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terapeuter i gkende grad far i oppdrag a hjelpe dem.
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Hjernesvulst er nest etter leukemi den
vanligste kreftformen hos barn (1). Barn
med hjernesvulst representerer en lavfre-
kvent gruppe, og det oppdages rundt 40
nye tilfeller hos barn under 15 ar hvert ar
i Norge (2). I de senere arene er det gjort
store framskritt nar det gjelder behandling.
Langtidsoverlevelse hos barn, definert som
overlevelse minst fem ar etter diagnosti-
sering, er nd omkring 70 prosent (3). Barn
som far svulst i hjernen er ingen ensartet
gruppe. Det er mange forhold som pavirker
tilstanden og i hvilken grad sykdommen far
varige konsekvenser for barnet. Blant an-
net vil lokalisasjon, svulsttype, alvorlighets-
grad, behandlingsform og barnets alder ved
sykdomsdebut ha betydning. Det vil veere
ulike behov i ulike faser av sykdomsforlgpet.
Kompleksiteten i senskadeproblematikken
tilsier at vanskene krever en tverrfaglig til-
nerming i arbeidet (4,5).

Jeg har mett denne gruppen barn og
unge siden tidlig pa 90-tallet gjennom min
stilling som fysioterapeut og rddgiver ved
@verby kompetansesenter. @verby har et
landsdekkende oppdrag innen det spesi-
alpedagogiske omrédet for barn, unge og
voksne med ervervet hjerneskade.

Hensikten med dette fagessayet er a for-
midle kunnskaper og erfaringer fra mitt ar-
beid som radgiver og fysioterapeut i arbeid
med barn og unge etter at de er behandlet for
hjernesvulst. Spersmalene som besvares er:
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- Hva er medisinsk basalkunnskap, be-
handling og bivirkning?

- Hvilke konsekvenser far behandlingen
for barns selvoppfatning, funksjon og livs-
kvalitet?

- Hva vet vi om effekt av fysisk trening
etter hjernesvulstbehandling?

- Hva er viktige tiltak rett etter hjemkom-
sten fra sykehuset?

- Hvordan kan fysioterapeuter bidra se-
nere i forlopet?

Kunnskapen tar utgangspunkt i forsk-
ning, mens erfaringer forankres i konse-
kvenser og utfordringer for fysioterapeuter.

Medisinsk basalkunnskap, behandling

og bivirkninger

Inndelingen og forstaelsen av svulstene ba-

serer seg pa histologi og lokalisasjon. Ek-

sempler pa de vanligste hjernesvulsttypene
en finner hos barn er:

e Medulloblastom/supratentoriell PNET
(primitiv  nevroectodermal tumor).
Medullomblastomene utgér fra cere-
bellum og er den hyppigste maligne
hjernesvulsten hos barn (6). Nesten
halvparten av svulstene hos barn er lo-
kalisert til denne delen av hjernen (3).

o Lav-gradige gliomer. Disse svulstene er
relativt vanlige hos barn og kan oppsta
i stottecellene i hele hjernen. Svulstty-
pen vokser relativt sakte og er sjeldent
malign (2).

o  Kraniofaryngeom. Dette er svulster
som ofte vokser infiltrert i omliggende
hjernevev. Svulsttypen er hyppigst lo-
kalisert til hypothalamus, spesielt i om-
radet ved hypofysen og tredje ventrik-
kel. Selv om svulsten i seg selv ikke er
malign, forer maten den vokser pa til
et komplisert behandlingsforlop ved at
det er lett & skade omliggende struktu-

rer i hjernen ved et kirurgisk inngrep
(2).

