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VOORWOORD

Voorwoord

Beschuit met muisjes is een traditionele traktatie die veel Nederlandse ouders in ere
houden bij kraamvisites vanwege hun pasgeboren kind. Aan de kleur van de muisjes is te
zien of het kind een meisje of een jongetje is. Af en toe komt het voor dat het niet direct
duidelijk is wat het geslacht van een kind is of blijkt later dat de geslachtsontwikkeling
anders is verlopen dan meestal het geval is. Er bestaan vele variaties. De afbeelding op
hetvoorblad brengt enkele daarvan in beeld: jongetjes met een extra x-chromosoom,
meisjes met XxY-chromosomen of baby’s bij wie het geslacht bij de geboorte moeilijk is
vast te stellen. Intersekse/DsD, zoals dit verschijnsel heet, kan te maken hebben met
chromosoomvariaties, de anatomie of de geslachtsklieren.

In het licht van groeiende internationale politieke aandacht voor mensenrechten-
kwesties rondom intersekse/DsD heeft de minister van Onderwijs, Cultuur en
Wetenschap (ocw) in de Hoofdlijnenbrief Emancipatiebeleid 2013-2016 aangekondigd om
intersekse te verkennen als mogelijk beleidsveld (Tk 2012/2013). Inzicht uit onder-

zoek beperkt zich tot op heden echter vooral tot kennis vanuit het mensenrechten- of
medische perspectief. Er is nog weinig bekend over de problemen die mensen met vor-
men van intersekse/DsD ervaren in hun leefsituatie en waar ze precies tegenaan lopen.
De directie Emancipatie van het ministerie van ocw heeft het Sociaal en Cultureel
Planbureau (scp) gevraagd om in kaart te brengen, wat op dit moment bekend is over de
leefsituatie van mensen met intersekse/psp. Het is uniek dat er een vanuit de overheid
gefinancierd onderzoek plaatsvindt naar de leefsituatie van mensen met intersekse/psp.
Dit onderzoek was van beperkte omvang en heeft een verkennend karakter.

Opvallend was de grote betrokkenheid van alle mensen die vanuit hun persoonlijke of
professionele ervaring en deskundigheid hebben bijgedragen aan het onderzoek door
medewerking aan interviews en gesprekken. Ik wil iedereen hartelijk bedanken voor de
openheid en het delen van de meest persoonlijke ervaringen en levenslessen. Het laat
zien dat er behoefte is aan erkenning en dat er veel op het spel staat. De auteur wil de
professionele deskundigen bedanken die zinvol commentaar hebben geleverd op de
teksten met een medisch karakter, evenals Joost Kappelhof die een belangrijke bijdrage
heeft geleverd aan bijlage A. Ook de leden van de leescommissies en andere collega’s
worden zeer bedankt voor hun betrokkenheid en waardevolle opmerkingen.

Prof. dr. Kim Putters
Directeur Sociaal en Cultureel Planbureau
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Samenvatting

Intersekse/DsD is een parapluterm voor diverse aangeboren condities, waarbij de ont-
wikkeling van het geslacht verschilt van wat medici over het algemeen onder ‘man’ of
‘vrouw’ verstaan. Het gaat om verschillen in de chromosomen, geslachtsklieren of de
anatomie. Bij intersekse/DsD is niet zozeer de perceptie van de eigen sekse het vraag-
stuk — personen met een vorm van intersekse/DsD voelen zich bijna altijd man of vrouw.

Uit de gesprekken die we in het kader van dit onderzoek hebben uitgevoerd, kwam

al snel naar voren dat de terminologie zeer gevoelig ligt. Er is een grote afstand tus-

sen enerzijds medische professionals en anderzijds mensenrechtenorganisaties en
belangenbehartigers. In dit rapport spreken wij van intersekse/psp. Intersekse wordt
met name gehanteerd door mensenrechtenorganisaties, belangenbehartigers en is ge-
bruikelijk in het politieke domein. psD in de betekenis van disorders of sex development is
gangbaar onder medische professionals. Een alternatieve invulling van psp is differences
of sex development; die wordt gebruikt door mensen die disorders stigmatiserend vinden.
In het algemeen kan worden gesteld dat interseksualiteit en hermafroditisme als ver-
ouderde en stigmatiserende termen worden beschouwd.

Intersekse/psp vanuit het perspectief van de leefsituatie

Lange tijd beperkte de aandacht voor intersekse/DsD zich grotendeels tot de medische

hoek. Internationaal neemt de aandachtvoor intersekse/psp echter toe met het oog op

bescherming van mensenrechten, waaronder kwesties van zelfbeschikking en lichame-

lijke integriteit rondom genitale operaties en onomkeerbare medische behandelingen

bij kinderen. Tegelijkertijd is er nog weinig gedegen kennis uit onderzoek en is het

onduidelijk wat de impact is op de leefsituatie.

Op verzoek van het ministerie van Onderwijs, Cultuur en Wetenschap (ocw), directie

Emancipatie, heeft het Sociaal en Cultureel Planbureau (scp) een verkennend onderzoek

uitgevoerd dat meer inzicht moet geven in de leefsituatie van mensen met intersekse/

DsD. Twee vragen staan centraal:

1 Watis typerend voor de leefsituatie van mensen met intersekse/psp en welke proble-
men ervaren zij in hun leefsituatie?

2 Op welke wijze kan een betrouwbaar kwantitatief onderzoek naar de leefsituatie van
mensen met intersekse/Dsp worden uitgevoerd in Nederland?

Leefsituatie is een brede term; we maken in dit rapport onderscheid tussen de persoon-
lijke beleving van intersekse/DsD en de betekenis van intersekse/DsD voor het sociale
leven.

Dit is een verkennend onderzoek met een beperkte omvang, gebaseerd op (interna-
tionale) literatuur, zeven diepte-interviews met personen met intersekse/DsD, een
focusgroepgesprek met mensen met diverse vormen van intersekse/Dsp die actief zijn
in patiénten- of belangenorganisaties, acht gesprekken met professionele deskundigen,
en bijeenkomsten en symposia. De geinterviewde personen met intersekse/pDsp vormen
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een specifieke groep, aangezien alle personen te maken hebben gehad met medische
behandeling en contact hebben (gehad) met patiéntenorganisaties.

Variatie, prevalentie, medische behandelingen en terminologie

De variatie aan condities die onder intersekse/psp vallen is groot. Ze hebben gemeen
dat ze zijn aangeboren en niet te genezen zijn. Het gaat om tientallen condities, die
soms nog vele variaties kennen. Condities kunnen op verschillende momenten worden
ontdekt. Sommige kunnen tijdens de zwangerschap worden vastgesteld, bijvoorbeeld
bij chromosoomvariaties. Wanneer intersekse/DsD gevolgen heeft voor het uitwendige
geslachtsorgaan dan wordt de conditie doorgaans bij de geboorte vastgesteld. In het
geval er sprake is van gevolgen voor de inwendige geslachtsorganen, dan ontdekt men
dit vaak pas in de puberteit of de volwassenheid. Soms komen condities aan het licht bij
het uitblijven van een zwangerschap. Ook kan het voorkomen dat mensen niet weten dat
ze een intersekse/DsD conditie hebben, bijvoorbeeld omdat medische klachten beperkt
zijn of niet in verband worden gebracht met intersekse/Dsp.

De aard en ernst van de medische gevolgen variéren sterk. Zo kunnen klachten der-
mate gering zijn dat personen nooit met een medische behandeling te maken krijgen,
terwijl anderen een leven lang medische behandeling en monitoren tegemoet kunnen
zien. Bij laatstgenoemden kan het gaan om operaties aan de inwendige of uitwendige
geslachtsorganen, hormoonbehandeling of behandelingen in verband met bijkomende
fysieke klachten. Soms zijn operaties noodzakelijk omdat kinderen anders in levens-
gevaar kunnen raken. In het geval van ambigue genitalién of niet volledig aangelegde
of ontwikkelde genitalién vinden eveneens vaak operaties plaats. Veel vormen van
intersekse/DsD hebben consequenties voor de vruchtbaarheid, maar er zijn toenemende
mogelijkheden om met behulp van medische technieken vorm te geven aan een kinder-
wens, bijvoorbeeld door draagmoederschap, eiceldonatie of kunstmatige bevruchting.
Het is lastig om aan te geven hoe vaak intersekse/psp voorkomt in Nederland. De bepa-
ling hangt onder meer af van de gekozen afbakening en de gehanteerde prevalenties per
conditie. Van sommige condities zijn echter geen betrouwbare prevalenties beschikbaar.
Wanneer wordt uitgegaan van de meest algemeen aanvaarde afbakening onder medici,
niet-medische onderzoekers en belangenorganisaties en wanneer zo veel mogelijk
wordt uitgegaan van beschikbare conditiespecifieke prevalenties in Nederland, dan is
de best mogelijke schatting op dit moment dat ongeveer 80.000 mensen een vorm van
intersekse/DsD hebben. Hieronder vallen ook mensen die nooit medische behandeling
hebben gehad of die niet van hun conditie op de hoogte zijn.

Persoonlijke beleving

Uit de interviews met personen met intersekse/psp blijkt dat velen het lastig vonden

(en soms vinden) om hun conditie te accepteren. Voor alle geinterviewde personen was
het ontvangen van de boodschap over hun conditie ingrijpend; het aanvaarden van een
chronische conditie en de fysieke gevolgen daarvan kan moeilijk zijn. Bij vormen die
gevolgen hebben voor de uiterlijke verschijning kan intersekse/psp ook impact hebben
op het zelfbeeld als man of vrouw. De geinterviewde personen weten heel goed of ze zich
man of vrouw voelen, maar kunnen zich afvragen of anderen hen als volwaardige man of
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vrouw zien. Verder kan onvruchtbaarheid zowel bij iemand persoonlijk als in de sociale
omgeving tot groot verdriet leiden. Processen van zelfacceptatie en aanvaarding zijn
eveneens aan de orde bij ouders met een kind dat een vorm van intersekse/psp heeft.
Tot slot kan intersekse/DsD gevolgen hebben voor de gezondheid en het welbevinden
vanwege conditiespecifieke aspecten (0.a. fysieke klachten, problemen met lichame-
lijke verschijning), medische behandeling en bejegening (die gevoelens van anders zijn,
minderwaardigheid en ongezond zijn kunnen versterken), en (verwachte) reacties in de
samenleving.

Intersekse/psp en de sociale omgeving

Voor de meeste geinterviewde personen met intersekse/Dsp is het moeilijk om open te
zijn over hun conditie. In de praktijk beslissen ze zorgvuldig tegenover wie ze open zijn
enwat de boodschap is. Ze vertellen soms niet alles en het komt voor dat ze zich aan-
passen of situaties vermijden om ervoor te zorgen dat hun conditie onzichtbaar blijft.
Hun conditie heeft vaak impact (gehad) op relatievorming en de beleving van seksuali-
teit. Er kan bijvoorbeeld sprake zijn van onzekerheid over het uiterlijk of het zelfbeeld als
man of vrouw, terughoudendheid in het aangaan van een relatie, angst voor afwijzing als
partner en beperkingen in seksuele mogelijkheden. Ook de boodschap over eventuele
onvruchtbaarheid kon lastig zijn en gevolgen hebben voor het vormgeven aan een kin-
derwens.

Naar anderen in de sociale omgeving kan er sprake zijn van schaamte en angst voor
ongewenste reacties. Deze reacties lijken vooral voort te komen uit onwetendheid,
ongemak en niet begripvol kunnen zijn. De geinterviewde personen met intersekse/
psD lijken tot op zekere hoogte begrip te kunnen opbrengen voor dergelijke reacties

en associéren ze meestal niet direct met non-acceptatie of discriminatie, maar ze kun-
nen wel leiden tot gevoelens van anders zijn, eenzaamheid en zich onbegrepen voelen.
De geinterviewde personen hebben veel minder begrip voor ongewenste reacties en
gebrek aan kennis in de medische praktijk, omdat van medici juist kennis, kunde en
respectvolle bejegening wordt verwacht.

Dit onderzoek laat zien dat fysieke belemmeringen en verminderd psychosociaal wel-
bevinden de participatie in opleiding, werk en vrije tijd ongunstig kunnen beinvloeden.
Om zicht te krijgen op de mate waarin dat het geval is, is aanvullend onderzoek nodig.
Vooral de puberteit lijkt een kwetsbare levensfase te zijn omdat seksualiteit, intimiteit
en het uiterlijk dan gevoelig liggen. We baseren ons hier echter op ervaringen van vol-
wassenen die in retrospectief over de puberteit vertellen, dus conclusies over die levens-
fase worden met enig voorbehoud getrokken. De ervaringen van kinderen, jongeren en
ouders zijn buiten beeld gebleven.

Voor alle geinterviewde personen met intersekse/psp geldt dat contact met personen
met een soortgelijke conditie belangrijk is om in gelijkwaardigheid ervaringen en infor-
matie uit te wisselen of zich niet geisoleerd of anders te voelen. Soms was de behoefte
aan dergelijk contact tijdelijk. In Nederland organiseren personen met intersekse/psp
zichzelf in de vorm van patiéntenorganisaties per conditie. Er is op dit moment geen
organisatie die zich richt op intersekse personen in het algemeen of personen met
intersekse/DsD die zichzelf niet als patiént zien.
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Aanknopingspunten voor beleidsontwikkeling

Intersekse/psp, ontbreken van een groepsidentiteit en de relatie met LHBT

Door belangenorganisaties van lesbische vrouwen, homoseksuele mannen, biseksuele
mensen en transgenders (LHBT) en vanuit mensenrechtenorganisaties wordt steeds
vaker de1 (van intersekse) toegevoegd aan LHBT. Dit impliceert dat er duidelijke raak-
vlakken zijn tussen mensen met een intersekse conditie en homoseksuele, lesbische,
biseksuele en transgender personen. Wat ze gemeenschappelijk hebben, is dat ze te
maken krijgen met normativiteit en beeldvorming rondom sekse, gender en seksuali-
teit. Een alliantie tussen LHBT en 1 is om die reden begrijpelijk. Uit dit onderzoek blijkt
echter dat onder personen met intersekse/DsD een dergelijke alliantie gevoelig ligt.
Allereerst is er nauwelijks een gedeelde identiteit of gemeenschap op basis van inter-
sekse/DsD. Deze mensen voelen zich over het algemeen geen onderdeel van een groep
en wensen niet als aparte categorie te worden gezien, maar als mannen en vrouwen.
Daarnaast distantiéren de meeste geinterviewde personen zich liever van LHBT ‘ers of
zagen weinig raakvlakken. Ze vrezen dat ook bij hen de associatie met seksuele orién-
tatie of genderidentiteit zal plaatsvinden, terwijl deze twee aspecten in hun geval niet
cruciaal zijn. Mensen met intersekse/DsD voor wie genderidentiteit en genderexpressie
minder eenduidig zijn, vinden mogelijk wel aansluiting bij LHBT ’ers, maar het beeld
hieromtrent is beperkt.

Het is van belang om in eventuele beleidsontwikkeling rekening te houden met de
gesignaleerde gevoeligheden en het ontbreken van een groepsidentiteit bij personen
met intersekse/psp. We merken bovendien op dat bij een beleidsbenadering gericht op
belemmeringen die voortvloeien uit normativiteit, gevoeligheden en beeldvorming op
het gebied van sekse, gender en seksualiteit er duidelijke raakvlakken zijn met vrouwen-
emancipatie en LHBT-emancipatie.

Beter beeld over de leefsituatie via onderzoek

In ditverkennende onderzoek zijn thema’s in kaart gebracht die relevant zijn met het
oog op de leefsituatie, maar er blijven kennishiaten. Indien er interesse is voor beleids-
ontwikkeling op dit terrein dan is meer kennis van belang. Die zou onder meer gericht
kunnen zijn op het verkrijgen van een landelijk beeld over de leefsituatie van mensen
met intersekse/DsD op basis van grootschalig kwantitatief onderzoek. De mogelijk-
heden en knelpunten zijn nu verkend. Verder was er in dit onderzoek weinig aandacht
voor medisch-ethische kwesties, terwijl dat wel relevant kan zijn voor eventuele beleids-
ontwikkeling.

Bevordering van weerbaarheid via organisaties

De geinterviewde mensen met intersekse/psD lieten weten dat het hen moeite heeft
gekost om goede informatie en begeleiding te krijgen. Voor de bevordering van de
weerbaarheid van personen met intersekse/psp lijken organisaties in de vorm van
patiéntenorganisaties per conditie een belangrijke functie te vervullen om informa-
tie te vinden, anderen te ontmoeten en om te leren gaan met de eigen conditie en de
omgeving. Op praktisch niveau blijkt dat het voor sommige patiéntenorganisaties een
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probleem is om het voortbestaan en het aanbod van activiteiten te waarborgen. Ook is
gesignaleerd dat er in Nederland geen organisatie bestaat voor mensen die zich identifi-
ceren als intersekse en dat er geen activistische beweging is (in het buitenland zijn daar
wel voorbeelden van). Of daar in Nederland behoefte aan is, is niet meegenomen in dit
onderzoek.

Voor weerbaarheid is goede informatie belangrijk. Het internet is weliswaar een bron
voor informatie, maar die is rijp en groen en soms ook stigmatiserend en sensationeel.
Om die reden verrast het niet dat er behoefte bestaat aan een website met goede infor-
matie over de medische en sociale aspecten van vormen van intersekse/psp.

Ten slotte blijkt dat onder de geinterviewde personen de meesten behoefte hebben
(gehad) aan psychosociale begeleiding. Dit hebben ze om diverse redenen niet altijd
gekregen.

Kennisbevordering en meer sensitiviteit medische professionals

In de medische praktijk hebben de laatste decennia veel veranderingen plaatsgevonden
en gaan de ontwikkelingen snel. Dit heeft ertoe geleid dat vroegere praktijken zoals
geheimhouding en het bewust achterhouden van informatie of onjuist voorlichten, niet
meer gangbaar zijn. Volledige informatieverstrekking is binnen medisch gespeciali-
seerde centra de norm.

Toch kwam in dit onderzoek duidelijk naar voren dat kennisbevordering, bewust-
wording en sensitiviteit van niet-gespecialiseerde medische professionals over het
algemeen tekortschiet. Aangezien de meeste personen met intersekse/Dpsp in eerste
instantie te maken krijgen met niet-gespecialiseerde medische professionals, zou aan-
dachtvoor intersekse/Dsp in medische basisopleidingen en zorgopleidingen op zijn
plaats zijn. Daarbij zou de kennisbevordering zich moeten richten op zowel de medische
als de sociale aspecten van intersekse/DsD, sekse en seksualiteit.

Aandachtvoor sensitiviteitsbevordering lijkt ook nodig te zijn omdat respectvolle beje-
gening zou kunnen bijdragen aan een positieve beleving van medische behandelingen.
Rondom intersekse/psp liggen gevoeligheden op het gebied van sekse en soms ook
uiterlijke verschijning, onvruchtbaarheid en seksualiteit; medische professionals zouden
meer zich daarvan bewust moeten zijn. Voldoende informatieverstrekking door medici
aan personen met intersekse/DsD verdient eveneens de aandacht. De geinterviewde per-
sonen met intersekse/DsD vinden dat ze van artsen weinig informatie ontvangen en dat
ze met veel vragen blijven zitten. Internet en patiéntenorganisaties zijn voor hen vaak
aanvullende informatiebronnen.

Ten slotte wordt door niet-medische onderzoekers en belangenbehartigers gesteld dat
er in de medische praktijk meer aandacht zou moeten zijn voor de visie op sekse en de
framing van intersekse/DsD als medisch probleem. Het medisch ingrijpen in het geval
van ambigue geslachtsorganen bevestigt de norm van sekse als tweedeling. Wat als ‘nor-
male sekse’ wordt beschouwd binnen de medische praktijk is altijd gebaseerd op bio-
logische en sociale criteria die beide niet vaststaan.
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Beeldvorming, erkenning, onzichtbaarheid en bewustwording

Een belangrijke bevinding uit dit verkennende onderzoek is dat er behoefte aan erken-
ning op medisch en sociaal vlak blijkt te zijn. Er is veel onwetendheid over intersekse/
DsD. Geinterviewde personen met intersekse/DsD lopen tegen deze onwetendheid aan
en bij sommige condities tegen de beeldvorming dat sekse wordt gezien als een tweede-
ling waarbij man/vrouw de vanzelfsprekende norm is (seksenormativiteit). Intersekse/
DsD verschiltvan die norm. Daar ligt een taboe en een gevoeligheid omdat het raakt aan
kwesties rondom sekse en seksualiteit.

Mensen met intersekse/DsD hebben zelf meestal niet de behoefte om de tweedeling
man/vrouw ter discussie te stellen en willen doorgaans liever als volwaardige mannen
en vrouwen gezien worden. Dit maakt dat intersekse/DsD niet erg zichtbaar is in de
samenleving. Of meer zichtbaarheid bevorderlijk is en of hiernaar zou moeten worden
gestreefd, is een complexe kwestie. Belangenbehartigers denken dat hierop inzetten
positief zal uitpakken omdat het tot minder onwetendheid, genuanceerdere beeld-
vorming, gewenning en het doorbreken van het taboe kan leiden. Anderen vrezen dat
meer zichtbaarheid kan leiden tot meer stigmatisering. Daarnaast kan grotere zichtbaar-
heid en bewustwording in de samenleving ertoe leiden dat intersekse/psp als sociale
categorie of nieuwe groep wordt beschouwd, terwijl de meeste geinterviewde mensen
met intersekse/DsD daar niet op zitten te wachten.

Bevordering kennisuitwisseling

Tot slot is gebleken dat bij verschillende partijen en organisaties zoals medische pro-
fessionals, belangenbehartigers en patiéntenorganisaties de invalshoeken, visies en
terminologie rondom intersekse/psD sterk uiteen lopen. Er zijn grote verschillen in taal-
gebruik, type kennis, relevante thematiek en wijze waarop tegen intersekse/psp wordt
aangekeken. Het Nederlands Netwerk Intersekse/DsD, een nieuwe belangenbeharti-
gende organisatie die vorig jaar is opgericht, heeft enkele bijeenkomsten georganiseerd
waarin diverse organisaties participeerden. Uitwisseling van perspectieven en informa-
tie tussen partijen en organisaties — in welke vorm dan ook — blijkt nuttig te zijn.
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1 Inleiding

1.1 Intersekse/psp onbekend bij het grote publiek

‘Is het een jongetje of een meisje?’ Dat is vaak een van de eerste vragen bij de geboorte
van een baby. Meestal is dit duidelijk, maar af en toe komt het voor dat artsen dit

niet meteen kunnen vaststellen of twijfelen. Ook kan in de puberteit de secundaire
geslachtsontwikkeling niet of onvolledig op gang komen en sprake zijn van een ander
chromosoompatroon dan xx of xy. Dit zijn voorbeelden die laten zien dat sekse bij de
geboorte niet altijd eenduidig ‘man’ of ‘vrouw’ is. Het gaat hier om mensen met een
intersekse conditie’ of DsD (differences/disorders of sex development). In dit rapport zullen we
spreken van intersekse/DsD (zie § 2.1).2

Er zijn veel vormen van intersekse/psp; het is een parapluterm. Het kan bijvoorbeeld
gaan om mensen met een uiterlijke verschijningsvorm die vrouwelijk is, maar met
onduidelijke of niet volledig ontwikkelde inwendige geslachtsorganen. Ook komt het
voor dat bij de geboorte de geslachtsorganen er niet typisch mannelijk of vrouwelijk
uitzien, of dat vrouwen geen xx-chromosomen hebben en mannen geen xy-chromo-
somen. Sommige condities van intersekse/DsD zijn zichtbaar voor andere mensen,
andere niet. Bepaalde condities van intersekse/psp zijn voor de geboorte of direct
daarna vastgesteld, andere condities zijn pas tijdens de puberteit of na onderzoek bij

het uitblijven van zwangerschap zichtbaar. Mensen met intersekse/psp zien zichzelf
doorgaans niet als een ‘derde sekse’, maar als man of vrouw. De best mogelijke schatting
op dit moment is dat er in Nederland circa 80.000 mensen zijn met een vorm van inter-
sekse/DsD (§ 2.5). Deze mensen zijn niet altijd zelf daarvan op de hoogte.
Intersekse/DsD is voor het grote publiek niet een bekend fenomeen. Voor mensen die
hiermee nooit persoonlijk te maken hebben gehad, lijken vooral de zogenoemde her-
mafrodieten tot de verbeelding te spreken. Dit is een verouderde en stigmatiserende
term voor mensen met zowel mannelijke als viouwelijke genitalién. Daarnaast hebben
de media aandacht besteed aan vrouwelijke sporters die bij de Olympische Spelen van
deelname werden uitgesloten omdat ze naar medische standaarden niet volledig vrouw
zouden zijn. Eind 2013 leidde een Duitse wetswijziging die het juridisch mogelijk maakt
om geslacht onbepaald te laten, tot een tv-optreden bij Pauw en Witteman van iemand
die zichzelf als interseksueel ziet. Deze voorbeelden laten zien dat intersekse/DsD niet
alleen een lichamelijke conditie is met medische gevolgen, maar ook een maatschap-
pelijke kwestie waaraan onder meer stigmatiserende beeldvorming en mogelijke belem-
meringen in participatie zijn verbonden.

De impact van intersekse/DsD is verschillend en hangt af van het stadium waarin medici
het ontdekken, het moment en de wijze waarop mensen op de hoogte worden gebracht,
de uiterlijke verschijning, de ernst van de fysieke klachten en de reacties in de omgeving.
Soms wordt al voor de geboorte van een kind ontdekt dat er sprake is van intersekse/Dsp
en staat iemand een leven lang onder medische behandeling (met eventueel vele ope-
raties). Het komt ook voor dat iemand nooit zal beseffen dat er sprake is van intersekse/
DsD, omdat de medische symptomen gering zijn of niet worden herkend.
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Wat deze vormen van intersekse/pDsp gemeen hebben, is dat ze vanuit medisch perspec-
tief duiden op enige variatie of ambiguiteit in de geslachtsontwikkeling. Wat de impact
hiervan is op de leefsituatie van mensen met intersekse/psp, is nog nauwelijks bekend.
Er is groeiende internationale politieke aandacht (Europees Parlement 2014; Europese
Unie 2013; Raad van Europa 2013; Méndez, Verenigde Naties 2013), maar nog weinig gede-
gen kennis uit onderzoek. Dit verkennende onderzoek geeft een eerste aanzet om meer
inzicht te krijgen in de leefsituatie van mensen met intersekse/psp.

