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Samenvatting
Inleiding: Aanhoudende pijn beïnvloedt het 
leven van miljoenen Nederlanders. Het kost hen 
vaak moeite om grip te krijgen op hun situatie. 
Regelmatig ervaren zij een gebrek aan heldere, 
toegankelijke informatie of een gebrek aan 
steun. Dit onderzoek belicht de (informatie) 
behoeften van mensen met aanhoudende pijn in 
een onlinegemeenschap. Het artikel is geschreven 
om (h)erkenning te bieden aan mensen met 
aanhoudende pijn én praktische adviezen te delen 
die zij elkaar geven.
Methode: Binnen dit kwalitatieve onderzoek zijn 
circa 500 berichten geanalyseerd van 68 mensen 
met aanhoudende pijn die deelnamen aan de 
besloten Facebookgroep van de Landelijke Pijn 
Organisatie (LPO).
Resultaten: Vier hoofdthema’s kwamen naar 
voren: steun van anderen helpt mensen de pijn 
beter te dragen; iedereen zoekt zijn eigen manier 
om met pijn om te gaan; informatie en ervaringen 
delen geeft inzicht, praktische tips en (h)erkenning; 
en verhalen over persoonlijke groei en veerkracht 
tonen hoe mensen ondanks pijn kleine stappen 
vooruitzetten.
Discussie: De uitwisseling van informatie en 
ervaringen binnen de Facebookgroep biedt 
(h)erkenning en praktische tips die mensen 
helpen hun leven met pijn beter te organiseren. 

Er is behoefte aan informatie die verder gaat dan 
medische uitleg alleen, met ruimte voor emotionele 
eerlijkheid en kwetsbaarheid. Lotgenotencontact 
biedt steun en inspiratie, en helpt bij het omgaan 
met pijn. 
Door authentieke berichten uit een besloten 
facebookgroep te analyseren is er een reëel beeld 
verkregen van wat mensen met aanhoudende pijn 
ervaren.
Aanbeveling: Mensen met aanhoudende pijn 
geven aan veel te hebben aan contact met 
lotgenoten. Het kan helpen als zorgverleners hun 
patiënten wijzen op websites of organisaties die dit 
soort contact mogelijk maken. Uit dit onderzoek 
komen aanbevelingen die mensen kunnen 
ondersteunen om meer grip op hun pijn te krijgen.

Inleiding
In Nederland leeft één op de vier mensen met 
aanhoudende pijn (1).  Misschien ben jij er daar 
ook één van. Pijn die maar niet overgaat en 
waarvoor geen duidelijke oorzaak is heeft vaak 
een grote invloed op je leven. Je voelt je misschien 
vaak moe, somber of gespannen. Dingen die 
voorheen vanzelf gingen, zoals werken, sporten 
of sociale contacten, kunnen opeens moeilijk of 
zelfs onmogelijk zijn (2-4). Veel mensen voelen 
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zich niet goed begrepen of geholpen. De uitleg 
van artsen is soms ingewikkeld of sluit niet aan 
bij jouw situatie of behoefte. Daardoor ga je 
misschien zelf op zoek naar informatie, maar 
online zie je soms door de bomen het bos niet 
meer of kom je tegenstrijdige adviezen tegen. 
Dat kan verwarrend zijn en het lastig maken om 
te weten wat je nu eigenlijk moet doen.
Iedereen ervaart pijn op zijn eigen manier. Wat 
voor de één goed werkt, past misschien minder 
goed bij de ander, of sluit juist erg goed aan (5, 6). 
Dit onderzoek is gedaan om beter te begrijpen 
waar mensen met aanhoudende pijn behoefte 
aan hebben, welke informatie en ervaringen 
ze delen, wat ze verwachten van zorgverleners 
en hoe ze elkaar helpen. Dit is gedaan door 
berichten uit de besloten Facebookgroep van de 
Landelijke Pijn Organisatie (LPO) - een plek waar 
mensen met aanhoudende pijn elkaar steunen en 
tips geven – te analyseren vanuit de vraagstelling: 
“Waar hebben mensen met aanhoudende 
pijn behoefte aan?”. Door deze berichten te 
verzamelen, willen we erkenning geven aan 
mensen met aanhoudende pijn én praktische 
adviezen bieden. Niet om te zeggen wat je moet 
doen, maar om je te helpen ontdekken wat 
mogelijk is via ervaringen van anderen – op jouw 
manier, in jouw tempo. Ook kan deze informatie 
LPO helpen om betere en duidelijkere informatie 
te geven aan mensen die dagelijks met pijn leven 
via hun platform Pijnstad.nl (3).

