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Karin J. Lebersorgers Arbeit mit Menschen mit Down-Syndrom ist vom
Bemiihen geleitet, ihre seelischen Note zu verstehen und eine psychisch
unbelastete Entwicklung zu unterstiitzen. In ihrem zweiten Buch widmet
sie sich den Verhaltensweisen und Symptomen, mit denen sie in den letz-
ten 18 Jahren in der Down-Syndrom Ambulanz Wien befasst war. Sie be-
schreibt die Auswirkungen frithester Erlebnisse, unbewusster Konflikte
und vermiedener Auseinandersetzung mit dem Down-Syndrom auf die
Befindlichkeit und das Verhalten. Ein besonderes Anliegen ist ihr, in der
Beratung gemeinsam mit den Eltern ein Versténdnis fiir die zugrunde lie-
gende innerpsychische und familidre Dynamik zu entwickeln.

Das Buch richtet sich an alle Fachpersonen, die in unterschiedlichen Kon-
texten mit Menschen mit Down-Syndrom arbeiten, sowie an interessierte
Eltern und Bezugspersonen.

Karin J. Lebersorger, Dr.™ phil., Klinische- und Gesundheitspsychologin,
Psychotherapeutin, Psychoanalytikerin (WPV/IPA) und Supervisorin. Freie
Praxis, Supervisorin der Basalen Forderklassen der Wiener Sozialdienste,
Lektorin an der Wiener Psychoanalytischen Akademie, der FH Campus
Wien, Studiengidnge Soziale Arbeit und Logopédie-Phoniatrie-Audiologie,
nominiertes Mitglied der Arbeitsgruppe »Qualitétssicherung frithe Kind-
heit« der Osterreichischen Liga fiir Kinder- und Jugendgesundheit. Bis Ende
Mirz 2024 Mitarbeiterin der Spezialambulanz fiir Menschen mit Down-Syn-
drom des Wiener Gesundheitsverbunds, ehemalige stellvertretende Leiterin
und Teamleiterin Nord des Instituts fiir Erziehungshilfe (Child Guidance
Clinic) Wien. Publikationen zu den Themen Down-Syndrom, Reproduk-
tionsmedizin, Psychotherapie, Entwicklungspsychologie, Erziehung, Psy-
choanalyse. Bei Brandes & Apsel: Herausforderung Down-Syndrom (3. akt.
Aufl., 2023), »Bin ich ein Klon-Kind?« (2022) und Herausforderung Kind
(2020) zusammen mit Georg Sojka und Peter Zumer.
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Einflihrung

Das Leben ist ein Labyrinth.
Du weil3t nicht, wohin du musst.
Es gibt viele Sackgassen im Leben,
es ist wie ein Schlachtfeld:
Wer stark ist und es zeigt — gewinnt.
Hast du ein Ziel im Visier,
behalte es in den Augen
und gib niemals auf.

Wer aufgibt, ist schwach.

Mach was aus deinem Leben,
such dir einen Job.
Oder wiinsch dir was, was dir Freude macht,
sag es einfach den Menschen,
denen du vertraust.
Auch wenn du von zu Hause ausziehen willst,
sag es einfach.
Du bist dein eigener Mensch,
mit deinen eigenen Wiinschen
und mit grof3en Zielen.
Kéampfe fiir das, was du willst.
(Tichy, 2023, S. 8)

Mit meinem zweiten Buch fiir Menschen mit Down-Syndrom mdochte ich
dazu beitragen, dass sie und ihre Familien in seelischen Néten verstanden
werden. Es entwickelte sich aus der Praxis fiir die Praxis und richtet sich
an alle, die professionell in unterschiedlichen Kontexten mit Menschen
mit Down-Syndrom befasst sind, aber auch an interessierte Eltern und
Bezugspersonen. Viele der behandelten Themen weisen {iber das Down-
Syndrom hinaus und sind auch fiir Menschen mit Behinderungen und chro-
nischen Erkrankungen relevant. Ein verstehender Umgang mit Entwick-
lungskrisen sowie Verhaltensweisen und Symptomen, die die Entwicklung
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Einflhrung

