Beszamolo a Torp Program XI|. csaladi edukacios hétvégéjérol
Szépalma, 2019. majus 24-26.

Hagyomany mar, hogy Dr. Niederland Tamds foorvos és &

munkatarsai edukécidos hétvégét szerveznek: ezen évrdl-évre
olyan csalddok vesznek részt, akiknek kisgyermeke nemrég lett
diabéteszes. A Gyori Gyermek diabétesz Gondozo ¢és a
Cukorbeteg  Gyermekeket Tamogato Egyesiilet idén is
Szépalmat valasztotta az esemény helyszinéil, és ez, mint
mindig, tokéletes valasztdsnak bizonyult: a festdi szépségi
birtok tagas terei, kényelme, a széllodai és éttermi dolgozok mindenre kiterjedd figyelme ¢&s
készségessége mélto keretet adott az intenziv szakmai programhoz. Dacara az idei es0s majusnak, ez a
hétvége igazi, idealis tavaszi iddjarassal 6rvendeztette meg a résztvevoket.

Ebben az évben is érkeztek csaladok a hataron talrdl, ezuttal
Ausztriabol és Izraelbdl; a program névekvd népszeriisége miatt
mar varolista is kialakult. Ahogy korabban, gy ebben az évben
is huszondt csalddnak jutott hely, mégis minden eddiginél tobb
kisgyerek jott el, mert szinte minden csaladban volt a

diabéteszes gyermeknek egy vagy tobb testvére. Ez egyben azt

is jelentette, hogy a Lurkd Alapitvany onkénteseinek még tobb
feladat jutott, hiszen Ok foglalkoztak a kicsikkel, hogy a sziilok minden figyelmiiket a szakmai
programoknak szentelhessék. Csodalatos volt figyelni a deriit, a tlirelmet és a faradhatatlan
talalékonysagot, amivel az Alapitvany munkatirsai el tudtdk érni, hogy a gyerekek — még akik

kozosséghez nem szoktak is — drommel mentek a jatszotérre és

a jatszéhazba. A sokféle jatékon kiviil volt arcfestés, |
meseolvasas, kozos éneklés is.

Az edukéciés program az el6zé évekhez hasonléan percnyi
pontossaggal haladt. A péntek déleldtti érkezés utdn kozos ebéd
kovetkezett, és mindjart ezutan mésféloras iranyitott beszélgetés
a diabetes elfogadasarol, az egész csaladot érintd valtozasokrol,
a kozosségbe keriilés nehézségeirdl, valamint arrdl, miként és mirdl kell az 6vondket, a tanitondket
tajékoztatni, felkésziteni a diabeteses kisgyermek érkezésére. A beszélgetés kozben a sziilék
tapasztalhattak, hogy gondjaikkal nincsenek egyediil; a beszélgetést Dr. Békefi Dezso, Dr. Korner Anna
és Dr. Niederland Tamds moderaltak.

Féloras sziinetet, a gyerekekkel kozos uzsonnat kdvetden estig tartd elméleti tovabbképzés kovetkezett,

melyen kideriilt, hogy a sziilok nemcsak nagyon érdekl6dok, hanem tajékozottak is; a nemzetkdzi kutatasi



eredményeket, legijabb kezelési mdodokat, a jovO lehetdségeit is feldleld programot Dr. Gdal Veronika,
Dr. Korner Anna és Dr. Niederland Tamas vezette.
A vacsora utani beszélgetés tovabbi alkalmat adott a szlilok és a |
kezeldorvosok kotetlen egyiittlétére, s kozben a sziilok is sok kdzos
témat tudtak megbeszélni egymassal. A 77 Elektronika pedig
gyerekprogrammal lepte meg a kicsiket.

