Elle-Jouly (1,5)

ljdf aan epidermolysis
bllcest (1 B) v on
genetische, ongeneeslijke
nuidaandoening.

Mama Sylvie (36): 'Piin, dat was het eerste
wat m’n dochter voelde. Ze werd geboren
met open wonden over haar hele lijfie. Elle-
Jouly maakt onvoldoende keratine aan,
waardoor de minste aanraking blaren ver-
oorzaakt. Als verwijzing naar hun broze vieu-
gels, wordf EB ook wel de viinderziekte
genoemd. Gelukkig beperken haar wonden
zich tot de huid. Er bestaan ook varianten
van de ziekte waarbij andere organen aan-
getast worden. Het moment waarop m’n
vader met een fles champagne in de hand
aarzelend vroeg of we konden klinken op
haar geboorte, zal ik nooit vergeten. Ik be-
sloot te vieren en het lijkt alsof Elle-Jouly be-
smet raakte met die levenslust. We proberen
van elke dag het beste te maken. *s Mor-
gens komt een verpleegster haar wonden
openprikken. Vaak huilt ze, maar als ik vertel
dat de verzorging erop zit, kan ze meteen
weer lachen. Ze kijkt nooit achterom en dat
verzacht ook mijn pijn. Ze heeft me veel ge-
leerd. Als haar mama ben ik een beter
mens. Vroeger kon ik van pietluttigheden
een drama maken, nu bekiik ik alles vanuit
een ander perspectief. In het begin pie-
kerde ik wel over de waarom-vraag.
Waarom heeff zo’n onschuldig meisje het al
zo moeilijk? Dat heb ik leren loslaten. Elle-
Jouly is het beste bewijs dat er niet altiid een
reden is voor de manier waarop het leven
loopt. Dokters raden me aan om haar wat
minder vast fe houden, omdat m’n knuffels
voor extra wonden zorgen. Dat weiger ik re-
soluut. Natuurlijk ben ik voorzichtig, maar te-
gelijk vind ik fysiek contact essentieel. Ik
weiger haar in een gouden kooitje op te
voeden en hoop haar zo weerbaarder te
maken. Dat op die manier ook meer men-
sen over de ziekte horen, is mooi meegeno-
men. Misschien zullen afkeurende blikken ('ls
het besmettelijk?”) of ogen vol medelijden in
de toekomst dan wat vaker uitblijven. We
dromen van een volledige genezing, maar
dat is medisch nog niet mogelijk. Als ze op-
groeit, zal haar huid wel sterker worden en
zal ze blaren leren vermijden. Al zullen haar
handen en voeten altijd tere plekjes blijven.”
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