RBU YTTRANDE

Riksforbundet for Rorelsehindrade 2009-02-20
Barn och Ungdomar

Socialdepartementet
103 33 Stockholm

Remiss — Foraldrastod — en vinst for alla (SOU 2008:131)

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU) &r en organisation som framst
inriktar sig pa barn- och familjefragor. Forbundets medlemmar &r barn och ungdomar med

funktionsnedséattning och deras familjer. Forbundet har ca 12 000 medlemmar.

Forbundet, som grundades 1955, foretrader familjer med barn och unga med adhd, cerebral
pares (cp), flerfunktionshinder, kortvéxthet, medfodd benskorhet (osteogenesis imperfecta,
oi), muskelsjukdomar, plexus brachialis, Prader-Willis syndrom, ryggmargsbrack och

hydrocefalus.

RBU:s synpunkter

RBU vélkomnar regeringens initiativ och vilja att forbattra stodet till foréldrar. Inger
Davidsons utredning fokuserar pa ett generellt foraldrastod. Vi vill framhéalla att foraldrar till
barn med funktionsnedséttning ofta har ett stérre behov av specifikt stod fran samhéllet an
andra foraldrar. RBU onskar darfor att regeringen snarast utreder och kommer med férslag pa
hur stodet till foraldrar till barn med funktionsnedséattningar bast kan forbattras utifran de

sarskilda behov som dessa foéraldrar har.

En undersokning som lag till grund for RBU:s arsrapport 2008 ”"Men dom har ju fatt det sa
bra!?” visade att foraldrar till barn med rérelsehinder i genomsnitt har kontakt med 17 olika
personer bara kring sitt barns funktionsnedsattning. Att administrera alla dessa kontakter och
kampa for olika insatser upplevs av manga foraldrar som en stérre borda &n att ge barnet den
sarskilda omsorg som funktionsnedsattningen kraver. Foraldrarna efterfragar mycket



samstammigt hjalp av en person som kan avlasta dem mycket administration och fungera som
en lank till samhéllets stod. RBU har lamnat ett konkret forslag om att ge varje familj, som
har barn med funktionsnedséttning och ett stort behov av samhaéllets stdd, rétt till en

koordinator.

Redan 1999 presenterade RBU rapporten ”"Man maste alltid slass pa byrakraternas
planhalval!” som var en studie av livsvillkoren for familjer med barn med rérelsehinder. Den
visade pa stora brister i samhéllets stod och tyvarr visar var uppféljande rapport fran 2008 att
problemen fortfarande &r desamma. Det &r hog tid att samhaéllet riktar insatser som kan

forandra detta.

Vi uppmanar darfor regeringen att i det fortsatta arbetet med denna utredning sarskilt titta pa
hur samhallets stod kan forbéttras till foréldrar som har barn med funktionsnedsattning.
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