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Vorwort

»Nun schreibt bitte das Gedicht Die ersten Sonnenstrahlen von der Tafel ab.« Auf
diesen Arbeitsauftrag seiner Lehrerin hitte Tim noch bis vor wenigen Monaten
folgendermafSen reagiert: Zunéchst wire er regungslos auf seinem Stuhl sitzen ge-
blieben, nach einiger Zeit hitte er begonnen, mit seinem Federmappchen zu spie-
len oder wahllos in seiner Schultasche herumzukramen. Bei einer wiederholten
Aufforderung seiner Lehrerin, mit dem Abschreiben des Gedichts zu beginnen,
hitte Tim sein Heft wiitend vom Tisch gefegt und seinem Arger lautstark Luft
verschaftt. Einfach anfangen und wie seine Mitschiilerinnen und Mitschiiler rela-
tiv einfache Arbeitsauftrige konzentriert und selbststindig ausfiithren - das schaftt
Tim einfach nicht. Dies liegt nicht, wie man vermuten konnte, an fehlender Moti-
vation, sondern an seiner speziellen Behinderung. Denn Tim leidet an einer Feta-
len Alkoholspektrumstérung (FASD), einer vorgeburtlichen Schiadigung, die
durch Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft verursacht wird.
Die betroffenen Kinder sind in ihrer geistigen und korperlichen Entwicklung oft
so stark beeintrachtigt, dass sie ihren Alltag nicht ohne Hilfe bewialtigen kénnen.
Gerade im Schulunterricht sind sie sehr schnell iberfordert. Ohne geeignete Un-
terstiitzung ist der Schulalltag vieler FASD-betroffener Kinder von Misserfolgen,
Versagensangsten und Frustration gepragt.

Zum Gliick wird Tim seit einiger Zeit von einer Schulbegleiterin unterstiitzt, die
ihm beim Lernen assistiert und ihm dabei hilft, sich zu konzentrieren und am
Unterricht zu beteiligen. Wenn Tim sehr gestresst ist, darf er mit seiner Schulbe-
gleiterin den Klassenraum verlassen und eine Pause an der frischen Luft machen
- danach ist er meist viel ruhiger. AufSerdem bemiiht sich die Schulbegleiterin,
Tims Integration in die Klassengemeinschaft zu fordern. Sie kennt mittlerweile
Tims Schwierigkeiten, aber auch seine besonderen Bediirfnisse und Stirken ziem-
lich gut. Sie hat gelernt, Anzeichen fiir eine Uberforderung frithzeitig wahrzuneh-
men und gegenzusteuern, bevor die Situation eskaliert. Dadurch gelingt es ihr,
Tims behinderungsbedingte Probleme im Schulalltag auszugleichen und ermog-
licht es ihm, gleichberechtigt am Schulleben teilzuhaben. Probleme, Konflikte und
Misserfolge sind in letzter Zeit viel seltener geworden.

Kinder wie Tim sind nicht selten — im Gegenteil: Tatsdchlich zahlt die Fetale Alko-
holspektrumstérung (FASD) zu den haufigsten Ursachen fiir »angeborene« geisti-
ge Behinderungen und Entwicklungsstérungen. In der Fachliteratur wird davon
ausgegangen, dass zwischen einem und zwei Prozent aller neugeborenen Kinder
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von FASD betroften sind. Dies entspricht in Deutschland einer Zahl von ca. 7.000
bis 14.000 Kindern pro Jahr. Trotz dieser Héufigkeit erhélt dieses Behinderungs-
bild nur allméhlich die angemessene offentliche und fachliche Aufmerksamkeit —
selbst medizinische und padagogische Fachkrifte wissen oft iiberraschend wenig
tiber FASD. Ausreichende Kenntnisse tiber FASD sind jedoch unabdingbar, um
addquat auf die betroffenen Kinder und Jugendlichen eingehen zu konnen. Dies
lasst sich insbesondere in der Schule beobachten: Erfahrungsgemifd zeigen die
meisten Kinder mit FASD typische Lern- und Verhaltensprobleme, die erhebliche
Herausforderungen im schulischen Alltag mit sich bringen. Weil die Kinder sehr
leicht ablenkbar sind, konnen sie dem Unterricht nicht aufmerksam folgen oder
sich an ihm beteiligen, oft storen sie ihn auch aktiv. Es fallt ihnen ungemein schwer,
den Aufforderungen der Lehrkrifte Folge zu leisten und sich den gestellten Aufga-
ben zuzuwenden. Vielfach fehlt es bereits an der hinreichenden Vorbereitung des
noétigen Arbeitsmaterials. Die Kinder konnen kaum Ordnung halten, verwechseln
Schulbiicher, Mappen und Arbeitsblitter oder werfen alles durcheinander. Haufig
vergessen sie auch ihr Schulmaterial oder verlieren es. Neben diesen unterrichts-
bezogenen Problemen zeigen viele betroffene Kinder und Jugendliche erhebliche
Schwierigkeiten in sozialen Situationen mit Mitschiilerinnen und Mitschiilern.
Oft verstehen sie deren Handlungen nicht gut und fiihlen sich schnell angegriffen.
In Konflikten wehren sie sich eskalierend, was wiederum Unverstandnis und Ab-
lehnung bei den anderen Kindern bewirken kann. Kinder und Jugendliche mit
FASD werden daher schnell zu Auflenseitern, fiihlen sich ausgegrenzt, stehen al-
lein auf dem Schulhof oder geraten in die Position des Klassenclowns.

