
Susanne Falke | Sabine Stein

Ein (Pflege-)Kind mit FASD − und glücklich!

Zusammenleben mit Kindern und Jugendlichen mit Fetalem Alkoholsyndrom
Leitfaden für Betroffene, Angehörige und Fachleute

Ein pädagogisch-therapeutischer Wegweiser

U
rh

eb
er

re
ch

tli
ch

 g
es

ch
üt

zt
es

 M
at

er
ia

l. 
C

op
yr

ig
ht

. S
ch

ul
z-

Ki
rc

hn
er

 V
er

la
g,

 Id
st

ei
n.

 V
er

vi
el

fä
lti

gu
ng

en
 je

gl
ic

he
r A

rt 
nu

r n
ac

h 
vo

rh
er

ig
er

 s
ch

rif
tli

ch
er

 G
en

eh
m

ig
un

g 
de

s 
Ve

rla
gs

 g
eg

en
 E

nt
ge

lt 
m

ög
lic

h.
 in

fo
@

sc
hu

lz
-k

irc
hn

er
.d

e



Susanne Falke | Sabine Stein

Ein (Pflege-)Kind mit FASD − und glücklich!

Zusammenleben mit Kindern und Jugendlichen  
mit Fetalem Alkoholsyndrom

Leitfaden für Betroffene, Angehörige und Fachleute

Ein pädagogisch-therapeutischer Wegweiser

Susanne Falke, Erzieherin, Heilpä
dagogin und Marte-Meo-Therapeutin. 
Das Thema FASD begleitet Susanne 
Falke seit der Aufnahme ihrer Erzie
hungsstellentochter in ihre Familie 
vor 22 Jahren. Im 12. Lebensjahr ih­
rer Tochter wurde die Diagnose FAS 
gestellt. Die Diagnose bestätigte be­
stehende Vermutungen und bestärk­
te Susanne Falke darin, ihre Tochter 
anders zu betreuen, zu unterstüt­
zen und zu begleiten, als man es nor­
malerweise mit Jugendlichen in die­
sem Alter tun würde. Ihre pädago­
gische Sichtweise und Elemente aus 
der Heilpädagogik haben ihr geholfen, 
trotz aller Schwierigkeiten eine gute 
Beziehung zu ihrer Tochter zu leben. 
Susanne Falke ist Mitbegründerin des 
EBR Fachzentrums für Pflegekinder 
mit FASD in Köln und arbeitet dort als 
Erziehungsstellenberaterin, pädago­
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und Marte-Meo-Therapeutin. Die 
Entscheidung, ihr Familienglück mit  
einem Kind zu teilen, das in seinem  
Leben nicht so viel Glück hatte, 
brachte Sabine Stein erstmals vor 
über zehn Jahren in Kontakt mit 
dem Thema FASD. Es zog sozusa­
gen mit ihrem Erziehungsstellenkind 
in ihre Familie ein. Ihre ganz persön­
lichen Erfahrungen, ihre Einstellung 
zum Leben und ihr Beruf haben sie 
dazu gebracht, das Thema FASD pä­
dagogisch-therapeutisch anzugehen.  
Sabine Stein arbeitet als (Erziehungs­
stellen-)Mutter, als Mitarbeiterin des  
FASD-Fachzentrums und als Referen
tin in Köln.

Die Autorinnen und ihre Motivation:

Susanne Falke und Sabine Stein leiten und gestalten trägerübergreifende  
Arbeitskreise FASD für Pflege- und Adoptiveltern und entwickeln pädagogisch- 
therapeutische Handlungskonzepte bei FASD. Daraus entstehen auf FASD spe­
ziell abgestimmte Projekte, Beratung und Angebote.
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7

