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Vorwort von Professor Joachim Dudenhausen

(ehemaliger Leiter der Klinik fiir Geburtsmedizin der Cha-
rité -Universitatsmedizin Berlin, Vorsitzender der , Stif-
tung fir das behinderte Kind")

In Deutschland werden jahrlich 14.000 Kinder geboren, die durch Alkohol im Mutterleib ge-
schadigt wurden. Auf die Versorgung dieser Menschen ist die Community nicht vorbereitet. Ne-
ben den Bemiihungen, die Diagnose des FASD zu verbessern, ist die Information des sozialen
Umfeldes von FASD-Kindern ein wichtiges Ziel. Die Bezugspersonen und das soziale Umfeld
miissen lber die speziellen Umstinde der Wahrnehmung von FASD-Kindern informiert sein.
Dabei konnen ihnen kompetente Fachzentren und Elternkurse mit Wissensvermittlung tiber
entsprechende Hilfen helfen. Dartiber hinaus brauchen Eltern von FASD-Kindern kompetente

Ansprechpersonen, die Thnen bei schwierigen Situationen helfen konnen.

Den Autorinnen des Manuals ist es ein Anliegen, diese Informationen in das soziale Umfeld hin-
einzutragen. Die ,Stiftung fiir das behinderte Kind’ unterstiitzt diese Aktivititen von ganzem
Herzen und dankt der ,Theresia Zander-Stiftung’ und der ,Axel Springer Stiftung’ fiir die grof3zii-

gige Unterstitzung.

Prof. Dr. Joachim W. Dudenhausen
Vorsitzender der Stiftung fiir das behinderte Kind’

Berlin

Stiftung fiir das behinderte Kind
Forderung von Vorsorge und Friherkennung
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Hinweis: Im Folgenden sind immer sowohl weibliche als auch mdnnliche Personen gemeint.
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1 FaSsbar statt FaSsungslos

1.1 Sichtweise der Betroffenen

,Ich wiinsche mir sehr, dass die Menschen verstehen, wie ich bin und dass ich nicht mit Absicht die
Hausaufgaben nicht mache oder nicht dusche, ich vergesse es einfach und brauche auch noch mit
17 Jahren die Hilfe von meiner Mama.“

Fiktiver Bericht eines 6-Jahrigen mit FASD

,Bevor ich auf die Welt kam, war mir immer schwindelig. Meine Mutter trank viel Alkohol und
sie horte nicht auf damit. Ich bekam es zu sptliren und konnte im Bauch keine Begrenzung erler-
nen. Es war auch immer schrecklich laut, es fanden Partys statt und ab und zu erlebte ich, wie
ein wiitender Mann auf ihren Bauch schlug, dadurch wurde ich hin und her gewackelt.

Ich kam auf die Welt ganz plotzlich, meine Mutter war nicht darauf vorbereitet, ich auch nicht.
Ich wurde in die Kalte geboren, in einer Garage, ich wusste nicht, was los ist, auf einmal
schwankte es nicht mehr. Ich war erst ganz still, voller Angst, dann schrie ich spater nur noch
vor dem Licht im Krankenhaus. Ich blieb ganz alleine da, keiner kuschelte mit mir, meine Mutter
hatte mich im Krankenhaus allein gelassen.

Dort blieb ich mehrere Wochen, weil ich zu klein, zu leicht war, nicht schlafen und nicht trinken
wollte, denn ich hatte furchtbare Angst, ich fror und alles schwankte um mich herum. Deshalb
musste ich schreien, auch damit man sich um mich kiimmerte. Im Krankenhaus horte ich nur
wie die Krankenschwestern sagten: "Sowas haben wir noch nicht erlebt!". Ich wurde eingewi-
ckelt in straffe Hiillen, damit ging es mir besser.

Dann kam eine fremde Frau, nahm mich mit nach Hause, fiitterte mich ganz viel und mir war
immer noch schlecht, so dass ich schrie. Ab und zu nahm sie mich auf die Arme. 3 Monate spater
kam ich in eine andere Familie. Sie waren sehr lieb zu mir, aber ich musste immer noch schreien,
weil ich nicht wusste, ob sich jemand um mich kiimmert. Ich konnte nur ganz schlecht trinken,
sie gaben mir viel zu Essen, ich verschluckte mich und schrie wieder. Sie schleppten mich herum,
damit ging es mir etwas besser. Dann verstanden sie, was mit mir los ist, nahmen mich in ihr
Bett und ich konnte schlafen. Dann kamen bose Traume, von dem, was ich vorher erlebt hatte,
der Krach, ich war sehr empfindlich, alle redeten auf mich ein, ich schrie wieder.

Es wurde langsam etwas besser, ich konnte langsam trinken, essen, alle kiimmerten sich um
mich. Ich wurde allen Familienmitgliedern gezeigt, es war mir zu laut und ich schrie wieder. Ich
lernte langsam laufen, musste zur Physiotherapie, weil ich immer hinfiel und {iberall dagegen
rannte. Ich stiefd Giberall an, weil ich immer noch schwankte. Aufderdem war mir immer alles
schnell zu laut. Ich musste selber schreien, aber wenn andere zu laut waren, konnte ich es nicht
aushalten. Mein Korper war ganz komisch, ich rannte gegen die Treppe, ich wusste nicht, wo
oben und unten ist, deshalb sprang ich einfach vom Klettergertist herunter. Dann schrien die
Anderen und ich musste mich ab und zu festhalten, oder die Anderen spiiren, deshalb habe ich
sie gehauen, manchmal habe ich auch gebissen, dann schrien wieder alle.

Ich musste zu verschiedenen Therapien, die ich mitunter ganz gut fand, manchmal war mir aber
alles zu viel. Meine neue Mama war sehr lieb zu mir und mein neuer Papa auch. Ich wurde ver-
schiedenen Arzten vorgestellt, weil ich so komisch war. Ich konnte vom Klettergeriist herunter-
springen und ich wire beinahe vor ein Auto gerannt, die Anderen erzdhlten, sie hat keine Angst.
Das stimmt, ich wusste gar nicht, was die damit meinen.
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Dann sollte ich zur Schule, ich sollte was vormachen, aber da waren so viele Leute und ich schrie
"Mach nicht mit!", verkroch mich unter dem Schreibtisch. Ich konnte noch nicht richtig hopsen
und ich konnte auch nicht so einen doofen Stift halten. Deshalb sollte ich zur Ergotherapie und
kam ein Jahr spater in die Schule und jetzt habe ich die Zuckertiite. Ich bin die Kleinste, ich bin
zu leicht, aber ich trau mich schon, vom hdchsten Klettergeriist herunterzuspringen, manchmal
schubse ich die Anderen und dann muss ich zu einem Training, dass ich das nicht mehr machen
soll.

Auflerdem vergesse ich immer, mir die Zdhne zu putzen und weif nicht, was ich machen soll,
wenn ich morgens aufstehe. Aber am besten ist, wenn Mama oder Papa mich im Arm halten,
oder wenn wir alleine zu Hause sind, oder wenn ich draufien im Garten toben kann. Ich glaube,
sowas, was Therapien sind, ist mir einfach zu viel.

Wie es in der Schule wird, weifd ich noch nicht. Aber ich hoffe, dass es nicht zu laut wird, es nicht
so schnell geht und ich mir nicht zu viele Sachen merken muss. Und das Mama mir immer hilft,
wenn ich aufrdaumen soll. Ich kann ganz toll singen, ich kann ganz toll hopsen inzwischen, ich
hoffe, dass die das alle merken. Und nachts habe ich manchmal bése Traume, dass es zu laut ist,
dass die Anderen mich abholen und dass ich nicht mehr bei meiner Mama bleiben darf. Und ab
und zu mal wurde mir auch gesagt, ich soll meine Bauchmama sehen, aber die will ich gar nicht
sehen, weil ich ganz viel Angst habe, was vorher war.“

Kurzgefasst

FASD-Betroffene benétigen Verstandnis fiir ihr ,Anders ticken“ durch Bezugspersonen und sozi-
ale Umwelt.

1.2 Sichtweise der Bezugspersonen

Sie sind lieb, sie sind slifs, aber auch distanzlos, zerstorerisch, aggressiv, nicht zu bdndigen, locken in
uns alle Mutterinstinkte hervor... und treiben uns manchmal an den Rand der Verzweiflung“.

Was soll blof$ aus ihnen werden, werden sie jemals erwachsen, das heifst, kénnen wir sie allein leben
lassen...? Ich habe eine Odyssee hinter mir und wiinsche mir endlich Fachleute, die wissen, was mit
meinem Kind los ist und was FASD bedeutet. (Zitat einer Pflegemutter)

Wie dem Eingangszitat zu entnehmen ist, besteht der grofie Wunsch bzw. ist das Anliegen der
Bezugspersonen, ,Fachleute zu finden, die umfassend iiber FASD informiert sind und spezifisch die
Problemlage ,Familie Ausnahmezustand Schock und Diagnose” handeln kénnen“. Das Manual als
Mix von Erfahrungen der Bezugspersonen und Betroffenen, von Evaluation und Expertenwissen
soll die ,kiinftigen Trainer” auf ihre Aufgabe vorbereiten.

Wie konnen Bezugspersonen von Kindern mit FASD in ihren Aufgaben und Herausforderungen,
die der Alltag mit sich bringt, unterstiitzt werden?

Diese Kernfrage soll im Manual beantwortet werden.

Kurzgefasst

Bezugspersonen von FASD -Betroffenen haben einen sehr stressigen Alltag, und brauchen kom-
petente Ansprechpartner , Trainer” zur Unterstiitzung.

1.3 Welche Ziele hat das Manual?

Das Manual soll , Trainer” befahigen, das Verstandnis fiir FASD Betroffene durch ihre Bezugsper-
sonen zu ermoglichen (,wir ticken anders“) und eine Stressreduktion (,Stress ist der grofdte
Killer”) fiir alle zu erreichen.
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Das Manual vermittelt flir die Trainer Wissen und Anleitung. Im ersten Teil wird Basiswissen zu
FASD vermittelt, um ein Verstiandnis fiir die Vielschichtigkeit der Behinderung und deren Aus-
wirkungen auf die Teilhabe der Betroffenen am gesellschaftlichen Leben zu entwickeln.

Im zweiten Teil werden Hinweise zum Kompetenzaufbau und der Entwicklung von Ressourcen
bei den Angehorigen von FASD Betroffenen gegeben.

Es sollen Losungsstrategien zur Stressreduktion vermittelt werden, nachdem die Stressfaktoren
analysiert wurden.

Mithilfe praktischer Beispiele aus dem Elternkurs werden Interventionen auf verschiedenen
Ebenen veranschaulicht.

Demzufolge stellt das Manual eine professionelle Anleitung fiir Trainer dar, die Bezugspersonen
FASD Betroffener zur Selbsthilfe zu befahigen und einen moderierten Kurs zum Erreichen dieses
Ziels kompetent leiten zu kénnen.

Der Elternkurs ist modular strukturiert aufgebaut.

Die Ergebnisse der evaluativen Untersuchung aus dem Elternkurs im SPZ Leipzig geben Hinwei-
se auf Bedirfnisse und erworbene Kompetenzen der Pflege- und Adoptiveltern zur Bewaltigung
der Problemlagen. Dabei stehen folgende Fragestellungen im Vordergrund:

e Wassind die Hauptanliegen der Adoptiv-/Pflegeeltern aus dem Elternkurs?
e Was half den Pflege-/Adoptiveltern den Umgang mit ihren FASD-betroffenen Kids be-
wusst entspannter zu gestalten?
Die gewonnenen Erkenntnisse werden in Abbildungen veranschaulicht und Hinweise zu einem
notwendig multimodalen Ansatz am Sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ) Leipzig vorgestellt.

Kurzgefasst

Die Trainer erwerben Basiskenntnisse zu FASD, um die Komplexitidt zu verstehen und Alltags-
konzepte mit den Bezugspersonen zu entwickeln.

