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Die Sonne als Feind

Durch eine seltene Stoffwechselerkrankung verbrennt die Haut von innen - Betroffene berichten

VON ALEXANDRA RINGENDAHL

Leia hiipft unter den riesigen
Bdumen von Schatten zu Schat-
ten. Nur ein paar Minuten. Die
gelbe Kappe tief ins Gesicht ge-
zogen, lange Armel, lila Hand-
schuhe schiitzen die Hinde.
Dannmuss sie wieder zuriickun-
ter das schattige Dach. Was aus-
sieht wie ein frohliches Kinder-
spiel, ist fiir die Achtjdhrige ein
Grenzgang. Ein paar Minuten
Schattenspringen, das ist das
AufSerste, was Leia einem Son-
nentag abringen kann. Und
buchstiblich ein Spiel mit dem
Feuer. Denn das lebenslustige
Maidchen hat einen Feind: die
Sonne.

Sieleidet an der sehr seltenen
Stoffwechselerkrankung Eryth-
ropoetische  Protoporphyrie,
kurz EPP, auch Schattensprin-
ger-Krankheit genannt. Dabei
verbrennt die Sonne den Korper
praktischvoninnen. Bei der Pro-
duktion des roten Blutfarbstoffs
wird zu viel von einem Stoff pro-
duziert, der auf Licht reagiert —
und zwar auf die blauen und ro-
ten Anteile des Lichts. Dann
kommt es schon bei der gerings-
ten Strahlung in der Unterhaut
zu massiven Verbrennungen.

Selbst durch Fensterscheiben
hindurch. ,,Es fiihlt sich an wie
Knallfrosche auf der Haut, die
von der Sonne angeziindet wer-
den und dann explodieren®, er-
klart die Achtjahrige ihr Empfin-
den. Die so genannten Neuropa-
thien 16sen nach kiirzester Zeit
unter der Haut unertrigliche
Schmerzen aus, die in einem
spiteren Stadium auch als mas-

sive ~ Verbrennungen  und
Schwellungen aufSen auf der
Haut sichtbar sind.

Von der Krankheit EPP ist
nach Auskunft von Elke Hauke
einer von 100 000 Menschen be-
troffen. ,,Unseres Wissens leben
in K6ln und Umgebung zehn Be-
troffene, davon drei Kinder®,
sagt Hauke. ,,Aber die Dunkelzif-
fer ist vermutlich sehr hoch.“ Da
viele Betroffene zwar Qualenlei-
den und sich in den Schutz des
Hauses zuriickziehen, aber we-
nige Arzte die Krankheit kennen
und den entsprechenden Blut-
test veranlassen. Hauke ist
selbst Mutter einer Tochter mit
EPP und Vorsitzende der
»Selbsthilfe EPP e.V.“, die es sich
zur Aufgabe gemacht hat, die
Krankheit bekannter zu machen
und Betroffenen die Moglich-
keit zu geben, Leidensgenossen
kennenzulernen. Denn was es

ST

ﬁ?ﬁ-_-m'x-,

EeR R

Foto: Martina Goyert

Leia Schlemenat und Clara Hauke mussen sich vor Sonnenlicht besonders gut schiitzen.

,, Ich hasse es,
die spielenden
Kinder durchs
Fenster zu sehen,
die Spaf} haben

Leia Schlemenat

bedeutet, mit der Erkrankung zu
leben, vermogen AufSenstehen-
de nicht zu ermessen. Es ist ein
Leben im stindigen Kampf zwi-
schen Pest und Cholera: entwe-
der soziale Isolation oder extre-
me Nervenschmerzen.

