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Förord


När den tidiga vårens frågor kring liv och död avtecknade sig, motsägelsefulla och upprörda, tyckte vi på Karolinska Institutet University Press att förlagets författare skulle ha mycket att tillföra debatten. Kunskap och erfarenhet om de stora frågorna inför döden: hur ska man få dö, vem bestämmer, vilka bedömningar görs och i samråd med vem? Om inte med patienten, vem i så fall i hennes ställe? Hur kan vi som anhöriga veta att behandling är meningsfull, och vilken är skillnaden mellan att avstå från att behandla och att avbryta behandlingen?


Vi bjöd in ett antal personer att medverka, förutom forskare vid Karolinska Institutet även Sveriges enda professor i medicinsk rätt, i Uppsala. De som var intresserade och hade möjlighet att skriva har vi nu samlat i den här lilla boken.


Martin Ingvar konstaterar inledningsvis att det var enklare förr att veta när en människa var död. I sin artikel Hur vet jag vad du känner? skriver han från neurologens horisont om vilka frågor tekniken ställer eller kommer att ställa oss inför. Om hur det snart är möjligt att simulera en mänsklig hjärnas sätt att fungera, kan man kanske också få den att bygga om sig, att ständigt förändras på det sätt som mänskliga hjärnor kan? Och vad är då människa, vad är liv och död?


Då Hugo Lagercrantz frågar När börjar det mänskliga livet? är det från neonatalavdelningen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus han hämtar sin erfarenhet. Intensivvårdens möjligheter har från 1960-talet vidgats så att mer än hälften av alla barn som föds före vecka 27 i Sverige numera överlever. Samtidigt ställs vi alla, föräldrar och vårdpersonal framför allt, inför det faktum att några av dessa aldrig kommer att kunna utveckla ett medvetande.


Niels Lynøe skildrar i sin artikel Etiska aspekter på åtgärder i livets slutskede vad en av de största förändringarna i vår tids medicinska praxis inneburit: att vi som patienter har rätt att delta i besluten om vård när vi blir sjuka. Detta innebär att bedömningar måste delas mellan läkaren och närstående, och att den som är sjuk samtidigt måste bestämma sig för olika vårdalternativ. Därför behöver vi söka kunskap när vi själva eller de vi älskar blir sjuka.


Det är något som Carl Johan Fürst dagligen upplever i sitt arbete på Stockholms Sjukhem, där Den döende patientens behov är utgångspunkten för hans artikel. Hans slutsats är att de brister som finns inom samordningen mellan vårdens olika områden utgör det stora etiska problemet inom dagens vård av döende patienter.


I Alla ska vi dö, men hur? diskuterar Johan Frostegård läkaretiken och framhåller att den inte bara är till för att skydda patienten, utan i lika hög grad läkarna själva. Han går till den fråga som han ser som central för att avgränsa och utforma regler kring vården av patienter i dödens skugga: finns det situationer då läkaren bör ta livet av sin patient? Kan vi förstå vad läkarassisterat självmord innebär för vårdpersonalen, och hur kan detta skiljas ut från eutanasi, barmhärtighetsdödande? Kan jag som patient få en annan människas hjälp att genomföra ett självvalt livsslut?


Elisabeth Rynning går i Rätt till liv och rätt att dö igenom regelverket för hälso- och sjukvården, och pekar på de brister i lagar och bestämmelser som många velat avhjälpa med riktlinjer. Hur sådana ska utformas beror på om vi anser att dessa frågor går att detaljreglera. Eller är det snarare grundläggande principer som politiker och rättsväsendets företrädare ska vara ense med den medicinska världen om?


***


Vi hoppas att läsaren får hjälp, tankeställare och en ny syn på vilka starka skäl vi har att delta i ett samtal om hur döden ska mötas genom att läsa bidragen i denna bok. Vi blir alla förr eller senare deltagare i dödsdansen, de flesta av oss förhoppningsvis inte som föräldrar, däremot som barn, vänner och släktingar och slutligen som döende själva. Vi vill tacka bokens författare för deras snabba och engagerade skrivarinsatser, liksom bokens redaktör, Tom Carlson, för förtjänstfullt arbete.
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    Hur vet jag vad du känner?


    Martin Ingvar


    Det var enklare förr. När hjärtat stannade slutade livet. Det var lätt för en annan människa att veta om personen var vid liv eller inte. Så är det inte numera. Tekniken utmanar vår förståelse av vad liv är. De vanliga kriterierna är ju att något som har liv


    
      	är avgränsbart mot omgivningen


      	har en homeostas, dvs. en förmåga att upprätthålla en inre kemisk och fysiologisk balans


      	har en ämnesomsättning som kräver energi


      	växer och har en förmåga att anpassa sig till omgivningen


      	kan hantera information och ge svar på stimuli


      	har någon form av reproduktion.

