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Abkiirzungen und Ubersetzungen

ADHS
ALERT
ARBD
ARND

AWMF
AzQ

Binge Drinking
BMI

BMG
CBCL

CDC

CFT
FACELAND
FAS

FASD
GoFAR
GRADE
IFEM

IOM

1Q

iSPZ

KI

LoE

LMU Miinchen
M

MILE

NEPSY
OR
PAE
PFAS
PICO
RoB
tDCS
SD

SE

SPz

Attention Deficit Hyperactivity Syndrome — Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitdts-Syndrom
Trainingsprogramm zur Selbstregulierung

Alcohol Related Birth Defects — alkoholbedingte angeborene Malformationen
Alcohol Related Neurodevelopmental Disorder — alkoholbedingte entwicklungsneurologische
Stérung

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V.
Arztliches Zentrum fiir Qualitét in der Medizin

Exzessiver Alkoholkonsum zu einer Gelegenheit

Body Mass Index

Bundesministerium fir Gesundheit

Child Behavior Checklist — Verhaltens-Fragebogen fiir Kinder

Centre of Disease Control

Children’s Friendship Trainings — soziales Trainingsprogramm
Trainingprogramm zur Emotionserkennung

Fetal Alcohol Syndrome — Fetales Alkoholsyndrom

Fetal Alcohol Spectrum Disorders — Fetale Alkohol-Spektrum-Stérungen
Trainingsprogramm, welches die FAR-Methode (focus, act, reflect) verwendet
Grading of Recommendations, Assessment, Development and Evaluation
Institut fiir Evidenz in der Medizin

Institute of Medicine, USA

Intelligenzquotient

integriertes Sozialpadiatrisches Zentrum

Konfidenzintervall

Level of Evidence — Evidenzlevel

Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen

Mean — Mittelwert

Math Interactive Learning Experience — Mathematiktrainingsprogramm
Number — Anzahl

Developmental NEuroPSYchological Assessment — Battery of Tests

Odds Ratio

Prenatal Alcohol Exposure — pranatale Alkoholexposition

partial Fetal Alcohol Syndrome — Partielles Fetales Alkoholsyndrom

Patient — Intervention — Comparator — Outcome

Risk of Bias

transcranial direct current stimulation — transkranielle Gleichstromstimulation
standard deviation — Standardabweichung

Standard error — Standardfehler

Sozialpadiatrisches Zentrum



STABEL Sensorimotor Training to Affect Balance, Engagement and Learning - virtuelles
Gleichgewichtstraining
WISC Wechsler Intelligence Scale for Children

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 moglich sein, kdnnen
personenbezogene Bezeichnungen auch nur in der mannlichen oder weiblichen Form
angefiihrt werden. Dies impliziert keinesfalls eine Benachteiligung anderer Geschlechter.

Alle Geschlechter sind gleichermaf3en angesprochen.



Wesentliche Neuerungen

Alle Empfehlungen, Expertenkonsensus und Statements dieser S3-Leitlinie wurden
2024/2025 umfassend Uberprift. Durch ein formales Konsensverfahren wurden sie
entweder bestatigt oder modifiziert. Falls erforderlich, wurden neue Empfehlungen,
Expertenkonsensus und Stellungnahmen erganzt. Zusatzlich wurden die Inhalte der
Hintergrundtexte sorgfaltig Gberprift und bei Bedarf angepasst oder um neue Informationen

erweitert.

Bereich Diagnostik:

Es haben sich aus der neuen systematischen Literaturrecherche und Evidenzbewertung
keine neuen Empfehlungen und keine inhaltlichen Anderungen der Empfehlungen ergeben.
Sprachlich wurde die urspriingliche Bezeichnung ,Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder
raumlich-konstruktive Fahigkeiten” im Bereich der funktionellen Auffilligkeiten wurde in
»Visuell-raumliche Funktionen” angepasst und im Hintergrundtext des Unterkapitels 5.1.4.1
»Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten: FAS“ naher beschrieben.

Im Hintergrundtext wurde der Hinweis auf Unterschiede zwischen expressiven und
rezeptiven Sprachfdhigkeiten bei Kindern und Jugendlichen mit FAS(D) erganzt und in das

Unterkapitel 5.1.4.1 ,Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten: FAS“ aufgenommen.

Bereich Interventionen:

- Im Kapitel 7.1.11. ,Soziale Fertigkeiten oder Verhalten” wurde im Unterkapitel 7.1.11.1
»Medikamente” die Empfehlung beziglich der Behandlung mit Methylphenidat
entsprechend der Evidenzlage modifiziert.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Modifiziert: 2025

Empfehlungsgrad Kindern ab 6 Jahren wund Jugendlichen mit FASD und
AN Hyperaktivitat/Impulsivitat soll eine Therapie mit Methylphenidat

angeboten werden, um diese Symptome zu verbessern.
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GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Hoch o®0®

Soziale Fertigkeiten / Mela et al., 2018 (RoB: high) [1]; Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [2]; Smiarowska et al.,
Verhalten: 2022 (RoB: low) [3]

Hoch o®0®

Starker Konsensus (100 %)

- Im Kapitel 7.1.11. ,Soziale Fertigkeiten oder Verhalten” wurde das Unterkapitel 7.1.11.3
,Tiergestitzte Therapie” mit einem neuen Expertenkonsensus zur Verbesserung der
sozialen Fertigkeiten von Kindern und Jugendlichen mit FASD erganzt.

