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Mehrfachbehindert-sehgeschadigte Personen in der Schweiz:
wer sind sie?

In vielen Institutionen in der Schweiz, so wird vermutet, sind die Moglichkeiten
der sehbehindertengerechten Férderung und Beratung von Menschen mit einer
geistigen Behinderung noch wenig bekannt. Im Auftrag der Dachorganisation
im Blinden- und Sehbehindertenwesen der Schweiz SZB (Schweizerischer
Zentralverein fur das Blindenwesen) hat die Interkantonale Hochschule fir
Heilpddagogik, Zurich, eine Studie zur Situation von geistig behinderten Per-
sonen mit einer Sehschadigung in der Schweiz durchgeflihrt.

Ziel der Untersuchung ist es, eine Ubersicht tiber die Situation der mehrfachbehin-
dert-sehgeschadigten Personen in der Schweiz zu geben, um die Versorgung im Be-
reich der Sehschadigung zu optimieren. In dieser Untersuchung gilt das Interesse
den geistig behinderten Personen mit einer Sehschadigung.

In einem ersten Schritt wurde eine Literaturtibersicht zur Situation in der Schweiz und
Europa und eine Expertenbefragung erstellt. Auf dieser Grundlage wurde eine
schriftliche Befragung bei Verantwortlichen im Ausbildungs- und Arbeitsbereich fur
geistig behinderte Personen und eine kurze elektronische Befragung der Institutionen
im Sehbehindertenbereich in der ganzen Schweiz durchgefuhrt. Aufgrund begrenzter
Ressourcen konnte keine medizinische Abklarung bei allen geistig behinderten Per-
sonen durchgefuhrt werden.

Die Befragung soll die Pravalenzen von Personen mit geistiger Behinderung und
Sehschadigung mittels verschiedener Kriterien erheben und nach Subgruppen spezi-
fizieren. Zur Erfassung von Personen, bei denen die Sehschadigung noch nicht er-
kannt und diagnostiziert ist, wurden im Fragebogen Fragen zu verschiedenen Auffal-
ligkeiten (z.B. auffallige Augenbewegungen beim Sehen im Nahbereich) und Behin-
derungssyndrome, bei welchen der Verdacht besteht, dass sie mit Sehschadigungen
einhergehen, gestellt. Weiter interessiert die Versorgung der Personen mit geistiger
Behinderung und Sehschadigung, insbesondere die Durchfiihrung von Abklarungen
und die Inanspruchnahme externer Dienste, sowie die Erfassung besonders unter-
versorgter Gruppen.

In Deutschland ist das Thema der Sehschadigung bei geistig behinderten Schulerin-
nen und Schiler durch die Arbeit der mobilen Dienste schon seit Mitte der 80er Jah-
ren ein Thema. Es wurden dazu mehrere Untersuchungen durchgefuhrt (vgl. Pluhar
et al., 1988; Zwick-Fertig et al., 1993; Fischer, 1992; Fischer, 1995; Zeschitz, 2003;
Henriksen, 2004). In Deutschland wurde auch die umfangreichste Untersuchung zur
Pravalenz durchgefuhrt (Haussler, 1995), auf welche im ganzen deutschsprachigen
Raum Bezug genommen wird. Auf der Grundlage dieser Studien wird in Deutschland
davon ausgegangen, dass an Schulen fir geistig behinderte Schiilerinnen und Schii-
lern ca. 10% der Kinder sehbehindert oder blind sind. In Studien aus Holland wurden
grosse Gruppen von geistig behinderten Personen medizinisch abgeklart. Es zeigte
sich, dass je nach Gruppe der geistig behinderten Personen das Risiko einer Sehbe-
hinderung stark erhéht ist. Insbesondere einem hoheren Risiko ausgesetzt sind
schwer geistig behinderte Personen, erwachsene Personen mit einem Down Syn-
drom und Uber 50 jahrige Personen mit einer geistigen Behinderung (Van Splunder
et al., 2004; Van Splunder et al., 2003; Evenhuis, 2001; Evenhuis, 1997; Van Schro-



jenstein et al., 1994). In der Schweiz wurde bisher keine Untersuchung zu diesem
Thema durchgefihrt.

Die nun vorliegende Untersuchung soll erstmals Daten zur Situation von mehrfach-
behinderten-sehgeschadigten Personen in der Schweiz liefern.

In dieser Untersuchung wurden alle Institutionen der Schweiz einbezogen, in wel-
chen geistig behinderte Personen zur Ausbildung sind oder arbeiten. Befragt wurden
die Leiterinnen und Leiter der Fruhforderungsstellen, IV-Sonderschulen, Wohnheime
mit integrierter Beschaftigung und Werkstatten. Dies umfasst sowohl Institutionen
aus dem Bereich der geistigen Behinderung als auch aus dem Bereich der Sehbe-
hinderung.

Die Rucklaufquote betragt nach einer zusatzlichen Non-Response Studie 42,3%.

