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Erwagungen

E. 1

1.1Der im Jahr [ ] geborene A. leidet an zystischer Fibrose (Mukoviszidose;
Geburtsgebrechen Nr. 459 gemass Anhang der Verordnung Uber Geburtsgebrechen vom 9.
Dezember 1995 [GgV]). Er bezieht eine Hilflosenentschadigung im Sonderfall (vgl. Art. 37
Abs. 3 lit. c der Verordnung tber die Invalidenversicherung vom 17. Januar 1961 [1VV]).

1.2A. wird zu Hause von seiner Multter, einer ausgebildeten Pflegefachfrau, betreut
und gepflegt, welche zu diesem Zweck durch die E. GmbH angestellt wurde. Die
IV-Stelle Glarus teilte der Mutter von A. am 17. Oktober 2018 mit, dass sie die
Situation als Einzelfall im Bereich der medizinischen Massnahmen nach Art. 131.V.m. Art.
14 des Bundesgesetzes Uber die Invalidenversicherung vom 19. Juni 1959 (IVG) betrachte.
Sie anerkenne die Leistungserbringung und Rechnungsstellung der E. GmbH ohne
Prgjudiz und Anerkennung einer Rechtspflicht bis auf Widerruf. Die Leistungen der
Grundpflege kénnten durch die Invalidenversicherung aber nicht tGbernommen werden. Am
26. Méarz 2019 teilte die I V-Stelle mit, dass sie die Kosten der Kinderspitex vom 1. Januar
bis 31. Dezember 2018 im Umfang von maximal Fr. 10'366.33 pro Monat bzw. maximal
Fr. 124'396.- pro Jahr Gbernehme. Die bereits eingereichten Rechnungen der

E. GmbH wirden vergitet ohne Anerkennung einer Rechtspflicht und Prgjudiz fur
kunftige Falle.
1.3Am 6. Juli 2019 reichtedie E. GmbH die Rechnungen fir die Pflegeleistungenin

den Monaten Januar bis April 2019 und am 24. Oktober 2019 digjenigen fur die Monate
Mai bis September 2019 ein. Am 27. August 2019 hatte durch die
Sozialversicherungsanstalt Zurich eine Abklarung vor Ort stattgefunden, wobel der Bericht
am 30. Januar 2020 erstellt wurde. Mit Vorbescheid vom 11. Februar 2020 stellte die
IV-Stelle in Aussicht, ab dem Jahr 2019 keine Kosten fur Kinderspitexleistungen mehr zu
Ubernehmen. Daran hielt siein ihrer Verfligung vom 9. Juli 2020 fest, obwohl A. am
27. Februar 2020 und sein Krankenpflegeversicherer am 12. Méarz 2020 Einwand erhoben
hatten.

E.2

2.1Der Beschwerdefiihrer macht geltend, bei ihm bestehe behinderungsbedingt eine
24-stiindige Betreuungs-, Pflege- und Uberwachungsbediirftigkeit. Seine Mutter sei im
Rahmen eines Pilotprojekts bel der E. GmbH als pflegende Angehdrige angestellt
worden. Die Beschwerdegegnerin habe im Jahr 2018 die in Rechnung gestellten

Pflegel eistungen anstandsl os vergtitet. Diese mache nun geltend, dass dieim Jahr 2019 in
Rechnung gestellten Leistungen keine medizinischen Massnahmen im Sinne von Art. 13
IVGi.V.m. Art. 2 Abs. 3 GgV darstellten, obwohl dieselben Behandlungspflegel e stungen
wieim Jahr 2018 erbracht wirden. Vorliegend greife jedoch die Besitzstandsgarantie,



