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Sachverhalt:

A. C. (geb. C. 2018) leidet gemass Austrittsbericht des
Universitatsspitals Zurich (Klinik fur Neonatologie) vom 4. Oktober 2018 seit Ge-
burt bei Verdacht auf eine syndromale Erkrankung an folgenden Erkrankungen
(Vi-act. 2):

e Diverse Dysmorphiezeichen

e Pierre-Robin-Sequenz mit Medianer Gaumenspalte, Glossoptose und Retrognatie

e Trinkschwache

e Muskularer Ventrikelseptumdefekt

e Rechtsbetonte Erweiterung der inneren Liquorrdume >P97

e Hydrocephalus congenitus

e Verdacht auf partielle Corpus Callosum Agenesie

¢ Kleinwuchs fur das Gestationsalter mit verkurzten Réhrenknochen

e Klumpfuss rechts

e Glandulare Hypospadie

Am 13. September 2018 wurde er zum Bezug von IV-Leistungen angemeldet (Vi-
act. 1, Eingang am 19.9.2018). Im weiteren Verlauf trat ein ausgepragtes Atem-
notsyndrom mit entsprechendem Behandlungsbedarf (Tracheotomie, Dauerbe-
atmung) auf (vgl. Vi-act. 54) und es wurde die Diagnose einer campomelen Dys-
plasie gestellt (Vi-act. 90). C. war ab 9. November 2018 bis 10. De-
zember 2019 im Kinderspital Zirich hospitalisiert, anschliessend trat er ins Re-
habilitationszentrum Affoltern Uber, wo er sich bis Ende Februar 2020 aufhielt.
Seitdem lebt er zu Hause.

B. Mit Mitteilungen vom 10. Januar 2019 erteilte die IV-Stelle Schwyz Kosten-
gutsprache fur medizinische Massnahmen im Zusammenhang mit den Geburts-
gebrechen Ziffer 352 (Hypospadie und Epispadie), Ziffer 201 (Lippen-, Kiefer-,
Gaumenspalte), Ziffer 182 (Pes equinovarus congenitus), Ziffer 121 (Chondro-
dystrophie) und Ziffer 313 (Angeborene Herz- und Gefassmissbildungen, vgl. Vi-
act. 26-30). Gleichentags wurde Kostengutsprache fur die Kinderspitex-Leistun-
gen des Monats Oktober 2018 erteilt (Vi-act. 31). Im weiteren Verlauf wurden fol-
gende Leistungen zugesprochen: Kosten flr kunstliche Ermahrung (Vi-act. 47,
207), Kosten fiir Oberschenkelorthese rechts (Vi-act. 62), Ubernahme der Miet-
kosten fur div. Behandlungsgerate (Vi-act. 92), Kostengutsprache fir Rehabilita-
tionsbehandlung (Vi-act. 100).

Am 29. August 2019 erfolgte die Anmeldung fur den Bezug von Hilflosenent-
schadigung (Vi-act. 71).

Mit Mitteilung vom 6. Februar 2020 erteilte die 1V-Stelle Schwyz Kostengutspra-
che fur medizinische Massnahmen im Zusammenhang mit dem Geburtsgebre-
chen Ziff. 251 (Angeborene Missbildungen des Kehlkopfes und der Luftrhre).
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Gleichzeitig wurde Kostengutsprache fur die Anschaffung eines Kinderspitalbet-
tes erteilt (Vi-act. 128). Kostengutsprache wurde in der Folge auch flir eine Un-
terschenkelorthese (Vi-act. 132), einen Kinderautositz (Vi-act. 152), flr Physio-
therapie zu Hause (zweimal wochentlich, Vi-act. 159), flr einen Nahrungszusatz
(Vi-act. 160), fur Kinderspitex-Leistungen (Vi-act. 163), fur einen Reha-Kinder-
wagen (Vi-act. 168), fur einen Therapiestuhl (Vi-act. 173), flr eine Therapiematte
(Vi-act. 191), fur Erndhrungsberatung (Vi-act. 200), fir einen Rehabilitationsauf-
enthalt (Vi-act. 209) sowie fur Heimventilation (Vi-act. 220) erteilt.

C. Nach Abklarungen erteilte die I1V-Stelle mit Mitteilung vom 12. Juni 2020
Kostengutsprache fir fortdauernde Kinderspitex-Leistungen, wobei fir Untersuch
und Behandlung inkl. Langzeitiberwachung ein Bedarf von 84 h/Woche aner-
kannt wurde (Vi-act. 185; fur weitere Leistungen - Abklarung und Dokumentation,
Beratung und Instruktion der Eltern, koordinative Massnahmen - wurde fir einen
Zeitraum von ca. 6 Monaten - die Ubernahme der Kinderspitex-Kosten im Um-
fang von insgesamt 118.5 h zugesprochen).

D. Im weiteren Verlauf anerkannte die IV mit Mitteilung vom 23. Juni 2020
eine Kosteniubernahme fir die Behandlung des Geburtsgebrechens 425 (ange-
borene Refraktionsanomalien).

E. Nach Erlass des Vorbescheides vom 19. Mai 2020 (Vi-act. 171) und Ein-
gang der Einwande (vom 28.7.2020) von C. (vertreten durch seinen
Vater, Vi-act. 210) verfugte die IV-Stelle Schwyz am 21. September 2020 (Vi-act.
221):

Ab 01. September 2018 bis 30. Juni 2019 steht C. eine Entschadigung

wegen leichter Hilflosigkeit, und ab 01. Juli 2019 steht C. eine
Entschadigung wegen mittlerer Hilflosigkeit zu.

Diese Leistungen Ubernehmen wir fir die Tage an denen lhr Kind zu Hause
Ubernachtet.

Ein Anspruch auf Intensivpflegezuschlag wurde verneint.

F. Gegen diese Verfligung lasst C. mit Eingabe vom 21. Oktober
2020 beim Verwaltungsgericht fristgemass Beschwerde erheben mit den folgen-
den Antragen:

1. Die Verfuigung vom 21.09.2020 sei aufzuheben und es sei dem
Beschwerdeflihrer eine Hilflosenentschadigung mittleren Grades seit Geburt
(09/2017
[recte: 2018]) und ein Intensivpflegezuschlag zuzusprechen;

2. Eventualiter sei die Verfigung vom 21.09.2020 aufzuheben und es sei die
Sache an die Beschwerdegegnerin zurlickzuweisen, damit diese weitere
Abklarungen hinsichtlich (HE und Intensivpflegezuschlag) tatigt, um hernach
erneut Uber die gesetzlichen Anspriiche des Beschwerdeflhrers zu befinden;



Unter Kosten- und Entschadigungsfolgen zulasten der Beschwerdegegnerin.

G. Die IV-Stelle Schwyz beantragt mit Vernehmlassung vom 4. Dezember
2020, die Beschwerde sei abzuweisen, unter Kostenfolge zu Lasten des Be-
schwerdeflhrers.

Das Verwaltungsgericht zieht in Erwagung:

1.1 Versicherte mit Wohnsitz und gewohnlichem Aufenthalt in der Schweiz, die
hilflos sind, haben Anspruch auf eine Hilflosenentschadigung (Art. 42 Abs. 1 Satz
1 des Bundesgesetzes Uber die Invalidenversicherung, IVG, SR 831.20). Dabei
ist zwischen schwerer, mittelschwerer und leichter Hilflosigkeit zu unterscheiden
(vgl. Art. 42 Abs. 2 IVG). Als hilflos gilt eine Person, die wegen der Beeintrachti-
gung der Gesundheit fir alltagliche Lebensverrichtungen dauernd der Hilfe Drit-
ter oder der persdnlichen Uberwachung bedarf (Art. 9 des Bundesgesetzes lber
den Allgemeinen Teil des Sozialversicherungsrechts, ATSG, SR 830.1). Die
massgebenden alltaglichen Lebensverrichtungen betreffen sechs Bereiche
(Kreisschreiben (ber Invaliditdt und Hilflosigkeit in der Invalidenversicherung,
KSIH, in der ab 1.1.2015 glltigen Fassung, Stand 1.1.2021, Rz. 8010):

— Ankleiden, Auskleiden (inkl. allfalliges Anziehen oder Ablegen allfalliger
Hilfsmittel, sofern diese nicht zu Behandlungs- oder Therapiezwecken dienen);

— Aufstehen, Absitzen, Abliegen (inkl. ins Bett gehen oder das Bett verlassen);

— Essen (Nahrung ans Bett bringen, Nahrung zerkleinern, Nahrung zum Mund
fuhren, Nahrung purieren und Sondenernahrung);

—  Korperpflege (Waschen, KAmmen, Rasieren, Baden/Duschen);

—  Verrichten der Notdurft (Ordnen der Kleider, Kdrperreinigung/ Uberpriifen der
Reinlichkeit, unlbliche Art der Verrichtung der Notdurft);

—  Fortbewegung (in der Wohnung, im Freien, Pflege gesellschaftlicher Kontakte).

