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Anrupa Dubar (¥ jaar) heeft vanaf haar 6de jaar
psoriasis. Daar is zij op de basisschool erg mee gepest,
maar inmiddels heeft zij lak aan mensen die vervelende
opmerkingen maken. Ze spreekt zich uit over haar
ervaringen in de zoektocht naar passende medicatie om
pijn en jeuk te verlichten en hoe met psoriasis om te gaan.
En niet te vergeten: leer kinderen dat iedereen anders is.

Dubar: “Ik ben docent Nederlands als tweede taal en
trouwambtenaar. Ik ben getrouwd met Rajan. We hebben twee
dochters (13 en 18 jaar) en een zoon die helaas maar 1 jaar mocht
worden. Ik heb een Hindoestaanse achtergrond. Mijn ouders
zijn in Suriname geboren en zijn later in Nederland gaan wonen.
Toen ik 6 jaar was, speelden we bij mijn oom thuis glijbaantje
op de trap. Daarna kreeg ik een plekje in mijn rechter knieholte.
We dachten dat het plekje misschien kwam door de wrijving op
de trap. Het ging jeuken en er kwam een korstje op. Ook kreeg
ik plekjes op mijn hoofd en breidden de plekjes verder uit. Het
bleek psoriasis te zijn.”

Familie

“Mijn vader, mijn broertje en mijn overgrootmoeder van
vaderskant hebben psoriasis. Mijn vader kreeg psoriasis toen
hij 25 jaar was en net in Nederland woonde. Hij had af en toe
een plekje, het boeide hem niet veel. Toen ik het kreeg, wilde
hij er ook meteen een zalfje voor halen. Mijn broertje kreeg
psoriasis toen hij al ver in de puberteit was. Maar hem boeit
het ook niet veel. Hij heeft een harttransplantatie gehad, dus we
hebben met hem voor hetere vuren gestaan.”
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Anrupa Dubar: “Biologicals zijn een geschenk uit de hemel.”

Zoektocht naar behandeling

“Toen ik jong was, zeiden ze: misschien is het eczeem, misschien
is het iets anders. Het voelde alsof we van het kastje naar de
muur werden gestuurd. Ik heb veel behandelingen geprobeerd
zoals zalfjes, zoutbaden, teerbehandelingen en lichttherapie.
Omdat niets hielp, dachten ook een hindoepriester en een imam
mee over een oplossing. Want wij zijn zelf hindoe en mijn oma
was moslim. Er werden zalfjes gemaakt en er werd voor mij
gebeden. Ik probeerde ook homeopathische dingen. We wisten
niet hoe ik ervan afkwam. Ik zat van top tot teen onder. Alleen
mijn gezicht is meestal gespaard gebleven, met wat plekjes bij
mijn neus en wenkbrauwen. Ik had veel pijn en jeuk. Korstjes
kunnen ook blijven haken, dat doet zeer. Als de verwarming
aangaat en het kouder wordt, krijg ik meer plekken en heb ik
meer jeuk.”

School

“Tk groeide op in Delft en daar ging ik ook naar school. Ik was
anders vanwege mijn afkomst, maar ook mijn huid was anders.
Ik ben vanaf groep 3, toen ik 6 jaar was, tot in groep 6 heftig
gepest. Kinderen kunnen eerlijk, maar tegelijkertijd ook heel
gemeen zijn. Ik weet niet precies meer wat ze zeiden, maar ik
vond het vervelend dat ik mijn lichaam moest laten zien bij het
omkleden met gym en schoolzwemmen. Sommigen keken mij
vies aan, wilden niet in mijn buurt komen. Ik heb daarom zelfs
een keer met iemand gevochten. Die pesterijen gingen meestal
achter de rug van de leerkracht om. In groep 6 kwam ik in het
ziekenhuis terecht omdat ik veel last had van mijn huid. Toen
realiseerden de kinderen zich dat het erger was dan ze dachten



en is het pesten gestopt. Die periode heeft mij gevormd en hard
gemaakt; daarna liet ik niet meer over mij heenlopen. Op de
middelbare school heb ik nooit problemen gehad, daar had ik
vriendinnen waar ik nog steeds goed contact mee heb. Mijn
middelbare school was vijf minuten van het ziekenhuis. Ik had
behandelingen in de grote pauze of na school. Lichttherapie
duurde bijvoorbeeld maar een paar minuten.”

Biologicals

“Ongeveer 12 jaar geleden kreeg ik reumaklachten tijdens de
zwangerschap van mijn zoontje, maar dat negeerde ik. Nadat mijn
zoontje overleed, werden de reumaklachten erger. Ik heb daar
verschillende medicijnen voor geprobeerd zoals methotrexaat
(pillen en injecties), maar daar werd ik ontzettend ziek van. Toen
we ongeveer 7 jaar geleden in Egypte op vakantie waren, leerden
we mensen kennen die we spraken over plekjes op mijn huid.
Van hen hoorde ik voor het eerst over ‘biologicals’ (red. een
medicijn dat de werking van ontstekingseiwitten of afweercellen
in het lichaam remt). In overleg met mijn reumatoloog en
dermatoloog ben ik overgestapt op een biological voor mijn
reuma en psoriasis. Dat was echt een geschenk uit de hemel.
Na een cursus prik ik nu zelf een keer per maand en soms een
keer per twee weken. Als ik heb geprikt, is mijn pijnscore een
4, aan het eind van de maand loopt de pijn weer op naar een 7.
Op die pijnscore 10 wil ik niet meer zitten, dus accepteer ik ook
bijwerkingen. Ik ben bijvoorbeeld sneller moe en makkelijker
vatbaar voor infectie.”
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Anrupa Dubar: “Leer kinderen dat iedereen anders is.”

Reacties omgeving

“De meeste mensen zeggen: ‘Wat heb jij daar, heb je eczeem of
ben je gevallen? Dan vertel ik wat er aan de hand is. Je hebt
horken ertussen zitten. Maar ik denk: ik ben wie ik ben. Sinds ik
kinderen heb, heb ik er nog meer lak aan. Misschien krijgen zij
het ook, en als ik bedekt rondloop, is dat geen goed voorbeeld.
Dat ging wel stapsgewijs, ik liep niet ineens in een minirok. Ik
ben er inmiddels meer open over. Het is niet besmettelijk, het
hoort gewoon bij mij. Ik draag wat ik wil en wil je er iets over
weten? Kom het vragen.”

Bewustwording

“Bepaalde medicijnen lieten vlekken achter op mijn huid, alsof
ik een vitaminetekort had. Ik had niet meer een egale kleur.
Medicijnen worden, denk ik, vaak op een blanke huid getest, en
daar valt zon bijwerking minder op. Ik vind het belangrijk dat
er bewustwording is dat mensen verschillend zijn, niet alleen
in kleur, gedragingen, cultuur of geloof. Maar ook als het gaat
om ziektes en je lichaam.

Ook is er te weinig bewustwording over wat psoriasis met je doet,
waarom je bloed op je beddengoed hebt (omdat je hebt gekrabd),
waarom je soms een schilfertje op je haar hebt of waarom mijn
nagels er soms gek uitzien. Leer kinderen dat iedereen anders is: de
een heeft een pukkeltje en de ander mist een been. Mijn kinderen
weten dat ik psoriasis heb, daardoor vinden zij dingen minder raar
of vies. Op sociale media moet iedereen er perfect uitzien. Ik vind
vooral belangrijk: wees lekker jezelf; het is wat het is.” H
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