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Im Mutterleib vergiftet

Kinder mit einer fetalen Alkoholspektrumstérung sind fur ihr Leben gezeichnet /
Fachzentrum in Hamburg hilft mit Beratung, Aufklarung, Projekten und Vernetzung

Alljihrlich wird allein in Deutschland
bei mehr als 13.000 Neugeborenen
von einer Fetalen Alkoholspektrum-
storung (FASD) ausgegangen. In der
Bevolkerung ist das Wissen iiber diese
haufigste angeborene Behinderung
aber immer noch gering. Das 2019 ge-
griindete FASD-Fachzentrum Ham-
burg e.V. arbeitet daran, dies zu
dndern — mit Beratung, Aufklirung,
Projekten und Vernetzung rund um
die Thematik FASD. Ein Gespriich
mit den beiden Projektleitern Tobias
Wolff und Timm Theen, die seit Som-
mer 2023 dank einer Anschubfinan-
zierung von Aktion Mensch haupt-
amtlich — und auch mobil — im nord-
deutschen Raum unterwegs sind.

HAMBURG. Jedem sollte es be-
wusst sein: Konsumiert eine Frau wih-
rend der Schwangerschaft Alkohol,
riskiert sie irreparable schwere Behin-
derungen ihres Babys. Denn die Alko-
holmolekiile iiberwinden als wasser-
basiertes Zellgift die Plazentaschranke
und gelangen iiber die Nabelschnur
zum Fotus, in gleicher Konzentration
wie bei der Mutter. Weil jedoch die
Leber beim Ungeborenen noch nicht
ausgereift und funktionsfihig ist, kann
das Zellgift Alkohol hier nur sehr ver-
zbgert abgebaut werden. Man geht
davon aus, dass das Gift im Fotus zehn-
mal lidnger verbleibt als im Korper der
Mutter.

Wer nun aber glaubt, dass das Alko-
hol-Tabu in der Schwangerschaft bei
jeder Frau angekommen sein miisste, ist
auf dem Holzweg: ,,Allein in Hamburg
kommen jéhrlich circa 500 Babys mit
FASD zur Welt“, so Tobias Wolff. Ins-
gesamt seien circa zwei Prozent der
Neugeborenen betroffen, die Dunkelzif-
fer liege vermutlich hoher. ,Eine
unbedenkliche Schwellendosis bei Al-
koholkonsum in der Schwangerschaft
gibt es nicht!*, stellt Timm Theen klar
und Wolff ergiinzt: ,,Selbst Getréinke mit
dem Label ,alkoholfrei’ enthalten bis zu
0,5 Promille Restalkohol. Hier lautet die
Devise 00! Was viele Frauen offenbar
nicht wissen: Auch kleinste Mengen Al-
kohol konnen fiir eine irreparable
Schwerbehinderung des Kindes ausrei-
chen. Wobei dies auch nur bei circa
20 Prozent im Kindesalter beispiels-
weise durch Gesichtsmerkmale ersicht-
lich ist und sich dies teils mit dem
Heranwachsen verwichst. Die FASD-
Diagnose ist nicht einfach, auch wenn
Gesichts-Auffilligkeiten wie schmale
Oberlippe, Stupsnase (flacher Nasenrii-
cken) und kleine Zihne erste Hinweise
geben konnen. ,,Moritz von Wilhelm

Busch ist das klassische Bild eines
FASD-Kindes", so der Dipl.-Sozialar-
beiter und Dipl -Sozialpddagoge Theen.
Viele der betroffenen Kinder bewegten
sich zudem im normalen 1Q-Bereich,
weil3 Tobias Wolff, der als Erzieher an
einer Stadtteilschule arbeitete. So wie
seine beiden Pflegesohne, die mit acht
Monaten bzw. eineinhalb Jahren zu ihm
und seiner Frau kamen und jetzt inzwi-
schen zehn und acht Jahre alt sind.
Aufmerksamkeits- und
Konzentrationsprobleme