Methode
Voor dit kwalitatieve onderzoek is samengewerkt 
met LPO en is toestemming verleend vanuit 
de ethische commissie van de Hogeschool van 
Rotterdam (referentienummer: 20221001-2). 
Het onderzoek is uitgevoerd door derdejaars 
fysiotherapiestudenten onder begeleiding van 
een ervaren onderzoeker (MK). Gedurende 
twee periodes van één maand zijn er berichten 
uit een besloten Facebookgroep verzameld, 
een plek waar mensen met aanhoudende pijn 
hun verhalen, vragen en ervaringen delen. Dit 
online platform is opgericht door LPO en kende 
op het moment van onderzoek ongeveer 4500 
leden. De leden werden via een ‘sticky post’ 
op de Facebookpagina en via de website van 
de LPO geïnformeerd over de doelstelling en 
werkwijze van het onderzoek. De onderzoekers 

verzamelden en anonimiseerden de berichten 
van leden die daar toestemming voor hadden 
gegeven. Vervolgens werden de berichten 
zorgvuldig gelezen en thematisch geanalyseerd 
aan de hand van de centrale vraag: “Waar 
hebben mensen met aanhoudende pijn behoefte 
aan?” 
In de eerste fase zijn de berichten gelabeld 
met trefwoorden om relevante begrippen te 
identificeren (open coderen)(7). De trefwoorden, 
inclusief omschrijvingen en voorbeelden, zijn 
vastgelegd in een codeboek. Daarna zijn 
de trefwoorden samengebracht in bredere 
categorieën om onderliggende patronen en 
betekenissen in de belevingswereld van mensen 
met chronisch pijn zichtbaar te maken (axiaal 
coderen)(7). Tot slot is de thematische structuur 
verder aangescherpt door de overkoepelende 
thema’s te formuleren en beschrijven(7). De 
thema’s zijn gedurende de analyse tweemaal 
besproken met 2 bestuursleden van de LPO (KH 
en AR) en de begeleidend onderzoeker (MK).

Resultaten
247 leden hebben actief toestemming 
gegeven voor het gebruik van hun berichten. 
Van deze groep hebben 68 leden tijdens de 
onderzoeksperiode daadwerkelijk berichten 
geplaatst. In totaal zijn ongeveer 500 berichten 
geanalyseerd. Uit de berichten kwamen vier 
thema’s naar voren, die hieronder worden 
toegelicht.

Steun van anderen 
Aanhoudende pijn kan zwaar zijn en heeft 
invloed op de manier waarop mensen contact 
hebben met familie en vrienden. In de berichten 
uit de Facebookgroep valt op dat mensen 
steun halen uit kleine momenten samen met 
hun dierbaren. Een rustige dag, een berichtje, 
een vriendelijk woord, luisterend oor of gewoon 
samenzijn helpt om het gevoel te hebben er niet 
alleen voor te staan en het wat lichter te maken. 
Zulke momenten geven hen kracht. Ook voelen 
ze zich meer verbonden met anderen, wat het 
weer makkelijker maakt om door te gaan.

P44: “Ik ben dankbaar voor een gezellige dag met mijn man.”

P35: “Dankbaar voor een gezellige avond met mijn vriendengroep. 

Kon het wel even gebruiken. Nu weer met nieuwe energie verder.”
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Tegelijkertijd kunnen aanhoudende klachten so-
ciale verhoudingen onder druk zetten. Doordat 
pijn vaak onzichtbaar is, voelen mensen zich in 
het contact met anderen geregeld onbegrepen. 
Het helpt als naasten leren signalen te herken-
nen; sommigen zien aan iemands ogen hoe het 
echt gaat.

