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Parlamentarische Initiative
Bessere Unterstutzung fur schwerkranke oder
schwerbehinderte Kinder, die zu Hause gepflegt werden

Bericht der Kommission fiir soziale Sicherheit und Gesundheit des
Nationalrates vom 7. Juli 2016

Stellungnahme des Bundesrates

vom ...

Sehr geehrte Frau Nationalratsprasidentin
Sehr geehrte Damen und Herren

Zum Bericht der Kommission flir soziale Sicherheit und Gesundheit des National-
rates vom 7. Juli 20162 betreffend die parlamentarische Initiative «Unterstiitzung ftr
schwerkranke oder schwerbehinderte Kinder, die zu Hause gepflegt werden», neh-
men wir nach Artikel 112 Absatz 3 des Parlamentsgesetzes vom 13. Dezember 2002
nachfolgend Stellung.

Wir versichern Sie, sehr geehrte Frau Nationalratsprésidentin, sehr geehrte Damen
und Herren, unserer vorzuglichen Hochachtung.

Im Namen des Schweizerischen Bundesrates

Der Bundesprésident: Johann N. Schneider-Ammann
Der Bundeskanzler: Walter Thurnherr

1 BBI2016 ...

2016-2491 1



BBI 2016

Stellungnahme

1 Ausgangslage

Die Betreuung von pflegebedirftigen Kindern zu Hause stellt fiir Eltern und Erzie-
hungsberechtigte eine anspruchsvolle Aufgabe dar. Sie stehen dabei vor grossen
personlichen, organisatorischen und finanziellen Herausforderungen sowie schwie-
rigen Entscheidungen in ihrem Alltag. Oftmals reichen die vorhandenen Unterstiit-
zungsmoglichkeiten in einem bestimmten Fall angesichts der vielfaltigen Belastun-
gen nicht aus.

Der Wunsch der betroffenen Familien nach Entlastung war Thema verschiedener
parlamentarischer Vorstdsse (insbesondere der Motionen Joder 11.4006 und Streiff
11.3959). Am 27. September 2012 reichte Nationalrat Rudolf Joder (SVP, BE) im
Nationalrat die parlamentarische Initiative 12.470 «Bessere Unterstltzung fur
schwerkranke oder schwerbehinderte Kinder, die zu Hause gepflegt werden» ein.
Sie strebt eine Anpassung der gesetzlichen Grundlagen an, damit Familien (Eltern
und Erziehungsberechtigte), die schwerkranke oder schwerbehinderte Kinder zu
Hause pflegen, besser und wirkungsvoller unterstiitzt und entlastet werden.

Die Kommission fiir soziale Sicherheit und Gesundheit des Nationalrates (SGK-N)
prifte die parlamentarische Initiative an ihrer Sitzung vom 15. August 2013 und
beschloss mit 23 zu 0 Stimmen bei 1 Enthaltung, ihr Folge zu geben. Die standerét-
liche Schwesterkommission (SGK-S) stimmte diesem Beschluss an ihrer Sitzung
vom 10. Januar 2014 mit 8 zu 1 Stimme zu. Am 11. April 2014 beauftragte die
SGK-N ihre Subkommission «Familienpolitik», einen Entwurf zur Umsetzung der
Initiative auszuarbeiten. Die Subkommission fiihrte am 26. August und 5. November
2014 eine Reihe von Anhérungen mit Fachexpertinnen und Fachexperten durch. An
ihren Sitzungen vom 18. Februar und 21. August 2015 diskutierte die Subkommissi-
on die Moglichkeit einer Anderung des Bundesgesetzes vom 19. Juni 1959 iber die
Invalidenversicherung (IVG)2 und begann mit der Erarbeitung eines entsprechenden
Erlassentwurfs. Sie zog dazu — gestutzt auf Artikel 112 des Parlamentsgesetzes vom
13. Dezember 20023 — Sachverstandige des Bundesamtes fiir Sozialversicherungen
bei. Am 21. August 2015 genehmigte sie mit 6 zu O Stimmen bei 4 Enthaltungen
einen Vorentwurf zuhanden der Kommission und beauftragte das Kommissionssek-
retariat, in Zusammenarbeit mit der Verwaltung einen erlduternden Bericht zu ver-
fassen. Am 13. November 2015 hiess die Kommission den Vorentwurf ihrer Sub-
kommission in der Gesamtabstimmung einstimmig gut, nachdem sie einige
Anderungen vorgenommen hatte. Ausserdem beschloss sie, ein Vernehmlassungs-
verfahren zu erdffnen, das bis Ende Marz 2016 dauerte.

