FASD — Wie sage
Ich es dem Kinde
und wie kann ich
das Kind unterstut-
zen?

Tobias Mahal, Sarah Kiesche und Annemarie Jost

Auch wenn sie das 25. Mal fragt,
ob ich sie lieb hab: ,,Jal!*
Und nicht: ,,Warum fragst du mich das schon wieder?*“

Nicht mit einer Gegenfrage antworten, sondern auf diese
Frage jedes Mal mit einem Lacheln im Gesicht antworten:

,Ja, ich habe dich lieb, so wie du bist.“

Das finde ich ganz wichtig.



Einleitung

Diese Broschiire ist das Ergebnis einer Projektarbeit aus dem Studiengang Soziale
Arbeit an der Brandenburgischen Technischen Universitat Cottbus-Senftenberg. Nach
reichlicher Recherche haben wir festgestellt, dass es zwar viele Informationen Uber
FASD gibt, jedoch keine Broschire, die Eltern darauf vorbereitet, dem Kind die Diag-
nose verstandlich zu erklaren. Dies wollen wir andern und haben unter der Projektlei-
tung von Frau Prof. Dr. Annemarie Jost den Grundstein fur die Erstellung dieser Bro-
schire gesetzt. Sicherlich haben auch Sie sich als Pflege- oder Adoptiveltern schon
mit der Thematik FASD auseinandergesetzt und bereits in Fachbichern oder im Inter-
net dartber recherchiert. Daher gehen wir in dieser Broschire nicht vertiefend auf das
Krankheitsbhild ein. Zum inhaltlichen Einstieg wird FASD deshalb nur folgend kurz er-
lautert.

Der Begriff FASD stammt aus dem Englischen und steht fir Fetal Alcohol Spectrum
Disorders. Er umfasst die Auswirkungen der Beeintrachtigungen, die durch mutterli-
chen Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft bei den Kindern entstehen. FASD
ist dabei als Oberbegriff zu sehen und umfasst das Vollbild (FAS) sowie das patrtielle
FAS (pFAS) als auch die alkoholbedingten neurologischen Entwicklungsbeeintrachti-
gungen (ARND). Wir verwenden in der Broschire den Oberbegriff FASD.

Auswirkungen des mitterlichen Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft kon-
nen sich in einem verminderten Koérperwachstum oder Korpergewicht, in den typischen
Gesichtsauffalligkeiten, aber auch in deutlichen Beeintrachtigungen im Zentralnerven-
system zeigen. Letztere konnen die Alltagsbewaltigung deutlich erschweren. Hervor-
zuheben ware der Teilbereich der exekutiven Funktionen: Unter Exekutivfunktionen
versteht man mentale Prozesse, die einem Menschen planvolles, zielgerichtetes und
effektives Handeln ermoglichen. Bereits ein geringer Konsum von Alkohol wahrend der
Schwangerschaft kann zu Verhaltensauffalligkeiten wie Unruhe, Konzentrationsprob-
lemen und Launenhattigkeit fuhren, da der Alkohol die Nervenbahnen im Gehirn des
Babys veréandert (vgl. Feldmann/Noppenberger 2019, S.37f.). Es gibt keine Schwel-
lendosis.

Diese Broschiire richtet sich an Adoptiv- und Pflegeeltern, die nun vor der Aufgabe
stehen, ihrem Kind FASD verstandlich zu erklaren und dabei immer im Blick zu haben,
was die Diagnose mit ihrem Kind macht. Denn der Umgang mit der Krankheit ist auch
fir das Kind nicht einfach.

Wir werden lhnen Wege aufzeigen, wie Sie mit Ihrem Kind ins Gesprach kommen kon-
nen, denn es ist sicher eine Herausforderung fir Sie, einen Einstieg in Aufklarungsge-
spréache zu finden, welcher kindgerecht und zugleich nicht entmutigend sein soll. Be-
stimmt hat Ihr Kind schon festgestellt, anders zu sein als andere Gleichaltrige, und
gefragt, warum das so ist. So ist es wichtig, lnrem Kind eine verstandliche und liebe-



volle Antwort geben zu kénnen, da sich durch die bestehenden FASD-Beeintrachti-
gungen im Alltag oft bereits ein negatives Selbstwertgefihl entwickelt hat. Hierbei
spielen die Erfahrungen, die Ihr Kind in der Schule macht, eine grof3e Rolle, denn ge-
rade dort wird das Kind von Mitschiler*innen und Lehrer*innen oft negativ bewertet.
So stehen Sie bei der Aufklarung vor der grof3en Herausforderung, ihm einerseits die
Grlnde flur diese schmerzlichen Rickmeldungen zu erklaren und andererseits nicht in
eine zu starke Beschaftigung mit dem ,Nicht-Kénnen“ zu geraten, denn ,Kinder mit
Behinderung werden dauernd mit Diagnosen konfrontiert und therapiert — und entwi-
ckeln sich dabei gemessen an der Norm immer defizitar (Thoms 2017, S. 296)

Wir wollen lhnen in dieser Broschire daher auch Anhaltspunkte geben, wie man den
Alltag gemeinsam gestalten und dem Kind Bewaltigungsstrategien aufzeigen kann. Zu
guter Letzt empfehlen wir lhnen, wo Sie Unterstitzung finden.

