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I nledning och sammanfattning

Svenska Diabetesforbundet har genomfort en omfattande granskning av samtliga pagaende
drenden i december 2008 hos Forsakringskassan som géller vardbidrag till barn med diabetes,
knappt 7 000. Aven dverklaganden till domstol under &ren 2004-2008 har ingatt i granskning-
en. For att se om det finns négra skillnader i bidragsnivai landet har en jamforel se gjorts mel-
lan tre |an, Stockholm, Kronoberg och Skane, somiillustrerasi tre tabeller. Av dessa framgar
att det finns betydande skillnader i omfattningen av vardbidragsniva och sdledes kan det kon-
stateras att forutsagbarheten i vilken nivaett barn f&r ar osaker. Daremot finnsi huvudsak
dverensstammel se med géllande rad och praxis som innebar att ett halvt vardbidrag beviljas
till barn i forskoledldern och att bidraget minskas i samband med skolstart och i tondren. |
rapporten redogors ocksa for vardbidragets utveckling och praxis.

Enligt Diabetesforbundets mening behovs en 6versyn och modernisering av vardbidragets
konstruktion och aven en anpassning till dagens samhélle och behandlingsmetoder for diabe-
tes. De motiveringar som Forsakringskassan och domstolarna lamnar till sinabeslut &r allt for
knapphandiga och schabloniserade, vilket gor det svart att forsta och bemota beslutet med
sakliga argument. Att vardbidraget minskar i samband med skolstart och pubertet kan av flera
skdl starkt ifrégaséttas, liksom hanteringen och berakningen av merkostnader. Sarskilt namns
diabeteskost som oftast inte godtas, till skillnad fran Norge och Danmark dér en schablonise-
rad merkostnad fortfarande godtas. For att hdja kvaliteten och effektiviteten i beslutsfattandet
forordar Diabetesforbundet att provningen av vardbidragsarenden endast ska ske vid ett fatal
enheter i landet.

Svenska Diabetesforbundets grundsyn pa véardbidrag ar

o att forddrar till barn med diabetes ska harétt till vardbidrag.

e att beddmningen av rétt till vardbidrag for barn med diabetes ska utga fran aktuella
kunskaper om diabetes, den speciella behandlingen vid typ 1 diabetes samt det enskil-
da barnets behov. Bedomningen ska, under i 6vrigt likartade forhdlanden, vara den-
samma oavsett var i landet barnet bor.



Rattslig reglering

Ratt till vardbidrag

En foralder har rétt till vardbidrag for barn till och med juni manad det ar da barnet fyller 19
ar om barnet pa grund av sjukdom, utvecklingsstorning eller annat funktionshinder behtver

sarskild tillsyn och vérd under minst sex manader, eller om det pa grund av barnets sjukdom
eller funktionshinder uppkommer merkostnader. Bestammelser om vardbidrag finnsi lagen

(1998:703) om handikappersattning och vardbidrag.

1964 infordes vardbidraget

Vérdbidraget infordes ursprungligen den 1 juli 1964 som en invaliditetserséttning for barn
under 16 &r. Innan dess fanns inga ersattningar eller formaner till malgruppen barn med funk-
tionshinder under 16 ar. For att omfattas av formanen skulle barnet pa grund av sjukdom,
psykisk utvecklingsstorning eller annat handikapp under minst sex manader varai behov av
sarskild tillsyn och vard.

Att inforaen sarskild ersdttning till barn med funktionshinder f6ljde tidens handikappolitik att
personer med funktionsnedsattning skulle integrerasi samhallet. Istédllet for att |1&ta barnet
vaxa upp paingtitution, var tanken att underlétta for foraldrarna att varda barnet i hemmet.
Vardbidraget skulle bidratill att ersétta foradrarna for forlorad arbetsinkomst och sarskilda
kostnader som barnets funktionsnedséttning medforde.

Nagon avgransning av personkretsen med héanvisning till sérskilda slag av handikapp skulle
inte kommai fréga. De behov av tillsyn och vard som skulle beaktas vid beddomningen av
rétten till vardbidrag var sddana som gick utdver dem som foreligger hos ett normalt utvecklat
barn. Detta innebar att utrymmet for tillampningen av bestémmel serna blir mindre nar det
gdller barn i spadbarnsaldern, som ju &ven om de &r friska kraver tillsyn och vard i betydande
omfattning. | praktiken kom dock bestammelserna, som framgér nedan, att tillampas sa att det
krévdes ett svarartat handikapp for att rétt till vardbidrag skulle foreligga.

P& 1970-talet infordes halv forman och merkostnadser sattning

| borjan av 1970-talet sigs vardbidraget dver efter en utredning av davarande Riksforsak-
ringsverket (RFV). Dettaledde bl.a. till att konstruktionen & 1974 andrades sa att det blev
foréldrarna som blev mottagare av stédet. | rapporten konstaterades att det enligt géllande
bestammelser och praxis krévdes att barnets handikapp skulle vara svarartat for att ratt till
vardbidrag skulle foreligga. RFV, som hade genomfért en enkatundersokning, framholl i rap-
porten att manga handikappade barn som inte uppfyllde dessa krav anda hade stora behov av
tillsyn och att en vuxen kunde vararelativt starkt bunden av varduppgiften. Det géllde t.ex.
barn med diabetes som fordrar tillsyn vid medicinering och med diet. Vardbidrag betalades
vid tidpunkten ut till cal % av alabarn under 16 ar, vilket RFV ans3g vara en pafallande |&g
andel. RFV:s slutsats var att villkoren for rétt till vardbidrag var alltfor restriktiva. | forsta
hand borde villkoret att tillsynsbehovet skulle ha avsevard omfattning mjukas upp. | enkétun-
dersokningen hade ocksa framkommit att barns handikapp i manga fall medforde sarskilda
kostnader; nar det galler barn med diabetes t.ex. for speciakost. RFV ansdg med hénsyn till
detta att behovet av ekonomiskt stéd borde grundas pa de 6kade kostnader som handikappet
for med sig. Verket foreslog darfor att lagtexten skulle andras sa att bedémningen av vardbi-
drag skulle ta hdnsyn till om barnets sjukdom eller handikapp medfor andra merkostnader an



sadana som kan hanforastill tillsyns- och vardbehovet. En sadan andring aktualiserade dven
fragan om gradering av bidraget, dar RFV foreslog att formanen skulle utga med helt eller ett
halvt bel opp.

| propositionen (prop. 1974:129) understrok regeringen att ett handikappat barns behov av
traning ska ses som ett naturligt led i en aktiv vardinsats och darfor savfallet ska beaktas vid
bedémningen av vardbidrag. Vidare framholls att for barn som vistasi forskola eller skola
under dagtid ger denna vistelse viss avlastning for fordldrarna. Vardbidraget ska darfor ses
over i samband med skolstart. Regeringen ansag ocksa att vardbehovet som huvudregel skulle
omprovas vart tredje ar, for att vardbidraget inte ska fa en konserverande effekt pa de handi-
kappade barnens utveckling och milj6. Kontrollen kan dock ske med kortare mellanrum om
det finns sérskilda skél for det.