    


    


    En frisk människa har alla dessa egenskaper, men inte dygnet runt och inte i alla faser av livet. Kriterierna för liv är alltså inte absolut definierade. Modern sjukvård tenderar att ytterligare gröpa ur definitionen.


    Hjärnan är ett våningsbygge


    Vårt samhälles definition av livets slut är numera förknippat med begreppet hjärndöd. Det betyder att vi i definitionen av vad en människa är, lägger tydlig vikt vid att vi kan ta emot information, bearbeta och reagera på denna. Det räcker inte med några enkla reflexer, sådana kan man visa utan att ha ett nervsystem. Man kan till och med uppvisa ganska sammansatta reflexsvar trots att stora delar av hjärnan har slutat att fungera. Hjärndödsbegreppet vilar istället på insikten att när hjärnans funktioner i sin helhet slutat arbeta är tiden utmätt för den övriga kroppen, även om vi med konstgjorda medel kan upprätthålla livets funktioner som andning, temperatur, blodtryck och energitillförsel för en kortare period. Man ställer därför diagnosen hjärndöd genom att till exempel undersöka om hjärnans vävnad har någon cirkulation. Har cirkulationen upphört är förutsättningar för liv borta. Så länge man tillämpar denna strikta definition av begreppet finns det hög acceptans för den i samhället.


    Modern sjukvårdsteknologi gör det emellertid frestande att föra in någon form av »nivåresonemang« för vad ett mänskligt liv är. Genast kommer då den etiska diskussionen galopperande, liksom resonemang som är grundade i olika trossystem. De stora religionerna erbjuder alla modeller för hur vi ska förstå livet, men ingen av dem ger stöd när teknologins frammarsch nu utmanar det som är vedertaget. Det räcker med att påminna om hur abortlagstiftningen ändrats i takt med att sjukvårdens utveckling har ökat möjligheterna till överlevnad hos de mycket för tidigt födda barnen. För bara 30 år sedan accepterade samhället att abort kunde genomföras flera veckor senare än vad som görs idag.


    Vår hjärnas konstruktion har sakta mejslats fram. Evolutionen dikterar att varje tillägg, för att bli bestående, på ett eller annat sätt ska erbjuda en överlevnadsfördel för individen och därmed förbättra chansen för hela artens fortbestånd. Det betyder också att de äldre delarna av hjärnan har funktioner som tjänar ett överlevnadssyfte. Att vandra längs axeln för hjärnans utveckling är som att vandra längs Maslows behovstrappa (Zalenski & Raspa, 2006). Det första som prioriteras är fysiologisk överlevnad (hjärnstammen), sedan kommer säkerhetsaspekter (limbiska systemet, lukthjärnan), tillhörighet (något mer moderna delar) och slutligen självförverkligande (nyaste delarna av hjärnbarken inklusive medvetandefunktionen). Människan som art har gjort den vandringen och varje individ går genom den utvecklingen i en snabbrepris.


    Medveten om vad?


    I diskussionen om livets början och slut kommer begreppet medvetande in som en storhet. Medvetandet har ett innehåll som till en del kan sägas vara specifikt mänskligt. Vi kan göra tankeresor i tiden och har ett språk som gör att vi kan förmedla det till andra. Men vi kan inte säga att medvetandet krävs för att vi ska kunna kalla oss för en människa. När vi sover har vi inget medvetande, när vi föds är det inte utvecklat till fullo och medvetandet för en tynande tillvaro i slutskedet hos den som drabbats av till exempel Alzheimers sjukdom. Medvetandet blir en dimension i detta att vara människa, men det kan per definition inte sägas vara grunden.


    Problemet är att medvetandet, liksom begreppet liv, är ett begrepp med flera dimensioner. Det kan inte med bästa vilja sägas vara enhetligt. Medvetandet har flera funktioner och erbjuder en tydlig överlevnadsfördel. Möjligheten att simulera (efterbilda) beteenden och händelser gör att en människa kan lära sig saker utan att behöva utföra dem. Vi kan göra en modell av omvärlden som gör att vi kan ta beslut, utan att veta allt. Samtidigt är medvetandet ömtåligt eftersom dess utrymme är begränsat och många saker kan påverka det.


