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Motion till riksdagen
2008/09:S1281

av Tomas Eneroth (s)

Hjartebarnsforaldrar

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om behovet av en dversyn av stodet till fordldrar med svart sjuka barn.

Motivering

Varje ar fods det cirka 800—1 000 barn med négon form av hjértfel. Hjartfelet
upptécks oftast redan pa BB, men ibland hdnder det att felet inte uppticks
forrdn 1dngt senare. Hjdrtebarnen, som de ofta kallas, fdr kanske vérldens
bista vard i Sverige. Operationer, behandlingar och andra sjukvérdsinsatser
utfors av hogt specialiserade ldkare och skoterskor inom barnhjértkirurgin.

Kring barnen och familjerna finns stodfunktioner — savil offentliga som
ideella. Organisationer som Hjartebarnsforeningen och andra stodforeningar
ger fantastiskt stod under sévél sjukvardsvistelser som vid de olika utmaning-
ar som barn och fordldrar stills infor under aren som kommer. Det finns na-
turligtvis bra exempel pa skolor som anpassar verksamheten efter barnens
forutséttningar, arbetsgivare som har forstaelse for fordldrarnas situation och
myndighetsforetrddare som ger ett bra bemdtande vid diskussioner kring
véardbidrag, merkostnadsersattningar eller tillfallig fordldrapenning.

Men det finns ocksé mindre bra exempel — dér fordldrar far kimpa for sina
rittigheter, dér barnen inte far det stod de har ritt till och diar bemétandet fran
exempelvis Forsdakringskassan ldmnar mycket kvar att onska. Och nér det
giller sjukforsékringens tillimpning, kan manga foréldrar vittna om hur be-
domningarna skiftat beroende pa var man bor, vilken handldggare som hante-
rar drendet och hur vdl man klarat av att argumentera for sin situation. Tyd-
ligast blir detta i tillimpningen av vardbidraget — pa grund av skiftande be-
domningar inom Forsakringskassan, men ocksa beroende pa att forsakringen
behover moderniseras, utvecklas och forbittras.



Fel! Okint namn pa

Hjartebarnen och deras fordldrar dr naturligtvis inte de enda som gérna
skulle se ett forbattrat bemotande och en bittre tillimpad och anpassad for-
sdkring. Motsvarande onskemal finns sannolikt hos en méingd fordldrar till
barn med svara sjukdomar eller funktionshinder. Det dr angeldget att en Gver-
syn vidtas av vardbidraget och andra delar av sjukforsdkringen i syfte att
forbéttra och utveckla stodet for fordldrar med svart sjuka barn.

Stockholm den 2 oktober 2008

Tomas Eneroth (s)
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