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Jeuk van de zon, e
HV . ] : o,
an  zonlicht krijg ik onderhuidse 5
ontstekingen die gaan opzwellen; dat
Zie Je vooral in mijn gezicht. Dan ben

ik Ziek van de Pijn en kan ik niet naar

school. Ik woon in lJmuiden, viak bijhet

Strand. Wat ik het ergst vind, is dat ik
daar overdag niet naartoe kan met mijn
vriendinnen. Gelukkig houden ze vaak
rekening met me en komen ze naar
mij of gaan we ’s avonds naar buiten.
Vier jaar geleden zijn we met het gezin
naar lerland op vakantie geweest om-
dat de zon daar minder vaak schijnt.
Dit jaar gaan mijn ouders en de jongste
drie kinderen weer naar lerland maar
blijf ik thuis, met mijn oudere broer. Dat
heeft niks met de zon te maken; ik vind
het leuker om bij mijn vriendinnen te zijn.
Soms heb ik schijt aan alles en ga ik
toch de zon in. Daarna komt de spijt
omdat ik dan vreselijke jeuk en pijn
heb. Wat ik superstom vind, is al
mensen zeggen dat ik een vampi‘e'\

ben. Of dat ik allergisch ben voor de

4
zon. Dat verbeter ik altijd. Ik heb een *

stofwisselingsziekte.
Sinds kort experimenteren we met een

nieuwe behandeling, maar die wil de
verzekering pas betalen als ik acht-
tien ben. Ik heb vier broers en zussen,
maar geen van hen heeft EPP. Daar

ben ik blij om. Omdat ik ermee ben

opgegroeid, weet ik hoe ik ermee moet

omgaan. Al luister ik natuurlijk niet

altijd naar mezelf.”
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MAARTJE OLIEMANS (36) is online
marketeer en single. Ze heeft naast
het Triple-X Syndroom diverse
allergieén, waaronder een heftige

zonneallergie.
“Laatst, op een bewolkte dag, ging ik

met een vriendin naar Zandvoort. K
was gekleed in mijn puitenoutfit: uv-
beschermende kleding, zonnehoed,

dichte schoenen en mijn zonnebril

met extreem donkere glazen. Toen er
een regenbuli losbarstte, rende ieder-
een richting de strandtenten, maar ik
trok juist mijn Kleren uit en heb ziels-
gelukkig staan dansen in de regen.
Sinds ik in 2020 de diagnose Triple-
X Syndroom kreeg, heb ik last van
steeds meer klachten en allergieén.
Twee jaar geleden liep ik op een
zonnige dag mijn huis uit, om weer bij
te komen in het ziekenhuis: ik bleek
te zijn flauwgevallen en omstanders
hadden een ambulance gebeld.
Inmiddels weet ik dat mijn vaten zich
bij zon en warmte verwijden, ik zwel op
en doordat mijn huid door het Triple=
X Syndroom dunner is, barst die ook
sneller open. Daarom zit ik bij het
prachtigste weer binnen met de airco
aan. Moet ik toch naar buiten, dan
draag ik beschermende kleding en
brengt een taxi me van deur tot deur.
Het is nodeloos te zeggen dat mijn
leven ingrijpend veranderd is. Sinds
mijn zonneallergie ben ik niet meer op
vakantie geweest, laat mij maar thuis-
blijven. De zon maakt me doodmoe en
depressief omdat ik dan niets kan. |k ‘
ben oprecht blij als het slecht weer is,

daar kikker ik enorm van op.”
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