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Abstract

Fetale Alkoholspektrumstorungen (FASD) gehoren zu den hdufigsten nicht genetisch beding-
ten angeborenen Erkrankungen, werden jedoch in der Schweiz hdufig nicht diagnostiziert
(FASD Schweiz, 2025). Die vorliegende Arbeit untersucht die Auswirkungen einer fehlenden
Diagnose von FASD auf die psychische Gesundheit und Lebenssituation betroffener Personen.
Die Untersuchung basiert auf einem qualitativen Forschungsdesign mit leitfadengestiitzten In-
terviews. Insgesamt wurden sechs Personen befragt, darunter Fachpersonen sowie Angehdrige
von Betroffenen. Die Auswertung erfolgte mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring
(Mayring, 2019). Die Ergebnisse zeigen, dass eine fehlende Diagnose den Zugang zu Unter-
stiitzungsangeboten erschwert und zu wiederholten Fehlinterpretationen von Verhaltensweisen
fiihren kann. Dies wirkt sich negativ auf die psychische Gesundheit aus, unter anderem durch
Belastungen wie Uberforderung, negative Riickmeldungen im schulischen und beruflichen
Kontext, Stigmatisierung sowie soziale Schwierigkeiten. Gleichzeitig wird eine Diagnose als
entlastend beschrieben, da sie das Verstindnis fiir die Situation verbessert und den Zugang zu
Unterstiitzung erleichtern kann. Die Ergebnisse weisen auf Herausforderungen in der Diagnos-
tik und Versorgung von FASD in der Schweiz hin und unterstreichen die Bedeutung einer ver-

besserten Sensibilisierung sowie geeigneter Unterstiitzungsstrukturen.
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Sperrvermerk

Die vorliegende Bachelorarbeit basiert auf qualitativen Interviews. Sdmtliche personenbezo-
genen sowie potenziell identifizierbaren Informationen wurden im Rahmen der wissenschaft-
lichen Auswertung anonymisiert. Die im Zuge der Arbeit erhobenen Interviewtranskripte stel-
len vertrauliche Forschungsdaten dar und dienen ausschliesslich der Anfertigung und Bewer-
tung der vorliegenden Bachelorarbeit im Rahmen des Studiums an der Universitit Luzern. Sie
enthalten nicht veroffentlichte Rohdaten, deren Einsicht, Weitergabe, Vervielfaltigung oder
sonstige Nutzung ausserhalb dieses Zwecks ohne ausdriickliche Zustimmung der Verfasserin
nicht gestattet ist. Dies gilt auch fiir Ausziige von Inhalten sowie fiir digitale Kopien der Tran-

skripte.

Luzern, den 12.05.2026

Portmann Eline
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1. Einleitung

Schitzungen zufolge werden in der Schweiz jéhrlich etwa 1’700 bis 4’000 Kinder mit einer
fetalen Alkoholspektrumstérungen (FASD) geboren. Somit ist FASD die héufigste nicht gene-
tisch bedingte, angeborene Erkrankung (FASD Schweiz, 2025). Genauere Zahlen zur Priavalenz
von FASD in der Schweiz gibt es nicht (Stand 2026). FASD entsteht durch prianatale Schadi-
gungen, welche durch Alkoholkonsum in der Schwangerschaft ausgelost werden. Statistisch
gesehen tritt FASD doppelt so hiufig auf wie Autismusspektrumstéorungen (FASD Schweiz,
2025). Betroffene leben mit kognitiven, verhaltensbezogenen und sozialen Einschriankungen,
die den Alltag erschweren und ein Gefiihl des Andersseins auslosen konnen. Fiir Eltern ist die
Betreuung von betroffenen Kindern eine lebenslange, belastende Aufgabe mit hohem Anpas-
sungsbedarf (Domeij et al., 2018). FASD Schweiz ist ein Verein im Aufbau, welcher eine Kom-
petenzstelle fiir FASD errichtet (FASD, 2025). Andere vergleichbare Anlaufstellen gibt es in
der Schweiz nicht. Trotz des hohen Unterstiitzungsbedarfs gibt es bislang nur wenige evidenz-
basierte Forderprogramme fiir betroffene Familien (Leenasrs et. al, 2022). Dazu bedingt es
mehr Wissen und Forschung, um die Versorgung und Unterstiitzungsmoglichkeiten von FASD
zu verbessern (Domeij et al., 2018). In der Schweiz gestaltet sich die Diagnosestellung von
FASD oft schwierig, da die charakteristischen Gesichtsmerkmale nur selten ausgeprégt sind.
Stattdessen wird hdufig eine Aufmerksamkeitsdefizitstorung, mit oder ohne Hyperaktivitit, di-
agnostiziert (Sucht Schweiz, 2025). FASD Schweiz schitzt, dass statistisch gesehen in jeder
Schulklasse ein Kind mit FASD teilnimmt (FASD Schweiz, 2025). Somit ist die Dunkelziffer
von Personen mit FASD hoch. Exemplarisch wurde ein ausgewéhlter Kanton in der Schweiz
zur Inzidenz und Versorgungssituation von FASD kontaktiert. Es wurde deutlich, dass FASD
nicht aktiv auf dem Radar dieses Kantons ist. Es gibe keine aktive Bewirtschaftung des Themas
und konkrete Zahlen zur Inzidenz seien ebenfalls nicht bekannt (Kanton X, personliche Kom-

munikation, 2025).

Was die Versorgungssituation fiir Betroffene in der Schweiz hinsichtlich psychischer Gesund-
heit bedeutet, ldsst sich somit nicht direkt nachvollziehen. Es ist nicht erforscht, inwiefern eine
fehlende Diagnose mit der psychischen Gesundheit von betroffenen Personen zusammenhéngt.
Nur wenige Personen mit FASD erhalten eine offizielle Diagnose, wodurch eine grosse Zahl
betroffener Kinder unerkannt bleibt (Fagerlund et al., 2012). Die fehlenden Strukturen zur Di-
agnostizierung und Versorgung von FASD in der Schweiz kann zu Folgen wie unzureichender
Hilfe fiir die betroffenen Personen fiihren. Dadurch wird die Relevanz des Forschungsgegen-

standes deutlich. Durch Interviews mit Personen, welche {iber Erfahrungen zum Thema FASD



verfligen, wird ein besseres Verstidndnis ihrer Situation und ihres Unterstiitzungsbedarfs ge-
wonnen. Dadurch kann die Lage in der Schweiz eingeschétzt und mogliche Handlungsschritte

abgeleitet werden.

Um die Folgen einer fehlenden FASD-Diagnose zu untersuchen wird folgende Forschungsfrage

formuliert:

Welche Auswirkungen hat die fehlende Diagnose bei FASD in der Schweiz auf die psychische

Gesundheit betroffener Personen?

Die Fragestellung wird im Rahmen einer qualitativen Forschungsarbeit beantwortet. Betroffene
Personen werden dabei als Direktbetroffene und dessen nahem Umfeld wie beispielsweise enge
(Pflege-)Familie definiert. Ziel der Forschung ist, die Bediirfnisse und den Bedarf an Unterstiit-
zungsangeboten von Betroffenen aufzuzeigen, die Thematik der fehlenden Diagnose von
FASD zu analysieren und darauf aufbauend Handlungsempfehlungen zur Verbesserung der

Versorgung zu entwickeln.

Die Arbeit ist in mehrere Kapitel gegliedert. Die theoretischen Grundlagen sollen die Basis fiir
das Verstindnis der Thematik schaffen (Kapitel 2). Anschliessend wird das methodische De-
sign der Arbeit beschrieben und begriindet (Kapitel 3). Im Zuge dessen wird die Entwicklung
der Interviewleitfaden, der Pretest, sowie die Durchfithrung und Auswertung der Daten be-
leuchtet. Die Ergebnisse fassen Aussagen der Interviews zusammen (Kapitel 4), welche an-
schliessend in der Diskussion aufgegriffen und mit bestehender Literatur verglichen werden
(Kapitel 5). Daraus folgt die Beantwortung der Fragestellung. Weiter werden Handlungsemp-
fehlungen formuliert, welche auf den gewonnenen Erkenntnissen beruhen und Limitationen der
Studie werden kritisch aufgegriffen. Im Fazit werden die Kernelemente der Arbeit aufgezeigt
und die Hauptaussage verdeutlicht (Kapitel 6). Der Anhang mit weiteren Ausfiithrungen, den

Transkripten und Abbildungen ist nach dem Literaturverzeichnis angefiigt (V).



2. Theorie

Im folgenden Abschnitt werden die theoretischen Grundlagen dieser qualitativen Forschungs-
arbeit dargelegt. Dabei werden die fiir die Untersuchung relevanten Themenbereiche erklirt
und in Zusammenhang zueinander gestellt, um die Grundlage fiir die empirische Analyse zu
schaffen. Zu Beginn wird die Fetale Alkoholspektrumstérung (FASD) definiert und die Ursa-
chen erldutert. Weiter wird die Situation zum Alkoholkonsum wihrend der Schwangerschaft in
der Schweiz betrachtet und wie eine Diagnose bei FASD zustande kommen kann. Abschlies-

send wird die Lebenswelt mit FASD und die Anerkennung bei Behorden thematisiert.

2.1 Definition Fetale Alkoholspektrumstorungen (FASD) und deren Entstehung

Fetale Alkohohlspektrumstérungen (FASD) ist ein Sammelbegriff fiir Auswirkungen einer pra-
natalen Alkoholexposition (PAE) (Richie, 2024). Alkoholkonsum in der Schwangerschaft stellt
ein massives Risiko fiir Fehl- , Tot- und Frithgeburten dar (Schecke, 2021). Zudem kann Alko-
holkonsum wihrend der Schwangerschaft korperliche, verhaltensbezogene und neuroentwick-
lungsbezogene Folgen auslosen, welche zu lebenslangen Konsequenzen fiihren (Richie, 2024).
Diese alkoholbedingten Stérungen umfassen verschiedene Auspriagungen, die sich in ihrer
Schwere und in den betroffenen Bereichen unterscheiden. Dazu gehort das Fetale Alkoholsyn-
drom (FAS), welches als stark ausgepriagte Form gilt. Weiter gibt es Formen wie das partielle
Fetale Alkoholsyndrom (pFAS), die alkoholbedingte neuroentwicklungsbedingte Stoérung
(ARND), alkoholbedingte Geburtsfehler (ARBD) sowie die neurobehaviorale Stérung im Zu-
sammenhang mit prinataler Alkoholexposition (ND-PAE). Zusammen bilden sie ein Spektrum
an moglichen Beeintrachtigungen, die alle auf die schiddigende Wirkung von Alkohol im Mut-
terleib zuriickzufiihren sind (Mattson et al., 2019). Diese Einteilung schwankt in der Literatur.
Wihrend Mattson et. al. (2019) fiinf verschiedene Auspriagungen beschreiben, fokussiert sich
die AWMF auf das FAS, pFAS und das ARND. Zudem ist diese Einteilung in klar abgrenzbare
Storungsbilder umstritten, da oftmals von einem Spektrum gesprochen wird (AWMEF, 2025).
Die neonatale Alkoholexposition wirkt sich direkt auf die Entwicklung des Gehirns aus. Kog-
nitive und psychische Prozesse sind an neuronale Aktivitit im Gehirn gebunden. Sie beruhen
auf elektrischen und chemischen Signaliibertragungen innerhalb unterschiedlich komplexer
Netzwerke von Nervenzellen. Der Aufbau dieser Netzwerke beginnt bereits vor der Geburt im
Mutterleib (Roth & Striiber, 2014). Besonders betroffene Hirnregionen sind zum Beispiel der
Frontallappen, Nucleus caudatus, Thalamus, Hippocampus oder das Kleinhirn. Diese Regionen

des Gehirns sind fiir unterschiedliche Fahigkeiten zustindig, unter anderem fiir die Kognition,



Impulskontrolle, emotionale Verarbeitung, rdumliche Wahrnehmung und motorische Koordi-
nation. Bereits geringe Alkoholmengen konnen solche Schadigungen des Gehirns ausldsen.
Besonders risikoreich ist die Alkoholexposition im ersten Trimester der Schwangerschaft
(Richie, 2024). Die AWMEF hat fiir die USA, Kanada und Europa Risikofaktoren fiir die Ent-
wicklung von FASD erhoben. Dazu gehdren Faktoren, die den Alkoholkonsum betreffen unter
anderem wie der Konsum im ersten und zweiten Trimester der Schwangerschaft, chronischer
Alkoholkonsum oder Alkoholkonsum in der gesamten Schwangerschaft. Zudem wurden miit-
terliche Risikofaktoren beschrieben wie zum Beispiel Stress, Alter, soziookonomischer Status
oder die miitterliche Untererndhrung (AWMEF, 2025). Conover & Jones (2012) untersuchten,
ob Binge Drinking in der Schwangerschaft (4 oder mehr Getrénke bei einer Gelegenheit) dem
ungeborenen Kind schadet. Binge Drinking wurde dabei hdufig mit ungeschiitztem Ge-
schlechtsverkehr assoziiert und kann somit zu ungeplanten Schwangerschaften fiihren, bei de-
nen bereits in einem sehr frithen Entwicklungsstadium eine unbeabsichtigte Alkoholexposition
des Embryos erfolgt. Dariiber hinaus wurde gezeigt, dass Binge Drinking auch in der Friih-
schwangerschaft vorkommt, insbesondere in den ersten Wochen, wenn die Schwangerschaft
oftmals noch nicht erkannt wurde (Conover & Jones, 2012). Der Fotus im Mutterleib reagiert
besonders empfindlich auf den Alkoholkonsum der Mutter, da er den aufgenommenen Alkohol
nur sehr langsam abbauen kann. Die Abbaurate eines ungeborenen Kindes liegt bei lediglich 3-
4% der miitterlichen Geschwindigkeit. Zudem wird ein grosser Teil des Alkohols durch den
Urin des Fotus ins Fruchtwasser ausgeschieden. Durch das Schlucken des Fruchtwassers und
tiber die Fruchtwasserhiillen gelangt der Alkohol ein weiteres Mal in den Kreislauf des Fotus,
wodurch der Alkohol iiber eine lange Zeit im Organismus bleibt. Ein direkter Zusammenhang
zwischen der konsumierten Alkoholmenge und dem Ausmass der Schadigung gibt es jedoch
nicht. Alkohol ist zu jedem Zeitpunkt der Schwangerschaft toxisch fiir das ungeborene Kind
(Richie, 2024). Bislang wurde die Verantwortung fiir eine fetale Alkoholexposition ausschliess-
lich auf Seite der Mutter gesucht. Zunehmend weisen jedoch Forschungsergebnisse darauf hin,
dass auch alkoholbedingte Veridnderungen in den Spermien von Vitern zur Entstehung von
Fehlbildungen beitragen konnen. Dies konnte erkldren, warum manche Miitter trotz glaubhafter
Angaben, keinen Alkohol konsumiert zu haben, Kinder mit Merkmalen einer FASD zur Welt
bringen (Richie, 2024). Eine Einschitzung zum Alkoholkonsum in der Schwangerschaft im

Kontext der Schweiz findet sich im nachfolgenden Kapitel.



2.2 Alkoholkonsum wihrend der Schwangerschaft in der Schweiz

2024 wurden in der Schweiz 7,6 Liter reiner Alkohol pro Kopf konsumiert (BAG, 2024). Der
OBSAN-Bericht des BAG zeigt, dass 8.6% der Bevolkerung im Jahr 2022 mindestens ein Mal
am Tag Alkohol konsumiert. Einmal wochentlich konsumieren 46.8% der Schweizer Bevolke-
rung Alkohol im gleichen Jahr. Frauen konsumieren im Durchschnitt weniger Alkohol als Mén-
ner, jedoch ist die Abnahme des tdglichen Konsums bei den Frauen weniger ausgeprégt (BAG,
2024). Laut Faktenblatt des BAG zum Alkoholkonsum in der Schwangerschaft trinkt rund 18%
der schwangeren und stillenden Frauen wochentlich Alkohol. Punktuell risikoreicher Alkohol-
konsum wihrend der Schwangerschaft oder Stillzeit bestétigten rund 6% der Schweizer Frauen
(BAG, 2018). Laut den Arztinnen fiir Geburtshilfe Jigli und Fischer (2022) konsumieren fast
40% der schwangeren Frauen in der Schweiz einmal im Monat Alkohol (Jagli & Fischer, 2022).
Eine Studie der ZHAW hat die Einstellung von Alkohol in der Schwangerschaft untersucht.
Dabei wurde gezeigt, dass Frauen in der Schweiz Alkohol in der Schwangerschaft tiberwiegend
als Risiko wahrnehmen und ihren Konsum stark reduzieren oder einstellen, dabei jedoch oft
unsicher sind, was genau als unbedenklich gilt. Thre Haltung veréndert sich in verschiedenen
Phasen. Vor der bestétigten Schwangerschaft herrscht Unklarheit, spater bestimmen soziale Er-
wartungen und die Angst vor Kritik ihr Verhalten. Dabei wird von Angst berichtet, durch Abs-
tinenz die Schwangerschaft zu verraten (Pehlke-Milde et al., 2022). Viele Frauen fiihlen sich
von Gesundheitsfachpersonen nur unzureichend beraten, da Informationen oft fehlen oder wi-
derspriichlich sind. Insgesamt verdeutlicht die Studie, dass Frauen verantwortungsvoll handeln
mochten, aber durch fehlende Beratung und gesellschaftlichen Druck héufig in Unsicherheit

bleiben (Pehlke-Milde et al., 2022).

2.3 Diagnosestellung bei FASD

Das Fetale Alkoholsyndrom (FAS) und das partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS) gelten in-
nerhalb des FASD-Spektrums als die ausgepragtesten Formen in Bezug auf die diagnostischen
Leitsymptome. Das Fetale Alkoholsyndrom (FAS) wird diagnostiziert, wenn Auffalligkeiten in
allen drei Bereichen Gesicht, Wachstum und zentrale Nervenfunktionen vorliegen. Diese Di-
agnose, auch als Vollbild bezeichnet, kann auch gestellt werden, wenn keine genaue Alkohol-
anamnese verfiigbar ist (Thomsen et al., 2021). Diese wird anhand bestimmter korperlicher
Merkmale diagnostiziert. Dazu zéhlen charakteristische Gesichtsauffilligkeiten wie kurze Lid-
spalten, eine diinne Oberlippe und ein glattes Philtrum. Fiir eine FAS-Diagnose miissen dariiber
hinaus Wachstumsverzégerungen, ein abnormes Gehirnwachstum sowie neurobehaviorale Be-

eintrachtigungen vorliegen, die sich in kognitiven oder verhaltensbezogenen Defiziten dussern
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konnen (Mattson et al., 2019). Das partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS) wird diagnostiziert,
wenn Auffilligkeiten in zwei der drei Bereichen bestehen und eine Alkoholexposition in der
Schwangerschaft nachgewiesen ist. Alkoholbedingte Geburtsschiden (ARBD) umfassen Ver-
anderungen im Gesicht, am Skelett oder an den Organen, wie beispielsweise Herzfehler. In
Deutschland wird ARBD aufgrund fehlender Spezifitdt und Evidenz nicht als eigenstiandige
Diagnose verwendet. Alkoholbedingte neurologische Entwicklungsstorungen (ARND) treten
bei gesicherter Alkoholexposition auf. Hier stehen die Dysfunktionen des Nervensystems im
Vordergrund, wihrend typische korperliche Merkmale wie Gesichtsverdnderungen oder Min-
derwuchs fehlen. Die Formen pFAS, ARBD und ARND lediglich als leichtere Formen von
FAS zu verstehen ist unzureichend, denn diese sind oft schwerer zu diagnostizieren, da dussere
Merkmale hédufig fehlen. Alle diese Formen beeintrachtigen die Gesamtentwicklung der Kinder

lebenslang, sie wachsen sich nicht aus und sind nicht heilbar (Thomsen et al., 2021).