1.2 Intersekse/DsD een emancipatievraagstuk?

Aandachtvoor intersekse/psp heeft zich decennialang voornamelijk beperkt tot
een medisch perspectief. Hoewel de nadruk nog steeds op medische kwesties ligt,
begint er meer aandacht en erkenning te komen voor het belang van niet-medische
aspecten (MacKenzie et al. 2009; Vilain 2006). Mensenrechtenorganisaties en
belangenbehartigers voor mensen met intersekse/psp stellen kwesties als zelfbeschik-
king en lichamelijke integriteit rondom genitale operaties en onomkeerbare medische
behandelingen bij kinderen aan de orde. Ook werpen sommige organisaties en weten-
schappers de meer fundamentele vraag op, of sekse wel moet worden opgevat als een
absolute tweedeling (man of vrouw), wanneer intersekse/DsD laat zien dat dit niet altijd
eenduidig is (Karkazis 2008; Liao en Boyle 2004b; Van Heesch te verschijnen).
De internationale aandacht voor intersekse/psp vanuit een mensenrechtenperspectief
is in een stroomversnelling gekomen. Algemene mensenrechtenorganisaties zoals
de Verenigde Naties (Méndez 2013) en Europese organisaties zoals de Raad van Europa
(2013), de Europese Unie (2013) en het Europees Parlement (2014) hebben recentelijk de
positie van mensen met intersekse/psp geagendeerd. Ook is de laatste jaren in enkele
landen nieuwe wetgeving tot stand gekomen op het gebied van geslachtsregistratie en
antidiscriminatie (bv. in Duitsland, Australié en Zuid-Afrika).
De verantwoordelijke minister van het emancipatiebeleid in Nederland volgt de inter-
nationale ontwikkelingen en heeft in de Hoofdlijnenbrief Emancipatiebeleid 2013-2016 aan-
gekondigd intersekse als mogelijk beleidsveld te verkennen:

Recente publicaties en verklaringen richten zich op het bestrijden van discriminatie en de

bescherming van lichamelijke integriteit en zelfbeschikking, omdat interseksuele mensen

onder meer te maken kunnen krijgen met onnodig medisch ingrijpen. In overleg met direct

betrokken patiéntenorganisaties verken ik of er maatschappelijke knelpunten zijn en of deze

een emancipatieaspect hebben. (TK 2012/2013)

1.3 Opzeten uitvoering verkennend onderzoek

Voordat de vraag kan worden beantwoord of emancipatiebeleid op het gebied van inter-
sekse/DsD nuttig en nodig is, is het van belang inzicht te krijgen in de problemen die
mensen met intersekse/Dsp ervaren. Hoe is het met deze mensen gesteld en waar lopen
ze tegenaan? Dit verkennende onderzoek wil dat in kaart brengen vanuit het perspec-
tief van mensen met intersekse/Dsp en richt zich daarbij op de leefsituatie. Er wordt
bekeken welke problemen voortvloeien uit het hebben van een intersekse/psp-conditie.
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Mensenrechten en medisch-ethische kwesties vallen buiten het bestek van dit onder-
zoek en komen in de hoofdtekst alleen aan de orde als geinterviewden met intersekse/
DsD zelf hierover begonnen. We benoemen enkele mensenrechtenkwesties in bijlage C
(te vinden via www.scp.nl bij het desbetreffende rapport).
De term leefsituatie is breed en verwijst onder meer naar sociale acceptatie, welzijn en
gezondheid, en participatie. We zullen hier onderscheid maken tussen de persoonlijke
beleving en het sociale leven met andere mensen. Bij de persoonlijke beleving kijken we
hoe mensen met intersekse/Dsp hun conditie ervaren (bv. medische behandelingen,
identificatie, zelfacceptatie, zelfbeeld als man of vrouw, gevolgen voor gezondheid en
welbevinden). Bij het sociale leven met anderen kijken we naar de openheid over de
eigen conditie, relatie- en gezinsvorming, bejegening door anderen, ervaren acceptatie
en discriminatie, en knelpunten of belemmeringen in participatie met betrekking tot
opleiding, werk en vrije tijd.
Verder richt dit verkennende onderzoek zich op de vraag of grootschalig kwantitatief
onderzoek naar de leefsituatie van mensen met intersekse/psp nodig zou zijn en op
welke wijze dergelijk onderzoek uitgevoerd zou kunnen worden. We identificeren welke
problemen zich voordoen in de leefsituatie, maar kunnen niet inzichtelijk maken in
welke mate deze problemen zich voordoen bij mensen met intersekse/psp. Daarvoor is
landelijk onderzoek onder een grote groep mensen met intersekse/psp noodzakelijk.
Dit heeft in Nederland nog nooit plaatsgevonden. In het buitenland is onderzoek naar
mensen met intersekse/DsD vanuit een niet-medisch perspectief eveneens schaars
(MacKenzie et al. 2009). Hoe grootschalig kwantitatief onderzoek naar de leefsituatie
van mensen met intersekse/DsD uitgevoerd zou kunnen worden en wat de aandachts-
punten, uitdagingen en mogelijkheden zijn, is dus nog nauwelijks bekend.
Samenvattend staan de volgende twee vragen centraal in dit verkennende onderzoek:
1 Watis typerend voor de leefsituatie van mensen met intersekse/DsD en welke
problemen ervaren zij in hun leefsituatie?
2 Op welke wijze kan een betrouwbaar kwantitatief onderzoek naar de leefsituatie van
mensen met intersekse/Dsp worden uitgevoerd in Nederland?

Voor het beantwoorden van de twee onderzoeksvragen is uit vier bronnen geput:
(internationale) literatuur, interviews met personen met intersekse/Dsp, gesprekken
met professionals op het terrein van intersekse/psD, en bijeenkomsten en symposia.
Het onderzoek is echter van beperkte omvang en is dus slechts een verkenning. Dit bete-
kent dat de literatuurstudie niet uitputtend is en dat het aantal interviews en gesprekken
wel inzicht geeft in de thema’s die zijn gesignaleerd, maar geen diepgaand beeld over
bijvoorbeeld verschillen tussen groepen. Bovendien is alleen informatie verkregen over
mensen die op de hoogte zijn van hun conditie.

De literatuurstudie omvat sociaalwetenschappelijke studies; medisch-wetenschappelijke
literatuur om inzicht te krijgen in medische kwesties en prevalenties; websites van
Nederlandse patiéntenorganisaties, en websites en rapporten van belangenorganisaties
(met name NNID (Nederlands Netwerk Intersekse/psD), coc (landelijke belangen-
organisatie voor lesbische vrouwen, homoseksuele mannen, biseksuelen en trans-
genders) en 1LGA (International Lesbian, Gay, Bisexual, Trans and Intersex Assocation)).
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Voor het onderzoek zijn face-to-face met zeven personen met diverse condities die val-
len onder intersekse/DsD diepte-interviews gehouden. Alle geinterviewde personen
hebben vanwege hun conditie ooit een behandeling in een medisch centrum gehad en
zijn in contact (geweest) met een patiénten- of lotgenotenorganisatie. De meesten zijn
actief (geweest) in patiéntenorganisaties en hebben hierdoor ook zicht op ervaringen
van andere mensen met hun conditie. Aanvullend heeft een focusgroepgesprek plaats-
gevonden met zes mensen met diverse vormen van intersekse/DsD, die actief zijn in
patiénten- of belangenorganisaties. Ze spraken over hun eigen ervaringen en die van
mensen in hun achterban of omgeving. De geinterviewde mensen zijn te beschouwen
als de ‘voorhoede’. Deze groep is selectief aangezien niet iedereen met intersekse/psp
te maken krijgt met medische behandeling of contact heeft (gehad) met patiénten-
organisaties. In de interpretatie van de bevindingen dient hiermee rekening te worden
gehouden.

Er zijn acht gesprekken gevoerd met professionele deskundigen, onder wie een sociaal-
wetenschappelijk onderzoekster, vertegenwoordigers van het NN1D, medische profes-
sionals en psychologen. Ook hebben diverse informele gesprekken plaatsgevonden.
Ten behoeve van het onderzoek is deelgenomen aan enkele internationale en natio-
nale symposia. In 2013 en 2014 zijn bovendien vier bijeenkomsten georganiseerd door
het NNID, in samenwerking met het ministerie van Onderwijs, Cultuur en Weten-
schap (ocw), waaraan patiéntenorganisaties, kenniscentra, het coc, onderzoekers

en andere belangstellenden deelnamen.? De aanleiding voor de bijeenkomsten was de
oprichting van het NN1D in het voorjaar van 2013. Deze organisatie zet zich in voor de
gelijkberechtiging, emancipatie, zichtbaarheid en belangenbehartiging van mensen
met intersekse/DsD. Het is de eerste organisatie die specifiek gericht is op de belangen-
behartiging van mensen met intersekse/DsD in Nederland.

Gezien de maatschappelijke gevoeligheid van intersekse/psp is anonimiteit van de
gesproken personen gegarandeerd. Namen zijn gefingeerd. De enige geinterviewden die
bij naam worden genoemd, zijn professionele deskundigen of organisaties die dit graag
wilden.

1.4 Leeswijzer

In hoofdstuk 2, 3 en 4 staat de beantwoording van de eerste onderzoeksvraag over de
leefsituatie centraal. De tweede onderzoeksvraag heeft een sterk onderzoekstechnisch
karakter en is daarom (uitgebreid) opgenomen in bijlage A (te vinden via www.scp.nl bij
het desbetreffende rapport).

Aangezien het fenomeen intersekse/psD voor velen onbekend is, geven we in hoofd-
stuk 2 allereerst een medische uitleg en beschrijven we vervolgens enkele van de meest
bekende vormen van intersekse/Dsp. Daarnaast lichten we toe welke terminologie en
definities we hanteren, en komt uitgebreider aan bod hoe vaak intersekse/psp voor-
komt. Hoofdstuk 3 geeft een weergave van de relevante thema’s rondom de persoonlijke
beleving en hoofdstuk 4 gaat in op de gevolgen voor het sociale leven met anderen.

Om een gezicht te geven aan de mensen om wie het hier gaat, bieden we in hoofdstuk 3
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en 4 in de kaders een inkijkje in specifieke levenservaringen of problemen waarmee de
geinterviewde personen te maken krijgen.

Bijlage A gaatin op de tweede onderzoeksvraag, namelijk hoe betrouwbaar kwantitatief
onderzoek naar de leefsituatie van mensen met intersekse/psp kan worden gedaan.
Nadat nut en noodzaak zijn verkend, geven we suggesties voor thema’s en komen metho-
dologische kwesties aan de orde. Vervolgens schetsen we enkele concrete mogelijk-
heden en beschrijven de voor- en nadelen daarvan.

In de slotbeschouwing hebben we de bevindingen over de twee onderzoeksvragen
samengevat. Daarbij komen de rol van beeldvorming, het dilemma van zichtbaarheid, en
aandachtspunten met het oog op de medische praktijk aan bod. Ook laten we zien welke
kennis ontbreekt en vervolgens of en hoe kwantitatief onderzoek zou kunnen bijdragen
aan hetvergroten van kennis. Ten slotte interpreteren we de bevindingen uit dit ver-
kennende onderzoek in het licht van beleidsontwikkeling.

In deze rapportage worden af en toe vergelijkingen gemaakt met voormalige of huidige
emancipatieprocessen op het gebied van ongelijkheid tussen vrouwen en mannen en
acceptatie van LHBT ers (lesbische vrouwen, homoseksuele mannen, biseksuele men-
sen en transgenders). Daardoor kunnen we parallellen trekken met de emancipatie van
andere groepen, of juist verschillen laten zien.

Een uitkomst van dit verkennende onderzoek is dat er vele perspectieven zijn op de
beantwoording van de onderzoeksvragen. Er is grote verscheidenheid in de ervaringen
met en visies op intersekse/pDsp. Bepaalde thema’s bleken voor specifieke vormen van
intersekse/DsD zeer relevant en voor andere condities geen enkele rol te spelen. Ook lie-
pen perspectieven van personen met intersekse/psD, patiéntenorganisaties, belangen-
organisaties, onderzoekers en medische professionals vaak uit elkaar. We hebben
geprobeerd een balans te vinden in de weergave van de perspectieven.

Noten

1 Determ ‘conditie’ wordt gebruikt door personen met intersekse/psp, belangenbehartigers
en medische professionals. Het is neutraler dan ‘aandoening’ of ‘afwijking’ (zie hoofdstuk 2).
In het buitenland wordt ‘conditie’ door activisten en mensenrechtenorganisaties doorgaans niet
gehanteerd, aangezien zij dit associéren met een medische benadering. Dit lijkt in Nederland anders
te liggen; ‘conditie’ wordt hier breder gedragen.

2 Bijreferenties naar andere auteurs of organisaties wordt zo veel mogelijk de terminologie over-
genomen die zij hanteren.

3 Deaanwezigen zijn geinformeerd over nationale en internationale ontwikkelingen op het gebied
van mensenrechten en medisch-ethische aspecten. Ook is kennis over en ervaring met diverse
onderwerpen uitgewisseld.
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2 Watisintersekse/psp? Vormen, terminologie en
prevalentie

Om eventuele problemen in de leefsituatie van mensen met intersekse/psp beter te
begrijpen, is het van belang dat duidelijk is wat intersekse/DsD is. Dit hoofdstuk start
met een medische uitleg en een beschrijving van de meest bekende vormen van inter-
sekse/DsD. Vervolgens wordt ingegaan op terminologie, definities en afbakening van
de doelgroep. Hier liggen gevoeligheden en die brengen we kort in beeld omdat het laat
zien hoe mensen die persoonlijk of professioneel met intersekse/psp te maken krijgen
tegen dit fenomeen aan kijken. Daarna laten we zien dat intersekse/psp verband houdt
met sekse en we beschrijven de relatie met seksualiteit, genderidentiteit en seksuele
oriéntatie. Ten slotte proberen we een antwoord te geven op de vraag hoe vaak inter-
sekse/psD voorkomt.

2.1 Vormen van intersekse/psp: een medische uitleg

Hoewel de medische benadering hier niet centraal staat, geven we in kader 2.1 een
beknopte medische uitleg van de normale geslachtelijke ontwikkeling om te laten zien
hoeveel lichamelijke processen er aan de geslachtsontwikkeling ten grondslag liggen.
Diverse vormen van intersekse/DsD kunnen dan beter geplaatst worden. Sommige pro-
cessen zijn vereenvoudigd weergegeven.

Uit de omschrijving in kader 2.1 wordt duidelijk dat de bepaling en ontwikkeling van

het geslacht te maken heeft met de combinatie van chromosomen, geslachtsklieren
(teelballen of eierstokken), en de productie en verwerking van hormonen. Wanneer één
van deze bovengenoemde processen anders verloopt, kan dit leiden tot een vorm van
intersekse/DsD. Het gaat hier om aangeboren condities waarvan mensen niet kunnen
genezen. Er zijn tientallen vormen van intersekse/Dsp met vaak nog vele variaties, die
zeer uiteenlopend zijn in hoe en wanneer ze worden ontdekt, type medische behande-
lingen en de medische en sociale gevolgen. Over het algemeen wordt intersekse/DsD
met gevolgen voor het uitwendige geslachtsorgaan ontdekt bij de geboorte. Vormen met
gevolgen aan inwendige geslachtsorganen worden vaak pas ontdekt in de puberteit of
de volwassenheid. In het geval van ambigue genitalién kunnen operaties plaatsvinden.
Soms zijn operaties zelfs noodzakelijk, omdat kinderen anders niet blijven leven. De ver-
scheidenheid aan vormen van intersekse/DsD is groot. We beschrijven hier enkele van
de meest bekende vormen.
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Kader 2.1 Een korte medische uitleg over de normale geslachtsontwikkeling

De geslachtsontwikkeling start bij de conceptie, wanneer het genetische materiaal van de
eicel samensmelt met het genetische materiaal van de zaadcel en een nieuw individu zich gaat
ontwikkelen. Belangrijk bij de geslachtsontwikkeling zijn de geslachtschromosomen X en Y.

In de eerste zes weken in de ontwikkeling van het kind ontwikkelen zich de geslachtsklieren.
In eerste instantie is dit hetzelfde bij x Y- en xx-individuen. Tussen week zeven en tien ont-
wikkelen deze geslachtsklieren zich onder normale omstandigheden bij x y-individuen tot
teelballen (testes of testikels) die androgenen (‘mannelijke’ hormonen) maken. Als een foetus
xXx-chromosomen heeft, ontwikkelen de geslachtsklieren zich vrijwel altijd tot eierstokken die
oestrogenen (‘vrouwelijke’ hormonen) maken. Wanneer de teelballen zich hebben ontwikkeld,
gaan ze testosteron en anti-mullerse hormonen (AMH) produceren. Het AMH onderdrukt de
ontwikkeling van de vrouwelijke interne geslachtsorganen, ofwel de eileiders, baarmoeder en
hetaan de opperviakte liggende deel van de vagina. Bij goed functionerende teelballen en de
aanwezigheid van AMH komt de ontwikkeling van de mannelijke interne geslachtsorganen op
gang: bijballen, zaadleiders en zaadblaasjes. De ontwikkeling van het uitwendige geslachts-
deel vindt plaats in de negende tot veertiende week. Testosteron zorgt voor de groei van een
penis en balzak (scrotum). Als er geen testosteron wordt aangemaakt, of als testosteron op
een of andere manier niet werkzaam kan zijn, ontwikkelt het uitwendig geslachtsdeel zich
doorgaans tot een vagina. De geslachtshormonen testosteron en oestrogenen zorgen in de
puberteit voor de secundaire geslachtsontwikkeling. De aanmaak van testosteron door de
teelballen leidt ertoe dat iemand een lage stem krijgt, meer lichaamsbeharing en sterkere
spieren krijgt. Oestrogenen, die door de eierstokken worden aangemaakt, zorgen voor de
ontwikkeling van borsten, ronde heupen en de menstruatie. Hormonen hebben ook invioed
op gedrag en psychologisch functioneren in de puberteit en in latere levensfasen.

46,XY-DSD

Onder 46,xY-DsD vallen meerdere vormen van intersekse/psp waaronder androgeen
ongevoeligheidssyndroom (a0s, in het Engels A1s) en gonadale dysgenesie. Mensen met
Aos zijn personen met xy-chromosomen die gedeeltelijk of helemaal ongevoelig zijn
voor androgenen. Ze hebben geen eierstokken en baarmoeder. Het kan voorkomen dat
deze personen weinig of geen okselhaar, jeugdpuistjes en transpiratiegeur hebben en
licht gekleurde tepels. Aos komt voor in verschillende gradaties, waarbij onderscheid
wordt gemaakt tussen caos (compleet) en PAOs (partieel). Mensen met cA0s voelen
zich bijna altijd vrouw en de uitwendige genitalién zien er ook vrouwelijk uit. caos
komt meestal aan het licht wanneer onderzocht wordt waarom een meisje in de puber-
teit niet menstrueert. Soms wordt het eerder vastgesteld vanwege een liesbreuk of omdat
bekend is dat het in de familie aanwezig is. Bij mensen met PAOs is het uitwendige
geslacht niet eenduidig en dit wordt direct na de geboorte ontdekt. Bij pAos kunnen

na uitgebreide evaluatie operaties aan de uitwendige geslachtsorganen plaatsvinden.

In alle gevallen zijn deze personen onvruchtbaar. In verband met kansen op kanker aan
de inwendige geslachtsorganen, worden deze soms verwijderd.

Als de geslachtsklieren niet goed zijn ontwikkeld, kan er sprake zijn van een andere
vorm van intersekse/psD, namelijk gonadale dysgenesie (compleet of partieel).
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Onder 46,xY-DsD vallen ook partiéle vormen van testosteron biosynthese defecten zoals
salfarp-2 en 17beta HSD-3.

Adrenogenitaal syndroom (AGs; in het Engels cAH)

Bij de meest voorkomende vorm van AGs, ook wel congenitale bijnierhyperplasie
genoemd, wordt door de bijnieren aan de ene kant te weinig cortisol en aan de andere
kant overmatig testosteron aangemaakt. Bij meisjes groeit de clitoris al voor de geboorte
door en kan op een kleine penis lijken en kunnen de schaamlippen (gedeeltelijk) aan
elkaar gegroeid zijn. Dit kan leiden tot problemen in de geslachtstoekenning. In het
geval van meisjes vinden vaak op jonge leeftijd operaties plaats aan de uitwendige
geslachtsorganen. Deze meisjes vertonen vaker dan andere meisjes crossgender (in dit
geval mannelijk) gedrag, maar ze voelen zich doorgaans wel meisje. Later kunnen
meisjes, indien niet goed behandeld, als gevolg van een grote hoeveelheid testosteron
te maken krijgen met sterke lichaamsbeharing en extreme acne. Bij zowel meisjes als
jongens leidt een verhoging van de ‘mannelijke’ hormonen onbehandeld tot een vroege
puberteit. Jongens met Ags worden uiteindelijk vaak kleiner dan leeftijdsgenoten.

De lichtere vormen van AGs worden bij vrouwen ontdekt in de peuterfase door

vroege puberteitsverschijnselen, of op latere leeftijd door sterkere haargroei, acne of
menstruatiestoornissen; bij mannen door vruchtbaarheidsproblemen door de milde ver-
hoging van de ‘mannelijke’ hormonen uit de bijnier. Vrouwen kunnen zwanger worden
en kinderen krijgen, maar moeten goed ingesteld zijn op medicatie. Bij de bevalling is
soms een keizersnede nodig vanwege een nauwe vagina of door eerdere operaties.
Tegenwoordig is AGs opgenomen in de hielprikscreening, waardoor de conditie sneller
aan het licht komt dan vroeger.

Hypospadie

Bij hypospadie mondt de plasbuis van jongetjes niet uit aan de top van de penis. De ope-
ning bevindt zich op een andere plaats in de penis of in de balzak en de voorhuid is
meestal gespleten. Wanneer de opening zich meer richting de balzak bevindet, is er een
grotere kans op een kromstand van de penis. Als gevolg van de plaats en vorm van de
uitgang van de plasbuis kan staand plassen moeilijk zijn. Met behulp van een of meer-
dere operaties kan ervoor worden gezorgd dat deze jongetjes staand kunnen plassen en
later zaadlozingen kunnen hebben. Ook kan het uiterlijk van de penis worden veranderd.
Deze operaties vinden meestal op jonge leeftijd plaats. Vanuit medisch perspectief
hoeft hypospadie niet altijd te worden behandeld en soms is het vooral uit praktisch

en cosmetisch oogpunt dat wordt besloten tot een operatie. Jongens met hypospadie
zijn vruchtbaar. De gradatie van hypospadie kan sterk verschillen, waarbij de ernstige
gradaties worden geschaard onder psp.!

MRKH (Mayer-Rokitansky-Kister-Hauser)?

Deze conditie komt alleen voor bij vrouwen. Zij hebben xx-chromosomen en
eierstokken, maar worden geboren zonder (volledige) vagina en/of baarmoeder.

De uitwendige geslachtsdelen zijn aanwezig en deze vrouwen voelen zich vrouw.

MRKH wordt meestal ontdekt in de puberteit, omdat de menstruatie uitblijft of omdat er
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problemen met de nieren ontstaan. Wanneer de (gedeeltelijke) baarmoeder aanwezig is,
wordt deze meestal verwijderd vanwege heftige buikpijnen door de onmogelijkheid om
te menstrueren. Deze vrouwen zijn niet vruchtbaar. Draagmoederschap is mogelijk.

Syndroom van Klinefelter (ks-syndroom of SvK)

Dit syndroom, dat ook bekend staat als 47,xXy, treft alleen personen die als jongetje
geboren worden. Zij hebben naast de 46 chromosomen een extra X-chromosoom.

Dit komt bij ongeveer 1 op 600 a 700 mannen voor en is daarmee een van de meest voor-
komende vormen van intersekse/psp. Bij deze conditie wordt onvoldoende testosteron
aangemaakt, waardoor de puberteit langzamer op gang komt en soms niet doorzet.

De penis en testes zijn relatief klein voorafgaand aan de puberteit. De gevolgen van
onvoldoende testosteronproductie worden in de puberteit zichtbaar. Deze jongens
ontwikkelen dan relatief minder spiermassa en hun vet- en haarverdeling is vaak anders
dan bij de meeste mannen. Er kan sprake zijn van enige borstvorming. Het volume van
de testes blijft ook op volwassenen leeftijd klein. Dit syndroom kan gepaard gaan met
een lijst aan symptomen, waaronder problemen met concentratie, geheugen, coérdina-
tie, vermoeidheid, uiten van emoties en sociale omgang. Jongens en mannen hebben
zelden alle symptomen en er zijn grote verschillen tussen hen. Hierdoor wordt het
syndroom van Klinefelter niet altijd herkend en vastgesteld door artsen. Naar schatting
wordt het syndroom van Klinefelter bij de helft van de jongens en mannen die het heb-
ben, niet vastgesteld. Het kan zijn dat jongens zich niet tot een dokter wenden wegens
weinig klachten of dat bij klachten een goede diagnose uitblijft. Wanneer de diagnose
is gesteld, dan krijgen ze vaak testosteron toegediend via een gel, injectie of capsule.

Ze krijgen hierdoor soms meer energie, kunnen zich beter concentreren, hebben meer
zin in seks, worden assertiever, ontwikkelen makkelijker spiermassa en krijgen een
andere vetverdeling. Ook neemt de kans op botontkalking af. Deze mannen hebben vaak
vruchtbaarheidsproblemen, omdat in de puberteit de zaadcelproductie snel afneemt.
De meeste jongens die opgroeien met het syndroom van Klinefelter voelen zich later
man, maar het komt ook voor dat personen zich later vrouwelijker voelen of identifice-
ren als vrouw.

Syndroom van Turner?

Het syndroom van Turner staat ook wel bekend als 45,x. Er zijn mozaiekvormen waarbij
personen in sommige cellen 45,x hebben en in andere bijvoorbeeld 46,xx of 46,xY.
Het gaat in alle gevallen om vrouwen die één of een gedeelte van een x-chromosoom
missen, wat gevolgen heeft voor de ontwikkeling van de eierstokken, de produc-

tie van geslachtshormoon, de lengtegroei en de lichamelijke geslachtsrijping. Deze
meisjes en viouwen hebben bijna altijd een geringe lengte. Aangezien het hier een
syndroom betreft dat gepaard gaat met een lijst van mogelijke symptomen, die vrijwel
nooit allemaal tegelijkertijd bij een individu voorkomen, zijn er grote verschillen in
medische problemen tussen deze vrouwen. Wat ze gemeen hebben is dat de puberteit
over het algemeen niet spontaan op gang komt en dat ze meestal niet menstrueren.
Dit syndroom wordt vaak in de puberteit vastgesteld. Andere voorbeelden van moge-
lijke symptomen zijn brede en/of korte nek, lage haargrens in de nek, een verhoogde
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kans op afwijkingen aan hart, nieren, schildklier, gehoor en het vaker voorkomen van
suikerziekte, hoge bloeddruk, verminderde motorische ontwikkeling, ruimtelijk inzicht
en een kortetermijngeheugen. Door oestrogenen kan de menstruatie en borstvorming
op gang gebracht worden. Zwangerschap is mogelijk via eiceldonatie.

Andere chromosoomvariaties

Naast het syndroom van Klinefelter en het syndroom van Turner zijn er nog andere
chromosoomvariaties, waaronder 47,XYY en 47,XXX. Beide chromosoomvariaties
worden bij de geboorte meestal niet opgemerkt. Bij 47,XxYY gaat het om jongens met
een extraY chromosoom. De eerste jaren is vaak niets bijzonders te merken. Aan het
einde van de basisschoolleeftijd gaan deze jongens extra groeien en worden uiteinde-
lijk vaak iets langer dan gemiddeld. In vergelijking met andere jongens kunnen ze iets
beweeglijker en actiever zijn en een verhoogde kans hebben op leerproblemen en een
vertraagde emotionele ontwikkeling. De jongens zijn vruchtbaar.

Een chromosoomvariatie die bij meisjes voorkomt is 47,xxx, ofwel het triple-x syn-
droom of Trisomie x. Er kan sprake zijn van onder andere taal- of spraakproblemen,
sociaal-emotionele problemen, een bovengemiddelde lengte en een negatiever zelf-
beeld. Deze meisjes kunnen iets beweeglijker en actiever zijn dan hun seksegenoten.

Ze zijn vruchtbaar en lopen een iets hogere kans om vervroegd in de overgang te komen.
Zowel bij 47,xYY en 47,xxx blijft medische behandeling of diagnostisering vaak uit,
omdat de ontwikkelingen niet tot grote problemen leiden of problemen niet in verband
worden gebracht met een chromosoomvariatie. Er zijn ook mozaiekpatronen waarbij
chromosoomvariaties in een gedeelte van alle lichaamscellen worden aangetroffen.