1.2.1 Die Hilflosigkeit gilt als leicht, wenn die versicherte Person trotz der Abga-
be von Hilfsmitteln in mindestens zwei alltaglichen Lebensverrichtungen regel-
massig in erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist (Art. 37 Abs. 3
lit. a der Verordnung Uber die Invalidenversicherung, IVV, SR 831.20), einer dau-
ernden personlichen Uberwachung bedarf (lit. b), einer durch das Gebrechen be-
dingten stéandigen und besonders aufwendigen Pflege bedarf (lit. c), wegen einer
schweren Sinnesschadigung oder eines schweren korperlichen Gebrechens nur
dank regelmassiger und erheblicher Dienstleistungen Dritter gesellschaftliche
Kontakte pflegen kann (lit. d) oder dauernd auf lebenspraktische Begleitung im
Sinne von Art. 38 IVV angewiesen ist (lit. €). Eine lebenspraktische Begleitung im
Sinne von Art. 38 IVV betrifft nur volljahrige versicherte Personen und fallt hier

ausser Betracht.



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

- in den meisten alltaglichen Lebensverrichtungen regelmassig in erheblicher
Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist (Art. 37 Abs. 2 lit. a IVV),

- in mindestens zwei alltdglichen Lebensverrichtungen regelmassig in erheblicher
Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist und Uberdies einer dauernden persoén-
lichen Uberwachung bedarf (Art. 37 Abs. 2 lit. b IVV), oder

- in mindestens zwei alltaglichen Lebensverrichtungen regelmassig in erheblicher
Weise auf die Hilfe Dritter und Uberdies dauernd auf lebenspraktische Beglei-
tung im Sinne von Artikel 38 IVV angewiesen ist (Art. 37 Abs. 2 lit. ¢ IVV).

1.2.3 Die Hilflosigkeit gilt als schwer, wenn die versicherte Person vollstandig
hilflos ist. Dies ist der Fall, wenn sie in allen alltaglichen Lebensverrichtungen re-
gelmassig in erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist und Uberdies
der dauernden Pflege oder der persdnlichen Uberwachung bedarf (Art. 37 Abs. 1
IVV).

1.3 Bei Minderjahrigen ist nur der Mehrbedarf an Hilfeleistung und personlicher
Uberwachung im Vergleich zu nicht behinderten Minderjahrigen gleichen Alters
zu berucksichtigen (Art. 37 Abs. 4 IVV). Diese Sonderregelung tragt dem Um-
stand Rechnung, dass bei Kleinkindern eine gewisse Hilfs- und Uberwachungs-
bedurftigkeit auch bei voller Gesundheit besteht. Fir die Bestimmung der Hilflo-
sigkeit Minderjahriger dienen die im Anhang lll des Kreisschreibens des BSV
Uber Invaliditat und Hilflosigkeit in der Invalidenversicherung (KSIH; glltig ab
1.1.2015) enthaltenen Richtlinien zur Bemessung der massgebenden Hilflosigkeit
bei Minderjahrigen (Urteile BGer 8C_533/2019 vom 11.12.2019 Erw. 3.2.4 m.H,;
9C_75/2020 vom 9.2.2021 Erw. 4.2).

1.4 Verwaltungsweisungen wie das KSIH richten sich grundsatzlich nur an die
Durchfiuhrungsstellen und sind fir das Sozialversicherungsgericht nicht verbind-
lich. Indes berlicksichtigt das Gericht die Kreisschreiben insbesondere dann und
weicht nicht ohne triftigen Grund davon ab, wenn sie eine dem Einzelfall ange-
passte und gerecht werdende Auslegung der anwendbaren gesetzlichen Be-
stimmungen zulassen und eine Uberzeugende Konkretisierung der rechtlichen
Vorgaben enthalten. Dadurch tragt es dem Bestreben der Verwaltung Rechnung,
durch interne Weisungen eine rechtsgleiche Gesetzesanwendung zu gewahrleis-
ten (BGE 140 V 543 Erw. 3.2.2.1 m.H. auf BGE 138 V 346 Erw. 6.2; BGE 137 V
1 Erw. 5.2.3; BGE 133 V 257 Erw. 3.2). Auf dem Wege von Verwaltungsweisun-
gen durfen keine ber Gesetz und Verordnung hinausgehenden Einschrankun-
gen eines materiellen Rechtsanspruchs eingefliihrt werden (BGE 140 V 543
Erw. 3.2.2.1 m.H.).



2. Zur Abklarung der Hilflosigkeit ist in der Regel eine Abklarung an Ort und
Stelle erforderlich (vgl. Art. 57 Abs. 1 lit. f IVG in Verbindung mit Art. 69 IVV).

Nach der Rechtsprechung hat ein Abklarungsbericht unter dem Aspekt der
Hilflosigkeit (Art. 9 ATSG) oder des Pflegebedarfs folgenden Anforderungen zu
genugen: Als Berichterstatterin oder Berichterstatter wirkt eine qualifizierte Per-
son, welche Kenntnis der ortlichen und rdumlichen Verhaltnisse sowie der aus
den seitens der Mediziner gestellten Diagnosen sich ergebenden Beeintrachti-
gungen und Hilfsbedurftigkeiten hat. Bei Unklarheiten Uber physische oder psy-
chische Stérungen und/oder deren Auswirkungen auf alltadgliche Lebensverrich-
tungen sind Ruckfragen an die medizinischen Fachpersonen nicht nur zuldssig,
sondern notwendig. Weiter sind die Angaben der Hilfe leistenden Personen zu
berlcksichtigen, wobei divergierende Meinungen der Beteiligten im Bericht auf-
zuzeigen sind. Der Berichtstext schliesslich muss plausibel, begriindet und detail-
liert bezlglich der einzelnen alltéglichen Lebensverrichtungen sowie den tatbe-
standsmassigen Erfordernissen der dauernden Pflege, der persénlichen Uber-
wachung und der lebenspraktischen Begleitung sein. Schliesslich hat er in Uber-
einstimmung mit den an Ort und Stelle erhobenen Angaben zu stehen. Das Ge-
richt greift, sofern der Bericht eine zuverlassige Entscheidungsgrundlage im eben
umschriebenen Sinne darstellt, in das Ermessen der die Abklarung tatigenden
Person nur ein, wenn klar feststellbare Fehleinschatzungen vorliegen. Das gebie-
tet insbesondere der Umstand, dass die fachlich kompetente Abklarungsperson
naher am konkreten Sachverhalt ist als das im Beschwerdefall zustandige Ge-
richt (BGE 140 V 543 Erw. 3.2.1 m.H.; Urteil BGer 8C_741/2017 vom 17.7.2018
Erw. 5.1 m.H.). Diese Grundsatze gelten entsprechend auch fir die Abklarung
der Hilflosigkeit unter dem Aspekt des Intensivpflegezuschlags (Urteile BGer
8C_741/2017 vom 17.7.2018 Erw. 5.1; 8C_308/2016 vom 6.9.2016 Erw. 5.1).
Festzuhalten ist sodann, dass es beim erwahnten "Ermessen der die Abklarung
tatigenden Person" nicht um Ermessen im Sinn der verwaltungsrechtlichen Ter-
minologie, mithin um die Abgrenzung der Entscheidsbefugnis des Gerichts ge-
genlber der Zustandigkeit der Verwaltung unter dem Gesichtspunkt der Zweck-
massigkeitsprifung, sondern um eine Frage der Beweiswirdigung geht (Urteil
BGer 8C_741/2017 vom 17.7.2018 Erw. 5.1 m.H.). Weicht ein Gericht von der
Einschatzung der Abklarungspersonen ab, ohne Fehleinschatzungen im erwahn-
ten Sinn festzustellen, verletzt dies sodann eine Beweiswiirdigungsregel und den
Untersuchungsgrundsatz (Urteile BGer 8C_741/2017 vom 17.7.2018 Erw. 5.1
m.H. 8C_461/2015 Erw. 1; 9C_457/2014 Erw. 1.2).

3.  Zur gesundheitlichen Situation wird im Abklarungsbericht vom 16. April 2020
ausgefihrt, dass der Versicherte seit Anfang Marz 2020 zu Hause lebe, nach-



dem er seit seiner Geburt auf der Intensivstation des Kinderspitals Zurich und
anschliessend einige Wochen im Rehazentrum in Affoltern verbracht habe. Die
Eltern wirden von der Kinderspitex Zentralschweiz und der Kinderspitex Kifa bei
der Pflege und Uberwachung bis zu 16 h/Tag unterstiitzt. Der Versicherte werde
via Tracheostoma konstant beamtet. Seit dem Spitalaustritt habe der Versicherte
Fortschritte gemacht und sei aktuell in einem guten Allgemeinzustand. Er bewe-
ge sich viel, drehe sich gerne im Kreis hin und her. Leider sei er auch fahig, die
Beatmung zu dekonnektieren, was er mehrmals taglich mache. Die Erndhrung
laufe Uber eine PEG-Sonde. Er kdnne Unwohlsein und Schmerzen mit Weinen
kommunizieren, aufgrund des Tracheostomas allerdings gerauschlos (Vi-act.
170).

