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Bakgrund och syfte: | SPARCLE-projektet (Study of participation of children with
cerebral palsy living in Europe) har personer med cerebral pares i europeiska lander
intervjuats som barn (SPARCLE 1) och som ungdomar (SPARCLE 2). Resultaten har
jamforts med jdmnariga i samma lander. Fokus har varit livskvalitet och delaktighet
och hur dessa paverkats av omgivningsfaktorer och personernas egna
forutsattningar. | SPARCLE 3, studeras dessa faktorer aterigen. Vuxenblivandet,
sysselsattning, boende och socialt sammanhang ar faktorer som tillkommer for de
unga vuxna med cerebral pares.

Metod: Samma personer som tidigare deltagit i studien har tillfragats om nytt
deltagande. Dessa personer har intervjuats, och svarat pa frageformular (om fysisk
och psykisk halsa, utbildning, sysselsattning, inkomst, familjens struktur, hushallets
inkomst, livskvalitet, delaktighet, smarta, miljé/omgivning, vardkontakter). Vissa
formular har 6versatts till alternativ och kompletterande kommunikation (AKK), sa att
sa manga som mojligt skulle kunna sjalvrapportera, i annat fall har basta mojliga
proxy (en person som kan svara i personens stalle) besvarat fragorna. Data har ocksa
samlats in fran ett stort antal jamnariga friska som kontrollgrupp. Detta har skett med
hjalp av en panelist (Norstat), som via internet formedlat frageformular till jamnariga.

Resultat: Trettio unga vuxna med CP deltog i studien, och data pa personer utan CP
samlades in for strax under 1000 personer. Vara insamlade resultat har nu lagts
samman med Ovriga centra i Frankrike, Tyskland, Portugal och Italien och ett flertal
analyser infor vetenskapliga rapporter gors nu, dar man dels jamfér man férandring
av delaktighet och livskvalitet 6ver tid, och studerar faktorer som paverkar detta, dels
jamfér man personerna med CP med jamnariga utan CP ur dessa aspekter. Vi har
hittills visat att delaktigheten ar lagre hos personer med CP jamfért med jamnariga
utan CP, framfor allt intima relationer. Unga vuxna med CP boende utanfor storstader
har lagre autonomi. Vidare har en analys fran barndom till vuxen visat en férsamring i
psykologiskt valbefinnande, medan livskvalitet i sociala forhallanden dkade. Okad
svarighetsgrad (motorisk, kognitivt) var férknippat med lagre livskvalitet, och smarta
paverkade psykologiskt valbefinnande i alla aldrar.

Konklusion/betydelse: Resultaten kommer att ha stor betydelse for personer med
CP, da en liknande langtid-uppfdljning aldrig har gjorts. Denna information kan ocksa
ge upphov till atgarder for att forbattra delaktighet och livskvalitet for personer med
CP, inte minst vad galler miljé och halsa.
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Fortsatt arbete i studien

Ytterligare sju gemensamma artiklar dar svenska data finns med, &r planerade eller under
arbete.

Vi avser ocksa att gora en separat analys av de svenska data frain SPARCLE 1, 2 och 3.
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