Att f& barn med ryggmargsbrack

Torsdagen den 1 november klockan 10.50 ringer mobilen och pa displayen star det FFIA.
Med lite darrande rost svarar jag och jag far en kansla av att det ar ett barnbesked som ska
levereras. Vi har statt i SN-kon ett tag nu och det borde vara var tur anser jag. Innan
handlaggaren hinner borja prata fragar jag ivrigt; ”har du ett barnbesked till oss?” Det visar
sig att min magkansla stammer och FFIA talar om att de har en liten tjej i Shaanxi provinsen
som de vill hitta foraldrar at. Gladjen kanns total...... en lillasyster!!!! Nar jag fragar vad hon
har for handikapp hor jag ordet ryggmargsbrack!!! Min forsta reaktion blir nastan
chockartad. Detta handikapp hade vi inte en tanke pa att det kunde dyka upp bland SN-
barnen!

Jag och min man var nog lite naiva nar vi diskuterade igenom vilka handikapp som var familj
skulle makta med. Visst hade vi hort att det fanns andra akommor an LKG, dysmeli och
klumpfot, men jag trodde nog att vi skulle fa nagot av de tre ovanstdende. Jag hade liksom
forlikat mig med den bilden av hur var familj skulle se ut och jag kande att dessa handikapp
inte gav bestdende men, utan man korrigerar dem och barnet kan leva ett normalt liv. Det
skulle passa oss och det var s& min man och jag hade diskuterat fram det har. Helt plotsligt
star vi nu infor ett beslut som galler ett handikapp som inte ar korrigerbart utan vad jag vill
kalla anpassningsbart, vilkket innebar att man maste anpassa sitt liv efter hur gravt
handikappet ar. Nar jag har avslutat samtalet med FFIA borjar gladjen bli till oro och jag
kanner ett tvivel baserat pa den radsla som nu borjar sippra ut i kroppen pa mig.

Jag tror manga ganger att saker hander av en anledning. Vi blir medvetna, larda och
utsatta for utmaningar och pafrestningar for att vi ska kunna f& nya kunskaper och verktyg for
att ta oss vidare i livet.

Med detta barnbesked s& meddelar jag var handlaggare att jag under tre ars tid jobbat som
assistent till ett barn med ryggmargsbrack och jag kan en hel del om prognoser, behandling,
och om hur ett liv ser ut nar man har ett barn med ryggmargsbrack. Detta visste ju inte FFIA
om, och utifrAn mina erfarenheter sa visste jag vad vi som familj var tvungna att veta for att
kunna bestamma oss om vi skulle ta emot detta barn. | hjartat hade jag redan tagit emot
henne, men jag var radd att barnbeskedet och lakarrapporten var en gladjekalkyl dar man
hoftat lite pa hur man framstallt henne. Barnbeskedet var enormt positiv och enligt det s&
besvarades hon inte alls av sitt ryggmargsbrack. Detta tyckte jag kandes lite otroligt med
tanke pa att hon inte fatt korrekt medicinsk vard och inte alls genomgatt de kontroller som
man skulle gjort pa henne i Sverige. Allt detta ifragasatte jag och FFIA hade inte mer
information an de som stod i papprena. Jag k&nde mig radvill och kande att detta beslut
maste fattas pa ratta grunder och jag behévde professionell hjalp!

Jag tog nu kontakt med lakarna pa vart barnsjukhus for att gora upp en behandlingsplan
och fa alla papper paskrivha for eventuell kontakt med CCAA. Lakaren tyckte val att
handikappet i sig inte var ohanterligt men ville veta vart pa ryggen bracket var placerat.
Detta skulle d& kunna ge oss en liten hint om hur stor skada som skett med hennes ryggmarg.
Jag ringde barnneurologen pa det storsta sjukhuset i vart Ian och hon talade ocksa om att
hon ville se en bild pa& ryggen och garna en rontgenbild. Jag kontaktade FFIA om detta och
en bild av hennes rygg skickades till oss. Nagon rontgenbild fanns inte, och om det fanns
nagon sa var den i Kina och det skulle fordroja hela processen. Det alternativet fanns inte for
oss, utan nu skulle vi bestamma detta baserat pa utldtanden av barnneurologer och en



ryggmargsspecialist som jag fatt kontakt med. Alla pratade om olika saker och jag borjade
nu samla fakta av det som ar ytterst viktigt att f reda pa innan man tar emot ett barn med
ryggmargsbrack.

