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Erwagungen

E. 1

Mit der Beschwerde in 6ffentlich-rechtlichen Angelegenheiten kann eine Rechtsverletzung
nach Art. 95 f. BGG gertigt werden. Das Bundesgericht wendet das Recht von Amtes
wegen an ( Art. 106 Abs. 1 BGG ). Dennoch prift es - offensichtliche Fehler vorbehalten -
nur die in seinem Verfahren gertigten Rechtsmangel (Art. 42 Abs. 1f. BGG; BGE 145V 57
E. 4.2 mit Hinwels). Das Bundesgericht legt seinem Urteil den Sachverhalt zugrunde, den
die Vorinstanz festgestellt hat ( Art. 105 Abs. 1 BGG ). Eskann ihre
Sachverhaltsfeststellung von Amtes wegen berichtigen oder erganzen, wenn sie
offensichtlich unrichtig ist oder auf einer Rechtsverletzung im Sinne von Art. 95 BGG
beruht und wenn die Behebung des Mangels fir den V erfahrensausgang entscheidend sein
kann ( Art. 97 Abs. 1, Art. 105 Abs. 2 BGG).

E.2

Streitig und zu prufen ist, ob die Vorinstanz Bundesrecht verletzte, indem sie dem
Beschwerdefihrer fir die Tage ohne Hospitalisation in der Zeit ab 1. August 2018 bis 28.
Februar 2019 eine Entschadigung lediglich wegen leichter, nicht mittlerer Hilflosigkeit
zusprach und fir die Zeit ab 1. August 2018 bis 30. Juni 2022 den Anspruch auf einen
Intensivpflegezuschlag verneinte. Unbestritten ist der Anspruch auf eine Entschédigung
wegen mittlerer Hilflosigkeit fir die Tage ohne Hospitalisation in der Zeit ab 1. Mérz 2019
bis 30. Juni 2023. Nicht angefochten und somit nicht Streitgegenstand ist die Rickweisung
an dielV-Stelle zur Prifung und Neubeurteilung des Anspruchs auf einen
Intensivpflegezuschlag fur die Zeit ab 1. Juli 2022 bis 30. Juni 2023.

E.31

Das kantonale Gericht legte die Bestimmungen und Grundsdatze Uber die Hilflosigkeit ( Art.
9 ATSG ), den Anspruch auf Hilflosenentschadigung, die fur deren Hohe wesentliche
Unterscheidung dreier Hilflosigkeitsgrade, den Wegfall bei Aufenthalt in einer Hellanstalt
und die besonderen V oraussetzungen fur Minderjahrige ( Art. 42 und 42bis VG ; Art. 67
Abs. 2 ATSG; Art. 37 1VV ) zutreffend dar. Darauf wird verwiesen.

E.321

Gemass Art. 42ter Abs. 31V G in der hier massgebenden, ab 1. Januar 2018 in Kraft
stehenden Fassung (vgl. AS 2017 5987 f.) wird sodann die Hilflosenentschéadigung fir
Minderjahrige, die zusétzlich eine intensive Betreuung brauchen, wie die Vorinstanz
ebenfalls zutreffend darlegte, um einen Intensivpflegezuschlag erhoht; dieser Zuschlag wird
nicht gewahrt bel einem Aufenthalt in einem Heim. Der monatliche Intensivpflegezuschlag
betragt bei einem invaliditétsbedingten Betreuungsaufwand von mindestens acht Stunden
pro Tag 100 %, bel einem solchen von mindestens sechs Stunden pro Tag 70 % und bel
einem solchen von mindestens vier Stunden pro Tag 40 % des Hochstbetrags der



Altersrente nach Art. 34 Abs. 3und 5 AHVG . Der Zuschlag berechnet sich pro Tag. Der
Bundesrat regelt im Ubrigen die Einzelheiten.