Weitere Anhaltspunkte fiir FASD
konnten eine Aufmerksamkeitsdefizit-
storung (ADHS), Verhaltensauffallig-
keiten und Impulskontrollstorungen
sein, die viele der Kinder in starkem
Ausmal aufweisen. ADHS konne man
versuchen mit Medikamenten in den
Spitzen ,herunterzubekommen®, so
Wolff. Ansonsten gelte: ,,FASD ist eine
irreversible hirnorganische Schidigung.
Da verlaufen psychotherapeutisch so-
wie traumatherapeutische Ansétze allzu
oft im Sande, sind héufig erfolglos und
machen wenig Sinn.” Neben den Auf-
merksamkeits- und Konzentrationspro-
blemen haben FASD-Betroffene auch
oft Schwierigkeiten, Handlungen zu
planen und durchzufiihren und/oder
iiberhaupt die Konsequenzen bzw. Fol-
gen ihres Verhaltens einzuordnen. Wolff
und Theen wissen, dass bei FASD fak-
tisch alle Exekutiv-Funktionen betrof-
fen sein konnen. Zudem handele es sich
bei FASD um eine Spectrumstdrung.
So kommt es auch hdufig zu Auftallig-
keiten beziehungsweise Komorbidité-
ten mit allen weiteren Organen wie
Ohren, Augen oder Herz.

Die wenigsten Betroffenen konnen
ihren Alltag spiter allein bewiltigen,
viele miissen ihr Leben lang betreut
werden. ,,Circa 80 Prozent konnen nicht
eigenstindig leben*, sagt Wolff, circa
30 bis 50 Prozent seien vermutlich als
Erwachsene von Obdachlosigkeit be-
troffen oder von dieser stark gefidhrdet.
»Sie vergessen zum Beispiel héufig
Rechnungen zu begleichen und verlie-
ren dann ihre Wohnung oder verschul-
den sich zwangsléufig.

Uberproportional oft kriminell
und héufig in der Psychiatrie

Bei Frauen ist die Gefahr der Prosti-
tution grof3, Ménner werden tiberpro-
portional oft kriminell. ,,Bei wahr-
scheinlich 50 Prozent der Hiftlinge
spielt FASD eine Rolle®, so Wolff. Da
sie aber Planungsschwierigkeiten hitten
seien sie meistens Mitldufer, auch weil
sie andere Menschen schlecht einschéit-
zen und die Folgen ihres Handelns nicht
iibersehen konnten. Sie seien auch nicht
selten Drehtiirkandidaten in der Psy-

Tobias Wolff (links) und Timm Theen unterstiitzen als Projektleiter des FASD-

Fachzentrums Hamburg e.V. Betroffene und Pflegeeltern.
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Allein in Hamburg kommen jéihrlich circa 500 Babys mit FASD zur Welt, weil
ihre Miitter in der Schwangerschaft Alkohol konsumiert haben. Foto: unsplash

chiatrie. ,,35.000 Menschen sind schéit-
zungsweise allein in Hamburg von
FASD betroffen, und die Diagnostik
lauft nicht gut. Sie sind fiir Psychiater
und Neurologen anspruchsvolle Patien-
ten, die oft ihre Termine nicht wahrneh-
men.“ Zudem gebe es in Hamburg
aktuell nicht einen Facharzt/eine Fach-
drztin, der oder die mit dem Diagnos-
tikverfahren von Volljdhrigen vertraut
ist und eine FASD-Diagnose stellen
kann, ergénzt Theen.

Daher kooperieren Tobias Wolff und

~Pflegeeltern werden
nicht ausreichend
gewdurdigt und unterstitzt”

Timm Theen aktuell sehr eng mit dem
Institut fiir Kinderneurologie Dr. med.
Jan Oliver Schonfeldt, Facharzt fiir Kin-
der- und Jugendmedizin, der im gleichen
Haus an der Hamburger Rothenbaum-
chaussee seine Praxis hat und u.a.
400 minderjdhrige Patienten mit FASD
betreut. Davon seien 98 Prozent Kinder
aus Pflege- und Adoptivfamilien, so
Timm Theen. Das FASD-Fachzentrum
Hamburg e.V. dient u.a. als erste An-
laufstelle fiir Pflege- und Adoptiveltern
von Kindern/Jugendlichen und von
volljahrigen Betroffenen und/oder
deren Angehorigen in iiberfordernden
Lebenslagen aufgrund von FASD.
Lange Wartezeiten fiir ein
Diagnoseverfahren