Het is duidelijk dat de ervaringen van mensen met verscheidene vormen van intersekse/
DsD zeer verschillend zijn op het gebied van medische behandeling (operaties en
hormoonbehandeling) en vruchtbaarheid. In hoofdstuk 3 gaan we in op de persoonlijke
beleving hiervan.

Wat intersekse/DsD laat zien, is dat sekse vanuit medisch perspectief niet een absolute
tweedeling is. Deze visie op sekse is in de samenleving wel het meest gebruikelijk.

Het is accurater om bij sekse een voorstelling te maken waarbij er enige gradatie is in de
medisch-vastgestelde kenmerken van mannen of vrouwen.

2.2 Gevoeligheden rondom terminologie: intersekse en/of bsp

Alvroeg in het verkennende onderzoek bleek dat de keuze voor terminologie een
cruciaal thema binnen dit veld is. Het speelde een rol in het verkrijgen van toegang

tot personen en instanties. In grote lijnen kiezen professionals voor de parapluterm
intersekse 6f DsD, of hanteren een variatie hierop. Het debat onder wetenschappers,
belangenbehartigers en medici is levendig, omdat de keuze voor de benaming laat zien
vanuit welk perspectief naar deze groep wordt gekeken (Liao en Roen 2014).

DsD, in de meest voorkomende betekenis van disorders of sex development, is

momenteel internationaal en nationaal de gangbare benaming in de medische

hoek (0.a. Callens 2014; Claahsen-Van der Grinten et al. 2008; Dessens en
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Cohen-Kettenis 2008; Hughes et al. 2006; Van der Zwan 2013). Dit wordt door Nederlands-
talige medici en psychologen vertaald als geslachtsdifferentiatiestoornissen (Dessens
en Cohen-Kettenis 2008; Van der Zwan 2013), gestoorde geslachtelijke ontwikkeling
(Claahsen-Van der Grinten et al. 2008), of aangeboren stoornissen van de geslachts-
ontwikkeling (Callens 2014). Voor 2006 hanteerden medici de term intersekse, maar

ze zijn dit begrip als stigmatiserend gaan beschouwen, onder meer omdat het zou
impliceren dat deze mensen iets tussen een man en een vrouw in zouden zijn, terwijl de
meeste van hen zich duidelijk man of vrouw voelen. In 2006 is met het publiceren van
de Consensus Statement in de internationale medische wereld consensus bereikt over
het hanteren van de term disorders of sex development. Ook leidde dit tot brede consensus
over welke condities als Dsp worden beschouwd en over de benamingen die specifieke
condities voortaan hebben (Hughes et al. 2006).

Vooral bij mensenrechtenorganisaties, belangenbehartigers en mensen met intersekse/
DsD stuit het begrip DsD echter op bezwaar, omdat volgens hen bij de term psp de
medische benadering te centraal staat (0.a. Karkazis 2008; NN1D 2013). De kritiek is

met name gericht op de eerste ‘D’ in de betekenis van disorders, ofwel stoornis of aan-
doening. Niet alle personen met intersekse/DsD voelen zich patiént en juist termen als
afwijking, aandoening of stoornis ervaren ze als stigmatiserend. Vanuit deze hoek wordt
liever gesproken over intersekse en mensen met een intersekse conditie (0.a. Agius en
Tobler 2012; coc 2013; 1ILGA Europe 2013; Karkazis 2008; MacKenzie et al. 2009; Raad van
Europa 2013).4

Het gebrek aan consensus in terminologie belemmert soms samenwerking tussen
belangenorganisaties, patiéntenorganisaties en medische professionals.s Met het oog
op de dialoog met alle organisaties in het veld zijn er tegenwoordig ook organisaties

die spreken van psp, maar hieraan een alternatieve betekenis geven. Zij hanteren het
acronym DsD in de zin van differences of sex development (0.a. NN1D 2013; Swiss National
Advisory Commission 2012), diverse sex development (Europsi 2014; Liao en Simmonds
2014), divergence of sex development (Reis 2007) of een alternatief daarop zoals variation of
sex development of geslachtsvariatie (0.a. Van Heesch (nog te verschijnen); NN1D 2013;
Swiss National Advisory Commission 2012).

Zoals in hoofdstuk 1 werd vermeld, spreken we in dit verkennende onderzoek over inter-
sekse/DsD en mensen met intersekse/psp.° Met deze samenstelling laten we zien dat we
geen fundamentele positie innemen in het debat over de terminologie. We beogen voor-
al om een weergave van verschillende perspectieven te geven in plaats van (onvrijwillig)
groepen uit te sluiten als gevolg van de keuze voor een bepaalde terminologie. We zijn
er niet bij gebaat dat mensen geen medewerking willen verlenen vanwege onze woord-
keuze. Deze pragmatische instelling bleek nodig te zijn (zie voetnoot 4).

Ten slotte is gebleken dat de geinterviewde mensen met intersekse/Dsp zelf heel wisse-
lend gebruikmaken van de gangbare terminologie. Sommigen beschouwen zichzelf als
intersekse of spreken over psD als een diagnostische term, maar dit is een uitzondering.
Uit gesprekken met actieve mensen van patiéntenorganisaties en personen met inter-
sekse/psD blijkt dat beide termen meestal niet door henzelf worden gebruikt. Zij hante-
ren doorgaans de conditiespecifieke benaming, bijvoorbeeld ‘mannen met Klinefelter’
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of ‘vrouwen met xy-chromosomen’. Sommige geinterviewde mensen blijken zelfs
volledig onbekend te zijn met de begrippen intersekse en DsD.

De termen hermafrodiet en interseksueel zijn tegenwoordig minder gangbaar onder
medische professionals, belangenbehartigers en personen zelf, zie kader 2.2.

Kader 2.2 Hermafrodiet en interseksualiteit: verouderd en stigmatiserend

De termen hermafrodiet en interseksualiteit worden als verouderd, verwarrend en stigma-
tiserend beschouwd (Reis 2007). Hermafrodiet duidt op tweeslachtigheid of op iemand met
mannelijke en vrouwelijke geslachtskenmerken. Er is kritiek op deze terminologie, omdat
de geslachtsbepaling dan sterk afhangt van de anatomie van de geslachtsklieren terwijl an-
dere factoren zoals genen, chromosomen, hormonen en genderidentiteit ook een rol spelen
(Vilain 2006).

Interseksualiteit of interseksueel wordt af en toe nog gebruikt (0.a. Deutscher Ethikrat 2012;
Vilain 2006), maar vaak als een sociaal onwenselijke benaming beschouwd, aangezien zij
zinspeelt op de idee dat het hier gaat om een seksualiteitskwestie. Dat is niet het geval.
Verder suggereert het conceptinterseksualiteit dat je dit bent, namelijk interseksueel, terwijl
veel mensen met intersekse/psp hun conditie ervaren als iets dat ze hebben.

2.3 Definities

Er is evenmin een definitie van intersekse/psp die door alle belangenorganisaties,
patiéntenorganisaties en medische professionals wordt onderschreven. We gaan hier
kort in op enkele definities die in de literatuur en in bepaalde kringen gangbaar zijn.
De definitie van DsD die is opgenomen in de Consensus Statement (Hughes et al. 2006)
en die gangbaar is in de internationale medische wetenschap en onder gespecialiseerde
medische professionals in Nederland, is als volgt:

DSD wordt omschreven als aangeboren condities, waarbij de ontwikkeling van het

chromosomale, gonadale (geslachtsklieren) of anatomische geslacht atypisch is.

(Hughes etal. 2006: 554, uit het Engels vertaald door de auteur)

De afbakening van condities die hiertoe worden gerekend en die zijn opgenomen in
dezelfde Consensus Statement (Hughes et al. 2006), wordt breed aanvaard onder medi-
sche professionals en daarbuiten (0.a. Callens 2014; NN1D 2013; Van der Zwan 2013).
Belangenorganisaties, mensenrechtenorganisaties en wetenschappers gaan in navol-
ging van de Consensus Statement doorgaans uit van dezelfde factoren die relevant zijn
voor de geslachtsontwikkeling. Ze beschouwen deze geslachtsontwikkeling bij mensen
met intersekse/DsD alleen niet als ‘atypisch’. Psychologen Liao en Boyle spreken bijvoor-
beeld over intersekse als ‘het gevolg van geslachtsdifferentiatie processen die resulteren
in iemands chromosomale, gonadale of genetische kenmerken die niet duidelijk corres-
ponderen met één van de categorieén man of vrouw’ (2004a: 446, vertaling door auteur).
Ze laten daarmee zien dat ‘man’ en ‘vrouw’ geen vanzelfsprekend biologisch gegeven is,
maar door mensen bepaalde categorieén zijn. Belangenorganisaties NNID en hetcoc
hanteren een enigszins vergelijkbare omschrijving van intersekse/psp:
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Intersekse is een parapluterm voor diverse aangeboren condities waarbij de ontwikkeling van
het chromosomale, gonadale (geslachtsklieren) of anatomische geslacht verschilt van de norm.
(NNID 2013: 21; COC 2013: 10)

De definitie die we in dit rapport hanteren, is gebaseerd op alle bovenstaande definities:
Intersekse/DsD is een parapluterm voor diverse aangeboren condities, waarbij de ontwikkeling
van het geslacht verschilt van wat medici over het algemeen onder ‘man’ of ‘vrouw’ verstaan. Het
gaatom verschillen in de chromosomen, geslachtsklieren of de anatomie.

Allereerst worden in deze definitie intersekse en bsp gecombineerd om te laten zien dat
beide termen betrekking hebben op de geslachtsontwikkeling. De verschillen waar het om
kan gaan zijn hetzelfde als in de eerder genoemde definities. Deze definitie laat zien dat
intersekse/DsD en normen over de geslachtsontwikkeling en wat gangbaar is voor ‘man’ of
‘vrouw’ niet absoluut zijn. Het gaat dus niet uit van de eigen perceptie van sekse. Personen
met een vorm van intersekse/psp voelen zich zoals gezegd bijna altijd man of vrouw.’

2.4 Intersekse/psp en hetverschil met transgenders en seksuele oriéntatie

Aangezien intersekse/DsD wel eens wordt verward met transgender zijn of met homo-
seksueel of lesbisch zijn, lichten we hier het verschil tussen deze groepen toe. Kortgezegd
houdt intersekse/DsD verband met iemands sekse, en niet zozeer met iemands seksualiteit,
genderidentiteit of seksuele oriéntatie.

Intersekse/DsD heeft als conditie niet direct met seksualiteit te maken. Wel kan inter-
sekse/psD gevolgen hebben voor iemands beleving van en ervaring met seksualiteit.
Vrouwen met een ondiepe vagina, mannen met een kleine penis, en mensen die veel ope-
raties aan hun uitwendige geslachtsdelen hebben ondergaan, kunnen zich bijvoorbeeld
onzekerder voelen in seksueel contact en in het aangaan van seksuele relaties (Callens 2014;
Van Den Dungen et al. 2002). Veel medisch-psychologisch onderzoek meet de tevredenheid
over medische behandeling af aan de mate waarin personen met intersekse/Dsp seksueel
contact hebben en dit als prettig ervaren (0.a. Callens 2014; Cohen-Kettenis 2010). In hoofd-
stuk 4 belichten we de impact van intersekse/DsD op seksuele en relationele ervaringen.
Het onderscheid tussen intersekse/psp en genderidentiteit is eveneens belangrijk. Inter-
sekse/psD heeft betrekking op iemands lichaam en de geslachtsontwikkeling. Vaak voelen
deze mensen zich vrouw of man en is dit conform het (door artsen bepaalde) geboorte-
geslacht. Ze zien er uit als man of vrouw en hun genderidentiteit — het gevoel man of vrouw
te zijn — is daarmee meestal in congruentie. Bij transgenderpersonen is dit laatste in het
geding. Zij ervaren een discrepantie tussen hun geboortegeslacht en het gevoel man of
vrouw te zijn (Keuzenkamp 2012). Onder specifieke vormen van intersekse/psp komt dit
sporadisch voor (Cohen-Kettenis 2010). Dit is bijvoorbeeld vaker dan gemiddeld het geval
bij mensen met AGs en PAOs. Van kinderen met de meest ernstige vorm van AGs of met
pAOs is eveneens bekend dat ze relatief vaker mannelijker in hun gedrag en interesses zijn
dan onder meisjes gemiddeld het geval is (Cohen-Kettenis 2010; Dessens en Cohen-Kettenis
2008).% Verder zijn er voorbeelden van personen met het syndroom van Klinefelter die
opgroeien als jongetje en die zich later vrouwelijker of vrouw gaan voelen.
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Mensen met intersekse/DsD zijn, netals de rest van de bevolking, meestal hetero-
seksueel. Er is doorgaans geen directe relatie tussen intersekse/psp en seksuele oriénta-
tie (tot wie iemand zich seksueel en romantisch aangetrokken voelt). Ook hier geldt dat
er uitzonderingen zijn voor specifieke condities. Zo voelen meisjes met bepaalde vormen
van AGs zich iets vaker aangetrokken tot seksegenoten dan gemiddeld bij meisjes het
geval is (Meyer-Bahlburg et al. 2008).

2.5 Prevalentie vanintersekse/psp

Omdat intersekse/DsD een relatief onbekend verschijnsel is, wordt vaak verondersteld
dat het niet veel voorkomt. Het is echter niet zo eenvoudig om een goed en vooral een-
duidig beeld te geven van de prevalentie. Dit heeft allereerst te maken met keuzes in

de afbakening van wat als intersekse/psD wordt beschouwd. Daarnaast kunnen er van
verschillende condities van intersekse/psp meerdere prevalentie-cijfers in omloop zijn.
Soms verschillen prevalenties van specifieke condities sterk per land (bv. 5alfa-rRp2 en
17beta-HsD3). Ook zijn van een aantal condities geen goede, betrouwbare prevalenties
aanwezig. Nederlandse medici en psychologen die gespecialiseerd zijn in bsp hebben,
voor zover wij weten, nooit een totale prevalentie voor psD in Nederland gepubliceerd.
Vanuit maatschappelijk perspectief is de vraag hoe vaak het voorkomt opportuun. Daar-
om zullen we een poging doen om deze vraag te beantwoorden voor de bevolking in
Nederland. We geven hiertoe 4 totale prevalenties, waarbij we steeds zullen vermelden
van welke afbakening is uitgegaan en uit welke hoek de prevalentie afkomstig is.

Tabel 2.1
Afbakeningen voor vier totale prevalenties, bevolking Nederland (in procenten)

bron prevalentie reikwijdte afbakening bevolking

bekende schatting ambigue; internationaal beperkt tot ambigue genitalién 0,022
genitalién 1:4500, 0.a. genoemd
in Hughes et al. 2006

overzichtsstudie Blackless internationaal brede afbakening 1,7
etal. 2000

belangenorganisatie NNID, Nederlands, aangevuld  o.b.v. Consensus Statement; 0,6
eigen berekening met internationaal berekening opgebouwd als

prevalentie ambigue genitalién
+ 9 andere condities

scp, eigen berekening Nederlands, aangevuld  o.b.v Consensus Statement; 0,5
met internationaal berekening opgebouwd als
prevalentie ambigue genitalién
+ 8 andere condities

Bron:scp
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Wanneer wordt uitgegaan van de meeste beperkte afbakening, waarin intersekse/psp
wordt versmald tot uitsluitend vormen van ambigue genitalién dan is een prevalentie
van 1 op 4500, ofwel 0,022% internationaal en in Nederland gangbaar onder medische
professionals (0.a. Callens 2014; Hughes et al. 2006; Van der Zwan 2013). Het gaat hier
om mensen bij wie bij de geboorte niet direct is vast te stellen of zij een jongen of meisje
zijn (Vilain 2006). Hoewel Nederlandse medische professionals deze prevalentie in
studies noemen, wordt ook opgemerkt dat niet bekend is of de internationale prevalen-
tie voor Nederland een goede schatting vormt. De meeste professionals op het gebied
van intersekse/DsD beschouwen een afbakening van uitsluitend ambigue genitalién bij
de geboorte als te beperkt, omdat andere (mogelijk) ernstige vormen van intersekse/
DsD zoals MRK, cA0s, syndroom van Klinefelter en syndroom van Turner buiten beeld
blijven.

De overige drie prevalenties die we hier noemen, baseren zich op of komen overeen met
de algemeen aanvaarde afbakening uit de Consensus Statement (Hughes et al. 2006).
Deze afbakening is gangbaar onder medici, niet-medische onderzoekers en Nederlandse
belangenorganisaties. Wij gaan ook daarvan uit.

De hoogste schatting die breed wordt onderkend, komt uit de internationale overzichts-
studie van Blackless et al. waarin een prevalentie wordt gerapporteerd van 1,7% van de
bevolking (2000). In de afbakening van deze brede internationale prevalentie zijn alle
condities opgenomen, waarbij sprake is van een afwijking van het geslacht op basis van
chromosomen, geslachtsklieren, genitalién en hormoonniveau waarover prevalenties
bekend zijn. De conditiespecifieke prevalenties zijn meestal gebaseerd op een aantal
studies. Nederlandse belangenorganisaties NN1D (2013) en coc (2013) hanteren dit brede
internationale prevalentiecijfer als bovengrens.

Aangezien bij enkele condities grote regionale verschillen te zien zijn,® is het belang-
rijk om in de bepaling van de totale prevalentie zo veel mogelijk gebruik te maken

van studies onder de Nederlandse bevolking. Het NN1D heeft in zijn document Stand-
punten en Beleid (2013) geprobeerd tot een schatting te komen voor Nederland, gebaseerd
op de afbakening van de Consensus Statement. Het gaat uit van een prevalentie van
0,6% onder de Nederlandse bevolking. Het NN1D maakt de kanttekening dat nietvan
alle condities betrouwbare conditiespecifieke prevalenties voor Nederland bekend zijn,
waardoor de daadwerkelijke totale prevalentie van het geheel aan intersekse/psp in

de bevolking hoger zou kunnen liggen. Hun berekening is een optelsom van conditie-
specifieke prevalenties van ambigue genitalién; 47,xxy (syndroom van Klinefelter);
45,X (syndroom van Turner); 47,XYY; 47,XXX; CAOS; Swyer syndroom; MRK; hypospadie
en micropenis.

Het Sociaal en Cultureel Planbureau (scp) heeft een prevalentie-indicatie berekend
voor de Nederlandse bevolking. Er is uitgegaan van de medische bronnen die ten
grondslag liggen aan de NN1D-prevalentie, van Nederlandse medische publicaties en
van informatie vermeld op de websites van patiéntenorganisaties. Wanneer er geen
conditiespecifieke prevalenties over Nederland bekend waren, is gebruikgemaaktvan
internationale bronnen. Per conditie heeft het scp geprobeerd zich steeds te baseren
op minimaal twee bronnen. In de berekening zijn dezelfde condities opgenomen als in
het totale prevalentiecijfer van het NN1D, met uitzondering van micropenis, aangezien
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van deze conditie bekend is dat er veel overlap is met andere condities onder intersekse/
DsD. Net als bij de prevalentie van het NN1D, is voor hypospadie alleen de ernstige vorm
opgenomen.” Dit leidde tot een geschatte totale prevalentie-indicatie van 0,5% onder de
Nederlandse bevolking. We benadrukken hier dat de prevalentie-indicatie een globale
schatting gebaseerd op bestaande medische bronnen is. Ook maken we de kanttekening
dat niet van elke conditie die valt onder de afbakening van de Consensus Statement een
specifieke prevalentie bekend is. Verder konden we niet vaststellen wat de mate van
overlap is tussen condities. Onder de totale prevalentie-indicatie vallen ook mensen
met intersekse/DsD die niet op de hoogte zijn van hun conditie.”? Dit kan bijvoorbeeld
het geval zijn bij mensen met 47,XXY, 47,XYY en 47,XXX. Het is lastig vast te stellen hoe
groot die groep is. Het is bovendien niet bekend hoe groot de groep is die is gediag-
nostiseerd of die ooit medische behandeling heeft gehad. Over de totale prevalentie-
indicatie merken we tot slot op dat ongeveer de helft van het aandeel betrekking heeft
op jongens en mannen met ernstige hypospadie (zie bijlage B voor nadere informatie
over de berekening en de achterliggende bronnen, te vinden via www.scp.nl bij het
desbetreffende rapport).

Concluderend kan gesteld worden dat er geen eenduidigheid is over hoe vaak intersekse/
DsD voorkomt en dat een schatting sterk afthangt van de afbakening en van de condities
waarvan prevalenties beschikbaar zijn. Op dit moment is de best mogelijke schatting dat
de prevalentie van intersekse/psD in Nederland rond de 0,5% ligt. Dit zou neerkomen
op ruim 80.000 mensen en dat ligt in dezelfde range als de geschatte prevalentie van
transgenderpersonen in Nederland (Kuyper 2012)."

Noten

1 Indeberekeningvan de prevalentie van intersekse/psp is door het scp en het NN1D alleen de
ernstige gradatie van hypospadie opgenomen, zie ook eindnoot 11.

2 InNederland wordt ook vaak gesproken over MRK (zonder H).

3 Op het momentvan verschijnen van dit rapport heeft de patiéntenorganisatie Turner Contact
Nederland laten weten dat ze twijfelen of ze onderdeel zijn van intersekse/psp. Er bestaat bij hen het
gevoel dat een label wordt opgedrongen waarin ze zich niet herkennen. Ze zien raakvlakken, maar
vooral ook grote verschillen met andere condities die onder intersekse/psp vallen.

4 InDuitsland en enkele andere landen wordt ook inter* gehanteerd op vergelijkbare wijze als trans*,
waarbij het sterretje vrij kan worden ingevuld. In Nederland is inter* zeer ongebruikelijk.

5 Inhetbuitenland zijn er activisten die DsD zo sterk associéren met een medische benadering waar
zij juist tegen strijden, dat ze niet willen samenwerken met organisaties die sD (in welke beteke-
nis dan ook) hanteren. In Nederland zijn er eveneens organisaties die bij voorkeur niet spreken over
DsD omdat ze personen met deze condities niet als ‘patiént’ willen zien. Overigens wordt algemeen
erkend dat mensen met intersekse/psp soms medische behandelingen nodig hebben. Bij enkele
Nederlandse medische professionals stuitte het begrip intersekse op weerstand en werd stellig aan-
geraden om in het vervolg alleen te spreken van bsp. Mensen die niet zijn gediagnosticeerd met bsp
kunnen zich intersekse noemen, waardoor de groep met een intersekseconditie als diffuus wordt
beschouwd. Bovendien wordt intersekse soms als een niet-medisch, sociologisch begrip gezien en
voor sommige mensen is de term te politiek-georiénteerd. Ten slotte wordt de connotatie met seks
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en seksualiteit als onwenselijk beschouwd (Reis 2007). In sommige gesprekken met medische profes-
sionals bleek dat ze het gebruik van de term intersekse beschouwen als een ontkenning van het feit
dater bij deze mensen iets medisch aan de hand is en dat ze behandeling nodig hebben.

Correcter zou zijn om te spreken over mensen met een intersekse conditie/psDp, maar met het oog op
de leesbaarheid is gekozen voor een kortere variant.

Het komt ook voor dat mensen zichzelf als intersekse zien en identificeren, maar dat ze niet als
zodanig zijn gediagnosticeerd door medici.

Geinterviewden met caos en het syndroom van Turner stelden juist dat vrouwen binnen hun
patiéntenorganisatie zich heel duidelijk viouw voelen en vaak zeer vrouwelijk in hun gender-
expressie zijn (mondelinge gesprekken).

Dit is bijvoorbeeld het geval bij genetische condities en condities die sneller optreden bij
consanguiniteit (relaties tussen twee personen met een gemeenschappelijke voorouder). Sommige
vormen van intersekse/psp komen meer dan gemiddeld voor onder migrantengroepen waar veel
endogame huwelijken plaatsvinden. Een voorbeeld hiervan is acs.

Hierondervalt PAOS, AGs, partiéle gonadale dysgenesie en partiéle vormen van testosteron
biosynthese defecten (0.a. 5alfa-RD2 en 17beta-HSD3) (NNID 2013).

Er is veel discussie of hypospadie als vorm van intersekse/psp moet worden beschouwd, omdat de
aard en ernstvan hypospadie zeer verschillend kan zijn (Hughes 2010). In de Consensus Statement
gelden ernstige vormen van hypospadie wel als sp (Hughes et al. 2006). Ook in onze gesprekken
met Nederlandse medische professionals bleek dat er geen overeenstemming is over de vraag of
hypospadie wel of niet onder psD valt. Sociaalwetenschappelijk onderzoekster Van Heesch stelt dat
hypospadie als intersekse beschouwd moet worden, aangezien deze mensen vaak te maken krijgen
met operaties en gestigmatiseerd kunnen worden omdat hun penis er anders uitziet dan gemiddeld
(mondeling gesprek, 19 december 2013). In dit prevalentiecijfer is hypospadie in de regio van de eikel
buiten beschouwing gelaten, omdat deze vorm als mild wordt gezien (Pierik etal. 2002; NNID 2013).
Sommige conditiespecifieke prevalenties zijn bepaald op basis van screening van het aantal levend-
geborenen in een bepaalde periode, waarbij vervolgens een calculatie op de totale bevolking heeft
plaatsgevonden. Hierdoor is het mogelijk dat een prevalentie van een conditie hoger is dan het
percentage in de bevolking dat zelf van de conditie op de hoogte is.

Erzijn alleen conditiespecifieke prevalenties opgenomen in de berekening wanneer er toegang was
tot de originele wetenschappelijke artikelen waar de totstandkoming van de prevalentie is uitgelegd.
Kuyper stelt vast dat tussen de 0,4% en 0,8% van de Nederlandse mannen en tussen de 0,1% en

0,3% van de Nederlandse vrouwen rapporteert een ambigue of incongruente genderidentiteit te
hebben, genderdysfore gevoelens te ervaren en een medische behandelwens te hebben (2012).
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3 De persoonlijke beleving van intersekse/psD

In dit hoofdstuk kijken we naar de persoonlijke beleving van intersekse/psp. Hoe is het
voor personen zelf om intersekse/psp te hebben, hoe ervaren ze hun conditie en wat
doet dat met hen? Allereerst geven we een beeld van de wijze waarop mensen hun condi-
tie ontdekken. Aangezien het gaat om een conditie waaraan medische aspecten kunnen
zitten, belichten we de beleving van de medische kant van behandelingen en medicatie.
We staan hierbij uitgebreid stil omdat dit laat zien hoe intersekse/Dsp tot uiting komt en
hoe verschillend de aard van medische behandelingen die onder intersekse/psD vallen,
kunnen zijn. Vervolgens kijken we naar de mate waarin mensen moeite hebben hun con-
ditie te accepteren en of de conditie gevolgen heeft voor hun zelfbeeld als vrouw of man.
Een centraal thema in de meeste interviews was dat mensen moeite hebben om toegang
tot goede informatie en begeleiding te krijgen. Ook dit komt hieronder aan bod, evenals
hoe mensen uiteindelijk wel aan informatie komen. We sluiten af met wat bekend is over
de gevolgen van intersekse/psD op de beleving van gezondheid en welbevinden.

De verkenning van thema’s en problemen is vooral gebaseerd op aspecten die in de
zeven individuele interviews en de focusgroep met personen met intersekse/psp, naar
voren kwamen. Waar mogelijk is dit aangevuld met informatie uit literatuurstudie,
gesprekken met professionele deskundigen en diverse informele gesprekken. De gein-
terviewde personen met intersekse/psp komen in dit hoofdstuk uitgebreid aan het
woord. We benadrukken hier nogmaals dat deze personen ooit medische behande-

ling hebben gehad vanwege hun conditie en contact hebben (gehad) met patiénten-
organisaties. Een goed beeld ontbreekt van mensen die daarmee geen ervaring hebben
of die niet op de hoogte zijn van hun intersekse/pDsp-conditie.

