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Vorwort

»FASD - eine Herausforderung!“ haben wir bewusst als Motto fiir diese Fach-
tagung gewahlt und als Frage an die unterschiedlichsten Professionen gestellt, ei-
gentlich an alle Berufsgruppen, die mit Menschen mit FASD in Berithrung kom-
men.

Ist FASD tatsdchlich eine Herausforderung? Und wenn ja, fiir wen? Und warum?

Vielleicht fiir uns alle und ganz besonders fiir die Menschen mit FASD!

Wir als Eltern stellen uns jeden Tag der Herausforderung, mit unseren Kin-
dern mit FASD zu leben.

Unsere erwachsenen Kinder stellen sich der Herausforderung, ihren Platz in
der Gesellschaft zu finden.

Unsere Jugendlichen stellen sich der Herausforderung, nicht an die falschen
Freunde zu geraten, keine abhédngigen Verhiltnisse einzugehen, nicht in Phan-
tasiewelten einzutauchen oder den Weg wieder herauszufinden, und der steti-
gen Uberforderung in Schule und Ausbildung.

Unsere Schulkinder stellen sich der Herausforderung der Anpassung in der
Schule, der stetigen Reiziiberflutung durch die Fiille der Eindriicke.

Unsere Kindergartenkinder stellen sich der Herausforderung zu lernen, sich
in der Gemeinschaft mit anderen zurechtzufinden und dass ihre Bediirfnisse
nicht immer sofort befriedigt werden.

Unsere Babys stellen sich trotz schlechter Startbedingungen der Herausforde-
rung zu leben.

Und also ist FASD auch eine Herausforderung

fiir Erzieher, Lehrer und Ausbilder in Kindergarten, Schule und im Arbeits-
leben. Wer nicht um FASD mit allen seinen Auswirkungen weif3, kann den Be-
troffenen nicht gerecht werden. Er wird die Betroffenen schnell tiberfordern
und selbst verzweifeln, weil seine padagogischen Bemithungen keinen Erfolg
zeigen.

fiir Mitarbeiter in Wohneinrichtungen und Werkstitten

Auch sie stehen vor vollig neuen Aufgaben, FASD-Betroffene sind so unge-
wohnt, so anders in ihren Reaktionen.
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m fiir Therapeuten
Therapeuten stoflen an ihre Grenzen, weil sich der erwiinschte und erwartete
Therapieerfolg mit den géngigen Mitteln nicht einstellt.

m fiir Mitarbeiter in Jugend- und Sozialimtern
Ohne fundiertes Wissen iiber FASD konnen keine passgenauen Hilfen instal-
liert werden. Die Hilfen fiir FASD-Betroffene miissen intensiver und damit oft
auch kostenintensiver sein.

m fiir Arzte
Sie miissen FASD erkennen und sicher diagnostizieren kénnen.

m fur die Justiz
Erwachsene FASD-Betroffene konnen mit dem Gesetz in Konflikt kommen.
Doch wie geht man dann um mit diesen Straftitern, die manchmal unbelehr-
bar erscheinen? Das Justizsystem kann ihnen nur gerecht werden, wenn auch
Staatsanwilte und Richter um die Besonderheiten im Verhalten von FASD-Be-
troffenen wissen.

m fiir das Sozialsystem
Menschen mit FASD fallen manchmal durch alle Raster des sozialen Systems,
sind sogenannte Systemsprenger. Wie dann mit ihnen umgehen, wie ihnen ef-
fektiv helfen?

m fiir Krankenhduser, Psychiatrien und Rehabilitationseinrichtungen
FASD-Betroffenen fehlt es oft an Krankheitseinsicht und der von den Behand-
lern vorausgesetzten Eigenverantwortung. Die Folge ist ein Behandlungsab-
bruch von beiden Seiten, wegen Uberforderung und Verweigerung bei den

Betroffenen, wegen vorgeworfener mangelnder Mitwirkung seitens der Be-
handler.

