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Einleitung

1. Einleitung

Alkohol in der Schwangerschatft ist die wohl haufigste und vermeidbarste Ursache fiir
eine korperliche und geistige Fehlentwicklung bei ungeborenen Kindern. Trinkt eine
Frau wahrend der Schwangerschaft Alkohol, riskiert sie die Gesundheit ihres Kindes.
Seit Jahrhunderten haben Beobachtungen in der ganzen Welt gezeigt, dass Alkohol
wahrend der Schwangerschaft schadliche Auswirkungen auf das Kind hat. Schon in
der Antike gab es Gesetze, nach denen es frisch Vermahlten verboten war, Alkohol zu
trinken, um die Empfangnis wahrend des Alkoholrausches zu verhindern. Wéhrend der
sogenannten ,Gin-Epidemie® in GroRbritannien um 1720 finden sich die ersten An-
haltspunkte, dass der Alkoholkonsum in der Schwangerschaft Ursache fir Schadigun-
gen beim Ungeborenen sein kdnnte. 1736 stellte das britische Komitee ,Royal College
of Physicians” fest, dass die Kinder oft schwach und kréanklich zur Welt kommen. ([1],
S. 8) Erst im Jahre 1834 veroffentlichte das Britische Parlament Unterlagen mit dem
Titel: ,Auswirkungen von Alkohol auf unsere Nation". Alkohol in der Schwangerschaft
wurde in diesen Unterlagen als Ursache fir ,Kinder mit verhungerten, verschrumpften
und an Mangel leidenden Korpern" aufgezeigt ([1], S. 8.) 1899 belegte der Gefangnis-
arzt Dr. William Sullivan anhand einer Untersuchung, dass die Sterberate der Kinder
von Alkoholikerinnen bei 56% lag. Dies waren 2,5-mal mehr als bei Nicht-
Alkoholikerinnen. Er stellte auRerdem fest, dass Frauen, die durch Inhaftierung in ei-
nem Gefangnis zwangsweise keinen Alkohol konsumierten, nach bereits geschadigten
Kindern oder Totgeburten gesunde Kinder gebaren. Er belegte damit die direkte toxi-

sche Auswirkung des Alkohols auf den Embryo. ([1], S. 9)

Bis zum Zweiten Weltkrieg beschéaftigte man sich dann allerdings sehr wenig mit der
Alkoholkrankheit bei Frauen und den Folgen fir die Kinder. Ein Grund liegt wohl in der
Tatsache, dass bis zum Zweiten Weltkrieg das Verhdltnis alkoholkranker Manner zu
Frauen bei 10:1 lag. ([2], S. 27)

Erst im Jahr 1968 erschien die erste genaue Beschreibung Uber die neurologischen
und morphologischen Veranderungen bei Kindern mit Fetalem Alkoholsyndrom. Diese
Beschreibung veroffentlichten Lemoine (franzésischer Kinderarzt) und seine Kollegen
in Nantes/Frankreich in einer wenig verbreiteten regionalen Zeitschrift. Ihre Arbeit wur-
de allerdings nur in Frankreich veréffentlicht und Uber die Grenzen hinaus nicht weiter
bekannt. Ohne die Kenntnis der Arbeit von Lemoine beschrieben 1973 David Smith
und Ken Jones (Seattle/USA) Missbildungsmuster und Wachstumsstérungen bei 11

Kindern von Alkoholikerinnen und veroffentlichten diese Arbeit im Lancet unter dem
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Titel: ,Pattern of malformations in offspring of chronic alcoholic mothers®. Sie fassten
zum ersten Mal das spezifische Muster unter dem Begriff ,Fetales Alkoholsyndrom®
(FAS) zusammen. Erst durch diese Veroffentlichung erlangte das Fetale Alkoholsyn-
drom weltweite Aufmerksamkeit. ([3], S. 91)

Obwonhl die Auswirkungen des Alkohols auf das ungeborene Leben und die typischen
Veréanderungen beim Neugeborenen nun schon seit 30 Jahren bekannt sind, sind die
Folgen fir das werdende Kind immer noch Gegenstand der aktuellen Forschung und
es gibt zahlreiche Biicher und Studien zu den Folgen fur das Kind. ([4], S. 7) Das
Deutsche Bundesgesundheitsministerium geht davon aus, dass jahrlich ca. 4.000
Neugeborene mit dem Fetalen Alkoholsyndrom und 10.000 mit Fetalen Alkoholeffekten
zur Welt kommen. Jedes dieser Kinder hat individuelle Auffalligkeiten, Fahigkeiten und
Bedurfnisse. Trotzdem gibt es noch sehr wenig Literatur Uber erfolgreiche Fordermal3-

nahmen und Therapieformen. [5]

Ich selbst kenne ein Pflegekind in meinem Bekanntenkreis, welches das Fetale Alko-
holsyndrom hat und konnte miterleben, wie schwierig die Erziehung des Kindes ist und
wie hilflos die Pflegeeltern der Situation oft gegentberstehen. Die Eltern merkten
schon fruh, dass ihr Kind sich nicht so verhalt und nicht so entwickelt wie andere ,nor-
male“ Kinder. Doch niemand konnte bzw. wollte ihnen sagen, was ihr in Pflege ge-
nommenes Kind hat und warum es so speziell ist. Dann tauchten massive Probleme im
Kindergarten und in der Schule auf. Als die Pflegeeltern den Arzten die Frage stellten,
ob ihr Kind das Fetale Alkoholsyndrom haben kénne, stellten die Arzte die Diagnose.
Die Hilflosigkeit der Eltern und die defizitdre Situation des Kindes haben mich dazu

gebracht, diese Arbeit zu schreiben.

Das Ziel dieser Arbeit ist, die besonderen Bedurfnisse der Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit Fetalen Alkoholspektrum-Stdrungen (FASD) zu beleuchten
und herauszufinden, welche Hilfsangebote den Bediirfnissen bisher gegeniiberstehen

und ob diese ausreichend sind. Die Hauptaspekte dieser Arbeit lauten daher:

Welche Symptome weist das Krankheitsbild FASD auf und wie haufig kommt es vor?
Desweiteren: Welche besonderen Bedurfnisse leiten sich fur die FASD-Betroffenen
und ihre Familien aus der Erkrankung ab? Und schlieBlich: Welche Herausforderungen

ergeben sich hieraus fur die Soziale Arbeit?

Im zweiten Kapitel dieser Arbeit werde ich das Krankheitsbild der Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stérungen darstellen und einen Uberblick Uiber die Symptome, Diagnose, Haufig-
keiten und Lebenswelten von Kindern mit FASD geben. Es sollen die besonderen Be-

durfnisse der Kinder, wie auch die Anforderungen an die Familie mit einem alkoholge-
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schadigten Kind angesprochen und mdgliche Therapie- und Unterstiitzungsmoglichkei-
ten aufgezeigt werden.

Um die aus der Literatur gewonnenen Erkenntnisse zu den Bedurfnissen und Hilfsan-
geboten zu untermauern, habe ich verschiedene Befragungen durchgefiihrt. Dazu in-
terviewte ich betroffene Pflegefamilien, eine Arztin, eine Jugendamtsmitarbeiterin und
einen Lehrer. Die verwendete Methodik stelle ich in Kapitel 3 vor. In Kapitel 4 werte ich

die Interviews aus und fasse die Ergebnisse zusammen.

Das 5. Kapitel befasst sich mit der Rolle und den Herausforderungen der Sozialen Ar-
beit. Dazu stelle ich sozialarbeiterische MaZnahmen vor, um die Kinder und ihre Fami-

lien zu unterstitzen und zu férdern.

Im anschlieenden Fazit fasse ich die wichtigsten Erkenntnisse zusammen und ziehe

Schlussfolgerungen daraus.

Mit dieser Arbeit mochte ich auf das Problem der Fetalen Alkoholspektrum-Stérungen
aufmerksam machen. Sie soll nicht nur Denkanstof3e geben und eine Diskussions-
grundlage bieten, sondern vor allem zum Handeln ermutigen. In dieser Arbeit soll es
nicht um die alkoholkranken Mutter und um die Verurteilung ihres Handelns gehen. Ich
mdchte lediglich insbesondere auf die betroffenen Kinder aufmerksam machen und

den Handlungsbedarf fur die Soziale Arbeit herausarbeiten.



Hintergrund

2. Hintergrund

Wie in der Einleitung erwéhnt, ist der Alkoholkonsum in der Schwangerschaft die wohl
haufigste Ursache fir eine korperliche und geistige Fehlentwicklung bei ungeborenen
Kindern. Die Fehlentwicklungen sind dadurch bedingt, dass der Alkohol direkt in den
kindlichen Blutkreislauf gelangt und unmittelbar schadigend auf die Zellen, deren Tei-
lung und damit auf die gesamte Organbildung wirkt. Zwar besteht keine direkte Verbin-
dung zwischen dem miutterlichen und kindlichen Blutkreislauf, allerdings passiert der
Alkohol ungehindert die Plazenta, tiber die der Stoffaustausch erfolgt. ([6], S. 28) Durch
die hohe Wasserldslichkeit und das geringe Molekulargewicht des Alkohols besteht
keine Plazentaschranke. Der Alkohol wird dann Gber die Leber des Embryos abgebaut.
Die noch unreife Leber eines Fotus kann jedoch den Alkohol nicht wie ein erwachsener
Organismus verarbeiten. Der Blutalkoholspiegel des ungeborenen Kindes sinkt 10-mal
langsamer als der der Mutter, denn der Leber des Embryos steht das abbauende En-
zym Alkoholdehydrogenase (ADH) noch nicht zur Verfigung. Das Enzym ist erst Wo-
chen nach der Geburt vorhanden und erreicht beim Kind im Alter von etwas 5 Jahren

die Verstoffwechselfahigkeit eines Erwachsenen. ([2], S. 22)

2.1 Terminologie und Definitionen

1973 beschrieben Smith und Jones erstmals Missbildungsmuster und Wachstumssto-
rungen bei 11 Kindern von Alkoholikerinnen und fassten die komplexe Symptomatik
unter dem Begriff ,Fetales Alkoholsyndrom* (FAS) zusammen. Um den Schweregrad
der Schadigung zu erfassen, fuhrte Majewski 1978 im deutschsprachigen Raum eine
dreistufige Klassifizierung des Fetalen Alkoholsyndroms ein. Demnach teilte sich die
Klassifizierung in FAS | (leicht ausgepragt), FAS Il (malig ausgepragt) und FAS llI
(schwer ausgepragt). Die Einteilung beruht auf 28 fur die Alkoholschadigung typischen
klinischen Symptomen, denen Punktwerte zugeordnet werden. Die Gesamtzahl der
Punkte bestimmt dann den Schweregrad der Schadigung. Majewski und Bierich prag-
ten auch den Begriff Alkoholembryopathie, welcher den Zusammenhang von Alkohol
und Schadigungszeitpunkt deutlich herausstellt. International konnten sich die Klassifi-
zierung und der Begriff allerdings nicht durchsetzten. Im angloamerikanischen Raum
wurde fir die abgeschwachte Form des Fetalen Alkoholsyndroms der Begriff Fetale
Alkoholeffekte (FAE) eingeflihrt. Im Laufe der Zeit wurde die Terminologie des Fetalen
Alkoholsyndroms weiter differenziert und als Oberbegriff etablierte sich der Begriff Fe-
tale Alkoholspektrum-Storungen (FASD). ([7], S. 36) FASD ist keine eigenstandige
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klinische Diagnose, sondern umfasst die Diagnosen Fetales Alkoholsyndrom (FAS),
Fetale Alkoholeffekte (FAE), alkoholbedingte neurologische Entwicklungsstérungen
(ARND) und alkoholbedingte Geburtsfehler (ARBD) [8]. FAE, ARND und ARBD sind
keine leichten Formen der Fetalen Alkoholspektrum-Stoérungen, denn sie sind genauso
wenig heilbar wie das Vollbild FAS und beeintréachtigen die Entwicklung der Kinder
ebenfalls massiv. Allerdings sind diese Formen der FASD schwieriger zu diagnostizie-
ren, da die typischen auf3erlichen Merkmale nicht vorhanden sind. In Deutschland wird
bis heute fir das Fetale Alkoholsyndrom gleichlautend der Begriff Alkoholembryopathie
verwendet. ([9], S. 3) International wird, nach den Empfehlungen des Research Society
on Alcoholism, die Diagnose Fetales Alkoholsyndrom und Fetale Alkoholeffekte ge-
stellt.

Die Ubergange zwischen den verschiedenen Auspragungen der FASD sind flieRend,
wie die folgende Abbildung zeigt.

Wachstumsverzogernung Dysmorphiezeichen

*= nur mit belegter
Alkoholexposition

Dysfunktion
des zentralen Nervensystems

Abbildung 1: Auspragungen der FASD und die drei Indikatoren des Vollbildes (nach dem
Institute of Medicine, 1996)

Quelle: www.fasd-beratung.de

2.1.1 Fetales Alkoholsyndrom (FAS)

Bei FAS handelt es sich um eine Schadigung in der Embryonal- und Fetalzeit. ([3],
S. 1) Alkohol und Acetaldehyd wirken als Giftstoffe auf die sich entwickelnden Organe
und bewirken eine Unterversorgung der Zellen. Durch diese Giftstoffe kbnnen alle Zel-
len und Organsysteme geschadigt werden. Damit weisen die Kinder das Vollbild der

Erkrankung auf, namlich korperliche und geistig-intellektuelle Behinderungen sowie
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eine beeintrachtigte Verhaltensentwicklung und soziale Reifung. ([10], S. 30f.) Die Di-
agnose FAS kann auch ohne den Nachweis, dass die Mutter wahrend der Schwanger-
schaft Alkohol konsumiert hat, gestellt werden [11].

2.1.2 Fetale Alkoholeffekte (FAE)

Ist die Organbildung beim ungeborenen Kind zum Zeitpunkt des Alkoholkonsums be-
reits abgeschlossen, entstehen meist nur geringe korperliche Fehlbildungen, wahrend
eine Schadigung des Zentralen Nervensystems und eine Wachstumsminderung, den-
noch vorliegen kdnnen. Diese in der Symptomatik abgeschwéachte Form wird als Fetale
Alkoholeffekte (FAE) bezeichnet. Die Diagnose der FAE gestaltet sich schwierig, da die
betroffenen Kinder keine typischen Dysmorphiezeichen oder préa- und postnatale
Wachstumsminderung aufweisen und dennoch eine Dysfunktion des Zentralen Ner-
vensystems vorliegt. Im Verlauf der Entwicklung zeigen sich meist Hirnleistungsstoérun-
gen, wie z.B. Lernstdrungen, Sprachentwicklungsverzdgerungen oder Verhaltensauf-
falligkeiten. ([3], S. 2f.)

FAE konnen sowohl durch die mutterliche Alkoholkrankheit, als auch durch periodi-
sches Trinken oder soziales Trinken, z.B. anlasslich eines Festes, in der Schwanger-
schaft bewirkt werden ([1], S. 13).

Zerebrale Teilleistungsstdrungen und Verhaltensauffélligkeiten kénnen viele Ursachen
aufweisen. Alkohol als einzigen Grund dafir zu bestimmen, féllt in der Praxis sehr
schwer, daher kénnen FAE nur diagnostiziert werden, wenn das Kind zwei der drei
oben genannten Indikatoren des Vollbildes aufweist ([1], S. 13, [12], S. 85). Die Diag-

nose kann mit oder ohne belegte Alkoholexposition gestellt werden.

2.1.3 Alkoholbedingte neurologische Entwicklungsstérungen (ARND)

Die Diagnose der alkoholbedingten neurologischen Entwicklungsstérungen wird nur
gestellt, wenn der Alkoholkonsum der Mutter eindeutig belegt ist. ARND-Betroffene
zeigen keine korperlichen Anzeichen, wie z.B. Wachstumsminderung oder die typi-
schen Gesichtsverdnderungen. Die Dysfunktion des Zentralen Nervensystems steht
bei der Diagnose ARND ganz im Vordergrund. [11] Durch die Dysfunktion des Zentra-
len Nervensystems entstehen neurologische Stérungen, wie z.B. Entwicklungsverzoge-
rung, Sprach- und Horstérungen, Intelligenzminderung, Lernschwéche usw. sowie

Verhaltensauffalligkeiten, z.B. Hyperaktivitat, Aggressivitat etc.
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2.1.4 Alkoholbedingte Geburtsfehler (ARBD)

Bei den Alkoholbedingten Geburtsfehlern wird die Diagnose wie bei den ARND erst
gestellt, wenn der Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft eindeutig
belegt ist. Zur Symptomatik der alkoholbedingten Geburtsfehler gehoren
Dysmorphiezeichen und Missbildungen im Skelett- und Organsystem. Dazu zdhlen
Anomalitédten des Herzens, der Augen, Ohren, Nieren oder der Knochen.

2.2 Diagnostik

Die Diagnose wird durch den sogenannten 4-Digit-Diagnostic-Code, der im angelsach-

sischem Raum entwickelt wurde, erfasst: [13]

1. Pra- und postnatale Wachstumsminderung:
verminderte Korperlange, vermindertes Koérpergewicht
2. Dysmorphiezeichen:
alle drei typischen Auffalligkeiten im Gesicht: schmale Lidspalten, schwach model-
liertes Philtrum, schmale Oberlippe
3. Dysfunktion des Zentralen Nervensystems:
o Strukturell: kleiner Kopfumfang, Auffalligkeiten in bildgebenden Verfahren
¢ Neurologisch: Auffalligkeiten im EEG, Anfalle, Fieberkrampfe
e Funktionell: Intelligenzminderung, Teilleistungsstorungen, Aufmerksamkeitsde-
fizittHyperaktivitat (ADHS), motorische Defizite, Defizite in exekutiven Funktio-
nen, problematisches Sozialverhalten, Gedéachtnisdefizite, Wahrnehmungssto-
rungen etc.
4. Pranatale Alkoholexposition:

vorgeburtlicher mutterlicher Alkoholkonsum

Das Krankheitshild der Alkoholembryopathie ist im international anerkannten Diagno-
seklassifikationssystem ICD-10 beinhaltet. Der ICD-10 Schlissel wird in der Medizin
zur Systematisierung von Diagnosen verwendet und findet weltweit Anwendung. ([1],
S. 18) Der ICD wird von der Weltgesundheitsorganisation herausgegeben. Unter den in
Q86 aufgeflihrten ,angeborenen Fehlbildungssyndromen durch bekannte aufRere Ur-
sachen, anderenorts nicht klassifiziert* ist bei Q86.0 die ,Alkohol-Embryopathie (mit

Dysmorphien) zu finden. [14]

Zur Diagnosestellung sind immer eine ganzkérperliche Untersuchung, sowie die Unter-
suchung des geistigen und intellektuellen Status und die Untersuchung und Beobach-

tung des Verhaltens und der sozialen Entwicklung des Kindes notwendig ([3}, S. 6).
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Die Diagnose wird erst aus der Konstellation zahlreicher typischer Symptome und Auf-
falligkeiten gestellt ([9], S. 4). Der diagnostizierende Arzt muss die einzelnen kérperli-
chen und geistigen Defizite wie Puzzleteile zusammenfigen, da kein einziges der
Symptome fir FASD spezifisch ist. Erst durch das Zusammenfiigen der einzelnen
Symptome zu einem Gesamtbild wird eine Diagnose mdglich. ([1], S. 20)

Die Klarung der mutterlichen Vorgeschichte beansprucht in der Regel die meiste Zeit
und erfordert viel Einfuhlungsvermdgen, da der Alkoholkonsum gerne verschwiegen
oder verharmlost wird ([6], S. 34). Sind jedoch alle Kennzeichen des Fetalen Alkohol-
syndroms gegeben, kann nach dem Insitute of Medicine (IOM) die Diagnose mit bzw.
ohne belegte Alkoholexposition gestellt werden [8].

Das optimale Alter fur die Diagnose liegt zwischen acht Monaten und zehn Jahren,
denn im Jugend- und Erwachsenenalter sind die charakteristischen Gesichtsmerkmale
weniger stark ausgepragt. Das Syndrom wird in den seltensten Fallen direkt nach der
Geburt erkannt. Wurde die Diagnose in der Kindheit nicht gestellt, ist es sehr unwahr-
scheinlich, dass im Adoleszenz- und Erwachsenenalter eine richtige Diagnose gestellt
wird. ([6], S. 35)

Die frihzeitige Diagnostik ist von grof3er Bedeutung, da nur so eine effektive Therapie
und Forderung des Kindes moglich ist. Gleichzeitig wird durch die Diagnose des Kin-
des auch die Alkoholkrankheit der Mutter erkannt. Allerdings gilt die Diagnose der
FASD als recht schwierig, insbesondere wenn bei dem betroffenen Kind die eindeuti-
gen auReren Missbildungen fehlen. FASD wird deshalb oft nicht erkannt und damit

nicht diagnostiziert.