Die Erkenntnisse zur Erstellung dieser Broschure resultieren aus Interviews mit Pfle-
geeltern von Kindern mit FASD und Fachéarzt*innen, die auf FASD spezialisiert sind.
Durch diese Interviews konnten wir uns mit der Thematik auseinandersetzen und er-
hielten wertvolle Erkenntnisse, die in dieser Broschire festgehalten werden.

Wie kdnnenwir vorgehen und was gilt es dabei zu beachten?

Ein Wort vorab: Aufklarung sollte moéglichst von Anfang an geschehen, aber orientiert
an den Fragen des Kindes und an den Umstanden.

Die Kinder selbstwerden sichihrer Beeintrachtigungen Schiritt flr Schritt im Laufe ihrer
Entwicklung bewusst. Das kann schon im (spéaten) Kindergartenalter sein, z.B. wenn
das Kind fragt, warum X. besser basteln oder klettern kann. Dann kénnte man erklaren,
dass jedes Kind anders lernt und dass es bei manchen Dingen eben langer braucht,
aber auch vieles richtig gut macht. So werden sich im Laufe der Zeit immer mehr Fra-
gen ergeben, die ehrlich, aber dem kognitiven Entwicklungsstand angemessen, beant-
wortet werden sollten. Die nétigen Erklarungen wachsen einfach mit.

Das Buch ,Kugy ist anders® kann die Erklarungen unterstitzen.

Auch spater in der Grundschule, sich selbst mit ihren Mitschiler*innen vergleichend,
stellen die Kinder fest, dass sie anders sind. ,Ich denke anders als alle anderen. Jeder
macht sich Uber mich lustig.”, veranschaulicht ein 8-jahriger Junge mit FASD seine
diesbezigliche Selbstwahrnehmung (vgl. Domeij et al. 2018, S. 745). Abstrakt formu-
liert, driickt sich das angesprochene Anderssein zum einen in schulleistungs- und all-
tagsbezogenen Problemen wie zum Beispiel Hyperaktivitdt, Aufmerksamkeitsdefiziten
oder (isolierten und globalen) Lernstérungen aus. Darlber hinaus treten soziale Auf-
falligkeiten hinzu. Hierzu zahlen beispielsweise Distanzlosigkeit, Impulsivitat oder un-
vorhersehbare Affektschwankungen (z.B. von Freude zu Wut). Aufgrund dieser Eigen-
heiten sehen sich Kinder mit FASD nicht selten Ablehnung oder gar Mobbing ausge-
setzt. Hieraus wiederum resultieren Frustration sowie ein negatives Selbstbild, gipfelnd



in der qualenden Frage: ,Warum bin ich anders als die anderen? Eine adaquate Ant-
wort auf diese Frage zu finden, stellt fir viele Pflege- und Adoptiveltern eine nicht zu
unterschéatzende Herausforderung dar. Entscheidend ist an dieser Stelle, auf eine Art
und Weise mit lnrem Kind ins Gesprach zu kommen, dass es sich Abwertungen ande-
rer nicht zu eigen macht. Von zentraler Bedeutung ist ebenso, Ihrem Kind wieder und
wieder zu versichern, dass es bedingungslos geliebt wird und genauso wertvoll ist, wie
alle anderen Menschen. Alles in allem sollte es darum gehen, gemeinsam mit lhrem
Kind Wege zu finden, die es ihm ermdglichen, ein Leben im Einklang mit sich selbst
und seinem ,Besonders-Sein“ zu fuhren.

Was bedeutet dies konkret fiir uns und unser Kind?

Zunachst einmal gilt es, sich zu vergegenwartigen, dass hier eine Ursachenkaskade
ihre Wirkung entfaltet, welche das Geschehen pragt: Korperlich bedingte Funktions-
storungen fiihren zu alltagsbezogenen Schwierigkeiten, die wiederum psychische Fol-
gen nach sich ziehen. Diese nehmen Einfluss auf das Verhalten. Fakt ist, dass die
geschilderte Kette individuell hochst unterschiedlich ausgestaltet ist. Daher existiert
zur Aufklarung des Kindes tUber FASD kein Koénigsweg. Grundsatzlich betrachtet, las-
sen sich jedoch zwei Pfeiler ausmachen:

1. Gehen Sie eher von einem sich Uber viele Jahre erstreckenden Aufkla-
rungsprozess als von einem einzigen Aufklarungsgesprach aus. Unter Um-
standen kann es notwendig sein, einzelne Informationen Uber die Zeit mehrfach
zu wiederholen. Daruber hinaus ist es kontraproduktiv, Ihr Kind mit Fakten zu
uberhaufen. Sowohl auf kognitiver als auch auf emotionaler Ebene stellt dies
eine Uberforderung dar. DemgemaR empfiehlt sich ein kleinschrittiges Vorge-
hen. Es gilt, mit zunehmendem Alter lhres Kindes nach und nach entwicklungs-
gerecht Wissensbausteine zu erganzen.

2. In Abhangigkeit vom Ausmald der Beeintrachtigungen, dem Verstandnisniveau
lhres Kindes, vorhergehenden Erfahrungen und der Beziehung zu lhrem Kind,
ist jeweils eine individuell abgestimmte Vorgehensweise zu wahlen.

Letzteres bezieht sich sowohl auf das ,Wann“ als auch auf das ,Wie".

Wann?

Als Faustregel gilt hier: Besser friher als spater. Je eher das diffuse ,Anderssein® in
konkrete Inhalte gefasst wird, desto eher kann eine gemeinsame, zielorientierte Aus-



einandersetzung mit den individuellen Symptomen beginnen. Empfohlen wird diesbe-
ziglich, ab einem Entwicklungsalter! von etwa sechs Jahren das Thema FASD ver-
mehrt entwicklungsgerecht in den Fokus zu ricken — hierbei geht es um Ursachen,
Konsequenzen und Lésungsmaoglichkeiten. Dies heil3t jedoch nicht, dass vorher auf-
tretende Fragen des Kindes unbeantwortet bleiben sollten. An dieser Stelle ist es wich-
tig, darauf hinzuweisen, dass Entwicklungsalter und kalendarisches Alter nicht de-
ckungsgleich sind. Wie ist dies zu erklaren? Je nach Ausmald der alkoholbedingten
Schadigung treten Einschréankungen in unterschiedlichen Bereichen der Entwicklung
auf, z.B. in der kognitiven Entwicklung. Zusétzlich sind bei Kindern mit FASD auch
haufig sozial-emotionale Entwicklungsverzégerungen zu beobachten. Fur sich allein
betrachtet, vielmehr aber noch in ihrer Addition, fihren diese dazu, dass das Entwick-
lungsalter im Grundschulalter ca. zwei bis drei Jahre unterhalb des kalendarischen
Alters angesiedelt sein kann; dies variiert jedoch sehr stark. In Abhangigkeit von der
individuellen Krankheits- und Entwicklungsgeschichte kann das Entwicklungsalter in
Bezug auf unterschiedliche Fahigkeiten eine mehr oder weniger breite Varianz aufwei-
sen. Wenn Sie — was Sie als Eltern sicher bereits intuitiv tun — beobachten, wie das
Kind von sich und vom eigenen Korper spricht, dann konnen Sie sich gut in das Bild
hineinversetzen, das sich |hr Kind von sich selber macht. Dies hilft lhnen dann, lhre
Erklarungen an das Vorstellungsvermégen des Kindes anzupassen und W orter zu be-
nutzen, die das Kind gut versteht. Auf dem Entwicklungsstand des Vorschulalters ver-
stehen sich alle Kinder anhand von einzelnen konkreten, direkt beobachtbaren Fahig-
keiten oder Merkmalen, Kinder mit FASD behalten dieses Verstandnis deutlich langer
bei. Sie bewerten sich oft unrealistisch positiv. Sie profitieren von direkten und ge-
nauen Riuckmeldungen zum konkreten Verhalten. Im Schulalter spielen dann Ruick-
meldungen von Gleichaltrigen eine immer wichtigere Rolle, die Kinder vergleichen sich
mit anderen und stellen Fragen, die Uber die konkrete Situation hinausgehen. Das
Denken bleibt jedoch immer noch an konkret erfahrbare Anschauungen gebunden, so
dass es hilfreich ist, alle Erklarungen mit anschaulichen Beispielen zu unterlegen und
Geschichten zu erzahlen.

Bezlglich der Bestimmung des Entwicklungsalters haben Sie vermutlich bereits Kon-
takt zu Facharzt*innen eines Sozialpadiatrischen Zentrums oder Fachkraften anderer
Fachstellen. Sie leiten die entsprechenden diagnostischen Schritte ein und fuhren die
erforderlichen Entwicklungstests2 mit lhrem Kind durch.

Wie?