Forstaelsen av det nevrobiologiske og ge-
netiske grunnlaget som kan forklare érsaken
til hjernesvulst har okt i de senere arene (6).
Selv om svulsten ikke alltid er malign, kan
en forenklet hevde at «den opptrer ondartet
fordi den ligger i hjernen». Behandlingen
bestar som oftest av en kombinasjon av ki-
rurgi, cellegift og straleterapi. Alle behand-
lingsformene kan medfore skader i hjernen.
Kirurgi kan skade friskt hjernevev dersom
svulsten har en komplisert beliggenhet.
Stréleterapi gis ofte som kraniosakral stra-
ling (CSR). Selv om mengden straler er sa
skdnsom som mulig, vil dette likevel kunne
medfere senskader som pavirker barnets ut-
vikling og leringsmuligheter. Kjemoterapi
kan gi negativ effekt pa sentralnervesyste-
met, bade pa kognitive og motoriske funk-
sjoner (7).

Konsekvenser av behandling for selv-
oppfatning, funksjon og livskvalitet

Barn og unge som fir hjernesvulst har i
utgangspunktet veert friske barn med en
normal utvikling. De utsettes for store ut-
fordringer og endringer i livet. P4 grunn av
senskadene som behandlingen gir har de
hoy risiko for nedsatt livskvalitet (5). God
livskvalitet er avhengig av flere forhold.
Noen faktorer med betydning for livskvali-
tet er primaere konsekvenser etter sykdom
og behandling. Det kan vere trottbarhet,
motoriske utfall, endring av utseende, syns-
vansker, sensitivitet overfor lyder, sevnpro-
blemer og kognitive vansker (eksempler er
vansker med hukommelse, initiativ, opp-
merksombhet, psykomotorisk tempo og ut-
holdenhet). Andre faktorer kan veere konse-
kvenser av mer sekundeer art som negative
tanker om selvfplelse, sosial isolasjon og tap
av venner. Det er store individuelle varia-
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sjoner, men graden av vansker henger nert
sammen med sykdomsforlgpet. Nar det
gjelder rapportering av psykososiale van-
sker, har det vist seg at foresatte og laerere
rapporterer storre vansker enn det barnet
selv gjor (1, 8).

Ifolge to kohortstudier av personer som
har overlevd kreft i barndommen, opplever
de & ha minst ett helseproblem som konse-
kvens av sykdom og behandling. Flere av
problemene vil veere alvorlige. De som er
behandlet for hjernesvulst er blant dem som
far storst og flest slike problemer (5).

For fysioterapeuter vil det vere av spe-

siell interesse & vite mer om de motoriske
endringene etter behandling for hjerne-
svulst. Som folge av svulstens lokalisasjon
og behandlingene far disse barna ofte nev-
rologiske utfall (9). Utfallene kan besta av
balansevansker, koordinasjonsproblemer,
tremor, nedsatt muskelstyrke, spastisitet
eller hypotoni. De er ogsa i risiko for ned-
settelse av fysisk utholdenhet i aktivitet. En
studie av senskader hos barn med kreft viste
at de som hadde hjernesvulst var blant dem
som hadde storst begrensinger i fysisk akti-
vitet ved langtidsoverlevelse (10,11). I tillegg
kan CSR-behandling fere til ugunstig pa-

virkning av muskel-skjelettsystemet. Noen
svulsttyper (spesielt kraniofaryngeom) kan
fore til sterk vektekning. Konsekvensene
kan gjore barn avhengig av hjelp i hverdags-
livet og veere en barriere for deltakelse i so-
siale sammenhenger (6,10-14).

Vedvarende motoriske vansker skyldes
ikke storrelsen pé svulsten, men plasserin-
gen den har i hjernen (15). Behandlinger i
kombinasjonen CSR, kjemoterapi og kor-
tikosteroider kan dessuten medfore utvik-
ling av osteoporose (16). Lahteenmaki fant i
sin undersokelse at barn som var behandlet
for hjernetumor presterte darligere i sport
og kroppseving pa skolen enn barna i kon-
trollgruppen (17). Barn og unge rapporterer
uttalt tretthet som en betydningsfull konse-
kvens etter behandlingen for kreft, noe som
ogsé gjelder for de som har hatt hjernesvulst
(18,19). Min erfaring er at uttalt tretthet kan
veere en langvarig situasjon som ikke er over
selv om barnet er «friskmeldt». Trettheten
kan opptre bade som en fysisk utmattelse,
men ogsa vise seg mentalt som depresjon,
humersvingninger og isolasjon.