    Att se och känna igen saker, något som vi gör regelmässigt, är en viktig funktion hos hjärnan. Vi har kvar det gamla systemet i hjärnan som gör att vi kan lära oss regler utan att veta om det och utan att vi kan redogöra för hur reglerna ser ut. Barn behärskar till exempel grammatik långt innan de vet att det finns något som heter grammatik. Vi forskare har arbetat med experimentella system för sådan inlärning och kunnat visa hur individen spontant suger åt sig kunskap och dessutom påverkar sitt beteende utan att vara medveten om det (Forkstam, Elwer, Ingvar, & Petersson, 2008). I en av dessa studier kunde vi dessutom visa hur inlärningen förbättrades när hjärnbarkens kontrollerande funktion temporärt sattes ur spel (Udden et al., 2008). Försöket visar hur hjärnans gamla system för inlärning står under kontroll av det nya.


    Men vår hjärna är inte gjord för att vi ska lära oss hur mycket som helst. Vi måste sätta gränser för hur mycket vi lär oss och med olika mekanismer begränsa hur plastisk (formbar) hjärnan är. Det är ett fundamentalt problem som kallas för stabilitets-plasticitetsdilemmat och som hjärnan måste hantera. Ett väldigt plastiskt system kan lära sig allt, men kommer ihåg inget. Ett stabilt system kommer ihåg allt, men kan inte lära sig något nytt. Vår hjärna är gjord för att befinna sig någonstans däremellan.


    Hur vet jag vad jag känner?


    Våra emotionella system reglerar hur vi hanterar information. Att känna igen en sak leder till en emotionell reaktion. Denna uppkommer ur en värdering av om det jag känner igen uppfattas som bra eller dåligt för mig. De gamla delarna av hjärnan kan endast hantera enklare samband i tid och rum. Hjärnans moderna inlärningssystem medger överväganden som kan sträcka ut sig i tiden. Här spelar medvetandet en roll. Det är medvetandet som är grunden till att vi i hjärnan kan beräkna och förutse betydelsen av skeenden. Vi kan göra inre modeller både av motoriska skeenden men också simulerade effekter av inkommande information (perception). Germund Hesslow argumenterar för att denna inre simulering av händelser i själva verket är grunden för medvetandet (Hesslow, 2002). Det är en mycket tilltalande tanke eftersom man därigenom kan få en förklaring till hur medvetandet måste rida på en gradvis utveckling som är kopplad till individens och därmed också hjärnans utveckling.


    Att vi som individer kan simulera omvärlden gör att vi också kan föreställa oss andra människors inre tankar och upplevelser. När vi ser någon vispa speglar vi det i de delar av hjärnan som aktiveras när vi själva vispar. Enligt Rizzolatti (som gav upphov till begreppet spegelneuron, om den grupp nervceller i storhjärnans bark som aktiveras när vi iakttar andra som talar eller utför rörelser) är detta ett ekonomiskt sätt att avläsa omvärlden. Man kan skapa en modell av vad någon tänker göra genom att spegla in det i sitt eget intentionssystem. Vi översätter ett känslointryck till medvetet innehåll först när signalen också aktiverat vårt eget motorsystem (Ingvar & Philipson, 1977). På samma sätt speglar vi in andras känslor i vårt eget emotionella system, och på det sättet kan vi med vår egen hjärna förstå hur andra mår (Hein & Singer, 2008). Det betyder inte att vi alltid har rätt, men för de flesta tjänar det oss i vår dagliga funktion att rätt förstå andras känsloläge utan att behöva fråga.


    Vår förmåga att läsa andras tankar med våra känslosystem utvecklades långt före vårt språk. Om vi ser någon som signalerar att den befinner sig i smärta aktiveras våra egna smärtsystem. Funktionellt och anatomiskt finns det ingen skillnad mellan dessa två sätt att aktivera hjärnan. Den här typen av samaktivering leder till att vi kan utveckla de funktioner i hjärnan som vi kallar för empati och (med)lidande. Dessa utvecklas i takt med vår egen erfarenhet och kan förstärka vår förmåga att förstå andra (Hein & Singer, 2008). Genom att signalera dessa stärker vi den mycket viktiga sociala signalen om tillhörighet till den interna gruppen och utvecklar ett socialt lim som medger samarbete över lång tid. Detta främjar gruppsammanhållningen (Singer, 2007).