Vorwort

Die fetale Alkoholspektrumstörung, kurz FASD genannt, mit ihren vielen Facetten 
beschäftigt mich seit Jahren. In unterschiedlichen Zusammenhängen stationä­
rer und ambulanter Arbeitsfelder der Jugend- und Eingliederungshilfe bin ich 
mit betroffenen Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen und den Familien so­
wie anderen sozialen Gruppen, in denen die Betroffenen leben oder sich ‚bewe­
gen‘, in Kontakt gekommen. Der erste ‚bewusste‘ Kontakt erfolgte 2004 durch 
ein Mädchen, das meine Frau und ich in unserer familienanalogen Wohngruppe 
aufgenommen haben. Bereits damals hätten wir uns einen Wegweiser ge­
wünscht – eine Anleitung, die uns Wege im Leben mit einem von FASD betroffe­
nen Menschen aufgezeigt hätte. Mit dem Buch ‚Ein (Pflege-)Kind mit FASD – und 
glücklich!‘ haben Susanne Falke und Sabine Stein diesen Wunsch beeindruckend 
umgesetzt.
‚… und glücklich‘ – das ist gar nicht immer so leicht – zumindest solange wir 
Menschen mit FASD nicht richtig verstehen, solange wir deren Kommunikation 
so erleben, wie wir Kommunikation üblicherweise kennen, erleben und deu­
ten. Wir als begleitende Menschen sind gefordert, unsere Haltung zu ändern. 
Paul Watzlawicks erstes Axiom: ‚Man kann nicht nicht kommunizieren – jedes 
Verhalten ist Kommunikation‘ müssen wir im Alltag mit Menschen mit FASD an­
wenden bzw. ernst nehmen. Das Buch der beiden Autorinnen bietet viele alltags
praktische Beispiele, wie Verhaltensweisen von Menschen mit FASD auch an­
ders verstanden werden können bzw. sollten. Unsere veränderte Haltung ist der 
Einstieg in ein gelingendes gemeinsames Leben. Aus meiner Erfahrung eine aus­
gesprochen gute Voraussetzung für ein glückliches Leben.
Weiterer ‚Glücksförderer‘ ist der Blick auf die Stärken – sowohl die der Kinder 
als auch die eigenen. Ausnahmslos jeder Mensch hat individuelle Stärken. Diese 
gilt es im Alltag zu erkennen, zu fördern und die Faszination darin zu erleben. Die 
anstrengenden Situationen fordern häufig täglich unsere Aufmerksamkeit. Eine 
Haltungs- und Perspektivänderung ermöglicht es uns, die FASzinierenDen Zeiten 
im gemeinsamen Leben wahrzunehmen und wertzuschätzen. Susanne Falke und 
Sabine Stein zeigen in ihrem Buch viele Möglichkeiten auf, wie der Blick auf die 
Stärken und die Dinge, die uns stark machen, gelingen kann – eben eine Anleitung 
zum Glücklichsein!
Viel Spaß bei der Lektüre.

Ralf Neier 
Dipl. Sozialarbeiter, Lösungs- und Ressourcenorientierter Therapeut, Teamleitung FASD Wohngruppe, 
Berater FASD Beratungsstelle, FASD Referent (Vorträge, Coachings, Konzeptentwicklung),  Autor
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Alkohol in der Schwangerschaft

Durch die Diagnose FASD hat sich in unserer Familie vieles verän-
dert, besonders die Einstellung zu meiner Schwester in Bezug auf ihre 
Schwierigkeiten in manchen Bereichen.

Mit ihren Problemen eckt sie immer überall an. Ihr Verhalten wird oft 
fehlinterpretiert und als unerzogen und böswillig verstanden.

Doch ist sie der liebenswerteste Mensch, den ich kenne, und ich bewun-
dere ihre Kraft, immer wieder von Neuem anzufangen und trotzdem sich 
selbst und andere nie aufzugeben.