2.3 Symptomatik

FASD weisen auf eine groRe Facette verschiedenartiger Symptome hin, wie der 4-
Digit-Diagnostic-Code zeigt. Diese Symptome sind in ihrem Erscheinungsbild aul3eror-

dentlich variabel.

2.3.1 Klinische Symptome

Innerhalb der einzelnen Symptome reicht die Auspragung von der unauffalligen Nor-
malabweichung bis hin zur schweren Form der Schadigung. In der folgenden Tabelle

sind die klinischen Symptome der FASD zusammengestellt:
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Tabelle 1: Klinische Symptome der FASD mit Haufigkeiten

Klinische Symptome Haufigkeit
Kardinalsymptome
Minderwuchs 88%
Postnatale Wachstumsverzégerung 86%
Kleinkopfigkeit (Mikrozephalie) 82%
Vermindertes Fettgewebe ca. 80%
Statomotorische und mentale Retardierung:
o Sp_rachsto!rungen _ 80%
o Felnmoto_rl_s?he Dysfunktion ca. 80%
e  Hyperaktivitat 72%
*  Muskelhypotonie 57%
Kraniofaziale Dysmorphie
Nasolabialfalten 67%
Schmales Oberlippenrot, dinner Lippenwulst 65%
Fehlendes/flaches/verlangertes Philtrum 65%
Dysplastische, tief ansetzende Ohren 59%
Mongolenfaltchen 54%
Verkirzter Nasenricken 51%
Ptosis (hach unten gestellte Lidachsen) 36%
Kleine Zéhne/Zahnanomalien 31%
Hoher Gaumen 27%
Myopie (Kurzsichtigkeit) 25%
Strabismus (Schielen) 23%
Fehlender Cupido-Bogen 20%
Fakultative Symptome
Verkirzung und Beugung des Kleinfingers 38%
Herzfehler 29%
Radioulnare Synostose (Verwachsung von Elle und Speiche) 14%
Trichterbrust 12%
Huftluxation/-dysplasie (Ausrenkung bzw. Fehlstellung) 11%
Hamangiom (Blutschwammchen) 10%
Nierenfehlbildungen 9%

Quelle: Loser, 1995, S. 7f.

Die moglichen Fehlbildungen richten sich danach, in welcher Phase der Schwanger-
schaft welche Mengen Alkohol getrunken werden, denn die kritische Phase fiir die ein-
zelnen Korperteile und Organanlagen liegen zeitlich verschieden ([6], S. 46). In der
Phase zwischen Befruchtung und Einnistung der befruchteten Eizelle in die Gebarmut-
ter verursacht Alkohol keine bleibenden Schaden. Es kann davon ausgegangen wer-
den, dass zu dieser Zeit, die noch pluripotenten Zellen die geschadigten Zellen erset-
zen oder die toxische Wirkung des Alkohols so grof3 ist, dass es zu einer Fehlgeburt
kommt. Diese Phase betragt etwa 7-10 Tage. ([6], S. 46f). Das Wachstum des Fétus
kann zu jeder Zeit wahrend der Schwangerschaft beeintrachtigt werden, dabei wird das

Langenwachstum in der friihen Schwangerschaft beeinflusst und die Gewichtszunah-
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me im letzen Trimester. Das Zentrale Nervensystem dagegen ist wahrend der gesam-
ten Schwangerschaft sensibel gegentber der toxischen Wirkung des Alkohols.
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Abbildung 2: Kritische Phasen der embryonalen und fetalen Entwicklung und vulnerable
Zeitfenster gegentiber teratogenen Stoffen

Quelle: Merzenich, 2002, S. 47

Neugeborene mit FASD sind bei der Geburt kleiner und leichter als andere Babys. Der
Kopfumfang und das Gewicht sind bei der Geburt meist starker betroffen als das Lan-
genwachstum. Die Gewichtsverminderung ist besonders durch die Muskelhypotrophie

und das schwach entwickelte Muskelgewebe bedingt.

Eine Untersuchung an 135 Patienten und Patientinnen aus der Munsteraner FAS-
Sprechstunde ergab fur die durchschnittlich 12-Jahrigen eine Korperlange von 142 cm
(gesunde Kinder 155 cm), ein Gewicht von 35,5 kg (46 kg) und einen Kopfumfang von
49,4 cm (55 cm). ([15], S. 857)

Zu den besonders auffalligen Merkmalen der FASD gehoren die Gesichtsfehlbildun-
gen. Bei gesunden Personen sind die Gesichtsziige so differenziert und spezifisch,
dass ,kein Gesicht dem anderen gleicht®. ([3], S. 32) Bei Kindern mit FASD ist dies
anders, denn die Gesichtszlige sind durchaus charakteristisch. Die verdnderte Ge-
sichtsentwicklung zeigt sich vor allem in einer Verkirzung und Abflachung des Mittel-
gesichts. Das Lippenrot ist eingezogen und schmal. Dazu ist der Nasenrlicken ver-
kurzt, gleichzeitig aber verbreitert. Das Philtrum (die Rinne zwischen Nase und Ober-
lippe) ist verlangert und gleichzeitig verstrichen. ([15], S. 857) An den Augen sind die

schmalen Lidspalten auffallig und verkirzt. AuRerdem fallen die Lidachsen zur Seite
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hin ab. ([15], S. 857) Die Augenbrauen stehen auseinander und sind in der Regel spar-
lich ausgepréagt. Die Ohren stehen tief, sind nach hinten gedreht und in der Gro3e un-
terschiedlich. Die Ohrmuscheln sind haufig schlecht modelliert. Die Z&hne der Kinder
sind oft klein und zwischen den Z&hnen befinden sich vergréRerte Zwischenrdume. Die

Haarverteilung am Kopf ist teilweise ungleich und im Nacken befindet sich haufig ein
Haaraufstrich. ([3], S. 36)

Abbildung 3: Darstellung der typischen kraniofazialen Veranderungen
Quelle: Loser, 1995, S. 37

Seit den ersten Beschreibungen der FASD ist bekannt, dass der Alkohol eine schadi-
gende Wirkung auf die Entwicklung und die Funktion des Herzens hat. Auch Genital-
fehlbildungen lassen sich immer wieder beobachten. Am haufigsten kommt bei Jungen
mit FASD Hodenhochstand und bei Madchen Klitorishypertrophie vor. Es kann auch
vorkommen, dass Kinder Fehlbildungen am Skelett und bedeutsame Stérungen an
Bindegewebe und Gelenken aufweisen. Am haufigsten sind Fehlbildungen an Armen
und Handen. ([3], S. 47) Es lassen sich haufig verkirzte Fingerendglieder und
radioulnare Synostosen bei Kindern mit FASD beobachten. Die Handlinien sind haufig
vermindert ausgepragt. Die Daumenfurche ist deutlich eingekerbt, die Dreifingerfurche
setzt sich scharf abgeknickt in die Zwischenfingerfurche des 2. und 3. Fingers fort (sie-
he folgende Abbildung).
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Abbildung 4: Handfurchen bei eine FAS-Kind
Quelle: Loser, 1995, S. 53

Die Finger- und Zehennagel kénnen bei FASD unterentwickelt sein und vereinzelt auch

fehlen.

AuBer den aufgefiihrten klinischen Symptomen kann es bei Sauglingen nach der Ge-
burt zu Entzugserscheinungen kommen, die sich in Form von Zittrigkeit, mdglichen
Krampfanféallen und besonders durch einen niedrigen Blutzuckerspiegel auf3ern. Es
zeigen sich haufig auch Essstérungen. Diese kdnnen auf eine Saugschwache und auf
koordinative Schluckstérungen zurtickgefuhrt werden. In einzelnen Féllen missen Ba-
bys daher mit Hilfe einer Magensonde erndhrt werden. Zudem ist oft ein gestorter
Schlaf-Wach-Rhythmus bei Sauglingen und Kindern mit FASD zu beobachten. ([16], S.
25)

2.3.2 Intellektuelle Symptome

Kinder mit FASD zeigen vielfaltige Missbildungen des Gehirns und des Zentralen Ner-
vensystems. Kennzeichnend sind Wachstumsstdrungen des Gehirns (Mikrozephalie)
und verwachsene Frontlappen. [17] Kein Organ im menschlichen Organismus reagiert
so empfindlich auf Alkohol wie das Zentrale Nervensystem. Bedingt ist dies durch die
Stoffwechselaktivitdt und den hohen Sauerstoffbedarf des menschlichen Gehirns sowie

die hohere neurotoxische Empfindlichkeit der Hirnzellmembranen. ([3], S. 55)

Die folgende Tabelle zeigt die von Léser (1995) errechneten Haufigkeiten der neurolo-

gischen, mentalen und psychopathologischen Stdérungen.
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Tabelle 2: Neurologische Symptome mit Haufigkeiten

Neurologische, mentale und psychopathologische Haufigkeiten
Stérungen

Geistige Entwicklungsverzdgerung 89%
Sprachstérungen 80%
Feinmotorische Dysfunktion ca. 80%
Schlafstérungen ca. 40%
Ess- und Schluckstérungen ca. 30%
Verminderte Schmerzempfindlichkeit ca. 20%

Quelle: Loser, 1995, S. 8

Auch Feldmann beschreibt, dass etwa 90% aller Kinder mit FASD unter einer geistigen
Entwicklungsverzogerung leiden. In gangigen Testverfahren ist eine homogene Sen-
kung von Handlungs- und Verbal-Intelligenz festzustellen. [17] Der Intelligenzquotient
bei FASD-Betroffenen wird in Studien tbereinstimmend als erniedrigt gegeniber dem
der Normalbevdlkerung beschrieben ([18], S. 53). Insgesamt bleibt der Intelligenzquo-
tient deutlich unter 80. Die intellektuellen Defizite zeigen sich vor allem im logischen
Denken und beim Lésen komplexer Aufgaben. Integrative Denkprozesse, Abstraktio-
nen, Konzeptbildungen, Erlernen von Regeln und das Erfassen von Sinnzusammen-

hangen sind erschwert oder unmdglich. ([3], S. 62)

In einer Studie von Juretko, die 2006 an der Universitatsklinik Minster durchgefiihrt
wurde, sollte nicht nur der Intelligenzquotient an sich, sondern die einzelnen Kompo-
nenten intelligenten Denkens und Handelns dargestellt werden. Dazu wurden 135 Pa-
tienten und Patientinnen mit FAS bzw. FAE und 130 Kontrollprobanden hinsichtlich
ihrer Intelligenzleistung untersucht. Der mittlere Gesamt-IQ der Patienten und Patien-
tinnen lag bei 75,2, der der Vergleichsgruppe bei 105,7. Auch der Handlungs- und der
verbale 1Q spiegelten diesen erheblichen Unterschied. Hier ergaben sich IQ-Werte
unter 79 fir die Gruppe der Patienten und Patientinnen und tber 104 fir die Kontroll-
personen. Bei den IQ-Werten der Patientengruppe wird bereits von einer Lernbehinde-
rung gesprochen. ([18], S. 136) Die Studie von Juretko zeigte auch, dass die intellektu-
ellen Leistungen von Patienten und Patientinnen mit FAE (IQ=76,8) nicht wesentlich
besser waren als die der Patienten und Patientinnen mit FAS (1Q=75,2). Somit weisen
nicht nur FAS Betroffene, sondern auch Betroffene mit FAE erhebliche kognitive Defizi-

te auf.

Kinder mit FASD sind weniger aufnahmefahig als gesunde Kinder. Sie zeigen eine
Verminderung der Raum- und Formwahrnehmung. Desweiteren haben sie Schwierig-
keiten bei der Wort- und Figurenerkennung. [17] Die Lese- und Rechtschreibféahigkeit
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wird von den Kindern nur verzogert erlernt ([3], S. 61). Was das Kurz- und Langzeitge-
dachtnis betrifft, ist die Merkfahigkeit der Kinder oft signifikant verringert. Dies behin-
dert die Kinder und Jugendlichen in ihrer Lernfahigkeit und fuhrt zu Problemen beim
Verstehen und Mitarbeiten in der Schule. Die Konzentration auf eine Aufgabe lasst
schnell nach, Reaktionszeiten sind verléangert und die Ablenkbarkeit erhéht. ([16], S.
24)

Auch im familiaren Miteinander kdnnen die Kinder trotz Wiederholungen und Erklarun-
gen alltagliche Handlungen nur schwer selbststandig ausfihren. Alltagsrituale werden
mihsam erlernt und schon nach kurzer Unterbrechung sind sie wieder vergessen.
([19], S. 94)

Eine Mutter beschreibt diese alltdglichen Situationen mit ihrer Adoptivtochter Tina, die

das Fetale Alkoholsyndrom hat, so:

,FUr Tina ist es trotz ihrer bald zehn Jahre unendlich schwer, eine Handlung zu planen
und zielgerichtet auszufiihren. Der Handlungsvorsatz kann schon durch die allerkleins-
te Ablenkung — sei sie optischer oder akustischer Art — in Vergessenheit geraten. So
beschliel3t sie beispielsweise, Rollschuh zu laufen. Auf der Kellertreppe findet sie beim
Hochlaufen ein lang vermisstes und bereits verzweifelt gesuchtes Spielzeugauto von
Jan. Begeistert hebt sie es auf, lasst die Rollschuhe auf der Kellertreppe fallen und will
Jan das Auto bringen. Auf dem Weg in sein Zimmer aber kommt ihr der grof3e Bruder
(Torsten) entgegen und fragt, ob sie mit ihm Mensch argere dich nicht spielen mag. Sie
freut sich, lasst das Spielzeugauto fallen und geht mit Torsten in dessen Zimmer. Wah-
rend er das Spiel aufbaut, fallt Tina ein, sie kdnnten sich dabei eine Kinderliederkasset-
te anhoren. Schnell lauft sie hindber in ihr Zimmer, um eine bestimmte Kassette zu
holen, da bleibt ihr Blick an dem aufgeschlagenen Briefmarkenalboum auf ihrem
Schreibtisch hangen. Und wahrend Torsten schon ungeduldig mit dem fertig aufgebau-
ten Spiel wartet, finde ich sie etwas spater in Anorak und Stiefeln ganz versunken vor
ihren Briefmarken und ernte einen etwas verwirrten Blick, als ich sie frage, ob sie nicht
eigentlich Rollschuh laufen wollte.” ([20], S. 23f.)

Im Denken und Handeln zeigen die Betroffenen eine kindliche Naivitat. Bis ins Erwach-
senenalter hinein dufRern sie unrealistische Wiinsche und Gedanken, z.B. beziiglich

Beruf, Kleidung und Lebensfiihrung [17].

Auch in der Grob- und Feinmotorik sind Defizite zu erkennen. Die feinmotorischen Sté-
rungen werden besonders bei komplexen Handbewegungen deutlich, wie z.B. beim
Zuschnuren von Schuhen. ([16], S. 24)
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2.3.3 Verhaltensauffalligkeiten

Oft werden die Verhaltensstorungen und emotionalen Auffalligkeiten bei Kindern mit
FASD noch stdrender und einschréankender empfunden als die Einschrankungen der
geistigen Fahigkeiten. Mitte der 1980er Jahre hat man begonnen, die Verhaltensauffal-
ligkeiten im sozialen und emotionalen Bereich verstarkt zu beobachten, da man fest-
stellte, dass diese den Betroffenen das Alltagsleben besonders erschwerten. ([16], S.
27)

Loser stellte 1995 folgende Verhaltensauffalligkeiten fest:

Tabelle 3: Verhaltensstorungen mit Haufigkeitsverteilung

Verhaltensstérungen Haufigkeiten
Hyperaktivitat 72%
Distanzlosigkeit ca. 50%
Erhohte Risikobereitschaft, Waghalsigkeit ca. 40%
Emotionale Instabilitat 30%
Autismus 3%
Aggressivitat, dissoziales Verhalten 3%

Quelle: Loser, 1995, S. 8

Es findet sich bei keinem Fehlbildungssyndrom so haufig das Aufmerksamkeitsdefizit-/
Hyperaktivitditssyndrom (ADHS) wie bei FASD. Insgesamt liegt die Haufigkeit laut L6-
ser bei 72% aller Kinder mit FASD ([3], S. 65). Als besonders gravierend wirkt sich das
Aufmerksamkeitsdefizit-/ Hyperaktivitatssyndrom im Kleinkind- und Schulalter aus, da
ihnen dadurch das Lernen schwer fallt und die soziale Reifung nur langsam vorangeht
[17]. Zentrale Merkmale des ADHS sind standige motorische Unruhe, Nervositat,
schnell wechselnde Interessen, Ziugellosigkeit und Impulsivitat. Durch den gesteigerten
Bewegungsdrang, den die Kinder haben, lassen sie sich leicht ablenken. Die Konzent-
rationsfahigkeit und Aufmerksamkeit wird dadurch in hohem Maf gestdrt. Als Ursache
fur die Hyperaktivitat wird ein hirnorganischer Defekt angenommen. ([1], S. 24) Durch
den Alkohol ist die Produktion der Neurotransmitter sowie ihre Verteilung, Zusammen-
setzung und die regionale Wirkung nachhaltig gestort. Durch die fehlenden Neuro-
transmitter kommt es in den Zellen entweder zu einer standigen Uberstimulation oder
zur Hemmung der Aktivitdt. Deshalb brauchen die Betroffenen sténdig starke Reize

von aufRen.

Alkoholgeschadigte Kinder zeigen oft schwankende Stimmungen. Sie kénnen Affekte
nur schwer kontrollieren. Weinen und Lachen liegen bei diesen Kindern oft ganz nah
beieinander. Sie kdnnen Frustrationen nur schwer ertragen, lassen sich allerdings
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durch Ablenken auch schnell wieder beruhigen. ([19], S. 96) Die Kinder werden uber-
wiegend als fréhlich, kontakt- und mitteilungsbedurftig, seltener als depressiv, missmu-
tig, introvertiert oder autistisch beschrieben.

Ein weiteres auffalliges Merkmal bei Kindern mit FASD ist ein geringes Distanzgefihl.
Sie gehen vertrauensvoll und ohne natirliches Misstrauen auf Fremde zu. In ihrer Kon-
taktaufnahme suchen sie haufig kdrperliche Néahe, was jedoch meistens im Uberstei-
gerten Ausmald auftritt. Da sie so distanzlos anhénglich sind und soziales Taktgefihl
vermissen lassen, werden sie von anderen Kinder bzw. Jugendlichen oft nicht akzep-
tiert und abgelehnt. ([19], S. 97) Die Kinder stehen Fremden oft arglos gegeniber und
merken daher nicht wenn ihr Vertrauen ausgenutzt wird und andere sie flr eigene
Zwecke einspannen. Sie sind oft Mitlaufer und nicht Initiatoren von kriminellen Hand-
lungen. Werden sie von Erwachsenen zur Verantwortung fir ihr Handeln gezogen,
konnen sie das eigene Handeln nicht verstehen und erklaren. Da sie keine Schuldge-
fuhle entwickeln und nur wenig Einsicht zeigen kdnnen, werden sie nicht selten beson-
ders hart bestraft. Weil sie aus diesen Erfahrungen nicht lernen und auch den Sinn der
Strafe nicht verstehen kdnnen, werden sie mit hoher Wahrscheinlichkeit wieder in eine
vergleichbare Schwierigkeit geraten. Haufig eskaliert dieses Wechselspiel aus immer
strengeren Strafen der Erwachsenen und der wachsenden Hilflosigkeit der Kinder bzw.
Jugendlichen. ([19], S. 98)

Darlber hinaus kénnen die Risiken des eigenen Verhaltens von den Kindern oft nicht
richtig eingeschatzt werden. Sie sind waghalsig, Gbermutig und geraten dadurch gera-
de im StraRenverkehr und beim Spielen oft in gefahrliche Situationen. Sie bendtigen
daher eine Betreuungs- und Aufsichtsperson, die sie rund um die Uhr beaufsichtigt. Es
ist wichtig, dass die Betreuungspersonen den Kindern viel Geduld und Zuwendung
entgegenbringen, damit sie ihnen ein Geflhl fir Gefahrensituationen vermittelt knnen.
([19], S. 96)

2.3.4 Sekundare Behinderungen

Sekundare Behinderungen sind Folgebehinderungen, die bei alkoholgeschadigten Kin-
dern nicht von Geburt an bestehen, sondern erst spater auftreten. Die Sekundaren
Behinderungen kdnnen nach Streissguth (1997) durch fehlende Interventionen, be-
stimmte Umwelteinfllisse sowie Ereignisse, die im Laufe ihres Lebens stattfinden, her-
vorgerufen werden. Die Sekundaren Behinderungen bei Kindern mit FASD wurden
nach einer vierjahrigen Studie (1992 bis 1996) an der Fetal Alcohol and Drug Unit in

Seattle von Ann Streissguth zusammengefasst. Die Studie untersuchte 415 Patienten
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und Patientinnen zwischen 6 und 51 Jahren. Davon hatten 33% FAS und 67% FAE.
Der ménnliche Geschlechtsanteil betrug 57%, der weibliche 43%. ([1], S. 66) Ziel der
Studie war, die Sekundéren Behinderungen von FASD festzustellen und Faktoren zu
ermitteln, um den Eintritt dieser Behinderungen zu verhindern. Es konnten sechs we-

sentliche Sekundéare Behinderungen zusammengefasst werden: ([21], S. 696)

1. Mehr als 90% der in der Studie untersuchten Patienten und Patientinnen litten
unter psychischen Krankheiten, wie z.B. Depressionen, Panikattacken, Psycho-
sen.

