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PILOTSTUDIE NAAR DE INZET VAN EEN COMPASSIETRAINING VOOR
MENSEN MET EEN VISUELE, LICHAMELIJKE
EN LICHTE TOT MATIGE VERSTANDELIJKE BEPERKING

Yeshe Zoutenbier’
Hannelies Hokke?
Paula Sterkenburg?®

Mensen met een visuele en verstandelijke beperking zijn kwetsbaar voor het ervaren van psy-
chologische lijdensdruk, waarbij een hoge mate van schaamte en zelfkritiek een belangrijke rol
kunnen spelen. Op compassie gebaseerde interventies richten zich op het vergroten van het
welbevinden door het ontwikkelen van (zelflcompassie. Deze pilotstudie beschrijft de inzet en het
effect van een van Mindfulness Based Compassionate Living afgeleide compassietraining bij vier
mensen met een visuele en verstandelijke beperking. Op basis van de resultaten lijkt een com-
passietraining een haalbare en toepasbare interventie te zijn met potentieel positieve uitkomsten
(meer zelfcompassie en zelfwaardering), mits goed aangepast aan de voorkeuren en mogelijkhe-

den van deelnemers.

Inleiding

Mensen met een matige tot lichte verstande-
lijke beperking (VB) vormen een kwetsbare
groep. Niet alleen de beperking, maar ook door
anderen gezien worden als ‘een persoon met
een beperking’, vormt voor deze groep een
significante stressor (Bramston et al.,1999).
Ervaringen als afwijzing, buitengesloten wor-
den, discriminatie en stigmatisatie komen re-
gelmatig voor (0. a. Ali et al., 2012). Mensen
met een verstandelijke beperking doen in hun
leven gemiddeld vaker negatieve sociale er-
varingen op, zoals interpersoonlijk trauma en
misbruik (Hughes et al., 2012), maar hebben
tegelijkertijd minder copingstrategieén dan de
algemene populatie (Janssen et al., 2002). Bo-
vendien hebben mensen met VB een verhoogd
risico op de ontwikkeling van psychopatholo-
gie (Dosen, 2010).

Dit alles maakt dat mensen met een VB kwets-
baar zijn voor het ervaren van psychologische
lijdensdruk, waarin schaamte en zelfkritiek
deze verder doen toenemen (Clapton et al.,

2018b). Mensen met een VB zijn eerder ge-
neigd zichzelf op een negatieve manier met
anderen te vergelijken en zijn daarom gevoe-
lig voor sociale kritiek. Dit kan in een vicieuze
cirkel weer leiden tot schaamte en zelfkritiek,
een laag zelfbeeld en gevoelens van angst en
depressie (0. a. Clapton et al., 2018b). Gilbert
(2009) beschrijft schaamte en zeltkritiek als
hardnekkige problemen met een mogelijk gro-
te impact op iemands gezondheid en welzijn
en een belemmerende invioed op de effecten
van bijvoorbeeld cognitieve gedragstherapie-
en.

In de laatste decennia zijn er op mindfulness
en compassie gebaseerde interventies ontwik-
keld, onder andere gericht op deze schaamte
en zelfkritiek (Kirby, 2017), zoals Compassi-
on-Focused Therapy (CFT; Gilbert, 2009) en
Mindfulness Based Compassionate Living
(MBCL; Koster & Van den Brink, 2015). Vol-
gens Strauss en collega’s (2016) is er nog geen
eenduidige definitie van compassie, maar be-
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2Psychomotorisch therapeut, Bartiméus
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staat het uit vijf elementen: 1) het herkennen
van lijden bij zichzelf en anderen, 2) erkennen
van een universeel gedeeld lijden, 3) emotione-
le resonantie van het lijden, 4) het toelaten van
oncomfortabele gevoelens en 5) motivatie om
het lijden te verlichten. Compassie is in prin-
cipe bij ieder mens in aanleg aanwezig, maar
komt om verschillende redenen niet bij ieder-
een voldoende tot ontwikkeling. Interventies
beogen het emotioneel en psychisch welzijn
te verbeteren door het ontwikkelen van (zelf)
compassie en het daarmee vaker gebruikma-
ken van het ‘zorgsysteem’ (zie Box 1) en van
cognitieve herstructurering als coping (Allen
& Leary, 2010). Door op compassievolle wijze
op eigen denken en voelen te reageren, kan
de psychologische lijdensdruk worden vermin-
derd (zoals distress, angst en depressie) en
het welzijn worden vergroot (o. a. Kirby et al.,
2017).

