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Vorwort der Verfasserin

Auswirkungen der Fetalen Alkoholspekirum-Stérung finden in unserer Gesellschaft
allmdahlich Aufmerksamkeit. FASD-Betroffene sind in vielfaltigen Lebensbereichen be-
eintréchtigt, sind auf Hilfe und UnterstGtzung angewiesen und vor allem auf ein aus-
reichendes Verst@ndnis der beteiligten Stellen und Institutionen fUr ihre Beeintrdchti-
gungen und der sich daraus ergebenden UnterstUtzungs- und Hilfebedarfe.

Dabei gilt: Je frGher und qualifizierter Hilfen und Leistungen einsetzen, desto gréBer ist
die Chance, den Lebensweg der Betroffenen positiv zu beeinflussen. Wenngleich
akzeptiert werden muss, dass die Schdden, die das Ungeborene durch Alkoholkon-
sum seiner Mutter in der Schwangerschaft erleidet, nicht heilbar sind, so kbnnen
doch Symptome gelindert und negative Auswirkungen reduziert und aufgefangen
werden.

Das vorliegende Gutachten widmet dem Bereich der Sozialleistungen besondere
Aufmerksamkeit, denn im Sozialleistungsrecht und seiner Umsetzung finden sich die
Grundlagen fUr eine erfolgreiche Hilfe und UnterstUtzung der Betroffenen.

Im Folgenden soll dargestellt werden, welche Sozialleistungen Menschen in Anspruch
nehmen kénnen, die von einer Fetalen Alkoholspektrum-Stérung betroffen sind und
welche Probleme bei der Umsetzung und Einldsung der Anspriche auftreten.

In einem nachsten Schritt sollen Vorschlége zur Umsetzung der geltenden Gesetze
vorgelegt sowie Empfehlungen fUr den Gesetzgeber entwickelt werden, mit denen
die Situation der Betroffenen und ihrer Angehdrigen verbessert werden kénnen.



Einleitung

Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft ist Ursache fUr angebore-
ne Fehlbildungen, geistige Behinderungen, Entwicklungs- und Wachstumsstérungen
sowie fur extreme Verhaltensauffalligkeiten.! Die Beeintrachtigungen eines Men-
schen, der prénatal durch Alkohol geschadigt wurde, sind in der Regel schwerwie-
gend und bleiben ein Leben lang bestehen. Diese Feststellung erfUllt im deutschen
Sozialleistungsrecht in der Regel den Begriff der (wesentlichen) Behinderung und er-
offnet fUr die Betroffenen ein groBes Spekirum an Ansprichen auf Sach- und Dienst-
leistungen sowie an Leistungen der Existenzsicherung (siehe unten 1.5).

Da die Herleitung von Rechtsansprichen auf Sozialleistungen auf der medizinischen
Diagnose aufbaut, soll zundchst die Diagnose FASD aus medizinischer Sicht erldutert
werden. Das diagnostisch abgekldrte Bestehen einer Beeintrdchtigung durch FASD
ist damit Grundlage fUr die Diskussion der rechtlichen Anspriche.

Wurde bereits vorweggenommen, dass die Beeintrachtigung durch FASD in der Re-
gel als Behinderung anzusehen ist, so fGhrt das zur Anwendbarkeit verschiedener Leis-
tungsgesetze. Als denkbare Leistungen kommen Leistungen zur medizinischen Reha-
bilitation, Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben, unterhaltssichernde und andere
ergdnzende Leistungen sowie Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemein-
schaft in Betracht. Diese Leistungen finden ihre Grundlage in verschiedenen Leis-
tungsgesetzen und werden von unterschiedlichen Leistungstrgern erbracht. Das
deutsche Sozialleistungsrecht kennt kein eigenes ,,Behindertenrecht*.

Vorteil einer Zuordnung zu unterschiedlichen Leistungsgesetzen ist, dass Menschen
mit Behinderung zundchst immer in ihnren anderen Rollen wahrgenommen werden.
Als Versicherte der gesetzlichen Krankenversicherung, wenn es um Leistungen der
Heilung und medizinischen Rehabilitation geht, als Versicherte der Pflegeversiche-
rung, wenn es um Pflegeleistungen geht, als Kinder bzw. Jugendliche, wenn es um
Leistungen der Kinder- und Jugendhilfe geht usw. Das heiBt, der deutsche Gesetzge-
ber hat der Versuchung widerstanden, die Tatsache einer Behinderung als entschei-
dende Gemeinsamkeit aufzufassen.

Der Nachteil einer solchen Regelung ist, dass sich die Berechtigten schnell in einem
fUr sie unUberschaubaren Zusténdigkeitsdschungel verlieren und Leistungen nicht
immer schnell und sachgerecht gewdhrt werden.

Die Behebung dieses Nachteils wurde auf Ebene der Gesetzgebung intensiv disku-
tiert. Als Ergebnis blieb zwar die Aufteilung der Leistungen in verschiedenen Leis-
tungsgesetzen erhalten, zugleich wurde aber entschieden, ein gemeinsames Verfah-

! Hoff-Emden 2008; Guinther 2003 2003; fas World Deutschland, Lebenslang durch Alkohol, Stand Juli
2008.
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rensrecht einzufUhren. Ziel dieses Verfahrensgesetzes ist, dass Menschen mit Behinde-
rungen schneller, unburokratischer und effektiver die ihnen zustehenden Leistungen
erhalten. Das Verfahrensrecht wurde als Gesetz Gber die Rehabilitation und Teilhabe
behinderter Menschen im Neunten Buch Sozialgesetzbuch (SGB IX) kodifiziert. Es ga-
rantiert, dass sich alle Rehabilitationstrager, die Leistungen fir Menschen mit Behin-
derungen erbringen an ein einheitliches Verfahren halten mUssen. Insbesondere soll-
te vermieden werden, dass die Betroffenen mit der Begrundung der Unzusténdigkeit
von einem Leistungstrager zum ndchsten geschickt werden.

Zudem hat die Bundesrepublik Deutschland am 1. Md&rz 2009 die UN-
Behindertenrechtskonvention ratifiziert. Das Regelwerk ist seitdem national geltendes
Recht und garantiert Menschen mit Behinderungen zum Teil umfassendere und zum
Teil ausdifferenziertere Anspriche auf Teilhabe als das deutsche Teilhaberecht. In
diesem Sinne spielt die UN-Kinderrechtskonvention bei der Verwirklichung von sozial-
rechtlichen Ansprichen von jungen Menschen, die von FASD betroffen sind, eine
wesentliche Rolle.

Im Folgenden werden die vorgelegten sechs Fragen der Drogenbeauftragte der
Bundesregierung gutachtlich beantwortet:

. Im Zusammenhang mit welchen sozialrechtlichen Leistungen spielt die
Diagnose FASD eine maBgebliche Rolle, d.h. wann begrindet sie An-
spriche auf entsprechende Leistungen?

2. Welchen Problemen stehen die Betroffenen bei der Einlésung sozial-
rechtlicher Leistungsanspriche gegeniber

3. Welche Unterschiede bestehen zu "anerkannten" Behinderungen wie
beispielsweise dem Down-Syndrom oder dhnlichen Erkrankungen?

4. Welche (gesetzgeberischen) MaBnahmen empfehlen Sie zur Abschaf-
fung der Probleme der bisherigen Praxis?

S. Bestehen bei den betroffenen Institutionen und Amtern eventuell Infor-
mationsdefizitee Wenn ja, wie kdnnten diese beseitigt werdeng

6. Welche weiteren MaBnahmen sind notwendig, um Menschen, die von
FASD betroffen sind, eine mdéglichst erfolgreiche Teilhabe am Leben in
der Gemeinschaft zu ermdglichen?
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Gutachten

1. Im Zusammenhang mit welchen sozialrechtlichen Leistungen spielt die Diag-
nose FASD eine maBgebliche Rolle, d.h. wann begrindet sie Anspriche auf

entsprechende Leistungen?
1.1 Uberblick iiber das Syndrom: Was ist FASD?
1.1.1 Ursache und Erscheinungsbild der Fetalen Alkoholspekirum-Stérungen

Alkohol wéhrend der Schwangerschaft kann Gber direkte und indirekte Mechanis-
men die Entwicklung des Ungeborenen beeinflussen und zu erheblichen kérperlichen
und geistigen Schadigungen fUhren. Die Auswirkungen werden unter dem Begriff
Fetale Alkohol-Spekirum-Storungen (FASD) zusammengefasst. Die schwerste Form
der Beeintrdchtigung durch Alkohol ist das fetale Alkoholsyndrom, das auch als Voll-

bild der Stérung beschrieben wird.

Bei den Fetalen Alkoholspektrum-Stérungen handelt es sich um Krankheitsbilder mit
den Leitsymptomen Kleinwuchs, kraniofazialen Dysmorphien, Mikrozephalus, unter-
schiedlich stark ausgeprégten Entwicklungsstérungen und intellektuellen Beeintréch-

tigungen.2

Die im ICD 10 enthaltene Diagnose Q86.0 Alkoholembryopathie beschreibt nur unzu-

reichend die Komplexitat des Krankheitsbildes.

1.1.2 Diagnostik und Auswirkungen des FASD
1.1.2.1 Diagnoseinstrumente

Gegenwadartig stellt der 4-Digit Diagnostic Code? ein international angewandtes, diffe-
renziertes Instrument zur Diagnosestellung der Fetalen Alkoholspektrum-Stérungen
dar. Der 4-Digit Diagnostic Code ist das derzeit elaborierteste Instrument und verdient

als Standard zu fungieren:

2 Hoff-Emden 2008.
% Astley 2004.



Tabelle 1: Diagnostische Kriterien (Astley, 2004)

I Wochstum/Gewicht

Gesicht

ZNS

Alkohol

GroBe und Gewicht

alle drei Merkma-

strukturelle oder neuro-

belegte, starke

<10. Perzentile

oder nicht aus-
gepragt

funktionelle Defizite, aber
kein Rang 3

“ <3. Perzentile le |n starker Aus- logische Auffdlligkeiten Alkoholexposition
prégung
zwei Merkmale in starke Einschrankung in belegte Alkoholex-
GroBe oder Ge- starker Auspra- - . xung position in maBi-
3 . . . .. mind. drei Funktionsbe-
wicht <3. Perzentile | gung, drittes m&- . gem oder unbe-
. .. reichen
Big ausgepragt kanntem AusmalB
ein Merkmal stark . . .
.. .. . | Hinweise auf Entwick-
GroBe und/oder ausgepragt, zwei lungsverzdogerung oder Alkoholexposifion
2 | Gewicht>3.und Merkmale maBig 9 9 9 P

unbekannt

GroBe und Gewicht
altersentsprechend

drei Merkmale in
maBiger Auspra-
gung oder nicht
vorhanden

kein Hinweis auf Entwick-
lungsverzdgerung oder
funktionelle Defizite

belegte Alkohol-
abstinenz wdhrend
der Schwanger-
schaft

Die Tabelle zeigt die vier Elemente des 4-Digit Diagnostic Codes, deren Ausprégung
jeweils in vier Schweregraden von nicht vorhanden (=1) bis deutlich ausgepragt (=4)
eingeschdatzt wird. Die vier Elemente beziehen sich auf 1) Wachstumsminderung, 2)
Merkmale des FAS-Gesichts, 3) Verdnderungen des Zentralnervensystems und 4) Al-

koholkonsum der Mutter zum Zeitpunkt der Schwangerschaft.

FUr die Einsch&tzung des prd- und postnatalen Wachstums werden die KorpergréBe

und das Kdrpergewicht des jeweiligen Kindes herangezogen.

Das FAS-Gesicht wird definiert Uber drei spezifische, gleichzeitig vorliegende Merkma-
le: Einen verkUrzten Abstand zwischen Innen- und AuBenwinkel des Auges (small
palpebral fissures), ein schwach modelliertes Philtrum und ein schmales Oberlippen-

rof.

Eine deutlich ausgepragte Verdnderung des Zentralnervensystems wird Uber struktu-
relle oder neurologische Befunde wie einem Mikrozephalus, EEG-Auffdlligkeiten oder
Auffalligkeiten in bildgebenden Verfahren festgestellt. Eine Verdnderung des Zentral-
nervensystems mit den Schweregraden 2 bis 3 wird hingegen bei Hirnfunktfionsstérun-
gen minderer Auspradgung angenommen. Je starker und je mehr Funktfionsbereiche
beeintréchtigt sind, desto hdher wird der Schweregrad der Stérung eingeschatzt. Zu
den relevanten Bereichen gehdren neben der allgemeinen Intelligenz auch Auf-
merksamkeitsfunktionen, Motorik, Sprachentwicklung, Geddachtnis, Exekutivfunktio-

nen und die Verhaltensauffdlligkeiten des Kindes.



An vierter Stelle werden die Informationen zum Alkoholkonsum der Mutter wdhrend
der Schwangerschaft kodiert. Nach Einschdtzung aller Symptomkomplexe ergibt sich

ein vierstelliger Code, der dann in die entsprechende Diagnose UberfUhrt wird.

1.1.2.2 Auswirkungen

Der 4-Digit Diagnostic Code verdeutlicht, dass ein interdisziplindres Team ndtig ist, um
alle Auswirkungen, die Alkohol auf das ungeborene Kind haben kann, erfassen zu
kdnnen. Die Auswirkungen hdngen davon ab, zu welchem Zeitpunkt der Schwanger-
schaft die Mutter welche Menge an Alkohol konsumiert hat, und Uber welchen Zeit-
raum der Konsum andauerte. Als Folge zeigt jedes Kind ein spezifisches Muster an
Starken und Schwdchen, das differenziert erfasst werden muss, um addquate Inter-

ventionen einleiten zu kdbnnen.4

Zudem mussen alle anderen prd- und postnatalen Expositionen und Ereignisse be-
achtet werden, die zu den Problemen des Kindes beigetragen haben kénnten. Dazu
gehdren die pranatale Belastung durch weitere teratogene Noxen, Mangelerndh-
rung und postnatal ungunstige Bedingungen fUr das Aufwachsen des Kindes. Das
Aufwachsen bei alkoholkranken Eltern kann lebenslange Folgen fUr das Kind haben,
durch vererbte VulnerabilitGten und/oder mégliche psychologische Auswirkungen
der dysfunktionalen Erfahrungen mit alkoholkranken Eltern.5 In einer eigenen Erhe-
bung wurde bei 74 % der FASD diagnostizierten Kindern physische, psychische oder
emotionale Misshandlung, Vernachlassigung oder Missbrauch fremdanamnestisch
angegeben, sodass auch von einer erheblichen Dunkelziffer FASD Betroffener mit

posttraumatischen Belastungsstérungen auszugehen ist.é

Diese Risikofaktoren wirken sich, genau wie bei anderen Kindern auch, auf die Ent-
wicklung von alkoholgeschadigten Kindern aus. In einer Diplomarbeit wurde eruiert,
dass der Zusammenhang von Risikofaktoren mit Verhaltensproblemen bei alkoholge-
schadigten Kindern sogar stdrker ist als bei Kontrollkindern.” Eine mégliche Interpreta-
tion ist die mangelnde Kompensation von aversiven Erfahrungen durch die einge-
schrénkten Ressourcen und die mdglicherweise vorliegenden strukturellen Ver&nde-

rungen bei alkoholgeschadigten Kindern.

* Drozella, S. 31f.
® Olson 2001.

6 Knieper 2007.

" Pauser 2007.



Die Schadigungen, die dem Ungeborenen durch pranatale Alkoholexposition ent-
stehen, sind unumkehrbar. Um die Entwicklung von sogenannten Sekunddarbeein-
tréchtigungen zu verhindern, bendtigen die von FASD Betroffenen eine fruhe Diag-
nosestellung. Diese ermdglicht, das Umfeld an die individuellen Féhigkeiten und Be-
dUrfnisse anzupassen.8 Erfolgt keine Anpassung, kommt es zu einer dauerhaften Uber-
forderung der Betroffenen, deren Begrenzungen leicht Ubersehen werden kdnnen. In
der Folge kann es sowohl zu psychischen Stérungen (v.a. Depressionen und Angststd-

rungen sowie Suchterkrankungen) als auch zu straffdlligem Verhalten kommen.

Die durch die Diagnose FASD beschriebenen FunktionseinbulBen haben Auswirkun-
gen, die bei der Beschulung und beruflichen Planung, den sozialen Erwartungen und
bei der gesundheitlichen Versorgung bertcksichtigt werden mussen, dh die frGhzeiti-
ge, professionelle und sorgfdltige Diagnostik ist wesentliche Grundlage fUr den ge-

samten weiteren Lebensweg der Betroffenen.?

1.2  Welches Spekirum an staatlichen Sozialleistungen steht einem von FASD be-

troffenen Menschen grundsatzlich zur Verfigung?

Die dargestellten, teilweise erneblichen, aber vor allem immer symptomatisch ge-
schilderten Beeintréchtigungen der von FASD Betroffenen, erfordern eine professio-

nelle und intensive Férderung, UnterstUtzung und Hilfe.

Das grundgesetzlich verankerte staatliche Selbstverstndnisses der Bundesrepublik
Deutschland als sozialer Rechtsstaat fOhrt dazu, dass Menschen mit kérperlichen,
geistigen oder seelischen BeeintrGchtigungen auf ein dichtes Netz sozialer Dienst-,

Sach- und Geldleistungen zurUckgreifen kdnnen.

Das dichte Netz der Sozialleistungen fUhrt allerdings in seinen negativen Auswirkun-
gen auch dazu, dass sich fir die Anspruchsberechtigten und ihre Angehdrigen eine
unuUbersichtliche und verwirrende Lage bietet. Eine Vereinfachung hat der Gesetz-
geber dadurch vorgesehen, dass die Sozialleistungsanspriche in Deutschland in ei-
nem einheitlichen Sozialgesetzbuch kodifiziert sind. Dieses Sozialgesetzbuch besteht
aus zwolf Buchern, die sich in allgemeine und besondere Regelungsbereiche auf-
gliedern lassen. In den besonderen Teilen — wie dem Recht der gesetzlichen Kran-
kenversicherung (SGB V), der Sozialhilfe (SGB Xll), der Kinder- und Jugendhilfe

8 Juretko 2006, S. 21.
o Streissguth 1997.
10



(SGB VIII) usw. —ist der Uberwiegende Teil der Anspruche auf Sozialleistungen zu fin-

den.

Wenngleich Ziel des Gesetzgebers ist, alle Sozialleistungen im Sozialgesetzbuch zu-
sammenzufUhren, so ist dieses bislang noch nicht vollumfanglich erreicht. D.h., es fin-
den sich weiterhin Anspriche auf Sozialleistungen in anderen GesetzbUchern, wie
etwa dem Bundesausbildungsférderungsgesetz (BAfOG), dem Bundesversorgungsge-
setz (BVG), dem Opferentschadigungsgesetz (OEG), dem Wohngeldgesetz (WoGG)
oder dem Bundeskindergeldgesetz (BKGG).

Im Folgenden werden die Anspriche auf Sozialleistungen, die fur FASD Betroffene
grundsatzlich relevant sein kénnen, dargestellt. Da es fUr die von FASD Betroffenen
darUber hinaus eine wesentliche Rolle spielt, wer diese Leistungen beantragen kann,
wird ergdnzend auch auf die Situation der gesetzlichen Vertretung der Betroffenen

eingegangen.

1.3 Leistungen der Gesundheitsforderung und der Pflege
1.3.1 Diagnose und Behandlung von Krankheiten

Als Leistung der Krankenversicherung wird die Vermeidung, Erkennung, Heilung und
Behandlung von Erkrankungen durch Arzte Ubermnommen (§ 11 Abs. 1 SGB V). DarU-
ber hinaus werden Leistungen der medizinischen Rehabilitation und ergdnzende Leis-
tungen gewdhrt, die notwendig sind, um eine Behinderung oder PflegebeduUrftigkeit
abzuwenden, zu beseitigen, zu mindern, auszugleichen, ihre Verschlimmerung zu
verhUten oder ihre Folgen zu mildern (§ 11 Abs. 2 SGB V). Das Gesetz der gesetzli-
chen Krankenversicherung (SGB V) sieht hierfUr ein breites ausdifferenziertes Leis-

tungsangebot vor.

Insbesondere haben Versicherte einen Anspruch auf Krankenbehandlung, wenn sie
notwendig ist, um eine Krankheit zu erkennen, zu heilen, inre Verschlimmerung zu
verhUten oder Krankheitsbeschwerden zu lindern (§ 27 SGB V). Versicherte Kinder
haben darUber hinaus einen Anspruch auf Untersuchungen zur FrUherkennung von
Krankheiten, die ihre korperliche oder geistige Entwicklung gefdhrden. Korrespondie-
rend zu diesen Ansprichen werden diejenigen Tatigkeiten des Arztes als drztliche
Behandlung in Form der Versicherungsleistung erbracht, die zur Vernitung, FrGher-
kennung und Behandlung von Krankheiten nach den Regeln der drztlichen Kunst
ausreichend und zweckmdaBig sind (§ 28 Abs. 1 SGB V).
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Im deutschen Krankenversicherungsrecht wird unter Krankheit ein regelwidriger Kor-
per- oder Geisteszustand verstanden, der drztlicher Behandlung bedarf und/oder
Arbeitsunfahigkeit zur Folge hat.’© Wegen der Unumkehrbarkeit der Schadigungen
mit Krankheitswert, die dem Ungeborenen durch pranatale Alkoholexposition entste-

hen, stellt sich die Frage, inwieweit eine Krankenbehandlung Uberhaupt mdoglich ist.

Eine Kausaltherapie des FASD ist ausgeschlossen und wird dementsprechend nicht
als abrechenbare Leistung aufgefthrt.!’ Es handelt sich bei FASD allerdings um eine
komplexe angeborene Hirnschadigung, bei der sdmtliche Hirnregionen vom motori-
schen Cortex (Steuerung von Grob und Feinmotorik) bis zum limbischen System
(Steuerung der Emotionen) beeintrdchtigt sein kbnnen. Insbesondere von der Scha-
digung beftroffen ist das Frontalhirn. Dieses ist fUr die Exekutivfunktionen (Handlung-

Planung), Impulssteuerung, Lernen aus Erfahrung verantwortlich.

Aus der Hirnschédigung, die unterschiedliche Regionen in unterschiedlichem Aus-
maB betreffen kann, ergibt sich, dass bei Menschen, die von FASD betroffen sind,
eine Vielzahl von Symptomen auftreten kbnnen, die der Behandlung zugdnglich sind
und diese auch erfordern. Tatséchlich ist Kennzeichen der Diagnose FASD, dass eine
ganze Reihe von Komorbiditaten bzw. Folgeerkrankungen festzustellen sind. Hierzu

gehdren insbesondere:

. Hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens F?0

. Kombinierte Stérung des Sozialverhaltens und der Emotionen F92

. Leichte Intelligenzminderung F70

. Posttraumatische Belastungsstérung F43.1
. Anpassungsstérung F43.2
. Umschriebene Entwicklungsstdérung schulischer Fertigkeiten F81

. Umschriebene Entwicklungsstérung motorischer Funkfionen F82

. Kombinierte umschriebene Entwicklungsstérung F83

. Kombinierte Stérung des Sozialverhaltens und der Emotionen F92

. Einfache Aufmerksamkeits- und Aktivitatsstérung F?0.0
. Reaktive Bindungsstérung des Kindesalters F94

. Primd&re Enuresis F98

. Enkopresis F98.1
. Kopfschmerzsymptomatik G44.8

1 BSG - 20.10.1972 — 3 RK 93/71, BSGE 35, 10, 12 f.
1 Juretko 2006, S. 21.
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In der Adoleszenz und im Erwachsenenalter sind darUber hinaus Depressionen sowie

Suchterkrankungen hdufige Komorbiditaten.

Voraussetzung jeglicher Therapie, die auf Behandlung der Symptome abzielt, ist eine
fundierte Diagnose, auf deren Grundlage ein Behandlungsplan erstellt werden
kann.'2 Somit gehdrt auch die Diagnose von FASD und der Komorbiditaten bzw. Fol-

geerkrankungen zweifelsfrei zu den Leistungen der Krankenversicherung.

Bislang gibt es keine spezifische FASD-Therapie. Vorhandene therapeutische Inter-
ventionsmoglichkeiten mussen vielmehr dem jeweiligen Profil angepasst und im The-
rapieverlauf hdufig modifiziert werden.!3 Sofern zu den Leistungen der Krankenversi-
cherung auch die Linderung von Beschwerden und VerhUtung einer Verschlimme-
rung der Erkrankung gehoren, kbnnen zu diesem Zweck insbesondere Ergotherapie,
Logopddie und Krankengymnastik sowie Psychotherapie in Anspruch genommen

und auf die individuellen BedUrfnisse zugeschnitten werden.4

1.3.2 Fruherkennung und Fruhforderung
1.3.2.1 Inhalt und Ziel der Leistung

Leistungen der Friherkennung und der Frihférderung basieren auf der Uberlegung,
dass Prvention und Hilfe umso besser wirken, je frGher eine Beeintrachtigung oder
Auffalligkeit in der kindlichen Entwicklung festgestellt wird.'> In der frUhen Kindheit
kénnen Entwicklungen beeinflusst werden, die fUr das gesamte weitere Leben positi-
ve Auswirkungen haben. So kann eine frih einsetzende individuelle Férderung das
Auftreten von Behinderung wenn nicht gar verhiten oder bestehende Behinderun-

gen und deren Folgen beheben, so doch zumindest deren Folgen mildern.1é

Die Fruherkennung und Frihférderung nimmt damit fUr sich in Anspruch, in besonde-
rer Weise die Chancen des Kindes auf bestmdgliche Entfaltung seiner Personlichkeit

und fUr seine Entwicklung zu einem selbstbestimmten Leben zu erhdhen.!'” Damit soll-
ten die Leistungen der FrUherkennung und Frihférderung fur FASD betroffene Kinder
grundsatzlich von unschétzbarem Wert sein. Denn nicht nur die dargestellte dringen-

de Notwendigkeit einer fruhen und qualifizierten Diagnose kann in diesem Rahmen

2 Juretko 2006, S. 21 m.w.Nw.

'3 Hoff-Emden 2008.

* Hoff-Emden 2008.

> BZgA, http://www.kindergesundheit-info.de/1762.0.html
'® Meysen, FK-SGB VIII, § 35a Rn. 87.

o BZgA, http://www.kindergesundheit-info.de/1762.0.html
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erfUllt werden, sondern darUber hinaus kdnnen frihzeitig passgenaue Hilfen installiert

werden.

Da eine frUhe Diagnose sowie ein stabiles und stressarmes Umfeld als protektive Fak-
toren fUr die Entwicklung der Betroffenen gelten,'® kommt den Leistungen der Froh-

férderung besonderes Gewicht zu.

Die Begriffe der FrUherkennung und FrOhférderung sind weder abschlieBend definiert
noch gesetzlich fest eingegrenzt. Allerdings |asst sich die Fruherkennung auf eine

maoglichst frihzeitige Diagnose von Erkrankungen und Stérungen begrenzen.'?

Der Begriff der FrGhférderung ist dagegen ungleich weiter. Generell 1asst sich wohl
sagen, dass der Fruhférderung immer ein ganzheitlicher Hilfeansatz zugrunde liegt. 2
Vorzugsweise umfasst sie aufeinander abgestimmte und zusammenwirkende medizi-
nische, psychologische, soziale, heilpddagogische und pddagogische MaBnahmen,

die das Kind selbst wie auch seine ndchste Umgebung — die Familie — einbeziehen.!

Die Leistungen kdnnen spezifisch auf das primére Therapieziel fur ein Kind mit FASD

abgestimmt werden, das in der Etablierung stabiler Alltagsroutinen liegen muss.

In Deutschland wird FrGherkennung und Frohférderung vor allem in sozialpadiatri-

schen Zentfren und interdisziplindren Frohférderstellen umgesetzt.

