





Wie alles begann

Die Schmetterlings-Revolution

"Ich habe gehort, dass die Schwingungen eines Schmetterlings in Peru

einen Sturm in Texas auslosen konnen"

Dies ist ein Zitat der kanadisch/australischen Autorin Janette Turner Hospital.
In der Zeit von Februar bis September 1999 hat eine kleine gebeutelte Gruppe
von Schmetterlingen in acht Landern der Welt bewiesen, dass diese Aussage

wahr ist.

Adoptiv-/Pflege- und leibliche Eltern von Kindern mit FASD sowie eine Hand-
voll leidenschaftlicher Professioneller arbeiteten in den Monaten zusammen
und bereiteten sich fur die magische Minute 9.09 Uhr am 09.09.99 vor. Diese
Eltern fUhlten sich ausgebrannt durch die haufigen Krisen ihrer Kinder, die
standigen Treffen in der Schule, andauernden Arzt-, Psychologen- und
Psychiater-Besuche. Plotzlich hatten sie die Energie, Politiker anzuschreiben,
um diese um stadtische und staatliche Proklamationen zum FAS-Tag zu bitten.
Sie telefonierten, sie schrieben die Medien an, sie organisierten Veranstaltun-

Unterschatze nie, was eine kleine Gruppe engagierter Menschen tun
kann, um die Welt zu verandern. Tatsachlich ist das das einzige, was .
je etwas bewirkt hat.

Margaret Mead




gen. Sie kommunizierten per Email, Telefon und Fax und motivierten sich stan-

dig gegenseitig. 13 Staaten der USA und Kanada und 35 Stadte haben fur die-

sen Tag eine "Offentliche Proklamation" abgegeben. In Siidafrika haben Nel-

son Mandela und die drei groften Kirchenverbande ihre Unterstltzung fir die-

sen Tag zugesagt. Hier in Deutschland wurden tagsuber in Berlin, Hamburg,

Flensburg und Kiel Informationsstande aufgebaut. Zusatzlich fand abends in

Kiel eine offentliche Veranstaltung von Prof. Dr. med. Hermann Loéser, Univer-

sitatskinderklinik Minster, statt. Zum Sonnenuntergang am 09.09.99 entsprach

die Liste der weltweiten Medien-Erscheinungen der einer 1-Million-Dollar-PR-

Kampagne. Es wurden kleine, aber wichtige Veranderungen in der ganzen

Welt erreicht.

Grindungsmitglieder
2002

Vereinsgrundung

Uber eine online-Selbsthilfegruppe zum Thema
FASD, die Ann Gibson (1 2004) im Jahr 2001 ins Le-
ben gerufen hat, lernten die hilfesuchenden Eltern
das Krankheitsbild ihrer Kinder kennen. Ann Gibson
hat es verstanden, jedem einzelnen Mitglied das Ge-
fuhl zu vermitteln, fur die Gruppe von ganz besonde-
rer Bedeutung zu sein. In dieser Vertrautheit konnten
die Sorgen und Note endlich offen angesprochen
werden, fur die bis dahin kaum jemand ein Ohr hatte
und die auch niemand zu verstehen schien. Sehr
bald merkten sie, dass sie ihre Erfahrungen und die
erlangte Sachkompetenz aus der anonymen Gruppe
heraus der Offentlichkeit zuganglich machen miss-
ten. Aufklarung war angesagt! Am 07. September
2002 trafen sich einige Gruppenteilnehmerinnen in
Berlin mit dem Ziel, einen Verein zu grunden. Grol3er




Dank gilt Ann Gibson fur ihr selbstloses Engage-
ment.

Die Eintragung in das Vereinsregister erfolgte im
Jahr 2005 unter dem Namen fasWorld e.V.
Deutschland.

Im Jahr 2006 erschienen die ersten Informationsbroschuren FAS 1 und FAS 2 -
noch im Eigendruck.

2007 folgte die Broschure ,Lebenslang
durch Alkohol, deren professioneller
Druck durch die Unterstitzung der BKK
moglich wurde.




Das Jahr 2011 war ereignisreich:

In diesem Jahr fanden erste Gesprache mit dem Referenten der Bundesdro-
genbeauftragten statt.

