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Vorwort

Dass Alkoholkonsum wéhrend der Schwangerschaft der Entwicklung des he-
ranwachsenden Fetus schadet, ist wohl langst allen bekannt. Dass aber schon
eine geringe Menge Alkohol, sogar ein einmaliger Konsum, je nach Entwick-
lungsstadium und individueller Konstitution, schwere und unheilbare Or-
gan- und Hirnschiaden bzw. Hirnfunktionsstdrungen verursachen kann, ist
wohl den Wenigsten bewusst. Was das bedeutet und wie sich diese Stérun-
gen konkret nicht nur auf kérper- und kognitiver Ebene auswirken, sondern
auch Personlichkeitsstruktur, Beziehungsfahigkeit und die Teilnahme am ge-
sellschaftlichen Leben prigen, wird weitgehend verkannt oder unterschitzt.

Diese multiplen Auswirkungen auf den unterschiedlichsten Ebenen &uflern
sich in einer Vielzahl von Symptomen. Die heutige Fachwelt spricht von einer
Spektrum-Storung (Fetale- Alkohol-Spektrum-Storung, FASD), die sich sehr
individuell gestaltet, d.h., jeder FASD-Betroffene hat sein eigenes Spektrum
an Symptomen und Schwierigkeiten. Aufgrund dessen benétigt er eine ihm
individuell angepasste Forderung und Hilfestellung in Form eines multidis-
ziplindren Helfersystems, bestehend aus Facharzten, Pddagogen, Sozialarbei-
tern, unterschiedlichsten Therapeuten (Ergo- und Psychotherapeuten usw.)
und nicht zuletzt aus Familie, Freunden und Menschen aus seinem sozialen
Umfeld, die ihm Verstandnis entgegenbringen und ihn im Alltag unterstiit-
zen.

Doch zuallererst ist es erforderlich, dass FASD in der Fachwelt als komple-
xe und eigenstiandige Diagnose erkannt und anerkannt wird. Das Ziel eines
jeden Fachmannes ist es, durch seine spezifische Fachkompetenz und klini-
sche Erfahrung, Hilfestellung zu leisten, Symptome zu lindern und Kompe-
tenzen zu fordern. Jedoch macht es einen Unterschied, ob ein Symptom iso-
liert oder als Teil eines komplexen Krankheitsbildes betrachtet bzw. behandelt
wird. Der Umgang mit FASD-Betroffenen lehrt uns, dass wir alle irgendwann
an die Grenzen unseres Wissens, Kénnens und unserer therapeutischen Mog-
lichkeiten stoflen. Die durch den Alkohol verursachten Organ- und Hirn-
schdden sind irreversibel und die Betroffenen stofSen frither oder auch spéa-
ter an die Grenzen ihrer Moglichkeiten, auch wenn sie sich noch so viel Mithe
geben! Was diese Behinderung schwierig zu erfassen macht, sind die Unbe-
standigkeit im Erscheinungsbild und die Widerspriichlichkeiten innerhalb
des Symptomkomplexes. Zum Beispiel konnen, je nach Tagesform und Kon-
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text, Wissen oder Fertigkeiten erworben werden, und dann ist plotzlich alles
wie geldscht oder das Gelernte kann nicht von einer Situation auf die ande-
re iibertragen werden. Im Umfeld stof3t dies oft auf Unverstandnis, wird als
mangelnde Lernbereitschaft oder fehlende (Be)Handlungsmotivation verur-
teilt. Deshalb sollte sich jeder, der mit FASD-Betroffenen zu tun hat, ausgie-
big mit dem Krankheitsbild beschiftigen und versuchen die Komplexitit des
Symptomspektrums, die meist {iber die eigene Fachkompetenz hinausreicht,
zu erfassen. Nur so konnen wir die Schwierigkeiten unserer Patienten bes-
ser verstehen, unsere Erwartungshaltung anpassen, ihnen mit unserer spezi-
fischen Hilfestellung gerecht werden und ihre Lebensfreude sowie unsere Ar-
beitsmotivation aufrechterhalten. Um dies gewidhrleisten zu konnen, ist eine
ausgiebige Diagnostik in einem FASD-Fachzentrum erforderlich. Denn nur
wenn die Diagnose gesichert und in ihrem Ausmaf} erfasst worden ist, kon-
nen geeignete Hilfe- und Fordermafinahmen eingeleitet werden.

