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Vorwort

Wenn Liebe allein nicht ausreicht ...

Wikipedia definiert Liebe so:

»Liebe ist im Allgemeinen die Bezeichnung fiir die stirkste Zuneigung und Wert-
schitzung, die ein Mensch einem anderen entgegen zu bringen in der Lage ist. Der
Erwiderung bedarf sie nicht.“

Wie kamen wir dazu, unserer Fachtagung diesen Titel zu geben? Wir, die Organi-
satoren dieser Fachtagung, sind alle Eltern von Kindern mit FASD. Wir haben un-
sere Kinder aufgenommen, in unsere Herzen geschlossen und haben gedacht oder
gesagt bekommen, mit viel Liebe und Zuversicht werden sich unsere Kinder ganz
normal entwickeln. Unser Ziel war es, dass unsere Kinder irgendwann ein eigen-
verantwortliches und selbststindiges Leben fithren kénnen. Doch eines Tages kam
die bittere Erkenntnis, Liebe alleine reicht nicht aus. Wir brauchen Hilfe und Un-
terstiitzung fiir unsere Kinder.

Gedanken einer Pflegemutter:

Unsere diesjihrige Uberschrift fiir die Fachtagung hat mich nachdenklich gemacht.
Was ist denn, wenn die Liebe nicht bzw. nicht mehr reicht? Was wird dann aus un-
seren Kindern, Jugendlichen, jungen Erwachsenen? Konnen wir Eltern uns iiber-
haupt so weit zuriickziehen, wie es manchmal sicher fiir uns selbst notwendig wire?

Ich kann es nicht! Ich habe es versucht.

Aber ohne die Sicherheit, trotz aller Probleme, trotz tiefster Abstiirze, immer noch
die Familie als sicheren Hafen zu haben, ohne diesen letzten Rettungsanker wire
mein Sohn schon lange verloren. Bei aller Verzweiflung kann ich doch besser damit
leben, ihn immer wieder aufs Neue anzunehmen, als ihn sich selbst und damit dem
sicheren Untergang zu {iberlassen.

Er war als Kind so siif3, so niedlich, so frohlich, aber auch so ungehemmt, so wild, so
unbéndig. Er hat immer schon alles von uns Eltern gefordert. Nun ist er erwachsen,
von der Frohlichkeit ist nichts mehr {ibrig. Er kommt in dieser Welt nicht zurecht.
Er liuft vollig aus dem Ruder, wie viele andere Betroffene auch. Es ist eine standi-
ge Achterbahnfahrt der Gefiihle fiir uns Eltern. Er st6f3t uns von sich, will sich doch
nicht bevormunden lassen, wie er es sieht. Nur um dann, wenn es ihm wieder rich-
tig schlecht geht, sich an uns zu klammern wie ein Ertrinkender. Und es geht ihm
meistens schlecht. Ich kann ihn doch dann nicht zuriickweisen, er wiirde es doch
nicht verstehen. Die Bindung zu uns ist doch das Einzige, was fiir ihn verlasslich ist
in dieser Welt.



Urheberrechtlich geschiitztes Material. Copyright: Schulz-Kirchner Verlag, Idstein. Vervielfaltigungen jeglicher Art nur nach vorheriger schriftlicher Genehmigung des Verlags gegen Entgelt méglich. info@schulz-kirchner.de

12 Vorwort

Uns bleibt nur: Immer wieder da sein, immer wieder Halt geben. Und uns bleiben
die stdndigen Selbstzweifel. Hatten wir doch noch mehr tun miissen? Haben wir ihn
nicht genug geliebt? Kénnen wir jetzt noch mehr tun? Aber was???2?

Unsere Kinder werden ihr Leben lang mit ihren Beeintrichtigungen leben miissen.
Aber wir auch! Auch fiir Eltern bedeutet FASD lebenslanglich!

Ein afrikanisches Sprichwort sagt: ,,Es braucht ein Dorf, um ein Kind grof} zu zie-
hen® Fiir unsere Kinder mit FASD bendtigen wir ein Land, einen Kontinent, viel-
leicht auch die ganze Welt.