Basierend auf unseren Interviews lasst sich die Erkenntnis formulieren, dass bezuglich
der Aufklarung der Kinder tber FASD ein breites Spektrum an Herangehensweisen

1,Ergebniswert eines Entwicklungstests, der ausdriickt, dass einKind unabhangig von seinem tatsachlichen Le-
bensalter Testleistungen zeigt, die den durchschnittlichen Leistungen vonKindern des ermittelten Entwick-
lungsalters entsprechen.” (Quelle: http://entwicklungsdiagnostik.de/glossar.htmlite)
2 Leistungstests, die entwicklungsbedingte Kompetenzen erfassen, mit dem Ziel, das aktuelle Entwicklungsni-
veau zu beschreiben, um daraus die zukinftige Entwicklung zu prognostizieren und ggf. Entwicklungsinterven-
tionen zu planen undzu evaluieren.” (Quelle: https://dorsch.hogrefe.com/stichwort/entwicklungstests)
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zum Tragen kommt. So gibt es Kinder, die von sich aus das Gespréch suchen, bezie-
hungsweise konkrete Fragen zu ihren spezifischen (Alltags-)Problemen stellen. Hier
gilt es fur Sie als Pflege- oder Adoptiveltern, dem Entwicklungsstand lhres Kindes ent-
sprechend darauf einzugehen. Gleichzeitig sollten Sie dabei sensibel auf Anhalts-
punkte fur Uberforderung achten.

Ein Beispiel: Eine Adoptivmutter sah sich mit folgender Aussage lhres Kindes
konfrontiert: ,Warum habe ich FAS? Das ist nicht fair.“ Die Adoptivmutter rGumte
zunachst dem zum Ausdruck gebrachten Arger Raum und Zeit ein. Nachdem
sich das Kind beruhigt hatte, erklarte sie ihm, dass jeder Mensch friiher oder
spater mit Problemen bzw. Beeintrachtigungen in der einen oder anderen Art
zu kdmpfen hat. Sie fuhrte weiter aus, dass viele Menschen versteckte Beein-
trachtigungen haben. Diese sieht man ihnen zwar nicht unbedingt an, wie FASD
Ihrem Kind. Nichtsdestoweniger beeinflussen sie das Leben der Betroffenen
stark. Sie erwdhnte in diesem Kontext unter anderem Krebs, der grol3e Heraus-
forderungen mit sich bringen kann. AuRerlich bliebe dies jedoch oftmals verbor-
gen. Gleichwohl wirden auch diese Menschen ihre Krankheit als nicht fair be-
trachten, letztlich aber einen Weg suchen, damit zurechtzukommen. (vgl. Kel-
lerman 2005)

Inzwischen sind einige Materialen verfugbar, die Sie bei der Aufklarung unterstitzen
kénnen: Das Uber FASD-Deutschland e.V.3 erhéltliche kindgerechte Buch ,Kugy ist
anders® (erhaltlich mit Pluschtier) schildert die Erfahrungen des kleinen Otters Kugy
und wahlt eine Erklarung, die die leibliche Mutter nicht stigmatisiert. Inzwischen ist
auch ein Film mit Kugy auf Youtube erschienen4. Fir Jugendliche mit FASD ist das
Bilderbuch mit Erklarungen fir Betreuungspersonen von Feldmann und Noppenberger
.FAS(D) perfekt durch die Pubertat® erhdltlich, das einige typische Schwierigkeiten
von Jugendlichen mit FASD aufgreift, mdglicherweise aber nicht fur alle gleicherma-
Ben geeignet ist. Auch der Kurzfilm ,Max und das fetale Alkoholsyndrom“® kann den
Eltern bei der Erklarung helfen.

Manche der Kinder mit FASD wollen jedoch partout nicht Gber ihre Stérung sprechen,
weil diese fir sie ein schmerzhaftes Geschehen reprasentiert, das besser hinter den
aufgebauten Schutzmauern verborgen bleibt. In dieser Situation kénnen Sie beispiels-
weise die Strategie verfolgen, das Thema wiederholt beilaufig anzusprechen. Im Alltag
bieten sichimmer wieder Gelegenheiten fur Lehr- und Lernmomente bezlglich FASD.
So kdnnen beispielsweise alltagliche Gegebenheiten zum Anlass genommen werden,
die individuellen Besonderheiten in den richtigen Kontext zu riicken. Als Beispiele hier-
fur lassen sich auftretende Schwierigkeiten in der Schule oder in der Interaktion mit

3 Erhaltlich Uber www.fasd-deutschland.de

4 https://www.youtube.com/watch?v=o0JoLbvg2MNo

5 Feldmann, R. & Noppenberger, A.(2021) FAS(D) perfekt durch die Pubertat. Miinchen: Reinhardt
6 https://www.youtube.com/watch?v=zzjxrROycmE



anderen Kindern anfiihren. Auch durch Ihr Kind getatigte AuRerungen stellen diesbe-
ziglich einen zweckmafigen Aufhanger dar. Die zwei folgenden Beispiele sollen dies
illustrieren:

1. Adoptivmutter eines Sohnes mit FASD:,...[Name] sagte: ,Oh, ich bin so bléd. “
Ich antwortete: ,Du bist nicht bléd, [Name], dein Gehirn arbeitet nur im Moment
nicht richtig. Vielleicht spéater oder morgen wird dein Gehirn wieder besser funk-