Trotz all dieser Schwierigkeiten ist davon auszugehen, dass die meisten jun-
gen Menschen mit FASD einen Schulabschluss schaffen konnen, wenn ihnen
Entwicklungsbedingungen zur Verfiigung gestellt werden, die ihren besonderen
Bediirfnissen gerecht werden - sei es in einer Forderschule oder im Rahmen des
inklusiven Unterrichts in einer Regelschule. Allerdings bedarf es hierzu einer
sorgfiltigen Anpassung von Lehrstilen und Unterrichtsmethoden, Klassenrau-
men und Ablaufstrukturen (Liiders, Feldmann & Jungbauer, 2020). Dartiber hi-
naus kann die Unterstiitzung durch Schulbegleiterinnen und Schulbegleiter hilf-
reich sein, um betroffenen Kindern eine fiir sie optimale Bildungsteilhabe zu
ermoglichen.

Obwohl die Anzahl der beantragten Schulbegleitungen fiir junge Menschen mit
FASD in den letzten Jahren stark zugenommen hat und weiter zunehmen diirfte,
existiert zu diesem Thema bislang leider keine Fachliteratur. Auch spezifische
fachliche Einweisungen und Fortbildungen zur Schulbegleitung von Kindern mit
FASD gibt es bislang kaum. Schulbegleiterinnen und Schulbegleiter miissen sich
daher relevante Fachkenntnisse oft mithsam zusammensuchen oder sich die not-
wendigen Kenntnisse im Verlauf ihrer Tatigkeit nach dem Prinzip »Learning by
doing« verschaffen (Jungbauer, Sieger & Feldmann, 2023).
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Vor diesem Hintergrund soll das vorliegende Buch in allgemeinverstdndlicher
und kompakter Form Basiskenntnisse vermitteln, die fiir alle Akteure in der Schu-
le, die fiir die schulische Integration von Kindern mit FASD Verantwortung tra-
gen, wichtig sind. Das Buch richtet sich in erster Linie an angehende sowie praxis-
erfahrene Schulbegleiterinnen und Schulbegleiter, aber auch an alle weiteren
Akteure im Praxisfeld Schule (z. B. Sonderpadagoginnen, Sozialarbeiter, Schul-
psychologinnen etc.) sowie an (Pflege-/Adoptiv-)Eltern von Kindern mit FASD.
Ferner erhalten Kostentrdger und Leistungsanbieter mit diesem Buch spezifische
Informationen und Anregungen, die fiir die bedarfsorientierte Unterstiitzung von
Schiilerinnen und Schiilern mit FASD niitzlich sein kénnen. Im Rahmen dieses
Buches kénnen natiirlich nicht alle Méglichkeiten der Unterstiitzung und Forde-
rung dargestellt werden, die fiir den Schulbesuch von Kindern mit FASD relevant
sind. Unser Ziel war es vielmehr, speziell fiir den Bereich der Schulbegleitung ver-
standliches Fachwissen und praxisorientierte Anregungen bereitzustellen.

Das Buch ist in sechs groflere Kapitel gegliedert, die aufeinander aufbauen,
prinzipiell aber auch unabhéngig voneinander gelesen werden konnen. Zunéchst
wird das Behinderungsbild FASD etwas genauer erldutert, wobei auf die Ursache
und die Auswirkungen der Schiadigung, die Diagnostik sowie unterschiedliche
Therapie- und Fordermdoglichkeiten eingegangen wird (Kapitel 1). Im Anschluss
wird die Schulbegleitung als Mafinahme der Eingliederungshilfe beschrieben, die
Kindern und Jugendlichen mit FASD eine bestmdgliche Bildungsteilhabe ge-
wihrleisten soll. Dabei werden auch wesentliche rechtliche Grundlagen darge-
stellt, die bei der Beantragung einer Schulbegleitung zu beachten sind (Kapitel 2).
Mit vielen Hinweisen, Tipps und Ideen zur Umsetzung in der Schulpraxis und
anhand zahlreicher Fallbeispiele werden sodann ausfiihrlich die vielfaltigen un-
terstiitzenden Aufgaben und Titigkeiten beschrieben, die in der Schulbegleitung
von Kindern mit FASD wichtig sind. Dabei geht es unter anderem um den Bezie-
hungsaufbau und die Beziehungsgestaltung zum Kind, die Forderung von Kon-
zentration und Motivation, den Umgang mit Regeln und Konflikten sowie die
Forderung des sozialen Miteinanders in der Klassengemeinschaft (Kapitel 3).
Dem schliefit sich eine Darstellung der Mafinahmen zur Qualitdtssicherung von
Schulbegleitung fiir Kinder mit FASD an. Hier geht es beispielsweise um die fach-
liche Anleitung sowie Fort- und Weiterbildungsmoglichkeiten fiir Schulbegleite-
rinnen und Schulbegleiter, um deren Arbeitsbedingungen sowie um ihre Einbin-
dung in das schulische System (Kapitel 4). Interessante Einblicke in die Praxis
geben anschlieffend Erfahrungsberichte von langjahrig erfahrenen Begleitperso-
nen sowie der Pflegemutter eines Schiilers mit FASD (Kapitel 5). Im Serviceteil
am Ende dieses Buches finden interessierte Leserinnen und Leser zahlreiche Hin-
weise fiir eine weitere Auseinandersetzung mit den Themen FASD sowie Schul-
begleitung. Zur inhaltlichen Vertiefung sind empfehlenswerte Spiele, Filme und
Videos sowie Fach- und Ratgeberliteratur aufgefiihrt. Ebenso finden sich in die-
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sem Kapitel kurze Erlduterungen zur Medikation und niitzliche Kontaktadressen
(Kapitel 6). Mithilfe pragnanter Merksétze werden die wichtigsten Informationen
der einzelnen Textabschnitte in den Kapiteln fiir alle Lesenden noch einmal auf
den Punkt gebracht, auch kurze Zusammenfassungen am Ende der Kapitel ver-
helfen zum erleichterten Aneignen der wichtigsten Inhalte. In zwei Kapiteln wird
auf Online-Material verwiesen, die notwendigen Informationen dazu erhalten
Sie am Ende des Buches.

