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Uben, iiben, iiben: Rainer Steinberger nimmt an einer Studie teil, die untersucht, ob Physiotherapie seine Bewegungsabldufe verbessert. Taglich macht der HSP-Betroffene eine Stunde Gymnastik.

Pfaffenhofen (DK) Sein Gang
— staksig und schlenkernd -
gleicht ein wenig den ersten
Schritten eines Kleinkinds.
Spasmen stéren den Bewe-
gungsablauf. Es sieht so aus, als
sei jeder Schritt zerhakt in klei-
ne Einheiten, die, mithsam an-
einandergereiht, doch nicht
recht zusammenpassen wollen.
Er ldauft nicht rund. Ferse auf-
setzen, Ful} abrollen, Zehen ab-
knicken, Full abheben. Schritt
fiir Schritt muss er denken, wie
das Gehen geht. Bewusst steu-
ern, was eigentlich unbewusst
abl4duft. Das fordert seine volle
Konzentration.  Aufmerksam
sucht er den Boden nach Un-
ebenheiten im Pflaster ab, die
ihn zu Fall bringen kénnten.

Es ist ein schwerer Gang: Rai-
ner Steinberger aus Ilmendorf
(Landkreis Pfaffenhofen), 43
Jahre alt, leidet an Hereditdrer
Spastischer Spinalparalyse,
kurz: HSP. Diese seltene, un-
heilbare Krankheit wird durch
Mutationen in einem Gen aus-
gelost. Die vorherrschenden
Symptome sind eine langsam
fortschreitende Spastik und
Lihmungserscheinungen  an
der Muskulatur von Beinen und
Hiiften.

Schon als kleiner Bub, so er-
innert sich die Mutter, hatte
Rainer einen Watschelgang. Die
Arzte fithren es auf Sauerstoff-
mangel bei der schweren Ge-
burt zuriick, sagen, der Bub
werde sich langsamer entwi-
ckeln. Sein Gang normalisiert
sich zwar wieder, trotzdem er-
innert sich Rainer Steinberger
weill noch gut, wie sehr er da-
runter litt, beim Volkerball im-
mer nur als Letzter in die
Mannschaft gewidhlt zu wer-
den. Das hat ihn geprigt: ,Da
entwickelt man eine gewisse
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Hiarte. Und die Einstellung:
JJetzt erst recht.“ Dabei weil§ er
zu dem Zeitpunkt nicht ein-
mal, was nicht stimmt mit ihm.

Auch seine Mutter ahnt zu-
nédchst nichts. Sie wird eines
Tages auf ihren seltsamen Gang
angesprochen: Ein Bein schla-
ckert beim Laufen nach aullen
weg. Die damals 40-Jdhrige ist
ratlos, kann sich nicht erklaren,
warum das Bewegungsvermo-
gen immer mehr abnimmt und
die Schmerzen wachsen. Fiir 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 Grofmutter,
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 verstdrkt
auf. Seine Bewegungsabldufe
verschlechtern sich. ,Ich hab’
immer schon damit gelebt, dass
esbei mir nicht ganzrund lauft*,
benutzt er dieses Wortspiel
wieder und wieder. ,Es gibt
bessere und schlechtere Tage.“
An den schlechten fragt er sich:
»sWarum eigentlich?“ An den
besseren obsiegt der Wille: ,Was
kann ich daraus machen?“ Rai-
ner Steinberger entwickelt ei-
nen groflen 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

Der Forderverein fiir die
HSP-Forschung wurde
von Mitgliedern der In-
teressengemeinschaft

,Ge(h)n mit HSP“ auf-
gebaut. Der Name ist ei-
ne Begriffschopfung, die
verdeutlichen soll, dass
HSP, die Hereditdre
Spastische Spinalpara-
lyse, ein Krankheitsbild
ist, das durch Mutatio-
nen in einem Gen aus-
gelost wird. HSP gehort
zur Gruppe der Seltenen
Erkrankungen, an der in
Deutschland nur etwa
6000 Menschen leiden.

Versicherungskaufmann und
hat sich ein zweites Standbein
als Business-Coach geschaffen.
»Meine Autobiografie hilft mir
dabei, denn ich bin authen-
tisch und glaubwiirdig. Ich falle
ja auf, man sieht, dass es bei
mir nicht rund lauft. Aber da-
durch entdecke ich Losungen.

