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Waarom is deze vraag belangrijk?

• Kennis over hoe DFNA9 mijn relaties, werksituatie, mentaal 
welzijn en mobiliteit gaat beïnvloeden helpt mij en mijn 
omgeving stappen te ondernemen om hierop te anticiperen

• Ik wil weten wat ik kan doen om het beloop zo gunstig mogelijk 
te laten verlopen

• Ik had bij diagnose behoefte aan gepersonaliseerde informatie, 
met aandacht voor het klachtenverloop bij mijn specifieke 
mutatie

• Inzicht in psychosociale gevolgen DFNA9 zal economische 
onderbouwing van toekomstige (gen) therapieën mogelijk maken 
(Sociaal Return on Investment) voor mijn (klein) kinderen



Voorstel werkwijze

• Samenbrengen van kennis uit onderzoek en 

van patiënten, naasten en hulpverleners over geleefde 

ervaring van DFNA9 met aandacht voor steunende en 

belemmerende factoren

• Klachtenverloop over de jaren heen in kaart brengen, met 

aandacht voor variaties tussen mutaties in progressie van 

ziekte (gehoor, evenwicht en zicht verlies) en 

hoe dit participatie & emotioneel en sociaal welbevinden 

beïnvloedt



• Minstens 6 verschillende mutaties DFNA9=> geven iets andere 
klachten (bv eerder evenwichtsklachten bij P51S dan G87W 
mutatie) (Pauw et al., 2007). 

• +/-40% werkproductiviteitsverlies bij DFNA9 ( Rompaey et al, 2026)

• Uitval evenwichtsorgaan geeft verminderde mobiliteit (fietsen, 
lopen, autorijden), valgevaar, moeilijkheden bij in het donker lopen, 
duizeligheidsklachten en tast richtingsgevoel aan (Smith et al., 2024)

• Slechthorendheid en evenwichtsklachten kunnen beide gevoelens 
van schaamte, vermoeidheid. angst en somberheid geven (Smith et al 
.,2024;  Dixon et al., 2020)

• Aandachts- en geheugenproblemen bij DFNA9 (Gommeren et al., 2023)

Wat weten we al uit onderzoek?



Wat helpt?
• DFNA9

• Aanpassingen op de werkvloer (Rapport Uza, V v Rompaey)

• Zicht
• Sclera lenzen, druppelen, plugjes in de ogen (nieuw, eerste positieve ervaringen)

• Gehoor
• Dragen van hoorapparaat leidt tot minder eenzaamheid (Jansen et al, 2025) 

• CI vs Hoorapp betere psychosociale uikomsten (Bosdriesz, 2018)

• Assertieve coping helpt tegen eenzaamheid ( Warringa et al 2020).

• Steun van naasten betere psycho-sociale uitkomsten. (Podury et al 2023)

• CI vs Hoorapp gebruik:  minderherstel behoefte, en beter welzijn op het werk (Feenstra, 2025)

• Evenwichts-en duizeligheidsklachten
• Vestibulaire revalidatie (Hall et al.,2022)

• Balance belt (Kingma et al., 2019)

• Vestibulair implantaat



Hoe verrijken en maken we 
deze informatie 

toegankelijk?



Focusgroepen voor verzamelen 

ervaringskennis patiënten en naasten



‘…heel moeilijk om niet boos op iedereen te zijn- en er was ook geen 
doel om die boosheid op te richten. Dus toen ontvingen een heleboel 
mensen een stukje van mijn boosheid en frustratie, zonder dat ik dat 
wilde. Want een van de grootste problemen van doof worden is, is hoe 
alleen je je voelt, omdat je anders bent …

het voelt als een enorme muur tussen jou en de ander.’

‘Mijn leven met DFNA9 is onder te 

verdelen in de periode voor en na de CI. 

Voordat ik de CI had, kosten luisteren mij 

zo veel energie, dat mijn baas twijfelde 

aan mijn motivatie.

Barlow, 2007

‘Als ik in een donkere gang 

loop op mijn werk denken

mensen dat ik dronken 

ben’



Meting psychosociaal welzijn (Impact)

• Online vragenlijst ontwikkelen die psychisch en 

sociaal welbevinden in kaart kan brengen met aandacht 

voor participatie, relaties, eenzaamheid, mobiliteit en mentaal 

welzijn.

• Informatie over verloop klachten (gehoor, evenwicht en zicht per 

mutatie

• Vragenlijst elke 5-10 jaar opnieuw af nemen 



Ontwikkeling gepersonaliseerde informatie
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Bedankt voor uw aandacht

Heeft u nog vragen of ideeën?

nienke.verkuyl@denegendevan.nl
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