E.3.22

Laut Art. 36 Abs. 2 IVV haben Minderjéhrige mit einem Anspruch auf eine
Hilflosenentschadigung, die eine intensive Betreuung brauchen und sich nicht in einem
Heim aufhalten, zusétzlich zur Hilflosenentschadigung Anspruch auf einen
Intensivpflegezuschlag nach Art. 39 IVV . Gemass dieser Bestimmung liegt eine intensive
Betreuung im Sinne von Art. 42ter Abs. 3 IVG bel Minderjdhrigen vor, wenn dieseim
Tagesdurchschnitt infolge Beeintrachtigung der Gesundheit zusétzliche Betreuung von
mindestens vier Stunden bendtigen (Abs. 1). Anrechenbar als Betreuung ist der Mehrbedarf
an Behandlungs- und Grundpflege im Vergleich zu nicht behinderten Minderjahrigen
gleichen Alters. Nicht anrechenbar ist der Zeitaufwand fur arztlich verordnete medizinische
Massnahmen, welche durch medizinische Hilfspersonen vorgenommen werden, sowie fir
padagogi sch-therapeuti sche Massnahmen (Abs. 2). Bedarf eine minderjdhrige Person
infolge Beeintréachtigung der Gesundheit zusitzlich einer dauernden Uberwachung, so kann
diese als Betreuung von zwei Stunden angerechnet werden. Eine besonders intensive
behinderungsbedingte Uberwachung ist al's Betreuung von vier Stunden anrechenbar (Abs.
3).

E.323

Im Kreisschreiben des BSV Uber die Invaliditat und Hilflosigkeit in der
Invalidenversicherung (KSIH; nachfolgend in der hier anwendbaren, seit dem 1. Januar
2021 geltenden Fassung zitiert) werden diein Art. 39 Abs. 2 und 3 1VV geregelten
Tatbesténde konkretisiert (vgl. zur Bedeutung von Verwaltungsweisungen BGE 145V 84
E. 6.1.1; 142V 442 E. 5.2). Gemass Rz. 8074 KSIH z&hlt zur anrechenbaren Betreuung im
Sinnevon Art. 39 Abs. 2 IVV der zeitliche Mehraufwand fr die Betreuung gegentiber
gleichaltrigen nicht behinderten Minderjahrigen, der durch Massnahmen der
Behandlungspflege (medizinische Massnahmen, sofern nicht durch medizinische
Hilfspersonen erbracht) und/oder der Grundpflege verursacht wird. Dawahrend einer im
Rahmen medizinischer Massnahmen zugesprochenen Langzeitiberwachung auch
Grundpflegel eistungen erbracht werden, wird der Intensivpflegezuschlag anteilsmassig
gekirzt (Rz. 8077.3 KISH). Dieselbe Regelung zur Berechnung der Hohe des
Intensivpflegezuschlags bei gleichzeitigem Anspruch auf Langzeitiberwachung findet sich
im 1V-Rundschreiben Nr. 394 vom 12. Dezember 2019 betreffend Kinderspitex-L eistungen
nach Art. 13 IVG in Verbindung mit Art. 14 IVG .

E.41

Was zunéchst die Hilflosenentschadigung fir die Zeit ab 1. August 2018 bis 28. Februar
2019 anbelangt, stellte die Vorinstanz fest, dass beim Beschwerdefuhrer ab Beginn der
Antibiotikaprophylaxe im August 2018 eine leichte Hilflosigkeit vorgelegen habe. Er sei in
zwei Lebensverrichtungen, ndmlich Verrichten der Notdurft sowie Ernghrung mit Sonde
seit Geburt, auf Hilfe angewiesen gewesen, weshalb ihm ab 1. August 2018 fur die Tage
ohne Hospitalisation eine Entschadigung wegen leichter Hilflosigkeit zugestanden habe.
Nach Durchfihrung einer Tracheotomie am 10. Dezember 2018 und Einlage einer
PEG-Sonde am 19. Dezember 2018 sei auch die mit diesem Eingriff einhergehende
Uberwachungsbediirftigkeit zu beriicksichtigen. Der Veranderung infolge der daher ab 1.
Dezember 2018 erfillten Voraussetzungen fur die Ausrichtung einer Entschadigung wegen



einer Hilflosigkeit mittleren Grades sei mit Blick auf Art. 88aAbs. 2 IVV (erst) ab 1. Mérz
2019 Rechnung zu tragen.