Jetzt in Zeiten von Corona
hitten manche vielleicht auf
Zeit die Erfahrung gemacht, wie
es ist, nicht einfach raus zu kon-
nen, wenn einem danach ist,
sagt Hauke. Bei EPP ist das ein
Dauerzustand. Ihre Tochter Cla-
rabegann als Zweijdhrige bei ei-
nem Griechenlandurlaub bei ei-
nem Strandaufenthalt vor
Schmerzen zu schreien und hor-
te nicht mehr auf. Sie wand sich
tagelang in Schmerzen, ehe
auch die schweren Verbrennun-
gen nach auflen sichtbar wur-
den. Danach begann eine vier-
jahrige Arzteodyssee bis der Be-
fund EPP Gewissheit brachte
und das Leid eine Erklarung
fand. ,Eigentlich sind wir eine
Outdoor-Familie gewesen®, sagt
Hauke. Aber all das war vorbei:
wenn die Familie sich fortan mal

im Urlaub an den Strand begab,
dann um 6 Uhr morgens oder um
23 Uhr abends. ,Am besten ist
tiefer Wald, weil Baumschatten
viel Blaulicht schlucken.” Drin-
nen hocken, wenn alle anderen
Kinder draufien toben, das ist
das Schicksal von Kindern, die
an EPP leiden. Genauso schlimm
ist oft das mangelnde Verstiand-
nis der Umwelt: ,Man hort ein-
fach viele blode Spriiche und
wird nicht ernst genommen®, er-
zdhlt Leias Mutter Petra Schle-
menat. Da gebe es gute Tipps,
wie doch gute Sonnenmilch zu
nehmen - dabei filtert Sonnen-
milch UV-Strahlen, die gar nicht
das Problem sind, aber eben
nicht das Blaulicht.

Viele wiissten einfach nicht,
wie schlimm das ist, weil man
sich total zuriickziehe und sich
nicht zeige, wenn man zu viel
Sonne abbekommen habe, sagt
Clara. Dann sind die Schmerzen
auf der Haut so grofS, dass man
selbst die korperliche Ndhe von
Menschen, die einen trGsten
mochten, physischnicht aushal-

ten konne. Sobald es wirmer
wird, beginnt fiir Leia die beson-
ders schlimme Zeit: ,,Alle gehen
inder Pauseraus. Ichbindie ein-
zige, die drinnen bleiben muss.
Gott sei Dank habe ich eine tolle
Freundin, die mit mir drin
bleibt®, erzdhlt die Zweitkldssle-
rin. ,Ich hasse es, die spielenden
Kinder durchs Fenster zu sehen,
die Spaf haben.“

In der Pubertit war es fiir die
heute 26-jdhrige Clara am
schlimmsten: Der riesige Son-
nenhut, den sie zum Schutz auf-
hatte, die langen Armel, die
Handschuhe, der Schirm. Ei-
gentlich will ein Teenager vor al-
lem eines nicht: anders sein als
die anderen und auffallen. Das
ist mit der Krankheit nicht mog-
lich, da man beim Rausgehen al-
le Hautflachen bedecken muss.
,Dann habe ich halt doch auch
mal Sachen mitgemacht und da-
fiir bitter bezahlt.” Sie erinnert
sich an eine Klassenfahrt als Ju-
gendliche, die sieunbedingt mit-
machen wollte. ,Da habe ich
dann fast nicht geschlafen, hol-
lische neuropathische Schmer-
zen gehabt und alle vier Stunden
Morphin genommen.“

Fiir Clara hat das Martyrium
seit 2016 ein Ende: Seit der Zeit
konnen sich Erwachsene in
Deutschland in der Berliner
Charité ein neu entwickeltes
Hormonimplantat einpflanzen
lassen. Dieses regt die Melanin-
produktion an und schafft einen
natiirlichen Schutz vor dem
Blau- und Rotlicht. Das Implan-
tat muss alle zwei Monate erneu-
ert werden. Seit Clara das be-
kommt, hat fiir sie ein neues Le-
ben begonnen: Sie kann stun-
denweise in die Sonne und ist als
Intensivkrankenschwester wie-
der arbeitsfahig, da das Licht
durch die Krankenhaus-Schei-
ben nun von ihr vertragen wird.

