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Gegenstand
medizinische Massnahmen (pflegerische Massnahmen)

Sachverhalt

A.

A.a. A, wurde im April 2018 unter Hinweis auf das Geburtsgebrechen Ziff. 387 Anh.
GgV zum Bezug von Leistungen der Invalidenversicherung angemeldet (IV-act. 3). Das
Ostschweizer Kinderspital teilte der IV-Stelle am 3. Mai 2018 mit (IV-act. 8 f.), der
Versicherte leide an einer hochaktiven Epilepsie, die in einen therapierefraktaren Status
epilepticus gemiindet habe, der nur durch eine hochdosierte antikonvulsive Therapie
kontrolliert werden kénne. Der Gesundheitszustand sei sehr instabil. Mit einer
Mitteilung vom 9. Mai 2018 gewahrte die IV-Stelle dem Versicherten eine
Kostengutsprache flr die zur Behandlung des Geburtsgebrechens Ziff. 387 Anh. GgV
notwendigen medizinischen Massnahmen (IV-act. 11). Am 12. Oktober 2018
Ubermittelte der Verein Kinderspitex Ostschweiz der IV-Stelle eine ,,Bedarfsabklarung”
fur Spitexleistungen (IV-act. 67). Das ,,Kostendach” fir den Pflegebedarf belief sich auf
890 Minuten pro Tag flr eine medizinische Dauertiberwachung, 155 Minuten pro Tag
fur ,,Vorkehren KLV-B“ plus 395 Minuten pro Tag fir ,Vorkehren KLV-C zu KLV-B*, was
insgesamt einem Bedarf von 168 Stunden pro Woche entsprach (IV-act. 68; vgl. auch
IV-act. 71). Mit einer Mitteilung vom 6. Juni 2019 gewéhrte die IV-Stelle dem
Versicherten eine Kostengutsprache fir Kinderspitexleistungen wahrend maximal 24
Stunden pro Tag sowie flr zusatzlich maximal vier Stunden pro Monat fur die
Abklarung und Beratung und fiir einmalig maximal funf Stunden fir die erstmalige
Bedarfsabklarung (IV-act. 182).

A.b. Im Oktober 2019 Uibermittelte der Verein Kinderspitex Ostschweiz der IV-Stelle
eine neue Verordnung fur Spitexleistungen (IV-act. 248). Diese Verordnung sah unter
anderem einen Aufwand von 100 Stunden pro Woche fir die Langzeitliberwachung
des Versicherten vor (IV-act. 249-12). Im Formular ,,Einschdtzung medizinische
Langzeitiberwachung“ war festgehalten worden (IV-act. 249-8 ff.), die

Beeintrachtigung der Spontanatmung und des Atemvorgangs sowie die Gefahr von
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cerebralen oder neurologischen Krisen seien schwer ausgepragt. Zudem bestiinden
eine mittelgradig ausgepragte Aspirationsgefahr, eine leichtgradig ausgepragte
Infektionsgefahr sowie eine mittelgradig ausgepréagte Gefahr von metabolischen oder
endokrinologischen Krisen. Der gesamte Pflegebedarf war wiederum auf 168 Stunden
pro Woche beziffert worden (IV-act. 249-24). Mit einer Mitteilung vom 5. Mai 2020
verlangerte die IV-Stelle ihre Kostengutsprache fir Kinderspitexleistungen (IV-act. 326).
Am 8. Mai 2020 teilte sie dem Verein Kinderspitex Ostschweiz mit (IV-act. 328), sie
habe Abklarungen eingeleitet, um den Bedarf nach einer Langzeittiberwachung flr die
Zeit ab dem 1. August 2020 zu kléaren, denn in der letzten Bedarfserhebung sei nur eine
Punktezahl fir die Langzeitiiberwachung erreicht worden, die grundsatzlich lediglich

einen Anspruch auf maximal zwolf Stunden pro Tag ermdgliche.

