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Vorwort

,lch weil3 nicht, was das Besondere daran ist, mit Geschwistern
mit FASD aufzuwachsen. Das war normal fiir mich.”
Freya, 20 J., Studentin

Ein Ehepaar in seinen 40er-Jahren ist zur Beratung in meine Praxis ge-
kommen. Beide sitzen beruflich fest im Sattel, besitzen ein groBes Haus
auf dem Land und zwei Pferde stehen direkt am Haus auf der Koppel. Zur
Familie gehoren drei Kinder, eines davon ist ein Kind mit FASD. Es gibt tag-
lich extrem lauten Streit unter den Kindern, so berichten die Eltern. Das
Kind mit FASD schreit herum, das dlteste Kind halt dagegen und es werden
Turen geknallt, dass die Wande wackeln. Das jingere Kind zieht sich zuriick
in sein Zimmer. Die meiste Zeit sind die Eltern mit ihrem Kind mit FASD be-
schiftigt - flr die anderen Kinder bleibt kaum Zeit. Die Eltern sind davon
Uberzeugt, dass die Geschwisterkinder durch diese Situation im Eltern-
haus Schaden nehmen werden. In so einer Familie konnen Kinder doch
nicht gesund aufwachsen.

Leiden Geschwisterkinder oder schadet es ihnen, in einer Familie aufzu-
wachsen, in der ein Kind mit FASD lebt?

In meinen FASD-Elternseminaren und im Elterncoaching erlebe ich haufig
Vater und Mdtter, die sich Sorgen um die Entwicklung der Geschwister-
kinder machen. Dass es von FASD betroffene Geschwisterkinder schwerer
haben, sich gut zu entwickeln, und unter der Situation in der Familie leiden
konnten, treibt viele Eltern um. Das geflligelte Wort von den ,Schattenkin-
dern” ist weit verbreitet.

Aber ist das so? Sind die Geschwister von Kindern mit FASD benachteiligt
gegeniiber anderen Kindern, in deren Familie kein Kind mit Behinderung
lebt? Sind Geschwister von Kindern mit FASD vergessene Kinder im Schat-
ten ihrer Geschwister mit Behinderung?

Wie kann das gemeinsame Aufwachsen mit Kindern mit FASD fir die Ge-
schwisterkinder gelingen?
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Vorwort

Das FASD-Geschwisterbuch geht den Fragen nach, was das Zusammen-
leben von Kindern mit und ohne FASD fiir Familien bedeutet und was Ge-
schwisterbeziehungen mit und ohne FASD ausmacht. Gibt es Besonder-
heiten bei der,Geschwisterschaft plus FASD"?

Das FASD-Geschwisterbuch:

B mochte Eltern beiihrer Aufgabe, ihren Kindern ohne Behinderung Halt,
Sicherheit und Orientierung zu geben, begleiten,

B gibt Eltern Strategien fiir das Zusammenleben der Kinder mit und ohne
FASD an die Hand,

m gibt Eltern Anregungen zur Reflexion und zum Entdecken neuer Mog-
lichkeiten durch systemische Impulse,

B bietet Ideen firr konkrete Veranderungen im Familienalltag.

Als Autorin bringe ich dabei meine Erfahrungen als systemische Berate-
rin, evangelische Pfarrerin, Erziehungsstelle und FASD-Fachberaterin ein.
Ich stelle in diesem Buch Strategien fiir ein gutes Familienklima vor, das
Sicherheit und Geborgenheit fir alle Kinder in der Familie schaffen will.
Machen Sie davon Gebrauch, wo es lhnen als Eltern und lhren Kindern
nutzt.

Die Expertinnen und Experten fiir lhre Familie sind immer nur Sie selbst.
Was fiir lhre Familie richtig ist, wissen nur Sie selbst. Passen Sie darum die
Strategien aus diesem Buch an lhr Leben an. Dieses Buch kann nur eine
Grundmelodie sein. Sie selbst machen daraus Ihr Konzert — mit lhren Varia-
tionen und Ihrem eigenen Stil. Ihr ,Konzerthaus” und lhr,,Orchester” ken-
nen Sie selbst am besten. Nur Sie selbst entscheiden, was fiir Sie und lhre
Familie richtig ist.

Ich wiinsche lhnen in diesem Sinn viel Freude beim Lesen, Verandern und
Umsetzen.

Sabine Leipholz
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Begriffsklarung und Leitbilder

FASD oder FAS?

B In diesem Buch wird der englische Oberbegriff FASD = Fetal Alcohol
Spectrum Disorder benutzt.

