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Vorwort

Vorwort

Alkoholkonsum wihrend der Schwangerschaft

hat erhebliche Auswirkungen auf die Gesundheit
des ungeborenen Kindes. Er kann zu lebenslangen
korperlichen und geistigen Schidigungen sowie zu
Verhaltensauffalligkeiten des Kindes fiihren. Alle
Formen dieser vorgeburtlichen Schidigungen werden
unter dem Begriff FASD (Fetal Alcohol Spectrum
Disorder) zusammengefasst. Menschen mit FASD
sind fiir ihr gesamtes Leben beeintrichtigt, wobei
die grof}ten Probleme oft in der Bewiltigung des
Alltags liegen. Ein ,normales“ Leben ist nur den
wenigsten Jugendlichen und Erwachsenen mit FASD
moglich.

Das Fetale Alkoholsyndrom ist in Deutschland im
Vergleich zu anderen Behinderungen noch immer
nicht ausreichend bekannt, genauso wenig wie die
Moglichkeiten zur Unterstiitzung der Betroffenen.
Daher sind Informationen tiber die sozialrechtlichen
Grundlagen fiir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
in Sozial- und Jugendiamtern sowie der freien Wohl-
fahrtspflege genauso wichtig wie fiir die von FASD
betroffenen Familien.

Die Broschiire ,,Die Fetale Alkoholspektrumstérung
- Die wichtigsten Fragen der sozialrechtlichen
Praxis“ gibt kompetent und umfassend Antwort auf
die vielfaltigen Fragen zur Versorgung von Men-
schen mit FASD. Wie wichtig gebiindelte und gut
aufbereitete Informationen sind, zeigt die gleich-
bleibend hohe Nachfrage dieser Broschiire.

Um weiterhin die wichtige Unterstiitzung in sozial-
rechtlichen Fragen geben zu kénnen, wurde die
Broschiire nun aktualisiert und umfassend tberar-
beitet. Neue Gesetze, die auf eine Verbesserung der
Situation von behinderten und pflegebediirftigen
Menschen sowie Kindern und Jugendlichen ab-
zielen, haben diesen Schritt notwendig gemacht
Rechtsanwiltin Gila Schindler hat die fiir Menschen
mit FASD relevanten Anderungen des Bundesteil-
habegesetzes, der Pflegestirkungsgesetze Il und III,

des Regelbedarfs-Ermittlungsgesetzes sowie der
Reform der Kinder- und Jugendhilfe aufbereitet. Die
medizinischen Aspekte wurden von Frau Dr. med.
Heike Hoff-Emden aktualisiert und iiberarbeitet.

Ich wiinsche mir, dass die Broschiire in ihrer aktua-
lisierten und tiberarbeiteten Fassung weiterhin eine
wertvolle Hilfe bei der Betreuung von Menschen
mit FASD sein wird. Es ist mir ein grofies Anliegen,
dass sie die Hilfe erhalten, die sie benétigen!

ftas et

Marlene Mortler, MdB
Drogenbeauftragte der Bundesregierung

Weiterfiihrende Informationen zu FASD finden Sie auf
meiner Internetseite www.drogenbeauftragte.de
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Was bedeutet die Bezeichnung
Fetale Alkoholspektrumstérung
(FASD)?

Die Fetale Alkoholspektrumstérung (Fetal Alcohol
Spectrum Disorder (FASD)) wird als Oberbegriff
flir die Schiadigungen eines Menschen verwendet,
die pranatal durch den Alkoholkonsum der Mutter
wihrend der Schwangerschaft entstehen. Alkohol
wihrend der Schwangerschaft kann die Entwick-
lung des Ungeborenen beeinflussen und zu erheb-
lichen lebenslangen koérperlichen und geistigen
Schidigungen sowie zu Verhaltensauffilligkeiten
fihren.*

Da die Auswirkungen der prianatalen Schidigungen
durch Alkohol unterschiedlicher Ausprigung sein
konnen, wird in der Diagnostik differenziert. So
wird mit dem Begriff des Fetalen Alkoholsyndroms
(FAS) das Vollbild der Stérung beschrieben. Weitere
Kategorien des Spektrums sind das partielle Fetale
Alkoholsyndrom (pFAS) und die alkoholbedingten
neurologischen Entwicklungsstérungen (alcohol-re-
lated neurodevelopmental disorders (ARND)). Dane-
ben ist manchmal auch die Bezeichnung alkoholbe-
dingte Geburtsschiden (alcohol-related birth defects
(ARBD)) gebriuchlich.

Bislang enthilt die Internationale statistische Klas-
sifikation der Krankheiten und verwandter Gesund-
heitsprobleme (ICD 10) unter der Verschliisselung
Q 86.0 nur die Diagnose Alkoholembryopathie, mit
der die Komplexitiat des Krankheitsbildes nicht an-
gemessen erfasst wird. Haufig findet sich lediglich
die Diagnose von Komorbiditdten und Folgeerkran-
kungen, die ohne die Diagnose der Fetalen Alkohol-
spektrumstorung leicht zu falschen Schliissen und
Fehlbehandlungen fiihrt.

Bei den Fetalen Alkoholspektrumstérungen handelt
es sich um Krankheitsbilder, die beim Sidugling mit
Leitsymptomen wie Kleinwuchs, Untergewicht,
Gesichtsauffalligkeiten, Mikrozephalus und unter-
schiedlich stark ausgepragten Entwicklungsstérun-
gen einhergehen. Auf Dauer konnen intellektuelle
Beeintriachtigungen, Stérungen der Kognition, des
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Verhaltens und der Exekutivfunktionen sowie Ein-
schrinkungen in Teilleistungen verbleiben. Herzfeh-
ler, Nierenfehlbildungen und skelettale Fehlbildun-
gen sowie weitere korperliche Symptome werden
héufig beobachtet. Die Storung der Exekutivfunk-
tionen bewirkt umfangreiche Einschrankungen

im Alltag sowie im Bereich der schulischen und
beruflichen Ausbildung und hat fiir die Biografie
der Betroffenen oft schwerwiegende Folgen. Dies
gilt umso mehr, als die Einschrinkungen hiufig
nicht mit der Beeintrachtigung in Zusammenhang
gebracht werden.

Alkoholkonsum in der Schwangerschaft fiihrt
nicht nur zu Wachstumsminderung und Gesichts-
auffalligkeiten, sondern auch zu Verhaltenssto-
rungen, beeintrachtigten Alltagskompetenzen,
kognitiven Defiziten und Teilleistungsstérungen
sowie zu zahlreichen kérperlichen Erkrankungen
des Kindes.

Auf welcher Grundlage wird die
Diagnose einer Fetalen Alkohol-
spektrumstorung gestellt?

Seit dem 10. Dezember 2012 steht zur drztlichen
Diagnose des Vollbildes eines Fetalen Alkoholsyn-
droms eine S3-Leitlinie zur Verfligung. Mit der

seit Juni 2016 vorliegenden neuen S3-Leitlinie zur
Diagnose der Fetalen Alkoholspektrumstérung?
werden auch die anderen Entititen der Fetalen
Alkoholspektrumstorungen behandelt: das partielle
Fetale Alkoholsyndrom (pFAS), die alkoholbedingte
entwicklungsneurologische Stérung (ARND) und

1 Hoff-Emden, H. (2008). ,Fetale Alkohol-Spektrumst6rung - ein
haufig verkanntes Syndrom*“. Pédiatrische Praxis, Heft 4, 710-717;
Giinther, A. (2003). Das Fetale Alkoholsyndrom. Mégliche Folgen
von Alkohol in der Schwangerschaft fir das Kind, die Auswirkung
auf die Familie und Méglichkeiten der Pravention; FASworld
Deutschland: Lebenslang durch Alkohol. Stand Juli 2008.

2 http://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/022-025.html; Landgraf,
M. N. u. Heinen, F. (2017). Fetale Alkoholspektrumstérungen.
S3-Leitlinie zur Diagnostik. Stuttgart: Kohlhammer Verlag.
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Prinatale Beeintrichtigungen durch Alkohol

Diagnosen
nach S3-Leitlinien
(Stand Juni 2016)

e———— Fetale Alkoholspektrumstérung (FASD)

b Partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS)

Alkoholbedingten angeborenen
Malformationen (ARBD)

Alkoholbedingte entwicklungs-
neurologische Stérung (ARND)

AVARVEAVEVS

die alkoholbedingten angeborenen Malformationen
(ARBD). Damit liegen nunmehr fiir alle prianatalen
Beeintrichtigungen durch Alkohol verlassliche
evidenz- und konsensbasierte Empfehlungen zu
den diagnostischen Kriterien der daraus folgenden
Fetalen Alkoholspektrumstérungen bei Kindern
und Jugendlichen bis zur Volljahrigkeit vor.

Die Diagnose der Fetalen Alkoholspektrumstdrun-
gen (FAS, pFAS, ARND und ARBD) erfolgt unter An-
wendung der S3-Leitlinie mit dem Titel ,Diagnose
der Fetalen Alkoholspektrumstérungen FASD*.

Wer kann die Diagnose erstellen?

Die Diagnosestellung einer Fetalen Alkoholspek-
trumstérung anhand der S3-Leitlinien sollte von
einem interdisziplindren Team vorgenommen
werden, um alle Auswirkungen, die Alkohol auf das
ungeborene Kind haben kann, mehrdimensional zu
erfassen. Als Folge des Alkoholkonsums der Mutter
wihrend der Schwangerschaft zeigt jedes Kind ein
spezifisches Muster an Stiarken und Schwichen, das
differenziert erfasst werden muss, um addquate In-
terventionen einleiten zu konnen. Zudem miissen
alle anderen pri- und postnatalen Expositionen
und Ereignisse beachtet werden, die zu den Proble-
men des Kindes beitragen kénnten. Dazu gehdren
die prinatale Belastung durch weitere teratogene

Noxen (illegale Drogen, Nikotin), Mangelernihrung
und postnatal ungiinstige Bedingungen fiir das
Aufwachsen des Kindes. Es zeigt sich, dass Kinder
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung hiufig
physische, psychische oder emotionale Misshand-
lung, Vernachlissigung oder Missbrauch erlebt
haben, sodass von einer erheblichen Anzahl Betrof-
fener mit posttraumatischen Belastungsstorungen
auszugehen ist.* Wenn erhebliche negative post-
natale Einfliisse wie Vernachlassigung und Miss-
handlung vorliegen, die zu Bindungsstérungen und
posttraumatischen Belastungsstérungen fithren,
koénnen diese die Symptomatik der Fetalen Alko-
holspektrumstérung iiberlagern und dramatisch
verstirken. Komorbiditdten bzw. Folgeerkrankun-
gen, insbesondere schwere Stérungen des Sozial-
verhaltens und der Emotionen bei einer Fetalen
Alkoholspektrumstoérung, ,verschleiern“ dann die
korrekte Diagnose.

Die Diagnose einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung sollte immer von einem interdisziplina-
ren Fachteam mit spezifischer Erfahrung vor-
genommen werden. Die Komorbiditaten und
Folgeerkrankungen sollten erfasst werden.

3 Knieper, A. (2007). Entwicklungsrisiken und -chancen von Kindern
mit Fetalem Alkoholsyndrom. Diplomarbeit Hochschule Vechta.



Welche Komorbiditiaten und
Folgeerkrankungen treten bei der

Fetalen Alkoholspektrumstérung

regelmifdig auf?

Kennzeichen der Diagnose einer Fetalen Alkohol-
spektrumstdrung ist, dass in der Regel eine ganze

Reihe von Komorbidititen bzw. Folgeerkrankungen

festzustellen sind. Hierzu gehoéren insbesondere:
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In der folgenden Tabelle sind die Ergebnisse einer ka-
nadischen Gesundheitsstudie unter mehr als 500 von
FASD Betroffenen mit einem Durchschnittsalter von
27,5 Jahren (Medianwert: 24,5 Jahre) dargestellt. Diese
Studie zeigt erstmals die hiufigsten Gesundheitspro-
bleme von FASD Betroffenen und der gleichaltrigen
Durchschnittsbevolkerung im Vergleich.

Hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens

Kombinierte Storung des Sozialverhaltens
und der Emotionen

Leichte Intelligenzminderung
Posttraumatische Belastungsstorung

Anpassungsstérungen

Umschriebene Entwicklungsstérung
schulischer Fertigkeiten

Umschriebene Entwicklungsstérung
motorischer Fertigkeiten

Kombinierte umschriebene
Entwicklungsstérung

Einfache Aufmerksamkeits- und Aktivitats-
storung

Reaktive Bindungsstorung des Kindesalters
Nichtorganische Enuresis

Nichtorganische Enkopresis
Kopfschmerzsyndrome

Organische Personlichkeitsstorung

Leichte kognitive Storung

Nichtorganische Schlafstérung

F90.1

F92

F70

F43.1

F43.2

F81

F82

F83

F90.0

Fo4.1

F98.0

Fo98.1

G44.8

F 07.0

F06.7

F51.0

Erkrankungen Hiufigkeit Haufiger als
bei FASD-  bei Durch-

Betroffenen schnittsbe-

(%)  volkerung

In der Adoleszenz und im Erwachsenenalter sind

dariiber hinaus Depressionen und Suchterkrankun-
gen hiufige Komorbiditdten, und auch Kriminalitét

und Delinquenz spielen eine erhebliche Rolle.

Autoimmunerkran-
kungen (insges. 10

verschiedene Krank- 29,5 4-6
heitsbilder)

Ohrinfektionen 36,7 147
Rheumatoidarthritis 6,6 12
Angeborene Herzfehler 2,7 10
Supraventrikulare

Tachykardien >7 27
Schulter-, Nacken- 22 8800
beschwerden

Fehlsichtigkeit 21,6 11
Strabismus 11,4 10
Hérverlust als Kind 14,6 73
Hypothyreose 5,6 186
Lippen-, Kiefer-,

Gaumen-Spalten 26 25
Zerebralparese 3,4 8-22
Fehlende Gewichts- 215 1
zunahme

Demenz (friher 0.9 104

Beginn)

4 Himmelreich, M., Lutke, C. J. u. Travis, E. (2017). The Lay of the
Land: Final Results of a Health Survey of 500+ Adults with Diagno-
sed FASD. 7th International Conference on Fetal Alcohol Spectrum
Disorder.
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Erkrankungen Haufigkeit Haufiger als
ff. bei FASD-  bei Durch-
Betroffenen schnittsbe-

(%) volkerung

Einschlafprobleme 70 7-14
Durchschlafprobleme 57,6 6-11
Tagesschlaf notwendig 47,4 11
Albtrdume 34 234
Hyperakusis 63,4 11
Geruchsprobleme 50,6 55
Autismus 15,1 7
Angste 88,4 15
Depressionen 67,4 27
Agoraphobie 16,6 12
Exekutivfunktionen:

s 815 :
S et o -
rmerkeamkei = :
Probleme der 855 _
Entscheidungsfindung ’

Probleme mit dem

Gesetz/sozialen 82,8 =
Regeln

Schwierigkeiten

Sprach-/ Aufgaben- 71,5 -
verstandnis

Schwierigkeiten beim 69 _

verstehenden Lesen

Ist ein Mensch mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung
behindert?

ODb eine bestimmte Erkrankung oder Schidigung
fir den betroffenen Menschen als Behinderung
eingeordnet wird, kann dariiber bestimmen, ob
und welche Hilfen der Betroffene und seine Ange-
horigen erhalten.

Wird der Begriff der Behinderung im Recht ge-
braucht, so miissen bestimmte normative Voraus-
setzungen erfiillt sein. Auf Antrag des behinderten
Menschen stellt das Versorgungsamt das Vorliegen
einer Behinderung und den Grad der Behinderung
formal fest. Mit dieser Feststellung konnen soge-
nannte Nachteilsausgleiche verbunden sein (@ vgl.
Frage ,Was ist bei der Beantragung der Feststellung
einer (Schwer-)Behinderung aufgrund einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung zu beachten?”). Fiir andere
Leistungen -beispielsweise fiir Leistungen der
Kranken- und der Pflegeversicherung oder der Ein-
gliederungshilfe - ist die formale Feststellung der
Behinderung durch das Versorgungsamt nicht erfor-
derlich, sondern die jeweiligen Leistungstriager
priifen das Vorliegen der spezifischen Voraussetzun-
gen fur ihre Leistungen (@ vgl. Besonderer Teil).

Der Begriff der Behinderung wird dennoch fiir das
Recht allgemeinverbindlich im Neunten Buch
Sozialgesetzbuch (SGBIX) definiert und wurde mit
der Reform durch das Bundesteilhabegesetz mit
Wirkung zum 1. Januar 2018 dem Verstdndnis der
UN-Behindertenrechtskonvention angepasst.>
Menschen mit Behinderungen sind demnach Men-
schen, die korperliche, seelische, geistige oder
Sinnesbeeintriachtigungen haben, die sie in Wechsel-
wirkung mit einstellungs- und umweltbedingten
Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der
Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer
als sechs Monate hindern kénnen. Eine Beeintrich-
tigung in diesem Sinne liegt vor, wenn der Korper-
und Gesundheitszustand von dem fiir das Lebensal-
ter typischen Zustand abweicht. Menschen sind
von Behinderung bedroht, wenn die Beeintrichti-
gung zu erwarten ist (§ 2 SGB IX).¢

5 Gesetz zur Starkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von
Menschen mit Behinderungen (Bundesteilhabegesetz (BTHG)) vom
23.12.2016, vgl. BT-Drucks.18 /9522.

6 Vgl. auch BSG, 20.10.1972 - 3 RK 93/71, BSGE 35, 10, 12 f.



Diese mit der Reform leicht veranderte Definition
der Behinderung beinhaltet zwei Prifungsschritte:

Zum einen ist eine medizinische Diagnose erforder-
lich, d.h. die Feststellung, dass der Gesundheitszu-
stand von dem fiir das Lebensalter reguldren
abweicht. Zum anderen muss eine Teilhabebeein-
trachtigung bestehen, d.h. aufgrund des abweichen-
den Gesundheitszustandes ist die Teilhabe am Leben
in der Gesellschaft beeintrachtigt’ (@ vgl. Frage ,Wer
stellt fest, ob aufgrund einer Fetalen Alkoholspekt-
rumstorung ein Anspruch auf Eingliederungshilfe
besteht?“). Insoweit beinhaltet der reformierte
Behinderungsbegriff mit dem neu eingefiihrten
Kriterium der Beeintrichtigung in ,Wechselwirkung
mit einstellungsbedingten Barrieren“ eine wichtige
Prézisierung. Gerade fir die gleichberechtigte
Teilhabe der von einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung Betroffenen kommt es in besonderer Weise
auf die Einstellung ihres sozialen Umfelds an. Der
Ausschluss Betroffener aus sozialen Zusammenhéan-
gen erfolgt oft, weil sie in ihrem Verhalten missver-
standen werden, kein Verstandnis fur ihre besondere
Situation besteht und sie haufig Vorurteilen ausge-
setzt sind.

Liegt die Diagnose einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung vor, ist im Einzelfall zu priifen, ob aufgrund
dieser Schiadigung die Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft beeintrachtigt ist. Dabei wird kiinftig
nicht nur geschaut, ob das betroffene Kind bzw.
der betroffene Mensch in die soziale Gemeinschaft
der Familie, der Kindertagesbetreuung, der Schule
oder am Arbeitsplatz eingegliedert ist und ohne
zusatzliche Hilfen in seinem Leben bestehen kann,
sondern es wird zusitzliches Gewicht auf die Frage
gelegt, ob sich Beeintridchtigungen insbesondere
aus den Einstellungen der sozialen Umwelt erge-
ben. Diese Frage soll kiinftig verlisslich mit dem
Einsatz standardisierter Instrumente zur Fest-
stellung der Teilhabebeeintriachtigung ergriindet
und beantwortet werden. Fiir das in der Eingliede-
rungshilfe ab dem Jahr 2018 verbindliche Gesamt-
planungsverfahren (§ 141 ff. SGB XII) ist eine
Orientierung an der Internationalen Klassifikation
der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesund-
heit (International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF)) der Weltgesundheits-
organisation (WHO) gesetzlich vorgegeben, die die
Lander durch ihr jeweiliges Landesrecht mittels
Rechtsverordnung regional niher ausgestalten
konnen. Damit sollte fiir viele Betroffene eine
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entscheidende Verbesserung einhergehen, weil so
ein objektiver Blick auf die Teilhabebeeintriachti-
gungen moglich wird.

Kurz gefasst:

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung erfahren aufgrund ihrer Verhaltensauffal-
ligkeiten oft Ablehnung und den Ausschluss aus
sozialen Zusammenhangen. Ihre gesundheitliche
Abweichung fihrt in Wechselwirkung mit Vorur-
teilen ihrer Umwelt regelmaRig zu wesentlichen
Teilhabebeeintrachtigungen. Die Betroffenen
erfiillen dann die Voraussetzungen einer wesent-
lichen Behinderung. Durch den gesetzlich vor-
geschriebenen Einsatz standardisierter Instrumen-
te zur Feststellung der Teilhabebeeintrachtigung
ist ab dem Jahr 2018 mit Verbesserungen bei der
objektiven Ermittlung der Beeintrachtigungen zu
rechnen.

Ist eine Fetale Alkoholspektrum-
storung mit einer geistigen
Behinderung gleichzusetzen?

Die im Gesetz gleichgestellte Erwiahnung korperli-
cher Funktion, geistiger Fahigkeit und seelischer Ge-
sundheit und ihrer méglichen Stérungen diente ur-
spriinglich weniger als notwendige Differenzierung
unterschiedlicher Behinderungsformen sondern viel-
mehr als Klarstellung, dass dem Behinderungsbegriff
im Rechtsverstiandnis kein rein koérperlicher Gesund-
heitsbegriff zugrunde liegt. Im Bundesteilhabegesetz
hat der Gesetzgeber dies mit der Erwahnung der
Sinnesbeeintrichtigungen noch erginzt. Zwischen
den so eingefiihrten vier Dimensionen des Gesund-
heitsbegriffs ist oft keine klare Abgrenzung moglich
und auch nicht unbedingt sinnvoll. Dass die Abgren-
zung dennoch im Mittelpunkt der Aufmerksamkeit
der Leistungstréger steht, liegt daran, dass zumindest
bei jungen Menschen je nach Art der Behinderung

- seelisch oder korperlich / geistig — entweder der
Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe oder der Triger
der Sozialhilfe Teilhabeleistungen gewéhren muss.

