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som en vedtagelse her i Folketinget pålægger re- 
geringen at svare på, er vi også medforslagsstil- 
lere til det forslag til vedtagelse, der er fremsat i 
dag, for vi ønsker svar på det, som Folketinget 
spørger om. 

Første næstformand (Svend Auken): 
Vi siger tak til ordføreren. 

Så er det fru Pia Kristensen. Hvis ordføreren 
kan få lov at komme igennem. 

Pia Kristensen (DF): 
Som forældre vælger man ikke selv at få et kro- 
nisk sygt og handicappet barn, men når det sker, 
må det være sådan, at man kan få hjælp, vejled- 
ning og støtte, og der skal også være valgmulig- 
heder. 

Vi må sikre, at der er gode og velegnede insti- 
tutioner, hvor barnet kan blive passet, hvis det 
er det, man ønsker, men det skal også være mu- 
ligt for forældre at have barnet boende hjemme 
med støtte og aflastning. 

Når forældre vælger selv at passe et handi- 
cappet barn, påvirkes hele familien, og det gør 
den altid og hele tiden. Der sker hele tiden nye 
og uforudsigelige ting, som nødvendiggør, at 
man indtager en ukendt verden. Der opstår hele 
tiden forskellige Og nye behov, som hele tiden 
gør det svært at finde en rolig hverdag på grund 
af de mange følelsesmæssige udsving. 

Kl. 14.45 
En families liv ændrer sig radikalt, ikke bare 

på det følelsesmæssige plan, men også mere 
konkret. Mange forældre må opgive deres job, 
fordi det umuligt kan kombineres med indlæg- 
gelser, undersøgelser og operationer, som det 
handicappede barn ofte skal gennemgå i barn- 
dommen. De sidder på hospitalernes opvåg- 
ningsstuer, mens deres barn endnu en gang 
kommer ud af narkosen efter endnu en opera- 
tion, som skal forlænge sener, rette ryggen ud 
eller helbrede et svigtende organ. De prøver at 
få livskvalitetstid sammen med deres ikkehan- 
dicappede børn, og de kæmper måske for at hol- 
de sammen på deres ægteskab, og nogle gange 
er det faktisk en enlig forælder, som må gøre alt 
alene. De familier har ganske enkelt travlt med 
at overleve. Derfor er det vigtigt, at vi har en 
lovgivning, der i tilstrækkelig høj grad kan hjæl- 
pe disse familier. 

Af lov om social service fremgår det meget 
klart, hvad familier med handicappede børn har 
ret til. Så lovgivningen er sådan set god nok. 

Men problemet er, at familierne er for ringe ori- 
enteret om deres rettigheder. 

I januar 2002 fik vi en redegørelse, der var ud- 
arbejdet af Socialministeriet og Indenrigs- og 
Sundhedsministeriet med bidrag fra Kulturmi- 
nisteriet og Undervisningsministeriet. I redegø- 
relsen beskrives de væsentligste muligheder for 
hjælp på social-, sundheds- og uddannelsesom- 
rådet samt nogle særlige tiltag på kulturområ- 
det. Der er endvidere en mere overordnet be- 
skrivelse af sociale støttemuligheder rettet mod 
voksne. 

I Dansk Folkeparti synes vi da, at det er en 
flot redegørelse. Der er ikke noget negativt at 
sige om den tekst, der er i redegørelsen. Men der 
skal fortsat følges op på området, for det er selv- 
følgelig vigtigt, at planerne bliver ført ud i livet. 

Det allervæsentligste må i bund og grund væ- 
re, hvordan forældre til børn med handicap op- 
lever den offentlige indsats. Der er desværre tal- 
rige eksempler på, at forældre ikke har fået til- 
strækkelig vejledning og rådgivning. Der er 
mange ting, man skal tage stilling til, når man 
får et handicappet barn, og i starten kan det hele 
virke kaotisk. Mange forældre føler sig forvirre- 
de og usikre og kan slet ikke overskue konse- 
kvenserne af dé forskellige valg, de er nødt til at 
træffe. 

Man søger måske om tilskud til merudgifter 
eller tabt arbejdsfortjeneste. Men det er kun hal- 
ve løsninger. Det, der er vigtigt, er, at der anlæg- 
ges et helhedssyn i rådgivningen, hvilket bety- 
der, at kommunerne skal oplyse om alle relevan- 
te tilbud; at hele familiens situation gennem- 
drøftes, selvfølgelig i tæt samarbejde med foræl- 
drene. Og så skal man finde en løsning, der pas- 
ser bedst til den enkelte families behov. Kommu- 
nerne må altså sikre en langt bedre vejledning 
og en grundig og uddybende information om 
alle relevante tilbud. 

Dansk Folkeparti mener, det er nødvendigt at 
følge området meget nøje, og vi er derfor med- 
forslagsstillere på forslaget til vedtagelse sam- 
men med Venstre, Det Konservative Folkeparti, 
Kristendemokraterne, Socialdemokraterne og 
Det Radikale Venstre, hvor regeringen opfordres 
til at afgive en redegørelse inden den 1. januar 
2005 for, hvordan rådgivningssituationen er til- 
rettelagt, og hvordan indsatsen med hjælpefor- 
anstaltninger og tilbud er organiseret i kommu- 
nerne. Desuden ønsker vi også at få regeringens 
fremtidige planer for området, 

Afslutningsvis vil jeg sige, at i Dansk Folke- 
parti tilslutter vi os alle bestræbelser og forbed- 


