Svar pé skriftligt sporsmal SSS 82/2021 rd

Svar pa skriftligt sporsmal om att bevilja handikappbidrag for perso-
ner under 16 ar tills vidare till barn som lider av kloriddiarré och
andra obotliga tarmsjukdomar

Till riksdagens talman

I det syfte som anges i 27 § i riksdagens arbetsordning har Ni, Arade talman, till den minister
som saken giller oversént foljande skriftliga sporsmal SS 82/2021 rd undertecknat av riksdags-
ledamot Niina Malm /sd:

Vilka dtgirder &mnar regeringen vidta for att man framdeles ska kunna bevilja handikapp-
bidrag for personer under 16 ér tills vidare till barn som lider av kloriddiarré och andra
obotliga tarmsjukdomar?

Som svar pé detta sporsmal anfor jag foljande:

7 § 1 lagen om handikappformaner (570/2007) foreskriver att ritt till handikappbidrag har perso-
ner under 16 ar i frdga om vilka varden, omvardnaden och rehabiliteringen i anslutning till sjuk-
dom, lyte eller skada i minst sex ménader innebér storre belastning och bundenhet 4n vad som é&r
vanligt jaimfort med friska barn i samma alder. En sjukdom eller skada som faststillts hos ett barn
ger inte direkt rétt till handikappbidrag eller ett bidrag av en viss storlek, utan vid 6vervdgande av
beviljande tar man hinsyn till den belastning respektive bundenhet som varden, omsorgen och
rehabiliteringen orsakar.

Kloriddiarré ar en sillsynt sjukdom. Vid sjukdomsklassifikation klassificeras den som metabolisk
storning. Belastningen och bundenheten fran den hérrér huvudsakligen frén diarré, behandling
med saltersittning, och kontrollen av varden och méendet. Eftersom sjukdomen ér séllsynt, finns
det endast fa beslut om handikappstdd. Nivan pa och varaktigheten av handikappbidragen varierar
frén lagsta handikappbidrag till de hogsta respektive fran sddana beviljade pa viss tid till de som
beviljats tills vidare. Variationen i nivan pa och varaktigheten av besluten beror pa individuellt
varierande belastning och bundenhet. Vid beddmningen tar man bl.a. hinsyn till barnets alder, de
eventuella associerade och Ovriga sjukdomar som utdver medfodd kloriddiarré kan paverka
méngden och varaktigheten av belastning och bundenhet.

Fastdn manga sjukdomar kan vara for livet, kan barnets behov av vard och omsorg variera nar
hen vaxer och utvecklas. Sjukdomen och behandlingen av den kan dven férdndras nir barnet vixer
och skillnaden visavi jamndariga kamrater antingen dkar eller minskar. Rétten till handikappbidrag
beddms dock alltid efter barnets individuella situation. Belastning och bundenhet bedéms pa basis
av utredningar fran FPA. Det kan dven finnas andra faktorer i barnets vardag som ger belastning
och bundenhet. De beaktas nér ritten till handikappbidrag beddms.



Enligt lagen om handikappforméaner kan Folkpensionsanstalten meddela nérmare foreskrifter om
hur belastningen och bundenheten ska bedomas for olika sjukdomskategorier. Syftet med de spe-
cifika foreskrifterna for olika sjukdomskategorier &r att ta upp faktorer att sarskilt beakta for vissa
sjukdomar nir belastning och bundenhet frdn varden, omsorgen och rehabiliteringen av ett barn
bedoms. Folkpensionsanstalten uppger att séllsyntheten av kloriddiarré har medfort att det inte
har varit mojligt att utarbeta och upprétthalla sirskilda instruktioner for sjukdomen. Vid bedom-
ning av att grunderna for faststillande av bidrag uppfylls tar man alltid sévil de allménna kraven
for beviljande som barnets individuella omsténdigheter i beaktande.

Helsingfors 17.3.2021

Social- och hilsovardsminister Aino-Kaisa Pekonen
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