Viele Betroffenen, bei denen die Diagnose erst im Erwachsenenalter gestellt
wurde, berichten, dass die FASD-Diagnose eine Erleichterung, zugleich aber
auch ein Schock fiir sie war. Uber Jahre hinweg hatten sie nicht nur das Ge-
fihl, anders zu sein, sondern sie gaben sich ebenfalls die Schuld dafiir, den
Alltagsanforderungen und gesellschaftlichen Erwartungen nicht gerecht wer-
den zu kénnen. Auch wenn die Diagnose und Aufklarung Schuldgefiihle lin-
dern und zu einem besseren Verstindnis des Krankheitsbildes fiihren, ist es
doch frustrierend zu erkennen, dass man ein Leben lang mit dieser Behinde-
rung klarkommen muss und auf Hilfe angewiesen sein wird!

FASD-Betroffenen fehlt der Uberblick iiber sich selbst (kohirentes Selbstbild)
und tber das Geschehen um sie herum. Darum entsteht ein grof3er Leidens-
druck. Sie brauchen immer wieder Orientierung, Struktur und Entlastung
von auflen, um mit sich selbst und ihren Schwierigkeiten klarzukommen und
ihren Alltag meistern zu konnen. Bekommen sie diese Unterstiitzung nicht,
fithrt die stindige Uberforderung zu einem chronischen Erschépfungszu-
stand, der sich negativ auf die korperliche und psychische Gesundheit aus-
wirkt und langfristig ihre Teilhabe am gesellschaftlichen Leben gefihrdet.

Je frither die Diagnose gestellt wird, desto frither kénnen die notwendigen
Fordermafinahmen eingeleitet und betroffene Personen und ihre Familien
unterstiitzt werden. Durch frithzeitige Aufklarung konnen viele Missver-
standnisse, Fehlhandlungen, Fehlentscheidungen und Reaktionsbildungen
verhindert oder behoben werden. Ein besseres Verstindnis der Problematik
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Vorwort

fithrt zu groflerer Akzeptanz und Toleranz bei allen Beteiligten. FASD-ge-
rechte Strukturen und Mafinahmen verhindern den Leidensdruck, verbes-
sern die Lebensqualitdt und erhalten die Lebensfreude.

Dieses Buch tragt dazu bei, Eltern und Fachleuten die FASD-Problema-
tik naher zu bringen. Anhand von typischen Beispielen aus dem Alltag von
FASD-Betroffenen werden Ihnen nicht nur konkrete Handlungsstrategien
angeboten, sondern Sie bekommen auch einen guten Uberblick iiber aktuel-
les Fachwissen, sozialrechtliche Grundlagen und FASD-Fachzentren, an die
Sie sich wenden konnen, wenn Sie Unterstiitzung brauchen.

Yvonne Wetzels
Diplompsychologin
Kinder- und Jugendpsychotherapeutin
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Wir wissen nicht, ob Sie dieses Buch lesen wollen, weil Sie selbst Adoptivel-
tern, Pflegeeltern oder leibliche Eltern eines FASD-Kindes sind oder weil Sie
in Threr Verwandtschaft ein FASD-Kind haben oder weil sie beruflich mit
FASD-Kindern zu tun haben. Wir wissen auch nicht, was Sie bereits iiber
FASD wissen. Aber eines wissen wir genau: Wenn Sie mit FASD-Kindern zu
tun haben, dann sollten Sie sich so intensiv wie moglich mit FASD beschiiftigen
und so viel wie moglich iiber FASD lernen. Nur wer genau iiber FASD Bescheid
weifS, kann FASD-Kindern helfen.

Dieses Buch ist aus der praktischen Arbeit in unseren FASD-Elternkursen,
Beratungen und FASD-Schulungen fiir verschiedenste Profi-Teams entstan-
den. Wir greifen in diesem Buch typische, alltigliche Beispiele auf, wie sie vie-
le Eltern kennen, und wir nehmen die Fragestellungen auf, die sich im Alltag
von Eltern und ihren FASD-Kindern immer wieder ergeben.