B Die Unterscheidung der Unterdiagnosen FAS-Vollbild, pFAS und ARND
ist fir die padagogische, therapeutische und psycho-soziale Beglei-
tung von Kindern mit FASD in der Regel nicht relevant und wird des-
halb in diesem Buch vernachlassigt.

Eltern:

B Leibliche Eltern und soziale Eltern (Adoptiveltern, Pflegeeltern und
Stiefeltern) sind Eltern im Sinne dieses Buches. Wo die bestehenden
Unterschiede entscheidend sein konnen, werden z.B. Pflegeeltern ex-
plizit benannt.

Betroffene:

B Von FASD betroffen sind Familien, Angehorige und Freundinnen und
Freunde von Kindern mit FASD. Kinder, die mit FASD leben, sind in die-
sem Sinne nicht von FASD betroffen, sondern Kinder mit FASD.

Leitbild Normalisierung:

Das Normalisierungsprinzip hat seinen Anfang 1959 in Danemark genom-

men und ist inzwischen Gber die USA auch in Deutschland angekommen.'

B Das Normalisierungsprinzip folgt dem Grundsatz, dass Menschen mit
Behinderung das gleiche Recht haben wie Menschen ohne Behinde-
rung, so zu leben wie sie méchten.

B Menschen mit Behinderung haben ein Recht auf einen normalen All-
tag, Beziehungen, Sexualitat, Arbeit und Freizeit.

B Normalisierung ist so einfach wie selbstverstandlich und dennoch ist
es noch ein weiter Weg zur gelebten Inklusion.

B Das Normalisierungsprinzip ist das Leitbild dieses Buches.

Leitbild Menschenkinder:
B Kinder brauchen Familien. Kinder brauchen deren Rahmen und das
Miteinander, das nur eine Familie bieten kann, um aufzuwachsen. In

1 Thimm, Wachtel, 2002, 15, siehe auch unter www.inklumat.de


http://www.inklumat.de

Einrichtungen aufzuwachsen kann ein Familienleben nicht ersetzen

und kann deshalb fiir Kinder immer nur die Ultima Ratio sein.

Begriffsklarung und Leitbilder
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Teil I: Familienleben plus FASD

Mit FASD in der Familie zu leben ist manchmal mit einer Expedition ver-
gleichbar. Das Gelingen hangt von sehr vielen Faktoren ab. Es braucht
mehr als nur motivierte Eltern oder einen langen Atem.

Wenn die ,Expedition Familie und FASD” gelingen soll, ist einiges an Vor-
arbeit noétig: das Studium der Karte und der Wetterbedingungen und die
Zusammenstellung der Ausriistung. Sie machen bei der ,Expedition Fami-
lie und FASD” die Rahmenbedingungen aus. Einiges davon kénnen Eltern
verdandern und beeinflussen, anderes wird ihnen vorgegeben und man-
ches gleicht sogar einem ziemlich hohen Berg mitten auf dem Weg.

Die Gesamtsituation, in der von FASD betroffene Familien leben, spielt be-
reits eine Rolle, wenn es um die Frage nach guten Bedingungen fiir die
Geschwisterkinder geht. Denn diese Faktoren sind die Rahmenbedingun-
gen der ,Expedition Familie und FASD” und betreffen nicht nur die Eltern,
sondern indirekt oder direkt immer auch die Geschwisterkinder.

In Teil I ,Familienleben plus FASD" gehen wir deshalb der Frage nach den

inneren und duBeren Rahmenbedingungen nach, mit denen von FASD be-

troffene Familien umgehen miissen:

B Worauf missen sich Familien einstellen, die ein Kind mit FASD aufneh-
men oder deren Kind die Diagnose FASD erhalt?

B Was sind FASD-spezifische Herausforderungen, die auf von FASD be-
troffene Familien zukommen?

B Was bedeutet es, mit einem Kind mit Behinderung zu leben?

B Was koénnen Eltern tun, um in der Familie eine Basis fur das Leben mit
FASD zu schaffen?

11



Urheberrechtlich geschitztes Material. Copyright. Schulz-Kirchner Verlag, Idstein. Vervielfaltigungen jeglicher Art nur nach vorheriger schriftlicher Genehmigung des Verlags gegen Entgelt mdoglich. info@schulz-kirchner.de

12

Teil I: Familienleben plus FASD

1 Die Herausforderung Familienleben plus FASD

Anders als noch vor 100 Jahren stehen Familien heute ganz allgemein
vor hohen Anspriichen in Bezug auf die Férderung und Ausbildung ihrer
Kinder.2 Und als Eltern eines Kindes mit der Behinderung FASD stehen sie
noch zusatzlich bei der Forderung, Erziehung und Unterstitzung ihrer Kin-
der vor kognitiven, emotionalen und praktischen Herausforderungen, die
andere Familien so eher selten erleben.