3.1 Deontdekking en de boodschap

Hoe mensen erachter komen dat ze intersekse/DsD hebben kan heel verschillend zijn.
Bij sommige condities is direct na de geboorte duidelijk dat een baby een vorm van
intersekse/DsD heeft, omdat de uitwendige genitalién er anders uitzien dan de medische
norm. Het kan bijvoorbeeld zijn dat bij een baby de clitoris erg groot is en de schaam-
lippen zijn vergroeid. Een ander voorbeeld is dat de urinebuis van een jongetje zo is
aangelegd, dat direct medisch ingrijpen na de geboorte noodzakelijk is. Tegenwoordig
komen chromosoomvariaties steeds vroeger aan het licht door prenatale diagnostiek,
waardoor condities als het syndroom van Turner en het syndroom van Klinefelter al
voorafgaand aan de geboorte bekend kunnen zijn bij aanstaande ouders. Ook komt het
voor dat in de puberteit een meisje niet gaat menstrueren en dat medisch onderzoek
uitwijst dat sprake is van een vorm van intersekse/psp. Het uitblijven van een zwanger-
schap kan tot slot eveneens ertoe leiden dat intersekse/psp aan het licht komt. Vroeger
waren artsen van mening dat patiénten beter niet geinformeerd konden worden over
hun conditie omdat de impact voor patiénten te groot zou zijn om te kunnen dragen.
Inmiddels is volledige informatieverstrekking de norm.
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Wat overeenkomt voor alle condities is dat de schok van de ontdekking groot is.
Alle geinterviewde mensen met intersekse/DsD konden zeer gedetailleerd vertellen hoe
ze op de hoogte waren gekomen van hun conditie. We geven hier enkele voorbeelden uit
de interviews weer, omdat dit goed in beeld brengt wat de impact is voor iemand per-
soonlijk en voor de directe omgeving. Ook wordt daardoor duidelijk dat het taboe en het
ongemak bij artsen en/of ouders groot kan zijn.
De meeste geinterviewden werden van hun conditie op de hoogte gesteld na medisch
onderzoek vanwege het uitblijven van puberteitsverschijnselen, zwangerschap of als
gevolg van nieuwe medische klachten op volwassen leeftijd. Bij één geinterviewde kwam
de conditie direct bij de geboorte aan het licht en vond meteen een medisch nood-
zakelijke operatie plaats.
De wijze waarop de boodschap wordt verteld, is belangrijk voor hoe het nieuws aan-
komt. Sommige geinterviewden vinden dat de artsen die hen destijds informeerden,
weinig invoelend waren of wel invoelend maar onhandig waardoor het nieuws hard
aankwam. We geven enkele voorbeelden.
Bij Els, een vrouw van in de veertig, was het gebrek aan enige puberteitsontwikkeling op
haar dertiende en haar geringe lengte aanleiding om chromosoomonderzoek te doen
en te testen op het syndroom van Turner. Haar moeder werd als eerste door de arts op de
hoogte gebracht. De arts wilde haar geruststellen maar dat ervoer haar moeder anders:

Els: Wat hij wilde zeggen om haar gerust te stellen [was]: 'Ze raken bijna allemaal getrouwd,

hoor.' Waarop mijn moeder die nog aan het zitten was, weer opstond: 'Moet me dat gerust-

stellen?!" [Lacht]. Mijn moeder wist nog zo weinig. Er was ook nog geen internet of wat

dan ook. Mijn moeder had iets in de medische encyclopedie gelezen en daar word je ook

niet vrolijker van. Ze wist niet of ik gewoon een normale levensverwachting had of ernstige

medische problemen. Hij komt met die... het was goed bedoeld, maar het was...

[-]

[De arts] vond het dus belangrijk dat het mij werd verteld. Die zat daar bij mijn moeder op

aan te dringen. Het was toen bekend dat ik Turner had, alleen wist ik het nog niet. Maar je

komt wel in de medische molen dus toen kwam er een hartonderzoek, een nieronderzoek en

blablabla.

[-]

We liepen over de gang en hij vroeg aan mij: 'Weet je nou waarom dit onderzoek was?' En ik

vertelde, nou, er was toch wat met mijn blaas gevonden bij een eerder onderzoek en dat willen

zeverder... Wat mijn moeder mij verteld had. Toen merkte ik aan zijn reactie dat mijn moeder

dus niet de hele waarheid had verteld of dat [het] niet helemaal klopte. Toen heeft mijn moeder

op het parkeerterrein van het [naam medisch centrum] het in de auto verteld.

Interviewer: En wat vertelde ze dan?

Els: Nou, ja, wat ze wist. Dat ik dus niet... ik weet niet precies wat ze vertelde. Ik weet vooral

dat ik geen kinderen kon krijgen. Wat ze me precies allemaal verder erbij verteld heeft, weet ik

niet. Maar dat, ja, dat was het ding.

Interviewer: En hoe was dat, want dat is wel een andere boodschap dan dat je iets aan je

blaas hebt.

Els: Ja, datvond ik heel naar. ja, dat was heel heftig. Om dat te horen, want ja, je bent

natuurlijk als meisje het meeste... ik was daar al heel erg mee bezig, bijna alle meisjes.
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Ook bij Naima, een twintiger, kreeg haar moeder van de arts op ongemakkelijke wijze te

horen dat haar tienerdochter MmrRk had en onvruchtbaar was. Ze werd gebeld toen ze op een

metrostation stond op weg naar haar dochter die wegens onderzoek in het ziekenhuis lag:
Naima: Heel kort, zo van: 'uw dochter heeft MR K, ze kan geen kinderen krijgen en ze heeft geen
baarmoeder.' Ja, dan sta je op een metrostation.

Zeker enkele decennia geleden waren uitslagen van medisch onderzoek die vormen van
intersekse/DsD uitwezen soms met geheimzinnigheid omgeven. Jacqueline, een vrouw
in de veertig, vertelt hoe ze achter haar conditie kwam nadat ze medisch onderzoek had
ondergaan omdat ze op haar zestiende nog niet ongesteld was geworden:

Jacqueline: Toen kwamen ze er dus achter dat ik testiculair feminisatie syndroom had.

Mijn vagina was dus eh, ja die was er wel, maar dat was minimaal. Maar ja, datis dus niet tegen

mij gezegd, maar dat is tegen mijn moeder gezegd. Dus ik weet dat mijn moeder me op kwam

halen uit het ziekenhuis en iedereen op zaal had al de uitslag gehad en ik niet. Dus er werd al een

soortvan geheimzinnig gedaan.

Interviewer: Datvoelde je zelf al.

Jacqueline: Datvoelde ik zelf, waarom krijg ik niks te horen? Dat weet ik nog. Ja, nee, maar,

datwordt aan je moeder verteld. Toen, weet ik nog wel, ik was zestien en ik zei: 'Maar ik mag dat

zelfwel horen, ik mag dat toch zelf wel bepalen.' Zo was ik al een soort van opstandig, denk ik.

Toen heb ik al in de taxi aan mijn moeder gevraagd — mijn moeder zat er met zo’n hoofd, dat weet

ik ook nog—'Ma, wat heb ik dan?' Nou ja, toen kwam ik thuis en toen heeft mijn moeder tegen

mij gezegd dat ik geen kinderen kon krijgen en dat ik van onder te smal was en dat ik nooit met

jongens naar bed kon en dat ik maar niet bij jongens in de buurt moest komen. Nou, dat is heftige

informatie.

Jacqueline hoorde pas jaren later van een arts dat ze xy-chromosomen had. Ook een
andere vrouw die nu in de zestig is, hoorde decennia later van een arts wat de werkelijke
oorzaak was van de operaties die ze als jong meisje had ondergaan. Voor beide vrouwen
viel deze geheimhouding van artsen zwaar (zie ook § 3.5 en kader 3.3). Dergelijke situaties
van geheimhouding komen, voor zover we weten, niet meer voor.

Metvoortschrijdende medische technieken wordt het steeds beter mogelijk om net na de
geboorte, tijdens de zwangerschap of in de fase van embryoselectie bepaalde condities of
afwijkingen op te sporen. Het komt voor dat vanwege een intersekse/psp-conditie wordt
besloten om een ander embryo te selecteren voor bevruchting. Patiéntenorganisaties
krijgen soms te maken met paren die een kind verwachten en hen benaderen voor

advies over het wel of niet afbreken van een zwangerschap vanwege een intersekse/psp-
conditie. Uit onderzoek blijkt dat de wijze waarop artsen de boodschap communiceren
en welke medische specialist adviseert, van invloed kan zijn op het besluit tot afbreking
(Marteau et al. 2002; NN1D 2013)." Enkele geinterviewde personen met intersekse/psp
vinden het heel pijnlijk dat er tot zwangerschapsbeéindiging wordt overgegaan: ‘alsof je
geen waardig levensbestaan hebt’ (vrouw met XxY-chromosomen). Ook Els, een vrouw met

het syndroom van Turner, vindt het zorgwekkend en pijnlijk dat bij prenataal onderzoek
naar chromosoomafwijkingen (0.a. syndroom van Down), mensen na constatering van
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het syndroom van Turner de vraag krijgen of ze abortus willen plegen. ‘Die vraag wordt
gewoon gesteld door artsen. Erwordt eerst het hele rijtje genoemd: hart, nieren, ook gehoor, schildklier,
motorische achterstand, ruimtelijk inzicht: wilt u een abortus?’ Dit laat zien dat artsen het als een
ernstige afwijking beschouwen. Ze kent genoeg voorbeelden van vrouwen met haar
conditie, waaronder zijzelf, die volwaardig participeren in de samenleving. ‘In feite wordt
dan bijna gezegd dat mijn leven dus kennelijk niets waard is, of zo. En wie bepaalt dat? Ik vind dat heel
heftig.’

Beéindiging van zwangerschappen vanwege intersekse/psp wordt door belangen-
behartigers ter discussie gesteld (1ILGA Europe 2013; NNID 2013).

3.2 De medische kant: beleving van behandelingen

De aard en ernst waarin mensen met intersekse/DsD in hun leven te maken hebben
(gehad) met medische behandeling varieert sterk. Zonder volledig te willen zijn, geven
we hier enkele voorbeelden om het spectrum in beeld te brengen.

Voor sommige mensen zijn medische klachten mild en geeft de uiterlijke verschijning
geen aanleiding tot medische behandeling of monitoren. Bijvoorbeeld bij jongens met
het syndroom van Klinefelter of met xyy-chromosomen en meisjes met xxx-chromo-
somen kunnen medische klachten variéren en hebben sommigen zelden tot nooit
contact hebben met een arts, terwijl anderen veel problemen ervaren in het dagelijks
functioneren en hiervoor hulp zoeken.

Bij diverse vormen van intersekse/psp komt het voor dat personen een leven lang medi-
catie nodig hebben. Typisch voor deze groep is hormoonbehandeling. Voor vrouwen
gaat het om het innemen van oestrogeen en voor mannen om het innemen van testos-
teron, omdat ze deze hormonen niet aanmaken of de verwerking van de hormonen niet
goed verloopt. Het effect van hormonen kan ingrijpend zijn. Een geinterviewde man
met het syndroom van Klinefelter vertelt dat de toediening van testosteron erg wennen
was voor hem en zijn vrouw. Hij kreeg een andere vetverdeling, meer spierontwikkeling,
meer agressie, vertoonde meer ‘haantjesgedrag’, had minder slaap nodig en kreeg meer
zin in seks.

Er zijn behandelingen waaraan geen operaties te pas hoeven te komen. Vrouwen met
bepaalde condities (zoals MRK en Aos) kunnen een blinde? of ondiepe vagina hebben,
waar ze mentaal veel last van kunnen hebben. Ze kunnen door het inbrengen van een
soort prothese (pelotte) in hun vagina druk uitoefenen om deze te verdiepen of op te
rekken. Dit moeten ze gedurende een periode dagelijks doen en kan een alternatief zijn
voor een operatie waarbij een vagina wordt aangelegd. De methode van pelottes lukt
echter niet altijd en sommige vrouwen stoppen omdat het te pijnlijk, te veeleisend of
geestelijk te zwaar is.

Bij operaties aan de inwendige of uitwendige geslachtsorganen kan het gaan om een
eenmalige operatie, maar bij sommige condities vinden vaak meerdere operaties plaats
omdat het complexe ingrepen zijn, zich in een nieuwe levensfase nieuwe problemen
voordoen of omdat er steeds nieuwe complicaties optreden. De verhalen van Barbara
(kader 3.1) en van Paul (kader 3.2) laten zien tot welke behandelingen en operaties hun
conditie heeft geleid en hoe hun dat heeft getekend.
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Kader 3.1 Eenleven lang medische behandelingen en operaties

Barbara, een vrouw van in de veertig, heeft een lange geschiedenis van medische behande-
lingen, die tot op heden voortduurt. Op haar dertiende ging ze naar de dokter omdat haar
moeder het vreemd vond dat ze nog niet menstrueerde en geen borstvorming had. Dit ver-
anderde niet en op haar vijftiende werd ze voor het eerst geopereerd. Er werd verteld dat haar
eierstokken en baarmoeder vergroeid waren tot een kwaadaardige tumor die moest worden
verwijderd. Vanaf dat moment moest ze hormonen slikken. Omdat borstgroei uitbleef, kreeg
ze op haar zestiende een borstprothese. Nog steeds werd aan haar en haar ouders niet verteld
wat de achterliggende diagnose was. De artsen zeiden dat ze maar beter niet met anderen
hierover kon praten. Het heeft ertoe geleid dat ze in een groot isolement is geraakt en een
muur heeft opgetrokken. Een tijd later is haar vagina verlengd door een stuk dikke darm te
gebruiken. Die is jaren later gaan ontsteken, wat resulteerde in veel pijn, koorts, veel afschei-
ding, verstoppingsverschijnselen en sterke verkrampingen. Dit werd steeds erger. De afgelo-
pen jaren is ze naar diverse medische centra geweest en werd ze doorverwezen naar allerlei
specialisten, maar niemand kon of wilde haar behandelen. Uiteindelijk kwam ze terecht bij een
specialist die haar met voorrang kon behandelen, wat betekende dat ze binnen vier maanden
geopereerd kon worden. Ze beseft dat haar medische situatie complex is, maar wat haar vooral
heeft gefrustreerd is dat afdelingen niet bereid waren om met elkaar te communiceren en dat
artsen haar soms niet respectvol bejegenden. Haar belangrijkste boodschap is dat intersekse
iets natuurlijks is en dat het niet als afwijking gezien moet worden. Ze is een vrouw met x- en
v-chromosomen, niet een meisje dat als jongetje geboren had moeten worden. Volgens haar is
het lastig om open te zijn, omdat het over de ‘intieme delen’ gaat. Hierdoor is het ook moeilijk
om te laten merken dat het soms zwaar is.

Kader 3.2 Katheter en penisreconstructie

Paul, een dertiger, heeft blaasextrophie, waarbij sprake is van een sluitingsfout van de blaas

en de onderste buitenwand. Dit werd direct na zijn geboorte geconstateerd. Er volgden vele
operaties, ook vanwege complicaties. ‘Dat er toch een of ander lek was en ineens plaste ik uit m’n buik
en dan wordt het dichtgemaakt en toen zat er hier ergens nog een steen. Er was ergens een lekje en daardoor
ontstond er kalksteen. Ik weet niet eens alle operaties in die zin.” Zijn hele jeugd was hij incontinent en
moest hij grote luiers dragen. Op zijn vijftiende nam hij samen met zijn ouders de beslissing dat
hij dit niet langer wilde. Hij onderging een grote operatie, waarbij een stoma is aangelegd die
van zijn appendix is gemaakt. Zijn blaas werd vergroot met een stukje darm. ‘Ja, dus die operatie.
Als je dat eenmaal doet dan ga je vanaf dat moment met Ratheters plassen.[...] Dat was echt een doorbraak.
Enfijn dat ik gewoon ook overdag opeens alle controle had.” Als gevolg van blaasextrophie was zijn
penis relatief klein en dit ervoer hij als een belemmering. Toen hij volwassen was, heeft hij
uitgezocht of er mogelijkheden waren om zijn penis te laten vergroten. In Nederland waren

er geen mogelijkheden en hij kwam uit in Belgié. De huid van zijn arm is toen gebruikt om dit
voor elkaar te krijgen. Het was een zwaar traject, maar hij is erg blij met het resultaat: ‘Hier
speelde voor mij vooral een sociale vrijheid — douchen bij sportclub, sauna — en seksuele functie waarbij het
groot genoeg is voor penetratie. En natuurlijk ook het gevoel ‘compleet’ te zijn als man.” Hij heeft het ge-
voel dat hij erinmiddels prima mee kan omgaan en de moeilijkheden op sociaal, psychologisch
en seksueel gebied heeft overbrugd. Maar hij laat ook weten dat dit niet voor alle mensen van
zijn leeftijd of ouder het geval is.
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Bij baby’s en jonge kinderen met condities waarbij sprake is van externe ambigue
genitalién worden vlak na de geboorte of op zeer jonge leeftijd operaties uitgevoerd.
Men probeert de genitalién er zo uit te laten zien, dat ze meer aansluiten bij de medische
norm voor een meisje of een jongen. Dit proces is voor ouders vaak stressvol en ingrij-
pend en het kan moeilijk zijn om beslissingen te nemen over medische behandelingen.
De informatie en de boodschap die ze van medische professionals ontvangen is daarbij
belangrijk (Streuli et al. 2013). Belangenbehartigers en mensenrechtenorganisaties

zijn kritisch over vroeg ingrijpen door operaties. Dat geldt ook voor sommige medi-
sche professionals.? Volgens hen is de lichamelijke integriteit van jonge kinderen in

het geding als ze geen mogelijkheid krijgen om instemming te geven voor dergelijke
onombkeerbare operaties. Ook stellen ze dat genitale operaties niet altijd medisch nood-
zakelijk zijn, en vooral een normaliserend of cosmetisch karakter hebben (1LGA 2014;
Mensenrechtencommissaris van de Raad van Europa 2014; NN1D 2013; Raad van Europa
2013; Méndez, Verenigde Naties 2013; Wiesemann et al. 2010).

Het verwijderen van de inwendige geslachtsorganen komt af en toe voor vanwege een
kleine kans op kanker. Bij enkele oudere geinterviewden was dat het geval. Ze hebben dit
ervaren als een taboe, want ze waren destijds niet betrokken bij de beslissing tot opere-
ren; vroeger vonden deze operaties vaak plaats zonder volledige informatieverstrekking
aan ouders en kinderen. Ook zijn ze na de operatie niet altijd goed geinformeerd door
hun artsen en hadden ze als gevolg van de verwijderde inwendige geslachtsorganen

last van onvruchtbaarheid en botontkalkingsverschijnselen. Tegenwoordig is volledige
en goede informatieverstrekking aan kinderen en ouders de norm bij gespecialiseerde
medische professionals.

In huidig medisch onderzoek staat, naast zogenaamde cosmetische en fysieke uit-
komsten van behandelingen, steeds vaker de ‘kwaliteit van leven’ ofwel de beleving

van patiénten op fysiek, psychoseksueel, psychosociaal en emotioneel vlak centraal
(Callens 2014; Hughes et al. 2006). Ook proberen medische en psychologische onder-
zoekers beter in beeld te krijgen, hoe tevreden men is met medische behandelingen die
men wel of juist niet heeft gehad, waarbij rekening wordt gehouden met type behande-
ling, leeftijd en conditie. Een recente studie van Callens et al. (2012a) laat bijvoorbeeld
zien dat het merendeel van de vrouwen met DsD die operaties ondergaan, redelijk tevre-
den is met hun uiterlijke verschijning door opereren, maar minder tevreden is met hun
seksueel functioneren in vergelijking met andere vrouwen.

3.3 Zelfacceptatie van chronische conditie en (soms) onvruchtbaar zijn

Zeker wanneer de aard van de conditie ernstig is, kan het moeilijk zijn om die te aan-
vaarden. De meeste geinterviewde personen met intersekse/Dsp zijn ver in hun proces
van zelfacceptatie, maar voor geen van allen was de aanvaarding van hun conditie en de
gevolgen daarvan eenvoudig. Het proces van zelfacceptatie lijkt vooral gericht op het
hebben van een chronische conditie, de fysieke gevolgen, en het zelfbeeld als vrouw of
man. Dit laatste behandelen we in de volgende paragraaf.

Mensen met intersekse/DsD moeten accepteren dat ze een bepaalde chronische licha-
melijke conditie hebben die gepaard kan gaan met (veel) operaties, fysieke ongemakken
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en beperkingen, een leven lang medicijngebruik en, bij sommige condities, permanent
onder toezicht staan van artsen. Het patiént zijn en rekening houden met de conditie in
het dagelijks leven kan moeilijk zijn.
Daarnaast moeten mensen de gevolgen voor hun uiterlijke verschijning leren accepte-
ren. Voorbeelden zijn het uiterlijk van de uitwendige genitalién bij enkele condities; een
andere vetverdeling, borstvorming en minder spiermassa bij mannen met het syndroom
van Klinefelter; geen okselhaar en transpiratiegeur bij vrouwen met vormen van Aos;
een minder genderconform voorkomen bij sommige vrouwen met AGs en mensen
met PAOS. Een ander gevolg van sommige condities is dat mensen onvruchtbaar zijn of
door operaties onvruchtbaar zijn geworden. Wanneer ze dit nieuws krijgen, is de impact
vaak groot omdat het een toekomstbeeld doet barsten. Uit eerder Nederlands onder-
zoek bleek dat het verdriet rondom onvruchtbaarheid bij vrouwen met Dsp soms tot
gevoelens van minderwaardigheid ten opzichte van anderen leidt (Callens et al. 2012a).
Naima vertelt hoe ze in de adolescentie het nieuws over haar onvruchtbaarheid te horen
kreeg in het ziekenhuis:

Naima: Ik kwam net uit mijn narcose en toen kreeg ik het te horen. De arts van daar en de

gynaecoloog stonden naast mijn bed en die gaven toen aan: je hebt MRk en je kan geen kin-

deren krijgen en je vagina is dus niet eh, heel, of de vagina ontbreekt eigenlijk. Dat ik geen

baarmoeder heb, zeg maar. En toen gaf die vrouw ook wel gelijk aan, die gynaecoloog: ja

maar ik zou er niks aan doen hoor, want zo ben je geboren, dus dat zou ik maar zo aanvaar-

den. Dus dan kom je net uit [die narcose], dus dat was allemaal wel heel apart natuurlijk [...]

Interviewer: Weet je nog hoe je je voelde toen je dat hoorde?

Naima: Een beetje dubbel gevoel. Meer van, oh ik kan geen kinderen krijgen en ik wilde juist

wel kinderen. Ik heb eigenlijk altijd wel een bepaald toekomstbeeld gehad met kinderen en met

een man... En dan kan je opeens geen kinderen krijgen. Dus meer dat dan geen vagina hebben.

Dus dat eh, ja dat vond ik eigenlijk het ergste.

Bij Bart, een dertiger, werd het syndroom van Klinefelter geconstateerd nadat hij en zijn
vrouw waren getest omdat een zwangerschap uitbleef. Het nieuws dat hij waarschijnlijk
onvruchtbaar was, viel zwaar en had impact op zijn zelfbeeld.

Interviewer: Je zegt 'het was een van de donkerste periodes uit mijn leven'. Wat was het met

namewat zo... Kan je daar iets over vertellen? Die rouw en wat het was dat je...

Bart: Je gaat gewoon heel erg twijfelen aan je ik. Ik wilde ook bij haar weg. Ik had zoiets van:

Ditis mijn schuld. Jij moet nu iets anders gaan doen met je leven zonder mij, want ik kan jou

niet geven wat heel normaal is en wat iedereen zou kunnen. Ik heb haar nog nooit zo boos

gezien. Nou goed, dus dat was geen optie.

In paragraaf 4.2 gaan we dieper in op het omgaan met onvruchtbaarheid en alternatieve
manieren om aan een kinderwens vorm te geven.

3.4 Zelfbeeld als vrouw of man

Kenmerkend voor personen met intersekse/psp is dat ze hun conditie ervaren als
iets wat ze hebben, niet iets wat ze zijn. Voor zover we weten hebben deze mensen in
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Nederland weinig behoefte aan erkenning van intersekse zijn of van een intersekse-
identiteit. Ze willen vaak vooral als normale mannen en vrouwen worden gezien. Mensen
met intersekse/DsD twijfelen bijna nooit over de vraag of ze zich man of vrouw voelen.
Dat is meestal in overeenstemming met hoe ze er uitzien en met hoe ze zijn opgegroeid,
als jongetje of meisje.
Wel kan intersekse/psD, vooral bij condities die uiterlijk zichtbaar zijn en waarbij de geni-
talién verschillen van de medische norm, gevolg hebben voor het zelfbeeld als volwaar-
dige of normale man of vrouw. Hierbij speelt mee dat zaken rondom sekse en seksualiteit
vaak gevoelig liggen. De angst om niet als volwaardig te worden beschouwd, zou voort-
komen uit het gevoel dat het vrouw- of man-zijn ter discussie staat (Alderson et al. 2004).
Voor een positief zelfbeeld is zelfacceptatie belangrijk, maar ook de erkenning van
anderen dat ze je als volwaardige man of vrouw zien. Uit de interviews bleek dat sommige
mensen met intersekse/Dsp moeite hebben gehad zichzelf als een volwaardige vrouw of
man te zien. Een vrouw met MRK in de focusgroep zegt hierover het volgende:

Jepast ook niet in het prototype van een vrouw zijn. Bij ons is het natuurlijk ook nog een klein

beetje anders dan... Je bent geboren zonder baarmoeder en zonder volledig aangelegde vagina

en dat is meer het beeld wat er in de buitenwereld bestaat van hoe een vrouw eruit zou moeten

zien. En dat heb jij niet en dat klopt niet. En dat speelt vooral in een mannenwereld, hoe er daar

gedacht wordt.

Geinterviewden die actief zijn (geweest) bij patiéntenverenigingen zeggen dat viouwen
binnen hun organisatie sterk bezig zijn om er verzorgd en vrouwelijk uit te zien.
Ze voelen zich vrouw, maar soms willen ze hun vrouw-zijn vanwege hun conditie extra
benadrukken. Sjaan, een vrouw van in de zestig, vertelt dat ze voelde dat ze haar vrou-
welijkheid moest bevestigen toen bekend werd dat ze xy-chromosomen had. Ze was
lange tijd bang geweest dat anderen aan haar konden zien dat ze xy-chromosomen had.
Ooit heeft een arts daarop gezinspeeld en dat heeft haar diep geraakt.

Interviewer: Je zei dat je eerste reactie was: misschien gaat mijn man wel bij me weg.

Sjaan: Ja.

Interviewer: Deed het ook iets met je zelfbeeld?

Sjaan: Ja, natuurlijk! Ik wilde er eigenlijk alleen maar zo vrouwelijk mogelijk uitzien.

Want veronderstel toch eens. En dat veronderstelde ik omdat door die ene arts was

uitgesproken... Ja natuurlijk gebeurt er iets met je.

Het aanvaarden dat de eigen genitalién anders zijn dan gemiddeld, kan soms tijd no-
dig hebben en mensen kunnen zich eenzaam voelen in dit proces van zelfacceptatie.
Dat gold ook voor Jacqueline, een veertiger met xy-chromosomen. Lange tijd had ze het
gevoel dat ze niet volledig vrouw was en had ze moeite om haar uiterlijke verschijning te
accepteren.

Dus mijn vader kwam op een gegeven moment op mijn slaapkamer. Ik weet dat ik met een soort

heel breed bruin plakband, dat ik dat van onderen aan het afplakken was. Voor de spiegel.

