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Gliederung:
« Einleitung

 Hilfen und Interventionen auf der Basis des
Verstandnisses von FASD

 Uberblick Uber spezifische Beeintrachtigungen
und Behandlungsansatze

* Allgemeine Haltungen und Strategien
« Zusammenfassung
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Einleitung

« Die meisten Kinder und Jugendliche mit FASD in
Deutschland leben in Pflegefamilien, Adoptivfamilien oder
Kinderheimen.

« Das helildt, dass frlhe Traumata und zum Teil ein
mehrfacher Wechsel in der Unterbringung zu der pranatal
verursachten Behinderung dazukommen.

* Die meisten Menschen mit FASD sind nicht diagnostiziert.

* Die meisten diagnostizierten Menschen mit FASD haben
eine Odysee an arztlichen Untersuchungen und
therapeutischen Interventionen hinter sich.

* Den wenigsten Menschen mit FASD werden wir gerecht.
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« Am wenigsten denjenigen, die keine ,sichtbare’
Beeintrachtigung aufweisen und einen durchschnittlichen
1Q haben.

« Menschen, die zum Kreis pranatal alkoholgeschadigter
Menschen gehdren, bedlrfen meist lebenslanger
Unterstltzung.

e Sie haben Anspruch auf einen erhdohten betreuerischen
Bedarf, mehr Hilfestellungen und Versorgung.

e FASD —ist nicht heilbar.

 FASD - ist eine lebenslange Behinderung.

« FASD - flhrt Betroffene, Bezugspersonen und andere
Menschen, denen sie begegnen, oft an deren Grenzen.
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Hilfen und Interventionen bel FASD:
3 wichtige Aspekte

« Das Verstandnis von FASD ist die Voraussetzung und
Grundlage von Therapien und Interventionen!

« Es gibt keine ,kausale' oder spezifische Intervention/
Therapie bei FASD.

* |Interventionen konnen auch schaden!
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,Due to a failure to understand
that their unpredictable behaviour
stems from organic brain damage,
clinicians run the risk of exacerbating problems
they are attempting to ameliorate
through their intervention efforts.

Only once a child’s behavioral and/or cognitive
deficits are fully understood is effective action
possible. In addition, diagnostic information can
be used in individualized program planning in
schools, community treatment programs, and in
creating stable home environments.”

Pei, J.R., Rinaldi, C.M., Rasmussen, C., Massey, V., Massey, D. (2008).

Memory patterns of acquisition and retention of verbal and nonverbal information in children and adolescents with fetal
alcohol spectrum disorders. Can J of Clin Pharmacol.: 15 (1), e44-e56.
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Situation
/
Problem

Erklarung/
Bewertung

Alternative
Erklarung/
Bewertung bei
FASD

Maogliche
Losungen/ Hilfen

Uberlegungen
bei Problemen

Alternative
Losungen/ Hilfen

Nicht-
Einhaltu

ng von
Regeln

schlechtes
Benehmen
Suche
nach
Aufmerksa
mkeit

Stur
\Verweige-
rung

e Probleme,
verbale
Anweisungen
umzusetzen
Mangelndes
Verstandnis
Gedachtnis-
probleme

Auszige aus der Tabelle Ubersetzt und erweitert nach:

Debra Evensen, Working with Adolescents in High School: Techniques that help (S.139-158). In: Judith Kleinfeld (Hrsg.)
Fantastic Antone grows up. Fairbanks: University of Alaska Press, 2000

Visualisierun
gen
Wiederholun
gen
Einfache,
konkrete
Erklarungen

Regel wird
verstanden,
aber nicht
auf
Situation
bezogen
Reizuberflut
ung
Unfahigkeit,
Impuls zu
unterdricke
n

Verschiedene
Situationen
durchspielen
(Rollenspiele)
Entspannung/
Beruhigung/
Pausen
Situationsana
lysen, Filtern
von
maoglichen
Triggern




Stiftung fiir das behinderte Kind
Hilfe bei angeborenen Alkoholschaden

Situation | Erklarung/ Alternative Maogliche Uberlegungen | Alternative
/ Bewertung Erklarung/ Lésungen/ Hilfen | bei Problemen [L&sungen/ Hilfen

Problem Bewertung bei
FASD

Auszlge aus der Tabelle tbersetzt und erweitert nach:
Debra Evensen, Working with Adolescents in High School: Techniques that help (S.139-158). In: Judith Kleinfeld (Hrsg.)
Fantastic Antone grows up. Fairbanks: University of Alaska Press, 2000
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Interventionen?

