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Zur Bedeutung von Vorbildern
fur Menschen mit Usher-Syndrom

Nadja Hogner

Der folgende Beitrag fasst die Ergebnisse
einer Studie zu Vorbildern bei Personen mit
Usher-Syndrom im Rahmen einer Staats-
examensarbeit an der Pddagogischen
Hochschule Heidelberg aus dem Jahr 2013
zusammen. Dazu wurden 47 Usher-Betrof-
fene im Alter zwischen 18 und 70 Jahren
zum Vorhandensein eines Vorbildes, zu
den Erwartungen an ein Vorbild sowie zu
dem, was ihnen Orientierung und Halt
gibt, befragt. Es zeigt sich, dass ca. zwei
Drittel der Befragten ein Vorbild hatte. Die
Vorbilder bestanden sowohl aus Gleich-
betroffenen als auch aus nichtbehinderten
Personen und wurden ebenso wie die Be-
zugspersonen aus ihrem sozialen Umfeld
als Orientierung und Halt gebend hervor-
gehoben.

Um Vorbilder generieren zu kénnen, sind
in erster Linie soziale Kontakte zum Bei-
spiel in Selbsthilfegruppen bedeutsam,

in denen ein Modelllernen sowie sozial-
emotionale Unterstiitzung geboten wird.
Gleichbetroffene konnen ebenso wie Nicht-
behinderte zu Vorbildern werden, mit de-
nen sich die Betroffenen identifizieren kén-
nen, die Halt und Orientierung vermitteln
und aufzeigen, dass ein Leben trotz der
Horsehbehinderung bzw. Taubblindheit
sinnhaft und wertvoll ist.
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Im folgenden Beitrag werden die Ergebnisse einer Studie zu
Vorbildern bei Personen mit Usher-Syndrom dargestellt. Die
Studie wurde von Ann-Kathrin Eckardt (geb. Silberzahn) im
Rahmen der wissenschaftlichen Hausarbeit zur ersten Staats-
priifung fiir das Lehramt an Sonderschulen an der Pddagogi-
schen Hochschule Heidelberg im Jahr 2013 mit dem Titel ,Vor-
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The following article summarizes the
results of a study about role models for
individuals with Usher syndrome, which
was as part of a thesis at the University
of Education Heidelberg in 2013. 47 indi-
viduals with Usher syndrome between

18 and 70 years of age were asked to com-
plete a questionnaire about the presence
of a role model in their lives and their
expectations of said role model as well as
about what factors give them guidance
and support.

The results showed that approximately
two thirds of the respondents had a role
model. These role models consisted of
people with and without disabilities. Role
models offered orientation, security and
stability just like the caregivers in their
social environment.

In order to generate role models, social
contacts (e. g. self-help groups) are impor-
tant. They offer social-emotional support
and provide models to learn from. Other
people with Usher syndrome and non-
disabled people may become role models,
whom the person with Usher syndrome
can identify with. They give support and
orientation and show that life with a dual
sensory impairment or deafblindness is
meaningful and worth living.

bilder und ihre Bedeutung bei der Identitdtsbildung von
Menschen mit kombinierter Sinnesbehinderung - eine schrift-
liche Befragung von Menschen mit Usher-Syndrom* durchge-
fiihrt. Sie stellt die einzige zum Thema Vorbilder bei Personen
mit Usher-Syndrom dar.



1. Theoretischer Hintergrund und
Ziele der Studie

Das Usher-Syndrom ist eine Kombination aus genetisch be-
dingter Horschiadigung und fortschreitender Sehschédigung
durch Retinitis pigmentosa (Rohrschneider 2012, S. 14), die u. a.
mit Nachtblindheit und progredienten konzentrischen Gesichts-
feldeinengungen von aufien nach innen einhergeht (sogenann-
tes Rohren-, Flintenrohrgesichtsfeld oder , Tunnelblick“) und zur
Erblindung fiithren kann (Grehn 2008, S. 7, 251; Seeliger et al.
2009, S. 508). Nach dem Grad der Horschiddigung kénnen insge-
samt drei Usher-Typen unterschieden werden. Wahrend beim
Usher-Syndrom Typ I eine Gehorlosigkeit vorliegt, besteht beim
Typ II eine in der Regel stabile Schwerhorigkeit und bei Typ III
ein fortschreitender Horverlust bis hin zur Gehorlosigkeit (Rohr-
schneider 2012, S. 14 f; Seeliger et al. 2009, S. 509 f.).

