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1  Einleitung

113

,Die werdende Mutter hat einen Rausch, aber das Kind einen lebenslangen ,,Kater
(Thomsen u.a. 2014, S. 9). Die Rede ist von der Fetalen Alkoholspektrumstorung
(FASD). Das Thema ist derzeit von aktueller Relevanz - vor allem durch die Bundes-
regierung wird dies sozialpolitisch nachdriicklich hervorgehoben. Nach den Worten
der Drogenbeauftragten, Marlene Mortler, ist FASD durch die Abstinenz von Alko-
hol wahrend der Schwangerschaft ganzlich vermeidbar. Doch bis dieser Zustand er-
reicht ist, steht es fur Mortler auBer Frage, die Erkrankten angemessen zu fordern
(vgl. Bihring 2016, S. 2). Aus der Tatsache heraus, dass es noch immer eine hohe
Préavalenzrate gibt, zeigt sich die Dringlichkeit, verstarkt fur Aufklarung zu sorgen.
Eine im Mérz 2019 veroffentlichte Studie Gber die Schaden des Alkoholkonsums
durch Dritte betont, dass FASD zu den schwerwiegendsten Folgen zahlt (vgl. Kraus
u.a. 2019, S. 1ff.). Auch in der Bibel wurde bereits von dem Konsum von Alkohol
fur Schwangere abgeraten (vgl. ter Horst 2017, S. 33). Die heutige Gesellschaft muss
verstéarkt darauf aufmerksam gemacht werden, dass der Alkoholkonsum von
Schwangeren erhebliche, irreversible Folgen flr das Ungeborene haben kann. Durch
die Abstinenz kann FASD vollstandig verhindert werden (vgl. Green u.a. 2016, S.
91).

Erste Beruhrungspunkte mit FASD erhielt ich innerhalb meines privaten Umfeldes,
wo ein Pflegekind (PK) die Diagnose FASD erhielt. Fir die Pflegefamilie war dies
zundchst ein Schock tber die unheilbare Erkrankung und gleichzeitig eine groRe Er-
leichterung, dass das Verhalten ihres PK nicht aus Erziehungsfehlern resultiere. Je-
doch brachte dies auch viele Fragen mit sich. Inwiefern dnderte dies den Blick auf
den Umgang mit dem betroffenen Kind? Es folgte Unklarheit dartber, wie in Zu-
kunft mit dem PK umzugehen sei. Auch mir selbst war FASD bis dahin unbekannt.
Ebenso wie dem Umfeld des PK, dessen Kenntnis iber FASD sehr gering ist. ES
fehlt folglich an Aufklarung und Wissen, wie mit dem PK umgegangen werden soll
sowie sein Verhalten als nicht mutwillig oder als Resultat elterlichen Versagens zu
betrachten. Letzteres sorgt sowohl bei dem PK als auch bei seiner Pflegefamilie oft
fiir Uberforderung und Hilflosigkeit. Die vorliegende Arbeit widmet sich dem Thema
FASD und soll zur Bewusstmachung des Krankheitsbildes beitragen. Dadurch soll
fur Verstandnis gegenuber dem Verhalten von Erkrankten pladiert und gleichzeitig

Neuerkrankungen vorgebeugt werden. An dieser Stelle soll besonders der



Handlungsbedarf der Sozialen Arbeit (SA) betont werden, fir FASD zu sensibilisie-
ren und sich fir einen adaquaten Umgang mit Betroffenen und deren Umfeld einzu-
setzen.

Vor diesem Hintergrund wird in der vorliegenden Arbeit herausgearbeitet, wie der
Umgang mit einem Kind mit FASD mittels der Auseinandersetzung mit einer Theo-
rie der Sozialen Arbeit aussehen kann. Aufgrund der Tatsache, dass der groBte Teil
der von FASD betroffenen Kinder in einer Pflegefamilie lebt, wird in der vorliegen-
den Arbeit exemplarisch Bezug auf ein PK genommen (vgl. Spohr 2014, S. 16). Der
theoretische Teil stlitzt sich auf die Lebensweltorientierung (LWO). Folglich wird
der Frage nachgegangen, welche Ubertragungsmaglichkeiten die LWO im Umgang
mit einem Pflegekind mit FASD bietet? Diese Frage soll beantwortet werden, indem
untersucht wird, wo die Theorie an ihre Grenzen st6l3t und was fir Chancen sich
durch die lebensweltorientierten Perspektive ergeben. Zur Darstellung dessen werden
die alltaglichen Herausforderungen, mit denen ein Kind mit FASD konfrontiert wird,
skizziert.

Zu Beginn wird im zweiten Kapitel das Krankheitsbild FASD dargestellt. Gegliedert
in Unterkapitel, werden zundchst Begrifflichkeiten definiert und erldutert, weshalb
FASD als Behinderung bezeichnet wird. AnschlieBend wird ein Uberblick uber die
Diagnosekriterien, die Symptome und die Haufigkeit von FASD gegeben. Im dritten
Kapitel wird die Theorie der LWO vorgestellt. Damit zusammenhéngend werden die
Struktur- und Handlungsmaxime der LWO erléutert. Aufbauend auf den genannten
Kapiteln, wird dadurch der Ausgangspunkt fiir die weitere Bearbeitung geschaffen.
Dieser liegt in der Verknipfung von FASD mit der LWO. In Anbetracht dessen,
steht im Mittelpunkt des vierten Kapitels die Lebenswelt (LW) eines PK mit FASD.
Zur naheren Betrachtung wird der Lebensraum der Pflegefamilie einleitend beleuch-
tet. Daran ankniipfend, werden die Grenzen und Chancen, die sich aus der Ubertra-
gung des lebensweltorientierten Ansatzes auf den Umgang mit Betroffenen ergeben,
skizziert. Abschlielend wird im Fazit die Fragestellung, im Hinblick auf die heraus-
gearbeiteten Ergebnisse aus den vorangegangenen Kapiteln, begriindet beantwortet
und ein Ausblick gegeben. Zudem wird ein Bezug zu der SA und ihren Fachkraften
hergestellt.

Aus Grunden der besseren Lesbarkeit und der Vereinfachung wird in der vorliegen-
den Arbeit nicht ausdricklich in geschlechtsspezifischen Personenbezeichnungen

differenziert. Die verwendete maskuline Form schlief3t die feminine implizit mit ein.
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2  Fetale Alkoholspektrumstérung

Der Konsum von Alkohol wahrend der Schwangerschaft kann gravierende Folgen
fiir das ungeborene Kind haben. Durch die pranatale Alkoholexposition (PAE) kon-
nen psychische sowie physische Stérungen und Verhaltensauffalligkeiten verursacht
werden. Der Terminus FASD (Fetal alcohol spectrum disorders) dient als Oberbe-
griff fur diese unterschiedlich stark ausgepragten alkoholbedingten Schéadigungen
(vgl. Heinen 2013, S. 11). Gemeinsam ist allen Varianten der FASD, dass irreparable
Schéden am Frontalhirn vorhanden sind. Eine kausale Therapie ist nicht méglich.
FASD qgilt als Behinderung. Die Erkrankten leiden ihr Leben lang unter den Schaden,
wodurch ihnen die soziale Teilhabe an der Gesellschaft erschwert ist (vgl.
Falke/Stein 2018, S.9 ff.).

Um einen ersten Uberblick zu schaffen, werden im Folgenden die Stérungsbilder, die
unter FASD zusammengefasst werden, voneinander abgegrenzt und erldutert. An-

schlieBend wird dargestellt, weshalb FASD als Behinderung gilt.

2.1 Begriffsdifferenzierung
Die Definitionen der Stérungsbilder von FASD werden in der vorliegenden Arbeit

folgendermal3en verstanden:

Die Fetale Alkoholspektrumstérung

Laut der Definition in der internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten
und verwandter Gesundheitsprobleme, 10. Revision, German Modification (ICD-10
GM) ist FASD in dem Kapitel als ,,Angeborene[s] Fehlbildungssyndrome durch be-
kannte &dulRere Ursachen, anderenorts nicht klassifiziert verzeichnet (Deutsches
Institut flr Medizinische Dokumentation und Information 2018, S. 592). Unter der
Verschliisselung Q 86.0 ist sie als ,,Alkohol-Embryopathie (mit Dysmorphien)* auf-
gefihrt (ICD 10 GM 2018, S. 592). Diese Beschreibung ist jedoch weniger geeignet,
da sie die Erkrankung in ihrer Komplexitét nicht ausreichend darstellt (vgl. Die Dro-

genbeauftragte der Bundesregierung 2017, S. 6).

Das Fetale Alkoholsyndrom
Das Fetale Alkoholsyndrom (FAS; Fetal Alcohol Syndrome) wird auch als Vollbild
der FASD bezeichnet (vgl. Heinen 2013, S. 11). Diese Form der Stdrung ist die am



stérksten ausgepragte (vgl. Spohr 2017, S. 6). International bekannt wurde das FAS
1973 durch die US-Amerikaner Ken Jones und David Smith. Sie waren die ersten,
die das Syndrom unter der Bezeichnung FAS beschrieben (vgl. Thomsen u.a. 2014,
S.8). Das Vollbild umfasst sowohl typische auBerliche Auffalligkeiten des Wachs-
tums als auch die faziale Dysmorphie und Stoérungen des zentralen Nervensystems
(ZNS) (vgl. Heinen 2013, S. 10ff.). Sobald die Auffalligkeiten in allen drei Berei-
chen vorhanden sind, kann die Diagnose des FAS ohne den Nachweis der intrauteri-

nen Alkoholexposition gestellt werden (vgl. Landgraf 2017, S. 17f.).

Das partielle Fetale Alkoholsyndrom

Die vom partiellen Fetalen Alkoholsyndrom (pFAS; Partial Fetal Alcohol Syndrome)
betroffenen Kinder unterscheiden sich in erster Linie von dem Vollbild dadurch, dass
die typische faziale Dysmorphie weniger stark ausgepragt ist. Besonders in Erschei-
nung treten bei den Betroffenen vermehrt ihre emotionalen, kognitiven sowie sozia-
len Auffalligkeiten. Aufgrund der nicht deutlich sichtbaren physischen Merkmale
wird die Diagnose pFAS seltener gestellt (vgl. Spohr 2014, S. 10). Die Auspragun-
gen des pFAS wurden in der Vergangenheit auch als fetale Alkoholeffekte bezeich-
net (vgl. Sarimski 2014, S. 650).

Die alkoholbedingten entwicklungsneurologischen Stérungen

Bei den alkoholbedingten entwicklungsneurologischen Stérungen (ARND; Alcohol
Related Neurodevelopmental Disorders) weisen die Betroffenen keine korperlichen
Merkmale auf. Sie verfuigen Uber ausgeprégte jedoch unspezifische ZNS-Auffallig-
keiten. Die ARND koénnen daher nur bei bestatigter intrauteriner Alkoholexposition
diagnostiziert werden. Demnach ist es sehr komplex und schwierig, eine Diagnose zu
stellen (vgl. Landgraf/Heinen 2016, S. 78f.).

Die alkoholbedingten angeborenen Fehlbildungen

Urspriinglich kennzeichnete der Terminus alkoholbedingte angeborene Fehlbildun-
gen (ARBD; Alcohol Related Birth Defects) organische Geburtsfehler, die aus einer
PAE resultierten (vgl. Spohr 2014, S. 11). Inzwischen wird in den S3-Leitlinien je-
doch dafur pladiert, keine Diagnose mehr fir ARBD in Deutschland zu stellen.
Grund dafr ist die fur den pranatalen Alkoholkonsum nicht ausreichend nachgewie-
sene Spezifitat der Fehlbildungen (Landgraf/Heinen 2016, S. 82ff.). Die



Malformationen kénnen folglich auch durch andere genetische Beeintrachtigungen
oder Infekte verursacht werden (vgl. Landgraf 2019, S. 48).

Es handelt sich bei pFAS, ARND und ARBD weder um harmlosere noch um schwé-
chere Auspragungen der FASD. Sie sind wie das FAS nicht heilbar (vgl. Thomsen
u.a. 2014, S. 10). Auf die jeweiligen Kriterien fur die Diagnose der unterschiedlichen
Storungsbilder wird in dem Unterkapitel der Diagnostik von FASD néher eingegan-

gen.

