


Jaké je to mit nemoc motylich kridel?
Lidé se ¢asto ptaji: ,Co to mas s kuzi?”

Kuze déti s nemoci motylich kridel je velice krehka, citliva, lehce zranitelna. Podoba
se tomu, kdyz se zdravi lidé odrou, popali o nejaky horky povrch, poliji vrouct vodou,
nebo kdyZ se jim prichuzi v novych botach vytvorina paté nebo prstech puchyre. Tyto
rany a zranéni se béhem kratkého casu uzdravi, vyléci, prestanou bolet. U détis nemoci
motylich kridel tomu tak neni. Puchyte se na jejich kuzi tvofi napt. pouhym trenim
Svu obleceni, nosenim bot nebo neopatrmym dotykem druhych lidi. Problemem je,
ze takto vzniklé puchyre a rany se sice rychle hoji, ale na stejném misté vznikaji znova
a znova a to i po sebemensim otlaku nebo treni. Jejich oSetrovani a prevazovani
je velice narocné a zabere skutecné mnoho casu. Pres vSechny problémy, které se
k nemoci motylich kridel poji, a o kterych budete mit po precteni Honzikova pribéhu
jasnéjsi predstavu, jsou deti s nemoci motylich kridel stejné hrave, dovadive, veselé
a dokonce i zlobivé jako jejich zdravi kamaradi.
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DEBRA CR
— pomahame lidem s nemoci motylich kridel

Organizace DEBRA na celém svété podporuji lidi se vzacnym puchyrnatym
onemocnénim Epidermolysis bullosa congenita (EB) — v Cesku nazyvanym nemoc
motylich kridel. Poslanim DEBRA CR je zvy$ovat kvalitu zivota lidi trpicich nemoci
motylich kridel a jejich rodinam. Snazime se zapojovat lidi s EB do plnohodnotného
zivota.

Jak DEBRA CR pomaha?
. Poskytujeme odborné poradenstvi v oblasti socialni, psychologicke a vyzivove.
. Umoznujeme setkavanirodin se stejnym problémemnaodbornych konferencich

a ozdravnych pobytech.

. Pomahame financovat nakladny oSetrovacimaterial, primorské ozdravnée pobyty
a dalsi pomucky prostrednictvim verejné sbirky.

. Spolu s nasi patronkou Jitkou Cvancarovou realizujeme osvétovou kampari
s cilem zamezovat socialnimu vyclenéni lidi s nemoci motylich kiidel.

Jsme tu pro véechny nemocné s EB a jejich rodiny z celé CR.

DEBRA CR uzce spolupracuje s klinickym EB Centrem CR (www.ebcentrum.cz), kde
pusobi mezioborovy tym odborniku, ktery spole¢né poskytuje pacientum s EB z celé
Ceské republiky komplexni klinickou péci tak, jak to vyzaduje toto vzacné genetické
onemocneni.

Vice informaci v¢etné moznosti podpory najdete na www.debra.cz
Muzete nas sledovat také na facebooku: fb.me/debracz | instagramu: @debraczech



Milé deti, pohodiné se posadte, budu vam vypravet pribéh o jednom velice
odvazném chlapeckovi. Jmenuje se Honzik a znam ho od kamarada Pavla.

Honzik je snilek. Sni 0 mnoha vécech, které se vam i mné mohou zdat posetile.
Touzi st hrat s micem, klouzat se na skluzavce a hrat si s ostatnimi détmi na honénou.
Sni o tom, ze ma Sténatko, o které se muze starat a se kterym muze dovadét. NejvétsSim
Honzikovym snem vsak je prozit alespon jeden jediny den bez bolesti.

Kdyz se Honzik narodil, nebyl heboucky, jak miminka byvaji, ale po celém telicku
mel cervene puchyrky. Maminka ho musela opatrné chovat
v meékoucké decce, aby neporanila jeho kifehkou kuzi
a nezpusobila mu tak dalsi puchyre. Krmit ho musela ze
zvlastniho kapatka, protoze obycejna kojenecka lahev mu
mohla poranit pusinku.

