Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

Stressreduktion bei FASD Betroffenen, deren Bezugsper-
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In Deutschland werden jahrlich 14.000 Kinder geboren, die durch Alkohol im Mutterleib ge-
schadigt wurden. Auf die Versorgung dieseMenschen ist die Community nicht vorbereitet. Ne-
ben den Bemihungen, die Diagnose des FASD zu verbessern, ist die Information des sozialen
Umfeldes von FASEKindern ein wichtiges Ziel. Die Bezugspersonen und das soziale Umfeld
mussen uber die speziellen Untande der Wahrnehmung von FASIKindern informiert sein.
Dabei kénnen ihnen kompetente Fachzentren und Elternkurse mit Wissensvermittiung Uber
entsprechende Hilfen helfen. Darliber hinaus brauchen Eltern von FAS{ndern kompetente

Ansprechpersonen, die Ihna bei schwierigen Situationen helfen kénnen.

Den Autorinnen des Manuals ist es ein Anliegen, diese Informationen in das soziale Umfeld hin-
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gige Unterstlitzung.
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Hinweisim Folgenden sindhimer sowohl weibliche als aueiiinnliche Personen gemeint
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1 FaSsbar statt FeSsungslos

1.1 Sichtweise derBetroffenen

n) AE xi 1T OAEA T EO OAEOh AAOO AEA - AT OAEAT OAOOOAI
Hausaufgaben nicht mache odeicht dusche ich vergesse es einfach und brauche auch noch mit

17 Jahren die Hilfe vomeiner- Ai A8 O

Fiktiver Bericht eines 6 -Jahrigen mit FASD

rBevor ich auf die Welt kam, war mir immer schwindelig. Meine Mutter trank viel Alkohol und
sie horte nicht auf damit.lch bekam es zu spiren und konnte im Bauch keine Begrenzueder-
nen. Es war auch immer schrecklich lat) es fanden Partys statt und ab und zu erlebte icljie
ein wutender Mannauf ihren Bauchschlug,dadurch wurde ich hin und her gewackelt.

Ich kam auf die Welt ganz pl6tzlich, meine Mutter war nicht darauf vorbereiteich auch nicht.
Ich wurde in die K&8lte geboren, in einer Garage, ich wusste nicht, was los ist, auf einmal
schwankte es nicht mehr. Ich war erst ganz still, voller Angst, dann schrie ispater nur noch
vor dem Licht im Krankenhaus. Ich blieb ganz alleine da, keiner kuschelte mit mir, meiNutter
hatte mich im Krankenhausallein gelassen.

Dort blieb ich mehrere Wochen, weil ich zu klein, zu leicht war, niclgchlafenund nicht trinken
wollte, denn ich hatte furchtbare Angst, ich fror und alles schwankte um mich herum. Deshalb
musste ich €hreien, auch danit man sich um mich kimmerte. Im Krankenhaus hérte ich nur
wie die Krankenschwestern sagten: "Sowas haben wir noch nicht erlebt!". Ich wurde eingewi-
ckelt in straffe Hullen, damit ging es mir besser.

Dann kam eine fremde Frau, nahm mich mnach Hause, fitterte mich ganz viel und mir war
immer noch schlecht, so dass ich schrie. Ab und zu nahm sie mich auf die ArsnMonate spater
kam ich in eine andere FamilieSiewaren sehr lieb zu mir, aber ich musste immer noch schreien,
weil ich nicht wusste, ob sich jemand um mich kimmert. Ich konnte nur ganz schlecht trinken,
sie gaben mir viel zu Essen, ich verschluckte mich und schrie wieder. Sie schleppten mich herum,
damit ging es mir etwas besser. Dann verstanden sie, was mit mir los ist, nahmmaich in ihr
Bett und ich konnte schlafen. Dann kamen bdse Traume, von demwas ich vorher erlebt hatte,
der Krach, ich war sehr empfindlich, alle redeten auf mich ein, ich schrie wieder.

Es wurde langsam etwas besser, ich konnte langsam trinken, essehle &limmerten sich um
mich. Ich wurde allenFamilienmitgliedern gezeigt, es war mir zu laut und ich schrie wieder. Ich
lernte langsam laufen, musste zur Physiotherapie, weith immer hinfiel und Uberall dagegen
rannte. Ich stiel? Gberall an, weil ich immernoch schwankte. AuRerdem war mir immer alles
schnell zu laut. Ich musste selber schreien, aber wenn andere zu laut way konnte ich es nicht
aushalten. Mein Korper war ganz komisch, ich rannte gegen die Treppe, ich wusste nicht, wo
oben und unten ist, dshalb sprang ich einfach vom Klettergeruist herunter. Dann schrien die
Anderen und ich musste mich ab und zu festhalten, oder die Anderen spuren, deshalb habe ich
sie gehauen, manchmal habe ich auch gebissen, dann schrien wieder alle.

Ich musste zu verscledenen Therapien, die ich mitunter ganz gut fand, manchmal war mir aber
alles zu viel. Meine neue Mama war sehr lieb zu mir und mein neuer Papa auch. Ich wurde ver-
schiedenen Arztenvorgestellt, weil ich so komisch war. Ich konnte vom Klettergeriist herunter-
springen und ich ware beinahe vor ein Auto gerannt, die Anderen erzahlten, sie hat keine Angst.
Das stimmt, ich wusste gar nichtwas die damit meinen.
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Dann sollte ich zur Schule, ich sollte was vormachen, aber da waren so viele Leute und ich schrie
"Mach nicht mit!", verkroch mich unter dem Schreibtisch. Ich konnte noch nicht richtig hopsen
und ich konnte auch nicht so einen doofen Stift halten. Deshadblite ich zur Ergotherapie und
kam ein Jahr spéater in die Schule und jetttabeich die Zuckertiite. Ich bin die Kleinste, ich bin

zu leicht, aber ich trau michschon vom hochsten Klettergertst herunterzuspringen, manchmal
schubse ich die Anderen und danmuss ich zu einem Training, dass ich das nicht mehr machen
soll.

AulRerdem vergesse ich immer, mir die Zédhne zu putzen und weif3 nicht, wach machen soll,
wenn ich morgens aufstehe. Aber am besten ist, wenn Mama oder Papa mich im Arm halten,
oder wenn wir alleine zu Hause sind, oder wenn ich drauf3en im Garten toben kann. Iglaube,
sowas, wasTherapien sind, ist mir einfach zu viel.

Wie es in derSchule wird, weil3 ich noch nicht. Aber ich hoffe, dass es nicht zu laut wird, es nicht
so schnell geht undéh mir nicht zu viele Sachen merken muss. Und das Mama nivinmer hilft,
wenn ich aufriumen soll. Ich kann ganz toll singen, ich kann ganz toll hopsen inzwischen, ich
hoffe, dass die das alle merken. Und nachts habe ich manchmal bése Traume, dass es zistaut
dass die Anderen mich abholen und dass ich nicht mehr bei meiner Mama bleiben darf. Und ab
und zu mal wurde mir auch gesagt, ich soll meine Bauchmama sehen, aber die will ich gar nicht
sehen, weil ich ganz viel Angst habe, was vorher war.

Kurzgefast
FASDBetroffeneAAT EOECAT 6 AOO0OORT AT EO /MBedigspeisdenupd doz&kA OO OE
ale Umwelt.

1.2 Sichtweise der Bezugspersonen

Sie sind lieb, sie sind suR, aber auch distanzlos, zerstorerisch, aggressiv, nicht zu bandigen, locken in
unsalle Mut© ET OOET EOA EAOOI 08 O1T A OOAEAAT O1 0 1 AT AEI A
Was soll blof3 aus ihnen werden, werden sie jemals erwachsen, das heil3t, kdnnen wir sie allein leben

lassen...? Ich habe eine Odyssee hinter mir und wiinsche mir eRdiatileute die wissenwas mit
meinem Kind los ist und was FASD bedeutéitat einer Pflegemutter)

Wie dem Eingangszitat zu entnehmen ist, besteht der groRe Wunsch bzst. das Anliegen der
Bezugspersonenn, & AAET AOOA UO &£ET AAT h AE Aindbhd&deniicch tid | AAO
0 O Al A Famile@ésnahmezustandschock undDE A C 1 fha@dAlitkonnerO Das Manual als

Mix von Erfahrungen der Bezugspersonerund Betroffenen, von Evaluation und Expertenwissen

Ol11 AEA nEi T EZOECAT 40denl AOO AOAE EEOA | OEACAAA Ol
Wie kdnnen Bezugspersonen von Kindern mit FASD in ihren Aufgaben und Herausforderungen,

die der Alltag mit sich bringt, unterstitzt werden?

Diese Kernfrage soll im Manual beantwortet werden.

Kurzgefasst

Bezugspersonen von FASBEBetroffenen habeneinen sehr stressigen Alltag, und brauchen kon-
DAOAT OA 'T1 OPOAAEPAOOT AO n4OAET AOO UBGO 51 OA0OOOI OL

1.3 Welche Ziele hat das Manual?

$A0 - AT OAT OT1 11 ,dpe\@itantnds GiOFASDAB&ERofeReArth ihre Bezugsper-
sonen zu ermoglichen ir ticken AT AA OO O Q SteebsreduldienifBess ist der groRte
+ E1 1 A&l erdchen.
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Das Manual vermittelt fur die Trainer Wissen und Anleitung. Im ersten Teil wird Basiswissen zu
FASD vermittelt, um ein Verstandnis fir die Vielschichtigkeitler Behinderung und deren Aus-
wirkungen auf die Teilhabe der Betroffenen am gesellschaftlichen Leben zu entwickeln.

