Een man met lichtallergie bekijkt het heelal in Sterrenwacht Quasar. _ Foto Cor de Kock




 Leven met de gordi

Het is duister, dinsdagnacht
bij Sterrenwacht Quasar.
Halogeenspots en tl-buizen
zijn vervangen door kaarsjes
en zwakke gloeilampen,
Buiten, onder de grote
zwarte hemel, turen zo'n 30
mensen met lichtallergie.
naar de sterren, Pas in het
donker van de nacht voelen
zij zich veilig en beschermd.
T Pl e e
avond. Suzanne (11) is helemaal
uit Drenthe gekomen om de
verste planeet van ons zonnestel-
-sel te zien. "s M heeft ze

een paar uur geslapen, zodatze
om 12 uur s nachts klaarwakker
is. ,Misschien lijkt Pluto wel op

Etsincis sl s lich
uzanne voor licht.
‘Een kwartiertje in de zon en ze
staat vol jeukende, rode viekken.
Van direct zonlicht krijgt ze twee-
‘degraads brandwonden. De zeld-
zame zickte EPP heeftze van

haar vader geérfd. Haar zusje
Moniek (g) heeft nergens last

van.
Vooral in de zomer heeft Suzan.
ne het moeilijle. Als haar zusje
naar het zwembad gaat, moet zij
thuisblijven. Haar vader heeft de
schermen, Dan kan ze toch nog
buiten spelen. Als ze naar school
]g::t. draagt ze een grote hoed,
£E MOUWEn £ een panty.
Zonnebranderéme beschermt
haar bleke gezichtje. Suzanne zit
in het donkerste hoekje van de
klas. Haar vader is al blij dat ze
naar een normale school kan,

Ock Jet Morret ondanks:
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een danJun je niet 's

nachts leven”, zegt ze. Met
een geblindeerde auto is ze naar
de sterrenwacht gekomen, die na
de dood van Hannelore Kohl be-

mﬂm!.ﬂg&[ﬂ. nadat ze
rond 2 uur s nachts door een te-

heeft getuurd. , Normaal
sta ik juist vroeg op. Tussen 6 en

& uur kan ik nog netin de tuin
werken.”
Jetkreeg een paar jaar geleden

opeens uitslag van de zon. On-
verwacht en onverklaarbaar. Ze
gebruikte nauwelijks huidcréme,
En door haar Indonesische af-
komst had ze van nature een
mooie bruine huidskleur. Ze was
altijd degene die nooit verbrand-
dein de zon. Op haar 38ste con-
stateerde ded CPLD, de
niet-erfelijke vorm van lichtaller-
gie. ,,Geen terrasjes meer, geen

‘strand, geen zomervakantie.
‘Zelfs boodscha

s Hkaen doen is
haast onmogelijk geworden.”
+Als brandnetels, zo voelt het”,
beschrijft Mirjam Lam (1g) de

jn...5oms wel drie dagen
"’ Netals twee van haar zus-
sen kan ze geen verdra-
gen. hhurhﬂilrﬁcwn-
ning zijn de dikke theatergordij-
nen altijd dicht, Op straat ver-
toont ze zich alleen volledig be-

~dekt en met hoed,

Ontsnappen aan het daglicht is

——

voor Mirjam een dagtaak. ,,In de
trein zoek ik altijd de donkerste
plekken. En zwemmen in Sche-
veningen doe ik s avonds laat”,
vertelt ze, Eenmaal per jaar, op
Ko , THag ze van zic
zelf de zon in. Daarna kan ze vijf
dagen maar amper slapen van de

pijn.

Niemand kan aan Mirjam zien
dat ze de zon zelden ziet. Blonde
krullen en een lichte huid, Alleen
op haar handen heeft ze Kleine
littekentjes, overblijfselen van
vroegere verh Afen
toe is het juist moeilijk dater
niets aan haar te zien is. ,, Kun jij
even het terras bedienen'’, hoort
ze soms nog op haar werk. Men-
sen vergeten snel dat ze nietnaar
buiten kan.

In de donkerte van Sterrenwacht
Quasar kunnen de lichtallergie-
patiénten zich vrij bewegen.
Rond drie uur "snachts, na een
film over de zon, stormt de kleine
Suzanne enthousiast door de ex-
positieruimte. Pluto heeft ze nog.
niet gezien. Maar de compuler-
spelletjes over hetheelal vindt ze
geweldig.