2.2 Fetale Alkoholspektrumstdrung als Behinderung

Je nach Auspragungsgrad des Storungsbildes treten die &u3erlichen Erscheinungs-
merkmale unterschiedlich stark auf. Bei allen Formen tragt das Gehirn des Fotus
durch die intrauterine Alkoholexposition irreversible Schaden davon. Aufgrund des-
sen haben Betroffene groRe Schwierigkeiten, selbstbestimmt zu handeln (vgl.
Falke/Stein 2018, S. 9ff.). In der Literatur wird FASD mit einer Bandbreite an Lern-
stérungen bis hin zu geistigen oder korperlichen Behinderungen beschrieben (vgl.
Thomsen u.a. 2014, S. 9ff.). AulRerdem wird Betroffenen und ihren Angehérigen der
Hinweis gegeben, einen Schwerbehindertenausweis zu beantragen (vgl. Hoflich
2017, S. 145f.). Auf Forderungen der Drogenbeauftragten Marlene Mortler, wurde
FASD zudem in die zweite Auflage des Nationalen Aktionsplans eingebunden, um
das Ubereinkommen der Vereinten Nationen uiber die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen (UN-Behindertenrechtskonvention) umzusetzen (vgl. Die Drogenbeauf-
tragte der Bundesregierung/Bundesministerium fir Gesundheit 2018, S. 67). Laut
der UN-Behindertenrechtskonvention ist im Behindertengleichstellungsgesetz (BGG)

festgehalten, dass

,Menschen mit Behinderung im Sinne dieses Gesetzes [...] langfristige korperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit einstellungs-
und umweltbedingten Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern
konnen“ (8 3 BGG).

Anhand dieser Definition des Behinderungsbegriffes l&sst sich der Schluss ziehen,
dass FASD als Behinderung bezeichnet werden kann, da die Betroffenen als dauer-
haft in ihrer Entwicklung beeintréchtigt gelten (vgl. Spohr 2014, S. 10). Die Behin-
derung lasst sich folglich daraus ableiten, dass die Betroffenen nur eingeschrankt fa-

hig sind, sich selbst als Individuum in die Gesellschaft zu integrieren (vgl.



Falke/Stein 2018, S. 14ff.). Ahnliches lasst sich aus der Definition im neunten Sozi-
algesetzbuch (SGB IX) schlieen (vgl. Spohr 2014, S. 215). Laut § 2 Abs. 1 werden

dort die Personen als behindert beschrieben,

»[...] die korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, die sie in
Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barrieren an der gleichberechtigten
Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate hindern
koénnen. Eine Beeintrachtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der Korper- und Gesundheitszu-
stand von dem fiur das Lebensalter typischen Zustand abweicht. Menschen sind von Behinde-
rung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung nach Satz 1 zu erwarten ist™ (§ 2 SGB X Abs. 1).

Beide Definitionen kdnnen erganzend nebeneinander bestehen bleiben und lassen die
Erkenntnis zu, FASD als Behinderung zu betrachten (vgl. Spohr 2014, S. 213f.).
AnschlieBend werden im nachsten Abschnitt die fiir eine Diagnose der Behinderung

FASD relevanten Merkmale geschildert.

2.3 Diagnostik

Im weiteren Verlauf werden die aktuellen Kriterien erlautert, um FASD diagnostizie-
ren zu kénnen. Die Diagnose ist fiir die Betroffenen sowie ihre Angehorigen eine im-
mense Entlastung. Durch sie kénnen Hilfen und Foérderungen eingeleitet werden. Je
friiher sie gestellt wird, desto groRer ist auch die Chance, Komorbiditaten zu reduzie-
ren (vgl. Landgraf 2017, S. 14f)).

Empfohlen wird die Diagnosestellung in Deutschland nach den Kriterien der S3-
Leitline. Diese wurde erstmalig 2012 zur Diagnose des FAS implementiert. Ende
Juni 2016 folgte die Erweiterung um die Diagnosen der Stérungsbilder pFAS und
ARND. Die Diagnose fur ARBD ist jedoch nicht enthalten. Ausgehend vo dem Zeit-
punkt der Verdffentlichung der aktuellen Leitlinie, wurde ihr eine Giltigkeit flr die
nachsten flinf Jahre zugesprochen. Die dort aufgefiihrten Aspekte sind allesamt evi-
denz- sowie konsensbasiert und wurden innerhalb eines multidisziplindren Teams er-
mittelt. Basierend auf dieser Leitlinie kann eine Diagnose flr Kinder und Jugendli-
che zwischen null bis achtzehn Jahren gestellt werden (vgl. Landgraf 2017, S. 11ff.).
Die S3-Leitline orientiert sich an einem Prinzip, wonach die ftr FASD relevanten di-
agnostischen Merkmale in vier Sdulen gegliedert sind. Jede dieser Sdulen bezeichnet
ein anderes Kriterium. Die Sdulen sind aufgeteilt in Wachstumsauffalligkeiten, fazi-
ale Auffalligkeiten, ZNS-Auffalligkeiten und die Bestatigung des Alkoholkonsums

der Mutter wahrend der Schwangerschaft. Jede S&ule unterteilt sich erneut in
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spezifische Unterpunkte, anhand derer sich ableiten l&sst, ob die jeweilige Auffallig-
keit vorhanden ist.

Um Verzdgerungen des Wachstums nachweisen zu kénnen, soll das Geburts- oder
Korpergewicht mindestens unterhalb der zehnten Perzentile liegen, ebenso wie die
Geburts- oder Korperlange und der Body-Mass-Index.

Zu den typischen Kennzeichen der fazialen Auffélligkeiten zahlen kurze Lidspalten
(unterhalb der dritten Perzentile), ein verstrichenes Philtrum! sowie eine schmale
Oberlippe. Abb. 1 zeigt verschiedene Abstufungen, wie die Oberlippe und das Philt-
rum bei Betroffenen ausgepragt sein kdnnen. Messwerte von vier bis funf Punkten
auf einer Skala bis zu maximal fiinf Punkten deuten auf pathologische Auffalligkei-

ten hin.

Lip-Philtrum Guide | Lip-Philtrum Guide 2

Abb. 1: Skala zur Kategorisierung von Philtrumsauspragungen
Quelle: Landgraf/Heinen (2016, S.50), Abb. Gbernommen von: Susan Astley PhD, Univer-
sity of Washington (2016)

In der Kategorie des ZNS wird unterteilt in funktionelle sowie strukturelle Auffallig-
keiten. Den strukturellen Stérungen wird als Kriterium die Mikrozephalie? zugeord-
net. Bei den funktionellen Auffilligkeiten des ZNS sind eine Intelligenzminderung?®

oder bei jingeren Kindern eine von der Norm abweichende, verzdgerte Entwicklung

1 gemeint sind die Falten zwischen der Nase und Oberlippe
2 zu kleiner Kopf; der Kopfumfang betragt unter 10 Perzentile
31Q unter 70
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mitinbegriffen. Es kann auch eine Leistungsverminderung in einem der folgenden
Bereiche auftreten, wie beispielsweise der Sprache, der Feinmotorik, der Aufmerk-
samkeit, der Rechenfertigkeiten und im sozialen Verhalten. AufRerdem kénnen Ein-
schréankungen in der Wahrnehmung, im Prozess des Lernens oder Merkens oder der
exekutiven Funktionen vorliegen. Oft tritt neben einer der genannten Stérungen zu-
satzlich Epilepsie auf.

Die letzte S&ule wird begriindet aus der Bestétigung des Alkoholkonsums wéhrend
der Schwangerschaft durch die leibliche Mutter. Wéhrend fir die Diagnosestellung
von pFAS und ARND die bestétigte PAE notwendig ist, kann die Diagnose FAS
auch ohne diesen Nachweis erfolgen.

FAS als ausgepragtestes Storungsbild muss dabei Auffalligkeiten in allen anderen
Saulen aufweisen. In der Kategorie des Wachstums muss mindestens eine Abwei-
chung der Unterpunkte vorhanden sein, wahrend sich im Gesicht alle drei Anomalien
erkennen lassen mussen. Des Weiteren soll entweder eine funktionelle oder struktu-
relle Auffélligkeit vorliegen. Die diagnostischen Gesamtkriterien fir FAS sind in
Abb. 2 skizziert. Die Kriterien sind dort anhand eines Schemas aufgelistet, um zu
uberprifen, ob die entsprechende Diagnose gegeben werden kann.

ALGORITHMUS
ABKLARUNG FETALES ALKOHOLSYNDROM

Gesundheits-/ Hilfesystem

Mégliche Di Fetale pektrumstérung FASD

!

Uberweisung zu
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer

|

Re-Evaluation

|  FASD-erfahrener Leistungserbringer
Mindestens 1 ZNS-Auffalligkeit
1. Mikrocephalie
FASD-erfahrener Leistungserbringer FASD-erfahraner Leistungserbringer adapiiert %0 ’ff‘;r‘:f::;b‘:‘:n' g;f’;u",“:f“l'
" d
Mindestens 1 Wachstumsauffalligkeit Alle 3 folgenden 2 e obale . <2 Standar ichuncan
1. Geburts- oder Kérpergewicht < 10. Perzentile facialen Auffilligkeiten bzw. globale Entwicklungsverzégerung bei Kindern <2 Jahre
_— ) 1. Kurze Lidspalten (S 3. Perzentile) oder
2. Geburts- oder Kérperiinge < 10. Perzentile o | und o | % Lelitiig 5 2 Sundindibaetatisngin
oder y S| | 2. Verstrichenes Phittrum E| | entweder in mindestens 3 Bereichen
3. Body Mass Index < 10. Perzentile (Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum-Guide) oder in mi 2 und
adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlecht, und Sprache
dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt, 3. Schmale Oberlippe Feinmotark
nach Ausschiulb anderer Ursachen einer Wachslumsverzigerung (Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum-Guide) Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive Fahigkeiten
‘ Exekutive Funktionen

Lem- oder Merkfahigkeit

Aufmerksamkeit

Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

FASD-erfahrener L inger
| piagnose Fetales ? |
JE/ wn
Kinder- und Jugendarztin/-arzt

© Mirjam N. Landgraf,
Florian Heinan

Entsprechende Forderungen einleiten Beobachtung und Dokumentation von Kérpermalen,
Entwicklung, Kognition, Verhalten und far FAS
typischen Sekundérerkrankungen des Kindes

Ludwig-Maximilians Universitat
Miinchen

Abb. 2: Diagnostischer Algorithmus bei Verdacht auf FASD
Quelle: Landgraf/Heinen (2016, S.167)

12




Fur pFAS sind neben dem Nachweis der PAE zwei faziale Auffélligkeiten sowie drei
des ZNS erforderlich. Bei ARND mussen neben der Kenntnis des Alkoholkonsums
wahrend der Schwangerschaft nur in der Sdule des ZNS Stoérungen vorliegen. Treten
lediglich in einer der anderen Saulen Auffalligkeiten auf, reicht dies nicht aus, um
FASD diagnostizieren zu konnen (vgl. Landgraf/Heinen 2016, S. 15ff.).
AnschlieBend wird nun detaillierter auf potenzielle Symptome, die das Krankheits-
bild FASD pragen kénnen, eingegangen.

2.4 Krankheitsbild und Symptomatik

Die Auffalligkeiten, die Personen mit FASD aufweisen, sind im Einzelnen betrachtet
nicht spezifisch fur die Stoérung (vgl. Landgraf 2015, S. 24). Schon anhand der kom-
plexen Diagnosekriterien der S3-Leitlinien l&sst sich ableiten, dass es bei FASD kein
einheitliches Krankheitsbild gibt. Die physischen Merkmale sind in ihrem Auftreten
unterschiedlich stark ausgepragt und variabel. Ebenso verhélt es sich mit den Storun-
gen der sozialen, emotionalen und der Verhaltensebene — zusammengefasst als psy-
chische Auffalligkeiten. Eine Diagnose zu stellen ist demzufolge nicht leicht (vgl.
Spohr 2014, S. 15ff.). Hinzukommt, dass sich die Symptomatik der Betroffenen mit
der Zeit verandert und Jugendliche andere Symptome als Kleinkinder aufweisen (vgl.
Landgraf 2019, S. 64).

