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Gisela Michalowski

Vorwort

»FASD im Fokus® war das Motto dieser Tagung.
Ich méchte es ganz kritisch hinterfragen: Sind die Menschen mit FASD tatsichlich
im Fokus? Oder sind sie aus dem Fokus verschwunden, weil anderes wichtiger ist?

Fiir uns als FASD Deutschland e.V. stehen der Mensch mit FASD und sein Bezugs-

system absolut im Fokus. Bei all unserem Handeln und Tun schauen wir, was fiir

die Menschen mit FASD wichtig ist:

= Die Vereinsziele Pravention und die Sensibilisierung der Bevolkerung fiir die
Sorgen und Néte der Menschen mit FASD sind die Leitlinien unseres Han-
delns.

= Als Verein der Selbsthilfe haben wir eine Praventionskampagne mit dem Ti-
tel #dukennstdieantwort angeschoben.

= Fiir die Menschen mit FASD und deren Bezugssystem arbeiten wir mit an der
Uberarbeitung der S3-Leitlinie FASD.

= Weiterhin arbeiten wir an der Implementierung der FASD in die Versor-
gungsmedizinischen Grundsitze.

In der Familienbildungsfreizeit in Fulda ist ein Film entstanden, dessen Urauftiih-
rung bei dieser Fachtagung stattfand:
https://www.youtube.com/watch?v=tBOtrAyEQg4

Dieser Film sagt einiges aus {iber den Alltag der Familien mit FASD und zeigt auf,
wie wichtig die Pravention und nicht zuletzt auch der Austausch untereinander
sind.

Unser Fazit ist: Menschen mit FASD und ihre Bezugspersonen stehen in unse-
rer Gesellschaft nicht ausreichend im Fokus. Es gibt noch nicht genug Anlaufstel-
len zur Diagnostik, der versorgungsmedizinische Aspekt ist noch nicht geklart,
FASD ist noch immer nicht in der Mitte der Gesellschaft angekommen! Wir wollen
das dndern und setzen gemeinsam mit Fachleuten, Bezugspersonen und vor allem
auch gemeinsam mit den Menschen mit FASD, den Fokus ganz gezielt auf FASD
und die damit verbundenen Anforderungen an die Gesellschaft.

Wir hoffen, dass Sie alle viele neue Erkenntnisse, Sichtweisen und Ideen mitneh-
men, um damit sowohl die Pravention der FASD als auch die Menschen mit FASD
mehr in den Fokus der Gesellschaft zu riicken.


https://www.youtube.com/watch?v=tB0trAyEQg4
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Henrike Harter

Fetale Alkoholspektrumstorung (FASD): Diagnostik —
weshalb, wofiir?

Als Kinder- und Jugendarztin am sozialpadiatrischen Zentrum in Ludwigsburg
beschiftige ich mich seit mehr als zwei Jahrzehnten mit dem Thema Fetale Alko-
holspektrumstérung und habe entsprechend mehr als 1000 Patienten zur Diag-
nose, Beratung und Begleitung gesehen. Somit ist es selbsterkldrend, dass ich die
Diagnose einer Fetalen Alkoholspektrumstérung fiir sinnvoll und notwendig hal-
te. Durch die langjahrige Beschiftigung mit dem Thema und vielen Patienten aus
ganz Baden-Wiirttemberg und den angrenzenden Bundeslindern bekomme ich
jedoch hiufig die Riickmeldungen der Eltern und Pflege- und Adoptiveltern, auch
der Erzieher aus den Einrichtungen, welche Einschitzungen ihnen zur Notwen-
digkeit einer Diagnose FASD mitgeteilt worden seien. Zudem kommen viele Pati-
enten mit reichlich Unterlagen zur Vordiagnostik, aus denen vielfach zu entneh-
men ist, warum die Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung zuriickhaltend oder
auch gar nicht gestellt wurde. Da die Fachleute aus allen Bereichen ja Griinde fiir
ihre Einschétzung haben, scheint es mir ein wichtiges Anliegen, die Griinde aufzu-
nehmen und hier zu thematisieren.

