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Lekker bakken in de zon, niet
voor iedereen weggelegd

dat aan de huid, behalve zwel-

lingen en soms: bloeduitstor-
tingen, weinig te zien valt
worden de EPP-patiénten
nogal eens door hun omge-
vingals annstellers gezien. Dat
kan hijzender frustrerend
zijn, als niet alleen familie en
kennissen, maar ook de huis-
arts die mening is rocgedaan.
Pe =ziekte is vanwege haar
zeldzaamheid yrij onbekend
zodat de meeste huisartsen in
hun praktijk nooit geconfron-
teerd worden met een EPP-
patiént. De in het Schalsu-
merplan e Franeker
woonachtige Giena  Staal
werd al op zeer jonge leeftijd
met dat probleem opgeza-
deld, Haar ouders waren vol-
slagen onbekend met deze
ziekte en deden daardoor din-
gen met hon kind, die onbe-
doeld de ergste manelingen

dezelfde problemen kwam in
het Academisch Ziekenhuis
in (J.ff.'l'ilngt'n met een @rts n
aanraking, die op een EPP-
onderzoek  pepromoveerd
was. Vanal dat moment was
ook voor de inmiddels zesja-
rige Giena Staal en haar ou-
ders de onzekerheid ten ein-
de. EPP blijkt een erelijke
ziekte e zijn, die zoals gezegd
sparadisch voorkomt. Glena’s
moeder is drager van het gen,
maar lijdt er zell (gelukkig)
niet ann, terwijl Gienas kin-
deren er ook van gevrijwaard
zijn. Zij kunnen overigens wel
drager zijn, maar zijn daar
Nog niet Op getest.

Dat de ziekte niet alleen licha-
mielijke, doch ook geestelijke
problemen oplevert zal dui-
delijk zijn. “In vergelijking
met sommige anderen heb ik

doen, zoddt het zonlicht het
miinst [elis. Toch levert dat al-
tijd pijn op en daar komt dan
ook gelijk her soctale aspect
om de hoek kijken. Haar soci-
ale leven is van jongs afl aan
zeer beperkt. De hele school-
tijd was een ramp, Met vrien-
dinnen mee naar het zwem-
bid, de wvanuit schoaol
geregelde  kennismakings-
week op Schiermonnikoog,
de sportdagen, de buiten-
gymnastiek, het leverde al-
leen maar pijn op. Pijn die da-
gen achtereen blijft hangen,
pijn die zij op jonge lecktijd
bewust accepteerde om er bij
te horen, maar dat nu niet
meer kan en wil opbrengen
“Hetis ook moeilijkin de rela-
tionele sfeer, bijvoorbeeld een
terrasje pikken is er voor mij
niet bij. Samen wandelen met
vrienden? Het kan niet, Met



nen tot gevolg.

EPP is niet alleen een zeldza-
me aandoening {in Nederland
zo'n 200 panénten), maarpok  wordt is het ultieme genees-

cen angeneeslijke. Hoewel er
terdege  onderzoek gedaan

De zonaanbidders hebben in de afgelopen weken en maanden absoluut niet over het weer
te klagen. In een wereld die op bruin worden is ingesteld is vrijwel iedercen aan zijn trek-
ken gekomen. Inderdaad vrijwel iedereen, want er is een groep mensen waarvoor lekker
bakken in de zon niet is weggelegd. Een groep mensen waarvoor de zon een aartsvijand is.
Een groep mensen die lijdt aan de zeldzame zickte die EPP (Erytropoétische Protoporphy-
ric) heet. Een stofwisselingziekte die zich openbaart in de vorm van overgevoeligheid voor
het zichtbare licht van de zon. Blootstelling aan het (zon)licht veroorzaakt een overheer-
sende pijn, welke dagenlang kan aanhouden. De schadelijke stralen dringen zelfs door glas
heen en ook direct contact met dit licht via weerkaatsing, b.v. ecn parasol, heeft hevige pij-

middel nog niet gevonden. De
enige echt werkende remedic

is ... wit de zon blijven. Om-

opleverden. “Mijn  ouders
plaatsten mij in de kinderwa-
gen lekker buiten in het zan-
netje, of gingen met mij in de
bolderkar ‘fijn’ het strand op.
Ze hadden het beste met mij
voor en begrepen niet waar-
om ik dan begon te krijsen”,
vertelt Giena. “De huisarts zei
tegen mijn ouders dat ik ver-
wend was, een tik voor de hil-
len en wat strenger opvoeden,
geen aanstellerij accepteren”.
De haren rijzen je toch te ber-
gen als je dit hoort. Maar ge-
lukkig voor de EPP-patiénte
kregen haar ouders geleide-
lijk door dat hun dachtertje
binnenshuis een stuk rustiger
was en werd ze minder met
zonlicht in - aanraking ge-
bracht. Toch duurde het nog
lang voor de diagnose gesteld
werd, Een nichtje met vrijwel

Wat zeggen de sterren

RAM

Als u zich koppig opsteh
manke v geen vrienden. Sia
OPEn VOO £EN COMpPromnis:
Verdiep u in de kleine lener-
tjes voor u cen comtract of ju-
ridisch  document  tekent
Wik nilet af vanow proincipes.
Kies cen echie vertrouweling
om financitle  problemen
mee te bespreken

STIER:

U Yunt worden: gevraagd e
bemiddelen in een familieve-
te. Men bewonder uw zelf-
vertrowwen. Zakelijke idecén
kunnen nu worden  itge-
voerd. Door naar ecn bijeen-
kovmst van cen politicke paij
of natuurvrienden te gaan
zult u miercssnte mensen
ontmoeten,

TWEELINGEN:
Een vermassing kan bij u min-

der keuk overkomen dan an-
demen bedoelen. Loy u nier
kennen, Vanmiddag breng
cen telefoontje van een be-
minice goed nieuws, Geel nier
teveel peld wit asn amise-
ment. MNodig ook ww buren
uit als u komend weekend
een feestje peeht

KREEFT:

Adviezen van yrienden hun-
nen ymagen oprocpen. Ver-
tmouw liever op uw eigen in-
tuitie  Een  vervelende
ETVArng met oen jongere leent
u een waardevol lesje, Een
nuchiere kijk op onrewikke-
lingen en extra geduld bezor-
EEN U £EN voOrsprong op de
concuEntic.

LEEL'W, !

Uhw creativitelt neemt foe
nagrmate u minder onder
druk star, Vooral de samen-

werking met jongeren zal v
inspireren. Verander et in
uw routine als u het gevoel
hebt-dat ww leven uit Jourer
werken  besmat.  Onispan
vanavond metecn goed bock:

MAAGD:

Liw gave am trends tijdig te
ondetkennen. word stecds
opmerkelijer. Creatieve en
intellectucle uirdagingen pe-
vert voldoening, Als w oude
peschilpunten. opnlews ter
tafiel brengt zal de strijd weer
oplaalen. Vergeet ecn ol
sprok die u lang peleden
maakte niet!

WEEGSCHAAL

Dromen kunnen. werkelijk-
heid worden alsu bereid bent
u dagrvoar i le spannen en
uw tijd zoefficientmogelijl ic
gebrutken. Viomag uw partner
dasraan mee te werken. Door
uvw heerinis wit te breiden kunt
u meer gaan verdienen. Be-
scherm uw besiitingen.

SCHORPOEN:

Een afspraak verloopt beter
dan u vreest. Anderen willen
WELET Wil U te Seggen hebi
lemand kan proberen o ja-
loers fe muken: Met een di-
plomaticke mnpak wd u
zich uit cen benarde siatie
De stukjes van cen prizze] val-
lenop him plaats.

BOOGSCHUTTER

Een goede dag voor artiesten
en koopjesjagers. Betaal zo-
veel mogelijle contant en be-
perk uw uitgaven per credit-
card. Een geheime romance
brengnwin de zevenitde hemiel;
uziet hetleven weer helemaal
aitten. Weesduidelijkalsuta-
ken delegeen.

