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Az 1l.-es tipust diabetes a gyermekkor legnagyobb odafigyelést igényld
legsulyosabb kronikus betegsége.

A diabeteses gyermek , a diabeteses beteg sorsa nem a korhdazban, nem a
rendelében, hanem az otthoni, iskolai kérnyezetben dol el !!

E gondolattél vezérelve sajat betegeink részére 18 éve, orszagosan pedig 7
¢éve rendeziink

intenziv edukacios hétvégéket azért, hogy a  sziilok a diabeteses
gyermekeiket a legjobban , a legmodernebb kezelési elveknek megfeleléen
tudjak otthon menedzselni, hogy minél kénnyebb legyen az 6vodai-iskolai
kozosségbe keriilés , hogy a diabetes rettegett szovodményei évtizedek mulva se Jelentkezzenek a
gyermekeiknél . Mivel foleg 6vodas kora diabeteses gyermekekrdl van sz6 sziiletett a ,, Torp” elnevezés.

2014 majus 30- junius 1 kozott a Zirc melletti Szépalman tartottuk meg a 7.
Orszagos ,, Torp Programot” 8 év alatti diabeteses gyermekek és sziileik
szamara. A két nap soran 7 x 1,5 o6ras blokkokban tekintettiik at a
gyermekdiabetologia specialis a kis gyermekkort érinté problémait.
Besz¢ltiink az inzulin sejtszintli hatdsairol, a ketoacidozis kialakulésarol, az
inzulinhatds gorbékrdl, a varhatd 0j inzulin készitményekrol, a betegség
incidencia novekedésérdl. A beadasi modokrol, a penekrdl, a pumpakroél, a
mesterséges hasnyalmirigy fejlesztés jelenlegi  allasarol.  Oszintén
besz¢ltiink az ,,0ssejt” terapiarol, a B sejt atiiltetés kudarcairol.

Hallhattak a résztvevok a vércukor mérés elméletérdl és gyakorlatardl, a
korszeri DCont.hu internet alapi vércukor naplé rendszerrél. A diéta
specialis kérdéseirdl, a coeliaciarol, a hypo- és hyperglykaemiarol. A
betegség elfogadas 1épéseirdl, az Ovodai, iskolai kornyezetbe keriilés
nehézségeirdl, a specialis pszichologiai problémakrol.

Juhaszné Tuifel Andrea és Tothné Sebestyén Timea vezetésével nagy sikert
- aratott interaktiv csoport foglalkozasokra is sor keriilt, ahol a mindennapok
diabetologiai kihivasait dolgoztak fel a sziil6k , nem engedtiink senkit lazsalni,
mindenkire sor kertilt a szituativ feladatok megoldasa soran.
A rendezvényen az orszag teriiletérol 22 csalad vett részt. A sziilok az elsd
percektél kezdve nagyon aktivan és nagyon felkésziilten vettek részt a
= beszélgetésekben. Az edukacios foglalkozasok alatt a diabeteses gyermekekre
és testvéreikre a gy0r1 gyermekdiabetes team tagjai vigyaztak, a Lurko alapitvany hihetetleniil lelkes
tagjai pedig Gtletesebbnél oOtletesebb jatékokkal kototték le a gyermekek [
figyelmét. Volt rajz verseny, gyongyfiizés, tarsasjaték, labdazas, séta,
orom ¢és jokedv, amit csak ritkan ,,zavart” meg egy- egy rovidebb siras.
De ne feledjiik, sokukndl ez volt az elsd elvalas a sziiloktdl a betegség
jelentkezése otal!!
Az étkezések is felejthetetlen gastronomiai és dietetikai élményt
jelentettek. Dietetikusunk pedig a talaldéasztalnal minden fogas mellé
precizen kiszamolva feltiintették az adott étel szénhidrat tartalmat. Az
izek pedig igazoltak a szélloda jo hirét.

A rendezvény zarasakor, az értékelésekor a sziilok a szakmai segitségen
kiviil, amit a két nap sordn kaptak, fontosnak tartottdk azt, hogy
talalkozhattak, beszélgethettek hasonl6 problémaval kiiszk6do csalddokkal.
Erezhették, hogy nincsenek egyediil a mindennapi problémakkal,
baratsagok szovodtek, telefonszam és e-mail cim cserék torténtek, amik a
késobbi kapcsolattartast eldsegithetik. A gyerekek is fantasztikusan jol
érezték magukat, és bizony az 6 csillogdé szemiikbdl is tiikr6zodott a ,,nem




vagyok egyediil” felismerés, hiszen most lattak elészor, hogy nem csak
neki mérik meg a vércukrat, nem csak neki adjak be az inzulint, hanem az
Uj baratok mindegyikének jon a mamaja €s a tobbiekkel is teljesen hasonlo
dolgok torténnek.