weshalb die im Jahr 2018 anstandsl os vergiteten L eistungen auch im Jahr 2019 zu
entschadigen selen. Diese seien vom behandelnden Arzt angeordnet worden, was eine nur
schwer zu widerlegende Vermutung darstelle, dass es sich dabei um medizinische
Massnahmen handle, welche er bendtige. Selbst wenn vorliegend die Besitzstandsgarantie
nicht angerufen werden konnte, sei die Beschwerdegegnerin gleichwohl leistungspflichtig,
weil es sich bel den infrage stehenden L eistungen um medizinische Leistungen handle. Die
E. GmbH habe regelkonform anhand des Pflegebedarfsabklarungsinstruments
RAI-HC den Pflegebedarf erhoben und eine Pflegeplanung erstellt. Dabel seien die
benttigten Pflegel eistungen al's Behandlungspflegel eistungen gefiihrt, weshalb die
Beurteilung, wonach es sich um blosse Grundpflegel eistungen handle, unzutreffend sei. Die
L eistungen seien sodann zusétzlich anhand des von der Beschwerdegegnerin
herausgegebenen Formulars " Spitexverordnung” erfasst worden. Der behandelnde Arzt
habe den erhobenen Pflegebedarf und insbesondere auch die Qualifikation als medizinische
Massnahmen bestétigt. Unerheblich sai es sodann, dass ihm eine Hilflosenentschédigung
zugesprochen worden sei. Er habe einen gesetzlichen Anspruch darauf, die fir die
Behandlung seines L eidens notwendigen Pflegeleistungen zu erhalten. Durch die

L eistungsverweigerung wirden sodann verschiedene Grundrechte seiner Eltern verletzt.
Schliesslich verstehe es sich von selbst, dass eine Kumulierung von
Versicherungsleistungen nicht zu einer Uberentschidigung fiihren diirfe. Die
Beschwerdegegnerin hétte indessen ein Uberversicherungsverfahren durchfiihren miissen.

2.2Die Beschwerdegegnerin fuhrt aus, in Hauspflege vorgenommene Vorkehren, deren
Durchfiihrung nicht zwingend eine medizinische Berufsqualifikation erfordere, stellten
keine Massnahmen im Sinnevon Art. 13 Abs. 11.V.m. Art. 14 1V G dar, sondern
Betreuungsaufgaben, welche nicht von der Invalidenversicherung tibernommen werden
konnten. Ein allféllig vermehrter Betreuungsaufwand werde mit der
Hilflosenentschadigung im Sonderfall bereits vergitet. Bei den im Jahr 2018
zugesprochenen Leistungen handle es sich um eine Einmalleistung, wobei klar ausgefihrt
worden sai, dass diese ohne Prgjudiz und Rechtspflicht erbracht werde. Sodann sei
festgehalten worden, dass L eistungen der Grundpflege nicht durch die
Invalidenversicherung tibernommen werden konnten. Es bestehe daher keine
Besitzstandsgarantie.

E.3

3.1Versicherte haben geméass Art. 13 Abs. 1 1V G bis zum 20. Altergahr Anspruch auf die
zur Behandlung von Geburtsgebrechen notwendigen medizinischen Massnahmen. Als
medi zinische Massnahmen, die fur die Behandlung eines Geburtsgebrechens notwendig
sind, gelten nach Art. 2 Abs. 3 GgV sdmtliche V orkehren, die nach bewahrter Erkenntnis
der medizinischen Wissenschaft angezeigt sind und den therapeutischen Erfolg in einfacher
und zweckmassiger Welse anstreben. Die medizinischen Massnahmen umfassen gemass
Art. 14 Abs. 1 IV G die Behandlung, die vom Arzt selbst oder auf seine Anordnung durch
medizinische Hilfspersonen in Anstalts- oder Hauspflege vorgenommen wird, mit
Ausnahme von logopédischen und psychomotorischen Therapien (lit. a), sowie die Abgabe
der vom Arzt verordneten Arzneien (lit. b).

3.2Das Bundesgericht fihrte im Leitentscheid BGE 136 V 209 unter Beriicksichtigung
seiner friheren Rechtsprechung aus, die tagliche Krankenpflege gehdre nicht zu den
medizinischen Massnahmen im Sinne von Art. 2 Abs. 3 GgV, well ihr kein therapeutischer
Charakter zukomme. Sei eine medizinisch nicht geschulte Person zu einer Vorkehr in der



Lage oder kdnne sie dazu angel eitet werden, gelte dies nicht al's medizinische Massnahme.
Die Invalidenversicherung tibernehme nicht jede beliebige Behandlung, sondern nur eine
solche, welche vom Arzt selbst oder auf seine Anordnung durch Hilfspersonen in Anstalts-
oder Hauspflege vorgenommen werde. Als medizinische Hilfspersonen im Sinne des