Unsere Kinder sind stif}, sie sind niedlich, unwiderstehlich, haben Charme, aber
sie sind auch unbéndig, unkontrollierbar, kennen keine Regeln, bzw. heute kennen
sie sie, morgen nicht, in zwei Wochen wieder... Sie fordern uns jeden Tag, teilwei-
se bis iber unsere Grenzen hinaus. Und doch lieben wir unsere Kinder iiber alles,
und das gibt uns die Kraft fiir ein Zusammenleben mit unseren Kindern.

Aber wir brauchen Hilfe und Unterstiitzung!
Wir brauchen

= Menschen, die wissen was FASD ist und was FASD ausmacht.

= Menschen, die zuhéren und uns das, was wir berichten, nicht als Erziehungs-
versagen anrechnen.

= Menschen, die Wohnraum mit passender Betreuung schaffen fiir unsere jun-
gen Erwachsenen.

= Menschen, die dafiir sorgen, dass auch Erwachsene diagnostiziert werden kon-
nen.

= Menschen, die uns und vor allen Dingen unsere Kinder mit FASD stiitzen und
unterstiitzen.

»Liebe ist nicht nur ein Wort, Liebe — das sind Worte und Taten ...“ lauten die ers-
ten Zeilen eines Kirchenliedes. Und ich glaube, es gibt nur wenige Augenblicke,
wo diese Textzeile besser passt als zu dieser Fachtagung. Aus der Liebe zu unse-
ren Kindern entstanden Taten, Eltern wurden aktiv, organisierten sich, griindeten
FASD Deutschland e. V., organisieren jihrlich eine Fachtagung und eine Familien-
bildungsfreizeit, erstellen Informationsmaterial und schufen einen eigenen Refe-
rentenpool. Eltern fanden die Worte, um die Bediirfnisse ihrer Kinder zu artikulie-
ren und sie der Offentlichkeit mitzuteilen. Seit nunmehr iber zehn Jahren setzen
wir uns unermiidlich fiir die Verbesserung der Lebensbedingungen fiir die Kin-
der, Jugendlichen und mittlerweile auch Erwachsenen mit FASD ein. Unterstiit-
zung erfahren wir inzwischen von Kliniken und Arzten, von Ministerien auf Bun-
des- und mancher Landesebene, von Organisationen und auch vielen engagierten
Menschen, die unsere Botschaften weiter tragen. Dennoch gibt es noch viel zu tun,
um z.B. flichendeckende Unterstiitzungsmoglichkeiten nutzen zu konnen. Auch
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Vorwort 13

das Wissen um und die Akzeptanz des ,, Anderssein“ von Menschen mit FASD im
Alltag - sei es in der Behorde, am Arbeitsplatz oder auch in Justizkreisen - sind
elementare Voraussetzungen, um ihnen Orientierung und Halt zu geben.

Diese Fachtagung zeigte auf, was unsere Kinder aufler Liebe noch alles brauchen,
um einen Platz in unserer Gesellschaft zu finden, der ihren Bediirfnissen gerecht
wird.

Es gibt noch viel zu tun, wenn wir dieses Ziel erreichen wollen! Lassen Sie uns zu-
sammen daran arbeiten!

Gisela Michalowski
1. Vorsitzende FASD Deutschland e. V.
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Einleitung

Reinhold Feldmann

Die auf der 15. FASD-Fachtagung in Ludwigshafen gehaltenen Vortrage und er-
ginzenden Beitrage erscheinen hier thematisch geordnet in den Kapiteln ,Uber-
blick|, ,Hilfen|, ,Therapien, ,Heranwachsen mit FASD* und ,Erfahrungsberichte"

