Urenlang liggen
bakken op het strand,
een middagje met
een vriendin op een
terrasje zitten...

Het lijkt allemaal zo
vanzelfsprekend.

Maar niet voor Marly.

Zij heeft EPP
en zit met mooi
weer binnen.

Marly (21): “Als kind
was [k hetemaal gek op
de maan. Geen ides
waarom, maar hij
maakte grote indruk on
it Op oade video's hoor
ik mezel iedkens zeggen:
'Kijk mama, de maan,
Dt de maan een grotere
vriend wan me 2au
worcen dan de zon, ko 1k toen NOg nist weten.
Fond mifn derde ontdekten mijn cuders dat ik
bets mankeerde, Als ik een dagje buiten was
geweest, huilde ik veel en Elaspde ik over een
jeukende en pinlijke huid Velgens de huisans
had & lest van zonneallengie, dat kaam wel
vaker voor bij kinderen. Een verkeelend zalffe
en een zonnebranderéase met factor denig
mioesten uitkomst bieden. Niet dus. Omdat de
klachten aanhielden, werd ik docrverwezen
naar een dermatcloog. Hij venelde me dat ik
EFF [ervtropostische protoparfyrie) heb.

EFF heudt voor mij in da2 ik overgevoelig ben
woor het zichthare licht wan de zom, vooral voar
de uv-stralen. Als ik te lang hieraan word:
blootgesteld, krijg ik last van een pijndifke,
branderige huld, Het voelt dan alsaf ik met een
hete f6hn op mijn huid blaas nadat ik in de
brardnetels ben gevallen Deze allesoverheer.
sende pijn kan dagenlang duren. Soms krijg ik
rwellingen en bloeduitstortingen, maar meestal
zie je-er helemaal nhets van, Tegea dé pijn valt
weinig te dosn. [k heb een verdovend zalffe, dat
normaal gesproken word: gebruikt veor

" yes

Tk kyk wit naar
de nachten.

Dan telt mijn
handicap niet’

tweedegraads brandwonden. Maar die mag ik
niet te vaak gebruiken omdat mijn buid er dan
aan pewend ragkt, waardoor de zalf ¥'n werk
niet meer doet. Ock smeer ik me altijd in met
een zonnekranderéene met factor sestip ale ik
naar buitsn ga. Hoe meer lagen et tussen de zon
en mijn buid zitten, hoe beter. Medicijnen zijn
1 niet. Omdat maar heel weindg mensen in
Nederland ceze ziekie hebben, is er bifna

geen peld woor onderzoek. Hierdoor i3 de
entwikkeling van de kennis op het pebied

van: EFP heel rasg”

Grenzen verieggen

“Als ik femand over mijn. Ziekte verte], krijg ik
vaak te horen: "Wat vervelend, dan kun je noci
o vakanbie! 2] snappen er dus niets van? Als
dat het ergste was, on ik prima leven met EFF.
Mizar dat ik niet op vakantie kan, is helass lang

aan veel dingen kan ik niet meedoen, Vooral in
de zomer: kinderfeestjes, naschoolse activiteiten
en buitensporten waren taboe veor mij. Hisrdoor
voedde ik me vaak eenzaam en bubiengesloten.
Terwil ik ar 2o veel behoefte gan had om
‘normaal’ te 2ijn. Daarom probeerde ik vask toch
mee te doen met mijn leeftijdsgenoten: Maar de
gevolpen waren niet e overzien, Mijn benen,
harden en gezicht waren gigantisch verbmand en
ik had encern veel pifn Maar ondanks dat had ik
een voldaan gevoel, ik was meegeweest!

Zelfs toen ik ouder werd, ging ik nog regelmatig
over mifn grenzen heen. Vask kwam i huitend
van de pijn thuis, omsdat ik toch had gezwom-
men, toch aan die gymies had meepedaan of
toch mijn fas had witgetrokien terwij] ik op de
fiets zat omdat het 20 warm was.

Mijn voeten waren sen keer 10 enorm verbeand
dat 1k een week kang bijna 24 war per dag met

'Het voelt alsof ik in de brandnetels ben gevallen
en daarna een hete fohn op mijn huid zet'

riet het ergste, Wat ik veel vervebender vind, is
dat Lk nooit ronder erbij na te denken met mijn
vriendinnen mee naar buiten kan lopen. [k moet
altijd reicening houden met bet Boht

Vioaral op de basisschool had dat veel invised op
me. Een oud-lerares herinnerde 2ich mij als het
zielige meisie dat altipd in haar eentie in de
schaduw stond, met shirts mat lange mowwven
en handschoenen aan. Zo was het ook, want

mijn voeten in fjswater moest zitten. Verkoeling
is op zo'n moment het enige wat helpt”

Dnbegrip

“Het i lastip dat ik de ene keer wel bulten kan
zijn en de andere keer nist. Het ligt aan de
hoevestheid licht. Als bet regent, kan ik meestal
wel naar buiten. Hoewel er ook dan soms te veel
bicht is voor mij. Maar de maanden november tot



maart zjn woor mij de beste. Dan kan ik vagk
langere t5jd buiten blijven.