Seit 2011:
= wird unsere jahrliche Fachtagung durch das Bundesministerium flr
Gesundheit gefordert

= werden die jahrlichen Fachtagungsdokumentationen herausgegeben
und

= hat sich fasWorld Deutschland e.V. aus rechtlichen Grunden in
FASD Deutschland e.V. umbenannt.

wird zu

2012 Fachgesprach zur Thematik ,Fetales Alkoholsyndrom® im Bundes-
ministerium in einer Expertenrunde aus Medizin, Wissenschaft
und Politik — initiiert durch den (damaligen) Behindertenbeauftragten
Herrn Hubert Huppe und die (damalige) Bundesdrogenbeauftragte
Frau Mechthild Dyckmans




Weitere Meilensteine:

2012 Mitwirkung bei der Entwicklung der S 3 —Leitlinie zur Diagnostik
von FAS (wird verteilt an alle Kinderarzte und- kliniken sowie SPZs)

2013  und
2014 mehrere Gesprache mit Referenten der Bundesdrogenbeauftrag-
ten zu den Themen:
=  Erweiterung der Diagnostikleitlinie,
= Lage und Unterversorgung der Erwachsenen mit FASD in
medizinischen und sozialen Bereichen, die teilweise

katastrophal ist

2015 parlamentarische Anhorung im Gesundheitsausschuss des
Bundestages zur Situation der Menschen mit FASD

09.09.
2015  erstmals gemeinsame Pressekonferenz mit der damaligen Bun-
desdrogenbeauftragten Frau Marlene Mortler




o Auf Initiative des FASD Deutschland e.V. erhielten im Marz 2015 Herr Prof.
Hans-Ludwig Spohr fur sein Lebenswerk das Verdienstkreuz am Bande und
im November 2015 unser ehemaliges Vorstandsmitglied Gerhild Landeck flr
ihr langjahriges Engagement fur Menschen mit Beeintrachtigungen das Bun-
desverdienstkreuz.

o seit 2015 Messestand und Vortrage auf der REHAB-Messe in Karlsruhe
« DGPPN - Kongress: 2018 Redebeitrag im FASD-Symposium
2019 Infostand

Wochenende fiur die Ansprechpartner der Selbsthilfegruppen
und zu verschiedenen Themen

FASD Deutschland e.V. bietet seit 2008 Treffen fur Vertreter der Selbsthilfe-
gruppen FASD und die Ansprechpartner des Vereins zu verschiedenen Themen
rund um FASD an. Inzwischen gibt es diese Treffen im Fruhling und im Herbst
jeden Jahres. Naturlich finden diese in DER Jugendherberge in Fulda statt.

Im Laufe der Jahre entstand bei diesen Treffen ein Gerust fur einen Informati-
onsvortrag in Powerpoint. Dieses Grundgerust wird regelmalig uberarbeitet
und bietet so fur die Teilnehmenden die Moglichkeit, sich Uber einige Inhalte bei
Bedarf intensiver auszutauschen bzw. Neues zu erfahren. Im Rahmen dieser
Arbeit wurden auch Methoden und Techniken fur Fortbildungen vermittelt.

Ein weiterer wichtiger Aspekt dieser gemeinsamen Wochenenden ist der Aus-
tausch Uber die Arbeit der Selbsthilfegruppen. Hier geht es dann z. B. um die
Fragen zur Grindung einer neuen Gruppe, aber auch um maogliche Herausfor-
derungen fur bestehende Gruppen.

Erganzend wurden im Laufe der Jahre auch immer wieder externe Fachleute
eingeladen, die das Wissen der Teilnehmenden erweitert haben, z. B. zum
Thema Bundesteilhabegesetz, Offentlichkeitsarbeit oder Selbsthilfe.




Facebookgruppen von FASD Deutschland e.V.

Ein weiteres Angebot des Vereins FASD Deutschland e. V. fur Mitglieder und
Nichtmitglieder setzt sich zusammen aus zahlreichen Facebookgruppen. In der
grol3en Facebookgruppe ,FASD Deutschland® sind Menschen mit FASD, Eltern
jeder Art, Fachleute jeder Art und andere Interessierte. Ein Beitritt in diese Grup-
pe erfordert die Genehmigung des Moderatorenteams. Bei der Beitrittsanfrage
werden drei Fragen gestellt, nach deren Beantwortung eine Freischaltung fur die
Gruppe erfolgt. Es handelt sich um eine geschlossene Gruppe, d.h. nur Mitglie-
der der Gruppe konnen lesen und kommentieren. Alles, was hier geschrieben
wird, darf nicht aus der Gruppe getragen werden! Die Gruppe stellt keine Platt-
form des Vereins dar, sondern bietet einen Raum fur den Erfahrungsaustausch
rund um das Thema Fetale Alkohol Spektumstorungen (FASD).

