27.12.2012
Скоро-скоро Новый год! А у нас уже начались чудеса! 
Совершенно чудесным образом к нам в почтовый ящик в понедельник попало письмо. Почему чудесным? Да потому что у нас на почте нет почтальона и все посылки, письма и газеты мы ходим и забираем сами! Да еще и почта в понедельник не работала! Так что письмо для Сашеньки пришло от самой настоящей Снегурочки. И зовут ее - Татьяна! Она прислала для Сашульки открытку с птичкой из Красной книги! Так что мы теперь будем изучать редких животных! Танечка, спасибо Вам огромное за сюрприз и хорошее настроение!
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30.11.2012
Вот и закончилась осень. Надеюсь, что и зима пролетит для нас быстро, незаметно и безпроблемно, а потом наступит весна и мы снова сможем выходить на улицу :)
Наше питание задерживается в Германии, а то, что было у нас в запасе - мы уже скушали. Поэтому пришлось покупать такое питание в Минске. 16 литров обошлось нам в 1 568 640 белорусских рублей. На первые 8 литров нам дали чек, на остальные 8 литров - распечатку с компьютера, т.к. девушки, отвечающей за кассовый аппарат в тот день не было.
Копия чека от 13.11.2012г. и распечатки от 29.11.2012 г. http://sasha-help.ucoz.ru/img084.jpg
Как и в прошлом году, мы с Сашенькой участвовали в конкурсе детских работ. Мы рисовали картины ручками и ножками. Сашке весь процесс очень понравился. 

[image: image2.jpg]




 И вот, что у нас получилось!
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Сегодня все картинки должны нам отдать и мы повесим их в нашей комнате :)
Поступлений на веб-кошельки не было. Расчетный счет не проверяла.
Наши знакомые передали для Сашеньки 100 $ и 100 000 бел. руб.

10.11.2012
Позавчера мы наконец-то съездили в больницу и поменяли наши трубочки.
Смену гастростомы Сашке проводили под общим наркозом. Потом, пока он еще спал, ему поменяли и трахеостому. От наркоза Малыш отошел хорошо.
Пользуясь случаем, что Сашка был под наркозом, ему сделали бронхоскопию (посмотрели внутреннюю поверхность трахеи и бронхов), т. к. я думала, что у Сашки могут быть грануляции или отек, ведь он за последний год очень мало стал разговаривать. Но все оказалось чистенько и хорошо. Врачи сказали, что Сашка может не разговаривать из-за настроек на новом аппарате, ведь как раз год назад мы перевелись на Карину.
Так же в больнице у нас взяли анализы крови и сделали снимок легких. Они тоже оказались хорошими, поэтому нас сразу отпустили домой. Дома, правда, Сашка немножко потемпературил, но сегодня температуры уже нет. Мы решили, что она была просто из-за стресса маленького организма.
Огромная благодарность врачам реанимации Детской инфекционной больницы за качественную работу и хорошее отношение к Сашульке и к нашей семье. Мне разрешили находиться рядом с Сашкой до наркоза и сразу после всех процедур, поэтому он даже не плакал и не капризничал, несмотря на то, что его целый день не кормили.
Еще мы заказали в Германии 30 литров Нутрини и 8 литров Нутрини Энерджи. За всё от дали 251 евро. Спасибо Наталье Вальтер за заказ и  пересылку нашего питания.
Еще хочу сказать спасибо Илоне за питание для Сашульки.
Благодаря Вашей поддержке и специальному питанию наш Малыш теперь хорошо набирает вес и весит уже 15 кг. 
На расчетный счет поступило 800 000 руб.
На WebMoney поступило 54,75 бел. руб.
[image: image4.jpg]nerkam ao CMA





