Konzept fiir das Fachzentrum FASD Mitteldeutschland im SPZ Friihe Hilfe
Leipzig e.V.

Fetale Alkoholspektrumstérungen (ICD 10 Q86.0 Alkoholembryopathie mit
Dysmorphien)

Die Fetalen Alkoholspektrumstérungen (FASD) werden als Oberbegriff fiir die Schadigungen
eines Menschen verwendet, die pranatal durch Alkoholkonsum der Mutter wahrend der
Schwangerschaft entstehen. Alkohol wahrend der Schwangerschaft kann die Entwicklung des
Ungeborenen beeinflussen und zu erheblichen lebenslangen korperlichen und geistigen
Schadigungen und zu Verhaltensauffalligkeiten flihren.

Die diagnostischen Kriterien fir die FASD wurden, orientierend an den bisherigen
internationalen Leitlinien, durch die Leitliniengruppe unter Federfiihrung von Landgraf und
Heinen (2016) mit Unterstiitzung der jeweiligen Bundesdrogenbeauftragten, in die vier
diagnostischen Saulen

(1) Wachstumsauffalligkeiten

(2) Gesichtsauffalligkeiten

(3) ZNS-Auffalligkeiten und

(4) Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft

unterteilt.
FASD ist das haufigste angeborene Syndrom und Ursache fiir eine lebenslange Behinderung
und theoretisch zu 100% vermeidbar

Was ist das Problem, warum wird das Fachzentrum kontaktiert?

Sie sind lieb, sie sind siif3, aber auch distanzlos, zerstorerisch, aggressiv, nicht zu bandigen,
locken in uns alle Mutterinstinkte hervor... und treiben uns manchmal an den Rand der
Verzweiflung.

Was soll bloB aus ihnen werden, werden sie jemals erwachsen, das heiflst, kdnnen wir sie
allein leben lassen...? Ich habe eine Odyssee hinter mir und wiinsche mir endlich einen Arzt,
der weilk, was mit meinem Kind los ist und was FASD bedeutet.”

(zitat einer Pflegemutter)

Dieses Zitat fasst die Problematik bei FASD aus Sicht der Bezugspersonen zusammen:



e Ohnmacht gegeniiber Verhaltensauffalligkeiten,
e hdufig fehlendes Verstandnis bei Behorden und Institutionen sowie
e Zukunftsdngste

Die Kernprobleme bei Menschen mit FASD sind:

Die kognitiven Einschrankungen, die Probleme der sozialen
Adaptationsfahigkeit und der Verhaltensregulation aufgrund der Storung der
Exekutivfunktionen.

Viele dieser Kinder leben aufgrund schwieriger psychosozialer Umstande nicht in den
Ursprungsfamilien. Die Adoptiveltern, Pflegeeltern bzw. Bezugspersonen in
Erziehungsstellen oder WGs sind haufig nicht oder unzureichend tber die Diagnose
informiert bzw. diese ist bei der Aufnahme nicht bekannt

Auch die vermittelnden Jugendamter wissen haufig nicht um diese Diagnose. Durch die
auftretenden Verhaltensauffalligkeiten im Sinne von Impulssteuerungsstérung, Probleme im
Sozialverhalte sowie schweren Verhaltensstorungen und Lernbehinderung sind die
Pflegeeltern schnell Gberfordert und die Kinder werden in vielen sozialen Situationen erneut
stigmatisiert bzw. in die ,,Stindenbockrolle” gedrangt. Nach der Aufnahme in die
Pflegefamilie erfolgt eine zunachst gute Adaptation, danach treten jedoch die bekannten
Fehlentwicklungen auf. Die Kinder in den Ursprungsfamilien bedirfen einer speziellen
Aufmerksamkeit und ihnen und ihrer Familie missen intensivim Netzwerk betreut werden.

e Was macht den Alltag so schwierig?

e haben den Tagesablauf nicht verinnerlicht

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

e berichten von vergangen traumatischen Ereignissen, als waren sie gerade geschehen

Ill

e ,Hyperarousal“immer in Beobachtung unter ,,Strom*“
e konnen soziale Regeln nicht umsetzen und sind leicht zu verleiten und “gutglaubig”

e haben im Kleinkindalter Regulationsstérungen bzgl. Essen, Schlafen und sind Infekt
anfallig

e sind sehr stressanfallig und irritabel
e haben extreme Wutanfille
e zeigen unangemessen sexualisiertes Verhalten

e ihre Fantasiegeschichten werden oft als Liige interpretiert, aber fir die Kinder ist es
die empfundene Wahrheit

FASD bediirfen einer interdisziplindren Behandlung und eines groRen interinstitutionellen
Netzwerkes.