An dieser Stelle mochten wir uns bei all denjenigen bedanken, die zum Entste-
hen und Gelingen dieses Buches beigetragen haben. Allen voran gebiihrt unser
Dank den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Studie »Schulbegleitung von
Kindern mit Fetaler Alkoholspektrumstoérung«, die am Institut fiir Gesundheits-
forschung und Soziale Psychiatrie (igsp) der Kath. Hochschule NRW in Aachen
und in Kooperation mit der FASD-Ambulanz in Walstedde durchgefiihrt wurde.
Insbesondere die im Rahmen dieser Interviewstudie befragten Schulbegleiterin-
nen und Schulbegleiter haben uns wertvolle und inspirierende Einblicke in ihre
praktische Arbeit gewdhrt. Thre Auskunftsbereitschaft und ihre interessanten Bei-
trage haben dieses Buch wesentlich mitgepréigt. Ebenso méchten wir uns bei den
(Pflege-/Adoptiv-)Eltern bedanken, die uns im Rahmen der Studie ihre Erfahrun-
gen und Sichtweisen hinsichtlich der schulischen Begleitung ihrer Kinder aus-
tithrlich schilderten. Ein herzliches Dankeschon gilt auch unseren studentischen
Projektmitarbeiterinnen Eva Schrodl und Louisa Jansen fiir ihre engagierte und
kompetente Mitarbeit. Ferner mochten wir uns sehr bei Elliot Stelling bedanken,
der mit ausdrucksvollen und kreativen Illustrationen dabei geholfen hat, wichtige
Botschaften dieses Buches hervorzuheben. Frau Christine Wiesenbach vom Beltz
Verlag danken wir fiir ihr tiberaus engagiertes Lektorat sowie zahlreiche niitzliche
Ideen im Hinblick auf die Endfassung des Manuskripts.

Abschlief3end noch einige Lesehinweise: Im Sinne einer geschlechtergerechten
Schreibweise haben wir uns bemiiht, entweder sowohl die mannliche als auch die
weibliche Form (z. B. »Schiilerinnen und Schiiler«) oder eine geschlechterneutrale
Bezeichnung (z. B. »Fachkrifte«) zu benutzen. Um einen besseren Lesefluss zu ge-
wihrleisten, haben wir fiir Schulbegleiterinnen und Schulbegleiter hdufig den Be-
griff »Begleitperson« verwendet. Aus dem gleichen Grund werden oftmals nur
»Kinder mit FASD« benannt, obschon auch Kinder im Jugendalter mitgemeint
sind. Ferner ist in diesem Buch vielfach von »(Pflege-)Eltern« oder »(Pflege-/Ad-
optiv-)Eltern« die Rede. Dies ist der Tatsache geschuldet, dass viele Kinder mit
FASD nicht bei ihren leiblichen Eltern, sondern bei Pflege- oder Adoptiveltern
leben. Die an einigen Stellen benutzten Begriffe »Eltern«, »Elternhaus« und »Fa-
milie« konnen sich sowohl auf die biologische Ursprungsfamilie als auch auf eine
Pflege- bzw. Adoptivfamilie beziehen.
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Wir hoffen, dass wir Sie, liebe Leserinnen und Leser, durch das in diesem Buch
vermittelte Hintergrundwissen fiir die Beeintrachtigungen und die spezifischen
Bediirfnisse von Kindern und Jugendlichen mit FASD sensibilisieren kénnen. Be-
sonders freuen wiirden wir uns, wenn Sie aus den vielféltigen Praxisanleitungen
des Buches zugleich eigene Ideen fiir die Unterstiitzung Ihrer Kinder und Jugend-
lichen im schulischen Alltag gewinnen koénnen. Fiir Riickmeldungen, Erfahrun-
gen und Anregungen sind wir als Autorenteam sehr dankbar; Sie konnen uns die-
se gern iiber den Beltz-Verlag zukommen lassen.
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1 Fetale Alkoholspektrumstorung
(FASD) - Was ist das eigentlich?

1.1 Ein erster Uberblick

Unter der Bezeichnung Fetale Alkoholspektrumstérung (englischer Fachbegriff:
Fetal Alcohol Spectrum Disorder) — Abkiirzung: FASD - werden alle korperlichen
und geistigen Beeintrachtigungen zusammengefasst, die bei der vorgeburtlichen
Entwicklung eines Kindes entstehen konnen, wenn die Mutter in der Schwanger-
schaft Alkohol konsumiert. Obwohl FASD durch Alkoholverzicht in der Schwan-
gerschaft vollstindig vermeidbar wire, ist FASD weltweit eine der hdufigsten nicht
genetisch bedingten Behinderungen. Bei Menschen mit FASD kénnen unter-
schiedliche Beeintrachtigungen in korperlicher, kognitiver, sozialer und emotio-
naler Hinsicht auftreten. Dabei verdeutlicht der Begriff »Spektrumstérung«, dass
die Behinderung in vielen verschiedenen Auspragungen und Schweregraden vor-
kommen kann. So haben manche Kinder »nur« eine relativ leichte Lernbehinde-
rung, erscheinen aber abgesehen davon unauffillig und altersgerecht entwickelt.
Andere Kinder sind hingegen von einer Kombination mehrerer Storungen und
Beeintrachtigungen betroffen, wie z.B. korperliche Auffilligkeiten und Fehlbil-
dungen sowie gravierende intellektuelle und emotionale Beeintrachtigungen.