Die Vorlage wurde von der grossen Mehrheit der 54 Vernehmlassungsteilneh-
menden begrusst, da sie in ihren Augen die Situation und die Lebensqualitat
schwerkranker oder schwerbehinderter Kinder und derer Eltern verbessert. Alle
Teilnehmenden erachten das Ziel, das die Vorlage verfolgt, als lobenswert und teilen

2SR 831.20
3SR 171.10
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die Auffassung, dass in diesem Bereich Handlungsbedarf besteht. Vor allem die
Verbesserung beim Intensivpflegezuschlag (IPZ) wird fur sehr sinnvoll gehalten, da
die Eltern frei darlber verfiigen kénnen. Weiter wurde mehrfach positiv erwahnt,
dass die vorgeschlagene Anderung keine grundlegende Umgestaltung des Systems
erfordere und sich einfach umsetzen lasse.

Die Griinde, aus denen manche Teilnehmenden die Vorlage ablehnten, sind finanzi-
eller Natur. Es wurde darauf hingewiesen, dass die Sanierung der IV l&ngst nicht
gewadhrleistet sei und die Weiterentwicklung der IV ebenfalls Mehrkosten verursa-
che. Die Gegnerinnen und Gegner der Vorlage erachten daher eine Ausweitung der
Leistungen als unverantwortlich.

Auch Beflrworterinnen und Beflrworter der Vorlage dusserten finanzielle Beden-
ken. Manche beméangeln die fehlenden Informationen zu den Auswirkungen der
Mehrausgaben auf den Schuldenabbau der 1V und fordern, die Behandlung der
parlamentarischen Initiative zu sistieren und sie in die laufende Revision zu integrie-
ren, um eine Ubersicht tiber die Gesamtsituation zu erhalten.

Am 7. Juli 2016 nahm die SGK-N die Ergebnisse der Vernehmlassung zur Kenntnis
und genehmigte den Gesetzesentwurf mit 21 zu 0 Stimmen bei 1 Enthaltung. Der
von der Kommission erarbeitete Entwurf zur Anderung des IVG hat den Zweck,
Familien, die ein schwerkrankes oder schwerbehindertes Kind nicht in eine Instituti-
on geben, sondern die Pflege und Betreuung zu Hause Ubernehmen wollen, wir-
kungsvoller zu unterstiitzen und zu entlasten. Er sieht daher vor, die Intensivpflege-
zuschlage anzuheben (Anderung von Art. 42ter Abs. 3 IVG) und den Abzug des
Intensivpflegezuschlags vom Assistenzbeitrag zu streichen (Anderung von Art.
42sexies Abs. 1 Bst. a IVG).

Die vorliegende Stellungnahme bezieht sich auf diesen Entwurf.

2 Stellungnahme des Bundesrates
2.1 Politischer Hintergrund

Aufgrund einer Studie* ist bekannt, dass eine minderjahrige Person mit Hilflosen-
entschadigung (HE), die sich nicht in einer betreuten Einrichtung befindet, durch-
schnittlich (Medianwert) wéhrend drei Stunden pro Tag behinderungsbedingte Hilfe
bei alltdglichen Lebensverrichtungens oder Pflegeleistungens erhdlt. Bei minderjéh-

4 Im Auftrag des BSV hat das Biiro fiir Arbeits- und Sozialpolitische Studien (BASS AG)
die Wohn- und Betreuungssituation von Personen untersucht, die eine Hilflosenentsché-
digung der Invalidenversicherung (V) erhalten. Fiir die Studie wurden insgesamt 2000
Minderjahrige (bzw. deren betreuende Eltern oder gesetzliche Vertretung) angeschrieben,
die eine Hilflosenentschadigung erhalten und zu Hause wohnen. Der Halfte der ange-
schriebenen minderjahrigen Personen wird zusatzlich ein Intensivpflegezuschlag ausge-
richtet. Diese Forschungsstudie wurde vom BSV 2013 ver6ffentlicht (Forschungsbericht
Nr. 2/13) . Kann abgerufen werden unter www.bsv.admin.ch > Praxis > Forschung > For-
schungspublikationen (im Suchfeld «2/13» eingeben).