Pravalenz

Nach der WHO - Studie fiir Kanada (Popova, 2018) betragt die Pravalenz 2-3% unter
Grundschiilern in Kanada, tGbertragen auf Deutschland wiirde dies bei einer Pravalenz von
nur 2% bedeuten:

285 000 Kinder und Jugendliche

1,5 Millionen Erwachsene (bis 70 Jahre)
J Zuwachsrate von 14 000 Neugeborenen jahrlich
J Flr Leipzig -Stadt ca.1700 Kinder und Jugendliche

Im SPZ wurden seit 2015 ca.750 FASD Patienten diagnostiziert und ca.350 Patienten pro Jahr
betreut.

Wie ist die Diagnostik im SPZ:

Ein ausgefullter ausfihrlicher FASD spezifischer Fragebogen und die vorab erfragten
Angaben zum Alkoholkonsum in der Schwangerschaft sind Voraussetzung fiir den Beginn.

Die FASD Diagnostik erfolgt nach der AWMF S3 Leitlinie (Landgraf/Heinen2016)
zusammengefasst in der Tabelle



Kriterien FAS PFAS ARND

GroRe/Gewicht/ 1 Kriterium nicht relevant nicht relevant

BMI zur Geburt oder

einem beliebigen

Zeitpunkt =oder<10er

Perzentile

Gesichtsauffalligkeiten | Verstrichenes 2von 3 Keine
Philtrum, Kriterien
Verkurzte Lid
Achse,
Verschmalerte
Oberlippe

ZNS Microcephalus Microcephalus | Microcephalus
oder 3 funktio- und und
nelle Kriterien 2 funktionelle 2 funktionelle
oder Epilepsie Kriterien oder 3 | Kriterien oder 3
und 2 funktionelle funktionelle
funktionelle Kriterien Kriterien
Kriterien

Info Uber Nicht notwendig | Notwendig Notwendig

Alkoholkonsum in der

Schwangerschaft

Veroffentlicht S3 Leitlinie S3 Leitlinie/ S3 Leitlinie/
2012 Erganzung Erganzung 2016
veroffentlicht 2016 veroffentlicht

veroffentlicht

Tabelle 1: Die Diagnosen im Rahmen der Fetalen Alkoholspektrumstdrung nach S3-Leitlinie
(Landgraf, Heinen, 2016) (*Microcephalus = Kopfumfang kleiner/gleich Perzentile 10)

Beim Erstgesprach ist eine ausfiihrliche Anamnese und korperlich-neurologische
Untersuchung Standard.

Komorbiditaten bei FASD

FASD sind ein komplexes Krankheitshild bestehend aus psychischen und somatischen
Beschwerden.

In der folgenden Tabelle sind die Ergebnisse der kanadischen Gesundheitsstudie unter mehr
als 500 Menschen mit FASD mit einem Durchschnittsalter von 27,5 Jahren (Medianwert 24,5
Jahre) dargestellt. Diese Studie zeigt erstmalig die hadufigsten Gesundheitsprobleme im



Vergleich zur gleichaltrigen Normalbevélkerung. So bedirfen die physischen und psychischen
Probleme einer speziellen fachirztlichen Uberwachung.

Haufigkeit bei Haufiger als bei
Erkrankungen Menschen mit Durchschnittsbevdlkerung
FASD (%)

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
Krankheitsbilder)
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
Supraventrikuldre Tachykardien 5,7 27
Hypothyreose 5,6 186
Zerebralparese 34 8-22
Krebserkrankungen 3,0
Angeborene Herzfehler 2,7 10
Lippen-, Kiefer-, Gaumenspalten 2,6 25
Schulter-, -Beschwerden 2,2 8800
Demenz (friher Beginn) 0,9 104

Tabelle 2: Organische /Auffélligkeiten 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 Diagnosed FASD Himmelreich M., Lutke CJ, Travis E., 7th INTERNATIONAL
CONFERENCE ON FETAL ALCOHOL SPECTRUM DISORDERS 2017)



Es bestehen zusatzlich folgende beobachteten Besonderheiten:

e Inadaquates Schmerzempfinden (Kaum Schmerzempfinden besonders bis zum
Schulbeginn, dadurch kérperlich robustes Verhalten, ,Ubersehen von
Verletzungen®)

e ,Psychosomatisieren” ab Pubertit als Ausdruck der Uberlastung

e lactose, Fructose, Sorbitolunvertraglichkeit (oft nicht nachweisbar aber
symptomatisch relevant)

e Atypische Zoliakie, Obstipation, Gedeihstérung

e Orofaciale Uberempfindlichkeiten mit Kaustérung

e Prosopagnosie (Gesichter wieder erkennen)

e Gesichtsfeldeinschrankungen

In der Adoleszenz und im Erwachsenenalter sind dariber hinaus Depressionen sowie

Suchterkrankungen haufige Komorbiditaten, und Kriminalitdat sowie Delinquenz spielen eine

erhebliche Rolle.