(Ausschnitt aus einer Facharbeit zum Thema FASD 2013  
einer 16-jährigen leiblichen Tochter einer Erziehungsstelle)

Danksagung

Von Herzen dankbar sind wir, dass wir unsere Erziehungsstellenkinder kennen­
lernen durften, sie lieben und begleiten können und durch sie einen ganz ande­
ren Blick auf die Welt geschenkt bekommen haben.
Wir danken unseren Familien, die uns täglich mit großer Liebe, Geduld, 
Rücksicht und Verständnis unterstützen.
Die vielen Menschen, die wir im beruflichen Kontext und privat im 
Zusammenhang mit FASD treffen dürfen, die voller Energie und Ideen, mit 
Mut und riesigem Engagement mit der Behinderung FASD leben und die 
Bedingungen hierfür verbessern möchten, sind uns wertvoll!
Wir bedanken uns für berührende, vertrauensvolle Gespräche, Inspiration 
und Motivation bei allen Pflege- und Adoptivfamilien, Fachleuten und 
Wegbegleitern.
Wir danken für die bereichernde Zusammenarbeit mit den Mitarbeitern des 
EBR-Fachzentrums für Pflegekinder mit FASD in Köln, die Unterstützung des 
Erziehungsbüros Rheinland, insbesondere Herrn Bodo Krimm, Frau Angela 
Schmitz-Langenbrink für das Lesen und Bearbeiten unserer Texte, Herrn Neier 
für das Vorwort sowie dem Schulz-Kirchner Verlag.
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Die Basis aller Entwicklung

Alkohol in der Schwangerschaft

Wenn ein Fötus während der Schwangerschaft dem Alkohol ausgesetzt ist, 
den die Mutter konsumiert, wird er mit hoher Wahrscheinlichkeit durch 
diesen nachhaltig und in vielfältiger Weise geschädigt. Diese angeborene 
Alkoholschädigung ist oft äußerlich nicht zu sehen, in ihrer Ausprägung sehr in­
dividuell und daher schwer zu diagnostizieren.

Die Erkrankung wird Fetales Alkoholsyndrom/Fetal Alcohol Spectrum 
Disorder, kurz FASD genannt. Es gibt verschiedene Diagnosen für die alkohol­
bedingten Schädigungen, dazu gehören ebenfalls die Erkrankungen mit den 
Bezeichnungen:
	� FAS-Vollbild mit allen äußerlichen Merkmalen
	� pFAS (partielles Fetales Alkoholsyndrom) und 
	� Alkoholbedingte neurologische Entwicklungsstörungen (ARND – Alcohol 

Related Neurodevelopmental Disorders)

Bei allen Formen ist das Frontalhirn betroffen, was zu einer realen Behinderung 
führt, die weder durch Liebe, eine sichere Bindung, eine besondere Pädagogik 
noch durch Therapien rückgängig zu machen ist.

Wir verwenden im Folgenden den Begriff „FASD“ stellvertretend für alle mögli­
chen Ausprägungen dieser Erkrankung.

Die größten Probleme bei FASD zeigen sich zumeist in der Bewältigung des 
Alltags. Da die exekutiven Funktionen des Gehirns betroffen sind, treten viel­
fältige Störungen in den verschiedenen Wahrnehmungsbereichen auf. Das all­
tägliche soziale Leben ist für die betroffenen Menschen eine Herausforderung, 
ebenso für diejenigen, die sie begleiten und mit ihnen leben.
Für alle betroffenen Personen ist es grundlegend wichtig, diese Behinderung 
als Behinderung zu akzeptieren! Der damit verbundene Trauer- und 
Bewältigungsprozess muss verständnisvoll begleitet durchlebt werden dürfen.
Einen Menschen mit FASD kann man, ebenso wie einen Menschen mit ange­
borenem Down-Syndrom, zwar liebevoll begleiten, fördern und unterstützen, 
jedoch kann man seine erworbene Besonderheit weder beheben noch seine 
Behinderung rückgängig machen.
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Alkohol in der Schwangerschaft

In beiden Fällen ist es für Eltern, Pflege- und Adoptiveltern wichtig, die sozio
emotionale Behinderung anzunehmen und das Beste für die betroffenen 
Menschen daraus zu machen.

