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Raskt voksende ICD
populasjon

= |CD fgrer til markert redusert dgdelighet (Zipes et al. 1997,
Greenberg et al. 2004)

" |ndikasjon:

" Dokumentert livstruende rytmeforstyrrelser pga
irreversibel arsak (sekundaer profylakse)

= Risiko for livstruende rytmeforstyrrelser (primaer
profylakse)

= |CD populasjonen gker raskt (Tung et al. 2008)



Hva er problemet?

Dodelighet

e Mortaliteti randomiserte kontrollerte ICD studier varierer
fra 12-36%, ved oppfalging 20-66 maneder

e |den stgrste enkeltstudien, SCD-HeFT (2005) var
dgdeligheten 22% etter en median oppfelging pa 45
maneder

Petti et al. 2013. Deactivation of implantable cardoverter
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Hva er problemet?

Utvikle alvorlig sykdom pa grunn av forverring av
underliggende hjertesykdom eller andre kroniske sykdommer

- disponert for:

hypoksi
sepsis
smerter
hjertesvikt

og elektrolyttforstyrrelser, som igjen kan trigge
rytmefortsyrrelser og gke frekvensen av stgt fra
defibrillatoren.

Stgtene kan vaere fysisk smertefulle og medfgre hoyt
psykologisk stress uten a forlenge livet med akseptabel kvalitet.

EHRA Expert Consensus Statement on the management of

® : e HELSE STAVANG ER cardiovascular implantable electronic devices in patients nearing end

of life or requesting withdrawal of therapy, 2010, Europace, 12,
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Hvor mange pasienter med
ICD far stet i livets sluttfase?

* Forverring av hjertesvikt er en risikofaktor for ventrikulzere
rytmeforstyrrelser. | TOVA studien med 1140 ICD pasienter
var NYHA klasse Ill en uavhengig prediktor av ICD stgt

— Risikoen for stgt var enda stgrre med en kombinasjon av NYHA Klasse Ill og alvorlig redusert
ejeksjonsfraksjon, Whang et al. 2004

* Flere senter har beskrevet insidensen av ICD terapi for dgd. |
en Europeisk kohort av 442 hjertesviktpasienter med
primaer eller sekundaer profylakse, var det 73 som dgde i
lppet av en oppfelgingsperiode pa 3.6 ar. Hensiktsmessig ICD
terapi skjedde fgr ded i 44 av 73 (60%) pasienter.

Petti et al. 2013. Deactivation of implantable cardoverter
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Hvor mange pasienter med
ICD far stet i livets sluttfase?

 MADIT Il (Sherazi et al. 2013) er den eneste randomiserte
kontrollerte studie som har gitt en detaljert beskrivelse av
ICD terapi fer dgd

* Insidensen av ICD stgt i 98 pasienter som dgde i ICD armen,
var 21% i den siste uken og 10% i de siste 24 timer av livet.

* |kke minst, 36 dgdsfall skjedde hos pasienter som var i
hospice, eller hadde en HLR- bestemmelse, og insidensen av
ICD stgt i denne gruppen var 8% siste uken, og 3% i de siste
24 timer av livet

Petti et al. 2013. Deactivation of implantable cardoverter
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Hvor inntreffer dgden?

47 % av alle dgdsfall i Norge skjer pa sykehjem (tall fra SSB
2012)

e Sykehjemsbeboeren er karakterisert ved hgy alder (snitt pa
84 ar), er skrgpelig og har flere diagnoser med demens som
den vanligste (Engedal 2005)

* | gjennomsnitt tilbringer sykehjemsbeboeren omtrent 2 ar pa
sykehjemmet for de der (tall fra SSB 2011)

* En tredjedel av alle pasienter dgr pa intensivavdeling i USA
og Europa

eoe HELSE STAVANGER
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Begrunnelse for deaktivering

EHRA statement:

Hovedmalet bak begrunnelse for deaktivering ma alltid
veere:

 arespektere pasientens rett til a leve, eller i det minste
til 2 dg med verdighet

« samtidig som den begrenser eventuelle terapeutiske
tiltak som gker pasientens niva av stress, smerte eller
angst

EHRA Expert Consensus Statement on the management of cardiovascular implantable electronic devices in patients nearing
end of life or requesting withdrawal of therapy, 2010, Europace, 12, 1480-1489
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Informasjon til pasient:
hvilken og nar?

|ICD/CRT-D deaktivering alternativer bgr inkluderes:
 Som en del av pre-implantasjon informert samtykke.