Als Konsequenz werden im SPZ Leipzig bei FASD Patienten folgende organische Abklarungen

empfohlen bzw. Besonderheiten erfragt

>

YV YV V VY Y

A\

Augenarzt — Routinescreening, Gesichtfeldeinschrankungen ausschlieBen

HNO - Routinescreening: Hortest, AVWS Diagnostik (friihestens ab 6 Jahre),
submucdse Gaumenspalte ausschlieRen

Bei Dystrophie; Fructose-Lactose, Sorbitol-Unvertraglichkeiten, Zéliakie
Besonderheiten in der Geruchs- und Geschmackswahrnehmung

Kinderkardiologe: Ausschluss eines Herzfehlers

Urogenitalsystem: Fehlbildungen, Sonografie notwendig

Orthopadie: Skelettfehlbildungen, Fullfehlstellungen, Hypermobilitdt der Gelenke
Vor Operationen: Riicksprache mit Anasthesisten - paradoxe Reaktionen auf Narkotika
moglich, Intubationsprobleme wegen orofacialer Dysmorphien

Humangenetische Abklarung wegen der Haufung genetischer ,Auffilligkeiten”
(Microdeletionen, Duplikationen)



Das nachfolgende Schema wurde entwickelt, um die Mehrdimensionalitat fir alle Beteiligten
zu visualisieren, die Notwendigkeit und bei Gesprachen einen Leitfaden zu haben,

nhwwNE

Check korperlicher Auffalligkeiten und Komorbiditdten

Check Neuropsychologie/Traumadiagnostik/Sozialverhalten

Therapie koordinieren (medikamentés, funktionell, psychotherapeutisch)
Teilhabebeeintrachtigung analysieren / Teilhabe verbessern

Netzwerk lebenslang

Die Definition der Merkmale ZNS-Auffalligkeit nach der S3 Leitlinie

Zur Erflllung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten” sollen entsprechend folgende
Auffalligkeiten zutreffen, die nicht adaquat fiir das Alter sind und nicht allein durch den
familiaren Hintergrund oder das soziale Umfeld erklart werden kénnen
e Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter der Norm) oder signifikante
kombinierte Entwicklungsverzégerung bei Kindern <2 J.
e Epilepsie
e Microcephalie (Kopfumfang < 10. Perzentile)

Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen:
e Sprache
e Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination
e Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive Fahigkeiten




e Lern- oder Merkfahigkeit

e Exekutive Funktionen

e Rechenfertigkeiten

e Aufmerksamkeit

e Soziale Fertigkeiten oder Verhalten
(SD=Standardabweichung)

Die neuropsychologische Diagnostik ist deshalb ein essentieller Bestandteil der FASD

Diagnostik. Diese Bereiche sollten iiberpriift werden:

Intelligenz (z.B. WISC-1V, K-ABC-11)

Aufmerksamkeit (z.B. KITAP, TAP, CPT)

Merkfahigkeit/ Gedachtnis (z.B. VLMT, DCS)

Exekutive Funktionen (z.B. BRIEF-Elternfragebogen, Turm von London)
Raumlich-konstruktive Fahigkeiten (z.B. ATK)

Feinmotorik (z.B. DTVP-2)

Lesen/Schreiben/Rechnen

YV YV V VY VYV

Sozioemotionale Entwicklung (z.B. CBCL)

Weitere Bestandteile der psychologisch-psychotherapeutische Diagnostik und Behandlung
sind

psychologische Diagnostik einschlieflich einer FASD-spezifischen Leistungsdiagnostik
Diagnostik von Bindungsstorungen und eventuellen psychischen Traumata
Gesprache mit Erziehungs- /Sorgeberechtigten

Verbesserung der Interaktion im Rahmen spezifischer Interaktionstrainings

Vermittlung der Diagnose sowie Bearbeiten von Schamgefiihlen und Enttauschung in
der Familie

Feststellung einer psychotherapeutischen Behandlungsnotwendigkeit
spezifisches Konzentrations- und Sozialverhaltenstraining

Beratung bzgl. der psychischen Komorbiditdten

Was passiert nach der Diagnostik

Nach drztlicher und psychologischer Diagnostik erfolgen bei Auffalligkeiten eine
weiterfiihrende Diagnostik im Bereich Sprachtherapie mit der Besonderheit eines
eloquenten Wortschatzes, aber Problemen im Sprachverstandnis, sowie Ergotherapeutischer
Diagnostik bei Defiziten im Bereich Graphomotorik, raumlich-konstruktiven Verstandnis,
sensomotorischer Integration und den leistungsbedingenden Voraussetzungen.