,ES ist nicht ungewohnlich, dass Menschen mit FASD als
therapieresistent oder unkooperativ angesehen werden,
wahrend sie eigentlich mit Interventionen konfrontiert
werden, die unpassend sind bzw. nicht adaptiert wurden
im Hinblick auf ihre kognitiven und Verhaltensdefizite.”
(Paley & O‘Connor, 2009)
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Interventionsansatze:

« Schlisselelement: Aufklarung u. Psychoedukation

« Pflegeeltern und Bezugspersonen erleben viel Stress

« Besseres Verstandnis und Verstandigung kann Stress
reduzieren
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Problembereich: Lernen und Gedachtnis

,SWiss cheese learning” (slips in and out)
Enkodierschwache: Erlernen neuer

Information dauert langer

neu gelernte Informationen sind nicht immer abrufbar

durch neue Informationen wird das gelernte Wissen
irritiert, ,,storanfalliges Wissen®

Wiedererkennen kann gestort sein
Gelerntes wird manchmal schnell wieder vergessen

Gedachtnis und Zeit: zeitliche Einordnung von Erlebtem
misslingt oft

Lernen ist oft mit einer hohen Anstrengung verbunden

Haufig finden sich Probleme in Bezug auf das
Arbeitsgedachtnis (Informationen kurzfristig aktiv im
Gedéachtnis zu behalten)
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Problembereich: Konzeptbildung und Verstandnis
« Abstrakte Konzepte werden oft nicht
verstanden (Zeit, Geld, ...)
« Geld wird z.B. verschenkt oder getauscht
gegen eine Kleinigkeit
« haufig konkretes Denken

« Zeiteinschatzung misslingt haufig (Unpunktlichkeit,
Erlebtes wird nicht chronologisch eingeordnet)

« wenn Konzepte verstanden werden, werden sie oft nicht
verallgemeinert (geh nicht tGber die Stralie)
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Problembereich: Flexibilitat:

« mangelnde Flexibilitat fahrt oft zu rigidem Anwenden
von Wissen und Strategien

« Es kann nicht ausreichend nach alternativen
Handlungsmaoglichkeiten gesucht werden

« die gleichen Fehler werden immer wieder begangen

 Verhalten kann als ,ubertriebenes Verhalten' bewertet
werden (z.B. Abhauen statt in Ruhe dartber reden, sich
jemand anvertrauen, um Hilfe bitten)

« Starkere Orientierung nach aul3en
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Problembereich: Impulsivitat

« Oft zeigen Probleme in der Inhibitionsfahigkeit, der
Fahigkeit, sich selber ,stoppen’ zu konnen nach
eingeleiteter Handlung

 Menschen mit FASD wirken daher oft impulsiv

« Dieses Verhalten kann von der Umgebung auch als
aggressives Verhalten wahrgenommen werden

 Es bestenht in diesem Zusammenhang haufig eine
erhohte Abhangigkeit von Umweltreizen

« ,Ubersehen von Regeln
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Problembereich: Planen
« Oftmals kein vorausschauendes Denken moglich
« Leben im Hier und Jetzt

« Konsequenzen von Handlungen kénnen dann nicht
durchdacht werden

« ,Chaos im Kopf" (Strukturierung, Reihenfolgen, ...)

« Belohnungsaufschub kann schwierig sein oder auf ein
Ziel hinarbeiten
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Problembereich: Aufmerksamkeit

zum Teil Schwierigkeiten, richtig und rasch auf relevante
Informationen oder Reize zu reagieren

oft Schwierigkeiten, wenn Situationen ,komplexer® sind
(Gruppensituationen, mehrere Aufgaben zur gleichen
Zeit, mehrere Aktivitatsherde zur gleichen Zett,...)

haufig Probleme die Konzentration lange aufrecht zu
erhalten

haufig Erschopfungssituationen, die vorher nicht
bemerkt werden

grol3e Unterschiede in 1:1 Situationen und in Gruppen
manchmal ist eine Antriebsstorung vorhanden
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Problembereich: Wahrnehmung

oft Probleme in der allgemeinen visuellen
Wahrnehmung

oft Probleme in der visuo-motorischen
Integrationsfahigkeit (z.B. Auge-Hand-Koordination)

raumlich-konstruktive Storungen finden sich haufig
(Probleme in Bezug auf raumliche Beziehungen:
Entfernungen konnen nur z.B. nur unzureichend
abgeschatzt werden)

oft wird dabei die soziale Komponente vergessen:
Probleme, die Dynamik in sozialen Interaktionen zu
verstehen (wer hat was gesagt, wer hat darauf reagiert)