E.4.2

Soweit der Beschwerdefilhrer wegen eines hohen Betreuungs- und Uberwachungsbedarfs
bereits ab 1. August 2018 eine Entschédigung wegen mittlerer statt leichter Hilflosigkeit
beantragt, geht er mit keinem Wort auf das von der Vorinstanz Erwogene ein und begriindet
nicht, inwiefern der angefochtene Entscheid diesbeziiglich Bundesrecht verletzen soll. Auf
die Beschwerde ist in diesem Punkt daher nicht einzutreten ( Art. 42 Abs. 2 BGG).

E.5

Betreffend Ausrichtung eines Intensivpflegezuschlags fur die Zeit ab 1. August 2018 bis 30.
Juni 2022 ist insbesondere dessen Koordination mit den dem Beschwerdefthrer
zugesprochenen Kinderspitexleistungen in Form von Langzeitiberwachung streitig.

E.51

Das kantonale Gericht stellte fest, dass dem Beschwerdefuhrer fir die Zeit ab 18. Dezember
2018 bis 30. Juni 2022 unbestrittenermassen K ostengutsprache fur Kinderspitexleistungen
u.a. fur 16 Stunden Langzeitiberwachung pro Tag zugesprochen worden seien. Diese

L eistungen seien nicht Streitgegenstand, hatten jedoch einen Einfluss auf den Anspruch auf
einen Intensivpflegezuschlag. Unter der gewahrten medizinischen Langzeitiiberwachung -
so die Vorinstanz - werde gemass IV-Rundschreiben Nr. 394 die Pflege von Kindern (oder
Jugendlichen) verstanden, bei denen jederzeit eine lebensbedrohliche oder
gesundheitsgeféahrdende Situation auftreten kénne, die das Intervenieren einer

medi zinischen Fachperson erfordere. Dawahrend der Langzeittiberwachung auch
Leistungen der Grundpflege erbracht wirden, die sonst im Rahmen des

Intensi vpflegezuschl ags beriicksichtigt wirden, musse dieser geméass S. 7 des erwéhnten
IV-Rundschreibens und gemass Rz. 8077.3 KSIH anteillsméssig gekiirzt werden. Das
kantonale Gericht erwog, die zugesprochene Langzeitiiberwachung von 16 Stunden mache
2/3 eines Tages aus, sodass der effektiv fur den Intensivpflegezuschlag ermittelte
Zeitaufwand gemass |V -Rundschreiben und KSIH um diesen Antell der fir die
medizinische L angzeitiberwachung gewahrten Stunden, also um zehn Stunden 40 Minuten
(2/3 von 16 Stunden) zu kirzen sei. Es zeigte auf, dass fur die Zeit ab 18. Dezember 2018
bis 30. Juni 2021 bei einem Mehraufwand fir die Behandlungspflege des
Beschwerdefiihrers von sechs Stunden 28 Minuten selbst beim behaupteten Mehraufwand
fir Uberwachung von vier statt der erfassten zwei Stunden insgesamt zehn Stunden 28
Minuten zu berticksichtigen wéren, weshalb infolge der anteilsmassigen Kirzung fur die
Betreuung durch die Kinderspitex um zehn Stunden 40 Minuten kein
anspruchsbegrindender Aufwand fir einen Intensivpflegezuschlag bestehe. Fir die Zeit
nach erfolgter Revision ab 1. Juli 2021 bis 30. Juni 2022 sei sodann gestutzt auf die
Abklarung vom 9. Mé&rz 2021 ein Mehraufwand fur die Behandlungspflege des
Beschwerdefiihrers von acht Stunden 40 Minuten und fiir die Uberwachung von zwei
Stunden, insgesamt von zehn Stunden 40 Minuten, zu beriicksichtigen, sodass nach der
anteilsméssigen Kiirzung um zehn Stunden 40 Minuten fur die Koordination mit der
medizinischen Langzeitiberwachung ebenfalls kein Raum fur die Zusprache eines
Intensivpflegezuschlags verbleibe.