Onderzoek naar een voor mensen met een
VB aangepaste vorm van op compassie ge-
baseerde interventies is nog schaars en be-
perkt zich tot CFT. De belangrijkste uitkomst
hiervan is dat CFT een haalbare en toepasba-
re interventie lijkt te zijn (Cooper & Frearson,
2017; Cowles et al., 2018), mits goed aange-
past aan de cognitieve mogelijkheden van de
deelnemers met een VB (Clapton et al., 2018a).
Pre- en postinterventie metingen in de laatste
studie lieten een afname zien van zelfkritiek,
schaamte en negatieve sociale vergelijkingen.
Echter, deze resultaten moeten, o. a. vanwe-
ge de beperkte power (N=9), met voorzichtig-
heid geinterpreteerd worden. Bovendien zijn er
geen resultaten bekend voor mensen met een
visuele en verstandelijke beperking. Het doel
van de huidige pilotstudie was om 1) de inzet
van een — voor mensen met een visuele en ver-
standelijke beperking aangepaste — andere in-
terventie* Mindfulness Based Compassionate
Living (MBCL) te beschrijven. En 2) om binnen
een pilotstudie bij een kleine groep mensen

met visuele en verstandelijke beperking het
effect van deze interventie op de mate van
zelfcompassie, zelfwaardering en gebruik van
copingstrategieén te onderzoeken middels
vragenlijsten en interviews.

Methode

Deelnemers

Vier personen met een visuele® en lichte tot
matige VB hebben deelgenomen aan de pilot-
studie. Alle deelnemers wonen binnen de intra-
murale setting van Bartiméus, en scoren hoog
op zelfkritiek. Twee deelnemers, Paul en Sara®
Zijn huisgenoten en hebben eerder deelgeno-
men aan een mindfulnesstraining, zoals be-
schreven in Lievense, Hokke en Sterkenburg
(2014). Paul is een slechtziende man van 23
jaar met een matige VB en lichamelijke beper-
kingen door cerebrale parese. In het verleden
had Paul psychische klachten (angstklachten
en verslavingsproblematiek). Hij heeft de nei-
ging veel van zichzelf te vragen op fysiek ge-
bied, met boosheid, somberheid, piekeren en
spanning tot gevolg. Sara is een slechtziende
vrouw van 30 jaar met een licht tot matige VB
en lichamelijke beperkingen (cerebrale pare-
se, quadriplegie). Haar lichamelijke klachten
beperken haar functioneren en energieniveau.
Zij is ondernemend en zorgzaam voor ande-
ren, maar is minder zorgzaam voor zichzelf en
piekert veel.

“Gezien de aard en omvang van de interventie, zal deze in het artikel verder ‘compassietraining’ genoemd worden.
*De deelnemers waren allemaal slechtziend. Volgens de Wereldgezondheidsorganisatie is iemand slechtziend als hij of
zij een gezichtsscherpte heeft tussen de 0.1 en 0.3 (10-30%) en/of een gezichtsveld van minder dan 30°.

8In het kader van de privacy zijn er andere namen gebruikt.
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Box 1. Zelfcompassie en emotieregulatie-systemen, gebruikt als basis in de ontwikkeling
van Mindfulness Based Compassionate Living (MBCL)

Zelfcompassie
Drie elementen van zelfcompassie (Neff & Dahm, 2015):

1) Vriendelijkheid voor jezelf. Zichzelf vriendelijk en liefdevol behandelen in moeilijke om-
standigheden, in plaats van kritisch en veroordelend.

2) Gedeelde menselijkheid. Het (h)erkennen dat pijnlijke en moeilijke ervaringen onder-
deel zijn van ieder menselijk bestaan, in plaats van alleen te staan in falen, imperfecties
en lijden.

3) Mindfulness. Aandacht voor, niet oordelen over en accepteren van eigen gedachten
en gevoelens. Er is balans tussen het erkennen, voelen en ervaren van negatieve ge-
dachten en gevoelens enerzijds, en het voorkomen van over-identificatie anderzijds.

Emotieregulatiesystemen
Bij de compassietraining wordt ervan uitgegaan dat mensen beschikken over drie belangrij-
ke emotieregulatiesystemen (Gilbert, 2009):

1) Gevaarsysteem (zelfbescherming). Wordt geactiveerd door externe of interne stimu-
li (dreiging) en zorgt dat iemand zichzelf beschermt, bijvoorbeeld interne gevoelens
van angst of boosheid. Problemen ontstaan wanneer dit ‘gevaarsysteem’ overgevoelig
raakt of een reactie geeft die niet in verhouding staat tot de dreiging (overreactie).