Weil wir als Eltern und Bezugspersonen all diese Herausforderungen im Alltag der
Menschen mit FASD sehen, sind gerade sie es, die uns vorantreiben und aktiv wer-
den lassen, immer wieder Praventionsarbeit zur Verhinderung von FASD zu leis-
ten. Unser grofles Ziel ist es, die Hiirde der Herausforderungen fiir die Menschen
mit FASD weiter zu senken.

Sicher ist FASD eine Herausforderung fiir alle die, die nicht informiert sind und
sich nicht mit der Behinderung auseinandergesetzt haben. Fiir diejenigen, die im-
mer noch denken, FASD ist eine neue Mode- oder Gefilligkeitsdiagnose oder gar
eine Umschreibung fiir Erziehungsinkompetenz.

Und warum ist das so?
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In der Regel sind wir Menschen extrem vorsichtig und fiirchten uns vor dem Un-
bekannten, in diesem Fall FASD. Wenn wir uns aber damit vertraut machen, dann
kénnen wir lernen, damit umzugehen.

Menschen mit FASD mdchten keine Sonderrolle in der Gesellschaft einnehmen,
sondern dazugehoren. Sie mochten teilhaben am Leben, so wie all die anderen
Menschen auch. Sie mochten keine Spezialdienste, Spezialkindergérten, Spezial-
schulen und so fort, die ausschliefllich auf FASD ausgerichtet sind. Daher ist die
grofite Herausforderung: ,,Die Gesellschaft in die Lage zu versetzen, Menschen mit
FASD ganz selbstverstindlich in ihrer Mitte aufzunehmen.*

Helfen Sie alle mit, das Wissen tiber FASD in unsere Gesellschaft zu tragen!

Vielen Dank.

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

Antje Erencin

Fetale Alkoholspektrumstorung (FASD) — eine diagnostische
Herausforderung?

1 Einfiihrung

Nomenklatur

Die Nomenklatur um das Thema FASD ist verwirrend. Fiir Deutschland wurde der
Begriff Fetale Alkoholspektrumstorung (FASD; Engl.: fetal alcohol spectrum dis-
order) als Oberbegriff in einem Expertenkonsens festlegt. Es gibt folgende Unter-
begriffe, die jeweils einzelne Diagnosen der FASD darstellen:

1. Fetales Alkoholsyndrom (FAS; Engl.: fetal alcohol syndrome) ist das Vollbild
der FASD

2. Partielles Fetales Alkoholsyndrom (pFAS; Engl.: partial fetal alcohol syndro-
me)

3. Alkoholbedingte entwicklungsneurologische Stérung (ARND; Engl.: alco-
hol-related neurodevelopmental disorder)

Der Begrift Alkoholembryofetopathie ist veraltet und sollte nicht mehr verwen-
det werden, da er nicht zwischen den Untergruppen differenziert. Der Begrift Fe-
tale Alkoholeffekte (FAE) sollte ebenfalls nicht verwendet werden, da er undiffe-
renziert ist und keinen zusétzlichen Nutzen bringt. Der Begriff Alcohol-related
birth defects (ARBD) bezeichnet ,,angeborene Defekte®, die durch Alkoholkonsum
der Mutter in der Schwangerschaft entstanden sind. Hier besteht ein Kausalitats-
problem, denn die vielen moglichen ,angeborenen Defekte® konnen auch spon-
tan auftreten. Es ist deshalb unmdéglich zu beweisen, dass der ,,angeborene De-
fekt“ auch wirklich durch Alkoholeinfluss in der Schwangerschaft entstanden ist.
Aus diesem Grund gibt es den Expertenkonsens, den Begrifft ARBD in Deutsch-
land nicht zu verwenden.
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Statistik

Mindestens 14% der schwangeren Frauen in Deutschland trinken in der Schwan-
gerschaft Alkohol (Bergmann et al., 2007). Es gibt in Deutschland keine FASD-Pra-
valenzstudien, jedoch Schétzungen. Diese geben fiir FASD eine Préavalenz von =2%
an. Bei einer Bevolkerung von 81 Millionen Menschen in Deutschland muss daher
von 1,6 Millionen FASD-Erkrankten ausgegangen werden.