2. Mehr als 60% hatten eine gestorte Schullaufbahn, z.B. durch Schulausschluss
und Schulabbruch.

3. 60% der Patienten und Patientinnen ab dem Pubertatsalter gerieten in Konflikt
mit dem Gesetz, wobei Ladendiebstahl das haufigste Vergehen war.

50% mussten eine Haftstrafe absitzen.

Unangemessenes sexuelles Verhalten wurde bei 49% aller Patienten und Patien-
tinnen ab dem Jugendalter registriert. Auch bei 39% der Kinder konnte die Entfal-
tung eines solchen Verhaltens beobachtet werden.

6. 35% aller Patienten und Patientinnen hatten Alkohol- und Drogenprobleme.

Die Uber 21-Jahrigen hatten vor allem Schwierigkeiten ein eigenstandiges Leben zu

fuhren und Probleme mit ihrer Arbeitsstelle.

In der Studie wurden auch Faktoren beschrieben, die das Ausmall der Sekundaren
Behinderungen begrenzen. Hierzu zahlten unter anderem ein Leben in einem stabilen,
férdernden Lebensumfeld fir tber 70 % der Lebensdauer, die Erstdiagnose vor dem 6.
Lebensjahr, keine Gewalterfahrungen gegen die eigene Person sowie die Inanspruch-
nahme therapeutischer Hilfen. ([21], S. 696)

Zusammenfassend kann man sagen, dass die Sekundaren Behinderungen das Leben
der Menschen mit FASD ernsthaft beeintrachtigen und hohe Kosten fir die Gesell-
schaft verursachen ([10], S. 43). Allerdings sollte man die hohen Prozentzahlen der
Sekundaren Behinderungen nicht Uberbewerten, da es sich bei den Ergebnissen um
eine bisher einmalige Untersuchung von 415 Patienten und Patientinnen mit FASD in
den USA handelt ([1], S. 69).

2.3.5 Klinischer Verlauf

Mit steigendem Lebensalter kann bei FASD eine Reihe von Symptomen kompensiert
werden ([22], S. 65). Einige klinische Auffalligkeiten im Gesicht bilden sich zuriick, so

z.B. das fliehende Kinn, die nach vorn gerichteten Natrinen und der verkirzte Nasen-
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ricken. Allerdings bleiben in vielen Féllen die Augenanomalien, die kurzen Lidspalten
und die Abflachung des Mittelgesichts. Charakteristisch bleiben das Philtrum, die diin-
nen Lippen, das Lippenrot und der Cupido-Bogen. ([3], S. 124) Verhaltensauffalligkei-
ten sowie die Intelligenzminderung bleiben meist ebenfalls bestehen ([22], S. 65).

In einer 20-Jahresverlaufs-Studie von Spohr/Willms/Steinhausen wurden 37 Kinder mit
FASD evaluiert. Bei 22 dieser Patienten und Patientinnen war FAS und bei 15 FAE in
der frihen Kindheit diagnostiziert worden. Die Ergebnisse zeigten, dass speziell die
Kleinkopfigkeit bei der Halfte der Betroffenen und in geringerem Mal3e auch der Klein-
wuchs und der Fehlwuchs (Dystrophie) besonders bei mannlichen Patienten bestehen
blieben. Die kognitiven Defizite blieben bei den Patienten und Patientinnen ohne er-
kennbare Tendenz zur intellektuellen Besserung bestehen. Auch die Verhaltensauffal-
ligkeiten wurden in der Studie als gravierende Spatfolgen bestatigt. Die kognitiven De-
fizite in Verbindung mit der Intelligenzminderung haben im Erwachsenenalter zur Fol-
ge, dass die Betroffenen nur begrenzte berufliche Qualifikationen erwerben kénnen
und haufig auf eine Betreuung angewiesen sind. So lebten nur 11 von 37 Patienten
und Patientinnen (29,5%) selbststéandig. Hingegen lebten 70,5% (26 von 37) in Abhan-
gigkeit beziehungsweise in betreuten Wohnformen. Von den inzwischen jungen Er-
wachsenen hatten trotz intensiver langjahriger schulischer und beruflicher Férderung
nur 13,5% (5 von 37) einen Beruf erlernt oder verdienten ihren eigenen Lebensunter-
halt. 86,5% (32 von 37) der Patienten und Patientinnen waren ohne eine dauerhafte
Beschaftigung. ([21], S. 696) Die Mehrzahl der alkoholgeschéadigten Personen ist auch
im Erwachsenenalter auf Unterstitzung und Begleitung angewiesen, denn ein vollig
selbststandiges Leben gelingt nur den wenigsten. Grinde daflr sind die Schwierigkei-
ten die Anforderungen des taglichen Lebens zu meistern, einen Beruf auszuiiben, mit
Geld und Zeit angemessen umzugehen, Situationen richtig einzuschatzen usw.. ([1], S.
65)

Eine Untersuchung von Ldser (1995) zeigte, dass sich die typische Hyperaktivitat im
Erwachsenenalter mit und ohne Therapie weniger deutlich bemerkbar macht. Nur bei
12 von 30 Kindern mit FAS/FAE war Uber dem Alter von 14 Jahren noch eine Hyperak-
tivitat zu beobachten. ([3], S. 128) Famy und seine Kollegen (1998) fanden bei 25 Er-
wachsenen mit FAS bzw. FAE und einem Intelligenzquotienten von mindestens 70
Punkten Alkohol- oder Drogenabhangigkeit (60%), Depression (44%), psychotische
Stérungen (40%) sowie Personlichkeitsstorungen (48%) ([22], S. 65).
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2.4 Epidemiologie

In Deutschland fehlen reprasentative epidemiologische Studien zur Haufigkeit von
FASD. Einige der Schatzungen zu FASD orientieren sich an amerikanischen Studien.
Allerdings variieren die Haufigkeitsraten in den USA sehr stark in Abhangigkeit vom
sozialen Status und der ethnischen Herkunft der untersuchten Frauen. ([7], S. 36) So
ist beispielsweise die Haufigkeit von FAS bei afroamerikanischen Frauen und Ameri-
kanerinnen indianischer Herkunft 10-mal hoher verglichen mit Frauen der Mittelschicht
und weilRer Hautfarbe ([6], S. 38).

Da es in Deutschland keine Meldepflicht Uber die jahrlichen Geburten von Kindern mit
FASD gibt, werden heute in der Fachliteratur hauptsachlich Zahlen von Prof. Loser aus
dem Jahr 1995 zugrunde gelegt. Er ging davon aus, dass jahrlich 2.200 Kinder mit dem
Vollbild des FAS geboren werden. Dies entsprach einer Haufigkeit von 1:300 Neugebo-
renen. Zum Vergleich: das Down-Syndrom hatte eine Haufigkeit von 1:650. ([3], S. 4)
2008 verdffentlichte das Bundesgesundheitsministerium (BMG) neue Zahlen, das Mi-
nisterium geht von 4.000 Geburten von Kindern mit dem Vollbild FAS pro Jahr aus.
Insgesamt werden laut BMG jahrlich 10.000 alkoholgeschéadigte Kinder in Deutschland
geboren. [5] Diese Haufigkeitszahlen ergeben sich aus der Erfassung der betroffenen
Kinder, der Einschatzung des Frauenalkoholismus und dem Alkoholkonsum schwange-

rer Frauen.

Der Umgang mit Alkohol in der Schwangerschaft ist in Deutschland sehr ambivalent.
Zum einen qilt der starke Alkoholkonsum als schadlich und sozial unerwinscht. Zum
anderen werden geringe Mengen Alkohol zu bestimmten Anlassen, wie z.B. bei Fami-
lienfeiern, toleriert. Diese Ambivalenz veranlasst viele Schwangere den gelegentlichen
Alkoholkonsum in der Schwangerschaft zu verschweigen. ([7], S. 3) Die reprasentative
Kinder- und Jugendgesundheitsstudie (KiGG-Studie) des Robert Koch-Instituts ermog-
licht Aussagen zum Alkoholkonsum in der Schwangerschaft in Deutschland. Da es in
Deutschland wie bereits erwahnt kaum andere epidemiologische Studien zum Alkohol-
konsum in der Schwangerschaft gibt, kommen den Ergebnissen der KiGG-Studie gro-
3e Bedeutung zu. Die Studie wurde von 2003 bis 2006 an 167 Orten in der Bundesre-
publik durchgefiuhrt. Man erhob Daten zum Gesundheitszustand von 17.641 Kindern
und Jugendlichen im Alter von 0-17 Jahren. Auch die Eltern wurden in die Erhebung
mit einbezogen und wurden beispielsweise nach ihrem Alkoholkonsum in der Schwan-
gerschaft befragt. ([23], S. 670f. ) Das Ergebnis zeigte, dass fast 14% der Miitter in der
Schwangerschaft Alkohol konsumiert haben. Mit bemerkenswert ist, dass fast dreimal
so viele Mitter ohne Migrationshintergrund (15,4%) Alkohol in der Schwangerschaft

konsumierten, als Muitter mit Migrationshintergrund (5,5%). ([23], S. 675) Der soziale
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Status war ein weiterer Faktor fur den Alkoholkonsum in der Schwangerschaft. Es kon-
sumierten 2,5-mal mehr Frauen mit hohem sozialem Status Alkohol wéhrend der
Schwangerschaft als Frauen mit einem niedrigen Sozialstatus (siehe folgende Abbil-
dung). ([7], S. 33)

25
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Abbildung 5: Alkoholkonsum in der Schwangerschaft in Beziehung zum Sozialstatus
Quelle: Bergmann, 2007, S. 675

Um den Alkoholkonsum in der Schwangerschaft auch im Zeitverlauf zu betrachten,
wurden die erhobenen Daten auf das Geburtsjahr der Probanden bezogen. Dabei
ergab sich eine Zeitreihe von 20 Jahren. Fur den Alkoholkonsum in der Schwanger-

schaft zeigte sich keine signifikante Zu- bzw. Abnahme (siehe folgende Tabelle).
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Tabelle 4: Alkoholkonsum bei Frauen in der Schwangerschaft (Mittelwerte)

Geburtsjahr Anteil der Frauen, die in der

Schwangerschaft Alkohol
konsumierten (%)

1986 15,2 (11,6-19,6)
1987 13,4 (10,4-17,1)
1988 14,7 (12,2-17,7)
1989 11,9 (9,9-14,3)
1990 15,1 (12,7-18,0)
1991 15,4 (12,7-18,4)
1992 14,7 (12,4-17,2)
1993 13,7 (11,3-16,5)
1994 11,3 (9,1-13,9)
1995 13,5 (11,3-16,1)
1996 12,3 (9,6-15,5)
1997 13,1 (10,7-15,9)
1998 17,1 (14,2-20,5)
1999 13,9 (11,5-16,6)
2000 14,4 (12,1-17,0)
2001 12,3 (9,9-15,2)
2002 10,8 (8,7-13,3)
2003 15,0 (12,6-17,8)
2004 13,1 (10,2-16,8)
2005 16,2 (12,0-21,4)

Quelle: Bergmann, 2007, S. 674

In einer Studie von Bergmann und Kollegen von November 2001 bis Dezember 2002 in
Berlin wurden im Gegensatz zur KiGG-Studie die in der Schwangerschaft konsumier-
ten Alkoholmengen in die Betrachtung mit einbezogen. Es wurden 344 Schwangere im
Rahmen der Vorsorgeuntersuchungen zu ihrem Alkoholkonsum befragt. Uber die Half-
te der befragten Schwangeren gestanden, wahrend der Schwangerschaft Alkohol kon-
sumiert zu haben. Die meisten gaben allerdings an, dass dies seltener als einmal im
Monat vorgekommen sei. In den letzten vier Wochen der Schwangerschaft hatten im-
merhin noch 45% der Schwangeren Alkohol konsumiert. Dabei waren die haufigsten
alkoholischen Getranke Wein und Sekt (bzw. Champagner). Bei 38% der Frauen be-
trug die zuletzt konsumierte absolute Alkoholmenge mindestens 18g und bei 6% sogar
30g. Je nach Alkoholgehalt der verschiedenen Getranketypen entspricht 20g Alkohol
etwa 0,5 | Bier, 0,251 Wein oder 0,06l Spirituosen. Auch Bergmann stellte wie in der
KiGG-Studie fest, dass der Alkoholkonsum bei Schwangeren mit héherem Sozialstatus

haufiger vorkommt, als bei sozial schwacheren Frauen. ([24], S. 29)

Seit den ersten Untersuchungen zu FASD hat man sich bemiiht, eine Dosis-Wirkungs-
Beziehung von taglich konsumierter Alkoholmenge in der Schwangerschaft und
Schweregrad des FAS zu bestimmen. Bisher konnte keine lineare Beziehung zwischen

dem Schweregrad der Alkoholschadigung und der in der Schwangerschaft aufgenom-
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menen Alkoholmenge gesichert werden. ([15], S. 855) Viele Studien und empirische
Untersuchungen zeigen, dass nicht alle alkoholkranken und —abh&angigen Mutter Kin-
der gebéren, die das Vollbild FAS haben ([3], S. 73). Auf der anderen Seite gibt es
auch Kinder, die Anzeichen von FAS aufweisen, obwohl deren Mutter in der Schwan-
gerschaft relativ wenig tranken.

Die folgende Tabelle zeigt die Beziehung zwischen der taglich in der Schwangerschaft
getrunkenen Alkoholmenge (umgerechnet in Gramm reiner Alkohol) und der Haufigkeit
des Auftretens der FASD. Dabei wurden insgesamt 103 Muitter und ihre Kinder unter-
sucht.
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Abbildung 6: Beziehung der téglich in der Schwangerschaft getrunkenen Alkoholmenge
und der Haufigkeit des Auftretens der FASD

Quelle: Zobel, 2000, S. 64 sowie Loser, 1995, S. 7)

Die Schadigung des Kindes hangt nicht allein von der Menge des getrunkenen Alko-
hols ab, sondern vor allem auch von der bei Mutter und Kind individuell unterschiedli-
chen Toleranz gegeniber Alkohol ([22], S. 64). Der Stoffwechsel der Mutter hat also

einen Einfluss darauf, wie sich der Alkohol auf das sich entwickelnde Kind auswirkt.

Weiterhin wurde auch versucht, eine Schwellendosis zu ermitteln, unterhalb welcher
der Alkoholkonsum unschadlich sein sollte. Allerdings gibt es bis heute keine Untersu-
chung, bei welcher eine Schwellendosis der Alkoholschadigung festgelegt werden
konnte. ([3], S. 81)

Bei fortgeschrittener Alkoholkrankheit der Mutter, kommt es zu einer erhéhten Gefahr-

dung fur das Kind. Zwar wird beim Gewohnheitstrinken zundchst die
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Metabolisierungsfahigkeit verbessert, doch bei fortgeschrittener Alkoholkrankheit,
nehmen die Stoffwechselleistungen wieder ab, so dass héhere Alkohol- und Acetalde-
hyd-Konzentrationen im Blut auftreten. ([3], S. 79) Majewski wies in seinen Untersu-
chungen darauf hin, dass in der kritischen und chronischen Phase (Phasenmodell nach
Jellinek) die Haufigkeit und der Schweregrad der Schadigung am hdchsten sind. ([25],
S. 72f). In der kritischen Phase setzt meist ein Kontrollverlust ein, es wird morgens
schon getrunken und das Verhalten konzentriert sich auf den Alkohol. Durch den Alko-
holkonsum kénnen z.B. Probleme am Arbeitsplatz auftreten, die zur Arbeitslosigkeit
fuhren kdénnen. In der chronischen Phase wechseln viele auf hochprozentige Alkoholi-
ka, die Rauschzustéande halten tagelang an und es wird auch schon zum Frihstiick
getrunken. Die Abnahme der Alkoholtoleranz ist in dieser Phase kennzeichnend.

Die folgende Abbildung verdeutlicht dies. Sie zeigt vier Kinder einer alkoholkranken
Mutter, die in mehreren Pflegefamilien leben. Die Mutter begann in der Schwanger-
schaft mit dem ersten Kind (rechts) abhéngig zu trinken. Das zweite Kind zeigt Alko-
holeffekte, das dritte Kind (Pfeil) zeigt FAS mit mittlerer Form. Dann gab die Mutter das
Trinken auf, lebte abstinent und gebar spéater ein gesundes viertes Kind (links).

Abbildung 7: Vier Kinder einer alkoholkranken Mutter
Quelle: Loser, 1995, S. 79
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2.5 Epidemiologie in Baden-Wirttemberg

Wie in Deutschland fehlen auch fir Baden-Wirttemberg reprasentative epidemiologi-
sche Zahlen zur Haufigkeit von FASD. Meine Anfrage in Geburtskrankenh&usern und
im Sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ) in Stuttgart hat ergeben, dass diese Daten nicht
dokumentiert werden und es deshalb keine validen Zahlen gibt. Auch meine Anfragen
nach Zahlen zur Haufigkeit von FASD an die Landeshauptstelle fir Suchtfragen in Ba-
den-Wirttemberg und an den Suchtkoordinator der Stadt Stuttgart blieben erfolglos.

Das Statistische Landesamt stellte mir Statistiken zu den alkoholbedingten Behand-
lungsfallen in Krankenh&ausern in Baden-Wirttemberg zur Verfigung. Die folgende
Tabelle zeigt die alkoholbedingten vollstationdren Behandlungsfalle in den Kranken-
hausern Baden-Wirttembergs seit 2001 auf. In dieser Tabelle wird sogar die Q86.0
Alkoholembryopathie aufgefuhrt.
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Tabelle 5: Alkoholbedingte vollstationdre Behandlungsfalle in Baden-Wirttemberg ab
2001 nach Einzeldiagnosen
Diagnose ‘ mannlich

‘ weiblich 2001 2002 2003 2004 2005 2007 2008

Pos. Nr. der ICD10/1998 zusammen

m 0 1 0 0 0 0 0 0
Alkoholinduziertes Cushing W
Syndrom (E244) 0 0 0 0 0 0 0 0
z 0 1 0 0 0 0 0 0
m 19560 | 19493 | 19965 | 20686 | 20688 | 20665 | 21932 | 23386
Storungen durch Alkohol (F10) w 6872 | 6821 | 7028| 7495| 7847| 7794| 8260| 8813

z 26432 | 26315 | 26993 | 28181 | 28535 | 28459 | 30192 | 32199
. m 39 46 81 60 49 54 36 56
Degeneration des Nerven- W
systems durch Alkohol (G31.2) 11 16 30 12 16 25 25 27
z 50 62 111 72 65 79 61 83
) m 81 84 98 110 102 88 58 86
Alkohol-Polyneuropathie W
(G62.1) 18 32 28 44 23 17 26 25
z 99 116 126 154 125 105 84 111
m 5 0 5
Alkoholmyopathie (G72.1) w

N
[«2)

) ) ) m 49 46 35 45 39 32 33 30
Alkoholische Kardiomyopathie W

(142.6) 5 1 1 6 4 0 3 1

z 54 47 36 51 43 32 36 31

51 41 57 46 55 54 62 58

Alkoholgastritis (K29.2) 19 27 19 8 18 13 11 16

70 68 76 54 73 67 73 74

2280 1970 2173 2371 2646 2668 2644 2940
1051 877 948 979 1051 1123 1179 1204
3331 2847 3121 3350 3697 3791 3823 4144
208 225 227 204 198 168 216 216

27 44 37 47 48 31 52 45
235 269 264 251 246 199 268 261

Alkoholische Leberkrankheit
(K70

Alkoholinduzierte chronische
Pankreatitis (K86.0)

S|IZgIN|S|ZIN|S|IZEIN|[S|Z(N|S|Z(N|S (3N |3|~n|S]|3

Betreuung der Mutter bei (Ver- 0 0 0 0 0 0 0 0
dacht auf) Schadigung des 0 7 2 3 1 0 1 0
Feten durch Alkohol (035.4
( ) 0 7 2 3 1 0 1 0
o 3 0 0 0 2 2 2 0
Alkohol-Embryopathie(mit
Dismorphien) (Q86.0) 3 3 0 0 1 0 0 1
6 3 0 0 3 2 2 1
4 10 3 0 0 0 0 0
Nachweis von Alkohol im Blut
(R78.0) 1 1 1 0 0 0 0 0
5 11 4 0 0 0 0 0
. 56 55 67 60 41 63 122 69
Toxische Wirkung: Athanol
(T51.0) 20 19 34 42 32 34 88 40
76 74 101 102 73 97 210 109
22333 | 21975 | 22711 | 23587 | 23822 | 23794 | 25110 | 26847
Insgesamt 8029 7850 8131 8637 9041 9038 9646 | 10174

N

30362 | 29826 | 30842 | 32224 | 32863 | 32832 | 34756 | 37021
Quelle: Statistisches Landesamt Baden-Wiirttemberg, 2009

Nach dieser Tabelle gab es im Jahr 2008 nur einen diagnostizierten Fall der Alkoho-
lembryopathie. Nach Aussage des Statistischen Landesamtes befindet sich die Alters-

klasse der in der Tabelle erfassten Féalle unter einem Jahr. Man kann durch die Aussa-
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gen der Arzte davon ausgehen, dass die Zahl der Kinder mit FASD in Baden-
Wirttemberg deutlich hoher liegt, als in dieser Tabelle abgebildet. Leider werden diese
wie der Arzt bestatigte haufig nicht diagnostiziert und damit in dieser Tabelle nicht er-
fasst. Nimmt man an, dass von den im Jahr 2008 10.174 alkoholbedingt behandelten
Frauen in Baden-Wirttemberg (siehe Tabelle 5), etwa 20% im gebarfahigem Alter wa-
ren, konnte die Haufigkeit bei ca. 2.000 alkoholgeschadigten Kindern liegen.

