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außen vor!“

Menschen mit FASD haben es oft schwer, einen/ihren Platz in der 
Gesellschaft zu finden. Sie werden und fühlen sich ausgeschlossen, 
können nicht teilhaben am Alltag, am Sport, an den Möglichkeiten 

zur Ausbildung, am Arbeitsleben und gesellschaftlichen Leben, weil sie anders sind. 
Sie sehen manchmal anders aus, sie benehmen sich anders, fühlen anders und verste-
hen Zusammenhänge häufig nicht. Wie kann erreicht werden, dass Menschen mit FASD  
mittendrin sind?

Auf dieser Fachtagung informierten namhafte Vertreter ihres Berufsstandes über:

	 Diagnostik bei FASD 
	 Wege zur Inanspruchnahme gesetzlicher Leistungen
	 Wissensstand über FASD bei Fachpersonen und Eltern
	 FASD und Selbstbestimmung
	 Bundesteilhabegesetz
	 Förderung exekutiver Funktionen
	 Personalized Medicine

und vieles mehr. 

Die Tagungsbeiträge verknüpfen theoretische Erkenntnisse aus Medizin und Forschung 
mit Beispielen und Erfahrungen aus dem Leben von und mit FASD-Betroffenen und 
setzen Impulse, um die Zukunft gemäß dem Motto der Fachtagung zu gestalten. 
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Vorwort

Das Motto dieser Fachtagung lautete „FASD – mittendrin statt außen vor!“
In meinem Alltag als Adoptiv- und Pflegemutter und auch als Vorsitzende von 
FASD Deutschland e. V. stelle ich immer wieder fest, dass Menschen mit FASD 
keinen Platz in der Gesellschaft finden. Sie werden und fühlen sich ausgeschlos-
sen, können nicht teilhaben am Alltag, am Sport, an den Möglichkeiten zur Aus-
bildung, am Arbeitsleben, am gesellschaftlichen Leben, weil sie anders sind. Sie se-
hen manchmal anders aus, sie benehmen sich anders, fühlen anders und verstehen 
Zusammenhänge häufig nicht.
Leider versteht die Gesellschaft auch die Menschen mit FASD nicht, weil es immer 
noch Bereiche gibt, in denen das Behinderungsbild FASD nicht bekannt ist oder 
nicht akzeptiert wird.
Wie können wir es erreichen, dass Menschen mit FASD mittendrin sind? 

Auf dieser Fachtagung informierten namhafte Vertreter ihres Berufsstandes über
�� Diagnostik bei FASD 
�� Wege zur Inanspruchnahme gesetzlicher Leistungen
�� Wissensstand über FASD bei Fachpersonen und Eltern
�� FASD und Selbstbestimmung
�� Bundesteilhabegesetz
�� Förderung exekutiver Funktionen
�� Personalized Medicine

und vieles mehr. 

Menschen mit FASD wollen mittendrin sein statt außen vor. Sie wünschen sich:
�� Freundschaften, die sie stärken und unterstützen 
�� Akzeptanz ihres Andersseins und Verständnis für ihre Behinderung 
�� Stützen und Hilfen im Alltag 
�� Menschen mit Durchhaltevermögen an ihrer Seite

Ein „Mittendrin statt außen vor“ der Menschen mit FASD kann nur dann gelin-
gen, wenn alle Bevölkerungsschichten wissen, was eine vorgeburtliche Alkohol-
exposition bei den Menschen anrichten kann, und die Gesellschaft, wie auch die 
Menschen mit FASD und ihr Bezugssystem, FASD als Behinderung akzeptieren.
Tragen Sie dazu bei, indem Sie zum Multiplikator werden!

