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Erwagungen

E.11

Gemass Art. 42 Abs. 1 des Bundesgesetzes Uber die Invalidenversicherung (1VG) haben
Versicherte mit Wohnsitz und gewohnlichem Aufenthalt ( Art. 13 des Bundesgesetzes Uber
den Allgemeinen Teil des Soziaversicherungsrechts [ATSG]) in der Schweiz, die hilflos (
Art. 9 ATSG) sind, Anspruch auf eine Hilf losenentschadigung . VVorbehalten bleibt Artikel
42 bisIVG. Alshilflos gilt eine Person, die wegen einer Beeintrachtigung der Gesundheit
fur alltagliche L ebensverrichtungen dauernd der Hilfe Dritter oder der personlichen Uberwa
chung bedarf ( Art. 9 ATSG). Im Bereich der Invalidenversicherung gilt auch eine Person
as hilflos, welche zu Hause lebt und wegen der gesundheitlichen Beein tréchtigung
dauernd auf |ebenspraktische Begleitung angewiesen ist ( Art. 42 Abs.

E.12
Art. 37 1VV sieht drel Hilflosigkeitsgrade vor. Gemass Abs.

E.13

Nach Art. 37 Abs. 2 1VV gilt die Hilflosigkeit als mittelschwer, wenn die versi cherte
Person trotz der Abgabe von Hilfsmitteln: a. in den meisten alltéglichen

L ebensverrichtungen regelmassig in erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist;
b. in mindestens zwei alltéglichen L ebensverrichtungen regelmassig in erhebli cher Weise
auf die Hilfe Dritter angewiesen ist und tberdies einer dauernden personlichen
Uberwachung bedarf; oder c. in mindestens zwei alltaglichen Lebensverrichtungen
regelméssig in erhebli cher Weise auf die Hilfe Dritter und tberdies dauernd auf
|ebenspraktische Begleitung im Sinne von Artikel 38 angewiesen ist.

Nach der Rechtsprechung setzt Hilflosigkeit mittel schweren Grades nach Art. 37 Abs. 2 lit .
alVV eine Hilfsbedurftigkeit in mindestens vier alltéglichen Lebens verrichtungen voraus
(BGE 121V 88 E. 3b, 107 V 145E. 2).

E.14
Laut

Art. 37 Abs. 1 IVV gilt die Hilflosigkeit als schwer, wenn die versicherte Person vollsténdig
hilflosist. Diesist der Fall, wenn sie in alen alltaglichen L ebensverrichtungen regelméassig
in erheblicher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist und Uberdies der dauernden Pflege
oder der personlichen Uber wachung bedarf.

E.15

Andert sich der Invaliditatsgrad einer Rentenbeziigerin oder eines Rentenbezii gers
erheblich, so wird die Rente von Amtes wegen oder auf Gesuch hin fur die Zukunft



entsprechend erhoht, herabgesetzt oder aufgehoben ( Art. 17 Abs. 1 ATSG). Auch jede
andere formell rechtskraftig zugesprochene Dauerleistung wird von Amtes wegen oder auf
Gesuch hin erhoht, herabgesetzt oder aufgeho ben, wenn sich der ihr zu Grunde liegende
Sachverhalt erheblich veréndert hat (Art. 17 Abs. 2 ATSG). Anlass zur Revision einer
Rente oder einer anderen Dau erleistung gibt jede wesentliche Anderung in den
tatséchlichen Verhdtnissen, die geeignet ist, den Leistungsanspruch zu beeinflussen.
Insbesondere ist die Leistung nicht nur bei einer wesentlichen Anderung des
Gesundheitszustandes, sondern auch dann revidierbar, wenn sich die Auswirkungen des an
sich gleich gebliebenen Gesundheitszustandes auf die Arbeitsfahigkeit beziehungsweise die
Hilfsbedurftigkeit erheblich verandert haben ( vgl. hiezu

BGE 130V 343 E. 3.5 mit Hinweisen). Eine Veranderung der gesundheitlichen
Verhdtnisse liegt auch bei gleich gebliebener Diagnose vor, wenn aus der Veranderung der
Intensitdt und der Auswirkungen eines Leiden s eine Verminderung oder Erhdhung des
Arbeitsfahigkeitsgrades beziehungsweise der Hilflosigkeit resultiert ( vgl. hiezu

Urteile des Bundesgerichts 9C_261/2009 vom 1 1. Mai 2009 E. 1.2 und | 212/03 vom 2 8.
August 2003 E. 2.2.3). Dagegen stellt die bloss unterschiedliche Beur teilung der
Auswirkungen eines im Wesentlichen unverandert gebliebenen Ge sundheitszustandes auf
die Arbeitsfahigkeit respektive die Hilflosigkeit fir sich allein genommen keinen
Revisionsgrund im Sinne von Art.

17 Abs. 2 ATSG dar. Zeitliche Vergleichsbasis fir die Beurteilung einer
anspruchserheblichen Ande rung des Invaliditéts- beziehungsweise Hilflosigkeitsgrades
bilden die letzte rechtskraftige Verfiigung oder der |etzte rechtskréftige Einspracheentscheid
, welche oder welcher auf einer materiellen Prifung des L eistungsanspruchs mit
rechtskonformer Sachverhaltsabklarung, Beweiswirdigung und Invaliditéts- respektive
Hilflosigkeitsbemessung beruht ( vgl. hiezu

BGE 133V 108; vgl. auch BGE 130V 71 E. 3.2.3; Urteil des Bundesgerichts 9C_438/2009
vom 2 6. Mérz 2010 E. 1 mit Hinweisen).

Andert sich der Grad der Hilflosigkeit in erheblicher Weise, so finden die Art. 87-88 bis
IVV Anwendung. Fallt eine der Gbrigen Anspruchsvoraussetzungen dahin oder stirbt die
anspruchsberechtigte Person, so erlischt der Anspruch am Ende des betreffenden Monats (
Art. 17 Abs. 2 ATSG in Verbindung mit Art. 35 Abs. 2 1VV).

E.16

Bei der Erarbeitung der Grundlagen fur die Bemessung der Hilflosigkeit ist eine enge, sich
ergénzende Zusammenarbeit zwischen arztlicher Fachperson und Verwaltung erforderlich.
Erstere hat anzugeben, inwiefern die versicherte Person in ihren kérperlichen
beziehungswel se geistigen Funktionen durch das Leiden eingeschrankt ist. Der
Versicherungstréger kann an Ort und Stelle wei tere Abklérungen vornehmen. Bei
Unklarheiten Uber physische oder psychische Stérungen und/oder deren Auswirkungen auf
altégliche Lebensverrichtungen sind Ruickfragen an die medizinischen Fachpersonen nicht
nur zulassig, sondern notwendig (BGE 130V 61 E. 6.1.1).

Ein Abklarungsbericht unter dem Aspekt der Hilflosigkeit ( Art. 9 ATSG) oder des
Pflegebedarfs hat folgenden Anforderungen zu gentigen: Als Berichterstat terin wirkt eine
qualifizierte Person, welche Kenntnis der ortlichen und r&umli chen Verhaltnisse sowie der
aus den seitens der Mediziner gestellten Diagnosen sich ergebenden Beeintréchtigungen



und Hilfsbedurftigkeiten hat. Bei Unklar heiten Uber physische oder psychische Stérungen
und/oder deren Auswirkungen auf alltagliche Lebensverrichtungen sind Ruickfragen an die
medi zinischen Fachpersonen nicht nur zuldssig, sondern notwendig. Weiter sind die
Angaben der Hilfe leistenden Personen zu beriicksichtigen, wobei divergierende Meinun
gen der Beteiligten im Bericht aufzuzeigen sind. Der Berichtstext schliesslich muss
plausibel, begriindet und detailliert beziiglich der einzelnen alltaglichen

L ebensverrichtungen sowie den tatbestandsmassigen Erfordernissen der dauern den Pflege
und der personlichen Uberwachung ( Art. 37 IVV) und der Iebens praktischen Begleitung (
Art. 38 IVV) gemass sein. Schliesslich hat er in Uber einstimmung mit den an Ort und
Stelle erhobenen Angaben zu stehen. Das Gericht greift, sofern der Bericht eine
zuverlassige Entscheidungsgrundlage im eben umschriebenen Sinne darstellt, in das
Ermessen der die Abkl&rung tatigen den Person nur ein, wenn klar feststellbare
Fehleinschatzungen vorliegen. Das gebietet insbesondere der Umstand, dass die fachlich
kompetente Abkl&rungs person ndher am konkreten Sachverhalt ist alsdasim
Beschwerdefall zustan dige Gericht ( z ur Publikation vorgesehenes Urtell des
Bundesgerichts 9C 648/2013 vom 17. Oktober 2014 E. 3.2, BGE 133V 450 E. 11.1.1, 130
V 61E.6.2,128V 93). 2.

