Kindliche ZNS Tumoren
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ZNS Tumoren bei Kindern

Haufigster solider Tumor

20 - 25 % aller kindlichen Tumoren / Neubildungen

4/100.000 Kinder pro Jahr

1 von 2000 - 3000 Kindern und Jugendlichen erkrankt im
Laufe der Kindheit an einem Hirntumor

Amedeo Azizi

Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde




ZNS Tumoren bei Kindern

Altersangepasste jahrliche Inzidenzraten von Tumoren

« CBTRUS Statistical Report: US Cancer Statistics - NPCR and
SEER 2013-2017
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Symptomatik

« Anamnesedauer: variabel (im Median 60 Tage!)

« Abhangig von der Tumorbiologie und der Art des Symptoms

 Symptomatik
« Unabhangig von der Histologie

« abhangig vom - Tumorsitz
- Alter des Kindes
- Entwicklungsstand

« Ursachen:
direkt Infiltration / Kompression normaler ZNS-Strukturen

indirekt Obstruktion des Liquorflusses und Erhéhung des
intrakranialen Druckes

Amedeo Azizi

Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde




Therapiestrategie

Tumorsymptomatik

l

Diagnostik

|
—

_ Beobachtung ?
Chemotherapie ? Radiotherapie ?

Amd AVAVA
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Therapiestrategie

Niedriggradige Tumoren —MQradige Tumoren

l —

Gute Prognose Mittelmaldige Prognose = Ungunstige Prognose

1 .

Beobachtung

S— Chemotherapie Chemotherapie
evtl. Therapie und Radiotherapie
evtl. Radiotherapie i

>95% Langzeituberleben ca. 70% Langzeituberleben geringes Langzeitiberleben
z.B. pilozyt. Astrozytom z.B. Medulloblastom z.B. Glioblastom

Amedeo AZIZI
Univ. Klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde




Therapie-Optionen




Chemotherapie - CTX




Chemotherapie

« Kilassische Chemotiierapie

« Zytotoxisch, agiert auf schnell teilende Zellen
« Uber Vene oder zum Schlucken

* i.v. Verabreichung an AKH Kinderklinik tber
Zentralvenenzugang (= Katheter in herznahe Vene)

Quelle: Wikipedia Quelle: Wikipedia
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Chemotherapie

« Modgliche Nebenwirkungen
« Zytotoxisch, agiert auf schnell teilende Zellen
« AuBRer Tumorzellen, teilen sich noch andere Zellen sehr schnell:
« Leukozyten - weile Blutkdrperchen: Infektabwehr
« Thrombozyten - Blutpldatichen: Blutgerinnung
« Erythrozyten - rote Blutkdrperchen: Sauerstofftransport

e Haare

Amedeo AZIZI
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Chemotherapie

Weitere Nebenwirkungen
- Ubelkeit / Erbrechen

bei manchen Medikamenten:
« Gehoérschadigung
« Nierenschadigung
« Schleimhaut-Schadigung
« Schadigung des Herzmuskels

Langzeit-NW
« Fertilitatsstérung
« Zweit-Tumoren

 z.B. Leukamie

Amedeo AZIZI
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Chemotherapie

e intrathekaie Therapie

« Umgeht die Blut/Liquor Schranke

« Meist Uber Ommaya Reservoir fur wiederholte Punktionen

Wikipedia commons

artwork by Patrick J.

