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Kolumne

Die andere Sicht — Geduld bitte

Wer behindert ist, entdeckt
zwangslaufig die Langsamkeit

Von Tom Shakespeare

Ignoranten schwadronieren gern, wie
tapfer sich behinderte Menschen
durchs Leben schlagen. In Wahrheit
heisst die wichtigste Tugend, deren
jede Person mit einer Behinderung
bedarf, Geduld.

Man braucht Geduld, um auf einen Ter-
min im Krankenhaus zu warten. Ge-
duld, um durch Physiotherapie nach
und nach wichtige Funktionen zurtick-
zuerobern. Geduld, bis die Schmerzmit-
tel zu wirken beginnen. Geduld, wenn
man anderen, die einem helfen wollen,
seine Bediirfnisse (oder deren Fehlen)
mitzuteilen versucht. Geduld, bis die
wundgelegene Stelle verheilt ist. Ge-
duld, bis der neue Rollstuhl geliefert
wird. Geduld, bis man jemanden gefun-
den hat, der einem in den Zug hilft (oder
wieder hinaus). Geduld, bis die nichtbe-
hinderte Person, die die einzige Behin-
dertentoilette besetzt, ihr Geschéaft ver-
richtet hat. Geduld, bis die Behorden
entschieden haben, ob sie Beihilfen ge-
wahren wollen oder nicht.

Die Menschen in der Schweiz diirfen
sich gliicklich schéatzen, in einem effi-
zienten Land zu leben. Als ich auf der
anderen Seite der Grenze wohnte, be-
notigte die franzdsische Gemeinde zur
Bearbeitung einer simplen Parkbewilli-
gung geschlagene vier Monate. Zurtick
in Genf, bekam ich das Aquivalent bin-
nen einer Woche. In vielen Landern
dieser Welt sind die biirokratischen
Hirden so gewaltig, dass man als Be-
hinderter extrem geduldig sein muss.

Unsere Abhédngigkeit wird ebenso sehr
durch die sozialen Verhéltnisse herge-
stellt wie durch unsere gesundheitli-
chen Probleme.

Vor meiner Lihmung war ich ein unge-
duldiger Mensch: Immer in Eile, brann-
te ich darauf, alles méglichst schnell zu
erledigen. Doch seit ich gelahmt bin,
bleibt mir nichts anderes {ibrig, als
mich in Geduld zu iiben. Ich bitte um
Nachsicht, falls Sie diese Kolumne als
repetitiv. und langweilig empfinden.
Aber vielleicht konnen Sie sich nun ein
wenig besser vorstellen, wie sich das
Leben Threr behinderten Mitbilirger an-
fihlt.

Zum Autor: Tom Shakespeare ist
Soziologe. Diese Kolumne erschien
zuerst in der Méarz-Ausgabe

von «NZZ Folio».

Kurz-
nachrichten

Wissenschaft

Forschung in Palliative Care

Die Schweizerische Akademie der Me-
dizinischen Wissenschaften (SAMW)
will sich in den néchsten Jahren speziell
der Forschung rund um Palliative Care
widmen. Sie ist liberzeugt, dass fir die
Etablierung von Palliative Care der For-
schung eine wichtige Rolle zukommt.
Mit einem Forderprogramm mochte die
SAMW zusammen mit der Stanley Tho-
mas Johnson Stiftung und der Gottfried
und Julia Bangerter-Rhyner Stiftung
dazu beitragen, die Palliative-Care-For-
schung auch in der Schweiz auf- und
auszubauen. Zu diesem Zweck stellen
die zwei Stiftungen fiir die Periode 2014
bis 2017 Fordergelder von rund einer
Million Schweizer Franken pro Jahr zur
Verfiigung. Der erste Eingabetermin ist
der 1. Juni 2014. Die SAMW engagiert
sich seit Langem in der Palliative Care.
Unter anderem arbeitet sie ethische
Richtlinien aus, untersttitzt die Fachge-
sellschaft finanziell und arbeitet im
Dachverband «pro palliative care» mit.
Weitere Informationen unter
www.samw.ch/de/pallcare

