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Flir wen ist dieses Informationsschreiben?

Dieses Informationsschreiben richtet sich an Eltern, Betreuungspersonen und
Bezugspersonen von Kindern und Jugendlichen mit einer Fetalen Alkoholspektrumstérung
(FASD).

Sie finden hier wissenschaftlich gesicherte Informationen dariliber, was FASD bedeutet, wie
dieses Storungsbild entsteht, wie haufig es vorkommt, wie man es erkennt und welche
Fordermoglichkeiten es fur Kinder und Jugendliche mit FASD gibt.

Auch werden Anlaufstellen aufgefiihrt, an die Sie sich bei Unterstitzungsbedarf wenden
kdnnen.

Sollten Sie Informationen zu FASD in einfacher Sprache bendétigen, so finden Sie unter
folgendem Link einen passenden Flyer von FASD Deutschland, der einen sehr kurzen
Uberblick  tGber die Erkrankung FASD gibt:  https://fasd-deutschland.de/wp-
content/uploads/2020/11/FASD_Flyer einfache__Sprache.pdf

Worauf basiert dieses Informationsschreibens?

Die aufgefiihrten Informationen stammen aus der S3-Leitlinie ,FASD bei Kindern und
Jugendlichen — Diagnose und Intervention”. In dieser Leitlinie werden Diagnosekriterien fiir
FASD bei Kindern und Jugendlichen definiert und Empfehlungen fiir Férdermdglichkeiten
gegeben.

Leitlinien fassen den aktuellen Wissenstand Uber ein Thema zusammen und sollen als
praktische Orientierung dienen, um Patient*innen bestmoglich zu versorgen. Dazu werden
alle verfugbaren Studien Uber ein Thema gesichtet, deren Qualitdt bewertet und auf
Grundlage dieser Erkenntnisse gemeinsam mit Expert*innen Empfehlungen formuliert.
Leitlinien richten sich vor allem an Arzt*innen, Psycholog*innen/Psychotherapeut*innen,
Therapeut*innen und andere Fachleute des Gesundheitswesens.

Fur Sie als Eltern/Betreuungspersonen/Bezugspersonen wurden die fiir Sie wichtigen Inhalte
der S3-Leitlinie ,,FASD bei Kindern und Jugendlichen — Diagnose und Intervention” in diesem

Schreiben tbersichtlich und verstandlich zusammengefasst.



Wie sind die Empfehlungen einer Leitlinie zu verstehen?
Leitlinien spiegeln den aktuellen medizinischen Wissensstand wider, sind aber rechtlich nicht
bindend. Haben behandelnde Arzt*innen eine klinische Begriindung, so kénnen Sie von den
Empfehlungen abweichen.
Die Handlungsempfehlungen werden in drei Kategorien unterteilt:
1. Soll-Empfehlung (bzw. Soll-Nicht-Empfehlung)
= Dabei handelt es sich um eine sehr starke Empfehlung des hdochsten
Empfehlungsgrads A. Aufgrund der ausgewerteten Daten der veroffentlichten
Studien spricht sich die Leitlinie sehr deutlich fir dieses Vorgehen aus. Der
Nutzen/das Risiko sind hierbei eindeutig belegt.
2. Sollte-Empfehlung (bzw. Sollte-Nicht-Empfehlung)
= Dabei handelt es sich um eine Empfehlung des Grads B. Die Datenlage gilt als
gut belegt, reicht jedoch (noch) nicht fiir den héchsten Empfehlungsgrad aus.
3. Kann-Empfehlung (bzw. Kann-Nicht-Empfehlung)
= Dabei handelt es sich um den niedrigsten Empfehlungsgrad C. Es liegen (noch)
relativ wenige, qualitativ hochwertige Daten zu diesem Thema vor. Diese

deuten jedoch auf eine bestimmte Vorgehensweise hin.