Under dutet av 1980-talet och borjan pa 1990-talet infordes fler bidragsnivaer

Under 1980-talet och 1990-talet gjordes en del forandringar och vardbidraget utvecklades.
Exempelvis har vardbidragets nivaer utvidgats till forst tre och numerafyra; en fjardedels,
halv, trefjardedels respektive hel forman. En skattefri merkostnadsdel har inforts och tidsin-
tervallet for omprévning har andrats fran tre till tva ar, om andra skal inte foreligger. Anled-
ningen till detta var enligt regeringen att barnets sociala situation och den medicinska behand-
lingen forandras regelbundet. Det behtvs da mer flexibla regler och regel bundna omprov-
ningar (prop. 1981/82:216).

Ar 1983 infordes den skattefria merkostnadsdelen till vérdbidraget. Det hade konstaterats att
det fanns kostnader som inte var kopplade till varden av barnet, utan direkt till barnets sjuk-
dom eller funktionsnedsattning. Samma &r infordes flerbarnsprévning. Det innebér att om det
finns fler barn i familjen med funktionsnedsattning, sd ska en bedémning av familjens totala
situation goras. Som ett led i att 6ka jamstélldheten mellan foréldrar till barn med funktions-
nedsattning infordes & 1985 majligheten att dela utbetalningarna av véardbidraget.

Ar 1988 infordes en fjardedels vardbidrag. Skélet for detta angavsi prop. 1987/88:46 vara att
det stalldes stora krav pa merarbete och merkostnader for att vardbidrag skulle kunna beviljas.
Det medférde att manga foraldrar till suka barn inte far nagot ekonomiskt stod for sitt merar-
bete. Detta hade bland annat foranlett flera motioner i riksdagen med forslag om |&gre ersétt-
ningsnivaer for vardbidrag. Enligt regeringen kunde den nya bidragsnivan tillgodose en del av
dem som enligt davarande bestammel ser inte ansags beréttigade till bidrag. Det gélldei syn-
nerhet dem som har regelbundna, ofrankomliga kostnader i kombination med visst merarbete.
Till denna kategori horde framst foréldrar till barn med diabetes och barn med betydande al-
lergiska besvar.

| propositionen framfordes att rétten till vardbidrag pa en fjardedel sniva bor knytas till enbart
det vard- och tillsynshehov och de merkostnader som hanfor sig till varje barn. Det finns an-
nars en risk att vardbidragets syfte motverkas om ganska obetydliga sjukdomar klassas som
handikapp. Déremot ska som tidigare familjens totala behov beaktas vid beddmningen av rétt
till ett halv eller ett helt vardbidrag.

Ar 1992 inférdes nivén trefjardedels vardbidrag. Skalet till detta angavs vara det stora steget
mellan halv och hel forman. Den som uppbar ett halvt vardbidrag kunde inte fa merkostnader
tackta sa lange det sammanlagda behovet av tillsyn och vard samt merkostnadernas storlek
inte racktetill ett helt vardbidrag. Det innebar att en stor grupp foraldrar inte fick erséttning



for en betydande del av sina merkostnader eller erséttning for viss del av den sérskildartillsy-
nen och varden. Ar 1992 inférdes &ven en merkostnadserséttning utéver helt vardbidrag.

| januari 2003 hojdes den 6vre aldersgransen for vardbidraget fran 16 ar till 19 &r.

Utveckling over tid

Antalet barn med nybeviljat vardbidrag for samtliga diagnoser, inte enbart diabetes, ckade
kraftigt under forsta halften av 1990-talet, fran drygt 2 800 ar 1990 till knappt 4 500 &r 1995.
Ar 2001 var det ca’5 000 barn med nybeviljade vérdbidrag. Det &r fler pojkar &n flickor som
beviljas vérdbidrag. Andafram till mitten av 1990-talet beviljades de flesta vardbidrag for
barn i dldern 0-4 &r. Fran borjan av 1990-talet minskar antalet nybeviljande vardbidrag till de
yngsta barnen. Fran slutet av 1980-talet blir det allt fler nybeviljade vardbidrag for adre barn,
framforalt i aldern 5-9 & men aven till barn éver 10 &r.

Davarande Riksforsakringsverket redovisade ar 2002 en kartlaggning av orsakernatill att be-
viljade vérdbidrag har okat i sddan omfattning (RFV Analyserar 2002:10). En av slutsatserna
ar att under 2002 har cirka 2 000 foréldrar till barn med psykiska sukdomar eller syndrom
beviljats vardbidrag. Den stdrsta 6kningen &r inom diagnosgruppen ADHD/DAMP. Samma ar
beviljade vardbidrag till drygt 630 barn med diabetes. Se utvecklingen for barn med diabetes
mellan &ren 1990 och 2001 i diagrammet nedan.

Diagram 1 Antalet barn med diabetes som nybeviljats vardbidrag, ar 1990 - 2001
Kdla: RFV 2003:2
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Provningen av ratt till vardbidrag

Beslutsprocessen

Forsakringskassan fattar beslut om véardbidrag. Tidigare fattades beslut i vardbidragsarenden
av en s.k. sociaforsakringsndmnd. Dessa ndmnder upphérde 2008 och bedlut fattas sedan dess
av sarskilt utsedda tjansteméan pa Forsakringskassan. Vardbidrag forutsatter en ansokan fran
forddrarna pa en sarskild blankett. Beslutsunderlaget utgors darutover av 1&karintyg, ev.
andraintyg och foraldrarnas uppgifter om vad vard- och tillsynsbehovet innebér i det enskilda
falet.