Zur Verifizierung der Defizite und Ressourcen im Bereich Ergotherapie stehen folgende
Verfahren zur Verfligung.

e FEW-2 Uberpriifung visuelle Wahrnehmungsleistungen (aktuelle Version bereits auf dem
Markt FEW-3)

e  MABC-2 motorische Entwicklung Grafomotorik, Feinmotorik, Balance; Koordination

e BOT-2 (Ausziige als Screening, da Gesamttest zu lang fiir eine Diagnostikeinheit)

e Sensory Profile 2 Fragebbgen - standardisierte Beurteilung sensorischer Verarbeitung von 0
bis 14,11 Jahren unterteilt in Sdugling/Kleinkind/Kind/Schule, der von Bezugspersonen und
Padagoggen/Erziehern ausgefullt wird; gibt auch Infos zur Performance des Kindes und
Partizipation

e Wn-Fbg Fragebogen zur Wahrnehmung (Screening)

e Gezielte Beobachtung als Screening zur Beurteilung sensomotorischer Leistungen

e Handigkeitstberprifung mit dem HAPT und weitere Beob.Verfahren

Die Zusammenfassung der Ergebnisse erfolgt in einem Teamgesprach

Die Ergebnisse werden in einem, sozialmedizinischen Gutachtenmit
Teilhabeeinschrankungen und Ressourcen interdisziplinar erstellt.

Dieses und die weiteren Empfehlungen werden den Bezugspersonen in einem ausfiihrlichen
Gesprach vermittelt.

Die Bezugspersonen erhalten einen USB-Stick mit den wichtigsten Informationen, FASD
Broschiiren und die Moglichkeit zur Teilnahme an FASD Elterngruppe und Fortbildungen.

Follow-up 1-2xjahrlich, 6fter per Telefon/Mail mit Bezugspersonen insbesondere bei
Krisensituationen und Problemen zu sozialrechtlichen Fragen oder zur Vermittlung bei
Verstandnisschwierigkeiten gegeniiber FASD-Besonderheiten, bei Medikation mindestens
guartalsweise.

Die Erkldrung/ Auseinandersetzung mit FASD und den Patienten erfolgt entsprechend den
kognitiven Fidhigkeiten kontinuierlich, es werden entsprechende Materialien genutzt.
(Handbuch, Kugy, Filmmaterial, Jost)

Sozialmedizinische /Sozialrechtliche Unterstiitzung

e Ermutigung und Unterstiitzung bei der Durchsetzung sozialrechtlicher Anspriiche
(Hoff-Emden, Schindler 2017) wie:

e Beantragung von Schwerbehindertenausweis und Pflegegrad und Inanspruchnahme
der vielfaltigen Leistungen der Verhinderungs- und Entlastungspflege

e Antrage fur stationdre Rehabilitation oder Mutter-Vater/Kind-Kuren stellen bei
Kenntnis passender Einrichtungen

e Erhohung des Erziehungs-/Pflegegeldes mit anregen wegen des erhohten Aufwandes
zur Betreuung

e Anregung zur eigenen Entlastung/Psychohygiene Wichtig ist hierbei, die
Diagnosemitteilung und die Uberforderung der Pflegeeltern nicht als Versagen



darzustellen, sondern als Folge der Schwierigkeiten im Zusammenhang mit dem
Syndrom. Pflegeltern missen sich auch vor einem Burn-out schiitzen,

¢ Informationen Uber rechtliche Grundlagen sowie mogliche Hilfen sind durch
Jugendamter, Zuordnung zum § 35 a KJHG bzw. § 99 Abs. 1 SGB IX erhaltlich.
e Leibliche Eltern miissen aufgrund der Eigenproblematik und der Schuld und

Schamgefiihle besonders unterstiitzt werden

Netzwerkstrukturen

Eine enge Zusammenarbeit zwischen allen Netzwerkakteuren ist notwendig, um die
Spezifika, Ressourcen, Besonderheiten zu vermitteln und eine friihe Diagnose zu
ermoglichen und die FASD Patienten ,,passgenau” zu versorgen. Durch Helferkonferenz
erfolgt eine Vermittlung der Problematik, Ausraumen von Missverstandnissen und das

Erstellen eines Gesamtkonzeptes.

FASD ist eine der groBten interdisziplinaren Herausforderungen und kann nur durch ein
Fachzentrum mit liickenlosem multiinstitutionellem Netzwerk , bewaltigt” werden.