Anzahl der mehrfachbehinderten-sehgeschéadigten Personen in der Schweiz

Es kann von einer Bandbreite zwischen 16% und 30% der geistig behinderten Per-
sonen in der Schweiz ausgegangen werden, bei denen Sehschadigungen in unter-
schiedlichen Schweregraden (Visus 0,7 bis 0,02 und weniger) vorliegen (vgl. Abb. 1).
Es wurden 12°217 geistig behinderten Personen in 336 antwortenden Institutionen, in
die Befragung einbezogen. Davon wurden 1'897 (16%) augenarztlich abgeklart, 253
(2%) anders abgeklart (z.B. Low Vision Abklarung). Bei 297 Personen wurde die Art
der diagnostischen Abklarung nicht erhoben, aber eine Sehschadigung diagnosti-
ziert. Personen bei denen keine Sehschadigung diagnostiziert wurde, die aber Seh-
auffalligkeiten zeigen (895) oder Diagnosen (767) die auf mogliche Sehschadigungen
hinweisen, machen nochmals 7% respektive 6% aus.

Werden diese Werte zusammengezahit, besteht sehr wahrscheinlich eine Uberbe-
wertung, da gleichzeitig verschiedene Abklarungen vorgenommen werden kdnnen
oder gleichzeitig Sehauffalligkeiten und bestimmte Diagnosen vorliegen kdnnen,
deshalb wird von hier von einer Bandbreite gesprochen. In diesen Zahlen sind alle
drei abgefragten Schweregrade der Sehschédigung eingeschlossen. Selbst auf der
sicheren Seite ist also von einem betréachtlichen Anteil an geistig behinderten Perso-
nen mit einer Sehschadigung auszugehen, auch wenn die Gruppe der Personen mit
CVI1 nicht berlcksichtigt werden konnte

Abb. 1: Bandbreite der Pravalenz von Personen mit geistiger Behinderung und Sehschadigung
(n=12'217)

! Die cerebrale Sehschadigung (CVI) wurde in dieser ersten Projektphase nicht beriicksichtigt, da
diese komplexe Behinderung und ihre Tragweite wissenschaftlich noch nicht klar erfasst sind.



Beschreibung der Personengruppe

Von den geistig behinderten Personen in der vorliegenden Untersuchung, welche
eine diagnostizierte Sehschadigung aufweisen, sind ein gutes Achtel im Vorschulal-
ter, ein knappes Drittel befindet sich im Schulalter, Giber die Halfte im Erwachsenenal-
ter. Von den Sehschadigungen her dominieren solche leichten und mittleren Grades
(Uber 80% der einbezogenen Personen). Im Grad des Unterstitzungsbedarfes vertei-
len sich die Personen nahezu gleichméssig auf die drei Auspragungen ,wenig Unter-
stutzungsbedarf®, ,uUberwiegend auf Hilfe angewiesen® und ,vollstandig auf Hilfe an-
gewiesen”.

Immerhin 9% der geistig behinderten Personen mit einer diagnostizierten Sehschadi-
gung haben eine zusatzliche Horschadigung oder sind gehdrlos. Andere zusatzliche
Beeintrachtigungen wurden nicht erhoben.

Kinder aus den Institutionen der Frihférderung und der Schule machen die Halfte
der Personen mit diagnostizierter Sehschadigung aus. Es bestatigt sich die Aussage
der Expertinnen und Experten, dass im Kindesalter, in der Frihférderung und in der
Schule eine zusatzliche Sehschadigung haufiger diagnostiziert wird als im Erwach-
senenalter. Ein grosser Anteil dieser Personen (ca. ein Drittel) hat einen hohen Un-
terstutzungsbedarf. Dies konnte in einem Zusammenhang stehen mit dem Alter (die
grosste Gruppe sind Kinder) oder mit dem Schweregrad der Behinderung. Auf der
Grundlage der Daten kann dies nicht eindeutig geklart werden. Allerdings ist aus die-
sen Befunden ableitbar, dass den Unterschieden zwischen Kindern und Erwachse-
nen starkeres Gewicht beigemessen werden sollte.

Ausbildungs- und Arbeitsorte

Die meisten geistig behinderten Personen mit zusatzlichen Sehschadigungen lernen
und arbeiten in der heilpadagogischen Fruherziehung, in heilpadagogischen Sonder-
schulen, in Wohnheimen mit integrierter Beschaftigung oder in Werkstatten. Im Ver-
gleich dazu sind nur in gut der Halfte aller Institutionen im Sehbehindertenbereich
geistig behinderte Personen mit Sehschadigungen vertreten (11 Institutionen). Zwi-
schen den Kantonen zeigten sich keine systematischen Unterschiede.