Fiir Leia ist diese Therapie
noch in weiter Ferne, da das Pra-
parat erst ab 18 Jahren zugelas-
sen ist. Aber sie alle haben den
Wunsch: Sie wollen iiber die
Krankheit aufkliren und da-
durch andere Betroffene finden,
die seit vielen Jahren leiden,
aber keinen Namen fiir ihr Lei-
den haben. ,Wenn wir durch Of-
fentlichkeitsarbeit auch nur ei-
nen Menschen aus der Region
finden, der so erfihrt, dass er
vielleicht EPP hat und der damit
auch Aussicht auf Linderung
durch ein solches Implantat be-
kommt, dann sind wir super
gliicklich®, sagt Elke Hauke
www.epp-deutschland.de

Unebener
Gehweg kein
Klagegrund

Fuf3ginger stiirzt auf
Biirgersteig und
fordert vergeblich
Schmerzensgeld

VON CLEMENS SCHMINKE

Ein FufSgdnger kann auf einem
Gehweg nicht erwarten, dass
dieser keinerlei Gefahren birgt,
muss mit gewissen Unebenhei-
ten rechnen und sich den Stra-
Renverhiltnissen anpassen. Das
gilt auch dann, wenn er einen
sperrigen Gegenstand trigt und
dadurch seine Sicht einge-
schriankt ist. Dashat der 7. Senat
des Oberlandesgerichts (OLG)
Ko6ln mit einem am Mittwoch be-
kannt gegebenen Beschluss ent-
schieden.

Ein Mann hatte die Stadt K6ln
auf Zahlung von Schmerzens-
geld verklagt, weil er nach sei-
nen Angaben auf einem Biirger-
steig in der Siidstadt iiber eine
unebene Stelle gestiirzt war und
eine Mittelhandfraktur erlitten
hatte, deren Folgen ihm immer
noch zu schaffen machen wiir-
den. Die Unebenheit habe er
nicht sehenkdnnen, weil er wih-
renddessen eine Getrdnkekiste
transportiert habe.

Gefahrenquelle beherrschbar

Der schlechte Zustand des Geh-
wegs, derander fraglichen Stelle
etwas abschiissig sei, sei der
Stadtverwaltung durch Be-
schwerden von Anwohnern be-
kannt. Schon im Oktober 2019
hatte das Kolner Landgericht die
Klage zuriickgewiesen; dagegen
legte der Mann Berufung ein -
allerdings ohne Erfolg. Der Se-
nat hat sein Urteil damit begriin-
det, es habe keine ,,Gefahren-
quelle“ bestanden, die der Kli-
ger nicht hatte erkennen und
,beherrschen® konnen. Der
Gehweghabe eine ,grof$fliachige
leichte Mulde® aufgewiesen, in
der etwa zehn nebeneinander
liegende Pflastersteine eine
Kante gebildet hitten.

Es sei nicht nachvollziehbar,
warum der Mann diese Kante zu
keinem Zeitpunkt gesehen habe.
Dass er einen Getrdnkekasten
vor dem Bauch getragen habe,
geniige nicht zur Erkldrung. ,,Zu
irgendeinem Zeitpunkt auf der
zuriickgelegten Strecke hitte er
als aufmerksamer und sorgfalti-
ger FufRginger den von ihm zu
iiberwindenden Weg {iberbli-
ckenkonnenundmiissen®,sodie
Ansicht der Richter am Oberlan-
desgericht.

Ausbau der A 4 auf acht Spuren voraussichtlich ab 2026

Landesbetrieb Straflen NRW stellt Ausbaupline vor — Biirger sollen sich beratend in einem Dialogforum beteiligen

VON OLIVER GORTZ

Die Haushalte im Kdlner Stiden -
links- wie rechtsrheinisch — wer-
den in den kommenden Wochen
Postvom Landesbetrieb StrafSen
NRW bekommen. In dem Info-
briefwerden die Biirger iiber den
geplanten Ausbau der Autobahn
A 4 zwischen den Kreuzen Siid
und Gremberg informiert — und
wie sie sich am Planungsprozess
des Grofdprojekts beteiligen
konnen.

