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Gisela Michalowski

Vorwort

Im Refrain eines Liedes, das im Jahr 2007 anldsslich eines Fachtages ,,Pflegefa-
milien fiir Kinder mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen® entstand,
heifit es:

»Wir haben Ecken und Kanten und bilden einen Kreis.
Wir tun uns zusammen, damit es jeder weif3.

Egal ob dick ob diinn, egal ob grof8 oder klein,

wir tun uns zusammen,

keiner ist allein.“

Mir stellt sich die Frage: Gilt dies auch fiir Menschen mit FASD und ihre Bezugs-
personen? , Keiner ist allein“~ wirklich keiner?

Doch! Viele sind und fiihlen sich allein, weil FASD noch immer nicht als gesamt-
gesellschaftliche Aufgabe wahrgenommen wird!

= Bezugspersonen sind miide und erschdpft, weil der Kampf mit den Amtern
fiir die Versorgung der Kinder so viel Kraft in Anspruch nimmt. Sie fithlen
sich ausgebrannt, weil sie keine Entlastung finden - nicht fiir sich und nicht
fiir den Menschen mit FASD. Sie schdmen sich, weil das Verhalten ihrer Kin-
der auf mangelnde Erziehungsfahigkeiten zuriickgefiithrt wird.

= Menschen mit FASD sind erschopft auf Grund von Uberforderung, Reiztiber-
flutung und dem Unversténdnis ihres Umfelds.

Als Folge davon vereinsamen die Menschen mit FASD und ihre Bezugspersonen.

Keiner ist allein? Doch! Es sind noch zu viele Menschen mit FASD und ihre Be-
zugspersonen allein! Darum brauchen wir die gesamte Gesellschaft!

FASD- eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe; dieses Thema haben wir bewusst ge-
wahlt, um deutlich zu machen, dass FASD eben kein Thema fuir einzelne ist. FASD
betrifft die gesamte Gesellschaft!

FASD ist zwar inzwischen schon viel prasenter, aber noch lange nicht bei allen an-
gekommen, auch nicht in den Fachkreisen.
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FASD muss dringend aus seiner Nischenrolle herauskommen.

FASD ist ein gesamtgesellschaftliches Thema. Alle Menschen sind aufgefordert,

sich einzusetzen,

= damit FASD bekannter wird,

=  damit weniger Kinder mit dieser vermeidbaren Behinderung geboren wer-
den und

= damit den Menschen mit FASD Teilhabe an der Gesellschaft méglich wird.

FASD muss zu einem relevanten Thema fiir die Medien, die Politik werden und
dort sollte ein reales Bild von Menschen mit FASD dargestellt werden. Es gibt
Menschen mit FASD, die es jahrelang schaffen, sich gesellschaftsgerecht zu verhal-
ten. Jedoch von heute auf morgen schaffen sie es nicht mehr. Dieses ist immer wie-
der ein wichtiges Thema auf dem Erwachsenenwochenende des Vereins.

Schwierigkeiten in Kindergarten, Schule, Ausbildung etc. kénnten fiir die Men-
schen mit FASD weniger werden, wenn FASD dort bekannt wire.

Ich wiinsche mir sehr, dass der Refrain des Liedes Realitit wird fiir Menschen mit
FASD und ihre Bezugspersonen!

Keiner ist allein, weil FASD eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe ist und alle ge-
meinsam an einem Strang ziehen fiir die Menschen mit FASD!
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Teil T — Kinder und Jugendliche mit FASD

Mirjam N. Landgraf

Fetale Alkoholspektrumstorungen FASD —
Diagnose nach der S3-Leitlinie

Prévalenz

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 Getrdnke pro Gelegenheit) zeigen 12 %
der schwangeren Frauen seltener als 1x/Monat, knapp 4 % jeden Monat und 0,1 %
mindestens jede Woche.

Gemaf statistischer Schétzung von Kraus et al. 2019 liegt die Inzidenz der aus der
pranatalen Alkoholexposition resultierenden Fetalen Alkoholspektrumstorung
bei 1,77 % der Lebendgeborenen in Deutschland [2].

Definition

Zu den Fetalen Alkoholspektrumstérungen (FASD - fetal alcohol spectrum disor-
ders) 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) wird aufgrund der fehlenden Spezifitit der Malformationen und der feh-
lenden Evidenz als Krankheits-Entitat in Deutschland nicht verwendet [3].

$3-Leitlinie zur Diagnose der Fetalen Alkoholspektrumstorungen (Stand 2016 [4])

Die erste S3-Leitlinie wurde 2012 zur Diagnostik des FAS, zur Diagnostik der an-
deren FASD 2016 veréftentlicht. Diese Leitlinie wird momentan beziiglich der Di-
agnostik aktualisiert und um Interventionsempfehlungen erganzt. Die neue S3-
Leitlinie FASD wird voraussichtlich Mitte 2024 publiziert.
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Diagnose des Fetalen Alkoholsyndroms (FAS)

Die vier diagnostischen Saulen des FAS:
1) Wachstumsauffilligkeiten,

2) faciale Auffilligkeiten,

3) ZNS-Auffilligkeiten,

4) intrauterine Alkoholexposition.

Zul)

Wachstumsauffilligkeiten sind definiert als:

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

c.  Body Mass Index < 10. Perzentile.

