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Dorotka
Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/07/17 17:30

:blush:

Przedstawiam wam Dorotke!

Dorotka urodzita sie 01 12 2009r. rozpoznano u niej wodogtowie wrodzone,toksoplazmoze
wrodzong(leczyli ja na to ale nie potwierdzili)stope korisko-szpotawg i ogéIiny opuzniony rozwo;j
psycho-ruchowy. W ostatnich miesigcach doszedt wykryty refluks zotgdkowo-przetykowy i padaczka.
Dodam tez ze ma problem z oczkami i z uszkami a mianowicie nie dostyszy i niedowidzi.

Jutro mamy stawic sie w CZD w Warszawie na operacje antyrefluksowg i dodatkowo zatozenie PEG-a.
szczerze przyznam ze refluks to ok. jestem ZA ale PEG? :dry:

Nasza pani neurolog rowniez z CZD w Warszawie szczerze nam to odradza.

Moze przedstawie po krétce sytuacje......

A wiec Dorotka gdy sie urodzita nie miata odruchu ssania i byta karmiona sondg ale stymulacja przez
fizjoterapeute przyniosta mate efekty lecz byt ogromny problem z ulewaniem. Zastosowano wkponcu
mleko nutramigen i byto lepiej. Dorotka rosta co prawda po woli ale jako$ dawata rade.Opanowalismy
sztuke jedzenia z butelki (firma LOVI i butelka silikonowa SUPER produkt)zaczeta zjadac z tyzeczki
papki i ok. Ale dr. szczepanski z poradni Gastroenterologicznej stwierdzit ze musi by¢ PEG. Wstepnie
sie zgodzitam bo to miato polepszy¢ rozwdj Dorki i przyznam ze nie wiedziatam dokfadnie jakie sg przy
tym zagrozenia i szcerze sie obawiam tej decyzji...

na domiar tego w ostatnim miesigcu Dorotka zaczeta zjadac DUZO wieksze porcje i czesciej a nawet
jedzonko z malymi kawatakami super jej przechodzi i nic nie ulewa!!! no i co mamy z tym zrobi¢???
Podpowiedzcie co$ nam Prosze!! :S

O:Dorotka

Autor: ziaj_ka - 2011/07/18 20:29

Witamy i Ciebie i Dorotke!

Bardzo nam mito, ze dotgczytyscie do grona wszystkich, ktérzy DAJA RADE :) Pewnie juz jestescie po
wizycie w CZD? Jak sie czujecie? Jak Wam poszto?

A co do Twoich pytan:

z jednej strony troche to dziwne, ze dziecko ktore "tadnie" je ma zaleconego PEGa. Jednak moze nie
uzyskata$ szerszych informacji na temat wskazan, albo niewtasciwie zrozumiata$ przekaz lekarza.
Uposledzenie psycho-fizyczne, padaczka, niedostuch i niedowidzenie, sg oznaka nieprawidtowosci w
mo6zgu. Refluks i zaburzenia trawienia (za mato soku zotadkowego lub jego nadmiar; zastéj zétci w
pecherzyku zo6tciowym), rowniez mogg z nich wynikac. Druga sprawa, to okresowa poprawa stanu
dziecka lub jego pogorszenie. Musisz wiedzie¢, ze niestety Dorka kiedys moze "odméwic" Ci przyjecia
pokarmu lub nasilg sie objawy refluksowe i nieprzyjemne ulewania. Dlatego by¢é moze lekarz
gastroenterolog zaproponowat zatozenie PEGa. Wydaje mi sig, ze on wie co robi z racji swojego zawodu
i bez powodu by nie wspominat o takiej metodzie leczenia. Zawsze mozesz sie skonsultowaé z drugim
lekarzem tej specjalnosci, a przede wszystkim zadacé rzetelnych, zrozumiatych dla Ciebie informac;ji od
lekarza. To jest jego obowigzek.

