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Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft muss
vermieden werden, denn er kann zu Schadigungen des
ungeborenen Kindes, den Fetalen Alkoholspektrum-
Stérungen (FASD) fiihren. Im schlimmsten Fall leiden die
Kinder an dem Vollbild der Erkrankung, dem Fetalen Alko-
holsyndrom (FAS). Viele Kinder mit dieser Erkrankung le-
ben bei Pflege- oder Adoptiveltern, die in aller Regel nicht
tber den Alkoholkonsum der leiblichen Mutter informiert
wurden. Da sich das Fetale Alkoholsyndrom in Entwick-
lungsstérungen manifestiert, beginnt fir die Eltern eine
miihsame Suche nach der Ursache fiir die Erkrankung ihrer
Kinder. AngestoRen durch mich als Drogenbeauftragte der
Bundesregierung liegt seit letztem Jahr eine S3-Leitlinie fiir
die Diagnose des Fetalen Alkoholsyndroms vor. Dadurch ist
die Erstellung einer klaren Diagnose deutlich vereinfacht
worden.

Das Stérungsbild Fetales Alkoholsyndrom ist in Deutsch-
land im Vergleich zu anderen Behinderungen relativ
unbekannt. In vielen Amtern, Behérden und bei den
Tragern der freien Wohlfahrtspflege liegen wenige
Kenntnisse Gber FASD vor. Dies fiihrt insbesondere an der
Schnittstelle zum Sozialrecht regelmaRig zu praktischen
Problemen im Umgang mit Kindern und Jugendlichen,
die von diesen Erkrankungen betroffen sind. Die vorlie-
gende Broschiire setzt an dieser Stelle an und soll auf
zahlreiche Fragen aus der Praxis kurz und prazise Antwort
geben. Die Fragen stammen aus der Praxis, die Antworten
wurden von der Rechtsanwiltin Gila Schindler, Heidel-
berg formuliert. Beraten wurde Frau Schindler von Frau
Dr. Hoff-Emden, einer medizinischen Expertin fir FASD.
Die Broschiire soll den zustandigen Sachbearbeitern,
Familienrichtern, Staatsanwilten, Sozialpadagogen und

zahlreichen weiteren Berufen in ihrer taglichen Arbeit bei
sozialrechtlichen Fragen rund um FASD weiterhelfen.
Fir weitere Informationen kénnen Sie auch ein sozial-
rechtliches Gutachten zu FASD auf meiner Homepage
www.drogenbeauftragte.de abrufen.

Sie halten die erste Auflage dieser Broschiire in der Hand.
Wir wiirden gerne Ihre Verbesserungsvorschlage fiir die
zweite Auflage der Broschiire entgegennehmen und freu-
en uns daher Gber Anregungen und Ergdnzungen; senden
Sie diese bitte unter dem Stichwort ,FASD-Broschire”
an: drogenbeauftragte@bmg.bund.de

Ich wiinsche der Broschiire nicht nur eine weite Verbrei-
tung, sondern insbesondere eine rege Verwendung in der
Praxis, damit die betroffenen Familien die notwendige
Hilfe fur ihre Kinder erhalten.

Mechthild Dyckmans, MdB j

Drogenbeauftragte der Bundesregierung

Weiterfiihrende Informationen zu FASD und Kontakt-
adressen zu Hilfs- und Beratungsangeboten finden Sie
auf meiner Internetseite www.drogenbeauftragte.de in
der Rubrik Alkohol und Schwangerschaft:
www.drogenbeauftragte.de/drogen-und-sucht/
alkohol/alkohol-und-schwangerschaft
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Was bedeutet die Bezeichnung
Fetale Alkoholspektrum-Stérung
(FASD)?

Die Fetale Alkoholspektrum-Stérung (FASD) wird als
Oberbegriff fir die Schiadigungen eines Menschen ver-
wendet, die pranatal durch Alkoholkonsum der Mutter
wahrend der Schwangerschaft entstehen. Alkohol wéah-
rend der Schwangerschaft kann die Entwicklung des
Ungeborenen beeinflussen und zu erheblichen kérper-
lichen und geistigen Schadigungen sowie zu Verhal-
tensauffalligkeiten fihren.

Da die Auswirkungen der pranatalen Schadigungen durch
Alkohol unterschiedlich sein kénnen, wird in der Diag-
nostik differenziert. So wird mit dem Begriff des Fetalen
Alkoholsyndroms (FAS) das Vollbild der Stérung beschrie-
ben. Kann dieses nicht im ganzen Ausmal festgestellt
werden, so liegt ein partielles Fetales Alkoholsyndrom
(pFAS) vor. Daneben sind manchmal auch die Bezeich-
nungen Alkoholbedingte Geburtsschiden (ARBD) oder
Alkoholbedingte neurologische Entwicklungsstérungen
(ARND) noch gebrauchlich.

Bislang enthdlt die Internationale statistische Klassifika-
tion der Krankheiten und verwandter Gesundheitspro-
bleme (ICD 10) unter der Verschliisselung Q 86.0 nur die
Diagnose Alkoholembryopathie, mit der die Komplexitat
des Krankheitsbildes nicht angemessen erfasst wird.
Haufig findet sich lediglich die Diagnose von Komorbi-
ditdten und Folgeerkrankungen, die ohne die Diagnose
der Fetalen Alkoholspektrum-Storung leicht zu falschen
Schliissen und Fehlbehandlungen fiihrt.

Bei der Fetalen Alkoholspektrum-Stérung handelt es sich
um Krankheitsbilder mit den Leitsymptomen Kleinwuchs,
Gesichtsauffalligkeiten, Mikrozephalus, unterschiedlich
stark ausgepragten Entwicklungsstérungen, intellektu-
ellen Beeintrachtigungen, Stérungen der Kognition und
des Verhaltens sowie Einschrankungen in Teilleistungen.
Herzfehler, Nierenfehlbildungen und skelettale Fehl-
bildungen werden haufig beobachtet. Die Stérung der
Exekutivfunktionen bewirkt umfangreiche Einschran-
kungen im Alltag, sowie im Bereich der schulischen und
beruflichen Ausbildung und hat fiir die Biografie der
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Betroffenen oft schwerwiegende Folgen. Dies gilt umso
mehr, als die Einschrankungen nicht in Zusammenhang
mit der Beeintrachtigung gebracht werden.

Alkoholkonsum in der Schwangerschaft fiihrt nicht nur
zu Wachstumsminderung und Gesichtsauffalligkeiten,
sondern auch zu Verhaltensstérungen, fehlenden All-
tagskompetenzen und kognitiven Defiziten des Kindes.

Auf welcher Grundlage

wird die Diagnose einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stoérung
gestellt?

Seit dem 10. Dezember 2012 steht zur &rztlichen Diag-
nose des Vollbildes eines Fetalen Alkoholsyndroms eine
sog. S3 Leitlinie zur Verfligung. Diese gibt erstmalig im
deutschsprachigen Raum evidenz- und konsensbasierte
Empfehlungen beziiglich diagnostischer Kriterien fiir das
Vollbild des Fetalen Alkoholsyndroms (FAS) bei Kindern
und Jugendlichen bis zur Volljahrigkeit.2

Fir die Diagnose der Fetalen Alkoholspektrum-Stérung,

die nicht als Vollbild zu werten sind, stellt der 4-Digit

Diagnostic Code weiterhin ein differenziertes und inter-

national angewandtes Instrument zur Diagnosestellung

dar.? Es werden die vier Elemente

1) Wachstumsminderung,

2) Merkmale des Fetalen Alkoholspektrum-
Stérungs-Gesichts,

3) Veranderungen des Zentralnervensystems und

4) Alkoholkonsum der Mutter zum Zeitpunkt der
Schwangerschaft erhoben und ausgewertet.

Die Auspragungen werden in vier Schweregraden von
nicht vorhanden (=1) bis deutlich ausgepragt (=4)
eingeschatzt. Fir Sozialleistungen aufgrund der Diag-
nose einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung sind die
Veranderungen des Zentralnervensystems besonders ent-
scheidend. Diese kdnnen Uber strukturelle neurologische
Auffalligkeiten wie Microcephalus und/ oder tiber funk-
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tionelle neuropsychologische Defizite in den Bereichen
Intelligenz, Aufmerksamkeit und Konzentration, Lernen
und Gedachtnis, Verhaltensauffalligkeiten, Visuomotorik
und Stérung der Exekutivfunktionen festgestellt werden.
Eine Veranderung des Zentralnervensystems mit den
Schweregraden 2 bis 3 wird bei Hirnfunktionsstérungen
mittlerer bis starker Auspragung angenommen. Je stérker
und je mehr Funktionsbereiche beeintrachtigt sind, desto
hoéher wird der Schweregrad der Stérung eingeschatzt.

Die Diagnose des Vollbilds des Fetalen Alkohol-
syndroms (FAS) erfolgt unter Anwendung einer S3
Leitlinie. Fir die Diagnose der weiteren Fetalen
Alkoholspektrum-Stérungen (FASD) stellt der 4-Digit
Diagnostic Code die Grundlage der Diagnose dar.

Wer kann die Diagnose erstellen?

Die Diagnose einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
sowohl anhand der S3-Leitlinie als auch anhand des
4-Digit Diagnostic Codes sollten moglichst durch ein
interdisziplindres Team vorgenommen werden, um alle
Auswirkungen, die Alkohol auf das ungeborene Kind ha-
ben kann, mehrdimensional erfassen zu kdnnen. Als Folge
des Alkoholkonsums der Mutter wahrend der Schwanger-
schaft zeigt jedes Kind ein spezifisches Muster an Starken
und Schwiéchen, das differenziert erfasst werden muss,
um addquate Interventionen einleiten zu kénnen. Zudem
missen alle anderen pra- und postnatalen Expositionen
und Ereignisse beachtet werden, die zu den Problemen
des Kindes beitragen kdnnten. Dazu gehéren die prinata-
le Belastung durch weitere teratogene Noxen, Mangel-
erndhrung und postnatal ungiinstige Bedingungen fiir
das Aufwachsen des Kindes. Es zeigt sich, dass Kinder mit
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung haufig physische,
psychische oder emotionale Misshandlung, Vernach-
lassigung oder Missbrauch erlebt haben, sodass auch von
einer erheblichen Anzahl Betroffener mit posttrauma-
tischen Belastungsstérungen auszugehen ist.*

Wenn erhebliche postnatale negative Einfliisse, wie
Vernachlassigung und Misshandlung, vorliegen, die zu
Bindungsstérungen und posttraumatischen Belastungssto-
rungen fiihren, kénnen diese die Symptomatik der Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung tiberlagern. Komorbiditaten
bzw. Folgeerkrankungen bei einer Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stérung ,verschleiern® dann die korrekte Diagnose.

Die Diagnose einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
sollte immer von einem interdisziplindren Fachteam
mit spezifischer Erfahrung vorgenommen werden.
Die Komorbiditaten und Folgeerkrankungen sollten
erfasst werden.

Welche Komorbidititen und
Folgeerkrankungen treten bei

der Fetalen Alkoholspektrum-
Storung regelmaéflig auf?

Kennzeichen der Diagnose einer Fetalen Alkoholspek-
trum-Storung ist, dass in der Regel eine ganze Reihe von

Komorbiditdten bzw. Folgeerkrankungen festzustellen
sind. Hierzu gehoren insbesondere:

Hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens F90
Kombinierte Stérung des Sozialverhaltens

R F92
und der Emotionen
Leichte Intelligenzminderung F70
Posttraumatlfche Fa3.1
Belastungsstérung
Anpassungsstoérung F43.2
Umschriebene Entwicklungs- Fs1
storung schulischer Fertigkeiten
Umschriebene Entwicklungs- F82
stérung motorischer Funktionen
Kombinierte umschriebene

. . F83

Entwicklungsstérung
Kombinierte Stérung des Sozialverhaltens

. F92
und der Emotionen
E|nfaFr1e Aufmerksamkelts— und F90.0
Aktivitatsstorung
Reaktive Bindungsstérung des Kindesalters F94
Primére Enuresis Fo98
Enkopresis F98.1
Kopfschmerzsymptomatik G44.8
Organische Personlichkeitsstorung F07.9
Gedachtnisstorung auf F06.08

hirnorganischer Grundlage




In der Adoleszenz und im Erwachsenenalter sind da-
riber hinaus Depressionen sowie Suchterkrankungen
haufige Komorbiditdten und spielt Kriminalitdt eine
erhebliche Rolle.

Ist ein Mensch mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-
Storung behindert?

Ob eine bestimmte Erkrankung oder Schadigung fiir den
betroffenen Menschen als Behinderung eingeordnet
wird, kann dartiber bestimmen, ob und welche Hilfen der
Betroffene und seine Angehérige erhalten konnen.

Wird der Begriff der Behinderung im Recht gebraucht, so
missen bestimmte normative Voraussetzungen erfullt
sein. Auf Antrag des behinderten Menschen stellt das
Versorgungsamt das Vorliegen einer Behinderung und
den Grad der Behinderung fest. Mit dieser Feststellung
kénnen sog. ,Nachteilsausgleiche“ verbunden sein (vgl.
Frage ,Was ist bei der Beantragung der Feststellung einer
(Schwer)behinderung aufgrund einer Fetalen Alkohol-
spektrum-Stérung zu beachten®). Fir andere Leistungen
- wie bspw. Leistungen der Kranken- und Pflegeversiche-
rung oder der Eingliederungshilfe - ist die Feststellung
durch das Versorgungsamt nicht erforderlich, sondern
prifen die jeweiligen Leistungstrager das Vorliegen der
jeweiligen Voraussetzungen fir ihre Leistungen (vgl.
Besonderer Teil).

Der Begriff der Behinderung wird dennoch fiir das Recht
allgemeinverbindlich im Neunten Buch Sozialgesetzbuch
definiert. Menschen sind gemaR § 2 Abs. 1 SGB IX behin-
dert, wenn ihre kérperliche Funktion, geistige Fahigkeit
oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit
langer als sechs Monate von dem fiir das Lebensalter
typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe
am Leben in der Gesellschaft beeintrachtigt ist. Sie sind
von Behinderung bedroht, wenn die Beeintrachtigung zu
erwarten ist.

Diese Definition der Behinderung beinhaltet zwei Prii-
fungsschritte: Zum einen ist eine medizinische Diagnose
erforderlich, d.h. die Feststellung, dass der Gesundheits-
zustand von dem fir das Lebensalter reguldren abweicht.
Zum anderen muss eine Teilhabebeeintrachtigung
bestehen, d.h. aufgrund des abweichenden Gesundheits-
zustands ist die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
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beeintrichtigt (vgl. Frage ,Wer stellt fest, ob aufgrund
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung ein Anspruch auf
Eingliederungshilfe besteht?“).6

Liegt die Diagnose einer Fetalen Alkoholspektrum-
Stoérung vor, so ist also zu prifen, ob aufgrund dieser
Schédigung die Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft
beeintrachtigt ist. Man wird sehen, ob das betroffene
Kind bzw. der betroffene Mensch in die soziale Gemein-
schaft der Familie, der Kindertagesbetreuung, der Schule
oder am Arbeitsplatz eingegliedert ist und ohne zusatz-
liche Hilfen in seinem Leben bestehen kann.

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-

Stoérung sind in der Regel in ihren Alltagskompetenzen
erheblich eingeschrankt und erfiillen die Voraussetzung
einer wesentlichen Behinderung. Die oft guten sprach-
lichen Kompetenzen und gewandte Selbstdarstellung
dirfen nicht zu hoch bewertet werden.

Ist eine Fetale Alkoholspektrum-
Storung mit einer geistigen
Behinderung gleichzusetzen?

Die im Gesetz gleichgestellte Erwdhnung kérper-
licher Funktion, geistiger Fahigkeit und seelischer
Gesundheit und ihrer moglichen Stérungen dienen
urspriinglich weniger als notwendige Differenzie-
rung unterschiedlicher Behinderungsformen denn
vielmehr als Klarstellung, dass dem Behinderungs-
begriff im Rechtsverstandnis kein rein kérperlicher
Gesundheitsbegriff zugrunde liegt. Zwischen den drei
Dimensionen des Gesundheitsbegriffs ist oft keine
klare Abgrenzung moglich und auch nicht unbedingt
sinnvoll. Dass die Abgrenzung oft im Mittelpunkt der
Aufmerksamkeit der Leistungstrager steht, liegt daran,
dass zumindest bei jungen Menschen je nach Art der
Behinderung entweder der Trager der 6ffentlichen
Jugendhilfe oder der Trager der Sozialhilfe Teilhabe-
leistungen gewdhren muss.

Ausgangspunkt der Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
ist grundsatzlich eine kérperliche Schadigung, die das
Ungeborene durch den Alkoholkonsum der Mutter
erfahrt.” Geschadigt werden neben dem Gehirn, das
zentrale Nervensystem und weitere Organe. Fir die
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Beurteilung des Vorliegens der jeweiligen Behinderungs-
form ist jedoch entscheidend, in welcher konkreten
Auspragungsform (kérperlicher, geistiger und/ oder
seelischer Art) sich die Schadigungen zeigen und welche
Teilhabebeeintrachtigung sie bedingen. Die beschriebe-
ne Vielfaltigkeit des Stérungsbildes der Fetalen Alko-
holspektrum-Stérungen lasst keine pauschalierende
Antwort fiir die Zustidndigkeitsabgrenzung zu. Vielmehr
ist anhand der jeweiligen Einzelfallumstande zu priifen,
welche Einschrankungen konkret vorliegen.

Dabei zeigt sich, dass trotz der urspriinglich physi-
schen Schadigung die Funktionsbeeintrachtigungen
vergleichsweise selten im kdrperlichen Bereich auftre-
ten. Nicht immer fiihrt der Alkoholkonsum der Mutter
wahrend der Schwangerschaft zu beeintrachtigendem
Minderwuchs oder signifikanten motorischen Ein-
schrankungen des Kindes.

