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Die Alkoholembryopathie ist
eine exogene toxische Schadigung

— und sie ist zu 100 % vermeidbar!
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FASD in Deutschland
Schatzung der Haufigkeit

* FASD-Pravalenz fir Kinder und Jugendliche:
203 pro 10.000 [31]
(ca. 15 Mio. => mehr als 300.000 Betroffene)

 FASD-Inzidenz:
177 pro 10.000 Lebendgeburten
(nur FAS: 41 pro 10.000) [32]
(677.117 Lebendgeb. in 2024 -> ca. 12.000 bzw. ca. 2.775)

 Starke Diskrepanz zu bislang nicht veroffentlichten Daten
der BARMER
(11% der gesetzlich Versicherten in Deutschland):
2015 wiesen nur 0,07 % der Kinder (0—18 Jahre) eine
FASD-Diagnose auf (= 10.500)

=> hohe Unterdiagnostik !!
AWMEF-LL 022-025k ,,FASD” 2024



Alkoholinduzierte Kindesschadigung:
Pravalenz im Vergleich

* Die Fetale Alkoholspektrumstorung stellt eine der
haufigsten angeborenen Erkrankungen dar, ohne als
solche bislang erkannt und berulcksichtigt zu werden.

* Pravalenzen:
-ca. 2 % aller Kinder zeigen FASD-Symptome
- ca. 10 % dieser Kinder zeigen das Vollbild FAS (= 0,2%)

e zum Vergleich:
-ca.0,1-0,2 % Trisomie 21
-ca.0,2-0,3 % Zerebralparese (CP)

AWMF-LL 022-025k ,,FASD“ 2016
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Fetale Alkoholspektrumstérung FASD

4 S3ulen der Diagnostik (,,Domanen®):

- 1. Wachstumsauffalligkeiten

- 2. Faziale Auffalligkeiten

- 3. ZNS-Auffalligkeiten

- 4, mutterlicher Alkoholkonsum in der Schwangerschaft

3 abzugrenzende Symptombilder der Auspragung (,,Spektrum®):
- FAS (Fetales Alkohol-Syndrom, Vollbild)

- pFAS (partielles Fetales Alkohol-Syndrom)

- ARND (Alkoholbezogene entwicklungsneurologische Storung)




1. Saule: Wachstumsauftalligkeiten

* Geburtsgewicht oder aktuelles Gewicht < 10. Perzentile

* Geburtslange oder aktuelle Lange < 10. Perzentile

=> Messdaten zu 2 Zeitpunkten erforderlich:
bei Geburt und aktuell

* BMI < 10. Perzentile

Datenerhebung:
Geburt: adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlecht;
aktuell: dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt



2. Saule: Faziale Auffalligkeiten

* Lidspalte verkurzt < 3. Perzentile
(Perzentil-Kurven in der AWMF-LL)

* Verstrichenes Philtrum
Rang 4 oder 5 im Lip-Philtrum-Guide
(Astley-Score, Fotos in der AWMEF-LL)

e Schmale Oberlippe
Rang 4 oder 5 im Lip-Philtrum-Guide
(Astley-Score, Fotos in der AWMEF-LL)



fir Kinder und Jugendliche ab 6 Jahre

Presenting Canadian norms (mean and SD) for girl’s age 6 to 16 years.
AWMEF-LL
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Abbildung 7



Presenting Canadian norms (mean and SD) for boy’s age 6 to 16 years.
AWME-LL: fur Kinder und Jugendliche ab 6 Jahre
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3. Saule: ZNS-Auffalligkeiten

e Strukturell:
Mikrozephalie (Kopfumfang < 10. Perzentile)

Malformationen des ZNS

* Funktionell:
Globale Entwicklungsstorung (< 2 Jahre) bzw.

Intelligenzminderung (1Q < 70)

Entwicklungsstorungen in Teilfunktionen (Sprache, Fein- und
Grobmotorik, raumlich-konstruktive Fahigkeiten, Rechnen)

Storung der Exekutiven Funktionen

Storung der Aufmerksambkeit

Stérung der Lern- oder Merkfahigkeit
Storung der sozialen Fertigkeiten und andere Verhaltensstérungen

Epilepsie



4. Saule: intrauterine Alkoholexposition

Anamneseerhebung:

* |leibliche Mutter
bei Einverstandnis: Sichtung arztliche Befunde

* Fremdanamnese
nahe Bezugspersonen

Ergebnis:

* bestatigt

e wahrscheinlich
* nicht gesichert



Durchfuhrung der Diagnostik

 ,FASD-erfahrene Leistungserbringer”

 ,Die Diagnose FASD sollte bei groReren Kindern mithilfe einer

Arztin/eines Arztes und einer Psychologin/eines Psychologen gestellt
werden.

