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Geleitwort  
der ehemaligen Bundesdrogenbeauftragten1

1  Frau Mortler wechselte zum 01.07.2019 als Abgeordnete in das Europäische Parlament. Die Nachfol-
ge als Bundesdrogenbeauftragte(r) stand zum Zeitpunkt der Drucklegung des Buches noch nicht fest.

Liebe Leserinnen und Leser,
die Situation von FASD-Betroffenen hat sich in den letzten Jahren erfreulicherweise 
deutlich verbessert. FASD mit seinen besonderen Problemlagen ist in der Gesellschaft 
und der Politik angekommen. Die Bereitschaft zur Unterstützung der Betroffenen und 
ihrer Familien wächst und die besonderen Bedarfe der Menschen mit FASD werden 
zunehmend anerkannt und in der Betreuung und Versorgung berücksichtigt. Die S3-
Leitlinie zur Diagnostik von FAS bei Kindern und Jugendlichen, deren Erarbeitung ich 
unterstützt habe, ist sicher als ein Meilenstein in der Diagnostik von FASD zu sehen. 
Eine frühe, korrekte Diagnose ist wichtig, um die betroffenen Kinder und Jugend-
lichen adäquat zu fördern und ihnen ein selbstständiges Leben zu ermöglichen. Da-
mit ist Deutschland international Vorreiter. Und die daraus entstandenen Materialien 
(Buch sowie Pocketguide für die Kitteltasche) sind mittlerweile unter Fachkräften 
weit verbreitet. Dennoch gibt es noch eine Menge zu tun, insbesondere für die Jugend-
lichen und Erwachsenen mit FASD. Für diese sind die erforderlichen Hilfen und die 
Integrationsangebote ins Arbeitsleben und im Bereich Wohnen noch ungenügend.

Die Versorgungsangebote müssen den speziellen Bedürfnissen von Menschen 
mit FASD besser gerecht werden, damit sich ihre Teilhabechancen erhöhen. Ich habe 
mich dafür eingesetzt, dass spezielle Präventionskurse für FASD-Betroffene in das 
Präventionsangebot der gesetzlichen Krankenkassen aufgenommen wurden. Dies 
war wichtig, damit möglichst viele Kinder und Jugendliche mit FASD durch solche 
Kurse darin unterstützt werden, nicht selbst als Erwachsene Alkohol-/Drogenmiss-
brauch oder Suchtstörungen zu entwickeln. 

Die Neuauflage „Erwachsene mit Fetalen Alkoholspektrumstörungen“ bietet neben 
einem fundierten Überblick zum Thema FASD eine Fülle an praxisrelevanten Informa-
tionen und Ansätzen. Die enthaltenen individualisierbaren Materialien und praxistaug-
lichen Bausteine für ein Gruppenangebot stellen eine solide Hilfe für die Institutionen 
dar, die Menschen mit FASD ganz konkret in ihren Einrichtungen unterstützen wollen.

Ich wünsche mir, dass dieses praxisorientierte Buch rasch weite Verbreitung fin-
det und bin mir sicher, dass es einen wichtigen Baustein in der Weiterentwicklung 
einer bedarfsgerechten Betreuung von erwachsenen Menschen mit FASD ist.

ehemalige Drogenbeauftragte der Bundesregierung
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Vorwort 1. Auflage
Der Evangelische Verein Sonnenhof e. V. in Berlin-Spandau hat sich bereits vor 15 Jah-
ren auf die Diagnostik von Kindern und Erwachsenen mit Fetalen Alkoholspektrum-
störungen (FASD) spezialisiert. In Zusammenarbeit mit der zuständigen Senatsver-
waltung, 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 Betreuungsformen 
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 therapeutisch 
begründetes Versorgungsangebot aufgebaut werden. Durch Vernetzungsarbeit 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 vor-
handenen Angebote der Suchthilfe nicht annehmen konnten.

Den Schwerpunktsetzungen der Bundesdrogenbeauftragten Frau Marlene Mort-
ler, die sich intensiv für die Belange von Menschen mit FASD einsetzt, verdanken wir 
den Auftrag, ein Modellprojekt für Erwachsene mit FASD und vergleichbaren Beein-
trächtigungen sowie riskantem bis abhängigem Alkohol- / Drogenkonsum zu kon-
zipieren.

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 Erfahrungen 
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 ei-
nen 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 1. Auflage

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

Gela Becker, Klaus Hennicke, Michael Klein 
Berlin, Köln im Mai 2015
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Vorwort
Fetale Alkoholspektrumstörungen (FASD) werden durch Alkoholexposition während 
der intrauterinen Entwicklung verursacht und können zu dauerhaften hirnorgani-
schen Funktionsstörungen führen. Inzwischen werden FASD- betroffene Menschen 
durch eine erhöhte Sensibilisierung der Fachöffentlichkeit deutlich häufiger wahr-
genommen. Im Erwachsenenbereich gibt es jedoch nach wie vor Defizite mit der 
Folge, dass Betroffene fehldiagnostiziert, nicht fachgerecht behandelt und in den 
Versorgungsangeboten der Eingliederungshilfe oder der Suchthilfe unzureichend 
betreut werden. Spezialisierte Diagnostik-, Therapie- und Betreuungsmöglichkeiten 
für Menschen mit dieser komplexen und tiefgreifenden Behinderung sind auch im 
Erwachsenenalter notwendig – erste Schritte dazu werden im vorliegenden Buch vor-
gestellt. Die mit der Einführung des Bundesteilhabegesetzes und der Pflegeleistungs-
gesetze entstehenden neuen Problematiken werden kritisch diskutiert.