Neben Handlungsempfehlungen kénnen Leitlinien auch Expertenkonsensus enthalten. Diese
basieren auf den klinischen Erfahrungen von Expert*innen. Nicht alle Bereiche eignen sich
far Studien oder wurden in Studien bislang ausreichend untersucht. Sind sich jedoch
Expert*innen aufgrund ihrer praktischen Erfahrungen Gber eine bestimmte Vorgehensweise

einig, so kdnnen Empfehlungen als Expertenkonsensus ausgesprochen werden.

Was versteht man unter Fetalen Alkoholspektrumstorungen (FASD) und wie

entstehen sie?

Matterlicher Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft fuhrt hdufig zu Schaden beim
ungeborenen Kind. Wird Alkohol in der Schwangerschaft konsumiert, gelangt dieser Gber die
Plazenta in den Blutkreislauf des ungeborenen Kindes. Als Zellgift und Zellteilungsgift
beeinflusst Alkohol die Entwicklung des Kindes und kann alle Organe des ungeborenen

Kindes schadigen bzw. deren Entwicklung beeintrachtigen. Besonders anfillig fiir Alkohol ist



das Gehirn. Durch pranatale Alkoholexposition (PAE — Kinder sind im Mutterleib Alkohol
ausgesetzt) kénnen sowohl Verhaltensauffilligkeiten als auch koérperliche oder geistige
Beeintrachtigungen auftreten.

Schaden, die durch PAE hervorgerufen werden, werden unter dem Begriff ,Fetale
Alkoholspektrumstorungen® (Abkiirzung: FASD - Englisch fir ,fetal alcohol spectrum
disorders) zusammengefasst.

Zu den FASD gehoren drei Krankheitsbilder, die sich in ihrer Auspragungsform

unterscheiden:

e das Fetale Alkoholsyndrom (FAS)
e das partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS)
e die alkoholbedingte entwicklungsneurologische Storung (ARND: Englisch fiir alcohol

related neurodevelopmental disorder)

Andere Krankheitsbilder wie die sog. , Alkoholbedingten angeborenen Malformationen

(ARBD) werden von der Leitliniengruppe in Deutschland nicht als Diagnose verwendet.

Es gibt keine Alkoholmenge in der Schwangerschaft und keinen Zeitpunkt in der
Schwangerschaft, von denen man sicher weif}, dass sie fiir das ungeborene Kind

unschadlich sind.

Wie viele Frauen trinken Alkohol in der Schwangerschaft?

Man schatzt, dass etwa ein Viertel bis ein Drittel aller Frauen in der Schwangerschaft
Alkohol konsumiert. Laut einer Studie' weisen circa 20 % der schwangeren Frauen einen
moderaten (gemaRigten) Alkoholkonsum in Deutschland auf. Circa 8 % haben einen
riskanten Alkoholkonsum. Das sogenannte Rauschtrinken, bei dem eine hohe Alkoholmenge
zu einer Gelegenheit konsumiert wird (mind. 5 Standard-Getranke zu einer Gelegenheit, z. B.
5-mal 0,3 | Bier oder 5-mal 0,1 | Wein), zeigten circa 12 % der Schwangeren seltener als
einmal pro Monat, knapp 4 % jeden Monat und 0,1 % mindestens jede Woche. Die genaue
Anzahl an schwangeren Frauen, die Alkohol konsumieren, ist jedoch schwer zu ermitteln.

Viele Frauen trauen sich nicht, Gber ihren Alkoholkonsum in der Schwangerschaft zu

1 Robert-Koch-Institut. GEDA - Studie zur Gesundheit in Deutschland des Robert Koch Instituts. (2012)., aufgerufen am
04.10.2023 von http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/18/033/1803378.pdf.



sprechen, oder konnen sich nicht genau daran erinnern. Auch wissen viele Frauen nicht, wie
schadlich Alkohol fiir ihr Kind sein kann, trinken Alkohol aus psychischen Griinden oder

haben eine Alkoholkrankheit.