Om foérddrarnainte & ndjda med beslutet kan de begara omprovning av tjanstemannens be-
slut. Det innebér att en annan tjansteman pa Forsakringskassan gar igenom &rendet pa nytt och
fattar ett nytt beslut. Detta omprovningsbesiut & mojligt att dverklagatill forvaltningsrétten
(tidigare lansrétten) och sedan vidare till kammarratten och Regeringsrétten. | de bada sist-
namnda instanserna kravs dock prévningstillstand.

Pa Forsakringskassan finns ocksa ett ” allméant ombud” som har majlighet att Gverklaga kas-
sans beslut. Detta kan gorastill bade den enskildes fordel och nackdel. | dagslget ar det
ovanligt att det allmanna ombudet utnyttjar denna méjlighet i vardbidragsarenden.

Vad &r det som beddms och hur?

Véardbidraget ar tankt att vara dels en ersattning for de arbetsinsatser som varden av ett barn
med en gy ukdom/funktionshinder innebér, dels en viss kompensation for det inkomstbortfall
som varden av barnet innebér, dels en ersattning for de merkostnader som barnets sjuk-
dom/funktionshinder medfor. L agstiftningen rérande vardbidrag ar allméant hdllen och ger
ingen direkt vagledning vid beddomningen av ett enskilt fall. Istéllet & man hanvisad till pre-
judicerande domar (se nedan), lagens forarbeten (se ovan) och Forsakringskassans allmanna
rad. | de sistnamnda hittar man riktlinjer och rekommendationer for bedémningen.

| RFV:salmannarad (RAR 2002:15) om vardbidrag anges en miniminiva for att beviljas
vardbidrag. Dar anges att vardinsatserna maste omfatta minst sju timmar per vecka, tillsyns-
behovet vara uttalat eller merkostnaderna uppgatill minst 25 procent av prisbasbel oppet

(10 575 kr & 2010). Det &r alltsd en sammanvagd bedomning som ska gdras av tillsyns- och
vérdbehovets omfattning samt merkostnadernas storlek. Av réttsfallet RA 2009 ref. 20 fram-
gdr att detta endast & en rekommendation och inte bindande. Bedémningen av familjens situ-
ation och barnets sérskilda behov av stod kan alltsa medfora att rétt till vardbidrag foreligger
aven om merarbetet eller merkostnaderna understiger den rekommenderade storleken.

Det & behovet av sarskild tillsyn och vard som ska beaktas, vilket innebar sddana behov som
gar utéver dem som finns hos ett barn utan funktionshinder. Detta kan géllat.ex. direkta vard-
insatser, stod, tillsyn, foradrarnas bundenhet pa grund av barnets behov av vard och tillsyn
men ocksd annat merarbete. Behoven maste vara styrkta genom t.ex. lakarintyg.

Barn med diabetes fordrar mer tillsyn an friska barn, bland annat pa grund av risken med insu-
linkanningar. Detta géller inte minst nattetid. Ofta behovs hjap med medicineringen och
egenvarden. Aven om barnet §jalv kan ta sin insulinspruta/skéta sin insulinpump och testa
blodsockret krévs ofta 6vervakning. Ju yngre barnet &r, desto mer hjélp behdver det i sin be-



handling. For mindre barn ligger ansvaret helt hos de vuxna. Forst vid tolv ars alder réknar
man med att barnen & kognitivt mogna for att ta ett storre eget ansvar for sin diabetesbehand-
ling. Storre barn med diabetes kan periodvis behdva mer tillsyn, exempelvis vid skolstart,
intrade i puberteten med mera. Forédrarnas medverkan krévs dven vid sjukvardsbesok och
utbildningar. Det & inte ovanligt att det férekommer viss bundenhet for att handleda och ut-
bildaforskole- och skolpersonal, anhériga och andra foéréldrar eller att vara med nér barnet
deltar i olika aktiviteter.

Nér det géller merkostnader for olika specialkoster brukar Konsumentverkets berékningar
anvandas som végledning'. Sedan 2005 gor K onsumentverket inte |angre ndgon merkostnads-
schablon for diabeteskost. Detta grundar sig pa uppfattningen att den som behover dta bra mat
som behandling for sin diabetes bor kunna gora det utan att betala mer an vad vanlig bra mat
kostar. Forsakringskassan beaktar darfor i flertalet fall inte nagon merkostnad for diabetes-
kost. Daremot kan det fortfarande finnas behov av att gora justeringar i enskildafall. En per-
son har kanske behov av en mer komplex specialkost dér flera olika problem maste 16sas, t.ex.
diabetes kombinerat med glutenintolerans.

Forutom hogre matkostnader kan merkostnader vid diabetes vara t.ex. medicinkostnader, in-
kop av blodsockermétare, kostnader i samband med |&karbesok, extratelefonkostnader, delta-
gande i féraldrautbildning om diabetes, kostnader for barnets behov av fysisk aktivitet, inkop
av armbandsklocka med signal, medlemsavgift i diabetesféreningen och deltagandei diabe-
teslager.

Prejudicerande domar

Forsakringskassans beslut kan som tidigare namnts 6verklagas. De domar som kommer fran
Regeringsratten och i viss man fran kammarrétterna ar vad som kallas prejudicerande. Det
innebdr att domarna anger hur bestémmel serna ska tolkas och tillampas. Fram till borjan av
1990-talet Gverklagades véardbidragsarendenartill specialdomstolar; forsakringsrétten och For-
sakringstverdomstolen (FOD). Trots att det nu gétt nastan 20 & sedan FOD lades ner, har
Regeringsratten inte provat nagot mal som rér vardbidrag och diabetes, men det finns anda
nagra avgoranden som innehdller generella uttalanden.

Det innebar dock att man i allt vasentligt fortfarande &r hanvisad till den gamla, och i
manga delar inaktuella, praxis som finnsfran FOD. | ménga av de domar som kommer
fran underinstanser na hanvisas an idag uttryckligen till FOD-avgorandena. Har aterges
nagra bedut fran FOD respektive Regeringsr atten.

