BEVEZETO

Az alapitvanyt 1999-ben alapitotta nébérincz Andras.
Bandi bacsit meginditotta egy riport, amit a Nyiregyhazi TV fSok” cimi
miisoraban latott, sulyosan t6bbszordsen fogyatélsiarki és edesanyja életét,
nehézséget, s a kislany gyogyitasanak kilatastaga@hsnutattak be.
Elhatarozta, hogy megkeresi a csaladot és segglagitvany Iétrehozaséaval.
Az alapitvany nevének kivalasztasanal szeretteavtlikrozni a tbbbszoérésen
fogyatékossagot, azokat a sulyos betegségeketehmkislany €l és harcot viv
az életéert.

Ezért is lett a neve: ,A Szellemi fogyatékB&na és Epilepszias Toth Edit,
Valamint Az Epilepszias Fogyatékos Fiatalok Megesgiert” Alapitvany.
A haromtagu kuratorium, akiket felkért az alapitvadnkéntes munkgjara
elvallalta a tisztséget, de mivel elfoglalt iparfoswoltak nem nagyon
foglalkoztak az alapitvanyt érthteladatokkal.
Bandi bacsi 1999. juliusabammeghalt és az alapitvany két évig csak vegetalt.
2002-ben az alapitvangj kuratériumot hozott Iétre és elkezdte munkajat.
Az alapitvany nem egy csaladért kezdett el dolgdaezen a megyében nagyon
sok sulyosan tobbszorosen fogyatékos gyermekéhtédt heved csalad él.
Elinditotta a keresését a sulyosan tdbbszorosepafékos gyermekeket és
fiatalokat nevel csalddoknak. Felkutatasukban segitséget kapotBaczi
Gusztav” Altalanos Iskolatdl és az EFOESZ Megyergezetéil.
A kuratorium elndke személyesen kereste meg a dsedd, és Osszetartasuk
érdekében klubot hozott Iétre. A klub neve ,Csiléary” klub lett, vezetésével
egy érintett anyukat kértink fel (Boros Zoltanné tikat). A klub,
foglalkozasokat kordbban az EFOESZ székhelyén ftattisk meg, jelenleg a
HSE Egyesiulet irodajaban rendezzik meg minden t@ma@mz igényeknek
megfeleben. A foglalkozasokra egyre tobb csalad jon el &#nék, hogy
kibeszélhetik nehézségeiket, gondjaikat, tapadeteds cserélhetnek. 2007.
évben () alapitot jelolt ki a Birésag, hogy az &gy hosszu nevét tudjuk
megvaltoztatni, mert palyazatoknal sok esetben & maiatt nem nyertink
tamogatast. A név modositdsa 2008. évben sikexidtapitvany roviditett neve
,TOTH EDIT A TOBBSZOROSEN FOGYATEKOSOKERT ALAPITVAN"
lett. A kuratérium haromdél, 6t fére valtozott, és kibvitettik az alapitéd
okiratot, hogy még hatékonyabban tudjuk képvisalrsulyosan tébbszoérbsen
fogyatékkal &k érdekeit. A tobbi civil szervezettel is felvettakkapcsolatot,
igyekeztiink minden konferencian és férumon részainveRendezvényeket
valdsitottunk meg, adomanyokat ugpttink és osztottunk ki a raszoruld
csaladoknak. A mai napig i$ tevékenységunk, hiszen nagyon sok a szegény
csalad, 90 %-a létminimum alatt €l! Szomord, ho@0Rben a sulyosan
tobbszorosen fogyatékosokat névebaladok helyzete, kilatasa még nehezebb,
sajnos az egyre nehezebb gazdasagi helyzet miathganem is varhato! Az
esélyegyertiség megteremtése szamukra még nagyon messze varsadalmi



szemlélet is nagyon sok valtozast kovetel, hiszemulgosan tobbszérosen
fogyatékosokat nem tudjak egyémmbertarsként elfogadni.

