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>> VORBEMERKUNGEN

Diese Handreichung wurde von uns Mitgliedern der

Sektion Erndhrung der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativ-
medizin (DGP) erstellt. Da wir dem Thema Essen und Trinken
sehr verbunden sind, ist es uns ein Herzensanliegen, jene
Personen zu unterstiitzen, die sich der herausfordernden
Aufgabe stellen, Sterbewillige auf dem schwierigen Weg des
Sterbens durch Verzicht auf Essen und Trinken zu begleiten.

Unsere eigenen Erfahrungen haben gezeigt, dass es bisher
kaum hilfreiche Informationen gibt, an denen sich Begleitende
und Sterbewillige orientieren konnen. Dies fiihrt haufig dazu,
dass alle Beteiligten ohne Vorbereitung in diesen Prozess ge-
hen, was zusatzliche Belastungen und auch Uberforderungen
zur Folge haben kann.

Diese Handreichung richtet sich in erster Linie an alle Be-
rufsgruppen und Ehrenamtlichen, die Personen begleiten,
welche ihren Sterbeprozess durch einen freiwilligen Verzicht
auf Essen und Trinken verktlirzen mochten. Wir wollen aus
ernahrungstherapeutischer Sicht gebiindelte Informationen
geben, damit Begleitende befahigt werden, sich professionell
und empathisch dem/der Sterbewilligen und seinen/ihren
An-und Zugehorigen widmen zu kénnen.’

Wir verwenden den Ausdruck , Freiwilliger Verzicht auf Essen
und Trinken (FVET)“, weil er den ,Prozess” aus Sicht von

Sterbewilligen bzw. Patient:innen oder Bewohner:innen nach
unserem Dafiirhalten am besten beschreibt. Die oft verwen-
dete Bezeichnung, Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und
Flissigkeit” (FVNF) nimmt dagegen eher die Perspektive von
Expert:innen bzw. Therapeut:innen ein. Zudem entspricht
FVET eher dem englischsprachigen Begriff, Voluntary stop-
ping of eating and drinking“ (VSED). Der Begriff ,Sterbefasten”
ist aus unserer Sicht unpassend, da das zeitlich limitierte
Fasten traditionell als Heilmethode gilt und nicht zielfiihrend
das Sterben beinhaltet. Davon abzugrenzen ist die Tatsache,
dass Sterbende in den letzten Lebenstagen oftmals spontan
das Essen und Trinken einstellen, weil sie kein Verlangen
mehr danach versptren.

Diese Handreichung soll dazu beitragen,

- dem/der Sterbewilligen ein selbstbestimmtes Sterben
in Wiirde zu ermoglichen und

- zu erwartende Begleiterscheinungen zu vermeiden
oder auf ein ertragliches Mal} zu reduzieren.

Eine wichtige Voraussetzung hierfur ist, dass sich sowohl die
Sterbewilligen als auch die Begleitenden auf den vor ihnen
liegenden Weg vorbereiten. Deshalb wollen wir Begleitende
informieren und ihnen Moglichkeiten zum Umgang mit dem
Prozess aufzeigen. Dies soll ihnen eine individuelle Basis-
betreuung ermoglichen, so dass sie den Sterbenden und den
An-und Zugehdrigen einen umfanglichen Beistand leisten
konnen.

Dr. Maria Bullermann-Benend und Dr. Maike Groeneveld
Sprecherinnen der Sektion Erndhrung der DGP

Dr. Ulrike Hofmeister (MUnster) sowie Andrea Krahe (Koblenz), ihre Gedanken zu
diesem Thema nutzen und bearbeiten zu dirfen.
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>> DEFINITION

Arbeitsdefinition :

der Deutschen Gesellschaft flir Palliativmedizin

Beim freiwilligen Verzicht auf Essen und
Trinken (FVET) entschlief8t sich eine entschei-
dungsfahige Person aufgrund unertraglichen
anhaltenden Leidens freiwillig und bewusst,
auf Essen und Trinken zu verzichten, um den
Tod fruhzeitig herbeizufithren (Radbruch et al. 2019)

Der freiwillige Verzicht auf Essen und Trinken ist nicht als
Suizid zu werten, wie im Positionspapier der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin (Radbruch et al. 2019)
ausflhrlich begriindet wurde.

Im Gegensatz zum assistierten Suizid ist der FVET ein Prozess,
der bis zu einem gewissen Zeitpunkt reversibel ist, wenn
der/die Sterbewillige es entscheidet. Deshalb unterstiitzt
FVET die Autonomie des/der Sterbewilligen bis zu dem
Zeitpunkt, an dem der Sterbeprozess irreversibel ist, d. h.

die Wiederaufnahme von Essen und Trinken — auch unter
Bedingungen zur Vermeidung des Refeeding-Syndroms —
nicht mehr moglich ist, weil das Organversagen zu weit
fortgeschritten ist.



8 >> DIE VORBEREITUNGSPHASE

Voraussetzungen

Das Begleitungsteam besteht in der Regel aus Pflegekraften,
Arzt:innen und ehrenamtlich Sterbebegleitenden. Eine &rzt-
liche Begleitung ist grundsatzlich sinnvoll, in der Regel durch
den Hausarzt/die Hausarztin, bei komplexen Fragestellungen
durch Palliativmediziner:innen.

Wir empfehlen, moglichst von Anfang an professionell aus-
gebildete Erndhrungstherapeut:innen (Didtassistent:innen,
Erndhrungswissenschaftler:innen oder Oecotropholog:innen)
einzubeziehen. Bei Bedarf sollten Seelsorgende, Psychothera-
peut:innen/Psycholog:innen, Sozialarbeiter:innen und/oder
Kunst-, Atem-, Entspannungs- und Aromatherapeut:innen
unterstiitzend tatig sein.

Die Entscheidung zum FVET trifft der entscheidungsfahige
Patient/die entscheidungsfahige Patientin (Radbruch et al.
2019). Der bewusste Verzicht auf Essen und Trinken setzt eine
explizite Entscheidung des Menschen voraus, mit der Absicht,
den Eintritt seines Todes zu beschleunigen. Insofern unter-
scheidet sich der FVET von der Situation des nachlassenden
Appetits, die sich im Sterbeprozess oft spontan einstellt.