Lynch, Kuebi = Armin Kibelbeck -
own work, the brain is taken

from Image:Skull_and_brain_sagitt
al.svg made by Patrick L. Lynch.
Made with InkScape.
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Ommaya Reservoir

© A. Azizi
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Chemotherapie

« Hochdosis CTX
« Sehr starke Knochenmarks-Unterdrickung

« Gabe von zuvor gesammelten Blut-Stammzellen nétig

Amedeo AZIZI
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Strahlentherapie - RTX




Strahlentherapie

 Wirkmechanismus:
« Direkte Schadigung der Zellen durch Strahlen “Beschuss”
« Schadigung durch Sauerstoff-Radikale

Amedeo AZIZI
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Strahlentherapie

« Mdgliche Nebenwirkungen
« Haarausfall: Haare wachsen meist nicht so nach wie vorher
« “Sonnenbrand’-artige Hautveranderungen
« Midigkeit
 Ubelkeit / Erbrechen
« Langfristig
« Kognitive Storungen z.B. Merkfahigkeit, Aufmerksamkeit

- Abhdangig vom Bestrahlungsfeld (z.B. Ganzhirn, temporal, hypothal.)
- Abhangig vom Alter!

« HOrstorung bei Bestrahlung des Innenohrs

« Hormonausfalle bei Bestrahlung von Hypophyse / Schilddriise
« Zweit-Tumoren

« Schlaganfalle bei Bestrahlung von HirngefdRen

Amedeo AZIZI

Univ. Klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde




Sonstige Therapien




Weitere Therapie-Optionen

« Targeted therapies
« Je nach molekulargenetischem Treiber

« Cave! Nebenwirkungsprofil! Blut/Hirnschranke!

« Immuntherapien

« Checkpoint-Inhibitoren
(unterbinden Tumor-bedingte Unterdriickung des Immunsystems)

« Tumor-Vakzine (=Impfung)
(macht gegen Tumor-Antigene scharf)



Langzeitiiberleben

Neuro-Onkologie MUW 20 Jahres Beobachtung

MUW 1995-2014
OS gesamt (20a): 77.5% + 1.7%

Amedeo AZIZI

Univ. Klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde




ZUSAMMENFASSUNG




Kindliche ZNS Tumoren

« Haufigste kindlichen Tumoren

« Die Symptomatik hangt von der Lokalisation ab

- Gesamtes Langzeit-Uberleben bei ca. 80%

« Langsames Verstandnis der Komplexitat der Entitaten

* Nicht alle ZNS Tumoren brauchen nicht-chirurgische Therapie

* (nicht chirurgische) Therapie Optionen
« Chemotherapie (konventionell, intrathekal, HDCTX)
« Targeted Therapies / Immuntherapien

 Radiotherapie

Amedeo AZIZI

Univ. Klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde




Urteils- und
Einsichtsfahigke
Kindern und Jugendlichen

Wiener
Gesundheitsverbund




Europaische Charta fiir die Rechte des Kindes im Krankenhaus
Ende der 1980er-Jahre von der Europaische Vereinigung fur Kinder im Krankenhaus
(EACH) verabschiedet.

Steht im Einklang mit den Rechten der Kinder der UN-Kinderrechtskonvention
Diese ist am 5. September 1992 in Osterreich in Kraft getreten.

Bundesverfassungsgesetz uber die Rechte von Kindern
Gultig seit 2011 (einige Kinderrechte der UN-Konvention Ubernommen); insb.
Verankerung zweier Grundprinzipen:

* Vorrang des Kindeswohls
« Beteiligung und Berucksichtigung der Meinung von Kindern und Jugendlichen

HWE Fir die
Wiener W Stadt Wien 20 Dezember
Gesundheitsverbund Susanne Klima 2022



«Vom Erlangen der Entscheidungsféhigkeit abhangig
> Hinweis: wesentliche Anderungen ab 1.7.2018 (2. Erwachsenenschutzgesetz)
*Entscheidungsfahigkeit wird bei Minderjahrigen ab dem vollendeten 14. Lebensjahr (Mundigkeit) vermutet.

*Im Regelfall kdnnen daher bereits 14-jahrige Minderjahrige Einwilligungen in medizinische Behandlungen immer
nur selbst erteilen

» Ausnahme: Behandlungen mit moglichen schweren Folgen

*Das Vorliegen der Entscheidungsfahigkeit ist immer im Einzelfall vom behandelnden Arzt zu beurteilen.

