Tussen
de mensen

Vlinderziekte maakt
Elle-Jouly
extreem kwetsbaar

Elke ochtend ligt de tweejarige Elle-

Jouly een uur lang op de

verzorgingstafel. 'Door een zeldzame

huidziekte heeft Elle-Jouly blaren over

haar hele liffie’, zegt mama Sylvie. ‘Maar
Ze blijft altijd lachen.

‘Eén aankln e
haar huid komtlos’

ylvie De Maegd en haar
tweejarig dochterije Elle-
Jouly zijn net terug van een

deugddoende vakantic in
Spanje. Een reis die niet zonder ri-
sico was, want Elle-Jouly heeft de
reldzame huidandoening Epidermo-
Ivsiz Bullosa, bijgenaamd “de vin-
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derziekte’. De huid van het meisje is
daardoor extreem kwetshaar,

*Eén aanraking, tik of wrijving ver-
corzaakt al wondjes en blaren”, ver-
telt de gescheiden Sylvie. *Maar ik
weiger om mijn dochter in een gla-
zen koot op te voeden. Ze heeft het
recht om te léven.”



Kort na haar geboore. ‘Een gezonde
meid’, zeiden de dokiers. Elle-Jouly
had een prima gewicht, perfecte re-
flexen. Tou ze haar in mijn armen
legden. Mijn oog viel meleen op
haar polsen. Die lagen helemaal
open. Voor we het goed en wel be-
sefien, zaten we in een ambulance
richting Gasthuisberg.

Wisten ze daar meteen dat het om epider-
molysis bullosa ging?

Dat wel, maar Elle-Jouly lag toch
negen weken lang op intensieve zor-
gen. Pas na de eerste drie weken kon
men met zekerheid zeggen welke
vorm z¢ had. We wisten dat be-
paalde vormen dodelijk kunnen zijn.
Dat wachten was dan ook een hel.

Hoe erg Is Elle-Jouly eraan toe?

Zie heeft de lichtste vorm, gelukkig.
Maar de gespecialiscerde verpleeg-
ster in Leuven was meteen duidelijk:
‘Dit is een ernstige xickte, cender
welke variant, zelfs de minst erge,
heefit een enorme impact.’ En dat is
zo. Bij haar geboore waren vooral
Elle-Jouly's polsen aangetast, maar
nadien leek het of haar hele huid
loskwam. Wanneer ze helemaal in-
gezwachteld was, was ze rustig.
Maar tijdens haar dagelijkse verzor-
ging... Elle-Jouly schreeuwde
moord en brand. Men heeft haar
zelfs onder narcose willen brengen
om haar deftig te kunnen verzorgen.

Da’s wel erg verregaand.

Gelukkig is het nooit zo ver geko-
men. In de plaats kreeg ze zware
pijnstillers. Mocht je ze aan mij ge-
ven, ik zou drie dagen van de wereld
zijn, denk ik.

Oppakken en knuffelen was wellicht
uitgesioten.

Op een gegeven moment merkie een

‘De meeste onthaalmoeders zeiden meteen dat ze die
extra zorg niet zagen zitten. Pas op een halfuur rijden van
ons huis hebben we nu een créche gevonden'

verpleegster op dat Elle-Jouly’s lin-
kerarmpje er erg aan loe was. ‘Da’s
omdat je haar te veel pakt’, zei ze.
Die eerste weken had zowat elke aan-
raking gevolgen, maar toch ben ik
m'n dochterte niet minder gaan
knuffelen. Elle-Jouly had evengoed
nood aan affectie.

Had re dan niet vreselific veel pin?

MNee, ik heb een flinke dochter. Als ze
huilt, weet ik dat het ernstig is. Wamt
ze heefl een enorm hoge pijngrens.
Onlangs had ik na een lange wande-
ling twee sericuze blaren op m'n voe-
ten. Ik liep als een kreupele de pijn te
verbijien, en schaamde me dood.

Want Elle- Jouly heeft iedere dag
tientallen blaren.

Inderdaad. En zij geeft geen kik.
Bovendien kon ik de mijne gewoon
inprikken, en enkele dagen later was

ik ervan af. Terwijl er voor haar
geen ¢nkele remedie bestaan, be-
halve die dagelijkse verzorging.

Elke dag een wur, da's lang.

{kniki) Eerst moeten alle blaren in-
geprikt worden. Dan moeten we vel-
letjes losknippen, ontsmelten en
haar helemaal insmeren met zalf.
Doen we dat niet, dan worden de
blaren alleen maar groter en talrij-
ker. Vervolgens moeten we haar
voetjes inzwachielen...

En de rest van haar ichaam dan?

Er zijn ouders die alle wondjes af-
dekken, maar dat doe ik niet. Elle-
Jouly heeft immers geen open
wonden, dan is dat niet echt nodig.
Die verzorgingsproducten zijn trou-
wiens erg duur, de eerste maanden
gaf ik er zo'n 1.500 euro aan uit, Nu
pak ik alleen haar voetjes nog in,
wat nog steeds zo'n 37 euro per dag
kost. Gelukkig kunnen we inmiddels
een beroep doen op het Bijzonder
Sohdaniteitsfonds.