Im zweiten Teil werden Hinweise zum Kompetenzaufbau und der Entwicklung von Ressourcen
bei den Angehdrigen von FASD Betroffenen gegeben.

Es sollen Lésungsstrategien zur Stressreduktion vermittelt werden, nachdem die Stressfaktoren
analysiert wurden.

Mithilfe praktischer Beispiele aus dem Elternkurs werden Interventionen auf verschiedenen
Ebenen veranschaulicht.

Demzufolge stellt das Manukeeine professionelleAnleitung fir Trainer dar, die Bezugspersonen
FASD Betroffenerzur Selbsthilfezu befahigen und einen moderierten Kurs zum Eriiehen dieses
Ziels kompetentleiten zu konnen.

Der Elternkurs ist modular strukturiert aufgebaut.

Die Ergédnisse der evaluativen Untersuchung aus dem Elternkurs if8PZ Leipzig geben Hinwei-
seauf Bedurfnisse und erworbene Kompetenzen der Pflegend Adoptiveltern zur Bewaltigung
der Problemlagen. Dabei stehen folgende Fragestellungen im Vordergrund:

1 Was sind de Hauptanliegen der Adoptiv/Pflegeeltern aus dem Elternkurs?
1 Was half den PflegéAdoptiveltern den Umgang mit ihren FASBbetroffenen Kids be-
wusst entspannter zu gestalten?
Die gewonnenen Erkenntnisseverden in Abbildungen veranschaulicht und Hinweise z einem
notwendig multimodalen Ansatz am $zialpadiatrischen Zentrum ($2) Leipzig vorgestellt.

Kurzgefasst

Die Trainer erwerben Basiskenntnisse zu FASD, um die Komplexitat zu verstehen uhlitags-
konzepte mit den Bezugspersonen zu entwickeln.

Die interdisziplindre Koordination der medizinischen, sozialen und therapeutischen Mal3nah
men sollte idealerweise in einem SREachzentrum stattfinden.

1.4 Wer ist Zielgruppe fur das Manual?

$A0 - AT OGAl OiIl11 n40AET A0 OO AEdiziBidkiophycrolsgische® E OO
und/oder soziologisch-padagogischen Bereichenwie Tragern der Jugendhilfe konzeptioniert,

die mit den Betroffenen und ihren Familien arbeitenEbenso ist es fur Multiplikatoren wie Pfle-

ge- und Adoptiveltern und padagogische Marbeiter von Wohngruppen fir FASD Betroffene als
Anregunggedacht, Elternkurse zu organisieren und praktische Anregungen hierfiir zu erhalten.

Das Manualinformiert Fachleute,die Bezugspersonen von Kindern mit FASD in ihrer Ressour-
cenentdeckung und Kompeenzentwicklung unterstiitzen wollen und dadurch zur Stressreduk-
tion dieser beitragen wollen.
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2 Was ist wichtig zu FASD?

2.1 Wie ist FASD definiert?

Die Fetale Alkoholspektrunstérung (FASD) wird als Oberbegriff fir die Schadigungen eines
Menschen vewendet, de pranatal durch Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwanger-
schaft entstehen. Alkohol wahend der Schwangerschaft kann die Entwicklung des Ungeborenen
beeinflussen und zu erheblichen lebenslangen kdrperlichen und geistigen Schadigungen und zu
Verhaltensauffalligkeiten fuhren.

Die diagnostischen Kriterien fur die FASD wurden, orientierend an den bisherigen internationa-
len Leitlinien, durch die Leitliniengruppe in die vier diagnostischen Séulen

(1) Wachstumsauffalligkeiten

(2) Gesichtsaffalligkeiten

(3) ZNSAuffalligkeiten und

(4) Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft

unterteilt.

2.2 Welchedrei Diagnosen umfasstFASD?

Da die Auswirkungen der pranatalen Schadigungen durch Alkohainterschiedlicher Auspra-
gung (Spektrum)sein kdnnen, wirdin der Diagnhostik differenziert. So wird mit dem Begriff des
Fetalen Alkoholsyndroms (FAS) das Vollla der Stérung beschriden. Zweiweitere Kategorien
des Spektrums bilden daspartielle Fetale Alkoholsyndrom (PFAS) und die alkoholbedingten
neurologischen Entwicklungsstorungen (ARND. Die folgende Tabelle gibt eine Zusammenfas-
sung uber die Kategorien innerhalb der Fetalen Alkohsgbektrumstorung.

Kriterien FAS PFAS ARND
Grolie/Gewicht/ 1 Kriterium nicht relevant nicht relevant
BMI
Gesichtsauffalligkeiten Verstrichenes Philtrum, | 2 von 3Kriterien Keine
Verkirzte Lid Achse
Verschmalerte Oberlip-
pe

ZNS Microcephalusoder 3
funktion elle Kriterien
oder Epilepsie und2

funktionelle Kriterien

Microcephalus und
2 Funktionelle Kri-
terien oder 3 funk-
tionelle Kriterien

Microcephalus und
2 funktionelle Krite-
rien oder 3 funktio-
nelle Kriterien

Info Uber Alkoholkon- Nicht notwendig Notwendig Notwendig
sum in der Schwanger-

schaft

Veroffentlicht S3 Leitlinie S3Leitlinie/ Ergan- | S3 Leitli-

2012 veroffentlicht

zung 2016 verof-
fentlicht

nie/Ergédnzung 2016
verdffentlicht

Tabelle 1: Die Diagnosenim Rahmen der Fetalen Alkoholspektrumstérung nach SBeitlinie

(Landgraf, Heiner2016)

(*Microcephalus =Kopfumfang kleiner Perzentile 10)

10
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Die Definition der Merkmale ZNS -Auffalligkeit nach S3 Leitlinie
1. ZNSAuffalligkeiten

- 00

%O&I 1101 ¢ AAOAEAREDEQEREOADS . &1 11 AT 1 ETAS

zutreffen, die nicht adaquat fur dasAlter sind und nicht allein durch den familiaren Hintergrund
oder das soziale Umfeld erklart werden konnen

1

1
T

Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter der Norm) oder signifikante kombinier-
OA %l OxEAEI Ol COOAOUECAOOI ¢ AAE +ET AAOT s
Epilepsie

-EEOI AAPEATEA s pn8 O0AOUAT OEI A

Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen:

T

1
T
1
1
T
1
1

Sprache

Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination
Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlichkonstruktive Fahigkeiten
Lern- oder Merkfahigkeit

Exekutive Funkionen

Rechenfertigkeiten

Aufmerksamkeit

Sozale Fertigkeiten oder Verhalten

(SD =Standardabweichung)

Kurzgefasst

Die Alkoholspektrumstérungen umfassen die Diagnosen Fetales Alkoholsyndrom (FAS), Partiel-

les Fetales Alkoholsyndrom (PFAS) und alkoholbedgte ZNSEntwicklungs- und Verhaltensauf-
falligkeiten (ARND). Die Kernsymptome sind Wachstumsstorungen, Gesichtsauffalligkeiten,
Entwicklungs- und Verhaltensstérungen.

2.3 Welche Komorbiditaten und Folgeerkrankungen gibt es bei FASD?

In der Tabelle sind hdufige Komorbiditadten benannt

Kombinierte Storung des Sozialverhaltens und der Emotionen ~ F92

Einfache Aufmerksamkeits und Aktivitatsstorung F90.0
Reaktive Bindungsstorung des Kindesalters Fo4
Priméare Enuresis Fo8
Enkopresis F98.1
Kopfschmerzsymptomatik G44.8
organische Personlichkeitsstorung F07.9
Gedachtnisstérung auhirnorganischer Grundlage F06.08
Nichtorganische Schlafstorung F51.0
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Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

In der Adoleszenz und im Erwachsenenaltesind dartiber hinaus Depressionen sowie Suchter-
krankungen haufige Komorbiditaten und Kriminalitat sowie Delinquenz spielen eine erhebliche
Rolle.

In der folgenden Tabelle sind die Ergebnisse der kanadischen Gesundheitsstudie unter mehr als
500 FASD Betroffenermit einem Durchschnittsalter von 27,5 Jahren (Medianwert 24,5ahre)
dargestellt. Diese Studie zeigt erstmajidie haufigsten Gesundheitsproblemeim Vergleich zur
gleichaltrigen Normalbevélkerung So bedirfen die physischen und psychischen Probleme einer
speziellen facharztlichen Uberwachung
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Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

Haufigkeit bei Haufiger als bei Durch-
Erkrankungen FASDBetroffenen schnittsbevdlkerung
(%)
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 Krankheitsbil;
der)
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
Supraventrikulare Tachykardien 5,7 27
Hypothyreose 5,6 186
Zerebralparese 3,4 8-22
Krebserkrankungen 3,0
Angeborene Herzfehler 2,7 10
Lippen-, Kiefer-, Gaumenspalten 2,6 25
Schulter-, NackenBeschwerden 2,2 8800
Demenz (friher Beginn) 0,9 104
Exekuti vfunktionen:
Probleme zur Aufmerksamkeit 87,4 -
Probleme zur Entscheidungsfindung 85,5 -
Probleme mit dem Gesetz / sozialen Re 82,8 -
geln
Stérung Kurzzeitgedachtnis 81,5 -
Schwierigkeiten Sprach/ Aufgabenver- 71,5 -
standnis
Schwierigkeiten im verstehenden Lesen 69,0 -
Stérung Langzeitgedachtnis 67,5 -

Tabelle2: OrganischeErkrankungen bei FASD im Vergleichur Durchschnittsbevdlkerung