Mit der überarbeiteten und ergänzten zweiten Auflage „Erwachsene mit Fetalen 
Alkoholspektrumstörungen“ und der Erweiterung des Herausgeberkreises wird ein 
praxisbezogenes Buch vorgelegt, das einen umfassenden Überblick zu den folgenden 
Themen bietet:

–– Einführung in die Versorgungsproblematik im Bereich Betreuung, Justiz und 
Forensik 

–– Überblick zum aktuellen Forschungsstand zu FASD und zur Bedeutung der exe-
kutiven Funktionen

–– Beeinträchtigungen der Teilhabe infolge Einschränkungen der exekutiven Funk-
tionen äquivalent zur Intelligenzminderung trotz durchschnittlich getestetem IQ

–– Praxisrelevanter Einstieg in die Diagnostik von betroffenen Erwachsenen
–– Vorstellung eines für Deutschland evaluierten biographischen Screening-An-

satzes (BSI)
–– Informationen zum aktuellen Stand der Weiterentwicklungen in den Klassifikati-

onssystemen DSM-5 und ICD-11
–– Hinweise zu Interventionsansätzen – auch in der Suchthilfe
–– Individualisierbare Materialien und praxisorientierte, maßgeschneiderte prä-

therapeutische Bausteine für ein Gruppenangebot. 

Die Pilottestung des in der Erstauflage vorgestellten Modellprojektes hat nicht nur 
eine hohe Zustimmung bei den Teilnehmenden gefunden, sondern ergab deutliche 
Hinweise für weitere differenzierte Behandlungsansätze. Der neu aufgenommene 
Beitrag von Natalie N. Brown – einer ausgewiesenen Forscherin zum Thema exekuti-
ve Funktionen und FASD – liefert dazu den aktuellen Forschungsstand. 

Mit Unterstützung des Bundesdrogenbeauftragten konnte unser Modellprojekt 
in die kassenfinanzierten Gesundheitskurse mit den Schwerpunkten Stressbewälti-
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gungskompetenzen, Suchtprävention und Psychoedukation implementiert werden. 
Dies stellt eine deutliche Verbesserung der Versorgung für Menschen mit FASD dar.

Das Buch soll insgesamt dazu beitragen, den speziellen Bedürfnissen von Menschen 
mit FASD in den Versorgungsangeboten besser gerecht zu werden und damit ihre Teil-
habechancen zu erhöhen. 

Wir danken dem Vorstand des Ev. Vereins Sonnenhof e. V. in Berlin-Spandau für 
die großzügig ideelle und finanzielle Unterstützung.

Gela Becker, Klaus Hennicke, Michael Klein und Mirjam N. Landgraf
Berlin, Köln und München im November 2019
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1 �Gesundheitliche Versorgung von Menschen  
mit Fetalen Alkoholspektrumstörungen (FASD)

Menschen mit FASD sind eine äußerst vielfältige Personengruppe: vom schwerst-mehrfachbeein-
trächtigten Betroffenen bis hin zu leicht, nur in bestimmten neurokognitiven Bereichen beein-
trächtigten Menschen. FASD betrifft ganz unterschiedliche Aspekte der Persönlichkeit mit ganz 
unterschiedlichen sekundären Folgen. Entsprechend differenziert müssen die diagnostischen 
Angebote und vor allem die psychiatrischen, psychotherapeutischen und sozialpädagogischen 
Unterstützungen gestaltet und zugänglich gemacht werden. Es werden die allgemeinen Versor-
gungsprobleme im Bereich der Eingliederungshilfe für Behinderte und in der Suchthilfe sowie 
der Psychiatrie diskutiert – im Kontext der UN-Konvention über Menschen mit Behinderungen, 
der neuen gesetzlichen Entwicklungen (BTHG), auch unter fachjuristischen Aspekten, und welche 
Schwierigkeiten auftauchen, wenn FASD-Betroffene mit dem Gesetz in Konflikt geraten. Das Kapi-
tel schließt mit einem Erfahrungsbericht aus einer Einrichtung der Behindertenhilfe, in der diese 
Menschen mit ihren Beeinträchtigungen lernen können, mit sich und der Welt besser zurecht-
zukommen. 