Unser Ziel ist es, Ihnen konkrete Hilfen und Strategien fiir Thren Alltag als
Eltern an die Hand zu geben: Werden Sie der FASD-Profi in Threm Haus!
Gewinnen Sie als FASD-Eltern Sicherheit und Gelassenheit im Umgang mit
FASD und Threm FASD-Kind.

lhr Leitfaden fiir dieses Buch:

In Kapitel 1 und 2 nehmen wir FASD in den Blick. Sie erfahren alles Wichtige
iiber FASD und die FASD-Diagnostik und werden FASD verstehen.

In Kapitel 3 und 4 nehmen wir FASD-Kinder und ihren Alltag in den Blick.
Sie erfahren alles tiber das Handicap FASD, eine FASD-gerechte Padagogik
und FASD-gerechte Strukturen fiir Alltag und Freizeit.

In Kapitel 5 und 6 riicken wir FASD-Eltern in den Mittelpunkt. Eltern von
FASD-Kindern stehen beinahe taglich grofien Herausforderungen gegeniiber.
Sie lernen Strategien kennen, um als FASD-Eltern erfolgreich zu sein.

In Kapitel 7 geht es um FASD-Privention. Helfen Sie mit, FASD zu vermei-

den!
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Als Eltern FASD kennen

Uns begegnen in unserer Arbeit fiir FASD-Kinder im Wesentlichen drei
verschiedene Gruppen von Eltern, die jeweils einen anderen Zugang zum
Thema FASD haben.

Eltern aus diesen drei Gruppen machen unterschiedliche - positive und ne-
gative, unterstiitzende und belastende — Erfahrungen, wenn sie sich dem The-
ma FASD nihern.

Fiir die erste Gruppe von Eltern ist typisch, dass zunachst nur ihnen selbst
auffillt, dass ihr Kind anders ist. Diese Eltern begegnen mitunter seit Jahren
Profi-Helfern, die die Schwierigkeiten des Kindes falsch oder gar nicht verste-
hen. Diese haben FASD in der Ausbildung nicht kennengelernt oder sind mit
der heutigen Sichtweise auf FASD nicht vertraut.

Eltern aus dieser Gruppe héren oft:

=, Sie héren das Gras wachsen! Das Kind hat gar nichts!“

", Das liegt alles daran, dass Sie zu Hause nicht konsequent sind!“

" ,,Das Kind ist wild und unerzogen, sonst hat das nichts!“

" ,Das Verhalten des Kindes ist ganz normal, das ist bei allen Pflegekindern

«

SO.

Die Eltern sehen meist sehr deutlich, dass ihrem Kind vieles schwerfillt. Sie
sehen den Unterschied zu dem, was andere Kinder kénnen. Sie bemerken,
dass keine der gangigen Erziehungsmethoden hilft. Das Kind entwickelt sich
insgesamt einfach anders. Schon im Kindergarten gibt es Arger und es finden
viele Elterngespriche statt, ohne dass etwas besser wird. Manchmal werden
Eltern gebeten, fiir ihr Kind eine andere Kindertageseinrichtung zu suchen.
Je alter das Kind dann wird, desto grofier werden meist auch die Probleme zu
Hause, in der Schule und im gesamten Umfeld. Es wird um die Einhaltung
von Regeln gestritten, um das Sozialverhalten, um Hausaufgaben und um vie-
les andere mehr. Nicht wenige Eltern (ver-)zweifeln an sich und suchen die
Schuld bei sich selbst. Das Kind reagiert mit immer mehr Unwillen und zeigt
mit seinen Mitteln deutlich, dass es Hilfe braucht.