Es werden in diesem Kapitel mogliche Leitsymptome unterteilt nach psychischem
und physischem Erscheinungsbild und néher beschrieben. In Anbetracht der Kom-
plexitat dieses Krankheitsbildes kann nur eine grobe Ubersicht dessen wiedergege-

ben werden.

Psychisches Krankheitsbild

Bisher gibt es noch kein Verfahren, mit dem Stérungen des Gehirns eindeutig der
FASD zugeordnet werden kénnen. Die Symptome, die von FASD Betroffene auf-
weisen, lassen dennoch darauf schliel3en, dass sie durch die PAE Hirnschéden davon-
getragen haben (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 15). Sie weisen Dysfunktionen des ZNS
sowie Storungen in ihrer Wahrnehmung auf (vgl. Falke/Stein 2018, S. 10). Be-
troffene sind dadurch nur bedingt fahig, verschiedene Reize und Information aus ih-
rer Umgebung aufzunehmen und zu filtern. Die beeintréchtigte Informationsverarbei-

tung kann in den verschiedenen Sinnessystemen auftreten. Es zeigt sich, dass die
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Betroffenen zudem stark in ihren Exekutivfunktionen eingeschrénkt sind. Diese Exe-
kutivfunktionen implizieren Prozesse des Denkens, Handelns und Planens (vgl.
Thomsen u.a. 2014, S. 16ff.). Auch die Fahigkeiten, Ursache-Wirkungszusammen-
hange zu erkennen und zu verstehen sowie Lésungsstrategien fur Probleme zu for-
mulieren werden mit einbegriffen (vgl. Landgraf 2019, S. 51). Betroffenen fallt es
aufgrund dieser vorhandenen Defizite oft schwer, sich zu konzentrieren und ihre
Aufmerksamkeit flr eine gewisse Zeitspanne aufrechtzuerhalten. Sie vermdgen oft
ebenso wenig dariber, Zeit und auch Raum angemessen einschatzen zu kénnen und
auf Erlerntes in ihrem Gedé&chtnis zurtickzugreifen. Ferner kann ihre Selbstregulation
betroffen sein (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 17ff.). Als Folge der gestorten Exekutiv-
funktionen treten Auffalligkeiten im Verhalten auf, welche fiir weitere Probleme im
Alltag verantwortlich gemacht werden (vgl. Falke/Stein 2018, S. 36). Hinzukommen
konnen weitere Funktionsstérungen des Gehirns, wie beispielsweise eine Entwick-
lungsverzdgerung der Sprache sowie der Motorik und auch eine beeintrachtigte Leis-
tungsfahigkeit, die sich durch eine Intelligenzminderung zeigen kann (vgl. Spohr
2014, S. 52ff.). Die beschriebenen unterschiedlichen Einschrankungen in der Ent-
wicklung kénnen tberdies gravierende psychosoziale Auswirkungen auf das Kind
haben (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 19). Die neuropsychologischen oder auch als kog-
nitiv bezeichneten Schéaden persistieren oftmals das ganze Leben lang (vgl. Landgraf
2019, S. 56). Dies fuhrt dazu, dass die betroffenen Personen nur bedingt fahig sind,
ein eigenstandiges Leben zu fuhren. Meist erfahren sie grof3e Schwierigkeiten bei der
Alltagsbewaltigung und bendtigen fortwéhrende Unterstutzung (vgl. Landgraf 2019,
S. 27ff.).

Physisches Krankheitsbild

Zu den physischen Symptomen z&hlen Wachstumsstérungen, welche sich durch Dys-
trophie* und Minderwuchs erkennen lassen. Betroffene Kinder gelten oft als klein so-
wie zierlich. Eine weitere Auffalligkeit stellt die Mikrozephalie dar (vgl. Falke/Stein
2018, S. 10ff.). Neben diesen Symptomen kann auch eine kraniofaziale® Dysmor-
phie® auftreten, welche als spezifisches Erkennungsmerkmal fiir FASD gilt. Wenn

die kraniofaziale Dysmorphie stark ausgeprégt ist, kdnnen diverse

4 Mangelnde Gewichtszunahme
®> medizinisch; das Gesicht und den Kopf betreffend
® Normabweichende Fehlbildung
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Gesichtsveranderungen bestehen, wie beispielsweise kleine Augen mit kurzen Lid-
spaltenlangen, eine schmale Oberlippe und eine Stupsnase mit einem kurzen Nasen-
ricken. Des Weiteren kénnen zudem ein flaches, kaum erkennbares Philtrum und tief
anliegende Ohren, die nach hinten geneigt sind, hinzukommen. AuRerdem kann mit
einem Blick auf das seitliche Gesicht eine Hypoplasie’ festgestellt werden. Uber drei
Viertel der Kinder mit FASD weisen jedoch keine dieser typischen kraniofazialen
Dysmorphien auf (vgl. Spohr 2014, S. 34ff.). Ferner kdnnen weitere Dysmorphien
und Anomalien des Korpers vorhanden sein, darunter diverse Organschéden wie zum
Beispiel Herzfehler (vgl. Falke/Stein 2018, S. 10). Die Auffélligkeiten des Gesichtes
und im Wachstum konnen sich dartiber hinaus zum grof3en Teil im Laufe der Ent-
wicklung verwachsen, sodass im Erwachsenenalter viele typische AuBerlichkeiten
nicht mehr zu erkennen sind (vgl. Landgraf 2019, S. 49).

Die korperlichen und neurologischen Stérungen beeintréchtigen die Kinder wesent-
lich in ihrem Alltag. Einfache Tétigkeiten stellen fir sie groRe Herausforderungen
dar, die sie oft nicht ohne Unterstiitzung allein bewéltigen kénnen (vgl. Falke/Stein
2018, S. 10f.) Eine tber 20 Jahre lang andauernde Studie untersuchte die Schwierig-
keiten in der eigenstandigen Lebensbewaltigung bei pFAS- und FAS-Patienten. Die
Forscher konnten dahingehend keine markanten Unterschiede zwischen beiden Sto-
rungsbildern feststellen (vgl. Spohr 2016, S. 26f.). Im Zuge dieser Feststellung wird
im Weiteren konkreter der Umgang mit einem PK mit FASD thematisiert. FASD
dient als Oberbegriff, sodass das jeweilige Stérungsbild nicht ndher herausdifferen-
ziert wird (vgl. Heinen 2013, S. 11).

Im weiteren Verlauf werden exemplarisch auszugsweise einige der Leitsymptome
von FASD aufgegriffen. AnschlieRend werden ferner die daraus resultierenden Her-

ausforderungen bei der Alltagsbewaltigung herausgearbeitet.

2.5 Epidemiologie

Aufschluss tber die Préavalenzrate von FASD gibt der Drogen- und Suchtbericht der
Drogenbeauftragten der Bundesregierung, Marlene Mortler, von 2017. Aus Schét-
zungen geht dort hervor, dass jedes Jahr circa 10.000 Kinder mit FASD in Deutsch-
land geboren werden (vgl. Die Drogenbeauftragte der Bundesregierung/Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit 2017, S. 40). Ahnliche Zahlen présentiert eine erst unlangst

7 Abgeflachtes Mittelgesicht
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im Marz 2019 verdffentlichte Studie unter der Mitarbeit des Wissenschaftlers Lud-
wig Kraus vom Institut fur Therapieforschung in Miinchen. Demnach ermittelten die
Forscher anhand von Schétzungen, dass es im Jahr 2014 etwa 12.650 Neugeborene
mit FASD gab, 2930 von ihnen mit dem ausgepragten Stérungsbild FAS (vgl. Kraus
u.a. 2019, S. 2ff.). Die Pravalenzrate der Behinderung FASD liegt damit hoher als
die des Down-Syndroms (vgl. Landgraf/Heinen 2016, S. 30f.).

Studien mit konkreten Angaben zu der Pravalenz von FASD sind schwer durchzu-
fihren. Im Zusammenhang damit steht zum einen das komplexe Krankheitsbild,
weswegen die Behinderung oft nicht erkannt wird. Die fur eine Diagnose Verant-
wortlichen zeigen sich oft unsicher oder verfuigen tiber unzureichendes Fachwissen,
um die Erkrankung erkennen zu kénnen (vgl. Hennicke u.a. 2015, S. 3). AuRerdem
kann die Behinderung mit mehreren Komorbiditaten einhergehen (vgl. Spohr 2014,
S. 15). Zum anderen fuhren auch Hemmungen haufig dazu, dass nicht alle Falle von
FASD diagnostiziert werden. Ein moglicher Grund dafir ist, dass Alkohol sowie Al-
koholismus oft noch als Tabuthemen gelten (vgl. Spohr 2014, S. 16). Mit der Diag-
nosestellung wird letztendlich der leiblichen Mutter der Alkoholkonsum wahrend der
Schwangerschaft vorgehalten (vgl. Landgraf/Heinen 2016, S. 30f.). Hinzukommt,
dass ein Groliteil der Kinder mit FASD bei Pflege- oder Adoptivfamilien aufwdchst.
Eine aktuelle Messung gibt es bislang nicht, konservative Schéatzungen gehen jedoch
von rund 80 Prozent von FAS Betroffenen aus, die nicht mehr in ihrer Ursprungsfa-
milie leben (vgl. Nordhues u.a. 2013, S. 27ff.). Wichtige Informationen und Hin-
weise zur VVorgeschichte der Betroffenen, die auf FASD hindeuten kdnnten, sind den
Jugendamtern zwar bekannt, werden jedoch selten an die betreuenden Personen wei-
tergegeben. Dadurch wird der Befund zusatzlich erschwert (vgl. Spohr 2014, S. 16).
Aus diesen Aspekten lasst sich die Schlussfolgerung ziehen, dass die Dunkelziffer
der Erkrankten deutlich hoher liegen muss, als die Zahlen, die auf den Schatzungen
beruhen (vgl. Hennicke u.a. 2015, S. 3). Obwohl die Diagnose daher in vielen Fallen
noch immer nicht gestellt wird, gilt FASD dennoch als eine der hdufigsten vermeid-
baren, angeborenen neuropédiatrischen Erkrankungen in Deutschland (vgl. Land-
graf/Heinen 2016, S. 30f.).

An das folgende theoretische Kapitel wird anschliel3end ein Einblick in das Leben ei-
nes PK mit FASD geschildert. Grundlegend fiir die Betrachtungsweise der LW eines

Betroffenen ist das theoretische Verstandnis, welches im nachsten Abschnitt folgt.
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3  Lebensweltorientierung

Das folgende Kapitel befasst sich mit der LWO. Der Termini wird zundchst n&her
definiert, um einen groben Uberblick zu ermdglichen. Dabei wird besonders auf die
Begriffe der LWO eingegangen, die fiir den weiteren Verlauf der vorliegenden Ar-
beit von Relevanz sind, da die anknlipfenden Kapitel auf ihrem Verstandnis auf-
bauen. Aus diesem Grund werden die Struktur- und Handlungsmaxime der LWO an-
schlieBend ebenfalls erlautert.

3.1 Definition

Die Bezeichnung LWO steht flr ein Theoriekonzept der SA (vgl. Grunwald/Thiersch
2016, S. 28f.). Sie zahlt zu den Grundlagentheorien der SA und ist bis heute praxisre-
levant fur Sozialarbeiter. Der Kern des Konzeptes lebensweltorientierter SA liegt in
dem Interesse an dem Alltag und der LW des Adressaten. In der Absicht, die soziale
Lebenswirklichkeit ihres Adressaten erfahren zu kénnen, orientiert sich die LWO —
wie ihr Name schon erahnen lasst - an dessen konkreter LW (vgl. Mennemann/Dum-
mann 2016, S. 148ff.). Die LWO zielt darauf ab, die Lebensverhaltnisse der Klientel
zu rekonstruieren, um ihr zu einem gelingenderen Alltag zu verhelfen. Dabei wird
davon ausgegangen, dass jeder Mensch dazu fahig ist, seinen Alltag und sein Han-
deln durch bewusstes Gestalten seiner Umgebung zu verandern. Basierend auf dem
unmittelbaren Alltagsbezug der LWO, ergibt sich daraus nicht nur der Ansatzpunkt
fur den Auftrag der lebensweltorientierten SA, sondern auch ihr Unterscheidungs-
merkmal von anderen Theoriekonzepten der SA (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S.
24ff.).