A.c. Am 4. August 2020 reichte der Verein Kinderspitex Ostschweiz eine weitere
Verordnung ein (IV-act. 387). Diese wies einen Bedarf nach einer Langzeitiiberwachung
von 15 Stunden pro Tag aus (IV-act. 388-11). Eine Sachbearbeiterin der IV-Stelle
notierte am 25. August 2020 (IV-act. 403), der Verein Kinderspitex Ostschweiz habe
das Formular fur die Langzeitliberwachung nicht korrekt ausgefiillt. So wie die Kreuze
gesetzt worden seien, hatte eine Totalpunktzahl von 81,75 Punkten resultieren missen,
was einer Uberwachung wahrend zwélf Stunden pro Tag entspreche. Der Verein habe
aber eine Totalpunktzahl von 74,55 Punkten angefthrt (vgl. IV-act. 388-10), was einer
Uberwachung von lediglich neun Stunden pro Tag entspreche. Am 3. September 2020
forderte die IV-Stelle Dr. med. B.___ vom Ostschweizer Kinderspital auf (IV-act. 408),
sich zum Verlauf seit Mai 2020 zu dussern, eine Begriindung fur die Weiterflhrung der
Langzeitiberwachung im bisherigen Rahmen von 100 Stunden pro Woche zu liefern
und zu den Ergebnissen der Medikamenten- und Erndhrungsumstellung sowie zu
allfalligen Méglichkeiten einer Reduktion der Uberwachung in der Nacht Stellung zu
nehmen. Am 9. Oktober 2020 teilte Dr. B.___ mit (IV-act. 432), momentan werde
versucht, die Medikation umzustellen. Die Situation sei insgesamt noch instabil. Eine
differenzierte Aussage sei kaum maoglich. Im Dezember 2020 werde man hoffentlich
Genaueres wissen. Mit einer Mitteilung vom 4. November 2020 verlangerte die IV-Stelle
ihre Kostengutsprache — unter anderem auch flr eine Langzeitiberwachung im
Umfang von 15 Stunden pro Tag - flr Kinderspitexleistungen bis zum 31. Januar 2021
(IV-act. 456).
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A.d. Am 23. Dezember 2020 teilte Dr. B.___ mit (IV-act. 493), die Anfallssituation habe
sich leider noch einmal deutlich verschlechtert, weshalb weitere diagnostische
Abklarungen notwendig seien. Da sich in einem Langzeit-EEG morgendliche Spasmen
gezeigt hatten, sei eine Zuweisung an die Epi-Klinik in ZUrich erfolgt. Die antikonvulsive
Therapie mUsse optimiert werden. Die Einstellung der Epilepsie sei eine grosse
Herausforderung. Er wolle diese Einstellung nicht ohne eine standige Uberwachung
vornehmen, weshalb er um eine Verlangerung der Kostengutsprache fir die
Langzeitiiberwachung bis zur Stabilisierung des Gesundheitszustandes ersuche.
Prognostisch sei mit einer deutlichen Reduktion des Bedarfs nach einer
Langzeitiberwachung zu rechnen. Am 8. April 2021 berichtete Dr. B.___ (IV-act. 557),
die Lage sei nach wie vor sehr schwierig. Wahrend des Aufenthaltes in der Epi-Klinik
habe der Verdacht auf regelméssige morgendliche Spasmen erhartet werden kénnen.
Diese Spasmen seien ursachlich flir deutlich ausgepragte morgendliche Schreiattacken
gewesen, die sich jeweils Uber mehrere Stunden hingezogen und sowohl das familiare
System als auch die Spitex-Pfleger an den Rand der Belastbarkeit gebracht hatten. Die
Situation habe initial deutlich verbessert werden kénnen, aber dann habe sich der
Versicherte leider eine Varizelleninfektion zugezogen, die zu einer deutlichen
Exacerbation der epileptischen Problematik geflihrt habe. Das ,,.System® kénne aktuell
nur durch eine maximale Unterstitzung der Familie stabil gehalten werden. Die Anfalls-
und die Versorgungssituation gestalteten sich so komplex, dass das Betreuungssystem
ohne diese maximale Unterstiitzung zusammenbrechen wirde. Eine solche
Dekompensation wiirde wahrscheinlich in einem unheilbaren Zustand des Versicherten
muinden. Im Juli 2021 notierte der Neuropadiater Dr. med. C.___ vom IV-internen
regionalen arztlichen Dienst (RAD; IV-act. 625), der Versicherte leide am sogenannten
fieberinfektassoziierten Epilepsiesyndrom (,,FIRES®). Dieses Stérungsbild fiihre zu
therapierefraktaren epileptischen Anféallen mit unter anderem Stati epileptici und einem
schweren psychointellektuellen sowie allgemeinen Entwicklungsabbau. Die
epileptischen Anfélle seien schwierig bis gar nicht zu kontrollieren. Die Prognose sei
schlecht. Es handle sich um eine Palliativsituation. Der Schilderung des behandelnden
Facharztes Dr. B.___ lasse sich enthehmen, dass die Langzeitiberwachung
insbesondere der Bewaltigung von sozialen und familidren Problemen diene. Da der
Versicherte mit einer PEG-Sonde versorgt sei, kbnne die Erndhrung ohne eine

