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Tina (20) is allergisch voor zonlic

Bij het eerste lentezon-
netje rept iedereen zich
naar buiten. Topjes, blote
voeten... Maar niet voor

Tina. Zij lijdt aan EPP, een
huidziekte waarvoor nog
geen remedie bestaat.
Voor Tina is de zon een
straf. Hoe ze toch een
‘normaal’ leven probeert
te leiden, lees je hier.

“Naarmate de
zon terrein won,
week ik terug,
steeds dieper het
huis in. Naar de

kinderkamer of

naar de zolder.”

"Het brandt, viak onder mijn huid Het
beweegt, wriemelt, het is als de prikkeling
wanneer |e in de brandnetels bent gevallen
of wanneer je je haast bevroren handen
naar het haardvour uitstrekt. Het jeukt,
maar tegelifkertijd is ‘jeuk’ hier een eufemis-
T Ik wil de pijn van me afschudden en
weet dat Yt nfet kan, hutl tranen van frus-
tratie. Tijdens die =emte mooie lentedagen
vandit jaar kwam ik voorzichtig naar buiten
- volledig ingepakt weliswaar - met mijn
blote voeten in sandalsp Ik was uitzinnig
van vreugde toen de hujd van mijn voeten

niet direct begon te prikken, trok mijn tral
ult en ging in een topje In de zon zitten. De
volgende dag waagde ik me zelfs in bikini
buiten en voor het eerst werd ik een beetje
bruin. Tk werd al vlug gestraft voor zoveel
roekeloosheid, Eenmaal terug op mijn stu-
dentenkamer in Gent begon het te branden.
“Verdomme, ik dacht dat het over wasl’ snik-
te ik aan de telefoon tegen mama en m'n
zus Monica. Het zout van mijn tranen deed
mijn wangen nog harder gloelen. Mama is
een stuk nuchterder dan ik en wist best dat
ik me had laten meeslepen door een illusie.

EPP Is genetisch bepaald en er bestaat nog
geen remedie voor, Een miraculeuze gene-
zing zit er dus waarschijnlifk niet in. Na die

“Ik bracht de hele

vakantie door in een
ijskoud bad.”

bewuste lentedag ging ik op bed liggen en
probeerde te slapen, maar ik heb nog uren
de pijn liggen verbijten voor ik uiteindelijk
in slaap viel. Toch heb {k het gevoel dat ik



ht

sterker ben geworden. EPP heeft me niet
kleingekregen. Ik ben beter bestand tegen
de pijn en het lukt me om mijn emoties min
of meer in de hand te houden. Hoe anders
was dat vroeger... Tijdens de zomervan 1992,
bijvocrbeeld, toen we op vakantie waren in
de Vogezen en de temperatuur in het dak-
appartement dat we hadden gehuurd,
opliep tot vijfendertig graden. Net na onze
aankomst waagde ik me bulten in de zon. Er
stond een licht briesje dat de eerste tinte-
lingen wolkomen draaglijk mazkte, maar
's avonds laaide de pijn op. De rest van de
vakantie bracht ik door in een ljskoud bad,
Mama deed steeds weer {jsblokjes in het
water, maar mijn lichaam gloeide zo erg dat
het water er in geen tijd weer door werd op-
gewarmd. [k was als de dood voor de terug-
reis - files en hitte - en durfde het pas aan
toen mama op het {dee kwam om me de
koelbox vol ijskoud water te geven. Ik kroop
op de achterbank naast Monica en zette
mijn benen in de koelbox. Mama had twee
koelblokken bij zich, die ik halverwege de rit
zou krijgen. 'Mag Ik ze nu bijna hebben,
mami’, vroeg fk haar telkens met een klein
stemmetje. Later vertelde ze me dat de wan-
hopige manier waarop ik die vraag stelde,
haar hart had gebroken. De rest van augus-
tus sliep ik met mijn benen uit het bed in
een badje koud water. Met als resultaat dat
mijn voeten één etterende wond werden
Het was de ergste zomer van mijn lever.
Sindsdien heb ik het water en de {jsblokjes
afgezworen. Toen ik laatst zo in mijn studen-
tenkamer op bed lag, zei ik streng tegen
mezelf: ‘Nee Tina, niet het bad. Wanneer ik
eenmaal in het koele water lig wil ik er
namelijk niet meer uit. Het water brengt
verlichting, maar zodra ik eruitstap, begint
het branden opnieuw en voelt het des te
erger aan. Ik was pas drie, toen ik op een
zonnige lentedag uit de tuin op mama
kwam toegelopen, wapperend met mijn
handjes.'Handjes pijn snikte ik Erwas niets
aan de huid te zien. Ze waste m'n handjes,
maar ze bleven wat grauw. Er kwamen nog
meer dagen waarop ik het uitgilde alsof ik
net onder kokend water had gestaan. De
dermatologe die we consulteerden, schreef
een zalfje voor en een sterke zonnemelk,
maar niets hielp. Bovendien kon ik geen zalf
op mifn handjes verdragen: het plakte, het