Die Sozialpdadiatrischen Zentren sind nach § 119 SGB V eine institutionelle Sonderform
interdisziplinédrer ambulanter Krankenbehandlung. Sie sind zustdndig fUr die Untersu-
chung und Behandlung von Kindern und Jugendlichen unter Einbeziehung des sozio-
len Umfelds, einschlieBlich der Beratung und Anleitung von Bezugspersonen. Zum Be-
handlungsspekirum gehdren insbesondere Krankheiten, die Entwicklungsstérungen,
drohende und manifeste Behinderungen sowie Verhaltens- und seelische Stérungen

jeglicher Ursache bedingen.22

Zu ihren vornehmlichen Aufgaben gehdren die Diagnostik und Behandlung von Kin-
dern und Jugendlichen bis zum 18. Lebensjahr, die aufgrund der Art, Schwere und
Dauer der Erkrankung nicht in einer drztlichen Praxis oder in interdisziplinGren FrGhfor-

derstellen behandelt werden kénnen.2 Diese spezifische Ausrichtung und Expertise

18 Chiou-Shiue Ko 2005.

9 | achwitz, HK-SGB IX, § 30 Rn. 33 ff.

% Meysen, FK-SGB VIII, § 35a Rn. 89.

2 BZgA, http://www.kindergesundheit-info.de/1762.0.html
%2 Majerski-Pahlen, SGB IX § 30 Rn. 6.

* Gerke, SGB IX, § 30 Rn. 14.
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der sozialp&diatrischen Zentren macht sie fUr die Erkennung und Behandlung des

FASD besonders geeignet.

Unter interdisziplinGren Fruhforderstellen werden familien- und wohnortnahe Dienste
und Einrichtungen verstanden, die der FrGherkennung, Behandlung und Férderung
von Kindern dienen, um in interdisziplindrer Zusammenarbeit von qualifizierten medi-
zinisch-therapeutischen und pddagogischen Fachkraften eine drohende oder be-
reits eingetretene Behinderung zum frihestmdéglichen Zeitpunkt zu erkennen und die
Behinderung durch gerzielte Férder- und BehandlungsmaBnahmen auszugleichen
oder zu mildern.2* Leistungen durch interdisziplinGre Frohforderstellen werden in der
Regel vom Sduglingsalter bis zum Schuleintritt in ambulanter, einschlieBlich mobiler
Form erbracht. Der Schwerpunkt liegt dabei in der Regel auf einer pddagogisch-

psychologisch orientierten und beratenden Hilfe und weniger auf der Diagnostik.2

Beiden Einrichtungen gemeinsam ist, dass sie nicht nur die entsprechenden Behand-
lungen und FérdermaBnahmen fur das Kind anbieten, sondern sich auch gezielt an
die betroffenen Eltern wenden, zum Beispiel mit Informationen, Anregungen und An-
leitungen zur Forderung ihres Kindes. Zu den besonderen Aufgaben der Fruhférde-
rung gehdrt auch, Eltern darin zu unterstitzen, sich mit der moglichen Beeintrachti-
gung ihres Kindes auseinanderzusetzen und sie anzunehmen, innen Hilfen bei der
Erziehung zu bieten und sie Uber rechtliche Gegebenheiten und finanzielle Hilfen zu

informieren und zu beraten.2s

1.3.2.2 Rechtliche Grundlagen der Fruherkennung und Frihforderung

Anspriche auf MaBnahmen der FrGherkennung und Frohférderung gewdahrt zu-
ndchst die Krankenversicherung (SGB V). Wenn eine Behandlung, die der FrGherken-
nung bzw. Fruhférderung zuzuordnen ist, arztlich verordnet wird, werden die Kosten

von der Krankenkasse Ubernommen.?’

Wird die MaBnahme nicht als Leistung der Krankenversicherung anerkannt, so be-
steht die Moéglichkeit, dass sie vom Trager der Sozialhilfe bzw. dem Trager der 6ffent-

lichen Jugendhilfe als Eingliederungshilfe auf Grundlage der Sozialhilfe (SGB XIl) bzw.

# Gerke, SGB IX, § 30 Rn. 10 ff.
% Gerke, SGB IX, § 30 Rn. 10 ff.
%% Liebig, LPK-SGB IX, § 30 Rn. 10.
27 | achwitz, SGB IX, § 30 Rn. 68.
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der Kinder- und Jugendhilfe (SGB VIIl) gewdhrt wird.22 Wegen der teilweise nicht auf-
I6sbaren Abgrenzungsprobleme im frihkindlichen Alter erméglicht die Frohférde-
rungsverordnung (FrihV) zur Vermeidung von Zusténdigkeitsstreitigkeiten im Einzelfall
eine fradgerubergreifende Diagnostik in interdisziplindren Frohfoérderstellen (§ 3 FrohV)
oder sozialpadiatrischen Zentren (§ 4 FrUhV) und die Erbringung von trdgerUbergrei-
fenden Komplexleistungen (§§ 8 f FrUhV). Zustandigkeitsanteile werden bei der Finan-
zierung der Leistung gequotelt.?? Mit Blick auf die Zustandigkeit der Kinder- und Ju-
gendbhilfe gilt allerdings, dass Landesrecht die Leistungen der Fruhférderung fur Kinder
unabhdngig von der Art der Behinderung vorrangig der Zustdndigkeit anderer Leis-
tungstrager zuordnen kann (§ 10 Abs. 4 S. 3 SGB VIII).%0

Auf dieser Basis erscheint die Entwicklung von integrierten Konzepten in Verbundsys-
temen interdisziplindr arbeitender Frohférderstellen dringend erforderlich. Die Frih-
forderung findet in § 30 SGB IX ihre gesetzliche Definition. Die hierzu erlassene FrUh-
férderungsverordnung (FrihV) enthdlt Regelungen zum Verfahren bei der Gewah-
rung von Komplexleistungen.3' Die Leistungen zur FriUherkennung und Frihférderung
behinderter oder von Behinderung bedrohter Kinder sind zwar in § 30 SGB IX auf
Bundesebene konkretisiert worden, da aber weder das Leistungsrecht der Kranken-
versicherung oder der Eingliederungshilfe noch das Verfahrensrecht zur Rehabilitati-
on und Teilhabe behinderter Menschen im SGB IX die Ausgestaltung der Leistungen
im Einzelnen festlegt, kbnnen sich je nach Bundesland erhebliche Unterschiede er-

geben.

Der Gesetzgeber hat mit der ,,Verordnung zur FrUherkennung und Frohférderung be-
hinderter und von Behinderung bedrohter Kinder* (Fruhférderungsverordnung —
FrGhV) den Versuch einer Vereinheitlichung unternommen. Diese sollte bewirken,
dass medizinisch-therapeutische und heilpddagogische Leistungen stdrker verzahnt
und auf der Grundlage von Finanzierungsvereinbarungen abgestimmter erbracht

werden. In der Praxis hat sich diese Hoffnung jedoch bisher nur unzureichend erfillt.32

%8 Lachwitz, SGB IX, § 30 Rn. 79.
? Lachwitz, SGB IX, § 30 Rn. 80 ff.; Meysen, FK-SGB VIII, § 10 Rn. 14.
% Meysen, FK-SGB VIII, § 10 Rn. 54.
* | achwitz, SGB IX, § 30 Rn. 80 ff.; Gerke, SGB IX, § 30 Rn. 5 ff.
%2 13. Kinder- und Jugendbericht, BT-Drucks. 16/12860, S. 172.
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1.3.3 Anspruch auf Pflege
1.3.3.1 Voraussetzungen fur Leistungen der Pflegeversicherung

Menschen mit FASD bendtigen hdufig eine Form der Versorgung, die in unserem
Rechtsverstdndnis als ,,Pflege” zu qualifizieren ist. Der Begriff der Pflege ist rechtlich
zwar nicht verbindlich definiert, wird in unserem Sozialleistungssystem jedoch im Zu-

sammenhang mit den Leistungen der sozialen Pflegeversicherung konkretisiert.33

Pflegebedurftig im Sinne der sozialen Pflegeversicherung sind gemas § 14 SGB XI Per-
sonen, die wegen einer kdrperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Be-

hinderung fUr die gewdhnlichen und regelmaBig wiederkehrenden Verrichtungen im
Ablauf des taglichen Lebens auf Dauer, voraussichtlich fir mindestens sechs Monate,

in erheblichem oder hdherem MaBe der Hilfe bedUrfen.

FASD ist als Krankheit oder Behinderung zu verstehen (siehe unten 1.5.1). Damit ist die
grundlegende Voraussetzung fur den Bezug von Leistungen der sozialen Pflegeversi-

cherung erfullt.

In einem ndchsten Schritt ist zu prufen, ob aufgrund der Erkrankung oder Behinde-

rung bei bestimmten Verrichtungen in erheblichem oder hbherem MaBe Hilfe erfor-
derlich ist. Auch diesbeziglich machen die Vorschriften des SGB XI konkrete Vorgo-
ben. So gelten als maBgebliche gewdhnliche und regelmdaBig wiederkehrende Ver-

richtungen gemaB § 14 Abs. 4 SGB XI allein Folgende:

1. im Bereich der Korperpflege: das Waschen, Duschen, Baden, die Zahnpflege,

das K&mmen, Rasieren, die Darm- oder Blasenentleerung,

2. im Bereich der Ernahrung: das mundgerechte Zubereiten oder die Aufnahme

der Nahrung,

3. im Bereich der Mobilitat: das selbsténdige Aufstehen und Zu-Bett-Gehen, An-
und Auskleiden, Gehen, Stehen, Treppensteigen oder das Verlassen und Wie-

deraufsuchen der Wohnung,

4, im Bereich der hauswirtschaftlichen Versorgung: das Einkaufen, Kochen, Rei-
nigen der Wohnung, SpuUlen, Wechseln und Waschen der Wasche und Klei-

dung oder das Beheizen.

Die HilfebedUrftigkeit bei diesen Verrichtungen ist in jedem Fall gegeben, wenn die

Betroffenen aufgrund ihrer Einschrnkungen die Verrichtung selbst gar nicht vorneh-

% BSG -5.5.2010 - B 12 R 6/09 R, BSGE 106, 126-135.
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men kénnen und daher eine Ersatzvornahme der Verrichtung als Pflegetatigkeit er-

forderlich ist.34

Damit wird deutlich, dass sich der Pflegebegriff des SGB XI vorwiegend auf somati-
sche Beeintrdchtigungen bezieht, kognitive Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit
jedoch kaum berUcksichtigt.3> So geht es auch bei Menschen, die von FASD betrof-
fen sind, in der Regel nicht um ein motorisches Unvermdgen zur Vornahme alltagli-
cher Verrichtungen. Bei ihnen ist vielmehr — dhnlich wie bei Demenzkranken — typisch,

dass sie der Anleitung und Beaufsichtigung bedUrfen.

Anleitung im Sinne des SGB XI bedeutet, dass die Pflegeperson bei einer konkreten
Verrichtung den Ablauf einzelner Handlungsschritte oder den ganzen Handlungsab-
lauf anregen, lenken oder demonstrieren muss.3¢ Dies kann insbesondere dann erfor-
derlich sein, wenn der Pflegebedurftige trotz vorhandener motorischer Fahigkeiten
eine konkrete Verrichtung nicht in einem sinnvollen Ablauf durchfGhren kann.3” Dazu
gehért auch die Motivierung zur selbststéindigen Ubernahme der regelmdaBig wieder-

kehrenden Verrichtung des taglichen Lebens.

Bei der Beaufsichtigung steht zum einen die Sicherheit beim konkreten Handlungsab-
lauf der Verrichtung im Vordergrund, zum anderen die Kontrolle darUber, ob die be-
treffenden Verrichtungen in der erforderlichen Art und Weise durchgefUhrt werden.38
Beaufsichtigung und Anleitung zielen darauf ab, dass die regelmdaBig wiederkehren-
den Verrichtungen im Ablauf des taglichen Lebens nach § 14 Abs. 4 SGB Xl in sinnvol-

ler Weise vom Pflegebedurftigen selbst durchgefUhrt werden.

Zu beachten ist, dass von der Pflegeversicherung nur die konkrete Beaufsichtigung
und Anleitung, die die Pflegeperson in gleicher Weise bindet wie die Pflegetatigkeit
durch Ersatzvornahme, anerkannt werden.? Eine allgemeine Beaufsichtigung, bei

der die Pflegeperson andere Dinge nebenher erledigen kann, z&hlt nicht dazu.4

Insbesondere bei Kindern und Jugendlichen mit FASD ist zu beachten, dass die Ein-

schatzung der Pflegebedurftigkeit nach diesen Kriterien unter Beachtung des Ver-

* Klie, SGB XI, § 14 Rn. 8.
% Klie, SGB IX, Vor§§ 14-19 Rn. 6; Empfehlungen des Deutschen Vereins fir dffentliche und private
Fursorge e.V. zur Unterstiitzung und Betreuung demenziell erkrankter Menschen vor Ort vom 20.
September 2011.
% Klie, SGB IX, § 14 Rn. 5.
%" Richtlinien des GKV-Spitzenverbandes zur Begutachtung von Pflegebedirftigkeit nach dem XI.
Buch des Sozialgesetzbuches, S. 45.
¥ Richtlinien des GKV-Spitzenverbandes zur Begutachtung von Pflegebedurftigkeit nach dem XI.
Buch des Sozialgesetzbuches, S. 45.
¥BSG - 3/1 RK 7/93 — 9.3.1994, SozSich 1995, 351.
OBSG —24.6.1998 — B 3 P 4/97 R, NZS 1999, 87.
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gleichsmaBstabs gesunder Kinder und Jugendlicher im gleichen Lebensalter erfolgen
muss.4! Dies begrundet sich darin, dass auch gesunde Kinder und Jugendliche einen
pflegerischen Bedarf haben, deren Deckung zur originéren elterlichen Erziehungs-

verantwortung gehort (Art. 6 Abs. 2 GG) und nicht mit Mitteln aus der Pflegeversiche-

rung zu decken ist.

In Bezug auf die Leistungen der Pflegeversicherung ist insbesondere die Auswirkung
von FASD von Relevanz, die mit der Schadigung des Frontalhirns zusammenhdangt.
Wie bereits erortert, ist dieses fur die Exekutivfunktionen (Handlung — Planung), Impuls-
steuerung, Lernen aus Erfahrung verantwortlich. Gerade die Stérung der Exekutiv-
funktionen geht jedoch mit einem héufig erheblichen Bedarf der Betroffenen an Be-
aufsichtigung und Anleitung einher. Ein Kind mit FASD kann z.B. den Auftrag bekom-
men, das Licht vor der Haustir anzumachen. Geht es zum Hauseingang, kann es sich
jedoch nicht mehr an den Grund fur sein Kommen erinnern, oder es geht in einen
anderen Raum und macht dort das Licht an. Andererseits h&tte das Kind den Auf-

trag aber korrekt wortlich wiedergeben kdnnen .42

Dies stellt insbesondere bei der Begutachtung der Betroffenen eine besondere Her-
ausforderung dar, da die Stérung der Exekutivfunktionen gerne mit ,,normalem* ado-
leszenten Verhalten, allgemeiner Unordentlichkeit oder Vergesslichkeit gleichgesetzt
wird, ohne darin die tiefgreifende Beeintrdchtigung zu erkennen, als die sich die St6-
rung der Exekutivfunktionen fUr die Betroffenen tatsdchlich darstellt. Hier muss insbe-
sondere der MDK im Verstdndnis geschult werden, dass Menschen mit FASD eine
spezifische Form der Anfriebsschwdche haben und daher eine ,,FUhrung* durch die
Tagesstruktur brauchen. Die Einschrdnkungen ihrer Alltagskompetenz dhneln der von
Demenzkranken und kénnen erhebliche Auswirkungen auf die Lebensbewdltigung

haben.®

Neben den Leistungen, die eine Einstufung in Pflegestufen voraussetzen, kbnnen Leis-
tungen fUr Versicherte mit erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf nach § 45b
SGB Xl erbracht werden. Mit dieser Leistung hat der Gesetzgeber zumindest den An-

satz gewagt, auch die kognitiven Beeintradchtigungen von Menschen und den sich

*' BSG — 3 RK 14/94 — 14.12.1994, SozR 3-2500 § 53 Nr 8.
“2 Beispiel aus Morse 1993, 31.
3 Empfehlungen des Deutschen Vereins fur 6ffentliche und private Firsorge e.V. zur Unterstitzung
und Betreuung demenziell erkrankter Menschen vor Ort vom 20. September 2011.
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daraus ergebenden sperzifischen Pflegebedarf, der nicht unter den Pflegebegriff des

§ 14 SGB Xl subsumiert werden kann, zu berUcksichtigen.*4

1.3.3.2Inhalte der Leistungen

Art und Umfang der Leistungen der sozialen Pflegeversicherung richten sich grund-
s@tzlich nach der zeitlich bemessenen Intensitat der Pflegebedurftigkeit. Dazu wer-
den pflegebedUrftige Personen durch die Pflegekassen auf Grundlage eines Gut-

achtens des Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung (MDK) einer von drei

Pflegestufen nach § 15 SGB XI zugeordnet.

Geht es darum, Anleitung und Beaufsichtigung als Pflegebedarfe festzustellen, so ist
wichtig, dass die Orientierungswerte zur Pflegezeitbemessung, wie sie sich aus den
Begutachtungsrichtlinien ergeben, nur bei der vollstdndigen Ersatzvornahme der Ver-
richtung gelten. Besteht der Pflegebedarf in Beaufsichtigung und Anleitung, so kann

dies im Einzelfall erheblich IGnger dauern als die Ersatzvornahme.

In den Begutachtungsrichtlinien wird ausdricklich darauf hingewiesen, dass bei die-
sem Personenkreis der Zeitaufwand fUr Anleitung und Beaufsichtigung bei den ein-
zelnen Verrichtungen in jedem Einzelfall individuell erhoben und in dem Pflegegut-

achten bewertet werden muss.4>

AuBerdem hat der MDK festzustellen, ob ein erheblicher allgemeiner Betreuungsbe-
darf im Sinne von § 45a SGB Xl vorliegt. Die Alltagskompetenz ist erheblich einge-
schrénkt, wenn der Gutachter des Medizinischen Dienstes bei dem PflegebeduUrfti-
gen wenigstens in zwei Bereichen dauerhafte und regelmdaBige Schéadigungen oder

Fahigkeitsstérungen feststellt. Zu den Bereichen gehoren:

1. unkontrolliertes Verlassen des Wohnbereiches (Weglauftendenz);

2. Verkennen oder Verursachen gefdhrdender Situationen;

3. unsachgemdaBer Umgang mit gefdhrlichen Gegenstdnden oder potenziell ge-
f&hrdenden Substanzen;

4. tatlich oder verbal aggressives Verhalten in Verkennung der Situation;

5. imsituativen Kontext inadéquates Verhalten;

o

Unfahigkeit, die eigenen kérperlichen und seelischen GefUhle oder Bedurfnisse

wahrzunehmen;

* Klie, SGB IX,§ 45a Rn. 2.
*® Richtlinien des GKV-Spitzenverbandes zur Begutachtung von Pflegebedurftigkeit nach dem XI.
Buch des Sozialgesetzbuches, S. 52f.
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7. Unfahigkeit zu einer erforderlichen Kooperation bei therapeutischen oder schit-
zenden MaBnahmen als Folge einer therapieresistenten Depression oder Angst-
stérung;

8. Stérungen der héheren Hirnfunktionen (Beeintrachtigungen des Geddchtnisses,
herabgesetztes Urteilsvermdgen), die zu Problemen bei der Bewdltigung von so-
zialen Alltagsleistungen gefUhrt haben;

9. Stérung des Tag-/Nacht-Rhythmus;

10. Unfahigkeit, eigenstdndig den Tagesablauf zu planen und zu strukturieren;

11. Verkennen von Alltagssituationen und inadé@quates Reagieren in Alltagssituatio-
nen;

12. ausgepragtes labiles oder unkontrolliert emotionales Verhalten;

13. zeitlich Uberwiegende Niedergeschlagenheit, Verzagtheit, Hilflosigkeit oder Hoff-

nungslosigkeit aufgrund einer therapieresistenten Depression.

Bei Menschen mit FASD sind die Voraussetzungen des erheblichen allgemeinen Be-
treuungsbedarfs zwar in Abhdngigkeit von der Schwere der Beeintrdchtigung, aber
doch in einer Vielzahl der Fdlle erflllt. Wichtig ist dabei, dass der erhebliche allge-
meine Betreuungsbedarf auch festgestellt werden kann, wenn die Voraussetzungen

der Pflegebedurftigkeit im Sinne von § 14 SGB Xl nicht festgestellt werden konnten.4¢

Wurde auf Grundlage eines Gutachtens des MDK der Umfang des anerkennungsfa-
higen Pflege- bzw. das Vorliegen eines erheblichen Betreuungsbedarfs festgestellt, so
richtet sich die Héhe der Leistungen nicht nur nach der anerkannten Pflegestufe,
sondern auch danach, ob hdusliche oder stationére Pflege erbracht wird bzw. erb-

racht werden muss.

Als Leistungen der Pflegeversicherung kommen insbesondere Pflegesachleistungen
(§ 36 SGB XI) oder Pflegegeld fur selbstbeschaffte Pflegeleistungen (§ 37 SGB XI) in
Betracht. Werden Menschen mit FASD von Angehdrigen oder ihrer Pflegefamilie im
hduslichen Umfeld gepflegt, so kommt vor allem das Pflegegeld als Versicherungs-
leistung in Betracht. Dabei ist darauf zu achten, dass auBerdem Anspriche auf Ver-
hinderungs- (§ 39 SGB Xl) oder Kurzzeitpflege (§ 42 SGB Xl) bestehen kénnen.

1.4  Gesundheitsforderung und Hilfe zur Pflege als Leistung der Sozialhilfe

6 Klie, SGB IX, § 45a Rn. 2.
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Wenngleich der Anspruch auf arztliche Behandlung und auf Pflegeleistungen vor-
rangig durch die Kranken- und Pflegekassen erbracht werden, so kann es sein, dass
im Einzelfall ein Versicherungsschutz nicht besteht oder dass die Versicherungsleis-

tungen nicht ausreichend sind, um den festgestellten Bedarf zu decken.

Da das deutsche Sozialleistungssystem jedoch dem Grundsatz der Bedarfsdeckung
folgt, kdnnen bzw. mussen nachrangig Leistungen der Sozialhilfe (SGB XlI) erbracht

werden, um diesem Anspruch gerecht zu werden.#

Im Hinblick auf die Leistungen der Krankenversicherung ist Uber § 48 SGB Xl iVm § 264
SGB V sichergestellt, dass fUr nicht krankenversicherte Personen Leistungen der Kran-
kenhilfe im gleichen Umfang erbracht werden, wie sie in der gesetzlichen Kranken-
versicherung vorgesehen sind. Hier besteht in der Regel kein BedUrfnis fur ergénzen-
de Leistungen, sodass die Hilfe der Sozialhilfe bei Krankheit lediglich als Ersatztrager-

schaft bei fehlendem Versicherungsschutz verstanden werden kann.

Im Bereich der Hilfe zur Pflege gilt dies grundsatzlich ebenfalls. DarUber hinaus zeigt
sich jedoch, dass haufig Pflegebedarfe bestehen, die von der Pflegeversicherung
nicht anerkannt werden. Da die Leistungen der Pflegekasse als Versicherungsleistun-
gen nicht dem Prinzip der Bedarfsdeckung folgen, sind sie in inrer Hohe begrenzt. In
diesem Fall kommt Hilfe zur Pflege nach §§ 61 ff. SGB XlI als Leistung der Sozialhilfe in
Betracht, die ungedeckte Pflegebedarfe Ubernehmen kann.*8 In diesem Fall ist aller-
dings daran zu denken, dass die Gewdhrung abh&ngig von der Einkommenssituation

der Berechtigten erfolgt.

1.5 Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
1.5.1 FASD als anerkannte Form der Behinderung und die Konsequenzen

Wurde zun&chst der Blick auf die Gesundheitsférderung und Pflege von Menschen
mit FASD gerichtet und bereits in diesem Rahmen festgestellt, dass die pranatalen
Beeintrachtigungen einerseits zu einer erheblichen Bandbreite von Symptomen fUh-
ren, andererseits aber grundsétzlich ausreichend spezifisch fur eine differenzierte Di-
agnostik sind, so stellt sich die Frage, ob und welche Leistungen der Teilhabe aus die-

sen Feststellungen abzuleiten sind.

" Schellhorn, SGB XI1,8 61 Rn. 60 ff.
8 ebd.
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Der Begriff der Teilhabebeeintrdchtigung geht mit der Verdnderung des Behinde-
rungsverstandnisses einher. Wurde Behinderung zundchst als ein persdnliches Merk-
mal der betroffenen Person wahrgenommen, das mit einem Defizit und mangelnden
Kompetenzen gleichzusetzen ist,4? so bezieht sich unser modernes Behinderungsver-
stdndnis auf die sich aus einer korperlichen, seelischen oder geistigen Erkrankung er-
gebende Beeintrdchtigung der Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft. Das Ver-

stndnis von Behinderung ist damit ein partizipatives und kein defizitares.>0

Ausgehend von diesem Verstandnis liegt auf der Hand, dass eine Beeintrdchtigung
am Leben in der Gesellschaft in allen relevanten Lebensbereichen vorkommen kann.
In der Folge werden nach der ErlGuterung der Leistungsvoraussetzungen die Lebens-
bereiche entlang des Lebenswegs dargestellt und die je nach Alter und Situation

erforderlichen Teilhabeleistungen skizziert.

1.5.2 Voraussetzungen und Inhalt des Behinderungsbedgriffs

Als zentral fUr die Frage der Sozialleistungsanspriche als Teilhabeleistungen ist der
Begriff der (wesentlichen)>! Behinderung. Liegen die Voraussetzungen einer (wesent-
lichen) Behinderung vor, so ist der Zugriff auf eine groBe Bandbreite von individuellen

Teilhabeleistungen erdffnet.

Menschen sind gemdB § 2 Abs. 1 SGB IX behindert, wenn ihre kdrperliche Funktion,
geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit lGnger als
sechs Monate von dem fUr das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher
ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrachtigt ist. Sie sind von Behinde-

rung bedroht, wenn die Beeintrdchtigung zu erwarten ist.52

Diese Definition der Behinderung beinhaltet zwei Prifungsschritte und zwar zum einen
die medizinische Diagnose, d.h. die Feststellung, dass der Gesundheitszustand von

dem fUr das Lebensalter regul@r anzunehmenden abweicht und zum anderen die

* Welti, SGB IX, § 2 Rn. 19.
% Gotz, SGB IX, § 2 Rn. 5 1.
* Hier ist der maBgebliche Unterschied zwischen den Teilhabeleistungen nach § 35a SGB VIII fiir
junge Menschen, die von einer seelischen Behinderung betroffen oder bedroht sind und den Teilhabe-
leistungen nach § 53 SGB XIlI fur alle anderen Teilhabeleistungen zu finden. Fir Teilhabeleistungen
nach § 35a SGB VIl ist keine wesentliche Behinderung erforderlich. Leistungen nach § 53 SGB XIl|
setzen dagegen immer die wesentliche Behinderung fir Pflichtleistungen voraus, wahrend bei nicht
wesentlicher Behinderung Ermessen bei der Leistungsgewahrung besteht.
°2 Welti NJW 2001, 2210, 2211.
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Teilhabebeeintrachtigung, d.h. die Feststellung, dass aufgrund des abweichenden

Gesundheitszustands die Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft beeintrdchtigt ist.s3

1.5.2.1 Medizinische Diagnostik

Wie oben erortert (vgl. 1.3.1), gehort die Diagnostik des FASD zu den Leistungen der
Krankenversicherung. In der Regel wird sie durch einen Arzt/eine Arztin vorgenom-

men und auf Grundlage der ICD 10 erstellt.

