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Taubblindheit und Horsehbehinderung im Kindes- und
Jugendalter: Klare Hinweise fiir eine problematische
Versorgungslage in der Schweiz

Zusammenfassung

Hérsehbehinderung/Taubblindheit ist eine
eigene, massiv einschrénkende Behinderung. Die
wenigen betroffenen Kinder und Jugendlichen
sind angewiesen auf hochgradig spezialisierte
Angebote.

Die Ergebnisse im Schweizer Forschungspro-
Jjekt REVISA (Recognition in Visual Impairment in
(Pre-)School Age) bestditigen leider: Die aktuelle
Versorgungslage ist auch in der Schweiz unbe-
friedigend und verbunden mit risikobehafteten
Entscheidungen.

Dringend erforderlich ist die weitere Sensibi-
lisierung fiir Hérsehbehinderung und Taubblind-
heit. Sie gelingt, wenn Praxis, Forschung und
Kantone zusammenarbeiten und die Leistungen
der Praxis auch finanziell ausreichend anerkannt
werden.

Hdrsehbehinderung/Taubblindheit:
Spezifische Behinderung

Horsehbehinderung bis hin zur Taubblind-
heit ist eine spezifische Behinderung. Hérsehbe-
hinderung ist also nicht einfach die Summe einer
HOr- und einer Sehbehinderung. Die gleichzeiti-
ge Schadigung beider Fernsinne erlaubt, wenn
Uberhaupt, nur eine sehr beschrankte Teilkom-
pensation des einen Sinnes durch den anderen.
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Lernen, Entwicklung und die Teilhabe am
Leben sind besonders stark gefdhrdet, wenn
eine Horsehbehinderung von Geburt an besteht
oder sich noch vor dem Spracherwerb ausbildet.
Hoérsehbehinderung zeigt sich vielfiltig. Eine
betroffene Person kann vollstidndig gehérlos und
blind sein, aber auch schwerhérig und blind, ge-
hérlos und sehbehindert oder schwerhérig und
sehbehindert. Eine angeborene Hérsehbehinde-
rung ist in der Schweiz oft mit weiteren Beein-
trachtigungen und gesundheitlichen Problemen
verbunden.

Das Europaische Parlament hat in einer
Deklaration Uber die Rechte von Menschen mit
Horsehbehinderung/Taubblindheit im Jahr 2004
die spezifische Behinderungslage anerkannt und
dabei die zu verteidigenden Rechte der betrof-
fenen Personen benannt. Dazu gehért explizit
auch das Recht auf Eins-zu-eins-Unterstiitzung,
wenn diese flr die Teilhabe im Lebensbereich
Kommunikation notwendig ist.

In vielen Léndern ist Horsehbehinderung/
Taubblindheit eine oft unbekannte Behinde-
rung geblieben. Das gilt auch fiir die Schweiz:
Hoérsehbehinderung/Taubblindheit spielt in den
kantonalen sonderpadagogischen Konzepten oft
keine oder bestenfalls eine beiliufige Rolle und
fur Fachpersonen gibt es im Bereich Hérseh-
behinderung kaum Fort- und Weiterbildungs-
moglichkeiten.
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REVISA: Erste systematische
Untersuchung fiir die Schweiz

Das Forschungs-Projekt ,REVISA — Erken-
nung und Anerkennung von Sehbeeintrachtigun-
gen im (Vor )Schulalter” des Schweizerischen
Zentralvereins fuir das Blindenwesen SZBLIND
hat zwischen 2019 und 2022 zwei wissenschaft-
liche Studien realisiert.

Schweizer und Lienhard (2021) untersu-
chen in der ersten Studie qualitativ risikohafte
Entscheidungen in der Versorgung von Kindern
mit bekannten Seh- und auch Horsehbeein-
trachtigungen in der Deutschschweiz und der
Romandie. Orthmann Bless und Bless (2022)
untersuchen in der zweiten Studie quantitativ
die aktuelle Versorgung von Schiilerinnen und
Schiilern mit bekannten Seh- und auch Horseh-
beeintrachtigungen in den unterschiedlichen
kantonalen Strukturen.