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

Nicola Coenen-Englert

FASD im Vorschulalter – Diagnostik, Beratung und Begleitung

Einführung

Für eine Diagnostik auf Vorliegen einer fetalen Alkoholspektrumstörung ist das 
Vorschulalter meist ein idealer Zeitpunkt, da man in diesem Alter das Störungs-
bild FASD sicherer von allgemeinen Regulationsproblemen, die typischerweise 
zwischen 0 und 3 Jahren auftreten, abgrenzen kann. 
Andererseits muss betont werden, dass auch Kinder ohne sichere intrauterine Al-
koholexposition durch eine belastende frühkindliche Biografie mit dysfunktio-
nalen Eltern-Kind-Aktionen persistierende Verhaltensauffälligkeiten, Bindungs-
störungen und Entwicklungsdefizite aufweisen können, die diagnostisch von den 
Alkoholspektrumstörungen abgegrenzt werden sollten. 
Auch wenn eine frühe Diagnose bei FASD prognostisch günstig ist zur Vermei-
dung oder Reduktion von Sekundärerkrankungen bzw. Komorbiditäten, müssen 
Fehldiagnosen unbedingt vermieden werden, um soziale Stigmatisierung und un-
angemessene Therapien zu vermeiden.
In Deutschland wurde 2012 die Leitlinie für das Fetale Alkoholsyndrom erstellt, 
die 2016 durch die Leitlinie für das partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS), die al-
koholbedingten entwicklungsneurologischen Störungen (ARND) und die alkohol-
bedingten angeborenen Malformationen (ARBD) ergänzt wurde. Der Begriff der 
ARBD soll allerdings in Deutschland wegen fehlender Spezifität der Malformati-
on und ihrem fraglichen Krankheitswert nicht als Diagnose verwendet werden. 
Durch die Leitlinien ist es gelungen, einheitliche evidenz- und konsensbasierte 
Kriterien für die Diagnostik der FASD in Deutschland zu schaffen.

Wirkung des Alkohols

Der Alkohol, den wir trinken, wird auch als Ethanol oder Ethylalkohol bezeich-
net. Er verteilt sich über Diffusion im gesamten Körper und passiert auch die Blut-
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14 Teil 1 – Diagnostik

Hirn-Schranke. Ethylalkohol ist ein Zellgift, das beim Embryo und Fetus Wachs-
tum und Organbildung sowie die Vernetzung von Hirnzellen beeinträchtigt. Das 
Ausmaß der Schädigung korreliert mit der Alkoholkonzentration. Eine sichere 
Grenze, bei der Alkohol keinen Schaden anrichtet, gibt es jedoch nicht. Alkohol 
wird in der Leber vorwiegend über das Enzym Alkoholdehydrogenase abgebaut. 
Dieses Enzym ist aber in der unreifen Leber des ungeborenen Kindes nur in ge-
ringerer Menge vorhanden, sodass der Alkoholabbau zehnfach länger als bei der 
Mutter dauert. 

FASD-Diagnostik
Die Diagnostik gliedert sich in die vier folgenden diagnostischen Säulen:
1.	 Wachstumsstörung
2.	 Körperliche (faziale) Auffälligkeiten
3.	 Strukturelle und funktionelle Störungen des zentralen Nervensystems
4.	 Mütterlicher Alkoholkonsum während der Schwangerschaft

Zu 1: Wachstumsauffälligkeiten liegen vor, wenn folgende Kriterien zutreffen:
a.	 Geburts- oder Körpergewicht kleiner oder gleich 10. Perzentile und/oder
b.	 Geburts- oder Körperlänge kleiner oder gleich 10. Perzentile und/oder
c.	 Body-Mass-Index kleiner oder gleich 10. Perzentile.	

Die Messwerte müssen auf das Gestationsalter, Alter und Geschlecht des Kindes 
bezogen und in Perzentilenkurven eingetragen werden. Bei pathologischen Wer-
ten zu einem beliebigen Zeitpunkt ist das Wachstumskriterium auch bei Aufhol-
wachstum erfüllt, andererseits müssen differenzialdiagnostisch andere Ursachen 
für eine Wachstumsstörung ausgeschlossen werden. Dies ist an erster Stelle der fa-
miliäre Kleinwuchs. Man lässt sich, soweit bekannt, die Körpergröße der leiblichen 
Eltern angeben und berechnet daraus die zu erwartende genetische Zielgröße des 
Kindes, die dann erwartungsgemäß ebenfalls im Kleinwuchsbereich liegt. Auch 
konstitutionelle Entwicklungsverzögerungen kommen familiär gehäuft vor. Hier-
bei ist das Wachstum nur passager verzögert, die Betroffenen erzielen aber pers-
pektivisch eine normale Endgröße. Der psychosoziale Kleinwuchs sollte beson-
ders erwähnt werden, da auch dieser zu pathologischen Wachstumskurven führen 
kann.