2.6 Lebenswelt der Kinder

Viele Kinder mit FASD wachsen nicht in ihrer Ursprungsfamilie auf. In einer Langzeit-
untersuchung von Loser, bei der 51 Kinder von 1973 bis 1992 beobachtet wurden, leb-

ten nur noch 24% in ihrer Ursprungsfamilie.

Tabelle 6: Letzter Wohnort von 51 Kindern mit FASD

Letzter Wohnort Anzahl der Kinder
(n=51)
Pflege- oder Adoptivfamilie 30 (59%)
Herkunftsfamilie 12 (24%)
- bei Vater und Mutter 6
- beim Vater 5
- beider Mutter 1
Im Heim (Kinder- oder Pflegeheim) 9 (17%)

Quelle: Loser, 1995, S. 123

Diese Tendenz wurde in einer Untersuchung von Zobel bestatigt. Hier kamen ca. 50-
75% der in der Universitatsklinik vorgestellten Falle aus Heimen, Pflege- oder
Adoptivfamilien, Pflegevermittlungsstellen oder wurden von anderen Sorgeberechtigten
vorgestellt. ([22], S. 59)

Man sollte nicht glauben, dass alkoholkranke Miitter ihre Kinder weniger lieben, be-
treuen und versorgen mochten als gesunde Mitter. Dennoch schaffen es alkoholkran-
ke Mutter haufig aufgrund ihrer Suchterkrankung nicht, dem Kind die notwendige Pfle-
ge, Erndhrung, Hygiene und die notwendige Férderung zukommen zu lassen. ([3], S.
112) Der Tagesablauf wird starker durch den Alkoholkonsum bestimmt, als durch die
Bedurfnisse der Kinder im Haushalt. ([2], S. 42) Aufgrund dieser Vernachlassigung
verwahrlosen die Kinder zum Teil. Hinzukommen die wechselnden Stimmungen und
Launen der Mutter, die zweitweise in guter Stimmung, herzlich, liebevoll und dies sogar
unter Alkoholeinfluss, dann wieder zerstreut, nachlédssig, melancholisch oder aggressiv
sind. Vor allem junge Kinder sind dieser physischen und psychischen Vernachlassi-
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gung schutz- und hilflos ausgesetzt. Allerdings ist zu beachten, dass jingere Kinder
auch in dieser Situation ihre Mutter meist vorbehaltlos lieben. Altere Kinder hingegen
wenden sich zum Teil von ihren Muttern ab. Besonders problematisch ist diese Situati-
on fur FASD-Kinder, da gerade sie aufgrund ihrer Erkrankung eine zusatzliche Forde-
rungen und Hilfen fur die Alltagsbewaltigung sowie ein Mehr an Zuneigung und Ver-
sténdnis als andere Kinder bendtigen.

In extremen Fallen ist das Wohl des Kindes gefahrdet und es stellt sich die Frage, ob
das Kind in der Herkunftsfamilie bleiben kann. Zwar ist nach Artikel 6 (2) GG die Erzie-
hung und Pflege der Kinder das naturliche Recht der Eltern, aber vor allem auch ihre
obliegende Pflicht, Uber welche die staatliche Gemeinschaft wacht. Allerdings kann den
Eltern dieses Recht entzogen werden, ,wenn die Erziehungsberechtigten versagen®
(Artikel 6 (3) GG). Die Entscheidungsgrundlage fiir das Eingreifen des Jugendamts und
fur eine mogliche Fremdunterbringung bildet § 1666 BGB, der damit das Kindeswohl
sichert und verteidigt. 8 1666 BGB sieht vor: ,Wird das kdrperliche, geistige oder seeli-
sche Wohl des Kindes oder sein Vermdgen gefahrdet und sind die Eltern nicht gewillt
oder nicht in der Lage, die Gefahr abzuwenden, so hat das Familiengericht die Maf3-
nahmen zu treffen, die zur Abwendung der Gefahr erforderlich sind“. Liegen die Vo-
raussetzungen fur 8§ 1666 BGB vor, muss das Jugendamt die Familie zundchst mit
Hilfen zur Erziehung bzw. Beratung unterstitzen und die Eltern zu einer tragbaren,
dem Kindeswohl entsprechenden, Erziehung befahigen. Erst wenn alle Angebote des
Jugendamts scheitern oder abgelehnt werden, wird das Familiengericht eingeschaltet
und trifft einen Beschluss nach § 1666 BGB und 8 1666a BGB, nach welchem eine
Herausnahme des Kindes aus der Familie mdglich ist. ([10], S. 59) Allerdings gibt
§ 1666 BGB wenig Entscheidungshilfe zu den Fragen, wo das Kindeswohl anfangt und
aufhort, ab welchem Grad die kindliche Entwicklung gefahrdet ist und wie lange Hilfs-
maflhahmen angeboten werden mussen. Es ist letztlich die Entscheidung der Sozial-

arbeiter, die Situation einzuschatzen und zu beurteilen.

Wird ein Kind mit FASD aus der Herkunftsfamilie genommen, raten viele Experten da-
von ab, dieses Kind in einem Heim unterzubringen, sondern empfehlen eine Unterbrin-
gung in einer Pflege- und Adoptivfamilie, in der das Kind in stabilen Familienverhaltnis-
sen aufwachsen kann und die notwendige Forderung erhalt. Die Pflegefamilien tber-
nehmen dann samtliche Aufgaben, Pflichten und Verantwortlichkeiten, die mit der Er-
ziehung und Fdrderung des Kindes verbunden sind. ([10], S. 61) Die Pflegeeltern er-
halten jedoch nicht die gleichen Rechte wie die leiblichen Eltern, denn das Kind bleibt
juristisch das Kind seiner Eltern, diese sind in der Regel theoretisch weiter seine ge-

setzlichen Vertreter. In der Praxis jedoch bekommen Pflegekinder haufig einen Vor-
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mund oder Pfleger vom Gericht zugewiesen, wenn den Eltern das Personensorgerecht
entzogen wurde. Die leiblichen Eltern bleiben dem Kind gegeniber unterhaltsverpflich-
tet. Das Kind bleibt den Eltern gegentber erbberechtigt und auch unterhaltsverpflichtet.
Die rechtliche Situation der Pflegeeltern ist in § 1688 BGB geregelt. Dieser sieht vor,
dass Personen, die die Erziehung und Betreuung eines Kindes tibernommen haben,
berechtigt sind, in Angelegenheiten des taglichen Lebens fir das Kind zu entscheiden,
den Arbeitsverdienst des Kindes zu verwalten und Unterhalts-, Versicherungs-, Ver-
sorgungs- und sonstige Sozialleistungen fir das Kind geltend zu machen und zu ver-

walten.

2.7 Bediurfnisse der Kinder

Studien zufolge verlauft die Entwicklung betroffener Kinder ginstiger, wenn die Diag-
nose im Kleinkindalter gestellt wird. Loser zufolge wird nur bei 10% aller Kinder mit
FASD die Diagnose Uberhaupt gestellt. Die meisten Falle, gerade auch die Falle von
Kindern mit FAE, bleiben unentdeckt. ([3], S. 9) Das hat verschiedene Griinde, wie z.B.
mangelndes Interesse von Seiten der Sorgeberechtigten, Unkenntnis des Fachperso-
nals oder die weniger typische morphologische Auspragung beim Kind. Durch die frih-
zeitige Diagnose werden dem Kind viele aufwendige diagnostische MalRnahmen er-
spart. Es bedarf fur eine erfolgsversprechende Behandlung der FASD eines detaillier-
ten Wissens uber Ursachen und Auswirkungen der Krankheit, da es sich um ein sehr
komplexes Krankheitsbild handelt. ([20], S. 196) Eine sichere und frilhe Diagnose ist
hilfreich, um eine passende Schule fiir das Kind zu finden und es im Hinblick auf eine
kunftige Ausbildung und ein eigenstandiges Leben entsprechend zu unterstiitzen. Die
Erziehungsberechtigen profitieren von einer frihen Diagnose ebenfalls, denn sie hilft
ihnen, das Kind mit seiner Behinderung besser zu verstehen. Sie kénnen realistische
Erwartungen an ihr Kind stellen und Erfolge des Kindes richtig einstufen. Solange sie
von der Behinderung ihres Kindes nichts wissen, verwenden Eltern haufig unangemes-
sene Erziehungsmethoden, was beim Kind zu Verunsicherung und Verzweiflung flihren
kann. ([10], S. 69)

Eine klar vorgegebene Alltagsstruktur und strikte Verhaltensanweisungen sind fur Kin-
der und Jugendliche mit FASD sehr hilfreich. Da die Betroffenen ihren Alltag in der
Regel nicht selbst strukturieren und Aufgaben ohne Anleitung nicht bewaltigen kénnen.
Der Tagesablauf sollte mdglichst wenig variieren, denn die Betroffenen reagieren auf
Veranderungen oft mit viel Unruhe. Durch Unterbrechungen der Alltagsstruktur verges-

sen die Kinder und Jugendlichen die gelernten Regeln schnell wieder. Es sollten einfa-
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che Regeln sein, die die Kinder verstehen kdnnen. Regeln kénnten z.B. sein, dass man
den anderen ausreden lasst, beim Essen sitzen bleibt oder beim Betreten des Hauses
die Schuhe auszieht. Diese Regeln fuhren oft zu deutlichen Verbesserungen im sozia-
len Miteinander. Dennoch missen sie aufgrund der Vergesslichkeit der Betroffenen
standig wiederholt werden.

Im Kindergarten und in ihrer Freizeit ist es fir die Kinder sehr wichtig, dass sie genu-
gend Freiraum haben, um sich motorisch austoben zu kénnen. Da die Kinder standig
beschéftigt zu sein scheinen, trauen sich Erzieher und Erzieherinnen h&ufig nicht, das
Spiel der Kinder zu unterbrechen, und verzichten deswegen auf Angebote. Dabei sind
diese Kinder gerade auf strukturierte und durchdachte Spiel- und Beschaftigungsvor-
schlage angewiesen. (20), S. 198 Die Kinder brauchen Hilfestellung, um ins Spielen zu
finden und Erfolge im Spiel zu erleben. Man nimmt den Kindern diese notwendigen

Erfolgserlebnisse, wenn man sie ihrer Rast- und Ziellosigkeit tiberlasst.

Wie bereits erwahnt wird das Lernen der Betroffenen durch ihre kognitiven Defizite,
Konzentrationsschwéchen und die ADHS-Problematik erschwert. Die Kinder und Ju-
gendlichen stof3en in der Schule durch ihre Unruhe, geistige Unreife sowie ihre Ver-
standnisschwierigkeiten immer wieder an ihre Grenzen. ([10], S. 76) So flhren die
Schwachen im abstrakten und logischen Denken z.B. im Fach Mathematik zu erhebli-
chen Problemen. Um von ihren schlechten Schulleistungen abzulenken, entwickeln
betroffene Kinder und Jugendliche oft Verhaltensauffalligkeiten im Unterricht, z.B. st6-
ren sie durch Gerausche oder schlagen ihre Mitschiler. ([2], S. 40) Die Betroffenen
merken die Unterschiede zwischen sich selbst und Gleichaltrigen haufig recht schnell.
Dies verunsichert und frustriert sie und fiihrt zu weiteren Verhaltensauffalligkeiten. In
vielen Fallen reichen die Fahigkeiten nicht aus, um einen Haupt- oder Sonderschulab-
schluss zu machen. In einigen Féllen ist eine Beschulung Uberhaupt nicht méglich.
Eine Studie von Ldser mit 51 langzeitig untersuchten betroffenen Kindern verdeutlicht

dies:
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Tabelle 7: Schulbesuch bei 51 langzeitig untersuchten Kinder mit FASD

Zuletzt besuchte Schulform Haufigkeit
(n =51)
Hauptschule davon 18
ohne Abschluss 3
Forderschule davon o8
flr Lernbehinderte 13
flr geistig Behinderte 15
fur Horbehinderte 1
fur Sehbehinderte 2
fur Sprachbehinderte 1
fur Erziehungshilfen 1
Nicht bildungsfahig 3
Realschule 2
Gymnasium 0

Quelle: Loser, 1995, S. 127

Ein Unterricht, der nur kognitive Leistungen abverlangt, ist fur Kinder und Jugendliche
mit FASD zu erschépfend. Sie sollten vielmehr viele Méglichkeiten zum Handeln, Aus-
probieren und zur Selbsterfahrung haben. ([10], S. 76)

Die Probleme kdnnen sich im Erwachsenenalter oft noch verschéarfen. Wie bereits er-
wahnt, sieht man Heranwachsenden mit FASD ihre Behinderung mit fortschreitendem
Alter immer weniger an. lhre Redegewandtheit und Selbstiiberschatzung tauschen
Uber ihr Unvermdégen hinweg, und so laufen viele der Betroffenen Gefahr, durch unser
Hilfesystem durchzurutschen und kénnen in Obdachlosigkeit, Sucht und Kriminalitat
geraten. Viele der Jugendlichen sind, wie bereits in Abschnitt 2.3.5 beschrieben, nicht
in der Lage, ein selbststandiges Leben zu fihren. Daher ist es wichtig, dass Eltern sich
schon vor dem 18. Lebensjahr nach einer geeigneten Einrichtung bzw. Betreuung fir
ihr Kind umschauen. Oft wird das ,betreute Wohnen® mdglichst in Wohnortnahe emp-
fohlen, um das familiare Umfeld aufrecht zu erhalten. Auf diese Weise ist eine lebens-
lange Begleitung und Betreuung der Betroffenen Uber das 18. Lebensjahr hinaus ge-
wabhrleistet. [26]

2.8 Hilfen im Alltag und Therapiemdglichkeiten

Die therapeutischen Bemihungen sollten so friih wie mdglich einsetzen. ([20], S. 205)
Dabei sei darauf hingewiesen, dass FASD nicht heilbar sind. Durch die gravierenden

Schéaden der Kinder, vor allem der kognitiven Stérungen und Verhaltensauffalligkeiten
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ist es wichtig, die Kinder sehr umfassend zu fordern. Aufgrund der Mannigfaltigkeit der
Bedurfnisse und der grof3en Bandbreite an Schadigungen existiert allerdings keine
spezifische Therapie. Es ist fur jede betroffene Person eine Aufstellung eines individu-
ellen Therapieplans notwendig. Es sollte aber darauf geachtet werden, dass das Kind
nicht zu vielen Therapien ausgesetzt wird. Dem Kind sollte nicht der Eindruck vermittelt
werden, dass es unfahig und unzulanglich ist, denn dies kann ein Minderwertigkeitsge-
fuhl beim Kind auslésen. Mindestens ebenso wichtig wie jede Therapie ist das Auf-
wachsen in einer stabilen und liebevollen Familie. ([20], S. 206) Nachfolgend werden
die konkreten Therapiemdglichkeiten aufgefuhrt.

2.8.1 Hilfen im Alltag

Ein ADHS Kind zu versorgen und mit ihm zusammenzuleben, erfordert viel Geduld,
Liebe und Verstandnis. Mit rein autoritdren Mal3nahmen lasst sich das Verhalten des
Kindes nicht beeinflussen. Das Kind braucht viel Freiraum flr Aktivitaten und gleichzei-
tig eine Atmosphére ohne Hektik und Nervositat. Beispielsweise ist Fernsehen fir das
Kind schéadlich, da es durch die schnell wechselnden Bilder reiziiberflutend wirkt. ([3],
S. 144)

Wenn ein Kind mit FASD Schlafstérungen hat, nicht zur Ruhe kommt und stundenlang
weint, kann es hilfreich sein, das Kind in einem dunklen, ruhigen Raum fest in eine
weiche Decke zu wickeln, um ihm das Geflhl von Geborgenheit zu geben. Es kommt
haufig vor, dass alkoholgeschadigte Kinder erst sehr spat richtig sauber werden, denn
durch die Gehirnschadigung kann die Information flir den Harndrang nicht schnell ge-
nug weitergeleitet werden. Je weiter sich das Gehirn entwickelt, desto eher wird es das
Kind schaffen, rechtzeitig auf die Toilette zu gehen. ([10], S. 85) Fir die Eltern ist es
wichtig zu verstehen, dass ihr Kind aufgrund der Gehirnschadigung manche Dinge
nicht so schnell erlernen kann wie ein gesundes Kind, denn sonst entwickeln sie eine
zu hohe Erwartungshaltung an ihr Kind und an sich selbst. Das Kind braucht mehr Be-
statigung und Lob fir erwlinschtes Verhalten als normale Kinder. ([3], S. 144) Arbeits-
anweisungen und Regeln mussen oft wiederholt und so einfach wie mdéglich formuliert
werden. Die Kinder sollten auch nicht unbeaufsichtigt sein, da sie waghalsig und Uber-
muiitig sind und sich den Gefahren oft nicht bewusst sind. Das Haus oder die Wohnung

sollte kindersicher ausgestattet sein.
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2.8.2 Medikamentése Behandlung

ADHS-Kinder brauchen zur sensorischen Stimulation des Gehirns immer neue und
standig wechselnde Reize. Diese missen sehr stark sein, denn die Kinder nehmen die
subtilen Reize nicht wahr. Daraus erklart sich, dass die Kinder stéandig in Bewegung
sein mussen, denn nur so flieRen dem Gehirn propriozeptive Reize zu. Mithilfe von
Medikamenten kann die Hypermotorik und Impulsivitat gemindert und die Aufmerk-
samkeitsleistung gesteigert werden. Da Kinder mit FASD eine angeborene Stérung im
Neurotransmitterstoffwechsel haben, ist eine medikamentdse Behandlung zu rechtfer-
tigen. ([3], S. 142f. ) Viele Eltern haben Bedenken, weil Medikamente die Persdnlich-
keit des Kindes verandern kénnten. Tatséchlich erlauben die Medikamente im Regelfall
dem Kind die Personlichkeit zu sein, die es ohne die Alkoholschadigung eigentlich wa-
re. Oft ist eine Medikation der einzige Weg, den Kindern Zugang zum Lernen zu eroff-
nen. [27]

Das am héaufigsten verordnete Medikament ist Ritalin (Methylphenidat). Man beginnt
bei der Medikation meist mit einer kleinen Dosis, da die Empfindlichkeit individuell un-
terschiedlich ist. Die medikamenttse Behandlung wirkt sich vor allem auf die Sympto-
me Impulsivitat, Unaufmerksamkeit und Hyperaktivitéat positiv aus. Die Wirksamkeit des
Ritalin erklart man sich dadurch, dass die Stimulantien die Aktivitat in den Hirnzentren,
die fur die Planung und Steuerung des Verhaltens zustandig sind, zumindest kurzfristig
anregen. Methylphenidat hat verschiedene Nebenwirkungen, wie z.B. Appetithem-
mung, Schlafstérungen, Ubelkeit, depressive Verstimmungen etc., und unterliegt dem
Betaubungsmittelgesetz. Ein weiteres Problem bei der Behandlung mit Methylphenidat
besteht darin, dass es sehr schnell verstoffwechselt wird, d.h.es wirkt nur kurzfristig
und muss deshalb relativ hochdosiert werden. ([3], S. 143) Ein Vorteil des Medika-

ments ist, dass es nicht abhangig macht.

2.8.3 Therapeutische Hilfen

Die Symptome im motorischen und sprachlichen Bereich sowie in der Wahrnehmung

kénnen durch die folgenden Therapien gut behandelt werden.