E.2

Gegen diese Verfugung (Urk. 2) liess X._ am 11. Dezember 2013 mit folgenden
Antragen Beschwerde erheben (Urk. 1 S. 2): ,,1. Die Verfliigung vom 20. November 2013
sei aufzuheben. 2. Es sei der Beschwerdefhrerin weiterhin, auch ab dem 1. Januar 2014
eine Entschadigung fur eine schwere Hilflosigkeit auszurichten. 3. Eventuell: Es sei der
Beschwerdefihrerin weiterhin mindestens eine Ent schadigung fur mittlere Hilflosigkeit
auszurichten. 4. Es sei der Vater der Beschwerdefihrer in als Zeuge oder als Auskunfts
person zu befragen. 5. Ich ersuche Sie, uns die Gelegenheit zur Replik einzurdumen. Unter
Kosten- und Entschédigungsfolgen zu Lasten der Beschwerdegegnerin .*

Die IV-Stelle schloss am 28. Januar 2014 auf Abweisung der Beschwerde
(Beschwerdeantwort, Urk. 7). Nachdem die Beschwerdefiihrerin am 18. Februar 2014
replicando an ihren Antrégen festgehalten hatte (Urk. 11 S. 2), teilte die V-Stelle am

28. Februar 2014 ihren Verzicht auf Duplik mit (Urk. 15), was der Beschwerdefihrerin am
3. Mérz 2014 zur Kenntnis gebracht wurde (Urk. 16).

Auf die Ausfiihrungen der Parteien und die eingereichten Unterlagen ist, sowelt fur die
Entscheidfindung erforderlich, in den nachstehenden Erwagungen ein zugehen. Das Gericht
zieht in Erwégung: 1.

E.21

Die IV-Stelle begriindete die Herabsetzung der Hilflosenentschadigung — unter Hinweis auf
die Abklarungsberichte vom 1. September 2009 (Urk. 8/ 55) , vom 14. Februar 2012

(Urk. 8/ 104 ) und vom 18. November 2013 (Urk. 8/128 , r ichtig wohl: vom 30. Juni 2013 [
Urk. 8/125 S. 3 ff.] ) - damit, dass die Beschwerde fuhrerin , die besser mit ihrer Krankheit
umzug ehen gelernt habe (Urk. 2 S. 3, Urk. 7 S. 2) , an guten Tagen in allen relevanten

L ebensverrichtungen mehrheit lich selbstandig sei. Da die epileptischen Anfélle nicht
taglich oder beinahe tég lich auftréten und die dann beanspruchte Hilfe Dritter nicht auch in
den Teil funktionen erforderlich sei, sei diese Unterstiitzung nicht zu berticksichtigen.
Ausgewiesen sei indes der Bedarf an |ebenspraktischer Begleitung, weshalb noch Anspruch
auf eine Entschédigung fir eine Hilflosigkeit leichten Grades bestehe (Urk. 2S.2,Urk. 7 S



.2).

E.22

Die Beschwerdefuhrerin stellte sich demgegentber — unter Hinweis namentlich auf die B
erichtedesY.  vom 11. Juli 2012 (Urk. 3/

E.2.15

Inihrer am 29. Mai 2012 gestiitzt auf die Akten verfassten Stellungnahme hielt Dr. med.
B. , Fachérztin FMH fur Arbeitsmedizin, Fachéarztin FMH fur Allgemeine Medizin, fest,
die schwere chronische Erkrankung wirke sich bei den Betroffenen individuell
unterschiedlich ausgepragt leistungsmindernd auf die Alltagsfunktionen aus. Die
Beschwerdefiihrerin habe durch Adaptation, mithin durch Gewdhnung an die Krankheit,
eine gute Coping - Strategie beziehungs wei se eine verbesserte Selbstandigkeit entwickelt.
Insofern sei es aus medizini scher Sicht zu einer Verbesserung gekommen. Die
Einschétzung der Abkl& rungsperson sei daher aus medizinischer Sicht sehr wohl
nachvollziehbar. Die urspriingliche Gewahrung einer Entschadigung fur eine Hilflosigkeit
schweren Grades sei nicht zweifellos unrichtig gewesen (Urk. 8/104 S. 9).

E.3

dieser Bestimmung gilt die Hilflosigkeit als leicht, wenn die versicherte Person trotz der
Abgabe von Hilfsmitteln: a. in mindestens zwei alltaglichen L ebensverrichtungen
regelméssig in erheb licher Weise auf die Hilfe Dritter angewiesen ist; b. einer dauernden
personlichen Uberwachung bedarf; c. einer durch das Gebrechen bedingten standigen und
besonders aufwendi gen Pflege bedarf; d. wegen einer schweren Sinnesschédigung oder
eines schweren korperlichen Gebrechens nur dank regelmassiger und erheblicher
Dienstleistungen Drit ter gesellschaftliche Kontakte pflegen kann; oder e. dauernd auf
|ebenspraktische Begleitung im Sinne von Artikel 38 angewie sen ist.

E.311

Betreffend die Hilfsbedurftigkeit der Beschwerdefiihrerin im Zeitpunkt der am

3. November 2006 verfligten Zusprache einer Entschadigung fir eine Hilflosig keit
schweren Grades (Urk. 8/42) geht aus den Akten Folgendes hervor:

Auf dem der Anmeldung fir eine Hilflosenentschédigung beigel egten Fragebo gen gab die
Beschwerdefiihrerin am 28. Februar 2006 an, bel samtlichen rele vanten alltéglichen

L ebensverrichtungen in erheblicher Weise der Hilfe Dritter zu bedirfen und auf
|ebenspraktische Begleitung angewiesen zu sein . Die Hilfe werde von ihren Eltern geleistet
(Urk. 8/31S.3ff.)

E.312

DieArzteder Y. stellten am 9. Mai 2006 nachstehende Diagnosen (Urk. 8/ 35 S. 7): -
Symptomatische Epilepsie mit einfach-fokalen und sekundér generali sier ten
tonisch-klonischen Anféllen, visuellen und epigastrischen Auren sowie zum Tell
psychotisch anmutenden Symptomen, 1CD-10 G40.2, bei - mesiotemporaler Sklerose links
und links fronto -temporal akzentuier ter Hirnatro phie mit Verdacht auf Rasmussen-
Enzephalitis - Aktuell: weiterhin Anfallshaufung von einfach-fokalen und komplex-fokalen
Anféllen - Neuropsychologische Funktionsstérung mit unter anderem einer mittel schweren
Aphasie, ICD-10 R47 - Organisch begriindete wahnhafte Stérung, 1CD-10 F06.2



Bel der Beschwerdefuhrerin sai es erneut zu komplex-fokalen Anféllen in Serien
gekommen. Unter medikamenttser Behandlung seien nur noch vereinzelte Anféle
aufgetreten. Angesichts der trotz hoher Serumkonzentration der Anti epi leptika

auftretenden Anfélle und des nachgewiesenen Hirnsubstanzver lusts sei der
Krankenversicherer um Kostengutsprache fiir eine Therapie mit intrave nésen
Immunglobulinen ersucht worden (Urk. 8/35 S. 8). Derzeit nehme die Beschwerdefihrerin
im Rahmen eines 50%-Pensums an einem Beschéfti gungs programm in einer geschitzten
Werkstatt teil (Urk. 8/35S. 9).

E.3.13

DieArztedesZ. _ hielten am 19 . Mai 2006 fest, die Beschwerdefuhrerin sei im Bereich
der Korperpflege (beim Waschen und beim Baden/Duschen), der Fortbewegung (Pflege
gesellschaftli cher Kontakte), der dauernden Pflege (V erabreichung der Medikamente) und
in samtlichen in den Bereich der |ebenspraktischen Begleitung fallenden Teilge bieten auf
regelméssige und erhebliche Hilfe angewiesen (Urk. 8/35 S. 4 ff.).

E.3.15

Gestitzt auf die Angaben des Vaters der Beschwerdeflhrerin und dieser selbst anlasslich
des Abklarungsgesprachs vom 23. Juni 2006 gelangte die zusténdige Mitarbeiterin der
IV-Stelle in ihrem Bericht vom 20. Oktober 2006 zum Schluss, dass in den Bereichen
Ankleiden/Auskleiden, Aufstehen/Absitzen/Abliegen, Essen, K érperpflege, Reinigung nach
Verrichtung der Notdurft, Fortbewegung sowie dauernde medizinische-pflegeri s che Hilfe
und personliche Uberwachung seit Januar 2002 Bedarf an regelmassiger und erheblicher
Dritthilfe bestehe. Da damit jedenfalls eine schwere Hilflosigkeit vorliege, kénne
offengelassen wer den, ob die Beschwerdefihrerin auf elne |ebenspraktische Begleitung
angewie sen sei (Urk. 8/38 S. 3).