Art. 14 Abs. 1 lit. alV G seien nur jene Personen zu verstehen, welche, wie
Physiotherapeuten, L ogop&den, anerkannte Chiropraktoren usw., eine angemessene
berufliche Fachausbildung erhalten hétten und ihren Beruf nach den im betreffenden Fall
gultigen Vorschriften ausibten. Es kdnne daher zusammenfassend festgehalten werden,
dass nur Vorkehren, welche notwendigerweise durch den Arzt m oder auf seine Anordnung
m durch medizinische Hilfspersonen im umschriebenen Sinne vorzunehmen seien, als
medizinische Massnahmen im Sinnevon Art. 13 Abs. 1 1IVGi.V.m. Art. 14 Abs. 1 lit. a
IVG und Art. 2 Abs. 3 GgV gelten kdnnten. Das treffe nicht zu bel VVorkehren, welche, ob
nun mit oder ohne Anleitung, durch Personen ohne medizinische Spezialausbildung
durchgefihrt werden kénnten (E. 7). Zu beachten sei sodann, dass die
Invalidenversicherung bei Geburtsgebrechen L eistungen sowohl fir die therapeutische
Behandlung im Sinne des Art. 2 Abs. 3 GgV als auch fir die nichttherapeutische
Behandlung vorsehe. Dieser Zweiteilung und der gegenseitigen Abgrenzung gelte es
Rechnung zu tragen. Die therapeutische Behandlung werde Uber die medizinischen
Massnahmen nach Art. 14 Abs. 1 lit. alV G abgedeckt. Fur die Betreuung hilfloser
Minderjahriger seien die Hilflosenentschadigung und der Intensivpflegezuschlag
vorgesehen (E. 10). Das Bundesgericht bestétigte in der Folge seine Rechtsprechung
mehrmals, zuletzt erst kirzlich (BGer-Urteil 9C_310/2020 vom 13. Oktober 2020 E. 3,
8C_545/2018 vom 24. April 2019 E. 4, 8C_541/2018 vom 10. April 2019 E. 4,
8C_229/2018 vom 28. Januar 2019 E. 5.2.2, 9C_270/2016, 9C_299/2016 vom 13. Februar
2017 E. 4.1).

E.4

4.1Es st unbestritten, dass die Mutter des Beschwerdefiihrers al's ausgebildete
Pflegefachfrau Gber eine medizinische Berufsqualifikation verfugt. Nach der dargelegten
Rechtsprechung ist aber fir die Leistungspflicht der Beschwerdegegnerin entscheidend, ob
essich bei den durch die Mutter erbrachten Leistungen um Vorkehren handelt, die
notwendigerwei se durch eine medizinisch geschulte Person vorzunehmen sind, was
nachfolgend zu prifen ist.

E.42

4.2.1In der Spitexverordnung vom 22. Mai 2019 wurden folgende L eistungen aufgefthrt:
Atmungsbeobachtung und -kontrolle; Inhalation mit konstanter Prasenz (inkl. Reinigung
und Sterilisation des Materials); Anreicherung jeder Mahlzeit mit zusétzlichem Fett;
Verabreichung von Nahrungsergénzungsmitteln und Medikamenten. Zusétzlich geltend
gemacht wurde ein Aufwand fur das Reassessment, das monatliche Sichten und Ubertragen
der Pflegedokumentation und den Austausch/Rapport mit pflegenden Angehorigen.

4.2.21lm Abklarungsbericht der Sozialversicherungsanstalt Zirich vom 30. Januar 2020
wurde dazu ausgefihrt, dass die besonderen Aufwendungen im Zusammenhang mit einem
Kind mit zystischer Fibrose mit einer Hilflosenentschadigung im Sonderfall vergitet
wurden. Darunter wirden insbesondere Atmungsbeobachtungskontrollen fallen. Bel den
taglich anfallenden Massnahmen wie Atemtherapie (Inhalationen, Mobilisationen, um
Sekret zu |6sen und auszuhusten etc.) handle es sich ebenfalls um Aufwendungen, welche



durch die Hilflosenentschadigung im Sonderfall vergiitet wirden. Bewegungsibungen zur
besseren Sekretldsung wiirden spielerisch ausgefihrt. Die Eltern des Beschwerdefiihrers
seien sodann durch die Ernahrungsberatung betreffend Berechnung zur Abgabe des Enzyms
Creon beraten worden. Dafur sei keine medizinische Berufsgualifikation nétig. Das gelte
auch fr die Abgabe einer gentigenden Vitaminsubstitution. Wirden keine
Behandlungsmassnahmen tibernommen, entfalle auch ein Zeitbudget fur ein Reassessment.
Schliesslich kénne auch keine Zeit fur die Pflegedokumentation und den Rapport
ubernommen werden.