Begrundet wurde die Theorie durch Hans Thiersch in dem Zeitraum zwischen den
sechziger und siebziger Jahren. Ihren Ursprung hat die LWO in verschiedenen theo-
retischen Annahmen, die ihrer Zeit vorausgingen. Aufbauend auf den daraus hervor-
gehenden Grundgedanken und unter der Berlcksichtigung der Kritikpunkte an ihnen,
leitete Thiersch schliellich die LWO ab. Demnach baut das Verstandnis der LWO
auf dem Zusammenspiel dieser Traditionslinien auf.

Die LWO wird in der hermeneutisch-pragmatischen Tradition sowie den nachfolgen-
den realistischen und gesellschaftskritischen Wendungen der SA begriindet. Hieraus
ergeben sich sowohl der theoretische als auch der praktische Ausgangspunkt fur die
LWO. Im Mittelpunkt steht der Zugang zur Wirklichkeit des Adressaten. In der
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Wahrung um Distanz, analysiert sie in der Theorie, die im Hintergrund liegenden
Verhéltnisse, um zum L&sen von Problemen beizutragen. In der Praxis ist sie orien-
tiert an der konkreten Bewadltigung der Probleme. Mittels dieser unterschiedlichen
Ansatzpunkte versucht die LWO das Alltagswissen des Adressaten in seinem Eigen-
sinn zu ergrunden. In dieser Hinsicht ist die Theorie hermeneutisch und pragmatisch
gepragt.

In Anlehnung daran, lassen sich Elemente der interaktionistisch-phanomenologi-
schen Traditionslinie erkennen. Die lebensweltorientierte SA sucht ihren Adressaten
zundchst in dessen alltaglicher LW auf, um seine allgegenwartige Lebenslage zu ana-
lysieren. Mit dem Begriff LW wird metaphorisch eine Art Blihne beschrieben, auf
der sich der Alltag des Einzelnen abspielt. Der Adressat ist folglich Akteur seines
Alltages. Die Bezuige und Verhaltnisse, in denen sich der Adressat in seiner LW wie-
derfindet und die ihn pragen, lassen sich hier herleiten, analysieren und daran an-
kniipfend rekonstruieren. In diesen Reproduktionen spiegelt sich schlieBlich die All-
taglichkeit wider, die jeden Adressaten umgibt. Im Hinblick auf die Alltaglichkeit
lassen sich die Lebensverhaltnisse erkennen, durch die der Adressat in seinem Alltag
beeinflusst wird, die er aber gleichzeitig auch selbst lenken kann. Beriicksichtigt wer-
den bei der Analyse der alltaglichen LW aulRerdem die gesellschaftlichen Bedingun-
gen, in denen sich der Adressat befindet.

In seiner alltdglichen LW erfahrt der Einzelne seine subjektive Wirklichkeit. Weg-
weisend dafur stehen die verschiedenen Dimensionen, auf denen die Alltaglichkeit
beruht; die der sozialen Beziehungen, des Raumes und der Zeit. Durch das Zusam-
menwirken dieser Grunddimensionen der alltaglichen LW wird das Erleben von
Wirklichkeit begriindet. Wichtig ist an dieser Stelle zu betonen, dass der Einzelne da-
bei nicht auf abstrakte Weise als Individuum, sondern als soziales Wesen, welches
im Dialog mit seiner jeweiligen Wirklichkeit stehend, betrachtet wird. Die Alltag-
lichkeit ist neben den Dimensionen zudem in subjektiven Mustern des Deutens und
Handelns verortet. In der Alltaglichkeit liegen demnach ebenfalls die Anstrengungen,
die der Adressat bei der Bewaltigung von Hirden erfahrt. Zudem werden dort Kon-
flikte um Niederlage und Anerkennung ausgefiihrt. Infolgedessen lernt der Adressat,
sich selbst behaupten zu missen. Dadurch ist die alltdgliche LW gleichzeitig auch
Ausgangslage des Erlernens neuer Fahigkeiten (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S.
24ff.). Zusammenfassend wird die Alltaglichkeit als eine bestimmte Art des Han-

delns und Verstehens sowie des Erfahrens von Wirklichkeit bezeichnet (vgl.
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Thiersch 2014, S. 471tf.).

Die Alltaglichkeit lasst sich ferner eingeordnet in der Struktur unterschiedlicher Le-
bensrdume - oder auch Lebensfelder genannt - wie beispielsweise Beruf und Familie
erkennen. Durch das Durchlaufen dieser Lebensraume, in die die LW unterteilt ist,
erschafft der Adressat seine eigene Biografie. Gleichzeitig entwickelt er dadurch
seine Identitat. Der Prozess der Lebensgestaltung ist jedoch umsaumt von Spannun-
gen und Konflikten, die durch die unterschiedlichen Erfahrungen aus den verschiede-
nen Lebensfeldern bedingt sind. Bei negativen Erfahrungen kénnen daraus auch
Traumatisierungen resultieren, die den Lebensentwurf pragen und den Einzelnen in
seiner Lebensbewadltigung blockieren. Gleichzeitig ist die LW ein Areal, welches
durch Routinen im Denken und Handeln geprégt ist. Auf diese Weise wird dem Ad-
ressaten Sicherheit und Orientierung geboten (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S.
24ft.). Doch diese Routinen kénnen auch in Verbindung mit Vorurteilen, Resignation
und Ausgrenzung auftreten. Anhand dessen lasst sich eine gewisse Widerspriichlich-
keit im Alltag des Adressaten feststellen (vgl. Thiersch 2014, S. 49). Thiersch geht
an diesem Punkt davon aus, dass einige dieser Handlungs- und Deutungsmuster re-
flektiert und bewusst tbernommen werden, andere wahrenddessen unreflektiert so-
wie unbewusst. Diesen Effekt bezeichnet er als Pseudokonkretheit (vgl. Menne-
mann/Dummann 2016, S. 149). Durch das Aufbrechen des Unbewussten und Unre-
flektierten werden dem Adressaten neue Handlungsoptionen konstruiert und offe-
riert. Die Antwort auf die Frage nach einem gelingenderen Alltag liegt demnach in
der Destruktion des Pseudokonkreten (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 24ff.).

Diese Ambivalenz des Alltages steht unmittelbar im Zusammenhang mit einer weite-
ren theoretischen Herleitung der LWO, namlich den Erkenntnissen der kritischen
Alltagstheorie. Die Hirden, denen der Adressat im Alltag ausgesetzt ist und unter
dessen Bewaltigungsdruck er steht, stehen im Widerspruch zu der Sehnsucht nach
Anerkennung und gerechteren Lebensumsténden, die sich in seiner Alltaglichkeit
ausdriicken. Der in sich ambivalente Alltag wird auch in dieser Hinsicht nachdriick-
lich hervorgehoben (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 32ff.).

Daruber hinaus steht der Mensch als Subjekt im dialektischen Verhéltnis zu der Ge-
sellschaft. Er wird in Abhé&ngigkeit mit den gesellschaftlichen Entwicklungen der
Moderne betrachtet. Sein Alltag wird durch Werte und Normen geformt. Angesichts
der Individualisierung, Pluralisierung sowie der knappen Ressourcen zum Leben er-

geben sich weitere mogliche Komplikationen, sich Orientierung im Alltag zu
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verschaffen. Die Alltaglichkeit ist demzufolge neben der Lebensgeschichte des Ein-
zelnen auch durch die Bedingungen der Gesellschaft geprégt (vgl. Thiersch 2014, S.
441f.). Diese Analyse gesellschaftlicher Bedingungen, denen der Adressat in der Mo-
derne ausgesetzt ist, ist ebenfalls ein weiterer theoretischer Zugang der LWO (vgl.
Grunwald/Thiersch 2016, S. 32ff.).

Die zu erkennende Ambivalenz im Erfahren der Dimensionen sowie der Handlungs-
und Deutungsmuster ist eklatant. Sie besteht folglich darin, dass der Adressat durch
Sicherheit gebende Strukturen gleichzeitig in Mechanismen eingebunden wird, die
ihn in seinem Alltag einschrénken (vgl. Bohnisch 2016, S. 532f.). In dem Hinblick
auf strukturelle Muster, durch die der Adressat in seinem Alltag festgestrickt ist,
kann es zu Problemen bei der Bewaltigung von Aufgaben kommen. Die Gesellschaft
tragt durch Anforderungen ihrerseits ebenfalls einen Teil zu diesen Schwierigkeiten
bei. Die lebensweltorientierte SA will den Adressaten in der Hinsicht auf ihm unbe-
kannte Hindernisse sowie gesellschaftliche Strukturen, die ihn in seiner alltaglichen
LW einschranken, aufmerksam machen. Die LW ist gepragt von dem Spannungsver-
haltnis, in welchem sie sich befindet; zwischen dem bereits Bestehenden, Gegebenen
und dem Potential des Moglichen und bisher VVerborgenem. In Anbetracht dieses
Wechselspiels, versucht das Konzept der LWO die pseudokonkreten Bedingungen
aufzubrechen und offenzulegen. Schlieflich wird daran angekniipft, der Klientel die
eigenen Ressourcen innerhalb deren LW aufzuzeigen, die ihr bis dahin verborgen ge-
blieben sind (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 24ff.). Im Sinne sozialer Gerechtig-
keit zielt die LWO darauf ab, dem Adressaten neue Perspektiven zu erdffnen. Indem
der Adressat lernt, sich selbst als Subjekt zu erfahren, soll er gleichzeitig dazu befa-
higt werden, seine LW frei umzugestalten. Lebensweltorientierte SA mdchte ihn zu
zuverlassigeren und besténdigeren Lebensverhaltnissen verhelfen. Im Fokus steht das
Erreichen eines gelingenderen Alltages des Adressaten. Dartiber hinaus wird unter
dem Aspekt eine soziale Gerechtigkeit zu realisieren, nicht nur beabsichtigt, jeden
Menschen in seiner Gleichheit anzuerkennen, sondern auch, ihn in seinem Anders-
sein zu akzeptieren. In Anlehnung daran l&sst sich in der politischen Einmischung
der SA an dieser Stelle eine weitere wichtige Aufgabe feststellen. Die LWO agiert
dementsprechend gesellschaftskritisch (vgl. Thiersch 2016, S. 17ff.).

Im Laufe der Zeit wurde das Konzept der LWO kontinuierlich weiter Gberarbeitet
und um die Handlungs- und Strukturmaxime, die im achten Jugendbericht verankert

sind, erweitert. Hier hat die lebensweltorientierte Jugendhilfe ihren Ausgangspunkt,
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da sie sich neben den Grunddimensionen des Raumes, der sozialen Beziige sowie der
Zeit, auf die dort aufgefiinrten Maxime beruft (vgl. Thiersch 2014, S. 12ff.). Mittels
dieser Maxime werden die erlauterten zentralen Begriffe der LWO konkretisiert (vgl.
Grunwald/Thiersch 2016, S. 42f.).

Zusammenfassend l&sst sich feststellen, dass Thiersch mit seinen theoretischen Leit-
gedanken tber die LWO Anknupfungspunkte fiir die unterschiedlichen Handlungs-
felder der Praxis der SA ermdglicht (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 28ff.).

Im Einzelnen werden anschlieBend die Maxime vorgestellt, um ferner darauf aufbau-
end den Umgang mit einem PK mit FASD aus der Perspektive der lebensweltorien-
tierten SA zu betrachten. Das ndchste Kapitel, welches sich mit den Maximen ausei-
nandersetzt, ist demzufolge maligebend und richtungsweisend fiir das weitere Ver-

standnis der vorliegenden Arbeit.