beeintrichtigen, zeichnet sich dadurch aus, dass die zugrunde liegende
bewusste und unbewusste psychische Dynamik Beriicksichtigung findet.
Nach iiber 30 Jahren psychologisch-psychotherapeutischer Arbeit mit
Menschen mit Behinderungen und 18 Jahren im interdisziplindren Team
der Down-Syndrom Ambulanz Wien' stelle ich meine Erkenntnisse und Er-
fahrungen dar. Als Psychoanalytikerin und Klinische und Gesundheitspsy-
chologin fokussiere ich auf die innerseelische und zwischenmenschliche
Dimension, ohne medizinische sowie gesundheits- und sozialpolitische
Aspekte auBer Acht zu lassen. Uber Down-Syndrom Wien? und die Selbst-
hilfegruppe Down-Syndrom® bin ich mit vielen Menschen mit Down-
Syndrom und ihren Familien auB3erhalb des klinischen Kontextes in Kontakt
und tief liberzeugt, dass trotz der Herausforderungen der Chromosomen-
anomalie ein bejahendes Selbsterleben und ein gliickendes Miteinander fiir
Menschen mit Down-Syndrom und ihre Bezugspersonen moglich sind.
Jede Familie, mit der ich im klinischen Setting befasst bin, ist einzigartig,
aber die Anliegen und Probleme gleichen sich oft so sehr, dass sie Ausloser
fur dieses Buch waren. Wihrend ich in meinem ersten Buch* Gleiches und
Besonderes im Lebenszyklus von Menschen mit und ohne Down-Syndrom
darstellte, greife ich nun mannigfache Schwierigkeiten auf, um zu vermit-
teln, auf Basis welcher Konzepte ihnen vorgebeugt werden kann, und wie
sie verstanden und veridndert werden konnen. So widmet sich dieses Buch
den Erschiitterungen der psychischen Gesundheit, vor allem in und nach
potenziell krisenhaften Ubergingen, bei Verlusten, Kriinkungen, Unsicher-
heiten oder Konflikten. Ich greife die mir fiir einen verstehenden Umgang
wichtigsten und mir klinisch am héufigsten begegneten Konstellationen
auf, ohne Anspruch auf Vollstindigkeit. Menschen mit Down-Syndrom
werden psychisch von normativen Krisen, verinnerlichten Konflikten und

1 Spezialambulanz fiir Menschen mit Down-Syndrom: http://www.down-syndrom-
ambulanz.at/ und Wiener Gesundheitsverbund: https://gesundheitsverbund.at/ich-
fuehl-mich-gut-mit-down-syndrom/ [Stand 12. Januar 2024].

Down-Syndrom. Wien: https://www.down-syndrom.wien/ [Stand 12. Januar 2024].

3 Down-Syndrom Osterreich (DSO): https://www.down-syndrom.at/wien-nieder
osterreich-burgenland/ [Stand 12. Januar 2024].

4 Lebersorger, 2023b.
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traumatischem Erleben ebenso gefordert wie wir alle, verfiigen aber meist
nicht tiber die gleichen Bewiltigungsmdglichkeiten und bendtigen Bezugs-
personen, die sie sprachlich und emotional unterstiitzen.

Meine Uberlegungen sind nicht als Rezepte gedacht, die fiir jede Familie
passen, sondern sollen zu einem verstehenden Umgang anregen. Ich
mochte praventiv dazu beitragen, dass sich Menschen mit Down-Syndrom
psychisch entfalten konnen und dass sie und ihre Bezugspersonen in ihrer
Emotionalitdt und ihrer Beziehungsgestaltung bei Bedarf fundierte Unter-
stiitzung erhalten.