Psychosoziale Deprivation mit unzureichender emotionaler und/oder alimentärer 
Versorgung bedeutet immensen Stress für das Kind. Dieser kann dazu führen, dass 
das Kind unzureichend wächst und gedeiht. Auch das Kopfwachstum kann beein-
trächtigt werden. Häufig findet nach Optimierung der Umweltbedingungen, z. B. 
nach Wechsel in eine Pflegefamilie, Aufholwachstum statt.
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15Nicola Coenen-Englert | FASD im Vorschulalter

Andere Ursachen für eine Wachstumsstörung können pränatale Mangelzustände, 
Skelettdysplasien, hormonelle und andere Stoffwechselstörungen, genetische Syn-
drome, andere chronische Erkrankungen und Malabsorption oder Maldigestion 
bei ausreichender alimentärer Versorgung sein.

Zu 2: Das Kriterium „Faziale Auffälligkeiten“ ist erfüllt, wenn die folgenden drei 
Gesichtsauffälligkeiten vorliegen:
�� Verkürzte Lidspalten (kleiner oder gleich 3. Perzentile)
�� Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-Guide nach Ast-

ley et al., 2004)
�� Verschmälerte Oberlippe (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-Guide)

 
Merke: Beim partiellen Fetalen Alkoholsyndrom reichen zur Erfüllung dieser dia-
gnostischen Säule zwei von drei Gesichtsauffälligkeiten.

Bei den Betroffenen fällt häufig das charakteristische flache Mittelgesicht auf. Der 
Augenabstand erscheint vergrößert. Häufig liegen eine Ptosis und ein Epikanthus 
vor, die Lidachsen sind nicht selten schräg und fallen nach außen ab. Der Nasen-
rücken ist schmal und verkürzt, die Nase verbreitert sich häufig sehr deutlich auf 
Höhe der Narinen, die nach vorn gerichtet sind. Die Betroffenen haben eine Stups-
nase und oft dysplastische, tief ansitzende Ohren. Das Kinn ist oft spitz, Ober- 
und Unterkiefer scheinen nicht richtig aufeinander zu passen, die Bissverhältnis-
se stimmen nicht, was zu Kau- und Schluckstörungen führen kann. Häufig sind 
die Kiefer auch zu klein und liegen zurück, was als „fliehendes Kinn“ in Erschei-
nung tritt.

Messung der Lidspaltenlänge
Die Lidspalte wird mit einem durchsichtigen Lineal direkt am Patienten und in-
direkt über drei Referenzpunkte (zwischen den Augen, ober- und unterhalb des 
Auges) bestimmt. Durch die zusätzlichen Referenzpunkte oberhalb und unter-
halb des Auges kann die Krümmung des Auges nachvollzogen werden. Es gibt 
ein Computerprogramm von Astley, das die Krümmung des Auges berücksichtigt.

Weil keine deutschen Normwerte existieren, verwendet man nach der S3-Leitlinie 
bis zum Alter von 6 Jahren die Perzentilenkurven nach Strömland und ab dem Al-
ter von 6 Jahren die Perzentilenkurven von Clarren und Astley.

Beurteilung des Philtrums und der Oberlippe 
Oberlippe und Philtrum werden quantitativ mithilfe des Lip-Philtrum-Guides 
nach Astley et al. bestimmt. Messungen mit vier und fünf von fünf Punkten wer-
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16 Teil 1 – Diagnostik

den als pathologisch bewertet. Die Beurteilung erfolgt sowohl am Kind direkt als 
auch am Foto des Kindes.