Fur die motorischen Stérungen kommt eine krankengymnastische Behandlung bzw.
Ergotherapie in Betracht. In der Krankengymnastik soll durch Bewegungs- und Hal-
tungsibungen erlernt werden, Bewegungsablaufe zu koordinieren. Dartber hinaus soll

die oft geschwachte Muskulatur gestarkt werden. ([10], S. 79)

In der Ergotherapie werden die Fein- und Grobmotorik der Kinder trainiert ([10], S. 79).

AulRerdem werden auch die Aufmerksamkeit, Konzentration und Ausdauer des Kindes
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z.B. durch Gesellschaftsspiele, Basteln etc., gefordert. Ergotherapie ist ein Sammelbe-
griff fur verschiedene therapeutische Verfahren. Bei Kindern mit Wahrnehmungssto-
rungen wird haufig die sogenannte sensorische Integrationstherapie eingesetzt. Die
Sensorische Integration basiert auf der Annahme, dass Kinder ihr Verhalten erst dann
steuern kdnnen, wenn sie ihre eigene Koérperwahrnehmung und die Reize aus der
Umwelt verarbeiten kénnen. Sie hilft den Kindern, die Aufnahme der Sinneswahrneh-
mung zu strukturieren und unterstiutzt die Vernetzung der Wahrnehmungsverarbeitung
im Gehirn, so dass eine verbesserte Handlungskompetenz erreicht wird. Dies tragt zu
emotionaler Stabilitdt und zum sozialen Lernen bei. Die Behandlung findet in spieleri-
scher Umgebung statt und kann ganz verschieden aussehen, z.B. kénnen Bewe-
gungsspiele oder sportliche Ubungen mit dem Kind gemacht werden, sowie handwerk-
lich oder gestalterisch gearbeitet werden. [28] Die Wahrnehmung des eigenen Korpers

kann z.B. durch Massagen, Phantasiereisen oder Hindernisparcours geférdert werden.

DarlUber hinaus gibt es die die Montessori-Einzelbehandlung, rhythmisch-musikalische
Gymnastik, etc.. Das Jugendamt bietet teils auch Psychomotorik-Gruppen an. In die-
sen Gruppen kann das Kind z.B. lernen, mit anderen etwas zu machen und eigene
Ideen und Winsche zu vermitteln. Dies wird z.B. durch Rollenspiele, gemeinsame Aus-
flige, kochen und essen gefdrdert. Im Mittelpunkt der Psychomotorik-Gruppen steht
die Forderung der Personlichkeitsentwicklung. Dies wird durch den Erwerb von Ich-

Kompetenz, Sachkompetenz und Sozialkompetenz erlangt.

Fur die Entwicklungsstérung der Sprache eignen sich logopadische Behandlungen.
Diese sind nach Loser (1995) bei 20% der Kinder nétig. Am haufigsten ist die Sprach-
entwicklung durch die Mundmotorik gestért. Diese komplexe Stérung der Mundmotorik
kann durch Ubungen wie Vor- und Nachsprechen, Mundmotorik-Spiele, Blasespiele

oder Training der Zungenmotorik behoben werden. ([3], S. 145f.)

Eine weitere Therapieform fir Kinder mit FASD ist das Therapeutische Reiten. Die
Therapien mit Pferden lassen sich in drei Zweige aufteilen, namlich die Hippotherapie,
das heilpadagogische Reiten und das heilpadagogische Voltigieren. Fir Kinder mit
FASD sind speziell die ersten beiden Therapieformen von Bedeutung. Die Hippothera-
pie hat zum Ziel, die Sensomotorik des Patienten oder der Patientin zu stimulieren.
Durch die Vorwartsbewegung des Pferdes, werden die Betroffenen zum standigen ak-
tiven Aufrechthalten des oft labilen Gleichgewichts veranlasst. Die Kosten fir die Hip-
potherapie wurden von Krankenkassen und anderen Leistungstragern seither nur in
Einzelfallen Gbernommen, denn sie ist bisher nicht in den Katalog der anerkannten
Hilfsmittel aufgenommen. Beim heilp&dagogischen Reiten liegen die Schwerpunkte der

Behandlung besonders in den sozialen Erfahrungen. Das heilpadagogische Reiten
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wird hauptsachlich bei Stérungen der korperlichen, seelischen und sozialen Entwick-
lung und des Verhaltens angewendet. Wesentlicher Bestandteil des heilpddagogischen
Reitens ist die Pflege des Pferdes. Das Kind ubernimmt damit Verantwortung und
macht die Erfahrung, dass es ein Tier versorgen kann. Dies fuhrt dazu, dass das
Selbstbewusstsein des Kindes gestarkt wird. An einer Reitstunde beim heilp&dagogi-
schen Reiten nehmen in der Regel zwei Kinder teil. Sie erledigen die anfallenden Auf-
gaben gemeinsam und fuhren sich z.T. beim Reiten gegenseitig. Das fordert die sozia-
le Kompetenz und Ricksichtnahme der Kinder. Der direkte Umgang mit dem Pferd hat
fur die Kinder wohltuende und damit heilende Wirkung, wie auch der Umgang mit z.B.
Hunden oder anderen Haustieren. Die Kosten fir diese Therapieform werden aufgrund
des 835 SGB VIl als Erziehungshilfe und auch als Hilfe in besonderen Einzelfallen von

Jugendamtern tibernommen. [29]

Eine neue Therapieform, die in juingster Zeit zum Einsatz kommt, ist das sogenannte
Neurofeedback. Neurofeedback, auch EEG-Biofeedback genannt, ist eine Lernstrate-
gie, die es dem Kind erméglicht, seine Gehirnwellen zu verandern. Das Gehirn lernt
somit mit grof3erer Kontrolle und Stabilitét zu funktionieren. Neurofeedback wird unter
anderem bei Epilepsie, ADS/Hyperaktivitéat, chronischen Schmerzen, Depressionen,
Schlafstérungen, Migrane und neuerdings auch bei FASD eingesetzt. Beim Neuro-
feedback-Training sitzt das Kind vor einem Computer. Seine Gehirnstrome werden
Uber aufgeklebte Elektroden abgeleitet und steuern ein Computerprogamm. [30] Das
Kind kann je nach Konzentrationsgrad mit seiner Gedankenkraft zum Beispiel bei ei-
nem virtuellen Ful3ballspiel einen Elfmeter-Schuss halten oder bei einem Film das Bild
klar und deutlich sehen. Jedes Mal, wenn die Gehirnwellen den Weg in den optimalen
Zustand finden, wird der Patienten oder die Patientin durch ein positives Feedback,
z.B. durch einen angenehmen Ton, belohnt. Das menschliche Gehirn ist sehr lernfahig
und findet mit der Zeit den gewlnschten Frequenzbereich von selbst ohne positives
Feedback zu bendtigen. Wie auch bei allen anderen Lernvorgangen neigt das Ge-
dachtnis dazu, diese neue Fertigkeit langerfristig zu behalten. ([1), S. 96] Mit Neuro-
feedback kénnen die Kinder selbst Strategien erarbeiten, um sich besser zu konzent-
rieren und ihr Verhalten zu steuern. Je nach Krankheitshild und Schadigung liegt die
Dauer einer Sitzung bei 30 bis 60 Minuten und das ein- bis fiinfmal pro Woche. Der
Durchschnitt der Sitzungen liegt bei 50 oder mehr Sitzungen. Bei einer Patientengrup-
pe mit FASD zeigte sich, dass die Verhaltensauffalligkeiten und Hyperaktivitat abnah-
men, und somit die Medikamente verringert oder sogar abgesetzt werden konnten. Die
Konzentration der Kinder verbesserte sich und die Aufmerksamkeitsspanne verlanger-

te sich merklich. In einer erst kirzlich veroffentlichen Studie wurde die Wirksamkeit von
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Neurofeedback bei Kindern mit Aufmerksamkeitsdefizit- bzw. Hyperaktivitatsstorung
(ADHS) getestet. An der Studie, die von der Deutschen Forschungsgemeinschaft ge-
fordert wurde, nahmen von 2005 bis 2007 insgesamt 102 Kinder mit ADHS im Alter
zwischen acht bis zwdlf Jahren teil. In den Problembereichen "Unaufmerksamkeit" und
"Hyperaktivitat-Impulsivitat" konnte das Neurofeedback-Training die Symptomatik um
durchschnittlich 25 bis 30 Prozent reduzieren. [31]

2.8.4 Eingliederungshilfe fir seelisch behinderte Kinder und Jugendliche nach
§ 35a SGB VIl

Einige Kinder und Jugendliche mit FASD bekommen eine zusétzliche Unterstiitzung
nach § 35a SGB VIII. Anspruch auf diese Hilfe hat ein Kind oder Jugendlicher, wenn
seine seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate von
dem fir das Lebensalter typischen Zustand abweicht und deshalb die Teilhabe an der

Gesellschaft beeintrachtigt ist oder eine solche Beeintrachtigung zu erwarten ist.

Bei der Eingliederungshilfe gemaf} § 35a SGB VIl ist nicht ein erzieherischer Bedarf,
sondern der individuelle behinderungsbedingte Bedarf fur die Ausgestaltung der Ein-
gliederungshilfeleistung maRgeblich ([32], S. 19). Das Ziel der Eingliederungshilfe ist
es, Ausgrenzung zu vermeiden und Menschen mit einer (drohenden) seelischen Be-
hinderung die Eingliederung in die Gesellschaft zu erméglichen bzw. zu erleichtern
([32], S. 21).

Der Anspruch auf Eingliederungshilfe gemafld § 35a SGB VIII steht dem seelisch be-
hinderten Kind bzw. Jugendlichen selbst zu und nicht wie in § 27 SGB VIII dem Erzie-
hungsberechtigten. ([33], S. 25) Allerdings kann ein Leistungsantrag erst mit Vollen-
dung des 15. Lebensjahres wirksam gestellt werden. Fur Kinder und Jugendliche, die
das 15. Lebensjahr noch nicht vollendet haben, handelt der gesetzliche Vertreter. ([32],
S. 19) Der Anspruch richtet sich an den Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe und kann

nicht bei einem freien Trager gestellt werden ([32], S. 19).

Wenn ein Antrag auf Eingliederungshilfe gestellt wurde, dann muss der Trager der 6f-
fentlichen Jugendhilfe die Stellungnahme eines Arztes einholen, der Uber besondere
Erfahrungen auf dem Gebiet seelischer Stérungen bei Kindern und Jugendlichen ver-
figt. Wenn ein Hilfebedarf nach § 35a SGB VIII vorliegt, soll gemaf § 36 SGB VIl ein
Hilfeplan aufgestellt werden. Dabei soll der konsultierte Arzt beteiligt werden. Besteht

bereits ein Hilfeplan, muss dieser auf die gleiche Verfahrensweise geéandert werden.

Gemall 8 35a Abs. 3 SGB VIl richtet sich die Art der MalRhahmen nach

8 53 Abs. 4 Satz 1 SGB XII. Danach sind die Leistungen nach § 54 SGB XIlI aber auch
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die Leistungen zur Teilhabe nach 8§ 26, 33, 41, 55 SGB IX zu erbringen. Im Einzelnen
sind gemal 8 54 SGB XlI folgende Leistungen zu erbringen:

e Hilfen zu einer angemessenen Schulbildung,

e Hilfe zur schulischen Ausbildung fur einen angemessenen Beruf,

e Hilfe zur Ausbildung fur eine sonstige angemessene Tatigkeit,

¢ Hilfe in vergleichbaren sonstigen Beschéftigungsstéatten nach § 56,

e nachgehende Hilfe zur Sicherung der Wirksamkeit der arztlichen und arztlich
verordneten Leistungen und zur Sicherung der Teilhabe der behinderten Men-

schen am Arbeitsleben.

Nach § 35a Abs. 4 Satz 1 SGB VIl sind auch Kombinationsleistungen moglich, die
gleichzeitig einen behinderungsbezogenen und einen erzieherischen Bedarf decken.
Der Jugendhilfetrager ist aber verpflichtet, solche Einrichtungen, Dienste und Personen

in Anspruch zu nehmen, die beide Bedarfslagen erfillen konnen. ([32], S. 22)

Die Hilfe erfolgt bei Kindern und Jugendlichen mit FASD h&ufig in Form eines Schul-

oder Freizeitbegleiters.

2.8.5 Finanzielle Hilfen

Kinder kdnnen einen Antrag auf Pflegegeld bei der Pflegeversicherung stellen, wenn
sie aufgrund einer kérperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung
fur gewdhnliche Verrichtungen des taglichen Lebens fur mindestens sechs Monate in
hoéherem MalRe Hilfe bedurfen (8 14 Abs. 1 SGB XI). Bei der Zuordnung von Kindern in
die Pflegestufen ist gemaf § 15 Abs. 2 SGB XI der zusatzliche Hilfebedarf gegentber
einem gesunden gleichaltrigen Kind malRgebend. Der Pflegeaufwand im Bereich Kor-
perpflege, Ernahrung oder Mobilitat fir Pflegestufe | muss mindestens 1,5 Stunden
mehr betragen als bei einem gleichaltrigen Kind. Bei Pflegestufe Il muss der Pflege-
aufwand mindestens 3 Stunden mehr betragen als der Pflegeaufwand eines gleichalt-
rigen Kindes. Bei der Pflegestufe Ill muss der Zeitaufwand mindestens 5 Stunden tag-
lich betragen und die Pflegeperson muss jederzeit unmittelbar erreichbar sein (Rund-
um-die-Uhr-Betreuung). Schwerstpflegebedurftig sind Personen, die bei der Korper-
pflege, der Ernahrung oder der Mobilitat taglich rund um die Uhr, somit auch nachts,
der Hilfe bedirfen. Der Antrag auf Pflegegeld wird bei der Krankenkasse (Abteilung
Pflegekasse) gestellt. Die Pflegekassen lassen durch den Medizinischen Dienst der
Krankenversicherung (MDK) prifen, ob Pflegebediirftigkeit im Sinne des SGB Xl vor-
liegt.
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Um ein FASD-Kind in eine Pflegestufe einstufen zu lassen, ist vor Antragsstellung die
Diagnose notwendig. Diese muss belegen, dass beim betroffen Kind bzw. Jugendli-
chen eine irreparable Hirnschadigung vorliegt. Damit ist die eindeutige Behinderung
des Kindes und der erhthte Pflegeaufwand des Kindes belegt.

Bei einer gestellten Diagnose kdnnen die Eltern fir ihre Kinder auch einen Schwerbe-
hindertenausweis beantragen. Da viele Kinder, Jugendliche und auch Erwachsene mit
FASD standige Begleitung brauchen, sollten sie einen Behindertenausweis mit dem
Merkzeichen H und B bekommen. Ein Behindertenausweis bringt den Betroffenen eini-
ge Vorteile. Vor allem die Anerkennung der Behinderung kann fir die Betroffenen und
auch fur die Eltern von gro3er Bedeutung und Entlastung sein. Da man den Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen mit FASD ihre Behinderung oft kaum noch ansieht,
werden sie in der Offentlichkeit oft als unerzogen und dumm abgetan. Ein Behinder-
tenausweis bestatigt den Fakt der Behinderung und &ndert somit den Status der Be-
troffenen. AuRerdem haben sie durch den Behindertenausweis einige Begunstigungen,
wie beispielsweise ein angemessener Berufseinstieg verbunden mit einem besonderen

Kindigungsschutz, Zusatzurlaub sowie begleitende Hilfe im Arbeitsleben. ([10], S. 84)
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3. Methodik

Im nachsten Kapitel mochte ich die Frage nach den Bedirfnissen und Hilfsangeboten
aus Sicht von betroffenen Familien, Arzten, Schulen und dem Jugendamt beleuchten.
Dabei mdchte ich herausfinden, ob im Hinblick auf die Bedirfnisse genugend Hilfsan-

gebote zur Verfigung stehen.

Im Folgenden werde ich methodische Hintergriinde und die Auswahl meiner Interview-

partner und -partnerinnen néher erlautern.

3.1 Fragestellung

Wie in der Einleitung bereits erwéhnt, ist das Ziel dieser Arbeit, die besonderen Be-
durfnisse der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit FASD zu beleuchten.
Ich mochte herausfinden, welche Hilfsangebote den Bedirfnissen bisher gegeniiber-

stehen und ob diese ausreichend sind.
Die Hauptfragestellung fur den Forschungsteil der Arbeit lautet:

Welche besonderen Bedirfnisse haben FASD Betroffene und ihre Familien und wel-

che Herausforderungen ergeben sich hieraus fir die Soziale Arbeit?“.

3.2 Forschungsmethoden

In meiner Untersuchung nutzte ich die Form des problemzentrierten Interviews. Nach
Witzel (1982) thematisiert das problemzentrierte Interview gesellschaftlich relevante
Problemstellungen in biografischen Einzelinterviews oder Gruppendiskussionen. Diese
Interviewform ist dadurch gepragt, dass der Fokus auf einer bestimmten Problemlage
liegt, die vom Interviewer bereits im Vorhinein eingegrenzt und analysiert wurde. Ein
Leitfaden ist fir das problemzentrierte Interview wichtig, denn der Interviewer soll Fra-
gen auch in der Erzéhlphase einbringen. Ein Leitfaden stellt sicher, dass alle for-
schungsrelevanten Themen im Interview angesprochen werden und gestattet eine
Vergleichbarkeit mit anderen Interviews, denen der gleiche Leitfaden zugrunde lag
([34], S. 387). Das problemzentrierte Interview grenzt sich zum narrativen Interview
darin ab, dass im problemzentrierten Interview der Erzahlfluss bewusst durch Fragen
unterbrochen wird, wéhrend beim narrativen Interview eine Eingangsfrage gestellt wird,

im weiteren Verlauf das Interview aber nicht mehr durch zusatzliche Fragen gesteuert
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wird. Das problemzentrierte Interview wird von Witzel als vorteilhafter beurteilt, da man
naher an der Fragestellung bleibt. ([35], S. 127)

3.3 Der Interviewleitfaden

Der Leitfaden dient dazu, die Interviewthematik einzugrenzen und Themenkomplexe
vorzugeben. Entsprechend enthalt der Leitfaden Stichpunkte zu den abzuarbeitenden
Themenkomplexen sowie Fragen, die in jedem Interview gestellt werden sollen
(,Schlisselfragen®) und Fragen, die im Verlauf der einzelnen Interviews relevant wer-
den konnten (,Eventualfragen®). ([34], S. 387) Besonders wichtig sind dabei die ersten
Fragen, da sie die Gesprachsdynamik in Gang bringen. Nach Kaufmann sollte die Rei-
henfolge der Fragen logisch sein. ([36], S. 65) Zu Beginn des Interviews sollte die Ano-
nymisierung des Gesprachs versichert, die gewiunschte Gesprachsform und die Unter-

suchungsfrage erlautert werden.

Ich habe einen Leitfaden mit offen formulierten Fragen bzw. Themen erarbeitet. Der
Leitfaden ist in finf Blocke unterteilt, die Struktur in das Interview bringen sollen und
die es bei der Auswertung erleichtern, die verschiedenen Interviews miteinander zu

vergleichen.

In Block A des Interviews stelle ich zunachst einige einleitende Fragen. Diese Fragen
sollen den Interviewten und mir den Einstieg ins Interview erleichtern. Diese Fragen
unterscheiden sich, je nachdem, wen ich befrage. Den Pflegeeltern habe ich folgende

Fragen gestellt:

Block A: Einleitende Fragen

Frage 1: Haben Sie, bevor lhr Pflegekind zu Ihnen kam, jemals etwas von der

Krankheit Fetales Alkoholsyndrom bzw. Fetale Alkoholeffekte gehoért?

Frage 2: Als lhr Kind zu Ihnen kam, haben Sie gewusst, dass es FAS bzw. FAE
hat?
Frage 3: Woher haben Sie Informationen zu dem Thema bekommen?

Das Jugendamt, den Lehrer und die Arztin fragte ich im Block A, ob sie Kinder mit

FASD kennen und wie sich die Alters- und Geschlechtsverteilung verhalt.
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Der nachste Block beschaftigt sich mit den Symptomen der Kinder. Hierbei unterschied
sich die Frage an meine Interviewpartner (Pflegeeltern, Arztin, Jugendamtsmitarbeite-
rin, Lehrer) nicht.

Block B: Fragen zu Symptomen

Frage 4: Welche Symptome nehmen Sie bei den betroffenen Kindern hauptsach-
lich wahr?

Der nachste Block beschéftigt sich mit den Bediirfnissen der Kinder. Mir war es ein
groBes Anliegen, die Bedirfnisse, die wahrgenommen werden, aus verschiedenen
Blickwinkeln zu beleuchten, denn das Jugendamt nimmt vermutlich andere Bedurfnisse

bei den Kindern wahr als die Eltern.

Block C: Fragen zu Bedurfnissen und Bedarf
Frage 5: Welche besonderen Bedurfnisse nehmen Sie bei den Kindern wahr?