FASD Deutschland e.V. bietet auch noch weitere Gruppen an, z. B. eine nur fur
leibliche Mutter, eine nur fur Erwachsene mit FASD, eine nur fur Bezugsperso-
nen von jungen Erwachsenen mit FASD und eine Gruppe nur fur Eltern / Partner-
schaften mit FASD (Damit ist gemeint, dass ein (Ehe)Partner FASD hat!).

Facebook
https://www.facebook.com/groups/277359855698272/?ref=bookmarks
https://www.facebook.com/FASDDeutschland/

NOALCOHOLFORMYBABY https://www.facebook.com/
groups/2526163834111314/

FASD Deutschland e.V. ist auch auf Twitter, Instagram und YouTube zu finden!

Instagram
https://www.instagram.com/fasd_deutschland_e.v/?hl=de

YouTube
https://www.youtube.com/channel/UCSLOVzpUiWtgs50ITGiYMwQ/videos?
view_as=subscriber

Twitter
https://twitter.com/DeutschlandFasd



https://www.facebook.com/groups/277359855698272/?ref=bookmarks
https://www.facebook.com/FASDDeutschland/
https://www.facebook.com/groups/2526163834111314/
https://www.facebook.com/groups/2526163834111314/
https://www.instagram.com/fasd_deutschland_e.v/?hl=de
https://twitter.com/DeutschlandFasd

Wochenende fuir Erwachsene mit FASD

Seit 2016 veranstaltet der Verein FASD Deutschland e.V. regelmaldig Wochen-
enden fur Erwachsene mit FASD. Diese Treffen sollen den Teilnehmern die
Maoglichkeit bieten, zu erfahren, dass sie mit ihren Problemen nicht alleine sind,
in den Austausch untereinander zu kommen und sich gegenseitig zu starken.
Es besteht die Moglichkeit, sich durch eine Vertrauensperson begleiten zu las-
sen, wenn der Mensch mit FASD dies wunscht. Auch die Begleitpersonen, z.B.
Adoptiveltern, ehemalige Pflegeeltern, gesetzliche Betreuer*innen, Mitarbei-
ter*innen aus Wohngruppen oder auch Lebenspartner*innen, haben die Mdg-
lichkeit zum Austausch und/oder konnen sich mit gerade relevanten Themen
beschaftigen. Dieses Angebot wird gut angenommen, wie die Teilnehmerzahlen

zeigen, die sich von anfanglich 13 auf 26 im Jahr 2019 steigerten.

Als Veranstaltungsort wurde die Jugendherberge in Fulda gewahlt. Sie bietet
genugend Raum fur die Arbeit in verschiedenen Gruppen mit unterschiedlichen
Themen.

Das erste Wochenende fur Erwachsene im Jahr 2016 stand unter dem Thema
,Leben mit FASD", 2017 ging es um den ,Alltag mit FASD".

Fur 2018 auRerten die Teilnehmer selbst den
Waunsch, einen Notfallpass zu entwickeln, der seit
2019 in gedruckter Form Uber den Verein bezo-
gen werden kann. Das Jahr 2018 war ein beson-
deres Jahr. Anlasslich der internationalen Fachta-
gung in Berlin, EUFASD, wollten auch die Men-
schen mit FASD selbst sich zu Wort melden. Im
Rahmen des Erwachsenenwochenendes wurden
die Teilnehmer*innen von einem Filmteam beglei-
tet, welches mit sehr viel Fingerspitzengefuhl

FASD Baum, gestaltet von den einen einfUhlsamen Filmbeitrag produziert hat.

Erwachsenen mit FASD an-
lasslich der EUFASD 2018 in
Berlin
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Dieser Film war fur die Prasentation wahrend der EUFASD gedacht und ist dort
zum ersten Mal offentlich gezeigt worden. Ein sehr emotionaler Moment fur alle.
Der Film ist 6ffentlich zugangig auf dem YouTube Kanal von FASD Deutschland
e.V.

