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Soort boek/Ziekte/Stijl:

DFNAQ is een tamelijk recent ontdekte aandoening (1998), die het gehoor en het
evenwicht wegneemt en daardoor sterk invaliderend is. Juiste cijfers omtrent het aantal
personen met deze genmutatie heeft men nog niet. Sommige bronnen geven een
schatting van een duizendtal mensen in Belgié en Nederland die deze diagnose reeds
kregen. Er zijn wellicht heel wat mensen die nog niet gediagnosticeerd zijn, omdat
DFNA9 voorlopig nog té ongekend is. Zeker is dat het gaat om een uiterst zeldzame
aandoening waar tot nu toe nog geen remedie voor gevonden is.

In 2014 werd bij de auteur van dit boek DFNAg vastgesteld. Elf jaar eerder begonnen de
eerste klachten: licht gehoorverlies en slecht spraakverstaan. In 2010 escaleerde haar
situatie met enkele Méniereforme aanvallen die haar evenwicht voorgoed wegnamen en
haar leven van de ene op de andere dag veranderden.

Over de auteur:

Heidi Vanwachtendonck is kleuterleidster, opvoedster en grafisch vormgever van
opleiding. Ze zet zich in voor doven, slechthorenden en mensen met
evenwichtsproblemen d.m.v. kunst, lezingen en actiewerkgroepen.

Heidi was kleuterleidster toen ze op haar 36ste de hoge tonen minder goed hoorde. “Het
duurde vier jaar voor ik wist dat ik die zeldzame, erfelijke aandoening had die mijn
gehoor en evenwicht wegneemt. Met mijn boek wil ik mensen helpen om sneller tot die
diagnose te komen.” (Bron)
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