(Himmelreich, Luttke, Travis 2017) The Layof the Land: Final Results of a Health Survey of 500+ Adults withiag-
nosedFASDHimmelreich M., Lutke CJ, Travis Eth INTERNATIONAL CONFERENCE ON FEARCOHOL SPECTRUM
DISORDERS017

Als Konsequenz aus den genanntellomorbiditdten, den taglichen klinischen Beobachtungen
und der Diskussionanlasslichder Erstellung der S3 Leitlinie werden im SPZ Leipzig im Rahmen

13



Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

der SPZ Begutachtung folgende Empfehlungen zweiteren facharztlichen Abklarung individua-
lisiert angepassigegeben:

Bei FASD treten folgende Komorbiditaten haufig auf und es sollte die organische Abklarung er-
folgen:

1 Augenarzt- Routinescreening

HNOZz Routinescreening Hortest, submucéseGaumenspalte

Kinderkardiologe: zum Ausschluss eines Herzfehlers

Urogenitalsystent Fehlbildungen, Songrafie notwendig

Orthopadie: Skelettfehlbildungen, Ful3fehistellungen, Hypermobilitét der Gelenke

Vor Orerationen: Rucksprache mit Anasthesisten paradoxe Reaktionen auf Narkotika
moglich, Intubationsprobleme

=A =4 =4 =4 A

Kurzgefasst

Bei FASD bestehen zahlreichKomorbiditaten, die facharztlich abgeklart werden mussen. Dig
Koordination sollte in einem FASD Fachzentrum, idealerweise SPZ stattfinden.

2.4 Welche Entwicklungsbereiche kbnnen beeintrachtigt sein
Es kann von Beeintrachtigungen in drei wesentlichen Bereichen gesprochen werden:

9 im neuro-kognitiven Bereich,
9 im Bereichder selbstregulativen Fahigkeiten und
9 der sozialenAdaptionsfahigkeit der Betroffenen

(Chasnoff 2016).
Entwicklungsbereich Defizite
Neurokognitiver Bereich Wortschatz und sprachliche Flexibilitdt, Sprachverstandnis, audi

tive Wahrnehmung und Verarbeitung
Verstandnis fur UrsacheWirkung (wenn-Dann-Beziehungen)

%l OxEAEI OT COOAOUECAOOI ¢ AAE 4

Selbgregulative Fahigkeiten Kurze Aufmerksamkeitsspanne
Regulation der Emotionen

Empathie

Adaptive Funktionen " AEAEOAT AOEATTATh 51 &RIT A n
konkret- anschaulichem Denken und konzeptionelim Denken

Defizite zur Abstraktionsfa- | Gesetze und Regeln akzeptieren
higkeit

Zahlen und Mengenvorstellung

Tabelle 3: Entwicklungsbereiche und deren Stérungsbilder von FASD

Die nachstehende Tabelle gibt einen Einblick hirnorganische Veranderungen bei FAS(D) Pati-
enten durch den Alkoholeinfluss unddie daraus resultierenden Schwierigkeiten in den Funkti-

onsbereichen und Alltagsfahigkeiten, die damit fir die Betrofinen einhergehen(Mattson et al.

2001, Riley 2019
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Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

Hirn areal Storungsbereiche Eingeschrankte Fahig- | Beispiel

keiten
Frontalhirn = Selbstregulation A Einschrankungender || OEOOAC 1’
(prafrontaler Problemlésungsfahigkeit Fahigkeiten, (.Jllfa.furPIa- raus ~un‘d §cha!tg
Cortex/ nung von Aktivitaten , EAEO EI

Frontallappen)
Volumen reduziert

Zielorientierung

Soziakompetenz

und deren Zielerrei-
chung beteiligt sind, die
zur Organisation und
Planung,zum Halten der
Aufmerksamkeit, zum
Abspeichern und Abru-
fen von Informationen,
sowie zur Seuerung des
eigenen Verhaltenszu-
standig sind

kann nicht umge-
setzt werden, da zu
viele Informationen
verarbeitet werden
mussen,rgwar
sprachlich wieder-
gegeben, aber nicht
umgesetzt werden
EETTATO

Balken=

Corpus callosum
Volumen reduziert

Emotionale Steuerung

Soziale Adaptation

Kommunikationsdefizite,
soziale Fahigkeiten und
Schwierigkeiten im Abs-
traktionsverméogen so-
wie Konzeptbildung der
Betroffenen (Chasnoff
2016).

Beispielsweise die
FrageryVie sieht es
denn hier au§) kann
von den Kindern
nicht in dem Sinne
Ubersetzt bzw. ver-
standen werden,
dass damit die W-
ordnung in ihrem
Zimmer gemeint ist
und damit ein Auf-
raumhandeln be-
zweckt werden will.

Volumenreduktion
Parietallappen=

Scheitelbeinbppen

Sensomotorische Wahr-
nehmung,

Orientierung im Raum

Schwierigkeiten

in der raumlichen
Wahrnehmungund
raumlichen Orientie-
rung, Mengenverstand-
nis

Distanzen abzuschéatzen

nODOEI CO
vom Klettergertst,
rennt vors Auto, hat
Angst in neuer oder
verénderter Umge-
ABT C nOEA
I EAOAT O
Resultat sind
n&OOAEODI |
oder Angst und
0AT EEO

Tabelle 4: Defizite in Funktionsbereichen und Alltagsfahigkeiten

Kurzgefasst

Die hirnorganischen Defizite fihren insbesondere zu Problemen im Sozialverhalte®elbstregu-
lation und dem Erkennen von Gefahren und die Kinder sind dadurch basders unfallgeféhrdet.
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Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

2.5 Wie oft kommt FASD vor und was tsdas Besonderé&

Die italienische Studie von May et al. kommt auf eine geschatzte Pravalenzzahl von insgesamt
2% bis 6% aller FASEBetroffenen in Westeuropa (Philip May 2014)Bei einer Pravalenz v on
2% waren es 1,5 Mill. der Gesamtbevolkerung aller Altersklassen, die FASD haben. Davon
gibt es 280000 Kinder und Jugendliche in Deutschland, 1700 Kinder und Jugendliche in
Leipzig und 700 Neugeborene in Sachsen/Jahr (Hoff-Emden, 2016. Landgraf et al. prechen
von 8 auf 1000 Lebensgburten bei FAS Patientenl(andgraf et al. 2013). Das Vollbild des Feta-
len Alkoholsyndroms tritt nach Expertenschatzung nur bei zehn Prozent aller Kinder mit prana-
talen Alkohol-Folgeschaden aufBereits in der Neugeborenenperwde erkennbar ist nur das FAS
Bild. Das patrtielle Fetale Alkoholsyndrom(PFAS) unddie neurologisch bedingten Entwicklungs
und Verhaltensstorungen(ARND bleiben oft unentdeckt. FASD stellteine der am haufigsten
angeborenen Erkrankungen dar, ohne als solche bislang erkannt und bertcksichtigt zu
werden (Landgraf, Heinen 2013).

Kurzgefasst

FASD ist die haufige angeborene Ursache fiir eine Behinderung mit eind?ravalenz vonca.2%
in Westeuropa und Nordamerika.
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Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

3 WelcheKonsequenzergibt esfiir Betroffene, Bezugspersonen
und soziale Umwel®

3.1 Konsequenzen fir Betroffene

Die Behinderung durch eine Fetale Alkoholspekiim-Stérung beruht auf einer toxisch bedingten
vorgeburtlichen Hirnschadigung. Zusatzlich wirken héaufig schadigende Faktoren wie Miss-
brauch, Misshandlung und Vernachlassigung auf das bereits vorgeschadigte Gehirn ein. Diese
komplexe Beeintrachtigung fiihrt savohl zu kognitiven Defiziten als auch zu Stérungen ddgxe-
kutivfunktionen und zu Verhaltensauffalligkeiten. Stérungen der Exekutivfunktioren fihren zu
erheblichen Einschréankungen der Alltagskompetenzen. Betroffene brauchen zum Ausgleich die-
ser Beeintrachigungen stabile Alltagsroutinen. Haufig ist hierfiir eine kontinuierliche, enge Be-
gleitung und Kontrolle erforderlich (Die Bundesdrogenbeaftragte 2017). Schwierigkeiten tre-
ten in Bereichen mit erhdhter kognitiver Anforderung,Ablenkungspotential und Erfordernissen
von Aufmerksamkeit und Konzentration sowie Durchhaltevermégen aufdie nicht selbstbe-
stimmt sind. Hier sind die HauptstressorerKita, Schuleund Ausbildung. Die Betroffenen kennen
die sozialen Regelnvergessensie aber oder kdnnensie nicht umsetzen

Fallvignette:

Ein 5jahriger hat in der Sprechstunde den Ball in der Hand und zielt auf miclth hatte schon
vor 2 Minuten gesagt,dass er den Ball in die Spielzeugkiste legen soll. Ich frageas sollst du
tun?"Ich soll den Ball in die Spielzeugkiste legghBevor der Satz zu Ende gesprochen wématte
ich den Ball an meiner Brille.

3.2 Konsequenzen fiir Bezugspersonen

Eine Erhebung von52 Familien zeigte eine ausgepragte psychische Belastung und subjektiv ge-
fuhlte Belastung in der Interaktion mit dem Kind (62%)bei den betreuenden Eltern(Sarimski
2014). Diese resultieren aus den besonderen erzieherischen Anforderungen fir diese Kinder,
was sich aus dem entsprechenden Entwicklungsind Verhaltensprofil ergibt (Olson et al. 2009).