Die interdisziplindre Koordination der medizinischen, sozialen und therapeutischen Mafinah-
men sollte idealerweise in einem SPZ/Fachzentrum stattfinden.

1.4 Wer ist Zielgruppe fiir das Manual?

Das Manual soll ,Trainer trainieren“. Es ist fiir Trainer aus medizinisch-psychologischen
und/oder soziologisch-padagogischen Bereichen, wie Tragern der Jugendhilfe, konzeptioniert,
die mit den Betroffenen und ihren Familien arbeiten. Ebenso ist es fiir Multiplikatoren wie Pfle-
ge- und Adoptiveltern und padagogische Mitarbeiter von Wohngruppen fiir FASD Betroffene als
Anregung gedacht, Elternkurse zu organisieren und praktische Anregungen hierfiir zu erhalten.

Das Manual informiert Fachleute, die Bezugspersonen von Kindern mit FASD in ihrer Ressour-
cenentdeckung und Kompetenzentwicklung unterstiitzen wollen und dadurch zur Stressreduk-
tion dieser beitragen wollen.
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2 Was ist wichtig zu FASD?

2.1 Wie ist FASD definiert?

Die Fetale Alkoholspektrumstérung (FASD) wird als Oberbegriff fiir die Schadigungen eines
Menschen verwendet, die pranatal durch Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwanger-
schaft entstehen. Alkohol wahrend der Schwangerschaft kann die Entwicklung des Ungeborenen
beeinflussen und zu erheblichen lebenslangen koérperlichen und geistigen Schadigungen und zu
Verhaltensauffilligkeiten fiihren.

Die diagnostischen Kriterien fiir die FASD wurden, orientierend an den bisherigen internationa-
len Leitlinien, durch die Leitliniengruppe in die vier diagnostischen Sdulen

(1) Wachstumsauffalligkeiten

(2) Gesichtsauffalligkeiten

(3) ZNS-Auffalligkeiten und

(4) Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft

unterteilt.

2.2 Welche drei Diagnosen umfasst FASD?

Da die Auswirkungen der pranatalen Schadigungen durch Alkohol unterschiedlicher Auspra-
gung (Spektrum) sein kénnen, wird in der Diagnostik differenziert. So wird mit dem Begriff des
Fetalen Alkoholsyndroms (FAS) das Vollbild der Storung beschrieben. Zwei weitere Kategorien
des Spektrums bilden das partielle Fetale Alkoholsyndrom (PFAS) und die alkoholbedingten
neurologischen Entwicklungsstérungen (ARND). Die folgende Tabelle gibt eine Zusammenfas-
sung iiber die Kategorien innerhalb der Fetalen Alkoholspektrumstérung.

Kriterien FAS PFAS ARND

Grofde/Gewicht/ 1 Kriterium nicht relevant nicht relevant

BMI

Gesichtsauffilligkeiten | Verstrichenes Philtrum, | 2 von 3 Kriterien Keine
Verkiirzte Lid Achse,
Verschmalerte Oberlip-
pe

ZNS Microcephalus oder 3 Microcephalus und Microcephalus und
funktionelle Kriterien 2 Funktionelle Kri- 2 funktionelle Krite-
oder Epilepsie und 2 terien oder 3 funk- rien oder 3 funktio-
funktionelle Kriterien tionelle Kriterien nelle Kriterien

Info iiber Alkoholkon- Nicht notwendig Notwendig Notwendig

sum in der Schwanger-

schaft

Veroffentlicht S3 Leitlinie S3 Leitlinie/ Ergan- | S3 Leitli-
2012 veroffentlicht zung 2016 verof- nie/Ergdnzung 2016

fentlicht veroffentlicht

Tabelle 1: Die Diagnosen im Rahmen der Fetalen Alkoholspektrumstérung nach S3-Leitlinie

(Landgraf, Heinen2016)

(*Microcephalus = Kopfumfang kleiner Perzentile 10)

10
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Die Definition der Merkmale ZNS-Auffilligkeit nach S3 Leitlinie
1. ZNS-Auffalligkeiten

Zur Erfiillung des Kriteriums “ZNS-Auffilligkeiten” sollen mind. 3 der folgenden Auffalligkeiten
zutreffen, die nicht addquat fiir das Alter sind und nicht allein durch den familidren Hintergrund
oder das soziale Umfeld erklart werden kénnen

e Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter der Norm) oder signifikante kombinier-
te Entwicklungsverzogerung bei Kindern < 2 J.

e Epilepsie

e Mikrocephalie < 10. Perzentile

Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen:
e Sprache
e Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination
e Ré&umlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive Fahigkeiten
o Lern- oder Merkfahigkeit
o Exekutive Funktionen
e Rechenfertigkeiten
e Aufmerksamkeit
e Soziale Fertigkeiten oder Verhalten
(SD =Standardabweichung)

Kurzgefasst

Die Alkoholspektrumstérungen umfassen die Diagnosen Fetales Alkoholsyndrom (FAS), Partiel-
les Fetales Alkoholsyndrom (PFAS) und alkoholbedingte ZNS-Entwicklungs- und Verhaltensauf-
falligkeiten (ARND). Die Kernsymptome sind Wachstumsstorungen, Gesichtsauffalligkeiten,
Entwicklungs- und Verhaltensstorungen.

2.3 Welche Komorbiditaten und Folgeerkrankungen gibt es bei FASD?

In der Tabelle sind haufige Komorbiditdten benannt

Kombinierte Storung des Sozialverhaltens und der Emotionen F92
Einfache Aufmerksamkeits- und Aktivitatsstorung F90.0
Reaktive Bindungsstérung des Kindesalters F94
Primare Enuresis F98
Enkopresis F98.1
Kopfschmerzsymptomatik G44.8
organische Personlichkeitsstorung F07.9
Gedachtnisstorung auf hirnorganischer Grundlage F06.08
Nichtorganische Schlafstérung F51.0
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In der Adoleszenz und im Erwachsenenalter sind dartiber hinaus Depressionen sowie Suchter-
krankungen haufige Komorbiditaten, und Kriminalitdt sowie Delinquenz spielen eine erhebliche
Rolle.

In der folgenden Tabelle sind die Ergebnisse der kanadischen Gesundheitsstudie unter mehr als
500 FASD Betroffenen mit einem Durchschnittsalter von 27,5 Jahren (Medianwert 24,5 Jahre)
dargestellt. Diese Studie zeigt erstmalig die haufigsten Gesundheitsprobleme, im Vergleich zur
gleichaltrigen Normalbevdlkerung. So bediirfen die physischen und psychischen Probleme einer
speziellen fachirztlichen Uberwachung.
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Haufigkeit bei Haufiger als bei Durch-
Erkrankungen FASD-Betroffenen schnittsbevilkerung
(%)

Angste 88,4 15
Einschlafprobleme 70,0 7-14
Depressionen 67,4 27
Hyperakusis 63,4 11
Durchschlafprobleme 57,6 6-11
Geruchsprobleme 50,6 55
Tagesschlaf notwendig 47,4 11
Ohrinfektionen 36,7 147
Albtraume 34,0 234
Autoimmunerkrankungen 29,5 4-6
(insges. 10 verschiedene Krankheitsbil-
der)
Fehlsichtigkeit 21,6 11
Fehlende Gewichtszunahme 21,5 32
Agoraphobie 16,6 12
Autismus 15,1 7
Horverlust als Kind 14,6 73
Strabismus 11,4 10
Rheumatoidarthritis 6,6 12
Supraventrikulare Tachykardien 57 27
Hypothyreose 5,6 186
Zerebralparese 3,4 8-22
Krebserkrankungen 3,0
Angeborene Herzfehler 2,7 10
Lippen-, Kiefer-, Gaumenspalten 2,6 25
Schulter-, Nacken-Beschwerden 2,2 8800
Demenz (frither Beginn) 0,9 104

Exekutivfunktionen:
Probleme zur Aufmerksamkeit 87,4 -
Probleme zur Entscheidungsfindung 85,5 -
Probleme mit dem Gesetz / sozialen Re- 82,8 -
geln
Storung Kurzzeitgedachtnis 81,5 -
Schwierigkeiten Sprach-/ Aufgabenver- 71,5 -
standnis
Schwierigkeiten im verstehenden Lesen 69,0 -
Storung Langzeitgedachtnis 67,5 -

Tabelle 2: Organische Erkrankungen bei FASD im Vergleich zur Durchschnittsbevélkerung

(Himmelreich, Luttke, Travis 2017) The Lay of the Land: Final Results of a Health Survey of 500+ Adults with Diag-
nosed FASD Himmelreich M,, Lutke CJ, Travis E., 7th INTERNATIONAL CONFERENCE ON FETAL ALCOHOL SPECTRUM

DISORDERS 2017

Als Konsequenz aus den genannten Komorbidititen, den taglichen klinischen Beobachtungen
und der Diskussion anldsslich der Erstellung der S3 Leitlinie werden im SPZ Leipzig im Rahmen
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der SPZ Begutachtung folgende Empfehlungen zur weiteren facharztlichen Abklarung individua-
lisiert angepasst gegeben:

Bei FASD treten folgende Komorbiditaten haufig auf und es sollte die organische Abklarung er-
folgen:

e Augenarzt - Routinescreening

e HNO - Routinescreening: Hortest, submucdse Gaumenspalte

e Kinderkardiologe: zum Ausschluss eines Herzfehlers

e Urogenitalsystem: Fehlbildungen, Sonografie notwendig

e Orthopdadie: Skelettfehlbildungen, Fuf3fehlstellungen, Hypermobilitdt der Gelenke

e Vor Operationen: Riicksprache mit Anasthesisten - paradoxe Reaktionen auf Narkotika
moglich, Intubationsprobleme

Kurzgefasst

Bei FASD bestehen zahlreiche Komorbidititen, die facharztlich abgeklart werden miissen. Die
Koordination sollte in einem FASD Fachzentrum, idealerweise SPZ stattfinden.

2.4 Welche Entwicklungsbereiche konnen beeintrachtigt sein?
Es kann von Beeintrachtigungen in drei wesentlichen Bereichen gesprochen werden:

e im neuro-kognitiven Bereich,
e im Bereich der selbstregulativen Fahigkeiten und
e der sozialen Adaptionsfihigkeit der Betroffenen

(Chasnoff 2016).
Entwicklungsbereich Defizite
Neurokognitiver Bereich Wortschatz und sprachliche Flexibilitat, Sprachverstindnis, audi-
tive Wahrnehmung und Verarbeitung
Verstandnis flr Ursache-Wirkung (wenn-Dann-Beziehungen)
Entwicklungsverzogerung bei ,praakademischen” Fahigkeiten
Selbstregulative Fahigkeiten Kurze Aufmerksamkeitsspanne
Regulation der Emotionen
Empathie
Adaptive Funktionen Gefahren erkennen, Unfille ,provozierend”, Schwierigkeiten in
konkret- anschaulichem Denken und konzeptionellem Denken
Defizite zur Abstraktionsfa- | Gesetze und Regeln akzeptieren
higkeit Zahlen und Mengenvorstellung

Tabelle 3: Entwicklungsbereiche und deren Stérungsbilder von FASD

Die nachstehende Tabelle gibt einen Einblick in hirnorganische Veranderungen bei FAS(D) Pati-
enten durch den Alkoholeinfluss und die daraus resultierenden Schwierigkeiten in den Funkti-
onsbereichen und Alltagsfahigkeiten, die damit fiir die Betroffenen einhergehen (Mattson et al.
2001, Riley 2016)
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Hirnareal Storungsbereiche Eingeschrankte Fihig- | Beispiel
keiten
Frontalhirn = Selbstregulation —> Einschrankungen der | Auftrag,Geh mal
(prafrontaler Problemlosungsfahigkeit Fahigkeiten, O_he, fur Pla- re.1u5 gnd schalte“
Cortex/ o nung von Aktivititen Licht im Flur an®,
Zielorientierung und deren Zielerrei- kann nicht umge-
Frontallappen) Sozialkompetenz chung beteiligt sind, die | setzt werden, da zu

Volumen reduziert

zur Organisation und
Planung, zum Halten der
Aufmerksamkeit, zum
Abspeichern und Abru-
fen von Informationen,
sowie zur Steuerung des
eigenen Verhaltens zu-
standig sind

viele Informationen
verarbeitet werden
miissen, ,zwar
sprachlich wieder-
gegeben, aber nicht
umgesetzt werden
konnen“

Balken=

Corpus callosum
Volumen reduziert

Emotionale Steuerung

Soziale Adaptation

Kommunikationsdefizite,
soziale Fahigkeiten und
Schwierigkeiten im Abs-
traktionsvermogen so-
wie Konzeptbildung der
Betroffenen (Chasnoff
2016).

