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Abkiirzungen und Ubersetzungen

ADHS Attention Deficit Hyperactivity Syndrome — Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitdts-Syndrom

ARBD Alcohol Related Birth Defects — alkoholbedingte angeborene Malformationen

ARND Alcohol Related Neurodevelopmental Disorder — alkoholbedingte entwicklungsneurologische
Stérung

AWMF Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V.

AzQ Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin

Binge Drinking  Exzessiver Alkoholkonsum zu einer Gelegenheit

BMI Body Mass Index

BMG Bundesministerium fiir Gesundheit

CcbC Centre of Disease Control

FAS Fetal Alcohol Syndrome — Fetales Alkoholsyndrom

FASD Fetal Alcohol Spectrum Disorders — Fetale Alkohol-Spektrum-Storungen
GRADE Grading of Recommendations, Assessment, Development and Evaluation
IFEM Institut fur Evidenz in der Medizin

1Q Intelligenzquotient

iSPZ integriertes Sozialpadiatrisches Zentrum

Kl Konfidenzintervall

LoE Level of Evidence — Evidenzlevel

LMU Minchen Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen

n Number — Anzahl

PAE Prenatal Alcohol Exposure — pranatale Alkoholexposition

PFAS partial Fetal Alcohol Syndrome — Partielles Fetales Alkoholsyndrom

PICO Patient — Intervention — Comparator — Outcome

RoB Risk of Bias

tDCS transcranial direct current stimulation — transkranielle Gleichstromstimulation
SD standard deviation — Standardabweichung

SPZ Sozialpadiatrisches Zentrum

ZNS Zentrales Nervensystem



Hinweis: In der vorliegenden Leitlinie werden personenbezogene Bezeichnungen, die sich
auf alle Geschlechter beziehen, vorwiegend mithilfe des Gendersternchens ,*“
ausgedriickt. Sollte dies zur besseren Lesbarkeit jedoch nicht méglich sein, kdnnen
personenbezogene Bezeichnungen auch nur in der mannlichen oder weiblichen Form
angefiihrt werden. Dies impliziert keinesfalls eine Benachteiligung anderer Geschlechter.

Alle Geschlechter sind gleichermal3en angesprochen.



1 Einleitung

Mutterlicher Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft fihrt haufig zu Schaden beim
ungeborenen Kind. Pranatale Alkoholexposition (PAE) kann Auffalligkeiten des Wachstumes,
kranio-faziale, kardiale, renale, ossdre und okuldre Malformationen, Stérungen der
Entwicklung, der Kognition und des Verhaltens sowie Einschrankungen in Teilleistungen und
somit globale Einschrankungen im Alltag bewirken.

Schadigungen, die durch PAE hervorgerufen werden, werden unter dem Oberbegriff Fetale
Alkoholspektrumstérungen (FASD - fetal alcohol spectrum disorders) zusammengefasst. Zu
den FASD gehéren (auch wenn diese Einteilung umstritten ist und ein flieRender Ubergang
im Spektrum diskutiert wird) drei Krankheitsbilder:

e das Fetale Alkoholsyndrom (FAS - fetal alcohol syndrome)

e das partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS — partial fetal alcohol syndrome)

e die alkoholbedingte entwicklungsneurologische Storung (ARND — alcohol related
neurodevelopmental disorder)

Die FASD entsprechen einem sogenannten hirnorganischen Psychosyndrom oder einer
sogenannten statischen Enzephalopathie. Dabei ist jedoch zu beachten, dass die cerebrale
Schadigung durch PAE zwar statisch ist, die Funktions- und Alltagsbeeintrachtigung der
betroffenen Kinder jedoch durch friihe und individuelle Forderung deutlich positiv
beeinflussbar sind und die FASD damit die klassischen Kriterien einer ,developmental
disorder” aufweisen.

Durch die festgelegten diagnostischen Kriterien der FASD soll das Stérungsbild friih erfasst
und eine entsprechende Therapie und Forderung des Kindes/Jugendlichen initiiert werden.
Dadurch kann das Auftreten von Folgeerkrankungen oder Komorbiditdaten von Kindern mit
FASD vermindert werden.

2010 initiierte das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) ein Projekt (STOP-FAS) zur
Erstellung einer diagnostischen Leitlinie des FAS fiir Deutschland, das von der Deutschen
Gesellschaft fir Kinder- und Jugendmedizin angenommen und dessen Federfiihrung der
Gesellschaft fir Neuropddiatrie bertragen wurde. Im Rahmen dieses ersten Schritts wurde
2012 eine Leitlinie nur fir das FAS erstellt. Als zweiter Schritt wurde ein Folgeprojekt fur die
Ergdnzung der S3-Leitlinie um einen Expertenkonsensus fir die Diagnostik der anderen FASD
(pFAS, ARND und ARBD) vom BMG unterstiitzt. Die Veroffentlichung dieser erweiterten

Leitlinie fand 2016 statt. Das im Rahmen eines Innovationsfonds vom Gemeinsamen
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Bundesausschuss (G-BA) unterstiitzte dritte Projekt beinhaltet einerseits eine Aktualisierung
im Bereich der diagnostischen Kriterien flir FASD unter Einbezug neu erschienener
Publikationen und andererseits erstmalig evidenz- und konsensbasierte Empfehlungen
beziglich Interventionen fiir Kindern und Jugendlichen mit FASD (0 bis 18 Jahre).

Diese Projekte wurden von Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf und Prof. Dr. med.
Florian Heinen im Dr. von Haunerschen Kinderspital der Ludwig-Maximilians-Universitat
Minchen (Abteilung flar Padiatrische Neurologie, Entwicklungsneurologie und
Sozialpéadiatrie (integriertes Sozialpadiatrisches Zentrum, iSPZ Hauner)) geleitet.

Die Leitlinie beschrankt sich aktuell auf Empfehlungen fiir Kinder und Jugendliche. Um alle
Betroffenen abzudecken, ist eine Erweiterung auf Erwachsene mit FASD als nachster Schritt
notwendig.

Die vorliegende S3-Leitlinie definiert standardisierte und transdisziplindre diagnostische
Kriterien fir FASD bei Kindern und Jugendlichen.

Zusatzlich gibt die Leitlinie evidenzbasierte Empfehlungen fir Interventionsméglichkeiten bei
Kindern und Jugendlichen mit FASD. Die Wahl der Behandlung sollte dabei vom
gewlinschten, vorher festgelegten Interventionsziel ausgehen. Um dieses Vorgehen zu

erleichtern, ist diese Leitlinie Outcome-orientiert aufgebaut.
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2 Methodik

2.1 Zusammensetzung der Leitliniengruppe

Im Leitlinienbericht sind alle beteiligten Personen und Fachgesellschaften aufgefiihrt, die bei
den ersten beiden Teilen des Leitlinienprojektes (2011 und 2015/2016) beteiligt waren.

Die Leitliniengruppe im dritten Teil des Leitlinienprojektes (2022/2023) wurde von den
Leitlinien-Koordinator*innen (s. Tab. 1) einberufen. Gemals den AWMF-Vorgaben wurde sie
multidisziplinar und fir den Adressatenkreis reprasentativ zusammengesetzt. Die Vorstiande
der Fachgesellschaften und Berufsverbdande nominierten Mandatstrager*innen zur
inhaltlichen Arbeit an der Leitlinie und bestatigten deren Stimmrecht fiir die Konsentierung
der Leitlinieninhalte (Mandat).

Die Leitliniengruppe beinhaltete zusatzlich zu den Mandatstrager*innen der sich mit dem
Krankheitsbild FASD auseinandersetzenden deutschen  Fachgesellschaften und
Berufsverbdanden auch FASD-Expert*innen und Patientenvertreter*innen (siehe Abbildung 1

und Tabellen 1, 2 und 3).

Federfiihrende Fachgesellschaft
Gesellschaft fir NeuropZadiatrie [Deutsche Gesellschaft fL]rJ

Perinatale Medizin

{ Deutsche Gesellschaft fir Kinder- }

und Jugendmedizin l
Deutsche Gesellschaft fiir
Gesellschaft fiir Neonatologie und / o \ Gynékologie und Geburtshilfe
Padiatrische Intensivmedizin Koordinationsgruppe
/ Berufsverband der

Deutsche Gesellschaft {\‘ Prof. Dr. med. I;)lpl.-l?sych. Mirjam Landgraf /' Deutschen Psychologinnen

= s Sonja Strieker, M.Sc. d Psychol

fir Suchtmedizin : ] und Psychologen

Prof. Dr. med. Florian Heinen

PD Dr. sc. hum. Christine Schmucker, Dipl. Ing.
Annika Ziegler, MPH

Berufsverband der Arzte fiir

Bundesverband der Arzt*innen Kinder- und Jugendmedizin

und Arzte des Offentlichen
Gesundheitsdienstes

Pidiatrische Neurologie| Entwicklungsneurologie | Sozialpadiatrie| Deutsche Gesellschaft fir
QPZ Hauner - LMU Klinikum Manchen | Institut fiir Evidenz in der

Medizin am Universitatsklinikum Freiburg Pranatal- und Geburtsmedizin

Berufsverband fir Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Psychosomatik

[ Deutscher Hebammen Verband }

und Psychotherapie ‘//, l T \y‘\
Deutsche Gesellschaft Deutsche Gesellschaft fiir Kinder-
fiir Sozialpadiatrie und und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik
Jugendmedizin und Psychotherapie
Patientenvertretun
Deutsche Gesellschaft fiir 9 Expert*innen Deutsche Gesellschaft
Suchtforschung und Suchttherapie FASD Deutschland e.V. fiir Suchtpsychologie

Abbildung 1: Schaubild Gber die Teilnehmer*innen am dritten Teil des Leitlinienprojektes
(2022/2023).
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Tabelle 1: Koordinationsgruppe des dritten Teils des Leitlinienprojektes (2022/2023).

Leitlinienkoordinator*innen/-sekretariat

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

Sonja Strieker, M.Sc.

Veronika Raum

Iris Zillinger

Prof. Dr. med. Prof. h.c. Florian Heinen

PD Dr. sc. hum. Christine Schmucker, Dipl. Ing.

Annika Ziegler, MPH

Fachgesellschaft/Organisation

FASD-Expertin, Gesellschaft fiir Neuropdadiatrie (GNP),
LMU Klinikum Miinchen

iSPZ Hauner, Dr. von Haunersches Kinderspital, LMU
Klinikum Miinchen

iSPZ Hauner, Dr. von Haunersches Kinderspital, LMU
Klinikum Miinchen

iSPZ Hauner, Dr. von Haunersches Kinderspital, LMU
Klinikum Miinchen

Gesellschaft fiir Neuropadiatrie (GNP), Deutsche

Gesellschaft fur Kinder- und
Jugendmedizin e. V. (DGKIJ), LMU Klinikum
Miinchen

Institut fiir Evidenz in der Medizin am
Universitatsklinikum Freiburg

Institut fiir Evidenz in der Medizin am
Universitatsklinikum Freiburg

Tabelle 2: Am dritten Teil des Leitlinienprojektes beteiligte Fachgesellschaften und

Berufsverbinde (2022/2023).

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

Prof. Dr. med. Prof. h.c. Florian Heinen

Prof. Dr. med. Juliane Spiegler

Prof. Dr. med. Rolf F. Maier

Prof. Dr. med. Silvia Lobmaier
Prof. Dr. med. Christine Freitag

Stellvertr.: Prof. Dr. med. Frank HaRler
Stellvertr.: Prof. Dr. med. Eva Mdohler

PD. Dr. med. Dietmar Schlembach

Prof. Dr. med. Bernd Lenz

Prof. Dr. med. Ulrich Preu
Stellvertr.: Prof. Dr. med. Markus Backmund

Prof. Dr. Phil. Dipl.-Psych. Tanja Hoff

Fachgesellschaft/Organisation
Gesellschaft fiir Neuropadiatrie (GNP)

Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin
(DGKJ)

Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und
Jugendmedizin (DGSPJ)

Gesellschaft fiir Neonatologie und Padiatrische
Intensivmedizin (GNPI)

Deutsche Gesellschaft fiir Perinatale Medizin (DGPM)

Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und
Psychotherapie (DGKJP)

Deutsche Gesellschaft fiir Gyndkologie und Geburtshilfe
(DGGG)
Deutsche Gesellschaft fiir Pranatal- und
Geburtsmedizin (DGPGM)

Deutsche Gesellschaft fiir Suchtforschung und
Suchttherapie (DG-Sucht)

Deutsche Gesellschaft fiir Suchtmedizin (DGS)

Deutsche Gesellschaft fiir Suchtpsychologie (dg sps)
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Andrea Ramsell Deutscher Hebammenverband (DHV)

Dr. med. Matthias Brockstedt Berufsverband der Arzte fiir Kinder- und Jugendmedizin
e. V. (bvkj)

Dr. med. Annegret Brauer Berufsverband fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Psychosomatik und Psychotherapie
(bkjpp)

Dr. med. Gabriele Trost-Brinkhues Bundesverband der Arztinnen und Arzte des
Offentlichen Gesundheitsdienstes
(BVOGD)

Dipl.-Psych. Ralph Schliewenz Berufsverband Deutscher Psychologinnen und

Stellvertr.: Dr. rer. nat. Johanna Thiinker Psychologen (BDP)

Tabelle 3: Am dritten Teil des Leitlinienprojektes beteiligte AWMF-Beratung, Expert*innen,
Patientenvertreterinnen, Beobachterinnen (2022/2023).

Weitere Teilnehmende Funktion

Prof. Dr. med. Ina Kopp AWMF-Beratung
Prof. Dr. med. Hans-Ludwig Spohr Experte

Heike Wolter Expertin
Dipl.-Psych. Gela Becker Expertin

Stellvertr.: Lina Schwerg MSc

Dr. med. Heike Hoff-Emden Expertin
Dr. Dipl.-Psych. Reinhold Feldmann Experte
Dr. med. Dorothee Veer Expertin
Dr. med. Kristina Kélzsch Expertin
Dipl.-Psych. Jessica Wagner & Expert*in

Dr. med. Bjorn Kruse

Gila Schindler Expertin
Dr. med. Anna Hutzelmeyer-Nickels Expertin
Dipl.-Soz.-Pad. Gisela Michalowski Patientenvertretung FASD Deutschland e. V.

Stellvertr: Katrin Lepke

Sandra Kramme Patientenvertretung FASD Deutschland e. V.
Manuela Schumann Beobachterin BMG
Dr. Kirsten Reinhard Beobachterin BMG

In Deutschland existiert eine bundesweite Patientenvertretung und Selbsthilfegruppe FASD
Deutschland e. V.. Diese wurde einbezogen und befand sich seit Beginn der

Leitlinienentwicklung in regem Austausch mit den Leitlinienkoordinator*innen.
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2.2 Hintergrund

2.2.1 Fokussierte Literaturrecherche zu FASD

Eine 2011 durchgefiihrte fokussierte Literaturrecherche befasste sich mit
Hintergrundinformationen, die die Leitliniengruppe relevant fiir die Ziele der Sensibilisierung
des Hilfe- und Gesundheitssystems und der Aufklarung der Gesellschaft hielt.

Diese Hintergrundinformationen beinhalteten:

- Préavalenz von miitterlichem Alkoholkonsum in der Schwangerschaft und
Pravalenz des FAS (Recherche durch Peer Voss und Dr. Eva RehfueR, Institut
fir Medizinische Informationsverarbeitung, Biometrie und Epidemiologie,
LMU Miinchen)

- Risikofaktoren fir mitterlichen Alkoholkonsum wahrend der
Schwangerschaft (Recherche durch Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N.
Landgraf, Leitlinienkoordinatorin, Abteilung fir Padiatrische Neurologie,
Entwicklungsneurologie und Sozialpadiatrie, LMU Minchen)

- Risikofaktoren fir die Entwicklung einer FASD (Recherche durch PD Dr. med.
Anne Hilgendorff, Abteilung fiir Padiatrische Neurologie,
Entwicklungsneurologie und Sozialpadiatrie sowie Abteilung fiir Neonatologie,
LMU Miinchen)

Um den aktuellen Forschungsstand zur Pravalenz des mitterlichen Alkoholkonsums und der
FASD aufzuzeigen, wurden 2023 erneut fokussierte Literaturrecherchen durchgefiihrt.
Die methodischen Strategien der fokussierten Literaturrecherchen sind in der Langfassung

der Leitlinie sowie im Leitlinienbericht zu finden.

2.3 Diagnostik

2.3.1 Systematische Literaturrecherche beim ersten Teil des

Leitlinienprojektes (2011)

Die erste systematische Literaturrecherche uber diagnostische Kriterien des FAS (nur
Vollbild) und deren Evidenzbewertung wurde von Frau Dr. Monika Nothacker vom Arztlichen
Zentrum fir Qualitidt in der Medizin (AZQ) in intensiver dialogischer Riicksprache und
Korrektur durch die Leitlinienkoordinatorin Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N.

Landgraf durchgefiihrt.
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Die Schliisselfrage der systematischen Literaturrecherche zum FAS wurde folgendermaRen
konsentiert:
Welche Kriterien ermoéglichen entwicklungsbezogen die Diagnose eines Fetalen

Alkoholsyndroms (FAS) im Kindes- und Jugendalter (0 bis 18 Jahre)?

Die diagnostischen Kriterien fir das FAS wurden, orientierend an den bisherigen
internationalen Leitlinien, durch die Leitliniengruppe in die vier diagnostischen Saulen (1)
Wachstumsauffalligkeiten, (2) Faziale Auffalligkeiten, (3) ZNS-Auffalligkeiten und (4)

Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft unterteilt.

Die systematische Literaturrecherche zum Vollbild FAS erfolgte gemall der in der

Langfassung der Leitlinie und im Leitlinienbericht dargestellten Strategie.

Die resultierenden Volltexte (iber diagnostische Kriterien des FAS wurden, soweit moglich,
mit dem Oxford Evidenzklassifikations-System fiir diagnostische Studien (2009) bewertet
(siehe Leitlinienbericht).

Die Literaturliste der eingeschlossenen Studien ist in der Langfassung der Leitlinie und im

Leitlinienbericht zu finden.

2.3.2 Systematische Literaturrecherche beim zweiten Teil des

Leitlinienprojektes (2015/2016)

Die Schlisselfrage fir die Erganzung der Leitlinie um die anderen FASD (auRer FAS) wurde
folgendermaRen konsentiert:

Welche Kriterien ermoglichen entwicklungsbezogen die Diagnose eines partiellen Fetalen
Alkoholsyndroms (pFAS), einer alkoholbedingten entwicklungsneurologischen Stérung
(ARND) und alkoholbedingter angeborener Malformationen (ARBD) aus dem Formenkreis

der Fetalen Alkoholspektrumstérungen (FASD) im Kindes- und Jugendalter (0 bis 18 Jahre)?
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Die diagnostischen Kriterien fir die FASD wurden (entsprechend der ersten
Literaturrecherche zu FAS, 2011) orientierend an den bisherigen internationalen Leitlinien
durch die Leitliniengruppe in die vier diagnostischen Sdulen (1) Wachstumsauffalligkeiten,
(2) Faziale Auffélligkeiten, (3) ZNS-Auffilligkeiten und (4) Alkoholkonsum der Mutter
wahrend der Schwangerschaft unterteilt.

Fiir die Erganzung der Leitlinie um pFAS, ARND und ARBD wurde von Frau Prof. Dr. med.
Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf eine systematische Literaturrecherche fur den Zeitraum vom
01.11.2011 bis 31.06.2015 (anschlieRend an den Zeitraum fiir die Literaturrecherche zur
Diagnose des FAS) durchgefiihrt. Die Ein- und Ausschlusskriterien fir die Abstracts und

Volltexte sind in der Langfassung der Leitlinie und im Leitlinienbericht dargestellt.

Die Suchstrategien und die Literaturliste der eingeschlossenen Studien bei der
systematischen Literaturrecherche zu den FASD sind der Langfassung der Leitlinie und dem

Leitlinienbericht zu entnehmen.

2.3.3 Systematische Literaturrecherche beim dritten Teil des
Leitlinienprojektes zur Aktualisierung der diagnostischen Kriterien zu

den FASD (2022/2023)

Die Literaturrecherche zur Aktualisierung der diagnostischen Kriterien fiir FAS, pFAS, und
ARND wurden durch Wissenschaftler*innen des Instituts fir Evidenz in der Medizin (IFEM)

Freiburg durchgefiihrt (Fr. Schmucker, Fr. Ziegler).

Bei der ersten Leitlinienkonferenz wurde folgende PICO-Fragestellung an die systematische

Literaturrecherche zur Diagnostik der FASD konsentiert:

Welche Kriterien (1) im Kindes- und Jugendalter (0 bis 18 Jahre) (P) ermdglichen
entwicklungsbezogen:
die Diagnose eines Fetalen Alkoholsyndroms (FAS), eines partiellen Fetalen
Alkoholsyndroms (pFAS), einer alkoholbedingten entwicklungsneurologischen
Storung (ARND) und alkoholbedingter angeborener Malformationen (ARBD) aus dem

Formenkreis der Fetalen Alkoholspektrumstérungen (FASD) (O)
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und/oder
sind mit positiven Outcomes beim FAS, pFAS, ARND und ARBD aus dem Formenkreis
der FASD assoziiert (0)?

Die Strategie der systematischen Literaturrecherche ist in der Langfassung der Leitlinie und

im Leitlinienbericht aufgefiihrt.

Evidenzbewertung und Erstellung von Evidenztabellen

Die Vorgehensweisen der Evidenzbewertung und die vom Arztlichen Zentrum fiir Qualitit in
der Medizin erstellten Evidenztabellen der Literatur Uber diagnostische Kriterien des FAS
(nur Vollbild, 2011) sowie Uber diagnostische Kriterien des pFAS und ARND (2015/2016) und
die Evidenztabellen Uber die jetzigen Aktualisierung der diagnostischen Kriterien zu FAS,
pFAS und ARND des IFEM Freiburg (2022/2023) sind im Leitlinienbericht aufgefihrt.