1.1 Zur Komplexität des Problems FASD
Klaus Hennicke, Michael Klein, Gela Becker

Mütterlicher Alkoholkonsum während der Schwangerschaft führt häufig zu Schäden beim unge-
borenen Kind. Intrauterine Alkoholexposition kann Auffälligkeiten des Wachstums, kraniofaziale, 
kardiale, renale, ossäre und okuläre Malformationen, Störungen der Entwicklung, der Kognition 
und des Verhaltens sowie Einschränkungen in Teilleistungen und somit globale Einschränkungen 
im Alltag bewirken. Die Risiken für soziale und psychische Folgestörungen sind erheblich. Schä-
digungen, die durch intrauterine Alkoholexposition hervorgerufen werden, werden unter dem 
Oberbegriff Fetale Alkoholspektrumstörungen (FASD, engl. fetal alcohol spectrum disorders) zu-
sammengefasst (S3-Leitlinie: Fetale Alkoholspektrumstörungen – Diagnose, 2016). Zu den Fetalen 
Alkoholspektrumstörungen gehören das Vollbild Fetales Alkoholsyndrom (FAS, engl. fetal alcohol 
syndrome), das partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS, engl. partial fetal alcohol syndrome) und 
die alkoholbedingte entwicklungsneurologische Störung (ARND, engl. alcohol related neurodeve-
lopmental disorder).

Aus aufsuchenden Studien an italienischen Schulen wurde abgeleitet, dass ca. 
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) auf-
weisen (May et al. 2006 u. 2010). Auf Deutschland bezogen würde das bedeuten, 
dass ca. 1.500.000 Menschen von dieser Störung betroffen sind. Somit wäre die intra-
uterine Alkoholexposition eine der häufigsten Ursachen für angeborene Erkrankun-
gen (Landgraf et al., 2013). Die ehemalige Bundesdrogenbeauftragte, Frau Marlene 
Mortler, MdB, geht für Deutschland daher aufgrund der hohen Dunkelziffer von ca. 
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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 Al-
koholsyndroms, die allermeisten Kinder zeigen diskretere äußerliche, neuropsycho-
logische und kognitive Beeinträchtigungen. Dieser Sachverhalt ist von erheblicher 
Bedeutung, da diese Symptome schwerer zu erkennen sind und daher die damit 
einhergehenden Fetalen Alkoholspektrumstörungen seltener korrekt diagnostiziert 
werden.

Zunächst wird also bei einer Vielzahl der Kinder und Erwachsenen aufgrund der 
unsicheren Symptomatik das Störungsbild nicht erkannt und daher in der weiteren Ver-
sorgung nicht berücksichtigt, d. h. sie können von den vorhandenen 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 
Intelligenzminderung) und danach „störungsspezifisch“ behandelt. Allerdings kom-
men diese und andere Störungsbilder in erheblicher Häufigkeit als Komorbiditäten bei 
FASD vor. Bei ca. 40 % der Betroffenen findet sich zudem noch eine zusätzliche Intel-
ligenzminderung, die die FASD-typischen neuropsychologischen Defizite überdeckt 
(„overshadowing“), sodass sie nicht als solche wahrgenommen werden.

Ebenfalls noch wenig bekannt ist, dass ein substanzieller Teil der FASD-Betroffe-
nen eine Suchtproblematik entwickelt (29 % der 12- bis 20-Jährigen und 46 % der Er-
wachsenen nach Streissguth et al. 1996, 2004; 54,5 % der Erwachsenen nach Popova 
et al., 2016). Der Anteil von Menschen mit FASD an der Gesamtgruppe der Alkoholab-
hängigen könnte damit – bislang meist unerkannt – im zweistelligen Bereich liegen. 
Auch bei Menschen mit vergleichbaren hirnorganischen Beeinträchtigungen anderer 
Verursachung (genetische Veränderungen, prä- und perinatal erworbene Schäden, 
Schädel-Hirn-Traumen) dürften die Zahlen für Suchtprobleme und riskanten Kon-
sum im Kontext der Normalisierung der Lebensbedingungen, der Integration in die 
Gemeinde und seit einigen Jahren durch inklusive Angebote auf die gesamtgesell-
schaftlichen Werte in Zukunft ansteigen (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 Differenzial-
diagnostik der verschiedenen primären und sekundären Beeinträchtigungen und 
Störungen zu leisten. Vor allem aber sind die Hilfesysteme gefordert, angemessene 
und passende Unterstützungsszenarien und Therapiemodalitäten anzubieten.
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1.2 Allgemeine Versorgungsprobleme

Mit dem Gesetz zur Stärkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen mit Behin-
derungen (Bundesteilhabegesetz – BTHG) werden die rechtlichen Voraussetzungen der Hilfege-
währung im Bereich der Eingliederungshilfe neu geregelt. Umstritten sind noch der Umfang der 
Versorgungsansprüche sowie die Bedarfsermittlung. Das BTHG ändert nichts an den bestehenden 
„Schnittstellenproblemen“ zwischen den Versorgungssystemen Eingliederungshilfe für Behin-
derte (Behindertenhilfe), Suchthilfe und Gesundheitswesen (Psychiatrie), die jeweils ihre eigenen 
„Eintrittskarten“, Logiken und Probleme haben. FASD-Betroffene sitzen buchstäblich „zwischen 
allen Stühlen“. Bei der Inanspruchnahme müssen erhebliche strukturelle wie auch persönliche 
Hürden überwunden werden, sodass viel personelle Unterstützung notwendig wird, manchmal 
sogar „erzwungen“ werden muss.