Aspirationsgefahr Gber die Sonde erfolgen. Aus versicherungsmedizinischer Sicht sei
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deshalb als Grund fir die Langzeitiiberwachung nur die Gefahr von epileptischen
Anféllen nachvollziehbar, nicht aber — wie in der Spitex-Verordnung geltend gemacht -
eine Aspirationsgefahr oder die Gefahr von metabolisch-endokrinologischen Krisen.
Zusammenfassend reiche ein Spitex-Einsatz von maximal vier bis sechs Stunden pro

Tag aus.

A.e. Im Oktober 2021 ging der IV-Stelle eine weitere Spitex-Verordnung zu (IV-act.
705). Diese wies wiederum einen Bedarf nach einer Langzeitiiberwachung von 100
Stunden pro Woche aus (IV-act. 705-12). Die ,,Einschatzung medizinische
Langzeitiberwachung“ (IV-act. 705-9 ff.) wies keine Beeintrachtigung der
Spontanatmung oder des Atemvorgangs, aber eine schwergradig ausgepragte Gefahr
von cerebralen oder neurologischen Krisen, eine schwergradig ausgepragte Gefahr von
metabolischen oder endokrinologischen Krisen, eine mittelgradig ausgepragte
Aspirationsgefahr sowie eine leichtgradig ausgepréagte Infektionsgefahr aus. Mit einem
Vorbescheid vom 17. November 2021 teilte die IV-Stelle dem Versicherten mit (IV-act.
749), dass sie vorsehe, die beantragten Kinderspitexleistungen fir die Zeit ab dem 1.
Februar 2021 nur teilweise zu verguten. Zur Begrindung flhrte sie an, die in der
Verordnung angefuhrten Pflegediagnosen stimmten nicht mit den Angaben in den
medizinischen Berichten Uberein. Eine Aspirationsgefahr bestehe angesichts der
Versorgung mit einer PEG-Sonde nicht. Nachvollziehbar sei nur die Gefahr von
epileptischen Anféllen. Bezuglich der ergdnzenden Pflegediagnosen sei nicht
ersichtlich, inwiefern die Gefahr einer Mangelerndhrung, eines Flussigkeitsdefizites oder
einer instabilen Blutglucose bestehen sollte. Die Schlafstérungen seien dagegen zu
bericksichtigen. Die ,erzielte Gesamtpunktzahl von 81,55“ sei folglich nicht
medizinisch begriindet. Unter Berlcksichtigung aller Pflegediagnosen wirden nur 38,8
Punkte erzielt, was einen Anspruch auf eine Langzeitiiberwachung wahrend sechs
Stunden pro Tag begriinde. Die familiaren und sozialen Probleme dirften bei der
Festsetzung des Kostendachs flr die medizinische Pflege nicht berticksichtigt werden.
Die ,, A-Leistungen (Abkldrung und Beratung)“ kénnten nur vergitet werden, wenn sie
nicht wahrend der Dauer der Langzeitiberwachung erbracht werden kénnten. Das sei
hier nicht der Fall, weshalb dafiir keine Kostengutsprache mehr zu erteilen sei. Das
Kostendach betrage deshalb neu 42 Stunden pro Woche. Am 10. Dezember 2021 wies

