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Fetale Alkoholspektrumsstérungen (FASD) werden als
Bezeichnung ,fir die verschiedenen, durch Alkohol-
konsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft
verursachten Stérungen auf physischer, verhaltens-,
emotionaler und sozialer Ebene“ (Walloch et al. 2012,
S. 321) verwendet, wobei das fetale Alkoholsyndrom
(FAS) das klinische Vollbild einer alkoholbedingten
Schédigung beschreibt (Vgl. Walloch 2012, S. 321).
Spohr et al. zufolge werden pro Jahr etwa 600 bis 1200
Kinder mit FAS (Inzidenz: 0,5 bis 2 / 1000 Geburten)
und weitere 3000 bis 4000 Kinder mit FASD (Inzidenz: 4
bis 6 / 1000 Geburten) in Deutschland geboren (Vgl.
Spohr et al. 2008, S. 694).

Verschiedene Verhaltensauffélligkeiten und Eigenschaf-
ten von Kindern mit FASD kdénnen die Einbindung in das
soziale Umfeld erheblich erschweren (Vgl. Feldmann in
Bergmann et al. 2006, S 97). Die Betroffenen haben
haufig Schwierigkeiten damit, soziale Signale richtig zu
deuten und Freundschaften aufrechtzuerhalten (Vgl.
Koponen et al. 2009, S. 1050). Da die Stérungen oftmals
ohne physisch sichtbare Stigmata auftreten (Vgl. Pfinder
et al. 2011, S. 110), werden alkoholgeschéadigte Kinder
in Alltagssituationen mit Erwartungen konfrontiert, denen
sie meist nicht gerecht werden kdénnen (Vgl. Biewer in
Willenweber 2004, S. 293). Laut der kanadischen Erhe-
bung von Clark et al. (N = 62) waren 87 % der
betroffenen Kinder in ihrem bisherigen Leben verbalen,
kérperlichen und / oder sexuellen Gewalterfahrungen
ausgesetzt (Vgl. Clark et al. 2007, S. 450).

Nach der Studie von Hoff-Emden (N = 44) erleben die
Bezugspersonen, bedingt durch das Verhalten ihrer Kin-
der, Unverstandnis und Ausgrenzung in ihrem Umfeld
(Vgl. Hoff-Emden et al. 2009, S. 334). Dabei treffen Stei-
ner zufolge insbesondere leibliche Mitter auf tiefe Ver-
achtung in der Umwelt” (Steiner in Steiner 1990, S. 190).

Zentrale Fragestellung

Welche Reaktionen des Umfeldes erleben Kinder und
Eltern auf die alkoholbedingte Schédigung aus der
Sichtweise der Herkunfts-, Pflege- und Adoptiveltern?

Im Fokus der Erhebung stehen Herkunfts-, Pflege- und
Adoptiveltern, da laut der ACCESS Datenbank des
Washington State Fetal Alcohol Syndrome Diagnostic
and Prevention Network (FAS DPN) (N = 573) 29,5 %
der Kinder bei den leiblichen Eltern, jedoch 40 % bei
Pflege- oder Adoptiveltern und 30,5 % bei sonstigen
Bezugspersonen aufwachsen (Vgl. FAS DPN in
Coggins 2007, S. 122). Zudem wird vermutet, dass die
Eltern im doppelten Sinne Stigmatisierungserfah-
rungen erleben: Als Angehdrige sind sie selbst einem
Stigmata wegen der alkoholbedingten Schadigung
ausgesetzt und erfahren zudem die Stigmatisierung
ihrer Kinder durch Beobachtung oder Erz&hlungen
(Vgl. Schulze in Gaebel et al. 2005, S. 133).

Die Befragung richtete sich sowohl an Eltern von
Kindern mit einer Diagnose Uber eine alkoholbedingte
Schadigung (,FAS / FASD") als auch an Betreuungs-
personen, die lediglich eine solche Schadigung
vermuteten. Aus Grunden der einfacheren Lesbarkeit
wurde daher die Bezeichnung ,alkoholbedingte Scha-
digung“ gewabhlt.