4.2.3In ihrer erganzenden Stellungnahme vom 6. Mai 2020 hielt die Abkl&rungsperson fest,
dass es sich beim Inhalieren, bei den spielerischen Aktivitéten, um die Schleimldsung zu
fordern, und bei der Verabreichung von Enzymen ausserhalb von intensiven Infekten um
Situationen handle, fur welche es keiner medizinischen Berufsqualifikation bedirfe. Dies
entspreche der Situation vieler betroffener Eltern von Kindern mit derselben
Diagnosestellung. Ausserhalb von intensiven Infektzeiten sei es zumutbar, dass auch nicht
medizinisch geschultes Personal die Kinderbetreuung tbernehme. Die vor Ort
durchgefiihrte Abklarung habe deutlich aufgezeigt, dass die beantragten
Kinderspitexstunden allgemeine Betreuungsstunden enthielten, welche eindeutig nicht in
den Aufgabenbereich der Behandlungspflege fielen. Es sei weder bel der
Nahrungsaufnahme noch bei der M edikamentenabgabe noch beim Inhalieren von einem
sich standig verandernden Allgemeinzustand des Kindes auszugehen. Betreuungspersonen
konnten diese Aufgaben tbernehmen und seien nicht standig mit Notfallsituationen
beschéftigt, welche von einer externen Fachperson beurteilt werden miissten.

4.3Vorliegend kann auf den tiberzeugenden Abkl&rungsbericht der
Soziaversicherungsanstalt Zurich abgestellt werden. Fir die Atmungsbeobachtung und
-kontrolle, die Inhalation, die Mobilisation, um Sekret |6sen und aushusten zu kdnnen, was
offenbar spielerisch durch Bewegungsiibungen erfolgt, die Anreicherung der Mahlzeiten
und das V erabreichen von Medikamenten bedarf es wohl anfanglich einer Instruktion. Der
Beschwerdefuhrer legt aber nicht substantiiert dar und esist auch anderweitig nicht
ersichtlich, weshalb hierfir eine medizinische Fachausbildung erforderlich sein soll. Esist
daher auch nachvollziehbar, wenn die Abklarungsperson ausfihrt, dass solche Vorkehren
regelméssig durch Eltern von Kindern mit zystischer Fibrose vorgenommen wirden, auch
wenn sie Uber keine medizinische Fachausbildung verfigten.

Liegen aber medizinische Massnahmen im Sinnevon Art. 13 Abs. 11VGi.V.m. Art. 14
Abs. 11it. alVG und Art. 2 Abs. 3 GgV nur dann vor, wenn sie notwendigermassen durch
Personen mit einer medizinischen Berufsqualifikation ausgefihrt werden mussen, kann es
sich bei den beschriebenen Vorkehren nicht um solche handeln, auch wenn die Mutter des
Beschwerdefiihrers Gber eine medizinische Fachausbildung verfugt. Gerade fur solche
Leistungen, wie sie die Mutter des Beschwerdefiihrers erbringt, ist die
Hilflosenentschadigung im Sonderfall gedacht, welche den erhéhten Betreuungs- und
Pflegeaufwand entschadigen will. Hingegen besteht keine Leistungspflicht nach Art. 13
Abs. 1IVG.

Ist die Beschwerdegegnerin fur die geltend gemachten V orkehren der Mutter des
Beschwerdefhrers nicht leistungspflichtig, liegt es auf der Hand, dass auch keine

L eistungspflicht beziiglich Reassessment, Pflegedokumentation und Rapport besteht. Diese
Aufgaben stehen in einem engen Zusammenhang mit den pflegerischen Leistungen,
weshalb sie nur zu Ubernehmen sind, wenn auch die pflegerischen Leistungen zu



entschadigen sind.

Der Vollstéandigkeit halber ist darauf hinzuweisen, dass akute Infektsituationen, die der
Behandlung durch medizinisches Fachpersonal bedirfen, anders zu beurteilen sind. Davon
geht auch die Beschwerdegegnerin aus, Ubernahm sie doch entsprechende L eistungen der
Spitex Glarus Nord und bestehen keine Hinweise, dass sie kiinftig anders entscheiden wird.

4.4Dasich der relevante Sachverhalt vorliegend mit hinreichender Deutlichkeit aus den
Akten ergibt und ein schltissiger Abkl&rungsbericht vorliegt, kann auf die Einholung eines
Gutachtens verzichtet werden.

