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FETALE

ALKOHOLSPEKTRUMSTORUNGEN
BEI KINDERN UND JUGENDLICHEN
Diagnose & Intervention

Abkirzung | Beschreibung Formulierung
starke .
A Empfehlung soll/soll nicht
B Empfehlung sollte /sollte nicht
0] amgiehiling kann/kann nicht
offen
Exoerten- soll/soll nicht
EK P solite /sollte nicht
konsensus :
kann/kann nicht




MOGLICHE RISIKOFAKTOREN FUR DIE
ENTWICKLUNG EINER FASD

ALKOHOL- UND DROGENKONSUM DER MUTTER

* Hoher Alkoholkonsum

¢ Chronischer Alkoholkonsum

¢ Alkoholkonsum wdéhrend der gesamten
Schwangerschaft

* Zusdatzliche Einnahme von Drogen

MUTTERLICHE RISIKOFAKTOREN

Alter > 30 Jahre

Spetzifische ethnische Zugehdorigkeit
Geringer soziobkonomischer Status
Mutterliche Unter- oder Mangelerndhrung
NIEH

Geburtshilfiche Komplikationen
Geschwister mit FASD

Genetischer Hintergrund

DIE DIAGNOSTISCHEN

Zur Diagnose eines FAS —
Fetalen Alkoholsyndroms —
sollen alle Kriterien 1 bis 4 zutreffen (A):

WACHSTUMSAUFFALLIGKEITEN J

FAZIALE AUFFALLIGKEITEN )

INS-AUFFALLIGKEITEN )

4 PRANATALE ALKOHOLEXPOSITION:
BESTATIGT, WAHRSCHEINLICH
ODER UNBEKANNT

HONONOK <

Bei Kontakt zum Gesundheits- und
Hilfesystem sollten,

wenn ein Kind Auffalligkeiten in einer
der vier diagnostischen Sdulen zeigt,
die drei anderen diagnostischen
SAulen beurteilt

oder

inre Beurteilung veranlasst werden (EK).




DIFFERENTIALDIAGNOSEN

1
1.1.
1.1.

. WACHSTUMSSTORUNGEN

PRANATALE WACHSTUMSSTORUNGEN
1. UNGESTORTE INTRAUTERINE VERSORGUNG
FETALE PATHOLOGIE
ENDOGEN
¢ Fehlbildungen
¢ Genetische Syndrome und Chromosomenanomalien
(z. B. Turner-Syndrom, Silver-Russell-Syndrom)
« Stoffwechselerkrankungen
EXOGEN
« Intrauterine Infektionen z. B. Rételn, Cytomegalie,
Toxoplasmose, Herpes simplex, HIV, EBV, Parvo B19
« Strahlenexposition

1.1.2. GESTORTE INTRAUTERINE VERSORGUNG

PRAPLAZENTAR
MATERNALE ERKRANKUNGEN

* Préeklampsie, Hypotonie, An&mie, zyanotische Vitien,

Kollagenosen, chronische Nierenerkrankungen
* Toxische Einflisse, Nikotin, Drogen
¢ Erhéhte maternale psychosoziale Belastung
[HW-VAS NIV
¢ Plazentainsuffizienz
* Gestorte Plazentation
¢ Insertio velamentosa
* Auf die Plazenta beschrénkte Chromosomenstérung

. POSTNATALE WACHSTUMSSTORUNGEN

Familiérer 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 Vit. D, Calcium, EiweiB, generelle Untererndhrung)
Psychosozialer Kleinwuchs

Zur ErfUllung des Kriteriums

WACHSTUMSAUFFALLIGKEITEN

soll mindestens 1 der folgenden Auffdlligkeiten,
adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlechtf,
dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkf,
zutreffen (A):

(1) Geburts- oder Kérpergewicht < 10. Perzentile
(2) Geburts- oder Kérperldange < 10. Perzentile
(3) Body Mass Index < 10. Perzentile

Zu Mikrozephalie siehe 3.2




DIFFERENTIALDIAGNOSEN

2. FAZIALE AUFFALLIGKEITEN

2.1. TOXISCHE EFFEKTE IN DER SCHWANGERSCHAFT
* Antikonvulsiva
¢ Toluol
¢ Maternale Phenylketonurie

2.2. GENETISCH BEDINGTE ERKRANKUNGEN
Aarskog-Syndrom

Cornelia-de-Lange-Syndrom

Dubowitz-Syndrom

Noonan-Syndrom

Williams-Beuren-Syndrom (Mikrodeletion 7g11.23)
Di-George-Syndrom (VCFS) (Mikrodeletion 22q11)
Blepharophimosis-Syndrom
Hallermann-Streiff-Syndrom

3M-Syndrom

Smith-Lemli-Opitz-Syndrom

SHORT-Syndrom

Feingold-Syndrom (Trisomie 9)

Kabuki-Syndrom

Peters-Plus-Syndrom

Rubinstein-Taybi-Syndrom

Geleophysic dysplasia

Zur Erfullung des Kriteriums, |

sollen alle 3 fazialen Anomalien vorhanden sein
(dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt) (A):

(1) Kurze Lidspalten
(mind. 2 Standard-
abweichungen
unter der Norm
bzw. < 3. Perzentile)

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

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

s N

en ex
\ J

Messung der
Lidspaltenldnge

( )

© '@ \

By > :
@ @
Eeferenzpunkf -

Lidspaltenldnge

Lineal-Messung
Lidspaltenlédnge

© Mirjam N. Landgraf, Ludwig-
Maximilians-Universit&it MUnchen

Lip-Philtrum-Guide fUr kaukasische
und asiatische Ethnizitéten

© Susan Hemingway,
University of Washington, USA




DIFFERENTIALDIAGNOSEN

3. ZINS-AUFFALLIGKEITEN

3.1.