Die Inzidenz der jéhrlich mit FAS geborenen Kinder liegt bei 4/1000 Neugebo-
rene, die Inzidenz der jahrlich mit pFAS oder ARND geborenen Kinder liegt bei
19/1000 Neugeborene. Bei einer Geburtenzahl von ca. 714 000 Kindern (Gebur-
tenzahl 2014) muss demnach mit =2860 Neugeborenen mit dem Vollbild FAS und
~ 13500 Neugeborenen mit pFAS oder ARND gerechnet werden (May et al., 2006;
May et al,, 2011).

Biochemische Grundlagen iiber Alkohol

Die chemische Formel von Alkohol lautet C2HsOH, die chemische Struktur kann
der Abbildung 1 entnommen werden. Die korrekte chemische Bezeichnung ist
Ethanol oder Ethylalkohol. Mit Alkohol werden in der Chemie die Verbindungen
bezeichnet, die eine oder mehrere funktionelle Hydroxylgruppen (-OH) besitzen.
In der Umgangssprache wird Ethanol jedoch als ,,Alkohol“ bezeichnet. Da diese
Bezeichnung so weite Verbreitung findet, wird im Folgenden ebenfalls von ,, Alko-
hol“ im Sinne von Ethanol gesprochen.

III
HaZ~ T\ OH
| H

H

\\\I

Abb.1

Alkohol verteilt sich tiber die Blutbahn ziigig im gesamten Korper und gelangt
iiber Diffusion in die Gewebe des Korpers mit Ausnahme des Knochen- und Fett-
gewebes. Alkohol wirkt direkt toxisch auf die Korperzellen und fiihrt iiber die Zell-
zerstorung zu einer Substanzminderung. Die sich rasch teilenden Zellen eines Em-
bryos oder Fetus sind besonders empfindlich. Das Ausmafl der Zelldestruktion
ist abhidngig von der Alkoholkonzentration. Der Alkoholabbau erfolgt in der Le-
ber iber das Enzym Alkoholdehydrogenase. Dieses Enzym ist beim Embryo noch
nicht und beim Fetus nur sehr begrenzt vorhanden. Der Alkoholabbau des unge-
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borenen Kindes erfolgt somit zeitlich verzogert weitestgehend tiber die miitterli-
che Leber.

2 FASD-Diagnostik: Wie?

Seit 2013 existiert fiir Deutschland eine S3-Leitlinie fiir das FAS-Vollbild (Land-
graf und Heinen, 2013). Eine S3-Leitlinie fiir FAS, pFAS und ARND ist in Arbeit
und wird in 2016 erwartet. Bis dahin muss die Diagnostik der FASD aufler FAS un-
ter Zuhilfenahme der international zur Verfiigung stehenden Leitlinien erfolgen.
Hierbei wird der 4-Digit-Diagnostic-Code aus den USA (Astley, 2004) und die Ca-
nadian Guideline aus Kanada (Chudely et al., 2005) empfohlen.

Aus diesem Grund wird im Folgenden nur auf die FASD-Diagnostik im Allgemei-
nen sowie die diagnostischen Kriterien des Vollbildes FAS eingegangen. Es erfolgt
eine Beschreibung der Haupt- und Nebensymptome, des diagnostischen Vorge-
hens und der differentialdiagnostisch wichtigsten Uberlegungen.

Die Anamnese ist umfangreich und sollte detailliert und akribisch erfolgen. Die
Untersuchungen sind ebenfalls umfangreich und sollten an mehreren Testtagen
erfolgen. Die FASD-Diagnostik erinnert an ein Puzzle: Erst das Zusammensetzen
vieler einzelner Puzzlestiicke ergibt ein Bild.

