Hannelore Kohl, de echtgenote van
de Duitse ex-kanselier Helmut Kohil,
pleegde zelfmoord omdat het leven

met een zware lichtallergie voor
haar geen zin meer had. Koen

Cuypers (33) en zijn tweelingbroer

werden geboren met deze erfelijke

aandoening. Ze reageren

hypergevoelig op zonlicht. 8

Toch weigert Koen zijn leven in
het duister of de schaduw door
te brengen.
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e echigenoée van Knen en
D ojn twee kmderen sjn

nel op vakantse vertrok-
ken naar Mexico, het thuisiand
san zijn vrouw. Koen is thutsge-
bleven, Miet omwille van rijn
miekie - In Mexsoo hebben 7e ook
schaduw, hoor” - maar omdat I-.i;;
net van job 5 verenderd. Strks
wanneer de ron wat bxper staal, wil
hij het gran in de tuin masien. *Als

1k doorwerk en niet te veel in de
2on loop, zal 1k ¢en heel stuk kun-

e mesoen voor ik de eersde pign
voel. Dan moet ik onmiddellijk
masr binnen, Anders ligl ik dagen
hg aanhoudend brandende pim,
dic. met geen enkele pignstiller 1e
b=t den s

Lichtallergie is een pijnligke
niekte.

Inderdasd. Volgens artsen 2ou on-
2 pejn vipl keer 20 sterk zipn als de
paj die anderen voeken als e door
e on verbrand Hjn,

Hoe heb j¢ ondervonden dat ¢

- allergisch bent voor zonlicht?




Tipdens cen vakontic san het Gar-
dameer. Tk was twee par. Vanaf de
tweede dag huilden mijn beoer en
th onophowdelih. Moch mijn ou-
ders, rioch de artsen vonden de
caorzani, Ww.lhgm Paee bualden
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zonkomt? | T
In de cersie Fase heb ik afieen pijn
Als ik 'dan ia-de Ton

blijf, zwelt mapn haidop en wordt
ze dopkerblauw of zwan door de
ondertusidse bloedingen.

Heb je ondanks de Tiekte sen
gewone jeugd gekend? Kon je
bijvcorbeeld buiten spelen?
We woonden viskhij het Zonién-
woud. Deear konden we mvolien in
de schaduw van de bomen. De
open vlikies meden we, Voethal-
lem wis ustgeslolen, met aks fictsen
Op spartkamp gasn kon nict. De
enige spon die ik kon doen, was
Fwemmen in een Mnnenzwembad.
Op school moesten we ook reke-
ning howden met de hichtallergie.
Tijdens de speelinyd mochien we
witsluitend in de schaduw spelen.
Eén keer ben ik mee op schoolrets
gegaan. Op bosklassen. Daar heb
ik een rware aanval van lichaal-
berpie gehad, De fuchi was be-
wolkl én ik ping mee o fietstocht.
Maar ‘s middags klaarde het op.
Een ramp! Terug in hes hotel ver-
ging ik van de pijn. Dagenlang heb
ik eigezien, Het was alsof er du-
rend pricsnen in mijn opgerwollen
lichaam staken.

De uitstap naar het Gardameer
WS geen suties. Konden jullie
nadien nog met vakantie
gaan?

Alleen naar platsen waar de zon
amper scheen. Inode zomer trok-
ken we naar het Zaarte Woud, In
december gingen vwe skidn.

Thas speelden we onder cen gro-
e ponnetes en droepen we be-
sehermende kiedij, Eon bemmauda
{0t aan de kmiegn met dasronder
hoog oppefrokken  knickousen,
Een hemd met lange mouwen en
een pei. Toem tk veertien was,
kwamen er ronnecrémes met spe-
cifieke filters op de markt waar-
door we, als we ons overvioedig
hadden ingesmeend, een T-chirt
konden dragen. De wille smurmie
op onze haid vonden we minder
erg dan cen hemd met lange mou-

wen dragen

Hoe groot i de impact van de
riekte op je leven?