&2

FUNKTIONELLE ZNS-AUFFALLIGKEITEN

¢ Kombinierte umschriebene Entwicklungsstérung
Intelligenzminderung unterschiedlichen Grades
Umschriebene Entwicklungsstérung des
Sprechens und der Sprache

Umschriebene Entwicklungsstérung motorischer
Funktionen

Umschriebene Entwicklungsstérung schulischer
Fertigkeiten

Einfache Aufmerksamkeits- und Akftivitétsstérung
Hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens
Stérung des Sozialverhaltens mit oppositionellem,
aufs@ssigem Verhalten

Kombinierte Stérung des Sozialverhaltens und der
Emotionen

Stereotypien

Aggressivitat

Delinquenz

Suchterkrankungen

Reaktive Bindungsstérung des Kindesalters
Posttraumatische Belastungsstérung

Sexuelle Verhaltensabweichung
Schlafstérungen

Angststérung / Panikstérung

Affektive Stérung/Depressive Stérung

Epilepsien anderer Genese

MIKROZEPHALIE

FamiliGre Mikrozephalie

Genetische Syndrome (siehe 2.2)
Prénatale Mangelversorgung, toxische
Schadigung, Infektion
Hypoxisch-ischdmische Hirnsch&digung
Maternale Erkrankungen

Postnatale Mangelerndhrung
Stoffwechselstérungen

Chronische Erkrankungen

Zur Erfullung des Kriteriums

sollte 3.1 oder/und 3.2 zutreffen:

3.‘| Zur ErfGllung des Kriteriums

FUNKTIONELLE ZNS-AUFFALLIGKEITEN

sollte mindestens 1 der folgenden Auffdlligkeiten
zutreffen, die nicht addquat fUr das Alter ist und
nicht allein durch den familiGren Hintergrund oder
das soziale Umfeld erklart werden kann (B):

(1) Globale Intelligenzminderung mindestens
2 Standardabweichungen unterhalb der Norm
oder signifikante kombinierte Entwicklungs-
verzdgerung bei Kindern unter 2 Jahren

(2) Leistung mindestens 2 Standardabweichungen
unterhalb der Norm entweder in mindestens 3
der folgenden Bereiche
oder in mindestens 2 der folgenden Bereiche in
Kombination mit Epilepsie:

Sprache

Feinmotorik oder Koordination
R&umlich-visuelle Wahrnehmung oder
raumlich-konstruktive Fahigkeiten
Rechenfertigkeiten

Lern- oder Merkfahigkeit

Exekutive Funktionen

Aufmerksamkeit

Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

3.2 Zur ErfUllung des Kriteriums

STRUKTURELLE ZNS-AUFFALLIGKEITEN

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

* Mikrozephalie (< 10. Perzentile)

* Strukturelle ZNS-Malformation (global oder regional)




MOGLICHE RISIKOFAKTOREN FUR
MUTTERLICHEN ALKOHOLKONSUM WAHREND DER
SCHWANGERSCHAFT

ALTER
e >30 Jahre
¢ binge drinking < 27 Jahre

NATIONALITAT

¢ kein Migrationshintergrund

* hohe Akkulturation

 sperzifische Minderheiten (z. B. Native Indians, Inuit)

GESUNDHEITSBEZOGENE RISIKOFAKTOREN

* Beginn von Alkoholkonsum in einem frGhen Lebensalter
* Alkoholkonsum und insbesondere binge drinking vor der
NelalWelglelSIelaleli

vorherige Therapie wegen Alkoholproblemen

Konsum illegaler Drogen

Rauchen

SCHWANGERSCHAFTSBESONDERHEITEN
* ungeplante oder ungewollte Schwangerschaft
* wenig oder spate pranatale Vorsorge

SOZIOOKONOMISCHER STATUS
* Hoher sozio6konomischer Status
 Erhalten &ffentlicher Zuwendungen (USA)

SOZIALE UMGEBUNG

* Single oder unverheiratet

¢ Alkohol- oder Drogenkonsum in der Familie oder beim
Partner

* Geringe soziale UnterstUtzung

PSYCHISCHE RISIKOFAKTOREN / STORUNGEN
» Stattgefundene oder aktuelle kérperliche Misshandlung
oder sexueller Missbrauch durch Partner oder Fremden

* Psychische und psychiatrische Stérungen inkl. Depression,

Angststérung, Panikstérung, sexuelle Funktionsstérungen

PRANATALE ALKOHOL-
EXPOSITION: bestatigt,

Wenn Auffdlligkeiten in den drei Ubrigen
diagnostischen Saulen bestehen, soll die
Diagnose eines Fetalen Alkoholsyndroms
auch bei unbekannter pranataler Alkohol-
exposition gestellt werden (A).




RIAGNOQSTIK FAS

ALGORITHMUS

Gesundheits-/ Hilfesystem

[ Mogliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD ]

Uberweisung zu einem FASD-erfahrenen Leistungserbringer

|

)

)

Mindestens Alle 3 Mindestens 1
1 Wachstums- fazialen INS-Auffalligkeit:
Avuffdlligkeit: Auffdlligkeiten: 1. Mikrozephalie
1.Geburts- 1.Kurze (< 10. Perzentile)
oder Korper- Lidspalten oder strukturelle
gewicht < 10. (mind. 2 INS-Malformation
Perzentile Standardab- (global/regional)
oder weichungen oder
2.Geburts- unter der 2. Globale Intelligenz-
oder Koérper- Norm bzw. minderung mind. 2
l&énge < 10. < 3. Perzentile) Standardabweichungen
Perzentile und unter der Norm bzw.
oder g 2. Verstriche- g globale Entwicklungs-
3.Body Mass | 2| nes Philtrum |2]| verzégerung bei
Index < 10. (Rang 4 Kindern < 2 Jahre
Perzentile oder 5 oder
; Lip-Philtrum- 3. Leistung mind. 2
gi?g;g;g o Guide) Standardabweichungen
alter, Alter, und unter der Norm entwe-
Geschlecht, 3.Schmale derin mindestens 3
dokumentiert Oberlippe Bereichen oder in min-
20 e (Rang 4 destens 2 Bereichen
beliebigen oder 5 und Epilepsie:
Zeitpunkt Lip-Philtrum- * Sprache
Guide) 1 * Feinmotorik oder
1 J 1 Koordination
e R&umlich-visuelle
Wahrnehmung oder
rdumlich-konstruktive
Fahigkeiten
¢ Rechenfertigkeiten
e Lern- oder
DIAGNOSE €t= Merkfahigkeit
* Exekutive Funktionen
FAS? ¢ Aufmerksamkeit
€ » Soziale Fertigkeiten
oder Verhalten

|

l

L2

Pranatale Alkoholexposition: bestatigt, wahrscheinlich oder unbekannt

entsprechende
Férderung

Beobachtung und Dokumentation von KérpermaBen,
Entwicklung, Kognition, Verhalten und Evaluation
hinsichtlich FASD typischer Sekunddrerkrankungen

RE-EVALUATION

-

© Mirjam N. Landgraf, Sonja Strieker, Florian Heinen — Ludwig-Maximilians-Universitat MUnchen



DIE DIAGNOSTISCHEN

Zur Diagnose eines pFAS —
partiellen Fetalen Alkoholsyndroms —
sollen alle Kriterien 1 bis 3 zutreffen (A):

