THEMEN DER ZEIT

Palliativmedizin

Umgang mit Sterbewunschen

Der Entschluss zum freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken ist nicht als Suizid zu bewerten,
kann aber auch nicht als Therapieverzicht eingeordnet werden, meint die Deutsche Gesellschaft

flr Palliativmedizin. In einem Papier positioniert sie sich erstmals zu diesem Thema.

und Trinken (FVET) — auch

als Sterbefasten oder freiwil-
liger Verzicht auf Nahrung und
Fliissigkeit (FVNF) bezeichnet — ist
in den Fokus medizinethischer De-
batten geriickt. Ausldser fiir kontro-
verse Positionen ist dabei insbeson-
dere die Frage, ob es sich hierbei
um eine suizidale Handlung handelt
oder nicht.

Die Erorterung dieser Frage war
und ist Thema vielféltiger Publika-
tionen und teilweise widerspriichli-
cher Stellungnahmen. Die Verkniip-
fung dieser Frage mit Modellen
praktischer Konsequenzen fiir die
Palliativversorgung und -begleitung
befeuert eine emotional und teils
ideologisch aufgeladene Diskussi-
on, da jeder Versuch einer Antwort

F reiwilliger Verzicht auf Essen
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auch direkt einen Kommentar zum
Selbstverstindnis der Palliativver-
sorgung und zum Umgang mit Ster-
bewiinschen innerhalb der Pallia-
tivversorgung darstellt.

Der Vorstand der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin,
der wissenschaftlichen Fachgesell-
schaft der Palliativversorgung in
Deutschland, sieht vor diesem
Hintergrund dringlichen Bedarf,
ethisch reflektiert und
wissenschaftlich  basiert
Stellung zu beziehen und
damit zu einem gesell-
schaftlichen Konsens bei-
zutragen. Er hat deshalb
eine erste Positionsbestimmung mit
den Vorstandsmitgliedern und ex-
ternen Sachverstdndigen (darunter
einer Patientenvertreterin) bei einer
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Freiwilliger Verzicht auf
Essen und Trinken ist
keine Form des Suizids. dic

Klausurtagung im Oktober 2018
vorgenommen und ein Positionspa-
pier formuliert und verabschiedet.

Der Fokus dieses Positionspa-
piers liegt auf den Patienten mit le-
bensbedrohlichen oder lebenslimi-
tierenden Erkrankungen und ist
nicht ohne Weiteres auf andere
Gruppen tbertragbar. Es ist nicht
geboten, einen schwerkranken
Menschen, der durch Verzicht auf
Essen und Trinken seinen Tod her-
beifiihren mochte, gegen seinen
Willen zu erndhren. Eine Behand-
lung ohne Einwilligung wiirde den
Straftatbestand der Korperverlet-
zung erflillen. Wesentlich ist hier,
dass der oder die Betroffene aus
freiem Willen handelt und nicht
durch eine krankhafte Essstorung
(beispielsweise Anorexia nervosa)
oder eine andere psychiatrische
Grunderkrankung in der Entschei-
dungsfihigkeit eingeschrinkt ist.
Es ist deshalb auch keine strafbare
Handlung, den freiwilligen Ver-
zicht auf Essen und Trinken von
Palliativpatienten medizinisch zu
begleiten.

Begleitung ist keine
strafbare Handlung
Zu betonen ist ferner: Freiwilliger
Verzicht auf Essen und Trinken ist
keine Form des Suizids. Freiwilli-
ger Verzicht auf Essen und Trinken
weist eine Reihe von Merkmalen
auf, die sich deutlich von einem
Suizid unterscheiden. So wird das
Leben nicht durch einen
duleren Eingriff beendet.
FVET bewabhrt die korper-
liche Integritdt und erhalt
Selbstbestimmung.
Das durch FVET herbei-
gefiihrte Sterben geschieht nicht ab-
rupt, es reiflt nicht aus dem Leben,
sondern zieht sich iiber einen nicht
frei bestimmbaren Zeitraum. Es
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verbleibt fiir einen Teil dieser Zeit
die Moglichkeit des Abbruchs des
Verzichts.

Diese Kennzeichen des Sterbens
sind auch bei einem Abbruch einer
lebenserhaltenden Behandlung zu
finden. Allerdings sind Essen und
Trinken keine (medizinischen) Be-
handlungen, damit ist auch der frei-
willige Verzicht auf Essen und Trin-
ken kein Behandlungsabbruch.

Die Entscheidung iiber FVET
liegt deshalb allein bei den Patien-
ten. Eine Aufkldrung oder parti-
zipative Entscheidungsfindung ist
nicht notwendig und auch nicht
sinnvoll. Vom Behandlungsteam
sollte jedoch gepriift werden, ob der
Entschluss zum Verzicht auf Essen
und Trinken mit dem Ziel erfolgt,
aufgrund unertriaglichen anhalten-
den Leidens den Tod friihzeitig her-
beizufiihren oder ob er in Appetit-
mangel oder anderen gastrointesti-
nalen Symptomen als Folge der
Grunderkrankung begriindet ist.

Es sollte ferner tberpriift wer-
den, ob MaBnahmen der Pallia-
tivversorgung (zum Beispiel zur
Symptomlinderung auf somati-
scher, psychischer, sozialer und spi-
ritueller Ebene) ausreichend ange-
boten worden sind und wie effektiv
diese Maflnahmen waren. Die Ent-
scheidungsfindung beim FVET ist
aus der Perspektive des Behand-
lungsteams oft ethisch komplex
und manchmal herausfordernd. Der
Entschluss der entscheidungsfihi-
gen Patienten zum freiwilligen Ver-
zicht auf Essen und Trinken sollte
aber vom Behandlungsteam akzep-
tiert und respektiert werden. Es
sollte festgelegt werden, welche der
medikamentdsen und nichtmedika-
mentdsen Behandlungsmalinahmen
mit dem Beginn des FVET fiir die
Patienten (noch) indiziert sind. Fiir
diese Diskussion bieten sich Instru-
mente wie Fallkonferenzen oder
ethische Fallbesprechungen an.

Wenn der FVET auflerhalb der
spezialisierten Palliativversorgung
erfolgt, sollten fiir diese Diskussi-
on Palliativexperten hinzugezogen
werden. Ebenfalls muss die Féhig-
keit der Patienten zur Entschei-
dungsfindung eingeschitzt werden.
Dies sollte anhand standardisierter
Kriterien erfolgen. Sollten Zweifel
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bestehen, sollte psychotherapeuti-
sche oder psychiatrische Expertise
hinzugezogen werden. Es sollte zu-
dem akzeptiert werden, wenn ein-
zelne Teammitglieder sich aus ethi-
schen oder moralischen Griinden
nicht an der Begleitung des Men-
schen beim freiwilligen Verzicht
auf Essen und Trinken beteiligen
wollen. Gleichzeitig sollte sicher-
gestellt werden, dass eine kontinu-
ierliche Betreuung der Patienten ge-
sichert ist.

Information und Aufklarung

sind unabdingbar

Vonseiten des Behandlungsteams
sollten Patienten und Zugehdrigen
Informationen zum FVET zur Ver-
fligung gestellt werden. Dazu ge-
hort auch die Aufkliarung iiber mog-
liche Symptome wie Mundtrocken-
heit, Durst oder Verwirrtheit und
deren Behandlungsmdglichkeiten.
Jede Form von Beein-
flussung sollte dabei ver-
mieden werden. Der Ent-
scheidungsprozess sollte
mit den Zugehorigen der
Patienten erortert wer-
den. Wenngleich Famili-
enangehdrige in Deutschland kein
Vetorecht gegeniiber der Entschei-
dung der Patienten haben, gilt doch
in einigen Kulturen die Zustim-
mung der Familie als notwendige
oder zumindest wiinschenswerte
Voraussetzung. Das Behandlungs-
team hat die Aufgabe, die Zugeho-
rigen umfassend zu unterstiitzen.
Dazu gehort es, die Sorgen der Zu-
gehorigen anzuhoren und Trauer,
physische oder psychische Belas-
tung und Schuldgefiihle wahrzu-
nehmen. Dazu gehort aulerdem die
Beratung der Zugehorigen, wie sie
fir die Patienten eine Hilfe sein
konnen. Rechtzeitig sollten sie auf
das Einsetzen des Sterbeprozesses
hingewiesen werden.