Ziel ist es, die Leserinnen und Leser zum Nachdenken iiber intra- und
interpsychische Prozesse sowie zu deren Verstindnis anzuregen. Meine
theoretischen Ausfithrungen beziehen sich vorwiegend auf die bewusste
und unbewusste Dynamik des Seelenlebens im Lauf der Entwicklung, die
sich von Menschen ohne Down-Syndrom nicht wesentlich unterscheidet,
jedoch durch die unterschiedlichen Ausprigungen des Down-Syndroms
in besonderer Weise herausgefordert ist. Denn die korperlichen Beson-
derheiten des Down-Syndroms und die damit verbundenen motorischen,
kognitiven und aktivsprachlichen Fiahigkeiten umfassen ein Spektrum
von in weiten Bereichen unbeeintrichtigter Entwicklung bis zu schwerer
Mehrfachbehinderung. Nach jahrelanger Erfahrung bin ich der Uberzeu-
gung, dass Menschen mit Down-Syndrom vor dem Hintergrund ihrer syn-
dromspezifischen Herausforderungen die gleichen Entwicklungsaufgaben
zu bewiltigen haben wie ihre Altersgenossinnen und Altersgenossen.

Der Aufbau des Buches orientiert sich an phasenspezifischen Entwick-
lungszielen und den Schwierigkeiten, sie zu erreichen.’

Ich werde aufzeigen, welche Bedingungen den Beginn des Lebens und
die Sauglingszeit erschiittern, ihre Auswirkungen bis ins Erwachsenenalter
beschreiben und zeigen, wie unterschiedliche Grade von Entwicklungs-
verzogerung die Autonomieentwicklung erschweren. Des Weiteren stelle
ich dar, warum eine fehlende Auseinandersetzung mit der chromosomalen
Besonderheit sowie die Vermeidung von altersgemifer Sexualaufkléarung
die Identititsfindung und die Sicherheit, sich erwachsen als vollwertiges

5 Vgl Erikson, 1989, 1992.
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Mitglied der Gesellschaft zu erleben, erschweren. Viele Probleme, die mit
Beginn der Pubertit und im Zug der adoleszenten Entwicklung auftreten,
entstehen durch eine Regression auf infantile Entwicklungsstufen oder durch
die Nachtraglichkeit psychisch nicht-repréisentierter, unverarbeiteter Erleb-
nisse wie medizinische Traumatisierungen oder Trennungserfahrungen.

Ich stelle dar, dass unerwiinschte Verhaltensweisen und die mir am héau-
figsten begegneten Symptome, wie beispielsweise Trotz, Verweigerung,
Zwanghaftigkeit, Selbstgespriche oder Adipositas, die oft selbst in Fach-
kreisen als spezifisch fiir Menschen mit Down-Syndrom ausgewiesen wer-
den, als Handlungssprache eine Bedeutung haben. Somit sind sie kreative
Leistungen der Psyche in Not, die es zu verstehen gilt.°

Meine klinischen Erfahrungen mit Menschen mit Down-Syndrom und
anderen Behinderungen und ihrem Bezugssystem sammelte ich in Ambu-
latorien fiir Entwicklungsdiagnostik und -rehabilitation, im ambulanten
und stationdren Bereich des Mautner Markhof’schen Kinderspitals, ins-
besondere auf der Station fiir Neurorehabilitation, in der Down-Syndrom
Ambulanz des Wiener Gesundheitsverbunds, in privater Praxis und als
Supervisorin der Mobilen Friihforderung und Familienbegleitung sowie
der Basalen Forderklassen der Wiener Sozialdienste.

Die Spezialambulanz fiir Menschen mit Down-Syndrom wurde maB-
geblich auf Initiative engagierter Eltern der Selbsthilfegruppe Down-
Syndrom Wien in Anlehnung an internationale Vorbilder initiiert und am
21. Mérz 2006, dem Welt-Down-Syndrom-Tag, eréffnet. Von Beginn an
bis April 2024 war ich an zwei Nachmittagen pro Monat Teil des inter-
disziplindren Teams. Das Ambulanzangebot richtete sich bis Herbst 2023
an alle Menschen mit Down-Syndrom, nach deren Neustrukturierung im
Herbst 2023 nur noch an Kinder und Jugendliche bis zur Vollendung des
18. Lebensjahres, wihrend erwachsene Menschen mit Down-Syndrom
von der Inklusiven Ambulanz des Krankenhauses der Barmherzigen Brii-
der Wien betreut werden.’