Die »Fetale Alkoholspektrumstérung« umfasst alle Formen und Auspragungen von Ent-
wicklungsstérungen und Beeintrachtigungen eines Menschen, die durch Alkoholkon-
sum der Mutter wahrend der Schwangerschaft verursacht sind.

Medizinisch gesehen ist FASD ein Oberbegriff, der diagnostisch noch weiter difte-
renziert werden kann. Hierbei wird zwischen dem koérperlichen Vollbild, also dem
Fetalen Alkoholsyndrom (FAS), dem partiellen Alkoholsyndrom (pFAS), bei dem
nicht alle kérperliche Anzeichen der Schidigung zu sehen sind, und der alkohol-
bedingten neurologischen Entwicklungsstérung (ARND) unterschieden, bei der
dufSerlich keine Schiaden bemerkt werden. Alle drei korperlichen Auspragungen
sind aber gleichermafen verbunden mit oft weitreichenden kognitiven, sozialen
und emotionalen Auffilligkeiten des Kindes. Interessierten Leserinnen und Le-
sern sei die ausfiihrliche Darstellung in unserem Band »Kinder mit FASD in der
Schule« (Liiders, Feldmann & Jungbauer, 2020) empfohlen.



Ursache und gesundheitliche Folgen

1.2 Ursache und gesundheitliche Folgen

Alkohol wdhrend der Schwangerschaft

Immer dann, wenn eine schwangere Frau Alkohol konsumiert, »trinkt« das unge-
borene Kind mit. Uber die Nabelschnur und die Plazenta nimmt es den im miit-
terlichen Blut enthaltenen Alkohol auf und hat in nur kurzer Zeit denselben Alko-
holspiegel wie die Mutter. Fiir den Abbau des Zellgifts - denn nichts anderes ist
Alkohol aus biochemischer Sicht — braucht der Embryo bzw. Fotus jedoch wesent-
lich mehr Zeit als die werdende Mutter. Denn aufgrund seiner noch nicht ausge-
reiften Leber ist der Organismus eines ungeborenen Kindes nur sehr eingeschrankt
in der Lage, Alkohol abzubauen (Thomsen et al., 2021).

Die Gefahr von Alkoholkonsum in der Schwangerschaft wird meist unter-
schatzt. Aus der Forschung ist bekannt, dass vor allem Kinder von FASD betroffen
sind, deren Miitter wihrend ihrer Schwangerschaft regelmaf3ig Alkohol getrunken
haben. Am grof3ten ist das FASD-Risiko jedoch bei denjenigen Kindern, deren
schwangere Miitter bei bestimmten Anldssen exzessiv getrunken haben (z.B. auf
Partys), ebenso bei Kindern von langjidhrigen Gewohnheitstrinkerinnen. Aller-
dings bedeutet in dieser Zeit auch gelegentlicher und mafliger Alkoholkonsum
(»ein Gldschen Sekt kann ja wohl nicht schaden«) ein unkalkulierbares Risiko fiir
die Entwicklung des ungeborenen Kindes. Zusammenfassend ldsst sich somit fest-
halten: Wahrend der gesamten Schwangerschaft sollte konsequent auf Alkohol
verzichtet werden!

Es gibt keinen festgelegten Grenzwert fir risikoarmen Alkoholkonsum wahrend der
Schwangerschaft. Ebenfalls gibt es keine Entwicklungsphase, in der Alkoholkonsum als
ungefahrlich bewertet werden kann. Die einzige Option um eine FASD zu vermeiden, ist
der vollstandige Verzicht auf Alkohol wahrend der gesamten Schwangerschaft.

Folgen einer »giftigen« Schwangerschaft

Korperliche Schadigungen

Als Zellgift bzw. Mitosegift (Substanz, die den normalen Verlauf der Zellkerntei-
lung stort) wirken Alkohol und seine Abbauprodukte direkt toxisch auf alle Zellen
des Korpers. Somit verursacht Alkohol verlangsamtes Wachstum in jeglicher Form
(Feldmann, 2022a). Deshalb sind Neugeborene mit FASD oft untergewichtig und/
oder zu klein. Meist haben sie auch einen kleineren Kopfumfang als gesunde Saug-
linge (Feldmann, Loser & Weglage, 2007). Dariiber hinaus kann die toxische Wir-
kung von Alkohol beim ungeborenen Kind zu Fehlbildungen und Fehlfunktionen
der Organe fiihren. Da sich einzelne Kérperteile und Organanlagen zeitlich unter-
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schiedlich entwickeln, héngt eine Fehlbildung vom Zeitpunkt der Alkoholeinwir-
kung ab (Spohr, 2016). Korperliche Fehlbildungen konnen an den Organen und/
oder am Skelett bzw. der Skelettmuskulatur entstehen. Ebenso kann das Immun-
system in seiner Funktion beeintriachtigt werden (Loser, 1995, zitiert nach Feld-
mann, 2012).