E.3.2
21

Inihrer Stellungnahme vom 6. August 2013 hielt die RAD-Arztin Dr. B.___ fest, den
Schlussfolgerungen im Abklarungsbericht vom 30. Juni 2013 (Urk. 8/125 S. 3 ff.) kdnne
aus medizinischer Sicht gefolgt werden. Die abwei chenden Arztberichte &nderten nichts an
den innerh&uslich erhobenen Abkl& rungsbefunden . Die &rztlichen Einschétzungen dienten
ausschliesslich der Beurteilung der Arbeitsfahigkeit in einer ausserhduslichen Tatigkeit im
Ange stelltenverhaltnis. Diesbeziiglich sai indes seit jeher klar, dass die schwerstbe hinderte
Beschwerdefihrerin in jeglicher Tétigkeit (auch in geschitztem Rah men) zu 100 %
arbeitsunfahig sei. Die Arbeit in der geschtitzten Werkstatt komme einer
Beschéftigungstherapie gleich, weil kein verninftiges Einkommen erzielt werden konne
(Urk. 8/128 S. 3).

E.321
8

Nach einer weiteren stationaren Behandlung der Beschwerdefihrerin vom 17. bis

21. August 2012 (Urk . 8/11 2 S. 5f.) gaben die Arzteder Y. am 4. Oktober 2012 an, an
den Angaben betreffend Hilflosigkeit konne festgehalten werden. Es sei eher eine
Verschlechterung als eine Verbesserung des Gesund heitszustandes zu erwarten (Urk. 8/112
S. 4).



E.3.22
0

Gestitzt auf die Ergebnisse desim Beisein des Rechtsvertreters der Beschwerde fuhrerin
mit dieser und deren Eltern am 8. Mai 2013 gefuihrten Abkl&rungs ge spréachs gelangte die
zustandige Mitarbeiterin der IV-Stelle am 30. Juni 2013 zum Schluss, dass es seit Juni
2012 zu keiner relevante n Verschlechterung des Gesundheitszustands gekommen sei
(Urk. 8/125 S. 3ff.) .

E.3.23
Am 9. Januar 2009 stellten die Arzteder Y.

nachstehende Diagnosen (Urk. 8/52 S. 3): - Symptomatische Epilepsie mit einfach-fokalen,
komplex-fokalen und sekundér generalisierten tonisch-klonischen Anféllen bei
hochgradigem Verdacht auf Rasmussen - Enzephalitis, ICD-10 G03.8, mit -
mesiotemporaler Sklerose links und links fronto -temporal akzentuier ter Hirnatrophie -
Status nach rezidivierenden non-konvulsiven und konvulsiven Status epi leptici
beziehungsweise Anfallsserien - Neuropsychol ogische Funktionsstérung mit aphasischer
Storung - Organisch begriindete wahnhafte Stérung, ICD-10 F06.2 - Langerdauernde
depressiv geféarbte Anpassungsstérung mit rezidivieren den suizidalen Krisen

Die Befunde hétten sich seit der letzten Berichterstattung nic ht verandert. Die Umstellung
der Medikation auf das Antiepileptikum

Felbamat habe eine Besse rung der Anfallssituation gebracht; es sei indes mit weiteren
Anféllen (auch Status epileptici und Anfallsserien) zu rechnen. Daeine k ausale
Behandlung der Rasmussen- Enzephalitis als Grunderkrankung bis anhin nicht mdglich s,
sei mit einer Progredienz der Krankheit zu rechnen. Die Beschwerdefuhrerin sei bel den
alltaglichen Lebensverrichtungen nicht regelméssig auf die Hilfe von Dritt personen
angewiesen (Urk. 8/52 S. 3).

E.3.24

Gestiitzt auf die Ergebnisse des Abklérungsgesprachs vom 13. August 2009 am Wohnort
der

Beschwerdefiihrerin mit de ren Vater (Urk. 8/55 S. 1 f.) sowie der Telefongespréch e vom
1. September 2009 einerseits mit der Betreuungsperson der Beschwerdeftihrerin in der
geschitzten Werkstatt und andererseits mit dem zustandigen Arzt der Y. (Urk. 8/55

S. 2f1))

hielt die zusténdige Mitarbei terin der 1V-Stelle in ihrem am letztgenannten Datum
verfassten Bericht fest, die Voraussetzungen fur eine Hilflosenentschadigung seien nicht
mehr gegeben.

Zwar benttige die Beschwerdefihrerin wahrend — zirka zwei -

bis dreimal pro Monat wahrend etwa drei Tagen bestehenden — schlechter Phasen in den ver
schiedenen L ebensberei chen intensive Betreuung durch Dritte und medizinische
Versorgung. In der tbrigen Zeit sei sieindesin alen Lebensbereichen mehrheit lich
selbsténdig und bediirfe keiner regelméassigen und erheblichen Dritthilfe (Urk. 8/55S. 3) .

E.3.25



In ihrem Schreiben an die IV-Stelle vom 26. November 2009 (Urk. 8/64) gaben die Arzte
der Y. an, dieam 9. Januar 2009 betreffend die Hilfsbedirftig keit gemachten Angaben
seien insofern zu prazisieren beziehungsweise zu kor rigieren, as die Beschwerdefihrerin
in den auf dem Fragebogen angefiihrten Bereichen zwar in der Regel selbsténdig sei, aber
Probleme aufweise, die mit de n Antworten auf die Standardfragen nicht hinreichend erfasst
wrden. Die hirnorganische Stérung fuihre bel der Beschwerdefuhrerin zu inadaguaten Ver
haltenswei sen, etwa nicht situationsangepasster Kleidung, distanzgemindertem Verhalten
und nicht korrekter Er fassung beziehungsweise Darstellung der Wirk lichkeit. Uberdies
traten phasenwel se — bedingt durch die seriellen, medika mentds nicht ohne Weiteres
beherrschbaren Haufungen von Anféllen - schwere Stérungen von Auffassung und
Orientierung auf , die dann die Abgabe von Reservemedikamenten durch Dritte
beziehungswei se auch eine — von Dritten organisierte - Hospitalisation erforderten. In
derartigen Situationen sei die BeschwerdefUhrerin ausserstande, den Arbeitsweg
selbstandig zu bewdltigen. Wenn eine solche Situation auf dem Weg zur Arbeit auftrete,
stehe sie dann jewells irgendwo verloren herum und komme nicht am Ziel an. In solchen
Fal len sorgeihr Vater dafir, dass ein von ihm organisiertes Helfersystem aktiv werde. Die
BeschwerdefUihrerin bendtige daher auch ausserhalb der Hospitalisa tionszeiten (in den
ersten elf Monaten des Jahrs 2009 sei sie insgesamt sieben Monate — mehrmals auch auf
einer intensivmedizinischen Abteilung — stationar behandelt worden) Betreuung im Sinne
einer Aufsicht und allenfalls korrigie rende r Eingriffe. Sie sai ausserstande, alleine zu leben
, und kdnne auch admi nistrative V organge nicht ohne Unterstiitzung bewadltigen. Dartber
hinaus erhalte sei eine umfangreiche Medikation, die ihr gerichtet und deren Einnahme
kontrolliert werden misse. Sie sei daher eindeutig als ,,abhangig von der Hilfe von
Drittpersonen” einzustufen (Urk. 8/64 S. 1).

E.3.2.6

Am 1. September 2010 stellten die Arzteder Y. folgende Diagnosen (Urk. 8/78 S. 3): -
Status nach Status epilepticus am 5. Juni 2010 bei - sy mptomatischer Epilepsie mit
einfach-fokalen, kom p lex-fokalen und sekundér generalisierten tonisch-klonischen

Anfall en (ICD-10 G40.1) bei - hoch g radigem Verdacht auf

Rasmussen-Enze p hal i tis (ICD-10 G03.8) mit mesio -temporaer Sklerose und fronto
-temporal akzentuierter Hirnatroph ie links - Status nach 1VIG -Therapie ohne Effekt
2006/2007 - Status nach sieben Inf usionen mit Methylprednisolon 1 g im August 2008
ohne nachhaltigen Effekt - Status nach viermal Rituximab Juli bis September 200

E.3.27

Der stellvertretende Leiter der geschitzten Werkstétte der Y. gab am 9. September 2010
an, die Beschwerdefihrerin sei seit 1. September 2008 im Pensum von 40 % (vier halbe
Tage pro Woche) angestellt. Aufgrund ihrer Krankheit habe sie im Jahr 2010 Absenzen im
Umfang von 15 % der Arbeitszeit aufgewiesen. Wahrend der insgesamt rund neun Wochen
in stationdrer Behandlung habe sie jeweils gearbeitet (Urk. 8/79 S. 1).

