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Kazdej minuty, na calej kuli ziemskiej, rodzice do$wiadczaja cudu narodzin. Z odrobina dobrej woli
i zyczliwo$ci otoczenia, nowonarodzone dzieci rozwijaja sie prawidlowo. Jednakze zdarza sie,
ze wyglad potomka odbiega od oczekiwan rodzicow. W Niemczech jedno na siedemset dzieci rodzi sie
ze zdiagnozowana wada ukladu ruchowego konczyny dolnej, jaka jest stopa konsko-szpotawa
- lac. pes equinovarus congentius. W wielu przypadkach rodzice dowiaduja sie o tym schorzeniu dopiero po
porodzie. Dziecko rodzi sie niepelnosprawne i potrzebuje specjalnej opieki i wsparcia.

Niniejszy poradnik przyblizy problemy sfery psychicznej towarzyszace tej niepelnosprawnosci. Nie nalezy go
uwazaC za substytut rozmowy z lekarzem specjalista, niemniej jednak pozwoli rodzicom zorientowac sie
w sytuacji, w najtrudniejszych pierwszych chwilach po postawieniu diagnozy. Na szczes$cie minely juz czasy,
w ktorych ta specyficzna dysfunkcja konczyny dolnej u dzieci, oznaczala dla rodziny wyrok na cale zycie.
Ci, ktorzy dzi§ wycofuja sie z walki o zdrowie i lepsze jutro, robia to po prostu ze strachu, nad ktérym mozna
pracowac, i ktory z reguly mozna przezwyciezyc.

Niektorzy rodzice bez problemu akceptuja chorobe dziecka i szybko dostosowuja sie do nowej sytuacji.
Fora grup samopomocowych daja jednak $wiadectwo tego, jak wielu rodzicow szuka pomocy w pierwszych
tygodniach po otrzymaniu diagnozy konskiej szpotawosci stopy u dziecka. Ten maly informator ma na celu
wskazanie trudnosci, z ktorymi musza zmagac sie rodziny dzieci dotknietych ta dysfunkcja oraz sugeruje
pewne rozwiazania i kompromisy.

Inicjatywa ,Die KlumpfuB-Initiative in Deutschland” to stowarzyszenie dzialajace na terenie Niemiec,
zaangazowane w program pomocowy skierowany do pacjentow z konsko-szpotawym ustawieniem stopy.



Bez wzgledu na to, czy to maly Pawelek, czy Ania, dzieci z ta przypadloscia potrzebuja pomocy innych ludzi,
dobrodusznych towarzyszy zycia, jakimi sg zwlaszcza ich rodzice lub opiekunowie. To wlasnie oni ulatwiaja
malutkim ludziom zdoby¢ pewnos¢ siebie i ucza ich zycia bez poczucia strachu. Z tego tez powodu, ponizsza
broszura opisuje na wstepie perspektywy rodzicow dzieci, u ktéorych zdiagnozowano te wade. Jezeli
nieoczekiwanie zostali Panstwo rodzicami malenstwa, u ktérego rozpoznano stope konsko-szpotawa
i nie potrafig Panstwo pozbiera¢ swoich mysli lub Panistwa $wiat wlasnie wywrdcil sie do gory nogami - mam
nadzieje, ze ta krotka lektura bedzie dla Panstwa zrodlem pomocnych informacji, propozycji i sugestii.

T. Bendias
Dyplomowany psycholog



Przezwyciezyc¢ pierwszy strach -

Pewna matka opowiedziata kiedy$ na spotkaniu z grupa wsparcia, ze w chwili narodzin jej dziecka lekarze
i pielegniarki wygladali na przerazonych i zaczeli miedzy soba szeptaé. To nie zdrarza sie czesto, ale jednak
nadal sie zdrarza. Dziecko bylo przeniesione z sali porodowej z zaleceniem, aby szef oddzialu ,rzucil na nie
okiem”. Matka mogla dopiero w kilka godzin po porodzie zobaczy¢ swoje dziecko. Powdd: Noworodek miat
dwie konsko-szpotawe stopy. Ta okropna reakcja otoczenia na znieksztlcenie stopek zdarza sie czeSciej, niz
bySmy przypuszczali i wynika z tego, ze niektére polozne, pielegniarki i lekarze, w trakcie calego swojego
zycia zawodowego, osobiscie nigdy nie zetkneli sie z tym schorzeniem u dzieci.

Szok, dopoki ma przyczyny psychologiczne, jest odruchem, ktéry chroni nas przed przytlaczajacym
wyobrazeniem. Jest to zwigzane z uczuciem odretwienia emocjonalnego i obojetnosci emocjonalnej
(tzw. objawy negatywne). Przeciwienstwem szoku jest strach, ktéremu towarzyszg drzenie, niepokoj
i zalamanie nerwowe (tzw. objawy pozytywne). Strach i szok chronia nas przed konfrontacja
z rzeczywistoScia. Zygmunt Freud, jeden z pierwszych psychoterapeutow, uznal, ze zar6wno strach, jak i szok,
tworza pewnego rodzaju warstwe ochrony psychicznej, ktéra psychologowie nazywali odtad ,pierwotnym
rozwojem choroby”. Cierpimy, ale troszczymy sie bardziej o objawy, niz o ich przyczyne. Pod$éwiadomie
traktujemy przytlaczajaca nas sytuacje tak, jakby dopiero zaistniala i nigdy wczeSniej nie miala miejsca.
Jezeli znajdziemy przyczyne, objawy rowniez znikna.