Im Jahr 2019 wurde die Erstellung eines Notfallplans in Angriff genommen, der
als Unterstutzung fur den Alltag von Menschen mit FASD gedacht ist. Dieses
Projekt wurde sowohl in der Gruppe der Menschen mit FASD als auch in der
Gruppe der Begleitpersonen erarbeitet. Als Ergebnis zeigte sich, dass ein Not-
fallplan immer nur eine Richtlinie sein kann. Man kann ihn als eine Art Toolbox
sehen, aus der sich jede/r jeweils das herausnehmen kann, was in der jeweili-

gen Situation hilfreich und passend erscheint.

Die Durchfuhrung dieser und ahnlicher wichtiger Aktivitaten ist dem Verein nur
durch finanzielle Unterstitzung maoglich, die in diesem Fall durch die DAK er-
folgte. Somit wird der Hauptteil der Finanzierung durch Spenden und den Ver-
ein getragen, so dass die finanzielle Beteiligung der Menschen mit FASD auf

einen geringen Teilnehmerbeitrag beschrankt werden kann.

Wir hoffen, auch 2020 wieder ein Wochenende fur Erwachsene mit FASD an-
bieten zu konnen, an Themen mangelt es nicht und nichts ist wichtiger, als der

Austausch untereinander.

T-Shirt in schwarz und
weild erhaltlich

T-Shirts und Kappen konnen uber info@fasd-deutschland.de kostenpflichtig
bestellt werden.
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NEU: Notfallpass fiir Menschen mit FASD

Pressemitteilung

In Zusammenarbeit mit Erwachsenen mit FASD hat der Verein FASD Deutsch-
land e.V. ein Dokument entwickelt, das die Menschen mit FASD darin unterstit-
zen soll, sich bei Bedarf Hilfe holen zu kdnnen. FASD ist eine nicht heilbare,
hirnorganische Storung. Menschen mit FASD haben sehr haufig gute verbale
Fahigkeiten und konnen sich selbst gut darstellen. Stresssituationen fuhren da-
zu, dass Gesprachsinhalte nicht

korrekt verstanden werden, was

wiederum dazu fuhren kann, dass

die Menschen mit FASD nicht an-

gemessen handeln oder reagieren

konnen. Genau fur diese Situatio-

nen wurde der Pass entwickelt.

Das scheckkartengrofe Doku-

ment gibt auf der Vorderseite eine

kurze pragnante Erklarung wieder,

was FASD ist, und auf der Ruck-

seite befinden sich die Kontaktda-

ten einer Person des Vertrauens.

Dies konnen sowohl Familienmit-

glieder als auch amtliche Betreuer

sein. Der Pass ist aus biegsamem

Kunststoff hergestellt und kann

mit einem wasserfesten Stift be-

schrieben werden. Die Notfallpas-

se konnen Menschen mit FASD

uber den Verein FASD Deutsch-

land e.V., Hugelweg 4 in 49809

Lingen oder uber info@fasd-Deutschland.de kostenfrei beziehen. Es sind

schon Uber 500 Passe und die dazugehorigen Flyer im Umlauf.
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FASD Deutschland e.V. - unsere Ziele

Aufklarung der Offentlichkeit tiber die mdglichen Folgen von Alkoholkonsum
in der Schwangerschaft und die lebenslangen Auswirkungen
Praventionsarbeit — moglichst frihzeitige Aufklarung von Jugendlichen Uber
die Gefahren von Alkohol in der Schwangerschaft

Vernetzung der unterschiedlichsten Professionen, um eine umfangliche Be-
gleitung und Betreuung von Menschen mit FASD zu organisieren
Zusammenarbeit mit Eltern

Forderung von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit FASD

Beratung von Bezugspersonen der Menschen mit FASD

Mitwirkung auf politischer Ebene

Zusammenarbeit mit Fachkraften in medizinischen, therapeutischen und so-
zialpadagogischen Bereichen

eine eigenstandige Kodierung der FASD im ICD 11

Zusammentragen von Forschungsergebnissen aus aller Welt

Aufbau und Unterstutzung eines bundesweiten Netzes von Selbsthilfegrup-
pen

geeignete Wohn- und Betreuungsfor-

men finden

Fortbildung

internationale Kontakte knupfen und

pflegen

Verbesserung der Teilhabebedingun-

gen im Bereich ,Erwachsene mit

FASD" (Wohnen, Arbeit, Versorgung)

und die Beseitigung der bestehenden

Informationsdefizite in der Offentlichkeit

(z.B. bei Amtern und Behdrden sowie

Einrichtungen der Behindertenhilfe)