jeukte, k- wilde niets op mijn velletie. Mama
merkie wel op dat er na een periode van pijn
kleine, haast onzichtbare korstjes op mijn
huid verschenen. Piepkleine scheurtjes, zo
leek het. Maar je zag er niet echt veel van
Die korstjes brachten de dermatologe op het
idee dat ik misschien EPP had. Het was sen
zeldzame ziekte, maar ze herinnerde zich
dat het onderwerp tijdens haar studie ooit
even was aangekaart. De dokter was sen
ontzettend lieve en intelligente vrouw, en ik
heb veel aan haar te danken. Ze had met me
te doen, zag ook hoe moeilijk mama het had,
en is echt gaan graven naar de ocorzaak van
mijn klachten Het probleem met deze ziekte
is dat je er uiterlijk zo weinig van ziet. Ophet
moment dat je lichaam In brand staat, valt
er zelfs niets te zlen.”

“Mijn communiefoto: ik in
een perfect wit jurkje...
met een bietrood hoofd."

“Uiteindelifk verwees ze me door naar een
professor aan de Leuvense universiteit. ‘la;
zel hif na een reeks onderzoeken, ‘je hebt het
inderdaad. Het is erg zeldzaam, er zijn
slechts drie andere EPP-patiénten in Belgie’
Veel was er niet over de ziekte bekend (dat is
trouwens nog steeds zo). Ik kreeg medicatie;
bétacaroteen en een ontstekingswerend
middel Omdat betacarcteen op lange ter-
mijn belastend is voor de lever en het ont-
stekingswerende middel slecht kan zijn voor
de ogen, werd ik tweemaal per jaar in het
ziekenhuis verwacht voor een controle. De
capsules bétacaroteen waren twee centime-
ter lang en ik moest er zes per dag slikken en
dat op mijn vijfdel Je kunt je wel voorsteallen
welke taferelen er zich bij ons thuis hebben
afgespeeld Bavendien zorgde het goedje er-
voor dat ik in geen tijd helemaal oranje
werd: mijn huid, het wit van mijn ogen. mijn
nagels: alles kleurde tot een vale hennatint.
‘Rooie baviaan!| riepen de kinderen op
school me na. Wat vind je van deze foto van
mijn eerste communie? Kijk, ik draag dit per-
fect witte jurkje, maar mijn hoofd is gezwol-
len en bietrood. Nog erger was het dat de
medicatie amper hielp. ‘De beste behande-
ling is binnenblijven’, zel de professor en
binnen bleef ik. De zon hield me gevangen,
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maakte dat [k niet de straat op kon om met
de andere kinderen te spelen. Als kind haat-
te ik de zon. Monica speelde lekker buiten, ik
zag haar plonzen met de buurkinderen in
het zwembadje {n onze tuin. Ik mocht niet al
te dicht bij de terrasdeur gaan zitten, want
zelfs glas hield de zon niet tegen. En naar-
mate de zon terrein won, week ik terug,
steeds dieper het huis in. Dan trok ik naar de
kinderkamer of naar de zolder. Uren heb ik
in mijn eentje gespeeld. Bouwde hele steden
van lego. Om een uur of vijf, wanneer de zon
laag stond, ging de deur wijdopen en mocht
ik naar buiten Ik holde, struikelde over mijn
elgen voeten. In die dagen was ik een echte
kwajongen, fk-was maatjes met alle jongens
uit de buurt, vond meisjes maar trutten. Op
bewolkte dagen klom |k met mijn buurjon-
gen Maarten in bomen, zat uren op mijn
hurken dikkopjes te bestuderen, bromde

met mijn plastic tractor door de zandbak. |

Wanneer de zon scheen, speelde ik ook vaak
bif Maarten thuis, Maar Maarten hoorde
door het open raam de vrolifke stemmen
van de jongens op straat en ik voelde
gewoon dat hij naar buiten wilde

Af en toe probeerde mama iets verschrikke-
lijk gewaagds, zoals een dagje naar esn pret-
patk. Tk kreeg een petje op, lange mouwen
en een lange broek aan. Dan stond ik met
Monica drie kwartler in de rij voor een
geweldige attractie en wanneer we er bijna
waren, begon het prikken, mijn neus, mijn
mend, mijn handen. En dan ging het huilend
terug naar de auto, Een andere keer gingen
we naar zee, [k droeg enthousiast emmer-
tjes water aan om de gracht van het zand-
kasteel te vullen, toen het monster onder
mijn huid weer tot leven kwam. Het was
maar een klein stukje lopen naar de auto,
maar {k heb me daar gegild Dat zijn aan-
grijpende gebeurtenissen voor een kind.