Bei der aktuellsten Literaturrecherche erfolgte die Biasbewertung der eingeschlossenen
Primarstudien (Kohortenstudien und Querschnittsstudien, die keine Angaben zur
diagnostischen Genauigkeit machten, sondern den Anteil von Auffdlligkeiten oder
Assoziationen berichteten) in Anlehnung an das Manual zur Bewertung von klinischen
Studien von Cochrane Deutschland [1] bzw. an das , Tool for assessing risk of bias in non-
randomised studies of interventions” ROBINS-I [2]. Darliber hinaus wurden die Studien, die
ausschlieBlich die diagnostische Genauigkeit der verschiedenen diagnostischen Systeme
untersuchten in Anlehnung an QUADAS-2 bewertet [3]. Systematische Reviews wurden im
Bereich ,Diagnostik” mithilfe einer modifizierten Form des AMSTAR-Tools (A MeaSurement
Tool to Assess systematic Reviews) bewertet [4]. AnschlieBend wurde die Literatur zur
Diagnostik in Anlehnung an die Empfehlungen des Oxford Centre for Evidence-Based

Medicine (OCEBM) (2011 Levels of Evidence) bewertet (siehe Leitlinienbericht).
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2.4 Intervention — Systematische Literaturrecherche

Fir Interventionsmoglichkeiten bei Kindern und Jugendlichen mit FASD — den zweiten
Themenbereich dieser S3-Leitlinie — wurde eine systematische Literaturrecherche von Frau
Strieker, Leitlinienkoordinatorin und wissenschaftliche Mitarbeiterin des iSPZ des Dr. von
Haunerschen Kinderspital, in intensiver dialogischer Riicksprache und Korrektur durch die
Leitlinienkoordinatorin Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Landgraf durchgefiihrt. Methodisch
wurde die Literaturrecherche und Evidenzbewertung durch das IFEM Freiburg und durch

Frau Prof. Kopp der AWMF gepriift.

Die Schlusselfragen der systematischen Literaturrecherche sowie deren Relevanz wurden in
der ersten online Konsensuskonferenz am 01.07.2022 konsentiert.

Aufgrund der geringen Anzahl an Ergebnissen in der Literaturrecherche im Bereich der
medikamentdsen und kombiniert medikamentds-nicht-medikamentdsen Interventionen
wurde sich in Absprache mit der Leitliniengruppe auf folgende Schlisselfrage geeinigt, die

alle Interventionstypen umfasst:

PICO-Fragestellung (P: Patient*innen, I: Intervention, C: Comparator, O: Outcomes):

Welche Interventionen () sind im Vergleich zu keiner Intervention, Placebo, zu einem
Kontexteffekt, zu einer alternativen Intervention oder im Vorher-Nachher-Vergleich (C) bei
Kindern und Jugendlichen (0 bis 18 Jahre) mit FASD (P) mit positiven Outcome-Kriterien (O)

assoziiert?

Tabelle 4: PICO-Fragestellung der systematischen Literaturrecherche zu Interventionen bei
FASD (P: Patient*innen, I: Intervention (hier Indextest), C: Comparator (hier
Vergleichstest), O: Outcomes).

P | Kinder und Jugendliche mit Fetalen Alkoholspektrumstérungen FASD (0-18 Jahre)
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(@)

O
O
O
@)

|- Medikamentdse Therapien des Kindes/Jugendlichen:
e Stimulanzien

e Neuroleptika

e Nahrungserganzungsmittel

e Medikamente zur Regulierung des Schlafrhythmus

- Nicht-medikamentose Therapien:
e Psychoedukation des Kindes/Jugendlichen
e Psychoedukation der Eltern/Sorgeberechtigten/Bezugspersonen
e Funktionelle, nicht-medikamentose Intervention beim Kind/Jugendlichen:

Ergotherapie

Physiotherapie

Sprachtherapie

Psychotherapie

Training spezifischer schulischer Fertigkeiten (z. B. Mathematik)

- Kombiniert medikamentds-nicht-medikamentdse Interventionen
- Andere funktionelle Therapien

C | - Keine Intervention

- Placebo

- Kontexteffekt

- Alternative Intervention

- Vorher-Nachher-Vergleich
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Verbesserung des neuropsychologischen Funktionsniveaus/
Gehirnfunktionsniveaus der Kinder/Jugendlichen mit FASD z. B. (Relevanz 8):
e Kognitive Leistung/Intelligenz

e Entwicklung

e Epilepsie

e Sprache

e Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination

e Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive Fahigkeiten
e Exekutivfunktionen

e Rechenfertigkeiten

e Lern- und Merkfahigkeit

e Aufmerksamkeit

e Soziale Fertigkeiten und Verhalten

Vermeidung von Nebenwirkungen der Interventionen (Relevanz 9)
Reduktion von Komplikationen/Sekundarerkrankungen z. B. (Relevanz 8):

e Somatische Erkrankungen

e Psychiatrischen Erkrankungen inkl. Suchterkrankungen

e Risikoverhalten (riskanter Alkohol-/Drogenkonsum, Eigen-/Fremdgefihrdung,

suizidale Handlungen)

e Schulversagen und -abbruch (bzw. héhere Rate an Schulabschliissen und

Berufsausbildungen)
e Delinquenz
e Misshandlung
e Krankenhaus- oder sonstigen stationaren Aufenthalten

Verbesserung der Partizipation der Kinder/Jugendlichen mit FASD (Relevanz 9)

e Lernen und Wissensanwendung

e Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

e Kommunikation

e Mobilitat

e Selbstversorgung

e Hausliches Leben

e Interpersonelle Interaktion und Beziehungen

e Bedeutende Lebensbereiche

e Gemeinschafts-, soziales- und staatsbiirgerliches Leben

Verbesserung der Lebensqualitdt der Kinder/Jugendlichen mit FASD (Relevanz 9)

Entlastung der Bezugspersonen (biologische, Pflege- und Adoptiv-Eltern,
Bezugsbetreuer*innen) und Verbesserung der Lebensqualitdt der gesamten
betroffenen Familie/Einrichtung (Relevanz 8)

Verbesserung des Wissens um den abweichenden Gesundheitszustand/die
Erkrankung/Stérung/Behinderung und Verbesserung der Krankheitseinsicht
(Relevanz 8)

Verbesserung der Krankheitsbewaltigung/Coping und Selbstwirksamkeit
(Relevanz 8)
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Die systematische Literaturrecherche zu Interventionen fiir Kinder und Jugendliche mit FASD
erfolgte gemalk der in der Langfassung der Leitlinie und im Leitlinienbericht dargestellten
Strategie. Die Recherche umfasste sowohl englisch- als auch deutschsprachige Literatur im

Zeitraum von 01.01.2012 bis 09.08.2022.

Evidenzbewertung und Erstellung von Evidenztabellen

Die Evidenztabellen (siehe Leitlinienbericht) zu Interventionen bei FASD geben Auskunft liber
die betrachteten Outcomes der Studien, der verwendeten Testverfahren und
Messmethoden, die Art und Weise ihrer Datenerhebung, die Studienergebnisse und den
ermittelten RoB und enthalten weitere Anmerkungen zu den einzelnen Studien.

Wie von der AWMF empfohlen, wurde die Qualitat der Evidenz der Outcomes mithilfe der
GRADE-Methode bewertet. Dazu wurde zunachst der Risk of Bias (RoB) der einzelnen
Publikationen ermittelt. Fiir randomisiert kontrollierte Studien (n = 16) wurde hierfiir RoB 2
(Cochrane risk-of-bias tool — 2nd Version) verwendet [5]. Nicht-randomisiert kontrollierte
Studien (n = 7) wurden mit ROBINS-I bewertet [2]. Die RoB Bewertung nicht-kontrollierter
Studien (n = 5) basierte auf einer angepassten Version des ROBINS-I-Instruments. Der RoB
der systematischen Reviews (n = 4) wurde mithilfe des AMSTAR-2-Instruments beurteilt [4].
AnschlieBend wurde mithilfe der GRADE-Kriterien (Risk of Bias/Studienlimitationen,
Indirektheit, Inkonsistenz der Ergebnisse, mangelnde Prazision, Publikations-Bias,
Effektstarke, Dosis-Wirkungs-Beziehung und der Einfluss der residuellen und plausiblen
StorgroRen (Confounder)) die Qualitdt der Evidenz fir jedes der betrachteten Outcomes
bewertet und in vier Kategorien eingeteilt: sehr niedrig, niedrig, moderat, hoch. Die
Summary of Findings Tabellen (GRADE-Tabellen) sind in der Langfassung der Leitlinie und im

Leitlinienbericht zu finden.

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 13



2.5 Formulierung von Empfehlungen

Die Formulierung von Empfehlungen der ersten beiden Teile des Leitlinienprojektes (2011
und 2015/2016) sind im Leitlinienbericht dargelegt.

Im Rahmen des dritten Teils des Leitlinienprojektes (2022/2023) wurde anhand der
evidenzbewerteten Literatur von den Leitlinienkoordinatorinnen des LMU Klinikums
Minchen Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Landgraf und Frau Strieker in Riicksprache mit Frau
Dr. Schmucker und Frau Ziegler vom |IFEM Freiburg die diagnostischen
Handlungsempfehlungen Uberarbeitet. Empfehlungsvorschlage fur
Interventionsmoglichkeiten bei Kindern und Jugendlichen mit FASD wurden von Frau Prof.
Dr. med. Dipl.-Psych. Landgraf und Frau Strieker formuliert. Deren Empfehlungsgrad
orientierte sich an der Evidenzbewertung der Literatur und beriicksichtigte Kriterien wie
unter anderem eine Nutzen-Schaden-Abwagung, die Umsetzbarkeit im Alltag und die Anzahl
der vorhandenen Publikationen. Bei den Empfehlungen wurde zwischen drei
Empfehlungsgraden unterschieden, deren unterschiedliche Qualitat durch die Formulierung

("soll", "sollte", "kann") ausgedrickt wird (siehe Abbildung 2).

Qualitat der Evidenz Empfehlungsgrad
Hoch /'/ \‘“\ Starke Empfehlung
Klasse | \ A, N, ,soll”
Moderat Empfehlung
Klasse |l | B, ﬂ! _sollte®
Schwach/sehr \'\"\\\ /,/’; Empfehlung offen
schwach \\ —* 0,
Klasse Ill, IV,V ~_, List unklar/
T kann erwogen werden”

Abbildung 2: Bestimmung von Empfehlungsgraden anhand der Evidenzbewertung der
Literatur gemdaB AWMF (mit freundlicher Genehmigung der AWMF).

War fiir eine Fragestellung keine direkte Evidenz verfligbar, so wurden Vorschldage fir
Expertenkonsensus von den Leitlinienkoordinatorinnen erarbeitet. Dabei stiitzen sich deren
Inhalte vor allem auf die klinische Erfahrung von Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Landgraf

sowie die Auswertung der Gruppendiskussion von Kindern und Jugendlichen mit FASD. Der
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Grad des Expertenkonsensus wurde analog zu den evidenzbasierten Leitlinienempfehlungen

IH

als ,,soll”, ,sollte” oder , kann“ formuliert.

Die Empfehlungen und Expertenkonsensus fiir die Diagnostik und Intervention bei Kindern
und Jugendlichen mit FASD wurden in der zweiten (16.12.2022), dritten (31.03.2023) und
vierten (07.06.2023) online Konsensuskonferenz von der Leitliniengruppe hinsichtlich
Evidenz, klinischer Relevanz, praktischer Anwendbarkeit und Nutzen-Schaden-Abwagungen
diskutiert, modifiziert und graduiert. Die daraus resultierenden handlungsleitenden
Empfehlungen und Expertenkonsensus fiir die Diagnostik und Intervention bei Kindern und
Jugendlichen mit FASD in Deutschland wurden in den gleichen Konsensuskonferenzen
mittels einer formalen Konsensfindung in Form eines nominalen Gruppenprozesses
konsentiert.

In der ersten Leitlinienkonferenz (01.07.2022) wurde in der Leitliniengruppe gemeinsam
entschieden, dass die Expertenkonsensus und Leitlinien-Empfehlungen der alten Leitlinie
von 2016 unverandert in der neuen Leitlinie (2022-2025) belassen werden sollen, es sei
denn, neue Literatur wird identifiziert, die dann zur Korrektur der alten Expertenkonsensus
und Empfehlungen oder zur Ergdnzung neuer Expertenkonsensus und Empfehlungen fiihren

sollten.

2.6 Formale Konsensfindung

Die formale Konsensfindung der ersten beiden Teile des Leitlinienprojektes (2011 und
2015/2016) sind im Leitlinienbericht dargestellt.

Beim dritten Teil des Leitlinienprojektes (2022/2023) wurde der nominale Gruppenprozess in
allen Konsensuskonferenzen sowohl im Bereich Diagnostik als auch Intervention von Frau
Prof. Ina Kopp (AWMF, Stellvertreterin Fr. Dr. Nothacker) als unabhangige und nicht

stimmberechtigte Moderatorin geleitet.

Fir die Verabschiedung einer konsentierten Empfehlung oder eines konsentierten
Expertenkonsensus wurde entweder ein "starker Konsensus" (Zustimmung von > 95 % der
Teilnehmer*innen) bzw. ein ,Konsensus” (Zustimmung von > 75 % der Teilnehmer) bendtigt.

Die Ergebnisprotokolle der einzelnen Konferenzen wurden fiir die Transparenz und zur
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Kontrolle im Nachgang an alle Mitglieder der Leitliniengruppe per E-Mail gesendet. Diese

konnen bei den Leitlinienkoordinator*innen angefordert und eingesehen werden.

2.7 Offentliche Konsultation und Verabschiedung durch die
Vorstande aller beteiligten Fachgesellschaften und

Organisationen

Die Mandatstrager*innen aller beteilgten Fachgesellschaften und Berufsverbande sowie die
Expert*innen der Konsensusgruppe hatten die Moglichkeit, Anmerkungen oder Korrekturen
zum Leitlinienbericht und zur Leitlinie zu machen. Anhand dieser Anregungen wurde die

Leitlinie von den Leitlinienkoordinatorinnen modifiziert.

Daraufhin erfolgte am 06. Februar 2024 eine 6ffentliche Konsultation (iber die Website der
AWMEF (iber 3 Wochen. Daraus ergaben sich weder Kommentare noch Anderungswiinsche

an der Langfassung der Leitlinie und am Leitlinienbericht.

Die Mandatstrager*innen mit der vollen Prokura ihrer Fachgesellschaft stimmten den
Inhalten der finalen Version der Leitlinie eigenstandig zu. Andere Mandatstrager*innen
prasentierten die Leitlinie den Vorstanden oder Leitliniengremien ihrer Fachgesellschaften
oder Berufsverbdnde. Die Vorstinde aller beteiligter Fachgesellschaften stimmten der

finalen Version der Leitlinie zu und erreichten damit die Verabschiedung der Leitlinie.

2.8 Verbreitung und Implementierung

Zur Implementierung der empfohlenen diagnostischen Kriterien und Interventionen wurde
ein Pocket Guide FASD fiir alle Beteiligten des Gesundheits- und Hilfesystems entworfen.

Die Kurz- und Langfassung der Leitlinie, der Leitlinienbericht und der Pocket Guide FASD sind
auf der Homepage der AWMF (http://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/022-025.html)

veroffentlicht, um deren Inhalte allen Interessierten frei zuganglich zu machen.

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 16



2.9 Finanzierung der Leitlinie wund Darlegung maoglicher

Interessenkonflikte

Die Entwicklung der Leitlinie zum FAS (erster Teil des Leitlinienprojektes, 2011) wurde durch
die Drogenbeauftragte der Bundesregierung, Frau Dr. Dyckmans, initiiert und im
Wesentlichen durch das Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) finanziert. Auch die
Ergdnzung der Leitlinie um die FASD (zweiter Teil des Leitlinienprojektes, 2015/2016) wurde
finanziell vom BMG und der nachfolgenden Drogenbeauftragten der Bundesregierung Frau
Mortler unterstitzt.

Das Update des Diagnostik-Teils und die Erganzung des Interventions-Teils der Leitlinie zu
den FASD sowie die Anderung der Leitlinie in eine ,living guideline” (dritter Teil des
Leitlinienprojektes, 2022/2023) wurden aus Mitteln des Innovationsfonds zur Forderung von
Versorgungsforschung (§ 92a Absatz 2 Satz 4 zweite Alternative SGB V) des
Innovationsausschusses beim Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA — Forderkennzeichen

01VSF21012, Forderzeitraum 01.04.2022 bis 31.03.2025) finanziert.

Die Gesellschaft flir Neuropdadiatrie und der Landesverband Bayern fiir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen e. V. als Trager des iSPZ Hauner haben die Projekte
zusatzlich unterstitzt. Weitere Kosten wurden durch die Kinderklinik und Kinderpoliklinik im
Dr. von Haunerschen Kinderspital der Universitat Minchen (LMU) getragen.

Die Finanzierung der Leitlinie hat zu keinem Zeitpunkt zu inhaltlichen Interferenzen oder

Anpassungen der Leitlinie gefiihrt.

Alle Mitglieder der Koordinations- und der deutschlandweiten Konsensusgruppe erklarten
vor Beginn der Leitlinienarbeit ihre Interessen sowohl flr die Leitlinie zum FAS (2011/2012)
als auch fur die Erganzung der Leitlinie um die anderen FASD (2015/2016) und die
Aktualisierung der Diagnostik-Leitlinie und Erweiterung der Leitlinie um Interventionen fir
FASD (2022/2023) schriftlich. Die Interessenkonfliktbeauftragte Frau Strieker, deren
Interessenserklarung vorher von Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Landgraf geprift wurde,
prufte die Interessenserklarungen auf vorhandene Konflikte. Lagen materielle/finanzielle
oder immaterielle/akademische Interessenkonflikte mit Themenbezug zur Leitlinie vor,

wurde deren Relevanz durch die Ausprdgung der Sekundarinteressen (Art und Hohe der
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Zuwendung, Empfanger) sowie dem Ausmall des Konflikts (Art und Zeitraum der
Beziehung/Tatigkeit, Kooperationspartner) bewertet. Als geringer Interessenkonflikt wurden
einzelne Vortrage gewertet, die von der Industrie finanziert wurden. Als moderater
Interessenkonflikt wurden bezahlte Tatigkeiten in einem industriefinanzierten Advisory
Board/Wiss. Beirat/als Gutachter gewertet. Auch Managementverantwortung in
industriefinanzierten Studien, Federfihrung bei Fort-/Weiterbildungen mit direkter
Industriefinanzierung, regelmaRige Vortragstatigkeiten fur bestimmte Firmen und
Aktienbesitz einzelner Firmen war ein moderater Interessenkonflikt. Ein hoher
Interessenkonflikt lag bei Eigentumsinteresse (z. B. Patente), einem Arbeitsverhaltnis bei der
Industrie und bei einem hohen Aktienbesitz einzelner Firmen vor.

Geringe Interessenkonflikte flihren zu einer Limitierung von Leitungsfunktionen insgesamt
(Koordination, ggf. Peer; AGs waren nicht vorhanden). Als Konsequenz fiir moderate
Interessenkonflikte ergibt sich ein Abstimmungsverbot fiir thematisch relevante
Empfehlungen oder eine Doppelabstimmung. Personen mit hohen Interessenkonflikten

dirfen weder an thematisch relevanten Beratungen teilnehmen noch abstimmen.

Da bei zwei Leitlinienkoordinator*innen geringe Interessenkonflikte vorlagen, wurden ihnen
gemall den AWMF-Regularien zwei Leitlinienkoordinator*innen ohne Interessenkonflikte zur
Seite gestellt. Dies ermoglichte allen Leitlinienkoordinator*innen, als solche tatig zu werden.
Bei keinem Mitglied der Konsensusgruppe lagen Interessenkonflikte vor, welche einen
Ausschluss im Abstimmungsprozess oder in Teilen davon verlangten. Personen, die bei den
Konsensuskonferenzen eine reine Beobachterfunktion hatten (Vertreterinnen des BMG) und
den  Abstimmungsprozess daher nicht beeinflussen konnten, gaben keine
Interessenserklarungen ab. Die Interessenserkldrungen wurden in einer Liste (siehe
Leitlinienbericht) zusammengefasst und allen Konsensusmitgliedern zur Verfligung gestellt,
um deren Vollstandigkeit und Korrektheit zu bestatigen. Kein Mitglied erhob Einspruch
gegen die Bewertung eventueller Interessenkonflikte.

Um das Risiko fur Verzerrungen der Leitlinieninhalte entgegenzuwirken, wurden neben der
Erfassung potentieller Interessenkonflikte auf eine ausgewogene Zusammensetzung der
Leitliniengruppe geachtet sowie eine strukturierte Vorgehensweise bei der Konsentierung
der Empfehlungen und Expertenkonsensus unter einer unabhangigen Moderatorin

eingehalten (siehe dazu Kapitel 2.6).

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 18



2.10 Giiltigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren

Die Gultigkeit der ersten Leitlinie zum FAS (2011) war auf finf Jahre festgelegt. Ein
Addendum wurde im September 2013 hinzugefiigt. Die Leitlinie wurde 2015/2016 um die
FASD ergdnzt und deren Giltigkeit erneut auf funf Jahre festgelegt. Die hier vorliegende,
aktualisierte, um die Intervention erweiterte und bis zum 06. Februar 2024 inhaltlich
Uberarbeitete Leitlinie ist eine living guideline. Das bedeutet, dass die Leitlinie eine
Gultigkeitsdauer von einem Jahr hat und daher mindestens jahrlich aktualisiert wird (aktuell
glltig bis 06. Februar 2025). Dazu wird die neue Literatur durchsucht und in einer Umfrage
durch die Leitlinienkoordinator*innen unter den Mandatstrager*innen, Expert*innen und
Patientenvertreter*innen geklart, welche Neuigkeiten im Bereich der Diagnostik und
Intervention bei Kindern und Jugendlichen vorliegen und ob diese in die Aktualisierung der
Leitlinie integriert werden missen. Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf
fungiert als verantwortliche Ansprechpartnerin fiir die Aktualisierung der Leitlinie

(Kontaktdaten: mirjam.landgraf@med.uni-muenchen.de, Tel.: 089 44005 2811).
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3 Hintergrundinformationen

3.1 Pravalenz von miitterlichem Alkoholkonsum in der

Schwangerschaft und Pravalenz der FASD weltweit

Die Literaturlisten dieses Teilbereiches der fokussierten Literaturrecherche sind in den
Anhdngen A. 1 und A. 2 zu finden. Der methodische Prozess ist dem Leitlinienbericht zu

entnehmen.

Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft

Ergebnisse der ersten fokussierten Literaturrecherche (bis 2011):
e FEuropa: 10,8 % bis 91,7 % [6-14]

Werden ein Alkoholkonsum vor dem Bekanntwerden der Schwangerschaft oder der
einmalige bewusste Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft ausgeschlossen und
werden kleinere und deshalb weniger zuverlassige Studien ebenfalls nicht mitberticksichtigt,
erhalt man fir Europa die fiir Zwecke der Pravention sinnvollere Rate des wiederholten

wissentlichen Alkoholkonsums Schwangerer mit Werten zwischen 14,4 % und 30,0 %.

e Deutsche Studie GEDA 2012 [15]:
20 % moderater, 8 % riskanter Alkoholkonsum (gemaR des AUDIT-Fragebogens,
http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/18/033/1803378.pdf)

Binge-drinking (Alkoholkonsum von > 5 Getranke zu einer Gelegenheit z. B. 2 5 x 0,3| Bier
oder>25x0,11Wein)

e FEuropa: 1,2 % bis3,5%
In Europa wurde hierbei ein binge drinking zu einem friihen Zeitpunkt, zu dem der
Mutter die Schwangerschaft noch nicht bekannt war, unbericksichtigt gelassen.

e Deutsche Studie GEDA 2012 [15]:
12 % seltener als 1 x / Monat, knapp 4 % jeden Monat, 0,1 % mindestens jede
Woche.
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Da diese Daten auf Befragungen der Mitter basieren, ist aufgrund des zu erwartenden Bias

der ,Sozialen Erwiinschtheit” von einem deutlichen Underreporting auszugehen.

Ergebnisse der aktuellen fokussierten Literaturrecherche (2011 bis 2023)

e USA: 8,5 % bzw. 30,3 % je nach Studie [16]

e Kanada: 60 % (vor Erkennen der Schwangerschaft) [17]

e Kanada: 18,3 % (nach Erkennen der Schwangerschaft) [17]
e Weltweit: 8 % bis 9 % [18]

Binge drinking und hoher Alkoholkonsum wéahrend der Schwangerschaft scheint in den USA
in den letzten Jahren zuzunehmen. So stieg die Pravalenz von binge drinking in der
Schwangerschaft von 2,5 % in 2011 auf 6,1 % in 2020. Die Prdvalenz von starkem

Alkoholkonsum in der Schwangerschaft stieg von 0,7 % in 2011 auf 3,2 % in 2020 [19].

Pravalenz FASD
Ergebnisse der ersten Literaturrecherche (2001-2011)
Europa:

e FAS: 40 bis 120 pro 10.000 Kinder [7]
e pFAS: 181 bis 465 pro 10.000 Kinder [7]
e FASD: 230 bis 630 pro 10.000 Kinder [7]

Die aktuelle orientierende Literaturrecherche teilte sich auf in eine international
ausgerichtete Suche (2011-2023) sowie eine Suche mit primdrem Fokus auf die Pravalenzen

und/oder Inzidenzen von FASD in Deutschland (bis 2022).

Abhéngig von der Art der Datenerhebung schwanken die Angaben stark.
International:

e FAS-Prédvalenz in den USA: 0,2 bis 9 pro 1.000 Kinder (abhdngig vom Alter) [20]

e FASD Pravalenz in USA: 11 bis 50 pro 1.000 Kinder (abhdngig vom Alter) [21-24]

e FASD-Pravalenz in Kanada: 1 pro 1.000 Kinder [25]

e FASD-Pravalenz in UK: 18 bis 170 pro 1.000 Kinder [26, 27]

e FAS/pFAS-Pravalenz in Kroatien: 67 pro 1.000 Kinder (nur FAS: 16,9 pro 1.000 Kinder)
[28]
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e FASD-Pravalenz in Stdafrika: 135 bis 310 pro 1.000 Kinder (nur FAS: 9 bis 129 pro
1.000 Kinder) [24, 29, 30]
e Weltweite FAS-Pravalenz: 146 pro 1.000 Einwohner [18]

Deutschland:
In Deutschland existieren bisher keine aufsuchenden Pravalenz- oder Inzidenzstudien, sodass

die Zahlen auf Schatzungen basieren.

e FAS-Prdvalenz in der deutschen Allgemeinbevolkerung: 38,3 pro 10.000 [18]
e FASD-Pravalenz fur Kinder und Jugendliche: 203 pro 10.000 [31]
e FASD-Inzidenz: 177 pro 10.000 Lebendgeburten (nur FAS: 41 pro 10.000) [32]

Die im Rahmen der Literaturrecherche gefundenen Pravalenzen weichen stark von den
bislang nicht veroffentlichten Daten einer deutschen Krankenkasse (BARMER:11% der
gesetzlich Versicherten in Deutschland) ab, denen zufolge im Jahr 2015 nur 0,07 % der
Kinder (0—18 Jahre) in Deutschland eine FASD-Diagnose aufwiesen , sodass von einer hohen

Unterdiagnostik auszugehen ist.

3.2 Risikofaktoren filir miitterlichen Alkoholkonsum in der

Schwangerschaft (aus der Recherche von 2011)

Die Literaturliste dieses Teilbereiches der fokussierten Literaturrecherche ist in Anhang A. 3

zu finden. Der methodische Prozess ist dem Leitlinienbericht zu entnehmen.

3.2.1 Folgende Risikofaktoren fiir miitterlichen Alkoholkonsum wurden in
USA, Kanada und Europa erhoben

Alter

e ab>25Jahre
e Binge drinking < 27 Jahre

Nationalitat

e kein Migrationshintergrund
e hohe Akkulturation
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e Minderheiten (z. B. indigene Bevolkerung: Native Americans, Inuit)

Gesundheitsbezogene Risikofaktoren

e Beginn von Alkoholkonsum in einem friihen Lebensalter

e Alkoholkonsum und insbesondere binge drinking vor der Schwangerschaft
e vorherige Therapie wegen Alkoholproblemen

e Konsumi illegaler Drogen

e Rauchen

Schwangerschaftsbesonderheiten

e ungeplante oder ungewollte Schwangerschaft
e wenig oder spéate pranatale Vorsorge

Soziookonomischer Status

e Hoher soziookonomischer Status
e Erhalten 6ffentlicher Zuwendungen (USA)

Soziale Umgebung

e Single oder unverheiratet
e Alkohol- oder Drogenkonsum in der Familie oder beim Partner
e Geringe soziale Unterstiitzung

Psychische Risikofaktoren / Storungen

e Stattgefundene oder aktuelle kérperliche oder sexuelle Gewalt durch Partner oder
Fremden

e Psychische Storungen inkl. Depression, Angststérung, Panikstérung, sexuelle
Funktionsstorungen

3.3 Risikofaktoren fir die Entwicklung einer Fetalen

Alkoholspektrumstorung (aus der Recherche von 2012)
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Die Literaturliste dieses Teilbereiches der fokussierten Literaturrecherche ist in Anhang A. 4

zu finden.

Folgende Risikofaktoren fiir die Entwicklung von FASD wurden in den USA, Kanada und

Europa erhoben

Alkoholkonsum

e Hoher Alkoholkonsum

e Chronischer Alkoholkonsum

e Alkoholkonsum im 1. und 2. Trimenon im Gegensatz zu Alkoholkonsum ausschlief8lich
im 3. Trimenon

e Alkoholkonsum wahrend der gesamten Schwangerschaft

e Zuséatzliche Einnahme von Amphetaminen oder multiplen Drogen

Miitterliche Risikofaktoren

e Alter > 30 Jahre

e Ethnische Zugehorigkeit (Afro-Amerikaner, Native Americans)

e Geringer soziodkonomischer Status

e Mitterliche Untererndhrung, Mangel an Spurenelementen oder Vitaminen
e Stress

e Geburtshilfliche Komplikationen

e Von FASD-betroffenes Kind in der Familie

e Genetischer Hintergrund (z. B. ADH1B2 und 3 evtl. protektiv)
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4 Diagnose Fetale Alkoholspektrumstorungen bei Kindern
und Jugendlichen (Ergebnisse der systematischen

Literaturrecherche 2023)

In den Konsensuskonferenzen wurden die Outcome-Kriterien, vor allem die
Konzeptualisierung der Betreuungsaufgabe durch die richtige Diagnose zum
frihestmoglichen Zeitpunkt, die Vermeidung von Fehlbehandlung, die Reduktion von
Sekundarerkrankungen bzw. Komorbiditaten und die Entlastung der Eltern, mehrfach bei der
Festlegung sinnvoller Cut-off-Werte fiir diagnostische Kriterien der FASD diskutiert.

Durch die Implementierungsvorschlage der Leitliniengruppe kann eine konkrete Aufklarung
von Mittern und Vatern realisiert werden sowie die deutschlandweite Aufklarung der
Gesellschaft  hinsichtlich der lebenslangen negativen Folgen von pranataler

Alkoholexposition vorangetrieben werden.

Die den Empfehlungen zur Diagnostik der FASD (FAS, pFAS, ARND) zugrundeliegende
systematische Literaturrecherche mit methodischer Qualitdtsbewertung der Studien (die
Literaturlisten sind in den Anhdnge A. 6 und A. 7 aufgefihrt) und die formale

Konsensusfindung sind im Leitlinienbericht erlautert.
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5 Empfehlungen

Im folgenden Kapitel werden alle Empfehlungen und Expertenkonsensus sowie

Hintergrundinformationen zu den Bereichen Diagnostik und Interventionen aufgefiihrt.

Zur Unterscheidung und damit besseren Lesbarkeit wurden evidenzbasierte Empfehlungen
in griinen Kasten und Expertenkonsensus (bzw. Statements) in dunkelgrauen Kasten

dargestellt.

5.1 Konsentierte Kriterien und Empfehlungen fiir die Diagnostik des

Fetalen Alkoholsyndroms FAS bei Kindern und Jugendlichen

Zur Ubersichtlicheren Darstellung und damit besseren Anwendbarkeit in der praktischen
Arbeit wurden die diagnostischen Kriterien fir das FAS bei Kindern und Jugendlichen in

einem Algorithmus zusammengefasst (siehe Abbildung 3).

ALGORITHMUS
ABKLARUNG FETALES ALKOHOLSYNDROM

Gesundheits-/Hilfesystem

Re-Evaluation

Mogliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD

Uberweisung zu einem
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer
1

| ! I }

Alle 3 fazialen Auffilligkeiten Mindestens 1 ZNS-Auffilligkeit Pranatale
Alkoholexposition:

Mindestens 1

WaChStumsanfa"ngelt 1. Mikrozephalie (< 10. Perzentile) oder

strukturelle ZNS-Malformation k]

1. Kurze Lidspalten

1. Geburts- oder Korpergewicht .g (mind. 2 Standardabweichungen 'g ' o bestitigt

<10. Perzentile El unter der Norm bzw. £3. S| (globaliregional) = oder
oder Perzentile) oder wahrscheinlich
2. Geburts- oder Korperlange = und 2. Globale Intelligenzminderung mind. 2 oder

10. Perzentile 2. Verstrichenes Philtrum Standardabweichungen unter der Norm unbekannt

oder

3. Body Mass Index < 10.
Perzentile

adaptiert an Gestationsalter, Alter,
Geschlecht, dokumentiert zu einem
beliebigen Zeitpunkt

(Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum- bzw. globale Entwicklungsverzégerung bei
Guide) Kindern = 2 Jahre
und oder

3. Leistung mind. 2 Standardabweichungen unter
der Norm entweder in mindestens 3 Bereichen
oder in mil 2 i und Epil i

« Sprache

« Feinmotorik oder Koordination

* Réaumlich-visuelle Wahrnehmung oder
raumlich-konstruktive Fahigkeiten

+ Lern- oder Merkfahigkeit

« Exekutive Funktionen

« Rechenfertigkeiten

*  Aufmerksamkeit

« Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

3. Schmale Oberlippe
(Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum-
Guide)

© Sonja Strieker,

Florian Heinen,

Mirjam N. Landgraf
Ludwig-Maximilians-Universitat
Miinchen

! [

‘ Diagnose FAS? |

ja / \ nein

‘ Entsprechende Forderung ‘

Beobachtung und Dokumentation von KérpermaRen,
Entwicklung, Kognition, Verhalten und Evaluation
hinsichtlich FASD typischer Sekundarerkrankungen

Abbildung 3: Algorithmus zur Abkldarung Fetales Alkoholsyndrom FAS.
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5.1.1 Diagnostische Saulen: FAS

Die Diagnose FASD sollte in Frage gestellt werden, wenn die biologische Mutter die
pranatale Alkoholexposition (PAE) zuverldssig verneint. Besteht Unklarheit tiber die PAE des
Kindes, kbnnen Aussagen anderer Bezugspersonen, der Geburtsbericht des Kindes oder

andere offizielle Quellen herangezogen werden, um die PAE beurteilen zu kénnen.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Modifiziert: 2023

Expertenkonsensus | Zur Diagnose eines FAS sollen alle Kriterien 1. bis 4. zutreffen:

1. Wachstumsauffalligkeiten

Faziale Auffalligkeiten

ZNS-Auffalligkeiten

Pranatale Alkoholexposition: bestatigt, wahrscheinlich oder
unbekannt

P wnN

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus | Bei Kontakt zum Gesundheits-/Hilfesystem sollten, wenn ein Kind
Auffalligkeiten in einer der vier diagnostischen Saulen zeigt, die drei
anderen diagnostischen Sdulen beurteilt oder ihre Beurteilung

veranlasst werden.

Wichtig erscheint der Leitliniengruppe bei dieser Empfehlung, dass alle professionellen
Helfer*innen einschlieRlich Pflegepersonal, Hebammen, Sozialpadagog*innen,
Sozialarbeiter*innen, Therapeut*innen, Diplom- und Master-Psycholog*innen, Kinder- und
Jugendlichen-Psychotherapeut*innen, klinisch titige oder niedergelassene Arzt*innen der

Gynadkologie, der Kinder- und Jugendmedizin einschlieRlich der Schwerpunktgebiete
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Neonatologie, Intensivmedizin, Neuropadiatrie, Entwicklungsneurologie und Sozialpadiatrie,
der Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik, der
Allgemeinmedizin und des o6ffentlichen Gesundheitsdienstes hinsichtlich der klinischen
Auffalligkeiten einer FASD sensibilisiert und dazu ermutigt werden sollen, ihren Verdacht

auszusprechen und die notwendige Diagnostik in die Wege zu leiten..

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2023

Expertenkonsensus | Die Diagnose FASD sollte bei gréReren Kindern mithilfe einer Arztin
/ eines Arztes und einer Psychologin / eines Psychologen gestellt
werden. Bei Saduglingen und im Kleinkindalter steht die
entwicklungsneurologische Beurteilung dagegen im Vordergrund.
Eine multimodale und interdisziplindre Abklarung des Kindes (wie
dies beispielsweise in der Struktur eines Sozialpadiatrischen

Zentrums moglich ist) ist bei Verdacht auf FASD zu empfehlen.

Im Leitlinien-Algorithmus (siehe Abbildung 3) wird dargestellt, dass bei einer moglichen
Diagnose FASD, die jede*r Vertreter*in des Gesundheits- und Hilfesystems vermuten kann
und sollte, das Kind zu einem FASD-erfahrenen Leistungserbringer liberwiesen werden soll.

Die Leitliniengruppe fordert, dass der Leistungserbringer, der die Diagnose FASD endgiiltig

stellt, Gber Erfahrung mit an FASD erkrankten Kindern und Jugendlichen verfiigt.

Hinweise auf Anlaufstellen (als Selbstnennung ohne Qualitatsprifung) finden Sie unter
www.fasd-deutschland.de und (nach Bundeslandern sortiert) unter www.deutsches-fasd-

kompetenzzentrum-bayern.de.

Fir Informationen bezlglich Fachtagungen, Fortbildungen, Familien-Freizeiten und fir
weiterfiihrende Informationen zum Thema FASD sowie fiir den Erfahrungsaustausch
erkrankter Kinder und betroffener Familien empfiehlt die Leitliniengruppe, die

Patientenvertretung FASD Deutschland e. V. zu kontaktieren (www.fasd-deutschland.de).
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5.1.2 Wachstumsauffalligkeiten: FAS

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Empfehlungsgrad

AN

Zur Erflillung des Kriteriums “Wachstumsauffalligkeiten” soll
mindestens 1 der folgenden Auffalligkeiten,

adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlecht,

dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt,

zutreffen:

a. Geburts- oder Korpergewicht < 10. Perzentile
b. Geburts- oder Kérperldange < 10. Perzentile
c. Body Mass Index < 10. Perzentile

Klug et al., 2003 (LoE: 2b) [33]; Day et al., 2002 (LoE: 2b) [34]; Hasken et al., 2021 (RoB:
moderate; LoE: 3-4) [35]; Carter et al., 2016 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [36]; May et al.,
2022 (RoB: moderate; LoE: 2-3) [37]; Astley et al., 2016 (RoB: high; LoE: 4) [38]; Kalberg et
al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [39]; O’Leary et al., 2009 (RoB: high; LoE: 4) [40]

Starker Konsensus (100 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Empfehlungsgrad

AN

Das Korpergewicht und die Korperlange sollen bei Verdacht auf FAS

immer erhoben werden.

Klug et al., 2003 (LoE: 2b) [33]; Day et al., 2002 (LoE: 2b) [34]; Hasken et al., 2021 (RoB:
moderate; LoE: 3-4) [35]; Carter et al., 2016 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [36]; O’Leary et al.,
2009 (RoB: high; LoE: 4) [40]

Starker Konsensus (> 95 %)
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Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus | Die Ergebnisse der vorangegangenen Messungen sollen
berucksichtigt und  Wachstumskurven  angelegt  werden.
Auffalligkeiten des Wachstums reichen als alleiniges diagnostisches

Kriterium nicht fir die Diagnose FAS aus.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus | Es sollte ausgeschlossen werden, dass die Wachstumsstorung allein
durch andere Ursachen wie familidgrer Kleinwuchs oder
konstitutionelle Entwicklungsverzégerung, pranatale
Mangelzustande, Skelettdysplasien, hormonelle  Stérungen,
genetische Syndrome, chronische Erkrankungen, Malabsorption,

Mangelernahrung oder Vernachlassigung erklart werden kann.

Wachstums-Perzentilenkurven fir Kinder in Deutschland existieren z. B. von Voigt et al.
(2006) [41], Neuhauser et al. (2013) [42] und Kromeyer-Hauschild et al. (2001) [43].

Dabei ist zu beachten, dass Wachstumsauffalligkeiten in der Pranatalmedizin differenziert
definiert werden und eine fetale (intrauterine) Wachstumsrestriktion gesondert zu

beurteilen ist.
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Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2023

Expertenkonsensus

Die Abklarung anderer Ursachen einer Wachstumsstérung (siehe
Kapitel 6) soll klinisch erfolgen. Erst bei klinischem Verdacht auf
eine andere Ursache sollten weiterflihrende diagnostische Schritte
wie die Bestimmung von Laborparametern oder die Durchfiihrung

bildgebender Verfahren vorgenommen werden.

5.1.3 Faziale Auffalligkeiten: FAS

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Modifiziert: 2023

Empfehlungsgrad

AN

Zur Erflllung des Kriteriums ,Faziale Auffalligkeiten” sollen alle 3
fazialen Anomalien vorhanden sein
(dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt):

a. Kurze Lidspalten (mind. 2 Standardabweichungen unter der
Norm bzw. < 3. Perzentile)*

b. Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-
Guide. Astley et al. 2016)

b. Schmale Oberlippe (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-
Guide)

May et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 2-3) [37]; Astley & Clarren, 1995 (LoE: 1b-) [44];
Moore et al., 2007 (LoE: 2b-) [45]; Fang et al., 2008 (LoE: 2b-) [46]; Kalberg et al., 2013 [47];
Suttie et al., 2013 [48]; Lebel et al., 2012 [49]; Kuehn et al., 2012 [50]; Feldman et al., 2012
[51]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [52]; Kesmodel et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [53]; Suttie
et al., 2018 (RoB: unclear/high; LoE: 3-4) [54]; Blanck-Lubarsch et al., 2019¢ (RoB: high;
LoE: 4) [55]; Blanck-Lubarsch et al., 2019b (RoB: high; LoE: 4) [56]; Gomez et al., 2020 (RoB:
moderate; LoE: 3) [57]; Abell et al., 2016 (RoB: high; LoE: 3-4) [58]; Blanck-Lubarsch et al.,
2019a (RoB: high; LoE: 4) [59]; Astley et al., 2011 (LoE: 2b) [60]; Clarren et al., 2010 (LoE:
2b) [61];
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Starker Konsensus (96 %)

*Flr die Beurteilung von Kindern afrikanischer Ethnizitat siehe Hintergrundtext

Fir die Messung der Oberlippe und des Philtrums kann der Lip-Philtrum-Guide (jeweils fir
die kaukasische/asiatische und afrikanische Ethnizitat) mit funf Fotos, die einer funfstufigen
Likert-Skala entsprechen, genutzt werden (siehe Abbildung 4). Dabei gelten Messungen mit
vier und mit fiinf von flnf Punkten auf der Skala als pathologisch hinsichtlich des Philtrums
und der Oberlippe (Achtung: es kann durchaus vorkommen, dass eines dieser beiden

Merkmale im auffalligen und eines im unauffalligen Bereich liegt).

Lip-Philtrum Guide | Lip-Philtrum Guide 2

Abbildung 4: Lip-Philtrum-Guide: links fiir asiatische und kaukasische Ethnizitadt, rechts fiir
afrikanische Ethnizitdt (© 2023, Susan J Hemingway PhD, University of
Washington).
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Die Lidspaltenlange kann mittels eines durchsichtigen Lineals direkt am Patienten oder auf
einer Fotographie des Patienten mit Referenzmalstab (z. B. 1 cm grofRer, auf die Stirn
geklebter Punkt) gemessen werden (siehe Abbildung 5). Die Auswertung der, anhand des
aufgeklebten  Referenzpunktes  ermittelten, Lidspaltenldange kann durch ein
Computerprogramm  von  Astley  (https://depts.washington.edu/fasdpn/htmls/face-
software.htm) erfolgen. Dabei wird die Krimmung des Auges mitberlicksichtigt, bei deren
Vernachldssigung die Lidspaltenlange falschlicherweise zu kurz beurteilt wird. Versuche, den
Referenzpunkt direkt unter oder lber das Auge zu kleben und damit die Kriimmung des

Auges durch den geklebten Punkt nachzuahmen, werden diskutiert.

Abbildung 5: Messung der Lidspaltenldnge vom inneren (en) zum duBeren Augenwinkel (ex)
(© 2013 Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf, Ludwig-Maximilians-
Universitdat Miinchen).