Ik weet nog dat ik een spiegel had op mijn slaapkamer. Een hele grote. En ik zat het daar af te

plakken. Als ik het achteraf zo terughaal, als volwassen iemand, dan denk ik van: ik wilde die
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onderkant niet. Daar wilde ik niks mee te maken hebben of zo. Met een soort van duct tape of
20]...]

Op de een of andere manier heeft het altijd in mijn hoofd gezeten: ik ben een halve man.
Daardoor kon ik ook niet een soortvan... ja, gelukkig zijn. Er zat iets in mijn hoofd van: ik ben
niet goed, ik ben een alien, ik ben... ik kom van een andere planeet, ik ben ‘only the lonely’.
Er zat wel een soort eenzaamheid in de aandoening. Ik had geen andere mensen om me heen
die dat ook hadden.

Voor haar was het ontmoeten van een andere vrouw met Aos, de bevestiging die ze no-
dig had om zich vrouw te voelen. Ze vertelt over het eerste moment van die ontmoeting:
We hebben elkaar gewoon ja, een soort van aan zitten kijken van: jeetje, jij bent ook gewoon
een mooie jonge vrouw! Dat had zij ook nodig en ik, denk ik, ik had het bij haar heel erg nodig.

Er zijn professionele deskundigen die denken dat het proces van zelfacceptatie bij man-
nen meer aandacht behoeft, omdat zij minder georganiseerd lijken te zijn en over het
algemeen minder makkelijk praten over gevoelige onderwerpen. Mannelijk zijn is nauw
gedefinieerd in de samenleving en dit wordt des te duidelijker wanneer mannen van de
norm afwijken, bijvoorbeeld wanneer sprake is van borstvorming of een afwijkende
vorm of lengte van de penis. Op grond van dit verkennende onderzoek kan geen goede
vergelijking worden gemaakt tussen zelfacceptatie en zelfbeeld bij respectievelijk
mannen en vrouwen met intersekse/bDsp. Onderstaand citaat van een dertiger met
blaasextrophie laat zien dat een negatief zelfbeeld in ieder geval niet is voorbehouden
aan vrouwen.

Het doet absoluut een hoop met je. Ik heb me wel heel anders gevoeld daardoor. Ik heb, dat

klinkt heel raar, maar ik heb echt wel periode gehad dat ik dacht: ja, je hebt jongens, je hebt

meisjes en je hebt mij! Weet je, een soort van, een soort tussenklassegevoel, of niet tussen,

maar meer aparte klasse, zeg maar.

Tegenwoordig zijn er diverse medische ingrepen mogelijk waardoor het lichaam meer
conform de medische norm voor een man of vrouw ‘geconstrueerd’ kan worden.
Voor Paul heeft een operatie aan zijn penis geholpen voor zijn zelfbeeld. In de focus-
groep werd gesteld dat medische behandelingen positief kunnen uitpakken, maar dat
ze niet altijd een oplossing zijn voor het verbeteren van iemands zelfbeeld als vrouw of
man. Uiteindelijk is dit een intern acceptatieproces voor individuen.

Nicole: Want het s niet zo dat als je een vagina creéert, dat dan het probleem opgelost is.

Nadine: Het is ook een stukje zelfbeeld dat daarbij komt kijken.

Interviewer: Kun je daar iets meer over zeggen?

Nicole: Nou, ik denk dat als je heel negatief naar jezelf kijkt en jezelf niet als volwaardige

vrouw ziet, dan heb je een vagina maar dat helpt dan niet. Dan moet je... Dat lost niks op.

Wanneer je jezelf wel als een volwaardige vrouw ziet en je staat positief in het leven, dan zou

eenvagina wel kunnen helpen. Maar dat is echt per persoon verschillend. Het is zeg maar, hoe

ver je erin staat, in de ontwikkeling, in dat proces bent.
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Callens stelt in haar proefschrift eveneens dat medisch ingrijpen niet altijd leidt tot een
‘correctie van het zelfbeeld’ (2014: 298). Volgens haar zou een medische aanpak daarom
moeten plaatsvinden in combinatie met psychologische begeleiding.

Het proces van zelfacceptatie speelt soms niet alleen bij de persoon met intersekse/psp,
maar ook bij de ouders. Zij moeten eveneens leren omgaan met verlies en angsten en
soms hun beeldvorming over sekse en seksualiteit bijstellen (Alderson et al. 2004; Liao
en Boyle 2004b). Het komt voor dat moeders zich schuldig voelen over de conditie van
hun kind, aangezien zij genetisch materiaal hebben ‘doorgegeven’. Dit was bijvoorbeeld
het geval bij een vrouw met xy-chromosomen:

Ik was daar dan bij toen ze ‘Vinger aan de pols’ [een thema-uitzending over intersekse in 2003]

hebben bekeken. Ja, dan zie ik wel dat daar emotie zit en ja... ik vind het, ik vind het heel las-

tig. Mijn moeder voelt zich schuldig. En dan zeg ik: Mam, je kan er helemaal niks aan doen.'

Mijn moeder is wel draagster van het gen. Dus eh... ja, mijn moeder voelt zich schuldig. Dan

zeg ik: 'Ma, wat kan je er nou aan doen? Dat weet je nu pas, dat je draagster bent en dan nog?'

Medische professionals stellen dat de houding van ouders sterk bepalend is voor de wijze
waarop kinderen en jongeren tegen hun conditie aankijken. Wanneer ouders veel moeite
hebben om de conditie van hun kind te accepteren, werkt dit vaak door in het acceptatie-
proces van het kind. Begeleiding van ouders is daarom van belang (Liao en Boyle 2004b;
Wiesemann et al. 2010). In medisch gespecialiseerde centra en bij patiéntenorganisaties
kunnen zowel kinderen als ouders terecht voor begeleiding.

3.5 Toegang tot goede informatie en begeleiding

Lange tijd is het onder medici gebruikelijk geweest om patiénten met vormen van
intersekse/DsD niet te informeren over hun conditie, omdat het niet bevorderlijk zou
zijn voor hun welbevinden. Dit bevestigde het idee dat ze iets verschrikkelijks hadden,
waarover niet gesproken mocht worden (MacKenzie et al. 2009). Deze geheimhouding
isvaak ervaren als een ‘boodschap van onuitsprekelijke schaamte’ en de impact daarvan
is doorgaans decennia later nog groot (Liao 2003; Liao en Boyle 2004b: 460). Sommigen
stellen dat de geheimhouding en het feit dat vroeger aan kinderen nooit toestemming
werd gevraagd voor medisch ingrijpen nu de meest problematische kwesties rondom
intersekse/DsD zijn (Wiesemann et al. 2010: 673). Uit interviews met Engelse vrouwen
met A0s en Nieuw-Zeelandse vrouwen met intersekse blijkt dat het ontvangen van vol-
ledige informatie over de eigen conditie en steun cruciaal zijn om de eigen conditie te
kunnen accepteren (Alderson et al. 2004; MacKenzie et al. 2009). Kader 3.3 geeft het
verhaal weer van een vrouw voor wie het gebrek aan goede en volledige informatie over
haar conditie gevolgen had voor haar levensloop.
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Kader 3.3 Vechten om informatie over wat je hebt

Sjaanis rond de 60 jaar. De eerste veertig jaar van haar leven wist ze niet dat ze x Y-chromo-
somen had. Ze is in die tijd wel geopereerd, maar ze is nooit geinformeerd over haar conditie.
Toch heeft deze aandoening, zoals ze het zelf noemt, haar leven behoorlijk getekend. Op haar
zestiende ging ze naar de huisarts omdat ze nog niet ongesteld was geworden. ‘Alles is wat Rlein
bij jou en niet volgroeid, dat Romt nog wel. Nou, wat later ga je nog eens een Reer, hetzelfde verhaal, en we
praten over de oertijd, dat zeg ik erbij.” In de loop der jaren heeft ze diverse operaties gehad, waarbij
de informatie niet altijd volledig of correct was. Er is haar verteld dat haar eierstokken ver-
wijderd waren. Later is ook haar baarmoeder verwijderd. Toen ze in de twintig was, kreeg ze
na een medisch onderzoek te horen dat ze nooit kinderen zou kunnen krijgen. Wat de oorzaak
van haar onvruchtbaarheid was, werd niet aan haar verteld.

In haar jongere jaren heeft ze, financieel ondersteund door haar man, haar baan opgezegd om
zich volledig op topsport te richten. Artsen wisten toen al dat ze nooit zou mogen deelnemen
aan internationale wedstrijden, omdat ze bij een eventuele keuring gediskwalificeerd zou
worden vanwege de x Y-chromosomen. Destijds heerste de gedachte dat haar spieropbouw
vanwege xY-chromosomen ‘mannelijk’ zou zijn. Dit beeld is inmiddels achterhaald.

Rond haar veertigste is haar na ernstige rugklachten telefonisch meegedeeld door een arts dat
ze botontkalking heeft. En passant werd eraan toegevoegd dat dit niet vreemd is, omdat ze
xY-chromosomen heeft. De endocrinoloog gaf toelichting: ‘En toen zei hij: een xy-chromosoom in
alle cellen. Je had als jongetje geboren moeten worden, maar je werd een vrouw. Nou, ik Ran je wel vertellen,
mijn wereld was vergaan hoor. [...] Toen dacht ik: mijn man gaat weg. Wat moet hij met zo’n raar iemand?
Categorie xv. Dat was het. Je wereld staat op zijn kop.” In die tijd wilde ze er zo vrouwelijk mogelijk
uitzien.

Ze heeft vele medici en keuringsartsen gezien. Haar medisch dossier bleek vroeger in het
ziekenhuis in de kluis te liggen, tenminste dat moest ze zeggen als haar dossier zoek was.

Pas na herhaaldelijk verzoek van het uwv, kreeg deze instantie volledige inzage in haar dos-
sier. Het uwv heeft haar uiteindelijk als ‘niet-herplaatsbaar’ bestempeld zonder dit te motive-
ren. Ze zegt zelf dat haar veel is ontnomen, omdat anderen keuzes voor haar hebben gemaakt
zonder haar op de hoogte te brengen. Volgens haar is het taboe zo groot omdat het met sekse
te maken heeft. Het ergste vindt ze, dat ze heeft moeten vechten om informatie te krijgen over
wat ze had. Ook heeft ze veel moeite moeten doen om in contact te komen met mensen zoals
zij, omdat artsen daarbij geen hulp hebben geboden. Inmiddels heeft ze anderen vrouwen
gevonden en deze contacten voelen aan als een warm bad: ‘Je hebt aan een woord genoeg.’

Tegenwoordig is het verstrekken van volledige informatie de richtlijn onder medische
professionals die mensen met intersekse/psp behandelen. In Nederland worden kin-
deren en jongeren in medisch gespecialiseerde centra gefaseerd geinformeerd, zodat
de informatie aansluit bij de ontwikkeling van het kind of jongere (Callens 2014). Toch
vonden enkele geinterviewde volwassenen met intersekse/DsD dat ze nog steeds geen
goede informatie over hun conditie en de behandelingen krijgen. De hoeveelheid infor-
matie die artsen geven lijkt erg te verschillen tussen de verscheidene medische centra.
Dit kan te maken hebben met de mate waarin centra gespecialiseerd zijn in de betref-
fende conditie, maar aanwijzingen waar men dan wel voor meer informatie terecht kan,
blijft soms eveneens achterwege. Bart, een jonge dertiger, vertelt hoe hij en zijn vrouw
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van een medisch specialist een paar jaar geleden het nieuws te horen kregen dat hij het
syndroom van Klinefelter heeft.
Bart: Hij zei eigenlijk meteen: 'Ik voorzie donkere wolken boven jullie kinderwens. Je hebt
Klinefelter." Dat was eigenlijk wat hij zei. Verder ging hij vertellen over hoe een normale piemel
ejaculeert. Hoe vaak en hoe dat werkt. Nou, mijn cognitieve overload was al bereikt. En die
van jou [zijn vrouw] ook. Jij zat alleen maar te snikken. Hij kon ook alleen maar naar haar [zijn
vrouw] kijken. Het was echt vreselijk. We kregen niks mee aan informatie.
Zijn vrouw: Hij heeft een keer het woordje Klinefelter genoemd en iets van een chromosoomaf-
wijking en dat was het.
Bart: Dus toen gingen wij natuurlijk googlen, want dat doen wij.
[-]
Zijn vrouw: Of op zijn minst een folder die je krijgt bij de arts. We hebben niet eens een folder
gekregen.
Bart: Met inderdaad eerstelijns hulpvragen, dit, dat, contactpunten, dit op internet klopt wel,
dit op internet klopt niet.
Zijn vrouw: Want artsen zeggen altijd 'je mag niet op internet gaan zoeken', maar als je zelf
geen informatie krijgt, dan ga je natuurlijk toch op internet zitten.
[-]
Bart: Ik wist ook niet... Ik had ook zoiets van: Ga ik eerder dood, is dit iets...?
Zijn vrouw: Hij wilde niet googlen. En ik ben gaan googlen. Ik wist niet eens hoe ik het schreef.
Dus eerst Klaein met 'aei’ en chromosoom wist ik nog. En wat had hij toch allemaal gezegd, die
arts. Toen heb ik wel gelezen dat het een gewone levensverwachting heeft. Het is een chromoso-
men-teveel. Het s dit en dat. Dus hij zei s nachts huilend: 'Ga ik er ook eerder aan dood?" Toen
kon ik gelukkig zeggen: 'Nee, je gaat er niet eerder aan dood'. Want ik had dat gegoogled. En dat
zijn, vind ik, best wel heftige dingen. Dat had die arts best wel even kunnen zeggen.

De geinterviewde personen met intersekse/psp vergaarden hun informatie dus niet alleen
via medische professionals. Patiéntenorganisaties vervullen een rol door het faciliteren
van informatie-uitwisseling over ervaringen met artsen en verschillende behandelingen.
Gespecialiseerde medische professionals die hechten aan goede informatieverstrekking
geven bovendien presentaties bij patiéntenverenigingen. Het internet is een makkelijk
toegankelijke bron van informatie, maar heeft als nadeel dat de beschikbare informatie
niet altijd goed wordt weergegeven. Professionals wijzen erop dat mensen bijvoorbeeld
kunnen schrikken van mogelijke gevolgen die op internet worden genoemd, terwijl die
niet op iedereen van toepassing zijn. Voor leken is het lastig om de kwaliteit van de be-
schikbare informatie in te schatten. Het feit dat op internet ook sensationele verhalen en
beelden staan, kan mensen met intersekse/DsD overigens tegenhouden om open te zijn
over hun conditie, omdat ze vrezen dat anderen vervolgens op internet stigmatiserende en
onjuiste informatie vinden.

De Nederlandse Klinefelter Vereniging stelt dat er behoefte is aan standaardinformatie
(Kalsbeek en Platteel 2012). Er is op dit moment geen goede website met uitgebreide infor-
matie over zowel medische als niet-medische aspecten van diverse vormen van intersekse/
DsD. Informatie is versnipperd over belangenorganisaties (voornamelijk NN1D), patién-
tenorganisaties en websites van medische centra.
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3.6 Gezondheid en welbevinden

Problemen die mensen ervaren rondom hun conditie kunnen gevolgen hebben voor
hun gezondheid en welbevinden. In onderzoek onder minderheden en kwetsbare
groepen vormt de beleving van de eigen gezondheid en het welbevinden een indicator
om te bezien hoe het gaat met een groep in vergelijking met de algehele bevolking.
Hier bekijken we wat daarover bekend is bij mensen met intersekse/psp.

In medische onderzoeken komt naar voren dat er sprake is van een verminderd psycho-
sociaal en seksueel welbevinden (Johannsen et al. 2006; Callens et al. 2012a; Callens
2014). Of mensen met diverse vormen van intersekse/Dsp in Nederland ook lager dan
gemiddeld scoren op algemene indicatoren als een verminderd zelfbeeld, depressie-
klachten, eenzaamheid, suicide, tevredenheid en ervaren geluk is niet bekend. Sanches
en Wiegers concluderen over jongeren met AGs, dat ze klachten hebben maar dat ze ver-
gelijkbaar met andere leeftijdgenoten functioneren (2010). Toch zijn er aanwijzingen dat
gezondheid en welbevinden verminderd kunnen zijn bij mensen met intersekse/psp.
Allereerst kan de gezondheid, en daarmee mogelijk het welbevinden, belemmerd zijn als
gevolg van de medische kanten van een conditie. Mensen met intersekse/psp kunnen te
maken krijgen met verminderde functies en mogelijkheden (0.a. onvruchtbaarheid en
comorbiditeit), permanente medicatie, problemen met hun lichamelijke verschijning,
het patiént zijn en allerlei fysieke klachten. Onderzoek onder volwassenen met Aos wijst
uit dat mensen met deze conditie hun hele leven last kunnen hebben van emotionele
reacties op hun diagnose, waaronder rouw, boosheid en schaamte (Slijper et al. 2000).
Ten tweede kan een vermindering van gezondheid en welbevinden gerelateerd zijn aan
medische behandeling en bejegening door medische professionals. Behandelingen
kunnen bijvoorbeeld als traumatisch worden ervaren door gebrekkige communicatie,
ongepaste bejegening of tegenvallende resultaten. Ook kan het gevoel van anders, min-
derwaardig of ongezond zijn, worden versterkt door medische behandeling (Alderson
2004; Karkazis 2008).

Ten derde kan het welbevinden worden belemmerd door (verwachte) reacties in de
samenleving. Het taboe, het stilzwijgen, de schaamte en de ervaring dat anderen er
ongemakkelijk mee omgaan en weinig begrip tonen, kunnen leiden tot het gevoel van
anders zijn (zie § 4.3). Veel van de geinterviewden met intersekse/DsD spraken over een-
zaamheid en dit kwam ook in ander onderzoek naar voren (Alderson et al. 2004). Zeker
in de puberteit en als jongvolwassene hebben sommigen geinterviewden zich terug-
getrokken en voelden ze zich anders, alleen en geisoleerd.

Een totaalbeeld van de kwestie 6f en hoe deze drie omstandigheden (medische con-
ditiespecifieke aspecten, medische behandeling en bejegening, reacties uit de sociale
omgeving) gevolgen hebben voor de gezondheid en het welbevinden van mensen met
intersekse/DsD is er niet. Ook zijn verschillen in gezondheid en welbevinden tussen
condities, wijze van behandeling en sociaaldemografische kenmerken nog niet in beeld
gebracht. Onderzoek naar de behoeften, werkwijzen en effecten van psychosociale
begeleiding is in Nederland evenmin afdoende gedaan.

In internationaal onderzoek worden psychosociale begeleiding en contact met

anderen met dezelfde conditie genoemd als factoren die kunnen bijdragen aan een
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verbeterd welbevinden (0.a. Alderson et al. 2004; Callens 2014; Hughes et al. 2006;
MacKenzie et al. 2009). De voor dit rapport geinterviewde mensen met intersekse/psp
gaven dat veelal eveneens aan. Degenen die daadwerkelijk psychosociale begeleiding
hebben ontvangen, zeiden dat ze hiervan profijt hebben gehad. Anderen hebben die
begeleiding op latere leeftijd gezocht omdat ze dit hadden gemist. Volgens de voor dit
rapport geinterviewde individuen en professionals is het echter belangrijk dat psycho-
logen gespecialiseerd zijn. De geinterviewde professionals stellen dat in gespeciali-
seerde medische centra de psychosociale begeleiding tegenwoordig standaard wordt
aangeboden door deskundige psychologen. Het is niet bekend of dat overal in Nederland
het geval is. Contact met anderen met dezelfde conditie of problemen was voor alle voor
dit rapport geinterviewden belangrijk. Dit komt in hoofdstuk 4 aan de orde, waar we ons
richten op intersekse/DsD in relatie tot mensen in de sociale omgeving.

Noten

1 Dezestudie is uitgevoerd in acht Europese landen en heeft lang geleden plaatsgevonden. Het is
niet bekend of tegenwoordig in Nederland de boodschappen of adviezen rondom zwangerschaps-
beéindiging verschillen tussen medisch specialisten en medische centra.

2 Bijeen blinde vagina bevindt zich tussen de schaamlippen geen geboortekanaal.

3 Erzijn geluiden dat medische professionals zich soms door ouders onder druk gezet kunnen voelen
om operatief in te grijpen, terwijl dat medisch gezien niet noodzakelijk is.

4 Bij sommige condities komt crossgender gedrag of de wens van geslacht te veranderen meer voor dan
bij de gemiddelde bevolking, maar dit blijven uitzonderingen (Cohen-Kettenis 2010).
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q Desociale omgeving: openheid, bejegening en
participatie

In dit hoofdstuk staat centraal in hoeverre intersekse/Dsp gevolgen heeft voor de relatie
met de sociale omgeving. We onderzoeken of mensen met intersekse/Dsp tegenover
hun omgeving open zijn over hun conditie en of ze zich aanpassen. Ook de impact van
intersekse/DsD voor het aangaan van intieme en seksuele relaties komt aan de orde.
Enkele intersekse/DsDp-condities gaan gepaard met onvruchtbaarheid; we brengen in
kaart wat de reacties in de omgeving zijn op mogelijke ongewenste kinderloosheid en
wat voor alternatieve vormen men soms voor een kinderwens vindt.

Vervolgens wordt beschreven hoe mensen met intersekse/psp zich bejegend voelen, dus
hoe anderen in de omgeving reageren op hun conditie. Hierbij maken we onderscheid
tussen mensen in de persoonlijke omgeving en professionals in de medische praktijk.
Daarna proberen we in kaart te brengen of intersekse/DsD tot belemmeringen bij de
participatie op het gebied van opleiding, werk en vrije tijd kan leiden. Ten slotte gaan
we in op de behoefte aan contact met anderen met intersekse/psp. Voor enkele condi-
ties bestaan er patiéntenorganisaties die de uitwisseling van ervaringen en informatie
mogelijk maken.

Net als in hoofdstuk 3 zijn de thema’s en problemen die worden verkend, gebaseerd op
de ervaringen van personen met intersekse/psp die individueel of in een focusgroep
zijn geinterviewd, aangevuld met informatie uit literatuurstudie, interviews met pro-
fessionals en informele gesprekken. De geinterviewde personen met intersekse/Dsp
hebben allemaal te maken gehad met medische behandeling en ooit contact gehad met
patiéntenorganisaties en vormen daarmee een selectieve groep.

4.1 Gebrek aan openheid

Voor mensen die zelf weten dat ze intersekse/psD hebben, is het wel of niet open zijn
naar andere mensen over de eigen conditie een terugkerende beslissing. De vraag die
wellicht opkomt, is of het bij intersekse/psD relevant is om informatie over de conditie
te delen met andere mensen dan de eigen partner en artsen. Het gaat immers om iets
heel intiems. Bij veel geinterviewde mensen met intersekse/DsD blijkt echter het niet
volledig open kunnen zijn zwaar op ze te rusten. In de focusgroep spraken drie vrouwen
hierover:

Vrouw met xy-chromosomen: Ik heb vaak het idee dat ik niet helemaal open kan zijn en

datvoelt niet helemaal eerlijk. En ik vind dat vriendschap ook over eerlijkheid gaat. En pas op

het moment dat je het gevoel hebt dat je alles kunt vertellen, dan ben je vaak alweer heel erg

close met mensen, maar die fase moet je wel eerder door.

Vrouw met MRK: Ja, je moet elke keer die stap over. Ik heb het elke keer bij een nieuwe ma-
nager van mijn werk. Ik doe natuurlijk heel veel voor [patiéntenorganisatie]. Dus ik moet wel
eens weg en ik krijg ook wel eens telefoontjes op mijn werk. En dan krijg ik een nieuwe mana-
ger en dan moet ik weer hetzelfde verhaal vertellen. En dan denk ik: Ga ik het hem wel vertellen
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of niet vertellen? En op een gegeven moment heb je die stap gezet en dan is het vertrouwen er.
Maarvoordat je daar bent, datis zo’n stap.

Vrouw met X y-chromosomen: Maar wat ik bij mezelf heb gemerkt, is dat als ik eenmaal

zo ver ben om volledig open te zijn naar vrienden toe, in relaties, maar ook in vriendschappen
dat ik dan toch ook vaak hoor dat ze mij daardoor veel beter begrijpen. En dan heb ik toch ook

zoiets van verdorie, had ik het maar eerder verteld. Dan begrijpen mensen ook eerder waarom
je op een bepaalde manier bent of reageert.

Deze fragmenten laten zien dat het geheim houden van de conditie niet voortkomt uit
het feit dat deze er niet toe doet. De geinterviewden willen graag open zijn omdat ze het
gevoel hebben iets belangrijks achter te houden, maar ze vinden het moeilijk om over
hun conditie te praten waardoor ze niet volledig zichzelf kunnen zijn. Ook de geinter-
viewden die actief zijn binnen patiéntenorganisaties en als voorhoede kunnen worden
beschouwd, zijn niet altijd en overal open. Andere studies onder personen met inter-
sekse/psD laten eenzelfde beeld zien (Alderson et al. 2004; MacKenzie et al. 2009).
Onderzoek en gesprekken met professionals wijzen erop dat juist het open zijn vaak
cruciaal is in het proces van zelfacceptatie en het ontwikkelen van een positief zelfbeeld
(Alderson et al. 2004; MacKenzie et al. 2009). Openheid bevordert tevens om anderen
met dezelfde conditie te kunnen ontmoeten en psychosociale begeleiding te kunnen
ontvangen (MacKenzie et al. 2009). Verder kunnen mensen alleen door openheid zor-
gen of problemen omtrent hun conditie delen met de omgeving. Dit geldt voor zowel
mensen met intersekse/Dsp als hun ouders. Een geinterviewde vrouw die actief was bij
een patiéntenvereniging zag dat ouders het moeilijk kunnen vinden om in hun naaste
omgeving open te zijn over de conditie van hun kind:

Vrouw met xy-chromosomen: Het gaat ook gewoon om een stukje zorgeloos kunnen

praten over iets waarvan ouders toch vaak heel voorzichtig zijn in hun omgeving. Ze hebben

het er vaak zelfs met goede vrienden niet eens over.

Interviewer: Watvoor soort dingen dan bijvoorbeeld?

Vrouw met xy-chromosomen: Ja, dat ze gewoon zorgeloos kunnen praten over wat er
met hun kind aan de hand is en waar ze tegenaan lopen en wat ze missen of wat ze zouden wil-
len. Of dat zejaloers zijn misschien op de manier waarop iemand praat over zijn kind die een
duidelijk zichtbare aandoening heeft... Omdat je er dan niet onderuit kan om erover te praten.
Omdat het zichtbaar is. Dus ja, het kan heel breed zijn.

Uit de studie van MacKenzie et al. (2009) blijkt dat personen die open zijn over hun inter-
sekse/psD-conditie dit als positief ervaren, zelfs wanneer dit leidt tot een groter risico
op negatieve reacties of voorvallen. De vraag rijst dan waarom mensen met intersekse/
DsD toch weinig open zijn. Mensen die weten over hun intersekse/Dsp-conditie zijn zich
wellicht erg bewust van het stigma en de gevoeligheden. Er kan schaamte of angst voor
openheid zijn vanwege verwacht onbegrip of ongemak bij anderen. Dit kan te maken
hebben met het taboe op lichamelijk afwijken van seksenormen, gevoeligheden over
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de ‘intieme delen’ (niet voor niets schaamstreek genoemd), of gevoeligheden rondom
onvruchtbaarheidskwesties (Van Heesch te verschijnen; MacKenzie et al. 2009).