Ein Fallbeispiel: Das Pflegekind ist
sehr aggressiv, pobelt, beifit und schligt
um sich. Eine Diagnose gibt es nicht.
,»Wenn die Eltern sich dann an uns wen-
den, schauen wir erst einmal, welche
Vor-Informationen liegen bereits vor.
Hatte das Neugeborene evtl. Mikroze-
phalie, also einen abnorm kleinen
Kopf? Welche Auffilligkeiten wurden
womdéglich im U-Heft notiert? Wie ist
die Informationslage zur leiblichen
Mutter? Gab es erschwerende Lebens-
umstinde wihrend der Schwanger-
schaft wie beispielsweise Obdach-
losigkeit oder Drogenabhingigkeit?
Wurde Alkoholkonsum wihrend der
Schwangerschaft eingerdumt und von
der Kindesmutter bestitigt? Dann ist die
Wahrscheinlichkeit grof3, dass Alkohol
im Spiel war*, erldutert Theen. Danach

werde den Pflegeeltern eine fachérztli-
che Abklédrung dringend empfohlen und
an das Institut fiir Kinderneurologie
weitervermittelt. Aktuell muss jedoch
von langen Wartezeiten fiir ein Diagno-
severfahren ausgegangen werden. So-
bald der Termin absehbar ist wird ein
Fragebogen zu Verhaltensweisen und
Eigenschaften des Kindes zugesandt
und zu einem speziellen Testverfahren
in die Praxis geladen.
Es gilt, in Hilfeplangespriichen
die Pflegeeltern zu unterstiitzen

Ein weiterer Baustein des FASD-
Fachzentrums Hamburg e.V. ist das
Aufkldren und Werben um Verstédndnis
fiir die FASD-Kinder und Betroffenen.
Beide fahren in Schulen, kldren bei El-
ternabenden in Kitas auf, halten Fach-
vortrdge und fiihren Fortbildungen bei
Behorden durch, organisieren Fachtage
mit Einrichtungen und Abteilungen,
werben um Verstindnis fiir das Verhal-
ten der Kinder, Jugendlichen und Er-
wachsenen. ,,Eine Diagnose kann eine
Entlastung sein*, ist Tobias Wolft tiber-
zeugt. Sowohl fiir das Kind als auch fiir
die Pflegeeltern, die nicht mehr an ihrer
Kompetenz zweifeln miissen. Viele
rufen im Fachzentrum an, um vom he-
rausfordernden Verhalten der Kinder zu
berichten, sich Rat zu holen, was sie tun
konnen. ,,Unsere eriichternde Antwort
ist: Meist nicht allzu viel*, sagt Wolff.
Es gelte, den Kreis um das Kind zu stér-
ken, die Kinder zu begleiten, in Hilfe-
plangespréchen die Eltern zu unterstiit-
zen, die sich alleingelassen fiihlen, emo-
tional und finanziell. Denn die zu-
stindigen Fachbehorden verkennen
nicht nur hiufig FASD, sie zahlen oft
auch nur das normale Pflegegeld fiir
diese Kinder, und das sei zu wenig.
Theen: ,,Diese spezielle Schwerbehin-
derungsform ist nicht offensichtlich
sondern verdeckt, es ist fiir Dritte oft
schwer zu verstehen und nicht nach-
vollziehbar, dass das Kind stindig Hilfe,
Ansprechbarkeit, Unterstiitzung und
Anleitung braucht. Die Sachbearbeiter
von den Fachbehorden sind oft unwis-
send, Amter erkennen héufig sogar die
Diagnostik nicht an.” Deshalb seien hier
auch Schulungen dringend nétig, die sie
auch anbieten wiirden.

