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2014 nahm die Rostocker Familie
Kirsten eine Pflegetochter bei sich
auf, die an einem Fetalen Alkohol-
syndrom (FASD) leidet. Die damals
gerade neugeborene Sophie (*) ist in
diesem Jahr zur Schule gekommen.
Nicht nur dort sind die Auswirkungen
ihrer Erkrankung spürbar – auch der
Familienalltag ist davon geprägt.
Kristina Koebe sprach mit  Cornelia
Kirsten, Mutter und Pflegemutter von
insgesamt drei Kindern, über FASD
im Allgemeinen und im ganz Kon-
kreten.

Sie haben Sophie gleich nach der
Geburt als Pflegetochter bei sich auf-
genommen. Wussten Sie damals
schon, dass sie an FASD leidet und
was das bedeutet?

Sophie gehört zu den seltenen Fäl-
len, in denen die Diagnose unmittel-
bar nach der Geburt gestellt werden
konnte. Sie kam damals gleich in un-

sere Pflegefamilie und dieser Auf-
nahme ging ein Gespräch mit der be-
handelnden Ärztin voraus. Darin
zählte sie die Dinge auf, die mit einer
solchen Erkrankung einhergingen,
darunter beispielsweise die Unfähig-
keit, zwischen Recht und Unrecht zu
unterscheiden, Konsequenzen ab-
schätzen zu können. Hinzu kämen,
so die Ärztin weiter, die Unfähigkeit
zum Umgang mit Geld, ein fehlen-
des mathematisches Verständnis
und dergleichen – sie brauchte alle
zehn Finger, um die typischen Ver-
haltensmuster zu benennen und en-
dete mit dem Resümee: Und das
kommt dann auf sie zu. Und dann
beugte sich die Ärztin zu uns und
fuhr fort: „Und nun spreche ich mal
als Privatperson an – geben sie dem
Kind eine Chance.“ Das hat uns da-
mals sehr berührt.

Wie macht sich die Erkrankung von
Sophie in ihrem Alltag bemerkbar?

Sie braucht durch ihre Fetale Alko-
holspektrumsstörung ganz klare
Strukturen und viel Verlässlichkeit.
Außerdem muss ich immer wieder
mitdenken, dass sie zwar den Zu-
sammenhang zwischen Ursache
und Wirkung erkennen, aber nicht
auf sich anwenden kann. Wenn ich
beispielsweise zu ihr sage: „Da
kommt ein Müllauto“, hält sie ihre
kleine Schwester zurück, geht selbst
aber weiter. Wir üben solche Dinge
immer und immer wieder und trotz-
dem funktioniert dieser Bezug auf
sich selbst nicht verlässlich. Außer-
dem fällt es ihr sehr schwer, sich
dauerhaft Dinge zu merken - da kön-
nen selbst schon geübte Alltagsdin-
ge plötzlich zur großen Herausforde-
rung werden. Heute weiß ich: Nichts
was ein FASD-Kind tut, ist per se
erstmal persönlich zu nehmen. Das
war echt eine schwere Lektion, zu-
mal die Kinder mit zunehmendem Al-
ter ab und an auch wirklich mal kei-

„Wir müssen zuerst darüber reden!“
Selbsthilfe für Betroffene des Fetalen Alkoholsyndroms

Cornelia Kirsten, Diplompädagogin, betreut die Facebook-Seite der FASD-Selbsthilfegruppe Rostock. Sie ist gerade dabei, ein
FASD-Netzwerk für die Region aufzubauen. Foto: FS



14 STROHhalm November 2021
Interview   

ne Lust auf bestimmte Dinge haben
und die Unterscheidung zwischen
dem einen und dem anderen
schwerfällt.

Das heißt, mit FASD gehen auch Er-
ziehungsprobleme einher, die mögli-
cherweise gar keine sind – aber man
erkennt es nicht?

Richtig. Man sagt auch, dass die nor-
male Pädagogik an Kindern mit
FASD scheitere. Normale Erzie-
hungsprozesse gibt es nicht – eben
auch, weil Konsequenzen nichts be-
wirken. Erkennt man das nicht und
arbeitet trotzdem nach diesem Prin-
zip, werden die Kinder zu System-
sprengern. Wenn ein Impuls kommt,
reagiert ein von FASD betroffenes
Kind ganz ungebremst darauf, weil
es diesen nicht kontrollieren kann,
rein hirnorganisch nicht. Und eine
Konsequenz bringt ja nur dann et-
was, wenn eine solche Kontrolle
möglich wäre.

