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Sachverhalt:

A.

Die 2011 geborene A. (Versicherte bzw. Beschwerdeflhrerin),
die bei der Invalidenversicherung erstmals im Juni 2011 wegen eines con-
genitalen Herzvitiums angemeldet worden war und aufgrund des Geburts-
gebrechens Ziff. 313 (angeborene Herz- und Gefassmissbildungen)
gemass Anhang der Verordnung vom 9. Dezember 1985 Uber Geburtsge-
brechen (GgV; SR 831.232.21 [in Kraft gestanden bis 31. Dezember 2021,
abgel6st durch die Verordnung des Eidgendssischen Departements des
Innern {EDI} vom 3. November 2021 (ber Geburtsgebrechen {GgV-EDI,
SR 831.232.211}, in Kraft seit 1. Januar 2022]) medizinische Massnahmen
zugesprochen erhielt (Akten der |V-Stelle Bern [IVB bzw. Beschwerdegeg-
nerin; act. Il und act. llA], act. Il 1, 7, 10), wurde von ihrer Mutter im De-
zember 2020 unter Hinweis auf eine unkoordinierte Motorik und eine um-
fassende Hilfsbedurftigkeit zum Leistungsbezug angemeldet (act. 1l 11).
Gestutzt auf einen Abklarungsbericht Hilflosenentschadi-
gung/Intensivpflegezuschlag fir minderjahrige Versicherte vom 1.
April 2021 (act. Il 30) sprach die IVB — nach durchgefuhrtem Vorbescheid-
verfahren (act. Il 31 f.) — der Versicherten mit Verfligung vom 5. August
2021 (act. Il 49) eine Hilflosenentschadigung wegen Hilflosigkeit mittleren
Grades ab dem 17. Dezember 2019 zu und verneinte implizit einen An-
spruch auf einen Intensivpflegezuschlag. Eine hiergegen erhobene Be-
schwerde (act. Il 57 S. 3 - 6) hiess das Verwaltungsgericht des Kantons
Bern — soweit es darauf eintrat — mit Urteil vom 1. Februar 2022,
IV/2021/627 (VGE 1V/2021/627; act. Il 83 S. 1 - 17), insofern gut, als die
Verfugung vom 5. August 2021 (act. Il 49) aufgehoben und die Sache an
die IVB zur Vornahme weiterer Abklarungen (insb. medizinische Abklarun-
gen, Erhebung vor Ort, Einholen einer schriftlichen Stellungnahme der
Schule der Versicherten und Verfassen eines Abklarungsberichts) und er-
neutem Erlass einer Verfiigung zurtickgewiesen wurde.

Hierauf forderte die IVB mit Schreiben vom 18. Marz 2022 (act. Il 88) die
Arzte des Spitals D. auf, Arztberichte einzureichen und allenfalls
eine weitere Abklarung durchzuflihren. Weiter veranlasste sie eine Ab-
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klarungg vor Ort (drei  Abklarungsberichte  Hilflosenentschadi-
gung/Intensivpflegezuschlag vom 9. Januar 2023; act. Il 130 - 132) sowie
eine Untersuchung durch Dr. med. E. , Fachéarztin fur Kinder- und
Jugendmedizin, Regionaler Arztlicher Dienst (RAD; Untersuchungsbericht
vom 11. Januar 2023; act. Il 133). Mit Vorbescheid vom 18. Januar 2023
(act. 1l 134) stellte sie der Versicherten die Ausrichtung einer Hilflosenent-
schadigung wegen Hilflosigkeit mittleren Grades vom 1. Dezember 2019
bis 30. April 2020, eine solche fur Hilflosigkeit schweren Grades vom 1. Mai
2020 bis 30. November 2021 und wiederum eine solche fur Hilflosigkeit
mittleren Grades vom 1. Dezember 2021 bis 1. Mai 2024 (Revision) und
implizit die Verneinung des Anspruchs auf einen Intensivpflegezuschlag in
Aussicht. Daran hielt sie nach erhobenem Einwand vom 20. bzw. 28. Fe-
bruar 2023 (act. IIA 136, 142) fest und verfugte — nach Einholung einer
Stellungnahme des Bereichs Abklarungen vom 3. Marz 2023 (act. [IA 143)
—am 17. Marz 2023 wie im Vorbescheid vorgesehen (act. II1A 148).

B.

Gegen die Verfigung vom 17. Marz 2023 erhob die Versicherte, gesetzlich
vertreten durch ihre Mutter, diese vertreten durch Flrsprecher C. ,
am 26. April 2023 Beschwerde mit den folgenden Rechtsbegehren:

1. Der vorgesehene Entscheid sei betreffend die Zeit vom 1. Mai
2020 bis 30. November 2021 zu bestatigen und entsprechend sei
fur diese Zeitspanne die Hilflosenentschadigung (schwerer Grad)
fur die Beschwerdeflhrerin umgehend an die Mutter im Betrag von
Fr. 36'911.25 (579 Tage a Fr. 63.75) auszubezahlen.

2. Der vorgesehene Entscheid sei fur die Zeit ab dem 1. Dezember
2019 bis 30. April 2020 und vom 1. Dezember 2021 bis 1. Mai
2024 abzuandern.

3. Es sei festzustellen, dass die Beschwerdeflihrerin seit dem 1. De-
zember 2019 bis heute und darUber hinaus unter schwerer Hilflo-
sigkeit leidet und entsprechend sei fir die gesamte Zeitspanne,
beginnend ab dem 1. Dezember 2019 bis zum vorgesehenen Re-
visionszeitpunkt vom 1. Mai 2024, eine Hilflosenentschadigung im
Betrag von Fr. 63.75 pro Tag bis zum 31. Dezember 2022 und ab
dem 1. Januar 2023 im Betrag von Fr. 65.35 pro Tag auszubezah-
len.
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4. Der Mutter sei ein Intensivpflegezuschlag beginnend ab dem
1. Dezember 2019 bis 1. Mai 2024 (Revisionszeitpunkt) zuzuspre-
chen.

- unter Kostenfolge -

Gleichzeitig stellte sie ein Gesuch um Gewahrung der unentgeltlichen
Rechtspflege unter Beiordnung von Fursprecher C. als amtlicher
Anwalt.

Die Beschwerdegegnerin schloss mit Beschwerdeantwort vom 30. Mai
2023 auf Abweisung der Beschwerde.

Mit Verfugung vom 6. Juni 2023 hiess der Instruktionsrichter das Gesuch
um unentgeltliche Rechtspflege gut unter Beiordnung von Firsprecher
C. als amtlicher Anwalt.

Die Beschwerdeflihrerin reichte mit Eingabe vom 13. Juni 2023 einen Be-
richt und ein Attest des Spitals J. vom 31. Mai 2023 (Akten der
Beschwerdefuhrerin [act. 1] 9 f.) zu den Akten.

Mit Eingabe vom 12. Juli 2023 verzichtete die Beschwerdegegnerin, unter
Beilage von Berichten des Spitals D. vom 3. Januar 2023 und
des Spitals F. vom 19. Januar 2023, auf eine Stellungnahme;
diese Unterlagen wurden daraufhin der Beschwerdefiihrerin zur Kenntnis-
nahme zugestellt.

Erwagungen:

11 Der angefochtene Entscheid ist in Anwendung von Sozialversiche-
rungsrecht ergangen. Die Sozialversicherungsrechtliche Abteilung des
Verwaltungsgerichts beurteilt gemass Art. 57 des Bundesgesetzes vom
6. Oktober 2000 Uber den Allgemeinen Teil des Sozialversicherungsrechts
(ATSG; SR 830.1) i.V.m. Art. 54 Abs. 1 lit. a des kantonalen Gesetzes vom
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11. Juni 2009 Uber die Organisation der Gerichtsbehérden und der Staats-
anwaltschaft (GSOG; BSG 161.1) Beschwerden gegen solche Entscheide.
Die Beschwerdefuhrerin ist im vorinstanzlichen Verfahren mit ihren Antra-
gen nicht durchgedrungen, durch den angefochtenen Entscheid berthrt
und hat ein schutzwirdiges Interesse an dessen Aufhebung, weshalb sie
zur Beschwerde befugt ist (Art. 59 ATSG). Die ortliche Zustandigkeit ist
gegeben (Art. 69 Abs. 1 lit. a des Bundesgesetzes vom 19. Juni 1959 Uber
die Invalidenversicherung [IVG; SR 831.20]). Da auch die Bestimmungen
Uber Frist (Art. 60 ATSG) sowie Form (Art. 61 lit. b ATSG; Art. 81 Abs. 1
i.V.m. Art. 32 des kantonalen Gesetzes vom 23. Mai 1989 Uber die Verwal-
tungsrechtspflege [VRPG; BSG 155.21]) eingehalten sind, ist auf die Be-
schwerde einzutreten.

1.2  Anfechtungsobjekt bildet die Verfugung vom 17. Marz 2023 (act. IIA
148). Streitig und zu prufen ist der Anspruch der Beschwerdefuhrerin auf
eine Hilflosenentschadigung fir Minderjahrige und einen Intensivpflegezu-
schlag.

Soweit die Beschwerdefuhrerin die umgehende Auszahlung der Hilflosen-
entschadigung fur den Zeitraum vom 1. Mai 2020 bis 30. November 2021
(Hilflosigkeit schweren Grades) beantragt (vgl. Beschwerde, S. 2 Ziff. 1.1),
ist hierzu anzumerken, dass vorliegend einzig Uber den streitigen Anspruch
an sich, nicht aber Uber die Auszahlungsmodalitaten verfiigt wurde, wes-
halb insoweit nicht auf die Beschwerde einzutreten ist (vgl. BGE 131 V 164
E. 2.1 S. 164; SVR 2021 AHV Nr. 21 S. 69 E. 5.2; siehe im Ubrigen die
Beschwerdeantwort, S. 2 lit. C Ziff. 5).

1.3 Die Abteilungen urteilen gewohnlich in einer Kammer bestehend
aus drei Richterinnen oder Richtern (Art. 56 Abs. 1 GSOG).

1.4 Das Gericht Uberprift den angefochtenen Entscheid frei und ist an
die Begehren der Parteien nicht gebunden (Art. 61 lit. ¢ und d ATSG;
Art. 80 lit. c Ziff. 1 und Art. 84 Abs. 3 VRPG).
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2.

21 Vorbehéltlich besonderer Ubergangsrechtlicher Regelungen sind in
zeitlicher Hinsicht grundsatzlich diejenigen Rechtssatze massgeblich, die
bei der Erflllung des rechtlich zu ordnenden oder zu Rechtsfolgen flihren-
den Tatbestandes Geltung haben (BGE 148 V 162 E. 3.2.1 S. 166, 144 V
210 E. 4.3.1 S. 213). Diese auf einmalige und abgeschlossene Ereignisse
zugeschnittene intertemporalrechtliche Grundregel wird ergénzt durch den
Grundsatz der zulassigen unechten Rickwirkung des neuen Rechts auf
zeitlich offene Dauersachverhalte (BGE 146 V 364 E. 7.1 S. 371). Insoweit
ist grundsatzlich bis zum Inkraftireten einer Rechtséanderung das alte
Recht, nachher das neue Recht anwendbar (BGE 148 V 162 E. 3.2.1
S. 166, 147 V 308 E. 5.1 S. 311).

Am 1. Januar 2022 sind die Anderungen vom 19. Juni 2020 des IVG (Wei-
terentwicklung der IV) und weiterer Erlasse (insbesondere des ATSG) in
Kraft getreten (AS 2021 705). Da die Ubergangsbestimmungen zur Ande-
rung vom 19. Juni 2020 keine besonderen Ubergangsrechtlichen Regelun-
gen betreffend Hilflosenentschadigung enthalten, ist der Anspruch auf Hilf-
losenentschadigung, der allenfalls schon vor dem 1. Januar 2022 entstan-
den ist, gemass den allgemeinen Ubergangsrechtlichen Regeln fur die Zeit
bis zum 31. Dezember 2021 aufgrund der bisherigen (bis 31. Dezember
2021 geltenden; fortan aArt.) und ab diesem Zeitpunkt nach den neuen,
seit dem 1. Januar 2022 geltenden Normen zu prifen, wobei die Weite-
rentwicklung der IV in Bezug auf die Hilflosenentschadigung — soweit hier
relevant — keine substanziellen Anderungen gegeniliber der bis zum
31. Dezember 2021 gultig gewesenen Rechtslage brachte.