Körperliche und neurologische Probleme

Menschen mit FASD haben oft körperliche und neurologische Probleme, und 
zwar aufgrund von Wachstumsstörungen, fazialen Stigmata, Herzfehlern und 
vielen anderen organischen Fehlbildungen, die ebenfalls Folge der vorgeburt­
lichen Schädigung durch den Alkohol sind. Genauso entstehen häufig körperli­
che Probleme durch vermindertes Schmerzempfinden, durch Selbstverletzung 
und Waghalsigkeit, einen gestörten Tag- und Nachtrhythmus sowie durch Fehl- 
bzw. Mangelernährung.

Die häufigsten körperlichen und neurologischen Probleme sind:
	� Dysmorphiezeichen (Auftreten spezifischer Gesichtsmerkmale, Organmiss

bildungen, z. B. Herzfehler)
	� Fehlbildungen und Anomalien
	� Wachstumsstörungen und Mikrozephalie (Minderentwicklung des Gehirns 

und zu kleiner Kopfumfang), Minderwuchs, Untergewicht
	� Dysfunktionen des zentralen Nervensystems (ZNS)
	� Wahrnehmungsstörungen

 
Durch diese körperlichen und neurologischen Probleme kommt es zu ver­
schiedensten Schwierigkeiten im Alltag, denen wir zusammen mit dem Kind 
begegnen müssen.
Existenzielle Alltagsbereiche wie Essen, Schlafen, Lernen und Bewegung 
sind in vielen Fällen mehr oder weniger stark betroffen. Probleme in diesen 
Bereichen kommen dann noch zu dem auffälligen Verhalten, das durch die ge­
störten Exekutivfunktionen verursacht wird, hinzu.
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Alkohol in der Schwangerschaft

Hier eine Übersicht über die durch körperliche oder neurologische Schädigungen  
verursachten häufigsten Alltagsthemen/-probleme:

Essen
	� Untergewicht, Appetitlosigkeit
	� Essen ohne Maß
	� Übergewicht (meist bei jungen Erwachsenen)

Bewegung
	� Hyperaktivität, motorische Unruhe
	� Waghalsigkeit, gemindertes Gefahrenbewusstsein
	� ständige Unfälle, Brüche, Verletzungen
	� Hyperexzitabilität (Übererregbarkeit des zentralen Nervensystems)
	� 	beeinträchtigte motorische Grundfähigkeiten (Kraft, Ausdauer, Schnelligkeit, 

Beweglichkeit und Koordination) 

Emotionen
	� Aggressivität, Destruktivität (Zerstörwut)
	� Impulskontrollstörung, Temperamentsausbrüche
	� emotionale Instabilität, schneller Wechsel der Stimmungen und der 

Gefühlsäußerungen
	� niedrige Frustrationstoleranz
	� auffälliges Sozialverhalten
	� Verhaltensauffälligkeiten

Schlafen
	� abends nicht einschlafen können, morgens nicht wach werden
	� Durchschlafprobleme
	� ständige Müdigkeit, schnelle Ermüdung

Lernen
	� überdurchschnittlich lange Reaktionszeiten
	� Störung der Merkfähigkeit und des Arbeitsspeichergedächtnisses
	� Lernprobleme oder -schwäche, kognitive Behinderung
	� Konzentrationsstörungen
	� Schwierigkeiten, Zeitbegriffe, abstrakte und logische Dingen zu verstehen
	� Überforderung
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Alkohol in der Schwangerschaft

Körper
	� Fehlbildungen von Organen: Herz, Nieren, Genitalien, Augen und Ohren; 

Skelettfehlbildungen: Skoliose, Beckenschiefstand, Trichterbrust, nicht 
richtig entwickelte Extremitäten, Finger, Zehen, Spitzhacke, Gaumen-
Kiefernspalte

	� Funktionsstörungen von Organen
	� Schmerzen in Knochen und Gelenken
	� Zahnfehlstellungen, fehlende Zähne, zu viele Zähne
	� häufige Erkältungen
	� schlechte Verträglichkeit verschiedener Medikamente
	� Muskelschwäche (Hypotonie)
	� Schluckstörungen
	� Hör- und Sprechstörungen
	� Krampfanfälle, Epilepsie

Wie bereits beschrieben, ist die Erziehung, Betreuung und Begleitung eines 
Menschen mit FASD sehr anspruchsvoll und braucht viel Kraft. Es bedarf eines 
individuell auf seine Bedürfnisse (und die der ganzen Familie) abgestimmten 
„Schlachtplans“, um ein ausgeglichenes Leben zu führen.

