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Am Geburtstag

TAG FUR TAG SCHMERZENLEBEN OHNE HAUR

steh ich wieder auf der Buhne

Seit ihrer Geburt lebt Michelle Zimmermann mit Schmerzen. lhre
Krankheit ist selten und gilt als unheilbar: Die Haut bekommt Blasen
und Risse und l6st sich ab. Trotzdem steht die aussergewdhnliche
junge Frau auf der Biihne — und zu ihren Narben und Wunden.

VON USCH VOLLENWYDER

Ruhig und gelassen bewegt sich Mi-
chelle Zimmermann auf der Biihne.
Waihrend der ganzen Auffithrung spiirt
sie eine unglaubliche Sicherheit, ge-
niesst jeden Augenblick der Premiere.
Sie ist sicher, dass das Stiick beim
Publikum ankommen wird.

Die Zuschauerinnen und Zuschauer
applaudieren. Nur noch einen kleinen
Moment mochte Michelle Zimmer-
mann beim Publikum verweilen, um mit
ihm diesen Augenblick des Gliicks zu
teilen. Dann will auch sie sich zu ihren
Theaterkolleginnen und -kollegen in die
Garderobe unter der Biithne gesellen.

Da geschieht es: Michelle tritt beim
obersten Treppenabsatz ins Leere und
stiirzt. Unendlich lang, wie im Traum,
und doch mit absoluter Klarheit habe
sie den Sturz erlebt, erzdhlt Michelle.
Uberall, wo sie mit ihrem Korper auf-
schlug, platzte ihre Haut auf. Am Fuss
der Treppe blieb sie am Boden liegen.

Abschied vom Leben

Das geschah vor drei Monaten, Ende
November, im Berner Kulturzentrum
Gaskessel. Statt der frohlichen Feier
nach der gelungenen Premiere des Ster-
nentanzes spiirte Michelle unbeschreib-
liche Schmerzen: «Sagt mir, dass ich
nicht verbrenne», bat sie verzweifelt die
fassungslosen Theaterfreunde.

Am Riicken, an den Armen, Hdnden
und Oberschenkeln, {iber der Brust und
auf den Hiiften hatte sie offene Wunden.
Mit erhobenen Armen sass sie auf einem
Hocker in der Garderobe, wiahrend ihre
Mutter Edith Zimmermann mit einer

28

Schere die blutigen Hautfetzen weg-
schnitt. In aller Ruhe verband sie da-
nach die offenen Wunden ihrer Tochter
mit Rohseide, wie sie es schon bei Tau-
senden von Verletzungen seit Michelles
Geburt vor zwanzig Jahren immer wie-
der gemacht hatte. An diesem Abend
nahm Michelle Abschied von ihren
Freunden, Abschied vom Leben: «Seid
nicht traurig, wenn ich jetzt gehe.»

Doch daran erinnert sich Michelle
nicht mehr. Die Schmerzen waren allzu
gross. Zwei Tage folgten, in denen sie
sich ganz in ihre Traurigkeit und ihren
Schmerz einhiillte. Erst als sie wieder
daraus heraus fand, begannen auch die
Wunden zu heilen. Da wusste Michelle:
«Am Geburtstag steh ich wieder auf der
Biihne.»

Eine seltene Krankheit

Seit ihrer Geburt leidet Michelle an
Epidermolysis bullosa, einer seltenen
Krankheit, bei der sich die Haut nicht
mit dem darunter liegenden Gewebe ver-
binden kann. Trotz allem und von allem
Anfang an war ihr Lebensweg aber auch
gepréigt von Hoffnung und Zuversicht.
Als Michelle auf die Welt kam, war
ihr linkes Handchen eine offene Wunde,
umwickelt von der Nabelschnur. Zwei
Stunden spéter war ihr kleiner Korper
von Blasen bedeckt. Diese fiillten sich
mit Fliissigkeit und rissen auf. Druck-
stellen, leichte Prellungen, harmlose
Quetschungen und selbst Beriihrungen
verwunden seither Michelles Korper.
Doch Blasen und Risse entstehen auch
aus dem Nichts, einfach so, tiber Nacht.
Die allein stehende Edith Zimmer-
mann, eine ausgebildete Physiothera-

Betroffene
organisieren sich

Epidermolysis bullosa (EB) ist eine
erbbedingte Hautkrankheit. Die ; =r-
schiedenen Hautschichten veranz?_}': n
sich nur mangelhaft. Dies fithrtFu
grossflachigen Blasen, die sich ab-
I6sen. Die Krankheit lasst sich nach
verschiedenen Typen und Schwere-
graden unterscheiden.

Epidermolysis bullosa ist medizinisch
nicht heilbar. Die Lebenserwartung
EB-Betroffener ist niedrig. Der Krank-
heitsverlauf zeigt eine zunehmende
Invaliditat.

Weltweit gibt es etwa 30000 EB-
Kranke. Selbsthilfegruppen und In-
teressengemeinschaften sind in der
international tatigen Organisation
DEBRA (Dystrophic Epidermolysis
Bullosa Research Association) zu-
sammengefasst.

In der Schweiz gibt es schatzungs-
weise fiinfzig EB-Kranke. Von diesen
sind etwa zehn von der schwersten
Form — wie Michelle - betroffen.

Der Verein DEBRA-CH wurde von
Edith Zimmermann gegrtindet. Er ver-
mittelt Betroffenen, Eltern und Pflege-
personal gezielte Beratung und Hilfe.

