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Joke (47) voelde zích op en top vrouw, totdat ze op haar veertigste

hoorde dat ze AOS heeft. Door deze genetische aandoening heeft
haar lichaam zowel vrouwelijke als mannelijke kenmerken,

Joke (47): "Het was niet eens de boodschap zelf, het was

vooral de manier waarop de gynaecoloog het zei:'Je

bent geboren zonder baarmoeder, dus dan hoefje later
niet aan de pil.' Zíjn woorden kwamen aarl als een mo-
kerslag. Ik was dertien en, heel zwart-wlt geze*d, opge-

voed met het toekomstbeeld dat rnannen geld verdie-
nen en vrouwen kinderen krijgen.Zo had ik dat ook
voor rnezelf bedacht. Het idee dat ik later net als mrjn
moeder mijn kinderen 's middags met een pot thee zou

opwachten, werd door die arts in één klrp van tafel
geveegd. Ik had er totaal geen rekening mee gehouden

dat het ontbreken van een baarmoeder de reden was

dat ik niet menstrueerde. Ik dacht dat het iets kleins

was. Dat ik gewoon laat ongesteld werd. Met trillende
benen liep ik met mrjn ouders de spreekkamer uit, we
reden r,aàr huis eÍI er is nooit meer over gesproken.

Ik weet niet of het aan het generatieverschil ligt of
dat mijn ouders er niet mee konden omgaan , ÍÍtaàr

wat mij mankeerde, kwam nooit meer aart de orde.

Ik heb het zelf ook niet meer ter sprake gebracht.

Eén vriendin wist wat er aaÍa de hand was, ÍÍraar -ij,
diepe verdriet hield ik voor rnezelf.Alleen 's avonds

in bed kwam het er weleens uit. Dan huilde ik me in
slaap. Ik bouwde een grote muur om me heen en werd
heel hard voor rnezelf. DoorgaaÍr)vooral doorgaan,

werd mun motto."

GEZOND LEVEN PERSOONLIJK

Wie wil mij nou?
"Dat ik niet ongesteld werd, vond ik een groot gemis.

Als andere meisjes erover spraken, hield ik me stil. De
afvalemmer met rnaandverband in de wc op school in-
trigeerde me. Ik deed hem weleens open, wilcie weten

hoe het erurtzag. Dat deed prjn.Het confronteerde me

ermee dat ik anders was. BU AOS hoort ook dat je geen

sclraam- en okselhaar hebt .Daar schaamde ik me voor.
Ik weigerde te douchen na de gymles en a1s het dan

écht moest, zorgde ik dat nieman d zag wat er anders
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was aan mij. Dat anders zljn,was mrjn grootste pijn.Als
puber wil je het liefrt opgaan in de massa. Ik moest er

hard voor werken om niet op te vallen.

Toen ik Age leerde kennen, heb ik hem vrlj snel verteld
dat ik geen kinderen kon krijgen. Het was voor hem
geen reden om oÍtze relatie te verbreken. Dat voelde zó

goed. Op onzebrutloft zet de moeder van eeÍI vriendin
dat ze niet had gedacht dat iemand voor rarj zou kie-
zerL. Omdat rk zelf heel lang het gevoel had gehad: wie
wil mij nou?, deed dat ontzetterad zeer. Gelukkig kon
ik een lange neus naar haar maken.Ag. werd mrjn man,

een heel lieve man die me zelfvertrouwen gaf."
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Hopen op een zwangerschap
"Sinds mrjn dertiende moest ik elk jaar voor controle

rLaàr de gynaecoloog. Er konden zích kwaadaardige

gezwellen in mrjn buik vormen, werd mij verteld. Dat
dit een kenmerk is van AOS werd er niet bL1 gezegd.

Elk Jaar weer de spanning of er iets kwaadaardrgs zat,

vond ik vreseluk.