Pa tidspunkt for implantasjon av en ICD / CRT-D, bgr det
diskuteres med pasientens at deaktivering kan vaere
hensiktsmessig dersom helsen blir forverret i en stor grad

| tilfelle pasienten har en HLR- bestemmelse, eller mottar
palliativ omsorg bgr deaktivering diskuteres

EHRA Expert Consensus Statement on the management of cardiovascular implantable electronic devices in patients nearing
end of life or requesting withdrawal of therapy, 2010, Europace, 12, 1480-1489
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Informasjon til pasient

Informasjon til pasienten om deaktivering bgr igangsettes nar
pasienten har en irreversible dgdelig sykdom

* Forskjellige typer av deaktivering bgr bli forstatt av
pasienten

e Ved diskusjon om deaktivering med dgende pasienter, ma
man respektere deres autonomi og klargjgre at de har en
rett til 4 si nei.

e Pasienten ma bli informert om at de etter deaktivering kan
omgjdre bestemmelsen og fa reaktivert alle funksjoner.

* En kopi av informert samtykke ma bli journalfgrt

EHRA Expert Consensus Statement on the management of cardiovascular implantable electronic devices in patients nearing end of
life or requesting withdrawal of therapy, 2010, Europace, 12, 1480-1489
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Blir informasjon gitt?

Det ser ut til & veere et stort gap mellom internasjonale
retningslinjer, EHRA og klinisk praksis

EHRA foretok en spg@rreundersgkelse til kardiologer pa
47 ICD sentre | Europa i 2010.

Kun 4% av kardiologene ga beskjed om at de
diskuterte mulig fremtidig ICD deaktivering fgr ICD
Implantasjon

Diskusjon om ICD deaktivering skjer hyppigst nar
pasientens tilstand blir forverret. Men bare 11% av
kardiologene var regelmessig involvert i ICD
deaktivering, og kun 4 % ga skriftlig informasjon om
ICD deaktivering hos dgdssyke pasienter

e HELSE STAVANGER Petti et al. 2013

Stavanger universitetssjukehus



ICD Recipients’ Understanding of Ethical Issues, ICD
Function, and Practical Consequences of Withdrawing

the ICD in the End-of-Life
(Stramberg et al. 2014)

* Denne tverrsnittstudien (n=
3067) undersgker prediktorer pa
ICD pasienters kunnskap om
livets sluttfase og deaktivering
av ICD (spgrreskjema med 11
sp@rsmal)
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Background: The current interr  export oo d that clinicians should
discuss elective implan table defibrillator (ICD] deactivation before implantation of the device,
and then consistently during the illness trajectory. However, no pre studies have investigated

predictors of ICD patients’ knowledge about end-of-life issues or whether knowledge influences patients’
atlifudes about deactivation.

Methods: This nationwide survey study [n = 3,067) had a cross-sectional correlational design of self-
reported data. Participants were meruited from the Swedish ICD and Pacemaker Registry and asked to

a questionnaire about knowledge in relation to the ICD and end-of-life.

Rosults: Only 79 respondents (3%) scored cormectly on all 11 questions. The mean sample score was
6.6 + 2.7 out of 0 maximum score of 11. A total of 835 participants (29%) had an insufficient knowledge
when using the 25th percentile as a cutoff. Younger ICD recipients, those cohabiting, male participants,
and those who had received shocks, had a generator replacement, or who had discussed illness trajectory
with their physician were more likely to have sufficient knowledge on the end-of 1ife issues. Insufficient
knowledge was associated with indecisiveness to make decisions about ICD deactivation in the end-of-life

ions, and with ble atti about replacing the ICD even if seriously ill or have reached an
advanced age, and keeping the shock therapy of the ICD even in a terminal phase of life when dying from
cancer or other serious chronic illnossss.