1 FAZIALE AUFFALLIGKEITEN )

INS-AUFFALLIGKEITEN )

3 PRANATALE ALKOHOLEXPOSITION:
BESTATIGT ODER WAHRSCHEINLICH




Zur Erfullung des Kriteriums, |

sollen mindestens 2 der 3 folgenden fazialen Anomalien
vorhanden sein (dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt) (A):
(1) Kurze Lidspalten ( \
mind. 2 Standard- . N\ N
abweichungen @ @
unter der Norm
bzw. < 3. Perzentile
(2) Verstrichenes > < N d
Philtrum _ N
(Rang 4 oder 5
Lip-Philirum-Guide) @ @
(3) Schmale Oberlippe
(Rang 4 oder 5
Lip-Philtrum-Guide) s =
( A \ J
en ex
Messung der
Lidspaltenldnge \ J \ J
©) @
Referenzpunkt
Lidspaltenldnge L J L b,
Lineal-Messung Lip-Philtrum-Guide fUr
Lidspaltenlédnge afrikanische EthnizitGten
© Mirjam N. Landgraf, Ludwig- © Susan Hemingway,
e ——————— e —————————————————eeeeeem

‘ Maximilians-Universitat MOnchen University of Washington, USA



Zur Erfullung des Kriteriums

= \

sollen mindestens 3 der folgenden Auffalligkeiten
zutreffen, die nicht addquat fir das Alter sind und
nicht allein durch den familiGren Hintergrund oder
das soziale Umfeld erklart werden konnen (A)

(alle Aufzahlungspunkte gleichwertig):

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

* Epilepsie

* Mikrozephalie < 10. Perzentile oder strukturelle
INS-Malformation (global oder regional)

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

Sprache

Feinmotorik oder Koordination

¢ Ra@umlich-visuelle Wahrnehmung oder
rdumlich-konstruktive Fahigkeiten
Rechenfertigkeiten

Lern- oder Merkfahigkeit

Exekutive Funktionen

Aufmerksamkeit

Soziale Fertigkeiten oder Verhalten




PRANATALE
ALKOHOLEXPOSITION:
tatiat r wahr

Personen, die im beruflich-unterstitzenden
und privaten Umfeld verldssliche Auskunft
Uber den mutterlichen Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft geben kénnen,

sollten im Rahmen der Fremdanamnese
befragt werden. Dabei sollen rechtliche o .
Rahmenbedingungen fur die Informations- sollte die Diagnose eines pFAS

einholung und -weitergabe bertcksichtigt bei bestdtigter oder wahrscheinlicher
werden (EK). pranataler Alkoholexposition

gestellt werden (B).

Falls faziale und ZNS-Auffalligkeiten
vorhanden sind,

Personen des beruflich-unterstitzenden

Umfeldes k&nnen z. B. sein:

* Hebammen

» betreuende Arztinnen/Arzte

¢ Fachkrafte der freien und éffentlichen
Trager der Jugendhilfe (Jugendamfs-
betreuerlinnen, sozialpddagogische
Familienhilfe etc.)

Personen des privaten Umfeldes Die Leitliniengruppe definiert

(unter BerUcksichtigung moglicher familidrer ,wahrscheinliche pranatale Alkohol-
Konflikte) kdnnen z. B. sein: exposition' als mindliche oder

e der Vater des Kindes schriffiche Angabe im Rahmen der
e Partner*innen, die wéhrend der Fremdanamnese.

Schwangerschaft mit der Mutter
zusammenlebten

¢ andere Verwandte des Kindes

¢ andere Bezugspersonen, die in engem
Kontakt zur Mutter in der Schwanger-
schaft standen




RDIAGNOSTIK PEAS
ALGORITHMUS

Gesundheits-/ Hilfesystem

[ Mégliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD ]

Uberweisung zu einem FASD-erfahrenen Leistungserbringer

d

) ]

Mind. 2 der 3
fazialen
Auffalligkeiten:

1.Kurze Lidspal-
ten (mind. 2
Standardab-
weichungen
unter der Norm
bzw.
< 3. Perzentile)

N

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

[ Mind. 3 INS-Auffélligkeiten:

1. Globale Intelligenzminderung
(mind. 2 Standardabweichungen
unter der Norm) bzw. signifikante
kombinierte Entwicklungsverzége-
rung bei Kindern < 2 Jahre

2.Epilepsie

3.Mikrozephalie (< 10. Perzentile)
oder strukturelle ZNS-Malformation
(global/regional)

Leistung mind. 2 Standardabweichun-
gen unter der Norm in den Bereichen:
4.Sprache
5. Feinmotorik oder Koordination
6.R&umlich-visuelle Wahrnehmung
oder
rédumlich-konstruktive Fahigkeiten
7.Rechenfertigkeiten
8.Lern- oder Merkf&higkeit
9.Exekutive Funktionen
10. Aufmerksamkeit
11.Soziale Fertigkeiten oder Verhalten
L

DIAGNOSE
PFAS?

!

Prdnatale Alkoholexposition: bestdatigt oder wahrscheinlich

N

RE-EVALUATION

entsprechende
Férderung

Beobachtung und Dokumentation von KérpermaBen,
Entwicklung, Kognition, Verhalten und Evaluation
hinsichtlich FASD typischer Sekunddrerkrankungen

-

© Mirjam N. Landgraf, Sonja Strieker, Florian Heinen — Ludwig-Maximilians-Universitat MUnchen



Da es sich bei der ARND um eine
»nicht sichtbare Behinderung" des
Kindes/Jugendlichen handelt, ist
die Diagnose schwierig und nur mit
einer ausfUhrlichen psychologischen
Diagnostik maglich.

DIAGNOSTISCHEN

Zur Diagnose einer ARND —
alkoholbedingten
entwicklungsneurologischen Stérung —
sollen die Kriterien 1 und 2 zutreffen (A):

1 INS-AUFFALLIGKEITEN )

2

PRAN_ATALE ALKOHOLEXPOSITION:
BESTATIGT




Da die Diagnose der ARND komplex
und in ihrer Abgrenzung zu anderen
Entwicklungsstérungen schwierig ist,
empfiehlt die Leitliniengruppe bei
Verdacht auf Vorliegen einer ARND
die Zuweisung an einen FASD-
erfahrenen Leistungserbringer.

