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Einleitung

Ausgehend von einer Vielzahl geschlechtlicher ldentitdten wird in dieser Arbeit mit dem
Gendersternchen gearbeitet. Zur Vereinfachung des Textflusses werden ,FASD-Kinder und

Jugendliche® durch das Wort ,FASDler” zusammengefasst.

Alkohol stellt derzeitig in einigen Landern ein Genussmittel dar, welches in der Gesellschaft
als solches akzeptiert ist und nicht im Kontext des Drogenkonsums betrachtet wird. Zu
bestimmten Anlassen oder Interaktionsformen wird ein Ubermafiger Alkoholkonsum bis zum
Rauschzustand sogar gefordert und erst dann gesellschaftlich nicht toleriert, wenn
unerwinschte Verhaltensformen oder Folgen durch den Konsum eintreten (vgl.
Groenemeyer/Laging 2012, S. 219). Wahrend einer Schwangerschaft soll auf Alkohol
verzichtet werden und viele Menschen sind sich dessen bewusst. Jedoch fehlt es an
Bewusstsein darlber, welche erheblichen Schadigungen bereits geringe Mengen Alkohol auf
die Entwicklung des ungeborenen Kindes haben (vgl. Thale/Schlitt 2011, S. 1185). Die fetalen
Alkoholspektrum-Stérungen (FASD) stellen eine nach auf3en hin nicht direkt erkennbare
Behinderung dar. Sie werden bisher oftmals noch auf das fetale Alkoholsyndrom (FAS) — die
bekannteste Auspragungsform - reduziert, da das Vollbild korperliche Auspragungen
aufweist, aber nur die Spitze des Eisberges darstellt (vgl. Becker 2013, S. 123). Diese Arbeit
fokussiert sich auf die Barrieren und Herausforderungen, vor denen Menschen mit FAS(D)
stehen und betrachtet die Behinderung im Handlungsfeld der Kinder- und Jugendhilfe. Mit der
steigenden Anerkennung dieser Behinderung sowie den wachsenden Zahlen an FASDlern
nimmt dieses Thema eine immer gréRer werdende Bedeutung in dem Handlungsfeld ein. Auf
der Grundlage des Doppelmandats, dass sich die Soziale Arbeit zwischen den Anspriichen
von Staat und Klient*in, also Kontrolle und Hilfe bewegt, ergénzt Staub-Bernasconi das
Verstandnis von Sozialer Arbeit als Profession zum Tripelmandat. Dabei gibt der Staat die
gesetzlichen Rahmen und damit die Leistungen vor (vgl. Aboelwafa/Schulte-Holtey 2020, S.
314f.). Diese Arbeit befasst sich tiberwiegend mit der institutionellen und gesetzlichen Ebene
und beantwortet die Leitfrage, inwieweit die Kinder- und Jugendhilfe auf die fetalen
Alkoholspektrum-Stérungen vorbereitet ist. Dazu wird ein weiterer Fokus auf die Akteursebene
gesetzt, indem auf den besonderen Hilfebedarf der jungen FASDler eingegangen wird.
Deutlich geht hervor, dass die Sichtweise der Adressat*innen kaum Gewichtung in der
Forschung findet und auch auf der Professionsebene eine grol3e Wissensliicke besteht. Ein
besonderer Blick richtet sich dabei auf die Hilfsmdglichkeiten, die in Anspruch genommen
werden kdnnen. Ein weiterer darauf, vor welchen Herausforderungen die Familie und vor allem

die jungen FASDIer in diesem Spannungsfeld stehen.

Da die Schadigungen schon vor der Geburt des Kindes entstehen und lebenslange

Folgeschaden verursachen, ist es grundlegend wichtig die fetalen Alkoholspektrum-Stérungen
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in ihrem vollen Ausmalfd zu erfassen und zu verstehen. Diese Arbeit beginnt daher mit der
Hinflhrung zu dem Thema FASD. Nach einer kurzen Einleitung werden zunéachst die
Auspragungsformen von FASD naher erlautert, um im Anschluss auf die Diagnostik
einzugehen. Die Historie und Entwicklung der S3-Leitlinie sowie der Diagnoseverlauf werden
ausfuhrlich beschrieben, um zunéchst das wichtigste Problem zu verdeutlichen, und zwar, wie
komplex und schwierig die Feststellung von FASD ist. Die Diagnose gibt nicht nur Auskunft
dariiber, in welchem Mal3e die Personen geschadigt sind, sie dient als Voraussetzung fur die
Beanspruchung von Unterstitzungsleistungen. Fir ein umfassendes Verstandnis von FASD
werden im ersten Kapitel zusatzlich die sonstigen Auswirkungen erklart und Ergebnisse
unterschiedlicher Studien erlautert, zum einen fir das Thema des moderaten Alkoholkonsum
und zum anderen uUber die Haufigkeit von FASD in Deutschland. Der Begriff des
Alkoholkonsums muss hier allerdings differenziert verstanden werden und beschrénkt sich in
dieser Arbeit auf den trinkbaren Alkohol und nicht bspw. auf den Alkoholgebrauch in
Lebensmitteln.

Nachdem im 1. Kapitel ein Basiswissen tber FASD vermittelt wird, fasst das 2. Kapitel das
Handlungsfeld der Kinder- und Jugendhilfe zusammen. Dabei werden aktuelle Diskurse
verkirzt dargestellt, die rechtliche Grundlage wird erlautert, sodass umfangreich auf die flnf

Arbeitsfelder der Kinder- und Jugendhilfe eingegangen werden kann.

Aufbauend auf dem Wissen tber FASD und das Handlungsfeld der Kinder- und Jugendhilfe
befasst sich das 3. Kapitel kritisch mit FASD im Kontext der Kinder- und Jugendhilfe. Schon
bei der Zustandigkeitsklarung geraten junge Menschen mit FASD oft an ihre Grenzen und bei
der Klarung der rechtlichen Ansprtiche wird noch einmal deutlich, wie wichtig die Diagnose ist,
um unterstitzende Leistungen zu erhalten. Zugleich bestehen trotz der Diagnose erhebliche
Schwierigkeiten bei der Feststellung, ob die Kinder- und Jugendhilfe oder die Sozialhilfe
vorrangig zustandig. Des Weiteren werden allgemeine Leistungen der Eingliederungshilfe und
Leistungen im Kontext der Schule und der Kindertageseinrichtungen aufgefthrt und kritisch
betrachtet. Im Zuge dessen wird nicht nur darauf geachtet, was besser laufen kénnte, sondern
welche Veranderungen notwendig sind, damit die Leistungen und Einrichtungen entsprechend
dem individuellen Hilfebedarf der jungen Menschen mit FASD gewahrleistet und gefordert

werden kénnen.

AbschlieRend werden im 3. Kapitel Schlisselfaktoren herausgearbeitet, die in der
Zusammenarbeit als Voraussetzungen gelten und in jedem Kontext mit FASDlern anwendbar
sind. So gehort das Umdenken von einer modernen zu einer FASD-gerechten Padagogik in
jeden Umgang. Auch im professionellen Bereich missen die p&dagogischen Fachkréfte
bestimmte Voraussetzungen mitbringen, um FASDIler entsprechend fordern zu kénnen. Neben
dem Wissen und dem Verstandnis Gber FASD, dem Aufbauen einer sicheren Bindung, bis hin

zur Ressourcenférderung werden sowohl die Starken als auch Defizite herausgearbeitet.
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1. Fetale Alkoholspektrum-Stérungen