Außer den charakteristischen Gesichtsmerkmalen bieten Betroffene häufig auch 
andere körperliche Besonderheiten. Diese können sämtliche Organsysteme, Kno-
chengerüst, Binde- und Stützgewebe betreffen. Man sieht gehäuft Augenfehlbil-
dungen, Leistenbrüche, Gaumenspalten, Herzfehler, Fehlbildungen der Nieren 
und des Urogenitalsystems, Blockwirbel, Skoliosen, Trichterbrüste, Kielbrüste, 
und Gelenkkontrakturen. Recht oft liegen Seh- und Hörminderungen vor. Bei den 
Vorschulkindern sehen wir häufig sehr kleine untere Schneidezähne im Milch-
zahngebiss, hypoplastische Fingerendglieder mit brüchigen Nägeln, eine Dreifin-
gerfurche zwischen 2. und 3. Finger, einen tiefen Haaransatz im Nacken mit ein- 
oder beidseitigem Haaraufstrich, Verbiegungen von Fingern und Zehen, verkürzte 
Finger- oder Zehen, übereinander gewachsene Zehen und gelegentlich radioulna-
re Synostosen, die Pronation und Supination einschränken und nicht selten in or-
thopädischen Praxen als posttraumatisch eingestuft werden.
Betont werden muss, dass die beschriebenen körperlichen Auffälligkeiten auch 
bei Menschen ohne pränatale Alkoholexposition auftreten können, jedoch bei 
FASD-Betroffenen häufiger zu finden sind.

Zu 3: Die „strukturellen Auffälligkeiten“ werden durch das Kriterium „Mikroze-
phalie kleiner/gleich 3. Perzentile“ erfüllt. 

Die Toxizität des Alkohols führt beim ungeborenen Kind zu Volumenminderung 
des Gehirns. Häufig findet man in MRT-Aufnahmen Auffälligkeiten in grauer und 
weißer Substanz des Groß- und Kleinhirns, in Nucleus caudatus, Putamen, Gyrus 
cinguli, in den Liquorräumen, im Hippocampus und Balken. Die Volumenminde-
rung geht mit einem Kopfwachstumsdefizit einher. 

Differenzialdiagnostisch müssen folgende andere Ursachen für eine Mikrozepha-
lie in Betracht gezogen werden: familiäre Mikrozephalie, genetische Syndrome, 
Schädigungen durch Infektionen oder andere Noxen, Sauerstoffmangel. Eine psy-
chosoziale Vernachlässigung ist nicht selten Grund für eine Mikrozephalie.

Zur Erfüllung des Kriteriums „Funktionelle ZNS-Auffälligkeiten“ sollte mindes-
tens eine der folgenden Auffälligkeiten zutreffen, die nicht adäquat für das Alter 
ist und nicht allein durch den familiären Hintergrund und das soziale Umfeld er-
klärbar ist:
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17Nicola Coenen-Englert | FASD im Vorschulalter

a: 	 Globale Intelligenzminderung von mindestens zwei Standardabweichungen 
unterhalb der Norm oder 

	 signifikante kombinierte Entwicklungsstörung bei Kindern unter 2 Jahren
b:	 Leistungen von mindestens zwei Standardabweichungen unterhalb der Norm 

in mindestens drei der folgenden Bereiche oder
	 in mindestens zwei der folgenden Bereiche bei Vorliegen einer Epilepsie:

–– Sprache
–– Feinmotorik oder grobmotorische Koordination (bei pFAS und ARND)
–– Räumlich visuelle Wahrnehmung oder räumlich konstruktive Fähigkeiten
–– Lern- und Merkfähigkeit
–– Exekutive Funktionen
–– Aufmerksamkeit
–– Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Anmerkung: Ab Schulalter sind auch die Rechenfertigkeiten ein Kriterium.

Zusammenfassend muss man sich merken, dass beim Vollbild FAS entweder funk-
tionelle oder strukturelle Auffälligkeiten für eine „positive“ ZNS-Säule ausreichen. 
Beim pFAS und ARND werden mindestens drei Auffälligkeiten aus dem gesam-
ten Spektrum der strukturellen oder funktionellen ZNS-Auffälligkeiten benötigt.