Abkehr von einem defizitorientierten Denken — hin zum ressourcenorientier-
ten Umgang mit Menschen mit FASD (in allen Altersbereichen)




FASD Deutschland e.V. - unsere Aktivitaten

+ Internetprasenz: www.fasd-deutschland.de

+ Online-Selbsthilfegruppe

+ Fachtagungen: www.fasd-fachtagung.de

+ Seminare, Vortrage und Schulungen

+ Familienfreizeiten

+ Fragebogenaktionen

+ Mitgliedergewinnung

+ Beratung und Hilfe in Krisensituationen

+ Austauschwochenende fur Erwachsene mit FASD

+ Teilnahme an internationalen Konferenzen:

(Berichte  unter http://www.fasd-deutschland.de/termine-und-veranstal

tungen/internationale-konferenzen.html)

EUFASD: Berlin, Kerkrade
2012 Barcelona mit Vortrag
2014 Rom - mit Poster und Vortrag
2016 London - mit Poster und Vortrag
2018 Berlin - mit Poster und Vortrag

International: 2010 Atlanta
ab 2011 Vancouver, seit 2014 mit Poster und
seit 2017 mit Vortragen

+ Erstellung und Herausgabe von Buchern, Informationsmaterial und
Broschuren
+ Social Media
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Fachtagungen

Referenten, die seit Jahren FASD-infiziert und auf vielen unserer Fachtagungen
mit stetig neuen Beitragen dabei sind:

Herr Prof. Spohr, Herr Dr. Feldmann, Herr Prof. Holtmann, Frau Dr. med. Hoff-
Emden, Frau PD Dr. med. Dipl. Psych. Landgraf, Frau Prof. Jost, Frau Gila
Schindler und Frau Wagner

e 1999 Berlin, Hamburg, e 2010 Munchen 2-tagig

Flensburg/Kiel e 2011 Neumunster 2-tagig
e 2002 Berlin e 2012 Erfurt 2-tagig
e 2003 Berlin e 2013 Ludwigshafen 2-tagig
e 2004 Berlin e 2014 Dresden 2-tagig
e 2005 Mulheim/Ruhr e 2015 Osnabruck 2-tagig
e 2006 Leipzig e 2016 Wurzburg 2-tagig
o 2007 Havixbeck 2-tagig e 2017 Hamburg 2-tagig
o 2008 Prum/Eifel  2-tagig o 2018 Berlin 2-tagig
e 2009 Berlin 2-tagig e 2019 Dortmund 2-tagig

Und: 2018 die europaische FASD-Konferenz EUFASD in Berlin!

Zwei Vorstande - ein Team: European FASD Alliance und
FASD Deutschland e.V.




Fachtagungsimpressionen

damals

und heute
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FASD Deutschland Award

Seit 2018 wird wahrend der Fachtagung der FASD Deutschland Award fur au-
Rerordentliches Engagement fir Menschen mit FASD verliehen.

Erste Preistragerin war Frau
Gela Becker vom ev. Sonnen-
hof e.V. Berlin

Einen  Sonderpreis erhielt
2019 die Jugendherberge in
Fulda
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Familienfortbildungsfreizeiten

Unsere Freizeiten fur Familien mit Kindern mit FASD finden jedes Jahr jeweils
von Mittwoch vor Himmelfahrt bis Sonntag darauf statt.

Begonnen hat alles im Jahr 2003, als die Mitglieder der Online-
Selbsthilfegruppe sich endlich auch personlich kennenlernen wollten. Gesagt,
getan! 2003 wurde die Jugendherberge in Hilchenbach komplett gebucht. Sie
freuten sich darauf, dass sie bald den bekannten Namen Gesichter wirden
zuordnen konnen. Die Aufregung war grof3.

Der Tag der Anreise war spannend, es gab viel Hallo und lauter frohliche Ge-
sichter. Die Jugendherberge war klein und alt, viele 8-Bett-Zimmer. Die Zim-
mer hatten nicht, wie es heute bei den Familienfreizeiten ublich ist, Dusche
und WC auf dem Zimmer, wir kamen mit Gemeinschaftsduschen aus. Keiner
hatte vorher Erfahrung mit der Organisation einer Gruppenreise, dementspre-
chend chaotisch ging es teilweise zu, aber das tat der guten Stimmung keinen
Abbruch. Familien, Mannlein, Weiblein, Kinder wurden auf die vorhandenen
Betten irgendwie verteilt. Wir waren alle unkompliziert. Leider stellte sich da-
bei heraus, dass nicht genug Betten zur Verflugung standen. Auch das Prob-
lem konnte gelost werden, da eine Familie ohnehin mit dem Wohnwagen an-
gereist war, ein paar Jugendliche hatten ein Zelt mit und campten auf der Wie-
se, eine andere Familie nachtigte in ihrem geliebten VW-Bus. Somit waren
alle untergebracht.

