
CPUP är ett kvalitetsregister och uppföljningsprogram 
för barn, ungdomar och vuxna med cerebral Pares.  Det 
startade år 1994 med uppföljning kring höftluxationer och 
felställningar på barn, men har under åren utvecklats med 
fler uppföljningar av både barn och vuxna.
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I Sverige finns sedan 2009 
ett uppföljningsprogram för 
vuxna med cerebral pares 

(CPUP). CPUP startade ursprung-
ligen som ett lokalt uppföljnings-
program för barn med cerebral 
pares i södra Sverige redan 1994 
(1). Tanken var att motverka 
smärta, höftluxationer och svåra 
kontrakturer genom ett förbättrat 
samarbete mellan habiliteringar-
na och ortopedkliniken. Efter att 
tio-årsuppföljningen av barn 2005 
visade en kraftig nedgång av anta-
let höftluxationer, kontrakturer och 
operationer (2, 3) blev CPUP även 
utsett till ett nationellt kvalitets-
register i Sverige. De första barn 
som inkluderades i uppföljnings-
programmet var födda 1990 och 
under 2007 började de närma sig 
vuxen ålder. Då väcktes tanken om 
att utöka uppföljningen till att även 
inkludera vuxna. Uppföljningen 
av barn skedde inom barnhabi-
literingarna runt om i samtliga 
21 hälso- och sjukvårdsregioner i 
Sverige. Vuxna med cerebral pares 
kunde, till skillnad från barn, få sina 
insatser antingen via vuxenhabili-
teringen, kommunen eller primär-
vården så det var inte självklart var 
och hur detta skulle gå till. 

Hur startade vi?
Under 2008 tillsattes en tvärpro-
fessionell arbetsgrupp bestående 
av läkare, ergo- och fysiotera-
peuter, brukarrepresentanter och 
verksamhetschefer för att utreda 
möjligheterna att erbjuda uppföl-
jning även till vuxna. Baserat på 
aktuell forskning om vuxna med 
cerebral pares, barnuppföljningen 
och den samlade erfarenheten i 
arbetsgruppen utarbetades för-
slag på uppföljningsformulär som 
bland annat innehöll bedömning 
av smärta, fatigue, livskvalitet, 
ledrörlighet, tonus, förflyttning, 
grovmotorik och handfunktion. 
Vi diskuterade även hur långt 
tidsintervall mellan bedömnin-
garna som skulle vara rimligt. En 
enkät skickades ut till alla verk-
samhetschefer för att ta reda på 
vid vilken ålder transitionen sker 
från barnhabiliteringen till vuxen-
habiliteringen. I de flesta regioner 
skedde detta mellan 16 och 18 års 
ålder. Vi anpassade därför uppföl-
jningsprogrammet för en flexibel 
övergång mellan 16 och 18 år.

Hösten 2009 startade vi ett 
pilotprojekt inom vuxenhabiliterin-
garna i de tre sydligaste regionerna 
i Sverige (4). Vi identifierade och 

bjöd in unga vuxna med cerebral 
pares födda 1988-1989 som inte 
tidigare deltagit i uppföljningen 
som barn, och vi erbjöd även fort-
satt uppföljning till de ungdomar 
födda 1990-1991 som skulle skrivas 
ut från barn och ungdomshabilite-
ringen. De flesta tackade ja, men 
några tackade nej med hänvisning 
till att de inte hade några besvär 
eller inte hade tid. Det var en hel 
del utmaningar initialt bland annat 
när det gällde vilka utgångsställ-
ningar vi använde för att mäta 
ledrörlighet. Under projektet fick 
vi många kloka synpunkter av 
deltagarna och anpassade en del i 
formulären så att det skulle bli ett 
bättre flöde i undersökningen och 
minimera antalet förflyttningar för 
den som blev undersökt. I janu-
ari 2011 kunde vi starta en skarp 
version av vuxenuppföljningen och 
under åren fram till 2019 utökades 
programmet succesivt till att om-
fatta samtliga 21 regioner i Sverige. 
Se bild 1. 