2.2  Versicherte mit Wohnsitz und gewdhnlichem Aufenthalt (Art. 13
ATSG) in der Schweiz, die hilflos (Art. 9 ATSG) sind, haben Anspruch auf
eine Hilflosenentschadigung (Art. 42 Abs. 1 IVG). Als hilflos gilt eine Per-
son, die wegen der Beeintrachtigung der Gesundheit fiur alltdgliche Le-
bensverrichtungen dauernd der Hilfe Dritter oder der persénlichen Uberwa-
chung bedarf (Art. 9 ATSG). Zu unterscheiden ist zwischen schwerer, mit-
telschwerer und leichter Hilflosigkeit (Art. 42 Abs. 2 IVG). Massgebend flr
die Hohe der Hilflosenentschadigung ist das Ausmass der persdnlichen
Hilflosigkeit (Art. 42t Abs. 1 Satz 1 IVG).
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2.3

2.3.1 Die Hilflosigkeit gilt als schwer, wenn die versicherte Person
vollstéandig hilflos ist. Dies ist der Fall, wenn sie in allen alltdglichen Le-
bensverrichtungen regelmassig in erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter
angewiesen ist und Uberdies der dauernden Pflege oder der persénlichen
Uberwachung bedarf (Art. 37 Abs. 1 der Verordnung vom 17. Januar 1961
uber die Invalidenversicherung [IVV; SR 831.201]).

2.3.2 Die Hilflosigkeit gilt als mittelschwer, wenn die versicherte Person
trotz der Abgabe von Hilfsmitteln

a. in den meisten alltédglichen Lebensverrichtungen regelmassig in
erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist;

b. in mindestens zwei alltaglichen Lebensverrichtungen regelmassig in
erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist und Uberdies einer
dauernden persoénlichen Uberwachung bedarf; oder

C. in mindestens zwei alltaglichen Lebensverrichtungen regelmassig in
erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter und Uberdies dauernd auf lebens-
praktische Begleitung im Sinne von Art. 38 IVV angewiesen ist (Art. 37
Abs. 2 IVV).

Nach der Rechtsprechung ist im Rahmen von lit. a dieser Bestimmung
Hilfsbedurftigkeit in mindestens vier alltaglichen Lebensverrichtungen
vorausgesetzt (BGE 121 V 88 E. 3b S. 90).

2.3.3 Bei Minderjahrigen ist nur der Mehrbedarf an Hilfeleistung und per-
sonlicher Uberwachung im Vergleich zu nicht behinderten Minderjahrigen
gleichen Alters zu berucksichtigen (Art. 37 Abs. 4 IVV).

2.3.4 Nach der herrschenden Praxis (BGE 133 V 450 E. 7.2 S. 463) sind
die folgenden sechs alltaglichen Lebensverrichtungen relevant:

— Ankleiden, Auskleiden;

— Aufstehen, Absitzen, Abliegen;
— Essen;

— Korperpflege;

— Verrichtung der Notdurft;
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— Fortbewegung (im oder ausser Haus), Kontaktaufnahme.

Bei Lebensverrichtungen, welche mehrere Teilfunktionen umfassen, ist
nach der Rechtsprechung nicht verlangt, dass die versicherte Person bei
der Mehrzahl dieser Teilfunktionen fremder Hilfe bedarf; vielmehr ist bloss
erforderlich, dass sie bei einer dieser Teilfunktionen regelmassig in erheb-
licher Weise auf direkte oder indirekte Dritthilfe angewiesen ist (BGE 121 V
88 E. 3c S. 91).

2.4

241 Die Hilflosenentschadigung fiir Minderjahrige, die zusatzlich eine
intensive Betreuung brauchen, wird um einen Intensivpflegezuschlag er-
hoéht; dieser Zuschlag wird nicht gewahrt bei einem Aufenthalt in einem
Heim. Der monatliche Intensivpflegezuschlag betragt bei einem invali-
ditdtsbedingten Betreuungsaufwand von mindestens acht Stunden pro Tag
100 %, bei einem solchen von mindestens sechs Stunden pro Tag 70 %
und bei einem solchen von mindestens vier Stunden pro Tag 40 % des
Hochstbetrages der Altersrente nach Art. 34 Abs. 3 und 5 des Bundesge-
setzes vom 20. Dezember 1946 Uber die Alters- und Hinterlassenenversi-
cherung (AHVG; SR 831.10). Der Zuschlag berechnet sich pro Tag. Der
Bundesrat regelt im Ubrigen die Einzelheiten (Art. 42t Abs. 3 IVG; in der
seit dem 1. Januar 2018 gultigen Fassung).

2.4.2 Gemass Art. 39 Abs. 1 IVV liegt eine intensive Betreuung im Sinne
von Art. 42 Abs. 3 IVG bei Minderjahrigen vor, wenn diese im Tages-
durchschnitt infolge Beeintrachtigung der Gesundheit zusatzliche Betreu-
ung von mindestens vier Stunden bendtigen. Anrechenbar als Betreuung
ist der Mehrbedarf an Behandlungs- und Grundpflege im Vergleich zu nicht
behinderten Minderjahrigen gleichen Alters. Nicht anrechenbar ist der
Zeitaufwand fir arztlich verordnete medizinische Massnahmen, welche
durch medizinische Hilfspersonen vorgenommen werden, sowie fir pad-
agogisch-therapeutische Massnahmen (Abs. 2). Bedarf eine minderjahrige
Person infolge Beeintrachtigung der Gesundheit zusatzlich einer dauern-
den Uberwachung, so kann diese als Betreuung von zwei Stunden ange-
rechnet werden. Eine besonders intensive behinderungsbedingte Uberwa-
chung ist als Betreuung von vier Stunden anrechenbar (Abs. 3).
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3.

3.1 Zum Gesundheitszustand und zum Bedarf an Dritthilfe der Be-
schwerdeflihrerin ist den Akten im Wesentlichen das Folgende zu entneh-
men:

3.1.1 Im Bericht des Spitals D. vom 12. Februar 2016 (act. Il 12
S. 119 - 122) wurden als Diagnosen eine psychomotorische Entwicklungs-
retardierung mit Spracherwerbstérung, unklare Dysmorphiezeichen, eine
Gedeihstérung sowie ein persistierender Ventrikelseptumdefekt (VSD) auf-
gefuhrt (act. 1l 12 S. 119). Die Beschwerdeflihrerin zeige einen deutlichen
Entwicklungsriickstand, vor allem im Bereich von Handlungsstrategien.
Klinisch sei eine verzdgerte grobmotorische und sprachliche Entwicklung
aufgefallen. Ein Autismus-Score habe keine deutlichen Hinweise auf Au-
tismus ergeben (act. 11 12 S. 121).

3.1.2 Im Bericht vom 21. Dezember 2020 (act. Il 18 S. 1 - 8) gab Dr. med.
G. , Facharztin fur Kinder- und Jugendmedizin sowie Allergologie
und klinische Immunologie, die folgenden Diagnosen an (act. Il 18 S. 3 Ziff.
1.1):

— progrediente subakute Ataxie, a.e. parainfektiés, DD metabolisch / ICD-10
G11.1, Neuropad. Q03, Diagnose vom Méarz 2020
— unterdurchschnittliche Intelligenz im Rahmen einer Lernbehinderung
- stabile kognitive Entwicklung (Abklarungen von 2016, 2020)
- milde Dysmorphiezeichen
- Logopadie seit April 2016
- Inkontinenz
- zerebellare Okulomotoriusstérung mit dysmetrischen Sakkaden sowie Hy-
peropie und Astigmatismus, Orthoptik vom September 2020
- VSD
— neuropsychologische Diagnosen vom Juli 2020
- grob-, fein- und sprechmotorisch stark beeintrachtigtes Leistungspotential
- verminderte Ausdauer, verminderte Belastbarkeit

- unterdurchschnittliche verbale Leistungen

Am 17. Juli 2020 sei es zu einem Sturz auf den Po mit erneuter Ver-
schlechterung der Mobilitdt gekommen (die Beschwerdefiihrerin gehe nicht
mehr selbststandig; wenn sie gehalten werde, gehe sie nur noch ataktisch).
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Seit Marz 2020 bestehe eine Ataxie unklarer Genese, welche sich laut
anamnestischen Angaben generell verbessere (act. Il 18 S. 5 Ziff. 2.4).

3.1.3 Im Lernbericht der Schule H. GmbH vom 1. Juli 2021 zum
Schuljahr 2020/2021 (act. Il 120 S. 6 - 9) wurde ausgefiihrt, dass die Be-
schwerdeflihrerin im Oktober 2020 im zweiten Schuljahr an die Schule
H. gewechselt habe. Sie heile gerade eine korperliche Beein-
trachtigung aus und kénne mit einem reduzierten Pensum teilnehmen (act.
I 120 S. 6). Ihre Feinmotorik sei noch nicht vollstdndig zurick. Deshalb
trainiere sie das Greifen kleiner ...-Materialien wie auch Bastelmaterialien.
Sie bewege sich sicher durch den Raum, schwanke aber viel. Den Trep-
pengang meistere sie immer an der Hand einer Begleitperson. In den
Stockwerken bewege sie sich frei. Im Aussenbereich werde sie ebenfalls
bei den Tritten und Treppen begleitet (act. 11 120 S. 7).

3.1.4 Dem Bericht des Spitals D. vom 19. August 2021 (act. Il
107 S. 3 f.) ist zu entnehmen, dass aufgrund der klinischen Befunde (Ata-
xie, Lernbehinderung, grenzwertiges Gedeihen, VSD) der hochgradige
Verdacht auf eine genetische Erkrankung bestanden habe. Eine im Jahr
2016 durchgefiihrte Microarray-Analyse (vor Erstmanifestation der Ataxie)
habe einen unauffalligen Befund ergeben. Nun sei im Hinblick auf die Ata-
xie noch eine Trio-Whole-Exomsequenzierung durchgefiuhrt worden, wel-
che ebenfalls keine richtungsweisenden Befunde geliefert habe. Als einzige
Auffalligkeit habe sich eine Compound-Heterozygotie flr zwei Varianten
unklarer Signifikanz im NPC1-Gen gezeigt. Biallelische Varianten in diesem
Gen gingen mit der Niemann-Pick-Krankheit Typ C einher. Die nachfolgen-
den biochemischen und neurologischen/ophthalmologischen Abklarungen
(inklusive Hautbiopsie) hatten den Verdacht auf dieses Krankheitsbild er-
freulicherweise nicht bestatigen kdnnen, so dass die Diagnose der Be-
schwerdeflhrerin weiterhin ungeklart sei (act. Il 107 S. 3).

3.1.5 Im Bericht des Spitals D. vom 14. September 2021 (act. Il
110 S. 8 - 12) wurden als Diagnosen eine subakut aufgetretene Ataxie
(Erstdiagnose vom April 2020), ungeklarter Atiologie, am ehesten eine her-
edo-degenerative Erkrankung des Nervensystems, sowie eine unterdurch-
schnittliche Intelligenz und Lernbehinderung angegeben (act. Il 110 S. 8
Ziff. 1.1). Es liege eine heredo-generative Erkrankung des Nervensystems
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(Geburtsgebrechen Ziff. 383 Anhang GgV) vor (act. Il 110 S. 8 Ziff. 1.3).
Die Beschwerdefiihrerin bendtige im Altersvergleich mehr Aufsicht, mehr
Hilfestellung bei Alltagsverrichtungen wie An- und Auskleiden sowie Essen
und mehr Anleitung zur Initiierung der Alltagsverrichtungen (act. Il 110 S. 9
Ziff. 1.8).