FUr die Eingliederungshilfe, die durch die Tréger der Sozialhilfe erbracht wird (§ 53
SGB Xll), ist die Diagnose durch einen Arzt/eine Arztin jedoch nicht gesetzlich vorge-
schrieben, auch wenn dies in der Regel der Fall sein wird. Wird die Eingliederungshilfe
als Leistung des Tragers der offentlichen Jugendhilfe erbracht (§ 35a SGB VIil), so for-
dert das Gesetz ausdrUcklich die Diagnose durch einen Arzt fUr Kinder- und Jugend-
psychiatrie und -psychotherapie oder einen Kinder- und Jugendpsychotherapeuten
oder einen Arzt oder einen psychologischen Psychotherapeuten, der Gber besonde-
re Erfahrungen auf dem Gebiet seelischer Stérungen bei Kindern und Jugendlichen
verfugt. Die Kosten fUr diese Diagnoseerstellung werden in aller Regel als Leistung der
Krankenversicherung Ubernommen. FUr die Eingliederungshilfe, die durch die Trager
der Sozialhilfe erbracht wird (§ 53 SGB Xll), ist die Diagnose durch einen Arzt/eine Arz-
tin nicht gesetzlich vorgeschrieben, auch wenn dies in der Regel der Fall sein und

sich dann entsprechend in der Kostentragung auswirken wird.

Die Kinder- und Jugendhilfe hat mit ihrer Vorgabe der arztlichen Stellungnahme der
besonderen Bedeutung einer fachlich kompetenten Diagnose Vorschub geleistet.
FOr Menschen mit FASD ist eine fachdrztlich kompetente Diagnose von besonderer
Bedeutung, da sie besonders leicht falsch oder nicht ausreichend diagnostiziert oder

erst zu spat erkannt werden .54

Aufgrund dieser Schwierigkeiten werden derzeit Leistungen der Eingliederungshilfe
haufig nicht aufgrund von FASD erbracht, sondern weil eine der genannten
Komorbiditaten bzw. Folgeerkrankungen diagnostiziert wurde und schon fur sich

Grund fUr Leistungen der Eingliederungshilfe gibt.

1.5.2.2 Feststellung der Teilhabebeeintrachtigung

> Welti, SGB IX, § 2 Rn. 31 ff.
> Streissguth 1997.
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In einem ndachsten Schritt hat die Feststellung der Teilhabebeeintrachtigung zu erfol-

gen, die mit der Gesundheitsstérung einhergeht.

Auch hierzu macht die Sozialhilfe keine besonderen AusfGhrungen, wahrend in der
Kinder- und Jugendhilfe ausdrucklich bestimmt ist, dass es sich bei der Feststellung
der Teilhabebeeintrdchtigung um eine Aufgabe handelt, die zu den sozialp&ddagogi-

schen Aufgabenstellungen rechnet.>s

Eine besondere Herausforderung stellt dar, dass es in Deutschland bislang keine
standardisierten Verfahren gibt, die fUr die Feststellung der Teilhabebeeintradchtigung
angewandt werden kdnnen.> Ob eine Teilhabebeeintrdchtigung vorliegt, wird do-

her bislang in hdchst unterschiedlicher Weise festgestellt.

Die aktuelle Rechtsprechung zur PrGfung der Teilhabebeeintrdchtigung von Kindern
mit seelischen Beeintradchtigungen besagt, dass sich das Bestehen einer Teilhabesto-
rung bei Kindern daran erkennen |asst, dass die Einbindung eines Kindes in die zentra-
len Lebensbereiche wie Familie, Schule und Peergroup erschwert ist und ein Kind nur
noch bedingt die Fahigkeit hat, sich in diesen Bereichen alters angemessen selbst zu
verwirklichen und das bendtigte MalB an Wertschdtzung und Anerkennung zu erfah-

ren.s’

FUr die Bestimmung des Eingliederungshilfebedarfs wird in diesem Bereich gepruft, ob

folgende Beeintrdchtigungen bereits eingetreten sind oder erwartet werden:%8

e Schadigung der psychischen Gesundheit;

e Beeintrchtigung der altersgemdBen Autonomie;

o fUr den Betroffenen spUrbarer Ausschluss von altersentsprechenden Beteili-
gungsmaoglichkeiten;

e Reduzierung von Entwicklungsmaoglichkeiten.

Wenngleich diese Kriterien fUr eine erste Betrachtung geeignet sind, so kann auf ihrer
Grundlage nur schwerlich eine differenzierte Bedarfsfeststellung getroffen werden.
Hier bedarf es standardisierter Verfahren, die aktuell zumindest nicht fléchende-

ckend in Deutschland eingefUhrt sind.>?

*° Wiesner, § 35a Rn. 25; Fegert 2004; OVG NI 11.6.2008 — 4 ME 184/08 — FEVS 60, 28 = NVWZ-RR
2008, 792 = NDV-RD 2009, 49; VG Braunschweig 13.10.2005 — 3 A 78/05 — JAmt 2005, 525; Fegert
u.a. JAmt 2008, 177, 179; Kunkel JAmt 2007, 17, 18; aA VGH BW 12.12.2005 — 7 S 1887/05 — JAmt
2006, 202: fachérztlichem Gutachten kommt gréReres Gewicht zu.
% Kolch/Wolff/Fegert 2007.
" Meysen, FK-SGB VIII, § 35a Rn. 34 m.w.Nw.; VG Arnsberg — 13.12.2005 — 11 K 910/05.
°% Harnack-Beck, 2003, S. 159.
% Kolch/Wolff/Fegert 2007.
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Eine Standardisierung kdnnte mit einer verbindlichen EinfUhrung der Internationalen
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit bei Kindern und
Jugendlichen (ICF-CY)¢0 bzw. der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit bei Erwachsenen (ICF) hergestellt werden. Dabei han-
delt es sich um ein mehrdimensionales Instrument zur Feststellung von Teilhabebeein-

trdchtigungen.¢!

Die ICF ist eine Klassifikation, mit welcher der Zustand der funkfionalen Gesundheit
einer Person beschrieben werden kann. Insbesondere ermdglicht sie es, das positive
und negative funktionale Bild einer Person in den Bereichen der Funktionen und
Strukturen des menschlichen Organismus, der Tatigkeiten (AktivitGten) aller Art einer
Person und ihrer Teilhabe an Lebensbereichen wie z.B. Erwerbsleben, Erzie-
hung/Bildung, Selbstversorgung usw. vor dem Hintergrund moglicher Forderfaktoren

und Barrieren standardisiert zu dokumentieren.s?

Das wichtigste Ziel der ICF ist, eine gemeinsame Sprache fur die Beschreibung der
funktionalen Gesundheit zur Verfigung zu stellen, um die Kommunikation zwischen
Fachleuten im Gesundheits- und Sozialwesen, insbesondere in der Rehabilitation zu
verbessern. DarUber hinaus stellt sie ein systematisches VerschlUsselungssystem for
Gesundheitsinformationssysteme bereit und erméglicht Datenvergleiche zwischen
Landern, Disziplinen im Gesundheitswesen, Gesundheitsdiensten sowie im Zeitver-

lauf.s4

Die Kodierung gilt allerdings als schwierig und zeitaufwdndig, da stets vier Aspekte
gleichzeitig zu berUcksichtigen sind. Aufgrund der ganzheitlichen Sichtweise, die den
Arbeitsansatz der ICF kennzeichnet, wird das Bild des Menschen in seiner vollen
Komplexitat, inklusive seiner Rahmenbedingungen erfasst und dokumentiert. Das
mag in der ersten Betrachtung kompliziert erscheinen, kann jedoch — mit einer ent-
sprechenden Grundlagenschulung — durchaus schnell in die Praxis eingebunden

werden.

Zur Veranschaulichung dient folgendes Schaubild des sog. bio-psycho-sozialen Mo-
dells:

% Hollenweger 2011.
81 Kolch/Wolff/Fegert 2007.
%2 Meysen, FK-SGB VIII, § 35a Rn. 34.
® Joussen, LPK-SGB IX, § 2 Rn. 22
% Schuntermann 2007
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Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit, ICD)

¢ | ¢
Kérperfunktionen
und -strukturen

<« > Aktivititen @e— > Teilhabe

A

! f
v v

Umweltfaktoren personliche Faktoren
» materiell » Alter, Geschlecht
» sozial + Motivation
« verhaltenshezogen » Lebensstil

Schaubild: Olaf Kraus de Camargo, FH Nordhausen

In dieser Klassifikation werden quantitativ das Ausmal der Probleme in den Dimensi-
onen Korperfunktionen, Kérperstrukturen, AktivitGten und Partizipation sowie Umwelt-
faktoren ermittelt. Durch Ermittlung der quantitativen und qualitativen Verdnderung
der Dimensionen innerhalb des Therapieprozesses ist die Verdnderungsattribution

evaluierbar.s5 FUr Menschen mit FASD wird die Beurteilung folgender Funktionsstérun-

gen in der Klassifikation relevant sein:

Bei den Kérperfunktionen und Kdérperstrukturen sind regelmdaBig die

e globalen mentalen Funktionen

e speizifischen mentalen Funkfionen
e Stimm- und Sprechfunktion

e Funktfion des Muskeltonus

e Struktur des Gehirns

betroffen. Im Bereich der AkftivitGten und der Partizipation sind vor allem folgende

haufig beeintrachtigt:

e bewusste sinnliche Wahrnehmungen
e elementares Lernen

e Wissensanwendung

8 Schuntermann 2007
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e Aufgaben Ubernehmen und Anforderungen erflllen

e kommunizieren als Empfdnger gesprochener Mitteilungen
e kommunizieren als Sender

e Konversation, Diskussion

e sich mit Transportmitteln fortbewegen

o Korperpflege und Gesundheit

o Selbstversorgung

e hdausliches Leben

FOr FASD-Betroffene sind als Lebensbereiche der allgemeinen und besonderen inter-
personellen Interaktionen und Beziehungen insbesondere Erziehung und Bildung, Ar-
beit und Beschdaftigung, wirtschaftliches Leben, Gemeinschafts-, soziales und staats-
burgerliches Leben bedeutend und sind regelhaft im Rahmen der Profung nach ICF-
CY zu berUcksichtigen. SchlieBlich sind ebenfalls die Einwirkungen folgender relevan-

ter Umweltfaktoren regelhaft zu bertGcksichtigen:

e UnterstUtzung und Beziehungen

e FEinstellungen (Familie, Freunde, Fachleute)

¢ Dienste, Systeme, Handlungsgrunds&tze
o der sozialen Sicherheit
o der allgemeinen sozialen UnterstUtzung
o des Gesundheitswesens
o des Bildungs- und Ausbildungswesens
o des Arbeits- und Beschdaftigungswesens
o der Politik

Werden die jeweiligen Faktoren in die Prifung einbezogen und bewertet, so ergibt
sich ein differenziertes Bild fUr die Ermittlung der Teilhaberisiken und Bedarfe. FUr eine
konkretisierende Veranschaulichung mag folgendes Schaubild hilfreich sein, mit dem
die Kategorisierung einer 16jahrigen Jugendlichen mit FAS nach der ICF-CY darge-

stellt wird:¢¢

8 Hollenweger 2011.
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16 jahrige Jugendliche mit fetalem Alkoholsyndrom FAS

Gesundheitsproblem / ICD-10

Fetales Alkoholsyndrom Q.86.0
« Kombinierte Stérung schulischer Fertigkeiten F81.3
I c F-CY « Emotionale Stérung des Kindesalters mit Trennungsangst F 93.0
« Hyperaktive Storung des Sozialverhaltens F90.1
+ Reaktive Bindungsstorung Fo94.1
« Chronische posttraumatische Belastungsstérung F43.9
|
—— Teilhabe (Partizipation)
= - Aktivitaten - Allgm. Aufgaben u. Anforderungen.4
Kérperfunktionen u. Strukturen » Elementares Lernen ..3 « Selbstversorgung 3
« globale mentale Funktionen........ 3 + Wissensanwendung..3 |[«—s! . Hausliches Leben 4
* Spezifische mentale Funktionen...3 + Gemeinschaftsleben..3 « Allgm. interpersonelle Aktivitaten... 3
»  Kommunikation......... B o SCRUIDIAUNG. e
 Theoretische Berufsausbildung.... .4

\[/ Personenbezogene Faktoren:
Umweltbezogene Faktoren -
« nichtrelevant « Ursprungsfamilie ...4
Kontextfaktoren

« Freunde
Forderfaktoren : Adoptivfamilie+3, « Peergroup.............. 4
Barrieren : Einstellung Jugendamt-3

‘ ICF = Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit

Klassifikation der Kérperfunktionen/Korperstruktur/

Aktivitaten und Teilhabe sowie Umwelifaktoren Kontextfaktoren/Forderfaktoren:
AusmaB und GréBe des Problems AusmaB und GréBe des Problems
0... Problem nicht vorhanden +0... nicht ausgepragt
1...Problem leicht ausgeprégt +1... leicht ausgepréagt
2...Problem mdBig ausgeprdagt +2... mdBig ausgepragt
3...Problem erheblich ausgepragt +3... erheblich ausgepragt
4...Problem voll ausgeprégt

Die Darstellung macht die Komplexitdt von Beeintrdchtigungen und Teilhaberisiken
im Zusammenspiel mit teilhabefdrderlichen Faktoren deutlich. Das vorliegende Mo-
dell stellt den Grad der Funktionsbeeintradchtigung nachvollziehbar dar und macht
Uber die VerknUpfung mit dem Aspekt der Partizipation die Schwere der Teilhabebe-

eintréchtigungen besonders deutlich.

Im Rahmen der Prifung der Teilhabebeeintréchtigung ist vor allem daran zu denken,
dass die hirnorganische Schddigung eine lebenslange irreversible Beeintrdchtigung
in den Bereichen Aufmerksamkeit, Geddchtnisfunktionen, Lernfahigkeit, Exekutivfunk-
tionen, motorische und kognitive Funktionen und Verhaltensauffdlligkeiten zur Folge
hat. AuBerdem nimmt das AusmaRB der Beeintrdchtigung aufgrund der zunehmen-
den Diskrepanz im Vergleich zur gesunden Gleichaltrigengruppe von Lebensjahr zu
Lebensjahr zu. Die zum Syndrom FASD gehoérenden Stigmata wie
Gesichtsdysmorphien oder Minderwuchs sind den hirnorganisch hervorgerufenen

Beeintrachtigungen gegenUber als nachrangig einzustufen.

Die zusatzlichen Schédigungen, die durch Vernachldssigung oder Traumatisierung

bei schwierigen psychosozialen Ausgangsbedingungen zu verzeichnen sind, poten-
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zieren die durch die hirnorganische Schadigungen hervorgerufenen Beeintrachti-
gungen negativ, dh ein vorgeschadigtes Gehirn erfahrt umweltbedingt weitere

Schadigungen.

Das gesamte Spektrum dieser Beeintrchtigungen und der sich daraus ergebenden
Teilhabebedarfe kann mit dem bio-psycho-sozialen Modell nach der ICF-CY abge-

bildet werden.

1.5.3 Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft

Schon in der Einleitung wurde beschrieben, dass sich die Leistungen fur Menschen
mit Behinderungen in Leistungen der Gesundheitsférderung und zur medizinischen
Rehabilitation, Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben, unterhaltssichernde und an-
dere ergdnzende Leistungen sowie Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemein-
schaft unterteilen lassen. Wenngleich diese Vorgabe aus § 5 SGB IX keineswegs eine
zwingende Aufteilung darstellt und auch andere Systematiken gewdhlt werden kén-
nen, ist es zielfUhrend, sich fUr die maBgeblichen Fragestellungen systematisch an

dieser Vorgabe zu orientieren.

Im Folgenden werden daher die Gesellschaftsbereiche beschrieben, an denen die
von FASD betroffenen Menschen teilhaben sollen. Dabei wird die spezifische Proble-
matik der Betroffenen fUr den jeweiligen Gesellschaftsbereich dargestellt und die

Probleme, die sich bei der Umsetzung des sperzifischen Teilhabeanspruchs ergeben.

Grundsdatzlich ist zu beachten, dass die Verwirklichung des Anspruchs auf Teilhabe
am Leben in der Gemeinschaft auf Grundlage hdchst unterschiedlicher bzw. sogar
gegensatzlicher Ansatze verfolgt wird. So kann Teilhabe als umfassend inklusiver An-
satz verstanden werden.¢” Fir Menschen, die von Behinderung betroffen oder be-
droht sind, bedeutet dies, dass ihnen die Teilhabe an den Regelangeboten der Ge-
meinschaft ermdglicht werden soll und sie individuelle Férderung mit Blick auf ihre

Beeintrchtigungen erfahren.¢

Der ,klassische" Ansatz kann dagegen als Segregation verstanden werden, denn er
zielt darauf ab, den Betroffenen Sondereinrichtungen und -angebote zur VerfGgung
zu stellen.¢? Die klassischen Formen sind Férderkindergdarten, Férderschulen und Werk-

statten fUr behinderte Menschen. Zwischen diesen beiden Polen steht der integrative

7 Art. 3 UN-Behindertenrechtskonvention.
® Hinz 2003, S. 10 ff.
69 Polloway et al. 1996, S. 4.
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Ansatz, mit dem zwar die Einbindung von Menschen mit Behinderungen in die Regel-
strukturen verfolgt wird, sie aber weiterhin eine spezifisch benannte Gruppe bilden,
deren besonderen Bedurfnissen im Rahmen dieser Gruppe Rechnung getfragen

wird.”0 Das folgende Schaubild veranschaulicht die unterschiedlichen Modelle.

Inklusion

Exklusion Separation Integration

Mit dem vorliegenden Gutachten soll kein Beitrag zu dieser Grundsatzdiskussion in
der Behindertenpolitik geleistet werden. Dennoch ist es wichtig, zum Verst&ndnis der
Teilhabemdglichkeiten der von FASD Betroffenen die Grundstruktur der Angebote zu
verstehen und sie mit Blick auf die Bedarfe der von FASD Betroffenen kritisch zu be-

leuchten.

1.5.3.1 Familie/Aufwachsen/Erziehung

Der Alkoholkonsum der Mutter wéhrend der Schwangerschaft bedingt nicht nur
FASD, sondern kann mit einer Alkoholabhdngigkeit der Mutter einhergehen. In
Deutschland ist das kollektive Bewusstsein fUr die schadigende Wirkung von Alkohol
in der Schwangerschaft noch nicht ausreichend ausgepragt. Selbst wenn der Alko-
holkonsum nicht aufgrund einer Suchterkrankung erfolgt, so korreliert der Alkoholkon-
sum in der Schwangerschaft haufig mit sozialen oder psychischen Problemen der
werdenden Mutter. Hier besteht noch die Notwendigkeit eines gesamtgesellschaftli-

chen Ansatzes zur Prévention von FASD.

% sander 2001.
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Eine Suchterkrankung, der riskante Gebrauch von Alkohol oder schwierige Lebens-
umstdnde sind in der Regel kein tempordres Problem, sondern bestehen nach der
Geburt des Kindes fort.”! Erschwerend kommt dann hinzu, dass ein Kind, das mit FASD
geboren wird, ,,schwieriger* ist und bleibt als ein gesundes Kind. Die Schadigungen
des Kindes gehen mit Beeintrdchtigungen einher, die fUr die Erziehungsverantwortli-
chen in der Regel eine erhebliche Herausforderung darstellen.’2 Dies gilt umso mekhr,
wenn diese Uber den Grund der Verhaltensauffdlligkeiten des Kindes im Unklaren

sind.

Zusammenfassend 1asst sich sagen, dass ein Kind mit FASD mit deutlich erhdhtem er-
zieherischem und pflegerischem Bedarf hdufig in eine Familie mit eingeschrankten
Erziehungskompetenzen geboren wird. Diese fatale Kombination setzt sich nicht sel-
ten darin fort, dass die erforderliche UnterstUtzung und Hilfe gerade nicht gesucht
wird. Nicht nur die erzieherischen Probleme mit dem Kind fUhren zu SchamgefUhlen
und Abwehr, sondern auch das Alkoholproblem selber soll moéglichst nicht offenkun-
dig werden. Ergebnis dieser Konstellation kann sein, dass die betroffenen Kinder in
ihren ersten Lebensmonaten oder gar -jahren Erfahrungen von fehlender Férderung,
mangelhafter Pflege und Erziehung bis hin zur Vernachl&ssigung und Misshandlung
machen, die sie zusatzlich zu inren angeborenen Beeintrachtigungen belasten und in

inren Entwicklungsmaoglichkeiten schadigen.”s

Diese Schilderung verdeutlicht, dass Kinder mit FASD in ihnrem Elternhaus oft nicht die

Erziehung erhalten bzw. erhalten kdnnen, die die Sicherstellung des Kindeswohls ge-

wdahrleistet (§ 27 Abs. 1 SGB V). Daraus folgt, dass die Eltern entweder Anspruch auf
intensive UnterstUtzung und Begleitung bei der AusGbung ihrer erzieherischen Aufga-
be haben oder darauf, dass inr Kind eine Erziehung auBerhalb des Elternhauses in

einer Pflegefamilie oder stationdren Einrichtung erhait.’4

Die Erhebung, die fUr das vorliegende Gutachten durchgefUhrt wurde (vgl. unter 2.),
hat ergeben, dass unter den 100 Teilnehmer/innen der Erhebung nicht ein leiblicher
Elternteil war. Generell wird vermutet, dass mehr als 80% aller FASD Betroffenen nicht

in der Ursprungsfamilie aufwachsen.”s

" Uberblick zu den spezifischen Belastungen in der Herkunftsfamilie eines Kindes mit FASD bei
Drozilla, S. 53 ff.
2 | bser 1995, 8; George 1993, 19; Mcintyre-Palmer 1994, 66.
3 Gunther 2003 2003, 56 ff.
™ Loser 1995, 113; Griinberg 1995, 37; Steiner 1990, 11.
S Loser 1991, Feldmann 2008, Hoff-Emden 2008.
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So ist wohl symptomatisch, dass RGckmeldungen von Pflege- oder Adoptiveltern bzw.
von Fachkréaften stammen, die in ihrem beruflichen Kontext mit betroffenen Men-
schen zu tun haben. Diese RUckmeldung zeigt zwar nicht, dass Kinder mit FASD aus-
nahmslos nicht in ihren Herkunftsfamilien aufwachsen wirden, weist aber darauf hin,
dass sich vor allem Pflege- und Adoptiveltern vorbehaltlos mit der Beeintréchtigung
~ihrer” Kinder auseinandersetzen kédnnen. Leibliche Eltern werden dagegen entwe-
der die Erkrankung nicht kennen oder mit SchuldgefUhlen k&dmpfen, die ihnen ein

offentliches Engagement verwehren.

Es spricht also Einiges dafur, dass Kinder mit FASD, die in inren Herkunftsfamilien leben,
noch seltener eine korrekte Diagnose erhalten. Dabei spielt es eine wichtige Rolle,
dass FASD mit einer Vielzahl von Folgeerkrankungen bzw. Komorbiditdten einhergeht
(val. 1.3.1). Das bedeutet, dass durchaus eine Diagnose fur betroffene Kinder erstellt
wurde, diese aber haufig nicht den Kern des Problem:s trifft, sondern nur Begleiter-
scheinungen beschreibt. Dies wiederum ist fUr die méglichst férderliche Behandlung
und den maoglichst férderlichen Umgang mit den betroffenen Kindern von erhebli-

chem Nachteil.

Die fehlende Diagnose fUhrt auch dazu, dass Kinder in Pflegefamilien oder Einrich-
tungen vermittelt werden, bei denen angenommen wird, dass ihre Verhaltensauffal-
ligkeiten nach der Herausnahme aus einem problematischen Elternhaus schnell ab-
nehmen und verschwinden.”¢ Dies ist bei FASD jedoch nicht der Fall. Selbst wenn die
Kinder in eine forderliche, liebevolle und grundsatzlich versténdnisvolle Umgebung
kommen, so sind doch die pranatal durch Alkohol erworbenen Hirnschdden irreversi-
bel.

Insbesondere fur Pflegeeltern kann dies zu einer unvorstelloar belastenden Erfahrung
werden. Anders als bei der Heimerziehung Gbernehmen Pflegeeltern in der Regel die
soziale Elternrolle fUr das Kind. D.h., sie fUhlen sich in besonderem MalBe persénlich for
die Entwicklung des Kindes verantwortlich.”” Haufig erhalten sie jedoch kaum Infor-
mationen Uber das Kind, geschweige denn, dass sie einen Verdacht auf oder gar
die positive Diagnose FASD erfahren.” Teilweise mag dies tatsdchlich damit zu tun
haben, dass die Verantwortlichen dies verschweigen. Entweder weil sie aufgrund
mangelnder Kenntnisse die Bedeutung von FASD nicht korrekt einsché&tzen und nicht

beunruhigen wollen oder weil sie tatsdchlich befUrchten, dass das Kind nicht aufge-

® Knieper 2007, S. 68.
" Knieper 2007, S. 68; Rosenberg/Steiner 1991.
’® Zobel, 2006, S.63.
33



nommen wird, wenn die potenziellen Pflegeeltern Bescheid wissen.”? Uberwiegend
wird die fehlende Information Uber das FASD jedoch damit zusammenhdngen, dass
weder Herkunftseltern noch Jugendamt von der Schédigung Kenntnis haben. Ent-
weder liegt dann gar keine oder eben eine unzureichende Diagnose des Kindes

vor.80

Gerade wenn Kinder mit FASD in sehr jungem Alter von Pflegeeltern aufgenommen
werden, so hoffen diese Ublicherweise, dass sie schnell eine positive Bindung zum
Kind aufbauen kénnen, die fUr die belastenden Vorerfahrungen des Kindes als Ge-
gengewicht wirken und ihm eine positive Entwicklung vermitteln kann. Wenn Pflege-
eltern dann die Erfahrung machen, dass die Verhaltensauffalligkeiten bestehen blei-
ben, ist dies oft der Beginn einer Odyssee, um herauszufinden, was dem Kind tatsdch-
lich fehlt.8! Diese ,,Irrfahrt* wird in der Regel dadurch erschwert, dass die Pflegeeltern
zundchst die eigenen Kompetenzen anzweifeln und nicht verstehen (kbnnen), dass
die Probleme des Kindes ganz andere Ursachen haben. Immer noch hangt der Zu-
gang zur Diagnose FASD von Zufdllen ab, da keineswegs fldichendeckend gewdhr-
leistet ist, dass die spezifische Symptomatik der Betroffenen bei Arzt/inn/en und ande-
ren Professionellen den richtigen Verdacht auslost. In der Folge werden haufig keine
oder eine ganze Reihe falscher Diagnosen erstellt, sodass eine geeignete Hilfe schon

deshalb schwierig zu finden ist.82

Nicht nur die ausbleibende Diagnose, sondern héufig auch das fehlende VerstGndnis
fOr die Auswirkungen von FASD fUhren bei den betroffenen Kindern haufig zur An-
wendung ungeeigneter erzieherischer MaBnahmen. So kann nicht oft genug betont
werden, dass den von FASD betroffenen Menschen aufgrund der Schadigung des
Frontalhirns insbesondere die Fahigkeit zur Handlungssteuerung, Impulskontrolle und
Lernen aus Erfahrung fehlt. Diese Tatsache musste zu einer spezifischen Therapie fUh-
ren, die vor allem auf die Etablierung fester Rahmenbedingungen zielt, ohne das
Kind mit unerfUlloaren Erwartungen zu frustrieren. Da dieses Wissen in der Regel nicht
vorliegt, wird hdufig versucht, mit einem verhaltenstherapeutischen Ansatz auf die
verhaltensauffalligen Kinder einzuwirken. Das Ergebnis kann nur sein, dass alle Betei-
ligten im héchsten Grad frustriert werden. Eine positive Entwicklung fUr das Kind 1&sst

sich dagegen kaum vermerken.

