Terwijl iedereen geniet van het zonnetje buiten, slijt
Suzanne (16) haar dagen binnen, alleen. Ze is allergisch
VOOT mnln:hl het I'Ichl\l haar doodziek.

Dinsdag 27 april was hat voor het eerst
dit jocr lekker wesar. Maar niet voor leder-
&n. Dit schreet! Suzanne die avond op
haar website: 'Piff, weet e hoe kiote deze
Ziekte 157 Dacht ik dinsdag met bulten-
gym mee 1@ kunnen doan, nou ik heb hat
gewelen, de zon scheen al vet fel. Net
ging Ik ske=slanan en nu hab Ik weaar last
Is het ahwsear xomer? Nea, dat wll [k niletil
Stommea z2on,’

Pijn en jeuk

Suzanne: "Ik moet miin hale leven binnan
zilen en zol noolt bruln wordan, Als Ik in
de zon kom, gaat miin huld ontsteken en
krijg Ik uitslag en brondolaran over miin
hele lichcam. En dat jeukt verschiikkelijk
en doet daarmnaast vieselilk veel pijn: alsof
& onder ean kokendhete douchs staat of
net door ge brandnstels bent galopen en
Gooma lemand meat ean hete 15hn langs
je lijf goot. Het duurt minstens een week
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vooraar de verschijnselen weg ziin, cp
miin handen en in mijn gazicht langer.”

Zonneziekte

“Op mijn derde kreeg Ik voor het eerst
a5t von de 2on. Zodra ik buiten kwarm
moest k hullen. Het duurde alleen nog
ane jaar voor de artsan ontdekien waot
me mankasarde. Eerst dochten ze water
pokkan, loter was het aansteller| omdat

ik aandacht zou willen. Tot mijn vader het
ot was., Hij bracht me noar het ziekenhul:
&n eiste dot ik goed werd onderzochi
Maar jo. in het ziekenhuils is het lekker koe
en schijnt de zon niet, dus doar had ik net
gens lasr van. Uiteindalijk is de diognose
EPP (zie koder, red.) gesteld, ook wel de
onnaziekle gancamd. Het s een aer
sidzome aandaeaning: maar tweaahon-
aerd mensan in Nedernand hebbean het
Het i ook erfelijk. Miln voder draogt de
Ziekte Dl zich, maaor heeft zelf geen EPP
Aijn zusje Is ook droagster. moar 21 haeaft
het ook niet, en de kans dat mijn kindarer
et EPP krijgan, Is wii] kisin, Maar ik weet

Dil doat de 2on mel
Suzranne: pijniijke
brondblaren
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& Die brand-
blaren doen

vreselijke pijn,
vooral die in
mijn gezichty

at of Ik later wel kindamen wil, Stel dat
ook deze Ziekte krijgen? Dan krijgen

y net 20'n leven als k. En dat s niet echt
uk.”

Jtijd lange mouwen

erwljl lederaen in de zomer lekker naor
uiten goaot, zit Ik binnen ta hopen dot er
mand naar mij foe komt. Ik vermaak me
fima hoor, maar soms 2ou ik 2o graag
spond willen zijn. Als 1K iets afspreek meet
lendinnean., moat dot "',ﬂTI;L",. Binnen 2Ij"‘|

15 Zij willen goon Zwemmen. kan ik niet
i2e, Als Ik ol noar buiten ga, dan droag
ean pat mat ean axira grote klep, En
Indschoanan, een sjoal, shirts mat

nge mouwesn of een jos. En dooronder
izestal ook nog een specioal zwempak
at de ultraviolatte stralen van da zon
wgenhoudt. Geen leuke korte rokjes,

=& lopjes, gesen Gpen schoenan, gaan
kini: alles moet worden bedeakt. Thuls
abben we folle voor alle ramen, an in

8 auto tfrouwens ook, En aochier ons

Jis hebben we ean onnaschamm dot

2 hale tuin badek!l. We kunnen nooit

o wakontie noor een warm land, op de
amping moatan we altijd een plek in de
shaduw habbean. En dat zijn meestal de
iinst leukas plekkan, Miin ouders houden
26l veel rekaning met mij en brengen

e overnal noar 1oe. Ik ben erg van ze
fhankeliji.”

ieen medicijnen
feel mensen snoppen het niet, Vroeger
ard Ik wel sens gapest. Omdat k noolt

de zon kam, heb k aen heeal bleke huld,

on scholden e me uit voor melkbus of
saekschest, Ik vioaog me ook vook af

at ik laoter most worden, |k moet binnen
innen werken. Een kantoorboon of zo.

f nochtauster, don heb ik helemaal niets
it daglicht te maken

15 Ik “s ochtends wakker word, kijk Ik eerst
at voor weer het is. Dan word ik sip of
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eli. Bewolkt en veal regen betekent voor
mij een moaole dag! De ron is miin vijond.
de schaduw miin vriend. Na zonsonder-
gang pa k vaok skeeleran, ok zit ik op
korfoal, Maar dat s buiten en dus speal
ik geen hele wedsirijden, Mat gym anin
de pouzes kom |k ook wel esns buiten,
maar doar moet ik dan loter allijd voor
boeten, Dan kilg [k dis vresalijke blaren
En heloas blijft het doar niat bl|. In die
blaren zit namelijk veel vocht, en dat trekt
als de blaren genezen allemaadl weg nooar
milin levar. Moaor die kan of dis froep niet
aan, Er is al ean gedealte van mijn kever
cangetast en lk moet doarvoor geregeld
noar het Ziekenhuls. Er zfin gean medi-
cljnen tegen EPP. Hat anige wat & kunt
doan is 20ijes smeran. Moar ook

dat helpt niat veal Bij mi, Onderzosk
noar EPP wordt nouwelijks gedoon

want dat kost geld. En aon die paar
mansen die EPF hebben, wordt nist zo
veel geld uitgegeven.”

Toch lol maken
“Zondog ga ik noar een optreden van
Di-rect op de Groke Markt In Groningen.

Ik weet nu al dat |k doar doama heel vesl
last van ga krijgan. |k heb de weersvoor-
speling namelik al gezian: 21 graden

an tien zonuren. Maar ik ga toch, ook

al basef ik dat k ervoor 20l bosten met
minstens ean weaak piin
Maar ja: dan hab lk wel
Di-ract gagien. En wot
moet ik andears? Ik kan
natuurdijk Binnen blijven
en don hab ik geean
last, Maor wat ks dot nu
voor leven? 1k wil ook
Iol maken, Ik wil ook
dingen belevan!® N

EPP stoat voor Erytropoétische Profoportyrie. Het is ean erlelijke stotwissalings-
ziekte, Mensen mat EPP zijn overgevoelig voor zonlicht. Als de huid dooraan word!
bloolgesteld geett dat ontzeltende pijn, soms dagenlong. De huld zwelt op, en

er ontsioan blaren en soms bicaduilstortingen. Meer walen? Surf noar de wabsilte
van Suzanne: www.app-reldzameaziekien.
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In Nederland hebben ongeveer 200 mensen EPP. '

Bron: Nededondsa Sthenning woor BRP