Zur Erfullung des Kriteriums

= \

sollen mindestens 3 der folgenden Auffalligkeiten
zutreffen, die nicht addquat fir das Alter sind und
nicht allein durch den familiGren Hintergrund oder
das soziale Umfeld erklart werden konnen (A):

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

* Epilepsie

* Mikrozephalie < 10. Perzentile oder strukfurelle
INS-Malformation (global oder regional)

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

Sprache

Feinmotorik oder Koordination

e RaGumlich-visuelle Wahrnehmung oder
raumlich-konstruktive Fahigkeiten
Rechenfertigkeiten

Lern- oder Merkfahigkeit

Exekutive Funktionen

Aufmerksamkeit

Soziale Fertigkeiten oder Verhalten




PRANATALE

Die Signifikanz der Héhe des mutterlichen Wenn ZNS-Auffalligkeiten vorhanden sind,
Alkoholkonsums in der Schwangerschaft soll die Diagnose einer ARND

kann aktuell nur qualitativ geschétzt wer- bei bestatigter pranataler Alkoholexposition
den, da kein verlasslicher Mengen-Cut- gestellt werden (A).

off fUr die pranatale, fir das Ungeborene
unschdadliche, Alkoholexposition existiert.

Orientierend I&sst sich aus internationalen
Studien ableiten, dass ein wiederholter
Alkoholkonsum oder ein mindestens
einmalig auftretendes Rauschtrinken
(mind. 5 Getranke zu einer Gelegenheit)
wdhrend der Schwangerschaft bereits
das Risiko der Entwicklung einer FASD
beim Kind birgt.

Die Leitliniengruppe definiert

,bestatigte pranatale Alkoholexposition*
als Selbstangabe der biologischen Mutter
Uber stattgehabten Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft oder als schriftliche
Angabe z. B. in Arztbriefen oder Amtsakten.

1 eeeeeeee———




DIACGNOSTIK ARND .

ALGORITHMUS

ABKLARUNG ALKOHOLBEDINGTE

Gesundheits- und Hilfesystem
[ Mogliche Diagnose Fetale Allkoholspekfrumsférung FASD ]

Uberweisung zu einem FASD-erfahrenen Leistungserbringer

l |

Mind. 3
INS-Auffdlligkeiten:

1.Globale Intelligenzminderung (mind. 2
Standardabweichungen unter der Norm)
bzw. signifikante kombinierte Entwicklungs-
verzbgerung 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
rédumlich-konstruktive Fahigkeiten
7.Rechenfertigkeiten
8.Lern- oder Merkfahigkeit
9.Exekutive Funktionen
10. Aufmerksamkeit
11.Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

UND
Pranatale Alkoholexposition: bestdatigt
RE-EVALUATION

l !

DIAGNOSE
ARND?

entsprechende

Beobachtung und Dokumentation von KérpermaBen, E
Férderung

Entwicklung, Kognition, Verhalten und Evaluation
hinsichtlich FASD typischer Sekunddrerkrankungen

© Mirjam N. Landgraf, Sonja Strieker, Florian Heinen — Ludwig-Maximilians-Universitat MUnchen



INFORMATIONEN ZUR PRAKTISCHEN ANWENDUNG DER
DIAGNOSTISCHEN KRITERIEN

WACHSTUMSAUFFALLIGKEITEN

Perzentilenkurven fUr Kérpergewicht, Kérperldnge und BMI fir
Kinder in Deutschland existieren z. B. von Voigt et al. (2006),
Neuhauser et al. (2013) und Kromeyer-Hauschild et al. (2001).
= sieche Anhang A. 12 der Langfassung der Leitlinie

FAZIALE AUFFALLIGKEITEN

Die in Deutschland zu verwendenden Perzentilenkurven fir
Lidspaltenldnge sind von Clarren et al. (2010) fir Kinder ab 6
Jahre und von Strémland et al. (1999) fUr Kinder unter 6 Jahre.
FUr die Messung der Oberlippe und des Philtrums kann der
Lip-Philtrum-Guide von Hemingway et al. (2016) genutzt werden.
= siehe Kapitel 5.1.3 der Lang- oder Kurzfassung der Leitlinie

INS-AUFFALLIGKEITEN

Eine Liste mit mdglichen neuropsychologischen Testverfahren
fUr die verschiedenen ZNS-Funktionsbereiche bei FASD ist im
Anhang A. 9 der Kurzfassung der Leitlinie zu finden.

BezUglich der methodischen Qualitatskriterien dieser Tests wird

auf den Anhang A. 11 der Langfassung der Leitlinie verwiesen.

Zu beachten ist, dass diverse ZNS-Funktionsbereiche durch die
vorhandenen Testverfahren nur eingeschrénkt evaluierbar
sind, sodass diese durch Anamnese, Fragebdgen und
klinische Beobachtung zur Gesamteinschdtzung zu ergdnzen
sind.

Bei kleinen Kindern steht die entwicklungsdiagnostische Unter-
suchung zur Beurteilung der ZNS-Funktionen im Vordergrund.

PRANATALE ALKOHOLEXPOSITION

Bei der Alkohol-Anamnese ist darauf zu achten, den Eltern
auf Augenhdhe zu begegnen und konkret hinsichtlich
verschiedener Alkoholika (Cave: Verst@ndnis als Genussmittel
oder Erfrischungsgetrénk) und der Alkoholmenge zu fragen
sowie Stigmatisierung bewusst zu vermeiden.

ARBD: ALCOHOL RELATED
e BIRTH DEFECTS

(

Alcohol related birth defects (ARBD)

soll in Deutschland,

wegen der fehlenden Sperzifitat der
Malformationen und

der fehlenden Evidenz fur ARBD als
eindeutige Krankheits-Entitat,

nicht als Diagnose verwendet werden (A).




INTERVENTIONEN FUR
KINDER UND JUGENDLICHE
MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Verbesserung des neuropsychologischen
Funktionsniveaus / Gehirnfunktionsniveaus

der Kinder / Jugendlichen mit FASD

, Ovutcome Empfehlung/Expertenkonsensus
Empfehlung/ \ * Inferventionen zur Verbesserung von
Outcome Expertenkonsensus Koordinationsstérungen bei Kindern mit FASD
' sollen sich an der S3-Leitlinie ,,Umschriebene
e Kindern und Jugendlichen mit FASD und Entwicklungsstérungen motorischer Funktionen*
Kognitive Inteligenzminderung sollen Feinmotorik orientieren (EK).
Leistung/ leitliniengerechte Therapien und * Dabei sollte die Férderung an die neurologischen
Intelligenz (S2k-Leitlinie ,Intelligenzminderung") Koordination und neurokognitiven Beeinfréchtigungen
nicht vorenthalten werden (EK). des Kindes angepasst und aufgrund der

hdufigen Schwierigkeit des Transfers von
Gelerntem sehr allfagsnah gestaltet werden
Sduglinge, Kleinkinder und Grundschul- (EK).