Basierend auf dem ICD 10 wird FASD unter der Ziffer Q86 unter den angeborenen Fehlbil-
dungssyndromen durch bekannte dussere Ursachen, die anderenorts nicht klassifiziert sind, ein-
geordnet. Dabei wird FASD als Alkohol-Embryopathie (mit Dysmorphien) beschrieben
(WHO, 2016). Im ICD 11 wird FASD neu unter der Ziffer sechs bei den neuroentwicklungs-
bedingten Storungen abgebildet (WHO, 2019). Um eine Diagnose stellen zu konnen bedingt es
einer Leitlinie mit Auffiihrung von Kriterien fiir eine Diagnose. Eine neue S3-Leitlinie fiir
FASD der AWMF wurde im Juni 2025 verdffentlicht und wird bis 2030 als giiltig anerkannt
(AWMEF, 2025). Eine S3-Leitlinie umfasst die hochste Qualititsstufe medizinischer Leitlinien
und kombiniert systematische Evidenzreche und strukturierte Konsensfindung (AWMEF, 2026).
Um eine Diagnose FAS stellen zu konnen, miissen alle drei faszialen Auffilligkeiten vorhanden
sein. Fiir die Beurteilung der Oberlippe und des Philtrums kann der Lip-Philtrum-Guide ver-
wendet werden. Dazu gibt es jeweils Versionen fiir kaukasische/asiatische und fiir afrikanische
Ethnizitit (AWMEF, 2025). Dieser Guide zeigt fiinf Fotos, die einer flinfstufigen Likert-Skala
entsprechen. Werte von vier oder fiinf Punkten gelten als auffillig, sowohl fiir das Philtrum als
auch fiir die Oberlippe (AWMEF, 2025). Es ist moglich, dass eines der Merkmale im auffilligen
Bereich liegt, wihrend das andere im unauffalligen Bereich liegt. Die Lidspaltenldnge wird mit
einem Lineal oder per Foto mit Referenzpunkt auf der Stirn gemessen. Ein Computerprogramm
von Astley beriicksichtigt dabei die Augenkriimmung, um Messfehler zu vermeiden (AWMEF,
2025). Weiter ist mindestens eine Wachstumsauffilligkeit ndtig und mindestens eine Auffil-
ligkeit des zentralen Nervensystems (siche Abbildung 1). Die dazugehorige Abbildung 1 ist in
Anhang A zu finden. Die Alkoholexposition fiir die Diagnostizierung von FASD wird im Di-

agnoseprozess in «bestétigt», «wahrscheinlich» oder «unbekannt» unterteilt. Wenn alle anderen



Kriterien erfiillt sind, kann trotz unbekannter Alkoholexposition eine FAS-Diagnose gestellt
werden (AWMEF, 2025). Diese Einschitzung zur Alkoholexposition ist nicht immer mdglich,
was das Stellen einer Diagnose erheblich erschweren kann. Komorbidititen bei FASD stellen
eine der Herausforderungen dar. In etwa 50 % der Félle besteht eine Komorbiditit mit Auf-
merksamkeitsdefizit-Hyperaktivitdtsstorung (ADHS). Diese Storung teilt zentrale Auffalligkei-
ten mit FASD, insbesondere exekutive Funktionsstdorungen sowie Einschrankungen der Im-
pulskontrolle (Schecke, 2021). ADHS und FASD koénnen somit zu dhnlichen Verhaltensweisen
fiihren, unterscheiden sich jedoch in ihrer Ursache. Die Auspragungen bei FASD fallen bei den
neuropsychologischen Defiziten signifikant stirker aus als bei ADHS und werden zudem als
komplexer beschrieben (Lepke et al., 2024). Weiter sind Komorbidititen wie Einschlafprob-
leme und Autoimmunerkrankungen in Bezug auf FASD zu beobachten. Die Diagnostizierung
von erwachsenen Personen mit FASD stellt eine grosse Herausforderung dar. Die weniger stark
ausgeprigten Gesichtsmerkmale bei Erwachsenen, die Normalisierung des Korpergewichts und
fehlende Geburtsdaten erschweren die Diagnostik. Kindheitsfotos und umfassende Anamnese
sind daher von zentraler Bedeutung (Schecke, 2021). Welche Auswirkungen eine Diagnose

oder das Fehlen einer solchen Diagnose haben kann, wird im nichsten Kapitel beschrieben.

2.4  Auswirkungen einer Diagnose und einer fehlenden Diagnose

Eine Diagnose kann zum besseren Selbstverstindnis und besserer Anpassung verhelfen. Drei
Viertel der FASD-Betroffenen in der Studie von Temple et. al. (2021) bestédtigen diese Aussage.
Nach der Diagnose nutzten fast alle die empfohlenen Unterstiitzungsmassnahmen und die meis-
ten erhielten anschliessend Invalidititsleistungen (Temple et al., 2021). Diagnosen im Allge-
meinen konnen Erleichterung und Validierung bringen, indem Betroffene eine Erklarung fiir
ihre Beschwerden erhalten. Ausserdem erleichtern sie den Zugang zu Behandlung und Unter-
stiitzung und verbessern die Kommunikation iiber Bediirfnisse gegeniiber Familie, Fachperso-
nen und Umfeld (Sims et al., 2021). Zudem kann eine Diagnose den Zugang zu Unterstiitzungs-
angeboten in Gesundheitssystem, Schule und Sozialdiensten er6ffnen, was ohne formale Be-
zeichnung hdufig erschwert wird oder gar nicht moglich ist. Die bewusste Auseinandersetzung
mit der Diagnose kann Eltern und dem Umfeld helfen, Verhaltensweisen des Kindes realisti-

scher einzuschitzen und konstruktiver zu reagieren (Helgesson et al., 2018).

Eine Diagnose kann jedoch generell auch Verunsicherung auslosen und das Selbstbild stark auf
die Krankheit reduzieren. Betroffene ziehen sich sozial zuriick oder erleben veridnderte Inter-

aktionen. Bei leichten oder asymptomatischen Fillen kann es zu Uberbehandlung kommen. Das



fiihrt zu einer stirkeren Abhéngigkeit von Fachpersonen, wodurch ihre Autonomie und Selbst-
bestimmung eingeschriankt wird (Sims et al., 2021). Da FASD urséchlich mit Alkoholkonsum
in der Schwangerschaft verbunden ist, kann eine Diagnose bei Miittern und Familien starke
Schuldgefiihle und Scham hervorrufen. Haufig kommt es zu Stigmatisierung, sowohl im per-
sonlichen Umfeld als auch durch Fachpersonen, was Beziehungen belasten und das Selbstbild
des Kindes negativ beeinflussen kann. Unterstiitzung ist oftmals an Diagnosekategorien gebun-
den. Kinder, die dhnliche Bediirfnisse haben, aber die Kriterien nicht erfiillen, erhalten mog-
licherweise weniger oder gar keine Hilfe. In der Studie wird die Frage aufgeworfen, ob die
Diagnose bei der Wahl von Fordermassnahmen tatsidchlich unterstiitzt, da es kaum spezifisch

gepriifte Interventionen fiir FASD gibt (Helgesson et al., 2018).

2.5 Lebenswelt und Herausforderungen mit FASD

Menschen mit FASD sind im Alltag mit vielféltigen kognitiven, emotionalen und sozialen Her-
ausforderungen konfrontiert. Eine systematische Ubersichtsarbeit fasst 18 qualitative Studien
zu den Lebens- und Alltagserfahrungen von Betroffenen zusammen. Die Ergebnisse zeigen,
dass viele Personen mit FASD Schwierigkeiten haben, ihre eigene Identitdt zu verstehen und
sich als ,,anders“ erleben (Domeij et al., 2018). Ausserlich ist eine Schidigung des Gehirns
nicht direkt sichtbar und die Auffilligkeiten zeigen sich vor allem im Verhalten. Kinder mit
FASD neigen zu grenziiberschreitendem Verhalten, haben Schwierigkeiten, Dinge zu erlernen
und zu verinnerlichen, Regeln zu befolgen und weisen eine ausgepragte Reizempfindlichkeit
auf (Moubax, 2016). Thr Erregungsniveau ist hdufig erhoht, wihrend die Frustrationstoleranz
gering ist, was zu Wutausbriichen und impulsiven Reaktionen fiihren kann. Planung und Orga-
nisation alltdglicher Aufgaben stellen fiir sie grosse Herausforderungen dar, ebenso wie das
Erkennen und Aussern eigener Gefiihle sowie das Verstehen sozialer Signale (Moubax, 2016).
Kinder mit FASD sind freundlich, hilfsbereit und sind bestrebt, altersgerechte Fahigkeiten zu
erlernen. Dennoch werden sie hdufig missverstanden und stigmatisiert und werden etwa als
»frech, | faul* oder ,,schlecht erzogen* beschrieben. Dabei wird Bezugspersonen haufig eine
Uberbehiitung des Kindes vorgeworfen. Familien erfahren dadurch oft soziale Isolation, da das
Umfeld die spezifischen Bediirfnisse der Kinder nur selten versteht und Fachkréfte nicht immer
ausreichende Unterstiitzung bieten (Moubax, 2016). Freundschaften und Beziehungen werden
oft als instabil oder konfliktreich beschrieben, wihrend stabile Bezugspersonen wie zum Bei-

spiel Pflegeeltern als entscheidend fiir Sicherheit und Orientierung gelten (Domeij et al., 2018).

Betreuungspersonen und Eltern berichten hdufig von erheblichen Schlafstérungen bei der iiber-

wiegenden Mehrheit der Kinder und Jugendlichen, welche von FASD betroffen sind (Goril et
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al., 2016). In der objektiven Schlafmessung zeigten fast 80 % auffillige Befunde, insbesondere
eine geringe Schlafeffizienz und hiufiges nachtliches Aufwachen. Auch die Melatoninuntersu-
chung ergab bei der Mehrheit der getesteten Kinder eine gestorte oder verschobene Ausschiit-
tung. Das deutet darauf hin, dass nicht nur der Schlaf selbst, sondern auch der innere Tag-
Nacht-Rhythmus beeintréachtigt ist (Goril et al., 2016). Somit ist das Schlafen am Tag oft not-

wendig, was einen grossen Einfluss auf den Tagesablauf haben kann (Lepke et al., 2024).

Eine weitere Herausforderung von FASD zeigt sich im Suizidalverhalten. Menschen mit FASD
weisen hdufig mehrere bekannte Risikofaktoren fiir suizidales Verhalten auf, darunter Impulsi-
vitit, affektive Instabilitét, psychiatrische Komorbidititen und Substanzmissbrauch. Etwa die
Hilfte der FASD-Betroffenen in der Studie von O’Malley & Huggins (2005) berichteten von
mindestens einem Suizidversuch im Lebensverlauf. Diese Rate liegt deutlich iiber den Ver-
gleichswerten der Allgemeinbevolkerung. Zu beachten gilt, dass bei Menschen mit FASD
selbstschidigende Handlungen nicht eindeutig mit der tatsdchlichen Suizidabsicht {ibereinstim-
men miissen. Ursachen dafiir kdnnen ein eingeschranktes Verstindnis von Letalitdt, impulsives
Verhalten sowie Schwierigkeiten in Emotionsregulation und Kommunikation sein (O’Malley
& Huggins, 2005). Diese Auspriagungen von FASD konnen zu weiteren Problematiken im All-
tag fiihren. In der Ubersichtsarbeit von Sessa et. al. (2022) wird betont, dass Personen mit FASD
ein erhdhtes Risiko haben, mit dem Justizsystem in Kontakt zu kommen und straffillig zu wer-
den. Die Symptomatik von FASD erschwert es Betroffenen mit Verhaftung, Vernehmung, Zu-
sammenarbeit mit Verteidigern und Auftritten vor Gericht umzugehen. Durch mangelndes Be-
wusstsein im Strafprozess erhalten Angeklagte mit FASD hiufig keinen effektiven rechtlichen
Schutz. Zudem sind Bestrafungs- und Abschreckungsmassnahmen wie Bewdhrungs- oder Haft-
strafen aufgrund der Auswirkungen der Stérung wenig wirksam (Sessa et al., 2022). Weiter
weisen Personen ein erhohtes Risiko fiir Substanzkonsum auf. Dies kann unter anderem durch
den Wunsch dazuzugehdren und eine leichte Beeinflussbarkeit begriindet werden. Die fehlende
Féhigkeit Konsequenzen abzuschétzen kann zu riskanten Verhaltensweisen und leichtem Ein-

stieg in eine Sucht fiihren (Landeck et al., 2019).

Als besonders herausfordernd wird zudem der Umgang mit der Sexualitét bei FASD beschrie-
ben. In diesem Spannungsfeld stehen Sorgen beziiglich unangemessenem Sexualverhalten oder
dass Betroffene sexuell ausgenutzt werden. Das Thema Verhiitung kann fiir FASD-Betroffene
kognitiv unverstdndlich sein, auch wenn sie passende Begrifflichkeiten benutzen kénnen. Dies

kann zu einer Fehleinschédtzung der betroffenen Personen fiihren (Lepke et al., 2024)

Im Bildungs- und Arbeitskontext berichten Betroffene von Uberforderung und mangelnder Un-

terstlitzung. Fehlendes Verstindnis durch Lehrkréifte und Arbeitgeber fiihrt hdufig zu negativen
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Lernerfahrungen, Schulabbriichen oder Arbeitslosigkeit (Domeij et al., 2018). 80% der Men-
schen mit FASD in Deutschland kénnen nicht selbststdndig leben und nur 12% koénnen einer
geregelten Arbeit nachgehen (Thomsen et al., 2021). Auch der Zugang zu Hilfssystemen wird
als schwierig erlebt, da Fachkrifte oft unzureichend iiber FASD informiert sind. Menschen mit
FASD profitieren stark von klaren Strukturen, Geduld und verldsslicher Begleitung (Domeij et
al., 2018). Viele berichten iiber Arbeitslosigkeit, instabile Wohnsituationen und psychische Be-
lastungen, die ihren Alltag stark beeinflussen. Ein zentrales Thema fiir das tagliche Leben ist
die Notwendigkeit von konstanter Unterstiitzung, Struktur und Routine (Temple et al., 2021).
Deutlich wird, dass die Problematiken von FASD in siamtlichen Lebensbereichen auftreten und
das alltigliche Leben beeinflussen. Die Herausforderungen sind vielschichtig und kénnen sich
gegenseitig beeinflussen. Diese erschwerte Alltagsbewéltigung kann Auswirkungen auf die

psychische Gesundheit haben, wie im nachfolgenden Kapitel dargestellt wird.

2.6  Psychische Gesundheit und FASD

Psychische Gesundheit wird als ein Zustand des Wohlbefindens verstanden, in dem Menschen
ihre Féahigkeiten entfalten und alltdgliche Belastungen bewiltigen konnen. Zudem sind sie in
der Lage, arbeitsfahig zu sein und am gesellschaftlichen Leben teilzunehmen (Schlipfenbacher
& Jacobi, 2014). Sie machen iiber 40% der Krankheitslast aller Erkrankungsgruppen aus, ob-
wohl nur etwa 10% der Gesundheitsausgaben in die Versorgung psychischer Storungen fliessen
(Schlipfenbacher & Jacobi, 2014). Auf Grundlage des biopsychosozialen Modells kann psychi-
sche Gesundheit als Ergebnis des Zusammenspiels biologischer, psychischer und sozialer Fak-
toren erkldrt werden. Gesundheit und Krankheit entstehen nicht durch eine einzelne Ursache,
sondern durch das Zusammenwirken verschiedener Ebenen, die sich gegenseitig beeinflussen.
Psychische Gesundheit hiangt von biologischen Voraussetzungen wie genetischen und neurobi-
ologischen Faktoren sowie von individuellen kognitiven und emotionalen Bewertungsmustern
ab. Zudem spielen soziale Lebensbedingungen wie Beziehungen, Arbeit und das gesellschaft-
liche Umfeld eine wichtige Rolle. Diese Faktoren stehen in wechselseitiger Beziehung und
konnen sich sowohl belastend als auch schiitzend auswirken (Engel, 1977). Dariiber hinaus
wird psychische Gesundheit nicht als statischer Zustand verstanden, sondern als dynamischer
Prozess der Anpassung und Selbstregulation. Eine psychische Storung entsteht, wenn die Be-
waltigungs- und Regulationsfahigkeit langfristig beeintriachtigt oder iiberfordert ist. Das bi-
opsychosoziale Modell macht somit deutlich, dass psychische Gesundheit mehr umfasst als die

Abwesenheit von Krankheit. Sie beinhaltet auch Wohlbefinden, Selbstwirksamkeit und soziale
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Eingebundenheit und bietet einen ganzheitlichen theoretischen Rahmen zum Versténdnis psy-
chischer Prozesse (Engel, 1977). Vor dem Hintergrund des biopsychosozialen Modells ldsst
sich auch bei Menschen mit FASD nachvollziehen, wie biologische, psychologische und sozi-

ale Faktoren gemeinsam die Entstehung und Ausprigung psychischer Stérungen beeinflussen.

Die Studie von Pei et al. (2011) untersucht psychische Storungen bei Menschen mit FASD und
beleuchtet dabei biologische, genetische und soziale Umweltfaktoren. Es wurde gezeigt, dass
bis zu 90 % der Betroffenen im Laufe ihres Lebens psychische Probleme entwickeln, die hdufig
schon im Kindesalter beginnen und bis ins Erwachsenenalter bestehen bleiben. Besonders hiu-
fig treten Storungen wie ADHS, Stérungen des Sozialverhaltens, Impulsivitdt und Aufmerk-
samkeitsprobleme auf. Aber auch Stérungen wie Depressionen und Angststorungen nehmen
im Jugend- und Erwachsenenalter zu. Weitere Risiken umfassen Suizidversuche, Substanz-
missbrauch und antisoziale Personlichkeitsstorungen (Pei et al., 2011). Psychische Probleme
bei FASD entstehen durch ein Zusammenspiel verschiedener Faktoren. Dazu gehdren Hirn-
schddigungen durch prinatale Alkoholexposition, Verédnderungen der Stressregulation und eine
mogliche genetische Vulnerabilitdt. Auch Umweltbedingungen wie instabile Lebensverhalt-
nisse, Traumata oder geringe soziale Unterstiitzung konnen dazu beitragen. Die Studie be-
schreibt Schutzfaktoren wie stabile, positive Familienverhéltnisse, eine frithe Diagnose vor dem
sechsten Lebensjahr, Zugang zu Unterstiitzungsangeboten und Schutz vor Gewalt. Psychische
Storungen bei FASD sind somit keine Seltenheit und sind weit verbreitet. Stérungen im frithen

Alter bilden oft die Grundlage fiir spétere, teils schwerere Erkrankungen (Pei et al., 2011).