Op -Un 27ste had ik cystes in mrjn buik. Gelukkig

goedaardig, ÍÍaaar ze Ínoesten er wel uit.Volgens de

gynaecoloog zaten ze op mrjn eierstokken. Dat ik
helemaal geen eierstokken had, wist ik toen nog niet.

Die cystes zaten op het mannelijke testesweefsel in mijn

buik, ÍÍaaar dat werd voor mij verzwegen. Let wel, we

hebben het hier over 1991! De jaren negentig, dus niet
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de preutse j arerL vgftig. Kennelijk rustte er nog zo'rl

taboe op AOS dat hrj het me niet durftle te vertellen.

Ook niet toen ik een volwassen vrouw was.HU koos

ervoor om tegen me te blijven liegen.

Ik werd geopereerd en toen me na de operatie werd

verteld dat mijn'eierstokken' waren verwijderd, stortte

mrjn wereld in. Ik was altijd blijven hopen dat ik mis-

schien toch nog zwanger kon worden.-Wie weet kwam

de wetenschap zo ver dat een baarmoedertransplan-

tatie mogelijk werd. Onmogeh.lk waarschunhjk , íraàar

ik greep alles aan om hoop te houden. Dat die stil1e

droom in duigen viel, was een nieuwe klrp.Het kostte

me moeite om er vrede mee te krijgen.Uiteindelijk is

dat gelukt. Ag. en ik hebben niet de rijkdom van een

kind, tnaaf wel een andere rijkdom: we kunnen gaar,

en staan waar we willen en we rerzen veel. Ik weet niet

wat rijker is."

Een en al herkenning
"Toen zag rk tn 2003 een televisi e-urtzending over

AOS. Het was een en al herkenning. Geen schaamhaar?

Klopte. Geen baarmoeder? Inderdaad. Geen transpira-

tiegeur? Die ontbrak bU *U ook. Alleen dacht ik wel

eierstokken te hebben, dat klopte dan weer niet. De

huisarts bevestigde dat ik AOS had. Het stond in mijn

dossier.MU, mond viel open.-Waarom was mij dat

nooit verteld? Dat wist zij ook niet. Ik was pas sinds

kort patiënt bij haar omdat ik was verhuis d.Zi was

ervan uitgegaan dat ik op de hoogte was.

Ik maakte een afspraak met de gynaecoloog. Die ver-

telde me dat het bewust voor me geheimgehouden is.

Dat maakte me woedend. Ik was z6 vaak op controle

geweest, er was z6 veel gelegenheid ge\Meest om het me

te vertellen en toch was ik voor de gek gehouden. De

gynaecoloog van voorheen was inmiddels weg.Volgens

ztjn opvolger werd er voorheen niet meer verteld dan

noodzakeh3k was, omdat men bang \Mas dat vrouwen

ervan in de war zouden raken. Er rustte gewoon een

enorm taboe op AOS.Via de AOSVereniging leerde ik
vrouwen kennen die hetzelfde hadden meegemaakt.

Daardoor ebde mrjn boosheid weg. Ik was niet uniek,

er heeft gewoon lang een groot taboe op AOS gerust."



Lastig lichaam
"Ik raakte in een identiteitscrisis. Eerst was het alleen
het ontbreken van een baarmoeder, nu werd het opeens
groter.veel groter.-wie ben ik eigenluk?'wít ben ik
eigenlijk? Een man met borsten of toch een vrouw?
Ik zie eruit als een vrouw, Íraaar chromosomaal ben ik
een man. Naast wie slaapt mijn man nu eigenluk? Het
hield me ontzettendbezig.Mtj* man wist het terug
te brengen tot de juiste proporties. Je bent nog steeds