" Gunther 2003, S. 63.
8 Zobel, 2006, S.63.
8 Juretko 2006, S. 135.
82 Streissguth 1997.
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Wird ein Kind mit FASD aufgrund der mangelhaften erzieherischen Situation in der
Herkunftsfamilie bzw. im Elternhaus in einer Pflegefamilie oder in einem Heim unter-
gebracht, so birgt dies neben den Problemen fUr das gesamte Hilfesystem auch aus
sozialrechtlicher Sicht besondere Schwierigkeiten. Diese h&dngen damit zusammen,
dass einerseits die Kinder von einer Behinderung betroffen sind, aufgrund derer sie
einen Anspruch auf Teilhabeleistungen haben und andererseits ihre Eltern einen An-
spruch auf Hilfe zur Erziehung haben. Beide Anspriche sollen mit der Unterbringung
des Kindes in einer anderen geeigneten Familie oder in einer stationdren Einrichtung
gedeckt werden. Das Nebeneinander der beiden Hilfebedarfe fUhrt in der Praxis je-
doch zu erheblichen Zustandigkeitsproblemen, die sich nicht selten zum Nachteil der

Kinder auswirken (vgl. 2.3).

1.5.3.2 Elementarbereich

Grundsdatzlich gilt, dass in Deutschland ein Rechtsanspruch auf Férderung in Kinder-
tagesbetreuung ab vollendetem 3. Lebensjahr besteht (§ 24 Abs. 1T SGB VIII). Kinder
unter drei Jahren haben Anspruch auf eine bedarfsgerechte Férderung. Diese Regel-
leistung der Kindertagesbetreuung wird ab dem Jahr 2013 durch den Rechtsan-

spruch auf Tagesbetreuung ab dem 2. Lebensjahr noch deutlich ausgeweitet .83

Der Anspruch auf Férderung in Kindertagesbetreuung steht auch einem Kind zu, das
von FASD betroffen ist.

Das Problem besteht allerdings darin, dass Kinder mit FASD in einer Regelkindertages-
statte haufig deutlich Uberfordert sind und nicht bedarfsgerecht geférdert werden
kédnnen. Hilfe kann in dieser Situation aufgrund des Anspruchs des Kindes auf Teilha-
beleistungen geleistet werden. Dieser Anspruch ist im Einzelfall so auszugestalten,
dass er dem Bedarf des Kindes auf Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft so ge-
recht wie moglich wird. Als Angebote stehen daflr besondere Einrichtungen der Ta-
gesbetreuung fur Kinder mit Behinderungen als Forderkindergdérten zur Verfugung
oder es kann ein integrativer Kindergarten besucht werden, der den Vorstellungen
des Gesetzgebers in besonderer Weise entspricht (§ 22a Abs. 4 SGB VIIl). Daneben ist
aber auch eine Teilhabeleistung denkbar, die den Besuch der Regelkindertagesein-
richtung ermoglichen soll. Soweit der Besuch der Kindertageseinrichtung als Teilhabe-

leistung erforderlich ist, liegt die Gewdhrung im Zustédndigkeitsbereich des jeweiligen

8 BT-Drucks. 16/9299 S. 3.
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Tragers der Eingliederungshilfe. MaBgeblich sind in diesem Bereich haufig die jeweili-

gen Gesetze auf Landesebene 84

Zu beobachten ist, dass sich der Teilhabeanspruch und der Anspruch eines Kindes
mit FASD auf Férderung seiner altersgerechten Entwicklung in einer Regeleinrichtung
jedenfalls nicht ohne zusatzliche intensive Férderung verwirklichen lassen. Die Forde-
rung der ganzheitlichen und altersgerechten Entwicklung von Kindern mit FASD stoBt
in einer Regeleinrichtung schon aufgrund der GruppengréoBe und der dann nicht
ausreichenden individuellen Betreuung und Forderung schnell an Grenzen. In der
Folge ist eine Integrationshilfe fUr das Kind das Mittel der Wahl, um das Kind in die Kita
zu integrieren. Nachteilig ist, dass diese einzelne Person nicht Uber die Bandbreite
von Kompetenzen verfigt, die fUr eine méglichst ganzheitliche Férderung des betrof-

fenen Kindes erforderlich wdre.

In einer heilpddagogischen Kindertageseinrichtung bzw. einer Integrationskinderta-
geseinrichtung kbnnen dagegen in der Regel interdisziplinére Leistungen fur die Kin-
der angeboten werden, weil dort eine Auswahl verschiedener Fachkrafte zusam-
menarbeitet.85 Andererseits tfragen diese Einrichtungen leicht das Stigma einer ,,Be-
hinderteneinrichtung”, was mit dem Ansatz der Inklusion, der mit Ratifizierung der UN-
Behindertenrechtskonvention zum Programm der Behindertenhilfe geworden ist, ins-
besondere im Bereich der Forderung von Kindern in Kindertagesbetreuung unverein-
bar scheint, da sich im Vorschulalter eine gemeinsame Férderung von Kindern mit

und ohne Behinderung besonders anbietet.

Abgesehen von dem Dilemma der Organisation und Zustdndigkeit kbnnen im Rah-
men der Kindertagesférderung eine Vielzahl spezifischer Eingliederungshilfen erb-
racht werden, die dem Bereich der Férderung der betroffenen Kinder angehoren.

Hierzu gehoéren insbesondere Logo- und Ergotherapie, Krankengymnastik etc.

1.5.3.3Schule

Wie die Leistungen der Kindertagesbetreuung grundsatzlich allen Kindern offen ste-
hen, so besteht auch die Schulpflicht unabh&ngig davon, ob das schulpflichtige
Kind/der schulpflichtige Jugendliche von einer besonderen Beeintrdchtigung betrof-

fen ist. So sind Kinder/Jugendliche mit FASD selbstverstandlich schulpflichtig.

% Insoweit gilt die Ermachtigungsgrundlage zur Zustandigkeitsregelung fur die Frithférderung nach
§ 10 Abs. 4 S. 3 SGB VIII (VG Saarlouis 30.1.2006 — 10 F 2/06 — JAmt 2007, 159).
% Meysen, FK-SGB VIII § 35a Rn. 75 f..
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Die Schulpflicht besagt allerdings noch nichts darUber, an welchem Schultypus diese
wahrgenommen wird. Aufgrund des Leistungsgedankens, der die schulische Forde-
rung in der Regel dominiert, ist es einem von FASD betroffenen Kind oder Jugendli-
chen haufig nicht méglich, in einer Regelschule erfolgreich mitzuhalten.8 Anders als
noch in der Kindertagesbetreuung bezieht sich die schulische Férderung vorwiegend
auf die Vermittlung von geistigen Kenntnissen und Fahigkeiten. Da mit FASD h&ufig
eine Intelligenzminderung einhergeht, zeichnet sich schon aus diesem Grund ab,
dass die schulischen Ziele einer Regelschule von einem Kind/Jugendlichen mit FASD

haufig nicht erreicht werden kdnnen.

Noch schwerwiegender ist allerdings, dass auch diejenigen von FASD betroffenen
Kinder/Jugendlichen, deren Intelligenzquotient im Normbereich liegt, haufig als
»Schulversager” in der Regelschule enden.®” Kinder/Jugendliche mit FASD k&nnen oft
nicht die schulische Laufbahn absolvieren, die ihrer Intelligenz entspricht.88 Die Beein-
tréchtigungen in spezifischen Funktionsbereichen fUhren dazu, dass betroffene Kin-
der/Jugendliche ihr intellektuelles Potenzial nur unzureichend ausschopfen kénnen.
Integrative Denkprozesse, Abstraktionen, Symbolisationen, Erlernen von Regeln und
Erfassen von Sinnzusammenhdngen oder Konzeptbildungen sind bei Menschen mit
FASD erschwert oder unmoglich.8? Haufig haben Menschen mit FASD ausgeprdagte
Rechenschwdchen? und es bestehen grolBe Schwierigkeiten mit Abstraktionen,?! wie
z.B. Zeit und Entfernungen, Ursache und Wirkung oder der gedanklichen Ubertragung
von einer Situation auf eine andere.?2 Steigen die intellektuellen Anforderungen wird
dies haufig von emotionalem Stress begleitet. Bei komplexer werdenden Aufgaben
geraten die Kinder/Jugendlichen schnell in Panik, was ihr intellektuelles Aufnahme-
vermogen erheblich oder voéllig blockieren kann.?? Ohne Kenntnis der Zusammen-
hdnge wirken die Kinder/Jugendlichen dann widerstdndig und/oder unmotiviert.
Generell Iasst sich feststellen, dass das Arbeitstempo von Kindern/Jugendlichen mit
FASD sehr langsam ist und die betroffenen Kinder/Jugendlichen in ihrer psychoemo-

tionalen Reife deutlich verzégert sind.?4

8 Gunther 2003 S. 46.
8" Guinther 2003 S. 76.
% Streissguth 1997.
8 Neumann 1996, 4; Loser 1995, 62.
% Streissguth 1991, 1964, Streissguth 1994, 96, Spohr 1991, 298.
9L Spohr 1991, 298.
92 streissguth 1991, 1964.
% Astley 2010.
% | oser 2001, S.81.
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Um in einer Regelschule zu bestehen, bendtigen Kinder/Jugendliche mit FASD nahe-
zu eine 1:1 Betreuung. Eine solche intensive Begleitung und UnterstUtzung kann als
schulische Integrationshilfe im Rahmen einer Leistung der Eingliederungshilfe gewdahrt
werden. Die schulische Integrationshilfe muss im Arbeitsprozess die anstehenden
Aufgaben ,,Ubersetzen®, fUr die emotionale Balance der Kinder/Jugendlichen sorgen

und sie zu stetigem Arbeiten anhalten.

Auf einer Erhebung in Berlin im Jahr 2007 grindet folgend Darstellung zur Beschulung
von Kindern/Jugendlichen mit FASD. 5> Die Abbildung zeigt die Verteilung der FASD-

Kinder auf die verschiedenen Schulformen.

Besuchter Schultyp
O Schule fir geistig
Behinderte

0 B Forderschule
79

5% O Grundschule

O Hauptschule

21% B Realschule

O Gesamtschule

B Kindergarten

Im Schuljahr 2008/2009 betrug der Anteil aller Kindern und Jugendlichen, die eine
Férderschulform besuchten 4,4%.7¢ Mit der Erhebung wird dokumentiert, dass Uber
60% aller FASD-Kinder in einer Forderschulform beschult werden. Diese Zahlen stim-
men mit einer Dissertation aus dem Jahr 1996 zur ,,Schulentwicklung und schulischen
Leistungen bei 98 Kindern mit Alkkoholembryopathie und Alkoholeffekten* Uberein.?”
Die Schulkinder entstammten den Patienten der Universit&tsklinik MUnster aus dem
Zeitraum von 1977 bis 1994. Auch hier besuchten 40% der Schuler eine Regelschule,
37% eine Schule mit sonderpddagogischen Aufgaben (,,Sonderschule), Uber 16%

der untersuchten Kinder und Jugendlichen konnten keine Angaben gemacht wer-

% Erhebung durch Hoff-Emden 2007.
% Senat von Berlin Bildung Wissenschaft ,Gesamtkonzept ,Inklusive Schule“ Umsetzung der UN-
Konvention fir Menschen mit Behinderung® 01/2011.
" Neumann 1996.
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den und 5% waren laut dieser Untersuchung ,,nicht bildungsfahig*. Innerhalb der Re-
gelbeschulung besuchten 22 Schiler die Grundschule, 16 die Hauptschule, 2 die Re-
alschule. Im Bereich der Schulen mit sonderpddagogischen Aufgaben besuchten 17
eine Sonderschule fUr Lernbehinderte, 5 eine Sprachheilschule, 6 eine Sonderschule

fOr Kérperbehinderte und 9 eine Sonderschule fur geistig Behinderte.

Vor allem der Blick darauf, dass beide Erhebungen zeigen, dass nur zwischen 2% und
9% der FASD-Betroffenen eine Forderschule fUr Kinder und Jugendliche mit geistigen
Behinderungen besuchen, macht darauf aufmerksam, dass sich die Beeintrachti-
gungen durch FASD weniger im intellektuellen Leistungsvermdgen bemerkbar mao-
chen, sondern in Verhaltensauffdlligkeiten, die im Regelschulbereich nicht aufgefan-

gen werden.

Der hohe Anteil an Kindern/Jugendlichen mit FASD in Foérderschulen ist vor allem kri-
tisch hinsichtlich der Inklusionsbestrebungen zu sehen. Ziel mUsste aus Sicht der Inklu-
sion sein, Grundvoraussetzungen zur Beschulung von FASD-Kindern zu schaffen, die

ihren spezifischen Forderbedarfen gerecht werden.

Als Rahmenbedingung einer addquaten Beschulung ist die Kleinklasse als Standard
zu empfehlen.” So kbnnen die festen Strukturen etabliert werden, die Kinder und Ju-
gendliche mit FASD dringend bendtigen, um ihr intellektuelles Potenzial entfalten zu
kdnnen.?” Sie bendtigen zwingend ausreichend Zeit fUr die Automatisierung von
Funktionen. Werden die Besonderheiten dieser Kinder und Jugendlichen berucksich-
tigt, werden viele von ihnen in der Lage sein, einen Schulabschluss erfolgreich zu

meistern.

Im inklusiven Konzept bietet sich bisher als Alternative zur Férderung in Kleinklassen
mit einem spezifischen Angebot nur die schulische Integrationshilfe an. Diese Teilhao-
beleistung hat allerdings den Nachteil, dass die Kinder und Jugendlichen weiterhin
dem erhdhten Stresslevel eines groBen Klassenverbandes ausgesetzt sind, in den sie
sich integrieren sollen. Dies beinhaltet die Gefahr der psychisch-emotionalen Uber-
forderung, die zugleich mit dem Problem belastet ist, dass das/der betroffene
Kind/Jugendliche durch die stndige Begleitung eines schulischen Integrationshelfers
in eine Sonderposition gedrangt wird, die ihrerseits der Inklusionsbestrebung zuwider-

[Guft.

% Shaskin 1994, 8: Morse 1992.
% George 1993, 27.
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1.5.3.4 Ausbildung und Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben

Hat ein Jugendlicher mit FASD seine Schulbildung mit oder ohne Abschluss beendet,
so steht er vor der Aufgabe, den Schritt zum Ubergang in das Erwerbsleben zu voll-
ziehen. Eine empirische Erhebung im Rahmen einer Langzeitstudie kam jedoch zu
dem Ergebnis, dass nur 12% aller nachuntersuchten Patienten mit FASD einer regel-
magBigen Berufstatigkeit nachgingen, wahrend 80% nicht in der Lage waren, sich aus

eigener Berufstatigkeit zu unterhalten.100

Grund hierfUr ist, dass sich die Betroffenen aufgrund ihrer Einschrédnkungen nicht an
die Bedingungen des allgemeinen Arbeitsmarkts anpassen kénnen. Wird der Versuch
unternommen, Betroffene ohne intensive Begleitung auf einen Arbeitsplatz des all-
gemeinen Arbeitsmarkts zu setzen, so wird dieser Versuch héaufig allein daran schei-
tern, dass eine von FASD betroffene Person nicht die Grundkompetenzen erwerben
kann, die fUr den beruflichen Erfolg entscheidend sind. Das heiBt, die von unserer
Gesellschaft grundsatzlich vorausgesetzten Grundkompetenzen wie PUnktlichkeit,
Zuverlassigkeit, Ehrgeiz und Engagement setzen insbesondere intakte Exekutivfunkti-
onen — also die Fahigkeit zur Handlungssteuerung, Impulskontrolle und Lernen aus
Erfahrungen — voraus. Sind diese gestort, so wird auch ein intensives Verhaltenstrai-

ning nicht zum gewunschten Erfolg fGhren.

Eine schwere Storung der Exekutivfunktionen fUhrt daher in aller Regel zum Scheitern
auf dem ersten Arbeitsmarkt. Diese Tendenz durfte sich aktuell sogar noch verstar-
ken. Wahrend die allgemeine Arbeitslosigkeit zwischen August 2009 und Mitte 2011
um 15 Prozent gesunken ist, hat sie sich in der gleichen Zeit bei den Schwerbehinder-
ten um 7,6 Prozent erhéht. 101 Als Ursache fur den gegenléufigen Trend wird die Kor-

zung bei den arbeitsmarktpolitischen Instrumenten ausgemacht.

Soweit also reguld@re Arbeitsmarktinsfrumente nicht oder nicht in angemessenem Um-
fang und ausreichendem MaRB zur VerflUgung stehen, um von FASD Betroffenen den
Einstieg in den allgemeinen Arbeitsmarkt zu ermdéglichen, so bleibt auch hier nur die
Eingliederungshilfe, um den Anspruch der Betroffenen auf Teilhabe zu gewdahrleisten.
Dabei zeigt sich allerdings, dass sich die Betroffenen haufig subjektiv nicht so beein-
trachtigt empfinden, dass sie fur sich die geschutzte Umgebung einer Werkstatt for
behinderte Menschen als geeigneten Arbeitsplatz empfinden wirden. Diesem Di-

lemma stehen bislang wenige sperzifische und erfolgversprechende Angebote der

190 5phohr 1993.
191 studie DGB, Saarbriicker Zeitung, 11.11.2011.
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Eingliederungshilfe zur Integration von Menschen mit FASD auf dem allgemeinen Ar-

beitsmarkt gegenuUber.

Dabei sind zwei Faktoren zu berucksichtigen, die den Zugang zum Ziel der Teilhabe
am allgemeinen Arbeitsmarkt erschweren. Zum einen macht die spezifische Beein-
trachtigung durch FASD es schwer, fUr die Betroffenen einen geeigneten Arbeitsplatz
zu finden. Selbst wenn das professionelle Helferumfeld ausreichend Kenntnisse besitzt,
um fUr diese Beeintrdchtigungen Verstandnis aufzubringen, so gilt dies nicht glei-
chermaBen fur das Arbeitsumfeld, in das die Betroffenen integriert werden sollen.
Zum anderen fokussieren die klassischen Teilhabeleistungen fUr den Bereich der Aus-
bildung und der Teilhabe am Arbeitsleben entweder auf Werkstatten fir behinderte
Menschen oder auf die Integration kdrperlich behinderter Menschen in den allge-
meinen Arbeitsmarkt. Menschen mit FASD fallen insoweit in eine ,,Grauzone*.'02 Hier
bedarf es dringend zum einen der Anwendung bestehender Instrumente, wie der
unterstUtzten Beschaftigung oder dem Jobbudget, auf die Bedarfe von Menschen
mit FASD und zum anderem eines weiteren Ausbaus geeigneter Teilhabeangebote.
Ziel muss dabei jedenfalls zu Beginn einer MaBnahme eine intensive persdnliche Be-
gleitung des Betroffenen und eine umfassende Aufkldrung des Umfelds Uber dessen

spezifische Beeintrdchtigungen sein.

Obwohl die Trager der Grundsicherung fur Arbeitsuchende aufgefordert sind, er-
werbsfdhige HilfebeduUrftige umfassend mit dem Ziel der Eingliederung in Arbeit und
Ausbildungsverhdltnisse zu unterstUtzen (§ 14S.1,§ 16 Abs. 1S.1SGBIliVm § 35
SGB lll), erhalten die meisten Jugendlichen und jungen Volljghrigen mit FASD keine

adéquate UnterstUtzung zum Einstieg in den allgemeinen Arbeitsmarkt.

Dabei hat der Gesetzgeber ausdrucklich klargestellt, dass die Agentur fur Arbeit alle
Einflussfaktoren fUr die berufliche Eingliederung zu bertcksichtigen und alle erforder-
liche UnterstUtzung zu geben hat, die sich mit den Grundsatzen der Sparsamkeit und
Wirtschaftlichkeit vereinbaren I&sst. Hierzu gehort bei Bedarf auch die intensive Be-

freuung.103

Die Pflicht zur umfassenden UnterstUtzung umschlieBt deshalb grundsatzlich auch das
Erreichen vorgeschalteter Teilziele, die auf Probleme im Bereich der individuellen Le-

benssituation reagieren und auf die Beseitigung vermittiungshemmender oder -

192 BT-Drucks.16/10487, S. 9.
193 BT-Drucks. 15/1516, 54.
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erschwerender Faktoren gerichtet sind (zB Uberwindung von Alkoholproblemen oder

Wohnungslosigkeit).104

Wenngleich die gesetzliche Grundlage der UnterstUtzung verschiedene Anderungen
erfahren hat, deren Auswirkungen auf die Praxis noch nicht eindeutig sind, %5 so wur-
de doch gerade die Eingliederungsleistung der psychosozialen Betreuung (§ 16
Abs. 2S.2Nr3SGB Il aF; § 1é6a Nr 3 SGB Il) ausdrUcklich beibehalten. Mit dieser ver-
weist der Gesetzgeber auf den Leistungskatalog des § 33 Abs. 6 SGB IX, der primar
zur Ausgestaltung des Rechts zur Teilhabe behinderter Menschen am Arbeitsleben
geschaffen wurde.'% Dieser enthdlt nicht nur die Vermittlung von Kontakten zu ortli-
chen Selbsthilfe- und Beratungsmaoglichkeiten (§ 33 Abs. 6 Nr 4 SGB IX) und Hilfen zur
seelischen Stabilisierung und zur Férderung der sozialen Kompetenz, ua durch Trai-
ning sozialer und kommunikativer Fahigkeiten und im Umgang mit Krisensituationen
(§ 33 Abs. 6 Nr 5 SGB IX), sondern auch ausdricklich das Training lebenspraktischer
Fahigkeiten (§ 33 Abs. 6 Nr 6 SGB IX) und die Anleitung und Motivation zur Inan-
spruchnahme von Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (§ 33 Abs. 6 Nr 7

SGB IX).197 Zudem ist zu berUcksichtigen, dass der Leistungskatalog des § 33 Abs. 6

SGB IX nicht abschlieBend ist, sodass gewisse Gestaltungsfreineiten bestehen.108

Paradoxerweise ist es fUr den Zugang zu den Leistungen von Vorteil, wenn die Betrof-
fenen keinen Schulabschluss erworben haben. Ist es ihnen ndmlich mit MUhe gelun-
gen, die Schule erfolgreich abzuschlieBen, hat dies zur Folge, dass ihnen spezifische
Angebote zum Einstieg in Ausbildung und Beruf verschlossen sind, da sich diese ins-

besondere an junge Menschen mit gescheiterter schulischer Laufbahn richten.

Als Trager der Angebote fur Ausbildung und Teilhabe am Arbeitsleben kommen die
Trager der Grundsicherung nach dem SGB Il, die Bundesagentur nach dem SGB llI
und die Trager der Eingliederungshilfe nach dem SGB XIl und dem SGB VIil in Be-
tracht. Die Vielzahl der Trédger und Angebote hat allerdings nicht zur Folge, dass den
Betroffenen ein differenziertes, maBgeschneidertes Spektrum geeigneter Hilfen vor
Ort zur VerfUgung stinde, sondern bewirkt in der Praxis héufiger eine untbertroffene
Undurchsichtigkeit. Die Sozialleistungstrager verlassen sich darauf, dass die jeweils
anderen entsprechende Leistungen vorhalten und fUr die Betroffenen ist es dem Zu-

fall Gberlassen, ob Hilfebedurftige einen erfolgversprechenden Einstieg in ihr Erwerbs-

19% 50 ausdriicklich: Berlit, in: LPK-SGB II, 2004, § 14 Rn 7
1% p1JuF-Rechtsgutachten JAmt 2009,431
1% Eijcher, in: Eicher/Spellbrink, SGB II, 2. Aufl. 2008, § 16 Rn 185
197 p1JuF-Rechtsgutachten, JAmt 2009, 431
1% p1JuF-Rechtsgutachten, JAmt 2009, 431
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leben finden. Die Zahlen deuten vielmehr darauf hin, dass dies in der Regel gerade

nicht der Fall ist.

1.5.3.5 (Betreutes) Wohnen von volljahrigen Menschen mit FASD

Menschen mit FASD sind in der Ubergangsphase ins Erwachsenenalter besonders
vulnerabel. Beim Ubergang in die Selbststéndigkeit oder Auszug aus der geschitzten
Umgebung wie Pflege-, Adoptivfamilie oder familienanaloger Heimeinrichtung be-
wirkt das Wegfallen einer verstdndnisvollen und pr&senten Bezugspersonen eine Ver-
starkung der bestehenden Orientierungslosigkeit. FASD-Betroffene bendtigen Anlei-
tung, Beaufsichtigung und permanenten ,,AnstoB", um eine Tagesstruktur aufstellen
und einhalten zu kdnnen.’%? AuBerdem besteht aufgrund ihrer Verhaltensauffalligkei-

ten bei hoher Stressintoleranz eine verminderte Gruppenfdhigkeit.

Ihnen steht damit auf Grundlage einer individuellen Bedarfsermittlung ein intensiv
betreutes Einzelwohnen oder eine betreute Wohnform als Teilhabeleistung grundsatz-
lich als Anspruch der Eingliederungshilfe nach § 53 SGB Xll oder (§ 41 i.V.m.) § 35a
SGB VIl zur VerfGgung. Dabei ist die Prognose fur eine Verselbststndigung in einer
erheblichen Zahl der Falle eher negativ einzuschatzen. Der Bedarf an Eingliederungs-

hilfe besteht vielmehr Uberwiegend lebenslang.

Diese Feststellung fUhrt zu zusatzlichen Problemen bei der Leistungsgewdhrung, denn
haufig fallt der Beginn der erforderlichen Hilfe mit einem Wechsel des Leistungstra-
gers zusammen (vgl. 2.3). War im Kinder- und Jugendalter der Trager der &ffentlichen
Jugendhilfe fUr die Eingliederungshilfe nach § 35a SGB VIl verantwortlich, so wird mit
Erreichen der Volljdhrigkeit die Eingliederungshilfe in Verbindung mit dem Anspruch
der Hilfe fUr junge Volljghrige nach § 41 SGB VIl gewdhrt. Diese Hilfe wird jedoch nur
dann als geeignet angesehen, wenn sie sich dem Ziel der Verselbstdndigung jeden-

falls anndhert.110

Beendet die Kinder- und Jugendhilfe ihre Zustandigkeit, so muss der Trager der Sozi-
alhilfe die Leistung nach § 53 SGB XIl Gbernehmen. Erfolgt keine gute Kooperation
zwischen den beiden Leistungstradgern und besteht darGber hinaus Unklarheit beim in

die Zust@ndigkeit eintretenden Sozialhilfetr&ger Uber die Bedeutung des FASD fUr die

109 Mclintyre-Palmer 1994.

10 \wiesner, SGB VIII, § 41 Rn. 23.
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Perspektive einer Verselbstdndigung, so fuhrt dies in der Regel zu erheblichen

Schwierigkeiten.

Dies wird durch die Instrumente zur Feststellung des Hilfebedarfs im betreuten Woh-
nen verstarkt. Selbst standardisierte Verfahren zur Feststellung des Teilhabebedarfs
wie bspw. die weit verbreiteten ,Metzler-B6gen*!"! bilden den spezifisch hohen Be-
treuungsbedarf nur unzureichend ab. D.h. insbesondere bei einem Zustandigkeits-
wechsel kommt es erneut darauf an, dass die Teilhabebeeintrdchtigungen und die
sich daraus ergebenden Hilfebedarfe sorgfdltig und mit der notwendigen Kompe-

tenz festgestellt werden.

1.5.3.6 Freizeit

Die Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft im Freizeitbereich wird mit Inkrafttreten
der UN-Behindertenrechtskonvention besonders gestarkt. Artikel 30 der UN-
Behindertenrechtskonvention fordert die Teilhabe am kulturellen Leben sowie an Er-
holung, Freizeit und Sport von Menschen, die von Behinderung betroffen oder be-
droht sind.