Die Behandlung und Begleitung
von Patienten mit FVET kann auch
fir Mitarbeiter im Behandlungs-
team auflerordentlich belastend sein.
Dies ist umso héufiger zu beob-
achten, wenn im Vorfeld Uneinig-
keit beziiglich der Angemessenheit
der Behandlung bestand und wenn
der Prozess sehr protrahiert ver-
lauft. Das Behandlungsteam sollte

Die Entscheidung
uber Art und Umfang von
FVET trifft ausschlieBlich

der Patient.

sich dieses Belastungspotenzials
bewusst sein. Die Teambelastungen
konnen entscharft werden, indem
das Team in den Entscheidungsfin-
dungsprozess einbezogen wird. Mul-
tiprofessionelle Teambesprechun-
gen geben der Gruppe oder dem
Einzelnen Gelegenheit, ihren Ge-
fiihlen Ausdruck zu verleihen.

Patienten konnen sich allein zum
Verzicht auf Essen entscheiden oder
zum Verzicht auf Essen und Trin-
ken. Manche Patienten versuchen
jede Form von Fliissigkeitszufuhr
zu vermeiden, andere nehmen noch
geringe Resttrinkmengen zu sich,
zum Beispiel, um Medikamente
einnehmen zu konnen oder um
Mundtrockenheit zu lindern. Die
Entscheidung iiber Art und Umfang
von FVET trifft der Patient und die-
se Entscheidung sollte nicht vom
Behandlungsteam beeinflusst wer-
den. Informationen iiber den zu er-
wartenden zeitlichen Ver-
lauf und iber mogliche
Symptome und Kompli-
kationen bei der gewihl-
ten Form sollten angebo-
ten, aber nicht aufge-
drangt werden. Beim voll-
standigen Verzicht auf Essen und
Trinken ist davon auszugehen, dass
die Lebenserwartung nur wenige
Tage (drei bis sieben Tage, selten
auch ldnger) betrdgt. Beim alleini-
gen Verzicht auf Essen, nicht aber
auf Trinken, ist von einer ldngeren
Lebenserwartung von vier bis sechs
Wochen auszugehen. Die Uberle-
benszeit wird allerdings von vielen
Faktoren wie zum Beispiel Ernédh-
rungszustand, Hydrationsstatus, Or-
ganfunktionsstérungen von Herz,
Lunge oder Niere oder dem Vorlie-
gen von Fieber oder Infekten be-
einflusst.

Mundtrockenheit muss
behandelt werden

Patienten und Zugehorige haben
meist Angst vor dem Verhungern
oder Verdursten. Das Durstgefiihl
ist bei FVET eher von der Mundtro-
ckenheit als vom Fliissigkeitsstatus
abhéngig. Gute und regelmafige
Mundpflege kann deshalb das
Durstgefiihl deutlich lindern oder
sogar verhindern. Das Behand-
lungsteam sollte Mallnahmen zur
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Mundpflege anbieten und Patienten
und Zugehorige in diesen MaBnah-
men schulen. Zur Mundpflege kon-
nen alle gewlinschten oder zur
Biografie der Patienten passenden
Fliissigkeiten in wéssrigen, oligen
oder sahnigen Zubereitungen, als
stile, herzhaft-salzige, saure Pro-
dukte, mit und ohne Alkohol ver-
wendet werden. Auch das Be-
feuchten der Raumluft kann Mund-
trockenheit lindern. Eine Lippen-
pflege (Befeuchtung oder Lippen-
balsam) kann bereits zu einer effek-
tiven Linderung der Mundtrocken-
heit beitragen. Eine Behandlung
des Hungergefiihls ist bei der Mehr-
zahl der Patienten nicht erforder-
lich. Das Hungergefiihl ist an den
Appetit gebunden, der beim Fasten,
aber auch bei PEG-Erndhrung oft
innerhalb von wenigen Tagen ver-
schwindet.

Verwirrtheit kann auftreten und
sollte therapiert werden

Im Verlauf des freiwilligen Ver-
zichts auf Essen und Trinken
kommt es in der Regel zu einer zu-
nehmenden Reduktion des Be-
wusstseinsniveaus. Dies kann sich
als zunehmende Schléfrigkeit der
Patienten duf3ern, die sich letztend-
lich von der Somnolenz bis zum
Koma vertieft. Die Be-
wusstseinsveranderung
kann sich aber auch als
Verwirrtheit duflern, mit
Storungen der Aufmerk-

Ob oder in welchem
Umfang Essen und
Trinken angeboten werden

werden. Durch den Verzicht auf
Nahrung kann es zu einer ausge-
priagten Kachexie kommen. Da-
durch wird wiederum die Dekubi-
tusgefahr am Gewebe iiber Kno-
chenvorspriingen erhoht. Bei zu-
nehmender Kachexie sollten ent-
sprechende praventive Maflnahmen
angeboten werden, um zusitzli-
che Schmerzen durch Gewebe-
schidden zu reduzieren. Die Reduk-
tion von vorhandener Energie
fithrt zu vermehrter Schwéche und
Midigkeit. Diesem Ruhebediirfnis
sollte ausreichend Raum gegeben
und die Aktivititen darauf ab-
gestimmt werden. Medikamentdse
und nichtmedikamentdse Mafinah-
men zur Verringerung von Schwé-
che und Miidigkeit konnen ange-
boten werden.

Ebenso sollte mit den Patienten
vor oder moglichst bald nach Be-
ginn von FVET dariiber gesprochen
werden, ob oder in welchem Um-
fang weiterhin Essen und Trinken
angeboten werden sollen. Von eini-
gen Autoren wird empfohlen, dass
auf jeden Fall stindig Wasser oder
auch Essen in Reichweite stehen
miissten, um der Betroffenen die
Moglichkeit zu geben, ihren Ent-
schluss jederzeit revidieren zu kon-
nen. Fiir manche Patienten kann die
Anwesenheit von Essen
und Trinken aber durch
den Anblick oder Geruch
eher zu einer Belastung
werden. Fiir sie kann es

samkeit und des Den- SO"GH, ist abzusprechen. besser sein, nur auf Nach-

kens. Zur Erfassung und
Behandlung von Verwirrtheit bei
FVET gelten die Empfehlungen der
S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir
Patienten mit einer nicht heil-
baren Krebserkrankung (Deutsche
Gesellschaft fiir Palliativmedizin
2019).

Im Verlauf von FVET kann es
durch die zunehmende Dehydration
zudem zu erhShter Sturzgefahr
durch Schwiche und Schwindel
kommen. Eine Beratung zur Sturz-
préavention sollte angeboten wer-
den. Die Dehydration kann auf3er-
dem zu Beginn eines Freiwilligen
Verzichts auf Essen und Trinken zu
starker Obstipation fithren, daher
sollte eine rektale AbfiithrmaBnah-
me mit den Patienten abgewogen
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frage Essen und Trinken
zur Verfligung zu stellen.

Im Verlauf von FVET sollten
AuBerungen der Patienten, die auf
Unsicherheiten im Fortsetzen von
FVET hinweisen, vom Behand-
lungsteam wahrgenommen und res-
pektiert werden. Fallkonferenzen
oder ethische Fallbesprechungen
koénnen sinnvoll sein, um diese sen-
sible Kommunikation zu férdern
und Unsicherheiten im Behand-
lungsteam zum weiteren Vorgehen
zu kléren.

Bei Patienten mit FVET sollten
im weiteren Verlauf analog zu den
Empfehlungen zur Sterbephase in
der ,Erweiterten S3-Leitlinic Pal-
liativmedizin fiir Patienten mit einer
nicht heilbaren Krebserkrankung*

(Deutsche Gesellschaft fiir Pallia-
tivmedizin 2019) Medikamente und
andere Mallnahmen, die nicht dem
Therapieziel der bestmdglichen Le-
bensqualitdt dienen, in Abwigung
von Indikation, Nutzen und Belas-
tung nicht verordnet oder abgesetzt
werden. Bei Patienten mit insulin-
pflichtigem Diabetes kann eine in-
dividuelle Anpassung der Insulin-
dosis notwendig sein, um Hypogly-
kémien zu vermeiden. Eine ausrei-
chend wirksame Schmerztherapie
(transdermal, subkutan) mit Opioid-
en kann auch in der Sterbephase
weitergefiihrt werden.

Therapieziele erfordern eine
kontinuierliche Anpassung

In der Begleitung von Patienten mit
FVET sollte vom Behandlungsteam
festgelegt werden, wie und welche
Parameter zur Uberwachung des
Behandlungserfolges gemessen und
dokumentiert werden sollen. Sinn-
voll ist die Erfassung der Symptom-
last, vor allem von Schmerzen,
Luftnot, Verwirrtheit, Angst und
Mundtrockenheit, sowie des Be-
wusstseinsniveaus (Wach, Somno-
lent, Sopor, Koma). Wenn immer
moglich sollten die Symptome als
subjektive Selbsterfassung durch die
Patienten erfasst werden.