Die FASD-Diagnostik ist in vier Bereiche unterteilt, die sog. diagnostischen Sau-
len:

Wachstumsstérung

Korperliche (faziale) Auffilligkeiten

Strukturelle und funktionelle Stérungen des zentralen Nervensystems
Alkoholkonsum

Ll

Erste diagnostische Saule: Wachstumsstorung

Der prénatale toxische Einfluss von Alkohol kann zu einer Wachstumsstérung
fihren. Betroffene Kinder sind klein und leicht. Meist liegt bereits das Geburtsge-
wicht im unteren Normbereich oder die Neugeborenen sind untergewichtig. Kin-
der mit FAS wachsen schlecht. Thre Langen- und Gewichtsentwicklung verlauft
héufig entlang oder unterhalb der 3. Perzentile. Sie ldsst sich durch eine gesteiger-
te Kalorienzufuhr nicht oder nur unwesentlich verandern. Betroffene haben hiu-
fig eine Endgrofie, die unterhalb ihrer erwarteten genetischen Zielgrof3e liegt. Um
die genetische Zielgrof3e zu errechnen, sollte die Kérpergrofle der leiblichen Eltern
erfragt werden. Liegt diese deutlich unterhalb oder oberhalb der Norm, ist dies im
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Hinblick auf die Bewertung des Wachstums des Kindes zu beachten. Die diagnos-
tischen Kriterien fiir das Vollbild FAS sind erfiillt, wenn das Geburts- oder Korper-
gewicht oder die Geburts- oder Korperldnge oder der Body-Mass-Index zu einem
beliebigen Zeitpunkt unterhalb der 10. Perzentile lagen oder liegen. Die Wachs-
tumsdaten sollen an das Gestationsalter, Alter und Geschlecht adaptiert sein und
verldsslichen Dokumentationsquellen wie dem gelben Vorsorgeuntersuchungs-
heft oder Arztbriefen entnommen werden. Andere Ursachen fiir die Wachstums-
storung miissen ausgeschlossen werden. Hierzu gehoren vorgeburtliche Ursachen
wie Erkrankung oder Infektion des Fetus, eine gestorte intrauterine Versorgung
des Fetus, miitterliche Erkrankungen, toxische Einfliisse (Nikotin, Drogen, Me-
dikamente) und eine gestorte Plazentafunktion. Nachgeburtliche Ursachen einer
Wachstumsstorung sind ein familidrer Kleinwuchs, eine konstitutionelle Entwick-
lungsverzogerung, andere schwerwiegende Erkrankungen des Kindes und der
psychosoziale Kleinwuchs. Bei Verdacht auf eine andere Grunderkrankung sollte
eine medizinische Abklarung erfolgen.

Der psychosoziale Kleinwuchs ist keineswegs eine Seltenheit. Vernachlassigung,
ob emotional, durch fehlendes oder nicht angemessenes Eingehen der Bezugsper-
sonen auf die kindlichen Bediirfnisse, oder physisch, durch eine nicht addquate
Versorgung des Kindes, bedeutet ein hohes Maf$ an Stress. Unter diesen Bedingun-
gen bleiben Kinder oft in ihrem Wachstum zuriick. Bessern sich die Lebensbedin-
gungen fiir das Kind, zum Beispiel durch einen Wechsel des Lebensmittelpunktes
in eine Pflegefamilie, findet oft ein Aufholwachstum statt. Bei Kindern mit FAS ist
das Aufholwachstum deutlich geringer als bei Kindern, die kein FAS und damit ein
gutes Wachstumspotenzial haben.

Zweite diagnostische Saule: Gesichtsauffalligkeiten

FASD geht mit mehr oder weniger deutlich ausgepragten fazialen Dysmorphien
einher. In die diagnostische Auswertung flielen drei faziale Dysmorphiezeichen
ein: schmale Lidspalte, verstrichenes Philtrum und schmale Oberlippe.