*Wesentliche Frage: Inwieweit ist Pat. in der Lage, Chancen, Risiken und Alternativen einer Behandlung zu erfassen
und auch sein Verhalten danach auszurichten

(Grundregel: Je geringflgiger der Eingriff, umso eher wird die Entscheidungsfahigkeit des Mj vorliegen).

HWE Fir die
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Einwilligungen in med. Behandlungen grundsatzlich nur durch entscheidungsfahigen Minderjahrigen selbst.

Bei Mangel an notwendiger Entscheidungsfahigkeit - Zustimmung des gesetzlichen Vertreters (= jene
Person, die mit der gesetzlichen Vertretung in Pflege und Erziehung betraut ist).

Behandlungen, die gewohnlich mit einer schweren oder nachhaltigen Beeintrachtigung der korperlichen
Unversehrtheit oder der Personlichkeit verbunden sind, erfordern zusatzlich die Zustimmung des
gesetzlichen Vertreters /der gesetzlichen Vertreterin.

Bei Unklarheiten — zustandiges Bezirksgericht

Bei GEFAHR IM VERZUG weder Einwilligung des entscheidungsfahigen Minderjahrigen noch Zustimmung
des/der gesetzlichen Vertreters/in notwendig.

» Behandlung so dringend notwendig, dass der mit der Einholung der Einwilligung oder der
Zustimmung verbundene Aufschub das Leben des Minderjahrigen gefahrden wiirde oder mit der
Gefahr einer schweren Schadigung der Gesundheit oder starker Schmerzen verbunden ware

HWE Fir die
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Erfordernis der Einwilligung des Kindes + Zustimmung des gesetzlichen
Vertreters bei Behandlungen, die schwere Folgen nach sich ziehen kdnnten:

» Jene Behandlungen, bei denen eine Beeintrachtigung der korperlichen,
seelischen oder geistigen Unversehrtheit, die langer als 24 Tage andauert,
moglich ist,

» asthetische Behandlungen und

» grundsatzlich bei allen Operationen
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Zustimmung eines Obsorgeberechtigten genugt

(zeitlich) letzte Erklarung qilt
Wenn beide gleichzeitig Gegenteiliges erklaren — keine Zustimmung

Herbeifuhrung der dauernden Fortpflanzungsunfahigkeit als Ziel der Behandlung:
weder Mj noch Eltern (noch Gericht) kann zustimmen!!

B Fir die
Wiener W Stadt Wien 20 Dezember
Gesundheitsverbund Susanne Klima 2022



Divergierende Zustimmungen
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§ 39 AMG (mit Verweis auf Art 31 Verordnung (EU) 2014/536)
und § 27 MPG 2021 (mit Verweis auf Art 65 Verordnung (EU) 2017/745) (,Schutz

spezifischer Personengruppen®).

Studie darf nur durchgefuhrt werden, wenn die Einwilligung hierzu durch die
gesetzlichen Vertreter nach einer entsprechenden Aufklarung erteilt wurde.

Zusatzlich muss der Minderjahrige Informationen Uber die Prufung, ihre Risiken
und ihre Vorteile in einer seinem Alter und geistigen Reife entsprechenden
Weise erhalten und in den Prozess der Einwilligung einbezogen werden.

HWE Fir die
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Das PatVG lasst auch Patientenverfugungen durch Minderjahrige zu.

Tragt die Verfugung keinen entsprechenden Aufklarungsvermerk eines Arztes -
allgemeine Vermutungsregel des § 173 ABGB

Die verweigerte Einwilligung eines mundigen Minderjahrigen kann nicht durch
die Eltern oder Obsorgeberechtigten substituiert werden.

B Fir die
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Eine direkte Mitwirkung von Angehdrigen und Vertrauenspersonen im Behandlungsprozess (im
Rahmen des Behandlungsvertrag mit dem Krankenanstaltentrager) ist grundsatzlich nicht
vorgesehen.