Ce ion: Insufficient knowledge is common among ICD recipients and is associated with attitudes
and devisions that may result in a stressful and potentially painful end-of life situation. (PACE 2014;
37:834-842]

end-of-life, implantable cardi

Introduction

The expanded indications for implantation

of an implantable cardioverter defibrillator (ICD)
have resulted in an increased number of alder
adults living with these devices.! Thus, many
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defibrillator, quality-of-life, knowled

ICD recipients aro at greater risk of developing
progressive multimarbidity and are likely to die
of causes other than sudden death, such as cancer,
lung diseass, and heart failure? Under thess
circumstances, shock therapy may entail prolon-
gation of an uncomfortable dying process.’ The
current expert consensus statements in Euro
and the United States recommend that clinicians
should discuss elactive ICD deactivation bafors
implantation of the device, and then consistently
during the illness trajectory.®® However, for
education to be effective, it should be tailo
to the patients’ preferences and nesds, whicl
thus requires that the clinicians have insights
into patients’ health and social cheracteristics,
understanding, aftitudes, and skills.® Unfartu-
clinicians still are reticent to discuss
ife management of the ICD with their
palmnls‘ 7% Patients, on the other hand, may

PACE, Vol. a7




Sparsmal

1.

6.

Nar defibrilleringsfunksjonen er slatt av, vil hjertet
slutte a sla (feil)

A skru av defibrilleringsfunksjonen er det samme som
aktiv dgdshjelp (feil)

Defibrilleringsfunksjonen kan bli skrudd av uten min
eller mine pargrendes godkjenning (feil)

Nar defibrilleringsfunksjonen er skrudd av, er ogsa
pacemakerfunksjonen avskrudd (feil)

Nar batteriet begynner a bli tomt, vil ICD en fungere
darlig(feil)

For a skru av defibrilleringsfunksjonen trengs kirurgi
(feil)

eoe HELSE STAVANGER
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Sparsmal

7. Nar defibrilleringsfunksjonen er slatt av, kan den aldri
bli skrudd pa igjen ( feil)

8.Nar en ICD gir et stat vil enhver som har kroppslig
kontakt med ICD baereren ogsa fa et stat (feil)

9. En programmerer kan bli brukt til a sla av
defibrilleringsfunksjonen (sant)

10. En magnet kan brukes til a sla av
defibrilleringsfunksjonen (sant)

11. En ICD gir alltid stgt I livets sluttfase (fell)

eoe HELSE STAVANGER
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Resultater

« Kun 79 deltakere (3%) skaret riktig pa alle spagrsmalene.
Totalt 835 deltakere (29%) hadde manglende kunnskap ( <
25% riktig svar)

* Yngre ICD beerere, samboere, mannlige ICD baerere og
dem som hadde mottatt stat, skiftet batteri, og diskutert
sykdomsforlgp med lege, hadde mer kunnskap livets
sluttfase

« Manglende kunnskap var assosiert med usikkerhet til ICD
deaktivering i livets sluttfase, og gnsker om a beholde
defibrilleringsfunksjon ved alvorlig sykdom og ved hgy
alder, selv 1 terminal fase av kreftsykdom eller andre
sykdommer.

eoe HELSE STAVANGER
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ICD beaereres holdninger til
|ICD deaktivering

Goldstein et al. 2008, kvalitativ studie (n=15)
« Halvparten hadde opplevd minst et ICD stgat.
* Flertallet misforstod hensikten med ICD.

« Enkelte beskrev den som en pacemaker som regulerte
rytmen.

« De fleste gnsket ikke a diskutere deaktivering, og
vurderte det som selvmord

* Ingen av deltakerne hadde hatt deaktiverings diskusjon
med legen sin, og nar de ble spurt, sa utrykte flertallet

, etonske om at deaktivering ble bestemt av legen
oo HELSE STAVANGER
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ICD beereres holdninger til
|ICD deaktivering

Kobza og Erne, 2007 undersgkte en kohort av 272 ICD
pasienter.

