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Vorwort

Vorwort der Drogenbeauftragten
der Bundesregierung

In Deutschland werden
jedes Jahr rund 10.000
Kinder geboren, die
aufgrund des Alkohol-
konsums der Mutter
wahrend der Schwan-
gerschaft vielfaltig ge-
schadigt sind. Eine Hei-
lung dieser schweren
Behinderungen, Fetales
Alkoholsyndrom  ge-
nannt, ist nicht mog-
lich. Einzelne Defizite

© M. Kénig/BMG

kénnen zwar durch be-
stimme Therapien gelindert werden, die grofle Mehrzahl
der Betroffenen ist jedoch nicht zu einer eigenstandigen
Lebensfuhrung in der Lage und benétigt dauerhafte Unter-
stitzung und Begleitung.

Die im Juni 2016 verdffentlichte S3-Leitlinie zur Diagnose
der Fetalen Alkoholspektrumstérungen (FASD) ermoglicht
in Deutschland erstmals eine einheitliche Diagnose von
FASD bei Kindern und Jugendlichen. FASD auRert sich bei
Kindern und Jugendlichen typischerweise durch ein verrin-
gertes Wachstum sowie durch Veranderungen des Gesich-
tes und des zentralen Nervensystems. Haufig sind auch
Entwicklungsstorungen, kognitive Defizite und Verhaltens-
auffalligkeiten mit dem FASD verbunden. FASD ist nicht
heilbar, die Folgen konnen aber durch friihzeitige Behand-
lung wesentlich abgemildert werden.
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Eine frihzeitige Diagnose, fir die mit der Leitlinie eine
wesentliche Voraussetzung geschaffen wurde, ist ein be-
deutender Schritt, um alkoholgeschadigten Kindern die
notwendigen Hilfen zu geben, damit sie ihr Leben meistern
kénnen. Die betroffenen Familien, die haufig Pflege- und
Adoptivfamilien sind, erfahren dadurch frihzeitig von der
Ursache der Behinderung und konnen von Anfang an ihren
Alltag auf die Besonderheiten des Kindes einstellen und
entsprechende Hilfen organisieren. Kinderarzte, Psycholo-
gen und Therapeuten kdnnen ihre Férdermalinahmen an-
passen und Kindertagesstatten und Schulen sich besser
auf die Kinder mit FASD einstellen. Auch fiir die zustandi-
gen Jugend- und Versorgungamter wird es leichter, den
entwicklungsbezogenen Leistungsbedarf zu ermitteln.

Die Broschiire soll dazu beitragen, Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit vorgeburtlicher Alkoholschadigung besser
zu verstehen. Sie bietet alltagspraktische Tipps fur einen
besseren Umgang mit den Betroffenen und weist auf mog-
liche therapeutische, schulische und sozialrechtliche Hilfen
fir Sie und lhr soziales Umfeld hin.

Verstandnis und angemessene Hilfestellungen tragen dazu
bei, dass die betroffenen Kinder, Jugendlichen und Erwach-
senen ein Leben fiihren konnen, in dem sie trotz ihrer Be-
hinderungen ihre Fahigkeiten entfalten konnen.

Als Drogenbeauftragte der Bundesregierung wiinsche ich
der Broschire viel Erfolg und weite Verbreitung.

lhre
Daniela Ludwig, MdB
Drogenbeauftragte der Bundesregierung
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Einleitung

Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit einem Fetalen Al-
koholsyndrom (FAS) werden in ihrem Leben mit Anforde-
rungen konfrontiert, die sie wegen der vorgeburtlichen,
hirnorganischen Alkoholschadigungen vor groe Probleme
stellen. Aufgrund mangelnder Kenntnis tritt die Umwelt
den Verhaltensstorungen, den sozialen und emotionalen
Auffalligkeiten der Betroffenen mit Unverstandnis oder
Hilflosigkeit und schlieflich sogar mit Ablehnung entge-
gen. Oft missen die betroffenen Kinder und Jugendlichen
horen, sie seien nur ,frech“ oder ,faul“. Den Eltern wird vor-
gehalten, die Kinder nicht richtig zu erziehen.