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Empfehlungsgrad Die Lidspaltenlange, das Philtrum und die Oberlippe sollen bei
AN Verdacht auf FAS mithilfe der Perzentilenkurven und des Lip-

Philtrum-Guide beurteilt werden.

Clarren et al., 2010 [61]; Astley et al., 2013 [62]; Astley et al., 2004 [63]

Starker Konsensus (> 95 %)
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Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus | Zur Beurteilung der Lidspaltenlange bei Kindern mit Verdacht auf
FAS ab dem Alter von 6 Jahren sollten die Lidspalten-
Perzentilenkurven von Clarren verwendet (Abbildungen 6 und 7).

In Deutschland sollten fur Kinder unter 6 Jahre die
Perzentilenkurven von Stromland et al. eingesetzt werden

(Abbildungen 8 und 9).

Kinder afrikanischer Ethnizitdit koénnen anhand der beiden Lidspaltenlangen-
Perzentilenkurven nicht beurteilt werden, da der Normwert der Lidspaltenlange laut Astley
ca. eine Standardabweichung grofer ist als bei Kindern kaukasischer und asiatischer

Ethnizitat.

Die Entwicklung aktueller Lidspaltenlangen-Perzentilenkurven, insbesondere fiir Kinder im
Alter von 0 bis 6 Jahren und fiir verschiedene Ehnizitdten, halt die Leitliniengruppe fir

dringend notwendig.
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Presenting Canadian norms (mean and SD) for gitl’s age 6 to 16 years.
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Perzentilenkurven der Lidspaltenldnge fiir Mdadchen von 6 bis 16 Jahren

Abbildung 6

(©Sterling K. Clarren).

Presenting Canadian norms (mean and SD) for boy’s age 6 to 16 years.
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Abbildung 7

Sterling K. Clarren).

35

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention



i [
15
- - - - —
...n-#"_,,_.-il
it —
| i - g
T A T e ——
s Ik S By
e A o e L
) s s
l..l-'___.--'.ﬂ' - ——
e — i
- i
= -r""""
— - -
— E
- H——-;
e e
R g puj=
— ----_‘..-l—'-"._::-ll-—"'
e ==
_..-r-.--l-‘_---?'
T
‘-' I

P, [ e e — e ——

Fecoaloweewww=waar

a 1] 12 ld 1 1a
Rge lyears)

Abbildung 8: Perzentilenkurven der Lidspaltenldnge links fiir Madchen und Jungen ab 0 Jahre
(© Kerstin Stromland et al. Reference values of facial features in

Scandinavian children measured with a rangecamera technique. Scand J Plast
Reconstr Hand Surg 1999; 33: 59-65).
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Abbildung 9: Perzentilenkurven der Lidspaltenldnge rechts fiir Madchen und Jungen ab 0
Jahre (O Kerstin Stromland et al. Reference values of facial features in

Scandinavian children measured with a rangecamera technique. Scand J Plast
Reconstr Hand Surg 1999; 33: 59-65).

Die FASD-typischen fazialen Auffalligkeiten werden bei vielen erkrankten Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit dem Alterwerden weniger prominent und weniger eindeutig. Daher
sollten bei der Diagnostik einer FASD im spateren Jugendalter auch Fotos vom Kleinkind- und
Kindesalter des Jugendlichen mit in die Beurteilung einbezogen werden. Das diagnostische
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Kriterium ,Faziale Auffalligkeiten” fiir die Diagnose FAS ist auch erfiillt, wenn der Jugendliche

nur in jingerem Alter die drei fazialen Auffalligkeiten kurze Lidspalten < 3. Perzentile,

schmale Oberlippe und verstrichenes Philtrum (jeweils Rang 4 oder 5 des Lip Philtrum Guide)

ausgewiesen hat.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus

Auffalligkeiten des Gesichtes reichen als alleiniges diagnostisches
Kriterium nicht fir die Diagnose FAS aus. Daher soll die Diagnose

FAS nicht allein anhand der fazialen Auffalligkeiten gestellt werden.

5.1.4 ZNS-Auffdlligkeiten: FAS

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus

Zur Erflllung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten”

sollte mindestens 1 der folgenden Auffalligkeiten zutreffen:
1. Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten
2. Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten
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5.1.4.1 Funktionelle ZNS-Auffilligkeiten: FAS

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Modifiziert: 2023

Empfehlungsgrad Zur Erfullung des Kriteriums ,Funktionelle ZNS-Auffilligkeiten”
B 1 sollte mindestens 1 der folgenden Auffalligkeiten zutreffen, die
nicht adaquat fir das Alter ist und nicht allein durch den familidren
Hintergrund oder das soziale Umfeld erklart werden kann:

a. Globale Intelligenzminderung mindestens 2
Standardabweichungen (SD) unterhalb der Norm
oder signifikante kombinierte Entwicklungsverzégerung bei
Kindern unter 2 Jahren
b. Leistung mindestens 2 SD unterhalb der Norm in mindestens
3 der folgenden Bereiche
oder in mindestens 2 der folgenden Bereiche in Kombination
mit Epilepsie:
- Sprache
- Feinmotorik und Koordination
- Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-
konstruktive Fahigkeiten
- Rechenfertigkeiten
- Lern- oder Merkfahigkeit
- Exekutive Funktionen
- Aufmerksamkeit
- Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

May et al., 2014 [21]; Kalberg et al., 2013 [47]; Suttie et al., 2013 [48]; Lebel et al., 2012
[49]; Kuehn et al., 2012 [50]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [52]; Mattson et al., 2010 (LoE: 4)
[64]; Aragon et al., 2008 (LoE: 4) [65]; Dudek et al., 2014 [66]; Norman et al., 2013 [67];
Alex et al., 2012 [68]; Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [69]; Treit et al., 2017 (RoB:
high; LoE: 4) [70]; Hemingway et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [71]; Pinner et al., 2020
(RoB: unclear; LoE: 4) [72]; Kerns et al., 2016 (RoB: high; LoE: 4-5) [73]; Thorne et al., 2008
(LoE: 3b) [74]; Vaurio et al., 2011 (LoE: 4) [75]; Nash et al., 2013 [76]; Quattlebaum et al.,
2013 [77]; Pei et al., 2011 (LoE: 4) [78]; Rasmussen et al., 2011 (LoE: 4) [79]; Duval-White et
al., 2013 [80]; Williams et al., 2014 [81]; Paolozza et al., 2013 [82]; Mattson et al., 2013
[83]; Malisza et al., 2012 [84]; Coles et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [85]; Coles et al., 2021
(RoB: high; LoE: 4) [86]; Stevens et al., 2013 [87]; Ware et al., 2012 [88]; Rockhold et al.,
2021 (RoB: high; LoE: 4-5) [89]; Lindinger et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [90]; Lewis et al.,
2015 [91]; Hemington et al., 2014 [92]; Zhou et al., 2018 (RoB: high; LoE: 3-4) [93]; Coles,
2002 (LoE: 3b) [94]; Nash et al., 2011 (LoE: 3b) [95]; Han et al., 2015 [96]; Lane et al., 2014
[97]; Glass et al., 2014 [98]; Paolozza et al., 2014 [99]; O'Brien et al., 2013 [100]; Fuglestad
et al., 2015 (RoB: high; LoE: 3-4) [101]; Fagerlund et al., 2011 (LoE: 4) [102]; Ware et al.,
2014 [103]; Pearton et al., 2014 [104]; Fagerlund et al., 2012 (LoE: 4) [105]; Stevens et al.,
2017 (RoB: high; LoE: 3-4) [106]; Ronen et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [107]; Lucas et al.,
2016b (RoB: moderate; LoE: 3-4) [108]; Lucas et al., 2016a (RoB: moderate; LoE: 3-4) [109];
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Lucas et al., 2014 [110]; Paolozza et al., 2014 [111]; Bell et al., 2010 (LoE: 2c) [112]; Astley
et al., 2009 (LoE: 4) [113]

Konsensus (92 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus | Um gleichzeitig eine hohe Sensitivitat (richtiges Erkennen von FASD)
als auch eine hohe Spezifitit (Vermeidung von Uberdiagnosen) zu
erlangen, ist eine Beurteilung durch eine*n erfahrene*n

Untersucher*in zu empfehlen.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus | Wenn faziale Auffalligkeiten und Wachstumsauffalligkeiten, jedoch
keine Mikrozephalie, vorhanden sind, soll eine psychologische

Diagnostik zur Diagnose FAS eingesetzt werden.

Fir die Teilbereiche funktioneller ZNS-Auffdlligkeiten wurden fir die Formulierung
diagnostischer Kriterien flir die FASD in Deutschland jeweils Oberbegriffe bestimmt und
geeignete psychologische Testverfahren fir Kinder und Jugendliche evaluiert und
hinsichtlich ihrer Gltekriterien beschrieben. In der Aktualisierung der Leitlinie wurde die
Liste moglicher Testverfahren ebenfalls aktualisiert (siehe Tabelle in Anhang A. 9; fir die
ausfihrliche Beschreibung der Testgltekriterien siehe Langfassung der Leitlinie).

Zu beachten ist, dass in einigen ZNS-Funktionsbereichen keine standardisierten
Testverfahren zur Verfiigung stehen oder diese nicht ausreichend valide die Leistung des

Kindes in der jeweiligen ZNS-Domadne in Alltagssituationen darstellen kénnen. In diesen
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Fallen ist eine kritische klinische Prifung der ZNS-Funktion mit Berlicksichtigung der
anamnestisch erhobenen diesbeziiglichen Alltagsfunktionen erforderlich.

Bei der Beurteilung der funktionellen ZNS-Auffalligkeiten ist aulerdem zu beachten, dass
viele psychologische Testverfahren erst ab einem bestimmten Alter des Kindes einsetzbar
sind. Soweit moglich sollten daher bei sehr jungen Kindern stattdessen standardisierte
Entwicklungstests (z. B. Bayley Scales of Infant Development) eingesetzt werden. Die
Leistungsminderung in Teilbereichen lasst sich im Sduglingsalter und teils auch im
Kleinkindalter nur sehr schwer oder nicht evaluieren. In dieser Altersgruppe ist man bei der
Einschatzung funktioneller ZNS-Auffalligkeiten und damit bei der Diagnose der FASD auf eine
erfahrene entwicklungsneurologische Beurteilung angewiesen. Die klinische Erfahrung zeigt,
dass das FAS teilweise (eher selten) bereits ab Geburt diagnostiziert werden kann, das pFAS
und die ARND jedoch nicht. Je nach benétigten Testverfahren sind FASD oft erst im Vorschul-
oder Schulalter sicher zu diagnostizieren. Dennoch sollte bei bekannter pranataler
Alkoholexposition eine kontinuierliche Anbindung und entwicklungsdiagnostische Re-

Evaluation der Kinder und eine proaktive Unterstiitzung der Eltern/Bezugspersonen erfolgen
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Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus

Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten sollen anhand standardisierter, gut
normierter psychologischer Testverfahren und einer
psychologischen oder arztlichen Verhaltenseinschatzung des Kindes

fiir die Diagnose FASD evaluiert werden.

Bei der psychologischen Diagnostik sollen vor allem die bei Kindern

mit FASD typischerweise betroffenen Bereiche beurteilt werden.

Welche psychologischen Testverfahren eingesetzt werden sollen,
kann aufgrund der inkonsistenten Literaturlage nicht abschlieRend

geklart werden.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus

Bei klinischem Verdacht auf epileptische Anfdlle soll ein
Elektroencephalogramm (EEG), eventuell mit Provokation (nach
den Vorgaben der Deutschen Gesellschaft fiir Klinische
Neurophysiologie und funktionelle Bildgebung DGKN und der
Deutschen Gesellschaft fur Epileptologie DGfE), durchgefiihrt

werden.
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Statement Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus

Auffalligkeiten des ZNS reichen als alleiniges diagnostisches

Kriterium nicht fir die Diagnose FAS aus.

5.1.4.2 Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten: FAS

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Modifiziert: 2023

Empfehlungsgrad
BN

Zur Erfullung des Kriteriums ,,Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten”

sollte mindestens eine der folgenden Auffalligkeiten, adaptiert an
Gestationsalter, Alter, Geschlecht, dokumentiert zu einem
beliebigen Zeitpunkt, zutreffen:

a. Mikrozephalie (< 10. Perzentile)
b. Strukturelle ZNS-Malformation (global oder regional)

May et al. 2014 [21]; Day et al. 2002 (LoE: 2b) [34]; May et al., 2022 (RoB: moderate; LoE:
2-3) [37]; Kalberg et al. 2013 [47]; Suttie et al. 2013 [48]; Feldman et al. 2012 [51]; Yang et
al. 2012 [52]; Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [69]; Treit et al., 2017 (RoB: high; LoE:
4) [70]; Hemingway et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [71]; Zhou et al., 2018 (RoB: high; LoE:
3-4) [93]; Carter et al. 2013 [114]; Carter et al. 2012 [115]; Handmaker et al. 2006 (LoE: 2b)
[116]; Chandran et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [117]; Spadoni et al., 2007 [118]; Lebe et
al., 2011 [119]; Sowell et al., 2002 [120]; Cortese et al., 2006 [121]; Sowell et al., 1996
[122]; Autti-Ramo et al., 2002 [123]; Riley et al., 1995 [124]; Coles et al., 2011 (LoE: 3b)
[125]; Willoughby et al., 2008 [126]; Astley et al. 2009 (LoE: 4) [113]; Nardelli et al., 2011
[127]; Sowell et al., 2008 (LoE: 4) [128]; Zhou et al., 2011 [129]; Lebel et al., 2008 [130];
Wozniak et al., 2009 [131]; Jacobson et al., 2017 (RoB: high; LoE: 4) [132]; Biffen et al.,
2018 (RoB: unclear; LoE: 4) [133]; Roediger et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [134]; Treit et al.,
2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [135]; Hendrickson et al., 2018 (RoB: high; LoE: 4) [136]; Donald
et al., 2015 (RoB: moderate; LoE: 3) [137]; Fan et al., 2016 (RoB: unclear; LoE: 4) [138];
Mclachlan et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [139]; Archibald et al. 2001 (LoE: 4) [140];
Bjorkquist et al. 2010 (LoE: 4) [141]; Yang et al. 2012 (LoE: 4) [142]

Konsensus (92 %)
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Perzentilenkurven fiir den Kopfumfang fiir Jungen und Madchen (z. B. Prader, Voigt,

Neuhauser) sind in Deutschland vorhanden.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus | Da das Messen des Kopfumfanges ein nicht-invasives Verfahren
darstellt und keine Nebenwirkungen fiir das Kind hat, soll der
Kopfumfang bei Verdacht auf FASD immer erhoben werden. Die
Ergebnisse der vorangegangenen Messungen sollen beriicksichtigt

und Kopfumfangskurven angelegt werden.

Falls die Mikrozephalie grenzwertig ist, werden eine neuropsychologische Diagnostik und

andere Differentialdiagnostiken empfohlen.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus | Es sollte ausgeschlossen werden, dass die Mikrozephalie oder die
strukturelle Malformation allein durch andere Ursachen wie eine
familiare  Mikrozephalie, ein genetisches Syndrom, eine
Stoffwechselerkrankung, eine pranatale Mangelversorgung, eine
andere toxische Schadigung, eine Infektion, maternale
Erkrankungen oder chronische Erkrankungen des Kindes bedingt

sind.
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Statement Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus

Wenn faziale Auffalligkeiten, Wachstumsauffalligkeiten und
Mikrozephalie vorhanden sind, ist eine bildgebende Diagnostik zur

Diagnose des FAS nicht erforderlich.

Je nach klinischem Bild und je nach Verfiigbarkeit kénnen strukturelle kranielle Magnet-

Resonanz-Tomographien (c-MRTs), funktionelle c-MRTs, Diffusion Tensor Imaging (DTI) oder

andere Methoden zur Detektion struktureller ZNS-Malformationen eingesetzt werden.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Modifiziert: 2023

Expertenkonsensus

Erst bei klinischem Verdacht auf eine andere Erkrankung, die mit
der Mikrozephalie oder den strukturellen ZNS-Malformationen in
Zusammenhang stehen konnte, sollte eine weiterfiihrende
Diagnostik ~ mittels  Laboruntersuchungen  oder  weitere

bildgebenden Verfahren angestrebt werden.
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5.1.5 Prdnatale Alkoholexposition: FAS

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Modifiziert: 2023

Empfehlungsgrad Wenn Auffalligkeiten in den drei Gbrigen diagnostischen Saulen
AT bestehen, soll die Diagnose eines Fetalen Alkoholsyndroms

auch bei unbekannter pranataler Alkoholexposition gestellt werden

Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [69]; Petryk et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [143];
Hemingway et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [144]

Starker Konsensus (96 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus Der Alkoholkonsum der leiblichen Mutter wahrend der
Schwangerschaft sollte bei der Diagnosestellung eines FAS evaluiert

werden.

Die Erfassung des Alkoholkonsums der Mutter wahrend der Schwangerschaft ist besonders
schwierig. Einerseits werden viele Miitter wahrend der Schwangerschaft, haufig aus Angst
vor Vertrauensverlust und Beziehungsabbruch, von den betreuenden Leistungserbringern
nicht nach ihrem Alkoholkonsum gefragt, andererseits sind die Angaben der Miitter
aufgrund sozialer Erwiinschtheit oft unzutreffend. Da viele Kinder mit FASD in Adoptiv- und

Pflegefamilien leben, ist die Anamnese Uber die leiblichen Eltern oft nur rudimentar.
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5.2 Empfehlungen: pFAS

5.2.1 Konsentierte Kriterien und Empfehlungen fiir die Diagnostik des
partiellen Fetalen Alkoholsyndroms pFAS (partial fetal alcohol

syndrome) bei Kindern und Jugendlichen

Zur Ubersichtlicheren Darstellung und damit besseren Anwendbarkeit in der praktischen
Arbeit wurden die diagnostischen Kriterien flir das partielle Fetale Alkoholsyndrom bei
Kindern und Jugendlichen in einem Algorithmus zusammengefasst (siehe nachfolgende

Abbildung 10).

ALGORITHMUS
ABKLARUNG PARTIELLES FETALES ALKOHOLSYNDROM

Gesundheits-/Hilfesystem

Re-Evaluation

Moégliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD

I

Uberweisung zu einem
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer

!

Mind. 2 der 3 fazialen - Mind. 3 ZNS-Auffalligkeiten ° Prénatale Alkoholexposition:
Auffilligkeiten 5 5
1. Globale Intelligenzminderung (mind. 2 Standardabweichungen bestatigt
1. Kurze Lidspalten unter der Norm) bzw. signifikante kombinierte oder
(mind. 2 Standardabweichungen Entwicklungsverzoégerung bei Kindern =2 Jahre ‘wahrscheinlich
unter der Norm bzw. < 3. Perzentile) 2. Epilepsie

2. Verstrichenes Philtrum 3. Mikrozephalie (< 10. Perzentile) oder strukturelle ZNS-
(Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum-Guide) Malformation (global/regional)
3. Schmale Oberlippe

(Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum-Guide) Leistung mind. 2 Standardabweichungen unter der Norm in den

Bereichen:

adaptiert an Gestationsalter, Alter, 4. Sprache

Geschlecht, dokumentiert zu einem 5. Feinmotorik oder Koordination

beliebigen Zeitpunkt 6. Raumlich-visuelle Wahri ing oder raumlich-konstruktive
7 Fahigkeiten
8. Lern- oder Merkfahigkeit

9. Exekutive Funktionen

10. Rechenfertigkeiten

11. Aufmerksamkeit

12. Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

|1

‘ Diagnose pFAS? ‘

© Sonja Strieker,

Florian Heinen,

Mirjam N. Landgraf
Ludwig-Maximilians-Universitat
Minchen

Abbildung 10: Algorithmus zur Abkldarung partielles Fetales Alkoholsyndrom pFAS.

ia
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Entsprechende Férderung ‘

Beobachtung und Dokumentation von KérpermaRen,
Entwicklung, Kognition, Verhalten und Evaluation
hinsichtlich FASD typischer Sekundarerkrankungen
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5.2.2 Diagnostische Saulen: pFAS

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Modifiziert: 2023

Expertenkonsensus

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

1. Faziale Auffalligkeiten
2. ZNS-Auffalligkeiten
3. Pradnatale Alkoholexposition: bestatigt oder wahrscheinlich

5.2.3 Faziale Auffalligkeiten: pFAS

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Modifiziert: 2023

Empfehlungsgrad

AN

Zur Erfullung des Kriteriums “Faziale Auffalligkeiten” sollen mind. 2
der 3 folgenden fazialen Anomalien vorhanden sein (dokumentiert
zu einem beliebigen Zeitpunkt):

- Kurze Lidspalten (mind. 2 Standardabweichungen unter der
Norm bzw. < 3. Perzentile)

- Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum Guide)

- Schmale Oberlippe (Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum Guide)

May et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 2-3) [37]; Astley & Clarren, 1995 (LoE: 1b-) [44];
Moore et al., 2007 (LoE: 2b-) [45]; Fang et al., 2008 (LoE: 2b-) [46]; Kalberg et al., 2013
[47]; Suttie et al., 2013 [48]; Lebel et al., 2012 [49]; Kuehn et al., 2012 [50]; Feldman et al.,
2012 [51]; Yang et al. ,2012 (LoE: 4) [52]; Kesmodel et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [53];
Suttie et al., 2018 (RoB: unclear/high; LoE: 3-4) [54]; Blanck-Lubarsch et al., 2019¢ (RoB:
high; LoE: 4) [55]; Blanck-Lubarsch et al., 2019b (RoB: high; LoE: 4) [56]; Gomez et al., 2020
(RoB: moderate; LoE: 3) [57]; Abell et al., 2016 (RoB: high; LoE: 3-4) [58]; Blanck-Lubarsch
et al., 2019a (RoB: high; LoE: 4) [59]; Astley et al., 2011 (LoE: 2b) [60]; Clarren et al., 2010
(LoE: 2b) [61]
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Starker Konsensus (100 %)

Die fazialen Auffdlligkeiten sollen, genauso wie beim FAS, anhand der vorhandenen
Perzentilenkurven und mithilfe des Lip-Philtrum-Guides quantitativ eingeordnet werden

(siehe Kapitel 5.1.3).