Empfehlung Neu: 2025

Expertenkonsensus | Zur Verbesserung der sozialen Fertigkeiten und zur Reduktion von
Problemverhalten kénnen tiergestiitzte Therapien bei Kindern und

Jugendlichen mit FASD angewendet werden.

Konsensus (90 %)

- In Kapitel 7.5, Verbesserung der Lebensqualitat” wurde ein neues Unterkapitel 7.5.2
»,Lebensqualitdt — Tiergestiitzte Therapie” mit neuem Expertenkonsensus bezliglich der
Anwendung von tiergestiitzten Therapien zur Verbesserung der Lebensqualitat von
Kindern und Jugendlichen mit FASD hinzugefigt.

Empfehlung Neu: 2025

Expertenkonsensus | Tiergestiitzte Therapien kénnen angewendet werden, um die
Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen mit FASD zu

verbessern.

Konsensus (78 %)
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- In Kapitel 7.7 ,Verbesserung des Wissens um den abweichenden
Gesundheitszustand/die Erkrankung/Storung/Behinderung und Verbesserung der
Krankheitseinsicht” wurde beim Unterkapitel 7.7.1 ,,Form der Informationsvermittlung”
die Empfehlung zur Art der Informationsvermittlung erganzt bzw. umformuliert und um
einen neuen Expertenkonsensus beziiglich des Erfahrungsaustausches zwischen
Bezugspersonen erganzt.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Modifiziert: 2025

Empfehlungsgrad
AT

Sorge-/Erziehungsberechtigten von Kindern mit FASD sollen
Informationen in Gruppen-Workshops in Prasenz oder online oder
schriftliche oder online Informationen zur Verfliigung gestellt

werden, um ihr Wissen liber das Krankheitsbild FASD zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch e®®®

Verbesserung des Wissens
liber FASD:
Hoch @@ ®

Kable et al., 2012 (RoB: moderate) [4]; Gibbs et al., 2023 [5]

Konsensus (93 %)

Empfehlung Neu: 2025

Expertenkonsensus

Erfahrungsaustausch unter Bezugspersonen (unter Anleitung von
Fachkraften) sollte angeboten werden, um das Wissen der
Bezugspersonen (iber das Krankheitsbild zu steigern und deren

Umgang mit dem erkrankten Kind zu verbessern.

Konsensus (93 %)
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Die zeit- und kostenintensive Aktualisierung der Literaturrecherche und Evidenzbewertung
im Jahr 2024/2025 zeigte einen begrenzten Nutzen hinsichtlich der kurzfristigen Anderung
der Evidenzlage bei FASD.

Um die aktuellen diagnostischen Kriterien Uberpriifen zu koénnen, ist aus Sicht der
Leitliniengruppe weiterhin die Bestimmung eines Goldstandards erforderlich. Ob dieser aus
einem FASD-spezifischen neuropsychologischen Profil, einem Methylierungsprofil,
Bildgebungsprofil oder anderen messbaren biologischen Daten oder aus einer Kombination
derselben besteht, ist weiterhin unklar.

Zur umfassenden Analyse der Effektivitait von InterventionsmaBnahmen fir Kinder und
Jugendliche mit FASD sind aus Sicht der Leitliniengruppe gro8 angelegte, multizentrische,
randomisiert-kontrollierte Langzeitstudien notwendig. Durch diese kénnte die Evidenz in
diesem Bereich signifikant verbessert werden und fiir spezifischere Leitlinienempfehlungen
verwendet werden.

Da innerhalb eines Jahres nur wenig, methodisch hochwertige, fir die
Leitlinienaktualisierung aussagekraftige, neue Literatur im Bereich Diagnostik und
Intervention bei Kindern und Jugendlichen mit FASD zu erwarten ist, beschlieRt die
Leitliniengruppe, die Intervalle der systematischen Literaturrecherchen und
Evidenzbewertungen zu verlangern. Gleichzeitig behalt sich die Gruppe die Moglichkeit einer

Teilaktualisierung der Leitlinie vor, falls dies erforderlich erscheint.
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1 Einleitung

Miutterlicher Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft fihrt haufig zu Schaden beim
ungeborenen Kind. Prdnatale Alkoholexposition (PAE) kann Auffalligkeiten des Wachstumes,
kranio-faziale, kardiale, renale, ossire und okulire 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 Stérung (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 frilhe 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 Komorbiditdten von Kindern mit
FASD vermindert werden.

Die Gesundheitsdienste und die Bevolkerung in Deutschland sollen (ber die
schwerwiegenden Folgen des Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft aufgeklart
werden. Langfristig soll die Pravalenz von Alkoholkonsum in der Schwangerschaft und die
Inzidenz von FASD in Deutschland reduziert werden.

2010 initiierte das Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) ein Projekt (STOP-FAS) zur
Erstellung einer diagnostischen Leitlinie des FAS fiir Deutschland, das von der Deutschen
Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin angenommen und dessen Federfiihrung der

Gesellschaft fur Neuropddiatrie Gbertragen wurde. Im Rahmen dieses ersten Schritts wurde
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2012 eine Leitlinie nur fiir das FAS erstellt. Als zweiter Schritt wurde ein Folgeprojekt fiir die
Ergdnzung der S3-Leitlinie um einen Expertenkonsensus fiir die Diagnostik der anderen FASD
(pFAS, ARND und ARBD) vom BMG unterstitzt. Die Veroffentlichung dieser erweiterten 2.
Version der Leitlinie fand 2016 statt. Das im Rahmen eines Innovationsfonds vom
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) unterstiitzte dritte Projekt beinhaltete einerseits
eine Aktualisierung im Bereich der diagnostischen Kriterien fiir FASD unter Einbezug neu
erschienener Publikationen und andererseits erstmalig evidenz- und konsensbasierte
Empfehlungen bezlglich Interventionen fir Kindern und Jugendlichen mit FASD (0 bis 18
Jahre). Die 3. Version der Leitlinie wurde im Mai 2024 vero6ffentlicht. Ebenfalls Teil des 3.
Projektes war eine weitere Aktualisierung der Leitlinie (im Sinne einer living guideline)
basierend auf einer Recherche neu erschienener Literatur. Diese fiihrte zu der aktuell
vorliegenden 4. Version der Leitlinie (2025).