4.1 In der angefochtenen Verfigung anerkennt die Vorinstanz ab dem Zeit-
punkt der Geburt eine Hilfsbedirftigkeit in der Lebensverrichtung Essen sowie
einen Bedarf an dauernder personlicher Uberwachung. In Bezug auf die Uber-
wachung wird ein taglicher Mehraufwand von 2h anerkannt. Damit wird ab Ge-
burt eine Hilfsbediirftigkeit leichten Grades anerkannt. Ab Juli 2019 wird zusatz-
lich eine Hilfsbedurftigkeit in der Lebensverrichtung Fortbewegung und ab De-
zember 2019 in der Lebensverrichtung Aufstehen/Absitzen/Abliegen anerkannt.
Entsprechend wird ab Juli 2019 von einer mittelschweren Hilflosigkeit ausgegan-
gen.

4.2 Gemass Art. 42 Abs. 5 IVG (und Art. 67 Abs. 2 ATSG) entféllt der Anspruch
auf eine Hilflosenentschadigung bei einem Aufenthalt in einer Institution zur
Durchfuhrung von Eingliederungsmassnahmen nach Art. 8 Abs. 3 IVG; darunter
fallen u.a. auch medizinische Massnahmen in einer Heilanstalt (Art. 8 Abs. 3 lit. a
IVG). Entsprechend wird in der angefochtenen Verfliigung die Entschadigung
wegen Hilflosigkeit nur fir die Tage, an denen der Versicherte zu Hause Uber-

nachtet, ibernommen. Dies wird vom Beschwerdeflhrer nicht beanstandet.

Minderjahrige kdnnen jedoch trotz Spitalaufenthalt einen Anspruch auf Hilflosen-
entschadigung behalten. Gemass Art. 42bis Abs. 4 IVG haben Minderjahrige, die
sich zulasten einer Sozialversicherung in einer Heilanstalt aufhalten, in Abwei-
chung von Artikel 67 Absatz 2 ATSG nach Ablauf eines vollen Kalendermonats
Anspruch auf eine Hilflosenentschadigung, sofern die Heilanstalt alle 30 Tage
bestatigt, dass die regelmassige Anwesenheit der Eltern oder eines Elternteils in
der Heilanstalt notwendig ist und tatsachlich erfolgte. Die fragliche Bestimmung
ist allerdings erst seit dem 1. Januar 2021 in Kraft; das im Zeitpunkt des Verfu-
gungserlasses massgebende Recht sah bei einem Spitalaufenthalt keine Aus-
nahme fur Minderjahrige vor. Die Ausrichtung der Hilflosenentschadigung allein



fur Tage, an welchen der Versicherte sich nicht in einer Heilanstalt aufhalt, ist
mithin korrekt.

Der Beschwerdefuhrer war ab dem 9. November 2018 bis Ende Februar 2020
hospitalisiert. Ab 1. Juli 2019 wird von der Vorinstanz eine mittelschwere Hilflo-
sigkeit anerkannt. Der geltend gemachte Anspruch auf eine Entschadigung we-
gen mittelschwerer Hilflosigkeit betrifft mithin nur einen sehr kurzen Zeitraum
(Geburt bis Eintritt ins Spital am 9.11.2018).

4.3 Gemass den Ausflihrungen in der Beschwerde besteht seit Geburt eine
mittelschwere Hilflosigkeit. Bereits ab diesem Zeitpunkt - und nicht erst ab Juli
2019 - bestehe eine Hilfsbedurftigkeit im Bereich Aufstehen/Absitzen/Abliegen.
Zudem ist gemass den Angaben in der Beschwerde auch von einer Hilfsbedurf-
tigkeit in der Lebensverrichtung Kérperpflege sowie in der Lebensverrichtung An-
kleiden/Auskleiden auszugehen.

4.4.1 Aus dem Abklarungsbericht vom 16. April 2020 Uber die Hilflosigkeit und
den Betreuungsaufwand geht in Bezug auf die Lebensverrichtung Aufstehen/Ab-
sitzen/Abliegen hervor, dass sich der Versicherte sehr gerne bewege und im
Kreis hin und her drehe. Er habe jedoch keine Kopfkontrolle, kdnne weder
selbstandig sitzen noch stehen oder gehen. Aufgrund des relativ kurzen Beat-
mungsschlauchs musse dieser immer wieder positioniert werden, wenn der Ver-
sicherte sich bewege, ansonsten bestehe die Gefahr der Diskonnektion. Auch
nachts sei der Versicherte immer unter Beobachtung. Entweder sei die Kinder-
spitex vor Ort oder die Eltern wechselten sich ab. Es kdnne vorkommen, dass der
Versicherte mit dem Beatmungsschlauch hangen bleibe und dieser dann mitsamt
Kanile aus dem Tracheostoma rutsche. In diesem Fall bestehe akute Lebensge-
fahr, speziell auch deshalb, weil dies bei der Beatmungsmaschine keinen Alarm
auslose. Gestiitzt auf die Vorgaben im KSIH kénne ab dem 15. Lebensmonat in-
folge Hilfsbedurftigkeit bei allen Transfers eine Hilfsbedurftigkeit anerkannt wer-
den (Vi-act. 170-2/6).

4.4.2 Der Beschwerdefiihrer wendet ein, der zuséatzliche Zeitbedarf in der Nacht
bleibe unberlcksichtigt. Das KSIH sehe ab dem 4. Altersjahr eine Berlcksichti-
gung des Mehrbedarfs in der Nacht vor, was aber eine rechtsungleiche Behand-
lung darstelle, da nicht ersichtlich sei, weshalb dies bei jlingeren Kindern nicht
gelten solle. Der Beschwerdefiihrer sei auf standige Uberwachung angewiesen.
Der Mehraufwand sei deshalb ab Geburt zu berlicksichtigen und nicht bloss ab
dem 15. Lebensmonat.



4.4.3 Eine Hilflosigkeit in der Lebensverrichtung Aufstehen/Absitzen/Liegen liegt
gemass den Vorgaben im KSIH vor, wenn die versicherte Person ohne Hilfe Drit-
ter nicht aufstehen, absitzen oder abliegen kann (Rz. 8015). Schlafrituale be-
grinden gemass KSIH keine Hilflosigkeit und kénnen nicht im Bereich Aufstehen,
Absitzen, Abliegen anerkannt werden, es sei denn, dass das Ausmass deutlich
Uber die Ubliche Norm an altersentsprechender Betreuung (Zuwendung) hinaus-
geht. Dies musste jedoch in bestehenden arztlichen Berichten klar dokumentiert
sein. Mindestens bis zum 8. Altersjahr ist das Zeithehmen beim Zubettgehen in
Form von Zuwendungen zwischen Kind und Eltern, Austausch, Liedern, Gebet,
Horspielen usw. altersentsprechend (Rz. 8016.2). Unruhiges Schlafverhalten und
regelmassiges Aufwachen in der Nacht kénnen nur bericksichtigt werden, wenn
die versicherte Person dann wieder beruhigt werden muss, jemand bei ihr sein
muss, bis sie wieder eingeschlafen ist und dies auch in zeitlicher Hinsicht auf-
wandig wird. Dies musste jedoch in bestehenden arztlichen Berichten ebenfalls
klar dokumentiert sein. Diese Hilfe geht Uber eine blosse Anwesenheit (Rz. 8017)
hinaus (Rz. 8016.3). Das Erfordernis der blossen Anwesenheit einer Drittperson
beim Aufstehen in der Nacht ist hingegen nur unter dem Gesichtspunkt der per-
sonlichen Uberwachung (Rz. 8035 ff.) von Bedeutung, nicht aber im Rahmen der
Teilfunktion "Aufstehen" (ZAK 1987 S. 247).

Gemass den Richtlinien zur Bemessung der massgebenden Hilflosigkeit bei Min-
derjahrigen in Anhang Il des KSIH ist bei der Lebensverrichtung Aufstehen/Ab-
sitzen/Abliegen ein Mehrbedarf im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen
grundsatzlich erst ab 15 Monaten zu berlcksichtigen. Ab 4 Jahren kann zudem
regelmassiges Aufstehen nachts, um das Kind zuriick ins Bett zu bringen und zu
beruhigen, als Mehrbedarf berlcksichtigt werden.

4.4.4 Die Vorinstanz verweist vernehmlassend sinngemass zu Recht darauf hin,
dass sich der Zusatzaufwand in der Nacht grundséatzlich in der persdnlichen
Uberwachung und gegebenenfalls gewissen pflegerischen Leistungen erschopfe.
Diese Uberwachungsbediirftigkeit werde bereits mit der Anerkennung des Be-
darfs an dauernder persénlicher Uberwachung abgegolten. Im Ubrigen ergebe
sich aus dem Bericht der Kinderspitex vom 2. Januar 2020, dass der Versicherte
ca. 7 h am Stiick schlafe und auch problemlos einschlafe. Es ist nicht zu verken-
nen, dass auch bei gesunden Kleinkindern haufiges Aufstehen und Beruhigen
wahrend der Nacht erforderlich sein kann. Auch langere Wachphasen in der
Nacht sind bei gesunden Kleinkindern nicht unublich. Insgesamt ist mithin nicht
zu beanstanden, dass die Vorinstanz eine Hilfsbedurftigkeit in der Lebensverrich-
tung Aufstehen/Absitzen/Liegen Ubereinstimmend mit den Vorgaben des KSIH
erst ab dem Alter von 15 Monaten bejaht hat.



