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Er läuft nicht rund
Pfaffenhofen (DK) Sein Gang

– staksig und schlenkernd –
gleicht ein wenig den ersten
Schritten eines Kleinkinds.
Spasmen stören den Bewe-
gungsablauf. Es sieht so aus, als
sei jeder Schritt zerhakt in klei-
ne Einheiten, die, mühsam an-
einandergereiht, doch nicht
recht zusammenpassen wollen.
Er läuft nicht rund. Ferse auf-
setzen, Fuß abrollen, Zehen ab-
knicken, Fuß abheben. Schritt
für Schritt muss er denken, wie
das Gehen geht. Bewusst steu-
ern, was eigentlich unbewusst
abläuft. Das fordert seine volle
Konzentration. Aufmerksam
sucht er den Boden nach Un-
ebenheiten im Pflaster ab, die
ihn zu Fall bringen könnten.
Es ist ein schwerer Gang: Rai-

ner Steinberger aus Ilmendorf
(Landkreis Pfaffenhofen), 43
Jahre alt, leidet an Hereditärer
Spastischer Spinalparalyse,
kurz: HSP. Diese seltene, un-
heilbare Krankheit wird durch
Mutationen in einem Gen aus-
gelöst. Die vorherrschenden
Symptome sind eine langsam
fortschreitende Spastik und
Lähmungserscheinungen an
der Muskulatur von Beinen und
Hüften.
Schon als kleiner Bub, so er-

innert sich die Mutter, hatte
Rainer einenWatschelgang. Die
Ärzte führen es auf Sauerstoff-
mangel bei der schweren Ge-
burt zurück, sagen, der Bub
werde sich langsamer entwi-
ckeln. Sein Gang normalisiert
sich zwar wieder, trotzdem er-
innert sich Rainer Steinberger
weiß noch gut, wie sehr er da-
runter litt, beim Völkerball im-
mer nur als Letzter in die
Mannschaft gewählt zu wer-
den. Das hat ihn geprägt: „Da
entwickelt man eine gewisse

Härte.“ Und die Einstellung:
„Jetzt erst recht.“ Dabei weiß er
zu dem Zeitpunkt nicht ein-
mal, was nicht stimmt mit ihm.
Auch seine Mutter ahnt zu-

nächst nichts. Sie wird eines
Tages auf ihren seltsamen Gang
angesprochen: Ein Bein schla-
ckert beim Laufen nach außen
weg. Die damals 40-Jährige ist
ratlos, kann sich nicht erklären,
warum das Bewegungsvermö-
gen immer mehr abnimmt und
die Schmerzenwachsen. Für die
Frau beginnt eine jahrelange
Odyssee von einem Arzt zum
anderen. „Ich habe zuletzt
schon gedacht, ich hab’s im
Kopf, ich bin eine eingebildete
Kranke“, sagt sie.
Eine Genanalyse bringt end-

lich Gewissheit, eine schreck-
liche Gewissheit: Beide, Mutter
und Sohn, leiden an der erbli-
chen HSP. Die Großmutter,
mittlerweile gestorben, trug
schon diesen Gendefekt, aber
bei ihr hatte sich die Krankheit
nicht bemerkbar gemacht.
Bei Rainer Steinberger hin-

gegen treten die Symptome ab
dem 30. Lebensjahr verstärkt
auf. Seine Bewegungsabläufe
verschlechtern sich. „Ich hab’
immer schon damit gelebt, dass
esbeimirnicht ganz rund läuft“,
benutzt er dieses Wortspiel
wieder und wieder. „Es gibt
bessere und schlechtere Tage.“
An den schlechten fragt er sich:
„Warum eigentlich?“ An den
besserenobsiegt derWille: „Was
kann ich daraus machen?“ Rai-
ner Steinberger entwickelt ei-
nen großen Ehrgeiz. Sein gan-
zes Streben folgt einem Ge-
danken: „Man kann im Grunde
alles erreichen. Man muss nur
daran glauben.“
Beruflich hat er Erfolg. Rai-

ner Steinberger ist gelernter

Versicherungskaufmann und
hat sich ein zweites Standbein
als Business-Coach geschaffen.
„Meine Autobiografie hilft mir
dabei, denn ich bin authen-
tisch und glaubwürdig. Ich falle
ja auf, man sieht, dass es bei
mir nicht rund läuft. Aber da-
durch entdecke ich Lösungen.“
Zielstrebig verfolgt der 43-

