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Profylaktisk behandling med implanterbar defibrillator 
(ICD) har blivit rutinåtgärd hos patienter med hög risk för 
plötslig hjärtdöd och med i övrigt god prognos [1, 2]. Sverige 
har med 108 implantationer per miljon invånare ett lågt antal 
jämfört med flera andra europeiska länder och USA [3]. Trots 
en förhållandevis konservativ hållning gentemot ICD-terapi 
genomförde man 1 011 ICD-implantationer i Sverige under år 
2009, och det totala antalet ICD-patienter uppgick till 4 352 
[4]. Implantationssiffrorna stiger snabbt, och nästan en tred-
jedel av nyimplanterade patienter är ≥70 år gamla [4]. En ICD 
förhindrar effektivt plötslig hjärtdöd i ventrikulär arytmi 
men kan inte förhindra död i hjärtsvikt eller annan sjukdom. 

När en patient med ICD närmar sig livets slutskede, på 
grund av progredierande och terapirefraktär hjärtsvikt eller 
icke-kardiell sjukdom, kan det finnas anledning att diskutera 
ett avslutande av ICD-behandlingen. Det finns två huvudsak-
liga argument för att i livets slutskede stänga av åtminstone 
vissa delar av terapiutbudet i en ICD: plötslig hjärtdöd kan 
framstå som något önskvärt – i jämförelse med en långsam 
och plågsam död – och chockterapier i livets slutskede är inte 
bara medicinskt meningslösa utan leder också till lidande och 
stress för patienten, de anhöriga och sjukvårdspersonalen. 

I samband med avstängning av en ICD finns det flera medi-
cinska, etiska och praktiska frågor som vi diskuterar, utifrån 
dels en fallrapport, dels den vetenskapliga litteraturen. Dess-
utom har nyligen två konsensusdokument om avstängning 
(deactivation) av pacemaker och defibrillatorer publicerats, 
som vi utförligt refererar till i diskussionen [5, 6]. De etiska 
problemen är inte unika för ICD-terapin – den medicinska 
och tekniska utvecklingen har medfört liknande problem 
inom and ra medicinska områden [7]. 

Fallrapport
En 67-årig man fick i juni 2009 en defibrillator i samband med 
inläggning av en sviktpacemaker (cardiac resynchronization 
therapy, CRT, Fakta 1). Han led av hjärtsvikt NYHA II–III på 
basen av icke-ischemisk kardiomyopati. Hans vänsterkam-
marfunktion var gravt nedsatt, och han hade ett komplett 
väns tergrenblock. Trots optimal medicinsk terapi och tek-
niskt välfungerande biventrikulär pacemakerstimulering 
förvärrades hans hjärtsvikt successivt, och man konstaterade 
sex månader efter CRT-D-implantationen att han uppenbarli-
gen tillhörde andelen patienter som inte svarar på denna be-
handling. Man bestämde sig då för palliativ vård med hjälp av 
den sjukhusanslutna hemsjukvården. 

Under vintern 2009–2010 behövde han flera gånger läggas 
in på palliativ vårdavdelning för behandling av ångest i sam-

band med andfåddhet. Hans hjärtsvikt bedömdes nu som 
NYHA III–IV. I början av februari 2010 lades han åter in på 
sjukhusets palliativa avdelning, och man avslutade läkeme-
delsbehandlingen mot hjärtsvikt och satsade helt på palliativ 
vård med lugnande läkemedel och morfin. Redan vid ett vård-
tillfälle i oktober 2009 hade man bestämt sig för att inte till-
gripa hjärt–lungräddning vid eventuellt hjärtstopp (ej HLR) 
och dokumenterat detta i journalen. Patienten själv uttryckte 
då i ett samtal med läkaren en trygghetskänsla med defibrilla-
torfunktionen. Huruvida ej HLR och möjlig ICD-avstängning 
diskuterades med patienten framgår inte av journalen. Läka-
ren skrev dock i journalen att »detta är ett etiskt dilemma«. 