4.5.1 In Bezug auf die Lebensverrichtung Korperpflege wird im Abklarungsbe-
richt festgehalten, dass der Versicherte von den Eltern oder der Spitex am Mor-
gen gewaschen und zweimal woéchentlich gebadet werde. Ausserdem wirden
ihm zweimal taglich die Zahne geputzt. Beim Baden mussten wegen der Beat-
mung und den Kanulen zwei Personen mithelfen. Vor dem 4. Altersjahr kdnne
die Lebensverrichtung allerdings nicht als erheblich und regelmassig einge-
schrankt anerkannt werden, auch wenn der Einsatz einer weiteren Hilfsperson

notwendig sei.

4.5.2 Der Beschwerdeflhrer wendet sinngemass ein, aufgrund des Bedarfs ei-
ner zweiten Hilfsperson beim Baden sowie wegen dem Mehraufwand wegen
Kanulen und Schlauchen seien ein anrechenbarer Mehraufwand und eine Hilfs-
bedurftigkeit ausgewiesen.

4.5.3 Hilflosigkeit bei der Kdrperpflege liegt geméass KSIH Rz. 8020 vor, wenn
die versicherte Person eine taglich notwendige Verrichtung im Rahmen der Kor-
perpflege (Waschen, Kadmmen, Rasieren, Baden/Duschen) nicht selber aus-
fuhren kann. Gemass Anhang Il KSIH wird bei Kindern ein invaliditatsbedingter
Mehraufwand infolge Dritthilfe grundsatzlich ab einem Alter von 6 Jahren aner-
kannt. Bei Schwerstbehinderten, wo aus medizinischen Griinden 2 Personen
zum Baden erforderlich sind, wird ein Mehraufwand ab 4 Jahren anerkannt.

4.5.4 Es ist grundsatzlich unbestritten, dass beim Baden des mit einem Beat-
mungsgerat versorgten Versicherten immer zwei Personen Hilfe leisten missen.
Der Versicherte wird gemass dem Abklarungsbericht der Vorinstanz zwei Mal pro
Woche gebadet, wobei der Zeitbedarf auf ca. 18 Minuten (pro Mal) geschatzt
wird. Der erforderliche Mehrbedarf im Vergleich zu einem gleichaltrigen Kind ist
mithin minim. Insofern ist nicht zu beanstanden, dass die Vorinstanz im Bereich

der Korperpflege eine Hilflosigkeit im massgebenden Zeitpunkt verneint hat.

4.6.1 In Bezug auf die Lebensverrichtung An- und Auskleiden wird im Ab-
klarungsbericht festgehalten, dass aufgrund der diversen Schlauche die Verrich-
tungen des Anziehens etwas langer dauerten. Ansonsten bestehe kein erhebli-
cher Mehraufwand.

Entsprechend wird in der angefochtenen Verfugung in dieser Lebensverrichtung
ein Mehraufwand nicht anerkannt. Gemass Kreisschreiben kénne ein Mehrauf-
wand erst ab einem Alter von 3 Jahren berlcksichtigt werden, da auch gesunde
Kinder bis zu diesem Alter beim An- und Auskleiden hilflos seien.

4.6.2 Der Beschwerdeflihrer wendet ein, ein Mehraufwand sei anzuerkennen, da
er an mehreren Schlauchen angeschlossen sei. Er kdnne zudem weder sitzen
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noch stehen, was das An- und Auskleiden zusatzlich erschwere. Wegen starkem
Schwitzen und Uberempfindlicher Haut sei ein vermehrter Kleiderwechsel erfor-
derlich.

4.6.3 Gemass den Richtlinien in Anhang Il des KSIH wird in der Lebensverrich-
tung An- und Auskleiden im Vergleich zu einem gesunden gleichaltrigen Kind
erst ab einem Alter von drei Jahren von einem invaliditatsbedingten erheblichen
Mehraufwand ausgegangen, da auch gesunde Kinder bis zu diesem Alter rele-
vante Hilfe beim An- und Auskleiden bendtigen. Nur in besonderen Fallen (z.B.
Anlegen von Prothesen und Orthesen, hochgradige Spastizitat, komplexe Haut-
probleme wie Epidermolysis bullosa, Neurodermitis, Schmetterlingskinder u.a.)
ist bereits ab Geburt von einem anrechenbaren Mehraufwand auszugehen.

4.6.4 Es ist vorliegend nicht zu beanstanden, dass die Vorinstanz in Bezug auf
die Lebensverrichtung An- und Auskleiden aufgrund des Alters des Versicherten
eine Hilflosigkeit im Vergleich zu gleichaltrigen Kindern verneint hat. Das An- und
Auskleiden gestaltet sich aufgrund des Beatmungsschlauches und der
Erndhrungssonde zwar als etwas aufwandiger, da mit besonderer Vorsicht vor-
zugehen ist. Diese besondere Vorsicht kann aber nicht als erheblicher Mehrauf-
wand qualifiziert werden, da sie zeitlich nicht besonders ins Gewicht fallt. Dass
der Versicherte nicht sitzen und nicht stehen kann, fuhrt ebenfalls nicht zu einem
zeitlichen Mehraufwand; dass ein Kleinkind beim An- und Ausziehen sitzen kann,
stellt keine massgebliche Erleichterung des Hilfebedarfs dar. Ein Bedarf an be-
sonders aufwandiger Hautpflege ist nicht ausgewiesen, zumal auch bei gesun-
den Kleinkindern haufig Hautirritationen vorliegen, welche einer besonderen Be-
handlung bedirfen und auch gesunde Kleinkinder missen teils mehrmals am
Tag umgezogen werden (z.B. wegen Aufstossen nach der Mahlzeit, wegen Ver-
schmutzung durch flissigen Kot 0.a.).

4.7 Damit ist der vorinstanzliche Entscheid in Bezug auf die zeitliche Terminie-
rung des Beginns des Anspruchs auf eine Entschadigung wegen mittelschwerer

Hilflosigkeit nicht zu beanstanden.

5.1 Umstritten ist im Weiteren, ob ein Anspruch auf einen Intensivpflegezu-

schlag besteht.

Gemass Art. 42t Abs. 3 IVG wird die Hilflosenentschadigung fur Minderjahrige,
die zusatzlich eine intensive Betreuung brauchen, um einen Intensivpflegezu-
schlag erhdht. Dieser Zuschlag wird nicht gewahrt beim Aufenthalt in einem
Heim. Der monatliche Intensivpflegezuschlag betragt bei einem invaliditatsbe-

dingten Betreuungsaufwand von mindestens acht Stunden pro Tag 60 Prozent,
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bei einem solchen von mindestens sechs Stunden pro Tag 40 Prozent und bei
einem solchen von mindestens vier Stunden pro Tag 20 Prozent des Héchstbe-
trags der Altersrenten nach Art. 34 Abs. 3 und 5 AHVG. Der Zuschlag berechnet
sich pro Tag. Der Bundesrat regelt im Ubrigen die Einzelheiten. Nach Art. 39 IVV
liegt eine intensive Betreuung im Sinn von Art. 42" Abs. 3 IVG bei Minderjahri-
gen vor, wenn diese im Tagesdurchschnitt infolge Beeintrachtigung der Gesund-
heit zusatzliche Betreuung von mindestens vier Stunden bendtigen (Abs. 1). An-
rechenbar als Betreuung ist der Mehrbedarf an Behandlungs- und Grundpflege
im Vergleich zu nichtbehinderten Minderjahrigen gleichen Alters. Nicht anre-
chenbar ist der Zeitaufwand fir arztlich verordnete medizinische Massnahmen,
die durch medizinische Hilfspersonen vorgenommen werden sowie fir padago-
gisch-therapeutische Massnahmen (Abs. 2). Bedarf eine minderjahrige Person
infolge Beeintrachtigung der Gesundheit zusatzlich einer dauernden Uberwa-
chung, so kann diese als Betreuung von zwei Stunden angerechnet werden. Eine
besonders intensive behinderungsbedingte Uberwachung ist als Betreuung von
vier Stunden anrechenbar (Abs. 3).

Beim Intensivpflegezuschlag ist mithin einerseits der Mehrbedarf an Behand-
lungs- und Grundpflege im Vergleich zu nicht behinderten Minderjahrigen glei-
chen Alters (Art. 39 Abs. 2 IVV) und andererseits ein Bedarf an dauernder Uber-
wachung von mindestens zwei Stunden anrechenbar (Art. 39 Abs. 3 IVV).