Szombat reggel a 77 Elektronika és a Medtronic Hungaria
képviseldi tartottak t4jékoztatdot a vércukormérésrdl, a szenzor
hasznalatrol majd ezt kovetden még két szakmai program
kovetkezett. Dr. Blatniczky Léaszl6 beszélt a  diabetes
menedzselésérdl, a hypo-, illetve a hyperglykémia megel6zésérol,
majd Torék Ibolya a coliakia problémakorér6l. Ebéd utan mas

megkozelités kovetkezett: Szabd  Adrienn pszichologus a

diabetesszel jard lelki terhek elviselésérdl, a pszicholdgiai

tanacsadas lehet6ségeirdl beszélgetett a sziilokkel, egyuttal elokészitve 6ket a csoportfoglalkozasokra.
Héarom csoport zajlott parhuzamosan ugy, hogy mindenki
mindharmon részt tudott venni. Polgar Judit és Nagy Viktoria
dietetikusok az étrenddel kapcsolatban felmeriild kérdésekre
talaltak megoldasokat, Tuifel Andrea és Tothné Sebestyén Timea
a diabeteses hétkoznapok buktatdit elemezték — minden évben

ujabb esetekkel bovitve az eszkoztarukat -, Szabo Adrienn pedig

terapias beszélgetésekké mélyitette a rendelkezésre allo 1d6t. E
csoportfoglalkozasok rendkiviil intenzivek: mindenki érintve érzi magat, ¢s mindenki minden kérdésére
valaszt kap. Vacsora utan a hagyomanyoknak megfeleléen szalonnasiités kovetkezett, ahol a sziilok és a
szakemberek még késd estig tudtak beszélgetni a csillagos ég alatt, mikozben a gyerekek lelkesen
piritottadk a szalloda munkatarsai altal gondosan eldkészitett hozzavalokat.

Vasarnap déleldttre is jutott még program: Dr. Havasi Anett belgydgyasz beszélt a diabetes késoi
szovédményeirdl. Ezutan kovetkezett a tapasztalatok értékelése: a sziilok megkdszonték a szervezdk, a
szakemberek magas szintli eldadasait és tdmogatasat; felmeriilt egy Facebook csoport létrehozasanak
otlete is.

A bucsu perceiben tgy tiint, hogy a sziilok k6zott kialakult ismeretség megmarad; azt pedig meghat6 volt
latni, mennyi szeretettel bucsuztak a kicsik a Lurké alapitvany munkatarsaitol.

E nagyszerii hétvége rangjat és a szervezOk szakmai tekintélyét az is jelzi, hogy idén is tobb tdmogato allt
az iigy mellé. Ezért a csaladokra csupan a koltségek toredéke harult, hala a timogatoknak: A rendezvény

kiemelt timogatdja az EMMI Csalad és Ifjusagiigyért Felelés Allamtitkarsaga volt. F6 tamogatok a



Magyar Diabetes Tarsasag ¢és a Sanofi-Aventis Zrt, tamogatok a 77
Elektronika, a Medtronic Hungaria, a Roche Hungaria, a Lurké alapitvany és
a Cukorbeteg Gyermekeket Tamogato Egyesiilet volt.

Ismét egy emlékezetes, gazdagitdé hétvége telt el Szépalma gyonyor
kornyezetében, hédla Dr.Niederland Tamds féorvosnak és munkatarsainak.

Tekintve a vardlistat, valoszinlleg maris igény van ujabb tabor

megszervezesere.

dr. Ballér Piroska.

Sziil6i beszamolok az eseményrdl :

1.

Altalanosan elfogadott, hogy az elsé szo, ami esziinkbe jut egy adott
témaban az jellemzi az eseményt legjobban. A Térp Tébor esetén ez
a sz6 a HALA! Végteleniil halasak vagyunk a csalddommal azért,
hogy a benniinket éré legnagyobb tragédiaban - mert egy fiatal
csalad életében ez bizony az, tragédia — ilyen nem vart tdmogatasra
leltiink. Nem félve a nagy szavaktol azt gondolom, hogy a diagnézis
Ota elészor éreztiink egy kis idére megkdnnyebbiilést.
Hozzavetdlegesen 4 honapja igyeksziink az orvosi konzultacion tal a
fellelhetd konyvekbdl, weboldalakbol tdjékozodni (magyar €s angol
nyelven), mindezek ellenére is azt éreztilkk, hogy a ,betegség”
komplexitdsa tulmutat a szamunkra értelmezhetd hatarokon.

