A legenda folytatodik:
XIIL Torp Program Csaladi Edukacios Hétvége — Szépalma, 2021. szeptember 17-19.

A 2020-as év ,kényszer-pihendje” utan szeptember
17-19. kozott ismét felejthetetlen élményekkel
lehettiink gazdagabbak. A Gyo6ri Gyermekdiabétesz
Gondozo és a Cukorbeteg Gyermekeket Tamogato
Gyori Egyesiilet a 77 Elkektronika, a Medtronic
Hungaria ¢és a Roche Hungaria nagylelki
timogatasaval lezajlott a Torp Program XIII. csaladi
edukacios hétvégéje.

.

o Dr. Niederland Tamas, a program szervezoje €s

7 A - . szakmai irdnyitoja a lezaras hosszu honapjai alatt
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is tartotta az érdekl6ddkben a lelket. A biztonsagi
eldirasok maximalis figyelembevétele azt is
jelentette, hogy idén a korabbi évekhez képest az
orszag kiilonbozé részeirél valamivel kevesebb
csalad vehetett részt a programon — ennek
azonban az lett az eldénye, hogy még az
eddigieknél tobb idd jutott egy-egy személyes
. : nehézség megbeszélésére, €s a csaladok jobban
megismerhették egymast, és még kozvetlenebb lett a kapcsolat a szakmai team és a sziil6k
kozott. Sokat szamitott az, hogy kozos volt az alaphelyzet: minden csalad viszonylag rovid
ideje (egy éven beliil) szembesiilt iskolas kort még el nem ért gyermeke diabéteszével.

A szakmai programokat idén is nemzetkozileg
elismert szakemberek vezették. A napirend szoros
volt, reggeltdl estig egy-egy ora sziinet kivételével
minden 6ra percre bevolt osztva, és Dr. Niederland
Tamas a szeretet szigoraval most is el tudta érni,
hogy a programokban sosem volt 5 percnél tobb
cstszds. Ez egyuttal mutatja a résztvevok
elkotelezettségét és fegyelmezettségét is — de kiben
is lehetne meg inkébb az dnfegyelem erénye, mint a
diabéteszes kisgyermeket neveld sziildben?

A szobdk elfoglalasa és a kolesonods
bemutatkozds utan maris sor kerilt a
legfontosabb kérdések, problémak felvetésére:
mivel jar a kozosségbe keriilés a diabéteszes
. kigyermek ¢és a csaldd szamara? Hogyan
készithetd fel az 6vond, a tanitd a gyermek
fogadasara? Dr. Békefi Dezso, Dr. Kérner
Anna, Dr Blatniczky LaszIé és Dr. Niederland
Tamas  gyermekorvosok tobb  évtizedes
gondoz6i  gyakorlatukat és  nemzetkozi




tudomanyos tapasztalatukat bolcs humorral 6tvozve teremtették meg a teljes programsorozatot
atfogo, elfogado, nyilt, 6szinte legkort.

A szakmai program kolesonds bemutatkozassal
kezdddott, ezt kovetden Beékefi Dezsé fOorvos
besz¢Elt a betegség elfogadas 1épéseirdl.

A gyermekkori diabétesz az 1-es tipusu diabéteszen
beliil is sajatos tertilt, amelynek alapjait a sziildknek
is ismerniiik kell: errdl a kérdéskorrdl beszélt Dr.
Niederland Tamas a délutdn elsé délutani
programpontjaként. A hétvége dsszes eseményéhez
hasonldan itt is minden szakember jelen volt, igy
egymast megerdsitve, kiegészitve, tapasztalataikat megosztva valaszoltak a sziil6k kérdéseire.

A délutan masodik felében kertilt sor az inzulin-kezelési rezsimek, illetve az ezzel kapcsolatos
témak ismertetésére, Dr. Gdl Veronika és Dr. Pap Krisztina vezetésével.

Az els6é nap sok ujat ado, teljes figyelmet
koveteld szakmai része vacsora utan
kotetlenebb formaban folytatddott: sziilok és
gondozok teke-parti kozben beszélgettek, ¢€s a
f6 téma természetesen itt is a diabétesz, illetve
a gyermekek gondozasa maradt.

A masodik nap reggelén a Medtronic Hungaria
¢s a 77 Elektronika képvisel6i mutattak be az
inzulinkezeléssel kapcsolatos legujabb
fejlesztéseket, kozvetleniil, kozérthetéen, az
eszkozoket megmutatva, kézbe adva.