2) Jaagsysteem (beloning). Zorgt voor een positief gevoel dat maakt dat iemand zoekt
naar beloningen (0. a. eten, seks, vriendschap). Dit systeem kan echter overgevoelig
of eisend worden. Blokkering van dit ‘jaagsysteem’ kan het ‘gevaarsysteem’ activeren
en leiden tot angst of boosheid.

3) Zorgsysteem (kalmering en sociale verbinding). Wordt geactiveerd in de afwezigheid
van dreiging en zorgt voor gevoelens van welzijn, veiligheid en verbondenheid. Dit
systeem is gelinkt aan opiaten, zoals oxytocine. Door dit systeem is iemand in staat
om troost en zorg te ontvangen en te geven, wat de sociale aansluiting versterkt. Het
zorgsysteem interacteert met de ‘jaag- en gevaarsystemen’: het reguleert de emotio-
nele respons op ervaren dreiging en mislukkingen. Ontevredenheid, eenzaamheid en
psychische problemen ontstaan wanneer dit ‘zorgsysteem’ onderontwikkeld is.

Om optimaal te kunnen functioneren, dienen deze drie systemen met elkaar in balans te zijn.
Bij disbalans ontstaat stress. Bij mensen die hoog scoren op schaamte en zeltkritiek zijn het
gevaar- en jaagsysteem vaker overgestimuleerd en/of overgevoelig. Met compassietraining
wordt het zorgsysteem versterkt, om zo weer balans te vinden.

De andere deelnemers, René en Jannet, wo-
nen op andere woningen en hebben niet eer-
der deelgenomen aan een mindfulnesstraining.
René is een slechtziende man van 43 jaar met
een lichte tot matige VB en lichamelijke beper-
kingen door spina bifida. Hij heeft veel licha-
melijke klachten, die van negatieve invloed zijn
op zijn functioneren. Hij wil graag actief bezig
zZijn, maar het lukt hem vaak niet de dingen af

te maken. Dit zorgt voor frustratie en conflic-
ten. Jannet is slechtziende vrouw van 52 jaar
met een lichte VB en lichamelijke beperkingen
(scoliose; spastische tetraplegie). Door haar li-
chamelijke achteruitgang is zij minder in staat
tot de dingen die zij voorheen wel kon en is
zZij regelmatig boos op zichzelf, zonder goed
te weten waarom. Ze reageert dan negatief op
anderen, waar ze achteraf spijt van heeft.
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Procedure

De deelnemers zijn door de onderzoekers ge-
vraagd om te participeren. Vier weken voor
de training (TO) nam de eerste auteur bij de
deelnemers een vragenlijst af om de mate van
zelfcompassie, zelfwaardering en gebruik van
copingstrategieén te meten. Dit werd bij de
start (T1), direct na afloop (T2) en vier weken
na afloop van de training (T3) herhaald. De
compassietraining bestond uit 10 sessies ver-
spreid over gemiddeld 12 weken. Vier tot zes
maanden na afloop van de training heeft een
onafhankelijke onderzoeker interviews gehou-
den. Alle deelnemers gaven informed consent.
Een interne ethische toetsingscommissie van
Bartiméus gaf akkoord voor de pilotstudie.

Compassietraining

Op basis van de voorkeuren en mogelijkheden
van de deelnemer werd de compassietraining,
zoals ontwikkeld in de vorm van Mindfulness
Based Compassionate Living (MBCL), op maat
aangeboden. Zo wordt er in MBCL gebruikge-
maakt van visualisatieoefeningen. Voor deze
deelnemers leken visualisaties ook bruikbaar,
maar werd er samen gezocht naar hoe deze
oefeningen innerlijk verwerkt konden worden
door de inzet van andere zintuigen, naast de
eventuele restvisus.

Ter illustratie: één van de cliénten vond het
moeilijk om een fijne plek te visualiseren. De
behandelaar vroeg hem van welke activiteiten
hij blij werd. De cliént vertelde enthousiast over
zZijn aquarium en zijn vissen. De fijne plek werd
daardoor zijn aquarium, waarbij hij zich voor-
stelde dat hij het geluid van de aquariumpomp
en de bellen in het water hoorde. Ook kon hij
bedenken dat hij met zijn handen het warme
water kon voelen. Op deze concrete manier
kon hij zijn fijne veilige plek voorstellen.

Voorafgaand aan de individueel aangeboden
compassietraining werd er kennisgemaakt
met de deelnemer voor een veilige samenwer-

kingsrelatie en werd de training uitgelegd en
afspraken gemaakt. Alle sessies startten met
een korte mindfulnessoefening (ademhalings-
oefening of body scan) om de aandacht naar
binnen te richten. Daarnaast kende iedere ses-
sie van ongeveer 45 minuten, specifieke ele-
menten:

Sessie 1 Uitleg over doel en verloop
van de training en de drie
emotieregulatiesystemen; de
veilige plek.

