Enya Zorzetti, 13, ist lichtempflindlich

«lch traume davon, mal so richtig zu siinnelen»

enn ich an der Sonne bin,
kribbelt die Haut zuerst
unangenehm. Mit der

Zeit brennt sie von innen. Es fiihlt
sich an, wie wenn mich Tausende
Ameisen beissen wiirden. Am an-
filligsten sind meine Hinde, die
Fiisse und mein Gesicht. Dort spii-
re ich es immer am schnellsten.
Eigentlich ist der Sommer mei-
ne Lieblingsjahreszeit. Ich habe es
gerne warm. Wirklich geniessen
kann ich es aber nicht. Denn der
Sommer ist auch die Zeit, in der ich
am meisten leide. Ich bin licht-
empfindlich und darf nicht an die
Sonne. Ich habe eine Stoffwechsel-
krankheit: In meinem Blut bildet
sich ein Stoff, der auf Licht emp-
findlich ist (siche Kasten). Leider
bringt Sonnencreme nichts und
auch Kleider schiitzen mich nicht
immer. Wenn es mich richtig er-
wischt, sind die Schmerzen so stark,
dass ich mich ein bis drei Tage im
Haus erholen muss. Dann ertrage
Auch
Schmerzmittel helfen nicht. Meist

ich keine Beriithrung.
lenke ich mich mit Fernsehschauen
ab. Fiir Erwachsene gibt es ein Me-
dikament, das gegen die Krankheit
hilft. Ich hoffe, ich bekomme es
auch, wenn ich 18 Jahre alt bin.
Meiner Haut sieht man die
Krankheit nicht an. Man sieht halt
nichts, weil der Schmerz von innen
kommt. Deswegen weiss ich nie so
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«Es fiihlt sich an, wie wenn mich Tausende

Ameisen beissen wiirden. Am anfilligsten
sind die Hinde, Fiisse und das Gesicht»

recht, ob mir die Leute glauben.
Darum behalte ich es manchmal fiir
mich, wenn es wehtut. Als ich fiinf
Jahre alt war, stellten die Arzte die
Diagnose. Zuvor hiess es oft, ich

Wenn die Sonne schmerzt

wiirde simulieren oder meine Eltern
seien hysterisch. Meinen ersten
Schub hatte ich mit drei Jahren.
Das war in den Campingferien in
Siiditalien. Meine Eltern sagen, ich

Bei der Blutkrankheit Erythro-
poetische Protoporphyrie
kénnen Patienten den roten
Blutfarbstoff nicht richtig
herstellen. Ein Zwischenpro-
dukt, das Protoporphyrin, la-
gert sich in den Blutgefassen
ab. Es reagiert unter der Haut
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mit dem sichtbaren Licht und
fuhrt innerhalb von wenigen
Minuten an der Sonne zu ext-
rem schmerzhaften Verbren-
nungen in der Haut. Die
Stérung ist angeboren. Die Be-
troffenen versuchen, so gut es
geht, dem Licht auszuweichen,

was zu sozialer Isolation
und schweren Depressionen
fuhren kann.

Weitere Infos Uber die
Krankheit gibt es bei der
Gesellschaft fur Porphyrie,
Tel. 044 416 50 90 (nur
montags und freitags).

hitte mich damals immer im Zelt
verkrochen und wild mit den
Armen gefuchtelt.

In meiner Schule wissen sie
Bescheid. Meine Klassenlehrerin
schaut zu mir. Bei Ausfliigen ist es
aber trotzdem schwierig fiir mich.
Ich muss dann immer im Schatten
bleiben. Meine Freundinnen neh-
men Riicksicht auf mich, aber sie
gehen halt auch gerne mal nach-
mittags in die Sonne. Das kann ich
schon verstehen. Nur kann ich
dann nicht mit. In meiner Freizeit
mache ich Luftakrobatik und tanze
Hip-Hop. Ich habe vor sieben Jah-
ren mit dem Tanzen angefangen.
Jetzt mache ich mit meiner Gruppe
an der Schweizermeisterschaft mit.
Es ist super, auch weil die Wett-
kimpfe meist in der Halle sind.

Ich triume davon, mal so rich-
tig zu siinnelen. Es muss sich toll
anfiihlen, in der Sonne zu liegen
und diese Wirme zu spiiren. Ich
wire auch gerne mal braun. Einmal
habe ich einen Selbstbriuner aus-
probiert. Aber das hat nicht richtig
funktioniert.

Die Krankheit ist selten. In
meiner Verwandtschaft hat sie sonst
niemand. Nicht einmal mein Zwil-
lingsbruder. Im Elsass gibt es zwei
Midchen in meinem Alter, die sie
auch haben. Wir haben uns bisher
zweimal getroffen. Es tut gut zu
wissen, dass ich nicht die einzige
bin. In den Sommerferien sehen wir
uns wieder. Dann gehen wir fiir
eine Woche in ein Ferienlager. Dort
lerne ich dann noch andere betrof-
fene Kinder aus ganz Europa ken-
nen. Wir machen Ausfliige in abge-
dunkelten Bussen, gehen abends im
See baden, besichtigen Hohlen oder
kochen zusammen. Es ist schon,
mal in einer Gruppe zu sein, in der
ich alles mitmachen kann.
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