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Vorwort

FASD - Resignation? - Motivation! war das Motto der Fachtagung 2016.

Das Leben mit und in Sorge fiir Menschen mit FASD ist fiir ihre Bezugspersonen
nicht einfach. Der Alltag ist oft anstrengend, Routine muss jeden Tag neu eingeiibt
werden. Die stindigen Erklarungsnéte gegeniiber der Umwelt sind so ermiidend.
Das Leben mit FASD kann man fiir uns Bezugspersonen am ehesten mit einer
andauernden Achterbahnfahrt vergleichen. Mit viel Mithe und grofler Anstren-
gung erklimmen wir einen Berg, doch oben angekommen bleibt keine Zeit zum
Durchatmen und Ausruhen. Es geht gleich wieder rasant hinunter in ein tiefes Tal.
Und wieder stehen wir vor einem neuen Berg, den es zu bezwingen gilt. Aber wir
sind erschopft, haben Zweifel, ob wir noch einmal diese Kraft aufbringen kénnen.
Wie haufig mochten wir im Alltag mit unseren Menschen mit FASD resignieren?
Aufgeben? Wie oft fithlen wir uns ausgebrannt?

Es sind die Situationen, in denen wir zum x-ten Mal in den Kindergarten, in die
Schule bestellt werden, weil unsere Kinder nicht so funktionieren, wie es die Ge-
sellschaft erwartet — und wir erwarten es eigentlich auch.

Dann kommt noch hiufig die Frustration dazu, wenn man wieder um jede klei-
ne Hilfe kimpfen muss, oder man mal wieder als Helikoptereltern oder als unfi-
hig abgestempelt wird.

Der Alltag ist anstrengend und herausfordernd fiir die Bezugspersonen von Men-
schen mit FASD, aber auch fir die Menschen mit FASD selbst, die immer mehr
Leistung erbringen miissen als ihre Altersgenossen.

Aber was motiviert uns? Was treibt uns an?

Schauen wir auf unsere besonderen Menschen, sehen ihre guten Seiten! Sie tiber-
raschen uns immer wieder mit kleinen Momenten der Freude, mit Gesten, mit Bli-
cken, mit einem Lécheln, mit kleinen Erfolgen im Alltag, die wir so nicht erwartet
hatten. Diese besonderen Augenblicke lassen uns innehalten.

Es sind unsere Kinder, Erwachsenen mit FASD, die so vieles schaffen, uns so viel

zeigen, was moglich ist:

= Ein kleiner Irrwisch, der oft nur Dummbeiten im Kopf hat, trigt den alteren
Damen in der Nachbarschaft die schweren Einkaufstaschen nach Hause.

= Ein Kommunionkind strahlt vor Freude an seinem grof3en Tag.

= Daist die 11-Jahrige, der es nur mit Medikamenten méglich ist, zur Schule zu
gehen, die aber hoch konzentriert beim Voltigieren mit ihrer Mannschaft den
Titel holt.
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= Da ist die 12-Jéhrige, die mithsam ein Rezept liest und das dann auch gleich
umsetzen mochte.

= Ein 13-jahriges Kind braucht plétzlich keine Windeln mehr fiir die Nacht.

= Da ist die 14-Jdhrige, die entdeckt hat, dass sie beim Schaukeln runterfahren
kann; nun hat sie Schwielen an den Hianden, aber kaum noch Wutanfalle.

= Ein 15-jahriges Midchen teilt mit seiner Mutter die Aufregung der ersten Ver-
liebtheit.

* Ein junger Erwachsener, der selbst im Wohnheim lebt und nicht viel Geld hat,
kauft einem Obdachlosen etwas zu essen.

= Daist die 23-Jahrige, die nach unzihligen Versuchen ihre Ausbildung geschaftt
und eine Arbeit gefunden hat und sich dort gut angenommen fiihlt.

= Da ist die 24-Jahrige, die gerne zur Arbeit in der WtbM geht und sich freut,
dass sie nebenan im Wohnheim wohnen kann und nicht alleine ist.