Henrike Hirter bringt einen Uberblick iiber diagnostische Grundlagen des FASD,
dazu auch Hinweise auf die Differenzialdiagnostik und die Bediirfnisse von Eltern
und Betroffenen. Eine wichtige Grundlage fiir die deutschen Leitlinien zur FAS-
Diagnostik bildet der 4-Digit Diagnostic Code. Seine Vorziige und Grenzen in der
diagnostischen Praxis wurden in einer Studie an 109 Patienten erfasst, die Ergeb-
nisse fithrten zu Verbesserungen fiir den praktischen Gebrauch des Codes (Hart-
mann & Feldmann). Die Diagnosestellung bei FASD sollte frith geschehen, sie ist
aber auch im Erwachsenenalter moglich. Dargestellt werden der diagnostische
Prozess sowie die vielfiltig positive Bedeutung der spiten Diagnose (Wagner). Den
verbesserten Diagnosemodellen stehen heute auch gute Praventionsprojekte zur
Seite. Pravention sollte frith ansetzen, Information und Aufkldrung gehort daher
in den Schulunterricht (Kramer).

Hilfen fiir Kinder mit FASD - und ihre Familien - sollten friih ansetzen, sind in-
haltlich unbedingt multimodal und in der Ausfithrung multiprofessionell zu ver-
stehen (Veer). Eltern brauchen Aufklarung, Verstindnis und immer wieder auch
Zeit fr sich selbst (Hoff-Emden). Eine Befragung von 71 Eltern erfasst die Belas-
tung der Eltern und ihre Unterstiitzungswiinsche — neben mehr freier Zeit fiir sich
selbst wiinschen sich Eltern vor allem eine weniger unsichere Zukunft bei FASD,
das heif3t konkret: gute Wohn- und Arbeitsmdglichkeiten fiir ihre erwachsen wer-
denden FASD-Kinder sollten haufiger - und selbstverstandlicher sein als bisher
(Sarimski). Wege in eine gute Versorgung volljahriger Patienten mit FASD fiih-
ren durch das Sozialrecht; das Recht auf Hilfe besteht zwar, die Umsetzung aller-
dings erfordert gute rechtliche Beratung (Schindler). Das gilt primir fiir Amter
und fiir Eltern, aber durchaus auch fiir Richter. Jugendstrafen, die ihren bessern-
den Zweck bei FASD in der Regel verfehlen, werden bislang auch aufgrund man-
gelnder Alternativen in der vollstationaren Betreuung zu oft ausgesprochen (Bed-
dig & Feldmann).

Zu den Therapien bei FASD gehort die medikamentose Behandlung, die der Be-
handlung des ADHS substanziell gleicht (Gehrmann). Die kinder- und jugendpsy-
chiatrische Behandlung von FASD setzt gute differenzialdiagnostische Kenntnisse
und eine gute Vernetzung der behandelnden Institutionen voraus (Sobanski). El-
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tern jlingerer Kinder mit FASD kénnen auch selbst ,,therapeutisch® aktiv werden,
dies u.a. in spielerischen Formen der Férderung (Hoffmann et al.)

Das Heranwachsen mit FASD ist nach einer Studie an 60 betroffenen Erwachse-
nen vielfiltig eingeschrankt, geringer schulischer und beruflicher Erfolg, wenig
Sozialkontakte und héufige Viktimisierung (Opfer werden) beschweren ihr Leben
als junge Erwachsene (Freunscht & Feldmann). Die jungen Erwachsenen brau-
chen Wohn- und Betreuungsformen, die ihren Fihigkeiten und ihren sozialen und
emotionalen Besonderheiten gerecht werden. Fiir die ,,Transition” dorthin bedarf
es allerdings besonders der Informationsweitergabe und der Schulung der aufneh-
menden Einrichtungen (Becker & Hantelmann). Gute gesellschaftliche Teilhabe
fiir Menschen mit FASD kann auf diesem Weg eines Tages vielleicht erreicht wer-
den und bleibt Fernziel aller Inklusion. Bis dahin bleibt es Aufgabe der v.a. so-
ziologischen Ungleichheitsforschung, Ursachen und Ausmaf} der Benachteiligung
bei FASD niher zu fassen und bekannter zu machen (Pfinder et al.). Es ist in en-
ger Verzahnung mit der soziologischen Forschung dann auch Aufgabe der Sozia-
len Arbeit, Lebensorte und Lebenswirklichkeiten fiir Erwachsene mit FASD ange-
messen zu gestalten (Ross).