2.7  Anerkennung von FASD bei der Invalidenversicherung und FASD als Geburtsge-

brechen

Invaliditdt wird von der Invalidenversicherung (IV) als eine Erwerbsunfahigkeit definiert, die
durch eine korperliche, psychische oder geistige Beeintrachtigung der Gesundheit verursacht
wird. Sie liegt vor, ,,sobald sie die fiir die Begriindung des Anspruchs auf die jeweilige Leistung
erforderliche Art und Schwere erreicht hat (Art. 4 Abs. 2 IVG) (BSV, 2025). Die Unfdhigkeit,
im bisherigen Aufgabenbereich titig zu sein, muss dabei bleibend oder mindestens {iber ein
Jahr bestehen. Dabei ist es irrelevant, ob der Gesundheitsschaden bereits bei der Geburt bestand
oder durch Krankheit oder Unfall entstanden ist. Damit gelten drei Voraussetzungen fiir Inva-
liditét: das Vorliegen eines Gesundheitsschadens, eine durch diesen verursachte bleibende oder
langer andauernde Erwerbsunfdhigkeit sowie die kausale Verbindung zwischen Schaden und

Einschrankung (Informationsstelle AHV/IV, 2026). Die IV-Stelle des Kantons klédrt den An-
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spruch auf Leistungen der Invalidenversicherung ab, indem sie priift, ob die gesetzlichen Vo-
raussetzungen erfiillt sind. Dazu werden medizinische, berufliche und personliche Informatio-
nen eingeholt, unter anderem durch Arzte des Regionalen Arztlichen Dienstes (RAD) und bei
Bedarf durch Fachérzte. Innerhalb von etwa sechs Monaten nach Anmeldung entscheidet die
IV-Stelle iiber den Eingliederungsweg oder die Rentenfrage. Wéhrend die IV-Stelle {iber die
Anspruchsberechtigung entscheidet, sind die Ausgleichskassen fiir die Berechnung und Aus-
zahlung von Taggeldern und IV-Renten zustindig (Informationsstelle AHV/IV, 2026). Als Ge-
burtsgebrechen gelten gesundheitliche Beeintrachtigungen, die bereits bei der Geburt bestehen.
Die Gebrechen, fiir die ein Anspruch auf Leistungen der I'V besteht, sind in der abschliessenden
Liste der Geburtsgebrechen der GgV-EDI aufgefiihrt. Die IV {ibernimmt die notwendigen Be-
handlungen bis zum 20. Lebensjahr, danach ist die Krankenversicherung zusténdig. Die Liste
der Geburtsgebrechen umfasst unter anderem angeborene psychische Erkrankungen und tief-
greifende Entwicklungsriickstéinde, welche fiir FASD geltend gemacht werden konnten. Da-
runter fallen schwere Verhaltensstorungen bei Menschen mit angeborener Intelligenzminde-
rungen, wenn eine Therapie notwendig ist, wobei die Intelligenzminderung selbst kein Geburts-
gebrechen darstellt. Bei Kindern ohne Intelligenzminderung miissen mehrere angeborene Ver-
haltensstorungen kumulativ nachgewiesen werden, darunter Beeintrachtigungen der Affektivi-
tit, des Antriebs, der Wahrnehmung, der Konzentration und der Merkféahigkeit. Diagnosestel-
lung und Beginn der Behandlung miissen vor dem 9. Lebensjahr erfolgen (BSV, 2026). FASD
findet sich nicht in dieser Liste als eigenstdndiges Geburtsgebrechen und der Anspruch muss

bei Einreichung eines Gesuches individuell analysiert werden.
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3. Methode

In diesem Kapitel wird das methodische Vorgehen dargelegt. Zu Beginn des Kapitels wird die
Wahl des Studiendesigns vorgestellt und begriindet. Anschliessend werden die Stichprobe und
das Auswahlverfahren beschrieben, worauf die Entwicklung der Interviewleitfaden folgt. Da-
rauthin wird die Durchfiihrung der Interviews dargestellt, um die situativen Gegebenheiten auf-

zuzeigen. Abschliessend erfolgt die Darstellung der Auswertung der Interviews.

3.1  Studiendesign

Die vorliegende Arbeit basiert auf einem qualitativen Forschungsdesign zur Beantwortung der
Forschungsfrage. Dieses Design eignet sich, um subjektive Sichtweisen zu untersuchen und
Einblick in die Erfahrungswelt von betroffenen Personen zu erlangen (Doring, 2023). Die Stu-
die zielt darauf ab, den Unterstiitzungsbedarf von Betroffenen darzustellen, die Diagnostik in
der Schweiz von FASD zu analysieren und darauf aufbauend Handlungsempfehlungen fiir die
Versorgung zu formulieren. Da diese Erfahrungen individuell geprigt sind und sich nicht stan-
dardisiert messen lassen, eignet sich ein qualitatives Forschungsdesign besonders, um die Per-
spektiven der Betroffenen differenziert zu erfassen. Dies wird zusitzlich durch die Offenheit
des Ansatzes, die Subjektorientierung sowie den Bezug zur Alltags- und Lebenswelt der unter-
suchten Personen gestiitzt (Pohontsch & Meyer-Feil, 2024). Zur konkreten Umsetzung der qua-

litativen Methode werden halbstrukturierte Leitfadeninterviews eingesetzt.

Halbstrukturierte Interviews erlauben eine offene Informationsbeschaffung durch Erzdahlungen
von betroffenen Personen (Flick et al., 1995). Diese geben tieferen Einblick in die Wahrneh-
mung der Individuen. Die Interviewpersonen sollen die Mdglichkeit erhalten, ihre Erfahrungen
zu schildern und mogliche Herausforderungen zu adressieren. Der Lebensweltbezug ermoglicht
es, sowohl die Versorgungssituation als auch das alltédgliche Erleben von FASD im konkreten
Kontext der Betroffenen zu erfassen (Pohontsch & Meyer-Feil, 2024). Das halbstrukturierte
Leitfadeninterview zeichnet sich durch die Orientierung an einem Interviewleitfaden aus. Die-
ser Leitfaden schafft Struktur und ermdéglicht eine systematische Datenerhebung und Analyse.
Die Struktur durch die Leitfiden erhdhen die Vergleichbarkeit zwischen den Interviews. Zu-
gleich ist das Leitfadeninterview offen gestaltet, um flexibel auf den Gespréchsverlauf einzu-
gehen und durch gezielte Nachfragen ein vertieftes Verstdndnis der Aussagen zu ermdoglichen.

Die Fragen werden situations- und personenbezogen angepasst (Renner & Jacob, 2020).
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Zur Datenerhebung werden Fachpersonen anhand eines Interviewleitfadens befragt. Diese ver-
fiigen aufgrund ihrer beruflichen Tétigkeit iiber fachliches und systematisches Erfahrungswis-
sen im Umgang mit FASD sowie mit diagnostischen Fragestellungen. Durch die Interviews mit
Expertenpersonen soll insbesondere die professionelle Perspektive auf Herausforderungen im
Zusammenhang mit einer fehlenden FASD-Diagnose erfasst werden. Um zudem die Perspek-
tive aus der Sicht von betroffenen Personen einzubeziehen, werden auch Angehdrige wie bei-
spielsweise Pflegeeltern, anhand eines Interviewleitfadens befragt. Durch die alltagsnahen Er-
fahrungen aus der Lebenswelt der Angehorigen kann das Thema auch aus der Sicht der Be-
troffenen beleuchtet werden. Die Beschreibung des Auswahlverfahrens sowie die Charakteri-

sierung der Stichprobe erfolgen im nachfolgenden Kapitel (vgl. Kap. 3.2).

3.2 Stichprobe/Auswahlverfahren

Die Interviews mit unterschiedlichen Stakeholdern aus der Thematik erlauben unterschiedliche
Ansichten und ein umfassendes Verstidndnis der Problematik. Dazu wurden Fachpersonen und
indirekt betroffene Personen interviewt. Bereits zu Beginn der Literaturrecherche wurden di-
verse Organisationen, Institutionen, Arztpraxen und Spitéler kontaktiert, um Kontakte zu kniip-
fen, die tiber Wissen zum Thema FASD verfiigen. Im Zuge dieser explorativen Kontaktaufnah-
men, gelang die Kontaktaufnahme mit dem Netzwerk FASD Schweiz (FASD Schweiz, 2025).
Die Auswahl der Interviewpersonen erfolgt mittels gezieltem Sampling. Ziel dieser Strategie
ist es, Personen auszuwihlen, die aufgrund ihrer Erfahrungen oder ihrer beruflichen Tatigkeit
iber relevantes Wissen zum Forschungsgegenstand verfiigen (Ddring, 2023). Mit Hilfe des
FASD-Netzwerks konnten Personen mit spezifischen Erfahrungen rekrutiert werden, insbeson-
dere Pflegeeltern oder Angehorige und Fachpersonen aus dem medizinischen Bereich. Dadurch
konnten vier Interviewpersonen gewonnen werden. Weiter wurden spezifische Organisationen
und Personen kontaktiert, welche durch Internetrecherchen ausfindig gemacht werden konnten.
Als Auswabhlkriterien gelten entweder eine berufliche Tétigkeit im Bereich FASD oder eine
personliche Betroffenheit durch die Betreuung einer Person mit FASD. Durch die personliche
Kontaktaufnahme von Organisationen konnten zwei weitere Personen fiir die Datenerhebung
rekrutiert werden. Dies fiihrt zu einer Gesamtstichprobe von sechs Personen. Die Stichproben-
grosse von sechs Personen entspricht dem explorativen Charakter der qualitativen Untersu-
chung, bei der das vertiefte Verstdndnis individueller Erfahrungen im Vordergrund steht (D6-
ring, 2023). Zwei der Interviews werden mit Angehorigen durchgefiihrt, davon eine Pflegemut-

ter und eine Pflegeschwester. Die betroffenen Personen der Interviewteilnehmenden sind zwi-
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schen elf und 19 Jahren alt und leben zum Teil bei der Pflegefamilie oder mittlerweile in ande-
ren Unterbringungsformen. Die weiteren vier Personen sind Fachpersonen aus unterschiedli-
chen Disziplinen. Zwei Fachpersonen stammen aus dem sozialen Bereich, wéhrend die anderen
beiden Fachpersonen einen medizinischen Hintergrund haben. Alle Personen sind in der
Schweiz titig und kommen aus unterschiedlichen Regionen der deutschsprachigen Schweiz.
Aus Personenschutzgriinden werden keine Institutionen oder genauere Informationen zu den
Personen genannt. Eine Ubersicht zur Zuordnung der sechs Interviewpersonen befindet sich in

Tabelle 1:

Tabelle 1

Zuordnung der Interviewpersonen nach Funktion

Interviewperson Funktion

Interviewperson 1 Angehorige: Pflegemutter und Beistindin
Interviewperson 2 Fachperson: Psychologie

Interviewperson 3 Fachperson: Soziale Arbeit/Sonderpadagogik
Interviewperson 4 Fachperson: Entwicklungspédiatrie
Interviewperson 5 Fachperson: Soziale Arbeit/Sonderpadagogik
Interviewperson 6 Angehorige: Pflegeschwester

33 Entwicklung der Interviewleitfaden

Auf Grundlage der Forschungsfrage werden die Interviewleitfiden entwickelt. Die Ausarbei-
tung der Interviewleitfdden orientiert sich an den Schritten der Leitfadenkonstruktion nach
Froschauer & Lueger (2020), wobei die Forschungsfrage zunichst in zentrale Schliisselthemen
iibersetzt wird. Die daraus abgeleiteten Dimensionen bilden die strukturelle Grundlage des In-
terviews (Froschauer & Lueger, 2020). Qualitative Leitfadengesprache werden bewusst in the-
matische Felder strukturiert, weil solche Dimensionen es ermdglichen, verschiedene Aspekte
eines komplexen Phdnomens differenziert zu untersuchen und zugleich vergleichbare Daten
iiber Interviewpersonen hinweg zu generieren (Froschauer & Lueger, 2020). Fiir die Interview-
leitfaden zum Thema FASD wurden folgende Dimensionen abgeleitet: Diagnoseerfahrungen,
psychische Gesundheit und emotionale Belastung, soziale und institutionelle Unterstiitzung,
gesellschaftliche Wahrnehmung sowie Umgang mit Ressourcen. Den Dimensionen liegt eine

evidenzbasierte Begriindung auf Grundlage der Fachliteratur zugrunde. Die Dimension der Di-
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agnoseerfahrungen ist zentral, da eine Diagnose mit Orientierung und Klarheit oder mit Stig-
matisierung und emotionaler Belastung verbunden sein kann, wodurch die subjektive Verar-
beitung des Diagnoseerlebens beeinflusst wird (Helgesson et al., 2018). Da die Bewaltigung
des Alltags durch schwierige Lebenssituationen, geringe soziale Unterstiitzung oder friihere
Traumata erheblich erschwert werden kann (vgl. Kap. 2.6), wird die Belastung der Betroffenen
durch die Dimension zur psychischen Gesundheit und emotionalen Belastung ermittelt. Dies
ermdglicht das Identifizieren von Einflussfaktoren auf die psychische Gesundheit in Bezug auf
FASD. Die soziale und institutionelle Unterstiitzung wird als zentraler Schutzfaktor erfasst, da
sie laut Leenaars et al. (2012) die Lebensqualitét verbessert, Stress reduziert und Familien ent-
lastet. Anhand der Dimension der sozialen und institutionellen Unterstiitzung kann die Versor-
gung in der Schweiz analysiert werden. Die gesellschaftliche Wahrnehmung wird berticksich-
tigt, da Diagnosen die soziale Einordnung beeinflussen und sowohl zu Entlastung durch Er-
klarbarkeit als auch zu potenzieller Stigmatisierung fiihren kdnnen (vgl. Kap. 2.4). Die Dimen-
sion zum Umgang mit Ressourcen begriindet sich durch die Annahme, dass strukturierte Hilfen
und Mentoringprogramme zur Stressreduktion und dem Wohlbefinden beitragen konnen
(Leenaars et al., 2012). Durch die Dimensionen der sozialen und institutionellen Unterstiitzung
sowie des Umgangs mit Ressourcen kann der Bedarf an Angeboten in der Schweiz sichtbar

gemacht werden.

Die Erstellung von zwei Interviewleitfaden ermdglicht die Anpassung der Fragen an das jewei-
lige Erfahrungs- und Wissensniveau der befragten Personengruppen. Gleichzeitig werden zent-
rale Themen in beiden Leitfiden beibehalten, wodurch die inhaltliche Vergleichbarkeit der In-
terviews gewahrleistet ist (Doring, 2023). Fiir beide Personengruppen wird jeweils ein eigener
Leitfaden entwickelt, um die unterschiedlichen Perspektiven auf das Thema zu beriicksichtigen.
Fachpersonen konnen die individuellen Belastungen im Diagnoseprozess nicht aus eigener Er-
fahrung einschitzen, verfiigen jedoch iiber einen erweiterten Blickwinkel durch die Betreuung
mehrerer Personen. Die Leitfdden unterscheiden sich primir in ihrer Formulierung der Fragen
und vereinzelt Unterschiede im Inhalt der Fragen, um die Besonderheiten der entsprechenden
Personengruppe zu beriicksichtigen. Wéhrend Fachpersonen zu ihrem Erstkontakt mit FASD
sowie zur Haufigkeit der Beriihrungspunkte im beruflichen Alltag befragt werden, stehen bei
Angehorigen die Erfahrungen mit FASD im Alltag im Fokus. Die Leitfaden weisen einen iden-
tischen inhaltlichen Kern auf, da dieselben Themenfelder behandelt werden. Einzelne Kapitel,
insbesondere zur sozialen und institutionellen Unterstlitzung, wurden dabei in beiden Leitfaden
wortgleich formuliert. Beide Interviewleitfdden sind im Anhang aufgefiihrt (vgl. Anhang C und
D).
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Der Interviewverlauf orientiert sich an einer nachvollziehbaren Struktur. Zu Beginn werden
biografische Angaben erfragt, gefolgt von allgemeinen Fragen zum Untersuchungsthema, die
im weiteren Verlauf zunehmend vertieft und konkretisiert werden (Do6ring, 2023). Zusétzlich
werden soziodemografische Informationen erhoben, um die Interviewpersonen miteinander
vergleichen zu konnen. Diese Angaben konnen Hinweise auf bestimmte Themen liefern (D6-

ring, 2023).

34 Pretest

Im Zuge der Vorbereitung der Datenerhebung wurde ein formaler sowie ein technischer Pretest
durchgefiihrt, um die Qualitidt und Durchfiihrbarkeit der Interviews sicherzustellen. Ein Pretest
soll das Erhebungsinstrument auf Verstdndlichkeit, Relevanz und Ablauf priifen. Ein Pretest
hilft, Fragen zu optimieren, die Struktur zu verbessern und die Befragungsdauer abzuschitzen
(Kaiser, 2021). Der inhaltliche Gehalt der Antworten spielte im Pretest keine zentrale Rolle und
wurde nicht in die spitere Analyse einbezogen. Der formale Pretest wurde mit einer fachnahen
Person aus dem sozialen/pddagogischen Bereich durchgefiihrt. Der Pretest dauerte 43 Minuten
und orientierte sich am Leitfaden flir Fachpersonen. Die Person aus dem Pretest verfiigte nicht
tiber regelméssigen Kontakt mit FASD im Berufsleben und die Fragen wurden weniger aus-
fiihrlich beantwortet. Somit wurde die geplante Dauer von 45 bis 60 Minuten als realistisch
eingeschétzt. Im Rahmen des Pretests wurden vier Fragen aus den Dimensionen «soziale und
institutionelle Unterstiitzung» und «psychische Gesundheit und emotionale Belastungy identi-
fiziert, die einer Uberarbeitung bedurften. Dabei wurden Formulierungen prizisiert und ver-
standlicher gestaltet. Frage sechs erwies sich als Doppelfrage und wurde in zwei Teilfragen
aufgespalten, um sie klarer und spezifischer zu formulieren. Der zweite Teil dieser Frage konnte
mit Frage sieben verkniipft werden, wodurch eine inhaltliche Doppelung vermieden wurde. Die
vorgenommenen Anpassungen aus der Dimension «soziale und institutionelle Unterstiitzungy
wurden anschliessend auch auf den Leitfaden fiir Angehdrige iibertragen, da die betreffenden
Fragen in beiden Leitfdden identisch formuliert waren. Abweichende Fragen im Leitfaden fiir

Angehorige wurden zusétzlich einzeln gepriift.

Ziel des technischen Pretests war es, die Funktionsfahigkeit der eingesetzten Technik sowie die
Qualitdt der Audioaufzeichnung sicherzustellen. Dabei wurde die Sprecherlautstirke, die ein-
wandfreie Funktion des Aufnahmegerits und die Qualitit der Audioaufzeichnungen gepriift.
Zudem wurde kontrolliert, ob das Aufnahmegerit tiber ausreichend Speicherplatz fiir die ge-

planten Interviews verfiligt. Im Rahmen des Tests zeigte sich, dass die Gesprachsfiihrung liber
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das urspriinglich vorgesehene Medium Zoom inc (2026) nicht optimal geeignet war, da in der
genutzten Version eine zeitliche Begrenzung von 30 Minuten bestand. Auf Grundlage dieser
Erkenntnisse wurde entschieden, die Interviews iiber Microsoft Teams (2026) durchzufiihren.
Der technische Pretest trug somit dazu bei, potenzielle technische Probleme friihzeitig zu iden-

tifizieren und geeignete Massnahmen zur Optimierung der Erhebungsbedingungen zu treffen.

