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Lerapport final vise Jrésenter les résultats de rechercrsutenuel dz G A G NB RQdzy | L
LINE2Sda RS t QU wd{ytyd E/S2 ¥ ldiRE dRSsietidiihdt de fegdiet S
O2YLIWiS RS fQSyaSyoftS Rdz N @FAf YSYyS LI N fSa
Il est demandé agoordonnateur scientifique du projetenincluantles éléments ds

éventuelles équipes paghairesd'établir un rapport sur le modeldécrit ci-apréset de le

communiquet.  f QL wi&d indiquée partla convention

A Pour legéseaux et communautés mixtes de recherchum modeéle de rapport final
estSy O2dz2NE RS 02y il Ndzoiserndighe) vobis-étesiinvitéd |G G Sy G ¢
utiliserce modéleS y f QI selbnlds $pgcilicités de ces modalités

1. Le contenu du rapport

Le dossier de rapport final de recherche compreedx parties: une partie scientifique et
une partie sur la valorisation.

1.1. Unepartie scientifique

Cette partie permettraR QI LILINB OA SNJ £ S (i NI @84 éydipesdu@nt ®uyfeli A T A |j dz
la durée de la recherchet de prendreO2 Yy F Adal yOS RS &aSa NBadzZ Gl
RQdzy S NBt SO0 dzNB  Ldli Névrdzignes i lelRyagEmes Beliconfiderfializi)) o

Elle se déclinentrois soussections distinctegjui visent des objectifs et des lecteurs

différents et qui ont vocation a étre consultées indépendamment les unes des autnas

résumeé en francais et en anglais, wyathese longuen francaiset le rapport scientifique
complet(uniguement pour les projets financédans le cadre du programme Autonomie

soutenupar laCaisse nationale de solidarité pour I'autonomi€NSAet rédigé en

francais)

A Un résumé en francais et en anglais

Dans cagésumé vous communiquereles principauxélémentsde la recherchell doit étre
formulé de maniéresimple et claire de sorte &tre compréhensible par un publimitié
mais non spécialiste du sujet.

Le résuméseralddzo € A S Sy f QS étsultdeNaufreSuppoit defffusis QL wS {
RS f QL wS{ sfinaBcéur(® dfin @edionReSde la visibilité au projet et ses résultats

Il doit présenter :

- le contexte et lesobjectifsdu projet;

- laméthodologieutilisée(tres brievement)

- les pincipauxrésultatsobtenus;

- les apports oumpacts potentielsde ces résultats.
5SdzE GSNEA2Y A R2A O Sntais§ G NB anyEzR NBSS &> f QdzyS S
Le format de chaque résumé est igpage en format A4.
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A Une gnthéselongueen francais

Cette synthese permet de rendre comptes résultats de projetu(x) financeur(sgt autres

membres du GHReSPUn effort particulier est attendu concernant la rédaction de ce

documentOl NJ OQSaid OSfdzh ljdzA &SN} Y20AftA&S RS Yl
LJdzo £ A lj dzS & | (FshdgCisien® Hdit présandelSadhéth@lologie employée et les

résultats obtenus afin demettre en évidence leurgpports pour la communauté de la

recherche et/ou pour la décision publique.

La synthés@ourra étre publiéed dzNJ f S & Aell &I siR IBs siteQihtevriet{des
financeurset sur tout autre support deliffusionR S f QL weSfjnance® 8 R dzd

Cettesynthese longueloit comporter entrelOet 15 pages
Elle présente

- les messages clés guojetdansunencartd 8 S& NB A dz GF G& LINRARY OA LI
projet, ou encore ses apports pola santé publique et/ou les politiques de
f QFdzizy2YASO

- le contexte et lesobjectifsdu projet;

- laméthodologieutilisée (deux pages maximum)

- les principauxésultatsobtenus;

- lesapports potentiels de ces résultats pour la communauté de recherche

- la maniére dontes résultats peuvent éventuellementimenter les réflexions et
actionsde décideurs acteurs nationaux ou locawainsi que deprofessionnels des
secteurs sanitaire, médiesocial, social ou autres acteur, le cas échéant

- 5Fya S @cherdlds intBreedtignBelle lesconditions de transférabilité
2dz RS YAaS t f QSOKStA S$apdicabl¥f; S& LRAYyG&a RS O

- lesperspectives de recherches

- les15 principales référencebibliographiquescitéesen mettant en évidence, en
caracteres gras, les publications issues du projet (les autres publications issues du
LINE2Si FSNRyid f Q20280 RQdzy VAGGw®ydeSYSy i SE
résultats de la recherchs).

Si besoin, il est possible de réorganiser ce plan.

A PourledINP 2S (a4 Rofjetg@ldthebnitals de définition et pourla mise en
place de projets européengréciser: 1. lesconditions de faisabilitédu projet de
recherche que vous envisagez de mener a partir de ce premier travail et 2. les
principaux points sur lesquels il convient d'étigilant concernant I'étude a venir, 13
méthodologie lespartenariats, lescoltsou encore lecalendrier.

A Rapport scientifique compleen francais

Al NBRIOGAZ2Y Rdz NI LlLJréglise &ud bdBnfes prdeislj dzS
financéspar la CNSA (hotsINP 2 S (1 & Reonitrat @eN&dhitBrScommunautés
mixtes des recherchest les soutiens accordés pourr@se en place de projets
européens.
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Le rapport scientifique complet doit permettre de présentier maniere approfondie la

démarche scientifiquedu projet et sesésultats. Il pourralui aussiF  ANB f Q206283 RQo
relecture par un expert extériegui devrala-encoresigner un engagement de

confidentialité)

Ce document sermis en ligne sur le site institutionnel de la CNBpourraaussiétre
consulté par tout membre du GIReSP.

Ces rapports permettent a la CNSAplendre connaissancdu projet et de sesésultats de

maniére approfondi€ OS ljdzA S&aid Ay Rapphiels giigntedds Sctidnd@irdzNJ |j dzQ
ces connaissances. Ces rapports sont, par ailleurs, régulierement mobilisés par la CNSA, en
NBLR2YAS £ RS&a az2ttA0AGFGA2ya LINROSYlFyYyld RQl dzi
| TFILANBAE {20AFfSax /2dzNJ RSa O2YLIWiSasx Xouo

Lerapport scientifiquecomplet doit présenter
- le contexteet lesobjectifsde la recherchési pertinent, les modifications des
objectifs par rapport au projet initial)
- lesméthodologiesutilisées ;
- lesrésultatsdétaillés ;
- labibliographie;
- les annexes

Lalongueurdu rapport scientifiqueompletSa G + | RFLJGSN) aSt 2y f QSy @S
du projet et doit satisfair@aux exigences attendues pour un rapport scientifique final de
rechercheDes publications scientifiques issues du projet peuvent constituer des parties

Rdz NJ LJLJ2 NI & AEN& tdivéniétréliféyrédsIbidstaiafité/dars le rapport. Si

elles sont en anglais, au moins le résumé traduit en francais doit étre intégré dans le

NI LILI2 NG Sié tQFNIAOES Yaa Sy yySESo

Lessupports visuelggraphiques, tableaux etc.) permettant une meilleure compréhension
du sujet sont appréciés.

Leslivrables(brochures de présentation, capsules vidéo, théses ou mémoires, articles

soumis a des revues, articles publiés ou en cours de soumission, diaporamas en support
RQdzyS LINBaSyudalradAazy 2Nl Sz LI2aiSNRIZ SGOX0 NBI
fLawS{t t GAGNB RQlIYyYySES6&a0®

Toute information confidentielle présentée dans ce rapport scientifique final et gpené
LJa FFEANB tQ202SG RQdzyS RAQdz I+ GA2Y | dzE RSad
R2A0G SsSGNB LR2NISS t tF O2yylAiaalyOoS RS §QLwS/{

UnedateddAy RQSYolI NH2 R2A0 sGNB O2YYdzyAl dzS|S L2 dz
scientifique final sur le site de la CNSA.

1.2. Une partie sur la valorisation du travail et des résultats de la recherche

Cette sectiorest destiné@NB LISNII 2 NASNI f QSyaSYof S RS& LINE R dz
destinées a un public relevant du milieu académique ou non.
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Ellesera transmis au(x) financeufs)et pourra étre consulté par tout membre du GHReSP
Les liens renseignés pourrogire relayéssurf S AaA 0SS Ay GSNYySiG RS fQLwS

2.[F F2NXS>T €S F2NX¥IG SG tQF OO0OS&aaAoAf A

Sur laforme, il est demandeé :
- que le document soit rédigén policeCalibri 12et interligne simple;
- queles graphigues, tableaux, photographies etment Iégendés,
- que les sauts de pagestégrés dans ce document entre chaque section soit
conserveés afin de permettre une lecture facilitée du document et la consultation des
différentes sections indépendamment les unes des autres

- deconserver lesmisesenformeINR LJ12 8 SS& Rl ya dzy a2dz0A&a RQ
visuels

Le rapport final de recherchaevra étretransmisen format Word a cette adresse
suiviprojets.iresp@inserm.fr

Surf QF 00S&aaAo0AftAGS Rdz O2y (i Sy dzsdRiizs edEBitLatigh NI  FA Y I
handlcap.

La mise en forme du rapport final accessible pour le p@plisituation de handicapst

requise. Afin de rene les contenus compréhensibles et utilisables par toutes personnes en
situation de handicap, les rédacteurs sont invitéoasulter les recommandations

YEGAZ2Y Il S&a &dzN) f QLe®©dacehrs @ehvenk dorBultgf,davre Mifres dzS
documentations,le¥ A i RQIF OOS&aAoAf A »@éveloppéparle A INB (1 LISR
programme de recherche Fractures:déssous sont listés quelques conseils.

0 Le texte ne devra pas étre « fifi® » (mais aligné a gauche)

Conserveles accents sur les majusculex: A, E etc.)

Expliciter les abréviations et acronymes

Déclarer tout changement de langue

Insérer une description des images, graphiques utilisés dans le rapport
Détailler les données des graphiques

Utiliser des couleurs de texte contrastées

o O O O O o o

Utiliser les niveaux de titres automatiques engéer, si besoin, une table des
matiéres automatique

I https:/www.fracturesnumeriques.fr/kitaccessibilitepdf/livrets/livret_googledocs.pdf
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Résumé

Emploi,Parcours de soins et Autonomie des JEUnes

adultes avec Paralysie cérébral®nnées européennes
/ T GKSNAYS ! wb! !5 bAO2fla +*L5!w¢ 5Q9D!w. L59

CONTEXTE

Les réles sociaux des jeunes adultes avec paralysie cérébraleofR@connés par une

multiplicité defacteurs individuels, familiaugnvironnementaux, elesexpériences

antérieures LesquestiorsR S £ QI O O &tile |4 sdrisfactiond %aV& des soins

apparaissent cruciales a explorer tant elles sont assotiéds Y I Ay i A S¢tRRAxy2ES a |
autonomie les plus optimales possibleQS Y LIS 2A SG f I @GAS Sy 02YYdzy
Fdzi2y2YS LISdz@Sy G O2yadAddzS Niedivedansiaysstigt® I (i S dzNA

OBJECTIFS

Chez les jeunes adultesrec PC1/ Documenter le statut vis-@A & RS f QSYLJX 2A S
plus globale, ledifférencesde fréequence departicipationavecla population générale2/

Etudierles kesoins de santd,a€cés aux soins & satisfaction vis-vis des soinst leurs

déterminants; 3/ Evalueie réle médiateur de I'inadéquation de I'environnement dans la

relation entre limitations fonctionnelles et restrictions de participation.

METHODOLOGIE

Au total, 357jeunes adulte22-27 ans) aveP(C inclus danSPARCLE&ude européenne
observationnellgportant surl'impact de I'environnement sua participation etla qualité de
vie) ontrempli, seuls, avec aide ou par procuratiame série de questionnairegalidés

PRINCIPAUX RESULTATS

Notre étude aconfirméune participationsignificativement plus faibldesjeunes adultes
avecPCcomparés deurs pairs avec des différences marquéesur lesRelations intimeset
I'indépendancemodulées par laévérité des déficienceka focale suf Q S Y 3Fed@akent 6

en emploi) a montréin bon niveau de satisfaction (rémunération, taches adaptées aux
capacitésptd 2 dzf A Ay S f QAYLIRZ2 NIl yOS RQdaESe oidiyfaireda NI (i A 2
proportion de jeunes avec au moins un besoin de santé non satisfait \@ei21% a4%%en

fonction du type de soins requisans impacsur la satisfactiopour lessoinsrecusmais

modulée par le soutien des prochest des professionnelda proportion de ceux déclarant

un besoin environnemental non satisfait variait quant a elle de 1 a B8#s que les

besoins erproduits et technologies pour la mobiliét le soutien des prochestaient
fréqguemmentrapportéscomme satisfaitdeso Sa2Aya RQlF O0OS&daAoAfAdS R
d'acces aux technologies de communicateiraux informationtaient majoritairement

y2y aldAaFlIAGad [ QAY Il RS Ig8evices zysteneSand @IBigl&sA N2 v Y
renforcaientt QSTFSG ySIALGAF RSEa tAYAGLGA2ya F2yO0A?z

APPORTS OU IMPACTS POTENTIELS
Cette étude apporte un nouvel éclairage sur les lewe@l OG A 2y LJ2dzNJ | YSE A 2 NF

sociale des jeunes adultes avec PRSy O2 dzN>F 3S I YA aS Sy dzdzoNBE R
des le plus jeune agetsoulignel'importance de I'environnement social et du soutien.

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
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Abstract

Employment, care pathways and autonomy for young

adults with cerebral palsy Europearstudy
/ T GKSNAYS ! wb! !5 bAO2fla +*L5!w¢ 5Q9D!w. L59

CONTEXT

The social roles of young adults with cerebral palsy (CP) are shaped by a multiplicity of
individual, family and environmental factors, as well as previous experiences. The issues of
access to care and satisfaction with care appear to be crucial to expl®tbey are

associated with maintaining the best possible health and autonomy. Employment and
independent, autonomous community living can be indicators of effective integration into
society.

OBJECTIVES

Among young adults with Ckhe aims werel/ To document employment status and, more
generally, differences in frequency pérticipation with the general population; 2/ To study
health needs, access to care and satisfaction with care and their determinants; 3/ To assess
the mediating role of inadequaayf the environment in the relationship between functional
limitations and participation restrictions.

METHODS

A total of 357 young adults (aged-2Z) with CP included in SPARCLES3 (a European
observational studgxaminingthe impact of the environment on participation and quality of
life) completed a series of validated questionnaifeslf, assisted selfor proxy reports).

MAIN RESULTS

Our study confirmed significant lower participatioin young adults with CP compared with
their peers, with marked differences for Intimate Relationships and Independence,
modulated by the severity of the impairments. The focus on employment (35% were in
work) showed a good level of satisfaction (pay, taskap#ed to abilities) and highlighted

the importance of prior integration into a mainstream school. The proportion of young
people with at least one unmet health need varied from 21% to 49% depending on the type
of care required, with no impact on satisfawt with the care received but modulated by
support from family and professionals. The proportion of those declaring an unmet
environmental need varied from 1% to 53%. While the need for products and technologies
for mobility and supportrom relatives was frequently reported as satisfied, the need for
accessibility of public spaces and access to communication technologies and information was
mostly unsatisfied. The inadequacy of the environment in terms of services, systems and
policies reinbrced the negative effect of functional limitations on participation.

OUTCOMES OR POTENTIAL IMPACTS

This study sheds new light on the levers for action to improve the sategjrationof young
adults with CP. It encourages the implementationnaiusivepolicies from an early age, and
highlights the importance of the social environment and support

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

o=IReSP info@iresp.net - www.iresp.net
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Synthese longue

Emploi, Parcours de soins et Autonomie des JEUnes adultes avec Paralysie cérébrale : d
européennes

Catherine ARNAUDCERPOP InsernMR1295, Université Toulouse lllpdlouse

Programme de recherche Autonomie 2028AP Blanc

Cliguez ou appuyez ici pour entrer du texte.

Modalité du projet Projet de recherche Comp|, Modalité du projet

Messages clédu projet

1 Laparticipationa la vie sociale esignificativement plus faiblpour lesjeunes adultes
avecparalysie cérébraleomparés deurs pairs

T [ QL O008a t fQSYLX 2A Sad F2NILISYSyd AYLI OGS LI
école ordinaire

T [ Sa 0Saz2Aya RS alydas y2y aldAraFlrAda LISdzOSy
cérébrale sur 2sans impacsur la satisfactiopour lessoinsrecus

1 Les besoinentermesR QF OOS & aAoAf A (dpcedsauxte€hBoiogidls @S LJdzo f A
communicatioret aux informations sont majoritairement non satisfaits

T [ QAY I RSIljdzr iA2y RS GCditesBhsiibegshs poliguésford ya f S
f QSTFFSO yS3AlLOGAT RSa fAYAULFIGAZ2ya FT2yO0lAz2yy

U Q¢

{

- le contexte et lesobjectifsdu projet;
- laméthodologieutilisée (deux pages maximum)
- les principauxésultatsobtenus;
- lesapportspotentiels de ces résultats pour la communauté de recherche
- la maniére dontes résultats peuvent éventuellemeatimenter les réflexions et
actionsde décideursacteurs nationaux ou locayxainsi que deprofessionnels des
secteurs sanitaire, médiesocial, social ou autres acteur, le cas échéant
- 5l ya S @chends intBreedignBelle lesconditions de transférabilité
2dz RS YAaS t f QSOKStA S$apdicabld) S& LRAYyG&a RS O
- lesperspectives de recherches
- les15 principales référencebibliographiquescitéesen mettant en évidence, en
caractéres gras, les publications issues du projet (les autres publications issues du
LINE2Si FSNRyid f Q20280 RQdzy VAGG®ydeSYSy i SE
résultats de la recherchs).

i Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
‘/—~ IReS P info@iresp.net - www.iresp.net
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Contexte et objectifs

[ QSYGNBS RFya fQN3IS FRdzZ §S Sad dzyS LKIasS RS
complexe pour les personnes avec handicap. Bien qu'elles bénéficient aujourd'hui de soins

de plus en plus performants, de nouvelteshnologies de communication et évoluent dans

un contexte ou les attitudes sociétales permettent I'inclusion dans tous les domaines de la

vie,[1] elles continuent a faire face a de nombreux obstacles dans leur vie quotidienne. La
littérature rapporte que, entre autres choses, les difficultés psychologiques, des interactions
sociales fragmentées, une accessibilité limitée, des discriminationsaliceandicap et le

YIFEYyljdzS RUAYRSLISYRI YOS SO2y2YAljdzS LISNAR2YyYySfftS
limitée,[2¢4] susceptible de perdurer tout au long de la vie. Un autre domaine de
LINB2O0OdzLI A2y S&dG € SdzNJ OF LI OAGS £ F OOSRSNJI I d
Fdzi2y2YASST £ SdzNJ ASY G AYSy (i téRDSadifdrédeedd léuls LIS NA 2
pairs valides qui utilisent rarement le systéme de santé en tant que jeunes adultes, ceux qui
LINBaSyiGSyid RSa KIFIYRAOFLA RS f QSy FtirgsOS (St a |
dépendantsde ce systénjg] 9 & o6 A Sy ljdzdt OSG N3IS Af a &2dzF ¥ NI
mobilité et présentent douleurghroniques fatigue et problemes de santé mentale a des

fréquences élevéelcll]ilspeuventR A YA Y dzSNJ a2y dziAf A&l GA2ys Sy
est rendu plus complexe avec la sortie du systeme pédiatrique caractéris@panins
multiprofessionnels intégrést une coordinatiorefficace et parce que la transition vers les
servicesadulteS 4G f 2A Yy R[XgIAINBE 2 LIGAYIF €S

Lf Sad | dzZ2dz2NRQKdzA | RYAA 1jdzQdzyS Ay (iSaANI GAzZY
points devue. Facteurs individuels (santé, nature et sévérité des déficiences, temps

disponible), familiaux (bonne santé et motivation des parents), ressources financieres et
organisationnelles a disposition pour répondre aux besoins, environnements adaptés et
accdiaAof Sazr azyd ldzityd RQSESYSyida ljdzA Fl e2yy
PC[15] La littérature souligne également que les expériences antérieures de participation a

fl OAS &a20A1tS> y20FYYSyld RlIya ftQSyFIyOoSsz LIS
participation future[16] Cependant, cette participation sociale reste limitée et fortement
dépendante du soutien parental ou famil{dl.17,18]En tant qu'adultes, les jeunes avec PC

ont encore des opportunités de développement personnel insuffisgh®det une faible

implication dans des activités significatives telles que I'enjgdR1]Ainsi, la scolarisation

en milieu ordnaire et I'éducation inclusij22,23]ne garantissent pas un acces effectif aux

études supérieures, au marché du travail, a un travail rémunéré ou a un emploi stable et

rémuneré de maniére adéqua{@4¢28]

Conformément au modéle conceptuel de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) dans

lequel le handicap résulte de l'inadéquation de I'environnement &tagnng[29] les

relations entre environnement et participation ont été largement étudiées par le groupe

européen SPARCLE (Study of PARticipation in Children with cerebral palsy Living in
Europe)[30,31]Des différences marquées entre les pays participants dans les politiques

publiques visx@A & Rdz KIFI YRAOFLI SG fSdz2NJ YA&S Sy dzdzdNB:3
attitudinal, les services de soutien et de soinRIEO G A 2y 2 dB2fof peOSlé a4 A 0 A f
mieux comprendre dans quelle mesure un environnement non ou peu favorable affecte la

i Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
‘/—~ IReS P info@iresp.net - www.iresp.net
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LI NGAOALN GA2y Si tSa NxfSa az20AaldzEd 51 ya OSi
OLINBYASNB @I 3dz28S0 SiG RQIFIR2tSa0Syida O0RSdzEASYS
principale cause de déficience physicqudébutprécoce survenant avec une fréquence

R QS y @& apd® $000 naissancd83¢35] Elle résulte de lésions non évolutives affectant le
OSNIWSI dz Rdz 7T dzinuda6]cdraisRrdz wyi ndefble daztroubles impactant le
mouvement et la posture. En plus des problemes de mobilité, les personnes avec PC peuvent

étre affectées par un large éventail de difficul@gpliquant ladiversie des phénotypes37]

[ I NBOKSNOKS AYUGSNYIFGA2YFEST ljdzA aQSaid LINRAYO
a démontré que la participation aux activités de vie des indivéthesP Cétait tres réduite

par rapport a leurs pairs de la population générale, avec une augmentation croissante de cet
SOFNI SO fF ASOSNRGS Sl S y2YiNB4RS RSTFAO
Toutefois, les recherches et les connaissances sur la participation sociale des adultes atteints
dePCsontquasih Y SEA &G yiGSa Ff2NBR YsYS | dzQl dz2 2 dzNR QK d:
FGGSAyGa RS OSGGS LI K2 2[3NXSRAANIAA SSUG TH( BN
O2YYdzyl dzi S AYRSLISYRIYy(dS SiG Fdzi2zy2YS az2yid RSa
la société.

Lemploi demeure I'un des domaines de vie dans lesquels les adultes atteiRtGsudbissent

des restrictions de participation, avec des taux d'emploi variant entre 29% etl&gfment

inférieurs a ceux de la population générale des pays occidefid#2;45] A ce jour, peu

RS FI OGSdzNBE Ay Tfdz yi adzNJ fPOSetdidensifiesRssa 2 Sdzy S a
déficience intellectuelle et physigusgveref f QSLIAE SLIAAS SO dzy yA @GSt d
inférieur[14,20,24,448 2 dzi ST2A 45 RS y2YOoNBdzE Tl OGSdzNE &2\
fQFr008a t tQSYLX 2A Y wm0 f ‘a Tl OGS dzNAE tASa t
capacités cognitive§, Sa L2 aAA0A T A0S R QdA BéceSshevt¥ dizpdsedd | (G A 2 y
RS LJ dza RS G4SYLld 2dz Ho fSa Tl OGSdINBE SYJANRYY
0ySOSaaArisS RQIRIFILIWIFIGA2YE aaradglkryoSozs t QSTFS
f QSRdzOl G A 2 yes abnfificind d¥ s€8ayidation en école ordinaire) ou s

besoins et les disponibilités des éléments environnementaux (accessibilité par exemple), ou

3) la participation socialg. QA YLIX A Ol GA2y Rlya tSa OlAGAGSaA
des enfants et adolescents est fortement limitée par la douleur, trés fréquente et parfois
intense[46]SG Af Sad FT2NILISYSyYyd LINRBOFOES 1ljdzS OSidGaGS
FAftSdZNAZ YsYS aA fl t/ NBadzZ 6§S RQdzyS f SaArzy
OSa fsSarazya azyid adza OS LIN[ATDEN Rasallele eSesEoldadrs,) | dz O
la fatigue et la douleur sont extrémement prévalentes et potentielletaas éléments
FNBAYF0SdZNE RS f QAYGSANIGAZ2Y a20AlfSo ' Ay aa
RS fQSyFILyOS t fQFR2f Sa0SyO0S LRdA2NNI ASyid AyTf¢
LR GSYGASta FI OGSdzNE yiOr SazatO SILIW S B IIXS2 R Q3 iy F& $28INA
¢2dzi STF2Aa | dzOdzy S SiGdzRS yS aQSaid AyiSNBaassS t
Les personneavec handicaps doivent bénéficier de soins pluridisciplinaires conpious

maintenirleur santé et leur autonomie les plus optimajesssible Au-dela des soins, ils

R2AOSY G LJ2 dzD Aes delvidgeRtirdsioidzesSchihmumtaNaireservices sociaux,

emploi, logementéducation communication et mobilit9pour accéder a un certain niveau
departicipation ®cialee  Ys YS aQAf & NBailSydesnenBesdaug dzoSy G |

i Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
‘/—~ IReS P info@iresp.net - www.iresp.net



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

famille. Par ailleurs, les challenges sont nombreux en quittant les réseaux de soins et de

soutien pédiatriques plus completset surtout mieux coordonnégue ceuwdestinésaux

adultes- pour entrer dans le systeme de santé pour adylfgss fragmentéetou la prise

de décision médicalea incomber ageune luimémeet non plus a ses parentsa question

RS t QI O08& | dzE &a2Ayas ljdzA LISdzi s GNB | LILINE OKS
satisfaction visa-vis des soins, apparaissent donc ¢ailes a explorer tant elles sont
Fa3220ASSa t fQldzi2zay2YAS LISNE2YyYyStftSod b2dza Fl
Al GAaFFAGAE RAYAYdSYd € Qldziz2zy2YAS SiG LI NI AOAL
considererons les facteurs environnementgaxcessibilité par exemples) et des facteurs

cliniques (douleur, fatigue) comme potentiels freins a cet accés. Par ailleurs, la question des
AyS3alLtAGSa RQFOOsa | dzE &a2Aya LISdzk siNB L12ass
économiques. On sait que les pennes avec PC sont plus souvent issues de milieux
socioéconomiques défavorisés que la population générale. Ces écarts pourraient étre

augmentés avec un acces a une autonomie financiére difficile.

Ainsi, a partir de la base de données de la cohorte SPARCLE, cevaibjait@lementpour
objectifs:

- oMU RQSUAZRASNI f QF OO8 & 1tPCeh cpBpatalbor dla RSa 2 S dzy
LJ2 Lddzf  GA2y 3ISYSNItS Rdz YsYS N3IS: Si RQSy
RAFTFSNByGa O2yiGSEGSa SdNRPLISSyazr SiG 6HU RS
FO0Os8a t fQSYLX 2A3 | dz LINBYA SNIRNMIYYAT f RSSHjFdzS/tC
YIAa S3ILESYSyd £S NbxtS RS fQSYGANRYYSYSyi
participation.

- (3)deRSONANB f QdziAfAaliGA2y RSa aSNBAOSA RS
rapportés par les jeunes avec PC, et la satisfactiea-vis de ces soingt (4)

ReéXxplorer dans quelle mesure les facteurs personnels (sévérité du handicap,
douleur, conditions de vie et position socioéconomique personnelle) et
environnementaux (aidesccessibilité, attitudessont liés aux besoins non satisfaits.

[ Q20 0SSy A2y RQdzyS 02dz2NBS R SariC&id ReBet éd SctobBré O (i 2 NI
2021 pour réaliser des travaux de recherche sur la mesueréle médiateur de

I'environnement chez les jeunes adultes avec PC, sur la base du modele conceptuel de la
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la s&iEg & permis

Ré&bendre les objectifs de PAJEUP. En effet, les adultes atteif€stant confrontés a des

restrictions de participation plus importantegie la populatiorgénéraledans divers aspects

de leur vie. Selon la CIF, ces restrictions de participation résultent de déséquilibres dans les
fonctions corporelles, les facteurs personnels et les facteurs environnementaux de l'individu,

ce qui suggere qu'une modification d'une plusieurs de ces trois dimensions peut altérer

ou améliorer la participation. Contrairement a certains facteurs fonctionnels ou personnels,
I'environnement offre une plus grande adaptabilité, ce qui en fait un sujet d'étude essentiel
pouramélior?NJ f I LI NG AOALI GA2yd [ S GNI @I Afave®2 y OS LI
t/ | LISNX¥AA RQARSYUGATFTASNI £ S&a FILIOGSdzNE Sy dANP
participation des adultes atteints de F&s travaux conceptuels de la CIF ont suggéré le réle
meédiateur de I'environnement dans le lien entre les limitations fonctionnelles et les

restrictions de participation. En d'autres termes, un état de santé altéré peut générer
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davantage de besoins environnementaux non satisfaits, qui a leur tour produisent des
NEAGNAOGA2Yy A RS LI NI A O palck jeuppasyetd étudid daNgd ld- dzd | y (i =
fAGGSNY GdZNBE AYOGSNY Il GA2y ST RQ2G tQ202S0GATF

La réponse ces objectifa conduit &développer sur ce programmnieois axes de travail
pour lesquels nous avomséparésix papiers (cing publiés et un en cours de publication)
guatre en position de leaddd® et dernier auteurset deux en position de collaborateur

Axe 1: Participation a la vie sociale des jeunes adultes avec PC, avec
- 'y LINBYASNI LI LIASNI aQAYy(iSNBaalyd £ fQSYLX 2
adultes avec PC (publié en 2023 dans le BMJ Public Health)
- 'y LI LASNI AQAYGSNB&aalyid |dzE RAFFSNByOSa R
PC et la population générale (publié dans Disability and Health Journal én 202
Axe 2: Besoins de santé, acces aux soins et satisfactiemwssdes soins, avec
- 'y LI LA SNI aQAy (i Sedhaenvirghiiementzuxindn Safisfaisyeii NS 6
besoins de santé non satisfa{fublié dans Frontiers in Rehabilitation Sciences en
2024);
- 1y LI LIA S NJ ala3dtisfact®rinviaavia dey sbins de santé chez les jeunes
adultes avec PC (publié dans Frontiers in Medicine en 2024)
Axe3dY wtf S RS :(nSyind alibiPayey IS paBigipation
- 1y LI LIASNI S@I f dzI yEuropeanyhdult BndizSrimenSQu¥sScardiel { Q
(EAEQ développéau coursde la 3m¢vaguede SPARCLE mesurant
f QSYP@ANRYYSYSyYy (i RS Zouaslazistaéclvantiabidigton I SOt
de I'environnement physique, social et attitudinal aux besoins spécifiques des jeunes
adultesavec PQpublié en 2024 dans Archives of Physical Medicine and
Rehabilitation) ;

Méthodologie:

Nous avons utilisé les données de SPARCLE3, une étude observationnelle multicentrique
européenne, congue pour étudier I'impact de I'environnement sur la participation et la

qualité de vie des jeunes adultes atteints de PC, et déterminer les facteurstjsédiicne

vie de jeune adulte réussie dans les domaines de I'éducation, de la profession, de la santé et
de la société. La conception de I'étude a été déamiialétails parilleurs[48]

9O0KIYiAfft2y RS fQS0dzRS

La population éligible était composée de jeunes adultes, agés de 22 a 27 ans au moment de
la collecte des données en 262820, avec un diagnostic de PC selotéinition du réseau
Surveillancef Cerebral Palsy in Eurodés vivaient en France, Allemagne, Suéde et Italie

pour ceux qui avaient déja participé a la cohorte SPARCLE en tant qu'enfants (agés de 8 a 12
ans en 20042005, SPARCLEL1) et/ou adolescents (agés de 13 & 17 ans 02009
SPARCLE2)n échantilloradditionnelR Q A Y Raké@ h\Ré& 2 participer dans toutes les

régions) dzlj dzSf aQSad | 22dziS dzy y2dz0SI| dz deSIWi NBE | dz
sujets dont 164 avaient participé awagues précédentes de la cohorte SPARCLE.

En France et en Allemagne, un groupmbin de jeunes adultes de la méme tranche d'age a

éte recruté a l'aide d'une enquéte en ligne. Les participants a I'enquéte ont recu des
incitations de la part d'un panéliste qui a recruté des hommes et des femmes (dans une
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proportion de 50%/50%) agés de 19 a 29 ans et vivant dans l'un des deux pays participants
(France n=2080; Allemagne : =1964).

Approbation éthique et consentemeaé participation:

Les autorisations éthiques et réglementaires ont été obtenues dans chaque pays. Tous les
jeunesavecPC ou leurs représentants légaux ont donné leur consentement éclairé de
participation ouleur non-opposition le cas échéant.

Recueil de données

Desenquéteursformés ont rendu visit@auxjeunes adultesvecPC et ont mené des

entretiens dans des conditions identiques dans chaque région. Dans la mesure du possible,
les questionnaires ont été remplis par les intéressésméres, avec l'aide du chercheur si
nécessaire. Lorsque St |y (p&ssiblelesiquesiiorinairesont été complétépar une

tierce personne (parent, assistant personnel ou partenaire) impliquée de maniére
significative dans la vie quotidienne de la persoamecPCet servant deproxy.

Les enquéteurs ont recueilli des informations standardisées sulélisences et les

comorbidités: capacité de marchenotricité fine, déficience visuellecapacité d'élocution et
performance de communicatiob.es capacités intellectuelles ont été évaluées a l'inclusion a
I'aide d'un test de QI formel ou d'un algorithme basé sur une série de questions posées a des
proches[12]. Les jeunes adultes ont également fait état de leur fatigue au cours des deux
derniéres semaines et des crises d'épilepsie survenues au cours de I'année précédant
I'entretien. Nous avons également recueilli d@steurs contextuels personnels et

familiaux: taille de la population de la zone de résidenoede de vieniveau d'éducation
personnel et parental le plus élevé et richesse percue

Laparticipation & la vie sociale été évaluée alaidedudzSa G A2y Yy ANS 2F | 2dzy/
Participationg Young Adults (QYPFA).Lors de I'entretien, il a été demandé aux jeunes
adultesavecPC s'ils avaient un emploi, s'ils poursuivaient leurs études ou s'ils étaient au
chémageet recueilli des informations sur leur niveau d'éducation le plus élegé
guestionnaireWHOQOH1Brefa été utilisé pour mesurer lgualité de vie(scores de 0 a 100,

les scores les plus élevés indiquant une meilleure qualité de vie) dans quatre domaines : le
bien-étre physique, le bie@tre psychologique, les relations sociales et I'environnement.

Lesbesoins et la couverture en matiére de soins de santé été évalués a l'aide du
guestionnaire Youth Health Care, Satisfaction, Utilization and N&&@d4SJUN. Un second
module de 7 items a permis le recueil de la satisfactiordvis des soins de santeé.

L'environnement physique, social et attitudinak été appréhendé l'aide & EAED, qui
évalue 61 facteurs environnementaux (HEux types d'informations étaient dispittes : le
besoin duFEet sacouvertureen cas de besoin, ou seulementcgauverturelorsque le
besoin était considéra prioricomme commun a tous les individus. Les réponses ont été
catégorisées comme "besoin environnemental non satisfait" lorsque la réponse "Besoin
manifestéet noncouvert' a été fournie, et "besoin environnemental satisfait” lorsque les
réponses "Pade besoin manifestéou "Besoirmanifestéet couvert' ont été cochées, en
fonction de l'item.

Analyses statistigues
Emploi etétudes supérieures Pour cette analyse, nous avons restreint notre échantillon
auxadultesavecPC, ageés de 22 a 27 ans, sans déficience intellectuelle modérée a profonde
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L'analyse a été effectuée séparément pour les statuts d'emploi et d'enseignement supérieur.
Nous avons effectué des régressions logistiques inconditionnelles pour estimer les odds ratio
(OR) et les intervalles de confiance a 95 % (IC 95 %) afin d'éeslassbciations avec les
facteurs personnelsociodémographiques et environnementaux.

Différences de participation avec la population généraldlous avons compare la

participation des jeunes adultesrecPC a celle de leurs pads la population générala

l'aide d'un modele expliquant les scores latents de participation par le statut de PC, ajusté
pour les facteurs de confusion identifiés dans la population non atteinte de PC.

Acces aux soinsNous avongffectué des régressions logistiques pour estimer les OR et

leurs IC 95% qui mesurent les associations entre les besoins environnementaux non satisfaits
dans chaque domain@hysique, social et attitudinadt les besoins non satisfaits en
physiothérapie, ergothérapie, orthophonie et accompagnement psychologique.

Satisfaction visa-vis des soins Nous avons utilisé des analyses de corrélation pour explorer

les associations entre la satisfaction a I'égard des soins de santé et les indicateurs respectifs
liés a la disponibilité et a I'accessibilité des services de santé ainsi ga\élé@é des

déficiences

aSadz2NE RS f QAy Ll RS dzl: DesFEpertireds pbuRl&syedned\aBuies S Y S v
atteints de PC ont été identifiés lors tlcus groupen Angleterre et au Portugal. Les FE ont

été mis en correspondance avec la classification environnementale de la CIF et la structure
analytique de 'EAEQ a résulté de cette procédure de mise en relatoralidité du contenu

a été évaluée a l'aidéu bandwidth indeXpourcentage de couvertur@ S £ QL/ C / 2 NB {

s sr

pour les adultesavecPC). Une analyse descriptiveta éalisée.

Principaux ésultatset apports:

Emploi et Etudes supérieures

Nousavonsmontréque p >n 2 RS& 2SdzySa | RdzZ G6Sa FdadSAyda
suivaient pas d'études supérieures et n‘avaient pas d'emploi. Parmi ceux qui avaient un
emploi (35,2 %), plus de 4 sur 5 déclaraient étre rémunérés, se voir confier des taches
adaptées a leursapacités ou étre satisfaits de leur capacité de travail. La probabilité d'avoir
un emploi était significativement réduite (de plus de 75 %) pour les jeunes souffrant de
graves limitations de la motricité globale ou de graves difficultés de communicpton,

rapport aux participants moins gravement handicapés. La probabilité d'obtenir un dipléme
de I'enseignement supérieur était réduite d'un facteur de 0,19 pour les jeunes souffrant de
déficiences motrices graves et de 0,02 pour ceux dont la parole esédéisp ou
incompréhensible. Le fait d'étre dipldomé de I'enseignement supérieur et d'avoir fréquenté
une école ordinaire pendant I'enfance, ou d'avoir poursuivi une scolarité ordinaire jusqu'a
l'adolescence, s'est averé étre un puissant levier pour l'agad@snploi (les chances d'étre
employé ont été multipliées par 12 et 16, respectivement). A I'exception de l'accessibilité a
un parking en cas de besoin, aucun des facteurs environnementaux étudiés n'a influencé de
maniére significative I'emploi ou le statR Q S (1 dzR A 'engdigneRény/sapérieur, aprés
ajustement pour les déficiences. Les jeunes adultes ayant un emploi ont fait état d'un bien
étre physique et psychologique significativement plus €levé que ceux qui n'en avaient pas.

Cette étude apporte un nouvel éclairage sur les barriéres et les leviers d'accés a I'emploi ou a
I'enseignement supérieur chez les jeunes adudtesc PCNous avons montré que les

déficiences séveres de la motricité et de la communication sont les deux principaux facteurs
qui limitent I'emploi ou I'achévement de I'enseignement supérieur. Si nous complétons les
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données existantes sur le réle de I'enseignement supérieur dans l'acces a I'emploi, nous
sommes les premiers a étudier et a observer que le fait d'avoir fréquenté une école ordinaire
pendant I'enfance ou d'avoir poursuivi une scolarité ordinaire jusqatholescence est un
puissant levier pour I'accés a I'emploi. A notre connaissance, cette étude est la premiéere a
examiner les associations entre I'environnement et I'emploi et I'enseignement supérieur, et
a rapporter le réle positif de I'accessibilité aparking en cas de besoin sur I'emploi ou le
statut dans I'enseignement supérieur. Enfin, nous sommes les premiers a rapporter l'impact
positif de I'emploi sur la qualité de vie physique et psychologique de jeunes adultes atteints
de paralysie cérébral®e fagon généralee$ études portant sur les jeunes adultagec PC
montrent que leutr O O§ & tpelt €énEokeleife arkéliorée. Nos résultats suggérent que
I'inclusion des jeunes handicapés dans la société dés leur plus jeune age et leur maintien
autantque possible dans cette position favorisent leur accés a I'enseignement supérieur et a
I'emploi & I'age adulte. Compte tenu de I'impact positif de I'emploi sur leur qualité de vie,

OStl SyO2dzN} 3S I YAaS Sy dzdzoNBagRkS LJ2ft AdAl dzS

Différences de participation entre les jeunes adultes avec PC et leurs pairs de la population
générale:

Au cours de la derniére décennie, la participation est apparue commag@roblématique
essentiellede la recherche sur le handicadotre étudea montré uneparticipation
significativement plus faible dans les cinq domaiéesliés (Rlations intimesRelations
interpersonnellesVie socialelndépendance eAutonomie) chez les jeunes adultesvecPC
comparés deurs pairs non atteints de PC. Les domainesRi¢egions intimes et de
I'Indépendance présentaient les différenc&sd LJf dza A Y LJ2 N@DBw[1in&:a o1 I
MZ dp 8 S:®3%[102 ;MAraspectivementCependant, ces effets semblaient
modérés par le niveau de sévérité des déficiences des jeunes adultes avec PC. En effet, les
jeunes adultes avec les déficiences les moins sévéeres (GNIRT8tIBFMFII-III) ne

présentaient aucune différence avec leurs paliesla population généralen ce qui concerne
lesRelations interpersonnelles, ldie socialeet I'lndépendance, mais ils prenaient plus

souvent des décisions autonomes dans la vie quotidienne que leursigaiurs.avons

€gakment observé quéa poursuite des études pourrait contribuer a réduire la différence de
participation dans ledomaines des &ations interpesonnelles ete I'Indépendance, et que

les femmes semblaient avoir des différences de participation aves peins de la

population généralen termesRIfdépendance plus importantes que les hommes.

De facon générale, notre étude étend les connaissaruetesrestrictionsde participation

chez les jeunes adultes avec P@s études antérieures menées pendant I'enfance et
I'adolescence ont également fait état de désavantages, sauf dans des domaines spécifiques
tels quef Qdzi A f feuk EléckopiguesRIENos résultats confirment ceux de Wiegerink

et al[19] selon lesquels les jeunes adultes atteints de PC ont moins de relations intimes que
leurs pairs non atteints de PC. L'étude qualitativenée pour développer le QYRRa mis

en évidence les difficultés a rencontrer un partenaire, en particulier pour les jeunes ayant un
handicap plus sévere et nécessitant une assistance. Paainkan[49], ils peuvent souffrir

d'un manque d'intimité da a leurs conditions de logement et au nombre de colocataires,
ainsi qu'a l'attitude généralement négative des membres de la famille et des professionnels
a I'égad de leur sexualité. Michelsdd1l] a montré que les adolescents atteints de PC
passaient moins de temps seuls avec leurs amis sans la supervision d'un adulte et moins de
temps avec leurs petits amis.
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Un autre résultat de cette étude est I'effet médiateur de la scolarisation sur les différences
de participation. L'éducation peut développer I'indépendance dans les choix de vie et les
relations interpersonnelles. Ce résultat est conforaetravail de Wiegerink et §.9] et
soutient I'effet positif des contacts mixtes avec les pairs. Néanmoins, notre étude
transversale n'a pas pu démontrer la relation de cause a effet entre la poursuite des études
et la participation a I'autonomie ou aux relations interpersonnelles. Earrehe, nous avons
observé que I'éducation joue un réle médiateur dans la différence de participation dans le
domaine dedsRelations intimes. Le petit nombre de jeunes atteints de PC qui poursuivent
leurs études entre 19 et 28 ans réduit I'écart de parttipn par rapport a leurs pairs non
atteints de PC. En tout état de cause, la poursuite des études est essentielle pour de
meilleures opportunités professionnelles et pour le développement social. Elle devrait étre
encouragée pour les jeunes atteints de. IB@ outre, la société doit investir dans une
éducation véritablement inclusive, dans I'égalité des chances et dans des systemes
d'éducation individualisés pour les jeunsgec un handicap dés le plus jeune age et ce
2dzaljdzQt f QN3IS I Rdz G S

AcCCEs aux soins

Notre étude a montré que le besoin de soins le plus courant était la physiothérapie, signalé
par plus de quatre jeunes adultesecPC sur cing. Parmi ceux qui ont exprimé un besoin de
soins, la proportion de ceux dont le besoin n'a pas été satisfait varie en fonction du type de
soins requis : 20,8 % a 48,5 % pour la rééducation, et 40,3 % pour I'accompagnement
psychologique. Nous ame trouvé une association entre un environnement inadapté aux
besoins spécifiques des jeunes atteints de PC et leurs bed®is@ins. Plus précisément,
l'accumulation de besoins non satisfaits dans I'environnement social, explorant le soutien de
I'assistant personnel, de la famille et des amis, du personnel de santé et des collegues, et des
étrangers, était associée a des besonon satisfaits dans tous les domaines de santé
explorés, méme en tenant compte de la gravité des déficiences et des caractéristiques
sociodémographiques des individus. L'absence d'attitudes de soutien multipliait par plus de
trois le risque de signalé@galement un besoin non satisfait d'orthophonie et de
physiothérapie, uniqguement chez les personnes dont la fonction motrice globale était la plus
gravement altérée dans ce dernier cas. Enfin, notre étude n'a montré aucune association
entre les besoins nogatisfaits dans I'environnement physique et les besoins non satisfaits
en matiére de soins de santeé.

A notre connaissance, aucune publication n'a spécifiquement évalué la relation entre les
besoins de santé non satisfaits des jeunes adatexPC et 'adéquation de leur
environnement a leurs besoins spécifiques. Nos résultats soulignent lI'importance de
I'environnement social et du soutien. A cet age, une plus grande indépendance et
émancipation, notamment wa-vis des parents, pourrait expliguen partie pourquoi les
jeunes adultes ont des besoins de santé non satisfaits plus importants que les effants
peut émettre I'hypothese que I'absence d'association entre I'environnement physique et les
besoins de santé non satisfaits est due au falR gieyivironnement physiqupeu adéquat

est souvent compenseé par le soutien social et I'aide de la famille et des amis. Ainsi, un jeune
adulte pourrait se déplacer facilement s'il est accompagné, méme dans un environnement
moins adapte, alors qu'un individu moins soutenu aurait plus de difisuhéme dans un
environnement physique mieux adapté. Il est égalemamtoevable que cette différence

soit liée aux déficiences cognitives, qui posent souvent plus de défis a la mobilité
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indépendante que les déficiences motrices, pour lesquelles des adaptations sont
généralement possibles. Nos résultats suggéerent que plus les besoins non satisfaits dans
I'environnement social sont importants, plus les besoins non satisfaits en matiéerde s

RS A4lydGS L}2dzNJ f USNH2UGKSNILIASS fU2NIK2LIK2YAS
importants. Cependant, en raison du petit nombre de participants présentant de multiples
besoins non satisfaits dans leur environnement social, ces résultats doivenh&rprétés

avec prudence. Nos résultats indiquent queu desoutien attitudinal est associé a des

besoins de soins de santé non satisfaits en orthophonie, qui concerne la plupart des
personnes atteintes de déficiences motrices et cognitives graves, et en physiothérapie pour
les personnes atteintes de déficiencestnes graves. Cela suggere que ce soutien est
particulierement crucial pour garantir I'acces aux soins de santé pour ces thérapies chez les
jeunes adultes gravement handicapggecPC. Nous'avons pas trouvé cette association

chez les personnes qui avaient besoin d'ergothérapie@oadmpagnemerst

psychologiques.

Satisfaction visx-vis des soins

Notre étude a exploré les besoins non satisfaits en matiére de soins de santé chez les jeunes
adultesavecPC et la maniere dont ils sont associés a l'insatisfaction a I'égard des soins de
santé. Nous avons supposé que le manque d'acces aux soins de santé, identifié par les
besoins non satisfaits en matiére de soins de santé, est associé a l'insatisfat@garddes

soins de sante.

La satisfaction a I'égard des soins de santé était modérée a bonne et presque
systématiquement plus élevée pour I'échantillon de jeunes adatexPC que pour les

jeunes adultes issus de la population générhéss associations entre la satisfaction a I'égard
des soins de santé et la sévérité des déficiences fonctionnelles n'étaient pas significatives.
Par ailleurs, dnscette analysela satisfaction a I'égard des services de santé était similaire a
celle de I'échantillon de population générale du ménge aPlusieurs facteurs peuvent jouer
un réle : le recrutement dans lI'enquéte aupres de la population générale n'excluait aucune
autre maladie chronique. Nous supposons également que les jeunes adultes moins exposés
et ayant moins d'interactions avec lesptataires de soins de santé peuvent étre plus
critigues, tandis que les jeunes adulgecPC sont susceptibles d'entretenir des relations
positives durables avec au moins certains professionnels de santé. Une plus grande
implicationpourrait conduire aune meilleure appréciation des services redts.outre, la
satisfaction a I'égard des soins de sayft® S (i | associée d I'dtilisation des services de
santé ou aux besoins (non satisfaits) en matiere de soins de santé. Ainsi, les besoins non
satisfaits et la satisfaction a I'égard des soins de santé semblent ne pas étre liés.

La littératuredans ce domainest massivemententrée suila période de laransition,

souvent brutale, des centres de soins de sagité&iprofessionnels intégrés, généralement
bien équipés, disponibles pour les enfants et les adolescanissoins beaucoup plus
fragmentés a I'age adultélne métanalyse a souligné les mauvais résultats globbatenus
acette période, notamment l'instabilité du logement, le chdmage, la difficulté a nouer des
relations, I'augmentation des taux d'admission a I'hdpital et la diminutiobutidéisation des
services de réadaptatiofi36] Les facteurs associés a I'amélioration des résultats
comprennent la participation de la famille, la promotion de |'aeféicacité et la rencontre

de I'équipe adulte avant la transitioffi/] Les résultats que nous avons obtenus, de maniere
originale, sur une population déja partiellemesrientée dans lesystemeadulte, montrent
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gue ks besoins non satisfaits n‘ont pas d'impact sur la satisfaction des soins de santé que ces
patients recoiventet soulignent la nécessité de se concentrer non seulement sur la
couverture des besoins mais également sur la satisfasi®avis des soins

aSadNB RS fOAVIRSIdd GA2Y RS fQSYOANRYYSYSY

L'EAEQ est questionnaire de 61 iteaéveloppéR I ya S OF RNBE Rd&r £ QS dzR S
mesurer l'adéquation de I'environnement aux besoins individuelgelases adultesivec

PC Les facteurs environnementaux pertinents pour les jeunes adultes avec PC ont été

identifiés lors de groupes de discussion en Angleterre et au Portugal, et, dans un travalil
préliminaire, mis en correspondance avec la classification environnementale de la ClI

L'analyse a montré une couverture élevéesdiems dda classification erironnementale de

la CIK79,3%) ce qui a permis d'obtenir une validité de contenu satisfaisdmte.

guestionnairea été organis&n cinqchapitresbasés sur les chapitres de la Giproduits et

technologies » (19 items) « soutien et relations> (8 items) « attitudes» (6 items),

« systemes et politiques de servieg2?2 items) et «comprendre et étre compris (6 items)

Lors de notre exploration descriptivepus avons montré quka proportion de besoins
environnementaunon satisfaits varie selon lebapitres De fagon plutbt positivejous
avonsobservé de faibleproportions debesoins non satisfaitelatifs aux« soutiers et
relations» etaux« attitudes» (<10%) qui concernent plutét des données proximates
contraire,ceux liésaux «systemes et politiques de servigeet «produits et technologie
correspondenimoins bienaux besoing10-20% de besoins non satisfaitBe tous les
services explorés, ceux liés a la communication et a I'information correspondaient tres mal
aux besoinsll a déja été démontré que la fourniture d'informatioappropriées et I'acces
aux technologies de communication améliorent la vie des personnes handicapées et
favorisent une véritablénclusion dans laociété. #7] Enfin, e facon générale, on retrouvait
plus e besoins environnementaux non satisfaitez les femmes et Igsunes présentant
une atteinte sévere des fonctions motric€SMFCS V).

Ce questionnair&AE(Qermet de collecter les FE utiles aux personmescPC et d'analyser

si leur disponibilité, leur modification ou leur adaptation pourrait améliorer la réalisation des
activités quotidiennes, la participation et la qualité de vie. Malgré le grand nombre d'items,
gui pourrait rendre le questionnaire fastidig a remplir, nous avons observé un taux de
réponse élevé pour tous les items (plus de 96%), ce qui sodarecceptabilité. Cela

suggere la possibilité d'une utilisation généséé dans la pratique clinique. En mesurant
systématiquement un large éventail de FE, les professionnels de la santé pourraient se faire
une idée précise de I'étendue des besoins de leurs patients et les aider a apporter les
compensations nécessaires. L'ys& des différences géographiques ou temporelles de
fréquence de participation ou de niveau de qualité de vie, couplée a une vision globale des
besoins environnementaux non satisfaits, pourrait fournir aux pouvoirs publics les éléments
d'une politique d'&cessibilité et d'intégration des personnes handicapées dans la sociéte.
Enfin, la mesure indépendante de I'environnement ouvre de nouvelles voies pour I'étude des
associations entre I'environnementetune sér@ § Yy RA Ol 4 SdzNE RS NXB adz G i
patients Patient Reported Outcoméddeasures), insuffisamment connus et utilisés en

France, et ceci de maniere complémentaire a ceux rapportés par les professionnels, comme
recommandé par la Haute Autorité de Santée
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Contexte et objectifs

[ QSYGNBS RFya fQN3IS FRdzZ §S Sad dzyS LKIasS RS
complexe pour les personnes avec handicap. Biéelles bénéficient aujourd'hui de soins

de plus en plus performants, de nouvelles technologies de communication et évoluent dans

un contexte ou les attitudes sociétales permettent I'inclusion dans tous les domaines de la

vie,[1] elles continuent a faire face a de nombreux obstacles dans leur vie quotidienne. La
littérature rapporte que, entre autres choses, les difficultés psychologiques, des interactions
sociales fragmentées, une accessibilité limitée, des discriminationsaliceandicap et le

YIFEYyljdzS RUAYRSLISYRI YOS SO2y2YAljdzS LISNAR2YyYySfftS
limitée,[2¢4] susceptible de perdurer tout au long de la vie. Un autre domaine de
LINB2O0OdzLI A2y S&dG € SdzNJ OF LI OAGS £ F OOSRSNJI I d
Fdzi2y2YASST £ SdzNJ ASY G AYSy (i téRDSadifdrédeedd léuls LIS NA 2
pairs valides qui utilisent rarement le systéme de santé en tant que jeunes adultes, ceux qui
LINBaSyiGSyid RSa KIFIYRAOFLA RS f QSy FtirgsOS (St a |
dépendantsde ce systénjg] 9 & o6 A Sy ljdzdt OSG N3IS Af a &2dzF ¥ NI
mobilité et présentent douleurghroniques fatigue et problemes de santé mentale a des

fréquences élevéelcll]ilspeuventR A YA Y dzSNJ a2y dziAf A&l GA2ys Sy
est rendu plus complexe avec la sortie du systeme pédiatrique caractéris@panins
multiprofessionnels intégrést une coordinatiorefficace et parce que la transition vers les
servicesadulteS 4G f 2A Yy R[XgIAINBE 2 LIGAYIF €S

Lf Sad | dzZ2dz2NRQKdzA | RYAA 1jdzQdzyS Ay (iSaANI GAzZY
points de vue. Facteurs individuels (santé, nature et sévérité des déficiences, temps

disponible), familiaux (bonne santé et motivation des parents), ressourcexiaras et
organisationnelles a disposition pour répondre aux besoins, environnements adaptés et

I O0SaaArotSas azyid Fdzilyd RQStESYSyda ljdzAa Tl a2
PC[15] La littérature souligne également que les expériences antérieures de participation a

fl OAS &a20A1tS> y20FYYSyld RlIya ftQSyFIyOoSsz LIS
participation future[16] Cependant, cette participation sociale reste limitée et fortement
dépendante du soutien parental ou famil{dl.17,18]En tant qu'adultes, les jeunes avec PC

ont encore des opportunités de développement personnel insuffisgh®det une faible

implication dans des activités significatives telles que I'enjgdR1]Ainsi, la scolarisation

en milieu ordnaire et I'éducation inclusij22,23]ne garantissent pas un acces effectif aux

études supérieures, au marché du travail, a un travail rémunéré ou a un emploi stable et

rémuneré de maniére adéqua{@4¢28]

Conformément au modéle conceptuel de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) dans

lequel le handicap résulte de l'inadéquation de I'environnement &tagnng[29] les

relations entre environnement et participation ont été largement étudiées par le groupe

européen SPARCLE (Study of PARticipation in Children with cerebral palsy Living in
Europe)[30,31]Des différences marquées entre les pays participants dans les politiques

publiques visx@A & Rdz KIFI YRAOFLI SG fSdz2NJ YA&S Sy dzdzdNB:3
attitudinal, les services de soutien et de soinRIEO G A 2y 2 dB2fof peOSlé a4 A 0 A f
mieux comprendre dans quelle mesure un environnement non ou peu favorable affecte la
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LI NGAOALN GA2y Si tSa NxfSa az20AaldzEd 51 ya OSi
OLINBYASNB @I 3dz28S0 SiG RQIFIR2tSa0Syida O0RSdzEASYS
principale cause de déficience physicqudébutprécoce survenant avec une fréquence

R QS y @& apd® $000 naissancd83¢35] Elle résulte de lésions non évolutives affectant le
OSNIWSI dz Rdz 7T dzinuda6]cdraisRrdz wyi ndefble daztroubles impactant le
mouvement et la posture. En plus des problemes de mobilité, les personnes avec PC peuvent

étre affectées par un large éventail de difficul@gpliquant ladiversie des phénotypef37]

[ I NBOKSNOKS AYUGSNYIFGA2YFEST ljdzA aQSaid LINRAYO
a démontré que la participation aux activités de vie des indivéthesP Cétait tres réduite

par rapport a leurs pairs de la population générale, avec une augmentation croissante de cet
SOFNI SO fF ASOSNRGS Sl S y2YiNB4RS RSTFAO
Toutefois, les recherches et les connaissances sur la participation sociale des adultes atteints
dePCsontquasih Y SEA &G yiGSa Ff2NBR YsYS | dzQl dz2 2 dzNR QK d:
FGGSAyGa RS OSGGS LI K2 2[3NXSRAANIAA SSUG TH( BN
O2YYdzyl dzi S AYRSLISYRIYy(dS SiG Fdzi2zy2YS az2yid RSa
la société.

Lemploi demeure I'un des domaines de vie dans lesquels les adultes atteiRtGsudbissent

des restrictions de participation, avec des taux d'emploi variant entre 29% etl&gfment

inférieurs a ceux de la population générale des pays occidefid#2;45] A ce jour, peu

RS FI OGSdzNBE Ay Tfdz yi adzNJ fPOSetdidensifiesRssa 2 Sdzy S a
déficience intellectuelle et physigusgveref f QSLIAE SLIAAS SO dzy yA @GSt d
inférieur[14,20,24,448 2 dzi ST2A 45 RS y2YOoNBdzE Tl OGSdzNE &2\
fQFr008a t tQSYLX 2A Y wm0 f ‘a Tl OGS dzNAE tASa t
capacités cognitive§, Sa L2 aAA0A T A0S R QdA BéceSshevt¥ dizpdsedd | (G A 2 y
RS LJ dza RS G4SYLld 2dz Ho fSa Tl OGSdINBE SYJANRYY
0ySOSaaArisS RQIRIFILIWIFIGA2YE aaradglkryoSozs t QSTFS
f QSRdzOl G A 2 yes abnfificind d¥ s€8ayidation en école ordinaire) ou s

besoins et les disponibilités des éléments environnementaux (accessibilité par exemple), ou

3) la participation socialg. QA YLIX A Ol GA2y Rlya tSa OlAGAGSaA
des enfants et adolescents est fortement limitée par la douleur, trés fréquente et parfois
intense[46]SG Af Sad FT2NILISYSyYyd LINRBOFOES 1ljdzS OSidGaGS
FAftSdZNAZ YsYS aA fl t/ NBadzZ 6§S RQdzyS f SaArzy
OSa fsSarazya azyid adza OS LIN[ATDEN Rasallele eSesEoldadrs,) | dz O
la fatigue et la douleur sont extrémement prévalentes et potentielletaas éléments
FNBAYF0SdZNE RS f QAYGSANIGAZ2Y a20AlfSo ' Ay aa
RS fQSyFILyOS t fQFR2f Sa0SyO0S LRdA2NNI ASyid AyTf¢
LR GSYGASta FI OGSdzNE yiOr SazatO SILIW S B IIXS2 R Q3 iy F& $28INA
¢2dzi STF2Aa | dzOdzy S SiGdzRS yS aQSaid AyiSNBaassS t
Les personneavec handicaps doivent bénéficier de soins pluridisciplinaires conpious

maintenirleur santé et leur autonomie les plus optimajesssible Au-dela des soins, ils

R2AOSY G LJ2 dzD Aes delvidgeRtirdsioidzesSchihmumtaNaireservices sociaux,

emploi, logementéducation communication et mobilit9pour accéder a un certain niveau

de participation scialez  Ys YS aQAf & NBalSydesnenBesdaug dzoSy G |
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famille. Par ailleurs, les challenges sont nombreux en quittant les réseaux de soins et de

soutien pédiatriques plus completset surtout mieux coordonnégue ceuwdestinésaux

adultes- pour entrer dans le systeme de santé pour adylfgss fragmentéetou la prise

de décision médicalea incomber ageune luimémeet non plus a ses parentsa question

RS t QI O08& | dzE &a2Ayas ljdzA LISdzi s GNB | LILINE OKS
satisfaction visa-vis des soins, apparaissent donc ¢ailes a explorer tant elles sont
Fa3220ASSa t fQldzi2zay2YAS LISNE2YyYyStftSod b2dza Fl
Al GAaFFAGAE RAYAYdSYd € Qldziz2zy2YAS SiG LI NI AOAL
considererons les facteurs environnementgaxcessibilité par exemples) et des facteurs

cliniques (douleur, fatigue) comme potentiels freins a cet accés. Par ailleurs, la question des
AyS3alLtAGSa RQFOOsa | dzE &a2Aya LISdzk siNB L12ass
économiques. On sait que les pennes avec PC sont plus souvent issues de milieux
socioéconomiques défavorisés que la population générale. Ces écarts pourraient étre

augmentés avec un acces a une autonomie financiére difficile.

Ainsi, a partir de la base de données de la cohorte SPARCLE, cevaibjait@lementpour
objectifs:

- oMU RQSUAZRASNI f QF OO8 & tPCeh cpBpatalbor dla RSa 2 S dzy
L322 LJdzf  GA2y 3ISYSNItS Rdz YsYS N3IS: SiG RQSy
RAFTFSNByia O2yGSEGSa SdNRLISSyas Si om0 RS
FOO0Os8a t fQSYLX 2AX | dz LINBYA SNIRMYEI f RSHIFdzS/t(
YIAa S3IFLEfSYSyd £S NbxES RS ftQSYGANRYYSYSyi
participation.

- (3)deRSONANB f QdziAfAalriGAz2y RSa aSNIBAOSA RS .
rapportés par les jeunes avec PC, et la satisfactiea-vis de ces soingt (4)

ReéXxplorer dans quelle mesure les facteurs personnels (sévérité du handicap,
douleur, conditions de vie et position socioéconomique personnelle) et
environnementaux (aidesccessibilité, attitudessont liés aux besoins non satisfaits.

[ Q20 0Sy A2y RQdzyS 02dzZNAS RS (Ks§asS RS R200G2NY
2021 pour réaliser des travaux de recherche sur la mesure et le réle médiateur de

I'environnement chez les jeunes adultes avec PC, sur la base du modele concepéuel d
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la s&iEg & permis
ROQSGSYRNB tSa 202S5S00GATFa RS PGsomTontroméshilesSFTFF S =
restrictions de participation plus importantes que la populatigmérale dans divers aspects

de leur vie. Selon la CIF, ces restrictions de participation résultent de déséquilibres dans les
fonctions corporelles, les facteurs personnels et les facteurs environnementaux de l'individu,

ce qui suggere qu'une modificati@une ou plusieurs de ces trois dimensions peut altérer

ou améliorer la participation. Contrairement a certains facteurs fonctionnels ou personnels,
I'environnement offre une plus grande adaptabilité, ce qui en fait un sujet d'étude essentiel
pouramélior?NJ f I LI NG AOALI GA2yd [ S GNI @I Afave®2 y OS LI
t/ | LISNX¥AA RQARSYUGATFTASNI £ S&a FI OGSdzNE Sy OANP
participation des adultes atteints de F&s travaux conceptuels de la CIF ont suggéré le réle
médiateur de I'environnement dans le lien entre les limitations fonctionnelles et les

restrictions de participation. En d'autres termes, un état de santé altéré peut générer

davantage de besoins envitrnementaux non satisfaits, qui a leunutoproduisent des
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NEAGNAOGAZ2Y A RS LI NIAOALI GA2Y ® t 2dzNJ Fdzid I yiz
fAGOSNF GdzZNB AYOGSNYIFGA2Y ST RQ2G t Q202S0OGAT

La réponse a ces objectifs a conduit a développer sur ce programme trois axes de travail
pour lesquels nous avons préparé six papiers (cing publiés et un en cours de publication),
guatre en position de leader {let dernier auteurs) et deux en position de collaborateur

Axe 1: Participation a la vie sociale des jeunes adultes avec PC, avec
- 'y LINBYASNI LI LIASNI aQAYyliSNBaalyd £ fQSYLX 2
adultes avec PC (publié en novembre 2023 dans le BMJ Public Health)
- by LI LASNI AQAYGSNB&aalyid |dzE RAFFSNByOSa R
PC et la population générale (publié dans Disability and Health Journal en novembre
2023).
Axe 2: Besoins de santé, acces aux soins et satisfactiemwssdes soins, avec
- 'y LI LA SNI aQAy (i Sedhaenvirghiiementzuxindn Safisfaisyeii NS 6
besoins de santé non satisfa{fublié dans Frontiers in Rehabilitation Sciences en
Février 2024)
- 1y LI LIA S NJ alasatigfacgoNBaivia dey dbins de santé chez les jeunes
adultes avec PC (publié dans Frontiers in Medicine en Janvier 2024).
Axe3dY wtf S RS :(nSsin®at heB gvgtcIap&titifation
- Un papier évaluantdarpdzSt £ S YSadz2NE f Q9 dzNR LISHY | Rdz i
(EAEQ), développé au cours de98¥ague de SPARCLE et mesurant
f QSYPANRYYSYSyYy (i RS ZouaslaziFSeadédrivRrttabidgigton | SOt
de I'environnement physique, social et attitudinal aux besoins spécifiques des jeunes
adultesavec PC (publié en janvier 2024 dans Archives of Physical Medicine and
Rehabilitation);

Méthodologie:

Nous avons utilisé les données de SPARCLE3, une étude observationnelle multicentrique
européenne, congue pour étudier I'impact de I'environnement sur la participation et la

qualité de vie des jeunes adultes atteints de PC, et déterminer les facteurstjsédiicne

vie de jeune adulte réussie dans les domaines de I'éducation, de la profession, de la santé et
de la société. La conception de I'étude a été déamiialétails parilleurs[48]

9O0KIYiAfft2y RS fQS0dzRS

La population éligible était composée de jeunes adultes, agés de 22 a 27 ans au moment de

la collecte des données en 262820, avec un diagnostic de PC selon la définition du réseau
Surveillancef Cerebral Palsy in Eurodés vivaient en France, Allemagne, Suéde et Italie

pour ceux qui avaient déja participé a la cohorte SPARCLE en tant qu'enfants (agés de 8 a 12

ans en 20042005, SPARCLEL1) et/ou adolescents (agés de 13 & 17 ans 02009

SPARCLER) ! v SOKIYy(iAff 2y é&éRMRikdpgadighy 8dns tii@AIgER A A R dzz
régions) dzlj dzSf aQSad | 22dziS dzy y2dz0SI| dz deSIWi NBE | dz
sujets dont 164 avaient participé aux vagues précédentes de la cohorte SPARCLE.

En France et en Allemagne, un groupe témoin de jeunes adultes de la méme tranche d'age a

éte recruté a l'aide d'une enquéte en ligne. Les participants a I'enquéte ont recu des

incitations de la part d'un panéliste qui a recruté des hommes et des femmas (e
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proportion de 50%/50%) agés de 19 a 29 ans et vivant dans l'un des deux pays participants
(France n=2080; Allemagne : =1964).

Approbation éthique et consentemeaé participation:

Les autorisations éthiques et réglementaires ont été obtenues dans chaque pays. Tous les
jeunesavecPC ou leurs représentants légaux ont donné leur consentement éclairé de
participation ouleur non-opposition le cas échéant.

Recueil de données

Desenquéteursformés ont rendu visit@auxjeunes adultesvecPC et ont mené des

entretiens dans des conditions identiques dans chaque région. Dans la mesure du possible,
les questionnaires ont été remplis par les intéressésméres, avec l'aide du chercheur si
nécessaire. Lorsque St |y (p&ssibleles quesliodnaires ont été complétés par une
tierce personne (parent, assistant personnel ou partenaire) impliquée de maniére
significative dans la vie quotidienne de la persoamecPCet servant deproxy.

