Als de zon flink schijnt,

kan ik maximaal een
kwartier naar buiten

Linda kan niet
tegen zonlicht

| inda (20): "Als knd had mijn twea jaar
| oudem beoar vaak pin, vooral ais hot
20w wiad. Meamand wish wat er
pracsas mal hesm aan de hand wWas. in el
sinkpnhyis kondan 1o rlets vinden,
Achteral geren ook nisl 7o gek- in Ben
lenad Zodonrdues wais of niots amn de hend,
maar rocra hi buten kwam, begon by
weanr té brullen van de pin. Hat Diss! ngs
1l men rrystenia wal ar mis met ham
was, tobdat miln mosder o Ban pEgEEN
mamant in sen b-gids s over de opnch
Hing varn een wereniging voor rmersan mist
cha zhokte EPP [e symplomen daaran
kwmhaduqmmmm
broer

el dat ariikel zin min ouders naar de
ussanis gegaan on via bloadonderzook

kwarmaen 2o arachbor dal min broerje
inderdaad Erythropoitische Protoporfyrie
{EPP) had. Dal vaddaande wel. EPP is oon
rofdzame stohwissalngszekis waabd je e
vl van ca stol porfyring in j@ Dioad habt
en j@ hud ovargevoslig is voor hat paarse
deal in zonlicht. Simpal garegd een soor
monnaallamia.

I witie Op it momeent o jaar of B
Toen k darelide dingan ging doan & min
broer, zoals over man handies wriven als ik
In dhe 70N zad BN COK PN koeg on veol
hudlda, wist mijn mosder matesn hos |aad
Pt weks, (Ol ik Dlakl EPP by hvsloibien
EPP Is can arfelian rdekde. WM moader
hoaft polf gien EFPF, maar i drasgster van
decra riskda, En in combinalio mat ists
waall N vacker haall, 26 walen riel precis
waall, heeft dat arvoor gazorpd dat min
broor a0 i hat habbon gekeegen

Als hat een bawolde dag is, hety ik
nerpens st van, Masr pls de 2on fink
sohint, kan ik maxdmail esn keartiere
uar Busten, Longer in o8 200 bolakeant pn
oo Zial vaak niets aan me, maar e ont-
staan dan Peal pyrkle ondartuidss
onkstsongoen. Hot voalt net alsol o bvand
wonden hebt en die pin houdt bast bng
o, Tk 24 e

Ik wenl nog goed dat mn vooten ean kear
te Eang in de zon Zin gessest, e peokan
helemaal 0op en koedgen als kKeunen van de
regenbong. Dal was echi veselgh & hab
toen twes dagen op bad gelagen an kon
mign faken & niet eens ovarheen doan. Eal
staan min sokken aandosn. Jo'n pgn deed
et Er is gelukidg wel ean speciaks zalf
iagan da pin, idocaing. D wardool de



hisid. Maar ais jo heal erge pin hebt, heipt
e niet maer. Dan vordampt da zalf
gewoon. Mensen moslen mj ook echit met
rust laten als ik pin heb. Wanl deardoor
wird k chagrieg on goliustasd,

Dian vrang & ma wanhopig ol waarnom
hiaby i o7 LA frustratio 7og bk wel sens:
"D selearmamen o, B mcihand P bk,

Toch ban ik over hel slgomaen hiel positiel
Iingeatedd e Kan & o goad Mee Omgain.
M gvvan leiduir mODEsren ga i gensoon
wear verder, Want het schiat niet op om er
sieads maar bi sif te stann, Toen ik in de
pubserieit zal, had ik het er Mol mosij
s (Dian gingan mijn wisnden op vakantis
i Spange an kon ik neel mes. Ik beb ook
oon td gehad cat i bijna meed buiben
kwarn. Ik duride Qewoon niel, was 7o bang
voor cie pin. Totdat min mooder e op
egeven momeni genoeg van had en ze
‘En i g o e buten.” Dial heb ik foan
pecann on sindsdien hab ik gelsard om
OrTT £ b gann,

Als ik ru lagen dingon aanioop de k et
kan omdat & EPP heb, dan is dat even
firik beadens, Ik bain bijvocrbestd niet op
Wikl M 0 warm land, niet naar hat
sirand en niel ek aen aind bulten war-
delen, Ock met sutoriies - zonlichi dat
door glas schint geefl derelice kiachien -
o et ldazen van sen Daroan moed ik er
rekaning mae houden, Dnl is soms best
sty Ean beroep waarty jo vl buitan
bant, kan Bpeoortamd niet. Ik wilds

At & lerares Worcken on dadrom & ik
I OOk cie pabo. Waar iesgesen aan da
onderbouw I8 voor mi niet weggeksgd
omciat o lkindenn vl buitenspeian.

Ik ol chis voor aen hogen groap kiezen,
tarwdl icowal gramg 20U willen esgeven
aan jongem kndanen,

Manr ik weoed dat het niat anders is. Ik kan
o wol Ovir Qaan ziften mokken, maar daar
sy [k aflonn mazall mee. Als hat hesl
lakcin: vl I8, 2t ik veed binnen, Dat ken
nu penmaal niel anders, Maar i ga echi
it o hdle clag bennen zthen. Dan vosl ik
me ro opgesioten! Om er toch even ult

8 25N, ga ik dan bivoorbeeld sen shukge
lopen. En als & hot pen beete goed plan,
Zin o noxg e0n helabon! keoke dingen die &
kan doen. Joaks wirklan mel mgn moadsy
of mat vriendinnen, Als ik maar zong dat
in e schaduw Ioop, kan dat bast.