Jährige auch sein ehrenamtli-
ches Engagement. Er ist Grün-

dungsmitglied von „Ge(h)n mit
HSP“ in Bayern und des bun-
desweit tätigen HSP-Förder-
vereins. Wie bei vielen seltenen
Krankheiten gibt es bei HSP
weder ein Medikament noch
eine Therapie. Der Verein sucht
deshalb immer Geld und Mit-
tel, um Studien auf den Weg zu
bringen.
Ein Film, in dem Steinberger

die Hauptrolle spielt, soll dabei

helfen: Die Kamera folgt ihm
auf seinem Weg über den Pfaf-
fenhofener Hauptplatz, dazu
erzählt er, wie die Krankheit
seine Freiheit einschränkt. Er
trifft seine Mutter, die im Roll-
stuhl sitzt. „Das Wichtigste ist,
nicht zuvereinsamen, alsonicht
allein auf dem Weg zurückzu-
bleiben“, spricht er seinen Text.
„Wir bemühen uns, unsere Be-
troffenen einzusammeln.“
Der Film ist Teil eines Pro-

jekts mit dem Ziel, Seminare im
Netz anzubieten – sogenannte
Webinare. Für
Menschen, die
an HSP erkrankt
und nicht mehr
so mobil sind,
eine Chance,
Treffen, Vorträge
oder Info-Tage
via Internet zu
besuchen, um
Experten Fragen
zu stellen oder
sich mit anderen
Betroffenen
auszutauschen.
„Damit wollen
wir noch mehr
Leute errei-
chen“, sagt
Steinberger.
Er selbst nimmt gerade an ei-

ner Studie teil, die untersucht,
inwieweit sich zielgerichtete
Physiotherapie auf HSP aus-
wirkt. „Das kostet schon Zeit:
Ich mache jeden Tag eine Stun-
de lang ziemlich schwierige
Übungen“, erzählt der 43-Jäh-
rige. Er räumt ein: „Ich könnte
deutlich mehr tun, zum Bei-
spiel schwimmen. Aber das ist
eine Frage der Zeit.“
Zeit hat für ihn eine andere

Bedeutung. „Ich mache viele
Dinge bewusster, weil ich weiß,
was ich in fünf Jahren nicht

mehr kann.“ Sein Motorrad et-
wa hat er schon weggeben
müssen, weil er sich nicht mehr
sicher darauf fühlte. Seine Lei-
denschaft gilt nun Autos. Noch
kann er beim Fahren eine
Gangschaltung bedienen. Aber
wie lange? „Ich mache deshalb
heuer zum ersten Mal Urlaub
in einem Wohnmobil und
schau’, ob es mir gefällt“, er-
zählt er. Städteurlaube mit lan-
gen Spaziergängen sind nicht
mehr drin. „Stattdessen plane
ich eine längere Radltour mit

meinem Vater.“
Klagen will er

nicht. „Dieses
Bemitleiden führt
in die soziale Iso-
lation. Irgend-
wann wollen
selbst deine gu-
ten Freunde das
Jammern nicht
mehr hören.“
Einmal fiel er ei-
ne Treppe hinab:
„Da lag ich un-
ten, hilfloswie ein
Maikäfer auf dem
Rücken, das
Handgelenk ge-
brochen. In dem
Moment hab’ ich

beschlossen, mir ein barriere-
freies Haus zu bauen.“ Er zückt
sein Smartphone und zeigt stolz
die Bilder seines Bungalows,
den er selber geplant hat. Er lebt
allein dort. Bei der Familien-
planung hat HSP natürlich eine
Rolle gespielt. „Der Erbgang ist
dominant, die Chancen, dass
ich HSP vererbe, liegen bei 50
Prozent“, erklärt Rainer Stein-
berger. „Ich wäre das Risiko
eingegangen.“ Besser kann er
seine Einstellung zum Leben
mit der seltenen Krankheit wohl
nicht beschreiben.

Heute, am letzten Tag im Februar, ist der
Tag der Seltenen Erkrankungen.

Rainer Steinberger aus Ilmendorf hat
einen Gendefekt, der seine Bewegungen

immer stärker einschränkt.
Aber er lässt sich nicht unterkriegen.

H S P - F O R S C H U N G

Der Förderverein für die
HSP-Forschung wurde
von Mitgliedern der In-
teressengemeinschaft
„Ge(h)n mit HSP“ auf-
gebaut. Der Name ist ei-
ne Begriffschöpfung, die
verdeutlichen soll, dass
HSP, die Hereditäre
Spastische Spinalpara-
lyse, ein Krankheitsbild
ist, das durch Mutatio-
nen in einem Gen aus-
gelöst wird. HSP gehört
zur Gruppe der Seltenen
Erkrankungen, an der in
Deutschland nur etwa
6000 Menschen leiden.