Institution

Schnittstelle

Aufgabe

Neonatologie

Vorminder, Pflegekinderdienst,
Adoptionsstelle, SPZ

Dokumentation
Substanzmissbrauch,
Dysmorphiezeichen, friihe Diagnose
u. Information kiinftiger
Bezugspersonen

Arbeitsagentur

Bezugspersonen, Vorminder,
Sozialamt

Jugendamt Kita, Jugendamt, SPZ, FASD Diagnostik, incl.
Kita Bezugspersonen, Vormiinder, Entwicklungsdiagnostik, Gutachten
Sozialamt erstellen, ggf. I-Platz Kita
Schule Jugendamt, SPZ, Finden der ,richtigen” Beschulung,
Bezugspersonen, Vormiinder, SOFS einleiten, Schulbegleiter
Sozialamt empfehlen, auf Uberlastung achten,
Exekutivfunktionen, Kognition,
Verhalten, Dyskalkulie Gberprifen,
Gutachten erstellen
Jugendamt, SPZ, Pflegegrad,
Bezugspersonen, Vormiinder, Schwerbehindertenausweis
Sozialamt, MDK
Amtsgericht Jugendamt, SPZ, Betreuung nach dem

Betreuungsgesetz anregen
Wohnform, Beschaftigung,
Ausbildung

Tabelle 3: Zusammenarbeit mit Institutionen/Behorden
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Netzwerk fur FASD-Betroffene

5. Netzwerk
lebenslang

FASD und Schule

Es gibt nicht die passende Schule. Kinder und Jugendliche mit FASD strengen sich enorm an,

um in der Schule zu ,gefallen”. Sie ,,explodieren” dann im hauslichen Milieu.

Diese Besonderheiten kennzeichnen den Schulalltag:

Stimmungsschwankungen

kénnen ihr Verhalten in bestimmten Situationen nicht anpassen
naiv/leichtglaubig/verleitbar

oft motivationslos

antriebsarm

Nadhe-Distanz

eingeschrankte Mimik

emotionale Ausbriiche, z.B. Wut, explosiv, zerstorerisch
Ubermiitig

Aber auch sozial, fursorglich, Inselwissen, emotional unreif
Heterogenes schwankendes Leistungsbild
Adoptiv-/Pflegeeltern extrem engagiert

Nicht der hochst moégliche Schulabschluss, sondern der nachhaltige, passende unter
Beriicksichtigung der Teilhabebeeintrachtigung.
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Vor Einschulung und damit zur Empfehlung bei Notwendigkeit entsprechender Einleitung
sonderpadagogischen Forderbedarfs erfolgt eine ausfiihrliche psychologische Diagnostik im
Bereich Kognition und Verhalten und Exekutivfunktionen. Die Vorschlage zur Beschulung und
gef. auch der Einsatz eines Schulbegleiters werden verschriftlicht mit Einverstandnis der
Bezugspersonen und in Abstimmung ggf. mit den Vormindern die Schulen weitergeleitet.

In Helferteams mit allen Beteiligten konnen die Besonderheiten besprochen werden und
weitere MaBnahmen der Unterstitzung wie z.B. spezifischer Nachteilsausgleich oder
Schulwechsel geklart werden.

Therapieempfehlungen

Entsprechend dem neuropsychologischen Profil und den oértlichen und zeitlichen Ressourcen
sollte nach dem Prinzip Weniger ist Mehr die Therapieauswahl erfolgen. Die Hauptanliegen
sind die Alltagsstrukturierung und die Kompensation der Stoérung des Arbeitsgedachtnisses,
sowie Psychoedukation zum Umgang mit der Wut. Eine Psychotherapie zur Psychoedukation,
emotionalen Stabilisierung und Begleitung der Auseinandersetzung mit FASD und Akzeptanz
ist nach sorgfaltiger Indikationsprifung oft notwendig. Eine Traumatherapie ist bei
stabilisierter Gesamtsituation und Motivation eine Option.

Nach Wozniak 2020 bewirkt die Gabe von Cholin/alimentidr oder als
Nahrungserganzungsmittel bei 2-4jahrigen Kindern mit FASD eine Verbesserung des
Arbeitsgedachtnisses, der nonverbalen Intelligenz, visuell-raumliche

Fahigkeiten, verbales Gedachtnis und weniger ADHS Symptome.
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In der Grafik sind Therapieoptionen und Unterstiitzungsmaoglichkeiten zusammengefasst.

