Misuv
pribéh

syndromem Dravetové ocCima

MisSova osobniho asistenta.

Syndrom Dravetové je vzacné a zavazné neurologické onemocnéni, které Clovéka
provazi cely zivot. Jak vypada kazdodenni realita dospélého muze s tézkym
postizenim a co znamena byt mu nablizku? Osobni asistent vypravi pfibéh Misi —

pribéh ticha, neCekanych zachvatd, ale i jednoho doteku, na ktery se nezapomina.

Klient, o kterého se staram, se jmenuje Misa. Je mu jednatficet let a Zije se
syndromem Dravetove, tézkym mentalnim postizenim a poruchou autistického
spektra. Ja jsem jeho osobni asistent. Ne odbornik od stolu, ale ¢lovék, ktery s nim

sdili bézné dny, ticho, napéti i malé zazraky.

Kazdodenni realita bez slov

MiSa nemluvi. Se svétem komunikuje jinak — pohledem, dotykem, zménou dechu,
smichem, pohybem ruky. NaucCit se mu rozumét je proces, ktery nikdy uplné nekonci.

Kazdy den se u€im znovu.

Chodi priblizné jako ro¢ni dité. Jeho chuze je nejista, pomala a velmi rizikova, protoze
epilepticky zachvat muze pfijit kdykoli — i béhem pohybu. Musim byt neustale
nablizku, pfipraveny zachytit pad, chranit hlavu, uklidnit télo, které najednou prestane
poslouchat. MiSa je inkontinentni a plné odkazany na pomoc druhé osoby pfi hygienég,
oblékani i jidle. Jsou to véci, o kterych se moc nepiSe, ale tvofi podstatnou Cast reality

tézkého postizeni.



Co je syndrom Dravetové

Syndrom Dravetové je vzacné, zavazné genetické onemocnéni, které se obvykle
projevi uz v prvnim roce Zivota tézkymi epileptickymi zachvaty. Nej¢astéji je zpusoben
mutaci genu SCN1A. Dulezité je zdUraznit, ze tato mutace vznika nahodné — neni
dédi¢na a nijak nesouvisi s chovanim rodicu v téhotenstvi nebo po narozeni ditéte.

Rodi¢e za vznik onemocnéni nenesou zadnou vinu.

Onemocnéni ovliviiuje vyvoj mozku, motoriku, komunikaci i chovani. U vétSiny lidi se
syndromem Dravetové pretrvavaji potize po cely Zivot a vyzaduji nepfetrzitou podporu
a dohled.

Autismus a epilepsie, ktera neodpousti

Epileptické zachvaty jsou nevyzpytatelné. Pfichazeji pfi chizi, pfi unave, pfi teploté
nad 37 °C, ale paradoxné i pfi silné kladné emoci. Radost, té€Seni, vzruSeni — to vSe
muze byt spoustécem.

Je tézke vysvétlit, jakeé to je, kdyz vidite Clovéka, kterého mate radi, a vite, ze i hezky
okamzik muze skoncit zachvatem. Radost se tu misi se strachem a neustalou
ostrazitosti. Autismus u MiSi znamena hlubokou potfebu bezpeci a stalosti. Stejny
rezim, stejné ritualy, stejné cesty. Jakakoli zména muize vyvolat neklid, ktery neumi
vyjadfit slovy, ale celym télem. Mym ukolem je byt jeho kotvou. Udrzet klid, zpomalit

svét kolem néj a byt pfipraveny zasahnout ve vtefiné.

Auto jako maly zazrak

Jednou z nejvétSich MiSovych radosti je jizda
autem. Miluje ji. Pohled z okna, plynuly pohyb,

monotonni zvuk motoru — to vSe ho viditelné

Vv s

pfitomnéjsi, snad i Stastnéjsi. Také prochazky venku a sledovani okoli ma Misa rad.

Tyto okamziky mi pfipominaiji, Ze i velmi omezeny svét mize byt plny prozitka.



Dotek, na ktery se nezapomina

NejsilnéjSi moment mé prace pfiSel neCekané. Jednou mé Misa sam, z vlastni
iniciativy, jemné pohladil po vlasech. Nebyla to nahoda, nebyl to reflex. Byl to védomy
dotek. V tu chvili se zastavil ¢as. Uvédomil jsem si, Ze i kdyz nemluvi, i kdyz

nerozumime jeho svetu uplné, vztah existuje. A je skuteCny.

Pohled, ktery mé zmeénil

Prace s MiSou mé naucila pokorfe. NaucCila mé vnimat hodnotu ticha, doteku a
pritomnosti. Pfipomnéla mi, Ze dustojnost ¢lovéka nespociva v tom, co dokaze, ale v
tom, zZe je. Syndrom Dravetoveé je celozivotni diagndza. Pro MiSu, pro jeho blizké i pro
ty, kdo ho doprovazeji a ja jsem jednim z nich. A ten jeden dotek mi bude pfipominat,

proC tahle prace ma smysl.

Pro¢ chceme pomoci?

PéCe o dospélého Clovéka se syndromem Dravetové je dlouhodoba, fyzicky i

psychicky naro€na a systémova podpora

Casto nestaCi. Proto dékujeme za
jakoukoli pomoc v naSem snazeni zajistit
MiSovi bezpelnégjSi, dustojnéjsSi a
klidngjSi Zivot. Vynos ze sbirky pomuze

financovat  potfebné  kompenzaéni

pomucky, péci a zazemi, které mu
umozni fungovat s mensim rizikem a

vétsSim klidem.

Ivan Prchal, MiSav osobni asistent




MiSu muzete podporit osobné na akci:

>  ZUSkKa hraje a tvofi u Domu Kultury
> Ve Ctvrtek 28. 5. 2026 od 16:00
>

Na prostranstvi pred Domem kultury

Nebo online na probihajici sbirce na

Donio viz QR kod nize:




