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Dnr: KS 2019-1389

Socialdepartementet

Promemorian Personlig assistans fér samtliga hjadlpmoment som avser
andning och maltider i form av sondmatning (S2019/04168/FST)

Svenska kyrkans liv kommer till uttryck i de lokala forsamlingarna, vars grundlédggande uppgift dr att
fira gudstjénst, bedriva undervisning och utéva mission och diakoni. Som ett utflsde av detta
grundliggande uppdrag bedriver forsamlingarna verksamheter som pa olika stt bidrar till médnniskors
fysiska, psykiska, och existentiella hilsa. Manniskor med funktionsnedséttning r rittighetsbérare och
ménskliga rittigheter har sin grund i kristen etik. Som skapad till Guds avbild har varje ménniska ett
virde och en virdighet som inte far krénkas eller forminskas.

Svenska kyrkan har sélunda granskat promemorian utifran teologiska och etiska perspektiv: var
grundldggande méanniskosyn, ett barnrittsperspektiv, rétten till ett liv i viardighet samt Sveriges
internationella &taganden att respektera och garantera ménskliga friheter och rittigheter.

Svenska kyrkan har inte fatt den rubricerade promemorian pa remiss, men vill andé framfora f6ljande
synpunkter.

Svenska kyrkans yttrande

Svenska kyrkan tillstyrker promemorians forslag om att samtliga hjalpmoment ska vara
assistansgrundande nér det giller andning och sondmatning men avstyrker delar av promemorians
ovriga forslag.

Svenska kyrkans synpunkter

e Svenska kyrkan vilkomnar promemorians forslag om att hela hjdlpbehovet ska vara
assistansgrundande vid andning och sondmatning. Detta forslag bedoms underlitta situationen
inte minst for barn och deras fordldrar och bidra till att barn med funktionsnedséttning kan
fortsitta att leva i gemenskap med sin familj och inte t.ex. pa barnboende.

e Svenska kyrkan avstyrker forslaget att i lagtexten skriva in att endast de delar av de
grundliggande behoven som kan ségas vara av mycket privat och integritetskdnslig karaktdr
ska riknas som assistansgrundande. Att i lagtext gora en sadan precisering riskerar att bidra
till mer restriktiva beddmningar och att ritten till assistans begrénsas ytterligare utdver vad
som giller idag. Enligt den praxis som finns dr integritetskénslighet hittills ett kriterium
endast for de tre forsta grundliggande behoven. Sasom lagforslaget 4r utformat skulle det

Kyrkostyrelsen

POSTADRESS: 751 70 Uppsala BESOKSADRESS: Sysslomansgatan 4
TELEFON: 018-16 95 00 E-POST: kyrkostyrelsen@svenskakyrkan.se
HEMSIDA: www.svenskakyrkan.se



Oppna upp for att Forsdkringskassan nu dven ska ta stillning till vilka delar som &r
integritetskénsliga i behoven kommunikation och annan hjilp som forutsitter ingdende
kunskap om den funktionshindrade. Ett sadant forslag motverkar ocksa mdojligheten att se till
ménniskors behov av assistans och stdd i vardagen ur ett helhetsperspektiv och att
assistansinsatser “tréffar réatt”. Det &r vésentligt att utformningen av lagen om stdd och service
till vissa funktionshindrade bidrar till att barnets bésta kommer i fraimsta rummet.

o Svenska kyrkan forhaller sig kritisk till att huvudregeln om normalt férdldraansvar inom den
personliga assistansen tas in i lagen om std och service till vissa funktionshindrade och
praxis kodifieras. Funktionsriéttsrorelsen har lange varit kritisk till att fordldraansvaret hos
fordldrar till barn med funktionsnedséttning ofta har bedémts som alltfor stort. Promemorian
papekar ocksa att varken lagtext, forarbeten eller praxis anger ndgon metod for hur man ska
faststilla vad som ryms inom ett normalt foréldraansvar. Den foreslar nu att nér det géller
andning och sondmatning sa ska dven hjidlpbehov som anses rymmas inom det normala
fordldraansvaret ge rétt till personlig assistans. Det bejakar Svenska kyrkan fullt ut. Men
genom att gora denna precisering och samtidigt fora in huvudregeln om normalt
fordldraansvar i lagtexten, finns risken att det indirekt skrivs in att i alla 6vriga beddmningar
av personlig assistans ska det normala och mycket vida foridldraansvaret dras ifran barnets
assistanstimmar. Bedomningarna av vad som kan anses vara normalt férdldraansvar varierar
beroende pa bedomare och fordldrar till barn med funktionsnedséttningar forvéntas ta ett
mycket mer omfattande ansvar &n vad som kan betraktas som normalt jamfort med andra
fordldrar. Risken #r att ytterligare ansvar kommer att l4ggas pa forédldrar till barn med
funktionsnedséttningar.

Uppsala den 4 december 2019
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