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Sammanfattning
Cerebral pares är ett livslångt funktionshinder, men hitintills har forskningen om 
vuxenliv och åldrande varit sparsam. Under de senaste 10-15 åren har dock ett ökat 
antal studier publicerats. De områden som framförallt har fokuserats är de sekundära 
problem som påverkar rörelseorganen och som i sin tur inverkar på aktivitet och 
delaktighet. Övrig hälsoproblematik är fortfarande mycket dåligt dokumenterad. Vi vet 
att funktionshindret i sig inte har stor betydelse för livskvalitet och välmående, men 
däremot de försämringar som sker av kroppsliga funktioner och deras inverkan på det 
dagliga livet. Fysisk aktivitet och sjukgymnastik är medel för att främja dagliga 
aktiviteter och förhindra försämringar, men det vetenskapliga underlaget är mycket 
begränsat gällande effekter av olika interventioner för vuxna med CP. Här finns ett 
stort forskningsfält med många utmaningar, där sjukgymnaster har en viktig funktion 
att fylla. Denna artikel belyser olika aspekter av att leva som vuxen med cerebral pares 
– men fokus är på motorisk funktion.  
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Att leva som vuxen 
med cerebral pares   

K ARIN SANDSTRÖM

Cerebral Pares (CP) är den vanligaste for-
men av funktionshinder i barndomen och idag 
beräknas prevalensen i Sverige ligga mellan 
1,9–2,7 per 1000 barn (1-3). CP är ett livslångt 
funktionshinder, men trots detta har den 
forskning som genomförts till stor del varit rik-
tad mot barn med CP. Under de senaste 10-15 
åren har dock allt fler rapporter om vuxna med 
CP publicerats och idag finns ett växande an-
tal studier som beskriver olika aspekter av att 
leva med CP som vuxen. 

Många vuxna med CP lever idag ett långt 
liv, men svåra funktionshinder ökar risken för 
tidig död och mer än 1/3 av de med grava CP-
skador dör före 30-årsåldern (4-5). Under pe-
rioden 1983-2002 ökade dock överlevnaden 
för personer med grav CP med fem år (6). Det-
ta tillskriver man förbättrade tekniker gällan-
de nutrition och ventilation.  

De som har en mindre skada har nästan 
samma överlevnad som övrig population (7). 
Av de ungdomar som nått 20-årsåldern över-
lever idag 85 procent sin 50-årsdag, vilket kan 
jämföras med 96 procent för befolkningen ge-
nerellt (8). 

I jämförelse med normalpopulationen kan 
man dock se en risk för ökad dödlighet igen ef-
ter 50-årsåldern (8). Överlevnadskurvor för 
904 personer med CP, från 60 till 70 års ålder, 
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”Trots att CP- 
skadan i sig inte är 
progressiv förändras 
funktionen över tid 
och som vuxen sker 
ofta en försämring 
som inte bara kan 
relateras till normalt 
åldrande.”

visade att minskad rörelsefunktion förutsäger 
en kortare livslängd i äldre åldrar (9). Den star-
kaste prediktorn för ökad dödlighet i alla åld-
rar är dock mental retardation (4). 

Trots att CP- skadan i sig inte är progressiv 
förändras funktionen över tid och som vuxen 
sker ofta en försämring som inte bara kan re-
lateras till normalt åldrande. Denna försäm-
ring inträffar ofta redan mellan 20-30 år (10,11) 
och i första hand är det de kroppsliga funktio-
nerna som påverkas, vilket i förlängningen på-
verkar dagliga aktiviteter och delaktighet.  

Förmåga att utföra dagliga aktiviteter 
Flera studier visar på att förmågan att utföra 
dagliga aktiviteter ofta avtar i vuxen ålder (12-
14).  Förmågan att gå och förflytta sig försäm-
ras (10,15) och en fortsatt försämring av gång-
förmåga sker över tid. Vid en sjuårsuppfölj-
ning, av en tidigare undersökt population, vi-
sade det sig att 52 procent uppgav försämrad 
gångfunktion i jämförelse med den första upp-
följningen då 39 procent uppgav att gången 
hade försämrats sedan barndomen (16). 

Ytterligare en uppföljning av vuxna perso-
ner med CP och ryggmärgsbråck med eget bo-
ende visade att ADL-beroendet hade ökat sig-
nifikant under de fem år som gått mellan un-
dersökningarna, framförallt gällande instru-
mentell ADL (17).

”Stelhet”, smärta och  fatigue
Det är framförallt tre kroppsliga funktioner 
som ger ökade besvär vid aktiviteter som krä-
ver motorisk funktion; ”stelhet”, smärta och 
fatigue. Spasticiteten förändras ofta med åren 
och kombinationen av tonusförändringar och 
sekundär stramhet i muskler leder ofta till kon-
trakturer, vilket komplicerar rörelseproblema-
tiken och påverkar aktivitetsförmågan (18). 
Detta uttrycks ofta av personer med CP som 
att de har blivit mer ”stela” (19). Kontrakturer 
och deformiteter i leder tilltar ofta i vuxen ål-
der och det gäller även personer med små 
funktionsnedsättningar (12, 20).

Smärta är den problematik som oftast är be-
skriven hos vuxna med CP och bland vuxna 
har det beskrivits att mellan 67 och 82 procent 
har smärta, som framförallt är relaterad till 
muskler och leder (12, 21-23). Faktorer som 
påverkar smärtan är ofta belastningsrelaterade 
(21). Det visar sig också att kronisk smärta är 

dubbelt så vanlig hos personer med CP som i 
den generella befolkningen (12.22). Smärta i 
rygg och nedre extremiteter är vanligast, fram-
förallt hos de personer som är gångare (21,23), 
medan rullstolsburna personer ofta uppger 
smärta i huvud/nacke och bål (24). Smärta är 
vanligt i alla funktionsnivåer och det finns ing-
en korrelation mellan smärta och funktionsni-
vå (12). Smärta  är dock  något vanligare före-
kommande hos de som går med hjälpmedel, 
vilket troligen kan förklaras av överbelastning. 
Studier har också visat att det är i denna grupp 
som smärta är associerad till fatigue (21,24,25). 
Det finns också ett samband mellan smärta och 
kön (fler kvinnor har smärta), sänkt livskvalitet 
samt försämring av fysisk funktion (22).

Smärtproblematiken är ofta stabil över en 
längre tid både vad gäller lokalisation och in-
tensitet (26).  En sjuårsuppföljning av en en-
kätstudie som genomfördes 1999 visar att lo-
kalisation och intensitet inte förändrats under 
dessa år, men att frekvens och smärtans påver-
kan på dagliga aktiviteter hade ökat (16).

Begreppet fatigue används i sammanhang 
där man beskriver en ständig trötthet och/el-
ler brist på både fysisk och mental energi. Per-
soner med CP beskriver ofta denna totala ut-
mattning (25). Man känner sig dränerad på all 
energi. Smärta och stelhet som innebär att 
mycket energi måste användas för att klara 
dagliga aktiviteter befäster denna trötthet. Ing-
en energi finns för ytterligare fysisk aktivitet, 
vilket i sin tur gör att man inte har några ”mar-
ginaler” att ta av (19).

Inga studier finns angående uthållighet och 
kondition och dess relation till förändrad 
funktion. En studie från 1990 (27) visade att 
den fysiska arbetskapaciteten hos gående per-
soner med CP var mycket under normalvär-
den och att personerna använde all sin energi 
för att klara sina dagliga aktiviteter. 

I en norsk undersökning uppvisade vuxna 
med CP mer fysisk trötthet, men inte mer 
mental trötthet, än i den generella populatio-
nen (25). Detta bekräftas i en studie där man 
visat att personer som förflyttar sig gående 
upplevde mer fatigue är rullstolsburna perso-
ner med CP (24). 

Trots kopplingen till fysisk aktivitet har det 
också belysts att fatigue är relaterat till nedsatt 
känsla av sammanhang hos personer med CP, 
det vill säga upplevelser av att det dagliga livet 
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      ”De flesta 
medicinska problem 
är mycket dåligt 
dokumenterade 
och det finns sällan 
några riktlinjer för 
behandling.”

kan kännas ohanterligt och obegripligt (25).
Många personer fortsätter dock som vanligt 

och kämpar för att klara det dagliga livet, trots 
försämring av de kroppsliga funktionerna 
(19,21,23). En studie om ”coping” med smär-
ta visade att personer med CP var envisa och 
inte använde skyddande och vilande strategier 
i samma utsträckning som andra personer (26) 
vilket stöder hypotesen att smärtan är belast-
ningsrelaterad.

Övrig hälsoproblematik
Förutom de sekundära problem som är relate-
rade till rörelseorganen finns andra hälso-
aspekter där man antar att åldrandeprocessen 
hos vuxna med CP skiljer sig från ”normalpo-
pulationen”. Här sker endast en kort presenta-
tion och ett urval av några aspekter. De flesta 
medicinska problem är mycket dåligt doku-
menterade och det finns sällan några riktlinjer 
för behandling.

Både över- och undervikt kan vara problem 
hos personer med CP, genom att det påverkar 
tonus och rörelseförmåga negativt (28). Det 
problem som framförallt beskrivits är under-
näring hos personer med grav dyskinesi och te-
traplegi (29). Detta är dåligt dokumenterat hos 
vuxna personer med CP. 

Det finns inga vetenskapliga rapporter an-
gående metaboliska konsekvenser av att leva 
med CP, men man antar att vuxna personer 
med CP har en ökad risk för insulinrubbning-
ar och andra metaboliska förändringar samt 
även kardiovaskulära sjukdomar (30). Detta är 
dock baserat på rapporter om personer med 
ryggmärgsskador, där bland annat minskad fy-
sisk aktivitet anges som riskfaktor (30).

Patella alta, höftdysplasi, spondylos, cervi-
cal stenos samt artros är några muskuloskelet-
tala funktioner som beskrivits och anses öka 
och/eller ge sig mer tillkänna i vuxen ålder och 
man menar att detta skulle kunna förhindras 
om bättre preventiva åtgärder sätts in i ett ti-
digare skede (31,32). 

Osteoporos beskrivs också som ett pro-
blemområde som inte är tillräckligt utforskat 
(33) och man antar att det finns en större frak-
turrisk hos vuxna med CP. Klinisk erfarenhet 
visar på att problemen ökar i vuxen ålder, men 
vetenskapliga rapporter som bekräftar och ger 
riktlinjer för behandling återstår att genomfö-
ra.

Fler kvinnor med CP drabbas av bröstcan-
cer och dödligheten har visat sig vara tre gång-
er så stor som i den generella populationen 
(34). En orsak till detta kan vara att hälsoscre-
eningar utnyttjas mindre bland vuxna med 
CP. Många barriärer, såsom bristande kogni-
tion, tillgänglighet men även attityder hos 
sjukvårdspersonal anses ha betydelse för den 
ökade förekomsten och inte CP-skadan i sig 
(35).

När det gäller åldrandeprocesser angående 
tal, hörsel, ätande, men också kognitiva funk-
tioner, finns nästan bara anekdotiska beskriv-
ningar (36) och det finns ett stort behov av sys-
tematiska uppföljningar. 

Personer med mental retardation har ofta 
fler hälsoproblem, men eftersom nedsatt kog-
nition är relaterat till sämre motorik så spelar 
troligen den nedsatta motoriken en stor roll, 
även om det inte går att utesluta att den kog-
nitiva kapaciteten också har inverkan på funk-
tionen. 

Livskvalitet och självupplevd hälsa.
Det finns alltså studier som pekar på att  
många vuxna med CP har hälsoproblem som 
ökar med åldern, men gällande självupplevd 
hälsa är resultaten mer motsägande. 