Die gemessenen Korpermafie 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 zihlen ein Untergewicht und/oder ein Kleinwuchs in spéte-
rem 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 Erfillung des Kriteriums ,Faciale Auffilligkeiten sollen alle drei facialen

Anomalien vorhanden sein:

a) Kurze Lidspalten (< 3. Perzentile)

b)  Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-Guide [Astley-
Hemingway 2004])

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

Die Lidspaltenlange kann mittels eines durchsichtigen Lineals direkt am Patienten
oder auf einer Fotographie des Patienten mit Referenzmaf3stab - z.B. 1 cm gro-
Ber, auf die Stirn geklebter Punkt — gemessen und in die verfiigbaren Perzentilen-
kurven von Clarren ab dem Alter von 6 Jahren oder von Stromland im Alter von
0-6 Jahren eingetragen werden (Perzentilenkurven sind in der Leitlinie integriert).
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Die Oberlippe und das Philtrum kénnen anhand des Lip-Philtrum-Guides von Ast-
ley et al. quantitativ eingeordnet werden (erhiltlich auf: https://depts.washington.
edu/fasdpn/htmls/lip-philtrum-guides.htm). Dabei gelten Messungen mit vier und
mit fiinf von fiinf Punkten auf der Skala als pathologisch.

Zu 3)
Zur Erfiillung des Kriteriums ,,Funktionelle ZNS-Auffilligkeiten sollte mindes-
tens eine der folgenden Auffilligkeiten zutreffen, die
= nicht addquat fiir das Alter ist
und
= nicht allein durch den familidren Hintergrund oder das soziale Umfeld er-
klart werden kann:
a) Globale Intelligenzminderung mindestens zwei Standardabweichungen
unterhalb der Norm
oder
signifikante kombinierte Entwicklungsverzégerung bei Kindern unter zwei
Jahren

b) Leistung mindestens zwei Standardabweichungen unterhalb der Norm in
mindestens drei der folgenden Bereiche
oder
in mindestens zwei der folgenden Bereiche in Kombination mit Epilepsie:
- Sprache
- Feinmotorik
- Réaumlich-visuelle Wahrnehmung oder rdumlich-konstruktive Fahigkei-
ten
- Lern- oder Merkfahigkeit
- Exekutive Funktionen
- Rechenfertigkeiten
- Aufmerksamkeit
— Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Als strukturelle ZNS-AufFalligkeit gilt die Mikrozephalie, mit der die ZNS-Dia-
gnostik-Siule beim FAS auch erfiillt ist.

Zu 4)

Wenn Auffilligkeiten in den drei iibrigen diagnostischen Séulen bestehen, soll die
Diagnose eines Fetalen Alkoholsyndroms auch ohne Bestitigung eines miitterli-
chen Alkoholkonsums wihrend der Schwangerschaft gestellt werden.


https://depts.washington.edu/fasdpn/htmls/lip-philtrum-guides.htm
https://depts.washington.edu/fasdpn/htmls/lip-philtrum-guides.htm
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Diagnose des partiellen Fetalen Alkoholsyndroms (pFAS)

Die drei diagnostischen Saulen des pFAS:
1) faciale Auffilligkeiten,

2) ZNS-Auffilligkeiten,

3) intrauterine Alkoholexposition.

Die Wachstumssaule entfillt fiir die Diagnose des pFAS.

Zul)
Fir die Diagnose des pFAS sollen zwei der drei oben beschriebenen facialen Auf-
falligkeiten, dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt, vorhanden sein.

Zu 2) Zur Erfiillung des Kriteriums ,ZNS-Auffilligkeiten® sollen mind. drei der
folgenden Auffilligkeiten zutreffen, die
= nicht adaquat fiir das Alter sind
und
= nicht allein durch den familidren Hintergrund oder das soziale Umfeld er-
klirt werden kénnen:
- Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter der Norm)
oder
- signifikante kombinierte Entwicklungsverzogerung bei Kindern <2 J.
- Epilepsie
- Mikrozephalie < 10. Perzentile

Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen:

=  Sprache

=  Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination

=  Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder rdumlich-konstruktive Fahigkeiten
*  Lern- oder Merkfahigkeit

= Exekutive Funktionen

=  Rechenfertigkeiten

= Aufmerksambkeit

= Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Im Gegensatz zum FAS reicht beim pFAS das alleinige Vorliegen einer Mikroze-
phalie oder eine Intelligenzminderung nicht fiir die Diagnose aus. Alle mit Auf-
zahlungspunkten versehenen Bereiche gelten als gleichwertig fiir die Diagnose-
stellung.
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Zu 3)

Die intrauterine Alkoholexposition sollte fiir die Diagnose eines pFAS bestitigt
oder wahrscheinlich sein, um Uber- bzw. Fehldiagnosen zu vermeiden. ,Wahr-
scheinlich® bedeutet, dass eine mit der Mutter in der Schwangerschaft in engem
Kontakt stehende Person iiber die Alkoholexposition berichtet. ,Bestatigt® heifst,
dass die Mutter selbst erzdhlt, dass sie Alkohol in der Schwangerschaft konsumiert
hat oder es schriftliche Unterlagen z.B. in Form von Arztbriefen oder Amtsakten
dariiber gibt.

Diagnose der alkoholbedingten entwicklungsneurologischen Storung (ARND)

Die zwei diagnostischen Séulen der ARND:
1) ZNS-Auffilligkeiten,
2) intrauterine Alkoholexposition

Die Sdulen der Wachstums- und facialen Auffilligkeiten entfallen.

Zul)
Mindestens drei ZNS-AufFilligkeiten, die denen vom pFAS (s. 0.) entsprechen, sol-
len fiir die Diagnose der ARND vorliegen.

Zu?2)

Wenn ZNS-Auffilligkeiten vorhanden sind, soll die Diagnose einer ARND bei be-
statigtem miitterlichem Alkoholkonsum wiahrend der Schwangerschaft gestellt
werden.

Die diagnostischen Kriterien der S3-Leitlinie fiir alle Fetalen Alkoholspektrumsto-
rungen sind zusammenfassend in der Tabelle 1 dargestellt.