E.5

5.1Sodann ist dem Beschwerdefiihrer auch insoweit nicht zu folgen, alser die
Besitzstandsgarantie anruft. Wie sich aus dem Schreiben der Beschwerdegegnerin vom

17. Oktober 2018 und ihrer Mitteilung vom 26. Méarz 2019 ergibt, erfolgte die

L eistungszusprache fir das Jahr 2018 ohne Anerkennung einer Rechtspflicht und ohne
Prgudiz fur kiinftige Félle. Aus dem Schreiben vom 17. Oktober 2018 geht sodann hervor,
dass die Leistungen nur "bis auf Widerruf" erbracht werden. Dies kann entgegen der
Auffassung des Beschwerdefhrers nur so verstanden werden, dass sich die
Beschwerdegegnerin nicht Uber einen langeren Zeitraum binden und eben gerade keinen
Besitzstand, den es zu wahren galte, begriinden wollte. Daran andert im Ubrigen auch das
E-Mail des Leitersder 1V-Stelle vom 5. Juni 2019 nichts. Einerseitsist diesem namlich
keine konkrete und unbedingte L el stungszusage auch fur das Jahr 2019 zu entnehmen,
andererseits war diein Aussicht gestellte Abklarung vor Ort im Zeitpunkt des E-Mails noch
nicht durchgefihrt worden (vgl. zum Ganzen BGer-Urtell 9C_310/2020 vom 13. Oktober
2020 E. 3.2.2).

5.2Soweit der Beschwerdefuhrer schliesslich geltend macht, der angefochtene Entscheid
verstosse gegen verschiedene Freiheitsrechte seiner Eltern wie die personliche Freiheit im
Sinne von Art.

E. 10

Abs. 2 der Bundesverfassung der Schweizerischen Eidgenossenschaft vom 18. April 1999
(BV) oder die Achtung des Privat- und Familienlebens (Art. 13 Abs. 1 BV), verkennt er,
dass Freiheitsrechte in erster Linie Abwehrrechte sind, die den Staat zu einem Dulden oder
Unterlassen verpflichten (Ulrich Héfelin et al., Schweizerisches Bundesstaatsrecht, 10. A.,
Zirich/Basel/Genf 2020, Rz. 210). Nur ausnahmsweise und punktuell geben sie
verfassungsunmittel bare L eistungsanspriiche. In der Regel kann ausihnen kein direkter
Anspruch auf positive staatliche Leistungen abgeleitet werden. Namentlich liegt keine
Verletzung von Freiheitsrechten darin, dass die Sozialversicherung nicht alle durch die
Behinderung verursachten Kosten Gbernimmt (BGE 138 | 225 E. 3.5, mit Hinweisen;
VGer-Urtell VG.2020.00068/69 vom 29. Oktober 2020 E. 11/4.4.1). Der BeschwerdefUhrer
kann daher aus den von ihm angerufenen Freiheitsrechten fur die vorliegende Streitigkeit
nichts zu seinen Gunsten ableiten.

Schliesdlich liegt auch keine Verletzung des durch Art. 6 Ziff. 1 der Konvention zum
Schutze der Menschenrechte und Grundfreiheiten vom 4. November 1950 (EMRK)
garantieren Anspruchs auf ein faires und rasches Verfahren vor, nur weil die
Beschwerdegegnerin den geltend gemachten Anspruch (zu Recht) verneint.

Diesfuhrt zur Abweisung der Beschwerde, soweit darauf einzutreten ist.



Nach Art. 69 Abs. 1bislVG ist das Beschwerdeverfahren bei Streitigkeiten um die
Bewilligung oder Verweigerung von IV-Leistungen abweichend von Art. 61 lit. ades
Bundesgesetzes Uiber den Allgemeinen Teil des Sozial versicherungsrechts vom 6. Oktober
2000 (ATSG) vor dem kantonalen Versicherungsgericht kostenpflichtig. Die
Gerichtskosten von pauschal Fr. 600.- sind daher dem unterliegenden Beschwerdefthrer
aufzuerlegen und mit dem von ihm bereitsin gleicher Hohe gel eisteten K ostenvorschuss zu
verrechnen. Ausgangsgemass steht ihm sodann keine Parteientschadigung zu (Art. 1 Abs. 1
IVGi.V.m. Art. 61 lit. g ATSG).
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