Die Wirkung der auftretenden Schwierigkeitenauf das Familiengefiige und der zbetreuenden
Personenzeigt, dassUnterstiitzung und Entlasung von auf3en dringendbenétigt wird, um nicht
allein gelassen zu werden mit all den Schwierigkeiten. Daher brauchen Bezugspersonen von
Betroffenen, Aufklarung tber Ursachen und Besonderheiten, Beratung zu Unterstitzungsange-
boten und praktische Tipps im Umgangmit den Schwierigkeiten

3.3 Konsequenzen fir soziale Umwelt

Personen aus dem Umfeld kdnnen diempulsdurchbriche der Kinder oftmals nicht verstehen
und machen aufgrund der Unwissenheit tber die Krankheit,den Bezugspersonen Vorwur-
fe/Schuldgefiihle in Bezugauf die Erziehungskompetenz

Da das Krankheitshild ASDnoch nicht flachendeckendbekannt und akzeptiertist, werden péa-
dagogisché therapeutische Angebotehaufig nicht auf die neuropsychologischen und kognitiven
Besonderheiten der FASD Betroffenerabgestmmt und scheitern deshalb. Dies bedeutesich
wiederholende Frustration und Misserfolgserlebnisse flr die BeteiligtenLaut der Drogenbeauf-
tragten der Bundesregierung liegen noch zwenige Kenntnisse in vielen Amtern, Behérden und
bei den Tragern freier Wdnlfahrtsverbande vor (Die Drogenbealitragte der Bundesregierung
2014). Daher ist eine Aufklarung tber die Merkmale und Auswirkungenein erster wichtiger
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Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

Schritt zur Wahrnehmung der Besonderheitengie danndurch einen Expertenabgeklart undbei
einer bestatigten Diagnosalurch adaquate Unterstiitzungsmafl3nahmen begegnet werden kann

Ein Netzwerk der Akteure zur Betreuung FASD Betroffener ist lebensbegleitermibtwendig, um
zusatzlich Retraumatisierung und Fehlbehandlung zu vermeiden.

Was machtden Alltag so schwierig?
Die Betroffenen:

1 haben den Tagesablauf nicht verinnerlicht

1 haben keine Vorstellung von Nahe und Distanzen, Zahlen, Zeiten, Mengen
9 berichten von vergangen traumatischen Ereignissemls waren sie gerade geschehen
f  konnen soziale Rege nicht umsetzen und sindeicht zu verleitenundOCOOC1 ROAECO
1 haben m Kleinkindalter Regulationsstérungen bzgl. Essen, Schlafen und sind Infekt an-
fallig
9 sind sehr stressanfallig und irritabel
1 haben extreme Wutanfalle
1 zeigenunangemessen sexualisiertes Verhalten

T AOUREI AT n,i CATCAOAEEAEOAT Oh &I AEA ET1AOA | |
Fallvignette:

Pflegemutter erzahltihrem 5-Jahrigem dass sie zu einem Wochenendseminar geht (Meditation,
Entspannung) underklart dem Jungen "lch mdchteveniger Stress haben, damit ich dich nicht
mal aus Versehen hauen muss, wenn du so wutend bist". Der Junge erzahlt im Kindergarten:
"Meine Mutter ist ganz langdort im Kloster, damit sie mich nichtmehr schlagt".

Konsequenz:

Kita benachrichtigt das zustanlige Jugendamiohne Ricksprache mit den Pflegeeltern zu halten,
Jugendamt nimmt beide Pflegekinder fir fast ein Jahr aus der Pflegefamilie. Die Vorwirfe sind
haltlos, die Kinder kommen schwer traumatisiet zuriick in die Pflegefamilie.

Fallvignette :

Ein 6-jahriger erzahlt in der Schule und beim Hilfeplangesprachdass er nichts zu essen be-
kommt und im Stall schlafen mgs. Alle Beteiligten wissen Bescheiddass es sich um die Projek-
tion von in der Ursprungsfamilie erlebten Ereignissen handeltind machen weng "Stress" um
diese Aussage. Die Pflegemutter wird informiertMittelfristig wird eine Traumatherapie emp-
fohlen.

Fallvignette:

Eine 5jahrige fasst bei einem Familienfestder Pflegefamilieeinem Erwachsen in den Schritund
meint mach ich bei Papa auch immrg(was nicht der Realitat entspricht) Dieses Kind wurdedie
ersten 2 Lebensjahrein der Ursprungsfamilie bei verschiedenen Partys unkontrolliert "herum-
gereicht" und wahrscheinlich auch missbrauchtDen Pflegeeltern wurde dringenceine Verhal-

tensanderungU 01 3 Al Audteldné @uidause rumlaufen, kérperliche Distanz zu
allen mannlichen Bezugspersonenempfohlen

Kurzgefasst

$EA "AUOCOPAOOITAT OT A AAO OI UEAI AOderiwakderd | 1 i OOA
mung von FASEKids informiert sein, i | EOOT OAO &I 1 CAT OAEAEA n- EOOOA
den.
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Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

4 Ausgangssituation von Pflegeund Adoptiveltern FASD Be-
troffener

Pflege und Adoptivfamilien, die Kinder mit FASD aufgenommen haben, sind miesschiedenen
Problemlagen konfrontiert (siehe Tabelle umten).

FASD Probleme

Familie Ursprungsfamilie,

Besuchskontakte Pro und Kontra Spannung,
gerichtliche Auseinandersetzung,
Retraumatisierung,

Gestaltung der Besuchskontakte,

Schuld und Angste,

Trennungséangste Stress,

Beschiitzen, Identitat,

Platz in der neuen Familie, Verteufelung oder Idealisierung de
leiblichen Familie,

Sozialer Aufstieg um 23 Stufen

Ausnahme zustand Nichtwissen um FASD
Unverstandnis der Umwelt
Trauma, Wut, Dissoziation
Inselwissen

Stress Wutanfalle, Hilflosigkeit, Uberforderung,

Gefihl betrogen zu sein,

wenig Unterstiitzung,

n" AOGAEOOOO O11 Al1 AT 3AEOAI

Diagnose (Schock) Odyssee bis zur Diagnose, wenig erfahrene Diagnostiker, Nichtg
zeptanz durch BehordenKrankheitsverarbeitung
Phasen:

1. SchockVerleugnung

2. Aggression

3. Depression

4. Verhandeln

5. Akzeptanz

Tabelle5: Problemlagen von Pflegeund Adoptiveltern

Die Diagnose von FASD stellt fur die meisten Angehorigeine Mischung ausSchock und Er-

leichterung dar.%1 A1l EAE xEOA 7EOOAT AAOiI AAO AOEAI OATh

tig erhalten sie im Aufklarungsgespréach Informationen Uber die Ursachen und lebenslangen
Schadigungen der Krankheit, was Gefiihle wie Angst und Trauer ausldosen kaDaher ist eser-
forderlich, die Angehdrigenvon FASDBBetroffenen mit inren Angsten und Fragestellungen in der
Auseinandersetzung und Verarbeitung der Krankheit abzuhole(Hoff-Emden 2016).

Kurzgefasst

Die Bezugspersonen mussen in ihrer Krankheitsakzeptanz begleitet waen, die FASBetroffe-
nen missen entsprechend dem Entwicklungsalter informiert werden.
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Ein Handbuch zum Coaching von Bezugspersonen FASD Betroffener (Training flr Trainer)

Die folgendeAbbildung zeigt primére Stressfaktorender Betroffenen und ihrer Angehdérigen und
auslosender Geflihlszustande, denen sie hdufig ausgesetzt sind. Des Weiteren wetelgktoren
aufgezeigt,die im Umgangmit diesen helfen kdnnen und den Weg zur unterstiitzenden Hilfe fir
die Familien aufweisen.

Primare Stressfaktoren

e
oAy
2
2
- X
_— (@
— \ (¥ et
et FRSD \ Nt o
e o o

Unwissenheit Gber

L o UmEaE ‘“":
qift !
Ve
|55

sicherer Unwi Verhaltensprobleme
Diagnoseerhalt Angst fuhlen in soziale Umwelt
Traurigkeit Schog
Falsche
Ratschlage
Schwierig-
Keiten in all-
Taglichen Routinen Erfahrungen und Verstanden Fiihlen,
Enttduschung Ideen austauschen Nicht alleine sein
Zukunftsangste

Wissen uber Ressourcen,
Hilfen

Geringere Erwartungshaltungen
Wahrnehmen eigener Schuldgefiihle
->positiver Umgang mit diesen Entspannter

Fiihlen Unwissen- Behérden,
i Institutionen

Hilft mit Unwissenheit
Umzugehen
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5 Wie konnenBetroffeneim Alltag unterstttzt werden?