En dan de tenerjaren. Als tiener wil je
gewoon zijn, gewoon doen, net als alle
andere tieners. Je wilt zeker geen vreemde
ziekte hebben die niemand kent en waar-
over je elke keer een hele medische uitleg
moet geven. En dus ging {k mee naar
Zwitserland op kamp en durfde niet te
zeggen dat {k helemaal geen bergwandeling
in de blakende zon mocht maken. Het werd
een ware foltering. De monitrice aan wie

ik wvertelde dat ik zo'n pijn had, haaldep
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Tina leeft als gevangene

“Hoezeer ik de

grenzen ook verleg,
me verzet en koppig
aan de tralies ruk:
het helpt niets.”

ongeinteresseerd haar schouders op.'Ik zie
niks’, zei ze. Hele nachten zat ik op een kruk-
e naast de wastafel en bette mijn pijnlijke
gezicht. Toen mama me bij mijn terugkeer
aan het station kwam ophalen, zag ik eruit
als Homer Simpson, een band van bruine
korstjes rond mijn mond. Toen ik een jaar of
negen was, veegde mama vastberaden alle
chemische rommel van de tafel Ze wilde
niet langer dat ik pillen slikte waarvan ik
blind ken worden en die langzaam mijn
lever vernielden. We zouden het proberen
op de alternatieve manier. Mama verdiepte
zich in de wetenschap van Rudolf Steiner en
we consulteerden een antroposofisch arts.
Hij gaf me allerlei plantenpreparaten en
raadde me bovendien aan om biclogisch
wortelsap te drinken en mijn voedings-
patroon te veranderen. [k ging nu ook naar
een Steinerschool en dit onderwijs hesft
mijn artistieke talenten wakker gemaakt
Tekenen werd mijn grote passie. Je kunt best
stellen dat ik die overstap naar een alter-
natieve en gelukkigere manier van leven
aan mijn ziekte heb te danken. Momenteel
volg ik de opleiding beeldhouwen. Zalig is
het om in een koel atelier, met mijn blote
voeten op de tegels, de materie onder mijn
handen te voelen. Als vanzelf begon fk cok
creatiever met mijn ziekte om te gaan
Onlangs kocht ik een zwarte hoed met een
brede, slappe rand en bij erg zonnig weer
bind ik daaronder, net als de Arabjeren, een
sjaal om mijn hoofd. [k weiger nog altijd om

handschoenen te dragen in de zomer - dat is
net Michael Jackson, veel te freakerig - maar
ik heb een mocie bloes met extra lange
mouwen. Wintersport jaagt me ook geen
schrik aan: bij het skifn draag ik een masker
dat alleen mijn ogen en mond vrijlaat”

“Deze zomer ga ik iets
gedurfds doen, ga ik de
zon uitdagen.”

“Omdat ik niet het gevoel had dat de antro-
posofische behandeling hielp, ben ik ermes
gestopt. Wel blijf ik wortelsap drinken, om-
dat inderdaad bewezen is dat wortelsap je
huid beter bestand maakt tegen de zon
Lekker vind ik het niet en {k heb elke combi-
natie uitgeprobeerd die er bestaat, met
duindoomsap, met rode bieten. bleh
Hoewel ik heb geleerd hoe ik met EPF moet

van de zon

omgaan, kan ik niet zeggen dat ik me er echt
mee heb verzoend. Hoezeer ik de grenzen
ook verleg, me inpak en koppig aan de
tralies ruk: ik blijf een gevangene. Het kan
me niet zo veel schelen dat ik niet bruin mag
worden en geen topjes kan dragen, maar [k
had zo graag de wereld gezien. Een rits
exotische bestemmingen houdt zijn deuren
ferm voor me gesloten. Peru fascineert me,
ik had me willen verdiepen in de cultuur
van de Indianen, maar {k weet dat ik niet
verder zou komen dan de hotellobby. En ook
hier, in eigen land, zet de zon me steeds
weer op mijn plaats. Zo werk ik als monitor
op een speelplein, maar bij warm weer moet
ik altijd met de kinderen het park in of het
werk aan een ander overlaten. Bij festivals
keer ik die nare vuurbol letterlijk de rug toe,
wat vaak betekent dat ik de act in kwestis
nooit te zien krijg. Maar zelfs dan slzagt de
zon er soms in om mijn rug te verschroeien.
Mijn vriend Pieter kwam, heel lief, op het
idee om deze zomer naar lerland te gaan -
laat ons bidden voor een grifze hemel Maar
ook deze zomer kan ik het niet laten om toch
iets gedurfds te doen, om de zon even uit te
dagen en haar te laten zien dat ik niet meer
het meisje ben dat in de kelder van haar
oma haar voeten koelde. Ik wil eindslijk
naar dat Idyllische plekje in het zuiden van
Frankrifk waar mama en Monica al jaren op
vakantie paan. De caravan staat in de koelte
van een uitgestrekt eikenbos en even
verderop is de zee. Aan de horizon de
Mont Saint-Victoire, ooit vereeuwipd door
Cézanne. In gedachten ben ik al vaak met
hen meegereisd, maar nu ga ik echt
Misschien moet ik binnenblijven, maar dan
laat ik de deur open en geniet {k van het rui-
sen van de eikenbomen en zie, door de top-
pen heen, de geliefde berg van Cézanne.” @

Propuctse: louirw IsMzisg - Foro's Dunes Miggiraing,



