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Tijdens een interactieve sessie zijn aan de deelnemers van het Spierziektecongres 2023 vragen 
gesteld die te maken hebben met behandelen. Het DVN-expertisecentrum vindt de antwoorden 
erg belangrijk, omdat die kunnen helpen om beter onderzoek te doen. Daarnaast denkt het 
centrum dat lotgenoten elkaar met deze antwoorden kunnen helpen. 
 
De resultaten van de antwoorden op de vragen worden hieronder getoond. 
 
Vraag 1: Van welke behandeling maak je op dit moment gebruik? (meerdere antwoorden mogelijk) 
Ongeveer tweederde van de 54 personen die op dit moment aangaven een behandeling te ondergaan, gebruikt 
pijnstillers. Een derde van de personen neemt voedingssupplementen. Hoewel slechts 3 personen hebben 
aangegeven een revalidatieprogramma te doorlopen, maakt wel meer dan 40% gebruik van de hulp van een 
fysiotherapeut. 
 

 
 
Vraag 2. Van welke klacht zou je het liefst af willen? (één antwoord mogelijk)  
46 mensen beantwoordden deze vraag: als zij zouden moeten kiezen van welke klacht ze het allerliefste af zouden 
willen, dan staat vermoeidheid op plek één. Maar ook pijn en autonome klachten zijn voor veel patiënten erg 
hinderlijk. Dit is belangrijk om te weten bij het uitvoeren van behandelstudies.  
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Vraag 3. Wat is voor jou het belangrijkste doel van een behandeling? (open vraag) 
Tijdens het verhaal over de revalidatiebehandeling werd besproken dat het belangrijk is om zelf doelen te stellen. 
In onderstaande woordwolk staan alle 111 doelen die de aanwezigen hebben doorgegeven. De woorden die groter 
zijn weergegeven zijn meerdere malen als antwoord gegeven. De doelen zijn erg divers. Naast minder pijn willen 
de meeste mensen graag hun zelfredzaamheid behouden of terugkrijgen. 
 

 
 
Vraag 4. Aan wat voor behandelstudie zou je het liefste willen deelnemen? 
Hoewel het natuurlijk helemaal niet verplicht is om aan wetenschappelijk onderzoek deel te nemen, blijkt dat de 
meeste DVN-patiënten in de zaal dat toch graag zouden willen als het om een behandelstudie gaat. Het merendeel 
van de 51 mensen die deze vraag beantwoordden, zou zelfs aan alle soorten behandelstudies willen meedoen. 

 
 
Vraag 5 Als je één tip zou mogen geven aan andere DVN-patiënten, wat is die dan? 
Wij krijgen regelmatig in onze spreekkamer de vraag: ‘Hoe gaan andere patiënten hier nu mee om?’ Die ervaringen 
kunnen soms nog veel belangrijker zijn dan de behandelingen die wij kunnen aanbieden. Hier staan alle 61 tips die 
de aanwezige patiënten aan elkaar hebben gegeven. 
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