Heißt das auch, dass von FASD be-
troffene Menschen auch als Erwach-
sene Unterstützung brauchen?

In vielen Fällen ist das so. Gleichzei-
tig gibt es in Deutschland noch kaum
Betreuungsmöglichkeiten für an
FASD erkrankte Erwachsene – le-
diglich ein paar Wohngruppen, wenn
ich richtig informiert bin. Dabei sind
diese Leute in vielen Fällen auf dem
emotionalen Stand von Sechsjähri-
gen, können die Konsequenzen ih-
res Handelns nicht überblicken und
im Grunde auf dauerhafte Unterstüt-
zung angewiesen. Außerdem sind
von FASD betroffene Menschen oft
extrem suchtanfällig und ihre Le-
benserwartung liegt weit unter dem
Durchschnitt. Häufige Todesursa-
chen sind Krebserkrankungen, De-
pressionen oder andere psychische
Erkrankungen. Und für all das gibt es
keine deutschlandweit flächende-
ckende Struktur, keine ausreichend
große Lobby, nur kleinere regionale
Netzwerke – also sehr wenig, was
Erwachsene auffängt. Da ist die Si-
tuation noch schlechter als bei Kin-
dern.

Weiß Sophie selbst, dass sie von
FASD betroffen ist?

Ich beginne gerade mit ihr über den
Alkoholismus ihrer Mutter und ihre
eigene FASD-Erkrankung zu spre-
chen. Das ist auch deshalb schwie-
rig, weil sie die „Brisanz“ dieser In-
formationen nicht einschätzen kann,
sie teilweise in völlig andere Kontex-
te stellt, Wahres und Erfundenes
vermischt, einfach weil sie nicht klar
zwischen beidem unterscheiden
kann. Da sie auf ihre Mitmenschen
völlig „normal“ wirkt, können andere
das oft nicht richtig einordnen und
haben also ein sehr interessantes
Bild von dem, was bei uns zuhause
so passiert. Wir fürchten uns natür-
lich auch davor, dass sie Stigmati-
sierungen erleben muss, wenn sie
offen und in verschiedensten Situa-
tionen davon spricht, dass ihre Mut-
ter Alkoholikerin ist, sich selbst als
„alkoholgeschädigt“ bezeichnet. An-
dererseits muss sie wissen, woher
die Probleme kommen, die sie ja
selbst zunehmend wahrnimmt. Ich
bin der Meinung, dass man mit Kin-
dern auch über solche Dinge spre-
chen muss – nur eben kindgerecht.

Wie reagiert Ihr Umfeld auf Sophies
besondere Situation?

Die Kommunikation über dieses
Thema ist immer ein Balanceakt: ei-
nerseits möchte ich erklären, warum
Sophie in bestimmten Situationen
anders reagiert als andere Kinder.
Andererseits habe ich Sorge, sie da-
mit zu stigmatisieren, obwohl ich mir
wünsche, dass sie ein möglichst nor-
males Leben führt. Manchmal habe
ich sogar das Bedürfnis zu betonen,
dass sie mein Pflegekind ist – auch
aus Selbstschutz, weil ich deutlich
machen möchte, dass ich nicht die-
jenige bin, die ihre Situation durch
Alkoholkonsum in der Schwanger-
schaft verschuldet hat. Auch damit
bringe ich sie in die Situation des
„negativ-Besonderen“. Ich muss also
sehr genau unterscheiden, wo ich
das Thema anspreche, wo es für den
Umgang mit ihr essentiell ist. Etwa
wenn sie zum Kindergeburtstag ein-
geladen wird und ich erklären muss,
warum sie möglicherweise nicht
hört, wenn man sie zu etwas auffor-
dert. Oder wenn ich sie sehr laut und
für Außenstehende harsch anspre-
chen muss, damit sie mir aktiv zuhört

– das ist zwar nötig,  um zu ihr „vor-
zudringen“, aber selbst für meinen
Freundeskreis manchmal immer
noch schwer zu verstehen. Das ist
typisch für Kinder mit FASD: sie hö-
ren was man sagt, ohne dass sie die
Information aktiv verarbeiten kön-
nen.