Hur långt har vi kommit?
Det är nu närmare 2500 perso-
ner i åldrarna 16 till 80 år som 
följs inom vuxenuppföljningen i 
Sverige. Hittills har drygt 7600 
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undersökningar genomförts av 
ergo- och fysioterapeuter och i allt 
fler regioner deltar även logoped 
vid undersökningen och bedö-
mer kommunikation samt ät- och 
drickförmåga. Den största andelen 
vuxna följs i region Skåne som 
varit med sedan starten 2009. Det 
är en något högre andel män (55 
procent) än kvinnor (45 procent) 
med cerebral pares och det över-
ensstämmer med den något högre 
prevalens bland pojkar vi ser hos 
barn. Hittills har cirka 75 procent 
av de ungdomar som lämnar 
barn- och ungdomshabiliteringen 
fått remiss till vuxenhabiliteringen 
men det är stora regionala skill-
nader i landet. Cirka 15 procent av 
de ungdomar som erbjuds fortsatt 

uppföljning tackar nej. Ett flertal 
vuxna har börjat följas i vuxen 
ålder och flera har själva kontaktat 
vuxenhabiliteringen och bett att få 
vara med.

Vad visste vi om vuxna 
när vi startade?
Studier från Stockholm (5), 
Linköping (6) och Oslo (7-9) visa-
de samstämmigt att gångförmå-
gan försämras redan i 35-års 
åldern hos vuxna med cerebral 
pares. Smärtan ökar och många 
har smärta kopplad till leder med 
inskränkt rörlighet. Uppföljnin-
gen på barnsidan visade en lägre 
förekomst av höftluxationer(2), 
kontrakturer (3) och felställningar 
i höft (windswept hips) (10) och 
rygg (skolios)(11). Vi fundera-
de därför över om vi skulle ha 
möjlighet att förhindra nedsatt 
gångförmåga, ledrörlighet och 
smärta genom fortsatt systema-
tisk uppföljning av vuxna. 

Var sker uppföljningen?
All uppföljning och alla bedöm-
ningar sker inom de lokala vuxen-
habiliteringarna runt om i Sverige. 
Vuxenhabilitering finns i samtliga 
21 regioner i Sverige och är inte 
organiserade vid universitets-
sjukhusen som i Norge. I vissa 
regioner hör habiliteringen för 
barn och vuxna till samma orga-
nisation och finns i samma lokaler, 
men det varierar runt om i landet. 
Vuxna som bor på särskilt boende 

får ofta sina behandlingsinsatser 
via kommunen. Vuxna med cere-
bral pares får även insatser inom 
primärvården, men där saknas 
ofta den breda kunskapen om 
personer med långvariga funkti-
onsnedsättningar. Den samlade 
specialistkunskapen om cerebral 
pares och tvärprofessionella team 
finns nästan enbart inom habili-
teringen. I dialog med verksam-
hetschefer inom habiliteringarna 
kom vi fram till att denna sys-
tematiska uppföljning av vuxna 
med cerebral pares borde ingå i 
vuxenhabiliteringens uppdrag. 

Hur ofta?
Uppföljningsintervallen baseras 
på ålder och grovmotorisk funkti-
onsnivå klassificerad enligt Gross 
motor function classification 
system. (12). Det är en 5-gradig 
klassifikation baserad på förmå-
gan att sitta, stå och förflytta sig. 
GMFCS är utvecklad för barn, men 
är även utvärderad för vuxna med 
cerebral pares (13). Vuxna klas-
sificerade i GMFCS III-V erbjuds 
undersökning varje år medan 
vuxna i GMFCS I och II undersöks 
vartannat respektive vart tredje 
år. Se bild 2.