kinder mit FASD sollen in regelmdBigen

Abstédnden entwicklungsdiagnostisch
beurteilt werden, um madglicherweise

Bei Kindern mit FASD und visuell-rdumlichen

EmEdung vorhandene Entwicklungsbeeintréchti- Funktionsstérungen sollen Sehstérungen
gungen frihzeitig diagnostizieren und augendrztlich ausgeschlossen werden.
entsprechende FérdermaBnahmen RAumlich- Bei vorliegender Sehstérung sollen die Ublichen
initieren zu kénnen (EK). visuelle Hilfsmittel (z. B. Brille, Abdecken) verordnet

: Wahrnehmung und je nach klinischer Symptomatik auch eine
A_ . _ oder Sehférderung eingeleitet werden (EK).
* BeiKindern mit FASD und Epilepsie soll raumlich- * Zur Verbesserung der visuell-rdumlichen
sich die medikamentose und nicht- konstruktive Funktionen bei Kindern mit FASD kénnen
medikamentose Therapie zur Reduktion Fahigkeiten individuell angepasste ergotherapeutische

Epilepsie der Anfallssymptomatik an den MaBnahmen und praktische Ubungsanwei-
ublichen therapeutischen MaBnahmen sungen fUr die Eltern zuhause angeboten
und an der S1-Leitlinie ,,Diagnostische werden (EK).

Prinzipien bei Epilepsien des Kindes-
alters" orientieren (EK).
I ¢ Bei Kindern mit FASD sollte franskranielle
¢ Bei Kindern mit FASD sollen sich Gleichstromstimulation (tDCS —transcranial
Interventionen zur Verbesserung der direct current stimulation) zur reinen

Nsigelelslc Sprachentwicklung an der S3-Leitlinie Verbesserung der Exekutivfunktionen nicht
wTherapie von Sprachentwicklungs- Exekutiv- eingesetzt werden (B).
stérungen* orientieren (EK). funktionen  Bei Kindern mit FASD im Schulalter sollte ein

* Zur Therapie sollte eine interdisziplindre Training mit Férderung der inhibitorischen
Entscheidung (inkl. Entwicklungs- Kontrolle, Emotionskontrolle und Verhaltens-
diagnostik, Sprachpddagogik / regulation mit Elterntraining eingesetzt werden,
Logopddie, Psychologie) hinsichtlich ' um Exekutivfunktionen zu férdern (B).
einer individuell angepassten Férderung
gefallt werden (EK).




INTERVENTIONEN FUR
KINDER UND JUGENDLICHE
MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Verbesserung des neuropsychologischen
Funktionsniveaus / Gehirnfunktionsniveaus
der Kinder / Jugendlichen mit FASD

Ovutcome

Empfehlung/ \

Expertenkonsensus

Ovutcome

Empfehlung/Expertenkonsensus

Rechenfertig-
keiten

* Bei Vorschul- und Schulkindern mit FASD
sollte gemd&B dem kognitiven
Entwicklungsstand ein an FASD
angepasstes Training zur Férderung
rechnerischen Denkens und rechnerischer
Fertigkeiten eingesetzt werden, um
Rechenfertigkeiten zu verbessern (B).

Lern- und
Merkfahigkeit

Bei Kindern mit FASD sollte tDCS nicht zur
reinen Verbesserung der Lern- und Merk-
fahigkeit eingesetzt werden (B).

Aufmerksam-
keit

Bei Kindern und Jugendlichen mit FASD
und ADHS sollen sich medikament&se
Therapieempfehlungen zur Verbesserung
der Aufmerksamkeit an der S3-Leitlinie
,»ADHS bei Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen” orientieren (EK).

Bei Kindern mit FASD sollte tDCS zur reinen
Verbesserung der Aufmerksamkeit nicht
eingesetzt werden (B).

Kinder mit FASD kénnen durch extrinsische
Verstérkung in Teilbereichen der Aufmerk-
samkeit geférdert werden (0).

Kindern mit FASD im Vorschul- und Schul-
alter sollten neurokognitive Interventionen
mit Fokus auf Strategien zur Selbstkontrolle
und/oder Aufmerksamkeitskontrolle ange-
boten werden, um ihre Aufmerksamkeits-
leistung zu verbessern (B).

Elterntraining kann, zus&tzlich zu neuro-
kognitivem Training der Kinder, eingesetzt
werden, um eine Steigerung des Therapie-
effektes hinsichtlich der Aufmerksamkeits-
leistung der Kinder zu bewirken (0).

Soziale
Fertigkeiten
oder
Verhalten

Kindern ab 6 Jahren und Jugendlichen mit
FASD und ADHS soll eine Therapie mit Methyl-
phenidat angeboten werden, um Hyper-
aktivitdt und Impulsivitat zu verbessern (A).
Zusatzlich zu neurobehaviouralen und neuro-
kognitiven Trainings der Kinder mit FASD zur
Verbesserung der Emotions- und Verhaltens-
regulation, kann bei schwerer Verhaltens-
stérung ein Therapieversuch mit Neuroleptika
erwogen werden. Dabei handelt es sich bei
den meisten Wirkstoffen um einen Off-label-
Use (EK).

Eltern /Bezugsbetreuenden von Kindern mit
FASD sollen psychoedukative MaBnahmen
angeboten werden, um zur positiven
Verhaltensénderung der Kinder beizutragen
(A).

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

Bei Kindern mit FASD sollen neurokognitive
Trainings mit Fokus auf die Entwicklung von
Regulationsstrategien eingesetzt werden, um
deren Verhaltens- und Emotionsregulation zu
verbessern (A).

Diese Trainings sollten durch Ressourcen-
orienfierte Psychoedukation der Eltern/Bezugs-
betreuenden ergénzt werden, um die
Regulationsstrategien der Kinder weiter zu
verbessern (B).

Bei Kindern mit FASD sollte ein an FASD adap-
tiertes soziales Kompetenziraining durchgefUhrt
werden, um deren Wissen Uber addquates
soziales Verhalten zu steigern und deren soziale
F&higkeiten zu verbessern (B).

Das soziale Kompetenztraining sollte durch
eine Psychoedukation der Eltern/Bezugs-
betreuenden ergdnzt werden (B).