Die fetalen Alkoholspektrum-Stérungen, auch bekannt als ,Fetal Alcohol Spectrum Disorder*
(FASD), beschreiben die dauerhafte Schadigung eines Menschen, welche auf den maternalen
Alkoholkonsum in der Schwangerschaft zurtickzufiihren ist (vgl. Die Drogenbeauftragte der
Bundesregierung 2017a, S. 4). Sie ist die haufigste angeborene Behinderung, die bisher noch
nicht als solche bericksichtigt wird (vgl. Landgraf/Heinen 2012, S. 17). Charakteristisch fir
FASD sind irreparable korperliche und geistige Schadigungen sowie Verhaltens- und
Lernauffalligkeiten (vgl. Spohr 2016, S. 10). Obwohl die Erkrankung vollstandig vermeidbar ist
(vgl. Landgraf/Heinen 2015, S. 43), kdnnen weder therapeutische Behandlungen oder
padagogische MalRhahmen noch sichere Bindungen diese Schadigungen revidierbar machen
(vgl. Falke/Stein 2021, S. 9). Wird FAS(D) friher noch als ein reines Dysmorphie-Syndrom
beschrieben so ist es heutzutage ein komplexes neurologisches und psychiatrisches
Krankheitsbild (vgl. Spohr 2016, S. 7). Die unterschiedlichen Auspragungen der angeborenen
Alkoholschadigung sind sehr individuell und nicht zwingend durch &uRerliche Merkmale
erkennbar, wodurch die Diagnose erschwert wird (vgl. ebd., S. 19). Die FASD-Auspragungen
hangen entscheidend von der Menge, der Haufigkeit und dem Zeitpunkt des Alkoholkonsums
wahrend der Schwangerschaft ab, da die Organe und Organsysteme sich innerhalb der
neunmonatigen Schwangerschaft zeitversetzt entwickeln. Ein Organ reagiert nicht immer
gleich auf duRRere Storungen, bspw. auf Alkohol. So kann es vorkommen, dass ein Organ zu
einer bestimmten Zeit sehr empfindlich auf diese Stdrungen reagiert und im spéateren Verlauf
deutlich unempfindlicher ist. Im ersten Trimenon (die ersten drei Monate der Schwangerschaft
betreffend) sind vor allem die Organe, wie das Herz, und die Extremitaten, wie die Arme und
Beine, betroffen, wobei schwere physische und psychische Stérungen nicht auszuschliel3en
sind. Das Gehirn wachst von allen kindlichen Organen in der gesamten embryofetalen
Entwicklung am starksten und ist Uber den gesamten Zeitraum empfanglich fir Stérungen (vgl.
ebd., S. 124f)). Das Frontalhirn ist bei allen Formen der fetalen Alkoholspektrum-Stérungen

betroffen, was in jedem Fall zu einer ,realen Behinderung® flhrt (vgl. Falke/Stein 2021, S. 9).
1.1 Definitionen

Die Bezeichnung ,fetale Alkoholspektrum-Stérungen wird mittlerweile national und
international als Oberbegriff verwendet (vgl. Leipholz/Kamphausen 2020, S. 19) und umfasst
alle lebenslangen Symptomauspragungen, die auf den prénatalen Alkoholkonsum der Mutter
zurtckzufuhren sind (vgl. Die Drogenbeauftragte der Bundesregierung 2017a, S. 4). Dazu
gehdren die alkoholbedingten Geburtsdefekte, die alkoholbedingte entwicklungsneurologische
Storung, das partielle fetale Alkoholsyndrom und das fetale Alkoholsyndrom (vgl.
Landgraf/Heinen 2015, S. 43). Aufgrund der Tatsache, dass die Begriffe FASD und FAS nicht

eindeutig definiert sind, werden diese vor allem in den USA héaufig als Synonym gebraucht
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(vgl. Spohr 2016, S. 18). Im Folgenden werden die Abstufungen der fetalen Alkoholspektrum-
Stérungen beschrieben, angefangen mit der geringsten Auspragungsform und endend mit

dem Vollbild des Syndroms.

Bei den ,Alcohol-Related Birth Defects” (ARBD), oder auch alkoholbedingten Geburtsschaden
genannt, kommt es zu Fehlbildungen an den Organen und/oder dem Skelett; das
Zentralnervensystem (ZNS) weist hier jedoch keine Stérung auf (vgl. Die Drogenbeauftragte
der Bundesregierung 2019, S. 66). Die Bezeichnung der alkoholbedingten Geburtsschaden
wird zwar immer noch genutzt (vgl. ebd. 2017a, S. 4) spielt laut Spohr (2016, S. 12) jedoch in
der heutigen diagnostischen Beurteilung keine wesentliche Rolle mehr.

Bei Betroffenen einer ,Alcohol-Related Neurodevelopmental Disorder® (ARND) sind keine
korperlichen Defekte vorzufinden, jedoch liegt eine Stérung des Zentralnervensystems vor
(vgl. Die Drogenbeauftragte der Bundesregierung 2019, S. 66). Aufgrund der fehlenden
aullerlichen  Merkmale ist es fiur die Diagnose der alkoholbedingten
entwicklungsneurologischen Storung notwendig, in Erfahrung zu bringen, ob die Mutter
wahrend der Schwangerschaft Alkohol getrunken hat (vgl. ebd. 2017b, S. 10). Die Entwicklung
der Betroffenen ist nicht altersgemalf, sie weisen sowohl Verhaltensauffalligkeiten als auch
kognitive Stérungen auf, die nicht durch genetische Vererbung oder den psychosozialen

Hintergrund und damit verbundene Belastungen erklart werden kénnen.

Ausgehend von einem gesicherten Alkoholkonsum in der Schwangerschaft muss das Kind
nicht alle typischen auf3erlichen Gesichtsmerkmale wie bei dem fetalen Alkoholsyndrom
aufweisen und fallt dennoch besonders durch kognitive, soziale und emotionale Stérungen
auf. Das ,partial Fetal Alcohol Syndrome® (pFAS) stellt keine abgeschwachte Form des FAS
dar, da die Betroffenen den gleichen Herausforderungen im Alltag ausgesetzt sind und hier
oftmals das gréRere Problem besteht, dass die Diagnose unentdeckt bleibt (vgl. Spohr 2016,
S. 11f)).

Majewski, ein in Diusseldorf arbeitender Humangenetiker, fuhrt 1976 fir das fetale
Alkoholsyndrom (FAS) den Begriff ,Alkoholembryopathie® in Deutschland ein (vgl. ebd., S. 5),
welcher mittlerweile jedoch keine Verwendung mehr findet (vgl. ebd., S. 16). Das fetale
Alkoholsyndrom beschreibt das Vollbild der Stérung (vgl. Landgraf/Heinen 2015, S. 43) und
aufert sich durch die typischen Charakteristika wie Minderwuchs, Dystrophie, Mikrozephalie,
typische fasziale Dysmorphiezeichen, mentale Retardierung, psychiatrische, kognitive und
soziale Auffalligkeiten (vgl. Spohr 2016, S. 10). Ist die Diagnose der ARND und des pFAS
abhéangig von der Information tber den maternalen Alkoholkonsum in der Schwangerschaft
(vgl. Die Drogenbeauftragte der Bundesregierung 2017b, S. 10), kann das FAS aufgrund der
typischen sichtbaren Gesichtsmerkmale in der Regel ohne diese Information auf den ersten

Blick (,Prima vista‘ - Diagnose) diagnostiziert werden (vgl. Spohr 2016, S. 24f.).
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S. Astley und S. Clarren verwenden den Begriff der FAS-Phanokopie fir Falle, bei denen
Kinder die charakteristischen Merkmale eines fetalen Alkoholsyndroms aufweisen, die Mitter
aber glaubhaft versichern, wahrend der Schwangerschaft keinen Alkohol konsumiert zu haben
(vgl. Astley/Clarren 2000, S. 403). Solche Falle sind bisher selten aufgetreten (vgl. Spohr 2016,
S. 46), sodass Spohr (ebd., S. 48) von einem noch nicht diagnostizierten
molekulargenetischen Syndrom ausgeht und bei unklarer Diagnosestellung eine

humangenetische Untersuchung empfiehilt.
1.2 FASD-Diagnostik

Trotz der medizinischen Fortschritte und der steigenden Wahrnehmung des Syndroms sind
die fetalen Alkoholspektrum-Stérungen schwer zu diagnostizieren, weil erstens nur 20 bis 30
Prozent der Félle das erkennbare Vollbild der Stérung ausgebildet haben und somit 70 bis 80
Prozent keine oder nur diskrete Dysmorphiezeichen zeigen (vgl. ebd., S. 19). Zweitens
schlieBen fetale Alkoholspektrum-Stérungen andere genetische Syndrome, wie z. B. das
Down-Syndrom oder das Turner-Syndrom, nicht aus, sondern kénnen parallel auftreten (vgl.
Thomsen et al. 2018, S. 12) und durch die Begleitdiagnosen zu stationdren Einweisungen
fuhren (vgl. ebd., S. 42). Drittens verschiebt eine Nikotin- und Drogenabhangigkeit den Fokus
der Diagnose (vgl. Spohr 2016, S. 20), da durch den Konsum von Nikotin und/oder Drogen
bestimmte Symptome auftreten, die auch beim fetalen Alkoholsyndrom vorzufinden sind (vgl.
Thomsen et al. 2018, S. 69) und somit weitere alkoholbedingte Symptome unentdeckt bleiben
kénnen (vgl. Spohr 2016, S. 20). Die Diagnose ist zu Beginn allein von dem Gutachten und
der Erfahrung des zu behandelnden Arztes abhangig und wird erschwert, wenn Fachpersonal
bei der Anamnese nicht nach dem Alkoholkonsum wéahrend der Schwangerschaft fragt, Mitter
falsche Angaben machen (vgl. ebd., S. 19f.) oder die Alkoholanamnese aufgrund mangelnder
Informationsiibergabe an Pflege- oder Adoptiveltern unklar ist (vgl. ebd., S. 15). Konnte eine
FASD-Diagnose gestellt werden, empfiehlt Thomsen et al. (2018, S. 12) mindestens einmal

eine kinderkardiologische Diagnostik durchfiihren zu lassen.