3.5  Durchfithrung der Interviews

Die Interviews werden von Februar bis Mitte Mérz durchgefiihrt. Diese finden als personliches
Gesprich statt oder werden online durchgefiihrt. Die geplante Interviewdauer betrégt zwischen
45 und 60 Minuten. Vor der Durchfithrung der Interviews wird die Einverstdndniserkldrung
unterzeichnet (Doring, 2023). Die Vorlage der Einverstindniserklarung befindet sich im An-
hang (vgl. Anhang E). Diese enthilt die Einwilligung zur Durchfiihrung des Interviews, wie
auch das Einversténdnis einer Audioaufnahme fiir die Transkription. Audiodateien werden aus-
schliesslich fiir die Transkription verwendet und nach Abschluss der Arbeit geldscht (Doring,
2023). Namen werden anonymisiert und Hinweise auf die Personen werden verunméglicht.
Falls kritische Inhalte in der Transkription auftauchen, welche Aufschluss iiber eine Person
geben konnten, werden die entsprechenden Passagen im Transkript geschwérzt. Die Interviews
starten mit einem Begriissungsteil in dem Aufklirung iiber das Ziel und die Datenschutzbestim-
mungen stattfindet (Kaiser, 2021). Zudem wird das Einverstdndnis fiir die Audioaufzeichnung
erneut erfragt, bevor das Interview startet. Die soziodemographischen Daten bilden den ersten
Teil des Interviews. Weiter folgen die thematischen Fragen der verschiedenen Dimensionen
aus dem Interviewleitfaden. Zum Schluss erhalten die Interviewpersonen die Moglichkeit, As-
pekte zu nennen, die bisher noch nicht zur Sprache gekommen sind. Nach dem thematischen
Interview folgt der Abschluss, wobei die Interviewteilnehmenden iiber den weiteren Ablauf
informiert werden und fiir ihre Teilnahme gedankt wird (Kaiser, 2021). Zudem sollen allfillige

Fragen Platz finden, sofern es Unklarheiten geben sollte.

3.6  Auswertung der Interviews

Die Transkription der Interviews erfolgt mittels der integrierten Transkriptionsfunktion von
Microsoft Teams und dem Transkriptionsprogramm noScribe (Version 0.6.2). Die Transkripte
befinden sich im Anhang (vgl. Anhang H bis M). Die Transkripte wurden im Anschluss gepriift,
korrigiert und iiberarbeitet, um eine moglichst prazise und vollstindige Wiedergabe der Inter-

views zu gewéhrleisten. Die Transkription erfolgte nach den Richtlinien von Fuss und Karbach
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und beinhaltete eine einfache sprachliche Glittung (Fuss & Karbach, 2019). Dabei wurden
Fiillworter wie ,,4hm* entfernt, da sie fiir die inhaltliche Auswertung nicht relevant sind. Pausen
wurden ab einer Dauer von fiinf Sekunden mit ,,(Pause)* gekennzeichnet, um Denkprozesse
sowie mogliche Unsicherheiten der Befragten sichtbar zu machen. Die Zeichensetzung wurde
in Anlehnung an grammatikalische Konventionen angepasst, um die Lesbarkeit der Transkripte

Zu verbessern.

Zur Ubersicht und strukturierten Aufbereitung des Materials wurde ein vereinfachter Transkrip-
tionskopf nach Fuss und Karbach (2019) verwendet (vgl. Anhang F). Im Zuge der Anonymi-
sierung wurden sédmtliche personenbezogenen Angaben entfernt oder durch neutrale Bezeich-
nungen ersetzt. Die Zuordnung der Interviews erfolgt iiber ein Codierungssystem, wobei ,,[*
die interviewende Person kennzeichnet und ,,B1° bis ,,B6* die jeweiligen befragten Personen
bezeichnet. Dieses Vorgehen ermoglicht eine eindeutige Zuordnung der Aussagen im Analy-
seprozess bei gleichzeitiger Wahrung der Anonymitit. Die vollstdndigen Transkripte sind im

Anhang der Arbeit enthalten (vgl. Anhang H-M).

Nach den Transkriptionen werden diese mit Hilfe von MAXQDA (Version 24.0.0) aufbereitet.
MAXQDA ermoglicht eine Codierung von Textstellen, um die Informationen zu sortieren und
bilden die Basis fiir die Ergebnisse. Es werden verschiedene Funktionen, wie die Codierung
von Satzteilen, Memos und das Zusammenfiihren von Codierungen in MAXQDA verwendet,
um die Qualitdt der Analyse zu gewéhrleisten. Die Analyse erfolgt mittels Inhaltanalyse nach
Mayring (Mayring, 2019). Die Methode eignet sich, um kommunikative Inhalte systematisch
und regelgeleitet auszuwerten. Der Ablauf einer qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring ist
strukturiert und ermdglicht trotzdem ein flexibles Vorgehen. Zudem erlaubt die Methode die
strukturierte Analyse grosser Materialmengen und die quantifizierende Erfassung wiederkeh-
render Themen. Hauptcodes werden nach Mayring deduktiv aus den Dimensionen des Inter-
viewleitfadens erstellt, wobei weitere Subcodes aus dem Material induktiv herausgearbeitet
werden. Die Auswertung erfolgte in insgesamt vier Durchgiingen. Zunéchst wurden die Tran-
skripte vollstindig ohne Codierung gelesen, um ein Gesamtverstindnis des Materials zu gewin-
nen. Anschliessend erfolgte die Codierung in zwei aufeinanderfolgenden Durchgéngen, wobei
die Kategorien schrittweise angewendet und weiterentwickelt wurden. In einem weiteren
Schritt wurden die Codes tiberpriift und prazisiert. Ergdnzend wurden Notizen anhand von Me-
mos im Programm angefiigt, um das Codesystem zunehmend zu strukturieren. Die Aussagen
aus den Interviews werden schlussendlich verglichen, um verallgemeinerbare Erkenntnisse ge-

winnen zu kdnnen. Das Codesystem ist im Anhang N angefiigt.
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4. Resultate

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Datenauswertung dargestellt. Zunichst werden die
Rahmenbedingungen sowie der Umfang der gefiihrten Interviews beschrieben. Anschliessend
werden die Ergebnisse anhand von thematischen Unterkapiteln aufgearbeitet. Die Kapitel ba-
sieren auf den begriindeten Dimensionen aus den Interviewleitfaden (vgl. Kap 3.3). Die Her-
kunft der Textstellen wird jeweils in Klammern angegeben. Der Buchstabe ,,B* steht dabei fiir
die befragte Person, gefolgt von einer Nummer (1-6) zur Identifikation. Nach dem Komma
wird die Zeilenangabe aufgefiihrt, gekennzeichnet durch ,,Z“ und die entsprechende Zeilen-
nummer. Zum Schluss folgt eine Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse aus den Inter-

views.

4.1 Rahmenbedingungen und Umfang der Interviews

Die sechs Interviews fanden im Zeitraum vom 18. Februar und 27. Februar 2026 statt. Am 26.
Februar wurden zwei Interviews am gleichen Tag gefiihrt. Die Audioaufnahmen sind zwischen
31 und 48 Minuten lang und entsprechen der reinen Sprechzeit. Begriissung, Einfiihrung, Ad-
ministratives und Abschluss sind nicht in diesen Zeiten enthalten. Somit liegt die Gesamtldnge
der Interviews im Rahmen der geplanten 45 bis 60 Minuten. Zur Aufnahme wurde ein Mobil-
telefon oder die Aufnahmefunktion auf Microsoft Teams auf dem Laptop verwendet. Fiinf der
sechs Interviews wurden aufgezeichnet und ein Interview wurde per Gesprachsnotizen doku-
mentiert. Drei der Interviews fanden online statt und die anderen drei wurden vor Ort bei den
Teilnehmenden durchgefiihrt. Die Einverstdndniserklarung wurde jeweils vor dem Interview
ausgefiillt. Der Interviewleitfaden wurde ausgedruckt, um Blicke auf den Laptop wéhrend der

Gesprache zu vermeiden.

4.2 Herausforderungen mit FASD

Aus den Interviews geht hervor, dass die Herausforderungen mit FASD unterschiedlich ausfal-
len. Diese konnen korperlich, psychisch, kognitiv und sozial sein (B1, Z292). Intelligenzmin-
derungen kdnnen auftreten, sind laut Interviewperson 2 vor allem bei den partiellen Auspré-
gungen jedoch nicht zwingend der Fall (B2, Z236-237). Interviewperson 1 beschreibt, dass der
IQ ihres Pflegesohns nicht ausschlaggebend war, sondern vielmehr die Auswirkungen von

FASD auf den Alltag relevant sind (B1, Z61-62). Dabei beschreibt sie Schwierigkeiten mit dem
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Verstehen von Zeitkonzepten und Ursache-Wirkungsbeziehungen, der Handlungsplanung, set-
zen von Prioritéten oder Schwierigkeiten in der Kommunikation (B1, Z29-35). Auch die hohe
Uberforderung in der Schule und spiter in der beruflichen Eingliederung werden beschrieben
(B1, Z36& Z126). Weiter erwédhnt die Pflegemutter die leichte Beeinflussbarkeit in Zusam-
menhang mit FASD (B1, Z33). Schwierigkeiten, die in der sozialen Interaktion auftreten kon-
nen, sind das fehlende Gefiihl fiir Ndhe und Distanz, wie zwei der Interviewpersonen erklérten
(B4, Z291-292) & (B6, Z262). Die Kinder brauchen sehr viel Struktur und Geduld (B6, 25-26).
Interviewperson 6 beschreibt, dass ihre Pflegeschwester nur schwer einschétzen kann, ob eine
Person fremd ist oder nicht. So nennt sie das Beispiel, dass ihre Pflegeschwester Personen um-
armt, welche sie kaum kennt oder in das Auto eines Vaters steigen wollte, den sie nicht kannte
(B6, 273-76). Gegeniiber den beschriebenen Herausforderungen heben drei Interviewpersonen
auch positive Eigenschaften von Menschen mit FASD hervor, darunter Stirken wie etwa im
Skifahren (B6, Z237-238). Sie beschreiben sie als kreativ und ideenreich, offen im Umgang mit
anderen, kontaktfreudig, freundlich, sozial angepasst sowie hilfsbereit (B4, Z291-7294) & (B1,
7209).

4.3  Diagnoseerfahrungen

Der Prozess der Diagnose wird von Interviewperson 1 als herausfordernd beschrieben, da im-
mer wieder Abklarungen gemacht werden mussten (B1, Z102). Der Prozess gestaltet sich als
wenig strukturiert, und es besteht Unklarheit dariiber, wo Unterstiitzung in Anspruch genom-
men werden kann (B1, Z103). Die Diagnose beschleunigte sich beim Pflegesohn von Inter-
viewperson 1 erst, als die Situation bereits «brannte», wie sie es im Gesprich betitelte (B1,
759-60). Auch Interviewperson 4 bestitigt, dass die Abkldrung im Diagnoseprozess nicht ein-
fach ist und lange dauert. Eine solche Abklarung dauert laut Interviewperson 4 drei Stunden
und zusitzlich miissen Einschitzungen zur Entwicklung gemacht werden (B4, Z112-116). Zu-
dem spricht sie von einer Zuriickhaltung im Gesundheitswesen beziiglich Diagnosestellung von
FASD (B4, Z154-155). Angaben zu Geburtsgewicht oder die Grdsse des Kopfes bei der Geburt
fehlen hdufig im spiteren Alter (B4, Z120-122). Diese Informationen sind schwer nachzuvoll-
ziehen, wenn die Kinder nicht mehr beim gleichen Kinderarzt sind oder kein Heft mehr haben

(B4, Z122-124).
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Interviewperson 4 beschreibt, dass hdufig an eine Diagnose gedacht wird, jedoch selten fertig

diagnostiziert und eine Diagnose gestellt wird (B4, Z70-71). Sie erklért folgende Problematik:

«Dann fragen wir schon sehr konsequent nach Alkohol in der Schwangerschaft
dann ist die Antwort aber zu 99,9 Prozent Nein. Und das macht's dann nachher

eigentlich sehr, sehr schwierig weiterzukommen (B4, Z37-39).»

Auch Interviewperson 3 erwihnt, dass der Konsum von Alkohol in der Schwangerschaft her-
untergespielt wird und es sehr lange dauert, bis das Ausmass des Konsums an die Oberflache
gelangt (B3, 267-71). Als wiederkehrendes Element in den Interviews taucht das Thema Scham
auf. Es ist sehr schambehaftet und das Thema um den Alkohol wird «schongeredet» (B3, Z176-
180). Interviewperson 5 zeigt auf, dass die Scham-Schuld Thematik die Betroffenen in ihrem
Leben begleitet (BS, Z153). Das Gefiihl von nicht-geniigen oder das Gefiihl, dass ihr eigenes
Leben nicht funktioniert, fiihrt laut Interviewperson 5 zu Schamgefiihlen bei den Betroffenen
(B5, Z147-149). Sie schildert die Situation einer Klientin. Diese hat zwei Kinder, eines mit
FASD und eines ohne FASD und vermutet, dass sie selbst auch von FASD betroffen ist. Inter-
viewperson 5 erachtet dies als berechtigte Vermutung (BS, Z151-153). In diesem Zusammen-
hang beschreibt Interviewperson 5 Schuldgefiihle der Klientin als Mutter, dass die Tochter nun
das gleiche Problem hat wie die Klientin selbst (BS5, Z149-150). Auch Interviewperson 4 erzahlt
von schambehafteten Situationen, bei denen nicht erzahlt wird wie es wirklich war (B4, Z221-
223). Sie fiihrt aus, dass es einfacher ist, wenn die Eltern nicht die Verursacher sind (B4, Z91).
Die Diagnose wird schneller gestellt, wenn das Kind in einer Pflegefamilie ist, da es mit weni-
ger Scham behaftet ist (B4, Z235-237). Die Fachpersonen versuchen, Fragen zum Alkoholkon-
sum wihrend der Schwangerschaft erklarend und ohne vorwurfsvolle Haltung zu formulieren.

Dies wird jedoch oft trotzdem als Vorwurf aufgefasst (B4, Z99-100).

Interviewperson 5 erklart, dass sie vielen Menschen begegnet ist, welche gegen ADHS behan-
delt werden, die Medikamente jedoch nicht wirken (B5, Z28-30). Dies liegt an der Ahnlichkeit
der Symptome von FASD und ADHS (BS5, Z31-32). Auch Interviewperson 1 zeigt auf, dass die
Symptome von FASD &hnlich sind wie bei ADHS, diese jedoch iiber das reine ADHS hinaus-
gehen (B1, Z13-14). Dieser Aspekt deckt sich mit der Aussage von Interviewperson 4, die be-
tont, dass FASD in der Behandlung nicht wie ADHS zu verstehen ist, was die Behandlung
erschwert (B4, Z106-107).

Eine Interviewperson spricht die Schwierigkeit der Klassifizierung von FASD an. In der Fach-

welt wird diskutiert, ob FASD als psychische Stérung erfasst werden sollte, wie dies bei ADHS
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der Fall ist (B2, Z162-165). Laut Interviewperson 2 gibt es Argumente dafiir und dagegen, da
die Auspragungen von FASD sehr heterogen sind und es deshalb schwierig ist, alles abbilden
zu konnen (B2, Z170-171& Z175-178). Interviewperson 6 erachtet die Einordnung ebenfalls
als schwierig und erwéhnt, dass das Problem nicht nur psychisch ist und sie FASD deshalb als
Behinderung einordnen wiirde (B6, Z156-158). Interviewperson 5 ordnet FASD ebenfalls als
Behinderung ein, da es ein Geburtsgebrechen ist mit einer klaren Ursache. Zudem ist es eine
Gehirnschddigung, die nicht heilbar ist und somit keine psychische Angelegenheit (B5, Z372-
376).

Eine Diagnose wird in den Interviews mehrfach als erleichternd beschrieben. Interviewperson
6 erwihnt, dass die Diagnose erleichternd war, da sie das Verhalten des Pflegekindes besser
verstehen konnten (B6, Z36-38). Durch die Diagnose konnten sie das Verhalten ihrer Pflege-
schwester der Schule und anderen Personen besser erkldren, warum sie gewisse Sachen nicht
alleine tun darf und warum sie ihr eine solch klare Struktur geben (B6, Z66-70). Auch Inter-
viewperson | berichtet eine dhnliche Haltung. Durch die Diagnose hatte sie eine Erkldrung fiir
das Verhalten. Es fanden viele Vorwlirfe und Schuldzuweisungen auch gegeniiber den Pflege-
eltern statt (B1, Z111-112). Die Diagnose vermindert Fehlinterpretationen von Verhaltenswei-
sen und macht das Aufkliren leichter (B1, Z115-117). Weiter fiihrt Interviewperson 1 aus, dass
die Diagnose FASD den Blick weitet und die tiefgreifenderen Auswirkungen als bei ADHS
anerkannt werden (B1, Z110). Auch Interviewperson 2 bestétigt, dass eine Diagnose mehr Klar-
heit schaffen kann, fiir die betroffenen Selbst und deren Umfeld (B2, Z197-198). Dabei sind
einige Personen froh, einen Namen fiir ihre Schwierigkeiten zu haben (B2, Z221-223). Inter-
viewperson 5 schliesst sich mit der Aussage an, dass eine Diagnose endlich eine Begriindung
liefern kann, warum das Leben so anders verlaufen ist, wie es hétte konnen (BS, Z177-178).
Interviewperson 3 begriindet, dass eine Diagnose hilfreich ist, da man durch eine Diagnose viel
gezielter mit dem Kind arbeiten kann und dies der Moglichkeit einer Stigmatisierung iiberwiegt
(B3, Z112-115 & Z121-122). Interviewperson 4 sieht die Finanzierung von Therapien als Vor-
teil einer Diagnose, da man eine IV-Anmeldung machen kann (B4, Z80-81). Eine Diagnose
beschreibt sie grundsitzlich als positiv, da man dadurch als Fachperson mehr Verstindnis fiir
das Kind aufbringt (B4, Z128-129). Interviewperson 5 zeigt, dass die Diagnosestellung bei der
Schule und dem Kanton zu einem ,,Aha-Moment* fiihrte, infolgedessen die Begleitung finan-
ziert wurde, nachdem die Beeintrichtigung des Kindes offiziell anerkannt worden war (BS,

Z184-194).

Drei der Interviewpersonen nennen zudem auch Risiken und Angste einer Diagnose von FASD.

In Bezug auf Belastungen einer Diagnose gelangte die Stigmatisierung erneut in den Fokus
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(B4, Z129-133). Interviewperson 2 erzdhlt von Reaktionen, bei denen Betroffene sich vor einer
Etikettierung fiirchten, diese nicht weiterhilft oder Personen der Meinung sind, dass diese wo-
moglich nicht korrekt ist (B2, Z226-227). Auch Interviewperson 4 erzihlt von kritischen Fra-
gen, was eine Diagnose bringen soll und fiir was man eine solche Diagnose braucht (B4, Z76-
77). Interviewperson 5 ergénzt zusétzlich die Angst vor einer bleibenden Diagnose, die nicht
iiberwunden werden kann, wie dies bei einer Depression der Fall sein kann (BS5, Z180-184). Sie
vermutet, dass ihre Klientin sich einerseits eine Diagnose wiinscht, andererseits sie nicht
mochte, dass der Verdacht auf FASD weitergegeben wird, da die Diagnose als «Killerargu-
ment» verwendet werden konnte, warum ihr zweites Kind auch fremdplatziert werden soll (BS5,

Z167-171).