3.2 Struktur- und Handlungsmaximen einer lebensweltorientier-

ten Sozialen Arbeit

Die Maxime stehen kennzeichnend fir die LWO. Durch sie werden die zentralen Be-
griffe der LWO aufgegriffen und verdeutlicht. Dartber hinaus spezifiziert sich die
LWO in ihrer konzeptionellen Auslegung sowie in den unterschiedlichen Handlungs-
feldern in ihren Handlungs- und Strukturmaximen (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S.
42ff.). Die Maxime sind demnach bei der Betrachtung der lebensweltorientierten SA
in der Praxis von fundamentaler Bedeutung (vgl. Grunwald/Meyer 2016, S. 183).

Da im weiteren Verlauf dieser Arbeit detaillierter auf die Maxime eingegangen wird,
werden diese im Folgenden kurz erlautert. In den anschlieRenden Kapiteln wird das
Verstandnis Uber die gewéhlten Maxime fortwéhrend vertieft, weshalb an dieser
Stelle lediglich ein kurzer Uberblick verschafft werden soll.

Die Handlungs- und Strukturmaxime gehen aus dem achten Jugendbericht der Bun-
desregierung hervor und kdnnen als Bestreben oder auch als Ziele der LWO betrach-
tet werden. Die dort festgehaltenen Aspekte sind im unmittelbaren Bezug zum le-
bensweltorientierten Ansatz nach Hans Thiersch herausgearbeitet worden. Die Ma-
xime stehen zudem richtungsweisend fir einen lebensweltorientierten Umgang zwi-
schen der SA und ihren Adressaten. Demnach bieten sie Orientierung, was die Um-
setzung des Umgangs mit der Klientel betrifft sowie die Gestaltung und Kritik der in-

stitutionellen und professionellen Arbeitsprinzipien (vgl. Grunwald/Thiersch 2016,
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S. 42ff.). Die Maxime umfassen die Aspekte der Alltagsnahe, Préavention, Dezentrali-
sierung und Regionalisierung, Integration, Partizipation sowie die der Einmischung
(vgl. Grunwald/Meyer 2016, S. 183ff.).

In erster Linie agiert die lebensweltorientierte SA nach der Maxime der Einmi-
schung. Darunter wird die Einordnung der SA im Gefuige der gesellschaftlichen und
sozial- sowie bildungspolitischen Strukturen verstanden. Die lebensweltorientierte
SA versucht aufzudecken, welche Alltagsverhéltnisse, die durch die Gesellschaft be-
dingt sind, den Adressaten daran hindern, seine Alltaglichkeit frei gestalten zu kon-
nen. Sie geht dieser Frage nach, indem sie den Blick auch auf soziale Gerechtigkeit,
Ungleichheiten, Armut und Uberforderung richtet. Zu ihrem Auftrag gehort es dem-
nach, sich in der Hinsicht kontinuierlich im Sinne fur ihre Klientel einzumischen und
zu vermitteln. Dadurch trégt die SA ein Mandat, mit dem sie sich auf den unter-
schiedlichen Ebenen der Politik und Offentlichkeit positionieren und dort Einfluss
ausuben kann (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 42f.).

Das Prinzip der Alltagsnahe zielt darauf ab, den Adressaten ganzheitlich in seiner
LW wahrzunehmen. Die Struktur des Hilfegefuiges, welches sozialpadagogische Zu-
gange und MalRnahmen beinhaltet, wird ebenfalls mitbetrachtet. Vordergrindig wer-
den hier die Hilfen priorisiert, durch die die lebensweltlichen Ressourcen des Adres-
saten weiterentwickelt werden (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 44).

Die Regionalisierung - oder auch Dezentralisierung genannt - verweist auf Hilfen,
die dem Adressaten, unter Berticksichtigung seiner LW, vor Ort angeboten werden
(vgl. Mennemann/Dummann 2016, S. 151). Indem sich die LWO an den Sozialrdu-
men der Klientel orientiert, erschafft sie auf diese Weise niederschwellige Zugéange.
Durch diese Maxime wird zudem die lebensweltorientiere Dimension des Raumes
konkretisiert (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 44f.).

Das Prinzip der Prévention verfolgt zum einen die Absicht, gemé&R der priméaren Pré-
vention belastbarere Alltaglichkeiten und LWs bewusst zu gestalten. Zum anderen
wird mittels der sekundaren Pravention der Ansatz verfolgt, mégliche Warnhinweise
zu erfassen und vorhandene Belastungen in den LW zu verringern (vgl. Grun-
wald/Thiersch 2016, S. 43f.).

Die Partizipation meint die Teilhabe der Adressaten an Entscheidungen und Gestal-
tungen von Hilfe. Durch ihre Beteiligung sichert die SA ihnen im Hinblick auf die
soziale Gerechtigkeit ein Mitspracherecht zu. Dieses richtet sich an der jeweiligen

Ausgangslage aus, in der sich der Adressat befindet. Demzufolge wird Partizipation
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je nach Handlungsfeld der lebensweltorientierten SA unterschiedlich umgesetzt (vgl.
Grunwald/Thiersch 2016, S. 46).

Der Aspekt der Integration hat zum Ziel, die unterschiedlichen Lebensentwirfe der
Adressaten zu akzeptieren. Anknuipfend an die Menschenrechte, bezieht das Prinzip
zudem den inklusiven Ansatz mit ein. In Anlehnung an die Inklusion untermauert die
Maxime, die Gleichheit aller Menschen anzuerkennen. Besonders betont werden
dadurch die Gleichheit in den alltdglichen Bewaéltigungsaufgaben in Anbetracht der
sozialen Voraussetzungen. Der Differenzierung nach Fahigkeiten und Beeintréchti-
gung soll mit dieser Maxime entgegengewirkt werden. Stattdessen wird beabsichtigt,
das Streben nach Gerechtigkeit zu fokussieren (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S.
45f.).

Zu beachten ist, dass sich die Maxime gegenseitig ergdnzen und miteinander ver-
knipft sind. In dieser Hinsicht lassen sie sich nicht eindeutig voneinander differen-
zieren sowie definieren (vgl. Keppeler/Reuting 2016, S. 153ff.). Basierend auf diesen
Erliauterungen, werden nachfolgend Uberlegungen zum Ansatz der LWO im Kontext
der SA mit einem PK mit FASD angefiihrt.

4  Die Lebenswelt eines Pflegekindes mit der Fetalen

Alkoholspektrumstérung

,»[---] Ein Mensch mit FASD muss taglich unzéhlige ,Steigungen‘ bewéltigen, um
in seiner Umwelt zurechtzukommen. Die tGberwundenen Hindernisse sind jedoch oft
unsichtbar, weil sie gesunde Menschen nicht als Hindernis empfinden* (Falke/Stein
2018, S. 15). Jeden Tag auf ein Neues muss sich ein PK mit FASD Herausforderun-
gen in seiner LW stellen, bei dessen Bewaltigung es groRe Schwierigkeiten hat. Dazu
zahlen unter anderem regelmaRige Mahlzeitenaufnahmen, ausreichend Schlaf, Still-
sitzen oder Aufpassen in der Schule. Hintergrund dessen ist die PAE, wodurch ver-
schiedene Bereiche seiner Wahrnehmung und auch die sensorische Integration stark
gestort sind. Das hat unter anderem zur Folge, dass das PK mit FASD nur bedingt
lernfahig ist. Dadurch scheitert der Betroffene oftmals an den alltdglichen Dingen
des Lebens, die fir andere als Routine gelten. Es eckt mit seinem Verhalten an und
fallt nicht selten negativ auf (vgl. Falke/Stein 2018, S. 10ff.).

Welchen Herausforderungen muss sich ein PK mit FASD im Detail stellen? Wie
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kann es diese bewaltigen, um einen gelingenderen Alltag zu erreichen? Aus dem
Blick der lebensweltorientierte SA wird diesen Fragen im Folgenden nachgegangen.
Anknupfend an das vorherige Kapitel zum theoretischen Verstandnis der LWO, wer-
den mdogliche Hurden in der LW eines PK mit FASD in diesem Abschnitt beleuchtet.
Dadurch wird geprift, inwiefern sich durch die lebensweltorientierte Perspektive
Chancen im Umgang mit dem PK mit FASD ergeben, aber auch wo das Theoriekon-
zept an mogliche Grenzen in ebendiesem Umgang stoft.

Wie zuvor bereits erwahnt, handelt es sich bei FASD um eine Behinderung (vgl.
Spohr 2014, S. 10). Daher erscheint der lebensweltorientierte Ansatz in der Behin-
dertenhilfe zur weiteren Erl&duterung zundchst als geeignet und sinnvoll. Der Fokus
liegt in der vorliegenden Arbeit jedoch nicht auf einem Menschen mit Behinderung,
der sich in einem institutionellem Setting oder eingegliedert in einem professionellen
Hilfesystem wiederfindet, sondern der in einer Pflegefamilie aufwéchst. Dementspre-
chend wird das Handlungsfeld der lebensweltorientierten Behindertenhilfe nicht néa-
her beleuchtet. Eine wesentliche Rolle spielen dagegen die Struktur- und Handlungs-
maxime sowie die zentralen Begrifflichkeiten der LWO, die bereits im vorherigen
Kapitel erlautert wurden. Auf der Grundlage ihres Verstandnisses werden mogliche
Herausforderungen innerhalb der LW des PK mit FASD aufgegriffen.

Zunéchst wird der Lebensraum der Pflegefamilie néher vorgestellt. Daran anschlie-
Rend werden die Grenzen der LWO erarbeitet, die sich durch die Ubertragung der
Theorie auf den Umgang mit einem PK mit FASD erkennen lassen. AbschlieRend
werden die Chancen fiir das PK, sein Umfeld und auch die SA betrachtet, die sich
durch den lebensweltorientierten Ansatz bieten.

Da die Symptome der FASD sehr vielfaltig und individuell sind, ist das Krankheits-
bild bei jedem Betroffenen anders auspréagt (vgl. Falke/Stein 2018, S. 36). Einige der
Merkmale gelten trotzdem als besonders spezifisch bei FASD (vgl. Schlachtberger
2017, S. 30). Es versteht sich daher von selbst, dass nur ein beispielhaftes Bild des-

sen, wie sich ein PK mit FASD verhalt, skizziert werden kann.

4.1 Lebensraum Pflegefamilie
Es ist wichtig, dass ein Kind mit FASD in einem stabilen, strukturierten Umfeld auf-
waéchst, in welchem ihm Férderung und Flrsorge entgegengebracht werden. Oft sind

diese Bedingungen durch seine biologische Familie jedoch nicht gegeben, sodass es
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dort nicht aufwachsen kann (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 45ff.). Gemal} § 33 Abs. 1
im achten Sozialgesetzbuch (SGB VIII) ist festgehalten, dass eine Pflegefamilie im

Sinne einer

,,Hilfe zur Erziehung in Vollzeitpflege [...] entsprechend dem Alter und Entwicklungsstand
des Kindes [...] und seinen personlichen Bindungen sowie den Mdglichkeiten der Verbesse-
rung der Erziehungsbedingungen in [seiner] Herkunftsfamilie [...] eine zeitlich befristete Er-
ziehungshilfe oder eine auf Dauer angelegte Lebensform [bietet]* (§ 33 SGB VIII Abs. 1).

Eine Pflegefamilie bietet in der Hinsicht einen geeigneten Rahmen fir den Aufent-
halt des Kindes. Dies erklart zudem, weshalb die Mehrheit der Kinder mit FASD in
einer Pflegefamilie lebt (vgl. Spohr 2014, S. 16). Aus diesem Grund wird exempla-
risch der Alltag eines Kindes mit FASD vorgestellt, welches in einer Pflegefamilie
heranwachst.

