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Leven met een lichtallergie; een rar (Genieten van de zon
b |

is geen optie. Na eenr estralen sta

je in brand. Liesbet Manders weel e_r‘__g;ﬂ{‘ﬁ van. Ze heeft de
aangeboren lichtziekte Erytropoétische Protoporfhyrie (EPP).
Medicijnen zijn er niet. De zon is de¥ijand en Liesbet ontwijkl
hem op de automatische piloot. Ze heeft geen idee wat z@ dﬁq&

haar ziekte mist en dat is maar goed ook.










Het daglicht straalt de kamer in, aan de
keukentafel bij het raam zit Liesbet Manders.
Buiten is het dichtbewolkt. Hoog achter de grijze
hemel loert het gevaar, de zon. Ondanks de ziekte
vartelt de Eindhovense opgewekt haar verhaal.
Ze staat positief in het leven. Haar zesjarige
dochtertje luistert met &én oor mee. Af en toe vult
ze Liesbet aan. Zij kent wél een leven in de zon.

"l wae drie toan mijn cuders doorhadden dat er isls
aan mij mankeerds, Altljd als ik in 02 zon kwam, hulde
I &t krabae [k aan mijn husd. Min handen stondan

in brand, Maar aan de bullankan! was niets of wainlg
te rign. Bif mijn ouders begonnen da alarmbalien

i@ rinkatan, Ondarzoek na ondarzosk volgoe,

zonder esutaat Fas tien jaar later, toen ik ongevesr
dertien |aar was, lazen mijn ouders aan artikal in de
Ielpvisiagids ower de Zeldzama ziekte EPF. Hat varhaal
was zo herkenoaar dat de uitslag van de gokier gesn
varrassing meer was, Slachts 200 ot 250 mansan in
Mederiand lijden aan llchtallergie EPP |k ban 4&n van
deweinigen, Van buiten 2ie je vaak niks, maar de pipn
5 anorm. Als ik te ang in de zon it ontsieekt mign
huid. Mijn handen en gezsohi Deginnen als eersia e
prikkelan, Het voelt alsal K In de brandnatels sta an
vanasigens in de sauna ga znan. De eerste dag is hat
brandends gevoel ondrageiijle. Zo eng dal slapen nist
[kt, terwill dat just goad isvoor het herstel. Een dag
daama rwakt de piin wat af. Pas dagen later ben |k van
het pijnlike gesoal veriost

Donkera, want niat-alle schaduw is hetzelide

Een muur bescharmt beter dan ean parasol, Niet
allean bultan is het oppassan, ook Binnen mikd k de
zon. Licht gaat dwars doos glas haan, Ik moet ovaral
uitkigken, vooral In de auto. Tiidens hat autodjden ban
i arg op mijn hosdse, Het s lastig om dan it de z2on 18
blijven. Ik lpop altijd gevaar, ben altijd alert, Het 1s sen
automatisme. Ik howd de zon constant in de gaten en
wesl preciss wanr 2e gan de hemel slaat. Een langs
broek an shirt met langs mouwan 18 mijn stendaard
outfit. Op zomerss dagan 2&t ik soms een pat of hoed
op. Dok handschoenen 2ijn al en e noodzakelijk
Lisvar draag ik een shirt mel iets 1e lange mouwen,
waarin Ik mijn harden kan verbergen. Een keer dacht
Ik =lim 12 zn: wislernandschoenen, Daarn kon & mijn
vingars viij beweagan, Allesn door hat ronde gal aagn de
bévankant waran mign handen piniik 2n epgaswallen,
Een van de weinige keran dat jg EPP bij mi| aan de
bulitankant kan zian

Granzen

EPP heelt op miin jaunc esen duidalike stempal
gecdrukt Ban gymies buiten, batekande voor mij aan
de kant zittan. Op scoutingkamp moest |k ‘weear sans’
naar hais ballen, om mijn cuders e viagen mea op te
halen. Een hele dag in da openlucht, Zalls zondar 2on,
I5 te lang. ik wilde graag met alles masdoen, maar wist
dat het nigl verstandig wes. Tegen bater wetan in 2zoek
& als jongene af an toe de grenzen op, In 1886 ging

ik naar Finkpop, dat vraag! natuurlific om problemen

“De pijn door het zonlicht is de eerste dag ondragelijk.
Het voelt alsof'ik in de brandnetels sta en vervolgens in

de sauna ga zitten”

Machteloos

‘s Oohtends denk (k nooit; bah, de kon schijnt.

Ik wind de zon behaaglijk, maar zal nooit Tekkar in hat
zonnelje gaan zitten. Van maart 1o en mat sugusius
kan |k slachts ean paar minuten legen directe lichl
siralan. Een kwarlier & maastal nat e doen,

Miat altijd. EPF is onvoompeibaar. De ana dag 2if k
randar problaman en minuien in direct zonkent, de
afdera dag = dal tevesl Al zit |k op dezaifde plek,
op hetzalltde tdstip. Het maakt née Lt EPP trekd 20
aigan plan. Ik sta machieloos egenover da ziakie.
Zonmabrandcréme facior 50 heell ean minimeaal
affect Fijnstillars helpen met. Mediclnen heb ik
ulipeprobaerd, maar dat haalde niets wil. Op ean
werkend ganeasmiddsl hoop k dus allang nist mear.
Schaduw s de enipe uitkomst

Ondanks net bebosts festivaltansin in Galean, ging het
al gnal mis. Da earsie signalen van mijn Ziekie staken
op. Min eatlust nam-af an mijn handan begonnan te
prikkelan, Ik kan maarasn esn ding denkan: lggen in
aen donkere koale rubmie, Hat duurda sen eauwighaid
voordat ke thuis was. de ventliator aan kon 2etten an
mezalf kon besorankalen met walar, Min grootste
vriand an vijanc. Als ik lgst heb van mijn aliergie an dis
avond ondar de douche sta, voall dat nist prellig, Maar
na dis doucha vosl Ik me bater. Da koelta van water

op mijn huid verzacht de pipn. Het B heerk om min
brandends handan in san ammer water te howdan

Om de druppels over mijn gazicht 12 voslen en In de
lusht s Iaten drogen. Zalig. Maar water s ook mijn
vifand. Mijn huid drocgt door walar ull, barst open en er
Weemian korstjes op.
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“Als kind heb ik me nooil afgevraagd ‘waarom ik’? Van
jongs af aan heb ik het geaccepteerd en nu nog steeds

ervaar ik het niet als iets verschrikkelijks™

Accepteren Matuuiriijl, Ik droom wel eans

% hith nial de armsin vorm van EPPR Sammios EPF Oan 20U |k op-een zonnigs dag tol 25 gradan, |akke
patianten kunnen hat hele [aar door slachis sa nat mijn twee Kindaman &n man naar 2gn preipark Gan
pasar minuts | per oag vtiragern. ik Dan oo | anbazonnén van ean naerljk wijkisast genislan
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Liesbet Manders

Leeftijd: 40 jzar

Gezin: Herman (41 |aar] en kinderan |ma (bijna 7 jear) an Erin (3 jaar),

Baroop: medawerhster sarviceafdaling bij ean makalaar in Eindhaven,

Vakantieland: Scandinmais,

Houdt niet van: de kkeur moze.

Opmerkelijk: schmink als onderdeel van sen apanpak s nlel genoag om Liesbet ta beschermen
tegen da zon, dal ondarvand oo tijddns éen camavataoptocht op e&n praghwagen.
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