Zachecam Cie dodatkowo do lektury artykutu o PEGu na naszej stronie:
http://damy-rade.org/medycyna/1942-peg-przezskorna-endoskopowa-gastrostomia.html

i oczywiscie zajrzyj na forum ;)
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Pozdrawiam!
Kasia

O:Dorotka

Autor: kasia - 2011/07/18 20:43

Witamy wsrdd nas :) mam nadzieje, ze znajdziesz cos ciekawego dla siebie i Twoich céreczek. Co do
pega, to poczytaj w dziale Medycyna, artykut dotyczacy wtadnie tego tematu, a napisany przez
do$wiadczong pielegniarke, wspétpracujaca z naszym portalem. Pozdrawiam i trzymaijcie sie
dziewczyny.

O:Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/07/19 21:18

Znowu my :)

mamy jutro zglosi¢ sie na oddziat na zalozenie tego pega i na antyrefluks ale Dorotka miata wtadnie atak
drgawkowy czesciowy(lewa reka i troszke noga) podatam jej Relsed i sie uspokoita teraz $pi.Ale w takiej
sytuacji nie wiem ale chyba raczej nic nie bedzie robione co? :dry:

O:Dorotka

Autor: kasia - 2011/07/19 22:47

Basiu, mam nadzieje, ze zostatas uspokojona przez Ziajke-naszego eksperta. Bedzie dobrze!

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/07/21 19:52

hej!
Chciatam was poinformowac ze nie dostalismy sie na oddziat bo wyszty Dorocie szmery na oskrzelach i
mamy antybiotyk i jestesmy w domu.

O: Dorotka

Autor: kasia - 2011/07/21 20:02
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Niech Dorotka jak najszybciej wraca do zdrowia. Pozdrawiam :)

O: Dorotka

Autor: ziaj_ka - 2011/07/23 10:19

chyba "wykrakatam" te ptucka... szkoda

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/07/23 22:01

no niestety tak wyszto ale c6z jako$ musimy sie z tym pogodzic bo nic innego nam nie zostaje. Miejmy
tylko nadzieje ze nie ustala nam dalekiego terminu kolejnej operacji

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/07/31 09:52

Witajcie. Z dorotka jest tak ze antybiotyk wcale nie pomaga a infekcja sie rozwija i prawdopodobnie
trafimy do szpitala w rejonie.

Z TC nici bo nie wyszta z antybiotyku wiec klapa.

i kolejne przesuwanie terminéw.

Ostatnio tylko tym sie zajmujemy.

Ale miejmy nadzieje i ze to sie skonczy a zacznie konkretne leczenie! :unsure:

A tak z innej beczki to pochowali§my wczoraj kuzyna
http://lukaszgoss.pamietajmy.com.pl/index.php?m=0bituaries&a=Detail

(

Ciezko wszystkim a najbardziej Zonie Kasi i coreczce Wiktorii

O: Dorotka

Autor: kasia - 2011/07/31 23:31

Trzymajcie sie dziewczyny, Dorotko zdrowiej ! Przykro, ze taki mtody cztowiek odszedt...brak stéw...
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O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/08/15 18:06

hej, trzymamy sie ile sie da lecz nie jest tatwo.

Dorotka znowu byta w szpitalu . tym razem zapalenie oskrzeli i tak wkotko.

teraz wyszto jej jakie$ okropne uczulenie na ukgszenia owadow. podejrzewam ze pchta na spacerku ale
niemam pewnosci. Spuchta jej raczka w okolicy paluszka na ktérym jest bgbelek. fenistil nie pomaga
wiec zrobiliSmy oktady z rywanolu i jest lepiej. zobaczymy jak jutro to bedzie wygladato to wtedy
pojedziemy do pediatry.