Sessie 2 Vriendelijkheid voor jezelf;
vriendelijkheidvoorjelichaam.

Sessie 3 Vriendelijke wensen voor
jezelf.

Sessie 4 De vriendelijke ander
(compassionele metgezel).

Sessie 5 Je eigen beste vriend zijn.

Sessie 6 De innerlijke pestkop.

Sessie 7 Inzet van materialen” ter
ondersteuning van eerdere
oefeningen.

Sessie 8 Dankbaarheid.

Sessie 9 & 10 Herhalingen van oefeningen

die aansloegen bij de
deelnemer en overdracht
naar het dagelijks leven en
belangrijke anderen van de
cliént.

Ter illustratie geven we een concreet voorbeeld
van een oefening ‘vriendelijkheid naar het li-
chaam’. De oefening startte met een op zo
prettig mogelijke manier gaan liggen, met be-
hulp van kussens. De cliént deed hierbij haar
elektrische deken aan om zowel letterlijke als
figuurlijke warmte en vriendelijkheid naar haar
lichaam te ervaren. Het uitgangspunt voor de
basishouding van de trainer was compassie-
vol: warm, vriendelijk, begripvol en accepte-
rend. Daarnaast werd, daar waar helpend, het
begrip ‘gedeelde menselijkheid’ ingezet (Neff &
Dahm, 2015) om deelnemers te laten ontdek-

"Vanwege de visuele beperking werd er gezocht om naast de compassieoefeningen ook een meer tastbare vorm te
vinden voor het versterken van het zorgsysteem, zodat de deelnemers ook tussen de sessies bezig konden zijn met
compassie. Hierbij kan gedacht worden aan warmte (o. a. pittenzakjes, warmtestenen), geur (diffuser) en geluid (muziek,

verhalen).
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ken dat ze niet alleen stonden in datgene wat
moeilijk was voor hen. Verder was bewustwor-
ding van de drie emotie-regulatiesystemen be-
langrijk. Op momenten waarin de deelnemers
het moeilijk hadden en oordelend naar zichzelf
waren, herinnerde de trainer aan het ‘zorgsys-
teem’ (kalmering en sociale verbinding). De
deelnemers konden op hun woning praktisch
ondersteund worden door oefeningen (op CD/
USB/smartphone) en door begeleiders te be-
trekken.

Onderzoeksinstrumenten

Welbevinden

Voor en na iedere sessie is de Nederlandse
versie van de Young Child Outcome Rating
Scale gebruikt (Asmus, Crouzen, & Van Oe-
nen, 2003). Er zijn geen psychometrische ei-
genschappen bekend, maar het is wel een vra-
genlijst ontwikkeld voor het betrekken mensen
met een (ontwikkelings)leeftijd tot 6 jaar bij
diagnostiek over welbevinden. De deelnemers
gaven met smileys aan hoe het op dat moment
met hen ging: © (niet goed), © (neutraal), en
© (goed) of konden zelf een gezichtje tekenen.

Zelfcompassie
De vragen over zelfcompassie zijn gebaseerd

op de Nederlandse versie van de Self-Com-
passion Scale (SCS; Neff, 2003). Voor dit on-
derzoek zijn zeven items geselecteerd. Iltems
komen zowel uit de subschaal met positie-
ve items met betrekking tot: ‘self-kindness’,
‘common humanity’ en ‘mindfulness’; en sub-
schaal ‘self-criticism’ als uit de subschaal met
negatieve items met betrekking tot: ‘self-jud-
gement’, ‘isolation’ en ‘over-identification’
(Costa et al., 2015). Deze twee-factorstructuur
had een hoge validiteit in klinische en niet-klini-
sche populaties (Costa et al., 2015). Deze vra-
genlijst is onder andere gebruikt door Clapton
en collega’s (2018a) in onderzoek binnen de
zorg voor mensen met een VB. Omdat we toe-
stemming van de auteurs van de Nederlandse
versie hadden verkregen om een selectie van
items uit de schaal aan te passen naar voor
de cliénten begrijpelijke taal, hebben we zeven
items geselecteerd die gingen over compassie
die op henzelf gericht is. ltems met betrekking

tot ‘common humanity’ zijn niet gekozen, bij-
voorbeeld: ‘Wanneer ik me minder bekwaam
voel, probeer ik mezelf eraan te herinneren
dat zulke gevoelens voor de meeste mensen
een bekend gevoel is’. Een voorbeeld van een
vraag gericht op ‘self-kindness’ hebben we
wel meegenomen: ‘Als ik denk aan de dingen
die ik niet goed kan, voel ik me daardoor al-
leen’. Tijdens het afnemen van de vragenlijsten
werd de vraag herhaald wanneer nodig. Ook
werd zo nodig een standaard uitleg gegeven.
De vragen konden beantwoord worden op een
5-puntsschaal (‘klopt helemaal’ tot ‘klopt he-
lemaal niet’). De originele SCS, met 26 items,
is betrouwbaar en valide gebleken (Strauss et
al., 2016).