5.2.1 In casu hat die Vorinstanz gestitzt auf den Abklarungsbericht der Vor-
instanz vom 16. April 2020 in Bezug auf die alltdglichen Lebensverrichtungen
(Grundpflege) einen Mehraufwand von 2 h, in Bezug auf die Behandlungspflege
einen Mehraufwand von 3h 18' und fir die Uberwachung einen Mehraufwand von
2 h, insgesamt mithin einen Mehraufwand von 7 h 18' anerkannt (vgl. Vi-act. 170-
6/6). Daraus ergibt sich grundsatzlich ein Gber dem Grenzwert von 4 h liegender
Mehrbedarf fur die Annahme einer besonders intensiven Betreuung. Allerdings
wird ein Teil der Betreuung durch die Spitex uUbernommen. Dies ist zumindest bis
zum Zeitpunkt des Erlasses der angefochtenen Verfligung ausgewiesen (vgl. Vi-
act. Beilage 2, Spitex-Abrechnung September 2020).

5.2.2 Unter den Begriff der medizinischen Massnahmen im Sinne von Art. 14
IVG, welche fir Geburtsgebrechen (Art. 13 IVG) von der IV Ubernommen wer-
den, fallen auch Massnahmen der medizinischen Langzeitiberwachung. Die me-
dizinische Langzeitiberwachung wird im IV-Rundschreiben Nr. 362 vom 12. De-
zember 2019 definiert als Pflege von Kindern/Jugendlichen, bei welchen jederzeit
eine lebensbedrohliche oder gesundheitsgefahrdende Situation auftreten kann,
welche das Intervenieren durch eine medizinische Fachperson erfordert. Die Ein-
schatzung des Erfordernisses einer medizinischen Langzeitiberwachung erfolgt
12



gestutzt auf die Vorgaben im Formular "Einschatzung der medizinischen Lang-
zeitlberwachung", wobei bei mindestens einer der vorgegebenen relevanten
Pflegediagnosen die Einschatzung einer schweren Auspragung vorliegen muss
(vgl. IV-Rundschreiben Nr. 362 S. 6). Vorliegend wurde die entsprechende Ein-
schatzung - soweit ersichtlich - durch die Kinderspitex Zentralschweiz vorge-
nommen. Dabei wurde in drei relevanten Pflegediagnosen eine schwere Auspra-
gung attestiert (Beeintrachtigung Spontanatmung, unwirksamer Atemvorgang
und unwirksame Atemwegsclearance, vgl. Vi-act. 184-1/3). Insgesamt ergab die
Einschatzung der medizinischen Langzeitiberwachung durch die Kinderspitex
einen Bedarf von 84 h/Woche (Vi-act. 184-3/3). Dieser Bedarf wird auch in der
arztlichen Spitex-Anordnung angegeben (Vi-act. 182). Im Rahmen der Zuspre-
chung von medizinischen Kinderspitexleistungen wurde dieser Bedarf grundsatz-
lich anerkannt (Vi-act. 185). Teil der Spitex-Bedarfsabklarung ware grundsatzlich
auch die Klarung mit den betroffenen Eltern, in welchem Ausmasse zu Hause die
notwendigen Massnahmen von den Eltern Ubernommen werden kénnen (vgl. IV-
Rundschreiben Nr. 362 S. 6). Aus den vorliegenden Akten ist nicht ersichtlich, ob
eine solche Klarung mit den Eltern vorgenommen wurde; da beide Eltern Arzte
sind, gemass den Ausfuhrungen in der Beschwerdeschrift aber nicht arbeiten, ist
davon auszugehen, dass Pflege und Uberwachung in den nicht von der Kinder-
spitex abgedeckten Stunden von den Eltern Gbernommen werden und sie dazu
fachlich in der Lage sind.

5.2.3 Zu beachten ist, dass die gleiche Leistung nicht zweimal beriicksichtigt
werden darf (IV-Kreisschreiben Nr. 394 S. 7) und dass wahrend der Langzeiti-
berwachung auch Grundpflegeleistungen erbracht werden kénnen, weshalb dies
anteilsmassig bei der Berechnung des Intensivpflegezuschlages zu kiirzen ist
(KSIH 8077.3, IV-Rundschreiben Nr. 394 S. 7). Dementsprechend hat die Vor-
instanz eine Kirzung vom errechneten Mehraufwand von 7 h 18' vorgenommen.
In der angefochtenen Verfliigung wurde der errechnete Mehraufwand fir die in-
tensivpflege (7h 18') um die effektiv geleisteten Spitex-Stunden (7h 40") gekiirzt,
weshalb ein Mehrbedarf nicht anerkannt wurde. Im Rahmen der Vernehmlassung
wurde diese Berechnung gestitzt auf die Vorgaben im KSIH (Rz. 8077.3) und im
IV-Rundschreiben Nr. 394 (S. 7) korrigiert. Danach ist zunachst der Anteil der
Langzeitiberwachung an 24 Stunden zu bestimmen. Der effektiv flr den Inten-
sivpflegezuschlag ermittelte Zeitaufwand ist dann um diesen Anteil der fur die
medizinische Langzeitiberwachung zugesprochenen Stunden zu kirzen. In der
Vernehmlassung geht die Vorinstanz beim Bedarf an Langzeitiberwachung
wahrend 24 h von der Spitex effektiv in Rechnung gestellten Stunden per Ende
September 2020 aus; dieser Aufwand betrage 11h 25'/Tag. Der Kirzungsfaktor
liege mithin bei 11/24. Es erfolge damit beim Intensivpflegezuschlag eine Kiir-
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zung um 5h 2' (recte: 11h 25' : 24 x 11= 5h 14"). Ziehe man diese 5h 2' vom ef-
fektiv fir den Intensivpflegezuschlag ermittelten Zeitbedarf von 7 h 18' ab, war-
den 2h 16' verbleiben, damit bestehe kein Anspruch auf einen Intensivpflegezu-
schlag.

5.3 Es ist vorliegend nicht in allen Teilen klar, welche Aspekte der Berechnung
des Mehraufwandes fir die Intensivpflege vom Beschwerdeflihrer als inkorrekt
erachtet werden. Die Beschwerdeschrift ist diesbezuglich wenig substantiiert.
Ausdricklich beanstandet wird der berucksichtigte Mehraufwand von zwei Stun-
den firr die Uberwachung. Infolge stéandiger Gefahr des Erstickens, bestehe ein
Bedarf fur eine besonders intensive Uberwachung, was gemass Art. 39 Abs. 3
IVV mit einem Zeiterfordernis von vier Stunden anzurechnen ware. Im Weiteren
wird beanstandet, dass nicht abgeklart wurde, ob ein Mehraufwand fir Arzt- und
Therapiebesuche bestehe. Diesbezlglich werde im Abklarungsbericht festgehal-
ten, dass diese Frage mit den Eltern noch zu klaren sei. Eine entsprechende Ab-
klarung habe jedoch nicht stattgefunden. In Bezug auf die Behandlungspflege
beanstandet der Beschwerdeflihrer, dass auf die Richtwerte im KSIH abgestellt
werde. Vielmehr seien die Referenzangaben des Kinderspitals Zirich zur Be-
handlung bei Austritt von Langzeitpatienten zu berlicksichtigen und es misse ein
arztlicher Bericht zum effektiv ausgewiesenen Pflegebedarfe eingeholt werden.

Der (beanwaltete) Beschwerdefihrer wehrt sich zudem gegen den Abzug
geleisteter Spitex-Stunden bei der Berechnung des Mehraufwandes mit der Be-
grindung, die Kinderspitex habe ihren Einsatz per 25. August 2020 beendet.

5.4.1 Der Anspruch auf einen pauschalen Intensivpflegezuschlag im Sinne von
Art. 39 Abs. 3 IVV entsteht gemass den bundesratlichen Erlduterungen zur Ver-
ordnungsanderung vom 21. Mai 2003 nicht bereits dann, wenn ein Kind bloss
wahrend bestimmter Stunden am Tag pflegerische Unterstitzung bendtigt. Ab-
gegolten werden soll vielmehr die fiir die Eltern extrem belastende Tatsache,
dass das Kind darUber hinaus rund um die Uhr invaliditatsbedingt Gberwacht
werden muss - sei es aus medizinischen Grunden (z.B. Gefahr epileptischer An-
falle), sei es infolge spezifischer geistiger Behinderung oder bei Autismus. Der
"gewdhnliche" Uberwachungsbedarf (wie er fir den Anspruch auf eine leichte
Hilflosenentschadigung definiert ist [Art. 37 Abs. 3 lit. b IVV]), ist mit zwei Stun-
den Pflege zu gewichten. Eine besonders grosse, mit vier Stunden zu gewich-
tende Uberwachungsintensitat ist beispielsweise anzunehmen in schweren Fal-
len von Autismus, bei denen ein Kind keine funf Minuten aus den Augen gelas-
sen werden kann und die Eltern permanent intervenieren missen. Die Abgren-
zung zwischen gewohnlichem und besonders intensivem Uberwachungsbedarf
ist auf der Ebene Kreisschreiben noch weiter zu prazisieren (zum Ganzen: Urteil
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BGer 8C_741/2017 vom 17.7.2018 m.H. auf AHI 2003 S. 330). Dies erfolgte im
Kreisschreiben des Bundesamts flr Sozialversicherungen Uber Invaliditat und
Hilflosigkeit in der Invalidenversicherung (KSIH).