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/08/23 00:17

wyszto nam ze faktycznie ma reakcje alergiczng na ugryzienia i trzeba jej pilnowac.

teraz juz z tym sobie jakos radzimy.

obecnie jestesmy na turnusie rechabilitacyjnym w CZD i moja ocena tych zajec to 4= bo wiecekjmnie w
to angazuja choc mogtoby by¢ troszke wiecej tych zajec

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/10/03 16:34

Hej

Znowu sie tu pojawiamy.

Z dorotka nie jest najgorzej w piatek jedziemy na kolejne badanie ABR we $nie mam nadzieje ze nam
tym razem wyjdzie. :)

badanie jest potrzebne bo przy ostatniej kontroli audiologicznej wyszto ze ma jakies wysieki z ucha i to
jest niebezpieczne dla jej stuchu wiec teraz badamy i czekamy

O: Dorotka

Autor: kasia - 2011/10/03 22:45

Fajnie, ze sie odezwatas i ze sie dzielnie trzymacie. Czekamy na wiesci :)

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/10/18 18:30
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jestedmy dzis po badaniu TC gtdéwki i wreszcie po EEG na ktore czekaliSmy 1,5 roku bo trafiaty nam w

Lecz Dorotka oczywiscie...nie jest zdrowa bo ma katarek i kaszel. zauwazytam ze to tapie jak tylko ma
kontakt z powietrzem szpitalnym(suche) ale pomimo tego udato sie nam wykonac jakos te badania i do
TC nie potrzeba byto narkozy bo dziewczyna sama polezata spokojnie.

ABR badanko )jak nigdy w naszym przypadku udato sie za pierwszym razem i wyniki byty bardzo dobre,
okazuje sie ze uszki musi skontrolowac foniatra ale tak poza tym to ok.

W TC wszystko ok-zastawka dziata ,wodogtowie nie narasta!!

Ot nasze mate sukcesy..:)

O: Dorotka

Autor: ziaj_ka - 2011/10/18 23:12

super! ciesze sig dziewczyny :)

O: Dorotka

Autor: kasia - 2011/10/19 14:27

To wspaniate wiedci :)

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/11/20 11:01

Znowu pojawiamy sie po dtuzszej przerwie a to dlatego ze bytySmy w szpitalu oczywiscie nie byto tak jak
byto to zaplanowane.

08 listopada Dorotka miata termin przyjecia na operacje PEGa i antyrefluks, lecz na izbie przyjec w CZD
w Warszawie dostata napadu drgawkowego(dodam ze ma leki na padaczke)i napad byt bardzo ciezki bo
trwat az 1 godz i 40 min!!!! hie reagowata na zadne leki! zgde3n oddziat nie chciat jej przyjac bo to byty
poczatki infekcji a wszystkie izolatki byly zajete wkoncu pani neurolog zabrata nas na swoj oddziat i
uspokojono napad.

jak wykonano badania okazato sie ze byta w krwioobiegu bakteria ktéra juz zanikata i stwierdzono ze to
byto zapalenie oskrzeli dosc szybko doszta do siebie.

co zadziwiajgce lecz pozytywne napad nie dokonat zniszczen-nie cofnat jej osiggniec ruchowych!
Ustawiono nowg dawke leku padaczkowego

przy okazji wykonano badanie dna oka i pani okulistka byta zaskoczona stanem jej oczka przy takich
komplikacjach neurologicznych!

W najblizszy wtorek jedziemy na konsultacje do gastrologa mamy nadzieje ze dojdziemy do
porozumienia co do tego PEGa.

Dodam ze Dorotka w szpitalu potrafita zjeSc nawet 360 ml kaszy na positek( w ciggu godziny)!!
trzymajcie kciuki !

Pozdrawiamy
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O: Dorotka

Autor: kasia - 2011/11/20 11:15

Silna i dzielna dziewczynka! gratulacje mamo :) trzymamy kciuki i pozdrawiamy.

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/12/26 00:45

Znowu pojawiamy sie po dtuzszej przerwie.

A co u nas do tej pory sie wydazyto?