P32: “En als ik dan heel neutraal tegen mijn partner zeg dat het 

komt omdat ik zo’n pijn in mijn rug heb, dan zeur ik teveel.”

P82: “Ik hoef niet veel meer te zeggen. Mensen die mij goed kennen 

zien gelijk aan de stand van mijn ogen wat voor een dag ik heb. Die 

zien gelukkig ook wanneer het omslaat.” 

Mensen geven bovendien aan dat zij hun 
dagelijks leven vaak moeten aanpassen: minder 
spontane activiteiten, vaker grenzen aangeven of 
sneller vermoeid raken. Dit vraagt om wederzijds 
begrip en aanpassing, zowel van henzelf als 
van hun omgeving. Sociale contacten bieden 
steun, maar kosten ook energie. Mensen zoeken 
naar een evenwicht tussen hulp ontvangen en 
zelf iets terugdoen. Voor sommigen helpt het 
bijvoorbeeld om de afspraken korter te maken. 
Het delen van ervaringen met naasten of 
lotgenoten kan mensen met pijn helpen om zich 
gehoord en erkend te voelen en versterkt vaak 
het onderlinge contact.

Jouw eigen wijze van zelfregie 
Iedereen gaat op zijn eigen manier om met pijn. 
Sommige mensen leren beter hun grenzen her-
kennen of geven zichzelf een concrete opdracht, 
anderen richten hun dag anders in of nemen 
meer rust.

P240: “Ik heb veel aan de revalidatie gehad, niet dat ik van de pijn 

af ben maar weet nu wel beter waar ik op moet letten.”

P14: “Ik leer ondanks de pijnen samen hand in hand te gaan, . . .  en 

leuke dingen te blijven doen, . . ..  Dat gebeurt met een lach en een 

traan, . . . Zelf geef ik mij iedere week een kleine opdracht, dat kan 

iets creatiefs zijn, maar ook een kast in en of opruimen, . . . .  zo neem 

ik de tijd om de opdracht te vervullen in mijn eigen tempo. Je leert te 

luisteren naar je lichaam, en positief te blijven . . . “

In de berichten komt naar voren dat het vaak 
gaat om kleine veranderingen die toch iets kun-
nen verbeteren, zoals elke dag op een vast mo-
ment bewegen, een warm bad nemen, of een be-

paalde routine inbouwen. Het besef dat de pijn 
niet zomaar verdwijnt, maar dat je wél invloed 
hebt op hoe je ermee omgaat, biedt houvast. Het 
helpt om keuzes bewuster te maken en een eigen 
ritme te vinden, maar vraagt tijd, aandacht en 
oefening. Ook het erkennen van mindere mo-
menten speelt daarin een rol, zonder de druk te 
voelen om die direct op te lossen. Mensen geven 
aan dat het belangrijk is om moeilijke momenten 
gewoon te laten bestaan. Niet alles hoeft opge-
lost te worden.

Informatie en ervaringen delen
Veel mensen met aanhoudende pijn hebben 
vragen. Waar komt de pijn vandaan? Hoe kan 
je er in het dagelijks leven mee omgaan? In de 
berichten is te lezen dat mensen niet altijd ge-
noeg informatie krijgen van hun arts of behan-
delaar of praktische tips missen. Daarom delen 
mensen hun ervaringen in de Facebookgroep. 
Ze vertellen wat ze hebben meegemaakt, of wat 
bij hen wel of niet heeft geholpen. Het delen van 
verhalen helpt om meer inzicht te krijgen in wat 
er allemaal mogelijk is. Door zulke gesprekken 
ontdekken mensen soms iets nieuws: een behan-
delmogelijkheid, een vorm van hulp, of gewoon 
erkenning van hoe zwaar het soms is.

P204: “Ik heb zelf moeten worstelen met het afbouwen [van 

medicatie] bij gebrek aan hulp en heb ervaren dat dit heel zwaar 

was.”

P216: “Heb je wel eens overwogen om hulp te zoeken om daar je 

verhaal kwijt te kunnen? Soms kan alleen spuien al wat verlichting 

brengen.”

Persoonlijke groei en veerkracht
Sommige mensen delen niet alleen hun klachten, 
maar ook wat ze ondanks de pijn toch proberen 
te doen. In deze verhalen is te zien hoe mensen in 
kleine stappen vooruitgaan.