Disse barna rapporterer et endret syn pa
egen kropp (20). Dette er sammenfallende
med egen erfaring. Noen er spesielt sarbare
for & ha negative tanker om egen kropp (hér-
tap, synlige arr, vektproblemer, nedsatt leng-
devekst), mens andre er mer opptatte av de
fysiske endringene knyttet til aktiviteter de
verdsatte for og som de ikke lenger er i stand
til & gjennomfore.

Barn og unge behandlet for hjernesvulst
har darligere livskvalitet enn friske barn
(21), noe som forfelger dem inn i voksen-
alder (11). Dette er viktig 4 vite for alle som
kommer i kontakt med barnet under og etter
sykdom. Forskning framhever at en i storre
grad ber fokusere pa barn og ungdoms egne
erfaringer og opplevelser etter behandling
for kreft gjennom systematisk bruk av en
form for pasientrapportering. Vi som skal
hjelpe ma ha kunnskap om barnets subjek-
tive framstilling av sykdommen. Barnet har
behov for emosjonell ivaretakelse og statte
for & opprettholde motivasjon og mestrings-
opplevelser (22, 23).

Effekt av fysisk trening etter
hjernesvulstbehandling

Det er gjort fa studier om effekt av fysiote-
rapi og barn behandlet for hjernesvulst. I
en studie av fysisk trening (styrke og kon-
disjon) for barn etter behandling for akutt
leukemi, viser ikke resultatene positiv effekt.

FYSIOTERAPEUTEN 9/11 33



FAGESSAY

Studien diskuterer viktige faktorer som ma
tas hensyn til ved igangsetting av trening:
Nar i sykdomsforlgpet, barnets alder, hvor
skal treningen forega, ovelsesvariasjon og
motivasjon (24). Egen erfaring er at dette er
faktorer som er overforbare til barn som har
hatt hjernesvulst.

Personer som far gjenvekst av hjerne-
svulst gjor dérligere framskritt i den fysiske
rehabiliteringen sammenlignet med fram-
skritt fra den initiale svulstdiagnosen (9).
Studien inkluderer ikke barn.

I en pagaende multippel case-studie i
USA peker pilotdata pa at et intervensjons-
program med fysisk aktivitet hos barn som
har hatt hjernesvulst kan ha positiv innvirk-
ning pa sevn, livskvalitet, fleksibilitet og fy-
sisk kondisjon (25). P4 den annen side vet vi
at mange av disse barna strever med fysisk
yteevne og trettbarhet. De orker ikke & trene
eller veere fysisk aktive slik at de oppnar ef-
fekt av trening. Hvordan kan trening legges
til rette for a ivareta motivasjon og tilfore
energi? Dette representerer et betydelig di-
lemma i valg av tiltak som ma dreftes med
barnet selv og de naermeste rundt. Nar det
gjelder fysisk trening og behandling, er min
erfaring at vi mé ha en forsiktig tilneerming,
spesielt i den tidlige fasen for ikke a trotte ut
barnet verken fysisk eller mentalt.

Bedring av fysisk form kan gi positive
ringvirkninger for mestring, deltakelse, so-
sialt liv og dermed bedring av livskvalitet.
Enkelte studier viser at fysisk aktivitet kan
ha positiv betydning for barn som har veert
behandlet for kreft, men det er behov for
mer kunnskap pa feltet.