Was sind Risikofaktoren fiir Alkoholkonsum in der Schwangerschaft?

Die Griinde, warum eine Frau in der Schwangerschaft Alkohol konsumiert, kdnnen individuell
sehr unterschiedlich sein. Hierbei spielen sowohl personliche Schwierigkeiten oder
Krankheiten als auch dufere Umstdnde eine entscheidende Rolle. Gerade zu Beginn einer
Schwangerschaft wissen manche Frauen noch nicht, dass sie schwanger sind, und trinken
daher wie sonst auch (und wie die meisten in unserer Gesellschaft) Alkohol.

Es gibt aber bestimmte Faktoren, die das Risiko erhdohen, dass eine Frau Alkohol in der
Schwangerschaft zu sich nimmt.

Diese sog. Risikofaktoren sind:

Alter e Frauen Uber 25 Jahre beim allgemeinen (immer
wieder geringen) Alkoholkonsum
e Frauen unter 27 Jahre beim Rauschtrinken

Nationalitat e Frauen ohne Migrationshintergrund

e Frauen, die stark in die westliche Kultur
eingebunden sind (hohe Akkulturation)

e Bestimmte Minderheiten (z. B. Ureinwohner
Amerikas oder Kanadas)

Gesundheitsbezogene e Frauen, die frith im Leben mit dem Alkoholkonsum
begannen

e Frauen, die schon vor der Schwangerschaft Alkohol
konsumierten (besonders Rauschtrinken)

e Frauen, die vorher wegen Alkoholproblemen
therapiert wurden

e Frauen, die illegale Drogen konsumieren

e Frauen, die rauchen

Risikofaktoren

Schwangerschaftsbesonderheiten | ¢ Ungeplante oder ungewollte Schwangerschaft
e Wenig oder spate Vorsorge in der Schwangerschaft




Soziookonomischer Status e Frauen mit hohem soziookonomischen Status*
e Frauen, die offentliche finanzielle Zuwendungen
erhalten

Soziale Umgebung e Single oder unverheiratete Frauen

e Alkohol- oder Drogenkonsum in der Familie oder
beim Partner/der Partnerin

e Geringe soziale Unterstiitzung

Psychische Risikofaktoren / e Frauen, die korperliche oder sexuelle Gewalt durch
Partner*in oder Fremde erfuhren oder in der
Schwangerschaft erfahren

e Frauen mit psychischen Stérungen (z. B.:
Depression, Angststorung, Panikstorung, sexuelle
Funktionsstorungen)

Storungen

* Der soziobkonomische Status umfasst verschiedene Merkmale eines Menschen wie z. B.
seine Bildung, Arbeit, Einkommen und Wohnverhdltnis. Ein hoher sozio6konomischer Status
bedeutet, dass ein Mensch bei diesen Merkmalen besser abschneidet als die
durchschnittliche Bevélkerung (=> z. B.: hohe Bildung, qualifizierte Arbeit, hohes
Einkommen, gute Wohnverhiltnisse)

Wie haufig ist FASD?

Es gibt in Deutschland keine genauen Zahlen, wie viele Kinder und Jugendliche an FASD
erkrankt sind. Dies liegt daran, dass diese Erkrankung nicht bei allen Kindern und
Jugendlichen erkannt wird bzw. noch nicht erkannt wurde. Man schatzt jedoch, dass etwa 2
% aller Kinder und Jugendlichen in Deutschland eine Form von FASD haben?. Damit ist FASD
die haufigste, bei Geburt bestehende, chronische (lebenslang andauernde und nicht

heilbare) Erkrankung in Deutschland.

Was sind Risikofaktoren fiir die Entstehung von FASD?

Es ist schwer zu sagen, warum das eine Kind, welches in der Schwangerschaft Alkohol

ausgesetzt war, eine FASD entwickelt, wahrend ein anderes Kind, das ebenfalls in der

2 Lange S, Probst C, Gmel G, Rehm J, Burd L, Popova S. Global Prevalence of Fetal Alcohol Spectrum Disorder Among Children
and Youth. JAMA Pediatrics. 2017;171(10):948.