Regelhaft kommt es dagegen zu intellektuellen und
kognitiven Einschrankungen und einer erheblichen
Bandbreite von Verhaltensauffalligkeiten. Problematisch
ist daher die Einordnung der Symptome einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung als seelische oder als geistige
Behinderung.

Die Einordnung als seelische Behinderung erscheint
mit Blick auf die Tatsache zweifelhaft, dass die Ursache
der Verhaltensauffalligkeiten der Betroffenen mit der
irreversiblen Schadigung des Gehirns und den dadurch
gestorten Gehirnfunktionen, insbesondere in den ge-
storten Exekutivfunktionen, zu suchen ist. Die mangeln-
de Fahigkeit zur Planung und Impulskontrolle kénnte
flr sich genommen daher als Beeintrachtigung der
geistigen Fahigkeiten verstanden werden. So definiert
etwa die American Association On Mental Retardati-
on (AAMR, 1992) den Begriff ,geistige Behinderung*
folgendermaRen:

,Mental retardation refers to substantial limitations in
present functioning. It is characterized by significantly
subaverage intellectual functioning, existing concurrently
with related limitations in two or more of the following
applicable adaptive skill areas: communication, self-care,
home living, social skills, community use, self-direction,
health and safety, functional academics, leisure, and
work. Mental retardation manifests before age 18

Mit dieser Definition wird nicht allein die Intelligenz
zum Prifungsmalstab der geistigen Behinderung
genommen, sondern in Beziehung zu konzeptionel-

len, praktischen und sozialen Funktionen gesetzt. Fur
das deutsche Rechtssystem ist die Problematik der
Kategorisierung geistiger Fahigkeiten, die nicht allein
den kognitiven Intelligenzleistungen gleichzusetzen
sind, bislang ungeklart. In Theorie und Praxis werden
tiblicherweise Symptome wie mangelnde Konzent-
rationsfdhigkeit oder mangelnde Impulskontrolle im
Storungsbild den seelischen und nicht den geistigen
Funktionsbeeintrachtigungen zugeordnet.

Die Zuordnung der Menschen mit einer Fetalen Alko-
holspektrum-Stoérung zu einem bestimmten Hilfesys-
tem kann also im deutschen Recht davon abhédngen,
welchem theoretischen Konzept ein Leistungstrager
folgt und inwieweit er dies in der Praxis umsetzt. An-
gesichts der Bedeutung der Feststellung einer geisti-
gen oder seelischen Behinderung, muss die Praxis klare
MaRstibe haben und verfolgt daher das Konzept der
Intelligenzmessung als Standard fir die Abgrenzung
zwischen seelischer und geistiger Behinderung.

Damit gilt nach derzeitigem Standard, dass die Fetale
Alkoholspektrum-Stérung dann als geistige Behinde-
rung gilt, wenn ein Intelligenzquotient von unter 70
gemessen wird. Liegt dieser hdher, so sind die Beein-
trachtigungen, die mit den gestérten Exekutivfunk-
tionen, der verminderten Konzentrationsfahigkeit,
den Teilleistungsstérungen und anderen Beeintrach-
tigungen einhergehen, als seelische Behinderung zu
begreifen.

Die Behinderung durch eine Fetale Alkoholspek-
trum-Stérung beruht auf einer toxisch bedingten
vorgeburtlichen Hirnschadigung. Die Hirnschadigung
fihrt sowohl zu kognitiven Defiziten als auch Verhal-
tensauffalligkeiten. Eine geistige Behinderung liegt
unzweifelhaft vor, wenn ein Intelligenzquotient von
unter 70 festgestellt wird.




Was sind Exekutivfunktionen
und welche Auswirkungen hat ihre
Schidigung?

Die Auswirkung der Fetalen Alkoholspektrum-
Stérung, die mit der Schadigung des Frontalhirns
zusammenhangt, ist fir den lebenspraktischen Alltag
der Betroffenen haufig am schwerwiegendsten. Das
Frontalhirn ist fur die Exekutivfunktionen (Handlung
- Planung), die Impulssteuerung und das Lernen aus
Erfahrung verantwortlich.

Sind die Exekutivfunktionen beeintrachtigt, so sind
folgende Auswirkungen fir Dritte nicht leicht ein-
zuordnen: Ein Kind mit einer Fetalen Alkoholspek-
trum-Stérung kann z.B. den Auftrag bekommen,

das Licht vor der Haustiir anzumachen. Geht es zum
Hauseingang, kann es sich jedoch nicht mehr an den
Grund fir sein Kommen erinnern, oder es geht in
einen anderen Raum und macht dort das Licht an.
Andererseits hatte das Kind den Auftrag aber korrekt
wortlich wiedergeben kénnen.

Mochte sich ein Mensch mit einer Fetalen Alkoholspek-
trum-Storung bspw. ein Nudelgericht bereiten, so wird
er das Vorhaben haufig ohne Anleitung selbst dann
nicht bewiltigen, wenn er dies bereits hiufig gelibt hat.
Jeder einzelne Schritt (Topf mit Wasser fillen, Topf auf
Herd stellen, Herd anstellen, warten bis das Wasser
kocht, Nudeln in kochendes Wasser geben usw.) muss
immer wieder begleitet und erinnert werden. Diese
Defizite, die sich aus den gestorten Exekutivfunktionen
ergeben, machen sich besonders im Alltag bemerkbar,
der von Routinen gepragt ist. Fir Dritte ist dann nicht
nachvollziehbar, dass ein Mensch mit guten verbalen
Kompetenzen an der Aufgabe scheitern sollte, sich mit
Wasser, Seife und Shampoo zu reinigen. Aber genau
diese Beobachtung machen die Angehérigen der Be-
troffenen regelmaRig.?

Die Stérung der Exekutivfunktionen wird vor diesem
Hintergrund hadufig mit ,normalem* adoleszenten Ver-
halten, allgemeiner Unordentlichkeit oder Vergesslich-
keit gleichgesetzt, ohne darin die tiefgreifende Beein-
trachtigung zu erkennen, als die sich die Storung fir die
Betroffenen tatsdachlich darstellt. Die Einschrankungen
ihrer Alltagskompetenz dhneln der von Demenzkranken
und kénnen erhebliche Auswirkungen auf die Lebens-
bewiltigung haben.

Allgemeiner Teil

Storungen der Exekutivfunktionen fiihren zu er-
heblichen Einschrankungen der Alltagskompeten-
zen. Betroffene brauchen zum Ausgleich dieser
Beeintrachtigungen stabile Alltagsroutinen. Haufig
ist hierfir eine kontinuierliche, enge Begleitung
erforderlich.

Kann ein Mensch mit einer Feta-
len Alkoholspektrum-Stérung ein
selbststindiges Leben fithren?

Ein Mensch mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
ist aufgrund seiner spezifischen Schadigung in der Regel
lebenslang fiir eine Reihe von haufig und regelmaRig
wiederkehrenden Verrichtungen zur Sicherung seiner
personlichen Existenz im Ablauf eines jeden Tages auf
fremde Hilfe angewiesen. Haufig ist eine standige Bereit-
schaft zur Hilfeleistung erforderlich, da die Tagesstruktur
eines Menschen, der in einer sozialen Gemeinschaft lebt,
davon gepragt ist, Aufgaben fiir sich und andere zu (iber-
nehmen und auszuiliben. Ohne eine Begleitung im Alltag,
die jederzeit steuernd einzugreifen bereit ist, ist eine
soziale Teilhabe fiir Menschen mit einer Fetalen Alkohol-
spektrum-Stoérung oft nicht denkbar.

Kann Forderung die Behinderung
durch eine Fetale Alkoholspekt-
rum-Stérung heilen oder lindern?

Die Schadigungen, die dem Ungeborenen durch
pranatale Alkoholexposition entstehen, sind unum-
kehrbar. Um aber die Entwicklung von sogenannten
Sekundarbeeintrachtigungen zu verhindern, benétigen
die Betroffenen eine friihe Diagnosestellung. Diese
ermdglicht, das Umfeld an die individuellen Fahigkeiten
und Bediirfnisse der Betroffenen anzupassen.® Erfolgt
keine Anpassung, kommt es zu einer dauerhaften
Uberforderung der Betroffenen, deren Begrenzungen
leicht ibersehen werden. In der Folge kann es sowohl
zu psychischen Stérungen (v. a. Depressionen und
Angststérungen sowie Suchterkrankungen) als auch zu
straffalligem Verhalten kommen.



Allgemeiner Teil

Die durch die Diagnose der Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stérung beschriebenen FunktionseinbuRen haben
Auswirkungen, die bei der Beschulung und beruflichen
Planung, den sozialen Erwartungen und bei der gesund-
heitlichen Versorgung beriicksichtigt werden miissen,
d. h. die friihzeitige, professionelle und sorgfiltige
Diagnostik ist wesentliche Grundlage fiir den gesamten
weiteren Lebensweg der Betroffenen.

Die Schadigung durch Alkohol in der Schwanger-
schaft ist als solche unumkehrbar. Friihzeitige
Diagnostik und zielgenaue Hilfen kdnnen die Aus-
wirkungen der Behinderung mildern.
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Besonderer Teil

Was ist bei der Beantragung der
Feststellung einer (Schwer)behin-
derung aufgrund einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung zu
beachten?

Welche Bedeutung haben der sog. Grad der
Behinderung und die Festsetzung von Merkzeichen?
Ist bei einem Menschen eine Fetale Alkoholspektrum-Sto-
rung diagnostiziert worden, so besteht die Moglichkeit der
formalen Feststellung der Behinderteneigenschaft auf-
grund dieser Stérung. Wird - bei einem Grad der Behinde-
rung von 50 und mehr - eine Schwerbehinderung festge-
stellt, wird ein Schwerbehindertenausweis ausgestellt.

Mit der formalen Anerkennung einer (Schwer)behinder-
teneigenschaft und der Festsetzung von Merkzeichen
gehen sog. Nachteilsausgleiche einher. Die Nachteil-
sausgleiche aufgrund eines anerkannten Grades der
Behinderung richten sich in der Regel auf finanzielle
Verglinstigungen und arbeitsrechtliche Privilegien, wie
Steuerfreibetrage, vorgezogenem Rentenbezug, zusatz-
lichem Urlaub, Finanzierungsbeitragen fir einen behin-
dertengerechten PKW und dhnlichem. Fiir Leistungen
der Eingliederungshilfe ist die Feststellung der (Schwer)-
behinderteneigenschaft zwar nicht erforderlich, kann das
Verfahren in der Praxis jedoch erleichtern. Zustandig fir
die Feststellung sind die Versorgungsdmter, die je nach
Bundesland unterschiedlich organisiert sein kdnnen.

Welcher Grad der Behinderung (GdB) erscheint bei
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung angemessen?
Zur Feststellung des Grades der Behinderung ist auf

die Anlage ,Versorgungsmedizinische Grundsatze® der
Versorgungsmedizin-Verordnung zuriickzugreifen. Diese
enthilt neben allgemeinen Grundsdtzen eine Tabelle
mit dezidierten Auflistungen von Schadigungen und
einer Zahl, die den Grad ihrer Anerkennung beziffert.
Die Fetale Alkoholspektrum-Stérung ist in dieser Tabelle
nicht benannt. Sie sind daher unter die Schiadigungen des
Gehirns, der Entwicklungsstérungen und der Einschran-
kungen der geistigen Leistungsfahigkeit im Schul- und
Jugendalter einzuordnen und nach der Schwere der
Beeintrachtigung zu beurteilen.

Besonderer Teil

Bei der Beurteilung der Beeintrachtigungen durch eine
Fetale Alkoholspektrum-Stérung ist zunachst festzu-
stellen, dass es sich um eine pranatale hirnorganische
Schadigung handelt, deren Auswirkungen irreversibel
sind. Nach den versorgungsmedizinischen Grundsatzen
ist fur die Beurteilung des Grades der Schadigung bei
Gehirnschiaden das Ausmal? der bleibenden Ausfallser-
scheinungen bestimmend, die sich nach dem neuro-
logischen Befund und den Ausfallerscheinungen im
psychischen Bereich richten. Bei der Mannigfaltigkeit
der Folgen von Hirnschadigungen kommt grundsatz-
lich ein Grad der Schadigung zwischen 20 und 100 in
Betracht. Eine dezidierte Priifung des Einzelfalls ist
folglich unausweichlich.

Auch Stérungen des Sozialverhaltens und Stérungen
sozialer Funktionen mit Beginn in der Kindheit und
Jugend sind je nach AusmaR der Teilhabebeeintrach-
tigung, insbesondere der Einschrankung der sozialen
Integrationsfahigkeit und dem Betreuungsaufwand,
individuell zu bewerten. Hier sollte als BewertungsmaR-
stab der Grad der sozialen Anpassungsschwierigkeiten,
der auch fiir psychische Leiden und Entwicklungsstérun-
gen verwendet wird, herangezogen werden.

Soziale Anpassungsschwierigkeiten werden anhand der
Indikatoren der Integrationsfahigkeit im Regel-Kinder-
garten, in der Regelschule, in den allgemeinen Arbeits-
markt, in das 6ffentliche und das hausliche Leben
ermittelt. Die Schwere der Anpassungsschwierigkeiten
bestimmt sich Gber den erforderlichen Umfang und die
Intensitat der besonderen Férderung oder Unterstiitzung,
die fur die Teilhabe notwendig sind und die Beurteilung,
ob die Betroffenen einer tiber das dem jeweiligen Alter
hinausgehenden Beaufsichtigung benétigen.

Fir die erfolgreiche Integration von Menschen, die
von einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung betroffen
sind, wird haufig ein so umfangreicher Férderbedarf
bendtigt, dass in der Regel mindestens mittlere soziale
Anpassungsschwierigkeiten festzustellen sind. Dies
begriindet einen Grad der Behinderung zwischen 50
und 70. Schwere soziale Anpassungsstérungen, bei
denen die Integration in die genannten Lebensfelder
trotz Férderung nicht gelingt, begriinden einen Grad
der Behinderung zwischen 80 und 100.



Besonderer Teil

Die Biografien von Menschen, die von einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung betroffen sind, zeigen, dass
viele auf lebenslange Unterstiitzung angewiesen sind und
ein selbstdndiges Leben ohne zusatzliche Hilfestellun-
gen unerreichbar bleibt. In diesen Fallen ist ein Grad der
Behinderung von mindestens 80 anzunehmen.

Die Beeintrachtigung durch eine Fetale
Alkoholspektrum-Storung ist in der Regel so
schwerwiegend, dass die Voraussetzungen einer
Schwerbehinderung gegeben sind.

Liegen bei Menschen mit einer Fetalen Alkohol-
spektrum-Stérung die Voraussetzungen fiir die
Zuerkennung von Merkzeichen vor?

Die Zuerkennung von Merkzeichen geht mit besonderen
Nachteilsausgleichen einher. Fiir die Betroffenen und
ihre Angehorigen kénnen diese Nachteilsausgleiche oft
groRere Bedeutung haben als der festgestellte Grad der
Behinderung. Vor allem in Bezug auf die Wechselwirkung
von formaler Feststellung der (Schwer)behinderteneigen-
schaft und Leistungen der Eingliederungshilfe gilt, dass
der Grad der Behinderung fir die Trager der Eingliede-
rungshilfe keine groRe Bedeutung hat. Wurde hingegen
ein Merkzeichen festgestellt, so liegt darin auch eine
Aussage Uber die Art der Teilhabebeeintrachtigung und
kann als Argument fiir den Anspruch auf entsprechende
Leistungen dienen.

Ob Merkzeichen zuerkannt werden, hangt von spezi-

fischen Voraussetzungen ab. Im Kontext einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung kommen grundsétzlich die
Merkzeichen H, G und B in Betracht.

Welche Voraussetzungen miissen fiir die Zuerkennung
des Merkzeichens H vorliegen?

Mit dem Merkzeichen H wird der Betroffene als , hilflos“
anerkannt. Eine Person gilt nach den Versorgungsmedi-
zinischen Grundsatzen als hilflos, wenn sie fiir eine Reihe
von haufig und regelmaRig wiederkehrenden Verrichtun-
gen zur Sicherung ihrer personlichen Existenz im Ablauf
eines jeden Tages fremder Hilfe dauernd bedarf. Diese
Voraussetzungen sind auch dann erfiillt, wenn die Hilfe in
Form einer Uberwachung oder Anleitung zu den genann-
ten Verrichtungen erforderlich ist oder wenn die Hilfe
zwar nicht dauernd geleistet werden muss, jedoch eine
standige Bereitschaft zur Hilfeleistung erforderlich ist.
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Der Begriff der Hilflosigkeit wird durch die Versor-
gungsmedizinischen Grundsatze weiter konkretisiert.
Haufig und regelmalig wiederkehrende Verrichtungen
zur Sicherung der persdnlichen Existenz im Ablauf
eines jeden Tags sind nach den Versorgungsmedi-
zinischen Grundsatzen insbesondere das An- und
Auskleiden, die Nahrungsaufnahme, Korperpflege und
das Verrichten der Notdurft. AuRerdem zahlen hierzu
notwendige korperliche Bewegung, geistige Anregung
und Moglichkeiten zur Kommunikation.

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
Storung sind haufig nicht in der Lage, ihren Tagesab-
lauf selbststandig sinnvoll zu strukturieren. Es bedarf
einer standigen Koordination einfachster Alltagsan-
gelegenheiten wie morgens aufstehen, Hilfe bei der
Auswahl der Kleider, Anweisungen zur Kérperhygiene,
Ordnen der Schulsachen bzw. anderer Dinge, die fiir
den Tagesverlauf benotigt werden.