Gastrolodzy dali nam szanse na NIE zakfadanie PEG-a tylko mamy stostowac diete wysokokaloryczna.
po pobycie w CZD po 4 dniach trafiliSmy do szpitala w rejonie (Sierpcu) poniewaz miata trudnosci z
oddychaniem i odksztuszaniem okazato sie ze ma ostre zapalenie ptuc obustronne.

Przelezelismy prawie 2 tygodnie i wyszliSmy 4 dni przed rozpoczeciem turnusu rechabilitacyjnego w
CZD w Wawie. Na ten turnus pojechaliSmy bo nie miatySmy antybiotyku przepisanego do domu. Pani
doktor badajgca Dorotke powiedzxiata ze ma zalegania na ptucach ale rechabilitacja ruchowa moze jej
pomac to wyksztusic.

Wieczorem trafiliSmy na ostry dyzur do Izby Przyjec w CZD bo Dorka zaczeta wymiotowac ropg i to
buzka i noskiem. | oczywiscie byt problem czy nas przyjma bo teoretycznie byliSmy na oddziale dziennej
rechabilitacji a pani dr powinna nas nie przyjac na turnus skoro styszata infekcje ale po dtugich
kombinacjach trafili§my na oddziat metaboliczny(bo tam byto miejsce)i wyszto nam ze Dorka miata

na neurologii i puzniej w rejonie to przynajmniej 3 tygodnie nic nie powinno jej wzigc! zastosowano
augmentin i 0 dziwo przynidst rezultat!! ale po 3 dobie zaczeta schodzic wydzielina z dolnych partii ptuc
pomimo ze w wynikach byto super i rentgenie tez czysto to z matej sie lato ale juz nie ropnie... ....

| tak oto wyszli§my do domku 1 dzien przed wigilig!!

Zyczymy wam wszystkim pogodnych $wiat a szczegélnie ZDROWYCH!! pa

O: Dorotka

Autor: mama_blanki - 2011/12/26 09:57

Dzieki Bogu, ze sSwieta w domku, oby zadnej z nas nie zdarzyly sie w szpitalu :)

Czytalam wpisy o Dorotce i jedna mysl siedzi mi w glowie: jaka ma wspaniata Mame :))) My okres
czestych pobytow w szpitalach mamy chyba juz za soba, oby...

Skad bierze Pani ta sile? Ja jej mam dosc duuuuzo na codzien , ale sa takie dni, ze ani modlitwa, ani
milosc ani nawet nutella nie pomoze ;)

O: Dorotka
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Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/12/26 12:08

to samo nie wiem z kad to sie bierze. Po prostu wierze ze kiedys to wszystko musi ustapic i cierpliwie
czekam.Chociaz duzo wsparcia dostaje od dziewczyn z forum bo nie wiem nie raz czy moge juz
panikowac czy jeszcze dac dziatac lekarzom. Staram sie nie dac zwarjowac, i np. gdy jestesSmy w
szpitalu przynajmniej na 1 godzine dziennie wychodze do ludzi( czyt. na papieroska i kawke :P -tak dla
rozluznienia)i widze jak inni majg gorzej ode mnie i idg z podniesiong gtowa wiec i ja biore z nich
przyktad. | wierze ze jak bedziemy twardo stac na ziemi to przejdziemy nie jedna nawatnice jakimi sg
czeste choroby i nowe rozpoznania Dorotki.

No i zawsze mam pocieszenie w starszej coreczce Milence 6lat

pozdrawiam!

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2011/12/26 12:12

a dodam Ze dzi$ juz Dorotka musiata dostac relsed bo miata stan przeddrgawkowy i znowu ma
duzowydzielinki z noska i podwyzszong temperature i pewnie za ok 1 tydzien znowu bedziemy w
szpitalu bo bez antybiotykbw Ona chyba nie potrafi funkcjonowac! :/

O: Dorotka

Autor: kasia - 2011/12/26 12:33

Jestes bardzo dzielna Basiu i duzo w Tobie sity. Naszym szczesSciem sg zdrowe dzieci.Ja mam
podobnie, gdy u Hani co$ idzie nie tak, Julka daje mi power. Jak powiedziata kiedy$ Ziajka, Julka jest
moim "respiratorem" :), duzo w tym prawdy, nie ma sie co oszukiwaé. Myslami jesteSmy z Wami.