. tionieren. Lass uns jetzt eine Pause machen und etwas Entspanntes oder Lus-
/ tiges tun.“ Als er sich dann ein bisschen besser fiihlte, erklérte die Adoptivmutter
ilhm in einfachen Worten, wie der Alkohol sein Gehirn geschadigt hat, als die
leibliche Mutter mit ihm schwanger war. Dabei vermied sie es bewusst, die leib-
liche Mutter zu verurteilen. Sie erganzte, dass diese sich spater fur ihn ge-
winscht hatte, dass er von einer Familie adoptiert wirde, die sichum ihn kim-

mern kdnne. (vgl. Kellerman 2005)

2. Eine Pflegemutter eines Sohnes mit FASD sagte im Interview: ...“Und dann
muss man auf eine Gelegenheit warten, wo es passt, Uber dieses Thema mal
[ausflhrlicher] zu sprechen.”

Zusammenfassend greifen Sie Alltagserfahrungen auf, um dem Kind seine Besonder-
heiten zu erklaren, hierbei achten Sie darauf, das Selbstwertgefiihl des Kindes zu star-
ken und Bewaltigungsmadglichkeiten aufzuzeigen.

Eine besondere Situation stellt sich dar, wenn das Kind erst spéat in die Familie kam
oder erst spat diagnostiziert wurde. Damit sind die negativen Erfahrungen des Kindes
unter Umstanden immens. Bis dahin wurden oft falsche Erwartungen an das Kind ge-
stellt (Du kannst das, Du willst nur nicht), es wurde mdglicherweise durch eine falsche
Schulform massiv Uberfordert, hatte weniger Schutzfaktoren und/oder wurde ausge-
grenzt. Folgt dann die Diagnose, reagiert das Kind/ der Jugendliche nicht selten traurig
oder sehr witend. Es will nicht akzeptieren, dass es plotzlich anders ist. Es ist witend
auf alle, vor allem auf die leibliche Mutter, aber auch auf die Pflege- oder Adoptiveltern.
Zitat: ,Hattet hr mich nicht zu diesem Arzt geschleppt, ware ich auch nicht behindert.”
Hier kann es hilfreich sein, wenn auch der/die Diagnostiker*in schon Erklarungen gibt
(manchmal ist es einfacher, wenn jemand ,von aul3en es erklart).

Die spate Diagnose kann aber auch eine Erleichterung sein. ,Endlich weil} ich, warum
ich anders bin.”

Welche Inhalte sind Uberhaupt wichtig?
Es gibt keinen Konigsweg. Ausgangs- und Endpunkt aller diesbeziiglichen Bestrebun-

gen sind die Bedurfnisse lhres Kindes. Dennoch kristallisieren sich aus den Interviews
mit erfahrenen Pflegeeltern sowie der Literatur durchaus ein paar Anhaltspunkte her-



aus. Angemerkt sei, dass folgende Auflistung weder einen Anspruch auf Vollstandig-
keit erhebt noch mit untenstehender Reihenfolge eine Gewichtung hinsichtlich der Be-
deutsamkeit der einzelnen Punkte vorgenommen werden soll.

Ihr Kind braucht eine Idee davon, was bei ihm anders ist, mit welchem Verhalten
es in seinem sozialen Umfeld aneckt. Die konkrete Diagnose FASD zu kennen, ist eher
sekundar. Demgemal ist es hilfreich, in erster Linie zu erlautern, worin sich das An-
derssein begrtndet, sprich, was diese Stérung mit ihm macht. Man kénnte FASD z.B.
als unsichtbare Behinderung erklaren (die meisten Kinder sehen ja ganz ,normal“ aus),
die fur immer bleibt — vielleicht kennt das Kind aus seinem Umfeld andere Kinder mit
Behinderungen wie Autismus oder Epilepsie, die man nicht sieht, und man kann Pa-
rallelen dazu ziehen

Fur die Erklarung des ,Anderssein® konnen auch Bildkarten erstellt werden, wie zum
Beispiel einen Vulkan fur Schwierigkeiten bei der Impulskontrolle.

Das Kind

kann nicht lange stillsitzen

ist leicht ablenkbar

hort nicht richtig zu

hat Probleme, Erlerntes im Gedéchtnis zu behalten

vergisst aufgetragene Aufgaben

sucht sehr viel Nahe, so dass sich andere vielleicht bedrangt fuhlen
schatzt soziale Beziehungen falsch ein (jeder ist gleich der ,beste Freund)
ist sehr temperamentvoll und die Stimmung kann schnell kippen

hat Schwierigkeiten zwischen ,Mein“ und ,Dein“ zu unterscheiden

Heikle Themen nicht aussparen, dabei jedoch sachlich bleiben. Wichtig sind Ehr-
lichkeit und Einfihlsamkeit, es gilt, dem Kind die Tatsachen zu erklaren, aber immer

auch Wertschatzung einflieRen zu lassen und die leibliche Mutter nicht zu stigmatisie-
ren.