Dr. med. D.___ vom Ostschweizer Kinderspital darauf hin (IV-act. 765), dass die
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Aspirationsgefahr trotz der Sondenversorgung als weiterhin sehr hoch qualifiziert
werden musse. Die haufigen Anfélle der therapierefraktaren Epilepsie und die damit
zwischenzeitlich fehlenden Schutzreflexe stellten eine hohe Gefahr fir den Versicherten
dar. Aufgrund des haufigen Erbrechens und der ebenso haufigen Aspirationen musse
der Versicherte in Bauchlage gelagert werden, was eine zusétzliche sorgfaltige
Uberwachung erfordere. Diese Kombination filhre regelmassig zu akut
lebensbedrohlichen Situationen und begriinde damit weiterhin eine ununterbrochene
Uberwachung. Der konkrete Fall sei mit den bekannten und in der Literatur
beschriebenen FIRES-Syndromen bezlglich der Intensitat und der Therapie nicht
vergleichbar. Am 23. Dezember 2021 liess der Versicherte gegen den Vorbescheid vom
17. November 2021 einwenden (IV-act. 773), die Langzeitiberwachung kénne nicht
den Eltern oder anderen medizinischen Laien aufgeblrdet werden, da sie medizinische
Sachkunde erfordere. Das Kostendach dirfe deshalb nicht reduziert werden. Der
Entscheid, keine ,,A-Leistungen® mehr zu vergtten, sei nicht nachvollziehbar. Die
Stiftung E.___ teilte der IV-Stelle am 8. Méarz 2022 telefonisch mit (IV-act. 797), im
Oktober 2021 habe eine Eingewdhnungsphase begonnen, wahrend der der Versicherte
die Schule an drei Tagen pro Woche besucht habe. Die medizinische Pflege kdnne in
der Schulzeit vollumfanglich von der Stiftung E.___ erbracht werden. Die Lehrperson
habe bestatigt, dass der Versicherte zwar pflegeaufwendiger als andere Kinder der
Klasse sei, aber keine ,Eins zu Eins“-Betreuung bendtige. Das Ziel sei, dass der
Versicherte die Schule vollzeitlich (an finf Tagen pro Woche) besuchen kénne. Wann
dieses Ziel erreicht werden konne, sei noch offen. Am 8. Dezember 2022 und am 12.
Januar 2023 hielt der RAD-Arzt Dr. C.___ fest (IV-act. 918 und 925), er kdnne das Attest
einer hohen Aspirationsgefahr sowie einer hohen Gefahr von metabolischen oder
endokrinologischen Krisen nicht nachvollziehen, da der Versicherte mit einer Sonde
versorgt sei. Allenfalls kdnne eine leichte Aspirationsgefahr anerkannt werden. Nur die
Gefahr von cerebralen oder neurologischen Krisen sei als hoch zu qualifizieren. Bei den
erganzenden Pflegediagnosen sei von einem schwergradig ausgepragten unwirksamen
Selbstschutz sowie von einer schwergradig beeintréachtigten verbalen Kommunikation
auszugehen. Aus den Pflegeberichten gehe hervor, dass die Spitex hauptsachlich zur
Uberwachung benétigt werde. Nachdem im Dezember 2021 ein Wechsel auf ein
anderes Medikament erfolgt sei, habe sich die Anfallssituation stabilisiert. Seither seien

kaum noch medizinische Massnahmen wie etwa das Verabreichen von Medikamenten
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in der Nacht notwendig. Die Uberwachung des Versicherten liesse sich mittels
geeigneter Uberwachungsinstrumente sicherstellen. Mit einer Verfligung vom 6.
Februar 2023 erteilte die IV-Stelle eine ,teilweise Kostengutsprache® fir
Kinderspitexleistungen fur die Zeit vom 1. Februar 2021 bis zum 30. Juni 2023 im
Umfang von einmalig 16 Stunden fur die Abklarung und die Dokumentation des
Pflegebedarfs, von je 52 Stunden innert 39 Monaten flr die Beratung und Instruktion
sowie fur koordinative Massnahmen und von 79 Stunden pro Pflegewoche fir die

Langzeitiberwachung (IV-act. 943).
B.