Sensorische Integrationsstorung
Hypersensitivitat
Hyposensitivitat
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Problembereich Verhalten:

« oft distanzlos im Kontaktverhalten

« oder sehr zuruckgenommen, passiv, ,starr’
« Hyperaktivitat

« kein Unterschied zwischen Freunden, Bekannten und
Fremden

« riskantes/ gefahrliches Verhalten (Zindeln, halb nackt
Im Schnee rum laufen, ...)

« gesetzwidriges Verhalten (Klauen, ..)

« zerstorerisches Verhalten, ,ausagieren’ (to act out,
zerstoren von Spielzeug, ...)

« absurdes Verhalten (konkretes Denken!)
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Problembereich: Empathie
« es kommt haufig zu Missverstandnissen
« manchmal wirken Menschen mit FASD empathielos

« versuchen haufig, das zu tun, was der ,andere’ will,
nicht, was gut fur sie ist oder ,richtig’

e spuren zum Teil nicht, was in anderen vorgeht
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Problembereiche/ Neuropsychologische Aspekte

Kognitive Leistungsfahigkeit/ Intelligenz
Lernen und Gedachtnis
Aufmerksamkeit

Exekutivfunktionen (Konzeptbildung und Verstandnis,
Flexibilitat, Impulsivitat bzw. Inhibition, Planen,
Problemlosen)

Visuelle Wahrnehmung

Visuo-konstruktive (Visuell-raumliche) Wahrnehmung
Motorik

Sprache

Verhalten

- Gehdren zur Standard-Diagnostik bei FASD (3. funktionelle ZNS-
Aufalligkeiten)
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ZNS-Ranking

Entlang des 4-Digit Codes ergibt sich aus den vorliegenden
testpsychologischen Befunden folgende Einschatzung:

Funktionelle ZNS-Dysfunktion: Rank

Intelligenz (Vorbefund): Rank
Lernen und Gedéachtnis: Rank
Aufmerksamkeit: Rank
Exekutive Funktionen: Rank
Rauml.-konstr. Fahigkeiten: Rank
Visuelle Wahrnehmung: Rank
Verhalten: Rank
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Vernetzte Versorgungsstrukturen:

) FASD-
Uberweisung Zentrum/Ambulanz
ISPz

Beratung und
Empfehlungen fur
therapeutische

Psychologische Uberlegungen
Diagnostik

Psychologisches
FAS/ FASD Gutachten

unklar

Medizinisches

Medizinische
Diagnostik Gutachten und

Beratung

Regionale
Versorgung

Eltern/ Lehrer/
Erzieher/Therapeut
en/ Arzte

Schule/ Arbeitsamt/

Arbeit/
Wohngruppen

Weitere Aspekte:
Antrag
Behinderten-
ausweis;
Pflegestufe
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Padagogische/ Psychotherapeutische Inhalte
- FASD-Diagnostik und Erstellen eines neuropsychologischen Profils
- Daran angelehnt: Beratung der Betroffenen und Bezugspersonen
- Erarbeitung eines individuellen Stérungsmodells

- Aufklarung/ Psychoedukation: was bedeuten bestimmte
neuropsychologische Beeintrachtigungen im Alltag? In welchem
Zusammenhang stehen die erlebten Beeintrachtigungen zu meinem
Selbstbild? Zusammenhang zwischen Gedanken, Stimmungen, Verhalten
erklaren.