Ziel der Erhebung

Es werden Grundlagenkenntnisse Uber die Reaktionen
des Umfeldes gegenuber alkoholgeschadigten Kindern
und deren Eltern bendtigt, um geeignete Hilfestel-
lungen gewahrleisten zu kénnen.

Erhebungsmethodik

Aufgrund des Forschungsstandes im Bereich Diskrimi-
nierung konnten begrindete Hypothesen formuliert
werden, die durch eine quantitative elektronische und
schriftliche Befragung an der Realitédt Uberprift wur-
den.

Der Fragebogen umfasst 42 Fragen, welche auf vier
theoretischen Konstrukten basieren.

Der Zugang zum Feld wurde Uber Internetforen zum
Austausch fur Eltern von Kindern mit FASD und
sonstigen Behinderungen (z. B. www.fasworld.eu), fur
Pflege- und Adoptiveltern (z. B. www.pflegeeltern.de)
und zum Austausch fiir Menschen mit Alkohol-
problemen (z. B. www.alkoholforum.de) gewahlt. Der
Aufruf zur Teilnahme an der Online-Befragung wurde
auf den Homepages des Universitétskinderklinikums
Muinster, des evangelischen Kinderheims Sonnenhof,
von Moses Online' sowie auf NACOA Deutschland
e. V.2 veroffentlicht. Darliber hinaus haben diverse
Vereine (z. B. Kindernetzwerk e. V.) ein Anschreiben
Uber ihren Emailverteiler an Betroffene weitergeleitet.
Der Online-Fragebogen war im Erhebungszeitraum
vom 11.05.2012 bis zum 09.06.2012 online zum Aus-
fullen verfligbar.

Daneben wurde im Mai 2012 eine schriftiche Be-
fragung bei einer Familienfreizeit vom Verein FASD
Deutschland e. V. durch die Vereinsvorstandin, Frau
Michalowski, durchgefinhrt.

Es konnten die Angaben der schriftlichen und elektro-
nischen Erhebung bericksichtigt werden, da durch aus-
fuhrliche Tests keine signifikanten Unterschiede im Ant-
wortverhalten festgestellt wurden.

Es liegen verwertbare Fragebdgen von 107 Personen
vor. Von den Teilnehmerlnnen sind 81,3 % Pflege-
mutter, 4,7 % Pflegevater und 14 % Adoptivmutter. Még-
licherweise haben aufgrund der besonderen Betroffen-
heit von Diskriminierung und Stigmatisierung Herkunfts-
eltern an der Befragung nicht teilgenommen. Auch
suchen vermehrt Mitter den Austausch mit anderen
betroffenen Eltern (Vgl. Rauh et al. in Schéafer et al.
1988, S. 466). Womdglich haben aufgrund der Wahl des

' Moses Online: Portal zum Thema Pflegekinder und Adoption
2 NACOA Deutschland e. V.: Interessensvertretung fir Kinder aus
Suchtfamilien



Zugangs Uberwiegend Miitter (95,3 %) an der Befragung
mitgewirkt. 58,9 % der Pflege- und Adoptivkinder sind
Jungen und 41,1 % Madchen. Die Kinder waren im Alter
von 2 bis 26 Jahren (Mittelwert von M = 10,11; Stand-
ardabweichung von SD = 5,188).

Die vorliegenden Daten basieren auf einer Ad-hoc-
Stichprobe, somit ergibt sich nur eine eingeschrankte
Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse (Vgl. Bortz et al.
2002, S. 405 f.)

1. Informationen zur alkoholbedingten Schédigung

Den Eltern zufolge lag bei 97 Kindern, d. h. 90,7 % der
Stichprobe, eine Diagnose uber eine alkoholbedingte
Schédigung vor. Bei 9,3 % der Kinder bestand nur die
Vermutung (Vgl. Abb. 1).
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Abb. 1: Art der Diaghose (nh = 97) bzw. Vermutung (n = 10) tuber
eine alkoholbedingte Schadigung