« Selv om deaktiverings undervisning ble gitt, sa gnsket
ikke majoriteten av pasientene (75%) a vurdere
deaktivering. Det ble assosiert med umiddelbar dad.

Stewart et al, 2010 spgrreundersgkelse til 67 ICD

pasienter.

« 73% var klar over at ICD kunne bli deaktivert
* QOver halvparten ville ha ICD aktivert selv om de

risikerte a oppleve daglige stat ved terminal sykdom
med forventet levetid pa mindre enn en maned

eoe HELSE STAVANGER
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Legers holdning til
deaktivering

Sherazi et al. 2008. Tverrsnittstudie (n-87). Hensikt:
undersgke legers kunnskap om medisinske, juridiske, og
etiske sparsmal knyttet til ICD deaktivering

* 46% mente at ICD deaktivering var ulovlig, og 18%
stilte spgrsmal ved etiske aspekt

* Leger som mente praksisen var ulovlig eller uetisk var
hovedsaklig geriatere eller indremedisinere

» Alle kardiologene og elektrofysiologene mente
praksisen var lovlig og etisk forsvarlig

eoo HELSE STAVANGER Mitar et al. 2011
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Legers holdning til
deaktivering

Kramer et al. 2010 fant at leger var mindre komfortable
med a diskutere ICD deaktivering enn a a frakoble annen
livbevarende behandling, slik som dialyse eller respirator.

Av legene mente 48% at ICD deaktivering var moralsk
forskjellig fra frakobling av livsbevarende behandling

eoe HELSE STAVANGER
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ICD deaktivering er juridisk
0g etisk akseptabelt

« Leger har en tendens til & overestimere fordelene og
underestimere den potensielle skaden til ICD

« | trad med prinsippet om velgjarenhet, bar leger
oppklare misforstaelser og tillate pasientene til a dg
med verdighet

 Det er kritisk at leger er bevisst pa at deaktivering ikke
forarsaker dgd, men tillater naturlig
sykdomsprogresjon, og ikke er representerer noen
form for assistert selvmord eller aktiv dgdshjelp

eoe HELSE STAVANGER
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Konklusjon
Mitar et al. 2011

 Publiserte studier viser et behov for gkt forstaelse av
nyansene av ICD implantasjon og deaktivering bade
blant ICD baerere og leger

| tillegg eksisterer det et behov for velformulerte
protokoller som viser en tilnaerming til ICD deaktivering

« Denne protokollen bgr ogsa inneholde referanser til
etiske og lovlige forhold, som forsikrer at pasientene er
klar over hensikten med ICD deaktivering i henhold til
mal for pleien

eoe HELSE STAVANGER

® Stavanger universitetssjukehus



Location/place of ICD deactivation.

Location of ICD Deactivation
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Wendy Churchouse et al. Heart 2015;101:A38-A39

Copyright © BMJ Publishing Group Ltd & British Cardiovascular Society. All rights reserved. m




ICD behandling pa Hospice

Goldstein et al. 2010 utfgrte en tverrsnittstudie til 414
Hospice, hvor hensikten var a undersgke om Hospice fikk
pasinter med ICD, og i sa fall om ICD pasientene mottok
|ICD stat, og hvordan Hospice organiserte ICD behandling

* 97% av hospice fikk pasienter med ICD, og

« 58% ga tilbakemelding pa at pasient hadde feett stat
siste aret

« Kun 10% av hospice hadde protokoll- retningslinjer pa
deaktivering

* 42% av pasientene hadde sin ICD aktivert

oo HELSE STAVANGER  Goldstein et al. 2010
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NSW Guidelines for
Deactivation of Implantable

