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Ursula Halsband hat Progressive Muskeldystrophie und ist dennoch voller Tatkraft - mit Hilfe ihres Mannes

Wenn der Weg auch steinig ist: ,Es ist ein lebenswertes Leben®

VON ISABEL LAUER

Schicksalsschlage kénnen Menschen
schwer treffen und aus der Bahn werfen,
Viele schaffen es aber gerade dann,
ihrem Leben eine neue Wendung zu
geben. Oft haben sie andere an ihrer Sei-
te, die ihnen dabei helfen. In dieser Serie
stellen wir solche Menschen vor - und
wollen damit allen, die das gerade brau-
chen, in dieser schwierigen Zeit Mut
machen,

Der Moment, in dem Ursula Hals-
band zum letzten Mal mit ihrer
Erkrankung haderte, liegt erst weni-
ge Minuten zuriick. ,Ich hatte mir die
Haare fiir Sie richten wollen®, sagt
sie. ,Das kann ich nicht selbst.“ An
ihrem Platz am Kaffeetisch steht kein
Stuhl. Ursula Halsband sitzt im elek-
trischen Rollstuhl. Mit der rechten
Hand fiihrt sie zentimeterweise die
Tasse zum Mund. Die linke Hand
liegt unbeweglich auf der Lehne, sie
ist geldhmt.

Seit 53 Jahren verheiratet

Genau deswegen kann man von
Ursula Halsband nicht ohne ihren
Ehemann erzdhlen. Heinz-Werner
ist es, der seiner Frau die Haare rich-
tet. Der den Plitzchenteller fiillt und
der kocht, was sie mit Worten anlei-
tet. Der sie im Bett wendet, sie mor-
gens in die Dusche hebt und das Tele-
fon abnimmt. Und der sich mit sei-
nem kaputten Knie nicht zur OP
traut, weil er dann ,Ursel” solange
aus der Wohnung in St. Johannis in
eine Pflegeeinrichtung geben miiss-

te. Seit 53 Jahren sind die beiden ver-
heiratet.

Die Niirnbergerin hat Progressive
Muskeldystrophie, eine Form wvon
Muskelschwund. Die Krankheit,
angeboren und unheilbar, zeigte sich
erstmals in ihrer Jugend, als sie eine
Lehre zur Industriekauffrau machte.
Mit den Jahren verlor sie die Kontrol-
le iiber ihre Arme, Beine und den
Rumpf, brachte sich durch Stiirze in
Lebensgefahr. ,Es gibt nichts an mei-
nem Korper, was ich mir nicht schon
gebrochen habe.” Erst mit tiber 50
benutzte sie, lange widerwillig, den
Rollstuhl.

Das macht Mut

Heute sagt sie: ,Der Rollstuhl ist
meine Freiheit.” Und: ,Ich kann zwar
nicht laufen, aber ich bin geistig fit.
Es ist trotzdem ein lebenswertes
Leben.” Diese Akzeptanz oOffentlich
zu machen, das Schicksal nicht zu
verstecken, das hat sich die heute
76-Jahrige zur  Lebensaufgabe
gemacht. Seit fast 30 Jahren leitet sie
die Niirnberger Kontaktgruppe fiir
Muskelkranke. Neun Jahre arbeitete
sie ehrenamtlich im Landesverband
der Deutschen Gesellschaft fiir Mus-
kelkranke.

Flir die Selbsthilfegruppe organi-
siert sie Reisen, Stammtische, Ausflii-
ge, Beratung - und Aufmunterung.
,Du kannst nicht sagen: ,Das wird
schon wieder'. Aber du kannst jeman-
dem sagen: ,Schon, dass du da bist,

ausforderungen des Lebens gemeinsam.

gut schaust du aus!" Es mache sie
gliicklich, wenn sie bei so einer roll-
stuhlgerechten Busreise die gliickli-
chen Gesichter der anderen sihen,
sagen Ursula und Heinz-Werner Hals-
band.

Bei Muskelerkrankungen, zu der
800 teils extrem seltene Formen zdh-

Ursula und Heinz-Werner Halsband sind ein eingespieltes Team. Sie

meistern die Her-

fen, fehlt es an medizinischem Wis-
sen. Und oft genug auch an Hoff-
nung. An die wohl schwerwiegends-
te Form ,ALS" verliert die Gruppe
immer wieder Mitglieder.

Das Ehepaar verhehlt nicht, wie
traurig und steinig dieser Weg oft ist.
Dass die Eltern auf beiden Seiten
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gegen ihre Liaison waren - lange her.
Heinz-Werner Halsband kompensier-
te seinen Stress mit der Behinderung
seiner Frau jahrelang mit Alkohol. Ex
habe zum Schluss jeden Abend zwei
Flaschen Wodka gebraucht, erzdhlt
er.

Weil er seine Frau nicht allein las-
sen wollte, zwang er sich zum Entzug
auf eigene Faust, mit Hilfe einer
befreundeten Arztin und der Caritas-
Suchtberatung. ,Seit Oktober 1996
habe ich keinen Tropfen mehr getrun-
ken.” Wenig spater iibernahm er die
Leitung der Niirnberger Kreuzbund-
Selbsthilfegruppe fiir Suchtkranke.
Fiir ihr Engagement haben sie beide
das Bundesverdienstkreuz bekom-
men. Die Schatullen liegen im Wohn-
zimmer in Sichtweite. Eine dritte
Schatulle liegt daneben: die bayeri-
sche Medaille ,fiir aufopfernde Pfle-
ge" fiir Heinz-Werner Halsband.

Die Halsbands behalten ihren Weg
bei. Am Vortag waren sie gemeinsam
in der Innenstadt unterwegs. Der Geh-
steig war zu eng, der Rollstuhl verkan-
tete sich am Bordstein. Da sei sofort
ein junger Mann auf sie zugekom-
men, um ihr wieder in die Spur zu
helfen, erzahlt Ursula Halsband und
liachelt. ,Es ist nicht nur beschissen,
behindert zu sein.”

€9 Die Gruppe flir Muskelkranke unter-
stiltzt ihre Mitglieder mit Spendengel-
dern, etwa fur Fahrtkosten oder Hilfs-
mittel. Spendenkonto: Muskelkranken-
kontaktgruppe Niirnberg, IBAN DE73
7605 0101 0002 1416 44, Betreff ,NZ-
Leser helfen*