Verein DEBRA-CH, Saurenhorn 271,
3054 Schiipfen, Tel. 031 879 14 88

peutin, nahm ihre kleine Tochter schon
bald nach der Entbindung mit nach
Hause. Sie pflegte, herzte und streichel-
te den kleinen, wunden Korper. Sie liess
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das heranwachsende Madchen seine Er-
fahrungen machen und nahm dabei in
Kauf, dass neue Wunden entstanden,
die es wieder tagelang, nédchtelang zu
pflegen galt. IThre Schwester, Therese
Zimmermann, half von Anfang an bei
Michelles Pflege mit.

Tagliche Schmerzen

Im Wissen, dass die klassische Medizin
Michelles Krankheit nicht heilen kann,
geht die Familie seit Jahren alternative
Wege. Sie versucht, ihr Schicksal in ei-
nem grosseren Zusammen-
hang und von einer iiberge-
ordneten Warte aus zu sehen.
«Jeder Riickschlag ist ein Fal-
len auf eine andere Ebene»,
sagt Edith Zimmermann.

‘chelle selber kann sich
kai (n an einen Tag in ihrem
Leben ohne Schmerzen und
ohne Verbdnde erinnern.
Manchmal sind die Augen ent-
zlindet. Manchmal hat sie Bla-
sen im Mund, dann tun auch
lachen und reden weh. Ihre
Zehennégel haben sich gelost,
die Finger sind zusammen-
gewachsen, ihre Hénde sind
klein und verkiimmert. Mi-
chelle versucht, dem Schmerz
einen Sinn zu geben. Entspan-
nungsiibungen und Meditatio-
nen helfen ihr, ihn durchzu-
stehen.

Von ihrer Krankheit wird
Michelle gezwungen, stdndig
im Augenblick zu leben. Bru-
tal hétte ihr der Sturz an der
Premiere vor Augen gefiihrt,
wie sie keine Pldne machen
konne. Deshalb mochte sie
einfach jeden Tag ihr Bestes
geben und dann den Moment
voll akzeptieren — «schon der
néchste kann wieder ganz an-
ders sein».

Michelle ist froh, durfte sie
die vergangenen zwanzig Lebensjahre
ganz bewusst und mit allen Hochs und
Tiefs erleben. Thre Familie ermdglichte
ihr einen Alltag mit Gleichaltrigen: Sie
besuchte die Rudolf-Steiner-Schule, ob-
wohl sie wegen der intensiven Wund-
versorgung immer wieder fehlen musste.
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Sie lernte reiten, machte eine Biirolehre
und arbeitet halbtags in einem Betrieb.
Sie lernt Auto fahren und mochte Thea-
ter spielen — und so ihren grossen Traum
verwirklichen.

Liebe zum Theater

Ihre grosse Liebe zum Theater vertraute
Michelle auch der Berner Theaterschaf-
fenden und Fernsehmoderatorin Livia
Anne Richard an, als diese sie zu einer
Talkshow ins Studio des Lokalfern-
sehens Tele-Bérn eingeladen hatte. Die

Michelle Zimmermann wahrend einer Theaterpause.

beiden Frauen verstanden sich auf An-
hieb. Livia Anne Richard zogerte nicht
lange und schrieb den Sternentanz, ein
Theaterstiick fiir Michelle.

Im Sternentanz lernt der sensible
Reto, dessen Beziehung mit seiner
Freundin Bea ins Wanken geraten ist,
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Zoé kennen. Mal begegnet ihm diese
als Traum, mal in Wirklichkeit, mal als
orientalische Bauchtdnzerin, mal als
weise Indianerin oder als junges
Médchen. Diese geheimnisvolle Ster-
nenfrau bringt Retos Gedanken durch-
einander: «Gérn ha isch nid bruuche -
nie!»

«Ich wollte kein Behindertenstiick
schreiben», sagt Livia Anne Richard.
Wie Michelle selber sich nicht auf ihre
Krankheit reduzieren ldsst und sich wei-
gert, dieser zu viel Macht einzurdumen,
will auch die Regisseurin die Krankheit
ihrer Schauspielerin nicht ins
Zentrum ihres Stiicks stellen.
Doch so wie Michelle zu ih-
rer Krankheit steht, wird die-
se auch auf der Biihne nicht
verdrangt:

Wegen der Narben und
Wunden im Mund ldchelt
und spricht Michelle sorgfal-
tig. Ihre Bewegungen und ih-
re Schritte wéhlt sie mit Be-
dacht. Behutsam tritt sie auf,
um ihre Fiisse vor weiteren
Verletzungen zu schiitzen.
Ihre kranke Hand streckt sie
Reto entgegen, der sie mit sei-
nen starken, gesunden Hén-
den umfingt. Alle Menschen
hétten doch eine Wunde, mit
der sie leben miissten, meint
Michelle: «Ich habe meine
Héande, das sichtbare Zei-
chen meiner Krankheit.»

Als Sternenfrau ist Mi-
chelle die Uberlegene und
lasst die Frage offen, wer
denn nun eigentlich als be-
hindert gelte: Sie, mit ihrem
Zugang zu einer anderen, geis-
tigen Welt, oder die Ande-
ren, hoffnungslos verstrickt
in ihre eigenen Probleme.

Zwei Monate nach der
gelungenen Premiere Ende
November, zwei Tage nach
ihrem zwanzigsten Geburts-
tag, stand Michelle nach ihrem schwe-
ren Sturz zum ersten Mal wieder auf
der Biihne. Die mehrwoéchige Pause
hatte dem Spiel noch mehr Tiefe und
Intensitdt verliehen und die Theater-
gruppe noch enger zusammenge-
schweisst.

Bild: uvo
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