Zodra het voarjaar begint en iedereen geniet van
o eerste zonnestraben, moet ik in mijn eentje
binnen zitten. Zelfs als ikin de schaduw zit,
krifg ik last. Omdat ik van tevoren nocit kan
soggen of ik de volgende dag of volgende week
naar buiten kan &n het feit dat het niet san me
te zien is, maaks het voor mensen lastig te
begrijpen wat ik nou precies mankeer, Vaak heb
ik goen zin om mijn hele verhaal aan onbeken-
deg Uit te legpen. Het B nbet ets wat je even
tussen neus én Hppen door vertelt. Als je zegr
"Ik het astria’, heeft iedereen ongeveer wel sen
beeld van wat j& wel en miet kint en waar je kst
van hebt Als [k zeg Tk heb EPP', moet ik alles

uitieggen Vaak wordt het afgedaan als sen =

zomineallergie, maar dat is het mier

Ik west nog goed dat de juf op schocl haar
verjaaniag buiten vierde. Tk wilde het natwardijk
niet missen en ging gewoon met haar en met
rnijn klasgenootjes mee. Ma een tijdje kreeg ik
ontzettend veel pijn, maar ik kon niet precies

vriend gaat ook mee. Hij vindt het moeilijk om
mij hier alleen achter & laten, mazr ik ben bj
diat bij met ze meegant. Het Is voor hem & lastig
genoeg om een relatie met mij te hebben: we
moeten altijd rekening houden met mijn EPP.
Van tevoren weet {k noait hoe lang ik buiten kan
zin. Als mijn huid begint te prikken en te
beanden, wil dat zeggen dat ik meteen nasr
binnen moet. Met Koninginnedag en camaval
bipvoarbeeld is dat heel vervelend Toch gast hij
op zo'n dag gewoon met me mee.

In mijn achterhoobd hou i er altijd rekening
mee dat mijn vriend me om mijn Zekte zal
veriaten. Nu zegt hij dat-be er goed mee kan
omgaan, maar wat als we straks knderen
hebben en hij altijd degene is die de buiten-
acTiviteiten met ze moet doen? Pat houdt me
regelmatip bezig. [k kan geen garantie geven
oo de doekomst. Er bestaat zelfs een kans dat
mijn kinderen ook EPF krijpen. doordat de ziskte
erfedijk is. Diat Kgt aan de combinatie van mijn
bloed en Tvet boed van mijn pariner. Ik ben van
plan dat te laten cnderzoeken. Als er een kans is

‘Ik baal er vreselijk van dat ik niet met mijn
vrienden meekan op vakantie naar Gran Canaria’

uitleggen wat erscheelds. Niemand begresp
het omadat er niets aan me te Zien was, Fen
klasgencotie had op dat moment veel last van
eczeem en zat helemanl onder de korsties. ‘74
klnagt toch ook niet?' zei de jufimouw tegen me.
Doar dit soort incidenten werd ik geslaten en
still Ik nam het memand kwalijk, maar ik ok
wel de conclusie dat e rich dan maar helemaal
nlet meer met me moesten bemoeien: mensen
begrepen me toch net”

Leven met EPP

"Ik probeer EPP mijn leven 20 min mogelijk te
laten beimiloeden. Toch belernmert het me in
weel cpzichten Viooral ap sociaal gebied. Elk half
jaar ga fk een weekend weg met yrienden. Het
lieft dow ik natwurlijk mee met alle uitstapjes.
Maar sams heb ik na een half wis al pijn aen
mijn handen en gezicht. Mijn vrienden willen
rekening houden met mij, maar daar ben ik op
tegen. [k wil 1 niet opeadelen met mijn zekte,
Het 1= onzin om met 2'n allen binnen te ritten,
&lleen woor mij.