Wytrzymac fakt -

Strach moze uniemozliwi¢c u$wiadomienie sobie, ze wlasne zyczenie i zZyczenie wielu rodzicow
(,Najwazniejsze — zdrowe dziecko!”) nie spehlilo sie, a narodzone dziecko nie jest w peli zdrowym
dzieckiem. Rowniez Panstwo, jako rodzice, nie sa przyzwyczajeni do odczué, ze sa mniej wytrzymali
nerwowo, niz sie od nich tego wymaga. Na niektore rzeczy moga czuc sie Panstwo nieodpowiednio
przygotowani lub zawiedzeni wyobrazeniem, ze wszystko bedzie latwiejsze w pierwszych tygodniach. Teraz
widza jednak Panstwo przed soba wiele trudno$ci do pokonania.

Ta pierwsza faza przetwarzania faktow jest dzi$ okreslana mianem fazy szoku, faza uderzeniowa. W pierwszej
chwili nie jeste$ w stanie zauwazy¢ wszystkiego, co sie dzieje - to normalne. Czasami jesteSmy pod$swiadomie
przekonani, ze pelna prawda wzmocni nasz strach i moze nas przytloczy¢, dlatego staramy sie nie dopuszczaé
do siebie rzeczywisto$ci, ktora jednak dawno nas wyprzedzila. To, czego nie dostrzegamy, jest nieodczuwalne,
a co za tym idzie, zamiast do uczu¢ prowadzi do ,standéw”: zloSci, rozgoryczenia, rozzalenia. Wszystkie
te stany emocjonalne sg ,kolem”, nieposiadajacym kierunku ani celu. Rownie szkodliwe sa nierealne toki
myslenia i opcje (,gdybym - miatbym - bylbym”).

By¢ moze pogodzisz sie z sytuacja i jako$S ,przejdziesz przez to”. JeSli masz dziecko ze stopa
konsko-szpotawa, zaraz po narodzinach biologicznych, wazne stang sie kwestie spoleczne i emocjonalne,
dotyczyace Twojej samo$wiadomosci. W zaistnialej sytuacji nie masz jednak wiele czasu, poniewaz musisz
przyswoic¢ sporo wiedzy medycznej, podja¢ wiele decyzji i po prostu by¢ obecnym przy dziecku. Jezeli
potrafiles ,przetrawi¢” wiadomos¢ o diagnozie, to naprawde oznacza juz wiele.



Dostrzec fakt -

Wielu rodzicow probuje najpierw zrozumiec, co sie stalo. Prawdopodobnie nie jest Panstwu obce pytanie,
»dlaczego my?” - dlaczego wlasnie nam sie to przytrafilo, dlaczego z nami tak przewrotnie zagrat los.

W tej broszurze nie znajda Panstwo jakiegokolwiek wyjasnienia przyczyny choroby, czy jakiejkolwiek proby
zrozumienia tego wydarzenia. Dlaczego? — Gdyz, po pierwsze, nie ma nic do zrozumienia o stopie
konsko-szpotawej. Jezeli nawet znajdziesz wéréod swoich przodkow, czlonka rodziny, u ktérego wystapita
ta wada, by¢ moze znajdziesz wytlumaczenie, ale ono nie musi Ci pomoéc. Proba zrozumienia czegokolwiek
moze jeszcze bardziej skomplikowaé sytuacje. Jest jeszcze jeden powdd, aby zaniechaé tego dociekania:
niektorzy ludzie w obliczu kryzysu prébuja zrozumieé, co sie stalo, zanim w ogole zaakceptuja zaistniala
sytuacje. To przeszkadza lub nawet uniemozliwia dopuszczenie danego faktu do $wiadomosci.

Przyjecie rzeczywistoSci takiej, jaka jest, otwiera dwie perspektywy. Z jednej strony jest swobodne
spostrzezenie, bez strachu - a zatem skupienie sie na przejawach zycia dziecka, na jego naturalnych bodzcach
i potrzebach, nawet, jezeli widok znieksztalconych no6zek jest poczatkowo dla rodzicow bolesny i wywotuje
pewnego rodzaju nieSmialo$¢. Z drugiej strony pojawia sie miejsce na przyznanie sie do wlasnego
samopoczucia. Jeszcze przed porodem snules juz plany: - co bedzie robilo twoje dziecko, - co Ty razem z nim
zdzialasz. Na tym wczesnym etapie zaden lekarz nie moze Tobie zagwarantowac, ze wszystko sie ulozy. Mialo
by¢ tak wspaniale. Dziecko - pelen pakiet radosSci: moze urodzony pilkarz (ulubiona fantazja
wielu ojeow), moze Twoje dziecko osiaggnie to, czego Tobie sie nie udalo, moze marzyles o dziecku, ktorym
moglby$ imponowacé innym, lub ktére od pierwszego dnia zycia bedzie Cie rozémieszalo. Niezaleznie od tego,



czy to maly Einstein, sportowiec wyczynowy, piosenkarz, odkrywca, dusza towarzystwa, czy nawet ,klon”
rodzicow, zawsze sa to piekne i dobre marzenia.

Malenistwo jest po prostu doskonale, a nie tylko takie, jakie powinno byé¢. Nawiasem mowiac, stwierdzenie
doskonato$ci pojawia sie dos¢ czesto. Jednak, gdy rozdzielimy juz zyczenia od faktu, wszystko staje sie jasne.
Wazne i pomocne jest, aby nie tylko rozmawiaé ze soba samym, ale takze nawigza¢ kontakt z bliskimi nam
osobami (np. rodzice i dziadkowie) i zaczaé¢ z nimi rozmawiac. To ,oczySci nam droge” i przyspieszy proces
podjecia decyzji o oddzieleniu zyczen od rzeczywisto$ci. Kiedy w koncu zarejestrujemy to, co sie wydarzylo,
»skonczy sie” strach, niedowierzanie czy zaprzeczanie. Wowczas, zamiast ,stanéw”, do glosu dojda uczucia.
Uczucia ,chca byé¢ przezywane”. Musza rowniez zostaé wyrazone. Obieraja rozny kierunek: strach, bol,
mitos¢, wzruszenie, smutek. Jezeli ich do§wiadczasz — ,jeste$ na dobrej drodze”.

