
s nemocí motylích krídel
pomáháme lidem



Jaké je to mít nemoc motýlích křídel?

Lidé se často ptají: „Co to máš s kůží?“
 

Kůže dětí s nemocí motýlích křídel je velice křehká, citlivá, lehce zranitelná. Podobá 

se tomu, když se zdraví lidé odřou, popálí o nějaký horký povrch, polijí vroucí vodou, 

nebo když se jim při chůzi v nových botách vytvoří na patě nebo prstech puchýře. Tyto 

rány a zranění se během krátkého času uzdraví, vyléčí, přestanou bolet. U dětí s  nemocí 

motýlích křídel tomu tak není. Puchýře se na jejich kůži tvoří např. pouhým třením 

švů oblečení, nošením bot nebo neopatrným dotykem druhých lidí. Problémem je, 

že takto vzniklé puchýře a rány se sice rychle hojí, ale na stejném místě vznikají znova 

a znova a  to i po sebemenším otlaku nebo tření. Jejich ošetřování a  převazování 

je velice náročné a zabere skutečně mnoho času. Přes všechny problémy, které se 

k nemoci motýlích křídel pojí, a o kterých budete mít po přečtení Honzíkova příběhu 

jasnější představu, jsou děti s nemocí motýlích křídel stejně hravé, dovádivé, veselé 

a  dokonce i zlobivé jako jejich zdraví kamarádi. 

www.debra.cz



DEBRA ČR
— pomáháme lidem s nemocí motýlích křídel

Organizace DEBRA na celém světě podporují lidi se vzácným puchýřnatým 

onemocněním Epidermolysis bullosa congenita (EB) — v Česku nazývaným nemoc 

motýlích křídel. Posláním DEBRA ČR je zvyšovat kvalitu života lidí trpících nemocí 

motýlích křídel a jejich rodinám. Snažíme se zapojovat lidi s EB do plnohodnotného 

života.

Jak DEBRA ČR pomáhá?
•	 Poskytujeme	odborné	poradenství	v	oblasti	sociální,	psychologické	a	výživové.

•	 	Umožňujeme	setkávání	rodin	se	stejným	problémem	na	odborných	konferencích	

a ozdravných pobytech.

•	 	Pomáháme	financovat	nákladný	ošetřovací	materiál,	přímořské	ozdravné	pobyty	 

a další pomůcky prostřednictvím veřejné sbírky.

•	 	Spolu	s	naší	patronkou	Jitkou	Čvančarovou	realizujeme	osvětovou	kampaň 

s cílem zamezovat sociálnímu vyčlenění lidí s nemocí motýlích křídel. 

Jsme tu pro všechny nemocné s EB a jejich rodiny z celé ČR.

DEBRA ČR úzce spolupracuje s klinickým EB Centrem ČR (www.ebcentrum.cz), kde 

působí mezioborový tým odborníků, který společně poskytuje pacientům s EB z celé 

České republiky komplexní klinickou péči tak, jak to vyžaduje toto vzácné genetické 

onemocnění.

Více	informací	včetně	možností	podpory	najdete	na	www.debra.cz

Můžete	nás	sledovat	také	na	facebooku:	fb.me/debracz		|   instagramu: @debraczech
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Milé děti, pohodlně se posaďte, budu vám vyprávět příběh o jednom velice 

odvážném chlapečkovi. Jmenuje se Honzík a znám ho od kamaráda Pavla. 

Honzík je snílek. Sní o mnoha věcech, které se vám i mně mohou zdát pošetilé. 

Touží si hrát s míčem, klouzat se na skluzavce a hrát si s ostatními dětmi na honěnou. 

Sní	o	tom,	že	má	štěňátko,	o	které	se	může	starat	a	se	kterým	může	dovádět.	Největším	

Honzíkovým	snem	však	je	prožít	alespoň	jeden	jediný	den	bez	bolesti.	

Když se Honzík narodil, nebyl heboučký, jak miminka bývají, ale po celém tělíčku 

měl červené puchýřky. Maminka ho musela opatrně chovat 

v měkoučké dečce, aby neporanila jeho křehkou kůži 

a nezpůsobila mu tak další puchýře. Krmit ho musela ze 

zvláštního kapátka, protože obyčejná kojenecká láhev mu 

mohla poranit pusinku. 

Pan doktor řekl, že Honzík má epidermolysis bullosu. Takové 

velké a vznešené jméno, pomyslíme si. Je to název nemoci, 

se kterou se Honzík narodil. „V současné době neexistuje na 

epidermilysis bullosa žádný lék, a tak na sebe bude muset 

být Honzík stále opatrný, aby si neublížil,“ vysvětlil pan doktor 

mamince a tatínkovi. „Opatrní budou muset být na Honzíka i všichni ostatní – děti 

i  dospělí – v Honzíkově okolí,“ dodal pan doktor.  

Od ostatních dětí se Honzík odlišoval tím, že chodil celý ovázaný obvazy a musel 

jíst pouze měkké nebo rozmixované jídlo. 
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Už když byl Honzík hodně maličký, tvořily se na jeho tělíčku puchýřky po pouhém 

doteku nebo i po malinkém nárazu.

Rodiče je museli opatrně sterilní jehlou propichovat a poté ho koupat ve speciální 

dezinfekční	lázni.	

Natírali	ho	speciálními	léčivými	krémy	a	ovazovali	obvázky.	Někdy	jim	propichování	

puchýřků, koupání, ovazování a oblékání trvalo i dvě hodiny a více. 

Když Honzík začal lézt, musel být velice dobře ovázaný. Jeho malé ručky a kolínka 

bolely, ale protože každé dítě leze, lezl také on. 

Když	šel	Honzík	s	maminkou	na	procházku,	lidé	si	ho	často	prohlíželi.	Několikrát	se	

stalo, že jeho mamince řekli něco velice ošklivého. Podezírali ji, že Honzíka bije nebo 

že ho popálila. Honzíkova maminka byla z takových řečí vždy velice smutná, protože 

svého synka milovala a nikdy by mu neublížila. Ale lidé mohou být krutí, když se 

setkají s něčím, co neznají nebo čemu nerozumí. 

Ve školce si Honzík nemohl hrát jako ostatní děti. Sedával v koutku na měkkém 

polštářku a pozoroval děti, jak se honí nebo si hrají s míčem. Často mu bylo smutno, 

že tam sedí tak sám. 

Děti si nechtěly s Honzíkem povídat a hrát. Bály se totiž, že by se od něj mohly 

nakazit a měly potom stejnou nemoc jako on. Jejich obavy byly ale mylné. 

Není	 totiž	 vůbec	 nijak	možné,	 aby	 se	 od	 Honzíka	 jeho	 nemocí	 někdo	 nakazil.	

Honzík má vrozené onemocnění, nemusíme se tedy ničeho bát. Člověk může být 

klidně v jeho blízkosti a může se ho dotýkat, povídat a hrát si s ním.

Když byl Honzík větší, tak stejně jako ostatní děti, chodil do školy. V lavici ale seděl 

sám. Učitelé se totiž báli, aby do Honzíka někdo omylem nestrčil. Dávali proto pozor, 

aby se ostatní děti k Honzíkovi moc nepřibližovaly a raději se mu vyhýbaly. Honzík 
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se	proto	cítil	i	ve	škole	osaměle.	Nikdo	ze	spolužáků	se	nechtěl	stát	jeho	kamarádem,	

někdy se mu dokonce smáli nebo ho uráželi. 

Honzíkovi se zdálo, že vůbec nezáleží na tom, jak je na sebe opatrný. I když na 

sebe dával pozor, puchýře se na jeho kůži tvořily stále. Jedl jenom kašovitou stravu, 

přesto se  mu vytvářely puchýřky v puse a bolavé oděrky v jícnu. Honzík býval často 

naštvaný, že si nemůže hrát jako jiné děti, že nemůže jíst chipsy ani křupavý smažený 

řízek. 

Jednou se naštval tak moc, že nevěděl, co má zlostí dělat. Rozběhl se tedy do 

kopce za domem, ve kterém bydlel. Zatímco běžel, ječel a co nejhlasitěji křičel. Byl 

tolik rozzlobený! Cítil se ukřivděný, opuštěný a zraněný. Všechno, co se mu děje, co 

ho potkalo, mu připadalo hrozně nespravedlivé. 

Když doběhl na vrcholek kopce, rozhlédl se po údolí. Viděl dům, ve kterém bydlel 

se svými rodiči a viděl také hřiště, na kterém si hrály děti s míčem. 

 „Chci si taky s vámi hrát a házet míčem,“ křičel Honzík směrem k dětem a rozběhl se 

z	kopce	dolů.	Nemyslel	v	té	chvíli	na	bolest	ani	na	obvazy,	které	se	uvolnily	a	sjížděly	

mu	po	nohách.	Když	doběhl	na	hřiště,	řekl	dětem:	„Jdu	si	s	vámi	hrát.“	

	„Nemůžeš	si	s	námi	hrát	s	míčem,	nemůžeš	s	námi	dělat	nic,	ty	škaredý	zavázaný	

kluku,“ řekl mu jeden chlapec zlostně. Ostatní se dali do smíchu. Smáli se všichni 

kromě jednoho chlapce, který se jmenoval Pavel. Ten často přemýšlel o tom, jak by 

se asi cítil, kdyby měl stejné problémy jako Honzík. Přemýšlel o tom, jaké by to bylo, 

kdyby ho pořád něco bolelo. Musel by stále chodit k lékařům, kteří by jej prohlíželi 

a zkoumali. Také přemýšlel o tom, jaké by to bylo, kdyby si nemohl hrát s ostatními 

dětmi. Kdyby v tak krásném letním dni musel sedět sám a jenom pozorovat děti, jak 
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dovádějí. Jak by se asi cítil, kdyby si jej jiné děti dobíraly, smály se mu jenom proto, 

že je trošku jiný. 

„Vím,	jak	si	můžeme	společně	hrát,“	řekl	Pavel.	„Nebuď	hloupý,“	vyhrkl	chlapec,	který	

se	jako	první	začal	Honzíkovi	posmívat.	Pavel	si	ale	chlapce	nevšímal	a	pokračoval:	

„moje sestřička má doma pěnový balón, rodiče jí ho koupili, aby neponičila nábytek. 

Zkusíme to s ním! Určitě si ho budeme moct půjčit.“ 

 „Já nechci hrát hry pro slabé děti,“ řekl na to chlapec, který se smál. 

„Pojď se mnou Honzíku, uvidíme, jestli si dokážeme spolu hrát. Když bude třeba, 

řekneš mi, abych byl opatrný, ano?“ řekl Pavel. 

Honzík nadšeně souhlasil. Byl šťastný, že se někdo chce stát jeho kamarádem a hrát 

si s ním, i když si ostatní kluci myslí, že hrají hry pro slabé a malé děti. 

Tak si Pavel a Honzík celý den 

hráli s míčem a baseballovou 

pálkou. Malou pálku z plastu 

Honzík držet nemohl, měl 

pak na dlaních puchýře, 

ale mohl nadhazovat 

a  chytat míč, zatímco 

Pavel míček odpaloval. 

Na	další	den,	kdy	si	spolu	kluci	hráli,	se	Honzík	dobře	

připravil. Maminka mu pečlivě ovázala prsty a dlaně. Rukojeť baseballové pálky obalili 

jemnou	látkou,	aby	Honzíka	nezraňovala,	mohl	tedy	míček	i	 odpalovat.	

Chlapci našli spoustu her, které mohli společně hrát. Hráli basketbal s pěnovým 

míčem, baseball, na schovávanou, na honěnou a také závodili v plavání. Pavel sice 
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vždy zvítězil, byl totiž dobrý plavec, ale to Honzíkovi nevadilo. Soutěžil rád a zjišťoval, 

že se v mnoha sportech postupně zlepšuje. 

Když ostatní děti viděly, že si Pavel a Honzík společně užijí spoustu legrace, některé 

z nich se k nim připojily. Přestaly si myslet, že hry, kterých se může Honzík účastnit, 

jsou špatné nebo méně zajímavé. 

Zjistily, že Honzík je úplně stejný, jako jsou ony, jen musí být při hraní trochu více 

opatrný. 

Prozradím vám děti, že netrvalo dlouho a Honzík měl kolem sebe spoustu kamarádů. 

Díky nim  a díky své odvaze vyzkoušel nové hry, namísto pouhého snění o nich. Jeho 

svět byl jasnější a zářivější a z něho a Pavla se stali nerozluční kamarádi.
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Jak pomoci lidem s EB?

Jak pomoci lidem s EB? Lidé s nemocí motýlích křídel mají kůži křehkou jako motýlí křídla 
a neznají den bez bolesti. Péče o nemocného je velmi nákladná, značná část ošetřovacích 
materiálů	a	výživových	doplňků	není	hrazena	ze	zdravotního	pojištění

Pacientům s nemocí motýlích křídel můžete pomoci pohlazením, vlídným slovem nebo 
také	finančně.

Více se o způsobech pomoci dozvíte naskenováním QR kódu níže:

Nebo	nás	navštivte	na	webu:

www.debra.cz

Publikace vznikla za podpory Ministerstva zdravotnictví ČR