Forsakringsoverdomstolen

FOD 1988:42 géllde vardbidrag till ett barn i for skoledlder n. En flicka hade fétt diabetes vid
tv& & och tvd ménaders alder. FOD hade inhamtat ett sakkunnigutldtande dér det framgick att
barn med diabetes, minstone under de forstalevnadsaren, &r i behov av tillsyn och vard i en
utstrackning som avsevart dverstiger vad som & normalt. FOD uttalade att tillsyns- och véard-
behovet i dessafall manga ganger blir sd omfattande att forutséttningar for att utge helt vard-

bidrag foreligger.

Mamman hade, i enlighet med praxis, beviljats ett halvt vardbidrag av underinstanserna. FOD
andrade detta och beviljade ett helt vardbidrag fram till skolstarten. Detta mot bakgrund av
sakkunnigutldtandet, de sérskilda komplikationer som forelag i fallet samt merkostnader (15

! Denna princip bekréftasi réttsfallet RA 2009 ref. 20.



kare, resor, kost). — Vid den aktuella tidpunkten fanns varken en fjardedels eller tre fjardedels
vardbidrag.

| FOD 1987:18 | och |1 var frégaom vérdbidrag i samband med skolstart. Forsakringskassan
hade beslutat att inte |angre ge halvt vardbidrag for tva sjudriga flickor, frén den tid da flick-
orna borjade skolan. | det forstafallet framfordes fran foraldrarna att flickan hade problem
med insulinstallningen och upprepade kanningar, &ven nattetid. Flickan var dessutom sprut-
radd. Den nya situationen med skolstart borde snarast ses som skél for fortsatt vardbidrag inte
tvartom. | det andrafallet framkom under processens gang att flickan under sitt forsta skolar
hade haft ett begynnande insulinkoma och att hon vid ett par tillféllen efter |&karrekommenda-
tion hade fatt andra storleken av sin insulindos.

FOD beviljade i bédafallen ett halvt vérdbidrag under det forsta skoléret, bl.a. med hansyn till
anpassningsproblemen i samband med skolstart. — Vid den aktuella tidpunkten fanns varken
en fjardedels eller tre fjardedel s vardbidrag.

FOD 1988:52 avsag en nyansdkan r6rande en tiodrig pojke som hade haft diabetes sedan
sju ars der. Han bedomdes av behandlande |akare som mycket mer ogjdlvstandig an de flesta
barn med diabetes. Han borjade inte injicerainsulin pa egen hand forran i 11,5-ars dder och
han skotte dessforinnan inte heller pa egen hand kontrollen av sin sjukdom. Av avgorandet
framgar att praxis for barn 6ver ataar och i de fall dar inga sérskilda problem tillstétt, innebar
att rétt till vardbidrag inte fanns. | de fall dar svarigheter att anpassa sig till §ukdomen och
anpassningssvarigheter beréknades kvarsta under minst sex manader fanns dock forutsatt-
ningar for rétt till vardbidrag under en sddan anpassningsperiod. Utredningen visade att poj-
ken hade anpassningssvarigheter och inte kunde skéta sin diabetes sjdlv eller i dvrigt taansvar
for sjukdomen. FOD fann att mamman var beréttigad till ett halvt vardbidrag fram till 11 &rs
ader. —Vid den aktuellatidpunkten fanns varken en fjardedels eller tre fjardedel s vardbidrag.

FOD 1993:2 géllde en 11-arig pojke med svérreglerad diabetes och pumpbehandling. | sak-
kunnigutlatande framfdrdes att pumpbehandling stéller hdgre krav @n normalt pa egenkon-
troll. Vidare belystes de risker som behandlingen medfor, liksom forél drarnas beréttigade oro.
FOD uttalade att det inte kan begaras att ett barn om 11 eller 12 & p& egen hand ska vidta de
atgarder som &r en f6ljd av anvandandet av insulinpump. Pojken hade darfor ett storre vard-
behov &n vad som & normalt for barn i hans alder med diabetes. Ett halvt vardbidrag bevilja-
des.

FOD 1991:3 111 avsdg vardbidrag i (for-)puberteten. En pojke pa 12 & hade fétt diabetes vid
11 ars alder. Foraldern hade haft ett halvt vardbidrag, men detta hade Forsakringskassan nu
bedutat att inte forlanga. | 1akarutl &tande uttal ades att det under de senaste tio aren hade skett
en radikal forandring vad galler malsattningen for insulinbehandling hos patienter med typ 1
diabetes. Det handlade inte langre om att halla blodsockret inom rimliga nivaer, utan man
stravar efter normoglykemi. Detta leder till 6kad risk for insulinkénningar, men alla veten-
skapliga undersokningar tyder pa att det ar det enda séttet att undvika de allvarliga senkom-
plikationer som diabetiker riskerar att fa. Det innebér att de 6kade handlingskraven utgor ett
vasentligt medicinskt merarbete for forddrarnatill barn i den dldern avseende kost och insu-



lininjektioner, men framfor allt kan barnen inte [amnas ensamma under perioder da hypogly-
kemiska symtom kan uppkomma.

Mot bakgrund av den malsittning som numera fick anses géllafor behandling av ungdomsdi-
abetes och att pojken befann sig i prepuberteten med ckade krav patillsyn for att undvika
insulinkanningar, fann FOD att pojkens behov av vérd och tillsyn gav rétt till en fjardedels
vardbidrag.

Regeringsrétten

Av RA 2005 ref. 45, som egentligen géller handikappersittning men dar principen & den
samma, framgar att det i fréga om merkostnader far godtas en viss schablonisering och att
Forsakringskassans allmanna rad, vagledningar och rekommendationer som regel ger ett full-
gott underlag for vilka merkostnader som ska beaktasi det enskildafallet. Om den enskilde
kan visa att omstandigheterna &r sddana att det & motiverat att berdkna ett hogre belopp ska
det dock gélla. | RA 2008 ref. 27 vidareutvecklade Regeringsratten denna princip, och fast-
slog att den omstéandigheten att en viss kostnad inte finns med i FOrsakringskassans allmanna
rad inte utgor ska for att inte godta den som merkostnad. Forutsattningen ar att behovet ar
styrkt och att kostnaden &r foranledd av funktionshindret.

Aveni RA 2009 ref. 20 Sl&r Regeringsrétten fast att Forsakringskassans allmanna réd endast
ar en rekommendation. Det innebér att beddmningen av familjens situation och barnets sér-
skilda behov av stod kan medfdra en rétt till vardbidrag, &ven om den rekommenderade stor-
leken pa merarbete och merkostnader inte uppnas. Vidare uttalas att den tidsatgang for mer -
arbetet som forddrarna uppger inte utan vidare kan l&ggastill grund for beddmningen, utan
det méste vara fraga om skaligt merarbete.