Ausnahme:

» Wenn es das Wohl und/oder den unmittelbaren Behandlungserfolg/-verlauf erheblich gefahrden
wurde, kann im Einzelfall eine Mitwirkung im Rahmen der medizinischen oder pflegerischen
Behandlung notwendig bzw. sogar unumganglich sein.

» Vor allem bei minderjahrigen, psychisch beeintrachtigten oder geistig behinderten Patienten

kann eine Mitwirkung (ein ,helfendes Beisein®) etwa des gesetzlichen Vertreters sogar geboten
sein, um eine adaquate Behandlung zu ermoglichen.

» Hierbei ist vor allem eine transparente und nachvollziehbare Dokumentation essentieller
Bestandteil eines rechtskonformen Handelns.

HWE Fir die
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Vielen
Dank!

HE Firdie
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Hochgradiges Gliom beim Kind

Fallbeispiel

Assoc. Prof. Dr. Amedeo Azizi
Univ. Klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde
Medizinische Universitat Wien




Anamnese

09/2021

« 510/12 Jahre altes Madchen

« Seit 2-3 Wochen rezidivierende Nackenschmerzen

« Zunehmende Mudigkeit, Schwache und einmaliges Erbrechen im Kindergarten
« Eine Woche vor Vorstellung fieberhafter Infekt

« vermehrtes Schwanken und Gangunsicherheit.

« Vorstellung in Spitalsambulanz

Detailanamnese:

« SSund Geburt: 0.B

 Friihere Erkrankungen: Keine Grunderkrankungen, keine Operationen, keine Dauermedikation
 Allergien: kein bekannt

« Familienanamnese: eine Schwester 7a

« Impfstatus: It. st Impfplan + zusatzliche Empfehlungen (Meningokokken, Pneumokokken

Ethikseminar, 15.12.2022
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Initiale Diagnostik

09/2021
 Bildgebung und Lumbalpunktion
« MRT: entziindliches Geschehens

« Liquor bland

Abbildungen: © A. Azizi

Ethikseminar, 15.12.2022
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Initiale Diagnostik/Therapie

09/2021

 Indikation zur antiviralen / antimikrobiellen Therapie

« Transfer ad KiKli aufgrund des raumfordernden Effekts
 Betreuung durch Neuropdadiatrie / Neurochirurgie

» Geringe Ataxie

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Initiale Diagnostik/Therapie

09-10/2021

« Virologie / Mikrobiologie neg.

« Daher V.a. Autoimmun-Encephalitis
= Immunglobuline i.v. zur Immunmodulation
= CortisonstoBtherapie

» Geringradige Besserung der Symptomatik

» Dann Verschlechterung: kann nicht mehr selbstandig gehen

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Initiale Diagnostik/Therapie

09-10/2021
* Erneute Bildgebung:
Hirnnerven mehr beteiligt, V.a. Autoimmun-Encephalitis DD TBC Meningitis
» Erneute Lumbalpunktion: Kein neuer Erkenntnisgewinn
» Adaptierung der anti-infektiosen Therapie (empirisch)

* Plasma-Separation

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Initiale Diagnostik/Therapie
10/2021
Erneute Bildgebung

Ethikseminar, 15.12.2022
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Initiale Diagnostik/Therapie

10/2021

 Kilinische Verschlechterung
Patientin kann nicht mehr gehen
Torticollis, Kopfschiefhaltung

Hirnnervenlahmungen (Gesichtslahmung links, zentrale Okulomotorikstérung)

» Vorstellung im Tumorboard pad. Neuro-Onkologie

 Ventrikel-Erweiterung

= VP-Shunt (Ableitung des Hirnwassers in dem Bauch)

 Indikation zur Biopsie bei fehlendem Ansprechen und Beteiligung der Hirnnerven

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Initiale Diagnostik/Therapie