Insgesamt erfordert FVET ein
sensibles und selbstkritisches Vor-
gehen im Behandlungsteam. Eine
ethisch sensible und reflektierte Ab-
stimmung unter allen Beteiligten ist
auf jeden Fall zu Beginn der Be-
gleitung erforderlich. Bei vielen Pa-
tienten muss diese Abstimmung im
Verlauf wiederholt werden und ist
deshalb als kontinuierlicher Prozess
zu betrachten. Mit einem solchen
Vorgehen kann der freiwillige Ver-
zicht auf Essen und Trinken bei Pa-
tienten mit unertrdglichem anhal-
tenden Leid dem Prinzip der Selbst-
bestimmung gerecht werden und als
ein Ausdruck von Wiirde verstan-
den werden.

Prof, Dr. med. Lukas Radbruch,
Urs Miinch,
Dr. med. Bernd-Oliver Maier

Vollstandiges Positionspapier
im Internet: '.@L E]
http://daebl.de/EP31 [3
oder tiber QR-Code. (=
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Positionspapier der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin
zum freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken
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4 Kanzlei Menschen und Rechte, Hamburg

5 Klinik fur Palliativmedizin, Universitatsmedizin Goéttingen

6 Klinik und Poliklinik fir Palliativmedizin, Klinikum der Universitat Minchen, LMU Miinchen
7 Klinik fur Palliativmedizin; Universitatsklinikum Freiburg
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9 Zentrum fir Palliativmedizin; Uniklinik K&In
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12Klinik fir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Universitatsklinikum Bonn
13 Klinik und Poliklinik fur Palliativmedizin, Klinikum der Universitat Minchen, LMU Minchen

4 Klinik fir Hamatologie und Onkologie, Campus Benjamin Franklin, Charité —
Universitatsmedizin Berlin

'S Darmstadt

'6 Landesverband fiir Hospizarbeit und Palliativmedizin Sachsen, Dresden
7 Berlin

18 Klinik fiir Palliativmedizin, Universitatsmedizin Gottingen

9 Klinik fir Pneumonologie, Helios Klinikum Emil von Behring, Berlin

20 Institut fiir Geschichte, Ethik und Philosophie der Medizin, Medizinische Hochschule
Hannover

21 Palliativmedizinische Abteilung, Universitatsklinikum Erlangen



22 Klinik fUr Geriatrische Medizin und Zentrum flr Palliativmedizin am Agaplesion
Elisabethenstift, Darmstadt

2 Fakultat Soziale Arbeit, Gesundheit und Pflege, Hochschule Esslingen

24 Seminar fiir Praktische Theologie und Religionspadagogik, Westfalische Wilhelms
Universitat Munster

25 Zentrum fir Palliativmedizin; Uniklinik Koln

26 Klinik fur Kardiologie und Pneumologie, Universitatsmedizin Géttingen, Géttingen und
Deutsches Zentrum fur Herz- und Kreislaufforschung, Standort Gottingen

27 Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin, Berlin

Zusammenfassung

Der Entschluss zum freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken (FVET) wird von
Patient*innen mit unertréglichem anhaltendem Leid als selbstbestimmte Entscheidung
getroffen, um das Sterben zu beschleunigen. Dieser Entschluss sollte genau so wie jede
andere Form eines Sterbewunsches bei Palliativpatient*innen vom Behandlungsteam’
wahrgenommen und respektiert werden. FVET ist nicht als Suizid zu bewerten, kann aber
auch nicht als Therapieverzicht eingeordnet werden. Vielmehr ist der FVET als eigene
Handlungskategorie (sui generis) zu betrachten.

Der Entschluss eines Menschen zum FVET kann komplexe und herausfordernde Probleme
im Umgang mit den Patient*innen, den Zugehdrigen oder den Mitarbeitenden in der Hospiz-
und Palliativversorgung zur Folge haben. Eine ethisch sensible und reflektierte Abstimmung
unter allen Beteiligten ist zu Beginn der Begleitung erforderlich. Bei vielen Patient*innen
muss diese Abstimmung als kontinuierlicher Prozess im Verlauf wiederholt werden.

Vom Behandlungsteam sollten Informationen Uber den zu erwartenden Verlauf und Gber
modgliche Symptome und Komplikationen angeboten werden. MaRnahmen zur
Symptomkontrolle, insbesondere zur Behandlung von Mundtrockenheit, Verwirrtheit und zum
Umgang mit den gedulierten Wiinschen nach Essen und Trinken, sollten zur Verfigung
stehen.

Einleitung

Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken (FVET) — auch als Sterbefasten oder freiwilliger
Verzicht auf Nahrung und Flussigkeit (FVNF) bezeichnet — ist in den Fokus medizin-
ethischer Debatten gerlckt. Ausldser fur kontroverse Positionen ist dabei insbesondere die
Frage, ob es sich hierbei um eine suizidale Handlung handelt oder nicht. Die Erdrterung
dieser Frage war und ist Thema vielfaltiger Publikationen und teilweise widersprichlicher
Stellungnahmen (Bickhardt und Hanke 2014, Ivanovic et al. 2014, Simon und Hoekstra 2015,
Wax et al. 2018). Die Verknlpfung dieser Frage mit Modellen praktischer Konsequenzen flr

' Als Behandlungsteam werden die Mitarbeitenden im Gesundheitswesen verstanden, die in die
Betreuung und Begleitung der Patient*innen eingebunden sind. Dies kann zum Beispiel das
multiprofessionelle Team der Palliativstation sein, oder das Pflegeteam in einer stationaren
Pflegeeinrichtung in Kooperation mit dem Hausarzt, oder Hausarzt in Kooperation mit Pflegedienst
und ehrenamtlichem Hospizdienst in der hduslichen Versorgung.



die Palliativversorgung und -begleitung befeuert eine emotional und teils ideologisch
aufgeladene Diskussion, da jeder Versuch einer Antwort auch direkt einen Kommentar zum
Selbstverstandnis der Palliativversorgung und zum Umgang mit Sterbewlnschen innerhalb
der Palliativversorgung darstellt. Neben den unmittelbaren Fragen zur Einordnung von FVET
wird praktisch gleichzeitig die Prazedenzdiskussion flir den methodenunabhangigen Umgang
der Palliativversorgung mit Selbsttétungsabsichten und -handlungen neu angefacht.

Der Vorstand der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin, der wissenschaftlichen
Fachgesellschaft der Palliativversorgung in Deutschland, sieht vor diesem Hintergund
dringlichen Bedarf, ethisch reflektiert und wissenschaftlich basiert Stellung zu beziehen und
damit zu einem gesellschaftlichen Konsens beizutragen. Neben der Chance, damit einen
Beitrag zur Versachlichung der aktuellen wissenschaftlichen und politischen Diskussion zu
leisten, wollen wir betroffenen Menschen — sowohl den direkt betroffenen Menschen und
ihren Zugehdrigen? als auch den in der allgemeinen und spezialisierten Palliativversorgung
Tatigen — einen Leitfaden zur Reflexion und Orientierung bieten.

Der Vorstand der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin hat eine erste
Positionsbestimmung mit den Vorstandsmitgliedern und externen Sachverstandigen
(darunter einer Patientenvertreterin) bei einer Klausurtagung im September 2018
vorgenommen. Von einem Redaktionskomitee wurde darauf aufbauend das Positionspapier
formuliert. Das Positionspapier wurde in zwei schriftlichen Runden mit den Teilnehmern der
Klausurtagung und weiteren Sachverstandigen, mit denen eine breite medizinische,
juristische und ethische Expertise abgedeckt wurde, diskutiert. Der Vorstand der Deutschen
Gesellschaft fur Palliativmedizin hat die vorliegende Version im April 2019 als
Positionspapier konsentiert und verabschiedet.

Der Fokus dieses Positionspapiers liegt auf Patient*innen mit lebensbedrohlichen oder
lebenslimitierenden Erkrankungen. Die Inhalte des Positionspapiers sind nicht ohne weiteres
auf andere Gruppen Ubertragbar, zum Beispiel auf alte, multimorbide oder gebrechliche
Menschen ohne schwere Erkrankungen oder gesunde Menschen, die des Lebens mude
sind.