Vad skiljer sig från 
barnuppföljningen?
Uppföljningen av barn är uppdelad 
utifrån olika yrkeskategorier och 
det finns olika formulär för ergo-
terapeuter, fysioterapeuter och lo-

Bilde 1. Region och år som vuxen-
uppföljning startade.
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Bild 2. Intervall för klinisk undersökning baseras på grovmotorisk funktionsnivå (GMFCS I-V) 
och ålder.
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gopeder. När det gäller vuxna så är 
all information samlad i ett gemen-
samt formulär där alla professioner 
arbetar tillsammans. För vuxna 
finns det även frågor om boende, 
sysselsättning, assistans samt fa-
tigue, fall och funktionshinder.

Vad ingår i 
vuxenuppföljningen?
Omfattningen på och innehållet i 
vuxenuppföljningen är en balans 
mellan vikten av att kunna identi-
fiera problem inom olika områden 
gentemot tidsåtgång och resurser 
för att genomföra detta. I uppföl-
jningen ingår både självrappor-
terade data, klinisk undersökning 
och vid behov även röntgen-
undersökning av höft och rygg. 

KLINISK UNDERSÖKNING
Den kliniska undersökningen 
omfattar mätning av ledrörlighet i 
axel, armbåge, handled, höft, knä 
och fotled. För att underlätta i 
kliniken har vi delat in alla värden 

för ledrörlighet enligt trafikljus 
med gröna värden för värden som 
är ok och inte hindrar funktion, 
gula värden där vi måste vara 
uppmärksamma och röda värden 
som larmvärde som påverkar 
funktion och behöver åtgärdas. 
Undersökningen omfattar även en 
ryggundersökning (skolios) (14) 
och hälens ställning vid bela-
stad fot. Det görs även en un-
dersökning av muskeltonus/spas-
ticitet med Modified Ashworth 
Scale (15) samt undersökning av 
klonus i hand och fot och om det 
är ökad spasticitet i finger- och 
tåflexorer. Handfunktion i var-
dagen bedöms utifrån Manual 
Ability Classification System 
(MACS) (16) Handfunktion i varje 
hand för sig samt tummens ställ-
ning bedöms enligt House (17), 
medan samtidig hand och finger-
sträckning bedöms enligt Zancolli 
(18). Ligg-, sitt- och ståställning 
samt förmågan att bibehålla 
och ändra ställning bedöms via 
Posture and Postural Ability Scale 
(19) Gångförmågan med eller 
utan hjälpmedel enligt Functional 
Mobility Scale (20).

Ät- och drickförmåga klassi-
ficeras utifrån Eating and Drinking 
Classification System (EDACS) (21, 
22). EDACS baseras på säkerhet 
och effektivitet vid måltid. Med 
säkerhet menas risk för luftvägs-
stopp och aspiration. Att hosta och 
sätta i halsen kan vara symtom på 
detta. Med effektivitet menas den 
tid och den ansträngning det med-
för att äta och dricka, och om man 
kan hålla mat eller dryck i munnen 
utan spill. Måltider som överstiger 
30 minuter är ofta ett tecken på 
bristande effektivitet och är kopp-
lade till ökad risk för undernäring. 
Även nutrition rapporteras med 
vikt, längd, BMI, gastrostomi 
och hudveck för att bedöma om 
det finns något underhudsfett. 

Kommunikation bedöms enligt 
Communication Function Classifi-
cation System (23) som fokuserar 
på kommunikation och inte tal. 
Man bedömer i vilken utsträckning 
personen kan fungera som sän-
dare och mottagare med kända 
och okända personer. Man anger 
också vilka kommunikationssätt 
som används som tal, tecken eller 
talapparat. 

