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Niet man, niet vrouw, maar precies ertussenin; dat is de uitleg voor de
medische term ‘interseksualiteit’. Als man heb je bijuoorbeeld het XXY-
chromosomenpatroon en als vrouw XY, met alle gevolgen van dien.
sQueeze sprak vier mensen die ermee moeten leven:

“Ik hoor vaak dat ik een vrouwelijke man ben.”

Tekst: Veerle Snijders
Foto's: Marelje Vos

“Ben jij nou homo?” Vroegen mensen vaak aan Henry Rietdijk
(48) nadat er geconstateerd was dat hij Klinefelter had, een
geslachtsgebonden chromosoomafwijking. “Wist ik veel, ik dacht
toen dat het hoorde om als man op vrouwen te vallen, dus ik riep
van niet, en dat bleek ook niet zo te zijn. Ik hoor vaak dat ik een
vrouwelijke man ben, maar dat komt omdat ik heel emotioneel ben

en die eigenschap wordt aan vreuwen toegekend.”

Henry's diagnose werd ondanks al zijn symptomen pas gesteld
toen hij achttien was. Hij wisselde zijn melkgebit niet, en dat komt
vaker voor bij kinderen met een syndroom. Vervolgens verminderde
zijn spierkracht, toen hij twaalf was kon hij niet meer in touwen
klimmen en dat vond zijn gymnastiekleraar ook raar. Op zijn
veertiende ontstond er borstvorming. "Ik had cup B op een gegeven
moment, mijn vader was huisarts en zei dat dat wel vaker voorkwam
bij jongens op die leeftijd.” In 1978, toen Henry 18 was, gingen ze
chromosomen tellen en werd er duidelijk wat hij had. “Ze kwamen
erachter dat ik er meer had dan nermaal. Ik had toen al jaren last
van concentratiegebrek, een verstoorde motoriek, ook had ik een
kleinere penis en balzak dan de rest van mijn leeftijdsgenootjes.
Wel was ik de langste van de klas, maar ik had geen baardgroei en

een hoge stem.”

In het medische handbeek zocht Henry naar de betekenis van het
KElinefelter Syndroom. "Ik vond een stukje tekst van vierregeltjes waar

ik niet wijzer van werd en ging naar een professor in Amsterdam. Hij
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liet me weten dat het voor mijn lichamelijke ontwikkeling beter was
als ik testosteron ging gebruiken en vanuit ethisch cogpunt was het
beter als ik mijn borstklieren liet verwijderen. Voordat ik het wist,
was dat gebeurd. Maar er werd me niet verteld dat het gevoel uit
mijn tepels zou verdwijnen.” De onwetendheid van huisartsen over
zijn zeldzame aandoening heeft Henry als heel vervelend ervaren.
“Steeds ontdekte ik meer gevolgen van de testosteron injecties. Tk
ging enorm transpireren waardoor mijn bed kletsnat werd en het drie
keer per nacht verschoond moest worden. Ook voelde ik me anders
omdat ik extreem emotioneel werd. Ik kreeg inderdaad baardgroei en
een lagere stem. Ik studeerde toen fotografie. Klasgenoten vroeger
zich natuurlijk af hoe het kwam dat ik ineens veranderde. Maar ik
wist zelf nog steeds niet echt wat ik had, hoe moet je dat dan aan
anderen uitleggen? Dus ik hield mijn mond erover.”

Testosteron

Het Klinefelter syndroom komt alleen bij jongens en mannen
voor en wordt in de medische wereld omschreven als een vorm
van interseksualiteit. “Intersekse is in werkelijkheid slechts een
medische aanduiding die van oudsher gebruikt wordt om aan te
geven dat het menselijk lichaam zowel mannelijke als vrouwelijke
kenmerken vertoond”, legt Henry uit. Klinefelter mannen hebben
naast een mannelijk ¥ chromeoscom meerdere X chromesomen
(AXY). Aan de buitenkant zie je niets aan ze, maar velen van hen
kampen wel met beperkingen en een groot aantal van hen neemt
levenslang testosteron tot zich. In de puberteit kunnen artsen meten
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of er onvoldoende productie van het mannelijk hormoontestosteron
is. Als dat zo is, leidt dat tot een verminderde vermannelijking en
dat uit zich onder andere in minder tot geen baardgroei, te klein
blijvende testikels, enige mate van borstvorming en osteoporose;
onvoldoende kalkaanmaak voor gezonde sterke botten, Dat zijn
de signalen om met testosteron toediening te beginnen. Wanneer
mensen met het Klinefelter syndroom wolwassen zijn, hebben
zé naar verhouding iets langere armen en benen en een mindere
ontwikkeling van de spiermassa. Concentratieproblemen, een
laag zelfbeeld, niet kunnen zeggen wat je zou willen zeggen, een
verstoorde motoriek, extreme moeheid en een korte termijn
geheugen dat je vaak in de steek laat, zijn symptomen die voor

kunnen komen bij Klinefelter mannen.