10/2021

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi




Weitere Diagnostik / Therapie

10/2021
* Biopsie durchgefuhrt
Histologie / Molekularbiologie:

Diffuses hochgradiges Gliom vom padiatrischen Typ; H3-Wildtyp, IDH-Wildtyp, Subytp MYCN-
amplifiziert (WHO Grad 4)

Molekulare Analyse: MYCN (55 copies), PIK3CA, NRAS, EGFR Alteration

« Pad. neuro-onkol. Tumorboard

Indikation zur Strahlentherapie (6 \Wochen geplant)

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Weitere Diagnostik / Therapie

11/2021
» 6. Geburtstag
» Start der Strahlentherapie

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi




Weitere Diagnostik / Therapie

11/2021

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi




Vergleich
09-11/2022

Ethikseminar, 15.12.2022
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Weitere Diagnostik / Therapie

11/2021

Nach 1 (!) Sitzung Strahlentherapie

« Plotzliche neurologische Verschlechterung
 Vigilanzstorung (eingetrtbt, nicht weckbar)
+ Atemstorung

» Schluckstoérung

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Weitere Diagnostik / Therapie

Ethikseminar, 15.12.2022

Amedeo Azizi



Weitere Diagnostik / Therapie

Ethikseminar, 15.12.2022
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Weitere Diagnostik / Therapie

11/2021
 Intensivstation
* Versuch Abschwellung mit Dexamethason

* Bevacizumab
» Gesprach mit Kindeseltern: AND (“Allow natural death”)
» Ruckverlegung auf Normalstation

« Planung Entlassung mit Magensonde evtl. Guddeltubus (offenhalten der Atemwege)

» Kontakt mit Kinderhospiz Momo

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Weitere Diagnostik / Therapie

12/2021

Deutliche klinische Besserung
 spricht gezielt einzelne Worte
 Interagiert

» motorische Besserung (nur noch Hemiparese links)

Daher Re-Evaluation Therapieziel:

« Bevacizumab weiter

» Start Everolimus (wegen molek. Profil)

» Erneute Planung RTX flr 01/2022

« 20.12.2021 Entlassung nachhause fur Weihnachten in stabilem AZ

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



12.11.2022

17.12.2022

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi




17.12.2022

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi




Weitere Diagnostik / Therapie

01-02/2022
Strahlentherapie erfolgreich ambulant moglich

* Ambulante Logo, Ergo, Physiotherapie

03/2022

» Pat. zeigt gute Rumpf und Kopfkontrolle, kann sich alleine hochziehen, macht Schritte mit Unterstltzung
» Bevacizumab weiter

* Everolimus weiter

« Start mit oraler Chemotherapie (Temozolomid 5 Tage alle 4 Wochen)

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



18.03.2022

Ethikseminar, 15.12.2022
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Weitere Diagnostik / Therapie

04-06/2022
Weitere klinische Besserung

« kann wieder alleine gehen

kann mit Schwimmfligerin ohne Hilfe schwimmen
« Essen funktioniert wieder
« Mit Rollstuhl / gehend mobil

+ Laufend Betreuung durch Kinderhospiz MOMO

* Kindergartenbesuch ist wieder moglich!

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



06.2022

Ethikseminar, 15.12.2022
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Weitere Diagnostik / Therapie

06/2022
Im MRT

» Kein Hinweis auf Tumorprogression
» Grole neue Zyste

= OP zur Entlastung der Zyste

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



nachher

06.2022

Ethikseminar, 15.12.2022
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Weitere Diagnostik / Therapie

06/2022
+ Patientin bastelt gerne und viel (u.a. mit Ergotherapie)

+ Kindergarten-Abschlussfest

09/2022
* Weitere klinische Besserung.
« Patientin wird eingeschult, geht sehr gerne

» Zeichnet viel

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



09.2022

Ethikseminar, 15.12.2022
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Weitere Diagnostik / Therapie

09/2022

* MRT: Verdacht auf Lokalrezidiv

« Start mit systemischer palliativer i.v. Chemotherapie zur Erhaltung der Lebensqualitat
» (verkurzt auf 3 Tage alle 3 Wochen)

» Therapie wird gut vertragen. Patientin kann dazwischen die Schule besuchen.