SJÄLVRAPPORTERING 
Undersökningsformuläret skickas 
hem till personen tillsammans 
med kallelsen inför besöket. I 
formuläret finns grönmarkerade 
fält med frågor som kan besva-
ras i förväg. Se bild 3. Det gäller 
bland annat frågor om trappgång, 
överflyttning, förflyttning och rull-
stolsanvändning. Det finns även 
uppgifter om boende, sysselsätt-
ning, assistans (24) samt använd-
ning av olika typer av hjälpmedel 
för att sitta, ligga, stå, gå, förflytta 
sig och ortosanvändning. Vi har 
nyligen i nära samarbete med 
ortopedingenjörer utvecklat ett 
separat ortosformulär för att få 
ytterligare uppgifter om orto-
ser för att kunna följa upp mål 
och behandlingseffekter i större 
utsträckning än tidigare. Det finns 
screeningfrågor om fallförekomst 
och fallrädsla i formuläret. Om vi 
upptäcker problem inom något 
av dessa områden så går vi vidare 
med utredning av fallrädsla med 
Short-Falls Efficacy Scale och 
balans med Mini-BESTest. 

Att skatta smärta är en utma-
ning framför allt när det gäller 
personer med nedsatt kommu-
nikationsförmåga. Vi har sett 
att både smärtförekomst och 
smärtintensitet är underrappor-
terade hos vuxna som inte har 
full kommunikationsförmåga och 
i de fall smärta rapporteras av 
någon annan person (25). Trots 
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Bild 3. Undersökningsformulär med frågor som 
besvaras av personen själv.
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det är det två av tre vuxna med 
cerebral pares som uppger att de 
har smärta (25). I nuläget skattas 
smärtförekomst, smärtintensitet 
och smärtlokalisation enligt SF-36 
(26), men vi utreder möjligheterna 
att även införa Abbey Pain Scale 
(27) för kartläggning av smärt-
beteende hos personer som har 
svårt att själva uttrycka smärta. 

Fatigue skattas enligt Fatigue 
Severity Scale och 46 procent 
av de vuxna anger att de har 
fatigue, en något högre andel 
kvinnor (53 procent) än män (40 
procent). Fatigue ökar successivt 
med åldern upp till 60 procent 
av alla vuxna i 40-50 års åldern. 
WHODAS 2.0 baseras på ICF och 
består av 12 frågor. WHODAS 
innehåller frågor om förflyttning, 
personlig vård, dagliga aktiviteter, 
delaktighet, kognition och rela-
tioner. De tre områden där flest 
rapporterar stora eller extrema sv-
årigheter är: att gå längre sträcka, 
stå längre stund och att ta hand 
om hushållet. Vi har även nyligen 
infört frågor om fysisk och psy-
kisk hälsa i vuxenuppföljningen.

Vad händer efter 
undersökningen?
Undersökningen identifierar ofta 
olika behov, och då är det viktigt 
att även remissvägar till specialist-
vård, röntgen, operation fungerar 
samt samarbetet med kommuner 
och primärvård. I vissa regioner 
finns läkare inom habiliteringen, i 
några regioner arrangeras re-
gelbundna ortopedronder med 
habiliteringen, ortopedläkare eller 
handkirurg och ortopedingenjör. 
I en del regioner har ergo- och 
fysioterapeuter möjlighet att skriva 
remiss direkt, och i ett fåtal regio-
ner måste habiliteringen gå en om-
väg via primärvården för remiss till 
specialistvård eller rekvisition av 
ortoser. I dagsläget har de flesta 

vuxna gröna och gula värden när 
det gäller ledrörlighet för övre 
extremitet (76-90 procent) medan 
andelen är något lägre för nedre 
extremitet (63 procent). Bild 4 är 
exempel på andelen vuxna som 
fått olika insatser under senaste 
året för att exempelvis påverka 
handfunktion, styrka, ledrörlighet 
och smärta (blå), ortoser (orange), 
operation eller gastrostomi (grön) 
eller spasticitetsreducerande be-
handling (gul).

