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Hilfsmittel —
Liige oder Unterstiitzung?

von Aiha Zemp

Aiha Zemp, sie arbeitet heute als
Psychologin, berichtet aus ihrer
Kindheit von ihrem Leidensweg
mit Prothesen und ihrer Befrei-
ung von Hilfsmitteln, die sie
mehr einschrinkten, quilten
und von ihr entfremdeten als tat-
sachlich Erlebnisspielraum zu
erweitern.

Die Tatsache, ohne Arme und Beine
geboren worden zu sein, war lange
Zeit fur meine Umgebung das viel
grossere Problem als flir mich. Auf
meinem Po kam ich rutschender-
weise sehr flink durch die Gegend
dank des Ledersacks, den meine Mut-
ter mir nahte. Beim Spielen mit Holz-
kidtzen und Puppen ersetzte zum Teil
mein Mund die fehlenden Hande.
Mein Vater konstruierte schon friih flir
mich ein Besteck, indem er an zwei
gedrechselte Holzringe je einen Loffel
und spater eine Gabel nietete.

Aber dann kam der erste grosse Ein-
griff: Alle suchten sie das Beste fiir
mich, und so verbrachte ich als drei-
jahriges Madchen drei Monate in der
Klinik Balgrist, damals mit &ffentli-
chen Verkehrsmitteln eine Tagesreise
entfernt von meinem Elternhaus. Ziel
dieses Aufenthaltes sollte es sein,

mich mit Prothesen zum Laufen zu
bringen. Aus dieser Zeit weiss ich
noch, dass ich vom Spitalpersonal als
sogenannter Sonnenschein verwohnt
wurde, dass ich in einer Lehrtherapie-
stunde mich wieder vorfand in einer
jener unzéhligen Stunden in der Werk-
statte, wartend auf die néchste An-
probe — ein saures Geflihl stieg mir
beim Wiedererleben hoch, so viel
wichtige Kinderzeit verlangweilt zu
haben flr etwas, das ich gar nicht
wollte. Es war mir ndmlich sehr bald
klar, dass diese Prothesen mich in
meiner gewohnten Bewegungsfrei-
heit ganz drastisch einschranken wiir-
den und mir vor allem den direkten
Bodenkontakt wegnahmen. Mein klei-
ner, feiner Korper wurde in Plastik und
Metall gezwéngt, meine noch jungen
Schultern mussten sich in miihsamen
Ubungsstunden daran gewdhnen,
das ganze Kérpergewicht und zusatz-
lich das Gewicht der Prothesen, was
immer ein Drittel meines eigenen Kor-
pergewichts ausmachte, zu tragen.
Als mich meine Eltern nach diesen
drei Monaten abholten, waren sie mir
fremd geworden, denn durch diese
weite Distanz konnten sie mich nur
selten besuchen. Ich weiss noch,
dass ich mit mir fremden Leuten nicht
weggehen wollte. Die tagliche Uberei
zu Hause war fur Mutters und meine
Beziehung auch nicht unbedingt for-
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derlich, denn wir fochten wahrend
Monaten einen Kampf zusammen. Ich
war damals zu klein, um als Siegerin
aus diesem Kampf herausgehen zu
kénnen. Ich gewdhnte mich zum Teil
notgedrungen an diese Prothesen.
Der Preis fiir diese paar Schritte, die
ich damit gehen konnte war ein gros-
ser: um einigermassen ein Gleichge-
wicht halten zu kénnen, musste ich
ein starkes Hohlkreuz entwickeln; da
ich ja auch wuchs, wiederholten sich
die jahrlichen Spitalaufenthalte in Zu-
rich, wenn auch nicht mehr so lange;
da man mir diese Prothesen jedesmal
ausziehen musste, wenn ich aufs Klo
musste, wurde meine Blase sehr frlh
trainiert, hochstens drei Mal am Tag
auszuscheiden (andere Kinder in die-
sem Alter tragen noch Windeln!), ich
habe eine Nierenschwéche davonge-
tragen; den extra flir mich vom Gross-
vater konstruierten Sandkasten auf
Beinen konnte den Verlust des Boden-
kontaktes auch nicht wett machen.
Aber ich sah schon aus, sagte man
mir, und so lernte ich auch bald, dass
«normal» das gleiche ist wie schon
und dass fehlende Beine eben ersetzt
werden mussen durch Prothesen, da-
mit es wenigstens schoner aus-
schaut, schén war es ja immer noch
nicht, aber immerhin. Und die Folgen
des Hospitalismus zeigten sich bei
mir erst in der Pubertat, als ich im In-
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ternat war, ich litt unter massiven Kon-
zentrationsschwierigkeiten.