Ko6szondm munkatarsaimnak az Onzetlen segitségét, lelkesedését, hogy
folyamatosan hétvégéjiiket nem kimélve Onzetleniil a diabeteses
gyermekek ¢és sziileik rendelkezésére allnak:

Juhészné Tuifel Andrea - a f6 szervezo-,diabetologiai szakapolo

Toéthné Sebestyén Timea diabetologiai szakapold

Dr. Gél Veronika féorvos

Torok Ibolya ambulacia vezetd névér

Zajovicsné Vizler Bernadett ,, f6 Lurké ,,

,Lurko lanyok, asszonyok

Szabd Adrien pszihologus

Barkoné Polgar Judit dietetikus, Sterlné Vereszki Barbara dietetikus

Koszonjiik Blatniczky Lészlo és Békefi Dezs6 foorvos urak
allando aktiv részvételét a programon ¢és kdszonjiik Korner
Anna tanarné segitségét aki masodik alkalommal
csatlakozott a taemhez.

Halas koszonetiink a tdimogatoknak :

A két £6 szponzornak a Sanofi-Aventis Zrt-nek (aki egyediili
inzulingyarté cégként tamogatta a rendezvényt ), és a
Magyar Diabetes Tarsasagnak akik hathatos segitsége nélkiil
nem johetett volna 1étre a rendezvény.

A szponzoroknak:

77 Elektronika, Medtronic Hungaria, Roche-Hungaria Kft-k nek , a Cukorbeteg Gyermekeket Tamogato
Gy6ri Egyesiiletnek.

Dr. Niederland Tamas

Fdorvos
Gyor-Sopron-Moson megyei Gyermekdiabetes Gonondoz6 vezetd
MDT Gyermekdiabetes Szekcid Fétitkara

Végiil harom résztvevé csalad koszond levelét szeretném megosztani Ondkkel:

1.

Szeretnénk megkdszonni valamennyi szervezdnek a szinvonalas hétvégét, melyet a Torp program
keretében létrehoztak.

Nagy oromiinkre szolgalt, hogy részt vehettiink egy olyan talalkozén, melyen hozzank hasonld
sorsu csaladokkal taldlkozhattunk, beszélgethettiink. ..

De ami még ennél is fontosabb ¢és kiemelendd, hogy olyan orvosok és egészségiigyi dolgozdok
képviseltették itt magukat, akik szakmai segitségiik mellett emberségiikrol, onzetlen segiteni akarasukrol,
felelosségvallalasukrol tettek tanubizonysagot. Nagyon fontos tényezd ez egy olyan betegség esetében,
mint a diabetes, ami napi szintli eréfeszitést, nagyfoku odafigyelést, allandoé tudatossagot és fegyelmet
igényel, ahol orvos és betege kozott rendkiviil fontos a bizalom és az empatia, melyrdl sokan az évtizedes
tapasztalatok birtokaban sajnos megfeledkeznek.

A szakmai taldlkoz6 minden percében éreztem azt a szeretetet és odaadast, mellyel az orvosok
minket, résztvevoket tamogattak abban, hogy a lehetd legtobb ¢és legjobb informécidt és tudast
megszerezzik, ramutatva a diabetes kezelésében nagy szerepet jatszdé onmenedzselés fontossagara. Sok
olyan hézagpotld momentum keriilt el6, aminek birtokdban a napi szinten kiizdd sziilok wjra erot
merithettek, s a sok bizonytalansaggal, kérdésekkel teli életiink 0ijra megerdsddni latszik.



Koszonjiik a gyonyorii kornyezetet, a neveléknek a gyermekeknek biztositott szines, oromteli
programokat, a fantasztikus, laikus nyelven is érthetd, gyakorlati példakkal is bemutatott eldadasokat;
mindazt a pluszt, ami azt a jo szandékot hivatott teljesiteni, hogy megkapjuk azt a lelki-szellemi
tamogatast, ami er6t ad a mindennapokhoz. Minden tiszteletem azoké az orvosoké, akik évtizedes
kiizdelmeik kozben sem feledkeztek meg azokrol, akikért dolgoznak: a betegeikrél. Nagyon nagy 6rom
megtapasztalni, hogy nem vagyunk egyediil a problémainkkal!