= Ein junger Mann schreibt mit viel Miihe in krakeliger Kinderschrift einen lie-
bevollen Weihnachtsgrufi.

= Daist der 31-Jahrige, auf einmal Vater, Ehemann, mit abgeschlossener Berufs-
ausbildung, der fiir seine Familie gut sorgt, aber mit 25 auf der Straf3e lebte.

= Daist der 59-Jahrige, der mit seiner Musik zur Entspannung vieler beitragt.

Und, und, und - ich kdnnte noch viele weitere Beispiele aufzéhlen ...

Diese kleinen, ganz personlichen Gliicksmomente im stressigen Alltag erlebt wohl
jeder von uns. Sie zaubern uns ein Lacheln ins Gesicht, lassen Trédnen der Rithrung
flieflen oder machen uns stolz. Es sind kostbare Momente, die wir tief in uns als Er-
innerung bewahren miissen. In den dunklen Momenten der Verzweiflung und der
Resignation sind sie das Licht, das uns neue Kraft gibt. Diese Erinnerungen sind
unsere Motivation, immer wieder aufzustehen und auch den néchsten Berg zu er-
klimmen, egal, was uns an der Spitze erwartet.

Und das ist es auch, was uns motiviert weiterzumachen, damit Menschen mit FASD
ihren Fertigkeiten und Fahigkeiten entsprechend leben und aufwachsen kénnen.
Um das zu bewerkstelligen, benétigen wir dringend eine Codierung samtlicher
unter den Oberbegriff FASD fallender Diagnosen im ICD 11, Wohnformen indivi-
duell auf die Menschen mit FASD abgestimmt, die nicht eigenverantwortlich leben
kénnen, Arbeitsplatze, passgenau fiir die Bediirfnisse der Menschen mit FASD, Di-
agnostikmoglichkeiten fiir Erwachsene.

Wir brauchen noch viel Motivation auf unserem weiteren Weg.

Gisela Michalowski
1. Vorsitzende FASD Deutschland e. V.
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Teil 1 - Diagnostik

Mirjam N. Landgraf

Fetale Alkoholspektrumstorungen FASD — S3-Leitlinie zur Diagnose

Pravalenz

Ca. 20% aller Frauen geben einen moderaten und ca. 8% einen riskanten Alko-
holkonsum wihrend der Schwangerschaft an (Studie ,,Gesundheit in Deutsch-
land Aktuell® [1]). Rauschtrinken (= 5 Getranke pro Gelegenheit) zeigen 12 % der
schwangeren Frauen seltener als 1x pro Monat, knapp 4 % jeden Monat und 0,1 %
mindestens jede Woche.

Gemif} Expertenschitzungen miissen wir davon ausgehen, dass mindestens 1%
aller Kinder eine Fetale Alkoholspektrumstorung hat.

Definition

Zu den Fetalen Alkoholspektrumstorungen (FASD - fetal alcohol spectrum dis-
orders) gehoren das Vollbild Fetales Alkoholsyndrom (FAS - fetal alcohol syndro-
me), das partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS - partial fetal alcohol syndrome)
und die alkoholbedingte entwicklungsneurologische Stérung (ARND - alcohol re-
lated neurodevelopmental disorder). Die Diagnose alcohol related birth defects
(ARBD) soll aufgrund der fehlenden Spezifitit der Malformationen und der feh-
lenden Evidenz als Krankheits-Entitat nicht mehr verwendet werden [2].

S3-Leitlinie zur Diagnose der Fetalen Alkoholspektrumstorungen (Stand Juni 2016)
Methodik

Im 1. Schritt wurde 2012 eine S3-Leitlinie zur Diagnose des Fetalen Alkoholsyn-
droms (Vollbild FAS) erstellt.