Es war ein turbulentes Wochenende, die Kinder und auch die Erwachsenen
lernten sich kennen, die gute Laune hielt Uber das ganze Wochenende an.
Naturlich gab es damals noch keine Kinderbetreuung. Jeder Erwachsene ach-
tete auf alle Kinder, griff ein, wo es notig war, trostete, schimpfte usw. Auch
damals schon fanden die Kinder schnell zueinander.

Es war wirklich eine aufregende, chaotische aber unvergessliche erste
Familienfreizeit auf dem Weg zu weiterem, engen Zusammenschluss, zur
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Vereinsgrundung und zu allem, was bis heute den Verein FASD Deutschland

e.V. ausmacht.

Mittlerweile nehmen durchschnittlich rund 140 Personen teil, und die Familien

ubernachten in eigenen Zimmern mit Dusche und WC. Das Progamm der je-

weiligen Freizeit wird jedes Jahr abwechslungsreich gestaltet: Referenten zu

ausgesuchten Themen und Workshops, z.B. Sexualitat, Medien, Achtsamkeit,

Recht usw. sowie Gesprachskreise fir die Eltern und eine sehr verlassliche Be-

treuung fur die Kinder mit besonderen Highlights wie Trommelzauber, Greifvo-

geln und vielem mehr.

e 2003
e 2004
e 2005
e 2006
e 2007
e 2008
e 2009
e 2010

Hilchenbach
Braunlage
Wasserkuppe/ Rhon
Wasserkuppe/ Rhon
Bad Hersfeld
Lauterbach

Fulda

Fulda

2011
2012
2013
2014
2015
2016
2017
2018
2019

Lauterbach
Fulda

Fulda

Fulda

Fulda

Fulda

Fulda
Oberbernhards
Fulda

19



20 Jahre Taq des alkoholgeschadigten Kindes — ein Fazit

Was ware, wenn vor mehr als 20 Jahren diese kleine Gruppe ldealisten (vielleicht
waren es auch Eltern von Kindern mit FASD, am Rande ihrer Kapazitaten) sich
nicht im Internet getroffen und gemeinsam versucht hatte, die Lebensqualitat fur
ihre Kinder zu verbessern?

Einen Tag im Jahr festzulegen, an dem an Menschen mit FASD gedacht wird, war
eine ihrer gemeinsamen Ideen und so erkoren sie den 9.9.99 als ersten ,Tag des
alkoholgeschadigten Kindes".

Dieser Tag jahrt sich nun zum 20. Mal - ein Moment, um inne zu halten und die
Jahre Revue passieren zu lassen.

Es ist viel passiert, gerade bei uns in Deutschland. Nach den ersten kleineren
Fachtagungen, die durch Ann Gibson und Annika Thomsen organisiert wurden,
finden seit 2002 regelmalig im September Fachtagungen statt. Aus der zunachst
eintagigen wurde schnell eine zweitagige Veranstaltung, die jahrlich auf immer
mehr Zuspruch und Interesse trifft, was sich in den wachsenden Teilnehmerzah-
len widerspiegelt.

Seitens des Vereins wurde das erste deutschsprachige Informationsmaterial zu
FASD erstellt und verteilt.

Nach Gesprachen mit den Referenten der Drogenbeauftragten entstand die ers-
te evidenzbasierte und konsentierte S3 Leitlinie FAS, gemeinsam mit allen flih-
renden Verbanden. Diese wurde 2016 mit der S4 Leitlinie auf das gesamte Spekt-
rum FASD erweitert.

Im Kinder- und Jugendbereich gibt es zunehmend mehr Diagnostikmoglichkeiten,
es wurden Fachambulanzen gegriindet, Arzte spezialisierten sich und einige So-
zialpadiatrische Zentren nahmen sich des Themas an. Und trotzdem ist auch 20
Jahre nach dem ersten Tag des alkoholgeschadigten Kindes die Behinderung
FASD noch immer zu vielen Menschen nicht ausreichend bekannt.
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Trotz vieler Praventionsmalinahmen, vieler Kampagnen sind die Auswirkungen
des Alkoholkonsums in der Schwangerschaft nicht Teil der Lehrplane in allen
Schulformen geworden.