Es ist nicht geboten, einen schwerkranken Menschen, der durch Verzicht auf Essen und
Trinken seinen Tod herbeifiUhren mdchte, gegen seinen Willen zu ernahren. Eine
Behandlung ohne Einwilligung wirde den Straftatbestand der Kérperverletzung erflllen
(Tolmein und Radbruch 2017). Wesentlich ist hier, dass der oder die Betroffene aus freiem
Willen handelt und nicht durch eine krankhafte Essstorung (beispielsweise Anorexia
nervosa) oder eine andere psychiatrische Grunderkrankung in der Entscheidungsfahigkeit
eingeschrankt ist. Wenn es sich nicht um Patient*innen mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung handelt, sondern zum Beispiel um alte oder gebrechliche Menschen mit
Lebensiiberdruss, kann die Bewertung der Entscheidungsfahigkeit besonders schwierig sein.

Es ist deshalb auch keine strafbare Handlung, den freiwilligen Verzicht auf Essen und
Trinken von Palliativpatient*innen medizinisch zu begleiten und gegebenenfalls die
erforderliche Basisversorgung zur Linderung von Durst- und Hungergefuhlen zu leisten
(Tolmein und Radbruch 2017). Die behandelnden Arzt*innen unterlassen hier eine von
Patient*innen ausdricklich abgelehnte medizinische Behandlung (Ernahrung und
Flussigkeitszufuhr Gber Sonde oder durch Infusionslésungen). Es wird hier keine Beihilfe

2 Zugehorige umfasst die Angehdrigen und andere Bezugspersonen der Patient*innen



zum Suizid geleistet, sondern es werden im Rahmen der Palliativversorgung belastende
Symptome gelindert.

Definitionen
Flr das Positionspapier wird die folgende Arbeitsdefinition festgelegt (nach (lvanovic et al.
2014)):

Beim freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken (FVET) entschlieflt sich eine
entscheidungsfidhige Person aufgrund unertraglichen anhaltenden Leidens freiwillig
und bewusst, auf Essen und Trinken zu verzichten, um den Tod friihzeitig
herbeizufiihren.

Die Bezeichnung ,Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken* wird bewusst bevorzugt
gegenuber der Bezeichnung ,Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und FlUssigkeit®, weil das
Essen und Trinken mehr umfasst als nur die Zufuhr von Flussigkeit und Nahrstoffen. Dazu
gehoéren auch der Genuss beim Essen und Trinken, unter Umstanden aber auch damit
verbundene Belastungen bei fortgeschrittenen Erkrankungen. Anders herum umfassen die
Begriffe Nahrung und Flissigkeit auch eine kiinstliche Zufuhr, die eine medizinische
Intervention darstellt. Der Verzicht auf Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr Uber einen
enteralen oder parenteralen Zugangsweg oder der Abbruch einer laufenden Zufuhr Gber
diesen Weg ist deshalb eine Form der Therapiebegrenzung, und die Intervention soll bei
fehlender medizinischer Indikation oder Ablehnung durch Patient*innen unterlassen oder
beendet werden.

Die Bezeichnung ,Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken® (FVET) entspricht der
Bezeichung ,voluntary stopping eating and drinking (VSED)“ in der englischen Literatur.

FVET ist abzugrenzen von Verzicht auf Essen und Trinken infolge von Appetitmangel oder
Ubelkeit und Brechreiz bei einer weit fortgeschrittenen Erkrankung, bei der die vorrangige
Motivation des Erkrankten darin liegt, die mit der Nahrungsaufnahme verbundenen
Belastungen zu vermeiden.

Die Arbeitsdefinition beinhaltet die Begrindung der Entscheidung fur FVET aufgrund von
unertraglichem anhaltendem Leiden. Bei Patient*innen mit lebensbedrohlichen oder
lebenslimitierenden Erkrankungen kann solches Leid durch kérperliche Symptome, aber
auch durch psychische oder existentielle Belastungen verursacht sein. Die Definition bezieht
sich dabei auf eine subjektive und holistische Perspektive fiir die Unertraglichkeit des
Leidens (wenn die Patient*in sagt, dass es unertraglich ist) und weniger auf die objektive und
messbare Perspektive (die Behandelnden / Beobachter*innen kénnen von auf3en
nachvollziehen, wie unertraglich das Leiden ist) (Bozzaro und Schildmann 2018).

Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken ist keine Form des Suizids.

FVET ist von einigen Autor*innen als eine Form des Suizids eingestuft worden. Von diesen
Autoren wurde eine breite Definition fir Suizid gewahlt, z.B. “Suizid ist die beabsichtigte und
freiwillige Handlung einer Person, die die physikalische Natur der Handlung versteht und mit
ihr das Ergebnis der Selbstzerstérung erzielen will“ (suicide is the willful and voluntary act of
a person who understands the physical nature of the act, and intends by it to accomplish the
result of self-destruction), und danach FVET als Unterform des Suizids bewertet (Jox et al.
2017). Wolfersdorf fasst ,Die Summe aller Denk- und Verhaltensweisen von Menschen oder
Gruppen von Menschen, die in Gedanken, durch aktives Handeln, Handeln lassen oder
passives Unterlassen den eigenen Tod anstreben bzw. als mdglichen Ausgang einer



Handlung in Kauf nehmen® unter dem Begriff der Suizidalitdt zusammen (Woltersdorf und
Etzersdorfer 2011).

Nach dieser Auslegung missten aber auch viele andere Handlungen von Patient*innen in
der Palliativversorgung als Suizid bewertet werden. Nach der Definition von Wolfersdorf und
Etzersdorfer ware auch jede Form von Verzicht auf oder Verlangen des Abbruchs von
lebenserhaltenden Therapien als suizidale Handlung einzustufen. Eine solche Gleichsetzung
von Therapieverzicht oder -abbruch mit Suizid ist aber aus juristischer und ethischer Sicht
abzulehnen.

FVET weist eine Reihe von Merkmalen auf, die den freiwilligen Verzicht auf Essen und
Trinken deutlich von einem Suizid unterscheiden. FVET beendet das Leben nicht durch
einen auleren Eingriff. Es werden vom Sterbewilligen keine todlich wirkenden Substanzen
zugefihrt noch wird anderweitig Gewalt angewendet. FVET bewahrt die kdérperliche Integritat
und erhalt die Selbstbestimmung. Das durch FVET herbeigefiihrte Sterben geschieht nicht
abrupt, es reifldt nicht aus dem Leben, sondern zieht sich Uber einen nicht frei bestimmbaren
Zeitraum. Es verbleibt die Moglichkeit des Abbruchs des Verzichts bzw. der
Wiederaufnahme von Essen und Trinken Uber einen langeren Zeitraum.

Diese Kennzeichen des Sterbens sind auch bei einem Abbruch einer lebenserhaltenden
Behandlung zu finden. Allerdings sind Essen und Trinken keine (medizinischen)
Behandlungen, damit ist auch der FVET kein Behandlungsabbruch (ein Unterlassen der
Behandelnden). Die Entscheidung von Patient*innen fir FVET ist aber der Entscheidung von
Patient*innen fur einen Behandlungsabbruch verwandt.

FVET ist als Handlung sui generis einzustufen.
Die wesentlichen Unterschiede gegeniber dem Suizid und gegentber einem
Behandlungsabbruch sprechen dafir, FVET als eigene Handlungskategorie zu bewerten.

In der Todesbescheinigung kann aufgrund dieser Bewertung als Todesursache ein
naturlicher Tod eingetragen werden. Bei FVET laufen die normalen physiologischen
Vorgange beim Sterben ab. Anders als bei Gewalteinwirkung oder Vergiftung tritt der Tod
aufgrund dieser natirlichen Ablaufe ein.

Ethische Entscheidungsfindung

Die Entscheidung zum FVET trifft die entscheidungsfahige Patient*in.

Essen und Trinken ist keine medizinische Behandlung, deshalb kann weder fir die
Weiterfuhrung noch fur den Verzicht auf Essen und Trinken eine medizinische Indikation
gestellt werden. Die Entscheidung Uber FVET liegt deshalb allein bei der Patient*in. Eine
Aufklarung oder partizipative Entscheidungsfindung ist nicht notwendig und auch nicht
sinnvoll.

Bei relevanten psychiatrischen Grunderkrankungen kann die Entscheidung zum Verzicht auf
Essen und Trinken auf krankheitsbedingten Einschrankungen der Urteilsfahigkeit beruhen
und ist dann eben keine freie Entscheidung der Patient*innen. Bei Patient*innen mit Anorexia
nervosa ist z.B. typisch, dass sie mit dem Verzicht nicht ihr Leben beenden wollen, sondern
krankheitsbedingt ein anderes (unangemessenes) Korperbild anstreben und die Gefahr
eines lebensbedrohlichen Untergewichts nicht erkennen



Vom Behandlungsteam sollte gepruft werden, ob der Entschluss zum Verzicht auf Essen und
Trinken mit dem Ziel erfolgt, aufgrund unertraglichen anhaltenden Leidens den Tod friihzeitig
herbeizuflihren oder ob er in Appetitmangel oder anderen gastrointestinalen Symptomen als

Folge der Grunderkrankung begriindet ist.