Dagen innan patienten dog i februari fick han flera gånger 
chockterapier, och man skrev remiss till hjärtsektionen för 
avstängning av ICD-terapierna. Det dröjde nästan fyra tim-
mar från det att remissen skrevs till dess att patientens ICD 
stängdes av, och patienten hann få ytterligare ett flertal 
chockterapier. Patienten, närvarande anhöriga och sjukvårds-
 personalen upplevde chockterapierna som mycket stressan-
de. I en journalanteckning skrev man att ICD-terapi erna var 
»oetiska« och störde en värdig död. Patienten avled dagen ef-
ter ICD-avstängningen lugnt och stilla. Fallet togs upp i en av-
vikelserapport, och man beslöt att lokala riktlinjer kring ICD-
avstängning skulle utvecklas. 

Ytterligare fall
Under 2010 har vi haft ytterligare två fall med patienter som 
hade ICD och närmade sig livets slut i svår hjärtsvikt. Den ena 
var en 85-årig kvinna som var inlagd på hjärtintensivvårdsav-
delning. Hon hade ischemisk kardiomyopati efter hjärtin-
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farkt 2000, och uppkomst av ventrikulära takykardier ledde 
till ICD-implantation 2001. Man bedömde nu att döden skulle 
vara oundviklig inom några dagar och tog upp en diskussion 
om såväl ej HLR som ICD-avstängning. Patienten sa bestämt 
nej till båda åtgärderna. Hon dog inom tre dagar utan att ha 
fått någon ICD-terapi. 

Den andra patienten var en tidigare bypass-opererad 65-
årig man som var ansluten till lasarettsankunten hemsjuk-
vård på grund av terapirefraktär hjärtsvikt på basen av isch-
emisk kardiomyopati. Han erhöll en ICD 1998 på grund av 
ventrikulära takykardier. Diskussion om ICD-avstängning 
togs upp i samband med ett mottagningsbesök, och patienten 
var införstådd med detta. Man stängde av enbart chocktera-
pierna och larmfunktionen. Patienten dog några månader se-
nare lugnt och stilla i sitt hem.

Diskussion
En första medicinsk aspekt är en trivialitet, som dock bör be-
aktas, nämligen att också en patient med ICD måste dö någon 
gång. Den årliga dödligheten hos patienter med ICD varierar 
kraftigt beroende på komorbiditeten och var i en nordameri-
kansk registerstudie 11,3 procent [8]. Hos patienter med en 
ejektionsfraktion <25 procent uppgick den årliga dödligheten 
till 16,8 procent [8]. De flesta ICD-patienter dör i hjärtsvikt 
men kan även dö i icke-hjärtrelaterade sjukdomar, såsom can-
cer. En ICD-patient kan avlida bara några månader efter ICD-
implantation eller efter mer än 20 år med ICD-terapi och flera 
defibrillatorbyten. Vid implantation kräver man i riktlinjer 
att patienten, frånsett risken för plötslig hjärtdöd, bör ha god 
prognos i övrigt och minst ett års statistiskt förväntad åter-
stående livslängd [2]. 

Som vårt första fall illustrerar är det inte alltid så lätt att 
förutse patientens prognos på ett tillförlitligt sätt. Det är ett 
problem, i synnerhet när patienter med mycket grav hjärt-
svikt (NYHA III–IV) utrustas med CRT-defibrillatorer och 
de sedan visar sig inte svara på denna behandling [9].

Långt ifrån alla ICD-patienter får chockterapier i livets 
slutskede trots aktiverade terapifunktioner, beroende på att 
bara en mindre andel får ventrikulära arytmier när de dör. I 

en sammanställning av patienter som dog med en ICD fick 
15/55 (27 procent) berättigade chockterapier i livets slutske-
de, en patient (2 procent) fick oberättigade chockbehandling-
ar och 39/55 (71 procent) fick inga ventrikulära arytmier eller 
chock [10]. Episoder med ventrikulära takykardier eller flim-
mer förekommer alltså sällan eller inte alls hos patienter med 
en ICD som är implanterad i sekundär- eller primärprofylak-
tiskt syfte. Inte heller i livets slutskede är risken stor.

intern eller extern apparat
Man skulle kunna tycka att en ICD eller pacemaker inte skil-
jer sig från annan teknisk hjälp när man diskuterar etiska as-
pekter av ICD-avstängning. En patient har rätt att avstå från 
behandling, och en läkare brukar få avsluta en behandling 
som inte längre gagnar patienten. Döden anses i sådana fall 
vara en följd av den bakomliggande sjukdomen och inte av nå-
gon aktiv åtgärd från läkare. 