Nehezen tudtuk szelektalni, priorizalni az informaciokat és

egyaltalan felallitani egy keretrendszert, amiben magabiztosan
kezeljiik a mintegy negyven feletti faktort, ami hat a gyermekiink vércukor értékére. Minden nap
nyitottunk jabb ,,tudasfrontokat” (kezelés, diéta, technoldgia), tettiik mindezt kicsit kétségbeesve, hiszen
a cél, a normoglykaemia tartos eléréséhez nem talaltuk a megoldast.
Mi véltozott a tdbor 6ta?

A 3 napra felépitett meglehetdsen feszes edukacids program egyik
legfontosabb ilizenete a szamunkra, hogy jo kezekben vagyunk. Az
egészseégligyl ellatast biztositd szakemberek (orvosok, szakapolok,
dietetikusok) elhivatottsdga, elszant odaadadsa fog segiteni
benniinket abban, hogy gyermekiink a tényhez képest, hogy 1-es

tipusu diabéteszes, egészségesen ¢€ljen. Megtanultunk halasnak

lenni azért, hogy milyen nagy utat jart be a diabetoldgia és, hogy



lehetdségilink van a jelenlegi szinten kezelni a gyermekeinket. Kaptunk itt reményt, hogy a technoldgia
cégek kutatas-fejlesztésének kozéppontjaba az életmindségiink javitasat helyezik. Egészen egyediilallo
volt, ahogy a szakma nagyjai sztoikus nyugalommal, részletekbe menden valaszoltak a legnaivabb
kérdéseinkre, akar este egy pohar sor mellett, majd masnap kérdezz-feleleket jatszva gyakorlati
tanacsokat kaptunk, hogy miként kezeljiikk hatékonyan a ,,cukibetegséget” Azt kivanom, hogy barcsak az
egészségiigyi ellatds integrans része lehetne minden betegség esetén egy ilyen tabor. A fejlddésen feliil
kiemelném, hogy a diagnozis ota eldszor lattuk azt, hogy terheinkben tdbben osztoznak veliink.
Sorstarsainktdl kapott egylitt €rzd szavak, pillantdsok megerdsitettek benniinket. Tudjuk, hogy nem
egyedil nekiink van "héboruban nincs vasarnap" ¢életérzésiink. A 3. nap végére azt gondolom, hogy
minden résztvevo értette €s érezte, hogy a tét soha ilyen nagy még nem volt és egyetlen kozds célért
kiizdlink mindannyian - gyermekek, sziilok, egészségligyi szakemberek, hogy a szovodményeket legalabb
100 éves korig kitolhassuk.

Hala és koszonet, Gila Ferenc

Budapest XX. ker.

2.

Tisztelt Féorvos Ur!

Ez év februarjaban nagy varakozassal regisztraltam az Ondk
altal szervezett XI. Orszagos Torp Program rendezvényre.
Kislanyunk  kezeléorvosa  beszélt a  Torp  Program
hasznossagardl ¢és ajanlotta, hogy vegylink részt rajta.
Legnagyobb oromomre aprilisban kaptuk a jo hirt, hogy

csaladunk részt vehet a rendezvényen. Kislanyunknal alig egy

évvel ezel6tt diagnosztizaltdk az 1-es tipusi diabéteszt és ez
volt az elsd olyan edukacids program, amin részt vett az egész csaladd. 2019. majus 24-26 kozott a Torp
Program jovoltabol egy csodalatos, egyben nagyon hasznos hétvégét tolthettiink Szépalméan. Mar a
megérkezés pillanatdban sejthetd volt, hogy szakmailag képzett €s tapasztalt személyek szervezésében
zajlik majd a harom nap. A gyerekeknek nyujtott szinvonalas programok, a szakfeliigyeletiik olyan
biztonsagot adott a résztvevd sziilok szamdara, mely lehetdvé tette, hogy az eléadasokon elhangzo
informdciokra tudjunk figyelni, dsszpontositani. Gyermekiink diabéteszének diagnosztizalasa ota sok
szakirodalmat, publikaciot, szakanyagot €s kutatasi eredmény elolvastunk. Ennek ellenére nagyon sok
olyan, féként a gyakorlatban hasznosithaté informdciét hallottunk, ami nagyban segiti a diabéteszes
gyermekkel kapcsolatos mindennapi rutinfeladatok végrehajtasat. Az eléadok elhivatottsdgukrol és segitd
szandékukrol tettek tanubizonysdgot a rendezvény minden pillanataban, hiszen barmelyikiik készséggel

allt a sziilok rendelkezésére akar a sziinetekben, akar a szabadidds tevékenységek alkalmaval.



