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Zusammenfassung

Laut den aktuellen Studien zur Gesundheit in Deutschland (GEDA) haben knapp 20% der
schwangeren Frauen einen ,,moderaten Alkoholkonsum™ und knapp 8% einen riskanten
Alkoholkonsum. 12% der Schwangeren geben ein Rauschtrinken (=5 Getrinke pro
Gelegenheit) seltener als 1x/Monat, knapp 4% jeden Monat und 0,1% mindestens jede Woche
an. Zuruckhaltende, strenge Schatzungen ergeben, dass circa 1% aller Kinder intrauterin
durch Alkohol geschadigt werden. Extrapoliert aus dieser Schatzung bedeutet dies, dass in
Deutschland ca. 0,8 Millionen Menschen, davon 130.000 Kinder, mit einer Fetalen
Alkoholspektrumstérung (FASD) leben. Die Mehrzahl der betroffenen Kinder werden nicht
oder erst spat richtig diagnostiziert. Professionelle Helfer im Gesundheits- und Sozialsystem
sind bislang tber die Symptome und die notwendige Diagnostik der FASD nur unzureichend
informiert. Ziel dieses Ubersichtsartikels ist die Erlauterung der é&rztlichen und
psychologischen diagnostischen Mdoglichkeiten und Notwendigkeiten bei Kindern und
Jugendlichen mit FASD.

Eine frihzeitige Diagnose und ein konstantes forderndes und gewaltfreies Umfeld sind als
wichtigste protektive Faktoren fir den Langzeit-Outcome von Menschen mit FASD
identifiziert worden.

SchlUsselworter:  Fetales  Alkoholsyndrom;  FAS;  FASD;  Alltagsfunktionen;

neuropsychologische Diagnostik

Fetal Alcohol Spectrum Disorders - Diagnosis, neuropsychological assessment and

symptom-orientated therapy

Abstract
According to the GEDA study (Study of health in Germany) 20% of the pregnant women

show moderate and 8% risky alcohol consumption. 12% of the pregnant women indicate
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binge drinking (=5 drinks per occasion less than once per month, 4% every month and 0.1%
at least every week. According to conservative strict estimations approximately 1% of all
children are affected by intrauterine alcohol exposure. In Germany approximately 0.8 million
people, thereof 130.000 children, suffer from a fetal alcohol spectrum disorder. Many of the
affected children are not diagnosed or get the right diagnosis very late. Professionals in the
health and social system are, until now, not sufficiently informed about the symptoms and the
necessary diagnosis.

The aim of this review is the illustration of the medical and psychological possibilities and
necessities regarding children and adolescents with FASD.

An early diagnosis together with a constant supporting and violence-free environment is the
most important protective factor for the long-term outcome of patients with FASD.

Key words: Fetal alcohol syndrome; FAS; FASD; functioning level; neuropsychological

assessment

Einleitung

Intrauterine Alkoholexposition birgt das Risiko einer toxischen Gehirnschadigung und kann
schwerwiegende und multiple Defizite in der korperlichen, emotionalen und neurokognitiven
Entwicklung, im Verhalten und in der selbstdandigen Lebensfuhrung bewirken. Daraus
resultiert eine lebenslange Einschrankung fir die betroffenen Menschen mit langfristiger

Belastung ihrer Familien und ihres psychosozialen Umfeldes.

Pravalenz
Laut der Studie ,,Gesundheit in Deutschland Aktuell“ (GEDA, Robert-Koch-Institut, 2012)
zeigen ca. 20% der schwangeren Frauen einen moderaten und ca. 8% einen riskanten

Alkoholkonsum. 12% der Schwangeren geben Rauschtrinken (>5 Getrénke pro Gelegenheit)
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seltener als 1x/Monat an, knapp 4% jeden Monat und 0,1% mindestens jede Woche. Dabei
kann nach aktuellem Wissensstand grundsétzlich keine fir das ungeborene Kind
ungefahrliche, gleichermallen fir alle Schwangeren und jeden Schwangerschaftszeitpunkt
geltende, (Grenz-) Menge an Alkohol festgelegt werden (Center for Disease Control CDC,
2016).

Studien in Italien beschreiben eine Pravalenz der Fetalen Alkoholspektrumstérungen (FASD)
von mehr als 2% aller Kinder (May et al., 2006 und 2011). In Deutschland und den USA
gehen die Expertenschatzungen von ca. 1% FASD-Prévalenz aus. Extrapoliert auf
Deutschland waren somit ca. 0,8 Millionen Menschen von FASD betroffen. Nur ein Bruchteil

dieser Menschen erhalt tatsachlich die Diagnose FASD.

Definition

Der Terminus ,,Fetale Alkoholspektrumstérungen® (FASD - fetal alcohol spectrum disorders)

umfasst als Oberbegriff folgende, klinisch relevante intrauterine Alkoholschédigungen:

1) Fetales Alkoholsyndrom als Vollbild (FAS),

2 partielles Fetales Alkoholsyndrom (pFAS),

3 Alkohol-bedingte entwicklungsneurologische Stérung (ARND - alcohol related
neurodevelopmental disorder) und

4) Alkohol-bedingte angeborene Malformationen (ARBD — alcohol related birth defects).

Diagnose der FASD

Das Fetale Alkoholsyndrom (FAS) kann anhand der deutschen S3-Leitlinie diagnostiziert
werden (Landgraf et al., 2013). Fir die anderen Fetalen Alkoholspektrumstérungen konnte
bisher keine S3-Leitlinie entwickelt werden, da die Evidenzlage der aktuellen Literatur dies
methodisch nicht zuldsst. Daher wird auf international verfligbare, konsensbasierte Leitlinien

(hier die kanadische Leitlinie von Chudley et al., 2005) zuriickgegriffen. Dabei ist zu
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beriicksichtigen, dass diese internationalen Leitlinien nicht die formalen und methodischen
Anforderungen erftllen, welche durch die AWMEF in Deutschland fir eine S3-Leitlinie als
bindend definiert sind. Ihre Nutzung und Ubertragung sowie die daraus abgeleiteten
Diagnosen bedirfen deshalb bei aller Praktikabilitdt der kritischen Kenntnis dieser
Einschrankungen.

Die diagnostischen Kriterien fiir die FASD sind in Tabelle 1 dargestellt.