Mit Blick auf Kinder und Jugendliche mit
Hoérsehbehinderung und Taubblindheit sind zu-
nichst die quantitativen Ergebnisse vielsagend.
Die zweite Studie erfasst im Schuljahr 2020/21
namlich lediglich 74 Kinder und Jugendliche
mit Horsehbehinderung oder Taubblindheit
zwischen 4 und 20 Jahren. Das ist leider nur die
Hilfte der zu erwartenden Kinder und Jugendli-
chen.

Klarer Hinweis fiir eine hohe Dunkelziffer von
Kindern mit Horsehbehinderung

Das liegt am Studiendesign: Unter dem Titel
«Vollerhebung» wurden die bekannten Kinder
und Jugendlichen mit Hérsehbehinderung bei
allen spezialisierten Anbietern der Schweiz
fur Sehbehinderung resp. Horsehbehinderung

erfasst und erginzt mit Daten der kantonalen
Amter. Wahrscheinlich wére die Zahl héher
ausgefallen, wenn beispielsweise auch alle soge-
nannten heilpddagogischen Schulen mit Fokus
geistige Entwicklung in die Erhebung einbezogen
worden wiren. Womdglich waren so Horsehbe-
hinderungen erst offiziell «entdeckt» worden.

Dass die Zahl zu tief ist, ware jedenfalls fir
die Studie leicht zu erkennen gewesen anhand
der Privalenzforschung. Die jlngste fir die
Schweiz interessante wissenschaftliche Prava-
lenzschitzung stammt aus Deutschland. Mittels
einer Online-Umfrage in zehn Bundeslandern
und einem Abgleich der Daten mit umfassen-
den Erhebungen aus den USA kommen Lang,
Keesen und Sarimski (2015a) zum Schluss, dass
in Deutschland von einer Pravalenz von mindes-
tens 0.01 % Kinder und Jugendlicher mit HOr-
sehbehinderung oder Taubblindheit ausgegan-
gen werden muss.

GemaR Bundesamt flr Statistik betrug
am Jahresende 2020 die standige Wohnbe-
volkerung in der Schweiz im Alter von 4-20
Jahren 1.470.690 Personen. [C:\Users\TANN-
USOllS\AppData\Roaming\Microsoft\Word\
Vgl. https:\www.bfs.admin.ch\bfs\de\home\
statistiken\bevoelkerung\stand-entwicklung\
alter-zivilstand-staatsangehoerigkeit.assetde-
tail.23064701.html] Bei einer Ubertragung der
deutschen Pravalenzschatzung auf die Schweiz
wiren im relevanten Zeitraum somit rund 147
Kinder und Jugendliche im Alter der zweiten
REVISA-Studie zu erwarten gewesen.

Dabei ist leider mit Lang, Keesen und Sa-
rimski (2015a) anzunehmen, dass die padago-
gisch relevante Zielgruppe noch wesentlich gro-



Rer ist als 0.01 %. Schon die Studien-Ergebnisse
von Evenhuis et al. (2001) und Fellinger et al.
(2009) haben gezeigt, dass der Anteil von Perso-
nen mit Hérsehbehinderung an der Gruppe von
erwachsenen Menschen mit schwerer geistiger
Behinderung auf ungefahr 20 % geschatzt wer-
den muss. Bis zur Studie von Fellinger et al. war
die Horsehbehinderung/Taubblindheit bei

88.3 % der betroffenen Studien-Teilnehmenden
unentdeckt geblieben. Dazu kommen Symptom-
Uberlappungen mit der Autismus-Spektrum-Sto-
rung, wie sie etwa Baur (2018) bespricht. Zudem
bestehen mit zentralen Horstérungen und/

oder mit cerebral bedingten Sehstérungen (CVI)
generell und gerade im Kontext von mehrfacher
Behinderung diagnostische Herausforderungen.
Auf letztere verweist denn auch die andere RE-
VISA Studie von Schweizer und Lienhard (2021).