O: Dorotka

Autor: kasia - 2011/12/26 12:35

Jestes bardzo dzielna Basiu i duzo w Tobie sity. Naszym szczesSciem sg zdrowe dzieci.Ja mam
podobnie, gdy u Hani co$ idzie nie tak, Julka daje mi power. Jak powiedziata kiedy$ Ziajka, Julka jest
moim "respiratorem" :), duzo w tym prawdy, nie ma sie co oszukiwaé. Myslami jesteSmy z Wami.

O: Dorotka

Autor: mama_blanki - 2011/12/26 13:37
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Trzymam kciuki, moze to bedzie tylko maly katar swiateczny:)
A ja nie mam drugiego dziecka, w dodatku mieszkam na 4 pietrze i wnosze blanke po 4 razy na dobe
wiec na razie w ciazy chyba byc nie moge... ale mam psa. Pierworodny, lat 4, jamnica :)))

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2012/01/06 12:39

my tez mamy psa jamnika( samczyka) ale oprocz niego mamy jeszcze 4 suczki kundle mate i to jeszcze
jedna teraz sie oszczenita. no faktycznie 4 pietro to nie jest odpowiednia wedrowka dla kobiety w ciazy a
przy Blance tez masz juz spory wysitek.(wiem bo pracowatam w pizzeri i nieraz pomagatam chtopakom
rozwozi pizze i jak trafito sie kilka razy z zedu 4 pietro to nie byto lekko)

A u Dorotki bez zmian.Staramy sie za wszelkg cene unikngc szpitala bo ma duzo zalegan i kaszlu ale
robimy inchalacje i jest ok ale teraz od 4 dni ma afty w buzi(ple$niawki) bo zapomnieli§my sie dopomniec
o $rodek przeciwko temu i zmuszeni byli§my zatozyc sonde bo nic nie jadta bo buzia jg bolata i miata
opuchniete ustka. Teraz jest juz lepiej ale nadal sie leczymy.

Pozdrawiamy wszystkich!!

O: Dorotka

Autor: mama_blanki - 2012/01/07 09:16

Kundel to prawie jak dziecko. Nasza to tak broni Blanki jakby jej sie wydawalo, ze sama Ja sobie
urodzila :)

Bardzo Was pozdrawiamy i calujemy i trzymamy kciuki, zeby Malutka sie trzymala. Afty to wstreciuchy,
male a bola... Blankowe problemy teraz tez koncentruja sie wokol buzki, bo znow zaczela strasznie
zgrzytac zabkami. | to az do tego stopnia ze na dole sie jeden ukruszyl... Czekamy na termin do
ortodonty zeby zrobili nam taka wkladke....

Buziaki Dziewczyny, badzcie silne 3)))

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2012/02/05 12:56

hej

Dorotce ukruszyty sie juz jakis czas temu jedynki i teraz poszto dalej na dwojki ale nam nic dentysta nie
powiedziat o ortodoncie. A to ortodonta moze cos na to poradzic to nie wiedziatam. a do ortodonty
trzeba jakies skierowanie?

O: Dorotka

Autor: mama_blanki - 2012/02/05 14:54
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Nie, do ortodonty nie trzeba skierowania. My wlasnie bylismy w poniedzialek we wrocku na ortodonciji,
objeli nas takim programem ortodontycznym udzieci z wadami genetycznymi, i mamy ustalona wizyte na
za pol roku. Na razie plytki na zgrzytki nie mamy, zabki bede pod kontrola, jakby sie bardziej lamaly to
cos pomysla :)

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2012/02/11 14:04

no to super 'Dzieki za porade!!