3.1.6 Die RAD-Arztin Dr. med. E. fuhrte im Bericht vom 28. Ok-
tober 2021 (act. 1l 69) zusammenfassend aus, am 13. Februar 2020 sei die
zehnjahrige Beschwerdefuhrerin auf der Eisbahn auf den Ricken gestirzt
ohne Bewusstseinsverlust (sie habe einen Helm getragen), daraufhin habe
sie Uber heftige Schmerzen im Ricken geklagt und habe sehr rasch ihre
Gehfahigkeit verloren und sei wackelig mit grobschlagigem Zittern unter-
wegs gewesen. Dies habe zu Konsultationen im Notfall im Spital
D. gefuhrt. Nach einer unauffalligen Magnetresonanztomografie
(MRT) des Schadels sei die Verdachtsdiagnose einer postinfektiosen Ata-
xie geadussert worden, allerdings sei nicht klar, welcher Infekt hierfir ver-
antwortlich ware und zudem sei die MRT unauffallig gewesen. Etwa einen
Monat nach Beginn der Bewegungsstérung zeichne sich langsam eine
Besserung ab. Nach dieser Episode und unter Physiotherapie mache die
Beschwerdefuhrerin von Woche zu Woche immer kleine Fortschritte, sie
werde beim Gehen immer ein wenig stabiler. Am 16. August 2021 sei ein
Konsilium der Humangenetik im Rahmen Neurop&diatrie und im Zusam-
menhang mit der obgenannten Symptomatik durchgefihrt worden. Die ge-
netische Abklarung mittels Trio-Whole-Exomsequenzierung habe zu keinen
richtungsweisenden Befunden gefihrt. Mit den gleichzeitig okulomotori-
schen Stérungen habe eine intrakranielle Ursache am wahrscheinlichsten
geschienen, der Sturz auf den Ricken stehe wahrscheinlich nicht damit in
Verbindung (damals auch keine Commotio-Zeichen). Differenzialdiagnos-
tisch mlsse bei dieser psychomotorischen Entwicklungsverzégerung mit
Dysmorphiezeichen und Ataxie an eine metabolischgenetische Ursache
gedacht werden, mdglich ware eine metabolische Entgleisung im Rahmen
eines Infekts mit sehr langsamer Erholung und somit auch dem Risiko von
erneuten Entgleisungen. Es ergebe sich ein weiterer Abklarungsbedarf
(act. 1169 S. 7).
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3.1.7 Im molekulargenetischen Bericht des Spitals D. vom
12. Mai 2022 (act. I 107 S. 1) wurde festgehalten, dass aufgrund der mole-
kulargenetischen Befunde die Diagnose eines Angelman-Syndroms nicht
bestatigt werden kénne.

3.1.8 Dem Bericht des Spitals D. vom 30. Mai 2022 (act. Il 109
S. 2 f.) sind als Diagnosen eine subakut aufgetretene Ataxie, ungeklarter
Atiologie (Friihling 2020), eine unterdurchschnittliche Intelligenz im Rah-
men einer Lernbehinderung, ein VSD sowie neuropsychologische Diagno-
sen (Juli 2020) zu entnehmen (act. Il 109 S. 2 f.). Die Ataxie habe sich seit
August 2021 etwas gebessert, sowohl subjektiv als auch objektiv. Im Status
habe ein nicht sicher auslésbarer Patellarsehnenreflex beidseits bestan-
den, was an die Moglichkeit einer zugrundeliegenden Friedreich-Ataxie
denken lasse. Heute erfolge erneut ein genetisches Konsilium, die Ab-
klarung einer Friedreich-Ataxie werde noch in die Wege geleitet (act. 11 109
S. 3).

3.1.9 Im Bericht des Spitals I. vom 31. Mai 2022 (act. Il 117 S.
2) wurde festgehalten, dass eine molekulargenetische Analyse von Frata-
xin ein normales Resultat ergeben habe, was die Diagnose einer Fried-
reich-Ataxie ausschliesse.

3.1.10 Im Lernbericht der Schule H. vom 24. Juni 2022 zum
Schuljahr 2021/2022 (act. 1l 120 S. 2 - 5) wurde ausgefiihrt, dass sich die
Beschwerdeflhrerin kérperlich um einiges erholt habe, weshalb sie sich
viel freier, auch mit Hilfe ihrer Mitschiler — unabhangig von den Lernbeglei-
tern — im Schulhaus bewegen kdnne (act. 11 120 S. 2).

3.1.11 Im Abklarungsbericht vom 9. Januar 2023 betreffend die Zeit ab
Dezember 2018 (relevanter Wartezeitbeginn; vgl. act. Il 83 S. 15 E. 3.4) bis
Februar 2020 (Auftreten der Ataxie; act. Il 130 S. 2 Ziff. 2.1) wurde eine
Hilflosigkeit mittelschweren Grades aufgrund bestehender Einschrankun-
gen in den funf alltdglichen Lebensverrichtungen An- und Auskleiden, Es-
sen, Korperpflege, Verrichten der Notdurft und Fortbewegung bejaht sowie
ein Intensivpflegezuschlag aufgrund eines taglichen Mehraufwandes infol-
ge intensiver Betreuung (im Vergleich zu nicht behinderten Kindern im sel-
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ben Alter) von 2 Stunden 19 Minuten verneint (act. 1 130 S. 3 - 8 Ziff. 2.1.1
-2.4).

Dem Abklarungsbericht vom 9. Januar 2023 betreffend die Zeit ab Februar
2020 (Auftreten der Ataxie) bis August 2021 (Besserung der Ataxie-
Symptomatik; act. Il 131 S. 2 Ziff. 2.1) ist zu entnehmen, dass die Be-
schwerdeflhrerin in allen sechs alltaglichen Lebensverrichtungen dauernd
auf Hilfe Dritter angewiesen war (act. Il 131 S. 9 Ziff. 2.4). Der invaliditats-
bedingte zeitliche Mehraufwand (im Vergleich zu nicht behinderten Kindern
im selben Alter) betrage pro Tag 2 Stunden 50 Minuten, womit die Voraus-
setzungen flr einen Intensivpflegezuschlag nicht gegeben seien (act. Il 131
S.3-97Ziff. 21.1-2.4).

Im Abklarungsbericht vom 9. Januar 2023 betreffend die Zeit ab September
2021 (Besserung der Ataxie-Symptomatik; act. Il 132 S. 2 Ziff. 2.1) wurde
eine Hilflosigkeit mittelschweren Grades aufgrund bestehender Einschran-
kungen in den funf alltaglichen Lebensverrichtungen An- und Auskleiden,
Essen, Korperpflege, Verrichten der Notdurft und Fortbewegung bejaht
sowie ein Intensivpflegezuschlag aufgrund eines taglichen Mehraufwandes
infolge intensiver Betreuung (im Vergleich zu nicht behinderten Kindern im
selben Alter) von 2 Stunden 42 Minuten verneint (act. Il 132 S. 3 - 9 Ziff.
21.1-24).

Zur alltaglichen Lebensverrichtung Aufstehen/Absitzen/Abliegen wurde in
allen drei Abklarungsberichten festgehalten (act. Il 130 - 132, jeweils S. 3
bzw. 4 Ziff. 2.1.2), dass die Beschwerdefuhrerin vor dem Auftreten der Ata-
xie (Februar 2020) diesbezlglich selbststandig gewesen sei. Ab Februar
2020 habe sie nicht mehr alleine aufstehen und gehen kénnen. In der
Schule gebe es keine Stiihle. Auch zu Hause sei das Wohnzimmer mit Ma-
tratzen ausgestattet worden, damit die Beschwerdefiihrerin auf dem Boden
sitzen und sich bei einem allfalligen Sturz nicht verletzen kénne. Die Be-
schwerdefuhrerin habe zum Zeitpunkt der Ataxie (Februar 2020) nicht mehr
selbststandig auf einen Stuhl sitzen oder aufstehen kénnen, auch sei es ihr
nicht moglich gewesen, ins Bett zu gehen oder das Bett zu verlassen. Sie
habe beim Gehen wie ein Kleinkind an beiden Handen festgehalten werden
missen. Ein Rollstuhl sei aber nicht in Frage gekommen; die Mutter habe
nicht gewollt, dass sich die Beschwerdeflhrerin an einen Rollstuhl gewoh-
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ne. Die Beschwerdeflhrerin sei in dieser Zeit von der Mutter oft getragen
worden. Inzwischen habe sich die Situation im Vergleich zu Februar 2020
jedoch erheblich verbessert. Die Beschwerdeflhrerin kdnne wieder selbst-
standig auf einen Stuhl sitzen und aufstehen (seit ca. September 2021). Sie
werde aber bei Mudigkeit instabiler. Die Mutter habe dann jeweils Angst,
dass die Beschwerdeflihrerin seitlich vom Stuhl kippe. Sie bleibe deshalb
immer in ihrer Nahe. Ein Stuhl mit Seitenlehne kénne das Kippen nicht ver-
hindern, die Beschwerdeflhrerin kippe jeweils auch nach vorne. Zu Hause
sitze die Beschwerdefihrerin in der Regel nicht auf dem Stuhl, da sie Ma-
tratzen auf dem Boden hatten; die Spielsachen seien deshalb ins Wohn-
zimmer verlegt worden. Die Beschwerdefiihrerin kénne aber nicht selbst-
standig vom Boden aufstehen. Weiter wurde ausgefihrt, dass die Mutter
der Beschwerdefuhrerin beim Zubettgehen helfe und sich mit ihr gegen
21:30 Uhr schlafen lege. Die Beschwerdefuhrerin schlafe bei ihr im Zim-
mer. Sie verlange, dass die Mutter ihr die Fisse und Beine massiere (ca.
10 Minuten lang). Innerhalb von ungefahr 30 Minuten schlafe sie in der
Regel ein. Es komme vor, dass sie in der Nacht aufwache und eine Mas-
sage verlange. Die Mutter massiere sie anschliessend und helfe ihr, sich
wieder richtig im Bett zu positionieren. Es komme etwa zweimal im Monat
vor, dass die Beschwerdefihrerin in der Nacht erbrechen misse.

Betreffend die Zeit von Februar 2020 bis August 2021 bzw. ab September
2021 merkte die Abklarungsperson an, gemass Auskunft der Schule
H. vom 23. Marz 2021 kdnne die Beschwerdefuhrerin selbststan-
dig auf einen Stuhl "steigen" und auch wieder hinunter. Ein hoher Stuhl
gehe besser als ein niedriger. Sie musse sich am Tisch halten kénnen (act.
I 131 f., jeweils S. 4 Ziff. 2.1.2). Ferner wies die Abklarungsperson in Be-
zug auf die Zeit ab September 2021 auf Rz. 2032 des seit dem 1. Janu-
ar 2022 giltigen Kreisschreibens des Bundesamtes fiir Sozialversicherun-
gen (BSV) Uber Hilflosigkeit (KSH) hin, wonach die Hilfe Dritter beim Auf-
stehen von niedrigen Sitzflachen (auf welche die versicherte Person nicht
angewiesen sei), vom Boden oder beim Einsteigen in ein Auto nicht erheb-
lich und alltaglich sei. Damit liege hier keine regelmassige und erhebliche
Hilflosigkeit vor (ZAK 1987 S. 247). Schliesslich hielt die Abklarungsperson
fest, dass die Beschwerdefihrerin in der Lage sei, auf die Untersuchungs-
liege zu klettern und diese wieder zu verlassen (act. Il 132 S. 4 Ziff. 2.1.2).
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3.1.12 Im Untersuchungsbericht vom 11. Januar 2023 (act. Il 133) diagnos-
tizierte die RAD-Arztin Dr. med. E. eine Ataxie unklarer Atiologie
mit Verdacht auf eine genetische Erkrankung sowie eine Intelligenz im Be-
reich einer Lernbehinderung (act. Il 133 S. 5). Die Beschwerdeflhrerin
kénne ohne Hilfe gehen, jedoch gehe sie eher auf dem Vorfuss. Sie kénne
auf den Zehenspitzen, aber nicht auf den Fersen stehen. Beim Gehen
misse sie immer begleitet werden, da die Bewegungen dem "Befehl" des
Gehirns nicht folgen kénnten. Die Beschwerdeflhrerin versuche schnell zu
gehen, aber die Koordination der Bewegungen sei derart schlecht, dass sie
immer wieder das Gleichgewicht verliere; die Richtung misse deshalb im-
mer wieder korrigiert werden. Ein Einbeinstand sei auch mit Festhalten
unsicher, ein Hipfen sei nicht mdglich. Die Beschwerdefihrerin kénne mit
dem Ball spielen. Sie renne dem Ball nach, kénne diesen aber nicht fan-
gen. Ferner kdnne sie nicht ohne Hilfe auf dem Boden sitzen oder vom
Boden aufstehen. Die Sprache der Beschwerdefiihrerin sei nicht gut ver-
standlich, so dass deren Winsche nicht einfach zu interpretieren seien.
Betreffend das Trinken sei die Beschwerdeflihrerin in der Lage, einen Be-
cher in die Hand zu nehmen und zu trinken. Aufgrund der ataktischen
Stérungen bestiinden jedoch eine Unsicherheit und ein minimales Zittern.
Beim Spielen mit der Knetmasse habe die Beschwerdefiihrerin mit einem
Kugelschreiber kleine Knetstiicke aufstechen und in die Hand der RAD-
Arztin legen kénnen. Das Einfadeln von Perlen sei wegen der feinmotori-
schen Stérungen nicht moglich. Die Beschwerdeflihrerin habe in ca. 10
Minuten ihre Kleider selbststandig ausziehen kdnnen. Gemass Angaben
der Mutter sei sie jedoch, wenn sie von der Schule nach Hause komme,
nicht in der Lage, die Kleider auszuziehen. Anziehen kdnne sich die Be-
schwerdefuhrerin nicht selbststandig (act. Il 133 S. 4). Auch wenn sich die
Ataxie seit Juli resp. August 2021 verbessert habe, zeige die Beschwerde-
fUhrerin immer noch entsprechende Symptome. Es sei daher nachvollzieh-
bar, dass die Situation mit dem Auftreten der Symptomatik im Februar 2020
komplexer und schwieriger geworden sei; die Beschwerdefuhrerin, die be-
reits Probleme in den Bereichen Sprache und motorische Entwicklung ge-
habt habe, sei ab Februar 2020 auf viel mehr Unterstitzung durch ihre Mut-
ter angewiesen gewesen. Diese Unterstitzung habe mehr Hilfestellung,
mehr Aufmerksamkeit sowie mehr Kontrolle beinhaltet, einhergehend mit
mehr Angsten (act. Il 133 S. 5). Abschliessend hielt die RAD-Arztin fest,
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dass gestitzt auf die vorliegenden medizinischen Unterlagen und die heu-
tige Untersuchung mit Uberwiegender Wahrscheinlichkeit eine heredo-
degenerative Erkrankungen des Nervensystems (Geburtsgebrechen
Ziff. 383 Anhang GgV bzw. GgV-EDI) vorliege (act. 1l 133 S. 5).