Der Datensatz von hoher Validitat der REVI-
SA Studie von Orthmann Bless und Bless (2022)
ist daher leider ein eindrticklich klarer Hinweis
auf eine sehr hohe Dunkelziffer von Kindern und
Jugendlichen mit Horsehbehinderung und Taub-
blindheit in der Schweiz.

Klarer Hinweis fiir ein Missverstehen von hor-
sehbehinderungsspezifischem Bedarf

Mit Blick auf die mit der Studie erfass-
ten, bekannten Kinder und Jugendlichen mit
Sehbehinderung und Hérsehbehinderung in
der Schweiz ziehen Orthmann Bless und Bless
(2022) ein Uberaus positives Fazit:

LZusammenfassend ist festzustellen, dass
alle gemessenen Indikatoren in ihrer Gesamtheit
fiir eine sehr glinstige Versorgungssituation bei
Kindern mit bekannter Sehbehinderung/Hérseh-
behinderung in der Schweiz sprechen”
(Orthmann Bless und Bless 2022, 57).
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Unter anderem flieBt in diese Schlussfolge-
rung auch ein, dass in der Schweiz eine spezi-
fische Unterstiitzung in der Heilpddagogischen
Friherziehung, im Schulalter sowie ambulant
sichergestellt sei — durch Fachpersonen, welche
auf Sehbehinderung spezialisiert sind.

Dabei ist klar: Fachkompetenz fiir Sehbe-
hinderung ist erforderlich, aber zweifellos nicht
ausreichend bei Horsehbehinderung oder gar
Taubblindheit, die sich auf alle Entwicklungs-
und Lebensbereiche auswirken. Herausfordernd
ist die Situation gerade in den Bereichen Interak-
tion und Kommunikation, Sinneswahrnehmun-
gen und Information sowie Orientierung und
Mobilitat. Dabei bestatigen die Daten von Orth-
mann Bless und Bless (2022) genau wie jene von
Lang, Keesen und Sarimski (2015a), dass Hor-
sehbehinderung bei Kindern und Jugendlichen
in der Schweiz resp. Deutschland analog zur
Situation in den USA oft mit zusatzlichen korper-
lichen und/oder kognitiven Beeintrachtigungen
verbunden ist.

Als Reaktion auf diese liberaus komplexe
Bedarfslage braucht es zwingend eine ganz-
heitliche und interdisziplindr abgestimmte
Intervention von Fachpersonen mit hérsehbe-
hinderungsspezifischen Kompetenzen und Er-
fahrungen und keine additive Ansammlung von
seh- bzw. hérbehinderungsspezifischen, wei-
teren sonderpddagogischen, padagogisch- und
medizinisch-therapeutischen MaRnahmen. Wie
eine adaquate padagogische Antwort aussieht,
beschreiben etwa Aitken et al. (2000) insge-
samt. Rgdbroe, Janssen & Souriau (2014) sowie
Nafstad und Rgdbroe (2018) vertiefen mit dem
Ansatz «Co-Creating Communication» spezifisch
beziglich Interaktion und Kommunikation.
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Was geschehen kann, wenn die spezifische
Unterstiitzung fehlt, zeigt die explorative Fra-
gebogen-Untersuchung von Lang, Keesen und
Sarimski zur Versorgungslage in der Deutschen
Frihforderung (2015b). Der Fragebogen wurde
zwar nur von 16 Fachkraften bearbeitet, die 52
Kinder und ihre Familien betreuten. Allgemei-
ne Aussagen erlaubt die Untersuchung daher
nicht. Beispielsweise zeigt sich aber, dass hor-
sehbehinderungs- und taubblindenspezifische
Kommunikationsmittel wie taktile Gebarden von
spezialisierten Fachpersonen signifikant haufiger
eingesetzt werden. Spezifische Strukturierungs-
systeme (wie etwa taktile Kalendersysteme oder
Bezugsobjekte) werden von allen fiir Hérsehbe-
hinderung spezialisierten Fachkradften genutzt,
aber nur von der Halfte der Friiherziehenden
mit anderer fachlicher Vertiefung. Letztere ken-
nen das in der Taubblindenpadagogik zentrale
Konzept , Co-Creating Communication” nur zu
18 %. Sie schatzen ihren Weiterbildungsbedarf
gerade beziiglich Hilfsmittel als sehr hoch ein.
Und nach ihrer eigenen Einschatzung erhalten
sie nur unzureichende oder sogar keine Unter-
stiitzung fur ihre Arbeit mit Kindern mit Hérseh-
behinderung und Taubblindheit.