6 Vgl. von Klitzing, 2022, S. 145.

7 Inklusive Ambulanz des Bamherzige Briider Krankenhauses, Wien: https://www.
barmherzige-brueder.at/portal/wien/medizinpflege/ambulanzen/mehrfachbehin
dertenambula [Stand 12. Januar 2024].
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Einfihrung

Die Angebote der Down-Syndrom Ambulanz werden sowohl von neu
betroffenen Familien als auch von Familien, die erst im spéteren Alter
ihrer Kinder Unterstiitzung bendtigen beziehungsweise von externen
Kooperationsparter*innen bei syndromspezifischen Fragestellungen tiber-
wiesen werden, in Anspruch genommen. Sie verstehen sich als freiwillig
und stehen auch Angehorigen und Betreuungspersonen offen.

Der Erstkontakt in der Down-Syndrom Ambulanz findet in der Regel
interdisziplindr statt und umfasst medizinische und psychosoziale Bera-
tungen sowie bei Bedarf drztliche Untersuchungen. Fiir dringend beno-
tigte Prénatalberatung, in akuten Krisen und fiir Folgetermine stehen die
Mitarbeiterinnen zeitnah auch allein oder zu zweit zur Verfiigung. Das
Team aus Medizin, Psychologie/Psychotherapie und Sozialarbeit arbeitet
gut eingespielt zusammen, um Familien, je nach Fragestellung, umfassend
zu verstehen und zu unterstiitzen. Das interdisziplindre Setting entlastet
Eltern, da sie ihre Anliegen nicht jedes Mal aufs Neue vortragen miissen.
Je nach Bedarf und Problemlage werden nach dem Erstkontakt mit dem
gesamten Team weiterfiihrende Termine fiir drztliche Untersuchungen,
Sozialberatung oder psychologisch-psychotherapeutische Abklarung oder
Kurzintervention vereinbart.

Die Altersverteilung meiner Patient*innen weist Gipfel zu Beginn des
Lebens und in der frithen Kindheit sowie im Jugendlichen- und Erwach-
senenalter auf. Der Ubergang vom Kind zum Erwachsen ist besonders
krisenanfillig, da die friihkindlichen Entwicklungsphasen wiederbelebt
werden, unbewusste Angste und Konflikte das Erleben und Handeln be-
einflussen und Symptome chronifizieren kdnnen. Viele der Interventionen
im Jugend- und Erwachsenenalter finden im Rahmen von Folgeterminen
mit mir statt, da die Familien dem Ambulanzteam bereits bekannt sind.
Bei psychischen Problemen sind im zeitlich eng begrenzten Ambulanz-
Rahmen psychotherapeutische Elternberatung und Krisenintervention,
aber keine ldngeren psychotherapeutischen Prozesse moglich.

Wie viele meiner Fallbeispiele zeigen, biete ich am héufigsten psy-
chotherapeutische Beratung der Eltern an, die ein gemeinsam gewonne-
nes Verstehen ihres Kindes zum Ziel hat, das die Grundlage fiir weitere
Interventionen bildet. Manche Eltern, deren Kind ich von vorangegangenen
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Ambulanzterminen kenne, ersuchen bei Schwierigkeiten um ein
Beratungsgespriach ohne ihr Kind. Durch die meist hohe elterliche Kom-
petenz, ihr Einfiihlungsvermdgen und den Wunsch, ihrem Kind zu helfen,
konnen Eltern so aktiv dazu beitragen, rasch Verdnderungen zu erreichen.
Sie bendtigen nicht nur Beratung beziiglich Férdermdglichkeiten, sondern
Unterstiitzung, ihr Kind zu verstehen, und vor allem Ermutigung, mit ihm
zu sprechen und ihr Verstdndnis mit ihm zu teilen, denn der Bedeutung des
Sprechens mit Menschen mit kognitiven Behinderungen wird noch immer
viel zu wenig Wert gegeben.®