Entwicklungsbereich

Storungsbild

Hilfen

Kognitive Entwicklung

Schwierigkeiten imlogisch
formalen Denken undbei der
Ldsung komplexer Aufgaben-
bereiche

Verzdgerte Informationsver-
arbeitung

Einstellen auf Informations-
verarbeitung, Kleinschritte
und mit viel Wiederholung,
Lernhilfen anbieten (siehe
Anhang)

Begrenzte Denkféahigkeiten

Kurze Aufmerksamkeitsspan-
ne,leicht ablenkbar, Schwie-
rigkeiten im Erlernen von Re-
geln undbei der Erfassung von
Sinnzusammenhéangen

Veranschaulichung von Re-
geln,beispielsweise durch
Bilderketten mit Kind und
Situationen drauf abgebildet

mathematisches Verstandnis
kann im Alltag durch
Ubungsspiele mit: klei-
ner/grof3er, dicker/dinner,
mehr/weniger, weiter/naher
Vergleichen eingelibt werden

Eingeschréankte Lern und
Merkfahigkeiten

Verringerte Merkfahigkeit im
Kurz- und Langzeitgedachtnis

Altes Wissen kann nicht abge-
rufen und mit neuem ver-
knlpft werden A fehlendes
Verstandnis, aus (fehlerhaf-
tem) Verhalten Konsequenzen
lernen zu kdnnen

Fir altere Kinder mit Erinne-
rungsschwierigkeiten bieten
sich Checklisten an, Hausauf-
gabenhefte und digitale Erin-
nerungshilfen

richtiges Verhalten (im Stra-
hAT OAOEAEOS8Q
wieder kleinschrittig und mit
haufigen Ubungen und Wie-
derholungen eingetbt wer-
den

Einschrankung in der Selb-
standigkeit

Ausfuhrung alltaglicher Auf-
gaben, Handlungen

Anleitung, Kontrolle und
kleinschrittige Wiederholun-
gen

Schwierigkeiten in der sozia-
len Kompetenz

Schwierigkeiten in der Spiel-
gestaltung, Ausdauer zeigen
und Regeln einhalten kénnen,
sowie darin Auftrage auszu-
fihren

Begleitung in Spielsituatio-
nen, Nachahmung

Einschrankung in Wahrneh-
mungsbereichen, Sprache,
Motorik

verminderte Raum- und For-
menwahrnehmung, Schmerz-
unempfindlichkeit,

Schwierigkeiten in der Wort
und Figurenerkennung

Sprachentwicklungsstérungen,

Wahrnehmungserfahrungen
mit Sinnesmaterialien (wie
Sand, Steine)

bei altere Kinder durch An
und Ausziehibungen, Hilfs-
arbeiten in der Kiiche und
Malaktivitaten
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Sprachverstandnis

kin&sthetische Wahrneh-
mungsstérung durch intensi-
ve Reize (wie Schaukeln)

klare, einfache Ansprache in
kurzen Séatzen ohne Doppel-
deutigkeit

Visuelle Hilfen (wie Handzei-
chen, Gebardenhelfen inder
Kommunikation, (bspw. PECS
System) (Landgraf 2016)

Soziale und emotionale Sto6-
rungen

standig wechselnde Stimmun-
gen (Frohlichkeit/depressive
Stimmung, Trauer)

geringe Frustrationstoleranz,
geringes Distanzgefunhl

Klarheit, Verlasslichkeit und
voraussagbare Regeln

Lernen durch Nachahmuig,
sowie positive Verstarker

Tabelle6: Zusammenstellung von Entwicklungsbereichen und Férdermdglichkeiten

Kurzgefasst

Ursache und Wirkung der hirnorganisch bedingten Defizite missen im Alltag bertcksichtigt un

entsprechende Hifen etabliert werden.
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6 Welche koordinierten Hilfen gibt es am SPZ Leipzig?

FASD Betroffene und ihre Betreuer brauchen Unterstiitzung in Form eines Masterplans, der nur
von Experten entwickelt werden kann,z.B. én Spezialist fur FASD wie das SPZ Leipzig, wo das
elterliche Coaching nu eines von funf Elementen ist:

Das Fachzentrum kann so auf verschiedenen Séulen Unterstiitzung bigtéuarch:

1 passgenaue interdisziplinare Therapie

regelmafige arztliche Untersuchunger(Medikation, Erkennen von Komorbiditaten, Ko-
operation mit anderen Fachdarzten)

Organisation und Koordination der Behandlung / Therapien

Seminare flr Bezugspersonen

Stressreduktion durch realistische Einschéatzung und Handling vermitteln

Diagnose sowie soalmedizinisches und neuropsychologisches Gutachten

=

=A =4 =4 =

Des Weiterenumfasst das Unterstiitzungsnetzwerk eine Beratung imedikamentésenund sozi-
alrechtlichen Fragestellungen sowieeine Zusammenarbeit mit anderen Behdrden und Einrich-
tungen.

Durch diesen Unterstiitzungsansatz auf verschiedenen Ebenen, kann emg@rderung, Akzep-
tanz, mehr Sicherheit undein $ E A Tibe€udd im Umgang mit FASD entwickelt und umgesetzt
werden.

Kurzgefasst

Das Fachzentrum erstellt das Gesamtkonzept und ist Kodréitor und Berater. Die Medikation
stellt eine Behandlungssaule dar, die durch erfahrene Facharzte durchgefiihrt und im Dialog m
den Bezugspersonen Uberwacht werden sollte.

it
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7 Was beinhaltet der Elternkurs am SPZ Leipzig?

Der Elternkurs war urspringlich fir 5 Termine konzipiert mit definierten Inhalten.

Die Evaluation erfolgte durcheine Masterarbeit (Oberl&ander 2017). Ausder Gruppendynamik
und dem Wunsch der Eltern hat sich eine "Verlangerung" prozesshaft und selbstlernend entwi-
ckelt. Die Anregung zum [Estellen des Manuals kam auch expliziert durch die Kursteilnehmer,
um die gemeinsamen Erkenntnise multiplikativ weiterzugeben.

7.1 Was sind Themen und Fragestellungen?

Der Elternkurs fir Angehorige von FASD Betroffenesetzt sich mit folgenden Themen/ Frage-
stellungen auseinander:

1 Wie kann ich FASD verstehen bzw. wie kann ich die Krankheit bewaltigen?
7EAARDI AAAO EAE T EO &!3%e

Welche Alltagsstrategien helfen?

Wie kann ich den schmalen Grat zwischen Uberforderung und Férderung schaffen?

Wo finde ich Antworten zu sozialrechtlichen Fragestellungen?

Welche Perspektiven haben die Kinder in Schule und Beruf?

Wie schaffe ich Stressreduktion fir alle, bei dieser dauerhaft angespannten Situation?
n7AO1 EET xAEOAO UO EOEOEOAEAT 3EOOAOQEIT T AI

=A =4 =4 =4 -4 -4 4

7.2 Welche Ziele hat der Elternkirs?

Der Elternkurs hatdas Ziel den Angehdrigen von FASDBetroffenen eine begleitendeHilfe be-
reitzustellen, welche die Familien bei ihren alltaglichen Problemen und Fragestellungen abholt,

Uber Unterstiitzungs und Hilfeleistungen aufklart sowie einen Aistausch unter Betroffenen

anregt und ermdglicht. Neben der Beratung besteht eine wichtige Aufgabe darin, die Fragen und
Angsten der Eltern aufzufangen und entstandene Selbstvorwiirfe aus der Zeit der Ungewissheit
abzubauen. Sie dirfen bei dieser vertrauensllen Aufgabe nicht alleine gelassen werden.

Nach Hoff%el AAT Al OEFAT OEA AAAAE TEAEO n&! 3001 CcOil 00
dung friihzeitig einbezogen und in der Krankheitsverarbeitung jahrelang professionell begleitet

werden.

Die Angehérigenbrauchen Unterstiitzung in der Kompetenzentwicklung undentwicklung von
Ressourcam Umgang mit den Kindern, die sierst erlernen miissen.

Folgende Lernziele stehen dabei im Vordergrund:

1 Verstehen der Schlusselkomponenten fir Stress im Umgang mit Kindemrt FASD,

1 Lernen,wie mit Stress besser umgegangen werden kann (enthalt die Ausbildung von
Bewaltigungskompetenzen),

9 dber die Bedeutung eines ganzheitlichen Ansatzes in der Behandlung erfahrenyvel-
cher die Weiterbildung der Pflegeund Adoptiveltern ein Bestandteil darstellt (Hoff-
Emden 2016).

Kurzgefasst

Der Elternkurs hilft in der Ausbildung von Kompetenzen im Umgang mit den Schwierigkeiten,
die FASD verursachtund in der Herausbildung von Ressourcen, die den Familienalltag untef-
stutzen, Stresserleben vermindern und Entlastung schaffen.
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Das Erkennen der Hauptstressoren und deren Reduktion ist eine Hauptaufgabe des Elternkrr—
ses.
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8 Wie sind die Module des Elternkurses aufgebaut?

Generell gibt es immer einallgemeine Feedbackrundezu Beginn jeder Sitzung, um das aktuelle
Befinden der Kursteilnehmer zu erfassen. Die einzelnen Module kénnéexibel gestaltet und an
die individuellen Themen der Kursteilnehmer angepasst werdeigsiehe mehr dazu Kap. 10).