Een bekende strategie om afwijzing te voorkomen, is dat mensen zich terugtrekken

en zichzelf isoleren (MacKenzie et al. 2009). Personen die in de adolescentie hun inter-
sekse/psD-conditie hebben ontdekt, hanteren in die fase vaak deze strategie. Ze worden
onbereikbaar voor anderen, zowel leeftijdsgenootjes als volwassenen. Het gevolg is dat
ze zich eenzaam, anders en onbegrepen kunnen voelen en dat het contact met vrien-
den verminderd is of verloren kan gaan. Voor sommigen speelt dit een leven lang, voor
anderen vooral in hun tienerperiode en vroege volwassenheid. Een andere manier om
afwijzing te voorkomen, is het vermijden van situaties en plekken zodat men de open-
heid naar anderen als het ware kan ‘reguleren’. Bijvoorbeeld sauna’s en groepssporten
worden vermeden en personen van de andere sekse laat men in romantisch contact niet
te dichtbij komen.

Wie je wat vertelt, blijkt een belangrijk thema te zijn in lotgenotencontact bij patiénten-
organisaties. Veel vrouwen met xY-chromosomen vinden het bijvoorbeeld eenvoudiger
om te vertellen dat ze onvruchtbaar zijn dan informatie te geven over hun chromo-
somen. Redenen voor onvruchtbaarheid kunnen divers zijn en op deze wijze kan men de
oorzaak, de intersekse/psD-conditie, voor zich houden. Op het hebben van een chromo-
soomvariatie lijkt een groter taboe te rusten (Liao en Boyle 2004b).

Een andere manier van aanpassen is om te proberen mee te doen met anderen. Zo zeiden
enkele vrouwen dat ze op de middelbare school tampons meenamen of net deden alsof
ze ook ongesteld werden, terwijl dit niet het geval is. Paul, die op de middelbare school
altijd luiers moest meenemen en verwisselen, heeft erg zijn best moeten doen om zijn
conditie geheim te houden: 7a, datwas ook lastig. Ik bedoel, het was een soort van stiekem en in de
puberteit en je geneert je daarvoor, want het is een geheim. Nou, dus dat doet wel een hoop, maar dat is
niet leuk.”

In hoeverre de huidige generatie jongeren makkelijker open is naar leeftijdsgenoten en
in hoeverre zij zich aanpassen is niet bekend. Geinterviewden die actief zijn in patiénten-
organisaties zien dat jongeren hier heel verschillend mee omgaan. Ook is nog niet in
beeld gebracht welke factoren samenhangen met openheid en het niet aanpassen.
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Kader 4.1 We zijn een vergeten groep

Jacqueline is eind veertig en woont met haar man in een dorpje. Ze heeft compleet androgeen
ongevoeligsheidsyndroom (cAos). Op haar zestiende moest ze naar de dokter omdat ze nog
steeds niet menstrueerde. De diagnose werd niet aan haar verteld, alleen dat ze niet zou men-
strueren, onvruchtbaar is en geen seks kan hebben omdat ze een blinde vagina heeft. Binnen
het gezin werd haar aandoening, zoals ze dat zelf noemt, stilgehouden. Deze geheimzinnigheid
heeft ze verschrikkelijk gevonden. Juist op de leeftijd dat haar vriendinnen met vriendjes bezig
waren, kreeg zij de boodschap om afstand te houden van jongens. Ze durfde niet eens met
jongens te zoenen uit angst dat ze meer wilden en ze haar geheim zouden ontdekken. Zeker
het eerste jaar nadat ze hoorde over haar conditie voelde zwaar, omdat ze dit nieuws alleen
moest verwerken. Thuis werd er niet over gesproken en vriendinnen durfde ze niet in ver-
trouwen te nemen. Ze functioneerde niet goed en uiteindelijk werden haar schoolresultaten zo
slecht dat ze de studie moest verlaten. Ze wilde er bij horen en nam daarom altijd een tampon
mee, ook al hoefde ze die nooit te gebruiken. Toen ze begin twintig was zijn de rudimentaire
baarmoeder en eierstokken verwijderd. Tenminste, dat dacht ze.

Later bleek dat het om de testes ging en dat ze dus was geopereerd aan iets anders. Er was ge-
zwegen en de waarheid was vervormd, en dat maakt haar onzeker en wantrouwig. Toen kreeg
ze te horen dat ze testiculair feminisatie syndroom had, destijds ook wel pseudohermafrodi-
tisme genoemd. ‘Daar kon ik niets mee.” Ze zocht naar informatie maar in de bibliotheek was er
niets over te lezen. Een tijd later bleek dat de gangbare naam voor haar aandoening inmiddels
CAO0s was. Ze heeft het als een grote last ervaren dat ze dit geheim alleen met zich meedroeg.
Ze noemt het ‘onzichtbare ellende’ en zegt, ‘we zijn een vergeten groep.’ Ze voelt dat het taboe is om
over haar conditie te praten, ervaart dat mensen er nooit naar zullen vragen, ook als ze op de
hoogte zijn van haar conditie, en heeft veel fysieke en soms ook mentale klachten. Volgens
haar komt het taboe voort uit het feit dat het om seksualiteit gaat. Op de vraag wat zou hel-
pen, zegt ze dat het belangrijk is dat mensen weten dat er meer is dan alleen een jongetje of
een meisje. Contact met anderen heeft haar enorm geholpen.

4.2 Relatievorming en kinderwens

Mensen met intersekse/psD hoeven in veel situaties niet open te zijn over hun conditie,
maar dit ligt anders bij intieme en seksuele relaties en bij een kinderwens. De drempel
om te starten met seksueel contact of een relatie kan hoog zijn, ook als ze daaraan grote
behoefte hebben (Liao en Boyle 2004b). Ze kunnen hiermee moeite hebben vanwege
hun uiterlijk of het functioneren van hun genitalién. Dit kan leiden tot het uit de weg
gaan van seksuele contacten of het kan plezier in daten en seksualiteit verminderen
(Hughes et al. 2006; Liao en Boyle 2004b). Schaamte en de angst voor afwijzing kunnen
groot zijn onder deze groep (Mackenzie et al. 2009). In vergelijking met de gemiddelde
bevolking bereiken patiénten met DsD vaak iets later zogenaamde seksuele mijlpalen en
rapporteren ze meer psychoseksuele problemen (Callens et al. 2014). Ideeén over ‘nor-
male’ of ‘gewenste’ seksualiteit en over ‘een goede partner’ maken dat ze zich kwetsbaar
voelen en moeite hebben met het aangaan van relaties en het behouden van een partner.
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Uit onderzoek onder Nederlandse jongeren met AGs bleek dat degene die ervaring heb-
ben met seks en relaties vooral positief zijn hierover, maar dat de groep zonder ervaring
relatief groot leek te zijn (Sanches en Wiegers 2010).
Een vrouw met xy-chromosomen legt in de focusgroep uit waarom daten voor meiden
met haar conditie moeilijk kan zijn:

Als jezelf nog helemaal niet geoefend hebt en je hebt geen vagina, dan is seksuele gemeen-

schap... dat gaat niet. Je kan natuurlijk seks hebben op allerlei andere manieren en je kan het

zelf ook leuk hebben, maar je moet zo’n vriendje wel uitleggen dat het belangrijkste issue, dat

ddt niet gaat. En je begint dan al met een probleem, dat je van tevoren moet zeggen, luister

eens, we gaan wel vrijen maar ddt gaat niet. Dat moet je al gaan uitleggen. Dus dat is heel

vervelend.

Uit interviews en medische publicaties blijkt dat mensen met intersekse/psp er tegen
aan lopen dat ‘normale seks’ doorgaans wordt beperkt tot heteroseksualiteit met penis-
vaginale penetratie, terwijl die vorm van seks voor hen niet altijd mogelijk is (Callens
2014; Liao en Boyle 2004b). Dit kan gevolgen hebben voor hun seksuele zelfbeeld (Van
Heesch te verschijnen; Liao en Boyle 2004b). Sommige jonge vrouwen hielden mannen
lange tijd op afstand. Naima, een vrouw met MRK en in de twintig, vertelt hierover:

Naima: Op de een of andere manier is er toch iets wat me tegenhoudt... En ik denk toch, om-

dat ik dan die schede mis toch wel eh... Ja, dat het een soort van belemmering is. Geestelijk,

denk ik, dat het daarmee te maken heeft.

Interviewer: Dat je dan blokkeert?

Naima: Ja. Dan denk ik straks wil hij verder en dan eh...

Voor Paul belemmerde zijn blaasextrophie niet om te daten en vriendinnetjes te krijgen,
maar zijn conditie had wel impact op de seksuele beleving. Later heeft hij een operatie
ondergaan, waardoor hij zich minder belemmerd voelde.

Dat ging op zich allemaal wel goed, ook met seks, maar ja, dat vriendinnetje dat zei: 'Ja, ja,

ik mis wel een beetje de penetratie, dat dat niet... Nou, dat mis ik toch wel een beetje.' Nou ja,

daar kan je over twisten, in hoeverre dat echt een probleem zou zijn.

Bij personen die in een relatie zitten wanneer ze het nieuws over hun conditie horen,
komt het voor dat ze vrezen hun partner te verliezen. De conditie kan hun zelfbeeld als
volwaardige partner aantasten. In kader 3.3 in hoofdstuk 3 is bijvoorbeeld beschreven
hoe Sjaan, een vrouw met xy-chromosomen, na het nieuws vooral bang was dat haar
man zou weggaan.

Voor jonge mensen kan de kwestie van onvruchtbaarheid een rol spelen bij het aangaan
of behouden van relaties. Zo kon Bart zich voorstellen dat hij en zijn vrouw uit elkaar
zouden gaan, nadat duidelijk was geworden dat hij het syndroom van Klinefelter heeft en
waarschijnlijk onvruchtbaar is (zie kader 4.2). Ook bij andere geinterviewde volwassenen
die onvruchtbaar zijn, heeft dit gevolgen (gehad) voor hun zelfbeeld als partner.
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Kader 4.2 Dat is dus mijn grootste wens en dat kan dus niet biologisch

Bart, een jonge dertiger, en zijn vrouw kwamen na een proces van medische onderzoeken van-
wege het uitblijven van een zwangerschap, erachter dat hij het syndroom van Klinefelter heeft.
Dit syndroom maakt de kans op zwangerschappen heel klein. De moeilijkste periode in zijn
leven brak aan. ‘Vroeger had je het er met vriendinnen of vrienden over “wat zou je het allerergste vinden
als je iets zou moeten Riezen” en ik had eigenlijk altijd zoiets van: als je geen Rinderen kan krijgen. Dus dat
kwam allemaal een beetje samen. Ook op dat moment. Dat je echt dacht van: wow, dat is dus mijn grootste
wens en dat kan dus niet biologisch.”

Ze zijn gaan zoeken naar een alternatieve invulling van hun kinderwens. Met nieuwe medische
technieken die in Belgié beschikbaar zijn voor mannen met het syndroom van Klinefelter, is ge-
probeerd om levende zaadcellen op te sporen en een eicel te bevruchten. Deze methode bleek
bij hen niet succesvol. Dat viel zwaar, mede omdat ze steeds met zwangerschappen en kinde-
ren geconfronteerd werden in hun omgeving: ‘Dus we moesten met twee zwangere vrouwen happy
Sinterklaas gaan vieren.” Ook in hun werkomgeving zagen ze veel kinderen. Ze waren getrouwd
en kregen regelmatig de vraag of ze kinderen ‘nemen’. Die vraag lag gevoelig bij Bart. Voor
hem was altijd duidelijk geweest dat hij kinderen wilde en hij had zijn leven erop ingericht. Het
koste moeite om dat toekomstbeeld los te laten. Ook het idee dat hun ouders geen opa en
oma zouden worden was moeilijk. Uiteindelijk hebben ze via een donor vorm kunnen geven
aan hun kinderwens en hebben ze inmiddels een dochtertje.

Bart vindt dat hij geluk heeft gehad met hoe het syndroom van Klinefelter zich manifesteert,
want hij heeft weinig symptomen in vergelijking met anderen mannen met hetzelfde syn-
droom. De impact van het syndroom van Klinefelter speelde voor Bart vooral rondom zijn
onvruchtbaarheid. Om botontkalking en andere mogelijke fysieke gevolgen tegen te gaan,
krijgt hij testosteron. Hier moest hij aan wennen en het heeft zijn uiterlijk en zijn gedrag wel
iets veranderd, maar het heeft geen wezenlijke consequenties gehad voor zijn relatie en
vriendschappen.

Accepteren dat je onvruchtbaar bent, speelt niet alleen voor mensen met intersekse/
DsD en hun partner, maar kan ook impact hebben op sociale contacten in de omgeving.
Enkele geinterviewden merkten dat familie en vrienden vaak niet weten hoe ze hiermee
om moeten gaan. Daardoor kan er weinig emotionele ruimte zijn voor dit verdriet of kan
men zich onbegrepen voelen. In kader 4.3. wordt beschreven hoe Els dit heeft ervaren.
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Kader 4.3 Oh, nu klopt het weer. Ze heeft haar probleem opgelost.

Toen bij Els op haar dertiende nog geen puberteitsontwikkeling op gang was gekomen, liet
haar moeder haar testen. Uit chromosoomonderzoek bleek dat ze het syndroom van Turner
had; haar moeder vond het heel moeilijk om dit aan haar te vertellen. Als gevolg van haar
conditie stagneert de eicelproductie al op vroege leeftijd, de baarmoeder en vagina zijn wel
aanwezig. Bij Els is destijds alleen de boodschap aangekomen dat ze geen kinderen kon krij-
gen. Dat was heel heftig voor haar, want alle meisjes in haar omgeving waren er al mee bezig
dat ze later kinderen zouden krijgen. Een aantal zaken vielen nu op hun plek, waaronder haar
geringe lengte (1.55 cm), verminderd kortetermijngeheugen, minder ruimtelijk inzicht en het
achterlopen bij leeftijdsgenootjes in de sociale en seksuele ontwikkeling. Het stoort Els dat
vaak aan het verstand van vrouwen zoals zij wordt getwijfeld. Zij heeft een universitaire studie
gedaan, een goede baan en is actief als vrijwilliger. Ze is soms terughoudend met het vertellen
over haar conditie, omdat mensen dan op internet gaan zoeken en een lange lijst aan moge-
lijke symptomen vinden, terwijl niemand al deze symptomen heeft. Aan haar kinderwens heeft
ze toch vorm kunnen geven. Ze heeft pleegkinderen. Vrouwen met dit syndroom kunnen via
eiceldonatie zwanger worden en ze kent ook vrouwen met haar conditie die daar ervaring mee
hebben.

In de periode dat ze geen pleegkinderen had, heeft ze zich vaak onbegrepen gevoeld. Mensen
willen het wel begrijpen, maar het lukt ze niet. ‘Ik merk nu hoe gretig iedereen is om mijn verhalen
over Rinderen te horen. [k vind het ook heel leuk, dat merk je wel. Ik zou daar nog wel een uur kRunnen staan
en allemaal verhalen vertellen. No problem. En mensen vinden het heel leuk om te horen, maar er zit ook
jets invan: oh, nu Rlopt het weer. Ze heeft haar probleem opgelost. Aan de ene kant vind ik het heel leuk om
het te vertellen. Af en toe voel ik bij mezelf nog iets eronder: ja, nu kunnen jullie wel luisteren, dit kan je wel
horen. Maar waar waren jullie toen eh... toen ik het zelf nog aan het uitzoeken was.’ Ze vindt het zorgelijk
daterin de samenleving steeds minder ruimte is om anders te zijn.

Ongewenste kinderloosheid kan, ongeacht of dit een gevolg is van intersekse/psp, de
aard van sociale relaties veranderen. Zeker in omgevingen waarin de meeste volwas-
senen kinderen hebben en dat de norm is, kan een onvervulde kinderwens pijnlijk of
ongemakkelijk zijn. Els ervoer dat de omgeving haar niet kon steunen toen ze dat nodig
had, Barbara is zich meer op haar carriére gaan richten en Jacqueline voelt zich soms
eenzaam en buitengesloten nu haar vrienden oma en opa beginnen te worden en zich
terugtrekken in hun familieleven. Als gevolg van nieuwe medische technieken en ruime-
re acceptatie van niet-traditionele gezinsvormen, nemen de mogelijkheden om aan een
kinderwens vorm te geven echter toe voor mensen met een vorm van intersekse/Dsp.
Te denken valt aan donorschap, adoptie, pleegouderschap, kunstmatige bevruchting,
eiceldonatie, draagmoederschap en baarmoedertransplantatie’.

4.3 Bejegening: onwetendheid, ongemak en onbegrip, maar weinig ervaren
discriminatie

Het is moeilijk om een beeld te krijgen van de mate waarin mensen met intersekse/

DsD zich negatief bejegend en gediscrimineerd voelen. Door het toepassen van ‘zelf-
management’ in de vorm van beperkte openheid, aanpassen en vermijden van situaties
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en plekken, beschermen ze zich tegen mogelijke ongewenste reacties. Eerder werd dui-
delijk dat het niet openlijk zijn en aanpassen ertoe kan leiden dat mensen zich eenzaam
en anders kunnen voelen of het idee hebben dat ze niet volledig zichzelf kunnen zijn.
Hier bekijken we hoe mensen met intersekse/psp worden bejegend wanneer ze wél
open zijn. Wat zijn de reacties op de boodschap dat iemand intersekse/psD heeft, heb-
ben deze reacties impact op sociale relaties, en ervaren mensen met intersekse/psp dat
ze vanwege deze boodschap gediscrimineerd en niet geaccepteerd worden?
Reacties in relatie tot intersekse/psp kunnen met verschillende aspecten te maken
hebben: gevoeligheden rondom sekse of seksualiteit, de fysieke verschijning, fysieke
beperkingen en onvruchtbaarheid. De wijze waarop naasten reageren, kan verschillende
effecten hebben: soms wordt een vriendschap hechter waardoor mensen met intersekse/
DsD meer zichzelf kunnen zijn, soms reageren mensen bezorgd waardoor mensen met
intersekse/DsD juist anderen moeten geruststellen.

Naima: Want daar kan je niet zomaar over praten. Mijn mentor die is van Surinaamse af-

komst. Die had dat dus ook, die had ook zoiets van ja, vertel het maar niet aan anderen. Houd

het maar voor je. Met andere woorden, het is eigenlijk heel génant wat je nu hebt. Toen dacht

ikook...

Interviewer: Motiveerde zij waarom jij dat niet zou moeten doen?

Naima: Ja, mensen kunnen daar raar op reageren. Ik heb uiteindelijk wel in de klas verteld

dat ik geen kinderen kon krijgen, want ik was weleens afwezig toen in die tijd. Mijn mentor

die eh... iedereen zei: ja, ze is er nooit en zo. Waarschijnlijk is er iets gebeurd... Toen ging mijn

mentor huilen in de klas. Dus die was wel heel erg betrokken, maar iedereen dacht dat ik een of

andere ernstige ziekte had.

Uit onwetendheid worden er soms rare vragen gesteld of denkt men dat iemand lesbisch
of transgender is. Dat vinden sommige mensen met intersekse/Dsp kwetsend, omdat dit
laat zien dat men hen als ‘anders’ ziet. Jacqueline maakte mee dat iemand haar vergeleek
met een bekende transseksueel en vond dat heel heftig:

Nou ja, dat ze mij met een transseksueel vergelijkt. Dus toch ...[...] Ja, dat mijn collega mij

daarmee vergelijkt, vind ik kwetsend. Ja, dat raakt me, merk ik nu. Dat is dus wat ik niet wil.

Datwil ik niet zijn. Ik vind het best dat die mensen er zijn en dat ze hun dingetje doen. Prima.

Maar ja, ik denk van: ik ben toch niet zo? Ik wil hetzelfde zijn als jij. ]a, zo ziet ze dat dan toch

niet, denk ik. Dat is een bevestiging dat ik dan toch anders ben of zo.

Ook zijn er voorbeelden dat de conditie wordt doodgezwegen of genegeerd.
Jacqueline: Ik denk dat het lastig is voor mensen om mij heen omdat het een lading heeft of
20, omdat het met seksualiteit te maken heeft, mensen snappen het toch niet zo goed. Vragen
er ook niet naar. Daar loop ik een beetje tegenaan. Net als mijn ouders, die hebben allebei
[fysieke conditie]. Mensen vragen heel makkelijk aan mijn moeder, bijvoorbeeld kennissen die
jealleen ziet op een verjaardag, die vragen: 'en [naam], hoe gaat het met je [conditie] op het
moment?' Nou, dan gaat mijn moeder vertellen, en aan mij wordt dat nooit gevraagd. Dat is
te gevaarlijk of, ja, dat denk ik.
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De bejegening door anderen kenmerkt zich vooral door ongewenste reacties die voort-
komen uit onwetendheid, ongemak en onbegrip. Callens et al. concludeerden eveneens
dat onwetendheid en het taboe rondom seksualiteit het communiceren met anderen
hierover bemoeilijkt (2012a).

Op basis van dit verkennende onderzoek ontstaat de indruk dat de geinterviewde men-
sen met intersekse/psp wel te maken krijgen met ongewenste reacties, maar dat ze

dit niet ervaren in termen van non-acceptatie of discriminatie. Harde afwijzing lijkt
nauwelijks voor te komen. Wel duidt het verbergen van de conditie en het aanpassen in
gedrag erop dat men bang is dat anderen niet prettig zullen reageren. Of mensen met
intersekse/DsD veel te maken zouden krijgen met non-acceptatie als ze open zouden
zijn en zich niet zouden aanpassen, is niet te zeggen. Ook in de onderzoeksliteratuur
wordt in geval van sociale problemen bij mensen met intersekse/DsD weinig gesproken
in termen van acceptatie en discriminatie. Organisaties en onderzoekers die zich richten
op mensenrechten relateren intersekse/psp wel aan discriminatie, maar concluderen
tot op heden vooral dat er nauwelijks informatie hierover beschikbaar is (zie kader 4.4;
Agius en Tobler 2012; coc 2013).

Geinterviewden noemen wel voorbeelden van pesten of discriminatie die anderen heb-
ben meegemaakt, zoals voor ‘jongen’ worden uitgemaakt, buitengesloten worden en
maandverband tegen je aangegooid krijgen. Maar het is moeilijk in te schatten of nega-
tieve reacties en discriminatie frequent voorkomen.

We concluderen dat de geinterviewde personen met intersekse/DsD ongewenste reacties
tegenkomen en dat mensen met intersekse/psD zich aanpassen om dergelijke reacties
te voorkomen. In hoeverre ze stelselmatig met non-acceptatie en discriminatie te maken
hebben, is echter niet aan te geven. Het zou kunnen dat personen met intersekse/Dsp
onwenselijke reacties niet ervaren als non-acceptatie of niet associéren met discrimi-
natie, omdat er bij mensen in hun omgeving weinig sprake lijkt te zijn van moedwillig
kwetsen of een intentie om negatief te reageren. Hoewel ongewenste reacties soms
pijnlijk waren, lijken mensen met intersekse/psp hiervoor begrip op te kunnen bren-
gen omdat het om een ingewikkelde kwestie gaat. Meer onderzoek zou nodig zijn om
beter inzicht te krijgen in hoe en in hoeverre ongewenste bejegening gerelateerd is aan
(ervaren) non-acceptatie en discriminatie.

De geinterviewde mensen met intersekse/psD spreken met minder begrip over
ongewenste bejegening door medische professionals. Met uitzondering van een man
die steeds naar tevredenheid in gespecialiseerde medische centra is behandeld, is er bij
de geinterviewde personen met intersekse/psp frustratie, verdriet en soms boosheid
over hoe ze waren of worden behandeld door medische professionals. Sommigen zijn
bijvoorbeeld verontwaardigd dat artsen zo weinig kennis hebben over hun conditie.
Ze spreken met veel emotie over gebrekkige informatieverstrekking, niet-sensitieve
communicatie en onheuse bejegening.

In bijna elk gesprek komt het bevorderen van kennis onder medische professionals
naar voren. Ook enkele gespecialiseerde medische professionals die zijn geinterviewd
noemen dit punt. Ze stellen dat er in opleidingen nauwelijks aandacht is voor psD en
dat alles rondom seksualiteit gevoelig ligt. Tijdens de interviews met personen met
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intersekse/DsD komen schrijnende situaties aan de orde die voortkomen uit een gebrek
aan kennis of communicatievaardigheden bij medische professionals. Zo hebben artsen
verkeerde diagnoses gesteld, zijn mensen met intersekse/psp onnodig in onwetend-
heid gelaten of door weinig gespecialiseerde artsen in onsuccesvolle behandeltrajecten
‘vastgehouden’. Het gaat hier om zeldzame en soms complexe condities, wat voor artsen
ingewikkeld en soms ook sensationeel kan zijn. Zowel geinterviewde personen met
intersekse/DsD als medische professionals wijzen op het belang van medisch gespecia-
liseerde centra en het belang dat medische professionals hiervan op de hoogte zijn. Bij
deze gespecialiseerde centra is de medische praktijk rondom informatie en kennis over
condities de afgelopen decennia sterk verbeterd. In hoeverre dat ook het geval is bij niet-
gespecialiseerde centra is onduidelijk.
Door schaamte en het taboe rondom sekse en seksualiteit kan onbegripvolle of onheuse
bejegening van medische professionals richting personen met intersekse/psp extreem
gevoelig liggen. Opmerkingen of versprekingen van medische professionals rondom
iemands sekse of genderidentiteit vallen zwaar. Soms voelen mensen zich kwetsbaar en
aangetast in hun lichamelijke integriteit. Voorbeelden zijn het ongevraagd nemen van
foto’s of ongevraagd aanwezig zijn van coassistenten of extra medici bij gesprekken of
behandelingen. De pijn zit dan niet (alleen) in de aard van de behandelingen of inhoud
van gesprekken, maar vooral in de wijze waarop deze plaatsvinden. Jacqueline vertelt
over een oud voorval dat nog steeds veel emotie bij haar oproept:

Dan kan je hier voor het streekziekenhuis kiezen of [een gespecialiseerd medisch centrum].

Dus ik ging, ik dacht van: nou, ik moet naar de beste artsen dus ik naar dat [medisch centrum].

Toen kwam ik bij [medisch specialist] en die deed het af als eh onzin, die ging een keer met zijn

vinger naar binnen en die zei: mevrouw, u bent nat genoeg, enne onzin. Dus die ging mij ook

niks vertellen en toen ben ik daar ontiegelijk uit m’n vel gesprongen... heel boos werd ik, dat

er, dat er ook daar weer niks werd gezegd door zo’n ouwe... dokter, en toen.. ik weet nog, toen,

toen, m’n man was erbij, ik heb echt heel, ja, ik ben echt heel onredelijk geweest.

Het is aannemelijk dat behandelingen en bejegening door medische professionals tegen-
woordig over het algemeen met meer respect plaatsvinden. Toch bleek in paragraaf 3.2
dat ongewenste bejegening door medische professionals nog steeds voorkomt.

4.q Participatie in opleiding, werk en vrije tijd

Op grond van de beschikbare informatie uit eerder onderzoek en de interviews is het
niet mogelijk gebleken, om goed in beeld te krijgen in hoeverre mensen met intersekse/
DsD frequent belemmeringen in participatie binnen opleiding, werk en in de vrije

tijd ondervinden. Een gedegen beeld van alle condities ontbreekt en voor zover er wel
gevolgen voor participatie bekend zijn, zijn de verschillen groot. Daarbij kan wederom
onderscheid gemaakt worden tussen conditiespecifieke gevolgen (bv. fysieke belem-
meringen of medische behandeling) en gevolgen vanwege het zelfbeeld of (verwachte)
reacties. Soms zijn de gevolgen voor participatie beperkt tot de periode waarin personen
met intersekse/DsD het nieuws over hun conditie moeten verwerken, waardoor het psy-
chosociaal welbevinden tijdelijk verminderd is. Dit kan bijvoorbeeld het functioneren
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op school en op het werk beinvloeden. Soms zijn de gevolgen voor participatie lang-
duriger en verstrekkender van aard. We geven hier enkele voorbeelden van gevolgen voor
participatie die door de voor dit onderzoek geinterviewden zijn genoemd.