Ist eine Psychotherapie angezeigt, iiberweise ich zu Kolleginnen und
Kollegen in freier Praxis, wobei es sich oftmals als recht miihsam erweist,
zeitnah einen geeigneten Platz zu finden, da leider viele Psychotherapeu-
tinnen nicht mit Menschen mit kognitiven Behinderungen arbeiten.’ Sind
die Voraussetzungen fiir Psychotherapie nicht gegeben, empfehle ich oft
Musiktherapie, um Gefiihle nonverbal auszudriicken und zu bearbeiten.'
Entwicklungsfordernde funktionelle Therapien werden in Wien dezentral
in spezialisierten Zentren angeboten, wobei auch dafiir der Bedarf grofer
ist als das Angebot, sodass es zu langen Wartezeiten kommt und wertvolle
Zeit vor allem fiir all jene Kinder verloren geht, deren Eltern sich keine
privaten Therapien leisten konnen.

Meine Fallbeispiele sind nach international giiltigen Regeln anony-
misiert und teils verdichtet, weil die gleichen Problemstellungen immer
wieder an mich herangetragen werden. Bei den Namen meiner Patientin-
nen und Patienten handelt es sich um Pseudonyme, um gute Lesbarkeit zu
schaffen. Da unser priventiver Beratungsansatz dazu beitrdgt, potenziellen
Krisen im Kindesalter vorzubeugen beziehungsweise diese rechtzeitig zu
behandeln, damit sie sich nicht chronifizieren, liegt der Schwerpunkt mei-
ner Kurzinterventionen im Jugend- und Erwachsenenalter.

Ich bin iiberzeugt, dass sich die jeder Problematik zugrunde liegende
psychische Dynamik erst durch umfassende Anamnesegespriache verstehen

8 Vgl. Datler, 2006; Dolto 1989; Mannoni, 1972; Niedecken, 2003; Sinason, 2000.

9 Vgl. Heinemann, 2019: 440f.; Lebersorger, 2021: 289; Mannoni, 1972, S. 9, 13,
185; Sinason, 2000, S. 13.

10 Vgl. Becker, 2002, 2021.
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lasst, die alle Entwicklungsbedingungen miteinbeziehen. Es finden sich die
meist unbewussten Verbindungen zwischen aktuellen Auslésern und den
ersten Lebensjahren sowie die Auswirkungen der Kumulation unverar-
beiteter Lebensereignisse wie Abschiede oder Verluste. Da meist mehrere
Faktoren an herausforderndem Verhalten oder an Symptombildung betei-
ligt sind und beides stets in ein familidres Beziechungsgefiige eingebettet
und daher nie eindimensional zu verstehen ist, illustrieren meine Fallbei-
spiele jenen Themenbereich, der meinem Verstindnis nach dominiert. Eine
fehlenden altersgemif3e Auseinandersetzung mit dem Down-Syndrom, die
auf jedem Entwicklungsniveau fiir die psychische Gesundheit essentiell
ist und meinen Teamkolleginnen und mir leider allzu hiufig begegnet,
findet sich als zusétzliche Thematik bei vielen unserer Patientinnen und
Patienten.

Die mir wichtigsten Problembereiche habe ich bereits in fritheren Bei-
tragen fiir die Zeitschriften Leben Lachen Lernen — Menschen mit Down-
Syndrom von heute und Leben mit Down-Syndrom sowie in Fachartikeln
fiir Psychotherapeut*innen aufgegriffen und mit klinischen Fallvignetten
illustriert. Einige davon sind in dieses Buch in {iberarbeiteter Form {iber-
nommen, da sie die zugrunde liegende Psychodynamik so klar ausweisen.

Menschen mit Down-Syndrom und ihren Familien wiinsche ich, dass
sich in Zukunft viel mehr Kolleginnen und Kollegen finden werden, die
die Psycho- und Beziehungsdynamik aller Beteiligten einfiihlsam verste-
hen, Beratung oder Behandlung anbieten und so zu einer gesunden psychi-
schen Entwicklung beitragen.

Karin J. Lebersorger, im Sommer 2024
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