3.1.13 Im Zwischenbericht der Schule H. vom 3. Februar 2023
zum Schuljahr 2022/2023 (Akten der Beschwerdeflihrerin [act. ] 4) wurde
festgehalten, dass die Beschwerdeflihrerin eine intensive und vor allem
lickenlose Aufmerksamkeit sowie Betreuung bendtige. Beim Treppenstei-
gen im Schulgebdude musse die Beschwerdeflhrerin immer an der Hand
geflihrt werden. Ihre Teilnahme am Sportunterricht sei sehr beschwerlich
und nur eingeschrankt mit Hilfe von einem Lernbegleiter méglich, der sie an
der Hand fuhre. An wochentlichen Waldspaziergdngen konne sie nicht teil-
nehmen, da der Weg zu holprig und kdrperlich zu anstrengend sei; die Be-
schwerdefuhrerin ermide sehr schnell. Gleiches gelte auch fir Tagesaus-
flige in die Natur. Ebenso kdénne die Beschwerdeflhrerin nicht an taglichen
"Znuni-Pausen"” und am Mittagstisch (am Montag und Dienstag) teilneh-
men, da sie stressbedingt ausserhalb von zu Hause kein Essen und Trin-
ken zu sich nehmen kdnne. Durch ihre eingeschrankte verbale Kommuni-
kationsmaoglichkeit sei sie sodann gehemmt im Umgang und in der Kon-
taktaufnahme mit den Mitschulern (act. 14 S. 1).

3.1.14 Dr. med. G. diagnostizierte im Bericht vom 8. Febru-
ar2023 (act. | 5) einen globalen Entwicklungsrickstand mit
Sprachstérung/Mehrsprachigkeit, einen Kleinwuchs, einen hyperopen As-
tigmatismus, eine subakut aufgetretene Ataxie (Frihling 2020), eine unter-
durchschnittliche Intelligenz im Rahmen einer Lernbehinderung, einen VSD
sowie neuropsychologische Diagnosen (Juli 2020: Leistungspotenzial
durch grob-, fein- und sprechmotorische Probleme aktuell wahrscheinlich
stark beeintrachtigt, verminderte Ausdauer [Belastbarkeitsminderung]; act. |
5 S. 1 f.). Die Beschwerdeflhrerin benétige vermehrte Betreuung und Un-
terstitzung, die die Mutter zu Hause auch leiste. Wegen der eingeschrank-
ten Feinmotorik brauche die Beschwerdefiihrerin Hilfe beim Essen, Trin-
ken, Waschen und Duschen. Nachts erwache sie gelegentlich mit Gefuhl-
losigkeit, so dass sie massiert werden misse. Morgens brauche sie oft
Hilfe beim Aufstehen, da sie zu schwach sei oder sich die Ataxie stark be-
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merkbar mache. Was die Grobmotorik angehe, stolpere die Beschwerde-
fuhrerin oft, brauche Hilfe beim Aufstehen und Abliegen und ermide sehr
schnell. Die Beschwerdefiihrerin sei inkontinent und brauche Windeln; bei
einem allfalligen Toilettengang sei sie auf die Hilfe ihrer Mutter angewiesen
(act. 15 8S. 2).

3.1.15 Aus der Stellungnahme des Bereichs Abklarungen vom 3. Marz
2023 (act. I1A 143) geht hervor, dass sich aufgrund der im Vorbescheidver-
fahren erhobenen Einwdnde weder bezuglich Art und Umfang der im Rah-
men der Abklarung erhobenen Hilfe in den Bereichen An- und Auskleiden,
Aufstehen/Absitzen/Abliegen, Essen, Korperpflege, Verrichten der Notdurft
sowie Fortbewegung noch in Bezug auf die Anrechnung des zeitlichen
Mehraufwandes in den genannten Lebensbereichen und in der Behand-
lungs- und Grundpflege Anpassungen rechtfertigten (act. IIA 143 S. 3 -
12). Insbesondere sei der invaliditdtsbedingte Mehraufwand gestutzt auf
die Angaben der Mutter der Beschwerdefihrerin und die im massgebenden
Kreisschreiben festgesetzten Maximalwerte sowie unter Abzug des Auf-
wandes fur altersentsprechende Hilfe erhoben worden (act. lIA 143 S. 12).

3.1.16 Im Bericht des Spitals D. vom 31. Mai 2023 (act. | 9) wur-
den als Diagnosen eine subakut aufgetretene Ataxie (Fruhling 2020), un-
geklarter Atiologie, ein VSD, eine neuropsychologische Diagnose (Mai
2023; unterdurchschnittliche Intelligenz im Rahmen einer Lernbehinderung)
sowie eine Belastbarkeitsminderung genannt (act. 1 9 S. 1). Im Vergleich zu
den Voruntersuchungen in den Jahren 2016 und 2020 ergebe sich ein kon-
stanter kognitiver Entwicklungsverlauf im unterdurchschnittlichen Leis-
tungsbereich. Die Beschwerdefuhrerin kdnne ca. 20 Minuten am Stuck ar-
beiten, bevor sie sehr deutliche Anzeichen von Mudigkeit zeige. Bei langer
dauernden kognitiven und motorischen Anforderungen sei ein negativer
Effekt auf die motorische Bewegungsstérung klar zu beobachten (act. 1 9 S.
3).

Mit arztlichem Attest vom 31. Mai 2023 (act. | 10) empfahl dieselbe Univer-
sitatsklinik der Schulleitung eine Reduktion des Schulpensums auf die
Vormittage sowie die konsequente Umsetzung eines guten Pausenmana-
gements.
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3.2 Fir den Beweiswert eines Abklarungsberichts sind verschiedene
Faktoren zu berlcksichtigen: Es ist wesentlich, dass der Bericht von einer
qualifizierten Person verfasst wird, die Kenntnis der 6rtlichen und raumli-
chen Verhéaltnisse sowie der aus den medizinischen Diagnosen sich erge-
benden Beeintrachtigungen und Behinderungen hat. Weiter sind die Anga-
ben der versicherten Person zu bericksichtigen, wobei divergierende Mei-
nungen der Beteiligten im Bericht aufzuzeigen sind. Der Berichtstext
schliesslich muss plausibel begrindet und bezuglich der einzelnen Ein-
schrankungen angemessen detailliert sein und in Ubereinstimmung mit den
an Ort und Stelle erhobenen Angaben stehen. Trifft all dies zu, ist der Ab-
klarungsbericht voll beweiskraftig. Das Gericht greift in das Ermessen der
die Abklarung tatigenden Person nur ein, wenn klar feststellbare Fehlein-
schatzungen vorliegen. Das gebietet insbesondere der Umstand, dass die
fachlich kompetente Abklarungsperson naher am konkreten Sachverhalt ist
als das im Beschwerdefall zustéandige Gericht (BGE 140 V 543 E. 3.2.1
S.547,130 V61 E.6.2S.63; SVR 2018 IV Nr. 69 S. 224 E. 3.2).

Diese Rechtsprechung ist auf Abklarungsberichte fir Anspriiche auf Hilflo-
senentschadigung, Intensivpflegezuschlag, Hilfsmittel oder Assistenzbei-
trag analog anwendbar. Bei der Erarbeitung der Grundlagen fiir die Be-
messung der Leistung ist eine enge, sich ergdnzende Zusammenarbeit
zwischen Arzt und Verwaltung erforderlich (BGE 140 V 543 E. 3.2.1 S. 547,
130 V61E. 6.2 S.63).

3.3 Die Beschwerdegegnerin hat sich in der angefochtenen Verfligung
vom 17. Marz 2023 (act. IIA 148) im Wesentlichen auf die drei Abklarungs-
berichte vom 9. Januar 2023 (act. 1l 130 - 132) mitsamt Stellungnahme des
Bereichs Abklarungen vom 3. Marz 2023 (act. lIA 143) gestitzt. Diese er-
fullen die von der hochstrichterlichen Rechtsprechung an derartige Berichte
gestellten Anforderungen (vgl. E. 3.2 hiervor), weshalb ihnen volle Beweis-
kraft zukommt. Die Abklarungsberichte wurden von einer qualifizierten Per-
son verfasst, die Kenntnis der ortlichen und rdumlichen Verhaltnisse (vor
Ort) sowie der Beeintrachtigungen und Hilfsbedurftigkeiten hatte, welche
sich aus den von den Arzten gestellten Diagnosen ergaben. Sodann hat
sich die Abklarungsperson gestitzt auf die Angaben der Mutter der Be-
schwerdeflihrerin einlasslich mit deren Einschrankungen befasst und diese
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detailliert beschrieben; die Abklarung fand zudem in Anwesenheit der RAD-
Arztin Dr. med. E. statt (act. Il 130 - 132, jeweils S. 2 Ziff. 1) und
erfolgte am Nachmittag, um den von der Mutter geschilderten, im Tages-
verlauf stetig abnehmenden Ressourcen der Beschwerdefiihrerin Rech-
nung zu tragen (vgl. act. Il 125 S. 1; VGE 1V/2021/627, E. 3.3.3 [act. Il 83
S. 14]). Soweit die Beschwerdefiihrerin in diesem Zusammenhang eine
Befangenheit der RAD-Arztin Dr. med. E. — es scheine "hier eine
gewisse Voreingenommenheit vorzuliegen" — geltend machen will (vgl. Be-
schwerde, S. 4 Art. 3), ist festzuhalten, dass die Geltendmachung eines
allfalligen Ausstands- und Befangenheitsgrundes erstmals im vorliegenden
Beschwerdeverfahren (vgl. Einwand vom 20. bzw. 28. Februar 2023; act.
IIA 136, 142) ohnehin als verspatet zu qualifizieren ware (vgl. BGE 143 V
66 E. 4.3 S. 69). Sodann kann dem Einwand, dass die Abklarungsperson
nicht gentiigend Kenntnis Gber das Beschwerdebild der Beschwerdeflihrerin
hatte (vgl. Beschwerde, S. 5 f. Art. 4), nicht gefolgt werden: Die Beschwer-
degegnerin hat den rechtserheblichen Sachverhalt entsprechend den Vor-
gaben im Urteil VGE 1V/2021/627 (vgl. act. 11 83 S. 11 - 15 E. 3.3.1 - 3.3.3)
umfassend abgeklart. Gestlitzt auf die zahlreichen facharztlichen Berichte
konnte sich die Abklarungsperson ein umfassendes Bild Gber den Verlauf
und gegenwartigen Status der gesundheitlichen Situation der Beschwerde-
fuhrerin machen. Weiter hat die Abklarungsperson — in Nachachtung des
Urteils VGE [1V/2021/627 (vgl. act. 1l 83 S. 14 E. 3.3.3) — sorgfaltig den zeit-
lichen Mehraufwand fir die Behandlungs- und Grundpflege erhoben und
einlasslich gewdrdigt. Auf die besagten Abklarungsberichte samt Stellung-
nahme bzw. die Feststellungen der Abklarungsperson ist daher grundsatz-
lich abzustellen (vgl. aber E. 3.4.4 hiernach). Folglich gebietet sich ein Ein-
greifen des Gerichts in das Ermessen der die Abklarung tatigenden Person
nur dann, wenn klar feststellbare Fehleinschatzungen vorliegen (vgl. E. 3.2
hiervor), was nachfolgend zu prifen ist.