7 Welti, F., in: K. Lachwitz, W. Schellhorn u. F. Welti (Hrsg.), Hand-
kommentar zum Sozialgesetzbuch IX - (HK-SGB IX): Rehabilitation
und Teilhabe behinderter Menschen, 3. Aufl. 2010, § 2 Rn. 31 ff.
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Allein zur Ermittlung des leistungspflichtigen
Tragers bedarf es daher einer verlésslichen Zuord-
nung der erkannten Beeintriachtigung zu den
Begriffen seelisch einerseits oder korperlich / geistig
andererseits. Ausgangspunkt der Fetalen Alkohol-
spektrumstorung ist grundsitzlich eine korperliche
Schidigung, die das Ungeborene durch den Alkohol-
konsum der Mutter erfihrt.® Geschadigt werden
neben dem Gehirn auch das zentrale Nervensystem
und weitere Organe. Fiir die Beurteilung des Vor-
liegens der jeweiligen Behinderungsform ist jedoch
entscheidend, in welcher konkreten Auspragungs-
form (korperliche, geistige, seelische und/oder
Sinnesbeeintrachtigung) sich die Schadigungen
zeigen und welche Teilhabebeeintrichtigung sie
bedingen. Die beschriebene Vielfiltigkeit des Sto-
rungsbildes der Fetalen Alkoholspektrumstérungen
lasst keine pauschalierende Antwort fiir die Zustéin-
digkeitsabgrenzung zu. Vielmehr ist anhand der
jeweiligen Einzelfallumstande zu prifen, welche
Einschrinkungen konkret vorliegen.

Dabei zeigt sich, dass trotz der urspriinglich physi-
schen Schiadigung die Funktionsbeeintrachtigungen
vergleichsweise selten im sofort erkennbaren kor-
perlichen Bereich - etwa in Form von Minderwuchs
oder signifikanten motorischen Einschrankungen

- auftreten.

Regelhaft kommt es dagegen zu intellektuellen und
kognitiven Einschrinkungen und zu einer erhebli-
chen Bandbreite an Verhaltensauffilligkeiten. Durch
die hirnorganische Schidigung entsteht eine sekun-
dére seelische Behinderung. Zusédtzlich kann durch
Frithtraumatisierungen die seelische Behinderung
verstiarkt werden, die wiederum die kognitiven und
Exekutivfunktionen negativ beeeinflufit.

Die Einordnung als (ausschlief}liche) seelische
Behinderung erscheint mit Blick auf die Tatsache
zweifelhaft, dass die Ursache der Verhaltensauf-
falligkeiten der Betroffenen in der irreversiblen
Schidigung des Gehirns und in den dadurch ge-
storten Gehirnfunktionen, insbesondere in den
gestorten Exekutivfunktionen, zu suchen ist. Die
mangelnde Fahigkeit zur Planung und Impulskont-
rolle konnte fiir sich genommen daher als Beein-
trachtigung der geistigen Fahigkeiten verstanden
werden. So definiert etwa die American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities (vorher
American Association on Mental Retardation) den
Begriff ,geistige Behinderung” folgendermafien:

»~Mental retardation refers to substantial limitations
in present functioning. It is characterized by signifi-
cantly subaverage intellectual functioning, existing
concurrently with related limitations in two or more
of the following applicable adaptive skill areas: com-
munication, self-care, home living, social skills, com-
munity use, self-direction, health and safety, function-
al academics, leisure, and work. Mental retardation
manifests before age 18.”

Mit dieser Definition wird die Intelligenz nicht als
alleiniger Priifungsmafistab der geistigen Behin-
derung genommen, sondern sie wird zu konzep-
tionellen, praktischen und sozialen Funktionen in
Beziehung gesetzt.

Fiir das deutsche Rechtssystem ist die Problematik
der Kategorisierung geistiger Fihigkeiten, die nicht
allein mit den kognitiven Intelligenzleistungen
gleichzusetzen sind, bislang ungeklart. In Theorie
und Praxis werden {iblicherweise Symptome wie
mangelnde Konzentrationsfihigkeit oder mangeln-
de Impulskontrolle im Storungsbild den seelischen
und nicht den geistigen Funktionsbeeintrichtigun-
gen zugeordnet. Auch wenn seelische Stérungen als
Folge von Krankheiten oder Verletzungen des Ge-
hirns, von Anfallsleiden oder von anderen Krankhei-
ten oder korperlichen Beeintriachtigungen diagnos-
tiziert werden, handelt es sich um eine seelische und
nicht um eine geistige Behinderung. Dies ist in § 3
Nr. 3 der Eingliederungshilfeverordnung ausdriick-
lich geregelt. Fiir die Fetale Alkoholspektrumstérung
ist dies beachtlich, wenn jedenfalls die Symptomatik
ausschliellich im Bereich der seelischen Stérungen
und des Verhaltens Ausdruck findet.

Liegt der Intelligenzquotient der Betroffenen
allerdings unter 70, so wird unstreitig eine geistige
Behinderung angenommen. Diese Zuordnung klingt
rationaler, als sie ist. So durfte schon die vermeint-
liche Objektivitit eines Intelligenztests triigerisch
sein, da sich die Ergebnisse hier oft je nach Art der
Testung oder der Tagesform unterschiedlich darstel-
len. Auch ist zu beachten, dass die heute durchge-
fihrten Intelligenztests stark verbal orientiert sind.
Aus diesem Grund werden die nichtsprachlichen,
aber dennoch gravierenden Defizite der Betroffenen

8 Juretko, K. (2006). Das Muster kognitiver Funktionsstérungen bei
Patienten mit fetalem Alkoholsyndrom und fetalen Alkoholeffek-
ten. Schwerpunkt: Die Intelligenz, S. 32.
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Auswirkungen unzureichender Hilfe bei FASD-Betroffenen

Maégliche negative Auswirkungen

z. B. bei Uberschitzungen von Eigenstandigkeit

Erhebliche Spannungszustdnde

Seelische Stérungen

oft nicht erfasst und es kommt in der Folge hiufig
zu ungentiigenden Hilfen.

Vor allem aber ist fiir die notwendige und geeignete
Hilfe weniger die Art der Behinderung maflgeb-
lich als vielmehr der Inhalt und der Umfang des
Teilhabebedarfs.® Infolge einer Einschrankung der
Exekutivfunktion sowie weiterer Auffilligkeiten

im Bereich des zentralen Nervensystems sind auch
Betroffene mit einem unauffilligen Intelligenzquo-
tienten oft nicht in der Lage, ihre Intelligenz ange-
messen zu nutzen und den sozialen Erwartungen
zu entsprechen. Wird fiir Art und Umfang der Hilfe
also auf die Art der Behinderung abgestellt, anstatt
auf die konkrete Form der Beeintrachtigung durch
den préanatalen Alkoholkonsum der Mutter, so fiihrt
dies leistungsrechtlich zu verschiedenen Zusténdig-
keiten. Dies wiederum erschwert den Aufbau einer
behinderungsspezifischen Expertise.

Die negativen Folgen nicht ausreichender Hilfe
erleben Betroffene immer wieder. So sind sie insbe-
sondere von zu frithen oder generell ungeeigneten
Versuchen betroffen, sie von Hilfe unabhéngig zu
machen. Dies fithrt leicht zur Uberforderung, was
wiederum nachteilige Auswirkungen auf ihre Teil-
habe und ihren Gesundheitszustand haben kann.
Denn Uberforderung kann erhebliche Spannungs-
zustidnde auslosen. Seelische Storungen, Suchter-
krankungen und kriminelles Verhalten kénnen die
Folge sein.

- Kriminelles Verhalten

Suchterkrankungen

Welche Auswirkungen unzureichende Hilfe hat,
zeigt ein Vergleich der sekundéren Stérungen bei
Erwachsenen mit dem Vollbild FAS und der sekun-
daren Stérungen bei Erwachsenen mit einem parti-
ellen FAS. Weil die erstgenannten Betroffenen in der
Regel in den fiir sie angemessenen Einrichtungen
addquat betreut werden, liegen die sekundéren
Storungen bei ihnen niedriger als bei Menschen, die
von fetaler Alkoholexposition weniger stark betrof-
fen sind, jedoch von der Gesellschaft nicht ausrei-
chend geschiitzt werden.

Solange Leistungen fir Betroffene weiterhin von
unterschiedlichen Tragern gewéhrt werden und eine
Kompetenzbiindelung bei einem Leistungstriger
erschwert wird, sollte eine umfangreiche neuropsy-
chologische Diagnostik, die neben dem Intelligenz-
quotienten auch die Exekutivfunktionen erfasst und
im Kontext des Gesamtbildes die Teilhabeeinschrin-
kung feststellt, als zwingend angesehen werden.

Auf dieser Grundlage kann eine angemessene und
ausreichende Hilfestellung erfolgen.

9 Vgl. dazu: Becker, G. u. Hantelmann, D. (2013). Fetales Alkoholsyn-
drom. Oft fehldiagnostiziert und falsch betreut. Deutsches Arzteblatt,
110(42), A 1944-5,
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Was sind Exekutivfunktionen und
welche Auswirkungen hat ihre
Schidigung?

Die Auswirkung der Fetalen Alkoholspektrum-
storung, die mit der Schadigung des Frontalhirns
zusammenhingt, ist fiir den lebenspraktischen
Alltag der Betroffenen hiufig am schwerwiegends-
ten. Das Frontalhirn ist fiir die Exekutivfunktionen
(Handlung - Planung), die Impulssteuerung und das
Lernen aus Erfahrung verantwortlich.

Die Behinderung durch eine Fetale Alkoholspek-
trumstorung beruht auf einer toxisch bedingten
vorgeburtlichen Hirnschddigung. Zusatzlich wirken
haufig schadigende Faktoren wie Missbrauch,
Misshandlung und Vernachlassigung auf das bereits
vorgeschadigte Gehirn ein. Diese komplexe Beein-
trachtigung fiihrt sowohl zu kognitiven Defiziten
als auch zu Stérungen der Exekutivfunktionen
und zu Verhaltensauffalligkeiten. Dennoch wird
die Zustandigkeit des leistungspflichtigen Sozial-
leistungstragers bislang tGiber die Zuordnung der
Behinderungsart ermittelt, was regelmaRig Gber
die Testung des Intelligenzquotienten erfolgt.
Ein IQ unter 70 wird als geistige Behinderung
verstanden.®

Sind die Exekutivfunktionen beeintréichtigt, so

sind folgende Auswirkungen fir Dritte nicht leicht
einzuordnen: Ein Kind mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstorung kann z.B. den Auftrag bekommen,
das Licht vor der Haustlir anzumachen. Geht es zum
Hauseingang, kann es sich jedoch nicht mehr an
den Grund fir sein Kommen erinnern, oder es geht
in einen anderen Raum und macht dort das Licht an.
Andererseits hitte das Kind den Auftrag aber wort-
lich korrekt wiedergeben konnen.

Mochte sich ein Mensch mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstorung beispielsweise ein Nudelgericht
zubereiten, so wird er das Vorhaben in vielen Fallen
ohne Anleitung selbst dann nicht bewéltigen, wenn
er es bereits hiufig getibt hat. Er muss an jeden ein-
zelnen Schritt (den Topf mit Wasser fiillen, den Topf
auf den Herd stellen, den Herd anstellen, warten,
bis das Wasser kocht, die Nudeln in das kochende
Wasser geben usw.) immer wieder erinnert und
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dabei begleitet werden. Diese Defizite, die sich aus
den gestorten Exekutivfunktionen ergeben, ma-
chen sich besonders im Alltag bemerkbar, der von
Routinen geprigt ist. Fir Dritte ist dann nicht nach-
vollziehbar, warum ein Mensch mit guten verbalen
Kompetenzen an der Aufgabe scheitert, sich mit
Wasser, Seife und Shampoo zu reinigen. Aber genau
diese Beobachtung machen die Angehorigen der
Betroffenen regelmaflig.

Die Storung der Exekutivfunktionen wird vor die-
sem Hintergrund haufig mit ,,normalem® adoles-
zenten Verhalten, mit allgemeiner Unordentlichkeit
oder mit Vergesslichkeit gleichgesetzt, ohne darin
die tiefgreifende Beeintrichtigung zu erkennen, als
die sich die Storung fir die Betroffenen tatsachlich
darstellt. Die Einschrankungen ihrer Alltagskom-
petenz dhneln denen von Demenzkranken und
konnen erhebliche Auswirkungen auf die Lebensbe-
wiltigung haben.

Kurz gefasst:

Stérungen der Exekutivfunktionen fiihren zu
erheblichen Einschrankungen der Alltagskompe-
tenzen. Betroffene brauchen zum Ausgleich dieser
Beeintrachtigungen stabile Alltagsroutinen. Haufig
ist hierfiir eine kontinuierliche, enge Begleitung
und Kontrolle erforderlich.

Kann ein Mensch mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung
ein selbststindiges Leben fithren?

Ein Mensch mit einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung ist aufgrund seiner spezifischen Schadigung
nicht selten lebenslang bei regelméfig wiederkeh-
renden Verrichtungen im Tagesablauf zur Siche-
rung seiner persénlichen Existenz auf fremde Hilfe
angewiesen. Haufig ist eine stindige Bereitschaft
zur Hilfeleistung erforderlich, da die Tagesstruktur
eines Menschen, der in einer sozialen Gemeinschaft
lebt, davon gepragt ist, Aufgaben fiir sich und andere
zu Uibernehmen und auszuiiben. Ohne eine Beglei-
tung im Alltag, die jederzeit steuernd einzugreifen

10 Beispiel aus: Morse, B. (1993). Information Processing. In: J. Klein-
feld u. S. Wescott (Hrsg.), Fantastic Antone Succeeds, S. 31.
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bereit ist, ist flir Menschen mit einer Fetalen Alko-
holspektrumstérung eine soziale Teilhabe oft nicht
denkbar. Daher sind fiir die Betroffenen flexible
Teilhabeleistungenwichtig, die sie zumindest so weit
wie moglich in ihrem Wunsch nach selbststindiger
Lebensfiihrung unterstiitzen.

Kann Férderung die Behinderung
durch eine Fetale Alkoholspek-
trumstorung heilen oder lindern?

Die Schidigungen, die dem Ungeborenen durch
pranatale Alkoholexposition entstehen, sind unum-
kehrbar. Um aber die Entwicklung von sogenannten
Sekundéarbeeintriachtigungen zu verhindern, bené-
tigen die Betroffenen eine frithe Diagnosestellung.
Sie ermoglicht es, das Umfeld an die individuellen
Fahigkeiten und Bedrfnisse der Betroffenen anzu-
passen.!

Erfolgt keine Anpassung, kommt es zu einer dau-
erhaften Uberforderung der Betroffenen, deren
Begrenzungen leicht tibersehen werden. In der Folge
kann es sowohl zu psychischen Stérungen (vor
allem zu Depressionen und Angststérungen sowie
zu Suchterkrankungen) als auch zu straffilligem
Verhalten kommen.

Die durch die Diagnose der Fetalen Alkoholspekt-
rumstorung beschriebenen Funktionseinbufien ha-
ben Auswirkungen, die bei der Beschulung und der
beruflichen Planung, bei den sozialen Erwartungen
und der gesundheitlichen Versorgung berticksich-
tigt werden miissen, d.h., die friihzeitige, professio-
nelle und sorgfiltige Diagnostik ist eine wesentliche
Grundlage fiir den gesamten weiteren Lebensweg
der Betroffenen.*?

Die Schddigung durch Alkohol in der Schwanger-
schaft ist als solche unumkehrbar. Eine friihzeitige
Diagnostik und zielgenaue Hilfen kénnen die
Auswirkungen der damit einhergehenden Beein-
trachtigungen mildern und unter Voraussetzung
eines adaquat informierten sozialen Umfelds zur
Verbesserung der Lebensqualitat fiihren.

Allgemeiner Teil

Foto: Kind mit Fetaler Alkoholspektrumstérung
(Quelle: FASD-Deutschland e.V.)

11 Juretko 2006, S. 21.

12 Streissguth, A. P. (1997). Fetal Alcohol Syndrome. A Guide for
Families and Communities. Baltimore, London, Sydney: Brookes.
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Was ist bei der Beantragung der
Feststellung einer (Schwer-)Be-
hinderung aufgrund einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung zu
beachten?

Welche Bedeutung haben der sogenannte Grad der
Behinderung und die Festsetzung von Merkzeichen?
Ist bei einem Menschen eine Fetale Alkoholspek-
trumstérung diagnostiziert worden, so kann auf
Antrag die Behinderteneigenschaft aufgrund dieser
Storung formal festgestellt werden. Wird - bei
einem Grad der Behinderung (GdB) von 50 und
mehr - eine Schwerbehinderung festgestellt, wird
ein Schwerbehindertenausweis ausgestellt.

Mit der formalen Anerkennung einer (Schwer-)
Behinderteneigenschaft und der Festsetzung von
Merkzeichen gehen sogenannte Nachteilsaus-
gleiche einher. Die Nachteilsausgleiche aufgrund
eines anerkannten Grades der Behinderung richten
sich in der Regel auf finanzielle Verglinstigungen
und arbeitsrechtliche Privilegien. Hierzu zéhlen
Steuerfreibetrige, ein vorgezogener Rentenbezug,
zusitzlicher Urlaub, Finanzierungsbeitrage fiir einen
behindertengerechten Pkw und Ahnliches. Fiir Leis-
tungen der Eingliederungshilfe ist die Feststellung
der (Schwer-)Behinderteneigenschaft zwar nicht
erforderlich, sie kann das Verfahren in der Praxis
jedoch erleichtern. Zustandig fiir die Feststellung
sind die Versorgungsamter, die je nach Bundesland
unterschiedlich organisiert sein konnen.

Welcher Grad der Behinderung erscheint bei einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung angemessen?

Zur Feststellung des Grades der Behinderung ist auf
die Anlage ,Versorgungsmedizinische Grundsitze“
der Versorgungsmedizin-Verordnung zuriickzu-
greifen. Diese enthilt neben allgemeinen Grundsit-
zen eine Tabelle mit dezidierten Auflistungen von
Schiadigungen und einer Zahl, die den Grad ihrer
Anerkennung beziffert. Die Fetalen Alkoholspekt-
rumstorungen sind in dieser Tabelle nicht benannt.
Sie sind daher unter die Schidigungen des Gehirns,
der Entwicklungsstérungen und der Einschriankun-
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gen der geistigen Leistungsfihigkeit im Schul- und
Jugendalter einzuordnen und nach der Schwere der
Beeintrachtigung zu beurteilen.

Bei der Beurteilung der Beeintriachtigungen durch
eine Fetale Alkoholspektrumstdrung ist zunachst
festzustellen, dass es sich um eine prénatale hirnor-
ganische Schidigung handelt, deren Auswirkungen
irreversibel sind. Nach den versorgungsmedizini-
schen Grundsitzen ist fiir die Beurteilung des Gra-
des der Schiadigung bei Gehirnschidden das Ausmaf}
der bleibenden Ausfallserscheinungen bestimmend,
die sich nach dem neurologischen Befund und den
Ausfallserscheinungen im psychischen Bereich
richten. Bei der Mannigfaltigkeit der Folgen von
Hirnschiddigungen kommt grundsatzlich ein Grad
der Schidigung zwischen 20 und 100 in Betracht.
Eine dezidierte Priifung des Einzelfalls ist folglich
unausweichlich.

Auch Stérungen des Sozialverhaltens und Stérun-
gen sozialer Funktionen mit Beginn in der Kindheit
und Jugend sind je nach Ausmaf! der Teilhabebeein-
trachtigung, insbesondere nach der Einschrinkung
der sozialen Integrationsfihigkeit und nach dem
Betreuungsaufwand, individuell zu bewerten. Hier
sollte als Bewertungsmafistab der Grad der sozialen
Anpassungsschwierigkeiten herangezogen werden,
der auch fiir psychische Leiden und Entwicklungs-
storungen verwendet wird.

Soziale Anpassungsschwierigkeiten werden anhand
der Indikatoren fiir die Fahigkeit zur Integration in
den Regelkindergarten, in die Regelschule, in den
allgemeinen Arbeitsmarkt, in das 6ffentliche und das
hiusliche Leben ermittelt. Die Schwere der Anpas-
sungsschwierigkeiten bestimmt sich zum einen tiber
den erforderlichen Umfang und die Intensitét der
besonderen Férderung oder Unterstiitzung, die fir
die Teilhabe notwendig ist. Zum anderen bestimmt
sie sich tiber die Beurteilung, ob die Betroffenen eine
iiber die in dem jeweiligen Alter {ibliche Betreuung
hinausgehende Beaufsichtigung benétigen. Bei der
Bewertung gilt auch fiir die regelméfig zustandigen
Versorgungsiamter der neugefasste Behinderungsbe-
griff, mit dem die Wechselwirkung zwischen der
gesundheitlichen Abweichung und den Einstellun-
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Feststellung von Hilfeaufwand fiir FASD-Betroffene

Erstellen eines Gutachtens

Festellung des Grads der Behinderung

Zuerkennung von Merkzeichen H, G, B

Feststellung des Hilfeaufwands nach dem neuen Pflegebediirftigkeitsbegriff
lt. aktueller Gesetzgebung

gen der Umwelt betont wird. Damit bedarf es einer
im Einzelfall sorgfiltig gepriften Beurteilung, welche
Vorurteile im sozialen Umfeld gegebenenfalls besteh-
en, die die Teilhabe betroffener zusitzlich erschwe-
ren. Aufgrund der Verschrankung der Begriffe der
Anpassungsschwierigkeiten und der sozialrechtli-
chen Teilhabeleistungen wird auch fiir den Bereich
der Feststellungen zum Grad der Behinderung das
zukiinftig verbindliche Verfahren zur Feststellung
der Teilhabebeeintrachtigung durch den Einsatz
standardisierter Instrumente beachtlich sein und
kann in entsprechenden Fillen auch zu einer Neube-
wertung des Grades der Behinderung fiihren.

Fir die erfolgreiche Integration von Menschen, die
von einer Fetalen Alkoholspektrumstorung betroffen
sind, wird hiufig ein so umfangreicher Forderbe-
darf benétigt, dass in der Regel mindestens mittlere
soziale Anpassungsschwierigkeiten festzustellen
sind. Dies begriindet einen Grad der Behinderung
zwischen 50 und 70. Schwere soziale Anpassungs-
storungen, bei denen die Integration in die genann-
ten Lebensfelder trotz Forderung nicht gelingt,
begriinden einen Grad der Behinderung zwischen
80 und 100.

Die Biografien von Menschen, die von einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung betroffen sind, zeigen,
dass viele auf lebenslange Unterstiitzung angewie-
sen sind und ein selbststindiges Leben ohne zusatz-
liche Hilfestellungen unerreichbar bleibt. In diesen
Fillen ist ein Grad der Behinderung von mindestens
80 anzunehmen.

Die Beeintrachtigung durch eine Fetale Alkohol-
spektrumstorung ist in der Regel so schwerwie-
gend, dass die Voraussetzungen einer Schwerbe-
hinderung gegeben sind.

Liegen bei Menschen mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstérung die Voraussetzungen fiir die
Zuerkennung von Merkzeichen vor?