Frage 6: Welchen Bedarf haben diese Kinder?

Die Eltern befragte ich zusatzlich zu lhren Bedurfnissen.

Ziel des nachsten Blocks war es, etwas Uber die bestehenden Hilfsangebote heraus-

zubekommen.

Block D: Fragen zu den Hilfsangeboten
Frage 7: Welche Therapien bekommt lhr Kind?

Das Jugendamt und die Arztin wurden gefragt, welche Therapieformen und Hilfsange-

bote es gibt und welche sie als sinnvoll erachten.

Mit der letzten Frage, sollte den Interviewpartnern die Moéglichkeit gegeben werden, ein
paar abschlieRende Worte zu sagen und ihre Wiinsche, die sie an die Soziale Arbeit

haben, zu auf3ern.
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Block E: Abschlussfrage

Frage 8: Wo sehen Sie einen besonderen Handlungsbedarf der Sozialen Arbeit in

Bezug auf alkoholgeschadigte Kinder?

3.4 Stichprobenwahl und Kontaktaufnahme

Wahrend der Recherche zum ersten Teil meiner Arbeit, haben sich bestimmte Prob-
lemfelder, z.B. Schule, Diagnose, Alltag und Erziehungsbereich, herauskristallisiert, die
dann zur logischen Auswahl meiner Interviewpartner fiihrte. Deshalb befragte ich eine
Kinder- und Jugendérztin, Frau Dr. H., vom Sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ) in
Ludwigsburg. lhr Spezialgebiet ist das Thema ,Entwicklungsrisiken bei Pflege- und
Adoptivkindern®. Sie ist in den letzten Jahren im Bereich FAS zur Spezialistin gewor-
den. Weiterhin habe ich einen Lehrer interviewt, der an der Albert-Schweitzer Schule in
Stuttgart-Rohr unterrichtet. Die Albert-Schweitzer-Schule ist eine Schule fir Erzie-
hungshilfe, die sich in privater Tragerschaft befindet. Der Lehrer selbst hat zu Hause
zwei Pfleges6hne mit FAS und daher einige Erfahrungen in diesem Bereich. Aulzerdem
befragte ich drei Pflegefamilien, die durch ihre Pflegekinder taglich mit dem Thema
konfrontiert sind. Die Pflegefamilie B. nahm ihre Pflegetochter schon als Saugling in
Pflege. Das Sorgerecht wurde der leiblichen Mutter gleich nach der Geburt entzogen
und das Madchen kam direkt nach der Entlassung aus dem Krankenhaus in die Pflege-
familie. Inzwischen ist sie 7 Jahre alt und besucht die 1. Klasse einer Walddorfschule.
Die Diagnose FAS wurde bei ihr im Alter von 6 Jahren gestellt. Der Pflegesohn der
Familie R. kam im Alter von 3 ¥ Jahren in die Familie. Aufgrund von Vernachlassigung
in der Ursprungsfamilie gestaltete sich die erste Zeit in der Pflegefamilie sehr schwie-
rig, da das Kind zu Anfang stark traumatisiert war, keine Bedirfnisse formulieren konn-
te und nachts oft aus dem Schlaf schreckte. Inzwischen ist das Kind gut in die Familie
integriert. Die Eltern haben ein leibliches Kind, das noch zu Hause lebt. Das Pflegekind
besucht momentan einen Kindergarten und soll in diesem Jahr eingeschult werden.
Daher ist in dieser Familie die Frage nach der geeigneten Schule ein groRes Thema.
Pflegefamilie S. nahm ihre Pflegetochter im Alter von 3 ¥ Jahren auf. Sie war damals
vom Wickeltisch gefallen und zog sich einen Schadelbasisbruch zu. Die Mutter er-
schien im Krankenhaus stark alkoholisiert und wollte die Tochter trotz des Bruches
sofort wieder mit nach Hause nehmen. Daraufhin verstandigte das Krankenhaus das
Jugendamt, die die Tochter aufgrund von Kindeswohlgefahrdung aus der Familie

nahm.

46



Methodik

Da das Jugendamt eine zentrale Funktion in diesem Themenbereich hat, befragte ich
weiterhin eine Jugendamtsmitarbeiterin, die im Pflegekinderdienst im Landkreis Esslin-
gen arbeitet und einige Kinder mit FAS kennt und betreut.

Die Kontaktaufnahme zu den einzelnen Interviewpartnern und -partnerinnen gestaltete
sich sehr unproblematisch. Ich informierte meine Interviewpartner und -partnerinnen
Uber den Titel der Arbeit, die Ziele der Untersuchung, sowie Uber die Art und Weise
ihrer Mitwirkung. Ich bekam von allen angefragten Personen sofort eine Zusage. Mit
diesem Thema stief? ich sowohl bei den Eltern, als auch bei der Arztin, dem Lehrer und

der Jugendamtsmitarbeiterin auf grof3es Interesse.
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4. Ergebnisse

Die Auswertung der Interviews bezieht sich vor allem auf die Schwerpunkte, die durch
den Interviewleitfaden und auch durch die Befragten gesetzt wurden. Die sich daraus
ergebenden Oberthemen bilden die folgenden Unterpunkte in diesem Kapitel.

Die qualitative Auswertung der Interviews erhebt keinen Anspruch auf ein allgemein
gultiges Ergebnis, allerdings kann man daraus durchaus Tendenzen ableiten.

4.1 Diagnosestellung

Wie wichtig die Diagnosestellung fur Kinder mit FASD ist, wurde in Abschnitt 2.2 schon
naher erlautert. Fr. Dr. H. vom SPZ Ludwigsburg erklarte, dass sie in ihrem interdiszip-
linaren Team Kinder auf FASD im Rahmen von Entwicklungsdiagnosen untersuchen
und diagnostizieren. Der Schwerpunkt des SPZ ist normalerweise die Altersgruppe
zwischen 0 und 16 Jahren, bei FASD sind die vorgestellten Kinder jedoch meist alter.
Die Altersspanne reicht von 0 bis 18 Jahren, allerdings wird der Grol3teil der Patienten
und Patientinnen erst im Jugendalter vorgestellt und diagnostiziert. Grund dafir ist,
dass sich im Jugendalter die sozialen Schwierigkeiten der Betroffenen oft verstarken.
So agieren Jungs z.B. haufig als Schmieresteher und geraten dadurch mit dem Gesetz
in Konflikt. Madchen sind in der Pubertat durch ihre Distanzlosigkeit verstarkt sexuellen

Ubergriffen ausgesetzt.

Die Erfahrungen der Pflegeeltern B. decken sich mit der Aussage der Arztin, denn
auch ihr Pflegekind wurde erst im Schulalter diagnostiziert, als in der Schule massive
Probleme auftraten. Daraufhin besuchten sie ein Seminar das den Titel trug: ,Wenn
Kinder nicht horen...nicht horen...nicht horen®. Das Verhalten, das dort beschrieben
wurde, z.B. Kinder kdnnen nicht hinhéren; sind standig unterwegs; ihnen fallt nichts
ein, wie sie ihre Freizeit gestalten kdénnen etc., traf so auf das eigene Pflegekind zu,
dass sie das Kind erneut im SPZ vorstellten und den Arzt auf das Syndrom hinwiesen.
Der Arzt antwortete ihnen dann leider nur mit: ,Na, dann wissen Sie ja, was |hr Kind
hat“. Informationen besorgten sich die Pflegeeltern selbst tber das Internet, Seminare

und entsprechende Lektiire etc..

Beim Pflegekind der Familie R. wurde dagegen schon recht friih die Diagnose FAS
gestellt. Nachdem das Kind mit 3 ¥ Jahren zu seiner Pflegefamilie kam, stellten sie
das Kind im SPZ vor. Dort bekam das Kind die Diagnose FAS gestellt. Informationen
beschafften sich die Pflegeeltern selbststandig tber das Internet. Umfassende und
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ausfuhrliche Informationen bekamen sie auch von den Arzten des SPZ in Stuttgart. Die
Pflegeeltern R. betonten, dass sie keine Informationen zu FAS vom Jugendamt be-
kommen héatten, obwohl sie das erwartet hatten. Sie haben das Gefihl, dass der Zu-
stand des Kindes von den Mitarbeitern des Jugendamtes schdn geredet wird und nicht
offen und ehrlich mit dem Thema und auch den Defiziten des Kindes umgegangen
wird. Der Kinderarzt der Familie war mit dem Krankheitsbild vertraut und konnte auch
Informationen weitergeben. Allerdings ist er, nach Ansicht von Frau R., sehr vorsichtig
in seinen Aussagen. Sie vermutet, dass FAS einfach immer noch ein Tabuthema in

unserer Gesellschaft ist.

Bei der Pflegetochter der Familie S. wurde die Diagnose im Alter von 4 Jahren im SPZ
Goppingen gestellt. Es tauchten damals Probleme im Kindergarten auf und es zeigte
sich, dass sie sich nicht so entwickelt, wie die anderen Kinder in ihrem Alter. Informati-
onen zu der Krankheit ihrer Tochter besorgte sich Familie S. selbst liber das Internet
und Fachliteratur. Da Frau S. von Beruf Krankenschwester ist, wusste sie auch, wo sie
Informationen zu dem Krankheitsbild bekommen kann und schaute als erstes in ihren
Pschyrembel. In ihrer Pflegeelterngruppe gibt es noch weitere betroffene Familien, so
dass es dort auch einen regen Austausch von Informationen gab. Die Arzte des SPZ
wiesen die Eltern auf Internetquellen hin und gaben ihnen Broschiren mit. Vom Ju-
gendamt erhielt auf Familie S. keine Informationen. Frau S. vermutet, dass die Mitar-
beiter und Mitarbeiterinnen des Jugendamts selbst wenig Wissen Uber das Krankheits-

bild haben, obwohl es doch so haufig vorkommt, vor allem bei Pflegekindern.

Der befragten Jugendamtsmitarbeiterin sind von ihren 35 Kindern, die sie betreut, nur
zwei mit der sicheren Diagnose bekannt. Bei zwei weiteren Kindern liegt die Vermu-

tung nahe, dass sie FAS haben, allerdings wurde bislang noch keine Diagnose gestellt.

Der befragte Lehrer erzahlte, dass von seinen neun Schilern und Schilerinnen sechs
offensichtlich FASD haben, da bei ihnen die charakteristischen Gesichtsmerkmale er-
kennbar sind. Bei keinem dieser Schiler und Schilerinnen wurde jedoch bisher die

Diagnose gestellt.

4.2 Symptome

Was in allen Interviews als auffalliges Symptom genannt wurde, war die Distanzlosig-
keit der Kinder mit FASD. Sie gehen sehr unbefangen auf Fremde zu und haben keine
Angst mit Fremden mitzugehen. Die Pflegeeltern R. erzéahlten, dass ihr Pflegekind die
ersten Jahre zu jeder (fremden) Frau ,Mama“ gesagt habe und mit dieser auch nach

Hause gegangen waére. In den Interviewsituationen durfte ich dies selbst erleben, denn
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die Kinder sind mir sehr aufgeschlossen begegnet und hatten sofort Vertrauen zu mir.
Am Ende eines Interviews bekam ich zwei selbst gebastelte Geschenke von einem

Kind, obwohl wir uns gerade mal eine Stunde kannten.

Die Kinder der befragten Pflegeeltern sind sehr klein und schmal und wiesen die typi-
schen Gesichtsmerkmale auf. Auch die Mitarbeiterin des Jugendamts berichtete, dass
die von ihr betreuten Kinder mit FAS sehr schmal und klein seien. So betreue sie ein
20-jahriges Madchen, das gerade einmal 1,50 m und einen 18-jahrigen Jungen, der ca.
1,60 m grof3 ist.

Hyperaktivitat trat bei den Pflegekindern in den meisten Féllen auf. Die Pflegetochter
der Familie B. wird aufgrund ihrer ADHS-Problematik seit einem Jahr mit Ritalin be-
handelt. Die Pflegeeltern kdnnen eine deutliche Verbesserung bei ihrer Tochter be-
obachten. Sie kann nun z.B. an Aufgaben dran bleiben, muss nicht mehr standig in
Bewegung sein und Anweisungen nimmt sie jetzt besser auf. Die Tochter der Familie
S. ist ebenfalls hyperaktiv, bekommt allerdings nicht Ritalin, sondern das homdopathi-
sche Mittel Zappelin. Auch die Eltern S. kdnnen eine deutliche Verbesserung im Ver-
halten ihrer Tochter seit Einnahme des Medikaments feststellen. Die Mitarbeiterin des
Jugendamtes berichtete, dass die ihr bekannten Kinder sehr unruhig und hyperaktiv
seien. Der befragte Lehrer bestatigte diese Unruhe und Hyperaktivitat. Die Kinder kon-

nen sich im Unterricht nur sehr kurz konzentrieren und brauchen viel Abwechslung.

Die Pflegeeltern S. berichten, dass ihre Pflegetochter sehr impulsiv ist. Sie hat auRer-
dem schwankende Stimmungen, die von ,himmelhoch jauchzend® bis zu ,zu Tode be-

trabt” reichen.

Die Schiler und Schilerinnen des befragten Lehrers weisen alle die typischen Ge-
sichtsveranderungen auf. Die Pflegekinder der Familien R. und B. weisen ebenfalls
einige der typischen Gesichtsmerkmale auf. Die Pflegetochter der Familie S. hingegen

hat keine Gesichtsveranderungen.

Der Intelligenzquotient seiner Schiller und Schilerinnen befindet sich schatzungsweise
bei 90 (IQ gesunder Kinder liegt im Durchschnitt bei 100). Die Kinder befinden sich mit
diesem 1Q auf der Schwelle zwischen der Haupt- und Forderschule und werden des-
halb haufig Schwellenkinder genannt. Sie kbnnen lesen, rechnen und schreiben, sind
allerdings bei komplexen Aufgaben oder Transferleistungen Uberfordert. Die Schiiler
und Schulerinnen haben daher haufig Schwierigkeiten beim Bruchrechnen, schriftli-
chen Addieren und Prozentrechnen. Auch die Pflegeeltern R. bestatigten, dass ihr Kind
kognitive Beeintrachtigungen habe und sich nicht lange konzentrieren kénne. Die Pfle-

geeltern B. erganzten, dass ihre Pflegetochter kein Abstraktionsvermégen hatte, so
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konnte sie lange Zeit keine Puzzle legen. Darlber hinaus kann sich das Kind nicht
selbst beschaftigen und brauche standig Anleitung. Die Pflegetochter der Familie S.
hat einen durchschnittlichen Gesamt-1Q. Doch auch bei ihr ist das abstrakte Denkver-
mogen eingeschrankt. So kann sie z.B. Textaufgaben in Mathe nicht l6sen und hat
grolRe Schwierigkeiten beim Sortieren einer Bildergeschichte hat.

4.3 Bedirfnisse der Kinder

Aus Sicht der Mitarbeiterin des Jugendamts, brauchen die Kinder sehr viel Aufsicht,
gerade weil sie Fremden gegenlber sehr distanzlos und unbefangen sind. Im schuli-
schen Bereich treten aufgrund der Intelligenzminderung ihrer Erfahrung nach héufig
Probleme auf, und die Kinder brauchen sehr viel Begleitung und Motivation in der
Schule. Der Bedarf dieser Kinder ist auch im h&uslichen Bereich sehr viel hoher, als
bei anderen Pflegekindern. So brauchen sie sehr viel Aufmerksamkeit und Prasenz der
Eltern, weil die Kinder Vereinbarungen wieder vergessen, standige Anleitung benétigen

und sich haufig nicht selbst beschaftigen kénnen.

Aus Sicht der Arztin ist Schutz das zentrale Bediirfnis der Kinder. Die Kinder miissen in
ihren Starken geférdert und in ihren Schwachen geschitzt werden. Entscheidend daftr
ist die frihe Diagnose, denn nur so sei gewéahrleistet, dass die Eltern ihr Kind verste-
hen und entsprechend mit ihm umgehen kdnnen. Der soziale Schutz nahme zu, je alter
die Kinder werden, da man ihnen wie schon erwéhnt, mit zunehmendem Alter ihre Be-
hinderung nicht mehr ansieht. Es besteht eine groRe Gefahr, dass die Jugendlichen
straffallig werden, z.B. Jungs werden oft zu Schmierestehern, da sie unrechtes Verhal-
ten nicht verstehen kénnen und sich gerne von anderen einspannen lassen. Bei Mad-
chen besteht die Gefahr, dass sie ungewollt schwanger werden, da sie aufgrund ihrer
Unbefangenheit und Distanzlosigkeit sexuellen Ubergriffen ausgesetzt sind. Die Kinder
missten ihrer Meinung nach friih genug lber ihre Krankheit aufgeklart werden, denn
das mindere die Schuldgefiihle bei den Betroffenen und flihre zu einer gréfReren Of-

fenheit zwischen Betroffenen und Erziehungsberechtigten.

Aus Sicht des Lehrers brauchen die Kinder in der Schule in erster Linie Lehrkrafte, die
das Krankheitshild FASD kennen und mit den betroffenen Kindern angemessen umge-
hen kdnnen. Die Kinder brauchen klare Strukturen und Ansagen, viel Gesprach und
Kommunikation und wenig Regeln. Die wenigen Regeln sollten dafiir klar und fur die
Kinder jederzeit sichtbar sein, indem man sie auf ein Plakat schreibt. Da die Konzentra-
tionsfahigkeit der Kinder sehr eingeschrankt ist, sollte es im Unterricht viel Abwechs-

lung zwischen motorischen und kognitiven Ubungen geben. Die Unterrichtseinheiten
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sollten kurz sein, so zwischen 20 und 30 Minuten. Wird in der Klasse bzw. im Unter-
richt etwas Neues eingefiihrt, muss dies vorher 6fter angekindigt werden, damit die
Kinder mehr Zeit haben sich auf das Neue einzustellen. Das Klassenlehrerprinzip ist
fur Kinder mit FASD von groRem Vorteil, da die Kinder viel Stabilitdt und sichere Bin-
dungen brauchen. Wechselnde Bezugspersonen und Klassenrdume Uberfordern die
Kinder schnell. Wesentlich ist auRerdem eine geringe KlassengroRe, die Anzahl sollte
nicht mehr als sechs bis sieben Schiler betragen, um ein erfolgreiches Lernen zu er-

moglichen.

Die Pflegeeltern B. sehen die besonderen Bedurfnisse ihres Kindes darin, dass es eine
sehr intensive Betreuung und Forderung braucht. Der Motivationsbedarf des Kindes ist
sehr hoch, vor allem bei Aufgaben die ihm schwer fallen, wie beispielweise in der
Schule beim Rechnen. Auch die Pflegeeltern R. und S. sehen die besonderen Bediirf-
nisse ihrer Kinder darin, dass sie standige Aufsicht und Betreuung brauchen. Beide
Kinder brauchen klare Rituale, Regeln und Anweisungen und sind sehr unselbststan-
dig. Familie S. berichtet, dass auch ihre Tochter den ganzen Tag Uber Hilfe benétigt
und sich selbst nicht strukturieren kann. Regeln und Anweisungen missen standig
wiederholt werden. Die Pflegeeltern R. haben Angst, das Kind alleine drauf3en spielen
zu lassen, da es aufgrund seiner Distanzlosigkeit mit jedem Fremden mitgehen wiirde.
Die Frage nach der richtigen Schule fir das Kind war in beiden Familien ein grof3es
Thema. In der Pflegefamilie R. vertritt das Jugendamt z.B. die Meinung, dass der Pfle-
gesohn auf eine Regelschule gehen kénnte. Die Pflegeeltern sehen das jedoch ganz
anders und haben groRe Angst, dass ihr Kind gleich zu Beginn seiner Schullaufbahn
Uberfordert wird und schlechte Erfahrungen mit der Schule sammelt. Beim Einschu-
lungstest fur die Grundschule stellte der untersuchende Arzt eindeutig fest, dass das
Kind mit dem derzeitigen Entwicklungsstand nicht in eine Regelschule gehen kénnte.
In den nachsten Wochen soll es einen runden Tisch mit Jugendamtsmitarbeiterin, Kin-
dergartnerin und Pflegeltern geben, bei dem entschieden wird, in welcher Schule das

Kind nach den Sommerferien eingeschult werden soll.

4.4 Bedirfnisse der Eltern

Bei der Frage nach ihren Bedirfnissen, wiinschten sich die Eltern einen Erfahrungs-
austausch mit anderen betroffenen Eltern. Ein Austausch speziell zu diesem Thema

unter Leitung einer Spezialistin, findet bisher nicht statt.