Die duale Sinnesschddigung beim Usher-Syndrom fiihrt zu
Beeintrachtigungen der Aktivitdten und Partizipation in verschie-
denen Lebensbereichen, vor allem in Kommunikation, Orientie-
rung und Mobilitdt, Freizeit, Lebenspraktische Fertigkeiten, In-
teraktionen und Beruf (Hogner 2014, S. 257). Die Folgen sind
Stress vor allem durch soziale Isolation und chronische Besorg-
nis aufgrund der progredienten Sehschddigung und der damit
verbundenen Einschridnkungen (ebd., S. 295). Obwohl der Pro-
zess des Sehverlusts schleichend verlduft und keine plétzliche
Anpassung verlangt, geht er mit zunehmend neuen Verlusten
zum Beispiel des Fiihrerscheins, der Arbeit, der Unabhéngigkeit
etc. (Miner 1999, S. 324) einher. Zudem besteht héufig eine per-
manente Angst vor Erblindung (Hogner 2014, S. 101). In der Li-
teratur werden Reaktionen wie Depression und erhohte Suizid-
gedanken und -versuche bei Usher-Betroffenen beschrieben
(Wahlqvist et al. 2013, S. 212).

Die Diagnose des Usher-Syndroms sowie der fortschreitende
Sehverlust konnen die Identitdtsbildung des Einzelnen beein-
flussen und auch zu einer Identitétskrise fithren (vgl. Eckardt
2013, S. 58). Identitit wird definiert als ,die Art und Weise, wie
Menschen sich selbst aus ihrer biografischen Entwicklung (...)
heraus in der stdndigen Auseinandersetzung mit ihrer sozialen
Umwelt wahrnehmen und verstehen“ (Lucius-Hoene 2014, S.
725). Sie stellt einen lebenslangen Prozess dar und driickt sich
in Einstellungen, Handlungen und Zielen einer Person aus. In
die Identititsbildung gehen verschiedene Faktoren wie Alter,
Geschlecht, Beruf, sozialer Status, personliche Eigenschaften und
Kompetenzen ein (ebd.). Besonders identitétsstiftend vor allem
in Krisenzeiten sind Vorbilder im Sinne einer im Erleben und
Handeln fithrenden konkreten Identifikationsperson (Leitbild
2014, S. 937). Vorbilder kénnen Personen aus dem personlichen
oder offentlichen Umfeld sein und vermitteln insbesondere in
schwierigen Lebenssituationen Orientierung und Halt. Sie kon-
nen den Umgang mit der Behinderung erleichtern, indem sie
»,demonstrieren, wie das Leben [angesichts einer Erkrankung,
N. H.] gemeistert werden kann“ (Eckardt 2013, S. 66). (ebd.,
S. 60-66)

Die Studie von A.-K. Eckardt hatte zum Ziel, herauszufinden,
ob und welche Vorbilder Menschen mit Usher-Syndrom haben,
welche Grundhaltung gegeniiber Vorbildern besteht und was
ihnen Orientierung und Halt im Leben gibt (ebd., S. 68).

2. Methodik

2.1 Fragebogen

Der Fragebogen erfasst zunichst sozio6konomische Merkma-
le wie Alter, Geschlecht, Familienstand, Schulart und -abschluss,
Muttersprache und beruflicher Status der Usher-Betroffenen. Im
Anschluss wurden Usher-spezifische Fragen aufgestellt wie Alter
zum Diagnosezeitpunkt, Typ des Usher-Syndroms, vorhandene
Unterstiitzungsangebote, Verstindnis des sozialen Umfelds fiir
die Behinderung, Teilhabe in einer Selbsthilfegruppe, Kontakte
zu anderen Betroffenen und Vorliegen einer Behinderung im
Freundeskreis. Im dritten Teil wurden das Vorhandensein eines
Vorbildes fiir die Betroffenen sowie das, was ihnen Orientierung
und Halt gibt und welche Erwartungen und Wiinsche sie gegen-
iber Vorbildern haben, erfragt.

Der Fragebogen wurde im Vorfeld der Befragung an vier
Usher-Betroffenen getestet und entsprechend modifiziert. Er
wurde an verschiedene Selbsthilfegruppen und Vereine in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz entweder als Word-
dokument oder in gedruckter Form ausgehédndigt und auf einem
Webportal fiir Horgeschédigte als Online-Version bereitgestellt.