Schwangerschaft Alkohol ausgesetzt war, keine FASD entwickelt. Jedoch gibt es gewisse

Risikofaktoren, die die Entstehung einer FASD beglinstigen:

Alkoholkonsum e Hoher Alkoholkonsum in der Schwangerschaft
e RegelmaRiger und risikoreicher Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft

e Alkoholkonsum im 1. und 2. Schwangerschaftsdrittel (im
Gegensatz zu Alkoholkonsum ausschliefRlich im letzten
Schwangerschaftsdrittel)

e Alkoholkonsum wéahrend der gesamten Schwangerschaft

e Zusatzliche Einnahme von unterschiedlichen Drogen in der
Schwangerschaft

Miitterliche Risikofaktoren | ¢ Alter tiber 30 Jahre

e Bevolkerungsgruppen mit bestimmter Herkunft (Ethnien)
e Geringer soziobkonomischer Status*

e Unter- oder Mangelernahrung

e Stress

e Probleme bei der Geburt (z. B. Sauerstoffmangel)

e Ein anderes Kind mit FASD in der Familie

e Von den Eltern vererbte Faktoren

Koénnen FASD geheilt werden?

Die durch Alkohol in der Schwangerschaft (préanatale Alkoholexposition = PAE) entstandenen
Schadigungen kénnen nicht riickgangig gemacht werden und sind nicht heilbar. Menschen
mit FASD werden Auswirkungen dieser Stérung ihr Leben lang haben. Damit handelt es sich
bei FASD um eine chronische Erkrankung und Behinderung.

Doch auch wenn die durch PAE entstandenen Schadigungen nicht geheilt werden konnen,
kénnen die Probleme und Alltagsschwierigkeiten der Kinder und Jugendlichen mit FASD
durch friithe und auf das Kind angepasste Forderung verbessert werden. Dazu ist es wichtig,
die Storung moglichst frih und korrekt zu erkennen und gezielt FordermalRnahmen

einzuleiten.

Welche Punkte werden bei der FASD-Diagnose beachtet?

Bei der Diagnose der FASD werden vier diagnostische Saulen untersucht:




1. Wachstumsauffalligkeiten
Kinder mit FASD koénnen unterschiedliche Formen von Wachstumsverzégerungen
aufweisen. So kdnnen diese Kinder sowohl bei der Geburt als auch im spateren Leben

kleiner und/oder leichter als Gleichaltrige sein.

2. Faziale Auffilligkeiten (Auffilligkeiten im Gesicht)
Kinder mit FASD kdnnen bestimmte Gesichtsmerkmale aufweisen. Zu diesen
Merkmalen zdhlen kurze Lidspalten (kurze Augen, gemessen vom inneren zum
dulReren Augenwinkel), ein verstrichenes Philtrum (abgeflachte Falten zwischen

Oberlippe und Nase mit wenig Kerbe dazwischen) und eine schmale Oberlippe.

3. ZNS-Auffélligkeiten (Probleme im Gehirn)
Es gibt zwei Formen von ZNS-Auffalligkeiten: funktionelle und strukturelle.
Zu den funktionellen ZNS-Auffalligkeiten zdhlen eine verminderte Intelligenz (1Q)
oder eine Entwicklungsverzogerung in mehreren Bereichen und Schwierigkeiten in
den folgenden Bereichen der Funktionen des Gehirns:

e Sprache (als Problem beim Sprechen Lernen oder beim Sprache Verstehen)

e Feinmotorik (feine kontrollierte Bewegungen wie z. B. Schreiben) und
Koordination (aufeinander abgestimmte Bewegungen vieler Muskelgruppen
wie z. B. beim Balancieren, auf einem Bein Stehen, Treppenlaufen,
Fahrradfahren)

e raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich konstruktive Fahigkeiten (z. B.
Probleme, sich zu orientieren, seinen Weg zu finden)

e Lern- und Merkfédhigkeit (z. B. Lernstoff wird sehr langsam verinnerlicht oder
ist nicht abrufbar)

e Exekutivfunktionen (Schwierigkeiten in diesem Bereich zeigen sich z. B. beim
Planen von Handlungen, beim Voraussehen von Folgen der eigenen
Handlungen oder von Gefahren, beim Lernen aus Nachahmung (aber auch
aus eigenen Fehlern), beim Verallgemeinern von sinnvoll gelernten