1) Har barnet ndgon nedsatt rorlighet i fotter, ben, hoftparti, eller annan kroppsdel?
Detta ar viktigt att veta for har far man da reda pa hur en dela av problematiken kan
se ut. Har de en nedsattning s& kan man trana upp det och det finns hjalpmedel att
fa, men en nara kontakt med sjukgymnast och arbetsterapeut kommer att behdvas.
Kanske maste hemmet anpassas efter detta.

(I varat fall kunde flickan g& och hon hade ingen nedséattning i sin rorlighet. Detta framgick i
lakarrapporten.)

2) Kan barnet skdta behoven av urin och avforing sjalv? | en del fall s& har alltsa nerver,
muskler, och impulser skadats s& att man maste anvanda kateter vid urinering och
laxeringsmedel for att kunna bli av med all avforing. Detta kraver att man pa forskola
och skola maste ha en resurs narvarande som hjalper barnet med detta. Nar barnet
blir aldre skoter den detta p& egen hand, men man kan aldrig slappa ivag barnet
under en langre tid eftersom man ca var tredje timme maste tomma urinblasan.
Barnet kan ha en dverstimulering eller understimulering av detta, vilket innebar att den
antingen alltid kanner sig kissnodig eller att den inte alls kanner av nar blasan ar full. |
bada fallen sa finns det da foljdrisker som kan ske om detta inte skots korrekt.

(I var rapport stod det inget om detta! Det namndes inte och da antog ju vi att hon inte
behdvde hjalp med det. Detta moment skramde mig inte alls, eftersom det var just det héar
som jag utforde pa jobbet.)

3) Har barnet en shunt inopererad? Ibland sa lider “ryggmargsbarn” av en s.k
vattenskalle. Da beh6ver man en shunt inopererad som leder bort dverflodig vatska.
Detta ar jag oerhort daligt insatt i, men vet att shunten i sig kraver efterkontroller och
justeringar.

(Rapporten nAmnde inget om en shunt)

4) Om ryggmargsbracket varit 6ppet, har da en infektion uppstatt i det? Nar ett barn
fods med ryggmargsbrack sa opererar man vanligtvis det inom ett par dygn efter
fodsel. Gor man inte det s& kan man fa en infektion i "6ppningen” som kan bidra till
neurologiska skador. Dessa skador upptacks forst nar barnet blivit lite aldre. Skador
kan galla perceptionstdérningar inom inlarning, balans och sinnesupplevelser. Detta ar
inte heller nagot problem egentligen for det betyder bara att barnet behdver langre
tid pa sig vid tillexempel inlarning och kroppsuppfattning. Men den tiden ska man ha
i berakningen nar man ser till all fakta kring just ryggmargsbrack.

(Detta kunde ju ingen veta eftersom hon var ett hittebarn. Men rapporten beskrev henne
som en social tjej som hade latt for att lara och att man upplevde att hon hade en normal
mental och fysisk utveckling.)



Vad var egentligen problemet? Varfor var vi tvungna att analysera detta in i det minsta?
Var det ratt av oss att vrida och vanda sa har pa all fakta och hela tiden f& mer info och nya
asikter? Skulle vi inte bara vara glada av att det var var tur att fa ett syskon?

Vi ville ha mycket kott pa benen for att ta detta beslut, for vi ville bli vardtagare och inte
vardare. Det var detta jag var sa radd for inser jag nu. For som foralder s var jag inte
beredd pa att hela vart liv skulle krets kring avlosarservice, vardbidrag och att standigt
kampa for resurstimmar som hela tiden dras ned i kommunerna. Och dessutom hade vi
redan ett barn som kravde var tid och som vi inte ville féorsumma. Och allt detta kan vara
valdigt narvarande i ens liv som foralder till ett barn med ryggmargsbrack, men det behdver
inte alls vara det.