Grundsatzlich wird Familie als belastbar scheinende Lebensgemeinschaft beschrie-
ben. Durch die Pluralisierung bedingen sich differenzierte Verstandnisse zu den Le-
bensentwiirfen und der Rollenverteilung der jeweiligen Familienmitglieder. Daraus
ergeben sich unterschiedliche Erwartungen an das Familienleben, die das Miteinan-
der strapazieren. Die Familie erfahrt dadurch eine Belastung von innerhalb, hinzu-
kommen die Anspriiche von auBBerhalb (vgl. Thiersch 2014, S. 86ff.). Ein harmoni-
sches Zuhause wirkt sich positiv auf die Entwicklung eines Kindes mit FASD aus.
Wichtig ist, dass das Selbstwertgefuihl des betroffenen PK durch sein Umfeld ge-
starkt wird (vgl. Pfinder u.a. 2013, S. 145). Im weiteren Verlauf wird der Frage nach-
gegangen, welche Chancen und Grenzen sich aus dem lebensweltorientierten Ansatz
im Lebensraum der Pflegefamilie ergeben. Anhand der Belastungen und Herausfor-
derungen, denen die Familie sowie das betroffene Kind im Alltag ausgesetzt sind,
werden die Aspekte herausgearbeitet.

Wenn nachfolgend das Wort Familie verwendet wird, ist damit die Pflegefamilie ge-
meint, bei dem Wort Kind handelt es sich dementsprechend um das PK, welches von
FASD betroffen ist.

4.2 Ubertragungsmoglichkeiten der Lebensweltorientierung auf

den Umgang mit der Fetalen Alkoholspektrumstorung
Nachfolgend werden im Bezug zum lebensweltorientierten Ansatz im Umgang mit

einem PK mit FASD mogliche Ubertragungsmoglichkeiten herausgearbeitet. Die
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Schilderungen erfolgen unter Einbeziehen zentraler Elemente der LWO sowie deren
Struktur- und Handlungsmaxime. Dabei werden Schwierigkeiten und Herausforde-
rungen fir das PK und seine Pflegefamilie in seinem Alltag deutlich gemacht.
Kennzeichnend fur die LWO ist die unmittelbare Zuwendung zu der LW und somit
zum Alltag ihres Adressaten. Durch die Rekonstruktion seiner LW im Zusammen-
hang mit den gesellschaftlichen Bedingungen, zielt sie darauf ab, den Alltag des PK
verstehen zu kénnen. Darauf aufbauend, versucht die LWO eine erste Ausgangslage
zu verschaffen, ihrem Adressaten zu einem gelingenderen Alltag zu verhelfen (vgl.
Mennemann/Dummann 2016, S. 149f.).

Im Hinblick auf die LW, in der sich das PK mit FASD befindet, ist zu beachten, dass
keine kausale Therapie mdglich ist, wenn es um die Pflege von Menschen mit FASD
geht. Die Pflege eines PK mit FASD ist sehr intensiv und zeitaufwendig. Tégliche
Strukturen mussen regelmé&Rig neu bestimmt werden, was ein hohes Mal} an Geduld
und Rucksicht von den tbrigen Familienmitgliedern fordert. Die Schéden der PAE
sind nicht rlickgéngig zu machen, sodass das Kind sein Leben lang auf Hilfe bei sei-
ner Alltagsbewaltigung angewiesen ist. Es ist ihm kaum maglich, selbstbestimmt und
selbststandig zu leben (vgl. Falke/Stein 2018, S. 8ff.). Demgegentiber steht eine der
Kernaussagen der LWO, wonach davon ausgegangen wird, dass jeder Einzelne in der
Lage ist, eigenstandig fir Veranderungen innerhalb seiner LW zu sorgen. Darlber
hinaus soll er dahingehend fahig sein, seinen Alltag bewusster zu gestalten und Her-
ausforderungen eigenstandig zu bewadltigen (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 24ff.).
Doch die Verantwortung, einen gelingenderen Alltag zu erreichen, sieht die LWO je-
doch nicht allein bei dem PK mit FASD. Seine gesamte LW, die sich in dem Alltag
widerspiegelt, ist priméar verantwortlich (vgl. Klie 2016, S. S. 550). Die LWO nimmt
ihren Adressaten im Austausch mit seiner LW und den sozialen Verhéltnissen der
Gesellschaft, die ihn umgeben, wahr (vgl. Thiersch/Béhnisch 2014, S. 24). Der Ad-
ressat wird im dialektischen Verhéltnis mit der Gesellschaft stehend gesehen (vgl.
Mennemann/Dummann 2016, S. 150). Gerade im Hinblick auf die gesellschaftlichen
Bedingungen, sieht sich die LWO konfrontiert mit der komplexen Ambivalenz der
Lebensverhéltnisse, in denen sich der Adressat, das PK, befindet (vgl. Grun-
wald/Thiersch 2016, S. 11ff.). Diese Ambivalenz lasst sich einerseits zurtckfuhren
auf das ebenfalls komplexe Krankheitsbild der FASD, welches erschwert, das Han-
deln des Kindes zu verstehen (vgl. Spohr 2014, S. 15ff.). Hinzukommen andererseits

haufige Vorwiirfe, das Verhalten des PK beruhe auf Eigenverschulden oder sei Folge
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der Erziehung durch die PE (vgl. ter Horst 2017, S. 37). Das Unverstandnis der Ge-
sellschaft Gber das auffallige Verhalten und den Umgang der PE mit ihm, belastet die
gesamte Pflegefamilie sowie das PK zusétzlich (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 64). In-
folgedessen tragt das gesamte Umfeld des PK eine wesentliche Rolle dazu bei, ob
das PK einen gelingenderen Alltag erreicht (vgl. Klie 2016, S. 550ff.). Da es auf-
grund seiner Behinderung auf Unterstiitzung angewiesen ist, liegt die VVerantwortung
auch bei seinen Helfern. Gerade die Haltung der PE hat einen groRen Einfluss darauf,
wie sich das Kind weiterentwickelt (vgl. Falke/Stein 2018, S. 8ff.).

Durch das Wissen tiber FASD fallt es Bezugspersonen leichter, sein Verhalten nicht
als mutwillig auffallend und provozierend zu betrachten. Unter dieser Berlcksichti-
gung ist es maoglich, dass das Umfeld seine Reaktionen anders zu interpretieren ver-
sucht (vgl. Ross 2014, S. 199). Auch die Ressourcen des PK werden durch die LWO
in den VVordergrund geriickt und es darin gestarkt (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S.
24ft.). Durch diese ressourcenorientierte Sichtweise wird hervorgehoben, dass das
PK nicht durchgangig negativ aufféallt. Dadurch werden gerade seine besonders posi-
tiven Charakterziige wahrgenommen (vgl. Falke/Stein 2018, S. 126).

In den folgenden Abschnitten werden diese Ubertragungsmdglichkeiten der LWO im
Umgang mit einem PK mit FASD fortgefiihrt und ndher ausgearbeitet. Aufgegliedert
in Chancen, die sich durch die lebensweltorientierte Sichtweise ergeben und Gren-

zen, an denen das Theoriekonzept zu stoRen droht, werden diese Aspekte erldutert.

4.2.1 Grenzen des lebensweltorientierten Ansatzes im Umgang mit Pflege-
kindern mit der Fetalen Alkoholspektrumstérung

Ein Kind, das an FASD leidet, gilt als behindert (vgl. Falke/Stein 2018, S. 14f.). Dar-
aus resultieren nicht selten Probleme bei der Bewaltigung seiner alltdglichen Aufga-
ben (vgl. Landgraf 2019, S. 47ff.). Folglich kann es sein Leben nur unter Schwierig-
keiten bewaltigen und benétigt dabei nicht selten Hilfe und Unterstiitzung aus seinem
Umfeld (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 16ff.). Die beschriebene Tatsache steht zunéchst
im Gegensatz zur Kernaussage der LWO, dass jeder Mensch fahig sei, sein Leben
selbststandig erfolgreich zu bewaltigen (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 24ff.).
Diese Erkenntnis l&sst die lebensweltorientierte SA mit einem Kind mit FASD auf
den ersten Blick als ambivalent erscheinen. Es stellt sich die Frage, ob das lebens-
weltorientierte Verstandnis fur das abweichende Verhalten des Kindes Ubertragbar ist

oder an diesem Punkt schon endet? Im Folgenden werden mdgliche Grenzen in der
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Ubertragung der LWO auf den Umgang mit einem PK mit FASD herauskristallisiert.
Zundchst zielt die lebensweltorientierte SA darauf ab, den Eigensinn in der LW des
Kindes zu sehen und zu verstehen. Dadurch signalisiert die LWO ihren Respekt ge-
genuber dem Alltag des Kindes (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 11ff.). Es geht da-
rum, das Handeln und Entscheiden des Kindes wertzuschétzen, obwohl diese Reak-
tion nicht den Erwartungen des Umfeldes entspricht (vgl. Grunwald/Meyer 2016, S.
182). Die geschilderte Herangehensweise steht im unmittelbaren Widerspruch dazu,
was den PE eines Kindes mit FASD geraten wird, ndmlich ihm stets die Folgen sei-
nes auffalligen Handelns aufzuzeigen und diese zu verurteilen. Wichtig hierbei ist je-
doch, nicht das Kind selbst zu verurteilen (vgl. Falke/Stein 2018, S. 35). Hinsichtlich
der eingeschrankten Exekutivfunktionen ist das PK nicht fahig, die Konsequenzen
seines Handelns zu erfassen. Das hat zur Folge, dass es aus einer Bestrafung, die aus
seinem Verhalten hervorgeht, nicht lernen kann (vgl. Ross 2014, S. 197ff.). Der
Lernprozess misslingt ihm trotz erneuter Wiederholungen oft und bereits Erlerntes
entfallt schnell wieder. Regelverstdfie und unangemessenes, zum Teil auch sexuali-
siert erscheinendes Verhalten, da das PK im Umgang mit anderen oft naiv und zu-
gleich distanzlos ist, treten immer wieder auf. Dies sorgt verstarkt fur Konflikte (vgl.
Harter 2014, S. 22). Dariber hinaus ligt das PK h&ufig, da es nicht fahig ist, Erleb-
nisse richtig wiederzugeben und Schwierigkeiten hat, sich an die konkrete Reihen-
folge des Geschehens zu erinnern. Es stiehlt, weil es nicht begreifen kann, dass es
sich um den Besitz anderer handelt. AuRerdem befolgt es oft keine Anweisungen -
jedoch nicht in der Absicht, andere zu verdrgern und Aufmerksamkeit zu erhalten,
sondern da es Probleme hat, die verbal geduRerten Anweisungen auszufiihren.
Gleichzeitig ist sein Bestreben von Gerechtigkeit sehr ausgepréagt und beweist dies
gerne, indem es Schwachere in Schutz nimmt. Das PK zeigt sich zudem oft koopera-
tiv und hilfsbereit, in der Hoffnung, Anschluss zu finden. (vgl. Schlachtberger 2017,
S. 31ff.). Sein wechselhaftes Verhalten macht den Umgang mit dem PK nicht leicht
und ist gepragt von Fehlinterpretationen (vgl. Schlachtberger 2017, S. 149). Eine Pa-
rallele zu den Widerspruchen im Alltag des PK stellt der Ausgangspunkt des lebens-
weltorientierten Ansatzes beziiglich des Alltages dar. Der lebensweltliche Alltag des
PK ist in sich ambivalent. Sein Alltag mit dem zugleich seine LW impliziert wird,
symbolisiert die Bilhne des PK, auf der es sich darstellen und selbst behaupten muss
sowie nach Anerkennung zu streben versucht (vgl. Thiersch/Boéhnisch 2014, S.
24ft.). Indem die LWO die LW des PK rekonstruiert, zeichnet sich seine
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Alltaglichkeit ab, in der sich die Ambivalenzen ebenfalls erkennen lassen. Die All-
taglichkeit des Adressaten ist selbstverstandlich und unzugénglich zugleich, wodurch
sie im Gegensatz zu der lebensweltorientierten SA mit ihrem wissenschaftlich fun-
dierten Wissen und professionellem Handeln steht. Die LWO findet sich in dem
Spannungsfeld zwischen der Aufrechterhaltung der Eigenstandigkeit des Betroffenen
und dessen Bevormundung wieder. In der Hinsicht auf einen addquaten Umgang mit
dem Betroffenen gilt es fir die SA, diese auszuhandeln. Um die Bedrfnisse des Be-
troffenen zu wahren ist es wichtig, dass dieser seine Anspriiche und eigenen Vorstel-
lungen seinem Umfeld gegentiber deutlich artikuliert (vgl. Grunwald/Thiersch 2016,
S. 38ff.). Schwierigkeiten ergeben sich an dieser Stelle jedoch in der Ubertragung auf
den Umgang mit dem Kind. Grund dafr ist, dass das PK dazu neigt, sich leicht ver-
leiten und Uberreden zu lassen. Diese Eigenschaft ist typisch fur die Erkrankung von
FASD sowie die Tatsache, dass das PK Uber kein Zeitgefihl verfugt und sich der
Ernsthaftigkeit gewisser Situationen nicht bewusst ist (vgl. Beddig/Feldmann 2014,
S. 120). Dementsprechend sieht sich die LWO herausgefordert, dem Betroffenen
ausreichend Unterstlitzung zukommen zu lassen, sich selbst auszudriicken und seine
eigene Position deutlich zu machen, ohne ihn dabei zu bevormunden. Die lebens-
weltorientierte SA muss daftr sorgen, dass seine Starken und Schwachen nicht in
den Hintergrund gertickt werden. Stattdessen soll der Respekt gegentiber der LW des
PK bewahrt werden. Dies beabsichtigt die LWO, indem sie die Verhaltnisse, die das
PK umgeben, rekonstruiert, um maogliche Aspekte, die es auf dem Weg zu einem ge-
lingenderen Alltag hindern, aufzudecken (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 38ff.).
Die Ambivalenzen, die das Krankheitsbild FASD mit sich bringt, erschweren den-
noch, das Verhalten des Kindes exakt zu interpretieren und seinen alltaglichen
Kampf nachzuvollziehen (vgl. Falke/Stein 2018, S. 13ff.). Es ist eine grofRe Heraus-
forderung fur das Umfeld des PK, den Grund fir sein auffélliges Verhalten in einer
bestimmten Situation herauszufinden. Oftmals verbirgt sich hinter scheinbar absicht-
lichem Fehlverhalten als Ursache die neurologischen Stérungen als Resultat der PAE
(vgl. Schlachtberger 2017, S. 20ff.). Aus den neurologischen Beeintrachtigungen er-
geben sich weitere Spannungen im Alltag des PK. Aufgrund seiner Behinderung
kann das PK nur bedingt aus Erfahrungen lernen (vgl. Harter 2014, S. 22). Insofern
zeigt sich der theoretische Ansatz auch in diesem Punkt als ausbauféhig. Die LWO
betont durch ihren Begrtinder Hans Thiersch ferner, dass der in sich widerspriichli-