Zelfwaardering
Zelfwaardering is gemeten met de Nederland-

se vertaling van de Self-Esteem Rating Scale
— Short Form (SERS-SF; Lecomte, Corbiére,
& Laisné, 2006). De SERS-SF bestaat uit 20
items met een 5-puntsschaal (‘klopt helemaal’
(score van 4) tot ‘klopt helemaal niet’ (score
van 0)). Hiervan zijn tien items positief gesteld
(bijvoorbeeld: ‘Ik kan veel dingen goed’) en tien
items negatief gesteld (bijvoorbeeld: ‘Ik wou
dat ik iemand anders was’). De SERS-SF kent
een goede validiteit, interne consistentie en
betrouwbaarheid (Lecomte et al., 2006), maar
een validiteits- en betrouwbaarheidsstudie is
nog niet voor mensen met een beperking ver-
richt.

Coping

Het gebruik van de copingstrategieén ‘ge-
ruststellende gedachten’ en ‘sociale steun
zoeken’ werd bepaald met behulp van bijbe-
horende subschalen van de Utrechtse Coping
Lijst (UCL; Schreurs, Van de Willinge, Tellegen,
& Brosschot, 1988) met respectievelijk vijf en
zeven items op een 4-puntsschaal (‘(bijna)
nooit’, ‘soms’, ‘vaak’ en ‘heel vaak’). Een voor-
beeld van geruststellende gedachten is ‘Je be-
denken dat er nog wel ergere dingen kunnen
gebeuren’ en van sociale steun zoeken is ‘le-
mand om hulp vragen’. De UCL is voldoende
betrouwbaar en valide (Schaufeli & Van Dieren-
donck, 1992). De validiteit en betrouwbaarheid
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van de UCL is niet voor mensen met een VB
onderzocht, maar wordt in de praktijk wel veel
gebruikt.

Data-analyse

De scores op de verschillende instrumenten
zijn visueel geinspecteerd door het gebruik van
tabellen en grafieken, waarbij per deelnemer
de vier meetmomenten tegen elkaar afgezet
zijn. De interviews zijn opgenomen, samen-
gevat en geanalyseerd voor quotes door een
onafhankelijke onderzoeker.

Resultaten

Welbevinden

Alle cliénten voelden zich positiever na de ses-
sies (zie Tabel 1). Figuur 1 laat zien hoe elke
deelnemer zich voelde voor elke sessie. De
trendlijnen geven aan dat voor de twee van de
vier deelnemers er een positieve ontwikkeling
was gedurende de training van hoe het met
hen ging voor de start van de sessies.

Zelfcompassie

In Figuur 2 zijn de scores op zelfcompassie per
meetmoment weergegeven voor alle deelne-
mers. De scores bij follow-up (T3) liggen voor
elke deelnemer hoger dan bij de score op TO
enT1.

Zelfwaardering

Tabel 2 laat de scores op (positieve en negatie-
ve) zelfwaarding zien. Voor alle deelnemers lijkt
er een voorzichtige positieve trend te zijn voor
wat betreft de totale score op zelfwaardering.
Aangezien de scores op positieve zelfwaarde-
ring voor drie van de vier cliénten relatief gelijk
zijn over tijd, lijkt deze trend voornamelijk te
maken te hebben met afname van negatieve
zelfwaardering over tijd. Met een hogere sco-
re neemt zelfwaardering toe en is de persoon
minder negatief over zichzelf. Behalve voor
René, hij denkt meer positief over zichzelf aan-
gezien zijn scores op positieve zelfwaardering
een positieve trend laten zien, terwijl de ne-
gatieve zelfwaardering bij follow-up (T3) twee
punten lager is dan op TO.

Tabel 1. Gemiddelde score voor welbevinden, over hoe de deelnemers zich voor en na elke sessie voelden

Deelnemer Voor de start van de sessie Na afloop van de sessie
M (SD) M (SD)

Paul 0.71 (0.49) 0.78 (0.44)

Sara 0.60 (0.70) 1.00 (0.00)

René 0.33 (0.87) 0.56 (0.53)

Jannet 0.00 (0.82) 0.30 (0.67)

Noot. Gemiddelde berekend over 10 sessies, waarbij © = 1, ® =0 en ® is -1 gescoord; Paul, bij sessie 1, 3, 5 en
8, en René, bij sessie 5, hebben zelf een smiley getekend voor de start en/of na afloop. Deze zijn niet mee

genomen in de analyse.