Zur Erheblichkeit des Hilfsaufwands halt es das Bun-
dessozialgericht entsprechend der Vorgaben in der
gesetzlichen Pflegeversicherung fir sachgerecht, die
Erheblichkeit des Hilfsbedarfs in erster Linie nach
dem taglichen Zeitaufwand fiir die erforderlichen
Betreuungsleistungen zu beurteilen. Nicht hilflos ist
derjenige, der nur in relativ geringem Umfang, d. h.
taglich etwa eine Stunde, auf fremde Hilfe angewie-
sen ist. Grundsatzlich sieht das Bundessozialgericht
eine Erheblichkeit des Zeitaufwands dann als erfllt
an, wenn dieser mindestens zwei Stunden taglich
erreicht.

Zwar orientiert man sich insoweit an den Vorausset-
zungen der Pflegestufe II nach der Pflegeversicherung,
da die Begriffe der Hilflosigkeit und Pflegebediirf-
tigkeit jedoch nicht deckungsgleich sind, nimmt das
Bundessozialgericht eine Erheblichkeit auch bei einem
taglichen Hilfsbedarf zwischen ein und zwei Stunden
an, wenn der wirtschaftliche Wert der erforderlichen
Pflege besonders hoch ist. Das ist insbesondere auch
dann der Fall, wenn behinderungsbedingt standige
Aufsicht erforderlich ist. Bei tief greifenden Entwick-
lungsstorungen, die fir sich allein einen Grad der
Behinderung von mindestens 50 bedingen, wird

im Ubrigen regelhaft von Hilflosigkeit bis zum

18. Lebensjahr ausgegangen. Diese Wertung sollte
auch fir Menschen iibernommen werden, die von einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung betroffen sind, da
die Schwere der Stérung in der Regel mit einer tief-
greifenden Entwicklungsstorung vergleichbar ist.
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Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
Storung erfiillen haufig die Voraussetzungen fiir die
Zuerkennung des Merkzeichens H, da sie extrem stress-
anfallig sind und in Alltagssituationen weder Gefahren
antizipieren noch ihre Handlungen reflektieren kénnen.

Welche Voraussetzungen miissen fiir die Zuerkennung
des Merkzeichens G vorliegen?

Das Merkzeichen G wird Menschen zuerkannt, die in ihrer
Bewegungsfahigkeit im Stralenverkehr erheblich beein-
trachtigt sind. Dies ist bei Personen der Fall, die infolge
einer Einschrankung des Gehvermégens, auch durch innere
Leiden, oder infolge von Anfallen oder von Stérungen der
Orientierungsfahigkeit, nicht ohne erhebliche Schwie-
rigkeiten oder nicht ohne Gefahren fir sich oder andere
Wegstrecken im Ortsverkehr zuriickzulegen vermag, die
Ublicherweise noch zu FuR zuriickgelegt werden. Das
Bundessozialgericht geht davon aus, dass die Gehstrecke,
die Ublicherweise noch zu FuR zuriickgelegt wird, bei 2000
Meter und einer Gehzeit von 30 Minuten liegt.

Bei Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Sté-
rung wird das Merkzeichen in der Regel nicht wegen
einer physischen Beeintrachtigung des Gehvermdgens zu
erwagen sein, sondern entweder wegen Orientierungslo-
sigkeit oder weil der Betroffene im StraRenverkehr eine
Gefahr fir sich oder andere darstellen kann.

Bei der Beurteilung, ob die Voraussetzungen zur Feststel-
lung des Merkzeichens G wegen Orientierungslosigkeit
vorliegen, ist nicht darauf abzustellen, ob der Betroffene
sich in vertrauter Umgebung noch zurechtfindet, da nicht
auf die Verhaltnisse am Wohnort abzustellen ist.

Die Gefdhrdung fiir sich oder andere kann bei einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung darin bestehen, dass
Betroffene aufgrund einer eingeschrankten Impulskon-
trolle ihr Verhalten nicht an die Erfordernisse des Stra-
Renverkehrs anpassen kédnnen und bspw. einem plotzli-
chen Einfall folgend die StraRe tiberqueren, ohne auf den
Verkehr zu achten.

Welche Voraussetzungen miissen fiir die Zuerkennung
des Merkzeichens B vorliegen?

Mit dem Merkzeichen B wird die Berechtigung einer
standigen Begleitung zuerkannt. Die Begleitperson kann
unentgeltlich in 6ffentlichen Verkehrsmitteln fahren.

Besonderer Teil

Das Merkzeichen B setzt voraus, dass der Betroffene
nicht in der Lage ist, ohne eine Begleitperson 6ffentliche
Verkehrsmittel in Anspruch zu nehmen. Das Merkzeichen
B wird tiblicherweise in Kombination mit den Merkzei-
chen H und/oder dem Merkzeichen G zuerkannt.

Im Kontext einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung be-
steht die Aufgabe einer Begleitperson darin, den Betrof-
fenen an das Aus- und Einsteigen bei Nutzung 6ffentli-
cher Verkehrsmittel zu erinnern, ihm beim Wechsel von
einem in das andere Verkehrsmittel zu helfen und ihm
fehlende Orientierung zu ersetzen. Sie bietet Begleitung
und Hilfe bei Abweichungen von Alltagsroutinen, die
sich fir die Betroffenen keineswegs als solche darstellen,
sondern als Stresssituationen wahrgenommen werden,
die sie zu panischen Reaktionen veranlassen. Fehlt es

an einer angemessenen Impulssteuerung kdnnen die
Betroffenen Situationen schaffen, die fir sie und Dritte
gefahrbringend sind.

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-St6-
rung sind aufgrund ihrer gestorten Impulssteuerung
besonders unfallgefahrdet und aufgrund ihrer Verhal-
tensauffilligkeiten potenzielle Opfer fiir Ubergriffe und
Manipulationen Dritter. Eine verbindliche Begleitung
kann zu ihrem Schutz oft dringend erforderlich sein.

Welche Feststellungen sollte ein Gutachten fiir die
Beantragung der (Schwer)behinderteneigenschaft
enthalten?

Wird die Feststellung eines Grads der Behinderung und die
Zuerkennung von Merkzeichen fiir einen Menschen mit ei-
ner Fetalen Alkoholspektrum-Stérung beantragt, so sollte
dies auf Grundlage eines Gutachtens erfolgen, das nicht
allein die medizinische Diagnose der Fetalen Alkoholspek-
trum-Stoérung enthalt, sondern das dariiber hinaus die
Teilhabebeeintrachtigung des Betroffenen beschreibt.

Da es fiir den Grad der Behinderung auf den Grad der
sozialen Anpassungsschwierigkeit ankommt, sollten

zu dieser Frage Aussagen enthalten sein. Insbesondere
sollten alle bereits geleisteten oder ggf. auch beantragten
Teilhabeleistungen aufgelistet und dargestellt werden.
Auch der Erfolg der Hilfen sollte naher erldutert werden
sowie die Frage, ob mit den Hilfen eine Integration
realistisch erreicht werden kann oder ob dies eher auRer-
halb der tatsachlichen Méglichkeiten liegt.



Besonderer Teil

In Hinblick auf die Zuerkennung der Merkzeichen H, G
und B sollten Ausfiihrungen gemacht werden, ob und in
welchem Umfang die Betroffenen entweder standiger
Hilfe oder auch stindiger Beaufsichtigung beddirfen.
Selbst- und Fremdgefahrdungspotentiale sollten gutach-
terlich gepriift und anschlieRend nachvollziehbar darge-
stellt werden. Dabei sollte daran gedacht werden, dass im
Einzelfall auch das ,klassisch delinquente Verhalten“ von
Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
die Voraussetzungen fir die Zuerkennung von Merkzei-
chen erfiillen kann.

Was ist in Hinblick auf die gesetz-
liche Vertretung von Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stoérung zu beachten?

Ist fiir einen volljahrigen Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung immer eine gesetzliche
Betreuung erforderlich?

Eine gesetzliche Betreuung wird durch das Betreuungs-
gericht fiir Menschen eingerichtet, die grundsatzlich oder
fur bestimmte Bereiche nicht als geschéftsfahig anzu-
sehen sind. Das bedeutet, dass sie die Bedeutung einer
rechtsverbindlichen Erklarung in ihrem tatsachlichen und
rechtlichen Gehalt nicht einschatzen kdnnen.

Selbst wenn Menschen mit einer Fetalen Alkoholspek-
trum-Storung Gber einen durchschnittlichen Intelli-
genzquotienten verfiigen und gar einen Haupt- oder
Realschulabschluss erreicht haben, wird eine gesetzliche
Betreuung zu ihrem Schutz hiufig sinnvoll sein. Die St6-
rung der Exekutivfunktionen mit ihren Auswirkungen auf
die Planungsfahigkeit der Betroffenen fiihrt haufig dazu,
dass sie trotz entsprechender intellektueller Fahigkeiten
die Folgen rechtsgeschéftlicher Handlungen nicht oder
nicht richtig einschatzen und sich mit Entscheidungen
selber schaden kénnen.

Die Einrichtung einer gesetzlichen Betreuung

kann fir volljahrige Menschen mit einer Fetalen Alko-
holspektrum-Stérung selbst dann erforderlich werden,
wenn sie eine (schulische) Ausbildung erfolgreich
absolviert haben.
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Worauf sollte das Betreuungsgericht achten, wenn

es iiber die Einsetzung eines gesetzlichen Betreuers
entscheidet?

Die gesetzliche Betreuung kann fiir verschiedene
Aufgabenbereiche eingerichtet werden. Bereits bei der
Antragstellung ist — moglichst gemeinsam mit dem
Betroffenen - sorgfaltig zu erwagen, fir welche Berei-
che eine Betreuung notwendig erscheint und beantragt
wird. Wieder ist ein Abgleich mit den konkreten Teilha-
bebeeintrachtigungen des Betroffenen sinnvoll, um die
Aufgabenbereiche zu bestimmen.

Wichtig ist bei der rechtlichen Betreuung insbesondere
der Bereich der geschiftlichen Vertretung bei Vertrags-
abschliissen mit finanziellen Folgen. Zu priifen ist daher
die Fahigkeit des Betroffenen, die Folgen einer rechts-
geschaftlichen Handlung wie die Abgabe einer Willens-
erklarung mit allen Konsequenzen verstehen zu kénnen.
Dabei ist besonderer Wert auf die Frage zu legen, ob
der Betroffene versteht, dass er von einem Vertrag nicht
jederzeit zurlcktreten kann, sondern sich ggf. auf lange
Dauer zu finanziellen Leistungen verpflichtet hat.

Bereitet dies Schwierigkeiten, so sollte die Einrichtung
einer rechtlichen Betreuung mit Einwilligungsvorbehalt
beantragt werden, um die Betroffenen vor umfanglichen
Verpflichtungen zu bewahren, deren Auswirkungen ihnen
schlicht nicht verstdndlich sind.

Zum Einsatz eines Betreuers sollte unbedingt die
Einschrankung des Umgangs mit Geld und Terminen
aufgrund von Defiziten im rechnerischen Denken und
Arbeitsgedachtnis berticksichtigt werden.
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Welche Anspriiche bestehen
fir Menschen mit Fetaler
Alkoholspektrum-Stérung in
Bezug auf Heilbehandlungen
und Pflege?

Welche Leistungen erbringt die Krankenversicherung
beim Vorliegen einer Fetalen Alkoholspektrum-
Stoérung?

Versicherte haben einen Anspruch auf Krankenbehand-
lung, wenn sie notwendig ist, um eine Krankheit zu
erkennen, zu heilen, ihre Verschlimmerung zu verhiiten
oder Krankheitsbeschwerden zu lindern. Versicherte
Kinder haben dariiber hinaus einen Anspruch auf Unter-
suchungen zur Friherkennung von Krankheiten, die ihre
korperliche oder geistige Entwicklung gefahrden.

Voraussetzung jeglicher Therapie, die auf Behandlung
einer Erkrankung oder ihrer Symptome abzielt, ist eine
fundierte Diagnose. Da seit dem 10. Dezember 2012

furr die Diagnose des Vollbilds eines Fetalen Alkohol-
syndroms eine S3 Leitlinie zur Verfligung steht, gehort
die Diagnostik auf dieser Grundlage zweifelsfrei zu den
Leistungen der Krankenversicherung. Dariiber hinaus
gehort selbstverstandlich auch die Diagnostik einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung zu den Leistungen der
Krankenversicherung.

Wegen der Unumkehrbarkeit der Schadigungen durch
pranatale Alkoholexposition ist eine Kausaltherapie der
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung ausgeschlossen und
wird dementsprechend nicht als abrechenbare Leistung
der Krankenversicherung gefiihrt.

Auch fiir die Behandlung der typischen Symptomatik
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung gibt es bislang
keine spezifische Therapie. Vorhandene therapeutische
Interventionsméglichkeiten miissen vielmehr dem
jeweiligen Profil angepasst und im Therapieverlauf
haufig modifiziert werden. Da es sich bei der Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung um eine komplexe angeborene
Hirnschadigung handelt, bei der samtliche Hirnregio-
nen vom motorischen Cortex (Steuerung von Grob und
Feinmotorik) bis zum limbischen System (Steuerung der
Emotionen) beeintréchtigt sein kénnen, kdnnen eine
Vielzahl von Symptomen auftreten, die der Behandlung
zuganglich sind und diese auch erfordern.
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Da zu den Leistungen der Krankenversicherung auch
die Linderung von Beschwerden und Verhiitung einer
Verschlimmerung der Erkrankung gehéren, kénnen zu
diesem Zweck insbesondere Ergotherapie, Logopa-

die und Krankengymnastik sowie Psychotherapie und
neuerdings Neuropsychologisches Training in Anspruch
genommen und auf die individuellen Bediirfnisse von
Patienten mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
zugeschnitten werden.!

Auch die Diagnose und Behandlung der Komorbiditaten
bzw. Folgeerkrankungen, die regelhaft bei einer Fetalen

Alkoholspektrum-Stérung auftreten, gehort zu den Leis-
tungen der Krankenversicherung.

Was sind Leistungen der Fritherkennung und
Frithférderung?

Leistungen der Friiherkennung und der Frithférderung
basieren auf der Uberlegung, dass Privention und Hilfe
umso besser wirken, je friiher eine Beeintrachtigung oder
Auffalligkeit in der kindlichen Entwicklung festgestellt
wird.22 In der friihen Kindheit kénnen Entwicklungen be-
einflusst werden, die fiir das gesamte weitere Leben posi-
tive Auswirkungen haben. So kann eine friih einsetzende
individuelle Férderung das Auftreten von Behinderung
wenn nicht gar verhiiten oder bestehende Behinderungen
und deren Folgen beheben, so doch zumindest deren
Folgen mildern.®

Die Friiherkennung und Friihférderung nimmt damit fir
sich in Anspruch, in besonderer Weise die Chancen des
Kindes auf bestmdgliche Entfaltung seiner Personlichkeit
und fir seine Entwicklung zu einem selbstbestimmten
Leben zu erhéhen. Damit sollten die Leistungen der
Friherkennung und Friihférderung fiir Kinder mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung grundsatzlich von
unschatzbarem Wert sein. Denn nicht nur die dargestellte
dringende Notwendigkeit einer frithen und qualifizierten
Diagnose kann in diesem Rahmen erfiillt werden, son-
dern darlber hinaus kénnen friihzeitig passgenaue Hilfen
installiert werden.

Die Begriffe der Friitherkennung und Frithférderung sind
weder abschliefend definiert noch gesetzlich fest einge-
grenzt. Allerdings lasst sich die Fritherkennung auf eine
moglichst frithzeitige Diagnose von Erkrankungen und
Stérungen begrenzen. **

Der Begriff der Frithférderung ist dagegen ungleich wei-
ter. Generell lasst sich wohl sagen, dass der Friihforde-
rung immer ein ganzheitlicher Hilfeansatz zugrunde liegt.
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Vorzugsweise umfasst sie aufeinander abgestimmte
und zusammenwirkende medizinische, psychologische,
soziale, heilpddagogische und padagogische MaRnah-
men, die das Kind selbst wie auch seine Angehdrigen
einbeziehen. Die Leistungen kénnen spezifisch auf das
primare Therapieziel fiir ein Kind mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung abgestimmt werden. Haufig
wird ein vornehmliches Therapieziel in der Etablierung
stabiler Alltagsroutinen liegen. Zu den besonderen Auf-
gaben der Frihférderung gehort es auch, (Pflege)Eltern
darin zu unterstitzen, sich mit der méglichen Beein-
trachtigung ihres Kindes auseinanderzusetzen und sie
anzunehmen, ihnen Hilfen bei der Erziehung zu bieten
und sie Uber rechtliche Gegebenheiten und finanzielle
Hilfen zu informieren und zu beraten.

Es fehlt bislang gerade im Bereich der Frihférderung an
spezifischen Behandlungsmethoden. Wenngleich alle
reguldren Férderangebote wie Ergotherapie, Logopédie,
Krankengymnastik u.a. in Anspruch genommen werden
kénnen, so bestehen bislang keine Empfehlungen dafiir,
welche Formen oder Inhalte der Behandlung sich als
besonders erfolgversprechend erweisen und ausgebaut
werden sollten.

Friherkennung und Frithférderung kénnen in besonde-
rer Weise die Chancen eines Kindes auf bestmogliche
Entfaltung seiner Persdnlichkeit und fir seine Entwick-
lung zu einem selbstbestimmten Leben erhéhen. Alle
Therapieangebote sollten das Etablieren von Alltags-
routinen und eine Analyse von Férdermoglichkeiten
beinhalten.

Wer leistet Fritherkennung und Frithférderung und
wer zahlt sie?