Therapieoptionen

Beruf /
Beschaftigung

Wohnen

Seminare fiir Kids/Freizeit/Sport/Inselbegabung
fordern

Medikation nach Kernsymptomatik

Psychotherapie/Traumatherapie nach Indikation

Schule/Schulbegleitung/Lerntherapie

Entwicklungsférderung, Friihforderung, Physiotherapie,
Ergotherapie, Logopadie, informierte Kita

Unterstiitzung Bezugsperson: Elterntraining, Hilfen zur Erziehung, Zentrum zur Koordination

Sozialrechtliche MaBnahmen, Schwerbehinderung, Pflegegrad

Alter 5 10 18

Abb. Therapieoptionen im ,Lebenslauf”
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Medikation bei FASD

Die Studienlage zu FASD und Medikation ist sparlich. Die Medikation kann entsprechend der
Leitlinie bei ADHS erfolgen, sofern diese Komorbiditat besteht.

Wenn eine medikamentdse Behandlung indiziert ist, sollen Stimulanzien (Methylphenidat,
Amphetamin und Lisdexamfetamin), Atomoxetin und Guanfacin, als mogliche Optionen zur
Behandlung der ADHS in Betracht gezogen werden entsprechend der AWMF-Leitlinie ADHS
(2017). Der jeweils aktuelle Zulassungsstatus sollte beachtet werde. Bei erheblichen
Problemen zur Verhaltensregulation/Impulssteuerungsstérung ist bei entsprechender
Indikation Risperidon

Einen Algorhythmus der pharmakologischen Behandlung legt ein kandisches Forscherteam
(Mansfield, 2020) mit dem Blick auf die jeweilige entwicklungsneurologische
Kernsymptomatik vor: Hyperaktivitat, Kognitive Adaptationsfahigkeit/Flexibilitat, emotionale
Regulation und Hyperarousal.

Bei Ein- und Durchschlafprobleme werden nach Ausschopfung aller nichtmedikamentdsen
schlafhygienischen MaRnahmen freiverkdufliche Melatoninpraparate angewandt, sofern
nicht zusatzlich eine Autismusspektrumstorung besteht und somit die Indikation fiir Slenyto
besteht..

Stressreduktion durch Elterncoaching

Wie kann Stressreduktion durch Elterncoaching funktionieren?

Pflege- und Adoptiveltern von Menschen mit FASD haben einen sehr stressigen Alltag. Das
subjektive Erleben ist durch wenig soziale Unterstiitzung und Nutzung von Hilfsangeboten
gekennzeichnet. 90% aller Kinder und Jugendlichen mit FASD sind fremduntergebracht.

Als Konsequenz der immensen Belastung und dem Wunsch nach umfangreicher Beratung
wurde eine hochmotivierte Elterngruppe aus den Patienten des FASD-Fachzentrums/SPZ
Leipzig rekrutiert.

Das Elterntraining fiir Pflege und Adoptiveltern, dass von der FASD Expertin und einer jetzigen
Mitarbeiterin der Friihforderstelle geleitet wurde, fand monatlich an insgesamt fiinf Terminen
statt.

Themenschwerpunkte waren:
e Basiswissen zu FASD
e Alltagsstrategien, Notfallplane
e Passgenaue Férderung, Vermeidung von Uberforderung,
e Sozialrechtliche Fragen, Perspektiven in Schule und Beruf
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e Stressreduktion fiir alle durch das Finden von Ressourcen,
Krankheitsverarbeitung

e Ressourcen

e Krankheitsverarbeitung.

Ergebnis war, dass die Werte der Belastungsfaktoren zum Trainingsende gesunken und die
Werte der Entlastungfaktoren insgesamt gestiegen sind.

Den groRRten Bedarf sehen Pflege- und Adoptiveltern im Austausch mit anderen Eltern, darin
mehr Uber FASD zu erfahren und Tipps im Umgang mit ihrem Kind zu erhalten.

Weitere Anliegen Pflege und Adoptiveltern waren:
e Hilfe fur das Kind zu erhalten
e Die Diagnose zu verstehen
e andere Eltern haben dhnliche Probleme
e Hilfen durch Experten zu erhalten,
e Stressreduktion durch dariiber reden
e einen besseren Umgang mit emotional- sozial belastenden Situationen.

Der groRte Nutzen an Hilfsangeboten war:
e der Austausch und die Gesprache mit anderen Eltern im FASD Kurs,
e die Einzelgesprache mit den SPZ Mitarbeitern,
e die Sozialmedizinische Beratung.

Die wichtigste Erkenntnis war: Wir und die Kinder haben keine Schuld, andere haben die
gleichen Probleme.