Beispielsweise die
Frage ,Wie sieht es
denn hier aus“, kann
von den Kindern
nicht in dem Sinne
libersetzt bzw. ver-
standen werden,
dass damit die Un-
ordnung in ihrem
Zimmer gemeint ist
und damit ein Auf-
raumhandeln be-
zweckt werden will.

Volumenreduktion
Parietallappen =

Scheitelbeinlappen

Sensomotorische Wahr-
nehmung,

Orientierung im Raum

Schwierigkeiten

in der rdumlichen
Wahrnehmung und
raumlichen Orientie-
rung, Mengenverstand-
nis

Distanzen abzuschatzen

»Springt furchtlos
vom Klettergeriist,
rennt vors Auto, hat
Angst in neuer oder
verdnderter Umge-
bung ,sich zu ver-
lieren”

Resultat sind
»Furchtlosigkeit

oder Angst und
Panik"

Tabelle 4: Defizite in Funktionsbereichen und Alltagsfahigkeiten

Kurzgefasst

Die hirnorganischen Defizite fithren insbesondere zu Problemen im Sozialverhalten, Selbstregu-
lation und dem Erkennen von Gefahren und die Kinder sind dadurch besonders unfallgefahrdet.
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2.5 Wie oft kommt FASD vor und was ist das Besondere?

Die italienische Studie von May et al. kommt auf eine geschatzte Pravalenzzahl von insgesamt
2% bis 6% aller FASD-Betroffenen in Westeuropa (Philip May 2014). Bei einer Privalenz von
2% waren es 1,5 Mill. der Gesamtbevolkerung aller Altersklassen, die FASD haben. Davon
gibt es 280000 Kinder und Jugendliche in Deutschland, 1700 Kinder und Jugendliche in
Leipzig und 700 Neugeborene in Sachsen/Jahr (Hoff-Emden, 2016). Landgraf et al. sprechen
von 8 auf 1000 Lebensgeburten bei FAS Patienten (Landgraf et al. 2013). Das Vollbild des Feta-
len Alkoholsyndroms tritt nach Expertenschitzung nur bei zehn Prozent aller Kinder mit prédna-
talen Alkohol-Folgeschiaden auf. Bereits in der Neugeborenenperiode erkennbar ist nur das FAS-
Bild. Das partielle Fetale Alkoholsyndrom (PFAS) und die neurologisch bedingten Entwicklungs-
und Verhaltensstorungen (ARND) bleiben oft unentdeckt. FASD stellt eine der am haufigsten
angeborenen Erkrankungen dar, ohne als solche bislang erkannt und beriicksichtigt zu
werden (Landgraf, Heinen 2013).

Kurzgefasst

FASD ist die haufigste angeborene Ursache fiir eine Behinderung mit einer Pravalenz von ca. 2%
in Westeuropa und Nordamerika.
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3 Welche Konsequenzen gibt es fiir Betroffene, Bezugspersonen
und soziale Umwelt?

3.1 Konsequenzen fiir Betroffene

Die Behinderung durch eine Fetale Alkoholspektrum-Stérung beruht auf einer toxisch bedingten
vorgeburtlichen Hirnschadigung. Zusatzlich wirken haufig schiadigende Faktoren wie Miss-
brauch, Misshandlung und Vernachlassigung auf das bereits vorgeschadigte Gehirn ein. Diese
komplexe Beeintrachtigung fiihrt sowohl zu kognitiven Defiziten als auch zu Stoérungen der Exe-
kutivfunktionen und zu Verhaltensauffalligkeiten. Stérungen der Exekutivfunktionen fithren zu
erheblichen Einschrankungen der Alltagskompetenzen. Betroffene brauchen zum Ausgleich die-
ser Beeintrachtigungen stabile Alltagsroutinen. Haufig ist hierfiir eine kontinuierliche, enge Be-
gleitung und Kontrolle erforderlich (Die Bundesdrogenbeauftragte 2017). Schwierigkeiten tre-
ten in Bereichen mit erhdhter kognitiver Anforderung, Ablenkungspotential und Erfordernissen
von Aufmerksamkeit und Konzentration sowie Durchhaltevermdégen auf, die nicht selbstbe-
stimmt sind. Hier sind die Hauptstressoren Kita, Schule und Ausbildung. Die Betroffenen kennen
die sozialen Regeln, vergessen sie aber oder konnen sie nicht umsetzen.

Fallvignette:

Ein 5jihriger hat in der Sprechstunde den Ball in der Hand und zielt auf mich, ich hatte schon
vor 2 Minuten gesagt, dass er den Ball in die Spielzeugkiste legen soll. Ich frage, was sollst du
tun? "Ich soll den Ball in die Spielzeugkiste legen®. Bevor der Satz zu Ende gesprochen war, hatte
ich den Ball an meiner Brille.

3.2 Konsequenzen fiir Bezugspersonen

Eine Erhebung von 52 Familien zeigte eine ausgepragte psychische Belastung und subjektiv ge-
fiithlte Belastung in der Interaktion mit dem Kind (62%) bei den betreuenden Eltern (Sarimski
2014). Diese resultieren aus den besonderen erzieherischen Anforderungen fiir diese Kinder,
was sich aus dem entsprechenden Entwicklungs- und Verhaltensprofil ergibt (Olson et al. 2009).

Die Wirkung der auftretenden Schwierigkeiten auf das Familiengefiige und der zu betreuenden
Personen zeigt, dass Unterstiitzung und Entlastung von aufden dringend benétigt wird, um nicht
allein gelassen zu werden mit all den Schwierigkeiten. Daher brauchen Bezugspersonen von
Betroffenen, Aufklarung tiber Ursachen und Besonderheiten, Beratung zu Unterstiitzungsange-
boten und praktische Tipps im Umgang mit den Schwierigkeiten.

3.3 Konsequenzen fiir soziale Umwelt

Personen aus dem Umfeld konnen die Impulsdurchbriiche der Kinder oftmals nicht verstehen
und machen, aufgrund der Unwissenheit liber die Krankheit, den Bezugspersonen Vorwiir-
fe/Schuldgefiihle in Bezug auf die Erziehungskompetenz.

Da das Krankheitsbild FASD noch nicht flichendeckend bekannt und akzeptiert ist, werden pa-
dagogische/ therapeutische Angebote haufig nicht auf die neuropsychologischen und kognitiven
Besonderheiten der FASD Betroffener abgestimmt und scheitern deshalb. Dies bedeutet sich
wiederholende Frustration und Misserfolgserlebnisse fiir die Beteiligten. Laut der Drogenbeauf-
tragten der Bundesregierung liegen noch zu wenige Kenntnisse in vielen Amtern, Behérden und
bei den Tragern freier Wohlfahrtsverbdnde vor (Die Drogenbeauftragte der Bundesregierung
2014). Daher ist eine Aufklarung tber die Merkmale und Auswirkungen ein erster wichtiger
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Schritt zur Wahrnehmung der Besonderheiten, die dann durch einen Experten abgeklart und bei
einer bestdtigten Diagnose durch addquate Unterstiitzungsmafinahmen begegnet werden kann.

Ein Netzwerk der Akteure zur Betreuung FASD Betroffener ist lebensbegleitend notwendig, um
zusatzlich Retraumatisierung und Fehlbehandlung zu vermeiden.

Was macht den Alltag so schwierig?

Die Betroffenen:

e haben den Tagesablauf nicht verinnerlicht

e haben keine Vorstellung von Nahe und Distanzen, Zahlen, Zeiten, Mengen

e Dberichten von vergangen traumatischen Ereignissen, als wiren sie gerade geschehen

e Kkonnen soziale Regeln nicht umsetzen und sind leicht zu verleiten und “gutglaubig”

e haben im Kleinkindalter Regulationsstorungen bzgl. Essen, Schlafen und sind Infekt an-
fallig

e sind sehr stressanfillig und irritabel

e haben extreme Wutanfille

e zeigen unangemessen sexualisiertes Verhalten

e erzdhlen ,Liigengeschichten®, um die innere Leere zufiillen

Fallvignette:

Pflegemutter erzahlt ihrem 5-Jahrigem, dass sie zu einem Wochenendseminar geht (Meditation,
Entspannung) und erklart dem Jungen "Ich mdéchte weniger Stress haben, damit ich dich nicht
mal aus Versehen hauen muss, wenn du so wiitend bist". Der Junge erzahlt im Kindergarten:
"Meine Mutter ist ganz lange fort im Kloster, damit sie mich nicht mehr schlagt".

Konsequenz:

Kita benachrichtigt das zustdndige Jugendamt, ohne Riicksprache mit den Pflegeeltern zu halten,
Jugendamt nimmt beide Pflegekinder fiir fast ein Jahr aus der Pflegefamilie. Die Vorwiirfe sind
haltlos, die Kinder kommen schwer traumatisiert zurtick in die Pflegefamilie.

Fallvignette:

Ein 6-jahriger erzihlt in der Schule und beim Hilfeplangesprach, dass er nichts zu essen be-
kommt und im Stall schlafen muss. Alle Beteiligten wissen Bescheid, dass es sich um die Projek-
tion von in der Ursprungsfamilie erlebten Ereignissen handelt und machen wenig "Stress" um
diese Aussage. Die Pflegemutter wird informiert. Mittelfristig wird eine Traumatherapie emp-
fohlen.

Fallvignette:

Eine 5jahrige fasst bei einem Familienfest der Pflegefamilie einem Erwachsen in den Schritt und
meint mach ich bei Papa auch immer (was nicht der Realitit entspricht). Dieses Kind wurde die
ersten 2 Lebensjahre in der Ursprungsfamilie bei verschiedenen Partys unkontrolliert "herum-
gereicht" und wahrscheinlich auch missbraucht. Den Pflegeeltern wurde dringend eine Verhal-
tensdnderung zum ,Selbstschutz, nur bekleidet zu Hause rumlaufen, koérperliche Distanz zu
allen mannlichen Bezugspersonen, empfohlen.

Kurzgefasst

Die Bezugspersonen und das soziale Umfeld miissen iliber die ,Besonderheiten“ der Wahrneh-
mung von FASD-Kids informiert sein, um mitunter folgenreiche ,Missverstandnisse“ zu vermei-
den.
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4 Ausgangssituation von Pflege- und Adoptiveltern FASD Be-
troffener

Pflege- und Adoptivfamilien, die Kinder mit FASD aufgenommen haben, sind mit verschiedenen
Problemlagen konfrontiert (siehe Tabelle unten).