I den kliniska vardagen väcker t ex avslutning av respirator- 
eller dialysbehandling etiska diskussioner, och en svensk un-
dersökning visade att även läkare inte sällan blandar ihop av-
slutande av livsuppehållande behandling med eutanasi eller 
assisterat suicid [7]. Angående ICD och pacemaker har man 
dock fört etiska diskussioner kring avstängning utifrån det 
faktum att en pacemaker eller en ICD är inbyggd i patientens 
kropp, och man har därför myntat begreppet »integral de-
vice« [11]. Hur skiljer sig i denna diskussion en extern respira-
tor från en intern apparat som en pacemaker eller ICD från ett 
transplanterat hjärta? 

Ersättning eller substitut
I den etiska diskussionen har man introducerat begreppen 
»ersättningsbehandling« (replacement therapy) och »substi-
tutbehandling« (substitutive therapy) [12]. För att kvalificera 
som ersättning ska behandlingen fungera som en del av pa-
tientens kropp och ersätter fullständigt en fysiologisk funk-
tion. Ett transplanterat hjärta eller en transplanterad njure 
uppfyller kriterierna för sådan ersättningsbehandling. Ingen 
skulle anse att avstängning av ett transplanterat hjärta ge-
nom att spruta in en hög dos kalium vore något annat än mord. 
Däremot är avstängning av en respirator, avslutning av dialys 
eller avstängning av en insulinpump som substitutbehand-
ling under vissa förutsättningar moraliskt oproblematisk för 
de flesta [7]. En substitutbehandling har inte blivit en del av 
patientens kropp och är inte heller en integrerad apparat, som 
en pacemaker eller ICD. 

Det har diskuterats hur en pacemaker eller en ICD ska be-
dömas: som ersättning eller som substitut. Många tycks vara 
överens om att avstängning av en pacemaker hos en pacema-
kerberoende patient utan ersättningsrytm skiljer sig från av-
stängning av antitakykardibehandling i en ICD [5, 6, 13-15]. I 
det första fallet leder åtgärden till patientens död inom myck-
et kort tid, medan man i ICD-fallet bara tar ifrån patienten 
riskreducerande behandling [14]. 

Den etiska skillnaden mellan de beskrivna åtgärderna har 
ifrågasatts av vissa, som betonar att det bara är patientens vil-
ja som ligger till grund för en etisk bedömning och inte någon 
konstruerad skillnad mellan olika terapiformer [14]. För dem 
är det även hos en pacemakerberoende patient sjukdomen, 
t ex atrioventrikulärt block III utan ersättningsrytm, och inte 
pacemakeravstängningen som är ansvarig för döden. Därmed 
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n fakta 1
ICD – implanterbar defibril-
lator (implantable cardiover-
ter defibrillator). En sådan 
defibrillator har flera olika 
behandlingsmodaliteter. Den 
fungerar som en pacemaker 
när hjärtat slår för långsamt. 
Vid ventrikelflimmer och 
mycket snabba ventrikeltaky-
kardier ger den chockterapi 
och defibrillerar internt. Ett 
sådant tillslag känner patien-
ten tydligt av om han/hon 
inte är medvetslös. Vid ven-
trikulära takykardier kan en 
ICD via antitakykardipacing, 
ATP (antitachycardia pacing) 
få stopp på arytmin utan 
chockterapi. En sådan be-
handling känner patienten 
inte av. 
CrT – pacemaker med både 
höger- och vänsterkammar-

stimulering (cardiac resyn-
chronisation therapy). Be-
handlingen används framför 
allt för patienter med hjärt-
svikt och vänstergrenblock. 
CRT kallas ibland också för 
svikt- eller biventrikulär 
pace maker. En enkel pace-
maker kallas också för CRT-P 
och en defibrillator med bi-
ventrikulär pacing för CRT-D.
nYHa – New York Heart As-
sociation Functional Classifi-
cation – är ett system för 
klassificering av allvarlig-
hetsgraden av hjärtsvikt:
I: inga symtom
II: symtom vid kraftig an-
strängning
III: symtom vid lättare an-
strängning
IV: symtom i vila. 
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skulle inte avstängningen utgöra den moraliska dödsorsaken 
[14]. 