Diesem Anspruch stehen bei den von FASD Betroffenen Menschen gegenuber, die
als inifiativlos, antriebsarm und wenig motiviert beschrieben werden.!2 AuBerdem
sind sie in ihrer Beziehungsfahigkeit in der Regel stark beeintréchtigt. Menschen mit
FASD zeichnet aus, dass sie gefallen wollen.!3 Als geradezu symptomatisch kann
dabei gewertet werden, dass insbesondere Jugendliche und Heranwachsende mit
FASD immer wieder in Peergroups geraten, die als schlechter Einfluss gewertet wer-
den durften.’4 Von FASD Betroffene weisen eine hohe Neigung zur Straffdlligkeit auf.
Die Begehung von Delikten weist weniger auf ihre hohe kriminelle Energie hin, als auf
inr Unvermogen, aus Fehlern zu lernen und die Bedeutung ihres Tuns in vollem Aus-
maB zu begreifen. Wa&hrend die anderen straffrei ,,davonkommen®, weil sie nicht er-
wischt werden, haben junge Menschen mit FASD die besten Chancen bei der Bege-
hung von Straftaten auch entdeckt zu werden. Es zeichnet sie Ubrigens aus, dass die
von innen begangenen Delikte in der Regel keine Steigerung erfahren. Sie werden
also immer wieder bei der ,,gleichen Dummheit* ertappt, was allerdings nicht zu

mehr, sondern eher zu weniger Verstandnis bei den Strafverfolgungsorganen fuhrt.

11 Metzler 2001.
M2 gser 1995, 131.
113 Davis 1994, 138.
114 Drozella, S. 45.
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Diese sperzifische Problematik der FASD-Betroffenen zeigt, dass sinnvolle, strukturge-
bende Angebote im Freizeitbereich fUr sie eine wichtige Bedeutung haben — nicht

nur sollen sie den Betroffenen die Méglichkeit verschaffen, inre Freizeit erfUllt zu ver-
bringen, sondern entsprechende Angebote kbnnen zugleich als Prévention vor De-

linquenz verstanden werden.

Mit Blick auf Artikel 30 der UN-Behindertenkonvention steht fest, dass Teilhabeleistun-
gen fur Betroffene auch im Freizeitbereich zur VerfGgung stehen mussen. Wiederum
ist es also weniger eine Rechfts-, als eine Frage der Umsetzung des Rechfts in der Pra-
xis, ob geeignete Angebote tatsdchlich vorgehalten werden und fUr die Betroffenen
erreichbar sind. Auch hier gilt, dass Regelangebote im Freizeitbereich fir Betroffene
kaum ohne persdnliche UnterstUtzung in Anspruch genommen werden kénnen. Die
von FASD Betroffenen fallen im Freizeitbereich wie schon in Kindergarten, Schule und
Ausbildung in einer Weise auf, die schnell zu ihrem Ausschluss fUhrt. Sie fallen negativ
auf und werden fur unbelehrbar gehalten, ohne zu verstehen, dass sie tatséchlich
schlicht nicht in der Lage sind, Uber Erfahrung zu lernen. Dies fUhrt dazu, dass sie
auch bei der Teilnahme an Regelangeboten im Freizeitbereich eine individuelle Un-
terstUtzung brauchen, die ihnen eine erfolgreiche Teilhabe Gberhaupt ermdglicht.
Spezifische Angebote fur Menschen mit FASD fUr den Freizeitbereich gibt es nicht und
auch hier sind wieder die Angebote fur Menschen mit anderen Formen der Behinde-

rung in der Regel fur FASD-Betroffene ungeeignet.

1.6  Ergdanzende Leistungen und Rechte
1.6.1 Begrundung eines Sonderstatus

Grundsatzlich ist es fir Menschen mit Behinderung nicht erforderlich, dass ein be-
stimmter "Grad der Behinderung" verbindlich festgestellt und bescheinigt wird, um die
aufgrund einer Behinderung erforderlichen Hilfen in Anspruch nehmen zu kénnen.
Teilhabeleistungen setzen keineswegs die Anerkennung eines bestimmten Grades
der Behinderung oder gar die Anerkennung als schwerbehindert voraus. Es gibt aber
so genannte Nachteilsausgleiche, die man nur aufgrund eines von der zustdndigen
Behorde (idR die Versorgungsdmter) bestimmten Grades der Behinderung erhdlt,

sodass die Feststellung hierfur erforderlich ist.

Einen Schwerbehindertenausweis erhalten darUber hinaus nur schwerbehinderte

Menschen. Als schwerbehindert gilt, bei wem ein Grad der Behinderung (GdB)
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nachgewiesenermafBen von 50 oder mehr festgestellt wurde. AuBerdem muss die

Person in der Bundesrepublik wohnen oder hier beschaftigt sein.

Die Nachteilsausgleiche aufgrund eines anerkannten Grades der Behinderung er-
schdpfen sich in der Regel in finanziellen VergUnstigungen und arbeitsrechtlichen
Privilegien, wie Steuerfreibetrdge, vorgezogenem Rentenbezug, zusatzlichem Urlaub,

Finanzierungsbeitradgen fUr einen behindertengerechten PKW und dhnlichem.

FUr von FASD betroffene Menschen sind diese Nachteilsausgleiche aufgrund des
Grades der Behinderung haufig weniger interessant als die Merkzeichen, die bei ei-

ner Schwerbehinderung ggf. zusatzlich vergeben werden.
Folgende Merkzeichen kdnnen fir Menschen mit FASD relevant werden:

Merkzeichen B

Das Merkzeichen B berechtigt, eine Begleitperson unentgeltlich in 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln mitzunehmen. Dies setzt voraus, dass der/die Betroffene nicht in der Lo-
ge ist, ohne eine Begleitperson offentliche Verkehrsmittel in Anspruch zu nehmen. Die
Aufgabe einer Begleitperson ist, die Betroffenen an das Aus- und Einsteigen in &ffent-
liche Verkehrsmittel zu erinnern, ihnen beim Wechsel von einem in das andere Ver-
kehrsmittel zu helfen und ihre fehlende Orientierung zu ersetzen. Sie bieten Beglei-
tung und Hilfe bei Abweichungen von Alltagsroutinen, die sich fUr die Betroffenen
keineswegs als solche darstellen, sondern als Stresssituationen wahrgenommen wer-
den, die sie zu panischen Reaktionen veranlassen. Fehlt es an einer angemessenen
Impulssteuerung kénnen die Betroffenen Situationen kreieren, die fUr sie und Dritte

gefahrbringend sind.

Merkzeichen H

Das Merkzeichen H wird fur ,,hilflos" vergeben und setzt voraus, dass der/die Betroffe-
ne fUr die gewdhnlich regelmaBig wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf des
taglichen Lebens in erheblichem Umfang und dauernd auf fremde Hilfe angewiesen
ist. Die dafUr aufgewendete Zeit in den Bereichen Korperpflege, Erndhrung, Mobilitét
und geistige Anregung/Kommunikation betrdgt mindestens zwei Stunden téglich. Es
ergibt sich damit eine Uberschneidung mit den Voraussetzungen der PflegebedUrf-
tigkeit nach dem SGB XI.

Probleme bei der Feststellung eines Grades der Behinderung und des Vorliegens der
Voraussetzungen fUr ein Merkzeichen ergeben sich daraus, dass die Versorgungsme-

dizinverordnung das fetale Alkoholsyndrom weder ausdrUcklich in der Tabelle be-
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nennt, die die Grade der Schadigungsfolgen enthdlt noch eine Verbindung zum Vor-
liegen eines Merkzeichens herstellt. FASD ist daher nur allgemein unter die Schadi-
gungen des Gehirns, der Entwicklungsstérungen und der Einschrénkungen der geisti-
gen Leistungsfahigkeit im Schul- und Jugendalter zu subsumieren. Dies wiederum frifft
bislang noch auf fehlende Kompetenzen bei den Versorgungsdmtern, die Stérung
sachgerecht zuzuordnen und fUhrt in einer Vielzahl von Fallen zur ungerechtfertigten

Ablehnung.

1.6.2 Schadensersatz aufgrund der Regelungen der Opferentschadigung

Berechtigt, Opferentschédigung in Anspruch zu nehmen, sind nach § 1 Abs. 1 OEG
alle unmittelbaren Opfer einer Gewalttat. Opfer kann grundsatzlich nur der lebende
Mensch sein — beispielsweise ein SGugling, der durch seine Eltern kdrperlich misshan-
delt wird."15 Bei der Schdadigung des Ungeborenen durch Alkoholkonsum der Mutter
wdhrend der Schwangerschaft ist zweifelhaft, ob Uberhaupt und gegebenenfalls
beim Vorliegen welcher Voraussetzungen Anspriche auf Opferentschdadigung
denkbar sind.

Nach der Rechtsprechung des Bundessozialgerichts kommt ein Anspruch in Betracht,
wenn eine Gewalttat gegen die Mutter des Kindes wahrend ihrer Schwangerschaft
zu einer Sché&digung des Fotus fUhrt und das Kind daher nach seiner Geburt einen
Schaden hat.'é In Ausweitung dieser Rechtsprechung hat das BSG ebenfalls Anspru-
che des Kindes bejaht, wenn es durch die Gewalttat gegen die Mutter wahrend der

Schwangerschaft nicht einen Schaden erlitt, sondern erst gezeugt wurde.1”

Von den genannten Konstellationen unterscheidet sich die Beeintrdchtigung mit
FASD, da hier nicht eine Gewalttat gegen die Mutter zu einer Schadigung des Unge-
borenen fUhrt, sondern seine Sch&digung Folge eines vermuteten Verhaltens der
Mutter — ndmlich ihres Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft —ist. Anspro-
che auf Opferentschadigung des Kindes scheiden in dieser Fallgestaltung grundsétz-
lich aus.’'® Im Gleichklang zu den Wertungen der §§ 218 ff StGB sind AnsprUche, die

auf einem Verhalten der Mutter grunden, allenfalls denkbar, wenn das Verhalten der

5 plJuF-Rechtsgutachten, JAmt 2009, 252.
19 BSG - 15.10.1963 — 11 RV 1292/61, BSGE 20, 41 (Infektion mit Lues durch eine Vergewaltigung
der Mutter).
" BSG - 16.04.2002 - B 9 VG 1/01 R, BSGE 89, 199 ff. - Zeugung des Kindes durch sexuellen Miss-
brauch im Rahmen eines Inzests, Inzestschaden beim Kind.
118 D1JuF-Rechtsgutachten JAmt 2009, 559.

47



Mutter auf eine Totung des Ungeborenen abzielt und dieses in der Folge lebend,
aber mit einer Schadigung geboren wird. Von einer derartigen Absicht ist bei einem
Alkoholkonsum der Mutter nicht auszugehen.’? Anspriche auf Opferentschédigung

bestehen daher bei einer Schadigung mit FASD grundsdatzlich nicht.

1.6.3 Finanzielle Leistungen

Unsere Gesellschaft baut auf dem Prinzip familiGrer Verantwortung auf. Menschen,
die miteinander in gerader Linie verwandst sind, sind einander zum Unterhalt ver-
pflichtet (§ 1601 BGB). Die Unterhaltspflicht besteht grundsétzlich lebenslang und ist
keineswegs stets an das Erreichen der VolljaGhrigkeit oder anderer fester Grenzen ge-
knUpft.120

Die Unterhaltspflicht gilt nicht nur fUr leibliche Verwandte, sondern auch fur Adoptiv-
eltern und -kind. Diese Tatsache fUhrt in Bezug auf das FASD zu erheblichen personli-
chen Harten. Aufgrund der schwierigen Familienverhdlinisse, denen Kinder mit FASD
haufig entstammen, ist es keine Seltenheit, dass die Kinder zur Adoption freigegeben
werden. Findet die Annahme statt, ohne dass die Adopftiveltern Kenntnis davon ha-
ben, dass ihr Kind von FASD betroffen ist, fGhrt dies in der Folge schnell auch zu zu-
sGtzlichen emotionalen Belastungen der Eltern-Kind-Beziehung, weil die Kosten fUr ein
Kind, das mit FASD belastet ist, erheblich sein kénnen. So sind die Leistungen der Ein-
gliederungshilfe grundsatzlich vom Einsatz von Einkommen und Vermogen der Be-
rechtigten bzw. der sog. Einsatzgemeinschaft abh&ngig. Hierzu z&hlt auch die Unter-
haltspflicht der Adoptiveltern und fGhrt dazu, dass diese fUr eine Vielzahl von geeig-
neten und erforderlichen Teilhabeleistungen mit eigenen Mitteln aufkommen muUs-

sen.12!

Grundsdatzlich mussen sich erwerbsfahige Volljghrige jedoch darauf verweisen lassen
ihren notwendigen Unterhalt durch Erwerbstatigkeit zu bestreiten. Kénnen sie das
nicht, so ist zu unterscheiden, ob sie arbeitsuchend oder voll erwerbsgemindert sind.
Diese Differenzierung ist maBgeblich fur die Entscheidung, ob und welche Anspriche
der Betroffenen gegentber dem Staat auf finanzielle Sicherstellung der Existenz-

grundlage bestehen.

19 plJuF-Rechtsgutachten JAmt 2009, 252.
120 Reinken, in: Bamberger/Roth, Beck'scher Online-Kommentar BGB 2011, § 1601, Rn. 3.
121 vgl. hierzu umfassend Schindler, 2011.
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Die PrUfung der vollen oder teilweisen Erwerbsminderung wird anhand des § 43

SGB VI vorgenommen. Voll erwerbsgemindert sind Personen, die wegen Krankheit
oder Behinderung auf nicht absehbare Zeit auBerstande sind, unter den Ublichen
Bedingungen des allgemeinen Arbeitsmarktes mindestens drei Stunden taglich er-
werbstatig zu sein, oder die wegen Art oder Schwere der Behinderung nicht auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt tatig sein kdnnen.'?2 Die Beurteilung Uber eine dauerhafte
volle Erwerbsminderung erfolgt immer aufgrund einer gutachterlichen Einzelfallpru-
fung der medizinischen Voraussetzungen.'2 Der zustdndige Trager der Sozialhilfe er-
sucht den nach § 109a Abs. 2 SGB VI zustandigen Tradger der Rentenversicherung, die
medizinischen Voraussetzungen des § 41 Abs. 3 SGB Xll zu prGfen, wenn es aufgrund
der Angaben und Nachweise des Leistungsberechtigten als wahrscheinlich er-
scheint, dass diese erfullt sind (§ 45 Abs. 1 SGB Xll).

Wenngleich die teilweise oder volle Erwerbsminderung geprUft wird, um die Voraus-
setzung fUr einen Rentenanspruch festzustellen, so ist die Feststellung auch fUr andere

Rechtsbereiche verbindlich.24

Wird die volle oder teilweise Erwerbsminderung eines Menschen mit FASD festgestellt,
so kdnnen zundchst Rentenanspriche bestehen. Dies wird haufig nicht der Fall sein,
weil die Voraussetzungen fUr die gesetzliche Rente (Mindestversicherungsdauer)
schon nicht vorliegen.'?> Besteht kein Anspruch auf Leistungen der Rentenversiche-
rung, ist jedoch die volle Erwerbsminderung festgestellt worden, so liegen die Voraus-
setzungen fur Leistungen der Grundsicherung fUr voll erwerbsgeminderte Menschen
nach § 41 SGB Xll vor. Auf dieser Grundlage werden Existenzsicherungsleistungen fur
den notwendigen Unterhalt einschlieBlich der Kosten der Unterkunft gewdahrt. FUr die
Betroffenen ist wichtig, dass in diesem Fall unterhaltspflichtige Angehorige nur dann
in die Verantwortung genommen werden, wenn sie Uber ein Jahreseinkommen von
Uber 100.000 Euro verfugen (§ 43 Abs. 2 SGB XIl).

Wird dagegen keine oder nur eine teilweise Erwerbsminderung festgestellt, so steht
die Person in rechtlichem Sinne weiterhin in vollem oder beschranktem Umfang dem
allgemeinen Arbeitsmarkt zur VerfGgung. Hat sie tatsdchlich keinen Arbeitsplatz, so
kann sie Anspruch auf Leistungen der Grundsicherung fur Arbeitsuchende nach dem

SGB Il haben. Geraten Menschen mit FASD in diese Situation, so fUhrt sie dies in eine

122
123

Glrtner, in: Kasseler Kommentar, Sozialversicherungsrecht 2011, § 43 SGB VI Rn 54.
Kreikebohm, in: Rolfs/ Giesen/ Kreikebohm/ Udsching, Beck'scher Online-Kommentar Sozialrecht
2011 § 109a SGB VI Rn. 10.

124 Wahrendorf, in: Grube/Wahrendorf, SGB XlI Sozialhilfe, 3. Aufl. 2010, § 45 Rn. 1.

125 Giirtner, in: Kasseler Kommentar, Sozialversicherungsrecht 2011, § 50 SGB VI Rn. 5.
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kritische Situation. Im Rahmen der Leistungen des SGB Il zur Eingliederung in Arbeit ist
eine Eingliederungsvereinbarung nach § 15 SGB Il zu schlieBen. VerstoBt der Leis-
tungsberechtigte gegen eine Auflage in der Vereinbarung, fUhrt dies zur Sanktionie-
rung nach § 31 SGB II. Nach dieser Vorschrift werden die finanziellen Leistungen redu-
ziert. Je nach RegelverstoB kann dies in erheblichen Umfang geschehen. Da die Re-
duzierung auch nicht im Ermessen des Leistungstragers steht, werden bei den von
FASD Betroffenen Menschen sanktioniert, die Uber die sanktionsbelegten Regelver-
stdBe wenig bis kein Steuerungsvermdgen haben. D.h., sie werden fUr ihre Erkrankung
bestraft, ohne dass dies von den Akteuren reflektiert wird oder von den Betroffenen
wirklich vermieden werden kénnte. Noch problematischer ist, dass der mit der Sank-

tionierung beabsichtigte erzieherische Effekt?6 nicht eintreten kann.

DarUber hinaus bestehen Unterhaltsanspriche gegenUber den in gerader Linie ver-
wandten Angehdérigen grundsatzlich in vollem Umfang. Diese werden nur dann ent-
lastet, wenn sie sich im konkreten Einzelfall auf mangelnde Leistungsfahigkeit berufen
kdnnen oder darauf, dass der Unterhaltsberechtigte vorrangig auf Erwerbstatigkeit

verwiesen werden kann.

1.6.4 Rechtliche Vertretung

Menschen mit FASD sind keineswegs im Regelfall in ihrer intellektuellen Leistungsfa-
higkeit so eingeschrdnkt, dass sie als grundsatzlich geschaftsunfdhig einzuschétzen
sind. Dennoch I&sst sich feststellen, dass Menschen mit FASD gerade aufgrund der
Stérung ihrer Exekutivfunktionen hdaufig nicht als voll geschaftsfahig angesehen wer-

den kénnen, auch wenn sie die Volljdhrigkeit erreicht haben.

Ohne die Einrichtung einer rechtlichen Betreuung mit Einwilligungsvorbehalt kénnen
sich Betroffene teilweise in erheblicher Weise selbst schadigen, da sie umféngliche
Verpflichtungen eingehen, deren Auswirkungen ihnen schlicht nicht verstandlich
sind. Die Einrichtung einer rechtlichen Betreuung insbesondere mit Einwilligungsvor-
behalt sollte bei Menschen mit FASD immer sorgfdltig gepruft werden, wenn sie die

Volljghrigkeit erreichen.

128 | auterbach, in: Gagel, SGB Il / SGB 11l 2011, § 31 Rn. 1.
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2. Welchen strukturellen Problemen stehen die Betroffenen bei der Einlosung so-

zialrechtlicher Leistungsanspriche gegeniuber?

Die Frage, welchen Schwierigkeiten sich Betroffene und inre Angehorigen bzw. ge-
setzlichen Vertreter bei der Einldésung von Rechtsansprichen ausgesetzt sehen, kann
zum Teil mit einem systematischen Blick auf die gesetzlichen Grundlagen und sich
hieraus ergebenden allgemeinen Umsetzungsproblemen beantwortet werden. In
erster Linie geht es aber um die Erfahrungswerte in der Praxis. Auf Forschung oder
andere empirisch belegte Erkenntnisse I&sst sich dabei kaum zurbckgreifen. Aus die-
sem Grund wurde zur Beantwortung der Fragestellung eine eigene Erhebung durch-
gefUhrt. Es wurde ein Fragebogen (vgl. Anlage) entwickelt und auf der FASD-
Fachtagung am 23./24. September 2011 in NeumUnster verteilt. Es wurden genau 100
Fragebdgen ausgefullt eingereicht. Trotz der KUrze der Zeit fUr Vorbereitung und
Auswertung lassen sich aus der Umfrage einige recht klare RUckmeldungen ziehen,

die in die Folgenden AusfUhrungen Eingang gefunden haben.

2.1 Welche Unterschiede bestehen zu "anerkannten" Behinderungen wie bei-

spielsweise dem Down-Syndrom oder ahnlichen Erkrankungen?

Um die spezifischen Probleme von Menschen mit FASD und ihrer Angehdérigen bei der
Suche nach Hilfe und UnterstUtzung darzustellen, ist es hilfreich, sich den Vergleich

mit Menschen, die bspw. von einem Down-Syndrom beftroffen sind, vor Augen zu
fOhren. Die gravierendsten Unterschiede zwischen FASD und einem Down-Syndrom
bestehen nicht allein darin, dass es sich bei dem Down-Syndrom um eine genetische
Stérung handelt, die bekanntermalBen zu intellektuellen Einschradnkungen fUhrt, wah-
rend dieses bei FASD auf diagnostische Schwierigkeiten stdBt. Ahnlich wie bei FASD
handelt es sich auch beim Down-Syndrom um eine Beeintr&chtigung, die sich symp-
tomatisch sehr unterschiedlich auswirken kann und ebenfalls eher eine

Spekirumsstérung als eine spezifisch zu fassende Beeintrdchtigung darstellt.’2

Der gravierendste Unterschied liegt darin, dass das Down-Syndrom zu einer der be-
kanntesten Behinderungsformen gehort. So gut wie jeder Mensch wird die Frage, ob
ihm ein Mensch mit dem Down-Syndrom bekannt ist oder er einmal einen getroffen
hat, bejahen. Vergleicht man die Zahlen der Menschen, die von FASD beftroffen sind,

mit denen, die vom Down-Syndrom betroffen sind, so stellt man fest, dass — auch

27 \wilken 2000, S. 13.
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wenn die Zahlen zu FASD nicht als verlasslich qualifiziert werden kdnnen — weit mehr
Menschen durch Alkohol in der Schwangerschaft geschadigt wurden als die geneti-

sche Verdnderung der Trisomie 21 vorliegt.

D.h., tfrotz der geringeren Préavalenz des Down-Syndroms hat schon jeder Laie ein be-
stimmtes Bild von Beeintrdchtigungen vor Augen. Dies gilt natUrlich erst recht for
Fachkrafte. Dabei gilt zudem, dass die Diagnose von Trisomie 21 keiner besonderen
Expertise bedarf und nicht nur von jedem Kinderarzt/jeder Kinderarztin gestellt wer-
den kann, sondern in der Mehrzahl der Fdlle auch fUr den Laien erkennbar ist. Interes-
santerweise weisen auch die Kinder, die von FASD betroffen sind, signifikante Veran-
derungen ihres Erscheinungsbildes auf, sodass sich auch bei vielen von ihnen beim
Anblick allein der Verdacht auf FASD aufdrangen kdnnte. Dass dies nicht geschieht,

hangt mit der allgemeinen Unkenntnis des Syndroms und seiner Folgen zusammen.

Ebenso wird die Prifung der Beeintrdchtigung der Teilhabe am Leben in der Ge-
meinschaft zeigen, dass diese sehr von Grundannahmen und festen Bildern geleitet
wird. Bei einem Kind mit dem Down-Syndrom wird von Beginn an damit gerechnet,
dass es lebenslange Begleitung bendtigt, um seinen Teilhabeanspruch einzuldsen.
Bei einem Kind mit FASD ist hingegen kein festes Leitbild etabliert, das die beteiligten
Professionen allein bei Kenntnis der Diagnose zu klaren Uberzeugungen in Hinblick
auf die erforderlichen Therapien, Teilhabeleistungen und ergdnzenden Hilfen sowie

deren Intensitdt und Dauer fUhrt.

Zu welchen generellen Problemen dies bei der Einlésung von Sozialleistungen und

Teilhabeansprichen fuhrt, wird im Folgenden dargestellt.

22 Diagnosedefizite und Defizite bei der Feststellung der Teilhabebeeintrachti-
gung

Grundlage aller Sozialleistungsanspriche ist die Feststellung des Vorliegens der Vo-

raussetzungen. Das Leistungsspekirum, das bei Vorliegen von FASD den Betroffenen

zur Verfigung steht, setzt zum einen eine positive Diagnose voraus und zum anderen

die Beschreibung eines spezifischen Bedarfs auf Grundlage der Diagnose.
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2.2.1 Probleme bei der Diagnose
2.2.1.1 Erschwerte Zugange

Die Schwierigkeiten bei der Diagnose von FASD beginnen weit vor der Diagnoseer-
stellung, nGmlich mit dem Problem, dass es sich bei FASD um eine Schadigung han-
delt, die ausschlieBlich vom Verhalten der Mutter wahrend der Schwangerschaft ab-
hangt. Damit liegt auf der Hand, dass die leiblichen MUtter der von FASD betroffenen
Kinder an der korrekten Diagnose in der Regel kein Interesse haben. Erfahrungsge-
maB werden sie sogar versuchen, entsprechende Hinweise oder Verdachtsmomente

zu entkraften.

Da dem (regelmdaBigen) Konsum von Alkohol in der Schwangerschaft nicht selten
eine Suchtproblematik zugrunde liegt und zugleich die von FASD betroffenen Kindern
auch einen hohen erzieherischen Bedarf haben (vgl. 1.5.3.1), kommt es zwar haufig
dazu, dass das Kind auBerhalb seines Elternnauses untergebracht wird, doch die Ne-
gation der Mutter ihres fUr das Kind schadigenden Verhaltens, wird auch in der Folge
dazu fUhren, dass FASD erst dann angenommen wird, wenn sich die Symptome von

jemandem wahrgenommen werden, der diese einzuordnen weis.

Liegt ein Verdacht auf FASD vor und besteht der Wille und die Offenheit, eine korrek-
te Diagnose zu erhalten, so liegt die néchste Schwierigkeit darin, dass nur wenige
Arzte/Arztinnen mit dem Syndrom ausreichend vertraut sind, um die Diagnose auch
verlasslich stellen zu kdnnen.'28 Das heilt, es wird Zugang zu einem Spezialisten/einer

Spezialistin bendtigt, der/die nicht immer leicht zu finden ist.

Aktuell ist in Deutschland die erforderliche Expertise zur verldsslichen Diagnose von
FASD lediglich sehr punktuell vorhanden. In Berlin hat die Stiftung fUr das behinderte
Kind Anfang 2010 das Zentrum fir Menschen mit angeborenen Alkoholschdden ge-
grundet, das die erforderliche Expertise vorhalt und ausgebaut hat, jedoch bereits zu
Ende 2011 aus finanziellen Grinden voraussichtlich seine Arbeit beenden muss. In
MuUnster bzw. nach Umzug in Waldstedde hat sich die Ambulanz fUr Kinder, Jugendli-
che und junge Erwachsene mit FASD etabliert, die sich aktuell zwar vergréBert hat,
aber nach SchlieBung der Berliner Einrichtung wohl erneut mit einem Anwachsen der
Warteliste rechnen muss. Neben diesen Institutionen gibt es in Deutschland lediglich

Einzelpersonen mit der erforderlichen Expertise, die eher zufallig regional verteilt in

128 juretko 2006 S. 37.
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sozialp&diatrischen Zentren, Universitatskliniken, Krankenhdusern oder eigener Praxis

angesiedelt sind.!??