Friherkennung und Frithférderung werden vor allem

in sozialpadiatrischen Zentren und interdisziplinaren
Frihforderstellen umgesetzt. Wenn eine Behandlung,
die der Friiherkennung bzw. Frithférderung zuzuordnen
ist, arztlich verordnet wird, werden die Kosten von der
Krankenkasse iibernommen.*

Wird die MaRnahme nicht als Leistung der Krankenversi-
cherung erbracht, so besteht die Moglichkeit, dass sie als
Eingliederungshilfe vom Trager der Sozialhilfe bzw. dem
Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe gewahrt wird. Wegen
der teilweise nicht auflésbaren Abgrenzungsprobleme
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im frihkindlichen Alter ermdglicht die Friihforderungs-
verordnung (FrihV) zur Vermeidung von Zustandig-
keitsstreitigkeiten im Einzelfall eine trageribergreifende
Diagnostik in interdisziplindren Frithforderstellen oder
sozialpadiatrischen Zentren und die Erbringung von tra-
gerlibergreifenden Komplexleistungen. Zustandigkeits-
anteile werden bei der Finanzierung der Leistung gequo-
telt. Sofern die Zustindigkeit der Kinder- und Jugendhilfe
betroffen ist, gilt, dass Landesrecht die Leistungen der
Frihférderung fir Kinder unabhangig von der Art der
Behinderung vorrangig der Zustandigkeit anderer Leis-
tungstrager zuordnen kann. Von dieser Méglichkeit haben
Baden-Wirttemberg, Bayern, Hessen, Niedersachsen,
Nordrhein-Westfalen, Saarland, Sachsen, Schleswig-
Holstein und Thiringen Gebrauch gemacht. Diese Lander
haben die Zustandigkeit fir die Friihférderung den
Sozialhilfetragern umfassend Gbertragen, unabhangig
davon, ob sie im SGB IX oder der Friihforderverordnung
ausdriicklich genannt sind oder nicht.

Koénnen Leistungen der Pflegeversicherung fiir einen
Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
in Anspruch genommen werden?

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
benétigen haufig eine Form der Versorgung, die in unse-
rem Sozialleistungsverstandnis als ,,Pflege” zu qualifi-
zieren ist. Der Begriff der Pflege ist rechtlich zwar nicht
verbindlich definiert, wird jedoch im Zusammenhang
mit den Leistungen der sozialen Pflegeversicherung
konkretisiert.2®

Pflegebediirftig im Sinne der sozialen Pflegeversicherung
sind Personen, die wegen einer korperlichen, geistigen
oder seelischen Krankheit oder Behinderung fiir die
gewohnlichen und regelmaRig wiederkehrenden Verrich-
tungen im Ablauf des tiglichen Lebens auf Dauer, vor-
aussichtlich fiir mindestens sechs Monate, in erheblichem
oder héherem MaRe der Hilfe bediirfen.

Als Schiddigung mit Behinderungswert erfiillt das Vorlie-
gen einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung die grundle-
gende Voraussetzung fiir den Bezug von Leistungen der
sozialen Pflegeversicherung.

In einem nachsten Schritt ist zu prifen, ob aufgrund

der Erkrankung oder Behinderung bei folgenden Ver-

richtungen in erheblichem oder héherem MaRe Hilfe

erforderlich ist:

1.im Bereich der Kérperpflege: das Waschen, Duschen,
Baden, die Zahnpflege, das Kdmmen, Rasieren, die
Darm- oder Blasenentleerung,
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2.im Bereich der Erndhrung: das mundgerechte
Zubereiten oder die Aufnahme der Nahrung,

3.im Bereich der Mobilitat: das selbstindige Aufstehen
und Zu-Bett-Gehen, An- und Auskleiden, Gehen, Ste-
hen, Treppensteigen oder das Verlassen und Wieder-
aufsuchen der Wohnung,

4.im Bereich der hauswirtschaftlichen Versorgung: das
Einkaufen, Kochen, Reinigen der Wohnung, Spiilen,
Wechseln und Waschen der Wasche und Kleidung oder
das Beheizen.

Die Hilfebediirftigkeit bei diesen Verrichtungen ist in jedem
Fall gegeben, wenn die Betroffenen aufgrund ihrer Ein-
schrankungen die Verrichtung selbst gar nicht vornehmen
kénnen und daher eine Ersatzvornahme erforderlich ist.”
Bei Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
geht es in der Regel aber nicht um eine Ersatzvornahme. Sie
bediirfen vielmehr - dhnlich wie Demenzkranke - der Anlei-
tung und Beaufsichtigung.

Welche Pflegeleistungen kénnen bei einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung anerkannt werden?
Beaufsichtigung und Anleitung im Sinne der Pflegeversiche-
rung zielen darauf ab, dass die regelmaRig wiederkehrenden
Verrichtungen im Ablauf des taglichen Lebens vom Pflege-
bediirftigen selbst durchgefiihrt werden. Anleitung bedeutet
folglich, dass die Pflegeperson bei einer konkreten Ver-
richtung den Ablauf einzelner Handlungsschritte oder den
ganzen Handlungsablauf anregen, lenken oder demonstrie-
ren muss. Dies ist insbesondere dann erforderlich, wenn der
Pflegebediirftige trotz vorhandener motorischer Fahigkeiten
eine konkrete Verrichtung nicht in einem sinnvollen Ablauf
durchfiihren kann.®® Zur Anleitung gehort auch die Motivie-
rung zur selbststindigen Ubernahme der regelmiRig wieder-
kehrenden, dem Pflegebedarf zuzurechnenden Verrichtung.

Der Begriff der Beaufsichtigung bezieht sich zum einen
darauf, die Sicherheit beim konkreten Handlungsablauf der
Verrichtung zu gewahrleisten, zum anderen auf die Kontrolle
dariber, ob die betreffenden Verrichtungen in der erforderli-
chen Art und Weise durchgefiihrt werden.

Von der Pflegeversicherung werden nur die Beaufsich-
tigung und Anleitung anerkannt, die die Pflegeperson
in gleicher Weise bindet, wie die Pflegetatigkeit durch
Ersatzvornahme.” Eine allgemeine Beaufsichtigung, bei
der die Pflegeperson andere Dinge nebenher erledigen
kann, zahlt nicht dazu.
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Insbesondere bei Kindern und Jugendlichen mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung ist zu beachten, dass
die Einschatzung der Pflegebediirftigkeit nach diesen
Kriterien unter Beachtung des Vergleichsmalstabs
gesunder Kinder und Jugendlicher im gleichen Lebens-
alter erfolgen muss.?® Dies begriindet sich darin, dass
auch gesunde Kinder und Jugendliche einen pflege-
rischen Bedarf haben, deren Deckung zur originaren
elterlichen Erziehungsverantwortung gehort und nicht
mit Mitteln aus der Pflegeversicherung zu decken ist.

Art und Umfang der Leistungen der sozialen Pflegever-
sicherung richten sich grundsatzlich nach der zeitlich
bemessenen Intensitat der Pflegebedirftigkeit.

Dazu werden pflegebediirftige Personen durch die
Pflegekassen auf Grundlage eines Gutachtens des
Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung einer
von drei Pflegestufen I zugeordnet.

Geht es darum, Anleitung und Beaufsichtigung als
Pflegebedarfe festzustellen, so ist wichtig, dass die
Orientierungswerte zur Pflegezeitbemessung, wie sie
sich aus den Begutachtungsrichtlinien ergeben, nur
bei der vollstandigen Ersatzvornahme der Verrichtung
gelten. Besteht der Pflegebedarf in Beaufsichtigung
und Anleitung, so ist die zeitliche Einbindung im
Einzelfall zu prifen, da sich Pauschalisierungen wie
bei der Ersatzvornahme verbieten. Die Abweichungen
kénnen grundsatzlich sowohl nach unten als auch nach
oben bestehen. Haufig wird jedoch die Anleitung zur
selbstdandigen Verrichtung einer Tatigkeit mehr Zeit
benétigen als die Ersatzvornahme.

Zur Feststellung des konkreten zeitlichen und inhalt-
lichen Pflegebedarfs kommt es nicht zuletzt malRgeb-
lich auf das Pflegetagebuch an, dass die Pflegeperson
mindestens Uiber einen Zeitraum von zwei Wochen
verlasslich fiihren sollte.

Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
Storung sind in der Regel zu gebotenen Pflegehand-
lungen motorisch in der Lage. Sie bedirfen jedoch
haufig der steten Beaufsichtigung und Anleitung und
erfiillen oft aus diesem Grund die Voraussetzungen
fur Leistungen der Pflegeversicherung.
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Welche Voraussetzungen haben die Leistungen der
Pflegeversicherung fiir Menschen mit erheblich einge-
schriankter Alltagskompetenz?

Neben den Leistungen, die eine Einstufung in Pflege-
stufen voraussetzen, kénnen Leistungen fiir Versicherte
mit erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf auch
fiir Menschen erbracht werden, die nicht die Vorausset-
zungen einer Pflegestufe erfiillen. Mit dieser Leistung
berlicksichtigt der Gesetzgeber auch die kognitiven
Beeintrachtigungen von Menschen und den sich daraus
ergebenden spezifischen Betreuungsbedarf, der nicht un-
ter den Pflegebegriff der Pflegeversicherung subsumiert
werden kann.

Die Alltagskompetenz ist erheblich eingeschrankt, wenn
der Gutachter des Medizinischen Dienstes bei dem Pfle-
gebeduirftigen wenigstens in zwei der folgenden Bereiche
dauerhafte und regelmaRige Schadigungen oder Fahig-
keitsstorungen feststellt:

1. unkontrolliertes Verlassen des Wohnbereiches
(Weglauftendenz);

2. Verkennen oder Verursachen gefdhrdender Situationen;

3. unsachgemiler Umgang mit gefdhrlichen Gegen-
standen oder potenziell gefahrdenden Substanzen;

4. tatlich oder verbal aggressives Verhalten in
Verkennung der Situation;

5. im situativen Kontext inadaquates Verhalten;

6. Unfahigkeit, die eigenen korperlichen und seelischen
Geflihle oder Bediirfnisse wahrzunehmen;

7. Unfahigkeit zu einer erforderlichen Kooperation bei
therapeutischen oder schiitzenden MaRnahmen als
Folge einer therapieresistenten Depression oder
Angststérung;

8. Stérungen der hoheren Hirnfunktionen (Beeintréchti-
gungen des Gedachtnisses, herabgesetztes Urteilsver-
mogen), die zu Problemen bei der Bewaltigung von
sozialen Alltagsleistungen gefiihrt haben;

9. St6rung des Tag-/Nacht-Rhythmus;

10. Unfahigkeit, eigenstandig den Tagesablauf zu planen
und zu strukturieren;

11. Verkennen von Alltagssituationen und inadidquates
Reagieren in Alltagssituationen;

12. ausgepragtes labiles oder unkontrolliert
emotionales Verhalten;

13. zeitlich Gberwiegende Niedergeschlagenheit,
Verzagtheit, Hilflosigkeit oder Hoffnungslosigkeit
aufgrund einer therapieresistenten Depression.
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Der erhebliche allgemeine Betreuungsbedarf kann auch
festgestellt werden, wenn die Voraussetzungen einer
Pflegestufe nicht festgestellt werden konnten.

Bei Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
Stoérung bestehen in einer Vielzahl der Falle Anspriiche
gegen die Pflegeversicherung aufgrund eines erheb-
lichen allgemeinen Betreuungsbedarfs.

Welche Leistungen der Pflegeversicherung kénnen
konkret gewéhrt werden?

Waurde auf Grundlage eines Gutachtens des Medizini-
schen Dienstes der Krankenversicherung der Umfang
des anerkennungsfahigen Pflege- bzw. das Vorliegen
eines erheblichen Betreuungsbedarfs festgestellt, so
richtet sich die Hohe der Leistungen nicht nur nach
der anerkannten Pflegestufe, sondern auch danach, ob
hausliche Pflege durch eine private Pflegeperson oder
durch einen professionellen Dienst oder stationare
Pflege beansprucht wird.

Als Leistungen der Pflegeversicherung kommen ins-
besondere Pflegesachleistungen oder Pflegegeld fiir
selbstbeschaffte Pflegeleistungen in Betracht. Wurde
bei Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Sto-
rung eine Pflegestufe anerkannt und werden sie von
Angehérigen oder ihrer Pflegefamilie im hauslichen
Umfeld gepflegt, so kommt vor allem das Pflegegeld als
Versicherungsleistung in Betracht. Daneben bestehen
Anspriiche auf Verhinderungs- oder Kurzzeitpflege.

Mit den Anderungen des Pflegeneuausrichtungsge-
setzes (PNG) erhalten erstmals auch Personen, die
zwar nicht die Voraussetzungen einer Pflegestufe, aber
die der erheblich eingeschriankten Alltagskompetenz
erfillen, Pflegegeld. Besteht bereits eine Pflegestufe,
so erhoht sich das Pflegegeld. Bislang erschopften
sich die Leistungen bei der erheblich eingeschrankten
Alltagskompetenz in der Erstattung von Kosten fiir
qualitdtsgesicherte Betreuungsleistungen durch einen
anerkannten Dienst. Je nach Schwere der Beeintréach-
tigung werden diese in Hohe von 100 bzw. 200 EUR
monatlich erstattet.
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Was ist, wenn die Leistungen der Kranken- oder Pflege-
versicherung nicht ausreichen oder ein Versicherungs-
schutz nicht besteht?

Wenngleich der Anspruch auf drztliche Behandlung und
auf Pflegeleistungen vorrangig durch die Kranken- und
Pflegekassen erbracht werden, so kann es sein, dass im
Einzelfall ein Versicherungsschutz nicht besteht oder dass
die Versicherungsleistungen nicht ausreichend sind, um
den festgestellten Bedarf zu decken.

Da das deutsche Sozialleistungssystem jedoch dem
Grundsatz der Bedarfsdeckung folgt, konnen bzw.
missen im Einzelfall (aufstockende) Leistungen der
Sozialhilfe erbracht werden, um diesem Anspruch
gerecht zu werden.??

Im Hinblick auf die Leistungen der Kranken-
versicherung ist gesetzlich sichergestellt, dass fiir
nicht krankenversicherte Personen Leistungen der
Krankenhilfe durch den Trager der Sozialhilfe im
gleichen Umfang erbracht werden, wie sie in der ge-
setzlichen Krankenversicherung vorgesehen sind. Hier
besteht in der Regel kein Beddirfnis fiir ergdnzende
Leistungen, sodass die Hilfe der Sozialhilfe bei Krank-
heit lediglich als Ersatztragerschaft bei fehlendem
Versicherungsschutz verstanden werden kann.

Insbesondere die Kosten fiir die Diagnoseerstellung
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung werden in aller
Regel als Leistung der Krankenversicherung ibernom-
men. Da die Diagnose haufig erforderlich fiir die Prifung
von Leistungen der Eingliederungshilfe ist, missen im
Einzelfall die Kosten vom Trager der Eingliederungshilfe
GUbernommen werden, da er verpflichtet ist, die Voraus-
setzungen der Eingliederungshilfe in eigener Zustandig-
keit zu prifen.

Im Bereich der Hilfe zur Pflege gilt dies grundsatzlich
ebenfalls. Darliber hinaus bestehen jedoch haufig Pflege-
bedarfe, die von der Pflegeversicherung nicht anerkannt
werden. Da die Leistungen der Pflegekasse als Versiche-
rungsleistungen nicht dem Prinzip der Bedarfsdeckung
folgen, sind sie in ihrer Hohe begrenzt. In diesem Fall
kommt Hilfe zur Pflege als Leistung der Sozialhilfe in
Betracht, die ungedeckte Pflegebedarfe (ibernehmen
kann. In diesem Fall ist allerdings daran zu denken, dass
die Gewahrung abhdngig von der Einkommenssituation
der Berechtigten erfolgt.
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Haben Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
Anspruch auf finanzielle
Unterstiitzung?

Haben Menschen, die durch den pranatalen Alkohol-
konsum ihrer Mutter lebenslang geschadigt wurden,
Anspriiche aus Opferentschidigung?

Anspriiche auf Opferentschadigung haben nach dem
Opferentschadigungsgesetz (OEG) alle unmittelbaren
Opfer einer Gewalttat. Opfer kann grundsatzlich nur
der lebende Mensch sein - beispielsweise ein Sdugling,
der durch seine Eltern kdrperlich misshandelt wird.??
Bei der Schadigung des Ungeborenen durch Alkohol-
konsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft ist
zweifelhaft, ob Giberhaupt und gegebenenfalls beim
Vorliegen welcher Voraussetzungen Anspriiche auf
Opferentschadigung denkbar sind.

Nach der Rechtsprechung des Bundessozialgerichts
kommt ein Anspruch in Betracht, wenn eine Gewalttat
gegen die Mutter des Kindes wahrend ihrer Schwan-
gerschaft zu einer Schadigung des Foétus fiihrt und das
Kind daher nach seiner Geburt einen Schaden hat. In
Ausweitung dieser Rechtsprechung hat das Bundessozi-
algericht ebenfalls Anspriiche des Kindes bejaht, wenn
es durch die Gewalttat gegen die Mutter wahrend der
Schwangerschaft nicht einen Schaden erlitt, sondern
erst gezeugt wurde.

Von den genannten Konstellationen unterscheidet sich
die Beeintrachtigung durch eine Fetalen Alkoholspek-
trum-Stérung, da hier nicht eine Gewalttat gegen die
Mutter zu einer Schadigung des Ungeborenen fiihrt, son-
dern seine Schadigung Folge eines vermuteten Verhaltens
der Mutter — ndamlich ihres Alkoholkonsums wéhrend

der Schwangerschaft - ist. Anspriiche auf Opferent-
schidigung des Kindes scheiden in dieser Fallgestaltung
grundsatzlich aus.” Im Gleichklang zu den Wertungen
der strafrechtlichen Behandlung von Abtreibungen sind
Anspriiche, die auf einem Verhalten der Mutter griinden,
allenfalls denkbar, wenn das Verhalten der Mutter auf
eine Tétung des Ungeborenen abzielt und dieses in der
Folge lebend, aber mit einer Schadigung geboren wird.
Von einer derartigen Absicht ist bei einem Alkoholkon-
sum der Mutter nicht auszugehen, sodass Anspriiche auf
Opferentschadigung ausgeschlossen sind.
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Anspriiche auf Opferentschadigung sind in der
Regel bei einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
ausgeschlossen.