Fernerhin ist es empfehlenswert, nicht das Negative in den Fokus zu stellen. Dies gilt
zum Beispiel fur das Thema Alkoholkonsum der leiblichen Mutter wéhrend der
Schwangerschaft. Diesem Sprengstoff konnen Sie die Explosivitat nehmen. Verwei-
sen Sie darauf, dass die leibliche Mutter nicht beabsichtigte, ihr Kind zu schadigen:

L,LDie Mama wusste nicht, dass der Alkohol dich schédigen kann.”
L,LDie Mama hat nicht gewusst, dass du in ihrem Bauch warst.“

LErwachsene trinken manchmal Alkohol, wenn sie feiern.“



LErwachsene trinken manchmal Alkohol, wenn sie Probleme haben und nicht
wissen, dass Alkohol die Probleme oft schlimmer macht.”

L,LP0ie Mama hat sich nicht getraut, Fragen zum Alkoholtrinken zu stellen, weil
sie Angst hatte, dass die anderen ihr bése sind.*”

,Die Mama konnte nicht kontrollieren, wie viel Alkohol sie trinkt, weil sie krank

“

war.

Herabwirdigungen der leiblichen Mutter erschweren dagegen lhrem Kind spater den
Umgang mit seiner Krankheit. Allerdings darf das Kind auch witend oder traurig rea-
gieren, denn die Tragddie ist ja passiert, auch wenn die Mutter aus Unwissenheit oder
einer Notlage gehandelt hat.

Benutzen Sie Hilfsmittel, um lhrem Kind die zu thematisierenden Inhalte verstandlich
zu machen! Vermitteln Sie Inhalte mithilfe von Bildgeschichten (z.B. Kugy ist anders)
oder auch selbst erdachten Geschichten.

Kurz und knapp auf den Punkt gebracht —Was Ihr Kind wissen sollte:

¢ Niemand ist schuld an deinen Beeintrachtigungen.

e Du bist wertvoll und wirst bedingungslos geliebt, so wie du bist.

¢ Um Hilfe zu bitten, ist dein gutes Recht.

e Nimm dir fur deine Verrichtungen die Zeit, die du brauchst.

e Wenn du traurig bist, musstdu dies nicht alleine Gberwinden.

e Du bist nicht alleine. Andere Kinder haben die gleichen Probleme wie du.

e Du brauchst manchmal Menschen, die dich freundlich begleiten, zum Beispiel,
wenn du witend bist.

Oberstes Ziel ist es, dass Ihr Kind ein positives Selbstbild sowie ein gesundes Selbst-
vertrauen entwickelt, damit es seinen Platz in der Welt findet und einnehmen kann.
Letzten Endes geht es also darum, Ihr Kind so an die Situation heranzufihren, dass
es trotz der vermutlich lebenslangen Beeintrachtigungen Mut schopft, ein erfilltes Le-
ben zu flhren; dass es selbstbestimmt ein Leben fuhren kann, welches seinen Vor-
stellungen und Potenzialen entspricht.

Fur viele Pflege- und Adoptiveltern stellt diese Aufgabe eine Lebenssituation dar, die
sorgen-, zweifel- sowie herausforderungsbesetzt ist. Dies ist nachvollziehbar, weil3
man doch, welch grol3e Verantwortung damit verbunden ist. Aber es gibt eine gute
Nachricht fur Sie: SIE SIND NICHT ALLEIN. Vielféaltige Hilfsangebote stehen bereit,
um Sie bedurfnisgerecht auf lInrem ganz personlichen Weg zu begleiten. Welche dies
im Einzelnen sind, soll lhnen nun nachfolgend néhergebracht werden.

Hilfen fur den Alltag

Fur Ihr Kind ist es wichtig zu wissen, beziehungsweise zu erfahren, wie es seinen
Alltag mit FASD meistern kann. Helfen Sie ihm dabei, dass die Beeintrachtigungen
seinen Lebensvollzug so wenig wie moglich beeintrachtigen.



Entwickeln Sie zusammen mit Ihrem Kind eine gut strukturierte Tagesroutine und
freuen Sie sich gemeinsam Uber gute Zeiten. Pflegen Sie angenehme gemeinsame
Rituale in den Tagesablauf ein. Oder in den Worten einer Pflegemultter:

SWir haben ein intensives Ritual: Wir haben das Abendessen um sechs. Danach
im Bad waschen oder baden, Nachtzeug anziehen, Zahne putzen. Nach dem
Abendessen kriegt er seine Schlafmedikation — Melatonin. Dann darf er seinen
Sandmann gucken. Wenn er Mittagschlaf gemacht hat, darf er danach auch
noch eine Folge Robin Hood gucken — also ungefahr eine halbe Stunde fernse-
hen. Danach geht er ins Bett. Je nachdem wie der Tag war, wie aufgeregt er ist,
sitze ich entweder mit Handchenhalten daneben, bis er einschlaft oder er schafft
es alleine, weil er so kaputt ist.“

Vermeiden Sie spontane Anderungen und kiindigen Sie Anderungen rechtzeitig an,
aber nicht zu frih. Noch einmal in den Worten der Pflegemultter:

LAulBergewbhnliche Aktionen missen angekiindigt werden — nicht zu frih. Ein
Tag vorher reicht véllig, sonst ist er total aufgeregt.”