2.2 Stichprobe

Von 65 zuriickgesendeten Fragebdgen konnten insgesamt
47 fiir die Auswertung verwendet werden. Eine Riicklaufquote
konnte aufgrund fehlender Auskunft iiber die Anzahl der von
den Vereinen weitergeleiteten Fragebogen nicht berechnet wer-
den.

37 Personen kamen aus Deutschland, sieben aus der Schweiz
und drei aus Osterreich. Das Alter lag im Durchschnitt bei
46 Jahren mit einer Spanne von 18 bis 70 Jahren. 60 % waren
Frauen und 68 % hatten einen Partner. Die Hélfte war erwerbs-
titig und 25 % waren altersberentet; die restlichen waren arbeits-
los oder noch in der Ausbildung. 40 % hatten Usher-Syndrom
Typ I und 51 % Typ II, der Rest machte keine Angaben. (ebd.,
S. 78-85)

3. Ergebnisse

In diesem Teil werden ausgewdhlte Ergebnisse dargestellt, die
angesichts des Themas unmittelbar relevant erscheinen.

3.1 Soziales Umfeld der Betroffenen

92 % kannten andere Menschen mit Usher-Syndrom, 8 % da-
gegen nicht. Der Freundeskreis setzte sich am hdufigsten aus
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Personen sowohl mit als auch ohne Hor- und/oder Sehschédi-
gung zusammen. Im Zusammensein mit mehreren Freunden
fithlten sich 51 % héufig, 6 % ab und zu sowie 41 % nie ausge-
schlossen. Zum Befragungszeitpunkt waren 72 % und damit der
Grofsteil der Befragten in einer Selbsthilfegruppe.

3.2 Definition Vorbild

Von den Betroffenen wurde unter einem Vorbild eine Person

verstanden,

M die ihr Leben trotz Behinderung, Schwéchen oder verschie-
dener Schicksalsschldge erfolgreich meistert,

H die dhnliche Probleme oder Schicksalsschlédge erfuhr,

B die durch verschiedene Schicksalsschlédge geistig und seelisch
gewachsen ist,

B die zwischen Gesunden und Behinderten keinen Unterschied

macht,

die Hoffnung, Lebensfreude und Optimismus ausstrahlt,

die selbstbewusst, willensstark, zielstrebig, empathisch und

solidarisch ist,

die sich verstdndlich ausdriickt,

die man achtet,

die mehr Lebenserfahrung hat,

mit der man sich gut identifizieren und von der man lernen

kann (ebd., S. 90).

Als konkrete Vorbilder wurden Menschen aus dem person-
lichen Umfeld wie Familie und andere Bezugspersonen sowie
bekannte Personlichkeiten genannt, die ebenfalls eine Hor-
sehbehinderung haben oder von einer anderen Behinderung
betroffen sind (z.B. Helen Keller, Hieronymus Lorm oder Steven
Hawking; ebd.).

3.3 Vorhandensein eines Vorbildes

64 % der Befragten hatten zum Befragungszeitpunkt ein kon-
kretes Vorbild, wobei 11 % davon ein anderes vor im Vergleich
zu der Zeit nach der Diagnose des Usher-Syndroms hatten. 30 %
der Befragten hatten kein Vorbild, davon 4 % keines mehr seit
der Diagnose. Die restlichen 6 % machten keine Angabe.

Von den 14 Personen ohne Vorbild wiinschten sich lediglich
14 % ein solches, die restlichen 86 % gaben an, kein Vorbild zu
brauchen. (ebd., S. 92)

3.4 Halt und Orientierung

Von den Betroffenen wurde als im Leben Halt und Orientie-

rung gebend genannt:

B Freunde, Familie, der Partner, das Vorbild,

B der Austausch mit Gleichbetroffenen und der Besuch einer
Selbsthilfegruppe,

B positives Denken und Lebensfreude,

B das Wissen, dass es anderen Menschen schlechter geht als
einem selbst,
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M sich nicht verstellen zu miissen und so sein zu konnen, wie
man ist,

M alles im eigenen Tempo und nach den eigenen Bedingungen
zu erledigen,

B das Leben selbst mitgestalten zu kénnen,

B der eigene Beruf und die Gewissheit, eine Aufgabe im Leben
zu haben,

B der Glaube und spirituelle Gedanken,

W alltigliche Rituale und eine finanzielle Grundlage,

B eine Taubblindenassistenz,

M das Leben vor der Diagnose (ebd., S. 92 f.).