Idealerweise trifft der Patient/die Patientin®die Entscheidung
zum FVET wohliiberlegt, z. B. nach ausfiihrlichen Gesprachen
mit An- und Zugehérigen, Seelsorgenden, Arzt:innen.

Der Patient/die Patientin sollte umfassend tiber den Prozess
des FVET und die damit verbundenen Belastungen informiert
werden.

Es ist empfehlenswert, im Vorfeld ein gemeinsames Gesprach
mit dem Patienten/der Patientin, den Angehorigen (geman
Patientenwunsch), dem Pflegepersonal und weiteren sup-
portiv beratenden Personen zu fithren. Bei Bedarf sollten die
Fachgebiete Palliativmedizin und Psychologie hinzugezogen
werden.

Das Team sollte mit ausreichender Zeit und Tiefe nachfragen,
was fur den Patienten/die Patientin so unertraglich ist,
dass der Wunsch zu sterben unausweichlich scheint.

Daruber hinaus ist zu prifen, ob andere Handlungsoptionen
und MaRBnahmen der Palliativversorgung (zum Beispiel zur
Symptomlinderung auf somatischer, psychischer, sozialer und
spiritueller Ebene) ausreichend angeboten wurden und wie
effektiv diese MaBnahmen waren (Radbruch et al. 2019).

Zudem ist zu eruieren, ob die Entscheidung des Patienten/
der Patientin selbstbestimmt, ohne kognitive Einschrankun-
gen und ohne auRere Einflussnahme erfolgte und ob der
Patient/die Patientin Uber den Verlauf und die moglichen
Risiken ausreichend informiert ist, insbesondere auch tber
den Zeitpunkt, an dem der Sterbeprozess irreversibel wird
(Point of no return).

Uber die Inhalte und den Verlauf des Gesprichs sollte ein
schriftliches Protokoll erstellt werden.

gemeint.Im Text wird aus Griinden der Lesbarkeit der Begriff , Patient/Patientin®
verwendet.
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Synopsis Vorgehensweise
(erganzt n. Kriesen et al. 2021)

- Erstgesprach zur Anamnese und Begriindung
des Sterbewunsches

« Information uiber den Prozess des FVET
und die damit verbundenen Belastungen

« Aufklarung des Patienten/der Patientin
uber Therapiealternativen

- ggf. Bestatigung der freien Willensbildung/Urteils-
fahigkeit durch behandelnden Arzt/behandelnde
Arztin oder einen Psychiater/eine Psychiaterin

« Priifung der Gultigkeit bzw. Aufsetzen einer
Patientenverfiigung

- ggf. Entbindung der betreuenden Arzt:innen
von ihrer Schweigepflicht

- zusatzliche Erklarung des Patienten/der Patientin
(s. Beispiel)

Beispiel filr eine schriftliche Erklarung
des Patienten/der Patientin (n. Kriesen et al. 2021)

” ( c I’k WAV von dem/der behandelnden/betreuenden
Arzt/Arztin dariiber aufgekidrt, dass es Alternativen zu meiner
frei gewdhlten Entscheidung gibt, die ein ertrdgliches Weiter-
leben im Rahmen meiner Grunderkrankung gestattet, und
bestdtige hiermit, dass die Entscheidung zum FVET meine
eigene ist und der Arzt/die Arztin mich dartiber aufkldrend

(u. a. tiber medizinische und rechtliche Folgen) informiert,
aber keine Empfehlung dazu ausgesprochen hat.*

1

Die selbstbestimmte durch mehrere Gesprache getroffene,
geprifte und dokumentierte Entscheidung des Patienten/
der Patientin entbindet das therapeutische und pflegerische
Team von der Verpflichtung, Leben zu erhalten und Mangel-
ernahrung vorzubeugen. Die Integration von An- und
Zugehorigen in den Entscheidungsfindungsprozess ist sehr
wichtig, damit sie den Weg akzeptieren und gegebenen-
falls begleiten konnen. Eine Einbeziehung von Angehorigen
sollte auf freiwilliger Basis erfolgen und vom sterbewilligen
Menschen erwiinscht sein. Sollte ein Patient/eine Patientin
das nicht wiinschen, sind einflihlsam die Griinde zu erfragen,
insbesondere, wenn dies aus dem Wunsch der Schonung der
engsten Bezugspersonen heraus geschieht. Im Bedarfsfall
kann auch ein gemeinsames Gesprach angeboten werden,
wenn der Patient/die Patientin Sorge hat, auf zu viel Wider-
stand zu stofRen. Sollte ein Konfliktpotential mit Angehorigen
bestehen, das sich in Gesprachen nicht 16sen lasst, ist ggf.
eine Beglaubigung der freiwilligen Willensbekundung des
Patienten/der Patientin durch einen Juristen/eine Juristin
oder eine Dienstsiegel flihrende Person (z. B. Gemeinde-
pfarrer) empfehlenswert.

Vorbereitung

Wir empfehlen, den FVET aufgrund der zu erwartenden
komplexen Belastungen in einer stationdren Einrichtung
(z. B.Hospiz, stationare Pflegeeinrichtung mit Hospizkultur)
durchzuftihren.

Eine Voraussetzung ist, dass ausreichend Mitarbeiter/innen
zur Verfligung stehen, die entsprechend geschult und bereit
sind, den Prozess zu begleiten. Um als Institution professi-
onell mit dem FVET umgehen zu kénnen, ist es notig, eine
entsprechende Haltung auf der institutionellen und perso-
nellen Ebene zu entwickeln und das Team zu schulen (Saladin
et al. 2018).
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Wenn von dem Patienten/der Patientin gewtinscht, sollte

der Hausarzt/die Hausarztin frithzeitig in die Planung und
Gesprache involviert werden. Im hauslichen Bereich muss
sichergestellt sein, dass fiir den Patienten/die Patientin eine
24-Stunden-Begleitung gewahrleistet ist, z. B. mit Sicherstel-
Tung einer Rufbereitschaft eines pflegerischen und drztlichen
Teams wie in der spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung (SAPV). Wir empfehlen weiterhin, ein drztliches Gesamt-
konzept zu erstellen, das die Arzneimittelgabe und Reduktion
der Flussigkeitsgabe berticksichtigt. Idealerweise wird vor
Beginn des FVET der Fragebogen (download, s. Link S. 37)
zusammen mit dem Patienten/der Patientin, An- und Zuge-
horigen und mindestens zwei Teammitgliedern erarbeitet.