Irgendwann beginnen viele Eltern dann eine Suche, um herauszufinden, was
mit ihrem Kind nicht stimmt. Nicht selten ist der erste Schritt auf dem Weg

zur FASD-Diagnose deshalb die Eigenrecherche der Eltern.
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Kapitel 1

Der Ausgangspunkt fiir die zweite Gruppe von FASD-Eltern ist ein ganz
anderer. Diese Eltern wurden von Profi-Helfern wie Arzten, Sozialarbeitern
oder Therapeuten auf FASD hingewiesen. Sie wurden tiber FASD aufgeklirt.
Durch die Anleitung und Begleitung eines Profi-Helfers, der mit FASD ver-
traut ist, konnten sie anders in das Thema einsteigen. Diese Gruppe von El-
tern nennen wir ,,informierte FASD-Eltern® Ihr Einstieg in das Thema FASD
erfolgte in der Regel stressfrei und ohne (jahrelange) Umwege. Zur weiteren
Begleitung konnen diese Eltern auf Profi-Helfer zuriickgreifen, die ihnen zur
Seite stehen und ihr Lernen in Sachen FASD begleiten und anleiten.

Die dritte Gruppe besteht aus Eltern, die zwar von Profi-Helfern auf FASD
aufmerksam gemacht worden sind, denen aber keine weiteren Kenntnisse
iiber FASD vermittelt wurden. Sie wurden nicht angeregt, sich mit FASD zu
beschiftigen, und es wurden ihnen keine Strategien zum Umgang mit FASD
an die Hand gegeben. Damit ist auch diese Elterngruppe darauf angewiesen,
selbst auf die Suche nach Informationen, Hilfen und Strategien fiir den All-
tag zu gehen.

Ganz gleich, welcher Weg Eltern zum Thema FASD gefiihrt hat, die Be-
schiftigung mit FASD ist fiir alle, die mit FASD-Kindern zu tun haben,
ein Gewinn: Je besser sie iiber FASD informiert sind, desto besser wer-
den sie FASD-Kindern helfen konnen.

So entsteht FASD

Unter FASD versteht man grundsitzlich die Schiadigung des heranwach-
senden Kindes durch Alkohol im Mutterleib. Alkohol ist eine teratogene
Substanz. Teratogene sind allgemein gesagt fruchtschidigend, d.h., sie schi-
digen das heranwachsende Kind im Mutterleib. Teratogene konnen zu Fehl-
bildungen, Wachstumsverdnderungen, funktionellen Stérungen oder sogar
zum Tod des Embryos oder Fetus fithren. Bekannte Teratogene beim Men-
schen sind aufler der Droge Alkohol z.B. Rontgenstrahlen, Infektionen wie
Roteln, miitterliche Erkrankungen wie Diabetes oder bestimmte Medikamen-
te.!

1 Spohr, 2014, S. 112.
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Der Alkohol gelangt in der Schwangerschaft iiber die Nabelschnur und die
Plazenta (Mutterkuchen) direkt in den Blutkreislauf des Embryos oder Fetus.
Alkohol gehort zu den Substanzen, die die Plazentaschranke tiberwinden. Es
gibt keinen Schutz, den die Natur fiir den Fall vorgesehen hat, dass die Mut-
ter Alkohol zu sich nimmt. Der Alkohol, den die Mutter trinkt, kommt ca. 1-2
Stunden spater beim Kind an.? Der Alkohol wirkt auf den entstehenden Men-
schen sehr viel langer als auf die erwachsene Frau, die ihn trinkt.* Das Kind
bleibt etwa 5- bis 10-mal langer betrunken.

Was auch immer Sie von anderen Stellen dariiber gehort haben oder noch hé-
ren werden, gehort in den Bereich der Mythen: Es gibt keinen Schutz in den
ersten 6, 8 oder 12 Wochen. Es gibt keinen unbedenklichen Alkoholkonsum
in der Schwangerschaft. Wir wissen ja eigentlich auch alle, wie gefihrlich Al-
kohol fiir kleine Kinder ist — nur in Sachen Schwangerschaft und Alkohol
glauben wir Mirchen wie ,.ein Glas Sekt schadet nicht® Jeder Alkoholkon-
sum kann das Kind schidigen: moderater Konsum, Binge-Drinking (Par-
ty am Wochenende) oder riskanter Alkoholkonsum.*

Es kann nicht vorhergesagt werden, welche Alkoholmenge bei welchem Kind
welchen Schaden verursachen wird. Die Schwere und Art der Schidigung
ist individuell sehr verschieden und reicht von high-functioning-FASD bis
zur schweren geistigen Behinderung und schweren Organschaden. ,,High
functioning® (hoch funktional) sind z.B. FASD-Betroffene, die alleine leben
koénnen und mit wenig Unterstiitzung fir ihre alltiglichen Belange sorgen
kénnen.