8.1 Modul I; Basiswissen tUber FASD

Zielstellung:
Kennenlernenvon Teilnehmern und Trainer

Formulieren der persénlichen Anliegen/Zieleder Kursteilnahme
Basiswissenzu FASD

Inhalt und Material:

Problemlagen der Pflegeund Adoptiveltern aus dem Elternkurs, Kap 12.2, Was sind Bedurfnisse
der Pflege und Adoptiveltern, Kap. 12.3

Die Diagnosen im Rahmen im Rahmen deFetalen Alkoholspektrumstérung S3Leitlinie (Land-
graf, Heinen 201§ A siehe Tabellel in Kapitel 2.2

Komorbiditaten und Folgeerkrankungen von FASB, Hinweise in Kap. 2.3

beeintrachtigte Entwicklungsbereiche bei FASD und deren Storungsbildéy Tabelle 3 in Kap.
2.4, Erklarung zu hirnorganischen Veranderungen Defizite inFunktionsbereichen und Alltags-
kompetenzenA Tabelle 4 in Kap. 2.4

Perspektiveder Betroffenen (Fallbeispiel Kap. 1.1, Abbildungn Kapitel 12.6)

8.2 Modul lI: Strategien zur Alltagsbewaltigung und die Anwendung von Not-
fallplanen

Zielstellung:
Kompetenzaufbauim Umgang mit FASsiehe Kap. 9)

Erkennen von Stresssituationen
Ressourcender Betroffenen erkennen

Inhalt und Material:

Ressourcen/Talente (Inselbegabungen beim Kind entdecken und nutzen (siehe Auflistungin
Kapitel 12.6)

Verhaltensibersetzunggn A um Verstandnisfur Betroffene zuschaffen(siehe Tabellel0, 11im
Anhang)

Zusammenstellung von Entwicklungsbereichen bei FASD Betroffenen und Férderméglichkeiten
(siehe Tabelle 6 in Kap. 5)

Notfallplan A Anzeichen erkennen undNege aus der Wusuchen (siehe Tabelle 13im Anhang)

&A1 1 OOOEAEAh n7AO0 | AManBalvigdeiten veldduicAtCsieeiKapdeBB)x|A O O

Was hilft im Alltag (siehe Tabelleb in Kapitel 5, Fallvignetten in Kapitel 3.3), Was konnte durch
den Elternkurs verbessertwerden (Kap. 12.4), Kompetenzzuwachs durch den Elternkurs (Ta
belle 8)
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8.3 Modul lll: Personliche Weiterentwicklung, Vermeidung va Uberlastung

Zielstellung:
Vermeidung von Uberforderung der Bezugspersonen

Wann kann ich bzw. warum kann ich nicht loslassen?

Sersibilisierung fur sich selbst eigene Uberforderungvermeiden, Entdeckung voneigenen Res-
sourcen und Quellen zur Erholung

Inhalt und Material

Realitatsprufung zur eigenen Erwartungshaltung

Primare Stressfaktorenerkennen (MNegclDE OOPE OAT AOh OE A B)AProbldmiagen
der Pflege und Adoptiveltern aus dem Elternkurs, Kap 12.2

Welche Faktoren fihrten zu einem geringeren Stresserleben (Kap. 12.5)

Ermutigung zur Annahme von Hilfen(siehe Kap. 8.4)

AOT C p

Aktive Information des sozialen Umfeldes zu FASDA Kap. 2 (Was ist wichtig zu FASD), Kap |3

(Welche Konsequenzen gibt es fur Betroffene, Bagspersonen und soziale Umwelt)Fallvignet-

ten in Kap 3 zur Verdeutlichung, Tabelle 6 in Kap. 5 (Zusammenstellung von Entwicklungsbergi-

chen und Férdermdglichkeiten)

Hausaufgabenzeit reduzieren

n! OOUAEOAT OEfaRGden diEr Kie@drunde)

8.4 Modul IV: SozialrechtlicheFragestellungenund Chancen fir Schule und Be-
ruf

Zielstellung

Sozialrechtliche Mdglichkeiten kennen und nutzen

%0l OOECOI ¢ UBGO !''TTAEI A AAO CAOAOUI EAEQUOOGQAEAT AA

Inhalt und Material.

Beantragung von Schwerbehindertenausweis?flegegrad

Nutzen der Mdglichkeiten wie Verhinderungspflege, Sozialmedizinische Pespektiven, Betreu-
ungsgesetz, Pflegestarkungsgesetz

A Broschire vom Bundesministerium fir Gesundheit (2014). Die Fetale Alkoholspektrum
Stérung: Die wichtigsten Fragen der sozialrechtlichen Praxig)nd siehe weiterfiihrende Litera-
tur

Kita, Finden der adaquaten Schule/Inklusion/Férderschule/Schulbegleiter, Lehrer informieren

A Broschire vonFASDDeutschland (2012)aufklaren beraten helfen: Lebenslang durch Alkohol
S. 12ff.

Perspektiven fiir Ubergang ins Erwachsenenalter rechtzeitig klarefwohnen, Beruf, Beschafti-
gung)

A weiterfilhrende Literatur von Becker et al. 2015 $uchtgefahrdeteErwachsene mit Fetalen
Alkohol-Spektrum-Storungen: Diagnostik, Screning-Ansétze und Interventionsmaoglichkeiter)

Berichte vonBezugspersonen mit altererKindern mit FASD
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8.5 Modul V: Stressreduktionalltagsnahgestaltend, n, %ET O8 G AE O

(@

Zielstellung:

Praktischer Umgang mitStresssituationen:

Inhalt und Material:

Fallbesprechungen und Rollenspiele sozis@motional belastenderSituationen
Besprechung angewandter Malinahmeunnd Erfahrungen in der Gruppe

Handlungs und Lésungsstrategienim gemeinsamenDialog fur sich erschlieBen
Ergebnissewerden aus professioneller Sicherlautert und Hinweise m Umgang gegeben

A siehe Notfallplan Tabelle 13 (Anhang), siehe Stichworte zu Resourcen der Kinderin Kap.
12.6, siehe Tabellen 10 und 11 im Anhangzur Ubersetzung desVerhaltens und Hilfestellungen
im Umgang siehe Tabelle 6 in Kap. 5: Zusammenstellung von Entwicklungsbereichen und For-
dermdglichkeiten, siehe Unterstiitzung eines"'Engelskreises " Abbildung 4 in Kapitel 10 und
siehe Tabelle 7 in Kap 11Umsetzungsbeispiele aus dem Elternkurs).

8.6 Zeitlicher Ablauf der Module undZeitpunkte der Evaluation des Elternkur-

Ses

- 1.Basiswissen

iiber FASD
Vorzeitige Diagnose

Februar Marz April Mai Juni
2016 2016 2016 2016 2016

3. P,""S"ﬁd!ek " 5.Stressreduktion
Weiterentwicklung, realitdtsnah gestalten
Vermeidung von

Uberanstrengung

November
2016 & Januar Mai 2017
2017

1

Zeit; o Elternstress-
punkt 0| f50ebogen I

2. Strategien zur
Alltagsbewidltigung
und die Anwendung
von Notfallplénen

Zeit-
punktl

4. . Elternstress- Nach-
Auseinandersetzung fragebogen, befragung
‘mit sozialrechtlichen

Befragung zu

Fragestellungen, aktuellen 5:+7. lfrobleme

Chancen fiir Schule Bedarfen, diskutieren,

und Beruf Erfahrungen Allta.gssi.tuatianen )
Neuigkeiten zu

FASD

Abbildung 2: Interventionsplan mit zeitlicher Abfolge und evaluativer Untersuchung
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9 Wie kdnnen Kursteilnehmerbeim Kompetenzaufbau unter-

stutzt werden?

Bausteine zum Kompetenzaufbau

Emotionale
Starkung

Verstandnisaufbau

Fir eigene
Entlastung sorgen
Kompetenz-
wahrnehmung und
Starkung,
Austausch unter
Betroffenen

Kritische Uberpriifung
eigener
Erwartungshaltungen
und ggf. Anpassung, Uber

Str.ategien Verhaltensbesonder-
entwickeln und heiten der Kinder
anwenden mit FASD

Handlungsfahigkeit
Gewinnen

Sicherheit im

Umgang mit
Konflikten,
Umfeld-Aufkldrung

Abbildung 3: Kompetenzaufbau im Elternkurs

Beim Wissensaufbau dr Kursteilnehmer geht es um:

1 die Aufklarung GberEntstehung/ Ursachevon FASD

1 dasWissen Uber Entwicklungsbeeintrachtigungen, Defizite, hirnorganische Schadigun-
gen

1 dasWissen Uber Verhaltensbesonderheiten (exekutive Funktionen, Gefahrenbewusst-
sein)

1 dasWissen Uber Férdermdglichkeiten (soziale Umwelt/Umfeld bedingungen, Entwick-
lungsbereiche)

9 dasWissen Uber Hilfsmittel und sozialrechtliche Fragestellungen, Hilfsangebote

Beim Kompetenzbaustein: Umgang mit dem Krankheitsbild, geht es darum

1 Konfliktsituationen, Vorzeichen von Stress rehtzeitig zu erkennen

1 Anwendung von Hilfestellungen, Strategien, Notfallplanen im Umgang mit Konfliktsitua-
tionen zu fordern

1 Vermeidung von Stressquellen, Stressminimierungu schaffen (ritualisierter Tagesab-

1 AOAES Qq
1 Umfeld aufklaren und Tipps im Umgang deen zu kénnen
"AEI "AOOOAET n! OOOAOOAE dee&sOAEAT " AOOT ££AT Al

1 um einen Erfahrungsaustausch

1 umdas Geflihides Verstanden Werdens zu erreichen

9 darum, Fallbeispiele aus Alltagssituationen in der Gruppe zu besprechen
1 um Starkung und voneinader lernen

"AET " AOOOAET n300AO0OOOAABEOQEII
9 Stressoren zu ermitteln

i Sressreduzierende MalRnahmen, Hilfen zu erschliefRen
29
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1 Stressredukion auf verschiedenen Ebenen zerreichen (Umgang mit eigenen Erwar-

OO1 COEAI OOT CAT h disHeEUSfbrdeMigdBi elbds Kihd@shmiEASDinsbe-

sondere in Konfliktsituationen einschéatzen und entsprechend darauf reagieren zu kon-

nen, Umgang mit Stressfaktoren ausder Umwelt, wie Vorwurfshaltungen und Unver-

standnis aufgund von Unwissenheit)
f Erleichterung schaffenrA DODB O 1 AGOAT O EET T AT fBhi &OACATh
1 durch die Auseinandersetzung in der Gruppe die Defizite der Kinder mit FASD akzeptie-

ren zu kénnen
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10 Wie erfolgt die Zielerreichung des Elternkurses fliden Trai-
ner?