FASD Probleme

Familie Ursprungsfamilie,

Besuchskontakte Pro und Kontra = Spannung,
gerichtliche Auseinandersetzung,
Retraumatisierung,

Gestaltung der Besuchskontakte,

Schuld und Angste,

Trennungsangste, Stress,

Beschiitzen, Identitat,

Platz in der neuen Familie, Verteufelung oder Idealisierung der
leiblichen Familie,

Sozialer Aufstieg um 2-3 Stufen

Ausnahmezustand Nichtwissen um FASD
Unverstiandnis der Umwelt
Trauma, Wut, Dissoziation
Inselwissen

Stress Wutanfille, Hilflosigkeit, Uberforderung,
Gefiihl, betrogen zu sein,

wenig Unterstutzung,

»Beschuss von allen Seiten

Diagnose (Schock) Odyssee bis zur Diagnose, wenig erfahrene Diagnostiker, Nichtak-
zeptanz durch Behorden, Krankheitsverarbeitung
Phasen:

1. Schock-Verleugnung

2. Aggression

3. Depression

4. Verhandeln

5. Akzeptanz

Tabelle 5: Problemlagen von Pflege- und Adoptiveltern

Die Diagnose von FASD stellt fiir die meisten Angehorigen eine Mischung aus Schock und Er-
leichterung dar. Endlich wird Wissen dariiber erhalten, ,warum alles so schwierig ist“, gleichzei-
tig erhalten sie im Aufklarungsgespriach Informationen iiber die Ursachen und lebenslangen
Schadigungen der Krankheit, was Gefiihle wie Angst und Trauer ausldsen kann. Daher ist es er-
forderlich, die Angehérigen von FASD-Betroffenen mit ihren Angsten und Fragestellungen in der
Auseinandersetzung und Verarbeitung der Krankheit abzuholen (Hoff-Emden 2016).

Kurzgefasst

Die Bezugspersonen miissen in ihrer Krankheitsakzeptanz begleitet werden, die FASD Betroffe-
nen mussen entsprechend dem Entwicklungsalter informiert werden.
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Die folgende Abbildung zeigt primére Stressfaktoren der Betroffenen und ihrer Angehérigen und
auslosender Gefiihlszustande, denen sie haufig ausgesetzt sind. Des Weiteren werden Faktoren
aufgezeigt, die im Umgang mit diesen helfen konnen und den Weg zur unterstiitzenden Hilfe flir
die Familien aufweisen.

Primare Stressfaktoren
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Abbildung 1: Primédre Stressfaktoren als ,Negativspirale“
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5 Wie konnen Betroffene im Alltag unterstiitzt werden?

Entwicklungsbereich

Storungsbild

Hilfen

Kognitive Entwicklung

Schwierigkeiten im logisch-
formalen Denken und bei der
Losung komplexer Aufgaben-
bereiche

Verzogerte Informationsver-
arbeitung

Einstellen auf Informations-
verarbeitung, Kleinschritte
und mit viel Wiederholung,
Lernhilfen anbieten (siehe
Anhang)

Begrenzte Denkfdhigkeiten

Kurze Aufmerksamkeitsspan-
ne, leicht ablenkbar, Schwie-
rigkeiten im Erlernen von Re-
geln und bei der Erfassung von
Sinnzusammenhéangen

Veranschaulichung von Re-
geln, beispielsweise durch
Bilderketten mit Kind und
Situationen drauf abgebildet

mathematisches Verstiandnis
kann im Alltag durch
Ubungsspiele mit: klei-
ner/grofier, dicker/dlinner,
mehr/weniger, weiter/naher
Vergleichen eingeiibt werden

Eingeschrankte Lern- und
Merkfahigkeiten

Verringerte Merkfahigkeit im
Kurz- und Langzeitgedachtnis

Altes Wissen kann nicht abge-
rufen und mit neuem ver-
kniipft werden —>fehlendes
Verstadndnis, aus (fehlerhaf-
tem) Verhalten Konsequenzen
lernen zu kdnnen

Fir altere Kinder mit Erinne-
rungsschwierigkeiten bieten
sich Checklisten an, Hausauf-
gabenhefte und digitale Erin-
nerungshilfen

richtiges Verhalten (im Stra-
f3enverkehr...) muss immer
wieder kleinschrittig und mit
hiufigen Ubungen und Wie-
derholungen eingeiibt wer-
den

Einschrankung in der Selb-
standigkeit

Ausfiihrung alltaglicher Auf-
gaben, Handlungen

Anleitung, Kontrolle und
kleinschrittige Wiederholun-
gen

Schwierigkeiten in der sozia-
len Kompetenz

Schwierigkeiten in der Spiel-
gestaltung, Ausdauer zeigen
und Regeln einhalten kénnen,
sowie darin Auftrage auszu-
fiihren

Begleitung in Spielsituatio-
nen, Nachahmung

Einschrankung in Wahrneh-
mungsbereichen, Sprache,
Motorik

verminderte Raum- und For-
menwahrnehmung, Schmerz-
unempfindlichkeit,

Schwierigkeiten in der Wort-
und Figurenerkennung

Sprachentwicklungsstérungen,

Wahrnehmungserfahrungen
mit Sinnesmaterialien (wie
Sand, Steine)

bei iltere Kinder durch An-
und Ausziehiibungen, Hilfs-
arbeiten in der Kiiche und
Malaktivitaten
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Sprachverstindnis

kindsthetische Wahrneh-
mungsstorung durch intensi-
ve Reize (wie Schaukeln)

klare, einfache Ansprache in
kurzen Satzen ohne Doppel-
deutigkeit

Visuelle Hilfen (wie Handzei-
chen, Gebarden) helfen in der
Kommunikation, (bspw. PECS
System) (Landgraf 2016)

Soziale und emotionale Sto-
rungen

standig wechselnde Stimmun-
gen (Frohlichkeit/depressive
Stimmung, Trauer)

geringe Frustrationstoleranz,
geringes Distanzgefiihl

Klarheit, Verlasslichkeit und
voraussagbare Regeln

Lernen durch Nachahmung,
sowie positive Verstarker

Tabelle 6: Zusammenstellung von Entwicklungsbereichen und Férdermoglichkeiten

Kurzgefasst

Ursache und Wirkung der hirnorganisch bedingten Defizite miissen im Alltag berticksichtigt und
entsprechende Hilfen etabliert werden.
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6 Welche koordinierten Hilfen gibt es am SPZ Leipzig?

FASD Betroffene und ihre Betreuer brauchen Unterstiitzung in Form eines Masterplans, der nur
von Experten entwickelt werden kann, z.B. ein Spezialist fiir FASD wie das SPZ Leipzig, wo das
elterliche Coaching nur eines von fiinf Elementen ist:

Das Fachzentrum kann so auf verschiedenen Saulen Unterstiitzung bieten, durch:

passgenaue interdisziplindre Therapie

regelmaflige arztliche Untersuchungen (Medikation, Erkennen von Komorbiditidten, Ko-
operation mit anderen Fachdrzten)

Organisation und Koordination der Behandlung / Therapien

Seminare fiir Bezugspersonen

Stressreduktion durch realistische Einschitzung und Handling vermitteln

Diagnose sowie sozialmedizinisches und neuropsychologisches Gutachten

Des Weiteren umfasst das Unterstiitzungsnetzwerk eine Beratung in medikamentésen und sozi-
alrechtlichen Fragestellungen sowie eine Zusammenarbeit mit anderen Behorden und Einrich-

tungen.

Durch diesen Unterstiitzungsansatz auf verschiedenen Ebenen, kann eine ,Foérderung, Akzep-
tanz, mehr Sicherheit und ein Dialog” iiber und im Umgang mit FASD entwickelt und umgesetzt
werden.

Kurzgefasst

Das Fachzentrum erstellt das Gesamtkonzept und ist Koordinator und Berater. Die Medikation
stellt eine Behandlungssaule dar, die durch erfahrene Facharzte durchgefiihrt und im Dialog mit
den Bezugspersonen iiberwacht werden sollte.
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7 Was beinhaltet der Elternkurs am SPZ Leipzig?

Der Elternkurs war urspriinglich fiir 5 Termine konzipiert mit definierten Inhalten.

Die Evaluation erfolgte durch eine Masterarbeit (Oberldnder 2017). Aus der Gruppendynamik
und dem Wunsch der Eltern hat sich eine "Verlangerung" prozesshaft und selbstlernend entwi-
ckelt. Die Anregung zum Erstellen des Manuals kam auch expliziert durch die Kursteilnehmer,
um die gemeinsamen Erkenntnisse multiplikativ weiterzugeben.

7.1 Was sind Themen und Fragestellungen?

Der Elternkurs fiir Angehoérige von FASD Betroffenen setzt sich mit folgenden Themen/ Frage-
stellungen auseinander:

e  Wie kann ich FASD verstehen bzw. wie kann ich die Krankheit bewaltigen?

e Wie ,iiberlebe” ich mit FASD?

o  Welche Alltagsstrategien helfen?

e Wie kann ich den schmalen Grat zwischen Uberforderung und Férderung schaffen?

e Wo finde ich Antworten zu sozialrechtlichen Fragestellungen?

o  Welche Perspektiven haben die Kinder in Schule und Beruf?

e  Wie schaffe ich Stressreduktion fiir alle, bei dieser dauerhaft angespannten Situation?
e  Warnhinweise“ zu kritischen Situationen

7.2 Welche Ziele hat der Elternkurs?

Der Elternkurs hat das Ziel, den Angehorigen von FASD- Betroffenen eine begleitende Hilfe be-
reitzustellen, welche die Familien bei ihren alltdglichen Problemen und Fragestellungen abholt,
tiber Unterstiitzungs- und Hilfeleistungen aufklart sowie einen Austausch unter Betroffenen
anregt und ermoglicht. Neben der Beratung besteht eine wichtige Aufgabe darin, die Fragen und
Angsten der Eltern aufzufangen und entstandene Selbstvorwiirfe aus der Zeit der Ungewissheit
abzubauen. Sie diirfen bei dieser vertrauensvollen Aufgabe nicht alleine gelassen werden.

Nach Hoff-Emden diirfen sie dabei nicht ,,FASsungslos” bleiben und miissen in die Diagnosefin-
dung frithzeitig einbezogen und in der Krankheitsverarbeitung jahrelang professionell begleitet
werden.

Die Angehorigen brauchen Unterstiitzung in der Kompetenzentwicklung und Entwicklung von
Ressource im Umgang mit den Kindern, die sie erst erlernen miissen.

Folgende Lernziele stehen dabei im Vordergrund:

e Verstehen der Schliisselkomponenten fiir Stress im Umgang mit Kindern mit FASD,

e Lernen, wie mit Stress besser umgegangen werden kann (enthalt die Ausbildung von
Bewiltigungskompetenzen),

e {ber die Bedeutung eines ganzheitlichen Ansatzes in der Behandlung erfahren, in wel-
cher die Weiterbildung der Pflege-und Adoptiveltern ein Bestandteil darstellt (Hoff-
Emden 2016).

Kurzgefasst

Der Elternkurs hilft in der Ausbildung von Kompetenzen im Umgang mit den Schwierigkeiten,
die FASD verursacht, und in der Herausbildung von Ressourcen, die den Familienalltag unter-
stiitzen, Stresserleben vermindern und Entlastung schaffen.
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Das Erkennen der Hauptstressoren und deren Reduktion ist eine Hauptaufgabe des Elternkur-
ses.
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8 Wie sind die Module des Elternkurses aufgebaut?

Generell gibt es immer eine allgemeine Feedbackrunde zu Beginn jeder Sitzung, um das aktuelle
Befinden der Kursteilnehmer zu erfassen. Die einzelnen Module kénnen flexibel gestaltet und an
die individuellen Themen der Kursteilnehmer angepasst werden (siehe mehr dazu Kap. 10).