Die Zuerkennung von Merkzeichen geht mit be-
sonderen Nachteilsausgleichen einher. Fiir die
Betroffenen und ihre Angehorigen konnen diese
Nachteilsausgleiche oft grofiere Bedeutung haben
als der festgestellte Grad der Behinderung. Vor allem
in Bezug auf die Wechselwirkung zwischen der
formalen Feststellung der (Schwer-)Behinderten-
eigenschaft und den Leistungen der Eingliederungs-
hilfe gilt, dass der Grad der Behinderung fiir die
Trager der Eingliederungshilfe keine grofie Bedeu-
tung hat. Wurde hingegen ein Merkzeichen festge-
stellt, so liegt darin auch eine Aussage tiber die Art
der Teilhabebeeintrachtigung und das Merkzeichen
kann als Argument fiir den Anspruch auf entspre-
chende Leistungen dienen.

Ob Merkzeichen zuerkannt werden, hingt von
spezifischen Voraussetzungen ab. Im Kontext
einer Fetalen Alkoholspektrumstérung kommen
grundsétzlich die Merkzeichen H, G und B in
Betracht.
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Welche Voraussetzungen miissen fiir die
Zuerkennung des Merkzeichens H vorliegen?

Mit dem Merkzeichen H wird der Betroffene als
yhilflos“ anerkannt. Eine Person gilt nach den
versorgungsmedizinischen Grundsétzen als hilflos,
wenn sie fiir eine Reihe von hiufig und regelméifig
wiederkehrenden Verrichtungen zur Sicherung ihrer
personlichen Existenz im Ablauf eines jeden Tages
dauernd fremder Hilfe bedarf. Diese Voraussetzun-
gen sind auch dann erfiillt, wenn die Hilfe in Form
einer Uberwachung oder einer Anleitung zu den
genannten Verrichtungen erforderlich ist oder wenn
die Hilfe zwar nicht dauernd geleistet werden muss,
jedoch eine stindige Bereitschaft zur Hilfeleistung
erforderlich ist.

Der Begriff der Hilflosigkeit wird durch die versor-
gungsmedizinischen Grundsitze weiter konkreti-
siert. Haufig und regelméfiig wiederkehrende Ver-
richtungen zur Sicherung der persénlichen Existenz
im Ablauf eines jeden Tages sind den versorgungs-
medizinischen Grundsitzen zufolge insbesondere
das An- und Auskleiden, die Nahrungsaufnahme, die
Korperpflege und das Verrichten der Notdurft. Au-
ferdem zdhlen hierzu die notwendige korperliche
Bewegung, die geistige Anregung und Moéglichkeiten
zur Kommunikation.

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung sind héufig nicht in der Lage, ihren Tagesablauf
selbststindig sinnvoll zu strukturieren. Es bedarf
einer stindigen Koordination einfachster Alltagsan-
gelegenheiten, zu denen das morgendliche Aufste-
hen ebenso gehort wie die Auswahl der Kleider, die
Korperhygiene und das Ordnen der Schulsachen
bzw. anderer Dinge, die fiir den Tagesverlauf beno-
tigt werden.

Zur Feststellung des Hilfeaufwands hilt es das Bun-
dessozialgericht fiir sachgerecht, die Erheblichkeit
des Hilfebedarfs in erster Linie nach dem téglichen
Zeitaufwand fir die erforderlichen Betreuungs-
leistungen zu beurteilen. Nicht hilflos ist derjenige,
der nur in relativ geringem Umfang, d. h. tiglich
etwa eine Stunde, auf fremde Hilfe angewiesen ist.
Grundsatzlich sieht das Bundessozialgericht eine
Erheblichkeit des Zeitaufwands dann als erfiillt an,
wenn der Zeitaufwand mindestens zwei Stunden
taglich betrigt.

Eine Orientierung zur Feststellung des Hilfebedarfs
haben bislang die Voraussetzungen der Pflegebe-
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durftigkeit nach der Pflegeversicherung gegeben.
Da die Begriffe Hilflosigkeit und Pflegebedtrftigkeit
jedoch nicht deckungsgleich sind, hat das Bundes-
sozialgericht eine Erheblichkeit auch bei einem
taglichen Hilfebedarf nach den Feststellungen der
Pflegeversicherung zwischen ein und zwei Stunden
angenommen, wenn der wirtschaftliche Wert der
erforderlichen Pflege als besonders hoch anzusetzen
war. Das ist insbesondere auch dann der Fall, wenn
behinderungsbedingt eine stindige Aufsicht erfor-
derlich ist. Es bleibt abzuwarten, wie die Rechtspre-
chung die Verschriankung auf Grundlage des neuen
Pflegebediirftigkeitsbegriffs der Pflegeversicherung
vornehmen wird. Zu erwarten ist, dass mehr Men-
schen als bisher das Merkzeichen H zuerkannt
werden wird, weil ihre Pflegebediirftigkeit im Sinne
der Pflegeversicherung mit den neuen Grundlagen
hiufig eindeutig und in hoherem Mafie festgestellt
wird als bisher und damit die Parallelwertung zu
ihren Gunsten beriicksichtigt werden kann (@ vgl.
Frage ,Konnen Leistungen der Pflegeversicherung
far einen Menschen mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rumstérung in Anspruch genommen werden?*).

Bei tiefgreifenden Entwicklungsstérungen, die fiir
sich allein einen Grad der Behinderung von mindes-
tens 50 zur Folge haben, wird im Ubrigen regelhaft
von einer Hilflosigkeit bis zum 18. Lebensjahr aus-
gegangen. Diese Wertung sollte auch fiir Menschen
Ubernommen werden, die von einer Fetalen Alko-
holspektrumstérung betroffen sind, da die Schwere
der Stérung in der Regel mit einer tiefgreifenden
Entwicklungsstérung vergleichbar ist.

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung erfillen haufig die Voraussetzungen fiir
die Zuerkennung des Merkzeichens H, da sie bei
der Gestaltung ihrer Tagesstruktur einen hohen
Hilfe- und Betreuungsbedarf haben.

Welche Voraussetzungen miissen fiir die
Zuerkennung des Merkzeichens G vorliegen?

Das Merkzeichen G wird Menschen zuerkannt, die
in ihrer Bewegungsfahigkeit im Strafdenverkehr
erheblich beeintrachtigt sind. Dies ist bei Personen
der Fall, die infolge einer Einschrankung des Geh-
vermogens, auch durch innere Leiden, oder infolge
von Anfillen oder von Stérungen der Orientierungs-
fahigkeit nicht ohne erhebliche Schwierigkeiten
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oder nicht ohne Gefahren fir sich oder andere
Wegstrecken im Ortsverkehr zuriickzulegen vermo-
gen, die tiblicherweise noch zu Fuf? zuriickgelegt
werden. Das Bundessozialgericht geht davon aus,
dass die Gehstrecke, die tiblicherweise noch zu
Fuf zurtickgelegt wird, bei 2000 Metern und einer
Gehzeit von 30 Minuten liegt.

Bei Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung wird das Merkzeichen in der Regel nicht
wegen einer physischen Beeintrichtigung des Geh-
vermdgens zu erwdgen sein, sondern entweder
wegen Orientierungslosigkeit oder weil der Betrof-
fene im Straflenverkehr eine Gefahr fiir sich oder
andere darstellen kann.

Bei der Beurteilung, ob die Voraussetzungen zur
Feststellung des Merkzeichens G wegen Orientie-
rungslosigkeit vorliegen, ist nicht entscheidend, ob
der Betroffene sich in vertrauter Umgebung zu-
rechtfindet, da nicht auf die Verhaltnisse am Wohn-
ort abzustellen ist.Die Gefahrdung fiir sich oder
andere kann bei einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung darin bestehen, dass Betroffene aufgrund
einer eingeschriankten Impulskontrolle ihr Verhal-
ten nicht an die Erfordernisse des Straflenverkehrs
anpassen konnen und beispielsweise einem plotz-
lichen Einfall folgend die Strae iiberqueren, ohne
auf den Verkehr zu achten.

Welche Voraussetzungen miissen fiir die
Zuerkennung des Merkzeichens B vorliegen?

Mit dem Merkzeichen B wird die Berechtigung einer
stindigen Begleitung zuerkannt. Die Begleitperson
kann unentgeltlich in 6ffentlichen Verkehrsmitteln
fahren.

Das Merkzeichen B setzt voraus, dass der Betroffene
nicht in der Lage ist, ohne eine Begleitperson 6ffent-
liche Verkehrsmittel in Anspruch zu nehmen. Das
Merkzeichen B wird tiblicherweise in Kombination
mit dem Merkzeichen H und/oder dem Merkzei-
chen G zuerkannt.

Im Kontext einer Fetalen Alkoholspektrumstérung
besteht die Aufgabe einer Begleitperson darin, den
Betroffenen bei der Nutzung 6ffentlicher Verkehrs-
mittel an das Aus- und Einsteigen zu erinnern, ihm
beim Wechsel von einem in das andere Verkehrsmit-
tel zu helfen und ihm die fehlende Orientierung zu
ersetzen. Sie bietet Begleitung und Hilfe bei Abwei-
chungen von Alltagsroutinen, die von den Betroffe-
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nen als Stresssituationen wahrgenommen werden
konnen, die sie zu panischen Reaktionen veranlas-
sen. Fehlt es an einer angemessenen Impulssteue-
rung, kénnen die Betroffenen Situationen schaffen,
die fiir sie und Dritte gefahrbringend sind.

Kurz gefasst:

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung sind aufgrund ihrer gestérten Impuls-
steuerung haufig besonders unfallgefahrdet

und aufgrund ihrer Verhaltensauffalligkeiten oft
potenzielle Opfer von Ubergriffen und Manipu-
lationen durch Dritte. Bei der Priifung, ob die
Voraussetzungen fiir die Merkzeichen G und B
vorliegen, ist eine spezifische Einschatzung dieses
behinderungsbedingten Gefdhrdungspotenzials
vorzunehmen.

Welche Feststellungen sollte ein Gutachten fiir die
Beantragung der (Schwer-)Behinderteneigenschaft
enthalten?

Werden fiir einen Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung die Feststellung eines
Grades der Behinderung und die Zuerkennung von
Merkzeichen beantragt, so sollte dies auf der Grund-
lage eines Gutachtens erfolgen, das nicht allein die
medizinische Diagnose der Fetalen Alkoholspekt-
rumstérung enthilt, sondern dariiber hinaus auch
die Teilhabebeeintriachtigung des Betroffenen
beschreibt.

Da es flr den Grad der Behinderung auf den Grad
der sozialen Anpassungsschwierigkeiten ankommt,
sollten zu dieser Frage Aussagen enthalten sein.
Insbesondere sollten alle bereits geleisteten oder
gegebenenfalls auch alle beantragten Teilhabeleis-
tungen aufgelistet und dargestellt werden. Dabei
sollte insbesondere nicht die Hilfe vergessen werden,
die Pflegeeltern ihrem von einer Fetalen Alkohol-
spektrumstoérung betroffenen Pflegekind angedei-
hen lassen; auch bei dieser Hilfe handelt es sich um
Eingliederungshilfe.

Insbesondere der Erfolg der Hilfen sollte niher
erldutert werden sowie die Frage, ob mit den Hilfen
eine Integration realistisch erreicht werden kann
oder ob dies eher auRerhalb der tatsachlichen Mog-
lichkeiten liegt.
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Im Hinblick auf die Zuerkennung der Merkzeichen
H, G und B sollten Ausfithrungen gemacht wer-
den, ob und in welchem Umfang die Betroffenen
entweder standiger Hilfe oder auch stindiger Be-
aufsichtigung bediirfen. Selbst- und Fremdgefahr-
dungspotenziale sollten gutachterlich geprift und
anschlieffend nachvollziehbar dargestellt werden.
Dabei sollte daran gedacht werden, dass im Einzel-
fall auch das ,klassisch delinquente Verhalten“ von
Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung die Voraussetzungen fiir die Zuerkennung von
Merkzeichen erfiillen kann.

Was ist im Hinblick auf die
gesetzliche Vertretung von
Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung zu
beachten?

Ist fiir einen volljahrigen Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstorung immer eine gesetzliche
Betreuung erforderlich?

Eine gesetzliche Betreuung wird durch das Betreu-
ungsgericht fir Menschen eingerichtet, die grund-
satzlich oder fiir bestimmte Bereiche nicht als
geschiftsfahig anzusehen sind. D. h., dass sie die
Bedeutung einer rechtsverbindlichen Erkldrung in
ihrem tatsdchlichen und rechtlichen Gehalt nicht
einschitzen kénnen.

Selbst wenn Menschen mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstoérung tiber einen durchschnittlichen In-
telligenzquotienten verfiigen und gar einen Haupt-
oder Realschulabschluss erreicht haben, wird eine
gesetzliche Betreuung zu ihrem Schutz haufig sinn-
voll sein. Die Stérung der Exekutivfunktionen mit
ihren Auswirkungen auf die Planungsfahigkeit der
Betroffenen fiihrt hiufig dazu, dass die Betroffenen
trotz entsprechender intellektueller Fihigkeiten die
Folgen rechtsgeschiftlicher Handlungen nicht oder
nicht richtig einschétzen und sich mit Entscheidun-
gen selbst schaden kénnen.

Worauf sollte das Betreuungsgericht achten, wenn
es iiber die Einsetzung eines gesetzlichen Betreuers
entscheidet?

Die gesetzliche Betreuung kann fiir verschiedene
Aufgabenbereiche eingerichtet werden. Bereits bei
der Antragstellung ist - moglichst gemeinsam mit
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dem Betroffenen - sorgfiltig zu erwégen, fiir welche
Bereiche eine Betreuung notwendig erscheint und be-
antragt wird. Auch hier ist ein Abgleich mit den kon-
kreten Teilhabebeeintrachtigungen des Betroffenen
sinnvoll, um die Aufgabenbereiche zu bestimmen.

Wichtig ist bei der rechtlichen Betreuung insbeson-
dere der Bereich der geschiftlichen Vertretung bei
Vertragsabschliissen mit finanziellen Folgen. Zu prii-
fen ist daher die Fahigkeit des Betroffenen, die Fol-
gen einer rechtsgeschiftlichen Handlung wie etwa
der Abgabe einer Willenserklarung mit allen Konse-
quenzen zu verstehen. Dabei ist besonderer Wert auf
die Frage zu legen, ob der Betroffene versteht, dass
er von einem Vertrag nicht jederzeit zurticktreten
kann, sondern sich gegebenenfalls auf lange Dauer
zu finanziellen Leistungen verpflichtet hat.

Bereitet dies Schwierigkeiten, so sollte die Einrich-
tung einer rechtlichen Betreuung mit Einwilligungs-
vorbehalt beantragt werden, um die Betroffenen

vor umféanglichen Verpflichtungen zu bewahren,
deren Auswirkungen ihnen schlicht nicht verstind-
lich sind.

Kurz gefasst:

Die Einrichtung einer gesetzlichen Betreuung kann
fur volljahrige Menschen mit einer Fetalen Alko-
holspektrumstorung haufig erforderlich sein. Dies
gilt selbst dann, wenn sie eine (schulische) Ausbil-
dung erfolgreich absolviert haben. Bei der Bestel-
lung eines Betreuers sollte immer die Veranlassung
eines Einwilligungsvorbehalts gepriift werden, da
Betroffene die Wirkungen eines Vertragsabschlus-
ses oft nicht einschatzen kénnen und sich leicht
verschulden.
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Welche Anspriiche bestehen fiir
Menschen mit einer Fetalen Alko-
holspektrumstérung in Bezug auf
Heilbehandlungen und Pflege?

Welche Leistungen erbringt die Krankenversicherung
bei Vorliegen einer Fetalen Alkoholspektrumstérung?
Versicherte haben Anspruch auf Krankenbehand-
lung, wenn sie notwendig ist, um eine Krankheit zu
erkennen, zu heilen, ihre Verschlimmerung zu
verhiiten oder Krankheitsbeschwerden zu lindern.
Versicherte Kinder haben dariiber hinaus einen
Anspruch auf Untersuchungen zur Fritherkennung
von Krankheiten, die ihre korperliche oder geistige
Entwicklung gefihrden.

Voraussetzung jeglicher Therapie, die auf die Be-
handlung einer Erkrankung oder ihrer Symptome
abzielt, ist eine fundierte Diagnose. Die Diagnose
von Erkrankungen und Gesundheitsabweichungen
gehort zu den Leistungen der Krankenversicherung.
Da seit dem 10. Dezember 2012 fiir die Diagnose des
Vollbildes eines Fetalen Alkoholsyndroms und seit
Juni 2016 fiir die Diagnose einer Fetalen Alkohol-
spektrumstérung eine S3-Leitlinie zur Verfiigung
steht, gehort die Diagnostik auf dieser Grundlage
zum Stand der drztlichen Kunst und sollte eine
Selbstverstindlichkeit sein.

Wegen der Unumkehrbarkeit der Schidigungen
durch prianatale Alkoholexposition ist eine Kau-
saltherapie der Fetalen Alkoholspektrumstérung
ausgeschlossen. Sie wird dementsprechend nicht als
abrechenbare Leistung der Krankenversicherung
geftihrt.

Auch fiir die Behandlung der typischen Sympto-
matik einer Fetalen Alkoholspektrumstérung gibt
es bislang keine spezifische Therapie. Vorhandene
therapeutische Interventionsmoglichkeiten miissen
vielmehr dem jeweiligen Profil angepasst und im
Therapieverlauf haufig modifiziert werden. Da es
sich bei der Fetalen Alkoholspektrumstérung um
eine komplexe angeborene Hirnschidigung handelt,
bei der simtliche Hirnregionen vom motorischen
Cortex (Steuerung der Grob- und der Feinmotorik)
bis zum limbischen System (Steuerung der Emotio-
nen) beeintrachtigt sein konnen, konnen eine Viel-
zahl von Symptomen auftreten, die der Behandlung
zuginglich sind und sie auch erfordern.

Besonderer Teil

Da zu den Leistungen der Krankenversicherung
auch die Linderung von Beschwerden und die
Verhiitung einer Verschlimmerung der Erkrankung
gehoren, konnen zu diesem Zweck insbesondere
Ergotherapie, Logopéddie und Krankengymnastik
sowie Psychotherapie und neuropsychologisches
Training in Anspruch genommen und auf die indivi-
duellen Bediirfnisse von Patienten mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung zugeschnitten werden.

Auch die Diagnose und die Behandlung der Komor-
biditaten bzw. Folgeerkrankungen, die bei einer
Fetalen Alkoholspektrumstoérung regelhaft auftre-
ten, gehoren zu den Leistungen der Krankenver-
sicherung.

Was sind Leistungen der Friiherkennung und der
Frithférderung?

Leistungen der Fritherkennung und der Frithférde-
rung basieren auf der Uberlegung, dass Pravention
und Hilfe umso besser wirken, je frither eine Beein-
trachtigung oder Auffilligkeit in der kindlichen Ent-
wicklung festgestellt wird.** In der frithen Kindheit
konnen Entwicklungen beeinflusst werden, die auf
das gesamte weitere Leben positive Auswirkungen
haben. So kann eine friih einsetzende individuelle
Forderung das Auftreten von Behinderung verhii-
ten, bestehende Behinderungen und deren Folgen
beheben oder aber zumindest die Folgen der Behin-
derung mildern.*

Die Fritherkennung und die Frithférderung nehmen
damit far sich in Anspruch, die Chancen des Kindes
auf bestmogliche Entfaltung seiner Personlichkeit
und auf ein selbstbestimmtes Leben in besonderer
Weise zu erhohen. Damit sollten die Leistungen der
Fritherkennung und der Frithférderung fiir Kinder
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung grund-
satzlich von unschétzbarem Wert sein. Denn nicht
nur die dargestellte dringende Notwendigkeit einer
frithen und qualifizierten Diagnose kann in diesem
Rahmen erfiillt werden, sondern es konnen dariiber
hinaus auch friihzeitig passgenaue Hilfen installiert
werden.

Die Begriffe Fritherkennung und Frithférderung
sind weder abschlieffend definiert noch gesetzlich

13 Hoff-Emden 2008.
14 BZgA, http://www.kindergesundheit-info.de/1762.0.html.
15 Meysen, T. (2009), in: FK-SGB VIII, 7. Aufl. 2013, § 35a Rn. 73.
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Friihforderung fiir Kinder mit FASD-Syndrom

Medizinische, psychologische, soziale,
heilpadagogische und padagogische
MaRnahmen

v

THERAPIEZIEL

fest eingegrenzt. Allerdings ldsst sich die Friher-
kennung auf eine moglichst frithzeitige Diagnose
von Erkrankungen und Stérungen begrenzen. ¢
Der Begriff der Frithfoérderung ist dagegen ungleich
weiter. Generell lasst sich sagen, dass der Friih-
forderung immer ein ganzheitlicher Hilfeansatz
zugrunde liegt.

Vorzugsweise umfasst sie aufeinander abgestimmte
und zusammenwirkende medizinische, psycholo-
gische, soziale, heilpddagogische und padagogische
Mafdnahmen, die das Kind selbst und seine Ange-
horigen einbeziehen. Die Leistungen kdnnen spezi-
fisch auf das primére Therapieziel fiir ein Kind mit
einer Fetalen Alkoholspektrumstérung abgestimmt
werden. Haufig wird ein vornehmliches Therapieziel
in der Etablierung stabiler Alltagsroutinen liegen.
Zu den besonderen Aufgaben der Frihférderung
gehort es auch, (Pflege-)Eltern darin zu unterstiit-
zen, sich mit der moglichen Beeintriachtigung ihres
Kindes auseinanderzusetzen und sie anzunehmen,
ihnen Hilfen bei der Erziehung zu bieten und sie
uber rechtliche Gegebenheiten und finanzielle Hil-
fen zu informieren und zu beraten.

Es fehlt bislang gerade im Bereich der Frithférder-
ung an spezifischen Behandlungsmethoden. Wenn-
gleich alle regularen Férderangebote, darunter
Ergotherapie, Logopédie und Krankengymnastik, in
Anspruch genommen werden kénnen, so bestehen
bislang keine Empfehlungen dafiir, welche Formen
oder Inhalte der Behandlung sich als besonders

Angehorige

Hilfen,
Informationen, Beratung

v

STARKUNG UND AKZEPTANZ

erfolgversprechend erweisen und ausgebaut werden
sollten.

Kurz gefasst:

Fritherkennung und Frithforderung konnen die
Chancen eines Kindes auf bestmagliche Entfaltung
seiner Personlichkeit und auf ein selbstbestimmtes
Leben in besonderer Weise erhohen. Alle Therapie-
angebote sollten das Etablieren von Alltagsrouti-
nen, die Analyse von Férdermoglichkeiten und das
Finden einer addquaten Beschulung beinhalten.

Wer leistet Fritherkennung und Frithférderung und
wer zahlt sie?

Fritherkennung und Frithférderung werden vor
allem in sozialpéddiatrischen Zentren und inter-
diszipliniren Frithférderstellen umgesetzt. Wenn
eine Behandlung, die der Fritherkennung bzw. der
Frithférderung zuzuordnen ist, drztlich verordnet
wird, werden die Kosten von der Krankenkasse
iibernommen. "

16 Ko, C.-S. (2005). Promotion Wiirzburg. Die institutionelle Friihfér-
derung in Deutschland und in Taiwan im Vergleich.