Es gibt Fortbildungen fur Erzieher*Innen, Therapeut*Innen, Lehrer*Innen,
Arzt*Innen, Jugendamter etc., die nur bedingt genutzt werden. Unserer Erfahrung
nach leider erst, wenn die herkommliche Padagogik gescheitert ist.

Wenn wir auf den Erwachsenenbereich blicken, gibt es kaum Fortschritte! Hier ist
zwingend Veranderung erforderlich. Diagnostiker, Therapeuten, Arbeitsvermitt-
lungs- und Rehabilitationsberatungsstellen, Wohnmoglichkeiten und vieles mehr
werden dringend bendtigt, damit Erwachsene entsprechende Anlaufstellen und
vor allem Unterstltzung finden konnen.

Aber wo finden wir diese?

Zum Thema Wohnen fuhrt FASD Deutschland e.V. eine Umfrage durch.

Die Zwischenauswertung der Fragebogen zeigt, dass es tatsachlich noch viel Be-
darf gibt, adaquate Wohnformen fur Menschen mit FASD zu finden bzw. zu schaf-
fen. Das Problem hierbei sind die unterschiedlichen Bedurfnisse der Menschen
mit FASD — das Spektrum reicht von allein leben Uber ambulante bis hin zu voll-
stationarer Betreuung. AulRerdem fuhlen sich viele Eltern/ Betreuer in den Ein-
richtungen nicht ernst genommen, wenn sie die Probleme und den Bedarf des
Menschen mit FASD schildern.

Etwa die Halfte der Teilnehmenden lebt noch bei den Eltern, weil es kaum Alter-
nativen zur derzeitigen Wohnform gab. Aus vielen Antworten spricht auch Hilflo-
sigkeit und das Gefuhl, mit der Wohnproblematik allein gelassen zu werden.

Fazit aus der Umfrage: Wir brauchen keine speziellen Einrichtungen fiir Men-
schen mit FASD. Wir brauchen Einrichtungen, die offen sind fiir Menschen
mit FASD und die bereit sind, zu kommunizieren und ihre Konzepte zu liber-
denken.

Schlussbemerkung aus einem Fragebogen: ,Das Thema FASD muss in die Be-
hinderteneinrichtungen und WfbM getragen werden. Die Informationen engagier-
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ter Pflegeeltern werden nicht angenommen.”

Bitte unterstutzen Sie uns, indem Sie den Fragebogen ausfullen oder weiterge-
ben (unter www.fasd-deutschland.de / http://www.fasd-deutschland.de/images/
Fragebogen_Wohnen_1_2017.pdf).

Wir benotigen noch viel mehr Teilnehmende, damit wir die Studie aussagekraf-
tiger gestalten und auch nutzen kdénnen an den zustandigen Stellen in Politik,
Behdrden, Amtern usw.

Eine aktuelle Pilotstudie beschaftigt sich mit FASD in der Heimerziehung
(siehe S. 22)

Wenn wir die aktuellen Zahlen zugrunde legen (Kraus, 2019") leben in
Deutschland 14.074.300 Menschen mit FASD. Nur ein Bruchteil ist diagnosti-
ziert und im Hilfesystem verankert.

Was ist mit den anderen?
Haben sie kein Recht auf Diagnose?

Es ist zwingend erforderlich, dass Entscheidungstrager endlich wach werden
und bundesweite Aufklarungskampagnen schalten, damit die Gesamtbevdlke-
rung und nicht nur ein ,elitarer Kreis® weil3, welche Folgen mutterlicher Alkohol-
konsum in der Schwangerschaft hat. Aufklarung muss an den Verkaufsregalen
der Supermarkte beginnen in Form von grof3en lesbaren Warnhinweisen auf
den Alkoholflaschen. Es ist schon ein Unterschied, ob man sich selbst durch
Alkohol schadigt oder ob die nachste Generation ungewollt geschadigt wird.
Bis heute sind die Folgen der Schadigung FASD fur die nachsten Generatio-
nen nicht erforscht. Vermutet werden Genschaden etc.. Wie wird das unsere
Gesellschaft verandern, welche Folgekosten entstehen fur die Gesellschaft?