8.1 Modul I: Basiswissen tiber FASD

Zielstellung:

Kennenlernen von Teilnehmern und Trainer
Formulieren der personlichen Anliegen/Ziele der Kursteilnahme
Basiswissen zu FASD

Inhalt und Material:

Problemlagen der Pflege- und Adoptiveltern aus dem Elternkurs, Kap 12.2, Was sind Bediirfnisse
der Pflege- und Adoptiveltern, Kap. 12.3

Die Diagnosen im Rahmen im Rahmen der Fetalen Alkoholspektrumstérung S3-Leitlinie (Land-
graf, Heinen 2016) —>siehe Tabelle 1 in Kapitel 2.2

Komorbiditaten und Folgeerkrankungen von FASD - Hinweise in Kap. 2.3

beeintrachtigte Entwicklungsbereiche bei FASD und deren Stérungsbilder = Tabelle 3 in Kap.
2.4, Erklarung zu hirnorganischen Veranderungen Defizite in Funktionsbereichen und Alltags-
kompetenzen - Tabelle 4 in Kap. 2.4

Perspektive der Betroffenen (Fallbeispiel Kap. 1.1, Abbildung in Kapitel 12.6)

8.2 Modul II: Strategien zur Alltagsbewaltigung und die Anwendung von Not-
fallplanen

Zielstellung:
Kompetenzaufbau im Umgang mit FASD (siehe Kap. 9)

Erkennen von Stresssituationen
Ressourcen der Betroffenen erkennen

Inhalt und Material:

Ressourcen/Talente (Inselbegabungen) beim Kind entdecken und nutzen (siehe Auflistung in
Kapitel 12.6)

Verhaltensiibersetzungen - um Verstéindnis fiir Betroffene zu schaffen (siehe Tabelle 10, 11 im
Anhang)

Zusammenstellung von Entwicklungsbereichen bei FASD Betroffenen und Férdermoglichkeiten
(siehe Tabelle 6 in Kap. 5)

Notfallplan = Anzeichen erkennen und Wege aus der Wut suchen (siehe Tabelle 13 im Anhang)
Fallstricke, ,Was macht den Alltag so schwer” = an Fallvignetten verdeutlicht (siehe Kapitel 3.3)

Was hilft im Alltag (siehe Tabelle 6 in Kapitel 5, Fallvignetten in Kapitel 3.3), Was konnte durch
den Elternkurs verbessert werden (Kap. 12.4), Kompetenzzuwachs durch den Elternkurs (Ta-
belle 8)
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8.3 Modul III: Persénliche Weiterentwicklung, Vermeidung von Uberlastung

Zielstellung:

Vermeidung von Uberforderung der Bezugspersonen
Wann kann ich bzw. warum kann ich nicht loslassen?

Sensibilisierung fiir sich selbst, eigene Uberforderung vermeiden, Entdeckung von eigenen Res-
sourcen und Quellen zur Erholung

Inhalt und Material

Realitatspriifung zur eigenen Erwartungshaltung

Primire Stressfaktoren erkennen (,Negativspirale, siehe Abbildung 1 in Kap. 4), Problemlagen
der Pflege- und Adoptiveltern aus dem Elternkurs, Kap 12.2

Welche Faktoren fithrten zu einem geringeren Stresserleben (Kap. 12.5)
Ermutigung zur Annahme von Hilfen (siehe Kap. 8.4)

Aktive Information des sozialen Umfeldes zu FASD —>Kap. 2 (Was ist wichtig zu FASD), Kap 3
(Welche Konsequenzen gibt es fiir Betroffene, Bezugspersonen und soziale Umwelt), Fallvignet-
ten in Kap 3 zur Verdeutlichung, Tabelle 6 in Kap. 5 (Zusammenstellung von Entwicklungsberei-
chen und Férdermdglichkeiten)

Hausaufgabenzeit reduzieren

LAuszeiten” organisieren (Erfahrungen aus der Elternrunde)

8.4 Modul IV: Sozialrechtliche Fragestellungen und Chancen fiir Schule und Be-
ruf

Zielstellung

Sozialrechtliche Moglichkeiten kennen und nutzen
Ermutigung zur Annahme der gesetzlich zustehenden Hilfen (,Sie sind keine Bittsteller),

Inhalt und Material.

Beantragung von Schwerbehindertenausweis, Pflegegrad

Nutzen der Moglichkeiten wie Verhinderungspflege, Sozialmedizinische Perspektiven, Betreu-
ungsgesetz, Pflegestarkungsgesetz

- Broschiire vom Bundesministerium fiir Gesundheit (2014). Die Fetale Alkoholspektrum-
Storung: Die wichtigsten Fragen der sozialrechtlichen Praxis) und siehe weiterfithrende Litera-
tur

Kita, Finden der addquaten Schule/Inklusion/Foérderschule/Schulbegleiter, Lehrer informieren

- Broschiire von FASD Deutschland (2012) aufklaren beraten helfen: Lebenslang durch Alkohol,
S. 12ff.

Perspektiven fiir Ubergang ins Erwachsenenalter rechtzeitig kliren (Wohnen, Beruf, Beschifti-
gung)

- weiterfithrende Literatur von Becker et al. 2015 (Suchtgefihrdete Erwachsene mit Fetalen
Alkohol-Spektrum-Stérungen: Diagnostik, Screening-Ansatze und Interventionsmoéglichkeiten)

Berichte von Bezugspersonen mit dlteren Kindern mit FASD
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8.5 Modul V: Stressreduktion alltagsnah gestalten: ,Eins geht nur ...,

Zielstellung:

Praktischer Umgang mit Stresssituationen:

Inhalt und Material:

Fallbesprechungen und Rollenspiele sozial-emotional belastender Situationen
Besprechung angewandter Mafdnahmen und Erfahrungen in der Gruppe

Handlungs- und Lésungsstrategien-im gemeinsamen Dialog fiir sich erschliefien
Ergebnisse werden aus professioneller Sicht erlautert und Hinweise im Umgang gegeben

—>siehe Notfallplan Tabelle 13 (Anhang), siehe Stichworte zu Ressourcen der Kinder in Kap.
12.6, siehe Tabellen 10 und 11 im Anhang zur Ubersetzung des Verhaltens und Hilfestellungen
im Umgang, siehe Tabelle 6 in Kap. 5: Zusammenstellung von Entwicklungsbereichen und For-
dermoglichkeiten, siehe Unterstiitzung eines "Engelskreises " Abbildung 4 in Kapitel 10 und
siehe Tabelle 7 in Kap 11: Umsetzungsbeispiele aus dem Elternkurs).

8.6 Zeitlicher Ablauf der Module und Zeitpunkte der Evaluation des Elternkur-

- 3. P.ersanrid!e 5.Stressreduktion
1.Basiswissen Weiterentwicklung,

realitdtsnah gestalten
iber FASD Vermeidung von
Vorzeitige Diagnose Uberanstrengung

November
2016 & Januar Mai 2017

Februar Marz April Mai Juni
uni 2017

2016 2016 2016 2016 2016

Zeit-
punktl

k0| Elemeress Aikagsbentiigung . sternstress- || hach.
fragebogen Auseinandersetzun
Beboe und die Anwendung g fragebogen, befragung
Neuigkeiten zu

‘mit sozialrechtlichen Befragung zu
- FASD

Abbildung 2: Interventionsplan mit zeitlicher Abfolge und evaluativer Untersuchung

von Notfallplénen Fragestellungen, aktuellen 5:4-1. lfrobleme
Chancen fiir Schule Bedarfen, diskutieren,
und Beruf Erfahrungen Alltagssituationen ,
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9 Wie konnen Kursteilnehmer beim Kompetenzaufbau unter-

stiitzt werden?

Bausteine zum Kompetenzaufbau

Emotionale
Starkung

Verstandnisaufbau

Strategien
entwickeln und
anwenden
Sicherheit im

Handlungsfahigkeit
Gewinnen

Umgang mit
Konflikten,
Umfeld-Aufkldrung

Abbildung 3: Kompetenzaufbau im Elternkurs
Beim Wissensaufbau der Kursteilnehmer geht es um:

e die Aufkldrung iiber Entstehung/ Ursache von FASD

Fir eigene
Entlastung sorgen
Kompetenz-
wahrnehmung und
Starkung,
Austausch unter
Betroffenen

Kritische Uberpriifung
eigener
Erwartungshaltungen
und ggf. Anpassung, Uber
Verhaltensbesonder-
heiten der Kinder
mit FASD

e das Wissen liber Entwicklungsbeeintrachtigungen, Defizite, hirnorganische Schadigun-

gen

e das Wissen liber Verhaltensbesonderheiten (exekutive Funktionen, Gefahrenbewusst-

sein)

e das Wissen liber Fordermdglichkeiten (soziale Umwelt/Umfeldbedingungen, Entwick-

lungsbereiche)

e das Wissen iiber Hilfsmittel und sozialrechtliche Fragestellungen, Hilfsangebote

Beim Kompetenzbaustein: Umgang mit dem Krankheitsbild, geht es darum

o Konfliktsituationen, Vorzeichen von Stress rechtzeitig zu erkennen
e Anwendung von Hilfestellungen, Strategien, Notfallpldnen im Umgang mit Konfliktsitua-

tionen zu fordern

e Vermeidung von Stressquellen, Stressminimierung zu schaffen (ritualisierter Tagesab-

lauf...)

e Umfeld aufklaren und Tipps im Umgang geben zu kdnnen

Beim Baustein ,Austausch zwischen Betroffenen fordern“ geht es

e um einen Erfahrungsaustausch
e um das Gefiihl-des Verstanden Werdens zu erreichen

e darum, Fallbeispiele aus Alltagssituationen in der Gruppe zu besprechen

e um Starkung und voneinander lernen
Beim Baustein ,Stressreduktion fiir alle” geht es darum:

e Stressoren zu ermitteln

e Stressreduzierende Mafdnahmen, Hilfen zu erschlief3en
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e Stressreduktion auf verschiedenen Ebenen zu erreichen (Umgang mit eigenen Erwar-
tungshaltungen, Schuldgefiihlen..., die Herausforderungen eines Kindes mit FASD insbe-
sondere in Konfliktsituationen einschitzen und entsprechend darauf reagieren zu kon-
nen, Umgang mit Stressfaktoren aus der Umwelt, wie Vorwurfshaltungen und Unver-
standnis aufgrund von Unwissenheit)

e Erleichterung schaffen durch ,raus lassen“ kénnen von Fragen, Angsten, Zweifeln

e durch die Auseinandersetzung in der Gruppe die Defizite der Kinder mit FASD akzeptie-
ren zu konnen
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10 Wie erfolgt die Zielerreichung des Elternkurses fiir den Trai-
ner?

Ziele des Elternkurses

- Basiswissen verschaffen und dadurch FASD besser verstehen

- Tipps im Umgang erhalten und dadurch sicherer im Umgang werden

- Tipps und Tricks durch Austausch unter Gleichgesinnten und dabei Entlastung erfahren

- aktive Unterstiitzung im Ausnutzen sozialmedizinischer Moglichkeiten

Methoden zur Vermittlung

- die emotionale Stirkung der Bezugspersonen und das Auffangen von Fragen, Angsten, Zweifel
der Angehorigen,

- die sachliche Aufklarung iiber Inhalte und Methoden im Umgang mit FASD,

- die Moderation eines gemeinsamen Austausches, zur konstruktiven Losungsfindung verschie-
dener Problemlagen (siehe Beispiele Kap. 11)

- Expertentipps im Umgang mit individuellen Problemlagen der Kursteilnehmer (Fallarbeit)

Die Visualisierung in Abb.4 zeigt den Weg aus der Negativspirale der Stressoren mit zunehmen-
der Sicherheit der Kursteilnehmer und die Anwendung der Losungsstrategien als komplexen
Prozess. Es kann eine positive Interaktion erarbeitet werden, (,Engelskreis”).

Wissen zu FASD, Sicherheit und positive Verstarkung sowie Wertschatzung und das Vorhanden-
sein zuverlassiger, kompetenter Ansprechpartner bilden die Voraussetzung fiir diese Resultate.
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Verhaltensschwierigkeiten

* Wutausbriiche
* Lernschwierigkeiten Unverstandnis aus Umwelt
+ Standige Begleitung, Schuldzuweisungen
Unterstiitzung im Alltag Iazm“ Haufige Soziale Konflikte
erforderlich FASD
Erleichterung oder Schock?