De flesta studier visar att funktionsnivå in-
te är en prediktor för låg självupplevd hälsa el-
ler livskvalitet (37-39). Det finns fortfarande få 
studier som beskriver självupplevd hälsa eller 
livskvalitet bland vuxna med CP, men det 
mesta tyder på att många har en god livskvali-
tet, vilket bruka nämnas som ”the disability 
paradox” (40). 

Det är alltså inte funktionshindret i sig som 
påverkar livskvaliteten i negativ riktning, utan 
andra faktorer. En studie som inkluderat fram-
förallt personer med medfödda funktionshin-
der, däribland CP, visade att den största korre-
lationen till livskvalitet var tillgänglighet till 
transportmedel och meningsfullt arbete (41).

 Det finns också studier som visar att smär-
ta, minskad uthållighet och försämrad funk-
tion har en negativ inverkan på livskvalitet 
(38,42).

Att vara född med ett funktionshinder inne-
bär att detta är det ”normala” för den perso-
nen och tankar om annorlundaskap påverkas 
framförallt av omgivningens attityder, men 
också av personens oförmåga att utföra vissa 
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aktiviteter, där man måste förhålla sig till da-
gens snabba tempo[19]. Förändringen och då 
framförallt den försämrig som sker vid ökan-
de ålder har också inverkan på självbilden och 
många upplever sig att vara ”mittemellan”, bå-
de i relation till andra personer och i förhållan-
de till olika samhällsfunktioner. 

Att vara autonom, alltså kunna styra över 
sin egen tid och göra egna val, är en viktig fak-
tor för livskvaliteten. Detta innebär inte att de 
som har minst självständighet  upplever att de 
har minskad autonomi, utan detta är också re-
laterat till andra faktorer, som till exempel en 
försämring av funktion (19).

Delaktighet
Ett fåtal studier angående delaktighet och so-
cial integration har publicerats. Resultaten va-
rierar, men det generella budskapet är att soci-
al delaktighet, sexuella relationer, anställning 
och fritidsaktiviteter är begränsade bland 
många vuxna med CP (43-45). Svårighetsgra-
den av fysiska eller kognitiva begränsningar 
förutsäger begränsad delaktighet (44,46), men 
begränsad delaktighet är inte nödvändigtvis 
synonymt med en sämre livskvalitet (47).

En dansk studie visade att i en population 
på 416 vuxna med CP (medelålder=32 år) 
bodde 68 procent i eget boende, 13 procent 
hos sina föräldrar och 16 procent i någon form 
av särskilt boende (44). Författarna jämförde 
sina data med en liknande studie gjord 1982 
och konstaterade att ingen förändring skett de 
senaste 15 åren, men påpekade också att da-
gens boendeformer inte går att jämföra med 
gårdagens institutionsboende.

Personer med CP har en lägre anställnings-
nivå på den öppna marknaden än den generel-
la befolkningen. En studie beskriver en rela-
tion på 29 procent - 85 procent mellan CP-po-
pulationen jämfört med kontrollgrupp, där 
medelåldern var 29 år (43). Detta visar på att 
det finns problem förenat med anställning, där 
orsakerna kan vara mångfacetterade och inte 
enbart beror på funktionsnivå hos individen. 
Det kan gälla förmåga att ta kontakt med oli-
ka myndigheter, såsom arbetsförmedling, för-
säkringskassa med mera. 

Att leva i dagens samhälle kräver många 
förmågor. Både motoriska och kognitiva funk-
tioner kan försvåra möjligheterna till delaktig-
het i olika samhällsfunktioner. Det kan gälla 

problem med att hantera information, klara 
sin ekonomi, hitta rätt instans eller göra ansök-
ningar i olika sammanhang. Det finns studier 
som visar på problem med att förstå komplexa 
situationer i det dagliga livet (48), men också 
att många vuxna med CP har stora behov av 
att få hjälp och hitta vägar till att vara en aktiv 
samhällsmedborgare (49). Detta kräver i sin 
tur både mentala och fysiska resurser, där det 
ofta är svårt att i vuxen ålder få det stöd man 
har behov av.