Bevor ein Facharzttermin vereinbart wird, kann die fehlende Einsicht der Sorgeberechtigten
oder eine zu lange Warte- und Anreisezeit fir Besuche im sozialpadiatrischen Zentrum eine
mogliche Diagnose verhindern. Auch die Ungewissheit Uber das Syndrom bei Arzten,
zurtckzufuhren auf die unzureichende Thematisierung des Krankheitsbildes im Studium und
der Weiterbildung (vgl. Landgraf et al. 2013, S. 708), verhindert womdglich, dass eine
Diagnose gestellt werden kann (vgl. Kroling 2015, S. 130). Die Berufsorganisation der
Kinderarzte ,American Academy of Pediatrics“ hat 2006 in den USA eine Umfrage mit 900
Kinderarzten zum Thema FAS durchgefihrt. Im Ergebnis zeigt sich, dass ein groRer Teil der
Befragten Uber das Thema fetales Alkoholsyndrom informiert ist und das Syndrom

identifizieren kann. Die Hélfte der Befragten flhlt sich sicher genug FAS zu diagnostizieren,



aber nur 34 Prozent sehen sich in der Lage, FASDIler zu behandeln bzw. therapeutische
MaRnahmen zu koordinieren. Obwohl die fetalen Alkoholspektrum-Stérungen unter den Arzten
und in der Allgemeinbevélkerung an Anerkennung gewinnen (vgl. Spohr 2016, S. 21), ist der
Wissensstand Uber die Behinderung derzeit immer noch zu gering (vgl.
Nordhues/Weischenberg/Feldmann 2015, S. 24), und es werden im klinischen Alltag zu wenig
sichere Diagnosen gestellt (vgl. Spohr 2016, S. 21). Mit der Diagnosestellung wirde eine
Entlastung der Familie einhergehen und falsche Ursachenzuweisungen kdnnten vermieden
werden (vgl. Landgraf et al. 2013, S. 704).

1.2.1 S3-Leitlinie zur Diagnose der fetalen Alkoholspektrum-Stérungen

Nachdem das Syndrom 1973 entdeckt wird, entwickelt Majewski 1981 in Deutschland einen
Symptome-Katalog mit insgesamt 25 Einzelsymptomen, welcher durch eine Punktebewertung
die Alkohol-Embryopathie in drei Schweregrade einteilt. Der sogenannte Majewski-Score wird
eine lange Zeit in Deutschland genutzt, findet aber mittlerweile, wie der Begriff ,Alkohol-
Embryopathie“, keine Verwendung mehr (vgl. Spohr 2016, S. 16). Der Score ist zu grob
gefasst, die Ubergange zwischen den Schweregraden sind nicht genau definiert und die
Punktebewertung ist subjektiv. Zusatzlich gehen Arzte davon aus, dass sich die Erkrankung
des Schweregrad | im Alter herauswachsen wiirde, was nach neuen Studien nicht mdglich ist
(vgl. Thomsen et al. 2018, S. 8f.). In den USA bauen Sokol und Clarren 1989 verbindliche
Diagnosekriterien fir das fetale Alkoholsyndrom aus, die auf den Nachweis des maternalen
Alkoholkonsums in der Schwangerschaft angewiesen sind, aulRer bei FAS-Betroffenen, bei
denen eine prima vista - Diagnose moglich ist (vgl. Spohr 2016, S. 15). 1996 erfolgt schlieBlich
eine ausfuhrliche Beschreibung der unterschiedlichen Auspragungen durch das Institute of
Medicine mit dem Oberbegriff FASD und den Einzeldiagnosen FAS, pFAS, ARND und ARBD
(vgl. ebd., S. 16).

Eine deutlich sichere Diagnose gibt es erst seit 2004 durch den von Astley entwickelten
internationalen 4-Digit Diagnostic Code (3. Edition) (vgl. ebd., S. 19). Der 4-Digit Diagnostic
Code stellt 2012 die Grundlage der S3-Leitlinie zur Diagnostik dar (vgl. ebd., S. 25), beschréankt
sich zunachst aber nur auf das Vollbild FAS und schlie3t noch nicht die anderen
Auspragungsformen mit ein. Aufgrund der fehlenden eindeutigen Evidenzbasierung und der
Komplexitat kann sich der 4-Digit Diagnostic Code in Deutschland nicht etablieren (vgl.
Landgraf/Heinen 2017a, S. 11f.). Zudem besteht nach Landgraf und Heinen (ebd., S. 12) in
Deutschland die Notwendigkeit von standardisierten und unmissverstandlichen Kriterien. Die
Uberarbeitung im Jahr 2016 der S3-Leitlinie fir den deutschsprachigen Raum schliel3t nun
Kriterien mit ein, die eine Diagnosemdglichkeit erdffnet, Kinder und Jugendliche im Alter von
0 bis 18 Jahren auf fetale Alkoholspektrum-Stérungen zu untersuchen (vgl. ebd., S. 11). Der

4-Digit Diagnostic Code und die S3-Leitlinie untersuchen fir die Diagnose die Bereiche der



kraniofaszialen Dysmorphien, der Wachstumsstérungen, der strukturellen und funktionellen

ZNS-Schadigung und der intrauterinen Alkoholexposition (vgl. Spohr 2016, S. 25).

Kraniofasziale Dysmorphien beschreiben das typische Gesicht, welches bei dem fetalen
Alkoholsyndrom auftritt, erkennbar durch die kurzen Lidspalten, dem verstrichenen Philtrum
und der schmalen Oberlippe (vgl. Landgraf/Heinen 2017a, S. 42). Die kurze Lidspalte lasst
sich schon anhand eines durchsichtigen Lineals und der dazugehdérigen Perzentilenkurve
bestimmen (vgl. ebd., S. 43f.). Fur die Oberlippe und das Philtrum gibt es einen flnfstufigen
photographischen Lip-Philtrum-Guide (vgl. ebd., S. 43). Es kann vorkommen, dass die FAS-
typischen Gesichtsmerkmale mit dem Alter nicht mehr klar diagnostizierbar sind, sodass die
eindeutige Bestimmung anhand von alten Kinderfotos der Betroffenen erfolgen soll (vgl. ebd.,
S. 47).

Trinken Frauen wahrend der Schwangerschaft Alkohol, kommt es statistisch hé&ufiger zu
Wachstumsstérungen, was bedeutet, dass Kinder oftmals untergewichtig und/oder zu klein
sind und/oder einen geringeren Body-Mass-Index (BMI) aufweisen. Das kann unmittelbar bei
der Geburt auftreten, kann sich aber auch erst spater im Leben entwickeln (vgl. ebd., S. 40),
muss jedoch nicht dauerhaft fortbestehen. So kann es auch vorkommen, dass Kinder, die bei
der Geburt untergewichtig sind, im spateren Leben an Gewicht zunehmen und/oder
Ubergewichtig werden. Eine Besonderheit bei der verminderten KorpergroRe ist, dass der
Wachstumsschub in den spateren Jahren ausbleibt (vgl. Spohr 2016, S. 29). Bei der Diaghose
ist es wichtig, andere mogliche Ursachen fiir die Wachstumsauffalligkeiten ausschliel3en zu
koénnen (vgl. Landgraf/Heinen 2017a, S. 40).