4.4  Psychische Gesundheit und emotionale Belastung

Die psychische Gesundheit wird in den Interviews in Bezug auf Direktbetroffene, als auch das
Umfeld, wie zum Beispiel das Familiensystem beleuchtet. Die psychische Gesundheit der Be-
troffenen selbst wird in unterschiedlichem Kontext erwihnt. Interviewperson 1 beschreibt, dass
ihr Pflegesohn friiher kaum Freunde hatte (B1, Z143). Zudem spricht sie von einem Leidens-
druck, da man ihm nicht vertraue und dem Gefiihl von «nicht mithalten zu kénnen» oder dem
Blossstellen bei Nicht-Funktionieren (B1, Z144-145). Weiter erwihnt sie, dass er in der Schule
stark iiberfordert war und aufgrund des 1Q- Test-Ergebnisses mehrfach iiberschétzt wurde (B1,
761-62). Interviewperson 1 erzdhlt weiter, dass ihr Pflegesohn zu Beginn seine Schwierigkeiten
in einem Gespriach mit dem Lehrbetrieb benennen konnte, die Tragweite davon vom Arbeitge-
ber jedoch nicht erfasst werden konnte. So erhielt der Betroffene héufig negatives Feedback,
was zu Einschiichterung, Motivationsverlust und schlussendlich Abbruch der Lehre durch den
Jugendlichen gefiihrt hat (B1, Z139-142). Er wurde als faul und interessenlos beschrieben (B1,
7196). Auf den gescheiterten Lehrversuch reagierte der Jugendliche mit einem extremen Riick-
zug (B1,Z121). Dabei spricht sie von einer Bedrohung seiner psychischen Gesundheit und sagt,
dass er unter der beruflichen Eingliederung gelitten hat (B1, Z128).
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Auch Interviewperson 5 berichtet tiber die psychisch angespannte Situation ihrer Klientin. Sie
schildert, dass es der Klientin sehr schlecht geht und sie sich in einer psychiatrischen Klinik
befindet. Nach einer langen abstinenten Phase nach Geburt der zweiten Tochter ist nun Alko-
holkonsum und Medikamentenmissbrauch erneut ein Thema (B5, Z160-163). Interviewperson

5 zeigt die breite Spannweite von Folgen von FASD in folgendem Zitat:

«Sie ist so aus dem Biichlein. Sie leidet unter all diesen Folgen, von eben
keine Diagnose haben, von der Krankheit, von der Hirnschddigung, vom System,

als Mutter, als Tochter, als erwachsene Frau.» (B5, Z89-91)

Die Klientin hat sich durch Lockerungen liber mehr Freiheiten und Selbstverantwortung ge-
freut, dadurch ist sie jedoch «in ein Loch geraten» und nun muss womoglich auch das zweite
Kind fremdplatziert werden (B5, Z246-249). Dabei meint sie, dass «durch Lockerungen der
Bumerang schlussendlich zu der betroffenen Person selbst zuriickkehrt» und der Riickschlag
schliesslich gravierender ausfallt (BS5, Z249-251). Interviewperson 5 beschreibt zudem eine
Borderline-Storung dieser Person, stellt sich jedoch die Frage, ob diese mit einer FASD-Diag-
nose wegfallen wiirde (B5, Z163-166). Weiter spricht Interviewperson 5 von Depressionen
oder depressiven Episoden, die bei vielen Personen, die ihr beruflich begegnen, ein Thema sind.
Diese bringt sie mit dem Gefiihl von Nicht-Geniigen und nicht weiterkommen und dabei nicht
zu wissen, warum in Verbindung (BS, Z201-205). Interviewperson 4 erwidhnt in Zusammen-
hang mit der psychischen Gesundheit das Selbstbewusstsein, stindiges Anecken bei sozialen
Kontakten und nie geniigen. Dabei gibt es hdufig negatives Feedback von der Schule, was ne-
gative Einfliisse auf die psychische Gesundheit von Kindern haben kann (B4, Z138-141). In-
terviewperson 5 merkt weiter an, dass Betroffene Beziehungsstérungen haben konnen, da sie
bereits «schwierige Babys» waren und somit die Beziehung von Mutter und Kind angespannt
ist (BS, Z436-439). Interviewperson 2 ergénzt, dass FASD vermutlich héufig in Kombination
mit anderen Belastungsfaktoren auftritt, was zu weiteren Herausforderungen im Aufwachsen
fiihren kann (B2, Z100-103). Gemdss Interviewperson 3 kann auch Wut gegeniiber der Mutter
kann eine Rolle spielen, da FASD das Leben schwieriger machen kann (B3, Z254-256).

Auch die psychische Gesundheit des betroffenen Umfeldes wurde mehrfach thematisiert. In-
terviewperson 1 zeigt auf, dass auch sie als Pflegeeltern bei der beruflichen Eingliederung ge-
litten haben und spricht von einer Belastung fiir das gesamte Familiensystem (B1, Z121-122).
Auch Interviewperson 6 erwahnt Herausforderungen der Familie. Dabei erwéhnt sie, dass sie

die Pflegschaft langer hétten fortfiihren konnen, wenn sie mal «ein bisschen Luft gehabt hétten»
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(B6, Z189-191). Weiterhin beschreibt sie eine Traurigkeit angesichts der Irreversibilitit des
Krankheitsbildes, zumal dieses in vielen Fillen vermeidbar wire (B6, Z107-109). Auch Inter-
viewperson 1 beschreibt das schmerzhafte Anerkennen einer lebenslangen Behinderung (B1,
7106). Negative Riickmeldungen gegeniiber dem Pflegesohn in der Schule und Arbeitskontext
sind laut Interviewperson 1 als Pflegemutter schwierig, da fiir sie vor allem die Uberforderung
des Pflegesohnes deutlich ist (B1, Z202-204). Zudem zeigt sie auf, dass Angehorige viel um
Unterstiitzung und Verstédndnis kdmpfen miissen und Vorwiirfe anhdren, was viel Energie raubt
(B1, Z132). Die Situation ist schwierig zu erkldren, weshalb sie es gar nicht immer erzdhlen,
da es oft nicht verstanden wird (B1, Z250-251). Zu den Vorwlirfen, mit denen sie konfrontiert
wird, gehdrt unter anderem die Erwartung, dass der Pflegesohn selbststéindig werden muss,
denn das Verhalten sei absichtlich (B1, 306-308). Der Einbezug der Pflegeeltern in wichtige
Entscheidungen oder fiir Ratschldge war aus Sicht von Interviewperson 1 nicht ausreichend

(B1, Z275-277).

4.5 Soziale und institutionelle Unterstiitzung

In den Interviews wurden hilfreiche Unterstiitzungsangebote angesprochen, wie auch Angebote
die fehlen oder Erfahrungen, welche mit mangelhafter Unterstiitzung zusammenhéngen. Inter-
viewperson 1 beschreibt Unterstiitzung von Sport und -Freizeitvereinen, wie auch von verstand-
nisvollen Verwandten und Bekannten als besonders wertvoll (B1, 252-256). Auch die Unter-
stiitzung von Pro Infimis, welche Verstindnis zeigen und auf die Beeintrdachtigung eingehen
erachtet sie als positiv (B1, Z240-241). Weiter erwédhnt sie die psychiatrische Spitex und das
FASD-Netzwerk als entlastende Unterstiitzung (B1, Z151-152). Interviewperson 4 erzihlt von
der Zeppelin-Studie und PAT (parents as a teacher), welche die Eltern anleiten soll, die Kom-
munikation und Interaktion mit dem Kind zu gestalten. Diese Angebote sind jedoch keine The-
rapie, sondern eher eine Prohylaxe in suchtbelasteten Familien (B4, Z193-199). Eine Inter-
viewperson erklért, dass ein stabiles Helfernetz viel auffangen kann (BS5, Z441). Beispielsweise
die Einkommensverwaltung beschreibt Interviewperson 5 fiir ihre Klientin als hilfreich (BS,
7Z411). Dabei ist die Klientin sehr verbindlich und zuverldssig, da sie sich den Bedarf an Un-
terstiitzung in diesem Bereich eingestehen kann (B5, Z415-418). Auf Interviewperson 5 scheint
es, dass die Personen diese Unterstiitzung gerne in Anspruch nehmen, da sie alltagsbezogen,
niederschwellig auf Augenhéhe ist und bei der nicht die Schwiéche im Vordergrund steht, son-
dern das gemeinsame Bewaltigen der Aufgaben (BS, Z418-421). Dies sorgt dafiir, dass sich die
Klientin nicht verschuldet und dass die gesundheitliche Versorgung sichergestellt ist, indem die

Krankenversicherung regelmaéssig bezahlt wird (B5, Z421-423).
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Als weitere Moglichkeiten zur Verbesserung der Versorgungssituation erwédhnt sie Angebote
wie aufsuchende Familienbegleitung oder Spitex-Angebote. Diese konnen zu einem guten Netz
fiir Betroffene beitragen, sind jedoch nicht FASD-spezifisch. Nach Aussage von Interviewper-
son 5 brauchte es Anlaufstellen, bei denen man psychoedukativ mit den Personen arbeiten kann
(BS, 272-275). Interviewperson 6 beschreibt, dass es anstrengend ist, wenn Fachpersonen nur
wenig liber die Auswirkungen von FASD wissen. Die Familie hat mit der Pflegschaft des be-
troffenen Kindes aufgehort, da sie nicht geniigend unterstiitzt wurden (B6, Z188-193). Auch
Interviewperson 1 erwéhnt, dass ihr Pflegesohn in der beruflichen Eingliederung nicht ausrei-
chend unterstiitzt wurde (B1, Z123). Dabei hitte sie sich eine bessere Zusammenarbeit zwi-
schen den Fachpersonen und ihnen als Pflegeeltern gewiinscht (B1, Z132-133). Dabei sollten
Pflegeeltern nach Aussage von Interviewperson 1 als Ratgeber einbezogen werden, anstatt die
Ursachen im (Pflege-) Familiensystem zu suchen (B1, Z276-277). Interviewperson 4 be-
schreibt, dass es bisher keine Anlaufstellen fiir Familien gegeben hat (B4, Z152-1154). Auch
Interviewperson 5 macht deutlich, dass sie nicht weiss, wohin sie erwachsene Personen {iber-
weisen wiirde, um eine Diagnose zu erhalten. Es gibt Fachrichtungen wie der Augenarzt oder
Orthopaden, doch welche Fachrichtung sich dem FASD annehmen wiirde, ist in der Schweiz

wenig vorhanden und unbekannt (B5, Z111-115).

4.6 Gesellschaftliche Wahrnehmung

Die Wahrnehmung von Alkohol im Allgemeinen wurde von drei Interviewpersonen angespro-
chen. Interviewperson 5 verdeutlicht, dass Alkohol sehr gesellschaftskonform ist und man ver-
kennt, dass Alkohol auch eine Form von Drogen ist (B5, Z236-239). Zum Einleiten der Geburt
wird ein Geburtscocktail mit Prosecco und einem Abfiihrmittel verwendet (BS, Z74-76). Inter-
viewperson 4 beschreibt zudem, dass es nicht verbreitet ist in der Schweiz, was fiir Schadigun-
gen Alkohol in der Schwangerschaft auslésen kann (B4, Z159-162). Dabei sind einige Personen
der Meinung, dass wenn man Alkohol in den ersten drei Monaten trinkt, das Kind entweder
stirbt oder sonst keinen Schaden nehmen wird (B4, 211-215). Interviewperson 2 erzédhlt von
einem Kind, bei dem die Heroinabhéngigkeit der Mutter den Beteiligten klar war, wobei hin-
gegen der mogliche Alkoholkonsum nicht im gleichen Ausmass weiterverfolgt wurde (B2,
Z114-116). Diese Informationen iiberschneiden sich mit der Aussage von Interviewperson 3,
dass das Ausmass der Schiden durch Alkohol nicht bekannt ist und dies bei Drogen wie Heroin

deutlich verbreiteter ist (B3, Z150-152).

Interviewperson 1 ist der Meinung, dass FASD ein bekannteres Thema werden muss, da es sehr

komplex ist (B1, Z173). Diese Meinung teilt auch Interviewperson 6. Dabei erklirt sie, dass
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wenn in der Gesellschaft Wissen tiber Autismus und ADHS vorhanden ist, sollte das Wissen
auch iiber die fetalen Alkoholspektrumstérungen verbreitet sein, da dies haufiger vorkommt als
Autismus. Dies vor allem auch, da oft eine Verwechslung mit beispielsweise ADHS stattfindet
(B6, Z298-305). Die wirtschaftliche Relevanz fiir die Gesellschaft zeigt sich in Interview 5.
Wenn man die Kinder bereits friih unterstiitzen kann, ist der gesellschaftliche Schaden weniger
gross. Die Personen wiirden nicht durch den Rahmen der Gesellschaft fallen, weniger an den
Rand gedringt werden und man miisste nicht immer wieder Integrationsversuche starten.

Dadurch kénnte man Kosten und Leid in der Gesellschaft verringern (BS, Z353-3361).

Auch das Wissen in der Fachwelt wurde wiederholt thematisiert. Interviewperson 6 empfindet
das Wissen bei Fachpersonen als unterschiedlich (B6, Z119-120). Wéhrend sie im Gespréach
mit einem Arzt den Eindruck hatte, dass diese Person gut Bescheid weiss, wurden in einem
anderen Gesprach mit einem anderen Arzt falsche Informationen vermittelt (B6, Z120-124).
Interviewperson 5 ergédnzt, dass gyndkologische Fachpersonen nach wie vor nicht flichende-
ckend auf die Nulltoleranz verweisen (BS5, Z258-260). Interviewperson 3 erklért, dass ihr dieses
Thema lange nicht begegnet ist. Sie musste sich lange nicht damit beschéftigen und dadurch
hatte sie wenig mit dem Thema zu tun. Dabei erginzt sie, dass sie merkt, dass es vielen Perso-
nen dhnlich ergangen ist (B3, Z61-64 &Z156). Die erste Begegnung mit dem Thema beschreibt
Interviewperson 3 als spét, flir das, dass sie schon lange in diesem Beruf arbeitet. Sie ist vor
fiinf bis sechs Jahren erstmals damit in Kontakt geraten (B3, Z23-25 & Z30). Eine &hnliche
Situation beschreibt Interviewperson 5. Konkret mit FASD und wie man es diagnostiziert, hat
sich Interviewperson 5 vor vier bis fiinf Jahren auseinandergesetzt. Auch sie erwéhnt, dass sie
dies als spét erachtet, da sie davon ausgeht, dass sie viel Kontakt hat mit Personen, die eine
Suchterkrankung haben, selbst FASD-betroffen sind oder ihre eigenen Kinder wéhrend der
Schwangerschaft durch Alkohol schddigen (BS, Z50-52). Wie Interviewperson 5 beschreibt,
begegnet sie nach wie vor Unwissen in der Fachwelt und Personen, welche nicht wissen, was
das ist oder nur eine Schuldzuweisung stattfindet (B5, Z308-312). Interviewperson 4 erklért,
dass sie sich unsicher ist, ob Fachpersonen wissen, was zu tun ist spezifisch bei FASD, wenn
eine Therapie verordnet wird (B4, Z183-185). Bisher gab keine Moglichkeiten fiir Fachperso-
nen, um Betroffene weiterleiten zu konnen, damit diese Unterstiitzung erhalten (B4, Z152-154).
Interviewperson 6 zeigt auf, dass sich die Informationssituation in der Schweiz verbessert hat,
dies jedoch auch notwendig ist (B6, Z165-168). Deutschland ist im Gegensatz zur Schweiz
besser aufgestellt mit Literaturquellen (B6, Z168-1171). Interviewperson 4 vermerkt, dass sie
eine neue AWMF Leitlinie im Team vorstellen, um das Wissen weiterzugeben, warum man

FASD diagnostizieren sollte (B4, Z172-175). Wenn man dem Thema FASD einmal begegnet
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ist, wird man dafiir sensibilisiert und man wiirde es eher wiedererkennen, findet Interviewper-

son 3 (B3, Z53-54).

Die Interviewpersonen fithren zudem das Thema der Stigmatisierung im gesellschaftlichen
Kontext aus. Interviewperson 2 beschreibt Stigmatisierung als etwas, was von aussen passiert
(B2, Z195). Interviewperson 5 erklért, dass ihre Klientin eine schwierige Schulzeit hatte, als
faul und vertrdumt wirkte und héufig die Regeln eines Spiels nicht mehr kannte, weshalb sie
ausgeschlossen wurde (B5, Z122-127). Zwei weitere Personen beschreiben die Stigmatisierung
in Bezug auf eine Diagnose. Interviewperson 4 merkt an, dass die Diagnose immer ein Risiko
einer Stigmatisierung hat (B4, Z132-133). Dies wird durch die Aussage von Interviewperson 3
bestirkt, indem sie sagt, dass die Gefahr von Stigmatisierung bei jeder Krankheit besteht (B3,
Z112-113).

4.7 Umgang und Ressourcen

Interviewperson 1 zeigt auf, dass es bestehende Konzepte gibt, um mit FASD umzugehen. (B1,
Z171) Die FASD-Péadagogik kann als Erklarungsmodell dienen, wodurch viele Aha-Erlebnisse
auftreten konnen (B1, Z96). Dazu ist eine frithe Diagnose wichtig (B1, Z229). Strategien zum
Umgang mit FASD sind beispielsweise die Kommunikation {iber Text statt miindlich, um die
Bedenkzeit zu verldngern (B1, Z234). Interviewperson 3 spricht von einer engen Fiihrung und
einer engen Struktur der betreuenden Personen, um mit einem Kind mit FASD umzugehen (B3,
7215). Ein funktionierender Alltag schreibt sie der individuellen Abkldrung fiir das Kind und
der danach ausgerichteten Handeln zu (B3, 216-218). Die Interviewpersonen berichten zudem
von fehlenden Angeboten zum Umgang mit FASD. Auf die Frage, welche Angebote Betroffene
nutzen und als hilfreich empfinden, antwortet Interviewperson 5, «nicht viele, da es keine gibt»
(B5, Z405). Interviewperson 4 erwdhnt den Bedarf an Aufklarungsarbeit wéhrend der Schwan-
gerschaft und Kampagnen (B4, Z169-1172). Weiter sind Weiterbildungen zentral, um das Wis-
sen durch geeignete Personen in den Institutionen weiter zu verbreiten (B4, Z266-271). Es gibt
keine Selbsthilfegruppe fiir FASD-Betroffene in der Schweiz. Solche Angebote sind in
Deutschland vorhanden und werden sehr geschitzt, da sich die Personen untereinander austau-
schen konnen (B5, Z221-2225) Weiter zahlt Interviewperson 5 Angebote wie Anlaufstellen zur
psychoedukativen Begleitung, Wohnbegleitung, Ausbildungsunterstiitzung, Selbsthilfe und
Pravention auf, die es zukiinftig vermehrt geben sollte (BS, Z279-284 &451-454).
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Eine Fachstelle fiir FASD erachten die Interviewpersonen als wichtig (B4, Z152-155) & (Bl1,
Z151). Interviewperson 3 beschreibt diese als relevant fiir Betroffene aber auch fiir Institutio-
nen, die mit Kindern mit FASD arbeiten und eine solche Anlaufstelle kann durch Aufklérung,
Beratung und Begleitung unterstiitzen (B3, Z153-155). Interviewperson 5 erklirt, dass eine
Fachstelle eine Form von Case-Management {ibernehmen konnte, damit die unterschiedlichen
Unterstiitzungsbedarfe und Moglichkeiten auf einen Ort zusammenlaufen konnten (B5, Z292-
294). Sie fiihrt aus, dass eine solche Fachstelle den Uberblick haben kann, um sich dann mit
allgemeinen Organisationen, wie die, in der Interviewperson 5 tétig ist, zu vernetzten (BS,
7294-297). Dazu braucht es nicht nur FASD-spezifische Angebote (B5, Z298-299). Denn viele
Organisationen arbeiten, ohne dies zu wissen, bereits mit Betroffenen zusammen. Mithilfe von
Sensibilisierung konnen so viele Angebote geschaffen werden (BS, 2299-302). Wie Inter-
viewperson 5 beschreibt, konnte eine FASD-Fachstelle dabei Aufklarungsarbeit in der Bevol-
kerung, unter Fachleuten und Betroffenen durchfiihren und Schulungen anbieten (BS5, Z302-
305).