Diagnosen an sich sind nicht dafiir da, Menschen ,,in Schubladen zu stecken’, son-
dern erméglichen Wissen und Verstehen, weil auf vorhandenes Wissen zuriickge-
griffen werden kann. Des Weiteren kann man auf bewahrte Therapien oder auch
Padagogik setzen und damit die Lebensqualitit und dann auch Lebenserwartung
der Betroffenen verbessern. Auch sekundére Folgen kénnen vermieden werden.
Diagnosen ermdglichen auch realistische Erwartungen an Betroffene, an die Be-
zugspersonen, aber auch an die Fachleute. Sie machen zudem eine wissenschaftli-
che Auswertung im Sinne eines Vergleiches und das Sammeln von Daten moglich.
Besonders hilfreich und notwendig sind Diagnosen bei nicht sichtbaren Erkran-
kungen oder Behinderungen.

Auch bei der Fetalen Alkoholspektrumstorung bedeutet das Wissen um die zu-
grunde liegende Problematik ein besseres Verstehen. Zumal die Betroffenen hiu-
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figer sich noch im Bereich eines normalen IQ und einer vordergriindig guten
Sprachfihigkeit bewegen. Das Verstehen der dauerhaften hirnorganischen Proble-
matik und der daraus folgenden Merkfihigkeitsstorung hat entscheidende Bedeu-
tung fiir die Vorgehensweisen im Alltag, fiir alltagliche und schulische Piddagogik,
fiir Strategien in Therapien und realistische Zielsetzungen. Nachfolgend ist seit vie-
len Jahren aus der Erfahrung und im Verlauf auch durch wissenschaftliche Unter-
suchungen eine deutliche Verbesserung der Lebensqualitit und auch der Lebens-
erwartung moglich. Realistische Erwartungen im Alltag bedeuten z. B. Wissen um
Einschriankungen in der zeitlichen und raumlichen Orientierung, im mathemati-
schen Verstandnis, in der Wahrnehmung von Gefahren, in der Einschétzung von
sozialen Feinheiten, Regeln und Erwartungen trotz langjédhrigen Vorlebens. Sie be-
deuten fiir Kinder und Jugendliche mit Fetaler Alkoholspektrumstérung deutlich
haufiger Vermeidung von Enttauschung oder gar Sanktionen. Realistische Erwar-
tungen ermoglichen haufiger Freude und Zufriedenheit der Bezugspersonen auch
bei unter dem Alter liegenden Fortschritten, — ein entscheidender Antrieb fiir be-
troffene Kinder und Jugendliche sich trotz ihrer Einschrankungen weiter um Fort-
schritte zu bemithen und nicht zu resignieren. Durch die Kenntnisse zur Fetalen
Alkoholspektrumstérung kénnen Bezugspersonen von klein auf wertschitzender
mit Schwichen und Beeintrachtigung des Kindes umgehen, ihm vermehrt Hil-
festellung seiner Einschrankung entsprechend geben. Nachfolgend lernt das be-
troffene Kind von klein auf, Hilfe anzunehmen und sich nicht dafiir schamen zu
miissen. Dies erleichtert auch dem Jugendlichen, diese Hilfe weiterhin annehmen
zu konnen. Jugendliche, die schon viele Jahre Enttauschung und Sanktionen auf-
grund ihrer Verhaltensauffalligkeiten bei nicht diagnostizierter Fetaler Alkohol-
spektrumstorung erleben mussten, sind bei spiter Diagnose im Jugend- oder dann
auch Erwachsenenalter oft nur sehr schwer fiir die Rahmenbedingungen vermehr-
ter Hilfe, Unterstiitzung und realistischer Ziele in Bezug auf Wohnen, Beruf und
Partnerschaft zu gewinnen.