1.2.1 Eingliederungshilfe für Behinderte

Mit dem Gesetz zur Stärkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen mit 
Behinderungen (Bundesteilhabegesetz – BTHG) vom 23.12.2016 (BGBl. I S. 3234) wurde 
das Ziel der Eingliederungshilfe für Menschen mit Behinderungen neu gefasst. Der 
§ 1 SGB IX n. F. (Selbstbestimmung und Teilhabe am Leben in der Gesellschaft) lautet:

„Menschen mit Behinderungen oder von Behinderung bedrohte Menschen erhalten Leistungen 
nach diesem Buch und den für die Rehabilitationsträger geltenden Leistungsgesetzen, um ihre 
Selbstbestimmung und ihre volle, wirksame und gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der 
Gesellschaft zu fördern, Benachteiligungen zu vermeiden oder ihnen entgegenzuwirken. Dabei 
wird den besonderen Bedürfnissen von Frauen und Kindern mit Behinderungen und von Behin-
derung bedrohter Frauen und Kinder sowie Menschen mit seelischen Behinderungen oder von 
einer solchen Behinderung bedrohter Menschen Rechnung getragen.“

Der Behinderungsbegriff wurde neu definiert (§ 2 SGB IX n. F.):

„Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die körperliche, seelische, geistige oder Sinnes-
beeinträchtigungen haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten 
Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit 
länger als sechs Monate hindern können. Eine Beeinträchtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der 
Körper- und Gesundheitszustand von dem für das Lebensalter typischen Zustand abweicht. 
Menschen sind von Behinderung bedroht, wenn eine Beeinträchtigung nach Satz 1 zu erwarten 
ist.“

Es sind also nicht mehr, wie bisher allein, die Funktionseinschränkungen entschei-
dend, sondern auch die Wechselwirkungen mit den verschiedenen Barrieren in der 
Gesellschaft. Nach dem erklärten Willen des Gesetzgebers soll der Umfang des bis-
herigen Personenkreises erhalten bleiben, was von den Fachverbänden mit Recht 
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auf Basis eines umfangreichen Forschungsprojekts angezweifelt wird1. Das bedeutet, 
dass die allgemeinen Voraussetzungen des § 53 Abs. 1 S. 1 SGB XII erhalten bleiben:

„[…] 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 wesentlichen2 Behinderung bedroht sind, erhalten Leistungen der Eingliederungshilfe, 
wenn und solange nach der Besonderheit des Einzelfalles, insbesondere nach Art oder Schwere 
der Behinderung, Aussicht besteht, dass die Aufgabe der Eingliederungshilfe erfüllt werden 
kann. Personen mit einer anderen körperlichen, geistigen oder seelischen Behinderung können 
Leistungen der Eingliederungshilfe erhalten.“

Kontrovers ist aber die konkrete Definition des Personenkreises sowie die Art der Be-
darfsermittlung, sodass noch offen ist, ob die bisherigen Rechtsansprüche erhalten 
bleiben.

Die bisherigen Bedarfsermittlungsinstrumente (z. B. das H.M.B-W-(„Metzler“-)Ver-
fahren, das GBM-Verfahren3 nach Haisch sowie die länderspezifischen Instrumente) 
sollen zum 01.01.2020 ersetzt werden4. Die Feststellung der Teilhabebeeinträchtigun-
gen obliegt den Fallmanagern der Eingliederungshilfe. Dazu können sie, müssen aber 
nicht „einen geeigneten Sachverständigen“ (§ 17 SGB IX n. F.) vorschlagen (mind. drei 
und wohnortnah), die der Antragsteller auswählen darf. Es können aber auch in Amts-
hilfe, d. h. kostenlos, die örtlichen Gesundheitsämter in Anspruch genommen werden.

Nach § 5 SGB IX n. F. können folgende Leistungsbereiche zur Teilhabe am Leben 
in der Gesellschaft erbracht werden:
1.	 Leistungen zur medizinischen Rehabilitation
2.	 Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben
3.	 unterhaltssichernde und andere ergänzende Leistungen
4.	 Leistungen zur Teilhabe an Bildung (ab 2020)
5.	 Leistungen zur sozialen Teilhabe