Hur ser det ut bland 
vuxna med CP idag?
Det är en lägre andel vuxna som 
är klassificerade i GMFCS nivå I 
(25 procent) jämfört med barn 
och en högre andel klassificerade 
i GMFCS V. Se bild 5. I dagsläget 
vet vi inte om denna skillnad ber-
or på att vuxna i GMFCS I i större 
utsträckning tackar nej till att del-
ta i vuxenuppföljningen, om färre 
erbjuds att delta eller om det är 
tecken på försämrad grovmotorik 
i vuxen ålder. En tredjedel av de 
vuxna (32 procent) har nedsatt 
säkerhet vid måltid med ökad risk 
för luftvägsstopp och aspiration 
(EDACS III-V).

LEVNADSFÖRHÅLLANDEN
Åtta procent av alla vuxna bor till-
sammans med en partner (sam-

bo eller gift) och ytterligare sex 
procent har en partner som de 
inte bor tillsammans med (särbo)
(24). En högre andel av kvinnorna 
har en partner än männen. Ande-
len vuxna som har ett förhållande 
varierar också stort beroende på 
funktionsnivå både vad gäller 
grovmotorik (GMFCS) och kom-
munikation (CFCS). 

De flesta bor antingen hos 
sina föräldrar (43 procent) eller 
i eget boende (41 procent) och 
en lägre andel bor i särskilt 
boende (13 procent). Det är en 
något högre andel kvinnor (45 
procent) som bor i eget boende 
jämfört med män (38 procent). 
De flesta under 25 år bor hos 
sina föräldrar. Andelen som bor 
i eget boende ökar med åldern 
upp till 72 procent av vuxna i 
åldrarna 40-49 år. Boendeform 
är i mindre utsträckning kopplad 
till funktionsnivå (GMFCS, CFCS). 
Detta förklaras till stor del av 
tillgången till personlig assistans. 
Personlig assistans är den enskilt 
starkaste faktorn som möjliggör 
eget boende och jämnar ut 
skillnaderna i boendeform mellan 
personer med olika svårighets-
grad av CP. Det är 43 procent av 
de vuxna som har assistans och 
de flesta har assistans mer än 
160 timmar/vecka (24).
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Bild 4. Exempel på behandlingsinsatser och operationer för vuxna under senaste året.
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HJÄLPMEDEL
Närmare två tredjedelar av de 
vuxna använder hjälpmedel i 
sittande (63 procent). Merparten 
använder sin rullstol som sitt-
hjälpmedel och inte enbart som 
förflyttningshjälpmedel. 

Arbetsstolar används av en 
femtedel av alla vuxna. Det är 
något färre som använder hjälp-
medel i liggande (42 procent) än i 
sittande. Positioneringskuddar och 
justerbar säng används i samma 
utsträckning (31-32 procent). 
Användningen av ligghjälpmedel 
ökar med tilltagande funktion-
snedsättning och används av de 
allra flesta i GMFCS V (92 procent). 
En tredjedel av alla vuxna använ-
der ståhjälpmedel (32 procent) 
och närmare hälften av de vuxna 
(48 procent) använder manuell 
rullstol vid förflyttning utomhus. Av 
dessa är det knappt var femte (17 
procent) som kör sin rullstol själv, 
medan de allra flesta (83 procent) 
är beroende av att någon annan 
kör deras rullstol. En tredjedel (33 
procent) av alla vuxna har en elrull-
stol utomhus. Två tredjedelar (64 
procent) av de som har elrullstol 
kör själva utomhus medan en tred-
jedel (36 procent) blir transporte-
rade av någon annan i sin elrullstol. 

Det är något färre som an-
vänder manuell rullstol vid för-
flyttning inomhus (43 procent). 

Av dessa är det 40 procent som 
kör själva och 60 procent som 
blir transporterade av någon 
annan. Lite drygt en fjärdedel 
(26 procent) går självständigt på 
alla underlag, medan tio procent 
klarar att gå på jämna underlag 
utomhus. Endast sex procent 
använder gånghjälpmedel vid för-
flyttning utomhus. Det är något 
fler som går självständigt inom-
hus (30 procent), och ytterligare 
15 procent som går på jämna 
underlag inne, men använder stöd 
vid gång i trappa. 