Die REVISA Studie von Orthmann Bless und
Bless (2022) scheint diesen horsehbehinde-
rungsspezifischen Bedarf nicht im Blick zu haben
und ist damit leider selber ein klarer Hinweis
daflir, dass die Sensibilisierung flir Horsehbehin-
derung in der Schweiz noch langst nicht am Ziel
ist.

Das ist nicht Gberraschend: Wahrend bei-
spielsweise Danemark, Deutschland, Kroatien,
Osterreich oder Spanien Hérsehbehinderung
national als spezifische Behinderungslage

anerkennen, findet der Schweizer Bundesrat
2020 in seiner Antwort auf eine parlamenta-
risch eingereichte Interpellation zur Anzahl und
Versorgungslage von Kindern und Jugendlichen
mit Horsehbehinderung und Taubblindheit in
der Schweiz keine Hinweise auf spezifischen
Handlungsbedarf [https://www.parlament.ch/
de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?Af-
fairld=20194535].

Klarer Hinweis fiir risikohafte Entscheidungen
bei bekannten Kindern

Vielleicht wiirde die bundesratliche Antwort
heute zumindest ein Stlick weit anders ausfal-
len. Die REVISA Studie von Schweizer und Lien-
hard (2021) identifiziert jedenfalls bei bekannten
Kindern und Jugendlichen mit Sehbehinderung
und Horsehbehinderung eine Reihe von «risi-
kobehafteten Entscheidungsereignissen» im Pro-
zess der Erkennung und Anerkennung von Seh-
und Horsehbeeintrachtigungen im Vorschul- und
Schulalter.

Dabei verstehen Schweizer und Lienhard im
Rahmen ihrer Studie unter dem Begriff «risiko-
behaftete Entscheidungsereignisse»:

,(...) Momente, die entscheidend sind fiir
den Verlauf der Erkennung einer Sehbeein-
trdchtigung oder Hérsehbeeintrichtigung, die
individuell angemessene Diagnostik, sowie die
Umsetzung geeigneter sonderpddagogischer
Mafinahmen, wobei institutionelle und perso-
nelle Ubergénge besonders im Fokus stehen”
(Schweizer und Lienhard 2021, 54).
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Abbildung 1: Die Grafik zeigt den Verlauf der Erkennung und Anerkennung einer (Hor-)Sehbeeintréchtigung
mit den dazugehérigen risikobehafteten Entscheidungsereignissen. Schweizer und Lienhard (2021, 55)
(Beschreibung siehe Abbildungs- und Tabellenverzeichnis mit Alternativtexten)

blind-sehbehindert 143. Jahrgang, Ausgabe 1/2023, Seite 49-55




Taubblindheit und Horsehbehinderung im Kindes- und Jugendalter:
Klare Hinweise fiir eine problematische Versorgungslage in der Schweiz