E.5.2



Der Beschwerdefuhrer beanstandet nicht die einzelnen Positionen des zu
berticksichtigenden Mehraufwands, sondern rigt, die Kirzung gemass | V-Rundschreiben
Nr. 394 und Rz. 8077.3 KSIH verletze Art. 42ter Abs. 31V G, weil dadurch die gesetzlich
vorgesehene Kumulation von Hilflosenentschadigung und Intensivpflegezuschlag
verhindert werde. Zudem sei die ausschliesslich pauschale Begrindung im angefochtenen
Entscheid nicht nachvollziehbar und daher nicht zu schiitzen.

E.521

Art. 42ter Abs. 31V G, der die Erhéhung der Hilflosenentschédigung um einen
Intensivpflegezuschlag fur Minderjdhrige, die zusétzlich eine intensive Betreuung
brauchen, gesetzlich statuiert, enthdlt die Delegation an den Bundesrat zur Regelung der
Einzelheiten. Der in Art. 42ter Abs. 3 1VG und Art. 39 Abs. 1 IVV verwendete Begriff der
"Betreuung" umfasst die Grund- und die Behandlungspflege geméss Art. 39 Abs. 2 IVV
sowie die Uberwachung geméss Art. 39 Abs. 31VV . Der Bundesrat als Verordnungsgeber
verzichtete in dieser Bestimmung auf einen ausdricklichen Verwelis auf die Verordnung
vom 29. September 1995 Uber Leistungen in der obligatorischen
Krankenpflegeversicherung (Krankenpflege-L eistungsverordnung, KLV; SR 832.112.31)
zur ndheren Umschreibung der Tragweite der Grund- und Behandlungspflege, um der
Konkretisierung auf Weisungsebene Vorrang einzuraumen. Damit bezweckte er, der
Invalidenversicherung einen grésseren Handlungsspielraum und die Unabhangigkeit von
alféligen Veranderungen innerhalb der Krankenversicherung zu sichern (Erlauterungen
des BSV zu den Anderungen der IVV vom 21. Mai 2003, insbesondere zu Art. 39, AHI
5/2003 S. 329; BGE 147V 73 E. 4.3).

E.522

Bei denin E. 3.2.3 hiervor dargel egten Regelungen des KSIH und des | V-Rundschreibens
Nr. 394 handelt es sich um Verwaltungswei sungen. Solche richten sich grundsétzlich nur an
die Durchfihrungsstellen und sind fir das Sozialversicherungsgericht nicht verbindlich.
Indes beriicksichtigt das Gericht die V erwaltungswei sungen insbesondere dann und weicht
nicht ohne triftigen Grund davon ab, wenn sie eine dem Einzelfall angepasste und gerecht
werdende Auslegung der anwendbaren gesetzlichen Bestimmungen zulassen und eine
Uberzeugende Konkretisierung der rechtlichen V orgaben enthalten. Dadurch trégt es dem
Bestreben der Verwaltung Rechnung, durch interne Weisungen eine rechtsgleiche
Gesetzesanwendung zu gewahrleisten (BGE 148V 144 E. 3.1.3und 148V 102 E. 4.2; je
mit Hinweisen).

E.523

Der vorinstanzlichen Beurteilung, wonach die erwahnten Weisungen des BSV eine dem
Einzelfall angepasste und gerecht werdende Auslegung der anwendbaren

V erordnungsbestimmungen zulassen und eine rechtsgleiche Behandlung gewahrleisten,
kann gefolgt werden. Das kantonale Gericht stellte zu Recht fest, dass die Ausfihrungen im
IV-Rundschreiben Nr. 394 zur Notwendigkeit einer Koordination der in Form von
Kinderspitexleistungen gewahrten medizinischen Massnahmen nach Art. 131VGin
Verbindung mit Art. 14 1VG einerseits und dem Anspruch auf Hilflosenentschadigung plus
I ntensivpflegezuschlag andererseits, die sich im Ubrigen mit der Regelung gemass Rz.
8077.3 KSIH decken, tiberzeugen. So ist, wie die Vorinstanz darlegte, insbesondere
nachvollziehbar, dass wahrend der Langzeitiiberwachung durch die Kinderspitex auch

