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barnet är i livsfara och dess föräl-
drar säger nej till en operation så
övergår bestämmanderätten till
socialnämnden. Bedöms situatio-
nen som livshotande kommer de
då att besluta om operation i vil-
ket fall. 

För bara några år sedan var det
sällan man satte in livräddande in-
satser på ett barn som fötts med
den typ av hjärtfel som Erik har. I
Hjärtebarnsboken som gavs ut av

Hjärtebarnsföreningen 1994 står
att läsa: ”Många anser idag att det
inte är någon idé att göra något och
barnet får dö utan traumatiska
upplevelser. Andra gör högrisk-
kirurgi i hopp om ett gott resultat.”

Sju år senare, efter att läkarve-
tenskapen avancerat, opereras det
stora flertalet av dessa barn utan
diskussion. Eva och Per frågar sig
om det är rätt att göra något bara
för att det går att göra det.

– Man skapar ett onaturligt

blodomlopp, läkarna bygger en ny
människa, säger Per. Men man
klarar inte av att göra det bra, det
blir en halvmesyr. Vi lever med
ett barn som är som en tidsinställd
bomb – vi vet aldrig vad som kan
hända nästa gång. 

– Till slut orkar man inte bry
sig om han lever eller dör, fort-
sätter Eva. Man säger ”gode Gud,
låt honom inte överleva så att vi
alla kan börja om”. Samtidigt vak-
nar man mitt i natten och är liv-
rädd för att han har dött. 

Eriks historia fortsätter med
svamp i magen, en blodpropp i
hjärnan, vatten bakom öronen,
hudproblem, ögonfel och hun-
dratals blodprov. Varken Eva el-
ler Per har arbetat sedan Eriks
födsel. Lika mycket tid som det
tar att vårda Erik går åt till att ha
kontakt med de olika sjukhusen,
att administrera alla besök och
den knappa ekonomin. 

Eftersom Erik har så många oli-
ka problem ”faller han mellan sto-
larna” inom sjukvården. Enligt
Eva och Per verkar ingen ha en
helhetssyn över hans situation el-
ler ett övergripande ansvar. I ett
brev till sjukhusdirektören kräver
Eva Selander några enkla för-
bättringar. Att de ska få provsvar
meddelade. Att Eriks journal in-
te ska tappas bort på vägen mel-
lan olika läkare. Att de som föräl-
drar inte ständigt ska behöva kon-
trollera om deras son blivit ordi-
nerad en livsfarlig medicin eller
felaktig dos. 

I svaret från sjukhusdirektören
sägs att man inte har tillräckliga
resurser för ”mjukvaran” runt
den tekniska vården, att den över-
belastade akutmottagningen su-
ger kraften ur det övriga sjukhu-
set. Något som gör det ännu mer
obegripligt för Eva Selander att
barn som Erik räddas till livet. 

– Läkarna skapar nya vårdtaga-
re som man inte kan ta hand om
senare. Inom kardiologin ser man
bara till att barnet ska överleva,
inte till vilket liv det räddas. Visst
ska vi ta hand om Erik, men vi vill
ha delad vårdnad med sjukhuset. 

Per och Eva känner sig båda ut-
brända, och jämför sin tillvaro
med att leva i en ständig jordbäv-
ning. 

– Vi ser oss inte längre som ett
par eller som individer, säger Per.
Vi är ett föräldrateam som arbe-
tar dygnet runt. 

Hur länge detta arbete kommer
att fortsätta har de ingen aning
om. Erik kan dö nu i maj då han
ska opereras igen eller kanske le-
va i många år till. Än idag har han
inte uppvisat några tecken på
hjärnskador. Däremot riskerar
Erik med små marginaler att för-
vandlas till en ”grönsak”.

– Trots allt är Erik en så posi-
tiv och fantastisk människa, säger
Eva. Skräcken är att han vaknar
upp efter en operation utan den
där glimten i ögat. Om något hän-

der, låt honom då dö.
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barn med hjärtfel varje år. Ett

30-tal av dem har liknande fel

som Erik i artikeln, så kallat hy-

poplastiskt vänsterkammarsyn-

drom (HLHS). Tidigare lät man i

Sverige dessa barn dö, men från

och med 1993 försöker man i

stället operera. De senaste tre

åren har 73 procent av de opere-

rade barnen överlevt de tre ope-

rationer som ingår i metoden.

Enligt riktlinjer från Socialstyrel-

sen 1998 bör alla barn som föds

med HLHS komma i fråga för

operation. Föräldrarna ska infor-

meras om konsekvenserna och

ännu kan läkarna inte utlova ett

normalt liv för barnet.

– Alla barn får inte en jättesvår

fortsättning. Dessutom vet vi in-

te hur långt man kommit inom

hjärttransplantation om tio år.

Att då inte operera dessa barn

skulle vara oetiskt, säger Jan

Sunnegårdh, verksamhetschef

för barnhjärtsjukvården på Sahl-

grenska i Göteborg.
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”Att inte operera vore oetiskt”
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Är det rätt att rädda en

nyfödds liv till varje

pris? Diskutera på vår

debattsida.
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Sedan sin födelse har han varit beroende av sjukvården

och hans föräldrar arbetar dygnet runt som hans vårdare. 


