‘Das «Leben auf Probe)

Nach Michelles Geburt im Sp:tai Meirin

Als Mlcheﬂe am 22. Januar 1980 im

Spital Meiringen zur Welt kam, wusste
niemand so recht, was die offene Wun+

de an ihrer linken Hand zn bedeuten
hatte, Einige Tage spiifer wusste man
es: Sie war erstes Anzeichen der dus-
serst selienen Krankheit «Epidermoly-
sis bullosa hereditaria dystrophieay,
was etwa  «vererbte  Dblasenformige
Heutaufigsung in schwerster Formy
heisst.

Michelle ist nun bald funf .’fahre alt ein
zierliches, hiibsches, feinfuhlizes und
frohliches Kind Wenn man es fest an
sich driicken mochte, muss man aufpas-
sen: Bereits kleinste Dmcksieﬂm oder
mintmste Reibflachen an seinem Korper
konnen zu blutenden Wunden werden.

_ Seine Mutter erinnert sich, dass ibr ein

Assistenzarzt wenige Tage nach der Ge-
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burt Michelles verboten hat, das Kleine

7u hiebkosen, weil sie jhm sonst «die

Haut wegreiben icgnmei}. 1nd mit Be-

stimmtheit meint sie: ¢lch habe Michelle
irotzdem gestrezcheit Erst rechty
Ddie Wunde an der linken Hand und die

Blasen im Mund des Neugeborenen wa-

ren tatsichlich nur erste Anzeichen einer
schlimmen Krankheit. Innert Stunden
hatien sich an verschiedenen Korper-
stellen weilere riesengrosse Blasen gebil-

dei. Unmiitelbar nach der Geburt konn-

te Michelle nicht frinken, im Mund und
im Rachen entstanden weitere Aphien
und Blasen. Weil bald einmal die Gefahr

der Austrocknung («Exikosey) bestand,

wurde das Kind - noch ehe es ein Tag alt
war — ins Siuglingsspital Elfenau tiber-
gefuhrt. Fiinf Tage spiter stellten die
Arzte hier die Diagnose ¢Epidermolysis
Bullosay. Bs war, wie sich zeigen sollte,

Diagnose, mit der sie ~ Mutter Edith
Zimmermann ~ Vorerst nicht viel aufam
gen konnte,

Sie sei von Meiringen zu ihrer Tochterin

die Flfenau sckommen und habe sich

nun aktiv an der Pflege der kleinen Mi-

cheile eteiliot, Man habe das Klein

 sentierte. Und auf ihre Fragenu
Wunsch nach allfalliger Fachktezamr

tiber die Krankheit ihrer Tochter habeer
ihr ein Biichlein in die Hand gedriickt

mit dem vielsagenden und doch irgend-
wie mshtssagendm Titel «Ein Lebeﬁ auf

Peak

eine ausserst seltene Diagnose. Eine
Diagnose von enormer Tragweite. Eine

Deshalb ist sie bestrebt, ihm j jene Erfah-

_ fungen weitgehend zu ermaglichen, die

ein gesundes Kind fir seine erfoloreiche
Entwicklung benétigt. Dass die kleine
Michelle heute gehen und auf dem
Dreiradvelo herumfahren kann ist denn

_auch keineswegs selbstverstandlich. Und

dass sie heute begreifen kann, istein Re-
sultat davon, dass man ihr das Greifen
ermoglicht und gefordert hat: Trotz
Waunden und VYerletzungen, immer wie-
der, unerbittlich.

«Michelley, sagt Mutter Edith, «muss
nicht nur leben, sondern auch er-leben
konnen. Wie andere Kinder, Das ist der
Anfang des Heilungsprozesses, Deshalb
bin ich auch bereit, Risiken einzugehen
und — durch smndenianges Pilegen
neuer Wunden beispielsweise — im Hin-

blick auf ihre Selbstandigkeit die Konse-

quenzen zu tragen.» Als Michelle un-
langst einen Luftballon erhielt, den sie
mit Stolz und Frende spazierenfithrte,
hatte allein schon das Ballonschniirchen,

das zwischen den Fingerchen hin und

her misshte und an der zarten Haut rieh,
neue, blutende Wunden zur Folgﬁ.
Wunden, die schmerzten. Doch vorher

{«und das war fiir sie eben wichtig, viel |
wichtigers) hatte der bunte Luftballon

ihr uubcschwarte Momente der Freude
bereitet.