Zniesé fakt L

Jak twierdzi wielu rodzicow, przy akceptacji schorzenia, jakim jest stopa konsko-szpotawa, moze dojs$¢
czasem do pewnego rodzaju ,nawrotéw”. Po raz kolejny budza sie w nas watpliwosci, co do calej diagnozy.
Jakby$my czuli, ze nasza akceptacja nie uznaje zadnego powrotu do Swiata fantazji i jest ostateczna.
Osoba watpiaca nie tylko watpi w rzeczywisto$¢, ale rowniez w to, czy bedzie w stanie znie$¢ utrate swoich
marzen. Dlatego zyje w zawieszeniu, nie chcac przyjaé¢ ostatecznie trudnej pewnosci, a jednocze$nie
do$wiadcza tak samo stresujacej niepewnoSci. Niekt6rzy opo6zniaja moment diagnozy. Choé przewaznie
akceptacja nie jest punktem zwrotnym, wladnie tak ja przezywamy i doSwiadczamy jeszcze wiekszego strachu.



~Nawroty” w akceptacji obejmuja takie dzialania jak odwiedzanie wkrotce po porodzie réznego rodzaju
cudownych uzdrowicieli lub poddawanie dziecka probom ,przekazywania energii”. Kiedy uciekamy do Swiata
pragnien, niewyrazne uczucia nie moga przenikna¢ do §wiadomosci. Niektorzy pragna uslysze¢ od swojego
ortopedy, ze stopa konsko-szpotawa nie jest ,prawdziwa” stopa konsko-szpotawa, albo, ze jest lagodniejsza
jej forma, lub, ze moze jeszcze zmieni sie w ciagu kilku pierwszych tygodni. Sa to ,operacje” umystowe,
ktore wykorzystuja Twoja ,,nieprzytomna” logike - jakby jeszcze bylo mozliwe powstrzymanie tego, co sie juz
wydarzylo. W gruncie rzeczy, takie mys$lenie jest pozytywne. Tym sposobem pokazujesz, ze chcesz dla
swojego dziecka jak najlepiej i przeciwstawiasz sie rezygnacji.

Akceptacja sytuacji oznacza powstrzymanie oporu intelektualnego. Oznacza rowniez wyrazne nazywanie
schorzenia, na przyklad przed krewnymi. Jesli zostaniesz o to zapytany, powiedz otwarcie, ze dziecko
ma jedna lub dwie stopy konsko-szpotawe i jest ruchowo ograniczone. To nie Twoja wina — jego zdrowie
nie bylo w Twoich rekach. Kiedy spojrzysz na swoje dziecko, uczucie miloSci, niejednokrotnie bedzie
przeplatalo sie z uczuciem przygnebienia. Nie jest ono jednak wymierzone przeciwko Twojemu dziecku.
Po prostu, porzucajac wltasne marzenia, potrzebujemy przezy¢ rezygnacje - uczucie bliskie smutkowi.

Smutek moze rowniez Ci pomoée. Dzieki niemu mozesz lepiej zmotywowaé sie do dzialania. Jesli obecnie
nie jeste$ w stanie zaakceptowaé diagnozy, nadal bedziesz musial walczy¢ z niepokojem. Twoje wewnetrzne
wycofanie wplynie na Twoja wiez z dzieckiem. Kiedy to sobie przemyslisz, dostrzezesz, ze nieSwiadomie
rozwijasz przed Swiatem niewidzialna kurtyne, ktora utrudnia innym ludziom wspéizycie z Toba. Druga taka
kurtyne rozwijasz miedzy samym sobg, a smutng czastka siebie. Z tego powodu, rezygnacja i akceptacja



sa pozytywne. Moga rozluzni¢ wezel rozpaczy, mocno zakotwiczy¢ go w rzeczywistosci i pomoc wszystkim
osobom zaangazowanym w sytuacje.

Przyja¢ odpowiedzialnos¢ -

Teraz mozesz wreszcie zrobi¢ co$ jeszcze: pozyskac informacje, przeciez ich nigdy nie za wiele!

Czekalem z zacheta do tego momentu, poniewaz istnieje r6znica miedzy tym, czy ktos§ zwraca sie po fachowe
opinie lekarskie z poczucia desperacji (i zazwyczaj wymaga jedynie zapewnienia, ze wszystko bedzie
w porzadku) lub otoczy¢ dziecko spokojem i glebokim zaufaniem, wyplywajacym z wewnetrznej sily rodzica
iz tej pozycji stawiac pytania, biorac jednoczesnie odpowiedzialnosé za swoje dziecko.

Chcesz co$ uczyni¢, cheesz dziala¢ - rodza sie niekonczace sie pytania. Czego potrzebuje moje dziecko?
Czego sam nie moge mu zapewni¢? Gdzie uzyskam dla niego najlepsza pomoc? Co bede musial sfinansowaé?
Czego musze sie dowiedzie¢, aby sprosta¢ wyzwaniu? Zdobyte informacje nigdy nie beda jednoznaczne.
Z jednej strony moga pojawi¢ sie bardzo niepokojace kwestie: uslyszysz o operacjach lub odlewach
gipsowych, o drutach Kirschnera wprowadzanych w kosci, mozliwoSci nacinania $ciegien i znieczulaniu
dziecka, czy poddawaniu go narkozie. Patrzac jednak na to z drugiej strony, informacje te pomagaja spojrzec
na wlasne obawy. Daja zalazek nadziei, pokazuja pewne $ciezki i umozliwiaja wcze$niejsze oszacowanie
pewnych posuniec. Po kilku tygodniach fachowej laciny i zamieszania, ktore spowodowala w Twoim zyciu
diagnoza, wkrétce “przejrzysz na oczy”. Zadna z faktycznych informacji nie bedzie juz taka zla. Kazda
odpowiedz lekarzy jest - metaforycznie ujmujac — piorunochronem dla niepotrzebnych zmartwien



i fundamentem, ktéremu mozesz zaufaé, do ktérego mozesz sie odwotaé, na podstawie ktorego bedziesz mogt
formulowa¢ kolejne pytania.