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2012/03/29 01:02

Witam.

wiosne Dorotka o dziwo przywitata w domu co nas niezmiernie cieszy.Przeszto miesigc posiedzieliSmy w
domu i my$leliSmy ze najgorsze mamy za sobg ale jednak okazato sie ze nie.

W poniedziatek Dorotka w Bardzo ciezkim stanie zostata przewieziona szybko ze szpitala w rejonie do
szpitala w warszawie i to nie do CZD bo nie chciano takiego ciezkiego przypadku przyjac.

do szpitala pojechali$my bo po kilku dniach infekcji (katar) dostata biegunki i po wizycie u pediatry i
poddaniu jej leczeniu objawy ustgpity ale zapadta w $pigczke

Podczas przyjecia do szpitala w rejonie jej stan w zastraszajacym tempie sie pogarszat a ze szpital
rejonowy nie specjalistéw dzieciecych to nas odestano do Warszawy na ul Niektariska.Trafita na OIT nie
wiadomo byto co sie dzieje. jej serduszko staneto i nie byta wydolna krgzeniowo ptuca tez odméwity
pracy... jakimé cudem odratowano naszego aniotka.

Po CT gtowki okazato sie ze wada médzgu sie uaktywnita i pion mbzgu zamiast regenerowaé komorki to
je niszczy. akurat te ktdre sg odpowiedzialne za prace serduszka ,oddychanie i odporno$c¢ przy okazji
okazato sie ze Dorotka ma wade serduszka kardiomiopatie(gruby migsien serca i mato pojemna komora
serca. Ta wada u Dorotki jest nieoperacyjna bo moézg i tak zniszczy to co sie naprawi podczas operacii.
Z takim stanem rzeczy Dorotka nie dozyje okresu puznego dziecinstwa...

((:( :( :( dry: dry:

O: Dorotka

Autor: kasia - 2012/03/29 07:36

Basiu kochana, nasze dzieciaki sg kompletnie nieprzewidywalne. Ja wierze, ze Dorotka jeszcze Cie
zaskoczy :) Trzymaj sig i nie dawaj ztym myslom. Pozdrawiamy ciepto.
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O: Dorotka

Autor: ania mama t. - 2012/03/29 10:50

trzymam kciuki za dorotke :-)

O: Dorotka

Autor: mama_blanki - 2012/03/29 19:47

Basiu, trzymam tak mocno jak moge za Was kciuki, niech juz przyjdzie wiosna, bo wtedy kazdy
organizm ma wiecej sily do walki. Blanka i ja sercem jestesmy z Wami kiss:

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2012/06/19 17:27

Witajcie!

troche nas nie byto ale postaram sie to nadrobi¢ chociaz troszke.

Dorotka miata operacje 3 tygodnie temu antyrefluksowg i zatozono jej gastrostomie.

w szpitalu nie byta zbyt dlugo zaczynata tadnie jes¢ i rana po refluksie tez tadnie sie goita. 3 dni pobytu
w domu i zaczety sie problemy... miata duzo wydzieliny i temp 38. inhalacje z pulmicortu pomogly i po 2
dniach bylo juz spokojnie sle wyszedt problem z Pegiem a gtéwnie z jego pielegnacja(wyszedt nam duzy
odczyn zapalny) i rywanolem i octaniseptem jakos to pomogto. Ale dla wszelkiej watpliwosci
pojechalismy do CZD aby to skontrolowac i powiedziano nam ze jak wcigga brzuch to dren tez jest
wciggany do zotadka i robi sie przerwa miedzy brzuszkiem a tg obreczg i wyciekata tresc zotgdka i robit
sie ziarniszczak teraz mieli§my kontrole u gastro i chirurgébw. Rana zostata polana srebrem w ptynie i
mamy pilnowac¢ aby nie wciggata Dorotka drenu do brzuszka ale to jest trudne bo pomimo oklejenia tej
rurki plastrem nadal podcieka i to bardzo.