Oft kann Michelle taselane die &ugen ’

nicht 6ffnen, weil ihre Augenschleim-
hiuteentziindet, weil ihre Lider verk’lebt
und verkrustet sind, Oft kann sie tage-
lang nicht essen, weilihr Mund, thr Gau-
men und ihr Hals wund und voller Bla-
sen sind. Oft kann sie nicht gehen, weil
Blasen und offene Fiisse sie schmerzen.
Fur sie ist im Leben nichis selbstver-

stindlich, auch scheinbar Selbstvers

standliches nicht. «Soistesy, sagt Mutter

- Edith, ammer wieder ein unbeschreibli-

ches Freudenfest, wenn sie einigermas.

sen beschwerdefrei gehen, essen, trinken
_und sehen kanny. Wenn sie zwischen-

hinein wieder in der Lage ist, mit all

ihren wachen Sinnen die Welt um sich
~ herum zu er-ieben.

Die Therapie

In ihrem aufopfernden Kampf gegen die

~ unheimliche Ktankhers Michelles ver-

heity, sagt sie, «st eigentlich

_ schmetternd. Man rechnet im allgemei

nen mit einer Verschiechterung des Zu-

_ standes mit 7unchmendem Alter. Und

man spricht von zunehmender Invalidi-

tat.» Deshalb ist sie gliicklich, die hoff-

nungslose Krankheit gegenwirtig - wie
sie Gberzeugt ist~ zxmnndest so weit im
Griff 7u haben, dass sie sich nicht ver-

schlimmert Tiace Hoffnune doch bee

gen dxagnostxzxerten die Arzte eine seltene Krap

pald fiinfjahrigen Michelle

eit: {Epléermcly is buﬁosaheredltanadxstmpinca»

d verkiebt und verkrustet sind.y (Bﬂder* Hansueli Trachsel)

«Gute Heilerfolge durch Meridiantherapie, Auflegen pflanzengefirbter Seide.)

stungsmoglichkeit

um chhﬁlle sorgen, als «aﬂerkechsieﬁs

symbolischer Zustupf» betrachtet wird,
mutet verstandlich an. Die IV hat far
eine gewisse physiotherapentische und
dentalhygienische Pflege nun zwar Bei-
trige gesprochen, doch ist unschwer ab-

_ zuschitzen, dass Pflegekosten in einem

ital oder in einem Heim das Mehrfa~
e betragen witrden. ‘
Markus Gamper_ der Chef des {VaSakw
tariats des Kantons Bern, gibt jedoch zu

_bedenken, dass die IV keine Fursorge

einrichtung mit grossem Ermessens-
sgxékaam ist: ¢Die IV ist eine Sozialver-
auf d Leistungen bem:;

' schréﬁktem Rabmen aufkemméih

Der Umstand, dass Michelles Mutter al-
leinstehend ist, witrde z. B. beriicksich-
tigt, wenn sich die Frage nach einer 4zt
lichen Behandlung ausser Hauses stellte,
Hingegen besteht keine besondere Lei-
_ fur  alleinstehende




‘ : e
mesch nach aﬁfélhcex Fachiiteratur

fiber die Krankheit ihrer Tochterhabeer
ihr ein Biichlein in die Hand gedriickt

mit dem vielsagenden und doch irgend-
;*Ic g:chtssagenden Titel «Ein chen auf
robes.

Die Probe

Zu einem I eben auf Probe wxirsie dieses

1eben allerdings wahrhaftio. Nicht nur

das Leben der kleinen Michelle, sondern
auch das Leben von Michelles alleinste
hender Mutter, das seither ein aufop-
ferndes Lﬁben fur ihr behindertes Kind
ist.

Als auspebildete ?hymetherapeaﬁn hat
Edith Zimmermann sich in der Folge
eingehend mit der Krankheit ihrer
Tochter befasst. Und vor allem mit dem

jungen Menschen, der diese Krankheit

seit seinem allerersten 1 ebenstag unter

Schmerzen ertrapen muss. Vierund-

zwanzig Stunden pro Tag, Tag fir Tag,
Woche fir Woche, Monat fiir Monat.