Wer stellt den Unterhalt von Kindern mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung sicher?

Unsere Gesellschaft baut auf dem Prinzip familiar-
er Verantwortung auf. Menschen, die miteinander

in gerader Linie verwandt sind, sind einander zum
Unterhalt verpflichtet. Die Unterhaltspflicht besteht
grundsatzlich lebenslang und ist keineswegs stets an
das Erreichen der Volljahrigkeit oder anderer fester
Grenzen gekniipft.2*

Lebt ein Kind bei seinen leiblichen Eltern, so miissen
diese fiir seinen Unterhalt aufkommen. Anspriiche auf
Grundsicherung nach dem SGB II oder dem SGB XII
bestehen dann nur, wenn die Eltern die Voraussetzun-
gen fur entsprechende finanzielle Leistungen erfillen.

Die Unterhaltspflicht gilt nicht nur fir leibliche Ver-
wandte, sondern auch flir Adoptiveltern und -kind. Dies
kann in Bezug auf die Adoptiveltern von Kindern mit Fe-
taler Alkoholspektrum-Stérung zu persdnlichen Harten
fiihren.” Findet die Annahme als Kind statt, ohne dass
die Adoptiveltern Kenntnis davon haben, dass ihr Kind
von einer Fetalen Alkoholspektrum-Stdrung betroffen
ist, fihrt dies in der Folge schnell auch zu zusétzlichen
emotionalen Belastungen der Eltern-Kind-Beziehung,
weil die Kosten fiir ein Kind, das mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung lebt, erheblich sein kénnen.
So sind die Leistungen der Eingliederungshilfe grund-
satzlich vom Einsatz von Einkommen und Vermogen der
Berechtigten bzw. der sog. Einsatzgemeinschaft abhan-
gig. Hierzu zahlt auch die Unterhaltspflicht der Adoptiv-
eltern und fiihrt dazu, dass diese fiir eine Vielzahl von
geeigneten und erforderlichen Teilhabeleistungen mit
eigenen Mitteln aufkommen mssen.

Bei Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
Storung gelten keine unterhaltsrechtlichen Besonder-
heiten. Oft ist der Unterhalt jedoch im Zusammenhang
mit einer stationaren Eingliederungs- oder erziehe-
rischen Hilfe sicherzustellen.
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Koénnen Adoptiveltern einen Anspruch auf Schadenser-
satz haben, wenn sie einem Adoptivkind mit einer Feta-
len Alkoholspektrum-Stérung unterhaltspflichtig sind?
Die Adoptionsvermittlung ist in Deutschland Aufgabe der
Jugendamter. Die von einem Jugendamt auf dem Gebiet
der Adoptionsvermittlung entfaltete Tatigkeit ist Aus-
Uibung eines 6ffentlichen Amtes. Verletzt ein Bediensteter
eine Amtspflicht, so kann ein Schadensersatzanspruch
aus Amtshaftung begriindet sein.

Rechtsprechung hat in diesem Zusammenhang festge-
stellt, dass die Bediensteten eines Jugendamtes amts-
pflichtwidrig handeln, wenn sie es bspw. unterlassen,

die Adoptionsbewerber (iber einen ihnen bekannten

und nicht ausgerdumten Verdacht eines Hirnschadens
des Kindes aufzukliren (OLG Hamm, Urteil vom 15. Juli
1992 - 11 U 52/92, FamRZ 1993, 704). Ebenfalls wurde
festgestellt, dass Bedienstete die ihnen gegenliber dem
Adoptionsbewerber obliegenden Amtspflichten verlet-
zen, wenn sie diesen nicht vor der Adoption (iber einen
bestehenden Verdacht einer geistigen Behinderung des
anzunehmenden Kindes aufklaren. Diese Rechtsprechung
ldsst sich auf die Beeintrachtigung durch eine Fetale
Alkoholspektrum-Stérung Gibertragen: Haben die Fach-
krafte der kommunalen Adoptionsvermittlungsstelle den
begriindeten Verdacht, dass ein zu vermittelndes Kind
von einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung betroffen
sein konnte, so sind sie verpflichtet, die Bewerber iber
den Verdacht zu informieren und Gber die Beeintrachti-
gung aufzuklaren.

Die Schadensersatzpflicht der haftenden Kérperschaft
erstreckt sich auf den gesamten Unterhaltsaufwand des
Annehmenden fur das behinderte Kind, wenn es bei Auf-
klarung tber den Verdacht nicht zur Adoption gekommen
ware. Es ist darauf zu achten, dass der Schadensersatzan-
spruch nach drei Jahren ab Kenntnis verjahrt. MaRgeb-
lich ist damit der Zeitpunkt der Diagnose einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung.

Wer stellt den Unterhalt von Kindern mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung sicher, die in einer Pflege-
familie oder in einer Heimeinrichtung leben?

Kann ein Kind mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
Stérung nicht bei seinen leiblichen Eltern aufwachsen
und wird auch nicht adoptiert, so wéchst es entweder in
einer Heimeinrichtung oder in einer Pflegefamilie auf. In
beiden Féllen muss sein Unterhalt sichergestellt werden.
Rechtlich ist dabei zu differenzieren, ob die Leistung

als Jugendbhilfe oder als Sozialhilfe gewahrt wird. Bei
Leistungen der Jugendhilfe in einer Pflegefamilie oder in
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einem Heim wird der notwendige Unterhalt des unter-
gebrachten Kindes als sog. Annexleistung sichergestellt.
Der notwendige Unterhalt umfasst auch die Kosten von
Pflege und Erziehung und kann folglich mit einer deut-
lich erhdhten Aufwandserstattung fiir die Pflegeeltern
einhergehen.

Wird die Familienpflege als Leistung der Sozialhilfe
erbracht, so besteht — anders als in der Jugendhilfe - kein
Annexanspruch auf Sicherstellung des notwendigen
Unterhalts. Der Unterhalt des Kindes wird dennoch

Uber Leistungen der Grundsicherung nach dem SGB XII
sichergestellt. Die Hohe der Leistungen bestimmt sich
Ublicherweise nach der Hohe der Unterhaltsleistungen in
der Kinder- und Jugendhilfe. In Bezug auf die Anerken-
nung der padagogischen Leistungen von Pflegeeltern be-
stehen in der Sozialhilfe allerdings bislang Giberwiegend
keine verbindlichen Richtlinien oder Empfehlungen.

Haben erwachsene Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung Anspruch auf finanzielle
Sozialhilfe?

Grundsétzlich mussen sich volljahrige Menschen darauf
verweisen lassen, ihren notwendigen Unterhalt durch Er-
werbstatigkeit zu bestreiten. Konnen sie das nicht, so ist
zu unterscheiden, ob sie arbeitsuchend oder voll erwerbs-
gemindert sind. Diese Differenzierung ist maRgeblich fir
die Entscheidung, ob und welche Anspriiche die Betrof-
fenen gegeniiber dem Staat auf finanzielle Sicherstellung
der Existenzgrundlage haben.

Voll erwerbsgemindert sind Personen, die wegen
Krankheit oder Behinderung auf nicht absehbare Zeit
auBerstande sind, unter den blichen Bedingungen des
allgemeinen Arbeitsmarktes mindestens drei Stunden
taglich erwerbstatig zu sein, oder die wegen Art oder
Schwere der Behinderung gar nicht auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt tatig sein kénnen. 2¢ Die Beurteilung tber
eine dauerhafte volle Erwerbsminderung erfolgt immer
aufgrund einer gutachterlichen Einzelfallpriifung der me-
dizinischen Voraussetzungen.?” Der zustandige Trager der
Sozialhilfe ersucht in der Regel den zustindigen Trager
der Rentenversicherung, die medizinischen Voraussetzun-
gen zu prifen. Wenngleich dieser die teilweise oder volle
Erwerbsminderung prift, um die Voraussetzung fiir einen
Rentenanspruch zu ermitteln, so ist die Feststellung auch
fur andere Rechtsbereiche verbindlich.?®

Wird die volle oder teilweise Erwerbsminderung eines
Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
festgestellt, so kdnnen also zunachst Rentenanspriiche
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bestehen. Dies wird haufig nicht der Fall sein, weil die
Mindestversicherungsdauer als Voraussetzung fiir die
gesetzliche Rente schon nicht erfiillt ist. Besteht kein
Anspruch auf Leistungen der Rentenversicherung, ist
jedoch die volle Erwerbsminderung festgestellt worden,
so liegen die Voraussetzungen fiir Leistungen der Grund-
sicherung fir voll erwerbsgeminderte Menschen vor. Auf
dieser Grundlage werden Existenzsicherungsleistungen fir
den notwendigen Unterhalt einschlieRlich der Kosten der
Unterkunft gewahrt. Fiir die Betroffenen ist wichtig, dass
in diesem Fall unterhaltspflichtige Angehdrige nur dann in
die Verantwortung genommen werden, wenn sie (iber ein
Jahreseinkommen von Giber 100.000 Euro verfiigen.

Wird dagegen keine oder nur eine teilweise Erwerbsmin-
derung festgestellt, so steht die Person in rechtlichem
Sinne weiterhin in vollem oder beschranktem Umfang dem
allgemeinen Arbeitsmarkt zur Verfiigung. Hat sie tatsach-
lich keinen Arbeitsplatz, so kann sie Anspruch auf Leistun-
gen der Grundsicherung fir Arbeitsuchende nach dem SGB
IT haben. Die Zuordnung sollte bei Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-Storung kritisch hinterfragt wer-
den, da es in der Mehrzahl der Falle als aussichtslos gelten
dirfte, dass die Betroffenen auf Dauer einen Arbeitsplatz
auf dem ersten Arbeitsmarkt halten kénnen. Aufgrund der
geschadigten Exekutivfunktionen und der damit einher-
gehenden Notwendigkeit, die Betroffenen selbst bei der
Ausfiihrung von Routineaufgaben immer wieder (neu)
anzuleiten, erfiillen diese die Bedingungen des allgemei-
nen Arbeitsmarkts haufig nicht.

Wird dennoch die Zustdndigkeit der Grundsicherung fiir
Arbeitsuchende anerkannt, so ist dies insbesondere in
Bezug auf die im Rahmen der Leistungen des SGB II zur
Eingliederung in Arbeit abzuschliefenden Eingliederungs-
vereinbarung nach § 15 SGB II problematisch. VerstoRt

der Leistungsberechtigte gegen eine Auflage in der Ver-
einbarung, fiihrt dies zur Sanktionierung, d.h. zur Redu-
zierung der Leistungen. Je nach RegelverstoR kann dies in
erheblichen Umfang geschehen. Da die Reduzierung auch
nichtim Ermessen des Leistungstragers steht, werden bei
Menschen mit Fetaler Alkoholspektrum-Stérung Personen
sanktioniert, die tiber die sanktionsbelegten Regelversto e
haufig wenig bis kein Steuerungsvermégen haben. D. h., sie
werden fir ihre Erkrankung bestraft, ohne dass dies von den
Akteuren reflektiert wird oder von den Betroffenen wirklich
vermieden werden konnte. Noch problematischer ist, dass
der mit der Sanktionierung beabsichtigte erzieherische
Effekt® schadigungsbedingt nicht eintreten kann, denn das
Unvermdgen aus Fehlern zu lernen, zahlt zu den Kernsymp-
tomen der Behinderung.
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Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
Storung konnen haufig ihren Unterhalt nicht durch
kontinuierliche Erwerbstatigkeit sicherstellen. Zuver-
dienstmoglichkeiten beim Bezug von Grundsicherung
stellen fir sie eine wichtige Hilfe dar.

Was ist im Zusammenhang mit
Leistungen der Eingliederungs-
hilfe aufgrund einer Behinderung
durch eine Fetale Alkoholspekt-
rum-Stérung zu beachten?

Was ist Eingliederungshilfe?

Mit Eingliederungshilfe werden Leistungen fiir Men-
schen mit Behinderungen bezeichnet, die ihnen die
moglichst umfangliche Teilhabe an allen Lebensbe-
reichen der Gesellschaft ermdglichen sollen.

Spatestens seit dem Inkrafttreten der UN-Behinder-
tenrechtskonvention im Frithjahr 2009 bedeutet ein
umfanglicher Anspruch auf Eingliederungshilfe, dass
die Betroffenen das Recht auf Teilhabe an den Regel-
angeboten der Gemeinschaft haben und sie individu-
elle Férderung mit Blick auf ihre Beeintrachtigungen
erfahren. Dennoch stehen weiterhin die ,klassischen®
Angebote der Eingliederungshilfe in Form von For-
derkindergarten, Férderschulen und Werkstatten fiir
behinderte Menschen zur Verfligung. Betroffene und
ihre Angehdrigen haben mithin ein Wahlrecht in Bezug
auf die Frage, ob sie eine Fordereinrichtung oder eine
individuelle Férderung zur Teilhabe an Regelangeboten
in Anspruch nehmen wollen.

Voraussetzung einer jeglichen Teilhabeleistung ist,
dass der jeweilige Trager der Eingliederungshilfe die
Behinderung und die geeignete und notwendige Hilfe
verbindlich feststellt. Dabei ist er grundsatzlich nicht
an rechtliche Vorgaben gebunden, sondern das Gesetz
ermoglicht gerade eine absolut flexible und damit
passgenaue Hilfeleistung.
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Welche Leistungstréager erbringen die
Eingliederungshilfe?

Als Trager der Eingliederungshilfe kommen grundsatzlich
die gesetzlichen Krankenkassen, die Bundesagentur fir
Arbeit, die Trager der gesetzlichen Unfallversicherung,
die Trager der gesetzlichen Rentenversicherung und der
Alterssicherung der Landwirte, die Triger der Kriegsop-
ferversorgung und der Kriegsopferfiirsorge im Rahmen
des Rechts der sozialen Entschadigung bei Gesundheits-
schaden, die Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe und die
Trager der Sozialhilfe in Betracht.

Die Leistungen zur medizinischen Rehabilitation und die
Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben werden auf-
grund der besonderen Qualifizierung vor allem durch die
Trager der Krankenkassen und die Bundesagentur fiir Ar-
beit erbracht. Die Trager der Rentenversicherung stehen
fur beide dieser Leistungen zur Verfiigung, werden jedoch
im Fall der Fetalen Alkoholspektrum-Stérung selten in
der Zustdndigkeit stehen. Dies gilt ebenso fiir die Trager
der Unfallversicherung und die Trager der Kriegsopfer-
versorgung und Kriegsopferflirsorge.

Fiir die Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gesell-
schaft stehen in erster Linie die Trager der 6ffentlichen
Jugendhilfe und der Sozialhilfe in der Verantwortung.

Erhilt ein minderjdhriges Kind oder Jugendlicher mit
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung Eingliede-
rungshilfe vom Jugendamt oder vom Sozialamt?

Im Verhiltnis der Leistungen von Jugendhilfe und
Sozialhilfe ist die Kinder- und Jugendhilfe grundsétzlich
vorrangig zu erbringen (§ 10 Abs. 4 S. 1 SGB VIII). Eine
Ausnahme von diesem Grundsatz liegt bei den Teilhabe-
leistungen fiir Kinder bzw. Jugendliche vor, die von einer
korperlichen bzw. geistigen Behinderung betroffen bzw.
bedroht sind. Eingliederungshilfe fir diese Personen-
gruppe erbringt vorrangig der Sozialhilfetrager (§ 10 Abs.
4S.2 SGB VIII).

In der Rechtsprechung setzt sich die Tendenz durch, die
Zustandigkeit der Trager der Eingliederungshilfe nach
dem SGB XII auch dann anzunehmen, wenn im Falle
einer Mehrfachbehinderung zumindest auch eine geistige
oder korperliche Behinderung identifizierbar ist.3° In
diesem Fall ist ebenso die vorrangige Zustandigkeit der
Eingliederungshilfe des Sozialhilfetrdgers anzunehmen.*
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Die Zustandigkeitsbestimmung erfolgt weder nach dem
Anlass der konkreten Hilfe noch nach dem Schwerpunkt
der Behinderung.®?

Wenngleich die Zuordnung von Mehrfachbehinderungen
durch die Rechtsprechung hohere Klarheit gefunden hat,
so bleibt doch die Notwendigkeit bestehen, zwischen
seelischer Behinderung einerseits und korperlich/geisti-
ger Behinderung andererseits zu unterscheiden, um den
zustandigen Leistungstrager zu ermitteln.

Dabei ist zu betonen, dass diese Abgrenzung ausschlieflich
aufgrund der Zustandigkeitssplittung erforderlich ist und
- zumindest aus rechtlicher Sicht - keinerlei hilfebezoge-
nen Wert hat. Bei der Wahl der geeigneten Hilfe kommt
es darauf an, den sich aus der Teilhabebeeintrachtigung
ergebenden Bedarf méglichst konkret zu bestimmen, um
ihn dann so umfanglich wie méglich zu decken. Ob die
festgestellte Funktionsbeeintrachtigung dabei im seeli-
schen oder geistigen Bereich zu verorten ist, ist in diesem
Zusammenhang als rein theoretische Frage zu verstehen,
deren Beantwortung fiir die Forschung von Bedeutung
sein mag, die Qualitdt der Hilfe jedoch nicht dndert.