2.2.1.2 Erschwerte Diagnostik

Die Diagnoseerstellung selber birgt die Schwierigkeit, dass die Diagnostik des FASD
aufgrund der Heterogenitat des Erscheinungsbildes (,,Spektrum-Stérung”) erheblich
erschwert ist. Im Gegensatz zu den ,klassischen* Behinderungen, wie z.B. dem Down-
Syndrom oder einer angeborenen spastischen Tetraparese, ist FASD nicht sofort
sichtbar und auch nicht mit modernen bildgebenden Verfahren oder genetischen

Untersuchungen spezifisch nachweisbar.!30

Zusammenfassend lassen sich die Schwierigkeiten in der Diagnostik von FASD wie

folgt darstellen:

1. FASD ist nicht allgemein bekannt, d.h., nicht nur die leiblichen, Adoptiv- oder
Pflegeeltern kommen nicht auf den Verdacht, dass die Verhaltensauffalligkeiten
ihres Kindes mit FASD erkl@rbar sein kdnnten, sondern auch Kinderarz-
te/Kinderdrztinnen, Hebammen und Geburtshelfer, Mitarbeiter/innen in Ju-
genddmtern, Sozialmtern, Versorgungsdmtern, Jobcentern und in stationdren
Heimeinrichtungen haben selten die erforderliche Kenntnis, die Gberhaupt zum
Verdacht auf FASD fUhren kénnte.13!

2. Das international Ubliche Instrument der Diagnostik — der 4-Digit Diagnostic
Code -ist in Deutschland unter Fachleuten weitgehend unbekannt. Andere
vergleichbar verl@ssliche Verfahren fUr die Diagnostik sind nicht verfGgbar.

3. Aber auch der 4-Digit Diagnostic Code mit seinen 4 Elementen Minder-
wuchs/Untergewicht, Gesichtsauffalligkeiten, strukturellen und/oder funktionel-
len Auffalligkeiten des zentralen Nervensystems sowie positiver Alkkoholanamne-
se der leiblichen Mutter in der Schwangerschaft enthdlt Anwendungsprobleme:

* Die Gesichtsauffalligkeiten ,,wachsen" sich aus und es existieren haufig
keine Fotos aus der fruhen Kindheit. Dies betrifft auch Angaben zur
frOhkindlichen Entwicklung und mitunter auch zur GréBen- und Ge-

wichtsentwicklung.

129 ygl. Homepage FASD World: http://www.fasworld.de/doctorsJuli2010.pdf
%0 canadian guidelines for diagnosis 2005.
131 Juretko 2006, S. 37, Ruckmeldungen Fragebégen.
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Die notwendigen neuropsychologischen Verfahren zur Erfassung der
Exekutivfunktionen und der Lernfdhigkeit sind bisher nicht etabliert und
stehen so zur Erstellung der mehrdimensionalen Diagnose gegenwdartig
nicht zur Verfugung.

Angaben zur Alkoholanamnese der leiblichen Mutter in der Schwan-
gerschaft sind nicht dokumentiert, nicht einholbar oder werden aus
Scham und anderen Grinden verschwiegen.

Postnatale negative EinflUsse, wie Vernachldssigung und Misshandlung,
die zu Bindungsstérungen und posttraumatischen Belastungsstérungen
fOhren, Uberlagern die Problematik, die zur Annahme von FASD fUhren
kdnnte.

Es bestehen Komorbiditaten bzw. Folgeerkrankungen bei FASD (siehe
Auflistung oben unter 1.3.1), die zundchst diagnostiziert werden und die
FASD-Diagnose ,,verschleiern.

Eine haufig falschlich erstellte Diagnose im Erwachsenenalter bei uner-
kannten FASD-Betroffenen ist die der emotional-instabilen Persdnlich-
keitsstérung vom Borderlinetypus (F60.31)

In der Adoleszenz und im Erwachsenenalter sind Delinquenz/Kriminalit&t
und Depression sowie Sucht zusatzliche KomorbiditGten, die von der

grundlegenden Storung ablenken. 32

2.2.2 Feststellung des Teilhabebedarfs

Selbst wenn die Diagnose positiv und mit der erforderlichen Expertise gestellt worden

ist, so ist damit erst die Grundvoraussetzung geschaffen, geeignete Hilfen und Leis-

tungen Uberhaupt in Erwdgung zu ziehen. Welche Hilfen und Leistungen gewdhrt

werden sollten, steht damit noch keineswegs fest, denn bislang gibt es fur den Um-

gang mit FASD keinerlei Standards.

HierfUr muss zundchst ein spezifischer Bedarf ermittelt werden, was in der Regel in

engem Zusammenhang mit der Prifung der konkreten Teilhabebeeintrachtigung

steht. An dieser Stelle tut sich ein strukturelles Problem auf, das dem zweigliedrigen

Behinderungsbegriff eigen ist. Fir den Bereich der seelischen Behinderung von jun-

gen Menschen ist dieses strukturelle Problem sogar gesetzlich festgelegt. So heil3t es
in § 35a Abs. 1a SGB VI, dass die Diagnose auf Grundlage der ICD 10 durch eine

132 streissguth, 1997, 107.
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spezifische arztliche Expertise zu erstellen ist. Die Feststellung der Teilhabebeeintrdch-
tigung erfolgt dagegen in der Regel durch die Fachkrafte des Tragers der &ffentli-

chen Jugendhilfe.133

D.h., die korrekte Diagnose trifft auf Fachkrafte vor Ort, die mit den Auswirkungen der
Diagnose auf die Beeintrdchtigungen der Teilhabe in der Regel unvertraut sind. Hau-
fig wird die Teilhabebeeintrachtigung deshalb selbst bei korrekter Diagnose in weit

geringerem MaB eingeschatzt, als sie sich tatséchlich aus der Schadigung ergibt.134

Urs@chlich ist zumindest bei jugendlichen und dlteren Betroffenen die deutliche Dis-
krepanz zwischen ihrer sprachlichen Gewandtheit (,,Partytalker”) und ihrer fehlenden
Alltagskompetenz und Realitatsprifung.’3> Die Betroffenen stellen sich und ihr Leben
Dritten gegenUber hdufig eloquent und gerne in leuchtenden Farben dar. Ist ihr Ge-
genuber nicht mit diesem Erscheinungsbild von FASD vertraut und 1&sst sich von dem
»schdnen Schein” beeindrucken, so werden die Kompetenzen und die Funktionsfa-

higkeit der Betroffenen leicht falsch eingeschdatzt.

Auch hier zeigt der Vergleich zu einem Menschen mit dem Down-Syndrom, dass die
fehlende Vorstellung von dem Krankheitsbild zur falschen Einordnung fuhrt. Wahrend
Menschen mit dem Down-Syndrom hdufig mit auBergewdhnlichen Fahigkeiten

(Schauspielerei, auBergewdhnliche Geddchtnisleistungen, Inselbegabungen) beein-
drucken, weil ihnen grundsatzlich eher wenige Fahigkeiten und Leistungen zugetraut

werden, so ist es fur Menschen mit FASD genau andersherum.

Insbesondere dann, wenn die intellektuelle Leistungsfahigkeit Gber der Grenze zur
geistigen Behinderung liegt, werden die intellektuellen und kognitiven Kapazitdten
Uberschatzt, da die Auswirkungen der gestorten Exekutivfunktionen auf die Bildungs-

fahigkeit der Betroffenen nicht ausreichend berUcksichtigt werden.

Ebenso wird im Bereich der sozialen Teilhabe nicht erkannt, dass sich die Betroffenen
entgegen ihrer Selbsteinschdtzung hdufig nicht mit Freunden umgeben, sondern in
eine Peergroup geraten, die dazu tendiert, inren Drang, sich beliebt zu machen, fur
eigene Zwecke auszunutzen.'3 Wie bereits erortert, kann es geradezu als Merkmal
von FASD verstanden werden, dass Betroffene delinquent werden. Dies hat h&ufig
damit zu tun, dass sie in ,,schlechte Gesellschaft” geraten, weil diese sie mit inren Ei-

genarten und Verhaltensauffalligkeiten eher annimmt als andere.

138 Meysen, FK-SGB VIII, § 35a Rn. 33.
13 50 auch umfangliche Riickmeldungen aus den Fragebogen.
1% streissguth 1991, 1966; Abkarian 1992, 226.
% Drozella, S. 45.
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Wurde nicht FASD, sondern lediglich eine der gewohnlich auftretenden
KomorbiditGten diagnostiziert, dann fUhrt dies erst recht zur Annahme, dass die Be-
troffenen bestimmte Anforderungen erfullen kbnnen mussten. Das dies nicht der Falll
ist, kann nicht der insoweit unzureichenden Diagnose zugeschrieben werden, son-
dern wird den Betroffenen gewissermaBen persdnlich angekreidet. Sie werden for
verstockt, unzugdnglich, faul und unehrlich gehalten, ohne dass erkannt wird, dass es
ihnen schlicht an den Fahigkeiten fehlt, die gestellte Anforderung bewaltigen zu
kdnnen. Damit kann die Schadigung durch FASD nicht als Entlastung erkannt wer-

den. Sie fUhrt bei den Betroffenen zu immer wiederkehrenden Frustrationen.

2.3 Zustandigkeitsprobleme

Ein grundlegendes Problem fur Menschen mit FASD bei der Einforderung von Sozial-
leistungen ist die Aufteilung der Leistungen auf die unterschiedlichen Leistungstréager.
Der Inanspruchnahme von Leistungen, Hilfen und Angeboten geht voraus, dass die
Leistungstrager in einem ersten Schritt ihre Zustandigkeit festgestellt haben. Diese Pro-
fung kann dazu fOhren, dass Leistungen weit weniger schnell und unburokratisch in
Anspruch genommen werden kénnen, als dies fur eine bestmdgliche und nachhalti-

ge Foérderung erforderlich ware.

Hinzu kommt, dass Zust@ndigkeiten im Laufe des Hilfefalls wechseln kdnnen. Dies ist
insbesondere dann der Fall, wenn Leistungen zun&chst vom Tréger der Kinder- und
Jugendhilfe erbracht werden und der/die betroffene Jugendliche vollj&hrig wird. In
der Regel bei Eintritt der Volljghrigkeit, in der Praxis spatestens bei Erreichen des 21.
Lebensjahres und nur in Ausnahmefdllen erst bei Erreichen des 27. Lebensjahrs wird
der Tréager der offentlichen Jugendhilfe unzusténdig und den Fall an den Trager der
Sozialhilfe abgeben wollen (§ 41 Abs. 1 SGB VIII).

Aber auch schon bei der Installation von Hilfen kann insbesondere die Abgrenzung
zwischen Leistungen der Kinder- und Jugendhilfe und Leistungen der Sozialhilfe ein
ernsthaftes Zugangshindernis darstellen. FOr den Grundsatz der Leistungsabgrenzung

gilt Folgendes:
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2.3.1 Verhdltnis der Eingliederungshilfe als Leistung der Kinder- und Jugendhilfe und

als Leistung der Sozialhilfe

Nach dem Grundsatz des § 10 Abs. 1 S. 1 SGB VIl besteht die Zustandigkeit der Ju-
gendhilfe gegenUber den Verpflichtungen und Leistungen anderer (Sozial-)Leis-
tungstrager nur nachrangig. Eine Ausnahme von diesem Grundsatz beinhaltet § 10
Abs. 4 S. 1 SGB VI, wonach die Jugendhilfeleistungen gegentber den Leistungen
der Sozialhilfe grundsatzlich vorrangig zu erbringen sind, sofern es sich um einen jun-
gen Menschen handelt, der von einer seelischen Behinderung betroffen oder be-
droht ist. FUr Kinder bzw. Jugendliche, die von einer kdrperlichen bzw. geistigen Be-
hinderung betroffen bzw. bedroht sind, ist hingegen der Sozialhilfetrager fir entspre-

chende Teilhabeleistungen vorrangig zustandig (§ 10 Abs. 4 S. 2 SGB VIII).

In der Rechtsprechung setzt sich die Tendenz durch, die Zustandigkeit der Trager der
Eingliederungshilfe nach dem SGB Xl auch dann anzunehmen, wenn im Falle einer
Mehrfachbehinderung lediglich Anteile als geistige oder kdrperliche Behinderung
identifizierbar sind.'®” Sobald neben einer seelischen Beeintrdchtigung auch eine
geistige oder kérperliche Beeintrdchtigung diagnostiziert wird, ist daher an eine vor-
rangige Zustandigkeit der Eingliederungshilfe des Sozialhilfetrdgers zu denken.38 Zu-
dem ist wichtig festzuhalten, dass in der Zust@ndigkeitsbestimmung weder nach dem
Anlass der konkreten Hilfe noch nach dem Schwerpunkt der Behinderung gefragt

werden darf.13?

Wenngleich der Umgang mit festgestellten Mehrfachbehinderungen durch die
Rechtsprechung hdhere Klarheit gefunden hat, so bleibt doch die Notwendigkeit
bestehen, zwischen seelischer Behinderung einerseits und korperlich/geistiger Behin-
derung andererseits zu unterscheiden, um den zustdndigen Leistungstréger zu ermit-
teln. Dabei ist zu betonen, dass diese Abgrenzung ausschlieBlich aufgrund der Zu-
standigkeitssplittung erforderlich ist und keinerlei hilfebezogenen Wert hat.140 Bei der
Wahl der geeigneten Hilfe kommt es darauf an, den sich aus der Teilhabebeein-
tréchtigung ergebenden Bedarf moglichst konkret zu bestimmen, um ihn dann so
umfanglich wie méglich zu decken. Ob die festgestellte Funktionsbeeintrédchtigung

dabei im seelischen oder geistigen Bereich zu verorten ist, ist in diesem Zusammen-

375G Marburg, Urteil vom 23.02.2007 — S 9 SO 42/05, JAmt 2007, S. 265, bestatigt durch LSG.
Hessen, Urteil vom 18.02.2008, L 9 SO 44/07, JAmt 2009, S. 615.
138 D|JuF-Rechtsgutachten: JAmt 2004, 306; JAmt 2004, 234.
139 OVG NW — 09.03.2011 — 12 A 840/09; SG Marburg, Urteil vom 23.02.2007 — S 9 SO 42/05, JAmt
2007, S. 265, bestétigt durch LSG Hessen, Urteil vom 18.02.2008, L 9 SO 44/07, JAmt 2009, S. 615.
“O\welti, SGB IX, § 2 Rn. 23.
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hang als rein theoretische Frage zu verstehen, deren Beantwortung fir die Forschung

von Bedeutung sein mag, die Qualitat der Hilfe jedoch nicht dndert.

FUr die Ermittlung des zusté@ndigen Leistungstragers ist jedoch die Kategorisierung der

Behinderungsart zwingend erforderlich.

2.3.1.1 Kategorisierung von FASD als seelische, geistige oder korperliche Behinderung

Zundachst ist festzuhalten, dass die Tatbestandsvoraussetzungen des § 53 SGB Xl —
und damit eine grundsatzlich vorrangige Zustandigkeit der Sozialhilfetrdger — immer
dann vorliegen, wenn ein Mensch (auch) aufgrund einer kdrperlichen bzw geistigen
Behinderung iSv § 2 Abs. 1 S. 1 SGB IX wesentlich in seiner/inrer Fahigkeit, an der Ge-
sellschaft teilzuhaben, eingeschrénkt ist. Gem. § 2 Abs. 1 S. 1 SGB IX betrifft dies alle
Menschen, deren korperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit
mit hoher Wahrscheinlichkeit IGnger als sechs Monate von dem fUr das Lebensalter
typischen Zustand abweicht und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
beeintrachtigt ist. Zu beachten ist in diesem Zusammenhang, dass fUr die Entschei-
dung, ob der Leistungsberechtigte dem Personenkreis des § 53 SGB Xl unterfdllt,
nach dessen ausdrucklicher Bezugnahme auf § 2 Abs. 1 S. 1 SGB IX allein ausschlag-
gebend ist, ob eine wesentliche Behinderung vorliegt — unabhdngig davon, in wel-
cher Gewichtung die Anteile kérperlicher, geistiger oder/und seelischer Art sind.#!
Die im Geseftz gleichgestellte Erwdhnung korperlicher Funktion, geistiger F&higkeit
und seelischer Gesundheit und ihrer mdglichen Stérungen dienen urspringlich weni-
ger als Differenzierung denn vielmehr als Klarstellung, dass dem Behinderungsbegriff
des § 2 SGB IX kein rein kdrperlicher Gesundheitsbegriff zugrunde liegt.’#2 Zwischen
den drei Dimensionen des Gesundheitsbegriffs ist oft keine klare Abgrenzung maglich

und auch nicht sinnvoll.143

Ausgangspunkt von FASD ist grundsdatzlich eine kérperliche Schadigung, die das Un-
geborene durch den Alkoholkonsum der Mutter erfahrt. Geschadigt werden neben
dem Gehirn, das zenfrale Nervensystem und weitere Organe.'# FUr die Beurteilung

des Vorliegens der jeweiligen Behinderungsform ist jedoch entscheidend, in welcher
konkreten Ausprégungsform (kérperlicher, geistiger und/oder seelischer Art) sich die

Schéadigungen zeigen und welche Teilhabebeeintrdchtigung sie bedingen. Die be-

1“1 BayVGH JAmt 2006, 316, 317; VG Oldenburg JAmt 2007, 262.
“2\velti, SGB IX,§8 2 Rn. 23.
143 epd.
144 Juretko 2006, S. 32.
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schriebene Vielfdltigkeit des Stérungsbildes von FASD |dsst keine pauschalierende
Antwort fUr die Zustdndigkeitsabgrenzung zu. Vielmehr ist anhand der jeweiligen Ein-

zelfallumstande zu prufen, welche Einschrénkungen konkret vorliegen.

Dabei zeigt sich in einem ersten Schritt, dass trotz der urspringlich physischen Scha-
digung die Funktionsbeeintrdchtigungen vergleichsweise selten im korperlichen Be-
reich auftreten. Nur in Einzelfdllen fOhrt der Alkoholkonsum wdhrend der Schwanger-
schaft zu beeintrdchtigendem Minderwuchs oder signifikanten motorischen Ein-
schrankungen. Ist dies aber der Fall, so steht zugleich die vorrangige Zustandigkeit
der Eingliederungshilfe nach dem SGB XII fest. Wenngleich auch in diesen Fallen hdu-
fig eine zugleich vorliegende seelischen Stérungen als die ,,Hauptursache* der Teil-
habebeeintrdchtigungen angesehen wird, so darf genau diese Frage nach dem
Schwerpunkt der Behinderung fur die Entscheidung der Zustndigkeit keine Rolle
spielen.’s Vielmehr gilt beim Zusammentreffen von kdrperlichen und/oder geistigen
Einschrdnkungen mit seelischen Beeintradchtigungen, d.h., im Falle des Vorliegens
einer Mehrfachbehinderung, die vorrangige Zustédndigkeit des Sozialhilfetradgers nach
§ 10 Abs. 4 S.2 SGB ViIII.

In aller Regel wird jedoch die Abgrenzungsfrage entlang der problematischen Zu-
ordnung der FASD-bedingten Symptome zu einer seelischen oder einer geistigen Be-
hinderung zu |6sen sein. Dabei gilt, dass das Vorliegen einer geistigen Behinderung im
Bereich der Eingliederungshilfe nahezu ausschlieBlich Uber das Instrument der Intelli-
genzmessung vorgenommen wird. Dabei wird in der Regel bei einem Intelligenzquo-
tienten von unter 70 von einer geistigen Behinderung gesprochen. Dieses Ergebnis
erscheint mit Blick auf die Tatsache zweifelhaft, dass die Ursache der Verhaltensauf-
falligkeiten der Betroffenen mit der irreversiblen Schadigung des Gehirns in den da-
durch auch gestérten Gehirnfunktionen, insbesondere in den gestorten Exekutiviunk-
tionen, zu suchen ist. Die mangelnde F&higkeit zur Planung und Impulskontrolle kénn-
te fUr sich genommen daher als Beeintrichtigung der geistigen Fahigkeiten verstan-
den werden. So definiert etwa die American Association On Mental Retardation

(AAMR, 1992) den Begriff ,,geistige Behinderung* folgendermalien:

~Mental retardation refers to substantial limitations in present functioning. It is charac-
terized by significantly subaverage intellectual functioning, existing concurrently with
related limitations in two or more of the following applicable adaptive skill areas:

communication, self-care, home living, social skills, community use, self-direction,

15 0VG NW — 09.03.2011 — 12 A 840/09.
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health and safety, functional academics, leisure, and work. Mental retardation mani-

fests before age 18.“

Damit wird nicht allein die Intelligenzmessung zum ProfungsmaBstab genommen,
sondern in Beziehung zu konzeptionellen, praktischen und sozialen Funktionen ge-
setzt. Es bietet sich also durchaus eine Diskussion darUber an, inwieweit die Beein-
trachtigung geistiger Funktionen und ihrer Folgen nicht auch dann als geistige Behin-
derung begriffen werden sollten, wenn ein Intelligenzquotient von Uber 70 festgestellt

wird.

Die Problematik der Kategorisierung geistiger Fahigkeiten, die nicht allein den kogni-
tiven Intelligenzleistungen gleichzusetzen sind, ist indes bislang ungeklart. In Theorie

und Praxis werden Ublicherweise Symptome wie mangelnde Konzentrationsfahigkeit
oder mangelnde Impulskontrolle im Stérungsbild den seelischen und nicht den geisti-

gen Funktionsbeeintrdchtigungen zugeordnet.

WUrde dies mit guten Grinden anders gesehen, hatte dies weit reichende Folgen.
WuUrde die Schadigung des Frontalhirns durch Alkohol mit all seinen Folgen als eine
geistige Behinderung anerkannt, so hatte dies fur alle Betroffene — unabhdngig von
inrem Alter — die Gesamtzust&ndigkeit der Sozialhilfe als Trdger der Eingliederungshilfe

Zur Folge.

Die Schilderung soll verdeutlichen, dass die Zuordnung der Menschen mit FASD zu
einem bestimmten Hilfesystem auf Grundlage des geltenden Rechts davon abhdn-
gen kann, welchem theoretischen Konzept ein Leistungstréager folgt und inwieweit er
dies in der Praxis umsetzt. Angesichts der Bedeutung der Feststellung einer geistigen
oder seelischen Behinderung, muss die Praxis klare MaBstdbe haben und verfolgt
daher das Konzept der Intelligenzmessung als Standard fUr die Abgrenzung zwischen

seelischer und geistiger Behinderung.

Damit gilt nach derzeitigem Standard, dass FASD dann als geistige Behinderung gilt,
wenn ein Intelligenzquotient von unter 70 gemessen wird. Liegt dieser hdher, so sind

die Beeintrachtigungen, die mit den gestdrten Exekutivfunktionen, der verminderten
Konzentrationsfahigkeit, den Teilleistungsstdrungen und anderen Beeintrdchtigungen

einhergehen, als seelische Behinderung zu begreifen.

Im Ergebnis dUrfte das zu einer hdufigen Zusténdigkeit der Kinder- und Jugendhilfe

fOhren, da FASD keineswegs in der Regel zu einem IQ von unter 70 fUhrt.'4¢ Im Rah-

148 Juretko 2006
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men seiner Zustandigkeit hat ein Trager der &ffentlichen Jugendhilfe sGmtliche Be-
darfe des jungen Menschen nach Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft zu de-
cken. D.h., erist fUr das gesamte unter 1.5 beschriebene Spektrum der Teilhabeleis-

tungen zustandig.

Im Bereich der Fruhférderung kann es durch Landesgesetzgebung nach § 10 Abs. 4
S. 3 SGB VIl zu einem anderen Ergebnis kommen. Insbesondere in den ersten Lebens-
jahren I&sst sich haufig nicht eindeutig oder nur mit erhneblichen Schwierigkeiten fest-
stellen, ob ein Entwicklungsrickstand durch eine geistige, seelische oder kérperliche
Behinderung oder durch erzieherische Grunde bedingt ist. Haufig liegt ein BUndel von
Ursachen und Wirkungen vor, das sich sinnvoll nicht auflésen 1&sst. Die unausweichli-
chen und teilweise unauflésbaren Abgrenzungsprobleme bei der Zustandigkeitskla-
rung kdnnen Uber Landesgesetze zu einer Vereinfachung fUhren. Von dieser Mog-
lichkeit haben Gebrauch gemacht Baden-Wurttemberg (§ 29 LKIHG BW), Bayern
(Art. 64 Abs. 2 Satz 1 AGSG BY), Hessen (§ 23 Abs. 2 KJGB HE), Niedersachsen (§ 17
Abs. 2 AG KJHG NI), Nordrhein-Westfalen (§ 27 AG KJHG NW), Saarland (§ 38 AG
KJHG SL), Sachsen (§ 22a LJHG SN), Schleswig-Holstein (§ 57a JuFO6G SH), Thiringen

(§ 26 Satz 1 KIHAG TH). Diese Lander haben die Zustdndigkeit fur die FrGhférderung
den Sozialhilfetrdgern umfassend Ubertragen, unabhdngig davon, ob sie im SGB IX
oder der Fruhférderverordnung ausdricklich genannt sind oder nicht.'#” Falls eine
landesrechtliche Regelung nicht vorliegt, gelten auch bei der FrGhférderung die zu-

vor erérterten Abgrenzungsregelnin § 10 Abs. 4 S&tze 1 und 2 SGB VIII.

2.3.1.2 Eingliederungshilfe durch die Sozialhilfe und erzieherischer Bedarf

Geht FASD mit einer Intelligenzminderung, d.h. einem |IQ von unter 70, einher, so ist
zwar der Trager der Sozialhilfe fur die erforderlichen Teilhabeleistungen eindeutig zu-
stdndig. Dennoch stellen sich weiterhin Zustandigkeitsfragen, denn nicht selten nimmt
der Tréger der Sozialhilfe den Standpunkt ein, dass erforderliche Hilfen den erzieheri-
schen Hilfen zuzuordnen sind und nicht zu den Teilhabeleistungen gehoren. Dies ist
besonders dann der Fall, wenn der junge Mensch mit FASD in einer Pflegefamilie un-
tergebracht werden soll. Dabei fUhren sie zum einen als Argument an, dass es sich
bei der Unterbringung in einer anderen Familie nicht um eine Teilhabeleistung han-

dele und sie daher nicht zustandig seien. Zum anderen verweisen sie darauf, dass

7 OVG SL 4.4.2007 — 3 Q 73/06 = JAmt 2007, 604: integrative Kindertagesbetreuung; VG Saarlouis
30.1.2006 — 10 F 2/06 — JAmt 2007, 159: ambulante Autismustherapie; DIJuF JAmt 2006, 133.
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Anlass der Unterbringung nicht die Behinderung, sondern die mangelnde Erziehungs-

fahigkeit der Eltern und damit der erzieherische Bedarf des Kindes sei.

Eine Ablehnung der Leistungsverantwortung mit dem Verweis auf die fehlende Hilfe-
form der Familienpflege im eigenen Leistungskatalog kann spétestens seit ihrer aus-
drUcklichen Normierung in § 54 Abs. 3 SGB XIl im Sommer 2009 nicht mehr als recht-

magBige Praxis bewertet werden.48

Und auch die Frage nach dem Anlass der Unterbringung darf im Rahmen der Zu-
standigkeitski@rung keine Rolle spielen. Denn der Verweis auf die vorrangig durch die
Unfahigkeit der Eltern —und nicht durch die Behinderung — bedingte Unterbringung in
der Familienpflege wirde wiederum eine unzuldssige Schwerpunktdiskussion bedeu-
ten.'# Ein Vergleich im Sinne eines ,Normale Eltern wirden das schon schaffen* soll
gerade nicht stattfinden und wird sowohl im SGB VIl als auch im SGB XIl bewusst un-
terlassen.’%0 Als Entscheidungsgrundlage fUr die erforderliche Eingliederungshilfe
nach § 53 SGB Xll ist daher allein der jeweillige, zu deckende Hilfebedarf heranzuzie-

hen.