Aufgaben in der Vorbereitungsphase

- Informationen liber den Patienten/die Patientin
biindeln und in ihrer Gesamtheit betrachten
(u.a. Anamnese, Assessment, s. Fragebogen)

+ Kennenlernen aller Beteiligten

- Einholen des schriftlichen Willens des Patienten/
der Patientin

» Medikation anpassen

« Uberprufen der Notwendigkeit von Hilfsmitteln
(z. B. Pflegebett, Utensilien fiir Mundsorge)

« Ermitteln und Planen des professionellen Unter-
stutzungsbedarfs, sowohl fiir den Patienten/
die Patientin als auch flir das Team und die
An-und Zugehdrigen
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Bei Aufnahme in einer Einrichtung sollte dem Patienten/
der Patientin ausreichend Zeit zum ,, Ankommen* und
Kennenlernen gegeben werden. Individuelle Betreuungs-
winsche sollten in behutsamen Gesprachen ermittelt und
schriftlich fixiert werden (z. B. Wunschmenti fiir das Ab-
schiedsritual, Winsche fiir die Mundsorge und Abschieds-
rituale). Mogliche Aspekte sind im Fragebogen (s. Link S.37)
aufgelistet. Zusatzlich kann der Patient/die Patientin eine
Liste mit allen flr die Begleitenden relevanten Informationen
verfassen, z. B. welche Berlihrungen erwtinscht sind, Lieblings-
musik, Texte zum Vorlesen. Dariiber hinaus ist ein Uberblick
uber die wichtigsten An- und Zugehérigen hilfreich, z. B.
mittels eines Genogrammes.

Es ist vorteilhaft, wenn der sterbewillige Mensch und seine
An-und Zugehorigen die Bediirfnisse, Moglichkeiten und
Grenzen der Begleitung so offen wie mdoglich besprechen
und Grenzen respektieren konnen. Ein wichtiger Punkt ist,
inwieweit Essen und Trinken wahrend des FVET aktiv ange-
boten oder auf Nachfrage gebracht werden soll und welche
Rolle die Angehorigen dabei spielen sollen und mochten.
Ausschlaggebend ist der aktuelle Wille. Wenn der aktuelle
Wille der im Vorfeld getatigten schriftlichen oder miindlichen
Verfligung widerspricht, gilt die aktuelle Willensentschei-
dung. Kriesen et al. 2021 erklaren: ,Im Vorfeld getatigte,
schriftliche Verfligungen, die eine Flussigkeits- oder Nah-
rungsgabe auch dann verbieten, wenn der Patient/die
Patientin sie aktiv einfordert, diirfen nicht beachtet werden!
Der Patient/die Patientin bekommt auf sein/ihr Verlangen
hin Flissigkeit und Nahrung, auch wenn dieses Verlangen
im Zustand der Bewusstseinstriibung geaufert wird.”
Sollte der Patient/die Patientin im Laufe des Prozesses nicht
mehr in der Lage sein, seinen/ihren Willen zu daufRern, sind
die Patientenverfligung oder andere schriftliche und rechts-
gultige Willensbekundungen maRgebend.
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>> PHYSISCHE ASPEKTE

Der Prozess des FVET

Es gibt offenbar keine Studien, in denen der Prozess des
FVET systematisch untersucht wurde (lvanovic et al. 2014).
Einige Stoffwechselprozesse und Symptome sowie deren
Umgang damit lassen sich aus dem Hungerstoffwechsel,
aus Erfahrungen mit dem Heilfasten sowie der Begleitung
von unter FVET verstorbenen Patient:innen ableiten.

Mogliche Symptome beim FVET

Beim Verzicht auf Essen und Trinken kénnen anfangs Durst-
und Hungergefiihle und andere korperliche Symptome
entstehen. Hungergefiihle treten bei kataboler Stoffwech-
sellage aufgrund der Bildung von Ketonkorpern ahnlich wie
beim Heilfasten haufig nur kurzzeitig oder gar nicht auf

(s. Exkurs Hungerstoffwechsel). Durstgefiihle kénnen sehr
qualend sein, da sie sich durch eine zunehmende Mund-
trockenheit bemerkbar machen. Deshalb werden Malinah-
men zur Mundsorge im Verlauf immer wichtiger.

Die korperlichen Symptome hangen auch vom Allgemein-
zustand und Krankheitsprozess ab. Bei Tumorkachexie und
niedriger Nahrungsaufnahme kann bereits vor dem FVET

ein kataboler Stoffwechsel mit Ketonkorperbildung vorliegen,
der nun beschleunigt wird.

EXKURS Hungerstoffwechsel

Bei normaler Nahrungszufuhr ist Glucose der Hauptenergie-
lieferant fur alle Energie verbrauchenden Zellen. In den ersten
24 Stunden des Verzichts auf Nahrung sichert die Leber die
Glucoseversorgung des Organismus durch Freisetzung aus
Glycogen (Glycogenolyse). Parallel dazu wird die Aktivitat der
Proteolyse und Lipolyse in der Peripherie gesteigert (Zauner
et al. 2020) und die Leber bildet Glucose aus der Umwand-

lung von Aminosauren, Laktat und Pyruvat (Gluconeogenese).

Das bedeutet, es werden Proteine aus Muskeln und Leber
zur Energiegewinnung herangezogen, woraus sich eine
fortschreitende Schwachung des Korpers ergibt (Elmadfa
u. Leitzmann 2019, Zauner et al. 2020).

