Maud (16) heeft een
zeldzame huidaandoening.
Slechts een stuk of tien
mensen in Nederland
hebben ichthyosis, ook wel
‘'vissenhuid’ genoemd.
Haar huid is vaak roog,
alsof ze verbrand is, en
jeukt en schilfert de

hele tijd.

"Ik hou van dansen. Helemaal te gek vind &
dat. Maar door mijn huidsiekte is dat soms
beat lastig. Mijn huid gaat waak strak staan
en apringt dan kapot, Als ik dans, doet de
huid op mijn banan erg veel plijn. Tijdens
uitvoaringan van de dansmariokes moet ik
altid oon strokke panty aan. Aan het sind
wan de svond krijg ik dee soms bijna niet meer
wit] Hij zit don halamaal tegen mijn kapotte
hukd aangeplakt en dan moet ik hem zittend
in aen volle badkuip v it trekken,
Het doot erg veel pijn. Toch heb ik hot er wel

VOO CVRT.

De husdaandoening dee ik heb ks echt heel
reldraam. ichthyosis heotl-ie, dat is Latyn
voor vissenhuid. Ik ben er mee geboren, min
ouders zagen bij mijn geboorte meteen dat
&r lots mis was mat me. Tkwas knalrood,
Alsof mijn huid verbrand was. Ik ben toen in
de cowveuse gelegd. Ma een tjdje bagon mijn
huid helemaal strak te staan en ging hij ook
kapot. De artsen hadden geen idee wat er
mat ma ansn oo hand was. Ze dachien dal het
misschien ecreem was dat zich over mijn
lichapm verspreidde.

Aly baby bloof i knalrood, De vellen hingen
aan mijn ljf, i verloor steeds huidschitfers,
Aly mensen me in ce wagen zagen bggen,
VICHGON 20 8an min cuders of ko soms ver.
brand was. Toen i ongeveer drie masnden
oud wid, 185 880 wTREnNdan VAN mgn moeder
oon artilopd over ichthyosis. Het was een
interview met een professor van een
pokapribus i Mgmagen on bey wertelids e

Ik heb een

dere reldrame husdrekte. Op dee maner
kwamen megn ouders ef achier wal er precies
mat me aan de hand was, Er 2in maar een
stk of ten anderg menden in Nederland da
dara huldsighte hebban.

Pruiken

‘Er zijn diverse vormen van de aandoaning.
Wat or bij mij ook nog eens bijkomt, is dat
mign haar uitvalt. Toen ik geboren werd, had
ik pon Hinke bos haar, Maar al snel was ik
alles kwijt. Nog steeds breaikt mijn haar ny
af. Ik ben daarom bijna kaal. Alleen bovenop
mijn boofd groeit een pluk. Daar ben ik heel
blij mee en ik laat ham het liefst 20 lang
gk groasen!

Eigenijk hab ik constant jeui. Mign huid is
axtrpem droog en ik verlies de hele tiid
gehalfers, Hot is best venveland dat mjn

s atiads kriabedt. Het Befst wal ik lerabben,

maar ik probeer dat 1o wainig mogelijk e
doan. Door te krabben, maak ik hat namaligh
allsan maar kapot en dan gaat hat pijn doen.
Da huid op mijn banan, arman an rug gaat uit
schzelf vaak kapot. Die gaat steads strakkar
staan en springt dan open, Op dat moment
mioat ik oppassen dat het néet infecteert. Hat
geneest meastal na een tjdje vanzell weer
#n daarna gaat hat weer kapol. Mipn huid zie
er sigeniijk nooit hetzelfde uit. De ene keer
heb ik allemaal open wondjes op mijn lijf, de
andere keer T jir & Wainig van,

Zo'n vigr loper per jaar stadt mipn huid 20
girak. oat i IE‘HE sl reser kan Eopbn '-'.l;ﬂ
krbpdn buigen gaal dan gewoon nigl magr
Het doet ontrettend veel pijn. Als ha? Fesl
erg ks, moet ik antibiotica skidaen. Dat is om
infectes tegen te gaan. Maar om de pijn te
wverlichten, draag ik in de winter ook meestal
] wmbrnek ondkEr mijh :.pljﬂll"h-rﬂ-ﬂﬂl.
Andars schyurt de tof langs mijn béngn en
dat doet pin.

De pijn en de jeuk zijn vervelend, maar het
ergste vind ik misschien wel mijn haaruitval.
Ay peuter zat ik altipd aan de haren van
andere kinderen te frunndioen, 2o MOO! wond
ik bet. Ik zou heel graag zedf een mocie bos
haas willen hebben_ Aan Sinterklaas heb ik
dat vask gevraagd. Maar ik heb het helaas
OO Qakregen.