Diese Vorgehensweise starkt die Bewaltigungsfahigkeiten Ihres Kindes. Sie tragt dar-
Uber hinaus dazu bei, dass sich Ihr Kind als selbstwirksam erlebt, weil es alltdgliche
Herausforderungen ,alleine® meistert. Weitergehende Informationen zum Thema ,Ge-
meinsame Alltagsgestaltung® finden Sie in den unten ausgewiesenen Quellen.

Bei allen Gesprachen Uber Defizite sowie Schwierigkeiten stets die liebenswerten
Seiten lhres Kindes hervorheben, seine Potenziale und Fahigkeiten betonen. Die
AuRerungen einer Pflegemutter kénnen hier als Beispiel dienen:

LWir sagen ihm dann, dass nicht jedes Kind gleich ist. Jeder kann etwas ande-
res. Er kann Stral3enschilder von vorne bis hinten aufzéhlen [...] Er weil3 manch-
mal Sachen, bei denen ich dann frage: ,Woher hast du das?“ Die Antwort: ,Weil3
ich nicht.“ Dafiir kann er halt nicht so gut malen. Wirversuchen ihm immer klar
zu machen, dass jedes Kind etwas Besonderes kann. Ein Kind kann besonders
gut malen, dafur kennt es die Verkehrsschilder nicht so gut.”

Vergessen Sie bei allem Stress sich selbst nicht. Setzen Sie sich nach einem anstren-
genden Tag gemditlich hin und Uberlegen, was das Kind heute gut gemacht hat. Das
mussen keine grof3en Dinge sein. Z.B.

e das Kind hat beim Tisch decken das Besteck richtig hingelegt
e das Kind hat mich frohlich umarmt
e das Kind hat schon nach der ersten Aufforderung seine Jacke angezogen

e Machen Sie sich diese Dinge bewusst, die bei Kindern ohne FASD selbstver-
standlich sind und deswegen bei Kindern mit FASD allzu oft Ubersehen oder fiir
selbstverstandlich gehalten werden.
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Wo finde ich Hilfsangebote?

Es gibt viele Institutionen und Personen, die lhnen unterstitzend zur Seite stehen,
keinesfalls braucht man Bedenken zu haben, mit seinen Anliegen allein zu sein. Holen
Sie sich Rat oder lassen Sie sich Menschen empfehlen, die unterstitzen kdnnen. Auch
mussen Sie nicht alleine den Aufklarungsprozess bewadltigen. Folgende Anlaufstellen
kdnnen bei Anliegen rund um das Thema FASD aufgesucht werden:

Das Jugendamt

Als Anlaufstellen bei Fragen oder Problemen empfiehlt sich das Jugendamt. Diese
Institution bietet zum Beispiel verschiedene Kurse, Vortrage und Schulungen speziell
fur Pflegeeltern an, bei denen man sein Wissen Gber FASD erweitern kann. Haben
Sie keine Scheu, das Jugendamt zu kontaktieren, denn oft existiert ein Vorurteil ge-
gentber dieser Institution. Eine Pflegemutter entschérft diese Bedenken:

L0as Jugendamt ruhig ansprechen. Man muss sich das eben trauen, dass das
gar nicht schlimm ist und das Jugendamt einem nicht den Kopf abreil3t. Aber
bei vielen ist ja auch Angst: ,Oh Gott wenn wir jetzt dahin gehen, um Hilfe bet-
teln, dann nimmt uns das Jugendamt das Kind weg, weil sie denken wir sind
tiberfordert'. Aber ist ja nicht so.”

Als konkrete Alltagshilfe kann auch der Pflegekinderdienst des Allgemeinen Sozialen
Dienstes angerufen werden. Dieser koordiniert die Aufnahme eines Kindes in eine
Pflegefamilie. Nach der Vermittlung eines Kindes in eine Pflegefamilie steht dieser
Dienst begleitend und beratend im Alltag zur Seite. In einem Interview erzahlt eine
Pflegemutter Uber den Pflegekinderdienst:

L,D0a kann ich nur wieder unsere Sachbearbeiterin loben — ich kann mich jeder-
zeit melden. Als der Corona-Lockdown war, da ist er [ihr Pflegesohn] zu Hause
vollig abgedreht. Die haben dann innerhalb von zwei Tagen dafur gesorgt, dass
er zur Notbetreuung kann, damit er wieder eine Tagesstruktur hat.”

