Motion till riksdagen
1989/90:S0304

av Margé Ingvardsson m.fl. (vpk, ¢, fp, m, mp, s)
Stod till fordlder med funktionshinder

Det finns en allt storre grupp fordldrar med nagot funktionshinder - en foljd
av ett Oppnare samhalle dar ocksd handikappade far plats.

En stor del av dessa fordldrar har sannolikt svarigheter att fa adekvat assi-
stans och bra hjialpmedel for att klara forildraskapet pd samma villkor som
icke funktionshindrade. Savitt vi vet finns ingen rikstickande sammanstall-
ning over dessa fordldrars situation i stort, och heller inga riktlinjer for t.ex.
hemtjénsteller fardtjanst specifikt for fordldrars behov. Det borde t.ex. vara
sjdlvklart att en fordlder skall kunna f6lja sitt barn till och frdn daghemmet
med hjidlp av fardtjdnst - vilket inte &r fallet i dag. Ménga forédldrar med sa-
dana funktionshinder som inte medger fird med allmédnna kommunikationer
kan idag inte ge sina barn den kontinuitet och dirmed inte den trygghet ett
litet barn behover.

For att belysa dtminstone en del av de problem som méter dessa foréld-
rar — och barn - har utan ansprik pé vetenskaplighet genomforts en liten
intervjuundersokning. Fem familjer med sammanlagt sex barn har fatt svara
pa frdgor om hjidlpmedel. service, assistans och bemétande kring fordldra-
skapet. | alla fem familjerna finns en handikappad fordlder och en icke han-
dikappad.

I dessa intervjuer visade det sig t.ex.

- att ingen av familjerna fétt tillrdckligt med hjdlptimmar for att klara om-
vardnaden. utom den familj som fick anstilla den icke handikappade foral-
dern som “projektanstilld hemvardare™

— att ingen forélder kdnde sig vilinformerad om sina rattigheter och mojlig-
heter till hjdlpmedel och/eller assistans

att manga kidnde sig utsatta for fordomar vad giller rdtten att foda barn
som handikappad

att alla uttryckte en 6nskan om personlig assistent — med kunskaper om de
speciella situationer och de mojligheter till I0sningar av problem som kan
uppkomma.

Svérigheterna kan illustreras med négra citat ur intervjuerna:

Det dr obehagligt att inte vara sidker pa. att han kommer ut dtminstone en

stund varje dag, och det dr oacceptabelt nir det ibland har gétt en vecka utan

att vi har varit utanfor dorren tillsammans.Catrin med sonen Albin 2 ar.
Eftersom det inte beh6vdes nadgon stiadhjilp eller hjilp att f4 hem varor
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fran affiren innan Karin foddes. har det varit svart att fi hjilp. Jag menar
att overtyga hemtjinsten om att vi faktiskt behover den hjilpen nu.Ulla och
Anders med dotter Karin 6 min.

Det ir tydhigt att vi som har nigot funktionshinder inte har samma mojlig-
heter och riittigheter som andra forildrar, att folja barnen i deras sociala
virrld utanfér hemmet. Jag har t.ex. mycket svart att f6lja Eriks daghems-
viirld ceftersom jag inte far firdtjinstbiljetter for det. utan méste ta av mina
fritidsresor till det. och det ricker ju inte langt. Anders’ skolgang ir ocksé
en hemlighet for mig, hans skola bestar av trappor. trappor. trappor... Att
de inte satte in hiss nir de dndé renoverade skolan forstar jag inte.
Susanne med sonerna Anders 9 ir och Erik 6 ar

Jag skulle Onska att de visste dtminstone nagot om hur det ir att vara funk-
tionshindrad p& BB. Ja pd moédravirden ocksd, det var fornedrande att bli
erbjuden fostervattenprov faktiskt. Men viirst tycker jag det dr nir socialar-
betarna. hemvarden och t.o.m. handikappassistenten star handfallna och
oforstiende. Viirst ir kinslan att man inte b o r d ¢ finnas, att man ér sa
osannolik. en sorts mianniska som inte borde fa siitta barn till viirlden.

Ulla med dotter Karin 6 mén.

En skrimmande stor del erfarenheter av offentligt bistand ir alltsd negativ
bland dessa fem familjer.

Nigra positiva omdomen finns dock spridda bland dem. I samtliga fall er-
farenheter som kommer ur en personlig kontakt med nagon cller ndgra mén-
niskor.

Som exempel kan nimnas en barnmorska som tyckte det var extra roligt.
spiannande. att f6lja en handikappad mammas graviditet. och som hade fan-
tasi och medkinsla nog att komma med forslag till hjiatpmedel och personligt
stod.

En familj fick mojlighet att lita den icke handikappade forildern vara
hemma med 16n som “projektanstilld hemvardare/personlig assistent™. For
just den familjen var det mycket positivt. — Men i dag viintar man ytterligare
ett barn, och vet inte om samma mdojlighet finns niir det barnet ir fott. De
hemtjiinstassistenter som foreslagit och administrerat detta har slutat. och
det finns inget principbeslut. inga direktiv att peka pa. som gor det till en
sjialvklar rittighet ocksd denna ging.

En familj fick. utan att de sjilva behovde ta reda pé det. information om
mojlighet till bilbidrag.

En mamma uttrycker sin kiinsla for de hjilpinsatser hon fatt sa hir:

Ja. det har ju varit slumpen som avgjort hur mycket hjilp vi fatt. Godtycke
och ibland speciellt goda relationer till nigon assistent.
Susanne med soner Anders och Erik

Flera av forildrarna reagerade med glidje och férvaning niir de tillfraga-
des om de ville vara med i en intervju som skulle ligga till underlag fér denna
motion. Man var inte van att nigon sett och forstitt att det ir speciella svi-
righeter som kriiver speciella I6sningar. Eller som Ulla uttryckte det:

Sa bra! Antligen nigon som tar i det hiir. Det verkar som om ingen av de
ansvariga egentligen vet vad som giller.

Det verkar som man frin myndighetshill inte har ndgra riktlinjer for de om-
sorger man har skyldighet att administrera. Det ir inte acceptabelt. att en
forilder inte skall kunna f6lja sitt barn till och fran daghemmet - ja kanske
inte ens kunna besoka det en gang i veckan.
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Kommuner och landsting borde ha skyldighet att se till att barns rétt till
kontinuitet och darmed trygghet kan uppfyllas.

Personliga assistenter till den fordlder som ir funktionshindrad, pa den
foralderns villkor, dr ett krav man inte far ifrdgasitta. Det giller barnets ritt
till trygghet lika mycket som rétten att fungera som den forilder man faktiskt
a r. Den assistans som behovs for att overbrygga hindren ifrdga om fysisk
forméga dr en rittighet.

Det far inte vara godtycke som styr hjdlpinsatserna.

Nar en fordlder inte kan garantera sitt barns utelek - tillsammans med sig
sjilv och en assistent — inom Overskadlig tid, kan man ifrdgasitta om detta
barn riskerar hilsa och psykiskt vilméende - for att forildern inte far hjilp
att uppfylla sitt fordldraskap.

Det barn som blir socialt handikappat for att det har en eller tva funktions-
hindrade fordldrar. har inte fatt sina grundlaggande rittigheter tillgodo-
sedda — inte fOr att forildrarna ar olampliga som foraldrar, utan for att sam-
hillet inte formatt ge fordldrarna just de bistdnd de behovt for attoverbrygga
sina funktionshinder.

Eller som c¢n av fordldrarna uttrycker det:

Jag vet inte vem som ar mest handikappad och kinner sig mest annorlunda;
jag som har funktionshindret fysiskt, eller Anders och Erik som drabbas av
det i sin sociala utveckling darfor att jag inte kan dela den med dem.
Susanne med sonerna Anders 9 ar och Erik 6 &r

Hemstillan
Med hidnvisning till det anforda hemstills
att riksdagen hos regeringen begir en Oversyn av situationen for
och stodet till fordldrar med funktionshinder.
Stockholm den 25 januari 1990
Margo Ingvardsson (vpk)
Karin Israelsson (c) Barbro Sandberg (fp)

Charlotte Cederschiéld (m) Marianne Samuelsson (mp)

Ewa Hedkvist Petersen (s)
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