Alle 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 fur Péadiatrische Neurologie, Entwicklungsneurologie und
Sozialpadiatrie (integriertes Sozialpadiatrisches Zentrum, iSPZ Hauner)) geleitet.

Die Leitlinie beschrankt sich aktuell auf Empfehlungen fir 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. Um diese Kriterien effektiv anwenden zu
kdnnen, beinhaltet diese Leitlinie praxisnahe Empfehlungen, Diagnostik-Algorithmen sowie
einen Ubersichtlichen Pocket Guide als Kurzzusammenfassung der Diagnosekriterien.
Zusatzlich gibt die Leitlinie evidenzbasierte Empfehlungen fir Interventionsmoglichkeiten bei
Kindern und Jugendlichen mit FASD. Angesichts der Vielzahl an Symptomen und ihren
unterschiedlichen Auspragungen, sollten Interventionen an die Starken und Schwachen der
erkrankten Kinder und Jugendlichen individuell angepasst werden. Die Wahl der Behandlung
sollte dabei vom gewiinschten, vorher festgelegten Interventionsziel ausgehen. Um dieses

Vorgehen zu erleichtern, ist diese Leitlinie Outcome-orientiert aufgebaut.
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Die Anwenderzielgruppe der Leitlinie beinhaltet personell und strukturell:

Niedergelassene sowie ambulant oder in der Klinik titige Arztinnen und Arzte
der folgenden Gebiete und Schwerpunkte: Gyndkologie und Geburtshilfe,
Kinder- und Jugendmedizin, Neonatologie, Neuropdadiatrie,
Entwicklungsneurologie und Sozialpadiatrie, Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Psychotherapie und Psychosomatik, Suchtmedizin und des 6ffentlichen
Gesundheitsdienstes einschliellich des Schularztlichen Dienstes.
Niedergelassene und in der Klinik tatige Kinder- und Jugendlichen-
Psychotherapeut*innen sowie Diplom- und Master-Psycholog*innen
Hebammen

Sozialpdadagog*innen, Sozialarbeiter*innen, Sozialhelfer*innen
Sozialpadiatrische Zentren

FASD-Spezialambulanzen und FASD-Spezialist*innen

Ebenfalls zur Information von:

Physio-, Ergo- und Sprachtherapeut*innen
Niedergelassene sowie ambulant oder in der Klinik titige Arztinnen und Arzte
der Allgemeinmedizin
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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 Versionen der Leitlinie (2011, 2016) beteiligt waren.

Die systematische Literaturrecherche und Evidenzbewertung im Bereich Diagnostik wurde
fur die 3. Version der Leitlinie (2024) im Institut fir Evidenz in der Medizin (IFEM) am
Universitatsklinikum Freiburg durchgefiihrt. Die daraus resultierenden zu konsentierenden
Handlungsempfehlungen wurden anschlieRend in Kooperation mit den Miinchner
Leitlinienkoordinatorinnen formuliert.

Die systematische Literaturrecherche und Evidenzbewertung im Bereich Intervention wurde
flur die 3. Version (2024) durch Leitlinienkoordinatorinnen der LMU Miinchen durchgefiihrt
und entsprechende Empfehlungen zur Konsentierung formuliert.

Bei der 4. Version der Leitlinie (2025) wurden die systematischen Literaturrecherchen
sowohl fiir Diagnostik als auch fiir Intervention von den Leitlinienkoordinatorinnen der LMU
Minchen tibernommen.

Die Leitliniengruppe wurde von den Koordinator*innen einberufen. GemalR den AWMF-
Vorgaben wurde sie interdisziplindr und fiir den Adressatenkreis reprasentativ
zusammengesetzt. Die Vorstande der Fachgesellschaften und Berufsverbande nominierten
Mandatstrager*innen zur inhaltlichen Arbeit an der Leitlinie und bestatigten deren
Stimmrecht flr die Konsentierung der Leitlinieninhalte (Mandat).

Die Leitliniengruppe beinhaltete zusatzlich zu den Mandatstrager*innen der sich mit dem
Krankheitsbild FASD auseinandersetzenden deutschen  Fachgesellschaften und
Berufsverbanden auch FASD-Expert*innen und Patientenvertreter*innen (siehe Abbildung 1
und, Error: Reference source not found und Tabelle 3 bzw. Abbildung 2 und Tabelle 4Tabelle

S5Tabelle 6).
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Federfiihrende Fachgesellschaft
Gesellschaft flir Neuropadiatrie [Deutsche Gesellschaft furJ

Perinatale Medizin

und Jugendmedizin

{ Deutsche Gesellschaft fir Kinder-

l l Deutsche Gesellschaft fur ’

Gynéakologie und Geburtshilfe
Koordinationsgruppe

/ Berufsverband der
'\} Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam Landgraf / Deutschen Psychologinnen
Sonja Strieker, M.Sc. und Psychologen