INTERVENTIONEN FUR

KINDER UND JUGENDLICHE

MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Verbesserung des neuropsychologischen
Funktionsniveaus / Gehirnfunktionsniveaus
der Kinder / Jugendlichen mit FASD

Zusatz

¢ Kinder mit FASD sollen im Kindergarten und in der

Schule eine ihren individuellen Fahigkeiten (kogniti-

ve Fahigkeiten, Exekutivfunktionen, sozial-adaptive

Fahigkeiten und Verhaltensregulation) angepasste

Entwicklungsférderung erhalten (EK).

Alle Erzieher*innen und Lehrer*innen sollen Informa-

fionen hinsichtlich Fetaler Alkoholspekfrumstérungen

und an das Krankheitsbild angepasster Strategien

in der Vermittlung von Lerninhalten und im Umgang

mit den erkrankten Kindern und Jugendlichen

erhalten (EK).

* Ein an die speziellen BedUrfnisse des Kindes oder
Jugendlichen mit FASD angepasster Férder- und
Behandlungsplan und eventuell Nachteilsausgleich
soll in Zusammenarbeit mit den Sorgeberechtigten/
Erziehungsberechtigten, FASD-erfahrenen Fachkréften
(z. B. betreuende Arzt*innen oder Psycholog*innen)
und Erzieher*innen / Lehrkr&ften entwickelt, schriftlich
formuliert und verbindlich umgesetzt werden (EK).

N

W,

Vermeidung von Nebenwirkungen
der Interventionen

* Aufgrund von méglichen Nebenwirkungen sollten
Kindern und Jugendlichen mit FASD medikamentdse
Therapien dann verabreicht werden, wenn pdda-
gogisch-psychologische BehandlungsmaBnahmen

(z. B. neurokognitives Training) nicht ausreichend
effektiv sind, um die ZNS-Funktionsbeeintrachtigungen
der Kinder/Jugendlichen zu reduzieren (EK).

Die medikamentdsen Therapien sollen unter stringen-
ter arztlicher Kontrolle durchgefUhrt werden (EK).

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 (EK).

\_




INTERVENTIONEN FUR

KINDER UND JUGENDLICHE

MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Reduktion von Komplikationen /

Sekunddrerkrankungen

Ovutcome

Empfehlung/ \

Expertenkonsensus

Ovutcome

Empfehlung/Expertenkonsensus

Riskanter
Alkohol-/
Drogenkonsum

Jugendlichen mit FASD sollte ein
Alkohol-préventives neurokognitives
Training in Kombination mit Psychoedu-
kation der Eltern angeboten werden,
um riskantes Alkoholkonsumverhalten
der Jugendlichen zu reduzieren (B).

Eigen-/
Fremdgefahr-
[e[V]gle]

Grundschulkindern mit FASD kénnen
Trainings zu Risikoverhaltensweisen
angeboten werden, um deren Wissen
darUber zu steigern (EK).

Lern-
umgebung

Um positives Lernen zu gewdhrleisten
und Schulversagen oder -abbruch
vorzubeugen, sollten an die Beein-
fréchtigungen der Kinder/ Jugendli-
chen mit FASD angepasste Lerninhalte
und Lernumgebungen geschaffen
werden und falls notwendig zusatzliche
UnterstUtzungsmaBnahmen (in der
Schule und/oder zuhause) installiert
werden (EK).

Dazu sollten die betreuenden Arzt*innen/
Psycholog*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 pddagogischen MaBnahmen
abzustimmen und die Integration in die
bestehenden Férderpldne des Kindes zu

FrOherkennung
von

Komplika-
fionen/
Sekunddr-
erkrankungen

¢ Um Sekunddrerkrankungen bzw. Komplikatio-
nen vorzubeugen oder diese zumindest frOh-
zeitig zu erkennen, sollen Kinder und Jugend-
liche mit FASD in der gesamten Altersspanne
von 0 bis 18 Jahren sowohl pddiatrisch als
auch entwicklungsdiagnostisch regelméBig
untersucht werden (EK).

Die Kinder- und Jugendpsychiatrie soll bei
Hinweisen auf psychiatrische Symptomatik
und bei Risikoverhalten (riskanter Alkohol-/
Drogenkonsum, Eigen-/Fremdgefahrdung,
suizidale Handlungen) des Kindes / Jugendli-
chen rasch einbezogen werden (EK).
Andere Disziplinen wie z. B. die padiatrischen
Subdisziplinen, die HNO, die Ophthalmologie,
die Orthopddie, die Kinderradiologie, die
Psychotherapie und andere sollen je nach
klinischer Symptomatik des Kindes / Jugend-
lichen hinzugezogen werden (EK).

Hilfesystem

unterstUtzen (EK).

\_

Um Therapien bzw. MaBnahmen fUr die
Kinder/Jugendlichen mit FASD effektiv zu
gestalten, sollten diese in ein Gesamt-Therapie-
konzept integriert werden und ein professionel-
les Case-Management fUr das jeweilige Kind
installiert werden (EK).

Auf transparente, interdisziplindre Zusammen-
arbeit und Einbezug der Kinder und Jugendli-
chen selbst sowie der Sorge- und Erziehungs-
berechtigten sollte im gesamten Hilfesystem
und Uber den gesamten Therapiezeitraum
kontinuierlich geachtet werden (EK).

Um Sekunddrerkrankungen zu verhindern,
sollte ein stabiles soziales Umfeld geschaffen
werden (EK).




INTERVENTIONEN FUR
KINDER UND JUGENDLICHE
MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Reduktion von Komplikationen/
Sekunddrerkrankungen

Ovutcome

Empfehlung/ \

Expertenkonsensus

Reduktion von Komplikationen/
Sekunddrerkrankungen

Ovutcome

Empfehlung/Expertenkonsensus

Delinquenz

¢ Um delinquentem Verhalten vorzubeugen,
konnen frihzeitig neurokognitive Trainings
oder medikamentdse Therapien der
Kinder zur Emotions- und Verhaltens-
regulation eingesetzt werden (EK).

Da Jugendliche mit FASD haufig
Schwierigkeiten haben, die Konsequen-
zen ihres Handelns vorauszusehen, sollten
den Jugendlichen die Konsequenzen
delinquenten Verhaltens sowohl durch
unterschiedliche Fachkrafte als auch
durch enge Bezugspersonen verstandlich
und ausgiebig /mehrfach erklart und
adaptiert an den individuellen Lerntyp
veranschaulicht werden (EK).

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 medizini-
schen Fachkrafte und die Sorge-/
Erziehungsberechtigten einbeziehen,

um zu eruieren, inwieweit die altersent-
sprechende Einsichts- und Steuerungs-
fahigkeit vorhanden ist, und um entspre-
chend der Sachlage effektiv und fair zu

Kindeswonhl-
gefahrdung

einer Urteilsfindung zu gelangen (EK). ‘

\_

.