Fir die Ermittlung des zustiandigen Leistungstragers ist
jedoch die Kategorisierung der Behinderungsart zwingend
erforderlich. Wie bereits bei Frage ,Ist eine Fetale Alko-
holspektrum-Stérung mit einer geistigen Behinderung
gleichzusetzen?“ erdrtert, gilt dabei Folgendes: Geht eine
Fetale Alkoholspektrum-Stérung mit einem Intelligenz-
quotienten von unter 70 einher, so wird dies nach allge-
meinen Kriterien als geistige Behinderung beurteilt. In der
Folge ist der Trager der Sozialhilfe fiir die erforderlichen
Teilhabeleistungen grundsatzlich zustandig.

In der Praxis ist dies allerdings nicht immer selbstverstand-
lich, denn nicht selten nimmt der Trager der Sozialhilfe den
Standpunkt ein, dass erforderliche Hilfen den erzieheri-
schen Hilfen zuzuordnen sind und nicht zu den Teilhabe-
leistungen gehdren. Zwar besagt die aktuelle Rechtspre-
chung des Bundesverwaltungsgerichts ausdriicklich, dass
die Erbringung von Erziehungsleistungen als unstreitiger
Bestandteil auch von sozialhilferechtlicher Eingliede-
rungshilfe zu betrachten ist. Nichtsdestotrotz zeigt sich die
Praxis in dieser Frage immer wieder als schwierig und be-
stehen Leistungstrager auf einer Trennung von Erziehung
und Teilhabe als sozialrechtlichen Leistungsinhalten.

Prift man, was unter dem Begriff der Erziehung zu
verstehen ist, gelangt man zu der Definition, dass dies die
von bestimmten Normen gepragte Einlibung von Kindern
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und Jugendlichen in diejenigen emotionalen, charakter-
lichen, sozialen, intellektuellen, lebenspraktischen und
korperlichen Kompetenzen ist, die in einer gegebenen
Kultur bei allen Menschen vorausgesetzt werden. Teilha-
be bedeutet demgegeniiber nach der WHO-Definition
das ,Einbezogensein in eine Lebenssituation® Bei einem
Kind mit einer Behinderung bedeutet die Einbeziehung in
die ,Lebenssituation” Kindheit das Erlernen der vorge-
nannten Kulturtechniken. Soll die Teilhabe gelingen oder
zumindest so weit wie moglich realisiert werden, so muss
ein héherer Aufwand betrieben bzw. missen andere
didaktische Mittel eingesetzt werden als bei einem Kind
ohne Behinderung. Dieser deutlich héhere Aufwand ist
als Teilhabeleistung zu identifizieren, der sich von der Er-
ziehung des Kindes zwangslaufig gar nicht trennen ldsst.

Im Ergebnis ist die rechtliche Zuordnung der gesamten
Leistungsverantwortung an den Trager der Sozialhilfe
vorzunehmen, wenn bei einem Kind mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung eine Intelligenzminderung
mit einem Intelligenzquotienten von unter 70 festge-
stellt ist. Liegt der Wert dagegen darlber, so werden die
mit der Schadigung einhergehenden Verhaltensauffal-
ligkeiten und Stérungen dem Beeintrachtigungsbild der
seelischen Behinderung zugeordnet. In der Folge ist fir
diese Kinder und Jugendlichen der Trager der 6ffentli-
chen Jugendhilfe zustandig.

Die verfahrensrechtlich notwendige Zuordnung der
sachlichen Zustandigkeit entweder der Kinder- und
Jugendbhilfe oder der Sozialhilfe muss unter angemes-
sener Beachtung des Wohls der betroffenen Kinder und
Jugendlichen erfolgen.

In welchem Alter wechselt die Zustiandigkeit von der
Kinder- und Jugendhilfe zur Sozialhilfe?

Waurde ein Kind bzw. Jugendlicher unter den vorgenann-
ten Abgrenzungen im Verantwortungsbereich der Kinder-
und Jugendhilfe betreut, so ist der Trager der 6ffentlichen
Jugendbhilfe nicht selten bestrebt, seine Leistungspflicht
moglichst mit Volljahrigkeit der ihm anvertrauten jungen
Menschen zu beenden.

Der Ubergang sollte sich an den rechtlichen Grundlagen
und den nachsten Leistungszielen orientieren. Haufig
hat der Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe Giber Jahre
Leistungen erbracht, obwohl eine geistige oder kérper-
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liche Behinderung vorliegt. In diesem Fall hatte er die
Zustandigkeit schon immer an den Trager der Sozialhilfe
abgeben kénnen. Wartet er damit bis zur Volljahrigkeit ist
dies angesichts der Zasur, die die Volljahrigkeit fiir jede
Biografie in der Regel bedeutet, sinnvoll.

Wurde jedoch die Leistung fiir ein seelisch behindertes
Kind bzw. seelisch behinderten Jugendlichen erbracht,
so wird auch nach Eintritt der Volljahrigkeit ein vorrangi-
ger Leistungsanspruch gegeniiber dem Trager der 6ffent-
lichen Jugendhilfe auf Hilfe fiir junge Volljdhrige

(§ 41 SGB VIII) bestehen.

Den Bedarf der jungen Menschen nach lebenspraktischer
Unterstiitzung zu decken, um insbesondere die Schritte
der Berufsausbildung und des Wohnens auflerhalb der
(Pflege-, Adoptiv-)Familie bzw. auRerhalb der stationa-
ren Heimeinrichtung erfolgreich vollziehen zu kénnen,
zdhlt zu den klassischen Leistungen der Hilfe fiir junge
Volljahrige. Danach soll einem jungen Volljahrigen Hilfe
fur die Personlichkeitsentwicklung und zu einer eigenver-
antwortlichen Lebensfiihrung gewéhrt werden, wenn und
solange die Hilfe aufgrund der individuellen Situation des
jungen Menschen notwendig ist.

Hier ergibt sich das Problem, dass die Trager der 6ffentli-
chen Jugendbhilfe ihre Unzustdndigkeit haufig mit der Be-
griindung erklaren, dass die erforderliche Erfolgsaussicht
der Hilfe nicht prognostiziert werden kénne. Damit 6ffnet
sich ein Dilemma, das insbesondere die Hilfeleistung
zwischen Kinder- und Jugendhilfe und Sozialhilfe betrifft.
So ist fiir die Frage der Eignung der Leistung der Kinder
und Jugendhilfe tatsachlich die Prognose erforderlich,

ob wahrend der Dauer der Zustandigkeit wenigstens be-
stimmte Ziele erreicht werden kdnnen. Gleichzeitig muss
anerkannt werden, dass es sich bei der Fetalen Alkohol-
spektrum-Stérung um eine Beeintrachtigung handelt,

die zeitlebens vorliegen wird. Ist die Beeintrachtigung

so schwerwiegend, dass lebenslang Teilhabeleistungen
erforderlich sind, so bedeutet dies, dass in jedem Fall
nach Beendigung der Kinder- und Jugendhilfeleistung
ein Ubergang in den Leistungsbereich der Sozialhilfe er-
folgen muss. Die zustdndigen Trager sind in diesen Fallen
gehalten einen Ubergang zu vereinbaren, der den Zielen
der laufenden Hilfe nicht zuwider lauft.

Soweit eine Fetale Alkoholspektrum-Stérung als seeli-
sche Behinderung eindeutig diagnostiziert worden ist,
steht die Zustandigkeit der Sozialhilfe als Trager der
Eingliederungshilfe fir seelisch behinderte Erwachsene
auller Zweifel. Doch zeigt die Praxis, dass sich an dieser

23

Stelle Informationsdefizite bei den verantwortlichen
Tragern zulasten der Betroffenen bemerkbar machen.
Statt guter Ubergénge erleben die Betroffenen hiufig die
Ablehnung weiterfiihrender Leistungen auf Grundlage
der Eingliederungshilfe nach dem SGB XII. Ihre Defizite
werden als personliche Unzuldnglichkeiten und Verwei-
gerung stigmatisiert, nicht jedoch als seelische Behinde-
rung anerkannt, sodass ihr Scheitern in vermeintlich ei-
gener Verantwortung liegt und keinen Leistungsanspruch
auf die erforderliche Hilfe auslost.

Gerade junge Menschen mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stérung benétigen fiir einen erfolgreichen Ubergang
in das Erwachsenenleben eher intensivere Leistungen als
zuvor. In der Realitdt fallen sie jedoch gerade zu diesem
Zeitpunkt aufgrund der geschilderten Problematik leicht
aus allen Hilfebezligen heraus. Betroffenen und ihren
Angehorigen ist daher zu raten, die fachlich fundierte
Diagnose eines Experten fiir das Stérungsbild der Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung zu erzielen und den Leistungs-
tragern bekannt zu machen. Nur eine gute Kooperation
und wiederholte Aufklarung werden die geschilderten
Probleme auf Dauer iberwinden.

Ein Wechsel der ortlichen oder sachlichen Zustan-
digkeit von Tragern der Eingliederungshilfe muss
sich immer am Bedarf und am Wohl der Betroffenen
orientieren.

Wer stellt fest, ob aufgrund einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung ein Anspruch auf
Eingliederungshilfe besteht?

Der Leistungstrager ermittelt die Voraussetzungen
fur seine Leistungspflicht in eigener Verantwortung.
Zunichst wird er also feststellen miissen, ob eine
(wesentliche) Behinderung vorliegt oder droht.

Rechtsprechung hat wiederholt bestimmt, dass dem
rechtlichen Behinderungsbegriff eine Zweigliedrigkeit
innewohnt. So muss einerseits die Abweichung der kor-
perlichen, geistigen oder seelischen Funktionen von dem
fur das Lebensalter reguldren Zustand erfillt sein.® Diese
Priifung obliegt in aller Regel Arzten. Fiir die Eingliede-
rungshilfe, die durch die Tréger der Sozialhilfe erbracht
wird, ist die Diagnose durch einen Arzt/eine Arztin zwar
nicht gesetzlich vorgeschrieben, wird in der Regel aber
verlangt. Wird die Eingliederungshilfe als Leistung des
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Tragers der 6ffentlichen Jugendhilfe erbracht, so fordert
das Gesetz ausdricklich die Diagnose durch einen Arzt
fur Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie
oder einen Kinder- und Jugendpsychotherapeuten oder
einen Arzt oder einen psychologischen Psychotherapeu-
ten, der tiber besondere Erfahrungen auf dem Gebiet see-
lischer Stérungen bei Kindern und Jugendlichen verfiigt.
Auf Grundlage der Diagnose ist festzustellen, ob mit ihr
auch eine Beeintrachtigung der Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft einhergeht. Diese Aufgabe ist keine arztliche,
sondern eine sozialpddagogische. In der Kinder- und
Jugendbhilfe erfolgt die Feststellung durch die Fachkrafte
des offentlichen Tragers. In den Sozialdmtern besteht
dem gegeniiber kein Fachkraftegebot. Aus diesem Grund
werden die Feststellungen zur Teilhabebeeintrachtigung
haufig den Leistungserbringern — Heimeinrichtungen,
Werkstatten oder Ambulanten Diensten - Giberlassen.

Die Arztliche Diagnose und die sozialpidagogische
Feststellung der Teilhabebeeintrachtigung begriinden
und konkretisieren zusammen den Anspruch von Men-
schen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung auf
Leistungen der Eingliederungshilfe.

Welche Instrumente werden zur Feststellung der
Teilhabebeeintriachtigung verwandt?

In Deutschland gibt es bislang keine standardisierten
Verfahren, die fiir die Feststellung der Teilhabebeein-
trachtigung angewandt werden. Ob eine Teilhabebe-
eintrachtigung vorliegt, wird daher bislang in hochst
unterschiedlicher Weise festgestellt.

Die aktuelle Rechtsprechung zur Priifung der Teilha-
bebeeintrachtigung von Kindern mit seelischen Be-
eintrachtigungen besagt, dass sich das Bestehen einer
Teilhabestorung bei Kindern daran erkennen lasst, ob
die Einbindung eines Kindes in die zentralen Lebensbe-
reiche wie Familie, Schule und Peergroup erschwert ist
und ein Kind nur noch bedingt die Fahigkeit hat, sich in
diesen Bereichen alters angemessen selbst zu verwirk-
lichen und das bendétigte MalR an Wertschatzung und
Anerkennung zu erfahren.®*

Diese Kriterien stimmen mit weiteren zur Beurteilung der
Teilhabebeeintrachtigung erstellten (iberein, bei denen
geprift wird, ob folgende Beeintrachtigungen bereits
eingetreten sind oder erwartet werden®*:
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-+ Schéadigung der psychischen Gesundheit;

+ Beeintrachtigung der altersgemalen Autonomie;

- fiir den Betroffenen spiirbarer Ausschluss von alter-
sentsprechenden Beteiligungsmoglichkeiten;

» Reduzierung von Entwicklungsmoglichkeiten.

Wenngleich diese Kriterien fiir eine erste Beurteilung ge-
eignet sind, ob Teilhaberisiken bestehen, so kann auf ihrer
Grundlage nur schwerlich eine differenzierte Bedarfsfest-
stellung getroffen werden. Hier bedarf es standardisierter
Verfahren, die aktuell zumindest nicht flichendeckend in
Deutschland eingefihrt sind.*®

Eine Standardisierung kdnnte mit einer verbindlichen
Einfihrung der Internationalen Klassifikation der Funk-
tionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit bei Kindern
und Jugendlichen (ICF-CY)* bzw. der Internationalen
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit bei Erwachsenen (ICF) hergestellt werden.

Die ICF ist eine Klassifikation, mit welcher der Zustand
der funktionalen Gesundheit einer Person beschrie-

ben werden kann. Insbesondere ermdglicht sie es, das
positive und negative funktionale Bild einer Person in den
Bereichen der Funktionen und Strukturen des mensch-
lichen Organismus, der Tatigkeiten (Aktivitaten) aller Art
einer Person und ihrer Teilhabe an Lebensbereichen wie
z.B. Erwerbsleben, Erziehung/Bildung, Selbstversorgung
usw. vor dem Hintergrund méglicher Férderfaktoren und
Barrieren standardisiert zu dokumentieren.®

Das wichtigste Ziel der ICF ist, eine gemeinsame Sprache
fur die Beschreibung der funktionalen Gesundheit zur
Verfligung zu stellen, um die Kommunikation zwischen
Fachleuten im Gesundheits- und Sozialwesen, insbeson-
dere in der Rehabilitation zu verbessern.® Dariiber hinaus
stellt sie ein systematisches Verschliisselungssystem fiir
Gesundheitsinformationssysteme bereit und ermég-
licht Datenvergleiche zwischen Landern, Disziplinen

im Gesundheitswesen, Gesundheitsdiensten sowie im
Zeitverlauf.*°

Die Kodierung gilt allerdings als schwierig und zeitauf-
wandig, da stets vier Aspekte gleichzeitig zu beriicksich-
tigen sind. Aufgrund der ganzheitlichen Sichtweise, die
den Arbeitsansatz der ICF kennzeichnet, wird das Bild des
Menschen in seiner vollen Komplexitat, inklusive seiner
Rahmenbedingungen erfasst und dokumentiert. Das mag
in der ersten Betrachtung kompliziert erscheinen, kann
jedoch — mit einer entsprechenden Grundlagenschulung -
durchaus schnell in die Praxis eingebunden werden.



Besonderer Teil

Fir Menschen mit einer Fetalen Alkoholspektrum-
Stoérung sind als Lebensbereiche der allgemeinen und
besonderen interpersonellen Interaktionen und Bezie-
hungen insbesondere Erziehung und Bildung, Arbeit und
Beschaftigung, wirtschaftliches Leben, Gemeinschafts-,
soziales und staatsbiirgerliches Leben bedeutend und
sind regelhaft im Rahmen der Priifung nach ICF-CY zu
beriicksichtigen. SchlieRlich sind ebenfalls die Einwirkun-
gen folgender relevanter Umweltfaktoren regelhaft zu
bericksichtigen:

« Unterstlitzung und Beziehungen
« Einstellungen (Familie, Freunde, Fachleute)
+ Dienste, Systeme, Handlungsgrundsatze
- der sozialen Sicherheit
- der allgemeinen sozialen Unterstiitzung
- des Gesundheitswesens
- des Bildungs- und Ausbildungswesens
- des Arbeits- und Beschéaftigungswesens
- der Politik

Werden die jeweiligen Faktoren in die Priifung einbezo-
gen und bewertet, so ergibt sich ein differenziertes Bild
fur die Ermittlung der Teilhaberisiken und Bedarfe. Mit
dem Modell der ICF soll der Grad der Funktionsbeein-
trachtigung nachvollziehbar dargestellt und mit dem As-
pekt der Partizipation verkniipft werden, um die Schwere
der Teilhabebeeintrachtigungen zu erfassen.

Die Beeintrachtigung der Teilhabe sollte anhand er
ICF bzw. ICF-CY dargestellt werden.

Welche Schwierigkeiten sind bei der Prifung der
Teilhabebeeintriachtigung aufgrund einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung aus der Praxis bekannt?

Die Priifung der Teilhabebeeintrachtigung durch eine
Fetale Alkoholspektrum-Stérung obliegt den Fachkréften
des jeweiligen Leistungstragers vor Ort. Diese sind mit
den Auswirkungen der Fetalen Alkoholspektrum-Sté-
rung auf die Teilhabechancen der Betroffenen oft nicht
vertraut. Haufig wird die Teilhabebeeintrachtigung durch
eine Fetale Alkoholspektrum-Stérung deshalb selbst bei
korrekter Diagnose in weit geringerem Mal} eingeschatzt,
als sie sich tatsédchlich aus der Schadigung ergibt.
Urséchlich ist zumindest bei jugendlichen und alteren
Betroffenen die deutliche Diskrepanz zwischen ihrer
sprachlichen Gewandtheit (,Partytalker®) und ihrer
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fehlenden Alltagskompetenz und Realitatsprifung. Die
Betroffenen stellen sich und ihr Leben Dritten gegeniiber
haufig eloquent und gerne in leuchtenden Farben dar. Ist
ihr Gegeniiber nicht mit diesem Erscheinungsbild einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung vertraut und lasst sich
von dem ,,schonen Schein“ beeindrucken, so werden die
Kompetenzen und die Funktionsfahigkeit der Betroffenen
leicht deutlich zu hoch eingeschatzt.