Das FAS ist nicht selten. Eines von 300 Neugeborenen zeigt
das Vollbild der Schadigung, alkoholbedingte Schaden wer-
den bei jedem hundertsten Kind vermutet. Haufig bekom-
men die Kinder und Jugendlichen eine andere Diagnose
(ADHS, Autismus, Bindungsstorung, Stérung des Sozialver-
haltens). Viele Eltern, die in diesen anderen Diagnosen (und
den folgenden Therapieversuchen) keine Hilfe fir ihr Kind
finden und weiter nach Klarung suchen, erleben eine
,Odyssee”, bis schliefBlich das FAS erkannt und bestatigt
wird. Manche dieser suchenden Eltern erfahren gerade fiir
ihr Bemihen um angemessene diagnostische Klarheit viel
Kritik, leider oft auch von professioneller Seite.

Dieser Leitfaden soll zu einem wachsenden Verstandnis fir
Stérungen durch FAS beitragen und bietet praktische Hin-
weise und Hilfen fur den Alltag.
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Begriffliches

Der Konsum alkoholhaltiger Getranke der Mutter in der
Schwangerschaft kann fiir die betroffenen Kinder lebens-
lange Folgen haben. Da die Symptome sehr variabel ausge-
pragt sein konnen, wird heute der Terminus Fetal Alcohol
Spectrum Disorder (FASD) verwendet. Als ,Fetale Alkohol-
Spektrum-Stérungen” also werden alle alkoholbedingten
Einflsse auf die Entwicklung des Embryos und Fetus zu-
sammengefasst. FASD umfasst dabei das Vollbild des Feta-
len Alkoholsyndroms (FAS) sowie das partielle FAS (pFAS)
und die ,Entwicklungsneurologische Stérung nach vorge-
burtlicher Alkoholexposition” (ARND). Bei pFAS sind korper-
liche Veranderungen schwacher ausgepragt, es bestehen
aber wie beim FAS Hirnfunktions- und Verhaltensstorun-
gen als Folge der neurotoxischen Wirkung des Alkohols.
pFAS ist nicht als eine Schwachform des FAS zu verstehen,
da die betroffenen Kinder ebenso groRe sozial-emotionale
Einschrankungen und einen vergleichbaren Leidensdruck
haben wie Kinder mit dem Vollbild FAS. Das gilt so auch fir
die ARND, bei der sichtbare korperliche Veranderungen feh-
len, aber die Hirnfunktions- und Verhaltensstérungen des
Kindes auf den bekannten Alkoholkonsum in der Schwan-
gerschaft zuriickgehen.

In der diagnostischen Praxis

bewahrt sich also folgende
Unterscheidung:

» Fetales Alkoholsyndrom (FAS) als Vollbild
der vorgeburtlichen Alkoholschidigung

» Partielles Fetales Alkoholsyndrom (pFAS)

» Entwicklungsneurologische Stérung nach
vorgeburtlicher Alkoholexposition (ARND)
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Wirkung des Alkohols auf
das Ungeborene

Alkohol passiert problemlos die Plazenta. Das ungeborene
Kind ist also den gleichen Blutalkoholspiegeln ausgesetzt
wie die Mutter. Der Abbau des Alkohols ist in der unreifen
Leber des Fetus nicht oder nur in geringerem Umfang mog-
lich. Alkohol wirkt giftig auf die Zellteilung und ist wachs-
tumshemmend. Alkohol wirkt zudem organschadigend.
Vorrangig gestort wird die Entwicklung des Gehirns.

Korperliche Merkmale des FAS

Trotz adaquater Ernahrung und guter Foérderung bleiben Kin-
der mit FAS oft kleiner und leichter als gleichaltrige gesunde
Kinder und weisen einen geringeren Kopfumfang auf. Diese
Wachstumsverzogerung wird gelegentlich aufgeholt, oft-
mals erreichen die Kinder jedoch nur eine geringere Korper-
groRe. Zu den typischen Merkmalen des FAS gehoren Fehlbil-
dungen des Gesichts. Die Oberlippe ist schmal ausgebildet.
Das Philtrum zwischen Mund und Nase ist verlangert und
verstrichen. Der Nasenriicken ist verkirzt und verbreitert,
wahrend die Nasenlocher haufig vorstehen. Die Augen wir-
ken kleiner und weiter auseinanderstehend; die Ohren sitzen
tief und sind leicht nach hinten gedreht. Die Veranderungen
im Gesicht normalisieren sich meist im Laufe der Kindheit.
Im Erwachsenenalter sind oft nur noch die schmale Oberlip-
pe und die verkleinerten Lidspalten zu erkennen. Neben den
typischen Veranderungen im Gesicht konnen Skelettveran-
derungen, Herzfehler, Genital- und Nierenfehlbildungen auf-
treten. Viele betroffene Kinder kénnen jedoch auch unauf-
fallig/pFAS oder vollig gesund aussehen (ARND). Daher wirkt
ihr auffalliges Verhalten, das auf eine alkoholbedingte Hirn-
schadigung zuriickgeht, oft unverstandlich und mutwillig.
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Das FAS — vom Kind zum
Erwachsenen