In Einrichtungen, die durch die Pflegeversicherung (SGB Xl) finanziert werden, gilt der
Nationale Expertenstandard des Deutschen Netzwerkes fur Qualitatsentwicklung in der
Pflege ,Erndahrungsmanagement zur Sicherung und Férderung der oralen Erndhrung in der
Pflege” (2017) als Qualitatsstandard. Die Zielsetzung des Standards ist wie folgt definiert:
.Bei jedem Patienten/Bewohner mit pflegerischem Unterstiitzungsbedarf ist die orale
Nahrungsaufnahme entsprechend seinen Bedurfnissen und seinem Bedarf gesichert und es
wird einer drohenden oder bestehenden Mangelerndhrung entgegengewirkt” (S. 21). Da
beim FVET explizit und bewusst das Bedurfnis gedulRert wird keine Nahrung mehr
aufzunehmen, besteht fur die Einrichtungen daher keine Notwendigkeit, die MalRnahmen des
Standards (Assessment, Ernahrungsberatung etc.) anzubieten oder den Standard
umzusetzen. Zu FVET macht der Standard keine weiterfihrenden Angaben.

Die Entscheidung von Patient*innen zum FVET sollte vom Behandlungsteam wie jede
andere Form eines Sterbewunsches abgeklart werden.

Die Entscheidung sollte vom Behandlungsteam wahrgenommen und respektiert werden.
Dies gilt insbesondere, wenn in Einzelfallen die Entscheidung von Mitarbeiter*innen zunachst
nicht nachvollzogen werden kann, zum Beispiel, weil das Ausmal des subjektiven Leidens
von Patient*innen vom Behandlungsteam in Frage gestellt wird.

Vom Behandlungsteam sollte mit ausreichender Zeit und Tiefe nachgefragt werden, was fir
Patient*innen so unertraglich ist, dass der Sterbewunsch ausgeldst wurde. Hierzu kénnen
korperliches oder psychisches Leiden, aber auch Ungewissheit oder soziales Leid, wie zum
Beispiel Einsamkeit oder das Bedurfnis niemand zur Last zu fallen, gehéren. Wodurch wurde
die Entscheidung noch beeinflusst? Wurden Zugehorige Uber diesen Sterbewunsch
informiert oder sollten diese informiert werden? Welche Haltung haben Zugehdrige zu dieser
Entscheidung?

Es sollte Uberprift werden, ob Mallnahmen der Palliativversorgung (zum Beispiel zur
Symptomlinderung auf somatischer, psychischer, sozialer und spiritueller Ebene)
ausreichend angeboten worden sind und wie effektiv diese Mallhahmen waren. Gibt es zu
dem jeweiligen Zeitpunkt fir die Patient*in Alternativen zu dieser Entscheidung? Ist der/die
Betroffene Uber samtliche Mdglichkeiten palliativmedizinischer Versorgung — einschlief3lich
der Option einer palliativen Sedierung — ausreichend informiert worden?

Die Entscheidung zur Versorgung von Patient*innen, die sich zum FVET entschlossen
haben, muss vom Behandlungsteam gepriift werden.

Die Entscheidungsfindung beim FVET ist aus der Perspektive des Behandlungsteams oft
ethisch komplex und manchmal herausfordernd. Der Entschluss der entscheidungsfahigen
Patient*innen zum FVET sollte vom Behandlungsteam nicht in Frage gestellt werden. Diese
Entscheidung liegt alleine bei den Patient*innen und sollte vom Behandlungsteam akzeptiert
und respektiert werden. Jedoch ist im Behandlungsteam zu prifen, wieweit der Entschluss
zur FVET die Behandlung beeinflussen kann. So kdnnen Umstellungen in den
Applikationswegen der Medikation erforderlich werden, wenn Patient*innen nichts mehr oral
zu sich nehmen wollen.



Grundsatzlich ist FVET unabhangig von der Form der Versorgung, Patient*innen mussen bei
FVET nicht stationar behandelt werden. In Einzelfallen kdnnen Patient*innen aber eine
Versorgung in einer spezialisierten Palliativversorgung fordern, weil sie Angst vor
begleitenden Symptomen haben und sich nur mit der spezialisierten Palliativversorgung
(SAPV, Palliativstation, stationares Hospiz) ausreichend sicher fihlen, um mit dem FVET zu
beginnen. In diesem Fall sollte das Behandlungsteam prifen, ob bzw. welche medizinischen
oder pflegerischen Probleme in der Versorgung erwartet werden, welche ethischen oder
moralischen Probleme es in der Behandlung und Begleitung der Patient*in bei allen oder
einzelnen Mitarbeiter*innen gibt und ob ein Konsens zur Behandlung gefunden werden kann.

Hierzu ist es unter anderem sinnvoll, auch die Prioritaten und Praferenzen von Patient*innen
zu Themen wie kardiopulmonale Reanimation (CPR), invasive Beatmung,
Katecholamintherapie, Antibiotikagabe oder anderen lebenserhaltenden
Behandlungsmalinahmen zu erfassen. Es sollte festgelegt werden, welche der
medikamentésen und nicht-medikamentésen Behandlungsmalnahmen mit dem Beginn des
FVET fur die Patient*innen (noch) indiziert sind. So ist zum Beispiel zu fragen, ob die Zufuhr
von Flissigkeit als Behandlung von deliranten Zustanden als eine Malihahme zur
Symptomkontrolle gewlinscht wird, auch wenn dadurch die Dauer des FVET vielleicht
verlangert wird. Instrumente wie Gesundheitliche Versorgungsplanung fur die letzte
Lebensphase oder Patientenverfiigungen kénnen hierzu hilfreich sein, sollten aber stets auf
ihre Aktualitat und Ubereinstimmung mit dem aktuellen Willen von Patient*innen tiberprift
werden.

Fir diese Diskussion bieten sich Instrumente wie Fallkonferenzen oder ethische
Fallbesprechungen an. Wenn der FVET auf3erhalb der spezialisierten Palliativversorgung
erfolgt, sollten fur diese Diskussion Palliativexpert*innen hinzugezogen werden.

Ebenfalls muss die Fahigkeit von Patient*innen zur Entscheidungsfindung eingeschatzt
werden. Dies sollte anhand standardisierter Kriterien erfolgen (analog den Kriterien
Handlungsfahigkeit, Einsichtsfahigkeit und Urteilsfahigkeit fir die Bewertung der
Einwilligungsfahigkeit in eine medizinische Behandlung):

1. Die Patient*in kann ihrem Willen Ausdruck verleihen (Handlungsfahigkeit).
2. Die Patient*in kann die relevanten Informationen verstehen (Einsichtsfahigkeit).
3. Die Patient*in kann die Konsequenzen der zu treffenden Entscheidung verstehen und

Uberblicken (Urteilsfahigkeit).

Sollten Zweifel bestehen, ob die Patient*in die Tragweite der Entscheidung richtig
einschatzen kann oder ob eine behandlungsbediirftige Depression oder eine andere die freie
Willensbildung beeintrachtigende psychische Erkrankung vorliegt, sollte
psychotherapeutische oder psychiatrische Expertise hinzugezogen werden.

Wenn eine Behandlung in der spezialisierten Einrichtung vom Behandlungsteam abgelehnt
wird, sollten Patient*innen Uber die Griinde und tber andere Leistungserbringer in
erreichbarer Nahe informiert werden.

Es sollte akzeptiert werden, wenn einzelne Teammitglieder sich aus ethischen oder
moralischen Grinden nicht an der Begleitung des Menschen beim FVET beteiligen wollen.
Gleichzeitig sollte sichergestellt werden, dass eine kontinuierliche Betreuung der Patientin
gesichert ist.



Information und Aufklarung

Informationen liber FVET und Begleitung bei FVET sollte Teil der Hospiz- und
Palliativversorgung sein

Von Seiten der Arzt*innen oder des Behandlungsteams sollten Patient*innen und
Zugehdrigen Informationen zum FVET zur Verfligung gestellt werden. Dies hat aber den
Charakter einer allgemeinen Information und ist nicht als Aufklarung Gber eine
Behandlungsoption zu verstehen.

Die Information Uber FVET sollte die selbstbestimmte Entscheidung der Patient*innen in den
Vordergrund stellen. Jede Form von Beeinflussung sollte vermieden werden, auf keinen Fall
sollte bei Patient*innen oder Zugehdrigen der Eindruck entstehen, dass vom
Behandlungsteam Druck in Richtung FVET ausgeubt wirde.