Ferner kann die prinatale Alkoholexposition auch zu Formabweichungen des
Gesichtes fithren. Gesichtsverdnderungen sind vor allem im Sduglings- und Klein-
kindalter erkennbar. Besonders auffallend ist das verlangerte, flach ausgebildete
oder ganz fehlende Philtrum (Bezeichnung fiir die vertikal verlaufende Linie zwi-
schen Nase und Oberlippe). Die Oberlippe ist schmal und eingezogen. Daneben
sind Auffilligkeiten an Augen, Ohren, Nase, Kinn und Stirn zu erkennen (vgl.
Abb. 1). Die meisten dieser Auffilligkeiten verstreichen mit zunehmendem Alter
(Feldmann, Loser & Weglage, 2007).
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(Mikrozephalie)
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P
€
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Anomalien der Hinde
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Abb. 1: Mdgliche Gesichtsmerkmale

Schadigung des zentralen Nervensystems

Alkohol kann die sich entwickelnden Organe und Organsysteme des ungeborenen
Kindes zu jedem Zeitpunkt der Schwangerschaft schwer schiadigen. Am starksten
gefahrdet ist jedoch das zentrale Nervensystem (Gehirn und Riickenmark), da
sich dieses nahezu im gesamten Verlauf der Schwangerschaft entwickelt (Landgraf
& Hoff, 2019). Das zentrale Nervensystem erfiillt verschiedene lebenswichtige
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Aufgaben: Es dient der Verarbeitung von Umweltreizen und steuert wichtige
Funktionen des Korpers, wie z. B. die Atmung, den Blutkreislauf und die Muskeln;
ferner steuert es Korperhaltung und Bewegung. Dariiber hinaus ist es fiir kogniti-
ve Funktionen zustindig, u.a. das Bewusstsein, das Denken, das Verstehen, das
Sprechen, die Vernunft und das Gedéachtnis.

Das sich entwickelnde Gehirn des Embryos bzw. Fotus ist von allen Organen das anfal-
ligste fir die toxische Wirkung von Alkohol.

Storungen der exekutiven Funktionen

Studien haben gezeigt, dass Kinder mit FASD héufig von einer Stérung des Fron-
talhirns betroffen sind. Dieser Teil des Gehirns kontrolliert die exekutiven Funkti-
onen, die, vereinfacht ausgedriickt, Gedanken, Verhalten, Emotionen und das
Handeln steuern. Betroffene sind in ihrer Denk-, Merk- und Erinnerungsfihigkeit
sowie im Umgang mit Emotionen (emotionales Urteilsvermogen) beeintrachtigt.
In Abbildung 2 sind die drei wesentlichen Bereiche der kognitiven Exekutivfunk-
tionen dargestellt — Arbeitsgeddchtnis, Inhibition (Impulshemmung) und Flexibi-
litat des Denkens.

Exekutive Funktionen

o

Arbeitsgedachtnis Inhibition Flexibilitat
= »Innerer Notizblock« = Aufmerksamkeitslenkung; nicht = Sich auf neue Situationen und
relevante Reize ausblenden Anforderungen einstellen kénnen

= Informationsverarbeitung (z.B.
beim Kopfrechnen)

Unterdriickung nicht
zielflihrender Handlungen

Perspektivenwechsel

Offenheit fiir neue Informationen
Impulse kontrollieren kdnnen und Argumente

= sich an eigene Handlungspléne
oder Instruktionen anderer
Personen erinnern

Sich beruhigen kénnen aus Fehlern lernen

Abb. 2: Exekutive Funktionen (modifizierte Darstellung nach FASD Deutschland e. V., 2020, S.13f)
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Aufgrund der beeintrichtigten Exekutivfunktionen stellt der Schulbesuch fiir Kin-
der mit FASD in vieler Hinsicht eine besondere Herausforderung dar, denn die
betroffenen Schiilerinnen und Schiiler haben erhebliche Probleme beim Lernen
und im sozialen Miteinander. Wegen ihrer leichten Ablenkbarkeit fillt es ihnen
schwer, dem Unterricht aufmerksam und konzentriert zu folgen. Auflerdem ha-
ben sie Schwierigkeiten bei der Bewaltigung komplexerer Aufgaben, weil ihnen
das Strukturieren schwerfillt und sie Teilschritte einer Aufgabe nicht in der richti-
gen Reihenfolge bearbeiten konnen. Vielfach gelingt es ihnen auch nicht, unwich-
tige Informationen auszublenden und wichtige herauszufiltern. Viele der betroffe-
nen Kinder kénnen auch nicht gut abschdtzen, wie viel Zeit ihnen fiir eine
Aufgabe zur Verfiigung steht oder welche Aufgaben zuerst erledigt werden sollten.
Oft fehlt ihnen die Flexibilitat, zwischen verschiedenen Aufgaben zu wechseln,
und sie erkennen nicht, ob sie Unterstiitzung bendtigen. Dann gehen sie planlos
vor, vergessen Aufgaben und konnen ihre Materialien bzw. Unterlagen fiir den
Unterricht nicht finden oder verlieren diese. Aufgrund ihrer beeintrachtigten Ge-
ddchtnisfunktion fillt es ihnen generell schwer, Informationen zu behalten. So
konnen sie auf Erlerntes sehr oft nicht zuriickgreifen und nicht an Erfahrung ge-
winnen.