17 Lachwitz, K., in: K. Lachwitz, W. Schellhorn u. F. Welti (Hrsg.),
Handkommentar zum Sozialgesetzbuch IX - (HK-SGB IX): Reha-
bilitation und Teilhabe behinderter Menschen, 3. Aufl. 2010, § 30
Rn. 68.
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Wird die Mafinahme nicht als Leistung der Kran-
kenversicherung erbracht, so besteht die Moglich-
keit, dass sie als Eingliederungshilfe vom Tréager

der Sozialhilfe bzw. vom Trager der 6ffentlichen
Jugendhilfe gewihrt wird. Da im frithkindlichen
Alter die Feststellung, ob ein Kind von geistiger oder
seelischer Behinderung betroffen oder bedroht ist,
noch schwerer zu treffen ist, erméglicht die Friih-
forderungsverordnung (FrithV) zur Vermeidung

von Zustdndigkeitsstreitigkeiten im Einzelfall eine
tragerlibergreifende Diagnostik in interdiszipliniren
Frihforderstellen oder in nach Landesrecht zugelas-
senen Einrichtungen mit vergleichbarem interdiszi-
plindren Forder-, Behandlungs- und Beratungsspek-
trum oder in sozialpidiatrischen Zentren. Ebenso ist
die Erbringung von triageriibergreifenden Kom-
plexleistungen zulidssig. Die Erbringung von me-
dizinisch-therapeutischen Leistungen im Rahmen
der Komplexleistung Frithférderung richtet sich
grundsatzlich nicht nach den Vorgaben der Heilmit-
telrichtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses,
sondern wird nach Mafdgabe und auf der Grundlage
des Forder- und Behandlungsplans erbracht. Mit
den zum 1.Januar 2018 in Kraft tretenden Ande-
rungen der Frithférderungsverordnung werden die
Inhalte der Komplexleistung weiter konkretisiert.
Insbesondere die Bedeutungen von Beratung, Nied-
rigschwelligkeit und Interdisziplinaritit werden
kinftig starker betont.

Zustiandigkeitsanteile werden bei der Finanzierung
der Leistung gequotelt. Das Landesrecht kann die
Leistungen der Frithférderung fiir Kinder unab-
héngig von der Art der Behinderung vorrangig der
Zustandigkeit anderer als der bundesgesetzlich
bestimmten Leistungstriger zuweisen. Von dieser
Moglichkeit haben Baden-Wiirttemberg, Bayern,
Hessen, Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen, das
Saarland, Sachsen, Schleswig-Holstein und Thiirin-
gen Gebrauch gemacht. Diese Lander haben den
Sozialhilfetragern die Zustandigkeit fiir die Frithfor-
derung umfassend tUbertragen, unabhingig davon,
ob sie im SGBIX oder in der Frithférderungsverord-
nung ausdriicklich genannt sind oder nicht.

Konnen Leistungen der Pflegeversicherung von
einem Menschen mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rumstérung in Anspruch genommen werden?
Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung benotigen héufig eine Form der Versorgung,
die in unserem Sozialleistungsverstindnis als
~Pflege” verstanden wird. Der Begriff der Pflege
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ist rechtlich zwar nicht verbindlich definiert, wird
jedoch im Zusammenhang mit den Leistungen der
sozialen Pflegeversicherung konkretisiert.*® Diese
Rechtsgrundlage hat mit dem Pflegestarkungsge-
setzII, das in wesentlichen Teilen zum 1. Januar
2017 in Kraft getreten ist, erhebliche Anderungen
erfahren. War der Bezug von Leistungen der Pfle-
geversicherung fiir Menschen mit eingeschrankten
kognitiven Fihigkeiten und psychischen Beein-
trachtigungen bis dahin schwierig, bringt die Re-
form der Pflegeversicherung gerade fiir Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung und fir
ihre Angehorigen bzw. nichsten Bezugspersonen
deutliche Verbesserungen in Bezug auf mdgliche
Leistungen mit sich.

Pflegebediirftig im Sinne der reformierten sozialen
Pflegeversicherung sind Personen, die gesundheit-
lich bedingte Beeintridchtigungen der Selbststan-
digkeit oder der Fahigkeiten aufweisen und deshalb
der Hilfe durch andere bediirfen. Es muss sich um
Personen handeln, die korperliche, kognitive oder
psychische Beeintriachtigungen oder gesundheit-
lich bedingte Belastungen oder Anforderungen
nicht selbststindig kompensieren oder bewailtigen
konnen. Die Pflegebediirftigkeit muss auf Dauer,
voraussichtlich fiir mindestens sechs Monate,
bestehen. Das kann auch auf Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung zutreffen. Dabei
gilt: Entscheidend fiir die Frage, ob Pflegebediirf-
tigkeit vorliegt, ist nicht eine bestimmte Krankheit,
ein Krankheitsbild oder der Grad der Behinderung,
sondern allein die Schwere der gesundheitlichen
Beeintriachtigungen der Selbststindigkeit oder der
Fahigkeiten.

Konkret ist bei der Begutachtung zu priifen, ob auf-
grund der Erkrankung oder der Behinderung nach
pflegefachlich begriindeten Kriterien Beeintréachti-
gungen der Selbststindigkeit oder der Fahigkeiten
in den sechs Bereichen Mobilitit, kognitive und
kommunikative Fahigkeiten, Verhaltensweisen
und psychische Problemlagen, Selbstversorgung,
Umgang mit krankheits- / therapiebedingten
Anforderungen sowie Gestaltung des Alltagslebens
und soziale Kontakte vorliegen. Es bedarf daher
auch keiner zusitzlichen Feststellung einer einge-
schriankten Alltagskompetenz mehr, die bislang
erforderlich war, um Menschen mit kognitiven und

18 BSG, 05.05.2010 - B 12 R 6/09 R, BSGE 106, 126-135.
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psychischen Beeintriachtigungen zu Pflegeleistun-
gen zu verhelfen.

Die Pflegebediirftigkeit wird nach der Schwere der
Beeintrachtigungen der Selbststindigkeit oder der
Fahigkeiten in den benannten Bereichen beurteilt
und nicht mehr nach einem zeitlich zu ermitteln-
den Pflegeumfang. Die Schwere der Beeintréachti-
gungen wird in insgesamt fiinf Pflegegrade einge-
teilt. Der jeweilige Pflegegrad, also die Schwere der
Beeintrichtigungen, wird mithilfe eines pflege-
fachlich begriindeten Begutachtungsinstruments
ermittelt.

Auf der Grundlage der umfassend angelegten
Feststellung von Beeintriachtigungen der Selbst-
standigkeit oder der Fahigkeiten konnen also auch
Menschen, die von einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung betroffen sind, kiinftig von den Leistungen
der Pflegeversicherung profitieren. Beeintrachtigun-
gen in den Bereichen kognitive Fiahigkeiten, Ver-
haltensweisen und psychische Problemlagen sowie
Gestaltung des Alltagslebens und soziale Kontakte
konnten von der Pflegeversicherung bei der Einstu-
fung bisher kaum berticksichtigt werden, weshalb
Betroffene mit diesen Beeintrachtigungen nur
selten eine Pflegestufe erreichten. Aus diesem Grund
werden diese Beeintrachtigungen nun bei der Fest-
stellung des Pflegegrades miteinbezogen und fiihren
bei entsprechender Schwere zu einem Leistungsan-
spruch gegentiber der Pflegeversicherung.

Sofern Kinder und Jugendliche von einer Fetalen Al-
koholspektrumstorung betroffen sind, sind bei der
Feststellung ihrer Pflegebediirftigkeit als Vergleichs-
mafdstab die Selbststindigkeit und die Fahigkeiten
gesunder Kinder und Jugendlicher im gleichen
Lebensalter zu beachten. ' Dies war in Bezug auf
den pflegerischen Bedarf auch nach fritherem Recht
schon der Fall und begriindet sich darin, dass auch
gesunde Kinder und Jugendliche einen pflegeri-
schen Bedarf haben, dessen Deckung zur origindren
elterlichen Erziehungsverantwortung gehoért und
nicht mit Mitteln aus der Pflegeversicherung zu
leisten ist. Mit dem Pflegestarkungsgesetz Il ist die
Orientierung an den Gleichaltrigen als Vergleichs-
mafistab nun ausdriicklich vorgesehen.
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Kurz gefasst:

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung konnen vom gednderten Pflegebediirf-
tigkeitsbegriff des Pflegestarkungsgesetzes II

in besonderer Weise profitieren. Die mit der
Schadigung einhergehenden Beeintrachtigungen
in den Bereichen der Selbststandigkeit oder der
Fahigkeiten werden seit dem 1. Januar 2017 vom
Begutachtungsinstrument der Pflegeversicherung
beriicksichtigt und kdnnen zur Anerkennung eines
Pflegegrades und damit zu Leistungen der Pflege-
versicherung fiihren.

Welche Leistungen der Pflegeversicherung kénnen
konkret gewihrt werden?

Wihrend der Schwerpunkt der Reform der Pflege-
versicherung auf die Neubestimmung des Begriffs
der Pflegebediirftigkeit und damit auf den Zugang
zu den Leistungen gelegt wurde, sind die verfiigba-
ren Leistungen iberwiegend unveridndert geblieben.
Kern der Leistungen der Pflegeversicherung sind die
héusliche Pflege einschliefRlich der sozialen Absiche-
rung von Pflegepersonen, die teil- und die vollstatio-
nire Pflege sowie die jeweils damit einhergehenden
Zusatzleistungen. Neu eingefiihrt wurden Leistun-
gen bei Vorliegen des Pflegegrades 1, der einen pfle-
gerischen Bedarf benennt, fiir den es bisher keinerlei
Leistungen der Pflegeversicherung gab. Menschen
mit diesem relativ geringen Pflegebedarf sollen
kiinftig insbesondere von den Beratungsanspriichen
profitieren. Daneben stehen ihnen z.B. bei Bedarf
auch Pflegehilfsmittel und wohnumfeldverbessern-
de Mafnahmen sowie aktivierende Leistungen bei
stationdrer Pflege und zusétzliche Leistungen bei
ambulant betreutem Wohnen zur Verfigung.

Wurde auf der Grundlage eines durch den Medizi-
nischen Dienst der Krankenkassen (MDK) durch-
geflihrten neuen Begutachtungsassessments der
Pflegegrad 2 oder ein hoherer Pflegegrad festgestellt
und werden Betroffene von Angehorigen oder ande-
ren Pflegepersonen im hiuslichen Umfeld gepflegt,
so kommen vor allem das Pflegegeld, ambulante
Pflegesachleistungen oder eine Kombination dieser
Leistungen in Betracht. Daneben bestehen insbe-
sondere Anspriiche auf Beratung, auf einen Entlas-
tungsbetrag und auf Verhinderungs- oder Kurz-

19 BSG, 14.12.1994 - 3 RK 14/94, SozR 3-2500 § 53 Nr. 8.
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zeitpflege. Die Pflegeperson kann auflerdem unter
bestimmten Voraussetzungen Leistungen fiir ihre
soziale Sicherung beanspruchen.

Das Pflegegeld der Pflegeversicherung wird fiir
Pflegebediirftige der Pflegegrade 2 bis 5 in jeweils
festgelegter Hohe gezahlt. Zur Entlastung der Pfle-
geperson besteht neben der Verhinderungs- und der
Kurzzeitpflege die Moglichkeit, einen Entlastungs-
betrag in Hohe von 125 Euro monatlich fiir Leistun-
gen Dritter zu verwenden. Hier kommen insbeson-
dere die Angebote von anerkannten Diensten zur
Unterstiitzung im Alltag in Betracht. Diese stehen
auch den Pflegebediirftigen mit Pflegegrad 1 zur
Verfiigung.

Leben die Betroffenen in einer ambulant betreuten
Wohngruppe, kann unter bestimmten Vorausset-
zungen neben den allgemeinen Pflegeleistungen
noch ein pauschaler Zuschlag in Héhe von 214

Euro monatlich gewihrt werden (Wohngruppenzu-
schlag). Diesen Zuschlag konnen auch Pflegebedtrf-
tige mit Pflegegrad 1 erhalten. Leben die Betroffenen
in einer stationiren Einrichtung der Kinder- und
Jugendhilfe oder der Eingliederungshilfe, so ist

dort die Pflege regelmifiig von der Leistung bereits
umfasst und die Leistungen der Pflegeversicherung
erschopfen sich in einer anteiligen Finanzierung der
Unterbringungsform.

Da die gesetzlichen Grundlagen den Zugang zu einer
erheblichen Anzahl von Unterstiitzungsleistungen
ermoglichen und verschiedene Kombinationsleistun-
gen denkbar sind, hat der Gesetzgeber die heraus-
ragende Bedeutung einer qualifizierten Beratung im
Pflegebereich mit weiteren rechtlichen Regelungen
gestirkt. Pflegebediirftigen soll umfassend, ortsnah
und qualifiziert eine geeignete Beratung geboten
werden, damit sie ihre Rechtsanspriiche auch erken-
nen und wahrnehmen kénnen.

Ab wann wird die Pflegebediirftigkeit nach
Pflegegraden festgestellt?

Der neue Pflegebediirftigkeitsbegriff ist zum

1. Januar 2017 mit den entsprechenden Regelungen
im SGB XI in Kraft getreten. Wer ab 2017 erstmals
einen Antrag auf Pflegeleistungen bei seiner Pfle-
gekasse stellt, wird nach dem neuen Priifverfahren
des neuen Begutachtungsassessments personlich
begutachtet. Dabei ermitteln Gutachter des Medi-
zinischen Dienstes der Krankenversicherung und
anderer Dienste bei gesetzlich Versicherten oder
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die Medicproof GmbH bei privat Versicherten den
Grad ihrer noch vorhandenen Selbststindigkeit und
sprechen eine Empfehlung aus. Letztlich entscheidet
die Pflegekasse des Versicherten {iber die Genehmi-
gung eines Pflegegrades und die damit verbundenen
Pflegeleistungen.

Da Pflegebediirftige mit dem Pflegegrad 1 bislang
keine Leistungen der Pflegeversicherung beziehen
konnten, kommt dieser Pflegegrad nur bei neuen
Antragen ab dem 1. Januar 2017 und bei entspre-
chender Begutachtung in Betracht. Menschen, die
2016 bereits eine Pflegestufe hatten und / oder bei
denen eine eingeschrinkte Alltagskompetenz fest-
gestellt war, werden 2017 nicht erneut begutachtet.
Ihnen wird Bestandsschutz durch eine pauschale
Umstellung von Pflegestufen auf Pflegegrade wie
folgt gewihrt:

Pflegestufe 0 und 1 werden zu Pflegegrad 2

Pflegestufe 1 mit eingeschréankter
Alltagskompetenz wird zu Pflegegrad 3

Pflegestufe 2 wird zu Pflegegrad 3

Pflegestufe 2 mit eingeschrankter
Alltagskompetenz wird zu Pflegegrad 4

Pflegestufe 3 wird zu Pflegegrad 4

Pflegestufe 3 mit eingeschrankter
Alltagskompetenz wird zu Pflegegrad 5

Hartefalle werden zu Pflegegrad 5

Solange Betroffene keinen Antrag auf Anderung des
Pflegegrades stellen, bleibt diese Zuordnung vorerst
erhalten. Neubegutachtungen sind bis zum 1. Januar
2019 ausgesetzt. Fiir Personen mit einer Pflegestufe
nach altem Recht kdnnen sich Verdnderungen also
nur ergeben, wenn der Pflegebedarf gestiegen ist
und deswegen ein neuer Antrag gestellt wird.

Was ist zu beachten, wenn zugleich Leistungen der
Pflegeversicherung und Leistungen der Kinder- und
Jugendhilfe oder der Eingliederungshilfe gewiahrt
werden?

Kinder und Jugendliche mit Fetalen Alkoholspek-
trumstérungen erhalten aufgrund ihrer Beein-
trachtigungen einerseits und ihrer oft schwierigen
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Bedingungen in ihren Herkunftsfamilien anderer-
seits hiufig Leistungen der Kinder- und Jugendhilfe
(SGB VIII) oder der Eingliederungshilfe nach dem
SGB XII. Besteht gleichzeitig ein Pflegegrad und
besteht Anspruch auf Leistungen der Pflegeversi-
cherung, so ist der Grundsatz zu beachten, dass fiir
einen identischen Bedarf keine staatliche Doppel-
finanzierung erfolgt. Die verschiedenen Leistungen
sind daher in Verhiltnis zueinander zu setzen. Nach
dem Recht der Pflegeversicherung stehen Leistun-
gen der Pflege und Leistungen der Eingliederungs-
hilfe/Kinder- und Jugendhilfe zwar grundsatzlich
nebeneinander (§ 13 Abs. 3 SGB XI). Im Einzelfall ist
jedoch konkret zu priifen, ob Leistungen nach dem
SGB XII oder der Kinder- und Jugendhilfe densel-
ben Zweck verfolgen wie die Pflegeleistungen im
Sinne der Pflegeversicherung. Ist dies der Fall, muss
das Gesetz regeln, wie die Berticksichtigung oder
Anrechnung zweckidentischer Leistungen erfolgt.
In der Kinder- und Jugendhilfe ist geregelt, dass das
Jugendamt fiir alle bedarfsdeckenden Leistungen
zunichst in Vorleistung tritt (§91 Abs. 5 SGB VIII). In
einem zweiten Schritt erfolgt die Beriicksichtigung
zweckidentischer Leistungen durch ihre Verein-
nahmung im Rahmen der Kostenbeteiligung (§ 93
Abs. 1 Satz 3 SGB VIII). Der Trager der 6ffentlichen
Jugendhilfe muss also einen kostenheranziehenden
Leistungsbescheid erlassen, mit dem er einen Teil
oder das volle Pflegegeld der Pflegeversicherung

als zweckidentische Leistung als Kostenbeitrag
vom leistungsberechtigten Kind fordert. Bei den
Leistungen nach dem SGB XII kommt dagegen eine
Berticksichtigung bereits bei der Bedarfsfeststel-
lung in Betracht, d.h.,, der Trager der Sozialhilfe hat
zweckidentische Leistungen der Pflegeversicherung
anzurechnen.

Eine Zweckidentitit wird bislang haufig bei der
Hilfe in Familienpflege und bei Leistungen des
ambulant betreuten Wohnens vermutet. Pflege-
familien kennen das Ansinnen der Trager der
offentlichen Jugendhilfe oder der Eingliederungs-
hilfe, das Pflegegeld der Pflegeversicherung fiir ein
Pflegekind jedenfalls dann fiir sich vereinnahmen
zu wollen, wenn sie ihrerseits ein erh6htes Pflege-
geld flir den besonderen piddagogischen Einsatz
zahlen. Stand der Rechtsprechung zum alten Recht
der Pflegeversicherung ist, dass eine dafiir mafigeb-
liche Zweckidentitit nur dann angenommen wird,
wenn der Kostentréiger des Pflegeverhiltnisses seine
Leistungen nachweislich aufgrund eines erhdhten
Pflegebedarfs im Sinne des SGB XI gewahrt.?° Ein
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allgemein qualitativ oder quantitativ erhéhter Ein-
satz von Pflegeeltern fiir die Erziehung und Pflege
eines von Behinderung betroffenen Kindes ist dafiir
nicht ausreichend.

Da die Leistungen der Pflege nun auch Unterstiitz-
ungsbedarfe beinhalten, die nicht allein den koérper-
lich definierten Pflegebedarf umfassen, ist kiinftig
eine noch genauere Abgrenzung des Inhalts und
des Zwecks der jeweiligen Leistungen erforderlich.
Dabei sind folgende Uberlegungen zu beriicksich-
tigen: Pflegerische Betreuungsleistungen der Pflege-
versicherung umfassen Unterstiitzungsleistungen
zur Bewiltigung und Gestaltung des alltiglichen
Lebens im hauslichen Umfeld. Erziehung und Teil-
habe verfolgen eine davon zu unterscheidende,
deutlich weiter gehende Zielsetzung. So ist unter
Erziehung die von bestimmten Normen geprégte
Eintibung von Kindern und Jugendlichen in die-
jenigen emotionalen, charakterlichen, sozialen,
intellektuellen, lebenspraktischen und koérperlichen
Kompetenzen zu verstehen, die in unserer Kultur
bei allen Menschen vorausgesetzt werden. Teilhabe
bedeutet nach der Definition der Weltgesundheits-
organisation dagegen das ,,Einbezogensein in eine
Lebenssituation“ mit iberwiegend gesellschaft-
licher Blickrichtung. Ist ein Kind in einer Weise
von Behinderung betroffen, die ihm das Erlernen
der notwendigen Kulturtechniken erschwert, so
verdichtet sich sein Anspruch auf Teilhabe am
Leben in der Gemeinschaft im héduslichen Bereich
auf diejenigen Hilfen und Unterstiitzungen, mit
denen seine Erziehungsberechtigten das Einiiben
von Kulturtechniken als Erziehungsziel am besten
verwirklichen kénnen.

Erziehung und Teilhabe mogen damit hdufig
konkrete Unterstiitzungsleistungen fiir ein Kind
umfassen, doch besteht eine andere strategische
Ausrichtung der Hilfe, als sie die Pflege verfolgt. Mit
den Leistungen der Erziehung oder der Eingliede-
rung sollen Kompetenzen erworben und Teilhabe
hergestellt werden. Konkrete Unterstiitzungsleis-
tungen sind hierfir lediglich Mittel zum Zweck. Bei
der Pflege ist die Unterstiitzungsleistung hingegen
Inhalt und Ziel der Hilfe. Es besteht mithin héchs-
tens eine partielle Uberschneidung der verschie-
denen Leistungen. Wie weit diese Uberschneidung
geht und welche Konsequenzen daraus zu ziehen

20 OVG NW, 24.05.2016 - 12 A 1894/14, JAmt 2016, 512.
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sind, wird sich erst in der praktischen Umsetzung
erweisen.

Was ist, wenn die Leistungen der Kranken- oder der
Pflegeversicherung nicht ausreichen oder kein Versi-
cherungsschutz besteht?

Wenngleich der Anspruch auf arztliche Behandlung
und auf Pflegeleistungen vorrangig durch die Kran-
ken- und Pflegekassen erbracht wird, so kann es sein,
dass im Einzelfall kein Versicherungsschutz besteht
oder dass die Versicherungsleistungen nicht ausrei-
chend sind, um den festgestellten Bedarf zu decken.