19.10.2012
Проверила счет в банке. 
На расчетный счет поступило 493 000 руб.
На EasyPay зачислено 40 000 руб. для Сашеньки.
Спасибо ВАМ огромное и низкий материнский поклон! [image: image5.png]
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15.10.2012
     На улице - осень, в квартире - холод! Отопление у нас еще не включили - греемся, как можем!
     Удалось нам получить консультацию по результатам КТ. Нейрохирург сказал, что необходимо будет через пол года снова сделать КТ - и посмотреть динамику. Если ничего не измениться - трогать эту кисту не будут. А если она начнет расти - тогда будут думать, что нам делать! Будем надеяться на хорошее!
     Кардиограмму нам переделали - и сказали, что тоже ничего страшного там пока нет, но наблюдаться нужно каждый квартал. От тахикардии порекомендовали давать валерьянку - будем пробовать :)
     Теперь хочу поблагодарить многих людей!
     Спасибо моему братику Марникову Сергею за то, что в Волгограде для Сашуты оплатил и переправил к нам ботиночки. Теперь я их периодически одеваю Сашеньке. Благодаря этому ножки его стоят ровненько. Заметно улучшилась правая стопа - она уже не на столько завернута внутрь.
    Огромное спасибо моим одногруппникам с Жодинского политехникума группе 08-ЭК! Они собрали для Сашеньки 3,5 млн. руб. Ребята! спасибо, что ВЫ с нами!
     Отдельное спасибо Александру Чеславовичу и Наталье Дунаевой! Они для нашего Сашеньки передали 2 упаковки энтерального питания Нутриция!
     И очередная бесконечная благодарность Дмитрию из Москвы! Для Сашеньки он купил трахеостому, гастростому и питание! 
     Так что в ближайшие дни мы собираемся ехать в больницу на смену всех трубочек!
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     Поступил почтовый перевод на сумму 50 000 руб.
     От группы "Смайлики :) Группа помощи деткам со СМА" получили 5 600 рос. руб. 

19.09.2012
     Здравствуйте наши друзья! За последний месяц много чего у нас приключилось - вот рассказываем!
     Три недели назад мы начали Сашеньке делать массаж. Через 2 дня у него поднялась температура - и один день массажа мы пропустили. Затем температура нормализовалась и мы сделали еще один массаж. Опять поднялась температура! Массажист сказала, что это может быть реакция на массаж и мы его вообще отменили. К тому же у Сашульки опухла одна ножка и мы поехали в больницу на один день.
     Там мы поменяли трахеостому, сдали анализ крови, сделали ЭКГ и КТ. Хирург посмотрел нашу ножку и сказал, что ничего страшного нет, просто, наверное, мышцу потянули. Но ножка опухшая до сих пор...
     Анализ крови оказался не очень хорошим и нам назначили антибиотики. После того, как мы их пропили - анализы улучшились.
     ЭКГ тоже не очень хорошая. Написали, что идет нагрузка на сердце. Но что нам делать - никто ничего не сказал :( В больнице вечером не было с кем проконсультироваться, а в нашей районной поликлинике нет детского кардиолога. У Сашки постоянная тахикардия. Иногда пульс по утрам доходит до 190...
     Результат КТ меня вообще поверг в шок. У Сашки обнаружилась арахноидальная киста 59*29*22 мм. И опять же - заключение на руки отдали - а проконсультироваться не с кем :( И что делать - не понятно...
     Но есть и хорошие новости. Приехал наш резервные аппаратик! С врачами в больнице мы настроили нужные параметры и дома по-тихоньку пробовали приучать к нему Сашку. Сначала ему не очень нравилось на новом аппарате, но потом стало нормально и он уже несколько часов дышал на нем. И батареи на нем часа на 4 точно хватит! Так что жить дома нам уже не так страшно!
(купаемся с новым аппаратиком)
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     Еще мы купили Сашеньке компьютерный столик и теперь ему удобно смотреть мультики:
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     А также заказали в России Сашеньки ортопедические ботиночки. Стоят они 1224 рос.руб.
На WebMoney поступило 18 000 бел. руб.
На расчетный счет поступило 202 000 руб.
Спасибо всем за то, что Вы с нами! 
19.08.2012
Сашеньке подарили много питания! Лариса передала для Сашеньки 4,5 литра Нутрини и Елена подарила нам почти 6 коробок (по 8 литров каждая) энтерального питания Нутризон. 2 коробки мы передали для Андрюшки Саванца в Барановичи и одна коробка отправилась к Настеньке Кувила, у которой такое же заболевание, как у нас. Теперь мы можем кушать это питание каждыми днями и поправлятся! Еще + 500 грамм. И теперь мы весим 12,5 кг.!
В пятницу ходили с Сашулей на уличку, погуляли только пол часика, т.к. было немножко прохладно. В субботу у него почему-то поднялась температура до 38... Сегодня тоже немножко температурит. Буду завтра звонить в поликлинику, договариваться, чтобы приехали взяли у нас анализы.
У наших знакомых я увидела кресло-грушу. Давно думала купить такое для Сашки, но не решалась, не зная, будет ли ему в нем удобно. Взяли его "на примерку". И Сашка в нем сидел очень удобно. Так что придется и нам такое купить со временем :)
Даже место для Бонни нашлось :)
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На EasyPay поступило 100 000 руб.
На расчетный счет поступило 297 000 руб.
На WebMoney поступило 297 рос. руб.
30.07.2012
На прошлой неделе мы с Сашулей ходили на улицу в маленький лесок! Хотя он и не далеко от дома находится - добирались туда на машине. Сашка на природе провел часов 5, из низ 2 часа спал здоровым крепким сном :) 
Сумка к аппарату нам очень понравилась! Она хорошо крепится к коляске и с ней очень удобно гулять! Обратно мы решили прогуляться до дома пешком. Сашка всё внимательно рассматривал и, не смотря на то, что дороги у нас не очень ровные и его постоянно трясло - он вел себя хорошо и не капризничал! Был очень доволен, что его взяли с собой! Наши фотографии с прогулки!
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Приехало наше питание! С Омска 31,5 литров Нутрини и из Германии 64 бутылочки по 200 мл Нутриции. Этого запаса нам уже на долго хватит! Спасибо всем, кто помогал нам его купить и доставить!
За питание из Омска заплатили 319 долларов. Питание из Германии нам подарили!
А еще мы на немецком аукционе выкупили резервный аппаратик ИВЛ для Сашки! Теперь ждем, пока он к нам приедет! Правда он не новый - но работает исправно! Отдали за него 505 евро (вместе с комиссией за перевод всего получилось 705 долларов). Согласитесь - не 8 тыс. евро! 
Так что теперь нам не страшно будет дома [image: image14.png]