E.3.28

Nachdem die Beschwerdefihrerin v.om 29. September bis 27. Oktober 2010 (vgl.
Kurzbericht vom 26. Oktober 2010; Urk. 8/84) und vom 1. bis 5. Dezember 2011 erneut
stationér von den Arzten der Y. behandelt worden war, stellten diese am 17. Januar
2012 nachstehende Diagnosen (Urk. 8/ 91 S. 1 1. ): - Status nach rezidivierenden



non-konvulsiven und ko nvulsiven Status epi leptici beziehungsweise Anfallsserien, zuletzt
konvulsiver Status epi lepticus am 19. September 2010 (ICD-10 G41.2/ G41.0) - Status
nach IVI1G-Therapie ohne Effekt 2006/2007 - Status nach sieben Infusionen mit
Methylprednisolon 1

g im August 2008 ohne nachhaltigen Effekt - Status nach drei Zyklen einer Rituximab
-Therapie (1. Zyklus

von Juli bis September 2009 mit Gesamtdosis von 2300
mg, 2. Zyklus
am

E.3.29

Wegen einer subjektiv empfundenen Anfallshaufung wurde die Beschwerdefih rerin vom
6. bis 9. Januar 2012 abermals stationar von den Arzten der Y. behandelt. Diese
berichteten am 1 9. Januar 2012, es sei von einer — durch die Trennung der Eltern bedingte
n

V erschlimmerung des psychischen Zustandes auszugehen. Am 18. Januar 2012 habe die
Beschwerdefihrerin wegen einer Haufung von einfach- und komplex-fokalen Anféllen
aufgrund von Unregel massigkeiten bei der Medikamenteneinnahme wieder hospitalisiert
werden missen (Urk. 8/91 S. 9).

E.3.2.10

Gemass der Absenzenliste der geschiitzten Werkstatt fehlte die Beschwerdefiih rerin im
Jahr 2011 an insgesamt 45 Halbtagen krankheitsbedingt (Urk. 8/93 S. 1) . Nach Angaben
einer Betreuerin vom 15. Februar 2012 ist siein der Lage, Lebensverrichtungen wie
Toilettengange, An- und Ausziehen sowie das Zurlck legen des Arbeitswegs selbsténdig zu
bewadltigen (Urk. 8/93 S. 2).

E. 3211

Anléasslich des Arbeitsplatzbesuchs vom 14. Februar 2012 gab die Bezugsperson der
Beschwerdefuhrerin gegeniiber der zustandigen Mitarbeiterin der IV-Stelle an, die
Beschwerdefiihrerin erscheine regelmassig und verrichte ihre ( Verpa ckungs -)Arbeiten
mehrheitlich verlasslich und genau. Sie melde sich immer personlich telefonisch ab, wenn
sieverhindert sei. Sie sei bel der Arbeit sehr motiviert und komme auch gerne. Schlechte
Tagesformen seien selten; ab und zu klage sie Uber Kopf- oder Riickenschmerzen,
ansonsten sei sie aber immer einsatzfahig. Vereinzelt gebe es Momente, in denen sie fir
kurze Zeit abwesend sai. Fir die Betreuenden seien diese kleinen Absen c en, die sich nicht
auf die Ar beitsqualitéat auswirkten, indes nicht bemerkbar. W dhrend der Arbeitszeiten sei
es noch nie zu einem ernsthaften medizinischen Zwischenfall

gekommen. Benttige die Beschwerdefihrerin medizinische Hilfe, organisiere sie sich diese

selber . So habe sie sich auch schon einmal einen Notfall - Arzttermin arrangiert und sich d
ann vom Arbeitsplatz direkt indieY.

begeben . Fuhle sich die Beschwerdefihrerin nicht wohl, wisse sieimmer , woran das liege,
und kénne auch sagen , was sie bendtige , um sich besser zu fiihlen (etwa sich H inlegen,



Versorgung mit Medikamente n, &rztliche Behandlung , Zufuhr frische r Luft). Solche
Massnahmen seien aber maximal einmal pro Monat erforderlich. D ie Aussagen der
Beschwerdefihrerin Gber d ie gesundheitlichen Beeintréchtigungen wirden durchwegs al's
glaubhaft realitdtsbezogen und weder Uber- noch unter trieben taxiert .

Nicht immer glaubhaft seien d agegen ihre Schilderungen von
zwischenmenschlichen Abléaufen (Urk. 8/95 S. 1).

Bis zum letzten Zwischenfall vor einer Woche sei d ie Beschwerdefihrerin — mit Zug und
Tram - immer aleine zur Arbeit gefahren. Es kdnne sicher davon aus gegangen

werden, dass sie den Arbeitsweg - mit wenigen Ausnahmen

alein bewdltige; dies sei jaauch beim letzten Sturz im Bahnhof A, der Fall gewesen.
Die Beschwerdefuhrerin trage eine Armbanduhr , kdnne sich die Zeiten merken und wisse,
wann

siedie Arbeits stelle verlassen misse, um den Bus rechtzeitig zu erreiche n . Ihre zeitliche
Orientierung se intakt, und sie sei in der Lage, den Arbeitsrhythmus ein zu halten. Sie
verflige auch Uber eine gute raumli che Orientierung. Siegehe dleineindieY. |,

suche dort Arzte alleine auf, und konne auch Wartezeiten absolvieren, ohne unruhig zu
werden (Urk. 8/95 S. 2).

E.3.212

Die zusténdige Mitarbeiterin der 1V-Stelle gelangte in ihrem Bericht vom 14. Februar 2012
g estiitzt auf die Aussagen der Beschwerdefuhrerin selbst und insbesondere die —von ihr
tellweise al s unglaubhaft qualifizierten - Angaben deren Vatersim Rahmen des
Abkléarungsgespréachs vom 9. Februar 2012 zum Schluss, dass die im Alltag erlebte
Symptomatik je nach Tagesform sehr unter schiedlich sei . Es gebe Tag e, an denen die
Beschwerdefihrerin selbstandig sei, und andere, an denen sie hilflos sei. Zusammenfassend
bestehe im Bereich der |ebenspraktischen Begleitung und im Bereich der personlichen
Uberwachung Bedarf an regelmassigen und erheblichen Hilfestellungen (Urk. 8/104 S. 8).

E.3.2.16

Auf entsprechend Anfrage des Rechtsvertreters der Beschwerdefuihrerin gaben die Arzte
der Y. am11. Juli 2012 betreffend den Verlauf seit November 2006 an, nach der
Installation einer Rituximab -Therapie im Juli 2009 sei es vorubergehend insofern zu einer
Verbesserung der epil eptolog ischen Situation gekommen , als

deutlich

weniger Status epileptici auf getreten seien , die eine intensiv-medizinische Uberwachung
erfordert hétten .

Leider sei indes kurzlich wieder eine Verschlechterung eingetreten , indem im Juni 2012
unter

der derzeit suffizient durchgefihrten immunsuppressiven Therapie mit Rituximab
erneut ein konvulsiver Status epilepticus aufgetreten sei , der eine Hospitalisation

im intensiv-medizinischen Setting erforderlich ge macht hab e. Es sei daher an zu nehmen,
dass die immunsuppressive Therapie, die Uber drel Jahre lang zu einer gewissen



Stabilisierung der Erk rankung gefiihrt habe, nun nicht mehr ausrei chend greife . Zu einer
verbes serten

Gewohnung an die Erkrankung , diein ihrem Verlauf

unberechenbar sei und es der Beschwerdefiihrerin verunmoglich e, selb standig und auch
ohne weitere U berwachung beziehungsweise ohne einen stan digen ,, familiaren
Bereitschaftsdienst” zu leben , sei esleider nicht gekommen .

Auch von einer verbesse rten Selb standigkeit konne keine Rede sein (Urk. 8/109 S. 1). Die
Beschwerdefiihrerin sei ohne Unterstiitzung aus ihrem familiaren Umfeld nicht in der Lage,
sich selbst

zu versorgen, dies betr e ff e sowohl die Kor perpfleg e as auch das Essen. Dies sei auch bei
stationéren Aufenthaltenin der Y.___ deutlich geworden und kdnne vom Pflegepersonal
jederzeit

bestétigt werden. Uberlasse man sie etwa bei der Korperpflege sich selbst, kénne es sein,
dass sie beispielsweise lange im Badezimmer verweile und sich mit irgendeinem Detail
beschéftig e, insgesamt aber mit

ihr er Korperpflege nicht vorankomme . Insbesondere in Phasen einer Anfal Ishaufung und
noch einige Tage danach sai sie oft sehr antriebsl os und niedergeschlagen und wirde sich
ohne &ussere Impulse Uberhaupt nicht um ihre Korperpflege und Ernghrung kimmern . Mit
Anfallshdufung sal dabel nicht nur

eine Haufung konvulsiver Anfdlle,

sondern auch eine Haufung einfach-fokale r beziehungsweise komplex-fokaer Anf dle
ohne

konvulsive Symptomatik , wie sie auch unter der Rituximab -Therapie immer wieder
aufgetreten seien, gemeint. Das Auftreten derartiger, in der Regel mehrere Tage anhal
tender Phasen sei nicht vorhersehbar. Eine selb stdndige Versorgung mit Essen (Einkaufen
von Lebensmitteln wie auch Zuber eitung von Mahlzeiten ) sai der Beschwerdefihrerin
ohne Anstdsse von

aussen Uberhaupt nicht méglich. Bei der Nahrungsaufnahme selbst sei sie indes nicht
beeintrach t igt. Die Fortbewegung wie auch die Pflege gesellschaftlicher Kontakte sei en
ihr n ur in sehr eingeschrénktem Mass moglich. Zwar sel sie in guten Phasen im stande,
Offentliche Verkehrsmittel zu bentitzen und damit zum Ziel zu gelangen. A llerdings kdnne
es jederzeit vorkommen, dass sie diese Fertigkeit aufgrund einfach-fokaler b
eziehungsweise komplex-fokal er Anfélle verliere und dann irgendwo hilflos umherirr e
und vom , familidren Bereitschaftsdienst” ausfindig gemacht und abgeholt werden misse .
Ohne die grosse Unterstli tz ung durch ihre Eltern misste siein einer betreuten ,
insbesondere auf den epileptilogischen , aber auch auf den psychologisch/psychiatrischen
Bereich spezialisierten Institu tion untergebracht werden (Urk. 8/ 109 S. 2).