* Austausch unter
Betroffenen (nicht
Alleine sein, Verstanden
werden)

* Aufklarung tiber
FASD-spezifische
Verhalten,
Austauschen,

* Tipps erhalten,

* Wissen fallspezifisch
anwenden

Akzeptanz und
Umgang mit

FASD
(familir, Umwelt)

Abbildung 4: Unterstiitzende Kreisldufe ,Engelskreis”

Kurzgefasst

Die Bezugspersonen von FASD Betroffenen brauchen konstante Ansprechpersonen, die sie in
Krisensituationen zuverlassig begleiten und ihnen in medizinischen und psychosozialen Frage-
stellungen Unterstiitzung bieten. Eine Anbindung an ein Fachzentrum bietet hierzu gute Mog-
lichkeiten.
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11 Welche Themen wurden im Elternkurs bearbeitet?

Themen Interventionsmaf3- theoretische Erlau- | Ziel/ Ergebnis
nahme terung der Inter-
ventionsebene
Konflikt/ Wutaus- Beispielhafte Anwen- | sachlich- Perspektivwechsel
bruchssituation zu Hau- | dung eines Notfall- problemorientierte zum Kind schaffen,

se

plans (siehe Notfallplan
im Anhang)

Moderatorin fasste die
3 Phasen einer Wut-
ausbruchssituation
zusammen

—>Mogliche Griinde
fiir Wutausbriiche
wurde in Gruppe ge-
meinsam erortert

Durchfiihrung eines
Rollenspiels zur Kon-
fliktsituation

anschliefdend werden
von Experten Tipps
gegeben

Fallanalyse angerei-
chert mit theoreti-
schen Hintergrund-
wissen, emotionsba-
sierte Auseinander-
setzungsform und
Austausch in Gruppe
liber bewahrte Stra-
tegien in Alltags-
/Konfliktsituationen

auf den Fakt der Dis-
soziationen (Tren-
nung von Gedachtnis
und Wahrnehmung)
eingehen: prdnatale
Prdgungen -> Wie-
derholung der Situa-
tion in Gegenwart
(gespeicherte Erfah-
rungen der Betroffe-
nen)

Weg zur Losungs-
suche im gemein-
samen Austausch

Kind mit FASD liegt weit

hinter Anderen in
Kita/Schule zuriick,
Angst vor Stagnati-
on/Riickentwicklung

Verstandnisvolles
Auffangen der Ge-
fiihlslagen der Pflege-
und Adoptiveltern-
—>emotionale Star-
kung

Perspektivwechsel
aus professioneller
Sicht schaffen = Er-
lauterungen anbieten
- sachliche Aufkla-
rung

Realitatspriifungen
der eigenen Erwar-
tungen

Verstandnis durch
Aufklarung schaffen

Eltern kénnen Kin-
der im Hinblick auf
FASD spezifische
Merkmale sehen
und besser verste-
hen, eigene Erwar-
tungshaltungen
gegeniiber Kind und
seiner Entwick-
lung/ Leistungen
kritisch tiberpriifen,
ggf. anpassen

Probleme, die in sozia-
len Kontexten und im
Alltag Kita/Schule und
mit Polizei auftreten
(Verhaltensschwierig-

Situationen von Be-
zugspersonen schil-
dern lassen

mogliche (zu beein-

Stress- Gefahrenquel-
len fiir Kinder mit
FASD minimieren,
permanente Betreu-
ung ,im Auge behal-

Sensibilisierung fiir
Gefahren in Alltags-
situationen schaf-
fen, von vornherein
vermeiden bzw.
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keiten, gefahrdende
Situationen)

flussende) Faktoren in
Gruppe herausstellen,
erkennen, um diese im
Vorfeld ausschalten
bzw. minimieren zu
konnen (weniger
Stresszufuhr, Reizmi-
nimierung)

ten“ und Aufklarung
anderer Beaufsichti-
gungs-personen not-
wendig ist

entgegen steuern

Schwierigkeiten in An-
tragstellung, Genehmi-
gung von Hilfen, und
das Wissen um Ansprii-
che

Inputreferat durch
sozialrechtliche Ex-
pertin

anschliefdende Frage-
runde

Aufklarung tiber un-
terschiedliche sozial-
rechtliche Hilfen
(Sach- Geldmittel)

Unterschiede in Fi-
nanzierungstrager
(Krankenkasse, Pfle-
gekasse)

Regelung in Antrag-
stellungen zwischen
Vormundschaft und
Pflegeeltern

Pflege- und Adopti-
veltern kennen sich
in ihren rechtlichen
Anspriichen aus,
und konnen sich auf
entsprechende Pa-
ragraphen beziehen

Zukunftsangste der Austausch/ Erfah- Erfahren iiber versch. | Uber bestehende
Pflege- und Adoptivel- rungsberichte von Moglichkeiten Moglichkeiten er-
tern bz.gl. ihres Ki"nde.s .I.’ﬂegeper.sonen mit Leben in Wohngrup- fahren ?Zukunfts-
un.d seiner Selbstdndig- | alteren Kindern pen und Beschifti- pe.rspektlven ge-
keit gung Ar- winnen
beit/Ausbildung

Schwierige Gesprache Erfahrungen der mogliche Ansitze
mit Kind iiber Ursache Gruppe diesbeziiglich erhalten, auf kind-
fiir Probleme, Kind fragt | erfragen , Was sagen gerechte Weise
»~warum es nicht von der | sie dazu, haben sie Sachverhalte beziig-
Pflegemama hatte gebo- | diese Erfahrung ge- lich der Krankheit
ren werden kénnen...“ macht?” FASD zu (er)klaren
éGesprachsfu}_lrur_lg Handlungsalternati-
und Umgang mit Kind .

ven in Gruppe er-

schlief3en
Schuldgefiih- Verstandnisvolles Technik der Uber- Abbau von negati-
le/Vorwiirfe aufgrund Auffangen der Ge- treibung bzw. des ven Gefiihlen,
auftretender Probleme | fiihlslagen der Pflege- | ,schwarzen Humors“ | Schuldgefiihlen und
in sozialen Kontexten und Adoptiveltern- hilft im Umgang mit unberechtigten

(Kita/Schule...)

->emotionale Star-
kung

Perspektivwechsel
schaffen und auf Be-
sonderheiten/

eigenen Schuldvor-
wiirfen

kann helfen, sich fal-
scher Vorwiirfe auf-
grund der Unwissen-

Vorwirfen aus den
Problemlagen resul-
tierend
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Schwierigkeiten bei
Kindern mit FASD
hinweisen

gemeinsame Losun-
gen im Umgang mit
Schuldgefiihlen in
Gruppe erortern

heit Anderer oder
eigener Schuldgefiih-
le auf humorvolle
Weise bewusst zu
machen

Problem des Ausge-
schlossen Werdens in
Schule

Sachverhalte klaren,
Ressourcen erkennen,
realistische Ziele defi-
nieren,

»passende Schule”
finden

Maéglichkeiten aufzei-
gen, soziale Kontakte
unterstitzen

Tabelle 7: Umsetzungsbeispiele aus dem Elternkurs
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12 Evaluation des Elternkurses am SPZ

12.1 Grunddaten der Erhebung
Untersuchungsgruppe:

Es wurden insgesamt zwolf Bezugspersonen von Kindern mit FASD als Kursteilnehmer befragt.
Dies waren zwei Adoptiveltern und zehn Pflegeeltern. Die Kinder der Befragten waren zum Er-
hebungszeitpunkt zwischen drei und elf Jahre alt. Der Altersdurchschnitt der Kinder lag bei
sechs Jahren, zehn Jungen und zwei Madchen gehorten zur Untersuchungsgruppe. Die Kinder
wurden im Durchschnitt mit zwei Jahren in der Familie aufgenommen und haben im Durch-
schnitt die Diagnose mit sechs Jahren erhalten.

Fragestellungen:

e Was sind Bedarf, Wiinsche und Problemlagen der Kursteilnehmer aus dem Elternkurs?
o Konnte der Elternkurs zur Stressreduktion beitragen?
e Was hat den Kursteilnehmern aus dem Elternkurs im Umgang mit FASD geholfen und
welche Verbesserungen konnten durch die Befragten wahrgenommen werden?
Untersuchungszeitraum:

Der Untersuchungs-/Beobachtungszeitraum betrug 10 Monate, da nach einer Pause von fiinf
Monaten nach Kursende erneut eine Befragung zur Nachhaltigkeit stattfand. Der Elternkurs mit
den fiinf Modulen fand vom 25.02- 16.06.2016 statt (siehe Abbildung Kap. 8.6).

Erhobene Daten:

Der Elternstressfragebogen von Domsch und Lohaus (2010) wurde vor Beginn des Elternkurses
und zum Ende des Elternkurses eingesetzt, um auf die Stresswerte der Pflege- und Adoptiveltern
zu schauen. Einer der beiden selbst entwickelten Fragebogen wurde zum Ende des Elternkurses,
der andere flinf Monate nach Ende des Elternkurses bei einem Nachtreffen an die Pflege- und
Adoptiveltern ausgeteilt.

12.2 Problemlagen der Pflege- und Adoptiveltern aus dem Elternkurs

Es werden Uberforderungsgefiihle auf Seiten der Pflege- und Adoptiveltern gedufert, da die
Kinder permanente Betreuung und Beaufsichtigung brauchen und sie selbst kaum Entlastung
finden. Es wird mit Traurigkeit erzahlt, dass es schwer sei zu sehen, wie die anderen Kinder im
ndheren Umfeld die eigenen Kinder in der Entwicklung iiberholen und sie das Gefiihl haben, ihre
Kinder wiirden“ stehen bleiben®. Sie erzidhlen von ausgrenzenden Erfahrungen ihrer Kinder auf-
grund der bestehenden Problematiken in Kita und Schule.

Es wurde von Pflegeeltern erklart, dass der Umgang mit den leiblichen Eltern das Familiengefii-
ge im Moment belasten wiirde und Angste hinsichtlich einer Riicknahme gedufRert wurden. Im
Kursmodul, bei dem es um zukiinftige Entwicklungen der Kinder mit FASD geht (Schule, Beruf),
duflerten einige ihre Angste und Befiirchtungen hinsichtlich der Entwicklungsméglichkeiten
ihrer Kinder aufgrund der Tatsache, dass sie immer auf Hilfe angewiesen sein werden. Erfah-
rungen mit Behorden, die FASD nicht kennen, wurde geschildert, z.T. wurden sie von aufden mit
Vorwurfshaltungen gegeniiber ihrem Erziehungsstil konfrontiert bzw. erfuhren sie Riickweisun-
gen.

Es wird deutlich, dass die Pflege- und Adoptiveltern mit verschiedenen Problemlagen konfron-
tiert werden, sowohl zu Hause durch die permanente Beanspruchung oder im Umfeld aufgrund
der auftretenden Probleme. Sie suchen verzweifelt nach Lésungen, um mit diesen Problemen

umzugehen, und erhoffen sich Unterstiitzung und Anerkennung von aufen.
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12.3 Was sind Bediirfnisse der Pflege- und Adoptiveltern aus dem Elternkurs?

Die Mehrheit der befragten Pflege- und Adoptiveltern gaben an, die Moglichkeit, sich mit ande-
ren Eltern in einer ahnlichen Situation austauschen zu konnen,

e um zu sehen, dass andere Eltern dhnliche Probleme haben und
e um Tipps fiir Alltag und bestimmte Verhaltenssituationen zu erhalten
sei ganz wichtig fiir sie.
Aufserdem wird nach der Moglichkeit gesucht, den gefiihlten Stress ,heraus lassen zu kénnen.