P200: "Ik heb mijn moed bij elkaar geraapt en een gesprek 

aangevraagd met een personal trainer in de fitnessschool."

P192: “Dankbaar dat ik voor het eerst sinds anderhalf jaar weer 

mee kon met de wandelclub. Met rollator en na twintig minuten 

teruggegaan en vast een koffietje genomen, maar toch!” 

Deze berichten laten zien dat pijn er nog steeds 
is, maar dat er soms ruimte ontstaat om iets 
nieuws te proberen. Ook vinden ze het fijn om 
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of een luisterend oor kan veel betekenen. Dit 
laat zien dat ervaringsuitwisseling, bijvoorbeeld 
via sociale netwerken en online platforms, een 
wezenlijk onderdeel van de steun aan mensen 
met aanhoudende pijn vormt. 
De berichten uit de Facebookgroep zijn 
afkomstig uit een relatief grote groep mensen 
met aanhoudend pijn en door meerdere 
onderzoekers systematisch bekeken, besproken, 
bediscussieerd en geïnterpreteerd. Bovendien 
zijn de resultaten voorgelegd aan bestuursleden 
van de LPO - tevens ervaringsdeskundigen - die 
de Facebookgroep al jaren beheren en weten 
wat er in de groep leeft. Dit maakt de uitkomsten 
valide. Wel is het goed om te benoemen dat 
er een positieve teneur zat in de berichten. 
Regelmatige berichten van het moderatieteam 
van de Facebookgroep met de vraag “waar 
ben je dankbaar voor?….” kunnen dit hebben 
geïnitieerd. Negatieve ervaringen of kritische 
verhalen zijn daardoor mogelijk minder zichtbaar 
geweest. Toekomstig onderzoek zou daarom 
ook kunnen kijken naar lastige of negatieve 
ervaringen, om zo de begeleiding, informatie en 
steun aan mensen met aanhoudende pijn verder 
te kunnen verbeteren.
Dit onderzoek benadrukt het belang van 
lotgenotencontact bij aanhoudende pijn. Het 
laat zien dat ervaringsdeskundigheid en het 
uitwisselen van ervaringen een belangrijk 
onderdeel kan vormen van de totale zorg 
in de pijnwereld. Lotgenoten contact via 
onlinegemeenschappen verloopt vooralsnog 
vooral buiten de reguliere zorgpaden (12). 
Zorgprofessionals lijken terughoudend te zijn 
in het verwijzen naar online gemeenschappen 
voor lotgenotencontact, omdat zij belang 
hechten aan de kwaliteit en toon van de 
geboden ondersteuning (13). Zij benadrukken 
dat lotgenoten bij voorkeur positief ingesteld 
moeten zijn, niet moeten bijdragen aan 
negatieve emoties rond chronische pijn en over 
voldoende kennis van pijneducatie en niet-
medicamenteuze zelfmanagementstrategieën 
moeten beschikken (14). Wanneer deze 
voorwaarden niet gegarandeerd zijn, kunnen 
zorgverleners twijfelen aan de geschiktheid van 
(online) lotgenotencontact als ondersteunende 
interventie (13). 

anderen op deze manier te helpen of inspireren. 
Mensen met aanhoudende pijn voelen zich vaak 
verbonden met anderen die soortgelijke dingen 
meemaken. Ze herkennen ervaringen bij elkaar 
en geven aan dat het fijn is om eerlijk te mogen 
zijn, bijvoorbeeld over hoe zwaar het soms is. 
Ze willen zich niet verplicht voelen om zich altijd 
positief voor te doen. Ze willen juist ook hun frus-
traties of verdriet kunnen delen. Dat lucht op, en 
geeft ruimte om gewoon jezelf te zijn – ook met 
pijn.

P204: “Ik ken, net als jullie, immers het gevecht met dagelijkse 

pijn maar al te goed. En dat is er een – zoals we weten – die je niet 

(makkelijk) wint.” 

P211: “Niet elke ziekte is een ‘opportunity’; soms is ziekte ook 

gewoon balen.”