Neben den genannten Lernproblemen zeigen viele Kinder und Jugendliche mit
FASD auch Verhaltensauffilligkeiten, insbesondere in sozialen Situationen. Sie
tithlen sich von ihren Mitschiilerinnen und Mitschiilern schnell angegriffen und
konnen ihre Gefiihle und Stimmungen nur schwer kontrollieren. Bei der Mehrheit
der betroffenen Kinder und Jugendlichen sind hyperaktive Verhaltensmuster er-
kennbar. Sie verhalten sich sehr impulsiv, ungeduldig und laut, sind motorisch
unruhig und stdndig in Bewegung. Im Gegensatz dazu verhilt sich eine Minder-
heit von Kindern und Jugendlichen mit FASD still, antriebsarm und zuriickgezo-
gen. Thnen scheint die Motivation fiir saimtliche Alltagsverrichtungen, Hobbys
und Sozialkontakte zu fehlen, ohne dass sie dabei unzufrieden wirken (Feldmann,
2022b).

Alkoholkonsum in der Schwangerschaft kann das Gehirn des ungeborenen Kindes schwer
schadigen. Die Folgen sind insbesondere exekutive Funktionsstorungen, die die Alltag-
bewialtigung der Betroffenen erheblich beeintrachtigen und ein Leben lang bestehen.

Beeintrachtigung der kognitiven Leistungsfahigkeit

Die intellektuellen Defizite von Kindern mit FASD hingen mit der bereits erwdhn-
ten alkoholbedingten Schidigung des zentralen Nervensystems, insbesondere des
Frontalhirns zusammen: Da das Gehirn eines Kindes mit FASD weniger der fiir
eine Aufgabenlosung jeweils notwendigen Nervenzellen und Synapsen hat als das
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eines nicht betroffenen Kindes, benotigt es zum Denken grofiere Gehirnareale. Bei
der Nutzung groflerer Gehirnareale werden allerdings mehr fiir die Aufgabe weni-
ger geeignete Gehirnzellen durch einzelne Denkprozesse gebunden und stehen fiir
andere kognitive Operationen nicht mehr zur Verfiigung. Etwas vereinfacht konn-
te man sagen, dass nicht betroffene Kinder bei der Bearbeitung einer Aufgabe nur
diejenigen Gehirnareale nutzen, die hierfiir wirklich notwendig sind. Das ist 6ko-
nomisch und spart Energie. Kinder mit FASD nutzen dafiir hingegen mehr Hirna-
reale, was viel mehr Energieaufwand bedeutet (vgl. Abb. 3). Aus diesem Grund
sind sémtliche kognitiven Prozesse wie logisches Denken, Konzentration oder fle-
xibles Problemlosen fiir Kinder mit FASD wesentlich anstrengender als fiir
nicht-behinderte Kinder (Feldmann, Kampe & Graf, 2020).

Abb. 3: Gehirnaktivierung (leicht modifiziert nach Liesegang, 2022, S. 37)
Bei Kindern ohne FASD sind bei der Bearbeitung von Aufgaben nur die hierfiir notwendigen Gehirnareale
aktiviert (links), wahrend bei Kindern mit FASD (rechts) viel mehr Gehirnareale aktiviert sind.

Dass die intellektuelle Leistungsfahigkeit von Kindern und Jugendlichen mit FASD
oft deutlich beeintrachtigt ist, ist fiir Auflenstehende nicht immer sofort erkenn-
bar. Denn viele Betroffene konnen sich sprachlich sehr gut ausdriicken und haben
meist einen grofen Wortschatz; auf den ersten Blick erscheinen sie normal entwi-
ckelt (Thomsen et al., 2021). Dies fiithrt jedoch dazu, dass Kinder mit FASD schnell
tiberschitzt werden. Gerade im schulischen Kontext kann es leicht passieren, dass
unerfiillbare Erwartungen in Bezug auf Leistung, Selbststindigkeit oder soziale
Kompetenzen an sie gestellt werden. Dies wiederum verursacht haufig Missver-
standnisse, Konflikte, Uberforderung und Frustration bei den betroffenen Kin-
dern und Jugendlichen. Im schlimmsten Fall verweigern sie dann die Schule, zie-
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hen sich zuriick oder verhalten sich aggressiv. Umso wichtiger ist es, dass
Lehrerinnen und Lehrer sowie andere Bezugspersonen hinreichend iiber die be-
sonderen Bediirfnisse von Kindern mit FASD informiert sind.

1.3 Die Diagnose FASD

Die Bedeutung einer frithzeitigen Diagnose

FASD ist nicht »heilbar« - aber die Entwicklung der betroffenen Kinder kann
durch forderliche Rahmenbedingungen sehr positiv beeinflusst werden. Hierzu
gehort auch eine moglichst frithzeitige Diagnose. Im Allgemeinen gilt: Je frither
die korrekte Diagnose gestellt wird, desto giinstiger ist die weitere Entwicklungs-
prognose des Kindes. Denn nur wenn FASD friihzeitig erkannt wird, kénnen EI-
tern und andere Erziehungspersonen gezielt aufgeklart werden und sind dadurch
in der Lage, angemessen auf Verhaltens- und Lernschwierigkeiten zu reagieren.
Wenn die Umwelt das Verhalten des Kindes besser versteht, wird es naturgemaf3
seltener tiberfordert und stigmatisiert. AufSerdem konnen spezifische, auf das je-
weilige Kind zugeschnittene Therapien und Foérdermafinahmen sowie Beratung
und Unterstiitzung seiner (Pflege-)Eltern schneller erfolgen.