Ziele des Elternkurses

- Basiswissen verschaffen und dadurch FASD besser verstehen

- Tipps im Umgang erhalterund dadurch sicherer im Umgang werden

- Tipps und Tricks durch Austausch unter Gleichgesinnten und dabei Entlastung erfahren

- aktive Unterstiitzung im Aushutzen sozialmedizinischer Méglichkeiten

Methoden zur Vermittlung

- die emotionale Starkung der Bezugspersonen und das Auffangen von Fragen, Angsten, Zweifel

der Angehdrigen,
- die sachliche Aufklarung tber Inhalte und Methoden im Umgang mit FASD,

- die Moderation eines gemeinsamen Austauscheaur konstruktiven Losungsfindung verschie-
dener Problemlagen(siehe Beispiele Kap. 11)

- Expertentipps im Umgang mit individuellen Problemlagen deKursteilnehmer (Fallarbeit)

Die Visualisierung in Abb.4 zeigt den Weg aus der Negativspirale der Stressoren mit zunehmen-

der Sicherheit der Kursteilnehmerund die Anwendung der LOsungsstrategien als komplexen
Prozess. E&ann eine positive Interaktion erarbeitet werden,j n, %1 CAT OEOAEOO(QS

Wissen zu FASD, Sicherheit und positive Verstarkung sowie Wertschatzung und das Vorhanden-

sein zuverlassigerkompetenter Ansprechpartner bilden die Voraussetzung fur diese Resultate.
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+ Verhaltensschwierigkeiten
* Wutausbriiche

* Lernschwierigkeiten

+ Standige Begleitung,

Unversténdnis aus Umwelt
Schuldzuweisungen

Unterstiitzung im Alltag Diagnose Haufige Soziale Konflikte
« erforderlich
FASD
Erleichterung oder Schock?

* Austausch unter
Betroffenen (nicht
Alleine sein, Verstanden
‘werden)

» Aufklarung tiber
FASD-spezifische
Verhalten,
Austauschen,

* Tipps erhalten,

* Wissen fallspezifisch
anwenden

Akzeptanz und
Umgang mit

FASD
{familidr, Umwelt)

Abbildung 4: Unterstiitzende Kreislaufen, %1 CA1T OEOAE OO

Kurzgefasst

Die Bezugspersonen von FASD Betroffenen brauchen konstante Ansprechpersonen, die si
Krisensituationen zuverlassig begleiten und ihnen in medizinischen und psychosozé Frage-
stellungen Unterstiitzung bieten. Eine Anbindung an ein Fachzentrum bietet hierzu gute M@
lichkeiten.
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11 Welche Themen wurden imElternkurs bearbeitet?

Themen Interventionsmal- theoretische Erlau- Ziell Ergebnis
nahme terung der Inter-
ventionsebene
Konflikt/ Wutaus- Beispielhafte Anwen- | sachlich- Perspekivwechsel

bruchssituation zu Hau-

se

dung eines Notfall-
plans (siehe Notfallplan
im Anhang)

Moderatorin fasste die
3 Phasen einer Wut-
ausbruchssituation
zusammen

A Mdgliche Griinde
fur Wutausbriche
wurde in Gruppe ge-
meinsam erortert

Durchfiihrung eines
Rollenspiels zur Kon-
fliktsituation

anschlieZend werden
von Experten Tipps
gegeben

problemorientierte
Fallanalyse angerei-
chert mit theoreti-
schen Hintergrund-
wissen, emotionsba-
sierte Auseinander-
setzungsform und
Austausch in Gruppe
Uber bewéhrte Stra-
tegien in Alltags
/Konfliktsituationen

auf den Fakt der Dis-
soziationen(Tren-
nung von Gedé&chtnis
und Wahrnehmung)
eingehen pranatale
Pragungen->Wie-
derholung der Situa-
tion in Gegenwart
(gespeicherte Erfah-
rungen der Betroffe-
nen)

zum Kind schaffen,
Weg zur LOsungs-
suche im gemein-
samen Austausch

Kind mit FASDliegt weit

hinter Anderen in
Kita/Schule zurick,
Angst vor Stagnati-
on/Ruckentwicklung

Verstandnisvolles
Auffangen der Ge-
fuhlslagen der Pflege
und Adoptiveltern-

A emotionale Star-
kung

Perspektivwechsel
aus professioneller
Sicht schafferd Er-
lauterungen anbieten
A sachliche Aufkla-
rung

Realitatsprifungen
der eigenen Erwar-
tungen

Verstandnis durch
Aufklarung schaffen

Eltern kénnen Kin-
der im Hinblick auf
FASD spezifische
Merkmale sehen
und besser verste-
hen, eigene Erwar-
tungshaltungen
gegenuber Kind und
seiner Entwick-
lung/ Leistungen
kritisch Uberprifen,
ggf. anpassen

Probleme, die in sozia-
len Kontexten und im
Alltag Kita/Schule und
mit Polizei auftreten
(Verhaltensschwierig-

Situationen von Be-
zugspersonen schil-
dern lassen

madgliche (zu beein-

Stress Gefahrenquel-
len fur Kinder mit
FASD minimieren,
permanente Betreu-
61T ¢ nEl 16

Sensibilisierung fur
Gefahren in Alltags-
situationen schaf-
fen, von vornherein
vermeiden bzw.
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keiten, gefahdende
Situationen)

flussende) Faktoren in
Gruppe herausstellen,
erkennen, um diese im
Vorfeld ausschalten
bzw. minimieren zu
kénnen (weniger
Stresszufuhr,Reizmi-
nimierung)

OAT O O1 A 1
anderer Beaufsichti-
gungs-personennot-
wendig ist

entgegen steuern

Schwierigkeiten in An-
tragstellung, Genehmi-
gung von Hilfen, und
das Wissen um Anspri-
che

Inputreferat durch
sozialrechtliche Ex-
pertin

anschlieRende Frage-
runde

Aufklarung Uber un-
terschiedliche sozial-
rechtliche Hilfen
(Sach Geldmittel)

Unterschiede in Fi-
nanzierungstrager
(Krankenkasse, Pfle-
gekasse)

Regelung in Antrag-
stellungen zwischen
Vormundschatft und
Pflegeeltern

Pflege und Adopti-
veltern kennen sich
in ihren rechtlichen
Anspriichen aus,
und kénnen sich auf
entsprechende Pa-
ragraphen beziehen

Zukunftsangste der
Pflege und Adoptivel-
tern bzgl. ihres Kindes
und seiner Selbstandig-
keit

Austausch/ Erfah-
rungsberichte von
Pflegepersonen mit
alteren Kindern

Erfahren Uber versch.

Moglichkeiten

Leben in Wohngrup-
pen und Beschafti-
gungAr-
beit/Ausbildung

Uber bestehende
Moglichkeiten er-
fahren A Zukunfts-
perspektiven ge-
winnen

Schwierige Gespréche
mit Kind Gber Ursache
fur Probleme, Kind fragt
nxAOOI AO 1
Pflegemama hatte gebo-
ren werden kénnen8 O
A Gesprachsfuhrung
und Umgang mit Kind

Erfahrungen der
Gruppe diesbeziglich
A O £0 Avashshgem,
sie dazu, haben sie
diese Erfahrung ge-

i AKEOe O
Handlungsalternati-
ven in Gruppe er-
schlieRen

mogliche Ansétze
erhalten, auf kind-
gerechte Weise
Sachverhalte bezlig-
lich der Krankheit
FASD zu (er)klaren

Schuldyefuh-

le/V orwirfe aufgrund
auftretender Probleme
in sozialen Kontexten
(Kita/Schule8)

Verstandnisvolles
Auffangen der Ge-
fuhlslagen der Pflege
und Adoptiveltern-

A emotionale Star-
kung

Perspektivwechsel
schaffen und auf Be-
sonderheiten/

Technik der Uber-
treibung bzw. des
rgchwarzen Humor)
hilft im Umgang mit
eigenen Schuldvor-
wurfen

kann helfen, sich fal-
sche Vorwdirfe auf-
grund der Unwissen-

Abbau vonnegati-
ven Geflihlen,
Schuldgefihlen und
unberechtigten
Vorwirfen aus den
Problemlagen resul-
tierend
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Schwierigkeiten bei
Kindern mit FASD
hinweisen

gemeinsame Ldsun-
gen im Umgang mit
Schuldgefihlen in
Gruppe erdrtern

heit Anderer oder
eigener Schuldgefuh-
le auf humorvolle
Weise bewusst zu
machen

Problem des Ausge-
schlossen Werdens in
Schule

Sachverhale klaren,
Ressourcen erkennen,
realistische Ziele defi-
nieren,
nDAOGOAT AA
finden

Mdglichkeiten aufzei-

gen, soziale Kontakte
unterstitzen

Tabelle 7: Umsetzungsbeispiele aus dem Elternkurs
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12 Evaluation desElternkursesam SPZ

12.1 Grunddaten der Erhebung
Untersuch ungsgruppe :

Eswurden insgesamtzwolf Bezugspersonernvon Kindern mit FASDals Kursteilnehmer befragt.
Dies waren zwei Adoptiveltern und zehn Pflegeeltern. Die Kinder der Befragtewaren zum Er-
hebungszeitpunkt zwischen drei und elf Jahre alt. Der Altersdurchschnitt der Kinderal bei
sechs Jahrenzehn Jungen und zwei Madchegehdrten zur Untersuchungsgruppe Die Kinder
wurden im Durchschnitt mit zwei Jahren in der Familie aufgenommen und habeim Durch-
schnitt die Diagnose mit sechs Jahren erhalten.

