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|_ Door

ns kikkerland is voor
mensen met de zeldza-
me stofwisselingsziek-

te EPP niet eens zo'n slechte
plek om te wonen. In Spanje,
oM maar ¢en zonnige dwars-
straat te noemen, ben je
slechter af. Want als je lijdt
aan Brytropoétische Protopor-
fyrie, zoals de erfelijke ziekte
voluit heet, kun je niet tegen
zonlicht. Om precies te zijn
tegen hel paarse en groene
deel ervan. Gaat een EPP-pa-
tiént toch in de zon (de een
kan wat meer straling heb-
ben dan de ander), dan volgt
een alles overheersende bran-
dende, jeukende pijn die da-
genlang kan aanhouden. Ook
zwellingen,  infecties en
bloeduitstortingen  kunnen
optreden.

Er is niets ergers dan je kind
met mooi weer te moeten
Zzeggen dat het binnen moe-
ten blijven terwijl het vriend-
jes  en vriendinnetjes op
straat hoort spelen”, zegt Ly-
dia Lardinois, moeder van de
tienjarige EPP-patiénte
Shirley Maes uit Maastricht.
Vooral ook omdat je van EFP
weinig tot niets merkt zolang
Jje uit de zon blijft. Zeker jon-
ge kinderen snappen niet dat
Ze iets piet mogen terwijl
hen niets mankeert.”

EPP treft 1.5 op de 100.000
MEensen en daarmee zo'n
zeldzame ziekte dat zelfs
sommige artsen haar niet
herkennen. Toen Shirley een
maand of negen was en voor
het eerst brandende viekken
op haar huid kreeg, dachten
de dokters dat ze eczeem
had. Shirley werd daarom
met teerzalf behandeld, maar
dat haalde niets uit. Ander-
half jaar van onderzoeken
volgde en toen kregen haar

Shirley Maas heeft een erfelijke ziekte waardoor z¢ niet tegen zonlicht kan.