Das einzige diagnostische Kriterium bei den strukturellen ZNS-Auffalligkeiten ist erflillt, wenn
das Kind einen geringeren Kopfumfang aufweist (Mikrocephalie), stellt aber kein spezifisches
Merkmal fir die Diagnose der FASD dar. Vorab miissen mogliche Ursachen, wie eine
genetische Vererbung oder andere Umwelteinflisse, fur eine Mikrocephalie ausgeschlossen
werden (vgl. ebd., S. 53f.). Die Diagnose der funktionellen ZNS-Auffalligkeiten soll durch
standardisierte  psychologische Tests und eine psychologische oder arztliche
Verhaltenseinschatzung des Kindes erfolgen (vgl. ebd., S. 50). Es gilt zu beachten, dass das
psychologische Testverfahren erst ab einem bestimmten Alter verwendet werden kann,
sodass eine globale Entwicklungsverzégerung bis zum zweiten Lebensjahr mit einer globalen
Intelligenzminderung ab dem Alter von zwei Jahren gleichzusetzen ist. Die funktionellen ZNS-
Auffalligkeiten lassen sich in zwei Kriterien unterteilen: Das erste Kriterium ist erfllt, wenn bis
zum Alter von zwei Jahren eine signifikante Entwicklungsverzdgerung oder ab dem Alter von
zwei Jahren eine globale Intelligenzminderung vorliegt. Bei sehr jungen Kindern soll auf
standardisierte Entwicklungstest zuriickgegriffen werden (vgl. ebd., S. 51). Das zweite
Kriterium untersucht acht Leistungen der Teilbereiche der neuropsychologischen

Funktionsstérungen, wie Sprache, Motorik, Wahrnehmung, raumlich-konstruktive Fahigkeiten,
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Lern- oder Merkfahigkeiten, exekutive Funktionen, Rechenfertigkeiten, Aufmerksamkeit und

soziale Fertigkeiten und Verhalten (vgl. Landgraf/Heinen 2017a, S. 48f.).

Um eine eindeutige Diagnose stellen zu kdnnen, bedarf es an Informationen lber einen
mdoglichen Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft, auch intrauterine Alkoholexposition
genannt. Die einzige Ausnahme besteht bei dem Vollbild des FAS, wenn bestimmte Kriterien

in den zuvor genannten Bereichen als erfillt gelten (vgl. ebd., S. 55).
1.2.2 Diagnosekriterien der unterschiedlichen Auspragungsformen

Im Folgenden werden die Diagnosen der einzelnen fetalen Alkoholspektrum-Storungen
genauer beschrieben, indem erklart wird, welche Kriterien der S3-Leitlinie erfillt sein missen,
damit ein bestimmtes Syndrom vorliegt. Angefangen wird mit der Diagnose des fetalen
Alkoholsyndroms Uber das partielle fetale Alkoholsyndrom bis hin zur alkoholbedingten
entwicklungsneurologischen Stérung und den alkoholbedingten angeborenen Fehlbildungen.

Fur die Diagnose eines fetalen Alkoholsyndroms (S. 4) muss mindestens eine
Wachstumsauffalligkeit (geringeres Geburts- oder Koérpergewicht, geringere Geburts- oder
Kdrperlange oder geringerer BMI) gegeben sein. Zudem missen alle drei typischen facialen
Auffalligkeiten und mindestens eine ZNS-Auffalligkeit  (Mikrocephalie, globale
Intelligenzminderung/Entwicklungsverzégerung, Beeintrachtigungen in drei bzw. zwei
Bereichen mit Epilepsie) auftreten. Sind alle Kriterien in den drei Bereichen erflllt, muss keine
Information Uber einen moglichen Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft eingeholt

werden, um diese Diagnose stellen zu kénnen (vgl. ebd., S. 37).

Um ein partielles fetales Alkoholsyndrom (S. 4) diagnostizieren zu kénnen, muss der Verdacht
einer intrauterinen Alkoholexposition vorliegen oder bestétigt sein. Auf Grundlage dieser
Information missen mindestens zwei der drei facialen Auffalligkeiten vorliegen und es missen
mindestens drei ZNS-Auffalligkeiten zutreffen (vgl. ebd., S. 57). Um an Informationen tber den
Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft zu gelangen, werden auch mindliche oder
schriftliche Angaben Dritter im Sinne einer Fremdanamnese mit einbezogen (vgl. ebd., S. 63).
Bei fehlender Datengrundlage in diesem Bereich muss auf eine fachliche Einschatzung

zuriickgegriffen werden (vgl. ebd., S. 67).

Wahrend die Diagnose der alkoholbedingten entwicklungsneurologischen Stérung (S. 4)
gestellt wird, wenn mindestens drei ZNS-Aufféalligkeiten auftreten und beim Nachweis dieser
Auffalligkeiten die intrauterine Alkoholexposition bestétigt wird (vgl. ebd., S. 69), gibt es fiir die
Diagnose der alkoholbedingten angeborenen Fehlbildungen (S. 4) fir Deutschland lediglich
eine Empfehlung, da wegen fehlender Spezifitat der Fehlbildungen und der fehlenden Evidenz

keine eindeutige Diagnose gestellt werden kann (vgl. ebd., S. 72).



1.3 Sonstige Auswirkungen der hirnorganischen Schadigung

Die teratogene Wirkung des Alkohols fihrt zu dauerhaften Hirnschadigungen, die sich vor
allem durch Stérungen im Sozialverhalten, in den sozialen Funktionen und im psychischen
Bereich &uf3ern (vgl. Falke/Stein 2021, S. 24) und nicht durch genetische oder andere &ufl3ere
Einflisse erklarbar sind (vgl. Spohr 2016, S. 37). In bestimmten Fahigkeiten treten Defizite auf,
die das Einbringen in die Gesellschaft erschweren, wobei die Auspragungen individuell und
unvorhersehbar sind, wie die Menschen mit FASD selbst (vgl. Falke/Stein 2021, S. 24).