Tragfihiges Konzept fiir
FASD-Betroffene notwendig

Hamburg, so sind beide iiberzeugt,
brauche ein tragfihiges Konzept fiir Be-
troffene mit FASD. Entlastungsange-

bote und bessere finanzielle Unter-
stiitzung fiir die Pflegeeltern kéimen bei-
spielsweise schlieflich auch dem Staat
billiger — 30.000 bis 50.000 Euro kostet
im Monat immerhin ein hochqualifi-
zierter heilpddagogischer Einrichtungs-
platz mit 24/7-Betreuungsform fiir
sogenannte Systemsprengerlnnen. To-
bias Wolff kann deshalb die Zurtickhal-
tung der Behorden nicht verstehen:
,»Wir haben viele tolle Pflegeeltern, aber
sie werden nicht ausreichend gewiir-
digt, wertgeschitzt oder unterstiitzt und
miissen sich noch rechtfertigen und
stindig erkléren.” Oftmals sind Pflege-
eltern gezwungen, ihre Arbeitszeit zu
reduzieren oder den Job aufzugeben um
die herausfordernden Pflegeanforderun-
gen von FASD-betroffenen Kindern
und Jugendlichen zu gewihrleisten.
Sein dringendes Anliegen: Pflegeeltern
mit einem Einkommen ausstatten, mit
dem sie spiter nicht selbst von Alters-
armut bedroht sind, weil sie sich in der
Begleitung von FASD-Betroffenen auf-
geopfert (aufgerieben) haben.
Immer wieder positive
und beeindruckende Seiten

Tobias Wolff und Timm Theen ver-
suchen mit ihrer Arbeit, das Umfeld an
die Betroffenen anzupassen, nicht um-
gekehrt. Denn diese konnen generell
schwer mit Kontaktabbriichen und
plotzlichen Lebensverinderungen um-
gehen. Oft bendtige es dann sehr prag-
matische und weniger padagogische
Losungsansitze. Wie kann dies ausse-
hen? Einer seiner Sohne, schildert
Wolff, habe Probleme mit der Grapho-
motorik. Bei Klassenarbeiten Aufgaben
zu 16sen und sie gleichzeitig aufzu-
schreiben war ihm nicht moglich, die
Noten dementsprechend schlecht. Die
Lehrer akzeptieren es nun, dass der
Junge die Losung seiner personlichen
Assistenz, die er den ganzen Tag tiber
hat, ansagt und diese fiir ihn dann auf-
schreibt.

Es bleibt aber dabei, die FASD-Kin-
der sind sehr anstrengend, Fortschritte
gibt es nur in ganz kleinen Schritten.
»die vergessen schnell, kénnen nicht
aus Negativem lernen und es am néchs-
ten Tag umsetzen®, schildert Wolff.
Hinzu komme die hdufig vorhandene
Impulskontrollstérung. ,,Kleine Trigger
reichen bei meinem Sohn, dass er sich
nach den Anstrengungen in der Schule
erst einmal entladen muss.” Dann knal-
len nicht nur Tiiren, auch manches geht
zu Bruch. Wenn man diese Dynamiken
und herausfordernden Situationen je-
doch durchzustehen wisse, zeigten sich
bei FASD-Betroffenen auch immer po-
sitive und beeindruckende Seiten. Wolff
und Theen sind immer wieder begeis-
tert von den individuellen Fahigkeiten,
oft musischen Ressourcen, der Offen-
heit und Ehrlichkeit die ihnen in ihrem
Arbeitsalltag mit FASD entgegenge-
bracht wird. Eines ihrer Kredos lautet
daher: Es lohnt sich bei FASD dranzu-
bleiben, auch mal zu verzweifeln um
sich dann erneut darauf zu fokussieren,
bei den Betroffenen die Stirken zu stér-
ken und Schwichen zu schwéchen und
kleinste Erfolge grof3 zu feiern, Tag fiir
Tag!

Tobias Wolff und Timm Theen hof-
fen auf weitere professionelle Unterstiit-
zung. Ein Anliegen, was ihnen be-
sonders auf dem Herzen liegt: ,,Wir
freuen uns iiber jede Kontaktaufnahme,
insbesondere von PsychiaterInnen oder
Neurologlnnen, die perspektivisch die
Bereitschaft haben mit uns gemeinsam
erste FASD-Diagnostik-Moglichkeiten
fiir Volljiahrige in Hamburg und Nord-
deutschland aufzubauen.*

Michael Freitag
www .fasd-fachzentrum hamburg