FASD und Auswirkungen auf das Gehirn

Schäden können in verschiedenen Hirnregionen auftreten. Da sich das ZNS und 
das Gehirn während der gesamten Schwangerschaft entwickeln, sind diese 
auch am anfälligsten für Schädigungen durch die Alkoholexposition.
Am stärksten betroffen sind:
	� Corpus callosum: leitet Informationen von der linken Gehirnhälfte (Regeln, 

Logik) zur 	rechten (Impulse, Gefühle) und umgekehrt.
	� Hypothalamus: kontrolliert Appetit, Emotionen, Temperatur- und 

Schmerzempfinden.
	� Cerebellum: kontrolliert Koordination und Bewegung, Verhalten und 

Gedächtnis.
	� Basalganglien: beeinflussen das räumliche Gedächtnis, zielgerichtetes  

Arbeiten, Zeitwahrnehmung und die Vorhersage von Verhaltenskonse
quenzen.

	� Frontallappen: kontrolliert Impulse und Urteilsvermögen.
(vgl. Kellermann, unter: www.fasstar.com, 2002−2003, abgerufen am 24.01.2017)
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Alkohol in der Schwangerschaft

An den Funktionen, die die Hirnbereiche haben, kann man sehen, dass sich 
Störungen auf die Wahrnehmung und Wahrnehmungsverarbeitung in starkem 
Maße auswirken.

Verhaltensänderungen, bedingt durch Störungen  
der Exekutivfunktionen

Das Adjektiv exekutiv bedeutet vollziehend, durchführend, ausübend. 
Exekutivfunktionen sind Fähigkeiten, die zu einer Handlung führen und diese 
begleiten.
In der Neuropsychologie und der Hirnforschung bezeichnen sie die höheren 
kognitiven Prozesse, die das Verhalten und die Handlungen eines Menschen 
steuern. Alles, was für die Durchführung und Ausführung einer Handlung nötig 
ist – von der Motivation über die Planung und Kontrolle, über das Abschätzen 
der Risiken und den Abgleich mit der Realität, den Umgang mit Hindernissen 
bis zur Beendigung der Handlung –, wird unter diesem Terminus zusammen­
gefasst.

Für diese komplexen, kognitiven Leistungen auf Gehirnebene ist ein intak-
tes Frontalhirn nötig.

Die exekutiven Funktionen sind Grundlage für eine selbstständige Lebensführung 
und werden normalerweise bereits ab dem Kleinkindalter erlernt und erprobt. 
Studien mit FASD-Betroffenen zeigen jedoch, dass 70 % dieser Menschen nicht 
eigenständig leben können und nur 12 % einem Beruf nachgehen.
Störungen der exekutiven Funktionen können sich auf geistiger oder der 
Verhaltensebene zeigen, beide Ebenen hängen zusammen und beeinflussen 
sich gegenseitig. So werden Fähigkeiten wie Vorausschau, Planung, Ausführung 
und Reflexion einer Handlung unter dem Begriff „Exekutivfunktionen“ zusam­
mengefasst. Darüber hinaus steuern, überwachen und verändern sie auch das 
Verhalten.
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Alkohol in der Schwangerschaft

Ist ein Mensch mit FASD behindert?

Behinderungsbegriff der UN-BRK im BGG
„§ 3 Menschen mit Behinderung
Menschen mit Behinderung im Sinne dieses Gesetzes sind Menschen, die 
langfristige körperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeinträchtigungen 
haben, welche sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbeding­
ten Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern 
können.“
Behindertengleichstellungsgesetz/Bundesministerium für Familie, Senioren, 
Frauen und Jugend