Im sogenannten eNormalfally miusste

ein Kind mit dieser seltenen Krankheit
sein (wahrscheinlich recht kurzes) Leben
wohl in Spitdlern und Heimen verbrin-
gen, Doch Edith Zimmermann durfte ihr
damals vier Monate altes Kind im Fin-
verstindnis mit dem Arzd der «FEllenany

zu sich nach Hause nehmen. Sie pflegte

es. Sie lernte zu akzepneren, dass sich
seine Hant ~ die sich wie Pfirsich, Perga-
ment oder Seidenpapier anfasst — viel-

leicht nie und nimmer wirklich erfolg-

teich behandeln 14sst. Und sie versuchte,
das scheinbar Unmogliche moglich zu
machen. Obschon - ein Teufelskreis —
alte Wunden selten ausheilen konnten
und sich bei kieinsten Berithrungen,
Kratzern, Verletzungen und «aus dem
Nichts, in entsprechenden Schitbeny,

sleich neue Blazen und neue Wunden

bildeten.

«Wir konnen uns nicht vorstelleny, sagt

Edith Zimmermann, «was das Kind in
seinem Leben schon fir Schmerzen er-
tragen musste. Es hat noch keinen einzi-

gen Tag erlebt ohne Schmerzens Die
Blasen, die sich an den kleinen Finger-
chen bﬁdetsn, haben bald einmal auch
das Nagelbert hinausgedriickt. Michelle
hat deshalb keine Finger- und Zehenni-
gel mebr, V .

Der Lebenswﬂle

Inzwischen ist das Leben der kieinen

Michelle fiir sieund ihre Muiterkeinle-

ben auf Probe mehr. «lch weissy, sagt
Mutier Edith, «dass Michelle nicht nur
iiberleben wird. sondern wie alle andern

Kinder leben will Intensiv leben willy

erung des Zu-

standes mit zunehmendem Alter. Und

man spricht von zunchmendez Invalidi-
tat.» Deshalb ist sie gliicklich, die hoff-
mmgsinse Krankheit gesenwartic -~ wie

sie iberzeugt ist — zumindest so weit im
. Griff 7u haben, dass i ‘
_ schlimmert. Dass Ho fmuzg dach be«

rechtigt ist. '

Und sieist froh, dass sie als Phys:otkera*
peutin den «Kopfsprung in die Meri-
diantherapien gewast hat. Mit dieser
nenen Form von Massage reflektorischer

Zonen (durch gezieltes Auflesen pilan-

zengefdrbter Seide an verschiedenen

Korperstellen), die auf den Gesetzen der
_chinesischen Akupunktur beruht, hat sie
_mit Michelle «schon beachtliche Heiler-

folge erzielty. Erfolge, die schwer erklar-
bar, aber leicht erkennbar sind. S0 sei bei
Michelle die Schmerzhemmung eindeu-
tig feststellbar («weil durch die Therapie

. die Ordnung der Lebenssirome wieder

hergestellt wirdy). Und so seien die
Formverbesserung der Haut (usie ist
stitker und stabiler gewordeny), die
Schnelligkeit des Heilungsprozesses bei
einzeinen Wunden, und eine starke Re-

 duktion der Infektionsgefahr, klar zu er-

kennen. Als Physiotherapeutin ~ sagt
Edith Zimmermann - sei sie bestrebt, die
Meridiantherapie {«welche sowoh! die
lebendige als auch die vegetativ-reflek-

torische Seins-Ebene des Menschen er-
fassty) bei moglichst vielen unterschied-

fich kranken Menschen anzuwenden

und weiterzuentwickeln: «Diese Thera-
pie ist fiir mich und fiir Michelle eine

korperliche, seelische und geistize Stiit-
zen.

