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Geleitwort 
Liebe Leserinnen und Leser, 
erfreulicherweise nimmt allmählich das Bewusstsein in der Gesellschaft dafür zu, 
welche dramatischen, lebenslangen Folgen Alkoholkonsum während der Schwan-
gerschaft für Kinder haben kann. Denn in dieser Zeit führt nur der absolute Alko-
holverzicht zur Vermeidung von Alkoholschäden, von denen jährlich 4.000–10.000 
Neugeborene betroffen sind. In der Diagnostik sind wir schon ein gutes Stück weiter 
gekommen. Auch die Hilfen für die von FAS oder FASD Betroffenen haben sich ver-
bessert. Aber wir dürfen nicht darüber hinwegsehen, dass noch viel zu tun ist; dies 
gilt insbesondere für frühzeitige Diagnose, die erforderlichen Hilfen und die Integra-
tion der Betroffenen ins Arbeitsleben und im Bereich Wohnen.

Inzwischen wissen wir, dass selbst ein großer Teil der intensiv geförderten Kinder 
mit FAS oder FASD als Erwachsene Alkohol-/Drogenmissbrauch oder Suchtstörungen 
entwickeln. Diese besondere Situation stellt viele Helfer in den verschiedenen Hilfe-
systemen – wie der Sucht- und Eingliederungshilfe – vor große Herausforderungen, 
denn ihnen fehlt oft noch das Wissen über das Verhalten von Menschen mit FAS oder 
FASD und dementsprechend die Erfahrung, wie diese Menschen gefördert werden 
können. 

Hierzu liefert das vorliegende Buch, das als Hand- und Arbeitsbuch gedacht ist,  
einen wertvollen Beitrag. Es stellt systematisch die Erfahrung und das Wissen von 
nationalen und internationalen Experten zusammen, die sich seit langem mit FAS-
Betroffenen befasst haben. Ich freue mich, dass dieses Buch im Rahmen eines vom 
BMG geförderten Projektes zur Situation von FAS-Betroffenen mit riskantem Subs-
tanzkonsum entstanden ist. Ich empfehle Ihnen die Lektüre dieses Buches sehr; es 
stellt meiner Ansicht nach einen „Meilenstein“ zur bedarfsgerechten Betreuung von 
erwachsenen Menschen mit FAS dar.

Drogenbeauftragte der Bundesregierung





Vorwort
Der Evangelische Verein Sonnenhof e. V. in Berlin-Spandau hat sich bereits vor 
15 Jahren auf die Diagnostik von Kindern und Erwachsenen mit Fetalen Alkoholspek-
trumstörungen (FASD) spezialisiert. In Zusammenarbeit mit der zuständigen Senats-
verwaltung, den Fachdiensten, der Patientenvertretung FASD Deutschland e. V. sowie 
dem Diakonischen Werk als Spitzenverband hat der Evangelische Verein Sonnenhof 
2004 mit dem Aufbau und der Konzipierung der bundesweit ersten Betreuungsfor-
men für Menschen mit Fetalen Alkoholspektrumstörungen begonnen. Nicht zuletzt 
mit der fachlichen Unterstützung und Begleitung durch Prof. Hans-Ludwig Spohr 
konnte eine differenzierte Diagnostik in Theorie und Praxis entwickelt und ein the-
rapeutisch begründetes Versorgungsangebot aufgebaut werden. Durch Vernetzungs-
arbeit sowie durch den Aufbau eines breiten Fortbildungsangebotes konnten weitere 
Träger und Kooperationspartner gewonnen und zumindest in Berlin die Versorgung 
im Rahmen der Behindertenhilfe deutlich verbessert werden.

In dieser Zeit wurde deutlich, dass ein großer Teil der intensiv geförderten Kinder 
als Erwachsene, nach Phasen von Substanzmissbrauch, Suchtstörungen entwickelt 
haben (konkordant mit der amerikanischen Langzeitstudie von Streissguth et al., 
1996) und aus einer Reihe von Gründen, die im Folgenden vorgestellt werden, die 
vorhandenen Angebote der Suchthilfe nicht annehmen konnten.

Den Schwerpunktsetzungen der Bundesdrogenbeauftragten Frau Marlene 
Mortler, die sich intensiv für die Belange von Menschen mit FASD einsetzt, verdan-
ken wir den Auftrag, ein Modellprojekt für Erwachsene mit FASD und vergleichbaren 
Beeinträchtigungen sowie riskantem bis abhängigem Alkohol-/Drogenkonsum zu 
konzipieren.