Meisjes hebben XX chromosomen, jongens hebben XY
chromosomen. Zo heb je dat misschien wel geleerd tijdens de
biologieles. Toch bepaalt moeder natuur soms anders, Wat gebeurt
er met je als je als jongen extra X chromosomen hebt of als meisje
XY chromosomen? De film XXY van de Argentijnse regisseuse Lucia
Fuenzo, die onlangs op het Amnesty Filmfestival draaide en vanaf
juni in de Mederlandse filmhuizen te zien is, gaat over Alex, een
stoer meisje met XY chromosomen. Ze worstelt met haar identiteit
en de film brengt het debat rondom het taboe van anders zijn door
een chromesoom afwijking naar boven. “Het is goed dat er weer
over gepraat wordt, want de behandeling deor ouders en artsen is
wel degelijk een groot probleem®, zegt Miriam van der Have (43),
oud-voorzitter van AIS Nederland, een organisatie die de belangen

van vrouwen met AQS, een intersekse-conditie behartigt.

“Ondanks de onduidelijkheid in de precieze diagnose van de puber
in de film, is het verhaal voor mij herkenbaar. Het is de aandacht van
anderen die maakt dat een intersekse-conditie een probleem is",
vertelt Miriam. Toch heeft ze ook haar bedenkingen bij de film. “Het
is zo vreselijk stereotype dat het meisje tweeslachtig is. Genitalién
hebben blijkbaar met seksualiteit te maken en dus gaat een groot
deel van de film over seks. In werkelijkheid heeft een behoorlijke
grote groep mensen met een intersekse-conditie helemaal geen

seksuele contacten, omdat ze daar bang voor zijn”, vertelt ze.

Geen lichaamshaar

Miriam is één van de 600 mensen in Nederland met een vorm van
het Androgeen Ongevoeligheids Syndroom (AOS). Alle vrouwen
met AOS hebben X¥-chromosomen en zonder de ongevoeligheid
voor mannelijke hormonen zou het lichaam zich in mannelijke
richting hebban ontwikkeld. Dat is te merken aan het ontbreken van
eierstokken en de baarmoeder. “Tk had twee testikels in mijn buik,
die heb ik op mijn 25ste laten verwijderen. Ik heb geen baarmoeder,
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maar wel gewoon een vagina®, zegt ze nuchter.

Die mannelijke hormonen worden door zowel mannen als vrouwen
aangemaakt en als vrouwen teveel mannelijke hormonen aanmaken
krijgen ze last van overbeharing en een zware stem. Maar ook als
vrouwen maar een kleine hoeveelheid ervan aanmaken hebben
androgenen invloed op hun lichaam; op de kleur en vorm van de
tepels, het zorgt ervoor dat viouwen oksel- en schaamhaar hebben,
het is verantwoordelijk voor jeugdpuistjes en het is ook van invioed
op transpiratiegeur. Vrouwen met A0S hebben meestal zo'n hoge
ongevoeligheid dat ze daar allemnaal geen ‘last’ van hebben; geen
lichaamshaar, geen transpiratiegeur en een gave huid,

Miriam was zeventien toen ze erachter kwam dat ze deze intersekse-
aandeening had. Haar ouders en de artsen wisten het toen allang.
Ze moest vaak naar het ziekenhuis en wist dat er iets met haar
was omdat haar ouders té normaal deden. “Je wordt zo normaal
behandeld dat je nattigheid gaat voelen. Je voelt gewoon dat er iets
met je aan de hand is. Je gaat de verschrikkelijkste dingen denken,
bijvoorbeeld dat je kanker hebt. Ik voel me lullig dat ik erbij gezeten
heb en niets in de gaten heb gehad.”

Margriet van Heesch (35) promoveert aan de Universiteit van
Amsterdam op de levensverhalen van mensen die geboren zijn
met een van de verschillende intersekse condities. Volgens haar
is het duidelijk te herleiden waar die geheimhouding van ouders
en artsen ten op zichte van hun kinderen met een intersekse-
aandoening vandaan komt. “De Nieuw-Zeelandse psycholoog John
Money begon met het onderzeeken van mensen met intersekse
condities in de jaren vijftig. Men zocht een medische oplossing voor
een cultureel probleem. Namelijk dat iedereen een duidelijke man
of vrouw moest zijn, het liefst heteroseksueel. In 1572 publiceerde
Money de uitkomst van een experiment met een jongetje dat als
baby zijn penis verloor; de John/loan casus. Hij liet dit jongetje als
meisje opvoeden en rapporteerde dit als succesvol. Zo dacht hij het
bewijs te hebben dat je iedereen kon opvoeden in het geslacht dat je
wilde’, legt ze uit. ‘Het kind werd zo vroeg mogelijk in die rol gestopt
en er werd nooit meer iets over gezegd. Ook moest er duidelijk van
te voren afgesproken worden wat een jongetje en wat een meisje
was. In die tijd was dat duidelijk. Een jongetje valt op meisjes,
kan penetreren, kan staand plassen, draagt broeken en speelt met
autootjes. Een meisje kan gepenetreerd worden, draagt jurkjes en
wil sex met jongetjes. Een heel rigide kader waar bijna niemand

inpast.”

Miriam verwijt Money dat hij dit als een succesverhaal de wereld
in heeft gestuurd. Vijfentwintig jaar lang werd er gedacht dat dit
een medigche triomf was. Volgens Miriam had hij nader onderzoek

moeten doen. "Money dacht echt dat als je een kind met een