4.8 Zusammenfassung der zentralen Ergebnisse

Die Interviews zeigen auf, dass die Diagnosestellung schwierig ist und eine Diagnose oft nicht
gestellt wird. In den Interviews werden verschiedene Herausforderung im Zusammenhang mit
dem Diagnoseprozess deutlich. Dabei spielen Stigmatisierung und Schamgefiihle eine wichtige
Rolle in den Aussagen der Interviewpersonen. Diese Stigmatisierung wird bei Betroffenen, den
Eltern und im Umfeld der Betroffenen deutlich. Die Interviewpersonen beschreiben den Alltag
mit FASD als herausfordernd. Die psychische Gesundheit in Bezug auf FASD erwéhnen die
Interviewpersonen bei den Betroffenen selbst wie auch bei deren nahem Umfeld. Mehrfach
wird von einer angespannten Situation und einer angeschlagenen psychischen Gesundheit be-
richtet. Neben einigen hilfreichen Unterstiitzungsmoglichkeiten zeigen sich viele Vorschlage
zur Verbesserung der Unterstiitzung und den Bedarf von Angeboten. Dabei schlagen die Inter-
viewpersonen vor, Aufkldrungsarbeit, Sensibilisierung und Wissensvermittlung in der Gesell-
schaft zu fordern. Auch das Entwickeln von Beratung und Entlastungsangeboten, wie auch die

Pravention wird als wichtig angesehen.
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5. Diskussion

In diesem Teil der Arbeit werden die Erkenntnisse aus dem vorherigen Kapitel aufgegriffen
und analysiert. In Einbezug von wissenschaftlicher Literatur werden die Ergebnisse verglichen
und diskutiert. Weiter werden Limitationen der Studie kritisch beleuchtet. Abschliessend wer-
den Handlungsempfehlungen fiir die Praxis formuliert, um Vorschldge fiir die Verbesserung

der Versorgung zu adressieren.

5.1  Diskussion und Interpretation

In den Interviews wurden die weitreichenden Herausforderungen von FASD hervorgehoben.
Das Leben mit FASD wird als belastend beschrieben. Darunter fallen das Gefiihl von nicht
geniigen, die Erfahrung von Ablehnung im sozialen Kontext oder stindig negatives Feedback
zu bekommen. Diese Schwierigkeiten und das Unverstindnis scheinen sich von der Schule {iber
die berufliche Eingliederung bis ins Erwachsenenalter zu ziehen (vgl. Kap 4.2). Beide Ange-
horige, welche interviewt wurden, machen Hinweise auf Belastungen fiir das gesamte Famili-
ensystem. Die fehlende Unterstiitzung fiihrte bei der einen Familie dazu, dass sie die Pflegs-
chaft fiir das FASD-betroffene Kind nicht ldnger fortfiihren konnten. Auch bei der zweiten Fa-
milie fiihrte die fehlende Unterstiitzung und Einbettung in der beruflichen Eingliederung zu
einem massiven sozialen Riickzug des betroffenen Jugendlichen, was fiir das ganze Familien-
system belastend war (vgl. Kap 4.4). Die Literatur bestitigt, dass Familien, die Kinder mit
FASD betreuen, hdufig unter erheblichem emotionalem Druck stehen und dabei nur unzu-
reichende fachliche Unterstiitzung durch das Gesundheits- und Bildungssystem erhalten. Da
die Symptome oft als unsichtbare Behinderung wahrgenommen werden, gestaltet sich zudem
der Zugang zu einer offiziellen Diagnose und den damit verbundenen finanziellen Hilfen

schwierig (Breen & Burns, 2012).

Interviewperson 5 weist auf eine enorme Belastung in allen Belangen der FASD-betroffenen
Person hin (vgl. Kap. 4.4). Die betroffene Person wird als «typisch» beschrieben, was darauf
hindeutet, dass die Belastungen in jeglichen Lebensbereichen fiir betroffene Personen keine
Seltenheit sind und sie im System nicht zurechtkommen. Die UNO Behindertenrechtskonven-
tion besagt in Artikel 25b, dass «Vertragsstaaten die Gesundheitsleistungen anbieten miissen,
die von Menschen mit Behinderungen speziell wegen ihrer Behinderungen benétigt werden,
soweit angebracht, einschliesslich Fritherkennung und Friihintervention.» (UNO, 2013). Friih-

erkennung, Friihintervention, sowie auch notwendige Gesundheitsdienstleistungen sind somit
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keine fakultative Option, sondern gelten als Basis einer menschenrechtlichen Gesellschaft. Kri-
tisch kann dabei beleuchtet werden, ob diese Kriterien erfiillt werden, wenn eine solche Viel-
zahl an betroffenen Personen durch das System fallen. Diagnosen konnen gestellt werden, dies
geschieht jedoch haufig erst spét und dauert lange (vgl. Kap. 4.3), was das Kriterium der Friih-
erkennung in Frage stellt. Gleichzeitig erschweren fehlende Pravalenzangaben und die geringe

gesellschaftliche Wahrnehmung der Relevanz von FASD mogliche Veranderungen im System.

Eine Studie zeigt, dass ein hoheres Wissen iiber FASD mit stirkeren negativen Bewertungen
gegentiber Alkoholkonsum in der Schwangerschaft einhergeht. Gerade diese kritische Haltung
tragt dazu bei, dass Menschen Praventionsmassnahmen stirker befiirworten, weil sie das Risiko
bewusster wahrnehmen und dessen Vermeidung wichtiger finden (Corrigan et al., 2018). Aus
den Interviews geht hervor, dass das Wissen in der Fachwelt unterschiedlich verbreitet ist und
fiir Pflegefamilien fehlendes Wissen in der Fachwelt den Umgang mit FASD erschwert. Aus
der Studie und den Aussagen aus den Interviews ldsst sich schliessen, dass Wissensvermittlung
bei der Bevolkerung als auch in der Fachwelt notwendig ist. Dabei muss jedoch auch der Zu-
sammenhang mit Stigmatisierung thematisiert werden, um Versorgung auf Augenhohe zu ga-

rantieren.

Im Zusammenhang mit dem Diagnoseprozess zeigen sich weitere zentrale Herausforderungen.
Bedeutend ist die Besonderheit von Diagnosen in der Psychologie. Wéhrend ein Beinbruch per
Rontgenbild eindeutig identifiziert werden kann, miissen psychische Diagnosen wie ein Mosaik
aus vielen einzelnen Informationen kombiniert werden. Dies ist sehr aufwendig und erfordert
viel Fachwissen (Schwenck, 2022). Wenn dies in Zusammenhang mit FASD betrachtet wird,
zeigt sich, dass viele verschiedene Informationen nétig sind, um die Diagnose stellen zu kon-
nen. Die Abhdngigkeit von einer Aussage der Mutter zum Alkoholkonsum erschwert den Pro-
zess zusitzlich. Fehlende Angaben und Daten, die Stigmatisierung, wie auch die Frage nach
dem Sinn einer Diagnose betonen auch die Fachpersonen aus den Leitfadeninterviews als Her-
ausforderung (Vgl. Kap. 4.3). Dies deutet auf strukturelle und diagnostische Unsicherheiten
hin, die sowohl die Identifikation von FASD als auch den Zugang zu addquater Unterstiitzung
erschweren. Gleichzeitig wird deutlich, dass neben medizinischen Kriterien auch soziale und
ethische Aspekte eine zentrale Rolle im Diagnoseprozess einnehmen. Die Vor- und Nachteile
einer Diagnose miissen daher abgewogen werden. Die Studie von Helgesson et. al. (2028) be-
schéftigt sich mit ethischen Aspekten einer FASD-Diagnose. Die Diagnose von FASD bietet
potenzielle Vorteile, da sie eine Erklarung fiir bestehende kognitive und Verhaltensauffillig-
keiten liefert, den Zugang zu Unterstiitzungsangeboten erleichtern kann und eine friihzeitige

Forderung ermoglicht (Helgesson et al., 2018). Gleichzeitig sind jedoch relevante Risiken zu
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berticksichtigen, insbesondere Stigmatisierung und Schuldzuweisungen gegeniiber den Eltern.
Kritisch anzumerken ist, dass Kinder ohne formale Diagnose bei vergleichbarem Unterstiit-
zungsbedarf unter Umstédnden nicht im gleichen Ausmass Zugang zu therapeutischen Angebo-
ten erhalten. Zudem ist der konkrete Nutzen der Diagnose fiir die Auswahl spezifischer Inter-
ventionen begrenzt, da evidenzbasierte, FASD-spezifische Therapieansétze weitgehend fehlen
(Helgesson et al., 2018). Die Ergebnisse aus den Interviews ergeben dhnliche Erkenntnisse.
Eine Diagnose wird als Erleichterung angesehen, wenn es um die Finanzierung, Unterstiit-
zungsmoglichkeiten oder das Verstidndnis fiir die betroffenen Personen geht. Aber auch die
Stigmatisierung nimmt einen grossen Stellenwert in den Aussagen der Interviewpersonen ein

(vgl. Kap. 4.3).

Die Studie von Corrigan et. al. (2014) unterscheidet zwischen verschiedenen Ebenen von Stig-
matisierung. Offentliches Stigma entsteht durch gesellschaftliche Vorurteile und negative Zu-
schreibungen. Diese Vorurteile kdnnen von Betroffenen verinnerlicht werden und zu Selbst-
stigma fithren, wodurch Scham, geringes Selbstwertgefiihl und das Vermeiden von Hilfe ent-
stehen. Zusétzlich zeigt sich strukturelles Stigma in gesellschaftlichen und institutionellen Be-
nachteiligungen, beispielsweise im Gesundheitswesen oder Arbeitsleben (Corrigan et al.,
2014). Die verschiedenen Aspekte wie Scham und institutionelle Benachteiligungen wurden
auch in den Interviews aufgegriffen und zeigen, dass Stigmatisierung massgeblich von der ge-
sellschaftlichen Wahrnehmung abhangt. Es ldsst sich ableiten, dass die 6ffentliche Stigmatisie-
rung einen Einfluss auf das Selbstwertgefiihl hat und so die psychische Gesundheit beeinflussen
kann. Zudem scheinen Menschen mit FASD von mehreren Ebenen der Stigmatisierung betrof-
fen zu sein. In den Interviews wurde zudem deutlich, dass eine Stigmatisierung nicht zwingend
von einer Diagnose abhdngen muss. Menschen mit FASD werden oftmals als «faul» oder «ver-
trdumty» interpretiert, unabhiangig davon, ob sie eine Diagnose haben oder nicht. Dies zeigt, dass
die Problematik der Stigmatisierung in jedem Szenario eine Rolle spielt und macht somit auf
den Bedarf die Gesellschaft auf FASD zu sensibilisieren, aufmerksam. Eine Stigmatisierung
kann laut Ergebnissen bei allen Erkrankungen auftreten und der Nutzen einer Diagnose iiber-
wiegt diesem Risiko (vgl. Kap. 4.3). Damit wird deutlich, dass Diagnosen von Personen, die
sich mit dem Thema auskennen, mehrheitlich als hilfreich und sinnvoll wahrgenommen wer-
den. Gleichzeitig wird auch in der Fachwelt der Nutzen von Diagnosen weiterhin diskutiert,
unter anderem aufgrund fehlender Anschluss- und Unterstiitzungsangebote (vgl. Kap. 4.3).
Dies kann jedoch als Trugschluss verstanden werden, da ohne Diagnose die Relevanz und der
Bedarf oft unsichtbar bleibt. Deren Erkennung ist jedoch zentral, um wirksame Massnahmen

und geeignete Anlaufstellen zu entwickeln.
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Die Ahnlichkeit von ADHS zu FASD wurde bereits im Kapitel der Ergebnisse deutlich (vgl.
Kap. 4.3). ADHS wird in den Medien héufig als Modediagnose betitelt. Von einer Modediag-
nose wird bei einem unscharf definierten Krankheitsbild gesprochen, welches starke Aufmerk-
samkeit erregt, welche jedoch nur von kurzer Dauer ist (Schwenck, 2022). Somit stellt sich die
Frage, ob FASD ebenfalls einer Modediagnose zugeordnet werden kdnnte und ob fiir alles eine
Diagnose und Etikettierung notig ist. In der Arbeit von Schwenck (2022) wird das Phdnomen
einer Modediagnose kritisch beleuchtet, da eine Diagnose anhand von klar definierten Kriterien
gestellt wird und das Phanomen «Modediagnose» durch die Medien ausgeldst wird. In der Si-
tuation von FASD zeigt sich deutlich, dass nur wenige Diagnosen gestellt werden und der Lei-
densdruck von Betroffenen bedeutend ist (vgl. Kapitel 4.3), wie dies auch bei anderen neuro-
entwicklungsbezogenen Diagnosen der Fall sein kann. Das fehlende Verstdndnis in der Gesell-
schaft (vgl. Kap. 4.5) zeigt, dass die Thematisierung von FASD in der Offentlichkeit kaum
vorhanden ist. Somit zeigt sich, dass das Stellen von Diagnosen keinem Medienphdnomen zu-
geordnet werden kann, sondern die Basis fiir die notwendige Unterstiitzung von betroffenen

Menschen darstellt.

Die Ergebnisse deuten auf eine kaum vorhandene Versorgungstruktur fiir FASD hin. Wie in
Interview 5 betont wurde, werden viele Personen medikamentds gegen ADHS behandelt, wobei
jedoch keine Wirkung erzielt werden kann (vgl. Kap. 4.3). Dies konnte unter anderem dadurch
begriindet werden, dass viele Personen eine ADHS-Diagnose erhalten, obwohl eine FASD-Di-
agnose zutreffender wire. Basierend auf dieser Erkenntnis wird die Unterscheidung von ADHS
und FASD im medizinischen Kontext zentral. Eine wirkungslose Medikation deutet auf poten-
tially inappropriate medication (PIM) hin. Es wird von PIM gesprochen, wenn das Risiko von
unerwiinschten Ereignissen durch das Medikament den klinischen Nutzen iiberwiegt (Tamura
etal., 2012). Eine wirkungslose ADHS-Therapie wiirde somit die Kriterien einer PIM erfiillen.
Eine medizinische Behandlung muss laut FMH immer wirksam, zweckmaissig und wirtschaft-
lich (WZW) sein (FMH, 2007). Eine solche PIM entspricht diesen WZW-Kriterien nicht und
sollte aus diesen Griinden vermieden werden. Diese vielféltigen Herausforderungen in der Di-
agnosestellung zeigen, dass die Diagnosestellung sehr komplex ist und auch bei optimalen
Strukturen anspruchsvoll bleibt. Die Notwendigkeit gut ausgebildeter und sensibilisierter Fach-
personen steht somit im Zentrum der Betrachtung. Die Erkenntnisse aus den Interviews zeigen
eine iiberwiegend positive und wertschitzende Haltung gegeniiber FASD-Diagnosen, da Leid
erspart werden kann und die Arbeit auch fiir Fachpersonen erleichtert wird, da die Férderung

gezielter gestaltet werden kann (vgl. Kap 4.3).

34



Neben den Herausforderungen in der Diagnosestellung und Versorgung zeigen die Ergebnisse
auch psychosoziale Belastungen fiir Betroffene und deren Umfeld. Mehrere Interviewpersonen
berichten von stindig negativem Feedback aus der Schule oder dem Betrieb, was zu Motivati-
onsverlust bei den Betroffenen fiihrte (vgl. Kap. 4.4). Dies zeigt, dass Betroffene durch ihr
Storungsbild hiufig negativ eingeschitzt werden und sich dadurch nicht optimal entwickeln
und lernen konnen. Zur Erkldrung kann das Fahigkeitsselbstkonzept verwendet werden (Dick-
hauser, 2006). Fihigkeitsselbstkonzepte beschreiben die subjektive Einschédtzung der eigenen
Féhigkeiten in bestimmten Bereichen. Diese Selbstwahrnehmung wird durch verschiedene Fak-
toren wie eigene Leistungserfahrungen, soziale und dimensionale Vergleiche sowie strukturelle
Einordnungen beeinflusst (Dickhéduser, 2006). Daraus wird ersichtlich, dass wiederholt negati-
ves Feedback die Wahrnehmung der eigenen Féhigkeiten negativ beeinflussen kann, was sich
wiederum auf Motivation, Lernen und Entwicklung auswirken kann. Interviewperson 1 dus-
serte, dass sie sich um die psychische Gesundheit ihres Pflegesohnes fiirchtete, was durch den
enormen Riickzug deutlich wurde. Dies deutet auf einen direkten Zusammenhang von Belas-
tungen in der Arbeitswelt bzw. im Falle des Pflegesohnes mit dem Scheitern der beruflichen
Integration mit FASD und der psychischen Gesundheit hin. Dauerhafte psychische Belastungen
am Arbeitsplatz kdnnen sowohl psychische als auch korperliche Erkrankungen verursachen.
Dazu zéhlen unter anderem Depressionen, Angstzustdnde, Schlafstérungen und Burnout (Neu-
ner, 2021). Diese Studie verdeutlicht die Belastungen, welche durch chronischen Stress am
Arbeitsplatz entstehen konnen. Dabei konnten die Herausforderungen mit FASD in der Arbeits-
welt zu diesem Stress fithren, wenn das Verstdndnis nicht vorhanden ist oder die Bedingungen
nicht an die Person angepasst werden. Somit kann das Risiko fiir psychische, wie auch korper-

liche Erkrankungen steigen.

