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1. Ausgangslage

In der Schweiz leben etwa 377 000 Menschen mit einer Sehbehinderung. Insgesamt eine
Minderheit, zahlenmassig dennoch viele sind bereits ab Geburt aufgrund einer
angeborenen schweren Sehstérung oder Blindheit oder aufgrund einer erworbenen
schweren Sehstérung ab dem Kleinkindalter auf eine friihe und intensive Unterstliitzung
durch eine spezialisierte Fachperson angewiesen. Im Kanton Zurich wird diese
Unterstitzung in der Regel durch Low-Vision Spezialist/-innen gewahrleistet, die als
spezialisierte Heilpadagogische Friiherzieher/-innen die Kinder und ihre Familien
unterstltzen. Im Kanton Zirich, nicht aber in anderen Kantonen, wird die Bezeichnung
«Low Vision-Therapie» gefiihrt. Es ist allerdings wenig dartber bekannt, wie friih (also in
welchem Alter) diese Hilfen fiir die betroffenen Kinder beginnen, in welchem Umfang sie
zur Verfligung stehen und welche Entwicklungsprofile oder auch zusatzlichen
Einschrankungen (etwa kombinierte Hor-/Sehbeeintrachtigungen) die betroffenen Kinder
haben. Uber die genaue Anzahl der Kinder, die von schweren Sehbeeintrachtigungen oder
Blindheit betroffen sind, finden sich in der internationalen Literatur sehr stark
schwankende Angaben (Gilbert et al. 2007; Solebo et al. 2017). Fir die Schweiz gibt es
dazu keine genauen Zahlen.

Im Kanton Zirich, in dem etwa 1/5 der Schweizer Bevélkerung wohnt, besteht ein
zentralisiertes System zur Bestimmung des sonderpadagogischen Bedarfs im Friihbereich —
unter anderem also fiir Low Vision-Therapien. Die beiden von Kanton beauftragten
Fachstellen Sonderpadagogik im Friih- und Nachschulbereich beurteilen in einem
standardisierten Verfahren den jeweiligen individuellen Férderbedarf eines Kindes vor
Eintritt in den Kindergarten und sprechen Massnahmen gut. Damit sind samtliche Kinder
erfasst, die fur frihe sonderpadagogische Massnahmen (u.a. Low Vision-Therapien)
identifiziert und angemeldet werden. Die beiden Fachstellen verfligen Uber eine
gemeinsame Datenbank, aus dem anonymisierte Daten in ein Register ibernommen
werden, das flir Analysen zu Forschungszwecken zur Verfliigung steht. Durch die finanzielle
Unterstlitzung von SZBLlind war es nun moglich, die flr wissenschaftliche Auswertungen
noch ungeniigende Datenqualitdt des Registers im Hinblick auf Kleinkinder mit
Sehbeeintrachtigungen im Kanton Zirich soweit aufzuarbeiten, dass Aussagen darlber
moglich sind, in welchem Alter die betroffenen Kinder zugewiesen werden, wie
ausgepragt die Sehstérung ist, welche (medizinischen) Diagnosen dahinterstehen, wie
gross der Anteil von bestimmten Risikofaktoren wie etwa extremer Frilhgeburtlichkeit ist,
welche zusatzlichen Einschrankungen (etwa kombinierte Hor-/Sehbeeintrachtigungen)
vorhanden sind und welche Massnahmen gesprochen werden.