Insbesondere dann, wenn die intellektuelle Leistungsfa-
higkeit tiber der Grenze zur geistigen Behinderung liegt,
werden die intellektuellen und kognitiven Kapazitaten
Uiberschatzt, da die Auswirkungen der gestérten Exeku-
tivfunktionen auf die Bildungsfahigkeit der Betroffenen
nicht ausreichend bericksichtigt werden.

Ebenso wird im Bereich der sozialen Teilhabe nicht
erkannt, dass sich die Betroffenen entgegen ihrer
Selbsteinschatzung haufig nicht mit Freunden umgeben,
sondern in eine Peergroup geraten, die dazu tendiert,
ihren Drang, sich beliebt zu machen, fiir eigene Zwecke
auszunutzen. So darf es geradezu als Merkmal einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung verstanden werden,
dass Betroffene delinquent werden. Dies hat héufig da-
mit zu tun, dass sie in ,schlechte Gesellschaft“ geraten,
weil diese sie mit ihren Eigenarten und Verhaltensauf-
falligkeiten eher annimmt.

Haufig wird nicht angemessen eingeordnet, dass die
hirnorganische Schadigung eine lebenslange irreversib-

le Beeintréchtigung in den Bereichen Aufmerksambkeit,
Gedachtnisfunktionen, Lernfdhigkeit, Exekutivfunktionen,
motorische und kognitive Funktionen und Verhaltensauf-
falligkeiten zur Folge hat. Dies fiihrt wiederum dazu, dass
das AusmaR der Beeintrachtigung aufgrund der zuneh-
menden Diskrepanz im Vergleich zur gesunden Gleich-
altrigengruppe von Lebensjahr zu Lebensjahr eher zu- als
abnimmt. Auch die zusatzlichen Schadigungen, die durch
Vernachldssigung oder Traumatisierung bei schwierigen
psychosozialen Ausgangsbedingungen zu verzeichnen
sind, werden haufig nicht ihrem tatsichlichen Ausmaf}
entsprechend eingeordnet. Tatsachlich potenzieren
solche Schadigungen die durch die hirnorganische
Schadigung hervorgerufenen Beeintrachtigungen negativ,
d.h. ein vorgeschadigtes Gehirn wird durch zusétzliche
psychosoziale Belastungen oder Traumata besonders
schwer beeintrachtigt.

Waurde keine Fetale Alkoholspektrum-Stérung, sondern
lediglich eine der gewohnlich auftretenden Komorbidita-
ten diagnostiziert, dann fihrt dies erst recht zur Annah-
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me, dass die Betroffenen bestimmte Anforderungen
erfillen konnen missten, da die bestehende Diagnose
nur geringere Beeintrachtigungen erklart. Dass dies
nicht der Fall ist, wird den Betroffenen gewisserma-
Ren persdnlich angekreidet. Sie werden flr verstockt,
unzuganglich, faul und unehrlich gehalten, ohne dass
erkannt wird, dass es ihnen schlicht an den Fahigkeiten
fehlt, die gestellte Anforderung bewiltigen zu kdnnen.
Ohne Diagnose kann die Schadigung durch eine Fetale
Alkoholspektrum-Stérung nicht als Entlastung erkannt
werden, was bei den Betroffenen zu immer wiederkeh-
renden Frustrationen fihrt.

Kurz gefasst:

Bei der Einschdtzung der Teilhabebeeintrachtigung
dirfen ausgepragte Kompetenzen in der Kommuni-
kation und bei der Selbstdarstellung nicht zu Fehlan-
nahmen fiihren. Negativ verstarkende Komorbiditaten
missen beriicksichtigt werden.

Welche Hilfen sind geeignet und erforderlich, um
einem Menschen mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stérung die Teilhabe am Leben in der Gemein-
schaft zu sichern?

Waurde die Diagnose mit der erforderlichen Expertise
gestellt, so ist damit erst die Grundvoraussetzung ge-
schaffen, geeignete Hilfen und Leistungen in Erwdgung
zu ziehen. Welche Hilfen und Leistungen konkret gewahrt
werden sollten, steht damit noch nicht fest, denn bislang
gibt es fiir den Umgang mit Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung noch keinerlei Standards.

Die Erfahrung lehrt, dass die Férderung von Menschen
mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung ihre Fahig-
keiten besser unter- als Uiberschatzen sollte. Eine bestan-
dige Uberforderung fiihrt bei den Betroffenen in beson-
ders gravierender Weise zu Frustration und Resignation,
da die Defizite schwer nachvollziehbar sind.

Gibt es Teilhabeleistungen fiir Kinder und Jugendliche
mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung, die ein
Leben mit Familie unterstiitzen kdnnen?

Der Alkoholkonsum der Mutter wéhrend der Schwan-
gerschaft kann mit einer Alkoholabhéangigkeit der Mutter
einhergehen. Selbst wenn der Alkoholkonsum nicht
aufgrund einer Suchterkrankung erfolgt, so korreliert der
Alkoholkonsum in der Schwangerschaft haufig mit sozia-
len oder psychischen Problemen der werdenden Mutter.
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Eine Suchterkrankung, der riskante Gebrauch von
Alkohol oder schwierige Lebensumstande sind in der
Regel kein temporares Problem, sondern bestehen nach
der Geburt des Kindes fort. Erschwerend kommt dann
hinzu, dass ein Kind, das mit einer Fetalen Alkohol-
spektrum-Storung geboren wird, ,,schwieriger” ist und
bleibt als ein gesundes Kind. Die Schadigungen des
Kindes gehen mit Beeintrdachtigungen einher, die fir die
Erziehungsverantwortlichen in der Regel eine erhebliche
Herausforderung darstellen. Dies gilt umso mehr, wenn
diese iber den Grund der Verhaltensauffalligkeiten des
Kindes im Unklaren sind.*

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass ein Kind mit
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung mit deutlich
erhéhtem erzieherischem und pflegerischem Bedarf
haufig in eine Familie mit eingeschrankten Erziehungs-
kompetenzen geboren wird.** Diese fatale Kombination
setzt sich nicht selten darin fort, dass die erforder-
liche Unterstiitzung und Hilfe gerade nicht gesucht
wird. Nicht nur die erzieherischen Probleme mit dem
Kind fihren zu Schamgefiihlen und Abwehr, sondern
auch das Alkoholproblem selber soll moglichst nicht
offenkundig werden. Ergebnis dieser Konstellation
kann sein, dass die betroffenen Kinder in ihren ersten
Lebensmonaten oder gar -jahren Erfahrungen von
fehlender Forderung, mangelhafter Pflege und Erzie-
hung bis hin zur Vernachladssigung und Misshandlung
machen, die sie zusatzlich zu ihren angeborenen Be-
eintrachtigungen belasten und in ihren Entwicklungs-
moglichkeiten schadigen.*®

Diese Schilderung verdeutlicht, dass Kinder mit Fetaler
Alkoholspektrum-Stérung in ihrem Elternhaus oft nicht
die Erziehung erhalten bzw. erhalten kdnnen, die die
Sicherstellung des Kindeswohls gewahrleistet. Daraus
folgt, dass die Eltern entweder Anspruch auf intensive
Unterstiitzung und Begleitung bei der Ausiibung ihrer
erzieherischen Aufgabe haben oder darauf, dass ihr
Kind eine Erziehung auBerhalb des Elternhauses in einer
Pflegefamilie oder stationaren Einrichtung erhalt.*
Generell wird vermutet, dass mehr als 80 % aller von
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stoérung Betroffenen
nicht in der Ursprungsfamilie aufwachsen.*

Wiederum gilt, dass eine erfolgreiche Hilfe eine korrekte
Diagnose voraussetzt. Die Leistungen der Kinder- und
Jugendhilfe halten eine Vielfalt von Hilfen im Angebot,
die Eltern im Umgang mit beeintrachtigten Kindern
professionell unterstiitzen kdnnen. Ist der Verbleib
eines Kindes in seiner Herkunftsfamilie nicht méglich,
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so kann - je nach Zustandigkeit - der Trager der 6ffent-
lichen Jugendbhilfe oder der Sozialhilfe das Kind in eine
Pflegefamilie vermitteln.

Das Aufwachsen eines Kindes mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung in einer Pflege- oder Adop-
tivfamilie bedarf einer professionellen Begleitung.

Die Aufklarung und Fortbildung bzgl. der Beeintrach-
tigungen durch die Fetale Alkoholspektrum-Stérung
muss Bestandteil dieser Begleitung sein.

Welche Hilfen bieten sich im Kindergarten an?
Grundsatzlich gilt, dass in Deutschland ein Rechtsan-
spruch auf Forderung in Kindertagesbetreuung ab dem
2. Lebensjahr besteht. Der Anspruch auf Férderung in
Kindertagesbetreuung steht selbstverstandlich auch
einem Kind mit einer Behinderung in vollem Umfang zu.

Das Problem besteht allerdings darin, dass Kinder mit
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung in einer Regel-
kindertagesstatte haufig deutlich tiberfordert sind und
nicht bedarfsgerecht geférdert werden kénnen. Hilfe
kann in dieser Situation aufgrund des Anspruchs des
Kindes auf Teilhabeleistungen geleistet werden. Dieser
Anspruch ist im Einzelfall so auszugestalten, dass er dem
Bedarf des Kindes auf Teilhabe am Leben in der Gemein-
schaft so gerecht wie méglich wird.

Als Angebote stehen dafiir besondere Einrichtungen der
Tagesbetreuung fir Kinder mit Behinderungen als For-
derkindergarten zur Verfligung oder es kann ein integrati-
ver Kindergarten besucht werden, der den Vorstellungen
des Gesetzgebers in besonderer Weise entspricht (§ 22a
Abs. 4 SGB VIII). Daneben ist aber auch eine Teilhabe-
leistung denkbar, die den Besuch der Regelkinderta-
geseinrichtung ermoglichen soll. Soweit der Besuch der
Kindertageseinrichtung als Teilhabeleistung erforderlich
ist, liegt die Gewahrung im Zustandigkeitsbereich des
jeweiligen Tragers der Eingliederungshilfe. MaRgeblich
sind in diesem Bereich haufig die jeweiligen Gesetze auf
Landesebene.*

Zu beobachten ist, dass sich der Teilhabeanspruch
und der Anspruch eines Kindes mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung auf Férderung seiner al-
tersgerechten Entwicklung in einer Regeleinrichtung
jedenfalls nicht ohne zusétzliche intensive Férderung
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verwirklichen lassen. Die Férderung der ganzheitlichen
und altersgerechten Entwicklung von Kindern mit FASD
stoRt in einer Regeleinrichtung schon aufgrund der
GruppengroRe und der dann nicht ausreichenden indi-
viduellen Betreuung und Foérderung schnell an Grenzen.
In der Folge ist eine Integrationshilfe fir das Kind das
Mittel der Wahl, um das Kind in die Kita zu integrieren.
Nachteilig ist, dass einzelne Personen in der Regel nicht
Uber die Bandbreite von Kompetenzen verfiigen, die fir
eine moglichst ganzheitliche Férderung des betroffenen
Kindes erforderlich wére.

In einer heilpadagogischen Kindertageseinrichtung
bzw. einer Integrationskindertageseinrichtung kénnen
dagegen in der Regel interdisziplindre Leistungen fiir die
Kinder angeboten werden, weil dort eine Auswahl ver-
schiedener Fachkréfte zusammenarbeitet.*” Andererseits
tragen diese Einrichtungen leicht das Stigma einer
~Behinderteneinrichtung®, was mit dem Ansatz der
Inklusion, der mit Ratifizierung der UN-Behinderten-
rechtskonvention zum Programm der Behindertenhilfe
geworden ist, insbesondere im Bereich der Férderung
von Kindern in Kindertagesbetreuung unvereinbar
scheint, da sich im Vorschulalter eine gemeinsame For-
derung von Kindern mit und ohne Behinderung beson-
ders anbietet.

Abgesehen von dem Dilemma der Organisation und
Zustandigkeit kdnnen im Rahmen der Kindertagesfor-
derung eine Vielzahl spezifischer Eingliederungshilfen
erbracht werden, die dem Bereich der Férderung der
betroffenen Kinder angehdren. Hierzu gehéren insbe-
sondere Logo- und Ergotherapie, Krankengymnastik etc.

Kurz gefasst:

Bereits bei der Férderung in Kindertagesbetreuung
sollte ein multimodales nicht tiberforderndes
Entwicklungsprogramm beginnen.

Was ist bei der Beschulung von Kindern mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung zu beachten?

Wie die Leistungen der Kindertagesbetreuung grund-
satzlich allen Kindern offen stehen, so besteht auch die
Schulpflicht unabhangig davon, ob das schulpflichtige
Kind/der schulpflichtige Jugendliche von einer beson-
deren Beeintrachtigung betroffen ist. So sind Kinder/
Jugendliche mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
selbstverstandlich schulpflichtig.
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Die Schulpflicht besagt allerdings noch nichts dariiber,
an welchem Schultypus diese wahrgenommen wird.
Aufgrund des Leistungsgedankens, der die schulische
Férderung in der Regel dominiert, ist es einem von

einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung betroffenen
Kind oder Jugendlichen haufig nicht méglich, in einer
Regelschule erfolgreich mitzuhalten.*® Anders als noch
in der Kindertagesbetreuung bezieht sich die schulische
Forderung vorwiegend auf die Vermittlung von geistigen
Kenntnissen und Fahigkeiten. Da mit einer Fetalen Alko-
holspektrum-Storung haufig eine Intelligenzminderung
einhergeht, zeichnet sich schon aus diesem Grund ab,
dass die schulischen Ziele einer Regelschule von einem
Kind/Jugendlichen mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stérung haufig nicht erreicht werden kénnen.

Noch schwerwiegender ist allerdings, dass auch die-
jenigen von einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
betroffenen Kinder/Jugendlichen, deren Intelligenz-
quotient im Normbereich liegt, haufig als ,,Schulver-
sager” in der Regelschule enden. Kinder/Jugendliche
mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung kdnnen

oft nicht die schulische Laufbahn absolvieren, die ihrer
Intelligenz entspricht.* Die Beeintrachtigungen in spe-
zifischen Funktionsbereichen fiihren dazu, dass betrof-
fene Kinder/Jugendliche ihr intellektuelles Potenzial nur
unzureichend ausschépfen kdnnen. Integrative Denk-
prozesse, Abstraktionen, Symbolisationen, Erlernen von
Regeln und Erfassen von Sinnzusammenhangen oder
Konzeptbildungen sind bei Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung erschwert oder unmaglich.*
Haufig haben sie- ausgepragte Rechenschwachen®! und
es bestehen grofRe Schwierigkeiten mit Abstraktionen®?,
wie z.B. Zeit und Entfernungen, Ursache und Wirkung
oder der gedanklichen Ubertragung von einer Situation
auf eine andere. Steigen die intellektuellen Anforderung-
en wird dies haufig von emotionalem Stress begleitet.
Bei komplexer werdenden Aufgaben geraten die Kinder/
Jugendlichen schnell in Panik, was ihr intellektuelles
Aufnahmevermdogen erheblich oder véllig blockieren
kann.* Ohne Kenntnis der Zusammenhange wirken

die Kinder/Jugendlichen dann widerstindig und/oder
unmotiviert. Generell lasst sich feststellen, dass das
Arbeitstempo von Kindern/Jugendlichen mit einer Feta-
len Alkoholspektrum-Stérung sehr langsam ist und die
betroffenen Kinder/Jugendlichen in ihrer psycho-
emotionalen Reife deutlich verzdgert sind.*

Um in einer Regelschule zu bestehen, benétigen Kinder/
Jugendliche mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung
oft nahezu eine 1:1 Betreuung. Eine solche intensive
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Begleitung und Unterstiitzung kann als schulische In-
tegrationshilfe im Rahmen einer Leistung der Einglie-
derungshilfe gewahrt werden. Die schulische Integ-
rationshilfe muss im Arbeitsprozess die anstehenden
Aufgaben ,ibersetzen® fiir die emotionale Balance
der Kinder/Jugendlichen sorgen und sie zu stetigem
Arbeiten anhalten.

Der hohe Anteil an Kindern/Jugendlichen mit FASD
in Forderschulen ist vor allem kritisch hinsichtlich
der Inklusionsbestrebungen zu sehen. Ziel miisste
aus Sicht der Inklusion sein, Grundvoraussetzungen
zur Beschulung von Kindern mit Fetaler Alkohol-
spektrum-Stérung zu schaffen, die ihren spezifischen
Forderbedarfen gerecht werden.

Als Rahmenbedingung einer addaquaten Beschulung
ist die Kleinklasse als Standard zu empfehlen.> So
kénnen die festen Strukturen etabliert werden, die
Kinder und Jugendliche mit Fetaler Alkoholspekt-
rum-Stérung dringend bendtigen, um ihr intellektu-
elles Potenzial entfalten zu kénnen.*¢ Sie benétigen
zwingend ausreichend Zeit fiir die Automatisierung
von Funktionen. Werden die Besonderheiten dieser
Kinder und Jugendlichen beriicksichtigt, werden viele
von ihnen in der Lage sein, einen Schulabschluss
erfolgreich zu meistern.

Im inklusiven Konzept bietet sich bisher als Alterna-
tive zur Férderung in Kleinklassen mit einem spezi-
fischen Angebot nur die schulische Integrationshilfe
an. Diese Teilhabeleistung hat allerdings den Nachteil,
dass die Kinder und Jugendlichen weiterhin dem
erhdhten Stresslevel eines groRen Klassenverbandes
ausgesetzt sind, in den sie sich integrieren sollen.
Dies beinhaltet die Gefahr der psychisch-emotionalen
Uberforderung.