Versorgung der mehrfachbehinderten-sehgeschadigten Personen

Insgesamt kann gesagt werden, dass augenarztliche Abklarungen zumindest einma-
lig und/oder meist regelmassig bei bestimmten Auffalligkeiten vorgenommen werden,
Abklarungen im funktionalen Bereich werden aber relativ selten durchgefuhrt (vgl.
Abb. 2). Von den 263 Institutionen, welche auf diese Fragen antworteten, wird ange-
geben, dass uberwiegend bestimmte Personen regelmassig augenarztlich abgeklart
werden (51% der Institutionen). Grunde fur eine Abklarung sind meist Auffalligkeiten
oder Probleme. Regelmassige augenarztliche Abklarungen fiir alle geistig behinder-
ten Personen werden von 14% der antwortenden Institutionen angegeben. Auch von
14% der antwortenden Institutionen wird angegeben, dass sie nie augenarztliche Ab-
klarungen vornehmen. Tendenziell werden in den Sonderschulen und in der Friher-
ziehung héaufiger regelmassig alle Kinder anders abgeklart (z.B. Low vision). In
Wohnheimen werden eher regelmassig bestimmte Personen augenarztlich abgeklart,
wahrend Werkstétten seltener Abklarungen vornehmen lassen.

Andere Abklarungen, wie Low Vision, werden viel weniger haufig durchgefihrt, 36%
von den 221 antwortenden Institutionen flihren eine solche Abklarung nie durch.



Abb. 3: Verteilung von augenarztlichen (n=263 Institutionen) und anderen Abklarungen (n=221
Institutionen) flir Personen mit geistiger Behinderung

Augenarztliche Abklarung Andere Abklarung
B immer wieder alle Personen Eimmer wieder bestimmte Personen
Oeinmalig alle Personen B einmalig bestimmte Personen
Onie

Externe Beratungs- und Unterstitzungsdienste fur Personen mit Sehschadigungen
werden eher selten in Anspruch genommen. Beratungs- und Unterstiitzungsdienste
werden in den meisten Fallen (37% von total 248 antwortenden Institutionen) regel-
massig fur bestimmte Personen in Anspruch genommen. Gut ein Drittel der Instituti-
onen beansprucht nie einen Beratungs- oder Unterstitzungsdienst (31%). Auch hier
beanspruchen Fruherziehungsdienste und Sonderschule signifikant haufiger regel-
massig Beratungs- und Unterstitzungsdienste als andere Institutionen. Fast die Half-
te der Wohnheime mit interner Beschaftigung (44%) und 39% der Werkstatten be-
nutzen nie einen solchen Dienst.

Auf die Frage, wie viele Personen mit geistiger Behinderung in ihrer Institution keine
ausreichende Versorgung im Bereich der Sehschéadigung bekommen, geben von 254
Institutionen 207 an, dass sie keine unterversorgten Personen haben. 47 Institutio-
nen geben eine unterschiedliche Anzahl Personen an. Insgesamt werden 230 Per-
sonen als unterversorgt beziglich Abklarung, Unterstiitzung oder Beratung bestimmt.
Auf die Frage, welche Gruppe der geistig behinderten Personen mit diagnostizierter
Sehschadigung in ihrer Institution keine ausreichende Versorgung im Bereich der
Sehschadigung bekommt, antwortet nur eine Minderheit der Institutionen. Diese
schatzen tendenziell, dass eher Personen mit schwerer geistiger Behinderung und



eher Personen im Erwachsenenalter keine ausreichende Versorgung im Bereich der
Sehschadigung bekommen.

Diskussion

Wie oben erwahnt, wird vor allem bei Auffalligkeiten bei einer bestimmten Person
eine (augenarztliche) Abklarung vorgenommen. Ob eine Abklarung des Sehvermo-
gens vorgenommen wird hangt also einerseits davon ab, ob die betreuenden Perso-
nen Auffalligkeiten als solche erkennen und andererseits ob die geistig behinderte
Person auf die Einschrankung des Sehens in erwarteter Art reagiert. Besonders in
Gefahr nicht abgeklart zu werden sind deshalb wahrscheinlich schwer behinderte
Personen. Im Kindesalter (in der Frihférderung und in der Sonderschule) werden
haufiger Abklarungen des Sehvermdgens vorgenommen und Beratungsdienste in
Anspruch genommen. Dies verweist wieder auf die hohere Aufmerksamkeit auf zu-
satzliche Sehschadigungen im Kindesalter. Die Studien aus Holland (Van Splunder
2003; Evenhuis 2001) zeigen deutlich, dass das Alter, die Schwere der Behinderung
und das Vorhandensein des Down Syndroms das Risiko einer Sehschadigung erho-
hen. Besonders im Erwachsenenalter (in den Wohnheimen und in den Werkstatten)
ware deshalb eine regelmassige Abklarung aller Personen nétig, um eine entspre-
chende Versorgung zu erméglichen.

Die Einschatzung der antwortenden Institutionen bezlglich der unterversorgten
Gruppen deckt sich mit den Meinungen der Expertinnen und Experten und mit den
Hinweisen aus bestehenden Untersuchungen. Besonders in Gefahr, keine ausrei-
chende Versorgung im Bereich der Sehschadigung zu bekommen, sind schwer geis-
tig behinderte Personen und geistig behinderte Personen im Erwachsenenalter.
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