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Sedan sin fodelse har han varit beroende av sjukvarden

och hans foraldrar arbetar dygnet runt som hans vardare.

barnet dr i livsfara och dess foril-
drar sdger nej till en operation sa
Overgdr bestimmanderitten till
socialnimnden. Bedoms situatio-
nen som livshotande kommer de
da att besluta om operation i vil-
ket fall.

For bara nagra ar sedan var det
sillan man satte in livriddande in-
satser pa ett barn som fotts med
den typ av hjirtfel som Erik har. I
Hjdrtebarnsboken som gavs ut av

Hjdrtebarnsforeningen 1994 star
att l4sa: "Manga anser idag att det
inte dr ndgonidé att géranagot och
barnet far d6 utan traumatiska
upplevelser. Andra gor hogrisk-
kirurgiihopp om ett gott resultat.”

Sju ar senare, efter att likarve-
tenskapen avancerat, opereras det
stora flertalet av dessa barn utan
diskussion. Eva och Per fragar sig
om det dr ritt att géra nagot bara
for att det gar att gora det.

- Man skapar ett onaturligt

IDAG

blodomlopp,likarnabygger enny
minniska, siger Per. Men man
klarar inte av att gora det bra, det
blir en halvmesyr. Vi lever med
ettbarnsomirsomentidsinstalld
bomb - vi vet aldrig vad som kan
hinda nista gang.

- Till slut orkar man inte bry
sig om han lever eller dor, fort-
sitter Eva. Man siger ”gode Gud,
lat honom inte Gverleva sa att vi
alla kan borja om”. Samtidigt vak-
nar man mitt i natten och ir liv-
radd for att han har dott.

Eriks historia fortsdtter med
svamp i magen, en blodpropp i
hjirnan, vatten bakom Oronen,
hudproblem, 6gonfel och hun-
dratals blodprov. Varken Eva el-
ler Per har arbetat sedan Eriks
fodsel. Lika mycket tid som det
tar att varda Erik gar at till att ha
kontakt med de olika sjukhusen,
att administrera alla besok och
den knappa ekonomin.

Eftersom Erik har sa manga oli-
kaproblem ”faller han mellan sto-
larna” inom sjukvarden. Enligt
Eva och Per verkar ingen ha en
helhetssyn 6ver hans situation el-
ler ett 6vergripande ansvar. I ett
brevtillsjukhusdirektdrenkriver
Eva Selander nagra enkla for-
bittringar. Att de ska fi provsvar
meddelade. Att Eriks journal in-
te ska tappas bort pa vigen mel-
lan olika ldkare. Att de som f6ril-
drar inte stindigt skabehdva kon-
trollera om deras son blivit ordi-
nerad en livsfarlig medicin eller
felaktig dos.

I svaret fran sjukhusdirektoren
sdgs att man inte har tillrickliga
resurser for “mjukvaran” runt
den tekniskavarden, att den dver-
belastade akutmottagningen su-
ger kraften ur det 6vriga sjukhu-
set. Nagot som gor det 4nnu mer
obegripligt for Eva Selander att
barn som Erik riddas till livet.

- Likarna skapar nya vardtaga-
re som man inte kan ta hand om
senare. Inom kardiologin ser man
bara till att barnet ska overleva,
inte till vilket liv det rdddas. Visst
ska vi ta hand om Erik, men vi vill
ha delad vardnad med sjukhuset.

Per och Eva kdnner sig bada ut-
bridnda, och jamfor sin tillvaro
med att leva i en stindig jordbav-
ning.

- Vi ser oss inte lingre som ett
par eller som individer, sdger Per.
Vi ar ett fordldrateam som arbe-
tar dygnet runt.

Hurlinge dettaarbete kommer
att fortsitta har de ingen aning
om. Erik kan d6 nu i maj di han
ska opereras igen eller kanske le-
vaimanga ar till. An idag har han
inte uppvisat nagra tecken pa
hjirnskador. Diremot riskerar
Erik med sma marginaler att for-
vandlas till en ”grénsak”.

- Trots allt 4r Erik en sa posi-
tivoch fantastisk ménniska, sager
Eva. Skricken &r att han vaknar
upp efter en operation utan den
dir glimten i 6gat. Om nagot hin-

der, 14t honom da do.
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Att inte operera vore oetiskt

®| Sverige fods ungefar 800
barn med hjartfel varje ar. Ett
30-tal av dem har liknande fel
som Erik i artikeln, s& kallat hy-
poplastiskt vansterkammarsyn-
drom (HLHS). Tidigare It man i
Sverige dessa barn do, men fran
och med 1993 férsdker man i
stédllet operera. De senaste tre
aren har 73 procent av de opere-
rade barnen 6verlevt de tre ope-
rationer som ingar i metoden.
Enligt riktlinjer fran Socialstyrel-
sen 1998 bor alla barn som fods

med HLHS komma i fraga for
operation. Foraldrarna ska infor-
meras om konsekvenserna och
annu kan lakarna inte utlova ett
normalt liv for barnet.

- Alla barn far inte en jattesvar
fortsattning. Dessutom vet vi in-
te hur 1angt man kommit inom
hjarttransplantation om tio ar.
Att da inte operera dessa barn
skulle vara oetiskt, sager Jan
Sunnegardh, verksamhetschef
for barnhjartsjukvarden pa Sahl-
grenska i Goteborg.
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Utskuren biff ._...................89.00
i Bil, Sverige {LED.00) pr kg
.79.90

Falukorv ...

Angavaliens Hitsagris (100000 pr kg

Pepparsalami i skivor.............9.90

Gow matgruppen, Tyskland, jir pris 09.00/4g (24.90) prhg

Duetto._.. ... . .. .9.90

Mascarpone/Gomgoneata, Maur latien (1RED) prhg

Laxpudding_._.__.________8.90

MK Habens agen, i pris B8000%8, pr g

Applen & Péron._........._.......14.90
Myskfndade Tran Sydafaka, pr kg
.16.90

Sparris violett
BOD g, firpris 33 B0k, pr st
Tomater....... ..o 19.90
Damriark, pr kg
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Ostfranska .12.50

{1600 pr st
NK KONFEKTYR

Godiva...

20 oy heala sarliseslet

Orangettes
200 g (27500 pr &t

.20%
.19.50
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