Mit dem Eintritt in die Primarschule
versuchte man mich noch ein bis-
schen normaler zu machen: Armpro-
thesen mussten her mit der Begrin-
dung, dass es meine Augen nicht
schaffen wirden, dauernd das Blatt
beim Schreiben so nahe zu haben.
Dass ich aber schon sieben Jahre mit
allem moglichen in diesem geringen
Abstand gespielt hatte und sich die
Augen vielleicht auch meinen speziel-
len Bedingungen freundlicherweise
selber angepasst hatten, daran
dachte niemand. Aber diesmal warich
starker: in den wieder drei Monaten
Balgrist lernte ich Widerstand, eine
Willensschulung, die ich eigentlich
nicht nur gut finde, denn ein Stieren-
grind war erforderlich, um das durch-
zuhalten. Aber ich verweigerte mich,
indem ich nicht mehr aufhorte, den
Daumen der kinstlichen Hand zu
schliessen, und damit alle Glaser und
Hartplastikbecher in dieser Plastik-
hand erdriickte. Alles war Plastik:
knapp unter meinen Armen begann
das Palstikkorsett, an dem die Plastik-
beine mit Metallstaben festgemacht
waren, auf den Schultern begann der
Plastikarm, der irgendwo mindestens
30 cm weit weg von mir aufhdrte mit
einer Plastikhand, die ich mit Ventil
und Sauerstoff bedienen konnte, uber



&t

meine Schulter gingen Plastikriemen,
mit denen die Plastikarme an mir fest-
gemacht waren. Ich flhlte mich als
Maschine, meiner selbst nicht mehr
machtig, weil Gewicht und Schmerz
noch die einzigen Geflihle meinem
Korper gegenliber waren, und selbst
die erstarben langsam und ich mit ih-
nen — eben, hatte ich diesen Stieren-
grind nicht gehabt. Nach drei Mona-
ten wurde ich mit diesen Dingern ent-
lassen, diesmal kannte ich meine El-
tern noch und war gllcklich, nach
Hause zu kdnnen. Aber der Auftrag
war enorm: taglich musste ich schrei-
ben, sie gaben mir vom Spital ein Kin-
derbuch mit, das ich abschreiben soll:

«Das héssliche Entlein» ausgerechnet
war es, das sie fUr mich auserwahlt
hatten. Aber wie alles, hatte auch das
zwei Seiten: Irgendwann verstand
auch ich die Botschaft, die mir mit die-
sem Marchen weitergegeben wurde,
und auch das half mir, meinen Wider-
stand gegen diese Dinger zu verstar-
ken, auch die unangenehme Tatsa-
che, dass mir jedesmal nach einer hal-
ben Stunde Schreiben die Arme ein-
schliefen. lch wusste, dass, wenn ich
mich an diese Dinger auch gewdhnen
wurde, ich keine Hand mehr splren
wulrde, die mich begrlsst, an keiner
Tasse mehr flhlen wlrde, wie heiss
die Milch noch ist usw. Meine Eltern
stellten sich dann nach halbjahrigem
Kampf um diese Prothesen schliess-
lich auf meine Seite. Ich ging ein Jahr
verspatet wegen dieser Ubung zur
Schule. Inzwischen habe ich studiert,
schon sehr viele Seiten verschrieben
und trage noch immer keine Brille!
Das Thema Armprothesen holte mich
als Teenager nochmals ein: eine neue
Sorte war eben auf den Markt gekom-
men, in der Schweiz kaum jemand, an
der/dem man es hatte ausprobieren
konnen. Arzte und Orthopéaden ver-
suchten sie mir gluschtig zu machen
mit den Buben «Du kommst doch jetzt
langsam auch in ein Alter, wo Du den
Buben gefallen mochtest!?» Ja, das
wollte ich schon, aber was, wenn
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mich einer umarmen mochte und lau-
ter Drahte in seinen Armen hat und zu
mir gar nicht erst kommt. Verlegen
murmelten sie etwas von, so nahe hat-
ten sie’s jetzt auch nicht gemeint.
Schoner, weil immer ein bisschen nor-
maler aussehen nach aussen hin,
aber immer weiter weg vom sinnlich
erfahrbaren — nein Danke! Seither ist
das Thema Armprothesen endgultig
erledigt fur mich.

Die Beinprothesen waren es zu selber
Zeit allerdings noch lange nicht. Da
gab es inzwischen auch neuere Mo-
delle, runde, schon geschnitzte Beine
aus Holz, zwar etwas schwerer noch
im Verhéltnis, aber dem Gebilde Bein
naher, der Normalitat auch, ich konnte
ab da namlich auch Rocke tragen. Ich
wurde alter und damit auch Frau. Es
wurden nicht mehr nur meine Bein-
stimpfe in die Prothesen gezogen,
sondern damit gleichzeitig auch die
Schamlippen. Wenn man mich tragen
musste auf den Armen, und das so,
dass ja keine Luft das Vakuum zwi-
schen meinen Beinstimpfen und den
Prothesen brach, wurde die Klitoris
eingeklemmt. Beides war sehr
schmerzhaft. Ich wurde auch nie dar-
Uber aufgeklart und meinte daher jah-
relang, dass mit meinen Genitalien et-
was nicht stimme. Mit flnfzehn Jah-
ren waren wegen des Wachstums ein-
mal mehr neue Prothesen fallig — ein
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halbes Jahr spater war meine Wirbel-
saule nicht nur von vorne nach hinten,
sondern auch noch von rechts nach
links gekriimmt: aus Versehen haben
sie ein Bein um 2% cm kirzer ge-
macht. Die Physiotherapie zu uber-
nehmen, die ab diesem Zeitpunkt
dringend notwendig geworden war,
weigerte sich die IValsich 21 war, weil
ja angeblich die Geburtsbehinderung
mit Vollendung des zwanzigsten Al-
tersjahres aufthort. Ich hatte zwar
noch immer keine Arme und Beine,
aber das eidgenossische Versiche-
rungsgericht entschied gegen mich,
weil mein Rickenleiden nichts mit der
Behinderung zu tun habe, sondern ein
Leiden an sich sei.