Gerade bei Horsehbehinderung und Taub-
blindheit ist dieser Verweis auf institutionelle
und personelle Uberginge besonders wichtig.
Bereits Lang, Keesen und Sarimski (2015a)
stellen fest, dass nur gerade 38 % der erfassten
Kinder und Jugendlichen in Deutschland durch
eine spezialisierte Einrichtung fir Menschen mit
Hérsehbehinderung betreut werden. Ansonsten
sind Fruhforderstellen und Schulen fiir Kin-
der und Jugendliche mit Sehbeeintrachtigung,
Hoérbeeintrachtigung sowie Institutionen mit
Forderschwerpunkt Geistige resp. Motorische
Entwicklung involviert. Gerade in diesen bei-
den letzteren Einrichtungstypen rechnen Lang,
Keesen und Sarimski (2015a) mit einem groRen
Anteil nicht identifizierter Hérsehbehinderung/
Taubblindheit.

In der Schweiz besteht eine verwandte
Situation. Von den zu erwartenden Kindern
und Jugendlichen mit Hérsehbehinderung und
Taubblindheit ist der Tanne, der Schweizeri-
schen Stiftung fur Taubblinde, ndmlich nur ein
kleiner Anteil bekannt. Dabei ist die Tanne das
einzige spezialisierte Kompetenzzentrum der
Schweiz flir angeborene Horsehbehinderung
und Taubblindheit in jedem Lebensalter und hat
darum ein entwickeltes Angebot in aufsuchen-
der Beratung, Unterstiitzung und Schulung von
Fach- und Bezugspersonen anderer Friiherzie-
hungs-Dienste, Schulen und Einrichtungen fiir
Erwachsene.

Wie weiter?

Die beiden REVISA Studien liefern leider
klare Hinweise flr eine problematische Versor-
gungslage von Kindern und Jugendlichen mit
Hérsehbehinderung und Taubblindheit in der

Schweiz. Sie bieten auch eine Reihe von Empfeh-
lungen aufgrund der jeweiligen Studien-Ergeb-
nisse.

Fir Kinder und Jugendliche mit Horsehbe-
hinderung und Taublindheit sowie ihre Familien
scheint dabei vor allem die weitere Sensibilisie-
rungs-Arbeit zentral zu sein. Kantonale, medizi-
nische, padagogische, schulpsychologische, son-
derpddagogische und soziale Fachpersonen und
Institutionen missen informiert sein Gber den
spezifischen Bedarf, das entsprechende Angebot
und die dazugehorigen Kooperations-Moglich-
keiten.

Dabei ist klar, dass Fortschritte nicht nur der
Praxis Uberlassen werden kénnen. Es braucht
weitere Forschung zur padagogischen Versor-
gungslage von Kindern und Jugendlichen mit
Horsehbehinderung und Taubblindheit in der
Schweiz, insbesondere zum Zugang zur spezifi-
schen sonderpddagogischen Unterstiitzung und
deren Qualitdt in allen Landesteilen.

Es braucht auch eine verstarkte interkanto-
nale Koordination: Hérsehbehinderung/Taub-
blindheit ist zu rar, zu komplex, zu vielfaltig und
im erforderlichen sonderpadagogischen Ange-
bot zu aufwendig fiir 26 verschiedene kantonale
Lésungen.

SchlielRlich braucht es eine verstarkte, auch
finanzielle Anerkennung der Leistungen des
bestehenden Kompetenzzentrums Tanne. Fiir
die erforderliche Sensibilisierungsarbeit, die
notwendige spezifische Aus- und Weiterbildung
der Fachpersonen, fiir die Kooperationen zur
bestmoglichen regionalen Verfligbarkeit von
kompetenten Leistungen, fir die aufsuchende



Beratung & Unterstiitzung sowie flir das gemaR
beiden REVISA Studien klar empfehlenswerte
,Case-Mangement“ zur Qualitatssicherung und
Entlastung von betroffenen Familien.
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