Brennstoffmetabolismus im Hungerzustand
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Im Hungerstoffwechsel kommt es nach etwa zwei Tagen zur
vermehrten Bildung von Ketonkdrpern (Aceton, Acetoacetat
und Beta-Hydroxybutyrat, s. Abb. 1). Diese entstehen aus dem
Abbau von Fettsauren und werden zunehmend vom Gehirn
und den Nervenzellen als Energiequelle genutzt (Elmadfa

u. Leitzmann 2019). Sie aktivieren das korpereigene Opioid-
System im Gehirnstoffwechsel, welches Stress, Angst und
Schmerzen mindert (Hamm et al 198s).
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Durch die Ketonkorper konnen ein acetonartiger Koérper-
geruch sowie saurebedingte Symptome auftreten, z. B. Kater-
oder Grippegefiihl, Harngrie8 (Chabot u. Walther 2012).
Aufgrund des Abbaus von Korperzellen entsteht ebenfalls
vermehrt Harnsaure, die jedoch wegen der erhhten Keton-
korperkonzentration schlechter tiber die Nieren ausgeschie-
den wird.

Nach ein bis zwei Tagen des Verzichts auf Nahrung ver-
schwindet der Hunger und es stellt sich unter dem Einfluss
der Endorphine meist eine Phase des relativen Wohl-
befindens ein.

Weitere Symptome beim FVET

« Kreislaufbeschwerden, Blutdruckabfall
und Schwindel

« Erhohtes Kadlteempfinden

« erhohte Infektanfalligkeit

- Beeintrachtigung der Mobilitat,
Schwaéche bis hin zur Bettlagerigkeit

« Angst- und Unruhezustande

« Schmerzen

« reduzierte Kérperwahrnehmung
(u. a. Risiko fiir Dekubitus)

Diese Beschwerden lassen sich zumeist durch eine fachge-
rechte Begleitung und Pflege lindern. Da sie phasenweise
unterschiedlich stark ausgepragt sind und immer individuell
empfunden werden, sind im Laufe des Prozesses Strukturen
notig, die eine engmaschige Riickkopplung unter allen Betei-
ligten sicherstellen (s. Leitfragen flr die (Re-)Evaluierung).
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Fur medikamentos behandelbare Symptome sollte eine
entsprechende Bedarfsmedikation verordnet und verfiigbar
sein. Fur jede Intervention gilt, dass das Ziel klar definiert
ist und der (mutmaRliche) Wille des Patienten/der Patientin
berticksichtigt wird. Oberstes Ziel jeglicher Intervention

ist die Erhaltung oder Forderung der Lebensqualitat des
Patienten/der Patientin.

Leitfragen fiir die (Re-)Evaluierung

+ Welche Symptome stehen aktuell im Vordergrund
und wie kdnnen diese gelindert werden?

« Welche aktuellen Wiinsche hat der Patient/
die Patientin bzw. welche hat er/sie im Vorfeld
diesbezuglich geauRert? Verbal oder nonverbal?

+ Was soll getan werden und welche Konsequenzen
hatte dies fur den Patienten/die Patientin?

- Welche Ziele haben die Interventionen?

- Wann und wie wollen wir unsere Interventionen
bewerten?
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Jdeder, der mich
aushalken kann,
ist willkommen,
mich zu besuchen,
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>> ZEITLICHER VERLAUF 19

Der angestrebte Prozess des Sterbens durch den FVET

ist zeitlich nicht exakt definierbar und verlauft iiber etwa
sieben bis z. T. mehr als 30 Tage. Rund 8o Prozent der
Patient:innen versterben innerhalb von zehn Tagen

(Bolt et al. 2015).

Der gesundheitliche Ausgangszustand des Patienten/der
Patientin bestimmt die Dauer, bis der Tod eintritt. Schwer-
kranke Menschen kénnen nach drei bis sieben Tagen

ohne Flussigkeit und Essen versterben. Wird nur auf Essen,
nicht auf Trinken verzichtet, kénnen auch bei Schwerkranken
vier bis sechs Wochen vergehen, bei gutem Allgemeinzustand
auch deutlich 1anger (Radbruch 2020).

Im Hinblick auf den praktischen Umgang mit Essen und
Trinken empfehlen wir schrittweise vorzugehen (s. Tab. 1).
Um Nebenwirkungen zu minimieren, sollte der Patient/
die Patientin nicht abrupt, sondern schrittweise auf feste
Nahrung verzichten. Im Falle einer vorangegangenen kiinst-
lichen Ernahrung sollte diese nach Zustimmung durch den
Patienten/die Patientin und der Zugehorigen beendet
werden. Wichtig ist, die Fltissigkeit zunachst weiterhin
zuzufithren, damit Abbauprodukte besser ausgeschieden
werden konnen. Nach einigen Tagen kann die Flussigkeits-
zufuhr je nach Wunsch des Patienten/der Patientin schritt-
weise reduziert werden.



20 Empfehlungen fiir den zeitlichen Ablauf eines FVET 3

Phase Essen

Trinken

Mundsorge

21

1 Reduktion der Nahrung,
Ggf. Kalorienreduktion,
Energiezufuhr
ca. 1500 kcal/Tag

Entsprechend den
Gewohnheiten des Pa-
tienten/der Patientin;
Fliissigkeitsmenge sollte
protokolliert werden

2 Reduktion der Nahrung,
Energiezufuhr
ca. 600 kcal/Tag

Ersetzen der abgesetzten
Nahrungsmenge durch
orale Fliissigkeit zusatz-
lich zur bisherigen
Fliissigkeitsmenge

3 Komplettes Absetzen
der Nahrung

Erhéhen der oralen
Fliissigkeitsmenge auf
ca. 30 ml/kg KG in Abhan-
gigkeit von der Bilanzie-
rung, gleichmagig tiber
den Tag verteilt

Tagliche Zahnpflege
wie Ublich

Schrittweise Reduktion
der oralen Flissigkeits-
menge nach individuellen
Bedurfnissen und in
Abhangigkeit von der
Bilanzierung, z.B. Hal-
bierung von Tag zu Tag

Beginn der Intensivierung
durch Mundsptilungen und
ggf. Schaume (hierzu
ausfuthrliche Erlauterungen

in DGP Leitlinie Mundpflege,

2014)

3 Prinzipieller Ablauf, der an die individuellen Wiinsche des/der Patient:in
angepasst werden sollte. Es sind auch Wechsel zwischen verschiedenen Phasen
moglich.

Reduzieren der oralen
Fliissigkeitsmenge auf
max. 50 ml/Tag;

(Diese Fliissigkeitsmenge
verlangert das Leben
nicht!)