3.5 Erwartungen an ein Vorbild

Die Befragten erwarten von einem Vorbild, dass es:

B Mut zur Akzeptanz und Bewdltigung des eigenen Schicksals
macht,

B einen Weg zur Bewidltigung der Behinderung im Alltag auf-

zeigt,

mit der Last gelassen umgeht und sich selbst nicht zu sehr

bejammert und beklagt,

Lebensfreude und Optimismus ausstrahlt,

das Selbstbewusstsein des anderen stérkt,

seine Schwiéchen offen zeigt,

aufmerksam zuhort und im Gesprach nicht unterbricht,

keinen Unterschied zwischen Gesunden und Menschen mit

Behinderung macht,

B authentisch, zuverldssig, geduldig, offen, tolerant, akzeptie-
rend, hilfsbereit, sozial und unterstiitzend ist (ebd., S. 94).

3.6 Zusammenhdinge zwischen Vorbild und
soziodkonomischen Merkmalen

Im Hinblick auf das, was unter einem Vorbild verstanden
wird, waren fiir Personen mit Partner eher nicht behinderungs-
spezifische Aspekte relevant. Diejenigen ohne Partner definier-
ten ihr Vorbild dagegen eher als eine Person mit Behinderung
oder anderen Schicksalsschligen. Ahnliche Ergebnisse lagen
im Hinblick auf die Erwartungen an ein Vorbild vor, sodass die-
jenigen ohne im Vergleich zu denen mit Partner tendenziell
eher behinderungsspezifische Erwartungen an ein Vorbild for-
mulierten. Eher nicht behinderungsspezifische Erwartungen
an ein Vorbild nannten die Befragten ohne im Vergleich zu de-
nen mit regelmifligem Kontakt zu anderen Betroffenen. Grund-
sétzlich wurden eher behinderungsunspezifische Erwartungen
an ein Vorbild gehegt. Dariiber hinaus war ,die Tendenz zu er-
kennen, dass die Befragten, die in einer Beziehung leben, eher
Vorbilder haben als die ohne Partnerschaft” (ebd., S. 97). Wei-
terhin fiel auf, dass Personen, die nicht in einer Selbsthilfegrup-
pe sind, vermehrt Vorbilder hatten. Daneben hatten vermehrt
diejenigen ein Vorbild, die sich in der Gruppe von mehreren
Freunden integriert und zugehdorig fithlen. Die Diagnose des
Usher-Syndroms und das Lebensalter der Befragten schienen
keinen Einfluss auf das Vorliegen eines Vorbildes zu haben.
(ebd., S. 95-101)
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4. Diskussion

Vorbilder kénnen fiir Menschen mit Behinderung insofern
bedeutsam sein, da sie aufzeigen, wie das Leben in schwierigen
Situationen und angesichts der mit einer Behinderung verbun-
denen Beeintrdachtigungen gemeistert werden kann. Die Vor-
bilder der Usher-Betroffenen setzten sich aus verschiedenen
Personen sowohl mit als auch ohne Behinderung zusammen.
Orientierung und Halt sowie Unterstiitzung wurde vor allem
von Bezugspersonen wie Familie, Freunde oder dem Partner
gegeben. Um Vorbilder generieren und Orientierung und Halt
gewinnen zu kénnen, bendtigen die Personen somit in erster
Linie soziale Kontakte und sichere Netzwerke, in denen sie sich
angenommen und aufgehoben fiihlen und soziale sowie emo-
tionale Unterstiitzung erhalten. Dafiir eignen sich vor allem
Selbsthilfegruppen, welche in schwierigen Situationen Unter-
stiitzung geben und Kontakte zu Gleichbetroffenen ermogli-
chen, die ihre Behinderung gut bewiltigen und das Leben als
lebenswert und Sinn gebend empfinden. Selbsthilfegruppen
dienen einem Modelllernen, so dass die Betroffenen in die La-
ge versetzt werden, ,sich aufgrund der Beobachtung und Nach-
ahmung des Verhaltens anderer Personen und der darauf
folgenden Konsequenzen neue komplexe Verhaltensweisen
anzueignen oder schon bestehende Verhaltensweisen in Rich-
tung des Modells zu verdndern und im eigenen Verhaltensre-
pertoire zu stabilisieren” (Siegl & Reinecker 2005, S. 137). Durch
Interaktionen mit Behinderten und Nichtbehinderten und
durch solches Modelllernen kénnen Vorbilder generiert wer-
den, mit denen sich die Betroffenen identifizieren konnen, die
Orientierung und Halt vermitteln und somit identitdtsstiftend
wirken.
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