich die Stelle nicht entziinden kann.®

Dann gibt es einen kleinen Pikser mit einer Nadel — und schon kann
die fliissige Nahrung in deinen Kérper gelangen!® Am besten, du
machst beim Piksen die Augen zu - so mache ich es immer! Oder
du lenkst dich beim Piksen ab und denkst an dein Lieblingstier oder
deine Lieblingsbeschiftigung.

Merkst du, wie du wieder zu Kréiften kommst? Du fingst zwar nicht zu
leuchten an, aber du spiirst bestimmt, dass du wieder mehr Energie
hast. Dein Korper hat die flissige Nahrung aufgenommen und kann
wieder richtig gut funktionieren. Jetzt kannst du wieder spielen, spa-
zieren gehen oder einfach das machen worauf du gerade Lust hast!

Mir ist aufgefallen, dass manche
Kinder einen Rucksack tragen.

Ich weifd wozu!

Manche Kinder bekommen jeden Tag iiber viele Stunden fliissige Nah-
rung iiber den Katheter. So lange mag natiirlich kein Kind still sitzen!
Deshalb bekommen sie einen Rucksack, in dem sich das Geriit befindet,
das die Nahrung in den Katheter pumpt. Wenn man den Rucksack gut vor
Naisse schiitzt, kann man damit sogar im Sommer ins Planschbecken!'
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Lernen,

lernen, lernen, ...

Die meisten Nahrstoffe bekomme ich iiber meinen Katheter.
Trotzdem gibt es auch richtiges Essen! Ich habe wie
du meinen eigenen, speziellen Speiseplan. Was
schmeckt dir am besten?

Lernen macht Spaf, stimmt’s? Jedes
Kind bekommt Unterricht! Entwe-

der zuhause oder in der Schule.
Lesen, Rechnen, Schreiben: Eine
willkommene Abwechslung,
finde ich!

Ich liebe es zu malen!

Schau, im Kindergarten habe ich heute
ein schénes buntes Bild gemalt, das ich
in meinem Zimmer aufhdngen werde!

Ich habe

esuch!
Guten Besuc

Morgen!

Ein neuer Tag
beginnt! Die
Nacht habe ich
dazu genutzt, meine
Leuchtkraft wieder
aufzuladen!

Lili ist vorbeigekommen und
hat mir ein neues Kartenspiel
mitgebracht. Manchmal gehen
wir auch Ball spielen oder
/, radfahren, damit ich mich ein
~  bisschen bewege und an der
N frischen Luft bin.

Gute Nacht! Fernschabend

Uber Nacht bekomme ich fliissige Nahrung. Sie V“~~~ . Oh, wie ich Zeichentrickfilme mag! Du doch bestimmt auch?

ist in einem Beutel, der iiber einen Schlauch mit meinem Wie gemiitlich es ist, gemeinsam mit der Familie einen Film zu
Katheter verbunden wird. Es kann lange dauern, bis die ganze Fliissigkeit aus schauen oder eine Geschichte vorlesen zu lassen, bevor es ab

dem Beutel in meinen Korper geflossen ist. Am besten, ich schlafe dariiber-... ins Bett geht! Zahneputzen nicht vergessen!
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Oh ja, Freunde sind
das Beste auf der Wele!

Du bist nicht allein!

Manchmal bin ich traurig, weil ich anders bin als andere Gliihwiirmchen.
Kennst du dieses Gefiihl auch? Ich kann dir aber sagen: Niemand kann
etwas dafiir, wie er ist. Eine Krankheit zu haben, ist nicht leicht. Sogar
ein Schnupfen kann uns ganz schon belasten. Eine Krankheit wie KDS
erst recht. Deshalb darfst du weinen, zornig sein und dich auch einmal
schlecht fiihlen.

Wir sollten uns deshalb nicht dafiir schdmen. Es ist auch normal, zu
weinen, wenn uns danach ist. Ich finde, es tut sogar gut! Ich sage dir:
du bist nicht allein und musst auch nicht allein traurig sein. Deine
Familie und dein Behandlungsteam sind immer an deiner Seite!

Ich freue mich immer, wenn ich andere Glithwiirmchen kennenlerne!
So wie Lili, die meine Freundin geworden ist. Hast du schon eine
Freundin oder einen Freund gefunden? Vielleicht hast du sogar schon

einmal andere Kinder ge-

troffen, die KDS oder eine ) .
andere, dhnliche Krank- /\//;\@ ,
heit haben? Du kannst |

deine Eltern fragen, ob

sie dir dabei helfen, tiber

das Internet andere Kinder
mit KDS kennenzulernen. Be-

stimmt habt ihr euch jede Menge
zu erzdhlen - so wie du und ich!

Schaut doch mal auf die Webseite
der Selbsthilfegruppe fiir KDS:
www.chronisch.at
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Mehr Infos ...

Selbsthilfegruppe KDS

www.chronisch.at

Umtassende Information zu KDS:
www.kurzdarm syndrom.at

Vieltdltige Information & Services zu
Chronisch entziindlichen Darmerkrankungen

www.ced-kom pass.at