Beeindruckende Erfahrungsberichte beschlieflen das Jahrbuch. Eltern, die ein FAS-
Kind aufnehmen, kénnen nicht wissen, was auf sie zukommen wird - auch dann
nicht, wenn ihnen die Diagnose frith bekannt ist. Wie dennoch umfingliche ,,Fa-
milienfreuden” in einem oft genug auch ganz normalen Familienalltag moglich
sind, beschreibt Katrin Lepke. Schulische und berufliche Ausbildung stellen Kin-
der und Jugendliche mit FASD vor grofle Herausforderungen. Rechtzeitig sollte
eine geeignete Form der Beschulung gefunden werden, wobei nicht der IQ der
Kinder, auch nicht deren Eloquenz entscheiden sollte, sondern neben Konzentra-
tions- und Gedéchtnisfunktionen vor allem die sozialen und emotionalen Fahig-
keiten und die alltagspraktischen Fertigkeiten der Betroftfenen. Eine iiberfordernde
Schulsituation fiihrt zu Schulverweigerung, aber auch zur sozialen Ausgrenzung
des Kindes mit FASD. Eine Ausbildung auf dem ersten Arbeitsmarkt ist selten er-
folgreich, geeigneter sind Formen der vereinfachten und betreuten Ausbildung. Im
Ausbildungs- und beruflichen Alltag sind junge Menschen mit FASD oft weniger
belastbar und kommen nur mit verringerten Arbeitszeiten zurecht. Der miihsa-
me, oft von Unverstandnis der Einrichtungen geprigte Bildungsweg eines Jungen
mit FASD wird uns von anonymer Seite sehr eindriicklich geschildert. Ein regula-
rer Schulabschluss bedeutet also nicht, dass der junge Mensch mit FASD auch eine
reguldre Ausbildung durchlaufen kann. Hier gehen Erwartungen an den Auszubil-
denden und dessen tatsichliche Fahigkeiten oft so weit auseinander, dass die Be-
teiligten Erfahrungen machen, die bei aller Bitterkeit auch eine Seite haben, die mit
Humor zu tragen ist (Michalowski).
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Teil 1 - Uberblick

Fetales Alkoholsyndrom/Alkoholspektrumstorung (FASD) —
Diagnostik und Grundlagen

Henrike Harter

Als Kinder-und Jugendirztin an einem Sozialpadiatrischen Zentrum (Ambulanz
fir Diagnostik und Therapie von Entwicklungsstorungen und Behinderungen bei
Kindern und Jugendlichen) ist es mir bei der Darstellung des Fetalen Alkoholsyn-
droms (FAS) bzw. der Alkoholspektrumstérung (FASD) weiter ein Anliegen, in
Anbetracht der Haufigkeit der Storung wie bei jeder anderen Entwicklungsstérung
oder Erkrankung zu erreichen, dass insbesondere deutliche Auspriagungen von je-
dem Kinderarzt wahrgenommen, weniger deutliche zur Mitbeurteilung an erfah-
renere Kollegen iiberwiesen und im Verlauf aber vor Ort die Betroffenen und ihre
Familien begleitet werden. Des Weiteren sollen Mitarbeiter aus Berufsgruppen, die
héufig mit Betroffenen in Kontakt sind, ermutigt werden, an die Stérung zu den-
ken und zu der Diagnose beizutragen. Es sollte erreicht werden, dass Betroffene
selbst aus Hochrisikogruppen nicht mehr viel Leid erleben miissen, bis die Diag-
nose gestellt wird.