Gerade (Pflege-)Eltern empfinden es oft als sehr entlastend, wenn die Diagnose
FASD gestellt wird. Denn damit gibt es eine plausible Erkldrung fiir die bis dahin
oft unerklarlichen Verhaltensweisen und Schwierigkeiten des Kindes. Die Diagno-
se bestdtigt auch, dass die Verhaltensauffilligkeiten des Kindes nicht auf dessen
Boshaftigkeit und auch nicht auf Erziehungsfehlern beruhen, wie dies mitunter
befiirchtet oder von Auflenstehenden suggeriert wird. Aulerdem koénnen (Pfle-
ge-)Eltern auf der Grundlage der Diagnose FASD besser einschétzen, welche Her-
ausforderungen im weiteren Entwicklungsverlauf auf sie zukommen. Im Idealfall
konnen sie mit fachkundiger professioneller Unterstiitzung herausfinden, wie sie
angemessen mit den Kindern umgehen kénnen, wie der gemeinsame Alltag er-
leichtert werden kann und wie Barrieren abgebaut werden konnen (Feldmann,
Kampe & Graf, 2020). AufSerdem lassen sich auf Grundlage der Diagnose indivi-
duelle Fordermafinahmen konzipieren, die fiir die Bewiltigung des Schulalltags
niitzlich sind.

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstérungen

Die Diagnose FASD sollte durch eine mit diesem Storungsbild gut vertraute und
entsprechend qualifizierte Fachkraft gestellt werden. Dabei werden die Kriterien
der sogenannten S3-Leitlinie zur Diagnostik von FASD zugrunde gelegt (Landgraf
& Heinen, 2017). Die aktuelle S3-Leitlinie ermdglicht eine differenziertere Diag-
nostik von Fetalen Alkoholspektrumstérungen und umfasst Kriterien aus folgen-
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2 Was ist Schulbegleitung?

2.1 Definitionen, Begrifflichkeiten, Zielsetzungen

Schiilerinnen und Schiiler mit FASD haben - wie alle Kinder, die aufgrund einer
korperlichen, geistigen oder seelischen Behinderung in ihrer Teilhabe beein-
trachtigt sind - einen gesetzlichen Anspruch auf Eingliederungshilfe. Diese soll
zum Ausgleich oder zur Abmilderung der Teilhabebeeintriachtigung geeignet
sein. Eine verbreitete Form der Eingliederungshilfe/Teilhabeunterstiitzung ist
die Schulbegleitung. Schulbegleiterinnen und Schulbegleiter erméglichen Kin-
dern mit Behinderung die Teilnahme am Unterricht und gewahrleisten damit
gleichberechtigte Bildungs- und Entwicklungschancen. Schulbegleitung soll
grundsitzlich dazu beitragen, das Grundrecht auf Bildung zu garantieren. Ob die
Mafinahme erforderlich und sinnvoll ist, wird einzelfallmiflig entschieden. Leis-
tungsberechtigte Schiilerinnen und Schiiler konnen diese Unterstiitzungsmaf3-
nahme nicht nur wihrend des Unterrichts und in den Pausen erhalten, sondern
auch dariiber hinaus. Sie konnen auch bei auflerunterrichtlichen Schulveranstal-
tungen (z.B. Ausfliige, Projektwochen, Sportveranstaltungen, Klassenfahrten,
Praktika), bei den Angeboten des Offenen Ganztags sowie auf ihrem Schulweg
begleitet werden.

Die zu erfiillenden Aufgaben und die angestrebten Ziele im Rahmen von Schul-
begleitung sollen in der Hilfe- bzw. Teilhabeplanung moglichst konkret und klar
definiert werden. Familie, Schulbegleitung, Schule und Jugendamt bzw. Sozialamt
legen die individuellen Ziele und die Mafinahmen zur Zielerreichung gemeinsam
fest. In der Hilfe- bzw. Teilhabeplanung geht es immer darum, das Kind entwick-
lungs- und bediirfnisorientiert zu unterstiitzen. Prinzipiell soll durch Schulbeglei-
tung die Eigenstandigkeit des Kindes so weit gefordert werden, dass es die Unter-
stiitzung nach einiger Zeit nicht mehr braucht. Allerdings ist dieses Ziel bei den
meisten Kindern mit FASD unrealistisch, da sie aufgrund der bleibenden Schadi-
gung des Gehirns voraussichtlich wihrend ihrer gesamten Schulzeit Unterstiit-
zung benétigen.

Fiir die Mafinahme Schulbegleitung gibt es unterschiedliche Bezeichnungen,
was zuweilen zur Verwirrung beitragt. So werden neben dem Begriff Schulbeglei-
terin bzw. Schulbegleiter zahlreiche andere Begriffe verwendet wie beispielsweise
Integrationshelferin, Schulassistent, Teilhabeassistentin, Inklusionsfachkraft usw.
(AbD. 4).



Definitionen, Begrifflichkeiten, Zielsetzungen

[nklusionsfachkraft
Integrationshilfe ,._._, SC/?W
Assistenzhilfe Vg

[nklusionsassistenz

Inklusionshelferin ?@Q?

Schulbegleltung

Inklusionshilfe

2 N ' reqvrot .0 La%% -.‘ ACANKN OAT
3 J

I iAAusionskrat+

Vidua|pe gleite, p‘ss'\S“’-m'

Abb. 4: Begrifflichkeiten und Berufsbezeichnungen im Praxisfeld der Schulbegleitung

Trotz der unterschiedlichen Bezeichnungen fiir die Begleitpersonen ist deren Auf-
gabe immer dieselbe: Es geht darum, leistungsberechtigten Kindern und Jugendli-
chen die Teilnahme an dem fiir sie bestgeeigneten Schultyp zu ermdoglichen bzw.
zu erleichtern.