RA 2001 ref. 70 gallde frégan om rétten till tillféllig forédrapenning ("VAB”) i forhéllande
till rétten till vardbidrag. | avgorandet fastslar Regeringsrétten att sddana akuta forsamrings-
tillstand hos barnet som pa grund av handikappets natur kunnat forutses vid bidragets bevil -
jande kan beaktas vid bedémningen av rétten till vardbidrag. Om detta skett kan foraldern inte
fatillfallig foradrapenning for samma behov, dvs. ndgon ytterligare erséttning utgar inte for
"V AB-dagar” som beror pa funktionshindret.

Diabetesi Skolan

Under 2008 genomforde Nationella Diabetesteamet® en nationell enkatstudie rérande skolsi-
tuationen for barn med diabetes. Undersokningen visar att barnen fér ett bra stod i sin diabe-
tesbehandling i manga skolor, men situationen varierar kraftigt och &r inte optimal. Drygt 40
% av forddrarna upplever att stodet i skolan &r oillrackligt och sd manga som 20 % underdo-
serar barnets insulin minst en gang i veckan for att minska risken for insulinkanningar.

Rapporten i dess helhet finns tillganglig pa www.diabetes.se/5161.epibrw.

2 Nationella Diabetesteamet (NDT) & en ekonomiskt och politiskt obunden sammanslutning som samlar profes-
sion och patientforetradare i fragor om diabetes. | NDT ingdr Barnl&karforeningens sektion fér Endokrinol ogi
och diabetes, Dietisternas Riksforbund, Svenska Diabetesforbundet, Svensk Forening for Diabetologi och
Svensk Forening for Sjukskéterskor i Diabetesvard.



Vad sager statistiken?

Svenska Diabetesforbundet har tagit fram uppgifter om situationen for barn med diabetes och
vardbidrag. Tanken har varit att se om det finns skillnader i framst vardbidragsnivafor barn i
till synes liknande situationer. Genom Forsakringskassans offentliga statistik har férbundet
fatt del av det underlag som finns nar det géller vardbidrag och diagnosen diabetes. | redovis-
ningen presenteras uppgifter som bygger pa samtliga pagaende vardbidragsarenden hos For-
sakringskassan i december 2008, totalt 6 922 individer.

Aldersspridningen fordelar sig enligt foljande:
Diagram 2 Alder sférdelning, antal barn i &ldern 1-19 ar
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Majoriteten av barnen aterfinnsi dldern 8-12 &r. Det &r fortfarande manga som far sin diabetes
i den aldern, men det blir allt vanligare att debuten kommer tidigare, i dldern 5-9 &r. Efter 12
ars dlder minskar eller upphor bidraget helt fér manga barn. Det synstydligt i diagrammet hur
antalet barn minskar for att i princip varanoll i aldern 19 &r.

| forarbetenatill bestéammel serna om véardbidrag anges att en av anledningarnatill inforandet

av ett halvt och darefter en fjardedels vardbidrag var just att tillgodose behovet hos ford drar
till barn med diabetes. | nedanstaende tabell synstydligt att de flesta beviljas dessa nivaer.
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Diagram 3, alder samt vardbidragsniva vid nybeviljande, &r 2008.
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| gruppen 1-2 ar beviljas de flesta halvt vardbidrag eller mer. En forklaring till att vissa enbart
far en fjardedels véardbidrag kan vara att de samtidigt far foraldrapenning. | sddant fall brukar
man fa en hogre nivavid den senare omprévningen. | dersgruppen 1-2 & aterfinns ca 350
barn. Efter su arsalder syns ett tydligt trendbrott och andelen barn med en fjardedels vardbi-
drag okar till 80%; en niva som haller sig ganska konstant for alla al dersgrupper dérefter.
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Diagram 4 Vardbidragsniva vid andra beviljande tillfallet (kan vara samma som for sta)
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Alder vid ombeviljande, 2008

Vardbidraget &ar tidsbegransat och ska omprovas efter tvatill tre &r, om inte sérskilda skal f6-
religger. | tabellen ovan redovisas vardbidragsnivan och barnets dlder vid omprévningen. Ni-
van kan naturligtvis vara den samma som vid det forstatillfallet. Det syns en tydlig skillnad
framforallt i aldersgruppen 3-6 &r. Vid nybeviljande har fler barn en fjardedels vardbidrag och
vid omprévningen har en storre andel ett halvt vardbidrag. Det & dessutom fler i den yngsta
gruppen som har tre fjardedels respektive ett helt vardbidrag.

Vid bade nybeviljandet och omprovningstillfallet minskar vardbidraget tydligt i aldern 7-8 ar.
Det &r i 6verensstammel se med Forsakringskassans allmanna rad och réttspraxis som finns pa
omradet. Tillsynsbehovet och merarbetet antas minskai samband med att barnet borjar sko-
lan. Dérefter sker en successiv minskning av bidraget fram till dess att barnet fyller 19 ar.

Véardbidraget syftar till att kompensera for det merarbete som omvardnaden av ett funktions-
hindrat barn kan innebara for en familj. Forsakringskassans rad och foreskrifter talar om vilka
riktlinjer som géller, darefter skaen individuell beddomning goras. Infor ett beslut om vardbi-
drag hamtas uppgifter dels fran behandlande |akare, dels fran fordldrarna. Ibland kan Forsak-
ringskassan radgora med en forsakringsmedicinsk radgérare for att fa hjap med medicinsk
sakkunskap. Den individuella bedémningen innebér i praktiken att vissa barn kan fa ett hogre
vardbidrag &n vad som i regel beviljas. Det kan t.ex. handla om att barnet har en mycket svar-
installd diabetes eller kan hafatt komplikationer p.g.a. av sjukdomen.
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Vardbidragi nagraolika lan

For att se om det finns ndgon tydlig skillnad har en jamforel se gjorts mellan tre 1dn, Stock-
holm, Kronoberg och Skane. Syftet &r att utifran tre exempel se hur skillnaderna ser ut, oav-
sett om det kan motiveras av individuella behov eller av olika rutiner pa olika forsakringskas-
sekontor. (I bilagatill rapporten finns samtliga lan redovisade.)