Mindenkinek biztositottak lehetdséget a kérdezésre, a személyes beszélgetésekre. Ki kell emelnem, hogy
nem csak az el6adoktol tanultunk, hiszen a sziilok kozotti parbeszédbdl és tapasztalatcserébdl is
rengeteget profitaltunk. S6t j baratsagok is szévodtek a program ideje alatt tobb csalad tekintetében,
akikkel azota is tartjuk a kapcsolatot.

A rendezvényen nem csak a 7 éves ,,diabos” kislanyunk vett részt,
hanem a 13 éves ,.kamasz” nagylanyunk is, aki bevallom Oszintén,
nem nagy kedvvel jott a rendezvényre. A Lurkd Alapitvany elhivatott
munkatérsainak koszonhetéen még a kamasz gyermekiink is remekiil
érezte magat, ,.kis animatorként” nem csak sajat testvérére figyelt,

hanem sok mas gyerekre is. Ennek koszonhetden vasarnap délelott

volt is siras, amikor haza kellett menni. Miért csak harom nap a Torp
Program? Kérdezem ¢én is, nem csak a gyermekeim. Még legalabb 2-3 napot szivesen eltdltottiink volna
ilyen csodélatos kdrnyezetben, ilyen kdzvetlen, segitOkész szakemberek tarsasagaban.

Halas szivvel gondolunk a Szépalman eltdltott harom napra, a szervezd €s megvaldsitoé csapat tagjaira.
Kivanunk sok er6t, kitartast munkajukhoz, hiszen ezzel a programmal nagyon sok diabéteszes gyermek és
csaladja ¢életét, mindennapjait teszik konnyebbé.

Tisztelettel és kdszonettel:

Varoczi-Bakos Rita

Kecskemét

3.

Kedves Fborvos ur!

Ezzel a levéllel szeretném megkOszonni, magam ¢és a csaliddom nevében ezt a felejthetetlen
hétvégét! Nagy izgalommal késziiltiink erre a programra, idén januarban diagnosztizaltak kislanyuknal a
diabetest, nagyon nehéz idészakon vagyunk tal, sokkhatasbol még nem igazan keriiltiink ki! Ezért is volt
nagyon fontos szdmunkra az Ondk professzionélis eldaddsa, segitsége, hogy jobban megértsiik ennek a
helyzetnek a lényegét €s konnyebb legyen szamunkra gyermekiink kezelése. Nagyon elégedettek voltunk
a szallassal, étkeztetéssel finomak voltak az ételek. Kiilon koszonetet szeretnék mondani a Lurkod
alapitvany és az Oket segité onkéntesek segitségéért, hogy vigyaztak szorakoztattak gyerekeinket, igy a
gyermekeink szamadra is felejthetetlen szép napokat kaptunk Onoktdl! Arra kérem a jo Istent aldja meg
erdben egészségben Ont és a kedves kollégait és mindenkit a segitett ennek a hétvégének a létrejottében!
Kivanom, hogy ezentul is tudjanak segiteni az dsszes diabéteszes kisgyermek csaladjanak!

Nagyon szépen koszonjiik!

Mély tisztelettel!

Auver Kitti apukaja (Budapest XIX ker.)



4.

Tisztelt Féorvos Ur!

