Beszamolo a X. Torp Program csaladi edukacios hétvégéjérol

Szépalma, 2017. majus 26-28.

Idén ujabb huszontt csalad kapott életre sz6ld, erét add €lményt a Gyori
Gyermekdiabétesz gondozd és a Cukorbeteg Gyermekeket Tamogatd gyori
egyesiilet edukacios hétvégéjén. Ezuttal is, mint hosszii évek ota mindig, a
Bakony taladn legszebb vidékére, Szépalmara érkeztek a kisgyermekes sziilok,
tobben két-harom gyermekkel, az orszag legkiilonbozébb pontjairdl,
Sarospataktol Kiskunhalason 4t Pécsig, s6t idén el6szor kiilfoldrdl, Erdelybdl is.
(Sz¢ép volt latni, hogy volt csaldd, akit nagysziilé is elkisért.) Mindegyikiik
gyermekénél nemrég diagnosztizaltdk a diabéteszt, volt, akinél csupan egy-két
hoénapja, masnal karacsonykor, vagy épp egy rutinvérvételt kovetden.

A szervezOk - Niederland Tamas foorvos és munkatarsai —gondos egyeztetéssel
érték el, hogy senkit nem kellett vardlistara tenni, illetve elutasitani.

Az edukacios program bemutatkozassal kezd0dott, hamar kideriilt, hogy a
diabétesszel torténd egyiittélés nehézségei kozben szinte minden csalad
kiizdelmet folytat a bolcséder gondozdk, az 6voda-pedagdgusok ¢€s a tanitok
meggydzéséért is. Szamos intézményben ugyanis még mindig félnek diabéteszes
kisgyermeket befogadni. Szerencsére ugy tiinik, az oktatasi jogok biztosa, Aary
Tamas Lajos 1s kiemelt figyelmet fordit arra, hogy a helyzet valtozzon. A sziilék
pedig beszamoltak igen kedvezd helyzetekrdl, segitokész, egylittmiikodo
ovodapedagogus- pedagogus kozosségekrol is.

A reggeltdl estig tartd, percnyi pontossaggal megtervezett €s végigvitt edukécios
programok a diabétesz menedzselésének minden elméleti €s gyakorlati kérdésére
kitértek — igy mindjart az elején arra is, milyen sokat szdmit a sziil6i magatartas a
pedagogusok meggydzésében. Ahogyan ugyanis a sziilé elfogadd viselkedése
modell a gyermeke szdmara, Ggy az egyiittmiikodést, tdmogatast és segitséget
felajanlo sziild is kedvezden hat a pedagdgusok reakcidira. Ezt illusztralta az elso
szerepjatek.

Szerepjatékokra, egyéni beszamoldkra, megtortént, konkrétesetek, nehézségek
megbeszélésére épiiltek az egy-egy oOras, kozos megoldasok kialakitasara
Osszpontositd foglalkozasok is. Ekkor a sziildk kisebb csoportokban intenziven,
aktivan szereztek ismereteket és kaptak 10j stratégiakat Barkoné Polgar Judit és
Pal Viktoria dietetikus, Tothné Sebestyén Timea és Tuifel Andrea szakapolok és
Szabo Adrienn pszichologus iranyitasaval, akik mély empatiaval kezelték a néha
szinte katartikus €rzelmi megnyilvanuldsokat, és el tudtdk érni, hogy a fajdalmas



emlékek megkonnyebbiiléssé oldddhassanak, s6t mindenki javat, épiilését
szolgalhassak.

A csoportfoglalkozasokat eldadasok egészitették ki: Dr. Békefi Dezso, Dr.
Blatniczky Laszlo, Dr. Gal Vera, Prof. Dr. Korner Anna és Dr. Niederland Tamas
a sziiloket is bevonva, kérdezve, meghallgatva adta at a legijabb tudomanyos
eredményeket is felvillantd ismereteket, 0sszefoglalva mindent, ami a sziil6ket
¢rintheti, a diabétesz felismerésétdl €s elfogadasatdl kezdve az inzulinokkal
kapcsolatos tudnivalokon és a pumpakezelés kérdésein at a diétetikai, életvezetési
kérdésekig, illetve a kozosségbe keriilés, az 6nadllésodéas gondjaiig.