Faktoren zur Bewaltigung von Alltagsproblemen, die zur Stressreduktion fiihr(t)en:

e FEine gesenkte Erwartungshaltung lasst Freude Uber kleine Schritte zu und l3sst
entspannter in den Alltag starten.

e Ruhe, Geduld sind wichtige Kompetenzen im Umgang mit dem Kind.

e Es ist wichtig einen Experten aufsuchen, der sich mit FASD auskennt, um die richtige
Hilfe zu erhalten.

e Wissen Uber die Krankheit unterstiitzt den Umgang mit dieser.

e Ablenkungsstrategien helfen in schwierigen Situationen.

e Der Austausch mit anderen Betroffenen beruhigt.

e Die Bedeutung Hilfe anzunehmen und sich Freirdume zu schaffen, um fir eigene
Erholung/ Entlastung zu sorgen.

e Das Kind nicht zu tGberfordern und Stress vorzubeugen.
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e Eigene Unschuld an Verhaltensauffalligkeiten bewusst machen.

Fahigkeiten/ Kompetenzen, die im Alltag wichtig sind:

e Geduld, Ruhe und Gelassenheit

e Ausdauer ohne Ende, Verstandnis zeigen, Liebe zum Kind

e Lernbereitschaft,

Zeitmanagement,

Konsequenz,

organisierte z.T. ritualisierte Lebensweise.

Flexibilitat, Mut

und eine

e Durchsetzungsfahigkeiten bei den Behorden und sicheres Auftreten gegeniber
Lehrern, Therapeuten und staatliche Stellen.

Die Elterngruppe findet mittlerweile seit 2016 Jahren facharztlich moderiert Quartalsweise
zu spezifischen Thema wie z.B. Trauma, aktuellen Problemen und als Austausch statt.

Die Mitglieder der Elterngruppe haben ein digitales Netzwerk zum Informationsaustausch

entwickelt.

Kinderschutz

Tabelle 4 zeigt zusammengefasst die praktischen Problemfelder von FASD/Trauma und

erlebtem ,provokantem” Verhalten, sowie ,erprobten” Interventionen.

Stress fur alle,
Kitakiindigung

Problemfeld Ursache Komplikation Intervention/
Beispiele
Regulations- Spater ,Entzug®, Schlaflosigkeit u. Folgen Ruhe, Pucken, reizarme
stdrung Pranatale der Bezugspersonen Umgebung, Hilfe
Traumatisierung, ,Schiitteln“/Ursprungs- zulassen, Geduld
Stressempfindlichkeit familie
Bezugspersonenwechsel
Wutanfélle Stress, Selbst und Analyse der Ursachen,
Retraumatisierung, Fremdgefahrdung Wutmanagement,
Exekutivfunktionen Auszeit, Kleingruppen,

Familienunterstiitzung,
Auspowern, Sportart
finden

Unfallgefahrdet

Impulssteuerungs-
stérung

Unfall, Intoxikation
Unfall verursachend

Wohnung sichern,
Verkehrssicherheit,
“Experimente” Auto
bremst Visualisierung

Liugen/Stehlen

Leere, Projektionen,
Stdrung der

Bezugspersonen werden
beschuldigt (bekomme

In Ruhe erzéahlen lassen,
Umwelt vorher tiber
mdgliche ,Geschichten’

1

Exekutivfunktionen nichts zu essen, werde ; :
,Vvorerfahrungen® geschlagen) informieren
Wut u. Scham bei
Bezugspersonen
“Schnelligkeit* von
Institutionen
,vergessen Exekutivfunktions- Kriminalitat, Stehlen, Permanente
sozialer Regeln® storung Betruigen, Verfiuihrbarkeit Wiederholung, schnelle

Aufklarung
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Schlafstérung

Trauma/Melatonin-
mangel/
Regulationsstérung

Verhaltensauffalligkeiten,
Konzentrationsmangel
Stress bei allen

Schlafhygiene,
Tagesrhythmus, Nest,
Medikation

Sexualitat

,Vorerfahrung als Opfer
oder Beobachter ,,

Opfer/Tater,

Bezugspersonen werden
beschuldigt

Distanz, Gesprach mit
méannlichen
Bezugspersonen zur
Prophylaxe,

Spezifische ,Aufklarung®,
zeitig Kontrazeption

Existentielle Angste

Projektion der Wut auf
Pflegefamilie

Nahe/Distanz Exekutivfunktionen Loslaufen, Opfer von Umgebung informieren,
gestort Ubergriffen, verleitbar, “Kennzeichen®
von anderen gemieden,
Mobbingopfer
Empathielosigkeit | Trauma, Enttduschung bei Training Emotionen,
Exekutivfunktionen Bezugspersonen, Uberschneidung
Gefuhlskalte Autismus
Namen Prosopagnosie Panik, Ausgrenzung, Namensschilder fur
vergessen Stdrung Loslaufen Mitschiler oder bes.
Arbeitsgedachtnis Kennzeichen
Besuchskontakte | Retraumatisierung, Ruckkehr alter Symptome, Retraumatisierung

vermeiden, eigene
Rituale, eigenen Stress
vermeiden,
Dokumentation,
Kindeswohl steht vor
Elternwohl