Fysisk aktivitet 
Sjukgymnastik som vänder sig till både barn 
och vuxna med CP har ofta ett brett fokus. 
Det innehåller olika spektra av fysisk aktivitet, 
från individuell träning med en sjukgymnast, 
till fysisk träning i olika miljöer och varieran-
de fysisk aktivitet i dagliga livet. 

Idag är det generellt accepterat att fysisk ak-
tivitet främjar hälsa och goda råd hur man ska 
utföra fysisk aktivitet presenteras i olika rikt-
linjer, som också är anpassade för personer 
med funktionshinder (50). Ändå är det svårt 
att hitta samma råd för vuxna personer med 
CP, och den vetenskapliga litteraturen är be-
gränsad när det gäller effekter av fysisk aktivi-
tet för vuxna med CP.

Den dagliga fysiska aktiviteten varierar hos 
vuxna personer med CP. Man har visat att 
vuxna med hemiplegi är fysiskt aktiva i sam-
ma utsträckning som den generella populatio-
nen (51), men intensiteten på aktiviteterna är 
inte på samma nivå vare sig hos de med små 
motoriska funktionshinder (51) eller i övriga 
funktionsnivåer (52). Från 25 års ålder mins-
kar muskelmassan och resulterar i aktivitets-
försämringar hos alla personer på äldre dar. 
Denna process går snabbare hos personer med 
CP och därför är det viktigt att träna i barn-
och ungdomsår så man har en ”muskelreserv” 
när försämringarna börjar visa sig (53). 

Med utgångspunkt från den kunskap vi har 
om försämrad aktivitet och då framförallt för-
flyttningsförmåga och gång så har man under-
sökt effekter av progressiv styrketräning på ne-
dre extremiteten hos vuxna personer med 
CP.

Resultaten är dock motstridiga. Två studier 
pekar på att styrketräning ger effekt både på 
styrkan i sig, och på aktiviteter som gång och 
förflyttning (54,55), medan en nyligen publi-
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   cerad studie motsäger dessa resultat och visar 
att träningen inte påverkar vare sig styrka eller 
gångfunktion (56). Författarna menar att de ti-
digare studiernas bristande metodologi kan 
vara en förklaring till deras slutsatser, men ock-
så att den egna studiens träningsuppläggning 
kan ha varit ineffektiv.  Det är dock mycket 
troligt att träning av enbart specifika muskel-
grupper inte har någon betydande överförings-
effekt på funktionell förmåga, eftersom den 
förmågan kräver en motorisk kontroll som är 
beroende av många variabler, såsom balans, 
muskeltonus, rölighet etc.

Den fysiska prestationsnivån ligger ofta 
mycket högt under en vanlig dag hos många 
personer med CP, vilket visar sig i extrem trött-
het vid dagens slut (27). 

Att en signifikant ökning av konditionen 
kan ske visade en pilotstudie från 1993, där sju 
gående personer med CP tränade på ergome-
tercykel (57). Man konstaterade också att per-
sonerna efter träningen var mindre trötta efter 
en arbetsdag. Vi kan dock inte bygga vår kun-
skap på små pilotstudier, utan fler undersök-
ningar med god metodologisk kvalitet krävs 
för att skapa riktlinjer för träning.

 Vilka effekter ska vi då förvänta oss av fy-
sisk aktivitet? Med kunskap om den minskade 
muskelmassa som är normal i vuxen ålder (53) 
är det kanske inte funktionsförbättringar som 
ska eftersträvas, utan framförallt att bibehålla 
den funktion man har. En intervjustudie visar 
också att personerna själva menar att välmåen-
de, både fysiskt och mentalt, är en viktig effekt 
av fysisk aktivitet (58), vilket också dokumen-
terats i en annan studie (59). 