Welbevinden

}) N A I | ) ¢ Paul
.= B Sara
—
—
//’/ René
Jannet
Al
Linear (Paul)
- — Linear (Sara)
Linear (René)
H{ = .
Linear (Jannet)
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figuur 1. Hoe voelde de deelnemer zich voor elke sessie (©; ©; ®)
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Zelfcompassie

25
=0 /‘
0 - \ X
15 /
/
10
5
0
TO T1 T2 T3
=@ Pau| =@ -Sara René Jannet

Figuur 2. Score op zelfcompassie per deelnemer en meetmoment.

Tabel 2. Totaal en gemiddelde score op zelfwaardering per deel, en 1 t.
Coping
Totale score Positieve zelfwaardering Negatieve zelfwaardering
Zelfwaardering
TO Tl T2 T3 TO Tl T2 T3 TO Tl T2 T3
M M M M M M M M M M M M
(SD) (SD) (SD) (SD) (SD) _ (SD) (SD) (SD) (SD) __ (SD) (SD) (SD)
Paul 71 72 75 76 40 40 38 39 31 32 37 37
3.55 3.60 375 3.80 4.00 4.00 3.80 3.90 3.10 3.20 3.70 3.70
(0.83)  (1.05)  (0.55)  (0.41) (0.00)  (0.00)  (042)  (0.32) (0.99)  (1.40)  (0.67)  (0.48)
Sara 78 75 79 80 40 40 40 40 38 35 39 40
3.90 375 3.95 4.00 4.00 4.00 4.00 4.00 3.80 3.50 3.90 4.00
(045  (0.91)  (022)  (0.00) (0.00)  (0.00)  (0.00)  (0.00) (0.63)  (1.27)  (0.32)  (0.00)
René 43 52 67 49 23 28 34 31 20 24 33 18
2.15 2.60 335 2.45 2.30 2.80 3.40 3.10 2.00 2.40 3.30 1.80
(135 (1.05)  (059)  (1.54) (149)  (0.63)  (0.52)  (0.88) (125  (135)  (0.67) (181
Jannet 60 67 63 65 39 40 40 40 21 27 23 25
3.00 335 3.15 3.25 3.90 4.00 4.00 4.00 2.10 2.70 2.30 2.50
(156)  (131) (127 (1.16) (032)  (0.00)  (0.00)  (0.00) (1.79) (164 (134 (127
Bij alle deelnemers is een toename te zien in het gebruik van geruststellende gedachten
(zie Figuur 2, T3 versus TO en T1). Wat betreft het zoeken naar sociale steun (zie Figuur 3)
is dit bij follow-up (T3) hoger dan op TO bij drie van de vier deelnemers — alleen bij Sara
niet.
Geruststellende gedachten Sociale steun zoeken
20 25
15 .\./7 20 ~_ -"_/ﬁ
.___.”-o— 15 M\\/,M
10 10
5 5
0
0 T0 T1 T2 T3
TO T1 T2 T3
=@ Pau| ==@ -Sara René Jannet
=@ Pau| =@ -Sara René Jannet

Figuur 3. Score op geruststellende gedachten
per deelnemer en meetmoment.

Figuur 4. Score op sociale steun zoeken
per deelnemer en meetmoment.
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Interviews

De deelnemers waren over het algemeen po-
sitief over de compassietraining en ze konden
de training goed volgen. Hieronder bespreken
we kort de interviews met enkele quotes.

Paul  Zowel Paul als zijn begeleider gaven
aan dat de compassietraining heeft bijgedra-
gen aan het zich rustiger voelen en gedragen,
minder streng zijn naar zichzelf, zich beter
kunnen uiten en zich meer ontspannen voelen
(door ‘Cd’s met dolfiinenmuziek’).

“Paul: Vroeger was ik altijd een hele erge
binnenvetter. Dan ging ik twee, drie maan-
den lopen met dingen waar ik mee zat. En
nu praat ik erover.

Begeleider: [...] Dan zat dat heel erg in je
hoofd hé. Dan ging dat maar broeien, broei-
en, broeien en het werd alsmaar groter en
dan reageerde je fel naar andere mensen.
Dan ontplofte je zo nu en dan even [...]. Je
was 0ok streng voor jezelf hé, dat vonden
we vooral.

Paul: Ja, ik wou alles perfect doen [...] alles
moest goed zijn. Maar ik heb dat moeten
accepteren dat ik niet altijd resultaat moet
halen [...]