5.2.4 ZNS-Auffalligkeiten: pFAS

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Modifiziert: 2023

Empfehlungsgrad Zur Erflllung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten” sollen mind. 3 der
AN folgenden Auffalligkeiten zutreffen, die nicht adaquat fiir das Alter
sind und nicht allein durch den familidaren Hintergrund oder das
soziale Umfeld erklart werden koénnen (alle Aufzdhlungspunkte
gleichwertig):

- Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter der Norm)
oder signifikante kombinierte Entwicklungsverzégerung bei
Kindern < 2 Jahre

- Epilepsie

- Mikrozephalie £ 10. Perzentile oder strukturelle ZNS-
Malformation (global oder regional)

Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen:

- Sprache

- Feinmotorik oder Koordination

- Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive
Fahigkeiten

- Lern- oder Merkfahigkeit

- Exekutive Funktionen

- Rechenfertigkeiten
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- Aufmerksamkeit
- Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

May et al., 2014 [21]; Day et al., 2002 [34]; May et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 2-3) [37];
Kalberg et al., 2013 [47]; Suttie et al., 2013 [48]; Lebel et al., 2012 [49]; Kuehn et al., 2012
[50]; Feldman et al., 2012 [51]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [52]; Mattson et al., 2010 (LoE: 4)
[64]; Aragon et al., 2008 (LoE: 4) [65]; Dudek J et al., 2014 [66]; Norman et al., 2013 [67];
Alex et al., 2012 [68]; Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [69]; Treit et al., 2017 (RoB:
high; LoE: 4) [70]; Hemingway et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [71]; Pinner et al., 2020
(RoB: unclear; LoE: 4) [72]; Kerns et al., 2016 (RoB: high; LoE: 4-5) [73]; Thorne et al., 2008
(LoE: 3b) [74]; Vaurio et al., 2011 (LoE: 4) [75]; Nash et al., 2013 [76]; Quattlebaum et al.,
2013 [77]; Pei et al., 2011 (LoE: 4) [78]; Rasmussen et al., 2011 [79]; Duval-White et al.,
2013 [80]; Williams et al., 2014 [81]; Paolozza et al., 2013 [82]; Mattson et al., 2013 [83];
Malisza et al., 2012 [84]; Coles et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [85]; Coles et al., 2021
(RoB: high; LoE: 4) [86]; Stevens et al., 2013 [87]; Ware et al., 2012 [88]; Rockhold et al.,
2021 (RoB: high; LoE: 4-5) [89]; Lindinger et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [90]; Lewis et al.,
2015 [91]; Hemington et al., 2014 [92]; Zhou et al., 2018 (RoB: high; LoE: 3-4) [93]; Coles et
al., 2002 (LoE: 3b) [94]; Nash et al., 2011 (LoE: 3b) [95]; Han et al 2015 [96]; Lane et al.,
2014 [97]; Glass et al., 2014 [98]; Paolozza et al., 2014 [99]; O'Brien et al., 2013 [100];
Fuglestad et al., 2015 (RoB: high; LoE: 3-4) [101]; Fagerlund et al., 2011 (LoE: 4) [102];
Ware et al., 2014 [103]; Pearton et al., 2014 [104]; Fagerlund et al., 2012 (LoE: 4) [105];
Stevens et al., 2017 (RoB: high; LoE: 3-4) [106]; Ronen et al., 2022 [107]; Lucas et al., 2016b
(RoB: moderate; LoE: 3-4) [108]; Lucas et al., 2016a (RoB: moderate; LoE: 3-4) [109]; Lucas
et al., 2014 [110]; Paolozza et al., 2014 [111]; Bell et al., 2010 (LoE: 2c) [112]; Carter et al.,
2013 [114]; Carter et al., 2012 [115]; Handmaker et al., 2006 (LoE: 2b) [116]; Chandran et
al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [117]; Spadoni et al., 2007 [118]; Lebel et al., 2011 [119];
Sowell et al., 2002 [120]; Cortese et al., 2006 [121]; Sowell et al., 1996 [122]; Autti-Ramo et
al., 2002 [123]; Riley et al., 1995 [124]; Coles et al., 2011 [125]; Willoughby et al., 2008
[126]; Astley et al., 2009 (LoE: 4) [113]; Nardelli et al., 2011 [127]; Sowell et al., 2008 (LoE:
4) [128]; Zhou et al., 2011 [129]; Lebel et al., 2008 [130]; Wozniak et al., 2009 [131];
Jacobson et al., 2017 (RoB: high; LoE: 4) [132]; Biffen et al., 2018 (RoB: unclear; LoE: 4)
[133]; Roediger et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [134]; Treit et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4)
[135]; Hendrickson et al., 2018 (RoB: high; LoE: 4) [136]; Donald et al., 2015 (RoB:
moderate; LoE: 3) [137]; Fan et al., 2016 (RoB: unclear; LoE: 4) [138]; MclLachlan et al.,
2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [139]; Archibald et al., 2001 (LoE: 4) [140]; Bjorkqvist et al., 2010
(LoE:4) [141]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [142]

Starker Konsensus (96 %)
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5.2.5 Pranatale Alkoholexposition: pFAS

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Gepriift: 2023

Empfehlungsgrad

B

Falls faziale und ZNS-Auffalligkeiten vorhanden sind,
sollte die Diagnose eines pFAS
bei bestatigter oder wahrscheinlicher pranataler Alkoholexposition

gestellt werden.

Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [69]; Petryk et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [143];
Hemingway et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [144]

Starker Konsensus (100 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus

Personen, die im beruflich-unterstitzenden und privaten Umfeld
verlassliche Auskunft Gber den mutterlichen Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft geben koénnen, sollten im Rahmen der
Fremdanamnese befragt werden. Dabei sollen rechtliche
Rahmenbedingungen fir die Informationseinholung und -

weitergabe berlcksichtigt werden.
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Eine ,wahrscheinliche pranatale Alkoholexposition” wird als mindliche (oder schriftliche)

Angabe im Rahmen der Fremdanamnese definiert.

Hierbei koénnen Personen des privaten Umfeldes (unter Bericksichtigung moglicher
familiarer Konflikte) befragt werden. Dazu zahlen:

- der Vater des Kindes

- Partner*innen, die wahrend der Schwangerschaft mit der Mutter
zusammenlebten

- andere Verwandte des Kindes

- andere Bezugspersonen, die in engem Kontakt zur Mutter in der
Schwangerschaft standen

Personen des beruflich-unterstiitzenden Umfeldes, die im Rahmen einer Fremdanamnese
befragt werden kdnnen, kénnen z. B. sein:

- Hebammen
- betreuende Arzt*innen

- Fachkrafte der freien und 6ffentlichen Trager der Jugendhilfe
(Jugendamtsbetreuer*innen, sozialpadagogische Familienhilfe etc.)

Mit einer ,bestdtigten pranatalen Alkoholexposition” ist gemeint, dass die biologische
Mutter selbst ihren Alkoholkonsum in der Schwangerschaft angibt oder schriftliche Angaben

z. B. in Arztbriefen oder Amtsakten vorliegen.

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Geprift: 2023

Expertenkonsensus | Bei der Anamnese hinsichtlich des miutterlichen Alkoholkonsums
wahrend der Schwangerschaft sollte versucht werden, ein

informiertes Einverstandnis der biologischen Mutter einzuholen.
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Empfehlung Urspriinglich: 2015

Gepriift: 2023

Expertenkonsensus

Bei  fehlenden Informationen  hinsichtlich  miutterlichen
Alkoholkonsums in der Schwangerschaft, sollte je nach Einzelfall
eine fachliche Einschatzung vorgenommen werden, ob sich durch
eine  fehlende Diagnose FASD das Risiko einer
Kindeswohlgefahrdung ergibt. Ist dies der Fall, darf der
Berufsgeheimnistrager dem Jugendamt aufgrund der Befugnis aus
§4 KKG Informationen weitergeben, ohne gegen seine

Schweigepflicht zu verstoRen.
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5.3 Empfehlungen: ARND

5.3.1 Konsentierte Kriterien und Empfehlungen fiir die Diagnostik der
alkoholbedingten entwicklungsneurologischen Stérung ARND (alcohol

related neurodevelopmental disorders) bei Kindern und Jugendlichen

Zur Ubersichtlicheren Darstellung und damit besseren Anwendbarkeit in der praktischen
Arbeit wurden die diagnostischen Kriterien far die alkoholbedingte
entwicklungsneurologische Stérung bei Kindern und Jugendlichen in einem Algorithmus

zusammengefasst (siehe Abbildung 11).

ALGORITHMUS
ABKLARUNG ALKOHOLBEDINGTE ENTWICKLUNGSNEUROLOGISCHE STORUNG

Gesundheits-/Hilfesystem

Re-Evaluation
Mogliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstorung FASD | «—

I

Uberweisung zu einem
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer

l !

Mind. 3 ZNS-Auffilligkeiten 'g| Préanatale Alkoholexposition:
1. Globale Intelligenzminderung (mind. 2 = bestatigt

Standardabweichungen unter der Norm) bzw.
signifikante kombinierte
Entwicklungsverzdgerung bei Kindern <2 Jahre
2. Epilepsie
3. Mikrozephalie (< 10. Perzentile) oder
strukturelle ZNS-Malformation (global/regional)

Leistung mind. 2 Standardabweichungen unter der

Norm in den Bereichen:

4. Sprache

5. Feinmotorik oder Koordination

6. Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder
raumlich-konstruktive

7. Fahigkeiten

8. Lern- oder Merkfahigkeit

9. Exekutive Funktionen

10. Rechenfertigkeiten

11. Aufmerksamkeit

12. Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

|

‘ Diagnose ARND? ‘

T N

o Entsprechende Férderung ‘ Beobachtung und Dokumentation von
SI Sonja Strieker, KorpermaRen, Entwicklung, Kognition,
orian Heinen, ) A .
Mirjiam N. Landgraf Verhalten und Evaluation hinsichtlich
Ludwig-Maximilians-Universitat FASD typischer Sekundarerkrankungen
Munchen

Abbildung 11: Algorithmus zur Abklarung alkoholbedingte entwicklungsneurologische
Storung ARND.
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5.3.2 Diagnostische Sdaulen: ARND

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Modifiziert: 2023

Expertenkonsensus

Zur Diagnose einer ARND sollen die Kriterien 1. und 2. zutreffen:

1. ZNS-Auffalligkeiten
2. Bestatigte pranatale Alkoholexposition

5.3.3 ZNS-Auffdlligkeiten: ARND

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Modifiziert: 2023

Empfehlungsgrad

AN

Zur Erfullung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten”

sollen mind. 3 der folgenden Auffalligkeiten zutreffen,

die nicht adaquat fir das Alter sind und nicht allein durch den
familidaren Hintergrund oder das soziale Umfeld erklart werden
kdnnen (alle Aufzahlungspunkte gleichwertig):

- Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter der Norm)
oder signifikante kombinierte Entwicklungsverzégerung bei
Kindern <2 Jahre

- Epilepsie

- Mikrozephalie £ 10. Perzentile oder strukturelle ZNS-
Malformation (global oder regional)

Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen:

- Sprache
- Feinmotorik oder Koordination
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- Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive
Fahigkeiten

- Rechenfertigkeiten

- Lern- oder Merkfahigkeit

- Exekutive Funktionen

- Aufmerksamkeit

- Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

May et al., 2014 [21]; Day et al., 2002 [34]; May et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 2-3) [37];
Kalberg et al., 2013 [47]; Suttie et al., 2013 [48]; Lebel et al., 2012 [49]; Kuehn et al., 2012
[50]; Feldman et al., 2012 [51]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [52]; Mattson et al., 2010 (LoE: 4)
[64]; Aragon et al., 2008 (LoE: 4) [65]; Dudek J et al., 2014 [66]; Norman et al., 2013 [67];
Alex et al., 2012 [68]; Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [69]; Treit et al., 2017 (RoB:
high; LoE: 4) [70]; Hemingway et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [71]; Pinner et al., 2020
(RoB: unclear; LoE: 4) [72]; Kerns et al., 2016 (RoB: high; LoE: 4-5) [73]; Thorne et al., 2008
(LoE: 3b) [74]; Vaurio et al., 2011 (LoE: 4) [75]; Nash et al., 2013 [76]; Quattlebaum et al.,
2013 [77]; Pei et al., 2011 (LoE: 4) [78]; Rasmussen et al., 2011 [79]; Duval-White et al.,
2013 [80]; Williams et al., 2014 [81]; Paolozza et al., 2013 [82]; Mattson et al., 2013 [83];
Malisza et al., 2012 [84]; Coles et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [85]; Coles et al., 2021
(RoB: high; LoE: 4) [86]; Stevens et al., 2013 [87]; Ware et al., 2012 [88]; Rockhold et al.,
2021 (RoB: high; LoE: 4-5) [89]; Lindinger et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [90]; Lewis et al.,
2015 [91]; Hemington et al., 2014 [92]; Zhou et al., 2018 (RoB: high; LoE: 3-4) [93]; Coles et
al., 2002 (LoE: 3b) [94]; Nash et al., 2011 (LoE: 3b) [95]; Han et al 2015 [96]; Lane et al.,
2014 [97]; Glass et al., 2014 [98]; Paolozza et al., 2014 [99]; O'Brien et al., 2013 [100];
Fuglestad et al., 2015 (RoB: high; LoE: 3-4) [101]; Fagerlund et al., 2011 (LoE: 4) [102];
Ware et al., 2014 [103]; Pearton et al., 2014 [104]; Fagerlund et al., 2012 (LoE: 4) [105];
Stevens et al., 2017 (RoB: high; LoE: 3-4) [106]; Ronen et al., 2022 [107]; Lucas et al.,
2016b (RoB: moderate; LoE: 3-4) [108]; Lucas et al., 2016a (RoB: moderate; LoE: 3-4)
[109]; Lucas et al., 2014 [110]; Paolozza et al., 2014 [111]; Bell et al., 2010 (LoE: 2c) [112];
Carter et al., 2013 [114]; Carter et al., 2012 [115]; Handmaker et al., 2006 (LoE: 2b) [116];
Chandran et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [117]; Spadoni et al., 2007 [118]; Lebel et al.,
2011 [119]; Sowell et al., 2002 [120]; Cortese et al., 2006 [121]; Sowell et al., 1996 [122];
Autti-Ramo et al., 2002 [123]; Riley et al., 1995 [124]; Coles et al., 2011 [125]; Willoughby
et al., 2008 [126]; Astley et al., 2009 (LoE: 4) [113]; Nardelli et al., 2011 [127]; Sowell et al.,
2008 (LoE: 4) [128]; Zhou et al., 2011 [129]; Lebel et al., 2008 [130]; Wozniak et al., 2009
[131]; Jacobson et al., 2017 (RoB: high; LoE: 4) [132]; Biffen et al., 2018 (RoB: unclear; LoE:
4) [133]; Roediger et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [134]; Treit et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-
4) [135]; Hendrickson et al., 2018 (RoB: high; LoE: 4) [136]; Donald et al., 2015 (RoB:
moderate; LoE: 3) [137]; Fan et al., 2016 (RoB: unclear; LoE: 4) [138]; McLachlan et al.,
2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [139]; Archibald et al., 2001 (LoE: 4) [140]; Bjorkqvist et al., 2010
(LoE:4) [141]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [142]

Konsensus (92 %)
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5.3.4 Pranatale Alkoholexposition: ARND

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Modifiziert: 2023

Empfehlungsgrad

AN

Wenn ZNS-Auffalligkeiten vorhanden sind,
soll die Diagnose einer ARND

bei bestatigter pranataler Alkoholexposition gestellt werden.

Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [69]; Petryk et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [143];
Hemingway et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [144]

Konsensus (79 %)

Da es sich bei der ARND um eine ,nicht sichtbare Behinderung” des Kindes/Jugendlichen

handelt, ist die Diagnose komplex, in ihrer Abgrenzung zu anderen Entwicklungsstérungen

schwierig und nur mit einer ausfihrlichen psychologischen Diagnostik moglich. Daher

empfiehlt die Leitliniengruppe bei Verdacht auf Vorliegen einer ARND die Zuweisung an

einen FASD-erfahrenen Leistungserbringer.
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5.4 Konsentierte  Empfehlung fir die Diagnostik der
alkoholbedingten angeborenen Fehlbildungen ARBD (alcohol

related birth defects) bei Kindern und Jugendlichen

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Gepriift: 2023

Empfehlungsgrad Alcohol related birth defects (ARBD) soll in Deutschland,

A LU wegen der fehlenden Spezifitat der Malformationen und

der fehlenden Evidenz flir ARBD als eindeutige Krankheits-Entitat,
nicht als Diagnose verwendet werden (angelehnt an CDC, Canadian

Guidelines und 4-Digit Diagnostic Code).

O'Leary et al., 2013 [145]

starker Konsensus (> 95 %)
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6 Differentialdiagnosen zu den FASD bei Kindern und

Jugendlichen (unverandert iibernommen von 2016)

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Geprift: 2023

Expertenkonsensus | Bei der Diagnostik der FASD sollen mogliche Differentialdiagnosen
umfassend beriicksichtigt werden
und bei Unsicherheiten soll das Kind / der Jugendliche an einen

FASD-erfahrenen Leistungserbringer Giberwiesen werden.

Ob die Beeintrachtigungen des betroffenen Kindes als Komorbiditdat, Symptom von FASD
oder Folgeerkrankung bzw. Komplikation der Grunderkrankung FASD anzusehen sind, wird
kontrovers diskutiert. Die Symptome, die in dieser Leitlinie als Diagnosekriterien der FASD
aufgefiihrt sind, sind aus Sicht der Leitliniengruppe nicht Komorbiditaten, sondern
Bestandteil des Krankheitsbildes (Experten-Statement).

Die Erkrankungen in der folgenden Aufstellung, vor allem unter den funktionellen ZNS-
Auffalligkeiten, konnen von der FASD abzugrenzende Differentialdiagnosen oder Symptome

der FASD sein.

Zur Unterscheidung von Kindern mit FASD und Kindern mit Aufmerksamkeits-Defizit-
(Hyperaktivitats)-Storung (AD(H)S) sollten Beurteilungen der visuell-raumlichen Fahigkeiten,
der Exekutivfunktionen und der Merkfahigkeit herangezogen werden [75, 83, 84, 112].

Auffalligkeiten des familidaren Hintergrundes und des psychosozialen Umfeldes des Kindes
konnen sowohl Risikofaktoren fiir mutterlichen Alkoholkonsum in der Schwangerschaft
darstellen (z. B. psychiatrische Erkrankung der Mutter oder Alkoholkonsum des Vaters) als
auch Hinweise auf Differentialdiagnosen zu den FASD geben (z. B. psychosozialer Kleinwuchs

oder genetische Erkrankung).
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Die Differentialdiagnosen wurden fiir die folgende Liste in die drei Diagnostik-Saulen der
FASD (1) Wachstumsstorungen, (2) faziale Auffalligkeiten und (3) ZNS-Auffalligkeiten
unterteilt. Bei der diagnostischen Einschatzung ist darauf zu achten, dass in der vorliegenden
Liste auf die Ahnlichkeiten anderer Erkrankungen mit den FASD jeweils in einem dieser drei

Bereiche eingegangen wird.

Die vorliegende Liste der Differentialdiagnosen hat keinen Anspruch auf Vollstandigkeit,

weist aber auf haufige Differentialdiagnosen zu den FASD hin.

6.1 Wachstumsstorungen

6.1.1 Pranatale Wachstumsstorungen

6.1.1.1 Fetale Pathologie (ungestorte intrauterine Versorgung)

Endogen:
- Fehlbildungen
- Genetische Syndrome und Chromosomenanomalien
- Stoffwechselerkrankungen

Exogen:

- Intrauterine Infektionen z. B. R6teln, Cytomegalie, Toxoplasmose
- Strahlenexposition

6.1.1.2 Gestorte intrauterine Versorgung
Praplazentar:

- Maternale Erkrankungen: Préaeklampsie, Hypertonie, Anamie, zyanotische
Vitien, Kollagenosen, chronische Nierenerkrankungen

- Toxische Einflisse, Nikotin, Drogen

- Erhohte maternale psychosoziale Belastung (Stress, Gewalt)
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Plazentar:

Plazentainsuffizienz

Gestorte Plazentation

Insertio velamentosa

Auf die Plazenta beschrankte Chromosomenstorung

6.1.2 Postnatale Wachstumsstorungen

Familidrer Kleinwuchs

Konstitutionelle Entwicklungsverzégerung

Skelettdysplasien (z. B. Hypochondroplasie, Achondroplasie, Osteogenesis
imperfecta)

Metabolische Stérungen

Renale Erkrankungen

Hormonelle Stérungen

Genetische Syndrome (z. B. Trisomie 21)

Chronische Erkrankungen

Malabsorption oder Mangelerndhrung (v.a. Mangel an Vitamin D, Calcium,
Eiweil3, generelle Untererndhrung)

Psychosozialer Kleinwuchs

6.2 Faziale Auffilligkeiten

6.2.1 Toxische Effekte in der Schwangerschaft

Antikonvulsiva
Toluol
Maternale Phenylketonurie

6.2.2 Genetisch bedingte Erkrankungen

Aarskog Syndrom

Cornelia de Lange Syndrom

Dubowitz Syndrom

Noonan Syndrom

Williams-Beuren-Syndrom (Mikrodeletion 7q11.23)
Di-George-Syndrom (VCFS) (Mikrodeletion 22q11)
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- Blepharophimosis Syndrom

- Hallermann-Streiff-Syndrom

- 3-M Syndrom

- Smith-Lemli-Opitz-Syndrom

- SHORT-Syndrom

- Feingold-Syndrom (Trisomie 9)
- Kabuki-Syndrom

- Peters-Plus-Syndrom

- Rubinstein-Taybi-Syndrom

- Geleophysic dysplasia

6.3 ZNS-Auffilligkeiten

6.3.1 Funktionelle ZNS-Auffilligkeiten

- Kombinierte umschriebene Entwicklungsstorung

- Intelligenzminderung unterschiedlichen Grades

- Umschriebene Entwicklungsstérung des Sprechens und der Sprache

- Umschriebene Entwicklungsstérung motorischer Funktionen

- Umschriebene Entwicklungsstérung schulischer Fertigkeiten

- Einfache Aufmerksamkeits- und Aktivitatsstorung

- Hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens

- Storung des Sozialverhaltens mit oppositionellem aufsassigen Verhalten

- Kombinierte Storung des Sozialverhaltens und der Emotionen

- Stereotypien

- Aggressivitat

- Delinquenz

- Suchterkrankungen

- Reaktive Bindungsstorung des Kindesalters/Posttraumatische
Belastungsstorung

- Sexuelle Verhaltensabweichung

- Schlafstérungen

- Angststorung/Panikstorung

- Affektive Storung

- Depressive Stérung

- Epilepsien anderer Genese

6.3.2 Mikrozephalie

- Familiare Mikrozephalie
- Genetische Syndrome (siehe 6.2.2)
- Pranatale Mangelversorgung, toxische Schadigung, Infektion
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- Hypoxisch-ischamische Hirnschadigung
- Maternale Erkrankungen

- Postnatale Mangelerndhrung

- Stoffwechselstérungen

- Chronische Erkrankungen
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7 Interventionen bei Kindern und Jugendlichen mit FASD

(Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche)

Die Literaturliste der eingeschlossenen Interventionsstudien ist in Anhang A. 8 zu finden.
Bezliglich der Ergebnisse der Fokusgruppen-Diskussion von Kindern mit FASD verweisen wir
auf die Langfassung der Leitlinie. Die aus der Fokusgruppe erkrankter Kinder gewonnenen
Erkenntnisse wurden — zusatzlich zur Beteiligung der Patientenvertretung, die aus Eltern von
Menschen mit FASD bestand — bei der Erstellung der Handlungsempfehlungen der Leitlinie

berucksichtigt.

7.1 Verbesserung des neuropsychologischen Funktionsniveaus/

Gehirnfunktionsniveaus der Kinder/Jugendlichen mit FASD

7.1.1 Kognitive Leistung/Intelligenz

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Kindern und Jugendlichen mit FASD und Intelligenzminderung
sollen leitliniengerechte Therapien (S2k-Leitlinie

»Intelligenzminderung®) nicht vorenthalten werden.

Starker Konsensus (100 %)

Um eine bestmogliche Forderung dieser Kinder und Jugendlichen zu gewahrleisten, muss die
Grunderkrankung FASD zusatzlich berlicksichtigt und die Behandlungen entsprechend

angepasst werden.

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 63



7.1.2 Entwicklung

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Sduglinge, Kleinkinder und Grundschulkinder mit FASD sollen in
regelmalligen Abstianden entwicklungsdiagnostisch  beurteilt
werden, um moglicherweise vorhandene
Entwicklungsbeeintrachtigungen friihzeitig diagnostizieren und

entsprechende FérdermaRnahmen initiieren zu kénnen.

Konsensus (95 %)

Da Kinder mit FASD haufig eine Entwicklungsverzégerung aufweisen, sind standardisierte
entwicklungsdiagnostische Beurteilungen durch erfahrenes Personal nétig, um frihzeitig
spezifische FordermalRnahmen einleiten zu koénnen. Die zeitlichen Abstinde dieser
Untersuchungen sind an das Alter der Kinder sowie an individuelle Faktoren und
Lebensumstande anzupassen. In der Regel kénnen die Abstande mit zunehmendem Alter
verlangert werden. Spezielle Therapiemoglichkeiten bei vorliegenden
Entwicklungsstérungen konnen auch bei Kindern mit FASD eingesetzt werden, wobei eine

Anpassung an deren besondere Bedirfnisse zu berlcksichtigen ist.
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7.1.3 Epilepsie

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Bei Kindern mit FASD und Epilepsie soll sich die medikamentdse
und nicht-medikamentése Therapie zur Reduktion der
Anfallssymptomatik an den Ublichen therapeutischen MaRnahmen
und an der S1-Leitlinie ,Diagnostische Prinzipien bei Epilepsien des

Kindesalters” orientieren.

Konsensus (94 %)

7.1.4 Sprache

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Bei Kindern mit FASD sollen sich Interventionen zur Verbesserung
der Sprachentwicklung an der S3-Leitlinie ,Therapie von

Sprachentwicklungsstérungen” orientieren.

Zur Therapie sollte eine interdisziplindre Entscheidung (inkl.
Entwicklungsdiagnostik, Sprachpadagogik/Logopadie, Psychologie)

hinsichtlich einer individuell angepassten Forderung gefallt werden.

Konsensus (95 %)

Da die S3-Leitlinie ,Therapie von Sprachentwicklungsstérungen“ nicht die besondere

Atiologie von Kindern mit FASD beriicksichtigt, sind die dort aufgefiihrten
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Interventionsmallnahmen an die speziellen Bedirfnisse der Kinder und Jugendlichen mit

FASD anzupassen.

7.1.5 Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Interventionen zur Verbesserung von Koordinationsstérungen bei
Kindern mit FASD sollen sich an der S3-Leitlinie ,,Umschriebene

Entwicklungsstérungen motorischer Funktionen” orientieren.

Dabei sollte die Forderung an die neurologischen und
neurokognitiven Beeintrachtigungen des Kindes angepasst und
aufgrund der haufigen Schwierigkeit des Transfers von Gelerntem

sehr alltagsnah gestaltet werden.

Starker Konsensus (100 %)

7.1.6 Raumlich-visuelle = Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive

Fahigkeiten

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Bei Kindern mit FASD und visuell-rdumlichen Funktionsstérungen,
sollen Sehstérungen augenarztlich ausgeschlossen werden. Bei
vorliegender Sehstérung sollen die tblichen Hilfsmittel (z. B. Brille,

Abdecken) verordnet und je nach klinischer Symptomatik auch eine
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Sehférderung eingeleitet werden.

Zur Verbesserung der visuell-raumlichen Funktionen bei Kindern
mit FASD kénnen individuell angepasste ergotherapeutische
MaRnahmen und praktische Ubungsanweisungen fiir die Eltern

zuhause angeboten werden.

Konsensus (95 %)

7.1.7 Exekutivfunktionen

7.1.7.1 Transkranielle Gleichstromstimulation

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
BU

Bei Kindern mit FASD sollte transkranielle Gleichstromstimulation
(tDCS - transcranial direct current stimulation) zur reinen

Verbesserung der Exekutivfunktionen nicht eingesetzt werden.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch @D D

Exekutivfunktionen:

Hoch @O DD

Boroda et al., 2020 (RoB: low) [146]

Konsensus (85 %)
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7.1.7.2 Neurokognitives Training

Der Begriff Neurokognitives Training wurde in dieser Leitlinie gleichbedeutend eingesetzt fiir
neurobehaviorale, kognitive, verhaltenstherapeutische oder dhnliche Therapieformen. Diese
Trainings beziehen sich auf eine Reihe von Ubungen mit dem Ziel, die kognitiven und sozial-
interaktiven Fahigkeiten zu verbessern. Dabei wird auf verschiedene Bereiche, einschlief3lich
Aufmerksamkeit, Gedachtnis, Problemldsung, raumliches Denken, Sprache, Interaktion und
exekutive Funktionen fokussiert. Es umfasst eine Vielzahl von Aktivitditen wie Gehirnspiele,
Gedachtnislibungen, Denkaufgaben, kognitive Rehabilitationstechniken und
computergestiitzte Trainingsprogramme. Ziel der neurokognitiven Trainings ist eine Starkung
neuronaler Verbindungen, die Bildung neuer Synapsen und die Verbesserung bestehender
neuronaler Netzwerke. Dieser Effekt wird Uiblicherweise anhand von neuropsychologischen

Testverfahren in den jeweilig anvisierten Gehirnfunktionsbereichen evaluiert.

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad Bei Kindern mit FASD im Schulalter sollte ein Training mit Férderung
B der inhibitorischen Kontrolle, Emotionskontrolle und
Verhaltensregulation mit Elterntraining eingesetzt werden, um

Exekutivfunktionen zu fordern.

GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Moderat @ODO
Exekutivfunktionen: Nash et al., 2015 (RoB: moderate) [147]; Soh et al., 2015 (RoB: high) [148]; Wells et al.,
Moderat DHHO 2012 (RoB: moderate) [149]

Konsensus (89 %)
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Einzeltherapien ermoglichen ein auf das Kind angepasstes Programm, das auf die
individuellen Fahigkeiten und Beeintrachtigungen des jeweiligen Kindes abgestimmt sein
kann. Insbesondere fiir Kinder mit sehr schwerwiegenden Funktionsbeeintrachtigungen sind
daher Einzeltrainings aus der klinischen Erfahrung der Leitliniengruppe effektiver als
Gruppentrainings. Auch bei starker Abweichung der Fahigkeiten von Kindern mit FASD in
einer Gruppe, ist der Therapieerfolg meist nicht zufriedenstellend. Fiur ,high-functioning”
Kinder mit FASD konnen Gruppentrainings jedoch effektiv sein, da die Kinder ihre

Exekutivfunktionen im sozialen Peer-Kontext erlernen und erproben und damit besser in den

Alltag Gbertragen kdénnen.

7.1.8 Rechenfertigkeiten

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad Bei Vorschul- und Schulkindern mit FASD sollte gemaR dem
B kognitiven Entwicklungsstand ein an FASD angepasstes Training zur
Forderung rechnerischen Denkens und rechnerischer Fertigkeiten

eingesetzt werden, um Rechenfertigkeiten zu verbessern.

GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Hoch @O DD
Rechenfertigkeiten: Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [150]; Kully-Martens et al., 2018 (RoB: moderate) [151];
Hoch BOO® Kable et al., 2015 (RoB: moderate) [152]; Reid et al., 2015 (RoB: low) [153]

Konsensus (87 %)
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7.1.9 Lern- und Merkfahigkeit

7.1.9.1 Transkranielle Gleichstromstimulation

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
BU

Bei Kindern mit FASD sollte tDCS nicht zur reinen Verbesserung der

Lern- und Merkfahigkeit eingesetzt werden.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch DD D

Lern- und Merkfahigkeit:

Hoch @O DD

Boroda et al., 2020 (RoB: low) [146]

Konsensus (84 %)

7.1.10 Aufmerksamkeit

7.1.10.1 Nahrungserganzungsmittel

Um allgemein eine ausreichende Cholinversorgung fir das Kind zu gewahrleisten und

moglicherweise positive Effekte einer hohen Cholinzufuhr auf die Aufmerksamkeitsfahigkeit

von Kindern mit FASD zu berticksichtigen, kann eine cholinreiche Diat herangezogen werden.

Die Deckung des Cholinbedarfs (iber die Erndahrung verhindert zudem unerwinschte

Nebenwirkungen wie einen fischigen Korpergeruch.
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7.1.10.2 Medikamente

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Bei Kindern und Jugendlichen mit FASD und ADHS sollen sich
medikamentése Therapieempfehlungen zur Verbesserung der
Aufmerksamkeit an der S3-Leitlinie ,,ADHS bei Kindern, Jugendlichen

und Erwachsenen” orientieren.

Starker Konsensus (100 %)

Vor Beginn einer medikamentdsen Behandlung ist eine ganzheitliche Beurteilung des Kindes
vorzunehmen. Hierbei sind alle relevanten Faktoren wie das Alter, der Schweregrad der
Aufmerksamkeitsprobleme, der allgemeine Gesundheitszustand, eventuelle
Begleitstorungen sowie die individuellen Bedirfnisse des Kindes zu bericksichtigen. Eine
regelmalige Kontrolle moglicher Nebenwirkungen sowie der Wirksamkeit des Medikaments

sind arztlicherseits sicher zu stellen und notwendige Anpassungen vorzunehmen.

7.1.10.3 Transkranielle Gleichstromstimulation

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad Bei Kindern mit FASD sollte tDCS zur reinen Verbesserung der
BU Aufmerksamkeit nicht eingesetzt werden.
GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Hoch DO DD

Aufmerksamkeit: Boroda et al., 2020 (RoB: low) [146]
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Hoch @O DD

Konsensus (88 %)

7.1.10.4 Extrinsische Verstarkung

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
C

Kinder mit FASD kénnen durch extrinsische Verstarkung in

Teilbereichen der Aufmerksamkeit gefordert werden.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @A PO

Aufmerksamkeit:

Moderat @HDO

Graham et al., 2016 (RoB: moderate) [154]

Konsensus (94 %)

7.1.10.5 Neurokognitive Trainings

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
BN

Kindern mit FASD im Vorschul- und Schulalter sollten

neurokognitive Interventionen mit Fokus auf Strategien zur

Selbstkontrolle und/oder Aufmerksamkeitskontrolle angeboten

werden, um ihre Aufmerksamkeitsleistung zu verbessern.
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GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @HDO

Aufmerksamkeit:

Moderat @A PO

Kerns et al., 2017 (RoB: moderate) [155]; Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [150]; Reid et
al., 2015 (RoB: low) [153]; Kable et al., 2016 (RoB: moderate) [156]; Coles et al., 2018 (RoB:
moderate) [157]

Starker Konsensus (100 %)

Die wissenschaftlich evaluierten neurokognitiven Programme sind bislang nur in englischer

Sprache verfligbar. Deutschsprachige Programme (inkl. Serious Gaming) mit dhnlichen

Elementen sind fir eine erfolgreiche Implementierung innerhalb Deutschlands notwendig.

Neu: 2023

Empfehlung

Empfehlungsgrad
C

Elterntraining kann, zusatzlich zu neurokognitivem Training der

Kinder, eingesetzt werden, um eine Steigerung des

Therapieeffektes hinsichtlich der Aufmerksamkeitsleistung der

Kinder zu bewirken.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @ODO

Aufmerksamkeit:

Moderat @A DHO

Kable et al., 2016 (RoB: moderate) [156]; Coles et al., 2018 (RoB: moderate) [157]

Starker Konsensus (100 %)
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7.1.11 Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

7.1.11.1 Medikamente

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
AN

Kindern ab 6 Jahren und Jugendlichen mit FASD und ADHS soll eine
Therapie mit  Methylphenidat angeboten werden, um

Hyperaktivitat und Impulsivitat zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch OO D

Soziale Fertigkeiten /
Verhalten:

Hoch @O DD

Mela et al., 2018 (RoB: high) [158]; Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [150]; Smiarowska
et al., 2022 (RoB: low) [159]

Starker Konsensus (100 %)

Die Medikation mit Methylphenidat muss entsprechend der medizinischen Standards mit

den Kindern/Jugendlichen mit FASD und ihren Erziehungs-/Sorgeberechtigten besprochen

und diese Uber mogliche Nebenwirkungen aufgeklart werden. Ein Therapiemonitoring mit

Nutzen-Schaden-Abwagung ist drztlicherseits zu flhren.

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus

Zusatzlich zu neurobehaviouralen und neurokognitiven Trainings
der Kinder mit FASD zur Verbesserung der Emotions- und
Verhaltensregulation, kann bei schwerer Verhaltensstorung ein

Therapieversuch mit Neuroleptika erwogen werden. Dabei handelt
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es sich bei den meisten Wirkstoffen um einen Off-label-Use.

Starker Konsensus (100 %)

Die meisten Neuroleptika konnen bei Kindern mit FADS nur im Off-Label-Use fir die

Emotions- und Verhaltenskontrolle eingesetzt werden. Eine entsprechende Aufklarung der

Kinder/Jugendlichen und der Sorgeberechtigten sowie eine Nutzen-Schaden-Abwagung und

ein Therapie-Monitoring sind arztlicherseits zu leisten.

7.1.11.2 Psychoedukation der Eltern

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
AN

Eltern/Bezugsbetreuenden von Kindern mit FASD sollen
psychoedukative MalRnahmen angeboten werden, um zur positiven

Verhaltensanderung der Kinder beizutragen.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @HDO

Soziale Fertigkeiten /
Verhalten:

Moderat @HDO

Kable et al., 2012 (RoB: moderate) [160]

Starker Konsensus (100 %)
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Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus

Bei der Psychoedukation der Eltern sollen deren kognitive
Voraussetzungen und moglicherweise vorliegende neurologische
und psychiatrische Erkrankungen (inkl. FASD) bericksichtigt

werden.

Starker Konsensus (100 %)

Auch dulRerliche Umstdnde (z. B. Wohnort) und Familienhintergriinde (z. B. finanzielle Mittel)

sind zu beachten.

7.1.11.3 Neurokognitive Trainings - Emotionsregulation

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
AN

Bei Kindern mit FASD sollen neurokognitive Trainings mit Fokus auf
die Entwicklung von Regulationsstrategien eingesetzt werden, um

deren Verhaltens- und Emotionsregulation zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch DD D

Soziale Fertigkeiten /
Verhalten:

Hoch DD D

Kerns et al., 2017 (RoB: moderate) [155]; Nash et al., 2015 (RoB: moderate) [147]; Wells et
al., 2012 (RoB: moderate) [149]; Kable et al., 2016 (RoB: moderate) [156]; Coles et al.,
2018 (RoB: moderate) [157]; Coles et al., 2015 (RoB: moderate) [161]; Petrenko et al.,
2017 (RoB: moderate) [162]; Petrenko et al., 2019 (RoB: moderate) [163]

Starker Konsensus (100 %)
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Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
BN

Diese Trainings sollten durch Ressourcen-orientierte
Psychoedukation der Eltern/Bezugsbetreuenden erganzt werden,

um die Regulationsstrategien der Kinder weiter zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch @D D

Soziale Fertigkeiten /
Verhalten:

Hoch @D D

Wells et al., 2012 (RoB: moderate) [149]; Kable et al., 2016 (RoB: moderate) [156]; Coles et
al., 2018 (RoB: moderate) [157]; Coles et al., 2015 (RoB: moderate) [161]; Petrenko et al.,
2017 (RoB: moderate) [162]; Petrenko et al., 2019 (RoB: moderate) [163]

Starker Konsensus (100 %)

Neurokognitive Trainings scheinen in unterschiedlichen Formaten (Einzeltherap

ie,

Gruppentherapie, Serious Gaming, mit und ohne Elterneinbindung) vielversprechend zu sein.

Die klinische Erfahrung der Leitliniengruppe zeigt, dass fir schwerer betroffene Kinder mit

FASD oft Einzeltrainings effektiver sind. Bei ,high-functioning” Kindern mit FASD, kdénnen

Gruppentrainings mit einer kleinen Gruppenstarke jedoch einen besseren Effekt haben, da

sie alltagsnaher gestaltet werden kénnen.

Bei der Auswahl des Programms sollten die kognitiven Fahigkeiten der Kinder berlicksichtigt

werden.
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7.1.11.4 Neurokognitive Trainings — Soziale Kompetenztrainings

Neu: 2023

Empfehlung

Empfehlungsgrad
B

Bei Kindern mit FASD sollte ein an FASD adaptiertes soziales
Kompetenztraining durchgefiihrt werden, um deren Wissen Uber
adaquates soziales Verhalten zu steigern und deren soziale

Fahigkeiten zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat L PO

Soziale Fertigkeiten /
Verhalten:

Moderat PO

Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [150]; Reid et al., 2015 (RoB: low) [153]; O'Connor et
al., 2012 (RoB: moderate) [164]; Regehr et al., 2015 (RoB: low) [165]

Konsensus (88 %)

Neu: 2023

Empfehlung

Empfehlungsgrad
BN

Das soziale Kompetenztraining sollte durch eine Psychoedukation

der Eltern/Bezugsbetreuenden erginzt werden.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @HDO

Soaziale Fertigkeiten /
Verhalten:

Moderat @HDO

Ordenewitz et al.,, 2021 (RoB: low) [150]; Reid et al., 2015 (RoB: moderate) [153];
O'Connor et al., 2012 (RoB: moderate) [164]; Regehr et al., 2015 (RoB: low) [165]

Starker Konsensus (100 %)
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7.1.12 Zusatz zu neuropsychologischen (Gehirn-)Funktionsniveaus

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus

Kinder mit FASD sollen im Kindergarten und in der Schule eine ihren

individuellen Fahigkeiten (kognitive Fahigkeiten,
Exekutivfunktionen, sozial-adaptive Fahigkeiten und
Verhaltensregulation) angepasste Entwicklungsforderung
bekommen.

Alle Erzieher*innen und Lehrer*innen sollen Informationen
hinsichtlich Fetaler Alkoholspektrumstérungen und an das
Krankheitsbild angepasster Strategien in der Vermittlung von
Lerninhalten und im Umgang mit den erkrankten Kindern und

Jugendlichen erhalten.

Ein an die speziellen Bedirfnisse des Kindes oder Jugendlichen mit
FASD angepasster Forder- und Behandlungsplan und eventuell
Nachteilsausgleich ~ soll in  Zusammenarbeit —mit den
Sorgeberechtigten/Erziehungsberechtigten, FASD-erfahrenen
Fachkraften (z. B. betreuende Arzt*innen oder Psycholog*innen)
und Erzieher*innen/Lehrkraften entwickelt, schriftlich formuliert

und verbindlich umgesetzt werden.

Starker Konsensus (95 %)
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7.2 Vermeidung von Nebenwirkungen der Interventionen

Medikamentdse Therapien

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Aufgrund von moglichen unerwiinschten Arzneimittelwirkungen
sollten Kindern und Jugendlichen mit FASD medikamentdse
Therapien dann verabreicht werden, wenn padagogisch-
psychologische Behandlungsmallnahmen (z. B. neurokognitives
Training) nicht ausreichend effektiv sind, um die ZNS-
Funktionsbeeintrachtigungen der Kinder/Jugendlichen zu

reduzieren.

Die medikamentdsen Therapien sollen unter stringenter arztlicher

Kontrolle durchgefiihrt werden.

Bei der Auswahl der medikamentdsen Therapie und dem Therapie-
Monitoring sollen die Empfehlungen der S3-Leitlinien ,ADHS bei
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen” und ,Stérung des
Sozialverhaltens” sowie die Fachinformationen der Medikamente

herangezogen werden.

Starker Konsensus (100 %)

Bei medikamentdsen Therapien sind die Grunderkrankung FASD sowie individuelle
Bedurfnisse und Komorbiditaten des Kindes/Jugendlichen mit FASD zu berticksichtigen. Auch

Wechselwirkungen mit anderen Medikamenten sind selbstverstandlich zu beachten.
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7.3 Reduktion von Komplikationen/Sekundarerkrankungen

7.3.1 Risikoverhalten

Kinder und Jugendliche mit FASD weisen eine erhohte Anfalligkeit gegeniiber risikoreichem
Verhalten auf. Dies ist zum einen auf Defizite in der Impulskontrolle, der
Problemlosungsfahigkeit und der emotionalen Regulation zurlickzufiihren. Zum anderen
haben sie oft Schwierigkeiten, die langfristigen Konsequenzen ihres Handelns zu verstehen
und damit Zusammenhdnge zwischen ihrem eigenen Verhalten und den negativen
Auswirkungen auf ihr Umfeld sowie auf ihre eigene korperliche und geistige Gesundheit zu
erkennen (Exekutivfunktionsstorung!). Dieses mangelnde Verstdndnis verstdrkt das Risiko

far riskanten Alkohol-/Drogenkonsum, Eigen-/Fremdgefahrdung, und suizidale Handlungen.