Am Abend nach meiner Maturafeier
kam ich nach Hause und bat meine
Schwester, mir die Prothesen zum
letzten Mal auszuziehen. Seither ste-
hen sie auf dem Estrich im Hause mei-
ner Eltern, zusammen mit vielen ande-
ren Prothesen, ich konnte ein Mu-
seum er6ffnen, an dem mein Wachs-
tum ersichtlich wirde, aber kaum das
viele Leiden ersplrbar ware, das es
fUr mich all die Jahre bedeutet hat. Die
korperlichen Schmerzen und Unbe-
weglichkeit waren das eine. Vor allem
mit zunehmendem Alter aber konnte
ich immer schlechter mit der Lige um-
gehen: wenn ich im Rollstuhl sass,
sah man mir tatsédchlich von Weitem



nicht an, dass mir auch die Beine feh-
len. Immer wieder diese Augenblicke,
wo es dann halt eben doch an denTag
kam! Dass ich sie weggestellt habe,
endgultig, war flr mich eine grosse
Befreiung, innerlich und ausserlich,
ein grosser Schritt naher zu mir wie-
der. Ich weiss, dass es viele gibt, bei
denen eine Prothese sinnvoll sein
kann, aber fir Menschen wie mich
gibt es wohl nur eins: Wirf die Prothe-
sen weg!

Natlrlich komme ich nicht ohne Hilfs-
mittel aus, wieso sollte ich auch. Hilfs-
mittel sinnvoll eingesetzt bedeuten
auch fur mich einen Segen. Wenn der
Elektrorolistuhl defekt ist, flihle ich
mich wirklich behindert! Seit ich allein
wohne, finde ich es total den Hit, dass
ich einen Prototyp von Elektro habe,
mit dessen Sitz ich bis auf den Boden
gehen kann. Ich bin sehr froh um den
Badelift, dank dessen nicht taglich
sich jemand den Riicken ausrenken
muss, wenn sie oder er mir beim mor-
gendlichen Duschen hilft. Der Closo-
mat, den ich selber bedienen kann,
war eine Voraussetzung, dass ich
uberhaupt alleine in einer Wohnung le-
ben kann. Das Funktelefon, das mich
durch die ganze Wohnung begleitet,
gibt mir die Sicherheit, jederzeit je-
manden erreichen zu kdnnen. Der
elektrische Buchsendffner ermdglicht
mir, mir auch ab und zu mal einen Ton-

salat ohne fremde Hilfe zu machen.
Mein Haushalt wéare flr mich undenk-
bar ohne den chinesischen Ricken-
kratzer, mit dem ich Pfannendeckel
hebe, die Olflasche herziehe, Uber-
haupt das an mich heranhole, wo
meine Arme zu kurz sind. Dieser Riik-
kenkratzer (kostet Fr. 3.20!) ist mein
meistgebrauchtes Hilfsmittel, ich
habe im Vorratskasten flnf von ihnen
statt drei Liter Ol liegen, weil ich echt
aufgeschmissen bin, wenn mir einer
oricht, was ab und zu vorkommt, denn
sie sind aus sehr leichtem Holz ge-
schnitzt, was den grossen Vorteil hat,
dass sie mit dem Mund leicht zu tra-
gen sind und sie sind Ubrigens auch
asthetisch schon zum Anschauen.

Ilch finde Hilfsmittel unbedingt not-
wendig fur uns, dann wenn sie uns un-
ser Alltagsleben erleichtern. Sie kon-
nen aber meiner Meinung nach zum
absoluten Instrument der Unterdriik-
kung werden, wenn sie bloss der An-
passung an eine Scheinnormalitat
dienen, weil sie dann aus mir oder uns
etwas machen wollen, das wir nicht
sind und auch nicht zu sein brauchen,
denn im Verlauf meines Lebens wurde
mir immer deutlicher, dass es wohl
kein Zufall ist, dass ich so und nicht
anders geboren wurde, und dass es
meine Aufgabe ist, mich mit diesem
Korper zu gestalten und nicht mit Pla-
stikersatz. ]
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