Prof. Dr. med. Florian Heinen
PD Dr. sc. hum. Christine Schmucker, Dipl. Ing.
Annika Ziegler, MPH

Gesellschaft fir Neonatologie und
Padiatrische Intensivmedizin

Deutsche Gesellschaft
fiir Suchtmedizin

Berufsverband der Arzte fiir

Bundesverband der Arzt*innen Kinder- und Jugendmedizin

und Arzte des Offentlichen
Gesundheitsdienstes

Padiatrische Neurologie | Entwicklungsneurologie| Sozialpadiatrie | Deutsche Gesellschaft fiir
Pranatal- und Geburtsmedizin

QPZ Hauner - LMU Klinikum Miinchen | Institut fir Evidenz in der

EarnTeyBrhand Mrkindarmind Medizin am Universitatsklinikum Freiburg

Jugendpsychiatrie, Psychosomatik

und Psychotherapie 4’ l T \“\

[ Deutscher Hebammen Verband }

Deutsche Gesellschaft Deutsche Gesellschaft fiir Kinder-
fiir Sozialpadiatrie und und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik
Jugendmedizin und Psychotherapie
Patientenvertretun
Deutsche Gesellschaft fiir o Expert*innen Deutsche Gesellschaft
Suchtforschung und Suchttherapie FASD Deutschland e.V. fir Suchtpsychologie

Abbildung 1: Schaubild liber die Teilnehmer*innen an der 3. Version der Leitlinie (2024).

Federfiihrende Fachgesellschaft

Deutsche Gesellschaft fir Kinder- Gesellschaft fiir Neuropadiatrie Deutsche Gesellschaft fir
und Jugendmedizin Perinatale Medizin
Gesellschaft fir Neonatologie und i Deutsche Gesellschaft fir
Padiatrische Intensivmedizin Gynakologie und Geburtshilfe
/ Koordinationsgruppe \
Deutsche Gesellschaft / Berufsverband der
fur Suchtmedizin \'} Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam Landgraf / Deutschen Psychologinnen
Sonja Strieker, M.Sc. und Psychologen
P Prof. Dr. med. Florian Heinen
Bundesverband der Arzt'innen Annika Ziegler, MPH - -
und Arzte des Offentlichen ’ [Berufsverband der Arzte fur}
Gesundheitsdienstes Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Neurologie | Entwicklungsneurologie | Sozialpadiatrie |
Berufsverband fiir Kinder- und iSPZ Hauner - LMU Klinikum Manchen | Institut far Evidenz in der Deutsche Gesellschaft fiir
Jugendpsychiatrie, Psychosomatik Medizin am Universitatsklinikum Freiburg [ Pranatal- und Geburtsmedizin J

und Psychotherapie

Deutsche Gesellschaft fur
Deutsche Gesellschaft fur “7 l T \:\ [ offentliches Gesundheitswesen J

Sozialpadiatrie und Jugendmedizin

Deutsche Gesellschaft fur Kinder-
[ Deutsche Gesellschaft fiir J und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik

Suchtforschung und Suchttherapie L Fepdietieizle

Patientenvertretung

Deutscher Hebammen Verband FASD Deutschland e.V. " !
fiir Suchtpsychologie

Expert'innen [ Deutsche Gesellschaft }

Abbildung 2: Schaubild iiber die Teilnehmer*innen an der 4. Version der Leitlinie (2025).
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Tabelle 1: Koordinationsgruppe der 3. Version der Leitlinie (2024).
Leitlinienkoordinator*innen/-sekretariat Fachgesellschaft/Organisation

Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf FASD-Expertin, Gesellschaft fiir Neuropadiatrie (GNP),
LMU Klinikum Miinchen

Sonja Strieker, M.Sc. iSPZ Hauner, Dr. von Haunersches Kinderspital, LMU
Klinikum Miinchen

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

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

Prof. Dr. med. Prof. h.c. Florian Heinen Gesellschaft fiir Neuropéadiatrie (GNP), Deutsche
Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e. V.
(DGKJ), LMU Klinikum Miinchen

PD Dr. sc. hum. Christine Schmucker, Dipl. Ing. Institut fiir Evidenz in der Medizin am
Universitatsklinikum Freiburg

Annika Ziegler, MPH Institut fur Evidenz in der Medizin am
Universitatsklinikum Freiburg
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Tabelle 2: An der 3. Version der Leitlinie beteiligte Fachgesellschaften und Berufsverbiande

(2024).

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 Mohler

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
Andrea Ramsell

Dr. med. Matthias Brockstedt

Dr. med. Annegret Brauer

Dr. med. Gabriele Trost-Brinkhues

Dipl.-Psych. Ralph Schliewenz

Stellvertr.: Dr. rer. nat. Johanna Thiinker

Fachgesellschaft/Organisation
Gesellschaft fiir Neuropéadiatrie (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
(DGKIJP)

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)
Deutscher Hebammenverband (DHV)

Berufsverband der Arzte fiir Kinder- und Jugendmedizin
(bvkj)

Berufsverband firr Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Psychosomatik und Psychotherapie (bkjpp)

Bundesverband der Arztinnen und Arzte des
Offentlichen Gesundheitsdienstes (BVOGD)

Berufsverband Deutscher Psychologinnen und
Psychologen (BDP)
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Tabelle 3: An der 3. Version der Leitlinie beteiligte AWMF-Beratung, Expert*innen,

Patientenvertreterinnen, Beobachterinnen (2024).