Nie boj sie drugiej opinii medycznej! System opieki zdrowotnej w Niemczech wspiera pacjenta
i pozwala na swobodny wybor lekarza prowadzacego. Dzieki temu nie bedziesz sie zadreczal, ze w przesztosci
nie rozwazyle$ innych mozliwosci, ktorych teraz juz nie da sie nadrobi¢. Nieco trudno, bedzie Ci momentalnie
odrozni¢ stosowane metody leczenia od panujacych trendéw - tak dzieje sie na przyklad w zakresie
fizjoterapii. Od okolo 2010 r. leczenie metoda Ponsetiego zyskuje w Niemczech na popularnosci. Jednak
do dzi$ istnieje wiele koncepcji leczenia - i oczywiscie nie bez powodu — gdyz kazda stopa konsko-szpotawa
jest inna. Nawet, jezeli obie stopy dziecka sa zdeformowane, to kazda w innym stopniu. Lekarz, ktory
informuje Cie o metodzie leczenia dziecka, powinien sam by¢ do niej bardzo przekonany — przeciez
przekonanie o swojej racji, dotyczy kazdego zawodu, nie tylko lekarzy. Medycyna, to nie mechanika, a lekarze
nie leczg kazdego przypadku jednym schematem. Nie postepuja wedlug $cisle okreslonego jednego wzorca,
lecz dostosowuja sie do wady. Porady u kolegéw po fachu sa dzi§ na porzadku dziennym, wiec lekarze sami
zasiegaja dodatkowych opinii. Kliniki komunikuja sie miedzy soba, lacza r6zne metody lub opracowuja ich
modyfikacje. Ostatecznie, do§wiadczenie lub oryginalnosé lekarza moga rowniez ,odegrac role” przy wyborze
placowki ochrony zdrowia. To nie problem, jezeli sam ,wyspecjalizujesz sie” w zakresie, jakim jest wada
Twojego dziecka. Kontakty lekarzy z dzieémi trwaja zwykle tylko kilka minut, i w tym krétkim czasie lekarz
nie moze wszystkiego zauwazyc¢.

Najlepiej przygotuj sobie notatnik, w ktéorym bedziesz zapisywal pojawiajace sie w miedzyczasie pytania,
i ktory bedziesz zabieral ze soba na kazda konsultacje lekarska. W przeciwnym razie, moze sie zdarzyc,



ze zapomnisz zadac lekarzowi wazne pytania. Pamietajmy, ze wizyty sa z reguly krotkie i stresujace.
Zapewne doswiadczysz kompetentnej i cierpliwej porady lekarskiej, w trakcie ktérej moze okazaé sie,
ze nie Ty pierwszy stawiales doktorowi pytania tej samej tresci, oraz, ze wrodzona stopa konsko-szpotawa
nie jest az tak rzadka przypadloécia. W tej sytuacji, mozesz te stowa potraktowaé jako ulge, gdyz oznacza to,
ze nikt nie musi na nowo odkrywac¢ metody leczenia tej wady. Do$wiadczenie lekarza zakladajacego gips, jest
tak samo wazne, jak lekarza prowadzacego. Subiektywne wrazenie, jakie wywarl na nas specjalista, przeklada
sie na zaufanie, ktore koniec koncow, jest tak samo wazne jak faktyczna informacja.

Ponad to, mozesz rowniez odwiedzi¢ rodzicow dzieci z wrodzona stopa konsko-szpotawa, poznaé ich
i z nimi porozmawia¢. Prawdopodobnie znajdzie sie kto$ taki, w poblizu Twojego miejsca zamieszkania.
Najlepszym sposobem na nawigzanie kontaktu jest skorzystanie z foréw internetowych lub zasiegniecie
informacji bezposrednio w szpitalu. Niejednokrotnie zdarza sie, ze gdy opowiemy otwarcie o diagnozie
naszego dziecka, nagle pojawiaja sie w kregu naszych znajomych, wsrod kolegow lub nawet bezpos$rednio
w sgsiedztwie, osoby z podobnymi przypadlosciami.

Zatrzymac sie ponownie -

Poczawszy od zaskakujacej informacji o diagnozie i poczucia strachu, poprzez powolne przyzwyczajanie sie,
integrujemy sie z wlasnymi wrazeniami. Lek zapewne szybko zniknie. Niektorzy psycholodzy uwazaja,
Ze integracja wrazen nie zaczyna sie w momencie, gdy myslisz, ze masz wszystko pod kontrolg, ale wtedy,
gdy zdajesz sobie sprawe, jak wielki strach przezyle§. Wowczas po raz pierwszy patrzysz wstecz. To znak,



ze zaczyna sie faza wewnetrznej integracji. Jesli ,,szturmujesz na przod”, grzebigc w ksigzkach medycznych
itp., przemy$l to i sprawdz sam siebie. Ponowne rozpoznanie u siebie szoku moze takze przyblizyc
Cie do partnera. Partnerzy we wszystkich dzialaniach musza wykazywac specyficzna intymna bliskosc,
z ktorej wyrasta milo$¢ do dziecka, siegajaca znacznie glebiej niz che¢ bycia dobrym. Wkrotce mozesz
powiedzie¢: ,Najwiekszy stres minal. To doSwiadczenie bardzo mnie przyttoczylo! Przezylem to - gorzej juz

2

nie bedzie. Poradzimy sobie. Wspo6lnie pokonamy wszystkie trudnosci ”. To jest bardzo dobry symptom.
Oznacza on, ze faza szoku dobiegla konca. Na tym etapie mozesz juz ,cicho sie chwali¢” swoimi

,0siggnieciami”.