Fragestellungen:

1 Was sind BedarfWiinscheund Problemlagen der Kursteilnehmer aus denklternkurs?
1 Konnte der Elternkurs zur Stressreduktion beitragen?
I Was hat den Kursteilnehmern aus dem Elternkurém Umgang mit FASD geholfen und
welche Verbesserungen konntemlurch die Befragten wahrgenommerwerden?
Untersuchungszeitraum

Der Untersuchungs/Beobachtungszeitraum betrug 10 Monate, da nach einePause vonfinf
Monaten nach Kursende erneueine Befragurg zur Nachhaltigkeit stattfand.Der Elternkurs mit
den funf Modulenfand vom 25.02- 16.06.2016 statt(siehe Abbildung Kap. 8.6).

Erhobene Daten:

Der Elternstressfragebogen von Domsch und Lohaus (201@)urde vor Beginn des Elternkurses
und zum Ende de<€lternkurses eingesetzt um auf die Stresswerte der Pflegaind Adoptiveltern

zu schauenEiner der beiden selbst entwickelten Fragebdgen wurde zum Ende des Elternkurses,
der andere fiinf Monate nach Ende des Elternkursdsei einem Nachtreffen an die Pflegeund
Adoptiveltern ausgeteilt.

12.2 Problemlagen derPflege und Adoptiveltern aus dem Elternkurs

Es werden Uberforderungsgefiihle auf Seiten der Pflegend Adoptiveltern geduRert, da die
Kinder permanente Betreuung und Beaufsichtigung brauchen und sie selbkdaum Entlastung
finden. Es wird mit Traurigkeit erzahlt, dass es schwer sei zu sehen, wie diaderen Kinder im
naheren Umfeld die eigenen Kinder in der Entwicklung Uberholen und sie das Gefuhl haben, ihre
Kinder wiirdenOstehen bleiberO Sie erzéhlen vorausgrenzenden Erfahrungen ihrer Kinder af-
grund der bestehenden Problematiken in Kita und Schule

Es wurde von Pflegeeltern erklart, dass der Umgang mit den leiblichen Eltern das Familiengefi-
ge im Moment belasten wirde und Angste hinsichtlich einer Riickhane geauRRert wurden. Im
Kursmodul, bei dem es um zukinftige Entwicklungen der Kinder mit FASD geht (Schule, Beruf),
auRerten einige ihre Angste und Befiirchtungn hinsichtlich der Entwicklungsmadglichkeiten
ihrer Kinder aufgrund der Tatsache, dass sienmer auf Hilfe angewiesen sein werdenErfah-
rungen mit Behorden, die FASD nicht kennen, wde geschildert, z.T. wurden sie von auf3en mit
Vorwurfshaltungen gegentber ihrem Ereehungsstil konfrontiert bzw. erfuhren sie Rickweisun-
gen.

Es wird deutlich, dass die Bege- und Adoptiveltern mit verschiedenen Probemlagen konfron-
tiert werden, sowohl zu Hause durch die permanente Beanspruchung oder im Umfeld aufgrund
der auftretenden Probleme. Sie suchemerzweifelt nach Losungen, ummit diesen Problemen

umzugehen und erhoffen sichUnterstiitzung und Anerkennung von auf3en.
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12.3 Was sind Bedirfnissader Pflege und Adoptiveltern aus demElternkurs?

Die Mehrheit der befragten Pflegeund Adoptiveltern gaben an,die Mdglichkeit, sich mit ande-
ren Eltern in einer ahnlichenSituation austauschen zu kénnen

1 um zu sehen, dass andere Eltern ahnliche Probleme haben und
1 um Tipps fur Alltag und bestimmte Verhaltenssituationen zu erhalten
sei ganz wichtig fur sie.

Eswurde der Wunsch nach mehr Wissen Uber FASD geéaul3ert:

um die Kinder und ihre Probleme besser verstehen zu kénnen,
um mit der Diagnose besser umgehen zu kénnen,

um Tipps im Umgang mit dem Kind zu erhalten und

um Hilfen durch einen Experten zu erhalten.

=A =4 =4 =4

Kinder und deren Probleme

Austauschen kénnen
besser verstehen

iber Probleme reden

Fifrimgen tellen Expertentipps erhalten

Erfahrungen teilen

Welche Wiinsche haben
Pflege-/Adoptiveltern?

besserer Umgang mit

"Runterkommen" durch "Rausl n'" : ;
PRSI eak U auslasse dem Kind entwickeln

Elterntipps austauschen Kindern besser helfen kénnen
erfahren, dass €s anderen besserer Umgang mit emotional
Eltern dhnlich geht belastenden Situationen

Abbildung 5: Bedurfnisse und Winsche von Pflegeind Adoptiveltern aus dem Elternkurs
12.4 Was konnte durch derElternkurs verbessert werder?

12.4.1 Elterliches Stresserleben

Bei den erhobenen Stresswerten der Pflege und Adoptiveltern (mit dem Elternstressfragebo-
gen) vor Kursbeginn zeigt sich dass sich bei elf der zwolBefragten die Stresswerte im Uber-
durchsdnittlichen Bereich befinden,bei sechsPersonensogar im weit tberdurchschnittlichen

Bereich.

Die gemessenen Wertaecken sich mit denempirischen Daten der Untersuchung von Morgan et
al. 2002 zum erhéhten Stresserleberbei Pflegeeltern mt verhaltensauffalligen Kindern Die
Stresswerte zum Kursende geben an dass sich bei acht von zwolier befragten Personen die
Stresswerte reduziert haben.
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Die Anzahl an weit Uiberdurchschnittlichen Stresswerteh konnte von sechs auf zwei Personen
minimiert und bei zwei Personen konnte der Wert sogar auf einen durchschnittlichen Stress-
wertbereich gesenkt werder?.

Elternstresswerte

6
5
4
3
2 2
A L

61-77 78-89 90-96 >96

Anzahl Personen
w ~

N

[y

Prozentrang - Bereich

Hio mtl

Abbildung 6: Stresswertevor Beginn und nach Ende des Elternkurses

Schlussfolgerung:Die Interventionsmafinahmen aus dem Elternkurs konnterden Kursteilneh-
mern auf verschiedenen Ebenetunterstiitzung bieten Diese werden in den folgenden Kapiteln
naher beschrieben.

12.4.2 Verbesserungen af Ebene des Kindes

1 Das Reden uber die Besonderheiten der Kinder mit FASD, insbesondere der Aufklarung
Uber FASDspezifischeVerhaltensweisen fuhrte zu mehr Verstandnis fur die Kinderund
ihre Verhaltensbesonderheiten.

1 Die Entwicklung von FASEVerhaltensstrategien fur den Alltag und das Wissetiiber
Verhaltensbesonderheitenfiihrte zu einembesseran Umgang mit dem Kind

12.4.3 Verbesserungen auEbene der Eltern

1 Es entwickelte sich einGefuhl der Kompetenz im Umgang mit dem Kind durch die Erfah-
rung einer direkten Einwirkungsmaglichkeit.

91 Die Inhalte aus dem Elternkurs verschafften veranderte Sichtweisen, die zur Diagnose-
verarbeitung und schliel3lich Akzeptanz der Krankheit fuhrten.

1 Die Aufklarung Uber Ursachen der Krankheit fihrte zur Befreiung von eigenen Schuldge-
fuhlen.

f Eine Anderung der eigenen Erwartungshaltungegeniiber dem Kindiihrte zu mehr Ge-
duld bei auftauchenden Schwierigkeiten des Kindes im Alltag.

1Prozentrang >96 (siehe Tabelle Interpretationswerte aus dem ESF im Anhang)
2 (Prozentrang zwischen 6177)
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Es konnte eigener Druck abgebaut werden und mehr Entspannung in Konfliktsituationen
wahrgenommen werden.

Die Erkenntnis, dass es andererEltern ahnlich geht, fuhrte zu mehr Entspannung und
Gelassenheit bei den Eltern

ein Gefuhl des Verstanden Werdens undicht mehr alleine Fihlens stellte sich durch
den Austausch mit anderen Betroffenen ein

Es konntenim Umgang mit dem KindRessourcen gfunden und genutzt werden (siehe Kap.

12.6).

12.4.4 Verbesserungen auEbene des Umfeldes

T

durch die erhaltenenHilfsangebote(dazu zahlen auch die beantragteRlilfen des Pflege-
grades wie Verhinderungspflege und Betreuungsleistungen, Reha&dufenthalt sowie
Schulbegleitung) konnte Entlastung erfahren werden

Das Wissen Uber FASD fuhrte zu einem verbesserteimgang mitder Unwissenheit An-
derer und den Behorden.

Eine Aufklarung des sozialerdmfeldes Uber FASIkonnte ein groReres Verstandnis flr
die Verhaltensaufféalligkeiten der Kinder schaffen

Durch die Unterstiitzung einer Expertin und dem entsprechenden Gutachten konnte eine
bessere Anerkennung der Krankheit von Amtern und Behdrden erreicht werden

Abbildung 7: wahrgenommene Verbesserungen durch den Elternkurs

Es konnten Kompetenzen auf drei verschiedenen Ebenen aufgebaut werden:

1

T
)l

im Umgang miteigenen Erwartungshaltungen (mehr Geduld entwickeln bzgl. Még
lichkeiten des Kindes)

in der Interaktion mit dem Kind (mehr Geduld zeigen)

im Umgang mit der Krankheit und Unwissenheit Anderer (z.B. ErzieheA sozialen
Umwelt

Tabelle 8: Kompetenzzuwachs durchden Elternkurs
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