Es wurde der Wunsch nach mehr Wissen iiber FASD gedufiert:

e um die Kinder und ihre Probleme besser verstehen zu konnen,
e um mit der Diagnose besser umgehen zu kénnen,

e um Tipps im Umgang mit dem Kind zu erhalten und

e um Hilfen durch einen Experten zu erhalten.

Kinder und deren Probleme

Austauschen kénnen
besser verstehen

iber Probleme reden

Fifrimgen tellen Expertentipps erhalten

Erfahrungen teilen

Welche Wiinsche haben
Pflege-/Adoptiveltern?

besserer Umgang mit
dem Kind entwickeln

Elterntipps austauschen Kindern besser helfen konnen
erfahren, dass es anderen

"Runterkommen" durch "Rauslassen"

besserer Umgang mit emotional
Eltern dhnlich geht belastenden Situationen

Abbildung 5: Bediirfnisse und Wiinsche von Pflege- und Adoptiveltern aus dem Elternkurs
12.4 Was konnte durch den Elternkurs verbessert werden?

12.4.1 Elterliches Stresserleben

Bei den erhobenen Stresswerten der Pflege- und Adoptiveltern (mit dem Elternstressfragebo-
gen) vor Kursbeginn zeigt sich, dass sich bei elf der zwolf Befragten die Stresswerte im iiber-
durchschnittlichen Bereich befinden, bei sechs Personen sogar im weit tiberdurchschnittlichen
Bereich.

Die gemessenen Werte decken sich mit den empirischen Daten der Untersuchung von Morgan et
al. 2002 zum erhohten Stresserleben bei Pflegeeltern mit verhaltensauffilligen Kindern. Die
Stresswerte zum Kursende geben an, dass sich bei acht von zwolf der befragten Personen die
Stresswerte reduziert haben.
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Die Anzahl an weit iiberdurchschnittlichen Stresswerten! konnte von sechs auf zwei Personen
minimiert und bei zwei Personen konnte der Wert sogar auf einen durchschnittlichen Stress-
wertbereich gesenkt werden?.

Elternstresswerte

6
5
4
3
2 2
3 1
_ _

61-77 78-89 90-96 >96

Anzahl Personen
w ~

N

[y

Prozentrang - Bereich

Hio mtl

Abbildung 6: Stresswerte vor Beginn und nach Ende des Elternkurses

Schlussfolgerung: Die Interventionsmafnahmen aus dem Elternkurs konnten den Kursteilneh-
mern auf verschiedenen Ebenen Unterstiitzung bieten. Diese werden in den folgenden Kapiteln
naher beschrieben.

12.4.2 Verbesserungen auf Ebene des Kindes

e Das Reden iiber die Besonderheiten der Kinder mit FASD, insbesondere der Aufklarung
tiber FASD-spezifische Verhaltensweisen, fiihrte zu mehr Verstiandnis fiir die Kinder und
ihre Verhaltensbesonderheiten.

e Die Entwicklung von FASD-Verhaltensstrategien fiir den Alltag und das Wissen tiiber
Verhaltensbesonderheiten, fiihrte zu einem besseren Umgang mit dem Kind.

12.4.3 Verbesserungen auf Ebene der Eltern

o Es entwickelte sich ein Gefiihl der Kompetenz im Umgang mit dem Kind durch die Erfah-
rung einer direkten Einwirkungsmoglichkeit.

e Die Inhalte aus dem Elternkurs verschafften verdnderte Sichtweisen, die zur Diagnose-
verarbeitung und schliefdlich Akzeptanz der Krankheit fiihrten.

o Die Aufklarung tiber Ursachen der Krankheit fiihrte zur Befreiung von eigenen Schuldge-
fithlen.

e Eine Anderung der eigenen Erwartungshaltung gegeniiber dem Kind fiihrte zu mehr Ge-
duld bei auftauchenden Schwierigkeiten des Kindes im Alltag.

* Prozentrang >96 (siehe Tabelle Interpretationswerte aus dem ESF im Anhang)
2 (Prozentrang zwischen 61-77)
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o Eskonnte eigener Druck abgebaut werden und mehr Entspannung in Konfliktsituationen
wahrgenommen werden.

e Die Erkenntnis, dass es anderen Eltern dhnlich geht, fiihrte zu mehr Entspannung und
Gelassenheit bei den Eltern

e ein Gefiihl des Verstanden Werdens und nicht mehr alleine Fiihlens stellte sich durch
den Austausch mit anderen Betroffenen ein

Es konnten im Umgang mit dem Kind Ressourcen gefunden und genutzt werden (siehe Kap.
12.6).

12.4.4 Verbesserungen auf Ebene des Umfeldes

e durch die erhaltenen Hilfsangebote (dazu zdhlen auch die beantragten Hilfen des Pflege-
grades wie Verhinderungspflege und Betreuungsleistungen, Reha-Aufenthalt sowie
Schulbegleitung), konnte Entlastung erfahren werden

e Das Wissen iiber FASD fiihrte zu einem verbesserten Umgang mit der Unwissenheit An-
derer und den Behorden.

e Eine Aufkldarung des sozialen Umfeldes iiber FASD konnte ein grofieres Verstandnis fiir
die Verhaltensauffalligkeiten der Kinder schaffen

e Durch die Unterstiitzung einer Expertin und dem entsprechenden Gutachten konnte eine
bessere Anerkennung der Krankheit von Amtern und Behérden erreicht werden

Austausch mit Anderen
Wissen iiber FASD

Krankheit annehmen kénnen

sich sicherer fiihlen
Kindern neue Moglichkeiten bieten

Gefiihl des "verstanden
werdens" entwickelt sich

nicht mehr allein sein
sich nicht schuldig fiihlen

wahrgenommene Verbesserungen
und Ihre Ursachen

Senkung eigener Erwartungshaltung Expertenkontakt

besserer Umgang mit dem
Kind und seinen Moglichkeiten
stressbehaftete Situationen

entspannen kénnen Bewaltigung von
Alltagsproblemen

professionelle Hilfeleistungen
und Unterstiitzung

Abbildung 7: wahrgenommene Verbesserungen durch den Elternkurs

Es konnten Kompetenzen auf drei verschiedenen Ebenen aufgebaut werden:

¢ im Umgang mit eigenen Erwartungshaltungen (mehr Geduld entwickeln bzgl. Mog-
lichkeiten des Kindes)

e inder Interaktion mit dem Kind (mehr Geduld zeigen)

e im Umgang mit der Krankheit und Unwissenheit Anderer (z.B. Erzieher) - sozialen
Umwelt

Tabelle 8: Kompetenzzuwachs durch den Elternkurs

39



Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training fiir Trainer)

12.5 Welche Faktoren fiihrten zu einem geringeren Stresserleben?

o veranderte Einstellungen/ Erwartungshaltungen der Pflege- und Adoptiveltern zu Mog-
lichkeiten, Einschrankungen und Ressourcen der Kinder

e Entlastungen im Alltag durch Nutzung des Sozialrechtes (wie Verhinderungspflege,
Schwerbehinderten-Ausweis)

e emotionale Erleichterung durch ,raus lassen” kénnen von Angsten, Zweifeln und Fragen
im Elternkurs, Erfahrungen des ,Verstanden Werdens“ und ,nicht alleine seins“ und der
Austausch mit anderen Betroffenen und der Expertin {iber bestehende Problemlagen

e der Austausch mit anderen Betroffenen und der Expertin schuf neue Ressourcen im Um-
gang mit den Problemlagen, es konnte mehr Sicherheit im Umgang mit Konfliktsituatio-
nen aufgebaut werden

Kurzgefasst: Das Nutzen sozialrechtlicher Moglichkeiten sollte Akzeptanz finden. Das gegensei-
tige "Verstehen" unter betroffenen Bezugspersonen ist wichtig.

12.6 Welche Ressourcen konnten ausfindig gemacht werden?

Die wichtigsten Ressourcen fiir die Familien sind eine frithe Diagnose und ein stabiles Bezugs-
system fiir das Kind mit FASD.

Als Ergebnis des Elternkurses ergaben sich folgende Ressourcen:

Auspowern gegen Wut, geeignete Sportarten, wie:
Reiten

Schwimmen

Leichtathletik

Asiatische Kampfsportarten

Nutzen der kreativen Potenziale der Kinder mit FASD:
Musik (Instrument spielen)

Zeichnen

Theater/Zirkus spielen

Stabile Alltagsroutinen festigen:

Rituale tiber den Tagesablauf (Fotoketten mit Ablaufen, “Anziehstrafien®)

Kurzgefasst: FASD Kinder haben gute soziale Kompetenzen gegeniiber jiingeren Kindern oder
Kindern mit korperlichen Behinderungen, die genutzt werden kdnnen zur Starkung von Selbst-
wertgefiihl und Selbstwirksamkeit. Die kreativen Talente sollten genutzt werden.
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13 FASD als Gesamtkunstwerk

Zusammenfassend sind die wichtigsten Ressourcen fiir FASD Betroffene:

1. Eine frithe die Diagnose, welche durch ein kompetentes Fachzentrum erfolgen sollte
2. Ein stabiles Bezugssystem, welches lebenslang durch ein Netzwerk unterstiitzt werden
muss.

Das Ziel dieses Manuals ist es diese beiden Ressourcen zu starken.

Um der Mehrdimensionalitdt im medizinischen, neuropsychologischen und psychosozialen Be-
reich gerecht zu werden sollten wir den "5 Digit Life Code" gemeinsam etablieren als lebenslan-
ges Unterstiitzungsprogramm.

1. Check korperliche Auffilligkeiten und Komorbiditiaten

Check Neuropsychologie /Check Trauma/Check Sozialverhalten
Therapie koordinieren

Teilhabebeeintrachtigung analysieren/ Teilhabe verbessern
Netzwerk lebenslang

Ul N

Abbildung 8: FASD 5 Digit Life Code

Mit diesem Manual méchten wir Transparenz fiir alle schaffen, die mit FASD Betroffenen und
deren Angehorigen arbeiten.

Unser Respekt gilt allen Bezugspersonen, die mit FASD Kids den Alltag gestalten und gemeinsam
mit unendlicher Liebe und Geduld das "Uberleben" schaffen und unseren Kids, die es auch "im-
mer hinkriegen und ganz besonders sind".
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Abbildung 9: Bild eines Kindes mit FASD
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14 Anhang

Embryonalphase (in Wochen)

Fetale Phase (in Wochen)

[ 6

7_|

8 12 | 16 [ 20-36

@ = bevorzugte Angriffspunkte moglicher Geburtsschadigungen

Ohren

Gau!nenomen Gehim

hlechtsorgane

Abbildung 9: Embryonale Entwicklung zum Erkennen sensibler Phasen der Organentwicklung

Quelle: Spohr 2014

FASD Wheel

Social
Communication

Sensory/ Soft

Neurological /"
=9

Motor

Memory

Language

Abbildung 10: Das FASD Wheel

Mental Health Conditions:

\\Maptlve Behavior

Attention

Cognitive

Executive Functioning
(c) 2006, Michael L. Harris, MA., L.P.
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FASD Support Network of Saskatchewan Inc. (2006)

Vom Missverstandnis

- Zum Verstandnis

Faul, unmotiviert

Erschopft von Fehlversuchen ,nicht hinkriegen*

nervig

Sich angegriffen fiihlen

liigen

Geschichten erzihlen, innere ,Leere” fithlen, Projektionen

Kleinkindhaft, unangemessen

Emotional unreifer

Fiihlt sich immer "angegriffen”,

kann Lautstédrke nicht ertragen

Hypersensitiv,

Will immer Aufmerksamkeit
bekommen

Maochte Kontaktaufnahme, braucht Unterstiitzung

Verweigerung Erschopft oder findet keinen Anfang
Negative Gefiihle - Umdeuten in Positive Gefiihle
Hoffnungslosigkeit Hoffnung

Angst Verstandnis

Chaos, Struktur

»+Kampfmodus Zusammenarbeit

[solation »,Networking

Professionelles Vorgehen -> Adaptiert an FASD

Verhalten stoppen

Problemverhalten verhindern

Verhalten andern

Modellernen, ,Schliisselszenen” visualisieren

Menschen andern

Umwelt adaptieren

Tabelle 9: Umgang mit FASD-Betroffenen
Prepared by FASD Support Network of Saskatchewan Inc. (2006). Chart reprinted with permission from Malbin, Diane

V., (2002, 1999) Trying Differently Rather Than Harder Second Edition. Portland, Oregon: FASCETS.p.42. Permission
granted March 2006. Ubersetzung: Dr. Hoff-Emden, 2017
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Reaktion

des FASD-Kindes

Das Kind wird unruhig
wdahrend einer Aufga-
benbearbeitung

Bedeutung
aus Sicht des Kindes

»lch verstehe nicht, was
ich tun soll.«

Wie reagiert
werden sollte

Die Aufgabenstellung
sollite emeut und

anders formuliert
werden; dies kann auch
visuell geschehen (siehe
nEntwicklungsgerechtes
Lernent)..