Aus dieser persönlichen Erfahrung
mit FASD heraus hat sich auch ein
weiterführendes Engagement entwi-
ckelt. Warum fanden Sie das wich-
tig?

Vor allem, weil ein großer Teil unse-
rer Gesellschaft noch erschreckend
wenig über FASD weiß – sowohl
über die Ursachen als auch über die
Situation der Betroffenen. Kaum je-
mandem ist bewusst, dass FASD die
häufigste angeborene Behinderung
durch Hirnschädigung ist – nicht ein-
mal allen Kinderärzten und Hebam-
men ist das mit all der gebotenen
Deutlichkeit präsent. Ich kenne ver-
schiedene Studien, die besagen,
dass jährlich 1,5 bis 2 Prozent der
neugeborenen Kinder von FASD be-
troffen sind. 60% von ihnen stam-
men aus dem, was wir gern als ge-
bildete Mittelschicht bezeichnen. Al-
koholkonsum ist eben in allen Ge-
sellschaftsschichten breit akzeptiert,
üblich und kaum tabuisiert – die
meisten Menschen halten das Glas
Wein oder die Flasche Bier am
Abend für unproblematisch.

Warum weiß man trotz dieser hohen
Verbreitung noch so wenig über
FASD?

Ich glaube, das hat viel damit zu tun,
dass die Diagnose so schwer zu stel-
len ist. Welche Mutter gibt schon
gern zu, dass sie in der Schwanger-
schaft Alkohol getrunken hat und da-
mit „schuld“ daran ist, dass das ei-
gene Kind behindert auf die Welt
kam. Also wird diese Tatsache ver-
schwiegen und ohne diesen An-
haltspunkt wird den Kindern dann
eher Dyskalkulie, LRS oder ADHS
diagnostiziert. Dabei gibt es inzwi-
schen Studien, die belegen, dass es
sich dabei oft nur um Symptome ei-
ner Form von FASD handelt. Lange
Zeit galt das Prinzip, dass FASD nur
bei nachgewiesenem Alkoholkon-
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sum der Mutter in der Schwanger-
schaft als Diagnose gestellt werden
kann – und auch heute gehört das
zur Diagnosestellung. Hinzu kommt,
dass das Spektrum der Ausprägun-
gen und Symptome so groß ist – es
ist also ohnehin nicht leicht, FASD zu
erkennen.

Es braucht also gezielte Aufklä-
rungsarbeit?

So ist es. Im Grunde geht es darum,
dass das Thema noch stärker ins
Bewusstsein der Leute gelangt.
Dass Alkohol an sich nicht gesund
ist, weiß man im Grunde. Trotzdem
gilt Alkoholtrinken in der Schwanger-
schaft eher als kleine Nachlässigkeit
a la „Das Gläschen Sekt schadet ja
nicht“. Aber wenn man bedenkt,
dass Alkohol fünfmal länger im Blut-
kreislauf des Babys verbleibt als in
dem der Mutter, versteht man erst,
was auch so eine kleine Menge an-
richten kann, wenn sie in einem
wichtigen Moment der (Hirn)–Ent-
wicklung in den Körper gelangt. Die
genaue Wirkung ist schwer zu unter-
suchen – man kann ja Mütter nicht
zum Alkoholkonsum animieren, um
sie zu ermitteln. Insofern kann auch
schon dieses eine Glas eines zu viel
sein, selbst in den ersten drei Mona-
ten. Jeder Mensch müsste darüber
informiert sein, das Thema müsste
an Schulen und in Ausbildungen ei-
ne Rolle spielen. Viele Schulen be-
schäftigen sich zwar mit dem Thema
Drogenmissbrauch, wollen aber
nicht auch noch Alkoholmissbrauch
in den ohnehin schon vollen Lehr-
plan integrieren. Dabei zeigen die
Präventionskampagnen zum Rau-
chen, welchen Erfolg man damit ha-
ben kann – die Zahlen sind deutlich
gesunken. Alkoholtrinken dagegen
gilt immer noch als cool, Komasau-
fen wird gerade von Jugendlichen
und jungen Erwachsenen oft eher
belächelt als dramatisiert.