Der Förderverein un-
terstützt Forschungs-
projekte, die Betroffe-
nen Hilfen zum Leben
mit ihrer Erkrankung
bieten. Weil solche Stu-
dien kaum öffentliche
Förderung bekommen,
lassen sie sich nur mit
Spenden finanzieren.
Weitere Informationen
über den Förderverein
und sein Spendenkonto
unter www.hsp-Hil-
fe.de. Der Film über
Rainer Steinberger ist
unter „Teilhabe trotz
HSP“ zu finden. DK

Von Suzanne Schattenhofer

„Das Wichtigste ist,
nicht allein
zurückzubleiben.“
Rainer Steinberger

Üben, üben, üben: Rainer Steinberger nimmt an einer Studie teil, die untersucht, ob Physiotherapie seine Bewegungsabläufe verbessert. Täglich macht der HSP-Betroffene eine Stunde Gymnastik. Fotos: Hauser

Seltene Krankheiten: Der lange Weg zur Diagnose
Tübingen (dpa) Sie sind sehr

viele – und doch oft allein:
Rund vier MillionenMenschen
in Deutschland leiden an einer
seltenen Erkrankung – ein
Krankheitsbild, von dem unter
10000 Menschen maximal 5
betroffen sind. So lautet die
Definition in der Europäischen
Union.
Viele der Krankheiten be-

gleiten die Betroffenen ein Le-
ben lang. Bei vier von fünf liegt
die Ursache in den Genen.
Heilbar sind die wenigsten.
„Die Bandbreite bei den selte-
nen Erkrankungen ist enorm
groß“, sagt Professor Olaf Rieß,
Direktor des Instituts für Me-
dizinische Genetik und Spre-
cher des Zentrums für Seltene
Erkrankungen an der Univer-
sität Tübingen. Das Zentrum

wurde 2010 gegründet. „Vor-
rangige Aufgabe ist, das vor-
handene Fachwissen zu orga-
nisieren und Zentren aufzu-
bauen, in denen Spezialisten
der verschiedenen Fachrich-
tungen zusammenarbeiten“,
erläutert Rieß.
Die ersten Anzeichen selte-

ner Erkrankungen können sehr
unspezifisch sein. Dass sämt-
liche Beschwerden auf eine Er-
krankung zurückgehen, wird
oft erst spät erkannt: Fachärzte
konzentrieren sich bei der Su-
che nach der Ursache natur-
gemäß zunächst auf ihre Dis-
ziplin. Doch die seltenen Er-
krankungen sprengen diesen
Rahmen. „Viele Patienten
werden zwar vom Hausarzt
zumFacharzt überwiesen, aber
dort kommen sie dann nicht

weiter“, berichtet Rieß. Die
Folge: Sie versuchen es beim
nächsten Facharzt, oft beginnt
eine jahrelange Odyssee.
Eine Diagnose bedeutet in

vielen Fällen Gewissheit, dass
die Erkrankung nicht heilbar
ist – und sei dennoch enorm
wichtig, betont Richstein:
„Wenn die Beschwerden einen
Namen haben, kann man ge-
zielt nach Behandlungsmög-
lichkeiten suchen.“ Bei Krank-
heiten, die vererbt werden,
spielt noch ein Aspekt eine
Rolle: „Eltern können sich
dann vor einer Schwanger-
schaft beraten lassen.“ Moder-
ne Verfahren erleichtern die
Identifizierung von Gendefek-
ten, werden aber in vielen Fäl-
len nicht von den Kranken-
kassen bezahlt.

Die Zentren für Seltene Er-
krankungen sind Ansprech-
partner sowohl in Fragen der
Diagnose als auch der Be-
handlung. Sie sind auf be-
stimmte Krankheitsbilder spe-
zialisiert. Den Kontakt muss
der behandelnde Arzt herstel-
len: Er wendet sich an den so-
genannten Ärztelotsen des
Zentrums und schildert die
Beschwerden. „Wir merken an
der wachsenden Zahl der An-
fragen, wie wichtig die Zentren
sind“, so Rieß.
Betroffene und Spezialisten

zueinander zubringen, ist auch
das Ziel des Projekts „se-atlas“:
In einer Datenbank werden
Informationen über Behand-
lungsmöglichkeiten gesam-
melt. Die Webseite zeigt an,
welche seltenen Erkrankungen

wo behandelt werden. „Für
Deutschland haben wir mitt-
lerweile eine gute Datenbasis.
Sie soll nun noch um Infor-
mationen über Spezialisten im
europäischen Ausland ergänzt
werden“, sagt Holger Storf,
Leiter des Projekts, das am
Universitätsklinikum in
Frankfurt amMain angesiedelt
ist. Neben den Kontaktdaten
von Kliniken und Ärzten nennt
der Atlas auch Selbsthilfe- und
Patientenorganisationen. Um
deren Know-how zu bündeln,
wurde 2004 die Allianz Chro-
nischer Seltener Erkrankungen
gegründet. Sie vernetzt mehr
als 120 Organisationen und
bietet mit einer Betroffenen-
und Angehörigenberatung die
einzige zentrale Anlaufstelle in
Deutschland.

Schwierige Diagnose: Patienten
mit Seltenen Erkrankungen zie-
hen oft von Arzt zu Arzt. Foto: dpa