Diese Problematiken scheinen sich ebenfalls stark auf die (Pflege-) Familie auszuwirken. Die
Interviews zeigen, dass FASD als Thematik emotional aufgeladen sein kann und auch das Um-
feld durch Vorwiirfe, mangelnde Informationen oder das Kampfen um Unterstiitzung starken
Belastungen ausgesetzt ist (vgl. Kap. 4.4). Die Ergebnisse zu den Auswirkungen auf die
(Pflege-) Familien werden durch die Literatur bestétigt. Viele Adoptiveltern in der Studie von
Mukherjee et al. (2013) berichten, dass ithnen vor der Adoption zentrale Informationen zu den
Hintergriinden und Risiken der Kinder nicht ausreichend zur Verfligung gestellt wurden.
Gleichzeitig zeigen sich bei Fachkriften wie Arzten, Sozialarbeitern und Lehrern deutliche
Wissensdefizite, wodurch Eltern hdufig selbst aufkldrend titig werden miissen und Unterstiit-
zung nur mit erheblichem Aufwand erhalten. Zusitzlich erleben sie teilweise Schuldzuweisun-

gen fiir das Verhalten ihrer Kinder, anstatt angemessene Hilfe und Entlastung zu bekommen
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(Mukherjee et al., 2013). Fiir die Uberwindung von schwierigen Situationen und die Entwick-
lung des betroffenen Kindes stellt das hausliche Umfeld einer der wichtigsten Faktoren dar. Ein
flirsorgliches Zuhause kann als Schutzfaktor dienen und beispielsweise Probleme mit dem Ge-
setz senken (Olson et al., 2009). Nahezu die Hélfte der Kinder mit FASD benétigt intensive
und hiufige Unterstlitzung im Alltag, was eine enorme Last fiir die Pflegepersonen darstellt.
Pflege- und Adoptivfamilien bendtigen vor allem verlédssliche Informationen iiber die Storung
sowie Entlastungsangebote, um Platzierungsabbriiche und Burnout zu verhindern (Olson et al.,
2009). Dadurch wird deutlich, dass die Belastungen des familidren Umfelds ein zentraler Punkt
fiir die psychische Gesundheit der betroffenen Personen darstellen. Wie auch in Interview 6
deutlich wurde, fiihren fehlende Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote zu enormen Belas-
tungen und konnen Platzierungsabbriiche auslosen. Dabei scheint ein Problem zu sein, dass
Diagnosen erst spdt gestellt werden konnen und so der Zugang zu Hilfsangeboten zusétzlich
erschwert wird (vgl. Kap. 4.3). Die Befunde verdeutlichen das erhebliche Ausmass des Bedarfs

und die Dringlichkeit solcher Angebote zur Entlastung, Beratung und Betreuung von Familien.

Ein anderer Aspekt bezieht sich auf die Situation der Mutter, welche womdoglich selbst FASD-
betroffen ist und zwei Kinder hat. In dieser Situation besteht bei der Mutter die Sorge, dass eine
weitergegebene Verdachtsdiagnose dazu fithren konnte, dass das nicht betroffene Kind fremd-
platziert wird. Diese Konstellation wird von ihr als grosse Belastung erlebt (vgl. Kap. 4.3).
Gleichzeitig konnte das Fehlen einer gesicherten Diagnose auch fiir das nicht FASD-betroffene
Kind problematisch sein. Ohne diagnostische Kliarung besteht das Risiko, dass Unterstiitzungs-
angebote nicht ausreichend greifen, obwohl Hinweise darauf bestehen, dass die Mutter in der
Erziehung tiberfordert sein konnte und dadurch das Wohl des Kindes gefdhrdet ist. Im vorlie-
genden Beispiel wird deutlich, dass eine Diagnose auch im familidren Kontext eine wichtige
Funktion erfiillen kann. Sie kann dazu beitragen, die Belastungssituation der Mutter besser zu
verstehen und gezielte Unterstiitzungsstrukturen aufzubauen. Dadurch kdnnte eine gemeinsame
Losung gefunden werden, die sowohl die Betreuung des Kindes und Unterstiitzung der Mutter

sicherstellt als auch eine mogliche Fremdplatzierung verhindert.

Es zeigt sich somit ein Zusammenhang zwischen FASD und der psychischen Gesundheit. Per-
sonen mit FASD und deren Umfeld scheinen durch alltigliche Belastungen in Schule, Beruf
und im System zusitzliche Risikofaktoren fiir die psychische Gesundheit aufzuweisen. Ob die-
ser Zusammenhang mit dem Stérungsbild an sich und den damit verbundenen Problematiken
oder mit einer fehlenden Diagnose begriindet werden kann, muss hinterfragt werden. Die Er-
gebnisse zeigen, dass die Fachpersonen wie auch die Angehorigen mehrfach von einer Erleich-

terung berichten, wenn die Betroffenen eine Diagnose erhalten. So kann gezielter unterstiitzt
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und gefordert werden und die betroffenen Personen haben eine Erkldrung fiir ihre Schwierig-
keiten (vgl. Kap. 4.3). Wie die Situation der Familie von Interviewperson 1 zeigt, hat sich der
Diagnoseprozess erst dann beschleunigt, als die Belastungen bereits sehr hoch waren. Auch
Interviewperson 4 berichtete von einer Zurlickhaltung im Gesundheitswesen bei der Diagnose-
stellung, was das Erhalten einer Diagnose und somit von Unterstiitzungsmoglichkeiten womdg-
lich erschwert (vgl. Kap 4.3). Die Situationen der betroffenen Personen scheinen durch das
Storungsbild selbst angespannt, beispielsweise durch das Gefiihl nicht geniigen zu kénnen oder

Uberforderung (vgl. Kap. 4.3 und 4.4).

Die positiven Eigenschaften von Personen mit FASD geraten womdglich durch die Herausfor-
derungen hdufig in den Hintergrund. Dies konnte mit fehlendem Verstéindnis des Gegeniibers
erklirt werden und der allgemeinen Haltung der Gesellschaft gegeniiber FASD. Das fehlende
Verstiandnis scheint eine Belastung fiir betroffene Personen zu sein. Eine Studie zeigt, dass sich
vier von flinf Personen mit einer Behinderung in der Schweiz ausgeschlossen fiihlen (Griinen-
felder, 2023). Dies konnte aufgrund von fehlendem Versténdnis auch auf Personen mit FASD
zutreffen, da das Verhalten durch fehlendes Wissen nicht richtig interpretiert wird. Diese Kom-
bination unterschiedlicher Belastungsfaktoren ldsst darauf schliessen, dass sie sich potenziell
negativ auf die psychische Gesundheit auswirken konnen. Es zeigen sich Erfahrungen im Di-
agnoseprozess, welche verdeutlichen, wie belastend das Fehlen einer Diagnose sein kann.
Durch eine Diagnose kann Verhalten erklart werden, was bisher mit Vorwiirfen kommentiert
wurde (vgl. Kap. 4.3). Das Verhalten erkliaren zu konnen fiihrt zu mehr Verstéandnis der Perso-
nen gegeniiber betroffenen Personen und hat ebenfalls Einfluss auf die Finanzierung von An-
geboten. Diess fiihrt zum Schluss, dass die Storung selbst, wie auch eine fehlende Diagnose

einen Einfluss auf die psychische Gesundheit haben kann.

5.2 Beantwortung der Fragestellung

Die Forschungsfrage dieser Arbeit untersuchte die Auswirkungen einer fehlenden Diagnose auf
die psychische Gesundheit FASD-betroffener Personen in der Schweiz. Die Ergebnisse zeigen,
dass die Auswirkungen einer fehlenden Diagnose auf die psychische Gesundheit von betroffe-
nen Personen unterschiedlich sein konnen. Es wurde deutlich, dass eine fehlende Diagnose mit
weniger Verstidndnis fiir das Verhalten der Person zusammenhingen kann. Dies hat Einfluss
auf die Person selbst, wie auch auf Personen im nahen Umfeld. Ohne Diagnose kommen Be-
troffene hiufig an ihre Grenzen, da Verstindnis fehlt und haben das Gefiihl, das Verhalten er-

klaren zu miissen. Die psychische Gesundheit leidet unter fehlenden und gut funktionierenden
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sozialen Interaktionen, Schwierigkeiten in der selbststéindigen Alltagsbewéltigung oder negati-
ven Resonanz in der Arbeitswelt. Depressionen und andere psychische Erkrankungen werden
hdufig im Zusammenhang mit FASD genannt. Die fehlenden Unterstlitzungsmoglichkeiten,
fehlende finanzielle und soziale Hilfe erhdhen die Belastungen im gesamten Familiensystem.
Die Lebensqualitidt von Menschen mit FASD scheint unter dem Stoérungsbild selbst, der feh-
lenden Diagnose und mangelhaften Angeboten zu leiden. Dem familidren und sozialen Umfeld
wird fiir die Entwicklung der betroffenen Person eine enorme Wichtigkeit zugeschrieben und
kann sich positiv auf deren Entwicklung auswirken. Eine Diagnose wird als hilfreich empfun-

den, da sie Erkldrung bietet und das Verstdndnis des Umfelds fordert.

Wissen in der Gesellschaft, wie auch in der Fachwelt wird als mangelhaft beschrieben und zeigt
den Bedarf an Aufklarungsarbeit auf. Die llickenhafte Versorgung in der Schweiz wird als wei-
terer Stressor identifiziert und die Suche nach Hilfeleistungen wird als Kampf beschrieben. Die
Notwenigkeit von spezialisierten Angeboten fiir FASD wird deutlich, jedoch kdnnen auch
FASD-unspezifische Angebote massgeblich zu einer qualitativen Versorgung von FASD-Be-
troffenen flihren. Ein Kompetenzzentrum kann dabei verschiedene Angebote vernetzen und als
allgemeine Anlaufstelle fiir Betroffene und Fachpersonen dienen. Wie stark die psychische Ge-
sundheit von einer Diagnose abhéngt, kann nicht eindeutig quantifiziert werden. Gesichert ist
die Tatsache, dass FASD eine Herausforderung in jeglichen Lebensbereichen fiir die betroffe-
nen Personen und ihr Umfeld darstellen und der Leidensdruck enorm ist. Die Versorgung in
der Schweiz weist einen hohen Bedarf an Angeboten auf und hat im Vergleich mit anderen
Landern einen Nachholbedarf. Anhand des biopsychosozialen Modells (vgl. Kap. 2.6) l4sst sich
ableiten, dass FASD neben der biologischen Schidigung durch Alkohol auch durch psycholo-
gische Faktoren des Kindes und soziale Umweltbedingungen beeinflusst wird. Dadurch kénnen
gleiche Ausgangslagen zu unterschiedlichen Entwicklungsverldufen fiihren. Die Gemeinsam-

keit der massiven Herausforderungen im Alltag teilen sich jedoch alle betroffenen Personen.

5.3  Handlungsempfehlungen

Aus den durchgefiihrten Interviews wurde deutlich, dass die bestehende Unterstiitzung im Zu-
sammenhang mit FASD héaufig als unzureichend eingeschétzt wird. Auf dieser Grundlage las-
sen sich zentrale Handlungsempfehlungen ableiten. Fiir eine bessere Versorgung von Men-
schen mit FASD ist ein niederschwelliger und klar strukturierter Zugang zur Diagnostik zentral.
Dafiir braucht es spezialisierte Fachpersonen, die ausreichend im Bereich FASD geschult sind,

um eine frihzeitige Erkennung zu ermdglichen und Betroffene gezielt weiterzuvermitteln.
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Wichtig ist zudem, dass an eine Diagnose verbindlich strukturierte Nachsorge- und Unterstiit-
zungsangebote anschliessen, die sich am individuellen Bedarf der Betroffenen orientieren.
Diese Leistungen sollten finanziell anerkannt und abgesichert sein, damit der Zugang zur Hilfe

nicht von der finanziellen Situation abhédngig ist.

Die Ergebnisse aus den Interviews und die Literatur sind sich einig, dass durch gezielte Schu-
lungen und Unterstiitzung der Eltern die Entwicklung der betroffenen Kinder massgeblich ver-
bessert werden kann (vgl. Kap. 5.1). Zudem besteht Bedarf an informeller Unterstiitzung bei-
spielsweise durch Peer-Netzwerke, um sich austauschen zu konnen (Olson et al., 2009). Ein
weiterer zentraler Aspekt ist die Anpassung des Erziehungsverstéindnisses. Verhaltensweisen
der Kinder sollten dabei nicht als bewusstes Fehlverhalten, sondern als Folge neurologischer
Beeintriachtigungen eingeordnet werden (Olson et al., 2009). Dabei muss die Ursache fiir ge-
wisses Verhalten wie beispielsweise Uberforderung einer Person mit FASD richtig gedeutet
werden, anstatt diese als unmotiviert oder faul einzustufen. Es ist zudem anzumerken, dass
Pflegefamilien berichten, sich einen Grossteil der notwendigen Informationen eigenstindig an-
eignen zu miissen, was mit erheblichem Aufwand verbunden ist (vgl. Kap 5.1). Diese Form der
Selbstorganisation ist jedoch nicht fiir alle Familien gleichermassen leistbar und stellt fiir Fa-
milien eine potenzielle Hiirde dar. Daraus ldsst sich der Bedarf nach langfristig angelegten,
familienorientierten Unterstiitzungsansatz sowie einer stirkeren Sensibilisierung relevanter

Systeme wie Schule, Gesundheitswesen und Justiz ableiten.

Dabei kommt der Rolle eines Kompetenzzentrums eine zentrale Bedeutung zu. Eine solche
Stelle kann Vernetzung fordern, Beratungen anbieten und als koordinierende Anlaufstelle fiir
Eltern, Pflegefamilien, Betroffene sowie Fachpersonen dienen. Insgesamt zeigt sich die Rele-
vanz einer libergeordneten Fachstelle zur besseren Koordination der Versorgung und zur Biin-
delung vorhandener Angebote. Gleichzeitig stellt sich jedoch die Frage der langfristigen Finan-
zierung. FASD Schweiz, die derzeit im Aufbau einer nationalen Anlaufstelle sind, arbeiten mit
begrenzten Ressourcen und sind unter anderem auf Spenden und Mitgliederbeitrage angewie-
sen (FASD Schweiz, 2025). Eine nachhaltige Sicherstellung dieser Aufgaben erfordert daher
eine institutionelle und finanzielle Unterstiitzung durch staatliche Stellen. Dies ldsst sich auch
vor dem Hintergrund begriinden, dass die Gewihrleistung einer addquaten Versorgung be-

troffener Familien eine 6ffentliche Aufgabe darstellt (vgl. Kap. 5.1).

Fiir die Versorgung von FASD in der Schweiz kdnnten zudem Angebote aus beispielsweise
Deutschland iibernommen werden (vgl. Kap. 4.7). Ein Beispiel dafiir ist der Podcast «Chaos
im Kopf», welcher sich mit verschiedenen Themen in Bezug auf FASD auseinandersetzt (Wer-

minghauser, 2026). Solche bereits bestehende Angebote und Informationsquellen kdnnten in
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der Schweiz verbreitet werden. Auch das Einfiihren von Peer-Netzwerken und Selbsthilfegrup-
pen, wie dies in Deutschland von FASD Deutschland organisiert wird, kdnnte die Versorgung
in der Schweiz verbessern (FASD Deutschland e.V, 2026). So kénnten viele Angebote iiber-
nommen werden, was den Aufwand bei der Implementierung vermindern wiirde. Dabei wurde
in den Interviews deutlich, dass nicht ausschliesslich FASD-spezifische Angebote notwendig
sind, sondern auch bereits bestehende therapeutische und sozialpddagogische Strukturen ge-

nutzt werden konnen, sofern diese entsprechend fiir FASD sensibilisiert werden.

Ein Beispiel dazu stellt die hidden disability sunflower dar, welche ins Leben gerufen um In-
klusion, Akzeptanz und Verstindnis zu férdern. Mit dem Tragen eines sunflower lanyards kon-
nen Menschen mit unsichtbaren Beeintrachtigungen signalisieren, dass sie moglicherweise zu-
sitzliche Hilfe, Verstdndnis oder mehr Zeit brauchen. Dies kann entlasten und fiir mehr Ver-
stdndnis beispielsweise im 6ffentlichen Verkehr sorgen. Davon konnten womdoglich auch Men-
schen mit FASD profitieren, da das Verstdndnis und Akzeptanz gefordert wird (Hidden Disa-
bilities Sunflower, 2026). Solche Bewegungen zu fordern stellt daher ein wichtiger Aspekt dar,

um mehr barrierefreie Orte fiir Menschen mit unsichtbaren Behinderungen zu schaffen.

Neben Unterstiitzung von Betroffenen sollte zunehmend Wert auf die Pravention gelegt wer-
den. Als Erkrankung, welche vermeidbar wire, spielt die Privention eine besonders grosse
Rolle. Die Sensibilisierung der breiten Gesellschaft ist ein zentraler Bestandteil der Pravention
bei FASD. Dies betrifft sowohl die allgemeine Offentlichkeit, werdende Eltern und Fachperso-
nen aus unterschiedlichen Bereichen. Da FASD eindeutig auf prinatalen Alkoholkonsum zu-
rliickzufiihren ist, bedarf es einer klaren und konsequenten Aufklarung iiber Risiken. Besonders
relevant ist dabei auch die Sensibilisierung von Fachpersonen im Gesundheitswesen, insbeson-
dere Gynidkologinnen und Hebammen. Hier zeigen sich teilweise weiterhin uneinheitliche
Empfehlungen, wobei die Nulltoleranz gegeniiber Alkohol in der Schwangerschaft nicht kon-
sequent vermittelt wird (vgl. Kap. 4.6). Eine einheitliche, evidenzbasierte Kommunikation ist
daher zentral fiir eine wirksame Prévention. Durch Pravention konnte die Pridvalenz gesenkt
werden, was vielen Menschen die lebenslangen Folgen von Alkoholkonsum in der Schwanger-

schaft ersparen wiirde.
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5.4 Limitationen

Die Ergebnisse dieser Arbeit sind im Kontext methodischer und inhaltlicher Einschrinkungen
zu betrachten. Die Generalisierbarkeit der Ergebnisse ist insgesamt eingeschriankt, da es sich
um eine kleine qualitative Stichprobe mit sechs Interviewpersonen handelt. Sie erlauben keine
repriasentativen Aussagen liber die Gesamtbevdlkerung und liefern primir vertiefte Einblicke
in individuelle Erfahrungen. Zudem ist festzuhalten, dass sich, trotz des Anspruchs eines mog-
lichst offenen und reflektierten Vorgehens, subjektive Perspektiven und Vorannahmen nicht
vollstdndig ausschliessen lassen. Deshalb sind die Ergebnisse entsprechend kontextgebunden

zu betrachten.

Eine weitere Limitation betrifft mogliche methodische Verzerrungen wie Selektionsbias, da
Personen mit einem starken Bezug zur Thematik an der Studie teilgenommen haben. Es wurden
keine Ausschlusskriterien zur Interviewteilnahme formuliert, sofern die Personen mit der The-
matik vertraut sind. Dies erkldrt sich durch die schwere Zugénglichkeit von geeigneten Inter-
viewpersonen. Aus zeitlichen Griinden konnten nur zwei Pflegefamilien interviewt werden,
was nicht die Sicht aller Pflegefamilien représentieren kann. Es wurden keine Familien inter-
viewt, bei denen die leiblichen Eltern des Kindes beteiligt sind, was durch Schamgefiihle und
Schuld begriindet werden konnte. Der Fokus ist somit stirker auf die Sicht der Pflegefamilien
gerichtet. Zudem wurden keine Interviews mit direkt betroffenen Personen gefiihrt, da dies zu-

sdtzliche Anpassungen im Interviewverlauf erfordern wiirde.