Handlungen oder Regeln, beim Treffen von Entscheidungen)



e Rechenfertigkeiten (Mathematik)

e Aufmerksamkeit (Konzentration kann nicht hergestellt oder aufrecht erhalten
werden - kommt mit und ohne gleichzeitige @ motorische
Unruhe/Hyperaktivitat vor)

e soziale Fertigkeiten oder Verhalten (Schwierigkeiten in diesen Bereichen
zeigen sich z. B. im Nicht-Einhalten von Regeln, schneller Uberforderung,
Wutausbriichen, Weglaufen, Problemen beim Herstellen oder Halten von
Freundschaften)

Zu strukturellen ZNS-Auffdlligkeiten gehoren ein zu geringer Kopfumfang

(Mikrozephalie) und andere Verdnderungen an der Struktur des Gehirns

4. Préanatale Alkoholexposition (PAE)
Pranatale Alkoholexposition bedeutet, dass die Mutter Alkohol in der
Schwangerschaft trinkt und das Baby damit im Mutterleib Alkohol ausgesetzt ist. In
dieser diagnostischen Saule wird untersucht, ob der Alkoholkonsum der
Schwangeren als gesichert, wahrscheinlich oder unbekannt gilt. Dazu kdonnen die
Mutter selbst oder enge Bezugspersonen der Mutter befragt werden oder

medizinische Unterlagen gesichtet werden.

Je nachdem, welche diagnostischen Saulen erfillt sind, kdnnen die Diagnosen FAS, pFAS

oder ARND gestellt werden.

Was ist bei einem Verdacht auf FASD zu tun?

Sollten Sie einen Verdacht auf FASD haben, so wenden Sie sich bitte zeitnah an eine Kinder-
oder Jugendarztliche Praxis, an eine Kinder- oder Jugendpsychiatrie oder an ein
Sozialpadiatrisches Zentrum. Eine Kontaktliste der Sozialpddiatrischen Zentren, die in
Deutschland eine FASD Diagnostik nach der S3-Leitlinie anbieten (laut deren Aussage ohne
Qualitatsbeurteilung durch Expert*innen), finden Sie online unter: https://www.fasd-
deutschland.de/diagnostik-aerzte/ oder https://www.deutsches-fasd-kompetenzzentrum-

bayern.de/wp-content/uploads/2022/12/SPZ-Deutschland-FASD-Diagnostik-01.12.2022.pdf.



Je friiher Kinder und Jugendliche eine korrekte Diagnose erhalten, desto schneller kann

ihnen geholfen werden. Eine friihe und an das einzelne Kind gut angepasste Férderung kann

die negativen Auswirkungen dieser Erkrankung deutlich verbessern.

Was passiert bei der Abklarung von FASD?

Die Untersuchungen, um herauszufinden, ob das Kind FASD hat, laufen nicht bei jedem Kind

gleich ab. Die ausgewahlten Untersuchungen sind unter anderem abhéangig vom Alter und

von den Problemen des Kindes bzw. des Jugendlichen.

Hier finden Sie eine Auswahl an Untersuchungen, die z. B. durchgefiihrt werden kénnen:

Anamnese: Es werden medizinisch relevante Informationen zur Schwangerschaft, zu
Krankheiten in der Familie und zur Entwicklung des Kindes gesammelt. Je nach Alter
des Kindes kann neben Bezugspersonen auch das Kind selbst befragt werden.
Alkoholkonsum in der Schwangerschaft: Um den Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft abzuklaren, kénnen sowohl die leibliche Mutter selbst als auch ihre
engen Bezugspersonen befragt werden.