Wahrnehmung ist die Aufnahmefahigkeit von Reizen oder Informationen und die
Weiterverarbeitung an das Gebhirn, die individuell und subjektiv erfolgt. Uber die Reizaufnahme
durch die klassischen funf Sinne (Seh-, Hor-, Tast-, Geruchs- und Geschmackssinn) hinaus,
konnen Stérungen zusétzlich im Bewegungs-, Kraft- und Stellungssinn sowie im
Gleichgewichtssinn auftreten (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 18). Der komplexe Prozess einer
funktionierenden Bearbeitung von Informationen ermdglicht nicht nur die Handlungsfahigkeit
in bestimmten Situationen, sondern stellt die Grundlage fir den Erwerb von koordinierten
Bewegungen, Kraftdosierung, sozialer Interaktion, angemessenem Sozialverhalten und
Sprache dar. Bei FASD-Betroffenen sind die Wahrnehmung und Wahrnehmungsverarbeitung
gestort, sodass Reize nicht angemessen selektiert, geordnet und interpretiert werden kénnen
(vgl. Falke/Stein 2021, S. 26). Mdgliche Folgen sind gestdrte Schmerzwahrnehmungen, bspw.
bei Hitze und Kalte, bis hin zur vollstandigen Schmerzunempfindlichkeit, eine
Fehlinterpretation von Gestik, Mimik und Kérperhaltung (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 20f.) und
das Fehlen von Hunger- und Sattigungsgefiihl (vgl. Schlachtberger 2020, S. 24). Durch die
Wahrnehmungsstérung  werden raumliche Reize  fehlinterpretiert, was zZu
Orientierungsschwierigkeiten in Zeit und Raum fuhrt. Das Arbeitsgedéachtnis ist nicht in der
Lage neue Informationen mit Informationen aus dem Langzeitgedachtnis abzugleichen und
ein Abrufen von gespeichertem Wissen ist nicht dauerhaft gegeben. So kénnen FASD-
Betroffene an einem Tag bestimmte Informationen nicht mehr abrufen, obwohl sie diese
gestern noch wiedergeben kdnnen (vgl. Falke/Stein 2021, S. 32). Bei der sprachlichen
Entwicklung kdnnen Kinder im jungen Alter eine verzogerte Sprechweise oder nonverbale
Kommunikation aufweisen (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 21), die sich im spateren Verlauf zu
einem starken Wortschatz (vgl. Schlachtberger 2020, S. 24) und einer guten sprachlichen
Fahigkeit entwickeln kann. Verbale Anweisungen Dritter kdnnen zwar wiedergegeben aber
nicht umgesetzt werden, und so scheint es, als wirden die FASDIer diese ignorieren (vgl.
Thomsen et al. 2018, S. 21). Obwohl die Grobmotorik meist gut ausgepragt ist (vgl.
Schlachtberger 2020, S. 24), kann dennoch eine Stérung der Augen-Hand-Koordination
vorliegen, wodurch bspw. Schwierigkeiten beim Werfen, Fangen oder Treten eines Balls
auftreten (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 23). Die erheblicheren Schwierigkeiten zeigen sich
oftmals in der Feinmotorik (vgl. Schlachtberger 2020, S. 24), wie beim Malen oder Basteln (vgl.
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Thomsen et al. 2018, S. 23). Viele Menschen mit FASD fallen durch ihre sozialen und
emotionalen Stérungen auf, die gekennzeichnet sind durch Impulsivitat, Distanzlosigkeit, einer
geringen Frustrationsgrenze und Aufmerksamkeitsproblemen (vgl. Thomsen et al. 2018, S.
22). Eine Stdrung der Impulskontrolle liegt vor, wenn eine Situation der Anspannung durch
impulsives und dranghaftes Verhalten wahrgenommen wird, aber nicht eigenstandig
kontrolliert oder unterbrochen werden kann. Das Zusammenwirken von Denken, Emotionalitat
und Verhalten ist nachhaltig gestdrt. Der Impulskontrollverlust auf3ert sich in Wutausbriichen,
aggressivem Verhalten oder verbal-aggressiven Ausbriichen, die die soziale Interaktion
zunehmend belastet. Menschen mit FASD sind sehr ungeduldig und kénnen Handlungen nicht
realitdtsgerecht planen oder tberdenken (vgl. Falke/Stein 2021, S. 27). Probleme bei der
N&ahe-/Distanzregulation kbnnen dazu fihren, dass sich die Menschen mit FASD bestimmten
Gruppen anschlie3en, in denen sie aufgrund ihres mangelnden Urteilsvermdgens, ihres
mangelnden Unrechtsbewusstseins und ihrer Beeinflussbarkeit zu kriminellen Aktivitaten
verleitet werden. Sie kénnen Gefahren nicht richtig einschatzen und haben nicht die Fahigkeit
aus Fehlern zu lernen (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 34). Aufgrund der hirnorganischen
Schadigung kdnnen Menschen mit FASD Gelerntes oft nicht abrufen, kbnnen Regeln nicht
Ubertragen und anwenden, verstehen soziale Kontexte nicht und kénnen Reize oftmals nicht
verarbeiten und auswerten. Dies hat zur Folge, dass FASD-Betroffene bereits im jungen Alter
gepragt sind von Misserfolgen und Missverstandnissen, die im Alter dazu fihren, dass sie sich
als fehlerhaft wahrnehmen (vgl. Falke/Stein 2021, S. 21). Leistungsdruck von aufRen férdert
dieses Problem (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 21) und flhrt meistens zu groRem Frust und
einer geringeren Toleranz gegeniber negativen Erfahrungen. Wutausbriche und
unkontrollierbare Impulsausbriiche sind mogliche Reaktionen auf die Misserfolge, die zu
weiteren Problemen filhren. Eine Frustrationsspirale kann entstehen, die nur durch
Unterstitzung Dritter zu durchbrechen ist (vgl. Falke/Stein 2021, S. 29).

Selbstregulation ist die Selbstbeobachtung, -bewertung und -verstarkung, die zum Erreichen
eines Zieles notwendig sind. Grundlegende Fahigkeiten zur Selbstregulation sind
Kompetenzen der Wahrnehmung, Impulskontrolle, soziale Interaktion, Frustrationstoleranz
und die Mdglichkeit der Handlungsplanung und setzt somit funktionierende Exekutivfunktionen
voraus (vgl. ebd., S. 30). Exekutivfunktion wird als Oberbegriff fir die Fahigkeiten der
Vorausschau, Planung und Ausfihrung einer Handlung und der Selbstbeobachtung
verstanden (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 15). Alle grundlegenden Kompetenzen sind bei
Menschen mit FASD entweder beeintrachtigt oder lickenhaft, sodass der Erwerb von
selbststandigem und realitdtsnahem Denken, Planen und Handeln nur eingeschréankt bis gar
nicht moglich ist und sie so ein Leben lang auf die Unterstiitzung Dritter angewiesen sind (vgl.
Falke/Stein 2021, S. 30).
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1.4 Moderater Alkoholkonsum und Epidemiologie

Damit epidemiologische Studien realistische Aussagen Uber eine Allgemeinbevdlkerung
treffen kbnnen, muss diese an einer groRen Studienpopulation durchgefihrt werden, die aber
meistens sehr kosten- und zeitaufwendig sind. Zuséatzlich wird dieser Prozess durch die
unterschiedlichen Auspragungsformen erschwert, da die Diagnosen (S. 8) aul3er bei dem FAS
nicht einfach zu stellen sind und es somit keine verlasslichen Daten tber FASD gibt. Aus
diesem Grund spezialisieren sich viele Studien auf das Vollbild und lassen andere
Auspragungsformen auf3er Acht. Dies sind mdgliche Ursachen dafir, dass trotz einer guten
Informationsgrundlage Uber die fetalen Alkoholspektrum-Stérungen die Datenlage lber die
Inzidenz und Prévalenz sehr gering sind. Teilweise existieren auch keine eigenen Zahlen,
sondern nur Schétzungen, die aus anderen Landern Uubertragen werden. Solche
Ubertragungen sind durch unterschiedliche Trinkgewohnheiten und Bevolkerungsstrukturen
jedoch nicht sinnvoll (vgl. Nordhues/Weischenberg/Feldmann 2015, S. 18).

1.4.1 Moderater Alkoholkonsum in der Schwangerschaft

Alkohol als teratogene Substanz gelangt zunachst in den miitterlichen Organismus und von
dort Uber die Nabelschnur und die Plazenta ungehindert in den fetalen Blutkreislauf (vgl. Spohr
2016, S. 122), sodass das ungeborene Kind innerhalb kirzester Zeit den gleichen
Blutalkoholspiegel aufweist wie die Mutter (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 12). Aufgrund des
eingeschrankten Metabolismus des ungeborenen Kindes ist der fetale Alkoholabbau abhé&ngig
von der Mutter und im Gegensatz zum mutterlichen Alkoholabbau verzégert (vgl. Spohr 2016,
S. 122f.). Der kindliche Organismus ist nicht in der Lage Alkohol selbststandig abzubauen und
muss darauf warten, dass durch das Konzentrationsgefalle zwischen dem niedrigeren
Alkoholspiegel der Mutter und dem hohen Alkoholspiegel des Kindes der Alkohol zuriick in
den mutterlichen Kreislauf Ubergeht. Somit ist der Embryo bzw. F6tus den schadlichen Folgen
des Alkohols langer ausgesetzt (vgl. Thomsen et al. 2018, S. 12).

Laut einer Studie der ,Gesundheit in Deutschland aktuell’ trinken 72,4 Prozent der
schwangeren Frauen keinen Alkohol, 19,8 Prozent weisen einen moderaten Alkoholkonsum
auf und 7,8 Prozent nehmen eine riskante Menge an Alkohol zu sich (vgl. Bundesministerium
fur Gesundheit 2016, S. 11f.). ,Moderater” Alkoholkonsum bedeutet im Kontext der Medizin
ein nicht schadlicher Konsum oder eine Zufuhrmenge mit dem geringsten Morbiditats- bzw.
Mortalitatsrisiko (vgl. Deutsche Gesellschaft fur Erndhrung 2009, S. 4). Der Rauschkonsum,
definiert als funf oder mehr alkoholische Getrdnke pro Gelegenheit (vgl. Landgraf/Heinen
2017Db, S. 786), kommt bei 84 Prozent der Befragten nie vor. 12,1 Prozent geben an, seltener
als einmal pro Monat, 3,8 Prozent jeden Monat und 0,1 Prozent mindestens jede Woche zum
Rauschkonsum zu neigen (vgl. Bundesministerium fir Gesundheit 2016, S. 12). Welche