Szeretnénk még egyszer megkdszonni, hogy részt vehettiink a "Torp" programban. Kiilon kiemelném a
professzionalis szervezést, az Onok altal - szdmunkra érthetd modon- eldadott szakmai ismereteket és
nem utolsd sorban a gyerekeknek a lehetdséget, hogy csodalatos kornyezetben veliik "egy cipOben jaro"
gyerekekkel tolthették el ezt a hétvégét. A Lurko alapitvany onkéntes segitéi nagyon kedvesek voltak a
gyerekekkel, nélkiiliik nem tudtuk volna nyugodtan figyelemmel kisérni a fantasztikus eldadokat, akiknek
hala megismertiik a legmodernebb kezelési elveket. Kislanyunk idén januar 17-én keriilt korhazba,
kezdetektdl szenzort hasznalunk, penes inzulin beadassal, de j6 volt hallani, hogy milyen lehetdségek
vannak még, amik megkonnyitik a mindennapokat, javitjadk az életmindségét. Blanka mar a tdbor ideje
alatt jelezte, hogy szeretne még ide visszajonni, remélem lesz még ra lehetdség a jovoben.

Még egyszer szeretném megkdszonni, hogy rank aldoztdk a draga idejiiket, ezzel sokat segitve, hogy
konnyebben tudjuk itthon menedzselni gyermekiinket a mindennapok soran.

Koszonettel:

Pataki Krisztina

2485 Dinnyés

5.

Kedves Doktor Ur!

Eziton is szeretnénk megkdszonni Ondknek ezt a csoddlatos hétvégét, ami mind nekiink, sziiléknek,
mind a gyerekeinknek hatalmas élményt jelentett. Azt, hogy pontosan mit is tanultunk ezen a harom
napon, most még nehéz Osszefoglalni, mert akar hetekig is a hatdsa alatt lesziink. Sok iddre lesz
sziikségiink ahhoz, hogy mindent megeméssziink és feldolgozzunk. A legfontosabbnak azt tartom, hogy
diabeteszes kislanyunknak lehetdsége volt olyan tarsakkal egyiitt lenni, akik ugyanazokkal a
nehézségekkel kiizdenek meg nap, mint nap, mint 6. Nagyon jo volt, hogy a nem diabeteszes kislanyom
is eljohetett, igy O is latta azt, hogy vannak még csaladok, ahol cukorbeteg gyerekeket nevelnek; vannak
gyerekek, akiknek cukorbeteg testvériik van. Sokszor ugyanis az egészséges testvéreknek is nagyon nehéz
a helyzetiik, mert rengeteg alkalmazkodast kdvetel meg t6liik is ez az allapot. Azt is lathattdk mindketten,
hogy az élmény minden gyereknek, cukorbetegnek és nem cukorbetegnek egyarant - ugyanazt jelenti, és
ezek az ¢lmények azok, amik a legfontosabbak a gyerekek életében. Fokozottan igaz ez a diabeteszes
gyerekekre. A kornyezet csodaszép, a szalloda gyonyort volt. Colidkias cukorbeteg gyerek anyukajaként
- aki igy pontosan tudja, hogy milyen nehéz a glutén mentes f6zést, siitést a diabetesszel kombinalni -
nagyon sokat jelentett szamomra, hogy lattam azt az odafigyelést, torédést, amivel az ételek dssze lettek
allitva. Nagyon ritka az, hogy egy liszt érzékeny cukorbeteg gyerek azt eheti, amit a tobbi - akar

cukorbeteg - gyerek, hiszen ez az allapot még tovabb, jelent6sen sziikiti az étkezési lehet6ségeket,



