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➢ Was ist FASD ? – Geschichte, Häufigkeit, 

Erscheinungsformen Häufigkeit

➢ Probleme der Sichtbarkeit - Warum ist das Thema 

bisher kaum bearbeitet ?

➢ Perspektive des Vereins FASD Deutschland e.V. resp. 

der Vereinsmitglieder und die Paradigmen der 80er 

➢ Problemskizze und Ausblick
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Was bedeutet FASD ? 

Fetal Alcohol Spectrum Disorder – Fetale Alkoholspektrumstörungen

ICD Q86.0 - Alkoholembryopathie

Schädigungen / Symptome

➢ Schädigungen des Fötus/Embryos durch das Zellgift Alkohol

➢ Abhängigkeit von Reifestadium, Alkoholmenge und individueller Disposition weitere körperliche und kognitive 

Entwicklungsstörungen. 

➢ Sie sind charakterisiert durch physische und mentale Störungen sowie Verhaltens- und Lernauffälligkeiten, die ein Leben lang 

bestehen können

➢ IQ im Durchschnitt 75,2, aber es gibt auch hier erhebliche Abweichungen und nur bedingt relevant

➢ ZNS-Auffälligkeiten (Intelligenzminderung, globale Entwicklungsverzögerung, Auffälligkeiten in Sprachentwicklung, 

Epilepsie, Feinmotorik, Wahrnehmung, Lern/ Merkfähigkeit)

➢ Die Schäden des zentralen Nervensystems sind ursächlich bedingt durch eine deutliche Reduktion der Neurone im 

Frontallappen des Gehirns. Dieser Bereich steuert die Ausführungen von Bewegungen, ist zuständig für die 

Exekutivfunktionen.

➢ Das Hauptproblem bei Menschen mit FASD ist die Beeinträchtigung der Exekutivfunktionen

Netzwerk Personzentriertes Arbeiten – 21.10.21 



Was sind die Exekutiven Funktionen : 

• das Setzen von Zielen

• strategische Handlungsplanung zur Erreichung dieser Ziele,

• Einkalkulieren von Hindernissen auf dem Weg dahin, 

• Entscheidung für Prioritäten,

• Selbstkontrolle (Impulskontrolle und Emotionsregulation),

• das Arbeitsgedächtnis

• bewusste Aufmerksamkeitssteuerung,

• zielgerichtetes Beginnen, Koordinieren und Sequenzieren von Handlungen,

• motorische Umsetzung, 

• Beobachtung der (Handlungs-)ergebnisse und Selbstkorrektur. 

(aus Wikipedia)
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Zu erwartendes Verhalten eines 18-jährigen mit FASD
adaptiert nach: Streißguth, Clarren et. al. 

SPRACHE 
wie ein 20-jähriger

Lesen
wie ein 16-jähriger

Zeit / Geld / Mathe
wie ein 8-jähriger

Fähigkeiten des täglichen Lebens 
wie ein 11-jähriger

Soziale Fähigkeiten
wie ein 7-jähriger

Verständnis/ seelische Reife

wie ein 6-jähriger
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Kurze Geschichte der wissenschaftlichen Bearbeitung

Erste Veröffentlichungen in der 1970er Jahren

1976 Weiterführung der Arbeit Majewskis. Entwicklung der Majewski-Skala  zur Diagnostik und Bewertung der „Alkohol-

Embryopathie“. 

1976  Brigitte Artikel „Alkohol – Verbrechen an Ungeborenen“

1994 Erste Veröffentlichung von Studien zu FASD findet sich im Deutschen Ärzteblatt

2013 Entwicklung der S-3 Leitlinie zur Diagnostik bei Kindern von Mirjam Landgraf 
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Zahlen / Relevanz

▪ FASD ist die häufigste, nicht genetisch bedingte Ursache einer geistigen und körperlichen Behinderung 

▪ Lt. BMG : Prävalenz von 1:70, d.h. 10000 Neugeborene pro Jahr in Deutschland

▪ Davon ca. 2000 mit Vollbild (1:330) 

▪ ca. 70-80 % der betroffenen Kinder leben nicht in der Herkunftsfamilie (?)