Weitere Teilnehmende

Prof. Dr. med. Ina Kopp

Prof. Dr. med. Hans-Ludwig Spohr
Heike Wolter

Dipl.-Psych. Gela Becker
Stellvertr.: Lina Schwerg MSc

Dr. med. Heike Hoff-Emden

Dr. Dipl.-Psych. Reinhold Feldmann
Dr. med. Dorothee Veer

Dr. med. Kristina Kolzsch
Dipl.-Psych. Jessica Wagner &

Dr. med. Bjorn Kruse

Gila Schindler

Dr. med. Anna Hutzelmeyer-Nickels
Dipl.-Soz.-Pad. Gisela Michalowski
Stellvertr: Katrin Lepke

Sandra Kramme

Manuela Schumann

Dr. Kirsten Reinhard

Funktion
AWMF-Beratung
Experte

Expertin

Expertin

Expertin
Experte
Expertin
Expertin

Expert*in

Expertin
Expertin

Patientenvertretung FASD Deutschland e. V.

Patientenvertretung FASD Deutschland e. V.
Beobachterin BMG

Beobachterin BMG

In Deutschland existiert eine bundesweite Patientenvertretung und Selbsthilfegruppe FASD

Deutschland e. V.. Diese wurde einbezogen und befand sich

Leitlinienentwicklung in regem Austausch mit den Leitlinienkoordinator*innen.
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Tabelle 4: Koordinationsgruppe der 4. Version der Leitlinie (2025).
Leitlinienkoordinator*innen/-sekretariat Fachgesellschaft/Organisation

Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf FASD-Expertin, Gesellschaft fiir Neuropadiatrie (GNP),
LMU Klinikum Miinchen

Sonja Strieker, M.Sc. iSPZ Hauner, Dr. von Haunersches Kinderspital, LMU

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

Prof. Dr. med. Prof. h.c. Florian Heinen Gesellschaft fiir Neuropadiatrie (GNP), Deutsche
Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e. V.
(DGKJ), LMU Klinikum Miinchen
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Tabelle 5: An der 4. Version der Leitlinie beteiligte Fachgesellschaften und Berufsverbande (2025).

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 Mohler

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
Andrea Ramsell

Dr. med. Matthias Brockstedt

Dr. med. Annegret Brauer

Dr. med. Gabriele Trost-Brinkhues

Dipl.-Psych. Ralph Schliewenz

Stellvertr.: Dr. rer. nat. Johanna Thiinker

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
(DGKIP)

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)
Deutscher Hebammenverband (DHV)

Berufsverband der Arzte fiir Kinder- und Jugendmedizin
(bvkj)

Berufsverband fur Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Psychosomatik und Psychotherapie (bkjpp)

Bundesverband der Arztinnen und Arzte des
Offentlichen Gesundheitsdienstes (BVOGD)

Deutsche Gesellschaft fiir offentliches
Gesundheitswesen (DGOG)

Berufsverband Deutscher Psychologinnen und
Psychologen (BDP)
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Tabelle 6: An der 4. Version der Leitlinie beteiligte AWMF-Beratung, Expert*innen, Patientenvertreterinnen,

Beobachterinnen (2025).

Weitere Teilnehmende

Prof. Dr. med. Ina Kopp

Prof. Dr. med. Hans-Ludwig Spohr
Heike Wolter

Dipl.-Psych. Gela Becker
Stellvertr.: Lina Schwerg MSc

Dr. med. Heike Hoff-Emden

Dr. Dipl.-Psych. Reinhold Feldmann
Dr. med. Dorothee Veer

Dr. med. Kristina Kolzsch
Dipl.-Psych. Jessica Wagner &

Dr. med. Bjorn Kruse

Gila Schindler

Dr. med. Anna Hutzelmeyer-Nickels
Dipl.-Soz.-Pad. Gisela Michalowski
Stellvertr: Katrin Lepke

Sandra Kramme

Manuela Schumann

Dr. Kirsten Reinhard

Funktion
AWMF-Beratung
Experte

Expertin

Expertin

Expertin
Experte
Expertin
Expertin

Expert*in

Expertin
Expertin

Patientenvertretung FASD Deutschland e. V.

Patientenvertretung FASD Deutschland e. V.
Beobachterin BMG

Beobachterin BMG

Auch bei der vorliegenden 4. Version der Leitlinie wurde FASD Deutschland e. V. einbezogen.
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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:

- Prdvalenz von mitterlichem Alkoholkonsum in der Schwangerschaft und
Pravalenz des FAS (Recherche durch Peer Voss und Dr. Eva RehfueR, Institut
fiir 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 flir Padiatrische Neurologie,
Entwicklungsneurologie und Sozialpadiatrie, LMU Miinchen)

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

Die methodische Strategie der fokussierten Literaturrecherche ist aus Anhang A. 1
ersichtlich.

Um den aktuellen Forschungsstand zur Pravalenz des miutterlichen Alkoholkonsums und der
FASD aufzuzeigen, wurden 2023 erneut fokussierte Literaturrecherchen durchgefiihrt.

Im Bereich des mutterlichen Alkoholkonsums erfolgte eine Durchsuchung der Datenbanken
Pubmed, Google Scholar, Web of Science und EBSCO-Datenbanken (Recherche durch Frau
Heike Wolter, Klinik fiir Psychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie des Kindes- und
Jugendalters, Charité — Universitatsmedizin Berlin).

