Kurztberblick Fetale Alkoholspektrum-Stérungen —
Schwerpunkt Diagnosesysteme

Das Fetale Alkoholsyndrom (FAS) wurde 1973 von Jones und Smith international
bekannt gemacht, wahrend die Erstbeschreibung durch Lemoine in Nantes bereits
1968 erfolgte, jedoch wenig zur Kenntnis genommen wurde.

Erste Hinweise auf FASD finden sich bereits in der Bibel: ,Gewiss, Du bist
unfruchtbar und hast keine Kinder; aber Du sollst schwanger werden und einen Sohn
gebaren. Nimm dich jedoch in Acht und trink weder Wein noch Bier und iss nichts
Unreines!” (Buch der Richter 13, 3-4). Konkrete Anhaltspunkte, dass Alkoholkonsum
wahrend der Schwangerschaft (Alkoholexposition) den Saugling schadigen kann,
ergaben sich wahrend der Gin-Epidemie (1720-1750) in England. In diesem Zeitraum
stiegen Produktion und Verbrauch von Gin. 1736 stellte ein Komitee in Middlesex
fest, dass Kinder schwach und kranklich geboren wurden und haufig eingefallen und
alt aussahen (Loser, 1995).

Die weltweite Pravalenz von FAS in der Allgemeinbevdlkerung wird auf 0.5 bis 2 von
1.000 Geburten geschatzt. Schatzungen fur Deutschland gehen von 0,2 bis 8,2 FAS
Féallen pro 1000 Geburten aus (Landgraf & Heinen 2012). Die Pravalenz steigt sogar
auf eine von 100 Geburten, also auf 1% aller Geburten, wenn man die
alkoholbedingten  neurologischen  Entwicklungsstérungen (ARND) und die
alkoholbedingten Geburtsschaden (ARBD) hinzunimmt (May & Gossage, 2001).

Die Bundesdrogenbeauftragte Frau Marlene Mortler geht von 10 000 Féllen jahrlich
aus. Damit stellen Fetale Alkoholspektrum-Stérungen (FASD) die haufigste
vorgeburtlich erworbene Behinderung dar, werden jedoch bislang in Deutschland
noch chronisch unterdiagnostiziert (Paditz 2012). Die Pranatale Alkoholexposition ist
eine der wenigen Ursachen fur geistige Behinderung, die vollstandig vermeidbar
waére, wenn zielgruppenspezifische Pravention und gezielte Hilfen fur Miutter
entwickelt wirden. Die Kosten fur die Gesellschaft, die durch diese Behinderung
entstehen, sind enorm hoch. Amerikanische Zahlen gehen von lebenslangen Kosten
fur einen Betroffenen in Héhe von 2.000.000 US Dollar aus.

Alkohol ist fur das ungeborene Kind ein teratogener Schadstoff (Teratologie = Lehre
von Missbildungen). Durch préanatale Alkoholexposition (PAE) im Mutterleib kénnen
eine Vielzahl von dauerhaften Behinderungen und Schadigungen beim betroffenen
Kind auftreten, wie Minderwuchs, korperliche Missbildungen und Schéadigungen des
zentralen Nervensystems. Zu den schweren Langzeitschdden gehoren
Verhaltensstérungen und intellektuelle Beeintrachtigungen, die bis in den Bereich der
schweren geistigen Behinderung reichen. Die klinischen Symptome werden als
»2Alkoholembryopathie®, ,Fetales Alkoholsyndrom“ oder mit dem umfassenderen
Begriff als Fetale Alkoholspektrum-Stérungen (FASD) bezeichnet.

Auf dieses Problem sind wir als integrative Jugendhilfeeinrichtung aufmerksam
geworden, da wir von FASD betroffene Menschen seit gut 15 Jahren — konsiliarisch
begleitet von Prof. Dr. Spohr — betreuen. Wir haben uns auf die Betreuung,
besondere Forderung und Integration dieser Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen
spezialisiert, die bundesweit ersten Betreuungsangebote im Erwachsenenbereich
entwickelt und bieten im Rahmen unserer FASD-Sprechstunde Nach- und
Erganzungsdiagnostik an.



Im Folgenden ein kurzer Uberblick {iber die FAS Leitlinie, sowie weitere international gebrauchliche Kategorien
mit Relevanz fiir den Diagnostiker:

Diagnostik des FAS bei Kindern und Jugendlichen — de utsche S3 Leitlinie (Landgraf und Heinen 2012)

1. Wachstumsauffalligkeiten: ~ Zur Erflllung des Kriteriums soll mindestens eine der folgenden
Auffalligkeiten adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlecht, dokumentiert zu einem beliebigen
Zeitpunkt, zutreffen: a) Geburts- oder Koérpergewicht < 10. Perzentile b) Geburts- oder
Korperlange < 10.Perzentile ¢) Body Mass Index < 10. Perzentile

2. Faciale Auffalligkeiten:  Zur Erflllung des Kriteriums sollen alle drei facialen Annomalien ‘\ >y ;Ill

FASD 4-Digit Diagnostic Code
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vorhanden sein: a) kurze Lidspalte b) Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-
Philtrum-Guide. Astley et al. 2004) ¢) Schmale Oberlippe (Rang 4 oder 5 auf dem Lip Philtrum-
Guide)

3. ZNS-Auffélligkeiten: Zur Erfullung des Kriteriums sollte mindestens eine der folgenden
Auffalligkeiten zutreffen

3.1 Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten —  Zur Erfiillung dieses zentralen Kriteriums sollte mindestens
eine der folgenden Auffalligkeiten zutreffen, die nicht adaquat fiir das Alter ist und nicht allein
durch familiaren Hintergrund oder Umfeld erklart werden kann.
a) Globale Intelligenzminderung mindestens 2 Standardabweichungen unterhalb der Norm oder
signifikante kombinierte Entwicklungsverzdgerung bei Kindern unter 2 Jahren
b) Leistung mindestens 2 Standardabweichungen unterhalb der Norm in mindestens 3 der e el P o
folgenden Bereiche oder in mindestens 2 der folgenden Bereiche in Kombination mit Epilepsie: e
Sprache, Feinmotorik, Raumlich- Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive Fahigkeiten, Lern-
oder Merkfahigkeit, Exekutive Funktionen, Rechenfertigkeiten, Aufmerksamkeit, Soziale Fertigkeiten oder
Verhalten

3.2 Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten : Zur Erflllung dieses Kriteriums sollte die Auffélligkeit Mikrocephalie
(< 10. Perzentile/ < 3. Perzentile) adaptiert an Gestationsalter, Alter und Geschlecht erhoben werden. Da das
Messen des Kopfumfangs nicht invasiv ist, sollte der Kopfumfang bei Verdacht auf FAS immer erhoben
werden.

4. Bestatigte oder nicht bestatigte intrauterine Al kohol-Exposition . Der Alkoholkonsum der leiblichen
Mutter sollte evaluiert werden. Wenn Auffalligkeiten in den drei Gbrigen diagnosti schen Saulen
bestehen, soll die Diagnose eines fetalen Alkoholsy = ndroms auch ohne Bestéatigung eines
muiitterlichen Alkoholkonsums wéahrend der Schwangersch aft gestellt werden .

© 2014 Susan Astley PhD, University of Washington.

© 2014 Susan Astley PhD, University of Washington

Zur Verwendung des Lip -Philtrum Guides 1

Der von Susan Astley entwickelte Lip-Philtrum Guide gibt Hinweise fur die Messung von Oberlippe und
abgeflachtem Philtrum (Philtrum ist die vertikale Spalte zwischen Nase und Oberlippe). Die durchschnittlichen
Mafe (Bevolkerungsdurchschnitt) werden im Rang 3 gezeigt. Rang 4 und 5 zeigen die schmale Oberlippe und
das abgeflachte Philtrum, die charakteristisch fur den FAS Gesichtsphénotyp sind. Dieser Lip-Philtrum- Guide 1
wird beim Kaukasischen Typ verwendet.

Die Lidspaltenlange d.h. die Lange zwischen innerem und auRerem Rand innerhalb des Auges, kann Mittels
eines Lineals oder mit ReferenzmalRstab anhand einer Photographie gemessen und mit Lidspalten
Perzentilenkurven (siehe Landgraf und Heinen 2012, 26) abgeglichen werden.

(Copyright der photographischen Abbildungen: Susan Astley PhD (2012), University of Washington, Verwendung
mit deren freundlicher Genehmigung).

Uberblick tiber Internationale Diagnosekriterien der Fetalen Alkoholspektrum-Stérungen

In allen Diagnosesystemen, beginnend mit der ersten Systematik von Majewski (1987), den Diagnosekriterien der
Research- Society on Alcoholism (Sokol und Clarren1989), Uber Ldser (1995), werden Wachstumsauffalligkeiten,
Dysmorphiezeichen, ZNS Auffalligkeiten, sowie gesicherte Informationen tber Art und Menge des
Alkoholkonsums wéhrend der Schwangerschaft nach Symptomschwere gewichtet, den verschiedenen
Unterformen zugeordnet. Die Diagnosesysteme unterscheiden sich danach, mit welcher Symptomschwere ein
Diagnosekriterium als erfiillt gilt. Parallel zur Weiterentwicklung der Neuropsychologie kommt in den neuen
Diagnosesystemen den hirnorganischen Beeintrachtigungen eine zentrale, die Teilhabestérungen begriindende
Funktion zu. Beginnend mit dem differenziertesten und ,strengsten” Diagnosesystem, dem 4-Digit-Code werden
im Folgenden die international gebrauchlichen diagnostischen Kategorien kurz vorgestellt:



Diagnosekriterien — 4-Digit Code (Astley et al. 200  4)

1. Pré- und postnatale Wachstumsminderung
(verminderte Kdrperlange, vermindertes Korpergewicht)

2. Dysmorphiezeichen (=alle drei typischen Auffalligkeiten im Gesicht: schmale Lidspalten schwach modelliertes
Philtrum (,Rotzrinne*), schmale Oberlippe)

3. Dysfunktion des zentralen Nervensystems
- Strukturell (z.B. kleiner Kopfumfang, Auffalligkeiten in bildgebenden Verfahren.)
- Neurologisch ( z.B. Auffélligkeiten im EEG, Anfélle, Fieberkrampfe)
- Funktionell (Intelligenzminderung, Teilleistungsstérungen, Aufmerksamkeitsdefizit / Hyperaktivitat, motorische
Defizite, Defizite in exekutiven Funktionen, problematisches Sozialverhalten, Gedéachtnisdefizite,
Wahrnehmungsstérungen...), deutliche Beeintrachtigung in mind. 3 Bereichen

4. Pranatale Alkoholexposition (Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft)

Der Grad der Beeintrachtigung wird im Anschluss an die Diagnostik in Zusammenfassung aller Teilbereiche in
vier Schweregrade gewichtet — dies bedeutet 256 mdgliche Kombinationen, die eine differenzierte Diagnose
ermdglichen und fur die Forschung relevant sind.

Fur den klinischen Gebrauch sind die Kanadischen Leitlinien (Chudley et al. 2005) —die fur Deutschland
adaptiert werden sollen- bedeutsam, deren diagnostische Kategorien in Anlehnung an die IOM Kriterien (Stratton
et al. 1996) entwickelt wurden:

Fetales Alkoholsyndrom (FAS )
Bei dem sogenannten Vollbild liegen in allen drei Bereichen Auffalligkeiten vor. Nach dem Institute of Medicine
IOM (Washington, 1996) und neuerdings auch nach deutschen Standards (Landgraf & Heinen 2012) kann diese
Diagnose mit bzw. ohne gesicherte Informationen tber Art und Menge des Alkoholkonsums der Mutter in der
Schwangerschaft gestellt (mit bzw. ohne belegte Alkoholexposition) werden.
Partielles Fetales Alkoholsyndrom  (pFAS oder static encephalopathy)
Das partielle Fetale Alkoholsyndrom wird diagnostiziert, wenn die
Auffalligkeiten in geringerem Umfang vorliegen. Zusatzlich zu zwei
Dysmorphiezeichen liegen bspw. Beeintrachtigungen in 3 ZNS-

Bereichen vor. Auch hier wird unterschieden ob der Nachweis des
Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschatft gesichert oder
wahrscheinlich ist.

Alkoholbedingte Geburtsdefekte  (ARBD)

Zur Symptomatik gehdren Dysmorphiezeichen und ggf. Missbildungen

im Skelett- und Organsystem. Dazu zéhlen Abnormalitaten des

Herzens, der Augen, Ohren, Nieren oder der Knochen. Diese Diagnose

kann nur mit gesicherten Informationen tiber Alkoholkonsum in der *= nur mit belegter

Schwangerschaft gestellt werden bzw. wird aufgrund fehlender Alkonolexposition

Spezifitat der Auffalligkeiten in neueren Diagnosesystemen

problematisiert. Dysfunktion
Alkoholbedingte neurologische Entwicklungsstérung (ARND) des zentralen Nervensystems

Auch die Diagnose ARND wird nur bei gesicherter Alkoholexposition
gestellt. Die Betroffenen zeigen keine kdrperlichen Anzeichen (Wachstumsminderung, typische Gesichtszeichen),
die Dysfunktion des zentralen Nervensystems ist jedoch als zentrales Merkmal vorhanden.