Alkoholbedingte angeborene Malformationen (ARBD) sind als diagnostische Entitat
umstritten, da die Evidenz fur spezifische alkoholbedingte Fehlbildungen ungenuigend ist
(CDC Guideline, 2004; Chudley et al., 2005). Die ARBD werden daher im vorliegenden

Acrtikel nicht dargestellt.

(1) Diagnose des Fetalen Alkoholsyndroms

Vier diagnostische Sdulen mit folgenden Kriterien wurden in der S3-Leitlinie fur das FAS

bestimmt:

1. mindestens eine Wachstumsauffalligkeit

2. drei definierte faziale Auffalligkeiten und

3. funktionelle oder strukturelle Auffélligkeiten des zentralen Nervensystems.

4. Die Bestatigung des mutterlichen Alkoholkonsums in der Schwangerschaft ist nicht
zwingend erforderlich.

Zu den Wachstumsauffalligkeiten gehoren ein Geburts- oder Koérpergewicht, eine Geburts-

oder Korperlange oder ein Body Mass Index (BMI) < 10. Perzentile.

Die drei definierten fazialen Auffalligkeiten bei Kindern mit FAS sind:
e Kkurze Lidspalten: <3. Perzentile gema Perzentilenkurven von Clarren et al., 2010
(Messung siehe Abb. 1),

e ein verstrichenes Philtrum und



e ein schmales Oberlippenrot.

Die Form der Oberlippe und des Philtrums kann anhand des Lip-Philtrum Guide von Astley
(Astley 2004) beurteilt und quantitativ eingeordnet werden. Messungen mit vier oder finf von
funf Punkten auf der Skala gelten als pathologisch (Bsp. Abb. 2).
Zu den funktionellen Auffalligkeiten des zentralen Nervensystems (ZNS) zahlen eine
globale Intelligenzminderung (mind. 2 Standardabweichungen (SD) unter der Norm) oder bei
Kindern unter 2 Jahren eine signifikante kombinierte Entwicklungsverzdgerung. [ei
unauffalligem 1Q kdnnen definierte Teilbereiche der ZNS Funktionen (mind. 2 SD unter der
Norm in mind. 3, oder in mind. 2 Domanen in Kombination mit Epilepsie) betroffen sein.
Diese Teilbereiche sind bei Kindern mit FASD:

e Sprache,

e Feinmotorik,

e réumlich-visuelle Wahrnehmung oder radumlich-konstruktive Fahigkeiten,

e Lern- oder Merkfahigkeit,

e exekutive Funktionen,

e Rechenfertigkeiten,

e Aufmerksamkeit,

e soziale Fertigkeiten oder Verhalten.
Falls das Kind eine Mikrozephalie aufweist, wird dies als strukturelle ZNS-Auffalligkeit
kategorisiert und als Diagnosebaustein gewertet.
Wenn das Kind sowohl Auffélligkeiten des Wachstums, als auch des Gesichtes, als auch des
ZNSS zeigt, soll die Diagnose eines Fetalen Alkoholsyndroms auch dann gestellt werden, wenn
anamnestisch der mutterliche Alkoholkonsum wéahrend der Schwangerschaft nicht

(mehr) gesichert werden kann.



(2) Diagnose des partiellen Fetalen Alkoholsyndroms (pFAS)

Drei diagnostische S&ulen mit folgenden Kriterien wurden in der kanadischen Leitlinie
(Chudley AE et al., 2005) flr das pFAS bestimmt:

1. zwei der drei definierten (siehe unter Diagnose FAS) fazialen Auffalligkeiten

2. Beeintrachtigung in mind. drei Bereichen des ZNS (mind. 2 SD unter der Norm oder mind.
1 SD Differenz zu anderen Bereichen) und

3. bestéatigter mutterlicher Alkoholkonsum in der Schwangerschaft.

Als typischerweise betroffene ZNS-Bereiche bei Menschen mit FASD beschreibt die
kanadische Leitlinie:

e harte und weiche neurologische Zeichen (inkl. sensorisch-motorische Zeichen),

Gehirnstruktur (Kopfumfang, Magnetresonanztomographie etc.),

e Kognition (1Q),

e Kommunikation rezeptiv/expressiv,

e Schulleistungen,

e Gedéachtnis,

o Exekutivfunktionen/abstraktes Denken,

e Aufmerksamkeitsdefizit/Hyperaktivitat,

e adaptives Verhalten/soziale Fertigkeiten/soziale Kommunikation.
(3) Diagnose der alkoholbezogenen entwicklungsneurologischen Stérung (ARND)
Zwei diagnostische S&ulen mit folgenden Kriterien wurden in der kanadischen Leitlinie fir
die ARND bestimmt:
1. Beeintrachtigung in mind. drei Bereichen des ZNS

2. bestétigter mutterlicher Alkoholkonsum in der Schwangerschaft



Im Gegensatz zur Diagnose des FAS, soll bei der Diagnose des pFAS und der ARND der
Alkoholkonsum der Mutter in der Schwangerschaft bestatigt sein, da auch das gleichzeitige
Auftreten von Auffélligkeiten in den anderen diagnostischen S&dulen nicht ausreichend
spezifisch fur die Diagnose ist. Da in Deutschland viele Kinder und Jugendliche mit Verdacht
auf FASD in Pflege- und Adoptivfamilien leben, kann die Anamnese Uber den
Alkoholkonsum der biologischen Eltern schwierig bis unmoglich sein. Bei den Auskunften
der biologischen Mutter ist der (anzunehmende) Bias in Richtung sozialer Erwiinschtheit zu

berucksichtigen.