Zur Pravalenz der FASD wurden parallel zwei Recherchen durchgefiihrt: eine international
ausgerichtete Recherche und eine auf deutschlandbezogene Recherche. Erstere Recherche
fand in den Datenbanken Pubmed und Cochrane Library statt (Recherche durch Frau Dr.
Heike Hoff-Emden, Fachzentrum fir FASD, Sozialpadiatrisches Zentrum Leipzig). Fur
Deutschland fand eine orientierende Recherche in der Datenbank Medline statt (Recherche

durch Frau Dr. Christine Schmucker, Institut fir Evidenz in der Medizin am
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Universitatsklinikum Freiburg). Hierbei wurden zusatzlich Internetseiten relevanter

Institutionen nach aktuellen Pravalenz- und Inzidenzdaten zu FASD und FAS durchsucht.

2.2.2 Fragebogen an Fachpersonal zur Evaluation der bisherigen Leitlinie

zur Diagnostik der FASD

Um die bisherige S3-Leitlinie zu Diagnostik der FASD bei Kindern und Jugendlichen zu
evaluieren und die neue S3-Leitlinie FASD noch starker an die Bedirfnisse der Zielgruppe
anpassen zu konnen, wurden Fragebogendaten zu diesem Thema erhoben. Die
Durchfiihrung der Fragebogenerhebung ist dem Leitlinienbericht zu entnehmen. Die

Ergebnisse der Evaluation werden in Kapitel 3.4 zusammengefasst.

2.2.3  Gruppendiskussion mit Kindern und Jugendlichen mit FASD zur

Diagnostik und Intervention

Um bei der Erstellung der Leitlinie die Sichtweise von Kindern und Jugendlichen mit FASD zu
bericksichtigen, wurde eine Gruppendiskussion mit Kindern und Jugendlichen mit FASD
gefiihrt. Die Durchfihrung der Gruppendiskussion ist dem Leitlinienbericht zu entnehmen.

Die Ergebnisse der Diskussion sind in Kapitel 3.5 zusammengefasst.

2.3 Diagnostik

2.3.1 Systematische Literaturrecherche — 1. Version der Leitlinie (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 Qualitdt 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 Schlusselfrage der systematischen Literaturrecherche zum FAS wurde in der ersten
Konsensuskonferenz am 14.09.2011 im Bundesministerium fir Gesundheit in Bonn
folgendermalien konsentiert:

Welche Kriterien ermoglichen entwicklungsbezogen die Diagnose eines Fetalen

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

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

Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft unterteilt.

Zu den vier Diagnose-Sdaulen wurden folgende Fragen an die systematische
Literaturrecherche gestellt und konsentiert:
(1) Pra- und/oder postnatale Wachstumsstérung
Welche Art der Wachstumsstorung im Hinblick auf Gewichts-, Langen- und
Kopfumfangsmalie im Alter von 0 bis 18 Jahren ist mit der Diagnose FAS assoziiert?
(2) Faziale Auffalligkeiten
Welche fazialen Auffilligkeiten oder Kombinationen davon treten bei FAS im Alter
von 0 bis 18 Jahren auf (basierend auf den vorliegenden internationalen Leitlinien: 1.
kurze Lidachsen, 2. schmales Oberlippenrot, 3. verstrichenes Philtrum)?
(3) ZNS-Auffalligkeiten
Welche zerebralen Stoérungen (funktionell und/oder strukturell) sind im Alter
zwischen 0 und 18 Jahren mit der Diagnose FAS assoziiert und welche Teilbereiche
funktioneller Storungen sind bei Kindern mit FAS typischerweise betroffen?
(4) Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft
Welche Gewichtung hat die Bestatigung des miitterlichen Alkoholkonsums in der
Schwangerschaft fiir die Diagnose eines FAS bei Kindern und Jugendlichen (0-18

Jahre)?

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 30



Als Storfaktoren wurden konsentiert:

- Fraglich unterschiedliche Normwerte der fazialen Auffalligkeiten in den
verschiedenen Altersgruppen
- Intelligenz

Folgende internationale diagnostische Leitlinien zum FAS wurden in der Literaturrecherche
zwischen 2001 und 2011 gefunden und bei der Entwicklung handlungsleitender
Empfehlungen fir die Diagnose FAS in Deutschland beriicksichtigt (das methodische

Prozedere ist im Leitlinienbericht dargestellt):

1. Astley, S. 2004. Diagnostic Guide for Fetal Alcohol Spectrum Disorders: The 4-Digit Diagnostic Code.
University of Washington Publication Services.

2. National Centre on Birth Defects and Developmental Disabilities. Fetal Alcohol Syndrome: Guidelines
for Referral and Diagnosis. 2004. Centre for Disease Control.

3. Hoyme HE et al. A practical clinical approach to diagnosis of fetal alcohol spectrum disorders:
Clarification of the 1996 Institute of Medicine Criteria. Paediatrics 2005; 115(39):47.

4. Chudley A et al. Fetal alcohol spectrum disorder: Canadian guidelines for diagnosis. Can Med Assoc J
2005; 172(Suppl): Mar05-S21.

Keine dieser internationalen Leitlinien erfiillt nach den AWMPF-Vorgaben die methodischen
Kriterien einer S3-Leitlinie.

Die systematische Literaturrecherche zum Vollbild FAS erfolgte gemaf der im
Leitlinienbericht und in Anhang A. 2 dargestellten Strategie. Die Recherche umfasste
englisch- und deutschsprachige Literatur im Zeitraum von 01.01.2001 bis 31.10.2011. Nach
Sichtung der Abstracts und der daraus ausgewadhlten Volltexte wurden insgesamt 178
Publikationen zur Evidenzbewertung eingeschlossen (siehe Abbildung 3).