Fr. Dr. H. sieht die Bedirfnisse der Eltern darin, dass sie von den Fachleuten mehr

Verstandnis entgegen gebracht bekommen. Sie sollten die Eltern auf ihrem Weg der
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Trauer, Wut und Resignation begleiten. Die Pflegeeltern bendtigen moglichst viele In-
formationen zum Krankheitsbild ihres Kindes, um es mdglichst gut einschatzen zu kon-
nen. Auch die Pflegefamilie S. wiinschte sich mehr Informationen zum Krankheitsbild
vom Jugendamt. Auch sie schlagt Elterninitiativen vor, in denen die Eltern ernst ge-
nommen werden und sich austauschen konnen. Es sei fur die Eltern auf3erdem wichtig,
dass die Lehrkrafte, Erzieher und Erzieherinnen und Familienangehdrige Uber das
Krankheitshild informiert sind und Verstandnis fur das Kind und die Eltern aufbringen
kénnen. Die Pflegefamilie R. erzahlte, sie habe den Eindruck, die Erzieherinnen in ih-
rem Kindergarten waren mit der Betreuung ihres Pflegekindes Uberfordert und bendti-

gen dringend Informationen zu FASD.

Desweiteren wurde der Wunsch nach Entlastung geduf3ert. Die Eltern missen einen
hohen Pflegeaufwand leisten und winschen sich Unterstiitzung und mehr freie Zeit fur
sich selbst. Die Pflegeeltern vermissen aufRerdem mehr Anerkennung durch die Sozi-
alarbeiter und Sozialarbeiterinnen fr ihre Arbeit. Sie haben oft das Geflhl, dass der
hohe Erziehungsaufwand, den sie leisten missen, nicht gesehen und daher nicht an-
erkannt wird. Auch aus Sicht der Mitarbeiterin des Jugendamts sollten die Eltern star-
ker entlastet werden, da sie immer wieder an ihre Belastungsgrenzen stof3en. Die M6g-
lichkeit bestehe durch die Einstufung in eine Pflegestufe, denn damit hatten sie einen
Anspruch auf Verhinderungspflege. Sie konnten 28 Tage im Jahr Urlaub nehmen und
die Kinder wirden solange anderweitig untergebracht werden. Laut der Jugendamts-
mitarbeiterin nehmen die Pflegeeltern dieses Angebot selten wahr bzw. haben bisher
sogar noch keine Einstufung beantragt, da sie den Behinderungsstatus fir ihr Kind
nicht festgestellt haben mochten. Die Pflegeeltern hingegen berichteten, dass sie we-
der vom SPZ noch vom Jugendamt dariber informiert wurden, dass es sich bei der
Krankheit ihrer Pflegekinder um eine anerkannte Behinderung handelt, die es mdglich
macht, das Kind in eine Pflegestufe einzustufen. Familie B. erhielt die Information Uber
die Initiative FASworld, die im Folgenden noch dargestellt wird. Nach Meinung der Arz-
tin muss den Eltern klar gemacht, dass es keine Schande oder ein Zeichen von
Schwache ist, Hilfe zu beanspruchen. Das Verteilen der auRerordentlichen Belastung

auf mehrere Schultern ist bei Kindern mit FASD ihrer Meinung nach haufig erforderlich.

4.5 Hilfen im Alltag und Therapieméglichkeiten

Neben Logopadie, Ergotherapie, Verhaltenstherapie und der medikamentdsen Be-
handlung sieht die Arztin die beste Hilfe darin, die Eltern umfassend informieren. Sie

sollen lernen, wie sie am besten auf ihr Kind eingehen kénnen und es somit vor Uber-
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forderung schutzen. Die Kinder sind ihrer Ansicht nach auf die Stabilitéat im Alltag an-
gewiesen. Fr. Dr. H. ist im Grof3raum Stuttgart eine der Wenigen, die Informationsver-
anstaltungen zu diesem Thema bietet.

Auf die Frage, welche Hilfsangebote es fur Kinder mit FASD gibt, konnte die Mitarbeite-
rin des Jugendamts keine konkreten Hilfen nennen. Die Kinder werden oft wegen ihrer
ADHS Problematik behandelt und betreut, ansonsten gabe es keine speziellen Hilfen
fur Kinder mit FASD.

Die Pflegeeltern B. beschreiben, dass sie viele therapeutische Hilfen fir ihre Tochter
nutzen. So bekommt das Madchen Ergotherapie und ist wéchentlich beim heilpddago-
gischen Reiten. Hilfen fur die Alltagsbegleitung bekamen sie nur sehr wenig. Inzwi-
schen hat die Familie auch eine Erziehungshilfe bekommen, die einmal in der Woche
nachmittags kommt und etwas mit der Pflegetochter unternimmt. Da das Madchen
standige Aufsicht bendtigt, kommt die Pflegemutter kaum zu den alltaglichen Aufgaben
und wird durch die Erziehungshilfe entlastet. Im schulischen Bereich hat das Madchen
inzwischen eine Schulbegleitung (Motivationshilfe). Im Alter von 6 Jahren wurde das
Kind in eine sonderschulpadagogische Einrichtung eingeschult, konnte aber bereits
nach einem halben Jahr nicht weiter beschult werden. Die Schule weigerte sich da-
raufhin das Madchen weiterhin in der Schule zu behalten, so dass die Pflegeeltern ge-
zwungen waren, eine neue Schule fir das Kind zu suchen. Damit der Schulbesuch
nicht ein zweites Mal scheitert, sahen die Pflegeeltern eine Schulbegleitung als drin-
gend notwendig an. Erst nachdem es in der neuen Schule ebenfalls zu massiven
Schulproblemen kam, gab es eine Helferkonferenz, bei der die Schulbegleitung
schlieRlich doch bewilligt wurde. Uber die Krankheit ihres Kindes hat sich Pflegefamilie
B. selbst durch Vortrdge und das Internet informiert. Durch das Jugendamt haben sie

nichts tber die Krankheit ihres Kindes erfahren.

Die Pflegeeltern R. bekommen momentan nur wenig Hilfen fur ihr Pflegekind. Das Kind
war einige Male in Ergotherapie. Diese wurde jedoch abgebrochen und durch Kran-
kengymnastik ersetzt. Sie mussten 2 %2 Jahre fir eine Integrationshilfe im Kindergarten
kdmpfen und haben diese nun fur ein halbes Jahr zugesichert bekommen. Das ist aber

nur dem grofRen und unermidlichen Einsatz der Pflegeeltern zu verdanken.

Die Pflegeltern S. bekommen nur Ergotherapie fir ihre Pflegetochter, die ihrer Kon-
zentration und Strukturierung dienlich sein soll. lhre Tochter besuche zwar momentan
eine Zirkusschule, bekommt Flotenunterricht und geht wdchentlich zum Voltigieren,

doch organisieren und finanzieren das die Eltern selbst.
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4.6 Handlungsbedarf der Sozialen Arbeit

Aus Elternsicht, missten Sozialarbeiter und Sozialarbeiterinnen ausfihrlich tber FASD
und die Auspragungen geschult werden. Fr. Dr. H. berichtete, dass die Jugendamter
und sozialen Einrichtungen sehr wenig Wissen zu diesem Thema haben und hier ein
groRer Handlungsbedarf bestehe. Sozialarbeiter und Sozialarbeiterinnen sollten wis-
sen, welche Bedirfnisse ein Kind mit FASD hat und die Familien dahin gehend infor-
mieren und unterstitzen. Die Familien sollten Unterstiitzung von Sozialarbeitern und
Sozialarbeiterinnen erfahren, durch entsprechende Hilfen entlastet werden und an Stel-
len vermittelt werden, die adaquate Hilfe leisten kénnen. Zudem wiinschen sich die
Eltern, dass das Wissen uber FASD von der Sozialen Arbeit und den Kinderarzten und
-arztinnen nicht nur an Pflege- oder Adoptiveltern, sondern auch an Erzieher und Er-
zieherinnen sowie an die Lehrkréfte weitergegeben wird. Aus Elternsicht sollten alle
Informationen den Pflegeeltern vom Jugendamt zur Verfligung gestellt werden. Pflege-
eltern sollten wissen, was das Kind mit in die Familie bringt und deshalb ist es wichtig,
dass sie alle notigen Informationen bekommen. Familie S. berichtet z.B., dass das Ju-
gendamt sie lange nicht informiert hat, dass in der Herkunftsfamilie ein Alkoholproblem

und hausliche Gewalt im Spiel war.

Eine FAS-Beratungsstelle wurde von den Eltern gewlnscht, so dass es eine zentrale
Anlaufstelle fir die betroffen Familien gibt, von der aus sie Hilfe und Unterstitzung

bekommen und an andere Stellen weiter vermittelt werden konnen.

Ein weiteres Problem der Eltern bestand darin, dass sie sich ganz alleine um die Hilfen
fur ihr Kind kimmern und diese selbst koordinieren missen. Aul3erdem muissen sie die
Vorgeschichte des Kindes immer wieder von Neuem erzahlen. Deshalb duRRerten sie
den Wunsch nach einer Person, die die Hilfsmoglichkeiten abstimmt und die vorhan-
denen institutionellen Ressourcen koordinierend heranzieht, also einem Case Mana-

ger.

Zusatzlich sollten mehr finanzielle Mittel eingesetzt werden, damit die Pflegeeltern re-
gelmafig Supervision bekommen. Sie brauchten nicht nur Erziehungsberatung, son-

dern vor allem Entlastung und Betreuung.

Der Lehrer sieht den groRten Handlungsbedarf in der Ausbildung der Lehrkrafte. Das
Thema FASD sollte ein fester Bestandteil in der Lehrer- und Erzieherausbildung sein.
Ihm erscheint es wichtig, dass die Lehrkrafte bzw. Erzieher und Erzieherinnen das
Krankheitsbild kennen und mit den Defiziten der Kinder umgehen kénnen. Seiner Auf-
fassung nach muissen sich die Fachkréfte in Bildungseinrichtungen auf die Kinder ein-

stellen und nicht umgekehrt. Er wiinscht sich aul3erdem von der Bildungspolitik, dass
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sie mehr finanzielle Mittel zur Verfiigung stellt, damit das Personal in Schulen besser
geschult werden kann und mehr Lehrkréfte eingestellt werden kdnnen.
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5. Diskussion

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurde auf verschiedene Problematiken im Zu-
sammenhang mit FASD hingewiesen. Dabei wurden insbesondere die Folgen des miit-
terlichen Alkoholkonsums fiir das Kind, die aus der Behinderung des Kindes resultie-
renden Anforderungen sowie diesbezigliche Hilfsangebote und Unterstiitzungsmag-
lichkeiten beleuchtet. Anhand der vorliegenden Interviews wollte ich herausfinden, wel-
che Bediirfnisse Kinder mit FASD haben, welche Hilfsangebote fir die Kinder bestehen
und welchen Handlungsbedarf es fur die Soziale Arbeit im Bezug auf diese Kinder
noch gibt. Deutlich wurde, dass es noch einen grof3en Handlungsbedarf gibt, um so-
wohl die Kinder als auch die Eltern besser zu unterstiitzen. Daher mochte ich in die-

sem Kapitel den Handlungsbedarf der Sozialen Arbeit herausarbeiten.

5.1 Schutz des Kindes

Wie schon mehrfach erwahnt, ist FASD nicht heilbar. Das Kind sollte lernen, sich trotz
seiner Beeintrachtigungen seine Lebensfreude zu erhalten. Der Lebenserfolg des Kin-
des hangt nicht nur von der Behinderung ab, sondern von den Mdglichkeiten der Be-
zugspersonen, dem Kind vorzuleben, dass auch mit seiner Problematik das Leben zu
bewaltigen ist und immer neue Wege gefunden werden kdénnen. Eltern von betroffenen
Kindern missen friih lernen, zu bestimmten Defiziten ihrer Kinder gelassen und selbst-
bewusst ja sagen zu kénnen, ihre eigenen Erwartungen zuriickzuschrauben und mit
Vertrauen und Glauben an das Kind in die Zukunft zu blicken. Eine wichtige Erfahrung
fur ein beeintrachtigtes oder behindertes Kind ist es, von seiner Familie geliebt und so
geachtet zu werden, wie es ist. ([20], S. 208) Die Aufklarung und Begleitung der Eltern
kommt daher in erster Linie dem Kind zu, denn realistische Erwartungen schiitzen das
Kind vor Uberforderung, Schuldzuweisungen und Verachtung. Es ist sinnvoll, wenn die
Eltern ihre Kinder altersgemaR Uber ihre Problematik aufklaren. So kénnen die Schuld-
gefuihle der Betroffenen gemindert werden, denn FASD-Kinder merken sehr schnell,

dass sie anders sind als andere Kinder, ohne den Grund hierfir zu kennen.

Bei einer Fremdunterbringung ist bei Kindern mit FASD von den Sozialarbeitern und
Sozialarbeiterinnen zu beachten, dass diese Kinder ein stabiles Umfeld bendtigen.
Standige Wechsel in der Betreuungssituation oder gar Heimaufenthalte stellen bei die-
sen Kindern wegen der fehlenden Bindungskonstanz in noch weit héherem Maf3e als

bei gesunden Kindern ein erhebliches zusatzliches Entwicklungsrisiko dar.
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5.2 Ausbildung des Fachpersonals

Aufgrund der Interviews entstand der Eindruck, dass die Kinderarzte und —&arztinnen
tber nur wenig Wissen zum Thema FASD verfligen. Sie sind nach wie vor nicht spezi-
fisch genug ausgebildet und sehen sich aul3erstande, betroffenen Familien Beratung
und Hilfe anzubieten. Sie sollten bereits in ihrer Ausbildung mit den Ursachen und Fol-
gen des Alkoholkonsums in der Schwangerschaft vertraut gemacht werden. Es kénn-
ten weiterhin auch Beratungs- und Weiterbildungskonzepte zum Thema FASD fiir Arz-
te, Hebammen und Gyndakologen entwickelt werden. Es besteht auch der Eindruck,
dass viele Kinder- und Jugendarzte und —arztinnen sich vor einer Diagnosestellung
scheuen. Wie in Abschnitt 2.2 erlautert, ist die Diagnosestellung sehr komplex und
haufig sehr schwierig, hinzu kommt die Beflrchtung der Arzte, durch die Diagnose die

Mutter und ihre Kinder zu stigmatisieren oder ihnen eine Schuld zuzuweisen.

Erzieher und Erzieherinnen, Lehrkrafte sowie Sozialarbeiter und Sozialarbeiterinnen
sollten Gber die Thematik hinreichend informiert und weitergebildet werden, um die
Familien und vor allem die Kinder gezielt zu begleiten, zu férdern und ihnen das erfor-
derliche Verstandnis entgegenbringen zu kénnen. Doch leider wissen sogar die Mitar-
beiter und Mitarbeiterinnen des Jugendamtes teilweise nicht, welche Hilfen fir die Kin-

der angemessen und hilfreich sind.

Mit den Eltern sollte offen und ehrlich tGber das Thema gesprochen werden. Sie sollten
auf alle eventuellen Schwierigkeiten durch das Fachpersonal hingewiesen werden,
denn nur so konnen sie das Verhalten ihres Kindes verstehen, realistische Ziele setzen
und mit einer speziellen Forderung beginnen. Leider kommt es noch haufig vor, wie
auch in den Interviews von den Pflegeeltern bestatigt, dass Hinweise und Fragen nach
konkreten Hilfestellungen von den Eltern bei den Mitarbeitern der Jugendamter oft kei-
ne Beachtung finden. Dabei sind doch gerade die Eltern die Experten des Kindes bzw.
des Jugendlichen. Es ist wichtig, dass Fachkrafte und Eltern als ein Team zusammen-
arbeiten. ([1], S. 131)

Pflege- und Adoptiveltern sollten schon vor der Aufnahme eines Pflege- oder Adoptiv-
kindes zum Thema FASD informiert werden. Interessierte Pflege- und Adoptiveltern
werden in der Regel zu Vorbereitungsseminaren eingeladen. Die interviewten Pflegeel-
tern erzadhlten, dass in den Seminaren zwar die Themen Traumatisierung und Bin-
dungsstérungen angesprochen, aber FASD nie explizit genannt wurden. In diesen
Vorbereitungsseminaren sollten interessierte Pflege- und Adoptiveltern zukinftig zu
dem Thema Informationen bekommen. Man sollte mit ihnen moéglichst ehrlich umgehen

und sie auf moégliche Behinderungen des Kindes aufmerksam machen. Das Jugendamt
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sollte kiinftige Pflegeeltern, wenn bei der leiblichen Mutter eine Alkoholabh&ngigkeit
besteht, deutlich darauf hinweisen und sie auch Uber die moglichen Folgen fir das
Kind aufklaren. In den Interviews und auch bei meiner Literaturrecherche wurde deut-
lich, dass viele Pflege- und Adoptiveltern sich vom Jugendamt bzw. von der Adoptions-
vermittlung hintergangen fihlen. Viele der Eltern haben geaufiert, dass ihnen absicht-
lich Informationen vorenthalten wurden, die auf das Krankheitsbild ihres Kindes hinge-
wiesen héatten. Das ist auch ein grof3es Problem in der Adoptionsvermittlung. Gerade
Roma-Kinder oder Kinder aus Russland haben haufig FASD. Die Adoptiveltern werden
aber nicht auf dieses Krankheitsbild aufmerksam gemacht und in der Folge adoptieren
sie ein behindertes Kind. Mehr Offenheit und Kooperation zwischen Vermittlungsstelle

und Eltern wéare wiinschenswert.

5.3 Case Management

In den Interviews wurde deutlich, dass die Eltern sehr viel Kraft und Anstrengung auf-
wenden missen, um die Hilfen fur ihr Kind zu organisieren und koordinieren. Die Pfle-
geeltern beklagten, dass eine Zusammenarbeit der einzelnen Stellen, z.B. behandelter
Kinder- und Jugendarzt, SPZ, Ergotherapie usw., nicht vorhanden sei und sie die Ge-
schichte des Kindes immer wieder von Neuem erzéahlen missten. Ein Case Manager
kénnte fur diese Familien sehr hilfreich sein, denn er erbringt — im Unterschied zur
klassischen Einzelfallhilfe — die Hilfen nicht selbst, sondern organisiert sie vielmehr. Ein
zentrales Prinzip des Case Managements ist, dass Art und Umfang der Hilfeerbringung
durch den Bedarf des Klienten bzw. der Klientin bestimmt wird. Case Management
garantiert ein effektives und effizientes Arbeiten und eine bessere Gestaltung der Hil-
feerbringung, insbesondere wenn es sich um komplexe Probleme handelt, wie es bei
Klienten und Klientinnen mit FASD der Fall ist. ([37], S. 7) Die Vernetzungsaufgabe im
Case Management liegt darin, die Bedlrfnisse des Patienten in seinem System mit den
Angeboten der Hilfesysteme zusammenzufiihren ([38], S. 94). Nach § 10 SGB IX wird
eine Koordinierung der Leistungen bei der Rehabilitation und Teilhabe behinderter
Menschen erforderlich, wodurch es nahe liegt, ein Case Management anzuwenden.
Das Case Management kdnnte z.B. im SPZ oder beim Pflegekinderdienst angesiedelt
sein. ([39], S. 33)

In der Kinderklinik des Klinikums Augsburgs wurde beispielsweise 1994 ein Case Ma-
nagement eingeftihrt. In der Kinderklinik Augsburg wird eine Vielzahl schwerkranker
oder chronisch kranker Kinder behandelt. Mitarbeiter des Klinikum konnten die fehlen-

den Verbindungen zwischen stationarer, hauslicher und ambulanter Versorgung nicht
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mehr langer hinnehmen. Es wurde ein Nachsorgekonzept eingefihrt, das folgende
besondere Merkmale hat: ([38], S. 91ff.)

e systemintegrierende Vernetzung aller Hilfepartner durch einen Case Manager,

ein multidisziplinares Team kompetenter und ausgebildeter Helfer,
¢ die ganze Familie ist ,Patient,

e ganzheitliche Hilfe,

e Hilfe zur Selbsthilfe sowie

e am Bedalrf orientierte, auf die Familie bezogene Hilfsangebote.