Da das deutsche Sozialleistungssystem jedoch dem
Grundsatz der Bedarfsdeckung folgt, konnen bzw.
miissen im Einzelfall (aufstockende) Leistungen der
Sozialhilfe oder der Kinder- und Jugendhilfe er-
bracht werden, wenn Versicherungsleistungen nicht
oder nicht ausreichend vorhanden sind.%

Im Hinblick auf die Leistungen der Krankenversi-
cherung ist gesetzlich sichergestellt, dass fiir nicht
krankenversicherte Personen Leistungen der Hilfen
zur Gesundheit durch den Trager der Sozialhilfe im
gleichen Umfang erbracht werden, wie sie in der
gesetzlichen Krankenversicherung vorgesehen sind.
Das Gleiche gilt fiir die Kinder- und Jugendhilfe,
wenn ein junger Mensch vollstationire Leistungen
der Kinder- und Jugendhilfe erhilt.

Liicken koénnen sich insbesondere bei jungen Men-
schen zeigen, die in einer Pflegefamilie ein neues
Zuhause gefunden haben. Da Pflegeeltern nicht
unterhaltspflichtig sind, das Pflegekind aber ihren
Lebensstandard teilen soll, kommt es zur Unterver-
sorgung, wenn nur das Niveau der Krankenversiche-
rungsleistungen gewahrt wird. Dies gilt etwa bei den
Kosten fiir die Fahrten zur Inanspruchnahme von
Therapien, bei der der zahnérztlichen Versorgung
und der Hilfsmittelausstattung beispielsweise mit
Sehhilfen. Entstehen den Pflegeeltern Kosten, die
nicht von der Krankenversicherung oder der Ersatz-
tragerschaft ibernommen werden, sind von der
Sozial- bzw. der Kinder- und Jugendhilfe gegebenen-
falls aufstockende Leistungen fiir den Unterhalt des
Kindes zu leisten. Denn hier gilt, dass der notwendi-
ge Unterhalt, der vom Leistungstréger sichergestellt
werden muss, die tatsachlichen Kosten der Hilfe
umfasst.

Die Leistungen der Hilfe zur Pflege entsprechen
weitgehend den Leistungsarten der Pflegeversi-
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cherung. Gegeniiber dem bisherigen Recht sind die
Leistungen der Hilfe zur Pflege mit der Einfithrung
des neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs insbesondere
um ambulante und stationire Betreuungsleistungen
erweitert worden. Da die Hohe der Versicherungsleis-
tungen nach dem SGBXI auf gesetzlich festgesetzte
Hochstbetrige begrenzt ist (Teilleistungssystem),
kann auch nach Einfithrung des neuen Pflegebediir-
ftigkeitsbegriffs im SGB XI und nach der deutlichen
Verbesserung der Leistungen der Pflegeversiche-
rung ein dariiber hinausgehender Bedarf an Pflege
bestehen. Dieser Bedarf wird bei finanzieller Be-
durftigkeit durch Hilfe zur Pflege im Rahmen der
Sozialhilfe gedeckt. In diesem Fall ist zwar daran zu
denken, dass die Gewdhrung abhingig von der Ein-
kommenssituation der Berechtigten erfolgt, da aber
das Einkommen von nicht verwandten Pflegeeltern
aufler Betracht bleibt, fithrt dies in der Regel nicht
zum Ausschluss von Anspriichen.

Haben Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung
Anspruch auf finanzielle
Unterstitzung?

Haben Menschen, die durch den pranatalen Alkohol-
konsum ihrer Mutter lebenslang geschadigt wurden,
Anspriiche auf Opferentschadigung?

Anspriche auf Opferentschidigung haben nach
dem Opferentschidigungsgesetz (OEG) alle unmit-
telbaren Opfer einer Gewalttat. Opfer kann grund-
satzlich nur der lebende Mensch sein - beispiels-
weise ein Sdugling, der von seinen Eltern korperlich
misshandelt wird.?? Bei der Schidigung des Unge-
borenen durch Alkoholkonsum der Mutter wihrend
der Schwangerschaft ist zweifelhaft, ob iberhaupt
und gegebenenfalls bei Vorliegen welcher Voraus-
setzungen Anspriiche auf Opferentschiadigung
denkbar sind.

Nach der Rechtsprechung des Bundessozialgerichts
kommt ein Anspruch in Betracht, wenn eine Ge-
walttat gegen die Mutter des Kindes wiahrend ihrer

21 H. Schellhorn, in: W. Schellhorn, H. Schellhorn u. K.-H. Hohm
(Hrsg.), Kommentar zum Sozialgesetzbuch XII - Sozialhilfe, 18.
Auflage 2011, §61 Rn. 60 ff.

22 DIJuF-Rechtsgutachten JAmt 2009, 252.
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Schwangerschaft zu einer Schadigung des Fotus
fiihrt und das Kind daher nach seiner Geburt einen
Schaden hat. In Ausweitung dieser Rechtsprechung
hat das Bundessozialgericht ebenfalls Anspriiche des
Kindes bejaht, wenn es durch die Gewalttat gegen
die Mutter wihrend der Schwangerschaft keinen
Schaden erlitt, sondern erst gezeugt wurde.

Von den genannten Konstellationen unterscheidet
sich die Beeintrachtigung durch eine Fetale Alko-
holspektrumstérung, da hier nicht eine Gewalttat
gegen die Mutter zu einer Schidigung des Unge-
borenen fiihrt, sondern die Schiadigung Folge eines
Verhaltens der Mutter - ndmlich ihres Alkoholkon-
sums wahrend der Schwangerschaft - ist. Anspri-
che auf Opferentschidigung fiir das Kind scheiden
in dieser Fallgestaltung grundsitzlich aus.? Im
Gleichklang mit den Wertungen der strafrechtlichen
Behandlung von Abtreibungen sind Anspriiche, die
auf ein Verhalten der Mutter griinden, allenfalls
denkbar, wenn das Verhalten der Mutter auf eine
Totung des Ungeborenen abzielt und Letzteres in
der Folge lebend, aber mit einer Schidigung geboren
wird. Von einer derartigen Absicht ist bei einem Al-
koholkonsum der Mutter nicht auszugehen, sodass
Anspriiche auf Opferentschadigung ausgeschlossen
sind.

Anspriiche auf Opferentschadigung sind bei einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung in der Regel
ausgeschlossen. Zu beachten ist jedoch, dass eine
Vielzahl der von FASD Betroffenen auch miss-
braucht, misshandelt oder vernachlassigt wurden
und ihnen aus diesem Grund Anspriiche auf Opfer-
entschadigung zustehen kénnen.

Wer stellt den Unterhalt von Kindern mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung sicher?

Unsere Gesellschaft baut auf dem Prinzip familidrer
Verantwortung auf. Menschen, die miteinander in
gerader Linie verwandt sind, sind einander zum
Unterhalt verpflichtet. Die Unterhaltspflicht besteht
grundsatzlich lebenslang und ist keineswegs stets an
das Erreichen der Volljahrigkeit oder anderer fester
Grenzen geknupft.

Lebt ein Kind bei seinen leiblichen Eltern, so miissen
sie fiir seinen Unterhalt aufkommen. Anspriiche
auf Grundsicherung fiir Arbeitsuchende nach dem
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SGBII oder auf Leistungen der Sozialhilfe nach dem
SGBXII bestehen nur dann, wenn die Eltern selbst
die Voraussetzungen fiir die Gewahrung von Leis-
tungen erfiillen.

Die Unterhaltspflicht gilt nicht nur fiir leibliche
Verwandte, sondern auch fiir Adoptiveltern und
-kinder. Dies kann in Bezug auf die Adoptiveltern
von Kindern mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung zu personlichen Harten fithren.? Findet
die Adoption des Kindes statt, ohne dass die Adop-
tiveltern Kenntnis davon haben, dass ihr Kind von
einer Fetalen Alkoholspektrumstoérung betroffen ist,
flihrt dies in der Folge schnell auch zu zusitzlichen
emotionalen Belastungen der Eltern-Kind-Bezie-
hung, weil die Kosten fiir ein Kind, das mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstorung lebt, erheblich
sein konnen.

So sind die Leistungen der Eingliederungshilfe nach
dem SGBXII grundsitzlich vom Einkommen und
Vermogen der Berechtigten bzw. der sogenannten
Einsatzgemeinschaft abhidngig. Zur Einsatzgemein-
schaft zahlen auch die Adoptiveltern, was dazu
flihrt, dass sie flr eine Vielzahl von geeigneten und
erforderlichen Teilhabeleistungen mit eigenen
Mitteln aufkommen miissen. Wird erzieherische
Hilfe oder Eingliederungshilfe nach dem SGBVIII
geleistet, so sind zumindest ambulante Leistungen
kostenbeitragsfrei, bei teil- oder vollstationdren
Leistungen erfolgt jedoch ebenfalls eine Beteiligung
an den Kosten aus dem Einkommen der Eltern.

Bei Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung gelten keine unterhaltsrechtlichen Beson-
derheiten. Oft ist der Unterhalt jedoch im Zusam-

menhang mit einer stationaren Eingliederungshilfe
oder einer erzieherischen Hilfe sicherzustellen.

23 DIJuF-Rechtsgutachten JAmt 2009, 559.

24 W. Reinken, in: H. Bamberger u. H. Roth, Beck’scher
Online-Kommentar BGB 2011, §1601, Rn. 3.

25 Vgl. hierzu umfassend: Schindler, G. (2011). Kostenbeteiligung fiir
Leistungen der Kinder- und Jugendhilfe nach dem SGBVIII und
fur Leistungen der Eingliederungshilfe nach dem SGB XII im Ver-
gleich, Probleme und Ansatzpunkte einer Harmonisierung, AGJ.
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Kénnen Adoptiveltern einen Anspruch auf Schadens-
ersatz haben, wenn sie einem Adoptivkind mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstorung gegeniiber unter-
haltspflichtig sind?

Die Adoptionsvermittlung ist in Deutschland Auf-
gabe der Jugenddmter. Die von einem Jugendamt
auf dem Gebiet der Adoptionsvermittlung entfaltete
Tatigkeit ist Ausiibung eines 6ffentlichen Amtes.
Verletzt ein Bediensteter eine Amtspflicht, so kann
ein Schadensersatzanspruch aus Amtshaftung be-
griindet sein.

Die Rechtsprechung hat in diesem Zusammenhang
festgestellt, dass die Bediensteten eines Jugendamtes
amtspflichtwidrig handeln, wenn sie es beispiels-
weise unterlassen, die Adoptionsbewerber tiber
einen ihnen bekannten und nicht ausgerdumten
Verdacht auf Hirnschaden des Kindes aufzuklaren.?
Ebenfalls wurde festgestellt, dass Bedienstete die
ihnen gegentiber dem Adoptionsbewerber obliegen-
den Amtspflichten verletzen, wenn sie ihn vor der
Adoption nicht iiber einen bestehenden Verdacht
einer geistigen Behinderung des anzunehmenden
Kindes aufklaren. Diese Rechtsprechung lésst sich
auf die Beeintrachtigung durch eine Fetale Alkohol-
spektrumstérung tibertragen: Haben die Fachkrifte
der kommunalen Adoptionsvermittlungsstelle den
begriindeten Verdacht, dass ein zu vermittelndes
Kind von einer Fetalen Alkoholspektrumstérung
betroffen sein kénnte, so sind sie verpflichtet, die
Bewerber iber den Verdacht zu informieren und
sie tiber die Beeintrachtigung aufzuklaren.

Die Schadensersatzpflicht der haftenden Kérper-
schaft erstreckt sich auf den gesamten Unterhalts-
aufwand des Annehmenden fiir das behinderte
Kind, wenn es bei Aufklarung iiber den Verdacht
nicht zur Adoption gekommen wire. Es ist darauf
zu achten, dass der Schadensersatzanspruch nach
drei Jahren ab Kenntnis verjahrt. Maf3geblich ist
damit der Zeitpunkt der Diagnose einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung.

Wer stellt den Unterhalt von Kindern mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung sicher, die in einer
Pflegefamilie oder in einer Heimeinrichtung leben?
Kann ein Kind mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung nicht bei seinen leiblichen Eltern aufwach-
sen und wird auch nicht adoptiert, so wichst es
entweder in einer Heimeinrichtung oder in einer
Pflegefamilie auf. In beiden Fillen muss sein Un-
terhalt sichergestellt werden. Rechtlich ist dabei zu
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differenzieren, ob die Leistung als Jugendhilfe oder
als Sozialhilfe gewiahrt wird. Bei Leistungen der Ju-
gendhilfe in einer Pflegefamilie oder in einem Heim
wird der notwendige Unterhalt des untergebrachten
Kindes als sogenannte Annexleistung sichergestellt.
Der notwendige Unterhalt umfasst auch die Kosten
fiir Pflege und Erziehung und kann folglich mit
einer deutlich erh6hten Aufwandserstattung fiir die
Pflegeeltern einhergehen.

Wird die Familienpflege als Leistung der Sozialhilfe
erbracht, so besteht — anders als in der Jugendhilfe

- kein unmittelbarer Annexanspruch auf Sicherstel-
lung des notwendigen Unterhalts. Der Unterhalt des
Kindes wird dennoch tber Leistungen der Grund-
sicherung nach dem SGBXII sichergestellt. Die Hohe
der Leistungen bestimmt sich iiblicherweise nach
der Hohe der Unterhaltsleistungen in der Kinder-
und Jugendhilfe. Bei volljahrigen Pflegekindern
kommen in der Praxis meist die der Sozialhilfe zur
Anwendung. In Bezug auf die Anerkennung der pad-
agogischen Leistungen von Pflegeeltern bestehen

in der Sozialhilfe allerdings bislang tiberwiegend
keine verbindlichen Richtlinien oder Empfehlungen.

Haben erwachsene Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung Anspruch auf Sozialhilfe?
Grundsitzlich miissen sich volljahrige Menschen
darauf verweisen lassen, ihren notwendigen Unter-
halt durch Erwerbstitigkeit zu bestreiten. Kénnen
sie das nicht, so ist zu unterscheiden, ob sie arbeit-
suchend oder voll erwerbsgemindert sind. Diese
Differenzierung ist maf3geblich fiir die Entscheidung,
ob und welche Anspriiche auf finanzielle Sicherstel-
lung der Existenzgrundlage die Betroffenen gegen-
tiber dem Staat haben.

Voll erwerbsgemindert sind Personen, die wegen
Krankheit oder Behinderung auf nicht absehbare
Zeit aufderstande sind, unter den tiblichen Bedin-
gungen des allgemeinen Arbeitsmarktes mindestens
drei Stunden téglich erwerbstitig zu sein, oder die
wegen Art oder Schwere der Behinderung gar nicht
auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt tétig sein kon-
nen.? Die Beurteilung iiber eine dauerhafte volle
Erwerbsminderung erfolgt immer aufgrund einer
gutachterlichen Einzelfallprifung der medizini-

26 OLG Hamm, 15.07.1992 - 11 U 52/92, FamRZ 1993, 704.

27 Gurtner, K. in: Kasseler Kommentar, Sozialversicherungsrecht
2011, § 43 SGB VIRn. 54.
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schen Voraussetzungen.?® Der zustindige Trager der
Sozialhilfe oder der Jobcenter ersucht in der Regel
den zustindigen Trager der Rentenversicherung,
die medizinischen Voraussetzungen zu priifen. Das
Priifergebnis, also die Feststellung, ob eine teilweise
oder eine volle Erwerbsminderung und hier wiede-
rum, ob eine dauerhafte oder eine zeitlich begrenzte
Erwerbsminderung vorliegt, ist fir alle Rechtsberei-
che verbindlich.

Wird die volle oder teilweise Erwerbsminderung
eines Menschen mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rumstorung festgestellt, so konnen also zunichst
Rentenanspriiche bestehen. Dies wird haufig nicht
der Fall sein, weil die Mindestversicherungsdauer
als Voraussetzung fiir die gesetzliche Rente noch
nicht erfillt ist. Liegt eine dauerhafte volle Erwerbs-
minderung vor, aber es besteht kein Anspruch auf
Leistungen der Rentenversicherung, so konnen
Leistungen der Grundsicherung im Alter und

bei Erwerbsminderung in Anspruch genommen
werden. Diese sichern den notwendigen Unter-
halt einschlief}lich der Kosten fiir Unterkunft und
Heizung. Fir die Betroffenen ist wichtig, dass bei
der Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsmin-
derung die Verwandten ersten Grades eines Leis-
tungsberechtigten - anders als bei der Hilfe zum
Lebensunterhalt — nicht zur Erstattung der von der
Grundsicherung gezahlten Leistung herangezogen
werden. Verfiigt der Unterhaltsverpflichtete jedoch
uber ein Jahreseinkommen von tiber 100.000 Euro,
ist die Grundsicherung im Alter und bei Erwerbs-
minderung einzustellen und es werden vom Amt
Leistungen auf Hilfe zum Lebensunterhalt mit der
Folge des Unterhaltsriickgriffs gewéhrt.

Wird dagegen keine oder nur eine teilweise Er-
werbsminderung festgestellt, so steht die Person

in rechtlichem Sinne weiterhin in vollem oder
beschrianktem Umfang dem allgemeinen Arbeits-
markt zur Verfligung. Hat sie tatséchlich keinen
Arbeitsplatz, so kann sie Anspruch auf Leistungen
der Grundsicherung fiir Arbeitsuchende nach dem
SGB II haben. Die Zuordnung sollte bei Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung kritisch
hinterfragt werden, da es in der Mehrzahl der Fille
als aussichtslos gelten diirfte, dass die Betroffenen
auf Dauer einen Arbeitsplatz auf dem ersten Arbeits-
markt halten konnen. Aufgrund der geschiadigten
Exekutivfunktionen und der damit einhergehen-
den Notwendigkeit, die Betroffenen sogar bei der
Ausfiihrung von Routineaufgaben immer wieder
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(neu) anzuleiten, erftllen sie die Bedingungen des
allgemeinen Arbeitsmarktes hiufig nicht.

Wird die Zustiandigkeit der Grundsicherung fiir
Arbeitsuchende dennoch anerkannt, so ist dies
insbesondere in Bezug auf die im Rahmen der
Leistungen des SGBII zur Eingliederung in Arbeit
abzuschliefende Eingliederungs-vereinbarung nach
§15 SGB II problematisch. Verstof3t der Leistungs-
berechtigte gegen eine Auflage in der Vereinbarung,
fahrt dies zur Sanktionierung, d. h. zur Reduzierung
der Leistungen. Je nach Regelverstof} kann dies in
erheblichem Umfang geschehen. Da die Reduzie-
rung auch nicht im Ermessen des Leistungstréigers
steht, werden bei Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung Personen sanktioniert,

die tiber die sanktionsbelegten Regelverstofie haufig
wenig bis kein Steuerungsvermdgen haben. D.h, sie
werden fiir ihre Erkrankung bestraft, ohne dass dies
von den Akteuren reflektiert wird oder von den Be-
troffenen wirklich vermieden werden kénnte. Noch
problematischer ist, dass der mit der Sanktionierung
beabsichtigte erzieherische Effekt? schidigungsbe-
dingt nicht eintreten kann, denn das Unvermaogen,
aus Fehlern zu lernen, zihlt zu den Kernsymptomen
der Behinderung.

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung konnen ihren Unterhalt hdufig nicht durch
kontinuierliche Erwerbstatigkeit sicherstellen und
haben daher Anspruch auf die Sicherstellung ihres
Existenzminimums. Zuverdienstmoglichkeiten
beim Bezug von Grundsicherung stellen fiir sie
eine wichtige Hilfe dar.

28 Kreikebohm, R. in: Rolfs, Giesen, Kreikebohm u. Udsching (Hrsg.),
Beck’scher Online-Kommentar Sozialrecht 2011 § 109a SGB VI Rn. 10.

29 | auterbach, K. in: Gagel, SGBII/SGBIII 2011, § 31 Rn. 1.
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Was ist im Zusammenhang mit
Leistungen der Eingliederungs-
hilfe aufgrund einer Behinderung
durch eine Fetale Alkoholspekt-
rumstorung zu beachten?

Was ist Eingliederungshilfe?

Leistungen der Eingliederungshilfe werden gewihrt,
um Menschen mit Behinderungen eine moglichst
umfingliche Teilhabe an allen Lebensbereichen der
Gesellschaft zu ermoglichen.

Spatestens seit dem Inkrafttreten der UN-Behin-
dertenrechtskonvention im Frithjahr 2009 bedeutet
ein umfanglicher Anspruch auf Eingliederungshilfe,
dass die Betroffenen das Recht auf Teilhabe an den
Regelangeboten der Gemeinschaft haben und sie in-
dividuelle Férderung mit Blick auf ihre Beeintrach-
tigungen in allen Lebensbereichen erfahren. Dieser
Anspruch wird mit dem Bundesteilhabegesetz, das
im Dezember 2016 verabschiedet wurde und dessen
wesentliche Teile in den Jahren 2018 und 2020 in
Kraft treten werden, zusatzlich gestarkt. Im Folgen-
den wird daher auch die kiinftige Gesetzeslage in
Bezug genommen.

Trotz einer deutlichen Individualisierung der Teil-
habeleistungen, die mit den anstehenden Geset-
zesinderungen weiter betrieben wird, stehen den
Betroffenen weiterhin die ,klassischen“ Angebote
der Eingliederungshilfe in Form von Férderkinder-
garten, Férderschulen, Werkstitten fiir behinderte
Menschen und betreuten Wohnangeboten zur
Verfiigung. Betroffene und ihre Angehorigen haben
mithin ein Wahlrecht in Bezug auf die Entschei-
dung, ob sie eine Fordereinrichtung oder eine indi-
viduelle Férderung zur Teilhabe an Regelangeboten
in Anspruch nehmen wollen. Haufig wird auch eine
Kombination aus beidem erforderlich.

Menschen mit einer Behinderung haben Anspruch
auf Leistungen, die ihnen die Teilhabe am Gemein-
schaftsleben ermdglichen. Mit der Reform der
Eingliederungshilfe durch das Bundesteilhabege-
setz wird kiinftig noch mehr Wert auf individuelle
Hilfen gelegt und die soziale Teilhabe gestarkt.
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Welche Leistungstriager erbringen die
Eingliederungshilfe?

Als Trager der Eingliederungshilfe kommen grund-
satzlich die gesetzlichen Krankenkassen, die Bun-
desagentur fiir Arbeit, die Triger der gesetzlichen
Unfallversicherung, die Triger der gesetzlichen
Rentenversicherung und der Alterssicherung der
Landwirte, die Trager der Kriegsopferversorgung
und der Kriegsopferfiirsorge im Rahmen des Rechts
der sozialen Entschidigung bei Gesundheitsscha-
den, die Tréager der 6ffentlichen Jugendhilfe und die
Trager der Sozialhilfe in Betracht.