Sie haben sich entschlossen, sich im
kommenden Jahr zur FASD-Fach-
kraft ausbilden zu lassen. Warum?

Ich möchte vieles besser verstehen,
mehr in Bezug auf die FASD-spezifi-
sche Pädagogik wissen. Ich möchte
mein Handlungsrepertoire erweitern,

weil ich häufig genug merke, wie ich
scheitere – nicht immer aus Unwis-
senheit, manchmal einfach auch aus
Erschöpfung. Man hat stressige Ta-
ge, man hat schlechte Tage. Umso
wichtiger ist es mir, ein größtmögli-
ches Repertoire zu haben. Damit ich,
wenn eines gerade nicht geht, ande-
re Mittel und Wege finde – auch zum
Schutz meiner leiblichen Kinder.
Und letztendlich ja immer auch, da-
mit es Sophie gut geht, sie im Rah-
men der Möglichkeiten gute Ent-
wicklungsunterstützung bekommt.
Außerdem möchte ich durch meinen
Wissenszuwachs die FASD-Selbst-
hilfegruppe voranbringen, in der ich
mich seit einiger Zeit engagiere.

Was sind die Anliegen der Gruppe
und was kann sie leisten?

Zurzeit sind wir vor allem eine Zu-
sammenkunft betroffener Pflegeel-
tern. Wir würden gern auch betroffe-
ne Eltern mit einbeziehen, aber die
erreicht man schwer, auch weil dort
natürlich Schuldgefühle eine sehr
große Rolle spielen. Über den Aus-
tausch miteinander hinaus möchten
wir zukünftig möglichst viel für die
FASD-Prävention tun – aus den
schon genannten Gründen. Gleich-
zeitig ist allen klar: Diese Arbeit ist
nicht vorrangig von uns Ehrenamtli-
chen zu leisten, dazu braucht es Ex-
pert*innen mit entsprechender Qua-
lifikation. Auch hier hoffe ich, mit mei-
nem Abschluss noch wirksamer sein
zu können.

Wie kann man die Arbeit der Gruppe
unterstützen? Ist auch Unterstüt-

Pflegemutter Cornelia Kirsten und ihre Pflegetochter Sophie – in Zukunft möchte sie
sich zur FASD-Fachkraft ausbilden lassen, damit Betroffene auch in der Region Un-
terstützung finden können. Foto: FS
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… neulich hatte ich Oralsex. Also:
Mir wurde einer geblasen. Nach ein
paar Tagen hatte ich einen komi-
schen stinkenden Ausfluss und beim
Pinkeln hat es höllisch gebrannt. Ich
befürchte eine Geschlechtskrank-
heit. Aber ich hatte ja gar keinen rich-
tigen Sex. Kann das sein? Mir ist das
Ganze ein bisschen peinlich.

Wanja, 15 Jahre*

„Hallo Wanja, zunächst einmal – du
hattest Sex. Auch Oralsex ist Sex.
Und auch beim Oralsex können
Krankheiten übertragen werden.
Bei dir klingt es so, als könntest du
dich mit Tripper angesteckt haben,
auch Gonorrhö genannt. Das geht
recht leicht. Du solltest das auf jeden
Fall möglichst schnell behandeln las-
sen. Und informiere die Person, mit
der du Oralsex hattest, darüber, da-
mit sie oder er sich gegebenenfalls
auch behandeln lassen kann.
Eine sexuell übertragbare Infektion
zu bekommen ist nicht weiter
schlimm. Die lassen sich nicht wirk-
lich verhindern. Es muss dir auch
nicht peinlich sein. Die meisten Men-

schen bekommen im Laufe ihres
Sexlebens auch mal eine so ge-
nannte Geschlechtskrankheit. Die
meisten lassen sich gut behandeln
oder sogar heilen.“
Tripper ist eine der häufigsten sexu-
ell übertragbaren Infektionen (STI).
Die Erreger sind Bakterien, die vor
allem die Schleimhäute von Harn-
röhre, Gebärmutterhals, Enddarm
oder Rachen befallen.