Während dieser intensiven Projektentwicklung wurde deutlich, dass die großen 
Hilfesysteme, wie Eingliederungs- und Suchthilfe, die für die Betreuung der Betroffe-
nen zuständig sind, zunächst Information und Aufklärung über die besondere Pro-
blematik dieser Menschen benötigen. Unsere bisherigen umfangreichen Erfahrun-
gen mit FASD wollen wir daher nutzen, um den Erfahrungs- und Wissenstransfer zu 
beschleunigen: Aus dem (mit Blick auf Einrichtungen, die diese Behinderung noch 
nicht zur Kenntnis genommen haben) „dritten Schritt vor dem ersten“ wollen wir 
einen Dreischritt machen. Zugang finden können die Betroffenen nur, wenn sie in den 
sie betreffenden Hilfesystemen auch identifiziert und diagnostiziert werden können. 
Sie als Leserinnen und Leser erhalten daher als Ergebnis unserer interdisziplinären 
und multiprofessionellen Projektgruppe ein Hand- und Arbeitsbuch, das Ihnen als 
ersten Schritt einen Überblick über die komplexe Versorgungsproblematik vermittelt, 
die unter verschiedenen Aspekten in allen Kapiteln thematisiert wird, eine Art Leit-
motiv für die Autorinnen und Autoren. Ausführlich wird die Diagnostik von Kindern 
und Erwachsenen eingeführt und ein Überblick über Screening-Modelle im Erwach-
senenbereich wird gegeben (insbesondere mit Vorstellung des Life History Screen). 
Im zweiten Schritt diskutieren wir evaluierte Interventionsansätze für Menschen mit 



VIII   Vorwort

FASD und vergleichbaren Beeinträchtigungen. Im dritten Hauptschritt stellen wir 
unser interdisziplinär entwickeltes Modellprojekt einer Clearinggruppe für erwach-
sene Menschen mit FASD/vergleichbaren Behinderungen und Suchtproblematik, vor. 

 
Gela Becker, Klaus Hennicke, Michael Klein und Mirjam N. Landgraf

 Berlin, Köln und München im Mai 2015
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Klaus Hennicke, Michael Klein, Gela Becker 
1  Gesundheitliche Versorgung von Menschen  

mit Fetalen Alkoholspektrumstörungen (FASD)

1.1 Zur Komplexität des Problems FASD

Mütterlicher Alkoholkonsum während der Schwangerschaft führt häufig zu Schäden beim unge-
borenen Kind. Intrauterine Alkoholexposition kann Auffälligkeiten des Wachstums, cranio-faciale, 
cardiale, renale, ossäre und okuläre Malformationen, Störungen der Entwicklung, der Kognition 
und des Verhaltens sowie Einschränkungen in Teilleistungen und somit globale Einschränkun-
gen im Alltag bewirken. Schädigungen, die durch intrauterine Alkoholexposition hervorgeru-
fen werden, werden unter dem Oberbegriff Fetale Alkoholspektrumstörungen (FASD, engl. fetal 
alcohol spectrum disorders) zusammengefasst (S3-Leitlinie: Diagnostik des Fetalen Alkoholsyn-
droms, 2013). Zu den Fetalen Alkoholspektrumstörungen gehören das Vollbild Fetales Alkoholsyn-
drom (FAS, engl. fetal alcohol syndrome), das Partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS, engl. partial 
fetal alcohol syndrome), die Alkohol-bedingte Entwicklungsneurologische Störung (ARND, engl. 
alcohol related neurodevelopmental disorder) und die Alkohol-bedingten Geburtsdefekte (ARBD, 
engl. alcohol related birth defects). 

Aus aufsuchenden Studien an italienischen Schulen wurde abgeleitet, dass circa 4 pro 
1.000 Kinder das Vollbild eines Fetalen Alkoholsyndroms (FAS) und 19 pro 1.000 Kinder 
eine andere alkoholbedingte Spektrum-Störung (FASD außer FAS) aufweisen (May et 
al. 2006 und 2010). Auf Deutschland bezogen würde das bedeuten, dass ca. 1.500.000 
Menschen von dieser Störung betroffenen sind. Somit wäre fetale Alkoholexposition 
eine der häufigsten Ursachen für angeborene Erkrankungen (vgl. Landgraf et al., 
2013). Die Bundesdrogenbeauftragte, Frau Marlene Mortler, MdB, geht für Deutschland 
daher aufgrund der hohen Dunkelziffer von ca. 10.000 Neugeborenen jährlich aus, die 
während der Schwangerschaft Alkohol mit schädigenden Folgen ausgesetzt werden. 