- Situationsanalysen: welche Situationen sind schwierig? Was geht dem
voraus? Gibt es ein Muster ,kritischer Situationen‘? Wochenprotokolle;
Situationsanalysen (SORC-Schema)

- Veranderung des Erlebens und Verhaltens in solchen Situationen;
Steigerung der Selbstkontrolle und damit Selbstwirksamkeit

- Spezifische neuropsychologische Therapie

- Verbesserunﬁ der Serst—AkzeEtanz und ressourcenorientierte Theragie
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Padagogische/ Therapeutische Interventionen zur Verbesserung der
Kognitiven Beeintrachtigungen

e Visualisierungstechniken bzw. die Verknlpfung von Bildern und Sprache
e die Entwicklung von taglichen Routinen
e Checklisten zur Verbesserung der Merkfahigkeit

e enges Coaching, die Einfihrung eines ,externalen Gehirns’

e Kognitive  Verhaltenstherapie (u.a.  Situationsanalysen;  Operante
Konditionierung, Selbstkontrolltechniken, Externe Verhaltenskontrolle)
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Padagogische/ Therapeutische Interventionen zur Verbesserung der
Emotionalen Beeintrachtigungen

e Selbstachtsamkeitsibungen
e Ubungen zur Verbesserung der Emotionserkennung

e Ubungen zur Verbesserung des Umgang mit Anspannung (DBT-Skill
Training)

e Entspannungstraining, Yoga

e Musiktherapie, Tanztherapie, Hippo bzw. Tiertherapie
Sozialen/ Interaktionellen Beeintrachtigungen

e Kognitive Verhaltenstherapie, z.B. Aspekte wie soziales Kompetenztraining

und Rollenspiele
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8 magische Schlussel
Konkretheit
Konsistenz
Wiederholung
Routinen
Einfachheit
Spezifitat
Struktur
Supervision

© NOoO Ok bR

(Deb Evensen und Jan Lutke: http://www.usd.edu/medical-school/center-for-disabilities/upload/CEC-
Sprynczynatyk-4.pdf)
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Interventionsansatze: In Bezug auf Lernen u. Schule
« Bestimmte Lernstrategien kbnnen das Lernen verbessern

(Watson & Westby, 2003; Green, 2007; Kalberg &
Buckley, 2007, Laugeson et al., 2007):

1) Routinen entwickeln (Stundenplan, Reihenfolge v. Aufg.)
2) Viele Moglichkeiten zur Praxiserprobung bieten

3) Kontingenzen explizit ausdricken: wenn du X machst,
dann wird Y passieren (Ursache-Wirkungsbeziehungen
sind schwierig zu verstehen, Konsequenzen des
Verhaltens)

4) Verbale Instruktionen vereinfachen (step by step)
5) Bilder/ Bildmaterial (zuséatzlich) nutzen
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Interventionsansatze: In Bezug auf den Klassenraum

« Bestimmte Raumveranderungen kdnnen das Lernen
verbessern (Green, 2007; Kalberg & Buckley, 2007):

1) Minimale Ablenkung (auditiv und visuell)

2) Klare Raumaufteilung (Leseecke, Spielecke,
Arbeitsecke)

3) Tagesplane, die gut lesbar sind (auch visuell)
4) Gut organisierte Arbeitsmaterialien
5) Wichtige Aspekte bei Aufgaben visuell markieren

Weitere Materialien: http://nofas.org/educator/teaching.aspx
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Hilfreiche Haltungen:

* Fragen Sie nicht nach dem warum. Sie wissen nicht
warum.

« Versuchen Sie sich in die Person mit FASD
hineinzuversetzen. Versuchen Sie nicht zu tberlegen,
was Sie tun wirden oder was Sie getan hatten.

« Denken Sie ,sie kdnnen nicht” anstatt ,sie wollen nicht".
 Versuchen Sie, konkretes Denken zu verstehen.

« Zeigen Sie Verstandnis, auch wenn Sie es nicht
verstehen.

« Achten Sie auf Depressivitat, negative
Selbsteinschatzungen, Uberschatzungen.
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Hilfreiche Strategien:
« Meiden Sie Veranderungen bei Menschen mit FASD.

« Bereiten Sie Menschen mit FASD ausreichend auf
Veranderungen vor (und auch das Umfeld auf mogliche
Schwierigkeiten).

 Vermeiden Sie Reizuberflutungen bel Menschen mit
FASD.

« Helfen Sie Menschen mit FASD Situationen zu
vermeiden, in denen sie ,erstarren” oder ,ausflippen®
kdnnen.

« Geben Sie Menschen mit FASD maglichst viel Struktur,
Unterstltzung und Supervision.
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Hilfreiche Strategien:
« Uberfordern Sie Menschen mit FASD nicht.
« Uberfoérdern Sie Menschen mit FASD nicht.

« Don't try harder, try differently! Versuchen Sie es nicht
starker, sondern versuchen Sie es auf anderem Weg.