Aktuell haben Menschen mit FASD keinen Zugang zur Medizin. FASD sollte so
schnell wie mdglich einen Platz finden in den versorgungsmedizinischen
Grundsatzen, so dass Erwachsene mit FASD nicht mehr durch das soziale
Raster fallen konnen.

Es gibt noch viel zu tun! Der Weg ist lang und steinig, doch wir werden ihn ge-
hen. Bitte unterstutzen Sie uns dabei.
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Pressemitteilung zum Tag des alkoholgeschadigten Kindes
Postkartenaktion zum Tag des alkoholgeschadigten Kindes am 09.09.2019

60 Cent fur die Gesundheit eines Kindes

FASD (Fetale Alkoholspektrumsstdérungen) ist eine nicht
heilbare, hirnorganische Storung. Menschen mit FASD
mussen damit leben, dass sie kaum in der Lage sind, ein
selbstbestimmtes Leben zu fuhren und auf Hilfe von
aullen angewiesen sind. Zwei von 1000 Kindern werden
in Deutschland mit dieser vermeidbaren Behinderung
geboren, weil die leibliche Mutter in und wahrend der
Schwangerschaft Alkohol konsumiert hat. Um die Auf-
merksamkeit innerhalb der Gesellschaft zu scharfen,
fordert der Verein FASD Deutschland e.V. in
Kooperation mit der AGGF und dem FASD Netz-
werk Nordbayern Warnhinweise auf Alkoholfla-
schen zum Schutz des noch ungeborenen
Kindes.

Die Postkarten konnen kostenfrei beim Verein
FASD Deutschland e.V., Higelweg 4 in 49809
Lingen oder uber info@fasd-Deutschland..de bezogen werden.

Bitte unterstutzen Sie unsere Aktion und senden Sie diese Postkarte an die
Abgeordneten im Deutschen Bundestag.

i

Auch diese Postkarte konnen Sie Uber info@fasd-deutschland.de beziehen.

! https://www.aerztezeitung.de/medizin/krankheiten/kindergesundheit/article/983378/
unterschaetzte-zahl-tausende-babys-durch-alkohol-geschaedigt.html
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FASD Deutschland e.V. - unser kostenloses Infomaterial

Praventions-Flyer in deutscher, russischer,
franzosischer und einfacher Sprache
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FASD Deutschland e.V. - unsere Publikationen

NEU!
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Die FAScette bietet vertiefende Fach-
artikel, zeigt neue Entwicklungen auf
und informiert Uber Veranstaltungen.
Dartber hinaus wird uber die Aktivita-
ten des FASD Deutschland e.V. und
relevante Termine berichtet. Sie er-
scheint zweimal im Jahr, jeweils Mitte
Juli und Mitte/Ende Dezember. Seit Ju-
li 2018 erscheint die FAScette im
Schulz-Kirchner Verlag in Idstein

(www.schulz-kirchner.de) und ist damit
auch im Abonnement erhaltlich. Far
Mitglieder des FASD Deutschland e.V.
ist der Bezug der FAScette im Mit-
gliedsbeitrag enthalten
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FASD Deutschland e.V. - der Vorstand stellt sich vor

Stellv. Vorsitzende

Alison Frieling

Internationale Kontakte

Schriftfuhrerin
Ute Spreyer

Printmedien

Beisitzerin
Yvonne Stratmann

Neue Medien, Erwach-

senenwochenende

Beisitzerin
Daniela Hoffard

Kommunikation/Presse

Vorsitzende

Gisela Michalowski

Stellv. Vorsitzende

Katrin Lepke

Offentlichkeitsarbeit/

Printmedien

Kassenwart

Sandra Kramme

Beisitzerin
Annika Thomsen

Facebook, Aus-
tauschwochenende

Beisitzer
Hans Kradjel

IT-Sicherheit, Daten-
schutz
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Wenn Sie unseren Verein dauerhaft unterstitzen mochten, kdnnen Sie
dies auch durch eine Mitgliedschaft tun. Nur gemeinsam sind wir stark
und konnen sicherstellen, dass betroffene Familien auch in Zukunft zu-
sammenkommen konnen und Unterstutzung finden. Die Beitrittserkla-
rung und das Merkblatt zum Datenschutz finden Sie unter http://
www.fasd-deutschland.de/ueber-uns/mitglied-werden.html
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