3.4  Gestutzt auf die drei Abklarungsberichte vom 9. Januar 2023 (act. Il
130 - 132) und die Stellungnahme des Bereichs Abklarungen vom
3. Méarz 2023 (act. IIA 143) ist erstellt und zu Recht unbestritten, dass die
Beschwerdefuhrerin in den funf Lebensverrichtungen An-/Auskleiden, Es-
sen, Korperpflege, Verrichten der Notdurft und Fortbewegung in der ge-
samten relevanten Zeit regelmassig und erheblich hilfsbedirftig war und
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Uberdies der dauernden Pflege bedurfte (act. Il 130 - 132, jeweils S. 6 bzw.
7 Ziff. 2.2 und S. 8 resp. 9 Ziff. 2.4). Streitig ist demgegenlber, ob die Be-
schwerdefuhrerin auch in der alltaglichen Lebensverrichtung Aufste-
hen/Absitzen/Abliegen auf erhebliche Dritthilfe angewiesen war (vgl. auch
act. 1183 S. 12 E. 3.3.2).

3.41 Sowohl gemass dem bis 31. Dezember 2021 glltig gewesenen
Kreisschreiben Uber die Invaliditat und Hilflosigkeit in der Invalidenversiche-
rung (KSIH; Rz. 8015) als auch dem KSH (Rz. 2030) liegt eine Hilflosigkeit
im Bereich Aufstehen/Absitzen/Abliegen vor, wenn die versicherte Person
ohne Hilfe Dritter nicht aufstehen, absitzen oder abliegen kann. Die Hilfe
Dritter beim Aufstehen von niedrigen Sitzflachen (auf welche die versicher-
te Person nicht angewiesen ist), vom Boden oder beim Einsteigen in ein
Auto ist nicht erheblich und alltaglich, womit insoweit keine regelmassige
und erhebliche Hilflosigkeit vorliegt (Rz. 8016 KSIH bzw. 2032 KSH mit
Verweis auf ZAK 1987 S. 247).

3.4.2 Betreffend die Zeit von Dezember 2018 (relevanter Wartezeitbe-
ginn) bis Februar 2020 (Auftreten der Ataxie) wurde im Abklarungsbericht
vom 9. Januar 2023 festgehalten, dass die Beschwerdefihrerin vor dem
Auftreten der Ataxie (Februar 2020) bezuglich Aufstehen/Absitzen/Abliegen
selbststandig gewesen sei (act. Il 130 S. 3 Ziff. 2.1.2). Konkrete Anhalts-
punkte, die flir Gegenteiliges sprechen, finden sich weder in den medizini-
schen Akten (vgl. E. 3.1.1 ff.) noch in den Beschwerdevorbringen; nament-
lich genugt hierfur alleine der (unbelegte) Hinweis, dass eine Hilflosigkeit
auch in diesem Zeitraum bestanden habe, nicht (vgl. Beschwerde, S. 10 f.
Art. 8). Mithin hat die Beschwerdegegnerin eine Hilfsbedurftigkeit insoweit
zu Recht verneint.

3.4.3 Gemass den Angaben im Abklarungsbericht vom 9. Januar 2023
hinsichtlich der Zeit von Februar 2020 (Auftreten der Ataxie) bis August
2021 (Besserung der Ataxie-Symptomatik) war die Beschwerdefiihrerin
beim Aufstehen/Absitzen/Abliegen aufgrund der Folgen der Ataxie — unbe-
strittenermassen (vgl. Beschwerde, S. 10 Art. 8) — regelmassig in erhebli-
cher Weise auf Dritthilfe angewiesen (act. 1l 131 S. 4 Ziff. 2.1.2). Die Be-
schwerdegegnerin hat somit eine Hilfsbedurftigkeit insoweit zu Recht be-
jaht.
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3.4.4 Betreffend die Zeit ab September 2021 macht die Beschwerdeflihre-
rin geltend, sie habe nicht ohne Hilfe vom Boden aufstehen kénnen (vgl.
Beschwerde, S. 10 f. Art. 8). Dies wird im Abklarungsbericht vom 9. Januar
2023 auch so festgehalten (act. 132 S. 4 Ziff. 2.1.2) und findet Uberdies im
Bericht der RAD-Arztin Dr. med. E. vom 11. Januar 2023 (act. Il
133 S. 4) Ruckhalt, wonach die Beschwerdefiihrerin nicht ohne Hilfe auf
dem Boden sitzen oder vom Boden aufstehen kénne (vgl. auch act. | 5 S.
2). Zwar habe sich die Ataxie-Symptomatik seit Juli resp. August 2021 ge-
bessert, jedoch zeige die Beschwerdefiihrerin immer noch entsprechende
Symptome (act. Il 133 S. 5). Mithin ist erstellt, dass nach der durchgemach-
ten Erkrankung zwar ein erfreulicher Verlauf besteht (vgl. auch act. Il 109
S. 3, act. 11 120 S. 2), jedoch die Teilfunktion Aufstehen vom Boden nach
wie vor nicht mdglich ist. Diese Einschrankung erachtete die Abklarungs-
person mit Hinweis auf Rz. 8016 KSIH bzw. 2032 KSH mit Verweis auf
ZAK 1987 S. 247 als nicht relevant bzw. hinreichend fur die Bejahung der
Hilflosigkeit in dieser Lebensverrichtung (act. Il 132 S. 4 Ziff. 2.1.2).

Gestlitzt auf Art. 42" Abs. 3 IVG und Art. 39 IVV (vgl. E. 2.4 hiervor) hat
das BSV das KSIH und das KSH erlassen. Diese Kreisschreiben sind Ver-
waltungsweisungen. Konkretisierungen in Verwaltungsweisungen richten
sich grundsatzlich nur an die Durchfihrungsstellen und sind fur das Sozial-
versicherungsgericht nicht verbindlich. Dieses soll sie bei seiner Entschei-
dung aber berlcksichtigen, sofern sie eine dem Einzelfall angepasste und
gerecht werdende Auslegung der anwendbaren gesetzlichen Bestimmun-
gen zulassen. Das Gericht weicht also nicht ohne triftigen Grund von Ver-
waltungsweisungen ab, wenn diese eine Uberzeugende Konkretisierung
der rechtlichen Vorgaben darstellen. Insofern wird dem Bestreben der Ver-
waltung, durch interne Weisungen eine rechtsgleiche Gesetzesanwendung
zu gewabhrleisten, Rechnung getragen (BGE 147 V 79 E. 7.3.2 S. 82, 146 V
224 E. 44.2 S. 228). Das Gericht weicht jedoch insoweit von Weisungen
ab, als sie nicht gesetzmassig sind bzw. in Ermangelung gesetzlicher Vor-
schriften mit den allgemeinen Grundsatzen des Bundesrechts nicht im Ein-
klang stehen (BGE 132V 121 E. 4.4 S. 125).

In dem in Rz. 8016 KSIH bzw. 2032 KSH angefiihrten Entscheid vom
12. Januar 1987 (ZAK 1987 S. 247) hatte das Eidgendssische Versiche-
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rungsgericht (heute: Bundesgericht [BGer]) zur Einschrankung einer im
Zeitpunkt der Abklarung 87-jahrigen Versicherten, welche von tiefen Fau-
teuils nicht mehr alleine aufzustehen vermochte, erwogen, dass die Ver-
sicherte nicht darauf angewiesen sei, niedrige und weiche Sitzflachen zu
benitzen. Das Aufstehen vom Boden stelle keine alltagliche Lebensverrich-
tung dar, womit diesbezlglich keine regelmassige und erhebliche Hilflosig-
keit vorliege (ZAK 1987 S. 248 f. E. 2b). Diese Uberlegungen, die bezogen
auf den beurteilten Fall nicht infrage gestellt werden, lassen sich nicht un-
besehen auf den hier gegebenen Fall Ubertragen. Denn dieser betrifft ein
— zu Beginn des Zeitraumes ab September 2021 — zehnjahriges Kind. Fur
ein zehnjahriges Kind im Allgemeinen wie auch fiir die Beschwerdefiihrerin
— fur welche das Wohnzimmer speziell mit Matratzen versehen wurde, da-
mit sie dort am Boden spielen kann (act. Il 132 S. 4 Ziff. 2.1.2) — im Spezi-
ellen ist das Aufstehen vom Boden (im Gegensatz zu erwachsenen oder
gar betagten Versicherten) im Rahmen ihres altersentsprechenden Bewe-
gungs-, Spiel- und Entdeckungsdrangs sehr wohl ein alltaglicher Vorgang,
weshalb ein entsprechender Hilfsbedarf ohne Weiteres als regelmassig
(SVR 2017 IV Nr. 42 S. 126 E. 5.3) und erheblich (Entscheid des BGer vom
17. Oktober 2017, 9C_560/2017, E. 4.3) zu qualifizieren ist. Damit liegt
— weil Rz. 8016 KSIH bzw. 2032 KSH keine der Situation der zehnjahrigen
Beschwerdeflhrerin angepasste und gerecht werdende Auslegung der
anwendbaren gesetzlichen Bestimmungen zulasst und folglich ein triftiger
Grund besteht, davon abzuweichen — eine Fehleinschatzung bzw. eine zu
beanstandende rechtliche Wirdigung der Abklarungsperson in Bezug auf
die Teilfunktion Aufstehen vor, weshalb dem Abklarungsbericht vom 9. Ja-
nuar 2023 insoweit nicht gefolgt werden kann. Demnach ist die Hilflosigkeit
— bereits aufgrund der Hilfsbedurftigkeit in der Teilfunktion Aufstehen (vgl.
E. 2.3.4 hiervor) — auch im Bereich Aufstehen/Absitzen/Abliegen und damit
in allen sechs Lebensverrichtungen zu bejahen, so dass ein Anspruch der
Beschwerdeflhrerin auf eine Hilflosenentschadigung fir Hilflosigkeit
schweren Grades auch fur die Zeit ab dem 1. Dezember 2021 (vgl. act. Il
132 S. 9 Ziff. 3) besteht (vgl. E. 3.4 hiervor).

3.5 Streitig ist weiter, ob die Beschwerdefihrerin Anspruch auf einen
Intensivpflegezuschlag hat. Dieser setzt voraus, dass ein invaliditatsbeding-
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ter Betreuungsaufwand von taglich durchschnittlich mindestens vier Stun-
den vorliegt (Art. 39 Abs. 1 IVV).

Die Abklarungsperson ermittelte einen taglichen Mehraufwand von 2 Stun-
den 19 Minuten ab Dezember 2018, einen solchen von 2 Stunden 50 Minu-
ten ab Februar 2020 und einen Mehraufwand von 2 Stunden 42 Minuten ab
September 2021 (act. Il 130 - 132, jeweils S. 8 bzw. 9 Ziff. 2.4). Die Be-
schwerdefuhrerin ragt in diesem Zusammenhang die Anwendung der im
Anhang IV KSIH (S. 223 ff.) bzw. Anhang 3 KSH (S. 110 ff.) festgesetzten
Maximalwerte (vgl. Beschwerde, S. 7 f. Art. 6).