che Alltag mitsamt seiner Pseudokonkretheit nur aufgebrochen werden kann, indem
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sich der Betroffene mit diesen Widerspriichen auseinandersetzt (vgl. Thiersch/Boh-
nisch 2014, S. 24). Der lebensweltorientierte Ansatz geht davon aus, dass das Kind
sich selbst und seine Umwelt durch ebendiese Auseinandersetzung zu verandern ver-
mag. Durch diesen Prozess wird er folglich als fahig gesehen, die Lebensverhalt-
nisse, die ihn in seinem Handeln und Denken einschranken, selbst zu identifizieren.
SchlieRlich soll er sein Bewusstsein und Handeln daraufhin frei gestalten, um einem
gelingenderen Alltag zu erreichen (vgl. Mennemann/Dummann 2016, S. 150f.). Im
direkten Bezug zu dem PK mit FASD ergeben sich jedoch groRe Herausforderungen
fur dieses. Diese resultieren zum einen erneut aus der Schwierigkeit des PK, eigen-
stdndig zu handeln sowie zu planen. Auch ist das Kind nicht fahig, sein Handeln zu
reflektieren (vgl. Landgraf 2019, S. 49ff.). Zum anderen sieht sich das PK durch die
Auseinandersetzung mit seinen Eindriicken aus der Umwelt einer méglichen Reiz-
uberflutung konfrontiert (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 54f.). Das PK bendtigt vielmehr
einen reizreduzierten Alltag, damit Wutanfalle oder ahnliche, impulsive emotionale
Ausbriiche vermieden werden kénnen (vgl. Veer 2014, S. 90). Dies wirft die Frage
auf, inwiefern das betroffene Kind fahig ist, die Pseudokonkretheit selbststandig auf-
zubrechen, um die eigenen Potentiale zum Vorschein kommen zu lassen (vgl.
Thiersch/Bohnisch 2014, S. 24). Dariber hinaus ist die LWO der Ansicht, dass diese
Routinen aufgebrochen werden mussen, da der Adressat ansonsten daran gehindert
wird, einen gelingenderen Alltag zu erreichen (vgl. Mennemann/Dummann 2016, S.
149). Doch gerade die Routinen sind es, die dem PK im Alltag helfen. Es benétigt
klare Strukturen und Regeln in seinem Alltag (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 25ff.). Die
LWO schreibt Menschen, die in der Umsetzung ihrer Bewéltigungsaufgabe schei-
tern, als mdgliche Folge die Entwicklung eines nonkonformen Verhaltens zu. Die
Gesellschaft betrachtet das Verhalten als abweichend von der Norm, wahrend dies
dem Betroffenen selbst in seiner alltdglichen LW zur Last fallt (vgl. Grun-
wald/Thiersch 2016, S. 35). Jedoch muss der Aussage entgegengehalten werden,
dass das abweichende Verhalten des Kindes nicht aus seinem Scheitern in der All-
tagsbewaltigung resultiert. Schon bevor es zu den Niederlagen bei den alltédglichen
Herausforderungen kommt, zeigt es auffalliges Verhalten. Verantwortlich daftr sind
die durch eine PAE hervorgerufenen irreparablen Schaden am Frontalhirn. Die neu-
ropsychologischen Beeintrachtigungen haben zur Folge, dass das Kind lebenslang in
seiner Personlichkeitsentwicklung eingeschrankt ist. Damit einher kommt die man-

gelnde Fahigkeit zum Lernen sowie eigenstandig sein Leben fiihren zu kénnen.

30



Aufgrund seiner Behinderung ist es ihm nicht moglich, eigenstandig seinen Alltag zu
bewaltigen (vgl. Landgraf 2019, S. 47ff.). Aus dieser Erkenntnis heraus werden die
Verhaltensauffalligkeiten des Kindes als Symptome fiir FASD gesehen (vgl.
Thomsen u.a. 2014, S. 10). Dennoch besteht die Gefahr, dass die Gesellschaft, ahn-
lich wie es die Theorie besagt, das Verhalten des Betroffenen ohne Transparenz (iber
die Behinderung FASD als individuelles Eigenverschulden betrachtet (vgl. ter Horst
2017, S. 37). Dies kann zur Folge haben, dass die Partizipation an dem gesellschaftli-
chen Leben nicht gewahrleistet werden kann (vgl. Ross 2014, S. 199).

Das PK ist einmal mehr auf Hilfe bei der Alltagsbewéltigung angewiesen, welche
sich an seiner Belastbarkeit individuell ausrichtet und anpasst (vgl. Harter 2014, S.
26).

4.2.2 Chancen des lebensweltorientierten Ansatzes

Damit sowohl das betroffene Kind als auch die Familie mdglichst ausgeglichen leben
kdnnen, ist es notwendig, den Alltag klar zu strukturieren. Bei dieser Planung ist es
wichtig, die Bedurfnisse aller in den Blick zu nehmen (vgl. Falke/Stein 2018, S.
12ff.). Auch der LWO bedarf es an der ganzheitlichen Perspektive, um einen gelin-
genderen Alltag fur den Adressaten zu erreichen. Die LWO wendet sich dem Alltag
des Kindes zu und versucht als stabilisierender Faktor zur gelingenderen Lebensbe-
waltigung beizutragen. Gerade in der Arbeit mit dem behinderten Kind spielt das be-
gleitende Unterstiitzen der lebensweltorientierten SA bei diesem Bewéltigungspro-
zess eine tragende Rolle. Die SA will die Pseudokonkretheit aufbrechen und dem
Kind seine Stéarken aufzeigen. In dieser Hinsicht agiert die LWO ressourcenorientiert
und in Anlehnung an die Maxime der Alltagsnéhe. Im Fokus steht, die Gesamtheit
der LW des PK zu erfassen, um den Unterstiitzungsbedarf danach auszurichten (vgl.
Grunwald/Meyer 2016, S. 182ff.). Diese Vorgehensweise lasst sich darauf tbertra-
gen, stets die individuelle Situation des betroffenen PK in den Blick zu nehmen, um
die bendtigte Unterstiitzung im Alltag zu planen, indem sich an seinen Ressourcen
orientiert wird (vgl. Landgraf 2019, S. 71). Hieraus erdffnet sich die Chance, die
Stérken des PK mit FASD in den Vordergrund zu riicken. Das PK verfligt tiber meh-
rere Starken, die es auszeichnet. Dazu gehdren etwa seine Spontanitét, Sportlichkeit
sowie das aufgeschlossene und fréhliche Wesen, mit dem es offen, interessiert und
unvoreingenommen anderen Personen gegenubertritt. Dartiber hinaus hélt es durch

sein Verhalten der Gesellschaft vor Augen, auf welchen normativen Grundlagen
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diese basiert. Dadurch regt es diese zum Nachdenken uber diverse Selbstverstand-
lichkeiten an (vgl. Wirth 2017, S. 177). Ein PK mit FASD verfugt Gber viel Kreativi-
tét, ist neugierig und interessiert an seiner Umwelt und seinen Mitmenschen. Haufig
verspriht es eine grof3e Lebenslust sowie einen gewissen Charme. Offen und mit ei-
ner freundlichen, liebenswerten Art geht es auf sein Gegenlber zu. Was das be-
troffene Kind auBerdem auszeichnet, ist, dass es stets das Gute in den Menschen
sieht und nicht nachtragend reagiert (vgl. Falke/Stein 2018, S. 126). Letzteres stellt
eine wichtige Haltung im Umgang mit dem PK dar, namlich positiv dem PK gegen-
uber eingestellt zu sein. Wichtig ist in dieser Hinsicht weiter, dem PK mit einer posi-
tiven Einstellung und einer einfiihlenden Art zu begegnen. Durch eine angemessene
und authentische Haltung wird dem PK erleichtert, mit den Folgen der PAE umzuge-
hen (vgl. Falke/Stein 2018, S. 17ff.). Das Konzept der LWO bringt nicht allein durch
die Ressourcenorientierung ihrem Adressaten Wertschatzung und Respekt entgegen
(vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 38ff.). Die LWO begegnet dem PK mit dem ak-
zeptierenden Ansatz (vgl. Keppeler/Reuting 2016, S.155). Die Verantwortung fur das
Bewdltigen der Alltagsprobleme wird dadurch nicht primar bei dem PK, sondern in
seiner gesamten LW, die den Alltag des PK darstellt, gesehen. Folglich wird durch
den Perspektivwechsel weg von dem Betroffenen und hin zu den gesellschaftlichen
Umsténden, das PK — wenn auch nur geringfligig — in gewisser Weise entlastet (vgl.
Klie 2016, S. 550ff.).

Ohne Transparenz (ber die Behinderung FASD wird das aufféllige Verhalten des
Betroffenen als individuelles Eigenverschulden betrachtet. Auch die Geschwister be-
nétigen Aufklarung tber die Erkrankung und das damit einhergehende Verhalten des
Betroffenen (vgl. ter Horst 2017, S. 37). Damit die Pflegefamilie am gesellschaftli-
chen Leben partizipieren kann, gilt es, das Wissen um das Krankheitsbild an die Ge-
sellschaft heranzutragen. Denn andernfalls besteht das Risiko, dass die Gesellschaft
das abweichende Verhalten des Kindes als mutwillig stérend sieht oder es auf das
Scheitern der Erziehung zurlckfihrt (vgl. Ross 2014, S. 199). Im Zusammenhang
mit der Maxime der Einmischung gilt es, sich auf verschiedenen Ebenen in der Ge-
sellschaft und Politik eindeutig zu positionieren. Die SA setzt sich dadurch dafir ein,
die Interessen des PK zu vertreten. Gemé&R der daraus resultierenden Parteilichkeit
bedeutet dies zugleich, sich fir die Interessen des Benachteiligten einzusetzen und
diese zu vertreten (vgl. Grunwald/Meyer 2016, S. 184). Die lebensweltorientierte SA

,,muss den gesellschaftlichen Bedingungen der Lebenswelt Rechnung tragen und darf
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sich nicht mit den Benachteiligungen gegebener Lebenslagen abfinden* (Grun-
wald/Meyer 2016, S. 186). Ahnlich stehen auch die PE dem Kind als Vermittler zur
Seite. Auf familiarer Ebene zielen sie darauf ab, die unmittelbare Umwelt (iber
FASD aufzuklaren, um dort Verstandnis fur das PK zu erlangen (vgl. Falke/Stein
2018, S. 22).