Les enquéteurs ont recueilli des informations standardisées sulélisences et les

comorbidités: capacité de marchenotricité fine, déficience visuellecapacité d'élocution et
performance de communicatiob.es capacités intellectuelles ont été évaluées a l'inclusion a
I'aide d'un test de QI formel ou d'un algorithme basé sur une série de questions posées a des
proches[12]. Les jeunes adultes ont également fait état de leur fatigue au cours des deux
derniéres semaines et des crig#épilepsie survenues au cours de l'année précédant
I'entretien. Nous avons également recueilli d@steurs contextuels personnels et

familiaux: taille de la population de la zone de résidenoede de vieniveau d'éducation
personnel et parental le plus élevé et richesse percue

Laparticipation & la vie sociale été évaluée alaidedudzSa G A2y Yy ANS 2F | 2dzy/
Participationg Young Adults (QYPFA).Lors de I'entretien, il a été demandé aux jeunes
adultesavecPC s'ils avaient un emploi, s'ils poursuivaient leurs études ou s'ils étaient au

chémage etrecueilli des informations sur leur niveau d'éducation le plus élegé
guestionnaireWHOQOH1Brefa été utilisé pour mesurer lgualité de vie(scores de 0 a 100,

les scores les plus élevés indiquant une meilleure qualitddejedans quatre domaines : le

bien-étre physique, le bie@tre psychologique, les relations sociales et I'environnement.

Lesbesoins et la couverture en matiére de soins de santé été évalués a l'aide du
guestionnaire Youth Health Care, Satisfaction, Utilization and N&&@d4SJUN. Un second
module de 7 items a permis le recueil de la satisfactiordvis des soins de santeé.

L'environnement physique, social et attitudinak été appréhendé l'aide & EAED, qui
évalue 61 facteurs environnementaux (HEux types d'informations étaient dispittes : le
besoin duFEet sacouvertureen cas de besoin, ou seulementcgauverturelorsque le
besoin était considéra prioricomme commun a tous les individus. Les réponses ont été
catégorisées comme "besoin environnemental non satisfait" lorsque la réponse "Besoin
manifestéet noncouvert' a été fournie, et "besoin environnemental satisfait” lorsque les
réponses "Pade besoin manifestéou "Besoirmanifestéet couvert' ont été cochées, en
fonction de l'item.

Analyses statistigues
Emploi et études supérieuresPour cette analyse, nous avons restreint notre échantillon
auxadultesavecPC, ageés de 22 a 27 ans, sans déficience intellectuelle modérée a profonde
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L'analyse a été effectuée séparément pour les statuts d'emploi et d'enseignement supérieur.
Nous avons effectué des régressions logistiques inconditionnelles pour estimer les odds ratio
(OR) et les intervalles de confiance a 95 % (IC 95 %) afin d'éeslassbciations avec les
facteurs personnels, sociodémographiques et environnementaux.

Différences de participation avec la population généraldlous avons compare la

participation des jeunes adultesrecPC a celle de leurs pads la population générala

l'aide d'un modele expliquant les scores latents de participation par le statut de PC, ajusté
pour les facteurs de confusion identifiés dans la population non atteinte de PC.

Acces aux soinsNous avongffectué des régressions logistiques pour estimer les OR et

leurs IC 95% qui mesurent les associations entre les besoins environnementaux non satisfaits
dans chaque domain@hysique, social et attitudinadt les besoins non satisfaits en
physiothérapie, ergothérapie, orthophonie et accompagnement psychologique.

Satisfaction visa-vis des soins Nous avons utilisé des analyses de corrélation pour explorer

les associations entre la satisfaction a I'égard des soins de santé et les indicateurs respectifs
liés a la disponibilité et a I'accessibilité des services de santé ainsi ga\élé@é des

déficiences

aSadz2NE RS f QAy Ll RS dzl: DesFEpertireds pbuRl&syedned\aBuies S Y S v
atteints de PC ont été identifiés lors tlcus groupen Angleterre et au Portugal. Les FE ont

été mis en correspondance avec la classification environnementale de la CIF et la structure
analytique de 'EAEQ a résulté de cette procédure de mise en relatoralidité du contenu

a été évaluée a l'aidéu bandwidth indeXpourcentage de couvertur@ S £ QL/ C / 2 NB {
pour les adultesavecPC). Une analyse descriptive a été réalisée.

Résultats détaillés

Les résultats sont présentés sous la forme des résumés des articles publiés traduits en
francais(n=5F S @Sy (G dzSff SYSyid O2YLX SGSa RQIBSPOFN Sy (i a |
des publicationgtant fournis en annexed.es résultats (non publiés) du dernier article juste

soumis sont confidentield.e résumé en francais est fourni.

+ARIFNI RQ9IA:NBARS . 3T 3200AF bz t SNNBG /3 |
Arnaud C, Sentenac Mmployment and higher education in young adults with cerebral

palsy: a crossectional analysis of the SPARCLE stigM.J Public Health 2023;1:e000141.
https://doi.org/10.1136/bmjph2023000141

Contexte et objectifs

Pour les jeunesn situation de handicgg'accés a lI'enseignement supérieur et a I'emploi

devrait conduire a une amélioration de l'estime de soi et du {&tFe et, a long terme, a une

plus grande inclusion dans la société. Nos objectifs étaient de décrire la situation des jeunes
adultesavec P@n matiére d'éducation et d'emploi, d'étudier les facteurs personnels et

coni SEGdzSf az & O2YLINRa f1 &a02tl NAalGAz2yYy, Sy YAt
qui influencent le plus ces situations, et widier dans quelle mesure I'emploi affecte la

qualité de vie Qd\).

Méthodes
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Nous avons utilisé les données de I'étude transversale SPARCLES, recueillies2622018

dans cing régions européennes. 1225 participants éligibles étaient des adultagecPC,

agés de 22 a 27 ans, sans déficience intellectuelle modérée a profidadalyse a été

effectuée séparément pour les statuts d'emploi et d'enseignement supérieur. Nous avons
effectué des régressions logistiques inconditionnelles pour estimer les odd ratio (OR) et les
intervalles de confiance a 95 % (IC 95 %) afin d'évalses$eciations avec les facteurs
personnels, sociodémographiques et environnementaux. Nous avons testé la région, le sexe
et 'dge comme facteurs de confusion potentiels. Parmi egurous avons retenu la région

pour tous les modeles, ainsi que I'age pas modéles concernant le statut d'enseignement
supérieur. Chaque variable a été analysée séparément apres ajustement pour les facteurs de
confusion potentiels identifiés précédemment. Dans tous les modéles, les OR ont été
estimés en utilisant la vraisemiyfaOS LISy I f AaSS RS CANIK f 2N&I dzS
ce qui concerne les déficiences et les comorbidités, des modéles multivariés ont été utilisés
pour contrdler les variables significatives dans des analyses séparées (p<0,20) et ces modeles
ont été réduits en utilisant une méthode descendante étape par étape avec p<0,05 comme
critere de signification statistique. Les déficiences et/ou comorbidités retenues dans les
modeles multivariés précédents ont été ajoutées aux facteurs de confusion poteutigls
I'analyse des caractéristiques sociodémographiques et des facteurs environnementaux.

Pour estimer I'impact de la scolarisation en milieu ordinaire pendant I'enfance et/ou
l'adolescence, nous avons effectué des régressions logistiques inconditemraglistées sur

les facteurs de confusion potentiels et les déficiences/comorbidités retenues

précédemment, parmi le sot&chantillon d'individus ayant fourni cette information lors de

leur participation antérieure a la cohorte SPARCLE. Enfin, des liégeeliséaires ajustées

pour la région et les déficiences/comorbidités ont été réalisées pour déterminer si le fait
d'avoir un emploi était associé a une meilleure qualité de vie dans les domaines eéifgien
physique, du bierétre psychologique, des rdlans sociales et de I'environnement.

Résultats

Nous avons montré que, dans I'ensemble, 45,4 % des jeunes adultes atteints de PC et ayant
dzy vL xpn YyS adA@lIASyd LI & RUSGAzZRSaE & dzLJSNA Sd
avaient un emploi (35,2 %), plus de 4 sur 5 déclaraient étre rémunérésirsmrfier des

taches adaptées a leurs capacités ou étre satisfaits de leur capacité de travail. La probabilité
d'avoir un emploi était significativement réduite (de plus de 75 %) pour les jeunes souffrant
de graves limitations de la motricité globale d& graves difficultés de communication, par
rapport aux participants moins gravement handicapés. La probabilité d'obtenir un dipléme

de I'enseignement supérieur était réduite d'un facteur de 0,19 pour les jeunes souffrant de
déficiences motrices graves @ 0,02 pour ceux dont la parole est imprécise ou
incompréhensible. Le fait d'étre diplomé de I'enseignement supérieur et d'avoir fréquenté
une école ordinaire pendant I'enfance, ou d'avoir poursuivi une scolarité ordinaire jusqu'a
l'adolescence, s'est aw@ étre un puissant levier pour I'acces a I'emploi (les chances d'étre
employé ont été multipliées par 12 et 16, respectivement). A I'exception de l'accessibilité a
un parking en cas de besoin, aucun des facteurs environnementaux étudiés n'a influencé de
maniere significative I'emploi ou le statut d'enseignement supérieur, apres ajustement pour
les déficiences. Les jeunes adultes ayant un emploi ont fait état d'uréierphysique et
psychologique significativement plus €levé que ceux qui n'en avaient pas

Discussion
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Cette étude transversale apporte un nouvel éclairage sur les barrieres et les leviers d'acces a
I'emploi ou a I'enseignement supérieur chez les jeunes adakles PCNous avons montré
que les déficiences sévéres de la motricité et de la communication sont les deux principaux
facteurs qui limitent I'emploi ou I'achévement de I'enseignement supérieur. Si nous
complétons les données existantes sur le réle de I'enseigmeisupérieur dans l'acces a
I'emploi, nous sommes les premiers a étudier et a observerlguait d'avoir frequenté une
école ordinaire pendant I'enfance ou d'avoir poursuivi une scolarité ordinaire jusqu'a
I'adolescence est un puissant levier pour l'acces a I'emploi. A notre connaissance, cette
étude est la premiére & examiner les associagientre I'environnement et I'emploi et
I'enseignement supérieur, et a rapporter le rble positif de I'accessibilité a un parking en cas
de besoin sur I'emploi ou le statut dans I'enseignement supérieur. Enfin, nous sommes les
premiers a rapporter I'impagbositif de I'emploi sur la qualité de vie physique et
psychologique de jeunes adultes atteints de paralysie céréhMéagon généralees
études portant sur les jeunes adultagec P@nontrent que leut OO8§ & tpeldt QS Y LI 2 A
encore étre améliorée. Nos résultats suggérent que l'inclusion des jeunes handicapés dans la
société des leur plus jeune age et leur maintien autant que possible dans cette position
favorisent leur accés a l'enseignement supérieur et a I'emploga Balulte. Compte tenu de
limpactLJl2 8 A UAF RS fUSYLIX 2A &dzNJ £ SdzNJ ljdzr £t A0S RS
politiques d'inclusion dés le plus jeune age.

Guyard A, Fauconnier J, Muehlan H, Cytera C, Markwart H, Himmelmann K, Schmidt S,
Duffaut C, Arnaud C, Thyenifferences in participation between young adults with
cerebral palsy and their peers: A cressctional multicentre European studyisabil Health
J 2024;17(2):101554ttps://doi.org/10.1016/j.dhjo.2023.101554

Contexte

On sait que les enfants et les adolescents handicapés participent moins a la plupart des
domaines de la vie que leurs pairs non handicapés.

Objectifs

(1) Estimer les différences de participation entre les jeunes adultes atteints d'infirmité
motrice cérébrale (IMC) et leurs pairs non handicapés ; (2) tester le réle médiateur des
difficultés financiéres et du statut d'étudiant ; (3) tester le rdle modéuatdes facteurs
personnels sur les différences de participation ; et (4) tester le rble modérateur de la
déficience.

Méthodes

Une étude transversale a été menée aupres de jeunes adulte2d EhslavecPC (n=228) et

de pairs non handicapés (n=2861) en France, en Allemagne et en Suéde. La participation a
été évaluée a l'aide du questionnaire de participation des jeunes adapté aux jeunes adultes
(QYPPYA). Les différences dans cing domaines de partioipaint été estimées a l'aide

d'une modélisation par équations structurelles avec la méthode WLSMYV et des intervalles de
confiance bootstrap corrigés des biais.

Résultats
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Les jeunes adultes atteints de PC ont montré une participation plus faible que les autres
danstous les domaines, la différence la plus importante se situant dans le domaine des
bNBf Il GA2ya AydAySab oi I mItm L/ odopromInc T
médiateur dans la différence au niveau des "relations intimes", des "relations

interpersonnelles” et de I"indépendance”. Les femmes ont montré des différences plus
importantes que les hommes en ce qui concerne I"indépendance”. Les déficiences ont

modére les différences de participation. Les jeunes adultes les moins gravement handicapés

ne présentaient aucune différence avec leurs pairs non PC en ce qui concerne les "relations
interpersonnelles”, la "vie sociale" et I'"'indépendance”, mais ils prenaient plus souvent des
décisions autonomes au quotidien que leurs pairs.

Conclusions

Les jeunes adultes avec PC n'ont pas les mémes possibilités d'atteindre le niveau de
participation des personnes non atteintes de PC du méme &ge. La poursuite de I'éducation
pourrait contribuer a réduire les différences de participation dans les domaiegs d

“relations interpersonnelles" et de I"indépendance".

wA2dzk £ WI t SNNBG /X ! Ny I dZBnmétEnvieordnertaNdeed® Q 9 3 dzND
and unmet healthcare needs in a population of young adult with cerebral palsy: what the
SPARCLE study tells &#sont Rehabil Sci 2024:5:1294999
https://doi.org/10.3389/fresc.2024.1294999

Contexte et objectifs

L'optimisation des soins aux jeunes adultes atteintpdelysie cérébrale est cruciale pour

leur bienétre physique et psychologique. L'inadéquation de I'environnement proximal peut
jouer un role dans la prestation des services de santé. L'objectif de cette étude est d'explorer
I'association entre les besoiesvironnementaux non satisfaits dans les domaines physique,
social et attitudinal et les besoins de soins de santé non satisfaits dans le cadre de quatre
interventions : physiothérapie, ergothérapie, orthophonie et conseils psychologiques.

Méthodes

Pour cela, 31funes adultesavec P@nt été recrutés dans le cadre de I'étude transversale
multicentrique européenne SPARCLESS besoins et la couverture en matiére de soins de
santé ont été évalués a l'aide du questionnaire Youth Health Care, Satisfaction, Utilization
and NeedsYHGSUN. Les informations concernant I'environnement physique, social et
attitudinal ont été recueillies a l'aided € Q9 dzZNR LISy ! RdzZE & 9y PANRYYS
(EAEQ), un questionnaire élaboré dans le cadre de SPARCLE3|wpii'@lequation de 61
facteurs environnementaux (FE)eux types d'informations étaient dispites : le besoin du

FE et sacouvertureen cas de besoin, ou seulementcauverturelorsque le besoin était
considéré a priori comme commun a tous les individus. Les réponses ont été catégorisées
comme "besoin environnemental non satisfait" lorsque la réponse "Besamifestéet non
couvert' a été fournie, et "besoin environnemental satisfait" lorsque les réponsesd®as
besoin manifestéou "Besoirmanifestéet couvert' ont été cochées, en fonction de l'item.
Dans chaque domaine de I'environnement, les éléments relatifs a I'accés aux soins ont été
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sélectionnés a prioriQuatre sougroupes ont été identifiés en fonction des besoins en
physiothérapie, ergothérapie, orthophonie ou accompagnement psychologique qu'ils ont
déclarés. Nous avons d'abord décrit la répartition des déficiences, des comorbidités et des
facteurs coitextuels dans I'ensemble de I'échantillon et dans les sposipes. La proportion

de jeunes adultes ayant déclaré des besoins environnementaux non satisfaits a été estimée
dans les mémes sowggoupes. En outre, pour chaque domainezieonnemental, nous

avons représenté graphiquement la proportion d'individus ayant des besoins de santé non
satisfaits par rapport au nombre de besoins environnementaux non satisfaits afin de
déterminer des catégories, en considérant les individus n'agaatin besoin non satisfait
comme la classe de référence, et un minimum de cing individus dans chaque catégorie.
Ensuite, des analyses distinctes ont été effectuées pour lesgroupes de physiothérapie,
RUSNH2GKSNI LIASI RU2 NI K 2sydiobgiqueSafindiévalReRle 01© 2 Y LI 3y
des facteurs environnementaux sur la satisfaction des besoins en matiére de soins de santé.
Des comparaisons bivariées ont été effectuées entre la proportion de personnes ayant des
besoins de santé non satisfaits et tegactéristiques sociodémographiques et les

déficiences. Nous avons ensuite effectué des régressions logistiques pour estimer les OR et
leurs IC 95% qui mesurent les associations entre les besoins environnementaux non satisfaits
dans chaque domaine et Ibgsoins non satisfaits en physiothérapie, ergothérapie,
orthophonie et accompagnement psychologique. Tous les modéles ont été ajustés en
fonction du pays, en raison de la diversité du recrutement et des politiques en faveur des
personnes handicapées dales différents pays, et du sexe. Le modéle 1 a été
systématiquement ajusté pour le GMFCS et le modele 2 pour la taille de I'unité de résidence
et le mode de vie. Afin d'identifier d'éventuels facteurs de confusion supplémentaires, deux
sélections successs par étapes ont été effectuées : la premiere a ajouté des variables
cliniques (déficience intellectuelle, communication, intensité et fréequence de la douleur) aux
modeles 1, tandis que la seconde a inclus des variables sociodémographiques (éducation,
niveau de revenus et niveau d'éducation le plus élevé des parents) en plus des modeles 2,
dans le but de réduire au minimum le nombre de variables introduites dans les modeles. Des
modeles multivariés ont été utilisés pour contrdler les variables signifesatians des

analyses séparées (p<0,20) et ces modeles ont été réduits en utilisant une méthode
descendante étape par étape avec p<0,05 comme critére de signification statistique. Les
participants ayant des données manquantes pour une ou plusieurs varidnedes

différents modéles étaient peu nombreux et ont été exclus des analyses.

Résultats

Notre étude a montré que le besoin de soins le plus courant était la physiothérapie, qui a été
signalée par plus de quatre jeunes adultes atteints de PC sur cing. Parmi ceux qui ont
exprimé un besoin de soins, la proportion de ceux dont le besoin n'atpastsfait varie en
fonction du type de soins requis : 20,8 % a 48,5 % pour la rééducation, et 40,3 % pour
l'accompagnement psychologique. Nous avons trouvé une association entre un
environnement inadapté aux besoins spécifiques des jeunes atteints del@@s besoins

de soins. Plus précisément, I'accumulation de besoins non satisfaits dans I'environnement
social, explorant le soutien de I'assistant personnel, de la famille et des amis, du personnel
de santé et des collegues, et des étrangers, étabeige a des besoins non satisfaits dans

tous les domaines de santé explorés, méme en tenant compte de la gravité des déficiences
et des caractéristiques sociodémographiques des individus. L'absence d'attitudes de soutien
multipliait par plus de trois leisque de signaler également un besoin non satisfait
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d'orthophonie et de physiothérapie, uniquement chez les personnes dont la fonction
motrice globale était la plus gravement altérée dans ce dernier cas. Enfin, notre étude n'a
montré aucune association entre les besoins non satisfaits dans I'environneimgsigpe et
les besoins non satisfaits en matiere de soins de santé.

Discussion

A notre connaissance, aucune publication n'a spécifiquement évalué la relation entre les
besoins de santé non satisfaits des jeunes adultes atteints de PC et I'adéquation de leur
environnement a leurs besoins spécifiques. Nos résultats soulignent I'inmoerte
I'environnement social et du soutien. A cet age, une plus grande indépendance et
émancipation, notamment vig-vis des parents, pourrait expliquer en partie pourquoi les
jeunes adultes ont des besoins de santé non satisfaits plus importants qeleféegs. On

peut émettre I'nypothése que I'absence d'association entre I'environnement physique et les
besoins de santé non satisfaits est due au fait que I'environnement physique est souvent
compensé par le soutien social et I'aide de la famille et deis.ahinsi, un jeune adulte

pourrait se déplacer facilement s'il est accompagné, méme dans un environnement moins
adapté, alors qu'un individu moins soutenu aurait plus de difficultés méme dans un
environnement physique mieux adapté. Il est également coalskevque cette différence

soit liée aux déficiences cognitives, qui posent souvent plus de défis a la mobilité
indépendante que les déficiences motrices, pour lesquelles des adaptations sont
généralement possibles. Nos résultats suggerent que plus lesnisason satisfaits dans
I'environnement social sont importants, plus les besoins non satisfaits en matiere de soins
RS alyidsS L32dzNJ f USNH2UGKSNIF LIAST f U2NIK2LIK2yAS
importants. Cependant, en raison du petit nombre de map@nts présentant de multiples
besoins non satisfaits dans leur environnement social, ces résultats doivent étre interprétés
avec prudence. Nos résultats indiquent que le soutien attitudinal est associé a des besoins
de soins de santé non satisfaits ethmphonie, qui concerne la plupart des personnes
atteintes de déficiences motrices et cognitives graves, et en physiothérapie pour les
personnes atteintes de déficiences motrices graves. Cela suggére que ce soutien est
particuliéerement crucial pour garamtiacces aux soins de santé pour ces thérapies chez les
jeunes adultes gravement handicapés atteints de PC. Nous n'avons pas trouvé cette
association chez les personnes qui avaient besoin d'ergothérapie accdenpagnemerst
psychologiques.

En conclusion,atre étude a montré que l'adéquation de I'environnement, tant social
gu'attitudinal, peut avoir un impact sur les besoins de santé non satisfaits dans différents
domaines thérapeutiques chez les jeunes adultes atteints de PC. Elle apporte un éclairage
prédeux sur les facteurs influencant les besoins de santé non satisfaits dans cette
population. Toutefois, des recherches supplémentaires sont nécessaires pour mieux
comprendre et délimiter ces deux domaines environnementaux et pour explirsrem
profondeur leur relation avec l'acces aux soins de santé.
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Muehlan H, Alvarelhao J, Arnaud C, Cytera C, Fauconnier J, Himmelmann K, Marcelli M,
Markwart H, Rapp M, Schmidt S, et@atisfaction with health care services in young
people with cerebral palsy in the transition period: results from a European multicenter
study. Front Med 2024; 11:1306504ttps://doi.org/10.3389/fmed.2024.1306504

Contexteet objectifs

Les jeunes souffrant de maladies chroniques et de handicaps comptent sur le systeme de
santé pour maintenir le meilleur état de santé possibledé&la/ranceet l'utilisation

appropriées des services soinsde santé sont essentielles pour améliorer leur autonomie,
leur efficacité personnelle et leurs résultats en matiere d'emplaiquestion de recherche

de notre étude vise a déterminer si le manque de disponibilité et d'accessibilité des services
de santé en généraldentifiéspar les besoins non sat#sts en matiére de soins de santé, est
associé a l'insatisfaction a I'égard des soins de santé.

Méthodes

Dans le cadre d'une étudebservationnellenulticentrique européenne, 357 jeunes adultes
avec P@t agés de 19 a 28 ans ont été incNsus avons évalué les besoins en soins,
l'utilisation des services de santé et la satisfaction a I'égard des soins detsantéQ [lahA RS R S
versionabrégéedu questionnaire YHSUNSFdesvariables environnementales et sociales
(EAEQainsi que des indicateurs de la gravité de I'@atsanté et des limitations
fonctionnelles(par exemple, GMFCS) de ces patrticipants soada d'ure autoévaluation,
éventuellement avec assistance, par procuration. Nous avons utilisé des analyses de
corrélation pour explorer les associations entre la satisfaction a I'égard des soins de santé et
les indicateurs respectifs liés a la disponibilité et a I'accessibilité des services de santé ainsi
qu'a lsévéritéde la maladie. En outre, nous avons inclus des valeurs de référence pour la
satisfaction a I'égard des soins de santé de jeunes adultes souffrant de diverses maladies
chroniques, évalées dans le cadre d'enquétes basées sur la population de certains des pays
européens inclus dans I'étude.

Résultats

Nous avons identifié plusieurs besoins non satisfaits en matiére de soins de santé, en
particulier pour des services largement utilisés et étaiels quela kinésithérapie. La
satisfaction a I'égard des soins de santé (scores généraux eésbaesdu YHCESUNSF)

était modérée a élevée et presque systématiquement meilleure pour I'échantillon de jeunes
adultesavec P@ar rapport aux valeurs de référence pour les jeunes adultes souffrant de
diverses maladies chroniques évaluées dans le cadre d'enquétes auprés de la population
générale. Les coefficients de corrélation entre la satisfaction a I'égard des soins de santé,
l'utilisation des services et les besoins non satistitsnatiere de soins de santé étaient
faibles.

Conclusion

Lesrapports degeunes adultesvec PGur lesbesoins non satisfaits en matiere de soins de
santéprésententune grande variabilittmais montrent des déficits substantiels dans

certains aspects. Cela ne semble pas avoir d'impact sur la satisfaction des soins de santé que
ces patients recoivent. Nous concluons qu'il s'agit de deux concepts différents et

d'indicateurs quelgue peu ind@mdants pour évaluer la qualité des soins de santé. Les
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cliniciens et autres praticiens devraient tenir compte de cette distinction lorsqu'ils évaluent
les besoins des patients dans leur pratique quotidienne.

t SNNBG /3 ' GFENBtKA2 WX tSyyAay3aizy [ 9KfAy3
Bagazgoitia NAssessing the Adequacy of the Physical, Social and Attitudinal Environment

to the Specific Needs of Young Adults with Cerebral Palsy: Development and Description of

the European Adult Environment QuestionnairArch Phys Med Rehabil 2024; 11:S0003
9993(23)0069% . https://doi.org/10.1016/j.apmr.2023.11.012

Contexte

[ YSadz2NBE RS f QSY@ANRBYYySYSyild RS&a 2SdzySa | @SO
02y OSLJidzSt RS I /LC LIaS RS y2YoNBdzaSa |jdzSa
SPARCLE3, nous avons développé un questionrea& demspour mesurer I'adéquation

de I'environnement aux besoins individuels gesnes adultesvecPC Les facteurs

environnementaux pertinents pour les jeunes adultes avec PC ont été identifiés lors de
groupes de discussion en Angleterre etRartugal.

Objectifs
- Présenter I'élaboration du questionnaire européen sur I'environnement (European
Adult Environmental Questionnaire EAEQ)
- Evaluer dans quelle mesure il couvre la classificaionronnementale de la CIF
- Décrire l'adéquation de I'environnement physique, social et attitudinal aux besoins
spécifiques des jeunes adultes avec PC.

Méthodes

Etude transversale multicentrique européenne (France, Allemagne, Italie, Portugal, Suéde),
incluant de jeunes adultes avec PC (N=357), avec des profils de gravité variés, agés de 19 a
28 ans au moment de I'entretien (202®). Nous avons mesuré les besaies satisfaits de
I'environnement physique, social et attitudinal.

Résultats

Les facteurs environnementaux (FE) pertinents pour les jeunes adultes atteints de PC
identifiés lors de groupes de discussion en Angleterre é&@tugal,ont été mis en
correspondance avec la classification environnementale de la CIF et la structure analytique
de 'EAEQ a résulté de cette procédure de liaik@nquestionnairecomprenait 6litemsau

total, lies a 31 catégories de la classification environnementale de la CIF, et couvrait 4 de ses
5 chapitreq« produits et technologie» (19 items)« soutien et relations» (8 items)

« attitudes» (6 items)« systemes et politiques de servieg22 items) et «omprendre et

étre compris» (6 items))La validité du contenu, évaluée a l'aide de l'indice de largeur de
bande (pourcentage de couverture des ensembles fondamentaux de la CIF pour les adultes
avecPC), était satisfaisante (79,3 %).

Lors de notre exploration descriptive, nous avons montré quadportion de besoins
environnementauwnon satisfaits varie selon lebapitres De facon plutbt positivejous
avonsobserveé de faibleproportions debesoins non satisfaits relagiaux« soutiers et
relations» et aux« attitudes» (<10%) qui concernent plutét des données proximates
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contraire,ceux liésaux «systemes et politiques de servigeet «produits et technologie
correspondenimoins bienaux besoing10-20% de besoins non satisfaitBe tous les

services explorés, ceux liés a la communication et a I'information correspondaient trés mal
aux besoinsll a déja été démontré que la fourniture d'informations appropriées et I'accés
aux technologies de communication améliorent la vie des personnes handicapées et
favorisent une véritablénclusion dans laociété. [47Enfin, & facon générale, on retrouvait
plus e besoins environnementaux non satisfaitez les femmes et Igsunes présentant

une atteinte sévere des fonctions motricgwbales (GMFCS-W).

Conclusion

Ce questionnair&€AE(ermet de collecter les FE utiles aux personmescPC et d'analyser

si leur disponibilité, leur modification ou leur adaptation pourrait améliorer la réalisation des
activités quotidiennes, la participation et la qualité de vie. Malgré le grand nombre d'items,
qui pourrait rendre le questionnaire fastidig & remplir, nous avons observé un taux de
réponse élevé pour tous les items (plus de 96%), ce qui sodarecceptabilité. Cela

suggere la possibilité d'une utilisation généralisée dans la pratilipigue. En mesurant
systématiquement un large éventail de FE, les professionnels de la santé pourraient se faire
une idée précise de I'étendue des besoins de leurs patients et les aider a apporter les
compensations nécessaires. L'analyse des différenaegrgphiques ou temporelles de
fréquence de participation ou de niveau de qualité de vie, couplée a une vision globale des
besoins environnementaux non satisfaits, pourrait fournir aux pouvoirs publics les éléments
d'une politique d'accessibilité et d'inggation des personnes handicapées dans la société.
Enfin, la mesure indépendante de I'environnement ouvre de nouvelles voies pour I'étude des
associations entre I'environnement etune sér@d Yy RA O 1 SdzNE RS NBadz G}
patients (Patient Reported Outcomes Measures), insuffisamment connus et utilisés en
France, et ceci de maniere complémentaire a ceux rapportés par les professionnels, comme
recommandé par la Haute Autorité de $&n

Résumé graphique (en anglais)

Assessing the Adequacy of the Physical, Social and Attitudinal Environment to the Specific Needs of Young Adults with Cerebral Palsy:

The European Adult Environment Questionnaire Perret C., Alvarelhio J.J.M., et al. (2023)
( Development of an environmental measurement | ( Environmental unmet needs
- . . - _4 = g
Conceptual ambition Qualitative development 357 young adults aged 19 to 28 years recruited in SPARCLE-3 study
e | /5> . Basedon the ECEQ ICF* chapter
With subjectivity | Stand-alone concept </ ( European Child Environment Questionnaire U s (19 EFs)
- 5 + ’ i
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[ e « Individual and group interviews e P
e Uit \/ « Focus groups Attitudes —_ p————— (G EFS)
« Cognitive interviews Services, systems and policies = } (22 EFs)
(6 EFs)

o 0% 200 o 0%

. . . Understand and be understood
European Adult Environment Questionnaire e

For Young Adults with Cerebral Palsy

00,
0
0O N
« Measures environmental unmet needs in 61 proximal environmental factors (EFs) @ = R
; X 3 More unmet needs for : and : N
« Analytic structure based on the ICF* environmental classification \ .}'
7 ) FCS V-V
* International Classification of Functioning. Disability and Health Women GMFCS IV-V
Conclusion EAEQ is a new tool to measure the comprehensive proximal environment, as a stand-alone concept, with personal subjectivity, specific for adults with CP,

based on the ICF environmental classification. The young adults with CP recruited in the SPARCLES3 study reported that the adequacy of the environment varied
according to the domain considered, sex and severity of the motor impairment.

RY) Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
\’\‘\o . . .
//‘—» IReS P info@iresp.net - www.iresp.net



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Bibliographie

1 Thyen U, Perrin INChronic health conditions. In: Carey WB, Crocker AC, Roy Elias E,
al., eds.Developmental and Behavorial Pediatrib$iladelphia: W.B. Saunders Co.
2009:34%54.

2 Hanes JE, Hlyva O, Rosenbauset Bl. Beyond stereotypes of cerebral palsy: Exploring
the lived experiences of young Canadiabkild: Care, Health and Development
2019;45:61822.

3 Cussen A, Howie L, Imms C. Looking to the future: adolescents with cerebral palsy talk
about their aspirationsa narrative studyDisabil Rehahi2012;34:210810.

4 Jacobson DNO, Lowing K, Hjalmarssat &, Exploring social participation in young
adults with cerebral palsyl. Rehabil Med2019;51:1674.

5 van der Slot WMA, Nieuwenhuijsen C, van den HEampns RJ@} al. Participation and
health-related quality of life in adults with spastic bilateral cerebral palsy and the role of
seltefficacy.J Rehabil Med2010;42:52835.

6 Hilberink SR, Roebroeck ME, Nieuwstratere¥\gl. Health issues in young adults with
cerebral palsy: towards a lHgpan perspectivel Rehabil Med2007;39:60811.

7 Ando N, Ueda S. Functional deterioration in adults with cerebral palsyRehahil
2000;14:30@6.

8 Jacobson DNO, Léwing K, Tedroff K. Healtted quality of life, pain, and fatigue in
young adults with cerebral palsevelopmental Medicine & Child Neurology
2020;62:3728.

9 McPhee PG, Brunton LK, Timmons BW4l. Fatigue and its relationship with physical
activity, age, and body composition in adults with cerebral p&syelopmental
Medicine & Child Neurolog2017;59:36¢73.

10 Morgan P, McGinley J. Gait function and decline in adults with cerebral palsy: a
systematic reviewDisabil Rehahi014;36:%9.

11 McDowell BC, Duffy C, Lundy C. Pain report and musculoskeletal impairment in young
people with severe forms of cerebral palsy: A populati@sed seriesRes Dev Disabil
2017;60:27¢84.

12 Bogossian A, Gorter JW, Racine E. Protocol for a scoping review about ethics in transition
programmes for adolescents and young adults with neurodisabili@®bs]l Open2018;8.
doi: 10.1136/bmjoper2017-020914

13 Colver A, McConachie H, Le CoutewstAgl. A longitudinal, observational study of the
features of transitional healthcare associated with better outcomes for young people
with longterm conditions BMC Med2018;16:111.

14 Liptak GS. Health and well being of adults with cerebral p@lsy. Opin Neurol
2008;21:13642.

155 @S@& 1S LYYa /3 C2aasSeé 9® WhdzNJ OKAf RQa aa.
experiences of family social participatiddisabil Rehahil015;37:226471.

16 Dang VM, Colver A, Dickinson H®Oal. Predictors of participation of adolescents with
cerebral palsy: A European mudtntre longitudinal studyRes Dev Disabil
2015;36C:55464.

17 AlrikssonSchmidt A, Hagglund G, RoeBgusquet Eet al. Followup of individuals with
cerebral palsy through the transition years and description of adult life: the Swedish
experienceJ Pediatr Rehabil Me@014;7:5861.

i Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
‘/—~ IReS P info@iresp.net - www.iresp.net



18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Reddihough DS, Jiang B, Lanigaet Al. Social outcomes of young adults with cerebral
palsy.J Intellect Dev Disab2013;38:21622.

Wiegerink DJHG, Roebroeck ME, van der Slot &/, Importance of peers and dating

in the development of romantic relationships and sexual activity of young adults with
cerebral palsyDev Med Child Neurd010;52:57682.

Benner JL, Hilberink SR, VeenistBl. Course of employment in adults with cerebral
palsy over a 14ear period Developmental Medicine & Child Neurolog917;59:7628.
Jetha A, Shaw R, Sinden ARal. Work-focused interventions that promote the labour
market transition of young adults with chronic disabling health conditions: a systematic
review.Occup Environ Me@019;76:18698.

Sentenac M, Ehlinger V, MichelseneSkl. Determinants of inclusive education ofi2
yearold children with cerebral palsy in 9 European regidtess Dev Disabil
2013;34:58895.

Sentenac M, Lach LM, GariepyeGal. Education disparities in young people with and
without neurodisabilitiesDev Med Child Neurd2019;61:22631.

Imms C, Adair B. Participation trajectories: impact of school transitions on children and
adolescents with cerebral paldpevelopmental Medicine & Child Neurology
2017;59:17482.

Huang 1C, Holzbauer JJ, Led Et al. Vocational rehabilitation services and employment
outcomes for adults with cerebral palsy in the United Stasy Med Child Neurol
2013;55:100@8.

Benavides FG, Duran X, Gimenetsl. Labour market trajectories and early retirement
due to permanent disability: a study based on 14 972 new cases in Spaih.Public
Health 2015;25:6787.

AltwickerHamori S, Dratva J. Disability pension receipt in young adults: an analysis of
the Swiss Social protection and labour market (SESAM) Blst@. Public Health
2019;19:831.

Benner JL, Hilberink SR, VeenistBl. LongTerm Deterioration of Perceived Health and
Functioning in Adults With Cerebral Pal&ychives of Physical Medicine and
Rehabilitation 2017;98:2196205.e1.

World Health Organization, editainternational classification of functioning, disability,
and health: ICFGeneva: World Health Organization 2001.

Colver A, SPARCLE Group. Study protocol: SRARGUE-centre European study of

the relationship of environment to participation and quality of life in children with
cerebral palsyBMC Public Healtl2006;6:105.

Colver AF, Dickinson HO, SPARCLE group. Study protocol: determinants of participation
and quality of life of adolescents with cerebral palsy: a longitudinal study (SPARCLEZ2).
BMC Public Healtl2010;10:280.

Colver AF, Dickinson HO, Parkinsoetl§). Access of children with cerebral palsy to the
physical, social and attitudinal environment they need: a esesgional European study.
Disabil Rehahi2011;33:2835.

Oskoui M, Coutinho F, Dykemaretlal. An update on the prevalence of cerebral palsy: a
systematic review and metanalysisDev Med Child Neurd2013;55:50819.

Sellier E, Platt MJ, Andersen @f.al. Decreasing prevalence in cerebral palsy: a multi
site European populatichased study, 1980 to 200Bevelopmental Medicine & Child
Neurology 2016;58:8§892.

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

:/—~ IReS P info@iresp.net - www.iresp.net



35

36

37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

a7

48

49

S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Van Naarden Braun K, Doernberg N, Schieeedl, Birth Prevalence of Cerebral Palsy: A
PopulationBased StudyPediatrics 2016;137. doi: 10.1542/peds.20PB72

Bax M, Goldstein M, RosenbaumePal. Proposed definition and classification of
cerebral palsy, April 200Rev Med Child Neura2005;47:57t6.

SmithersSheedy H, Badawi N, BlaireEal. What constitutes cerebral palsy in the
twenty-first century?Dev Med Child Neurd2014;56:3288.

Majnemer A, Shevell M, Law Mgt al. Participation and enjoyment of leisure activities in
schootaged children with cerebral palspevelopmental Medicine & Child Neurology
2008;50:75%8.

Fauconnier J, Dickinson HO, Beckurg Bl. Participation in life situations of-82 year

old children with cerebral palsy: cross sectional European s@ily. 2009;338:b1458.
Orlin MN, Palisano RJ, Chiarello ét/gl. Participation in home, extracurricular, and
community activities among children and young people with cerebral paksy Med
Child Neurol2010;52:1606.

Michelsen SI, Flachs EM, Damsgaard@l@l. European study of frequency of
participation of adolescents with and without cerebral palByr J Paediatr Neurol
2014;18:28294.

Murphy KP, Molnar GE, Lankasky K. Employment and social issues in adults with cerebral
palsy.Arch Phys Med Rehak?000;81:80¢11.

Andersson C, Mattsson E. Adults with cerebral palsy: a survey describing problems,
needs, and resources, with special emphasis on locomadilen.Med Child Neurol
2001;43:7682.

Michelsen SlI, Uldall P, Kejs AMfTal. Education and employment prospects in cerebral
palsy.Dev Med Child Neurd005;47:51¢7.

Verhoef JAC, Bramsen |, Miedema &t&J. Development of work participation in young
adults with cerebral palsy: a longitudinal studyRehabil Med2014;46:64855.

Parkinson KN, Dickinson HO, Arnaudt@). Pain in young people aged 13 to 17 years
with cerebral palsy: crossectional, multicentre European studdrch Dis Child
2013;98:43440.

Nystrand M, Beckung E, DickinsoreHal. Stability of motor function and associated
impairments between childhood and adolescence in young people with cerebral palsy in
Europe.Dev Med Child Neurdt014;56:8388.

Arnaud C, Duffaut C, Fauconnieetlal. Determinants of participation and quality of life
of young adults with cerebral palsy: longitudinal approach and comparison with the
general populatiorg SPARCLE 3 study proto&MC Neurol2021;21:%13.

Friedman C. Intimate Relationships of People With Disabilihekision 2019;7:4%56.

Annexes

Copie des publications

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

/—» IReS P info@iresp.net - www.iresp.net



Original research

BM])

Public
Health

To cite:

Vidart d'Egurbide Bagazgoitia N,
Perret C, Himmelmann K,

et al. Employment and higher
education in young adults with
cerebral palsy: a cross-sectional
analysis of the SPARCLE

study. BMJ Public Health
2023;1:e000141. doi:10.1136/
bmjph-2023-000141

» Additional supplemental
material is published online only.
To view, please visit the journal
online (http://dx.doi.org/10.
1136/bmjph-2023-000141).

Received 11 April 2023
Accepted 4 October 2023

'.) Check for updatesJ

© Author(s) (or their
employer(s)) 2023. Re-use
permitted under CC BY-NC.
Published by BMJ.

'UMR 1295 CERPOP, INSERM,
Toulouse University Ill Paul
Sabatier, Team SPHERE,
Toulouse, France
“Department of Paediatrics,
Institute of Clinical Sciences,
Sahlgrenska Academy,
Goteborg, Sweden

*Klinik fiir Kinder und
Jugendmedizin, Universitat zu
Lubeck, Lubeck, Schleswig-
Holstein, Germany

Correspondence to

Dr Nicolas Vidart d'Egurbide
Bagazgoitia, UMR 1295,
INSERM, Toulouse, France;
nicolas.vidart@inserm.fr

Employment and higher education in
young adults with cerebral palsy: a
cross-sectional analysis of the

SPARCLE study

Nicolas Vidart d'Egurbide Bagazgoitia
Ute Thyen @ ° Virginie Ehlinger
Mariane Sentenac © '

ABSTRACT

Introduction For young people with disabilities, access to
higher education and employment should lead to improved
personal self-esteem and well-being and, in the long run,
to increased inclusion in society. Our aims were to describe
the education and employment status of young adults
with cerebral palsy (CP), to investigate the personal and
contextual factors, including prior mainstream education,
that most influence these statuses, and to study to what
extent employment affects the quality of life (QoL).
Methods We used data from the SPARCLE3 cross-
sectional study, collected in 2018-2020 in five European
regions. Eligible participants were adults with CP, 22-27
years, without moderate to profound intellectual disability.
Outcomes were education and employment statuses.
Unconditional logistic regressions were performed to test
the association with impairments, comorbidities, personal
and family characteristics and environmental factors. QoL
scores (WHOQOL-bref score 0—100) were compared using
linear regressions.

Results Of the 227 participants, 21.6% had a tertiary
degree, 35.2% were employed. The likelihood of being
employed or of having a tertiary degree was reduced by
more than 75% for those with more severe gross motor
limitations or communication/speech difficulties. Those
with a tertiary degree were more likely to be employed
(OR 9.37 (95% Cl 2.87 to 30.64)) while accessible car
parking was the only associated environmental factor (OR
2.92 (95% Cl 1.19 to 7.18)). Prior mainstream schooling
increased the odds of being employed 16-fold. Individuals
who were employed reported an 8-point increase in the
physical and psychological well-being domains of QoL
compared with those who were unemployed.
Conclusions The employment situation of young adults
with CP can still be improved, but our findings encourage
the implementation of inclusive policies from an early age.

INTRODUCTION

Throughout lives, individuals with
disabilities face numerous barriers, limiting
their involvement in life situations and
social roles.! In recent decades, responses

their

! Celia Perret
,! Carine Duffaut

,' Kate Himmelmann,?
,! Catherine Arnaud @ '

to these restrictions have evolved alongside
the conceptualisation of disability. Histor-
ically, this concept was based on a medical
and individual model, considering disability
and its associated limitations as the result
of impairments (physical, sensory, psychic
and mental), and providing for segregated
solutions such as residential institutions and
special schools.? Since the 1990s, disabled
peoples’ movements® * and researchers’ have
shifted the conceptual definition of disability
from a ‘medical model’to a‘social model’. In
the latter, disability is not the result of the indi-
vidual’s incapacity but rather of inadequacy of
the environment for their disability, thus chal-
lenging society to accommodate impairment.
As disability should be viewed as neither purely
medical nor purely social, the International
Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF) proposed in 200la balanced
multidimensional concept that sees disability
as a dynamic interaction between ‘body func-
tions and structures’and ‘personal and envi-
ronmental contextual factors’ that results in
reduced activities of daily living a_nd limited
participation in social activities.” ’ Disability
is thus related to the inadequacy of the phys-
ical, social and attitudinal environment to
the complex needs of people with reduced
functioning. Similarly to their counterparts
in the general population to whom the ICF
model also refers, people with disabilities may
report varying levels of activity and participa-
tion, but these are increasingly reduced with
increasing severity of impairment."z’_12 Identi-
fying and addressing societal barriers in the
environment, and focusing on community
and educational inclusion together with more
interactive medical approaches, can help
improve participation. [3
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WHAT IS ALREADY KNOWN ON THIS TOPIC

= We found three articles on employment or higher education in adults
with cerebral palsy. Studies have shown lower employment rates in
individuals with severe intellectual and physical disability, epilepsy,
fatigue and low educational level, while factors influencing access
to higher education remain to be investigated. No previous studies
have examined the role of environmental factors and mainstream
schooling on access to employment or higher education, or the ex-
tent to which being employed can increase quality of life.

WHAT THIS STUDY ADDS

= This cross-sectional study sheds new light on the barriers and le-
vers for accessing employment or higher education in young adults
with cerebral palsy. We showed that severe impairments of gross
motor function and communication are the two main factors that
limit employment or completion of higher education. While we add
to existing evidence for the role of higher education in access to
employment, we are the first to investigate and observe that having
attended a mainstream school during childhood or continued main-
stream education until adolescence is a powerful lever for access
to employment. To our knowledge, this study is the first to examine
the associations between environment and employment and high-
er education, and to report the positive role of accessibility to car
parking when needed on employment or higher education status.
Lastly, we are the first to report the positive impact of employment
on the physical and psychological quality of life of young adults with
cerebral palsy.

HOW THIS STUDY MIGHT AFFECT RESEARCH, PRACTICE OR
POLICY

= Studies focusing on young adults with cerebral palsy demonstrate
that their employment situation can still be improved. Our findings
suggest thatincluding young people with disabilities in society from
an early age and keeping them there as much as possible promotes
their access to higher education and employment in young adult-
hood. Given the positive impact of employment on their quality of
life, this encourages the implementation of inclusive policies from
an early age.

The literature reports that effective inclusion in society
of young people with disabilities generates opportuni-
ties for personal development and improves well belng,
notably for individuals with cerebral palsy (CP) Y CPis
the most frequent childhood-onset physical disability. It
results in permanent disorders of movement, posture
and motor function that may be associated with sensory,
perceptual, cognitive, communication and behavioural
cllsmclels epilepsy and secondary musculoskeletal prob-
lems."” Previous research m"unl\ focused on children
reporting significant dlﬂ"elellces between countries in
public policies towards disability and theu implementa-
tion, supportand careservices, education'® or accessibility,
which provided a better understanding of the impact of
an unsupportive environment on engagement in social
roles. However, knowledge on participation in adulthood
remains scarce, although it is now estimated that a large
majority of chlldlen with CP will experience this period
in their lives.'” " Two normative social roles for young
adults are enrolment in higher education and/ or getting

a worthwhile job, both areas where those with disabilities
may experience restrictions or barriers. Reported rates of
employment in adults with CP range from 17% to 53%,
markedly lower than that of the general population in
Western countries.'*® Factors influencing the employ-
ment rate of young adults with CP include severe intel-
lectual and physical disability, epilepsy, fatigue and low
educational level,” #* % while factors influencing access
to higher education remain to be investigated. Although
research has yielded limited evidence, we may assume
that experiences in inclusive settings from an early age,
particularly mainstream schooling, bring personal satis-
faction with life, enhance social roles and increase post-
secondary education choice and employment aspirations.

We aimed to describe the higher education and employ-
ment status of young adults with CP, to investigate the
role of personal, sociodemographic and environmental
factors, to determine whether mainstream education in
childhood and/or adolescence had a significant impact
and to study to what extent being employed was associ-
ated with increased quality of life (QoL).

MATERIALS AND METHODS

Study design, data source and study population

We used data from the SPARCLES3 study, a multicentre
European observational population-based study designed
to investigate the impact of the environment on participa-
tion and QoL of young adults with CP, and to determine
predictors of successful young adulthood in educational,
professional, health and social fields. The study design
has been described elsewhere.”’ Briefly, the eligible
population consisted of young adults, '1gecl 22-27 years at
the time of data collection in 2018-2020, with a diagnosis
of CP according to the definition of the Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe network.” They lived in France,
Germany, Sweden and Italy for those who previously
participated in the SPARCLE cohort as children (aged
8-12 years in 2004-2005, SP;—'\RCLE])"XJ and/or adoles-
cents (aged 13-17 years in 2009-2010, SPARCLE2),*
and in Portugal for those who had not previously partic-
ipated. Additional individuals were invited to participate
in all regions, resulting in a total sample of 310 partici-
pants, 164 of whom had participated in previous waves
of the SPARCLE cohort. For this analysis, the sample was
restricted to those without moderate to profound intel-
lectual impairment (IQ =50) at inclusion and who had
the capacity to work (figure 1).

Patient and public involvement

Patients were not involved in the design and the conduct
of this study. However, young adults with CP were involved
through focus group discussions and interviews in identi-
fying outcomes relevant to the development of new envi-
ronmental and participation measurement instruments
(European Adult Environment Questionnaire (EAEQ)
and QYPP-YA, respectively) used in the SPARCLE3 study.

2 Vidart d'Egurbide Bagazgoitia N, et al. BMJ Public Health 2023;1:e000141. doi:10.1136/bmjph-2023-000141

ybuAdoo

Aq pejosiold 1senb AQ 20z AeN /1 uo woo g yeayongndiug/sdpy Woy papeojumoq "€Z0Z JOqUBAON € UO L1000-£20Z-udiwa/gg L1 0L Se paysiiand jsiiy “yjeaH d1iand FNG



BMJ Public Health

I

[ SPARCLE3 sample of young adults with CP aged 22-27 years
n=310

‘.‘

Exclusion of participants with 1Q <50
N=83

( Eligible SPARCLE3 participants |

L n=227 J

Exclusion for missing data on mainstream

schoaling in childhood and/or adolescence
n=113

Selected sample for mainstream schooling sub-study ‘
n=114

| Exclusion of participants still in

I

education
—.l n=44 [ | n=21 Iq_

Exclusion for missing data
on employment status

-] o

v

Exclusion for missing dataon
higher education status

P A4 Young adults with CP aged 22-27
Young adults with CP aged 22-27 years, 1Q 250, not still in education,
years, 1Q =50, not still in with data on mainstream schooling
education in childhood and/or adolescence
n=183 n=93

Young adults with CP aged 22-27
years, 1Q 250, with dataon

Young adults with CP aged 22-27

mainstream schoolingin childhood years, 10250
and/or adolescence n=223
n=113

Study of employment status

Study of higher education status

Figure 1 Description of the selection of samples used for the analyses—SPARCLES —France, Germany, ltaly, Portugal and

Sweden, 2018-2020. CP, cerebral palsy.

Ethics statement

We sought the relevant ethical and regulatory authorisa-
tions in each country. All young people with CP or their
legal representatives gave written informed consent to
participate, or non-opposition where appropriate.

Procedures and data collected

Trained research associates visited young adults with CP
and conducted interviews under identical conditions in
each region. Whenever possible, the questionnaires were
self-completed, with the researcher’s assistance when
needed. When self-reports were not possible, even with
help, proxy reports were obtained from an individual
(parent, personal assistant or partner) significantly
involved in the daily life of the person with CP.

At the interview, young adults with CP were asked if they
were employed, still in education or unemployed. Those
who had a job stated whether they were paid, whether they
were working full-time or part-time, if tasks were appropriate
to their ability and whether they were satisfied with their
work capacity. We collected information about their highest
education level, thereafter categorised as secondary educa-
tion completed or lower/tertiary education completed.
Interviewers gathered standardised information about
impairments and comorbidities using schemes and/or
decision trees: walking ability (using tllf Gross Motor Func-
tion Classification System (GL\'IFCS),"] fine motor skills
(Bimanual Fine Motor Function (BFNIF),?Q visual impair-
ment (Short Set of Questions on Disability, Washington
Group, difficulty or inability to see, even if wearing glasses,
yes/ no),” speaking ability (Viking Speech Scale, VsS)™ and

communication performance (Functional Communica-
tion Classification System, FCCS) % We assessed intellectual
ability at inclusion with formal IQ) testing or using an algo-
rithm based on a set of questions to proxies.12 The IQ was
categorised as 50-69,/=70. Young adults also reported their
fatigue over the past 2weeks (not at all/yes, at least several
times) and seizures in the year predating interview (yes/no).

The following contextual factors were collected: popu-
lation size of their area of residence (>200000/3000-200
000/<3000 inhabitants), lifestyle (living independently,
with parents, in care facilities, other) and parental highest
education level (tertiary degree yes/no). We extracted nine
environmental items covering transport, adapted equip-
ment and support from the EAEQ, assessing the availability
of needed physical, social and attitudinal environmental
items relevant to young adults with CP. It was adapted from a
similar instrument validated for children and adolescents,*
and included some new items (eg, communication technol-
ogies) relevant to young adults.

The WHOQOL-Bref questionnaire37 was
measure QoL (scores of 0-100, higher scores indicating
higher QoL) in four domains: physical well-being, psycho-
logical well-being, social relationships and environment.

For the subsample of individuals who had previously
participated in the SPARCLE cohort as children and/or
adolescents, we also had information about mainstream
schooling at these targeted periods.

used to

Statistical analysis
Analysis was carried out separately for employment and
higher education statuses. We performed unconditional
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logistic regressions (SAS V.9.4, SAS Institute, Cary, North
Carolina, USA) to estimate ORs and 95% CI to assess
the associations with personal, sociodemographic and
environmental factors. We tested region, sex and age as
potential confounders. Of these, we retained region for
all models, and also age for models for higher education
status. Each variable was analysed separately after adjust-
ment for the potential confounders previously identified.
In all models, ORs were estimated using Firth’s penalised
likelihood when the number of cases was <5. Regarding
impairments and comorbidities, multivariate models
were used to control for significant variables in separate
analyses (p<0.20) and these models were reduced using
a descending step-by-step method with p<0.05 as a crite-
rion for statistical significance. The impairments and/or
comorbidities retained in previous multivariate models
were added to potential confounders for analysis of socio-
demographic characteristics and environmental factors.

To estimate the impact of mainstream schooling
during childhood and/or adolescence, we performed
unconditional logistic regressions, adjusted for poten-
tial confounders and impairments/comorbidities previ-
ously retained, among the subsample of individuals who
provided this information during their previous partici-
pation in the SPARCLE cohort.

Lastly, linear regressions adjusted for region and
impairments/comorbidities were performed to explore
whether being employed was associated with better QoL
in physical well-being, psychological well-being, social
relationships and environment domains.

Role of funding source

The funders had no role in study design, data collection,
data analysis, data interpretation or writing of the publica-
tion.

RESULTS

Our cross-sectional sample included 227 young adults
with CP with 1Q =50 at inclusion. Their mean age was
24.3 years (SD 1.6 years) and male-to-female ratio was 1:3.

A large majority (78.4%) had not completed university
studies. At the interview, 19.4% were still in education,
35.2% were employed and 45.4% were unemployed.
Young adults who were employed mostly reported having
paid work (88.8% of workers), working full-time (60.0%),
given always or most of the time tasks appropriate to their
ability (87.5%) and being satisfied or very satisfied with
their work capacity (83.8%) (table 1).

Table 2 shows the main impairment characteristics by
employment and higher education statuses. In models
considering each impairment separately, individuals
with more severe motor impairments (GMFCS IV-V or
BFMF IV-V), with more severe communication difficul-
ties (FCCS IV-V) and without understandable speech
(VSS HII-1V) were less likely to be employed or to have
completed higher education. Visual impairment affected
the odds of having a higher education qualification but

Table 1 Sociodemographic characteristics of young
adults with CP without moderate to profound intellectual
impairment (n=227)— SPARCLE3—France, Germany, Italy,
Portugal and Sweden, 2018-2020

n %
Country
France 65 28.6
Germany 64 28.2
Italy 14 6.2
Portugal 65 28.6
Sweden 19 8.4
Sex
Male 127 659
Female 100 441
Age (years)
Mean (SD) 243 16
Education level
Secondary or lower, and post-secondary
non-tertiary 178 784
University studies (tertiary) 45 21.6
Missing 4
Employment status
Unemployed 103 454
Still in education 44 19.4
Employed 80 35.2
Remuneration
Paid work 71 31.2
Non-paid work 3 1.3
Missing 6
Working time
Full-time 48 211
Part-time 21 9.2
Missing 1
Given always or most of the time tasks
appropriate to their ability 70 30.8
Satisfied or very satisfied with their work
capacity 67 29.5

CP, cerebral palsy.

did not significantly affect employment. On the contrary,
individuals with seizures in the last year had significantly
reduced odds of being employed whereas there was
no difference in higher education qualification. The
frequency or severity of pain and fatigue during the past
2weeks were not associated with employment or higher
education status. In the final multivariate models, indi-
viduals with the most severe gross motor function limita-
tions (GMFCS IV-V) were significantly less likely to be
employed (OR 0.23 (95% CI 0.09 to 0.56)) and had
significantly less frequently completed higher educa-
tion (OR 0.19 (95% CI 0.05 to 0.75)) than those with

4 Vidart d'Egurbide Bagazgoitia N, et al. BMJ Public Health 2023;1:¢000141. doi:10.1136/bmjph-2023-000141
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mild or moderate gross motor restrictions (GMFCS I-1I).
Similarly, the odds of being employed were significantly
reduced for individuals with GMFCS IIT (OR 0.28 (95%
CI 0.10 to 0.82)) and with communication difficulties
(FCCS IV-V, OR 0.05 (95% CI 0.01 to 0.25)). Having
imprecise speech (VSS II) or having no understandable
speech (VSSITI-IV) were associated with reduced odds of
completing higher education (OR 0.21 (95% CI 0.05 to
0.75) and (OR 0.02 (95% CI 0.05 to 0.85)), respectively).

Whatever the severity of their motor impairment and
communication difficulties, young adults with CP who
completed higher education were more likely to be
employed (OR9.37 (95% CI 2.87 to 30.64) ). We observed
no differences in employment or higher education status
according to population size of the area of residence, life-
style or parental education level (table 2).

For individuals living in an environment that met their
needs in terms of accessibility to car parking, the odds of
being employed (OR 3.30 (95% CI 1.28 to 8.55)) were
significantly higher compared with those with unmet needs.
We observed no differences in employment or higher
education status for all other environmental characteristics,
whether physical, social or attitudinal needs (table 2).

In the subsample of 93 young adults who were not still
in education and who had previously participated in the
SPARCLE cohort, we found that mainstream schooling
during childhood significantly increased the odds of
being employed in young adulthood (OR 11.71 (95% CI
1.04 to 131.66)). The effect was greater when mainstream
schooling was continued during adolescence (OR 16.14
(95% CI 1.33 to 195.12)), independently of the severity
of motor and communication impairments (table 3).

In the overall sample, compared with the unemployed,
young adults who were employed reported significantly
higher QoL in the physical well-being domain by 8.55 points
(95%CI 3.19 to 13.91) and in the psychological well-being
domain by 7.98 points (95% CI 2.88 to 13.08) (table 4).

DISCUSSION

In accordance with the Convention on the Rights of Persons
with Disabilities™ promoting full participation in socially
expected roles, we explored higher education status and
employment status as markers of integration in young
adulthood. We showed that, overall, 45.4% of young adults
with CP and an 1Q =50 were neither in higher education
nor in employment. Of those who were employed (35.2%),
more than 4 in 5 reported being paid, being given tasks
appropriate to their abilities, or being satisfied with their
work capacity. The likelihood of employment was signifi-
cantly reduced (by more than 75%) for young people with
severe gross motor limitations or severe communication
difficulties compared with less severely impaired partic-
ipants. The probability of obtaining a higher education
degree wasreduced by a factor of 0.19 for young people with
severe gross motor impairments and by 0.02 for those with
imprecise or non-understandable speech. Having a higher
education qualification and having attended a mainstream
school during childhood, or continued mainstream educa-
tion until adolescence were found to be powerful levers
for access to employment (12-fold and 16-fold increases in
the odds of being employed, respectively). Except for the
accessibility of car parking when needed, none of the envi-
ronmental factors studied significantly influenced employ-
ment or higher education status, after adjustment for

Table 3

Inclusion or insertion in mainstream education during childhood and/or adolescence by employment and education

status of young adults with CP without moderate to profound intellectual impairment (n=113)—SPARCLE3—France, Germany,

Italy and Sweden, 2018-2020

Employment status* Higher education status
Unemployed Employed Secondary or Tertiary
(n=42) (n=51) lower (n=90) (n=23)
n % n % ORt 95% CI n % n % ORf 95%Cl
Inclusion or insertion in mainstream school in childhood or in adolescence
No 9 214 M 216 1.00 Ref 20 222 0 0.0 1.00 Ref
Yes 33 78.6 40 784 9.13 0.841099.46 70 77.8 23 100.0 5.79 0.37 to 90.66
In childhood 29 69.0 40 784 11.71 1.04to131.66§ 64 711 23 100.0 6.26 0.41to 94.52
Only in childhood 8 19.0 4 7.9 - - 12 18383 2 8.7 2.89 0.15to0 56.77
In adolescence 25 59.5 36 70.6 8.68 0.791t095.90 58 64.4 21 91.3 8.71 0.52to 146.28
Only in childhood 4 9.5 0 0.0 - - 6 6.7 0 0.0 - -
In childhood and
adolescence 21 50.0 36 70.6 16.14 1.33t0195.12§ 52 57.8 21 91.3 9.82 0.58to 165.35

*Young adults who were still in education at interview (n=20) were excluded from analysis.
TAll unconditional logistic regression models were adjusted for region, GMFCS and FCCS.
TAll unconditional logistic regression models were adjusted for region, age, GMFCS and speaking ability.

§95% Cl excluding 1.00.

Cl, Confidence Interval; CP, cerebral palsy; FCCS, Functional Communication Classification System; GMFCS, Gross Motor Function Classification

System; OR, Odds Ratio.
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Table 4 Distribution and variation of QoL by employment status of young adults with CP without moderate to profound
intellectual impairment (n=227) —SPARCLE3—France, Germany, ltaly, Portugal and Sweden, 2018-2020

Physical well-being Psychological well-being Social relationships Environment

Employment status
Unemployed

n 103 100 103 103

Mean (SD) 62.4 (20.4) 67.8 (16.7) 68.6 (23.0) 72.1 (14.7)

(min-max) (10.7-96.42) (16.7-100.0) (8.3-100.0) (31.2-100.0)
Employed

n 80 80 80 80

Mean (SD) 75.0 (14.6) 75.1 (15.6) 72.2(19.9) 76.2 (14.3)

(min-max) (28.6-84.4) (87.5-100.0) (16.7-100.0) (43.7-100.0)

Difference in QoL scores*

B (95% Cl) 8.55 (3.19 to 13.91)t

7.98 (2.88 to 13.08)t

0.84 (-5.74107.43)  3.33 (-1.3510 8.02)

*All linear regression models were adjusted for region and GMFCS and FCCS. B coefficients show the average difference in quality of

life by employment status (with unemployed as reference).
195% Cl excluding zero.

Cl, Confidence Interval; CP, cerebral palsy; FCCS, Functional Communication Classification System; GMFCS, Gross Motor Function

Classification System; QolL, quality of life.

impairments. Young adults who were employed reported
significantly higher physical and psychological well-being
than those without employment.

Based on eight studies, the meta-analysis by van Gorp et
al® reported a mean weighted rate of completed higher
education of 18.2% (95% CI 10.6 to 27.2), similar to our
findings. The authors identified four studies of adults with
and without intellectual disability that reported an employ-
ment rate with a mean weighted proportion of 55.5% (95%
CI31.5 to 78.3), higher than that of our study. This discrep-
ancy may be due to differences in the populations studied.
The exclusion criteria of intellectual disability applied in
these studies used different definitions (such as ‘nolearning
deficiency’ or ‘no cognitive impairment preventing under-
standing the study instructions’), or a stricter criterion
(IQ >70), which may have selected individuals who were
more likely to be employed than those in our study. Also,
with one exception, all these studies included a wider age
range, making comparison with our sample difficult. More-
over, given that our sample was younger than those in the
other studies, a substantial proportion was still in educa-
tion (19.4%). Most of these young adults can be expected
to be eligible for employment, bringing the proportion of
employment closer to that found in the meta-analysis. This
hypothesis may be supported by the fact that young adults
who were still in education did not differ significantly in
any of the factors studied from those who were employed,
except that they were younger (online supplemental table
1). While the observed employment rate remained low,
those who worked generally reported satisfactory employ-
ment conditions. Nevertheless, further studies comparing
them with their peers of the same age in the general popu-
lation will be needed to position their working conditions
more accurately.

As impairments were the main barriers to the partic-
ipation of people with disabilities identified so far, we
examined them closely and found that severe motor and
communication impairments were the most detrimental
factors to achieving higher education or accessing
employment. To our knowledge, these findings in rela-
tion to higher education levels have never been studied
and should therefore be replicated. Regarding employ-
ment, three previous studies?? 2* 26 support our finding
that severe motor impairment was strongly associated
with reduced employment rates. Among them, a recent
Swedish cross-sectional registry-based study®* also found
that reduced communication ability was significantly
associated with a lower employment rate. It should be
noted that motor and communication impairments,
when severe, independently reduced access to employ-
ment but that the effects were mediated by higher educa-
tional level, as was also observed in a Dutch cross-sectional
stucly.m The role of comorbidities is less clear. The asso-
ciation between seizures and employment reported by
Michelsen et al** appeared non-significant after the anal-
ysis was adjusted on impairments. )Lastly, as suggested
by Pettersson and Roclby-l?’)ousquet,."l we performed the
analysis with fatigue, which was experienced by more than
two-thirds of respondents, but we found no association.

An Australian stuclym investigated the role of environ-
mental factors in education and employment in young
adults with CP aged 18-25 years. For education and employ-
ment, study participants reported that the lack of transport
access (35.8% and 42.2%, respectively) and the lack of
family help or assistance (21.5% and 25.3%, respectively)
somewhat or greatly affected their participation. Our study
adds information by being the first to examine associations
between environmental factors and higher education and

10 Vidart d'Egurbide Bagazgoitia N, et al. BMJ Public Health 2023;1:¢000141. doi:10.1136/bmjph-2023-000141
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employment. Of the 61 EAEQ items, we selected a priori
nine items for their relevance in potentially modifying the
level of education achieved or the employment status,41
with the hypothesis that unmet environmental needs may
actas barriers. We found no significant association between
these two outcomes, except for access to car parking which
seemed to increase the employment rate. Another option
would have been to consider the environment as a whole,
hypothesising that a combination of barriers may have an
impact. The fact that we did not observe any association
does not minimise the role of an appropriate environ-
ment in increasing the social participation of young adults
with CP. It is interesting to note that six of the nine envi-
ronmental factors studied were largely met when needed
(>80%) regardless of higher education completion or
employment status. This encouraging observation suggests
that other meaningful daily activities (such as going to
an activity centre or meeting friends) may also be more
frequent.

Unsurprisingly, and in line with the OECD observations
for the general population,42 we found that completion
of a higher education degree was an important determi-
nant of employment among young adults with CP. Our
findings also suggested that the role of education may
be determinant from an early age and may be stronger
when the social inclusion process is maintained in adoles-
cence. However, due to the small sample size and the
fact that our mainstream school data (collected once in
childhood and once in adolescence) was not intended to
capture the entire school career, this finding should be
interpreted with caution.

The perceptual and subjective aspects of QoL seem to us
to be relevant in understanding the role of employment,
as effective inclusion, in the daily life of young adults with
CP. Whatever their region, motor functions or commu-
nication ability, we observed that individuals with CP who
were employed had a significantly higher mean QoL score
in the physical and psychological well-being domains. This
highly positive finding supports the hypothesis that full
and successful inclusion in society may help to improve the
perception that the person with CP has of his or her posi-
tion in life. Nevertheless, being employed did not increase
their satisfaction with social relationships, although work
might have been expected to be a factor in favour of social
relations. In a previous stucly.w’ we hypothesised that factors
associated with lower QoL in the social relationships domain
may indirectly reflect limited access to employment. Our
current study did not support this hypothesis. Finally, to our
knowledge, this crosssectional analysis is the first of its kind
in adults with CP and should be replicated in further studies,
particularly those able to establish the temporal relationship
between employment and QoL such as cohort studies.

In this crosssectional study, we identified cases from
population-based registries in five European regions and
from several independent sources in two additional regions
using the same definition of CP, which limited case selec-
tion and classification errors. Nevertheless, we cannot docu-
ment to what extent our sample is representative of the CP

population of the countries studied, due to the regional
coverage of registries and the impossibility of comparing the
distribution we observed with external sources. Our results
should therefore be interpreted with caution in terms of
generalisability. We can only compare the sample charac-
teristics with those of previous studies. For individuals who
have participated in the SPARCLE cohort since they were
children and/or adolescents, previous analysesm showed
a significant increase in dropout rate among young adults
with at least one parent who did not complete secondary
education. This differential attrition might overestimate
the distribution of employment and higher education.
The effect on observed distribution of intentional over-
representation of the most severe phenotypes is difficult
to quantify because we excluded from our sample young
adults with an IQ) <60or equivalent. Overall, we collected
data with validated measurement tools during standardised
interviews and there were very few missing data. Despite the
small sample size of the subgroup of individuals longitudi-
nally followed and limited data on mainstream schooling
during youth, we found a major and significant effect of
mainstream schooling on employment status. On this point,
as on others in this paper, the data should be replicated.

In conclusion, the employment situation of young adults
with CP can still be improved, but our findings encourage
the implementation of inclusive policies from an early age.
For people with CP with severe motor and communication
impairments, the use of modern, sophisticated, intelligent
technology for communication and mobility covered by the
educational, disability services or healthcare services may
greatly enhance school and work careers.
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