Zur Information iiber FVET gehért auch die Aufkldarung iiber mégliche Symptome wie
Mundtrockenheit, Durst oder Verwirrtheit und deren Behandlungsméglichkeiten.
Patient*innen und Zugehdrige befurchten das Auftreten von Hunger und Durst und sollten
Uber die Haufigkeit und Intensitat dieser Symptome und Uber die Behandlungsmaoglichkeiten
bei FVET informiert werden. Sie sollten ebenso Uiber weitere méglicherweise auftretende
Symptome und Komplikationen, wie zum Beispiel Verwirrtheit, aufgeklart werden.

Wo immer Sorgen bezuglich Belastungen und Leid am Lebensende bestehen, sollten diese
angesprochen werden.

Der Entscheidungsprozess sollte mit den Zugehoérigen der Patient*in erértert werden.
Falls die Zugehdrigen einer Patient*in nicht bei dem Informationsgesprach zugegen sind,
sollte die Patient*in um Erlaubnis gebeten werden, die Absprachen Uber die Begleitung beim
FVET diesen Personen mitzuteilen.

Mit Zustimmung der Patient*in sollten die Zugehorigen Uber die klinische Situation, tber den
zu erwartenden Verlauf und Gber mogliche Symptome oder Komplikationen unterrichtet
werden. Oft kann es hilfreich sein, einen Teil dieses Gespraches gemeinsam mit der
Patient*in und den Zugehdrigen zu fuhren, aber auch Raum zu lassen fur die Sorgen der
Zugehdrigen ohne Beisein der Patient*in.

Falls die Patient*in einen Einbezug der Zugehdrigen ablehnt, sollten die Grinde dafur
exploriert werden, und die Patient*in gegebenenfalls ermutigt werden, diese Entscheidung zu
Uberdenken. Zuweilen beinhaltet das auch die Notwendigkeit, der Patient*in zu erlautern,
dass das Vorenthalten von Informationen Zugehorige belasten kann.

Wenngleich Familienangehdrige in Deutschland kein Vetorecht gegenlber der Entscheidung
der Patient*innen haben, gilt doch in einigen Kulturen die Zustimmung der Familie als
notwendige oder zumindest wiinschenswerte Behandlungsvoraussetzung. Falls unter diesen
Bedingungen die Familie dem Behandlungsplan fir die Symptomkontrolle nicht zustimmt,
sollte das Behandlungsteam

1. den Familienangehdrigen ausreichend Informationen Ubermitteln, damit diese die
klinische Situation und das Leiden der Patient*innen besser verstehen,

2. die Patient*innen und die Familie durch Gesprache mit allen Beteiligten unterstitzen
und eine Losung finden, die von allen akzeptiert werden kann, und



3. der Familie ausreichend psychologische und seelsorgerische Unterstlitzung anbieten,
um eventuell vorhandene Schuld- und Schamgeflihle zu thematisieren, die die
Trauersituation erschweren kénnen.

Zugehérige bendtigen Informationen und Begleitung

FVET kann belastend fur die Zugehdrigen sein. Die Zugehorigen sollten ermutigt werden, bei
der Patient*in zu verweilen, zumal die Gelegenheit des Verabschiedens hilfreich beim
Umgang mit dem Verlust sein kann. Auch bei stationarer Behandlung ist emotionale und
physische Intimitat zu gewahrleisten. Besuchsbeschrankungen sollten (auch fir Kinder)
minimiert werden.

Das Behandlungsteam hat die Aufgabe, die Zugehoérigen umfassend zu unterstitzen. Dazu
gehort es, die Sorgen der Zugehoérigen anzuhéren und Trauer, physische oder psychische
Belastung und Schuldgefuhle wahrzunehmen. Dazu gehdrt auRerdem die Beratung der
Zugehdrigen, wie sie fur die Patient*innen eine Hilfe sein kdnnen, zum Beispiel durch
Anwesenheit, durch Reden oder Bertihren, Mundpflege oder Schaffen einer fir die Patient*in
wohltuenden Atmosphéare (zum Beispiel durch Bereitstellen von Lieblingsmusik, Duften,
Vorsingen bekannter Lieder, Gebet oder Vorlesen).

Die Zugehorigen von Patient*innen mit FVET bedurfen kontinuierlicher Informationen zum
Wohlergehen der Patient*innen und zum zu erwartenden weiteren Verlauf. Diese
Informationen sollten vom Behandlungsteam regelmafig angeboten werden, einschliel3lich
der aktuellen klinischen Situation, der Symptomlast und der zu erwartenden Veranderungen.
Zugehdrige sollten rechtzeitig auf das Einsetzen des Sterbeprozesses hingewiesen werden.

Zugehdrige bedurfen haufiger Riickversicherung, dass andere Behandlungsoptionen in
ausreichendem Male versucht worden sind und dass der FVET jederzeit abgebrochen
werden kann, wenn die Patient*in dies winscht.

Nach dem Versterben einer Patient*in sollte den Zugehoérigen Gelegenheit zum Kontakt mit
dem Behandlungsteam gegeben werden, um ihrer Trauer Ausdruck zu verleihen und
verbleibende Bedenken zur Behandlung in den letzten Lebenstagen zu besprechen.

Eine kontinuierliche Begleitung der Behandelnden ist erforderlich

Die Behandlung und Begleitung von Patient*innen mit FVET kann auch fur Mitarbeiter*innen
im Behandlungsteam auf3erordentlich belastend sein. Dies ist umso haufiger zu beobachten,
wenn im Vorfeld Uneinigkeit bezuglich der Angemessenheit der Behandlung bestand und
wenn der Prozess sehr protrahiert verlauft.

Das Behandlungsteam sollte sich dieses Belastungspotenzials bewusst sein. Alle
Mitarbeiterinnen im Behandlungsteam mussen die Begriindung fur FVET und die
Behandlungsziele verstanden haben. Diese sollten moglichst bei Teamsitzungen und
Fallkonferenzen dargestellt werden, sowohl vor als auch nach Beginn des FVET, um die
sachlich-professionellen und die emotionalen Probleme einer solchen Entscheidung zur
Begleitung zu diskutieren und — falls erforderlich — Verfahrensablaufe vor Ort zu verbessern.

Die Teambelastungen kénnen entscharft werden, indem das Team in den
Entscheidungsfindungsprozess einbezogen wird. Multiprofessionelle Teambesprechungen
geben der Gruppe oder dem Einzelnen Gelegenheit, ihnren Gefluhlen Ausdruck zu verleihen.
Diese Einbeziehung erfordert eine Kultur der Sensibilitat gegeniber den emotionalen
Belastungen im Rahmen der Behandlung und Begleitung.



Durchfuhrung

Patient*innen kénnen nur auf Essen oder sowohl auf Essen als auch auf Trinken
verzichten.

Patient*innen kdénnen sich allein zum Verzicht auf Essen entscheiden oder zum Verzicht auf
Essen und Trinken. Manche Patient*innen versuchen jede Form von Flussigkeitszufuhr zu
vermeiden, andere Patient*innen nehmen noch geringe Resttrinkmengen zu sich, zum
Beispiel, um Medikamente einnehmen zu kdnnen oder um Mundtrockenheit zu lindern.

Die Entscheidung Uber Art und Umfang von FVET trifft die Patient*in und diese Entscheidung
sollte nicht vom Behandlungsteam beeinflusst werden. Informationen iber den zu
erwartenden zeitlichen Verlauf und Uber mégliche Symptome und Komplikationen bei der
gewahlten Form von FVET sollten Patient*innen und Zugehorige angeboten, aber
selbstverstandlich nicht aufgedrangt werden.

Beim vollstandigen Verzicht auf Essen und Trinken ist davon auszugehen, dass die
Lebenserwartung nur wenige Tage (3 — 7 Tage, selten auch langer) betragt. Beim alleinigen
Verzicht auf Essen, nicht aber auf Trinken, ist von einer ldngeren Lebenserwartung von vier
bis sechs Wochen auszugehen. Die Uberlebenszeit wird allerdings von vielen Faktoren wie
zum Beispiel Erndahrungszustand, Hydrationsstatus, Organfunktionsstérungen von Herz,
Lunge oder Niere oder dem Vorliegen von Fieber oder Infekten beeinflusst.

Zur Linderung des Durstgefiihls sollten MaBnahmen zur Behandlung von
Mundtrockenheit angeboten werden.