Begleitpersonen helfen bei der Organisation des Schulbesuchs, assistieren beim
Lernen und unterstiitzen nicht zuletzt auch im sozialen Miteinander. Ihr Einsatz
wird immer dann erforderlich, wenn die Schule dem individuellen Unterstiit-
zungsbedarf des Kindes nicht ausreichend gerecht werden kann.

Schulbegleitung findet sowohl in Regelschulen (Grund- und weiterfithrenden
Schulen) als auch in Forderschulen statt. Somit dient sie nicht ausschliefilich der
Verwirklichung von Inklusion, im Sinne des gemeinsamen (inklusiven) Lernens
von Kindern mit und ohne Handicap. Gleichwohl leistet Schulbegleitung einen
bedeutenden Beitrag zur Umsetzung des Inklusionsgedankens, etwa dann, wenn
Kinder mit FASD eine Regelschule in ihrem Wohnumfeld besuchen.

Meist erfolgt Schulbegleitung als Eins-zu-eins-Betreuung. Dies bedeutet, dass
die Begleitperson ausschlief3lich fiir ein bestimmtes Kind zustandig ist. In einem
anderen Modell der Schulbegleitung, dem so genannten Poolmodell, unterstiitzt
eine Begleitperson zwei bis drei leistungsberechtigte Schiilerinnen und Schiiler.
Manchmal wird der Begrift »Poolmodell« auch fiir ein infrastrukturelles Angebot
der Schulassistenz verwendet, bei dem in einer Schule mehrere Begleitpersonen
beschiftigt werden, die sich auch untereinander abwechseln konnen. In diesem
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Fall stehen die Begleitpersonen fiir eine ganze Klasse oder Schule zur Verfiigung,
unabhingig von festgestellten Unterstiitzungsanspriichen einzelner Kinder.

Das Eins-zu-eins-Betreuungsmodell eignet sich besonders bei Schiilerinnen und
Schiilern mit hohem Unterstiitzungsbedarf, so wie dies bei Kindern mit FASD der
Fall ist. Der Vorteil einer Eins-zu-eins-Betreuung besteht naheliegender Weise da-
rin, dass sich die Begleitperson voll und ganz auf die Bediirfnisse, Interessen und
Schwierigkeiten des betreuten Kindes konzentrieren kann. Dariiber hinaus ent-
spricht eine Eins-zu-eins-Betreuung am ehesten dem kindlichen Bediirfnis nach
Vertrautheit und Kontinuitit. Erfahrungsgemaf3 reagieren gerade Kinder mit FASD
oft sehr verunsichert auf einen Wechsel der Bezugs- oder Betreuungspersonen.

Allerdings kann eine Eins-zu-eins-Betreuung auch nachteilig sein, weil das be-
troffene Kind eine Sonderrolle in der Klasse einnimmt. Die Anwesenheit eines
Schulbegleiters oder einer Schulbegleiterin kann auf Mitschiilerinnen und Mit-
schiiler befremdlich wirken und die Integration des betreuten Kindes in die Klas-
sengemeinschaft erschweren. Bei der Poollosung mit einer Begleitperson fiir meh-
rere Kinder wird diese Form der Stigmatisierung weitgehend vermieden. Wie
bereits erwéhnt, eignet sich das Poolmodell jedoch nur dann, wenn die Schiilerin-
nen und Schiiler keine stark ausgepragten Beeintrichtigungen aufweisen.

Leider gibt es fiir die Schulbegleitung von Kindern und Jugendlichen mit speziel-
lem Unterstiitzungsbedarf bislang keine geregelte Ausbildung. Da keine einheitli-
chen Standards im Hinblick darauf existieren, tiber welche Qualifikationen Schulbe-
gleiterinnen und Schulbegleiter verfiigen miissen, arbeiten Personen mit sehr unter-
schiedlichem personlichem und fachlichem Hintergrund in diesem Bereich
(Billerbeck, 2022). Vorliegende Studien zeigen, dass rund die Halfte der Schulbeglei-
terinnen und Schulbegleiter eine Ausbildung im péadagogischen Bereich hat. Als
Fachkrifte gelten in diesem Bereich beispielsweise Erzieherinnen, Heilerziehungs-
pfleger, Heil- sowie Sozialpadagoginnen sowie Logo- und Ergotherapeuten. Dane-
ben gibt es viele sogenannte Quereinsteiger, die iiber berufliche Umwege oder auf-
grund einer personlichen Motivation in dieses Praxisfeld gelangen. Als Quereinstei-
ger werden Personen ohne padagogische Ausbildung bezeichnet, die ihre Fahigkeiten
und Erfahrungen aus anderen beruflichen und sozialen Kontexten in der Begleitung
von Schulkindern einsetzen. Dariiber hinaus sind auch Studierende, Bundesfreiwil-
ligendienstleistende (BFD) sowie Personen im Rahmen eines Freiwilligen Sozialen
Jahres (FS]) im Rahmen der Schulbegleitung tatig (Henn et al., 2014).

2.2 Schulbegleitung aus rechtlicher Sicht

Die UN-Behindertenrechtskonvention

Eine wichtige rechtliche Grundlage der Schulbegleitung von Kindern mit FASD ist
die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK), die in Deutschland am 26.
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