Die einzelnen, durch das Krankheitsbild bedingten Ver-
haltensweisen und Eigenschaften trafen mit Ausnahme
der feinmotorischen Ungeschicklichkeit auf Uber zwei
Drittel der Kinder voll bzw. eher zu (Vgl. Abb. 2).
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Abb. 2: Top-Boxes der Einschatzung zu Verhaltensweisen und
Eigenschaften des Kindes (N = 107, Angaben der Werte 1 = Trifft
voll zu und 2 = Trifft eher zu)

Besonders das hohe Auftreten (93,5 %) der vermin-
derten Aufmerksamkeits- und Konzentrationsfahigkeit
Uberstieg die Ergebnisse anderer Untersuchungen zu
FASD (Vgl. Olson et al. 2009, S. 241; Vgl. Ldser 1995,

S. 65). Eine mogliche Erklarung waére, dass keine kli-
nischen Diagnosen, sondern lediglich die persénliche
Einsché&tzung der Eltern erfragt wurde.

2. Besonders positive Reaktionen des Umfeldes
Insgesamt wurden ca. 10 % der Eltern und Kinder sehr
oft bzw. oft wegen der alkoholbedingten Schadigung
vom Umfeld bevorzugt oder besonders freundlich be-
handelt.

Wenn allerdings nur der verstarkte Einbezug des Kin-
des durch Gleichaltrige betrachtet wird, wurden ledig-
lich 6,5 % der Kinder sehr oft bzw. oft von anderen
Kindern bei Spielen oder sonstigen Aktivitdten ver-
stérkt einbezogen. Hingegen gaben 81,3 % der Eltern
an, dass ihr Kind selten bis nie aufgrund seiner Beein-
trachtigung stéarker eingebunden wurde (Vgl. Abb. 3).
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Abb. 3: Verstarkter Einbezug des Kindes durch Gleichaltrige
(N =107, M = 4,4; SD = 1,021; Skala 1 = sehr oft bis 6 = Ich weiB
es nicht genau.)

Bei den offenen Beschreibungen der besonders
freundlichen Behandlung von Eltern und Kindern wur-
de deutlich, dass insbesondere die Bekanntheit der
Beeintréachtigung die positiven Reaktionen des Um-
feldes bewirkte.

3. Ablehnende Reaktionen des Umfeldes

Anhand von exemplarischen ltems werden die ab-
lehnenden Reaktionen des Umfeldes auf die alkohol-
bedingte Schadigung des Kindes dargestellt.

Ungefahr ein Drittel der alkoholgeschadigten Kinder
wurde sehr oft bzw. oft von anderen beschimpft.

57 % der Eltern gingen davon aus, dass ihr Kind keine
guten Freunde habe.

Etwas mehr als jeder 10. Befragte hatte sehr oft bis oft
das Gefiihl, beim in Kontakt treten mit anderen Perso-
nen wegen der Schadigung des Kindes mit abwerten-
den Blicken oder Gesten zurlickgewiesen zu werden.

Der Aussage ,Menschen, mit denen ich friiher Kontakt
hatte, haben sich von mir wegen der alkoholbedingten
Schéadigung meines Kindes zurlickgezogen” stimmten
45,8 % der Elternteile zu bzw. eher zu (Vgl. Abb. 4).
Dabei geben Eltern, die einen Rickzug des sozialen
Umfeldes erlebt bzw. eher erlebt haben, im hdheren
MaBe Verhaltensauffélligkeiten des Kindes (M aller
Verhaltensweisen und Eigenschaften) an als Eltern,
die (eher) keinen Rickzug des Umfeldes wahrgenom-
men haben (1(91) = -2,589, p < 0,05).
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Abb. 4: Riickzug des sozialen Umfeldes der Eltern (N = 106;
M = 2,99; SD = 1,483; Skala von 1 = Trifft zu bis 5 = Trifft nicht
zu)

Bei einer Gesamtschau der Daten wird deutlich, dass
die Schwere der Verhaltensstérung tendenziell einen
nachteiligen Einfluss auf das Erleben der Integration in
das soziale Umfeld, sowohl der Bezugspersonen als
auch des alkoholgeschadigten Kindes, hat.

Hingegen hat die Offensichtlichkeit des Handicaps auf-
grund des Aussehens der betroffenen Kinder keinen
signifikanten Effekt auf die Einbindung in das Umfeld.