kiilonosen szallodakban, éttermekben. Hatalmas dolog volt szdmunkra az a figyelem, amit e téren is
kaptunk. Az eldadasokbdl rengeteg uj ismeretet szereztiink, amik mind sokat segitettek, hogy ujra
atgondoljuk, mit, hogyan csinaljunk a kezelés soran. Erzelmileg is mélyen megérintett az, hogy lattam,
hogy a diabeteszes gyermekekkel foglalkozd orvosok, ndvérek milyen elhivatottak ezek szerint az egész
orszagban, nemcsak nalunk, a Pécsi Gyermekklinikan, ahol ezt honaprdl honapra tapasztaljuk. Jo volt a
tobbi sziildvel is tapasztalatot cserélni, és megtapasztalni, hogy az a krizis, amin mi is keresztiilmentiink
"normalis". Nagyon hasznos volt a pszicholédgiai eldadas is, és egyetértek azzal, hogy valdoban, minden
diabetoldgiai osztalyra kellene egy pszichologus, aki a frissen diagnosztizalt diabeteszes gyerekek
sziileinek nytjtana segitséget. Kimondasra keriilt az is, amit magam is gondoltam a benniink lezajlo
folyamatokrol, nevezetesen arrdl, hogy az egészséges gyermekiink elgydszoldsa egy nagyon nehéz, és
elhuzodo folyamat. Kiegésziti ezt az, hogy azzal szembesiiliink, hogy milyen kiszolgaltatotta valik a
gyermek onnantdl kezdve, hogy az életben maradasa egy invaziv kezelésen, egy "gyogyszer" folyamatos
meglétén és megfeleld adagolasan mulik. A két kislanyom annyira jol érezte magat, hogy kozolték,
szeretnének idekoltozni a Szépalma Hotelbe és mi nyugodtan menjiink haza, de 6k maradnak. Ebbdl az is
kovetkezik, hogy az elvalassal, a jatszohazba vald tavozassal sem volt soha, semmilyen probléma. A
jatszohazban egészen elképeszté mennyiségli jaték és kreativ foglalkozasi lehetdség varta dket, igy ez
nem is csoda.

Még egyszer kdszonjiik szépen, hogy eljohettiink, fantasztikus élményt szereztek nekiink!

dr. Grossné dr. Hahn Melinda

Pécs

6.

Tisztelt Doktor Ur!

Ezlton szeretnénk megkdszonni Mindenkinek, aki lehetdvé tette, hogy részt vehettiink az idei Torp
Téaborban! 7 éves kislanyomnal 10 honapja diagnosztizaltak a diabéteszt. 30,6-os vércukorral keriiltiink a
pécsi Gyermekklinikara, ahol lelkiismeretes, segitdkész orvosok és apolok segitettek és segitenek ma is
elfogadni és kezelni ezt az allapotot. Amiért nagyon oOriiltiink ennek a lehetéségnek az, hogy olyan
emberek kozott lehettink, akik ugyanezekkel a problémakkal kiizdenek. A gyermekeink is
megtapasztalhattdk, hogy nincsenek egyediil az allapotukkal. Meseszép a helyszin, és a széllas is minden
varakozasunkat feliillmualta! Nagyon finom ételeket ettiink, és szerencsére az iddjards is kegyes volt
hozzank. Ami azonban a legfontosabb, hogy rendkiviil hasznos informaciokat kaptunk az eléado
orvosoktdl. Altaluk sikeriilt megérteniink bizonyos Osszefiiggéseket, visszajelzést kaptunk azzal
kapcsolatban, hogy mi az amit esetleg rosszul csindlunk. A kiscsoportos foglalkozasokon a szituacios
jatékokon keresztiil sokat tanultunk. Barmikor- barmit kérdezhettiink, nagyon segitdkészek voltak. Ondk
fantasztikus Emberek, nagyon halasak vagyunk az elhivatottsagukért €s emberségiikért! Annyira jo lenne,

ha ezt minden diabétesszel €16 kisgyermek és csaladja megtapasztalhatna!



Nekiink felnétteknek a tanulasrdl és a tapasztalateserérdl szolt a hétvége, de a gyerekeknek egész masrol:
a felszabadult jatékrol, j baratsagokrol; végre nem l1ogtak ki a sorbdl, hanem ugyanolyanok voltak, mint
barki maés...

Majam utols6 este megkérdezte: "Anya, a boldogsag lefelé, vagy felfel¢ viszi a cukit? Mert én most
nagyon boldog vagyok!"

Nekiink ezt jelentette ez a hétvége.

Munkajukhoz sok kitartast kivanunk Ondknek a tovabbiakban is, valamint jo egészséget!

Oszinte tisztelettel:

Petzinger Szilvia

Petzinger Zsolt

Petzinger Maja

Pécsvarad