5.4.2 Eine dauernde persénliche Uberwachungsbeddirftigkeit darf gemass KSIH
angenommen werden, wenn die versicherte Person infolge ihres physischen
und/oder psychischen Gesundheitszustands ohne Uberwachung mit Uberwie-
gender Wahrscheinlichkeit sich selbst oder andere Personen gefahrden wurde
(vgl. Ziff. 8035 i.V.m. Ziff. 8078 KSIH). Die Uberwachung ist z.B. erforderlich,
wenn eine versicherte Person wegen geistiger Absenzen nicht wahrend des gan-
zen Tages allein gelassen werden kann oder wenn eine Drittperson mit kleineren
Unterbriichen bei der versicherten Person anwesend sein muss, da sie nicht al-
lein gelassen werden kann (Urteil BGer 8C_741/2017 vom 17.7.2018 Erw. 3.3.2
m.H. auf BGE 107 V 136 Erw. 1b; 106 V 153 Erw. 2a). Um als anspruchsrelevant
zu gelten, muss die persénliche Uberwachung ein gewisses Mass an Intensitat
aufweisen. "Dauernd" heisst nicht rund um die Uhr, sondern ist als Gegensatz zu
"vorubergehend" zu verstehen. Dies kann nach der Rechtsprechung erfullt sein,
wenn bei einer versicherten Person z.B. Anfélle zuweilen nur alle zwei bis drei
Tage auftreten, diese aber unvermittelt und oft auch taglich oder taglich mehr-
mals erfolgen, sodass tagliche Uberwachung vonnéten ist (Urteil BGer
8C_741/2017 vom 17.7.2018 Erw. 3.3.2 m.H.). Das Erfordernis der Dauer be-
dingt auch nicht, dass die betreuende Person ausschliesslich an die Uberwachte
Person gebunden ist. Ob Hilfe und persénliche Uberwachung notwendig sind, ist
objektiv nach dem Zustand der versicherten Person zu beurteilen (Urteile BGer
8C_741/2017 vom 17.7.2018 Erw. 3.3.2 m.H.; 9C_608/2007 vom 31.1.2008
Erw. 2.2.1; 9C_598/2014 vom 21.4.2015 Erw. 5.2.1).

5.4.3 Demgegenlber liegt eine besonders intensive dauernde Uberwachung
nach Ziff. 8079 KSIH vor, wenn von der Betreuungsperson eine uberdurch-
schnittlich hohe Aufmerksamkeit und standige Interventionsbereitschaft gefordert
wird. Dies bedeutet, dass sich die Betreuungsperson permanent in unmittelbarer
Nahe der versicherten Person aufhalten muss, da eine kurze Unachtsamkeit mit
uberwiegender Wahrscheinlichkeit lebensbedrohliche Folgen hatte oder zu einer
massiven Schadigung von Personen und Gegenstanden fuhren wirde. Aufgrund
der geforderten 2:1 Betreuung kann sich die Betreuungsperson kaum anderen
Aktivitaten widmen. Kénnen Uberwachungsinstrumente (Monitor, Alarm) einge-
setzt werden, ist nicht per se von einer besonders intensiven Uberwachung aus-
zugehen. Zur lllustration einer besonders intensiven Uberwachung wird im KSIH
zunachst das Beispiel eines autistischen Kindes geschildert, welches keine Ge-
fahren erkennen kann (z.B. pl6tzlich aus dem Fenster steigt) und auch nicht in
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der Lage ist, auf verbale Rufe zu reagieren. Des Weiteren wird das Beispiel eines
an einer schweren Form von Epilepsie leidenden Kindes geschildert, welches bei
Anfallen Atemunterbrechungen hat (KSIH RZ 8079).

5.4.4 Im Urteil 9C_666/2013 vom 25. Februar 2014 hat das Bundesgericht eine
besonders intensive Uberwachung bejaht bei einem sechsjéhrigen autistischen
Madchen. Dieses dirfe im Alltag nie aus den Augen gelassen werden, weil es
ansonsten blitzschnell Sachen zerstére oder durcheinander bringe, nicht in der
Lage sei, Gefahren und das Geschehen um sich herum einzuschatzen. Auch
musse es ausserhalb der Wohnung oder der Schule stets an der Hand geflhrt
werden, weil es keine Berlihrungsangste gegeniber Fremden kenne und mit die-
sen auch mitgehen wirde. Wo es nicht mdglich und auch nicht sinnvoll sei, das
Kind an der Hand zu nehmen, etwa auf Spielplatzen, misse die Begleitperson
besonders aufmerksam und standig bereit sein einzugreifen, um zu verhindern,
dass es weglaufe, sich bei der Benutzung von Spielgeraten verletze oder Sachen
Dritter beschadige (Urteil BGer 9C_666/2013 vom 25.2.2014 Erw. 8.2.2.2).

Demgegenuber erachtete das Bundesgericht im Urteil | 684/05 vom 19. Dezem-
ber 2006 einen dauernden Uberwachungsbedarf von zwei Stunden als ange-
messen bei einem rund funfjahrigen Versicherten, der an einer angeborenen ce-
rebralen Lahmung und angeborenen Herz- und Gefassmissbildungen litt und von
den Eltern rund um die Uhr Gberwacht wurde. Die Uberwachung sei notwendig
wegen epileptischer Anfalle und weil der Versicherte seinen jungeren Bruder
dauernd plage, ihn umstosse und ihm mit den Fingern in die Augen greife. Zu-
dem hore er nicht auf Verbote und weise einen Entwicklungsstand eines zwei-
einhalb- bis dreijahrigen, nichtbehinderten Kindes auf. Die Eltern mussten sich
daher stets in Sicht- und Horkontakt aufhalten (Urteil BGer | 684/05 vom
19.12.2006 Erw. 4.3). Ebenfalls verneint wurde ein Bedarf an intensiver Uberwa-
chung bei einem autistischen Kind, welches selbstandig in einem anderen Zim-
mer spielen konnte (Urteil BGer 8C_741/2017 vom 17.7.2018).

5.5 Aus dem Austrittsbericht des Kinderspitals Zirich vom 10. Dezember 2019
ergibt sich, dass der Versicherte ab dem 9. November 2018 auf der Intensiv-
station hospitalisiert war und wahrend des gesamten Aufenthaltes wiederholte
akute Episoden von Ventilations- und Oxygenationsstérungen auftraten, teilweise
mit konsekutiven Bradykardien bis hin zu Asystolien mit Reanimationsbedarf. Im
Verlauf konnte eine Umstellung auf Heimbeatmung durchgefihrt werden; in der
Folge wird eine problemlose Beatmung am Heimbeatmungsgerat mit stabiler Si-
tuation beschrieben. Nach langen stabilen Phasen sei es jedoch im September
und im Dezember 2019 zu unzureichender Ventilation und infolgedessen zu ei-

nem Bedarf einer kurzzeitigen Beutelbeatmung und mechanischer Reanimation
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gekommen. Aufgrund der schweren Grunderkrankung des Patienten sei davon
auszugehen, dass lebenslang wiederholt solche Episoden auftreten kénnten. Im
Weiteren wird im Austrittsbericht festgehalten, dass aufgrund des Schweregra-
des der Erkrankung von einer lebenslangen Beatmungsabhangigkeit auszuge-
hen sei (Vi-act. 115-3/8).

In der vom Beschwerdeflhrer eingereichten Berechnung des Pflegebedarfs des
Kinderspitals Zirich bei Austritt wird ausgefiihrt, aufgrund der aufwendigen Be-
handlungspflege mit hohem pflegerischem Aufwand auch in der Nacht und der
Notwendigkeit einer kontinuierlichen Uberwachung bei Trachealkaniile misse
immer eine gelibte Person zur Stelle stehen bei allfalligen Problemen bezliglich
der Atemwege. Die Eltern konnten diese Nachtwachen nicht vollumfanglich sel-
ber Ubernehmen (Bf-act. 3).

Aus der Bedarfsabklarung der Kinderspitex ergibt sich u.a., dass regelmassig
das Tracheostoma abgesogen (Tag und Nacht) und bei Bedarf gespllt werden
muss. Der Patient kbnne sich von der Beatmung dekonnektieren, teilweise ma-

che er dies, um Aufmerksamkeit zu erhalten (Vi-act. 162-1/2).

Im Abklarungsbericht der Vorinstanz wird zur Uberwachung gestiitzt auf die An-
gaben der Kinderspitex und der Eltern ausgefuhrt (Vi-act. 170-5/6 f.):

C. ist auf eine standige Uberwachung angewiesen, da er aufgrund der
Broncho-Tracheomalazie nicht selbstandig atmen kann. Die Beatmung wird von
einem Monitor Uberwacht, ist aber nicht in jedem Fall zuverlassig (bei
Diskonnektion der Kanile aus dem Tracheostoma wird kein Alarm ausgeldst).
Wenn C. wach ist, dekonnektiert er regelmassig die Kanile vom
Beatmungsschlauch aber nicht die Kanule aus dem Tracheostoma. Er ist zu klein
um zu verstehen, dass dies fur ihn lebensgefahrlich ist. So muss immer eine
Person bei ihm sein, um die Kanile wieder an den Beatmungsschlauch
anzuschliessen. Auch ist es ein Problem, dass der Beatmungsschlauch sehr kurz
ist. Wenn C. sich dreht, muss der Schlauch immer neu positioniert
werden.