5 Beispielsweise An- und Ausziehen, Essen, Waschen, Bewegung in der Wohnung.

6 Grundpflege und medizinische Pflege wie z. B. Desinfizieren, Salben, Inhalieren, Injekti-
onen.
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rigen Personen mit IPZ ist dieser Hilfe- bzw. Pflegebedarf deutlich grosser: Der
Mittelwert betrdgt bei ihnen flinf Stunden pro Tag’.

Etwas mehr als die Halfte der priméren Betreuungspersonen von Kindern mit einer
HE fiihlen sich aufgrund ihrer Situation immer oder oft Gibermidet und abgespannt.
Drei von zehn Betreuungspersonen sind wegen der Betreuung des behinderten
Kindes immer oder oft stark belastet. Erhalt das Kind einen IPZ, geht es fast der
Hélfte der Betreuungspersonen so8.

Unterstlitzung fir betreuende und pflegende Angehérige

Im Bundesratsbericht vom 5. Dezember 2014 zur Unterstiitzung firr betreuende und
pflegende Angehdrige wurde bereits festgestellt, dass Personen, die zu Hause Ange-
horige pflegen, hohen personlichen und familidren Belastungen ausgesetzt sind.
Dauert diese Belastung an, kann sie zu einer richtigen Birde fiir die Betroffenen
werden und verschiedene Schwierigkeiten mit sich bringen. Die Angehdrigen kon-
nen schliesslich psychisch oder physisch tiberfordert oder nicht mehr in der Lage
sein, Familie und Beruf zu vereinbaren. Der Bundesrat hat daher erkannt, dass in
diesem Bereich Massnahmen getroffen werden missen. Er lancierte einen Aktions-
plan zur Unterstiitzung und Entlastung betreuender und pflegender Angehdériger.

Die Kommissionsvorlage geht in dieselbe Richtung, setzt aber ausserhalb des Akti-
onsplans an.

Weiterentwicklung der IV

Derzeit wird eine neue IV-Revision vorbereitet. Diese soll namentlich im Bereich
der medizinischen Massnahmen ansetzen, die auch einen Einfluss auf die Festlegung
des IPZ haben. In diesem Rahmen soll auch eine weitere Massnahme behandelt
werden, die in der Subkommission Familienpolitik wéahrend der Debatten zur Ver-
besserung der Situation von Eltern, die zu Hause schwerkranke oder schwerbehin-
derte Kinder pflegen, aufgegriffen wurde, ndmlich die Frage der pflegerischen
Uberwachung. Die Subkommission hat den Bundesrat beauftragt, diese Frage im
Rahmen dieser Revision zu prifen.

2.2 Wairdigung der Kommissionsvorlage

Die vorgeschlagenen Massnahmen sind auf die am stérksten belasteten Familien
ausgerichtet, also auf Eltern und Erziehungsberechtigte mit schwer pflegebedurfti-
gen Kindern, die eine HE und einen IPZ der IV erhalten. Mit diesen Massnahmen
sollen maéglichst alle pflegebedirftigen Kinder erfasst werden, unabhéngig von der
Ursache der gesundheitlichen Beeintréchtigung.

Die Vorlage sieht eine gestaffelte Anhebung des IPZ vor und zwar um 20 % des
Hochstbetrages der Altersrente fiir den IPZ 4, um 30 % fiir den IPZ 6 und um 40 %

7 Vgl. Studie BASS, S. 79 und hier vor allem Abb. 120
8  Ebenda, S. 85-88
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des Hochstbetrages der Altersrente fiir den IPZ 8. Neu kann der IPZ 40 %, 70 %
beziehungsweise 100 % der Hochstrente betragen, wie nachfolgende Tabelle zeigt:

Vorschlag SGK-N IPZ 4 IPZ 6 IPZ 8
Heutige Monatsansatze (in Prozent der 470 (20 %) 940 (40 %) 1410 (60 %)
maximalen Altersrente)

Vorgeschlagene Monatsansatze 940 (40 %) 1645 (70 %) 2350 (100 %)
(in Prozent der maximalen Altersrente)

Damit Familien, die einen Assistenzbeitrag erhalten (und bei denen sich die Anhe-
bung des IPZ auf eine reine Kostenverschiebung beschrénken wiirde), nicht benach-
teiligt werden, schlagt die Kommission eine Ausnahme von den Bestimmungen
gemass Artikel 425 |\/G vor, wonach die im Rahmen von HE und IPZ anerkannte
Zeit von der fir die Hilfeleistung bendtigten Zeit abgezogen wird. Der IPZ wiirde
damit nicht mehr vom Assistenzbeitrag abgezogen.

