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Pl Joder (12.470): Bessere Unterstiitzung fur schwerkranke oder schwerbehinderte Kinder,
die zu Hause gepflegt werden

Vernehmlassung von insieme Schweiz zum Vorentwurf der SGK des Nationalrates vom
13.11.2015

Sehr geehrter Herr Prasident, sehr geehrte Mitglieder der SGK

Zur oben erwadhnten parlamentarischen Initiative haben Sie einen Vorentwurf verabschiedet. Wir
danken Ihnen, dass Sie uns den Vorentwurf zur Vernehmlassung zugestellt haben. insieme Schweiz
nimmt gerne wie folgt Stellung:

insieme ist ausserordentlich erfreut, dass endlich konkrete Schritte erfolgen, um die Situation von
Familien mit einem schwer behinderten Kind zu erleichtern. Es besteht tatsachlich dringender
Handlungsbedarf. Die Voraussetzungen, damit die sehr aufwandige Pflege dieser Kinder méglichst
zu Hause erfolgen kann, miissen verbessert werden.

Die SGK schlagt vor, zu diesem Zweck die Intensivpflegezuschlage (IPZ) dieser Kinder zu erhdhen.
Weiter sollen, damit diese Erhdhung auch bei Kindern mit einem Assistenzbeitrag effektiv zum
Tragen kommt, diese Zuschlage zukiinftig nicht mehr beim Assistenzbeitrag angerechnet werden.

insieme erachtet dies grundsatzlich als einen guten Losungsansatz. Zum einen kniipft die
Zusprechung der Leistung beim behinderungsbedingten Pflegeaufwand an. Dies erachten wir
grundsatzlich als richtig. Zum Anderen, und vor allem dies scheint uns wichtig, kdnnen die Familien
diese finanziellen Mittel entsprechend ihren individuellen Bediirfnissen einsetzen. Das heisst, sie
konnen frei wahlen, was ihrer Familie am meisten Entlastung bringt (Reduktion der Erwerbstatigkeit,
Beizug von Assistenzpersonen oder die Inanspruchnahme von Dienstleistungsorganisationen).

Was die konkrete Erhdhung der Zuschldge betrifft, gibt die SGK zwei Varianten in Vernehmlassung:

e Die Kommissionsminderheit schlagt vor, bei einem zusatzlich erforderlichen Pflegeaufwand von
4 Stunden taglich die Zuschlage einheitlich um 40% des Hochstbetrags der Altersrente zu
erhdhen. Fir die betroffenen Familien bedeutet dies rund 940 Franken zusatzlich pro Monat.



e Die Kommissionsmehrheit mdchte diese Erhdhung erst ab einem Pflegeaufwand von 8 Stunden
taglich gewdhren. Darunter schlagt sie bescheidenere Abstufungen vor: Bei 6 Stunden eine
Erhéhung um 30% und bei 4 Stunden um 20% des Hochstbetrags der Altersente.

Angesichts der enormen Belastung, der diese Familien ausgesetzt sind, erachtet insieme den
Vorschlag der Kommissionsminderheit als berechtigt und angemessen.

insieme unterstitzt die Erhohung der Intensivpflegezuschlage und die neue Ausnahmebestimmung
beim Assistenzbeitrag (keine Anrechnung IPZ). insieme unterstiitzt dabei den Vorschlag der
Kommissionsminderheit.

Gleichzeitig weist insieme auf ein gravierendes Manko bei der Ausrichtung der Hilflosenentschadi-
gung und der Intensivpflegezuschldge hin. Zurzeit werden diese Beitrdge nicht ausgezahlt, wenn das
Kind sich zur Behandlung im Spital aufhalten muss. Art. 42bis Abs.4 regelt, dass Minderjahrige nur
an den Tagen Anspruch auf eine Hilflosenentschadigung haben, an denen sie sich nicht in einem
Heim oder in einer Heilanstalt aufhalten.

Dieser Regelung ist fiir die betroffenen Familien sehr belastend und unverstandlich. Es ist namlich
keineswegs so, dass die Eltern durch den Spitalaufenthalt entlastet sind und die finanzielle
Unterstiitzung nicht mehr bendtigen wiirden. Ganz im Gegenteil: Wenn ein Kind mit einer
Behinderung sich im Spital aufhalten muss, erfordert dies weiterhin eine starke und dauernde
Prasenz der Eltern. Die Eltern miissen dhnlich prasent und aktiv sein wie zu Hause. Das
Pflegepersonal im Spital verfiigt nicht liber die Zeitressourcen, um dem Kind bei alltdglichen
Verrichtungen, wie zum Beispiel beim Essen, zu helfen. Gerade wenn es sich um Kinder mit einer
geistigen Behinderung handelt, braucht dieses eine Aufsicht, die das Pflegepersonal, welches sich
auch noch um andere Patienten kiimmern muss, nicht gewahrleisten kann. Es sind die Eltern, die
diese Betreuung sichern. Es ist auch daran zu denken, dass diese Kinder haufig behinderungsbedingt
nicht erkldren kdnnen, wie es ihnen gesundheitlich geht, und dass sie sich auch manchmal der Pflege
und Hilfe widersetzen. In diesen Fallen ist es unabdingbar, dass die Eltern beim Kind im Spital
bleiben.

Die Eltern kénnen zudem dann, wenn sie sich um ihr schwer krankes oder behindertes Kind im Spital
kiimmern, nicht gleichzeitig die anderen Geschwister zu Hause betreuen. Der Spitalaufenthalt
bedeutet somit zusatzliche Belastung und nicht Entlastung.

Dass ausgerechnet an diesen —auch emotional belastenden - Tagen zusatzlich noch die finanzielle
Unterstitzung gestrichen wird, empfinden diese Familien als ungerecht.

insieme beantragt deshalb, die Bestimmung in Art. 42bis Abs. 4 IVG, wonach Kinder bei einem
Spitalaufenthalt keine Hilflosenentschadigung erhalten, zu streichen.

Wir danken Ihnen fiir die Kenntnisnahme und die Beriicksichtigung unserer Anliegen.
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