1 Pressemitteilung der Fachverbände für Menschen mit Behinderungen „Zugang zu Eingliederungs-
hilfeleistungen braucht qualitativen Ansatz!“ vom 12.10.2018 unter Bezug auf den Abschlussbericht 
zum Forschungsprojekt „Rechtliche Wirkungen im Fall der Umsetzung von Artikel 25a § 99 BTHG (ab 
2023) auf den leistungsberechtigten Personenkreis der Eingliederungshilfe“ erstellt von der Arbeits-
gemeinschaft ISG Institut für Sozialforschung und Gesellschaftspolitik GmbH und transfer – Unter-
nehmen für soziale Innovation in Kooperation mit Prof. Dr. Felix Welti, Universität Kassel, und Dr. 
med. Matthias Schmidt-Ohlemann vom 23.08.2018 (Quelle Internet); vgl. auch A. Welke (2019) im 
Rechtsdienst der Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V. (4/2018) (Quelle: Intenet)
2 „Wesentlich“ bezieht sich nach dem neuen BTHG daher nicht mehr (allein) auf die Funktionsstörun-
gen, sondern auf die Teilhabeeinschränkung.
3 H.M.B.-W steht für „Hilfebedarf von Menschen mit Behinderung“, GBM für „Gestaltung der Betreu-
ung von Menschen mit Behinderung“.
4 Die Leistungspraxis der Eingliederungshilfe wird nach wie vor durch zahlreiche landesrechtliche 
Verordnungen umgesetzt, im Ergebnis wird es dadurch in jedem Bundesland eine andere Bedarfs-
ermittlung geben.
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Die Praxis wird zeigen, ob der nicht ganz zu Unrecht begrüßte „Paradigmenwechsel“ 
des BTHG in Bezug auf Menschen mit FASD eine Erweiterung der Anspruchsberech-
tigten mit sich bringen wird. Es könnte sein, dass die Abkehr vom Fokus Funktions-
beeinträchtigung (z. B. Intelligenzminderung, die ja bei vielen Menschen mit FASD 
nicht die maßgebliche Beeinträchtigung ist) dazu führt, dass die Beeinträchtigungen 
in der gesellschaftlichen Teilhabe durch die neuropsychologischen Besonderheiten 
(z. B. Störungen der exekutiven Funktionen) ein größeres Gewicht bekommt. Das wird 
wesentlich davon abhängen, wie qualifiziert und differenziert die Sachverständigen-
gutachten und/oder die Fallmanager bereit und in der Lage sind, die Beeinträchtigun-
gen der Teilhabe wirklich zu erfassen5. Dennoch kann davon ausgegangen werden, 
dass die meisten Menschen mit FASD infolge ihrer vielfältigen Beeinträchtigungen 
und Funktionsstörungen zum Personenkreis der Eingliederungshilfe für Behinderte 
gemäß §§ 53 SGB XII gehören. Zur Problematik der Abbildung mittelgradiger ZNS-Ein-
schränkungen verweisen wir auf Kap. 2.4.

Zusätzlich zur gegenwärtigen Rechtsunsicherheit kann es in der Praxis schwierig 
sein, das individuell passende Versorgungsangebot für in der Regel mehrfachbehin-
derte Menschen mit FASD zu finden, sowohl im Bereich der Eingliederungshilfe als 
auch bezüglich der gesundheitlichen Versorgung.

Die ambulante und stationäre Betreuung von Menschen mit intellektuellen Beein-
trächtigungen, resp. spezieller Funktionsstörungen, wie z. B. bei FASD-Betroffenen, 
ist genuine pädagogische Aufgabe des Versorgungssystems „Eingliederungshilfe für 
Behinderte“. Gegebenenfalls müssen zusätzliche Kenntnisse erworben oder zusätz-
liches spezialisiertes pädagogisch-therapeutisches Personal eingestellt werden, um 
den besonderen Bedarfen gerecht zu werden (s. Francke, Kap. 1.6 in diesem Band). 
Innerhalb des Versorgungssystems differenzieren sich die Angebote in stationäre, 
teilstationäre und ambulante Settings mit jeweils unterschiedlichen Aufträgen und 
Betreuungsdichten für alle Formen von Behinderungen, teilweise mit zusätzlichen 
Subspezialisierungen. So verfügt jede Region über ein mehr oder weniger breites und 
differenziertes Angebot. Dennoch fehlt es nach wie vor an tragfähigen und qualifi-
zierten Angeboten insbesondere für intellektuell beeinträchtigte Menschen, denen 
aufgrund von Verhaltensauffälligkeiten und psychischen Störungen oder anderen 
Besonderheiten, wie z. B. bei FASD-Betroffenen, die durchschnittlichen Betreuungs-
möglichkeiten in der Behinderten- und Suchthilfe nicht (mehr) gewachsen sind (vgl. 
Vorbohle, 2009; Seidel, 2011). In den letzten Jahren wird daher verstärkt auf die Not-
wendigkeit „gesundheitsbezogener Leistungen“ im Rahmen der Eingliederungshilfe 
hingewiesen. Zuletzt veröffentlichte der Arbeitskreis Gesundheitspolitik der Fachver-
bände für Menschen mit Behinderung am 21.06.2018 in einer „Arbeitshilfe“ folgende 
Feststellung:

5 Vgl. zu den möglichen Praxisformen sowie zur schwierigen Schnittstelle Eingliederungshilfe-Pflege 
die kritischen Anmerkungen von Schindler in Kap. 1.4. dieses Buches.
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„Die Unterstützung von Menschen mit Behinderung bei der Gesundheitssorge ist eine Assistenz-
leistung zur Sozialen Teilhabe (§§ 113 Abs. 2 Nr. 2, 78 SGB IX-neu). Der Rechtsanspruch von Men-
schen mit Behinderung auf Unterstützung bei der Gesundheitssorge wird durch das in Art. 25 
UN-BRK garantierte Recht auf das erreichbare Höchstmaß an Gesundheit ohne Diskriminierung 
aufgrund von Behinderung richtungsweisend untermauert.“ (https://www.diefachverbaende.
de/files/stellungnahmen/2018-06-21-GesundheitssorgeArgumentationshilfederFVfinal.pdf; Zu-
griff 02.02.2019)

Die Diagnostik und die Behandlung der sekundären, in der Folge auftretenden Ver-
haltensauffälligkeiten sowie der komorbiden psychischen Störungen liegen in der 
Verantwortung des allgemeinen Gesundheitswesens gem. SGB V und werden durch 
niedergelassene Ärzte, Psychotherapeuten und Krankenhäuser erbracht. Die dafür 
erforderlichen Settings bzw. strukturellen Voraussetzungen müssen je nach regiona-
len Voraussetzungen bereitgestellt werden und verlangen ein Höchstmaß an koope-
rativer, manchmal auch rechtskreisüberschreitender Bereitschaft in Form z. B. eines 
verbindlichen Konsiliardienstes, einer vertraglichen heimärztlichen Versorgung 
oder sogar eines integrierten ärztlich-psychotherapeutischen Dienstes. Betreuungs-
rahmen könnten die allerdings durchaus kritisch zu diskutierenden Angebote der so-
genannten Intensivbetreuung darstellen, die bereits in größeren Einrichtungen der 
Behindertenhilfe etabliert sind (Glasenapp u. Hennicke, 2013). Die Komplexität der 
Lebensprobleme dieser Menschen erfordert komplexe Versorgungsangebote, ohne in 
alte Mechanismen und Ideologien der Vollversorgung der totalen Institution zurück-
zufallen, die keinen Raum mehr lässt für selbstbestimmtes Leben.

Nach jahrelangen Auseinandersetzungen wurde, orientiert am Modell der beste-
henden sozialpädiatrischen Zentren für Kinder und Jugendliche mit Behinderungen, 
schließlich 2015 die Einrichtung von „Medizinischen Zentren für Erwachsene mit 
geistiger oder mehrfacher Behinderung“ (MZEB) im § 119c SGB V gesetzlich verankert, 
ein wichtiger Schritt, komplexe (ambulante) Versorgungsangebote zu verwirklichen. 
Allerdings wird berichtet, wie extrem schwierig das Zulassungsverfahren durch die 
Kassenärztlichen Vereinigungen und die Krankenkassen gestaltet wird.

Im Prinzip gilt alles bisher Gesagte auch für Menschen mit Suchterkrankungen, 
für die zwar primär das psychiatrische Versorgungssystem zuständig ist, wo sich 
aber – positiv gesehen – seit jeher das spezialisierte „Sonderversorgungssystem“ 
Suchtkrankenhilfe für alle Altersgruppen und Suchtformen ergänzend etabliert hat. 
Es spielt in unserem Kontext eine besondere Rolle, da wie oben erwähnt, ca. ein 
Drittel der Jugendlichen und bis zur Hälfte der Erwachsenen mit FASD eine Sucht-
problematik entwickelt.

So wird bereits deutlich, dass die Versorgung v. a. von erwachsenen Menschen 
mit FASD keinem der genannten Hilfesysteme – Eingliederungshilfe für Behinderte, 
Psychiatrie und Psychotherapie, Suchtkrankenhilfe – eindeutig zuzuordnen ist und 
die Betroffenen buchstäblich „zwischen allen Stühlen sitzen“.
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1.2.1.1 Inanspruchnahme der Hilfesysteme
Viele Versorgungsprobleme bei Menschen mit komplexen Hilfebedarfen ergeben sich 
aus der erwähnten Schnittstellenproblematik zwischen den Finanzierungs- bzw. Hil-
fesystemen. Die gegenwärtige Struktur der gegliederten („versäulten“) psychosozia-
len Versorgung besteht aus Gesundheitswesen, Sozialhilfe, Eingliederungshilfe für 
Behinderte, Kinder- und Jugendhilfe, Suchthilfe sowie aus den als Hilfesysteme häu-
fig nicht wahrgenommenen Sonder-/Förderschulwesen, abgelöst im Erwachsenen-
alter durch verschiedene Angebote der Berufsfindung, der beruflichen Bildung und 
der Arbeitsangebote auf dem sogenannten zweiten Arbeitsmarkt insbesondere der 
Werkstätten für Menschen mit Behinderungen (Bundesagentur für Arbeit, Jobcenter).

Jedes System hat dabei seine jeweils eigenen „Eintrittskarten“, Zugangshürden 
und „interne Logiken“, die von den Antragstellern bzw. Hilfeersuchenden zu bewälti-
gen sind. Aus der Finanzierunglogik ergibt sich, dass jedes System versucht, solange 
es irgend geht, Betroffene im jeweils anderen System zu belassen6.