Der Bundesrat teilt die Ansicht der Kommission, dass Familien oder Personen, die
schwerkranke oder schwerbehinderte Kinder zu Hause pflegen, eine hohe Arbeits-
last sowie Mehrkosten zu tragen haben. Das trifft insbesondere auf die Eltern von
Kindern zu, die einen IPZ erhalten®. Er anerkennt, dass in diesem Bereich Mass-
nahmen erforderlich sind, und erachtet das Ziel der VVorlage daher als lobenswert.
Dennoch bringt er folgende Anmerkungen und Vorbehalte vor:

—  Der Bundesrat zeigt sich besorgt iber die von der Kommission vorgeschla-
gene Ausnahme von der Bestimmung in Artikel 425%s Absatz 1 Buchstabe a
IVG. Der Verzicht auf einen Abzug des IPZ vom Assistenzbeitrag lauft auf
eine doppelte Berlicksichtigung desselben Unterstlitzungsbedarfs hinaus
(einmal beim IPZ und einmal beim Assistenzbeitrag).

—  Der vom Bundesrat am 5. Dezember 2014 verabschiedete Aktionsplan zur
Unterstiitzung und Entlastung betreuender und pflegender Angehériger will
auch auf das Postulat 13.3366 der SGK-N «Betreuungszulagen und Entlas-
tungsmaglichkeiten fiir pflegende Angehdrige» sowie auf das Postulat Sey-
doux 09.4199 «Ausreichend langer bezahlter Urlaub fiir Eltern von schwer-
kranken Kindern» eingehen. Massnahmen zur Erflllung dieser beiden
Postulate kdnnen Beriihrungspunkte mit der von der Kommission unterbrei-
teten VVorlage aufweisen und eine Koordination erfordern.

Der Bundesrat unterstiitzt den Vorschlag zur Anderung von Artikel 42ter Absatz 3,
lehnt jedoch die Anderung von Artikel 42sexies Absatz 1 Buchstabe a IVG ab. Er ist
der Ansicht, dass eine doppelte Entschadigung der Hilfeleistungen (einmal im
Rahmen des IPZ und einmal im Rahmen des Assistenzbeitrags) vermieden werden
muss. Er betont ausserdem, dass die Kommissionsvorlage mit dem Aktionsplan fiir
betreuende und pflegende Angehorige koordiniert werden muss.

9  Ebenda, S. 87
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2.3 Auswirkungen der Kommissionsvorlage
2.3.1 Finanzielle Auswirkungen auf die IV

Die von der Kommission unterbreitete VVorlage wirde bei der IV zu Mehrkosten von
rund 27 Millionen Franken pro Jahr fiihren: 20 Millionen beim IPZ und 6,5 Millio-
nen beim Assistenzbeitrag. Gemass den aktuellen Prognosen lasst sich das Ziel der
Entschuldung der IV per 2030 trotz dieser Mehrkosten realisieren.

Diese Mehrkosten sind auch deshalb gerechtfertigt, weil sie auf eine klar definierte
Zielgruppe entfallen, bei welchen eine Verbesserung angezeigt ist. Die Massnahme
kommt n&mlich nur den Eltern jener Kinder zugute, welche einen Anspruch auf
einen IPZ haben. Diese Gruppe ist deutlich kleiner als die Gruppe der Kinder mit
einem Anspruch auf eine HE. 2014 wurde fur 2 700 Kinder eine IPZ ausgerichtet.
Diese Kinder haben einen sehr hohen Betreuungsbedarf. Die Verbesserung ist denn
auch gestaffelt und richtet sich nach dem effektiven Betreuungsaufwand.