B.a. Am 10. Mérz 2023 liess der Versicherte (nachfolgend: der Beschwerdefiihrer) eine
Beschwerde gegen die Verfligung vom 6. Februar 2023 erheben (act. G 1). Er liess die
Aufhebung der angefochtenen Verfligung, die vollumféngliche Vergltung der arztlich
angeordneten und effektiv erbrachten Kinderspitexleistungen im Zeitraum vom 1.
Februar 2021 bis zum 31. Januar 2023, die Kostengutsprache im Rahmen des
Antrages vom 7. Oktober 2021 fUr die Zeit ab dem 1. Februar 2023 sowie eventualiter
die Ruckweisung der Sache an die IV-Stelle (nachfolgend: die Beschwerdegegnerin) zu
weiteren Abklarungen beantragen. Zur Begriindung liess er ausfihren, die
Beschwerdegegnerin habe keine Abklarung vor Ort durchgefihrt, sondern ,,am griinen
Tisch des RAD* entschieden, was rechtswidrig sei. Das Formular fiir die Einschatzung
des Langzeitiberwachungsbedarfs sei nicht dazu gedacht, eine verbindliche Punktzahl
vorzugeben, sondern es diene nur einer mdglichst rechtsgleichen Einschatzung des

Langzeituberwachungsbedarfs im Einzelfall.

B.b. Die Beschwerdegegnerin beantragte am 22. Mai 2023 die Abweisung der
Beschwerde (act. G 4). Zur Begrindung flhrte sie an, ihr RAD habe Uberzeugend
dargelegt, dass sich die Anfallssituation nach der Medikamentenumstellung deutlich
verbessert habe und dass die Annahme einer schweren Aspirationsgefahr medizinisch
nicht mehr nachvollzogen werden kénne. Aus den Pflegeprotokollen gehe hervor, dass
eine sofortige medikamentdse Intervention letztmals im Mai 2022 notwendig gewesen
sei. Die Installation einer PEG-Sonde habe den Uberwachungsbedarf hinsichtlich der

zusatzlichen Pflegediagnosen erheblich reduziert. Die Berichte der behandelnden
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Fachérzte enthielten keine Hinweise, die den von der Kinderspitex geltend gemachten

aussergewodhnlich hohen Uberwachungsbedarf rechtfertigen kénnten.

B.c. Der Beschwerdefiihrer liess am 22. Juni 2023 an seinen Antragen festhalten (act.
G 6) und eine Stellungnahme des behandelnden Facharztes Dr. B.___ vom 24. Méarz
2023 einreichen (act. G 6.1). Dieser hatte festgehalten, die schweren Residualzustande
stellten eine grosse medizinische Herausforderung dar. Der Gesundheitszustand
fluktuiere stark. Insbesondere mit der zunehmenden Reifung des schwer geschadigten
Gehirns komme es immer wieder zu deutlichen Verschlechterungen der Situation.
Therapieansatze, die zunachst erfolgreich erschienen seien oder die zu einer
Verbesserung gefuhrt hatten, hatten sich im Verlauf regelméssig als kaum bis nicht
hilfreich herausgestellt. Teilweise seien sie sogar kontraproduktiv gewesen. Im Februar
2023 habe der Beschwerdefuhrer nach einem zunéchst erfolgversprechenden, letztlich
aber gescheiterten neuen Therapieansatz, den man ab Dezember 2022 verfolgt habe,
fur eine stationdre Behandlung aufgenommen werden mussen. Wéhrend eines
langeren Klinikaufenthaltes habe die Situation etwas stabilisiert werden kénnen, sodass
ein Austritt wieder in Erwagung habe gezogen werden kénnen. Die Anfallssituation und
die dystonen Stirme héatten nur durch einen intensiven Einsatz von pharmakologischen
Massnahmen auf ein Level gesenkt werden kénnen, auf dem eine ambulante
Versorgung mit der Hilfe einer intensiven Pflege wieder verantwortet werden kénne.
Aktuell seien die mindestens 100 Stunden pro Woche weiterhin medizinisch indiziert.
Die RAD-Einschatzung werde dem Fall nicht gerecht. Die Aspirationsgefahr sei
insgesamt hoch. Die Sondenerndhrung andere daran nichts, denn der
Beschwerdeflihrer kbnne nicht einmal den eigenen Speichel verarbeiten. Bei der
Sondenernahrung musse regelméassig mit einem Reflux gerechnet werden, der die
Aspirationsgefahr erhdhe. Die Infektionsgefahr kénne nur dank der intensiven
medizinischen Betreuung gering gehalten werden. Schon leichte Infekte fuhrten zur
Notwendigkeit von stationdren Klinikaufenthalten. Der Beschwerdefihrer misse eine
strenge ketogene Diét einhalten. Der Zeitplan sei sehr strikt. Die
Medikamentenverabreichung, die Beurteilung der Wirkung und die Sicherstellung der
Einnahme missten durch medizinisch geschultes Personal vorgenommen werden. Die
Behauptung des RAD, wegen der Sondenernahrung sei das Vorliegen einer