Frågan om samvetsklausul
De diskuterade frågorna har möjligtvis inte bara ett svar utan 
flera, beroende på rådande rättssystem och moraliska före-
ställningar hos läkare och patienter. Därför betonar också de 
publicerade riktlinjerna att det alltid krävs en mycket detalje-
rad individuell diskussion, och att om läkaren inte vill stänga 
av en ICD – t ex av religiösa skäl, trots att det är patientens 
önskemål – bör denna hänvisa till en annan läkare [5, 6]. 

Amerikanska Heart Rhythm Society [6] och European 
Heart Rhythm Association [5] anser, enligt sina publicerade 
konsensusdokument, att enskilda läkare har rätt till en sådan 
samvetsklausul. Ingen svensk representant har medverkat i 
de dokumenten, och den aktuella diskussionen i Sverige om 
en samvetsklausul i samband med abort [16, 17] visar att ett 
sådant multinationellt konsensusdokument måste anpassas 
till lokala förhållanden, vilket också betonas i det europeiska 
dokumentet [5]. Avstängning mot patientens eller patientens 
representants vilja eller hemlig avstängning får inte förekom-
ma [5, 6]. Här finns det alltså en skillnad mellan att besluta om 
ej HLR då behandlingen inte längre gagnar patienten och att 
stänga av en ICD som är en i kroppen integrerad apparat [5, 6].

Etikers, läkares och patienters syn
Vid sidan om denna etiska diskussion finns det empirisk etisk 
forskning som har undersökt patienters och läkares syn på 
ICD-avstängning och som visade sig inte vara i takt med sy-
nen från professionellt etiskt håll [18-23]. Patienter verkar 
överskatta defibrillatorns möjligheter i kampen mot döden, 
samtidigt som de inte sällan upplever en avstängning som en 
självmordshandling [21]. Från amerikanska undersökningar 
vet vi att de flesta patienter är tveksamma till avstängning 
även när döden närmar sig [18]. Likaså är amerikanska läkare 
inte benägna att ta upp en diskussion med patienter om ICD-
avstängning [19]. Många läkare vill inte släcka patientens 
hopp eller är osäkra om huruvida det handlar om någon form 
av dödshjälp [19]. Det finns inga publicerade undersökningar 
om vilken syn svenska patienter och läkare har på ICD- och 
pacemakeravstängning. Utifrån den amerikanska litteratu-
ren och egna erfarenheter från Sverige och Tyskland kan man 
misstänka att man i praktiken alltför sällan talar om ICD-av-
stängning och därmed riskerar att patienter får chockterapier 
i livets slutskede.

praktiska frågor
De finns flera praktiska aspekter att ta hänsyn till när man 
stänger av en ICD. En ICD kan ge antitakykardi- och antibra-
dykardibehandling. Bland de automatiska antitakykarditera-
pierna finns defibrillering (chock) och antitakykardipacing 
(ATP). Sistnämnda behandling känner patienten inte av, me-
dan chockfunktionen känns av patienten och syns för anhöri-
ga och sjukvårdspersonal. Chockfunktionen kan stängas av 
utan att ATP påverkas, vilket kan leda till att ATP i vissa fall, 
uppskattningsvis 2–4 procent, kan accelerera en ventrikulär 
takykardi och även leda till ventrikelflimmer. Att stänga av 
chockfunktionen och inte ATP kan alltså skynda på patien-
tens död i fall av accelerering av takykardin genom ATP.