На расчетный счет поступило 279 350 руб.
Почтовый перевод на сумму 35 000 руб.

21.07.2012
Со всех сторон света к нам едет наше питание :)
Юлия (ник Штерн) организовала для нас покупку питания в Германии. Она занимается совместными закупками и предложила на форуме тем, кто заказывает одежду в Германии, купить 1-2 баночки питания для Сашеньки. Очень многие откликнулись и Юля купила нам 2 ящика питания (в каждом ящике 32 бутылочки по 200 мл). Его уже вчера забрали из Германии и везут к нам!
А еще нам удалось купить у Натальи Нутрини по цене почти в два раза меньше, чем оно продается в Москве. Его уже сегодня забрали из Омска и тоже везут в Беларусь!
Пришлось задействовать еще целую кучу народа, чтобы все доставить! Огромное СПАСИБО всем, кто нам помогал!
Нашу коляску наконец-то нам вернули! Сделали сумку для нашего аппаратика! Делали, конечно, ее очень долго, но зато не очень дорого. Всего за  нее мы отдали 214 000 рублей (примерно 25 долларов). И завтра мы планируем пойти на уличку (надеюсь не очень холодно будет для прогулки)! 
А вот наш Сашенька на свой День рождения (еще добавлю фотографии в альбом)!
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8.07.2012
     Сегодня нашему замечательному мальчику исполнилось уже 4 годика! 
С Днём рождения тебя, Сыночек! Главное тебе - здоровья! 
Празднично у нас в квартире.
Всё, конечно, потому,
Что исполнилось четыре
Человечку одному!
Подарили человечку
И игрушки, и цветы,
Торт, а в нём четыре свечки -
Задувать их будешь ты!
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28.06.2012
Благодаря Вашей помощи и питанию, которое привезла нам Наталья из Германии, мы целый месяц ничего не покупали. Вчера купили Сашеньке 15 литров Фрезубина на сумму 1 236 500 рублей.
Наша коляска уже почти 3 недели находится на заводе, где ей пытаются сделать сумку для аппарата. Пока ждём, да и погода не очень хорошая для прогулок, так что целыми днями развлекаемся дома.
На расчетный счет поступило 470 000 руб.
Поступило почтовых переводов на сумму 551 000 руб.
На WebMoney поступило 800 рос. руб.  
От группы "Смайлики :) Группа помощи деткам со СМА" получили 7 000 рос. руб. 

21.05.2012
Сашка наконец-то начал прибавлять в весе! "Спрятались" наши ребрышки, которые можно было посчитать не прикасаясь к Малышу :)
А в субботу мы снова ходили на улицу гулять! Правда, Сашка там сразу заснул :) Но зато погрелся на солнышке и немножко позагорал! 
На прошлой неделе купили Сашеньке 15 литров питания. А еще из Германии нам привезли новое питание (32 баночки по 200 мл). Спасибо за это огромное Наталье Журбиной и Гелии. 
Также выражаю огромную благодарность Лосевой Евгении и ее мужу за то, что купили для Сашеньки в Москве дорогое лекарство (Цераксон). Там оно стоит почти в два раза дешевле, чем у нас (за 4 баночки мы отдали 3 000 рос.руб.). 
На расчетный счет поступило 155 000 руб.
По почте пришло 50 000 руб.
Поступило почтовых переводов на сумму 220 000 руб.
На WebMoney поступило 40 000 руб.  