Entsteht zwangslaufig mit der auswartigen Unterbringung des Kindes eine erzieheri-
sche Bedarfssituation, gehort es selbstverst@ndlich auch zur Aufgabe der Eingliede-
rungshilfe nach §§ 53 f SGB XIl im Sinne der Sicherstellung einer kindgerechten Teil-
habe am Leben in der Gemeinschaft, im Rahmen der Leistungserbringung auch auf
diesen Hilfebedarf einzugehen — ob im Rahmen einer Heimunterbringung oder in der
Familienpflege. Dies zu veranschaulichen mag als Beispiel dienen, dass eine stationd-
re Einrichtung der Eingliederungshilfe nach SGB Xl fUr blinde Kinder und Jugendliche
selbstverstandlich auch fUr die Erziehung zusténdig ist und ihre Erziehung daher

selbstverstandlicher Leistungsbestandteil der Eingliederungshilfe ist.!5?

Gleiches gilt fUr die Eingliederungshilfe in einer Pflegefamilie oder familienanalogen
stationdren Heimeinrichtung. Pflegeeltern als Erbringer der Leistung Familienpflege
nach § 54 Abs. 3 SGB Xl haben nicht nur die Aufgabe, auf den behinderungsbeding-
ten Bedarf des Kindes (zB die Sicherstellung der gesundheitlichen Versorgung oder

pflegerische Tatigkeiten, wie Hilfen beim Anziehen, Essen, Fortbewegung, etc), son-

198 qusfuhrlich dazu Schonecker/Eschelbach JAmt 2010, 1 ff.
1950 zuletzt bestatigend BVerwG 22.10.2009, 5 C 19.08, abrufbar unter www.dijuf.de > Online-
Service > Ausgewahlte Rechtsprechung; siehe auch BVerwG ZfJ 2000, 191 mit Bespr. Munder ZfJ
2001, 121).
10 502G Marburg JAmt 2007, 265, 266; DIJuF-Rechtsgutachten JAmt 2004, 234, 235 und 309, 311;
ausfuhrlich zu dieser Problematik auch: Meysen, FK-SGB VIII, § 10 Rn 48.
* Meysen, FK-SGB VIII, § 10 Rn. 49.
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dern auch auf die erzieherischen BedUrfnisse des Kindes (Spielen, Vorlesen, Unter-
nehmungen, Erziehung, Férderung der Verselbststdndigung etc) einzugehen. Nicht
zuletzt deshalb gilt bereits seit Ldngerem auch unter den Sozialhilfetrédgern als aner-
kannt, dass aufgrund des familiGren Charakters sowie der erhdhten Bindungs- und
Betreuungsintensitét gerade die Leistungen der Familienpflege besonders kindge-
recht und geeignet sind, die Entwicklung von Kindern in hohem MaBe positiv zu be-

einflussen.152

Zudem verdeutlicht auch die Rechtsprechung des BVerwG, 53 dass die Erbringung
von Erziehungsleistungen als unstreitiger Bestandteil auch von sozialhilferechtlicher

Eingliederungshilfe zu betrachten ist.

Nimmt man diese Vorgaben ernst, wird deutlich, dass fur einen von FASD betroffenen
jungen Menschen mit kdrperlichen und/oder geistigen Einschrédnkungen, der auBer-
halb seines Elternhauses untergebracht ist, nicht nur die vorrangige Leistungsverant-
wortung des Sozialhilfetrégers greift, sondern im Rahmen der Hilfegewdhrung sein

gesamter erzieherischer und weitergehender Teilhabebedarf zu decken ist.

2.3.1.3 Zustandigkeit fur Leistungen an junge Volljahrige

Mit besonderen Herausforderungen bei der Inanspruchnahme notwendiger Leistun-
gen sind junge Volljahrige mit FASD konfrontiert. Insbesondere wenn diese bis zum
Erreichen der Volljghrigkeit im Verantwortungsbereich der Kinder- und Jugendhilfe
betreut wurden, so ist diese nicht selten bestrebt, ihre Leistungspflicht méglichst bis
zur Volljahrigkeit der ihr anvertrauten jungen Menschen zu beenden. Diese Intention
geht zum einen mit dem schwierigen Ubergang von der Kinder- und Jugendhilfe in
die Sozialhilfe und zum anderen mit einem geradezu systematischen Verkennen des
Leistungsanspruchs der Betroffenen aus § 41 SGB VIl einher, der sich zwar regional

unterschiedlich, aber bundesweit bemerklbar macht.154

Den Bedarf der jungen Menschen nach lebenspraktischer UnterstUtzung zu decken,
um insbesondere die Schritte der Berufsausbildung und des Wohnens auBerhalb der
(Pflege-, Adoptiv-)Familie bzw. auBerhalb der stationdren Heimeinrichtung erfolg-

reich vollziehen zu kbnnen, z&hlt dabei zu den klassischen Leistungen der

*2 Bundesarbeitsgemeinschaft der tiberértlichen Sozialhilfetrager, Wohnformen fiir Behinderte und

sachliche Zustandigkeit nach dem Bundessozialhilfegesetz, Anlage 6, 2006, 38.
123 3Amt 2006, 407 ff mit ausfiihrlicher Besprechung Kufner JAmt 2007, 8.
> Nuisken, 2006.
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Volljghrigenhilfe nach § 41 SGB VIIIl. Danach soll einem jungen Volljahrigen Hilfe for
die Persdnlichkeitsentwicklung und zu einer eigenverantwortlichen LebensfUhrung
gewdhrt werden, wenn und solange die Hilfe aufgrund der individuellen Situation des

jungen Menschen notwendig ist.

Hier ergibt sich das Problem, dass die Trager der offentlichen Jugendhilfe inre Unzu-
standigkeit hdufig mit der Begrindung erkldren, dass die erforderliche Erfolgsaussicht
der Hilfe nicht prognostiziert werden kann.!%5 Damit 6ffnet sich ein Dilemma, das ins-
besondere die Hilfeleistung zwischen Kinder- und Jugendhilfe und Sozialhilfe betrifft.
So ist fUr die Frage der Eignung der Leistung der Kinder und Jugendhilfe tatsdchlich
eine Prognose erforderlich, ob wahrend der Dauer der Zust&ndigkeit wenigstens be-
stimmte Ziele erreicht werden kdnnen.'%¢ Gleichzeitig muss anerkannt werden, dass
es sich bei FASD um eine Stérung handelt, die zeitlebens vorliegen wird. Das bedeu-
tet, dass mit Beendigung der Kinder- und Jugendhilfeleistung ein guter Ubergang in

den Leistungsbereich der Sozialhilfe erfolgen muss.

Soweit FASD und damit gegebenenfalls einhergehende seelische Stérungen eindeu-
tig diagnostiziert worden sind, dUrfte grundsatzlich die Zusténdigkeit der Sozialhilfe als
Trager der Eingliederungshilfe fur seelisch behinderte Erwachsene au3er Zweifel ste-
hen. Doch zeigt die Praxis, dass sich an dieser Stelle Informationsdefizite der verant-
wortlichen Fachkrafte zulasten der Betroffenen bemerkbar machen. Statt guter
Ubergdnge erleben die Betroffenen haufig die Ablehnung weiterfhrender Leistun-
gen auf Grundlage der Eingliederungshilfe nach § 53 SGB XII. Ihre Defizite werden als
persdnliche Unzuldnglichkeiten und Verweigerung stigmatisiert, nicht jedoch als seeli-
sche Behinderung anerkannt, sodass ihr Scheitern in vermeintlich eigener Verantwor-

tung liegt und keinen Leistungsanspruch auf die erforderliche Hilfe ausldst.157

Gerade die jungen Menschen mit FASD an der Grenze zum Erwachsenenleben be-
nétigen fir einen erfolgreichen Ubergang in das Erwachsenenleben eher intensivere
Leistungen als zuvor. In der Realitat fallen sie jedoch gerade zu diesem Zeitpunkt

aufgrund der geschilderten Problematik leicht aus allen Hilfebezigen heraus.

2.3.2 Vorrangverhdalinis zwischen § 41 SGB VIl und § 16a SGB II

%5 2ur Erfolgsaussicht als Leistungskriterium vgl. Wiesner, § 41 Rn. 23.
% \Wiesner § 41 Rn. 23.
7 Giinther 2003 S. 44
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Das Verhdltnis von Jugendhilfeleistungen zu Leistungen der Grundsicherung fur Ar-
beitsuchende nach dem SGB Il ist seit dem Kinder- und Jugendhilfeweiterentwick-
lungsgesetz (KICK) in § 10 Abs. 3 SGB VIl geregelt. Damit ist ebenfalls eine grundsatz-
liche Vorrangigkeit des SGB VIl normiert (§ 10 Abs. 3 S. 1 SGB VIII). FUr Leistungen
nach § 3 Abs. 2 und §§ 14 bis 16 SGB Il sind hingegen die Leistungstrager des SGB |l
fOr vorrangig zustandig erklart (§ 10 Abs. 3 S. 2 SGB VIII).

Allerdings gilt zu berUcksichtigen, dass dieses Vorrangverhdlinis nur im Hinblick auf
eine tatsdchliche Konkurrenz der Leistungen in Bezug auf die Verwirklichung des Ein-
gliederungsziels greift.’® Die eingeschrankte Zustandigkeit der Arbeitsagenturen for
den Bereich der Eingliederung in Arbeit fGhren immer dann zu Problemen, wenn der
Erfolg der Eingliederung maBgeblich von der Entwicklung der erforderlichen sog. soft
skills abhdngt. Auch wenn diese fUr die erfolgreiche Teilhabe am Arbeitsleben uner-
l&sslich sind, so decken sie doch auch einen weitergehenden Hilfebedarf im Hinblick
auf die Persdnlichkeitsentwicklung des jungen Menschen. Dieser wiederum ist grund-
sa@tzlich vom Trager der offentlichen Jugendhilfe zu bericksichtigen. Auch hier be-
darf es einer engen Kooperation und Abstimmung zwischen dem Leistungstréger des
SGB Il und des Jugendamtes zur Entwicklung einer mdglichst abgestimmten Einzel-
fallhilfe.

2.3.3 Vorrangige Leistungspflicht der Krankenkasse

Handelt es sich bei den erforderlichen Leistungen um solche der medizinischen Re-
habilitation, ergibt sich sowohl im Verhdltnis zur Kinder- und Jugendbhilfe (§ 10 Abs. 1
S. 1 SGB VIII) als auch zur Sozialhilfe (§ 2 Abs. 2 S. 1 SGB XIl) eine vorrangige Leistungs-

verpflichtung der Krankenkassen.

Diese sind als Rehabilitationstrager nach § 6 Abs. 1 Nr. 1i. V.m. § 5Nr. 1 und 3 SGB IX
fOr die Leistungen der medizinischen Rehabilitation samt ergdnzender Leistungen
zustandig. Neben den Leistungen zur medizinischen Rehabilitation (§ 26 Abs. 21i. V. m.
SGB V) freten nach § 26 Abs. 3 SGB IX auBerdem medizinische, psychologische und
pdadagogische Hilfen hinzu, soweit diese im Einzelfall erforderlich sind, um die Ziele
der medizinischen Rehabilitation zu erreichen oder zu sichern und die Bewdaltigung

der Krankheit oder Behinderung zu erleichtern.

%8 D1 JuF-Rechtsgutachten, JAmt 2009, 431
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Grundlegende Voraussetzung fur eine Verpflichtung der Krankenkasse als Rehabilita-
tionstréger ist, dass es sich um Leistungen der medizinischen Rehabilitation handelt.
Eine solche hat gem. § 1 Abs. 1 Rehabilitations-Richtlinien des Gemeinsamen Bun-
desausschusses zum Ziel, eine Behinderung i. S. d. § 2 SGB IX einschlieBlich Pflegebe-
durftigkeit nach dem SGB XI abzuwenden, zu beseitigen, zu mindern, auszugleichen,
inre Verschlimmerung zu verhUten oder ihre Folgen zu mildern (§ 11 Abs. 2 SGB V). FOr
die Frage, ob z.B. eine bestimmte Therapie als medizinische RehabilitationsmaBnah-
me anzusehen ist, muss im Einzelfall gefragt werden, ob die Beseitigung oder der
Ausgleich der Behinderung im Vordergrund der Behandlung steht, oder aber viel-

mehr die Befdhigung zu einer groBtmoglichen Teilhabe am gesellschaftlichen Leben.

FUr typische Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft besteht gem. § 6
Abs. 1 Nr. 1i.V.m. § 5 SGB IX gerade keine Verpflichtung der Krankenkassen, sondern
vielmehr der Kinder- und Jugendhilfe (§ 6 Abs. 1 Nr. 6i.V.m. § 5 Nr. 4 SGB IX) bzw. der
Sozialhilfe (§ 6 Abs. 1 Nr. 7i.V.m. § 5 Nr. 4 SGB IX).

Nach der — nicht abschlieBenden — Aufzdhlung der Leistungen zur medizinischen Re-
habilitation in § 26 Abs. 2 SGB IX, umfasst diese neben der medizinischen Behandlung
(Nr. 1) insbesondere auch Heilmittel einschlieBlich physikalischer, Sprach- und Be-
schaftigungstherapie (Nr. 4), Psychotherapie (Nr. 5) und auch Hilfsmittel (Nr. 6). Der
konkrete Leistungsinhalt ist verbindlich und abschlieBend in den vom Gemeinsamen
Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen beschlossenen Richtlinien festgehal-

fen.1s?

Der pauschale Verweis der Krankenkassen, MaBnahmen, die Uber eine medizinische
Behandlung oder die Verschreibung von Arzneimitteln (z.B. Ritalin) hinausgehen, fie-
len nicht in ihren Leistungskatalog und von daher nicht in inren Zusté&ndigkeitsbereich,
braucht deshalb von Seiten der Jugendhilfe sowie der Eltern nicht akzeptiert zu wer-

den.

24 Kostenbeteiligung zwischen Kinder- und Jugendhilfe und Sozialhilfe im Ver-

gleich

Zu den Schwierigkeiten bei der Inanspruchnahme von Teilhabeleistungen gehort

auch die ungleiche Kostenbeteiligung zwischen Jugendhilfe und Eingliederungshilfe

199 vgl. insbesondere Heilmittel-, Hilfsmittel und Psychotherapeuten-Richtlinie, zu finden unter:
http://www.g-ba.de/informationen/richtlinien.
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nach dem SGB XII. Bei der Beteiligung an den Kosten der Leistungen der Eingliede-
rungshilfe bestehen erhebliche gesetzliche Unterschiede, die sich je nach Einzelfall

auch praktisch erheblich auswirken kénnen.

Besonders deutlich wird dies bei den ambulanten und teilstationdren Leistungen, die
in der Kinder- und Jugendhilfe beteiligungsfrei bzw. gegen einen niedrigen Kosten-
beitrag zu leisten sind, wdhrend dies fUr ambulante Eingliederungshilfe nach dem
SGB XlI nur gilt, wenn die jeweilige Leistung zu den privilegierten Hilfen nach § 92

Abs. 2 SGB Xl gehort. Ist dies nicht der Fall, so kann eine Beteiligung aus dem Ein-
kommen der Einsatzgemeinschaft in einer Hohe von 50 bis zu 100% des Einkommens
Uber der Einkommensgrenze erfolgen.’¢ In der Kinder- und Jugendhilfe findet eine
Kostenbeteiligung an ambulanten Leistungen nie und an teilstationdren selten héher,

oft deutlich niedriger als in der Eingliederungshilfe statt.

Nicht nur diese Unterschiede, sondern Uberhaupt die Tatsache der Kostenbeteiligung
fOhrt vor allem fUr Adoptiveltern von Kindern mit FASD zu gravierenden Belastungen.
Adoptiveltern rechnen regelmdaBig zu einer erheblich héheren Einkommensgruppe
als die leiblichen Eltern von Kindern mit FASD. M&chten sie fUr ihr Kind Leistungen der
Eingliederungshilfe in Anspruch nehmen, werden sie schnell mit spUrbaren Kosten
belastet. Nicht selten fUhrt dies dazu, dass sie Hilfe nicht oder nicht in erforderlichem
Umfang in Anspruch nehmen oder dass sie sich von vornherein allein gelassen und
nicht selten betrogen fUhlen. Diese negative Haltung belastet auch die Beziehung zu

inrem Kind, die schon aufgrund des FASD ausreichend belastet ist.

2.5 Informationsdefizite

Ein durchgdngig zu vermerkendes Problem in Bezug auf FASD ist, dass Berufsgruppen,
Behdrden, Institutionen und andere Stellen, die mit der Personengruppe befasst sind,
haufig keine oder vollig ungenugende Kenntnisse Uber die Stérung haben.'¢! Die In-
formationsdefizite beginnen bereits vor der Geburt der betroffenen Kinder, wenn die
MuUtter von Gyndkolog/inn/en betreut werden, die Hinweise und Warnzeichen nicht
erkennen und nicht darauf reagieren kdnnen. Eine gerzielte Befragung der Schwan-
geren nach Alkoholkonsum findet nicht statt, so dass wichtige Informationen auch

nicht dokumentiert werden.

%9 Schindler 2011.
%150 auch die Ruckmeldungen aus der Erhebung FASD-Fachtag 2011.
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Bei und nach der Geburt des Kindes werden ebenfalls Hinweise und Warnzeichen
nicht bemerkt, so dass der Verdacht auf die Diagnose trotz der intensiven Betreuung

durch medizinisches Personal nicht aufkommt.

Ein Screening auf FASD in den Vorsorgeuntersuchungen fur Kinder findet ebenfalls
nicht statt. Weder in der medizinischen Ausbildung des Fachpersonals noch in der
Ausbildung von Férderlehrer/inne/n, Sozialpddagog/inn/en und —arbeiter/inne/n
werden auch nur Grundkenntnisse Uber FASD vermittelt. Die Informationsdefizite dUr-
fen als gravierend bezeichnet werden und stellen den gréBten Risikofaktor fur die
Teilhabechancen der Betroffenen dar. Ausgerechnet die Berufsgruppen, die die Teil-
habe- und Rehabilitationsanspriche verwirklichen sollen, erkennen schon die

Grundproblematik nicht.

Aus der Praxis wird immer wieder von den Bezugspersonen der Betroffenen berichtet,
dass ihr Insistieren auf die Gewdhrung geeigneter und erforderlicher Hilfen als Uber-
behUtend und gar unverantwortlich von den zusténdigen Stellen wahrgenommen
wird. Immer wieder wird auch die auffdlligste Symptomatik nicht dem FASD zugeord-
net, sondern als persénliches Fehlverhalten verstanden, auf das dann in ungeeigne-

ter Weise reagiert wird.

2.6  Angebotsdefizite

Wurde FASD diagnostiziert, so geht damit noch lange kein standardisierter Behand-
lungsplan einher. Wenngleich das Erscheinungsbild von FASD so bunt und vielschich-
tig ist, dass sich das Syndrom einer starren Behandlung entzieht, so weil3 man doch,
dass es fur FASD Betroffene immer ganz wesentlich um die Etablierung fester Allfags-
routinen und die Vermeidung von Uberforderung und Stress geht. Daraus ergeben

sich sperzifische Férderangebote, die grundsatzlich zur VerfGgung stehen sollten.

Dies ist jedoch gerade nicht der Fall. Dem vielschichtigen und komplexen Stérungs-
bild stehen bislang nur Regelangebote gegenuber, die im Einzelfall h&ufig weder

passend noch ausreichend sind. Auf einige als besonders wichtig erscheinende Be-
reiche soll im Folgenden kurz eingegangen werden, um einen Uberblick Uber die als

dringend erforderlich erachtete Erweiterung von Angeboten zu bieten.

2.6.1 Sperizifische Therapieformen
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Es fehlt bislang gerade im Bereich der FrGhférderung an spezifischen Behandlungs-
methoden. Wenngleich alle regul@ren Forderangebote wie Ergotherapie, Logopd-
die, Krankengymnastik u.a. in Anspruch genommen werden kénnen, so bestehen
bislang keine Empfehlungen dafir, welche Formen oder Inhalte der Behandlung sich

als besonders erfolgversprechend erweisen und ausgebaut werden sollten. 62

2.6.2 Schule

Schulen sind aktuell der Ort, an dem am meisten mit dem Anspruch an eine inklusive
Gesellschaft gerungen wird. Mit der UN-Behindertenrechtskonvention wurde der An-
spruch ausdrUcklich normiert. Spatestens seit Erscheinen des ersten Staatenberichts
wird sich dieser Anspruch auch nicht mehr unter Hinweis auf die Gesetzgebungs-
kompetenz der Lander abweisen lassen.'63 Dennoch existieren bisher wenige Kon-
zepte daflr, wie Schuler/innen mit FASD eine gute schulische Ausbildung erhalten
kdnnen. Wie mehrfach betont, betrifft eine wesentliche Intelligenzminderung nur ei-
nen Teilbereich der Menschen mit FASD. Mit Blick auf ihre kognitiven Fahigkeiten soll-
te ein Schulabschluss fur die meisten im Bereich des mdglichen liegen. Dass dies bis-
lang eher nicht der Fall ist, dUrfte daran liegen, dass die meisten Schuler/innen mit
FASD in Férderschulen zu finden sind. Diejenigen, die in einer Regelschule beschult
werden, scheitern dort nach wie vor haufig, weil sie mit den Anforderungen des

schulischen Alltags nicht zu Recht kommen kénnen.

Eine geeignete Beschulung von jungen Menschen mit FASD erfordert kleine Klassen,
enge Betfreuung, feste Strukturen und eine modifizierte didaktische Methode zur

Stoffvermittlung.1é4

2.6.3 Ausbildung und Erwerbstatigkeit

Die schwierige Situation von jungen Menschen, die ohne oder mit schlechtem Schul-
abschluss den Ubergang in die Erwerbstatigkeit versuchen wollen, ist allgemein be-
kannt. Junge Menschen mit FASD sind von den Problemen, die in diesem Bereich

auftreten, besonders betroffen.

192 Juretko 20086, S. 26.
183 \VGH Hessen 12.11.2009, 7 B 2763/09; Erster Staatenbericht der Bundesrepublik Deutschland zum
Ubereinkommen der Vereinten Nationen (iber Rechte von Menschen mit Behinderungen 2011, S. 51.
1% Giinther 2003 S. 81 ff.
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Gerade wenn ihnen mit viel MUhe der Schulabschluss — mit unterdurchschnittlichen
Noten — gelungen ist, stehen sie einem Ausbildungs- und Arbeitsmarkt gegentber,
der hohe Anforderungen stellt. Bei aller MUhe werden sie in der Regel aufgrund ihrer
spezifischen Beeintrachtigung an der Bewdaltigung dieser Herausforderungen schei-
tern. Nach auBen stellen sie sich wiederum als Versager, Abbrecher, widerspenstig,
uneinsichtig und faul heraus, denn im Arbeitsumfeld wird der Diskrepanz zwischen
intellektuellem Potenzial und mangelhafter Umsetzung in der Regel wenig Verstand-

nis entgegengebracht.

2.6.4 Wohnformen

Junge Volljghrige mit FASD wollen den Schritt in ein mdglichst selbstbestimmtes Woh-
nen vollziehen. Ihre Beeintrdchtigung stellt dabei ein erhebliches Hindernis dar. Die
klassische Situation eines jungen Menschen mit FASD beim Versuch des unbetreuten
selbststndigen Wohnens sieht so aus, dass er mit Aufgaben, wie der MietGberwei-
sung, dem regelmdaBigen Putzen der Wohnung, der Selbstverpflegung und den Auf-
rechterhalten sozialer Kontakte véllig und zunehmend Uberfordert ist. Am Ende flieht
er aus einer vollig vermullten Wohnung, wird gekindigt oder ,,freiwillig” obdachlos.'65
Untersuchungen zeigen jedenfalls, dass ein groBer Anteil der von FASD Betroffenen

nicht selbstandig leben kann. ¢

Der Bedarf nach einem betreuten Wohnen ist eklatant, wird héufig jedoch nicht in
Kontext mit der Behinderung gesetzt. Dies fGhrt wiederum dazu, dass es bis heute nur
qualitativ und quantitativ unzureichende Angebote im Bereich des betreuten Woh-
nens fur Menschen mit FASD gibt. Diese bendtigen in der Regel eine lebenslange
intensive Begleitung und im besten Fall einen schrittweisen
VerselbststGndigungsprozess, der kleinste Entwicklungsschritte anerkennt, aber auch
die Tatsache, dass von einer ,,Nachreifung* nur sehr bedingt auszugehen ist. Auch
wenn ein Zustand besteht bzw. erreicht ist, der eine ambulant betreute Wohnform zur
realistischen Alternative macht, so muss in der Regel erkannt werden, dass auch im
ambulanten Bereich ein Mindestmal an Betreuung und Begleitung erforderlich blei-

ben wird.

165 Fallschilderung aus der Erhebung beim FASD-Fachtag

1% Streissguth 1991, 1966; Loser 1995, 130.
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3. Welche MaBnahmen auf Grundlage der geltenden Gesetze sind notwendig,
um Menschen, die von FASD betroffen sind, eine moglichst erfolgreiche Teil-

habe am Leben in der Gemeinschaft zu ermoéglichen?

Da die Schadigungen des Gehirns von Menschen mit FASD unumkehrbar sind, muss
es im Umgang mit von FASD betroffenen Menschen immer darum gehen, dass sie ihr
Recht auf UnterstUtzung, Hilfe und Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft moglichst

schnell, ungehindert und verldsslich einlésen kénnen.

Welchen massiven Problemen sich die Betroffenen derzeit noch bei der Einlésung
von Sozialleistungsansprichen gegenuber sehen, wurde in den vorangegangenen

Kapiteln geschildert.

Die fast durchgehenden Probleme fuUr die Betroffenen perspektivisch zu beseitigen,
ist selbstverstandlich das Ziel aller, die sich um die Belange von Menschen mit FASD
kUmmern. Wie sich dieses Ziel schrittweise erreichen |dsst und wie es angesteuert
werden kann, soll nochmals mit dem Vergleich mit Menschen illustriert werden, die
von einem Down-Syndrom betroffen sind. Ein Kind mit einem Down-Syndrom bleibt
nicht undiagnostiziert. Allein das duBere Erscheinungsbild des Kindes fUhrt zu dem
Verdacht, der anschlieBend schnell bestatigt wird. Allein das Wissen um die Art der
Behinderung erdffnet ein spezifisches Spektrum geeigneter Teilhabeleistungen, deren
Gewdhrung nicht lange geprUft werden muss, da der Bedarf schon mit der positiven

Diagnose angenommen wird.

An dieser Stelle sollte es das Ziel sein, dass das in der Regel gleichermaBen auffallige
Erscheinungsbild eines Kindes mit FASD in gleicher Weise zu einem spezifischen Ver-
dacht und in der Folge zur professionellen Abklarung der Diagnose fUhrt. In einem
nachsten Schritt muss im Rahmen der Prifung der Gewdhrung von Leistungen der
Behandlung und Teilhabe ein Standard erarbeitet werden, der in individueller Ab-
wandlung auf das konkrete Kind, den konkreten Menschen angewandt werden

kann.

Mit diesem Ziel vor Augen werden (erste) Empfehlungen fUr Verbesserungen des
Umgangs mit FASD auf Grundlage der geltenden Gesetze gemacht. Dabei ist zu be-
rOcksichtigen, dass fUr die Betroffenen ein erhebliches Problem darin zu sehen ist,
dass keine oder ungenigend geeignete Angebote und Leistungen zur Verfigung
stehen. Es erscheint jedoch nicht zielfUhrend zur Verbesserung der Angebotssituation

eine Liste erforderlicher MaBnahmen und Leistungen zu empfehlen. Vielmehr soll sich
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darauf verlassen werden, dass die Praxis in dem Moment geeignete Angebote ent-
wickelt und vorhdlt, in dem das Problem gesehen und in seinen AusmaBen richtig

eingeschatzt wird.

