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TERUGBLIK
Het verhaal van toen

“Hoe een normaal leven gaat, weet ik niet meer”

	In Vriendin-nummer 10 van 2009 vertelde

Johanna over de onbekende aandoening

PSAS, het persistent sexual arousal Syndrome.

Is er inmiddels een oplossingen voor de ziekte?

“Nadat ik was gescheiden, besloot ik geen  nieuwe relatie meer aan te gaan. Ik had nooit zoveel met seks en vond het prima als single vrouw. Tot ik twaalf jaar later ineens mijn libido voelde toenemen. Niet in mijn hoofd, maar letterlijk tussen mijn benen. In het begin vond ik het een cadeautje en dacht ik dat ik toe was aan een  nieuwe relatie. Via internet leerde ik een man kennen. Ik werd verliefd en vree de sterren van de hemel met hem, ik wist niet wat me overkwam. Tot ik na een maand of drie het idee kreeg dat er toch iets aan de hand was. Ieder orgasme was helemaal geen verlossing, mijn onderlijf schreeuwde zelfs steeds harder om een nieuwe ontlading. Het had niets met seksuele opwinding te maken. Op de vreemdste momenten kreeg ik last van spontane orgastische golfbewegingen. Stond ik in de rij bij de supermarkt, dan wist ik soms niet waar ik het zoeken moest om te verbergen dat mijn lijf smeekte om een orgasme. Het was afschuwelijk, ik werd er wanhopig van. Het gevolg was dat ik me afzonderde van de buitenwereld. Ik masturbeerde me gek, in de hoop dat het minder werd, terwijl de keren dat ik dat daarvoor deed op één hand te tellen waren. Helaas werd het gevoel er juist erger door. De boodschappen liet ik bezorgen via de website van de supermarkt en ondertussen zat ik op internet te zoeken naar waar ik last van kon hebben. Daar werd ik niet vrolijk van, want als ik zocht op orgasme en dergerlijke, kwam ik op de meest smerige sites uit. Mijn eerste huisarts zei alleen maar dat ik kennelijk een hoger libido had. Ik voelde me vies, oversekst. Zo wilde ik niet zijn! Omdat ik niet geloofde dat ik écht oversekst was, ben ik voor mezelf gaan bijhouden wanneer ik wat voelde en wat voor gedachten ik had. Zitten, fietsen en zelfs liggen verergerden de symptomen. Ik zat telkens gevangen in het moment vlak voor het orgasme en kon niet meer voor- of achteruit. 
	Soms zat ik schreeuwend en huilend op de rand van mijn bed, omdat ik ontlading wilde maar wist dat het daardoor alleen maar erger zou worden. Ik kwam nauwelijks nog buiten en kon niet meer werken. Pas de derde keer dat ik naar de huisarts ging, trof ik een plaatsvervangend arts die me wel serieus nam. Via een gynaecoloog kwam ik bij een seksuoloog die een naam gaf aan mijn aandoening: PSAS, het Persistent Sexual Arousal Syndrome. Dolblij dat het een naam had, ben ik me gaan inlezen en startte ik een website met meer informatie over de ziekte. Ik kreeg al snel e-mails binnen van vrouwen die de aandoening soms al 25 jaar hebben, nooit geweten hebben wat hen mankeert en altijd door hun omgeving en doktoren als nymfomaan zijn beschouwd. Ik kreeg zelfs bericht van een vrouw die haar geslachtsdelen bijna wilde laten weghalen, zo wanhopig was ze geworden.”

“Ik kwam in contact met neuropsychiater Waldinger in het Leyenburg Ziekenhuis in Den Haag. Hij onderzoekt PSAS, dat in het buitenland die naam had gekregen en gaf er een nieuwe naam aan: het Restless Genital Syndrome (ReGS). Hij legde een link met het Restless Leg Syndrome, een aandoening waarbij mensen last hebben van onrustige benen. Omdat ik via mijn website veel contact heb met lotgenoten,  nam hij vaak contact met me op. Op een gegeven moment liet professor Waldinger me weten dat hij een zenuw had gevonden die de oorzaak kon zijn van ReGS. 