3.5.1 Obschon dem Rechtsvertreter der Beschwerdeflihrerin dahinge-
hend beizupflichten ist, dass sich aus Gesetz und Verordnung keine Pau-
schalen bzw. zeitliche Hochstgrenzen fur die Anrechnung des Mehrauf-
wandes ergeben (vgl. Beschwerde, S. 7 Art. 6), kann daraus jedoch nicht
geschlossen werden, dass die im Anhang IV KSIH bzw. Anhang 3 KSH
festgelegten Maximalwerte von vornherein eine unzuldssige Einschrankung
des Anspruchs auf einen Intensivpflegezuschlag darstellen. Durch die im
Anhang IV KSIH bzw. Anhang 3 KSH festgelegten Maximalwerte erfolgt
zwar eine gewisse Pauschalisierung sowohl des Hilfsbedarfs von nichtbe-
hinderten als auch von behinderten Kindern; dies ist in Anbetracht des
Zweckes der Kreisschreiben, eine gleichmassige Gesetzesanwendung
sicherzuzustellen, jedoch nicht grundsatzlich zu beanstanden. Es ist zu
berticksichtigen, dass es fir die Hilfe leistende Person schwierig ist, den
jeweils bendtigten Zeitaufwand zuverlassig einzuschatzen. Deshalb ist es
notwendig, den Hilfsbedarf zusatzlich anhand eines standardisierten Ver-
fahrens zu ermitteln. Dieses Vorgehen ermdglicht, die allenfalls von per-
sonlichen bzw. subjektiv gefarbten Einschatzungen der Hilfe leistenden
Personen anhand von wissenschaftlich evaluierten und praxiserprobten
Minutenwerten gleichsam einer Plausibilitatskontrolle zu unterziehen. Wiir-
de stets unbesehen einer Gegenprifung auf die Angaben der Hilfe leisten-
den Personen abgestellt, konnte dies je nach Wahrnehmung der Beteiligten
bei dhnlich gelagerten Beschwerdebildern und vergleichbaren funktionellen
Einschrankungen zu unterschiedlichen Ergebnissen und damit zu einer
nicht zu rechtfertigenden Ungleichbehandlung von Versicherten fiihren (vgl.
Entscheid des BGer vom 26. August 2016, 8C_161/2016, E. 3.1.2.3 [betref-
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fend Assistenzbeitrag]). Die vom Rechtsvertreter thematisierte Gefahr der
Ungleichbehandlung resp. dem Einzelfall nicht gerecht werdender Lésun-
gen (vgl. Beschwerde, S. 7 f. Art. 6) wird dabei durch die Anwendung von
Zuschlagen fur Zusatzaufwande und insbesondere der zusatzlich vorgese-
henen Anrechnung von aus medizinischen Grinden notwendigem nach-
weislich hoéherem Hilfsbedarf angemessen Rechnung getragen (vgl.
Rz. 8074 KSIH und Rz. 5011 KSH). Anhang IV KSIH bzw. Anhang 3 KSH
verstossen damit nicht gegen Sinn und Zweck der Regelung des Intensiv-
pflegezuschlages und es besteht kein Anlass, diesen von vornherein die
Anwendung zu versagen.

3.5.2 Zum Bereich An- und Auskleiden hielt die Abklarungsperson in den
Abklarungsberichten vom 9. Januar 2023 fest, gemass den Angaben der
Mutter habe die Beschwerdeflhrerin vor dem Auftreten der Ataxie wahrend
des Kleiderwechsels stehen und auch wenig mithelfen kbnnen. Nach dem
Auftreten der Ataxie sei dies nicht mehr moéglich gewesen. Die Beschwer-
deflihrerin habe im Liegen angezogen werden missen. Wahrend der Un-
tersuchung durch die RAD-Arztin Dr. med. E. habe sich die Be-
schwerdefuhrerin selbststandig an- und auskleiden kénnen (vgl. act. 11 130
- 132, jeweils S. 3 Ziff. 2.1.1). Der Aufwand fur das An- und Ausziehen be-
trage gemass den Angaben der Mutter fur die Zeit ab Dezember 2018
32.5 Minuten pro Tag bzw. fur die Zeit ab Februar 2020 und September
2021 37.5 Minuten pro Tag. Er setze sich zusammen aus 7.5 Minuten fir
die Zeit ab Dezember 2018 bzw. aus je 10 Minuten fir die Zeit ab Februar
2020 und September 2021 flr An- und Auskleiden morgens, je 17.5 Minu-
ten tagsuber (Kleiderwechsel aufgrund des Durchfalls) fir den gesamten
Zeitraum, und 7.5 Minuten ab Dezember 2018 resp. je 10 Minuten ab Fe-
bruar 2020 und September 2021 abends. In Abzug brachte die Ab-
klarungsperson fiir die Zeit ab Dezember 2018 und Februar 2020 je 5 Mi-
nuten Zeitaufwand, welche auch fir ein nicht behindertes Kind im selben
Alter anfielen. Es resultiere unter Berucksichtigung der diesbezlglichen
Maximalwerte (bis 10 Jahre: 30 Minuten; ab 10 Jahren: 35 Minuten [An-
hang IV KSIH S. 223 f. bzw. Anhang 3 KSH S. 110 f.]) ein anrechenbarer
zeitlicher Mehraufwand von 25 Minuten flr die Zeit ab Dezember 2018 und
Februar 2020 resp. von 35 Minuten fiir die Zeit ab September 2021 pro Tag
(vgl. act. 11 130 - 132, jeweils S. 3 Ziff. 2.1.1).
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Entgegen dem Vorbringen der Beschwerdefuhrerin wurde der Zeitaufwand
fur das Kleiderwechseln aufgrund des Durchfalls und der Inkontinenz (vgl.
Beschwerde, S. 10 Art. 7) zutreffend berucksichtigt (vgl. act. IIA 143 S. 4).
Sodann kann der Beschwerdeflihrerin nicht gefolgt werden, wenn sie gel-
tend macht, das selbststandige An- und Ausziehen sei aufgrund der Er-
schopfung nicht mdglich (vgl. Beschwerde, S. 9 Art. 7), widerspricht dies
doch dem von der Beschwerdeflihrerin wahrend der Abklarung resp. arzt-
lichen Untersuchung gezeigten Ausziehen der Kleider trotz der von ihr
geausserten Mudigkeit (vgl. act. Il 132 S. 3 Ziff. 2.1.1). Nichts desto trotz
hat die Abklarungsperson den Zeitaufwand fiir die vollstandige Hilfe der
Mutter berlcksichtigt (vgl. act. IIA 143 S. 4). Dariber hinaus sind keine
(medizinischen) Griinde fiir einen erhohten zeitlichen Aufwand ersichtlich,
die ein Abweichen von den angerechneten Mehraufwanden begrinden
kénnten. Die Anrechnungen von 25 Minuten pro Tag fur die Zeit ab De-
zember 2018 und Februar 2020 resp. von 35 Minuten pro Tag fur die Zeit
ab September 2021 in diesem Bereich sind somit korrekt erfolgt (vgl. act. Il
130 - 132, jeweils S. 3 Ziff. 2.1.1).

3.5.3 Soweit der veranschlagte Zeitaufwand betreffend Aufstehen, Absit-
zen und Abliegen fir die Zeit ab Februar 2020 gertigt wird (vgl. Beschwer-
de, S. 10 Art. 8), ist darauf hinzuweisen, dass die Abklarungsperson bereits
den maximalen anrechenbaren Mehraufwand von 25 Minuten pro Tag flr
diesen Bereich (Positionswechsel/Transfer) und die Maximalpauschale von
6 Minuten pro Tag flr den Zusatzaufwand in der Nacht (Umlagerung)
gemass Anhang IV KSIH S. 225, insgesamt 31 Minuten pro Tag, ange-
rechnet hat (act. Il 131 S. 4 Ziff. 2.1.2). Fur daruberhinausgehende Zeit-
aufwendungen bleibt kein Raum, zumal von den Hochstsatzen nur abgewi-
chen werden darf, wenn der Hilfsbedarf aus medizinischen Griinden not-
wendig und nachweislich héher ist (vgl. Rz. 8074 KSIH), was vorliegend
aus medizinischer Sicht nicht ausgewiesen ist (vgl. act. Il 133 S. 5). Bezlg-
lich des geltend gemachten Zusatzaufwandes (vgl. Beschwerde, S. 12 f.
Art. 8) fir das Massieren der Fusse und Beine der Beschwerdefihrerin vor
dem Zubettgehen bzw. gelegentlich in der Nacht (act. Il 130 - 132, jeweils
S. 3 bzw. 4 Ziff. 2.1.2) ist festzuhalten, dass Einschlafrituale bei Kindern ab
8 Jahren
— hier fur die Zeit ab Dezember 2018 resp. Februar 2020 zutreffend (act. Il
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130 f., jeweils S. 2 Ziff. 1) — im Umfang von 30 Minuten geméss Anhang IV
KSIH S. 225 altersentsprechend und daher nicht als Mehraufwand zu quali-
fizieren sind.

Vor dem Auftreten der Ataxie (Februar 2020) war die Beschwerdefiihrerin
in diesem Bereich — wie in E. 3.4.2 hiervor bereits dargelegt — selbststandig
gewesen, weshalb unter diesem Titel — wie von der Abklarungsperson kor-
rekt durchgefthrt (act. Il 130 S. 3 Ziff. 2.1.2) — kein zusatzlicher Aufwand
gewahrt werden kann (vgl. Beschwerde, S. 13 Art. 8).

Fir die Zeit ab September 2021 besteht nach der durchgemachten Erkran-
kung zwar ein erfreulicher Verlauf (vgl. auch act. Il 109 S. 3, 120 S. 2, 133
S. 5), jedoch ist — wie in E. 3.4.4 hiervor aufgezeigt — eine erhebliche und
regelmassige Dritthilfe bei der Teilfunktion Aufstehen vom Boden ausge-
wiesen. Ob diesbezlglich ein Mehraufwand (vgl. Beschwerde, S. 13 Art. 8)
anzurechnen ware, kann offen bleiben, da ein solcher jedenfalls nicht hdher
als 25 Minuten pro Tag (gleicher Zeitaufwand wie jener betreffend die Zeit
ab Februar 2020 fiir Positionswechsel/Transfer) ware und somit am Ergeb-
nis nichts andern wirde (vgl. E. 3.5.12 hiernach). Was den geltend ge-
machten Zusatzaufwand fur das Massieren der FlUsse und Beine der Be-
schwerdefuhrerin vor dem Zubettgehen bzw. gelegentlich in der Nacht an-
geht (siehe oben), misste das Einschlafritual gestutzt auf Anhang 3 KSH
S. 112 medizinisch bedingt sein, damit es als Mehraufwand beriicksichtigt
werden konnte; eine solche Notwendigkeit ist aufgrund der medizinischen
Akten nicht ausgewiesen. Dass die Beschwerdefihrerin nachts gelegent-
lich mit Gefuhllosigkeit erwache und dann massiert werden musse, vermag
daran allein nichts zu andern (vgl. act. | 5§ S. 2), geschieht dies doch
gemass den Angaben der Mutter nicht regelmassig (act. Il 132 S. 4
Ziff. 2.1.2).