Neuer Bluttest sagt Alzheimer voraus

Ein neuer Bluttest kann den Beginn ei-
ner Alzheimererkrankung genau vor-
hersagen. Ein Team der Georgetown
University in Washington DC hat nach-
gewiesen, dass das Testen von zehn
Fetten im Blut mit einer Genauigkeit
von 90 Prozent bestimmen konnte, wie
hoch das Risiko einer Demenz-Erkran-
kung in den néchsten drei Jahren sein
wird. Die Krankheit greift das Gehirn
schon mehr als ein Jahrzehnt vor dem
Auftreten der ersten Symptome an. Ex-
perten gehen davon aus, dass Medika-
mente wenig wirksam sind, weil die Pa-
tienten ganz einfach zu spat behandelt
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werden. Aus diesem Grund ist die Ent-
wicklung eines Tests, der ein Alzhei-
merrisiko vorhersagen kann, fiir die Be-
handlung von grésster Wichtigkeit.
pressetext/Nature medicine

Mechanismen des Vergessens entdeckt
Um leistungsfahig zu bleiben, muss das
menschliche Gehirn vergessen kénnen:
Ist das Vergessen gestort, kann es zu
schweren psychiatrischen Erkrankun-
gen kommen. Wissenschafter der Uni-
versitat Basel haben nun einen moleku-
laren Mechanismus entdeckt, der den
Prozess des Vergessens fordert und
steuert. Das sogenannte Musashi-Prote-
in ist fiir Struktur und Funktion von Sy-
napsen im Gehirn zustdndig, dem Ort,

Das Nervensystem des Fadenwurms C. ele-
gans. (Foto: MCN)

an dem Informationen von einer Ner-
venzelle zur nachsten iibertragen wer-
den. Die Wissenschafter untersuchten
anhand olfaktorischer Reize die Lernfa-
higkeit von genetisch verdnderten Fa-
denwirmern, denen das Musashi-Prote-
in fehlte. Es zeigte sich, dass die Wiirmer
im Vergleich zu nicht manipulierten Ex-
emplaren das Erlernte viel besser be-
hielten und weniger vergesslich waren.
Das Musashi-Protein bildet einen inter-
essanten Angriffspunkt fir Medika-
mente, die zu schnelles Vergessen ver-
hindern sollen, wie es beispielsweise bei
Alzheimerpatienten der Fall ist.
Medienmitteilung Universitdt Basel/Cell

Pflege in der Familie

Wenn Eltern alt und in den eigenen vier
Wiénden pflegebediirftig werden, dann
pflegt sie auch in Mehrkindfamilien zu-
meist nur eines ihrer Kinder. Zu diesem

Ergebnis kommt eine deutsche Studie.
Zudem werden Miitter dreimal haufiger
von einer Tochter, Vater aber in etwa
gleichen Teilen von einem Sohn oder ei-
ner Tochter gepflegt. In Familien ohne
Tochter teilen sich mehrere Briider in
der Regel untereinander auf. Fur Erstge-
borene ist statistisch gesehen die Wahr-
scheinlichkeit, die Pflege der Eltern zu
ibernehmen, fast doppelt so hoch wie
fir die jlingeren Geschwister.
Frankfurter Allgemeine Zeitung