Sorgfaltige Mundsorge

(s. DGP Leitlinie Mundpflege,
2014); fur die Fliissigkeit gilt:

3 Hiibe Sprithflakon = 2 ml,

ein Eiswurfel = 5 ml; zur Nacht

entweder Flussigkeiten mit

feinem Zerstauber oder Schaum
oder Speichelersatzpraparate
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Erliuterung zu Phase ]

Das Essen sollte nicht abrupt eingestellt, sondern schrittwei-
se reduziert werden. Auf Wunsch des Patienten/der Patientin
kann es auch noch ein Abschiedsessen, z.B. zusammen mit
Angehdrigen, geben. Die Getrankemenge sollte protokolliert
und mit dem Absetzen der Nahrung zunachst schrittweise
erhoht werden.

Erlauterung zu Phase 2

Aufgrund des Abbaus von Korperzellen entsteht vermehrt
Harnsaure, die jedoch wegen der erhohten Ketonkérperkon-
zentration schlechter tiber die Nieren ausgeschieden wird.
Um einem Gichtanfall und der Bildung von Nierensteinen
vorzubeugen, sollte die Flussigkeitsmenge wahrend der
Reduktion der Nahrung vortibergehend auf ca.1,5-2 Liter
erhoht werden, sofern keine medizinischen Griinde dagegen
sprechen.

Erlduterung zu Phase 3

Durch das Absetzen von Nahrung kann es, verursacht durch
einen niedrigen Blutdruck und die kompensatorische Erho-
hung der Herzfrequenz, zu Schwindelgefiihlen, ggf. innerer
Unruhe und/oder Irritationen in der Kérperwahrnehmung
kommen (Kuhn 2003). Bei Magen-Darm-empfindlichen
Menschen konnen im Magen Niichtern-Schmerzen und
Krampfe auftreten (Dahlke 2004). In diesem Fall sind
warme Getranke wie milde Krdutertees (Kamille, Fenchel,
echte Malve) und warmes Wasser empfehlenswert, solange
der Patient/die Patientin noch trinken mochte.

Nach ein bis zwei Tagen des Verzichts auf Essen verschwindet
das Hungergefiihl und es kann sich unter dem Einfluss der
Endorphine eine Phase des relativen Wohlbefindens einstel-
len. Eine Darmentleerung kann in dieser Phase entlastend
wirken und einer Obstipation vorbeugen. Dies kann auch das
Wohlbefinden verbessern. Bei Obstipation kann es leichter zu
Verwirrtheit und Angsten kommen (Chabot und Walter 2012).

Zur Entspannung der Bauchregion kann eine Bauchmassage
(Colonmassage) mit Olen (z. B. mit Lavendel, 4 Winde O],
Bauch Massage Ol) durchgefiihrt oder eine korperwarme
Warmflasche oder ein Kérnerkissen aufgelegt werden.

Auch feuchte Wickel/Leberwickel sind zur Symptomlinderung
hilfreich. Bei starken Beschwerden kdnnen spasmolytische
Medikamente notwendig sein.

Durch die reduzierte korpereigene Warmeentwicklung und
den Blutdruckabfall kommt es zu einem erhohten Kalte-
empfinden und einer erhéhten Infektanfalligkeit. Neben der
Anpassung der Zimmertemperatur und warmer Kleidung
(vor allem Socken!) sind eine Warmflasche, Warmekissen und
korperwarme Einreibungen mit anregenden Olen wie Ros-
marin sinnvoll. Solche durchblutungsférdernden warmenden
Mittel konnen mehrmals taglich angewendet werden.

Erliuterung ab Phase 4

Bei der Fliissigkeitsversorgung steht das Wohlbefinden des
Patienten/der Patientin im Vordergrund. Die Fllssigkeitsgabe
im Rahmen der intravendsen Verabreichung von Arzneimit-
teln sollte angepasst werden. Hierbei ist zu berticksichtigen,
dass der nattrliche Tod in der Regel durch Organversagen vor
allem der Nieren und der Leber eintritt.
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Beim fortgesetzten Verzicht auf die Flussigkeitszufuhr und
unter Verschlechterung der Nierenleistung entwickelt sich
eine Schlafrigkeit und Benommenheit, die von dem Patien-
ten/der Patientin oftmals als angenehm empfunden wird.
In dieser Phase konnen auch delirante Zustande auftreten,
die medikamentos durch einen Palliativmediziner/eine
Palliativmedizinerin behandelt werden sollten.

Eine erweiterte Mundsorge ist von allen praktischen MafR-
nahmen die wichtigste, da ohne sie der Verzicht auf Essen
und Trinken flir den Patienten/die Patientin kaum zu ertra-
gen ist (Chabot u. Walther 2012).

Ab dem Zeitpunkt der Reduktion der Flussigkeitszufuhr
nimmt die Bedeutung der Mundsorge zu, weil das Austrock-
nen der Mundschleimhaut fiir den Patienten/die Patientin
besonders belastend ist und die Lebensqualitat stark ein-
schrankt. Insbesondere der standige Drang, die Schleimhaute
befeuchten und den Durst 16schen zu wollen, kostet viel Kraft
(Woger 2020). MaBBnahmen zur Mundsorge sollten deshalb
regelmaRig (mdglichst halbstiindlich) durchgefiihrt werden,
auch mit Aromen nach Wunsch des Patienten/der Patientin
(s. Fragebogen). Mundspiilungen mit Heilkrautern wie
Kamille, Pfefferminz oder Salbei (frisch aufgegossen und in
schwachen Konzentrationen) kénnen probiert werden
(Peters 2018).

Erlauterung zu Phase 5

Da sich mit dem Fortschreiten des Sterbeprozesses die Mund-
atmung verstarkt, sollte die Mundsorge intensiviert werden
(idealerweise alle 15-30 Minuten). Ist eine Mundsorge nicht
maoglich, ist eine Form der beruhigenden und/oder sedieren-
den Medikation abzuwagen (Druml et al. 2016).