Schulen sind aktuell der Ort, an dem am meisten mit
dem Anspruch an eine inklusive Gesellschaft gerungen
wird. Mit der UN-Behindertenrechtskonvention wurde
der Anspruch ausdriicklich normiert. Spatestens seit
Erscheinen des ersten Staatenberichts wird sich dieser
Anspruch auch nicht mehr unter Hinweis auf die Ge-
setzgebungskompetenz der Lander abweisen lassen.
Dennoch existieren bisher wenige Konzepte fiir die
inklusive Beschulung von Kindern und Jugendlichen
mit Behinderungen. Dies betrifft Kinder und Jugend-
liche mit Fetaler Alkoholspektrum-Stérung besonders
oft, da bei ihnen noch dazu das Verstandnis fiir die
spezifische Form der Behinderung fehlt.
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Kinder mit einer Fetalen Alkoholspektrum-Storung
sollten erfahrungsgemaR eher eine ,,Stufe niedriger”
beschult werden als ihre Intelligenzdiagnostik ergibt.
Sie benotigen haufig eine schulische Integrationshilfe
zur ,Ubersetzung® der Aufgaben und zur Gewihrleis-
tung einer Auszeit in Stresssituationen.

Was ist bei Menschen mit einer Fetalen Alkohol-
spektrum-Stérung bei Hilfen fiir Ausbildung und
Beruf zu beachten?

Hat ein Jugendlicher mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stérung seine Schulbildung mit oder ohne Ab-
schluss beendet, so steht er vor der Aufgabe, den Schritt
zum Ubergang in das Erwerbsleben zu vollziehen. Eine
empirische Erhebung im Rahmen einer Langzeitstu-
die kam jedoch zu dem Ergebnis, dass nur 12 % aller
nachuntersuchten Patienten mit FASD einer regelma-
Rigen Berufstatigkeit nachgingen, wahrend 80 % nicht
in der Lage waren, sich aus eigener Berufstatigkeit zu
unterhalten.”’

Grund hierfir ist, dass sich die Betroffenen aufgrund
ihrer Einschrankungen nicht an die Bedingungen des
allgemeinen Arbeitsmarkts anpassen konnen. Wird der
Versuch unternommen, Betroffene ohne intensive Be-
gleitung auf einen Arbeitsplatz des allgemeinen Arbeits-
markts zu setzen, so wird dieser Versuch haufig allein
daran scheitern, dass eine von einer Fetalen Alkohol-
spektrum-Stérung betroffene Person nicht die Grund-
kompetenzen wie Plinktlichkeit, Zuverldssigkeit, Ehrgeiz
und Engagement erwerben kann, die fiir den beruflichen
Erfolg entscheidend sind. Die genannten Grundkompe-
tenzen setzen insbesondere intakte Exekutivfunktionen
- also die Fahigkeit zur Handlungssteuerung, Impuls-
kontrolle und Lernen aus Erfahrungen - voraus. Sind
diese gestort, so wird auch ein intensives Verhaltens-
training nicht zum gewd{nschten Erfolg fiihren.

Eine schwere Stérung der Exekutivfunktionen fihrt
daher in aller Regel zum Scheitern auf dem ersten Ar-
beitsmarkt. Diese Tendenz diirfte sich aktuell sogar noch
verstarken. Wahrend die allgemeine Arbeitslosigkeit zwi-
schen August 2009 und Mitte 2011 um 15 % gesunken
ist, hat sie sich in der gleichen Zeit bei den Schwerbehin-
derten um 7,6 % erhoht. Als Ursache fiir den gegenlaufi-
gen Trend wird die Kiirzung bei den arbeitsmarktpoliti-
schen Instrumenten ausgemacht.>®
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Soweit also reguldre Arbeitsmarktinstrumente nicht
oder nicht in angemessenem Umfang und ausreichen-
dem MaR zur Verfiigung stehen, um Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung den Einstieg in den
allgemeinen Arbeitsmarkt zu ermdéglichen, so bleibt
auch hier nur die Eingliederungshilfe, um den Anspruch
der Betroffenen auf Teilhabe zu gewdhrleisten. Dabei
zeigt sich allerdings, dass sich die Betroffenen haufig
subjektiv nicht so beeintrachtigt empfinden, dass sie

fur sich die geschiitzte Umgebung einer Werkstatt fir
behinderte Menschen als geeigneten Arbeitsplatz emp-
finden wiirden. Diesem Dilemma stehen bislang wenige
spezifische und erfolgversprechende Angebote der Ein-
gliederungshilfe zur Integration von Menschen mit einer
Fetalen Alkoholspektrum-Stérung auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt gegeniiber.

Dabei sind zwei Faktoren zu beriicksichtigen, die den
Zugang zum Ziel der Teilhabe am allgemeinen Arbeits-
markt erschweren. Zum einen macht es die spezifische
Beeintrachtigung durch eine Fetale Alkoholspektrum-
Storung schwer, fiir die Betroffenen einen geeigneten
Arbeitsplatz zu finden. Selbst wenn das professionelle
Helferumfeld ausreichend Kenntnisse besitzt, um fiir
diese Beeintrachtigungen Verstandnis aufzubringen,

so gilt dies nicht gleichermaRen fiir das Arbeitsumfeld,
in das die Betroffenen integriert werden sollen. Zum
anderen fokussieren die klassischen Teilhabeleistungen
fir den Bereich der Ausbildung und der Teilhabe am
Arbeitsleben entweder auf Werkstatten fiir behinderte
Menschen oder auf die Integration kérperlich behin-
derter Menschen in den allgemeinen Arbeitsmarkt.
Menschen mit Fetaler Alkoholspektrum-Storung fallen
insoweit in eine ,Grauzone®. Hier bedarf es dringend
zum einen der Anwendung bestehender Instrumente,
wie der unterstiitzten Beschaftigung oder dem Jobbud-
get, auf die Bedarfe von Menschen mit Fetaler Alkohol-
spektrum-Stérung und zum anderem eines weiteren
Ausbaus geeigneter Teilhabeangebote. Ziel muss dabei
jedenfalls zu Beginn einer MalRnahme eine intensive
personliche Begleitung des Betroffenen und eine umfas-
sende Aufklarung des Umfelds tber dessen spezifische
Beeintrachtigungen sein.

Obwohl die Trager der Grundsicherung fiir Arbeitsu-
chende aufgefordert sind, erwerbsfahige Hilfebedrftige
umfassend mit dem Ziel der Eingliederung in Arbeit und
Ausbildungsverhiltnisse zu unterstiitzen, erhalten die
meisten Jugendlichen und jungen Volljahrigen mit Feta-
ler Alkoholspektrum-Stérung keine addaquate Unterstiit-
zung zum Einstieg in den allgemeinen Arbeitsmarkt.
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Dabei hat der Gesetzgeber ausdriicklich klargestellt,
dass die Agentur fir Arbeit alle Einflussfaktoren fir die
berufliche Eingliederung zu beriicksichtigen und alle
erforderliche Unterstiitzung zu geben hat, die sich mit
den Grundsatzen der Sparsamkeit und Wirtschaftlich-
keit vereinbaren lasst. Hierzu gehort bei Bedarf auch
die intensive Betreuung. Die Pflicht zur umfassenden
Unterstiitzung umschlieRt deshalb grundsatzlich

auch das Erreichen vorgeschalteter Teilziele, die auf
Probleme im Bereich der individuellen Lebenssitua-
tion reagieren und auf die Beseitigung vermittlungs-
hemmender oder -erschwerender Faktoren gerichtet
sind (z.B. Uberwindung von Alkoholproblemen oder
Wohnungslosigkeit).

Im Bereich der beruflichen Teilhabe missen die
spezifischen Probleme von Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung Beriicksichtigung finden.
Betroffene scheitern haufig an fir sie unerfiillbaren
Aufgaben.

Welche Unterstlitzung benotigen Menschen mit
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung im Bereich
Wohnen?

Menschen mit Fetaler Alkoholspektrum-Stérung sind
in der Ubergangsphase ins Erwachsenenalter beson-
ders vulnerabel. Beim Ubergang in die Selbststin-
digkeit oder Auszug aus der geschiitzten Umgebung
wie Pflege-, Adoptivfamilie oder familienanaloger
Heimeinrichtung bewirkt das Wegfallen einer ver-
standnisvollen und prasenten Bezugspersonen eine
Verstdrkung der bestehenden Orientierungslosigkeit.
Betroffene bendétigen Anleitung, Beaufsichtigung und
permanenten ,,AnstoR*, um eine Tagesstruktur auf-
stellen und einhalten zu kénnen.*®* AuRerdem besteht
aufgrund ihrer Verhaltensauffilligkeiten bei hoher
Stressintoleranz eine verminderte Gruppenfahigkeit.

Ihnen steht damit auf Grundlage einer individuellen
Bedarfsermittlung ein intensiv betreutes Einzelwoh-
nen oder eine betreute Wohnform als Teilhabeleistung
grundsitzlich als Anspruch der Eingliederungshilfe
nach § 53 SGB XII oder (§ 41 i.V.m.) § 35a SGB VIII zur
Verfligung. Dabei ist die Prognose fir eine Verselbst-
standigung in einer erheblichen Zahl der Fille eher
negativ einzuschatzen. Der Bedarf an Eingliederungs-
hilfe besteht vielmehr iberwiegend lebenslang.
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Diese Feststellung fiihrt zu zusatzlichen Problemen bei
der Leistungsgewdhrung, denn haufig fallt der Beginn
der erforderlichen Hilfe mit einem Wechsel des Leis-
tungstragers zusammen (vgl. Frage ,Erhalt ein min-
derjahriges Kind oder Jugendlicher mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung Eingliederungshilfe vom
Jugendamt oder vom Sozialamt?“). War im Kinder- und
Jugendalter der Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe fir
die Eingliederungshilfe nach § 35a SGB VIII verant-
wortlich, so wird mit Erreichen der Volljihrigkeit die
Eingliederungshilfe in Verbindung mit dem Anspruch der
Hilfe fir junge Volljahrige nach § 41 SGB VIII gewahrt.
Diese Hilfe wird jedoch nur dann als geeignet angesehen,
wenn sie sich dem Ziel der Verselbstandigung jedenfalls
anndhert.

Beendet die Kinder- und Jugendhilfe ihre Zustandigkeit,
so muss der Trager der Sozialhilfe die Leistung nach

§ 53 SGB XII Gibernehmen. Erfolgt keine gute Koopera-
tion zwischen den beiden Leistungstridgern und besteht
dariliber hinaus Unklarheit beim in die Zustandigkeit ein-
tretenden Sozialhilfetrager iber die Bedeutung von FASD
fur die Perspektive einer Verselbstandigung, so fiihrt dies
in der Regel zu erheblichen Schwierigkeiten.

Dies wird durch die Instrumente zur Feststellung des
Hilfebedarfs im betreuten Wohnen verstarkt. Selbst
standardisierte Verfahren zur Feststellung des Teil-
habebedarfs wie bspw. die weit verbreiteten ,,Metzler-
Bogen“ bilden den spezifisch hohen Betreuungsbedarf
nur unzureichend ab.®® D. h. insbesondere bei einem
Zustandigkeitswechsel kommt es erneut darauf an,

dass die Teilhabebeeintrachtigungen und die sich daraus
ergebenden Hilfebedarfe sorgfaltig und mit der notwen-
digen Kompetenz festgestellt werden.

Junge Volljahrige mit einer Fetalen Alkoholspekt-
rum-Stérung wollen den Schritt in ein moglichst selbst-
bestimmtes Wohnen vollziehen. Ihre Beeintrachtigung
stellt dabei ein erhebliches Hindernis dar. Die klassische
Situation eines jungen Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stoérung beim Versuch des unbetreu-
ten selbststandigen Wohnens sieht so aus, dass er mit
Aufgaben, wie der Mietliberweisung, dem regelmafRigen
Putzen der Wohnung, der Selbstverpflegung und den
Aufrechterhalten sozialer Kontakte zunehmend iber-
fordert ist. Am Ende flieht er aus einer véllig vermiillten
Wohnung, wird gekiindigt oder ,freiwillig“ obdachlos.
Untersuchungen zeigen, dass ein groRer Anteil der von
einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung Betroffenen
nicht selbstidndig leben kann.
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Der Bedarf nach einem betreuten Wohnen ist eklatant,
wird haufig jedoch nicht mit der Diagnose der Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung in Verbindung gebracht. Dies
flhrt wiederum dazu, dass es bis heute nur qualitativ und
quantitativ unzureichende Angebote im Bereich des be-
treuten Wohnens fiir Menschen mit Fetaler Alkoholspek-
trum-Stérung gibt. Diese bendtigen in der Regel eine le-
benslange intensive Begleitung und im besten Fall einen
schrittweisen Verselbststandigungsprozess, der kleinste
Entwicklungsschritte anerkennt, aber auch die Tatsache,
dass von einer ,Nachreifung® nur sehr bedingt auszuge-
hen ist. Auch wenn ein Zustand besteht bzw. erreicht ist,
der eine ambulant betreute Wohnform zur realistischen
Alternative macht, so muss in der Regel erkannt werden,
dass auch im ambulanten Bereich ein MindestmaR an
Betreuung und Begleitung erforderlich bleiben wird.

Fir volljahrige Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung besteht ein Mangel an
den erforderlichen spezialisierten hochfrequent
betreuten Wohnméglichkeiten.

Gibt es Leistungen, wenn Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung Unterstiitzung im Freizeit-
bereich benétigen?

Die Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft im Freizeitbe-
reich wird mit Inkrafttreten der UN-Behindertenrechts-
konvention besonders gestarkt. Artikel 30 der UN-Behin-
dertenrechtskonvention fordert die Teilhabe am kulturellen
Leben sowie an Erholung, Freizeit und Sport von Men-
schen, die von Behinderung betroffen oder bedroht sind.

Diesem Anspruch stehen bei den von einer Fetalen Al-
koholspektrum-Stérung Betroffenen Menschen gegen-
Uber, die als initiativlos, antriebsarm und wenig motiviert
beschrieben werden.®* AuRerdem sind sie in ihrer Bezie-
hungsfahigkeit in der Regel stark beeintrachtigt. Men-
schen mit Fetaler Alkoholspektrum-Stérung zeichnet aus,
dass sie gefallen wollen.®? Als geradezu symptomatisch
kann dabei gewertet werden, dass insbesondere Jugend-
liche und Heranwachsende mit Fetaler Alkoholspekt-
rum-Stérung immer wieder in Peergroups geraten, die als
schlechter Einfluss gewertet werden diirften.® Betroffene
weisen eine hohe Neigung zur Straffilligkeit auf. Die Be-
gehung von Delikten weist weniger auf eine hohe krimi-
nelle Energie hin, als auf ihr Unvermdgen, aus Fehlern zu
lernen und die Bedeutung ihres Tuns in vollem AusmaR zu
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begreifen. Wahrend die anderen straffrei ,davonkommen,
weil sie nicht erwischt werden, haben junge Menschen mit
Fetaler Alkoholspektrum-Stérung die besten Chancen bei
der Begehung von Straftaten auch entdeckt zu werden. Es
zeichnet sie Ubrigens aus, dass die von ihnen begangenen
Delikte in der Regel keine Steigerung erfahren. Sie werden
also immer wieder bei der ,gleichen Dummbheit“ ertappt,
was allerdings nicht zu mehr, sondern eher zu weniger
Verstandnis bei den Strafverfolgungsorganen fiihrt. Diese
spezifische Problematik zeigt, dass sinnvolle, struk-
turgebende Angebote im Freizeitbereich fiir sie eine
wichtige Bedeutung haben - nicht nur sollen sie den
Betroffenen die Moglichkeit verschaffen, ihre Freizeit
erfiillt zu verbringen, sondern entsprechende Angebote
konnen zugleich als Pravention vor Delinquenz verstan-
den werden.

Mit Blick auf Artikel 30 der UN-Behindertenkonvention
steht fest, dass Teilhabeleistungen fir Betroffene auch
im Freizeitbereich zur Verfiigung stehen missen. Wie-
derum ist es also weniger eine Rechts-, als eine Frage
der Umsetzung des Rechts in der Praxis, ob geeignete
Angebote tatsdchlich vorgehalten werden und fiir die
Betroffenen erreichbar sind. Auch hier gilt, dass Regel-
angebote im Freizeitbereich fir Betroffene kaum ohne
personliche Unterstiitzung in Anspruch genommen
werden kdnnen. Die Betroffenen fallen im Freizeit-
bereich wie schon in Kindergarten, Schule und Ausbil-
dung in einer Weise auf, die schnell zu ihrem Ausschluss
fuhrt. Sie fallen negativ auf und werden fiir unbelehr-
bar gehalten, ohne zu verstehen, dass sie tatsichlich
schlicht nicht in der Lage sind, Giber Erfahrung zu lernen.
Dies fuihrt dazu, dass sie auch bei der Teilnahme an
Regelangeboten im Freizeitbereich eine individuelle
Unterstiitzung brauchen, die ihnen eine erfolgreiche
Teilhabe Gberhaupt ermdglicht. Spezifische Angebote
fir Menschen mit Fetaler Alkoholspektrum-Stérung

fur den Freizeitbereich gibt es nicht und auch hier sind
wieder die Angebote fiir Menschen mit anderen Formen
der Behinderung in der Regel fiir Menschen mit Fetaler
Alkoholspektrum-Stérung ungeeignet.

Kurz gefasst:

Die Teilhabe von Menschen mit einer Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung an Aktivitdten im
Freizeitbereich ist aufgrund ihrer Verhaltensauf-
falligkeiten und besonderen Eigenschaften oft
erheblich erschwert. Passgenaue Hilfen gehéren zum
Leistungsspektrum der Eingliederungshilfe.
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