Det skulle i en etisk diskussion möjligtvis kunna uppfattas 

som aktiv dödshjälp, vilket det enligt de flesta etiker dock inte 
är. Å andra sidan kan avstängning av all antitakykardibe-
handling, alltså både chock- och ATP-funktioner, leda till att 
en patient med stabil ventrikulär takykardi som inte leder till 
döden lider av blodtrycksfall och därmed får försämrad livs-
kvalitet. Detsamma gäller avstängning av antibradykardite-
rapi, som oftast måste verkställas genom att programmera 
impulsenergin till en icke-effektiv nivå. Hos icke-pacemaker-
beroende patienter som dock har stort pacingbehov leder det 
till försämrad livskvalitet på grund av symtomatisk bradykar-
di.

Det finns alltså flera praktiska frågor i samband med av-
stängning av en ICD; det handlar inte bara om att trycka på en 
knapp. De praktiska detaljfrågorna kräver inte bara tekniska 
kunskaper om defibrillatorer från olika företag och därmed 
olika programmeringsmöjligheter utan också att man känner 
till patientens arytmianamnes. I bästa fall har man följt pa-
tienten under flera år och har en bra relation till denna och 
anhöriga. 

I riktlinjerna kräver man därför att ICD-avstängning görs 
av kvalificerad personal i samråd med patientens kardiolog/
elektrofysiolog efter adekvat diskussion med patienten. I en 
sådan diskussion bör man lyssna på patientens föreställning-
ar, farhågor och förväntningar. I denna situation har man 
möjlighet att förklara att avstängningen av ICD visserligen är 
en behandlingsbegränsning men att den gagnar patienten och 
mycket väl kan vara optimal behandling utan att vara maxi-
mal behandling, som i denna situation skulle kunna skada pa-
tienten genom chockterapier. Enligt konsensusdokumenten  
bör i denna siutation stödpersonal eller anhöriga vara närva-
rande [5, 6]. Om sådan avstängning inte är möjlig eller har mis-
sats tidigare och patienten i livets slutskede, dagar eller tim-
mar ifrån döden, får chockterapier kan avstängning ske med 
hjälp av en magnet, som placeras ovanför defibrillatorn. Även 
detta bör utföras av sjukvårdspersonal. Man bör inte lära ut 
ICD-avstängning till allmänheten. I äldre ICD-modeller kan 
åtgärden för övrigt vara än mer komplicerad [5, 6]. 

konklusion
De presenterade fallen demonstrerar hur olika patienter och 
läkare hanterar och bedömer avstängning av en ICD. Bortsett 
från en djupare etisk diskussion bör målet i alla fall vara att 
undvika chockterapier i livets slutskede utan att genom felak-
tig programmering orsaka sämre livskvalitet på grund av 
ihållande men icke-dödliga takykardier eller bradykardier. 
Det första steget bör alltid vara en öppen diskussion med pa-
tienten om alla aspekter kring ICD-avstängning. Det har även 
föreslagits att man bör informera patienten om avstängnings-
möjligheten redan vid implantationen [5, 6, 24]. Patienten får 
kräva avstängning när som helst, medan läkaren inte får 
stänga av defibrillatorn efter eget ensidigt beslut [5, 6]. Dis-
kussionen och åtgärderna ska dokumenteras. Det krävs lokala 
praktiska riktlinjer om hur icke-kardiologer kan kontakta 
ICD-kunnig personal i sådana fall. 

Medicinskt meningslösa ICD-chocker i livets slutskede får 
prioriteras som medicinska nödfall. Vårt första fall demon-
strerar hur det blev fel på grund av att diskussionen inte hade 
förts i god tid och då det saknades lokala rutiner. Om patien-
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ten ligger på sjukhus är logistiken enklare än om patienten 
med en dödlig sjukdom vistas hemma eller på sjuk- eller ålder-
domshem. Men även i sådana fall har patienten nästan alltid 
haft kontakt med sjukvården. Alla läkare som har en patient 
med ICD, där behandlingen går från botande till palliation, 
bör väcka frågan om ICD-avstängning och kontakta ansvarig 
kardiolog. Skriftliga rutiner för detta bör finnas på alla ICD-
implanterande och -kontrollerande sjukhus. 
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