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Mit Augenbewegungen reden

2006 erhielt Leonardo Giambra-Oletta
die Diagnose Amyotrophe Lateralskle-
rose (ALS). Dass er seinen Alltag zu
Hause meistern kann,istvorallemdem
Einsatz seiner Angehorigen zu verdan-
ken. Die Spitex Basel unterstutzt die
Familie taglich zwei Mal. Und ein Com-
puterverbindet den Mann mit der Welt.

Karin Meier // «Das ist die Stimme mei-
nes Mannes», sagt Antonella Oletta
und zeigt auf den PC mit grossem Bild-
schirm, der beim Rollstuhl ihres Man-
nes Leonardo Giambra angebracht ist.
Eine spezielle Vorrichtung namens
PCeye registriert die Augenbewegun-
gen des 43-jahrigen Mannes und er-
moglicht ihm, allein mit diesen Bewe-
gungen den Computer zu bedienen.
«Guten Tag», hat er auf diese Weise
schon geschrieben, als ich komme. Spa-
ter, als er einen Hustenanfall kriegt und
ich meine, er habe sich verschluckt,
klart er mich via Bildschirm auf: Der
Ballon sei voll. Ein Ballon? Seine Frau
erldutert: Wegen einer Tracheotomie —
einem Luftrohrenschnitt zur Erleichte-
rung der Atmung — bildet ihr Mann Se-
krete, die zu Hustenanfillen fiihren.

Das Tor zur Welt
So geht unser Gespréach etwas stockend
weiter. Unter anderem erfahre ich im
Laufe meines Besuches, dass Leonardo
Giambra «ein wenig Schmerzen» hat.
Und dass ich meinen Text sowohl ihm
als auch seiner Tochter mailen soll. Mit
dem PC kann Leonardo Giambra via
Augenbewegungen nicht nur schrei-
ben, sondern auch die Mailbox bedie-
nen, im Internet surfen und skypen,
Licht und Fernseher ein- und ausschal-
ten und TV-Programme wihlen. Das
Gerit der kleinen Firma Active Com-
munication, spezialisiert auf elektroni-
sche Hilfsmittel fiir Menschen mit
schweren Behinderungen, ist in diesem
Sinne mehr als die Stimme von Leonar-
do Giambra: Es ist sein Tor zur Welt.
Zur Welt von Leonardo Giambra
und Antonella Oletta gehort auch die

Spitex Basel, die jeden Tag zwei Mal
vorbei kommt. Beim ersten, kurzen Be-
such um 8.30 Uhr wird Leonardo Giam-
bra vom Bett in den Rollstuhl verlagert.
Anschliessend bleibt Antonella Oletta
Zeit, um ihrem Mann die erste von vier
Dosen Medikamente zu verabreichen
und ihm das Friithstiick Loffel fiir Loffel
einzugeben. Um 10.30 Uhr klingelt die
Spitex-Mitarbeiterin erneut an der Ttir.
Diesmal bleibt sie etwas ldnger: Mit der
Hilfe von Antonella Oletta duscht sie
Leonardo Giambra, kleidet ihn an und
nimmt die Kaniilenpflege vor.
Vorgesehen wire auch ein dritter
Besuch abends, um Leonardo Giambra
wieder ins Bett zu bringen. Weil die Spi-
tex jedoch allerspdtestens um 21 Uhr
vorbeikommen koénnte und dies dem
Ehepaar viel zu friih ist, hat die Familie
eine Alternative organisiert. Antonella
Olettas Bruder, der vor drei Jahren aus
Sizilien in die Schweiz gezogen ist und
nun in der Ndhe wohnt, kommt regel-
méssig spatabends vorbei, um gemein-
sam mit seiner Schwester diesen Trans-
fer vorzunehmen. Er iibernimmt es
auch, seinen Schwager drei Mal in der
Woche an eine Art Hometrainer zu be-
gleiten, damit Leonardo Giambra je-
weils eine Stunde lang seine Arme und
Beine bewegen lassen kann. Und sollte
der Helfer einmal verhindert sein,
springt Leonardo Giambras Bruder ein.

Die Familie als Halt

Wie wichtig die Familie hier ist, zeigt
sich auch bei meinem Besuch. Nach
und nach finden sich Antonella Olettas
Bruder ein, dann dessen Nichte samt
Freund, die aus Sizilien zu Besuch
sind, und schliesslich der Bruder von
Leonardo Giambra. Einzig die Tochter
des Ehepaars Giambra-Oletta fehlt. Sie
studiert und hat an diesem Tag Vorle-
sungen an der Universitdt zu besuchen.
Genauso aussergewohnlich wie der Ge-
meinschaftssinn der Familie ist die
Haltung, mit der alle dem Los von Leo-
nardo Giambra begegnen — ein Los, das
auch ihr eigenes Alltagsleben stark be-
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eintrdchtigt. Der Schwere des Schick-
sals und der immer wieder durch-
schimmernden Trauer zum Trotz gibt es
in dieser Familie viel zu lachen. Schal-
lendes Gelédchter erklingt etwa, als ich
zwischen Espresso und sizilianischem
Mandelgebdack das Gesprdch auf das
Aquarium lenke, das im Wohnzimmer
steht — neben Angeln und Pizza backen
der vielen fritheren Hobbys
von Leonardo Giambra. Jetzt hat sein
Schwager den Putzdienst fiir das Aqua-
rium und damit auch die Verantwor-
tung fiir die Fische iibernommen, und
das — zur Belustigung aller — ganz offen-
sichtlich widerwillig.

Fir die Bewiéltigung des Alltags ist
jedoch auch Geduld angesagt. Da sind
sich alle einig. Und Hoffnung. «Dass so
schnell wie moglich ein Medikament
fiir diese Krankheit kommt», antwortet
Leonardo Giambra auf meine Frage,
was er sich fiir die Zukunft wiinsche.

eines

Spitex-Kunde Leonardo Giambra — der
Schwere seines Schicksals zum Trotz gibt
esin seiner Familie viel zu lachen.
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