EXKURS
Basale Stimulation

Mittels moderner Lebens- ~ Schaum
mitteltechnologie ist es heute O R i G EEE
moglich, Betroffene in der

Sterbephase noch einmal ihren Lieblingsgeschmack erleben
zu lassen. Fur die sog. basale Stimulation kann mittels

einer Durchlufterpumpe und eines speziellen Pulvers zum
Aufschaumen aus jeder beliebigen Fliissigkeit ein Tuftiger
Schaum hergestellt werden. Wenn dieser dem Betroffenen
gereicht wird, zerplatzt der Schaum und benetzt das kom-
plette Gaumendach, dort wo sich die Geschmacksrezeptoren
befinden. Dabei muss der/die Betroffene nicht schlucken,
denn die Flissigkeitsmenge auf einem Essloffel betragt
weniger als die natiirliche Speichelproduktion (1 TL Schaum
entspricht ca. 2 ml Flissigkeit).

Grundsatzlich stellt die Mundsorge ein komplexes Thema
dar, da der Mund ein sehr intimer Bereich und unser wahr-
nehmungsstarkstes Organ und zudem ein Ort flir mégliche
Traumaspuren (Kdrpergedachtnis) ist (Thons u. Sitte 2019).
Schamgefiihle, Enge- oder Erstickungsgefiihle, Angste und
weitere unangenehme Empfindungen kénnen aufkommen.
Deshalb sollte der Patient/die Patientin die Mundpflege
solange wie moglich selbst durchfiihren. Wird er/sie dabei
frithzeitig von einem Angehorigen oder einer Pflegekraft
unterstiitzt, dient dies dem Erfahrungsaustausch und dem
Aufbau einer wertvollen Vertrauensbasis (Coors u. Alt-Epping
2019, Chabot u. Walter 2012, Roediger 2004).
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PLADOYER
fiir eine erweiterte Mundsorge

Der Begriff Mundsorge umfasst die Basismundpflege, die

auf Wunsch des Patienten/der Patientin durch individuelle
Genusserfahrungen erganzt werden kann (z. B. Schaume aus
Wunschkost oder -getranken). Der/die Sterbende soll seinen/
ihren Mund - auch unter den Bedingungen des FVET — positiv
erfahren konnen. Die Begleitenden bendtigen eine Haltung,
die nicht ausschliefRlich die Indikation der pflegerischen
MaRnahme beinhaltet, sondern gleichwertig die Beduirfnisse,
Wiinsche und Abneigungen des/der Betroffenen einbezieht.

Eine wohltuende und beruhigende Mundsorge sollte die
Ressourcen, Gewohnheiten und Geschmacksvorlieben des
Patienten/der Patientin berticksichtigen (s. Fragebogen
Link S.39). Eine besonders angenehme Maoglichkeit fiir die
Mundsorge sind wohlschmeckende Ole (z. B. aus Sanddorn
und Kokos) und Schaume aus Lieblingsgetranken und
-speisen, die mit entsprechenden Geraten (z. B. AIR-Set mit
Pumpe und Texturgeber) aus jeder klaren Flissigkeit

(z. B. Mundwasser, Tee, saurearmen Fruchtsaften, Wein,
Sekt, Briihe) hergestellt werden konnen. Sie befeuchten
die Schleimhaute und geben gleichzeitig ein intensives
Geschmackserlebnis. Idealerweise werden sie auf einem
Kunststoffloffel angereicht.

Aufgrund der extrem geringen Menge sind diese Schaume
bei der Berechnung der Fliissigkeit nicht zu berticksichtigen
und sind auch flr Patient:innen mit Schluckproblemen ge-
eignet, weil kein Schluckreflex ausgelost wird. Allerdings
kénnen lebensmittelassoziierte Schaume auch die Lust auf
Essen anregen. Auf jeden Fall sollten diese erst nach Riick-
sprache mit dem Patienten/der Patientin und unter sorg-
faltiger Beobachtung verwendet werden.

EXKURS
Raumklima

Die Dehydrierung fiihrt
allgemein zu einer Aus-
trocknung der Schleimhaute,
nicht nur im Mund-
Rachenraum. Zur Erhéhung
der Luftfeuchtigkeit
empfehlen sich gerauscharme Luftbefeuchter oder ein so-
genannter ,feuchter Himmel“ (aus feuchten Bettlaken oder
Tischdecken, die tiber dem Aufrichter aufgehangt werden,
s.Foto 3).

Feuchter Himmel
© A.Krahe

Die Reduktion der Tranenfliissigkeit kann zu unangenehmen
Reibungsempfindungen, Brennen oder einem Fremdkor-
pergefithl im Auge fithren. Augengel, Augentropfen oder
warme Kompressen (3 x tdglich) erméglichen eine Befeuch-
tung der trockenen Bindehaut. In gleicher Weise kann die
Nasenschleimhaut gepflegt werden. Bis zu 6 x taglich kann
beispielsweise ein Aloe Vera Produkt durch 1-2 SprithstoRe
appliziert werden. Auch eine Dexpanthenol-haltige Nasen-
salbe sowie Kokosfett konnen wahlweise mit einem Watte-
stabchen in den vorderen Nasenbereich appliziert werden.

Im Verlauf des FVET verstarkt sich das Kaltegeftihl und
diesem sollte mit geeigneten Manahmen (s. Erlauterung zu
Phase 3) entgegengewirkt werden.



>> ABBRUCH DES FVET

Wenn der Patient/die Patientin sich nach einigen Tagen doch
entscheidet, wieder zu essen, sind einige Aspekte zu beach-
ten. Wie nach dem Heilfasten sollte die erneute Nahrungs-
zufuhr sehr langsam gesteigert werden. Eine zu schnelle
Steigerung kann zu schweren, moglicherweise lebensbedroh-
lichen Nebenwirkungen fithren, die als Refeeding-Syndrom
bezeichnet werden (Bertz u. Zlircher 2014, Zauner et al. 2020).

Zur Pravention des Refeeding-Syndroms sollten die Elektrolyt-
konzentrationen im Serum vor Beginn der wieder gewiinsch-
ten Nahrungsaufnahme tUberpriift werden. AulRerdem sollte
mindestens 30 Minuten vor Einnahme der ersten Mahlzeit
Thiamin verabreicht werden, denn es gibt flr dieses wasser-
16sliche Vitamin, das als Kofaktor im Kohlenhydratstoffwech-
sel fungiert, keinen Korperspeicher (Zauner et al. 2020).