11/2022

» 7. Geburtstag

» Vor 3. Zyklus Chemotherapie:

» akutes Nierenversagen (am ehesten medikamentds)

« Odeme, Erglisse (braucht kurz Pleuradrains)

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



11.2022

Ethikseminar, 15.12.2022
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Weitere Diagnostik / Therapie

11/2022
* Rezidiv groBenprogredient

« Patientin spricht somit nicht auf Chemotherapie an

Daher:

* Planung Re-Bestrahlung

« Nierversagen wird besser, Odeme noch da

« Das ganze Zimmer ist gepflastert mit den selbstgemalten Bildern
» Entlassung in hausliche Pflege wieder moglich

* Betreuung gemeinsam mit Momo

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Weitere Diagnostik / Therapie

12/2022

1 Woche vor Bestrahlungsbeginn

+ Patientin backt Weihnachtskekse mit Familie
» Plotzliche starke Kopfschmerzen

» Patientin kommt mit Rettung ins Spital

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



12.2022

Ethikseminar, 15.12.2022
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Weitere Diagnostik / Therapie

12/2022
« Sofortige Aufnahme in der Nacht

Im CCT akute Einblutung in das Rezidiv

Druck auf/ Involvierung des Hirnstamms

Rapide Verschlechterung

Vigilanztrubung

Schnappatmung

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Weitere Diagnostik / Therapie

12/2022

» Konsil Neurochirurgie:
Eine Intervention wird den klinischen Zustand nicht wiederherstellen konnen

Sehr hohes Risiko einer prolongierten Sterbephase auf der Intensivstation ohne Wachheit

» Gesprach mit Kindesmutter:
Keine Intensivstation
Keine lebensverlangernden Mallnahmen
Comfort care: Keine Schmerzen, keine Atemnot.
Start mit Morphin Dauerinfusion (analgetisch, nimmt evtl. Atemnot)
Kindesvater soll sofort kommen.

Angebot, dass andere Angehorige zur Verabschiedung kommen konnen

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Weitere Diagnostik / Therapie

12/2022

» Gesprach mit Kindeseltern:
“Es war ein geschenktes Jahr”
“Wir hatten nie gedacht, dass sie den Kindergarten-Abschluss und die Einschulung erleben darf’

“Bis zum Schluss ist es ihr gut gegangen”

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Weitere Diagnostik / Therapie

12/2022
Schwester kommt am nachsten Morgen
Die ganze Familie kuschelt in zwei zusammen-geschobenen Betten

Der Vater liest inre Lieblingsgeschichten vor

Zunehmende Zeichen der Hirnstammdysfunktion

Schnappatmung mit prolongierten Atempausen.

Die Patientin verstirbt gegen Mittag ruhig im Beisein ihrer Familie

Ethikseminar, 15.12.2022
Amedeo Azizi



Ethikseminar, 15.12.2022
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Azizi AA, Pediatr Neurol. 2017 Nov;76:27-36.

Ethikseminar, 15.12.2022
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Diagnoselatenz Hirntumoren

Hirntumoren

« Diagnoselatenz median 60 Tage (0 Tage - 7 Jahre)

« Kirzer: junge Kinder, hochgradige Tu., Ataxie.

« Langer: Supratentorielle Mittellinie, Kraniopharyngiome, endokrine

Symptome
Azizi AA, Pediatr Neurol. 2017 Nov;76:27-36.