Konsumtion av sjukgymnastik och andra 
fysiska aktiviteter är begränsade i vuxen ålder 
i jämförelse med barndomen (52,60). Hinder 
i omgivningen såsom tillgänglighet, kostnad 
och brist på assistans (60-62), men också brist 
på initiativ och motivation är rapporterade 
(10). 

Att förstå betydelsen av fysisk aktivitet är en 
förutsättning för att fortsätta i vuxen ålder, 
men det är också viktigt att ”få ihop det” med 
det dagliga livet samtidigt som man ska tycka 
att det är roligt och ger någon form av effekt 
(58). Detta innebär att också vi sjukgymnaster 
måste öka vår kunskap om träningseffekter 
och vilken behandlig och stöd vi ska ge patien-
ter i vuxen ålder.  

Avslutande reflektioner 
Vuxna personer med CP upplever ofta att de 
inte får ett bra mottagande inom hälso-och 
sjukvården och att, från att ha levt i en ”barn-
habiliteringsvärld”, hitta egna vägar till både 
sjukgymnast och övrig hälso-och sjukvård, kan 
vara tufft (58). 

På senare år har transitionen från ungdoms- 
till vuxenliv diskuterats och också resulterat i 
förändringar i habiliteringsverksamheter, ib-
land med speciella ungdomsteam eller förbätt-
rade rutiner mellan barn- och vuxenhabilite-
ring. Organisationen ser dock mycket olika ut 
i vårt avlånga land och det finns mycket kvar 
att åtgärda. 

Ungdomar med grava CP-skador får ofta en 
fortsatt kontakt med habilitering eller annan 
hälso- och sjukvård på grund av stor proble-
matik, medan de med lindriga CP-skador ofta 
väljer att gå sin egen väg. Man är ”habilite-
ringstrött” (58), men i 30 till 35-årsåldern, när 
funktionsförsämringarna smyger sig på, vill 
man ha förnyad kontakt. 

Problemet är då att många upplever att de 
inte vet vart de ska vända sig. Och när de till 
exempel besöker primärvården känner de att 
de inte blir bemötta med den kompetens de-
efterfrågar. Därför bör vi inte endast fokusera 
på övergången mellan ungdom och vuxen. 

Nästa steg är att förbättra uppföljningen i 
ett livsperspektiv och att vi också lär oss mer 
om åldrandets konsekvenser. Som sjukgym-
nast är det också viktigt att vara medveten om 
att det finns en medicinsk hälsoproblematik 
som inte alltid uppmärksammas och att vi, 
som ibland är den länk dessa personer har till 
hälso- och sjukvård är uppmärksamma och 
hjälper till att slussa till rätt instans.

Vi sjukgymnaster måste också skapa bryg-
gor mellan sjukvård och friskvård och lära oss 
mer om effekter av olika interventioner för att 
hjälpa de vuxna personerna att hitta menings-
fulla aktiviteter.  

För att detta ska bli verkligt bör vi produce-
ra ny forskning, men också lära oss av de nya 
forskningsstudier som förhoppningsvis kom-
mer i framtiden. Vi vet att en del av den mus-
kuloskelettala problematiken är belastningsre-
laterad och att många utnyttjar sin fysiska en-
ergi maximalt. Samtidigt behövs reserver för 
att klara vardagen och en utmaning är att fin-
na en balans mellan vila och aktivitet. 

”Vi sjukgymnaster 
måste också skapa 
bryggor mellan 
sjukvård och 
friskvård ”
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Personer med CP är en, i många avseenden, 
mycket heterogen grupp. Det är därför 
svårt,och ofta inte möjligt,  att dra generella 
slutsatser över studiers resultat. Man måste 
därför notera motoriska funktionsnivåer och 
andra aspekter, som till exempel kognition, 
när man tolkar en studies resultat. 

Det är också lätt att man fokuserar på pro-
blematik. Det är då viktigt att ha i åtanke att 
funktionshindret i sig inte är avgörande för en 
god livskvalitet, men däremot den sekundära 
problematiken som vi, genom bättre uppfölj-
ningar och interventioner, förhoppningsvis 
kan påverka.                                                    u
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