Die Arzte

Fine moralische Stutze, die firr Edith
Zimmermann von ganz entscheidender
Bedeutung ist. Denn die Ratlosigkeit
4und in den meisten Fallen auch enttau-
schende Teilnahmslosigkeity gewisser
Arzte, die mit dem seltenen Leiden Mi-
chelles konfrontiert worden smd, sei in
den vergangenen Jahren ein cher er-
niichterndes Erlebnis gewesen. «Weil wir
im Gegensatz zur Symptombehandlung
der Schulmedizin nach sffektiven thera-
peutischen Methoden gesucht habeny,

sagt Edith Zimmermann, «war Michelle
firr die Arzte nicht einmal mehr als me-
dizinischer Faii‘ interessant. Und auch
vorher haben sie fast ausschliesslich nur

| _ vom Krankheitsbild gesprochen, von

Symptomen und von geringen Heilungs-
chancen. Sie haben dariiber gefachsim-

Vpeit, wie die Krankheit vererbt worden

ist, ob rezessiv oder anders. Doch fiir
mich war das eigentlich nie wichtig: Das
Kind wurde mit seinem Leiden geboren,

' hmdurch a&ch‘

und da gab es doch kemc Wemz xmei ‘
Aber. Da bh:b doch nichts andsres ib-

haty

Doch fmecrtin: Vor allon Schwens
Barbara — erinnert sich Bdith Zimmer-

mann - habe sich damals im Sauglings-
spital Elfenau rithrend um das kleine
Wesen mit den ungewohnten und
furchierregenden Blasen und Wunden

am ganzen Korper bemiiht, habe nicht
nur dic Wunden an
pﬂegt, sondern versucht, anch die Wun-
den in Michelles Herzen und im Herzen

ihrer ebenfalls leidenden Mutter zu hei-

len. Und als eigentliche «¢moralisch-me-
dizinische Stittzen nennt BEdith Zimmer-

mann den anthroposophischen Derma-

_ tologen Dr. G. Griflin an der Ita-Weg-

mann-Klinik in Arlesheim. Er, Graflin,
habe nicht nur die kranke Haut Michel-
Ies germustert, sondern durch §1¢se Haut

Fmgemﬁgei kannst Du spiter einmal
Klavier spielen.y

Die Famxhe

Als alleinstehende Mutter (tmd jctzt
wieder bemfstﬁngé selbstandige Physio-
therapeutin in Ringgenber g} ist Edith

Zimmermann auf Hilfe und Unterstiit-
Zung angewiesen. Auf moralische und
anf materielle. Denn Michelle braucht
noch heute rund um die Ubr nicht nur
miitterliche Zuneisung, sondern auch
intensive Pflege. Wunden missen ver-
arztet, Verbande am ganzen Korper

milssen mehrmals taglich gewechselt,
auf Schritt und Tritt muss beobachtet

und betreut werden, ¢Aussenstehenden,

vermutet Edith Zimmermann, «konnen
kaum eine Ahnung davon haben, wases

heisst, dass das Kind tuberhaupt da ist.,

Dass es lebt. Und dass s fast so leben

kann, als wére €5 em mcht behmdenes
Kinds
Das ist aflerdings nur méghck weil sich

nun nicht weniger als drei Erwachsene
um Michelle kiimmern; Neben Mutler

Edith auch deren Schwester Therese, die

chelles Haut ge-

—wie anch Pster—ﬁmz Berufstitigkeit als

Hochbauzeichnerin _aufgegeben  hat.

Wahrend Edith tagstiber in ihrer Physio-
therapie-Praxis arbeitet und damit das

~ Einkommen der doch cher ausserge-
, wohnlichen «Familie» garantiert, be-
Schicksal fiir mein Leben zu bedeuisn '
__ besorzen neben dem Haushalt die pe-
_schafdichen Aufgaben der Physiothera-
pie-Praxis. «Wir sind alle voll ausgela-

treuen Therese und Peter Michelle und

stets, sagen sie, aaber wir stehen zu Mi-
chelle. Wir sind bereit, mit all unseren
Kriften fiirsiedazusein. Auch wenndie
Anfordcmngen diese Krifte of\; weit
iibersteigen.y

Was sie dabei manchmal deprimiert, ist

_die Tatsache, dass dieser Finsatz («von

immerhin drei Personen fiir ein behin-

dertes Kindy ) von Gesetzes wegen kaum

estimiert wird, «Wir waﬁaa», sagt Bdith

Zimmermann, «Michelle ein Leben ni-
hause ermoglichen, sie nicht einfach der

Obhut von Arzien und Krankenschwe.
stern tiberlassen, um daneben unser ei-

 genes Leben weiterleben zu kénnen

Wohlverstanden: Wir woﬁen das kKind
bei uns haben Aber wir erlauben uns
doch die Bemerkung, dass es den Staat