Der ungerechten Behandlung kam bei der Ablehnung
durch das Umfeld eine herausragende Rolle zu: So
waren 54,2 % der Kinder und 21,5 % der Erwachsenen
sehr oft oder oft von ungerechter Behandlung be-
troffen. Hingegen wurden 14 % der Kinder und 42,1 %
der Erwachsenen selten bzw. nie ungerecht behandelt.
(Vgl. Abb. 5).
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Abb. 5: Ungerechte Behandlung vom Kind (n = 105; M = 2,55;
SD = 1,191) und den Eltern (n = 105; M = 3,38; SD = 1,22) (Skala
von 1 = Sehr oft bis 5 = Nie)

Beim Vergleich der Altersgruppen der Kinder wird
ersichtlich, dass altere Kinder (ab 10 Jahren und alter)
haufiger von anderen wegen der alkoholbedingten
Schadigung ungerecht behandelt werden als jlingere
Kinder (1(103) = - 3,816, p < 0,01). Dieser ,Alterseffekt"
steht weitgehend im Einklang mit kanadischen Aus-
fihrungen von Dej (Vgl. Dej 2011, S. 137 f.) und kann
mutmaslich u. a. dadurch erklart werden, dass sich die
Verhaltensstérungen mit zunehmendem Alter des Kin-
des manifestieren und mangelnde Fortschritte die Ab-
lehnung durch das Umfeld noch verstarken.

@0hne Angabe

Immerhin 33,6 % der Pflege- und Adoptiveltern hatten
das Geflhl, fir die Verhaltensauffalligkeiten des Kin-
des von Fachkraften verantwortlich gemacht zu wer-
den, obwohl diesen die alkoholbedingte Schéadigung
bekannt war. Dies weist mdglicherweise auf das
unzureichende Wissen der Fachkrafte Uber die st6-
rungsbedingten Verhaltensweisen und Eigenschaften
von FASD hin.

Die Teilnehmerinnen wurden in deutlich Uberwiegen-
der Mehrheit der Félle (86,1 %) von padagogischen
Fachkréaften flr die Verhaltensstérungen ihres Kindes
verantwortlich gemacht. Weitere 36,1 % gaben psy-
chologische Fachkrafte und 33,3 % medizinische
Fachkréafte an. Das Ergebnis deutet womdglich auf die
Schwierigkeiten der schulischen Integration von Kin-
dern mit alkoholbedingter Schadigung hin.

Bei den freien Angaben der Befragten zur letzten
erinnerten Situation, in der ihr Kind oder sie selbst ab-
gelehnt wurden, fiel auf, dass sich die Kinder ins-
besondere durch die Ausgrenzung von Gleichaltrigen
abgelehnt fihlten. Die Eltern hingegen fuhlten sich vor
allem von Feierlichkeiten oder anderen Unterneh-
mungen ausgeschlossen. Zudem wurden haufig Fehl-
interpretationen der Verhaltensauffalligkeiten durch
das Umfeld, aber auch durch Fachkréfte angefihrt.
Auch die Studienergebnisse von Hoff-Emden weisen
auf eine inadaquate Einschatzung der Verhaltens-
stérungen durch die Umwelt hin (Vgl. Hoff-Emden
2008, S. 715). Es besteht also eine hohe Notwendig-
keit der Sensibilisierung der Offentlichkeit Gber FASD.

AbschlieBend wurden die Eltern gefragt, wie stark sie
und ihre Kinder durch die ablehnenden Reaktionen
des Umfeldes in ihrem Wohlbefinden beeintrachtigt
sind.