Im 2. Schritt wurde die S3-Leitlinie um das pFAS, ARND und ARBD erginzt. Da-
fir wurde von der Leitlinienkoordinatorin eine systematische Literaturrecherche
durchgefiihrt und deren Ergebnisse auf zwei Konsensuskonferenzen présentiert (s.
Abbildung 1).
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Durch die multidisziplinire Leitliniengruppe (s. Tabelle 1 und 2) wurden diagnos-
tische Empfehlungen fiir die FASD - unter Beriicksichtigung klinischer, prakti-
scher und ethischer Aspekte - formuliert und konsentiert.

Die S3-Leitlinie zur Diagnose der FASD wurde Ende Juni 2016 nach den Mafiga-
ben der AWMEF fertiggestellt, verabschiedet und auf der AWMF-Homepage ver6f-
fentlicht.

Tabelle 1: An der Leitlinienentwicklung beteiligte Fachgesellschaften und Berufsverbande

Beteiligte Fachgesellschaften/Berufsverbande Mandatstragerlnnen

Deutsche Gesellschaft fir Kinder- und
Jugendmedizin

Gesellschaft fiir Neuropadiatrie

Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und
Jugendmedizin

Deutsche Gesellschaft fiir Gyndkologie und
Geburtshilfe

Gesellschaft fir Neonatologie und Padiatrische
Intensivmedizin

Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugend-
psychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie

Deutsche Gesellschaft fiir Suchtforschung und
Suchttherapie

Deutsche Gesellschaft fiir Suchtpsychologie
Deutsche Gesellschaft fiir Suchtmedizin

Deutsche Gesellschaft fiir Hebammenwissen-
schaft

Deutscher Hebammenverband

Berufsverband der deutschen Psychologinnen
und Psychologen

Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte

Bundesverband der Arztinnen und Arzte des
Offentlichen Gesundheitsdienstes

Prof. Dr. med. Florian Heinen

Prof. Dr. med. Florian Heinen

Dr. med. Juliane Spiegler

Prof. Dr. med. Tamme Goecke

Prof. Dr. med. Rolf F. Maier

Prof. Dr. med. Frank HaBler

Dr. med. Anette Stiegler

Prof. Dr. Dipl.-Psych. Tanja Hoff
PD Dr. med. Gerhard Reymann

Prof. Dr. rer. medic. Rainhild
Schafers

Jule Friedrich

Dipl.-Psych. Laszlo A. Pota

Dr. Dr. med. Nikolaus Weissen-
rieder
-+ Ab 08.01.2016:

Dr. med. Matthias Brockstedt

Dr. med. Gabriele Trost-Brinkhues
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Tabelle 2: An der Leitlinienentwicklung beteiligte Expertinnen und Experten

Expertinnen/Experten

Dipl.-Psych. Gela Becker

Dr. med. Antje Erencin

Dr. rer. med. Dipl.-Psych.
Reinhold Feldmann,

Dr. med. Heike Hoff-Emden
Prof. Dr. med. Ina Kopp

Dr. med. Dipl.-Psych.
Mirjam Landgraf

Gisela Michalowski

Gila Schindler
Dr. med. Martin Sobanski

Dipl.-Psych. Jessica Wagner

Heike Wolter
Dr. med. Wendelina Wendenburg

Funktion

Fachliche Leiterin Evangelischer Verein Sonnen-
hof e.V. — FASD-Fachzentrum, Berlin

Elisabeth Krankenhaus, SPZ Essen

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin - All-
gemeine Padiatrie des Universitatsklinikums
Munster und FASD-Ambulanz Walstedde

Leitende Arztin SPZ Leipzig, FHLE e.V.
Leiterin AWMF-IMWi (nicht stimmberechtigt)

Leiterin der Ambulanz fiir Toxinexposition in der
Schwangerschaft, iSPZ Hauner, Dr. von Hauner-
sches Kinderspital, Klinikum der Universitat
Minchen (LMU)

Vorsitzende der Patientenvertretung
FASD Deutschland e.V.