International

Hoffnung fiir Russlands Behinderte
Philip Craven, britischer Prasident des
Internationalen Paralympischen Komi-
tees (IPC) und selbst Rollstuhlfahrer, ist
zuversichtlich, dass sich die Winter-
Paralympics im Marz in Sotschi positiv
auf die russische Behindertenpolitik
auswirken werden: «Ich glaube fest dar-
an, dass die ersten Paralympics auf rus-
sischem Boden die grésste Auswirkung
auf das Ausrichterland selbst haben.
Die Spiele konnen helfen, das Leben von
13 Millionen Russen mit einer Beein-
trachtigung zu verdndern.» Auch die
Amerikanerin Denise Roza, die seit
1997 in Russland lebt und dort die unab-
hangige Behindertenrechts-Organisati-
on Perspektiva gegriindet hat, sagt: «Es
ist zu hoffen, dass das milliarden-
schwere Forderprogramm, das die rus-
sische Regierung 2011 aufgelegt hat,
nach den Wettkdmpfen weiterlauft.»
Etwas zuriickhaltender ist die Men-
schenrechtsorganisation Human Rights
Watch. «Die Fortschritte sind untiber-
sehbar», lobt sie zwar, es sei allerdings
direkt nach den Paralympics viel zu
friih, schon von einem Stimmungswan-
del in Russland zu sprechen.

dpa

Blcher

Geschichten mit Behinderung
Die Herausgeber haben namhafte
Schweizer Autorinnen und Autoren um
Erzahlungen rund um das Thema Be-
hinderung angefragt. Entstanden ist die
Geschichtensammlung «Alles wie im-
mer?». 24 Autorinnen und Autoren set-
zen sich mit dem Thema Behinderung
auseinander und machen individuelle
Lebensumstédnde und einmalige Erfah-
rungen in der Fiktion erlebbar. Im Nach-
wort stellen die Herausgeber das Anlie-

gen des Buches in einen grdsseren
gesellschaftlichen Kontext und eror-
tern Fragen und Gedanken im Zusam-
menhang mit Vorstellungen und Erfah-
rungen von Menschen mit Behinderung.
Autorinnen und Autoren sind u.a.: Jurg
Acklin, Gabrielle Alioth, Monica Canti-
eni, Urs Faes, Catalin Dorian Florescu,
Christian Haller, Franz Hohler, Charles
Lewinsky, Klaus Merz, Milena Moser.
Johannes Gruntz-Stoll, Christian Miirner
(Hg.), «Alles wie immer?», Chronos Verlag,
175 Seiten. 32 Franken.

Korrigendum

Zur parlamentarischen Initiative Joder
Pierre-André Wagner, Leiter des Rechts-
dienstes des SBK, beanstandet, dass in
der letzten Curaviva Fachzeitschrift
(3/2014, S. 15) seine Ausfiihrungen zur
parlamentarischen Initiative von Natio-
nalrat Rudolf Joder ungenau wiederge-
gegeben worden sind. Er macht dazu
folgende Richtigstellung: «Die Initiative
bezweckt explizit keine Ausweitung der
Kompetenzen der Pflegefachpersonen;
insbesondere geht es nicht darum, dass
Pflegefachpersonen befugt sein sollen,
eigenstdandig arztliche Verrichtungen
auszufiihren. Denn: Was Pflegefachper-
sonen tun dirfen, steht sowieso nicht
im KVG - sondern in kantonalen Ge-
sundheitsgesetzen. Und diese bilden die
beiden Bereiche, aus denen die Pflege
besteht, richtig ab: den eigenverant-
wortlichen Bereich (grundsatzlich han-
delt es sich um die sog. Grundpflege, um
Pflegebedarfsabklarungen und um Be-
ratung), und den darztlich-delegierten
Bereich (in dem die Pflegenden in sog.
Mitverantwortung diagnostische und
therapeutische Massnahmen erbringen
oder dabei assistieren). Demgegentiber
regelt das KVG nur, unter welchen Vor-
aussetzungen Pflegeleistungen von der
OKP ibernommen werden. Leider bleibt
das KVG hinter der Regelung der Kom-
petenzen der Pflegefachpersonen zu-
riick, indem es fiir sdmtliche Pflegeleis-
tungen - also auch fiir jene, die zum
eigenstandigen Bereich gehdren - eine
arztliche Verordnung verlangt. Dies ist
widersinnig, haftungsrechtlich verwirr-
lich, unwirtschaftlich und fiir die Pfle-
genden letztlich demiitigend. Die parla-
mentarische Initiative Joder will nur,
dass auch das KVG den eigenstandigen
Bereich der Pflege endlich anerkennt.»
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