Ik beb met de beperkingen leren
leven. De zon mipden en de scha-
ilaw optocken b éen automatisme
geworden. Ik sta er miet meer bij
stil en vind het ook niet eng.

In mijn siedie- en beroepskeuse
heb ik wel rekening pehouden met
de lichtallerghe. Een beroep waar-
¥0Or 1X Viik moet buitendomen of
weel in mijn wagen moet Zitlen, is
uilpesdoten, IK imoet inoen kantoor
werken. Maar ik moet ook oppas-
sett voor t-licht. Ook voor die
stralen ben ik gevoclig. Omidat al-
le lampen in bet kantoor bedekl
rijn met cen glazen of plastic bak
hebik er nog peen hinder van on-
dervoniden.

'lk laat.mijn ziekte/mijn leven niet

~dicteren. Ik wil me niet opsluiten of in
een hoekje laten drummen’ .,

Je moet voortdurend rekening
houden met de ziekte.

Ja, maar ik laat mijn ziekie mijn
Beven nael dicteren. [k wil me mied
opsluiten of in cen hoekje laten

drummen. Zo ben ik ingegasn op
cen pobaanbieding in de Caraiben,
Iedereen beweerde dad ik dasr
pecn menswaardig beven row heb-
ben. voor mign broer vond mipn
beslissing  omverantwoord,  Hij
heeft cen mibdere vorm van hicht-
allergie, maar boudt er voel meer
rekening mee en beschermt rich
beter. Ik tast de Hiewiet van mijn 1i-
chaam af en belee! daardoor veel
mecr kuke dingen. Joals leven op
e Carsiben, Tk werkie & cumen
met mign huidige voouw m een
kantoor, ver weg van het zoalicht.
Op straat zochl & de schaduw op
en op de warnisic uren van de dap
eel ik binnen.

Tegen alle madgevingen in heb ik
er leren waterskién, Elke bes duwr-
dle maar een paar minwen.
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Hoe reageands je vrouw toen
je haar vertelde dat je
allergisch bent voor zonlicht?
i vond het wel raor muar heeft er
nood ¢en punt van gemaaki, Mijn

familie en vrienden hebben er ook
oot cen probleem van pemaakl.
Als 1k necuwe mensen ondmoet, kan
bt wel vervelend zign omdal ik de
mecste uilnodigingen om vitstap-
pen be maken moel afslan, P
vanal madden september kan ik
buienkoenen omdal de stralen van
de zon dan minder krachiig zijn.
Dan kan ik ook met de kinderen
e de spee|tum. bn de zomer i dat
onmogelijk. Op een zonnige dag
met de kinderen in de buitenbucht
Iwemimen Kan maar een paar mi-
o, D moet 1k de schaduw vim
de parasol opeoeken. Als e fosr
een pretpark gamn, kiezen we ereen
war veed beschutting is.

Zijn er zaken die j& hoel graag
zou willen doen, maar die je
door de ziekte niet
kan?

Aweelvliegen en para-
chutespringen kan ik
miel doen omdat ik dan
le lang - meer dan ten
minuten- 0 de ron
moet komen.

EPP is een genetische
afwijking. Hoe groot
was de kans dat jouw
kinderen de ziekte
ook zouden hebben?
Bij ons eerste kind was
er vijilig procent kans
dat ik de ziekte zou
doorgeven. Toch heb-
ben we voor een kind
gekozen, Na de geboor-
fe hebben we onee
dochier wel 7o snel mo-
gelijk laten testen. Ge-
lukkig heeft ze de mek-
e met Bij ons (weeds
kind was de kans ver-
minderd nasr &n op
vier. Ook 2j s pespaard
gebleven.

Heb je nu nog last
van de huidziekte?
Elk jnar wondt mijn
huid et dikker en kan
ik het zonlichi kets beter
verdragen, De miekie zal nooit he-
lemaal verdwijnen, ik zal er aliijd
rekening tmee mocten houden,
miaar het &5 leefhaar,

B WLDE ENGELEN