A poza tym nie jesteSmy wciggnieci do programu zywieniowego bo ....za duzo zjada buzig!! Ale mi sie
wydaje ze powinna zjada¢ wiecej bo buzig zjada 130ml a gdy chce jej do 180 dodac reszte przez PEGa
to ma duze odruchy wymiotne.Jak na dzi$ dzien to nie zdecydowatabym sie na tego PEGa

:dry: :dry: :dry:
http://www.damy-rade.org/images/fbfiles/images/9_pl_740fd6603411e01378e736a1d0e9c9ce.jpg

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2012/06/19 17:31

Juz po operacji ale jeszcze w szpitalu
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O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2012/06/19 17:36

Dorotka

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2012/11/27 10:58

Witam wszystkich po bardzo dtugiej przerwie.

Dorotka nie najgorzej sie czuje choé nie moze wyj$¢ z przeziebienia juz od miesigca. Stosuje inhalacje z
soli 3% i mucosolvanu ale nie widaé poprawy ani tez pogorszenia. Moze kto$ podpowie co moge
jeszcze podaé?

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2013/02/09 01:04

rzadko bywam ale to wszystko przez te catg bieganine.

MieliSmy problem z mieszkaniem(cieptownia wymowita catemu osiedlu umowe na ogrzewanie i trzeba
byto zatozyc.)

Z Dorotkg dajemy sobie jeszcze jako tako rade choc z przezigbienia nie wyszliSmy. Teraz byta
podleczona antybiotykiem i byto Swietnie ale skonczyt sie antybiotyk wiec i stan stopniowo sie pogarsza.
Ale byliSmy na wizycie u audiologa i powiedziat nam ze oby do wiosny. Bo Dorotka ma te "zalete" ze jak
ztapie infekcje na jesieni to jg pociggnie do wiosny.

S S S S

poza tym jest odzywiana dietg przemystowa i nie byto by Zle gdyby ona jg tolerowata jak nalezy. Caty
czas ma odruchy wymiotne jaki$ czas po podaniu jedzonka i za mato wody dostaje a ja juz powoli staje
sie wyczerpana bardzo dtugim karmieniem dopajaniem i zabiegami zwigzanymi z przezigbieniem.
:unsure: :unsure: :unsure: (i

poprosze troche wsparcia choc stowem....bo w domu tego nie mam co szukac...

O: Dorotka

Autor: kasia - 2013/02/09 17:17

Basia, dobrze, ze sie odezwatas :) Wiem, ze zmeczenie siega zenitu. Gdybysmy mogli jakos pomaéc,
dzwon prosze 607 075 800 :) buziaki!
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O: Dorotka

Autor: ania mama t. - 2013/02/10 07:27

Zdrowka zyczymy- uszy do gory ! juz niedlugo wiosna :-)

O: Dorotka

Autor: mama-babcia57 - 2013/02/14 10:03

hej , Wiktoria ma zatozong gastrostomie juz 2,5 roku a wiec troche doswiadczen za nami.Zauwazytam ,
ze zawsze w czasie choroby , nawet infekcji pogarsza sie stan skéry przy wejsciu gastrostomii. Poza
tym trzeba pilnowac po leczeniu antybiotykami , czy nie pojawia sie grzybica - wystarczy pobra¢ wymaz
z tych okolic. Mielismy troche problemow zaraz po zatozeniu ,jesli cos cie ineteresuje ,napisz.
Niestosujemy diety przemystowej , po ktorej zawsze wczesnie czy pozniej byty biegunki i okropne
nadzerki w kolicy odbytu. Gotuje Wikuni sama , miksuje zamrazam porcje . Nie ma z tym problemu ,
bardzo duzo potraw mozna w ten sposdb podac.Wystrczy bardzo dobry blender o duzej mocy.jesli
chodzi o wielkosc porcji i czestotliwo$c podawania niezbedna jest sprawdzanie zalegania. pozdrawiam
serdecznie

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2013/02/17 15:54

Dziekuje za te stowa petne optymizmu...