 Denken Sie daran, dass Menschen mit FASD sich
meistens nicht altersentsprechend verhalten, sondern
juanger!

« Helfen Sie Menschen mit FASD zu starken und ihre
eigenen, positiven Seiten zu entdecken.

 Seien Sie kreativ und flexibel!




Stiftung flur das behinderte Kind
Hilfe bei angeborenen Alkoholschaden

Selbstfursorge:

« Schliel3en Sie sich Menschen an, die sich mit dem Stdrungsbild
auskennen und tauschen Sie sich aus.

 Wenn Sie Menschen mit FASD betreuen, brauchen Sie Geduld,
Gelassenheit und Zuversicht, egal wie die Prognose aussieht und
egal, was andere Menschen Ihnen sagen.

* Es gibt niemand, der die Person besser kennt, als diejenigen, die den
Alltag mit ihr teilen.

» Bleiben Sie aber auch realistisch (tGberfordern Sie Menschen mit
FASD nicht zuviel).

« Schaffen Sie sich eigene Freiraume.

e Machen Sie sich und den Menschen mit FASD keine Vorwirfe, wenn
die Entwicklung nicht weitergeht und scheinbar stagniert.

 Achten Sie auf sich. Holen Sie sich notfalls Hilfen.
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Interventionsstudien
« Strategien mit EF- Defiziten umzugehen (Empfehlungen nach
Watson & Westby, 2003):Visualisierungstechniken,
Selbstachtsamkeitstbungen, strukturierte Umgebung und Routinen,
visuelle Hilfen und Checklisten; kognitiv-behaviorale Interventionen,
Verlinkung von Sprache/Bilder; soziales Kompetenztraining,
Rollenspiele, Ubungen zur Emotionserkennung, Coaching

« Nach Paley & O°Connor (2009) wichtige Aspekte: Ressourcen
fordern, Psychoedukation, Trainingsprogramme und direkte
Anlaufstationen (falls notig);

 ein Schlusselelement sollte die Aufklarung tber FASD und die
moglichen damit einhergehenden Alltagsbeeintrachtigungen sein
(Green, 2007; Olson et al.,2007; Scott & Dewane, 2007)

Sozio-kognitives Habilitationsprogramm (Kable et al., 2007)
T
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Interventionsstudien

 Arbeitsgedachtnistraining (Loomes et al., 2008): 33 Kinder, 4-11J.:
treatment group: Verbesserung der Merkfahigkeit (digit span), KG nicht;
VG: mehr Ubungsstrategien wurden angewandt

« Social Skills bzw. Children‘s Friendship Training (Keil et al., 2010;
CFT von Frankel, 2005), Manual: 100 Kinder mit PAE; 6-12 Jahren; 2
Gruppen: CFT u. KG; Verbesserung der Social Skills Gruppe, weniger
feindliche Attributionen in peer-Gruppe

«  Children‘s Friendship Training bzw. social skills, SOC (O‘Connor
et al., 2012): 85 Kinder, 6-12 J. mit u. ohne PAE: CFT: mehr soziales
Wissen, verbessertes Selbstkonzept, soziale F. besser als bei SOC; CFT
besser als SOC und keine Unterschiede PAE oder nicht

. Neurokognitive Therapie: Adaptation des Alert-Manuals (Wells et al.,
2012): FAS u. ARND: 2 Kinder Gruppen: VG (40) — KG (38); Verbesserung
der EF und emotionaler Problemldse-Fahigkeiten im BRIEF und RATC
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Zusammenfassung

FASD ist die haufigste Ursache flr geistige
Behinderungen.

Die Probleme der Betroffenen gehen aber dariber
hinaus.

Oft ist es auch eine (aul3erlich) nicht-sichtbare
Behinderung.

Eine Diagnose ist wichtig fur das Verstandnis und zum
Tell Voraussetzung fur weitere Hilfestellungen.

Eine genaue Kenntnis der Starken und Schwachen der
Betroffenen kann helfen, Forderung zu spezifizieren, das
Verhalten besser zu verstehen und besser flr die Zukunft
ZuU planen.

Vernetzungen sind wichtig!
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit!

|essica-christine.wagner@charite.de
Zentrum fir Menschen mit angeborenen Alkoholschaden
Campus Virchow-Klinikum,
Charité Universitatsmedizin
Augustenburger Platz1, Nordring 5
13353 Berlin
Tel. 030-450 564-176
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