. und unsere Geselischaft durchein Leben

in Heimen und Spitilern unverhilinis-
missig stiarker belasten witrde alsjetzty
Der Chefarzt des Siuglingsspitals

- Elfenan hatte im Dezember 1980 festpe-
stelli: «Ublicherweise miissen solche

Kinder wegen der pllegerischen Schwie-
rigkeiten und der Gefahr von Infektio-
nen des Mundgrundes iber Monate und

~zum Teil Jahre hospitalisiert werden. Die

Pflege zuhause ist fiir das Kind selber

_ aber sicher eine bessere Losung als die

langfristige Hospitalisation. Fir die

Mutter bedeutet es aber einen Plleseein-
satz, der weit fiber das iibhche Masshin-
~ ausgeht »

Die Unterstutzung

Die Invalidenversicherung (IV) iiber-
nimmt nun zwar die Kosten fur alle me-

_ dizinischen Massnahmen zur Behand-

Iung der kleinen Michelle (¢ausser ge-

‘wisser unentbehrlicher hombopatischer
_ Salbeny), doch die Beitrige fiir Pilege
. und Betrenung muten doch recht mager
_an: Sie betragen 18 Franken (bis Ende

1983 sogar nur 15 Franken) pro Tag.

Dass das pemessen am privaten Anf-
wand den die drei Erwachsenen, diesich

 schranki ‘Rahmen aufkommeny

Der Umstand, dass Michelles Mutter al-
einstehend ist, wiirde z. B. beriicksich-
1gt, wenn sich die Frage nach einer drzt-
lichen Behandlung ausser Hauses stelite,
Hinsgegen besteht keine besondere Lei-
stungsmoglichkeit  fur alleinstehende
Mitter, da «diese spezielle Situationy,

wie Gamper sagt, ¢nicht invaliditatsbe-
dingt isty. Das, meint er, «ist ja auch bei

nicht behinderten Kindern eine spezielie
Situation, welche kaum i:ber die IV gere-
gelt werden solly,

Die aufopfernde Art, wie sich drei Er-

_ wachsene da fiir Michelle einsetzen, be-
zeichneter als bewundemswert, wasvon

der 1V jedoch nur im Rahmen des Pfle-
gebeitrages honoriert werden konne. Er

_ wiirde es deshalb begrezfen, wenn Mi-

chelle mindestens zeitweise zulasten der
1V in Pflege sepeben oder zum Beispiel
eine Pflegeperson beansprucht wiirde,
Die von Edith Zimmermann nach ihrer

Erfahrung «mit Erfolg angewandte)

Meridiantherapie und gewisse antropo-
sophische Heilmittel werden von der IV
mchz bezahlt, weil die getroffenen Mass-
nahmen laut Verordnung tiber die Inva-
lidenversicherung «nach bewihrter Er-
kenntnis der medizinischen Wissen-
schafty angereigt scin miissten,

Gamper: ¢Im Fall von Michelle bezah-
len wir die hochsiméglichen Ansitze,
obschon mir Fille bekannt sind von

Kindern, die (insbesondere von ihrem

Verhalten her) noch schwieriger 7u be-
treuen sind als Michelley Der nun tis-
lich ausgerichtete Pflegebeitrag von heu-
te 18 Franken sei vorgeschen «bei Hill-
losigkeit schweren Gradesy. Das reicht
im Fall von Michelle alk:rdmgs nicht
weit.

Die Zukunft

Die «Familiey Zimmermann versucht
inzwischen weiterhin, mit aufopferndem
Engagement zu errezchen dass Michelle
moglichst spielend fiber ihre korperliche
Behinderung hinwegkommt. Dass sie

~ wie in einem gut eingeiibten Rollenspiel
trotz Schmerzen willis mithilft, wenn

neue, schmerzende Wunden gesalbt und
eingebunden werden missen. Dass sie
durch ihre ditnne, verletzliche Haut hin-
durch nicht nur Schmerzen empfinden
muss, sondern auch menschhche Wiarme
spuiren darf. Dass sie auch im Sandka-
sten spielen kann (statt mit Sand, weil
die Infektionsgefahr zu gross wire, mit
Linsen). Und dass sie spater vielleicht

einmal Klavier spielen kann. Trotz

schmerzempfindlicher Fingerchen.
Auch ohne Fingernigel. Emfach 50. Wia
die andern.