Dass das,Familienleben plus FASD” funktioniert, ist meist kein Selbstlaufer.
Es bedarf dazu einer groflen Menge an Engagement und Investment von-
seiten der Eltern.

Einige Herausforderungen teilen von FASD betroffene Familien mit allen
Familien, die mit Kindern mit Behinderung leben, ganz gleich um welche
Behinderung es sich handelt, andere Herausforderungen sind FASD-spe-
zifisch.

Die emotionalen und inneren Prozesse, die Eltern durchleben, wenn ein
Kind mit Behinderung in die Familie einzieht, sind bei Weitem nicht alles,
womit sich von FASD betroffene Eltern auseinandersetzen miissen. Die
Herausforderungen, vor denen von FASD betroffene Familien stehen, sind
sowohl dem konkreten Umfeld der einzelnen Familie geschuldet als auch
der Gesellschaft insgesamt und ihrem Umgang mit Fragen der Inklusion
von Menschen mit Behinderung und ihren Familien.

1.1  Im Dschungel der Zustandigkeiten

Eltern von Kindern mit Behinderung stehen im Alltag vor vielen Fragen,
die Neuland fiir sie sind. So beschéftigen sie sich z.B. mit Fragen des Schul-
rechts oder des Sozialrechts zumeist dann zum ersten Mal, wenn ein Kind
mit Behinderung in die Familie kommt - und mit ihm immer wieder neue
Fragen, die geklart werden missen. Dies betrifft nicht nur Adoptiveltern
und leibliche Eltern, sondern leider oft auch Pflegeeltern, denen eigentlich
ein Vormund, ein Pflegekinderdienst oder ein Trager an dieser Stelle Ent-
lastung bieten sollte.

2 Sesselmann, 2012, S. 58ff.
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Aus der Praxis:

Welches Amt genehmigt die Taxifahrt zur Schule?

Bekommt das Kind ein Einzeltaxi, wenn es jeden Morgen im Schul-
bus zur Forderschule mit der Busbegleitung aneinandergerat?

Sind alle Amter, bei denen im Laufe der Jahre die verschiedensten
Antrage zu stellen sind, verpflichtet, die Behinderung anzuerken-
nen, wenn ein Schwerbehindertenausweis vorliegt?

Braucht mein Kind mindestens einen Grad der Behinderung (GdB)
von 70, um Hilfen zu erhalten? Oder reicht ein GdB von 50?

Welche Konsequenzen hat es, wenn das Merkzeichen H (hilflos) im
Schwerbehindertenausweis wegfallt?

Wie kann man Entlastungs- und Auszeiten fiir die Eltern liber die
Verhinderungspflege mit der Pflegekasse abrechnen?

Was ist ein AO-SF-Verfahren3? Wie lauft das ab? Werde ich korrekt
informiert?

Wer muss den speziellen Kinderautositz bezahlen, den die Arztin
verordnet hat? Die Krankenkasse oder das Jugendamt?

Es kann fiir betroffene Familien manchmal schwierig sein, den richtigen
Ansprechpartner zu finden und zu erfahren, welche Hilfen ihr Kind bzw.
die Familie von welchem Amt oder Anbieter bekommen kann.

Die Frage nach den Zustandigkeiten kann zudem noch lokal unterschied-
lich geregelt sein oder die Zustandigkeiten wechseln im Laufe der Jahre.
Die Hilfen fiur Kinder und Jugendliche mit Behinderung kommen derzeit
(Stand 2022) noch nicht aus einer Hand und sind weder immer gleich noch
immer eindeutig festgelegt.

Der Gesetzgeber unterscheidet bei Kindern und Jugendlichen zwischen
einerseits korperlichen und geistigen Behinderungen und andererseits
seelischen Behinderungen. Die Zuordnung von Kindern mit FASD ist hier
nicht einfach und vor allem nicht immer eindeutig. Je nachdem, welcher

3 AO-SF-Verfahren = Ausbildungsordnung Sonderpadagogischer Férderung-Verfahren.
Verfahren zur Feststellung des sonderpadagogischen Forderbedarfs fir ein Schulkind:
Lernen (LE), geistige Entwicklung (GG), emotionale und soziale Entwicklung (ESE), kor-
perliche und motorische Entwicklung (KM), Sprache (SQ), Sehen (SE) oder Héren und
Kommunikation (HK). Quelle: www.schulministerium.nrw/lexikon-der-inklusion
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Teil I: Familienleben plus FASD