Probleme der Alkoholanamnese

Die Sicherung von Informationen tiber Alkoholkonsum einer Mutter wahrend der Schwangerschaft stellt aufgrund
von Scham- und Schuldgefiihlen, die zu ,Erinnerungsfehlern” beitragen, ein gro3es Problem in der
Diagnosestellung fir die Unterformen der FASD, dar. Ergdnzend kénnen Kinderfotos und diagnostische
Unterlagen zu GréRenwachstum und Kopfumfang zur Sicherung der Diagnose bzw. Nachdiagnostik beitragen.
Differentialdiagnostik

Die Diagnose sollte —auch aufgrund der ungiinstigen Prognose- sorgfaltig von multiprofessionellen Teams unter
differentialdiagnostischer Uberpriifung der Uberschneidung mit anderen Syndromen: wie bspw. dem Williams
Syndrom, Dubowitz Syndrom, Cornelia de Lange Syndrom, um einige zu nennen — gestellt werden (Vgl. dazu
ausflhrlich Landgraf und Heinen 2012)

Basis der Betreuungsplanung ist das neuropsychologi sche Profil

Wesentlich fur die Betreuungsplanung ist die noch nicht selbstversténdliche Verwendung differenzierter
neuropsychologischer Verfahren, um die ZNS Einschrédnkungen insbesondere der exekutiven Funktionen zu
objektivieren. Die Verfahren der Intelligenzmessung sind bei FASD nicht ausreichend aussagekraftig.

Nachdiagnostik der FASD bei Erwachsenen

Die diagnostische Situation im Erwachsenenbereich stellt sich schwierig dar, da sich alle &u3eren Anzeichen, wie
faciale Auffalligkeiten, Wachstumsauffalligkeiten, sowie Microcephalus ,ausgewachsen* haben kénnen — nicht
missen. Die Uberpriifung dieser Auffalligkeiten ist — trotz der historisch verstandlichen hohen Abwehr gegeniiber
Untersuchungen, die Kopfumfang und Gesichtsmerkmale messen — wichtig um die Diagnose zu sichern. Sind
tatséchlich keine sichtbaren Auffélligkeiten mehr vorhanden, bedeutet dies, dass Hinweisen auf eine intrauterine
Alkoholbelastung hier eine besondere Bedeutung fur die Nachdiagnostik erhalten. Hilfsweise kdnnen Kinderfotos
und frihe diagnostische Unterlagen, ggf. Jugendamtsberichte, herangezogen werden (zur Problematik von
Diagnostik, Zuordnung und Versorgung im Erwachsenenbereich Becker und Hantelmann 2013, 2014 Wagner
2014).



Therapie und Betreuung

Eine frihe Diagnosestellung — mdglichst noch vor dem 6. Lebensjahr — zahlt zu den
protektiven Faktoren (Streissguth et al. 1996), sowie

* hochstrukturierter Betreuung

* intensiver Forderung (Ubende Therapien, Trainings)

* Psychotherapie

» Erhalt sozialer Bezlige

* Anpassung der Anforderungsstrukturen an die Fahigkeiten

Mildern kann man die sekundaren Stérungen in den Bereichen dissozialer Entwicklung,
Substanzmissbrauchs sowie unangemessenen Sexualverhaltens etc. Haufige komorbide
Stérungen sind Depressionen, Angststérungen, Bindungsstérungen,
Impulskontrollstorungen, ADS und ADHS, die jeweils storungsspezifisch behandelt werden
sollten.

Leitlinien fur die Betreuung im Kinder- und Jugendlichen-Bereich, sowie fiir die Ubergange
in den Erwachsenenbereich wurden in Anlehnung an die protektiven Faktoren (Streissguth
et al. 1996) erarbeitet und im Rahmen von Fortbildungen, Vortragen und Publikationen
von uns zur Diskussion gestellt

Leitlinien fur Uberleitung und Betreuung von Erwachsenen mit FASD

Wechsel langfristig vorbereiten

Integration in bestehende Einrichtungen hat Vorrang vor der Entwicklung von
FASD-spezifischen Angeboten (cave: Ansteckungseffekte aufgrund der
hirnorganisch bedingten Suggestibilitat)

Suche nach Folgeeinrichtung unter Erhalt der Kontakte zu Bezugspersonen
Hochstrukturierte stabile Kleinstgruppen

Betreuungskontinuitat

FASD-Schulung von Fachkraften

Storungsspezifische Therapien und Trainings

Verlaufsdiagnostik

Schwerpunkt Kompensatorische Hilfen, da Verselbststandigung nur in wenigen
Fallen moglich

(Siehe dazu ausfiuhrlich die Dokumentation im Tagungsband von FASD Deutschland Ludwigshafen 2013).

Gela Becker, Dipl. Psych., PP
Evangelischer Verein Sonnenhof e. V.
Auf FASD spezialisierte integrative
Jugend- und Eingliederungshilfe
Neuendorfer Str. 60, 13585 Berlin
sonnenhof-ev@t-online.de
www.fasd-beratung.de
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