Az egészséges tarsadalom elitéli a gyengéketiilyosan tdbbszdrésen
fogyatékos betegségben szerledem akartak a betegségukél, is szerettek
volna egészségesen éldiszintén fejezik ki érzéseiket, és nagy tirelemmel
viselik betegségtiket, nagyon szeretetre meberek segitségre szorulnak, itt
Alapitvanyunk minden erejével azon van, hogy segéstiiket, és egyre tobb
embertarsunkat igyeksziink megnyerni célunk eredesaléréséhez.
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Alapitvanyunk az elteltO év alatt azon igyekezett, hogy eljarjon a sulyosan
tobbszordsen fogyatékos gyermekeket és fiatalokatih csaladok gondjainak,
nehézségeinek enyhitésében.

Elsorban adomanyok ¢gpésével segitett a raszoruld csaladokon.(ruha,
cipd, bator, ntiszaki cikk, pohar, tanyér stb.)

A nehéz anyagi helyzetbenéétsalddok sok esetben nem tudtak kivaltani a
gyermekeiknek a gyogyszert, az alapitvany segitsettiikséges gyogyszerekhez
valé hozzajutasban, atvallalta a kdltségeket a5kiil| lehetiségeihez mérten.
Karacsonyra olyan ajandékcsomagokat, allitott §¢sshegy a napi
szlUkségletekhez fontos eszktzoket vasarolt, vagymmokat, €s ezeket osztotta
ki egy-egy rendezvény keretén belll. A kardcsomyidezvényekre palyazati
uton Nyiregyhdza Megyei Jogu Véaros Koigsenek bizottsagatol nyertik a
tamogatéast, és rendeztik meg az tnnepségeket. Mikaitacsonyi rendezveny
alkalmaval igyekeztiink otthonias kdrnyezetet biiéws, és boldog mosolyt a
résztvewk arcara varazsolni. Alapitvanyunk sajnos sok esetkiizd anyagi
nehézségekkel, és bizony tobbszdifatdult, hogy a beérkézkérelmeknek
nem tudott eleget tenni. Szomord, hogy a XXI. sdbaa ilyen nehéz sorsok
vannak, és a pénztelenség az idegeket, egybemlicsigteket tesz tonkre.

A sullyosan tobbszérosen fogyatékos gyermekeket igmldkat gondozé
csalddok 90 %-a létminimum alatt él. Tapasztal&ta@tapjan a csalddok
szégyenkeznek nehéz helyzetik miatt, és sok esatidggnpanaszkodni sem
mernek. Nagyon zart vilagban élnek, ugy gondolj&khélyzetiik miatt, lenézik
6ket és gyermekiiket. Egy —egy csaladlatogatas adkalmazt tapasztaltuk,
nehezen nyilnak meg, bizalmukat nehéz megszerblagy segitséget anyagi
tamogatas jelentene a csaladok szamara, de sdgpitvanyunk ezt nem tudja
megvaldsitani.

A rendezvények alkalmaval jo latni felszabadults@&gua gyermekek mosolyat,
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hiszen a kozosség fontos szamukra. Az élmény, diddyatassal van a



fogyatékosokra, értelmik, figyelmik javul! Sorstdk&al, hangos kiabalassal
koszontik egymast. Alapitvanyunk szeretne minél btoBIményterapias
programot megvaldsitani a jélven, ebsegiteni gyoégyulasukat, kiszélesiteni
vildgukat, a bezartsagot melyben élnek szétrombolni
Programjaink kozott sok élményterapias programatgyon sok kdzosségi
programot tervezink, szeretnénk, hogy a d@eiis kikapcsolodjanak a napi
gondok alél.

A kbzbsség Osszetartasa erdekében letren@adlagfény klubot.
Roviden megfogalmazva szerettiink volna betekintégijtani a sulyosan
tobbszorosen fogyatékos gyermekeket és fiatalokaelh csaladok életébe,
gondjaiba, és alapitvanyunk munkajaba.

Képek rendezvényeinkil

Gyogytorna program, a sulyosan tébbszordsen foggatk mozgasaban,
tartasukban hoz eredményt.

