‘Net also

Met de zomer voor de deur

lig voor zonlicht en blijft
daarom zo veel mogelijk
binnen. lk ben niet anders
gewend.”

door Hatasja Weber

et is een schril con-
trast, deze stralende
voorjaarsdag. Terwiil
bij de buren in de
Budelse niemwbouw-
wijk opgewekte kinderstemmen
klinken in de tuin, zijn de lamel-
len bij de woning van Marly en
haar vriend Maurice gesloten
Geen straaltje 2onlicht komi hin-
e
Overdag gerellig in de tuin zitten;
Marly van Hooff weet nlet hoe dat
is, Sinds haar derde levensjaar ljd
72 aan de stofwisselingszieke EPP,
Dar betekent dat 2ij overgevoelig is

woor sonlicht. Als Marly hij sonnig
weier té Lang Buiten iz, begine haar
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je in de brandnetels bent gevallen’




huid te prikken waarma ze dagen-
lang last kan hebben van een zeer
pijnlijke, brandende, dikke en ro-
de huid. Het komt ook weleens
voor dat de zon mijn huid aks het
ware wegvreet. Dan zit ik later on-
der de korsten. Maar meestal zie je
niets van de onderhuidse ontste-
kingen”, vertelt Marly in de pevel-
lig aangeklede woonkamer.

In de lente en de zomer brengt
Marly van HoofT haar dagen gro-
tendeels binnenshuis door. Met te-
levisie kifken, lezen en klusjes in
huis. Tk heb vanochiend nog de
trap geschilderd. Maurice heeft de
tuin gedaan. Ja, we hebben onze
taken goed verdeeld”, tacht ze.

Marly en Maurice Fnlﬂen van
een weekje vakantie. Maar voor

har ool mesem sk,
ael Wil gt sonvakantic nasr Tur-

kije of cen bezoekje aan de Efte-

ling. Ik kan wel evenrjes naar bui-
ren, maar zekergeen hele dag”, ver-
klaare Marly, die de ernst van haar
zhekre typeert als ‘middelmarig”.

LIk ken mensen die echt 26 gevoe-
lig #jn voor UV-straling dat ze he-
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h&d:hm“nlhoﬂbrﬂmwdﬁddwmhrmm,ﬁkhhh in de zon ben geweest, heb ik
dagenlang last van een brandende en jeukende huid.” s

lemaal niet buiten kunnen komen.
Gelukkig kan ik nog redelijk func-
tioneren.”

Marly leidt ondanks alles peen kiui-
#enaarshestaan. ledere ochtend
kijkt ze naar de weersverwachting
en als ze naar buiten gaat, checkt
2e desterkte van de straling, Als
het weer haar gunstig gezind is,
kan ze best (gerooid met lange
maourwen et lange broek) een dag-
je gaan shappcn in Eindhoven, de
hond witlaten of boodschappen
doen. Afgelopen okrober ging ze
zelfs samen met h.'nr vricnden-
EIL’CP EE WEELI:IILIF.' iaar .l'.l.'l.‘-
land. Achreraf gerien was dat jets
e ambitieus. _Het was een beetje
bewolkt, maar toch bleek de
UV-straling best sterk te zijn. We
hebben op het strand achetien kilo-
meter deld en langraamaan
voelde ik de zon steeds meer op

mijn huid branden. Ik heb er een
week kst van gehad. Vergelijk het
met de pijn wanneer je in de
brandnetels bent gevallen. Het eni-
ge wat dan helpt is koelen."
Ondanks dit laatste incident
Marly dar ze haar ziekte steeds

ter onder controle heefi e leert
je lichaam beter kennen. Viroeger
wis ik continu bezig mijn grenzen
e verlegpen, maar dan kom je je-
2l wel repen.”

Als kind was het voor Marly niet
altijd even kkelijk. Ik wilde
geen buitenbeentie zijn, dus ik
Il“\l U\'I:'Iil ddn I]“:\'L LI'P ‘ﬂ.I'II.HJI‘

reisjes betekende dar, dat Marly
van boven tot onder was ingepake:
lange mouwen, een muts en hand-
schoenen, En dan nog rende ik
ViR -u:h:dtrwnTp& naar erhadimw-
lek.” Eén keer - = Marly was een
aar of zeven - ging #e op sandalen

foto Jurriaan Balke

een dagje wit. _Alles was bedekr,
behahve mijn voeren. Ik heb ze een
week lang in een voetenbad moe-
ten afkoelen.”
Marly van Hooll kan op veel be-
grip rekenen van haar omgeving
LMijn vriend en vriendinnen we-
ten dat ik niet overal mee naar toe
kan. En ik heb heel lovale colle-
ga's.” Sinds oktober werkt Marly
- na vebe sollicitaties - op een kin-
derdagverhlijf van Korein in Sterk-
sel, JAls de kinderen buiten spe-
len, kan ik niet te lang toezicht
houden. Gelukkig begrijpen mijn
mu s dar.” Daar staar regenover
komst van Marly hen ook
mrde]en biedt. . Ze hoeven in ie-
der geval geen rekening e honden
met mijn zomervakantie.”

E Zie ook ed.nl/zorgblog

«p Nederland telt 20'n 200 3 300

EPP-patiénten,
b Vaak wordt de huid rood en
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Als de zon voor jou niet schijnt

Het overkomt iedereen wel eens, Je maakt igts mees waarvan je denkt; ditis za
toewallig, niermmand zal geloven dat het echt waargebeurd is, En natuurlijk zijn er
geen getuigen in de buurt die jouw verhaal kunnen bevestigen.

Ik maakte gisteren zo'n toevalsmoment mee, Ik had een afspraak met de 23-jarige
Marly van Hooff uit Budel, Z2ij is van kleins af aan overgevoelig voor zonlicht, Ze
kan dus niet lekler op een terrasje in de zon zitken, laat staan op vakantie gaan
naar een exotisch oord, Zelfs als ze een kwartiertje buiten is, bestaat de kans dat
ze dit dagenlang moet bekopen met veel piin, een kapotte huid en overal korsten,

Met de zomer in zicht - en om meer bekendheid te geven aan deze ziekte - leek het de redactie een aardig idee Marly
te interviewen, Dus reed ik deze stralende woensdagmiddag naar Budel, Mietsvermoedend luisterde ik naar de
autoradio en net voordat ik de Budelse nieuwbouwwijle inreed, wing ik enkele woorden op die uit de speakers klonken:
&l de zon woor jou niet schijnt.........

Ilz zette de radio harder en even later hoorde ik het volledige refrein: Weet waar je moet zijn als de zon voor jou niet
schijnt, als het gras toch niet echt groener is dan het altijd lijkt,

Toen ik mijn auto woor het huis wan Marly parkeerde, was het nummer ten einde,
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