Cardioverter Defibrillators
at the End of Life




Hensikten med veilederen er a:
kvalitetssikre beslutningsprosesser knyttet til
det a ikke sette i gang eller 3 avslutte
livsforlengende behandling av alvorlig syke
pasienter med darlig prognose, som uten slik
livsforlengende behandling vil dg innen

kort tid, dvs. i I@pet av dager eller uker. S. 4

Yi§ Helsedirektoratet

Beslutningsprosesser ved begrensning av

=
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livsforlengende behandling
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Guidelines for deactivating implantable cardioverter
defibrillators (ICDs) in people nearing the end of their life

Deactivating am Implantabls Cardicowverter Defbrllator COD) means Tamineg off the
Shocking Tuncon of the defibrllator 50 that a patient B ot unnecessanty "shicked” In the last
minub=s of Ife. The D will conbdnee o provide bradycaria (slow heart rhythm) suppori
should the patient need R but will no onger provide IFesaving herapy In the event of a
wenbrcular tachyamhythmila. Tuming ofT tha K20 will nod cause deatn.

ICD deactivation summanry algoritim

I FPatient wirth am ICD is approaching the End of Life Stnge |

+

= When resusctaticn issues are explored OR

= Limke with Co-ordinate iy core®

Fisouss D desctivation =arly swhen approsching emnd of life as appropriate ideally im consultation with the
cardiologist amd heart failure specialist nursesfphrysiclogist: (Recommend Elenresd desctiveation)

=  When a patient's condithon is worserang and desctivation may b= appropriste
- Wheen transfer o a bospice or homie for =2rnd of B care is beang planned
= When refierral to pallistive care team is being consideresd

Flanmed deaﬂivaﬁuf]_,/ ‘\ Emergency temporany deactivation

Ask patient for their 10D cand S leaflet with details of the 1D

manufscburer and im pl=nt cenbre

Contact 10D implant oembre to discess ard srrange dess chivetno m

wWith the spedalist Cardiac Physiologist

* D centre B ot ko, Donkzect o kooal hospital pecing clinic
Fef: Appendia 1 Contact List

+

Fill in Request for Deactivation of IO Fermm (sigresd by patient,
next of kin/ carer/ friend ard cardisc physiologist]

*

IPﬂ'l:ienrl: Foes To the: hospital for the scheculed ITD desctivation

*

Srend oopy of fequest for Deochivation of O Ferm o SP,
heart Taiture nurses, districk nurses and paliative Canes nUrses

L

B e Slovieed! Sl e TRATTR M Gl dlieier driel Bler
corcioe pivEakedogisr coadhd’ ol et B e Goithe il o D

Wieen patient i imuminemthy dyimg:

Flace magre=t on the patient skim ower the
ourm p of thee D [ususlly et side of chest
oeloce coliar bBone] and tpe in plece™

* fagneat s only et e b Pl tioer D
ey, Eha AT raeTEs B fLmctiorr o Barlesr

B goer Bler ROTET Ot el OBty cheonthy

qlllllllllllllll

| Pati=nt death

+

Imform funeral home or mortiscsn that the patient ked an ICD [irdicatesd on the death cerdricate) |

+

Fill in Reguest for Deoctivebaon o) D Form (signed by
next of Eirndarerfriersd and carcisc pivnysiobsgist].

+

Beurial Cremation Post mortem
* Fumeral home awhomaticaify emoves devioe wivsn D i ceachvatad

D e 0 T R Lk e Y - T teeme i ey el T T O

s s aais AT By e Sl ookt AT chinct il sl roass - S Sor dowse (50 i o Sbiok ol ] OF Dl Srwchiemce [T ]
s s Hoch el O T Sdrpres (S s and S Thesmes” Aoaeeta, Sy ey Sricas (58 Cavnl opstee s Hlocgshon], i doafe CeeCo urcoey

Ay s Coalgge Hos el OF Shesnit Aivrest S o Lowacke Hianlbeasy Trosd] B Paasd Sad oo’ Sacvias, ST Gecrpe's Hon ol s
it Haae (St L owckon Carcesaricikers drnt STrcsie Sdreecrk] ares B Sl ekt fSeedh Lorwen Carricsascrda et Sirrsiee
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