Die Inanspruchnahmemöglichkeiten für den einzelnen Hilfesuchenden sind 
in der Praxis dadurch erheblich eingeschränkt. Selbst Experten sind kaum noch in 
der Lage, diese Komplexität zu überblicken (Wacker et al., 2009). Die oft beklagte 
geringe „Compliance“ der Betroffenen ist daher sicher nicht nur Ausdruck ihrer 
Funktionsstörungen (z. B. Resultat der Eigendynamik des Suchtgeschehens, von un-
zureichender Planungsfähigkeit oder begrenzten Durchhaltevermögens), sondern 
schlicht Ausdruck von Überforderung der Eltern im Kinder- und Jugendbereich als 
auch von Erwachsenen und deren Angehörigen. Natürlich spielen auch ganz persön-
liche Gründe eine Rolle, wie grundsätzliches Misstrauen, Ängste, Scham oder auch 
Misserfolgserwartung. Insgesamt zeigt sich hier ein gravierendes sozialmedizinisches 
bzw. versorgungspolitisches Problem, das im Kontext unzureichender Finanzierung, 
aber auch unter der (häufig neoliberal zugespitzten) Ideologie von Selbstbestimmung 
und Autonomie durchaus auch Aspekte einer verweigerten und unterlassenen Hilfe-
leistung annehmen kann (vgl. Dörner, 2007; Beck u. Beck-Gernsheim, 1994; Wald-
schmidt, 2003). Daraus ergeben sich Forderungen nach niederschwelligen, vielleicht 
auch aufsuchenden Beratungsangeboten oder sogar Hinweise auf Möglichkeiten der 
Anbahnung („Erzwingung“) von Hilfeleistungen, zunächst auch gegen den Willen 
des Betroffenen, sofern ein rechtlicher Rahmen dafür gegeben ist.

6 Und dies trotz zahlreicher Fristregelungen und Prozessvorschriften zur Klärung der Zuständigkeiten 
(s. § 14 ff. SGB IX). Quelle: Rundschreiben Soz Nr. 08/2017 über zum 01.01.2018 in-Kraft-tretende Ände-
rungen des SGB IX und SGB XII durch das Bundesteilhabegesetz und anderer Gesetze mit Wirkung für 
die Eingliederungshilfe (§§ 53 ff. SGB XII) vom 26. Januar 2018 (https://www.berlin.de/sen/soziales/
themen/berliner-sozialrecht/kategorie/rundschreiben/2017_08-670492.php; Zugriff. 3.2.2019)
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Erwachsene Betroffene7 sind in ihrem Inanspruchnahmeverhalten weitgehend 
auf sich alleine gestellt. Es hängt von ihnen ab bzw. von ihrem engeren sozialen Be-
zugssystem, ob sie sich Hilfe und Unterstützung suchen. Sie können sich jederzeit 
und konsequent verweigern. Aufsuchende, d. h. auf den Klienten aktiv zugehende, 
oder gar erzwingende Interventionsstrategien sind im Erwachsenenbereich fast völlig 
unüblich. Sie kommen nur dann in Frage, wenn „Gefahr für Leib und Leben für sich 
und andere“ besteht oder nach einer Formulierung des § 8 des Gesetzes über Hilfen 
und Schutzmaßnahmen bei psychischen Krankheiten (PsychKG Berlin),

„wenn und solange sie durch ihr krankheitsbedingtes Verhalten ihr Leben, ernsthaft ihre Ge-
sundheit oder besonders bedeutende Rechtsgüter anderer in erheblichem Maße gefährden und 
diese Gefahr nicht anders abgewendet werden kann.“

Bei Menschen, die unter gesetzlicher Betreuung stehen, kann der Betreuer gem. 
§ 1906 BGB beim Betreuungsgericht die zwangsweise Unterbringung „zum Wohl des 
Betreuten“ beantragen, wenn

„1. auf Grund einer psychischen Krankheit oder geistigen oder seelischen Behinderung des Be-
treuten die Gefahr besteht, dass er sich selbst tötet oder erheblichen gesundheitlichen Schaden 
zufügt, oder

2. eine Untersuchung des Gesundheitszustands, eine Heilbehandlung oder ein ärztlicher Eingriff 
notwendig ist, ohne die Unterbringung des Betreuten nicht durchgeführt werden kann und der 
Betreute auf Grund einer psychischen Krankheit oder geistigen oder seelischen Behinderung die 
Notwendigkeit der Unterbringung nicht erkennen oder nicht nach dieser Einsicht handeln kann.“

Voraussetzung ist natürlich, dass der gesetzliche Betreuer eine Gefahr erkennt und 
seine Fürsorgepflicht gegenüber dem Betreuten wahrnimmt. Die Feststellung, ob eine 
seelische Krankheit oder geistige Behinderung und die damit verbundenen Gefahren 
vorliegen, muss von einem Arzt attestiert werden, der nicht notwendig Facharzt für 
Psychiatrie sein muss. Die letztliche Entscheidung über den Vollzug trifft dann das 
zuständige Gericht.