Mediensucht

hohe Affinitat, Kick,

Jfalsche Freunde®,

klare Regulation,

Distanz, Verfuhrbarkeit,
Dazugehéren zu
~ursprungs‘- Peers,
Trauma
Selbstmedikation

Folgen,
Selbstmedikation

Dinge beherrschen, kein | Missbrauch, Medien zum Lernen
sozialer Stress Realitatsverlust nutzen
Vergesslichkeit Arbeitsgedachtnis Verlust, Reminder, Peers,
Nichteinhalten von Kennzeichnung,
Terminen bildunterstitzte Rituale
Schule Exekutivfunktion, Sindenbock, Schulart, Verstandnis
Impulssteuerung Fehleinschatzung, finden
Verhaltensprobleme,
Schulkummer
Sucht ,vorerfahrung“, fehlende | Fruhzeitiger Beginn mit Alkohol in Umgebung

vermeiden, kein
Animieren, rechtzeitiger
Beginn Suchtprophylaxen

Ursprungsfamilie

Stress

Misshandlung,
Vernachlassigung,
Missbrauch

Extrem enges Netzwerk,
Auszeiten, Bearbeitung
Schuldgefiihle

Tabelle 5: Ursachen/Lésungsstrategien, spezielles Schutzkonzept fir Menschen mit FASD
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Die wichtigsten Ressourcen sind ein stabiles Umfeld und eine friihe Diagnose.

Die FASD Patienten diirfen nicht wegen ihrer Verhaltensweisen und einem uninformierten
Umfeld zum ,,Systemsprenger” werden und somit mehrfach ,bestraft” werden.

Transition:

e Die Betreuung im SPZ erfolgt praktisch von der Ubernahme aus der Neonatologie bis zur
rechtzeitigen Vorbereitung der Transition

e Beruf/Beschéftigung, geschiitztes Lebensumfeld, Betreuung nach dem
Betreuungsgesetz, Verhinderung von Obdachlosigkeit, Kriminalitat, Sucht, sexueller
Ausbeutung und FASD in Folgegeneration, Ubernahme in MZEB

Fortbildung/Kongresse/

Um Verstandnis und Wissen sowie Akzeptanz bei Bezugspersonen und Netzwerkakteuren zu
etablieren wird seit 2015 ein jahrliches Curriculum zu FASD mit Referenten aus ,bunter
Vielfalt” durchgefiihrt.

Zur Fortbildung werden durch die SPZ-Verantwortliche als Referentin folgende
Fortbildungen regelmaRig / turnusmaRig gehalten....

Bundesakademie der Diakonie FASD Fachkraft

Fachtage bei Jugendamtern, Suchtberatungsstellen, Pflegkinderdienste deutschlandweit
FASD-Deutschland-Fachtagung

FASD-Weltkongress/Europaischer Kongress

DRV Bund-Kurs Rehawesen

Kinderarztekongress

Es erfolgte die Zusammenarbeit mit verschiedenen Printmedien, die Betreuung und
Begleitung von Bachelor und Masterarbeiten, um sinnvoll Materialien wie ,Stressreduktion
durch Elterncoaching” oder Leitfaden Schulbegleitung wurden entwickelt.

Diese neuen Erkenntnisse werden publiziert.
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Hilfreiche Materialien

https://www.fasd-deutschland.de/

(FASD Deutschland e.V.):

Arzteliste /Zentren/Ansprechpartner

Infomaterial

Literaturliste

Tagungen

Video

Filmprojekt FASD Deutschland e.V. - Betroffene Erwachsene mit FASD
https://www.google.de/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&cad=rja&uact=8
&ved=2ahUKEwiensXnwKT1AhXW8rsIHbNEB700QtwJ6BAgFEAI&uUrl=https%3A%2F
%2Fwww.youtube.com%2Fwatch%3Fv%3DekSPCiIGWHIs&usg=A0OvVaw3WAIGTB
5g_ADIS YFeOrDm

Kugy ist anders
https://youtu.be/oJoLbvg2MNo

Literatur

Arnold, D. Null Promille: Jeder Schwips ist Gift flrs Baby, MDK Forum 1/2020

Becker G., et al. Erwachsene mit Fetalen Alkohol-Spektrum-Stérungen

Berlin/Boston2020: Walter de Gruyter.
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