I ga ook Qiwonn nair schoal en op

nigd al b oncige dagan fets ogewoon

Mijn verhaal SPECIAAL

nadr school. Soms heb ik de pin er

ook Wl voor cver an ga k eon dagss
wag et vriendan.

D volgence dag doat min chasm reer,
maar dan heb ik in leder geval Bon ke
dag gehad. Ik weiger echi om deee: zhikio
mijn hole leven te iaten behosrsen, Ik hoor
wal gens van mensan met EFF dis voorml

"Ik heb pijn, maar omdat je
niets ziet, denken mensen
dat ik me aanstel'

s nachis leven of de Bich in de aio onoer
een dekan op de achierbank vorstoppon.
Dat soon dingen diod il dus mot, Als & pin
krilg i de auto, lag k sorms min jas over
m'n handen tegen de zon, Masr ik ga me
or 6chit nist voor verstoppen. ik wil een 7o
sl ik kinn lalckan,

Op dit momant ben ik vl mincer med min
minkte Derky dan woeger, Er 7in meits dagen
dai ik or ried pena bi stilsta dat ik EPP heb.
Als kind droag) Bk In de zomen handsahosn:
tea @ hoadan ml s breda rmnd (egan
oa zon, Ineriddsls hob ik ancens mankeren
pEvvoncen om maznell te bescherrman,
Zoncer Dol eCiare Naa i ki,
Meastal drang ik st mat BNgE MoLUwWen,
Al hat scht zonnig wordt, stop &k min
Thandan in miin mouwen en drasg & een
basenalpedje,

Sncle we welan dal man beoar en ik EPP
hebben, zin we id van de EPP-veraniging.
[N lopsr i jair keorman all kecion bipen,
Hat = best fin om met loigencten te praten
o Dt om 18 zen dat wi nest da enigen
n. Sommigen zin net ais & hesl oplimis-
lisch, andemn vinden hat eng om naar
ton ba gaan als o zon schijnt. i wnd
dat jo hol jazell dan alsen maar moelijk
e, Wiart hoe minder e buiten kom,
ey Frusd o aloen staal en hos gesnoies -
dor o raxikd. Dl laatste tijd ks er gelukdag
ook Wil e O lelavisie over EPF

Er word? siseds meer bakendhaid aan
gegeven &n dal ks wel goad, want dan
wElEn mirsen wal hat i on staan e e
misschion mindar waemd teganowes,
Wit i vind hel vaak bes? frustrerend dal
mansen ma niet begrijpen. I heb pen,
maar omdal ja niets ziet, denken mensen
dist ik e aanstal. VWoeger werl B wel

eans (sgascholden voor melkdies omadat i
il il bruin b, Ook nu keilg ik soms-
apmenkingen als: Ben B eoma Ziek, e et
20 bloek,” Moastal ol B rme o niets van
aan an reagear ik e riet op. ik heb peen
iy e Om e halemaal uil (e leggen,
Laal masar, dank & dan, Ik weal hoa hat 21
on ciaf i het belangrikste.

s or lois | of als lk vragan heb owee EPR
b e ook it b ce EPP.varaniging
terachl. Maar omcat ik min broer heb an
Wl SN e halabhoal dingen bespraken,
o il waisini CRrgIn cver oM te wagen.

I hndy el wnd 100N aan hem, Doondat
win aletss EPP hebben, habben we sen
axira sterke band. Met mijn jongers Tusge,
dat geen EPF heafl, hab &k ook sen goada
band, maar dat & toch anders. Als min
broar pin heeft, weet & precies wat h
woall. Hat is natusiii niet lauk dat we hat
allabal habizan, mas Gan o anceng kaent
Ten i weel (Dl ciat ik et de enigo ban.
Waanom mijn zusie geen EPP hoaff, wetan
we esgeniic niet, Ik denk dat 2o govwoon
pelhuic haalt pahad, Toch ban ik absoluut
nist jaloars: op haar. Bk bon juis! heal b
voor haar dal 2e geen EPP healt an
gewoon alies kan doen. Jalf wedl e el
heal ang dai 26 hat nigt heofl, Soms doat
e cingen resd, Foals nasr hat strand gaan,
omdal mign broas an ik dan nist mee
plurnen. Ik vind het heel o dat 20 20 weel
rekaning met ons houdl, maar vaak
Zeggen wik "Ga nou lekker wag met jo
wrisnclinnen. Ja kunt ons ioch niet heipan
door mist 18 gaan.”

‘Mijn droom is ooit
zorgeloos naar het
strand te kunnen’

Oncanks dad il mijn baparkingsn heh,
e B rign loekomst positis! in. Er gjn
POl i o g e medicinen dis EPP
kuniwen genaren. Masr & hoop dat de or
ot wal knmian. Want miin droom & dat
ik o0l nog aans Forgeioos op hetd strand

Tl 5 atiic) lewic o chomen Iuhﬂ;ihﬂ'l.
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