E.3.217

Auf Nachfrage der Abklarungsperson der IV-Stelle (Urk. 8/111 S. 3) gaben die Arzte der
Y. amb5. Oktober 2012 an, seit dem im Proto koll vom 17. Februar 2011 [richtig wohl :
15. Februar 2012; Urk. 8/100 ] ) dokumentierten Gesprach sei es— wie schon im Schreiben
vom 11. Juli 2012 an den Rechts ver treter der Beschwerdefuhrerin (Urk. 8/109) erwahnt —



zu einer Verschlechte rung des Gesundheitszustandes gekommen. So sei Mitte Juni 2012
wahrend eines —in folge einer Haufung der einfach- beziehungsweise komplex-fokalen
Anféalle not wendig gewordenen - stationéren Aufenthaltsin der Klinik ein kon vulsiver
Status epilepticus

aufgetreten. Mit einer Stabilisierung des Gesund heitszustan des sei leider léngerfristig
nicht zu rechnen, da anzunehmen sai, dass diei mmunsuppressive Therap i e ihre Wirkung
verlier e. Einewirklich

befriedi gende dauerhafte Therap i e der Rasmussen-Enzephalitisin der Art und Auspra
gung,

wie sie bel der Beschwerdefuhrerin vorlieg e, existiere nich t (Urk. 8/111 S. 1) . Hin
sichtlich der Haufigkeit von Zuspitzungen der Anfallssituation kénne auf die im Februar
2012 gemachten Angaben verwiesen werden. Anzufiigen sei indes, dass der sich aus der
sehr aktiven Epilepsie ergebende besondere Betreu ungs aufwand auch in Wohnheimen wie
demzumY.  gehorenden WohnhausC._ |,

in dem leichter kognitiv

behinderte Patienten wie es auch die Beschwerdefthrerin sei, lebten, nicht geleistet werden
konnt e (Urk. 8/111 S. 2).

E.3.219

Nach der stationéren Behandlung der Beschwerdefihrerin vom 21. Mai bis 11. Juni 2013
hielten die Arzteder Y. am 27. Juni 2013 fest, betreffend die Hilflosigkeit sei der
Zustand gegentiber der Berichterstattung vom 4. Oktober 2012 (Urk. 8/112 S. 4)
unverdndert (Urk. 8/118 S. 3). Therapeutische Optionen , die zu einer klinisch relevanten
V erbesserung fuhren wirden, bestiin den nicht . Die Behandlungsmoglichkeiten seien bis
anhin ausgeschodpft worden. In Anbetracht des Verlaufes bel der letzten Hospitalisation
zeichne sich gar ab, dass die immunsuppressive Therapie mit Rituximab

an Wirksamkeit verliere (Urk. 8/118 S. 4).

E.3.222

Nachdem sie die Beschwerdefiihrerin vom 1 2. bis 29. Juli 2013 stationér behan delt hatten,
stellten die Arzteder Y. am 28. August 2013 nachstehende Diagnosen (Urk. 8/123

S. 11.): - Symptomatische Epilepsie mit einfach-fokalen, komplex-fokalen und sekundar
generalisierten tonisch-klonischen Anféllen bel hochgradigem Verdacht auf
Rasmussen-Enzephalitis - Organische depressive Stérung mit suizidalen Krisen (ICD-10
F06.32) bei - organisch bedingter Personlichkeits- und V erhaltensstérung sowie orga nisch
wahnhafter Stérung (ICD-10 F06.2) und - neuropsychol ogischem Stérungsbild mit vor
allem dysphasischer Symptomatik - Rezidivierende non-konvulsive und konvulsive Status
epileptici bezie hungsweise Anfallsserien, zuletzt am 29. Mai 2013 - Vitamin D3- Mangel -
Status nach IVI1G-Therapie ohne Effekt 2006/2007 - Status nach sieben Infusionen mit
Methytprednisolon 1 g im August 2008 ohne nachhaltigen Effekt - Status nach sechs
Zyklen einer Rituximab -Therapie - Status nach Medikamenten- | ntoxikation am 16. Méarz
2010 in suizidaler Absicht - Verdacht auf Osteopathia

antiepileptica - Eisenmangelanamie

Die Beschwerdeflhrerin habe nun bis zu zehn Absencen pro Tag. Es seien —je weilsisoliert
- auch drei bisvier grossere Anféle (mit Anspannungen der Muskeln) sowie zweimal



Kribbel parasthesien an den Unterarmen und Handen aufgetreten. Die Beschwerdefuhrerin
lebe weiterhin bei den Eltern und arbeite nachmittags jeweils in der geschiitzten Werkstatt
desY. . DieFamilie habe einen Bereitschaftsdienst organisiert, der aktiv werde, wenn
die Beschwer defuhrerin infolge vermehrter Anfélle verwirrt sei und nicht zu den Ublichen
Zeiten nach Hause komme. Es bestehe weiterhin eine, aktuell akzentuierte, chronifizierte
Abl6sungsproblematik. Derzeit werde eine

Verbeisténdung ge prift, weil die Beschwerdefihrerin immer wieder Einkaufe tétige,
welcheihr eigenes und das Budget der Familie Gberstiegen (Urk. 8/123 S. 2).

E.3.2.23
Am 16. Oktober 2013 bekréftigte Dr. B.__, dass die Beurteilung der

inner hdusliche n Situation ausschliesslich Sache des Aussendienst sder IV-Stelle sai . Die
Arzteder Y. fuhrten keine Hausbesuche durch und seien daher aus serstande, die
innerhadusliche Funktionselnschrankung zu beurteilen (Urk. 8/128 S. 4).

E.3.224

Auf entsprechende Anfrage des Rechtsvertreters der BeschwerdefUhrerin ver neintendie
Arzteder Y.

in ihrem Schreiben vom 11. Februar 2014 eine seit Oktober 2006 eingetretene
Verbesserung der Selbsténdigkeit aufgrund einer Adapt at ion an die Krankheit
beziehungswei se infolge der Entwicklu ng einer guten Coping -Strategie; die Hilflosigkeit
habe sich nicht vermindert (Urk. 12/1 S. 1). Die Beschwerdefiihrerin leide an einer
Rasmussen-Enzephalitis nach den so genannten Bien-Kriterien. Diese Krankheit sei ha
turgemass chro nisch progre dient. | n den ersten Jahren der Erkrankung komme es
ublicherweise zu einer therapierefraktaren fokalen Epilepsi €; e in Uber diese Symptomatik
hin aus gehen des Stérungsbild bleibe —wie in den Jahren 1996 bis 2001 auch bei der
Beschwerdefihrerin - zundchst aus. Dann komme es zu dem fir die Ras
mussen-Enzephalitis typischen Krankheitsschub, wahrend dessen sich die Epi lepsiein
einem Zeitraum von einigen Monaten verschlechtere und ein neu ropsy cho lo gi sches,
irreversibles Stérungsbild hinzutrete, in dessen Mittel punkt eine apha si sche Symptomatik
stehe, die dann —wie auch bei der Beschwerde fihrerin — an halte . Bei der
Beschwerdefiihrerin seien in diesem Stadium auch erstmals psychische Symptome im Sinne
einer organisch-wahnhaften Stérung auf ge treten , wobei deren Intensitdt durch die
Anfallssituation und auch durch diverse M edikationen moduliert worden sei. Aufgrund
eines Fallberichtes in der Literatur habe man im Juli 2009 mit einer immunsuppressiven
Therapie mit Rituxi mab begonnen. Hierunter sei die Haufigkeit von schweren epilepti
schen An falls staten , die jewells eine notfallméssige und dann intensiv-medizi nische Hos
pitalisation in einem Akutspital erforderlich machten, zwar gesun ken; die Gefahr solcher
Exazerbationen sei jedoch

dadurch nicht vollstéandig gebannt worden . Aktuell sei die Beschwerdefihrerin wegen einer
derartigen Situation

wieder hospitalisiert. Der Gesundheitszustand und damit auch die Hilflosigkeit hétten sich
insofern seit Herbst 2012 noch

verschlechtert . Im Ubri gen sei auf grund der Natur der

Grunderkrankung, gegen die bis anhin keine wirkl ich kau sale Therapie existiere, nicht mit



einem Rickga ng des Storungsbil des, sondern mit einer weiteren Progredienz in den
néchsten Jahren zu rechnen. Der mittels MRI bildgebend dokumentierte Verlauf zeige denn
auch einen wel teren langsa men Hirnabbau wahrend der |etzten Jahre (Volumenverlust der
linken Gross hirnhemisphére von 3,8 % zwischen 2008 und 2012) . Es sai zu beto nen, dass
das bei der Beschwerdefihrerin bestehende neurol ogische, neu ropsychol ogische und
neuropsychiatrische Storungsbild Folge der seltenen Rasmussen-Enzephali tis sai . ES sei
den zustandigen Personen der IV-Stelle, in s besondere den RAD-Arzten, dringend zu
empfeh len, sich mit der entsprechen den Literatur vertraut

zu machen, um das Krankheitsbild der Patientin und die sich daraus ergebende
psychosoziale