46,7 % der Kinder und 33,6% der Elternteile flhlten
sich stark bzw. eher stark in ihrem Wohlbefinden be-
eintrachtigt. Hingegen hatte bei 18,7 % der Kinder und
bei 33,7 % der Erwachsenen die Ablehnung wegen der
alkoholbedingten Schadigung schwache bis gar keine
Auswirkungen auf das Wohlbefinden (Vgl. Abb. 6).
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Abb. 6: Beeintrachtigung des Wohlbefindens vom Kind (n = 101;
M = 3,33; SD = 1,769) und den Eltern (n = 106; M = 3,62;
SD = 1,624) (Skala 1 = Stark bis 6 = Gar nicht)

Die Kinder fihlen sich durch die Ablehnung des Um-
feldes gemaB den Angaben der Teilnehmerlnnen star-
ker in ihrem Wohlbefinden beeintrachtigt als die Eltern
selbst (T(205) = - 2,314, p < 0,05).
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Beim weiteren Vergleich der Angaben zu den Reak-
tionen des Umfeldes zwischen den Kindern und deren
Bezugspersonen stellte sich heraus, dass die Eltern
ebenfalls seltener von anderen beschimpft und unge-
recht behandelt werden als die alkoholgeschadigten
Kinder (T-Test zur Beschimpfung T(205) = - 6,748,
p < 0,01 und T-Test zur ungerechten Behandlung
T(208) = - 5,581, p < 0,01).

Maéglicherweise lasst sich aus den Daten folgern, dass
die Kinder im hdéheren MaBe vom sozialen Umfeld
abgelehnt werden als die Eltern.

Insgesamt korrelieren die Indikatoren flr das Diskrimi-
nierungserleben sowohl bei den Kindern als auch bei
den Eltern miteinander. So wurde insbesondere ein
groBer gleichlaufiger Zusammenhang zwischen der
Beeintréachtigung des Wohlbefindens der Eltern und
der ungerechten Behandlung der Eltern festgestellt
(n =104; K =0,701; p < 0,01): Eltern, die sich haufig
ungerecht behandelt fiihlen, haben sich tendenziell
auch starker in ihrem Wohlbefinden beeintrachtigt
gefihlt.

Beim Erleben der Reaktionen des Umfeldes auf die al-
koholbedingte Schadigung wurden keine signifikanten
Unterschiede zwischen Pflege- und Adoptiveltern fest-
gestellt.

Auch das Geschlecht des Kindes hat keinen Effekt auf
die elterliche Wahrnehmung des Umfeldes.

4. Umgang mit den Reaktionen des Umfeldes

In diesem Abschnitt wurde ermittelt, was den Eltern
dabei hilft, mit den ablehnenden Reaktionen des Um-
feldes zurechtzukommen.

Mehrheitlich mit 80,8 % half den Befragten der Aus-
tausch mit anderen betroffenen Eltern beim Umgang
mit den Reaktionen. Die Aufklarung des Umfeldes Uber
die alkoholbedingte Schadigung haben 74,0 % und die
Information Uber das Krankheitsbild haben 61,5 % der
Teilnehmerlnnen als hilfreich erlebt (Vgl. Tab. 1).

Tab. 1: Umgang mit den Reaktionen des Umfeldes (n = 104,
Nennungen insgesamt = 345)

Eltern, die Beratungsangebote bereits genutzt haben,
erleben tendenziell haufiger ablehnende Reaktionen
auf die alkoholbedingte Schadigung als Befragte, die
keine Beratung bendtigten. )

Die folgende Tabelle gibt eine Ubersicht Uber die
durchgefuhrten signifikanten T-Tests (Vgl. Tab. 2).

Tab. 2: Interesse an Beratungsangeboten und Reaktionen des
Umfeldes (T-Tests)

Interessean [N | M SD | Sia.
Beratung
i . Bereits genutzt | 58| 2,88| 1,201
Beschimpfung des Kindes Nein 13l 4000 1225 0,003
% Bereits genutzt | 58| 2.45| 1,029
Ungerechte Behandlung des Kindes Nein 133461 1198 0,003
Anstarren bzw. direktes Ansprechen |Bereits genutzt | 55| 3,07 | 1,245 0023
des Kindes Nein 13| 4,00] 1,472 ™
Beeintrachtigung des Wohlbefindens [ Bereits genutzt | 55] 3,00 1,528 0.004
vom Kind Nein 12| 450 1,784 ™
Ausschluss der Eltern von Bereits genutzt | 58| 3,19| 1,277 0.008
Feierlichkeiten / Unternehmungen | Nein 13| 423| 1,002
Bereits genutzt | 59| 3,32 1,195
Ungerechte Behandlung der Eltern Nein 12l 4171 1115 0,027
Nonverbale Zuriickweisung der Bereits genutzt | 59| 3,71 1,099 0.021
Kontaktaufnahme der Eltern Nein 12| 450| 0,798 ™
Rickzug des Umfeldes von den Bereits genutzt | 59 2,93 1,496 0.016
Eltern Nein 12| 408] 1,311]