Haufigkeit

Das Vollbild des Fetalen Alkoholsyndroms wird in verschiedenen Untersuchungen
bei 1:300 Geburten und bei Alkoholspektrumstorungen (FASD) und damit ver-
bundenen langfristigen Folgen der Alkoholexposition auf etwa 1:100 benannt. Un-
ter Pflegekindern und Kindern, die im Heim aufwachsen, werden Betroffene bei
einem Viertel benannt. Ahnliche Anteile werden in den Canadian Guidelines nach
Untersuchungen an Gefangnisinsassen berichtet. Unter Adoptierten aus Nachfol-
gelandern der Sowjetunion geht der Anteil nach eigenen Beobachtungen gegen
100 %. Trotz der Haufigkeit wird das Fetale Alkoholsyndrom noch viel zu selten
diagnostiziert. Z.B. sollte unter Kindern und Jugendlichen in stationérer Jugend-
hilfe immer an ein FASD gedacht werden und Kinderarzt, Sozialarbeiter, Heim-
erzieher und Pflege-/Adoptiveltern aktiv zur Diagnose beitragen.
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Obwohl das Stérungsbild schon in historischen Berichten vielfach benannt und
seit tiber 40 Jahren auch in der heutigen medizinischen Literatur aus verschiede-
nen Lindern gut beschrieben ist, ist es weiterhin auch unter Medizinern wenig
bekannt. Da 2013 die S3-Leitlinien zumindest fiir die Diagnose des Fetalen Al-
koholsyndroms bei unter 18-Jdhrigen veréftentlicht wurden und jeder Kinderarzt
in Deutschland dies schriftlich bekommen hat, ist eine hohere Sensibilitdt fiir das
Thema zu erwarten (s.awmf.org).

Fallbeispiel: Zwillinge, bei Diagnose knapp 4 Jahre alt

Im Entlassungsbericht der Geburtsklinik (Akademisches Lehrkrankenhaus) wird 2006
bereits die schwere Alkoholkrankheit der Mutter benannt - sie hatte 1,2 Promille bei
Entbindung - und die deutlich unter der 3. Perzentile liegenden KérpermaRe (Kdrper-
lange, Gewicht, Kopfumfang) beschrieben. Beide Kinder kamen direkt aus der Klinik
voribergehend in eine Pflegefamilie und leben dort bis heute. Die Motorik war nur
anfangs, die Sprache anhaltend stark verzdgert (ZweiwortauBBerungen erst mit drei
Jahren). Beide Kinder konnten auch schwierige Worte gut nachsprechen, sich diese
aber nicht langer merken. Von Anfang an fiel auf, dass das Spiel, die Ausdauer und die
Konzentration sich vollig anders entwickelten als bei den lteren leiblichen und Pfle-
gegeschwistern. Beide benétigen durchgehende Beaufsichtigung, da sie praktisch
keine Wahrnehmung von Gefdhrdungen zeigen und nach gefdhrlichen Erfahrun-
gen sich nicht vor weiteren gleichen Gefahrdungen schiitzen kdnnen. Die Erndhrung
im ersten Jahr war hochproblematisch und nur unter Einsatz der ganzen Groffami-
lie moglich, da beide Kinder sehr langsam und wenig tranken und extrem irritierbar
durch kleinste Veranderungen in der Umgebung waren.

Die Diagnose wurde bereits durch eine unserer Sekretarinnen gestellt: Sie hat schon
so viele Kinder mit den typischen Gesichtszeichen gesehen, beide Kinder sind sofort
hinter dem Tresen gewesen, haben Schubladen und PC ausprobiert und sind mit der
ihnen nicht vertrauten Sekretarin in Kérperkontakt gegangen, als wiirden sie sie sehr
gut kennen. Beide Kinder sind, obwohl an getrennten Terminen jeweils alleine vor-
gestellt, sofort aus dem Wartezimmer mit der ihnen unbekannten Untersucherin mit
marschiert und haben sich erst im Verlauf nach der Pflegemutter umgedreht.