Die Leistungen zur medizinischen Rehabilitation
und die Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben
werden aufgrund der besonderen Qualifizierung
vor allem von den Triagern der Krankenkassen und
der Bundesagentur fiir Arbeit erbracht. Die Trager
der Rentenversicherung stehen fiir beide dieser
Leistungen zur Verfligung, werden jedoch im Fall
der Fetalen Alkoholspektrumstérung selten in der
Zustiandigkeit stehen. Dies gilt ebenso flr die Trager
der Unfallversicherung und die Tréiger der Kriegs-
opferversorgung und Kriegsopferfiirsorge. Damit
erbringen also andere Rehabilitationstrager fiir diese
Leistungsgruppen vorrangige Leistungen im Ver-
héltnis zur Eingliederungshilfe nach dem SGBXII
und der Kinder- und Jugendhilfe. Soweit es um Leis-
tungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft
(soziale Teilhabe) geht, stehen dagegen regelméifig
die Trager der Sozialhilfe und der Kinder- und
Jugendhilfe in der Leistungsverantwortung, da die
Voraussetzungen der vorrangigen Leistungen nicht
vorliegen.

Kurz gefasst:

Fir die Leistungen zur Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft stehen in erster Linie die Trager der
offentlichen Jugendhilfe und der Sozialhilfe in der
Verantwortung.

Erhilt ein minderjahriges Kind oder ein minder-
jahriger Jugendlicher mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstorung Eingliederungshilfe vom
Jugendamt oder vom Sozialamt?

Im Verhiltnis der Leistungen von Jugendhilfe und
Sozialhilfe ist die Kinder- und Jugendhilfe grund-
satzlich vorrangig zu erbringen (§ 10 Abs. 4 Satz 1
SGBVIII). Eine Ausnahme von diesem Grundsatz
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liegt bei den Teilhabeleistungen fiir Kinder bzw.
Jugendliche vor, die von einer kérperlichen bzw.
einer geistigen Behinderung betroffen bzw. bedroht
sind. Eingliederungshilfe fiir diese Personengruppe
erbringt vorrangig der Sozialhilfetrager (§ 10 Abs. 4
Satz 2 SGBVIII). Wenngleich sich diese Aufteilung
der Zustdndigkeit fiir die Teilhabe der betroffenen
jungen Menschen als nachteilig erwiesen hat und
mit gesetzlichen Anderungen der Kinder- und Ju-
gendhilfe parallel zum Bundesteilhabegesetz refor-
miert werden sollte, ist dies bislang nicht gelungen.
Bis auf Weiteres bleibt es also bei der dysfunktiona-
len Zustidndigkeitsverteilung.3°

In der Rechtsprechung setzt sich die Tendenz durch,
die Zustandigkeit der Trager der Eingliederungshilfe
nach dem SGBXII auch dann anzunehmen, wenn
im Falle einer Mehrfachbehinderung zumindest
auch eine geistige oder eine korperliche Behinde-
rung identifizierbar ist.3! In diesem Fall ist ebenso
die vorrangige Zustindigkeit der Eingliederungshil-
fe des Sozialhilfetriagers anzunehmen.* Die Zustin-
digkeitsbestimmung erfolgt weder nach dem Anlass
der konkreten Hilfe noch nach dem Schwerpunkt
der Behinderung.*?

Wenngleich die Zuordnung von Mehrfachbehin-
derungen durch die Rechtsprechung mehr Klarheit
gefunden hat, so bleibt doch die Notwendigkeit
bestehen, zwischen seelischer Behinderung ei-
nerseits und korperlicher / geistiger Behinderung
andererseits zu unterscheiden, um den zustindigen
Leistungstriager zu ermitteln.

Dabei ist zu betonen, dass diese Abgrenzung aus-
schliefdlich aufgrund der Zustandigkeitssplittung
erforderlich ist und - zumindest aus rechtlicher
Sicht - keinerlei hilfebezogenen Wert hat. Bei der
Wahl der geeigneten Hilfe kommt es darauf an, den
sich aus der Teilhabebeeintriachtigung ergebenden
Bedarf moglichst konkret zu ermitteln, um ihn dann
zu decken. Ob die festgestellte Funktionsbeeintriach-
tigung dabei im seelischen oder im geistigen Bereich
zu verorten ist, ist in diesem Zusammenhang als rein
theoretische Frage zu verstehen, deren Beantwor-
tung flr die Forschung von Bedeutung sein mag, die
Qualitét der Hilfe jedoch nicht dndert.

Fiir die Ermittlung des zustdndigen Leistungstriagers
ist die Kategorisierung der Behinderungsart jedoch
zwingend erforderlich. Wie bereits bei der Frage

»1st eine Fetale Alkoholspektrumstérung mit einer
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geistigen Behinderung gleichzusetzen?” erortert, gilt
dabei Folgendes: Geht eine Fetale Alkoholspektrum-
storung mit einem Intelligenzquotienten von unter
70 einher, so wird dies nach allgemeinen Kriterien
als geistige Behinderung beurteilt. In der Folge ist
der Trager der Sozialhilfe fiir die erforderlichen
Teilhabeleistungen grundsétzlich zustandig. Liegt
der Intelligenzquotient Giber 70, werden auch die
eingeschriankten Exekutivfunktionen eher den Ver-
haltensauffilligkeiten zugerechnet und daher eine
seelische Behinderung angenommen mit der Folge
der Zustindigkeit der Kinder- und Jugendhilfe.

In der Praxis ist dies allerdings nicht immer selbst-
verstidndlich, denn nicht selten nimmt der Trager
der Sozialhilfe den Standpunkt ein, dass erforder-
liche Hilfen den erzieherischen Hilfen zuzuordnen
sind und nicht den Teilhabeleistungen. Zwar besagt
die aktuelle Rechtsprechung des Bundesverwal-
tungsgerichts ausdriicklich, dass die Erbringung von
Erziehungsleistungen als unstreitiger Bestandteil
auch von sozialhilferechtlicher Eingliederungshilfe
zu betrachten ist, doch die Leistungstriager gehen
von einer Trennung von Erziehung und Teilhabe
aus.

Priift man, was unter dem Begriff der Erziehung

zu verstehen ist, gelangt man zu der Definition, dass
dies die von bestimmten Normen geprégte Ein-
tibung von Kindern und Jugendlichen in diejenigen
emotionalen, charakterlichen, sozialen, intellek-
tuellen, lebenspraktischen und kérperlichen Kompe-
tenzen ist, die in einer gegebenen Kultur bei allen
Menschen vorausgesetzt werden. Teilhabe bedeutet
demgegeniber nach der WHO-Definition das
»Einbezogensein in eine Lebenssituation® Bei einem
Kind mit einer Behinderung bedeutet die Einbezie-
hung in die Lebenssituation Kindheit das Erlernen
der vorgenannten Kulturtechniken. Soll die Teilhabe
gelingen oder zumindest so weit wie moglich
realisiert werden, so muss ein hoherer Aufwand

30 Schindler, G. (2016). ,Reform der Kinder- und Jugendhilfe oder
Ende eines Rechtsanspruchs?“, ZRP, 167; Schindler, G. (2016).
»Inklusive Umgestaltung der Kinder- und Jugendhilfe als Rechts-
pflicht?“ Die Kinderschutz-Zentren Kéln.

31 SG Marburg, 23.02.2007 - S 9 SO 42 /05, JAmt 2007, 265, besta-
tigt durch LSG Hessen, 18.02.2008, L 9 SO 44/07, JAmt 2009, 615.

32 DIJuF-Rechtsgutachten: JAmt 2004, 306; JAmt 2004, 234.

33 OVG NW, 09.03.2011 - 12 A 840/ 09; SG Marburg, 23.02.2007

-S5950 42/05, JAmt 2007, 265, bestitigt durch LSG Hessen,
18.02.2008, L 9 SO 44/07, JAmt 2009, 615.
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betrieben bzw. miissen andere didaktische Mittel
eingesetzt werden als bei einem Kind ohne Behinde-
rung. Dieser deutlich héhere Aufwand ist als
Teilhabeleistung zu identifizieren, die sich von der
Erziehung des Kindes zwangslaufig gar nicht
trennen lasst.

Im Ergebnis ist die rechtliche Zuordnung der ge-
samten Leistungsverantwortung an den Triger der
Sozialhilfe vorzunehmen, wenn bei einem Kind
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung eine
Intelligenzminderung mit einem Intelligenzquo-
tienten von unter 70 festgestellt ist. Liegt der Wert
dagegen hoher, so werden die mit der Schadigung
einhergehenden Verhaltensauffilligkeiten und
-storungen dem Beeintrachtigungsbild der see-
lischen Behinderung zugeordnet. In der Folge ist
fiir diese Kinder und Jugendlichen der Tréager der
offentlichen Jugendhilfe zustindig.

Es bleibt bei der verfahrensrechtlich notwendigen
Zuordnung der sachlichen Zustandigkeit entweder
zur Kinder- und Jugendhilfe oder zur Sozialhilfe.
Entscheidend ist dafiir der Intelligenzquotient
eines Kindes. Bei einem IQ von unter 70 ist der
Trager der Sozialhilfe zustandig, bei einem héheren
IQ der Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe.

In welchem Alter wechselt die Zustandigkeit von der
Kinder- und Jugendhilfe zur Sozialhilfe?

Wurde ein Kind bzw. ein Jugendlicher unter den
vorgenannten Abgrenzungen im Verantwortungs-
bereich der Kinder- und Jugendhilfe betreut, so ist
der Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe nicht selten
bestrebt, seine Leistungspflicht moglichst mit Voll-
jahrigkeit der ihm anvertrauten jungen Menschen
zu beenden. Der Ubergang sollte sich an den rechtli-
chen Grundlagen und den nichsten Leistungszielen
orientieren.

Haufig hat der Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe
Uiber Jahre Leistungen erbracht, obwohl eine geistige
oder eine korperliche Behinderung vorliegt. In die-
sem Fall hitte er die Zustindigkeit schon immer an
den Tréager der Sozialhilfe abgeben konnen. Wartet er
damit bis zur Volljahrigkeit, lisst sich dem Wechsel
dem Grunde nach nichts entgegensetzen. Allerdings
ist dem Gedanken der Hilfekontinuitit in besonde-
rer Weise Rechnung zu tragen. Wurde beispielsweise
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die Hilfe durch eine Pflegefamilie unter bestimm-
ten Rahmenbedingungen geleistet, so kann dies
nicht allein aufgrund der Volljahrigkeit grundlegend
verdndert werden.

Wird im Einzelfall die Beeintrachtigung durch eine
Fetale Alkoholspektrumstérung als seelische Behin-
derung eingeordnet, so besteht auch nach Eintritt
der Volljahrigkeit ein vorrangiger Leistungsanspruch
gegeniiber dem Tréger der 6ffentlichen Jugendhilfe
auf Hilfe fiir junge Volljahrige (§ 41 SGBVIII) in
Verbindung mit den Leistungen der Eingliederungs-
hilfe fiir seelisch behinderte junge Menschen (§ 35a
SGBVIII).

Den Bedarf der jungen Menschen nach lebens-
praktischer Unterstiitzung zu decken, um insbe-
sondere die Schritte der Berufsausbildung und des
Wohnens auRerhalb der (Pflege-/Adoptiv-)Familie
bzw. aufierhalb der stationidren Heimeinrichtung
erfolgreich zu begleiten, zdhlt auch zu den klassi-
schen Leistungen der Hilfe fiir junge Volljahrige.
Danach soll einem jungen Volljahrigen Hilfe fiir die
Personlichkeitsentwicklung und fiir eine eigenver-
antwortliche Lebensfiihrung gewahrt werden, wenn
und solange die Hilfe aufgrund der individuellen
Situation des jungen Menschen notwendig ist.

Oft begriinden die Tréager der 6ffentlichen Jugend-
hilfe ihre Unzustindigkeit damit, dass die erforder-
liche Erfolgsaussicht der Hilfe nicht prognostiziert
werden konne. Damit 6ffnet sich ein Dilemma,
das insbesondere die Hilfeleistungen zwischen der
Kinder- und Jugendhilfe und der Sozialhilfe betrifft.
So ist fiir die Frage, ob die Leistung der Kinder- und
Jugendhilfe geeignet ist, tatsachlich die Prognose
erforderlich, ob wihrend der Dauer der Zustidndig-
keit wenigstens bestimmte Ziele erreicht werden
konnen. Gleichzeitig muss anerkannt werden, dass
es sich bei der Fetalen Alkoholspektrumstérung
um eine Beeintrachtigung handelt, die zeitlebens
vorliegen wird. Ist die Beeintriachtigung so schwer-
wiegend, dass lebenslang Teilhabeleistungen erfor-
derlich sind, so bedeutet dies, dass nach Beendigung
der Kinder- und Jugendhilfeleistung in jedem Fall
ein Ubergang in den Leistungsbereich der Sozial-
hilfe erfolgen muss. Die zustindigen Tréager sind

in diesen Fillen dazu angehalten, einen Ubergang

34 .SG NW, 07.12.2016,12 SO 477/16 B ER; LSG NW, 05.03.2015, L 12
SO 488/14 B ER; SG Gelsenkirchen, 11.11.2014, S 12 SO 248/14 ER.
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zu vereinbaren, der den Zielen der laufenden Hilfe
nicht zuwiderlauft.

Soweit eine Fetale Alkoholspektrumstoérung eindeu-
tig als seelische Behinderung diagnostiziert worden
ist, steht die Zustidndigkeit der Sozialhilfe als Trager
der Eingliederungshilfe fiir seelisch behinderte Er-
wachsene aufier Zweifel. Die Praxis zeigt allerdings,
dass sich an dieser Stelle Informationsdefizite bei
den verantwortlichen Trégern zulasten der Betrof-
fenen bemerkbar machen. Statt guter Uberginge
erleben die Betroffenen haufig die Ablehnung
weiterflihrender Leistungen auf der Grundlage der
Eingliederungshilfe nach dem SGBXIL Ihre Defizite
werden als persdnliche Unzulinglichkeiten und
Verweigerung stigmatisiert, nicht jedoch als seeli-
sche Behinderung anerkannt, sodass ihr Scheitern
in vermeintlich eigener Verantwortung liegt und
keinen Leistungsanspruch auf die erforderliche
Hilfe auslost.

Gerade junge Menschen mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstdrung benotigen fiir einen erfolgreichen
Ubergang in das Erwachsenenleben eher noch in-
tensivere Leistungen als zuvor. In der Realitét fallen
sie jedoch gerade zu diesem Zeitpunkt aufgrund
der geschilderten Problematik leicht aus allen Hilfe-
beziigen heraus. Betroffenen und ihren Angehérigen
ist daher zu raten, fiir das Storungsbild der Fetalen
Alkoholspektrumstorung die fachlich fundierte
Diagnose eines Experten einzuholen und auf dieser
Grundlage ihren Leistungsanspruch gegentiber
den Leistungstragern einzufordern. Wurde ein An-
trag gestellt, so bestimmt sich die Zustindigkeit
danach, ob der Antrag beim adressierten Leistungs-
trager verbleibt oder innerhalb von 14 Tagen an
einen anderen Leistungstriger weitergeleitet wird.
Danach ist die Zustandigkeit verbindlich festgelegt
(§14 SGBIX).

Ein Wechsel der ortlichen oder der sachlichen Zu-
standigkeit von Rehabilitationstragern fiihrt haufig
zu Anderungen in der Leistungsgewihrung. Hier
ist darauf zu achten, dass auch der neue Rehabi-
litationstrager bedarfsgerechte Hilfen bewilligen
muss.
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Wer stellt fest, ob aufgrund einer Fetalen Alkohol-
spektrumstorung ein Anspruch auf Eingliederungs-
hilfe besteht?

Der jeweils zustiandige Leistungstriger ermittelt
die Voraussetzungen fiir seine Leistungspflicht in
eigener Verantwortung.

Der zustdndige Triger der Eingliederungshilfe wird
also zunichst feststellen miissen, ob eine (wesent-
liche) Behinderung vorliegt oder droht.

Die Rechtsprechung hat wiederholt bestimmt, dass
dem rechtlichen Behinderungsbegriff eine Zwei-
gliedrigkeit innewohnt. So muss einerseits die Ab-
weichung der korperlichen, der geistigen oder der
seelischen Funktionen von dem fiir das Lebensalter
reguldren Zustand erfallt sein. Diese Priifung
obliegt in aller Regel Arzten. Fiir die Eingliederungs-
hilfe, die vom Trager der Sozialhilfe erbracht wird,
ist die Diagnose durch einen Arzt/eine Arztin zwar
nicht gesetzlich vorgeschrieben, sie wird aber in
der Regel verlangt. Wird die Eingliederungshilfe als
Leistung des Tragers der offentlichen Jugendhilfe
erbracht, so fordert das Gesetz ausdrucklich die
Diagnose durch einen Arzt fiir Kinder- und Jugend-
psychiatrie und -psychotherapie oder einen Kinder-
und Jugendpsychotherapeuten oder einen Arzt oder
einen psychologischen Psychotherapeuten, der
Uiber besondere Erfahrungen auf dem Gebiet see-
lischer Stérungen bei Kindern und Jugendlichen
verfiigt. Auf der Grundlage der Diagnose ist festzu-
stellen, ob mit ihr auch eine Beeintrachtigung der
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft einhergeht.
Diese Aufgabe ist keine arztliche, sondern eine
sozialpadagogische. In der Kinder- und Jugendhilfe
erfolgt die Feststellung durch die Fachkrifte des
offentlichen Tréigers. In den Sozialimtern besteht
demgegeniiber kein vergleichbares Fachkriftegebot.
Aus diesem Grund werden die Feststellungen zur
Teilhabebeeintrachtigung hiufig den Leistungser-
bringern -den Heimeinrichtungen, den Werkstitten
oder den ambulanten Diensten - iiberlassen. Gene-
rell ist daran zu denken, dass die Leistungsberech-
tigten bei einer notwendigen Begutachtung ihrer
Hilfebedarfe das Recht auf die Wahl eines geeigneten
Gutachters haben (§ 14 Abs. 5 SGB IX).

35 Welti,F, in: Lachwitz/Schellhorn/Welti, HK-SGB IX, 2002, § 2 Rn.
31ff.
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Die drztliche und neuropsychologische Diagnostik
sowie die sozialpddagogische Feststellung der Teil-
habebeeintriachtigung begriinden und konkretisie-
ren zusammen den Anspruch von Menschen mit
einer Fetalen Alkoholspektrumstérung auf Leistun-
gen der Eingliederungshilfe.

Kurz gefasst:

Die arztliche und neuropsychologische Diagnostik
sowie die sozialpadagogische Feststellung der
Teilhabebeeintrachtigung begriinden und konkre-
tisieren zusammen den Anspruch von Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung auf
Leistungen der Eingliederungshilfe.

Welche Instrumente werden zur Feststellung der
Teilhabebeeintrichtigung verwendet?

In Deutschland gibt es bislang keine standardisier-
ten Verfahren, die fiir die Feststellung der Teilhabe-
beeintriachtigung angewandt werden. Ob eine Teil-
habebeeintrichtigung vorliegt, wird daher bislang
in hochst unterschiedlicher Weise festgestellt.

Die aktuelle Rechtsprechung zur Priifung der Teil-
habebeeintriachtigung von Kindern mit seelischen
Beeintriachtigungen besagt, dass sich das Bestehen
einer Teilhabestdrung bei Kindern daran erkennen
lasst, ob die Einbindung eines Kindes in die zentra-
len Lebensbereiche wie Familie, Schule und Peer-
group erschwert ist und ein Kind nur noch bedingt
die Fahigkeit hat, sich in diesen Bereichen dem
Alter angemessen selbst zu verwirklichen und das
bendtigte Mafd an Wertschitzung und Anerken-
nung zu erfahren.3

Diese Kriterien stimmen mit weiteren zur Beurtei-
lung der Teilhabebeeintrichtigung erstellten Kri-
terien iiberein, bei denen gepriift wird, ob folgende
Beeintrichtigungen bereits eingetreten sind oder
erwartet werden:*

« Schidigung der psychischen Gesundheit

« Beeintrichtigung der altersgeméfien Autonomie

- fiir den Betroffenen splirbarer Ausschluss von
altersgeméifen Beteiligungsmoglichkeiten

+ Reduzierung von Entwicklungsmoglichkeiten
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Wenngleich diese Kriterien fiir eine erste Beurtei-
lung geeignet sind, ob Teilhaberisiken bestehen, so
kann auf ihrer Grundlage nur schwerlich eine diffe-
renzierte Bedarfsfeststellung getroffen werden. Hier
bedarf es standardisierter Verfahren, die in Deutsch-
land aktuell zumindest noch nicht flichendeckend
eingefiihrt sind.3®

Ausgewiesenes Ziel des Bundesteilhabegesetzes ist
es allerdings, dass sich die Teilhabeleistungen
kinftig am personlichen Bedarf orientieren und
entsprechend einem bundeseinheitlichen Verfahren
personenbezogen ermittelt werden. In der Einglie-
derungshilfe wird fiir das Gesamtplanverfahren zur
Bedarfsermittlung eine Orientierung an der ICF ab
2018 gesetzlich vorgegeben (§ 142 SGBXII). Die Lin-
der kénnen die Instrumente zur Bedarfsermittlung
durch ihr jeweiliges Landesrecht mittels Rechtsver-
ordnung niher ausgestalten. >

Eine verbindliche Einfithrung der Internationalen
Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung
und Gesundheit bei Kindern und Jugendlichen
(ICF-CY)* wurde mit einer inklusiven Reform der
Kinder- und Jugendhilfe zwar angestrebt,** konnte
bislang jedoch nicht umgesetzt werden. Die Trager
der Kinder- und Jugendhilfe sollen sich allerdings
bei der Gewahrung von Leistungen der Eingliede-
rungshilfe fiir Kinder und Jugendliche mit einer
seelischen Behinderung an den Empfehlungen der
Rehabilitationstrager bzgl. des Einsatzes standardi-
sierter Instrumente der Bedarfsermittlung orien-
tieren (§ 26 Abs. 5 Satz 2 1. V. m. § 13 SGBIX). Kiinftig
durfte die Anwendung der ICF-CY bzw. eines an der
ICF-CY orientierten Instruments fiir die Bedarfser-
mittlung der Regelfall werden.

36 Meysen, FK-SGB VIII, § 35a Rn. 34 m. w. Nw.; VG Arnsberg,
13.12.2005- 11 K 910/05.

37 Harnack-Beck, V. (2003). Psychosoziale Diagnostik in der Jugend-
hilfe, 4. Aufl,, S. 159.

38 Kolch, M., Wolff, M. u. Fegert, J. (2007). Teilhabebeeintrachtigung
- Moglichkeiten der Standardisierung im Verfahren nach §35a
SGBVIIL

39 BTHG, BT-Drucks. 18 /9522, S. 232.

40 Hollenweger, J. u. Kraus de Camargo, O. (2011). ICF-CY, Interna-
tionale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit bei Kindern und Jugendlichen, Huber; mehr dazu
unter: www.dimdi.de/static/de/klassi/icf/.