Spatere Diagnose bedeutet auch Verlust von Informationen wie Kérpermafle bei
Geburt und in friher Kindheit, Gesichtszeichen sind im Verlauf nicht mehr so
deutlich bzw. Fotos teils schwer aufzutreiben und selbst dokumentierter und/oder
von der Mutter benannter Alkoholkonsum in der Schwangerschaft wird im Verlauf
immer wieder infrage gestellt.

Diagnosen ermdglichen auch bei Fetaler Alkoholspektrumstérung, wie man in
den letzten 20 Jahren eindriicklich sehen konnte, das wissenschaftliche Sammeln
und Auswerten von Erkenntnissen. Dadurch wird die Weitergabe des Wissens an
Fachleute und Laien und auch eine Erweiterung des Wissens und teils auch Kor-
rektur von bisherigen Annahmen ermoglicht. Bei Fetaler Alkoholspektrumsto-
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rung ist dies wegen der nicht offensichtlichen Stérung, aber auch der passend zur
Spektrumstorung hohen Variabilitit der Auspragung nochmals besonders hilf-
reich bzw. notwendig. So konnen Erfahrungen von Laien und Fachleuten mit eini-
gen wenigen Betroffenen erweitert werden durch Wissen, das durch die Diagnosen
von vielen 100 oder gar 1000 Betroffenen gesammelt wurde.

Ein hiufiges Argument gegen eine Diagnostik beziiglich Fetaler Alkoholspek-
trumstorung ist, dass man sowieso nichts dndern kénne. Dies ist eine ungewohn-
liche Argumentation. In einem Sozialpaddiatrischen Zentrum gibt es zum Beispiel
fast nur Diagnosen, die urséchlich nicht gedndert werden konnen, wie Autismus,
Zerebralparese nach Sauerstoffmangel unter der Geburt oder auch genetische Er-
krankungen. Bei diesen Erkrankungen ist es mittlerweile allgemeiner Konsens,
dass die Diagnose genau aus den oben genannten Griinden gestellt werden sollte,
um zunéchst den Bezugspersonen und dann auch den Betroffenen entsprechende
Kenntnisse, hilfreiche Strategien und auch Aussichten mitteilen zu kénnen.

Bei allen anderen Erkrankungen und genauso bei Fetaler Alkoholspektrumsto-
rung 16st die Diagnose héufig zunichst Wut, Ablehnung und dann Trauer aus: Wa-
rum bin gerade ich betroffen? Warum muss gerade mein Kind diese Erkrankung
haben? Nach den allgemeinen Kenntnissen zu Trauer und Bewaltigung ermdéglicht
dies aber in Schritten nacheinander, die individuell sehr unterschiedlich sind, die
Akzeptanz der Situation. Dies ist die Grundlage, sich auch positiv der Aufgabe zu
stellen und in bestmoglicher Art und Weise mit der Einschréankung oder Behinde-
rung des Kindes einen Weg zu finden. Am Beispiel der Bezugspersonen lernt das
Kind bzw. der Jugendliche, mit der Problematik umzugehen, und trotz der Prob-
lematik moglichst gut damit leben zu konnen. Dazu gehort bei Fetaler Alkohol-
spektrumstorung ganz entscheidend, dass weder das Kind noch die Erwachsenen
Schuld haben an den Verhaltensauffilligkeiten und Einschrankungen.

Die Bezugspersonen konnen mit dem Wissen weiter versuchen, ihre Haltung zur
Problematik zu dndern, z.B. hdufiger davon ausgehen, dass das Kind nicht kann
und nicht nicht will.