2. Datengrundlage

Datengrundlage ist das zentrale Register der Fachstellen Sonderpadagogik im Kanton
ZUrich, aus dem vollstandig anonymisierte Daten aller Kinder ausgewertet wurden, die in
den Jahren 2015-2017 aufgrund von Sinnesbeeintrachtigungen fur friihe
sonderpadagogische Massnahmen angemeldet worden waren. Insgesamt wurden die
Daten von 65 Madchen und 106 Buben (gesamt/- 171 Kinder) aufgrund der Stichworte
«Sehstérung» und/oder «Low-Vision-Training» aufgearbeitet, die erstmalig fiir eine HFE
oder Low-Vision-Massnahme angemeldet worden waren und deren Eltern nicht der
wissenschaftlichen Auswertung ihrer Daten widersprochen haben. Die Widerspruchsrate in
Bezug auf samtliche Anmeldungen lag bei 5%. 2015 gab es 40 Kinder, 2016 53 Kinder und
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2017 78 Kinder, die gemass den oben beschriebenen Kriterien identifiziert wurden und
deren Daten analysiert werden konnten. Ob dies ein Trend ist, der ggf. auf eine erh6hte
Sensitivitat der Erfassung und Zuweisung von Kindern mit Sehbeeintrachtigungen
hinweist, konnen wir anhand unserer Daten nicht beantworten. Es ist aber angesichts der
auch absolut (lUber alle Gruppen von Kindern) stetig zunehmenden Zahl von
Anmeldungen unwahrscheinlich, dass es sich um eine rein zufallige Schwankung handelt.

3. Empirische Angaben

Das Alter der Kinder betrug bei der Anmeldung im Median 2.02 (0.07-5.46) Jahre, wobei
Kinder, die direkt durch ein/e Low-Vision Spezialist/-in bei den Fachstellen angemeldet
wurden (85.2%), nur unwesentlich (nicht signifikant) jinger waren (Median 1.75, 0.07-5.46,
s. Abb. 1), als Kinder, die zunachst zur Logopadie oder HFE angemeldet wurden (s. Abb. 1).
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Abbildung 1: Alter der Kinder bei Anmeldung zur Unterstitzung durch eine Low-Vision
Spezialist/-in 2015-2017

Im Laufe des betrachteten Zeitraums ergab sich keine signifikante Veranderung; das
mittlere Alter bei Anmeldung lag im Jahr 2015 bei durchschnittlich 1.7 Jahren, 2016 bei 1.8
Jahren und 2017 bei 2.0 Jahren.

4. Haufigkeit und Schweregrad der Sehschadigung

Aus der Melderate der Kinder in drei Jahrgangen sonderpadagogischer Massnahmen (171
in den Jahren 2015-2017) und der Geburtenrate im selben Zeitraum (48" 000) lasst eine
Melde-Pravalenz von 0.35/1° 000 Geburten pro Jahr errechnen. Der Vergleich mit den
Angaben aus der Literatur (zwischen 0.1 bis 0.2 pro tausend Kinder, s. Gilbert et al. 2007;
Solebo et al. 2017) deutet auf eine relativ gute Erfassungsquote hin.
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In einem padagogischen Kontext wird es allgemein als problematisch angesehen, von
«Schweregrad» zu sprechen. Im ophthalmologischen Sinne kann «Schweregrad» hingegen
an einem oder mehreren Messergebnissen orientiert sein. Wenn im Folgenden also von
Schweregrad die Rede ist, meinen wir dies im ophthalmologischen Sinne. Der Schweregrad
der Sehschadigung wurde — soweit dieser nicht eindeutig in den Berichten vermerkt war —
nachtraglich anhand der angegebenen medizinischen Diagnosen ermittelt, was insgesamt
nur bei 156 Kindern eine Einschatzung zuliess. Unter diesen Kindern waren 63 (40.4%) mit
einer leichten, 71 (45.5%) mit einer moderaten und 22 (14.1%) mit einer schweren
Sehschadigung (s. Abb. 2). Das Alter der ersten Anmeldung unterschied sich nicht
signifikant zwischen den Gruppen.
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Abbildung 2: Verteilung des Alters von Kindern mit einer leichten, moderaten oder schweren
Sehschadigung bei Anmeldung fiir eine sonderpadagogische Massnahme.

Die Gruppenunterschiede sind nicht signifikant.

Uber die Hintergriinde, dass Kinder mit als schwer klassifizierter Sehbeeintréchtigung nicht
signifikant friher fur eine spezifische Unterstitzung angemeldet werden als Kinder mit als
mild oder moderat klassifizierter Beeintrachtigung haben wir aufgrund der
anonymisierten Auswertung keine genauen Angaben. Méglich waren progredient
verlaufende Sehbeeintrachtigungen oder Krankheits- und Unfall-Folgen, die friiher nicht
bemerkt werden kdnnen, Widerstande bei den Eltern, die einer Anmeldung zunéachst nicht
zustimmen, oder auch Licken in der Friiherkennung im Rahmen von
Vorsorgeuntersuchungen (die vielleicht nicht oder verspatet wahrgenommen wurden).
Zudem koénnen bestimmte Formen von Sehschadigungen nicht durch eine Untersuchung
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des Auges erkannt werden, sondern bedirfen der Beobachtung von Verhaltensweisen fiir
die ein gewisser Entwicklungsstand erreicht sein muss (z. B. Interesse fur Bilderbichern,
Erkennen von Familienangehdrigen, Stirze, Koordinationsstérung, Vermeidung dunkler
Raume u.a.m.). Die Ergebnisse der im Auftrag von SZBlind durchgefiihrten REVISA-Studie,
deren Abschlussbericht kirzlich erschienen ist (https/-
//www.szblind.ch/fileadmin/pdfs/forschung/REVISA/Schweizer_M.__Lienhard_P._ 2021__
REVISA_Risikobehaftete_Entscheidungsereignisse_neu.pdf), deuten darauf hin, dass
durchaus ein gewisses Risiko vorhanden ist, dass bei einem Teil der Kinder eine
Sehbehinderung nicht oder nicht friih genug erkannt wird.

5. Haufigkeit medizinischer Diagnosen und
weiterer Therapien

Bei allen ist die mit der Sehstérung verbundene (augenarztliche) Diagnose bekannt, fast
alle angemeldeten Kinder hatten zusatzliche medizinische Diagnosen im Zusammenhang
mit oder in Erganzung zu ihrer Sehstérung/- 7 Kinder waren mit operations-bedurftigen
angeborenen Herzfehlern auf die Welt gekommen, 12 Kinder als Friihgeborene (<32 SSW),
34 Kinder litten unter einer angeborenen Fehlbildung der Augen, 86 an einer
neurologischen Grunderkrankung, (davon 57 mit einer korperlichen Behinderung), 55 an
einem genetischen Syndrom, 97 hatten zusatzlich eine globale Entwicklungsstérung und
15 eine zusatzliche Horstorung. Kinder mit einer Kombination aus Ho6r- und
Sehbehinderung sowie einer kérperlichen Beeintrachtigung (n=10) waren aber die
Ausnahme. Dennoch hatten fast alle Kinder neben der LV-Massnahme noch mindestens
eine weitere Therapie oder Unterstitzung (Physiotherapie/- n=61, Logopadie/- 9,
Ergotherapie/- 3, Familienbegleitung/- 3, Mutter-/Vaterberatung/- 1, Sozialarbeiter*in/- 1,
Psycholog*in/- 1, KJPD/- 1, andere/- 1)., 21 weitere Kinder hatten sogar mehrere der
genannten zusatzlichen Massnahmen neben dem Low-Vision Training und bei 20 Kindern
gab es zudem einen zusatzlichen Umfeld-bezogenen Bedarf an einer HFE.

6. Kognitiver Entwicklungsstand

Angaben zum kognitiven Entwicklungsstand, der oft erst etwa ab dem ersten Geburtstag
genau in den Berichten beziffert wird, fanden sich bei 135 Kindern. Von diesen waren
22.3% als kognitiv altersgerecht eingestuft, 14.7% als grenzwertig und 42% als verzdgert.

7. Artund Intensitat von gesprochenen
Massnahmen

Der weit Uberwiegende Anteil der angemeldeten Kinder erhielt eine Unterstitzung durch
eine Low-Vision Spezialist/-in. Bis auf 11 Kinder, die eine «<normale» HFE Massnahme
erhielten, wurden alle primar durch spezielle Low-Vision Spezialist/-in betreut. Eine
«normale» HFE Massnahme erhielten ausschliesslich Kinder, deren Sehbeeintrachtigung als
mild oder moderat klassifiziert worden war, das Alter zum Zeitpunkt der Anmeldung
unterschied sich nicht signifikant zwischen Kindern, die von einer Low-Vision Spezialist/-in
betreut wurden und Kindern, die eine «normale» HFE Massnahme erhielten.

