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» Wissenschaftliche Betrachtung:
— keine Wirksamkeit

o Soziale Aspekte:

— Jede Erkrankung hat einen sozialen Kontext,
Innerhalb dessen sie verstanden werden muss

 LoOsungsvorschlage:

— Die finf U s der EPP + Ausldser der Symptome:
Sichtbares Licht & soziale Faktoren.



Strahlung der Sonne:
Warm, Bunt, Ultraviolett

Abbildungen: Wikimedia commons
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Ausloser der EPP- Symptome:

Sichtbares Licht

e Bestrahlung mit UV:

— Bei 311nm (UV-B) keine
Reaktion

e Bestrahlung der Haut mit
einzelnen Lichtfarben

— Nur einige der Lichtfarben
verursachen eine Reaktion

Keine Symptome

300 1

EPP- Symptome



http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/9/9a/Spectre-sRGB.svg

Normalerweise:
Roter Blutfarbstoff

Eisen wird problemlos
verstoffwechselt

EPP:
Roter Blutfarbstoff +
Protoporphyrin

Vorlaufer des Blutfarbstoffs
ohne Eisen in der Mitte
(=Protoporphyrin) lagert sich
Iin der Haut ein



Roter Blutfarbstoff Protoporphyrin (EPP)

Energie von (blauem) Energie von blauem Licht
Licht geht als Warme ab erzeugt pinke Fluoreszenz
oder schadigt die Zellen



Sonnencreme- Beispiel:
Daylong Actinica

e Wirkstoffe:
— Tinosorb S
— Tinosorb M

e Daylong Actinica
enthéalt keinen
Wirkstoff gegen EPP

Tinosorb S:
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EPP-
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Recherche: Thomas S. und Martin T. Quelle:http://www.eucerin.de/sonnenempfindliche_haut/med_lichtbedingte_hautalterung.asp




Wirkstoffe gegen EPP

Antioxidantien )

Farbige Lichtfilter (Carotenoide) Keine
— Beta- Caroten (Karotten- Farbstoff) > ' oren
— Canthaxanthin (,,Flamingo*- Farbstoff)

Review: Minder
2010

g _/
Hautbraunung

— Solarium (Hautkrebs!)
— Hormonelle Anregung, Scenesse

Keine langwierigen Tests mit verschiedenen
Wirkstoffen, wenn UV- Schutz ausreichen wirde...



Positive Erlebnisberichte zum Gebrauch von
Sonnencreme

...soll man oder muss man sogar alles ausprobieren, von dem es positive
Berichte gibt?

,Probieren geht tber
Studieren®

> Prinzipiell Ja, ABER... »>chadet Ja nichts

> Doch, unter
Umstanden schon...

Nein, das kann unter
Umstanden sogar gefahrlich sein



Ursache positiver Erlebnisberichte:
EPP ist schwer einschatzbar!

« Kaum erkennbare Abweichungen beim Wetter fiihren
zu unterschiedlicher EPP- Gefahr

— Kalte kann schlimmer sein als Hitze
— Wechselhafte Tage im Frihling mit kaltem Wind...

— Positive Berichte aus Brasilien, Kuba, Spanien, Agypten
und Indien

« Therapie- Erfolge sind schwierig zu messen:

— Wenn man weniger Probleme mit der Sonne hat geht man
mehr Ins Freie - und bekommt unter Umstanden die
schlimmeren Symptome! (z.B. Scenesse: Minder 2010)



Keine Sonnencreme bel EPP (1)

e Ob Sonnencreme hilft ist selbst flr Betroffene schwer
einzuschatzen
— Unterschiedliche Reaktion auf scheinbar ahnliche Wetterverhaltnisse

— Selbsteinschéatzung: Wenn der Betroffene irgendeine MalRnahme flr
sinnvoll hélt, sollte er das machen dirfen

« Wissenschaftliche Erkenntnisse und Erfahrungen von
erwachsenen Betroffenen sprechen gegen einen Nutzen

o Fazit: Ob Sonnencreme hilft ist fir Nichtbetroffene (auch fur
Eltern!) nicht einschéatzbar.



Keine Sonnencreme bel EPP (2)

o Unnotige Risiken
— Unrealistische Einschatzung der Wirksamkeit

« Positive Erwartung, dass Sonnencreme nutzt, tbt
Druck auf den Betroffenen aus!

— Dissimulation: Vortauschen, dass alles in Ordnung ist
(..funktionieren*)

Fazit: Bitte akzeptiert die EPP als das, was sie ist: Eine mitunter sehr
schmerzhafte Einschrankung, die sich leider nicht mit den sonst ntitzlichen
Mitteln einddmmen l&sst.

Dies ist der beste Weg, um zu einem fiir alle entspannteren Umgang mit der
Krankheit zu finden.



1. Unberechenbar

N
Schwer abschétzbar, wann Maoglichkeiten zum ES|:E>L|§S:|\L/F,E

Symptome auftreten Schutz mit einbeziehen -

(Schirm dabei haben, 2. Unsichtbar
Waldwanderung statt
Schwimmbad,
Rickzugsorte)

Direkte Sonne kann besser
sein als Nebel etc.

Geglaubt Kommunikation
bekommen starken

Uberspielbar (zu ~ Wissen tiber EPP
einem gewissen  fihrt zu

5. Unertréglich MaR) Selbstvertrauen
Kaum vorstellbare  Bewusst machen der
Schmerzen auslésenden
»oChattenspringen®: Faktoren 3 Unb
Auch noch so Notige Prioritat . unbequem

kurzer Kontakt mit  einrdumen
der Sonne wird
vermieden!

\erursachen von Selbstvertrauen:
Umstanden Recht auf Schutz

Auffallen (Schirm, Schwierige

Eiskaltes Feuer, lange Kleidung. Situationen gar

heisse Nadeln, die 4. Ungewohnt Verhalten) nicht erst
die Haut entstehen lassen
durchstossen Gewohnlicherweise: Schutz vor dem

Schutz vor UV- sichtbaren

Strahlung durch Lichtspektrum

Sonnencreme, Kleidung (blaues Licht)

mit Lichtschutzfaktor etc.

Die funf U's der EPP + Ausldser der Symptome: Sichtbares Licht & soziale Faktoren. Jahrestreffen Wiesbaden 2011, Jasmin Barman
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