D.h. es wird eine Art ,Schneeballeffekt" prognostiziert, der seinen Ausgangspunkt in
der Behebung der fldchendeckenden Informationsdefizite nehmen sollte. Wird eine
Sensibilitat fOr das Vorliegen von FASD hergestellt, die zu signifikant hdheren diagnos-
tischen Feststellungen fuhrt, werden Anspriche auf Sozialleistungen in entsprechen-
dem Umfang auf das Vorliegen der Diagnose FASD gestutzt. Dies wiederum wird auf
der Leistungs- und Angebotsseite zur Belegung moglichst geeigneter und Entwick-

lung weiterer Angebote fUhren.

Dies eingedenk werden die folgenden MaBnahmen empfohlen, um die weiteren

positiven Effekte einzuleiten.

3.1 MaBnahmen zur Verbesserung der Diagnostik

Die Diagnose von Krankheiten erfolgt in der Regel auf der Grundlage der ICD 10. Im
Rahmen dieser Klassifizierung von Erkrankungen werden angeborene Fehlbildungs-
syndrome durch bekannte duBere Ursachen genannt, die anderenorts nicht klassifi-
ziert sind (ICD 10 Q86) Unter Q86.0 findet sich die Alkohol-Embryopathie (mit
Dysmorphien), die jedoch nicht das gesamte Spektrum des FASD benennt. Ange-
sichts der Haufigkeit und der Differenzierung von FASD erscheint es dringend erforder-
lich, auf die Ergdnzung der ICD 10 um das FASD hinzuwirken. Sobald eine eigenstan-
dige Diagnose im Rahmen des ICD 10 gestellt werden kann, werden sich Wahrneh-

mung und Stellenwert der Stérung automatisch signifikant steigern.

Von der Klassifizierung der Stérung ist inre Diagnose zu unterscheiden. Seit Dezember
2010 besteht eine durch die Bundesdrogenbeauftragte berufene Expertengruppe,

die eine Leitlinie zur Diagnostik des FAS — also zur Erkennung des Vollbilds des fetalen
Alkoholsyndroms — auf S3-Niveau erarbeitet. Mit dieser Leitlinie ist ein erheblicher Bei-

trag fUr die bessere Diagnostik von FAS zu erwarten.

Allerdings darf nicht vergessen werden, dass der weit groBere Anteil der von fetalen
Alkoholschadigungen Betroffenen nicht mit dem Vollbild diagnostiziert werden kann,
sondern eine Form der Alkoholspekirumsstérung (FASD) aufweist. Aus diesem Grund
sollte in einem n&chsten Schritt eine Leitlinie auf S3-Niveau zur Diagnostik von FASD
erarbeitet werden.
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Um die Diagnose von Kindern so frOhzeitig und gezielt wie moglich sicherzustellen,
erscheint die Schaffung einer Struktur am zielfUhrendsten, die sich durch die Etablie-
rung von Zentren mit hochgradiger Spezialisierung, der Ausbildung von Multiplikato-

ren und der gezielten Vernetzung auszeichnet.

Dabei ist zu bedenken, dass die Diagnose von FASD immer eine besondere Heraus-
forderung bleiben wird, da sie nicht mit einem einfachen Testverfahren gestellt wer-
den kann. In der Regel ist der Einsatz eines interdisziplinGren Teams erforderlich, um
die Diagnose wirklich verlasslich stellen zu kdnnen. Diese spezifische Kompetenz und
Struktur kann und muss nicht fldchendeckend geschaffen werden. Allerdings ist die
gegenwdartige Ausstattung mit spezialisierten Einrichtungen nicht ausreichend und

Uberdies von SchlieBung bedroht.

Eine erste wegweisende MaBnahme zur Verbesserung der Erkennung und Diagnose
von FASD wdare daher die Schaffung von ein bis drei weiteren Spezialambulan-
zen/Kompetenzzentren, die zu einer bedarfsgerechten Versorgung mit Diagnose-
maoglichkeiten in Deutschland fUhren kdnnten. Die Rechtsgrundlage zur Schaffung
solcher Einrichtungen findet sich in § 116b SGB V bzw. in dessen analoger Anwen-
dung. Da die Rechtsgrundlage umstritten ist und die Einrichtung eines Zentrums auf
dieser Rechtsgrundlage nur in Betracht kommt, wenn eine einflussreiche FUrsprache

erfolgt, ware dieses Petitum an das Bundesgesundheitsministerium zu richten.

Die Einrichtungen kénnen die Diagnostik und erste sozialrechtliche Beratung regel-
haft leisten. AuBerdem kénnen sie zusatzliche Handlungsanweisungen erarbeiten
und darUber Vernetzungsstrukturen schaffen. Zu einer zusatzlichen Qualifizierung
wulrde eine finanzielle Ausstattung beitragen, die es zulieBe, dass die Einrichtungen
mit den wohnortnahen Institutionen kooperieren und Koordination im Rahmen eines

Casemanagements (analog § 43 SGB V) anbieten kdnnen.

In diesem Rahmen lieBe sich relativ problemlos die Anwendung der fachlich gefor-
derten strukturierten evaluierbaren Begutachtung'¢” etablieren, die neben der Diag-
nostik auch sozialmedizinische Aspekte enthdlt. Die Diagnostik sollte in einem struktu-
rierten Gutachten zusammengefasst werden, welches neben den anamnestischen
Angaben die ausfUhrliche medizinische Diagnostik mit Darstellung der Ergebnisse des
4-Digit Diagnostic Codes enthdlt und eine spezifische neuropsychologische Testung.

Des Weiteren sollten sozialmedizinische/sozialrechtliche Empfehlungen sowie eine

187 | achwitz/Welti Einfihrung SGB IX Rn. 71.
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Beschreibung der Teilhabebeeintrédchtigung und die Benennung der Komorbiditaten

enthalten sein.

Eine sorgfdltige Kosten-Nutzen-Analyse wirde voraussichtlich aufzeigen, dass die
Uberschaubare Investition in die Zentren zu erheblichen Einsparungen fGhren kann,
da sich mit der korrekten Diagnosestellung eine Vielzahl ungeeigneter Hilfen auf-

grund fehlender oder falscher Diagnose vermeiden lieBen.

Ein weiterer wichtiger Schritt bei Verbesserung der Diagnose FASD wdre ein
regelhaftes Screening auf FASD als Bestandteil der Vorsorgeuntersuchungen Ué, U7
und der Schulaufnahmeuntersuchung. Dies kdnnte auch erstmals die Datenlage ent-
scheidend verbessern, da insbesondere Kinder in ihren Herkunftsfamilien nicht Gber-

sehen wurden.

Der Umgang mit wichtigen Informationen im Hinblick auf FASD sollte Verbesserung
erfahren. Hierzu gehort, dass niedergelassene Gyndkolog/inn/en zur Dokumentation

von Alkoholkonsum in der Schwangerschaft angehalten werden sollten.

3.2 Beseitigung von Informationsdefiziten

Wie bereits mehrfach erlautert, bestehen erhebliche Wissensdefizite bei allen Profes-
sionen, die mit der Diagnose des FASD und der Gewdhrung geeigneter Hilfen zu tun
haben. Diese Defizite fGhren zu Verzégerungen bzw. Nichtgewdhrung notwendiger
Leistungen und sind damit kontraproduktiv im Hinblick auf die notwendige Férderung
und UnterstUtzung. Der Beseitigung dieser Wissensdefizite sollte daher bei der Verbes-
serung von Strukturen auf Grundlage der geltenden Gesetze oberste Prioritat einge-

rdumt werden.
Dies gilt umso mehr als die Erarbeitung von folgenden Materialien:

* Informationsbroschure fur Trager der Eingliederungshilfe
* Informationsblatt fUr Versorgungsé@mter
* Informationsbroschure fUr Kinderdrzte und Kinderdrztinnen

* Onlinestellung der Materialien

relativ wenig Aufwand erfordert, aber erhebliche Wirkung entfalten kann.
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3.3 MaBnahmen zur Verbesserung der Teilhabe

Eine entscheidende Verbesserung der Teilhabe wird sich schon dadurch erzielen las-
sen, wenn die zustdndigen Trager Uber das Bestehen und die Auswirkung von FASD
angemessen informiert sind. Ein profundes Verstdndnis der Stérung muss zwangslaufig
dazu fUhren, dass anerkannt wird, dass FASD auf einer irreversiblen Schadigung des
Gehirns basiert, so dass eine lebenslange Begleitung der Betroffenen im Hilfesystem

eher die Regel als der Ausnahmefall sein muss.

Da zugleich anerkannt werden muss, dass die Qualifikation im Umgang mit FASD
nicht von allen Fachkraften erlangt werden kann und es zum anderen besonders
wichtig ist, dass einmal gewonnene Erkenntnisse nicht durch Zustdndigkeitswechsel
wieder verloren gehen, erscheint eine Fallbegleitung zielfUhrend, wie sie sich in der
internationalen Forschung im Bereich des chronic care entwickelt hat.¢8 Ein wesent-
liches Element fUr die Qualifizierung und Verstetigung der erforderlichen Hilfen ist do-
bei das Konzept der festen Fallverantwortung und —begleitung. Dabei wird fur eine
Familie eine verbindliche Bezugsperson mit spezifischer Qualifikation bestimmt, die
der Familie im Kontakt mit Behdrden und anderen verantwortlichen Stellen kontinu-

jerlich zur Seite steht.1¢?

Wenn zum einen das grundsatzliche Verstédndnis fUr die Bedeutung von FASD erarbei-
tet und eine verbindliche Begleitung des Betroffenen sichergestellt ist, sollten sich fol-
gende Umsetzungsschritte fUr eine gezielte Forderung der Betroffenen bei den Tré&-

gern der Eingliederungshilfe verstetigen:

» Hohe Sensibilitat fUr die Diagnose FASD um geeignete Verdachtsabklarungen
Uberhaupt durchzufUhren.

» Zusammenarbeit mit einem Kompetenzzentrum, das die Diagnose erstellt hat.

» Einschatzung der Teilhabebeeintrdchtigung durch oder unter Beteiligung ei-
ner erfahrenen Fachkraft mit der erforderlichen spezifischen Qualifikation.
Zuweisung des Hilfefalls an eine qualifizierte fallverantwortliche Fachkraft.
Méglichst frihzeitiger Einsatz geeigneter und erforderlicher Hilfen, um die Po-
tenziale des Kindes bestmoglich entwickeln zu kbnnen.

» Umfassende Beratung und UnterstUtzung der Erziehungsberechtigten des Kin-
des - leibliche, sowie Pflege- und Adoptiveltern, Personal station&rer Einrich-

tungen — ggf. durch den Fachdienst eines freien Tragers.

1% Rosenbaum 2008, S. 62.
169 Sloper, Greco, Beecham, Webb 2005
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» Angebot spezieller Schulungen fUr die Bezugspersonen analog zu den Eltern-
trainings fur ADHS, sowie weitere geeignete UnterstUtzung bei der Inan-
spruchnahme von Sozialleistungen.

> Systematische Entlastung von Familien, die die Erziehung eines Kindes mit
FASD Ubernehmen und Anerkennung der Erziehungsleistung von Pflegefami-
lien durch angemessene finanzielle Leistungen.

» Erarbeitung und Umsetzung eines interdisziplinGren und interinstitutionellen
Konzepts zum Umgang mit ZustandigkeitsUbergdngen.

» Schaffung geeigneter integrativer Einrichtungen in allen Teilhabebereichen

fur FASD Betroffene aller Altersstufen.

Perspektivisch sollte ein professionstbergreifendes Konzept erarbeitet und kontinuier-
lich adaptiert werden, mit dem fUr die Betroffenen ein méglichst stabiles Umfeld ge-
schaffen wird, das insbesondere der Stressreduktion dient. Dieses Konzept muss insbe-
sondere (evaluierte) Therapieprogramme mit dem Ziel enthalten, den Betroffenen

das Erlernen stabiler Alltagsroutinen zu erméglichen.

FUr die Bereiche der Beschulung, Ausbildung, Arbeit und Wohnen sollten ebenfalls

spezifische Konzepte erarbeitet werden.

Es wird empfohlen, frGhzeitig FérderausschUsse bzw. Schulhilfekonferenzen einzuberu-

fen, wenn es um die Beschulung eines von FASD betroffenen Kindes geht.

Ausbildung von Expert/inne/n

Im Umgang mit FASD bendtigt es dringend qualifizierter Expert/inn/en. Die Aufnahme
des Themas FASD sollte daher im Medizinstudium und der Facharztausbildung (Kin-
derdrzte, Kinder und Jugendpsychiater, Psychiater, Gyndkologen) zur Grundausbil-
dung zdhlen. Aber auch in der Ausbildung anderer themennaher Berufsgruppen wie
Hebammen und Geburtshelfern, Kinderkrankenschwestern und -pflegern, Leh-
rer/inne/n insbesondere Sonderschulpddagog/inn/en, Erzieher/inne/n, Sozialarbei-
ter/inne/n, Suchttherapeut/inn/en, Mitarbeiter/inne/n in suchttherapeutischen Bera-
tungsstellen und Kliniken, Psychotherapeut/inn/en, Ergotherapeut/inn/en,
Logopdd/inn/en und Heilpddagog/inn/en ist die regelhafte Befassung mit dem

Thema FASD schon in der Ausbildung erforderlich.
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4. Welche gesetzgeberischen MaBnahmen empfehlen Sie zur Abschaffung der

Probleme der bisherigen Praxis?

Soweit das Sozialleistungsrecht Anspriche aufgrund einer kérperlichen, geistigen
oder seelischen Behinderung begrundet, so gilt, dass der Begriff der Behinderung sich
Uber die mit der Gesundheitsstérung einhergehenden Teilhabebeeintrdchtigung her-
leitet. Es werden in keinem Fall spezifische Behinderungsarten benannt, die zu Sozial-
leistungen berechtigen. Aus diesem Grund besteht weder die Notwendigkeit noch
die Moglichkeit, die fetale Alkohol-Spektrumstérung auf gesetzlicher Grundlage als
Behinderung zu klassifizieren, die bei der Profung von Sozialleistungsanspriochen zu
berUcksichtigen ist. Wurde unter 3. dargestellt, welche Verbesserungen auf Grundla-
ge der geltenden Gesetze mdglich, aber auch erforderlich sind, um den von FASD-
Betroffenen bessere Teilhabechancen zu garantieren, so darf der Schwerpunkt aktu-

eller Anstrengungen hierauf liegen.

Im Rahmen der Darstellung der systematischen Schwierigkeiten bei der Geltendma-
chung von Sozialleistungsansprichen treten jedoch auch strukturelle Probleme zu
Tage, die nicht Uber bessere Diagnostik, mehr Information und ein breiteres Angebot
an geeigneten Teilhabeleistungen bei FASD geldst werden kdnnen. An dieser Stelle
scheint es mdglich, Uber punktuelle gesetzliche Anderungen eine erhebliche Verbes-

serung fur die Situation der Betroffenen herzustellen.

4.1 Vermeidung von Abgrenzungsproblemen durch Schaffung einer Gesamtver-

antwortung der Kinder- und Jugendhilfe fur alle Kinder und Jugendlichen.

Sozialleistungsanspriche kdnnen dann unburokratischer, professioneller und vor al-
lem schneller eingeldst werden, wenn die Leistungstrager sich ihrer Zustandigkeit be-
wusst sind und diese positiv annehmen. Wenngleich gerade das Rehabilitationsrecht
mit der Vorschrift zur KlGrung der Zustdndigkeit nach § 14 SGB IX ein wirksames In-
strument fUr die unverzUgliche Begrindung einer Zust@ndigkeit entwickelt hat, so gilt
doch, dass eine Zusténdigkeit, die mit diesem verfahrensrechtlichen Instrument fest-
gestellt wurde, gerade nicht dazu fUhrt, dass die Leistung als origindre eigene Auf-
gabe verstanden wird. Der so ermittelte Leistungstréger fOhlt sich vielmehr zu Unrecht
~festgenagelt" und wird nicht mehr leisten als unbedingt ndtig, sich auf das Be-

schrénken, was im Wege der Kostenerstattung sicher durchsetzbar ist und sich weiter
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BemuUhen, dass der andere, nach den Leistungsgesetzen eigentlich zustdndige So-

zialleistungstrager die Leistung zur Weitergewdhrung Ubernimmt.

Diese Situation der ZustandigkeitsklGrung Uber § 14 SGB IX tritt bei FASD besonders
haufig auf, denn die Ermittlung der sachlichen ZustéGndigkeit bei FASD ist eine Uber-
aus schwierige Aufgabe, bei deren Bewdltigung in der Kombination von Diagnostik
und Recht nur sehr begrenzt eindeutige Antworten gegeben werden kénnen. Unter
2.3 wurde dargestellt, dass das gesamte Leistungsspektrum der Eingliederungshilfe for
anspruchsberechtigte junge Menschen sowohl von der Kinder- und Jugendhilfe als
auch von der Sozialhilfe erbracht werden kann. Welcher Leistungstrager im Einzelfall
konkret sachlich zustandig ist, wird daher allein darUber ermittelt, ob die Beeinfrach-
tigungen des betroffenen jungen Menschen dem Spekirum der seelischen und/oder
dem der geistigen bzw. kérperlichen Behinderungen zugeordnet wird. Wenngleich
insbesondere mit der Intelligenzmessung eine Methode der Profung und Abgrenzung
zur Verfigung steht, die — zumindest fUr den jeweiligen Moment — einigermaBen
messbaren und Uber die Einordnung in Zahlenskalen einordbare Ergebnissen fUhren
kann, fOhrt sie zu Betrachtungen der jungen Menschen, die von einer Behinderung
betroffen oder bedroht sind, die deren konkreten Bedarf, der Wahrnehmung ihrer

Person und Lebenssituation nicht angemessen Rechnung tragen.

Junge Menschen haben — auch wenn sie von einer Behinderung betroffen oder be-
droht sind —immer einen erzieherischen Bedarf.70 Sie haben den Anspruch, dass ihr
Recht auf Erziehung und Pflege, liebevolle Zuwendung und familiGre Geborgenheit
umfassend eingeldst wird. Die Erfahrung lehrt, dass hierfUr die Trager der Sozialhilfe
weniger qualifiziert sind. Dies drickt sich auch immer wieder in gerichtlichen Zustan-
digkeitsauseinandersetzungen aus, die sich darum drehen, dass Sozialhilfetrager
meinen, dass es fur die konkrete Unterbringung eines behinderten Kindes/eines be-
hinderten Jugendlichen auf die Ursache ankommt, d.h., wenn sie aus erzieherischen
GrUnden erforderlich sei, mUsse sie nicht als Teilhabeleistung erbracht werden, ob-

wohl in der Hilfe selbstverst@ndlich auf die Behinderung einzugehen ist.17!

Die Abgrenzungsproblematik zwischen der Kinder- und Jugendhilfe und der Sozialhil-
fe im Bereich der Teilhabeleistungen ist nicht neu und betrifft keineswegs nur junge
Menschen mit FASD. Diese sind allerdings besonders betroffen, weil eine Schadigung

mit derselben Ursache zu unterschiedlichen Formen der Behinderung und damit zu

% Meysen, FK-SGB VIII, § 10 Rn. 48f.
1 BVerwG 19.10.2011 — 5 C 6.11; OVG NW 01.042011 — 12 A 153/10 = JAmt 2011, 539; 09.03.2011
— 12 A 840/09.
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unterschiedlichen Zustandigkeiten fUhren kann. Dies bewirkt, dass keiner der beiden
Leistungstrager die Herausforderungen, die mit der Erbringung von Teilhabeleistun-
gen bei FASD einhergehen, als eigene begreift. Allzu oft liegt die Mdglichkeit ndher,
dass die Zustandigkeit an den jeweils anderen abgegeben werden kdénnte. Es liegt
auf der Hand, dass eine solche Haltung die Qualitat sowohl der Leistungsgewdhrung

als auch der Leistung selbst beeintrachtigt.

Als héchstes Petitum an den Gesetzgeber zum verbesserten Umgang mit der fetalen
Alkohol-Spektrumstérung steht daher die Gesamtzust@ndigkeit der Kinder- und Ju-
gendbhilfe fUr alle Kinder und Jugendlichen — ungeachtet des Bestehens oder der Art

einer Behinderung.

Die Forderung ist keineswegs neu. Sie wurde bereits im 11. Kinder- und Jugendbericht
ausdrUcklich aufgestellt,’”2 mit dem 13. Kinder- und Jugendbericht wiederholt'73 und
im Koalitionsvertrag 2009 der Regierungsfraktionen niedergelegt.'74 Auf dieser Grund-
lage wurde eine Bund-Lander-Arbeitsgruppe eingerichtet, die aktuell einen Zwi-

schenbericht vorgelegt hat.7s

Alle Dokumente kommen zu demselben Schluss: FUr junge Menschen, die von Behin-
derung betroffen oder bedroht sind, wirde die Normierung der Gesamtzusténdigkeit
der Kinder- und Jugendhilfe fUr alle jungen Menschen zu erheblichen positiven Wir-
kungen fUhren. Die Trager der offentlichen Jugendhilfe waren ohne jegliche Abgren-
zungsproblematik sowohl fUr die erzieherischen als auch die Teilhabeleistungen zu-
standig. Sie wurden sich der besonderen Bedarfe der jungen Menschen mit Behinde-
rungen im Sinne eines ganzheitlichen und systemischen Ansatzes annehmen. Mit ei-
ner eindeutigen Zuordnung wdre insbesondere fUr junge Menschen mit FASD ein

eindeutiges Engagement des Leistungstrdgers zu verbinden.

Damit wird als wichtigste Empfehlung fir gesetzliche Anderungen die Normierung
der Gesamtzustandigkeit fUr alle jungen Menschen, die sog. ,,groBe Losung* vorge-
schlagen. Zur Umsetzung dieses Vorschlags scheint es jedoch im Interesse der FASD-
Betroffenen nicht ausreichend, sich mit Nachdruck dem Kreis derer anzuschlieBen,
die zu diesem Schritt raten, sondern zum gegenwdartigen Zeitpunkt sollten konkrete

Eckpunkte fur eine Gesetzesreform entwickelt und vorgelegt werden. Die Erfahrung

172
173
174

11. Kinder- und Jugendbericht der Bundesregierung, S. 53

13. Kinder- und Jugendbericht der Bundesregierung, S. 14 f.

Koalitionsvertrag zwischen CDU, CSU und FDP 17. Legislaturperiode, S. 71

175 Zwischenbericht der von der ASMK und JFMK eingesetzten Arbeitsgruppe ,Inklusion von jungen
Menschen mit Behinderung“ Bund — Lander — Kommunale Spitzenverbdnde — BAG der Landesju-
gendamter- Bundesarbeitsgemeinschaft der Giberdrtlichen Sozialhilfetrdger, September 2011
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mit der Normierung der Familienpflege in § 54 Abs. 3 SGB Xll lehrt, dass BemUhungen
um rechtlichen Fortschritt im Bereich der Teilhabeleistungen dann zum Erfolg fUhren,
wenn sie moglichst konkret benannt werden. Vor allem kann so die weitere Beratung

der Bund-Lander-Arbeitsgruppe unterstitzt und vorangebracht werden.

42 Vorschlage zu weiteren gesetzlichen Anderungen
42.1 Gesetzliche Anderungen zur Unterstitzung der Diagnostik

Mit den vorangegangenen AusfUhrungen wurde wiederholt auf die Bedeutung der
Diagnose und der Einrichtung geeigneter Kompetenzzentren zur Erstellung der Diag-
nose abgestellt. Wenngleich es sich hierbei grundsatzlich um die Qualifizierung und
UnterstUtzung professioneller Tatigkeit handelt, kann diese unterstUtzt werden, indem
die Schaffung einer ausdricklichen Rechtsgrundlage fur die Zentren durch Erweite-
rung des Katalogsin § 116b Abs. 3 Nr. 2 SGB V aufgenommen wird. Konkret kénnte
nach dem Punkt ,,Diagnostik und Versorgung von Patienten im Rahmen der padiatri-
schen Kardiologie" in § 116b Abs. 3 Nr. 2 SGB V der Punkt ,,Diagnostik und Versorgung

von Patienten mit einer fetalen Alkolhol-Spektrumstérung* eingefigt werden.

42.2 Gesetzliche Anderungen in der Teilhabeplanung nach dem SGB XIl

Um eine professionellere Teilhabeplanung in der Eingliederungshilfe nach dem

SGB XII sicherzustellen, wird eine Uberarbeitung von § 58 SGB XIl vorgeschlagen. Die-
se Norm bietet sich fUr die vorgeschlagenen Anderungen inhaltlich, andererseits wa-
re aus systematischer Sicht der Inhalt besser in einem Standort § 53a SGB Xl aufge-
hoben. Die Norm sollte das Erfordernis einer qualifizierten Diagnose fur die Teilhabe-
planung festlegen und die Beurteilung der Teilhabebeeintrdchtigung auf Grundlage
der ICF zum Standard erkl@ren. Dies allein wirde zwar nicht zur Verbesserung der
Teilhabechancen von Menschen mit FASD beitragen. Aber es kdnnte einen deutlich
spuUrbaren, positiven Effekt auf die Teilhabechancen aller Menschen habe, die von
einer Behinderung betroffen sind und in besonderer Weise wirden diejenigen Men-
schen davon profitieren, bei denen die Teilhabebeeintrédchtigungen schwierig zu

erkennen sind.

Folgende Formulierung wird als Entwurfsfassung vorgeschlagen:
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§ 58 Teilhabeplanung

(1) Zur Feststellung, ob eine wesentliche Behinderung im Sinne von § 2 Abs. 1
S. 1 des Neunten Buches vorliegt, hat der Trager der Eingliederungshilfe hin-
sichtlich der Abweichung der kbrperlichen, geistigen oder seelischen Ge-
sundheit die Stellungnahme eines fur die jeweilige Gesundheitsbeeintrdchti-
gung qualifizierten Facharztes einzuholen. Die Stellungnahme ist auf der
Grundlage der Internationalen Klassifikation der Krankheiten in der vom
Deutschen Institut f0r medizinische Dokumentation und Information heraus-
gegebenen deutschen Fassung zu erstellen. Dabei ist auch darzulegen, ob
die Abweichung Krankheitswert hat oder auf einer Krankheit beruht. Hinsicht-
lich der TeilhabebeeintrGchtigung hat der Trager der Eingliederungshilfe eine
Stellungnahme auf der Grundlage der Internationalen Klassifikation der Funk-
fionsf&ahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) der Weltgesundheitsorgani-
sation vorzulegen.

(2) Sind Leistungen der Teilhabe voraussichtlich fur IGngere Zeit zu leisten, so
soll dem Hilfeberechtigten eine Fachkraft zur Seite gestellt werden, die be-
sondere Erfahrungen mit der BeeintrGchtigung hat und ihn bei der Inan-
spruchnahme der Hilfe unterstUtzt und berdét.

(3) Die Entscheidung Uber die im Einzelfall angezeigte Hilfe soll, wenn Hilfe vo-
raussichtlich fUr IGngere Zeit zu leisten ist, unter Beteiligung der
l. Fachkraft, die die Stellungnahme zur Teilhabebeeintradchtigung abge-
ben hat und der
2. Fachkraft, die den Hilfeberechtigten bei der Inanspruchnahme der Hil-
fe berdt und unterstutzt
getroffen werden. Als Grundlage fUr die Ausgestaltung der Hilfe sollen sie zu-
sammen mit dem Anspruchsberechtigten einen Teilhabeplan aufstellen, der
Feststellungen Uber den Bedarf, die zu gewdhrende Art der Hilfe sowie die
notwendigen Leistungen enthdlt; sie sollen regelmd&Big prufen, ob die ge-
wdahlite Hilfeart weiterhin geeignet und notwendig ist. Werden bei der Durch-
fUhrung der Hilfe andere Personen, Dienste oder Einrichtungen tdatig, so sind
sie oder deren Mitarbeiter an der Aufstellung des Teilhabeplans und seiner
Uberprifung in geeigneter Weise zu beteiligen. Werden Leistungen der Re-
habilitation durch andere Leistungstrager erbracht, so sind auch diese an der
Aufstellung des Teilhabeplans und seiner Uberprifung in geeigneter Weise zu
beteiligen.
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