Problematik besser zu verstehen. Das familiare Helfersystem misse Erhebliches leisten und
im Rahmen eines Bereit schaftsdienstes gewahr leisten, dass die Beschwerdeflhrerin bel
auf dem Arbeits weg oder in der Freizeit auftretenden Anfallshaufungen

jederzeit abgeholt und je nach Situation nach Hause oder in ein Spital gebracht

werden k 6nne . Zudem komme es aufgrund des w eiterhin labile n psychischen Zustand sii
mmer wieder zu depressive n bezie hungsweise wahnhafte n Auslenkungen, die dann ein
fur sorgliches

und ver stdnd nisvolles Umfeld erforder ten und auch den

Unterstit zungsbedarf der Pati entin

bei den all taglichen Ver richtungen ( wie etwa Korper pflege und

Medi ka menteneinnahme ) phasenweise erheblic h erhdh t en (Urk. 12/1 S. 21.) . 4.

E.4
Inihrem Bericht vom 23. Ma 2006

stellten die ArztedesZ._ folgende, seit 1996 bestehende und sich auf die
Arbeitsfahigkeit auswirkende Diagnosen (Urk. 8/35 S. 1): - Organisch begrindete
wahnhafte Stoérung, |CD-10 F06.2 - Symptomatische Epilepsie mit einfach-fokalen und
sekundér generali sier ten tonisch-klonischen Anféllen, visuellen und epig a strischen Auren
sowie zum Tell psychotisch anmutenden Symptomen , ICD-10 G40.2, bei - med iolateraer
Sklerose links und links fronto -temporal akzentuierter Hirnatrophie mit Verdacht au f
Rasmussen- Enzephalitis - Aktuell: weiterhin Anfallshaufung von einfach-fokalen und
komplex-fokalen Anfdlen - Neuropsychologische Funktionsstérung mit unter anderem
einer mit tel schweren Aphasie, ICD-10 R47

Die Beschwerdeftihrerin leide seit 1996 an einer symptomatischen fokalen Epi lep sie bei
progredienter Hirnatrophie unklarer Atiologie. Die MRI-Untersuchung des Hirnsim April
2006 habe einen Hirnsubstanzverlust gezeigt. Im Verlauf hétten sich zunehmend kognitive
Defizite entwickelt. Es bestiinden Konzentrati ons - und Merkfahigkeitsstérungen sowie
eine Vergesslichkeit. Es sei zu einem intellektuellen Abbau gekommen. Die
Beschwerdefuhrerin habe drei Jahre Se kundarschule, ein Jahr Berufswahlschule und ein
Jahr Handel sschule absolviert. Aufgrund der Krankheitsprogredienz sei ihr dann eine
Invalidenrente zugespro chen worden. Sie lebe — zusammen mit ihrem zwei Jahre jingeren
Bruder — bei ihren Eltern und gehe finf Tage pro Woche jeweils am Nachmittag einer Tétig
keit im geschitzten Rahmen (V erpackungsdienst) nach.



D ie Krankheitsprogredi enz ,

die kognitiven Defizit e und die Beeintréchtigung im téglichen Leben stimm ten die
Beschwerdefihrerin traurig und [6s t e n bei ihr ein Minderwertig keits - beziehungsweise
ein tiefes Selbstwertgefihl aus. Oft fuhle sie sich durch Absen ¢ en und Sprachstérungen
beeintrachtigt. Fast konstant leide sie an Illusi onen und wahnhaften Stérungen. Zu Hause
werde sie — insbesondere bei der Medikamenteneinnahme und — abgabe sowie bei
administrativen Belangen — von ihren Eltern unterstiitzt. Aus érztlicher Sicht sai die
Prognose duster und schlecht; eine nennenswerte V erbesserung des Zustandes sei nicht zu
erwarten (Urk. 8/35 S. 2).

E.41

Strittig ist, ob sich die Hilflosigkeit der Beschwerdefuhrerin seit der Zusprache der
Entschédigung fur eine Hilflosigkeit schweren Grades erheblich verandert hat. Zeitlicher
Referenzpunkt fur die Prifung des Eintritts einer anspruchsre levanten Verbesserung bildet
dabei die Verfiigung vom 3. November 2006 (U rk. 8/42). Die am 16. September und

14. Oktober 2010 sowie am 12. Mai 2011 erlassenen Verfligungen betreffend Anspruch auf
Hilflosenentschéadigung schweren Grades (Urk. 8/80 f. und Urk. 8/85) basierten nicht auf
den Ergebnis sen einer materiellen Anspruchsprifung, sondern bezweckten einzig die Wie
derausl6sung der Entschadigungszahlungen nach der am 15. Juli 2010 verfiig ten

(Urk. 8/73) wiedererwagungswei sen Aufhebung der Einstellungsverfiigung vom 23. Juni
2010 (Urk. 8/65). Fur die Beurteilung des Vorliegens eines Revisi onsgrundes sind sie
daher nicht von Bedeutung .

E. 421

Aufgrund der zitierten medizinischen Berichte steht fest , dass sich der Gesund heitszustand
der Beschwerdefiihrerin seit der urspringlichen Zusprache der Hilflosenentschadigung am
3. November 2006 (Urk. 8/42) nicht verbessert, son dern gar noch versch limmert hat. So
berichteten die Arzteder Y. am 1. September 2010 iiber eine progrediente
Verschlechterung des Gesundheits zustands im Laufe der Jahre mit Verschlimmerung der
Anfallssituation und Zunahme der Anfallshaufigkeit (Urk. 8/78 S. 5f.). Am 17. Januar
2012 hielten sie

fest, im Rahmen der nun langer andauernden Anféalle trdten neu auch moto ri sche
Entausserungen auf (Urk. 8/91 S. 2). Die vermehrt nétigen stationaren Aufenthalte erkléarten
sieam 15. Februar 2012 mit der nachlassenden Wirkung der Immuntherapie (Urk. 8/98

S. 3). Am 5. Oktober 2012 beschri eben si e

eine seit der Berichterstattung Mitte Februar 2012 eingetretene weitere Verschlech te rung
und brachten zum Ausdruck, dass aufgrund der Natur der Gesundheitssto rung , deren
Verlaufs und der (unzureichenden ) therapeutischen Optionen — auch langerfristig — mit
keiner Stabilisierung der Situation zu rechnen sei (Urk. 8/111 S. 2). In Ubereinstimmung
mit dieser Einschétzung gaben sie am 28. August 2013 an, es sei zu einer Zunahme sowohl
der Anzahl der taglich auftretenden Absencen als auch der grosseren Anfélle und neu zum
Auftreten von Kribbel parasthesien im Bereich der oberen Extremitéten gekommen

(Urk. 8/123 S. 2). Am 11. Februar 2014 schliesslich berichteten sie Uber eine seit Herbst
2012 noch weiter verschlechterte gesundheitliche Verfassung und prognostizierten eine
fortlaufende Verschlimmerung der Situation (Urk. 12/1). Aktenkundig hat sich nebst den
organisch bedingten Beschwerden auch die psychische Sympto matik verschlimmert , leidet
die Beschwerdefuhrerin nun doch an einer , im Zeit punkt der urspriinglichen



L eistungszusprach noch nicht vorhandenen (vgl. Urk. 8/35 S. 1 und S. 7) langerdauernde n
depressiv geférbten Anpassungs std rung mit rezidivierenden suizidalen Krisen (Urk. 8/78
S. 3), vor deren Hinter grund es Mitte Mérz 2010 zu einer Medikamenten-Intoxikation in
suizidaler Absicht kam (Urk. 8/91 S.1) .

E.4.22

Die IV-Stelle begriindete die L ei stungsherabsetzung denn auch (nach dem Gesag ten zu
Recht) nicht mit einer Verbesserung des Gesundheitszustandes , sondern mit einer durch
eine Adaption an die gesundheitlichen Einschrankun gen beziehungsweise eine
Entwicklung bessere r Coping - Strategien erreichte n Verminderung der Hilfsbedurftigkeit.