Antwortkategorien Haufig- | % der
keiten Falle

Sich mit anderen betroffenen Eltern
austauschen. 84| 808%
Das Umfeld Gber die alkoholbedingte ;
Schadigung des Kindes aufklaren. o 74,0%
Sich Ober die alkoholbedingte Schadigung
des Kindes informieren. i 61,5%
Mit Verwandten und Freunden Ober Sorgen =
sprechen. 56| 538%
Mit medizinischen, padagogischen und / oder
psychologischen Fachkraften Gber Sorgen 50| 481 %
sprechen.
Sonstiges 14 13,5 %
Gesamt 345" | 338,5%

* Mehrfachantworten méglich Rundungsdifterenzen méglich

Es wollten 32,7 % der Befragten Beratungsangebote
nutzen, um besser mit den Reaktionen des Umfeldes
auf die alkoholbedingte Schadigung umgehen zu kén-
nen. Die Uberwiegende Mehrheit (55,1 %) wurde be-
reits beraten und 12,1 % benétigten keine profes-
sionelle Unterstitzung.

5. Kritische Methodenreflexion

Mit der Befragung wurden die Herkunftseltern der alko-
holgeschéadigten Kinder nicht erreicht. Vielleicht hatten
leibliche Eltern im persénlichen Interview eher an der
Befragung mitgewirkt.

Aus der Wahl des Zugangs kdnnen Stichproben-
verzerrungen resultieren: Mdoglicherweise besuchen
vor allem besonders engagierte Eltern die Foren, Inter-
netseiten und / oder Familienfreizeiten von FASD
Deutschland e. V.

Aus der deutlichen Betroffenheit von Stigmatisierung
und Diskriminierung von Eltern und Kindern mit alko-
holbedingter Schadigung lasst sich ein erhdhter Bedarf
an Hilfsangeboten ableiten. Die Behandlung und Vor-
beugung von fetalen Alkoholspektrumsstérungen muss
angesichts der wenigen Anlaufstellen fir Betroffene
ausgebaut werden (Vgl. Walloch et al. 2011, S. 324).
Insbesondere Fachkrafte missen verstarkt Gber FASD
informiert werden.

Gesamtgesellschaftlich sollte der Schwerpunkt sozial-
arbeiterischen Handelns auf priméren Préventions-
strategien liegen, da ,im Unterschied zu den meisten
anderen Geburtsfehlern FASD durch den Verzicht auf
Alkohol in der Schwangerschaft génzlich vermeidbar
ist [...]“ (Daniel et al. 2010, S. 160). Sozialarbeitende
sollen zur Sensibilisierung der Offentlichkeit Gber das
fetale Alkoholsyndrom beitragen, denn ,Aufklarung
kann helfen, Vorwiirfen und Schuldgefiihlen, denen die
Kinder und ihre Eltern oft ausgesetzt sind, wirksam zu
begegnen” (Feldmann in Bergmann et al. 2006, S. 99).
Auch kbénnten soziale Kompetenztrainingsprogramme,
wie z. B. das ,Child Friendship Training“ zur Aus-
weitung von Peer-Freundschaften, bei alkoholge-
schadigten Kindern angewandt werden, um die soziale
Einbindung der Betroffenen zu férdern (Vgl. Bertrand
2009, S. 990 f.).
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GroBer Dank gilt allen Teilnehmerinnen und Mitwirken-
den an der Erhebung!

FAS Fetales Alkoholsyndrom

FASD Fetale Alkoholspektrumsstdrung

FAS DPN Fetal Alcohol Syndrome Diagnostic and
Prevention Network

K Korrelation

M Mittelwert

N Grundgesamtheit der Stichprobe
n StichprobengréBe

p Wabhrscheinlichkeit

SD Standardabweichung

Sig. Signifikanz
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