▪ Dunkelziffer hoch („Diagnose für zwei“)

▪ Hochgerechnet auf 70 Lebensjahre > 700.000 – 1.5 Mio (lt. FASD-Deutschland)

▪ Wenn man davon ausgeht, dass 75 -80 % der Betroffenen dauerhaft auf Unterstützung angewiesen 

sind, d.h. vermutlich zahlreiche Betroffene im System der Eingliederungshilfe

▪ Alkoholkonsum findet in jeder Gesellschaftsschicht statt, in „höheren“ Schichten jedoch weniger 

bemerkt

▪ Nur 2 von 10 Frauen trinken während der Schwangerschaft KEINEN Alkohol
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aus: https://www.paediatrieschweiz.ch/fetales-alkoholsyndrom/
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Erscheinungsformen von FAS

Vollbild FAS 

1. Wachstumsauffälligkeiten (Gewicht, Größe, BMI ≤ 10.Perzentile)

2. Faziale Auffä̈lligkeiten (Lidspalte, Philtrum, Oberlippe)

3. (funktionelle und/oder strukturelle) ZNS Auffälligkeiten (auch Epilepsie und Mikrocephalus)

4. Bestätigte oder nicht bestätigte intrauterine Alkohol-Exposition 

pFAS - partielles FAS

1. Faziale Auffälligkeiten (Lidspalte, Philtrum, Oberlippe)

2. (funktionelle und/oder strukturelle) ZNS Auffälligkeiten (auch Epilepsie)

3. Bestätigte (oder wahrscheinliche) intrauterine Alkohol-Exposition 

ARND – Alkohol Related Neurodevelopmental Disorders
1. (funktionelle und/oder strukturelle) ZNS Auffälligkeiten (auch Epilepsie)

2. Bestätigte intrauterine Alkohol-Exposition 
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FASD – Die nicht gestellte Diagnose

Warum ist das Thema bisher kaum bearbeitet ?

1. Unwissen und Irrtümer

- Betrifft nur Unterschichtfamilien

- nur bei häufigem/hohen Konsum 

- Die Betroffenen leben in Pflege-/Adoptivfamilien

2.   Die quantitative Dimension wird unterschätzt: lt. BMG mind. 10.000 Neugeborene Jahr!

3.   Tabuisierung und Stigmatisierung

- Diagnose für Zwei! 

- Alkohol ist hochakzeptiert

4.    Diagnostik und Abrechnungslogik 

S3 Leitlinie erst seit 2012 (und nur für Kinder)

Erwachsenendiagnostik in D nur an 4 Standorten möglich

Psychiatrie rechnet ab nach ICD DRGs (Diagnosis Related Groups / Fallpauschalen)

• FASD existiert nicht im Bereich der F-Diagnosen 

• ICD : Q 86.0 Alkoholembryopathie

5.    Neuropsychologische Funktionen versus IQ 

• Zugang zur Eingliederungshilfe IQ < 70

• ICF als geeignetere Beschreibung der Einschränkungen
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Ebenen der (Un-)Bekanntheit selbst in Fachkreisen 
von Medizin, (Heil-)Pädagogik, Psychologie

Verleugnung / Verdrängung

Dimension nicht bekannt 

Reduzierung auf die “optischen“ Kriterien

gar nicht bekannt
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FASD-
Deutschland: 

Pflege--Kinder/ 
Jugendhilfe

FASD – Problem der Diagnostik und Bekanntheit

Andreas Trümper

Immer zusätzliche 
Traumata (PTBS), 
Bindungsstörung, 
weitere 
Schädigungen
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FASD und Heilpädagogik 

Aus: Ernst Wüllenweber,  2012, S.164 „Aber so richtig 
behindert, wie die hier so tun, bin ich nicht, ich bin eigentlich 
normal.“ 
2012 S. 164
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Die Sichtweise des Vereins FASD Deutschland e.V.

Quelle: http://www.fasd-deutschland.de/leben-mit-fasd/fasd-bei-erwachsenen.html
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Zum Vergleich (aus dem „Enzyklopädischen Handbuch der 

Heilpädagogik, 1969, zitiert nach W. Jantzen, Uni Bremen)
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“... Imbezille können nur in speziellen Sonderschulen für geistig Behinderte adäquat beschult 
werden. Die Richtung der Förderung ist auf das Praktische ausgerichtet. Ihr seelisch-geistiger 
Rückstand gegenüber Nichtbehinderten beträgt etwa ein bis zwei Drittel. Bei der Idiotie liegt in 
der Regel völlige Bildungsunfähigkeit vor. ... In leichteren Fällen lernen die Kranken im 
Telegrammstil sprechen und können auch zu einfachsten Diensten  ́erzogen` werden” (Arns 
et.al., a.a.0., S. 216,). 

Die Prognose wird somit zur Mittlerin und Ü̈bersetzerin des psychiatrischen Wissens. Sie öffnet 
dem Wissen die Möglichkeit, sich an Handlungsfelder anzukoppeln und sie zu überlagern, 
indem sie das Ausmaß der Entwicklungsmöglichkeiten mittels negativer Beschreibungen 
festlegt und Aussagen über Art und Weise der Förderung, der Therapie und der Familien- bzw. 
Heimbetreuung macht. 
Dies hat z.B. familial weitreichende Folgen. In der Familie - für das Kind der wichtigste Ort -
begegnet man diesem in der Regel mit einer positiven Erwartungshaltung. Es wird zum Trä-
ger von Wünschen und zum Garant einer glücklichen Zukunft. Man freut sich über sein Kön-
nen, seine Fortschritte und ist bereit, ihm bei der Eroberung der Welt zu helfen. 