    Empati är alltså en stor tillgång när vi bildar och upprätthåller sociala sammanhang. Samtidigt kan empati hindra oss eftersom den kan framkalla lidande och obehag hos individen. Man kan därför förvänta sig att den empatiska reaktionen nedregleras hos personer som i sitt yrke utsätter andra för till exempel smärta. Annars skulle behandlarens empatiska funktion påverka denne negativt i yrkesutövningen. I en studie av doktorer som praktiserade akupunktur jämförde man deras reaktioner med personer som aldrig varit med om att sticka en nål i en annan person. Man visade filmer när nålar i terapeutiskt syfte stacks in i akupunkturställen på kroppen inklusive området runt munnen, på händer och fötter. Forskarna kunde då visa hur hela det interna maskineri som normalt blir verksamt när man gör sig illa, aktiverades hos kontrollpersonerna men inte hos de vana behandlarna. Reaktionerna hos de senare omfattade både de områden som används för att lokalisera smärta liksom områden som är kopplade till den affektiva (känslomässiga) utvärderingsfunktionen (»lidande«) i hjärnan. De yrkesmässiga behandlarna aktiverade andra regioner i hjärnan, pannloben och områden i gränsen mellan hjässa och tinningloben. Dessa områden tillhör de nyare delar av hjärnan och är mer kopplade till den känslomässiga regleringen (Hein & Singer, 2008) (Hsieh och medarbetare opublicerat).


    En persons uppfattning om en annans medvetande är bara en ungefärlig uppskattning utifrån en inre modell i den första personens medvetande. Att tillskriva olika grader av intention i olika objekt är en mycket viktig del av vår kommunikation. Det enkla dataprogrammet Eliza (Eliza, 1967) visar att bara med några få rader kod kan man göra en bra imitation av en konversation mellan två människor. I de första försöken trodde över hälften av försökspersonerna att de talade med en annan människa när de konverserade med programmet. Vi tenderar alla att göra antropomorfa tolkningar, dvs. att förmänskliga orsakssamband och att se intention för att på det sättet tolka omvärlden.


    Simulering av hjärnans funktioner


    Innebörden av vad en människa är rymmer flera dimensioner och många av de saker som vi säger är mänskliga kan idag återskapas i artificiella system genom simuleringar. Robotar drar fortfarande mycket omsorg och övervakning och kan inte sägas uppnå den självständighet som en människa kan. Än så länge behövs det biologi för att vi ska få något som kan närma sig en mänsklig hjärnas funktion.


    Men vi kan redan idag med konstgjorda system simulera uppmärksamhet, inlärning, glömska och känslouttryck. Än så länge sker det i förenklade modellsystem, dvs. man har inte någon detaljerad representation av alla cellernas egenskaper. De underliggande beräkningarna som görs blir därför starkt förenklade men trots det riktigt bra.


    Flera internationella forskningsprojekt pågår nu där man simulerar hjärnans funktion till en detaljnivå där alla kända funktioner inom en nervcell används som underlag för att simulera cellens och systemets funktion. Dagens närmast industrialiserade forskning inom neurovetenskap kräver avancerad modellering för att man ska kunna nå en förståelse av betydelsen för all ny kunskap (Markram, 2007). Eftersom en människas hjärna innehåller 100 miljarder nervceller blir det gigantiska beräkningar. Men redan nu finns redovisat i en simulering hur spontanaktiviteten ser ut en organisatorisk enhet (hjärnbarkskolumn) som har ungefär 10 000 nervceller och 30 millioner förbindelser mellan olika celler (synapser). Femton års samlade data har utgjort underlaget för att kunna genomföra simuleringen. Nästa delmål för forskarna är att framställa en simulering av en råtthjärna (Markram, 2006). Det tror man sig kunna klara de närmaste åren. Sedan är det något decennium kvar tills en fungerande människohjärna skulle kunna simuleras.


    Ett av de stora problemen är hur man ska få modellen att utveckla sig själv, i enlighet med resonemanget om samspelet arv och miljö. En hjärna bygger ju, som vi sett, om sig och utvecklas beroende av vad individen träffar på längs utvecklingsvägen. En ganska ny upptäckt är att genernas uttryck förändras längs individens utveckling men också att genuttrycket är beroende på vad individen möter i omvärlden. Den senare principen kallas för epigenetik och har plötsligt visat att vi kan ärva information utan att ändra den grundläggande genetiska koden.


    Hjärnsimuleringarna utmanar onekligen vår syn på oss själva.


    En bred diskussion behövs


    Forskningens utveckling och den tillämpade kunskapen inom medicinsk vård där teknologiska framsteg gör att tidigare gränser mellan liv och död, mänskligt och icke mänskligt kommer att behöva revideras. Gamla sanningar och gränser kommer att lösas upp. Den akademiska diskussionen om detta behöver föras ut till en bredare allmänhet. Annars riskera sjukvårdspraxis att inte gå i takt med övriga samhället vilket är en viktig grund för våra gemensamma värderingar.
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