Nur ein kleiner Teil der exponierten Kinder entwickelt das Vollbild des Fetalen 
Alkoholsyndroms, die allermeisten Kinder zeigen diskretere äußerliche, neuropsy-
chologische und kognitive Beeinträchtigungen. Dieser Sachverhalt ist von erhebli-
cher Bedeutung, da diese Symptome schwerer zu erkennen sind und daher seltener 
korrekt diagnostiziert werden. 

Zunächst wird wahrscheinlich bei einer Vielzahl der Kinder und Erwachsenen 
aufgrund der unsicheren Symptomatik das Störungsbild nicht erkannt und daher 
in der weiteren Versorgung nicht berücksichtigt, d. h. sie können von den durchaus 
vorhandenen und teilweise auch angebotenen pädagogischen und therapeutischen 
Angeboten aufgrund ihrer neuropsychologischen und kognitiven Defizite nicht oder 
nicht in Gänze profitieren. Zudem werden sie möglicherweise mit anderen nicht 
adäquaten primären psychiatrischen Diagnosen belegt (z. B. ADHS F90, Störung des 
Sozialverhaltens F91 und F92, Hirnorganische Störung n. n. b. F0; globale Intelligenz-
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minderung) und danach „störungsspezifisch“ behandelt. Allerdings kommen diese 
und andere Störungsbilder in erheblicher Häufigkeit als Komorbiditäten bei FASD vor. 
Bei ca. 40 % der Betroffenen findet sich zudem noch eine zusätzliche Intelligenzmin-
derung, die die FASD-typischen neuropsychologischen Defizite überdeckt („oversha-
dowing“), so dass sie nicht als solche wahrgenommen werden. 

Ebenfalls noch wenig bekannt ist, dass ein substantieller Teil der FASD-Betrof-
fenen eine Suchtproblematik entwickelt (29 % der 12- bis 20-Jährigen und 46 % der 
Erwachsenen; Streissguth et al. 1996, 2004). Der Anteil von Menschen mit FASD an 
der Gesamtgruppe der Alkoholabhängigen könnte damit – bislang meist unerkannt – 
im zweistelligen Bereich liegen. Auch bei Menschen mit vergleichbaren hirnorgani-
schen Beeinträchtigungen anderer Verursachung (Genetische Veränderungen, Prä- 
und perinatal erworbene Schäden, Schädel-Hirn-Traumen) dürften die Zahlen für 
Suchtprobleme und riskanten Konsum im Kontext der Normalisierung der Lebensbe-
dingungen, der Integration in die Gemeinde und seit einigen Jahren durch inklusive 
Angebote auf die gesamtgesellschaftlichen Werte ansteigen (siehe Kap. 4.3).

Schließlich wachsen FASD-Betroffene häufig in prekären familiären und sozialen 
Verhältnissen auf, die im Zusammenwirken mit den neuropsychologischen Beein-
trächtigungen und den sekundären psychischen Auffälligkeiten und Störungen (ein-
schließlich Suchtproblemen) für das hohe Risiko verantwortlich sind, in den Teufels-
kreis einer „dissozialen“ Entwicklung zu geraten. 

Menschen mit FASD aller Altersgruppen stellen somit die sozialpädagogischen, 
psychologisch-psychiatrischen und medizinischen Fachkräfte, Forscher wie Prakti-
ker, vor enorme fachliche Herausforderungen, um die Diagnostik und Differentialdi-
agnostik der verschiedenen primären und sekundären Beeinträchtigungen und Stö-
rungen zu leisten. Vor allem aber sind die Hilfesysteme gefordert, angemessene und 
passende Unterstützungsszenarien und Therapiemodalitäten anzubieten.

1.2 Allgemeine Versorgungsprobleme

1.2.1 Eingliederungshilfe für Behinderte

Zunächst kann man davon ausgehen, dass die meisten Menschen mit FASD, die 
grundlegende Hilfen und Unterstützung bekommen, zum Personenkreis der Einglie-
derungshilfe für Behinderte gemäß §§ 53, 54 SGB XII gehören.

Nach deutschem Sozialrecht sind Menschen behindert, 

„… wenn ihre körperliche Funktion, geistige Fähigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher 
Wahrscheinlichkeit länger als sechs Monate von dem für das Lebensalter typischen Zustand 
abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben der Gesellschaft beeinträchtigt ist. Sie sind von 
Behinderung bedroht, wenn die Beeinträchtigung zu erwarten ist (§ 2 SGB IX). Personen, die 
durch eine Behinderung im Sinne von § 2 Abs. 1 Satz 1 des Neunten Buches wesentlich in ihrer 
Fähigkeit, an der Gesellschaft teilzuhaben, eingeschränkt oder von einer solchen wesentlichen 