A déleldtti  program a  vércukorszint
monitorozasaval, az  ingadozasaival  jaro
kockazatok ismertetésével, €s az ingadozasok ||
megelézésének lehetdségeit elemzd interaktiv
eldadassal folytatodott, Dr. Blatniczky Ldszl6 |
vezetésével. Ebben a blokkban keriilt sor a
coeliacia-val mint a diabéteszt gyakran kisérd
allapottal  kapcsolatos problémak, teenddk
megbeszélésére, amit Torok Ibolya
szakasszisztens iranyitott.

A masodik nap délutanja mindig a csoportfoglalkozasoké — idén is igy volt, ezekhez Szabo
Adrienn pszichologus tartotta a bevezet6 eldadast. A diabétesz megjelenése minden csaladban
krizishelyzet, ennek 6sszes fazisaval, feldolgozandd nehézségével, ezért a pszicholdgus szavai
- mint a korabbi években is - erds érzelmeket hivtak eld, nagy visszahangra talaltak.



A csoportfoglalkozasokon volt id6 és mod
arra, hogy a pszichologus személyre szabott
tanacsot, szempontokat adjon a sokszor
dramai helyzetek feloldasahoz, stressz-oldo
technikakat is bemutatva, tanitva. A
pszichologiai csoportfoglalkozéssal
parhuzamosan két masik csoportban is folyt a
munka (adott id6 utan a részvevok csoportot
cseréltek, igy mindenki mindenben részt
vett). A diétahoz kapcsolodd tudnivalokat
Polgar Judit és Ladocsi Aniko dietetikus adta
at és gyakoroltatta, a harmadik csoportban pedig a diabéteszes élethelyzetekhez kothetd
varatlan helyzetek megoldasa allt a kozpontban. Itt Tothné Sebestyén Timea és Tuifel Andrea
szakasszisztensek vartak a csaladokat minden részletre kiterjedé alapossaggal kidolgozott
helyzetgyakorlatokkal. Ez a foglalkozas egyben a korabbi programokon megszerzett ismeretek
elmélyitését, tovabbi elsajatitasat is segitette, mikdzben Timea és Andrea nagy rutinnal,
empatidval, emberismerettel és humorral adott tovabbi tanacsokat, tudnivaldkat.

A vacsora el6tt megbeszélésen mar ismét minden szakember egyiitt vett részt, azon dolgozva,
hogy senkiben ne maradjon kétség vagy megvalaszoltalan kérdés. Es bar az estére tervezett

szalonnasiitést elmosta az esO, a beszélgetés még sokaig folyt az ebédlében és a szalloda
halljaban.

Az utols6, harmadik napra is jutott még szakmai
program: Dr. Havas Anett
belgyogyasz,nephrologus,diabetologus a hires és
sikeres Diab Euro focivalogatott csapatorvosa beszélt
a diabétesz felndttkorban jelentkezd szovédményeirdl,
illetve leginkdbb arr6l, hogyan elézhetd meg mindez
gyermekkorban kezdett helyes életmoddal és
kezeléssel.

Ahhoz pedig, hogy a sziilok minden figyelmiikkel részt tudtak venni a hétvége programjain,
egy fantasztikus csapat biztositotta a hatteret: a Lurko Alapitvany munkatarsai €s dnkéntesei,
akik kiapadhatatlan leleménnyel, nem sz{ind
tirelemmel, deriivel és nem utolsé sorban
véltozatos programokkal vették koril a
kicsiket, akik — igy igaz — kezdettdl fogva
N siras nélkiil, Onfeledten meriiltek el a
= N jatékban. Ami nagyon nagy sz0, hiszen
: .. » szamukra ez volt az els6 elvalds az
e 3% % édesanyatol a betegség diagnosztizalasa ota.
% ' A busznyi jatékon kiviil volt tobbek kozt

& W‘ﬁ - ™ mesefoglakozas 1S (voltaképp
= x@ meseterapiaval, am gyerekek ,,csak” a mesét

vették észre, és remekiil mulattak).