Diagram 5 Vardbidragsniva vid nybeviljandei Stockholmslan, ar 2008
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Diagram 6 Vardbidragsniva vid nybeviljandei Skane lan, ar 2008
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Diagram 7 Vardbidragsniva vid nybeviljandei Kronobergslan, & 2008
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Detretabellernavisar att det finns betydande skillnader. Stockholm har den mest tydligalin-
jara fordelningen och vardbidraget minskar successivt i forhdllandetill att barnet blir édre. |
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Kronoberg fér inget barn lagre &n ett halvt vardbidrag vid ettarsalder. | Skane beviljas flest
vardbidrag till en fjardedels niva. Fabarn far helt vardbidrag trots 1&g alder.

Sammantaget kan sigas att det finns skillnader i omfattningen av vardbidragsniva och saledes
kan det konstateras att forutsagbarheten i vilken niva ett barn far ar oséker. Daremot &r tren-
den den att det i enlighet med géllande rad och praxis ges ett halvt vardbidrag till barn i for-
skoleddern och att bidraget i samband med skolstart minskar till en fjardedels forman.

Vérdbidragi olika aldrar

Tillsynsbehovet och merarbetet kring ett barn med diabetes ar naturligtvis mycket individu-
ellt. Men det finns vissa kritiska perioder nér behovet generellt kan ségas vara stbrre. Forst
och framst vid debuten, da siukdomen &r ny for allainblandade och saval barnet som hela
familjen och barnets néra omgivning maste léra sig att skota behandlingen av sjukdomen. En
kritisk period, om barnet var i forskoleddern nér sjukdomen debuterade, ar skolstarten vid 6-7
ars dlder. Tiden for direkt tillsyn for foraldrarnas del kan minskai och med att barnet &r i sko-
lan en stor del av dagen, men det innebér inte att merarbetet och ansvaret for barnet minskar.
Foréldrarna behdver oftafinnastill hands och rycka ut vid behov. Skolpersonaen har inte
heller mgjlighet att fokusera pa ett barn med diabetesi en vanlig skolklass med s manga som
upp till 20-30 barn. Néasta kritiska period &r intrédet i puberteten och tonaren. Det &r flerafak-
torer som forsvarar hanteringen av diabetes i tondren, svangande blodsocker pa grund av
hormoner, svart att acceptera 5ukdomen under en period av manga fragor om identitet med
mera. Manga behover ett sarskilt vuxenstod under den hér perioden.

En fraga att stallasig & hur vardbidraget forandras under dessa tidpunkter i barnets liv. For-
skolebarn har ofta ett halvt vardbidrag som dérefter minskar. | diagram 8 nedan beskrivs
vardbidragsnivaer for samtliga 6-aringar fordelat per 1an. Skillnaderna syns sarskilt tydligt for
tre lan; Blekinge, Halland och Dalarna. Dér har fler barn halvt vardbidrag éni vriga delar av
landet. | Jamtland har samtliga sexaringar en fjardedels bidrag.

| diagram 9 redogdrs for samtliga 9 &ringars vardbidragsniva per |an. Det finns skillnader har
ocks3, en tydlig trend &r att det dominerande beloppet & en fjardedels bidrag. | Vasternorr-
land har ca 50 % hogre an en fjardedels bidrag, men det kan bero pa att materialet &r litet.

Granskar man sedan utvecklingen for barn som fyllt 13 & sd &r det inte si stor skillnad (dia-

gram 10). De flesta har ett fjardedels bidrag, men det finns fortfarande flera som har hogre. |
Norrlands |an har cirka halften ett halvt vardbidrag i 13-arsdldern.
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Diagram 8 Andel vardbidrag och niva for barn 6 ar, allalan, ar 2008

s
c
<
]
[
£
£
=1
%]

120,00%

100,00%

80,00%

0100
av7s
m50
25

60,00%

40,00%

20,00%

0,00%

UaNoqLION
USNOQIRISEA
puepwer
JLION

I81SeA
Biogajres
eureeq
puejuewIseA
0igaIQ
PUeliE
puejeH
auRiS
abunyalg
puepoo
Tewey
Biaqouosy
Buidosuor
puepgbiaisQ
puejuewIspes
eresddn

wjoypo0IS

Diagram 9 Andel vardbidrag och niva for barn 9 &r, allalan, &r 2008
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Diagram 10 Andel vardbidrag och niva for barn 13 ar, allalan, & 2008
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Diagram 11 Vardbidrag férdelat pa var dbidragsniva och kon
Summa av Antal
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Flickor Pojkar

Det & fler pojkar an flickor som beviljas vardbidrag.Det & generellt for alla diagnoser. De
sma pojkarna har ndgot hogre vardbidragsniva an flickorna. Tendensen att minska nivan for

bidrag vid 6vergangen fran forskoled der till skoldlder & densamma for bade flickor och poj-
Kar.
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Genomgang av over klaganden av For sikringskassans beslut

Forsakringskassans beslut om vardbidrag 6verklagasi mangafall av foréldrar som inte anser
att de forstar varfor vardbidraget t.ex. minskar trots att insatsen i merarbete & den samma. Fa
beslut andras dock. Vid en genomgang av 110 6verklaganden till |ansratten under perioden
2004-2008 har 13 beslut andrats. Ett problem i sammanhanget &r att bade Forsakringskassans
och domstolarnas motiveringar i mangafall & valdigt kortfattade och schabloniserade, vilket
gor det svart att forsta bed utet och vilka 6vervaganden som gjorts.

En av de vanligaste faktorerna som tas upp i en ansbkan och i samband med 6verklagandet &r
sarskild kost. Manga menar att det tar tid att planera, handla och laga mat som ska passa for
ett barn med diabetes. Merkostnadsberakningar for diabeteskost gors inte langre av Konsu-
mentverket, men viss extra kostnad kan dnda godkannas for 6kade kostnader for mat. Resor
och skjutstill olika lakarbesok, fritidsaktiviteter och annat tas upp av manga liksom den tid
man |agger ner pa planering och genomforande av insulinbehandling och blodsockertester.
Aven tid for matlagning, inkop och kunskapsikning tas upp.