Ethikseminar, 15.12.2022
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Freier Wille und Medizin

Padiatrische Onkologie Pflege

Manuela Stricker 2022



Externer Onkologischer

Pflegedienst






PALLIATIV CARE
bei KINDERN, JUGENDLICHEN und JUNGEN
ERWACHSENEN

VOM LACHEN UND VOM WEINEN

Martina Kronberger-Vollnhofer












THERAPIEZIEL

PLANUNG — ANDERUNG — AND (ALLOW NATURAL
DEATH)

Fehlende Indikation

Fehlende Einwilligung

asisti
»Wohl des
Kindes?“

Primum nihi Abwagung
Belastungen /

Verpflichtung nicht zu Schaden




Entscheidungsfindung

Keine Entscheidung fir Eltern oder fiir Arztinnen

Entscheidung fur das Kindeswohl gesetzeskonform







Ethische Spannungsfelder

Philosophisch
Religiose

Dimension

!

Allgemeine und
unterschiedliche
weltanschauliche

Wertvorstellungen

Rechtliche

Dimension

!

Gesellschaftliche
und wirtschaftliche
Rahmen-
bedingungen

Medizinische

Dimension

!

Therapeutische
und diagnhostische
Prinzipien,
Méglichkeiten und

Erfahrungen



* Diagnose Osteosarkom

* bei Diagnosestellung 14Jahre
alt

Ana



Jakob

* Diagnose Osteosarkom

* bei Diagnosestellung 11 Jahre alt



Nina
* Diagnose Disseminiertes Ewing-
Sarkom

* Bei Diagnosestellung 8Jahre alt






,ESs geht nicht darum, dem Leben mehr Tage
zu geben, sondern den Tagen mehr Leben.”
Cicely Saunders




,Ja die Kinder, sogar die ganz
kleinen, hatten nicht
irgendeinen Kindertod, sie
nahmen sich zusammen und
starben das, was sie schon
waren, und das, was sie
geworden wadren.”

* Rainer Maria Rilke



Vielen Dank fiir lhre Aufmerksamkeit!




Trauerprozess nach Kiibler-Ross

Verleugnung (Nicht-wahrhaben-wollen)
Auflehnung (Zorn)

Verhandeln (mit dem Schicksal)
Depression (Trauer uber den Verlust)

Annahme (Zustimmung)



Perspektive der
padiatrischen
Psychoonkologie

Dr. Ulrike Leiss

Klinische und Gesundheitspsychologin
(Kinder-, Jugendlichen- und Familienpsychologie;
Klinische Neuropsychologie)

Padiatrische Psychoonkologin

MEDICAL UNIVERSITY : . . ot
@ OF VIENNA Vortragsreihe Freier Wille und Medizin



" ... menschliche Fdhigkeit, bei verschiedenen
Perspektlve der Wahlmébglichkeiten eine bewusste Entscheidung zu treffen....
Psychologie

Empirische Grundlagenforschung > und andere

N\

Neurowissenschaften — Gehirnaktivitat Selbstkontrolle
(als spezielle Entscheidungsform des freien Willens)
* 2.B. Haynes et al. 2013, 2015: Gehirnaktivitat
Sekunden vor dem Moment, in dem sich
Personen selbst ihrer Entscheidung bewusst
waren

e Selbstkontrolle in der Kindheit
>> starker Einfluss auf Gesundheit, materiellen
Wohlstand, Zufriedenheit (unabh. von Intelligenz und
sozialem Status)
>> geringere Kosten durch med. Behandlungen,

e unwillkirlicher Start, allerdings kann
Sozialleistungen, Strafverfolgung

Gehirnaktivitat willkurlich gestoppt werden.
Nicht unkontrollierbar unterwor, f en. Freier Wille hier als selbstverstdndlich vorausgesetzt, unerheblich ob real oder

vorgestellt
MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA 2
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... valued clinicians