Doch auch die Aufklarung und Begleitung der Eltern kommt in erster Linie dem
Kind zugute, denn realistische Erwartungen schiitzen das Kind vor Uberforderung,
Schuldzuweisungen und Verachtung (vgl. Harter 2014, S. 24ff.).

Ferner bemuiht sich das PK seinerseits um Integration, indem es sich selbst oft ver-
sucht, in sein Umfeld einzubinden (vgl. Schlachtberger 2017, S. 92). Es leidet deut-
lich unter der Bedrohung der sozialen Isolation, welche eine Folge seiner durch die
PAE beeintrachtigen Exekutivfunktionen darstellt (vgl. Landgraf 2019, S. 51). Denn
einerseits zeichnet es ein PK mit FASD aus, besonders aufgeschlossen und gesellig
zu sein, doch andererseits erfahrt es gerade von Gleichaltrigen oft Ablehnung, wenn
es darum geht, Freundschaften zu knupfen (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 20). Zurick-
zuflihren ist dies auf seine gestorte soziale Interaktion, die es ihm nur bedingt ermdg-
licht, im Kontakt zu anderen nonverbale Botschaften zu verstehen sowie seine Im-
pulse und Frustrationstoleranz angemessen kontrollieren zu kdnnen (vgl. Falke/Stein
2018, S. 27ff.). Die LWO versucht mittels der Maxime der Integration sowie des dar-
aus hervorgehenden Inklusionsansatzes, eine Exklusion des Betroffenen zu verhin-
dern. Auf diese Weise knupft die Theorie an die geschilderten Herausforderungen
des PK an. Sie setzt sich stattdessen daftr ein, jedem die gleichen Rechte zuzusagen
und wahrenddessen die Diversitat untereinander anzuerkennen und zu akzeptieren
(vgl. Grunwald/Meyer 2016, S. 184). Gerade im Sinne des PK soll eine gerechte Ge-
sellschaft darauf abzielen, jedes Kind mit seinen individuellen Bedurfnissen und Fa-
higkeiten zu betrachten, anstatt alle gleich zu behandeln (vgl. Pfinder u.a. 2013, S.
146).

Die Maxime der Prévention zielt darauf ab, die Lebensverhéltnisse des PK und seiner
Pflegefamilie zu verbessern. In den Blick genommen werden hier sowohl die Gege-
benheiten und Ressourcen, die sich in dem Sozialraum wiederfinden sowie die des
betroffenen Kindes (vgl. Grunwald/Meyer 2016, S. 183). Dieser Ansatz ist wichtig,
denn schon allein aufgrund der von FASD hervorgehenden Symptomatik sind den
PE Grenzen gesetzt, was den Umgang mit ihrem PK betrifft. Da der Lernprozess des

Kindes eingeschrankt ist, wird von den PE erfordert, Sprache, Verhalten sowie die
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raumliche Struktur an die Bedurfnisse ihres PK auszurichten. Sie versuchen somit,
sich dem PK anzupassen (vgl. Ross 2014, S. 197). Im Umgang mit dem PK ist es
demnach besonders wichtig, durch die Gestaltung der Umwelt eine Konstanz und
Ruhe walten zu lassen. Dies impliziert, Gegenstande stets an den gleichen Standorten
aufzubewahren, Abladufe moglichst einfach zu halten und routiniert durchzufihren
(vgl. Schlachtberger 2017, S. 37). Das PK bemiiht sich seinerseits darum, nicht auf-
zufallen, sondern sich an seine Umwelt anzupassen (vgl. Thomsen u.a. 2014, S. 70).
Doch aufgrund seiner eingeschrankten Wahrnehmungsverarbeitung, fallt es ihm
nicht leicht, aufmerksam zu sein und sich Sachen zu merken. Aus dieser Uberforde-
rung heraus reagiert das PK dennoch oft mit auffalligen Verhalten, wie Hyperaktivi-
tat, Impulsivitat oder auch Aggressivitat. Eine unangemessene Umgebung verstérkt
die Symptome der FASD zusatzlich. Da das PK nicht in der Lage ist, eigenstandig
eine Struktur aufzubauen, muss diese Hilfe von auBerhalb kommen (vgl. Schlacht-
berger 2017, S. 37). Die Maxime der Dezentralisierung verfolgt zwar die Absicht,
dem Betroffenen niederschwellige Hilfe auf regionaler Ebene zugénglich zu machen
und fordert soziale Netzwerke, um diese auszubauen. Dennoch intendiert der lebens-
weltorientierte Ansatz mit diesem Prinzip, dem Adressaten Hilfe zukommen zu las-
sen, indem seine Bedurfnisse beriicksichtigt werden und der Hilfebedarf daran ange-
passt wird. Auch im Sinne der Partizipation versucht die LWO auf vielféltige Weise
ihrem Adressaten Teilhabe und Mitspracherecht zu gewéhren (vgl. Grunwald/Meyer
2016, S. 183). Die LW des Betroffenen erfordert regelmafiig von ihm, sich zu be-
haupten und zu entscheiden. Doch gerade dies féllt dem PK dadurch schwer, da es
ihm daran mangelt, Handlungsablaufe konkret zu planen und umzusetzen (vgl.
Schlachtberger 2017, S. 31). Die lebensweltorientierte SA knupft an dieser Stelle an,
um den Betroffenen in dieser Hinsicht zu entlassen. Indem sie versucht, seine Inte-
ressen wahrzunehmen und seine Potentiale dabei in den Blick nimmt, beabsichtigt
sie, ihm unterstiitzende Hilfe zu leisten. AnschlieRend setzt sie sich fur den Adressa-
ten ein und versucht seine Defizite auszugleichen (vgl. Thiersch 2014, S. 28f.). Das
PK profitiert davon, ernst genommen zu werden und erhélt dadurch die Chance, sein
Verhalten einsortieren und mogliche Losungsstrategien ansatzweise analysieren zu
konnen (vgl. Schlachtberger 2017, S. 35). Dartiber hinaus beinhaltet die Partizipation
die Kooperation mit dem Betroffenen, seiner Pflegefamilie sowie dem tbrigen Um-
feld seiner LW (vgl. Thiersch 2014, S. 31.). Denn auch trotz VVorhandensein sozialer
und personlicher Ressourcen des PK, empfinden die PE den familiaren Alltag durch
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das auffallige Verhalten ihres PK als belastend (vgl. Sarimski 2014, S. 649). Mithilfe
der Partizipation und der Vermittlung von Interessen sowie Bediirfnissen des PK
wird fur Entlastung gesorgt — dies gilt auch seitens der PE (vgl. Falke/Stein 2018, S.
22). In dieser Hinsicht ergibt sich vor allem durch die Struktur- und Handlungsma-
xime, die Chance, Orientierung fur die Gestaltung eines adadquaten Umganges mit
dem Adressaten zu bieten. Die lebensweltorientierte SA positioniert sich seitens des
Betroffenen und setzt sich fur ihn ein. Dieses Mandat fiihrt sie aus, indem sie mittels
der Prinzipien der Einmischung und auch der Partizipation auf unterschiedlichen
Ebenen agiert. Diese Ebenen umfassen sowohl das unmittelbare Umfeld des PK als
auch die Offentlichkeit. Die LWO ist in dieser Hinsicht vermittelnd tétig, um auftre-
tende Spannungen auszuhandeln und dem Adressaten andere, neue Chancen zu eroff-
nen (vgl. Grunwald/Thiersch 2016, S. 24ff.).

5 Fazit

Die LWO zeigt sich im Hinblick auf ihre Grundannahme, jeder Mensch sei fahig, ei-
genstandig sein Leben zu bewadltigen wenig geeignet, ihren Ansatz auf den Umgang
mit einem PK mit FASD zu Ubertragen. Auch was die Annahme des lebensweltorien-
tierten Ansatzes anbelangt, dass das abweichende Verhalten ein Resultat des eigenen
Scheiterns sei, l&sst die LWO zunéchst unvereinbar zu sein scheinen, um sie auf den
Kontakt mit ebendiesem Kind zu projizieren. Grund dafur ist die Tatsache, dass bei
FASD eine Schadigung des ZNS vorliegt. Dadurch ist es Betroffenen nur stark ein-
geschrankt moglich, ihren Alltag zu gestalten. Aufgrund der Behinderung sind sie ihr
Leben lang auf Hilfe angewiesen. Die LWO st6t in dieser Hinsicht an deutliche
Grenzen und ist nur bedingt Gbertragbar. Bei genauerer Betrachtung lassen sich den-
noch adaquate Mdglichkeiten aus der Ubertragung der LWO im Umgang mit einem
PK mit FASD feststellen. Besonders unter hinzuziehen der Struktur- und Handlungs-
maxime lassen sich diese Chancen in seiner LW erkennen und eréffnen eine wert-
schatzende, ressourcenorientierte Perspektive fir den Umgang mit dem betroffenen
PK. Die positiven Eigenschaften des PK werden betont und es wird daran appelliert,
flr Partizipation zu sorgen. Denn es geht gleichzeitig hervor, welchen Anstrengun-
gen das PK in seinem Alltag ausgesetzt ist und wie sehr es vor allem durch soziale
Folgen aufgrund seiner Behinderung bedroht ist. Der Auftrag fur die lebensweltori-

entierte SA wird dahingehend konkretisiert, fir FASD zu sensibilisieren und
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Betroffenen Teilhabe an der Gesellschaft zu ermdglichen. Dadurch ergeben sich di-
verse Ubertragungsmaglichkeiten der LWO fiir den Umgang mit einem PK mit
FASD. Mit dieser Arbeit lasst sich jedoch nicht endgultig feststellen, wie sich diese
Ubertragung in der Praxis gestaltet, da es sich lediglich um eine theoretisch heraus-
gearbeitete Untersuchung dessen handelt. Die Ergebnisse kdnnen dennoch dazu die-
nen, das Wissen und die Aufklarung tber die Diagnose von FASD zu erweitern - ge-
rade in Anbetracht dessen, dass FASD (ber eine hohe Pravalenzrate verfiigt. Die Er-
gebnisse sind gleichermafen fiir die SA sowie das soziale Umfeld des Betroffenen
von groflRer Bedeutung. Es bedarf ihnen, vor allem der SA, an einem hohen MaR der
Reflektion, wenn es darum geht, mit dem PK auf einen gelingenderen Alltag hinzu-
arbeiten. Im wechselseitigen Verhaltnis zueinander soll eine angemessene Betreuung
flr das PK mit FASD und seine Pflegefamilie sichergestellt werden und das PK ge-
eignete Unterstlitzung erhalten.

Die Erarbeitung der vorliegenden Arbeit lasst ferner den DenkanstoR zu, andere Le-
bensrdume, die das PK in seiner LW durchl&uft, auf ahnliche Chancen und Grenzen
hin zu analysieren. Der Lebensraum Schule stellt ein mdgliches Konfliktpotential fiir
das PK mit FASD dar, was eine ndhere Betrachtung der Bewaltigung schulischer
Herausforderungen aus Perspektive der LWO interessant sein lassen konnte. Denn
bei abschlieender Betrachtung stellt sich der lebensweltorientierte Ansatz in mehre-
ren Punkten als geeignet fiir eine Ubertragung im Umgang mit einem Menschen mit
FASD dar.
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