Begeleider: Dat je goed genoeg bent, dat je
niet zo streng voor jezelf moet zijn, dat wie
je bent gewoon goed genoeg is.”

Sara Ook Sara en haar begeleider vertel-
den dat ze de compassietraining positief effect
heeft gehad. Ze herkent nu vaker zelfstandig
het moment waarop zij behoefte heeft aan ont-
spanning en zegt beter te kunnen aangeven
wat ze nodig heeft en van wie. Verder was voor
Sara de gedachte ‘dat je best doen, ook wel
eens goed genoeg is’ belangrijk.

“O0: Weet je nog waarom je de compassie-
training ging doen?

Sara: Omdat ik altijd heel druk was in mijn
hoofd. En nu heb ik geleerd als ik druk ben
in mijn hoofd wat ik dan het beste kan doen.
[-]

OOQ: En hoe ging dat dan als je druk was in
je hoofd?

Sara: Dan ging het zich niet alleen uiten in
mijn hoofd, maar ook in mijn lijf. [...] Dat
mijn spasme toenam [...] Dan kon ik niet
makkelijk lopen en kon ik niet makkelijk uit
mijn woorden komen [...] en pijn, heel veel
pijn. En ik kon zelfs niet als de leiding vroeg
wat er was, kon ik niet uitleggen waar ik last
van had. [...] En nu gaat het veel beter.

OO: Wat heb je dan geleerd bij de compas-
sietraining? [...]

Sara: Dat als ik te veel pijn heb, dat ik even
rustig op mijn bed moet liggen en een rust-
gevend muziekje luisteren en dan moet ont-
spannen en dat het vanzelf weer over gaat.

OOQ: [...] En is dat ook zo?

Sara: Ja, heel vaak wel nu.”

René Voor René heeft de compassietraining
geholpen bij het herkennen van oplopende in-
terne spanning en het maken van de keuze om
uit een situatie weg te gaan, te ontspannen en
Zijn gevoelens uit te spreken naar de begelei-
ding. Zijn begeleider geeft aan het nog wel met
“pieken en dalen” gaat, maar dat dit beter gaat
dan drie jaar geleden.

“René: [...] Ik voelde spanning opkomen
[...]. Ik kon twee dingen doen: erbij blijven,
en het kan tot een ontploffing komen of
daar weggaan en dan zelf bijkomen van de
spanning en begeleiding erbij roepen voor
een gesprek.

Begeleider: Ja, jij reed op een gegeven mo-
ment weg, gaf aan dat het je te veel werd.
Toen ben je je kamer op gegaan [...] en
hebben we even gesproken over de span-
ningen. Wat jij tegenwoordig goed weet te
omschrijven [...]

René: Viroeger [...] kon ik het niet omschrij-
ven, dan ontplofte het gelijk.

Begeleider: En toen zei ik: ‘weet je nog wat
we met Hannelies geoefend hebben hé’
René: Ja.

Begeleider: Toen moest ik je even helpen
herinneren en toen hebben we even samen
de ademhalingsoefeningen gedaan en toen
werd je heel rustig.”
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Jannet Anders dan bij de andere deelnemers
zijn Jannet en haar begeleider apart van elkaar
geinterviewd. Beiden gaven aan dat ze weinig
effect hebben gezien van de compassietrai-
ning. Jannet vond de training leuk, dat het be-
doeld was om “liever met mezelf om te gaan”
en noemde een situatie waarin dat niet lukte.
Tussen de sessies door wilde ze niet thuis oe-
fenen. Haar begeleider vertelde dat “als je er
naar vraagt, kan ze er weinig over vertellen,
omdat ze het heel moeilijk kan reproduceren”,
en dat voor Jannet de lengte van de training te
kort was om hetgeen besproken en geoefend
was zich eigen te maken. Wanneer begeleiders
meer waren betrokken, zouden zij buiten de
sessies “het ook gaande kunnen houden”.

Discussie

Het eerste doel van deze studie was om de in-
zet van een — voor mensen met een visuele en
verstandelijke beperking aangepaste — com-
passietraining te beschrijven. In tien sessies
hebben vier deelnemers de training aangepast
kunnen volgen, door de inhoud van elke sessie
zo individueel mogelijk af te stemmen. Hierbij
was het belangrijk om de oefeningen zo con-
creet mogelijk te maken, te werken met andere
zintuigen naast visus en te zoeken naar materi-
alen en activiteiten die aansloten bij de interes-
ses en persoonlijke leefomgeving (bijvoorbeeld
muziek, geur, warmte, gedichten) van de deel-
nemers. Uit de interviews kwam naar voren dat
zij de compassietraining goed konden volgen
en positief hebben ervaren. Daarnaast bleek
dat deelnemers zich gemiddeld na de sessies
positiever voelden en dat er een positieve ont-
wikkeling was van hoe het met Sara en René
ging bij de start van de sessies.