ASYMMETRIER
Asymmetrier i liggande, sittande 
och stående förekommer hos 
vuxna i alla GMFCS-nivåer. Vuxna 
i GMFCS I och II har framför allt 
asymmetrier som involverar ett 
eller två kroppssegment (mild 
asymmetri), medan personer i 
GMFCS III i större utsträckning har 
asymmetrier som involverar 3-4 
kroppssegment (måttlig asym-
metri). Flertalet vuxna i GMFCS IV 
och V har mer omfattande asym-
metrier som i större utsträckning 
involverar hela kroppen, det vill 
säga huvud, bål, bäcken, ben, 
armar och även påverkar vikt-
fördelningen så de har en ojämn 
understödsyta. Detta i sin tur ökar 
risken för tryck, smärta och fixera-
de felställningar.  

Samarbete och samsyn
CPUP är ett tvärprofessionellt 
samarbete med många olika 
professioner inblandade. I varje 
region finns ergoterapeut och 
fysioterapeut som fungerar som 
kontaktpersoner och koordi-
natorer för sina kollegor inom 
vuxenuppföljningen i regionen. 
De hjälper ofta nya kollegor att 
komma igång med undersökning 
och rapportering inom CPUP. Alla 
undersökningsformulär och ma-
nualer finns tillgängliga på hemsi-
dan https://cpup.se/. 

Vid uppstart och vid be-
hov erbjuds regionerna gratis 
utbildning och genomgång 
av undersökningsteknik, un-
dersökningsformulär, manual, in-
rapportering i databas med mera 
genom workshops lokalt på plats. 
CPUP erbjuder även kontinuerlig 
support både för bedömning och 
inrapportering. Varje år anordnas 
gemensamma koordinatorträffar 
för alla ergoterapeuter och fysio-
terapeuter som ansvarar för sin 
region. Då går vi igenom frågor, 
önskemål och diskuterar vad som 
bör uppdateras eller ändras i 
uppföljningen, sätter upp mål och 
går igenom förändringar. Varje år 
arrangeras också CPUP-dagarna, 
en två-dagarskonferens för alla 
intresserade. Dessa kan innehål-
la föreläsningar eller praktiska 
workshop där vi går igenom olika 
bedömningsinstrument eller 
behandlingsinsatser. I år arrange-
rades dessa istället digitalt. 

COVID19
Antalet vuxna som följs i CPUP 
ökade med 310 personer under 
2020. COVID-19 pandemin har 
av förklarliga skäl påverkat antal 
undersökta personer under året 
till viss del. En del undersökningar 
har ersatts av digitala möten och 
telefonintervjuer. Detta syns fram-
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Bild 5. Fördelning av funktionsnivå avseende grovmotorik (GMFCS), handfunktion (MACS), 
kommunikation (CFCS) samt ät- och drickförmåga (EDACS).
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för allt i form av en något lägre 
rapporteringsgrad av data som 
kräver fysisk undersökning som tex 
ledrörlighet, spasticitet och hand-
funktion. Förhoppningsvis blir det-
ta bättre under kommande år. Det 
är ändå ett imponerande arbete 
som gjorts runt om i vuxenhabilite-
ringarna under året för att upprätt-
hålla och säkerställa kontinuerlig 
uppföljning av vuxna även under 
dessa utmanande förhållanden.

Vad är på gång?
En utredning om uppföljning av 
kognitiva funktioner hos vuxna 
med CP har skett i samarbete 
mellan Norge och Sverige (28). 
Utredningen är nu klar och från 
årsskiftet hoppas vi kunna erbjuda 
kognitionsutredning även för vux-
na inom ramen för CPUP i Sverige 
om vi får stöd av habiliteringsche-
ferna. Vartefter vi får mer kunskap 
om vuxna med cerebral pares 
hoppas vi kunna anpassa uppföl-
jningen ännu bättre för att kunna 
identifiera problemområden och 
möta olika behov under vuxenlivet. 
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