Eine derartige Veranderung der Hilflosig keit ist in den umfangreichen medizinischen
Akten indes nicht dokumentiert. Im Gegenteil beschrieben die Arzteder Y., bei denen
die Beschwerde fuhrerin seit Jahren (meist notfallméssig) rund einmal monatlich stationér
und dazwischen auch ambulant in Behandlung steht, der Abklarungsperson der IV-Stelle
gegenuber

schon am 15. Februar 2012 einen — inshesondere wahrend immer wieder auftretender
schlechter Phasen —

weiterhin bestehenden erhebli chen Bedarf an personlicher Uberwachung , an Dritthilfe bei
den allt&glichen Lebensverrichtungen und an |ebenspraktischer Begleitung (Urk. 8/98). In
ihren Bericht vom 11. Juli 2012 stellten si e eine Verbesserung der Gewdhnung an die
Erkrankung beziehungsweise der Selbstandigkeit seit 2006 daraufhin explizit in Abrede und
schilderten detailliert, inwiefern und weshalb die Hilfsbedurftigkeit in — jedenfalls nicht
reduziertem Ausmass — andauere (Urk. 8/109). Am 5. Oktober 2012 |legten sie dar, dass

die Aufnahme der BeschwerdefUhrerinin dem zum Y. gehorenden oder auch in einem
anderen Wohnheim ausser Betracht falle, weil die HilfsbedUrftigkeit der
Beschwerdefihrerin bezie hungsweise der damit verbundene enorme ( besondere )

Betreuungsaufwand in einer derartigen Institution gar nicht erbracht werden kénne

(Urk. 8/111 S. 2). Nachdem sie ihre Angaben betreffend Hilflosigkeit am 27. Juni und am
28. August 2013 (Urk. 8/118 S. 3 und Urk. 8/123 S. 2) nochmals bestétigt hat ten,
begriindeten die Arzteder Y. am 11. Februar 2014 erneut fundiert und tiberzeugend,
weshalb die von der |V-Stelle angenommene V erbesserung der Selbstéandigkeit keineswegs
eingetreten sai (Urk. 12/1).

Dass die Abklarung sperson der 1V-Stelle zu einem g egenteiligen Schluss gelang te,
vermag insofern nicht zu Gberzeugen, als sie sich dabel auf im Wesentlichen unverénderte
Angaben insbesondere des Vaters der Beschwerde fuhrerin zur Hilflosigkeit stitzte, diese
indes — ohne nachvollziehbare Begriin dung — als unglaubhaft betrachtete (Urk. 8/104).

Nach Lage der Akten handelt es sich bel ihrer Beurtellung um eine — keinen Revisionsgrund
darstellende - unterschiedliche Beurteilung einer unveranderten beziehungsweise eher ver
schlechterten al's verbesserten Situation. Inwiefern die von ihr angenommene verbesserte
Adaption an das L eiden beziehungsweise die postulierte damit ver bundene Verminderung
der Hilfsbedurftigkel t eingetreten sel, vermochte die zustandige Mitarbeiterin denn auch
nicht plausibel darzulegen . Anzumerken ist in diesem Zusammenhang, dass die
Beschwerdefihrerin nicht erst nach der urspriinglichen L eistungszusprache



eine Téatigkeit in einer geschiitzten Werkstatt aufnahm (aktuelles Pensum von vier
Halbtagen pro Woche [vgl. Urk. 8/79] ), sondern schon zuvor - an fiinf Halbtagen pro
Woche — einer Beschéftigung in geschiitztem Rahmen nachging und den Arbeitsweg bereits
damals grundsétz lich selbstandig absolvierte (Urk. 8/35S. 9und S. 5f.) . Auf die—in
klarem Widerspruch zur ohne Weiteres tiberzeugenden Einschatzung der Arzteder Y.
stehende - Einschdtzung der Abkl&rungsperson kann daher nicht abge stellt werden.
Betreffend die Stellungnahmen der RAD-Arztin Dr. B.___ vom 29. Mai 2012 (Urk. 8/104
S. 9) sowie vom 6. August und vom 16. Oktober 2013 (Urk. 8/128 S. 3und S. 4 ) bleibt
festzuhalten, dass die Abklarung der Mit arbeiterin der IV-Stelle einzig die Flihrung von
Gesprachen und nicht etwa eine Uberpriifung der Hilfsbediirftigkeit beziehungsweise der
Selbstandigkeit der Beschwerdefihrerin bei alltaglichen Verrichtungen im Rahmen
entsprechender Funktionstests beinhaltete. Insofern andert die Tatsache, dass die
Einschatzung der Arzteder Y., welche die Beschwerdefiihrerin wahrend insgesamt
monatelanger stationdrer Klinikaufenthalte immer wieder beobachten konnten
beziehungswei se kbnnen, nicht auf ,,innerhduslich erhobenen Abkl&rungsbefun den “
beruht, jedenfalls nichts an der Beweistauglich keit der fraglichen Berichte.

Die Voraussetzungen fur eine Revision der Hilflosenentschadigung im Sinne von Art. 17
Abs. 2 ATSG sind demnach mangels erheblicher Anderung des Sach verhaltsim Zeitraum
zwischen dem Erlass der Verfligung vom 3. November 2006 (Urk. 8/42) und dem

20. November 2013 ( Herabsetzungsver figung ; Urk. 2) nicht erfall t. Angesichts dieses
Ergebnisses eriibrigt sich die von der Beschwerdefiihrerin beantragte Einvernahme ihres
VatersalsZeuge (Urk.1S.2).4.2. 3

Zu prifen bleibt, ob die angefochtene Verfigung (Urk. 2) nach den fir eine Wie
dererwéagung rechtskraftiger Verfiigungen geltenden Regeln abgedndert wer den kann .
Danach kann der Versicherungstrager auch auf formell rechts kréftige Verfligungen oder
Einspracheentscheide zurtickkommen, wenn diese zweifellos unrichtig sind und wenn ihre
Berichtigung von erheblicher Bedeu tung ist (Art. 53 Abs.

2 in Verbindung mit Art. 2 ATSG und Art. 1 Abs.

11VG). Wird die zweifellose Unrichtigkeit erst vom Gericht festgestellt, kann es die auf
Art. 17 ATSG gestiitzte Revision der urspringlichen Verfligung mit dieser sub stituierten
Begriindung schiitzen. Die Wiedererwagung dient der Korrektur einer anfanglich
unrichtigen Rechtsanwendung einschliesslich unrichtiger Feststel lung im Sinne der
Wrdigung des Sachverhalts. Das Erfordernis der zweifel 1o sen Unrichtigkeit ist in der
Regel erflllt, wenn eine Leistungszusprache auf grund falsch oder un zutreffend
verstandener Rechtsregeln erfolgt ist oder wenn mass geb liche Best immungen nicht oder
unrichtig angewandt wurden. Anders verhélt es sich, wenn der Wiedererwagungsgrund im
Bereich materieller Anspruchs vo raus setzun gen liegt, deren Beurteilung
notwendigerweise Ermes sensziige auf weist. Erscheint die Beurteilung einzelner Schritte
bei der Feststel lung sol cher Anspruchsvoraus setzungen (Invaliditétsbemessung,
Arbeitsunfahig keits schét zung , Beweiswirdi gung , Zumutbarkeitsfragen) vor dem
Hintergrund der Sach- und Rechtslage, wie sie sich im Zeitpunkt der rechtskraftigen
Leistungs zu spre chung darbot, als ver tretbar, scheidet die Annahme zweifelloser Unrich
tig keit aus. Zweifellosist die Unrichtigkeit, wenn kein verninftiger Zweifel daran mog lich
Ist, dass die Ver figung unrichtig war. Esist nur ein einziger Schluss - derjenige auf die
Unrichtigkeit der Verfigung - denkbar ( vgl. etwa Urtell des Bundesgerichts 9C_135/2014
vom 14. Mai 2014 E. 3 mit Hinweisen).



Wiedie RAD-Arztin Dr. B, zu Recht explizit anerkannt e (vgl. Stellung nahme vom
29. Mai 2012; Urk. 8/104 S. 9) , war die urspriingliche Zusprache einer Entschadigung fir
eine Hilflosigkeit schweren Grades nicht zweifellos unrichtig . Zwar besteht die
Hilfsbedurftigkeit wahrend guter Phasen in gerin gerem Ausmass als wahrend schlechter
Phasen , in denen die Hilflosigkeit ohne Weiteres als schwergradig zu qualifizieren ist.
Angesichts der Haufigkeit der (lebensbedrohlichen, jederzeit mdglichen und daher ein rund
um die Uhr abruf bares und sofort einsatzbereites Helferteam erfordernden) Anfélle schon
im Zeitpunkt der urspriinglichen Leistungszusprache und unter Beriicksichtigung der
besonderen Natur der Gesundheitsstérung kann jedenfalls nicht als zwei fellos unrichtig
bezeichnet werden, dass die 1V-Stelle von der Regelméssigkeit des erheblichen Bedarfs an
Dritthilfe im Sinne von Art. 37 Abs. 1 IVV ausging.