Viktige tiltak rett etter hjemkomst
fra sykehus

Nér barnet er kommet hjem fra sykehu-
set etter den mest akutte fasen, er mange
av dem for darlige til & komme tilbake pa
skolen eller barnehagen. Skolebarn far ofte
et tilbud om hjemmeundervisning. Fysiote-
rapeuter moter gjerne barna hjemme fordi
det er rekvirert behandling som hjelp til
rehabilitering, mobilisering eller kontrak-
turprofylakse. Det er viktig at fagfolk tidlig
etablerer et neert samarbeid slik at en vet om
hverandre og kan bli enige om en fordeling
av innsatsen til beste for barnet. Barnets
synspunkter ma ogsd vektlegges i priorite-
ringen. I denne fasen er barnet ofte medtatt
og har liten energi. Det er vanlig med mange
fagfolk inn og ut av barnets hjem, og det
kan oppleves en kamp om barnets tid. Som
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Som fysioterapeuter kan vi bidra til d
finne tilpassede aktiviteter som kan
\vareta vennskap.

fysioterapeuter mé vi derfor reflektere over
nedvendigheten av & sette i gang behandling
n4, eller om det kan vente til barnet blir fris-
kere.

Mange barn og unge beskriver at de har
fatt sitt sosiale liv drastisk endret etter be-
handling for hjernesvulst (26). Derfor blir
et viktig tiltak at vi hjelper dem med & opp-
rettholde kontakten med venner og klasse-
kamerater i denne fasen. Venner og med-
elever vil ha behov for informasjon om hva
som har skjedd og hvordan eleven har det.
Hva slags informasjon som skal gis og hvem
som skal gi den, mé avtales med foreldre og
barnet det gjelder. Som fysioterapeuter kan
vi bidra til & finne tilpassede aktiviteter som
kan ivareta vennskap - & gjore noe sammen
innenfor en god ramme kan vaere noe av det
viktigste i denne fasen. Dette kan fore til at
det oppleves tryggere for barnet & vende til-
bake til skole- og fritidstilbud nér klarsignal
er gitt fra medisinsk ansvarlige.

Fysioterapeuters bidrag senere i
forlopet

I Norge er det fa barn som sendes til reha-
biliteringsopphold etter alvorlig sykdom
eller skade. Sa snart tilstanden tillater er de
tilbake i skole eller barnehage. Derfor kan vi
anse skolen eller barnehagen som den vik-
tigste rehabiliteringsarenaen for disse barna.
Tiden det tar for et barn er tilbake varierer
veldig og bestemmes av omfanget av be-
handlingene.

Barnet skal tilbake til & lere fag, motta
fysioterapibehandling i skoletida og bruke
sin sosiale kompetanse. Fordi den fysiske
kapasiteten kan vere svert begrenset, vil
oppstarten ofte besta av feerre og eller kor-
tere dager. Det er et stort behov for kunn-
skap om retningslinjer og konsekvenser av
behandling hos de som skal ha med barnet
a gjore. Det kan veere stor usikkerhet i sko-
len om hva de skal forvente av barnet, bade
akademisk og fysisk nar barnet er tilbake
etter behandling (18). Stetteforeningen for
kreftsyke barn arrangerer arlige leererkurs i
samarbeid med @verby kompetansesenter
og Oslo universitetssykehus HE

Rehabiliteringsarbeidet krever tverrfag-
lighet. Samarbeid mellom faginstanser ma
organiseres ved at ansvaret for oppgaver
fordeles og avklares. For fysioterapeuten og
andre som kommer utenfra kan det vere
hensiktsmessig at barnet har én kontaktper-
son i skolen eller barnehagen. Det vil sikre
informasjonsflyt og forenkle samarbeidet
mellom fagpersoner og foresatte. Skolefag-
lig sett kan barnet mote store utfordringer,
bade fordi det har veert lenge borte, men
ogsd fordi kognitive funksjoner kan vere
nedsatte. Motorikken kan medfere vansker
i kroppsevingstimene, med skriftforming
med mere. Barnet kan ha behov for stotte
til sosial samhandling i friminutter. Vansker
knyttet til uttalt trettbarhet vil ogsa spille en
rolle for hvor stor kapasitet barnet har til &
delta i en vanlig hverdag i skole- eller barne-
hage. Fysioterapeuten vil kunne tilfore sko-
len eller barnehagen viktig kunnskap som
kan hjelpe tilretteleggingen i hverdagen for
barnet. Motoriske tiltak kan nedfelles i en
individuell oppleringsplan. For noen kan
det veere hensiktsmessig at fysioterapeuten
bidrar med behandling som gir barnet av-
spenning, ro og kroppskontakt. Andre, som
barnets assistent, kan ha i oppgave a gjen-
nomfere den fysiske treningen under veiled-
ning av fysioterapeuten.