Konträr zu dieser optimistisch eingestellten Lebenswelt steht die Psychiatrie mit ihrer defekt-
orientierten, pessimistischen Sichtweise eines benachteiligten Kindes und überschattet als 
potentielle Bedrohung das Leben aller einmal in Verdacht geratenen Kinder 

Aus: J. Elbert, Formierungsprozesse und Akte der Gegenwehr, 1982

Zum Problem der Zuschreibung
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S. Weidling: „FASD und Selbstbestimmung – (wie) geht das?“ 

Veröffentlicht im Tagungsband „FASD – mittendrin statt außen vor!“, der 20. FASD-

Fachtagung, 2018, Schulz-Kirchner-Verlag, S. 65)
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“In der FASD-Fachwelt ist die Diskussion dieses Themas überflüssig. Der Umfang  
der Unterstützung folgt nach Auffassung von FASD-Experten zwangsläufig den  
Einschränkungen aufgrund der Krankheitssymptome. Abschließend feststellend  
heißt es in einer FASD-Broschüre: „Ihre Redegewandtheit und ihre 
Selbstüberschätzung täuschen über ihr Unvermögen hinweg, ihr Leben 
selbstbestimmt in die  Hand zu nehmen“ oder auf einer FASD-Internetseite: „Wir 
werden den Erwachsenen [mit FASD] angemessene Ziele setzen, basierend auf 
folgender Priorität: zuerst  Sicherheit, danach Gesundheit und dann Freiheit. Wir 
werden der Versuchung  (dem Druck der Leute um uns) widerstehen, den 
Erwachsenen mit FASD (die einen Entwicklungsstand eines 6-Jährigen haben 
könnten) die gleiche Unabhängigkeit zu gewähren, die wir Nichtbehinderten 
zukommen lassen. Wenn wir ihnen zu  viele Freiheiten lassen, kommen sie in […] 
Gefahr verhaftet, drogenabhängig, verletzt oder ermordet zu werden. Dann 
haben sie keine Freiheit mehr.“
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„Ihre Erziehungshaltung wird nun weitgehend von dem in den Institutionen zum Wirken gebrachten Wissen 
bestimmt. Experten, Pädagogen und Vereine wie die Lebenshilfe vermitteln den Eltern die ́richtigen` 
Erziehungsprogramme. Die Leitlinie dieser Programme ist eine an der lebenslangen Schutz- und 
Pflegebedürftigkeit orientierte lebenslange Verantwortung für den ́Behinderten`, für den z.B. rechtlich 
gesicherte Volljährigkeit und Eigenverantwortlichkeit zwar formal, nicht aber in der Praxis existieren. 
Diese Maßnahmen, angefangen bei der Diagnose, erheben alle den Anspruch für die optimale Entwicklung 
des ́Erkannten` Sorge zu tragen. Bereits die Diagnostizierung als  ́Geistigbehinderter` und die Vermittlung 
erreichen den gegenteiligen Effekt. Sie behindern das Kind.“ 

Aus: J. Elbert, Formierungsprozesse und Akte der Gegenwehr, 1982

Dies steht in deutlichem Gegensatz zum 
Personzentrierten Ansatz nach M. Pörtner
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Problemskizze 

➢ die „klassische“ Heilpädagogik ignoriert (?) das Thema FASD

➢ ähnliches gilt für weite Teile von Medizin, v.a. (Erwachsenen-)Psychiatrie und notwendige 
therapeutische Angebote

➢ durch die Reduzierung der Thematik auf „diagnostizierte“ Betroffene und v.a. Kinder aus   
Pflege-/Adoptivfamilien, wird die Relevanz erheblich reduziert, was wiederum dazu führt, 
dass eine fachliche Bearbeitung des Themas unterbleibt

➢ die unterschiedlichen Systeme JUGENDHILFE und EINGLIEDERUNGSHILFE prallen
aufeinander

➢ diese Begrenzung der Perspektive führt mglw. dazu, dass sich ein begrenztes Bild auf  
FASD verfestigt

➢ Rückkehr zur defekt-/bzw. defizitorientierten Betrachtung der Behinderung

➢ die vielfach gesellschaftlich unbemerkten Entwicklungen der Behindertenhilfe der 
vergangenen 30 Jahre sind auch bei den betroffenen Eltern unbekannt . 
Stichworte „Aktion Sorgenkind“, UN-BRK, Inklusion und natürlich auch 
Personzentrierung

➢ der fachliche Diskurs wird vorrangig den Nichtfachkräften überlassen
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Vielen Dank für die Aufmerksamkeit

Rückfragen ???

Andreas Trümper
LVR-Verbund HPH
andreas.truemper@lvr.de
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