Rechtsanwiltin fiir Kinder- und Jugendhilferecht

Leiter der Abteilung fiir Entwicklungsstérun-
gen, kbo-Heckscher Klinikum fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Miinchen

Evangelisches Krankenhaus Konigin Elisabeth
Herzberge, Berlin-Lichtenberg und Universitat
Flensburg

FASD-Zentrum, Charité Berlin

Vorstand der Patientenvertretung FASD
Deutschland e.V.

Warum ist die Diagnose FASD so wichtig?

Die Diagnose ermdglicht das Verstindnis von FASD in Form eines Krankheits-
konzeptes. Durch die Kenntnis, dass die Beeintrichtigungen des Kindes durch
eine vorgeburtliche alkoholtoxische Gehirnschadigung zustande gekommen sind,
konnen die betroffenen Kinder und ihre Familien entlastet werden. Auch kén-
nen dementsprechend eine frithe und addquate Férderung initiiert und geeignete
Schul-, Arbeits- und Wohnformen gefunden werden.

Eine frithe Diagnose ist ein protektiver Faktor fiir den Langzeit-Outcome des
Menschen mit FASD und kann Sekundérerkrankungen bzw. Komorbidititen re-
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duzieren. Auch die Anbindung an die Selbsthilfegruppe kann vielen Bezugsperso-
nen eine Unterstiitzung bieten.

Wachstumsdefizite, faziale Besonderheiten und Beeintrachtigungen in den fiir
FASD typischen ZNS-Funktionsdomanen sollten immer klinisch-differentialdiag-
nostisch betrachtet werden. Differentialdiagnosen in all diesen Bereichen miissen
griindlich medizinisch und psychologisch abgeklart werden [3].

Fehldiagnosen miissen aufgrund der Gefahr der sozialen Stigmatisierung und
Fehlbehandlung unbedingt vermieden werden. Andererseits sollte bedacht wer-
den, dass das Fehlen der Diagnose FASD hiufig zu einer Uberforderung des Kin-
des und seiner Bezugspersonen, zu einer deutlichen Belastung der Familien und
zu frustrierenden Lebensverldufen fithrt.

Warum ist die S3-Leitlinie so wichtig?

Im Rahmen der Entwicklung der S3-Leitlinie konnten einheitliche evidenz- und
konsensbasierte diagnostische Kriterien und Empfehlungen fiir FASD bei Kindern
und Jugendlichen in Deutschland bestimmt und in einem objektiven, formalen
Prozess konsentiert werden.

Der Leitlinien-Inhalt ist in der Praxis einfach anwendbar und jedem zugéing-
lich. Dies wurde durch die Veréffentlichung der Leitlinie auf der AWMF-Home-
page http://www.awmf.org/leitlinien/detail/11/022-025.html und durch die Erstel-
lung eines Pocketguides FASD erreicht, der ebenfalls frei downloadbar ist (www.
ispz-hauner.de — Abteilungen —TESS-FASD). Durch diese Implementierungs-
schritte soll die Diagnose FASD moglichst frith gestellt werden, um die Progno-
se zu verbessern.

Die S3-Leitlinie hat auflerdem die Funktion, die professionellen Helfer im Ge-
sundheits- und Sozialsystem iiber das Krankheitsbild FASD aufzukldren bzw. de-
ren Wissen iiber FASD zu erginzen oder zu aktualisieren. Ein solides Wissen der
Professionellen ist Voraussetzung fiir die Aufklarung der Gesellschaft tiber die le-
benslangen gravierenden Folgen von Alkoholkonsum wihrend der Schwanger-
schaft.
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Diagnose des Fetalen Alkoholsyndroms (Vollbild FAS)

Die 4 diagnostischen Sidulen des FAS:
1) Wachstumsauffilligkeiten,

2) faziale Auffilligkeiten,

3) ZNS-Auffilligkeiten

4) intrauterine Alkoholexposition

Zu 1) WachstumsaufFilligkeiten sind definiert als:

a. Geburts- oder Korpergewicht < 10. Perzentile und/oder
b. Geburts- oder Korperlinge < 10. Perzentile und/oder

c. Body Mass Index < 10. Perzentile.