7.3.1.1 Riskanter Alkohol-/Drogenkonsum

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad Jugendlichen mit FASD sollte ein  Alkohol-praventives
BT neurokognitives Training in Kombination mit Psychoedukation der
Eltern angeboten werden, um riskantes Alkoholkonsumverhalten

der Jugendlichen zu reduzieren.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch @O DD

Riskanter Alkohol- / O'Connor et al., 2016 (RoB: moderate) [166]; Flannigan et al., 2020 (RoB: low) [167]
Drogenkonsum:

Hoch @D D

Starker Konsensus (100 %)
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Ein erfolgreich zur Aufklarung beziglich Suchtproblematik bei alteren Jugendlichen und
Erwachsenen mit FASD eingesetztes, bislang noch nicht final wissenschaftlich evaluiertes,
deutsches Training ist das Programm ,,Stress-Stopp” des Evangelischen Vereins Sonnenhof e.
V. (Ansprechpartner*in Frau Dipl.-Psych. Gela Becker & Hr. Mark Schmogrow M. Sc.
Psychologie).

7.3.1.2 Eigen-/Fremdgefdhrdung

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Grundschulkindern mit FASD kénnen Trainings zur Reduktion von
Risikoverhaltensweisen angeboten werden, um deren Wissen

darlber zu steigern.

Starker Konsensus (95,2 %)

Weitere Studien hinsichtlich der Reduktion von Eigen-/Fremdgefahrdung, auch fir andere

Altersgruppen, sind aktuell nicht vorhanden.

Studien beziglich der Vorbeugung suizidaler Gedanken und Handlungen wurden bisher bei

Kindern und Jugendlichen nicht durchgefiihrt.

7.3.2 Komplikationen/Sekundarerkrankungen

Folgende Sekundarerkrankungen treten (laut Studien) bei Menschen mit FASD
lberproportional haufig auf:

- Somatische Erkrankungen

- Psychiatrische Erkrankungen inkl. Suchterkrankungen

- Risikoverhalten (riskanter Alkohol-/Drogenkonsum, Eigen-/Fremdgefahrdung,
suizidale Handlungen)
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- Schulversagen und -abbruch (bzw. héhere Rate an Schulabschliissen und
Berufsausbildungen)

- Delinquenz

- Misshandlung

- Krankenhaus- oder sonstige stationare Aufenthalte

Zu den somatischen Erkrankungen gehéren unter anderen:

- Sehstérungen

- Schwindel

- Ubelkeit

- Erbrechen

- Kopfschmerzen

- Rlckenschmerzen
- Magenschmerzen oder -krampfe
- Verstopfung

- Miudigkeit

- Schlafstérungen

- Hautprobleme

- Atemnot

7.3.2.1 Friiherkennung

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Um Sekundarerkrankungen bzw. Komplikationen vorzubeugen oder
diese zumindest friihzeitig zu erkennen, sollen Kinder und
Jugendliche mit FASD in der gesamten Altersspanne von 0 bis 18
Jahren sowohl padiatrisch als auch entwicklungsdiagnostisch

regelmaRig untersucht werden.

Die Kinder- und Jugendpsychiatrie soll bei Hinweisen auf
psychiatrische Symptomatik und bei Risikoverhalten (riskanter
Alkohol-/Drogenkonsum, Eigen-/Fremdgefahrdung, suizidale

Handlungen) des Kindes/Jugendlichen rasch einbezogen werden.

Andere Disziplinen wie z. B. die padiatrischen Subdisziplinen, die

HNO, die Ophthalmologie, die Orthopadie, die Kinderradiologie, die
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Psychotherapie und andere sollen je nach klinischer Symptomatik

des Kindes/Jugendlichen hinzugezogen werden.

Starker Konsensus (100 %)

Unter entwicklungsdiagnostischen Untersuchungen versteht die Leitliniengruppe Diagnostik

durch z. B. Entwicklungsneurologie, Neuropadiatrie, Kinder- und Jugendpsychiatrie,

Entwicklungspsychologie, klinische Psychologie, und Neuropsychologie.

7.3.2.2 Hilfesystem

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus

Um Therapien bzw. MaBnahmen fir die Kinder/Jugendlichen mit
FASD effektiv zu gestalten, sollten diese in ein Gesamt-
Therapiekonzept integriert werden und ein professionelles Case-

Management flr das jeweilige Kind installiert werden.

Auf transparente, interdisziplinare Zusammenarbeit und Einbezug
der Kinder und Jugendlichen selbst sowie der Sorge- und
Erziehungsberechtigten sollte im gesamten Hilfesystem und Uber

den gesamten Therapiezeitraum kontinuierlich geachtet werden.

Um Sekundarerkrankungen zu verhindern, sollte ein stabiles

soziales Umfeld geschaffen werden.

Starker Konsensus (100 %)
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7.3.2.3 Umgebungsanpassung im Bereich Lernen

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Um positives Lernen zu gewahrleisten und Schulversagen oder -
abbruch vorzubeugen, sollten an die Beeintrachtigungen der
Kinder/Jugendlichen mit FASD angepasste Lerninhalte und
Lernumgebungen geschaffen werden wund falls notwendig
zusatzliche Unterstitzungsmalnahmen (in der Schule und/oder

zuhause) installiert werden.

Dazu sollten die betreuenden Arzt*innen/Psychologi*innen/
Therapeut*innen mit den padagogischen Fachkraften der Schule
und sonstiger schulischer bzw. Hort-Betreuung sowie den Kindern
bzw. Jugendlichen und deren Sorge- und Erziehungsberechtigten
kommunizieren, um die padagogischen MalRnahmen abzustimmen
und die Integration in die bestehenden Forderplane des Kindes zu

unterstutzen.

Starker Konsensus (100 %)

Die Broschiire ,Empfehlungen zum Umgang mit Kindern mit Fetaler Alkoholspektrum-
Stérung (FASD) im schulischen Alltag” der Universitatskinderklinik Mdinster und der
Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen kann hierfiir beispielhaft eine Orientierung fiir
Schulen, Lehrkrafte und Eltern bieten (https://fasd-fachzentrum.de/wp-
content/uploads/Kinder_mit_FASD_in_der_Schule_KatHO_AC_0816.pdf). Allgemeine Tipps
zur Umfeldgestaltung und zu padagogischen Ansatzen bei Kindern und Jugendlichen mit
FASD sind auch im Menipunkt Fachkrafte, Unterpunkt Padagoglinnen, auf der Homepage
des Deutschen FASD KOMPETENZZENTRUMS Bayern dargestellt (www.deutsches-fasd-

kompetenzzentrum-bayern.de).
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7.3.3 Transition

Die meisten Menschen mit FASD sind auch im Erwachsenenalter weiterhin angewiesen auf
umfassende Hilfestellungen in Form von Einzelfallhelfer*innen und Betreuungsangeboten z.
B. im Rahmen des Betreuten Wohnens, Inanspruchnahme des Sozialpsychiatrischen Dienstes
etc.

Zudem verdandern sich die Rahmenbedingungen der medizinischen und (psycho-
)therapeutischen Versorgung im Erwachsenenalter, so dass eine Uberfiihrung von Kinder-
und Jugendmediziner*innen zu Haus- und Fachéarzt*innen fiir das Erwachsenenalter
besonders relevant erscheint. Eine nahtlose Uberfiihrung und Weiterbehandlung ist
anzustreben und sollte bestmaoglich vorbereitet und begleitet werden.

Zu den diagnoserelevanten psychopathologischen Aspekten im Erwachsenenalter ist zu
beachten, dass sich gerade die typischen, korperlichen Merkmale bei FAS und pFAS (Grofie,
Gewicht, Kopfumfang und Gesichtsauffalligkeiten) verandern kénnen und z. T. weniger
prominent sind [168].

Ein allgemeines Konzept und Empfehlungen (fir alle Jugendlichen und jungen Erwachsenen)
fr eine gelingende Transition wurde durch die S3 Leitlinie Transition von der Padiatrie in die

Erwachsenenmedizin (AWMF-Leitlinie, Registernr. 186-001) entworfen.

7.3.3.1 Delinquenz

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Um delinquentem Verhalten vorzubeugen, kénnen friihzeitig
neurokognitive Trainings oder medikamentdse Therapien der

Kinder zur Emotions- und Verhaltensregulation eingesetzt werden.

Da Jugendliche mit FASD haufig Schwierigkeiten haben, die
Konsequenzen ihres Handelns vorauszusehen, sollten den
Jugendlichen die Konsequenzen delinquenten Verhaltens sowohl
durch unterschiedliche Fachkrdafte als auch durch enge

Bezugspersonen verstandlich und ausgiebig/mehrfach erklart und
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adaptiert an den individuellen Lerntyp veranschaulicht werden.

Starker Konsensus (100 %)

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Polizei und Justiz sollten hinsichtlich FASD aufgeklart werden. Sie
sollten auch Uber die Besonderheiten des individuellen
Kindes/Jugendlichen mit FASD informiert sein und bei ihrer
Beurteilung  delinquenten  Verhaltens die  behandelnden
medizinischen Fachkrifte und die Sorge-/Erziehungsberechtigten
einbeziehen, um zu eruieren, inwieweit die altersentsprechende
Einsichts- und Steuerungsfahigkeit vorhanden ist, und um
entsprechend der Sachlage effektiv und fair zu einer Urteilsfindung

zu gelangen.

Starker Konsensus (95,2 %)

Strafrechtliche Verantwortung setzt Strafmindigkeit voraus, die erst mit dem vollendeten
14. Lebensjahr bestehen kann und mit dem 18. Lebensjahr grundsatzlich erreicht ist. Bei
Jugendlichen ist immer zu priifen, ob sie zur Zeit der Tat nach ihrer sittlichen und geistigen
Entwicklung reif genug waren, das Unrecht der Tat einzusehen und nach dieser Einsicht zu
handeln (§ 3 Jugendgerichtsgesetz (JGG)).

Liegt Strafmiindigkeit vor, ist die Frage der Schuldfdhigkeit zu prifen (§§ 20, 21 StGB).
Schuldfahigkeit setzt voraus, dass der/die Tater*in das Unrecht einer Tat einsehen und/oder
nach dieser Einsicht handeln kann. Die Schuldfdhigkeit kann aufgrund einer seelischen

Stérung oder einer Intelligenzminderung ausgeschlossen oder beeintrachtigt sein. Daher
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sind die strafrechtlichen Folgen einer Fetalen Alkoholspektrumstérung immer konkret zu
prifen.

Auf die Notwendigkeit sowohl die Reifeentwicklung als auch die Schuldfahigkeit im Kontext
einer Fetalen Alkoholspektrumstorung spezifisch zu prifen, muss im strafrechtlichen Kontext
besonders hingewiesen werden, da den Beteiligten in der Justiz das Krankheitsbild mit dieser

besonderen Folge oft unvertraut ist.

7.3.3.2 Kindeswohlgefdhrdung

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Um bei Kindern und Jugendlichen mit FASD Misshandlungen (als
Opfer oder Tater) vorzubeugen, sollten ihnen eine frihzeitige,
einfach verstandliche und mehrfache Aufklarung (inkl. sexuelle
Aufklarung mit Verhitungsmoglichkeiten) sowie eine Strategie-
Vermittlung zur Selbstbehauptung und eine Unterstitzung bei
zwischenmenschlichen Interaktionen und dessen Verstandnis

angeboten werden.

Zusatzlich sollten Sorge-/Erziehungsberechtigte und Fachkrafte des
gesamten Hilfesystems (ber die Vulnerabilitdt der Kinder und
Jugendlichen mit FASD hinsichtlich Kindesmisshandlung aufgeklart

werden.

Starker Konsensus (100 %)

Folgende Aufklarungsbiicher zu Sexualitat bewadhrten sich in der Praxis (kein Anspruch auf
Vollstandigkeit):

Geeignet fur Kinder (ab ca. 6 Jahren):
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Fagerstrom, Grethe; Hansson, Gunilla (1990): Peter, Ida und Minimum.
Familie Lindstrom bekommt ein Baby. Frankfurt a.M.: Blichergilde Gutenberg.
Kreul, Holde (2012): Mein erstes Aufklarungsbuch. Unter Mitarbeit von
Dagmar Geisler. 7. Auflage. Bindlach: Loewe Verlag.

Gathen, Katharina von der (2021): Klar mich auf. 101 echte Kinderfragen rund
um ein aufregendes Thema. Unter Mitarbeit von Anke Kuhl. Ungekirzte
Ausgabe. Miinchen: dtv.

Gathen, Katharina von der (2022): Klar mich weiter auf. Noch mehr echte
Kinderfragen zu einem aufregenden Thema. Unter Mitarbeit von Anke Kuhl. 4.
Auflage. Leipzig: Klett Kinderbuch.

Geeignet fir Jugendliche:

Baege, Karin (Hg.) (2016a): Was Jungs wissen wollen. Das Jungenfragebuch.
14. Aufl. Ravensburg: Ravensburger Buchverlag.

Baege, Karin (Hg.) (2016b): Was Madchen wissen wollen. Das
Madchenfragebuch. 14. Auflage. Ravensburg: Ravensburger Buchverlag.
Janosch (2021): Mutter sag, wer macht die Kinder. neu arrangiert, 5. Auflage.
Gifkendorf: Little Tiger Verlag GmbH (Little Tiger Books).

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) (Hg.) (2020): Die
Sexual-Aufklarung fir Menschen mit Behinderungen. Koln.

Achilles, llse (2016): "Was macht lhr Sohn denn da?". Geistige Behinderung
und Sexualitat. Unter Mitarbeit von Joachim Walter. 6., aktualisierte Auflage,
revidierte Ausgabe. Miinchen: Ernst Reinhardt Verlag. Online verfligbar unter
https://elibrary.utb.de/doi/book/10.2378/9783497602667.

Bannasch, Manuela (Hg.) (2002): Behinderte Sexualitdt--verhinderte Lust?
Zum Grundrecht auf Sexualitat fiir Menschen mit Behinderung. 1. Aufl. Neu-
Ulm: AG SPAK Publikation (AG SPAK Biicher, 144).

Wenn man verliebt ist, wird das Herz ganz rot. 123 Fragen & 328 Antworten :
Liebe & andere Gefiihle, Paychologie & Zwischenmenschliches, Kérper &
Sexualitdt (2016). Unter Mitarbeit von Sabine Feldwieser. 1. Auflage.
Dortmund: Verlag Kettler (... Fragen & ... Antworten, Band 3).

AuBerdem wurde von der Arbeitsgruppe des Eylarduswerkes zur Sexualpddagogik das Spiel

»TabuDu“ zur sexuellen Aufklarung von Jugendlichen ab 14 Jahren entwickelt.

Um eine Kindesmisshandlung, vernachldssigung oder einen sexuellen Missbrauch frihzeitig

zu erkennen, kann die AWMF S3-Leitlinie ,Kindesmisshandlung, -missbrauch und -

vernachlassigung unter Einbindung der Jugendhilfe und Padagogik” herangezogen werden.

Diese Leitlinie kann das Verstandnis fiir Arzt*innen, Psycholog*innen sowie andere relevante

Fachkrafte zu diesem Thema starken und sie beim Umgang mit einer Kindeswohlgefahrdung

unterstutzen.
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7.4 Verbesserung der Partizipation der Kinder/Jugendlichen — 6

Studien

Die Partizipation und damit die Teilhabe von Kindern und Jugendlichen mit FASD in allen
Lebenssituationen spielt eine wichtige Rolle fir ihre physische sowie psychische Gesundheit.
Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) unterteilt in der International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) die Partizipation in folgende neun Bereiche:

- Lernen und Wissensanwendung

- Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

- Kommunikation

- Mobilitat

- Selbstversorgung

- Hausliches Leben

- Interpersonelle Interaktion und Beziehungen

- Bedeutende Lebensbereiche

- Gemeinschafts-, soziales- und staatsbiirgerliches Leben

Fir die Bereiche Allgemeine Aufgaben und Anforderungen, Kommunikation, Mobilitat,
Selbstversorgung und Bedeutende Lebensbereiche konnten keine Leitlinienempfehlungen

erarbeitet werden, da die Studienlage unzureichend ist.
MaRnahmen zur Verbesserung der ZNS-Funktionsbeeintrachtigungen (siehe Kapitel 7.1)

kdnnen einen indirekten positiven Effekt auf die Partizipation haben, sodass hier auch auf

Empfehlungen und Expertenkonsensus in diesem Bereich verwiesen wird.

7.4.1 Lernen und Wissensanwendung

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Falls die Teilhabe im Bereich des Lernens und der
Wissensanwendung beim Kind/Jugendlichen mit FASD aufgrund der
individuellen kognitiven Beeintrachtigungen nicht ausreichend

sichergestellt werden kann, sollte die Notwendigkeit einer
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Unterstutzung durch eine/n Integrationshelfer*in/Schulbegleiter*in

geprift und ggf. die entsprechende Hilfe umgesetzt werden.

Die Integrationshelfer*innen/Schulbegleiter*innen sollten das
Krankheitsbild FASD mit dessen Implikationen fiir Lernen, Planung,
Sozialverhalten, emotionale Regulationsfahigkeit kennen und im
Umgang mit an FASD-erkrankten Kindern und Jugendlichen

geschult sein.

Der Nutzen dieser Unterstiitzung sollte regelmafig Uberprift

werden.

Jugendlichen mit FASD sollten, im Rahmen eines individuellen, mit
dem Jugendlichen und deren Sorge-/Erziehungsberechtigten
abgestimmten, bedarfsorientierten Hilfeplanes, den kognitiven und
sozio-emotionalen Fahigkeiten angepasste MaRnahmen zur

Unterstiitzung beziiglich der Ausbildung angeboten werden.

Konsensus (80 %)

7.4.2 Hausliches Leben

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
B

Bei Kindern mit FASD sollte eine Psychoedukation der Eltern
und/oder ein Eltern-Kind-Training eingesetzt werden, um die

Partizipation im hauslichen Umfeld zu verbessern.
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GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @HDO

Hausliches Leben: Coles et al., 2018 (RoB: moderate) [157]
Moderat @A PO

Konsensus (90 %)

In Deutschland werden Eltern-Trainings vom SPZ Leipzig flir Bezugspersonen angeboten
(https://fasd-fachzentrum.de/wp-content/uploads/Manual_FASD-Elterncoaching_2017.pdf).
In dem Programm ,,Stress-Stop” des FASD Fachzentrums Berlin (Evangelischer Sonnenhof e.
V.) werden Jugendliche und junge Erwachsene auch hinsichtlich Sozialverhalten und
emotionaler Regulation geschult.

Das Deutsche FASD KOMPETENZZENTRUM Bayern hat, basierend auf den bisherigen
deutschen und internationalen Programmen, eine deutschsprachige Online-Kind-Eltern-
Intervention entwickelt, die sich in der Pilotphase befindet.

Andere, wissenschaftlich evaluierte Eltern-Kind-Trainings sind derzeit in Deutschland nicht

verfligbar.

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Sorge-/Erziehungsberechtigten von Kindern und Jugendlichen mit
FASD sollten, an die familidren Bedirfnisse und an die
Beeintrachtigungen des Kindes angepasste, paddagogische,
psychologische und finanzielle Unterstiitzungen angeboten werden,
damit sie die Betreuung ihrer Kinder/Jugendlichen stabil leisten

konnen.

Wenn die Entwicklungsférderung und  Erziehung eines

Kindes/Jugendlichen in der Herkunfts-/Adoptiv-/Pflege-Familie
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nicht (mehr) moglich ist, sollten Formen des padagogisch-
unterstitzen, an die individuellen Bediirfnisse und
Beeintrachtigungen  des Kindes/Jugendlichen mit  FASD

angepassten, betreuten Wohnens erfolgen.

Starker Konsensus (100 %)

7.4.3 Interpersonelle Interaktion und Beziehungen

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
BN

Bei Kindern mit FASD sollte ein neurokognitives Training des Kindes
mit den Schwerpunkten Selbstregulation oder Sozialkompetenz in
Kombination mit einer Psychoedukation der Eltern eingesetzt
werden, um die interpersonellen Fahigkeiten des Kindes und damit

die Partizipation am Leben Gleichaltriger zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @A PO

Interpersonelle Interkation
/ Beziehungen:

Moderat @A PO

Wells et al., 2012 (RoB: moderate) [149]; O'Connor et al., 2012 (RoB: moderate) [164]

Konsensus (90 %)
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7.4.4 Gemeinschafts-, soziales- und staatsbiirgerliches Leben

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus

Kindern und Jugendlichen mit FASD sollen neurokognitive
Therapien zur Verbesserung der sozialen Interaktion angeboten

werden (siehe Kapitel 7.1.11.5).

Diese sollen an die, durch die pranatale alkoholtoxische
Gehirnschadigung biologisch begriindeten, speziellen

Beeintrachtigungen von Kindern mit FASD angepasst werden.

Diese Kind-zentrierten Therapien sollten durch Psychoedukation
der Sorge-/Erziehungsberechtigten und durch intensive Aufklarung
weiterer Bezugspersonen (z. B. betreuendes padagogisches,
therapeutisches und psychologisches Fachpersonal) erganzt
werden, damit diese ein Verstandnis fir die Erkrankung und fir die
individuellen Beeintrachtigungen des Kindes erwerben und
Strategien zur Verbesserung des Umgangs mit dem Kind entwickeln

konnen.

Konsensus (85 %)

Sowohl fir die sorgfaltige Diagnostik eines gestorten Sozialverhaltens als auch fir die

Auswahl und Planung effektiver Behandlungsstrategien kann die S3-Leitlinie ,,Stérungen des

Sozialverhaltens” herangezogen werden.
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7.5 Verbesserung der Lebensqualitat

Aufgrund der Komplexitdit der FASD kann diese Storung diverse Lebensbereiche der
Betroffenen beeinflussen. Dazu zahlen z. B. die physische und psychische Gesundheit, soziale
Beziehungen, der Zugang zu Bildungssystemen oder auch der Grad der Unabhangigkeit. Alle
diese Bereiche haben Einfluss auf die Lebensqualitdt der Kinder und Jugendlichen. Als
Lebensqualitat wird hierbei , die subjektive Wahrnehmung einer Person lber ihre Stellung im
Leben in Relation zur Kultur und den Wertsystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre
Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen” [169] verstanden. Die Verbesserung der
Lebensqualitat ist daher ein wichtiger Faktor, der bei der Therapieauswahl zu
berlicksichtigen ist. Die systematische Literaturrecherche ergab keine Publikation, die sich

diesem Thema konkret angenommen hat.

7.5.1 Schweregrad der FASD - Tiergestiitzte Therapie

Subjektiven Berichten zufolge koénnen sich verschiedene Formen tiergestitzter
Interventionen positiv auf die Lebensqualitdt der Kinder und Jugendliche mit FASD sowie die
ihrer Familien auswirken. Auch der Einsatz eines Assistenzhundes bietet eventuell Potential,
die Lebensqualitat zu verbessern, indem durch ihn soziale Beziehungen gestarkt oder durch
ihn das Sicherheitsgefiihl des Kindes erhoht und damit eine grofRere Unabhangigkeit erreicht
werden kann, wie es Dbereits bei Assistenzhunden bei Kindern mit

Autismusspektrumstérungen dokumentiert wurde [170, 171].

7.5.2 Zusatzliches zu Lebensqualitat

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Sowohl bei der Forderung und Therapie von Kindern und

Jugendlichen mit FASD als auch bei der Psychoedukation und
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Unterstitzung der Sorge-/Erziehungsberechtigten und
Bezugspersonen sollte (neben spezifischen Therapiezielen, die auf
den individuellen Beeintrachtigungen des Kindes/Jugendlichen
basieren) auf eine Verbesserung oder zumindest Stabilisierung der
Lebensqualitdat der erkrankten Kinder/Jugendlichen und der

betroffenen Familien fokussiert werden.

Starker Konsensus (100 %)

7.6 Entlastung der Bezugspersonen (biologische, Pflege- und

Adoptiv-Eltern, Bezugsbetreuer*innen) und Verbesserung der

Lebensqualitat der gesamten betroffenen Familie/Einrichtung

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
BN

Eltern von Kindern mit FASD sollte eine Psychoedukation (eventuell
mit individueller Zielsetzung) in Kombination mit Therapien des
Kindes und Unterstlitzung der Familie angeboten werden, um den
Elternstress zu reduzieren und die Bedirfniserfillung der Familien

Zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat PO
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Entlastung der Petrenko et al., 2017 (RoB: moderate) [162]; Petrenko et al., 2019 (RoB: moderate) [163];
Leenaars et al., 2012 (RoB: moderate) [172]

Bezugspersonen /
Verbesserung der
Lebensqualitat der Familie:

Moderat PO

Starker Konsensus (95,2 %)

Fiir eine anhaltend verbesserte Bediirfniserfiillung scheint eine langfristige Begleitung der

Familien sinnvoll, die an die individuellen Familienfaktoren angepasst ist.

In Deutschland wird fiir Eltern ein dazu passendes Programm angeboten, das auf dem FASD-
spezifischen Training ,Stressreduktion bei FASD-Betroffenen, deren Bezugspersonen und
sozialer Umwelt durch Elterncoaching” (Dr. Heike Hoff-Emden und Jacqueline Oberlander,
SPZ Leipzig) basiert.

Weitere Studien zur Entlastung von Eltern/Bezugspersonen und zur Verbesserung der
Lebensqualitdt der gesamten Familie sind aktuell nicht vorhanden, so dass dringender

Forschungsbedarf besteht.

7.7 Verbesserung des Wissens um den abweichenden
Gesundheitszustand / die Erkrankung/Storung/Behinderung

und Verbesserung der Krankheitseinsicht
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7.7.1 Form der Informationsvermittlung

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad
AN

Sorge-/Erziehungsberechtigten von Kindern mit FASD sollen
Informationen in Gruppen-Workshops in Prasenz oder Online-
Informationsmaterial oder schriftliche Informationen zur Verfliigung
gestellt werden, um ihr Wissen (iber das Krankheitsbild FASD zu

verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch DD D

Verbesserung des Wissens

Uber FASD:
Hoch ©DOD

Kable et al., 2012 (RoB: moderate) [160]

Starker Konsensus (100 %)

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus

Bei der Psychoedukation der Sorge-/Erziehungsberechtigten soll auf
deren kognitive Voraussetzungen und auf moglicherweise
vorliegende neurologische und psychiatrische Erkrankungen (inkl.

FASD) geachtet werden.

Starker Konsensus (100 %)
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Abhangig von den kognitiven Voraussetzungen der Bezugspersonen ist bei deren Aufklarung
auf eine einfache Sprache zu achten. Sowohl neurologische als auch psychiatrische
Stérungen der Bezugspersonen konnen Verstandnisprobleme hervorrufen, sodass bei
jeglicher Informationsvermittlung individuelle Beeintrachtigungen miteinzubeziehen sind.
FASD Deutschland e. V. bietet dazu verschiedene Informationsmaterialien wie die
Aufklarungsbroschire ,Lebenslang durch Alkohol“, die Flyer ,Nur ein Schluck” (in
unterschiedlichen Sprachen und in einfacher Sprache verfiigbar), ,,FASD und Wohnen“ und
»,FASD und Schule” sowie eine Kurzbroschiire und Praventionsposter an, die online kostenlos

bestellt werden kénnen (https://www.fasd-deutschland.de/infomaterial-bestellen/).

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Kindern und Jugendlichen mit FASD sollen Informationen zur
Verfligung gestellt werden, die an ihren Entwicklungsstand und ihre
kognitiven Fahigkeiten angepasst sind, um ihr Wissen Uber das

Krankheitsbild FASD zu verbessern.

Starker Konsensus (100 %)

Neben der Psychoedukation des sozialen Umfelds ist es wichtig, Kinder und Jugendliche
selbst Uber das Storungsbild aufzuklaren. Bei der Informationsvermittlung sind die
kognitiven Beeintrachtigungen der Kinder und Jugendlichen mit FASD zu bericksichtigen. Bei
der Erstellung und Auswahl von Informationsmaterialien sind Aspekte wie eine einfache
Sprache, kurze Texte und anschauliche Bilder zu beachten.

Ein Beispiel fir geeignetes Aufklarungsmaterial ist das Uber FASD-Deutschland e. V.
erhaltliche kindgerechte Buch ,Kugy ist anders”, das auch als Youtube-Video frei verfligbar

ist.
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7.7.2 Neurokognitives Training

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad Sorge-/Erziehungsberechtigten von Kindern mit FASD sollte eine
BT Psychoedukation in Kombination mit Therapien des Kindes und
Unterstlitzung der Familie angeboten werden, um deren Wissen

Uber das Krankheitsbild FASD langfristig zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @A PO

Verbesserung des Wissens | Petrenko et al., 2017 (RoB: moderate) [162]; Petrenko et al., 2019 (RoB: moderate) [163]
Uber FASD:
Moderat @ODO

Starker Konsensus (95,2 %)

7.7.3 Zusatzliches zu Wissen

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus | Das Wissen und die Kommunikation Uber die eigene Erkrankung
bzw. die Ursache der eigenen Beeintrachtigungen fihren laut
Aussage von Kindern und Jugendlichen mit FASD sowie deren
Bezugspersonen haufig zu einer Entlastung. Daher soll in diesem

Bereich Forschung betrieben werden.

Auch  Studien zu MaRnahmen zur Verbesserung der

Krankheitseinsicht bei Kindern und Jugendlichen mit FASD fehlen
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und sind aus klinischer Sicht, insbesondere auch in Hinblick auf
Risikoverhalten, Unterstitzungsanerkennung, Hilfesuche und
Transition extrem relevant. Daher sollten auch in diesem Bereich

Forschungsprojekte geplant werden.

Starker Konsensus (95,2 %)

7.8 Verbesserung der Krankheitsbewaltigung/Coping und

Selbstwirksamkeit

Empfehlung Neu: 2023

Empfehlungsgrad Kinder/Jugendliche mit FASD und ihre Klassenkamerad*innen
B sollten in der Schule Uber Faktoren psychischer Gesundheit und
Strategien zum Umgang mit Gesundheitsbeeintrachtigungen
aufgeklart werden, um die Coping-Fahigkeiten sowie das

Selbstkonzept der Kinder/Jugendlichen mit FASD zu starken.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @A PO

Verbesserung der Flannigan et al., 2020 (RoB: low) [167]
Krankheitsbewaltigung /
Coping /Selbstwirksamkeit:
Moderat ®ED O

Starker Konsensus (100 %)
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Indem Kinder mit FASD ihre persdnlichen Erfahrungen teilen und liber die Auswirkungen von

FASD auf ihr Leben berichten, kdnnen sie dazu beitragen, dass Lehrkrafte, Schiiler*innen und

Eltern ein besseres Verstandnis fiir die Herausforderungen und Bedirfnisse von Menschen

mit FASD entwickeln. Dadurch kénnen Vorurteile abgebaut, Empathie und Akzeptanz

gestarkt und ein inklusives Umfeld geschaffen werden. Da nicht alle Kinder und Jugendlichen

offen (iber ihre Erkrankung sprechen moéchten, sind die individuellen Bediirfnisse und

Wiinsche einzelner zu respektieren und die Freiwilligkeit der Aufklarungsarbeit stets zu

betonen. Auch ist sicherzustellen, dass Kinder und Jugendliche mit FASD in ihrer

Kommunikation z. B. in den Schulen unterstiitzt und geschitzt werden, um negative

Auswirkungen wie Stigmatisierung oder Ausgrenzung zu minimieren.

7.9 Zusatzliche Expertenkonsensus zu Lebensqualitdt, Entlastung

Bezugspersonen, Wissen & Coping/Selbstwirksamkeit

7.9.1 Einbezug der Kinder und Jugendlichen

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus

Das Krankheitsbild FASD, individuelle Stirken und Schwaéchen,
Alltagsgestaltung, aktuelle Probleme sowie geplante Therapie-
Inhalte und -Ziele sollen transparent, addaquat und je nach Bedarf
wiederholt mit den Kindern und Jugendlichen kommuniziert und

diskutiert werden.

Bei der Therapieplanung sollen die individuellen Winsche,
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Teilhabepraferenzen und Anliegen der Kinder und Jugendlichen mit

FASD berticksichtigt werden.

Starker Konsensus (100 %)

Es ist wichtig zu

beachten, dass die Kommunikation und Einbeziehung des

Kindes/Jugendlichen an dessen Entwicklungs- und Verstandnisniveau angepasst werden.

7.9.2 Selbsthilfe

Empfehlung Neu: 2023

Expertenkonsensus

Fachkrafte, die Kinder und Jugendliche mit FASD betreuen, sollten
die regionalen und Uberregionalen FASD-Selbsthilfegruppen/

Patientenvertretungen kennen.

Die Fachkrafte sollten Kinder und Jugendliche sowie deren Sorge-
/Erziehungsberechtigte und andere Bezugspersonen (Uber die
Angebote und Unterstitzungsmoglichkeiten der Selbsthilfe

informieren.

Betreuende Fachkrafte, Versorgungsforschende und Patienten-
vertretungen/Selbsthilfegruppen sollten zusammenarbeiten, um
Wissen auszutauschen und dadurch die Versorgung und
Lebensqualitdit von Menschen mit FASD und der betroffenen

Familien zu verbessern.

Starker Konsensus (100 %)
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FASD Deutschland bietet auf ihrer Internetseite eine Ubersicht mit etablierten
Selbsthilfegruppen in ganz Deutschland an, an die sich Betroffene kostenlos wenden kénnen
(https://www.fasd-deutschland.de/selbsthilfegruppen-in-deutschland/). Auch ist online eine
Liste bereitgestellt mit regionalen Ansprechpartner*innen von FASD-Deutschland e. V., die
ihre Beratungen kostenfrei zur Verfligung stellen (https://www.fasd-

deutschland.de/regionale-ansprechpartner/).

Um eine effektive Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit FASD zu gewahrleisten und
Hilfen zum Nutzen der Kinder und Jugendlichen zu koordinieren, ist eine gute
Kommunikation und Kooperation zwischen allen Helfer*innen notwendig. Eine intensive
Zusammenarbeit und ein Wissensaustausch zwischen Patientenvertretung, Klinikern und
Forschern sind notwendig, um die Bedirfnisse von Kindern und Jugendlichen mit FASD zu
bestimmen und geeignete Versorgungstools zur Verbesserung der Alltagsfunktionalitdat und

Lebensqualitat der erkrankten Kinder und Jugendlichen zu entwickeln.
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8 FASD Care Pathway

Um die Kontinuitat, Qualitat und Effizienz der Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit
FASD sicherzustellen, bedarf es einen strukturierten Versorgungsplan, der den gesamten
Prozess von den ersten Auffilligkeiten des Kindes/Jugendlichen (iber die Diagnose bis zum
adaquaten Therapiemanagement abbildet.

Abbildung 12 zeigt den Soll-Zustand eines effektiven Care Pathways fir Kinder und
Jugendliche mit FASD, welcher aus den drei Phasen , Diagnose”, , Initiale Behandlung & Case

Management” und , Weiterbehandlung” besteht.

Fetale Alkoholspektrumstdérungen

FASD CARE PATHWAY

Soll-Zustand

Re-Evaluation: Re-Evaluation:
individuelle Symptome / individuelle Therapie &
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‘
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PHASE 3: WEITERBEHANDLUNG
Ziel: Langfristige Verbesserung der Alltags-
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Abbildung 12 Care Pathway fiir Kinder/Jugendliche mit FASD (Soll-Zustand), entwickelt vom Deutschen FASD
KOMPETENZZENTRUM Bayern.

Nur eine flachendeckende Aufklarung tGber FASD und eine enge Zusammenarbeit zwischen
Familien, Fachkraften im Gesundheitswesen, Bildungseinrichtungen, Sozialdiensten und
anderen relevanten Akteuren kdnnen eine optimale Versorgung der Kinder und Jugendlichen

mit FASD gewahrleisten. Neben der grolRen Rolle des Gesundheitssystems ist in Deutschland
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auch die politische Unterstiitzung dieses gesellschafts- und gesundheitspolitisch

hochrelevanten Themas FASD dringend notwendig.
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A.9 Vorgeschlagene neuropsychologische Diagnostik bei

Kindern und Jugendlichen mit Verdacht auf FASD

(aktualisiert Winter 2022, ohne Anspruch auf Vollstindigkeit)

Die Guteparameter der hier aufgefiihrten Testverfahren sind in Anhang A11 der Langfassung

der Leitlinie beschrieben.

Bereich Testverfahren Abkiirzung Altersbereich
Intelligenz / Snijders-Oomen Non-verbaler | SON-R 2-8 2;0-7;11 Jahre
kognitive Intelligenztest SON-R 6-40 6;0—40;0 Jahre

Leistungsfahigkeit
Wechsler Preschool and WPSSI- IV 2;6-7;7 Jahre
Primary Scale of Intelligence —
Forth Edition — Deutsche
Version

Wechsler Intelligence Scale WISC- V 6;0-16;11 Jahre
for Children —Fifth Edition —
Deutsche Version

Wechsler-Intelligenztest WAIS-IV 16,0—-89;0 Jahre
fiir Erwachsene
Klinisch-

Entwicklung entwicklungsneurologische
Beurteilung
Bayley Scales of Infant and BSID 11l 1-42 Monate
Toddler Development llI

Sprache Subtests ,Wortschatz-Test” WPSSI- IV 2;6-7;7 Jahre
und ,Gemeinsamkeiten WISC-V 6;0-16;11 Jahre
finden” (WPSSI, WISC, ,WAIS) | WAIS IV 16;0—-89;0 Jahre
Skala ,Sprachverstandnis” WPSSI- IV 2;6-7;7 Jahre
(WPSSI, WISC, WAIS) WISC- V 6;0-16;11 Jahre

WAIS IV 16;0—-89;0 Jahre

Sprachentwicklungstest fiir SETK-2 2;0-2;11 Jahre

zweijahrige Kinder

Sprachentwicklungstest fiir SETK 3-5 3;0-5;11 Jahre
drei- bis flinfjdhrige Kinder
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Sprachstandserhebungstest | SET 5-10 5,0-10;0 Jahre
fir Finf- bis Zehnjahrige SET
5-10
Fein- Klinisch-neurologische
/Graphomotorik Beurteilung
und Movement Assessment M-ABC-2 3;0-16;11 Jahre
Battery for Children
grobmotorische
Koordination Ziurcher Neuromotorik 5;0-18;11 Jahre
Raumlich- Frostigs Entwicklungstest der | FEW-3 4;0-10;11 Jahre
visuelle visuellen Wahrnehmung
Wahrnehmung
Frostigs Entwicklungstest der | FEW-JE 9;0-90:0 Jahre
und visuellen Wahrnehmung
Jugendliche und Erwachsene
Raumlich-
konstruktive Abzeichentest fir Kinder ATK 7;0-12;0 Jahre
Fahigkeiten
Rey Complex Figure Test and | RCFT 6;0—89 Jahre
Recognition Trial
Subtests ,Mosaik-Test” SON-R 2;6-7;0 Jahre
(SON-R, WPSSI, WISC, ,WAIS), | WPSSI 2;6-7;7 Jahre
,Figuren legen” (WPSSI, WISC 6;0-16;11 Jahre
WISC, WAIS) WAIS 16;0-89;0 Jahre
Lern- Verbaler Lern- und VLMT 6;0-79;0 Jahre
und Merkfahigkeitstest
Merkfihigkeit
Merk- und Lernfahigkeitstest | Basic MLT 6;0-16;11 Jahre
flr 6- bis 16-jahrige
Skala ,, Arbeits-
gedachtnis“(WISC) WISC 6;0-16;11 Jahre
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Exekutive
Funktionen

Testbatterie zur
Aufmerksamkeitsprifung
(Untertests: GoNogo;
Arbeitsgedachtnis;
Flexibilitdt; Inkompatibilitat)

Testbatterie zur
Aufmerksamkeitsprifung fir
Kinder

(Untertests: GoNogo;
Arbeitsgedachtnis;
Flexibilitat; Inkompatibilitat)

Verhaltensinventar zur
Beurteilung exekutiver
Funktionen

Verhaltensinventar zur
Beurteilung exekutiver
Funktionen fir das
Kindergartenalter

Regensburger
Wortflissigkeitstest

Turm von London-Deutsche
Version

Wisconsin Card Sorting Test

Behavioral Assessment of the
Dysexecutive Syndrome

Behavioral Assessment of the
Dysexecutive Syndrome (in
children)

TAP

KITAP

BRIEF

BRIEF-P

RWT

TL-D

WCST

BADS

BADS-C

6;0-90;0 Jahre

6;0-10;0 Jahre

6;0-16;0 Jahre

2;0-6;0 Jahre

8;0-15;0 Jahre
und ab 18;0 Jahre

6;0-15;0 Jahre
und ab 18;0 Jahre

6;5-89;0 Jahre

16;0-87;0 Jahre

8;0-15;11 Jahre
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Storungsbereich ADHS aus
dem , Diagnostik-System fir
psychische Stérungen nach
ICD-10 und DSM-IV fiir Kinder
und Jugendliche 11 (DISYPS)

Rechenfertigkeiten | Deutscher Mathematiktest DEMAT 1+ Ende der 1. Klasse
bis Anfang der
2 .Klasse
DEMAT 2+ Ende der 2. Klasse
bis Anfang der
3.Klasse
DEMAT 3+ Letzte 6 Wochen
der 3. Klasse bis
erste 6 Wochen
der 4. Klasse
DEMAT 4+ 3 Wochen vor und
nach Halbjahr der
4. Klasse bis 6
Wochen vor Ende
der 4. Klasse
Heidelberger Rechentest HRT 1.—4 Klasse
Testverfahren zur Dyskalkulie | ZAREKI-K 5,0-7,5 Jahre
bei Kindern ZAREKI-R 6;6—13,5 Jahre
Aufmerksamkeit d2-R Aufmersamkeits- d2-R 9;0-60;0 Jahre
Belastungstest
Testbatterie zur TAP 6;0-90;0 Jahre
Aufmerksamkeitsprifung
(Untertests: Alertness,
Daueraufmerksamkeit,
geteilte Aufmerksamkeit)
Testbatterie zur KITAP 6;0-10;0 Jahre
Aufmerksamkeitsprifung fir
Kinder
(Untertests: Alertness,
Daueraufmerksamkeit,
geteilte Aufmerksamkeit)
Fremd- und Selbst- FBB-ADHS 3;0-18;0 Jahre
beurteilungsbogen zum SBB-ADHS 11;0-18;0 Jahre
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und

Verhalten

Jugendlichen =
Child-Behavior-Checklist

Deutsche Schulalter-Formen
der Child Behavior Checklist

Youth Self Report

Verhaltensfragebogen bei
Entwicklungsstorungen

Strenghts and Difficulties
Questionnaire

Fremd- und
Selbstbeurteilungsbégen zum
Stérungsbereich Stérungen
des Sozialverhaltens aus dem
,Diagnostik-System fiir
psychische Stérungen nach
ICD-10 und DSM-IV fiir Kinder
und Jugendliche 11“ (DISYPS)

Intelligence and Development
Scales (Untertests
“Emotionen erkennen”,
“Emotionen regulieren”,
Soziale Situationen
verstehen”, “Sozial

kompetent handeln”)

CBCL 6-18R,TRF 6-

18R, YSR 11-18R

YSR

VFE-E

SDQ

FBB-SSV
SBB-SSV
FBB-ADHS
SBB-ADHS

IDS-2
IDS-P

Intelligence and Development | IDS-2 5,0-20;0 Jahre
Scales (Untertest IDS-P 3;0-5;11 Jahre
“Aufmerksamkeit selektiv”)
Durchstreichtest vom WISC-V 6;0-16;11 Jahre
Wechsler Intelligence Scale
for Children —Fifth Edition —
Deutsche Version

Soziale Fertigkeiten | Elternfragebogen liber das CBCL 1,5-5 4:0-18;0 Jahre
Verhalten von Kindern und C-TRF 1,5-5 1;5-5;0 Jahre

6;0-18;0 Jahre

11;0-18;0 Jahre

4;0-18;0 Jahre

6;0-16;0 Jahre

4:0-18;0 Jahre
11;0-18;0 Jahre
3;0-18;0 Jahre
11;0-18;0 Jahre

5,0-20;0 Jahre
3;0-5;11 Jahre
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