Kinder mit FAS

Kinder mit FAS zeigen in den ersten Jahren Sprachentwick-
lungsstérungen. Wahrend das Sprechen aber mit der Zeit
keine Schwierigkeiten mehr bereitet und die Kinder mit ei-
nem umfangreichen Wortschatz und einem starken Rede-
bedirfnis verbliffen, bleiben die Grenzen beim Verstehen
oft weiterhin eng.

Sehen und Héren, aber auch der Tastsinn kénnen gestort
sein. So zeigen sich viele Kinder tberempfindlich gegen-
uber leichten Beriihrungen (Textilnaht, Wassertropfen).
Viele Kinder mit FAS sind jedoch auffallend schmerzun-
empfindlich. Auch das Temperaturempfinden ist beein-
trachtigt. Hunger- oder Sattigungsgefiihle fehlen oft.

Die motorische Entwicklung kann verzogert sein. In Einzel-
fallen nehmen die Kinder durch ihre feinmotorische Unge-
schicklichkeit eine AuRenseiterposition ein. Sie entwickeln
dagegen nicht selten besonders gute grobmotorische Fa-
higkeiten, wobei sie sich allerdings schnell iiberschatzen.

Die intellektuellen LeistungseinbuRen zeigen sich v. a. im
logischen Denken. Die Abstraktionsfahigkeit, das Erlernen
von Regeln und Sinnzusammenhangen sind erschwert. Ge-
lernte Losungen konnen nicht lange behalten und nicht gut
auf andere Anwendungsgebiete tbertragen werden. Alko-
holgeschadigte Kinder haben tUberwiegend eine stark ver-
minderte Konzentrationsfahigkeit. Sie sind nur kurzzeitig
aufmerksam und interessiert, dabei leicht ablenkbar. Ent-
sprechend kénnen sie Verabredungen nicht einhalten und
Auftrdge nicht gut ausfiihren.

[7
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Menschen mit FAS

Kinder mit FAS konnen nicht still sitzen und wechseln
schnell von einem Spiel zum anderen, ohne Spielablaufe zu
Ende zu bringen. Eigene Affekte kénnen vom Kind nur
schwer kontrolliert werden, Frustrationen werden nicht
leicht toleriert. Die Risiken des eigenen Verhaltens, z.B.
beim Spielen, konnen nicht eingeschatzt werden. Die na-
tirliche Angst vor Gefahren fehlt im Allgemeinen. Deshalb
sind die Kinder waghalsig und Ubermutig. Sie geraten im
StraBenverkehr oder beim Klettern in gefahrliche Situatio-
nen. Im Gegensatz zu anderen Kindern lernen die Kinder
mit FAS aber selbst aus schlechten Erfahrungen nicht gut.
Daruber hinaus sind die betroffenen Kinder meist auReror-
dentlich hilfsbereit, aber auch naiv, leichtglaubig und ver-
leitbar; sie kdnnen die Folgen ihres sozialen Handelns oft
nicht abschatzen. Sie begegnen anderen Kindern und
selbst Fremden allzu vertrauensselig. Daher geraten sie im-
mer wieder in unangenehme Situationen eigener Benach-
teiligung. Dies gilt so auch fir Kinder mit einem FAS, die im
Intelligenztest unauffallig bleiben.

Jugendliche mit FAS

Auch Jugendliche mit FAS begegnen Fremden arglos und
sind nicht fahig, fremde Absichten zu durchschauen. Auf ein
freundliches Wort hin leisten sie anderen gern Folge, ohne
erfassen zu konnen, was mit ihnen geschieht, und ohne zu
bemerken, dass ihr Vertrauen ausgenutzt wird. Madchen
mit FAS, die auf fremde Zuwendung gutglaubig antworten,
zuweilen selbst in sexualisierter Weise Kontakt suchen, sind
in besonderem Mal gefahrdet. Leicht verfihrbar sind auch
die Jungen, die sich Gleichaltrigen anschlieBen wollen. Oft
reicht der Hinweis: ,Wenn du mein Freund sein willst,
dann ... Die betroffenen Jugendlichen sind Mitlaufer, nicht
Initiatoren der Handlung. Werden sie von Erwachsenen zur