41 Schindler, G. (2016). ,Wann wenn nicht jetzt? Aber vielleicht doch
nicht ganz so?“, Forum Erziehungshilfen 5/2016
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Die ICF ist eine Klassifikation, mit welcher der
Zustand der funktionalen Gesundheit einer Person
beschrieben werden kann. Insbesondere ermdglicht
sie es, das positive und das negative funktionale
Bild einer Person in den Bereichen der Funktionen
und Strukturen des menschlichen Organismus, der
Tatigkeiten (Aktivitaten) aller Art einer Person und
ihrer Teilhabe an Lebensbereichen wie z.B. Erwerbs-
leben, Erziehung/ Bildung, Selbstversorgung usw.
vor dem Hintergrund moglicher Forderfaktoren
und Barrieren standardisiert zu dokumentieren. 2

Das wichtigste Ziel der ICF ist es, eine gemeinsame
Sprache fiir die Beschreibung der funktionalen
Gesundheit zur Verfiigung zu stellen, um die Kom-
munikation zwischen Fachleuten im Gesundheits-
und Sozialwesen, insbesondere in der Rehabilitation,
zu verbessern.*® Dariliber hinaus stellt sie ein systema-
tisches Verschliisselungssystem fiir Gesundheits-
informationssysteme bereit und ermoglicht Daten-
vergleiche zwischen Landern, Disziplinen im
Gesundheitswesen, Gesundheitsdiensten und im
Zeitverlauf.*

Die Kodierung gilt allerdings als schwierig und
zeitaufwendig, da stets vier Aspekte gleichzeitig zu
beriicksichtigen sind. Aufgrund der ganzheitlichen
Sichtweise, die den Arbeitsansatz der ICF kennzeich-
net, wird das Bild des Menschen in seiner vollen
Komplexitit inklusive seiner Rahmenbedingungen
erfasst und dokumentiert. Das mag in der ersten
Betrachtung kompliziert erscheinen, kann jedoch

- mit einer entsprechenden Grundlagenschulung -
durchaus schnell in die Praxis eingebunden werden.
Fiir Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung sind als Lebensbereiche der allgemeinen
und besonderen interpersonellen Interaktionen und
Beziehungen insbesondere Erziehung und Bildung,
Arbeit und Beschiftigung, wirtschaftliches Leben,
Gemeinschafts-, soziales und staatsbiirgerliches
Leben bedeutend und regelhaft im Rahmen der Pri-
fung nach ICF-CY zu berticksichtigen. Schliefllich
sind ebenfalls die Einwirkungen folgender relevan-
ter Umweltfaktoren regelhaft zu berticksichtigen:

+ Unterstiitzung und Beziehungen
« Einstellungen (Familie, Freunde, Fachleute)
« Dienste, Systeme, Handlungsgrundsitze

- der sozialen Sicherheit
- der allgemeinen sozialen Unterstiitzung
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- des Gesundheitswesens

- des Bildungs- und Ausbildungswesens
- des Arbeits- und Beschiftigungswesens
- der Politik

Werden die jeweiligen Faktoren in die Priiffung
einbezogen und bewertet, so ergibt sich ein differen-
ziertes Bild fiir die Ermittlung der Teilhaberisiken
und der Bedarfe. Mit dem Modell der ICF wird der
Grad der Funktionsbeeintrichtigung nachvollzieh-
bar dargestellt und mit dem Aspekt der Partizipa-
tion verkniipft, um die Schwere der Teilhabebeein-
trachtigungen zu erfassen.

Kurz gefasst:

Die Beeintrachtigung der Teilhabe wird kiinftig
verbindlich anhand der ICF bzw. eines ICF-ba-
sierten Instruments dargestellt werden. Fiir die
Beeintrachtigung der Teilhabe von Kindern und
Jugendlichen sollte die ICF-CY auch in der Kinder-
und Jugendhilfe Anwendung finden.

Welche Schwierigkeiten sind bei der Priifung der
Teilhabebeeintrachtigung aufgrund einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung aus der Praxis bekannt?
Die Fachkrifte des jeweiligen Leistungstrégers,

die die Priifung der Teilhabebeeintrachtigung
durch eine Fetale Alkoholspektrumstérung vor-
nehmen, sind mit den Auswirkungen der Fetalen
Alkoholspektrumstorung auf die Teilhabechancen
der Betroffenen oft nicht vertraut. Deshalb wird
die Teilhabebeeintrichtigung durch eine Fetale
Alkoholspektrumstorung haufig selbst bei korrek-
ter Diagnose in weit geringerem Maf eingeschétzt,
als sie sich tatsdchlich aus der Schidigung ergibt.
Ursachlich ist zumindest bei jugendlichen und ilte-
ren Betroffenen die deutliche Diskrepanz zwischen
ihrer sprachlichen Gewandtheit (,Partytalker”) und
ihrer fehlenden Alltagskompetenz und Realitits-
prifung.

Die Betroffenen stellen sich und ihr Leben Dritten
gegeniiber haufig eloquent und gern in leuchten-

42 Kolch, Wolff, Fegert 2007.
43 Joussen, J. in: Dau, Diiwell, Joussen (Hrsg.), Sozialgesetzbuch IX,
3. Auflage 2010, §2 Rn. 22.

44 Schuntermann, M. (2007). Einfiihrung in die ICF. Grundkurs,
Ubungen, offene Fragen. 2. Aufl. Landsberg: ecomed verlagsge-
sellschaft.



34

den Farben dar. Ist ihr Gegeniiber nicht mit diesem
Erscheinungsbild einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung vertraut und lasst sich von dem ,,schéonen
Schein“ beeindrucken, so werden die Kompetenzen
und die Funktionsfihigkeit der Betroffenen leicht
deutlich zu hoch eingeschitzt.

Insbesondere dann, wenn die intellektuelle Leis-
tungsfihigkeit iiber der Grenze zur geistigen Be-
hinderung liegt, werden die intellektuellen und die
kognitiven Kapazititen iberschéitzt, da die Auswir-
kungen der gestorten Exekutivfunktionen auf die
Bildungsfahigkeit der Betroffenen nicht ausreichend
berticksichtigt werden.

Ebenso wird im Bereich der sozialen Teilhabe nicht
erkannt, dass sich die Betroffenen entgegen ihrer
Selbsteinschitzung hiufig nicht mit Freunden um-
geben, sondern in eine Peergroup geraten, die dazu
tendiert, den Drang der Betroffenen, sich beliebt zu
machen, fiir eigene Zwecke auszunutzen. So darf es
geradezu als Merkmal einer Fetalen Alkoholspek-
trumstoérung verstanden werden, dass Betroffene
delinquent werden. Dies hat haufig damit zu tun,
dass sie in ,schlechte Gesellschaft” geraten, die sie
mit ihren Eigenarten und Verhaltensauffalligkeiten
eher annimmt.

Haufig wird nicht angemessen eingeordnet, dass

die hirnorganische Schidigung eine lebenslange
irreversible Beeintrachtigung in den Bereichen
Aufmerksamkeit, Gedachtnisfunktionen, Lernfihig-
keit, Exekutivfunktionen, motorische und kognitive
Funktionen und Verhaltensauffilligkeiten zur Folge
hat. Dies fiihrt wiederum dazu, dass das Ausmaf}
der Beeintrachtigung aufgrund der zunehmenden
Diskrepanz im Vergleich zur gesunden Gleichaltri-
gengruppe von Lebensjahr zu Lebensjahr eher zu-
als abnimmt. Auch die zusitzlichen Schidigungen,
die durch Vernachléssigung oder Traumatisierung
bei schwierigen psychosozialen Ausgangsbedingun-
gen zu verzeichnen sind, werden hiufig nicht ihrem
tatsdchlichen Ausmaf} entsprechend eingeordnet.
Tatsédchlich potenzieren solche Schidigungen die
durch die hirnorganische Schidigung hervorgeru-
fenen Beeintrichtigungen negativ, d.h., ein vorge-
schidigtes Gehirn wird durch zusétzliche psychoso-
ziale Belastungen oder Traumata besonders schwer
beeintrichtigt. Wurde keine Fetale Alkoholspekt-
rumstérung, sondern lediglich eine der gewdhnlich
auftretenden Komorbidititen diagnostiziert, fihrt
dies erst recht zu der Annahme, dass die Betroffe-
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nen bestimmte Anforderungen erfiillen kénnen
miissten, da die bestehende Diagnose nur geringere
Beeintrachtigungen erklart. Dass dies nicht der Fall
ist, wird den Betroffenen gewissermafen personlich
angekreidet. Sie werden fiir verstockt, unzuginglich,
faul und unehrlich gehalten, ohne dass erkannt
wird, dass es ihnen schlicht an den Fahigkeiten fehlt,
die gestellte Anforderung zu bewaltigen. Ohne Diag-
nose kann die Schidigung durch eine Fetale Alko-
holspektrumstoérung nicht als Entlastung erkannt
werden, was bei den Betroffenen zu immer wieder-
kehrenden Frustrationen fihrt.

Bei der Einschadtzung der Teilhabebeeintrachtigung
diirfen gute Kompetenzen in der Kommunikation
und bei der Selbstdarstellung nicht zu Fehlannah-
men fiihren. Negativ verstarkende Komorbiditdten
missen beriicksichtigt werden.

Welche Hilfen sind geeignet und erforderlich, um
einem Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
stérung die Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft
zu sichern?

Wurde die Diagnose mit der erforderlichen Experti-
se gestellt, so ist damit erst die Grundvoraussetzung
geschaffen, geeignete Hilfen und Leistungen in
Erwigung zu ziehen. Welche Hilfen und Leistungen
konkret gewihrt werden sollten, steht damit noch
nicht fest, denn bislang gibt es fiir den Umgang mit
Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung noch keinerlei Standards. Die Erfahrung lehrt,
dass bei der Forderung von Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung deren Fihigkeiten
besser unter- als tiberschitzt werden sollten. Eine
bestindige Uberforderung fiihrt bei den Betroffenen
in besonders gravierender Weise zu Frustration und
Resignation, da die Defizite schwer nachvollziehbar
sind.

Gibt es fiir Kinder und Jugendliche mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstorung Teilhabeleistungen, die ein
Leben mit Familie unterstiitzen kénnen?

Generell wird vermutet, dass mehr als 80 Prozent
aller von einer Fetalen Alkoholspektrumstérung
Betroffenen nicht in der Ursprungsfamilie aufwach-

45 Loser, H. (1991). Alkoholeffekte und Schwachformen der Alkoholem-
bryopathie. Deutsches Arzteblatt 88, 3430-3437; Hoff-Emden 2008.
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sen.* Der Alkoholkonsum der Mutter wihrend

der Schwangerschaft kann mit einer Alkoholab-
hingigkeit der Mutter einhergehen. Selbst wenn

der Alkoholkonsum nicht aufgrund einer Suchter-
krankung erfolgt, korreliert der Alkoholkonsum

in der Schwangerschaft haufig mit sozialen oder
psychischen Problemen der werdenden Mutter.
Eine Suchterkrankung, der riskante Gebrauch von
Alkohol oder schwierige Lebensumstinde sind in
der Regel kein temporires Problem, sondern beste-
hen nach der Geburt des Kindes fort. Erschwerend
kommt dann hinzu, dass ein Kind, das mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung geboren wird,
sschwieriger” ist und bleibt als ein gesundes Kind.
Die Schidigungen des Kindes gehen mit Beeintrach-
tigungen einher, die fir die Erziehungsverantwort-
lichen in der Regel eine erhebliche Herausforderung
darstellen. Dies gilt umso mehr, wenn die Erzie-
hungsverantwortlichen tiber den Grund der Verhal-
tensauffilligkeiten des Kindes im Unklaren sind.*¢

Zusammenfassend lésst sich sagen, dass Kinder mit
einer Fetalen Alkoholspektrumstérung und damit
deutlich erh6htem erzieherischen und pflegerischen
Bedarf hiufiger in Familien mit eingeschriankten
Erziehungskompetenzen zur Welt kommen.* Diese
fatale Kombination setzt sich nicht selten darin fort,
dass die erforderliche Unterstiitzung und Hilfe gera-
de nicht gesucht wird. Nicht nur die erzieherischen
Probleme mit dem Kind fithren zu Schamgefithlen
und Abwehr, sondern auch das Alkoholproblem
selbst soll moglichst nicht offenkundig werden. Das
Ergebnis dieser Konstellation kann sein, dass die
betroffenen Kinder in ihren ersten Lebensmonaten
oder gar -jahren Erfahrungen von fehlender For-
derung, mangelhafter Pflege und Erziehung bis hin
zur Vernachlidssigung und Misshandlung machen,
die sie zusétzlich zu ihren angeborenen Beeintriach-
tigungen belasten und in ihren Entwicklungsmog-
lichkeiten schiadigen.*®

Kinder mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung
erhalten in ihrem Elternhaus also aus verschiedenen
Griinden oft nicht die Erziehung, die eine Sicher-
stellung des Kindeswohls gewihrleistet. Daraus folgt,
dass die Eltern entweder Anspruch auf intensive
Unterstiitzung und Begleitung bei der Ausiibung
ihrer erzieherischen Aufgabe haben oder darauf,
dass ihr Kind eine Erziehung auRerhalb des Eltern-
hauses in einer Pflegefamilie oder einer stationiren
Einrichtung erfihrt.*
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Ist der Verbleib eines Kindes in seiner Herkunfts-
familie nicht moglich, so kann -je nach Zustandig-
keit- der Triger der 6ffentlichen Jugendhilfe oder
der Trager der Sozialhilfe das Kind in eine Pflege-
familie vermitteln. Die UN-Behindertenrechtskon-
vention sieht hierbei den Vorrang familidrer oder
familiennaher Hilfen vor, um auch einem von Behin-
derung betroffenen Kind die besonderen Entwick-
lungschancen zukommen zu lassen, die sich aus
einem Aufwachsen in familidrer Bindung ergeben.
Nur in wenigen Fallen wird die Beachtung des
Kindeswohls gegen eine familidre oder eine famili-
ennahe Unterbringung sprechen.

Um allen Mitgliedern der Pflegefamilie auf Dauer
eine befriedigende Lebensperspektive zu bieten,
sind fiir das Pflegeverhiltnis eines von Fetaler Alko-
holspektrumstoérung betroffenen Kindes gute Rah-
menbedingungen besonders wichtig. Hierzu sollte
standardmaflig eine engmaschige Begleitung durch
einen Pflegekinderfachdienst erfolgen und es sollte
regelméflige und verlassliche Entlastungsangebote
fir die Pflegeeltern geben sowie Aufklarung, Fortbil-
dungen und Schulungen in Bezug auf die Besonder-
heiten, die sich aus der Behinderung ergeben.

Kann ein Kind mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung nicht in seiner Herkunftsfamilie aufwach-
sen, so ist seine Unterbringung in einer Pflegefa-
milie einer Heimunterbringung vorzuziehen. Die
Pflegefamilie bedarf einer engen professionellen
Begleitung und verlasslicher Rahmenleistungen
wie Entlastung und Fortbildungen. Die Aufklarung
und die Fortbildung bzgl. der Beeintrachtigungen
durch die Fetale Alkoholspektrumstérung missen
Bestandteil dieser Begleitung sein.

46 Uberblick zu den spezifischen Belastungen in der Herkunfts-
familie eines Kindes mit FASD bei: Drozella, A. Zum aktuellen
Forschungsstand des fétalen Alkoholsyndroms. S. 53 ff.

47 Lgser, H. (1995). Alkoholembryopathie und Alkoholeffekte,
S. 8; George, A. (1993). Vancouver FAS / FAE and NAS Community
Prevention Guide, S. 19; McIntyre-Palmer, F. (1994). Canada Two
sides of the coin, S. 66.

48 Glinther, A. (2003). Das Fetale Alkoholsyndrom. Mégliche Folgen
von Alkohol in der Schwangerschaft fiir das Kind, die Auswirkung
auf die Familie und Moglichkeiten der Pravention, S. 56 ff.

49 Loser 1995, 113; Griinberg, H. (1995). Alkoholismus der Mutter
im Kontext mit dem neugeborenen Leben. In: Zeitschrift fir
humanistische Psychologie 1995, 18 (1): 31-44; Steiner, M. (Hrsg.)
(1990). Alkohol in der Schwangerschaft und die Folgen fiir das
Kind, S. 11.
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Welche Hilfen bieten sich im Kindergarten an?
Grundsatzlich gilt, dass in Deutschland ein Rechts-
anspruch auf Férderung in einer Kindertagesbe-
treuung ab dem zweiten Lebensjahr besteht. Der
Anspruch auf Forderung in einer Kindertagesbe-
treuung steht selbstverstiandlich auch einem Kind
mit einer Behinderung in vollem Umfang zu.

Kinder mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung
sind hiufig schon in der Kindertagesbetreuung
uberfordert und werden ohne zusitzliche Leistun-
gen nicht bedarfsgerecht geférdert. In dieser Situati-
on spielt der Anspruch des Kindes auf Teilhabeleis-
tungen eine wichtige Rolle. Der Anspruch bezieht
sich einerseits auf das Recht des Kindes auf soziale
Teilhabe an der Gemeinschaft in der Kindertages-
stitte und andererseits auf angemessene Forderung
altersgerechter Kompetenzen.

Beim Besuch einer Regelkindertageseinrichtung
gehort die geeignete und erforderliche individuelle
Hilfe zum Anspruch auf bedarfsdeckende Einglie-
derungshilfe des Kindes. Ublicherweise ist eine
Integrationshilfe fiir das Kind Mittel der Wahl, um
es in die Kita zu integrieren und seine altersgerechte
Entwicklung zu unterstiitzen.

Stofdt die Forderung der ganzheitlichen und alters-
gerechten Entwicklung von Kindern mit Fetalen
Alkoholspektrumstérungen in einer Regeleinrich-
tung beispielsweise aufgrund der Gruppengrofle

und einer unzureichenden individuellen Betreuung
und Férderung an Grenzen, so stehen zur Deckung
des Anspruchs auf Teilhabe weiterhin besondere
Einrichtungen der Tagesbetreuung fiir Kinder mit Be-
hinderungen als Férderkindergirten zur Verfiigung.
Moglich ist auch der Besuch eines integrativen Kin-
dergartens, der den Vorstellungen des Gesetzgebers in
besonderer Weise entspricht (§22a Abs. 4 SGBVIII).

Generell steht den Sorgeberechtigten die Entschei-
dung zu, ob ihr anspruchsberechtigtes Kind eine
Regel- oder eine Fordereinrichtung besucht. Vorteil
einer heilpddagogischen Kindertageseinrichtung
bzw. einer Integrationskindertageseinrichtung ist,
dass dort in der Regel interdisziplinire Leistungen
fiir die Kinder angeboten werden kénnen, weil
Fachkrifte verschiedener Disziplinen zusammenar-
beiten.>® Generell kdnnen aber auch im Rahmen der
Regelkindertagesforderung eine Vielzahl spezifi-
scher Eingliederungshilfen erbracht werden, die
eine umfiangliche Férderung der betroffenen Kinder
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sicherstellen. Hierzu gehéren etwa Logo- und
Ergotherapie sowie Krankengymnastik und andere
geeignete Therapien.

Soweit der Besuch der Kindertageseinrichtung

als Teilhabeleistung erforderlich ist, liegt die Ge-
wahrung allerdings im Zustindigkeitsbereich des
jeweiligen Leistungstrigers, was abgestimmte
Konzepte in der Praxis erschwert. Maf3geblich sind
in diesem Bereich hiufig die jeweiligen Gesetze auf
Landesebene.>! Hier bedarf es weiterhin der Praxis-
entwicklung, um einerseits das Ziel der UN-Behin-
dertenrechtskonvention, Kinder gemeinsam zu
fordern, und andererseits den Anspruch der von
Behinderung betroffenen Kinder auf bestmogliche
Foérderung zu verwirklichen.

Kurz gefasst:

Spezifische Férderangebote fiir Kinder mit Behin-
derung gehoren auch im Rahmen des Rechtsan-
spruchs auf Tagesbetreuung zur bedarfsdeckenden
Teilhabeleistung. Um die gemeinsame Férderung
von Kindern mit und ohne Behinderung sicherzu-
stellen, sollte auch in der Regeltagesbetreuung ein
multimodales, nicht tiberforderndes Entwicklungs-
programm fir Kinder mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstérung vorgehalten werden.

Was ist bei der Beschulung von Kindern mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung zu beachten?

Wie die Leistungen der Kindertagesbetreuung
grundsitzlich allen Kindern offenstehen, so be-
steht auch die Schulpflicht unabhéngig davon, ob
das schulpflichtige Kind oder der schulpflichtige
Jugendliche von einer besonderen Beeintrichtigung
betroffen ist. So sind Kinder und Jugendliche mit
einer Fetalen Alkoholspektrumstérung selbstver-
standlich schulpflichtig.

Die Schulpflicht besagt allerdings noch nichts dar-
uber, an welchem Schultypus sie wahrgenommen
wird. Es kommen sowohl Regel- als auch spezielle
Forderschulen in Betracht. Grundsétzlich entschei-
den auch hier die Sorgeberechtigten, ob ihr Kind

50 Meysen, FK-SGB VIII § 35a Rn. 75 f.

51 Insoweit gilt die Ermachtigungsgrundlage zur Zustindigkeitsre-
gelung fur die Friihférderung nach § 10 Abs. 4 Satz 3 SGB VIII (VG
Saarlouis, 30.01.2006 - 10 F 2/06, JAmt 2007, 159).
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eine Regel- oder eine Forderschule besucht. Auf-
grund des Leistungsgedankens, der die schulische
Forderung in der Regel dominiert, ist die Beschu-
lung eines von einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung betroffenen Kindes oder Jugendlichen in einer
Regelschule erschwert.5? Anders als noch in der
Kindertagesbetreuung bezieht sich die schulische
Foérderung vorwiegend auf die Vermittlung geistiger
Kenntnisse und Fahigkeiten. Da mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung hiufig eine Intelligenz-
minderung einhergeht, konnen die schulischen
Ziele einer Regelschule von einem Kind oder einem
Jugendlichen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung haufig nicht erreicht werden.

Aber auch diejenigen von einer Fetalen Alkohol-
spektrumstérung betroffenen Kinder und Jugend-
lichen, deren Intelligenzquotient im Normbereich
liegt, konnen in der Regelschule oft nicht bestehen
und nicht die schulische Laufbahn absolvieren, die
ihrer Intelligenz entspricht.>® Die Beeintrichtigun-
gen in spezifischen Funktionsbereichen fiihren
dazu, dass betroffene Kinder und Jugendliche ihr in-
tellektuelles Potenzial nur unzureichend ausschop-
fen konnen. Integrative Denkprozesse, Abstrakti-
onen, Symbolisationen, das Erlernen von Regeln
und das Erfassen von Sinnzusammenhéngen oder
Konzeptbildungen sind bei Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung erschwert oder
unmoglich. % Haufig haben sie ausgeprigte Rechen-
schwichen ** und es bestehen grofie Schwierigkeiten
mit Abstraktionen %, wie z.B. Zeit und Entfernun-
gen, Ursache und Wirkung oder der gedanklichen
Ubertragung von einer Situation auf eine andere.
Steigen die intellektuellen Anforderungen, wird dies
héufig von emotionalem Stress begleitet. Bei kom-
plexer werdenden Aufgaben geraten die Kinder und
Jugendlichen schnell in Panik, was ihr intellektuelles
Aufnahmevermoégen erheblich oder véllig blockie-
ren kann.*” Auch sind das Arbeitstempo, das Arbeits-
gedichtnis und die Verarbeitungsgeschwindigkeit
von Kindern und Jugendlichen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstoérung generell sehr langsam und
die Betroffenen in ihrer psychoemotionalen Reife
deutlich verzogert.*® Ohne Kenntnis der Zusam-
menhinge wirken die Betroffenen hiufig wider-
stindig und / oder unmotiviert, was ihre Stellung in
einer Regelschule zusétzlich erschwert.