Alkoholmenge in einem ,Drink® enthalten ist und als moderat gilt, ist lAnderabh&ngig und nicht
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einheitlich geregelt. Ein internationaler Vergleich aus dem Jahr 2012 verdeutlicht die
landerspezifische Ungleichheit der empfohlenen taglichen maximalen Zufuhr von Alkohol. Die
tagliche Obergrenze fur den weiblichen Alkoholkonsum schwankt von 42 Gramm Alkohol/Tag
in den USA bis 10 Gramm Alkohol/Tag in Finnland und Hongkong. Deutschland mit einer
Empfehlung von maximal 12 Gramm Alkohol/Tag, liegt damit im internationalen Vergleich im
unteren Bereich. Einheitlich ist die Bezeichnung der aktuell geltenden Trinkeinheit ,Unit*, die
jedoch in den einzelnen Landern wieder unterschiedlich definiert werden. Gilt ein ,Unit* in den
USA als 14 Gramm reiner Alkohol, so ist es in Deutschland 12 Gramm und in Australien 10
Gramm Reinalkohol. Die amerikanische Empfehlung fir einen moderaten Alkoholkonsum
besagt, dass Frauen, die nicht schwanger sind, einen Drink pro Tag zu sich nehmen durfen.
Deutschland geht von einem risikoarmen Konsum aus, bei Frauen von bis zu 10 Gramm und
bei Mannern bis zu 20 Gramm reinem Alkohol. Riskant wird der Alkoholkonsum bei Frauen,
wenn sie mehr als 10 Gramm reinen Alkohol/Tag trinken. Ausgehend von einem ,Unit“ mit 12
Gramm reinem Alkohol, dirften Frauen in Deutschland nicht mal ein Glas Wein mit 125 ml und
9 Prozent Alkoholgehalt trinken, da das Glas 1,1 Units und somit etwas mehr als 12 Gramm
reinen Alkohol enthélt (vgl. Spohr 2016, S. 115f.).

Ob (moderater) Alkoholkonsum schadlich fur das ungeborene Kind ist, ist ein sehr umstrittenes
Thema (vgl. ebd., S. 117ff.). 2007 ver6ffentlichen Henderson, Gray und Brocklehurst (2007,
S. 243) eine systematische Recherche lber die Auswirkungen von niedrigem bis moderatem
Alkoholkonsum in der Schwangerschaft auf das ungeborene Kind, dabei gehen sie von einer
Alkoholmenge von weniger als 84 Gramm Alkohol pro Woche aus. Sie kdnnen keine
Uberzeugenden Beweise finden, dass bereits ein niedriger Alkoholkonsum wéhrend der
Schwangerschaft schadigende Auswirkungen auf das ungeborene Kind hat (vgl. ebd., S. 247).
Auch neuere Studien aus England und Danemark sind zu dem Ergebnis gekommen, dass es
zu keinen Schaden beim Kind kommt, wenn wéhrend der Schwangerschaft gemanigt Alkohol
konsumiert wird. Eine Studie aus den Jahren 2008 und 2012 kann keine relevanten
Verhaltensauffélligkeiten oder kognitiven Defizite bei Kindern feststellen, bei denen die Mutter
zwei Drinks pro Woche getrunken haben, im Vergleich zu den Kontrollkindern (vgl. Spohr
2016, S. 117). Im Gegensatz dazu gibt es klinische Untersuchungen, dass Kinder, bei denen
die Mutter bereits geringe Mengen an Alkohol wahrend der Schwangerschaft konsumieren,
Verhaltensauffalligkeiten aufweisen. So zeigt eine Langzeit-Studie, ausgehend von einem
Alkoholkonsum von einem Drink pro Woche wahrend der Schwangerschaft, ein erhohtes
aggressives und delinquentes Verhalten bei Kindern im Alter von sechs bis sieben Jahren. In
neueren Studien kann ein erhéhtes Risiko fur psychomotorische Defizite festgestellt werden
und anhand von verschiedenen Tierexperimenten kénnen nachweislich verschiedene
Schadigungen dokumentiert werden, die auf einen niedrigen Alkoholkonsum zurickzufiihren

sind. Trotz der unterschiedlichen Studienergebnisse weisen alle daraufhin, dass es keinen
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sicheren Schwellenwert fur Alkohol in der Schwangerschaft gibt (vgl. Spohr 2016, S. 118f.).
Wie bereits oben beschrieben, haben andere Lander andere Definitionen in Bezug auf den
Alkoholkonsum und deren Konsummuster, wodurch es ungewiss ist, inwieweit die
bestehenden Studien auf andere Lander zu Ubertragen oder zu generalisieren sind (vgl.
Deutsche Gesellschaft fur Ernahrung 2009, S. 16). Aus Sicherheitsgriinden soll auf Alkohol
wahrend der Schwangerschaft verzichtet werden (vgl. ebd., S. 3) und viele neue Studien
unterstreichen die vollige Alkoholabstinenz. Wird der Embryo innerhalb der ersten Tage
dennoch dem Alkohol ausgesetzt, in Anbetracht der Tatsache, dass die werdende Mutter
nichts von ihrer Schwangerschaft weifd (vgl. Spohr 2016, S. 120), besteht die Moglichkeit, dass
die geschadigten Zellen ersetzt werden kdnnen. Im schlimmsten Fall einer erhdhten toxischen
Schéadigung kann es zu einer friihen Fehlgeburt kommen (vgl. ebd., S. 125). Selbst wenn die
schwangere Frau erst nach ein bis zwei Monaten von ihrer Schwangerschatft erfahrt, wird das
Kind durch eine sofort einsetzende Alkoholabstinenz vor weiteren Schadigungen geschitzt
(vgl. ebd., S. 120).

1.4.2 Epidemiologie in Deutschland

Neben der Inzidenz, welche die Anzahl neuer Erkrankungsfélle in einer bestimmten
Zeitspanne einer bestimmten Bevolkerungsgruppe angibt, fuhrt die Pravalenz die
bestehenden Erkrankungsfalle zu einem bestimmten Zeitpunkt einer bestimmten Gruppe auf.
Die Inzidenz wird in der Regel auf 1.000 Lebendgeburten pro Jahr gerechnet, wohingegen die
Pravalenz auf 1.000 Menschen in einer definierten Bevoélkerungsgruppe berechnet wird (vgl.
ebd., S. 7f.).

Eine Schatzung aus dem Jahr 2008 geht davon aus, dass 0,4 bis 0,6 Prozent der gesamten
Bevolkerung in Deutschland mit einer fetalen Alkoholspektrum-Stérung geboren wird, die
Dunkelziffer aber deutlich hoher liegt (vgl. HaRRler/Weirich/Reis 2017, S. 342). Eine Studie zur
Haufigkeit des fetalen Alkoholsyndroms, durchgefihrt 1991 in der Berliner Frauenklinik, ergibt
eine geschatzte FASD-Inzidenz von 6 pro 1000 Neugeborenen (darunter ein Kind mit FAS und
funf Kinder mit pFAS). Ausgehend von einer Geburtenrate von 662.712 Geburten im Jahr
2011, errechnet sich fiur Deutschland eine jahrliche Rate von 3.000 bis 4.000 FASD-
Betroffenen. Spohr (2016, S. 8) sieht es problematisch, das gesamte Spektrum
alkoholgeschadigter Kinder zu schatzen, da lediglich ein Bruchteil diagnostiziert sei. Neuere
Schatzungen fur das fetale Alkoholsyndrom gehen von einer Préavalenz von ca. 8 pro 1000
Neugeborenen aus, sodass bei einer Geburtenrate aus dem Jahr 2013 von 682.100
Lebendgeburten in Deutschland 5.457 Kinder mit einem fetalen Alkoholsyndrom zur Welt
gekommen sind (vgl. Ter Horst 2015, S. 113). Wahrend die Drogenbeauftragte der
Bundesregierung (2019, S. 66) davon ausgeht, dass in Deutschland ca. 10.000 Kinder pro

Jahr mit FASD geboren werden, darunter 2.000 mit schweren Beeintrachtigungen, konnte
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2014 auf Basis einer anderen Methodik ein jahrlicher Anstieg bis zu 16.000 FAS(D)-Kinder
ermittelt werden. Mehrere Studien weisen darauf hin, dass 80 Prozent der gesamten Kinder
mit FAS aulRerhalb der Herkunftsfamilie leben (vgl. Nordhues/Weischenberg/Feldmann 2015,
S. 28). Im Umkehrschluss besagt eine Studie von Nordhues, Weischenberg und Feldmann
(ebd., S. 27), dass 22,9 Prozent aller Kinder und Jugendlichen das fetale Alkoholsyndrom
aufweisen. Eine Statistik aus dem Jahr 2010 des statistischen Bundesamts berichtet von
140.890 Kindern und Jugendlichen im Alter von O bis 18 Jahren, die zu diesem Zeitpunkt in
Obhut leben (davon 38 Prozent im Heim, 22 Prozent als Adoptivkinder und 40 Prozent bei
Pflegefamilien). Entsprechend dem in der Studie von Nordhues, Weischenberg und Feldmann
(ebd.) ermittelten Prozentwert von 22,9 Prozent ergibt sich, dass im Jahr 2010 32.264 in Obhut
lebenden Kinder und Jugendlichen an FASD leiden. Wéahrend ein Grol3teil der Adoptivkinder
von einem Stiefelternteil tbernommen wird (vgl. ebd., S. 27f.), ist bei den Ubrigen eine
Unterbringung in einer Pflegefamilie einer Heimunterbringung vorzuziehen (vgl. Die
Drogenbeauftragte der Bundesregierung 2017a, S. 35). Grinde fir eine Inobhutnahme
kénnen eine unzureichende Forderung, eine Gefdhrdung des Kindeswohls oder die
eingeschrankte erzieherische Kompetenz der Eltern sein (vgl. Nordhues/Weischenberg/
Feldmann 2015, S. 27). FASD ist auf keine soziale Schicht begrenzt, wird aber haufiger in der
unteren sozialen Schicht entdeckt, da die desolaten Familienverhaltnisse oftmals zu einer
Inobhutnahme der Kinder fuhrt (vgl. Spohr 2016, S. 20).