Sie konnen ihre padagogischen Vorgehensweisen im Alltag entsprechend anpassen
und dem Kind héiufiger helfen, statt Konsequenzen folgen zu lassen. Es hdufiger in
kurzen Sitzen auffordern oder auch an Alltagsablaufe vielfach - auch kleinschrit-
tig in einzelnen Abschnitten — erinnern. Und dies, obwohl ihr eigenes Erfah-
rungskonzept ihnen immer wieder sagt, dass der gut sprechende und laut Testung
normal begabte Jugendliche vor ihnen eigentlich schon viel mehr allein konnen
miisste. Mit dem Wissen um die Komplexitit der Fetalen Alkoholspektrumsto-
rung und auch ihrer Dauerhaftigkeit kénnen Therapien gezielter, aber auch maf3-
voll eingesetzt werden. Maf3voll sowohl in der Héufigkeit als auch in der Dauer.
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Zudem kann, wie bei allen chronischen Erkrankungen, noch mehr in den Vorder-
grund riicken, Therapiemiidigkeit zu vermeiden oder auch die Auswirkungen von
langjahrigen Therapien sowohl zeitlich als auch im Selbstverstdndnis z. B. von Ju-
gendlichen (Sind die immer noch nicht zufrieden mit mir?) zu bedenken.

Im Alltag, in Kindergarten und Schule, in Therapien, beziiglich der sozialen Kom-
petenz und der Selbststindigkeit konnen mit dem Wissen um die Fetale Alkohol-
spektrumstorung und Wissen um Verldufe bei anderen Betroffenen besser realis-
tische Erwartungen formuliert werden. Dies schliefSt weiterhin nicht aus, dass in
erster Linie das individuelle Kind bzw. der individuelle Jugendliche und seine in-
dividuelle Ausprigung der Fetalen Alkoholspektrumstorung im Vordergrund ge-
sehen werden. Aufgrund der Kenntnisse einer Fetalen Alkoholspektrumstérung
kann auch Medikation beziiglich Verhalten, Stimmung oder auch Schlafstérung
gezielt eingesetzt werden. Beispielsweise aufgrund der Kenntnisse des guten An-
sprechens von Melatonin bei den hiufigen Schlafstérungen bei Fetaler Alkohol-
spektrumstorung wurde zuletzt zunehmend mehr die Kosteniibernahme durch
die Krankenkasse ermdglicht.

Diagnosen sind keine Voraussetzung fiir Leistungen der Pflegekasse oder eines
Schwerbehindertenausweises. Diese erleichtern aber das Verstdndnis der hinzu-
gezogenen Fachleute fiir die vorliegende Problematik trotz unauffilligen Aufleren.
Der Schwerbehindertenausweis ermdglicht, neben den finanziellen Erleichterun-
gen, bei Bedarf ohne grofie Worte vermitteln zu konnen, dass eine bedeutsame Be-
hinderung und entsprechender Unterstiitzungsbedarf z. B. in der Ausbildung vor-
liegen. Der Pflegegrad trigt zur oft dringend erforderlichen familidren Entlastung
durch externe Betreuung des Kindes oder Jugendlichen bei und erméglicht so ins-
besondere in Krisenzeiten erst weiterhin ein familidres Miteinander.

Auch die Diagnose einer Fetalen Alkoholspektrumstérung sollte wie alle Diagno-
sen immer als Prozess gesehen werden und auch im Weiteren immer wieder er-
ginzt und unter Umstdnden bei neu hinzukommenden Informationen auch hin-
terfragt werden. Nach meinen Erfahrungen ist es gelegentlich so, dass z.B. noch
zusitzlich eine genetische Storung diagnostiziert werden kann oder Informationen
tiber zusitzliche toxische Substanzen oder Medikamente in der Schwangerschaft
in Erfahrung gebracht werden konnen. Trotzdem kann haufig die Fetale Alkohol-
spektrumstorung als Diagnose weiter bestehen bleiben und ein Kind kann ja auch
von verschiedenen Beeintrachtigungen gleichzeitig betroffen sein.

Kann die Diagnose einer Fetalen Alkoholspektrumstorung gestellt werden, ist als
Néchstes zu kldren, ob der Betroffene jetzt und/oder frither dadurch beeintrich-
tigt oder behindert ist. Und was dafiir spricht, dass er moglicherweise wie viele Be-
troffene mit zunehmenden Erwartungen an die Selbststindigkeit im Jugendalter
beeintrachtigt sein konnte. Dazu gehort auch eine Einschitzung zu den aktuellen



