
KYLIE (32) heeft MRKH-syn-
droom. Dit is een aangeboren 
aandoening waarbij je geen 
baarmoeder en vagina hebt.

“Op mijn zestiende men-
strueerde ik nog steeds niet. 
Mijn moeder wilde graag met 
mij naar de huisarts, maar dat 
wilde ik niet. Ergens voelde 
ik namelijk dat er iets niet 
goed zat. Al mijn vriendinnen 
waren allang ongesteld, maar 
ik nog niet. Dan moest er wel 
iets zijn, toch? Ik vond het 
moeilijk om erover te praten 
en ik dacht: zolang ik er niks 
over zeg, dan is er ook niets 
aan de hand. Dat ging een 
tijdje goed, totdat ik op mijn 
achttiende alsnog met mijn 
moeder naar de huisarts ging 
voor iets anders. Tussen neus 
en lippen door zei mijn moed-
er dat ik ook nog steeds niet 
ongesteld was geworden. Mijn 
dokter schreef daarom de pil 

voor, zodat ik kunstmatig een 
menstruatie kon opwekken, 
maar dat gebeurde niet.”

ALLEEN ZOENEN
“Teruggaan naar de huisarts, 
wilde ik niet. Ik stak liever 
mijn kop in het zand en had 
geen zin in onderzoeken. Sex 
had ik nog nooit gehad. Ik 
was bang dat ik ook nooit een 
vriend zou krijgen als ik 
eenmaal wist wat er precies 
met mij aan de hand was. 
Tijdens uitgaan zoende ik 
soms wel met jongens, maar 
zodra ik merkte dat ze meer 
wilden, kapte ik het meteen 
weer af. Ik had daar nog 
helemaal geen behoefte aan.
Dat veranderde toen ik op 
mijn 21e een relatie kreeg. 
We waren aan het experimen-
teren, maar penetratie lukte 
niet. Zelf had ik toen wel een 
vermoeden. Op mijn 
negentiende had ik uit 

nieuwsgierigheid eens 
geprobeerd om een tampon in 
te brengen, maar ik merkte 
toen al dat die niet verder 
kwam dan een paar centi-
meter. Daar heb ik destijds 
verder niets mee gedaan, 
omdat ik bang was wat er uit 
de onderzoeken zou komen. 
Maar ergens dacht ik wel dat 
ik misschien een afwijking 
had. Ik schrok dan ook niet 
toen de eerste keer sex niet 
lukte. Tegen mijn vriend zei 
ik er alleen niks over. 
Ik gaf aan dat ik nog maagd 
was en dat ik het rustig aan 
wilde doen. Dat vond hij geen 
probleem en het gaf mij tijd 
om alsnog de medische molen 
in te gaan. Uiteindelijk stelde 
een gynaecoloog de diagnose: 
ik had het MRKH-syn-
droom. Dit is een aangeboren 
aandoening waarbij je geen 
baarmoeder en vagina hebt, 
maar de rest van je geslachts-
delen wel. Vaak heb je alleen 
een klein kuiltje op de plek 
waar je vaginale opening zou 
moeten zijn. Voor mij was dit 
een bevestiging van iets wat 
ik al vermoedde. Ik was dus 
niet in shock en voelde me er 
ook niet minder vrouw door. 
Wel was ik bang om dit aan 
mijn toenmalige vriend te 
vertellen. Sex was niet 
vanzelfsprekend voor mij, dus 
wat als hij het daardoor zou 
uitmaken? Gelukkig 
reageerde hij heel begripvol. 
Hij vond me leuk om wie ik 
was, niet omdat hij alleen 
maar sex met mij wilde.”

VOLWAARDIG
“Omdat ik graag met mijn 
vriend wilde vrijen, besloot 
ik voor dilatatie te gaan. Dit 
is een methode waarbij je 
met behulp van kunststoffen 
buisjes en glijmiddel met 
verdoving druk uitoefent 

op de plek waar de vaginale 
opening moet zijn. Heel voor-
zichtig druk je dan zelf met 
de buisjes tegen de huid waar-
door je na een tijdje steeds 
dieper kunt gaan, totdat je 
een volwaardige opening van 
dertien centimeter diep hebt. 
Door de verdoving doet dit 
geen pijn, maar het geeft 
vaak wel een beetje spanning. 
Nadat ik dit elke dag twintig 
minuten deed, had ik na drie 
maanden een mooie opening. 
Hierdoor was vrijen geen 
probleem meer. Volgens mijn 
vriend voelde het helemaal 
niet anders en bij mij deed 
het ook geen pijn. Dat we een 
aantal jaar daarna uit elkaar 
gingen, had trouwens niks 
met het MRKH-syndroom 
te maken. We pasten gewoon 
niet meer bij elkaar.”

GEEN KINDERWENS
“Inmiddels ben ik happy 
single en sta ik open voor een 
nieuwe relatie. Doordat ik 
geen baarmoeder heb, kan ik 
zelf geen kinderen krijgen. Ik 
heb overigens wel eileiders en 
een eisprong (de eitjes die 
vrijkomen, worden door mijn 
lichaam vanzelf weer 
afgebroken), dus een 
draagmoeder zou een optie 
kunnen. Maar ik heb nooit 
een kinderwens gehad, dus ik 
denk altijd: ik kan het maar 
beter hebben dan iemand die 
wel kinderen wil. Het is soms 
alleen een beetje aftasten 
wanneer ik het vertel als ik 
met iemand aan het daten 
ben. Meestal komt de wens 
voor wel of geen kinderen 
vanzelf aan bod. En dan vertel 
ik eerlijk hoe het zit en hoe ik 
erin sta.”

Meer informatie over het 
MRKH-syndroom? Kijk op 
www.stichtingmrkh.nl.

KUTZIEKTE
‘IK HAD GEEN IDEE DAT 

ZOIETS BESTOND’

D R I E L U I K

Geen enkele vagina is hetzelfde. Net als de 
klachten die je down under kunt hebben. Kylie, 
Lisette en Dieuwertje hebben een zeldzame 
vaginale aandoening en willen dat het taboe 

daarover doorbroken wordt. 

TEKST RENÉE BROUWER  FOTOGRAFIE MARTIJN SENDERS @
STUDIOMARTIJNSENDERS
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D R I E L U I K

LISETTE (35) kwam er in 
2021 achter dat ze Lichen 
Sclerosus heeft. Een huid-
aandoening die heftige jeuk, 
een dunne huid en kans op 
vergroeiing bij je vulva kan 
veroorzaken.

“Vier jaar geleden ging ik 
naar het toilet toen het 
plotseling leek alsof er iets 
uit mijn vagina kwam. 
Anderhalf jaar daarvoor was 
ik bevallen van mijn dochter 
en in paniek dacht ik meteen 
aan een verzakking, omdat 
ik daar weleens over had 
gehoord. Ik belde direct de 
huisarts waarna ik werd 
doorverwezen naar de 
gynaecoloog. Zij gaf aan dat 
ik een minimale verzakking 
had, wat inhield dat het niks 
ernstigs was. Wel zag ze een 
witte verkleuring rondom 
mijn vagina en anus. Volgens 
de gynaecoloog betekende 
dit dat ik Lichen Sclerosus 
had. Een chronische 
niet-besmettelijke ontsteking 
van de huid. Hierbij verliest 
de huid bij de schaamlippen 
en rondom de vagina en anus 
zijn elasticiteit en kan die 
steeds strakker, minder 
soepel en dunner worden. 
Ook kan een vulva er heel 
anders uit gaan zien. De 
schaamlippen kunnen 
bijvoorbeeld verkleven en de 
clitoris ingekapseld raken. 
Hoe de situatie bij mij 

Gelukkig nam zij alle tijd 
voor mij. Ik kreeg te horen 
dat ik niet kon genezen van 
Lichen Sclerosus, maar dat ik 
door goed te smeren met een 
hormoonzalf en vette zalf wel 
kon zorgen dat de jeuk en 
pijn verminderden. Vrijen met 
mijn man kon nog steeds, 
zolang ik maar goed de 
zalven en glijmiddel 
gebruikte, voor en tijdens 
de sex. Mijn man reageerde 
heel lief en begripvol. Hij had 
nooit gemerkt dat er iets met 
mijn schaamlippen en clitoris 
aan de hand was en vond het 
vooral vervelend voor mij. 
Sinds de diagnose zijn we een 
stuk voorzichtiger tijdens de 
sex. Spontaniteit is er niet 
altijd bij, omdat ik, voordat 
we beginnen, eerst goed moet 
smeren. Ook doe ik bepaalde 
standjes zoals doggy style 
liever niet, want ik ben bang 
dat ik dan weer inscheur. Als 
we vrijen, hoor ik mezelf ook 
vaak ‘pas op’ zeggen. Echt 
leuk is dat natuurlijk niet. 
Mijn clitoris is dan wel 
ingekapseld, maar gelukkig 
kan ik nog wel genieten 
van sex.” 