2. Kinder- und Jugendhilfe als Handlungsfeld der Sozialen Arbeit

Das Handlungsfeld der Kinder- und Jugendhilfe ist quantitativ betrachtet das grof3te
Arbeitsgebiet der Sozialen Arbeit und neben dem schulischen Kontext auch fir das
institutionelle Aufwachsen und das Erganzen, Unterstiitzen oder auch Ersetzen des
Aufwachsens in der Familie zustandig. Wie der Name bereits sagt, befasst sich die Kinder-
und Jugendhilfe hauptsachlich mit den Lebensaltern Kindheit und Jugend und setzt sich mit
zeitgendssischen gesellschaftlichen Bedingungen, Normen, Entwicklungen und Entwirfen
auseinander. Leistungsempfanger, auch Adressaten genannt, dieser Hilfen sind junge
Menschen, darunter zahlen Kinder, Jugendliche und junge Volljahrige von unter 27 Jahren,
Personensorge- und sonstige Erziehungsberechtigte (vgl. Farrenberg/Schulz 2021, S. 11ff.).
In der Kinder- und Jugendhilfe ist ein Zusammenwirken verschiedener Akteure auch aus

anderen Professionen und Disziplinen unabdingbar (vgl. ebd., S. 18).

Mittlerweile findet das Aufwachsen von Kindern und Jugendlichen vermehrt unter 6ffentlicher
Verantwortung statt, sodass die Institutionalisierung von Kindheit und Jugend in
verschiedenen Arbeits- und Téatigkeitsfeldern der Kinder- und Jugendhilfe vorzufinden ist. Aus
bildungsdkonomischer Perspektive wirkt sich ein friher Besuch eines Kindes in einer

elementarpadagogischen Einrichtung positiv auf den spateren Bildungsweg aus, wobei die
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wohlfahrtsstaatstheoretische Perspektive dies kritisch betrachtet und dadurch eine
Verschiebung von einer Familienkindheit zu einer Bildungskindheit befiirchtet. Das
Verstandnis von Bildung als lebenslanges Lernen ist auch ein diskutierter Bildungsauftrag der
Kinder- und Jugendhilfe geworden und unterteilt die Leistungen in formale, nonformale und
informelle Bildungsorte. Formale Bildungsorte sind Teil des Bildungssystems, wie die Schule,
nonformale Bildungsorte sind vorwiegend angeleitete (Freizeit-)Aktivitaten und informelle
Bildungsorte sind grof3tenteils offen strukturiert und gestalten sich individuell und situativ (vgl.
Farrenberg/Schulz 2021, S. 27-30). Die Kinder- und Jugendhilfe stellt vielfaltige Leistungen
zur Verfugung, die rechtlich auf Partizipation abzielen und sich konzeptionell an der
Lebenswelt der Adressat*innen orientieren (Pluralisierung und Individualisierung). So kann auf
den individuellen Hilfebedarf eingegangen und eine passende Unterstlitzung angeboten
werden. Durch Flexibilisierung und einer bedarfsgerechten Vermischung, sollen neue
Angebote geschaffen werden, um mégliche Angebotsliicken zu fiillen (vgl. ebd., S. 31f.). Die
Diskurse der Kinder- und Jugendhilfe betonen Differenz- bzw. Ungleichheitskategorien und
versuchen haufig mit projektférmigen Angeboten die ,besondere” Benachteiligung zu
reduzieren. Es bestehen unterschiedliche Gruppen in verschiedenen Kontexten: Im Kontext
des Bildungssystems sind es oftmals die Jungen, die benachteiligt werden, im materiellen
Kontext sind es die ,armen® Kinder, im Gesundheitssystem die ,dicken® Kinder und im Kontext
von Flucht, Migration und Integration durch bspw. Sprachbarrieren sind es junge Menschen
mit Fluchterfahrung, die als ,unbegleitete minderjahrige Auslander*innen” nach Deutschland
kommen (vgl. ebd., S. 33ff.). Kinder- und Jugendhilfe bewegt sich immer im Spannungsfeld
von Hilfe und Kontrolle (vgl. ebd., S. 37). Parallel neben der Integration, welche das Anpassen
eines Menschen an die Normen, um der normalen Mehrheitsgesellschaft anzugehéren
bedeutet, versucht Inklusion jeden Menschen miteinzubeziehen, um das AusschlieRen jener
zu verhindern. Verfolgt die Kinder- und Jugendhilfe das Ziel der Inklusion, so ist der Auftrag
der Kontrolle nicht mehr einzuhalten, der eine integrative Form der Bearbeitung von
Heterogenitat darstellt (vgl. ebd., S. 38). Neben der Herausforderung ,lIntegration und
Inklusion® bestehen zwei Schwierigkeiten: Zum einen die Frage der (Nicht-)Zustandigkeit fur
Klientelgruppen, da neben den Angeboten der Kinder- und Jugendhilfe fir Menschen mit
Behinderung auch Unterstlitzungsangebote der ,Rehabilitation und Teilhabe von Menschen
mit Behinderungen‘im neunten Buch Sozialgesetzbuch (SGB IX) existieren und zum anderen
die Frage, ab wann ein Kind zu einem (sozial-)pddagogischen Arbeitsgegenstand wird (vgl.
ebd., S. 36f.).

2.1 Rechtliche Grundlage

Die heutige Kinder- und Jugendhilfe setzt sich aus den Aufgabengebieten der Kinder- und

Jugendfirsorge, welche vor allem fur die Vermeidung einer Kindeswohlgefahrdung

verantwortlich ist, der Kinder- und Jugendpflege, bestehend aus allgemeinen Angeboten, und
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der Kleinkindpadagogik zusammen (vgl. Farrenberg/Schulz 2021, S. 51f.). Die im achten Buch
Sozialgesetzbuch (SGB VIII) geregelte Kinder- und Jugendhilfe, definiert in den ,Allgemeinen
Vorschriftenim §1 SGB VIII das Leitmotiv und die Ziele. So lautet das Leitmotiv nach §1 Abs.1
SGB VIII: ,Jeder junge Mensch hat ein Recht auf Férderung seiner Entwicklung und auf
Erziehung zu einer eigenverantwortlichen und gemeinschaftsfahigen Personlichkeit.“. Dabei
liegt der sozialpadagogische Fokus vor allem auf den Begriffen ,Entwicklung® und ,Erziehung*
(vgl. Ratz/Schroer/Wolff 2014, S. 59). Die in 81 Abs.3 Nr.1-4 SGB VIII aufgefuihrten Ziele
beschreiben die Forderung und Vermeidung bzw. den Abbau von Benachteiligung junger
Menschen, die Beratung und Unterstutzung der Eltern und Erziehungsberechtigten, das
Schitzen des Kindes-/Jugendwohls und der Erhaltung oder Schaffung einer kinder- und
familienfreundlichen Umwelt sowie das Herstellen positiver Lebensbedingungen fiir junge
Menschen und deren Familien. Wird im Sinne des SGB VIII von einem Kind gesprochen, so
sind junge Menschen gemeint, die das 14. Lebensjahr noch nicht erreicht haben. Jugendliche
gehdren der Altersspanne zwischen 14 und 18 Jahren an und ein junger Volljahriger ist bereits
18 Jahre alt, hat aber das 27. Lebensjahr noch nicht Uberschritten. Der Begriff ,junger Mensch®
umfasst alle Personen, die noch keine 27 Jahre alt sind (87 SGB VIIl). Die im 82 SGB VIlI
aufgeflihrten Leistungsbereiche lassen sich nach Farrenberg und Schulz (2021, S. 62) in funf
Arbeitsfelder einteilen: 1. Jugendarbeit und Jugendverbande, 2. Jugendsozialarbeit, 3.
Forderung der Erziehung in der Familie, 4. Forderung von Kindern in Tageseinrichtungen und
in Kindertagespflege und 5. Hilfe zur Erziehung, Eingliederungshilfe fiir seelisch behinderte
Kinder und Jugendliche und Hilfe fur junge Volljahrige. Zusatzlich gibt es noch ,andere
Aufgaben‘ der Jugendhilfe, welche in der Regel als hoheitliche Aufgaben des Sozialen
Dienstes den ortlichen Jugendamtern vorbehalten sind (vgl. ebd.). Allgemein gilt das
Subsidiaritatsprinzip, d. h. freie Trager haben Vorrang vor éffentlichen Jugendhilfetréagern (vgl.
ebd., S. 63).