Organisering av samarbeidet skal ikke
vaere foreldrenes ansvar. De skal fole seg
trygge pd at eleven har det bra pa skolen
og i fritidstilbudene. Det ma settes av tid
til samarbeid slik at det blir et systematisk
arbeid rundt barnet. Ofte er det etablert
ansvarsgruppe rundt barnet som metes en
til to ganger i aret. Erfaringen min tilsier at
konkrete (sam)arbeidsmeter ca. hver annen
uke, ndr barnet er tilbake i skole og barneha-
ge, er en effektiv arbeidsform. Pé disse mote-
ne ber en utforme konkrete tiltak og fordele
ansvar i trad med planer som er lagt. Barn
kan fra 10-12 arsalder med fordel delta pa
deler av samarbeidsmeter. Det bor vaere tid
til samtale med eleven slik at en i tilstrekke-
lig grad vektlegger elevens mening og moti-
vasjon. Det er viktig & veere oppmerksom pa
tegn barnet viser og se disse i sammenheng



med tilbudet barnet har. Vi ma evaluere og justere kursen i forhold
til innhold og mengde i det totale tilbudet. Jeg har erfaring med at
barn, hjem og skole kan fylle ut et enkelt trivselsskjema som en kan
benytte som grunnlag for samtaler.

Fysioterapeuter har etter min erfaring mye & bidra med og kan
vaere en viktig medspiller nar rehabiliteringen foregér innen sko-
lens eller barnehagens rammer. Nar barnet er tilbake, ma en legge
til rette for at skolen eller barnehagen skal representere en positiv
arena. Den skal gi energi, barnet skal oppleve mestring og fa noe
annet & tenke pa.

Oppsummering

Fordi flere barn og unge overlever etter & ha hatt hjernesvulst, vil
fysioterapeuter i okende grad fa i oppdrag & hjelpe dem. Behand-
lingen bestdr som oftest av en kombinasjon av kirurgi, cellegift og
straleterapi. Alle behandlingsformene kan medfere skader i hjernen.
Konsekvensene etter sykdommen er omfattende, sammensatte og
langvarige. Effekten av intervensjonsprogrammer med fysisk tre-
ning for barn som er behandlet for hjernesvulst har vi relativt liten
forskningsbasert kunnskap om. Det er et stort behov for interven-
sjonsstudier som maler livskvalitet for barn og unge som overle-
ver sykdommen. Det er uansett nodvendig med en tverrfaglig og
helhetlig innsats. Like etter hjemkomst fra sykehuset er barnet ofte
medtatt, og det er mange behov som skal dekkes. Fysioterapeuter
ma derfor reflektere over nodvendigheten av 4 sette i gang behand-
ling da, eller om det kan vente til barnet blir friskere. Fordi skoler
og barnehager vil veere barnets viktigste rehabiliteringsarena bor
fysioterapeuter bidra i et samarbeid rundt barnet. Barnet kan ha be-
hov for fysioterapeutisk behandling eller at fysioterapeuten veileder
andre pa gode fysisk-motoriske tiltak. Malsettingen for alle fagfolk
som moter disse barna ma veere at langtidskonsekvensene etter be-
handlingen skal bli sa smé som mulig.
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MOTOmed - Bevegelse er resepten

"Stadig flere pasienter bruker MOTOmed for d
holde seg aktive”

Etter & ha startef & bruke Motomed jevnlig rapporterer mange:

e Reduserte spasmer

e Mindre smerte
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e Pkt sirkulasjon
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e Stimulering av mave- og
farmfunksjon

o [Pkt velvere
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