Anmerkung der Abklarungsperson: in der Regel ist die dauernde personliche
Uberwachung vor dem 6. Altersjahr nicht in Betracht zu ziehen. Da C.

jedoch eine standige Uberwachung aufgrund der Unfahigkeit einer selbstéandigen
Atmung bendtigt und diese, obwohl Monitor Uberwacht, nicht zuverldssig vor
Erstickung schitzt (ausbleibender Alarm bei Entfernung des gesamten Systems),
kann die Uberwachung gemass KSIH Anhang 3 ab Geburt angerechnet werden.
Eine besonders intensive Uberwachung hingegen kann frihestens ab dem 6.
Altersjahr angerechnet werden.

5.6.1 In Rz. 8078 KSIH wird festgehalten, dass in der Regel eine behinderungs-
bedingte Uberwachungsbediirftigkeit vor dem 6. Altersjahr verneint wird, da vor
diesem Alter auch ein gesundes Kind Uberwachung brauche. Fir Ausnahmen
wird auf Anhang IIl verwiesen. Dort wird ausgefuhrt, dass bei Kindern mit frih-
kindlichem Autismus und Kindern mit medikamentds nicht einstellbarer Epilepsie
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je nach Schweregrad und Situation die Uberwachung schon ab 4 Jahren aner-
kannt werden kénne. Eine besonders intensive Uberwachung sei vor 8 Jahren in
der Regel aber nicht in Betracht zu ziehen. Bereits ab Beginn sei die Uberwa-
chung jedoch bei Erstickungsgefahr nach haufigem Erbrechen zu berlicksichti-
gen. Bei Atemproblemen sei die Uberwachung hingegen nicht zwingend gege-
ben (abhangig vom Schweregrad und der Anwendbarkeit nicht personeller Mass-

nahmen wie Monitoring usw.).

5.6.2 Bei den fraglichen Richtlinien gemass Anhang Il handelt es sich um Orien-
tierungswerte und sie stellen keine abschliessenden Vorgaben fur die Qualifikati-
on des Uberwachungsbedarfes eines Kindes dar. Was die Uberwachungsbeddirf-
tigkeit des Versicherten angeht, ergibt sich aus dem Austrittsbericht des Kinder-
spitals sowie aus der Bedarfsabklarung der Kinderspitex, dass diese weit Uber
das hinausgeht, was bei einem gleichaltrigen Kind erforderlich ist. Der Versicher-
te bedarf einer Intensiviiberwachung wahrend 24h/Tag, da einerseits die im Aus-
trittsbericht des Kinderspitals geschilderten Krisen jederzeit eine Intensivierung
der Beatmung oder gar eine Reanimation erfordern kdnnen, andererseits besteht
auch aufgrund des Umstandes, dass der Beatmungsschlauch durch den Be-
schwerdeflihrer selber absichtlich oder durch eine unabsichtliche Bewegung de-
konnektiert werden kann, standige Erstickungsgefahr. Der Versicherte kann sich
selber nicht bemerkbar machen und das Dekonnektieren des Beatmungsschlau-
ches 16st keinen Alarm aus. Entsprechend muss der Versicherte 24 Stunden
durch entsprechend geschulte Personen tberwacht werden. Es ist unbestritten,
dass auch ein gesundes Kleinkind standiger Uberwachung bedarf, anders als der
Beschwerdeflihrer kann ein gesundes Kleinkind aber zum Schilafen hingelegt
werden und es muss dabei nicht von einer geschulten Person dauertiberwacht
werden, um bei einer Dekonnektion des Atemgerates oder einer jederzeit mogli-
chen Krise sofort eingreifen zu kdnnen. Aus demselben Grund ist es auch nur
beschrankt mdglich, neben der Uberwachung des versicherten Kindes Hausar-
beiten zu erledigen oder andere Tatigkeiten auszuliben, was bei einem gesun-
den Kleinkind regelmassig mdglich ist. Ein gesundes Kleinkind kann auch durch
medizinisch nicht geschulte Dritte (z.B. in einer Krippe oder durch eine Tages-
mutter) betreut werden, so dass beide Eltern einer Erwerbstatigkeit nachgehen
kénnen. Eine solche Fremdbetreuung kann beim Versicherten nur im Rahmen
eines stationaren Aufenthaltes oder durch geschulter Dritte (Spitex) gewahrleistet
werden. Die Schwere der Erkrankung der Atemwege mit standiger Erstickungs-
gefahr und das damit verbundene Erfordernis, dass geschulte Personen unmit-
telbar intervenieren konnen, erfordert mithin eine Uberwachung, welche als be-
sonders intensiv im Sinne von Art. 39 Abs. 3 IVV zu qualifizieren ist, was sich im
Ubrigen grundsétzlich auch aus den Vorgaben in Anhang Il zur KSIH ergibt, wo-
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nach bei standiger Erstickungsgefahr altersunabhangig von einer besonders in-
tensiven Uberwachungsbediirftigkeit auszugehen ist.

5.6.3 Bei einer besonders intensiven Uberwachungsbedurftigkeit ist gestiitzt auf
Art. 39 Abs. 3 IVV bei der Berechnung des Intensivpflegezuschlages eine Be-
treuung von vier Stunden anrechenbar. Geht man von der von der Vorinstanz im
Rahmen der Vernehmlassung dargelegten Berechnung (vgl. Erw. 5.2.3) aus, so
resultiert ein Mehrbedarf fur die Intensivpflege (abzlglich der Spitexleistungen)
von 4h 16', was grundsatzlich einen entsprechenden Anspruch auf einen Inten-
sivpflegezuschlag gemass Art. 42t" Abs. 3 IVG begrundet.

In einem neueren Entscheid (Urteil BGer 9C_777/2019 vom 24.11.2020) hat das
Bundesgericht in Bezug auf ein (im Verfligungszeitpunkt) vierjahriges Kind, wel-
ches an verschiedenen Geburtsgebrechen mit Atmung Uber ein Tracheostoma
leidet und bei welchem von der Vorinstanz ein Bedarf an besonders intensiver
Uberwachung im Sinne von Art. 39 Abs. 3 IVV anerkannt worden ist, allerdings
festgehalten, dass die Uberwachung der Atmung als Pflegeleistung im Sinne von
Art. 39 Abs. 2 IVV und nicht als Uberwachung gemass Art. 39 Abs. 3 IVV zu qua-
lifizieren sei. Gestltzt auf den Abklarungsbericht ging das Bundesgericht davon
aus, dass beim versicherten Kind bei Verstopfung der Tracheakanlle Lebensge-
fahr bestehe und sofort interveniert werden misse, ansonsten das versicherte
Kind Panikattacken erleide und sich die Kanule herausziehe. Es misse immer
wieder Sekret abgesaugt werden. Jederzeit misse mit der plétzlichen Notwen-
digkeit einer Sauerstoffabgabe oder Beatmung gerechnet werden. Das versicher-
te Kind konne sich nicht verbal bemerkbar machen; nachts werde es mittels Mo-
nitor Uberwacht. Unter Hinweis auf die Krankenpflege-Leistungsverordnung
(KLV, SR 832.112.31) und die bundesgerichtliche Rechtsprechung wurde im
Weiteren darauf hingewiesen, dass die Uberwachung der Beatmung als medizi-
nische Pflegeleistung anerkannt sei; entscheidend sei, dass auch in "toten" Zei-
ten (d.h. Zeiten ohne Vornahme von pflegerischen oder medizinischen Mass-
nahmen) eine stetige Interventionsbereitschaft (durch medizinisch geschultes
Personal) gewahrleistet sein misse. Die im Zusammenhang mit der Atmung er-
forderlichen Massnahmen seien nicht planbar und kénnten auch nicht durch ein
Alarmsystem organisiert werden; sie erforderten eine stetige unmittelbare Inter-
ventionsbereitschaft und vorgangig eine medizinische Schulung der damit be-
trauten Personen. Da die Uberwachung der Atmung unter Art. 39 Abs. 2 IVV
subsumiert wurde, wurde die Frage offen gelassen, ob die zeitliche Begrenzung
der Anrechenbarkeit der Uberwachung auf maximal vier Stunden in Art. 39
Abs. 3 IVV gesetzmassig sei. Die IV-Stelle wurde angehalten, festzulegen, in
welchem Umfang die Uberwachung der Atmung als Pflegemassnahme - insbe-
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sondere mit Blick auf den Mehraufwand gegenlber gleichaltrigen nicht behinder-
ten Kindern - zu bericksichtigen sei. Anschliessend habe sie Uber den Intensiv-
pflegezuschlag resp. Uber die Héhe der Entschadigung fir die Hilflosigkeit eine
neue Verfligung zu erlassen.