Gdzie tam wiosna? Znowu wraca zima... :S S :S

Co do tego Pega to ja juz sie poddaje.Co zwracam uwage na to lekarzowi to stysze ze taki stan jest w
porzadku...mato uspokajajgce ale musi wystarczac.

U Dorotki jest ta dieta bo wiasnie ma problemy z zatwardzeniami. Stosuje ten caty Forlax ale jest to nie
dobre bo nieraz jak zrobi kupke to podptywa pod paszkil!l! a nieraz nie robi wcale,ale gazy jej odchodzg
no to chyba nie jest Zle.

co do tego jedzonka to my prébowalismy dawac miksowane jedzonko ale miata bardzo duze zalegania a
do tego sie odwadniata bo ptakata jak jg przepajatam.

Nie wiem jak dalej bedziemy w ten sposéb funkcjonowac. Ciggte inhalacje,oklepywania i

a co z rehabilitacjg?? nie mam sit na to. Gdybym dojezdzata to mata na pewno byta by w gorszym stanie
i siedzieliby$my w szpitalach na antybiotykach.

ALE mamy jedno $wiatetko!! dostaliSmy juz pionizator (matpke) i juz sie w nim zapina Dorotke i widze jak
kruszynka dzwiga gtéwke wiec to tak jak maty akumulatorek sie natadowat.. jeszcze czekam na
refundacje z PFRONu do wo6zka i moze ruszymy z jedzonkiem do buziaka po wyzdrowieniu a widze ze
Dorcia tez chce do buziaka smaki odczuwac. :side:
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O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2013/02/17 15:57

a zapomniatam spytac o o te wymazy z okolicy Pega.
Gdzie to moge zgtosic. | czy koniecznie musze byc w szpitalu. A moze mozna to kupic w aptece zestaw
do pobrania takich probek?

O: Dorotka

Autor: mama-babcia57 - 2013/02/17 16:25

Witam -jesli lekarz nie zleci posiewu mozna zrobic w laboratoruim prywatnie. wymazoéwke mozna kupic
w aptece. Jesli zobaczy pani jakis stan ropny w okolicy Pega ,z wydzielina ropna to trzeba poprostu
dotknaé wymazéwka w rope .Najlepiej kupi¢ WYMAZOWKE TRANSPORTOWA !!l. W srodku jest taka
galaretka , mozna wtedy przechowac posiew do 24 godzin w temp pokojowej. szpital do tego nie jest
potrzebny , skierowanie moze wydac lekarz rodzinny . Zatwardzenia sg wielkim problemem dzieci
neurologicznych , szczegélnie tych lezgcych. Ja podaje COLON C i DUPHALAC.Konsystencja stolca
jest dobra ale niestety u Wiki nie pracuja juz jelitka i nie ma przesuwania mas katowych.Pozostaje
lewatywa.Pozdrawiam

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2013/10/23 08:20

Witam troszke nas tu nie byto ale nic takiego sie nie wydazyto po za tym ze byliSmy na turnusie w
Kotfobrzegu. 2 tygodnie szybko minety ale byto warto. Pierwsze wakacje w zyciu i to nad naszym polskim
mmorzem.

a co do naszych probleméw to nic nie idziemy do przodu.

mieliSmy u Dorotki problem z powiekszajaca sie jedng nereczka i potwierdzono pecherz neurogenny ale
leczymy sie farmakologicznie i zatrzymliSmy te przypadtos¢ jak narazie mamy na koncie maty sukces!
pozdrawiamy

:cheer:

O: Dorotka

Autor: Mama Doroty i Mileny - 2013/10/23 08:24
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