A zaro-értekeld megbeszélésen mondték is a sziilok, hogy nem
hitték volna, de t6lilk még sosem kiilon 1évé gyermekiik és csak
felpillantott, amikor érte mentek megnézni, mivel van ugy
elfoglalva. Azt is tobben emlitették, hogy gyermekiik vércukor-
szintje még sosem volt ilyen rendben, mint ezen a hétvégén.
Zajovicsné Vizer Bernadett, a Lurkd Alapitvany alapitdja és
vezetdje sajat sikerrel lekiizdott nehéz élethelyzeteivel iizente,
hogy a pozitiv személet, a kiizdeni akards és mindenekel6tt a
szeretet csodakat tud teremteni. Horvath Jozsef és Horvathné
Pintér Edina a Cukorbeteg Gyermekeket Tamogaté Gyori
Egyesiilet segitdi pedig tizenhat éves, kiskora 6ta diabéteszes fiu
szlileiként mondték el, milyen fontos a hazastarsak kozti szinte
beszélgetés, és az egylitt toltott 1do.

Végiil sz6Ini kell a Torp programoknak sok éve helyet és
keretet ado, paratlan kdrnyezeti adottsagokkal rendelkezd,
nagyszeri ~ Szépalma  Hotel és  Ménesbirtok
munkatarsairol, akik a szervezés és tervezés elsO
1épéseitdl kezdve az utols6 napi Utravald uzsonnacsomag
Osszedllitasaig nagy figyelemmel, segitékészen ¢&s
rugalmasan tettek meg mindent azért, hogy ez az idei,
talan még a korabbiaknal is jobban vart esemény teljes
siker legyen.

Ballér Piroska.

A rendezvény nem johetett volna létre a szponzorok segitsége nélkiil:
F6 szponzor : EMMI Csalad és Ifjtsagiigyért Felel6s Allamtitkarsag
Kiemelt szponzor: Sanofi Aventis Zrt

Szponzorok: 77Elektronika Kft, Medtronic Hungaria Zrt, Roche Hungaria Zrt




Sziil6i Vélemények :

Kozel masfél éve vartuk, hogy részt vehessiink a Torp programon. Ugy érzem, hogy ez a hétvége minden
varakozasunkat feliill multa.

Ami minket 2021.09.17-én Szépalman vart: Idealis helyszin, kifogastalan szallas és ellatas, kivalo szervezés,
kitlind és magas szintli szakmai eléadasok, nagyszerli orvosok, diab szakapolok és onkéntes segitok, a gyerekeknek
klassz jatékok €s csupasziv felnéttek csapata, sorstars csaladok, jokedv és rengeteg mosoly.

Az eléadok minden fontos témat érintettek, ami a diabétesz kapcsan felmeriil. Minden kérdésre segit6készen és
szeretettel valaszoltak.

Az eléadasok jol megszerkesztettek, érthetéek és élvezhetbek voltak. Ezen feliil a gyakorlatban mar megszerzett
tudasomnak alapot adtak, mikézben szamos 0j informaciot is nyujtottak. Mind az elméleti mind a gyakorlati
részbdl lehetett profitalni. A szituacios jatékok fantasztikusan jok voltak,azokra sokkal tobb id6t szannék, hiszen
a mindennapi diabos élethelyzeteinknek a megoldasaban segitettek.

Dr. Szabé Adrienn eldadasa Iélekmelengetd volt, a gyakorlati része pedig segitett abban, hogy a diabétesz
elfogadasanak negyedik szakaszabdl valo kijutasomat merre is kell keresni.

Szeretném kiemelni (ha szabad ilyet és senkit nem sértek meg vele) Dr. Havas Anett a tavoli jovorol és a lehetséges
szovédményekrél szol6 eléadasat, ami szamomra a "legek legje". En, a még csak két éves diagnozisunkkal még a
CH/VC/szenzorgorbe/hipé kezelés stb. mokuskerekét hajtva, egyaltalan nem foglalkoztam a szévédményekkel.
Persze tudtam, hogy vannak, de ennyi. A Doktornd eldadasaban ilyen részletességgel hallani és vizudlisan latni
(pl egy diabéteszes labat) megdobbentd volt... fajdalmas volt szembesiilni azzal, hogy mekkora feleldsség van a
vallamon... Azonban a Doktornd ezt a kemény témat egy érintett anyuka idézetével olyan meghatd keretbe tette,
ami egyszertien elképeszto, fantasztikus volt!!! Nagyon tetszett, nagyon atjott.

Itt is szeretném megkdszonni a lehetdséget, hogy részt vehettiink a csaladommal ezen a szuper hétvégén!!!
Mindenkinek csak ajanlani tudom!!