precies was, legde de 
gynaecoloog niet uit. Het 
enige wat ze zei, was dat ik 
de folder moest lezen en dat 
ik mijn leven lang hormoon-
zalf moest blijven smeren. O, 
en dat ik een verhoogd risico 
op schaamlipkanker had. Al 
was dat maar een heel kleine 
kans. Tien minuten later 
stond ik weer buiten.”

CLITORIS HELEMAAL 
WEG
“Verward probeerde ik het te 
bevatten. Thuis bekeek ik 
mijn vagina met een spiegel. 
Ik schrok me kapot. Mijn 
binnenste schaamlippen war-
en verkleefd en mijn clitoris 
werd bedekt door een stukje 
huid. Hoe kon het dat ik dit 
nooit had gemerkt? Oké, ik 
had regelmatig jeuk en 
tijdens het vrijen had ik ook 
vaak pijn, omdat ik meestal 
iets inscheurde. Maar ik 
dacht altijd dat dit erbij 
hoorde. Ook vroeg ik me af 
waarom niemand dit eerder 
had gezien? Ik had zo vaak 
met mijn benen wijd gelegen 
voor verschillende profes-
sionals. Ik was twee keer 
bevallen, had een abces 
vanonder gehad en had 
daarna ook een spiraal laten 
zetten. Had ik het toen 
misschien nog niet?
Tijdens een vervolgafspraak 
bij een andere gynaecoloog 
stelde ik al deze vragen. 

GERUSTSTELLING
“Wat mij erg heeft 
geholpen, is het contact met 
lotgenoten. Lichen Sclerosus 
komt vooral voor bij 
vrouwen tussen de 45 en 60 
jaar, maar er zijn ook 
twintig- en dertigjarigen die 
het hebben. Voor mij is het 
een troost om te weten dat 
ik niet de enige ben. Ik 
adviseer vrouwen ook om 
regelmatig met een 
spiegeltje hun vagina te 
bekijken. Hoe eerder je het 
weet, hoe sneller je er nog 
iets aan kunt doen. Door te 
smeren met zalf wordt het 
hopelijk niet erger. Doordat 
de kans bestaat dat ik door 
de Lichen Sclerosus 
schaamlip- of vulvakanker 
ontwikkel, heb ik twee keer 
per jaar controle bij de 
gynaecoloog. Samen kijken 
we dan hoe mijn situatie is. 
Dat vind ik een �jne 
geruststelling. Stel dat er 
zich iets ontwikkelt, dan 
zijn we in elk geval op 
tijd bij.” 

Meer weten? Kijk op www.
lsnederland.nl.
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DIEUWERTJE (39) had 
schaamlipkanker en werd 
hieraan drie keer geope-
reerd. Er is een stuk van 
haar schaamlip verwijderd 
en heeft nu een litteken van 
veertien centimeter.

“Het begon in de zomer van 
2020. Tijdens het kamperen 
met mijn gezin zag ik ineens 
een donker vlekje op mijn 
schaamlip. Ook had ik last 
van jeuk en een branderig 
gevoel. Omdat mijn 
klachten enigszins te doen 
waren, dacht ik er verder 
niet zoveel over na. Maar 
toen ik thuis nog steeds 
last had van jeuk en dat 
branderige gevoel, ging ik 
naar de huisarts. Zij gaf na 
onderzoek aan dat ik Lichen 
Sclerosus had. Dit was niet 
te genezen, maar een 
hormoonzalf kon eventueel 
verlichting geven. Na een 
week smeren, merkte ik 
alleen nog geen verschil. 
Natuurlijk had ik al ook 
gegoogeld op Lichen 
Sclerosus. Zo kwam ik 
erachter dat deze aandoen-
ing zich kan ontwikkelen 
tot schaamlipkanker. Ik had 
er een slecht gevoel over. Na 
een tweede afspraak bij de 
huisarts werd ik doorver-

was dan gedacht. Ik moest 
nog een keer geopereerd 
worden om uitzaaiingen uit 
te sluiten. Helaas bleek 
tijdens die operatie dat ik 
die al had. Daarom werd ik 
snel daarna voor een derde 
keer geopereerd om alle 
lymfeklieren bij mijn 
rechterlies te verwijderen. 
En dat allemaal in twee 
maanden tijd.”