A harmadik nap délel6ttjén Havas Anett, a 2013-ban Eurdpa-bajnok Diab Euro
foci-valogatott csapatorvosa beszélt a szovodmények megelézésének
fontossagarol, kiemelve, hogy a bemutatott késdi szovodmények megeldzésének,
késleltetésének sikere dontden a kisgyermekkorban kialakitott szokdsokon mulik.
A sziiloket tehat péntek kora délutantol vasarnap délig reggeltdl estig elfoglaltak
a szakmai programok. Kozben pedig a gyerekeket a Lurkd Alapitvany onkéntes
segitdi fogtak kézen, és dédelgették, ringattak, annyi szeretettel, oly sok jatékkal,
énekkel, mondokaval, hogy valdsaggal elvarazsoltak a kicsiket, akik koziil pedig
tobben eldszor toltottek akar csak rovid 1d6t is sziileik nélkiil. A kiilsé személonek
ebben az évben is feltlinhetett, hogy nem volt éles hatar az el6adasok, a sziinetek,
a kozos étkezések ¢s a kotetlen beszelgetések kozott. A szakemberek
mindannyian — a mar emlitetteken kiviil Degovics Teréz, Horvath Zsoltné, Torék
Ibolya, Zajovicsné Vizer Bernadett - mindvégig a sziilok vagy éppen, ha idejiik
engedte, a gyerekek kozott tartozkodtak, reggeltdl késd estig, deriisen,
figyelmesen, tiirelmesen, akar egyénileg is hosszan elbeszélgetve.

Ennél az alland6 jelenlétnél semmi sem fejezhette ki jobban a 1ényeget, amit a
programzaré megbeszélésen a sziilok is megfogalmaztak: a diabétesszel €16
csaladok nincsenek egyediil, mert a szakemberek, akikre gyermekeik sorsat
biztak, nemcsak szakmailag, hanem emberileg is mellettiik allnak, és nemcsak a
rendelési idokben, hanem mindig, amikor sziikség van rajuk.

A szombat esti programon mar jol latszott, hogy nemcsak a gyerekek baratkoztak
Ossze egymassal, hanem a sziilok is: csoportokban beszélgettek egymassal, az
Osszefoglald-értékeld megbeszélés végén pedig, vasarnap délben el is kezdték
megszervezni sajat Facebook csoportjukat.

Az esemény rangjat jelzi, hogy idén is tobb tamogato allt az iigy mellé, igy a
csaladokra csupan a koltségek toredéke harult, hala a Magyar Diabetes Tarsasag,
a Sanofi segitségének akik a rendezvény kiemelt tdmogat6i voltak, valamint a



rendezvény tamogatdinak a 77 Elektronika, a Roche, a Medtronic, a Cukorbeteg
Gyermekeket Tamogatd gyori egyesiilet, a Lurko alapitvany.

Emlékezetes, felemelden gazdagitd hétvége telt el Szépalméan, gydnyori
kornyezetben, s mindezt a Szépalma Hotel kényelme, kivald, béséges (a szigora
diétads eldirdsoknak mindenben eleget tevd) kindlata ¢és dolgozoinak
figyelmessége idén 1s még szebbé tette.

Ballér Piroska.

Sziildi beszamolok, vélemények:
1.

Kedves "Torp Program " Rendez6i és Tamogatoi!

Hal4nkat szeretnénk kifejezni Ondknek, hogy részt vehettiink ezen a rendezvényen és kdszonetet
mondunk a sokoldalu timogatasért!

M¢ély benyomast keltett benniink a rendezvény. A sz€p taj, ahol a rendezvény zajlott, a baratias
hangulat, a sok szakmai j6 tandcs, szakorvosi felvilagositas, az egytitt toltdtt id6 a sorstarsakkal és nem utolsd
sorban a jatszobirodalom mind, mind hozzajarult a felejthetetlen hétvégéhez, amelyet Sz&épalman toltottiink.
Merem allitani, hogy ez a rendezvény segitett benniinket a diabétesz elfogadasaban, megértésében és
kezelésében egyarant!

Az itt elhangzott informaciok elsajatitasa elengedhetetlen a diabéteszes gyermek gondozasaban. A
taplalkozasi, étrendi tanacsadasok is hasznosnak bizonyultak,akarcsak a fizikai aktivitas fontossagat kiemel6
részletes leirasok - a sportra vald késztetés. A pszihés (depresszid) problémakrol valo beszélgetés lelki
megnyugvassal jart, erét tudtunk meriteni a mindennapjainkhoz. Uj baratokra leltiink,akikkel tartjuk a
kapcsolatot, megosztjuk véleményeinket,tapasztalatainkat.

A gyerekekkel foglalkozé Lurkoé alapitvany csapata és a szakapolok segitségének kdszonhetden sikerdilt
elmeriilni ezen informaciok elsajatitasaban. A gyerekek is nagyon jol érezték magukat!

Elismerésiink azoknak, akik megszervezték, akik hozzajarultak a rendezvény lezajlasdhoz és azoknak
akik anyagi timogatast nyujtottak, hogy mindez megvalosuljon!

Tisztelettel,

a Székely csalad

( Marosvasarhely )



Kedves szervezok, eléadok, Lurko alapitvany és tamogatok!

Szeretném kifejezni halamat, hogy részt vehettiink Szépalman szervezett taborukban!

Csaladunk szamara mar nem ujdonsag a diabetes, 4 és fél éve éliink vele! Tul vagyunk mar az els6é sokkhatason,
a gyaszfolyamaton, mégis mélységesen egyiitt tudtunk érezni a friss ,,diabos” sziil6kkel. Jelentkezésiink célja az
volt, hogy kisfiunk taldlkozzon pumpaval €16 gyermekekkel, hiszen egy ideje érdeklédik iranta, de nem tudja
eldonteni, hogy szeretné-e kiprobalni vagy sem.

Meg kell mondjam, a hosszll hétvége soran ennél 1ényegesen tobb informacioval, élménnyel, kapcsolattal lettiink
gazdagabbak!

Az oktatasok sordn rengeteg uj dolgot tanultunk a diabetes kezelésével, 1j modszerekkel és a szénhidrat
nyagcsere javitasanak lehetdségeivel kapcsolatban.

A legfontosabb felismerésiink az edukacid hatasara azonban az volt, hogy nem délhetiink hatra, amiért
gyermekiink mar kivaloan, 6nalloan kezeli a betegségét, megtanultunk ezzel egyiitt vidam, minéségi életet élni,
nagyon fontos, hogy a 8 feletti HA1C értékét kis odafigyeléssel, tajékozodassal igen is a mi feleldsségiink
lejjebb tornazni! Es ezt nem halogathatjuk, most kell valtoztatni a kezelésen, a szokasokon, ha kell a diétan is,
hogy felndttként mar ez is természetes legyen szamara!

Szamomra elképesztd, megdobbentd volt a Professzorok, Orvosok, Apolék, Dietetikusok elhivatottsaga, mellyel
megerdsitettek minket a hitiinkben, hogy igenis jo kezekben vannak gyermekeink és jo irdnyba halad a magyar
gyermek diabetes gondozas €s technikai fejlédés! Latva, hogy szamukra ilyen fontos gyermekeink helyes
kezelése (még ismeretleniil is), megerdsit, hogy nekiink is kdtelességiink egylittmiikddni veliik és egylitt a
maximumot kihozni ebbdl a helyzetbol!

Kiilon kdszonetet szeretnék mondani a Lurko alapitvany munkatarsainak, akik aldozatos munkajukkal lehetdvé
tették, hogy részt vehessiink az eléadasokon! Rengeteg szeretettel vették koriil gyermekeinket, igy a kicsik és a
felnéttek is maximalisan azt érezhették, hogy ez a hétvége roluk szol, 6k a fészereplok.

Bizom benne, hogy ez a lehetdség még nagyon sok csalad szamara konnyiti meg az elfogadast, a kezelést és a
mindennapokat, mikézben egy felejthetetlen hétvégét tolthetnek egy ilyen csodas helyen, ilyen csodas,
nagytudasu, tiszteletremélto és emberséges emberek kozott!

Ko6szonettel

Németh Ildiko, Erdék Robert
Aron, Erik és Donat

(Tata)
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