Die Fachstellen Sonderpadagogik konnten in den betreffenden Jahren Therapie-
Kontingente von maximal 135 Stunden pro Jahr empfehlen; diese Empfehlungen werden
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durch die Unterschrift der Eltern zu einem rechtsgultigen Entscheid. Zudem besteht die
Moglichkeit, eine «<Sofort-Massnahme» mit einer Intensitat von 24 Stunden zu sprechen, die
fur einen Zeitraum von drei Monaten zur Verfligung steht und von den Fachstellen ohne
vorherige Diagnostik vergeben werden kann.

Insgesamt erhielten 56 Kinder im Zuge der Erstanmeldung eine solche Sofort-Massnahme;
die Kinder, denen von den Fachstellen eine regulare Massnahme (mit einer Laufzeit von
Ublicherweise 12 Monaten) empfohlen wurde, erhielten im Median Empfehlungen mit
einer Intensitat von 90 (im Mittel 85) Stunden pro Jahr. Im Mittel wurden davon jedoch nur
53% (im Mittel 45 Stunden) in Anspruch genommen. Dies kann unterschiedliche Griinde
haben, sei es, weil die Situation keine genaue Abschatzung des Bedarfs erlaubte und man
der durchfihrenden Stelle eine Entscheidungsspielraum auf Grund des Verlaufes erteilt
hat, sei es, weil die durchflihrenden Stellen zeitweise unterdotiert sind und Prioritaten
setzen mussen. Die vorhandenen Daten erlauben in diesem Punkt leider keine prazise
Analyse.

8. Ubertritt in den Kindergarten/Unterstiitzung in
der Schule

Im Kanton Zirich wechselt die Zustandigkeit flr sonderpadagogische Massnahmen mit
dem Eintritt der Kinder in den Kindergarten. Fir diese Schnittstelle zwischen Frihbereich
und Schule gibt es ein Ubergangsmanagement in den Kindergarten, welches sicherstellen
soll, dass Kinder, die im Vorschulalter eine spezialisierte Unterstiitzung erhalten, auch im
Schulalter eine heilpadagogische Unterstiitzung bekommen. Wie gut dieses
Meldeverfahren funktioniert und welcher Anteil von Kindern mit Sehstérungen bis zum
Eintritt in den Kindergarten unentdeckt bleibt, lasst sich anhand unserer Daten nicht
beantworten und musste zusatzlich untersucht werden. Die kiirzlich erschienenen
Ergebnisse der REVISA-Studie (https/-
//www.szblind.ch/fileadmin/pdfs/forschung/REVISA/Schweizer_M.__Lienhard_P.__2021__
REVISA_Risikobehaftete_Entscheidungsereignisse_neu.pdf), zeigte, dass die
Zusammenarbeit von beteiligten Fachpersonen Schweizweit vielerorts verbesserungsfahig
ist und dass eine suboptimale Zusammenarbeit mit dem Risiko einhergeht, dass
Férdermassnahmen als stérend oder zu aufwandig empfunden und deshalb teilweise nicht
umgesetzt oder abgebrochen werden. Zudem wurden gerade Ubertritte als Risikofaktoren
im Hinblick auf Abbriiche von Férdermassnahmen und Nachteilsausgleichen identifiziert.

Im Hinblick auf die spatere Schulform und/oder unterstiitzende Massnahmen im
Kindergarten kénnen wir leider gerade aufgrund dieser Schnittstelle und der damit
verbundenen lickenhaften Angaben in den uns vorliegenden Berichten keine verlasslichen
Angaben machen. Von 27 Kindern ist bekannt, dass sie spater im Kindergarten einen
Bedarf fur unterstitzende und/oder sonderpadagogische Massnahmen hatten (allerdings
ohne nahere Angaben zu den spezifischen Massnahmen). Zudem wurden 23 der
betrachteten Kinder (13.5%) zunéachst von der Einschulung in den Kindergarten
zurlckgestellt.

Anschrift des Verfassers
PD Dr. med. Michael von Rhein
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Leitender Arzt Abteilung Entwicklungspadiatrie; Leiter Padiatrische Versorgungsforschung
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