Bei Menschen mit FASD wurde durch die schädigende Wirkung des Alkohols 
besonders das Gehirn des Fötus irreparabel geschädigt. Schäden können in ver­
schiedenen Hirnregionen auftreten, zumeist ist das Frontalhirn besonders be­
troffen. 
Hieraus ergeben sich unterschiedlichste Störungen und Einschränkungen in 
verschiedenen Bereichen, die es dem Menschen mit FASD schwer bis unmög­
lich machen, ohne Hilfe ein selbstbestimmtes und eigenständiges Leben zu füh­
ren.
Mit ihren Schwierigkeiten der Alltagsbewältigung, die dauerhaft bestehen 
und weder durch eine kausale Therapie noch durch spezielle Pädagogik oder 
durch eine besondere Beziehung wegzuerziehen und aufzuheben sind, erfül­
len Menschen mit FASD den „Tatbestand“ einer dauerhaften Beeinträchtigung, 
die sie an der sozialen Teilhabe an der Gesellschaft häufig hindert, somit ist ein 
Mensch mit FASD von einer Behinderung betroffen.

FASD – eine unsichtbare Behinderung

FASD ist eine Behinderung, die nur selten nach außen sichtbar ist. Dieses nach 
außen oft „ganz normal“ Wirken kann ein Vorteil, aber auch ein großer Nachteil 
sein. Die Erwartungen an die Leistungen eines offensichtlich und augenschein­
lich behinderten Menschen sind oft deutlich geringer als an einen Menschen 
ohne Behinderung. 
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Alkohol in der Schwangerschaft

Menschen mit FASD werden selten sofort als Menschen mit Behinderung ange­
sehen und stehen daher permanent unter dem Druck, sich „normal“ verhalten 
zu müssen. Die Störungen der Wahrnehmungsleistungen, der Impulskontrolle 
und des Arbeitsspeichergedächtnisses werden nämlich erst in ihrem Verhalten 
sichtbar. So stehen sie immer wieder Anforderungen und Aufgaben gegenüber, 
die sie aufgrund ihrer Einschränkungen ohne Hilfe gar nicht erfüllen können.

Menschen mit FASD erscheinen manchmal auch kompetenter, als sie es tat­
sächlich sind. Mit ihren häufig sehr guten verbalen Fähigkeiten können sie ko­
gnitive Einschränkungen gut überdecken und so ihr Umfeld „blenden“. Sie füh­
ren große Reden, sind Partytalker – können angeblich alles und haben alles 
schon erlebt (vgl. Becker et al., 2015).

Nicht selten wird den Eltern von Kindern mit FASD der Vorwurf gemacht, in 
der Erziehung zu versagen, das Kind zu stigmatisieren oder es zu sehr zu behü­
ten. Die „Unsichtbarkeit“ der Behinderung wird so zur zusätzlichen Belastung. 
Menschen mit FASD haben permanent den Druck, kognitiven und sozialen 
Erwartungen zu entsprechen. Sie sind schnell überfordert, diese Überforderung 
kann sie unter große Spannung bringen. Das kann zu Sekundärschäden wie 
Depressionen und Angststörungen, Suchterkrankungen und kriminellem 
Verhalten führen. Durch ihre gestörte Interaktionsfähigkeit stoßen sie häufig 
bei Gleichaltrigen auf Ablehnung, die sie oft täglich erfahren und die sie ver­
einsamen lässt. 

Anerkennung der großen Leistung, die Menschen mit FASD  
täglich erbringen

Ein Mensch mit Körperbehinderung im Rollstuhl, der eigenständig eine Steigung 
bewältigt, hat sichtbar für sein Umfeld einen Erfolg erzielt. Seine Behinderung 
und das überwundene Hindernis werden gesehen, möglicherweise erhält er 
Lob und Anerkennung.

Auch ein Mensch mit FASD muss täglich unzählige „Steigungen“ bewältigen, um 
in seiner Umwelt zurechtzukommen. Die überwundenen Hindernisse sind je­
doch oft unsichtbar, weil sie gesunde Menschen nicht als Hindernis empfinden.
Menschen mit FASD, so wie viele andere Menschen mit Behinderung, sehen 
sich jeden Tag vielen Situationen gegenüber, die von ihnen bewältigt oder 
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