Alg kind droeg ik altigd prudkoen. [k vargheet of
20'n deie per jaar. Ma een tidie kel hbl Mddr
op stro dan op haren. Het s head wanm gm
ro'n prusk e dragen &n mign hoofdhued ging

i vtiendje vond me

0 @ 5y Moternas:

b helemaal wiet lelijle

o ok Nog Sens vl meer oo krsbelen
Soma was ik 20 BOOS dat ik mipn prak naar
de anders kant van oe kimer imeet. Op sen
GEgeeen Mmomant b rap Moeser Legn mae
dlat i anders mign pruk gaweon af Mol
aetten. Sinds groep B van dé basisschool
heb ik dat gedaan. Omdat ik wel aon achi
maisje ban, drasg ik altgd ean haarband.

Ik wind hat sigenlijk best leuk staan! Vigeger
dachten mensen wal eand dat ik een jongen
was, mat zo'n kaal kopple, Dat wil b niat,
hiaor. Daarom drasg vl roze kading.

Spreekbeurt

'‘Op school ben ik gelukiilg nooit gepest. In
et donp waar ik woon weet lederesn hoe ik
endtzie. Albeen als ik npar do stad ga, kijken
mapngen me vaak raar 880, Vervelend vind ik
dat, maar ik bijl er acht niet om thuss! Mijn
ouders habben me van kinds af aan altijd
averal mee nadrios Genomen, Gox al Tag

ik @r anders uit dan andand kindaran. Ef v
andernaam ik nog steeds alles wat ik wil.
Op ballethes is hat wroager vl asns gebeurd
dat andere kinderen me geen hand wilden
geven omdat ze dachten dat mijn huidziakie
basmettalijl was. Maar dat oot dingen
pebeurt nu niet meer. Als K 's ochtands
wiskloer wiord, bggen ér veel hukdschilbers in
rmijn bed. Daar schaam ik me niet woor, Ik kan
@ tenglotte niks ann doan, 1K blijf dan ook
gerust bij mijn vriendinnen slapen. hoor!

Ik Lot o chostor Pridjn hasdriakcte echi niet
begenhouden,

Toan ik rastir e nbddadbare Sohadd ging,
heb ik een spreokbeurt gehouwden om wit

te beggen wat ik heb. Die hoolt de leraar
gefilmd en is in alle klassen verioond
ledereen op Schasl weetl nu dus dat ik aen
roldzame huldsekte het en dat hat niet
besmettelijl is. Ik kreeq e goede reactios
op. Miemand vond me méeer raar, i vergeed
vaak relfs dat ik ér andéers uitzie dan anders
makden, Mijn vriendinnen gaan normanal met
e o, Dok bl B vl S80S BE0 vriendp
gehad. Hij vend me helemaal nket ledijk!’

Dansen en
kleine kinderen

Mg grootste hobly s dangen. |k S0 aan
strestdance &n 5t ook by de danpmarples
in ong dorp. Soms modl K SN Draening o
slaan, cmdat mign hukd 2o atrak stasl dat et
phin doet. Maar edn vodrstelling heg ik sl
afl Hat maakt me reet it hos il entse of
el pgn het dost. ik ga toch! Hat ks mijn
grootste hobby en daar hals ik alles voor
e In e wooratalling moat ik soms da
lucht in springen &0 san Spagaat maken.
Soms zhen mensan min geicht vertrekkeon
van da pijn. Maar dat is alles. Ik vind het veal



e leuk om te doan.

i lben gewsend dat ik ichthyosis heb. Er ig
PEN0ON NEKE AAN be doen Omdat het 2o
Ieraam i, dogn artsen aer ook i
endarzoak naar of het genazen kar

bedar halfjaar ga ik voor controle naa
oekenhuis. Stilletjes hoop ik stead
misschian aen niauw middel is uityg .
ik Fow het natuurlijk wel heal fjn vinden als
i o0lE wesar ean normale huld zou habban
Maar ik ga or niet van uit. Ik it waarschijnkijk
miljn helda leven hieraan vast. Om het allemaal
want drasglijker te maken, smear ik me vaak
E mal vasaling cm mipn huid 20wt mogelifk
i@ howden. En als ik in bad lig, doat hat wat
minder pijn. Dat doe ik daarom vaak. Ook
probear ik 2ovesl mogelijk it de zo

Blipwen. Alg ik mat wriendinnen g8 IweEmmen
#0 zij gaan met z'n allen in de zon liggen,
can ok ik lidweEr aEn piel:le in de schaduss.
Alg i toch in de 2on lig. emeer ik me in met
Factor wijftig. Mijn huid verbrandt namelijk
ontaettend snel

Hat is et leuk om |l:ht|'|5|'-;|-:=|5 te hebben

b 20w weal ligwgr willlan dat het niet 2o wasg,
haar ar is weinlg aan e doen. Ik probear
daarom gewoon 20 positief mogelijk te
Blipenn. Later wil [k graag met kbgine kKinderan
werken. Die zien niet sens dat e er anders
witsiet dan andess mensen, heb ik gemarkt,
Dat wind ik hoch wel Fijnl’