5<

Menschen mit FAS

Verantwortung gezogen, konnen sie das eigene Handeln
weder verstehen noch erklaren. Entsprechend geraten sie
bald erneut in vergleichbare Schwierigkeiten. Meist eska-
liert ein Wechselspiel von immer empdrteren Strafen der
Autoritat und wachsender Hilflosigkeit und Verzweiflung
der betroffenen Jugendlichen und jungen Erwachsenen.

Volljahrige mit FAS

Erwachsene mit FAS sind nicht altersentsprechend entwi-
ckelt. Ihre Selbstandigkeit und ihre Eigenverantwortlichkeit
reichen nicht aus, um unabhangig leben zu kénnen. Es be-
darf weiterhin einer dauerhaften Anleitung und Kontrolle
(z.B. bei der Korperpflege, der Tagesplanung und dem Er-
scheinen bei der Arbeit). Auch die Probleme bei den Sozial-
kontakten, dem Verstandnis von Zeit und Geld, der Einhal-
tung von Regeln sowie der Selbst- und Fremdgefahrdung
durch Unachtsamkeit bleiben weiterhin bestehen. Hinsicht-
lich der finanziellen und der gesundheitlichen Sorge ist in
der Regel eine gesetzliche Betreuung notwendig.

Selbst wenn die Betroffenen einen Schulabschluss errei-
chen, entstehen spatestens in der Berufsausbildung, wo die
Maoglichkeiten der Hilfe durch Eltern oder Lehrer entfallen,
Schwierigkeiten, die den jungen Erwachsenen mit FAS, aber
seine anfangs noch wohlmeinenden Ausbilder stark belas-
ten kénnen. Es kann zu Misserfolgen und Ausbildungsab-
briichen kommen.

Vollstationdares Wohnen und Arbeiten schafft fir Erwach-
sene mit FAS eine vorhersehbare und damit angstmindern-
de Umgebung, in der sie ihre Leistungsbereitschaft und
-fahigkeit unter Beweis stellen kénnen.

[9
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Hilfen im Alltag

Allgemeines

Kinder und Jugendliche reagieren auf gestellte Aufgaben
nicht aus Unwillen oder Tragheit sehr stark emotional. Die
Betroffenen splren selbst, dass sie den Anforderungen
nicht gewachsen sind. Wird die Uberforderung beendet,
werden den Fahigkeiten angemessene Aufgaben gestellt,
leben die Kinder auf, werden gelassener und vertraglicher.

Kinder und Jugendliche mit FAS bendtigen sehr klare Struk-
turen und einfache Verhaltensanweisungen. Eine vorgege-
bene Alltagsstruktur mit ritualisierten Alltagsverrichtun-
gen, gleichformigem Verlauf und regelmaRiger Kontrolle
sollte iberdauernd und ohne spontane Anderung gewahr-
leistet werden. Sie wird von den Kindern und Jugendlichen
mit FAS als sehr hilfreich erfahren und fiihrt zu Verbesse-
rungen im Sozialverhalten. Die Betroffenen fiihlen sich da-
rin sicher und vor Uberforderungen geschiitzt. Meist blei-
ben vorgegebene Strukturen und Anleitung auch im Ju-
gend- und jungen Erwachsenenalter notwendig.

Provokationen

Von der Umwelt werden viele der Verhaltensweisen von
Kindern mit FAS als Provokation empfunden. Die Kinder
~provozieren“ durch Gerausche oder Tics, sie konnen nicht
still sitzen und werden durch jede Kleinigkeit abgelenkt,
oder aber sie fuhren Auftrage nicht mehr aus, die sie sonst
ohne Probleme erledigt haben. Eltern von Kindern mit FAS
konnen vermutlich eine Vielzahl an ,Provokationen“ nen-
nen, denen sie taglich begegnen. Auch hier ist wichtig zu
verstehen, dass Kinder mit FAS nicht bewusst versuchen,
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die Menschen in ihrer Umgebung zu provozieren. Diese
Verhaltensweisen sind auf die Stérung durch den Alkohol
zurtickzufiihren und nicht auf den Mutwillen des Kindes.
Nicht erwinschtes Verhalten sollte klare Konsequenzen
nach sich ziehen, um dem Kind eine Orientierung zu geben.
Das Kind kann selbst nicht einschatzen, ob es sich richtig
oder falsch verhalt und benétigt deshalb die von aufSen ge-
setzte Rickmeldung lber sein Verhalten.

Liigen und Stehlen

Aufgrund der kognitiven Stérungen verstehen Kinder/Ju-
gendliche mit FAS Geschehenes oder Erlebtes nicht und
vergessen den Hergang. Auf Nachfrage werden dann
schnell die Licken im Gedachtnis mit erfundenen Ge-
schichten aufgefullt. Hierbei glaubt das Kind haufig selbst
seine erzahlten Geschichten. Ein einfaches Nachfragen, ob
Lwahr oder ,gelogen®, kann das Kind in seiner Geschichte
unterbrechen und zum Nachdenken anregen.

Kinder und Jugendliche mit FAS kénnen ,Mein“ und ,Dein“
nur schwer unterscheiden. Unbedacht gehen die Betroffe-
nen mit eigenen Besitztiimern um. Sie verschenken z.B.
ihre Spielsachen oder vergessen sie. Ebenso nehmen sie
aber auch Dinge von anderen, ohne zu merken, dass sie et-
was Falsches getan haben. Unerldsslich ist hier die Beglei-
tung und Aufsicht durch Bezugspersonen, wobei wichtig
ist, das Kind oder den Jugendlichen nicht einfach zu tadeln,
sondern klar zu sagen, dass der Gegenstand jemand ande-
rem gehort. Ebenso sollte erklart werden, wie man sich
fihlt, wenn etwas weggenommen wird. Hilfreich sind ein-
fache, feste Regeln im Umgang mit fremden Gegenstan-
den. Sachen des Kindes konnen z.B. einheitlich markiert
werden. Wertvolle Gegenstande im Haushalt sollten im-

[11
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mer so aufbewahrt werden, dass sie fur das Kind /den Ju-
gendlichen nicht zu erreichen sind.

Wut und aggressives Verhalten

Betroffene mit FAS kdnnen mit Frustrationen und Uberfor-
derungssituationen nicht gut umgehen. Haufig kommt es
zu aggressiven Ausbriichen. Diese Ausbriiche kdnnen ein-
gedammt werden, indem Uberforderungen im Alltag ver-
mieden, Handlungsablaufe immer wieder erklart und feste
Strukturen und Regeln vorgegeben werden.

In akuten Situationen kann ein reizarmer Rickzugsort hilf-
reich sein, der — nicht als Bestrafung eingesetzt - eine Ent-
spannung durch Verringerung der massiven Reize von Au-
Ben gewahren kann.

Férderung von Stérken

Haufig erleben sich Menschen mit FAS als ,nicht geni-
gend“. Sie bemerken selbst, dass sie Anforderungen nicht
gerecht werden konnen, Aufgaben vergessen und die Um-
welt auf ihre Verhaltensweisen irritiert reagiert. In man-
chen Bereichen sind Kinder und Jugendliche mit FAS dage-
gen begabt. Dieses kdnnen z.B. Fahigkeiten im musischen
oder sportlichen Bereich sein. Viele Kinder mit FAS zeigen
verantwortungsvolles und umsichtiges Verhalten im Um-
gang mit Tieren. Eltern und Lehrer sollten mit Geduld sol-
che Fahigkeiten entdecken und fordern.

In der Schule

Auf Regelschulen leben die betroffenen Kinder oft in einer
dauerhaften Uberforderungssituation. Es entstehen Angs-
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te bei den Kindern, da sie taglich mit veranderten Bedin-
gungen und neuen Anforderungen zurechtkommen mis-
sen. Die schulischen Probleme bestehen meist trotz eines
wenig oder gar nicht eingeschrankten 1Q. Einzelne gute
Leistungen oder Leistungsphasen spiegeln nicht wider, was
das FAS-Kind ,eigentlich konnte, wenn es sich nur anstren-
gen wirde”. Gute Leistungsphasen gehoren ebenso zum
FAS wie ,schlechte Zeiten®. Das FAS-Kind, das gestern eine
Aufgabe |6ste, kann heute vor der gleichen Aufgabe ratlos
stehen. Aggressionen nach Leistungsanforderung oder
Ausweichen vor der Hausaufgabensituation sind so gut wie
nie ein Beweis der ,Faulheit” des Kindes mit FAS oder elter-
licher Erziehungsfehler, sondern sichere Anzeichen der
Uberforderung.
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Auch FAS-Kinder, die im Unterricht mithalten, genigen
meist den sozialen Anforderungen der Mitschiiler nicht. Sie
werden verspottet, ausgenutzt und bei Streichen beschul-
digt — zuweilen ohne, dass sie selbst bemerken, wie ihnen
mitgespielt wird und ohne sich abgrenzen zu kénnen.

Die Wahl der geeigneten Schule sollte also nicht nur an der
,schulischen Leistung® des Kindes gemessen werden. Nach
einem Wechsel von einer Uberfordernden hin zu einer an-
gemessenen Schulform verschwinden viele Verhaltenssto-
rungen und soziale Auffalligkeiten des FAS-Kindes schnell.
Forderschulen tun sich schwer mit der Aufnahme von FAS-
Kindern, wenn diese im Intelligenztest gut bestehen. Da
aber die Probleme der Kinder in der Alltagsbewaltigung
und im Bereich des sozialen Umganges liegen, sind Forder-
schulen dennoch oft die geeignetere Schulform. Der Wech-
sel der Schule sollte geschehen, bevor die Kinder die Freude
am Lernen verlieren und ,blockieren®.

Der Wunsch, fir das FAS-Kind eine reizarme Lernumge-
bung zu schaffen, ldsst sich haufig nur zu Hause gut um-
setzen. Im Klassenraum sollte das FAS-Kind nicht hinten
sitzen. In kleinen Klassen kommt das FAS-Kind besser zu-
recht. Das FAS-Kind sollte von der/dem Lehrerin gezielt
befragt werden, ob es eine Aufgabe verstanden hat, ob es
die Hausaufgaben wirklich notiert hat. Solche Bedingun-
gen lassen sich nicht immer schaffen. Im direkten Kontakt
mit der/dem Lehrerln kdnnen aber einzelne Hilfen abge-
sprochen werden.

Formen der ADHS-Therapie sind bei FAS nicht sinnvoll.
Auch gutes Training verhindert nicht den ,wellenférmigen®
Leistungsverlauf der FAS-Kinder. Dennoch sind viele Trai-
ningsbausteine anwendbar: Haufiger als bei anderen Kin-
dern mussen Lerninhalte bei Kindern mit FAS wiederholt
angeboten werden. Umfangreiches Erklaren ist weniger

14]
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hilfreich, als das gewtlinschte Verhalten ,vorzumachen und
es mit dem Kind praktisch einzuliben. Anweisungen sollten
einfach und klar sein. Sie sollten immer nur eine Sache zum
Inhalt haben. Ebenso sollte eine Aufgabe nach der anderen
gestellt werden, die zweite erst, wenn die erste gut been-
det ist. Anweisungen sollten bei Blickkontakt ausgespro-
chen werden. Manchmal sind Bilder zur Erlduterung hilfrei-
cher als Texte. Eine Unterstiitzung beim Beginn der neuen
oder auch der bekannten Aufgabe kann ebenso nétig sein
wie begleitendes Erinnern an die Aufgabe.

Im Arbeitsleben

Am Arbeitsplatz stoBen Erwachsene mit FAS sehr schnell
an ihre Grenzen. Insbesondere eine Ausbildung auf dem
ersten Arbeitsmarkt hat Anspriiche, die von den Menschen
mit FAS als stark belastend und uberfordernd erlebt wer-
den. Denn von ihnen wird erwartet, dass sie selbstandig
arbeiten und Arbeitsschritte beherrschen: Anweisungen
werden nur einmal erklart und dann als selbstverstandlich
vorausgesetzt. Dies sind alles Dinge, die ein Mensch mit
FAS nicht leisten kann. Ausbildungsabbriiche und Kiindi-
gungen sind die Folge. Ausbilder, Vorgesetzte und Kollegen
eines Menschen mit FAS sollten sich bewusst werden, dass
dieser, auch wenn er erwachsen ist, viele Hilfestellungen
bendtigt.

Erwachsene mit FAS sind weder faul noch trage. Sie sind
haufig motiviert und mochten gerne ihre Fahigkeiten unter
Beweis stellen. Dies kann gelingen, wenn Auftrage einfach
und klar formuliert und Anweisungen mehrmals erklart
und wiederholt werden. Unterstiitzung beim Beginn einer
neuen oder schon bekannten Aufgabe ist notwendig.

[15
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Bei klaren Strukturen und Orientierung bietenden Routinen
sind Menschen mit FAS durchaus willig und einsatzbereit.
Haufige Pausen oder eine Begrenzung der taglichen Ar-
beitszeit konnen erforderlich sein. Geeignete Berufsbedin-
gungen bieten haufig Werkstatten fur Menschen mit geis-
tiger Behinderung oder andere Formen eines betreuten Ar-
beitens.

FAS und Sucht

Zwar ergibt sich aus der vorgeburtlichen Alkoholexposition
direkt keine erhohte Suchtgefahr bei Menschen mit FAS.
Dass dennoch etwa 12 % von ihnen eine Suchtproblematik
entwickeln, liegt an der Reizoffenheit und der leichten Ver-
leitbarkeit der Jugendlichen und Erwachsenen mit FAS. Hier
sind seitens der betreuenden Personen gute Kontrolle und
frihzeitige Intervention erforderlich.

161
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Therapieformen

Medikamentdése Behandlung

Viele Eltern haben Bedenken, dass ein Medikament, etwa
Methylphenidat, die Personlichkeit des Kindes verdndern
kénnte. Tatsachlich erlauben die Medikamente im Regelfall
dem FAS-Kind, die Personlichkeit zu sein, die es ohne die
Aufmerksamkeitsdefizite und Verhaltensauffalligkeiten,
die das FAS verursacht, eigentlich ist. Aggressionen und Im-
pulsdurchbriiche kénnen mit Risperidon deutlich abge-
schwacht werden. Oft ist eine Medikation der Weg, den
Kindern Zugang zu den Lerninhalten zu eroffnen und ihnen
freundschaftliche Kontakte zu anderen Kindern zu ermogli-
chen.

Weitere therapeutische Hilfen

Die Entwicklungsstorungen bei Kindern mit FAS erfordern
frihzeitige Forderung und teils auch therapeutische MaR-
nahmen (Friihforderung, Ergotherapie, Logopadie). In der
Regel lernen Kinder mit FAS langsam, vergessen Gelerntes
auch wieder. Elterliche sowie professionelle Erwartungen
an den Erfolg der Therapien sollten das berlcksichtigen.
Psychotherapeutische und psychiatrische Malknahmen
sollten verhaltenstherapeutisch orientiert sein und v. a. das
Verhalten der Kinder in Konfliktsituationen alltagsnah fo-
kussieren. Kinder und Jugendliche mit FAS sind in der Psy-
chotherapie gutwillig und kooperativ. Sie konnen allerdings
ihre Zusagen meist nicht einhalten, weil sie diese nach kur-
zer Zeit vergessen oder nicht verstanden haben, was von
ihnen gewtinscht wird. So wird dem Kind oder Jugendli-
chen mit FAS bisweilen unterstellt, therapieunwillig zu sein
oder den Therapeuten enttauschen zu wollen. Die Therapie
wird von professioneller Seite dann abgebrochen und gerat
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so fiir das betroffene Kind zu einer weiteren Erfahrung des
eigenen Scheiterns und fremder Ablehnung.

Eltern eines Kindes mit FAS werden oft stark beansprucht
und belastet. Sie sollten an Fursorge auch fir sich selber
denken, sich eigene Freirdume erhalten und rechtzeitig Hil-
fen zur personlichen Entlastung suchen. Verstandnis und
Unterstlitzung finden Eltern zuerst untereinander, z.B. in
FAS-Selbsthilfegruppen.

Nitzliche Tipps

Eingliederungshilfe fiir Kinder und Jugendliche mit
einer bestehenden oder drohenden seelischen Be-
hinderung

Kinder oder Jugendliche haben gegentiber dem Trager der
offentlichen Jugendhilfe Anspruch auf Eingliederungshilfe
aufgrund einer seelischen Behinderung, wenn 1. ihre seeli-
sche Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als
sechs Monate von dem fiir ihr Lebensalter typischen Zu-
stand abweicht, und 2. daher ihre Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft beeintrachtigt ist oder eine solche Beeintrach-
tigung zu erwarten ist (§ 35a SGB VIII).

Eingliederungshilfe fiir Kinder und Jugendliche mit
einer korperlichen oder geistigen Behinderung und
Eingliederungshilfe fiir Erwachsene

Alle Menschen, die durch eine korperliche, seelische oder
geistige Behinderung ... wesentlich in ihrer Fahigkeit, an der
Gesellschaft teilzuhaben, eingeschrankt oder von einer sol-
chen wesentlichen Behinderung bedroht sind, erhalten
Leistungen der Eingliederungshilfe nach dem SGB XII (§ 53

18]
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SGB XIl). Damit besteht nur fir junge Menschen mit einer
seelischen Behinderung die Sonderzustandigkeit der Kin-
der- und Jugendhilfe. Bei FAS fiihrt dies teilweise zu Zustan-
digkeitsproblemen, da nicht immer eindeutig ist, ob es sich
bei der Symptomatik des FAS um eine seelische oder eine
geistige Behinderung handelt.

Die Anspruchsberechtigten mussen dies jedoch nicht kla-
ren. lhnen hilft die Zustandigkeitsvorschrift des § 14 SGB IX.
Demnach muss der Trager, bei dem ein Antrag auf Einglie-
derungshilfe eingeht, entscheiden, ob er zustandig ist oder
nicht. Halt er sich nicht fir zustandig, muss er den Antrag
innerhalb von zwei Wochen an den zustandigen Trager
weiterleiten. Der zweitangegangene Trager muss die Leis-
tung ohne Ricksicht auf die tatsachliche Zustandigkeit
auch erbringen.

Ausweis fiir Menschen mit Behinderung

Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit FAS steht je
nach Schwere der Beeintrachtigung ein Behindertenaus-
weis zu. Dieser kann durch die Eltern bzw. den gesetzlichen
Betreuer beantragt werden. Uber die Einstufung des Gra-
des der Behinderung sowie die mdoglichen Merkzeichen
entscheidet das Versorgungsamt. Mogliche Merkzeichen
im Zusammenhang mit FAS sind B, G, H (§ 146 SGB IX).

Pflegegrade

Kinder, Jugendliche und auch Erwachsene mit FAS sind
haufig nicht in der Lage, die alltdglichen Aufgaben der
Grundpflege selbststandig ohne Anleitung und Kontrolle
zu verrichten. Zur Grundpflege gehoren Unterstitzungen
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bei der Korperpflege, der Nahrungsaufnahme sowie der
Mobilitat.

Uber den Pflegegrad (mindestens Grad 2) kann zum Beispiel
eine Kurzzeitpflege innerhalb einer zugelassenen Einrich-
tung bestellt werden. Die Halfte des Kurzzeitpflegesatzes
kann allerdings auch der Verhinderungspflege zugeschla-
gen werden. Damit kdnnen Nachbarschaftshilfe und in ge-
wissem MaRe auch Verwandtenhilfe abgegolten werden.

Einrichtung einer rechtlichen Betreuung fiir Erwach-
sene

Junge Erwachsene mit FAS sind aus vielerlei Hinsicht nicht
in der Lage, Verantwortung fiir sich und ihr Leben zu tber-
nehmen. Haufig konnen sie nicht mit Geld umgehen, nicht
selbstandig leben. Ablaufe werden vergessen oder sie ver-
nachlassigen ihren Kérper und die Gesundheitssorge. Aus
diesem Grund kann es sinnvoll sein, eine gesetzliche Be-
treuung Uber das 18. Lebensjahr hinaus zu beantragen. Da
die Einrichtung der rechtlichen Betreuung méglichst im
Einvernehmen mit den jungen Erwachsenen geschehen
soll, ist es glinstig, die Betreuung friihzeitig mit den Ju-

gendlichen mit FAS anzubahnen.
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Wichtige Adressen

Impressum / Adresse

Dr. Reinhold Feldmann

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin

- Allgemeine Padiatrie -
Albert-Schweitzer-Campus 1, 48149 Munster
Tel.: 0251 83-41096

E-Mail: feldrei@uni-muenster.de

FAS-Ambulanz

FAS-Ambulanz der Tagesklinik Walstedde
DorfstralRe 9, 48317 Walstedde

Tel.: 02387 9194-6100

Fax: 02387 9194-8610

E-Mail: info@tagesklinik-walstedde.de

> www.verantwortung-von-anfang-an.de

> www.fetales-alkoholsyndrom.uni-muenster.de
> www.tagesklinik-walstedde.de

> www.drogenbeauftragte.de

>www.awmf.de

> www.bbpflegekinder.de

> www.fasd-deutschland.de

> www.pfad-bv.de

> Www.pan-ev.de
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