Patient*innen und Zugehdrige haben meist Angst vor dem Verhungern oder Verdursten. Das
Durstgefuhl ist bei FVET eher von der Mundtrockenheit als vom FlUssigkeitsstatus abhangig.
Gute und regelmaRige Mundpflege kann deshalb das Durstgefiihl deutlich lindern oder sogar
verhindern (Bickhardt und Hanke 2014). In alteren Studien wurde kein Zusammenhang von
Flissigkeitsaufnahme und Durstgefiihl bei Palliativpatient*innen beschrieben (Burge 1993,
Burge 1996). In einer systematischen Ubersicht wurde keine Linderung des Durstgefiihls
unter parenteraler Flissigkeitszufuhr beschrieben (Good et al. 2014). Das Behandlungsteam
sollte MaBnahmen zur Mundpflege anbieten und Patient*innen und Zugehorige in diesen
MaRnahmen schulen, so dass sie diese auch selbst durchfuhren kdnnen.

Bei der Durchfiihrung der Mundpflege durch Zugehdrige oder Behandlungsteam ist zu
beachten, dass der Mund zu den Intimzonen des Menschen gehért und insbesondere bei
Patient*innen mit Bewusstseinstribung, wie sie im Verlauf von FVET vorkommen kann, ein
behutsames und einfuhlendes Vorgehen notwendig ist. Die Auswahl und Anwendung von
Mundpflegemitteln ist haufig mehr durch persénliche Erfahrungen und Vorlieben als durch
Kenntnisse Uber Wirkmechanismen der Mundpflegemittel bestimmt (Deutsche Gesellschaft
fur Palliativmedizin 2014).

Bei der Behandlung von Mundtrockenheit kdnnen MalRnahmen zur Anregung des
Speichelflusses oder zur Mundbefeuchtung eingesetzt werden (Deutsche Gesellschaft fur
Palliativmedizin 2014, Furness et al. 2013). Mdgliche verstarkende Faktoren wie zum
Beispiel Soor oder andere Erkrankungen der Mundschleimhaut oder Medikamente (zum
Beispiel Anticholinergika, Analgetika, Antiemetika) sollten erfasst und wenn madglich beseitigt
werden.

Die Anregung des Speichelflusses kann Uber gefrorene Ananasstlickchen, saure
Fruchtbonbons (Zitrone), Kaugummis (Minze) oder saure Tees (zum Beispiel Malve,
Hagebutte) erfolgen, ebenso Uber eine Aromalampe mit Zitronendl.
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Zur Mundpflege kénnen alle gewiinschten oder zur Biographie der Patient*innen passenden
Flissigkeiten in wassrigen, 6ligen oder sahnigen Zubereitungen, als siie, herzhaft-salzige,
saure Produkte, mit und ohne Alkohol verwendet werden.

Die Mundbefeuchtung kann durch Mundspllen oder Auswischen erfolgen. Flissigkeiten,
insbesondere kalte Getranke, kdnnen mit einem Zerstauber aufgespriht werden. Manche
Patient*innen bevorzugen das Lutschen von Eiswirfeln oder zerstoRenem Eis, was jedoch
zur Aufnahme kleiner Flissigkeitsmengen fuhrt. Mundpflegelésungen (zum Beispiel
Panthenolldsung) oder Mundbalsam oder therapeutische Krauterdle kénnen hilfreich sein.
Jede Flissigkeit lasst sich dartber hinaus so hauchzart und luftig aufschaumen, dass kein
Schluckakt ausgeldst wird. Jedoch werden sehr wohl Duft und Geschmack des Produktes
intensiv wahrgenommen und eine sanfte Mundbefeuchtung mit der gewiinschten
Geschmacksrichtung - ob nun Lebensmittel oder Mundpflegeprodukt - wird erzielt.

Auch das Befeuchten der Raumluft kann Mundtrockenheit lindern. Eine Lippenpflege
(Befeuchtung oder Lippenbalsam) kann bereits zu einer effektiven Linderung der
Mundtrockenheit beitragen.

Bei extremer Mundtrockenheit kdnnen Borken und Belage beseitigt werden mit fetthaltigen
Substanzen wie Sahne, Speiseeis, Olivendl, Butter oder Pﬂege-(")l. Zunge, Wangentaschen
und Gaumen kénnen mit Brausepulver oder Vitaminbrausetabletten benetzt werden.
Rosenhonig kann zum Aufweichen benutzt werden. Das Kauen harter Speisen wie zum
Beispiel Brotrinde oder Wurst flihrt zur mechanischen Entfernung der Borken und Belage,
wird aber flr Patient*innen, die auf Essen verzichten wollen, in aller Regel nicht in Frage
kommen.

Wenn sich das Durstgefuhl trotz intensiver Behandlung der Mundtrockenheit nicht
ausreichend lindern lasst, kann mit der Patient*in besprochen werden, ob sie unter
Fortsetzen des Verzichts auf Essen wieder - eventuell mit kleinen Mengen - zu trinken
beginnen will, bei dann entsprechend langerem zeitlichen Verlauf bis zum Tod.

Eine Behandlung des Hungergefiihls ist bei der Mehrzahl der Patient*innen nicht
erforderlich.

Das Hungergeflihl ist an den Appetit gebunden, der beim Fasten, aber auch bei PEG-
Erndhrung oft innerhalb von wenigen Tagen verschwindet (Bickhardt und Hanke 2014).
Unklar ist allerdings, ob das Hungergefiuhl bei manchen Patient*innen auch von genetischen
Faktoren abhangt (Michalsen et al. 2009). Bei gesunden Probanden wurden beim Fasten
positive Effekte auf Stimmung und Vigilanz und eine Linderung von Depression und Angst
berichtet (Fond et al. 2013, Nair und Khawale 2016).

Eine symptomatische Behandlung des Hungergefiihls ist deshalb selten erforderlich. Die
Medikation sollte Uberprift werden, insbesondere die Indikation fir Medikamente mit
appetitsteigernder Wirkung wie Steroide, Cannabinoide oder Progesteronderivate wie
Megesterol. Wenn moglich sollten diese Medikationen nach Absprache mit der Patient*in
beendet werden.

Im Verlauf von FVET kann Verwirrtheit auftreten und sollte symptomatisch behandelt
werden.

Im Verlauf von FVET kommt es in der Regel zu einer zunehmenden Reduktion des
Bewusstseinsniveaus. Dies kann sich als zunehmende Schlafrigkeit der Patient*in dulern,
die sich letztendlich von der Somnolenz bis zum Koma vertieft. Die
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Bewusstseinsveranderung kann sich aber auch als Verwirrtheit du3ern, mit Stérungen der
Aufmerksamkeit und des Denkens.

Zur Erfassung und Behandlung von Verwirrtheit bei FVET gelten die Empfehlungen der S3-
Leitlinie Palliativmedizin fur Patient*innen mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung
(Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin 2019):

o Die Symptome eines Delirs sollen so frih wie mdglich erkannt werden: u. a. rascher
Beginn und fluktuierender Verlauf, Bewusstseinsstérung, Stérung der
Aufmerksamkeit und des Denkens, gestdrter Tag-Nacht-Rhythmus.

o Das Team sollte in der Friherkennung eines Delirs bei Sterbenden und dem verbalen
und nonverbalen Umgang mit deliranten Patient*innen geschult sein/werden.

o Sterbende mit deliranter Symptomatik sollten durch folgende Allgemeinmalinahmen
begleitet werden: ruhige und orientierungsfordernde Umgebung, Sturzprophylaxe,
ruhige Kommunikation und Kontinuitat in der Betreuung.

o Bei Sterbenden mit einem Delir und der Notwendigkeit einer medikamentdsen
Behandlung kann Haloperidol, ggf. in Kombination mit einem Benzodiazepin zur
Therapie des Delirs eingesetzt werden.

Bei FVET sollte zusatzlich tUberlegt werden, ob eine (eventuell zeitlich befristete)
Fliussigkeitszufuhr sinnvoll sein kann als MalRnahme zur Linderung der Verwirrtheit.
Allerdings ist nicht sicher, wie effektiv eine Flussigkeitszufuhr zur Symptomlinderung ist. Eine
systematische Ubersichtsarbeit zeigte in einigen Studien signifikante Effekte der
Flissigkeitsgabe auf einige Outcome-Parameter wie Halluzinationen, Myoklonus und
nachtliches Delir, aber diese Studienlage war nicht eindeutig, und die Autor*innen
schlussfolgern, dass es keinen signifikanten Vorteil der Flussigkeitsgabe bei
Palliativpatient*innen gibt (Good et al. 2014).