NIET MEER HETZELFDE
“Het was een heel zware 
periode. De kans dat 
schaamlipkanker uitzwaait, 
is maar vijf procent. Het was 
dus echt domme pech dat ik 
het had. En al helemaal dat 
ik meerdere keren geoper-
eerd moest worden. Iets wat 
ik trouwens moeilijk kon 
accepteren. Met twee kleine 
kinderen en een eigen 
bedrijf had ik amper tijd om 
ziek te zijn, dus ik wilde er 
niet aan, maar het was niet 
anders.
Gelukkig werd ik in 
februari 2021 schoon 
verklaard. De kans dat de 
kanker terugkomt, is heel 
klein. En de gynaecoloog is 
ervan overtuigd dat dit het 
was. Voor de zekerheid kreeg 
ik het afgelopen jaar wel om 
elke drie maanden een 
controle, maar tot nu toe is 
alles stabiel gebleven. 
Dat er een stuk van mijn 
schaamlip af is gehaald en 
dat ik een groot litteken van 
veertien centimeter bij mijn 

wezen naar de gynaecoloog. 
Zij wilde opnieuw een 
andere zalf voorschrijven, 
maar dat zag ik niet zitten. 
Ik wilde verder onderzocht 
worden. Uiteindelijk kon ik 
haar overtuigen een biopt 
(een stukje weefsel, red.) af 
te nemen, van het plekje op 
mijn schaamlip. Tien dagen 
later belde de arts mij. 
Ik moest met spoed naar 
het ziekenhuis komen. 
En het liefst met iemand 
samen. Tja, toen wist het 
natuurlijk al.” 

HELEMAAL MIS
“Samen met mijn man 
kwam ik aan bij de 
gynaecoloog. Zij vertelde 
over de slechte cellen die in 
het biopt waren gevonden, 
maar ik luisterde maar voor 
de helft. Het enige wat ik 
wilde weten, was: en nu? 
Wat betekende dit? Het 
plan was om het kwaadaar-
dige plekje, minder dan een 
millimeter groot, door een 
gespecialiseerde arts in een 
ander ziekenhuis weg te 
laten halen. Ik hoopte dat 
alle kanker daarna weg zou 
zijn, maar een kleine week 
na de ingreep hoorde ik dat 
de doorsnede van het 
weggehaalde plekje groter 

lies heb, neem ik voor lief. 
Net als de lymfoedeem in 
mijn rechteronderbeen en 
-lies. Ik zie het als een 
‘souvenir’ van de operaties 
en schaam me er niet voor. 
In de zomer lig ik dus 
gewoon in badpak op het 
strand.
Voor mijn man hoef ik me 
ook niet te schamen, hij 
vindt me nog altijd even 
mooi. Toch ben ik me er wel 
van bewust dat er veel 
beschadigd is beneden. 
Vrijen kan gelukkig nog 
steeds en doet geen pijn, 
zolang ik maar goed blijf 
smeren. En ja, dat smeren is 
echt heel belangrijk. Zeker 
nadat ik ongesteld ben 
geweest, dan is de boel 
beneden gortdroog. Ik heb 
twee soorten zalf. De vette 
zalf smeer ik ’s avonds, en 
als ik last van pijnlijke 
plekken krijg smeer ik ook 
met hormoonzalf. Verder 
draag ik alleen katoen 
ondergoed, omdat dit beter 
ademt en ander ondergoed 
gaat schuren waardoor de 
boel open kan raken. Oké, 
mijn lichaam is niet meer 
zoals het was, maar ik 
ben blij dat ik er nog ben. 
Zonder de operaties 
had ik de schaamlipkanker 
waarschijnlijk niet 
overleefd.”

Meer informatie over 
schaamlipkanker? 
Kijk op www.olijf.nl. 
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