Im Verlauf brachten die Kinder auch ihre ungewéhnlich belastbare und geduldige
Pflegefamilie an Grenzen. Haufig reichte ein Erwachsener nicht aus, um sie vor Gefah-
ren, Zerstérung oder auch untereinander vor unangemessener Konfliktbewaltigung
zu schiitzen. Auch im Kindergarten kamen die Betreuer trotz Zusatzpersonal an Gren-
zen, obwohl beide sehr charmante, meist freundliche und, wenn sie gut beaufsichtigt
waren, ausgeglichene Kinder waren. Mit einer niedrigdosierten Gabe von Methylphe-
nidat,- Problem ist die Appetitminderung wahrend der Wirkzeit bei grenzwertigem
Korpergewicht-, konnte die Unruhe und Impulsivitdt so weit reduziert werden, dass
die Betreuung im Alltag und auch im Kindergarten wieder eher machbar war. Zudem
war beeindruckend, welche Fahigkeiten die beiden jetzt zeigen konnten, weil sie viel
mehr Ausdauer und weniger Ablenkbarkeit zeigten. Durch Schwerbehindertenaus-
weis und Pflegegeld konnten die Bedingungen in der Alltagsbetreuung unterstitzt
bzw. entlastet werden.
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In diesem Beispiel sind bereits die zentralen Diagnosekriterien benannt: Es muss
an den Themenbereich Alkoholspektrumstérung gedacht werden und nach fol-
genden 4 Diagnosekriterien gefragt bzw. das Kind danach untersucht werden:

1. Minderwuchs, Untergewicht

2. Gesichtsauffilligkeiten

3. Entwicklungsstérungen, neurologische Auffilligkeiten, kleiner Kopfumfang
4. Alkoholexposition in der Schwangerschaft

Abhingig von der Ausprigung der Kriterien wird von einem Fetalen Alkoholsyn-
drom (FAS) gesprochen (erste drei Kriterien erfiillt) mit bekannter bzw. nicht be-
kannter Alkoholexposition in der Schwangerschaft. Der Begriff der Alkoholspek-
trumstorung (FASD; fetal alcohol spectrum disorder) spiegelt alle anderen Folgen
der intrauterinen Alkoholexposition wider. Es gibt alle Auspragungen in Abhan-
gigkeit von der Menge, der Haufigkeit und Verteilung des Alkoholkonsums in der
Schwangerschaft und der individuellen Empfindlichkeit. In verschiedenen Dia-
gnoseschemata wie z.B. dem 4-DIGIT-Code (s. auch www.fasd-deutschland.de)
wird versucht, eine noch bessere Diagnosesicherheit zu erreichen und z. B. die Ge-
sichtszeichen mit Hilfe von Normvorgaben besser einzugrenzen. Die aktuellen S3-
Leitlinien (s.o.) verdeutlichen genau den Diagnosepfad fiir ein Fetales Alkohol-
syndrom (FAS). Bedeutsam ist auch, dass bei Vorliegen der ersten drei Kriterien
Kenntnisse iiber Alkohol in der Schwangerschaft nicht mehr als erforderlich fiir
die Diagnose gesehen werden. So ist eine haufigere Diagnose des FAS zu erwarten.
Zu befiirchten ist zunéchst eine Entwicklung des ,.er hat kein FAS fiir die Betroffe-
nen, die nicht alle Kriterien erfiillen und ,,nur® eine Alkoholspektrumstérung ha-
ben. Es wird Aufgabe sein, die oft erheblichen Beeintrachtigungen dieser Gruppe
nach auflen zu vermitteln.

Beim Kriterium der Wachstumsstorung wird beurteilt, ob das Kind bei Geburt
und/oder im Verlauf in Gewicht und/oder Grofie unter der 10. Perzentile (Wachs-
tumskurven im Verhéltnis zum Alter) lag/liegt.

Bei Gesichtszeichen geht es vor allem um die Weite der Lidspalte, Hinweise fiir
eine Abflachung und/oder Verldngerung des Bereiches zwischen Nasensteg und
Oberlippe (Philtrum) und einer schmalen Oberlippe.

Zum 3. Diagnosekriterium Entwicklungsstorungen, neurologische Auffillig-
keiten: Es finden sich haufig Sprachentwicklungsverzégerung bzw. -stérung, Ent-
wicklungsstérung der Motorik und Feinmotorik, Aufmerksamkeits- und Hyper-
aktivitatsstorung, Storung des sozialen Lernens, eingeschrinktes Erlernen von
Alltagsablaufen, Lern-/geistige Behinderung.
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Alle Auffalligkeiten kdnnen, miissen aber nicht vorliegen. Die neurologischen Auf-
falligkeiten konnen sehr unterschiedlich sein, abhéngig vom Ausmaf3 der Schadi-
gung. In der Regel lernen Betroffene mit FASD aber so laufen, dass sie in diesem
Bereich im Verlauf meist wenig auffallen. Sie konnen teils sehr lange kaum spre-
chen. Dann aber sind sie in der aktiven Sprache vor allem bei guter Férderung
im Alltag wenig auffillig. Durch ihre echolalischen Fahigkeiten konnen sie auch
recht schwierige Worte oder Floskeln wiedergeben, wihrend das Sprachverstand-
nis meist sehr erheblich - oft auch dauerhaft - eingeschrénkt ist. Der Mikrozepha-
lus (zu kleiner Kopf) ist ein entscheidendes Kriterium als indirekter Hinweis auf
die globale Beeintrachtigung des Gehirnwachstums.

Das 4. Diagnosekriterium, die Alkoholexposition in der Schwangerschaft, ist fast
regelmaflig problematisch in der Zuordnung, weil einerseits zu wenig gefragt wird
oder so gefragt wird, dass keine realistische Antwort zu erwarten ist (,Getrunken
haben Sie ja nicht®, ,Haben Sie in der Schwangerschaft Alkohol getrunken?“). Zum
anderen sind die Antworten der Miitter zu ihrem Alkoholkonsum in der Schwan-

gerschaft stark von Erwartungen des Gegentibers bzw. Verdringung gepragt.

Andererseits ist wie im oben genannten Beispiel der Alkoholkonsum sogar in
Arztbriefen benannt oder sogar der Promillegehalt der Mutter und des Kindes ab
1 Promille aufwirts bei Geburt dokumentiert, und trotzdem werden die Betroffe-
nen jugendlich bzw. erwachsen, bis die Diagnose gestellt wird. Beim weit {iberwie-
genden Teil der Betroffenen wird sie in Deutschland nie gestellt.

Es macht mehr Sinn, die Mutter zu fragen, wie sie es allgemein (vor der Schwan-
gerschaft) mit Wein, Bier usw. gehalten hat, wann sie ihre Schwangerschaft be-
merkt hat - in schwierigen Lebenslagen ist dies nicht selten erst wenige Wochen
oder gar Tage vor Entbindung. Es sollte nach belasteten Lebenssituationen gefragt
werden wie Obdachlosigkeit, alkoholkranker Partner, alkoholkranke (Grof3-)El-


http://www.fasd-deutschland.de
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tern (eigenes FASD!), Tatigkeit in der Gastronomie etc.. Wertschétzung gegeniiber
der schwierigen Lebenssituation der Mutter erméglicht oft Offenheit und Weiter-
gabe von Informationen iiber die Schwangerschaft, um dem Kind im Weiteren zu
helfen.

Dauerhafte Hirnschadigung bei FASD

Alkohol ist ein Zellgift und schéadigt in jeder Dosierung, insbesondere die zu dem
Zeitpunkt sich gerade besonders stark vermehrenden Zellen. Deshalb werden in
der frithen Schwangerschaft v.a. Gesicht und Organe, das Gehirn aber iiber alle
Schwangerschaftsmonate geschadigt. Einzelne Exzesse scheinen mehr Schaden
anzurichten als niedriger lingerer Konsum. Der Alkoholspiegel ist im Blut des Fe-
ten gleich hoch wie oder hoher als bei der Mutter, bleibt jedoch langer auf diesem
Niveau, da die kindliche Leber mit dem Alkoholabbau tiberfordert ist. Der Alkohol
hemmt das Wachstum und die Wanderung (Migration) der Nervenzellen an ih-
ren Bestimmungsort im Gehirn wahrend der ganzen Schwangerschaft. Die Scha-
digung bleibt dauerhaft bestehen.

Auch das Gehirn eines Erwachsenen nimmt bei langem Alkoholmissbrauch Scha-
den, was auch nach gelungener Abstinenz zu anhaltenden Beeintrachtigungen bei-
tragen kann. (Bedeutung beziiglich anamnestischer Verldsslichkeit, Bewiltigung
von Erziehungsaufgaben bei der Mutter etc.) Auch das Leugnen oder Verharmlo-
sen des Alkoholkonsums ist ein Teil der Alkoholkrankheit.

Organstorungen bei FASD

Hor- und vor allem Sehstérungen sind so viel hdufiger, dass sie jeweils fachdrzt-
lich ausgeschlossen werden sollten. Fehlbildungen an Auge, Herz, Genitalien, Rii-
cken, Wirbel, Hdanden, Gesicht und Nieren sind meist, aber nicht immer, weniger
stark ausgepragt. Hdufig sind kurze Finger oder Fiifle/Hdnde, Griibchen im Sa-
kralbereich.

Probleme im Alltag

Die intellektuellen Fahigkeiten kénnen, miissen aber nicht im Bereich einer Lern-
bis geistigen Behinderung liegen. Betroffene mit normalem IQ sind aber durch die
trotzdem bestehenden Einschriankungen im sozialen Lernen und in Alltagsfihig-
keiten sowie reduzierter Merkfahigkeit langfristig mehr gefdhrdet, weil mit nor-
malem IQ in der Regel normale schulische und alltagliche Erwartungen verbun-
den sind, die in Verbindung mit der nicht sichtbaren Behinderung zu chronischen
Frustrationen der Betroffenen und auch ihrer Bezugspersonen fiihren.
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Im Alltag, Schule und sozialen Ablidufen entstehen folgende Schwierigkeiten im
Lernen: Lernen gelingt erschwert, viel hiufigeres Wiederholen ist erforderlich,
trotzdem ist das Ergebnis in der Qualitit meist eingeschriankt, Erlerntes wird ra-
scher wieder vergessen, auch bei Bekanntem ist oft Lernen wie beim erstmaligen
Erleben erforderlich (frither Gelerntes ist nicht mehr verfiigbar). Dies bedeutet
wenig Lernen aus Erfahrung (immer wieder gleiche ,,Fehler®).

Viel haufiger finden sich Essstorungen vor allem im ersten Lebensjahr, Schlafsto-
rungen, Regelverstofle oft ohne Unrechtsbewusstsein, sexualisiert wirkendes Ver-
halten, weil das Kind sich nicht merken kann, wie man andere beriihrt, insgesamt
zu junges, offenes, vertrauensseliges, naives Verhalten mit z. B. durchgehender ver-
mehrter Distanzlosigkeit auch bei Fremden, eingeschrinktes Gefahrenbewusst-
sein, rasche Reiziiberflutung z.B. in Gruppen und unangemessene Reaktionen in
Konfliktsituationen mangels altersentsprechender Moglichkeiten. Fast regelhaft
sind Vorwiirfe bzgl. des Charakters des Kindes bzw. der Erziehungsfihigkeit der
Bezugspersonen die Folge.

Probleme in der Schule

Viel haufiger bleibt der Schulerfolg unter dem gemessenen IQ, erfolgen verspate-
te Einschulung bzw. spater Umschulungen, sind Sonderbeschulungen erforderlich
(kleine Klassen), finden sich eingeschrankte Merkfihigkeit, Schwierigkeiten, Ge-
lerntes zu iibertragen, Rechnen und Mathe besonders erschwert sowie Probleme
mit sozialen Regeln. Die berufliche Titigkeit ist nicht in erster Linie vom Schul-
abschluss, sondern mehr von Ausmafl und Wahrnehmung der Behinderung ab-
héngig!

Erwachsene

Bei Erwachsenen findet sich hiufig ein sehr inhomogenes Fahigkeitenprofil, das
die Betroffenen nach auflen normal erscheinen lésst. Thre Fahigkeiten in der sozia-
len Urteilskraft, der Motivation, dem Umgang mit Geld und der Einschitzung von
Zeitablaufen entsprechen aber eher denen eines jungen Grundschulkindes.



