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Riksforbundet FUB &r en intresseorganisation som arbetar for att barn, ungdomar och vuxna
med intellektuell funktionsnedsattning (IF) ska kunna leva ett gott liv. Vi ar cirka 25 000
medlemmar i 150 lokalféreningar runt om i landet. Personer med IF och deras anhdriga ar
medlemmar i FUB liksom manga andra som delar var grundsyn.

Sammanfattning

Riksforbundet FUB instdmmer till stor del i utredningens analys och beskrivningar av
situationen for manga foraldrar till barn med funktionsnedsattningar. Riksférbundet valkomnar
aven de forslag som innebdar fortydliganden och utvecklande av rétten till tillfallig
foraldrapenning.

Riksforbundet FUB avstyrker daremot de forslag som pa olika satt begransar ratten till tillfallig
foraldrapenning. Riksforbundet FUB efterlyser dessutom forslag som tapper till hal i
lagstiftningen for att mojliggora adekvat stod till foréldrar till hemmaboende unga vuxna med
funktionsnedséattning som avslutat gymnasiet och inte klarar sig pa egen hand vid sjukdom.

Barns ratt till kommunikation, delaktighet och sjalvbestammande

Fungerande kommunikation ar en forutséttning for larande. For att kunna delta i undervisningen
och fa forutsattningar att na skolans mal behover eleven en miljé dar omgivningen anpassar
kommunikationen efter behoven.

For manga barn med intellektuell funktionsnedsattning spelar foraldrarna en viktig roll i
mojligheten att utdva sin ratt till kommunikation i skolan. Féraldrarnas information &r ingang for
skolans personal att lara sig att kommunicera med eleven.
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Detta forutsatter att foraldrarna kan vara med i skolan och traffa personalen, inte bara vid
inskolning. Individuella kommunikationslosningar tar tid och utvecklas stdndigt. En fungerande
kommunikation kan ocksa omkullkastas av forandringar i skolmiljon.

Det kan handla om foréandrade rutiner i skolan eller ny personal, vilket tyvarr inte &r ovanligt
med tanke pa personalomsattningen i grund- och gymnasiesarskolan. Férandringar kan ha stor
negativ paverkan pa en elevs kommunikation och ofta kravs foraldrarnas narvaro for att bygga
upp relationen till ny personal och fa till en fungerande kommunikation efter forandringen.

Fungerande kommunikation ar en forutsattning for sjalvbestammande och delaktighet. Det
innebar att foréldrarna ofta har en avgérande roll i elevens mojlighet till sjalvstandighet.
Foraldrarna behdver kunna finnas till hand for att moéjliggdra en fungerande kommunikation
mellan skolpersonal och elev genom hela skoltiden.

Ratten till delaktighet och sjalvbestammande innebar ocksa en rétt att inte behdva vara med i
situationer som ar valdigt stressande och som man inte forstar. Barn och unga med
funktionsnedséttning ska inte behtéva vara med i alla kontakter med myndigheter, skola, kurator
och sjukvard. Foraldrar behéver kunna fa tillfallig foraldrapenning for situationer som &r
relaterade till barnet utan att barnet & med under motet.

Med hénsyn till ovanstaende rattigheter och principen om barnets basta avstyrker Riksforbundet
FUB fo6ljande utredningsforslag:

8.4 kontaktdagar slopas

8.5 Tillfallig foraldrapenning ska lamnas under sammantaget 40 dagar.

Utredningen foreslar att kontaktdagar for barn som omfattas av LSS tas bort. Samtidigt foreslas
en minskning av formanstiden fran 120 dagar till 40 dagar per barn och ar. Darutover ska
tillfallig foraldrapenning &ven l&mnas for tid, som det finns underlag till stod for foralderns
behov av att avsta fran forvarvsarbete av skal som kan ge rétt till erséttning. En sadan reglering
innebdr dkad administration for foraldrar till barn med omfattande behov, som redan i dag lagger
mycket tid pa myndighetskontakter och samordning.

Aven om utredningen lamnar forslag pa att ratten till tillfallig féraldrapenning i viss man ska
omfatta fler situationer &n i dag, kommer inte samtliga behov som i dag ingar i ratten till
kontaktdagar tackas upp av de nya reglerna.
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Livsvillkor for foraldrar till barn med funktionsnedsattningar

Liksom utredningen och regeringen anser Riksforbundet FUB att regelverket for VAB behdver
uppdateras och forenklas. Syftet med tillfallig foraldrapenning ar att bidra till att foréldrar ska
kunna kombinera arbete med foraldraskap.

Manga foraldrar till barn med funktionsnedséttning och mammor i synnerhet lever i en
ekonomiskt utsatt position. * Foraldrar tvingas avsta forvarvsarbete nar dagarna med tillféllig
foraldrapenning tar slut eller upphor pa grund av ungdomens alder.

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning avsatter mycket tid och resurser for samordning av
kontakter, utbildning, information och administration. Det &r i stor utstrackning mammorna som
bar ansvaret. Socialforsékringsstatistik visar att mammor till barn med funktionsnedsattning ar
sjukskrivna eller har sjukersattning i storre utstrackning an évriga mammor.?

Med hénsyn till ovanstaende avstyrker Riksférbundet FUB foljande utredningsforslag:
8.10 Tillfallig foraldrapenning for barn och unga som har fyllt 12 men inte 21 ar

9.9 Forkortad tid for ansokan.

Utredningen foreslar att den 6vre aldersgransen for tillfallig foraldrapenning ska sankas fran 23
ar till 21 ar. En del elever med funktionsnedsattning gar anpassad gymnasieskola fram till 23 ars
alder. Riksforbundet FUB anser att foraldrar till unga vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning behover ha maéjlighet till tillfallig foraldrapenning under hela skolgangen,
dvs. dven anpassad gymnasieskola (gymnasiesérskola).

Riksforbundet FUB anser att dagens regelverk med en tremanaders tidsfrist ska galla dven
fortsattningsvis. Som beskrivet ovan har manga foraldrar till barn med funktionsnedsattning
manga och omfattande kontakter med olika myndigheter, det behéver finnas marginaler i
processen for att det ska finnas en rimlig mojlighet att ordna med intyg och ansokan.

Behov av stod till foraldrar till hemmavarande vuxna barn med funktionsnedsattning

Riksforbundet FUB vill dven lyfta behovet av ersattning for foréldrar till vuxna barn som bor

L Foraldrar till barn med funktionsnedsattning, Myndigheten for delaktighets studie, 2017 (Uppdaterad september
2022)
2 Anhoriga som kombinerar forvarvsarbete och anhérigomsorg, NKA Kunskapsoversikt 2016:3
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kvar i foraldrahemmet, ofta beroende pa att de inte har kunnat flytta till en bostad enligt LSS, da
det &r stor brist pa dessa bostader i manga kommuner. Det handlar framfor allt om unga vuxna
med mattlig intellektuell funktionsnedsattning som pa grund av sin funktionsnedséttning inte kan
vara ensamma vid sjukdom och som inte har maéjlighet att fa personlig assistans. Da det inte
finns ndgon statlig erséttning som fyller detta behov tvingas foraldrar, som inte har mojlighet att
arbeta hemifran, att antingen ta ut semester, obetald ledighet eller sjukskriva sig sjélva.
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