Die gemessenen Korpermafe sollten an das Gestationsalter, Alter und Geschlecht
adaptiert und auf Perzentilenkurven eingetragen werden.

Auch wenn die Kinder ihr Wachstum, z. B. in der Pubertit, autholen, gelten in jiin-
gerem Alter dokumentierte Verringerungen der Kérpermafie als erfiilltes Kriteri-
um fiir FAS. Ebenso zihlt ein Untergewicht und/oder ein Kleinwuchs in spaterem
Alter als erfiilltes Kriterium, auch wenn z.B. bei Geburt oder im Sauglingsalter
durchschnittliche Perzentilen dokumentiert wurden.

Es sollte ausgeschlossen werden, dass die Wachstumsstérung allein durch ande-
re Ursachen wie familidrer Kleinwuchs oder konstitutionelle Entwicklungsverzo-
gerung, pranatale Mangelzustidnde, Skelettdysplasien, hormonelle Stérungen, ge-
netische Syndrome, chronische Erkrankungen, Malabsorption, Mangelernahrung
oder Vernachlissigung erklart werden kann.

Zu 2) Zur Erfiillung des Kriteriums ,,Faziale Auffilligkeiten” sollen alle 3 fazialen

Anomalien vorhanden sein

a. Kurze Lidspalten (< 3. Perzentile)

b. Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-Guide, Astley et
al., 2004)

c. Schmale Oberlippe (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-Guide)

Die Lidspaltenlange kann mittels eines durchsichtigen Lineals direkt am Patien-
ten oder auf einer Fotografie des Patienten mit Referenzmafistab, z.B. 1 cm grofier,
auf die Stirn geklebter Punkt, gemessen und in die verfiigbaren Perzentilenkurven
eingetragen werden.

Die Oberlippe und das Philtrum kénnen anhand des Lip-Philtrum-Guides von
Astley et al. quantitativ eingeordnet werden (Beispiele siche Abbildung 1). Dabei
gelten Messungen mit vier und mit fiinf von finf Punkten auf der Skala als patho-
logisch.
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Abbildung 1: Beispiele von Oberlippe und Philtrum

Links: durchschnittliche Auspragung von Oberlippe und Philtrum (Oberlippe Rang 2 und Philtrum Rang 3 des Lip-Phil-
trum-Guides von Astley)

Rechts: FAS-typische pathologische Ausprégung: Oberlippe sehr schmal und Philtrum deutlich verstrichen (Oberlippe
Rang 5 und Philtrum Rang 4 des Lip-Philtrum-Guides von Astley)

(© Mirjam Landgraf, Ludwig-Maximilians-Universitdt Miinchen, 2016)

Zu 3) Zur Erfillung des Kriteriums ,,Funktionelle ZNS- Auffilligkeiten” sollte min-
destens eine der folgenden Auffilligkeiten zutreffen, die nicht addquat fiir das Al-
ter ist und nicht allein durch den familidren Hintergrund oder das soziale Umfeld
erklirt werden kann:

a. Globale Intelligenzminderung mindestens 2 Standardabweichungen unterhalb
der Norm oder
signifikante kombinierte Entwicklungsverzogerung bei Kindern unter 2 Jahren

b. Leistung mindestens 2 Standardabweichungen unterhalb der Norm in mindes-
tens 3 der folgenden Bereiche oder
in mindestens 2 der folgenden Bereiche in Kombination mit Epilepsie:
- Sprache
- Feinmotorik
- Réaumlich-visuelle Wahrnehmung oder rdumlich-konstruktive Fahigkeiten
- Lern- oder Merkfihigkeit
- Exekutive Funktionen
- Rechenfertigkeiten
- Aufmerksamkeit
- Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Neben den beschriebenen Beeintrachtigungen in den Gehirnfunktionen zahlt die
Mikrocephalie ebenfalls zu den ZNS-Auffilligkeiten eines FAS.