who did not ,filter”
... valued clinicians information...
who understood
their back story... ...appreciated clinicians
who checked in on their
understanding...
e N=101 Studien aus 25
Landern einbezogen o
o ... continuity of care
(Start: 212 884 Publikationen) enabled to
 Qualitative Studien und strengthen bond...
Studien mit gemischten
Methoden, in englischer o
... valued clinicians
Sprache who treated them
] ) like a person and
* 1870 Patient*innen not a patient..
o Krebsdiagnose im Alter von 3-18 J.; ... hid concerns
Befraggng: 3-42J; 85 % wahrend ;Z /j_:Of@rCfnt @l i e, e
der aktiven Behandlung elr pa e. S say”in own health...
from ,seeing
o 43 % Leukdamie oder Lymphom, 19 me week”
% solide Tumore, 9 % Hirntumore; ... felt betrayed if
3 % in der Endphase der they discovered their
Behandlung parents knew their

diagnosis first...

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA



Was
konnen
WIr tun?




Exkurs: Involvieren - The power of PPIE...

Liesa Weiler-Wichtl,
Carina Schneider

Gut zu wissen! Das ist PPIE
https://www.youtube.com/watch?v=40MY2N_nysM

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA



Was
konnen

WwiIr tun?

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA



Beispiel MRT
Training

Liesa Weiler-Wichtl,
Verena Fohn-Erhold

kindgerechte,
standardisierte
Umsetzung der
Leitlinien

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA 8
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Besondere entwicklungsspezifische Aspekte im Kindes- und Jugendalter

- Frage: WELCHE kognitiven,
emotionalen, sozialen
Voraussetzungen sind
WANN gegeben, um
WELCHE Entscheidungen
treffen zu konnen?

Beispiele: kognitive Entwicklung & Implikationen im medizinischen Kontext

Abstraktes Denken?
Hypothetisches Denken?

Zukunftsdenken —
antizipierendes Denken?

Reflexionsfdhigkeit?

Verbalisierungsféhigkeit

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA



Besondere entwicklungsspezifische Aspekte im Kindes- und Jugendalter

- normative” Entwicklung ist oft Gegensatz zu
Anforderungen, die Krankheit an Kinder/
Jugendliche stellt

z.B. Adoleszenz: Krankheit (mit allem was
dazu gehort) ist das Gegenteil von dem, was
Jugendliche im Moment brauchen;
,adoleszenter Egozentrismus”, erhdhtes
Risikoverhalten...

7. KuJ/j y //‘ 2. mit einer Erkr
- 1. Kind/Jugendliche/r in aktueller Entwicklungsphiase sehen
- 2. Verhalten einordnen

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA



Besondere entwicklungsspezifische Aspekte im Kindes- und Jugendalter

-> grolSere Abhangigkeit von der Welt
der Erwachsenen — Einfluss des
Bezugsystems

,Sicherer Hafen vs. Gefdhrdung?

Schutzfaktoren < ------- > Risikofaktoren

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA



Beispiele herausfordernder Situationen

Kind lehnt kategorisch

Medikamenteneinnahme ab
Jugendlicher mochte

Chemotherapie, Eltern nicht

Kind wehrt sich gegen
jede ,,Nadel”

Jugendliche mochte keine Behandlung
mehr, mochte sie aber aus Riicksicht auf

Mutter machen
. Und viele mehr ....

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA



Take-home-message

Bertcksichtigung der

spezifischen Aspekte

@

entwicklungs-

MEDICAL UNIVERSITY
OF VIENNA

Reflektierte,
sorgfaltige
Bertcksichtigung
der
Umfeldfaktoren/
kulturellen
Faktoren

Selbstreflexion
Mein oder ihr/sein
freier Wille?

Nutzen von

Unterstutzungssystemen
(Intervision, Supervision,
Helferkonferenzen...)

Insbesondere in
Konfliksituationen



Vielen Dank fur die
Aufmerksamkeit ! Danke

ulrike.leiss@meduniwien.ac.at

MEDICAL UNIVERSITY . . . . . .
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