Duze zoemer gaan ze twee weken naar Gran
Canaria, Dut vind ik echt fin voor ze. Natuurlijk
biaal ik ervan da iic niet meekan. Het 2onnen op
het strand en de dapelijkse witstapjes doen me
nibet 2o weel. Dat scart dingen heb ik nog noait
gedaan, dus zal ik niet missen. Maar s avonds
lekkeer sten en stappen? Dai mis f wel Mijn

wil ik namelijl niet aan kinderen beginnen. [k
heb een relatiof Bichte vorm, maar je hebe ook
mensen die helemaal asn huis gekluistend zijn
en altijd met de refluiken dicht mostean Jeven.
Dat is geen leven en dat zou ik mijn kinderen
nookt willen aandoen,

Gelukiciz kan ik met mijn vrsend goed over deze
angsten praten en begrijpt hij me. Toch zou het
Bjn zijn om contact te hebben met lotpenoten.
Maar in Nederland fijn er 20 weinig mensen die
aan EFF lijden. Al en toe is er weleens een
tajesnkomst, hoor. En dasr zijn dan ook andere
mensen met EPF, maar geen leefiijdegenoten. Tk
heb dus niemand met wie ik mijn ervaringen
keam delen, terurl het me eng fin Bkt om te
‘weten hoe een ander bepaalde dingen sanpakt”

Beperkingen

“Mifn toekomstplannen heb ik al vaak moeten
bijstellen docr mijn beperkingen. [k wilde grasg
het basisonderwis in. Dus na mijn studie zociht
ik een baan in een kinderdagverbiijf; Maar bij
sollicitaties kwam zan het licht dat ik niet
Zomaar naar buiten kan. Hierdoor werd ik
nevgens aangenomen. Dasrop besloat ik de paba
te doen om fulktime voar de klas te kunnen
staan. le bent dan een siuk minder buiten, Toch
werd ook dit niets. Het werd me duidelijk dat ik
ij scllicitaties geen kans maakte vanwege mijn

Persoonlijk

handicap, ongeacht mijn kwalitsiten. Azn de ene
kan: s het begrijpelijk, maar het was elke koer
weer 20'n domper: eindelijk wist & wat ik wilde
waorden en toen kon het niet.

Nu ben ik van plan om de zorg in te gaan,
kraamzorg het liefet. [k hoop - en vepwach - hier
geen problemen mee te krijgen wat betreft mijn
aandoening. Qua nachtdiensten 2ou bet voor
mijn EPP zelfs handig zijn, het omdraaien van
het dag- en nachtritme, Hoewel mijn sociale
leven al genoeg is verstoord. Ik kijk altijd enorm
uit nazr de nachien in hes weekerd Want als ik
op stap ben, telt mijn handicap niet meet o kan
ik alies doen zonder er rekening mee te houden.
Dan maak ik het wier goed voor de hele week™

Positief

“Waak baal ik van mijn EPR. Er zijn 20 veel
gezonde mensen die wel naar buiten kunnen,
waarom kan ik niet gewoon zorgeloos mesdoen!
ledersen guat en staat waar-ie wil Hierdoor voel
ik me vaak bultengesloten en eenzaam. Als ik
20’ depressiel moment heb, pak ik mijn
daghoek. Het helpt om alles van me af te
schripven. Daamaast kan ik mije Ziekse gelukliy
relativeren en weet ik heel goed dat er ergere
dingen zijn in het Jeven. En er zijn nog 2o veel
dingen die ik wel kan doen. [k moet ndet zeunen,
i kan het toch nést verandenen,

T 12 er niet elke dag bij til dat ik door mijn 7P
no0it naar het zonnige zuiden kan, dat ik de
kans hel om mifn ziekte over te dragen aan
mijs kinderen of dat ik misschien weer single
words als mijn partner nlet meer kan leven met
miin zickte. Het i3 goed om erover na te denken,
want daardoer kun je doelen stellen in je heven,
maar ik probeer het niet te veel doen; Liever blijf
ik positiel en sta Tk stil byj de dingen die ik wel
kan en die goed gaan. Zo sta ik een stuk vrolijker
i et leven" m

Wat is EPP?
Erytropodtische protoportyria (EPF) is e2a erfulijk
bepaalde stolwisselingsoekte. n ederiand

hebben m'n tweehonderd bl ceiehandard
menson hel.

Mznsen med EPP rijn cverpevoalig voor het Hchi-
bare licht van de zon. Dens schadelijke stralan
dringen door glas heen, maar ook indivect canlact
el & lichd via woerkaatsing, onder sen pamso
Bifwarbesid, kan verschribdotiie jeuk en snarme
fijm 121 gevalg hebhen die dagentang asnhoudt.
Wik voor maer informatie op warw.eppinfa,

vk e, yreso i