Die vom AZQ wihrend der systematischen Literaturrecherche nicht beschaffbare Publikation
(siehe Abbildung 3) konnte von den Leitlinienkoordinator*innen nach Abschluss des
Evidenzberichtes beschafft werden. Aus der Publikation “Roussotte et al. Abnormal brain
activation during working memory in children with prenatal exposure to drugs of abuse: The
effects of methamphetamine, alcohol, and polydrug exposure. Neurolmage 54: 3067-3075

(2011)” resultierte keine inhaltliche Anderung der Leitlinie.
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Ergebnisse der syst. Recherche in Pubmed (n = 1363) und
Cochrane (zusatzlich n = 20)
n=1383
(Abstraktsichtung)

Ausgeschlossene
Abstrakts
n=1087
Al =266
A2 =813
Micht beschaffbar A3 =108
n=1 " Ad =36
(Roussotte et al. 2011) A5=130
AR =16

¥

Verflghare Yolltexte
(Volltextsichtung nach Themen)

n=2325
Ausgeschlossene Volltexte nach Themen
Handsuche n=148
n=1 "
(Elliott et al. 2008) (] Wa Faz ZNE-F | ZN5-5 | All
Al 1] 1] 1] 1 1] 1]
AL D a a 1 a a
A3 (D a a 7 a a
Ad 1B 3 2 16 i 15
AS 4 1 4 a0 i &
AR | D i 2 5 & i
AT |25 n.a. n.a. na. |na. n.a.
MU = Alkoholkonsum der Mutter, Wa = veachsiumestorungen, Faz =
faziale Auffaligheiten, ZMNS-S = strukturelle AuffElicketen des
Zentralnervensystems, ZMNS-F = funktionelle Auftligkeiten des
Zentralnersensystem, Al = Allgemeine Texte, n.a. = nicht areendbs
k.
Eingeschlossen Yolltexte
n=174
Alkohal- Wachstumns- Faziale strukturelle funktionelle Allgemeine
konsum stérungen Auffallig- ZMNS- ZMS- Texte
der Mutter keiten Auffalligkeiten Auffalligkeiten
n=14 n=12 n=24 n=30 n=4381 n="7

Abbildung 3: Ablauf der systematischen Literaturrecherche zum FAS (2011).

Die resultierenden Volltexte Uber diagnostische Kriterien des FAS wurden, soweit moglich,
mit dem Oxford Evidenzklassifikations-System fir diagnostische Studien (2009) bewertet
(siehe Anhang A. 2 und Leitlinienbericht).

Kohortenstudien wurden entsprechend der Oxford-Evidenzklassifikation in explorative
Kohortenstudien mit einem Level of Evidence von 2b (LoE 2b) und
Validierungskohortenstudien mit einem LoE 1b unterteilt. Bei einer
Validierungskohortenstudie wird ein, in einer explorativen Studie identifiziertes,
diagnostisches Merkmal an einem unabhdngigen Kollektiv Uberprift. Nicht-konsekutive
Kohortenstudien oder solche mit sehr kleiner Teilnehmerzahl wurden mit einem LoE von 3b,

Fall-Kontroll-Studien mit einem LoE von 4 bewertet.
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Lediglich ein Review der systematischen Literaturrecherche konnte als systematischer
Review von guter methodischer Qualitdat tGber einen Zeitraum bis Juli 2008 bezeichnet
werden (mit Evidenzklassifikation des NHMRC): Health Services Assessment Collaboration.
Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD): systematic reviews of prevention, diagnosis and
management. Christchurch: Health Services Assessment Collaboration (HSAC). HSAC Report
1(9). 2008.

Bei den Ubrigen Reviews mit Angabe einer systematischen Recherche fehlten meist
Suchfragen, Angaben zu Treffern, Ein- und Ausschlusskriterien sowie eine Beschreibung oder
Bewertung der methodischen Gite der eingeschlossenen Studien. Die Studienqualitat fir
diese Reviews ist als maRig bis schlecht zu bezeichnen. Aus diesen Reviews kann ein
inhaltlicher Uberblick der beschriebenen Ergebnisse gegeben werden, eine Beurteilung der
Qualitat der zugrundeliegenden Studien ist nicht durchgehend maglich.

Die Literaturliste der eingeschlossenen Studien bei der systematischen Literaturrecherche
zum FAS befindet sich in Anhang A. 5.

Die Zuverlassigkeit der Aussagen, die auf Studien mit bekannten Fallen (Kinder mit der
Diagnose FAS) und Kontrollen (gesunde Kinder) basieren, ist begrenzt, da die Diagnosen
bereits feststehen. Haufig fillt auch eine hohe Pravalenzrate an Kindern mit FAS in den
Studienpopulationen auf, die die Ubertragung der Studienergebnisse auf eine
Normalpopulation problematisch macht. Diagnostische Studien zum FAS stellen bezliglich
eines optimalen Studiendesigns eine besondere Herausforderung dar. Fiir gute diagnostische
Studien ist allgemein ein unabhangiger verlasslicher Referenzstandard erforderlich. Die
Validierung von diagnostischen FAS-Kriterien wurde jedoch an bereits mit FAS
diagnostizierten Kindern und Jugendlichen (berprift. Daflir wurden unterschiedliche
Instrumente angewendet (vor allem IOM Kriterien und 4-Digit Diagnostic Code), die
aufgrund der differenten diagnostischen Kriterien oder Cut-off-Werte (Perzentile von
Kopfumfangskurven, Anzahl fazialer Auffalligkeiten, Berlicksichtigung funktioneller ZNS-
Auffalligkeiten) in ihrer diagnostischen Diskrimination nicht Gbereinstimmen. Insbesondere
die fazialen Kriterien unterliegen einem sogenannten Incorporation-Bias, bei dem das
Testkriterium grundsatzlich auch Teil des Referenzstandards ist. In den meisten Studien
wurden als Vergleichsgruppen Kinder und Jugendliche gewadhlt, deren Miitter keinen
Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft angaben. Dabei sollte allerdings

