V České Třebové 29.11.2006

Vážení, 

předem děkujeme, že věnujete čas na přečtení našeho dopisu. 

Jsme rodiče osmiletého Toma, nar. 29.11.1998, který je autista. Navštěvuje v současné době Speciální základní školu v Ústí nad Orlicí, třídu pro děti s autismem.

Co je AUTISMUS? Ne každý ví jaké je to postižení, jaká je jeho podstata. Autismus je vývojové celoživotní postižení s neurobiologickým pokladem. Naruší vývoj komunikace v nejranějším dětství a zanechá dítě neschopné vytvářet normální mezilidské vztahy. Neumí se adaptovat do prostředí ve kterém žije. Má svůj svět, ve kterém si samo určuje pravidla a jen ono jim rozumí. Pro osoby s autismem je svět skládankou, jejíž díly do sebe nezapadají. Autismus je charakterizován stereotypními způsoby chování, omezenými zájmy a aktivitami. Většina osob zůstává po celý život němá. Dítě nesnáší změny, dává přednost neobvyklým předmětům, chybí oční kontakt, odmítá mazlení, používá ruky druhé osoby, točí a hází věcmi, neodhadne reálné nebezpečí, občas se chová jako když neslyší. Také je provázen problémy      chování jako jsou výbuchy vzteku, agrese, sebezraňování. Děti s autismem se musí učit se!    

Náš Tomášek je velice ,,živé,, dítě na první pohled vypadající jako zdravé dítě. Nemluví, komunikujeme pomocí ukazování a pomocí obrázků a piktogramů, které se používají k náhradní komunikaci s nemluvícími lidmi. Ač nemluví, je hlučný a má velké problémy se sociálním chováním a zařazením do běžného života. Nemá moc velkou potřebu spát. Jeho pohoda se střídá s výbuchy vzteku a křiku, bez varování. Nesnáší hluk, křik, pláč a jiné ostré zvuky, ty mu způsobují bolest, kterou my, zdraví lidé, neumíme pochopit. Rád vyhledává pro nás zvláštní místa, vidí to, co my ne. Má strašně rád zvířata, jsou to jeho největší kamarádi a u nich nachází pocit bezpečí. Letos jsme mu na rady canisterapeutů a dalších odborníků pořídili ,,vlastního terapeutického pejska“. Také rád jí , poslouchá hudbu, chodí na procházky. I přes velké obavy, abychom neměli druhé dítě se stejným postižením, jsme mu pořídili sestřičku Nelu. Začátky soužití se sourozencem byly pro Toma těžké, ale ustáli jsme je všichni. Po celou dobu, co Toma máme, hledáme cestu, jak mu pomoci a jak mu aspoň trošičku jeho život zlepšit, aby mohl žít jako ostatní děti. Podařilo se nám ho umístit do klasické mateřské školky s asistencí, navštěvovali jsme Speciální pedagogické centrum, kde nás naučili jak s tímto postižením žít. A jak Tomášek roste a roky utíkají, tak je sice šikovnější, ale také pro nás méně zvladatelný. A bude se to stupňovat. Nemusí, ale může. S představou, že ho jednoho dne začneme ,,uklidňovat,, léky, jak se to běžně dělá nebo ho budeme muset umístit trvale do nějakého zařízení, protože ho už nezvládneme, se smířit neumíme. Proto hledáme dál, jak pomoci.

Doposud se říkalo, že autismus je vážné postižení doprovázející postiženého celý život a nelze léčit, jen zmírnit jeho projevy pomocí strukturovaného učení a úpravy denního režimu. Proč vzniká? Dosud se nevědělo proč a jak vznikne, etiologie je velkou neznámou. 

Díky novým technologiím a pokrokům ve vědě se odborníkům v USA podařilo zjistit, že spousta dětí postižených autismem má problém v autoimunitě, tedy ve zvýšeném množství protilátek proti mozkové tkáni.Tato tkáň se pak nemůže normálně vyvíjet, protože vlivem protilátek se imunitní systém snaží bojovat s vlastní nervovou tkání jakoby to byla cizí látka.