STEENBOK

Randplecg wa panmer voor u
een belangrijk financieel be-
shuit neemit. lemand met in-
vloed heeit ijnhaar oogop u
lazen vallen. Familie en vrien-
den zullen een grote ol in uw

soctale plannen spelen. Hel
het glas op het succes van éen
vriend of st

WATERMAN:

Meem goede vrienden inver-
wronwen, dat Tucht op. Vertel
hen wellee belamgrijlee ml 1)
in uw plnnen spelen. Een
oude schoolvnendiing kan u
helpen cen mbelijk of sociaal
doel e bereiken, Sta opem
VOO constructicve idestn en
trichi ze toe te pRssen.

VISSEN

Het kan v vandaag moeilijk
vallen uw gevoelens te tiiten.
Doe uw best iemand te hel-
pendie in mociljkheden ver-
keeert. Stel het nemen van een
zakelifk of fmancieel besluit
uit 1ot v over meer felten en
cjfers beschila, Met  opti-
misme trekt u de juiste men-
T,

1 nog maar in een lichtere
vorm”, legt Giena uit, “Er zijn
mensen die overdag helemaal
niet naar buiten komen. Die
werken 5 nachts en slapen
overdag, De zickie heelt zelfs
de viouw van oud bandskan-
selier Helmut Kohl ot zelido-
ding amngezét”. Als Giena
Siaal haar verhaal vertelt kan
menzich nauwelijks voorstel-
len hoe de zware variant van
EPP moet zijn. Wat zij onder
een lichte vorm verstaat lijkt
al niet te verdmgen. Niet al-
leen de zon is voor haar een
ramp, maar ook de wind
speelt een rol. De (noord)oos-
tenwind is droog en daardoor
mede een gruwel. Hoe voch-
tiger hoe beter het gaat en
oostenwind en vocht gaan
over hetalgemeen niet samen.
Hoewel Giena op maar 10 mi-
nuten fietsen van haar werk
woont moet zij, om uit het
zonlicht te blijven, altijd met
de auto. "l zit dus nooit in de
zonenookal is het 30 graden,
dan nog ga 1k winkelen met
alle lichaamsdelen zoveel mo-
gelijk bedekt. Dar betelent
een hoed of een pet, lange
mouwen,  handschoenen,
lange broek, sokken, dichte
schoenen en ga zo maar door,
Ik loop dan van schaduw naar
schaduw. De mensen denken
vaak dat het alleen maar een
zomerkwaal is, maar nataur-
lijk kan ik ook s winters geen
zonlicht verdragen. Je hele-
maal inpakken is dan wel wat
makkelijker en beter te ver-
dragen”. Met haar kinderen
moet zij wel eens op de fiets,
maar dan probeert Giena het
zo laat mogelijk op dag te

het boeken van vakanties
moet ik ook oppassen. Inmijn
Jonge jaren benik ooit eens op
wintersport geweast, nou dat
was me toch een catnstrole,
Dit jaar heb ik een huisje ge-
bockt op een park, waar een
recreatieteam  actief s, Bij
zonnig weer blijff 1k dan
binnen met de gordijnen
dicht, maar worden de kinde-
ren  teriminste  beziggehou-

den®

Er zijn mmiddels een aantal
middelen en behandelings-
methoden bekend die de
kwalen den weliswaar niet
kunnen genezen, maar even-
tueel wel zonden kunnen be-
strijden. Er zijn patiénten die
haat hebben bij het bescher-
mingsmidde] beta-caroteen,
terwijl gewenning doar licht-
therapie ook een gunstig el-
fect kan hebben, Helaas voor
Giena Staal brengen deze
middelen haar geen verlich-
ting. “Vroeger heb ik dat beta-
caroteen wel pebruikt, maar
daar werd ik helemaal oranje
van. Dat leverde alleen muaar
pesterijen op school op en het
hielp voor geen meter, Als het
zover is gebruik ik verdoven-
de zalf en een slaappil. Er zijn
patienten die pijnstillers ge-
bruiken tot morfine aan toe,
maar zover wil ik niet gaan.
Het enige wat helpt is zorgen
dat je niet met zonlicht gecon-
fronteerd wordt. Als er voor
mij en de andere EPP-patién-
ten ooit een cliché opgaat is
het wel deze: voorkomen is
beter dan (niet) genezen”,
website EPP-patiéntenvere-
niging: www.cpp.info