Az Oltdztetés bemutatja, hogy ezek a fiatalok dnpérmekek maradnak.
Segitség nélkul nem tudnak Iétezni.

Alapitvanyunk két Jotékonysagi rendezvényt valdisiteg
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Alapitvanyunk el§ batyus balja sulyosan fogyatékos fiatalokért

Elményterapias program
az Allatkertben




Az élmények hataséara a sulyosan fogyatékosok figergavul, tagul értelmik



Civil szervezetek rendezvényein







SZERETNI ES SZERETVE LENNI LEGNAGYOBB
BOLDOGSAG A VILAGON!" Goethe



UToOSszO

Amikor gyermekeinket varjuk, tele vagyunk boldogrtezgetéssel, varjuk a
pillanatot, hogy keztinkbe fogjuk, megcsékoljuk, iészeretettel atoleljuk!
Elképzeljuk milyen lesz, amikor 6vodaba fog jarmagy amikor iskolaba, és
tavoli képzeleteinkben latjuk felfni. Minden szub sikeres boldog életet szan
gyermekének, és el sem tudja képzelni, hogy pont agermeke lesz talan
beteg, és elképzelt alma szertefoszlik...

Amikor én is a gyermekemet vartam, a legrddszeéemalmomban sem
gondoltam, hogy milyen nehéz lesz az életlink.

25 éves voltam mikor megszuletett a lanyony, drqga egészséges gyermek
azt mondtak az orvosok! Nagyon boldog voltam, Ugziem karpoétolt az élet
egy angyalkaval, mert a férjem négy honapos terhbagyott el egy masikon
miatt! Eleinte a napjaink ugy teltek, mint mas $nigk, boldogan! Mellettem
alltak a szuleim, testvérem, és draga barataimbdydm szépen fé&tott és
semmi nem utalt arra, hody milyen sulyosan beteg. Figyeltpgjcsélt, mint
minden egészséges baba! Almaban forgolédott, dééanaiilni nem akart,
mivel egy par sz6t mondott, és minden erdekeltéltmginden utan azt mondtak
az orvosok hamarabb fog beszélni, mint jarni”! Mint a szub altalaban nem
nyugodtam meg, pedig mar mondta: ,Mama, baba, lkalal'” Elvittem a
korhazba kivizsgalasra 11 honapos volt!. A vizsfhdeedmény egyszéen
felfoghatatlan, sulyos kozponti idegrendszeri karosodds Teljesen
0sszeomlottam, azt mondtam, ez nem leliethem lehet beteg, hiszen
panaszkodik, szavakat mond és nagyon huncut. Tékedan orvosok ez nem
igaz! Sajnos igaz volt, a betegség ahogyéin gy rétt vele egyutt! Mindent
elkévettem, hogy meggyogyitsam! Budapestre hordtamaztattam, napjaink
szinte minden percében csak vele foglalkoztam. &zggvult, mar tudott allni
€s jarni segitséggel. A laban sétalt velem napt nap, de harom éves koraban
elkapta az epilepszia és vége lett a javulasnak. oAmsok is sokszor
tanacstalanul alltak mellette, hiszen volt olyap magy tizszer is élesztettik,
mert a legsulyosabb epilepszias rohamai voltak eédltl a légzése! A
gyogyszerekkel is csak kisérleteztek, egysaernem talaltak el a megfealel
gyogyszerét. A sok kudarcnak az eredménye azHetly mar nem tudtunk
sétalni, és egyre nyomorékabb lett. Nagyon sokvedkrs és kudarc ért az évek
alatt. Egyik sziinek sem kell elmondani, mit érezhettem, milyen l&kte és
ragaszkodas volt bennem gyermekem életéért! Naggok orvos és
maganember, még a barati kordihlis voltak, akik azt mondtak, adjam be
intézetbe! Soha, de soha az évek alatt eszembgusetnés a mai napig is
elutasitom az intézet gondolat@t!lanyom az életem, a mindenemNagyon
szeretem, boldogok vagyunk egyitt. Megtanitott [eetkd nélkili szeretetre,
megtanitott kitartani! Csodalom a lanyomat, hiszeagy turelemmel viseli
tobbszords betegségét, és igazan boldog tud IMagiyon szereti az embereket,