Zaakceptowac fakt -

Akceptacja faktu jest czym$ wiecej, niz zniesieniem faktu. Whadnie w tym momencie chcialbym zaprosié¢ Cie
do kolejnych przemyslen, w celu sprawdzenia siebie samego, czy ten temat wciaz jest dla Ciebie aktualny.
By¢ moze musisz jeszcze ,pozegnac sie” z wyobrazeniem zdrowego dziecka. Prosze - nie $miej sie z tego -
bylby to $miech z siebie samego. Utracile§ swoj ideal, piekne marzenia i wizje szczeScia. Towarzyszaca
Ci smutna my$l, ze nie masz w peli zdrowego dziecka, nie jest niechonorowa. Ta mys$l nikomu nie szkodzi,
gdyz nie jest skierowana przeciwko Twojemu dziecku. W tej sytuacji nalezy oplakiwa¢ wyimaginowane
zdrowe dziecko, abyS mogl z miloscig zwrodcic¢ sie do noworodka, ktory ,jest tu i teraz” — ,z krwi i koSei”.
Bedzie to niemozliwe, jezeli wewnetrzny obraz idealnego dziecka bedzie nadal pojawial sie w Twoich
marzeniach — tym samym bedzie sprawca niezdrowej iluzji lub melancholii.



Akceptacja pomoze Ci uwolni¢ sie od zranionych uczu¢, pozwoli uwolni¢ sie od zazdrosci wobec zdrowszych
ludzi, od bolesnej tesknoty, czy wreszcie od walki sprzecznych emocji. Postuchaj glosu rozsadku. Moze
wlasnie nadszedl moment, aby poczué, ze struktura Twojej wewnetrznej twierdzy, na ktorej wzrosly
Twoje marzenia, rozpada sie na kawalki. Masz prawo po raz

kolejny przyznac, ze Twoje pragnienie
posiadania doskonale zdrowego dziecka bylo piekne i wygodne. To
marzenie, ktore bedziesz chetnie
wspominal. Wiedz, ze wraz ze swoim dzieckiem zrealizujesz duza
cze$¢ tego marzenia. OpuScisz jednakze twierdze marzen,
zamkniesz w niej okna i drzwi i juz tam nie wrocisz. Proces ten
moze niekiedy trwaé dluzej. Trudniejsze od uswiadomienia sobie

faktow, jest zaakceptowanie swojego losu bez wewnetrznego oporu

i ,odpuszczenie czegos$”, czego sie z calego serca pragnie.

Jezeli cheg Panstwo zaspokoi¢ swoja ciekawos$é i wiedziec, na jaki obraz powinni sie Panstwo przygotowac,
sugeruje spojrze¢ na ponizsze zdjecie. Jezeli Twoje dziecko urodzi sie z wrodzona szpotawos$cia stop, moze
wyglada¢ tak samo lub podobnie. Dziecko przedstawione na zdjeciu ma obie stopy konsko—szpotawe.
Obustronne znieksztalcenie stop nie nalezy do rzadkosci.

Sprobuj otwartej kontemplacji - bez koloryzowania, ale rowniez bez dramatyzowania - bez patrzenia w druga
strone i bez dryfowania w zamierzony optymizm. Postaraj sie by¢ wobec siebie tak szczery, jak tylko mozesz.
Jezeli wszystko jest w porzadku, mozesz przejS¢ do nastepnego rozdzialu. Jesli natomiast nadal znajdujesz



co$ zlego - nie ma to nic wspdlnego z dzieckiem, ale z Twoimi wlasnymi postawami, ktére mozna wyjasnié.

Jest 7le, poniewaz nadal myslisz, ze co$ jest zle. Jesli tak, prosze, kontynuuj rozwazanie. W tym momencie

zadaj sobie pytanie: co doktadnie jest w tym dla mnie takiego ztego?

To dziecko ma jednq stope konsko-szpotawaq,
standardowego
pomyslnie

ktora nie tylko wymagala
leczenia, ale

skorygowana w pdézniejszym terminie. Metoda

zostata  réwniez

leczenia jest zawsze dostosowana do wady,
a kliniki ortopedyczne sq przyjazne dzieciom.

Wymien wszystko, co przychodzi Ci do glowy. Nie pomijaj
niczego. Nie ma znaczenia, czy brzmi to dziwnie. Badz ze
soba szczery. Jesli nie znajdujesz w swoim dziecku nic ztego
- w porzadku. Wazne jest jednak, abys$ ,,otworzyl sie” przed
soba samym. Nie zaprzestawaj kontemplacji, dopdty,
dopoki nie jesteS calkowicie pewien — ,Nic wiecej nie
przychodzi mi na my$l. Bylem kompletnie szczery i
prawdziwy wobec siebie. Nazwalem wszystko cicho po
imieniu”. Jesli podczas swoich rozwazan nie odnotowales$
nic ztego - w porzadku.

Wszystko to, co udalo Ci sie zanotowaé, nie rozwiaze sie
samo. Jezeli jeste§ na przyklad samotna matka i z tego
powodu wynikaja Twoje ,zte” wyobrazenia, to obawa jest w
peli uzasadniona. Wyobrazenia te jednak dotycza Ciebie, a
nie Twojego dziecka - ono nie ma zlych skojarzen. Twoje
otoczenie musi to wiedzie¢, aby Tobie pomac.