Diagram 12, Fordelning av angivna skal i samband med éverklagan av for sékringskas-
sans beslut
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Skaél for dverklagandet &r ofta att barnet har svangande blodsockervérden och att detta leder
till 6kade kontroller, mer 6vervakning av barnets allméntillstand och att foréldrarna oroar sig
mycket 6ver barnet. Flera har angett att de inte kunnat arbeta kvar inom sitt yrke eller behovt
andra pa arbetsforhdllandena for att kunna finnas till hands och snabbt rycka ut vid behov.
Vérdbidraget syftar i och for sig delvistill att kompensera ett eventuellt inkomstbortfall men
man har i vissafall behovt byta arbete for att béttre kunnatillgodose barnets behov. Ytterliga-
re skal & behovet av att testa blodsockret under natten. En del barn vaknar av att blodsockret
blir framst for 1agt, men andra méarker inget och foraldrarna far istallet ga upp en eller flera
ganger for att kontrollera véarden.
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Insulinpump har i flerafall forts fram som ett skél fér merarbete och déarmed 6kat behov av
vardbidrag. Det finns réttsfall som visar att pumpbehandling har manga fordelar och att
HbA1c sunker pa ett mycket positivt sitt. Men det ger aven 6kade majligheter att paverka
och kontrollera blodsockret, vilket gor att foraldrar testar blodsockret fler ganger per dygn.
Det finns finesser i pumpen som gor att det gér att justera och lagga ned mycket tid pa att ut-
nyttjatekniken, allt i syfte att forbéttra barnets livskvalitet.

Andra” problem” som tas upp & nér barnet gar in i puberteten. Det & en tid da blodsockret
har en tendens att svanga mer i samband med den hormonella utveckling som sker i kroppen.
Tillvaxthormon och insulinproduktionen samvarierar starkt och stéller oftatill problem med
de sedan tidigare valfungerande instaIningar av insulindoser. Under puberteten och tonaren
hander det mycket bade mentalt och socialt i barnets liv. Mangavill inte kannas vid sin diabe-
tes och kanske slutar att ta sitt insulin under skoldagen. Andra protesterar pa andra sétt och en
del blir rent av destruktiva. Vilket har visat sig bl.a. for ungaflickor som vill vara smala och
som anvander insulinbehandlingen for att banta. Alkoholdebuten &r ett annat omrade som har
tagits upp som ett sérskilt problem. Alkohol och insulin paverkar kroppen & samma hall, vil-
ket kan leda till att ungdomar i samband med alkohol fa allvarliga kanningar och kan i varsta
fall behova sjukhusvard.

En stark faktor for att fa vardbidrag, och framforallt for att fa behalla vardbidraget nar barnet
blir lite &ldre, &r att det har fler diagnoser an diabetes. | de 13 fall som andrats efter 6verkla-
gande till lansrétt har §u barn haft mer @ en diagnos, som t.ex. celiaki, ADHD eller astma. |
defall som andrats har fem uppgett sérskild kost och merarbete kring maten, fyra svéangande
blodsocker och fyra kontroll av blodsocker nattetid som skal vid 6verklagandet. Domstolarnas
bedémningar & dock ofta kortfattade och schabloniserade — man gor ” en samlad bedémning”
—vilket gor det svart att se hur domstolen resonerat i det enskilda fallet.

Av samtliga 110 6verklagande kan man se att det ar framst féradrar till barn i tondren som
overklagar. Méanga forlorar sitt vardbidrag helt efter det att barnet fyllt 16 ar.
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Diagram 13 Antal barn fordelade efter alder i samband med Gverklagan av For sak-
ringskassans beslut.
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Alderfordelningen visar tydligt att det & i samband med 16 & och uppét som de flesta foral d-
rar dverklagar sina beslut. Trenden visar vid genomgangen av beslut om vardbidrag vid 12-15
arsdlder att ett fjardedel shidrag &r vanligt, men att man vid ansokan dérefter ofta far ett nega-
tivt beslut och att bidraget helt utgér. Aldersgrénsen for vérdbidrag héjdes & 2003 frén 16 &r
till 19 &r, vilket kan forklara varfor Forsakringskassan ar mer restriktiv efter att man passerat
16 arsgransen. Som argument for 6verklagande framfors generellt att forddrarna fortfarande
behover varamed och stétta ungdomarnai manga situationer. En magjoritet av 6verklagandena
handlar om barn som gar in i tondren och som har svart att hantera sin situation, allt fran alko-
holdebut till utseendefixering och tonadrsprotester. Att vara tonarsforader &r alltid en utma-
ning. Att vara det till en person med diabetes & mycket mer tids- och ansvarskréavande an att
varaforader med en fullt frisk tondring.
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Diskussion

Svenska Diabetesforbundets grundsyn pa véardbidrag ar

o att forddrar till barn med diabetes ska harétt till vardbidrag.

e att beddmningen av rétt till vardbidrag for barn med diabetes ska utga fran aktuella
kunskaper om diabetes, den speciella behandlingen vid typ 1 diabetes samt det enskil-
da barnets behov. Bedomningen ska, under i 6vrigt likartade forhdllanden, vara den-
samma oavsett var i landet barnet bor.

| den genomgang som Svenska Diabetesforbundet gjort av samtliga beslut rérande vardbidrag
har framkommit att det finns skillnader i landet, som inte enbart kan forklaras av olika om-
standigheter i enskildafall. De beslutsmotiveringar som lamnas av saval Forsakringskassan
som domstolarna efter 6verklagande & som regel kortfattade och till stor del schabloniserade,
vilket gor det svart att forsta beslutet och vad som egentligen legat till grund fér bedomning-
en. | de kontakter som Svenska Diabetesforbundet har med foréldrar till barn med diabetes
framkommer ocksa att det bland tjansteméan pa Forsakringskassan finns en brist pa forstaelse
och kunskap om sjukdomen. T.ex. kan foraldrar fa kommentarer om att diabetes inte & nagot
man dor av, det forekommer en sammanblandning av typ 1- och typ 2-diabetes och okunskap
rorande den egenvard som kravs for att halla sjukdomen under kontroll. Enligt Svenska Dia-
betesforbundets mening &r detta oacceptabelt . Det finns en stor réttsosakerhet och brist pa
forutsebarhet i bedlutsfattandet. Svenska Diabetesf6rbundet férordar att handl&ggningen av
vardbidragsarenden pa Forsakringskassan endast ska ske vid ett fatal enheter i landet som
helhet. Dérigenom fas storre majligheter till specialisering, erfarenhetsutbyte och inte minst
att folja utvecklingen av behandlingsmetoder m.m.