De geinterviewden die als kind of jongere op de hoogte waren van hun conditie, heb-
ben allemaal ervaren dat hun conditie impact had op hun schoolperiode. De meesten
hebben zich enige tijd terugtrokken, durfden niet open te zijn naar anderen, pasten zich
aan en hebben zich anders of eenzaam gevoeld. Dit had als gevolg een negatieve school-
beleving, verminderde sociale omgang met klasgenoten, en angst om gepest te worden.
Voor één persoon leidde dit tot slechte schoolresultaten en zij moest haar opleiding
verlaten. Alle geinterviewden spraken in retrospectief en zij hadden als kind of jongere
destijds niet of nauwelijks begeleiding gehad of contact gehad met andere jongeren

met dezelfde conditie. Tegenwoordig wordt begeleiding in medisch gespecialiseerde
centra standaard aangeboden en is contact met andere jongeren met dezelfde conditie
makkelijker te realiseren. Het zou kunnen dat intersekse/psp voor de huidige generatie
kinderen en jongeren minder gevolgen heeft voor de participatie op school en in de vrije
tijd, maar dat zou nader onderzoek moeten uitwijzen. Sanches en Wiegers komen tot
die conclusie voor Nederlandse jongeren met AGs in relatie tot school en deelname aan
sport (2010). Deze jongeren zijn vaak al op jonge leeftijd op de hoogte van hun conditie
en met goede medische behandeling en medicatiegebruik kunnen de gevolgen voor het
dagelijks functioneren beperkt zijn.

Van de enkele condities waarbij sprake is van chromosoomvariatie is bekend dat kinde-
ren zowel sociale als cognitieve belemmeringen kunnen ervaren en dat dit effect kan
hebben op de participatie op school en in de vrije tijd.

Over de relatie tussen zelfacceptatie, zelfbeeld, mate van openheid, ervaring met on-
gewenste bejegening en fysieke belemmeringen in relatie tot participatie op school en
in de vrije tijd van jongeren is evenmin veel bekend. Wel is duidelijk dat de impact van
intersekse/DsD op iemands jeugd soms groot kan zijn. Bij Paul had zijn blaasextrophie
tot gevolg dat hij tot zijn vijftiende luiers moest dragen op school. Hij vond de geheim-
houding en het steeds wegfrommelen van de luiers zwaar, werd er onzeker van en het
maakte dat hij zich anders voelde dan andere jongens. Zijn angst voor vervelende reacties
bleek terecht toen hij zijn voetbaltrainers in vertrouwen nam en vertelde dat hij luiers
droeg:

Maar dat waren van die jongens van 18, 19 jaar. Dat waren ook niet de meest intelligente

jongens die er waren, maar die hebben me daar op een gegeven moment ook een keer om uit

zitten lachen. Toen was ik denk ik 12, 13 of zo. Dat is voor mij de reden geweest dat ik gestopt

ben metvoetbal.

Na een penisconstructie op 23-jarige leeftijd durfde hij naar de sauna te gaan, in het
openbaar te douchen en weer aan groepssporten deel te nemen.

In relatie tot werk zijn er eveneens gevolgen vanwege intersekse/DsD, maar ook hier ont-
breekt een totaalbeeld. Aangezien intersekse/DsD meestal niet direct zichtbaar is voor
werkgevers, lijkt het tot weinig problemen te leiden bij de toegang tot werk. Wel vertelde
een geinterviewde dat haar contract opeens niet werd verlengd vlak nadat ze ‘uit de kast
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kwam’ bij haar baas. Of dit vaak voorkomt is onduidelijk. Sjaan, een oudere vrouw met
xy-chromosomen, heeft meegemaakt dat ze vanwege haar conditie arbeidsongeschikt is
verklaard, terwijl ze zich capabel voelde om te werken. Dit was pijnlijk voor haar, even-
als de ervaringen van uitsluiting tijdens haar sportcarriére (zie kader 3.3). Of dergelijke
situaties nu nog voorkomen kan niet worden vastgesteld.

De geinterviewden noemen enkele voorbeelden van de wijze waarop de conditie impact
kan hebben op de werkbeleving of het functioneren op het werk, vanwege fysieke
beperkingen, nieuwe complicaties, medische behandelingen of het niet open zijn over
de conditie. Voor Jacqueline, een geinterviewde vrouw met xy-chromosomen, had haar
conditie veel impact op haar werkbeleving. Ze was lange tijd naar collega’s niet open over
haar conditie en toen ze uiteindelijk die stap zette, waren reacties van collega’s onpret-
tig waardoor ze weer terughoudender werd om open te zijn. In haar geval leidde haar
lichamelijke beperkingen, het taboe op haar conditie en het gebrek aan erkenning door
collega’s tot een dusdanige mentale druk dat de bedrijfsarts haar vier maanden niet liet
werken. Een werkzaam leven was moeilijk vol te houden en ze ging parttime werken.

In hoeverre (gedeeltelijke) arbeidsongeschiktheid, het aanpassen van werkomgeving of
type baan vanwege intersekse/psD, over de brede linie voorkomt is niet bekend.

Wat betreft de vrije tijd is het denkbaar dat intersekse/psp gevolgen heeft voor participa-
tie in (groeps)sporten en activiteiten waarbij het lichaam zichtbaar is, zoals een bezoek
aan strand, sauna of zwembad. Uit de interviews werd duidelijk dat dit voorkomt, maar
in welke mate kon niet worden vastgesteld.

Terwijl bij enkele geinterviewden de gevolgen voor de participatie van langdurige

aard waren, bleek ook dat de participatie niet bij iedereen was belemmerd. Sommige
geinterviewden hebben problemen in de participatie ervaren toen ze jonger waren,
maar voelen zich op het momentvan het interview nergens in belemmerd. Kortom, het
beeld rondom participatie is niet eenduidig maar diffuus. Het is moeilijk vast te stellen
of ervooral sprake is van incidenten of van meer structurele belemmeringen in de par-
ticipatie in opleiding, werk en in de vrije tijd. Ook is niet duidelijk of er verschillen zijn
tussen leeftijdsfasen en condities, en welke factoren een rol spelen. Daarvoor zou meer
onderzoek nodig zijn.

4.5 Belangvan contact metanderen metintersekse/pDsb en organisatievorming?

Voor alle geinterviewden met intersekse/psp (en dat blijkt ook uit ander onderzoek)
geldt dat het ontmoeten van mensen met een soortgelijke conditie of vergelijkbare pro-
blemen belangrijk is. Het gevoel niet de enige te zijn en de mogelijkheid om ervaringen
uit te wisselen, kan zelfacceptatie en het leren omgaan met de conditie bevorderen.

Ook medische professionals erkennen het belang hiervan. Volgens Hughes et al. voor-
komt dergelijk contact sociale isolatie en dat vergroot gevoelens van gewoon zijn (2006).
Nederlandse medici en psychologen stellen eveneens dat steungroepen en patiénten-
organisaties een platform kunnen bieden om zorgen en ervaringen te delen (Callens
etal. 2012a). In de interviews met personen met intersekse/Dsp blijkt steeds het belang
van lotgenotencontact (Alderson et al. 2004; MacKenzie et al. 2009). Twee geinterviewde
personen in dit verkennende onderzoek vertellen over de volgende ervaringen:
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En niemand vindt iets gek, niemand. Fluistertoon: Ja, oh ja, hoe doe je dat dan?... ledereen
is begripvol. Want er gebeurt natuurlijk wel wat. Je moet je voorstellen: het is een aandoening
van vrouwen, met een kleine vagina, vrouwen zonder vagina, vrouwen die door de complete
Aos ongevoelig zijn voor testosteron, die toch de hormoontoevoegingen moeten hebben, daar
de gevolgen van ervaren. Dus je kunt je voorstellen wat voor een verhalen er op tafel komen!

Hetis echt wel een ... ja, openbaring geweest om met al die vrouwen in een ruimte te zitten en
de erkenning te vinden. De herkenning te vinden en erachter te komen dat ik eh... niet een ‘one
and only freak show’ ben. Nee, die vereniging is wel een redmiddel geweest. Absoluut.

Sommige mensen met intersekse/psD hebben alleen in een bepaalde fase behoefte aan
contact met mensen met een soortgelijke conditie, bijvoorbeeld wanneer ze net op de
hoogte zijn van hun conditie of wanneer ze een medisch behandelingstraject ingaan.
Zonder uitzondering bleek echter dat de geinterviewde personen met intersekse/Dsp in
één of meerdere fasen sterk behoefte hadden aan contact met anderen. Enkele van hen
hebben dit contact gemist omdat artsen hen niet wezen op het bestaan van dergelijke
organisaties of omdat die nog niet bestonden in hun jonge jaren. Bovendien was er toen
nog geen internet om informatie op te zoeken. Een geinterviewde persoon die op jeug-
dige leeftijd contact met anderen heeft gemist, is dankbaar iets te kunnen teruggeven
door actieve betrokkenheid bij de patiéntenorganisatie:

We hebben nu ook in de vereniging ouders die nog niet eens een kindje hebben, omdat ze nog

zwanger zijn van een kindje waarvan ze weten dat het [conditie] gaat hebben. Ja, ik vind het

belangrijk dat ze dan zien dat er gewoon iemand is die daar een verhaal vertelt en die gewoon

zeg maar fris envlotis... Dat er perspectief is voor ze. Dat ze zich niet te veel zorgen hoeven te

maken dat dingen allemaal niet zouden kunnen.

Contact met anderen met intersekse/DsD is in Nederland momenteel georganiseerd in
de vorm van conditiespecifieke patiéntenorganisaties. Voorbeelden zijn de Nederlandse
Klinefelter Vereniging, pspNederland (voormalig A1sNederland, voor xy-DsD) en
Bijniervereniging NVACP (voor AGs), Stichting MRK-Vrouwen, Patiéntenvereniging
voor Blaasextrophie Nederland. Deze organisaties bieden activiteiten en bijeenkomsten
om informatie en ervaringen uit te wisselen. Verder zijn er volwassenen die in verband
met hun conditie contact hebben met Freya, een vereniging voor mensen met vrucht-
baarheidsproblemen. Sommige patiéntenorganisaties zijn oorspronkelijk opgezet als
organisatie van ouders van jonge patiénten en hier bestaan besturen vaak uit ouders
van kinderen en jongeren met een intersekse/DsD conditie. Binnen enkele van deze
organisaties lijkt er een tendens te zijn dat personen met de betreffende conditie vaker
een actieve rol gaan spelen. Zoals uit onderstaand citaat blijkt, kan contact met andere
betrokkenen ook voor ouders belangrijk zijn:

Waar ik vooral heel erg bezorgd om ben is de ouders. Want ik denk gewoon dat een goede

ondersteuning van de [jongeren met conditie] toch begint bij de ouders. Maar die ouders zitten

zovol en kunnen hun verhaal niet kwijt. Dat vind ik gewoon belangrijk. Ouderschap is al heel

pittig, dat merk ik aan al mijn vriendinnen. En ouderschap van een bijzonder kind, zeker met

de kleiner wordende hokjes van de maatschappij, is gewoon bijna niet te doen.
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De organisaties waar mensen met intersekse/psp elkaar kunnen ontmoeten zijn tot op
heden vooral als patiéntenorganisaties opgezet. Dit heeft te maken met de historische
relatie tot de medische praktijk en de aandacht voor medische aspecten van condities.
Externe financiering vindt soms plaats via het fonds pGo (patiénten- of gehandicapten-
organisaties, ondersteund door het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport)
en soms via farmaceutische bedrijven, wat karakteriserend is voor de medische focus
van deze organisaties. Het is geen voorwaarde dat personen daadwerkelijk patiént zijn.
Het is onbekend in hoeverre personen met intersekse/psp-condities behoefte hebben
aan, en praktisch toegang hebben tot contact met mensen met een soortgelijke conditie.
Dit is evenmin bekend voor subgroepen als kinderen, adolescenten, migranten, mensen
met lage inkomens of met fysieke beperkingen. Wel zijn er signalen dat niet iedereen
met intersekse/psD zich thuis voelt in een organisatie die in eerste instantie medisch
georiénteerd is of lijkt te zijn. Tot op heden zijn er in Nederland geen organisaties die
zich specifiek richten op ‘niet-patiénten’ met intersekse/psp. Een uitzondering is de
belangenorganisatie NN1D, maar die richt zich niet op individuen. o11 (Organization
Intersex International), de grootste internationale organisatie van interseksepersonen
die in ongeveer twintig landen gevestigd is, heeft geen branche in Nederland. Ten slotte
merken we op dat zowel in Nederland als in het buitenland situaties bekend zijn van per-
sonen metvormen van intersekse/psp die zich niet genderconform voelen of (willen)
gedragen. Zij kunnen zich meer thuis voelen binnen organisaties gericht op trans-
genderpersonen.

4.6 Conclusie

In de hoofdstukken 3 en 4 hebben we laten zien dat intersekse/psp niet alleen lichame-
lijke gevolgen heeft, maar ook gevolgen kan hebben voor de persoonlijke beleving en
het sociale leven met anderen. De geinterviewde personen met intersekse/Dsp vinden
het niet gemakkelijk om naar anderen open te zijn over hun conditie. Ze wegen vaak
zorgvuldig af tegenover wie ze open zijn en wat ze vertellen. Ook passen ze zich aan of
vermijden ze situaties zodat hun conditie onzichtbaar blijft. Intersekse/psp kan relatie-
vorming, het zelfbeeld als partner of het vormgeven aan een kinderwens bemoeilijken.
Er is sprake van schaamte en angst voor ongewenste reacties. Die reacties komen vooral
voort uit onwetendheid, ongemak en onbegrip. De meeste geinterviewde mensen met
intersekse/DsD nemen dit personen in hun sociale omgeving vrijwel niet kwalijk en ze
lijken ongewenste reacties in hun eigen omgeving nauwelijks te associéren met non-
acceptatie of discriminatie.

Wel kan intersekse/psD ertoe leiden dat mensen zich anders, eenzaam en onbegrepen
voelen. Dit kan te maken hebben met conditiespecifieke gevolgen, zelfacceptatie, of
(verwachte) ongewenste reacties, waarvan de zorgen niet altijd goed gedeeld kunnen
worden in de omgeving.

De geinterviewde mensen met intersekse/psp hebben minder begrip voor gebrek

aan kennis en negatieve bejegening door medische professionals. Dergelijke ervarin-
gen liggen erg gevoelig omdat ze hier juist kennis, kunde en respectvolle bejegening
verwachten.
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Contact met anderen met een soortgelijke conditie kan heel waardevol zijn, omdat
ze hier volledig open en zichzelf kunnen zijn en informatie en ervaringen kunnen
uitwisselen. Dit is vaak conditiespecifiek georganiseerd.

Noten
1 Baarmoedertransplantatie is nog niet mogelijk in Nederland. Deze behandeling zou mogelijkheden
bieden voor bijvoorbeeld vrouwen met MRK.

2 Vanwege mogelijke herleidbaarheid zijn de citaten van de geinterviewden volledig geanonimiseerd
op conditie en namen.
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5 Slotbeschouwing

In de voorgaande twee hoofdstukken werd in beeld gebracht wat bekend is over de
leefsituatie van mensen met intersekse/psp en welke thema’s belangrijk zijn. We bena-
drukken hier opnieuw dat het gaat om een verkennend onderzoek. Dit onderzoek geeft
geen antwoord op de vraag onder hoeveel personen bepaalde problemen voorkomen.
Naast literatuurstudie hebben we ons gebaseerd op zeven diepte-interviews en een
focusgroep met personen met intersekse/psp, interviews met acht professionals en
enkele internationale en nationale bijeenkomsten en symposia. Daarbij merken we op
dat de groep geinterviewde personen met intersekse/psp selectief is en als ‘voorhoede’
kan worden beschouwd. Ze hebben allen medische behandeling ondergaan en contact
gehad met patiéntenorganisaties; een groot aantal is bovendien actief (geweest) in
patiéntenorganisaties. De hier gepresenteerde bevindingen geven dus geen beeld van
personen met intersekse/DsD in Nederland, die niet op de hoogte zijn van de eigen con-
ditie of die nooit een medische behandeling hebben gehad.

Het is duidelijk geworden dat een deel van de problemen of belemmeringen die de gein-
terviewde personen met intersekse/psp ervaren van medische aard is en te maken heeft
met fysieke (chronische) belemmeringen, waaronder bij bepaalde condities onvrucht-
baarheid. Daarnaast zijn er problemen of belemmeringen die gevolgen hebben voor de
leefsituatie. In dit verkennende onderzoek hebben we geprobeerd om al deze belemme-
ringen in kaart te brengen.

We richten ons in de slotbeschouwing op de beantwoording van de twee onderzoeks-
vragen die in hoofdstuk 1 zijn gesteld en geven op basis van de bevindingen van ons
verkennende onderzoek suggesties voor eventuele ontwikkeling van beleid.

De best mogelijke schatting die we op dit moment kunnen maken is dat de prevalen-
tie van intersekse/DsD in Nederland ongeveer 0,5% is, wat zou neerkomen op ruim
80.000 mensen. Hoeveel mensen op de hoogte zijn van hun conditie en hiervoor ooit
medische behandeling hebben gehad, is niet bekend.

Samenvattend kan op basis van dit onderzoek gesteld worden dat er grote verschillen
zijn tussen condities en de gevolgen daarvan voor het dagelijks leven. Ook doen zich
behoorlijke verschillen voor in de ervaringen tussen jongere en oudere generaties.

De medische ontwikkelingen hebben niet stilgestaan en het lijkt erop dat praktijken
zoals geheimhouding en het bewust onjuist voorlichten niet meer voorkomen.

De geinterviewde mensen met intersekse/psp hebben vrijwel allemaal te maken met
problemen in de leefsituatie. Ze spreken over ‘anders’ zijn, zich eenzaam voelen en het
ervaren van schaamte. Veelal hebben ze — in het begin of hun hele leven — moeite om
hun conditie te accepteren en problemen rondom hun gezondheid en welbevinden.
Wanneer er sprake is van gevolgen voor de uiterlijke verschijning, kan dit bijvoorbeeld
impact hebben op het zelfbeeld als man of vrouw. Daarnaast heeft intersekse/psp vaak
gevolgen voor relatievorming en een positieve beleving van seksualiteit. Dit kan te
maken hebben met de angst voor afwijzing van het uiterlijk, het zelfbeeld als man of
vrouw, beperkingen in seksuele mogelijkheden en eigen beleving en/of de boodschap
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met betrekking tot onvruchtbaarheid (bij sommige condities). Onvruchtbaarheid leidt
doorgaans tot persoonlijk verdriet en dat kan niet altijd gemakkelijk worden gedeeld
met de omgeving.

In relatie tot de sociale omgeving vinden de meeste geinterviewden het moeilijk om
open te zijn over hun conditie. Het komt voor dat men zich aanpast zodat de conditie
onzichtbaar blijft. Ook is er angst voor ongewenste bejegening. Deze komt meestal voort
uit onwetendheid, ongemak en/of onbegrip bij anderen. Mensen met intersekse/DsD
krijgen hiermee te maken in hun persoonlijke omgeving en in de medische praktijk.

Tot slot is aangegeven hoe intersekse/psp gevolgen kan hebben voor de participatie in
opleiding, werk en de vrije tijd, al is hiervan geen volledig beeld te geven. Wel is duidelijk
dat door fysieke belemmeringen en een verminderd psychosociaal welbevinden mensen
soms minder goed functioneren of zich terugtrekken, wat effect kan hebben op sociale
relaties met medescholieren en collega’s en dus op de participatie. Met name de puber-
teit lijkt een kwetsbare levensfase te zijn, doordat seksualiteit, intimiteit en uiterlijke
verschijning in die periode zeer gevoelig liggen. De gevolgen voor het zelfbeeld, het
welbevinden, de aansluiting met leeftijdsgenoten, en belemmeringen in de participatie
op school en de vrije tijd kunnen dan nog sterker doorwerken.

5.1 Beeldvorming en zichtbaarheid

Het is duidelijk dat personen met intersekse/DsD veel onwetendheid ervaren in de
samenleving rondom intersekse/psD. De geinterviewde mensen zijn geconfronteerd
met onder meer de volgende vooroordelen: mensen met intersekse/DsD zijn iets
‘tussen een man of vrouw in’, geen volledige man of vrouw, minderwaardig of niet
normaal, homoseksueel, freaks en ze hebben allemaal ambigue genitalién. Problemen
die mensen met intersekse/psD ervaren in de leefsituatie en die niet conditiespecifiek
zijn, lijken sterk verband te houden met deze beeldvorming die weer samenhangt met
seksenormativiteit en gevoeligheden rondom sekse, seksualiteit en onvruchtbaarheid.
In geval van onvruchtbaarheid spelen ook verwachtingen en de sociale norm van het
krijgen van kinderen een rol.

Met seksenormativiteit bedoelen we dat sekse wordt gezien als een tweedeling waarbij
‘man’ of ‘vrouw’ de vanzelfsprekende norm is. Alles wat buiten die tweedeling valt,
wijkt af. Intersekse/DsD laat zien dat sekse medisch gezien geen absolute tweedeling

is. Hier zijn parallellen te trekken met heteronormativiteit, waarbij heteroseksualiteit
als norm en vanzelfsprekendheid wordt beschouwd. Niet-heteroseksualiteit wijkt af van
deze norm, waardoor homo- en biseksuele mensen te maken krijgen met processen van
coming-out, gevoelens van anders zijn en angst voor stigma.

Uit de literatuur en uit gesprekken met niet-medische professionals blijkt dat belangen-
behartigers en sociaalwetenschappelijke onderzoekers deze tweedeling van sekse, en
daarmee seksenormativiteit, ter discussie willen stellen. De geinterviewde mensen met
intersekse/DsD zelf brengen die behoefte niet sterk naar voren. Doorgaans willen ze niet
afvan de tweedeling; zij voelen zich meestal eenduidig man of vrouw en willen als nor-
male man of vrouw worden gezien.
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Dat het fenomeen intersekse/psp behoorlijk onzichtbaar in de samenleving is, heeft
niet alleen te maken met onwetendheid maar ook met het feit dat personen met
intersekse/DsD vaak als normale mensen gezien willen worden en nauwelijks zich
identificeren of naar buiten treden als groep. Bovendien zijn ze weinig open over hun
conditie vanwege de gevoeligheden die hierboven zijn beschreven.

Nu is de vraag of meer zichtbaarheid de oplossing is. Mensen met intersekse/psp,
patiéntenorganisaties en belangenorganisaties reageren verschillend hierop. Belangen-
organisaties en actieve personen bij enkele patiéntenorganisaties stellen dat meer
bewustwording en zichtbaarheid van intersekse/psD in de samenleving een emanci-
perende werking zal hebben, omdat beeldvorming genuanceerder kan worden, kennis
toeneemt en daarmee gevoeligheden rondom intersekse/psp zullen verminderen.
Mensen raken op die manier gewend aan het bestaan van intersekse/Dsp. Bewust-
wording en verruiming van normen over mannen, vrouwen en seksualiteit zou eveneens
bevorderlijk zijn voor de beeldvorming rondom intersekse/psp. Het zou tot gevolg kun-
nen hebben dat mensen met intersekse/Dsp open kunnen zijn zonder schaamte, angst
of terughoudendheid.

Anderen die we in het kader van dit onderzoek hebben gesproken, vrezen echter dat
meer zichtbaarheid tot meer stigmatisering zou kunnen leiden. De meeste geinterview-
de personen met intersekse/DsD zijn terughoudend om heel zichtbaar te zijn of herken-
baar in de media te komen. Mensen van patiéntenorganisaties geven aan dat verzoeken
voor interviews of media-aandacht vaak moeilijk zijn in te willigen omdat weinig men-
sen binnen de organisatie bereid zijn hieraan gehoor te geven. Sommigen vrezen onge-
nuanceerde of sensationele aandacht in de media, wat als schadelijk effect zou hebben
dat zichtbaarheid juist tot meer stigmatisering leidt. In de interviews met personen met
intersekse/DsD bleek tevens dat er scepsis is over meer zichtbaarheid en bekendheid van
intersekse/DsD, omdat men heeft aanvaard dat er taboes en gevoeligheden zijn — wat
overigens ook een copingstrategie kan zijn.

Een bijkomend dilemma is dat grotere zichtbaarheid in de samenleving tot gevolg kan
hebben dat mensen met intersekse/psp als groep worden beschouwd, terwijl de mees-
ten zichzelf niet als lid van een aparte groep willen zien. De geinterviewde individuen
ervaren intersekse/DsD niet als een identiteit. Ze hebben een conditie, maar voelen zich
meestal man of vrouw. Het is dus de vraag of mensen met intersekse/psp baat zouden
hebben bij meer zichtbaarheid als daardoor ook demarcatielijnen tussen henzelf en
mensen zonder intersekse/psD zich duidelijker gaan aftekenen.

Kortom, het is niet goed in te schatten wat het effect van meer zichtbaarheid zal zijn.

Bij de vraag of meer zichtbaarheid baat of schaadet, is het in ieder geval van belang om
onderscheid te maken tussen het individuele en maatschappelijke niveau, en tussen
het gegeven dat personen met intersekse/DsD zich geen aparte groep voelen maar als
groep individuen wel te maken krijgt met taboes en gevoeligheden. Of meer openheid
en zichtbaarheid positief dan wel negatief uitpakt voor het welbevinden, het zelfbeeld,
acceptatie en participatie is op basis van de beschikbare informatie evenmin te zeg-
gen. Het is denkbaar dat meer zichtbaarheid van en kennis over intersekse/psp op de
lange termijn een positief effect zal hebben wanneer succesvol wordt ingezet op het
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verminderen van taboes en gevoeligheden, maar daarmee gepaard gaan risico’s als
ongewenste bejegening en stigmatisering.

5.2 Medische praktijk: kennisbevordering, sensitiviteit en visie op sekse

Het verkennende onderzoek bracht drie kwesties met betrekking tot de medische prak-
tijk naar voren. Allereerst blijkt uit de interviews dat de kennis over intersekse/psp bij
medische professionals in het algemeen tekortschiet. Ook gespecialiseerde medische
professionals vinden dat de aandacht voor intersekse/DsD, sekse en seksualiteit in medi-
sche opleidingen te beperkt is. In de literatuur concluderen bijvoorbeeld Sanches en
Wiegers (2010) op basis van hun onderzoek onder kinderen en jongeren met AGs dater
verbeteringen mogelijk en nodig zijn in de kennis van zorgverleners. Net als bij de zorg
voor transgenderpersonen, geldt voor intersekse/psp dat dit expertise vergt. Het belang
van gespecialiseerde medische centra in Nederland wordt breed erkend onder alle
betrokkenen. Kennisbevordering onder medische professionals in het algemeen is even-
eens nodig, omdat de meeste personen met intersekse/DsD in eerste instantie te maken
krijgen met niet-gespecialiseerde artsen en zorgverleners.