Dlatego musisz by¢ bardziej odwazny i bezposredni. Jesli spisujesz nurtujace pytania na liScie, zacznij wlasnie
od nich i popro$§ o wsparcie swojego partnera zyciowego, przyjaciol, spotecznos¢ lub Urzad ds. Mlodziezy
(niem. Jugendamt), ale takze wlasnych rodzicow lub dziadkow. Wiedz, Ze nie istnieja nieodpowiednie
pytania. Pokochasz dziecko, jezeli pokochasz wszystkie wlasne emocje. Moze sie tez zdarzy¢, ze przez dlugi
okres bedziesz zapisywaé kolejne pytania na swojej liScie. Nie wszystkie uda Ci sie od razu wyjaénic czy
rozwigzad, ale przeciez wlasnie po to prowadzisz zeszyt wizyt lekarskich.

Ponowny start -

Osiagnates bardzo wiele. Wszystko to, co przeszedles, pozwoli Ci rozwing¢ stabilne i trwate uczucia, ktore nie
sa wymuszone, czy napedzane jakimi$§ argumentami. Twoja wewnetrzna przemiana pomoze Ci zaakceptowaé
to, co sie wydarzylo i rado$niej spojrze¢ na Swiat, na siebie i dziecko. Zal6z, ze aktywna postawa jest zawsze
dobra. Dla noworodka dotyk jest chyba najwazniejsza forma komunikacji. Jesli bedziesz czesto dotykal swoje
dziecko, spostrzezesz wkrotce, ze nie przywigzujesz juz uwagi do stopy konsko-szpotawej dziecka, ale tez jej
nie zaprzeczasz. Mozesz swobodnie dotykaé nézek swojego malucha, troszczy¢ sie o nie, glaskaé i piescic.

Do tej pory duzo sie méwilo o relacji rodzica z dzieckiem. Jak przy kazdych narodzinach dziecka, rowniez
przy narodzinach dzieci ze stopg konisko-szpotawg, partnerzy powinni przyjrzec sie sobie, swojemu zwigzkowi
i sytuacji - upewnié sie, co do swojego uczucia, zwierzaé sie sobie i wzajemnie utwierdza¢. W niektérych
przypadkach ojcowie musza najpierw troche nadrobi¢ zaleglo$ci - brakuje im dziewieciomiesiecznej przewagi
noszenia dziecka w lonie. Z drugiej strony, matki trudniej ,odpuszczaja sobie”. Jesli jeste$ matka, a lekarze



wypraszaja Cie z pokoju zabiegowego na przykltad podczas przecinania $ciegna - wiedza, co robia. Mozesz
zaufa¢ lekarzom i od razu pocwiczy¢ ,odpuszczanie sobie”. Rodzice powinni dopusci¢ do $wiadomosci,
ze stopa konsko-szpotawa (sama w sobie) nie jest zrodlem bolu dziecka. Dzieci nie odczuwaja bolu, poniewaz
ich koSci sa bardzo miekkie, a stopy konsko-szpotawe maja zwykle normalng wrazliwo$§é na bodzce
zewnetrzne. We wezesnych fazach rozwojowych dziecko nie potrzebuje stop do chodzenia czy biegania,
lecz do kopania, poprzez ktére uczy sie odréznia¢ granice miedzy wlasnym cialem a $rodowiskiem
zewnetrznym. W tym momencie dziecko jeszcze niczego nie zauwaza $wiadomie. Nie ma pordwnania.
Jest po prostu w fazie rozwojowej, w ktorej pije i $pi, chce by¢ przewiniete w $wieze pieluszki, noszone
i kolysane. Na rozmowe o niepelnosprawnosci jest przeciez wciaz o wiele za male.

Aby doda¢ Panstwu otuchy, zamieszczam ponizej typowy anonimowy list:

«Oczywiécie mamy nadzieje, ze nasz syn M., nie bedzie mial w
przysztosci zadnych probleméw. W tym aspekcie, jesteémy bardzo pewni siebie,
poniewaz pozostali rodzice, ktorych poznaliSmy w gabinecie lekarskim, mieli
bardzo dobre doswiadczenia i dodali nam duzo odwagi, ktéra teraz chcielibySmy
przekazac¢ dalej. Stopa konsko-szpotawa nie jest niczym strasznym i mozna ja
wyleczy¢. Bedac w ciazy dowiedzialam sie o stopie konsko-szpotawej u mojego
dziecka. Z ta wiedza czulam sie okropnie. My$lalam, ze wydam na Swiat
niepelosprawne dziecko. Dzisiaj patrze na te sprawe zupehie inaczej, i jestem zla
na samg siebie, ze moim myS$leniem zepsultam sobie radosny okres -cigzy.
Korzystajac z mozliwoSci, chcialabym zyczy¢ Wam wszystkiego najlepszego i



szczegoOlnie goraco podziekowaé jednej z matek, u ktorej dziecka rozpoznano wade
konskiej szpotawosci stopy, i ktéora pomogla mi przetrwacé pierwszy szok».
(Anonimowa matka).



Stowa pocieszenia, motta, sentencje i hasta
na pierwsze tygodnie:

/ /

Do momentu, gdy nasze

/ Jeste$my $wiadomi dziecko skonczy
- . naszych mocnych pierwszy rok zycia
iblgle dhigions ot stron i zdajemy sobie i zacznie chodzic,
ciekawe ycia sprawe, ze sg one mamy wystarczajaco
wystarczajace duzo czasu na

podstawowe leczenie

/

/. Ja sam tez; nie jesten /.