Zu diesen Personen zdhlen z. B.:

o der Vater des Kindes

o Partner*innen, die wadhrend der Schwangerschaft mit der Mutter
zusammenlebten

o Verwandte des Kindes oder andere Personen, die in der Schwangerschaft
Kontakt mit der Mutter hatten

o Hebammen

o betreuende Arzt*innen

o Fachkréfte der freien und offentlichen Trager der Jugendhilfe (Jugendamt,
sozialpddagogische Familienhilfe etc.)

Koérperliche Untersuchung: Das Messen von korperlichen Merkmalen (z. B.:

KorpergrolRe, Korpergewicht, Kopfumfang, Gesichtsmerkmale) kann Hinweise auf
mogliche FASD-Auffalligkeiten geben. AuBerdem wird eine kinderarztliche und
neurologische Untersuchung durchgefiihrt, um weitere Hinweise zu erhalten und
auch um andere Krankheiten auszuschlief3en.

Neuropsychologische Testverfahren: Diese Tests und Fragebdgen werden benutzt,

um die Funktionen des Gehirns des Kindes, z. B. Denkleistung (1Q), Aufmerksamkeit,



Gedachtnis und Verhalten zu beurteilen (weitere Bereiche und Erkldrungen siehe

oben unter ZNS-Auffalligkeiten).

Die Diagnostik der FASD ist aufwendig und erfordert sowohl arztliche als auch
psychologische Erfahrung und Wissen (bei kleinen Kindern eventuell auch Sprach- und
Motorik-Untersuchungen durch Logopéad*innen, Physiotherapeut*innen oder

Ergotherapeut*innen).

Was muss bei der Diagnostik beachtet werden?

Auffalligkeiten und Beeintrachtigungen, die Kinder und Jugendliche mit FASD typischerweise
aufweisen, konnen ihre Ursache auch in anderen Bereichen haben. So gibt es Erkrankungen,
die sehr dhnliche Merkmale haben und daher leicht mit einer FASD verwechselt werden
konnen. Daher ist es wichtig, diese dhnlichen Erkrankungen bei der Untersuchung der
Kinder und Jugendlichen zu beachten, um falsche Diagnosen zu vermeiden. Eine Liste mit
Erkrankungen, die leicht mit einer FASD verwechselt werden koénnen, finden Sie in der

Langfassung der Leitlinie.

Welche Fordermoglichkeiten gibt es fiir Kinder und Jugendliche mit FASD und

ihre Eltern bzw. Bezugspersonen?

Auch wenn FASD nicht geheilt werden kann, gibt es viele verschiedene Fordermaoglichkeiten

far Kinder und Jugendliche mit FASD, um ihnen im Alltag zu helfen.

Trainings konnen vor allem geistige Schwiachen (z. B. in der Aufmerksamkeit, in der
Merkfahigkeit, beim Rechnen, Sprechen oder Planen), soziale Schwierigkeiten (z. B. im
Umgang mit Gleichaltrigen, mit Lehrer*innen oder mit Familienangehdrigen) und aufféllige

Verhaltensweisen (z. B. Kontrolle von Gefiihlen) verbessern.

Die Auswahl der Trainings hangt stark vom jeweiligem Kind bzw. Jugendlichen ab. Kinder und
Jugendliche mit FASD sind nicht alle gleich. Sie haben ganz eigene Starken und Schwachen,
die bei der Trainingsauswahl beriicksichtigt werden muissen. Daher gibt es keine allgemeinen

Trainingsempfehlungen, die fir alle Kinder und Jugendlichen mit FASD gelten.