Een kind naar de creche brengen bezorgt
weel ouders stress en hartzeer. Liet Jij haar

met een gerust hart achier?

Daar zeg je wat. De opvang waar we
eerst terechtkonden, werd vorige
lente gesloten. Dus moest ik op zoek
naar gen mieuwe créche. en da’s toch
een hele onderneming geweest. Niet
dat men Elle-Jouly koudweg wei-
gerde, maar de meesie onthaalmoe-
ders gaven wel aan dat ze haar ver-
rorging niet echt zagen zitien. Dan
hoefde het voor mij al niet meer.

Omdat Ele-Jouly opvangen iets is waar je
echt honderd procent voor moet gaan.
Absoluut, anders lukt het niet. Uit-
eindelijk vond ik ecen créche waar ze
het weleens wilden proberen. In het
begin ging Elle-Jouly halve dagen
en bleef ik aanwezig. Dan ging ik al
ecns een uurtje weg. Maar na de eer-
ste volle dag alleen kreeg ik s
avonds telefoon: ze zagen het toch
niet zilten.

Vamwege van de intense verzorging?
Dat valt nog mee. Maar Elle-louly
moet 0ok constant in hel oog ge-
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d8 hehsen

® houden worden. Met andere

kinderen erbij moet je opletien
dat ze haar niet slaan, of per
ongeluk aantikken. Elle-Jouly
mag ook niet met eender welk
speelgoed spelen. Hout of
hard plastic. bijvoorbeeld, zijn
uit den boze. Al probeer ik
stilzan grenzen te verieggen,
de wereld bestaat niet enkel en
alleen uit pluche, bé. En al is
Ze intussen twee, pas nu begint
e haar eerste slapjes te zetien.
Dat vraagt nog eens éxtra aan-
dacht.

Ja, maar die ligt in Puurs, op
o' n halfuar nyden van waar
Wij wonen.

Het zomert nu volop, wat doe je dan
met een kind als Elle- Jouly?
Vorige week zijn wij een paar
dagen naar zee geweest. Na-
tuurlijk was ik bang voor
nieuwe blaren en ontstekin-
gen, maar zoals ik zei: ik wil
Elle-Jouly ook laten leven. En
het strand bleek een volireffer.
Ze heefi er endrm van geno-
ten. Terwijl ik me twee jaar
geleden nog zoveel zorgen
maakte om haar woekomst: 2ou
2e 00il kunnen zwemmen,
kunnen stappen? Volgens de
dokters zat reizen er al zeker
niet in. En kijk.

Heett Elle- Jouly ook gezwommen?
Ja, hoor. Ze voelt zich als een
vis in het water. Ik ga al enige
tijd naar hetzelfde hotel in
Spanje. De badmecster weet
wal er met m n dochter san de
hand is. en z¢ mag er zonder
problemen in het zwembad.

Kijken mensen soms raar op?

Ja, maar dan kijk ik eens be-
denkelijk terug. En in Spanje
viel dat eigenlijk goed mee.
Misschien ligt het aan de va-
kantiesfeer, of aan de zuiderse
mentahiteit. De mensen zijn
veel directer, ze vragen ge-
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‘Ja, Elle-Jouly

mag op het strand.
Da’s een kind, ik wil
haar laten léven.

En ze heeft er enorm

van genoten’

woon wal er aan de hand is, in
plaats van haar na te wijzen.

Heeft ze veel vriendjes gemaakt op
verlof?

Ik was daar samen met vrien-
den en hun kinderen. Die ken-
nen Elle-Jouly natuurhijk al.
Maar vreemde kinderen re-
ageerden aanvankelijk wat te-
rughoudend. Zo was er een
Jongetje van een jaar of zes dat
echt schrok toen hij Elle-Jouly
voor het eerst zag. Maar de
kinderen van haar meter heb-
ben hem meteen heel het ver-
haal gedaan: “Kijk, dit is Elle-
Jouly en zij heefi veel
pijntjes.” Waarna hij één en al
begrip was, Hetzelfde merk ik
wanneer ik Elle-Jouly naar de
Engelse les breng.

oD
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Engelse les?

Ja, daar wordt al eens mee
gelachen. Elle-Jouly was net
een jaar toen ik haar inschreef
voor de Engelse les. ledereen
verklaarde mij gek. Maar

m’n dochtertje is erg beperkt
in haar hobby’s. hé. Kleuter-
dans, ballet, de scouts...
Allemaal uit den boze. Terwijl
ze in dat klasje op cen veilige
manier andere kinderen leen
kennen.

Je zei daarstraks dat Elle-Jouly nu
pas haar eerste pasjes zet. Loopt ze
dan achter in haar ontwikiceding?
Een beetje. Mentaal gezien is
ze heel sterk, maar door haar
ziekte hinkt ze met andere din-
gen wat achterop. Kruipen
heeft ze nooit gedaan, Elle-
Jouly is een poepschuiverke.
Haar pamper biedt een goede
bescherming. en zo ontlast ze
haar handjes en knieén. En nu
ze begint te stappen, kunnen
we met de potjesiraining star-
ten. Waarna een volgende stap
in haar leven volgt. Zo blikken
we hoopvol vooruit.

& KATHLEEN VERVOORT