10.05.2012
Прошлая неделя у нас была насыщена событиями.
В четверг свозили Сашку в больницу: поменяли трахеостому, сдали анализы и сделали снимок. Вроде всё в норме.
А на выходные съездили наконец-то к бабушке на дачу! В субботу было немножко прохладненько и Сашка на уличке побыл не долго, а в воскресенье было солнечно и Малыш смог позагорать.
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Поступило почтовых переводов на сумму 830 000 руб.
На расчетный счет поступило 760 000 руб.
На WebMoney поступило 550 рос.руб. 

2.05.2012
А у нас много хороших новостей! 
1. В пятницу (27 апреля) приехал наш новый электроотсос из Москвы! Огромное спасибо за хлопоты с заказом Дмитрию и за доставку Владимиру!
2. Уже в субботу мы с Сашенькой ходили гулять на улицу! Это такое счастье! Малыш принял солнечные ванны :) Далеко, конечно, пока не уходили - посидели возле детской площадки, т.к. все оборудование еще тягаем в руках (подставку пока так и не сделали нам). Но и это уже хорошо! Собирались поехать к бабушке на дачу - но перенесли поездку на след. выходные. 
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3. Купили Сашеньке 10 литров питания.
4. На сайте ВКонтакте есть группа, которая называется "Смайлики :) Группа помощи деткам со СМА" (ссылка на группу http://vk.com/smaylike). Мы недавно присоединились к этой группе. Там ведется сбор средств для таких же деток, как и Сашка. И уже в апреле мы получили от этой группы помощь в размере 6 300 российских рублей!
5. Поступило почтовых переводов на сумму 2 090 000 руб.! 
На расчетный счет поступило 3 333 650 руб. 
На EasyPay поступило 100 000 руб.


18.04.2012
Недавно в газете "Церковное слово" вышла статья про Сашеньку. Огромное спасибо за это Гелии! Благодаря этой статье мы собрали деньги на электроотсос! 
А еще сегодня мы завезли нашу коляску на ортопедический завод, чтобы там сделали подставку под наш аппарат!
Пришло очень много почтовых переводов на сумму 2 130 000 руб.! 
А еще пришло три письма с деньгами - 670 000 руб., правда ни на одном из них не было даже имён. 
На расчетный счет поступило 5 125 000 руб. 
На EasyPay поступило 30 000 руб.
На ближайшие несколько месяцев мы обеспечены деньгами на Сашкино питание! 
Огромнейшее спасибо всем хорошим людям за то, что откликнулись и помогли нам! Низкий ВАМ поклон [image: image22.png]
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4.04.2012
Наконец-то завезли наше питание в Беларусь. Благодаря Вашей помощи смогли купить Сашеньке 15 литров! 
На EasyPay поступило 74 261 белорусских рублей

13.03.2012
Т.к. срок действия договора с банком по счетам закончился, нам пришлось открыть новый расчетный счет (почему-то продлить договор сказали, что нельзя). Счет в долларах я решила вообще закрыть. 
На расчетный счет поступило 50 долларов. 
WebMoney 20 000 белорусских рублей
4.03.2012
Поступил почтовый перевод: 104 200 белорусских рублей

18.02.2012
Что-то давно я не отчитывалась... Исправляюсь!
15 литров питания, которые нам привезли из Москвы, кушали мы месяц. Потом оно закончилось - пришлось кушать обычные кашки, т.к. Фрезубин, который мы заказываем в Минске, не привозили в РБ с начала года! От кашек у Сашки опять пошли проблемы с животиком.
К счастью, Дмитрий и тут о нас позаботился и передал снова для Сашеньки уже 20 литров питания! Дмитрий, Вы просто наш ангел-хранитель! Спасибо Вам огромное за всё, что Вы для нас делаете!
На расчетном счете в банке: 453 500 белорусских рублей
Почтовые переводы: 200 000 белорусских рублей
EasyPay поступило 40 000 рублей
WebMoney

Вся наша семья поздравляет всех с наступающим Новым 2012 годом!
Благодаря Вам, наши хорошие, мы пережили и этот год! 
Огромное всем спасибо за ту помощь и поддержку, которую Вы нам оказываете!
Успехов и удачи Вам в наступающем году!