Schluckstérung irrelevant, sei grotesk. Die ausgewiesene schwere Schluckstérung sei
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nicht nur durch die Nahrungsaufnahme, sondern auch durch die gestdrte

Speichelverarbeitung bedingt.
B.d. Die Beschwerdegegnerin verzichtete auf eine Duplik (act. G 8).

Erwagungen

1.

1.1. Der Zweck dieses Beschwerdeverfahrens erschépft sich in der Uberpriifung der
angefochtenen Verfiigung auf deren Rechtméassigkeit, weshalb sein Gegenstand jenem
des vorangegangenen Verwaltungsverfahrens entsprechen muss. Dieses hat sich auf
die Kosten der Kinderspitexleistungen im Zeitraum vom 1. Februar 2021 bis zum 30.
Juni 2023 beschréankt. Strittig ist also nur die Hohe der Vergtitung fur die in diesem
Zeitraum erbrachten Kinderspitexleistungen.

1.2. Die Beschwerdegegnerin hatte dem Beschwerdeflihrer zwar bereits in der Zeit vor
dem 1. Februar 2021 eine Kostengutsprache fir Kinderspitexleistungen erteilt, aber sie
hatte diese Kostengutsprache auf die Zeit bis Ende Januar 2021 befristet. Ob diese
Befristung zuldssig gewesen ist, kann hier nicht geprtft werden, da die entsprechende
Mitteilung l&angst verbindlich geworden ist. Die Folge dieser Befristung ist gewesen,
dass die Kostengutsprache am 31. Januar 2021 geendet hat. Das Begehren um
(weitere) Kinderspitexleistungen fir die Zeit ab dem 1. Februar 2021 hat deshalb — wie
ein neues Leistungsbegehren — umfassend geprift werden missen. In diesem
Beschwerdeverfahren besteht folglich keine Bindung an friihere Kostengutsprachen.

1.3. Die Kostengutsprache ist keine rechtsgestaltende Anordnung, sondern nur eine
Feststellung (Art. 49 Abs. 2 ATSG) in einem mehrstufigen Verwaltungsverfahren
gewesen. Nach der Praxis der Beschwerdegegnerin setzt die Vergutung der Kosten der
medizinischen Pflege durch die Invalidenversicherung namlich die folgenden Schritte
voraus: In einer ersten Verflugung beschrankt sich die Beschwerdegegnerin jeweils auf
die Anerkennung eines Geburtsgebrechens; in einer zweiten Verfligung sichert sie die
Vergitung der Kosten einer medizinischen Pflege bis zu einem bestimmten maximalen
Umfang zu; erst in einem dritten Schritt vergultet sie dann (nun rechtsgestaltend) die
tatsachlich angefallenen Kosten einer bereits geleisteten medizinischen Pflege. Da sich
die beiden ersten Schritte nur auf jeweils wenige Teilelemente der
anspruchsbegrindenden Voraussetzungen beschranken und da die rechtsgestaltende
Wirkung erst im dritten Schritt eintritt, handelt es sich bei den ersten beiden
Verfligungen um typische Feststellungsverfigungen im Sinne des Art. 49 Abs. 2 ATSG.
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Das erforderliche schitzenswerte Feststellungsinteresse liegt dabei im Umstand
begriindet, dass es diese Feststellungsverfigungen der versicherten Person und den
beteiligten Leistungserbringern erlauben, den zukunftigen medizinischen Pflegebedarf
angemessen zu planen beziehungsweise die erforderliche medizinische Pflege
umgehend in die Wege zu leiten. Fur jene Feststellungsverfligungen, mit denen die
grundsatzliche Kostengutsprache fur zukinftige medizinische Pflegeleistungen limitiert
wird, hat sich der Begriff des ,,Kostendachs” eingeburgert (vgl. etwa den Entscheid IV
2018/133 des St. Galler Versicherungsgerichtes vom 3. Juli 2019, E. 2.1). Hier ist also
nur die Rechtméassigkeit eines solchen ,Kostendachs” zu prifen.