Um bei Kindern und Jugendlichen mit FASD
Misshandlungen (als Opfer oder Tater) vorzu-
beugen, sollten ihnen eine frOhzeitige, einfach
versténdliche und mehrfache Aufklérung

(inkl. sexuelle Aufkl@rung mit VerhUtungsmaog-
lichkeiten) sowie eine Strategie-Vermittiung

zur Selbstbehauptung und eine Unterstitzung
bei zwischenmenschlichen Interaktionen und
dessen Versténdnis angeboten werden (EK).
Zusatzlich sollten Sorge-/ Erziehungsberechtigte
und Fachkréfte des gesamten Hilfesystems
Uber die Vulnerabilitét der Kinder und Jugendli-
chen mit FASD hinsichtlich Kindesmisshandlung
aufgeklart werden (EK).




INTERVENTIONEN FUR
KINDER UND JUGENDLICHE
MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Verbesserung der Partizipation der
Kinder/ Jugendlichen

Empfehlung/ \

Ovutcome Expertenkonsensus Ovutcome

Empfehlung/Expertenkonsensus

Bei Kindern mit FASD sollte eine Psycho-
edukation der Eltern und/oder ein
Eltern-Kind-Training eingesetzt werden,
um die Partizipation im h&uslichen
Umfeld zu verbessern (B).

Sorge-/ Erziehungsberechtigten von
Kindern und Jugendlichen mit FASD
soliten, an die familiGren BedUrfnisse
und an die Beeintrdchtigungen des
Kindes angepasste, pddagogische,

Héausliches psﬂycho\ogwche und finanzielle Unfer—_ Lernen
lesen stitzungen angeboten werden, damit und
sie die Betreuung ihrer Kinder/ Jugend- Wissens-
lichen stabil leisten kénnen (EK). anwendung

Wenn die Entwicklungsférderung und
Erziehung eines Kindes/ Jugendlichen in
der Herkunfts- / Adoptiv-/Pflege-Familie
nicht (mehr) méglich ist, sollten Formen
des padagogisch-unterstitzten, an die
individuellen BedUrfnisse und Beein-
frédchtigungen des Kindes/Jugendli-
chen mit FASD angepassten, betfreuten
Wohnens erfolgen (EK).

i
Bei Kindern mit FASD sollte ein neuro- \

Falls die Teilhabe im Bereich des Lernens und
der Wissensanwendung beim Kind / Jugend-
lichen mit FASD aufgrund der individuellen
kognitiven Beeintr&chtigungen nicht aus-
reichend sichergestellt werden kann, sollte
die Notwendigkeit einer Unterstitzung durch
einen Integrationshelfer*in / Schulbegleiter*in
gepriUft und ggf. die entsprechende Hilfe
umgesetzt werden (EK).

Die Integrationshelfer*innen /Schulbeglei-
ter*innen sollten das Krankheitsbild FASD mit
dessen Implikationen fUr Lernen, Planung,
Sozialverhalten, emotionale Regulations-
fahigkeit kennen und im Umgang mit an
FASD-erkrankten Kindern und Jugendlichen
geschult sein (EK).

Der Nutzen dieser UnterstUtzung sollte regel-
mdaBig Uberprift werden (EK).

Jugendlichen mit FASD sollten, im Rahmen
eines individuellen, mit dem Jugendlichen
und deren Sorge-/ Erziehungsberechtigten
abgestimmten, bedarfsorientierten Hilfe-
planes, den kognitiven und sozio-emotiona-
len F&higkeiten angepasste MaBnahmen zur
UnterstUtzung beziglich der Ausbildung
angeboten werden (EK).

kognitives Training des Kindes mit den
Schwerpunkten Selbstregulation oder
Sozialkompetenz in Kombination mit
einer Psychoedukation der Eltern einge-
setzt werden, um die interpersonellen
Fahigkeiten des Kindes und damit die
Partizipation am Leben Gleichaltriger zu
verbessern (B).

Interpersonelle
Situationen




INTERVENTIONEN FUR
KINDER UND JUGENDLICHE
MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Verbesserung der Partizipation der

Kinder / Jugendlichen Verbesserung der Lebensqualitat

Empfehlung/ \

Outcome Expertenkonsensus * Sowohl bei der Férderung und Therapie von Kindern
| und Jugendlichen mit FASD als auch bei der Psycho-
edukation und Unterstitzung der Sorge-/ Erziehungs-

¢ Kindern und Jugendlichen mit FASD berechtigten und Bezugspersonen sollte (neben
sollen neurokognitive Therapien zur spezifischen Therapiezielen, die auf den individuellen
Verbesserung der sozialen Interaktion Beeintrachtigungen des Kindes/Jugendlichen
angeboten werden (EK). basieren) auf eine Verbesserung oder zumindest

 Diese sollen an die, durch die pranatale Stabilisierung der Lebensqualitdt der erkrankten
alkoholtoxische Gehirnsch&digung Kinder/Jugendlichen und der betroffenen Familien
biologisch begrindeten, speziellen fokussiert werden (EK).

Beeintr&chtigungen von Kindern mit

e FASD angepasst werden (EK).

Diese Kind-zentrierten Therapien sollten

soziales durch Psychoedukation der Sorge-/
und . X
. . Erziehungsberechtigten und durch
staatsbirgerli- . X 9 .
intensive Aufklérung weiterer
ches Leben

Bezugspersonen (z. B. betreuendes
pddagogisches, therapeutisches und
psychologisches Fachpersonal) ergdnzt
werden, damit diese ein Verstandnis for
die Erkrankung und fUr die individuellen
Beeintrachtigungen des Kindes erwerben
und Strategien zur Verbesserung des
Umgangs mit dem Kind entwickeln

kénnen (EK).




INTERVENTIONEN FUR
KINDER UND JUGENDLICHE
MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Entlastung der Bezugspersonen (biologische,
Pflege- und Adoptiv-Eltern, Bezugsbetreuver*
innen) und Verbesserung der Lebensqualitat
der gesamten betroffenen Familie / Einrichtung

¢ Eltern von Kindern mit FASD sollte eine Psychoedukation
(eventuell mit individueller Zielsetzung) in Kombination
mit Therapien des Kindes und Unterstitzung der Familie
angeboten werden, um den Elternstress zu reduzieren
und die BedUrfniserfillung der Familien zu verbessern
(B).