Weitere Auffilligkeiten des Gesichtes sind: ein abgeflachtes, wenig dreidimensio-
nal ausgeformtes Mittelgesicht, ein weiter Augenabstand, ein Epikanthus (,,Mon-
golenfalte“ oder mediale Augenfalte), ungewohnliche oder wenig ausgeformte
Ohrmuscheln, antevertierte (= nach vorne gerichtete) Nasenl6cher, Mikrognathie
(kleines Kinn).

Die Messung der Lidspaltenlidnge erfolgt mittels eines weichen, durchsichtigen
Plastiklineals direkt am Kind. Gemessen wird der Abstand zwischen dem inne-
ren und dufleren Lidspaltenwinkel beider Augen. Aus den Werten des linken und
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rechten Auges wird der Mittelwert errechnet. Eine zweite Messung sollte indirekt
tiber ein digitales Foto erfolgen. Hierfiir muss dem Kind eine Referenzgrofle auf
die Stirn geklebt werden und eine Frontalaufnahme unter Vermeidung eines Ach-
senfehlers in der vertikalen oder horizontalen Ebene gemacht werden. Das digi-
tale Foto kann iiber ein Bildverarbeitungsprogramm oder in der ausgedruckten
Papierform vermessen werden. Uber die Referenzgréfie kann mittels mathemati-
scher Gleichung die reale Lidspaltenlidnge errechnet werden. Die Mittelwerte der
linken und rechten Lidspaltenlidnge aus den direkten und indirekten Lidspalten-
messungen werden mit dem Lidspaltenaltersnormwert verglichen und die Stan-
dardabweichung ermittelt.

Die Messung und Beurteilung der Lidspaltenldnge birgt einige Probleme. Die Mes-
sung ist technisch schwierig, da sie ein hohes Maf$ an Compliance des Patienten
voraussetzt. Ein Messfehler von 1 mm fiihrt zu einer Standardabweichung von bis
zu 1,0. Unterschiedliche Messtechniken konnen zu systematischen Fehlern fithren.
Es existieren keine deutschen Lidspalten-Normwerte. Auch existieren keine unter-
schiedlichen Normwerte fiir die verschiedenen Ethnizitaten, obwohl anzunehmen
ist, dass unterschiedliche Bevolkerungsgruppen unterschiedliche Lidspaltenldn-
gen aufweisen. Die existierenden Lidspaltennormwerte sind nicht einheitlich und
die Perzentilennormkurven weichen zum Teil erheblich voneinander ab. Zur Di-
agnostik in Deutschland werden fiir die Altersgruppe eins bis sechs Jahre die Lid-
spaltennormkurven von Stromland et al. (1999) empfohlen, fiir die Altersgruppe
von 6-18 Jahre die von Clarren et al. (2010).

Die Beurteilung von Philtrum und Oberlippe erfolgt mittels Lip-Philtrum-Guide
(Astley, 2004), ebenfalls direkt am Kind sowie iiber ein digitales Foto. Gleichen
das Philtrum oder die Oberlippe den Vergleichsbildern 1-3 des Lip-Philtrum-
Guides, ist dies ein unauffilliger Befund. Gleichen sie den Vergleichsbildern 4-5,
sind sie aufféllig im Sinne einer FASD-typischen fazialen Dysmorphie. Die diag-
nostischen Kriterien fiir das Vollbild FAS sind erfiillt, wenn die Lidspaltenlange auf
der 3. Perzentile oder darunter liegt und ein verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5
auf dem Lip-Philtrum-Guide) und eine schmale Oberlippe (Rang 4 oder 5 auf dem
Lip-Philtrum-Guide) vorliegen.

FASD kann mit korperlichen Fehlbildungen einhergehen. Folgende Fehlbildun-
gen oder korperliche Auffilligkeiten treten bei Kindern mit FASD gehduft auf: Au-
genfehlbildung, Sehschwiche, Steiflbeingriibchen, Hérminderung, Leistenbruch,
Gaumenspalte, Muskelschwiche, Herzfehler, Himangiome, Nierenfehlbildung,
Fehlbildungen des Urogenitalbereichs, Blockwirbel, Skoliose, Trichterbrust und
Gelenkkontrakturen.