Uber die Héhe der Verabreichung gibt es unterschiedliche
Empfehlungen. Bertz und Ziircher (2014) empfehlen initial
200-300 mg intravends, danach taglich 200-300 mg oral bis
Tag 3. Die ASPEN-Leitlinie empfiehlt 100 mg/Tag intravends
uber 5-7 Tage, beginnend vor der ersten Mahlzeit (Silva da

u. Seres 2020).

Der Kostaufbau muss sehr langsam erfolgen und wird mit
taglichen Kontrollen der Serumkonzentrationen von Natrium,
Kalium, Calcium, Magnesium, Phosphat, Glucose, Harnstoff,
Kreatinin und Thiamin begleitet. Die Fllissigkeitszufuhr
orientiert sich mit 20-30 ml/kg Kérpergewicht pro Tag am
ublichen Bedarf. Die Energiezufuhr beginnt mit max. 10 kcal/
kg KG pro Tag und kann ab Tag 4 auf ca. 15-20 kcal/kg KG/

Tag gesteigert werden (Bertz u. Ziircher 2014). Bei einem BMI
unter 14 oder nach mehr als 15 Tagen ohne Nahrungszufuhr
beginnt die Energiezufuhr mit 5 kcal/kg/KG (NICE 2012).

EXKURS

Refeeding-Syndrom \ )
Nadhrstoffanalyse

Das Refeeding-Syndrom ist © Dr. Christina Bullermann-Neust

eine potenziell lebensbe-

drohliche Komplikation einer wiederbegonnenen Nahrstoff-
zufuhr nach langerer Karenz. Es tritt sowohl bei oraler als
auch enteraler und parenteraler Energiezufuhr auf und ist
durch Storungen der Elektrolyt- und Flussigkeitshomoostase
sowie durch Vitaminmangelzustande charakterisiert.

Das Risiko fiir das Auftreten eines Refeeding-Syndroms steigt
mit der Dauer der Nahrungskarenz und mit dem Ausmaf des
Gewichtsverlustes (Aubry et al. 2019). Das Syndrom beruht
darauf, dass eine zu schnell gesteigerte Nahrstoffzufuhr
nach einer Hungerphase zu einer massiven Insulinsekretion
fiihrt, die wiederum starke Elektrolytverschiebungen nach
sich zieht. Es entsteht eine rasche Konzentrationsvermin-
derung der Elektrolyte im Serum, weshalb es zu Stérungen
der Flussigkeitsverteilung im Kérper kommt, die diverse
Organfunktionen beeintrachtigen kann. In der Folge kénnen
lebensbedrohliche Komplikationen wie Krampfe, Koma und
Herzversagen eintreten.

Das Refeeding-Syndrom tritt zumeist unbemerkt und sehr
rasch auf und ist nur durch ein engmaschiges und konse-
quentes metabolisches Monitoring zu vermeiden (Zauner et
al. 2020).
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>> PSYCHOSOZIALE ASPEKTE 31

Essen und Trinken als soziales und tiglich
wiederkehrendes Ereignis

In gesunden Tagen ist Essen und Trinken ein
essenzielles und meist auch wohltuendes Ereignis.
Durch den Verzicht auf Essen und Trinken ist der
Patient/die Patientin Ublicherweise aus der
sozialen Gemeinschaft des Essens ausgeschlossen.

Dies hat oft nicht nur eine fehlende Verbundenheit,
sondern auch ein Auflosen der Tagesstruktur zur
Folge, da die ubliche Einteilung in Fruhstiick,
Mittagessen und Abendessen wegfallt. Einsamkeit,
Traurigkeit, Unruhe und Angst konnen die Folge
sein.

Hier konnen Rituale helfen, um den Alltag spurbar
zu strukturieren, Verbundenheit zu starken und Ver-
trauen, Geborgenheit und Sicherheit zu vermitteln.



32 Mdgliche Alternativen zu Mahlzeiten
(n. Mehne 2019)

Vorlesen,
Singen und Beten

Koordination von Besuchen

Massagen, Einreibungen,
Shiatsu-Behandlungen,

Musik- oder
Klangtherapie

Anlegen einer Telefonliste
und Zu- und Angehdrige bitten,
zu Essenszeiten als Ansprechpartner:in
telefonisch zur Verfligung zu stehen

Schatzkiste
(mit Fotos, Briefen, Karten, Geschenken
von An- und Zugehdorigen, Erinnerungsstiicken)
offnen und anschauen, idealerweise zusammen
mit einer Begleitperson

Einsatz von angenehmen
Diiften und Aromen,

z.B. Zimt, Vanille,
Orange, Apfel

Verbundenheit
mit Blumen, Tieren, Baumen,

besonderen Orten nutzen und
entsprechende Bildbande anschauen,
CDs mit Naturgerauschen horen
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Mentale Unterstiitzung fiir An- und Zugehdrige

Oft steht vor der Entscheidung zum FVET eine fur
Patient:innen und An- und Zugehérige leidvolle
und belastende Zeit mit Hoffnung, Angst und Sorge,
zum Teil mit Verzweiflung.

Die Versorgung mit Essen und Trinken durch An- und Zuge-
horige bildet in unserem Alltag ein zentrales Thema und
wird mit Flirsorge, Zuneigung, Verbundenheit und als Symbol
flir Leben wahrgenommen — bei schwerer Erkrankung mit
Hoffnung. Wenn diese Versorgung nicht mehr gewtinscht
wird, entstehen leicht Konflikte mit An- und Zugehérigen.
Der Wunsch, sein Sterben durch freiwilligen Verzicht auf
Essen und Trinken zu beschleunigen, kann bei An- und Zuge-
horigen ambivalente Gefiihle und Widerstand auslosen.

Der Verzicht auf die Nahrungsaufnahme bedeutet fir An-
gehorige, ihre Fursorge nicht mehr tber die Versorgung mit
Essen und Trinken zeigen zu konnen. Satze wie , Liebe geht
durch den Magen®, essen, um bei Kraften zu bleiben und
»Ich kann sie/ihn doch nicht verhungern lassen” verdeutli-
chen die Hilflosigkeit und konnen die fehlende Akzeptanz,
Angst vor Verlust und das ,Nicht wahr-haben-wollen® wider-
spiegeln. Dadurch kénnen auch Konflikte zwischen verschie-
denen Familienangehdrigen ausgelost und/oder verstarkt
werden. Verlustangste, Schuldgefiihle oder -zuweisungen

(z. B.Versagen bei der Versorgung), Beschuldigungen von
pflegenden Angehorigen oder Pflegekraften, Wut und Uber-
forderungsgefiihle konnen die Folge sein.