Verbesserung des Wissens um den abweichenden
Gesundheitszustand / die Erkrankung /
Stérung / Behinderung und Verbesserung der
Krankheitseinsicht

Ovutcome

Empfehlung/Expertenkonsensus

Psycho-
edukation

Kindern/ Jugendlichen mit FASD sollen
Informationen zur VerfUgung gestellt werden,
die an ihren Entwicklungsstand und ihre
kognitiven Fahigkeiten angepasst sind, um
ihr Wissen Uber das Krankheitsbild FASD zu
verbessern (EK).

Sorge-/ Erziehungsberechtigten von Kindern
mit FASD sollte eine Psychoedukation in
Kombination mit Therapien des Kindes und
UnterstUtzung der Familie angeboten werden,
um deren Wissen Uber das Krankheitsbild
FASD langfristig zu verbessern (B).

Form der
Informations-
vermittlung

\_

Sorge-/ Erziehungsberechtigten von Kindern
mit FASD sollen Informationen in Gruppen-
Workshops in Prasenz oder Online-Informa-
tionsmaterial oder schriftliche Informationen
zur Verfigung gestellt werden, um ihr Wissen
Uber das Krankheitsbild FASD zu verbessern
(A).

Bei der Psychoedukation der Sorge-/ Erzie-
hungsberechtigten soll auf deren kognitive
Voraussetzungen und auf méglicherweise
vorliegende neurologische und psychiatri-
sche Erkrankungen (inkl. FASD) geachtet
werden (EK).




INTERVENTIONEN FUR
KINDER UND JUGENDLICHE
MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Verbesserung des Wissens um den abweichenden

Gesundheitszustand / die Erkrankung / Verbesserung der Krankheitsbewdltigung /
Storung / Behinderung und Verbesserung Coping und Selbstwirksamkeit

der Krankheitseinsicht

Empfehlung/ \

Outcome Expertenkonsensus Outcome Empfehlung/Expertenkonsensus

Das Wissen und die Kommunikation

Uber die eigene Erkrankung bzw. die ¢ Kinder/Jugendliche mit FASD und ihre
Ursache der eigenen Beeintrdchtigun- Krankheitsbe- Klassenkamerad*innen sollten in der Schule
gen fUhren laut Aussage von Kindern wdltigung/ Uber Faktoren psychischer Gesundheit und
und Jugendlichen mit FASD sowie Coping Strategien zum Umgang mit Gesundheitsbe-
deren Bezugspersonen hdufig zu einer und einfrédchtigungen aufgeklart werden, um die
Entlastung. Daher soll in diesem Bereich Selbstwirksam- Coping-Fahigkeiten sowie das Selbstkonzept
Forschung betrieben werden (EK). keit der Kinder/ Jugendlichen mit FASD zu stérken

Krankheits- ¢ Auch Studien zu MaBnahmen zur (B).

einsicht Verbesserung der Krankheitseinsicht

bei Kindern und Jugendlichen mit FASD

fehlen und sind aus klinischer Sicht,
insbesondere auch in Hinblick auf

Das Krankheitsbild FASD, individuelle Starken

Risikoverhalten, UnterstUtzungsanerken- und Schwdchen, Alltagsgestaltung, aktuelle

nung, Hilfesuche und Transition extrem Probleme sowie geplante Therapie-Inhalte

relevant. Daher sollten auch in diesem und -Ziele sollen transparent, addquat und

Bereich Forschungsprojekte geplant Einbezug der je nach Bedarf wiederholt mit den Kindern

werden (EK). Kinder/ und Jugendlichen kommuniziert und diskutiert
Jugendlichen werden (EK).

Bei der Therapieplanung sollen die indivi-
duellen Winsche, Teilhabepraferenzen und
Anliegen der Kinder und Jugendlichen mit

\ FASD berUcksichtigt werden (EK).




INTERVENTIONEN FUR
KINDER UND JUGENDLICHE
MIT FASD UND IHRE

___ELTERN /BEZUGSPERSONEN

Verbesserung der Krankheitsbewdltigung /
Coping und Selbstwirksamkeit

Ovutcome

Empfehlung/ \

Expertenkonsensus

Selbsthilfe

Fachkrafte, die Kinder und Jugendliche
mit FASD betreuen, sollten die regiona-
len und Uberregionalen FASD-Selbst-
hilfegruppen / Patientenvertretungen
kennen (EK).

Die Fachkrafte sollten Kinder und
Jugendliche sowie deren Sorge-/
Erziehungsberechtigte und andere
Bezugspersonen Uber die Angebote
und UnterstUtzungsmoglichkeiten der
Selbsthilfe informieren (EK).

Betreuende Fachkréfte, Versorgungsfor-
schende und Patientenvertretungen/
Selbsthilfegruppen sollten zusammen-
arbeiten, um Wissen auszutauschen und
dadurch die Versorgung und Lebens-
qualitdt von Menschen mit FASD und
der betroffenen Familien zu verbessern
(EK).
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Mandatstragende
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Organisation

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

Gesellschaft fur Neuropddiatrie
(GNP)

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

Deutsche Gesellschaft fUr Kinder-
und Jugendmedizin (DGKJ)

Prof. Dr. med.
Juliane Spiegler
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Sozialpddiatrie und Jugendmedizin
(DGSPJ)

Silvia Lobmaier
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Eva Méhler

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

PD. Dr. med.
Dietmar Schlembach

Deutsche Gesellschaft fur Gyndko-
logie und Geburtshilfe (DGGG)
Deutsche Gesellschaft fUr Pranatal-
und Geburtsmedizin (DGPGM)

Prof. Dr. med.
Bernd Lenz

Deutsche Gesellschaft fir
Suchtforschung und Suchttherapie
(DG-Sucht)

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

Deutsche Gesellschaft fir
Suchtmedizin (DGS)

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

Deutsche Gesellschaft fur
Suchtpsychologie (dg sps)

Andrea Kébke

Deutscher Hebammenverband
(DHV)

Dr. med.
Matthias Brockstedt

Berufsverband der Arzte fir Kinder-
und Jugendmedizin (bvkj)

Dr. med.
Annegret Braver

Berufsverband fur Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie, Psychosomatik und
Psychotherapie (bkjpp)

Dr. med.
Gabiriele Trost-Brinkhues

Bundesverband der Arztinnen und
Arzte des Offentlichen Gesundheits-
dienstes (BVOGD)

Dipl.-Psych.
Ralph Schliewenz
Stellvertr.: Dr. rer. nat.

Johanna Thinker

Berufsverband Deutscher
Psychologinnen und Psychologen
(BDP)
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