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door WOUDA BOUWMAN

ALEKMAAR, dinsdag

Nederland geniet massaal van de zon, het is ein-de-
lijk zomer. Toch kan het schitterende weer voor de
circa 200 landgenoten die lijden aan de stofwisse-

lingsziekte Erythropoétische Prut;:lpﬂrphyrie (EPP)
e

niet snel genoeg omslaan,

Zij worden namelijk let-

terlijk niet goed van de zonnestralen die de rest van
Nederland momenteel zo vrolijk stemmen.

LAlsof ik in de
brandnetels heb

~Alsof ik

want de zon is overal,

liggen rollen”, zo ;: Als ik met de bus mee-
omsehrijft de 12-  jp @ g lilk ik wel een
]rcmf i ar;{;:-.ﬁ o b d Epﬁi“kh o lwn

ok uit aar - nooit ergens en
#jnziekte, ,Want ran zitten, want zodra we
als ik te lang in de nets,s ergens de bocht om-
zon ben geweest, nen ikin de zon he-
wordt mijn huid heb and, zit ik goed fout.”

heel heet en
kerij overal
Zwe n. Soms
komen er na een

dﬁen karst-

mp e plekken. Kijk maar
eens goed in mijn gezicht, al
die kleine littekens op mijn
neuszijn de overblijfselen van
oude wondjes."”

Martijn ziet er verder uit als
elke andere tiener: lekker kort
geknipt koppie, een zorgeloze
lach. lg.l] heeft zelfs een lekker
kleurtje. Toch niet van de eh...

liggen
rollen”

En zijn lichaam ver-
stoppen onder een pa-
rasol, onder een lang
zonnebranderéme  of
onder een dik pakket
kleren, helpt evenmin. Hel
zickmakende groene en paar-
selicht van de zon dringt er ge-
woon doorheen.

Geluksvogel

+En nu valt het bij mij nog
mee. Doordat mijnoudersalle-
bei in het bestuur van de EPP-

kunst en vliegwerk,,

BANG VOOR DE ZON

| Hittegolf barre tijd

voor EPP-lijder

Martijn Kok (12)

patientenverenigin zitten
ken ik nogal wat g:-tgemten.
Sommige mensen verdragen
zelfs geen lamplicht of hebben
na tien minuten al het gevoel
dat ze in brand staan. Bij hen
vergeleken ben ik een geluks-
vogel."”

?néier K. Kok, secretaris
van de vereniging: ,Gelukkig
wisten wijin een vrij vroegsta-
dium'wat Martijn mankeerde.
De ziekte komt in mijn familie
vaker voor. Maar omdat EPP

eneraties kan overslaan, weet
ang niet ledereen wat zijn
kind heeft als het na een wan-
delingetje in de zon begint te
brullen en bijvoorbeeld overal
blaren krijgt. Ook veel huisart-
sen zijn niet op EPP bedacht,

‘omdat het een vrij zeldzame

aandoening betreft.
Zijn echtgenote, die de se-
cretaris-functie met hem

, | deelt: ,En dan uit de ziekte

zich nog op verschillende wi
zen, De ene patiént wﬁ
knalrood en vergaat van de
euk, terwijl de andere

echts’ met onderhuidse
bloeduitstortingen en zwellin-
gen kampt, Maar ze worden
wel allemaal hartstikke be-
E’ue:rd van de zon, Onze Martijn
oet soms nachtenlang geen
oog dicht van de pijn.”

‘Derde’ factor
Echt veel is er nog niet be-

kend over EPP. Vaststaat dat |

zich bij de patiénten te veel

van het lichtgevoelige proto- ||

porphyrine in het bloed be-
vindt, Mevrouw M. Kok: ,,Mo-
menteel richt het onderzoek
zich op de zogenaamde 'derde’
factor. Er wordt namelijk aan-
genomen dat het genetisch

materiaal van de vader of
moeder die de ziekte niét in de
familie heeft toch een belang-
rijke rol speelt.”

Dan vertelt Martijns moe-
der dat de reactiesop hun "zon-
ne-haat’ bepaald niet altijd
prettig zijn, ,Als we met dit
weer naar een lerrasje gaan en

, juichen wanneer er een ta-

feltje in de schaduw staat, kun
je er zeker van zijn dat er ie-
mand met een schuin oog naar
onze ingepakte Martijn
‘got-o-gut, schijnt eindelijk de
zom, is het weer niet goed'.”

*Martijn haalt zijn schouders
op. Lachend antwoord hij op
de vraag of de zon van hem
voorgoed  achter de horizon
mag zakken?  Nee hoor, dan
zou er helemaal geen leven
zijn, Alsik het voor het ze
had, zou ik EPP laten verdwij-
nen.”