Diagnostische und therapeutische Mdglichkeiten

Die neuropsychologischen Einschrankungen sind diejenigen FASD-Symptome, die den Alltag
des betroffenen Kindes und seiner Bezugspersonen am stdrksten beeintrachtigen.
Beispielsweise kann ein von FASD betroffenes Kind aufgrund seiner Storung in den
Exekutivfunktionen nur unzureichend aus Fehlern lernen, was zu stdndiger Frustration des
Kindes und der Bezugspersonen fiihren kann. Weitere Beispiele flr Alltagseinschrankungen
werden bei den unten stehenden Ausfiihrungen zu den einzelnen ZNS-Funktionsstérungen
beschrieben. Kinder und Jugendliche mit FASD haben Defizite in verschiedenen
funktionellen ZNS-Bereichen (siehe obige Beschreibung zur Diagnose der FASD und Tabelle
1), sie weisen kein einheitliches neuropsychologisches Profil auf (Goh et al., 2008). Eine
komplexe, zeitintensive &rztliche und psychologische Verhaltensbeurteilung und eine
differenzierte neuropsychologische Diagnostik sind deshalb notwendig. Diese erfordern ein
hohes Mal} an arztlicher und psychologischer Erfahrung, um richtig gewichtet werden zu
koénnen. Die ausfuhrliche neuropsychologische Diagnostik ist deswegen besonders wichtig, da
die Beeintrachtigungen in den ZNS-Funktionen bei Kindern mit FASD sich zwar im
Alltagsverhalten zeigen, hdufig aber von Eltern, Lehrern und sonstigen Betreuern fehlgedeutet

werden. Beispielsweise wird die Unféhigkeit der eigenen Handlungsplanung und -
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ausfihrung, die im Rahmen von Exekutivfunktionsstérungen bei Kindern mit FASD auftritt,
als Verweigerungshaltung fehlinterpretiert und das Kind dementsprechend zu Unrecht
ermahnt. Da Kinder mit FASD hdaufig durchschnittlich intelligent sind und die Stérungen in
den ZNS-Domaénen vielfaltig aber nicht fur jedermann eindeutig einzuordnen sind, ist die
komplexe Diagnostik fur das Verstdndnis des Storungsbildes des Kindes essentiell. Die
Kenntnis der individuellen Beeintrachtigungen des Kindes ist die Basis fir die Erklarung von
dessen auffélligem Alltagsverhalten. Erst durch eine klare Bestimmung der Starken und
Schwichen des Kindes kann eine Uberforderung des Kindes vermieden und die Betreuung,
Erziehung, Forderung und Beschulung des Kindes angepasst werden. Eine Fehlattribuierung
des Alltagsverhaltens flihrt dagegen héaufig zu erfolglosen FordermaRnahmen und Frustration
fur alle Beteiligten. Wenn die Diagnose FASD, die nur mithilfe einer ausfiihrlichen
neuropsychologischen Diagnostik (berhaupt zustande kommen kann, als Folge einer
intrauterinen alkoholtoxischen Gehirnschadigung verstanden wird, fihrt dies haufig zu einer
geringeren Erwartungshaltung der Bezugspersonen und zu einer Entlastung im
Familiensystem.

Eine spezifische Therapie, die diagnosebezogen fiir alle Patienten des gesamten Spektrums
alkoholinduzierter Stérungen geeignet ware, existiert nicht. Die Therapie sollte aufgrund der
Symptomvielfalt verschiedener Patienten mit FASD nicht diagnoseorientiert sondern an den
individuellen Starken und Schwéchen des Kindes ausgerichtet sein. Ein klares Case
Management mit einem multiprofessionellen Team ermdglicht eine patientenzentrierte
Planung, dynamische Gestaltung und Anpassung der Therapie.

Bei der Auswahl und Gewichtung der diagnostischen Verfahren und therapeutischen
MaRnahmen muss auf individuelle Belastungsgrenzen geachtet werden. Die Alltagsrelevanz
der Forderinhalte ist fir das betroffene Kind und seine Familie der vorrangige Motivator und

sinnvoller Outcome-Parameter zugleich.



Wesentliche diagnostische und therapeutische Foci bezogen auf die Defizite in den definierten
ZNS-Teilbereichen bei Kindern mit FASD sind in Abbildung 3 und 4 zusammengefasst.

Eine detaillierte Aufstellung der Qualitat geeigneter psychologischer Testverfahren ist im
Appendix der S3-Leitlinie veroffentlicht (Landgraf & Heinen, 2014).

Im Folgenden wird, basierend auf der Studienlage, klinischen Erfahrungen und dem
Alltagsbezug, eine Empfehlung hinsichtlich der neuropsychologischen Diagnostik und

maoglicher Forderansétze gegeben.

Globale Intelligenzminderung

1. Studienlage:

Eine globale Intelligenzminderung bei Kindern mit intrauteriner Alkoholexposition wird
h&ufig konstatiert (z.B. Review von Mattson et al., 1997).

2. Klinische Erfahrung:

Die Intelligenz bzw. das kognitive Entwicklungsniveau kann durch standardisierte
Intelligenztests bzw. bei kleinen Kindern mittels einer entwicklungsneurologischen
Beurteilung und einer standardisierten Entwicklungstestung eingeschatzt werden.

3. Empfehlung:

Die Intelligenz- bzw. Entwicklungstests sollten bei Kindern mit FASD durch klinische
Psychologen bzw. Entwicklungsneurologen, die Erfahrung mit entwicklungs- und
verhaltensauffalligen Kindern und Jugendlichen haben wund sich zusétzlich mit

Differentialdiagnosen zum FASD auskennen, bestimmt werden.

Aufmerksamkeits-Hyperaktivitatsstorung (ADHS)
1. Studienlage:
Kinder mit FASD haben gegeniiber der Gesamtpopulation ein sechsfach erhohtes Risiko fur

eine Aufmerksamkeits-Hyperaktivitatsstorung (ADHS) (Brownell et al., 2013). Bhatara et al.
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(2006) zeigten in ihrer Studie, dass ADHS die hdufigste Begleitstorung bei Kindern mit
FASD ist. Nash et al. (2011) verglichen in ihrer Studie Kinder mit ADHS und Kinder mit
FASD anhand der Auswertung der durchgefuhrten Child Behavior Checklist (CBCL) und
zeigten, dass Kinder mit FASD signifikant héhere Werte in den Items ,,verhalt sich zu jung®,
»gemein/grausam gegentiber Anderen®, ,,scheint sich nach Fehlverhalten nicht schuldig zu
fuhlen®, ,,stiehlt zuhause* und ,,stiehlt auRerhalb von Zuhause* haben. Dies kann eventuell als
Akzentuierung der ADHS bei Kindern mit FASD in Richtung eingeschrankter

Impulskontrolle und Inhibitionsproblematik interpretiert werden.

2. Klinische Erfahrung / Alltagsbezug:

Kinder mit FASD und ADHS haben in der reizarmen 1:1 (Test-) Situation haufig relativ gute
Aufmerksamkeitsleistungen, die sie jedoch in Alltagssituationen nicht abrufen kdnnen. Hohe
Ablenkbarkeit und deutliche Impulskontrollstérungen beeintrdchtigen alle anderen
Entwicklungsbereiche  und  die  kognitiven  Leistungen.  Haufig  wird die
Aufmerksamkeitsstorung, verminderte Impulskontrolle und Hyperaktivitdat von Kindern mit
FASD durch andere Kinder als sehr unangenehm und stérend in der sozialen Interaktion und
beim gemeinsamen Spiel empfunden. Es besteht das Risiko sozialer Isolation. Eine
Verbesserung der Aufmerksamkeitsleistungen und der Impulssteuerung bewirkt dagegen
h&ufig eine deutliche Steigerung der individuellen kognitiven Leistungsfahigkeit und sozialen
Akzeptanz und kann dem Kind personliche Erfolgserlebnisse ermdglichen, die sich wiederum

positiv auf dessen sozial-emotionales Befinden und die Lernmotivation auswirken kénnen.

3. Empfehlung:
Die  Aufmerksamkeitsleistungen  sollten  einerseits  durch  neuropsychologische
Aufmerksamkeitstests unterschiedlichen Schwierigkeitsgrades und andererseits durch

standardisierte  Verhaltensbeurteilungen aus  verschiedenen  Kontexten  (Familie,
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Kindergarten/Schule) in Form von Fremd- und Selbstbeurteilungen objektiviert werden. Als
Screeningverfahren und zur Erfassung potentieller komorbider Stérungssymptome kann die
Child-Behavior-Checklist eingesetzt werden (CBCL 4-18; Arbeitsgruppe Deutsche Child
Behavior  Checklist, 1998).  Therapiemoglichkeiten  bestehen in  ergo-  oder
verhaltenstherapeutisch basierten Konzentrationstrainings im Einzel- und Gruppensetting
(z.B. an die kognitiven Voraussetzungen angepasstes Marburger-Konzentrationstraining;
Krowatschek et al., 2007) und ggf. in einer begleitenden medikamenttsen Therapie (z.B.

Methylphenidat).

Schwéchen in den Exekutivfunktionen

1. Studienlage:

Die meisten Kinder mit FASD haben Schwéchen in den Exekutivfunktionen (Fuglestad et al.,
2014; Rasmussen, 2005).

2. Klinische Erfahrung / Alltagsbezug:

Bei den Exekutivfunktionen handelt es sich um hohere kognitive Funktionen wie z.B.
Handlungsplanung, Erkennen von Ursache-Wirkungs-Zusammenhangen, Kontrolle und
Anpassung der Handlungsausfiihrung oder Problemlésen. Beeintrdchtigungen in den
Exekutivfunktionen spielen eine grof3e Rolle bei den Schwierigkeiten in der selbstdndigen
Erledigung von Alltagsaufgaben. Bei kleinen Kindern fallen diese eventuell bereits frihzeitig
durch Storungen in der motorischen Planung auf wie z.B. bei Bewegungsiibergangen vom
Liegen zum Sitzen, vom Sitzen zum Stehen, beim Anziehen etc. (Cave:
Uberschneidungseffekt mit Schwachen in der motorischen Koordination). Bei Schulkindern
sind Lernprobleme wegen Schwierigkeiten in der schrittweisen und systematischen
Aufgabenplanung und -umsetzung und im Ubertragen von Lésungsstrategien zu beobachten.
Auch fir alltagspraktische Anforderungen wie Korperhygiene, Aufrdumen, Einkaufen sind

Exekutivfunktionen relevant. Effiziente VVorgehensweisen von der einen Situation auf eine
12



Andere zu Ubertragen sind Basis selbstandiger Lebensfahigkeit. Storungen der
Exekutivfunktionen kénnen auch Schwierigkeiten im sozialen Miteinander implizieren, da
z.B. die Konsequenzen eigenen Handelns nicht antizipiert und damit ggfs. adaquatere
Handlungsoptionen nicht ausgewahlt werden.

3. Empfehlung:

Exekutivfunktionen wie Handlungsplanung, Flexibilitat, Antizipation, ,,controlling” und
Transferleistungen konnen im Schulalter neuropsychologisch z.B. anhand des Tower of
London (TL-D; Tucha und Lange, 2004) oder des Behavioral Assessment of Dysexecutive
Syndrome in Children (BADS; Wilson, Alderman, Burgess, Emslie, Evans, 1996) evaluiert
werden. Eine spezifische Therapie zur Verbesserung der Exekutivfunktionen existiert nicht.
Je nach den individuellen Starken und Schwéchen sowie dem Alter des Kindes koénnen
physiotherapeutische (z.B. bei Schwachen in der Bewegungsplanung beim kleinen Kind),
heilpddagogische (z.B. zur Forderung des Erkennens von Ursache-Wirkungs-
Zusammenhdngen auch im sozialen Kontext) oder ergotherapeutische FordermalRnahmen

(z.B. konkretes Erlernen von entwicklungsadaptierten Alltagsaufgaben) sinnvoll sein.

Storung der Lern- oder Merkfahigkeit

1. Studienlage:

Die Lern- oder Merkfahigkeit ist bei Kindern und Jugendlichen mit FASD uberzufallig haufig
eingeschrankt (Mattson et al., 1997; Rasmussen, 2005).

2. Klinische Erfahrung / Alltagsbezug:

Im deutschen Sprachraum werden der Verbale Lern- und Merkfahigkeitstest (VLMT;
Helmstaedter, Lendt & Lux, 2001) und die Skala Arbeitsgedéchtnis des WISC-1V (deutsche
Version: Petermann & Petermann, 2011) herangezogen. Zu beachten ist, dass mit diesen Tests
die Enkodierung und Speicherung verbal dargebotener, auditiv aufgenommener

Informationen gepruft wird. Bei einem Kind mit Sprachentwicklungsdefizit muss daher
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zwangslaufig ein schlechteres Ergebnis erwartet werden, das keine Rickschlusse auf die
allgemeine Gedéachtnisleistung zul&sst. Zur Beurteilung der sprachfreien, visuell-raumlichen
Merkféhigkeit kann der Rey Osterrieth Complex Figure Test (RCFT; Meyers & Meyers,
1995) herangezogen werden. Hierbei muss aber sichergestellt werden, dass das Kind keine
priméren Beeintrachtigungen der raumlich-visuellen Wahrnehmung und
Informationsverarbeitung aufweist, da sonst bei der Beurteilung der Gedé&chtnisleistungen
Uberlappungsfehler auftreten.

3. Empfehlung:

Eine spezifische Therapie von Stérungen der Lern- oder Merkféhigkeit existiert nicht.
Wichtig ist die professionelle Beratung der Bezugspersonen hinsichtlich eines adaquaten
Betreuungs- und Beschulungssettings (z.B. Kindergarten- oder Schulformen). Aus der
Erfahrung von Bezugspersonen und Fachpersonal ist folgendes Vorgehen am ehesten
erfolgversprechend: (1) Festlegung Kleiner, fiir den Einzelnen mit hoher Wahrscheinlichkeit
erreichbarer, Zwischenziele; (2) individuelle, je nach visueller oder auditiver Starke der
Kinder ausgestaltete Veranschaulichung der Zwischenziele und (3) hohe Frequenz an
Wiederholungen des festgelegten, umschriebenen Lerninhaltes sowohl in der professionellen

als auch in der hauslichen Betreuung.

Beeintrachtigung der raumlich-visuellen Wahrnehmung wund der raumlich-
konstruktiven Fertigkeiten

1. Studienlage:

Einschrankungen und Entwicklungsdefizite der raumlich-visuellen Wahrnehmung und der
raumlich-konstruktiven Fertigkeiten treten ebenfalls hdufig bei Kindern und Jugendlichen mit
FASD auf (Paolozza et al., 2014).

2. Klinische Erfahrung / Alltagsbezug:
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Diese Beeintrdchtigungen konnen sich z.B. in Schwierigkeiten beim Erfassen und
Reproduzieren von Relationen von Gegenstdnden im Raum &uBern und damit zu
Schwierigkeiten beim Erwerb von Lesen und Schreiben fithren. Altere Kinder mit FASD, die
Defizite in diesem Bereich haben, kénnen sich im Alltag, z.B. auf dem Weg zur Schule, nicht
selbststandig zurechtfinden. Bus- oder Stadtpldane sind, ebenso wie gut gemeinte
Wegbeschreibungen z.B. ,,...das ist gegenuber dem Zeitungsladen rechts um die Ecke®, nicht
hilfreich.

3. Empfehlung:

Eine augenérztliche Beurteilung des Sehvermdgens wird im Vorfeld empfohlen. Bereits
Intelligenztests liefern Hinweise, die hypothesengeleitet mit spezifischeren Tests Uberprift
werden sollten (siehe Abbildung 4). Die klinisch-padiatrische Erfahrung der durchfiihrenden
Psychologen/innen ist fiir die Interpretation der Ergebnisse und deren Ubersetzung in den
Alltag des Kindes entscheidend. Eine individuell adaptierte ergotherapeutische Forderung der
visuell-rdumlichen Fertigkeiten und eine adaptierte Hilfsmittelversorgung kann betroffene

Kinder im schulischen Setting und bei Alltagsaufgaben unterstitzen.

Storung der Rechenfertigkeiten

1. Studienlage:

Viele Kinder mit FASD haben eine Storung der Rechenfertigkeiten. Diese ist haufig
vergesellschaftet mit Schwéachen in den visuell-rdumlichen Fertigkeiten, die bei den
Grundlagen des rechnerischen Denkens, wie z.B. beim Verstdndnis von Mengenrelationen
und bei der Vorstellung des Zahlenstrahls, eine Rolle spielen (Crocker et al., 2015).

2. Klinische Erfahrung / Alltagsbezug:

Im Alltag fallen die Kinder hdufig erst im Schulalter auf, entweder durch grol3e
Schwierigkeiten im Mathematik-Unterricht oder (spater) weil sie kein Verstandnis fiir den

Umgang mit Geld im Alltag haben.



3. Empfehlung:

Geeignete deutschsprachige neuropsychologische Testverfahren sind in Abbildung 4
aufgefiihrt. Ein systematischer Aufbau (prd-) numerischer Vorlduferfunktionen und ein
spezifisches Training arithmetischer Grundkompetenzen kann bei Kindern mit FASD effektiv
sein (Kable et al., 2007). Der Erwerb der Grundrechenarten kann im Alltag durch Eltern und
Schule gefdrdert werden und stellt ein vorrangiges Ziel hinsichtlich eines selbstandigen
Lebens (Gehalt, Einkaufen, Miete, Telefonrechnung etc.) dar. Im Einzelfall kann eine
gesetzliche Betreuung in diesem Bereich im Rahmen der Transition ins Erwachsenenalter

erforderlich werden.

Feinmotorische Defizite

1. Studienlage:

Einige Kinder mit FASD haben feinmotorische Defizite (Doney et al., 2014).

2. Klinische Erfahrung / Alltagsbezug:

H&aufig ist nicht nur eine mangelhafte Antizipation, inaddquate Anpassung von
Bewegungsausmal und Krafteinsatz bei feinmotorischen Aufgaben klinisch festzustellen,
sondern auch eine Stoérung koordinativer Leistungen, die auch in den grobmotorischen
Aufgabenbereich Gbergreifen kann.

3. Empfehlung:

Die Beurteilung der Feinmotorik sollte durch einen erfahrenen Entwicklungsneurologen (z.B.
anhand des Konzeptes und Instrumentariums der Milden Neurologischen Dysfunktion -
MND, Hadders-Algra, 2014) erfolgen und kann durch eine ergotherapeutische Untersuchung
und alltagsfunktionale Beurteilung ergénzt werden. Eine individuell angepasste Ergotherapie
kann eine Verbesserung der Fein- und Graphomotorik bewirken und somit zu Erfolg in

Schule und Alltag beitragen.
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Einschrankungen der Sprache

1. Studienlage:

Die sprachlich-kommunikativen Kompetenzen kénnen bei Kindern mit FASD beeintréchtigt
sein (Church & Kaltenbach, 1997; Wyper & Rasmussen, 2011).

2. Klinische Erfahrung / Alltagsbezug:

Aus der klinischen Erfahrung haben viele Kinder mit FASD, auch wenn sie in der
fruhkindlichen Entwicklung eine Sprachentwicklungsverzogerung aufwiesen, im Schul- und
Jugendalter gute expressive sprachliche Féhigkeiten und werden aufgrund ihrer Eloquenz
h&ufig hinsichtlich ihres komplexen Sprach- bzw. Inhaltsverstandnisses und ihrer kognitiven
Fahigkeiten Uberschatzt. Mit Gberhéhten Erwartungen konfrontiert geraten sie damit schnell

in chronisch frustrierende Uberforderungssituationen.

3. Empfehlung:

Hinweise auf Schwierigkeiten in der Sprachentwicklung liefern die Beurteilung der
Spontansprache und des Alltags-Sprachverstdndnisses sowie sprachgebundene Aufgaben der
1Q-Tests. Bei Auffalligkeiten sollte die expressive und rezeptive Sprache spezifisch durch
eine Sprachheilpddagogin oder Logopadin getestet werden, da erst dadurch z.B.
Schwierigkeiten im Textverstandnis bei gutem situativem Verstandnis eruiert werden kénnen.
Eine logopadische Therapie des Kindes mit FASD ist erfolgsversprechend hinsichtlich des
Sprach- und Schriftspracherwerbs sowie bezuglich der sozialen Kommunikation und damit
der sozialen Interaktion. Verhaltensstorungen des Kindes, die auf Schwierigkeiten in der
Kommunikationsfahigkeit basieren, konnen somit teilweise frihzeitig gepuffert bzw.

modifiziert werden.
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Auffalligkeiten im Verhalten und Defizite der sozialen Fertigkeiten

1. Studienlage:

Kinder mit FASD zeigen hdufig Verhaltensauffélligkeiten und Schwierigkeiten in der sozial-
emotionalen Regulation (Malone & Koren, 2012).

2. Klinische Erfahrung / Alltagsbezug:

Die Verhaltensauffalligkeiten &ufRern sich in den verschiedenen Altersstufen sehr
unterschiedlich. Die eingeschrankte Regulationsfahigkeit ist teilweise bereits im
Séuglingsalter zu bemerken und &uf3ert sich dann hdufig darin, dass die Kinder aus unklaren
Grunden unzufrieden sind bzw. schreien und sich trotz Koérperkontaktes und anderer
adaquater MalRnahmen durch die Bezugsperson nur schwer und duferst langsam beruhigen
bzw. regulieren lassen. Im Kindes- und Jugendalter ist ein Teil der Kinder mit FASD
distanzgemindert und verhélt sich altersunangepasst vertrauensselig. Andere Kinder und
Jugendliche mit FASD zeigen oppositionelles Verhalten, kénnen schwer Regeln einhalten und
Grenzen akzeptieren, lligen, stehlen, laufen weg, zerstéren Gegenstdnde und verletzen enge
Bezugspersonen durch verbale oder kdrperliche Aggression. Diese zweite Gruppe von FASD-
betroffenen Kindern weisen haufig Episoden mit Impulsdurchbriichen ohne erkennbaren oder
nur mit einem sehr trivialen Grund auf. In diesen Phasen konnen sie durch die
Bezugspersonen nicht beruhigt werden, kehren jedoch relativ rasch wieder zu einem normalen
Verhalten zuriick. Viele Eltern beschreiben diese Symptome ihres Kindes mit einem
»Schalter, der vollig unvorhergesehen ,,umgelegt wird“ und nach einiger Zeit wieder
»Zuruckschnappt®. Haufig konnen &ltere Kinder oder Jugendliche mit FASD beschreiben,
dass sie solche Impulsdurchbriiche im Vorfeld herannahen spiren, kdnnen ihr inaddquates
Verhalten dann aber nicht mehr verhindern, stoppen oder modifizieren. Viele dieser Kinder
und Jugendlichen bedauern ihre Wut und Aggression, die sich meist gegen die engsten
Bezugspersonen richtet, nach einem solchen Impulsdurchbruch sehr.

3. Empfehlung:
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Therapeutisch sollte eine Verhaltensmodifikation durch neuropsychologische Interventionen
z.B. child friendship training CFT (O° Connor, 2006), eventuell kombiniert mit
medikamentésen Malinahmen (z.B. Neuroleptika), versucht werden. Eine ergénzende
regelmaRige Beratung der ndheren Bezugspersonen (Eltern, Erzieher, Lehrer) ist dringend

anzuraten.

Diskussion

Im vorliegenden Artikel werden typische Defizite in den ZNS-Funktionen bei Kindern und
Jugendlichen mit FASD veranschaulicht. Dabei wird der Alltagsbezug dieser
Funktionsdefizite betont. Mdgliche diagnostische Verfahren werden genannt. Therapeutische
Optionen werden vorgeschlagen und deren Mdglichkeiten und Grenzen fir das

Funktionsniveau des betroffenen Kindes kritisch dargestelit.

Pravention

Alkoholkonsum in der Schwangerschaft ist hdufig. Die mdgliche toxische Wirkung von
Alkohol auf das Ungeborene ist vielen Frauen (und ihren Partnern) nicht bewusst.
Alkoholkonsum in der Schwangerschaft ist nicht ausschlieBlich als individuelle
Problemkonstellation einzelner Mdtter aufzufassen, sondern als eine Facette des
gesamtgesellschaftlichen Problems Alkohol zu verstehen.

Nicht nur die Menge und der Zeitpunkt des Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft,
sondern auch modulierende andere Risikofaktoren wie Erndhrung, Ethnizitat, Genetik und
Epigenetik (Landgraf et al., 2014; Mead & Sarkar, 2014) bestimmen biologisch, ob die
intrauterine Alkoholexposition zu einer FASD beim Kind fiihrt oder nicht.

Die kontextuelle Fachwelt (z.B. Hebammen, Psychologen, Arzte der Gynékologie, Padiatrie
und Kinder- und Jugendpsychiatrie, Sozialarbeiter, Therapeuten) sollte in der Aus- und

Weiterbildung besser und intensiver Uber das Krankheitsbild FASD informiert werden.
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Obwohl die Pravalenz der alkoholinduzierten Stérungen so hoch ist, haben viele Fachkréafte
keine oder nur sehr rudimentére Kenntnisse Uber die potentiell dramatischen Auswirkungen
von Alkoholkonsum in der Schwangerschaft und Uber das daraus resultierende klinische
Storungsbild. Die Aufklarung der professionellen Helfer des Gesundheits- und Sozialsystems
ist die Grundlage fir die Aufklarung der BevoOlkerung. Daher sollten nicht nur
deutschlandweite Praventionskampagnen fiir die Offentlichkeit durchgefiihrt werden, sondern
Informationen zum Risiko intrauteriner Alkoholexposition und zu FASD ihren festen Platz in

den Lehr-Curricula finden.

Prognose

Die FASD entspricht einer frihen irreversiblen toxischen Hirnschadigung. Waéhrend
Auffélligkeiten im Wachstum und im Gesicht im Entwicklungsverlauf tGber die Jahre weniger
prominent werden konnen (Spohr & Steinhausen, 2008), persistieren Defizite in der
Kognition und im Verhalten lebenslang. Im schulisch-beruflichen Bereich ergab diese Studie,
dass 49% der Betroffenen mit FASD eine Forderschule, 38% eine Regel-Grundschule und nur
13% eine weiterfihrende Schule besucht haben. Lediglich 13% der Erwachsenen mit FASD
hatten einmalig einen Job auf dem ersten Arbeitsmarkt. Nur ca. 1/3 der erwachsenen Patienten
mit FASD konnten ein selbstdndiges Leben fihren, 2/3 lebten betreut, in Institutionen oder
auch im Erwachsenenalter noch mit den Eltern. Aus den funktionellen ZNS-Defiziten
resultiert somit im Jugend- und Erwachsenenalter hdufig eine gravierende Einschréankung
bezogen auf ein selbstdndiges Leben und Arbeiten sowie auf ein Zurechtkommen in der
Gesellschaft. Eine amerikanische Studie (Streissguth AP et al. 2004) ergab, dass 61% der
Erwachsenen mit FASD eine abgebrochene Schullaufbahn vorwiesen. 67% der Betroffenen
mit FASD berichteten (ber erlebte korperliche oder sexuelle Misshandlung und 35% hatten
selbst ein Alkohol- oder Drogenproblem. 60% der Erwachsenen mit FASD gerieten in

Gesetzeskonflikte und 50% hatten bereits einen stationdren Klinik- oder Gefangnisaufenthalt
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hinter sich. Viele betroffene Menschen haben ein erhOhtes Risiko fir psychiatrische
Erkrankungen, in einigen Fallen verbunden mit sozialer Isolation und Verwahrlosung.
Wissenschaftlich belegte protektive Faktoren, die ein positives Langzeit-Outcome bei
Menschen mit FASD fordern, sind:

1. eine frihe Diagnose,

2. ein stabiles forderndes Umfeld und

3. eine gewaltfreie Umwelt (Alex & Feldmann, 2012; Streissguth et al., 2004).

Die Diagnose des Vollbildes FAS kann meist bereits im frihen Kindesalter gestellt werden
(Landgraf et al., 2013 a). Je leichter die Ausprdgung der intrauterinen Alkoholeffekte im
Spektrum der FASD ist, umso spéter werden die betroffenen Menschen diagnostiziert. Ein
Grund dafur ist, dass die FASD nicht eindeutig &uRerlich sichtbar ist. Ein anderer Grund ist,
dass Entwicklungsschritte wie hohere kognitive Funktionen, z.B. Rechnen, sequentielle
Aufgabenbearbeitung, Aufmerksamkeit und Impulskontrolle, erst im Schulalter erwartet
werden konnen und deren Beeintrachtigung auch erst in diesem Alter auffallen kann. Die
spate Diagnose dieser ,high functioning”® FASD macht die betroffenen Kinder besonders
vulnerabel fir Uberforderung und sekundare Stérungen. Wichtig ist daher eine
Sensibilisierung des Fachpersonals (Arzte, Psychologen, Padagogen, Lehrer, Sozialarbeiter)
bezlglich der typischen Auffalligkeiten von Kindern mit FASD. Nur so kann gewahrleistet
werden, dass die betroffenen Kinder friher zu einer ausfihrlichen &rztlich-psychologischen
Diagnostik vorgestellt werden und durch gezielte Forderung einen (geschiitzten) Platz in der

Gesellschaft finden konnen.

Intervention
Es liegen erst wenige Interventionsstudien zur Effektivitdt von Therapien bei FASD vor
(Kodituwakku & Kodituwakku, 2011). Bezlglich einer in den Alltag generalisierbaren

Verbesserung kognitiver und sozialer Fertigkeiten bei Menschen mit FASD scheinen
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Selbstregulations- und Aufmerksamkeitstrainings wirkungsvoller zu sein als die Forderung in
eng umschriebenen Funktionsbereichen wie z.B. Rechnen (Kodituwakku, 2010).

Zur Therapie der Aufmerksamkeitsstorung (ADS) bzw. der Aufmerksamkeits-
Hyperaktivitatsstorung (ADHS) bei Kindern mit FASD ergab eine Studie von Doig et al.
(2008), dass wvor allem in den Bereichen Hyperaktivitat/Impulsivitdit und
Opposition/Trotzverhalten ein  positiver Effekt der dblichen ADHS-Medikation
(Methylphenidat, Dextroamphetamin, Atomoxetin, Bupropion, Clonidin) zu erwarten ist,
weniger im Bereich der Unaufmerksamkeit. O’Malley et al. berichten in einer retrospektiven
Pilot-Studie (2000) von einem durchschnittlich besseren Effekt von Dextroamphetamin im
Vergleich zu Methylphenidat. Weiterfuhrende Placebo-kontrollierte Studien mit grof3eren
Stichproben, ausfuhrlicherer Pr&-/Post-Evaluation und Beurteilung von Langzeit-Effekten
sind notwendig.

Kodituwakku (2010) hebt, basierend auf Tier- und Menschen-Studien, folgende Strategien bei
der Planung von Interventionen bei Kindern mit FASD hervor: 1) Berucksichtigung von
Defiziten in der Verarbeitung und Integration von Informationen, 2) Férderung angepasst an
das aktuelle Entwicklungsalter des Kindes, 3) friihes Training von Aufmerksamkeit und
Selbstregulation, 4) Bereitstellung bereichernder Umwelteinfliisse, 5) Kombination von
behavioralen Methoden und Pharmakotherapie (z.B. mit Cholin oder Neuroleptika).

Die Effektivitdt von Interventionen bei Kindern mit FASD kann laut Bertrand (2009)
entscheidend von folgenden Faktoren positiv beeinflusst werden: 1) Miteinbeziehung von
Elternberatung oder —training, 2) explizite Instruktionen, da Kinder mit FASD spezifische
Fertigkeiten dadurch besser erlernen als durch Beobachtung oder Abstraktion und 3)
Integration der Intervention in vorhandene FOrderangebote. Aus unserer klinischen Erfahrung
ist es vor allem wichtig, mit dem betroffenen Kind oder Jugendlichen und dessen
Bezugspersonen (Eltern, Betreuer, Lehrer) Alltagsprobleme zu erdrtern und darauf basierend

relevante, konkrete Forderinhalte festzulegen und ressourcenorientiert umzusetzen. Ein
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Defizit-fokussiertes Training in Einzelbereichen, ohne funktionellen Bezug zum Alltag, ist fur

das Kind und die Familie eher belastend und frustrierend denn hilfreich.

Zusammenfassung

Es ist entscheidend, die typischerweise bei Kindern und Jugendlichen mit FASD
eingeschrankten ZNS-Funktionsbereiche durch eine adéaquate interdisziplindre und
multimodale Abklarung genau zu erfassen und zu evaluieren. Das Bewusstsein, dass eine
biologisch  irreversible,  toxische  Hirnschadigung  vorliegt, deren  negative
Alltagskonsequenzen nur durch eine friilhe Diagnose und eine adéquate FOrderung
abgemildert werden konnen, sollte in der Fachwelt stérker Eingang finden. Wissenschaftliche
Studien zur Beurteilung verschiedener diagnostischer Instrumentarien und zur Evaluation der
Effektivitdt von therapeutischen und medikamentosen Interventionen bei Kindern und
Jugendlichen mit FASD sind dringend erforderlich. Das Funktionsniveau im Alltag und die
Lebensqualitat der betroffenen Menschen ist die Leitschnur zuklnftiger wissenschaftlicher

Aufarbeitung dieses gesellschaftlich hochrelevanten Themas.
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Tabelle 1: Diagnostische Kriterien fir die Fetalen Alkoholspektrumstérungen (FAS, pFAS und ARND).
Vier diagnostische Sdulen: Auffélligkeiten des (1) Wachstums, (2) Gesichtes, und (3) zentralen
Nervensystems (ZNS) sowie (4) Mitterlicher Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft

Auffalligkeiten Fetales Alkoholsyndrom | Partielles Fetales Alkoholbezogene
in - FAS Alkoholsyndrom - pFAS entwicklungsneurologische
Doméne: Deutsche S3-Leitlinie, Kanadische Leitlinie, Chudley | Stérung - ARND
Landgraf & Heinen. 2013 | et al. 2005 Kanadische Leitlinie, Chudley
et al. 2005
Wachstum vorhanden nicht vorhanden nicht vorhanden
Geburts- oder oder vorhanden oder vorhanden
Korpergewicht
oder

Geburts- oder
Korperlange
oder

Body Mass Index
< 10. Perzentile

Gesicht: alle 3 Auffalligkeiten 2 von 3 Auffélligkeiten weniger als 2 von 3
(1) kurze Auffélligkeiten
Lidspalten < 3.

Perzentile,

(2) verstrichenes
Philtrum (Grad 4
oder 5 Lip-
Philtrum Guide)
(3) schmale
Oberlippe (Grad 4
oder 5 Lip-
Philtrum Guide)
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ZNS
funktionell und
strukturell

globale
Intelligenzminderung oder
signifikante kombinierte
Entwicklungsverzégerung
oder
signifikante
Beeintrachtigung in mind.
3 Bereichen:
*  Aufmerksamkeit
*  exekutive
Funktionen
» Lern- oder
Merkfahigkeit
»  réumlich-visuelle
Wahrnehmung
oder raumlich-
konstruktive
Féhigkeiten
* Rechen-
fertigkeiten
*  Feinmotorik

e Sprache
e soziale
Fertigkeiten/
Verhalten
oder

Kopfumfang mind. < 10.
Perzentile

signifikante Beeintréchtigung
in mind. 3 Bereichen:

*  harte und weiche
neurologische
Zeichen (inkl.
sensorisch-
motorische Zeichen)

e Gehirnstruktur
(Kopfumfang, MRT
etc.)

»  Kognition (IQ)

e Kommunikation:
rezeptiv und
expressiv

o Schulleistungen

e Gedachtnis

e Exekutivfunktionen
und abstraktes
Denken

*  Aufmerksamkeits-

defizit/Hyperaktivitat
»  Adaptives Verhalten,

soziale Fertigkeiten
und soziale
Kommunikation

signifikante Beeintréchtigung
in mind. 3 Bereichen:

* harte und weiche
neurologische
Zeichen (inkl.
sensorisch-
motorische Zeichen)

»  Gehirnstruktur
(Kopfumfang, MRT
etc.)

*  Kognition (IQ)

e Kommunikation:
rezeptiv und
expressiv

»  Schulleistungen

»  Gedéchtnis

»  Exekutivfunktionen
und abstraktes
Denken

»  Aufmerksamkeits-
defizit/Hyperaktivitat

»  Adaptives Verhalten,
soziale Fertigkeiten
und soziale
Kommunikation

Mutterlicher
Alkoholkonsum
wahrend der
Schwangerschaft

nicht bestatigt
oder bestatigt

bestéatigt

bestatigt
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Typischerweise bei
Kindern mit FASD
betroffene
ZNS-Bereiche

Raumlich-visuelle
Wahrnehmung oder
raumlich-konstruktive
Fahigkeiten

Rechenfertigkeiten

Feinmotorik

l

Sprache

Soziale Fertigkeiten
oder Verhalten

Augenarzt im Vorfeld
Subtests der
allgemeinen
Intelligenztests
DTVP-2/DTVP-A
RCFT

Kleine Kinder:
Grundlagendes
rechnerischen
Denkens

GroRere Kinder:
DEMAT , ZAREKI-K
/ZAREKI-R

Entwicklungs-
neurologische
Beurteilung z.B.
mithilfe MND
Ergo-therapeutische
Beurteilung

Ziurcher
Neuromotorik-Test

Beurteilung der
Spontansprache und
des Alltags-
Sprachverstandnisses
sprachgebundene
Subtests von 1Q-Tests
Sprachheilpadagogisch
e oder logopéadische
Beurteilung

SETK /SET

v

Verhaltensbeobach
tung

CBCL, TRF, YSR
FBB-ADHD, SSV
Soziale
Kompetenzskala
des IDS

Ergotherapie

Techniken und
Hilfsmittel fir den Schul-
und héauslichen Alltag

Psychoedukation

| | Ergotherapie

| | Logopadie

Psychoedukationim
Einzel-und
Gruppensetting
Soziales
Kompetenztraining
Kinder- und
Jugendlichen-Camps
Rehabilitations-
behandlung
Medikation
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