2.

2.1. Massgebend flr die Hohe des ,,Kostendachs* ist der Bedarf des
Beschwerdefiihrers nach einer Uberwachung durch medizinisch geschultes Personal
(sog. Langzeitiiberwachung). Dabei geht es nicht um die durch eine
Hilflosenentschadigung oder einen Intensivpflegezuschlag abgedeckte Uberwachung
zur Verhinderung einer Selbst- oder Fremdgefahrdung, sondern um eine medizinisch
indizierte Uberwachung der lebenswichtigen Kérperfunktionen durch medizinisch
geschultes Personal, das in einem Notfall sofort die notwendige medizinische Hilfe
leisten kann. Der Beschwerdefiihrer hat in den ersten Lebensjahren eine solche
medizinische Uberwachung rund um die Uhr benétigt. Der effektive Aufwand durch
medizinisch geschultes Spitex-Personal hat sich durchschnittlich auf rund 15 Stunden
pro Tag belaufen. Das entsprechende ,,Kostendach” ist von der Beschwerdegegnerin
jeweils gestutzt auf die Angaben der behandelnden Fachérzte festgesetzt worden. Der
den Beschwerdefuhrer intensiv facharztlich behandelnde Padiater Dr. B.___ hat sich
auch flr den hier massgebenden Zeitraum und zuletzt in seiner ausfihrlichen
Stellungnahme vom 24. Mérz 2023 dezidiert auf den Standpunkt gestellt, dass der
Beschwerdefihrer nach wie vor eine medizinische Langzeitliberwachung im bisherigen
Rahmen von 15 Stunden pro Tag bendétige. Obwohl die Beschwerdegegnerin aufgrund
der jeweils nur befristet erteilten Kostengutsprachen bei der Prifung des hier zur
Diskussion stehenden Begehrens flr die Zeit ab dem 1. Februar 2021 frei gewesen ist,
den Sachverhalt von Grund auf neu zu prifen und zu wrdigen, ist nicht
nachvollziehbar, weshalb sie plétzlich Zweifel an der Uberzeugungskraft der Angaben
von Dr. B.___ gehegt hat, auf die sie in der Vergangenheit jeweils abgestellt hatte.
Wenn sie aber Uberzeugt gewesen ist, dass die Angaben von Dr. B.___ nun keine
ausreichende Beweisgrundlage mehr bilden kénnten, hatte sie den fir die Festlegung
des ,Kostendachs” massgebenden Sachverhalt mit anderen Beweismitteln erstellen
mussen. Ihre Aufforderung an den RAD, eine Aktenwtrdigung abzugeben, ist
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diesbeziiglich ein zum Vorneherein untauglicher Versuch der Sachverhaltsermittlung
gewesen, denn im Rahmen einer Aktenwurdigung hat der RAD seine Beurteilung der
Akten nur gestitzt auf seine fachérztliche Erfahrung und nicht auf eine eigene
Untersuchung des Beschwerdefiihrers oder zumindest auf eine Teilnahme bei einer
Abklarung an Ort und Stelle abstellen kénnen. Obwohl es sich beim RAD-
Neuropéadiater Dr. C.___ offenbar um einen Facharzt mit einer reichhaltigen Erfahrung
in der hier massgebenden Disziplin der Padiatrie respektive der Neuropadiatrie handelt,
hat sein Fachwissen allein keine ausreichende Grundlage fur eine Gberzeugende
Aktenwirdigung bilden kénnen, weil der Fall des Beschwerdefiihrers von den
behandelnden Fachéarzten als sehr aussergewoéhnlich bezeichnet worden ist. Mit dieser
Einschatzung hat sich der RAD-Arzt Dr. C.___ aus nicht nachvollziehbaren Griinden
Uberhaupt nicht befasst. Seine allein auf seiner fachéarztlichen Erfahrung beruhende
Aktenwirdigung ist geradezu ein Musterbeispiel fir eine unzureichende
Sachverhaltsabklarung vom Schreibtisch aus. Als Beweismittel ist sie nahezu wertlos.