Der Case Manager im Augsburger Nachsorgemodell organisiert und koordiniert die fir
die jeweiligen Familien notwendigen Maf3nahmen und vernetzt die Hilfen aus allen Be-
reichen. Wichtig ist dabei, dass nicht nur die Defizite und Bedurfnisse der Kinder be-
nannt werden, sondern auch die Fahigkeiten und Starken der Patienten und Patientin-
nen und der Familie erfasst werden und Hindernisse in der Nutzung von Ressourcen
beseitigt werden. ([38], S. 95)

5.4 Beratungsstellen

Eine weitere Moglichkeit FASD-Betroffene und ihre Familien zu unterstitzen, sind Be-
ratungszentren. Hier konnten Ratsuchende an Arzte, therapeutische Einrichtungen,
Psychologen, Selbsthilfegruppen, Behérden etc. weitervermittelt werden ([20], S. 196).
Bundesweit gibt es nur zwei Beratungsstellen fir Eltern mit alkoholgeschadigten Kin-
dern. In der Charité, der Universitatsklinik in Berlin, wurde erst kirzlich gemeinsam mit
der ,Stiftung fir das behinderte Kind“ ein Zentrum fir Menschen mit angeborenen Al-
koholschaden eréffnet. Neben Diagnostik und Beratung soll besonders die priméare
Pravention, d.h. die Aufklarung Uber die schadliche Wirkung von Alkohol in der
Schwangerschaft, in den Fokus gerlckt werden. [40] Eine weitere Beratungsstelle ist
die FAS-Ambulanz in Mlnster, die seit Januar 2008 besteht und in die Kinderklinik der
Universitatsklinik Minster eingegliedert ist. Jahrlich werden ca. 300 Kinder und Ju-
gendliche aus Deutschland und den Nachbarlandern in der Ambulanz in Miunster vor-
gestellt. Die Patientenversorgung in der FAS-Ambulanz, umfasst die Diagnostik, famili-
are und sozialrechtliche Beratung und Hilfestellung sowie die Begleitung der Patienten
und Patientinnen und ihrer Familien bis ins Erwachsenenalter. In Zusammenarbeit mit
der Diakonie wurden spezielle Formen des betreuten Wohnens und Arbeitens fur junge
Erwachsene mit FASD entwickelt. [41] Uber die Arbeit mit den Kindern und Familien
hinaus, wird in der FAS-Ambulanz die Problematik von FASD in wissenschaftlichen

Studien begleitend untersucht. Zu diesem Zweck wird der Lebensweg der Patienten
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und Patientinnen bis ins Erwachsenenalter verfolgt. Desweiteren werden Schwierigkei-
ten bei der beruflichen Eingliederung und die Ausgrenzung Betroffener im Alltag er-
fasst. [41]

5.5 Elterninitiativen

Elterninitiativen ergdnzen professionelle Beratungsformen sinnvoll. Ein wichtiger psy-
chohygienischer Aspekt fur Familien mit alkoholgeschadigten Kindern ist, mit anderen
betroffenen Familien in einen Erfahrungsaustausch zu treten. Die Pflegeeltern bestatig-
ten in den gefiihrten Interviews, dass es fir sie sehr wichtig sei, Erfahrungen mit ande-
ren betroffenen Eltern austauschen zu kdnnen. Es tut den Eltern gut zu wissen, dass
sie mit ihren Problemen nicht alleine dastehen, andere sie kennen und auch verstehen.
Zudem bieten Elterninitiativen die Chance, eigene Kompetenzen zu starken und die
Angst und Scham vor dem eigenen Anderssein zu tUberwinden. Die Eltern fiihlen sich

durch die Auffalligkeiten des Kindes nicht mehr ausgegrenzt. ([10], S. 86)

In Deutschland gab es bis 1998 eine einzige Elterninitiative, die sogenannte ,Alkohol-
geschadigte Kinder e.V.“ ([1], S. 103). Diese wurde 1984 von Pflege- und Adoptiveltern

von Kindern mit FASD gegrindet. lhre Hauptziele waren:

e Erfahrungsaustausch zwischen betroffenen Eltern,

e Veranstaltung von Fortbildungsseminaren zur Vermittlung neuer wissenschaftli-
cher Erkenntnisse und Therapiemdglichkeiten,

o Aufklarung tber die Gefahren des Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft,

¢ Anregung wissenschaftlicher Untersuchungen,

e Beratung leiblicher Eltern sowie

e Veranstaltung von Familienwochenenden, um den Kontakt zwischen betroffenen

Familien zu fordern.

Die Elterninitiative ,Alkoholgeschadigte Kinder e.V.* besteht seit 1998 nicht mehr, die
Mitglieder sind dem Bundesverband ,Behinderter Pflege- und Adoptivkinder e.V.“ bei-

getreten.

Eine weltweite Selbsthilfegruppe fir Eltern, Betroffene und Fachkrafte stellt ,FASworld
e.V. Deutschland“ dar. Am Anfang von FASworld stand eine Online-Selbsthilfegruppe,
die Ann Gibson 2001 ins Leben gerufen hat, die selbst Pflegemutter eines Kindes mit
FASD war. Im September 2002 wurde der Verein ,FASworld e.V.* gegriindet und die
wichtigsten Ziele festgelegt. Der Verein bietet eine geschlossene Online-

Selbsthilfegruppe und ein offenes Forum fur Ratsuchende an. Er unterstiitzt Adoptiv-
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und Pflegeeltern durch kompetente Beratung und Unterstitzung im Einzelfall. Dazu
setzen sie in den meisten deutschen Bundeslandern ehrenamtliche FASD-Berater und
-Beraterinnen ein. Diese beraten und begleiten betroffene Familien, besonders in Kri-
sensituationen, und arbeiten eng mit Fachkraften von medizinischen, therapeutischen
und sozialen Einrichtungen zusammen. Durch Fortbildungen und Seminare in sozialen
Einrichtungen tragt der Verein wesentlich dazu bei, dass Pflegekindern angemessene
Hilfen zuteil werden. Jahrlich organisieren sie ein FAS-Symposium, bei dem neue wis-
senschatftliche Erkenntnisse aus Theorie und Praxis von Experten und Expertinnen

vorgestellt werden.

In Stuttgart gibt es von FASworld e.V. eine Regionalgruppe, die ich wéhrend meiner
Recherchen zu dieser Arbeit besucht habe. Dort treffen sich betroffene Pflege- und
Adoptiveltern, um Erfahrungen und Informationen auszutauschen. Die Gruppe wird von
zwei Frauen geleitet. Leider ist diese Elterninitiative bisher recht unbekannt und in
Stuttgart in kein Netzwerk integriert. Winschenswert ware, wenn Eltern bei der Diag-
nosestellung schon auf die entsprechende Regionalgruppe hingewiesen werden und
Kontaktadressen zu den Ansprechpartnern erhalten wirden. Weiterhin sollten diese
Elterninitiativen flachendeckend in Deutschland fir betroffene Familien angeboten und

publik gemacht werden.

Eine Gefahr solcher Selbsthilfegruppen ist es, dass die Eltern versuchen, sich gegen-
seitig mit spektakularen Geschichten ihrer Kinder zu Gbertrumpfen oder in gemeinsa-
mes Jammern verfallen. Dies zu verhindern ist die Aufgabe des Gesprachsleiters bzw.

der Gesprachsleiterin.

5.6 Supervision

Ein weiteres Thema das in allen drei Pflegefamilien erwahnt wurde, war, dass Informa-
tionen teilweise aus Datenschutzgrinden den Eltern nicht weitergegeben werden.
Doch gerade Pflege- und Adoptivfamilien, die sich einem behinderten oder schwer ver-
haltensauffalligen Kind annehmen benétigen jede Information tber ihr Kind und seine
Geschichte ([10], S. 66). Eine zusatzliche Moglichkeit diese Familien zu unterstiitzten
und zu starken, stellt die Supervision dar. In der Supervision kénnen Pflege- und Adop-
tiveltern die eigene Tatigkeit, das eigene Denken und Handeln reflektieren. Pflegeel-
tern Ubernehmen im Rahmen der Jugendhilfe eine wichtige Funktion, was oft lberse-
hen wird. Jugendamter und Pflegekinderdienste betonen gerne, dass Pflegeeltern
Kooperationspartner sind, in der Praxis erleben es die Pflegeeltern aber oft anders. Fir

den Umgang mit FASD-Kindern und Jugendlichen benétigen sie, wie die Mitarbeiter
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und Mitarbeiterinnen in den Einrichtungen der Jugendhilfe, professionelle Beratung,
Unterstiitzung und das entsprechende Know-how. Uber den Informationsaustausch
hinaus, konnen betroffene Pflegeeltern in der Supervision lernen, den Alltag in der Fa-
milie in der Distanz zu betrachten, das eigene Verhalten zu reflektieren und sich damit

zu entlasten. Auf diese Weise kdnnen die Eltern neue Kraftreserven mobilisieren.

5.7 Schule

Die Verhaltensauffalligkeiten und kognitiven Probleme fihren bei Kindern mit FASD
dazu, dass sie nicht in der Lage sind eine Regelschule zu besuchen. Viele Lehrer von
Regelschulen sind mit diesen Kindern uberfordert. Aufgrund der grof3en Anzahl der
Schuiler und Schilerinnen bleibt den Lehrkraften meist keine Zeit, auf die individuellen
Bedurfnisse einzelner Problemschiler einzugehen und spezifische Foérdertechniken
anzuwenden. Kinder mit FASD sollten daher von Anfang an in eine Schule mit kleinen
Klassen, ausgebildeten Sonderpddagogen und einem angepassten Lernumfeld einge-

schult werden.

Fir den didaktischen Bereich heil3t das, dass die Lerninhalte fiur Kinder mit FASD oft
zu wiederholen und zu tben sind. Die Unterrichtseinheiten sollten kirzer sein und mo-
torische und kognitive Betatigung sollten sich abwechseln. Die Kinder missen im Un-
terricht immer wieder an ihre Aufgaben erinnert werden. Die Lehrer sollten verstehen
kénnen, dass das Kind nicht trage oder faul ist und es die Erwachsenen nicht argern
mdchte, sondern Gelerntes beim Kind aufgrund der Hirnschadigung ganz schnell wie-
der verloren gehen kann. Betroffene Kinder und Jugendliche kénnen sich nur schwer
an Regeln halten. Sie kénnen die vorhandenen Regeln zwar meist gut aufsagen, aber
in entsprechenden Situationen nicht befolgen. So kann es beispielsweise vorkommen,
dass ein Kind mit FASD regelmaRig den Schulhof verlasst, wenn es etwas Interessan-
tes sieht, obwohl es ,weil3*, dass es den Schulhof nicht verlassen darf. ([17], S. 4) Da
die Padagogen bei den betroffenen Kindern nicht auf Lernvermégen und Einsicht set-
zen kdénnen, missen sie moglichst Situationen vermeiden, in denen das Kind Fehlver-
halten zeigen kénnte. Dennoch kann nicht ganzlich auf Belehrungen und Kontrolle ver-
zichtet werden. ([17], S. 5)

Winschenswert wére, dass es genug Schulen fiir Kinder mit FASD gibt, die den be-
sonderen Bediirfnissen der Kinder gerecht werden. Dazu bedarf es auch einer grindli-
chen Schulung der Lehrkrafte. Diesen muss Informationsmaterial zur Verfligung ge-
stellt werden, damit sie sich Uber das Krankheitsbild selbst informieren zu kénnen und

um Uber geeignete Techniken zur Unterrichtsgestaltung in Kenntnis gesetzt zu werden.
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([1], S. 134) Sie sollten mit diesem Krankheitsbild so vertraut sein, um erkennen zu
kénnen, welches Kind betroffen ist und um entsprechend mit der Situation umgehen zu
kénnen. Dazu wére es sinnvoll, das Thema FASD zu einem Teil der Lehrerausbildung

und auch Erzieherausbildung zu machen.
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6. Zusammenfassung und Fazit

In Deutschland werden jahrlich schatzungsweise 4.000 Kinder mit Fetalem Alkohol-
syndrom und 10.000 Kinder mit Fetalen Alkoholeffekten geboren. Die Kinder kommen
zum Teil mit schweren Behinderungen zur Welt, die durch den Alkoholkonsum der Mut-
ter wahrend der Schwangerschaft verursacht werden. Trotz der grof3en Verbreitung
von FASD, ist das Thema in der Offentlichkeit immer noch ein Tabuthema, tber das
nicht gesprochen wird. Ein Grund dafir ist die Offentliche und private Geheimhaltung
des Problems Alkoholismus. Doch Kinder mit FASD werden ihr Leben lang mit den
Folgen des Alkoholkonsums ihrer Mitter leben mussen. Durch ihre Behinderungen
sind viele kaum in der Lage, ein selbststdndiges Leben zu fihren und sind ihr Leben
lang auf die Hilfe von anderen angewiesen. Die Bedurfnisse der Kinder sind sehr viel-

faltig und komplex.

Wie im Verlauf der Arbeit zu sehen war, ist eine friihzeitige Diagnose wichtig, um die
Kinder frih gezielt zu férdern. Leider musste ich feststellen, dass die Diagnose haufig
nicht gestellt wird bzw. erst sehr spat. Ein Arzt des SPZ in Stuttgart bestatigte mir, dass
sie nur sehr selten die Diagnose stellen. Grinde dafiir seien, dass sie das Krankheits-
bild oft nicht erkennen oder ihnen von den Muttern die Wahrheit Gber ihren Alkoholkon-
sum nicht gesagt wird. Haufig spielt bei Kinderarzten bzw. —arztinnen und Gynakolo-
gen auch die Angst mit, dass sie mit der Diagnose die Familien stigmatisieren und den
Mittern eine Schuld zuweisen. Hinzu kommt, dass in Deutschland zu wenig Arzte und
Arztinnen auf FASD spezialisiert sind und FASD sicher diagnostizieren kénnen. Da-
durch wird deutlich, dass Kinderarzte und —arztinnen noch spezifischer ausgebildet

werden missen und das Thema in der Ausbildung vertieft werden sollte.

Die besonderen Bedurfnisse, die die Kinder im Kindergarten und der Schule haben,
erfordern auch eine bessere Schulung von Erziehern und Erzieherinnen sowie der
Lehrkrafte. FUr Kinder mit FASD ist es wichtig, dass sie von Anfang an in eine geeigne-
te Schule eingeschult werden. Diese Schulen sollten kleine Klassen, ausgebildeten
Lehrkrafte und ein angepasstes Lernumfeld haben, um eine gute Basis flir die Forde-
rung dieser Kinder zu schaffen. Den Lehrkraften sollte Informationsmaterial zur Verfi-
gung gestellt werden, damit sie sich Uber geeignete Techniken zur Unterrichtsgestal-
tung informieren kdnnen. Das Thema FASD sollte damit auch zu einem Teil der Leh-

rer- und Erzieherausbildung gemacht werden.

Auch Sozialarbeiter und Sozialarbeiterinnen sollten besser tiber FASD informiert wer-
den. Mir selbst war das Krankheitsbild unbekannt, bis mir meine Bekannten von ihrer
Pflegetochter erzéhlten. Naturlich wusste ich, dass der Alkoholkonsum in der Schwan-
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gerschaft schadlich ist, doch wie weitreichend die Folgen fur das Kind sind, war mir bis
dahin nicht bewusst.

Die Interviews sowohl mit den befragten Pflegeeltern und der Arztin, als auch dem Leh-
rer ergaben, dass der Handlungsbedarf der Sozialen Arbeit zum Thema FASD sehr
grol3 ist. Die bestehenden Hilfen sind wie die Interviews zeigten, nicht ausreichend. Es
sind zusétzliche Hilfsangebote, wie z.B. Beratungsstellen, ein Case-Management fir
betroffene Familien sowie Supervision fur Pflegeeltern, notwendig. Elterninitiativen gibt
es zum Teil schon, doch sind diese noch zu selten und mussten flachendeckend ange-

boten, publik gemacht und in ein Netzwerk eingebunden werden.

Es ist eine Aufgabe der Jugendamter und Pflegekinderdienste, den Pflegeeltern mehr
Hilfen und Unterstutzungen zu gewdahren. Dafur ist es notwendig, dass sie umfassende
Informationen zum Krankheitsbild FASD haben und wissen, welche Hilfen fir das Kind
hilfreich sind. Es wurde fir mich sehr deutlich, dass gerade hier ein Interessenkonflikt
besteht. Auf der einen Seite stehen die Pflegeeltern, die ihr Pflegekind bestmdglich
férdern méchten und deshalb so viele Hilfen wie mdglich haben wollen. Auf der ande-
ren Seite ist das Jugendamt angehalten ressourcenorientiert zu arbeiten und mit ihren

Mitteln zu haushalten.

Von den Pflegeeltern, wurde auch mehrfach eine bessere Zusammenarbeit zwischen
den verschiedenen sozialen Einrichtungen wie Schulen, Jugendamter, Kindergarten
etc. gewlnscht. Durch eine verstarkte Zusammenarbeit kdnnten Hilfen schneller einge-
leitet und die Kinder friher geférdert werden. Dabei konnte ein Case Manager hilfreich

sein, der die Hilfen koordiniert und zusammenfihrt.

Die Pravention von FASD war kein Gegenstand der Arbeit, doch fiel mir wahrend mei-
nen Recherchen auf, dass es in Deutschland bisher keine grof3e Aufklarungskampag-
ne gab. Wie ich feststellen musste, gibt es immer noch Gynakologen, die Schwangeren
ein Glas Wein am Abend gegen Schlaflosigkeit empfehlen. Die medizinischen Unter-
suchungen wahrend der Schwangerschaft bieten eine gute Mdglichkeit die werdenden
Eltern Uber den schadigenden Einfluss von Alkohol aufzuklaren. Verschiedene Aufkla-
rungsmafBnahmen kdnnten beispielsweise Vortrdge von Experten, das Verteilen von
Broschiren oder Unterrichtsmaterialien Gber FASD fur Lehrkréfte sein. In Amerika
werden seit 1988 alkoholische Getranke etikettiert mit dem Warnhinweis, dass
schwangere Frauen kein Alkohol trinken sollten, da das Risiko fiir Geburtsfehler be-
stinde ([1], S. 142).

Ich wiinsche mir, dass die Offentlichkeit zukiinftig verstarkt auf dieses Thema aufmerk-

sam wird und den Kindern schneller und besser geholfen werden kann. Die Hilflosigkeit
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der Pflegeeltern, die ich erleben musste, halte ich fur eine Tragddie und winsche mir,
dass die Soziale Arbeit Wege findet, um betroffene Kinder und ihre Familien schneller,
besser und effizienter zu unterstiitzen und zu betreuen. Schlie3lich winsche ich mir,

dass Pflegeeltern von FASD-Kindern fir ihre Leistung mehr Anerkennung bekommen.

Die Arbeit machte deutlich, wie schwerwiegend gerade auch die Sekundaren Behinde-
rungen und ihre Folgen fir die Betroffenen sein kdnnen. Junge Erwachsende mit
FASD geraten oft mit dem Gesetz in Konflikt, werden obdachlos oder drogenabh&ngig
oder werden Opfer von Missbrauch und Gewalttaten. Dies kdnnte zum Teil verhindert
werden, wenn die Soziale Arbeit sich starker dem Thema FASD und seinen Folgen

annehmen wirde und die Interventionen friihzeitiger einsetzen.
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Alkoholdehydrogenase:
Alkoholdehydrogenase (ADH) ist ein Enzym, das den Abbau von Alkohol katalysiert.
Hohe Konzentrationen an ADH kann man in der Leber beobachten.

Acetaldehyd:
Acetaldehyd entsteht im menschlichen Kérper als Zwischenprodukt beim Abbau von
Ethanol durch die Alkoholdehydrogenase.

Dysmorphiezeichen:
Dysmorphiezeichen sind Anzeichen von Fehlbildungen in der Gestalt und dem Aufbau
eines Korperteils. Diese kdnnen durch eine Wachstumsstérung in der Embryonal- bzw.

Fetalperiode verursacht werden.

Klitorishypertrophie
Unter Klitorishypertrophie versteht der Arzt eine VergroRerung der Klitoris, die ver-

schiedene Ursachen haben kann.

kraniofazial:

den Schadel und das Gesicht betreffend, zum Schéadel und Gesicht gehérend

Metabolisierungsfahigkeit

Verstoffwechselfahigkeit

Mikrozephalus

zu Kkleiner Kopf

Neurotransmitter

Ubertragerstoff von Informationen an chemischen Synapsen
Pluripotente Zellen

Pluripotente Zellen sind auf keinen bestimmten Gewebetyp festgelegt. Sie besitzen die

Anlage sich zu verschiedenen Zelltypen weiter zu entwickeln.
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Propriozeptive Stimuli

Propriozeptive Reize werden aus dem eigenen mitgeteilt. Die propriozeptive Wahr-
nehmung dient dazu, dass wir in der Lage sind, die Bewegungen und die Stellung un-
serer Gelenke bzw. Gliedmalf3en zu bestimmen ohne dass wir dabei auf unsere visuel-

len Fahigkeiten angewiesen sind.

Ritalin (Methylphenidat)

Ritalin ist ein Arzneistoff mit stimulierender Wirkung. Es wirkt als eine Art Blockade des
Dopamin-Transporter-Systems im Nervensystem. ADHS-Betroffene weisen eine héhe-
re Anzahl dieser Dopamintransporter auf. Durch die Blockade dieses Systems wird
also ein normaler Zustand erreicht. Ritalin unterliegt dem Betdubungsmittelgesetz und

daher ist jede Verschreibung meldepflichtig.

Zerebral

Zerebral bedeutet das Gehirn oder Grol3hirn betreffend.
Zentrales Nervensystem

Das Zentrale Nervensystem des Menschen sind die im Gehirn und Rickenmark gele-

genen Nervenstrukturen, welche die zentrale Reizverarbeitung vornehmen.
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