Das Sozialpadiatrische Zentrum

Eine ebenso hilfreiche Anlaufstelle ist das Sozialpadiatrische Zentrum, meist angesie-
delt in einem Klinikum. Das SPZ behandelt Kinder und Jugendliche fachubergreifend
und ambulant und ist fur die Diagnostik, Behandlung und soziale Eingliederung ver-
antwortlich. Bei Fragen zur Erziehung, Problemen bei einem Schulwechsel oder ge-
nerellen Fragen zum Krankheitsbild empfiehlt es sich daher, das 6rtliche SPZ zu kon-
taktieren. Eine Pflegemutter wendete sich zum Beispiel an das SPZ, weil ihre Pflege-
tochter auf eine normale Schule ging und den Lehrstoff nicht schaffte. Das SPZ machte
sich fur die Familie stark und kampfte dafir, einen Schulwechsel zu realisieren. Dank
der Unterstitzung konnte das Ziel erreicht werden. Ein weiterer Fokus der Arbeit liegt
in der Beratung von Eltern, damit Sie zusammen mit lnrem Kind den Alltag gelingend
meistern. Sie konnen das SPZ bei allen Anliegen kontaktieren, dies kann ein Pflege-
vater bestétigen:
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,Yom SPZ muss man wirklich sagen wird man immer unterstiitzt. Man kann sich
beim SPZ melden, wenn man spezielle Fragen hat und Rucksprache fuhren.
Also das SPZ ist auf jeden Fall eine Zusammenarbeit wert.”

Elterngruppen

Das Aufsuchen Gleichgesinnter in Form von Elterngruppen oder Elternstammtischen
hilft, sich untereinander auszutauschen und neue Ideen beziiglich der Alltagsgestal-
tung zu erhalten. Es kann auch schon helfen, einfach mal Dampf abzulassen, wenn es
mal einen schweren Tag gab. Unter Gleichgesinnten werden Sie stets ein offenes Ohr
und Verstandnis finden, denn es gibt wohl kaum jemanden, der lhre Situation besser
verstehen kann als andere Pflegeeltern. Der Rat liegt also hierbei, sich mit Pflegeeltern
von Kindern mit FASD zu vernetzen. So kdénnen sich die Eltern gegenseitig unterstuit-
zen. Eine Pflegemutter sagte zum Besuch des Elternstammtisches:

L,0as hat immer wieder aufgebaut, wenn man eine Stunde geredet und gemerkt
hat, anderen geht es schlimmer oder genauso. Und du stehst nicht alleine da,
das hilft auch schon.”

Fazit

AbschlieRend betrachtet haben wir Innen Wege gezeigt, wie Sie lhrem Kind mitteilen
kénnen, dass seine Andersartigkeit an einer Krankheit namens FASD liegt. Es gibt
jedoch Aspekte, auf die nicht eingegangen wurde, weil diese den Rahmen der Bro-
schire sprengen wirden. Wir erlautern den Prozess der Diagnosestellung nicht, denn
diesen haben Sie schon durchlaufen, wenn Sie sich entschieden haben, diese Bro-
schire zur Hand zu nehmen. Es wurde uns auch von Vorféllen berichtet, die Ihnen im
Aufklarungsprozess, beziehungsweise auch generell im Alltag, Steine in den Weg le-
gen konnen, sei es die administrative Schwerfélligkeit bei der Beantragung einer Ein-
zelfallhilfe, ein verweigerter Schulwechsel oder eine Kiindigung des Kitaplatzes. Diese
Vorfalle sind individuell. Wenn lhnen Steine in den Weg gelegt werden, legen wir Ihnen
ans Herz, die oben benannten Hilfsangebote wahrzunehmen. Wir sind auf einige
krankheitsspezifische Symptome eingegangen und was diese mit dem Kind machen.
Um das Krankheitsbild und seine Entstehung jedoch genauer nachvollziehen zu kén-
nen, figen wir fur die individuelle Weiterrecherche hilfreiche Quellen an.
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wichtigen Input geben konnten. Aufgrund des Datenschutzes nennen wir die beteilig-
ten Pflegeeltern nicht namentlich, aber wir danken lhnen fir die zahlreichen wertvollen
Hinweise. Wir bedanken uns bei Katrin Lepke (Vorstandsmitglied von FASD Deutsch-
land e.V.) und Beate Weliing (FASD Deutschland e.V.) fur die zusétzlichen Hinweise
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die Abbildung zur Verfigung zu stellen. Dafur ein ganz herzliches Dankeschon. Dar-
Uber hinaus bedanken wir uns bei Frau Dr. Heike Hoff-Emden vom SPZ Leipzig und
bei Frau Dr. Gisela Bolbecher vom FASD Netzwerk Nordbayern, welche uns als Ex-
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