Fetale Alkoholspektrumstérungen

Liebe Eltern, Bezugsbetreuerlnnen und Sorgeberechtigte,

einige von Ihnen haben vielleicht schon selbst erlebt, dass sich Fachkrifte (Arztinnen,
Psychologlnnen, Padagoglnnen oder Therapeutinnen) bei der Betreuung von Kindern
und Jugendlichen mit Fetalen Alkoholspektrumstorungen (FASD) teilweise sehr schwer
tun kénnen.

Dies liegt einerseits daran, dass das Krankheitsbild FASD sehr komplex und individuell
je nach Kind/Jugendlichem verschieden ist und andererseits Fachkrafte manchmal nicht
ausreichend lber FASD informiert sind. Dadurch wird der immense Einfluss der FASD
Ublichen Beeintrachtigungen auf die Alltagsfunktionen der betroffenen Kinder und
Jugendlichen sowie auf die Lebensqualitit der Familien und des sozialen Umfeldes
haufig unterschatzt.

Um Fachkraften die Foérderung, Unterstiitzung und Versorgung lhres Kindes mit FASD
zu erleichtern, haben wir im Rahmen des Projektes Deutsches FASD
KOMPETENZZENZRUM Bayern eine FASD App entwickelt.

Die FASD App dient zur tdaglichen Einschdtzung des Verhaltens ihres Kindes mit FASD
und der elterlichen Ressourcen. Dadurch ergibt sich ein Gesamtbild der Komplexitdt der
Erkrankung des Kindes oder Jugendlichen mit FASD und der Lebensqualitdt der Familie.

Die FASD App ist wie ein Kalender mit zwei Teilen aufgebaut: Im ersten Teil werden Sie
bei Klick auf den Tag im Kalender gefragt, wie die Alltagsfunktionalitdt Ihres Kindes in
finf Bereichen (Aufmerksamkeit, Alltagsaufgaben, Verhalten zuhause, Verhalten in
Kindergarten/Schule und Schlaf) am aktuellen Tag war. Im zweiten Teil konnen Sie
angeben, wie Sie lhre persdnlichen Ressourcen bzw. Belastungen an diesem Tag
empfunden haben.

Wenn Sie diesen Kalender in der FASD App konsequent ausfillen, erhalten Sie als
Ergebnis eine von lhnen erstellte, detaillierte, near-real-time Dokumentation des
Verlaufs der Beeintrachtigungen lhres Kindes (mit Fokus auf Verhalten und Adaptation)
und lhrer eigenen Ressourcen. Dieser Verlauf wird lhnen in Form einer Graphik als FASD
Report in der App visualisiert zusammengefasst.

Beispiel fur den Aufbau und die Inhalte der FASD App:
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Den FASD Report konnen Sie als pdf herunterladen und ganz nach lhrem Ermessen
denjenigen zur Verfligung stellen, die aus lhrer Sicht fur die Versorgung lhres Kindes
wichtig sind (z.B. betreuende Arztlnnen, Psychologlnnen, Pidagoglnnen,
Therapeutlnnen, Sozialpadiatrische Zentren, Kinder- und Jugendpsychiatrien,
Jugendamter, Bezirke etc.). Es steht lhnen aber selbstverstandlich auch frei, den Kalender
nur fur sich bzw. lhre Familie zu nutzen und die Ergebnisse fiir sich zu behalten
- Sie als engste Betreuungsperson durfen entscheiden!

Die Ergebnisse der FASD App werden ANONYM, also OHNE Zurickverfolgung zu lhrer
Person, auf der Datenbank des Projektes Deutsches FASD KOMPETENZZENTRUM Bayern
gespeichert, um zu evaluieren, wie oft die FASD App genutzt wird und mit welchem
Ergebnis. Dies dient der fortwdhrenden Verbesserung der FASD App, als einem
moglichen Bestandteil einer innovativen Interventionsstrategie.

Wie bekommen Sie die FASD App? Ganz einfach hier herunterladen:

APP ERHALTLICH BEI ’ Erhéltlich im
P> Google Play @& App Store

Wir freuen uns, wenn Sie die FASD App einsetzen und damit dazu beitragen, einen neuen
Impuls fur die Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit FASD zu geben!

Alle  Eltern, Bezugsbetreuerinnen und Link zum Beurteilungs-Fragebogen
Sorgeberechtigte, die die FASD-App bereits der FASD App:

oder zukiinftig nutzen, mochten wir https://www.umfragen-am-
auBerdem herzlich dazu einladen, anhand klinikum.de/418473

eines kurzen Online-Fragebogens die FASD-
App zu bewerten (Dauer ca.5 Minuten). Damit
helfen Sie uns, die Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit FASD, auch auf dem
modernen digitalen Weg, fortlaufend zu
verbessern.

Wir wiinschen viel Spal mit der FASD App und bedanken uns fir lhre Unterstiitzung!

lhr Team des Deutschen FASD KOMPETENZZENTRUM Bayern