Aus diesem Entscheid ergibt sich mithin, dass fir eine intensive Uberwachung
unter Umstanden auch ein héherer Zeitbedarf als vier Stunden zu veranschlagen
ist. Der Sachverhalt des zitierten Entscheides ist mit dem vorliegend zu beurtei-
lenden Sachverhalt vergleichbar. Der Beschwerdeflhrer ist auf die dauernde
Uberwachung seiner Atmung angewiesen, die Tracheakanile muss regelméassig
abgesaugt und gereinigt werden, jederzeit muss mit der Notwendigkeit einer In-
tensivierung der Beatmung oder gar Reanimation gerechnet werden und die je-
derzeit mogliche Dekonnektion des Beatmungsschlauches bedarf ebenfalls re-
gelmassiger Interventionen einer medizinisch geschulten Person. Gestutzt auf
den obzitierten Entscheid kann mithin vorliegend nicht abschliessend ber den
Intensivpflegezuschlag bzw. dessen Hohe entschieden werden. Die Sache ist
vielmehr an die Vorinstanz zurlickzuweisen, damit sie unter Ricksprache mit
dem Pflegedienst sowie dem betreuenden Arzt festlegen kann, in welchem Um-
fang die Uberwachung der Atmung als Pflegemassnahme bei der Betreuung -
insbesondere mit Blick auf den Mehraufwand gegentiber gleichaltrigen nicht be-
hinderten Kindern (Art. 39 Abs. 1 und 2 IVV) und auch unter Bertcksichtigung
der durch den Pflegedienst abgedeckte Uberwachung - zu beriicksichtigen ist.

Dabei wird auch abzuklaren sein, ob ein Mehraufwand fiir Arzt und Therapiebe-
gleitung zu bertcksichtigen ist. Die entsprechende Rige des Beschwerdefuhrers,
dass diesbezlglich im Abklarungsbericht der Vorinstanz ein Vorbehalt ange-
bracht wurde, da die entsprechenden Abklarungen noch nicht getatigt wurden, ist
korrekt (vgl. Vi-act. 170-5/6). Auch wenn gestutzt auf die Angaben der Spitex re-
gelmassige auswartige Termine nicht bekannt seien, ist es in Berlicksichtigung
der schweren Erkrankung des Beschwerdefiihrers, welche regelmassige Arzt-
termine zumindest als naheliegend erscheinen lassen, nicht statthaft, bei der Ab-
klarung des Mehraufwandes fir die Intensivpflege ohne weitere Erkundigungen
den Zeitbedarf flr Arzt und Therapiebegleitung einfach mit 0:00 festzulegen (Vi-
act. 170-6/6).

In diesem Rahmen wird auch bericksichtigt werden kénnen, ob - wie der Be-
schwerdeflhrer geltend macht - nach dem September 2020 keine oder nurmehr
reduzierte Spitex-Leistungen in Anspruch genommen wurden. Der Anspruch auf
einen Intensivpflegezuschlag bzw. dessen Hohe hangt massgeblich vom Umfang
der in Anspruch genommenen Kinderspitex-Leistungen zusammen. Eine Ande-
rung des Bedarfs oder des Elternanteils bei der Pflege und Uberwachung fiihren
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zu einer Anpassung der Verfugung (vgl. Urteil BGer 9C_366/2018 vom 19.10.2018
Erw. 5.2), was zu berlcksichtigen sein wird.

Dass die Vorinstanz bei der Festlegung des Pflegebedarfes jedoch nicht auf das
undatierte und teilweise handschriftlich ausgefillte Formular "Pflegebedarf bei
Austritt von Langzeitpatienten nach BSV Nr. 308" des Kinderspitals abgestellt
hat, gemass welchem von einem taglichen zeitlichen Bedarf fir Massnahmen der
Untersuchung und Behandlung von 335.35'/Tag ausgegangen wird (im Gegen-
satz zum Abklarungsbericht der Vorinstanz, wo von einem Bedarf von 198'/Tag
ausgegangen wird), ist jedoch nicht zu beanstanden. Einerseits beruht das For-
mular auf dem zwischenzeitlich aufgehobenen IV-Rundschreiben Nr. 308. Ande-
rerseits wird im Formular etwa ein Bedarf von 30' fiir Atemtherapien bertcksich-
tigt, welche gemass Abklarungsbericht nicht (mehr) durchgeflhrt werden und es
wird der Bedarf fir die Vorbereitung und die Verabreichung der Sondennahrung
bertcksichtigt, was in der Abklarung der Vorinstanz bei der Lebensverrichtung
Essen bericksichtigt wird. Insgesamt kann die Pflegebedarfsabklarung gemass
Austrittsbericht des Kinderspitals nicht mit der Abklarung der Behandlungspflege
gemass dem Abklarungsbericht der Vorinstanz gleichgesetzt werden. Dass im
Abklarungsbericht in Bezug auf den Pflegeaufwand relevante Fehleinschatzun-

gen vorgenommen wurden, wird zudem nicht substantiiert geltend gemacht.

6.1 Zusammenfassend wird die Beschwerde insoweit gutgeheissen, als die
Sache hinsichtlich des Anspruches auf einen Intensivpflegezuschlag im Sinne
der Erwagungen zur weiteren Sachverhaltsabklarung und zum neuen Entscheid
an die Vorinstanz zurlickgewiesen wird. Im Ubrigen wird die Beschwerde abge-

wiesen.

6.2 Dem Ausgang des Verfahrens entsprechend werden die Verfahrenskosten
zu 2/3 der Vorinstanz und zu 1/3 dem Beschwerdefiihrer auferlegt. Dem Be-
schwerdeflhrer wird zudem zu Lasten der Vorinstanz eine reduzierte Parteien-
tschadigung zugesprochen. Die Bemessung der Parteientschadigung richtet sich
nach dem Gebuhrentarif fir Rechtsanwalte (GebTRA; SRSZ 280.411). Die Ver-
gutung wird nach pflichtgemassem Ermessen festgesetzt (§ 6 Abs. 1 Satz 3
GebTRA). § 14 GebTRA sieht fiir das Honorar im Verfahren vor Verwaltungsge-
richt einen Rahmen von Fr. 300.-- bis Fr. 8'400.-- vor. In diesem Rahmen ist die
Verglitung nach der Wichtigkeit der Streitsache, ihrer Schwierigkeit, dem Umfang
und der Art der Arbeitsleistung sowie dem notwendigen Zeitaufwand zu bemes-
sen (§ 2 Abs. 1 GebTRA). Im Lichte all dieser Aspekte und der Aktenlage wird
die (reduzierte) Parteientschadigung auf Fr. 1'500.-- festgelegt.
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Demnach erkennt das Verwaltungsgericht:

1.

Die Beschwerde wird insofern teilweise gutgeheissen, als dass die Sache
hinsichtlich des Anspruchs auf einen Intensivpflegezuschlag zur weiteren
Sachverhaltsabklarung und anschliessendem neuen Entscheid an die Vor-
instanz zurlickgewiesen wird. Im Ubrigen wird die Beschwerde abgewie-

sen.

Die Verfahrenskosten werden auf Fr. 500.-- festgelegt und zu 2/3
(Fr. 333.35) der Vorinstanz und zu 1/3 (Fr. 166.65) dem Beschwerdeflhrer
auferlegt. Diese Kosten werden so abgewickelt, dass das Gericht den vom
Beschwerdefuhrer bezahlten Kostenvorschuss von Fr. 500.-- einbehalt und

seiner Rechtsvertreterin Fr. 333.35 durch die Vorinstanz zu bezahlen sind.

Dem Beschwerdefiihrer wird zu Lasten der Vorinstanz eine (reduzierte)
Parteientschadigung von Fr. 1'500.-- (inkl. MwSt und Auslagen) zugespro-
chen.

Gegen diesen Entscheid kann innert 30 Tagen seit Zustellung Beschwer-
de* in Offentlich-rechtlichen Angelegenheiten beim Bundesgericht, Schwei-
zerhofquai 6, 6004 Luzern, erhoben werden (Art. 42 und 82ff. des Bundes-
gesetzes uber das Bundesgericht [BGG; SR 173.110] vom 17.6.2005).

Zustellung an:

- die Rechtsvertreterin des Beschwerdefuhrers (2/R)

- die Vorinstanz (R)

- und an das Bundesamt fur Sozialversicherungen BSV, 3003 Bern (A).

Schwyz, 12. April 2021

Im Namen des Verwaltungsgerichts

Der Vizeprasident:

Die Gerichtsschreiberin:

*Anforderungen an die Beschwerdeschrift

Die Beschwerdeschrift ist in einer Amtssprache (Deutsch, Franzosisch, Italienisch, Ru-
mantsch Grischun) abzufassen und hat die Begehren, deren Begriindung mit Angabe der
Beweismittel und die Unterschrift zu enthalten. In der Begriindung ist in gedrangter Form
darzulegen, inwiefern der angefochtene Entscheid Recht verletzt. Die Urkunden, auf die
sich die Partei als Beweismittel beruft, sind beizulegen, soweit die Partei sie in Handen
hat; der angefochtene Entscheid ist beizulegen.

Versand: 21. April 2021
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