Wielu rodzicow dobrze tdealny, posiadam sxereg

sobie juz poradzito z ta wad,
wada. Nie jesteSmy a mianowice. . .
jedyni na $wiecie...

sie przed nikim

/

Moje dziecko nawet nie wie,
ey jest stopa
korisko - s3potawa

Od dzisiaj nie musimy

usprawiedliwiaé



Mam prawo popelniac
btedy wychowawcze

Na wszystko najdzie sie
rozwiqanie. Wytrwamy,
Sz jestesmy mystarezgjaco Juz teraz planujemy
Silni i kompetentni. . . radosne $§wietowanie
pierwszych urodzin
naszego dziecka

Zrelaksowani rodzice Moje diecko jest Sywe,

to szezesliwe i silne
silne dzieci

Kto wie... By¢ moze
jeszcze co$ dobrego
wyniknie z zaistnialej
sytuacji...




Plan leczenia

Do konca 4. roku
zycia dziecka

Szyna odwodzaca (derotacyjna ) w nocy na 12-13 godz.

4.-7. miesiac
zycia dziecka

Szyna odwodzaca (derotacyjna) 23 godz./dobe

3. miesigc zycia dziecka

Ostatni gips przez okres 3 tygodni

2. miesigc zycia dziecka

Tenotomia (u 80—90% wszystkich dzieci)

0.-2. miesiac
zycia dziecka

4- lub 5-krotny opatrunek gipsowy,
cotygodniowa zmiana gipsu

Pierwszy tydzien
zycia dziecka

Planowanie leczenia

>

ewentualnie fizjoterapia

>




Typowa $ciezka leczenia wady bez uwzglednienia wyjatkow zwiazanych z poszczegolnym
przypadkiem.

Leczenie stopy konsko-szpotawej sklada sie z trzech potencjalnych $ciezek: gipsowania konczyny dolnej,
zaktadaniu szyn odwodzacych, fizjoterapii i nacieciu Sciegna Achillesa (tenotomia). W trudniejszych
przypadkach bedzie rozwazone przeprowadzenie jednej tzw. ,duzej” operacji lub nawet kilku. Przy leczeniu
wedlug metody Ponsetiego, czesto rezygnuje sie z fizjoterapii. Podstawowe leczenie zostaje zamkniete,
gdy dziecko zaczyna chodzi¢. Leczenie jest zawsze dostosowywane do dziecka, dlatego powyzsza grafika
ukazuje jedynie uogolnione punkty orientacyjne.

Lista kontrolna na pierwsze tygodnie -

Co mozesz zrobi¢...

o Stworz ksiazeczke lub zaloz teczke, w ktdrg mozesz wpisaé wszystkie numery telefonow, pytania
otwarte, protokoly rozmow, wyniki i zdjecia. Zaprojektuj ja samodzielnie lub popro§ o pomoc
znajomych, ktérzy maja do tego talent.

e 7 kazdej konsultacji lekarskiej spisz protokdl — w ten sposob ograniczysz mozliwo$¢ zapomnienia
jakiego$ waznego faktu.



Umoéw sie na wizyte w poradni, w ktorej dziecko ma by¢ leczone - jesli nie zostalo to wczesniej
wykonane przez polozna lub oddzial polozniczy. Dowiedz sie, jaka metode zaleca ta poradnia
w przypadku leczenia Twojego dziecka?

Jesli mieszkasz w obszarze przygranicznym krajow nalezacych do Unii Europejskiej, mozesz
rozwazy¢ leczenie za granicg. JeSli jednak nie masz przykladu powodzenia proponowanego
leczenia, badz ostrozny.

Czy konieczna bedzie tenotomia (przeciecie $ciegna Achillesa)? Jesli tak, to czy zostanie
przeprowadzona ambulatoryjnie? Wyjasnij, czy: dziecko moze zosta¢ poddane dodatkowej operacji
(oprocz tenotomii); kiedy ewentualnie; czy operacja (operacje) odbylaby sie w tej samej klinice,
w ktorej zasiegacie konsultacji lekarskich; oraz - ktory chirurg bedzie operowat Twoje dziecko.

Wybierz sie na spotkanie informacyjne z pracownikami kasy chorych (niem. Krankenkasse).
Niektore umowy specjalne pomiedzy kasami chorych, szpitalami i punktami ambulatoryjnymi
optymalizuja leczenie w ramach ogo6lnego terminu ,opieka zintegrowana” (termin ten dotyczy
tylko Niemiec). Ograniczaja swobodny wybor lekarza, jednakze moga byé¢ szansa leczenia na
wysokim poziomie. W przysztosci takie programy beda odgrywaé coraz to wieksza role. Zapytaj, czy
Twoja kasa chorych ma kontrakt, jezeli chodzi o leczenie stopy konsko-szpotawej. Zorientuj sie, czy
pokrywa koszty ortez (dobrze, jezeli podasz konkretne produkty). Wynik zwykle zalezy od Twoich
umiejetnosci negocjacyjnych lub od dobrej woli kasy chorych. Zasiegnij informacji, czy Twoja kasa
chorych zwraca koszty podrézy do szpitali i punktow ambulatoryjnych. Pro§ zawsze
o pisemng odpowiedz.



Czy w poblizu funkcjonuje grupa samopomocowa (niem. Selbsthilfegruppe)?

Zapytaj swoja polozna, czy w okolicy mieszkaja inne dzieci z konska szpotawos$cia stopy.
W przypadku, jezeli Twojej poloznej (ze wzgledu na ochrone danych osobowych), nie wolno
udostepni¢ adreséow i numerow telefonicznych, popro$ o to innych znanych Ci rodzicow dzieci
z wada (rodzicow, ktorych dotad poznales, np. w poczekalni).

Czy wybrana przez Ciebie klinika wspoélpracuje z fizjoterapeutami, czy tez sam musisz sie o nich
zatroszczy¢ (uwzgledniajac fizjoterapeutow specjalizujacych sie w rehabilitacji dzieci)?