Die Anbahnung von Hilfeleistungen nach den genannten Voraussetzungen be-
deutet bei sorgsamem und begründetem Vorgehen nicht notwendig körperliche oder 

7 „Erwachsen“ im rechtlichen Sinn ist jemand, wenn er mit Vollendung des 18. Lebensjahrs volljährig 
geworden ist. Bei Menschen mit Intelligenzminderung liegt das Entwicklungsalter immer (mehr oder 
weniger) weit unter dem Lebensalter, je nach Ausmaß der intellektuellen Beeinträchtigung. Bei Men-
schen mit FASD und einem durchschnittlichen IQ-Wert muss häufig nicht nur von einer kognitiven 
Entwicklungsstörung aufgrund der toxischen Gehirnschädigung, sondern auch von einer sozio-emo-
tionalen Entwicklungsverzögerung ausgegangen werden, da häufig frühe Beziehungs- und Bindungs-
probleme ähnlich denen anderweitig traumatisierter Menschen mit Traumafolgestörungen (z. B. einer 
emotional instabilen Persönlichkeitsstörung) vorliegen.
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psychische Gewalt gegenüber dem Betroffenen, sondern zunächst die konsequente 
Durchsetzung einer für dringend erachteten Hilfe gegenüber einer Person, die diese Hil-
fen aus bestimmten Gründen nicht einsieht bzw. derzeit nicht einsehen kann (z. B. In-
toxikation, Minderung der Einsichtsfähigkeit, intellektuelle Beeinträchtigung, sozio-
emotionaler Entwicklungsrückstand). Erfahrungsgemäß gelingt es in diesem Kontext 
häufig im Verlauf bei dem Betroffenen eine Bereitschaft zu erwirken, sich „freiwillig“ 
den erforderlichen Maßnahmen zu unterziehen. Bloße Disziplinierung, Willkür und 
aggressive Gewalt sollten in diesem Prozess jedoch unbedingt vermieden werden. 
Mit Recht hat der Gesetzgeber hohe Hürden formuliert, bevor freiheitsentziehende 
Maßnahmen eingesetzt werden dürfen bzw. bei Gefahr im Verzug diese eingesetzt 
wurden. Alle Maßnahmen stehen unter Richtervorbehalt und müssen hinreichend 
ärztlich begründet sein. Disziplinierende oder nicht pädagogisch bzw. psychiatrisch 
begründete Gewalt ist in allen betreuenden Kontexten eine Straftat. Mit Erreichen der 
Volljährigkeit gilt im Wesentlichen nur noch der erklärte Wille der Person, auch im 
Kontext einer gesetzlichen Betreuung. Nur durch sogenannte Einwilligungsvorbehal-
te, die gerichtlich entschieden werden müssen, können Einschränkungen erlassen 
werden, die vor allem die „Geschäftsfähigkeit“ betreffen. Die Einwilligung in eine 
Heilbehandlung kann nicht unter Vorbehalt gestellt werden. Aufgrund der Rechts-
lage kommt es häufig zu Konfusionen, wenn volljährige kognitiv eingeschränkte Men-
schen als Erwachsene behandelt und gefordert werden, sie aber nach ihrem Entwick-
lungsstand in allen Bereichen in keiner Weise den Anforderungen gewachsen sind. 
Hier bedarf es sehr einfühlsamer und ethisch reflektierter Beziehungsgestaltungen, 
um zu guten Ergebnissen zu kommen. Die bloße Feststellung der Volljährigkeit ist 
obsolet und fahrlässig (vgl. dazu Hennicke, 2013).

Nicht selten sind die angefragten Psychiater oder die psychiatrischen Kliniken 
nicht bereit, die Not und das Leid dieser eben häufig entwicklungsbeeinträchtigten 
Menschen wahrzunehmen. Sie verweigern die entsprechenden Hilfen oder wollen sie 
nicht durchsetzen (im Rahmen des Unterbringungsgesetzes der Länder). Sowohl aus 
der Perspektive der Betroffenen, vor allem aber auch auf dem Hintergrund mancher 
leidvoller Erfahrungen der Angehörigen in der Familie oder der Betreuungspersonen 
in der Behindertenhilfe mit den aggressiv-expansiven und/oder risikoreichen Verhal-
tensweisen, können sich hier extrem belastende Zyklen der Gewalt und Gegengewalt 
entwickeln, wenn es nicht gelingt, diese für alle Beteiligten schädlichen Kreisläufe zu 
durchbrechen.8

8 Die hier doch relativ ausführliche Auseinandersetzung mit „erzwingender Hilfe“ ergibt sich aus 
Erfahrungen u. a. aus der Betreuung Erwachsener mit FASD im betreuten Einzelwohnen und in FASD-
Wohngemeinschaften, Hilfen anzunehmen und, wenn sie dann dazu bereit sind, sie nicht zu bekom-
men.