Ik was zo blij met die mededeling. Voorheen had ik hem altijd gezegd dat het ‘zenuwachtig’ aanvoelde. Alsof je een zilverpapiertje op een amulgaanvulling in je kies houdt, maar dan met een orgastisch gevoel erbij. Hoewel ik besefte dat daarmee niet meteen een kant-en-klare oplossing zou komen, wist ik wel dat die binnen bereik zou zijn. Vooral voor alle vrouwen die op mijn forum actief zijn was ik blij. Eindelijk konden ze zeggen dat het echt niet tussen de oren zit, maar tussen de benen. Alle antidepressiva of doorverwijzingen bleken overbodig, zoals ik al dacht. De bevestiging dat het een fysieke aandoening is, is al een kleine overwinning op zich. Als behandelmethode wilde professor Waldinger....  !
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	...kijken of het TENS apparaat, dat staat voor Transcutane elektrische neurostimulatie, zou werken. Daarbij wordt de betreffende zenuw geprikkeld met elektrische stroom. Het is een vorm van pijnbestrijding. Ik heb het apparaatje ook gebruikt, maar helaas had het bij mij niet veel resultaat. Er worden twee elektroden, ieder vier bij vier centrimeter groot met plakkers bevestigd aan één van de schaamlippen of naast de clitoris. De andere elektrode wordt aan de binnenkant van  het bovenbeen geplakt. Het kastje hangt aan je riem en er zitten allemaal draden in je broek. Het is een heel gedoe, want het moet eigenlijk wel de hele dag blijven zitten omdat nog onderzocht wordt hoeveel stroom en hoe lang nodig is om goed resultaat te krijgen. De plakkers waren lastig met plassen en met lopen verschoven ze ook al. Bij mij hielpen de stroomprikkels niet echt. Ook andere vrouwen die ik erover sprak, vonden de TENS niet het ei van Colombus. Maar er waren ook vrouwen die wel merkten dat de stroom-impulsen aansloegen. Na het apparaat een tijdje te hebben aangesloten, konden ze zich weer even beter concentreren op hun werk of andere bezigheden. Dat was een winst.” 

“Bij mij zit het kennelijk wat ingewikkelder en is het een lange zoektocht naar wat precies het gevoel voor mij kan verlichten. Medicijnen die de klachten verzachten voor andere lotgenoten, doen bij mij vaak niets. Ik heb zelfs botox-injecties ter plekke geprobeerd, maar ook die werkten niet. Nu ben ik bezig met een medicijn waar ik erg misselijk van word. ’s Avonds zit ik aan tafel als een klein kind dat niet van zijn aardappels wil eten, zo misselijk. Ik ben daar-door behoorlijk afgevallen. Dat is niet de be-doeling, dus ik stop weer met die medicijnen. Ik heb gemerkt dat ik in de loop der jaren een soort modus heb gevonden waarin ik met de aandoening kan omgaan. Nieuwkomers op mijn site vliegen tegen de muren op en zeggen dat ze op deze manier niet oud willen worden. Ik pro-beer het altijd zo uit te leggen: als je een pan erwtensoep tegen de muur aangooit, zul je je aanvankelijk ergeren aan die vlek op de muur. Een paar jaar later, als die vlek er nog zit, valt het je haast niet meer op. Zo is het ook met deze ziekte.
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Ik raak eraan gewend dat het er is, maar dat wil niet zeggen dat het

niet vervelend is. Ik vermijd boodschappen doen op de fiets nog 

steeds, want waarom zou ik iets doen waardoor het kan verergeren. 

Die boodschappen kan ik ook online bestellen immers. Werken kan 

ik nog steeds niet. Ik ben vooral bezig met de site, het contact met lotgenoten en professor Waldinger.”

“Af en toe word ik het onderwerp erg moe. Sinds ik in  2005 leerde 

over de aandoening en sindsdien alles wat erover te vinden was heb gelezen, ben  ik  eigenlijk  24 uur  per dag met  ReGS  bezig. Als ik 

wakker  word ’s nachts  ben ik  in gedachten  nog  bezig met  al die 

vrouwen die me mailen. En mannen, want er blijkt ook een 

mannelijke variant te zijn van het syndroom. Hoe een normaal leven gaat, weet  ik niet  meer.  Alles staat  in  het  teken van  ReGS. Mijn 

nieuwe huisarts vond dat  ik ook eens  aan  mezelf moest denken en 

de  site moest  afbouwen. Maar  als een wanhopige vrouw mij mailt 

omdat ze  niet  weet  wat ze  met  haar  aandoening aan moet, is het 

onmogelijk  voor mij om  haar  niet te  helpen. En  zo blijf  ik  toch 

betrokken bij  de  site en   andere lotgenoten. Ook  mediaverzoeken 

komen bij mij terecht, zelfs  vanuit  het buitenland. Ik denk goed na 

of ik meedoe, want  sommige interviews leverden  me vooral erger- 

nissen op  omdat  er sensatieverhalen  van mijn  ervaringen  werden gemaakt. Hoewel  ik  laatst ook de B BC hier op bezoek kreeg; daar

wordt  in het  najaar  een mooie, integere  documentaire getoond die gedeeltelijk over ReGS gaat.”

“Ik heb hoop dat er een moment komt dat er echt een oplossing is waardoor vrouwen deze rotaandoening niet meer hoeven te hebben. Want echt, dit gun je je ergste vijand nog niet. Vooral ook vanwege al het onbegrip, want zelf ben ik beste vriendinnen verloren die niet wilden begrijpen wat ik had.  Al die mensen die net als ik tegen de muren opvlogen en niet serieus werden genomen, kunnen nu laten zien dat het echt een aandoening is en ik hoop dat zij mee gaan maken dat de zenuw die ReGS veroorzaakt,  helemaal kan worden geblokkeerd.”

De naam van Johanna is om privacyredenen veranderd.

Wil je een ervaring delen of je mening geven? Altijd welkom op www.vriendin.nl/vriendschap/openhartig