Ten tweede hebben bijna alle geinterviewden te maken gehad met een gebrek aan
sensitiviteit bij medische professionals. Intersekse/psp houdt verband met sekse en
soms met de uiterlijke verschijning, onvruchtbaarheid en seksualiteit. Dit ligt voor

veel mensen uiterst gevoelig. Van artsen verwachten ze respect, begrip en inleving en
wanneer ze dat niet ontvangen, kan het hard aankomen. Het is aannemelijk dat de hou-
ding van medische professionals tegenwoordig gunstiger is dan in eerdere decennia.
Sommige medische behandelingen komen niet meer voor, geheimhouding is niet meer
de norm en er is tegenwoordig meer aandacht voor de ethische kanten van medisch
ingrijpen en bejegening (zie voor medisch-ethische aspecten ook bijlage C, te vinden
via www.scp.nl bij het desbetreffende rapport). Niettemin zijn er nog steeds recente
voorbeelden van niet-sensitieve bejegening. Daarbij dient opgemerkt te worden dat dit
wellicht niet kenmerkend is voor intersekse/DsDp, maar voor de medische praktijk in zijn
geheel.

Ten derde wijzen niet-medische onderzoekers en belangenbehartigers erop dat ken-
nisbevordering van medische professionals niet alleen betrekking zou moeten hebben
op medische kennis en bejegening maar ook op de visie op sekse. Medische profes-
sionals beschouwen intersekse/DsD als een medische kwestie, waardoor mensen met
intersekse/ DsD worden gezien als personen met een medisch probleem die medi-

sche behandeling nodig hebben. Echter, een focus op medisch ingrijpen bij ambigue
geslachtsorganen houdt het denken over sekse als tweedeling in de medische hoek en
in de samenleving in stand (0.a. Karkazis 2008; Liao en Boyle 2004a; Wiesemann et al.
2010; Van Heesch 2009). Op individueel niveau kunnen mensen gebaat zijn bij operaties
die hen eruit laten zien als hoe een vrouw of man eruit zou horen te zien. Maar vol-

gens Liao en Boyle zal meer ruimte en tolerantie voor intersekse/DsD alleen ontstaan,
wanneer het beeld verandert over wat ‘normale sekse’ is (2004a). Voor wat binnen de
medische praktijk als ‘normaal’ wordt gezien, gelden niet alleen biologische, maar ook
sociale criteria en beide zijn niet vaststaand. Wiesemann et al. maken de vergelijking
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met homoseksualiteit, die ooit als biologische en psychologische abnormaliteit werd
beschouwd, terwijl dat nu niet meer het geval is. Belangenorganisaties en mensenrech-
tenorganisaties vinden dat we moeten streven naar demedicalisering en alleen behan-
delen wanneer het medisch noodzakelijk is. Geinterviewde personen met intersekse/
DsD noemen voorbeelden die hiermee in verband kunnen worden gebracht. Een actief
bestuurslid van een patiéntenorganisatie probeert bij medische professionals onder de
aandacht te brengen dat ‘niet alles wat een afwijking is, een probleem is. En niet alles
wat een probleem is, een medische oplossing behoeft’. Ook de verontwaardiging die
sommige geinterviewde mensen uiten over prenatale diagnostiek met afbreking van
zwangerschappen of andere embryoselectie als gevolg (zie § 3.1), wordt door sommigen
ervaren als buitenproportioneel medisch ingrijpen.

5.3 Kennishiaten leefsituatie

Over het algemeen kon in dit verkennende onderzoek worden vastgesteld dat zich
bepaalde problemen voordoen, maar niet in welke mate deze zich voordoen. Ook was
het niet mogelijk om een helder onderscheid te maken tussen subgroepen. Zo is op

het niveau van de leefsituatie weinig bekend over verschillen tussen condities of welke
groepen in het bijzonder kwetsbaar zijn.

Inzicht in verschillen op basis van sociaaldemografische kenmerken zoals gender, etni-
citeit en leeftijd is beperkt. Zijn er bijvoorbeeld verschillen tussen mannen en vrouwen
met intersekse/DsD of zijn verschillen vooral conditiespecifiek? Enkele medische pro-
fessionals stellen dat intersekse/psD erg gevoelig ligt bij bepaalde migrantengroepen,
vooral wanneer er sprake is van onvruchtbaarheid. Deze individuen lijken geen aan-
sluiting te zoeken of te vinden bij patiéntenorganisaties. Of zij in het bijzonder proble-
men ervaren in de leefsituatie, zou beter in kaart gebracht kunnen worden, al zullen
deze personen niet makkelijk bereikbaar zijn voor onderzoek. Als gevolg van ontwik-
kelingen in de medische praktijk hebben oudere generaties specifieke problemen in

de medische behandeling en bejegening gekend die nu door jongere generaties waar-
schijnlijk minder worden ervaren. Dat de leefsituatie voor jongere generaties eveneens
gunstiger is, is weliswaar te verwachten maar niet met zekerheid te zeggen. Verder zou
het interessant zijn om te bezien of er verschillen zijn tussen mensen die medische
behandeling hebben (gehad) en die contact hebben met anderen met de eigen conditie,
en mensen met vormen van intersekse/psp die niet deze ervaring hebben.

Van enkele indicatoren die relevant zijn voor de leefsituatie kon op basis van de inter-
views en literatuur geen goed beeld worden verkregen. Zo kunnen we wel concluderen
dat er signalen zijn dat mensen met intersekse/psp te maken krijgen met ongewenste
reacties en zich aanpassen om dergelijke reacties te voorkomen, maar in hoeverre er nu
sprake is van non-acceptatie en discriminatie blijft onduidelijk. Eveneens zijn er voor-
beelden van belemmeringen in de participatie, maar het beeld is diffuus en onvolledig.
Hebben mensen met intersekse/psp minder vaak werk, vallen ze vaker uit, presteren
ze minder of maken ze andere keuzes in participatiemogelijkheden als gevolg van hun
conditie of verwachte ongewenste reacties?
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Enkele van bovengenoemde openstaande vragen zouden beter beantwoord kunnen
worden door middel van grootschalig kwantitatief onderzoek naar de leefsituatie van
mensen met intersekse/Dsp. In bijlage A (zie www.scp.nl) hebben we nader uitgewerkt
hoe dergelijk onderzoek er zou kunnen uitzien, waarover dit zou kunnen gaan en wat

de voorwaarden en uitdagingen hierbij zijn. Daar komt ook aan de orde dat vanuit men-
senrechtenorganisaties en medici weliswaar onderzoek naar de niet-medische kanten
van intersekse/DsD wordt geagendeerd, maar dat grootschalig kwantitatief onderzoek
vanuit een niet-patiént-georiénteerd perspectief heeft nog nooit plaatsgevonden.

De grootste uitdagingen liggen in de afbakening van de doelgroep en het verkrijgen van
een niet-selectieve deelnemersgroep met een behoorlijke omvang. De doelgroep is erg
divers en niet iedereen zal bereikt willen of kunnen worden. Te denken valt aan mensen
die zelf niet op de hoogte zijn van hun conditie, mensen voor wie deelname weinig van
belang is (ze hebben bv. nooit iets vervelends meegemaakt) of mensen voor wie dit juist
te pijnlijk of confronterend is, en mensen die zichzelf weinig affiliéren met intersekse/
DsD of met hun eigen conditie.

Concrete mogelijkheden voor grootschalig kwantitatief onderzoek zijn verkend.

Bij nieuw op te zetten survey-onderzoek zou een combinatie van wervingsmethoden

de beste optie zijn. Medewerking van medische centra is hierbij een cruciale factor. Een
voordeel is dat aspecten met betrekking tot de leefsituatie uitgebreid aan bod kunnen
komen, maar dergelijk onderzoek is duur en kost veel tijd. Ook is in kaart gebracht hoe
analyses van aan leefsituatie gerelateerde thema’s binnen lopend en bestaand op de
patiént georiénteerd onderzoek kunnen worden verricht. Deze opties zijn goedkoper

en minder omvangrijk. Een nadeel van deze opties is dat uitkomsten over de leefsituatie
beperkter zullen zijn en dat werving op de patiént is georiénteerd. Hierdoor zal de deelne-
mersgroep, en mogelijk ook de uitkomsten, naar alle waarschijnlijkheid selectiever zijn.
In ditverkennende onderzoek zijn kinderen, jongeren en hun ouders grotendeels buiten
beeld gebleven. Het gaat om een mogelijk kwetsbare groep waarover informatie schaars
is (coc 2013). Verkennend kwalitatief onderzoek zou hierin meer inzicht kunnen bieden.
Ten slotte maken we de kanttekening dat in dit verkennende onderzoek enkele medisch-
ethische kwesties slechts summier aan de orde kwamen aangezien ze buiten het bestek
vielen, en dat deze wellicht meer aandacht behoeven.

5.4 Aanknopingspunten voor beleidsontwikkeling

Een verkennende blik op intersekse/psD vanuit een emancipatieperspectief, zoals de
minister verantwoordelijk voor het emancipatiebeleid in Nederland heeft aangekon-
digd, is behoorlijk vernieuwend. Deze vraag en eventuele beleidsagendering vanuit dit
perspectief hangt samen met de reikwijdte van en visie op emancipatie. We nemen ten
aanzien van deze vraag geen stelling in. Verder kon op basis van dit verkennende onder-
zoek nog niet de mate en ernst worden vastgesteld waarin problemen zich voordoen

bij de totale groep mensen met intersekse/psp, terwijl deze informatie van belang kan
zijn voor de vraag in hoeverre er sprake is van een emancipatieopgave. In deze paragraaf
richten we ons op aanknopingspunten voor beleidsvorming op basis van de bevindingen

66



SLOTBESCHOUWING

over relevante thema’s, mogelijke problemen en kennishiaten die in dit verkennende
onderzoek nader in kaart zijn gebracht.

Met het oog op eventuele beleidsvorming merken we allereerst op dat er gevoeligheden
zijn rondom het ontwikkelen van specifiek beleid voor ‘de groep’ mensen met inter-
sekse/psD. De mensen die in dit onderzoek zijn geinterviewd zien zichzelf namelijk
niet als aparte groep en hebben die wens ook niet. Er is sprake van grote heterogeniteit.
Onder mensen met intersekse/psp vallen diegenen die hun leven lang met medische
behandeling te maken krijgen en veel hinder ervaren in hun persoonlijke, relationele en
sociale leven, maar ook mensen die zelf niet weten dat ze intersekse/psD hebben of nau-
welijks de gevolgen daarvan ondergaan. Dat er geen duidelijke groep of gemeenschap is
maakt agendering van de problematiek in beleid lastig.

Beleidsvorming rondom problemen in de leefsituatie zou gericht kunnen worden op

de belemmeringen die voortvloeien uit normativiteit, gevoeligheden en beeldvorming
op het gebied van sekse, gender en seksualiteit. Op dit terrein zijn er raakvlakken met
de twee groepen waar het huidige landelijke emancipatiebeleid zich op richt, namelijk
vrouwenemancipatie en LHBT (lesbische vrouwen, homoseksuele mannen, biseksuele
mensen en transgenders)-emancipatie. Overeenkomsten met de situatie van LHBT ers
zijn bijvoorbeeld het lastig vinden om open te zijn, gebrekkige zelfacceptatie, (angst
voor) stigmatisering in de omgeving en een weinig positieve beleving van seksualiteit.
Vanwege de raakvlakken in sociale problemen, is de toevoeging van de ‘1’ aan LHBT
internationaal steeds gangbaarder bij de agendering van naleving en de bevordering
van mensenrechten (0.a. 1LGA Europe 2013; Raad van Europa 2013) en in het buitenlands
beleid van de Europese Unie (2013) .2 Dat geldt ook voor de uitvoering van het buiten-
lands beleid in Nederland (BuZa 2013). De uitbreiding van LHBT met I is begrijpelijk van-
uit het oogpunt dat al deze groepen problemen ervaren vanwege beeldvorming rondom
sekse, seksualiteit en gender.

De hierboven aangegeven kwestie dat personen met intersekse/psp zichzelf niet als
groep beschouwen, moet echter ook worden meegenomen in de afweging of toevoe-
ging aan LHBT-emancipatie de meest bevorderlijke alliantie is voor verankering van
intersekse/DsD in het Nederlandse emancipatiebeleid. Met betrekking tot LHBT ers
zeggen de meeste geinterviewde personen met intersekse/psp dat ze zich liever van
hen distantiéren omdat ze vaak met deze groepen verward worden, terwijl dit voor hen
wezenlijk andere groepen zijn. De associatie met seksuele oriéntatie of genderidentiteit
wordt soms als ongelukkig of onprettig ervaren, omdat deze aspecten niet centraal staan
in hun problematiek. Weliswaar kan de conditie van mensen met intersekse/DsD conse-
quenties hebben voor een positieve beleving van seksualiteit en relaties, maar bij vrijwel
alle condities is er geen directe relatie met seksuele oriéntatie.

Voor de geinterviewde personen met intersekse/psp is de afstand tot transgender-
personen erg groot. Dit laatste is vooral het geval wanneer mensen met intersekse/

DsD zich duidelijk man of vrouw voelen en zich genderconform gedragen. Voor de
geinterviewden die benadrukken dat ze gewone mannen of vrouwen zijn, staat uit-
breiding van LHBT tot LHBTI ver van hun af. Personen met intersekse/psp voor wie de
genderidentiteit of genderexpressie minder eenduidig is, ervaren wellicht meer ruimte
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voor aansluiting bij transgenderpersonen, maar op grond van de gehouden interviews
kon dit niet goed in kaart worden gebracht.

Ongeacht of mensen met intersekse/psD en transgenderpersonen aansluiting bij elkaar
zullen vinden, willen we enkele duidelijke verschillen hier naar voren brengen. Onge-
makkelijke situaties omdat de juridische identiteit niet overeenkomt met de uiterlijke
verschijning komen meestal niet voor bij mensen met intersekse/psp.2 Ook is er bij de
laatste groep geen sprake van een gedeelde identiteit of gemeenschapsvorming. Voor
mensen met intersekse/psp spelen andere medisch-ethische kwesties zoals prenatale
diagnostiek en het medisch ingrijpen op vroege leeftijd zonder toestemming van de
betrokkene zelf. Ze kunnen last ervaren van de grote onwetendheid over intersekse/psp
in de samenleving en bij niet-gespecialiseerde medische professionals, terwijl trans-
genderpersonen de laatste jaren veel zichtbaarder zijn en meer aandacht krijgen.

Ten slotte, merken we hier op dat een deel van de geidentificeerde problemen in de leef-
situatie vooral verband houdt met de medische praktijk of conditiespecifiek is. Hier zijn
raakvlakken met groepen die vergelijkbare medisch-ethische of medische praktijken
willen agenderen. In het geval van intersekse/DsD is daarbij in het bijzonder aandacht
nodig voor de gevoeligheden rondom sekse en seksualiteit en het soms complexe medi-
sche beeld van bepaalde condities.

Hieronder bieden we enkele aanknopingspunten voor thema’s waarvan al duidelijk is dat
zich daar problemen voordoen en waar beleidsaandacht een positieve bijdrage zou kun-
nen leveren.

Beter beeld over |leefsituatie via onderzoek

Zoals in de vorige paragraaf duidelijk werd, is er geen volledig beeld van ervaren non-
acceptatie, discriminatie en belemmeringen in de participatie. Ook kan van andere
relevante thema’s niet worden vastgesteld in welke mate problemen zich voordoen en
welke personen met intersekse/psD risico lopen op problemen in de leefsituatie. Indien
er beleidsmatige interesse is voor de positie van mensen met intersekse/Dsp in de
samenleving, zou kwantitatief onderzoek bijdragen om te weten en te wegen hoe pro-
blematisch de gevolgen van intersekse/DsD zijn voor de leefsituatie. Op het gebied van
homo- en biseksualiteit en transgenderpersonen is met kwantitatief onderzoek in kaart
gebracht wat vaak voorkomende problemen en belemmeringen voor deze groepen zijn
en dit heeft het overheidsbeleid richting gegeven (Keuzenkamp et al. 2006; Keuzenkamp
2010; Keuzenkamp 2012).

De kennis over kinderen, jongeren en ouders in relatie tot intersekse/psp en hun leef-
situatie is nog gering en verdient eveneens aandacht.

Bevordering van weerbaarheid en organisatievorming

In paragraaf 4.5 is beschreven dat voor personen met intersekse/psp uitwisseling van
ervaringen en informatie met anderen met soortgelijke condities of problemen kan
bijdragen aan het vergroten van de weerbaarheid. Dit vindt in Nederland vooral plaats
binnen conditiespecifieke patiéntenorganisaties. Deze organisaties richten zich op
personen met intersekse/DsD en hun naasten (bv. ouders). Ze willen fungeren als een
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bron voor goede en begrijpelijke informatie. Daarnaast zetten ze in op relaties met

en verbetering van de medische praktijk. Het is niet duidelijk in hoeverre kinderen en
volwassenen met intersekse/DsD op de hoogte worden gebracht van het bestaan van
dergelijke organisaties, praktisch toegang hebben tot deze organisaties en of ze zich
daar thuis voelen.

Tijdens enkele bijeenkomsten die de belangenorganisatie NN1D (Nederlands Net-

werk Intersekse/DsD) vorig jaar heeft georganiseerd, is door vertegenwoordigers van
patiéntenorganisaties onder andere verkend wat raakvlakken, gedeelde belangen en
problemen, en verschillen zijn tussen condities. Raakvlakken zijn bijvoorbeeld de kwes-
tie van volledig jezelf en open kunnen zijn; behoefte aan goede informatieverstrekking
en kennis door medische professionals; problemen met het aangaan van relaties en
vormgeving aan een kinderwens; pre- of postnatale diagnostiek (zie § 3.1). Of mensen
last hebben van een verminderd zelfbeeld als vrouw of man, en welke medisch-ethische
kwesties er spelen verschilt enorm per conditie. Ook zijn er organisaties die niet volledig
omarmen dat ze volgens gangbare definities onder intersekse/psp vallen. Uitwisseling
van ervaringen tussen de patiéntenorganisaties bleek zinvol en er lijkt animo te zijn om
dit te continueren. Tegelijkertijd is er terughoudendheid om als één organisatie te opere-
ren, omdat de huidige patiéntenorganisaties zeer uiteenlopen in aard en opzet.
Praktisch probleem blijkt te zijn dat sommige patiéntenorganisaties kampen met een
problemen rondom bemensing en financiering. Dit komt doordat de groep waarop men
zich richt klein is en potentiéle vrijwilligers belemmerd kunnen zijn door medische
problemen of het taboe dat rondom de conditie hangt. Andere patiéntenorganisaties
hebben het probleem dat ze niet als zelfstandige conditie worden erkend door het fonds
Patiénten- of Gehandicaptenorganisaties (PGo, verbonden aan het ministerie van vws),
terwijl samenwerking met een niet-intersekse/DsD-gerelateerde patiéntenorganisatie
voor hen ondenkbaar is vanwege gevoeligheden en taboes. Hierdoor kan de diversiteit
en omvang van het aanbod aan activiteiten voor de bevordering van weerbaarheid in het
geding komen.

Erisin Nederland, in tegenstelling tot andere landen, geen organisatie voor mensen

die zich identificeren als intersekse en die een medisch perspectief afwijzen. Of deze
personen, evenals mensen met intersekse/psp die grenzen van sekse en genderconfor-
miteit aftasten of ter discussie stellen, goed aansluiting vinden bij patiéntenorganisaties
of andere organisaties (bv. transgenderorganisaties) kon niet goed in beeld worden
gebracht. Ook is onbekend hoe groot die groep in Nederland is. Ten slotte merken we op
dat er een afwezigheid is van activisten die een fel maatschappelijke debat over mensen-
rechtenkwesties willen voeren. In het buitenland zijn daar wel voorbeelden van.

Kennisbevordering en meer sensitiviteit medische professionals

In dit hoofdstuk kwam al ter sprake dat kennisbevordering, bewustwording en meer
sensitiviteit van medische professionals nodig wordt geacht. Kennisbevordering zou
zich kunnen richten op niet alleen de medische aspecten, maar ook de sociale aspec-
ten van intersekse/psp. Voor niet-gespecialiseerde medische professionals betreft het
kennis over intersekse/DsD, sekse en seksualiteit, evenals het bestaan van medisch
gespecialiseerde centra. Kennisbevordering zou plaats kunnen vinden op medische
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basisopleidingen en zorgopleidingen. Sensitiviteitsbevordering rondom het verstrekken
van informatie en respectvolle bejegening door alle medische professionals zou even-
eens kunnen bijdragen aan een positieve beleving van medische behandelingen. En dat
geldt ook voor aandacht voor medisch-ethische kwesties (zie bijlage C), waaronder visies
en normen over geslacht, sekse en gender.

Aanpak gericht op erkenning, zichtbaarheid en bewustwording

In het verkennende onderzoek kwam duidelijk naar voren dat personen met intersekse/
DsD behoefte hebben aan erkenning, zowel op medisch als op sociaal vlak. De hoge
mate van onwetendheid over intersekse/psp in de samenleving in combinatie met het
taboe en de gevoeligheden die eromheen hangen, kunnen verhinderen dat personen
met intersekse/DsD het gevoel hebben dat ze er mogen zijn en dat ze volwaardig zijn.
Het meedoen aan een interview riep bij enkele personen sterke gevoelens van erkenning
op, wat laat zien dat ze dit doorgaans missen.

Ook is gebleken dat de relatie tussen erkenning en zichtbaarheid complex is. Er zijn ver-
schillende visies op de kwestie of meer zichtbaarheid schaadt of baat (§ 5.2). Meer zicht-
baarheid van en kennis over intersekse/psp kan bijdragen aan het verminderen van
taboes en gevoeligheden, maar kan ook tot gevolg hebben dat intersekse/psp tot een
nieuwe groep of categorie wordt verheven. Dat laatste lijkt niet de wens van mensen met
intersekse/DsD, zoals ook hierboven is aangegeven. Bovendien is niet eenieder van hen
bekend met de termen intersekse en DsD, en wil niet iedereen zich daarmee associéren.
Het is daarom de vraag of specifieke beleidsaandacht gericht op zichtbaarheid, bewust-
wording en beeldvorming van intersekse/psp in de samenleving bijdraagt of belem-
merend uitwerkt voor verbetering van de leefsituatie van mensen met intersekse/

DsD. Bij een inzet op meer zichtbaarheid en bewustwording bij een breed publiek ligt
een sterke focus op intersekse/DsD niet voor de hand. In de maatschappelijke context
zou een aanpak gericht op normativiteit en beeldvorming rondom sekse, gender en
seksualiteit, evenals ruimte voor acceptatie van diversiteit in verschijningsvormen
wellicht beter aanslaan. Bewustwording van stereotypen en impliciete normen op

het gebied van sekse, gender en seksualiteit in de samenleving, evenals inzichtin de
gevolgen voor mensen die niet aan deze normen voldoen, hangt daarmee samen.

Bij medische professionals is het overigens juist wel van belang om over psp of inter-
sekse te spreken.

Concrete voorbeelden zijn voorlichting en het bespreekbaar maken van gevoeligheden
en normativiteit rondom sekse, seksualiteit, gender en onvruchtbaarheid. Dit zou in
eerste instantie gericht kunnen zijn op professionals, en ook op een breder publiek.
Positieve media-aandacht werd ook genoemd. In biologieboeken zou vermeld kunnen
worden dat er meer is dan ‘vrouw’ en ‘man’; informatie in biologieboeken zou in ieder
geval juist moeten zijn. Voor personen met intersekse/pDsp en mensen in hun omgeving
is goede informatieverstrekking via een website belangrijk. Dit kan bijdragen aan een
positief zelfbeeld en de angst voor ongewenste reacties uit de omgeving verminderen,
aangezien naar een website zonder stigmatiserende informatie kan worden verwezen.
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Bevordering kennisuitwisseling

In het kader van dit verkennende onderzoek is er contact geweest met diverse medische
professionals, patiéntenorganisaties en belangenbehartigers. Wat opviel in gesprekken,
interviews en bijeenkomsten was dat de afstand tussen deze organisaties en partijen
behoorlijk groot is. Het taalgebruik, het type kennis, de thematiek die voor hen belang-
rijk is en de wijze waarop vanuit verschillende hoeken tegen intersekse/psp wordt
aangekeken, verschilt sterk. We geven hier een paar voorbeelden om te laten zien hoe
gefragmenteerd kennis aanwezig is en hoezeer het perspectief op intersekse/psp kan
verschillen tussen organisaties en partijen. Niet-gespecialiseerde belangenbehartigers
richten zich sterk op mensenrechten en medisch-ethische kwesties, terwijl kennis over
de medische kanten van intersekse/psp soms beperkt is. Medische professionals en
(sommige) patiéntenorganisaties zijn vaak juist weinig op de hoogte van internationale
ontwikkelingen rondom bevordering van mensenrechten en niet-medische belangen-
behartiging. Voor medische professionals en (sommige) patiéntenorganisaties liggen
termen als emancipatie, discriminatie en mensenrechten gevoelig of staan ver van hen
af, terwijl belangenbehartigers met name deze terminologie hanteren. Op dit moment
is er geen verankerd gremium waar kennis- en visie-uitwisseling tussen deze organisa-
ties en partijen plaatsvindt. Hierdoor zijn organisaties en professionals soms niet op de
hoogte van de ontwikkelingen op diverse terreinen rondom intersekse/psp, die impact
kunnen hebben op verbetering van de leefsituatie van mensen met intersekse/Dsp.
Gesteund door het ministerie van Onderwijs, Cultuur en Wetenschap, heeft het NNID het
afgelopen jaar enkele bijeenkomsten georganiseerd waarin afgevaardigden van patién-
tenorganisaties, kennisinstituten, enkele onderzoekers en medici bij elkaar kwamen om
kennis en ervaringen uit te wisselen. Dit bleek nuttig en werd gewaardeerd. Ook tijdens
deze bijeenkomsten bleek dat de afstand tussen verschillende organisaties en partijen
soms groot was, maar er lijkt wel animo te zijn om kennis en ervaringen uit te wisselen.
Het NNID vervult sinds haar oprichting ook de functie van aanspreekpunt voor de over-
heid. Ze verspreidt informatie over landelijke en internationale ontwikkelingen en
agendeert maatschappelijke knelpunten rondom intersekse/psD, waaronder problemen
in de leefsituatie van mensen, medisch-ethische en andere mensenrechtenkwesties.

Bij andere groepen waar het emancipatiebeleid zich op richt, dragen belangenbeharti-
gers op vergelijkbare wijze bij aan de kennisbevordering, agendering van problemen en
het aanzwengelen van discussies. Informatieverstrekking en uitwisseling van kennis
vanuit verschillende hoeken is van belang om de leefsituatie van mensen met intersekse/
DsD te bevorderen.*

Tot slot

Tijdens dit verkennende onderzoek was er bij veel geinterviewden dankbaarheid voor de
erkenning en aandachtvoor hun verhaal, en het uit de taboesfeer halen van problemen
waar ze tegenaan liepen als gevolg van hun intersekse/psp-conditie. In het afgelopen
jaar is de internationale aandacht voor deze mensen gegroeid. Ook in Nederland hebben
de ontwikkelingen niet stilgestaan als gevolg van een samenloop van de aangekondigde
verkenning van de minister, de oprichting van het NN1D en aandacht in het medische
veld door onderzoek en publicaties. Het is duidelijk een veld in beweging.
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Noten

72

Om aan te geven dat het afwijken van medische standaarden normatief is, noemt Morland dat een
kleine penis als meer problematisch wordt ervaren dan een grote penis (2004: 449).
Mensenrechtenkwesties vallen buiten het bestek van dit onderzoek. Voor een summiere blik op het
mensenrechtenperspectief zie bijlage C, te vinden op www.scp.nl.

Er zijn uitzonderingen, al is niet bekend in welke mate dit voorkomt bij mensen met intersekse/psp.
Belangenbehartiging wordt sinds 2014 niet meer gesubsidieerd vanuit het fonds pco, waardoor het
onzeker is in hoeverre patiéntenorganisaties dit kunnen (blijven) oppakken. Het verschilt tussen
patiéntenorganisaties in hoeverre ze zich op deze activiteit zouden willen richten.
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