Anita

Székesfehérvar

Kislanyunknal, Lillanal 2019 nyaran diagnosztizaltak az 1-es tipust diabéteszt, ekkor 6 még csak 9 honapos volt.
Budapesten a Sote Klinikara keriiltiink, fantasztikus ellatasban részesiiltiink, elkezd6dott a tanulasi idészakunk.
Rengeteg informaciot, tudast kaptunk ott 2 hét alatt, és azota is a kezel6orvosunktdl. De mikor hallottuk, hogy
létezik a Torp program, nagy lelkesedéssel palyaztunk. Meg is nyertiik a hétvégét, de a ,,bevaltas” a Covid miatt
varatott magara. Ezért oriiltiink annyira, mikor idén szeptemberben mégis el tudtunk menni.

Es amit ott kaptunk, az minden varakozast feliilmult! Az eléadasok nagyon hasznosak, érthetdek, informativak
voltak. Rengeteg Ujat tanultunk, illetve a meglévé tudasunkat rendszerezhettiik. A gyakorlati feladatok is
hasznosak voltak, jo volt pszicholdégussal beszélgetni; a dietetikus holgy egész nap rendelkezésiinkre allt,
bombazhattuk kérdéseinkkel; a szakorvosok az el6adasok sziineteiben is, és a szabadidGben is veliink, sziilokkel
beszélgettek. Sok tjat tudhattunk meg a technikai wjdonsagokrdl, a vércukormérésrél, monitorozasrol.
Szakgondozok, és a Lurkd Alapitvany munkatdrsai folyamatosan programokkal, jatékokkal, kirdndulasokkal
szorakoztattak nem csak a diabéteszes gyermekeket, hanem a testvéreket is. Egy percig sem aggodtam, mig nem
voltam gyermekemmel, tudtam, hogy a legjobb kezekben vannak! Ezen kiviil nagyon jo volt olyan sziilokkel
talalkozni, beszélgetni, akik hasonld cipdben jarnak, mint mi.

Osszességében a hétvége az intenziv tanuldsrol, a gondtalan jatékrol, az ismerkedésrdl, a szuper beszélgetésekrdl
szolt! Feltoltodve érkeztiink haza. Halasan koszonjiik!

Katalin
Kartal

Eziiton szeretnénk megkdszonni Onnek, hogy lehetéségiink volt jelen lenni Szépalman a Torp Programban!
Gyermekeink azbta is errdl a hétvégérol beszélnek!
Nem gy6zom elégszer hangsulyozni, hogy ilyen professzionalisan megszervezett rendezvényen nem volt
alkalmunk részt venni, midta Zente cukorbeteg.

Nagyon nagy segitségiinkre volt, hogy kollégai olyan nagy figyelmet forditottak gyermekeinkre a foglalkozasok
soran, ezéltal koncentralni tudtunk az On és kollégai prezentécidira.

A hétvégi eldadasoknak koszonhetden, még nagyobb magabiztossaggal és ralatassal tudjuk folytatni az
inzulinterapiat.

Tovabba szeretném a forvosurat arra kérni, ha a jovoben ilyen vagy hasonld (mar régebb ota diabétesszel é16
gyermeket nevel$ csaladok részére) eldadast terveznek és nekiink is lenne lehetdségiink részt venni azon, kérem

jelezze! Sajnos mas hasonld rendezvények eléggé személytelenek és nem latszik az az odaadas és segitOkészség,
mint amit Ondknél lattunk!

A Torp Program hétvégéje ujabb lendiilethez segitett a hétkdznapokban és a cuki kezelésében is!

Kérem, tovabbra is tartsuk a kapcsolatot!

Minden jot, és kevés beteget kivanunk Onoknek!
Zoltan

Szeged

Kedves Féorvos Ur! Eziton szeretném megkoszonni a lehetdséget, hogy egy szuper hétvégét tolthettiink
Szépalman. Nagyon sok 1j ismeretet kaptunk az el6adoktol, sok kérdésiinkre(miértekre) valaszt kaptunk. J6 volt
tobb sorstarssal talalkozni, az O tapasztalataikat meghallgatni, sok esetben megfogadni. A szenzor és pumpa
melletti dontést is a Szépalman toltott hétvége alatt hoztuk meg. Kellemes kornyezetben, baratsagos, kdzvetlen



emberek tarsasagaban tolthettiik el ezt a 3 napot. Ha tehetjiik, legkdzelebb is részt vesziink a rendezvényen, akkor
mar a mi tapasztalatainkat osztanank meg a frissen diagnosztizalt diabéteszes gyermekek sziileivel. Koszonjiik,
hogy ott lehettiink!

Regina

Gy6rzamoly