és lattam az évek alatt, hogy a kornyezetliinkbérbatatainkat is ad élete
teljesen atformalta. Szeretit, hiszen olyan szeretetre méltd, és soha nem
panaszkodik gik vilagaért! Napi 24 éras felugyeletet igényel, tearstarsai, €s
hiaba mar27 éves de mindig kisbaba marad, mert etetni, itdtnpelenkazni
kell! Amikor az ember szembesul a kegyetlen igagahgsapasként éli meg,
elkeseredett, nem latja az élete értelmét. Ahoggbrek az évek, és a szeretet
mely 6sszekdt minket egyreésebb, mar nem haragszik, meglatja élete értelmét
a gyermekét O az én és mindegyikiink kincse, akit féléiink! Az életiink
mas, és nem vagyunk a magunk ura, mert nem akkgyim& boltba sem
amikor mi akarunk, sok lemondéassal jar az életamégy sem érezzik magunkat
martirnak, mert elmondhatatlanésrszeretet vezérel minket! Igaz én is, és
masok is ra vagyunk utalva embertarsaink segits¢gém lehebket felligyelet
nélkal hagyni, és az emberek nem mindig értik mrégaszkodunk ennyire
gyermekeinkhez. En mindig azt mondom, a tobbi &zid ragaszkodik
egészséges gyermekéhez. Az én gyermekem és sairstégm akartak
betegségiket. Tudom a tarsadalomnak minden betkegondot okoz, de élnek,
éreznek, és azért mert betegek, nem #edit kitaszitani és eldobni! Segiteni
kell, hogy tiszteletreméltd életik kénnyebb legyé® elmult évek alatt sok
harcot vivtunk, sok kudarcot, csalédast megéltizkikségink van egymasra.
Lanyom szeretete megsit engem és minden sorstarsam igy érez, nagyon
szeretnénk, ha embertarsaink is megértenék, hoggemi nehézség ellenére
milyen fontos azd életliik és javulasuk! A lanyomon latom milyen fitgges
még akkor is, amikor ugy gondoljuk, nem figyel, @gn, mindent tud, és
mindent megfigyel. Sokszor még a szakemberek iedéik azo, és sorstarsai
reakcigjat, pedig ha egyszer megszoélalnanak, igégnawveglepdnénk mi
mindent, tudnanak. Az &zdéban szerettem volna bemutatni réviden életinket,
ezdaltal betekintést mutatni sorstarsaim életébeszeni életiink lelki
megrazkddtatasa, 6rome, szeretetteljes ragaszkadésas.

Halas vagyok Istennek az elmult évekért, és azdyy megtanultam nem
csapasként megélni lanyom betegségét, hanem mingigmnkat, amit egyutt
tolthetlink, aldasként élem meg! Halas vagyok csatdak, draga barataimnak,
hogy segitettek nekiink életiink soran.

Kdszonjuk az alapitvany minden tamogatojasakitjének, dnzetlenségét,
nagylelki segitségét, hogy tenni szeretnének a sulyosan szdhisen
fogyatékos gyermekek és fiatalok életének javul@sab gydgyulasuk
elémenetelében.

Toth Andrasné
Toth Edit édesanyja




ALOM

Ahogy nézlek,
Ugy elszorul a szivem,
Olyan békésen pihensz
Gyermekem!

Nyugodt az almod,
Nem bant semmi.
Mosolyogsz, s nevetsz,
Hiszen almodban
Nem vagy nyomoreék,
Nem vagy beteg!

Almodban légy boldog,
Szaladj, nevess!
Kergebz a réten
A pillangodkkal,

S velem!

Ha felébredsz,
Ram nézel,
Mosolyog két szemed,
S tudom mily szép volt

Almodban életed!

Toth Andrasné