Discussie
Veel mensen met aanhoudende pijn lijken steun 
te vinden bij anderen die hetzelfde meemaken. In 
de Facebookgroep van LPO delen zij ervaringen, 
stellen vragen en geven elkaar tips. Deze 
uitwisseling lijkt mensen te helpen om beter met 
de pijn om te gaan en geeft het gevoel dat ze 
er niet alleen voor staan. Mensen zoeken naar 
manieren om hun dagelijks leven beter vol te 
houden, bijvoorbeeld door rustmomenten te 
plannen, hun dag anders in te delen of beter naar 
signalen van hun lichaam te luisteren. Schijnbaar 
is niet alleen medische informatie belangrijk, 
maar ook het delen van ervaringen, emoties, 
praktische tips en herkenning in de verhalen van 
anderen. Kleine dingen, zoals een vaste routine, 
een bemoedigend woord of een goed gesprek, 
kunnen het dagelijks leven makkelijker maken.
Deze resultaten sluiten aan bij wat eerder 
onderzoek laat zien, namelijk het belang van 
het leren omgaan met pijn en steun krijgen van 
anderen, waaronder ervaringsdeskundigen (8,9). 
Ook wordt het belang van acceptatie van de pijn 
benadrukt (9-11). Wat ons onderzoek laat zien, is 
dat het voor veel mensen niet alleen gaat om pijn 
accepteren, maar vooral om elke dag te kijken hoe 
ze verder kunnen. Praktische tips kunnen hierbij 
helpen en sociale steun is daarbij belangrijk. Het 
gevoel dat iemand je echt begrijpt, of dat nu een 
partner, vriend of lotgenoot is, maakt het leven 
met pijn draaglijker. Zelfs een vriendelijk woord 
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Bewustwording van de waarde van 
ervaringsdeskundigheid, de inzet van 
ervaringsverhalen van mensen met 
aanhoudende pijn door opleidingen tot 
zorgprofessional en kennis over het bestaan 
van onlinegemeenschappen, zoals Pijnstad.nl 
(3) en www.pijnpatientennaar1stem.nl (15) zou 
gemeengoed moeten zijn voor zorgprofessionals 
die werken met mensen met aanhoudende 
pijn. Om zorgprofessionals en mensen met 
aanhoudende pijn te ondersteunen is op basis van 
de resultaten van dit onderzoek een zelfhulptool 
ontwikkeld (zie figuur 1). Hierin staan herkenbare 
uitspraken, tips en inzichten van mensen met 
aanhoudende pijn. Ook is een link naar de online 
gemeenschap Pijnstad.nl - een initiatief van de 
Landelijke Pijn Organisatie – opgenomen om 
de toegankelijkheid te faciliteren (16). De tool 
is bedoeld om steun te bieden, ideeën te geven 
en te laten zien dat je niet alleen bent als je 
aanhoudend pijn ervaart.

Conclusie
Mensen met aanhoudende pijn hebben vooral 
behoefte aan informatie die herkenbaar en 
praktisch is. Ervaringen van lotgenoten kunnen 
van meerwaarde zijn boven alleen de hulp 
van een professional. Kleine aanpassingen in 
de dagelijkse routine en sociale steun kunnen 
helpen om beter met de pijn om te gaan. Door 
ervaringen te delen en naar elkaar te luisteren, 
ontstaat er begrip en verbondenheid. Dit maakt 
het makkelijker om moeilijke momenten door te 
komen. Ook al blijft de pijn, met geduld en steun 
kun je stap voor stap meer grip op je leven krijgen. 
Je staat er niet alleen voor. Het is oké om hulp en 
steun te zoeken wanneer je dat nodig hebt. Jouw 
verhaal doet ertoe, met jouw ervaringen kan je 
bovendien de ander steunen.

Dankwoord
Wij bedanken alle deelnemers uit de Facebook-
groep van de Landelijke Pijn Organisatie voor 
hun openheid en inzet. Ook willen we de bij dit 
onderzoek betrokken bestuursleden van de LPO 
- Anna Raymann en Koert Hommel – bedanken 
voor de samenwerking.

Figuur 1: Grip op pijn – het perspectief van mensen met chronisch pijn
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