Je nachdem, welche Probleme ein Kind bzw. Jugendlicher mit FASD hat, konnen
unterschiedliche Therapien sinnvoll sein, wie z. B. psychotherapeutische oder padagogische

Therapien, medikamentdse Therapien oder Computer-Lernspiele.

Sie als Eltern bzw. Bezugspersonen spielen eine entscheidende Rolle bei der Unterstiitzung
der Kinder und Jugendlichen und der Umsetzung der MafRnahmen im Alltag. Daher ist es
hilfreich, wenn nicht nur die Kinder und Jugendlichen selbst geférdert werden, sondern auch
Sie als Bezugspersonen (z. B. als leibliche Eltern, Pflegeeltern, Adoptiveltern) an
Weiterbildungsprogrammen teilnehmen. Solche Weiterbildungsprogramme kénnen
Bezugspersonen helfen, ihr Kind bzw. den Jugendlichen besser zu verstehen, in schwierigen
Situationen angemessen zu reagieren oder mit Stress besser umzugehen. Auch der
Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern und Bezugspersonen kann lhnen dabei helfen, den

Alltag mit Ihrem Kind leichter zu meistern.

Die Leitlinie beschreibt, welche Fordermdglichkeiten bei welchen Problemen sinnvoll sind
und dient Fachkraften als Orientierung bei der Wahl von Trainings- und

Therapieprogrammen.

Neben speziellen Trainings ist es wichtig, sowohl Kinder und Jugendliche mit FASD selbst als
auch deren Bezugspersonen Uber die Erkrankung FASD aufzuklaren.

Eine frihzeitige Aufklarung von Kindern Gber ihre FASD-Diagnose kann ihnen dabei helfen,
ihr eigenes Verhalten und ihre eigenen Fahigkeiten besser einschatzen und ihr
Selbstwertgefiihl starken zu kdnnen. Hierbei sollten eine einfache, verstandliche Sprache
und anschauliche Bilder verwendet werden. Ein gutes Beispiel zur Aufklarung von Kindern ist
das Buch ,Kugy ist anders” (erhaltlich Gber FASD-Deutschland e. V).

Mochten Sie selbst weiterfihrende Informationen zum Thema FASD, Informationen zu
Familien-Freizeiten oder Erfahrungsaustausch mit erkrankten Kindern und betroffenen
Familien, so kontaktieren Sie die Patientenvertretung FASD Deutschland e. V. (www.fasd-

deutschland.de).

Wer ist alles an einer optimalen Versorgung beteiligt?

Um Kinder und Jugendliche mit FASD und Sie als Bezugspersonen bestmoglich zu

unterstitzen, ist es wichtig, dass alle Beteiligten eng zusammenarbeiten, Informationen



austauschen und Hilfen aufeinander abstimmen. Bei der Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit FASD sollten alle Beteiligten zu einem Netzwerk verknlpft sein und
gemeinsam das Beste zum Wohle des Kindes und Jugendlichen tun.

Das folgende Bild zeigt, aus welchen Bereichen dieses Netzwerk bestehen sollte.

Sie als Bezugspersonen (bzw. die Kinder und Jugendlichen selbst) stehen hierbei im
Mittelpunkt. AuBen herum sehen Sie acht Anlaufstellen, die fiir die Versorgung lhrer Kinder

wichtig sein kdnnen.
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Je nachdem, wo Probleme bestehen, kbnnen Sie sich an bestimmte Anlaufstellen wenden.

Die weiteren Bilder zeigen, bei welchen Anliegen lhnen eine bestimmte Anlaufstelle helfen

kann.