LWir erhoffen uns von der
friihzeitigen Biirgerbeteiligung,
dasswirschnellerbauen und we-
niger umplanen miissen®, sagt
Willi Kolks von Straffen NRW.
Denn es wird bis zum fiir etwa
2026 geplanten Baubeginn viel

zu besprechen geben. Auf einer
Linge von 5,6 Kilometern soll
die Autobahn von sechs auf acht
Spuren proFahrtrichtungausge-
baut werden. In diesem Bereich
liegt auch die Rodenkirchener
Briicke. Sie muss ebenfalls er-
weitert, womoglich sogar neu
gebaut werden. ,Das statische
Gutachten zur Briicke steht noch
aus”“, sagt Kolks. Die Expertise
werde iiber die Zukunft der Que-
rung entscheiden. Bei einem
Neubau miisste der Denkmal-
schutz des Bauwerks aufgeho-
ben werden. Wenn die Gestalt
der Briicke feststeht, konnten
verschiedene Varianten fiir den
genauen Verlauf des Autobahn-
abschnitts erarbeitet werden,
der ,leicht verdndert“ sein kon-
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Die Rodenkirchener Briickeist Teil
des Ausbauabschnitts. Foto: ths

ne, erklart Projektleiter Riidiger
Daumer. Auf den 5,6 Kilometern
Ausbaustrecke stehen zudem
neben der Rodenkirchener noch
sieben weitere Briickenbauwer-
ke, die ebenfalls angepasst wer-
den miissen.

Genaue Kosten noch unklar

Die Gesamtkosten des Vorha-
bens wurden im Verkehrswege-
plan zuletztim Jahr 2014 auf 270
Millionen Euro beziffert. Dieser
Betrag wird sicher {iberschrit-
ten, ,,es gab in der Zwischenzeit
massive  Preissteigerungen®
sagt Daumer. Zudem sei damals
ein moglicher Neubau der Ro-
denkirchener Briicke nicht ein-
gerechnet worden. ,Und eine
neue Rheinbriicke wiirde ich

nicht unter 200 Millionen Euro
angehen®, sagt Ddumer. Erst
wenn alle Planungen abge-
schlossen seien, konnten neue
Kostenschitzungen erfolgen.
Nun also beginnen die Vor-
planungen. Und an denen sollen
die Biirger von Beginn an betei-
ligt werden. Die von StrafSen
NRW angeschriebenen Perso-
nensollensichaufachtPldtzeim
,Dialogforum® bewerben, in
dem auch Vertreter von Politik,
Wirtschaft, Biirgervereinen und
weiteren Anrainern sitzen. In
dem zweibis drei Mal pro Jahr ta-
genden Forum werden die Ver-
treter {iber den aktuellen Pla-
nungsstand informiert, kénnen
eigene Anregungen oder die von
anderen Biirgern vortragen und

sollen ,ein Sprachrohr fiir die
Region“ sein, heif$t es. Die acht
Biirger werden unter den Bewer-
bern ausgelost. Zudem mdchte
Straffen NRW in ,, Infomirkten®
und , Infotouren® die Menschen
vor Ort iiber den Fortgang des
Projekts informieren.

Die Vor- und Entwurfspla-
nung dauert etwa fiinf Jahre, die
Genehmigungsprozesse dann
noch ungefihr ein Jahr. Mogli-
cherweise 2026 ist dann der Bau-
beginn. Das erste Dialogforum
soll laut StrafSen NRW noch vor
den Sommerferien stattfinden.
In welcher Form, ob als Prasenz-
veranstaltung oder Videokonfe-
renz, miisse die Entwicklung der
Corona-Pandemie zeigen.
www.adplus.nrw.de