Till sin konstruktion &r vardbidraget en alderdomlig férman, men den &r fortfarande berétti-
gad. Férmanens grundlaggande uppbyggnad och intentioner har i princip inte &ndrats sedan
1960-talet, da formanen infordes. Sarskilt tydligt blir detta nar det géller vardbidrag som en
ersattning for inkomstforlust p.g.a. att en forélder helt eller delvis behdver avsta fran for-
varvsarbete, oavsett om detta sker regelbundet eller vid mer akutatillstand (VAB). Dagens
samhélle &r till storadelar uppbyggt pa att bada foraldrarna forvarvsarbetar. Om en foralder
behtver varahemma eller minska sin arbetstid for att ta hand om sitt barn med diabetes, tack-
er vardbidraget |angt ifran den faktiskainkomstforlusten. Svenska Diabetesforbundets upp-
fattning ar att vardbidragets konstruktion maste moderniseras, vilket dven Forsakringskassan
redan & 2007 ansett i en skrivelsetill Regeringen®. Diabetesférbundet tillstyrker i allt véasent-
ligt de synpunkter och férslag som fors fram i skrivelsen och vill understryka vikten av att
Regeringen skyndsamt vidtar dtgéarder med anledning av denna. Av sarskild betydelse &r att
vardbidraget tydligt avgransas mot andra erséttningsformer och inte begrénsar féraldrarnas
maojlighet till tillfallig ford drapenning, inte minst i samband med §jukdomsdebuten.

| enlighet med dagens praxis minskas som regel vardbidraget till diabetesbarnens foradrar vid
kritiska tidpunkter i barnens liv, sdsom skolstart och pubertet. Dessa handel ser innebér stora
forandringar i barnensliv och dven i deras sukdom, vilket i mangafall snarare betyder att
vard- och tillsynsbehovet dkar an att det minskar. Forvisso & det rimligt att barnet i takt med
stigande alder 1&r sig mer och efter hand kan skéta sin behandling och egenvard sjalv. Det &
dock forst i 12 &rs dldern som barnet normalt anses kognitivt moget for att gora detta. Behovet
av stod finns altsd kvar. Ett av motiven for minskningen i samband med skolstart &r att barnet

3333 Fyrsakringskassan, K unskapsiversikt — Handikapperséttning och vérdbidrag, Svar pé ett regeringsuppdrag,
2007-04-02, dnr 45662-2006.
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davistasi skolan under en del av dagen och att férd drarna dérigenom avlastas. Enkéatunder-
sokningen Diabetesi Skolan fran 2008 visar dock att det stéd som barnen far i skolan i manga
fall &r otillrackligt. | de kontakter Svenska Diabetesforbundet har med foréldrar framkommer
ocksd en tydlig bild av att foraldrarna méste vara” stand-by” och att manga regelmassigt far
telefonsamtal med fragor eller maste hamta sitt barn. Det forekommer ocksa att diabetesbar-
nen inte far deltai skolutflykter och liknande utan att en forader finns att tillgd Med andra
ord har manga féréddrar kvar samma bundenhet som tidigare, men i annan form. Dessutom
vistas manga barn idag under en stor del av dagen i forskola, varfor skolstarten i sig inte lang-
re innebar nagon "avlastning” for foraldrarna. Det fortjanar ocksa att papekas att det forar-
betsuttal ande som ligger till grund for avlastningstanken ar fran 1974 och méaste ses utifran
den tidens samhélle. Vidare finns ské att framhalla att modern behandling med insulinpump,
som till synes kan verka enklare, altid innebar enrisk for fel och att akuta tillstand kan intraf-
fa. Aven detta paverkar naturligtvis behovet av tillsyn. Svenska Diabetesférbundet anser att
dagens praxis maste omprdvas och storre hansyn tas till dagens samhallsforhallande och inne-
borden av moderna behandlingsmetoder.

Att skriva en anstkan om vardbidrag kréver mycket av foraldrarna. Det krévs en noggrann
dokumentation av det merarbete som |4ggs ner och av de merkostnader som aberopas. Trots
dettagorsi flertalet fall sedan endast en schabloniserad och sammantagen bedémning dér det
for den enskilde inte & mojligt att forsta vad som beaktats respektive inte beaktats. En stick-
provskontroll i férbundets undersokning ger ocksa vid handen att beddmningen avseende
merkostnader skiljer sig valdigt mycket at. Likartade kostnader kan t.ex. ibland godkannas
helt, ibland som avskrivningsbel opp och ibland inte alls. Ett tydligt exempel &r kostnader for
diabetesager som godkanns pa manga hall, men dar andra besl utsfattare ansett att |agervistel-
ser & normalt forekommande &ven bland friska barn och darfor inte & en merkostnad. Svens-
ka Diabetesforbundet har den bestamda uppfattningen att det behdvs tydligare riktlinjer, mer
enhetliga bedomningar och tydligare motiveringar. Aven har gor sig behovet av en mer cent-
raliserad arendehandl&ggning géllande.

Nér det géller merkostnader vill Diabetesforbundet sarskilt lyftafram kosten. Som tidigare
namnts gor Konsumentverket inte langre nagon merkostnadsschablon for diabeteskost, efter-
som sadan kost inte anses skilja sig fran annan bra mat. Utgangspunkten for beddmningen ska
dock vara en normalkonsumtion, varfor det & rimligt att utga fran en viss merkostnad. | t.ex.
vara grannlander Norge och Danmark goditas fortfarande en merkostnad, i Norge pacirka

12 000 NOK per ar. Savitt skilda bedomningar i var skandinaviska nérhet framstar inte som
rimligt.

En ytterligare brist i dagens system &r den totala avsaknaden av modern praxis. Enligt Svens-
ka Diabetesforbundet &r det otillstandigt att i beslut och domar hanvisatill avgoranden fran
Forsakringsdverdomstolen som & 20 ar gamla, dainte ens samtliga dagens bidragsnivaer
fanns. Behandlingsmetoder och egenvarden utvecklas standigt, och det ar darfor ytterst ange-
laget att mal fors upp till de htgstainstansernafor provning och vagledning.
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