Zudem wurden nur Personen aus der deutschsprachigen Schweiz einbezogen und interviewt,
wodurch die rdtoromanisch, italienisch und franzosisch sprechenden Teile der Schweiz ver-
nachldssigt wurden. Eine weitere Limitation stellen die leicht unterschiedlichen Interviewbe-
dingungen dar. Die Hélfte der Interviews wurde online per Microsoft Temas gefiihrt, wiahrend
die andere Halfte personlich vor Ort interviewt wurde. Zudem wurden fiinf der sechs Interviews
aufgezeichnet, wobei bei einem Interview die Aussagen per Notizen festgehalten wurden. Dies
konnte Einfluss auf die Gewichtung oder das Verstindnis der Aussagen haben. Auch Verzer-
rungen wie der Recall Bias kann die Aussagen beeinflussen, da Erfahrungen riickblickend ge-
schildert und subjektiv erinnert werden (Wenski, 2022). Zusétzlich ist soziale Erwiinschtheit
insbesondere bei Fachpersonen nicht auszuschliessen, wodurch kritische Aspekte moglicher-
weise weniger stark dargestellt wurden. Die Interviewpersonen unterscheiden sich hinsichtlich
Betroffenheit, Kontakthdufigkeit mit FASD und fachlicher Schwerpunkte. Diese Heterogenitét
kann zu unterschiedlich umfangreichem und gewichtetem Informationsmaterial in den Ergeb-

nissen fiihren.
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6. Fazit

Zusammenfassend lésst sich festhalten, dass FASD ein wenig bekanntes Krankheitsbild in der
Schweiz ist. Die betroffenen Personen und deren Umfeld erleben einen herausfordernden All-
tag. Dabei spielt das Familiensystem eine wichtige Rolle, wird jedoch durch fehlende Informa-
tionen, Beratung und Entlastung unzureichend unterstiitzt. Eine Diagnose wird mehrheitlich als
hilfreich eingeschitzt und gilt als zentral, um unterstiitzende Massnahmen zu erhalten. Die Di-
agnosestellung von FASD ist zuriickhaltend. Dabei spielt die mogliche Stigmatisierung auf
mehreren Ebenen eine zentrale Rolle. In dieser Studie wurde gezeigt, dass der Nutzen einer
Diagnose diesem Risiko einer Etikettierung jedoch iiberwiegt. Eine FASD-Diagnose scheint
einen positiven Einfluss auf die erlebten Belastungen und damit auf die psychische Gesundheit
zu haben. Das Fehlen einer Diagnose erschwert das Verstehen des Verhaltens, den Zugang zu
Unterstiitzung und das Verstindnis der Gesellschaft gegeniiber den betroffenen Personen. Die
Erkenntnisse legen nahe, dass ein grosser Bedarf an Angeboten fiir FASD besteht. Das Fehlen
von Entlastungsangeboten, Beratungsstellen und Pravention in der Schweiz macht auf eine Lii-
cke in der Versorgung von FASD aufmerksam. Ein Kompetenzzentrum wie FASD Schweiz
kann massgeblich zu einer Verbesserung der Versorgung beitragen, indem FASD-spezifische
und allgemeine Angebote kombiniert und vernetzt werden. Die Aufklidrung in der Gesellschaft
und in der Fachwelt ist zentral, um die Thematik bekannter zu machen und das Verstdndnis
dafiir zu fordern. Dazu kommt die Notwendigkeit von Praventionsarbeit in der Gesellschaft. So
sollte die absolute Nulltoleranz von Alkohol in der Schwangerschaft vermittelt werden, um die
Priavalenz von FASD in der Schweiz zu senken. Denn Alkohol in der Schwangerschaft ist in
jeder Menge und zu jedem Zeitpunkt gefdhrlich und fiihrt zu lebenslangen Schidigungen der
Neugeborenen. Im Ausblick ergeben sich verschiedene Ansatzpunkte flir zukiinftige For-
schung. Besonders wichtig sind genauere Untersuchungen zur Privalenz und Entwicklung der
Zahlen von FASD sowie zur Wirksamkeit praventiver Massnahmen. Ebenso sollte die Effekti-
vitdt verschiedener Interventionen systematisch gepriift werden, um daraus evidenzbasierte
Leitlinien fiir den Umgang mit FASD entwickeln zu kénnen. Dariiber hinaus wéren Studien zu
moglichen Komorbidititen wie beispielsweise ADHS oder psychische Erkrankungen auf-
schlussreich. Auch Studien zur Verbesserung der Diagnosestellung sind von grosser Bedeu-

tung, um Betroffene friihzeitiger und gezielter diagnostizieren und unterstiitzen zu konnen.
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Anhang C: Interviewleitfaden — Fachpersonen
Bachelorarbeit Interview FASD — Interviewleitfaden Fachpersonen
Soziodemographische Daten

- Was ist Ihr Beruf und wie lange arbeiten Sie bereits in diesem Beruf?

- Mit welcher Altersgruppe haben Sie vorwiegend Kontakt (Kinder, Jugendliche, Er-
wachsene)?

- Wie oft geraten Sie beruflich in Kontakt mit FASD (selten/gelegentlich/hdufig)?

Wissen und Diagnoseerfahrungen

1. Wann und wie haben Sie das erste mal von FASD erfahren?

2. Was hatte diese erste Begegnung mit dem Thema fiir Auswirkungen?

3. Wie priagt FASD ihren Arbeitsalltag?

4. Wie schitzen Sie die Diagnosesituation von FASD in der Schweiz ein?

Psychische Gesundheit und emotionale Belastung

5. Was fiir Auswirkungen hat das Fehlen einer Diagnose auf den Alltag von betroffenen
Familien?

6. Welche Belastungen gibt es wihrend dem Diagnoseprozess? (Was ist belastend bei
diesem Prozess?)

7. Erleichtert eine Diagnose Threr Meinung nach den Umgang und Alltag mit FASD oder
kann sie auch zu Stigmatisierung und Herausforderungen fiihren?

8. Wie beeinflusst FASD die psychische Gesundheit der betroffenen Personen?

Soziale und institutionelle Unterstiitzung

9. Wie nehmen sie die Unterstiitzung in der Schweiz bei FASD wahr? (Staat, Gesund-
heitswesen, Behorden, Informationsbeschaffung)

10. Welche Angebote braucht es Threr Meinung nach fiir die Versorgung von FASD?
Welche davon gibt es und welche sollte es zukiinftig geben?
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11. Welche Rolle kann eine Fachstelle oder ein Kompetenzzentrum FASD fiir die Versor-
gung von FASD spielen?

Gesellschaftliche Wahrnehmung

12. Welche Reaktionen zu dem Thema erleben Sie (bei Klient*innen) in Threm Umfeld
oder von der Gesellschaft?

13. Wie schitzen Sie die Relevanz von FASD und die Diagnostizierung davon fiir die Ge-
sellschaft ein?

Umgang und Ressourcen

14. Welche Strategien entwickeln Betroffene/ betroffene Angehorige, um mit einer Diag-
nose oder einer Nicht- Diagnose umzugehen?

15. Welche Ressourcen, wie therapeutische Angebote oder Selbsthilfegruppen, werden
von Betroffenen besonders genutzt und als hilfreich empfunden?

16. Welche Rolle spielen Familie, Freunde oder andere Bezugspersonen beim Umgang
mit FASD?

17. Was wirden Sie vom Staat, dem Gesundheitswesen und der Gesellschaft erwarten
oder was wiirden Sie sich wiinschen in Bezug auf FASD?

Abschluss

18. Welche drei Stichworte kommen Thnen zum Thema FASD in den Sinn? Warum diese
Stichworte?

19. Gibt es ein Thema oder Aspekte zu FASD, die Sie noch ansprechen mochten, die bis-
her noch nicht erwihnt wurden?
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Anhang D: Interviewleitfaden — Angehorige
Bachelorarbeit Interview FASD — Interviewleitfaden Angehorige

Soziodemographische Daten
- Rolle im Familiensystem (Pflegeeltern, Pflegeschwester)?

- Diagnose ja/nein? Welche Form von FASD (falls bekannt)?
- Zeitpunkt der Diagnose?

- Alter des Pflegekindes:

- Beruf?

Diagnoseerfahrungen und Anerkennung

1. Wie kann man sich den Alltag mit einer FASD betroffenen Person vorstellen?

2. Wie kam es (bei ihrem Pflegekind/Pflegeschwester) zu einer Abkldrung/Diagnose von
FASD?

3. Wie haben Sie den Prozess der Abkldrung/Diagnose wahrgenommen?

4. Wie schitzen Sie die Diagnosesituation von FASD in der Schweiz ein?

Psychische Gesundheit und emotionale Belastung

5. Was fiir Auswirkungen hat/hatte das Fehlen einer Diagnose auf den Alltag Ihrer Fami-
lie?

6. Wie haben Sie den Diagnoseprozess personlich erlebt?
(Was war dabei besonders belastend und was hat [hnen geholfen?)

7. Erleichtert eine Diagnose Threr Meinung nach den Umgang und Alltag oder kann sie
auch zu Stigmatisierung und Herausforderungen fiihren?

8. Wie beeinflusst FASD die psychische Gesundheit?

Soziale und institutionelle Unterstiitzung

9. Wie nehmen sie die Unterstiitzung in der Schweiz bei FASD wahr? (Staat, Organisa-
tionen, Gesundheitswesen)

10. Welche Angebote braucht es Threr Meinung nach fiir die Versorgung von FASD?
Welche gibt es davon und welche davon sollte es zukiinftig geben?
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11. Welche Rolle kann eine Fachstelle oder ein Kompetenzzentrum fiir FASD fiir die Ver-
sorgung von FASD spielen?

Gesellschaftliche Wahrnehmung

12. Welche Reaktionen zu dem Thema erleben Sie aus Ihrem Umfeld oder von der Gesell-
schaft?

13. Wie schitzen Sie die Relevanz von FASD und die Diagnostizierung davon fiir die Ge-
sellschaft ein?

Umgang und Ressourcen

14. Welche Strategien haben Sie entwickelt, um mit einer Diagnose oder einer Nicht-Di-
agnose umzugehen?

15. Welche Ressourcen, wie therapeutische Angebote oder Selbsthilfegruppen, empfinden
Sie als hilfreich und konnten davon profitieren?

16. Welche Rolle spielen fiir Sie Familie, Freunde oder andere Bezugspersonen beim Um-
gang mit FASD?

17. Was wirden Sie vom Staat, dem Gesundheitswesen und der Gesellschaft erwarten
oder was wiirden Sie sich wiinschen in Bezug auf FASD?

Abschluss

18. Welche drei Stichworte kommen Thnen zum Thema FASD in den Sinn? Warum diese
Stichworte?

19. Gibt es ein Thema oder Aspekte zu FASD, die Sie noch ansprechen mochten, die bis-
her noch nicht erwihnt wurden?
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197  Anhang E: Einverstindniserklirung Vorlage
198

199  Einverstindniserkldrung Interview FASD

200

201  Mit der Teilnahme an einem Interview tragen Sie zum Daten-Gewinn einer Bachelorarbeit bei.
202  Die Arbeit tragt den Titel « Welche Auswirkungen hat die fehlende Diagnose bei FASD in der
203 Schweiz auf die psychische Gesundheit betroffener Personen?» und wird im Rahmen des Stu-
204  diengangs Gesundheitswissenschaften an der Universitidt Luzern durchgefiihrt. Ziel der Arbeit
205 st es, besser zu verstehen, welche Auswirkungen das Fehlen einer FASD-Diagnose in der
206  Schweiz auf die psychische Gesundheit der Betroffenen hat.

207  Die Teilnahme am Interview ist freiwillig. Sie kénnen das Gesprich jederzeit abbrechen oder
208  einzelne Fragen nicht beantworten. Alle im Rahmen des Interviews erhobenen Daten werden
209  vertraulich behandelt und anonymisiert ausgewertet. Das bedeutet, dass IThr Name und andere
210  personenbezogene Informationen nicht in der Arbeit erwdhnt werden und keine Riickschliisse
211  auf Ihre Person mdglich sind.

212 Falls das Interview aufgezeichnet wird, erfolgt dies ausschliesslich mit Threm Einverstdndnis
213 und nur zum Zweck der Transkription. Die Tonaufnahme wird nach der Transkription geldscht.
214 Die Transkripte und erhobenen Daten werden ausschliesslich von der Forscherin und der be-
215  treuenden Person eingesehen und nicht an Dritte weitergegeben. Eine weitere Nutzung oder
216  Verdffentlichung der Interviews erfolgt nicht.

217  Mit Ihrer Teilnahme bestétigen Sie, dass Sie iiber Ziel, Ablauf und Datenschutzbestimmungen
218  der Untersuchung informiert wurden und freiwillig in die Teilnahme am Interview einwilligen.
219  Sie konnen Thre Einwilligung jederzeit und ohne Angabe von Griinden widerrufen.

220

Einverstindnis

Ich bestétige hiermit, dass ich liber Ziel, Ablauf und Datenschutzbestimmungen informiert
wurde und  freiwillig in die Teilnahme am  Interview  einwillige.
Ich bin dartiber informiert, dass ich meine Einwilligung jederzeit widerrufen kann.

[0 Ich bin mit der Durchfiihrung und Aufzeichnung des Interviews einverstanden.
[1 Ich bin mit der Durchfiihrung, aber nicht mit einer Audioaufzeichnung einverstanden.

Ort, Datum: ....oeee e
NI o

Unterschrift: ..o

221
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222 Anhang F: einfacher Transkriptionskopf
223

224  Einfacher Transkriptionskopf (Fuss und Karbach, 2019)

225
Bachelorarbeit FASD — qualitative Interviews
Interview-Nummer 01-06
Name der Audiodatei BA FASD Interview Interviewnummer Personengruppe
Datum der Aufnahme DD/MM/J1JJ; 00:00 Uhr
Ort der Aufnahme Online per Zoom/ vor Ort
Dauer der Aufnahme 00:00:00
Befragte Person Name der befragten Person
Interviewerin Eline Portmann
Datum der Transkription =~ DD/MM/JJJJ
Transkribientin Eline Portmann
Besonderheiten Notizen eintragen
Transkriptionsregeln Modul Sprachglittung: einfache Glittung
Modul Pause: Pausen ab 5 Sekunden (Pause)
Modul Interaktion: Sprechunterstiitzung (I: mhm)/ (I: ja)
Modul Zeichensetzung: Zeichensetzung in Anlehnung an die
grammatikalische Zeichensetzung
226
227
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239
240
241

242
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Anhang G: Inhaltsanalyse nach Mayring

Inhaltsanalyse nach Mayring — Kategoriesystem zur Auswertung der Daten

Nach Philipp Mayring (2019) ist die Bildung eines Kategoriensystems ein zentraler Schritt der
qualitativen Inhaltsanalyse, da sie eine systematische und regelgeleitete Auswertung von Text-
material ermoglicht. Durch Kategorien wird umfangreiches Datenmaterial strukturiert und auf
die fiir die Forschungsfrage relevanten Inhalte reduziert. Gleichzeitig schaffen sie eine Verbin-
dung zwischen empirischem Material und theoretischen Uberlegungen, wodurch die Analyse
nicht beliebig bleibt, sondern nachvollziehbar und wissenschaftlich iiberpriifbar wird. Auf diese
Weise tragt das Kategoriensystem entscheidend dazu bei, qualitative Daten vergleichbar zu
machen und die Ergebnisse transparent darzustellen (Mayring, 2019).

Kategoriesystem: Hauptcodes werden deduktiv aus den Dimensionen des Interviewleitfadens
erstellt, weitere Subcodes werden aus dem Material induktiv herausgearbeitet

Definitionen der Kategorien:

Diagnoseerfahrungen: Diese Kategorie umfasst Aussagen liber Erfahrungen im Zusammen-
hang mit der Diagnosestellung von FASD z.B Diagnoseprozess, Reaktionen auf Diagnose,
Auswirkungen der Diagnose auf das Leben oder Schwierigkeiten in der Diagnosestellung

Psychische Gesundheit und emotionale Belastung: Diese Kategorie umfasst Aussagen iiber
das psychische Wohlbefinden sowie iiber psychische Belastungen oder Erkrankungen im Zu-
sammenhang mit dem Leben mit FASD. Die psychische Gesundheit und Belastungen werden
von Direktbetroffenen als auch deren nahen Umfeld betrachtet

Soziale und institutionelle Unterstiitzung: Diese Kategorie umfasst Aussagen iiber Unter-
stiitzung durch soziale Beziechungen oder institutionelle Angebote im Umgang mit FSAD. Dies
konnen positive wie auch negative Aspekte umfassen. Diese Kategorie beschreibt Erfahrungen
von sozialer und institutioneller Unterstiitzung der Betroffenen, Familien oder Fachpersonen.

Gesellschaftliche Wahrnehmung: In dieser Kategorie spielt die Wahrnehmung von FASD in
der Gesellschaft eine Rolle. Dazu gehoren Erfahrungen mit Vorurteilen, Stigmatisierung, Un-
verstdndnis oder auch positive gesellschaftliche Entwicklungen im Umgang mit FASD. Weiter
spielen hier Wissen zum Thema, unter anderem in der breiten Gesellschaft wie auch in der
Fachwelt eine Rolle.

Ressourcen: Diese Kategorie umfasst Bewiltigungsstrategien, Angebote und Unterstiitzungs-
angebote die Personen im Umgang mit FASD nutzen oder die notwendig wéren fiir eine gute
Versorgung von FASD in der Schweiz.

Herausforderungen mit FASD: Aussagen zu Schwierigkeiten, Problemen oder Belastungen,

die im Zusammenhang mit dem Leben mit FASD stehen. Dazu gehoren kognitive, emotionale,
organisatorische oder alltagsbezogene Herausforderungen..
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V.  Verwendung von generativer KI

Fiir diese Arbeit wurde ChatGPT (OpenAl, Version GPT-5.3, 01.05.2025) verwendet, um
Texte zu kiirzen und Sitze umzuformulieren. Dariiber hinaus wurde NotebookLLM (Google,
Gemini-3-basierte Version, Stand 05.05.2026) unterstiitzend eingesetzt, um durch eine Zu-
sammenfassung der Studie einen ersten Uberblick iiber die jeweilige Studie zu gewinnen. Fiir
die Transkription wurden die KI-gestiitzten Transkriptionsprogramme Microsoft Teams
(Microsoft, Version 26072.521.4595.7966, Stand 06.03.2026) sowie NoScribe (Kai Dorge,
Version 0.6.2, Stand 09.03.2026) eingesetzt. Microsoft Word (Microsoft, Version 2604, Build
19919.20106, Stand 05.05.2026) diente als Arbeitsplattform.
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VI. Selbststindigkeitserklirung

Hiermit erkldre ich, dass ich die Arbeit mit dem Titel «Bachelorarbeit FASD - Auswirkungen
fehlender Diagnosen auf die psychische Gesundheit betroffener Personen bei FASD in der
Schweiz» selbststandig verfasst und keine anderen als die angegebenen Quellen und Hilfsmittel

benutzt habe. Ich erkldre zudem, dass die Arbeit noch nicht anderweitig eingereicht wurde.
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