Byly vyrobeny vakcíny, které tyto pochody v těle upravují do normálního stavu. Jde o biologickou léčbu. Principem těchto vakcín jsou neurotransmitery, které mozku dávají informaci o tom, že nervová tkán je tělu vlastní a aby proti nim přestalo vyrábět protilátky. Cílem je dosáhnout nulovou hladinu těchto protilátek. Před aplikací vakcín se dělají odběry podle kterých se zjistí co danému dítěti v těle nefunguje, co chybí a podle výsledků se přesně v laboratoři vyrobí vakcíny pro dané dítě přímo ,,na míru,,. Ty se aplikují jednou za tři týdny po dobu 30 týdnů. Během aplikací se dělají kontrolní odběry. Pokud se stav zlepší, tak následuje přestávka 2-3 měsíce. A poté se léčba opakuje. Stabilizace trvá 2-3 roky podle toho, jaká je odezva na aplikovanou vakcínu. Odborné studie udávají  zlepšení zdravotního stavu o 20-80 %, což je hodně velká naděje.

Tato léčba u nás není zatím běžná, tak jako v jiných zemích /USA, Anglie, Itálie/, ale lze ji již podstoupit. Bohužel není u nás zatím hrazena žádnou zdravotní pojišťovnou. 

Jediná šance, jak dítěti v současné době léčbu zajistit, je samofinancování. Pokud na to rodiče mají potřebné finanční prostředky. Vzhledem k tomu, že se jedná o vyšší částku, tak si bohužel nemůžeme dovolit léčbu sami financovat. Odběry a  vyšetření stojí od 20-40 tisíc korun. Ta vyšetření, která se dala provést u nás v republice, máme již za sebou, ostatní musíme hradit. Zbývající vyšetření a výroba vakcíny připravené „na míru“ se provádí v USA. Vakcína stojí 3000 EU/na rok, avšak s vědomím, že doba léčení je u každého dítěte jiná. Nedá se předem určit, ale to se nedá ani u jiných vážných onemocnění nikdy říci dopředu.

Můžeme si proto vybrat. Buď budeme dlouhé roky čekat až bude i u nás tato léčba běžně používaná a hrazená jako třeba léky na léčbu rakoviny, což může být až za řadu let a pro našeho Tomáše  bohužel pozdě. (Jak stárne organismus, snižuje se šance na zlepšení zdravotního stavu.) A nebo si pomoc najít sami. 

Věřte nám, že nečekáme ,,zázraky“, ale i sebemenší zlepšení, i kdyby došlo ke zlepšení třeba jen o 20%, tak nám stojí za to, se o to pokusit.

Proto jsme se obrátili s žádostí o pomoc na paní Mgr. Boženu Jirků, výkonnou ředitelku Nadace Charty 77 - Konto Bariery, která nám vyhověla a založila nám u nadace sponzorský účet, na který lze finanční příspěvky zasílat. Touto cestou jí zároveň moc děkujeme.

Účet je založen u České spořitelny č.účtu: 777777222/0800 , v.s. 9811293943

Nadace vystaví dárci darovací smlouvu, která slouží jako daňový doklad. Také je možné paní ředitelku kontaktovat a vše si ověřit na t.č. 224 230 216,  224 214 452, mobil.t. 607 925 011. Dále na telefonním čísle 776 700 011 rádi zodpovíme jakékoliv dotazy.
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                                                      Tomášek /foto léto 2006

Moc nám na Tomáškovi záleží a rádi bychom mu dopřáli život plný radosti a štěstí jako má jeho sestřička a ostatní zdravé děti. Není nic hezčího než vidět radost a spokojenost v očích vlastního dítěte. Proto Vás prosíme, pomozte nám to změnit. Budeme moc rádi.

Předem za finanční pomoc velmi děkujeme 

                                                                             Marcela a Libor Nováčkovi

Adresa: Lhotka142, Česká Třebová, 560 02