Neuropsychologische Diagnostik bei Vorschulkindern

Tests

Intelligenz SON-R, WNV; WPPSI III; WISC IV; IDS

Entwicklungsstand Bayley Scales of Infant Development III

Sprache SETK-2; SETK 3–5

Feinmotorik o. grobmotorische  
Koordination bei pFAS und ARND

M-ABC-2

Visuelle Wahrnehmung FEW-2

Räumlich-konstruktive Fähigkeiten Mosaik-Test

Lern- und Merkfähigkeit VLMT

Aufmerksamkeit TAP, KITAP, CPT, Aufmerksamkeitstest aus dem IDS

Fragebögen

Aufmerksamkeit DISYPS III: FBB-ADHS-V

Soziale Fertigkeiten und Verhalten CBCL; VBV-EL, VBV-ER, VFE-E; Untertests aus IDS

FASD-typisches Verhalten FAS-Questionnaire

Exekutive Funktionen BRIEF-P; TAP; KITAP
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18 Teil 1 – Diagnostik

Altersspezifische Besonderheiten und Verhaltensauffälligkeiten bei  
FASD-Betroffenen im Vorschulalter 

Zunächst einmal möchte ich festhalten, dass die betroffenen Kinder eine breite Pa-
lette kindlichen Verhaltens zeigen und jedes Kind seine individuelle Persönlich-
keit herausbildet. 
Trotzdem beinhaltet das Störungsbild FASD charakteristische Besonderheiten im 
Verhalten dieser Kinder. Die Betroffenen sind oft kontaktoffen, unruhig und um-
triebig, verweilen nur kurz bei ihren Aktivitäten. Es gibt seltener auch Kinder, die 
durch zurückgezogenes, autistisch anmutendes Verhalten mit Zwängen und Ste-
reotypien auffallen. 
Die Betroffenen zeigen wenig produktives, kreatives Spielverhalten, imitieren oft 
andere Kinder, sind Mitläufer, orientieren sich an Jüngeren, werden häufig von 
Gleichaltrigen ausgegrenzt. Mit konstruktiven Spielmaterialien und Brettspielen 
sind sie oft überfordert. Ihnen fehlt es an räumlicher Orientierung. Im Kinder-
garten verlaufen sie sich nicht selten, obwohl sie eigentlich die Räumlichkeiten 
kennen. Hinzu kommt das Problem, dass einige Kinder Weglauftendenzen zeigen 
und Gefahren nicht adäquat einschätzen können. Im Straßenverkehr sind sie acht-
los und müssen streng begleitet werden. Auch in anderen Situationen kommt es 
teilweise zu Eigen- und Fremdgefährdung. Durch ihre Arglosigkeit und Distanz-
minderung gegenüber Fremden sind die Kinder in sozialen Kontakten gefährdet, 
Opfer zu werden. Sie können die Qualität von Beziehungen nicht einschätzen, ver-
halten sich rasch körperlich anhänglich und würden sogar mit Fremden mitgehen, 
wenn sie Vertrauen gefasst haben.
Betroffene Kinder zerstören häufig Gegenstände, auch ihr eigenes Spielzeug. Sie 
nesteln ständig an Materialien, knibbeln beispielsweise Tapeten ab. Meist zerstören 
sie Dinge aufgrund mangelnder Kraftdosierung, erhöhter Impulsivität und Un-
kenntnis über den Wert einer Sache. 
Kinder mit einer FASD zeigen oft bereits als Säuglinge Schlafprobleme. Bei ih-
nen regulieren sich diese nicht mit zunehmendem Alter. Sie schlafen häufig nicht 
durch, zeigen insgesamt kurze Nachtschlafdauer und wirken tagsüber aufgedreht. 
Sie scheinen ein geringes Schlafbedürfnis zu haben. 
Auch das Essverhalten ist häufig problematisch. Durch Malformation und Mal-
okklusion der Kiefer sind Mahlbewegungen zur Zerkleinerung des Speisebreis 
schwierig, es kann auch zu Schluckschwierigkeiten kommen. Nicht selten leiden 
die Kinder auch an oralen Sensibilitätsstörungen und haben mit verschiedenen 
Konsistenzen von Lebensmitteln Probleme. Im Rahmen der allgemeinen Muskel-
hypotonie zeigen sie häufig mundmotorische Probleme.
Betroffene haben Schwierigkeiten, Regeln zu verinnerlichen, obwohl sie diese nach 
einiger Zeit aufsagen können. Die Anwendung und Übertragung auf ähnliche Si-
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