3.5.4 Zum Bereich Essen hielt die Abklarungsperson in den drei Ab-
kldrungsberichten vom 9. Januar 2023 fest, dass die Beschwerdefiihrerin
bereits vor dem Auftreten der Ataxie Hilfe beim Essen benétigt habe. Die
Beschwerdefiihrerin kénne das Essen mit dem Besteck nicht selbststandig
zum Mund fihren. Die Mutter habe ihr seit jeher das Essen eingegeben.
Zum Frihstick nehme die Beschwerdeflhrerin ein Glas Milch und einen
Keks. Beides werde ihr eingegeben. Das Trinken aus einem Glas gelinge



Urteil des Verwaltungsgerichts des Kantons Bern vom 20. Dez. 2023, 1V/23/303, Seite 27

der Beschwerdefuhrerin trotz eines Strohhalms nicht selbststandig. Sodann
kdnne die Beschwerdeflhrerin das Messer nicht benutzen, da ihr die Kraft
und die Feinmotorik hierfur fehlten; die Mutter schneide deshalb die Spei-
sen in mundgerechte Stiicke. Das Eingeben des Mittag- und Abendessens
dauere aufgrund des langsamen Kauens der Beschwerdefiihrerin jeweils
45 Minuten; die Mutter konne nebenbei nicht essen. Der von der Mutter
geltend gemachte Zeitaufwand betrage insgesamt 100 Minuten pro Tag
betreffend den gesamten Zeitraum (Fruhstick: 10 Minuten, Mittag- und
Abendessen: je 45 Minuten). Die Abklarungsperson rechnete fur die Es-
senseingabe jeweils den Maximalwert von 75 Minuten gemass Anhang IV
KSIH S. 226 bzw. Anhang 3 KSH S. 112 an und zog 75 Minuten pro Tag
fur die Prasenz am Familientisch gemass Anhang IV KSIH S. 226 bzw.
Anhang 3 KSH S. 112 ab, da die Mutter wahrend der Essenseingabe an
die Beschwerdeflhrerin ebenfalls ihre Speisen zu sich nehmen kénne.
Folglich sei in diesem Bereich fir den gesamten Zeitraum kein zusatzlicher
Aufwand anrechenbar (act. Il 130 - 132, jeweils S. 4 bzw. 5 Ziff. 2.1.3).
Dafiir, dass die angerechneten Maximalwerte offensichtlich unangemessen
waren bzw. den vorliegenden Verhaltnissen nicht genligend Rechnung
tragen wurden, sind keine konkreten Anhaltspunkte ersichtlich. Insbeson-
dere ist — wie die Abklarungsperson zutreffend ausgefuhrt hat (vgl. act. IIA
143 S. 7) — nicht nachvollziehbar, weshalb es der Mutter nicht moglich sein
sollte, wahrend der Essenseingabe ebenfalls ihre Speisen zu sich zu neh-
men, zumal die Beschwerdeflihrerin gemass den Angaben der Mutter sehr
langsam kaue. Zu erwahnen ist sodann, dass anlasslich der Abklarung im
Dezember 2022 die Beschwerdefuhrerin mit einem Kugelschreiber kleine
Stiicke einer Knetmasse aufstechen und diese in die Hand der RAD-Arztin
Dr. med. E. geben konnte. Ferner war sie in der Lage — auf Auf-
forderung der RAD-Arztin hin —, ein Glas Wasser in die Hand zu nehmen
und zu trinken (act. Il 132 S. 5 Ziff. 2.1.3, act. llA 143 S. 7). Mithin ist die
Beurteilung in diesem Bereich ebenfalls korrekt erfolgt.

3.5.5 In Bezug auf die Korperpflege (Waschen, Zahnpflege, Kdmmen,
Baden/Duschen) veranschlagte die Abklarungsperson den anrechenbaren
Mehraufwand fir die Zeit ab Dezember 2018 und Februar 2020 auf je 45
Minuten und jenen fir die Zeit ab September 2021 auf 60 Minuten (act. I
130 - 132, jeweils S. 5 bzw. 6 Ziff. 2.1.4). Die Beschwerdefiihrerin rugt, es
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sei nicht nachvollziehbar, dass nicht fir alle Zeitrdume der gleiche Aufwand
angerechnet worden sei, obschon der geltend gemachte Aufwand in allen
drei Zeitraumen immer in etwa gleich hoch gewesen sei (vgl. Beschwerde,
S. 15 Art. 10). Hierzu ist mit der Abklarungsperson festzuhalten (vgl. act.
lIA 143 S. 7), dass die im Anhang IV KSIH S. 227 bzw. Anhang 3 KSH
S. 113 f. festgelegten zeitlichen Hoéchstgrenzen wie auch die fir die Be-
treuung nicht behinderter Minderjahriger notwendige Zeit je nach Alter der
Kinder abgestuft sind (Maximalwert fir Kinder bis 10 Jahre: 50 Minuten,
Maximalwert flr Kinder ab 10 Jahren: 60 Minuten, altersentsprechende
Hilfe bei Kindern bis 10 Jahren: 5 Minuten) und dementsprechend unter-
schiedliche zeitliche Mehraufwande fur die drei Zeitrdume resultieren.

3.5.6 Im Bereich Verrichten der Notdurft ging die Abklarungsperson in
den Abklarungsberichten vom 9. Januar 2023 von einem anrechenbaren
Mehraufwand von je 39 Minuten (Windeln wechseln) fur alle drei Zeitraume
aus (act. Il 130 - 132, jeweils S. 5 resp. 6 Ziff. 2.1.5), dies basierend auf
den von der Mutter angegebenen Zeiten (vgl. act. IIA 143 S. 7). Entgegen
der Beschwerdefiihrerin (vgl. Beschwerde, S. 16 Art. 11) sind darin auch
— wie den Abklarungsberichten zu entnehmen ist — der Transfer zum WC,
das Ordnen der Kleider, die Kérperreinigung sowie das Uberpriifen der
Reinlichkeit eingeschlossen. Da die Mutter anlasslich der Abklarung daru-
ber hinaus keine weiteren Aufwande geltend gemacht hat, ist nicht zu be-
anstanden, dass die Abklarungsperson keinen zusatzlichen Mehraufwand
bertcksichtigt hat.

3.5.7 Sodann anerkannte die Abklarungsperson in allen drei Abklarungs-
berichten vom 9. Januar 2023, dass die Beschwerdefihrerin im Bereich der
Fortbewegung eingeschrankt ist (vgl. act. 1l 130 - 132, jeweils S. 6 bzw. 7
Ziff. 2.1.6). Jedoch hielt sie zu Recht fest, dass in diesem Zusammenhang
gemass Anhang IV KSIH S. 228 bzw. Anhang 3 KSH S. 115 kein behinde-
rungsbedingter zeitlicher Mehraufwand berucksichtigt werden kann (vgl.
act. IIA 143 S. 8). Soweit sich die Beschwerdeflihrerin in der Beschwerde
auf Umstande wie das notwendige Fuhren an der Hand, das Verlassen der
Wohnung nur mit Begleitung oder die Nichtteilnahme an schulischen Akti-
vitdten wie Sportunterricht oder Waldspaziergange beruft (vgl. Beschwerde,
S. 17 Art. 12), ist darauf hinzuweisen, dass diese Zeitaufwande flr die Hil-
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festellung zur Fortbewegung im hier in Frage stehenden Sinn nicht zur
Grund- oder Behandlungspflege im Sinne von Art. 39 Abs. 2 IVV gehdren
(vgl. auch Rz. 8075 ff. KSIH bzw. Rz. 5013 ff. KSH).

3.5.8 Betreffend die Behandlungspflege resp. Medikamentenverabrei-
chung durch die Mutter (Vitamin D Tropfen: einmal pro Woche, Burgerstein
Bakterien: einmal pro Tag [nicht arztlich verordnet]) rechnete die Ab-
klarungsperson in allen drei Abklarungsberichten vom 9. Januar 2023 kei-
nen Mehraufwand an (act. 11 103 - 132, jeweils S. 6 bzw. 7 Ziff. 2.2), was im
Einklang mit Anhang IV KSIH S. 219 bzw. Anhang 3 KSH S. 107 steht,
wonach die Medikamenteneinnahme erst im Alter von 15 Jahren als selbst-
standig moglich angenommen wird. Soweit die Beschwerdefiihrerin eine
Behandlungspflege in der Nacht geltend macht (vgl. Beschwerde, S. 18
Art. 14), legt sie nicht dar, worin diese bestehen soll. Es besteht somit kein
Anlass, bezlglich dieses Bereiches in das Ermessen der Abklarungsperson
einzugreifen.

3.5.9 Was den in den Abklarungsberichten angerechneten Mehraufwand
von je 30 Minuten fir die Zeit ab Dezember 2018 und Februar 2020 und
von 28 Minuten fir die Zeit ab September 2021 fir die Begleitung zu Arzt-
und Therapiebesuchen angeht (act. 1l 130 - 132, jeweils S. 6 bzw. 7
Ziff. 2.2.1), wurde dieser seitens der Beschwerdeflhrerin nicht bestritten.
Allerdings seien weitere Termine wie Sprachnachhilfe, Figurentherapie,
Nachhilfe und kirchlicher Unterricht zu berlicksichtigen (vgl. Beschwerde,
S. 19 Art. 14). Hierzu ist mit der Abklarungsperson festzuhalten (vgl. act.
IIA 143 S. 9), dass ein invaliditatsbedingter Mehraufwand bei der Beglei-
tung zu Arzt- und Therapiebesuchen nur angerechnet werden kann, sofern
die Invalidenversicherung oder die obligatorische Krankenversicherung flr
diese eine Kostengutsprache geleistet hat (Rz. 8076 KSIH bzw. Rz. 5020
KSH). Bei den von der Beschwerdefihrerin geltend gemachten Terminen
handelt es sich um keine derartigen Arzt- oder Therapiebesuche. Damit ist
die Einschatzung der Abklarungsperson auch in diesem Bereich nicht zu
beanstanden.

3.5.10 Sodann vermag die Beschwerdefiihrerin auch aus Ziff. 2.3.1 f. der
Abklarungsberichte vom 9. Januar 2023 (act. Il 130 - 132, je S. 7 bzw. 8
["Sonderfalle"]) nichts zu ihren Gunsten abzuleiten. Wahrend betreffend die
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Wahrung gesellschaftlicher Kontakte (Ziff. 2.3.1) weder eine schwere Sin-
nesschadigung noch ein Uber die anerkannte Hilflosigkeit im Bereich der
"Fortbewegung" hinausgehendes derart schweres kérperliches Gebrechen
vorliegt, dass eine Fortbewegung in einer weiteren Umgebung der Woh-
nung trotz Benttzung eines Rollstuhls nicht ohne Dritthilfe moglich ist (vgl.
Rz. 8064 KSIH bzw. Rz 3011 KSH), ergeben sich aus der Abklarung und
den Akten keine Hinweise darauf, dass eine durch das Gebrechen bedingte
standige und besonders aufwandige Pflege nach Art. 37 Abs. 3 lit. ¢ IVV
notwendig ware (vgl. Rz. 8057 ff. KSIH bzw. 2063 ff. KSH). Umstande, wel-
che ein Abweichen rechtfertigen wirden, sind vorliegend nicht zu erkennen
(vgl. act. 1IA 143 S. 10).

3.5.11 In Bezug auf das in allen drei Abklarungsberichten vom 9. Januar
2023 verneinte Erfordernis einer persdnlichen Uberwachung ist festzuhal-
ten, dass die dauernde persénliche Uberwachung (vgl. Art. 37 Abs. 1, Abs.
2 lit. b und Abs. 3 lit. b IVV), welche auch beim Intensivpflegezuschlag rele-
vant ist (Art. 39 Abs. 3 IVV), ein eigenstandiges Bemessungskriterium ist,
das sich nicht auf die alltdglichen Lebensverrichtungen bezieht. Sie um-
fasst vielmehr Hilfeleistungen, die nicht bereits als direkte oder indirekte
Hilfe in einer Lebensverrichtung berlcksichtigt werden (Entscheid des
BGer vom 13. Oktober 2021, 8C_393/2021, E. 3.2.2.1). Eine Uberwa-
chungsbedurftigkeit ist insbesondere dann gegeben, wenn das Kind sich
selbst oder Drittpersonen gefahrdet, wobei die Gefahrenlage und das damit
verbundene erhdhte Uberwachungsbediirfnis trotz getroffener Schaden-
minderungsmassnahmen weiterbestehen muss, oder wenn die persoénliche
Uberwachung ein gewisses Mass an Intensitdt aufweist, welches den
Uberwachungsbedarf von nicht behinderten Minderjahrigen gleichen Alters
Ubersteigt (vgl. Rz. 8078 KSIH bzw. Rz. 5024 KSH). Eine besonders inten-
sive dauernde Uberwachung liegt vor, wenn von der Betreuungsperson
Uberdurchschnittlich hohe Aufmerksamkeit und standige Interventionsbe-
reitschaft gefordert werden. Dies bedeutet, dass sich die Betreuungsperson
permanent in unmittelbarer Nahe der versicherten Person aufhalten muss,
da eine kurze Unachtsamkeit mit Uberwiegender Wahrscheinlichkeit le-
bensbedrohliche Folgen hatte oder zu einer massiven Schadigung von
Personen und Gegenstanden flhren wirde. Aufgrund der geforderten 1:1
Uberwachung/Betreuung kann sich die Betreuungsperson kaum anderen
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Aktivitdten widmen. Zudem mussen zum Schutz der versicherten Person
und ihrer Umgebung bereits geeignete Massnahmen zur Schadenminde-
rung getroffen worden sein, wobei es diesbezlglich nicht zu einer unzu-
mutbaren Situation der Umgebung kommen darf (Rz. 8079 KSIH bzw. Rz.
5025 KSH).