2.2 Arbeitsfelder der Kinder- und Jugendhilfe

Angebote der Kinder- und Jugendhilfe werden durch Zeitumfang, Zeitdauer und Lebenswelt-
und Alltagsnéhe strukturiert (vgl. ebd., S. 76). Auf der Basis unterschiedlicher Lebensphasen
ergeben sich zwei Modelle: Das erste Modell ergéanzt, unterstitzt oder ersetzt die Lebenswelt
der Adressatin*innen. Dabei greift die ergdnzende Begleitstruktur weniger in die Lebenswelt
ein, wahrend das Ersetzen in die Lebenswelt eindringt. Das zweite Modell stellt die
gesellschaftliche Funktion der jeweiligen Intervention in den Fokus (vgl. ebd., S. 78f.). So
sollen die Adressat*innen weitestgehend die Problembearbeitung und -bewéltigung

selbststandig bzw. eigensténdig schaffen (vgl. ebd., S. 81).

Das erste Arbeitsfeld der Kinder- und Jugendhilfe ist die Jugendarbeit und historisch betrachtet

in der Kinder- und Jugendpflege verortet. Der Sozialstaat der Bundesregierung verpflichtet
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sich auf der Grundlage der 8811 und 12 des SGB VIl dazu, Angebote bereitzustellen, welche
zur Forderung der Entwicklung junger Menschen erforderlich sind (vgl. Farrenberg/Schulz
2021, S. 84). Charakteristisch fur die Jugendarbeit, welche sich zentral an der Lebenswelt der
Adressat*innen orientiert (vgl. ebd., S. 88), ist die strukturelle Offenheit und Freiwilligkeit der
Teilnahme, sodass hier von einem Angebotscharakter die Rede ist. Befahigung zur
Selbstbestimmung und zu gesellschaftlicher Verantwortung sowie das Anregen und Hinflhren
zu gesellschaftlichem Engagement sind drei Ziele der Jugendarbeit, welche im 811 Abs.1 SGB
VIl festgehalten werden. Das Arbeitsfeld lasst sich in zwei Tatigkeitsfelder unterteilen: die
Jugendverbandschaft und die offene Kinder- und Jugendarbeit (vgl. ebd., S. 85f.). Sie
unterscheiden sich hauptsachlich darin, dass die Jugendverbandsarbeit Gberwiegend durch
die Kinder oder Jugendlichen und durch Ehrenamtliche organisiert und die offene Kinder- und
Jugendarbeit grofitenteils von Professionellen verwaltet wird (vgl. ebd., S. 87f.). Vor allem die
offene Kinder- und Jugendarbeit soll die Bildungsbenachteiligung abbauen und zur
gesellschaftlichen Mit- und Selbstbestimmung beféahigen (vgl. ebd., S. 89). Die Angebote der
Jugendarbeit sind fir alle Kinder zugéanglich und dennoch primér fir benachteiligte altere
Kinder konzipiert (vgl. ebd., S. 88).

Zuruckzufuhren auf die Kinder- und Jugendfirsorge zielt die Jugendsozialarbeit (8§13 SGB VIII)
als zweites Arbeitsfeld darauf ab, die Benachteiligung junger Menschen abzubauen oder
auszugleichen und diese gesellschaftlich zu integrieren, mit dem Hauptfokus auf den
gesellschaftlichen Teilsystemen ,Schule” und ,Arbeitsmarkt® (vgl. ebd., S. 90). Im Gegensatz
zur strukturellen Offenheit in der Jugendarbeit besteht in der Jugendsozialarbeit eine gestufte
Angebotsstruktur, d. h. Angebote der Jugendsozialarbeit sind dadurch gekennzeichnet, dass
entweder die Adressat*innen eine Einrichtung oder einen Sozialen Dienst aufsuchen (,Komm-
Struktur®) oder die padagogischen Fachkrafte die Adressat*innen in ihrem Lebensumfeld
aufsuchen  (,Geh-Struktur®). Dieses Arbeitsfeld umfasst vier Téatigkeitsfelder:
arbeitsweltbezogene Jugendsozialarbeit, Schulsozialarbeit, mobile Jugendsozialarbeit und
das Jugendwohnen. (vgl. ebd., S. 91f). Die arbeitsweltbezogene Jugendsozialarbeit
unterstitzt bei der Berufsorientierung und der Ausbildung und wird oftmals auch
ausbildungsbezogene Jugendsozialarbeit genannt. Die Angebote finden sowohl ambulant
statt, bspw. in einem Beratungssetting, als auch teilstationar in Form von Jugendwerkstatten
oder Produktionsschulen (vgl. ebd., S. 92f.). Anders als die Schulsozialarbeit, die sowohl
ambulante Beratungsangebote bei akuten Krisensituationen als auch teilstationare Angebote,
wie lern- und schulbezogene Fdorderprogramme und Hilfen anbietet (vgl. ebd., S. 93), findet
die mobile Jugendsozialarbeit nur ambulant statt. Sogenannte Streetwork-Angebote suchen
die Adressat*innen auf, die z. B. den Schulbesuch verweigern oder wohnungslos sind. Das
Jugendwohnen findet Uberwiegend stationar statt und bietet Jugendlichen, welche aus

sozialen Grinden nicht mehr in der Herkunftsfamilie wohnen kdénnen, eine sozialpadagogisch

17



begleitete Unterkunft, die bei der Ausbildungssuche und -bewadltigung unterstitzen (vgl.
Farrenberg/Schulz 2021, S. 94f). Kbénnen Leistungen der Agentur fur Arbeit oder des
Grundsicherungstragers in Anspruch genommen werden, so haben diese vor den Leistungen
der Kinder- und Jugendhilfe Vorrang (vgl. ebd., S. 96).

Das dritte Arbeitsfeld der Forderung der Erziehung in der Familie und die Frihen Hilfen
(gesetzlich verankert in den 8816-21 SGB VIII) bietet fur die Eltern oder die Familie Angebote
von der Forderung der elterlichen Erziehungskompetenz uber Beratungsangebote in
Belastungssituationen bis hin zu stationaren Mafnahmen (vgl. ebd., S. 96f.) und lasst sich in
die Tatigkeitsfelder Forderung der Erziehungskompetenzen (816 SGB VIII), Beratungen in
konkreten Belastungssituationen (8817 und 18 SGB VIII), stationare Hilfen in spezifischen
Lebenssituationen (8819-21 SGB VIII) und Fruhen Hilfen unterteilen (vgl. ebd., S. 98).
Angebote der Familienbildung, Elternkurse oder der Familienfreizeit/-erholung gehtéren zum
Tatigkeitsfeld Forderung der Erziehungskompetenz und sind fur jede Familie frei zuganglich.
Die Angebote finden Uberwiegend ambulant statt und kénnen wiederholt oder im Turnus
angeboten werden (vgl. ebd., S. 99). Beratungen in konkreten Belastungssituationen, wie
Partnerschaft, Trennung und Scheidung sowie Personensorge oder Umgangsrecht, finden
mehrheitlich ambulant statt und werden oft in Anspruch genommen, wenn eine akute Krise
bereits vorliegt. Im Vergleich zu den anderen Tatigkeitsfeldern ist hier die Rede von einem
Regelangebot,