In den meisten Fällen treten Symp-
tome auf. Wie zum Beispiel Schmer-
zen beim Pinkeln, Halsschmerzen
(nach Oralsex) und ein übelriechen-
der Ausfluss. Oft treten aber auch
keine Symptome auf oder sie wer-
den nicht bemerkt. Bei Frauen treten
in knapp der Hälfte aller Fälle keine
Symptome auf.
Tripper ist sehr leicht übertragbar.
Bei jeder Art von Sex mit Schleim-
hautkontakt wie Vaginal-, Anal- oder
Oralsex. Aber auch über Finger, die
in die entsprechenden Körperöffnun-
gen eingeführt werden oder Sex-
spielzeuge ist eine Ansteckung mög-
lich.
Unbehandelt kann Tripper zum Bei-
spiel zu Entzündungen im Unterleib
oder auch Unfruchtbarkeit führen.
Auch wenn Tripper von allein abhei-
len kann, sollte die Infektion behan-
delt werden. Sexpartnerinnen und
Sexpartner sollten möglichst infor-
miert werden, um sich bei Bedarf
ebenfalls behandeln zu lassen. Die
Behandlung erfolgt mit Antibiotika.
Aber ganz wichtig: Geschlechts-
krankheiten sind nichts, wofür man
sich schämen muss!

Tom Scheel ist Sexualpädagoge im
Centrum für Sexuelle Gesundheit Ro-
stock und freiberuflich tätig. 

www.csg-rostock.de

Du, Tom, sag mal...

zung durch nicht direkt betroffene
Menschen hilfreich?

Unbedingt. Gerade für die dringend
notwendigen Aufklärungskampa-
gnen braucht es Menschen – und
natürlich auch Geld. Außerdem wä-
re es hilfreich, wenn wir zukünftig für
Eltern betroffener Kinder Elterntrai-
nings anbieten könnten. All das geht
nicht ohne Menschen, die hinter dem
Thema stehen und unsere Ziele mit
Beharrlichkeit verfolgen. Das ist für
uns als betroffene Pflegeeltern allein
nicht zu leisten, weil wir in der Regel
schon durch den normalen Alltag gut
ausgelastet sind. Menschen, die uns
unterstützen möchten, könnten sich
beispielsweise um die Informations-
arbeit an Kitas und Schulen oder um
die Öffentlichkeitsarbeit kümmern.
Und nicht zuletzt ist Alkohol ein The-
ma der Gesundheitsfürsorge und in-
sofern auch eines für Unternehmen.

Fast jede Einrichtung hat Mitarbeite-
rinnen, die Kinder bekommen und
natürlich möchten, dass diese Kin-
der gesund auf die Welt kommen.
Hier muss ein entsprechendes Wis-
sen und Bewusstsein geschaffen
werden – wie es ja auch schon beim
Rauchen gelungen ist. Vielleicht
werden wir das Thema nie ganz los,
aber die Zahlen der FASD-Betroffe-
nen sollten einfach sinken. Wenn
statt sechzehn- oder auch „nur“
zehntausend Kindern pro Jahr nur
noch acht- oder neuntausend von
FASD betroffen wären, wäre das
schon ein großer Fortschritt, schließ-
lich zählt doch jedes einzelne Kind.
Und bei jedem einzelnen Kind han-
delt es sich um eine Behinderung,
die zu hundert Prozent verhinderbar
wäre. Andere Beeinträchtigungen
geschehen, ohne dass wir es beein-
flussen können – bei FASD ist das
nicht so.

Ohne politische Unterstützung wird
es aber nicht gehen, oder?

Das ist richtig – und da ist die Situa-
tion leider immer noch sehr unbe-
friedigend. 2015 gab es eine parla-
mentarische Anhörung im Bundes-
tag zum Thema FASD und seitdem
ist politisch nicht viel passiert. Der 9.
September ist ja der weltweite Tag
des alkoholgeschädigten Kindes – in
diesem Jahr gab es wieder Stellung-
nahmen, die die hohe Anzahl der
FASD-Fälle beklagten. Diesen Be-
standsaufnahmen muss dringend
Handlung folgen. Und das geschieht
wohl nicht ohne öffentlichen Druck.

Cornelia Kirsten, danke für das Ge-
spräch. (*) Name geändert

Kristina Koebe
Wer auf Facebook nach „FASD“ und
„Rostock“ sucht, der findet die
FASD-Selbsthilfegruppe. 