L eistungen erbracht werden, die sonst im Rahmen des | ntensivpflegezuschlags



berticksichtigt wirden, was der Beschwerdefihrer denn auch nicht bestreitet. Die bel dieser
Konstellation in den Weisungen vorgesehene anteil smassige Kirzung des
Intensivpflegezuschlags verhindert entgegen der Auffassung des BeschwerdefUhrers nicht
die gesetzlich vorgesehene Kumulation von Hilflosenentschédigung und
Intensivpflegezuschlag, sondern vielmehr die doppelte Berticksichtigung ein und derselben
Leistung, was namentlich auch zu einer rechtsgle chen Gesetzesanwendung beitréagt. Dies
hat die Vorinstanz rechtsgentiglich begrindet. Inwiefern die in den Weisungen enthaltene
Regelung einer einzelfallgerechten Auslegung der anwendbaren gesetzlichen
Bestimmungen und einer Uberzeugenden Konkretisierung der rechtlichen Vorgaben
zuwiderlaufen sollte, vermag der Beschwerdefiihrer mit seinen im Grundsatz bereitsim
kantonalen Verfahren erhobenen Einwendungen nicht darzutun.

E.524

Soweit der Beschwerdeftihrer schliesslich riigt, die Vorinstanz habe ausser Acht gelassen,
dass die Beschwerdegegnerin fUr den Zeitraum ab 1. August 2018 bis 28. Februar 2019
keine Leistungen der Kinderspitex ausgerichtet habe, weshalb ihm der Logik des
kantonalen Gerichts folgend fr diese Zeit ein Intensivpflegezuschlag zuzusprechen
gewesen wére, kann ihm ebenfalls nicht gefolgt werden. Zunéchst ist seine Behauptung
aktenwidrig, wurde doch mit Verfiigung vom 17. Dezember 2019 teilweise
Kostengutsprache fir Kinderspitexleistungen bereits ab 18. Dezember 2018 bis 31.
Dezember 2019 gewahrt, u.a. namentlich fur 16 Stunden pro Tag fir Massnahmen zur
Langzeituberwachung. Der Beschwerdeftihrer war sodann ab Geburt am 5. Juli bis 24.
August 2018 und erneut ab 3. Oktober 2018 bis 8. Marz 2019 hospitalisiert, sodass fur diese
Tage ebenfalls kein Anspruch auf einen Intensivpflegezuschlag ausgewiesen ist. Fur den
verbleibenden kurzen Zeitraum ab 25. August bis 2. Oktober 2018 legt der
Beschwerdefuhrer schliesslich nicht substanziiert dar, inwiefern die Vorinstanz mit der
Verneinung des Anspruchs Bundesrecht verletzt hétte.

E.5.3

Bei gegebener Ausgangslage konnte und kann in antizipierter Beweiswirdigung ( BGE 144
V 361 E. 6.5) auf zusétzliche Abklarungen verzichtet werden. Das kantonal e Gericht
verletzte zusammenfassend kein Bundesrecht, indem es dem Beschwerdefthrer fir die
Tage ohne Hospitalisation in der Zeit ab 1. August 2018 bis 28. Februar 2019 eine
Entschéadigung lediglich wegen leichter, nicht mittlerer Hilflosigkeit zusprach und fur die
Zeit ab 1. August 2018 bis 30. Juni 2022 den Anspruch auf einen Intensivpflegezuschlag
verneinte. Beim angefochtenen Entscheid hat es daher sein Bewenden.

E.©6

Dem Ausgang des Verfahrens entsprechend hat der Beschwerdefihrer die Gerichtskosten
zutragen ( Art. 66 Abs. 1 BGG ).
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