Ein FASD-Kind schlagt ein
anderes Kind.

»Das Kind hat mich er-
schrocken/gestoBen.«

Hier ist darauf zu achten,
dass das Kind ausrei-
chend Raum um sich
hat (siehe »Strukiur und
Bestandigkeit — Im Klas-
senraum).

Das Kind kann Arbeits-
anweisungen wieder-

geben, sie aber nicht

ausfohren.

»lch weiB, was du ge-
sagt hast, ich kenne
aber die einzelnen

Handlungsschritte nicht,

um die Aufgabe aus-
zufUhren.«

Um das Verhalten des
Kindes nicht als Trotz zu
inferpretieren, ist es wich-
tig zu wissen, dass fUr das
Gehirn das Wiederholen
von Gesagtem und die
AusfUhrung von Gesag-
tem verschiedene Auf-
gaben sind.

Das Kind kann eine
Reihenfolge/ Abfolge
nicht einhalten.

»lch habe den Wegver-
loren und weiB nicht
mehr, wo ich starten
soll.«

Hier sollte jeder Schritt
nacheinander erneut
gemeinsam durchge-
gangen werden (siehe
nEntwicklungsgerechtes
Lernent).

Das Kind kann fraurig,
verzweifelt oder auch
witend werden, wenn
sich der Ablauf pl&tzliich
dndert.

»Mein Verstdndnis da-
rUber, wann und wie
Dinge passieren, hat
sich verdndert. Es wird
dauern, mich daran zu
gewdhnen.«

Hier kann es hilfreich
sein, z. B. bel Stunden-
plan&nderungen, bereits
mit zeitlichem Vorauf
darUber zu berichten
und die neven Abldufe
ZU beschreiben, idealer-
weise in Absprache mit
den Eltern (siehe »Struk-
turen und Bestandigkeif
—Im Ablaufy).

Tabelle 10: FASD Verhaltensiibersetzung und Reaktionshinweise

Quelle: Liiders 2015
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Material: Notfallplan

Notfallplan FASD
Was (Beschreibung der Konfliktsituation):

Wann (Beschreibung des Zeitpunktes der ausgeldsten Situation):

Warum (ist es passiert, mogliche Griinde):

Wer (ist beteiligt):

Wie (kann ich es / kdnnen wir es dndern):

Welche Ressourcen/Hilfsmaf3nahmen gibt es?

Wer hilft:

Was hilft:

Wie hilft es:

Notfallkarte
Wie oft nutze ich diese? In welchen Situationen hilft sie mir? Was tue ich daraufhin bzw. wie ver-
lduft die Situation daraufhin?

Stoppkarte
In welchen Situationen wird die Stoppkarte genutzt? Reagiert das Kind daraufhin anders, wenn
ja wie?
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Womit muss ich leben?
Was kann ich nicht dndern? Was muss ich akzeptieren? Was liegt nicht in meiner Hand?

Tabelle 11: Notfallplan FASD

Interpretation Stresswerte

Stanine-Wert Prozentrang Interpretation

1 0-4 Weit unterdurchschnittlich
2-3 5-23 Unterdurchschnittlich

4-6 24-77 Durchschnittlich

7-8 78-96 Uberdurchschnittlich

8 97-100 Weit tiberdurchschnittlich

Tabelle 12: Verbale Klassifikation der Stanine-Werte bzw. der Prozentrange

Elternstressfragebogen und selbst entwickelte Fragebdogen

Liebe Teilnehmer/Innen des FASD-Kurses, wir bitten Sie uns lhre Erfahrungen mithilfe dieses
Fragebogens mitzuteilen. Wir erhoffen uns damit wertvolle Riickschliisse zu einzelnen Hilfs-
mafinahmen, insbesondere zum FASD-Elternkurs zu erhalten. Des Weiteren dient die Befragung
dazu, Informationen zur Verbesserung und mogliche Bedarfe zu erkennen. Bitte lesen Sie jede
Frage genau durch und versuchen Sie keine Frage auszulassen. Kreuzen Sie dann die Antwort an,

[Beginn des Fragebogens]

die am ehesten zutrifft. Thre Angaben werden selbstverstandlich streng vertraulich behandelt.

Mein Kind ist: O Madchen
O Junge
Alter des Kindes Kind kam zu uns im
betragt: Jahre Alter von: Jahren
Meine Beziehung | O ich bin Pflegemutter
Zup O ich bin Pflegevater
O Sonstiges, bitte angeben:
Bildungsinstitution O Kinderkrippe:
e e e O Kindergarten:
O Grundschule:
[0 Haupt-/Real/Gesamtschule:
O Gymnasium:
O Forderschule:
Diagnose FASD: Im Alter von Jahre, durch: (Einrich-

tung/Arzt)

47




Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training fiir Trainer)

Im Folgenden bitten wir Sie, die fiir Sie wichtigste(n) Aussagen auszusuchen.

Diese Punkte stéren mich am meisten bzw. verursachen die meisten Konflikte/Probleme:
(bitte kreuzen Sie hochstens drei Auswahlmadglichkeiten an!)

O dass mein Kind nicht versteht, dass es bestimmte Dinge nicht machen darf
O dass es so viel Aufmerksamkeit von mir/ uns braucht

O dass es oft Schwierigkeiten mit anderen Kindern hat

O dass wir uns oft in der Familie oder mit dem Kind streiten

O dass mein Kind in seinem Verhalten haufig auffallt

[ dass sein Verhalten oft auf Unverstandnis in Kita/Schule/bei Freunden trifft
O dass mein Kind nichts dafiir kann, dass es diese Schwierigkeiten hat

O dass ich meinem Kind nicht in allem helfen kann

O dass FASD bei vielen Menschen noch nicht sehr bekannt ist

O dass es noch so wenig Unterstiitzung fiir diese Kinder/Jugendliche gibt

O dass mein Kind wahrscheinlich ein Leben lang auf unsere Hilfe angewiesen sein wird

Bitte kreuzen Sie in den folgenden Spalten an, wie Sie ihre Situation und die Ihres Kindes in den
Tagen und Wochen nach der Diagnose einschéatzen.

Seit der Diagnose"_ trifft trifft trifft trifft
nicht wenig Zu sehr
Zu Zu zu
...fithle ich mich sicherer im Umgang mit dem Kind O O O O
... bin ich ruhiger und verstindnisvoller in Konfliktsituationen O O O O

mit dem Kind

... erhalte ich mehr Verstindnis in der AufRenwelt O O O O
(Umgang mit Freunden, Bekannten, Verwandten usw.)

... fillt es meinem Kind leichter mit Alltagsschwierigkeiten O O O O
umzugehen

...kann ich die Bedarfe meines Kindes besser wahrnehmen O O O O
...kann ich das Verhalten meines Kindes besser verstehen O O O O
... hat mein Kind sich in Kontakten mit anderen O O O O

(Freunden, Spielkameraden...) anders verhalten

... hat sich mein Kind in manchen Situationen anders verhalten, O O O O
als es sich vor der Diagnose verhalten hitte

... kommt es zu weniger Streit in der Familie O O O O

Im Folgenden sind verschiedene Hilfsmafinahmen im Umgang mit FASD aufgelistet. Bitte schat-
zen Sie diese nach lhrer erfahrenen Niitzlichkeit ein.
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Hilfestellungen im Anschluss an die Diagnose nicht wenig | hilfreich sehr nicht
hilfreich hilfreich hilfreich genutzt
FASD-Kurs O O O O O
Einzelgespriache mit SPZ-Mitarbeitern O O O O O
Gesprache mit dem Kind/Jugendlichen O O O O O
Austausch und Gespriche mit anderen Eltern O O O O O
Verbesserung der Medikation des Kindes O O O O O
Sozialmedizinische Beratung O O O O O

Im Folgenden sind wesentliche Inhalte des FASD Kurses aufgelistet. Bitte schétzen Sie diese nach
Ihrer erfahrenen Niitzlichkeit ein.

Der Kurs fiir Eltern mit FASD-Kindern - Erfahrungen nicht wenig | niitzlich | sehr

niitzlich | niitzlich niitzlich
Wissen tiber FASD (Entstehung, Entwicklungen, O O O O
Erscheinungsformen)

Personliche Gesprache mit der Expertin

Austausch mit anderen Eltern

Sozialrechtliche Hintergriinde im Umgang mit dem Kind

O o o o
O o o o
O o o o
O o o o

Wissen im Umgang mit meinem Kind (Tipps, Methoden)

Im Weiteren bitten wir Sie, in wenigen Stichpunkten weitere Fragen zu beantworten:

Ich habe aus folgenden Griinden am Kurs teilgenommen:

Folgendes aus dem Kurs hat mir im konkreten Alltag bereits geholfen:

Folgendes hétte ich mir noch gewtinscht, im Kurs zu erfahren:

Folgende Tipps wiirde ich anderen Eltern mit FASD-Kindern geben:

Was sind Ihre Forderungen an Behorden/ dffentliche Institutionen bzw. an die Politik?

[Ende des Fragebogens]
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Fragebogen an die Pflege-/Adoptiveltern (10.11.2016)

Da nun seit dem letzten Elterntreffen einige Zeit vergangen ist, mdchten wir gern wissen, wie Sie
die aktuelle Situation mit Ihrem Kind einschitzen. Wir werden dazu den gleichen Fragebogen
einsetzen, den Sie bereits kennen, um eine Vergleichbarkeit (vorher-nachher) herstellen zu kon-
nen. Wir bitten Sie diese der aktuellen Situation entsprechend auszufiillen.

Desweitern haben wir ein paar offene Fragen an Sie gestellt, um auch individuelle Erfahrungen
aufnehmen zu konnen. Durch Ihre Teilnahme unterstiitzen Sie uns, mehr Einblick in die Situati-
on, Bedarfs- und Bewaltigungsformen von Pflege/Adoptiveltern im Umgang mit FASD zu erhal-
ten. Die Ergebnisse kdnnen dann in die Erarbeitung einer Broschiire einfliefsen.

1. Wenn Sie heute nochmal an den Elternkurs zurtickdenken, was hat Ihnen besonders gut gefallen
bzw. welche Inhalte waren fiir Sie sehr hilfreich?

2. Welche Kursinhalte schdtzen Sie als dauerhaft niitzlich bzw. nachhaltig ein?

3. Folgende Hilfsangebote haben positive Verdnderungen herbeigefiihrt:
(Bitte nennen Sie die Hilfe und beschreiben Sie, die wahrgenommenen Verdnderungen)

4. Was sind Ihrer Meinung nach wichtige Fdhigkeiten/Kompetenzen, die Pflege-/Adoptiveltern fiir
Kinder mit FASD brauchen?

5. Folgende Themen und Inhalte liegen mir aktuell noch auf dem Herzen- méchte ich gerne noch
besprechen:
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