Bei der Beschwerdeflihrerin bestehen vorwiegend Einschrankungen der
motorischen Fahigkeiten (insb. des Gleichgewichts und der Bewegungsko-
ordination), welche sich mit dem Auftreten der Ataxie (Februar 2020) ver-
starkt und ab August 2021 wieder gebessert haben, sowie eine unterdurch-
schnittliche Intelligenz im Rahmen einer Lernbehinderung (act. Il 109 S. 2
f, 110 S. 8 Ziff. 1.1, 133 S. 4 f.; act. | 9 S. 1). Der geltend gemachte Uber-
wachungsbedarf betrifft hauptsachlich die Verrichtungen des taglichen Le-
bens (insb. die Hilfestellung beim Gehen wegen Sturzgefahr; vgl. Be-
schwerde, S. 21 Art. 15) und damit die Schwere der Hilflosigkeit. Die ent-
sprechenden Hilfeleistungen und Uberwachungen sind bereits bei der Le-
bensverrichtung Fortbewegung (vgl. act. 1l 130 - 132, jeweils S. 6 resp. 7
Ziff. 2.1.6) berlcksichtigt worden, weshalb sie bei der Beurteilung der
Uberwachungsbedrftigkeit nicht noch einmal als Pauschalzuschlag
gemass Art. 39 Abs. 3 IVV angerechnet werden kénnen (vgl. Entscheid des
BGer vom 1. Dezember 2008, 8C_562/2008, E. 2.3), worauf die Ab-
klarungsperson zutreffend hingewiesen hat (act. lIA 143 S. 11). Weiter trifft
— aufgrund der Akten — nicht zu, dass die Mutter sich permanent in unmit-
telbarer Nahe der Beschwerdeflhrerin aufhalten muss und sich daher
kaum anderen Aktivitdten widmen kann ("Sie [die Beschwerdeflihrerin] ist
dafir meistens im Wohnzimmer, die Mutter meistens in der Kiiche"; act. Il
130 - 132, jeweils S. 7 resp. 8 Ziff. 2.3.3). Nach Angaben der Mutter kann
sich die Beschwerdeflihrerin gut alleine wahrend 30 Minuten im Zimmer
beschaftigen (die Beschwerdefihrerin "ware vielleicht nach 30 Min. nach-
schauen kommen, wenn sie [die Mutter] zu lange weg gewesen ware"; act.
I 130 - 132, jeweils S. 7 resp. 8 Ziff. 2.3.3). Ferner zeigte die Beschwerde-
fuhrerin laut Abklarungsbericht keine Selbst- oder Fremdgefahrdung (act. Il
130 - 132, jeweils S. 7 resp. 8 Ziff. 2.3.3, act. lIA 143 S. 11). Eine Anrech-
nung von zwei Stunden wegen dauernder Uberwachung oder gar von vier
Stunden wegen intensiver behinderungsbedingter Uberwachung ist entge-
gen der Auffassung der Beschwerdefiihrerin (vgl. Beschwerde, S. 24
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Art. 16) nicht gerechtfertigt. Die Abklarungsperson ging daher zu Recht
davon aus, dass die geforderte Intensitat flir eine besonders intensive
Uberwachung nach Art. 39 Abs. 3 IVV nicht erflllt ist (act. IIA 143 S. 11).

3.5.12 Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die Beschwerdegegnerin
den Anspruch der Beschwerdefiihrerin auf einen Intensivpflegezuschlag fiir
den gesamten hier relevanten Zeitraum zu Recht verneint hat (vgl. E. 3.5
hiervor).

4,

Nach dem Dargelegten ist in teilweiser Gutheissung der Beschwerde, so-
weit auf diese einzutreten ist, die Verfigung vom 17. Marz 2023 (act. IIA
148) insoweit abzuandern, als der Beschwerdeflihrerin eine Hilflosenent-
schadigung fur schwere Hilflosigkeit auch fiir die Zeit ab dem 1. Dezember
2021 zuzusprechen ist (vgl. E. 3.4.4 hiervor). Soweit weitergehend ist die
Beschwerde abzuweisen.

5.

5.1 Gemass Art. 69 Abs. 1°s VG ist das Beschwerdeverfahren bei
Streitigkeiten Uber IV-Leistungen vor dem kantonalen Versicherungsgericht
kostenpflichtig. Die Kosten sind nach dem Verfahrensaufwand und unab-
hangig vom Streitwert im Rahmen von Fr. 200.-- bis Fr. 1'000.-- festzule-
gen.

Mit Blick darauf, dass die Beschwerdefuhrerin fur die Zeit ab dem 1. De-
zember 2021 Anspruch auf eine Hilflosenentschadigung fir schwere (statt
mittelgradige) Hilflosigkeit hat (vgl. E. 4 hiervor), ist von einem halftigen
Obsiegen der Beschwerdefihrerin auszugehen. Die Verfahrenskosten,
gerichtlich bestimmt auf Fr. 800.--, haben somit die Beschwerdegegnerin
und die Beschwerdefihrerin je zur Halfte bzw. im Umfang von je Fr. 400.--
zu tragen (vgl. Art. 108 Abs. 1 VRPG; BVR 2009 S. 186 E. 4). Aufgrund der
gewahrten unentgeltlichen Rechtspflege (vgl. Verfugung vom 6. Juni 2023)
ist die Beschwerdeflhrerin — unter Vorbehalt der Nachzahlungspflicht
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gemass Art. 113 VRPG i.V.m. Art. 123 der Schweizerischen Zivilprozess-
ordnung vom 19. Dezember 2008 (ZPO; SR 272) — von der Zahlungspflicht
ihres Anteils an den Verfahrenskosten zu befreien.

5.2 Nach der Rechtsprechung hat die beschwerdefiihrende Partei bei
teilweisem Obsiegen mindestens Anspruch auf eine reduzierte Parteien-
tschadigung (BGE 110V 54 E. 3a S. 57; SVR 2003 EL Nr. 5 S. 14 E. 4.1).

Mit Blick auf die Ausfuhrungen in E. 5.1 hiervor hat die Beschwerdeflhrerin
Anspruch auf die Halfte der geltend gemachten Parteientschadigung. Diese
ist gestutzt auf die gerade noch nicht zu beanstandende Kostennote von
Fursprecher C. vom 13. Juni 2023 von gesamthaft Fr. 7'762.70
(Honorar von Fr. 6'723.-- [24.90 h a Fr. 270.--], zuzuglich Auslagen von
Fr. 484.70 und Mehrwertsteuer von Fr. 555.-- [7.7 % von Fr. 7'207.70]) auf
Fr. 3'881.35 (Fr. 7'762.70 : 2) festzulegen. Diesen Betrag hat die Be-
schwerdegegnerin der Beschwerdeflhrerin zu ersetzen.

5.3 Die restlichen Parteikosten sind Uber die gewahrte unentgeltliche
Rechtspflege (vgl. Verfugung vom 6. Juni 2023) zu liquidieren.

5.3.1 Gemass Art. 42 des kantonalen Anwaltsgesetzes vom 28. Méarz
2006 (KAG; BSG 168.11) bezahlt der Kanton den amtlich bestellten Anwal-
tinnen und Anwalten eine angemessene Entschadigung, die sich nach dem
gebotenen Zeitaufwand bemisst und hochstens dem Honorar gemass der
Tarifordnung flr den Parteikostenersatz entspricht. Bei der Festsetzung
des gebotenen Zeitaufwandes sind die Bedeutung der Streitsache und die
Schwierigkeit des Prozesses zu berucksichtigen. Auslagen und Mehrwert-
steuer werden zusatzlich entschadigt (Abs. 1). Die Aufwendungen fur die
Erlangung des Rechts auf unentgeltliche Rechtspflege sind nach den glei-
chen Regeln zu entschadigen (Abs. 3). Nach Art. 42 Abs. 4 KAG i.V.m.
Art. 1 der Verordnung vom 20. Oktober 2010 Uber die Entschadigung der
amtlichen Anwaltinnen und Anwalte (EAV; BSG 168.711) betragt der Stun-
denansatz Fr. 200.--.

5.3.2 Der tarifmassige Parteikostenersatz im Zusammenhang mit dem
teilweisen Unterliegen wird auf Fr. 3'881.35 (inklusive Auslagen und Mehr-
wertsteuer [entsprechend der Halfte von Fr. 7'762.70]) festgesetzt. Davon
ist Flrsprecher C. — ausgehend von einem Aufwand von 12.45
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Stunden (Halfte von 24.9 h) — nach Eintritt der Rechtskraft dieses Urteils
aus der Gerichtskasse ein amtliches Honorar von Fr. 2'490.-- (12.45 h x
Fr. 200.--), zuzuglich Auslagen von Fr. 242.35 (Halfte von Fr. 484.70) und
Mehrwertsteuer von Fr. 210.40 (7.7 % von Fr. 2'732.35), total somit eine
Entschadigung von Fr. 2'942.75, auszurichten. Vorbehalten bleibt die
Nachzahlungspflicht der Beschwerdeflihrerin gegentiber dem Kanton Bern
entsprechend den Voraussetzungen von Art. 113 VRPG i.V.m. Art. 123
ZPO.

Demnach entscheidet das Verwaltungsgericht:

1. Soweit darauf einzutreten ist, wird in teilweiser Gutheissung der Be-
schwerde die Verfugung vom 17. Marz 2023 der IV-Stelle Bern inso-
weit abgeandert, als der Beschwerdeflhrerin eine Hilflosenentschadi-
gung fur Hilflosigkeit schweren Grades auch fir die Zeit ab Dezember
2021 zugesprochen wird. Soweit weitergehend wird die Beschwerde
abgewiesen.

2. Die Verfahrenskosten von Fr. 800.-- haben die Beschwerdegegnerin
und die Beschwerdeflihrerin je zur Halfte bzw. im Umfang von je
Fr.400.-- zu bezahlen. Aufgrund der gewahrten unentgeltlichen
Rechtspflege wird die Beschwerdeflihrerin — unter Vorbehalt der Nach-
zahlungspflicht gemass Art. 123 ZPO - jedoch von der Zahlungspflicht
befreit.

3. Die Beschwerdegegnerin hat der Beschwerdefuhrerin die anteilsmas-
sigen Parteikosten, gerichtlich bestimmt auf Fr. 3'881.35 (inkl. Ausla-
gen und MWST), zu ersetzen.

4. Der tarifmassige Parteikostenersatz des amtlichen Anwalts wird in die-
sem Verfahren auf Fr. 3'881.35 (inkl. Auslagen und MWST) festge-
setzt. Davon wird Fursprecher C. nach Eintritt der Rechts-
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kraft dieses Urteils aus der Gerichtskasse eine auf Fr. 2'942.75 festge-
setzte Entschadigung (inkl. Auslagen und MWST) vergutet. Vorbehal-
ten bleibt die Nachzahlungspflicht nach Art. 123 ZPO.

5. Zu erdffnen (R):
- Fursprecher C. z.H. der Beschwerdeflihrerin
- IV-Stelle Bern
- Bundesamt fiir Sozialversicherungen
- Steuerverwaltung des Kantons Bern, Bereich Inkasso, Postfach 8334,
3001 Bern

Der Kammerprasident: Die Gerichtsschreiberin:

Rechtsmittelbelehrung

Gegen dieses Urteil kann innert 30 Tagen seit Zustellung der schriftlichen Begrun-
dung beim Bundesgericht, Schweizerhofquai 6, 6004 Luzern, Beschwerde in 6f-
fentlich-rechtlichen Angelegenheiten gemass Art. 39 ff., 82 ff. und 90 ff. des Bun-
desgesetzes vom 17. Juni 2005 Uber das Bundesgericht (BGG; SR 173.110) ge-
fuhrt werden.
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