Ten tweede wilden we het effect van deze trai-
ning op zelfcompassie, zelfwaardering en ge-
bruik van copingstrategieén onderzoeken. De
resultaten uit de vragenlijsten en interviews
laten voorzichtige positieve effecten zien. De
score op zelfcompassie was bij alle deelne-
mers bij follow-up (T3) toegenomen. Ook de
zelfwaardering leek licht toegenomen, met
name door minder negatieve zelfbeoordeling

zoals ‘Anderen doen dingen beter dan ik’ en ‘Ik
wou dat ik iemand anders was’ over tijd. Alle
deelnemers leken vaker gebruik te maken van
geruststellende gedachten als copingstrategie
en drie van de vier deelnemers zochten vaker
naar sociale steun. Uit de interviews kwam
naar voren dat drie van de vier deelnemers
milder en vriendelijker naar zichzelf lijken te kij-
ken: er is minder zeltkritiek. Ook hebben ze be-
wust een persoonlijke manier gevonden om te
ontspannen, waardoor negatieve gevoelens en
gedachten wegvloeien en ze rustiger worden
(mindfulness; Neff & Dahm, 2015). Deze eerste
positieve resultaten zijn in lijn met eerdere on-
derzoeken naar het effect van op mindfulness
en compassie gebaseerde interventies (Clap-
ton et al., 2018a; Kirby et al., 2017).

Beperkingen en aanbevelingen

Dit onderzoek betrof een pilotstudie naar de
inzet van een compassietraining, met een klei-
ne onderzoeksgroep (N = 4) en relatief weinig
meetmomenten. Dagelijkse zorgen of een re-
cente positieve ervaring hebben mogelijk in-
vloed gehad op hoe de deelnemers zich voel-
den tijdens de meetmomenten en interviews,
waardoor de positieve resultaten met voor-
zichtigheid geinterpreteerd moeten worden.
Daarnaast bleek uit de interviews dat drie van
de vier deelnemers al langer bezig waren met
hun eigen proces van positieve verandering bij
de start van de training. Hoewel Jannet minder
negatief was over zichzelf bij follow-up (ho-
gere score op negatieve zelfwaardering) gaf
zZij zelf aan weinig effect te hebben gemerkt.
Het is aannemelijk dat het effect van een com-
passietraining groter is wanneer iemand er
voor openstaat, bereid is om (zelfjcompassie
te oefenen en begeleiders betrokken worden.
Replicatieonderzoek is daarom nodig. Hier-
voor zou een multiple single case design over
een langere periode met meerdere metingen
per fase (baseline, interventie en follow-up)
geschikt kunnen zijn. Verder is het interessant
om de toegevoegde waarde van een mindful-
nesstraining vooraf aan een compassietraining
te onderzoeken. Jannet en René hadden deze
bijvoorbeeld niet gevolgd. Mindfulness is vol-
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gens Neff & Dahm (2015) onderdeel van zelf-
compassie en de auteurs van Mindfulness Ba-
sed Compassionate Living (Koster & Van den
Brink, 2015) zien dit ook als voorwaarde voor
het starten met Mindfulness Based Compas-
sionate Living, terwijl deze voorwaarde in bij-
voorbeeld Compassion-Focused Therapy (Gil-
bert, 2009) niet gesteld wordt. Tot slot steunen
mensen met een visuele en verstandelijke be-
perking vaak op hun systeem, zoals familie of
begeleiders. Omdat compassie geoefend moet
worden is het waardevol om in vervolgonder-
zoek ook het systeem een compassietraining
te laten volgen, om zo buiten de sessies om
deelnemers met een visuele en verstandelijke
beperking op compassievolle wijze te kunnen
ondersteunen in dit oefenen.

Conclusie

Een compassietraining, zoals hier gebaseerd
op Mindfulness Based Compassionate Living,
lijkt een haalbare en toepasbare interventie te
Zijn voor mensen met een visuele en verstan-
delijke beperking. Het heeft potentieel posi-
tieve uitkomsten voor mensen met een hoge
mate van zelfkritieck en schaamte. Belangrijk
daarbij is het concretiseren van de oefenin-
gen, zodat het aansluit bij de voorkeuren en
mogelijkheden van de deelnemers. Compas-
sietraining kan een waardevolle aanvulling zijn
op andere therapieén of interventies bij deze
doelgroep.
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