* Bei Sauglingen und im Kleinkindalter steht die entwicklungs-
neurologische Beurteilung dagegen im Vordergrund.

* Eine multimodale und interdisziplinare Abklarung des Kindes (wie dies
beispielsweise in der Struktur eines Sozialpadiatrischen Zentrums
moglich ist) ist bei Verdacht auf FASD zu empfehlen.”

AWME-LL 022-025k ,,FASD” 2024



FASD: Differenzierung des Spektrums der alkoholindizierten Stérungsbilder

Fetales Partielles Fetales Alkoholbedingte
Auffalligkeiten in Alkoholsyndrom Alkohol-Syndrom entwicklungsneurol
DOMANEN FAS pFAS og. Storung ARND
Wachstum mind. 1 Auffalligkeit
Gesicht alle 3 Auffalligkeiten mind. 2 von 3

Auffalligkeiten

Zentrales mind. 1 der signifikante signifikante
Nervensystem ZNS  Auffalligkeiten Beeintrachtigungin  Beeintrachtigung in
(Liste *) mind. 3 Bereichen mind. 3 Bereichen
Intrauterine Bestatigt ODER
Alkoholexposition wahrscheinlich ODER wahrscheinlich ODER

unbekannt bestatigt bestatigt

*Liste mit 4 Bereichen:
Globale Intell.-Minderung//Teilfunktionen und Epilepsie//Mikrozephalie < 10. Perz.//struktur. ZNS-Malformation



FAS, Vollbild

Zur Diagnose eines FAS sollten alle Kriterien 1. bis 4. zutreffen:

e 1. Wachstumsauffalligkeiten (mindestens 1)

* 2. Faziale Auffalligkeiten (alle 3)
e 3. ZNS-Auffalligkeiten (mindestens 1)
e 4. Bestatigte oder nicht bestatigte intrauterine Alkohol-Exposition



PFAS

Zur Diagnose eines pFAS sollen alle Kriterien 1. bis 3. zutreffen:
* 1. Faziale Auffalligkeiten

e 2. ZNS-Auffalligkeiten
3. Bestatigte oder wahrscheinliche intrauterine Alkohol-Exposition



pFAS, Definition

 ,Im Vergleich zum Vollbild FAS wurde bei der Diagnose des pFAS der
Empfehlungsgrad fir das gemeinsame Auftreten der diagnostischen
Saulen erhoht (von ,,sollten” beim FAS auf ,sollen” beim pFAS), um
Uberdiagnosen zu vermeiden.”

* MERKE:
,S0ll“ in einer AWMF-Leitlinie bedeutet

»Muss” in der Umgangssprache.



oFAS: Unterschiede im Vergleich zu FAS

e Kriterium ,Wachstum®:
entfallt

e Kriterium , Faziale Auffalligkeiten®:
geringer ausgepragt
(nur 2 von 3 Bereichen miussen erfullt werden)

e Kriterium ,,ZNS-Auffalligkeiten”:
verscharft
Mikrozephalie erweitert (schon ab < 10. Perzentile, nicht erst 3. Perz.)
ZNS-Auffalligkeiten: es mussen immer mindestens 3 Abweichungen
da sein (strukturell und funktionell zusammen). Mikrozephalie
und/oder Intelligenzminderung allein genligen nicht.

e Kriterium , Alkoholexposition®:
verscharft (,wahrscheinlich oder bestatigt®)




ARND — Alkoholbedingte
Entwicklungsneurologische Stérung

Zur Diagnose einer ARND sollen die Kriterien 1. und 2. zutreffen:
e 1. ZNS-Auffalligkeiten

2. Bestatigte intrauterine Alkohol-Exposition

* Im Gegensatz zum Vollbild FAS wird bei der Diagnose der ARND,
ebenso wie bei der des pFAS, der Empfehlungsgrad fiur das
gemeinsame Auftreten der diagnostischen Saulen erhoht
(von ,sollten” beim FAS auf ,sollen” bei der ARND), um
Uberdiagnosen zu vermeiden.