Zielstrebig verfolgt der 43-
Jahrige auch sein ehrenamtli-
ches Engagement. Er ist Griin-

Heute, am letzten Tag im Februar, ist der
Tag der Seltenen Erkrankungen.
Rainer Steinberger aus lImendorf hat
einen Gendefekt, der seine Bewegungen
immer starker einschrankt,

Aber er lasst sich nicht unterkriegen.

Von Suzanne Schattenhofer

HSP-FORSCHUNG

Der Forderverein un-
terstiitzt ~ Forschungs-
projekte, die Betroffe-
nen Hilfen zum Leben
mit ihrer Erkrankung
bieten. Weil solche Stu-
dien kaum offentliche
Forderung bekommen,
lassen sie sich nur mit
Spenden finanzieren.
Weitere Informationen
uber den Forderverein
und sein Spendenkonto
unter www.hsp-Hil-
fe.de. Der Film tiber
Rainer Steinberger ist
unter ,Teilhabe trotz
HSP* zu finden. DK

dungsmitglied von ,,Ge(h)n mit
HSP“ in Bayern und des bun-
desweit tdtigen HSP-Forder-
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 tiber den Pfaf-
fenhofener Hauptplatz, dazu
erzdhlt er, wie die Krankheit
seine Freiheit einschriankt. Er
trifft seine Mutter, die im Roll-
stuhl sitzt. ,Das Wichtigste ist,
nicht zu vereinsamen, also nicht
allein auf dem Weg zuriickzu-
bleiben®, spricht er seinen Text.
,Wir bemiihen uns, unsere Be-
troffenen einzusammeln.“

Der Film ist Teil eines Pro-
jekts mit dem Ziel, Seminare im
Netz anzubieten — sogenannte
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mehr kann.“ Sein Motorrad et-
wa hat er schon weggeben
miissen, weil er sich nicht mehr
sicher darauf fiihlte. 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 gefdllt, er-
zahlt er. Stadteurlaube mit lan-
gen Spaziergidngen sind nicht
mehr drin. ,Stattdessen plane
ich eine ldngere Radltour mit

Webinare.  Fiir meinem Vater.“
Menschen, die Klagen will er
an HSP erkrankt nicht. ,Dieses

und nicht mehr
so mobil sind,
eine Chance,
Treffen, Vortriage
oder Info-Tage
via Internet zu
besuchen, um
Experten Fragen
zu stellen oder
sich mit anderen

Betroffenen ,.Das Wichtigste ist,
auszutauschen. i ]

,Damit wollen nicht allein

wir noch mehr 7y riickzubleiben.*
Leute errei-

chen®, sagt  Rainer Steinberger
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
Ubungen®, erzdhlt der 43-Jdh-
rige. Er rdumt ein: ,Ich kdnnte
deutlich mehr tun, zum Bei-
spiel schwimmen. Aber das ist
eine Frage der Zeit.“

Zeit hat fiir ihn eine andere
Bedeutung. ,Ich mache viele
Dinge bewusster, weil ich weil3,
was ich in fiinf Jahren nicht

Bemitleiden fiihrt
in die soziale Iso-
lation.  Irgend-
wann wollen
selbst deine gu-
ten Freunde das
Jammern nicht
mehr horen.“
Einmal fiel er ei-
ne Treppe hinab:
,Da lag ich un-
ten, hilflos wie ein
Maikéfer auf dem
Riicken, das
Handgelenk ge-
brochen. In dem
Moment hab’ ich
beschlossen, mir ein barriere-
freies Haus zu bauen.” Er ziickt
sein Smartphone und zeigt stolz
die Bilder seines Bungalows,
den er selber geplant hat. Er lebt
allein dort. Bei der Familien-
planung hat HSP natiirlich eine
Rolle gespielt. ,Der Erbgang ist
dominant, die Chancen, dass
ich HSP vererbe, liegen bei 50
Prozent“, erkldart Rainer Stein-
berger. ,Ich wire das Risiko
eingegangen.“ Besser kann er
seine Einstellung zum Leben
mit der seltenen Krankheit wohl
nicht beschreiben.