Joke' , zel hrj. J. bent nu niet opeens veranderd.wat jr3

hebt, is alleen onder een microscoop te zien.'Dat hielp
me om er vrede mee te krijgen. Ik voel me vrouw en
ik zie eruit als een vrouw. De natuur had bedach t dat
ik een man moest worden , rnaar door mun ongevoelig-
heid voor mannehjke hormonen is het anders gelopen.
Ik werd, ik bén een vrouw.
Het is ontzettend moeilijk als je lichaam je niet geeft
wat je hoopt.Daardoor vind ik het moeilijk om vaÍl
mezelf te houden. Ik hoor vaak dat ik zo'Í).leuk en
open persoon ben, ÍÍaaar ik vind rnezelf helemaal niet
leuk. Mij, lichaam heeft me op veel gebieden in zíjn
macht en vero orzaakt dingen die ik niet wil. Ik ben te
zwaar. Dat komt deels door medicijngebruik, maar ik
onderhoud mijn lichaam blijkbaar nier goed. Sinds mun
dertiende heb ik last van migrain e, waar ik veel medi-
cijnen voor slik. Die medicijnen veroorzaken een hoge
bloeddruk. Door Aos heb ik botontkalking die pijn
in mijn rug veroorzaakt.rk zit gewoon niet lekker in
mun vel. Het voelt alsof -ijr lichaam me in de steek
heeft gelaten. Ik wil niet de schuld van dit alles aan

Aos geven, Írtaaf ik denk r.vel dat die ontdekking ner
te veel van het goede is gerveesr."

Rijk |even
"MU, ouders hebben het ook nooit ge\\reten wat ik
had. zrl waren nier boos dat * e zo \-oor de gek zíjn
gehouden, daar zljn ze de mensen niet Íaaar.Ze vonden
het wel heel erg voo. mij. Het heetr in mijn familie
veel openheid gebracht. Er rr erd in het rcrleden nooit
gesproken over de reden \-an nijn onvruchtbaarheid,
nu is daar we1 ruimte \-oor. Dar is r erschrikkelijk
fijr. ook al had ik het allenuatr b'esr anders gervild,
er is eindelijk ruimre om re zljm uie ik ben.
Ik heb Aos geaccepteerd. mlezeLf qeaccepteerd en

GEZOND LEVEN PERSOOiILIJK

geaccepteerd dat ik geen kinderen kan krijgen. Ik wil
geen ziehge vrouw zLjn.Ik heb een rljk leven, daar wil
ik heel gelukkig mee worden."

Over AOS
In Nederland leven ctrca zeshonderd vrouwen met
het Androgeen ongevoeligheid Syndroom (Aos) .zíj
hebben geen XX-chromosoom, zoals andere vrouwen,
Ínaaf het mannelijk XY-chromosoom. Doordat hun
celreceptoren ongevoelig zljn voor mannelijke hor-
monen hebben ze zich echter niet tot man, maar tot
vrouw onfwikkeld.
Als de cellen volledig ongevoelig zíjnvoor mannehjke
hormonen is er sprake van complete AoS. Dit is bu

Joke het geval. Hierbu it uirwendig een vrouwehjk
geslachtsorgaan aanwe zig. De diagnose wordt meestal
pas in de puberteit gesteld, als wordt onderuocht waar-
om een meisje niet gaat menstrueren.
Bij een incomplete AoS wordt een kind geboren met
zowel mannelijke als vrouwelijke uitwendige geslachts-
kenmerken. Het kan dan onduidehJk zrjn of het een
kleine penis of grote clitoris is. onderzoek moet dan
uitwijzen in welke richting het kind zích het meesr
heeft ontwikkeld en of het beter als meisje of als jongen
kan opgroeien.
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AoS is een erfelijke, genetische aandoening die meestal
door middel van DNA- onderzoek kan worden aauge-
toond. Er zljn ook gevallen waarbg het ontstaat door
een spontane variatie in de ontwikkeling. In beide
gevallen geldt dat vrouwen mer AoS geen kinderen
kunnen krijgen omdat baarmoeder en eierstokken ont-
breken. In hun buik hebben ze vaak mannelijke ge-
slachtsklieren, zoals niet-vruchtbare testes. Soms wordt
ook ovariumweefi e1 aangetroffen.

Meer informatie: wvwv. aisnederland. nl
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