Im Einzelfall sollte vor oder moglichst bald nach Beginn von FVET mit der Patient*in
abgesprochen werden, ob beim Auftreten eines Delirs eine Flussigkeitszufuhr (zum Beispiel
Uber einen parenteralen Zugang) als Mallnhahme zur Symptomlinderung versucht werden soll
oder ob er lieber darauf verzichten mochte, um nicht den FVET zu unterbrechen oder zu
verlangern. Eine solche Entscheidung kann von der Patient*in auch in der
Patientenverfligung festgelegt werden.

Eine Beratung und Prophylaxe kann auch fiir andere Symptome bei FVET erforderlich
werden.

Im Verlauf von FVET kann es durch die zunehmende Dehydration zu erhéhter Sturzgefahr
durch Schwache und Schwindel kommen. Eine Beratung zur Sturzpravention sollte
angeboten werden. Die Dehydration kann auflerdem zu Beginn von FVET zu starker
Obstipation fiihren, daher sollte, ahnlich wie beim Fasten, eine rektale Abfiihrmalinahme mit
den Patient*innen abgewogen werden.

Durch den Verzicht auf Nahrung kann es zu einer ausgepragten Kachexie kommen. Dadurch
wird wiederum die Dekubitusgefahr am Gewebe iber Knochenvorspriingen erhéht. Bei
zunehmender Kachexie sollten entsprechende praventive Malinahmen angeboten werden,
um zusatzliche Schmerzen durch Gewebeschaden zu reduzieren.

Die Reduktion von vorhandener Energie fuhrt zu vermehrter Schwache und Midigkeit.
Diesem Ruhebedirfnis sollte ausreichend Raum gegeben und die Aktivitdten darauf
abgestimmt werden. Medikamentdse und nichtmedikamentése Mallnahmen zur
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Verringerung von Schwache und Mudigkeit kénnen angeboten werden, allerdings sollte
vorher mit der Patient*in geklart werden, ob eine Behandlung tberhaupt gewilinscht wird,
oder Mudigkeit (beziehungsweise Sedierung, Schlafrigkeit) sogar als wohltuend empfunden
wird (Cuhls et al. 2017).

Essen und Trinken sollten bei FVET weiter angeboten werden, Art und Umfang des
Angebotes sollte mit der Patient*in abgesprochen werden.

Ebenso sollte mit der Patient*in vor oder mdglichst bald nach Beginn von FVET dartiber
gesprochen werden, ob oder in welchem Umfang weiterhin Essen und Trinken angeboten
werden sollen.

Von einigen Autoren wird empfohlen, dass auf jeden Fall stdndig Wasser oder auch Essen in
Reichweite stehen missten, um der Betroffenen die Moglichkeit zu geben, ihren Entschluss
jederzeit revidieren zu kdnnen (Bickhardt und Hanke 2014).

Fir manche Patient*innen kann die Anwesenheit von Essen und Trinken aber durch den
Anblick oder Geruch eher zu einer Belastung werden. Fir diese Patient*innen kann es
besser sein, nur auf Nachfrage Essen und Trinken zur Verfiigung zu stellen.

Im Verlauf von FVET sollten AuBerungen der Patient*in, die auf Unsicherheiten im
Fortsetzen von FVET hinweisen, vom Behandlungsteam wahrgenommen und respektiert
werden. In solchen Situationen ist eine sensible Kommunikation mit der Patient*in —
eventuell auch mit den Zugehdrigen — erforderlich, um keinen unangemessenen Einfluss auf
eine mogliche Entscheidung der Patient*in zum Fortsetzen oder zum Abbrechen von FVET
zu nehmen. Falls erforderlich, kdnnen Fallkonferenzen oder ethische Fallbesprechungen
sinnvoll sein, um diese sensible Kommunikation zu férdern und Unsicherheiten im
Behandlungsteam zum weiteren Vorgehen zu klaren.

Medikation und andere MaBnahmen soliten im Verlauf von FVET iiberpriift und
angepasst werden.

Bei Patient*innen mit FVET sollten im weiteren Verlauf analog zu den Empfehlungen zur
Sterbephase in der ,Erweiterten S3-Leitlinie Palliativmedizin fur Patienten mit einer nicht
heilbaren Krebserkrankung“ (Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin 2019) Medikamente
und andere MalRnahmen, die nicht dem Therapieziel der bestmdglichen Lebensqualitat
dienen, in Abwagung von Indikation, Nutzen und Belastung nicht verordnet oder, falls sie im
Vorfeld verordnet wurden, abgesetzt werden. Dazu kdnnen zum Beispiel Medikamente wie
Antibiotika, Antidepressiva, Antikoagulantien, Chemotherapeutika, Diuretika, Insuline,
Kardiaka, Kortison, Laxantien, Sauerstoff oder Blutprodukte gehdren. Ebenso kénnen
Maflinahmen wie Lagerung zur Konktraktur- oder Dekubitusprophylaxe,
Pneumonieprophylaxe oder Thromboseprophylaxe beendet werden.

Bei Patient*innen mit insulinpflichtigem Diabetes kann eine individuelle Anpassung der
Insulindosis notwendig sein, um Hypoglykdmien zu vermeiden.

Wenn Patient*innen mit FVET eine symptomlindernde Medikation nicht mehr oral aufnehmen
wollen oder die Medikation bei zunehmendem Bewusstseinsverlust nicht mehr oral
aufgenommen werden kann, sollte auf einen anderen Applikationsweg umgestellt werden.
Eine ausreichend wirksame Schmerztherapie (z.B. transdermal, subkutan) mit Opioiden
kann auch in der Sterbephase weiter gefuhrt werden.
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Uberwachung, Erfassungsinstrumente und Dokumentation sollten im Verlauf an die
Therapieziele angepasst werden.

In der Begleitung von Patient*innen mit FVET sollte vom Behandlungsteam festgelegt
werden, wie und welche Parameter zur Uberwachung des Behandlungserfolges gemessen
und dokumentiert werden sollen.

Analog zu den Empfehlungen zur Sterbephase in der S3-Leitlinie Palliativmedizin fur
Patient*innen mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung (Deutsche Gesellschaft flr
Palliativmedizin 2019) sollten Messung und Dokumentation von Blutdruck, Puls,
Atemfrequenz, Blutzucker, Sauerstoffsattigung und Korpertemperatur, wenn kein Nutzen im
Hinblick auf Symptomlinderung besteht, beendet werden.

Sinnvoll ist die Erfassung der Symptomlast, vor allem von Schmerzen, Luftnot, Verwirrtheit,
Angst und Mundtrockenheit, sowie des Bewusstseinsniveaus (Wach, Somnolent, Sopor,
Koma). Wenn immer mdglich sollten die Symptome als subjektive Selbsterfassung durch die
Patient*in erfasst werden. Wenn dies bei bewusstseinsgetribten Patient*innen nicht mdglich
ist, sollte eine Fremdeinschatzung durch die Zugehdrigen oder durch das Behandlungsteam
erfolgen.

Schlussfolgerung

Der Entschluss einer entscheidungsfahigen Patient*in durch freiwilligen Verzicht auf Essen
und Trinken aus dem Leben zu scheiden, ist Ausdruck von Selbstbestimmung und vom
Behandlungsteam als Sterbewunsch wahrzunehmen und zu respektieren.

Der Entschluss einer Patient*in zum FVET kann das Behandlungsteam vor
Herausforderungen stellen, zum Beispiel hinsichtlich der von Patient*innen oder Zugehdrigen
erwarteten Mallnahmen zur Symptomkontrolle oder wenn das subjektiv empfundene Leid
zur Begrindung des Entschlusses zum FVET von einzelnen Mitarbeitenden nicht
nachvollzogen werden kann. Im Verlauf von FVET kdénnen Probleme auftreten, wenn
Symptome oder Komplikationen zu tibermafigen Belastungen von Patient*innen oder
Zugehdrigen fuhren oder im Behandlungsteam und/oder bei Zugehdérigen Zweifel auftreten,
wieweit die Patient*in den Entschluss noch aufrecht halten méchte.

FVET erfordert deshalb ein sensibles und selbstkritisches Vorgehen im Behandlungsteam,
um mit herausfordernden Situationen umgehen zu kdénnen. Eine ethisch sensible und
reflektierte Abstimmung unter allen Beteiligten ist auf jeden Fall zu Beginn der Begleitung
erforderlich. Bei vielen Patient*innen muss diese Abstimmung aber im Verlauf wiederholt
werden und ist deshalb mehr als kontinuierlicher Prozess zu betrachten denn als einmalige
Entscheidung.

Mit einem solchen Vorgehen kann der freiwillige Verzicht auf Essen und Trinken bei
Patient*innen mit unertraglichem anhaltenden Leid dem Prinzip der Selbstbestimmung
gerecht werden und als ein Ausruck von Wurde verstanden werden.
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