Um in einer Regelschule zu bestehen, benétigen Kin-
der und Jugendliche mit einer Fetalen Alkoholspek-
trumstérung neben dem notwendigen Verstindnis
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ihrer Beeintrichtigung regelméafig intensive indivi-
duelle Hilfe, teilweise bis hin zu einer umfinglichen
1:1-Betreuung. Eine solch intensive Begleitung und
Unterstlitzung kann auch als schulische Integrations-
hilfe im Rahmen einer Leistung der Eingliederungs-
hilfe gewihrt werden. Die schulische Integrations-
hilfe darf in diesem Fall nicht die paddagogischen
Aufgaben der Lehrer/-innen iibernehmen, sondern
muss im Arbeitsprozess die anstehenden Aufgaben
Lubersetzen®, die Kinder und Jugendlichen zu steti-
gem Arbeiten anhalten und fiir ihre emotionale Ba-
lance sorgen, um ihnen die Teilhabe in der sozialen
Gemeinschaft der Schule zu ermoglichen.

Als Rahmenbedingung einer addquaten Beschulung
ist die Kleinklasse als Standard zu empfehlen.>® So
konnen die festen Strukturen etabliert werden, die
Kinder und Jugendliche mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstorung dringend benétigen, um ihr
intellektuelles Potenzial entfalten zu konnen.® Die
Betroffenen benétigen insbesondere ausreichend
Zeit fur die Automatisierung von Funktionen.
Soweit eine schulische Integrationshilfe unter den
normalen Bedingungen einer Regelschule als Ein-
gliederungshilfe tétig ist, hat dies den Nachteil, dass
die Kinder und Jugendlichen weiterhin dem erh6h-
ten Stresslevel eines groflen Klassenverbandes
ausgesetzt sind, in den sie sich integrieren sollen.
Dies beinhaltet die Gefahr der psychisch-emotiona-
len Uberforderung. Ziel miisste es aus Sicht der
Inklusion sein, an der Regelschule Grundvorausset-
zungen zur Beschulung von Kindern mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstorung zu schaffen, die

52 Glinther 2003, S. 46.
53 Streissguth 1997.

% Neumann, G. (1996). Schulentwicklung und schulische Leistungen
bei 98 Kindern mit Alkoholembryopathie und Alkoholeffekten,
S.4; Loser 1995, S. 62.

55 Streissguth, A. P., Aase, J.,, Sterling, K., Randels, S., LaDue, R. u.
Smith, D. (1991). Fetal alcohol syndrome in adolescents and adults.
In: JAMA 1991, 265 (15): 1961-1967; Spohr, H.-L. (1991). Das
fetale Alkoholsyndrom - die Alkoholembryopathie. Ein klinischer
Uberblick. In: Geistige Behinderung 1991, 30 (4), S. 298.

% Spohr 1991, S. 298.

57 Astley, S. J. (2009). Functional magnetic resonance imaging
out-comes from a comprehensive magnetic resonance study of
children with fetal alcohol spectrum disorders. J Neurodevelop
Disord 1: 61-80.

8 | gser 2001, S. 81.

% Shaskin, R. (1994). Vancouver F.A.S. Fetal Alcohol Syndrome/
Effects Parenting Children Affected by Fetal Alcohol Syndrome A
Guide for Daily Living, S. 8; Morse 1992.

€ George 1993, S. 27.
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ihren spezifischen Forderbedarfen gerecht werden.
Werden die Besonderheiten der betroffenen Kinder
und Jugendlichen berticksichtigt, werden viele von
ihnen in der Lage sein, einen Regelschulabschluss
erfolgreich zu meistern. Bislang durchlaufen
allerdings viele Betroffene ihre Schullaufbahn an
einer speziellen Férderschule, da die Rahmenbedin-
gungen an den Regelschulen ungeeignet sind oder
sie die erforderlichen Hilfen nicht erhalten.

Schulen sind aktuell der Ort, an dem am meisten
mit dem Anspruch an eine inklusive Gesellschaft
gerungen wird. Mit der UN-Behindertenrechts-
konvention wurde der Anspruch auf gemeinsame
Beschulung ausdriicklich normiert und hat damit
in Deutschland entsprechende Entwicklungen
angestoflen und vorangetrieben. Dennoch bedarf es
nach wie vor mehr umsetzbarer und erfolgreicher
Konzepte fiir die inklusive Beschulung von Kindern
und Jugendlichen mit Behinderungen. Dies betrifft
Kinder und Jugendliche mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstérung besonders oft, da bei ihnen noch
dazu das Verstindnis fiir die spezifische Form der
Behinderung fehlt.

Kinder mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung
sollten erfahrungsgemaR eher eine ,,Stufe niedri-
ger” beschult werden, als es ihre Intelligenzdiag-
nostik ergibt. Sie benétigen haufig eine schulische
Integrationshilfe zur ,Ubersetzung® der Aufgaben
und zur Gewabhrleistung einer Auszeit in Stress-
situationen.

Was ist bei Menschen mit einer Fetalen Alkoholspek-
trumstorung bei Hilfen fiir Ausbildung und Beruf zu
beachten?

Hat ein Jugendlicher mit einer Fetalen Alkohol-
spektrumstdrung seine Schulbildung mit oder ohne
Abschluss beendet, so steht er vor der Aufgabe, den
Schritt zum Ubergang in das Erwerbsleben zu voll-
ziehen. Eine empirische Erhebung im Rahmen einer
Langzeitstudie kam zu dem Ergebnis, dass nur 12
Prozent aller nachuntersuchten Patienten mit FASD
einer regelmifligen Berufstitigkeit nachgingen,
wihrend 80 Prozent nicht in der Lage waren, sich
durch eigene Berufstitigkeit zu unterhalten. %

Grund hierfir ist, dass sich die Betroffenen auf-
grund ihrer Einschrankungen nicht an die Bedin-
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gungen des allgemeinen Arbeitsmarktes anpassen
koénnen. Wird der Versuch unternommen, Betroffe-
ne ohne intensive Begleitung auf einen Arbeitsplatz
des allgemeinen Arbeitsmarktes zu setzen, so wird
dieser Versuch hiufig allein daran scheitern, dass
eine von einer Fetalen Alkoholspektrumstdrung
betroffene Person nicht die Grundkompetenzen
wie Plnktlichkeit, Zuverlassigkeit, Ehrgeiz und
Engagement kontextbezogen vorweisen kann, die
fiir den beruflichen Erfolg entscheidend sind. Die
genannten Grundkompetenzen setzen insbesondere
intakte Exekutivfunktionen —also die Fahigkeit zur
Handlungssteuerung, zur Impulskontrolle und zum
Lernen aus Erfahrungen - voraus. Sind die Exekutiv-
funktionen gestort, so wird auch ein intensives
Verhaltenstraining nicht zum gewtiinschten Erfolg
fhren.

Eine (schwere) Stérung der Exekutivfunktionen
fihrt daher in aller Regel zum Scheitern auf dem
ersten Arbeitsmarkt. Diese Tendenz dirfte sich ak-
tuell sogar noch verstiarken. Wiahrend die allgemeine
Arbeitslosigkeit zwischen August 2009 und Mitte
2011 um 15 Prozent gesunken ist, hat sie sich in der
gleichen Zeit bei den Schwerbehinderten um 7,6
Prozent erhoht. Als Ursache fiir den gegenldufigen
Trend wird die Kiirzung bei den arbeitsmarktpo-
litischen Instrumenten ausgemacht.® Soweit also
reguldre Arbeitsmarktinstrumente nicht oder nicht
in angemessenem Umfang und ausreichendem
Maf zur Verfligung stehen, um Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung den Einstieg in
den allgemeinen Arbeitsmarkt zu ermdoglichen, so
bleibt auch hier nur die Eingliederungshilfe, um den
Anspruch der Betroffenen auf Teilhabe zu gewahr-
leisten. Dabei zeigt sich allerdings, dass sich die
Betroffenen hiufig subjektiv nicht so beeintrachtigt
flihlen, dass sie fiir sich die geschiitzte Umgebung
einer Werkstatt fiir behinderte Menschen als ge-
eigneten Arbeitsplatz empfinden wiirden. Diesem
Dilemma standen bislang nur wenige spezifische
und erfolgversprechende Angebote der Eingliede-
rungshilfe zur Integration von Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstérung auf dem allgemei-
nen Arbeitsmarkt gegentiber.

61 Spohr, H.-L., Willms, J. u. Steinhausen, H.-C. (1993). Prenatal
alcohol exposure and long-term developmental consequences:
a 10-year follow-up of 60 children with fetal alcohol syndrome
(FAS). Lancet; 341: 907-910.

62 Studie DGB, Saarbriicker Zeitung, 11.11.2011.
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Mit dem Bundesteilhabegesetz gehen ausdriicklich
Verbesserungen zur Teilhabe der von Behinderung
betroffenen Menschen am Erwerbsleben einher. Von
diesen Verbesserungen koénnen gerade Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung profitie-
ren, denn sie eroffnen Alternativen zum Teilhabean-
gebot einer Werkstatt fiir behinderte Menschen. Die
dort vorgehaltenen Leistungen kénnen kiinftig auch
von anderen Trigern angeboten werden. Aulerdem
koénnen Betroffene ein ,,Budget fiir Arbeit” in An-
spruch nehmen und so deutlich flexibler geeignete
Angebote fir ihre Teilhabe in Anspruch nehmen.

Bislang hat gerade die spezifische Beeintriachtigung
durch eine Fetale Alkoholspektrumstérung die Su-

che nach einem geeigneten Arbeitsplatz fiir Betrof-
fene erschwert.

Mit den aktuellen gesetzlichen Anderungen wird
einerseits die Anwendung bestehender Instrumen-
te, beispielsweise der unterstiitzten Beschiftigung,
auf die Bedarfe von Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung und zum anderem der
notwendige Ausbau geeigneter Teilhabeangebote
vorangetrieben. Es bleibt zu hoffen, dass sich auf
dieser Grundlage mehr Anbieter auf den Weg ma-
chen, um die Integration von Betroffenen auf den
ersten Arbeitsmarkt zu gestalten.

Ziel mussen dabei jedenfalls zu Beginn einer Maf2-
nahme eine intensive personliche Begleitung des
Betroffenen und eine umfassende Aufklarung des
Umfelds tiber die spezifischen Beeintrachtigungen
sein. Obwohl die Triager der Grundsicherung fiir
Arbeitsuchende aufgefordert sind, erwerbsfiahige
Hilfebediirftige umfassend mit dem Ziel der Einglie-
derung in Arbeit und Ausbildungsverhiltnisse zu
unterstiitzen, erhalten die meisten Jugendlichen und
jungen Volljahrigen mit einer Fetalen Alkoholspek-
trumstoérung bislang Giberwiegend keine addquate
Unterstiitzung zum Einstieg in den allgemeinen
Arbeitsmarkt. Dabei hat der Gesetzgeber bereits
ausdriicklich klargestellt, dass die Agentur fiir Arbeit
alle Einflussfaktoren fiir die berufliche Eingliede-
rung zu berlicksichtigen und alle erforderliche Un-
terstitzung zu geben hat, die sich mit den Grund-
sdtzen der Sparsamkeit und Wirtschaftlichkeit
vereinbaren lasst. Hierzu gehort bei Bedarf auch die
intensive Betreuung. Die Pflicht zur umfassenden
Untersttzung umschlief3t deshalb grundsitzlich
auch das Erreichen vorgeschalteter Teilziele, die auf
Probleme im Bereich der individuellen Lebenssitua-
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tion reagieren und auf die Beseitigung vermittlungs-
hemmender oder -erschwerender Faktoren gerich-
tet sind (z.B. Uberwindung von Alkoholproblemen
oder Wohnungslosigkeit). Mit den neuen, deutlich
flexibleren Instrumenten zur Teilhabe an Arbeit
konnen sich am Markt entsprechende Angebote
etablieren und fiir mafRgebliche Weiterentwicklun-
gen sorgen.

Kurz gefasst:

Im Bereich der beruflichen Teilhabe bedarf es
mehr geeigneter Leistungen zur Deckung der
spezifischen Probleme von Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrumstorung. Die Reform der
Eingliederungshilfe halt mit dem Anspruch auf
Nutzung von Angeboten als Alternative zu Werk-
statten fiir behinderte Menschen und mit dem
»Budget fir Arbeit“ zusatzliche Instrumente zur
Verfligung, die den Betroffenen die Teilhabe am
Erwerbsleben ermdglichen kénnen.

Welche Unterstiitzung benotigen Menschen mit
einer Fetalen Alkoholspektrumstérung im Bereich
Wohnen?

Junge Volljahrige mit einer Fetalen Alkoholspek-
trumstoérung wollen den Schritt in ein moglichst
selbstbestimmtes Wohnen vollziehen. Thre Beein-
trachtigung stellt dabei ein erhebliches Hindernis
dar. Die klassische Situation eines jungen Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung beim
Versuch des selbststindigen Wohnens ohne beglei-
tende Betreuung sieht so aus, dass er mit Aufgaben
wie der Mietliberweisung, dem regelméfigen Put-
zen der Wohnung, der Selbstverpflegung und dem
Aufrechterhalten sozialer Kontakte zunehmend
Uberfordert ist. Am Ende flieht er aus einer vollig
vermiillten Wohnung, ihm wird gekiindigt oder er
wird , freiwillig“ obdachlos. Untersuchungen zeigen,
dass ein grofier Anteil der von einer Fetalen Alko-
holspektrumstérung Betroffenen nicht selbststan-
dig leben kann.

Beim Auszug aus der geschiitzten Umgebung und
beim Ubergang in die Selbststindigkeit benétigen
Betroffene Unterstiitzung, Anleitung, Begleitung
und permanenten ,,Anstof}, um eine Tagesstruktur
aufstellen und einhalten zu kénnen. %

63 McIntyre-Palmer 1994.
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Betroffenen steht damit auf der Grundlage einer
individuellen Bedarfsermittlung ein intensiv betreu-
tes Einzelwohnen oder eine betreute Wohnform

als Teilhabeleistung grundsétzlich als Anspruch der
Eingliederungshilfe nach § 53 SGB XII oder (§41
i.V.m.) § 35a SGB VIII zur Verfiigung. Mit dem
Bundesteilhabegesetz werden zukiinftig - ab dem
Jahr 2020 - die Begriffe ambulant und stationir
wegfallen.

Dennoch gibt es bis heute in qualitativer und in
quantitativer Hinsicht nur unzureichende Ange-
bote fur Menschen, die von einer Fetalen Alkohol-
spektrumstérung betroffen sind. Die Betroffenen
benétigen Wohnformen, die im besten Fall einen
schrittweisen Verselbststindigungsprozess begiins-
tigen, der kleinste Entwicklungsschritte anerkennt,
aber auch die Tatsache berticksichtigt, dass von einer
»Nachreifung” nur sehr bedingt auszugehen ist.
Gerade zu Beginn bedarf es einer vergleichsweise
hohen Intensitdt der Unterstiitzung. Auch wenn ein
Zustand besteht bzw. erreicht ist, der eine weniger
intensiv betreute Wohnform zulasst, so bedarf es in
der Regel auf Dauer eines Mindestmafles an Betreu-
ung und Begleitung.

Ist eine geeignete Wohnform gefunden, so stehen
die Betroffenen oft vor dem Problem, dass der
Ubergang in die Verselbststindigung mit einem
Zustiandigkeitswechsel zusammenfillt (@ vgl. Frage
»Erhilt ein minderjahriges Kind oder ein minder-
jahriger Jugendlicher mit einer Fetalen Alkoholspek-
trumstérung Eingliederungshilfe vom Jugendamt
oder vom Sozialamt?“). Hat der Trager der 6ffentli-
chen Jugendhilfe dem Betroffenen im Kindes- und
Jugendalter Leistungen der Eingliederungshilfe
nach §§27 ff. oder § 35a SGBVIII gewihrt, so wird er,
wenn der Betroffene die Volljahrigkeit erreicht,
seine Zustidndigkeit an den Trédger der Sozialhilfe
abgeben wollen - jedenfalls dann, wenn Hilfe auf
Dauer notwendig erscheint. Erfolgt keine gute
Kooperation zwischen den beiden Leistungstrigern
und besteht dartiber hinaus beim in die Zustindig-
keit eintretenden Sozialhilfetrager Unklarheit tiber
die Bedeutung einer Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung fir die Verselbststindigung der Betroffenen, so
kann dies zu erheblichen Schwierigkeiten fithren.

Hinzu kommt ein Mangel an geeigneten Instrumen-
ten zur Feststellung des Hilfebedarfs im betreuten
Wohnen. D. h,, insbesondere bei einem Zustindig-
keitswechsel kommt es erneut darauf an, dass die
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Teilhabebeeintrachtigungen und die sich daraus
ergebenden Hilfebedarfe sorgfaltig und mit der not-
wendigen Kompetenz festgestellt werden.

Durch die in Zukunft verbindlich vorgeschriebenen
Instrumente der Bedarfsermittlung diirfte sich die
Situation der Betroffenen verbessern.

Fir volljahrige Menschen mit einer Fetalen Alko-
holspektrumstérung sind bedarfsgerechte betreute
Wohnmoglichkeiten ein dringendes Erfordernis.

Gibt es Leistungen, wenn Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung Unterstiitzung im Freizeit-
bereich benédtigen?

Die Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft im Frei-
zeitbereich wird mit Inkrafttreten der UN-Behin-
dertenrechtskonvention besonders gestarkt. Artikel
30 der UN-Behindertenrechtskonvention fordert
die Teilhabe von Menschen, die von Behinderung
betroffen oder bedroht sind, am kulturellen Leben
sowie an Erholung, Freizeit und Sport. Dieser Forde-
rung ist der Gesetzgeber mit der Verabschiedung des
Bundesteilhabegesetzes auch auf nationaler gesetz-
licher Ebene nachgekommen. Mit dem Bundesteil-
habegesetz wird der Anspruch auf soziale Teilhabe
gestarkt (§§ 76 und 113 SGB IX). Die entsprechenden
Regelungen treten zum 1. Januar 2018 bzw. zum 1.
Januar 2020 in Kraft.

Diesem Anspruch stehen im Kontext einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung Menschen gegeniiber,

die als initiativlos, antriebsarm und wenig motiviert
beschrieben werden.% Auflerdem sind sie in ihrer
Beziehungsfihigkeit in der Regel stark beeintrich-
tigt. Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung sind dadurch gekennzeichnet, dass sie
gefallen wollen.® Als geradezu symptomatisch kann
dabei gewertet werden, dass insbesondere Jugend-
liche und Heranwachsende mit einer Fetalen Alko-
holspektrumstérung immer wieder in Peergroups
geraten, die als schlechter Einfluss gewertet werden

64 L oser 1995, S. 131.

65 Davis, D. (1994). New York Reaching Out To Children with FAS/
FAE. A Handbook for Teachers, Counselors, and Parents Who
Work with Children Affected Syndrome & Fetal Alcohol Effects,
S.138.
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durften. *° Betroffene weisen eine hohe Neigung zur
Straffalligkeit auf. Die Begehung von Delikten weist
weniger auf eine hohe kriminelle Energie hin als auf
ihr Unvermogen, aus Fehlern zu lernen und die Be-
deutung ihres Tuns in vollem Ausmaf zu begreifen.
Waihrend die anderen straffrei ,,davonkommen®, weil
sie nicht erwischt werden, werden junge Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstorung bei der
Begehung von Straftaten haufig entdeckt. Es zeich-
net sie Uibrigens aus, dass die von ihnen begangenen
Delikte in der Regel keine Steigerung erfahren. Sie
werden also immer wieder bei der ,gleichen Dumm-
heit“ ertappt, was allerdings nicht zu mehr, sondern
eher zu weniger Verstindnis seitens der Strafverfol-
gungsorgane fiihrt.

Die geschilderte spezifische Problematik zeigt, dass
sinnvolle, strukturgebende Angebote im Freizeitbe-
reich flr Betroffene eine wichtige Bedeutung haben
- sie sollen den Betroffenen nicht nur die Moglich-
keit verschaffen, ihre Freizeit erfiillt zu verbringen,
sondern entsprechende Angebote kdnnen zugleich
als Pravention vor Delinquenz und anderen Formen
selbstschiddigenden Verhaltens verstanden werden.
Mit Blick auf Artikel 30 der UN-Behindertenrechts-
konvention und den Anspruch auf soziale Teilhabe
im deutschen Recht steht fest, dass Teilhabeleis-
tungen fir Betroffene auch im Freizeitbereich zur
Verfiigung stehen miissen. Wiederum ist es also
weniger eine Rechtsfrage als vielmehr eine Frage der
Umsetzung des Rechts in der Praxis, ob geeignete
Angebote tatsidchlich vorgehalten werden und fiir
die Betroffenen erreichbar sind.

Spezifische Freizeitangebote fiir Menschen mit
einer Fetalen Alkoholspektrumstérung gibt es in
der Regel nicht, und Angebote fiir Menschen mit
anderen Beeintrachtigungen sind fiir Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung haufig
ungeeignet.

Auch im Sinne einer inklusiven Teilhabe sollten
Betroffene ohnedies vorrangig Regelangebote im
Freizeitbereich in Anspruch nehmen. Da sie im
Freizeitbereich wie schon im Kindergarten, in der
Schule und in der Ausbildung hiufig in einer Weise
auffallen, die schnell zu ihrem Ausschluss fihrt,
benotigen sie auch bei der Teilnahme an Regelan-
geboten im Freizeitbereich eine individuelle Unter-
stiitzung, die ihnen eine erfolgreiche Teilhabe
iberhaupt ermoglicht. Diese Leistung kann in Form
der personlichen Assistenz als Leistung der Ein-
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gliederungshilfe nach (§41i. V. m.) § 35a SGBVIII
bzw. nach § 53 SGB XII in Anspruch genommen
werden.

Kurz gefasst:

Die Teilhabe von Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstorung an Aktivitaten im Frei-
zeitbereich ist aufgrund ihrer Verhaltensauffallig-
keiten und besonderen Eigenschaften oft erheb-
lich erschwert. Passgenaue Hilfen geh6ren zum
Leistungsspektrum der Eingliederungshilfe.

% Drozella, A. (1998): Zum aktuellen Forschungsstand des fotalen
Alkoholsyndroms, S. 45.
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