2.2. In seinen Berichten wie auch in der Stellungnahme vom 24. Mérz 2023 hat Dr.
B.___ anschaulich aufgezeigt, dass keiner der bisherigen medizinischen
Behandlungsversuche geeignet gewesen ist, den medizinischen Zustand des
Beschwerdeflhrers Uber langere Zeit zu stabilisieren. Im Zeitpunkt der Eré6ffnung der
angefochtenen Verfligung hat der Beschwerdeflihrer gar in eine stationdre Behandlung
Uberfiihrt werden muissen, nachdem sich sein Zustand in den Wochen davor erheblich
verschlechtert hatte. Selbst im stationdren Rahmen hat er eine intensive medizinische
Uberwachung rund um die Uhr benétigt. Erst nach mehreren Wochen ist sein Zustand
so stabil gewesen, dass eine Entlassung aus der Klinik — allerdings nur unter der
Voraussetzung einer medizinischen Uberwachung rund um die Uhr — medizinisch hat
verantwortet werden kénnen. Der einzige Grund, der gewisse Zweifel an der
Uberzeugungskraft der Angaben von Dr. B.___ zur Notwendigkeit einer
Langzeitiberwachung weckt, ist die Tatsache, dass wegen des Behandlungsauftrages
ein objektiver Anschein der Befangenheit von Dr. B.___ besteht, was den Beweiswert
seiner Ausfuhrungen so weit herabsetzt, dass der erforderliche Beweisgrad der
Uberwiegenden Wahrscheinlichkeit nicht erreicht wird. Die Beschwerdegegnerin hat
zwar fur ihre friheren Feststellungsverfigungen zum ,Kostendach® auf die Berichte
von Dr. B.___ abgestellt, aber weil hier eine ,neue” Verfligung umfassend auf ihre
Rechtmassigkeit zu prifen ist, besteht keine Bindung an die friheren Verfligungen. Das
bedeutet, dass sich kein Beweismittel bei den Akten befindet, mit dem der
massgebende medizinische Sachverhalt mit dem erforderlichen Beweisgrad der
Uberwiegenden Wahrscheinlichkeit belegt wére. Der Sachverhalt erweist sich damit als
ungenugend abgeklart. Die angefochtene Verfligung ist also in Verletzung der
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Untersuchungspflicht (Art. 43 Abs. 1 ATSG) ergangen und muss deshalb als
rechtswidrig aufgehoben werden. Die Sache ist an die Beschwerdegegnerin
zurlickzuweisen, damit diese den Beschwerdeflihrer medizinisch begutachten I&sst.
Die Begutachtung muss durch einen ausgewiesenen Experten erfolgen. Die (gerade
auch im Vergleich zu einer Invalidenrente) sehr hohen zur Diskussion stehenden Kosten
rechtfertigen durchaus eine Uberdurchschnittlich teure Begutachtung. Die
Beschwerdegegnerin wird ihren RAD beauftragen, einen geeigneten Sachverstéandigen
zu bestimmen.

3.

Die angesichts des als durchschnittlich zu qualifizierenden Verfahrensaufwandes
praxisgemass auf 600 Franken festzusetzenden Gerichtskosten sind ausgangsgemass
der Beschwerdegegnerin aufzuerlegen. Dem Beschwerdeflhrer wird der von ihm

geleistete Kostenvorschuss von 600 Franken zurlickerstattet.

Entscheid

im Zirkulationsverfahren gemass Art. 39 VRP

1.
Die Sache wird zur Fortsetzung des Verwaltungsverfahrens im Sinne der Erwagungen
an die Beschwerdegegnerin zurlickgewiesen.

2.

Die Beschwerdegegnerin hat die Gerichtskosten von 600 Franken zu bezahlen; dem
Beschwerdeflhrer wird der von ihm geleistete Kostenvorschuss von 600 Franken
zurlickerstattet.
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