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Gisela Michalowski

Vorwort

Vor 20 Jahren, bei meiner ersten FASD-Fachtagung als Vorsitzende des Verei-
nes, war ich noch so aufgeregt, dass ich wegen heftig zitternder Hände nicht lesen 
konnte, was ich zu Beginn sagen wollte.

Heute, nach 20 Jahren, ist die Aufregung immer noch da. Wie läuft diese Fachta-
gung? Haben wir das Programm gut gewählt? Müssen wir hier vielleicht auch die 
Perspektive wechseln und die Tagung anders gestalten?

„FASD – Gemeinsam die Perspektive wechseln“ ist das Motto dieser Tagung. Wohin 
wollen wir die Perspektive wechseln? Und wenn ja, welche Perspektive ist richtig? 
Um die Perspektive zu wechseln, braucht es zuerst eine Haltungsänderung von 
„Der Mensch mit FASD will nicht“ zu „Er kann nicht“. Dann ist es auch möglich, 
die Perspektive zu wechseln und zu erkennen, wie viel die Menschen mit FASD 
leisten und wo ihre Begabungen liegen.

In den Gesprächen mit den Menschen mit FASD wird immer wieder deutlich, 
dass sie auch für ihre Leistungen anerkannt werden möchten. Sie möchten gese-
hen werden.

„Um klar zu sehen, genügt oft ein Wechsel der Blickrichtung“, sagt schon  Antoine 
de Saint-Exupéry.

Meines Erachtens sollten wir häufiger aus der Sicht der Menschen mit FASD 
schauen. Im Film der Erwachsenen aus dem Jahr 2018 sagt Marina, dass sie sich 
wünscht, dass auch gesehen wird, dass sie etwas zu geben hat. 
Diesen Blickwinkel, diese Perspektive sollten wir viel häufiger betrachten und uns 
als Eltern und Bezugspersonen zurücknehmen und die Stärken unserer Kinder, 
Jugendlichen und Erwachsenen mit FASD in den Fokus nehmen. Sie können und 
schaffen oft mehr, als wir annehmen. Wir von FASD Deutschland e.V. sehen es bei 
vielen Veranstaltungen und Begegnungen und freuen uns, wenn sie uns den Spie-
gel vor die Nase halten und z. B. sagen: „Stopp, schaut, wir haben für euch einen 
Flyer gestaltet, damit ihr besser mit uns umgehen könnt.“ 

Helft mir beim Planen – aber nehmt mir nicht alles ab. Hilfe ohne Entmündigung.
Individuelle Unterstützung statt Einheitslösungen. 
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Mitspracherecht und Respekt. „Fragt mich – nicht nur über mich reden!“
Behandelt mein Leben diskret – ich bin kein ,Fall‘.

Sie haben erarbeitet, was für sie wichtig ist, und senden damit auch Signale in 
Richtung Politik.

Auch nach 20 Jahren FASD Deutschland e.V. steht bei uns der Mensch mit FASD 
im Fokus. Die Ziele des Vereins sind immer noch brandaktuell:
Prävention der FASD, um die Zahl der Neugeborenen mit FASD zu verringern. 
Dazu gehört unbedingt das Wissen um die Auswirkungen des Alkoholkonsums 
während der Schwangerschaft und Stillzeit.
Verbesserung der Lebenssituation der Menschen mit FASD.

Um diese Ziele zu erreichen, sollten wir auch immer aus der Perspektive des Men-
schen mit FASD schauen, was können wir zur Aufklärung, aber auch für die Men-
schen mit FASD tun.
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Teil 1 – Rück- und Ausblicke

Gisela Michalowski, Katrin Lepke

Wir feiern ein Jubiläum – Eltern verändern die Welt

Unterschätze nie, was eine kleine Gruppe engagierter Menschen tun kann,  
um die Welt zu verändern. 

Tatsächlich ist das das Einzige, was je etwas bewirkt hat.
Margaret Mead

Über eine Online-Selbsthilfegruppe zum Thema FASD, die Ann Gibson († 2004) 
im Jahr 2001 ins Leben gerufen hat, lernten die hilfesuchenden Eltern das Krank-
heitsbild ihrer Kinder kennen. Ann Gibson hat es verstanden, jedem einzelnen 
Mitglied das Gefühl zu vermitteln, für die Gruppe von ganz besonderer Bedeutung 
zu sein. In dieser Vertrautheit konnten die Sorgen und Nöte endlich offen ange-
sprochen werden, für die bis dahin kaum jemand ein Ohr hatte und die auch nie-
mand zu verstehen schien. Sehr bald merkten sie, dass sie ihre Erfahrungen und 
die erlangte Sachkompetenz aus der anonymen Gruppe heraus der Öffentlichkeit 
zugänglich machen müssten. Aufklärung war angesagt! Am 07. September 2002 
trafen sich einige Gruppenteilnehmer*innen in Berlin mit dem Ziel, einen Verein 
zu gründen. Großer Dank gilt Ann Gibson für ihr selbstloses Engagement. 
Nach dem Tod von Ann Gibson musste sich der Verein neu finden. Es gab viele 
Formalien neu zu regeln. Eine neue Gründungsversammlung erfolgte und es wur-
de ein neuer Vorstand gewählt. Erst dann konnte die Eintragung in das Vereinsre-
gister im Jahr 2005 unter dem Namen fasWorld e.V. Deutschland erfolgen. 

Fachtagungen 

Eines der größten Ziele des Vereines ist Wissen über die Entstehung der FASD, Di-
agnostik der FASD, die Auswirkungen auf Körper, Geist und Seele sowie Hilfen im 
Alltag für die Menschen mit FASD zu vermitteln. Um dieses zu erreichen, führt 
der Verein seit 1999 jährlich eine Fachtagung durch; bis 2006 eintägig, ab 2007 
zweitägig. Wichtig war es, dieses Wissen in allen Bundesländern zu vermitteln, da-
her reist die Tagung jährlich in ein anderes Bundesland. Hier ein kurzer Überblick, 
wo wir schon waren:


