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Alltag mit FASD

Veerle Moubax
Selbsthilfegruppe FASD Deutschland e.V. , 1. Vagside bei AusSicht FASD e.V. in Bayern; Miinchen

Eltern von Kindern mit fetaler Alkoholspektrumstigumerken, dass ihre Kinder ,anders”
sind als andere Kinder - auch anders als Kindeamideren Behinderungen. Man sieht es den
allerwenigsten an, dass sie eine Hirnschadigungrhab

FASD é&auRRert sich vor allem im Verhalten der Kind&ie ecken an, zeigen sehr oft
grenziuberschreitendes Verhalten und haben Schigten, sich an Regeln zu halten. Durch
ihre Wahrnehmungsstérungen sind sie sehr reizedimiin lhr Erregungszustand ist

meistens viel hoher als bei anderen Kindern undhaieen eine niedrige Frustrationstoleranz.
Daher sind wiste Beschimpfungen und WutausbriichdearmTagesordnung. Es féllt ihnen

aulRerst schwer, etwas zu planen und anschlieRendsetzen. Viele Verrichtungen des
taglichen Lebens stellen immer wieder eine groReattforderung fir sie dar. Sie haben
auch Probleme ihre Gefiihle zu erkennen, zu aufl¥sidnsoziale Signale zu verstehen. Es
bildet sich schnell eine Negativ-Spirale. Diese rkarur durchbrochen werden, wenn die
Erwartungen angepasst werden, denn sie sind beemwaiicht so belastbar, haben keine
altersgemal3en Fahigkeiten und Veranderungen sirgiefigehr belastend.

Ein wesentlicher Bestandteil des Alltags solltenhata festgelegte Tagesablaufe mit
eingeubten Routinen und engen Strukturen seirgidie groRe Entlastung darstellen kénnen.
Der Alltag mit Kindern mit FASD ist sehr intensiwd zeitaufwendig. Die Bezugsperson ist
eine Art “externes Gehirn” - jemand der sie durem dag fihrt und oft ihre Geflihle von
aul3en regulieren muss. Die Person ist sehr geford@rsie immer zu 100% prasent sein
muss, sonst verfallt das Kind in negatives Vermalte

Menschen mit FASD sind in der Regel sehr freundliot hilfsbereit. Sie wollen am liebsten
all die Fahigkeiten, die ihre Altersgenossen auabehn. Leider werden sie allzu oft nur als
»frech”, [faul* oder ,schlecht erzogen” stigmatisie

Mit der Zeit geraten die Familien in die Isolatiata die Au3enwelt die Bedirfnisse von
Menschen mit FASD nicht versteht und eher an deleBungskompetenz der Eltern zweifelt.
Die Familien fuihlen sich auch von Fachkraften leiaézu oft im Stich gelassen. Sie werden
eher als ,hysterisch”, ,lberbehltend” oder das Katsl ,behindert* darstellend betrachtet
und mussen standig um Unterstitzung kAdmpfen. Dahdre Aufklarung und Schulung aller
Beteiligten so wichtig.

Fur die Familien ist eine moglichst frihe Diagnestorderlich, damit der Alltag angepasst,
die notwendigen MalRnahmen eingeleitet und die Weidtir eine erfolgreiche Zukunft trotz
FASD gestellt werden kénnen.



Diagnose der Fetalen Alkoholspektrumstdrungen — FAS
S3-Leitlinie vom Mai 2016

Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf

Facharztin fur Kinder- und Jugendmedizin, Diplongsylogin, Oberarztin und Leiterin der Ambulanz fir
Risikokinder mit ToxinExposition in der Schwangeh&tt (TESS-Ambulanz) im iSPZ Hauner des Dr. von
Haunerschen Kinderspitals, LMU; Minchen

Diagnose des Fetalen Alkoholsyndroms - FAS

Zur Diagnose eines FAS sollten alle Kriterien &. 4i zutreffen
(Empfehlungsgrad B, starker Konsens):

1. Wachstumsauffalligkeiten

2. Faciale Auffalligkeiten

3. ZNS Auffalligkeiten

4. Bestatigte oder nicht bestétigte intrauterinkofbl-Exposition

Zu 1. Wachstumsauffalligkeiten
Zur Erfullung des Kriteriums “Wachstumsauffalligien”
soll mindestens 1 der folgenden Auffalligkeiten,
adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlechtudentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt,
zutreffen (Empfehlungsgrad A, starker Konsens):
* Geburts- oder Korpergewicht 10. Perzentile
* Geburts- oder Korperlangel0. Perzentile
* Body Mass Index 10. Perzentile

Zu 2. Faciale Auffalligkeiten

Zur Erfullung des Kriteriums “Faciale Auffalligkein”

sollen alle 3 facialen Anomalien vorhanden sein jiEghlungsgrad A, starker Konsens):
» Kurze Lidspalten< 3. Perzentile)
» Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 auf dem LhgtRim-Guide von Astley)
» Schmale Oberlippe (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-RimtGuide)

Zu 3. ZNS-Auffalligkeiten
Zur Erfillung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeitensollte mindestens 1 der folgenden
Auffalligkeiten zutreffen (Empfehlungsgrad B, Konsg

3.1. Funktionelle ZNS-Aufféalligkeiten

3.2. Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten

Zu 3.1. Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten

Zur Erfullung des Kriteriums “Funktionelle ZNS-Addfigkeiten”
sollte mindestens 1 der folgenden Auffalligkeitenreffen,

die nicht adaquat fur das Alter ist

und

nicht allein durch den familidren Hintergrund odes soziale Umfeld
erklart werden kann (Empfehlungsgrad B, Konsens):

a. Globale Intelligenzminderung mindestens 2 Siestmbweichungen unterhalb der
Norm
oder



signifikante kombinierte Entwicklungsverzégerung Kmdern unter 2 Jahren

b. Leistung mindestens 2 Standardabweichungenhaibeder Norm in mindestens 3 der

folgenden Bereiche
oder
in mindestens 2 der folgenden Bereiche in Kombamatnit Epilepsie:

» Sprache

* Feinmotorik

* Ré&aumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-korgine Fahigkeiten

* Lern- oder Merkfahigkeit

» Exekutive Funktionen

» Rechenfertigkeiten

* Aufmerksamkeit

» Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Zu 3.2. Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten
Zur Erfillung des Kriteriums “Strukturelle ZNS-Adétfigkeiten” sollte folgende
Auffalligkeit,
adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlechtudeentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt,
zutreffen (Empfehlungsgrad B, starker Konsens):

* Mikrocephalie £ 10. Perzentile £ 3. Perzentile)

Zu 4. Intrauterine Alkohol-Exposition

Der Alkoholkonsum der leiblichen Mutter wahrend &ehwangerschaft sollte bei der
Diagnosestellung eines FAS evaluiert werden.

Wenn Auffalligkeiten in den drei Gibrigen diagnostisn Saulen bestehen,

soll die Diagnose eines Fetalen Alkoholsyndr@mesh ohne Bestatigungeines mutterlichen
Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft gestelilen (Empfehlungsgrad A,
Konsens).

Diagnose des partiellen Fetalen Alkoholsyndroms —-HAS

Zur Diagnose eines pFAS sollen alle Kriterien &. i zutreffen (Konsens)
1. Faciale Auffalligkeiten

2. ZNS-Auffalligkeiten

3. Bestatigte oder wahrscheinliche intrauterineohlid-Exposition

Zu 1. Faciale Auffalligkeiten
Zur Erfullung des Kriteriums “Faciale Auffalligkein”
sollen mind. 2 der 3 folgenden facialen Anomalienhanden sein
(dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt) (statkonsens):
» Kurze Lidspalten< 3. Perzentile)
* Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 Lip-PhiltrGuide)
» Schmale Oberlippe (Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum Glide

Zu 2. ZNS-Auffalligkeiten
Zur Erfullung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeitensollen mind. 3 der folgenden
Auffalligkeiten zutreffen,



die nicht adaquat fur das Alter sind und nichtialdurch den familiaren Hintergrund oder
das soziale Umfeld erklart werden kénnen (starkamgdens):

* Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter Nerm) oder signifikante

kombinierte Entwicklungsverzégerung bei Kindera J.

* Epilepsie

* Mikrocephalie< 10. Perzentile
Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen

» Sprache

* Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordinatio

* Réaumlich-visuelle Wahrnehmung oder rdumlich-koridine Fahigkeiten

* Lern- oder Merkfahigkeit

* Exekutive Funktionen

* Rechenfertigkeiten

* Aufmerksamkeit

e Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Zu 3. Intrauterine Alkoholexposition

Falls faciale und ZNS-Auffalligkeiten vorhandendsin

sollte die Diagnose eines pFAS bei bestéatigtem waérscheinlichem miutterlichem
Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft gestelttien (Konsens).

Diagnose der alkoholbedingten entwicklungsneurologchen Stérung — ARND

Zur Diagnose einer ARND sollen die Kriterien 1. uhdzutreffen (Konsens):
1. ZNS-Auffalligkeiten
2. Bestatigte intrauterine Alkohol-Exposition

Zu 1. ZNS-Auffalligkeiten
Zur Erfullung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeitersollen mind. 3 der folgenden
Auffalligkeiten zutreffen,
die nicht adaquat fir das Alter sind und nichtialdurch den familiaren Hintergrund oder
das soziale Umfeld erklart werden kdnnen (Konsens):

* Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter Nerm) oder signifikante

kombinierte Entwicklungsverzégerung bei Kindera J.

* Epilepsie

* Mikrocephalie< 10. Perzentile
Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen

e Sprache

e Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordinatio

* R&umlich-visuelle Wahrnehmung oder rdumlich-kordine Fahigkeiten

* Lern- oder Merkfahigkeit

* Exekutive Funktionen

* Rechenfertigkeiten

* Aufmerksamkeit

» Soziale Fertigkeiten oder Verhalten



Zu 2. Intrauterine Alkoholexposition
Wenn ZNS-Auffalligkeiten vorhanden sind, soll dieBnose einer ARND bei bestéatigtem
mutterlichem Alkoholkonsum wahrend der Schwangefdajestellt werden (Konsens).

Diagnose der alkoholbedingten angeborenen Malformanen — ARBD

Alcohol related birth defects (ARBD) soll in Deutéand,

wegen der fehlenden Spezifitdt der Malformationed u

der fehlenden Evidenz fiir ARBD als eindeutige Kiagiks-Entitat,
nicht als Diagnose verwendet werden (starker Kag)sen



Neuropsychologische Beeintrachtigungen bei Kinderond Jugendlichen
mit Fetalen Alkoholspektrumstérungen — FASD

Dipl.-Psych. Renate M. Giese

Diplompsychologin, Psychotherapeutin, Leiterin Kithe Psychologie im interdisziplindren Sozialptidiahen
Zentrum (iISPZ Hauner) des Dr. von Haunerschen Kspitals, TESS-Ambulanz, Ludwig-Maximilians-
Universitat (LMU); Minchen

Neuropsychologische Beeintrachtigungen sind digemiFASD-Symptome, die den Alltag
des betroffenen Kindes und seiner Bezugspersonestanksten beeinflussen und belasten.
Kinder und Jugendliche mit FASD weisen eine breRalette neuropsychologischer
Beeintrachtigungen und somit kein einheitlichesrapsychologisches Profil auf (Goh et al.,
2008).

Eine komplexe arztlich-psychologische Verhaltensteflung und differenzierte
neuropsychologische Testung sind notwendig, umrs#its die Diagnose einer FASD
fundiert zu stellen, andererseits gezielt Intenagr#mal3inahmen und Beratung zu planen und
durchzufiihren. Sie erfordern ein hohes Mal3 an Erfahund Zeit.

Sie beziehen sich neben der Erfassung des allgem&ognitiven Entwicklungsniveaus bzw.
Intelligenz auf unterschiedliche Aspekte der Aufksamkeitsregulation als basaler Lern-und
Leistungsvoraussetzung, auf Exekutivfunktionen ukxritbeitsgedachtnis, visuell-raumliche
Kompetenzen, motorisch-koordinative Leistungenasilich-kommunikative Kompetenzen
und schulisch erworbene Fertigkeiten. Einen weitdfecus bilden Verhalten und sozial-
emotionale Regulation, auch unter dem Aspekt desdhiatzung potentieller Risiken fir die
soziale Integration des Kindes sowie familiareraBaingen.

Diagnostische Verfahren und therapeutische MaRnahsied an Fragestellung und
Entwicklungsstand des Kindes orientiert auszuwahied zu gewichten. Hierbei muss vor
allem auf altersabhangige und individuelle Belagsgnenzen geachtet werden.

Im Vergleich zu Altersgenossemiedrigere Intelligenzwerte bis hin zu einer
Intelligenzminderung wurden bei Kindern mit intrauteriner Alkoholexptosn haufig
beschrieben (z.B. Mattson et al., 1997), daribeaus inhomogene Leistungsprofile in
Abhangigkeit von den eingesetzten Verfahren. Dtelligenz bzw. Kognition sollte mittels
standardisierter mehrdimensionaler Intelligenztés. SON-R, WPPSI-1lI, WISC-IV, WIE)
durch klinische Psychologen, die Erfahrung mit ecitlungs- und verhaltensauffalligen
Kindern und Jugendlichen haben, bestimmt werden KBelern unter 3 Jahren sollten das
kognitive Entwicklungsniveau durch erfahrene Baletesowohl entwicklungsneurologisch
gualitativ als auch, wenn maoglich, mithilfe einéarglardisierten Entwicklungstestes z.B. den
Bayley Scales (BSID Il / BSID Ill), eingeschéatztngden (Chudley et al., 2005).

Leistungsbeeintrachtigende komorbide Stérungen sieidder Bewertung der kognitiven
Leistungen Zu bertucksichtigen, insbesondere Beéeintigungen der
Aufmerksamkeitsregulation. Kinder mit FASD haben gegeniber der Gesamtpapul&in
sechsfach erhohtes Risiko fur eine Aufmerksamkeyigeraktivitatsstorung (ADHS)
(Brownell et al.,, 2013). Fluktuierende Aufmerksamkehohe Ablenkbarkeit und
eingeschrankte  Impulskontrolle  beeinflussen alle deaen  Entwicklungs- und
Verhaltensbereiche. Sie tragen u.a. dazu bei, Kiastern mit FASD durch andere Kinder als
unangenehm, unberechenbar und stérend im Kontaktgemeinsamen Spiel empfunden
werden kdnnen. Es besteht die Gefahr sozialer Keafbis hin zu Ausgrenzung und sozialer
Isolation. In der Untersuchungssituation werdenedateben den klassischen Sortier- und
Paper-pencil-Testverfahren wie KHV, KKA, d2-Aufmsdkeitsbelastungstest und
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computergestutzten Verfahren wie die TestbattarreAufmerksamkeitsprifung (TAP bzw.
KITAP) auch Fremd- und Selbstbeurteilungsfragebtgen FBB-ADHS und SBB-ADHS
aus dem DISYPS eingesetzt. Diese erlauben einerelifzierte Charakterisierung der
einzelnen Symptome, ihrer Auspragung und des Beilgsgrades fur das Umfeld. Sie
erganzen und spezifizieren allgemeine Verhaltensbikungen durch Screeningverfahren wie
beispielsweise die Child-Behavior-Checklist (Nashle2011).

Die meisten Kinder mit FASD hab&thwachen in den Exekutivfunktionen die eine grofe
Rolle bei den Schwierigkeiten in der selbstandigeledigung von Alltagsaufgaben spielen
(Fuglestad et al., 2014; Rasmussen, 2005). Beitd@kutiviunktionen handelt es sich um
hohere kognitive Funktionen, die u.a. Planung ungla@isation tiber mehrere Schritte in der
Problemlésung, Einsatz von Aufmerksamkeitsressaoré¢éandlungskontrolle, Flexibilitat
und Inhibition beziehen. Exekutive Funktionen simd hohem MalRe abhangig vom
Arbeitsgedachtnis. Die Entwicklung der Exekutivamktionen wie des Arbeitsgedachtnisses
wird primar in Zusammenhang mit den Reifungsprozessh frontalen Cortex gesehen. Bei
jungeren Kindern fallen Schwéachen in diesem Beraithehesten durch Schwierigkeiten in
der motorischen Planung bei Bewegungsiubergangenm bldadlungsfolgen wie z.B.
Anziehen auf. Uberschneidungseffekte mit Schwadheler motorischen Koordination sind
maoglich. Bei Schulkindern sind Lernprobleme aufgtunvon Schwierigkeiten in
Arbeitsorganisation und Ubertragen von Losungssgiah beobachtbar. Auch fir
Alltagsaufgaben wie Korperhygiene, Aufraumen, Eiflka... sind Exekutivfunktionen
relevant. Stérungen der Exekutivfunktionen kdnnarcha Schwierigkeiten im sozialen
Miteinander implizieren, da z.B. die Konsequenzegemen Handelns nicht antizipiert und
damit situationsaddquate Handlungsoptionen nickgeawahlt werden. Exekutivfunktionen
kénnen im Grundschulalter mit dem Zoo-Spiel, b&aréin Kindern und Jugendlichen mit dem
Tower of London oder dem Tower of Hanoi, mit Kageriierverfahren wie dem Wisconsin
Card Sorting Test oder im englischsprachigen Raumdem BADS-C, dem Behavioral
Assessment of Dysexecutive Syndrome in Childrealugert werden.

Die Beurteilung deMerkfahigkeit, insbesondere de&rbeitsgedachtnissesijst ein weiterer
Bestandteil der neuropsychologischen Diagnostikkiedern und Jugendlichen mit FASD
(Mattson et al., 1997; Rasmussen, 2005). Das Aspedachtnis dient dem Halten und
Manipulieren von Informationen im Kurzzeitspeichmit dem Ziel, Handlungen zu steuern.
Das Arbeitsgedéachtnis ist modular konzipiert miei8permodulen fir verbale und visuell-
raumliche Inhalte (,die phonologische Schleife“dupvisuell-raumlicher Skizzenblock*)
sowie als integrierendes Modul den episodischencBee(Baddely, 2000). Neben der Skala
Arbeitsgedachtnis des WISC-1V, die vorrangig dialitue Merkspanne erfasst, wird im
deutschen Sprachraum der Verbale Lern- und Mengkéitistest (VLMT) eingesetzt, der
auch Informationen Uber die Lernkurve und Robustgelernter Inhalte gegeniber neuen
Lerninhalten liefert. Zur Beurteilung der visueliumlichen Merkfahigkeit kénnen z.B.
einschlagige Untertests aus der Kaufman AssessBatery for Children, die Corsi-Blocks
oder der CRFT-Complex Rey Figure Test herangezogerden. Hierbei sollte vorab
sichergestellt sein, dass das Kind keine relevamtieht korrigierten Sehbeeintrachtigungen,
sowie keine relevanten Beeintrachtigungen der révisuelle Verarbeitung aufweist.

Beeintrachtigungen derdaumlich-visuellen Verarbeitung und der visuell-korstruktiven
Fertigkeiten (Paolozza et al., 2014) liegen ebenfalls bei Kindait FASD hé&ufig vor. Im
Alltag zeigen sich diese beispielsweise darin, aksKinder sich auf dem Weg zur Schule
oder innerhalb des Schulgebaudes nicht selbstgtandechtfinden. Auch die Anordnung von
Gegenstanden im Raum wie z.B. Arbeitsutensilien gerh Schreibtisch kann erhebliche
Schwierigkeiten bereiten. Nach Ausschluss relevasehbeeintrachtigungen durch eine
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augenarztliche Evaluation sollten Hinweise auf eiBaaschrankung im Bereich der
raumlichen Funktionen aus Anamnese, Intelligenzd wng. Funktionstests  mithilfe
spezifischerer Tests wie dem FEW 2 / Developmehesit of Visual Perception verifiziert
bzw. differenziert werden. Die klinisch-padiatrischErfahrung der durchfihrenden
Psychologen/innen ist fiir die Interpretation degeBnisse und deren Ubersetzung in den
Alltag des Kindes entscheidend.

Haufig vergesellschaftet mit Schwachen in den \is@emlichen Verarbeitung sind
Schwierigkeiten /Stérungen der rechnerisch-mathema&chen Kompetenzerbei Kindern
mit FASD (Crocker et al., 2015). Im Alltag falletie Kinder haufig erst im Schulalter auf,
entweder durch grof3e Schwierigkeiten im Mathemidtkerricht oder weil sie kein
Verstandnis fur den Umgang mit Geld im Alltag habébeeignete deutschsprachige
neuropsychologische Testverfahren sind der Deutbtdtbematiktest fur die verschiedenen
Klassenstufen (DEMAT) und das ZAREKI Testverfahzein Dyskalkulie bei Kindern.

Einige Kinder mit FASD haberieinmotorische Schwierigkeiten (Doney et al., 2014).
Haufig sind dabei mangelhafte Steuerung und Anpagsson Bewegungsausmal, -richtung
und Krafteinsatz bei feinmotorischen Aufgaben zwiexen, einhergehend mit einer Stérung
der Koordination. Nicht selten sind auch Grob-, gh@& und Mundmotorik in
unterschiedlichem Ausmal} mitbetroffen. Die Beuntgy der motorischen Kompetenzen
sollte anhand validierter Procedere wie z.B. detethuchung auf Milde neurologische
Dysfunktion (MND) nach  Hadders-Algra, 2014, durch inem erfahrenen
Entwicklungsneurologen erfolgen. Sie kann durcle @rgotherapeutische Evaluation erganzt
werden.

Beobachtungen spontaner sprachlicher Beitrage wakfionen auf verbale Aufforderungen
wéahrend Exploration und standardisierter Diagnostdnnen wesentliche Hinweise auf
Schwierigkeiten in desprachlich-kommunikativen Kompetenzen(Church & Kaltenbach,
1997; Wyper & Rasmussen, 2011) liefern. Auffalligke in der expressiven wie rezeptiven
Sprache sollten spezifisch durch eine Sprachheailpégin oder Logopadin beurteilt werden,
um im Einzelfall z.B. Schwierigkeiten im Schriftgggherwerb und komplexen
Textverstandnis bei ansonsten gutem Situationsiredsts zu eruieren. Aus der klinischen
Erfahrung werden viele &ltere Kinder mit FASD wegjerer ,Eloquenz* haufig hinsichtlich
ihres komplexen Sprachverstandnisses und teils ainchar kognitiven Fahigkeiten
Uberschatzt.

Kinder mit FASD zeigen haufiy/erhaltensauffalligkeiten und Schwierigkeiten in de
sozial-emotionalen Regulation (Malone & Koren, 2012). Diese auf3ern sich in den
verschiedenen Altersstufen sehr unterschiedliche Eingeschrankte Regulationsfahigkeit ist
teilweise bereits im Sauglingsalter zu bemerken undiert sich beispielsweise in
unerklarlichem Schreien und erschwerter Beruhigiiairkn Kindes- und Jugendalter ist ein
Teil der Kinder mit FASD distanzgemindert und aseertrauensselig. Manche Kinder und
Jugendliche mit FASD zeigen oppositionelles, teispulsgesteuertes Verhalten mit
aggressiven Durchbriichen und emotionaler Instabilibnnen schwer Regeln einhalten und
Grenzen akzeptieren, llgen, stehlen, laufen wegtren Gegenstande und verletzen enge
Bezugspersonen durch verbale oder koérperliche Aggre. Niedrigschwellige, frihzeitig
einsetzende Beratungs-und UnterstitzungsangebotdigiFamilien sind zur Vermeidung
von ungunstigen Eskalationen dringend erforderlich.

Die Diagnose des Vollbildes FAS kann meist bergitdriihen Kindesalter gestellt werden
(Landgraf et al., 2013 a). Je leichter die Auspr@gum Spektrum der intrauterinen
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Alkoholschadigung ist, desto spater werden diedffetnen Menschen diagnostiziert. Ein
Grund ist, dass Entwicklungsschritte wie hohere nkibge Funktionen, z.B. Rechnen,
sequentielle Aufgabenbearbeitung und langere Aldsaenkeitsspanne auch bei gesunden
Kindern erst im Entwicklungsverlauf z.B. Schulalr erwarten sind und damit auch erst
dann als beeintrachtigt bei Kindern mit FASD wam@amen werden. Die spate Diagnose
bei diesen Kindern mit ,high functioning” FASD fithaufgrund von Fehlinterpretationen und
konsekutiver Uberforderung haufig zu sekundarerrutien bei den betroffenen Kindern
und zu einer schlechteren Prognose als bei Kinaérrdem Vollbild FAS.

Wichtig ist daher eine Sensibilisierung des Fachmeals (Arzte, Psychologen, Padagogen,
Lehrer, Sozialarbeiter, Therapeuten etc.) bezlglahtypischen Auffalligkeiten von Kindern
mit FASD. Dies ist Voraussetzung dafur, dass bfna Kinder friher und
entwicklungsverlaufsbegleitend zu einer ausfuhdichirztlich-psychologischen Diagnostik
vorgestellt werden und durch gezielte Forderungereiflatz in der Gesellschaft finden
konnen.

10



Differentialdiagnosen zu FASD

Dr. med. Martin Sobanski
Facharzt fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, Fadhfinz Kinder- und Jugendmedizin und Suchtmedizimésc

Grundversorgung, Oberarzt und Leiter der Abteildiing Sprach- und Entwicklungsstérungen, kbo-Hecksche
Klinikum; Miinchen

Fur das fetale Alkoholsyndrom (FAS) und die fetafdkohol-Spektrum-Stérungen (FASD)
fehlen verlassliche Biomarker, die eine eindeutif@agnose erlauben und die
differentialdiagnostische Abgrenzung erleichterne 33-Leitlinie zur FAS-Diagnostik hat
die Haufigkeit und Sicherheit der Diagnose im dehsprachigen Raum entscheidend
vorangebracht. Trotzdem ist der diagnostische Beozales andere als trivial. Das priméar
entscheidende Kriterium ist die pranatale Alkohplasition des Kindes, d.h. die Frage, ob die
Schwangere Alkohol getrunken hat oder nicht. Dieigthe Praxis zeigt jedoch, dass sichere
Angaben hierzu oftmals nicht vorliegen. Weitere t&ien (Wachstumsverlauf,
Gesichtsdysmorphie, strukturelle und funktionelldSZStérungen) mussen zur Absicherung
der Diagnose hinzugenommen werden. Als Regel kattarg je unsicherer der Nachweis der
pranatalen Alkoholexposition ist und je weniger gaagt sich die typischen facialen
Symptome (schmale Oberlippe, verstrichenes Philtrkinze Lidspalten) darstellen, desto
eher missen andere somatische oder psychischehensecder Abklarung erwogen werden.
Die S3-Leitlinie listet im Anhang eine Reihe voneahativen Ursachen fur die somatischen
Symptome auf. Der Beitrag zur aktuellen Netzwerktegbezieht sich daher in erster Linie
auf den Bereich der sog. funktionellen ZNS-Beeutit@gungen, d.h. auf die kinder- und
jugendpsychiatrische Differentialdiagnostik.

Unter dem Begriff ,Differentialdiagnostik’ ist dabeine ,Entweder-oder“-Entscheidung zu
verstehen. Hiervon muss der Begriff der ,Komorldtitunterschieden werden, der einem
~Sowohl-als-auch® entspricht. Der diagnostischez@ss muss also zunachst die Frage kléren,
ob ein FAS/FASD vorliegt oder eine andere defiraeeb psychische Storung fur die
berichteten Verhaltensauffalligkeiten, die emotienaSymptome oder die Lernprobleme des
jeweiligen Patienten verantwortlich ist. Wird ddsrliegen eines FAS/FASD bejaht, so ist
die Frage zu beantworten, ob alle berichteten wuthgewiesenen Auffalligkeiten von dieser
Diagnose erfasst werden oder ob Hinweise fur eieéewe psychische Stérung bestehen.
Letzteres ist nicht zuletzt auch deshalb entscheideveil die komorbide Diagnose
moglicherweise bessere therapeutische Ansatzpumétet, als die hirnorganische Stérung
FASD per se. In der kinder- und jugendpsychiatescBiagnostik hat sich als Grundlage der
Differentialdiagnostik das multiaxiale Klassifikatissystem psychischer Stérungen der WHO
bewahrt. In diesem werden auf sechs verschiedeobaei die identifizierbaren psychischen
Stérungen (z.B. ADHS), die umschriebenen Entwicghstérungen (z.B. Rechenstdrung),
das Intelligenzniveau (z.B. unterdurchschnittlidheelligenz), die assoziierten korperlichen
Storungen (FASD und z.B. Epilepsie), die psychadeni Belastungsfaktoren (z.B.
psychische Erkrankung eines Elternteils, Pflegel8tatus, Streitbeziehungen in der Schule)
und die Anpassungsleistung des Kindes (z.B. déatlischwierigkeiten in Schulleistungen
und Freundeskontakten), beschrieben.
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Kinder und Jugendliche mit einem FASD kdnnen eWMietzahl von Belastungen ausgesetzt
sein. Die genetische Ausstattung der leiblichenerBltund ihre eigenen psychischen
Stérungen kdnnen sich nachteilig auf die genetisdedingungen ihres Kindes auswirken.
Wahrend der Schwangerschaft schadigt dann Alkohdlmoglicherweise Mangelernahrung
die Gehirnentwicklung in je unterschiedlichem AunZeitpunkt und Ort. Nachgeburtlich
kann eine mehr oder weniger tiefgreifende Vernadifung und Entwicklungs-
Traumatisierung das vulnerable Gehirn treffen, aeit Folge von Stérungen der kognitiven,
sprachlichen, sozialen und emotionalen Entwickludig. Unterbringung des Kindes in einer
Adoptiv- oder Pflegefamilie ist dann oftmals diestee Lésung, um die Stérungen der
Entwicklung des Kindes zu unterbrechen, sorgt noBglweise im spéateren
Entwicklungsverlauf dann aber auch fiir besondeegatisforderungen.

Bislang sind fetale Alkohol-Spektrum-Storungen naoals priméar koérperliche Diagnose
definiert. In der neuesten Klassifikation psychecherkrankungen der amerikanischen
psychiatrischen Vereinigung (DSM V) wird eine hienvunabhéngige Verhaltensstérung
aufgrund pranataler Schadigung durch Alkohol atemstandige Kategorie vorgeschlagen.
Diese umfasst Merkmale von Beeintrdchtigungen reagoitiver Funktionen, von
Selbstregulationsfahigkeiten und adaptiven Proresse

Differentialdiagnostisch ist in erster Linie dienfsiche Aktivitats- und Aufmerksamkeits-
storung (ADHS) abzugrenzen. Diese Diagnose wirdclibtweise auf dem Boden von
fremdanamnestischen Angaben zu Zeichen von Aufragrksitsproblemen, erhohter
Impulsivitat und Hyperaktivitdt gestellt. Bekanntind Defizite in den sog.
Exekutivfunktionen, in Teilleistungen (Sprache, &esRechtschreiben, Rechnen, Motorik)
und im Sozialverhalten, die vermehrt mit ADHS a@sozsind. Auch resultieren ADHS-
Symptome oft aus einer frihkindlichen TraumatisigruEine Abgrenzung zwischen FASD
und ADHS ist aus den genannten Grinden, insbesender unsicheren Angaben zur
pranatalen Alkoholexposition, nicht einfach. Zaldhe Untersuchungen zeigen jedoch, dass
die Erstellung eines differenzierten neuropsyclseren Testprofils zur Unterscheidung
zwischen den beiden Stdrungen beitragen kann (EBekutivfunktionen, Kurzzeit-
Gedéachtnis).

Pranatale Alkoholexposition kann zu einer Inteligminderung fuhren. Die vielféltigen

anderen Ursachen von Intelligenzminderung sind alsszuschliel3en. Kinder mit FASD

kénnen darlber hinaus eine Reihe von umschrieb&mwicklungsstorungen aufweisen,

welche sich in der Summe, selbst bei guter Gruetligenz, zu einer erheblichen

Entwicklungsbehinderung auswachsen kénnen. Hierwitel die expressive und rezeptive
Sprachstorung, die Rechenstdrung (Dyskalkulie) Ldse-Rechtschreibstérung (Legasthenie)
und die motorische Entwicklungsstérung zu versteh@bwohl Sprachstérung und

Dyskalkulie bei FASD im Vordergrund stehen, ist ged keine der einzelnen

Entwicklungsstérungen spezifisch fir FASD, d.h.eakdnnen auch bei Kindern ohne
pranatale Alkoholexposition in Erscheinung tretsn, dass die weiteren diagnostischen
FASD-KTriterien fur die diagnostische Abgrenzung fchtigkeit gewinnen.

FASD-Kinder leiden oft unter mangelnder Integrationdie Gruppe der Gleichaltrigen.
Hierzu tragen Schwierigkeiten in der Interaktiorstgbung bei. Nicht selten wird von
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sozialer Naivitat und auffalliger Distanzminderuing sozialen Kontakt berichtet. Bei
anderen ist der soziale Rickzug das prominente ®ymgn der Diagnostik kann dann eine
inadaquate verbale und nonverbale KommunikatioB. (Blickkontakt, Mimik, Gestik) und
mangelndes empathisches Einfuihlungsvermégen aarifaln dieser Situation muss eine
Abgrenzung gegenluber Stdorungen aus dem autistis8paktrum erfolgen, welche ein
ahnliches neuropsychologisches und KomorbiditaterfilRvie FASD aufweisen kénnen.

Eine weitere wichtige Differentialdiagose ist dign@ungsstérung, welche Folge einer
Vernachlassigung oder anderweitigen Traumatisgerm der Frihkindheit ist. Diese ist
wiederum durchaus ja bei einer Vielzahl von Kinderit FASD bekannt oder zu vermuten.
Die Bindungsstorung kann in einer gehemmten oawmresnthemmten Form sichtbar werden.
Bei Ersterer dominieren ambivalente soziale Reaktio und ein Verlust emotionaler
Ansprechbarkeit oder auch angstliche Uberempfih@iit im Kontakt. Letztere ist durch
Wabhllosigkeit in sozialen Bindungen mit allgemeirenklammerung oder unterschiedslos
freundlicher Kontaktgestaltung gekennzeichnet. éssindere bei der reaktiven, gehemmten
Form der Bindungsstorung, geht ein Wechsel deseBetigsmilieus (z.B. Adoptiv- oder
Pflegefamilie) mit einem deutlichen Nachlassen 8gmptome einher. Bei zusatzlichem
FASD kann diese prognostisch gunstige Veranderueg 8ymptomatik durch die
hirnorganische Komponente Uberschattet bleiben.

Weitere psychiatrische Stérungen sind in der imtligilen Diagnostik zu erwagen. Der
diagnostische Prozess sollte multiprofessionell clagefihrt werden und die oben
beschriebenen Achsen umfassen. Entscheidend i@betahinaus eine mdoglichst genaue
Kenntnis der pra- und postnatalen Entwicklungshgpaigen des betreffenden Kindes.
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Besonderheiten bei Erwachsenen mit Fetalen Alkohgiektrumstérungen
(FASD)

Dipl.-Psych. Gela Becker
Diplompsychologin, Psychologische Psychotherape&tichliche Leitung des Evangelischen Vereins
Sonnenhof e.V. - FASD Fachzentrum; Berlin

Menschen mit Verhaltensstorungen aufgrund pramratdk@holexposition bendtigen wegen
ihrer hirnorganischen Beeintrachtigungen eine $igehie Forderung und kompensierende
Betreuung, dién den bisherigen Hilfesystemen noch nicht ausreichend installiert sind.

Das Storungsbild kann sich unterschiedlich daestelind reicht bis in den Bereich der

schweren geistigen Behinderung.

Eine Verselbststandigung ist — unabhangig vom 1Q awfgrund von Funktions-
beeintrachtigungen vielfach nicht mdglich, so ddisse Menschen ein Leben lang auf Hilfe
angewiesen sein kénnen (Spohr et al., 2007).

Inzwischen wird die FASD-Diagnostik bei unklarendisingsbildern als ,missing link®
wahrgenommen und kann zu einem adaquaten Falladrstibeitragen. ,Overshadowing®
durch komorbide und sekundare Stérungen sowie Obeesdungen mit der Symptomatik
der instabilen Personlichkeitsstérung (Jost & Kea@®08) erschweren jedoch die Lage.

Die Problematik der Diagnostik besteht zusatzlieird dass die Unterformen von FASD
nicht allen Fachdiensten ausreichend bekannt smdlass es zu falschen Zuordnungen und
Fehlplatzierungen kommen kann. Weiterhin ist noaththausreichend bekannt, dass der
Schweregrad der Behinderung und das Ausmald ddrabebeeintrachtigung sich nicht nur
an der vollstandigen Symptomatik im sog. Vollbittkm Fetalen Alkoholsyndrom, messen
lassen, sondern aufgrund der Hirnschadigung ,utisach in allen Unterformen vorliegen
kénnen. Hilfreich kénnen hier — bis Uber die delsgrachige S-3 Leitlinie des FAS hinaus -
auch Diagnoseleitlinien fur Erwachsene abgestinind s, zwei Bereiche des DSM-5 sein:
Zum einen kann FASD unter Storung der neuronaled mentalen Entwicklung bei
pranataler Alkoholexposition (F88, DSM-5, Falkai\&ittchen, 2015) kodiert werden. Zum
anderen liegt im Forschungsteil des DSM-5 einde®yatik der Verhaltensstérung aufgrund
pranataler Alkoholexposition (VS-PAE) vor, die dBewegung ,from face to function®
(Cook et al., 2014) folgt und zur Diagnostik weddre Dysmorphien noch die
Wachstumsauffalligkeiten heranzieht. Allerdings seis die Diagnosekriterien in den
Bereichen Beeintrachtigungen neurokognitiver Fumign, der Selbstregulation sowie der
adaptiven Funktionen bereits vor dem 18. Lebengatiilt werden. Auch die kanadischen
Leitlinien, die inzwischen fur Erwachsene ausgelegtden (Cook et al., 2016), verzichten
auf die Wachstumsauffalligkeiten, nicht jedoch dief Uberpriifung der Dysmorphien.

Eine spezifische Problematik entsteht in der FAS&ziMiiagnostik der Erwachsenen in
jedem der erwahnten Diagnosesysteme dadurch, desBialgnosekriterien, insbesondere
eine gesicherte Alkoholanamnese, nur mit Mihe gdemicht rekonstruiert werden kdnnen,
da vielfach die nétigen Informationen nicht mehrliegen oder kein Kontakt zur leiblichen
Mutter mehr mdglich ist. Erwachsenen, die auf dpgehe Hilfen angewiesen sind, eine
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Diagnose und eine spezifische Therapie vorzuemihatlie sie vor weiteren Schadigungen
bewahren, ware ethisch nicht vertretbar. Ein sthéres Langzeit-Outcome bezuglich
Selbststandigkeit sowie ein erhdhtes Risiko fumigdbiditdten und Sekundarerkrankungen
bei Fehl- oder Mangelbetreuung ist durch Studieledte(Streissguth et al., 2004). Als

hilfreich erweist sich hier das psychiatrische Kepizder Arbeitsdiagnose (Landgraf &
Hennicke, 2015 in: Becker et al., 2015), dass degbostik als einen Prozess begreift. So
kann eine Symptomreduktion bei Umstellung der Betng auf FASD zusatzlich die

Diagnose sichern.

In einigen Fallen besteht die Problematik der Zonardy darin, dass durch Testung ein IQ im
Normbereich diagnostiziert wird. Die betroffenen idehen sind jedoch u. a. in Folge der
Stérung der Exekutivfunktionen nicht in der Lagesse Intelligenz angemessen zu nutzen
und sie im praktischen Leben einzusetzen. Die hgamusche Schéadigung fuhrt zu

Verhaltensauffalligkeiten, die in ihrer Auswirkuegner leichten bis mittelgradigen geistigen
Behinderung gleichzusetzen sind (Greenspan (l§; Lewis et al., 2016).

Das ICF — Internationale Klassifikation der Funkitihigkeit, Behinderung und Gesundheit
2005- ist zwar eingefihrt, wird jedoch bezuglichh @aematik der Zuordnung nachrangig
genutzt. Mit dieser Handhabung kénnen die Chances ICF, die Intelligenzmessung
zugunsten der Teilhabebeeintrachtigung zuriickdaestehicht genutzt werden.

Mit Blick auf die Zuordnungspraxis sei erganzendadé hingewiesen, dass es zu z. T.
gravierenden Diskrepanzen zwischen der klassifiiatben Diagnostik und den
Auswirkungen der Funktionsbeeintrachtigungen aef Teilhabe kommen kann, so dass ein
Augenmerk darauf gelegt werden muss, insbesonderZNS- Beeintrachtigungen mit Blick
auf Interventionsmadglichkeiten und adaquate Betnguealistisch zu gewichten.
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FASD- Pravention - schulisch
Schwanger? Dein Kind trinkt mit! Alkohol? Kein Sakk - Kein Risiko!

Uber die Notwendigkeit und Sinnhaftigkeit friihzgér schulischer Informationsvermittiung
zum Umgang mit Alkohol und zur Aufklarung tber &elgen von Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft

Dr. med. Heike Kramer
Vorstand FASD-Netzwerk Nordbayern e. V., Vorstardtiiche Gesellschaft zur Gesundheitsforderung.e. V
Erlangen

Schule wird im Zuge von Ganztagsbetreuung und Beitifkeit beider Eltern zunehmend
zum Lebensraum fur Schilerinnen und Schiler. Deulsche Bildungsauftrag beschrankt
sich nicht mehr ausschliel3lich auf die Wissensuvitiung des curriculdren Unterrichtsstoffs.
Schule ist zunehmend auch fir die Vermittlung voarh, Normen und gesellschaftlichen
Vorstellungen, so wie Wissen zu Gesundheit, Umw@tizialverhalten und vielem mehr
zustandig.

In diesem Rahmen und damit in der Regel deutlichBiatritt einer Schwangerschaft soll

und kann damit auch sehr effektiv das Thema Alkobrotum und FASD, sowie dessen
Pravention entwicklungsbegleitend und adressateifsgmd vermittelt werden. Denn es ist

von entscheidender Bedeutung, Jugendliche durdigeaechte Aufklarung fir die Themen

Alkohol, dessen Konsum allgemein und besonderinSe¢hwangerschatft zu sensibilisieren,
da in dieser Lebensphase entscheidende Weichetafiispatere Verhalten gestellt werden
kénnen.

Deshalb thematisieren die 75 Arztinnen der AGGFoAtkkonsum und FASD in hunderten
von Klassen regelmaRig im Rahmen ihrer Arztinngggsaunden, in denen sie im Sinne einer
affektiven Zugehensweise neben der Wissensvermgitlintensiv auf die soziale und
personliche Lebensentwicklung der Teilnehmerinnetenschiedlichster Schularten eingehen.
Hierbei stoRen sie fast immer nach anfanglicheipSikeauf sehr grol3es Interesse am Thema
FASD. Circa 85% der von uns befragten Schileringepen an, spater selbst Kinder haben
zu wollen. Oberster Wunsch fir ein eigenes Kindsadke gesund sein-.

Ziel der schulischen Aufklarung zu Alkohol und FASD besonders die Sensibilisierung und
Aufklarung der Jugendlichen tber die Gefahren,dliech Alkohol in der Schwangerschatft
entstehen  kénnen. Durch  sachgerechte, verstandlickewie alters- und
entwicklungsangepasste Informationen zur Athiolagie Pathogenese der Fetalen Alkohol
Spektrum Storung (FASD) konnen die Arztinnen vet@hit welche Schaden insbesondere
auch schon durch kleinere Alkoholmengen und/odézggatlichen Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft entstehen kdnnen.

Diese kognitive Kompetenz ist unverzichtbare Badexan nur wenn Jugendliche lber die
notwendigen Sachinformationen zu diesem Thema gerili konnen sie die richtigen
Entscheidungen treffen und diese anderen gegenébeeten. Das Wissen alleine fiihrt dabei
nicht zwangslaufig zur Umsetzung in Motivation Aderhaltensanderung und Ergreifung
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geeigneter praventiver MaRnahmen. Deshalb starkemivunseren Arztinneninformations-
und Fragestunden immer auch die emotionalen undhaitenskompetenzen der
Teilnehmerinnen.

Letzteres kann besonders gut in Gesprachen gelindien die Jugendlichen mit ihren
individuellen Bedurfnissen in den Mittelpunkt ségilund nicht nur der reinen abprifbaren
Wissensvermittlung dienen. Gesellschaftliche Eihstgen und Verhaltensweisen in Bezug
auf die besprochenen Themen miussen ebenfalls inpr&uds berticksichtigt werden. Im
Rahmen dieser Veranstaltungen zum Thema FASD s#ibekrztinnen zu Beginn eine groRe
Uberschatzung des eigenen Wissens, zum Ende hfiy leer Fassungslosigkeit, so wenig
Sachgerechtes gewusst zu haben und dann nicht &atipérung, dass hieriber nicht schon
viel friher und o6ffentlicher informiert wird. Hiegntsteht vielfach der multiplikative Effekt ,
da praktisch alle Teilnehmerinnen im Anschluss amteren Personen lber das Thema
sprechen méchten und &uf3ern, dass sie nicht médmlas zuschauen wollen, wenn
Schwangere Alkohol konsumieren oder ihnen Alkohageboten wird. Als besonders
wertvoll hat sich in diesem Zusammenhang die netwiekelte FASD-Puppe ,FASI”
(Projekt des Monats der Drogenbeauftragten 8/204iwiesen, die unter dem Motto
~Anschauen und Begreifen“ von allen Beteiligten weild der Veranstaltungen auf den
Schol3 genommen werden kann und dadurch die Maisten besonders auf der emotionalen
Ebene anspricht. Zur Verbesserung der Nachhaltigkeide ein Flyer entwickelt, der allen
TN am Ende zur Verfiigung gestellt wird. Auch Lelafke sind sehr interessiert am Thema
Alkoholkonsum und FASD. Fast alle von ihnen gebendass sie vieles noch nicht in der
Tragweite wussten und gerne mehr Informationenehatim dies in Zukunft fachgerecht
weitergeben zu konnen. Gleichzeitig Halten Sie Idfermationen fir Uberaus wichtig in
Bezug auf den Umgang mit evtl. betroffenen Schilexh. Deshalb werden zusatzlich
Lehrerfortbildungen und Elternabende zum Themaldyetiihrt.

Das Bundesgesundheitsministerium fordert fur 3e)aBn5-18 das schulische AGGF-Projekt
zur frihzeitigen FASD-Primarpravention im Vorfeldbrv Schwangerschaften fur 1.200
Veranstaltungen ab der 8. Klasse in Haupt-, Read-Berufsschulen. Diese Veranstaltungen
werden im Rahmen einer kontrolliert-randomisiertdévaluation vom IFT-Nord
wissenschatftlich begleitet und ausgewertet.

Informationsstunden der Arztlichen Gesellschaft @esundheitsféorderung der Frau e.V.
(AGGF) in Schulen zum Thema Alkohol und Praventien fetalen Alkoholspektrumstérung
(FASD) u.a. in Kooperation mit dem FASD-Netzwerkrilmayern und unterstitzt vom BMG
sowie Sternstunden e.V.
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FASD Pravention - regional
— das FASD Netzwerk Nordbayern stellt sich vor

Dr. Gisela Bolbecher
Vorstand FASD-Netzwerk Nordbayern, SelbsthilfegmipfASD-Nordbayern; Erlangen

Das FASD Netzwerk wurde im Oktober 2010 in Erlangegriindet und ist eine informelle
Vereinigung von Organisationen und Institutioners adordbayern, die sich in Lehre,

Forschung, Diagnostik, Therapie, Beratung und Being mit Menschen beschatftigen, die an
Fetalen Alkoholspektrum Stérungen (FASD) leideneldst es, das Bewusstsein fur die
Problematik FASD in der Offentlichkeit und insbedere bei Jugendlichen, jungen
Erwachsenen und Schwangeren zu starken. An denm@&@egen Treffen, die zwei bis

dreimal jahrlich stattfinden, nehmen Vertreter usthiedlicher Professionen, u.a. der Kinder-
und Jugendklinik (SPZ), der Psychiatrischen undclpstherapeutischen Klinik und der
Frauenklinik der Universitatskliniken Erlangen teBeteiligt sind auch die Arztliche

Gesellschaft zur Gesundheitsforderung, Mitarbeiteen der Jugendamter Erlangen,
Erlangen-Hochstadt, Forchheim und Neustadt/Aisehn, Lebenshilfe und des Zentrums flr
selbstbestimmtes Leben, Lehrer und Erzieher soeimtiene Familien. In einer zusatzlich
gegrundeten Selbsthilfegruppe tauschen sich Familiger ihre Erfahrungen, Sorgen und
Probleme mit FASD Kindern aus.

Sowohl im SPZ der Kinder- und Jugendklinik als auch der Psychiatrischen und
Psychotherapeutischen Klinik des Universitatsklimik Erlangen wurden in den letzten
Jahren, initiiert durch das Netzwerk, Kapazitdtenfgabaut, um bei Kindern und
Erwachsenen die Diagnose FASD zu stellen.

In den vergangenen Jahren wurden Fachleute vielerachiedlicher Institutionen zu den

Netzwerktreffen eingeladen, um ihnen FASD und dand verbundenen Probleme zu

erlautern, wie z.B. die Jugendsozialarbeiter sovaereter der Schulberatung, des Bezirks,
der Reha-Beratung der Arbeitsagentur und des latiegsdienstes Access, der Menschen mit
Behinderung bei der Integration ins Arbeits- undugeben unterstitzt. Ziel ist es, dass alle
Institutionen, die mit Menschen mit FASD zu tun éapdie Erkrankung und deren Folgen

und Auspragungen kennenlernen.

Praventionsarbeit in der Region

Offentlichkeitsarbeit ist die wichtigste Aufgabesddletzwerkes, denn laut Aussagen der
deutschen Hauptstelle fur Suchtfragen e.V. sindAdigwirkungen des Konsums auch kleiner
Mengen Alkohol in der Schwangerschaft noch immeshniausreichend bekannt. Zwar
reduzieren die meisten Schwangeren ihren Alkohaionoder trinken gar nicht mehr, aber
eine zu grol3e Zahl trinkt weiterhin Alkohol. Es ibtedaher eine dringende Aufgabe,
schwangere Frauen und diejenigen, die eine Schwsaigdt planen, sowie ihre Partner so zu
informieren, dass die Botschaft ,kein Alkohol wamdeder Schwangerschaft* auch ankommt.
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Auf der Webseitevww.fasd-netz.ddinden sich allgemeine Informationen zu FASD, ekt
Termine, Info- und Lehrmaterialien, eine FASD-Mélek und weiterfiihrende Links.

Ein Flyer, eine Info-Postkarte und das Plakat ,Sahger? Dein Kind trinkt mit. Alkohol.
Kein Schluck. Kein Risiko.” liegen an vielen 6fféalhen Stellen und in Arztpraxen aus.

In vielen Fachvortragen werden weitere Berufsgrappée Hebammen, Schulpsychologen,
Sonderpadagogen, Pflegeeltern u.a. Uber FASD imdotrmDas FASD Netzwerk hat im

Gro3raum Erlangen eine Vielzahl an Praventions- Aatklarungsprojekten durchgefinhrt,

finanziert werden diese Projekte durch den gegriemdédrderverein.

2014 wurde durch das Netzwerk die Fachtagung ,FA@Dviele Gesichter* durchgefihrt.
Uber 150 Teilnehmer konnten sich in Vortragen umer Workshops intensiv mit FASD
auseinandersetzen. Acht Referenten gaben einerblidieiiber FASD in unterschiedlichen
Lebensabschnitten und stellten unterschiedlichedptéonsangebote vor.

Das Netzwerk hat folgende Projekte durchgefihrt:

2012 wurde vom FASD-Netzwerk Nordbayern ein Kurafilettbewerb an nordbayerischen
Universitaten und (Fach-)Hochschulen ausgeschrjetiebei wurden zwei Kurzfilme zum
Thema FASD pramiert.

In Zusammenarbeit mit der Jugendkunstschule Erlangatstand 2013 ein FASD-
Schulprojekt. An drei Projekttagen setzten sichiBaftinnen der 7. Klasse einer Erlanger
Mittelschule mit diesem sehr wichtigen und oft usthatzten Thema auseinander. Es sind
dabei unter anderem sehr nachhaltige Comic-Zeidemurentstanden, die uns inspirierten,
eine Ausstellung zu konzipieren — ZERQO! war geboren

Zusammen mit den Comics der Mittelschule und deéwrditigen Unterstiitzung von sechs
Schilerinnen der Staatlichen Berufsfachschule fiebd#inmen Erlangen wurde ein
aufklarendes und Aasthetisches Abenteuer geschati@me begehbare Gebarmutter
informiert Uber die Entwicklung eines Babys in 9 Maten Schwangerschaft sowie tber die
Folgen von Alkohol in der Schwangerschaft. Mit déernspiel ,ZERO! Ich kenn” mich
aus?" konnte das Wissen uber Alkoholkonsum in dgm@&ngerschaft getestet werden. Der
Prototyp wurde im Mai 2014 im Erlanger Rathausmeads der Offentlichkeit prasentiert.
Mitglieder des FASD-Netzwerkes fuhrten in den folgen 2 Wochen eine Vielzahl von
Schulklassen durch die Ausstellung. Die Bundesdrbgauftragte, Frau Mortler, besuchte als
Schirmherrin die Ausstellung. Ihre Begeisterung Wwhterstitzung fuhrte dazu, dass die
Ausstellung zu einer Wanderausstellung wurde.

Die innovative, mobile und ausleihbare AusstelludgRO! klart Gber Pravention von
zuklnftigen Schéaden durch Alkoholkonsum in der Sahmyerschaft auf und richtet sich
primar an Jugendliche und junge Erwachsene. Diellers sich ca. 1 Stunde Zeit nehmen,
um die vielen Bilder, Filme, Texte und Informationevahrnehmen zu koénnen. Die
Ausstellung ZERO! wurde vom FASD-Netzwerk Nordbayern in Kooperationt der
Jugendkunstschule Erlangen entwickelt. Die Finaong erfolgte durch das
Bundesministerium fur Gesundheit.
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Im Zentrum der Ausstellung steht ein begehbares pKlzgelt, das eine Gebarmutter
symbolisiert. Im Innenraum werden 40 Wochen Schwesuhaft aus der Perspektive des
Kindes durch Sehen, Horen und Fuhlen erlebbaretnMitte des Raumes befindet sich u.a.
eine interaktive Touchscreen-Station, mit der mardie Entwicklung des Kindes bis zur
Geburt eintauchen kann.

Auf der ZeltauBenhiille sind viele Situationen awes debenswelt einer Schwangeren
dargestellt. Die Besucher/-innen durchlaufen digeé& und begegnen dabei zahlreichen
Situationen, die zum Alkoholkonsum verleiten. Zviisn den vielen lllustrationen stehen
Kernbotschaften, in denen der Begriff FASD, desg&gnstehen und die Folgen erklart
werden. An der Touchscreen-Station 2 kénnen diau@es/-innen tiefer in viele Themen
rund um die Schwangerschaft einsteigen.

An einer weiteren Station kommen Betroffene miti@®en aus ihrem Alltag zu Wort.
Hierdurch erhalten die Ausstellungsteilnehmer/-maathentische Einblicke in das Leben mit
FASD. Sie erfahren, welch vielfaltige Probleme uiiddernisse den Alltag der Betroffenen
und ihrer Familien bestimmen.

Die gut verstandliche Ausstellung setzt keine sgdkeni Vorkenntnisse voraus und ist fur die
Verwendung in Schulen ab der 7. Jahrgangsstufe gahrgeeignet. Zusatzlich stehen
Lehrerinnen und Lehrern ein Wissensquiz mit 16 &nagnd ein Luckentext zum Thema
FASD zur Nachbereitung des Themas online oder abDf Zir VerfiUgung. Weitere
Informationen finden Sie auch unteww.wenn-schwanger-dann-zero.de

2016 entstand ein online Kursangebot fir Lehrerémim Rahmen der Lehrerfortbildung in
Zusammenarbeit mit der Friedrich-Alexander-Univigitsi Erlangen Nurnberg. Dieses
Kursangebot ,Verhaltensaufféalligkeiten durch Alkbihoder Schwangerschaft” wird von der
Akademie fur Lehrerfortbildung in Dillingen anerkdn In drei Modulen wird das Thema
FASD beleuchtet, Modul 1 gibt einen Uberblick tibér Entstehung von FASD, in Modul 2
steht die Praventionsarbeit in Schulen im Mittelduond im dritten Modul werden die
Verhaltensprobleme und emotionalen Schwierigkeitem FASD-Kindern und dessen
Auswirkungen auf den Schulalltag beschrieben. Leditlk erhalten viele Hilfestellungen, die
sich im Umgang mit FASD-Kindern in der Schule bewdaben.
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Versorgung  von Kindern und  Jugendlichen mit Fetalen
Alkoholspektrumstérungen — FASD

Prof. Dr. med. Florian Heinen

Facharzt fir Neurologie und Kinder- und JugendmedB&chwerpunkt Neuropadiatrie, Leiter der Abtegfiir
Padiatrische Neurologie, Entwicklungsneurologie Bodialpadiatrie und des iSPZ Hauner des Dr. von
Haunerschen Kinderspitals, LMU; Minchen

Eine spezifische Therapie, die fur alle Patientens adem gesamten Spektrum
alkoholinduzierter Stérungen geeignet ware, existiécht. Die Therapie wird fur das
jeweilige Individuum konzipiert. Aufgrund der Synoptvielfalt verschiedener Patienten mit
FASD kann sie nicht grundsatzlich diagnose-, samgeur* symptomorientiert ausgerichtet
sein und muss dem jeweiligen Entwicklungsverlagfegrasst werden.

Es liegen erst wenige Interventionsstudien zur Kiffgéat von Therapien bei FASD vor
(Kodituwakku & Kodituwakku, 2011). Beziglich der Wbesserung kognitiver Fertigkeiten
scheinen die Effekte von Selbstregulations- undnfarksamkeitstrainings besser zu sein als
von Forderung in eng umschriebenen Funktionsbezaiahie z.B. Rechnen (Kodituwakku,
2010).

Aus unserer klinischen Erfahrung ist es vor allerohtig, mit dem betroffenen Kind oder
Jugendlichen und dessen Bezugspersonen (Eltermeuet Lehrer) Alltagsprobleme zu
erortern und darauf basierend relevante, konkretirddfinhalte festzulegen und
ressourcenorientiert umzusetzen. Ein Training vefiZzen in Einzelbereichen, ohne Bezug
zum Alltag, ist fur das Kind und die Familie eheddstend und frustrierend.

Forderung in den beeintrachtigten ZNS-Domanen
Aufmerksamkeits-Hyperaktivitatsstorung (ADHS)

Therapiemoglichkeiten bestehen in ergotherapeutistdr verhaltenstherapeutisch basierten
Konzentrationstrainings im Einzel- und Gruppensgttund ggf. in einer begleitenden
medikamentdsen Therapie z.B. mit Methylphenidatr &demoxetin. Eine Verbesserung der
Aufmerksamkeitsleistungen und der Impulssteuerurgvitkt haufig eine deutliche
Steigerung der individuellen kognitiven Leistungsékeit und sozialen Akzeptanz und kann
dem Kind personliche Erfolgserlebnisse ermdglictaia, sich wiederum positiv auf dessen
sozial-emotionales Befinden und die Lernmotivaaoiswirken konnen.

Exekutivfunktionsstérung

Eine spezifische Therapie der Exekutivfunktionersteart nicht. Je nach den individuellen
Starken und Schwachen sowie dem Alter des Kindes nnekd
ergotherapeutische/physiotherapeutische, oder ddgpogische Fordermalinahmen sinnvoll
sein.
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Merkfahigkeit

Wichtig ist die professionelle Beratung der Bezwgspnen hinsichtlich einer adaquaten
Betreuungsform und eines angepassten Kindergattegseoder einer geeigneten Schulform.
Aus der Erfahrung von Bezugspersonen und Fachparsariolgendes Vorgehen am ehesten
erfolgversprechend: (1) Festlegung kleiner, fir &mzelnen mit hoher Wahrscheinlichkeit

erreichbarer Zwischenziele, (2) individuelle, jenhaisueller oder auditiver Starke der Kinder
ausgestaltete Veranschaulichung der Zwischenzieled (3) hohe Frequenz an

Wiederholungen des festgelegten, umschriebenennteites sowohl in der professionellen
als auch in der hauslichen Betreuung.

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

Eine individuell adaptierte ergotherapeutische Etirdg der visuell-raumlichen Fertigkeiten
und eine adaptierte Hilfsmittelversorgung kdnnendé&r mit FASD im schulischen Setting
und bei Alltagsaufgaben unterstitzen.

Stérung der Rechenfertigkeiten

Der Erwerb der Rechengrundarten kann im Alltag kEttern und Schule geférdert werden
und ist das vorrangige Ziel hinsichtlich eines st&ihdigen Lebens (Gehalt, Einkaufen, Miete,
Telefonrechnung etc.). Eventuell muss eine geséilBetreuung in diesem Bereich in der
Transition zum Erwachsenenalter initiiert werden.

Feinmotorische Defizite

Eine individuell angepasste Ergotherapie kann eMerbesserung der Fein- und
Graphomotorik bewirken und somit zum schulischefolgbeitragen.

Schwierigkeiten in den sprachlich-kommunikativen Kanpetenzen

Eine logopadische Therapie des Kindes mit FASDerflgsversprechend hinsichtlich des
Sprach- und Schriftspracherwerbs sowie bezlglicghsdeialen Kommunikation und damit
der sozialen Interaktion. Verhaltensstorungen dexlés, die auf Schwierigkeiten in der
Kommunikationsfahigkeit basieren, kdnnen somit po$sieeinflusst werden.
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Verhaltensauffalligkeiten

Therapeutisch sollte eine Verhaltensmodifikation rcdu neuropsychologische bzw.
neurokognitive Interventionen beim Kind unter irdeer Einbindung der Eltern versucht
werden. Teilweise ist eine Kombination mit medikamdsen MalRnahmen (z.B. Risperidon)

erforderlich.

Die mdglichen therapeutischen Ansatze sind in digehden Tabelle zusammengefasst:

Typischerweise bei
mit FASD betroffene

ZNS-Bereiche:

Kindern

Therapie / Férderung

Kognition

Geeignete Kindergarten- und Schulform

Psychoedukation der
Uberforderung

Bezugspersonen zur Vermeiduag

Aufmerksamkeit

Ergotherapie
Marburger Konzentrationstraining
Psychoedukation alterer Kinder

Medikation

Exekutive Funktionen

Heilpddagogik
Ergotherapie

Cognitive Orientation to daily Occupational Perfamie (CO-
OP)

Psychoedukation der Bezugspersonen: kleine Z

Veranschaulichungsmaterial je nach Starken desdsiedc.

Lern- oder Merkféahigkeit

Adaquate Betreuungsform, angepasstes Kindergattiegse
geeignete Schulform
Psychoedukation der Bezugspersonen

Ressourcen- bzw. Starkenorientierte Lernstrategien

Raumlich-visuelle
Wahrnehmung
raumlich-konstruktive
Fahigkeiten

oder

Ergotherapie

Techniken und Hilfsmittel fir den schulischen undéuslichen
Alltag
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Rechenfertigkeiten Psychoedukation

Feinmotorik Ergotherapie

Sprache Logopadie

Soziale Fertigkeiten oder| Psychoedukation im Einzel- und Gruppensetting
Verhalten . o
Soziales Kompetenztraining
Kinder- und Jugendlichen-Camps
Rehabilitationsbehandlung

Medikation

Die FASD entspricht einer vorgeburtlichen irrevblsn toxischen Gehirnschadigung.
Wahrend Auffalligkeiten im Wachstum und im Gesiamt Entwicklungsverlauf Gber die

Jahre weniger prominent werden konnen (Spohr &nBgeisen, 2008), persistieren die
Defizite in der Kognition und im Verhalten. Dieseefizite schranken im Jugend- und
Erwachsenenalter haufig die Grundfahigkeiten ein, selbstéandiges Leben zu fuhren, auf
dem primaren Arbeitsmarkt einen Ausbildungs- untbeltisplatz zu bekommen und in der
Gesellschaft insgesamt ,alleine* zurechtzukommetre{(§&guth et al., 2004). Viele der
FASD-betroffenen Menschen haben ein erhdhtes Riikgosychiatrische Erkrankungen,
geraten in Gesetzeskonflikte oder soziale Isolatmer sind potentielle Opfer von

Misshandlung und Missbrauch. Um diese sekundaremikationen zu vermeiden, sind
eine frihe Diagnose, ein stabiles forderndes Undeldie eine gewaltfreie Umwelt essentiell
(Alex & Feldmann, 2012; Streissguth et al., 2004).
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