E.43
Dadie urspriingliche Zusprache

der Entschadigung fur eine Hilfl osigkeit schwe ren Grades nach dem Gesagten nicht

offensichtlich unrichtig war und sich der Gesundheitszustand der BeschwerdefUhrerin
beziehungswei se deren aus den gesundheitlichen Einschrankungen resultierende
HilfsbedUrftigkeit seither nicht wesentlich verbessert hat, entbehrt die

L elstungsherabsetzung per 1. Januar 2014 (Urk. 2) einer rechtlichen Grundlage. Die
Beschwerde ist demnach gutzu heissen. 5.

Gemass Art. 69 Abs. 1 bisIVG ist das Beschwerdeverfahren bei Streitigkeiten um die
Bewilligung oder die Verweigerung von |1V-Leistungen abweichend von Art. 61 lit . a
ATSG vor dem kantonalen V ersicherungsgericht kostenpflichtig. Die Kosten werden nach
dem Verfahrensaufwand und unabhangig vom Streit wert im Rahmen von Fr. 200.-- bis
Fr. 1'000.-- festgelegt. Entsprechend dem Ausgang des Verfahrens sind die Gerichtskosten
in Hohe von Fr. 100 0.-- der Beschwerdegegnerin aufzuerlegen. 6.

Ausgangsgemassiist de r anwaltlich vertretenen Beschwerdefthrer in gestitzt auf Art. 61 lit
.9 ATSG in Verbindung mit 8 34 Abs. 1 und 3 des Gesetzes tber das
Soziaversicherungsgericht ( GSVGer ) eine Prozessentschadigung zuzusprechen, wobel ein
Betrag von Fr. 3*300 .-- (inklusive Barauslagen und Mehrwertsteuer) als angemessen
erscheint. Das Gericht erkennt: 1.

In Gutheissung der Beschwerde wird die Verfligung der Sozialversicherungsanstalt des
Kantons Zurich, IV-Stelle, vom 20. November 2013 aufgehoben, und es wird festge stellt,
dass die Beschwerdeftihrerin auch Uber den 1. Januar 2014 hi n aus Anspruch auf eine E
ntschadigung fur eine Hilflosigkeit schweren Grades hat. 2.

Die Gerichtskosten von Fr. 1'000 .-- werden der Beschwerdegegnerin

auferlegt. Rech nung und Einzahlungsschein werden der

Kostenpflichtigen nach Eintritt der Rechts kraft zugestellt. 3.

Die Beschwerdegegnerin wird

verpflichtet, der BeschwerdefUhrerin

eine Prozessent schadigung von Fr. 3'300 .-- (inkl. Barauslagen und MWSt ) zu bezahlen. 4.

Zustellung gegen Empfangsschein an: - Rechtsanwalt Thomas Laube -
Soziaversicherungsanstalt des Kantons Zdrich, 1V-Stelle - Bundesamt fir



Sozialversicherungen sowie an: - Gerichtskasse (im Dispositiv nach Eintritt der
Rechtskraft) 5.

Gegen diesen Entscheid kann innert 30 Tagen seit der Zustellung beim Bundesgericht
Beschwerde eingereicht werden ( Art. 82 ff. in Verbindung mit Art. 90 ff. des Bundes
gesetzes Uber das Bundesgericht, BGG). Die Frist steht wahrend folgender Zeiten still: vom
siebten Tag vor Ostern bis und mit dem siebten Tag nach Ostern, vom 1 5. Juli bisund mit 1
5. August sowie vom 1 8. Dezember bis und mit dem 2. Januar ( Art. 46 BGG).

Die Beschwerdeschrift ist dem Bundesgericht, Schweizerhofquai 6, 6004 Luzern, zuzu
stellen.

Die Beschwerdeschrift hat die Begehren, deren Begriindung mit Angabe der Beweis mittel
und die Unterschrift des Beschwerdefiihrers oder seines Vertreters zu enthal ten; der
angefochtene Entscheid sowie die als Beweismittel angerufenen Urkunden sind beizulegen,
soweit die Partel siein Handen hat ( Art. 42 BGG). Sozialversicherungsgericht des Kantons
Zurich Der VorsitzendeDie Gerichtsschreiberin GraubFischer

E.09
. Juni 2010 mit 600

mg,

am 23. Juni 2010 mit 700

mg (Gesamtdosis von 3600
mg), 3. Zyklus

am 4. April 2011 mit 1000

mg am 18. April 2011 mit 1000
mg (Gesamtdosis 5600

mg) - St atus nach Medikamenten- | ntoxikation am 16. Marz 2010 in suizidaler Absicht mit
11000 mg Keppra, 150 mg Sertralin , 4300 mg Lamictal , 325 mg Phenobarbital , 25 mg
Abilify bel - organisch begriindeter Personlichkeits- und V erhaltensstérung sowie organisch
wahn hafter Stérung (ICD-10 F06.2) - langerdauernde r depressiv gefarbte r
Anpassungsstorung mit rezidivie re nden suizidalen Krisen (ICD-10 F 43.2) - Verdacht auf
Osteopathia

antiepileptica

Die Hospitalisation sei zur Uberwachung nach einem erneuten Anfall erfolgt. Die Anfélle
dauerten nun langer an, und es tréten neu auch motorische Ent aus serungen auf (Urk. 8/91
S. 2). Wéahrend des Klinikaufenthalts sei es— ab ge sehen von den bel der
Beschwerdefhrerin typischen schwacheren Anféllen — zu keinem langeren
Anfallsgeschehen gekommen.

E.9

(Gesamtdosis 2300 mg), darunter zunéchst fast vollstandige Remissi on der Epilepsie und
zirkulierende CD 19 + Zellen zunéchst nicht mehr nachweisbar, Wie deranstieg der CD 19
+ Zellen Anfang 2010 mit Verschlechterung der Anfallssituation und deswegen - Aktuell
erster Zyklus Rituximab am 9. Juni 2010 (600 mg , Gesamtdosis damit 2 * 900 mg ) und



zweiter Zyklusam 23 . Juni 2010 (700 m g, Ge samtdosis 3 * 600 mg ) - Status nach
rezidivierenden non-konvulsiven und konvulsiven Status epi leptici b eziehungsweise
Anfallsserien (I CD-10 G41.2/ G 41. 0) - Status nach Med ikamenten-1 ntoxikation am 16.
Mérz 2010 i n suizidaler Absicht mit 11 * 000 mg Keppra, 150 mg Sertralin, 4 * 300 mg
Lamictal , 325 mg Phenobarbital , 25 mg Abilify bei - organisch begriindeter
Personlichkeits- und Verhaltensstérun g , wahn hafte r Stérung (ICD-10 F06.2) - lang
erdauernde r depressiv-g eférbte r Anpassungsstérun g mit rezidi vie renden suizidalen
Krisen (ICD-10 F43.2) - Verdacht auf Osteopathia

antiepilepticabei Vitamin -D-Mangel, aktuell substituiert - Status nach Thrombozytopen ie
unklarer Atiologie - Mikrozyt dre , hypochrome Anamie, wahrscheinlich

Eisenmangel anamie, bislang unklarer Atiologie - Unklarer Anstieg der Leberparameter , am
wahrscheinlichsten pheny to in in duziert

Die Arzte fiihrten aus, e s sei nicht zu erwarten, dass die Fortfilhrung der medi ka mentosen
und der psychotherapeutischen Behandlung eine dauerhafte Ver minderung
beziehungsweise ein Dahinfallen der Hilflosigkeit bringe (Urk. 8/78 S. 4). Bis auf Weiteres
sei jederzeit mit einem pl6tzlichen Status epilepticu s zu rechnen. Die Angehdrigen hétt en
daher ein Helfersystem installiert, um eine derartige Situation rasch zu erkennen und die
Beschwerdefiihrerin dann schnell &rztlicher Hilfe zufthren zu kénnen. Nach stérkeren
Anféllen, aber auch im Zusammenhang mit Verschlechterungen des psychischen Zustands
bestiinden mehrtagige Phasen, in denen die Beschwerdefihrerin zur Medikamentenein
nahme und zur Bewdlt igung des Alltags zu Hause der d auernden Présenz einer Person aus
ihrem Umfeld bedirfe. Die Tabletteneinnahme muisse auch sonst jeden Tag Uberwacht
werden. Der Gesundheitszustand habe sich im Laufe der Jahre progredient verschlechtert,
die Anfallssituation habe sich verschlimmert, und die Anfallshaufigkeit habe zugenommen .
Mit den Standardfragen zur Hilflosigkeit (Urk. 8/78 S. 51 f .) werde der besonderen
Problematik der Beschwerdeflihrerin nicht adaquat Rechnung getragen ( Urk. 7/78 S. 4). In
den Bereichen Fortbewegung, dauernde Pflege und dauernde Uberwachung bestehe in
einem gewissen Sinne eine Hilflosigkeit (Urk. 8/78 S. 6), und der Bedarf einer
|ebenspraktischen Begleitung sei auf jeden Fall zu bejahen (Urk. 8/78 S. 7).
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