Pan doktor rekl, ze Honzik ma epidermolysis bullosu. Takoveé
velké a vznesene jméno, pomyslime si. Je to nazev nemoci,
se kterou se Honzik narodil. ,V soucasné dobé neexistuje na

epidermilysis bullosa zadny 1€k, a tak na sebe bude muset
byt Honzik stale opatrny, aby si neublizil,” vysvétlil pan doktor
mamince a tatinkovi. ,Opatrmi budou muset byt na Honzika i vSichni ostatni — déti
1 dospéli — v Honzikove okoli,” dodal pan doktor.

Od ostatnich déti se Honzik odliSoval tim, ze chodil cely ovazany obvazy a musel
jist pouze mekkeé nebo rozmixovane jidlo.
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Uz kdyz byl Honzik hodné malicky, tvorily se na jeho telicku puchyrky po pouhéem
doteku nebo i po malinkém narazu.

Rodice je museli opatrné sterilni jehlou propichovat a poté ho koupat ve specialni
dezinfekéni lazni.

Natirali ho specialnimi lecivymi kréemy a ovazovali obvazky. Nekdy jim propichovani
puchytku, koupani, ovazovani a oblékani trvalo i dvé hodiny a vice.

Kdyz Honzik zacal lézt, musel byt velice dobte ovazany. Jeho male rucky a kolinka
bolely, ale protoze kazdé dite leze, lezl take on.

Kdyz Sel Honzik s maminkou na prochazku, lidé si ho casto prohlizeli. Nékolikrat se
stalo, ze jeho mamince rekli neco velice osklivého. Podezirali ji, Ze Honzika bije nebo
ze ho popalila. Honzikova maminka byla z takovych reci vzdy velice smutna, protoze
svého synka milovala a nikdy by mu neublizila. Ale lidé mohou byt kruti, kdyz se
setkaji s néc¢im, co neznaji nebo c¢emu nerozumi.

Ve Skolce si Honzik nemohl hrat jako ostatni déti. Sedaval v koutku na mékkém
polstarku a pozoroval déti, jak se honi nebo si hraji s mi¢em. Casto mu bylo smutno,
ze tam sedi tak sam.

Déti st nechtély s Honzikem povidat a hrat. Baly se totiz, ze by se od nej mohly
nakazit a mély potom stejnou nemoc jako on. Jejich obavy byly ale mylné.

Neni totiz vubec nijak mozne, aby se od Honzika jeho nemoci nékdo nakazil.
Honzik ma vrozené onemocnéni, nemusime se tedy ni¢eho bat. Clovék muze byt
klidné v jeho blizkosti a muze se ho dotykat, povidat a hrat si s nim.

Kdyz byl Honzik vetsi, tak stejné jako ostatni déti, chodil do Skoly. V lavici ale sedél
sam. Ucitelé se totiz bali, aby do Honzika nékdo omylem nestrcil. Davali proto pozor,
aby se ostatni deti k Honzikovi moc nepriblizovaly a radeji se mu vyhybaly. Honzik
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se proto citil i ve Skole osaméle. Nikdo ze spoluzaku se nechtél stat jeho kamaradem,
nékdy se mu dokonce smali nebo ho urazeli.

Honzikovi se zdalo, Ze vubec nezalezi na tom, jak je na sebe opatrny. I kdyz na
sebe daval pozor, puchyte se na jeho kuzi tvorily stale. Jedl jenom kaSovitou stravu,
presto se mu vytvarely puchyrky v puse a bolavé odéerky v jicnu. Honzik byval casto
nastvany, ze si nemuze hrat jako jiné déti, ze nemuze jist chipsy ani kfupavy smazeny
rizek.

Jednou se nastval tak moc, ze neveédél, co ma zlosti délat. Rozbéhl se tedy do
kopce za domem, ve kterém bydlel. Zatimco bézel, jecCel a co nejhlasitéji kricel. Byl
tolik rozzlobeny! Citil se ukrivdény, opustény a zranény. VSechno, co se mu déje, co
ho potkalo, mu pripadalo hrozné nespravedlive.

Kdyz dobéhl na vrcholek kopce, rozhlédl se po udoli. Videl dum, ve kterém bydlel
se svymi rodici a videl take hristé, na kterém si hraly déti s micem.

.Chci sitaky s vami hrat a hazet micem,” kicel Honzik smérem k détem a rozbéhl se
z kopce dolu. Nemyslel v té chvili na bolest ani na obvazy, které se uvolnily a sjizdély
mu po nohach. Kdyz dobéhl na hristé, rekl détem: ,Jdu si s vami hrat.”