Der Schweregrad und die Art der Schidigung hingen dabei von mehre-

ren Faktoren ab:

® In welcher Woche der Schwangerschaft wurde Alkohol getrunken? In
welcher Phase der Organentwicklung wirkte der Alkohol auf das ent-
stehende Kind ein? Es gibt im Laufe der Schwangerschaft Phasen, da ver-
ursacht das Teratogen Alkohol grofle Schidden, weil sich die Organent-
wicklung gerade in einer sensiblen Phase befindet, und es gibt Phasen in
der Schwangerschaft, da bleibt der Schaden geringer.®

Spohr, 2014, S. 113.
Erencin, Antje: Fetale Alkoholspektrumstérung (FASD) — eine diagnostische Herausfor-
derung? In: Michalowski, 2016, S. 14f.

4 Spohr, 2014, S. 115.

5 Spohr, 2014, S. 115 (siehe Grafik).

13


mailto:info@schulz-kirchner.de
mailto:info@schulz-kirchner.de
mailto:info@schulz-kirchner.de
mailto:info@schulz-kirchner.de

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

Kapitel 1

= Die Alkoholtoleranz der Mutter und die Stoffwechselleistung der miit-
terlichen Leber sind entscheidend fiir die Schwere der Schadigung. Bei-
des ist von Frau zu Frau individuell verschieden und damit ein unbekann-
ter, unkalkulierbarer Faktor.

®  Und ebenso kommt es auf die Alkoholtoleranz des ungeborenen Kindes
an. Auch sie ist individuell verschieden und hiangt mit dem Stoffwechsel
des entstehenden Kindes zusammen. Da auch dieser Faktor unbekannt
ist, wird verstindlich, wieso der Schaden, der durch den Alkoholkonsum
in der Schwangerschaft entstehen kann, nicht vorherzusagen ist.

Deshalb gilt: Die einzige sichere Alkoholmenge in der Schwangerschaft
ist ,,Zero“*

In der internationalen FASD-Forschung werden verschiedene Methoden
eingesetzt, um gesicherte Erkenntnisse iiber die Schidigung der Embryos
und Feten durch Alkohol in der Schwangerschaft zu erhalten. Es werden
Untersuchungen an verstorbenen Kindern, bei denen der Alkoholkonsum in
der Schwangerschaft gesichert war, gemacht (Autopsien). Es werden klinische
Untersuchungen mit FASD-Patienten und gesunden Kontrollgruppen durch-
gefithrt und modernste bildgebende Verfahren, wie z.B. das fMRT (= funk-
tionelles MRT, das sind Aufnahmen des Gehirns, bei denen einige Gehirnre-
gionen farbig dargestellt werden), werden zu Forschungszwecken eingesetzt.
Im Tierversuch werden in der FASD-Forschung die genaue Alkoholmenge,
der genaue Zeitpunkt der Alkoholaufnahme und die Dauer der Alkoholauf-
nahme bestimmt. Andere Faktoren - wie z. B. Nikotin, Medikamente, ande-
re Drogen oder Stress — konnen bei diesen Versuchen sicher ausgeschlos-
sen werden.” So wurden sogar entwicklungsneurologische Stérungen, die das
Verhalten, die Aufmerksamkeit, das Lernen und die Gedichtnisfunktionen
betrafen, als Folge von Alkohol in der Schwangerschaft nachgewiesen.?

Alkohol in der Schwangerschaft ist unzweifelhaft die Ursache fiir viel-
faltige Storungen und Beeintrichtigungen eines Menschen von der Ge-
burt bis zum Ende seines Lebens.

6 Spohr, 2014, S. 111.
7 Spohr, 2014, S. 128f.
8 Spohr, 2014, S. 131.
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