Lakarna gav var dotter goda forutsattningar baserat pa det vi visat och det vi beskrivit fran
rapporten. Det kandes tryggt och de sade att manniskor med ryggmargsbrack lever
fullvardiga liv och att de fungerar utmérkt i samhallet. De behdver bara hjalp inom vissa
omraden, men vem behover inte det? Vi har alla vara svagheter, synliga eller icke synliga.
Och i Sverige finns ju alla forutsattningar for att fa ratt stod och hjalp, s& battre kan det ju inte
bli. Beslutet borjade narma sig och det som verkligen avgjorde tidpunkten for det var nér en
av lakarna sade;

”Ingen av oss vaknar ju en morgon och tanker; &h, ge mig en utmaning att bita i...ge mig lite
javelskap.” N&, vi vaknar en morgon och inser att en forandring har skett och att vi maste ta
itu med det. Och det fantastiska ar att vid de tillfallena sa kavlar man upp armarna,
omprioriterar och anpassar sig efter det som kravs. Varre an sa blir det inte och efter ett tag
s& minns man inte hur livet var innan denna morgon. Manskligheten ar fantastisk pa det
viset.”

Detta sagt, och jag mailade genast FFIA om att vi jattegarna ville ga vidare i
adoptionsprocessen med lilltjejen. Nar jag gick fran datorn sa lattade stenen som jag burit
pa ett par dagar och jag kande ett lyckorus floda inom mig. Jag grat i flera timmar den
kvallen. Det var sd befriande och nu var det hon som kompletterade familjebilden av oss. Vi
bestamde oss for att forlitade oss helt pa den fakta som stod i lakarrapporten. Vi var tvungna
att gora det, och om det inte var som i lakarrapporten sa var jag atminstone forberedd pa
vad som kravdes av oss som foraldrar. Osakerheten avtog i och med att beslutet var taget.
Nu kande jag istallet en optimism pa hur bra det har skulle bli.

Det var meningen att det var vi som skulle f& henne. Hon har lart mig att inte vara radd for
det som ar frammande och att man inte alltid kan forutse vad som ska ske. Ingen foralder
kan det varken man far barnet genom adoption eller via ett positivt graviditetstest.

Nu har det gatt nio manader sedan vi traffade henne forsta gangen, och det finns inget som
tyder pa att hon lider av sitt brck. Lakarrapporten och barnhemsbeskrivningen av henne
stamde till punkt och pricka. Hon har blivit familjens lilla solstr&le och anpassningen har
fungerat utmarkt. Lakarna i Sverige ser inga problem eller hinder fér henne och hennes
utveckling. Hon har starkt mig i min roll som mamma och jag tittar ofta pa henne och
forundras dver att jag vid en tidpunkt tviviade pa att ta henne till oss. Men det &r viktigt att
man ar arlig i sina kanslor angdende detta beslut. Man ska inte forskona eller mala upp en
varre bild an vad det ar. | varat fall hade vi inte tagit emot henne om hon tex. satt i rullstol for
det hade vi inte maktat med. Det var vi uppriktiga med till varandra. Dessutom s& hade var
lakare inte skrivit under papprena om det nu var s att hennes handikapp var stérre. Da
hade det passat battre om hon blivit placerat i en familj som inte hade barn sedan tidigare,



och som hade all tid i varlden for habilitering och omvardnad av henne. Vi hade inte de
forutsattningarna enligt var lakare och det var hon uppriktig med att saga. Om det sedan
skulle visa sig vara tyngre &n vantat, ja da far man acceptera situationen, kavia upp armarna
och anpassa sig. Men i adoption har vi ju mgjlighet att i ett forsta skede se barnets befintliga
behov och vilka resurser som kravs.

Skulle jag i framtiden 6nska ett till barn sa skulle jag inte alls vara radd att ta emot ett barn
med lite “tyngre” SN. Av erfarenhet sa vet jag att det inte alls behdver betyda att det ar
svart, tidskravande eller jobbigt. Det som daremot ar jobbigt, tidskravande, och kanske svart,
ar att ta reda pa fakta om handikappet och att verkligen bli trygg i sitt beslut. For det ar ett
beslut som ar livslangt och som man ska kunna hantera. Och nar jag tittar in i hennes pigga,
bruna ekorrégon sa finns det ingenting som jag inte kan hantera.....n&r det galler henne ar
allt majligt!