Behinderung ihr Kind zugeordnet wird - seelisch behindert, geistig behin-
dert oder korperlich behindert —, haben Eltern es entweder mit dem So-
zialamt (Hilfen nach Sozialgesetzbuch (SGB) XII fiir Kinder mit korperlicher
und geistiger Behinderung) oder mit dem Jugendamt (Hilfen nach SGB VIl
fur Kinder mit seelischer Behinderung) zu tun. Mancherorts gibt es auch
ein eigenes Amt flir Integration fiir die Hilfen nach SBG XII, das statt des
Sozialamtes zustandig ist.

Eltern erleben die unterschiedlichen Zustindigkeiten von Amtern, Trigern
und Anbietern von Hilfen als regelrechten Dschungel.

,Die als schwierig empfundene Lage wird nicht selten erheblich dadurch
erschwert, dass sich das System der Behindertenhilfe mit den unterschied-
lichsten Anspruchsberechtigungen an verschiedene Rechtssysteme, un-
terschiedlichsten behordlichen Zustandigkeiten und dann auch haufig
noch unterschiedlichen Zustandigkeiten von MaBnahmetragern als Chaos
prasentiert.*

Aus diesem Dschungel der Zustandigkeiten kann, je nachdem, wie leicht
oder auch schwer es Mittern und Vatern fallt, sich hier zurechtzufinden,
eine mehr oder minder grof3e Belastung fiir die Familie entstehen.

Diese Unlibersichtlichkeit verursacht Stress und kostet Kraft, Nerven und
ganz konkret eine Menge Zeit.

1.2 Das Informationsdefizit FASD

Es ist bekannt, dass eines von 50 Babys in Deutschland mit FASD geboren
wird.> Vermutlich kommt eine groe Dunkelziffer zu dieser gesicherten
Zahl noch hinzu.

Das bedeutet, dass in Deutschland ca. 1,6 Mio. Menschen mit FASD leben
- moglicherweise sind es mehr. FASD ist damit eine sehr haufige angebo-
rene Behinderung. Aber gleichzeitig ist FASD in Deutschland eine sehr un-
bekannte Behinderung. Das ist eine Situation, die durchaus als paradox
bezeichnet werden kann.

4 Thimm, Wachtel, 2002,S. 12
5 Krausetal, 2019,S.3
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Die Bekanntheit bzw. Unbekanntheit von FASD ist dabei regional unter-
schiedlich ausgepragt. Es gibt Regionen, in denen in den letzten Jahrzehn-
ten schon viele Strukturen gewachsen sind und in denen ein Hilfesystem
aufgebaut wurde. Und es gibt Regionen, die quasi noch weil3e Flecken auf
der Landkarte des FASD-Netzes sind. FASD ist z.B. noch nicht ausreichend
bekannt bei Kinderarztinnen und -arzten, bei Kinderpsychiaterinnen und
-psychiatern, in den Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ), bei Therapeutin-
nen und Therapeuten, in Erziehungsberatungsstellen, in Jugenddamtern
oder bei Tragern ambulanter und stationdrer Hilfen.

Diese Unbekanntheit von FASD kann im Hinblick auf Fachkrafte, die in den
Bereichen Gesundheit, Pddagogik, Jugendhilfe, Therapie und Beratung
arbeiten, als ,Informationsdefizit FASD” bezeichnet werden.

Das Informationsdefizit FASD kann wirkmachtig sein und direkte und in-
direkte Auswirkungen auf Kinder und Jugendliche mit FASD, auf ihre Eltern
und ihre Geschwister haben.

Denn Eltern von Kindern mit FASD benétigen fiir ihr Familien- und FASD-
Management FASD-spezifische Beratung zu:
medizinischen Themen

Entwicklungsperspektiven

moglichen Interventionen

FASD-spezifischer Kommunikation

Gefahr der Uberforderung

FASD-spezifischer Padagogik

Hilfen und Hilfsmittel

Entstehung von Komorbiditaten wie z.B. Depressionen
Suizidprophylaxe

Suchtprophylaxe

Bei der Suche nach fachlichen Informationen tGiber FASD kdnnen das Inter-
net und die Fachliteratur zu FASD inzwischen das fehlende Angebot vor
Ort teilweise auffangen. Ein flichendeckendes FASD-Netz und auf FASD
eingestelltes Hilfesystem konnen so aber nicht zur Ganze ersetzt werden.®

6  Sarimski, 2021, S. 63f.

15