Czy klinika dysponuje do$wiadczonymi lekarzami w zakresie zakladania opatrunkéw gipsowych?
Jezeli nie, to czy wybor innej kliniki (z do$wiadczonymi specjalistami) wigzalby sie z dlugimi
podr6zami?

Czy Twoja kasa chorych finansuje tzw. gips lekki (z tworzywa sztucznego) i czy wybrana klinika
stosuje go w leczeniu? W odro6znieniu od gipsu tradycyjnego, opatrunki z gipsu lekkiego schna
naprawde szybko, sa lekkie, przepuszczaja powietrze (,,oddychajg”) i mozna w nich kapa¢ dziecko.
Jesli otrzymasz drogg telefoniczng odmowe od kasy chorych, mozesz jeszcze wysta¢ nieformalny
wniosek, ze osobiécie bedziesz finansowal gips z tworzywa sztucznego dla Twojego dziecka.
Gips lekki mozesz zakupi¢ prywatnie. Jednakze zdarzaja sie lekarze, ktorzy ze wzgledu na
do$wiadczenie, a nie na nizsze koszty, wybieraja gips tradycyjny, gdyz ten lepiej sie dopasowuje
do koniczyny i w ostatecznym rozrachunku przynosi lepsze rezultaty. Zasiegnij szczegbélowych
informacji w tym temacie.



Czy Twoje dziecko potrzebuje szyny odwodzacej (derotacyjnej)? To wyjasni Ci lekarz.
Czy Twoj ubezpieczyciel sfinansuje szyny odwodzace, ktére umozliwiaja rozpiecie butow
(a nie tylko regulacje kata)? Zaleta jest, gdy buty mozna najpierw zalozy¢ pojedynczo, a potem
tatwo zapia¢ obie stopy w szynie. Dziecko zwykle wykazuje mniejszy sprzeciw w stosunku do tego
typu butéow. Jedli zdejmowane szyny nie moga zosta¢ sfinansowane przez ubezpieczyciela,
a Ciebie nie sta¢ na ich zakup, poszukaj ewentualnie uzywanych. Czasami sa one sprzedawane
z drugiej reki w Internecie.

Aktywuj dziadkow, przyjaciol i sgsiadow, zastosowujac na przyktad korespondencje seryjna.

Mozesz potrzebowa¢ samochodu. Jesli osrodki leczenia sa znacznie oddalone od miejsca
zamieszkania, a Ty nie posiadasz samochodu, zorganizuj go na okres pierwszego roku leczenia
lub ustal co§ w rodzaju ,dyzuru samochodowego” (dziadkowie?). Jesli to konieczne, popros
znajomych o pomoc, wyraznie podajac przyczyne. Ich udzial w wyjazdach moze odbywac sie bez
biurokracji, za poSrednictwem dziennika ewidencji przebiegu pojazdu, ktéry mozna nabyé
w kazdym sklepie papierniczym.

Jesli w trakceie leczenia konieczne jest korzystanie z noclegéw, popro$ o pomoc znajomych lub zleé
innym osobom ich zorganizowanie.

Popro$ ewentualnie o rozmowe swojego szefa i rade zakladows. Ustal z pracodawcg, czy masz
prawo do dodatkowego czasu wolnego, przeznaczonego na opieke medyczna nad dzieckiem.



Jako para, u§wiadomcie sobie dodatkowe utrudnienia, ktére mozecie napotka¢ na swojej drodze.
Powyzej opisano szerzej ten temat. Starsze rodzenstwo najlepiej od razu poinformowac o sytuacji,
takze o dodatkowych zmianach organizacyjnych w funkcjonowaniu gospodarstwa domowego.

Czytaj strony internetowe, uczestnicz w forach, nie przytlaczajac sie jednak zalewem informacji.

Zaopatrz sie we wlasny aparat fotograficzny lub telefon komoérkowy ze sprawng kamera. Od czasu
do czasu dobrze jest samodzielnie dokumentowaé wyglad stop dziecka. Fotografuj je z szeSciu
mozliwych wymiarow (jakby byly zamkniete w szeScianie). Przy jednostronnej wadzie, fotografuj
rowniez dla poréwnania druga, zdrowa stope. Jesli to mozliwe, zdjecia wykonuj w $wietle
dziennym. Jesli aktywujesz funkcje wy$wietlania daty na zdjeciu, to data wykonania zdjecia bedzie
pojawiala sie na nim automatycznie (a nie tylko w kodzie Zrédlowym). Dzieki temu Twoja
dokumentacja fotograficzna bedzie uporzadkowana i przejrzysta.

Zachowuj wszystkie rachunki za wydatki, ktére ponosisz (takze za doplaty), abyS w p6zniejszym
czasie mogl je uwzgledniéc w rocznym zeznaniu podatkowym. W tej kwestii skonsultuj sie
ewentualnie ze swoim doradca podatkowym. Mozesz réwniez zasiegngé informacji
o przywilejach/ulgach w niemieckiej instytucji Behinderten-/Invalidenkasse. Omawiany temat
dotyczy roéwniez takich instytucji w Niemczech, jak Urzad Pracy (niem. Agentur fiir Arbeit),
Agencja Pracy (niem. Jobcenter) i Osrodek Pomocy Spolecznej (niem. Grundsicherungsamt).



Przydatne adresy internetowe

http://www.klumpfuss.at/
http://www.klumpfuss-info.de/
http://www.klumpfusskinder.de/
http://www.klumpfuss.ch/

http://www.klumpfuesse.de/
http://www.ponte-hilft.de/index.html
http://www.ponseti-fuesse.de
https://www.facebook.com/groups/413077278715934/
http://www.help-org.con/clubfoot

Powodzenia!
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