SPARCLE           [image: image1.emf]
Sammanfattning av resultat
I SPARCLE besöktes 83 svenska familjer under 2004 eller 2005 och i hela Europa deltog 818 familjer.

I den uppföljande undersökningen SPARCLE 2 besöktes 68 svenska familjer under 2009-2010.

Vi har nästan analyserat all information som vi fick från första besöket, och vi är säkra att det kommer att hjälpa regeringar runt om i Europa att fortsätta förbättringsarbetet för barn med funktionshinder.

En viktig del av SPARCLE är att när det var möjligt frågade vi barnen själva om deras liv. Tidigare undersökningar har inte gjort det. Vi har visat att om man väljer lämpliga frågor så kan många barn, men inte alla, vara med och svara på frågor om hur de har det i sitt liv. 

Barns livskvalitet 
Livskvalitet är vad en person tycker om sitt liv. När det gäller barn som själv kan berätta om sin livskvalitet är det ingen skillnad mellan barn med eller utan rörelsehinder i samma ålder. Detta var nog en överraskning för en del trodde att personer med funktionshinder var olyckliga eller inte mådde så bra. Givetvis är barn med rörelsehinder inte alltid glada eller har lika många vänner som de önskar, men det är samma för barn utan funktionshinder.
Smärta är vanligare än förväntat, och det försämrar ett barns livskvalitet. 

När vi jämförde barnens livskvalitet med den som deras föräldrar rapporterade, uppgav föräldrarna oftare en sämre livskvalitet än vad barnen gjorde.
Doktorer och terapeuter bör inte ha förutbestämda uppfattningar om hur barn med funktionshinder har det utan måste lyssna på barnen. Doktorer kan till exempel fråga om barnet har smärta och i så fall behandla det, vilket kan bidra till att förbättra barnets livskvalitet.
Vi förlitar oss på föräldrarnas svar för de barn som inte själva kan besvara frågor. Smärta är fortfarande viktigt, och begränsad rörlighet minskar såväl det fysiska välbefinnandet som självständigheten. Svårare rörelsehinder och inlärningssvårigheter var ändå kopplat till bättre livskvalitet inom områden som humör, känslor och relationer.
Barns delaktighet  
Delaktighet är vad barn gör. Barn med rörelsehinder är mindre delaktiga än barn generellt i befolkningen – speciellt de med svårt rörelsehinder. Barn med rörelsehinder gör vissa saker lika ofta eller oftare än andra barn, tex att äta på restaurang eller använda dator. De flesta saker gör de dock mer sällan såsom att sporta, titta på sport på TV eller på en sportarena, göra utflykter eller hjälpa till hemma.
Barn i vissa länder gör saker oftare än i andra länder. Barnen är lika fast de bor i olika länder, och föräldrarna älskar dem precis lika mycket. Det verkar som vissa länder är bättre på att förvissa sig om att barn med funktionshinder kan göra lika mycket som andra barn.
Stress
Barn med rörelsehinder har mer psykiska problem än övriga befolkningen, och det är oftare barn med lättare rörelsehinder.
Föräldrar till barn med rörelsehinder tycks vara mer stressade än andra föräldrar – framför allt om barnet har ett svårt rörelsehinder.
Omgivningen
Lagar och förordningar och socialt stöd varierar stort i olika länder i Europa. 
Vi frågade om familjerna fick den hjälp de behövde. Vi upptäckte att barn med färre behov har störst sannolikhet att också få det man behöver, och det finns vissa saker som rullstolar som är lättare att få än till exempel kommunikationshjälpmedel. Vi är inte färdiga med genomgången ännu, men det verkar som om barn blir mer delaktiga om de har de rätta hjälpmedlen och anpassningarna, om tillgängligheten till olika byggnader är god, om transporter fungerar etc.
Vad händer nu?
Vi har fortfarande en del kvar att bearbeta och analysera. Vi kommer att informera EU och de olika ländernas regeringar om våra resultat. De gav oss ju pengar för att göra undersökningen, och vi kommer att ge dem råd om vad som underlättar och vad som finns tillgängligt i de olika länderna.
Vi hoppas att vårt arbete kan förändra attityder så att politiker inser att barn med funktionshinder först och främst är barn med rätt till delaktighet.

Vi har också gjort en uppföljande undersökning – SPARCLE 2 då vi besökt ungdomarna i åldrarna 12-17 år och deras familjer. Resultaten från den undersökningen är inte färdiga ännu.
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