2.3.2 Gesellschaftliche Auswirkungen

Die notwendige intensive Betreuung dieser Kinder stellt auch fiur die Eltern eine
physische und psychische Belastung dar. Diese Belastung kann insbesondere dann
sehr gross werden, wenn die Betreuung von Kindern mit einer schweren Behinde-
rung mit der Erwerbstétigkeit kombiniert werden muss.

Uber den erhohten IPZ kénnen die Eltern frei verfiigen. Sie kénnen dadurch eine auf
ihre Bedurfnisse und letztlich auch auf die Bediirfnisse des Arbeitgebers abgestimm-
te Optimierung des Verhaltnisses zwischen Beruf und Familie realisieren. In diesem
Sinne liegt die von der Kommission vorgeschlagene Verbesserung sowohl im Inte-
resse der betroffenen Kinder (verbesserte Betreuung) als auch ihrer Eltern (Entlas-
tungsmaglichkeiten).

2.3.3 Administrative Auswirkungen

Mit dem Kommissionsvorschlag soll eine bereits bestehende Leistung verbessert
werden. Sie fuhrt somit weder bei den Eltern noch bei der Wirtschaft zu zusétzlichen
administrativen Belastungen.

24 Weitere geprifte Massnahmen

Die gewéhlte Ldsung verdient gegentiber diversen anderen gepriiften Varianten den
Vorzug. Sie ist ohne Umbau des IV-Systems mdglich, sie ist bedarfsorientiert,
wirksam sowie einfach und zweckméssig.

Verschiedene Mdglichkeiten, insbesondere die Erweiterung des Assistenzbeitrags
wurden eingehend diskutiert, jedoch aus diversen Griinden verworfen.

Die abschliessende Evaluation des per 1.1.2012 neu eingefiihrten Assistenzbeitrages
erfolgt erst Ende 2017. Es liegen aktuell drei Zwischenevaluationen vor10, Somit
scheint es schon aus systemischen Griinden nicht sinnvoll und zielfiihrend, unter

10 vgl. Guggisberg, Jiirg / Bischof, Severin (2016): Evaluation Assistenzbeitrag. Zwischenbe-
richt 3 (e-Publikation). Kann abgerufen werden unter: www.bsv.admin.ch > Dokumenta-
tion > Publikationen > Studien, Gutachten > Invalidenversicherung.
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dem Titel ,,Assistenzbeitrag” neue bzw. héhere Leistungen (z.B. eine bedarfsorien-
tierte Erhdhung des Assistenzbeitrags fir Kinder) einzufiihren.

Von einer weiteren Option, ndmlich Angehdrige als Assistenzpersonen miteinzube-
ziehen (,,Eltern als Assistenten®), wurde Abstand genommen, da die Abgeltung der
Familienarbeit eine gesellschaftspolitische Frage und keine isolierte 1V-Frage dar-
stellt. Ferner wiirde dies dazu filhren, dass in allen Fallen, die Angehdrigen mitein-
bezogen wiirden. Also auch in solchen Féllen, in denen es nicht um die Pflege
schwerkranker Kinder zuhause geht. Dabei sollte gerade dieser Mehraufwand flir
Familien vermieden werden.

Die gepriifte Variante ,,Eltern als Arbeitgeber” wiirde massive Mehraufwinde bei
der Rechnungskontrolle nach sich ziehen.

Die Betriebsrechnung der IV fiir das erste Halbjahr 2016 zeigt im Bereich der Hilf-
losenentschadigung nur ein geringes Kostenwachstum, wéhrend im Bereich des
Assistenzbeitrags erhebliche Mehrkosten gegentiber der VVorjahresperiode ausgewie-
sen werden. Der Ausbau des Assistenzbeitrags birgt das Risiko eines weiteren
Kostenwachstums. Der Assistenzbeitrag fiihrt als bedarfsgerechte Leistung und
aufgrund des vom Gesetzgeber gewahlten Arbeitgebermodells zu grossem administ-
rativem Aufwand. Die Ausgestaltung der Hilflosenentschadigung mit ihrer schema-
tischen Leistungsausgestaltung und begrenzter Pauschalentschadigung stellt hinge-
gen in diesem Kontext einen Vorteil dar.

3 Antrag des Bundesrates

Der Bundesrat unterstutzt die Anderung von Artikel 42ter Absatz 3, lehnt jedoch die
Anderung von Artikel 42sexies Absatz 1 Buchstabe a IVG ab.