In dieser Situation benétigen auch An- und Zugehoérige eine
besonders intensive Zuwendung, denn jetzt wird der drohen-
de Verlust konkret und damit splirbar. Eine sensible Informa-
tion und achtsame Begleitung der An- und Zugehorigen zielt
auf Unterstiitzung, ihren eigenen Umgang mit dieser Situa-
tion finden zu kénnen, um bestenfalls die (neue) Situation als

35

Prozess und Moglichkeit des Abschiednehmens wahrnehmen
zu kénnen. Gesprache mit psychologisch und palliativ ge-
schultem Fachpersonal kdnnen helfen, Konflikte zu entschar-
fen sowie die Ressourcen und Méglichkeiten in der Situation,
z. B. die Entlastung durch die professionellen Pflegenden oder
ehrenamtliche Begleitung, bewusst zu machen. Idealerweise
werden in dieser Phase zusatzliche Gesprache mit Seelsor-
genden und/oder Psychotherapeut:innen/Psycholog:innen
angeboten.

Beziehungskonstellation
Angst, Sorge, Druck

PATIENT:IN
Fachkompetenz
Sicherheit
Verstindnis PROFESSIONELLES
Zuwendung TEAM
Sicherheit, > lindert Angst,
Verstiandnis, Sorge und Druck
Zuwendung

AN-/

ZUGEHORIGE

Angst, Sorge, Druck
Vorwurf, Schuld

Wichtig zu berticksichtigen ist, dass Abschiednehmen in der
Regel Zeit braucht. Jede:r An- oder Zugehorige kann in solch
einer Situation anders reagieren. Wenn bei ihnen in dieser
Phase Geflihle von Angst, Verzweiflung, Schuldgeftihle, Trauer
und/oder Depressivitat starker ausgepragt sind, kann dies



den Prozess des Abschiednehmens erschweren. Entlastung
kann hier auch das Wissen bieten, dass die Autonomie des/
der Sterbewilligen im Mittelpunkt steht und es sein/ihr Wille
ist, auf Essen und Trinken zu verzichten. Wenn An- und Zu-
gehorige die Situation so annehmen konnen, ist es wertvoll,
sie in die Symptomlinderung einzubeziehen. Sie bekommen
dadurch die Moglichkeit, ihre Zuwendung und Zuneigung
auf eine neue Art und Weise zu zeigen. Sterbende mochten
ihre wichtigsten Bezugspersonen in der Regel nicht belasten,
deren Wohlergehen ist fiir sie von grol3er Bedeutung. Die Be-
gleitung soll Wiirde wahrend, zugewandt und umsichtig sein
und ausreichend Unterstiitzung bieten, so denn gewtinscht
(Coors et al. 2019).

An- und Zugehorige neigen dazu, die Selbstfiirsorge in
solchen Ausnahmesituationen zu vernachlassigen. Sie ist
jedoch in Belastungssituationen wichtiger denn je. Mégliche
Auszeiten kénnen vorgeschlagen, eine ausreichende Versor-
gung mit Essen und Trinken sichergestellt werden. Das pro-
fessionelle Team, insbesondere Ernahrungsfachkrafte, sollten
diesem Aspekt ebenso Aufmerksamkeit schenken. An- und
Zugehdrige sollten tiber Moglichkeiten der Trauerberatung
und -begleitung informiert werden. Ein bis zwei Monate nach
Versterben sollte mit der engsten Bezugsperson noch einmal
Kontakt aufgenommen werden, um maglichen aktuellen
Unterstutzungsbedarf zu klaren.

Regelmafige Gesprache mit dem sterbewilligen Menschen
und An- und Zugehdrigen, in denen neben emotionalen
Aspekten auch fachliche Informationen tiber den zu erwar-
tenden Sterbeprozess und die Begleitung durch das Hospiz-
und Palliativfachpersonal gegeben werden, sind hilfreich.
Erneute Ambivalenzen und Konflikte konnen entstehen,
wenn sich das Sterben unerwartet lange hinzieht oder
starkere Beschwerden auftreten.

>> FAZIT

Der Entschluss einer Person, ihren Sterbeprozess
durch freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken
zu verkiirzen, stellt An- und Zugehorige und das
begleitende professionelle Team vor grofRe Heraus-
forderungen, zumal es hierfiir bisher keine guten
Konzepte und Schulungen gibt.

Erfahrungsgemal kann eine gut geplante und zuge-
wandte Vorgehensweise der Entstehung von belas-
tenden Symptomen entgegenwirken. Dabei ist in
erster Linie der schrittweise Einstieg in den Verzicht
auf Essen und die angepasste Fliissigkeitsreduktion
sowie im weiteren Verlauf eine sorgfaltige Mund-
sorge zu beachten.

Sterben ist ein Prozess, der so individuell ist wie
jeder Mensch selbst. Den freiwilligen Verzicht auf
Essen und Trinken zu begleiten und sich empathisch
den psychischen und physischen Bedurfnissen des
Sterbenden zu widmen, bedeutet, die Autonomie
des Patienten/der Patientin zu respektieren, seinen/
ihren (Sterbe-) Wunsch zu akzeptieren und den Weg
in Achtsamkeit mitzugehen. Ein gut begleiteter
Prozess, in dem sich auch die An- und Zugehorigen
mitgenommen und in ihren moglichen Noten gese-
hen und unterstitzt fiithlen, kann dafiir sorgen, dass
dadurch kein zusatzliches Risiko einer anhaltenden
Trauerstorung entsteht.
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>> LINK ZUM FRAGEBOGEN

Ziel dieses Fragebogens zur
Vorbereitung des freiwilligen

Verzichts auf Essen und Trinken

ist die Dokumentation der

individuellen Wiinsche und Vorlieben

des Patienten/der Patientin.

—~



https://www.dgpalliativmedizin.de/images/DGP_Fragebogen_FVET.pdf
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