ARND: Unterschiede im Vergleich zu FAS

e Kriterium ,Wachstum®:
entfallt

 Kriterium ,Faziale Auffalligkeiten®:
entfallt

e Kriterium ,,ZNS-Auffalligkeiten®:
verscharft (wie bei ,,pFAS")
Mikrozephalie erweitert (schon ab < 10. Perzentile, nicht erst 3. P.)
ZNS-Auffalligkeiten: es missen immer mindestens 3 Abweichungen
da sein (strukturell und funktionell zusammen). Mikrozephalie
und/oder Intelligenzminderung allein gentigen nicht.

e Kriterium ,, Alkoholexposition®:
verscharft (,,bestatigt”)




Differenzialdiagnosen

 Faziale Auffalligkeiten:
genetische syndromale Ursachen

e Wachstum:
samtliche anderen Ursachen

» ZNS-Auffalligkeiten:
- Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten:
komplette Palette der Diff.-Diagnosen in
- Entwicklungsneurologie
- Entwicklungspsychologie und Psychopathologie
- Mikrozephalie:
spezielle DD, vgl. AWMF-LL




Care Pathway fUr
Kinder/
Jugendliche mit
FASD
(Soll-Zustand),
entwickelt vom
Deutschen FASD
KOMPETENZ
/ENTRUM Bayern.

Registrierung von
Auffilligkeiten in
Entwicklung oder
Verhalten

(evtl, bereits
Verdacht auf FASD)
bei einem Kind /
Jugendlichen
durch:

» Eltern/
Bezugspersonen

¢ Kinder- und
Jugendarztliche
Praxis

* Kinderklinik /
Ceburtsklinik

* Krippe /
Kindergarten /
Schule / Hort

« Ambulante/
stationdre
Jugendhilfe-
Einrichtung

* Jugendamt

5

1 bis 3 Monate

Ubergang zur nachsten Phase

Fetale Alkoholspektrumstérungen

@ FASD

C ARE

individuelle Symptome /

m-ﬂalunion:

Entwicklungsverlauf

Diagnose von FASD

Alltagsfunktionalitat

Nebenziele: Bestimmung neuro-

psychologischer Beeintrachtigungen,

PHASE 1: DIAGNOSE
Hauptziel: Korrekte, moglichst frihe
individueller Stirken und Schwichen,

variable Zeit

PHASE 2: INITIALE BEHANDLUNG &
CASE MANAGEMENT

Ziele:

* Kurzzeitintervention

» Krisenintervention

* Erstellung eines adidquaten, individuell
angepassten Behandlungsplans
» Vernetzung der relevanten Fachkrafte

« Kontaktierung notwendiger Netzwerk—

Ubergang zur nachsten Phase

%
>

partner fr die betroffene Familie
B\
Krisenintervention
Erstellung
nostik und initiale indivi-
> lEIm : duelle Beratung & ') Boha:?.l:ngs-
\ Unterstitzung 5
-
0 Identifizierung
Koordinations- geeigneter
Zentrum Therapie- und
(Deutsches FASD Unterstatzungs-
Kompetenzzentrum angebote und
Bayern) notwendiger
J kNotzww'k-l’anmr
Allgemeine Beratung
zu FASD

Ubergang zur nachsten Phase

2 Wochen - 6 Monate

PATHWAY

Soll-Zustand

individuelle Therapie &

Re-Evaluation:
Unterstutzung

PHASE 3: WEITERBEHANDLUNG
Ziel: Langfristige Verbesserung der Alltags-

funktionen und Lebensqualitat

Netzwerkpartner fiir

Beratung, Forderung &

Unterstutzung:

» Selbsthilfegruppen

« Forderzentrum

s Schule /Hort/
Kindergarten

* Erziehungs-
beratungsstellen

¢ Jugendamt

* Bezirk

* Agentur fur Arbeit

¢ Krankenkassen

* Versorgungs-/
Teilhabe-Amt

YV dd b

Netzwerkpartner fur

Therapie:

« Kinder- und Jugend-
arzthiche Praxis

o Kinderklinik

* Kinder- und
Jugendpsychiatrie

» Sozialpadiatrisches
Zentrum

o Frihférderstellen, heilpa-
dagogische Tagesstitten

« Therapiepraxen
(z. B. Psycho-, Physio-,
Ergo-, Sprachtherapie
und Heilpadagogik)