SPZ, PADIATRIE, KINDER-/JJUGENDPSYCHIATRIE

Diagnose

Zuordnung

SGB VIl
oder SGB
IX

Betreuung

Therapie-
plan «

(N

N

» Vernetzung

J

Psycho-

logische
Beratung/
Intervention

Reha-
Antrag
(Reha-

bilitation)

N

Medi-
kamenttse
Therapie

SPZ = Sozialpddiatrisches Zentrum
Das SGB VIl befasst sich mit allen sozialen Fragen
Das SGB IX befasst sich mit Hilfsmdglichkeiten fiir Menschen mit Behinderung

FRUHE HILFEN,
KINDERGARTEN, HORT, HPT

Padagogische

Betreuung

Fruh-

férderung Therapie

: Frahe Hilfen :

Kindergarten
MSH Hort
(Mot
" - padagogik
adagogische
P HgiJ!fegn) Q d?\
Lern- Elternarbeit

férderung

HPT = Heilpddagogische Tagesstdtte



SCHULE

Beratungs-
lehrer

Schuk
Schul- sozialarbeit
beratungs-
stellen Jugend-

Beratungs- MSD ASA
zentrum am (Mobier sonder- » (Alternatives
Forder-_ padagogischer schulisches
zentrum (FOZ) Dienst) Angebot)

psychologie

ERZIEHUNGSBERATUNGSSTELLEN

Patienten-
. vertretung
Erziehungs-

beratung Selbsthilfe-
gruppen

Psycho-
logische Vernetzung

Diagnostik

Beratungs-
stellen fur
Eltern, Kinder
und
Jugendliche

Fachstellen,
Fachkrafte

) i Gruppen-
EIIDnaZaerl-’ angebote fir

Familien- Ki Ehem,

therapie inder und

Jugendliche



Erziehungs-

JUGENDAMT Beistand

Betreuungs-

Sozial-
Padagogische
Familien-Hilfe
(SPFH, AEH

Soziale

Gruppen- @

arbeit

Familien-

erganzende » Tagesgruppe
Hilfen z.B.HPT
. §§28-32, 35a
Erziehungs- SGB VIl

beratung

Unter-
stiitzungs-

B angebote/ Jugendhilfe
Pflegefamilie Familien- EHll_fel']zur -
ersetzende fzlehung
Hilfen §27 SGB VI

§§33-35, 35a
& SGBVIII

= v @

HPT = Heilpddagogische Tagesstdtte
ISE = Intensive sozialpéddagogische Einzelbetreuung

BEZIRK

Ambulante
Leistungen

Eingliederungs-
hilfe Gber

Stérkung der
Teilhabe und SGB IX,§ 99

Bezirk/ Finanzierung
Selbst- Sozialamt Bundesteilhabe-

Teilstationare
Leistungen

Stationére
Leistungen




VERSORGUNGSAMT, KRANKEN-/PFLEGEKASSEN,
LANDESAMT FUR PFLEGE

Schwer-

behinderten-
Ausweis

Pflegegrad
Pflegegeld

Landes-
pflege-
geld

Kurzzeit-
pflege

§ 74 SGB IX

hinderungs-
Pflege

Haushalts-
hilfe

SELBSTHILFEGRUPPEN

Fachlicher
Austausch

Vernetzung

Multi- und
plikatoren- Kooperation
Schulung mit

\ Fachleuten
Patienten-
vertretung
Selbsthilfe-

gruppen /

Freizeit bzw. Spezifische

Beratung

Freizeit-
gestaltung

Erfahrungs-

austausch




AGENTUR FUR ARBEIT

Ausbildung

1. Arbeits-
markt

BVJ
(Berufs-
vorbereitungs-
jahr)

) AR

Berufsberatung

BVB/BEK

Agentur
fur Arbeit

Arbeitsschutz-
ausschluss

Berufseinstiegs-
Begleitung,
ABH Ausbildun
dob (Ausbildungs- & J

2. Arbeitsmarkt

v begleitende \_/ BBW
Hilfen) <§ (berufliche (Berufs-
ﬁ Reha- bildungs-

bilitation) werk)

BAE

integrativ
und

kooperativ

Einstiegs-
qualifizierung

BVB = Berufsvorbereitende BildungsmafSnahme
BEK = Berufseinstiegsklasse
BAE = Berufsausbildung in einer aufSerbetrieblichen Einrichtung
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