JNemuzes si s nami hrat s micem, nemuzes s nami délat nic, ty Skaredy zavazany
kluku,” rekl mu jeden chlapec zlostné. Ostatni se dali do smichu. Smali se vSichni
krome jednoho chlapce, ktery se jmenoval Pavel. Ten Casto premyslel o tom, jak by
se asi citil, kdyby mél stejné problémy jako Honzik. Premyslel o tom, jaké by to bylo,
kdyby ho porad neco bolelo. Musel by stale chodit k 1lékafum, kteri by jej prohlizeli
a zkoumali. Také premyslel o tom, jaké by to bylo, kdyby st nemohl hrat s ostatnimi
detmi. Kdyby v tak krasném letnim dni musel sedét sam a jenom pozorovat deéti, jak
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dovadéji. Jak by se asi citil, kdyby si jej jiné deti dobiraly, smaly se mu jenom proto,
ze je trosku jiny.

Vim, jak st muzeme spolec¢né hrat,” rekl Pavel. ,Nebud hloupy,” vyhrkl chlapec, ktery
se jako prvni zacal Honzikovi posmivat. Pavel si ale chlapce nevsimal a pokracoval:
.Jmoje sestricka ma doma penovy baldn, rodicCe ji ho koupili, aby neponicila nabytek.
Zkusime to s nim! Urcité si ho budeme moct pujcit.”

,Ja nechci hrat hry pro slabé déti,” rekl na to chlapec, ktery se smal.

,Pojd se mnou Honziku, uvidime, jestli si dokazeme spolu hrat. Kdyz bude treba,
fekne$ mi, abych byl opatrny, ano?” rekl Pavel.

Honzik nadsene souhlasil. Byl Stastny, Ze se nékdo chce stat jeho kamaradem a hrat
st s nim, 1 kdyz st ostatni kluct mysli, ze hraji hry pro slabe a malé deti.

Tak si Pavel a Honzik cely den

hrali s micem a baseballovou
palkou. Maloupalkuzplastu
Honzik drzet nemohl, mél
pak na dlanich puchyre,
ale mohl nadhazovat
a chytat mi¢, zatimco
Pavel micek odpaloval.

Na dalsi den, kdy si spolu kluci hrali, se Honzik dobre
pripravil. Maminka mu peclivé ovazala prsty a dlane. Rukojet baseballové palky obalili
jemnou latkou, aby Honzika nezranovala, mohl tedy micek i odpalovat.

Chlapci nasli spoustu her, které mohli spole¢ne hrat. Hrali basketbal s pénovym
micem, baseball, na schovavanou, na honénou a take zavodili v plavani. Pavel sice

10 | Odvazny Honzik



Odvazny Honzik | 11



vzdy zvitézil, byl totiz dobry plavec, ale to Honzikovi nevadilo. Soutézil rad a zjistoval,
Ze se v mnoha sportech postupne zlepsuje.

Kdyz ostatni déti vidély, ze si Pavel a Honzik spolecné uziji spoustu legrace, nékteré
z nich se k nim pripojily. Prestaly si myslet, Ze hry, kterych se muze Honzik ucastnit,
jsou Spatné nebo méne zajimave.

Zjistily, ze Honzik je uplné stejny, jako jsou ony, jen musi byt pfi hrani trochu vice
opatrny.

Prozradim vam déti, Ze netrvalo dlouho a Honzik mél kolem sebe spoustu kamaradu.
Diky nim a diky sveé odvaze vyzkousel nove hry, namisto pouhého snéni o nich. Jeho
svét byl jasnéjsi a zarivejsi a z ného a Pavla se stali nerozlucni kamaradi.
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Jak pomoci lidem s EB?

Jak pomoci lidem s EB? Lidé s nemoci motylich kridel maji kuzi kfehkou jako motyli kridla
a neznaji den bez bolesti. Péce o nemocného je velmi nakladna, znacna cast oSetrovacich
materialu a vyzivovych dopliiku neni hrazena ze zdravotniho pojistent

Pacientum s nemoci motylich kridel muzete pomoci pohlazenim, vlidnym slovem nebo
také financné.

Vice se o zpusobech pomoci dozvite naskenovanim QR kédu nize:

Nebo nas navstivte na webu:

www.debra.cz
Ve MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Q 4l CESKE REPUBLIKY

Publikace vznikla za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR



