Matka vzacné nemocného dévcete sundala i obrazy ze stény, aby pomohla potiebnym. Do
“EDNICKY?” Setii détem se zrakovymi vadami

Nasi darci jsou lidé, ktefi si zaslouzi nejen velky dik, ale také velky respekt. Piikladem toho je nase
dlouhodoba a pravidelna prispévatelka Klara Vanakova. Pracuje jako pamatkarka a bydli v prazské
Hostivaii. Klara je maminkou dvou dcer. Star$i Kacka uz je dospéla. Jeji mladsi dcerka Rozarka
dostala do vinku tetrasomii. Je to velmi vzacné genetické onemocnéni, které se v Cesku nevyskytuje,
a tak i v Asociaci pro vzacha onemocnéni je ve skupiné sama. Zkratka Vzacna mezi vzacnymi.

“Z naseho bezného bytu se stalo misto pro setkavani sranou péci. Télocvicna s posilovnou a
rehabilitacni komiirkou, kterd posiluje ochablé telo. Vécna skola, kterd dohdni to co se ve skole
nestihne a ilavné na co neni cas, kdyz Rozdrka postupuje tak strasne pomalu. Mistem pro plac, kdyz
dochdzi sily. Mistem, kde se pordad hleda pomoc. Mistem, kde si bolest poddva ruku s beznadeéji,”
popsala nam jednou situaci Klara.

Kombinované postizeni jeji dcery vyzaduje intenzivni péci celé rodiny.
“Musime kdeco prekonat, musime Kdeco odpoustét a musime se t0 snaZit zvladnout. Musime Se
radovat z toho, co jini berou jako samozrejmost, musime prehlizet pichlavé pohledy kdekoho venku.
Pohledy téch, co nas pribéh Vzacné mezi vzacnymi neznaji a celé té odlisnosti nerozumi. Jestéze ma
Rozarka sestru Kacku, kterd ji Chrani, rozumi ji a ma ji nadevse rada. To ona nam umi otevriené rici,
abychom nekriceli, kdyz dochdzi sily, to ona umi chvdlit, kdyz my uz nevidime ten micro pokrok,”
dodava Klara, kterou osud skute¢né nesetfi.

Letos v kvétnu, poté, co tragicky zahynula jeji mladsi sestra Madlenka, se Klara nakazila novym
koronavirem a ¢aste¢né ztratila sluch. To zkomplikovalo nejen bézny zivot rodiny, ale také nastaly
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komplikace s péc¢i o Rozarku. Najednou byla sama Klara odkazana na pomoc druhych.

“Zaplatili jsme si asistenci, doma se vsichni zapojili s plnym nasazenim. Dnes uz je to lepsi, naucila
jsem se chodit nejen ven, ale i do obchodu, také doprovazim Rozarku po lékaiich a na rehabilitace a
I ostatni terapie. V zari budu mit sluchadla a pak zas bude vse jako driv. Bez pomoci druhych bychom
to nezviddli a dobre to vime! Pomoc nebereme jako samoziejmost a moc si ji vazime.”

S timto védomim se Klara a jeji rodina snazi pomahat druhym. Nékdy jen tim, ze pravidelné vola
osamé&lym babi¢kam z klubu seniorti v Praze 10. Jindy zas namaze svacinu kolegovi, pro kterého je
to velmi slozité, nebot’ po svété chodi od détstvi s berlemi. Kdyz ale v ¢ervenci piislo tornado, Klara
zrovna neméla penize navic, aby pomohla. Nakonec doma ze stén sundala tti obrazy a odnesla je do
charitativni aukce.

A tato vzacna duse si zaroven vzdycky najde zpisob, jak ptispét na nasi sluzbu nejmensim détem se
zrakovym a kombinovanym postizenim. Jak sama s ismévem ftika, pravidelné odklada penize do
EDNICKY.

“To je pokladnicka z papiru. Stoji u mne na stole a kdyz mne popadne ,,rozpusta“™ a svadi mne
k rozhazovani, tak si to odepru a Usetrené penize vhodim prdvé do ni a pak mohu pravidelné pomahat.
Druhym ditvodem, pro¢ si vybrat prave EDU cz, z.u bylo, Ze sama jsem se potykala se slozitéjsi ocni
vadou. Vim kolik starosti rodice déti maji, kdyz jejich dité Spatné vidi. Je to velmi tezké, byt v roli
rodice, Ktery vi, ze prave jeho dité neuvidi ty vSechny krasy sveta, | kdyz 0 nich mnohokrat uslysi, ale
samo ten krdsny obraz neuvidi,” vysvétluje Klara svou motivaci, aby vzdycky néjakou tu korunu pro
EDU usetfila.



“EDA kazdorocné bojuje o to, aby mohl poskytovat potirebnou péci vsem nejmensim détem a jejich
rodinam, kteri 0 nase sluzby pozadaji. V soucasné dobe ale bohuzel neni financovani nasi organizace
ze strany statu dostatecné a musime podstatnou cast rozpoctu ziskdavat sami. To s sebou nese i omezeni
kapacit a rodiny deéti s postizenim musi na pOmoc cekat. Ztraci tak drahocenny cas. Vsech nasich
darcu si proto velmi cenime a dékujeme jim za to, zZe diky jejich prispevkiim muzeme pomdhat tém,
ktei'i t0 nejvice potrebuji,” popsala situaci Petra Mzourkova, feditelka organizace EDA, ktera v Cesku
pomaha rodinam nejmensich déti se zrakovym ¢i kombinovanym postizenim uz vice nez 30 let.