2 2 /

->

Erziehungs-
beratung

Therapie-
angebote

Betreuungs-
angebote

Unterstutzungs-
angebote

Beschaftigungs-
angebote

Ausbildungs~-
angebote

Sozialrechtliche
Belange

Beratung
Intervention
Therapie

Unterstiitzung



Versorgungs- und Betreuungs-Pfad FASD

Verdacht auf Vorliegen einer alkoholbedingten Stérung

Frihzeitige und kompetente Diagnhostik

Erstellung des (Be-)Handlungsplans

Aufbau Langzeit-Netzwerk,
multiprofessionell und systemubergreifend



Differenzialdiagnosen

* Faziale Auffalligkeiten:
genetische syndromale Ursachen

e Wachstum:
samtliche anderen Ursachen

» ZNS-Auffalligkeiten:
- Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten:
komplette Palette der Diff.-Diagnosen in
- Entwicklungsneurologie
- Entwicklungspsychologie und
Psychopathologie
- Mikrozephalie:
spezielle DD, vgl. AWMEF-LL




» ,Eine spezifische Therapie, die fur alle Patienten
aus dem gesamten Spektrum alkoholindizierter
Stérungen geeignet ware, existiert nicht.

* Die Therapie wird fur das jeweilige Individuum

Versorgung von
Kindern und
Jugendlichen mit

Fetalen Alkohol- konzipiert.

Spektrum- * Aufgrund der Symptomatik verschiedener
Stérungen — Patienten o o

FASD mit FASD kann sie nicht grundsatzlich diagnose-,

sondern ,,nur” symptomorientiert ausgerichtet
sein

und muss dem jeweiligen Entwicklungsverlauf

angepasst werden.”

Prof. Dr. Florian Heinen

https://cdn.Imu-klinikum.de/47fe53cc71d7afdc/ed0b32a4012a/Tagungsband-Netzwerktagung-FASD-Bayern-
15 06 2016.pdf
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(Be-)
Handlung im Uberblick

richtige Diagnose zum frihestmadglichen Zeitpunkt

Outcome-Kriterien individuell festlegen

Konzeptualisierung der Betreuungsaufgabe

Vermeidung von Fehlbehandlung

Reduktion von Sekundarerkrankungen bzw. Komorbiditaten

Entlastung der Eltern



Fokus auf:

Verhaltensregulation:

* Schaffung einer sicheren und belastbaren Beziehung

» Systematische Beratung und Anleitung der Bezugspersonen
e Strukturierung des Alltags in Familie, KiTa und Schule

* Indizierter Einsatz von Psychopharmaka

Entwicklungsdefizite:

 Zielgerichteter Einsatz von Heilmitteln (Physiotherapie, Logopadie, Ergotherapie)

* Anpassung der Erwartungshaltung bei allen Beteiligten



Sozio-emotionale Verhaltensproblematik

Hyperaktivitat (sehr haufig)
Ungehemmtheit und Impulsivitat im Sozialverhalten

Stérung der Exekutiviunktionen (schlussfolgendes Denken,
Handlungsplanung)

Anhanglichkeit und Distanzlosigkeit ohne natiurliches Misstrauen, auch
gegenuber unbekannten erwachsenen Personen

Fehlendes soziales ,,Feingefuhl* -»soziale Kontaktprobleme
meist aullerordentlich hilfsbereit, aber auch naiv, leichtgldubig und verleitbar

Jugendliche sind spontan nicht haufiger delinquent als ihre Altersgenossen,
lassen sich aber leichter flr kriminelle Zwecke einspannen (Mitlaufer)



Welche Alkoholmenge
ist schadlich?

e Individuell unterschiedlich

* Besonders sensibel:
3. bis 10 SSW (Organogenese) und
3. Trimenon (ZNS)

* Jedes Glas zu jedem Zeitpunkt ist potenziell
schadlich

 ,Eine sichere Alkoholgrenze, bei der
keine Schéadigungen auftreten,
gibt es nicht”

(Prof. Dr. Jans-Ludwig SPOHR, Berlin, 2002)



FASD - Was konnen Sie mitnehmen’?

haufiger Zustand, vollig vermeidbar

Ursache von multiplen Wachstums- und
Entwicklungsstorungen

Lebenslange Folgen;
keine Heilung, nur Linderung

Hoch aufwendig in der Férderung und Betreuung




* Professionelle Haltung:
offener Umgang mit dem Stigma auf
personlicher, familiarer, sozialer und
medizinischer Ebene

Hera ﬂgehEH * Diagnostik und (Be-)Handlung unterstitzen
* Pravention im eigenen Umfeld

* Kinder-Gesundheits- und
Krankenpfleger:innen pradestiniert!




STO

P tar FASD

in jeder Form:

Auf

<larung

U

nd
Pravention!
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