Hélasan koszonjiik ezt a hozzaallast és szivbol kivanjuk a legjobbakat a tovabbiakhoz!
Jandocsalad  (Jandoné Varkonyi Veronika, Budapest )

2.
Tisztelt Féorvos Ur!

Ezton is szeretnék koOszonetet mondani a szépalmai hétvégéért. Koszondm, hogy munkatarsaival
megszervezték a "Torp Programot", ahol a gyerekeimet végre tigy tudtam elengedni jatszani, hogy nem
kellett végig aggdbdnom, hogy végre egy kicsit masra is tudtam figyelni, egy kicsit ki tudtam én is
kapcsolddni.

Imi még nem jar 6vodaba, de nagyon igényli a gyerektarsasagot, és itt végre a kortarsai kozott lehetett. A
jatékos foglalkozasok, a jatszoterezés, a babszinhdz, a lovak is hatalmas élményt jelentettek; amidta
hazajottiink, mindkét gyerekem vissza szeretne menni Szépalmara.

Koszondm a "jatszos néniknek" a torddést, a tiirelmet, a figyelmet; a lathatéan szeretetteljes viszonyulast
a gyerekekhez. Amiodta Imi beteg lett, most biztam eldszor 6t idegenekre, és tartottam tdle, hogy az
elvalas problémas lesz, de szerencsére nem igy tortént. Ez csakis a "jatszos néniknek" kdszonhetd.

Végiil kdszondm, hogy megszervezték a szinvonalas eldadasokat, amikbdl a férjem és én is sokat
tanultunk. A kapott informaciok és a tudat, hogy nem vagyunk egyediil, segitenek tovabb menni ezen a
nehéz ton.

Tudom, hogy az Ondk mindennapi munkéja mellett egy ilyen hétvége megszervezése rengeteg kiilon
munkat, szervezést, tdmogatasgylijtést, aldozatot igényel, de kérem, folytassak ezt a munkat, mert
higgyék el, nagy sziikségiink van ra!

Tisztelettel és koszonettel:
Varosi Monika és a Stumpf csalad, Veszprém

3.
Koszonjiik szépen, hogy lehetdvé tették szamunkra a részvételt a ,,Torp Program”-on Szépalman.

A tartalmas, szinvonalas és hasznos eléadasok minden érintett sziild6 hasznara vélhatnak legyen”
kezd6¢” vagy ,, halado” a betegségben. A cukorbetegséggel kapcsolatos elméleti €s gyakorlati kérdésekre
hiteles véalaszokat kaptunk. Emellett kiilon jonak tartottuk azt, hogy esténként dndkkel, a stab tagjaival a
gyermekiinket és csalddunkat érintd egyéni problémak megbeszélésére is alkalom nyilt. Remek helyszin
volt ez arra is, hogy a hasonl6 helyzetben 1€v6 sziilok beszélgessenek, tapasztalatot cseréljenek és egy
kicsit lelkileg is tamogassak egymast, mert igazan csak Ok tudjak azt, hogy egy cukorbeteg gyermek mit
is jelent.

A sziil6knek az is nagy biztonsagot adott, hogy tudtak gyermekeik j6 kezekben vannak napkozben. Nem
kellett azon izgulnunk, hogy ,,Biztos nincs rosszul?”, ,Mért cukrot idében?”, ,, Aki vigyaz ra, tudja mit
kell tenni, ha folmegy a cukra, vagy hipozik?”. Igen. Tudtak mindent, amit egy cukorbeteg kisgyerek
ellatasaval kapcsolatban tudni kell. S6t, sokkal tobbet is anndl. Tudtak veliik jatszani, ugralni, nevetni,
kézmiiveskedni, mindenben segiteni.

A rendezvény helyszine csodaszép. Egy igazi kis sziget rohano vilagunkban. Az ellatas kitiing volt.
Minden étkezésnél megtaldlhattuk a szénhidrattartalmakat. A coeliakids gyermekiink éppugy megkapott
mindent a szervezdk odafigyelésének hala. A dietetikai tanacsadés is nagyon jo volt, barmilyen kérdéssel
fordulhattunk az érintett szakemberhez.

Hazatérve torekedni fogunk arra, hogy a megszerzett rengeteg, hasznos ismeretet és informaciot at tudjuk
adni a mi régidonkban érintett, hasonlo helyzetbe kertilt csaladoknak. Mindenkinek javasolni fogjuk hogy,



ha lehetdsége nyilik ra vegyenek részt ezen a rendezvényen és 6k is érezzek azt, hogy igazi hdsok, mert
mi itt hdrom napon at ezt éreztiik, ugy bantak veliink.
Meég egyszer: KOSZONJUK!

Tothné Sagi Agnes és Toth Gyula (Dani és Zsofi) Miskolc