bericksichtigt werden, dass die Aussagen zum miutterlichen Alkoholkonsum in der
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Schwangerschaft wahrscheinlich haufig aufgrund sozialer Erwiinschtheit ungenau und
retrospektiv auch nicht objektivierbar sind. Daher kdonnten sich auch in den gesunden
Kontrollgruppen Kinder mit PAE befinden und den Vergleich mit Kindern mit FAS

beeintrachtigen.

2.3.2 Systematische Literaturrecherche — 2. Version der Leitlinie (2016)

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

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

der Fetalen Alkoholspektrumstérungen (FASD) im Kindes- und Jugendalter (0 bis 18 Jahre)?

Die diagnostischen Kriterien fiir die FASD wurden (entsprechend der ersten
Literaturrecherche zu FAS, 2011) 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.
Zu den vier Diagnose-Sdulen wurden (entsprechend der ersten Literaturrecherche zu FAS,
2011) folgende Fragen an die systematische Literaturrecherche gestellt und konsentiert:
(2) Pra- und/oder postnatale Wachstumsstérung
Welche Art der Wachstumsstorung im Hinblick auf Gewichts-, Langen- und
Kopfumfangsmalle im Alter von 0 bis 18 Jahren ist mit der Diagnose FASD assoziiert?
(2) Faziale Auffalligkeiten
Welche fazialen Auffalligkeiten oder Kombinationen davon treten bei den FASD im
Alter von 0 bis 18 Jahren auf (basierend auf den vorliegenden internationalen
Leitlinien: 1. kurze Lidachsen, 2. schmales Oberlippenrot, 3. verstrichenes Philtrum)?
(3) ZNS-Auffalligkeiten
Welche zerebralen Stoérungen (funktionell und/oder strukturell) sind im Alter
zwischen 0 und 18 Jahren mit der Diagnose FASD assoziiert und welche Teilbereiche

funktioneller Storungen sind bei Kindern mit FASD typischerweise betroffen?
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(4) Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft
Welche Gewichtung hat die Bestatigung des miitterlichen Alkoholkonsums in der
Schwangerschaft fiir die Diagnose einer FASD bei Kindern und Jugendlichen (0-18

Jahre)?

Ob die Beeintrachtigungen des betroffenen Kindes als Komorbiditdt, 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
aufgefuhrt sind, stellen aus Sicht der Leitliniengruppe keine Komorbiditdten dar, sondern

Bestandteil des Krankheitsbildes (Experten-Statement).

Als Storfaktoren fir die Erganzung der Leitlinie um pFAS, ARND und ARBD wurden bestimmt
und konsentiert:

- Fraglich unterschiedliche Normwerte der fazialen Auffalligkeiten in den
verschiedenen Altersgruppen

- Intelligenz

- Bias soziale Erwiinschtheit in Richtung Verneinung von pranataler
Alkoholexposition

- Recall Bias

- Incorporation-Bias

- Patient*innen wurden mit unterschiedlichen diagnostischen Kriterien
klassifiziert (IOM, Canadian, 4-Digit, Majewski Skala, Dysmorphologie-
Beurteilung, Interviews miutterlicher Alkoholkonsum)

- Studien beinhalten haufig keine Unterscheidung zwischen den verschiedenen
FASD

- Haufig pranatale Alkoholexposition (PAE) zusammen mit FASD untersucht
oder PAE als alleiniges Kriterium zur Patientenklassifikation

Fiir die Erganzung der Leitlinie um pFAS, ARND und ARBD wurde von Frau Prof. Dr. med.
Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf eine systematische Literaturrecherche fir den Zeitraum vom
01.11.2011 bis 31.06.2015 (anschlieBend an den Zeitraum fiir die Literaturrecherche zur
Diagnose des FAS) durchgefiihrt. Die Ein- und Ausschlusskriterien flir die Abstracts und
Volltexte sind in Anhang A. 3 und im Leitlinienbericht dargestellt.

Nach Sichtung der Abstracts und der daraus ausgewahlten Volltexte wurden insgesamt 58

Publikationen zur Evidenzbewertung eingeschlossen (siehe Abbildung 4).
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Ergebnisse der systematischen Recherche in Pubmed: n= 363; Abstractsichtung

Ausgeschlossene Abstracts n=258:

Al: Andere Erkrankung n= 20

A2: Tiere / in vitro / intrauterin n= 89

A3: Anderes Thema (nicht Diagnose FASD) = 122

A4: Methodik der Publikation (Kommentar, Fallbericht, kein Abstract) n= 13
AS5: Alter der Probanden > 18 Jahre n=3

A6: Andere Sprache als Englisch und Deutschn=11

v

Verfiigbare Volltexte n=107; Volltextsichtung

Ausgeschlossene Volltexte n=49

A2:n=2
A3:n=41
A4: =6

Eingeschlossene Volltexte n = 58
(Volltexte, die verschiedene Diagnostik-Kriterien evaluierten, sind mehrfach genannt)

T g oETe—

Wachstums- Faciale Funktionelle ZNS Strukturelle ZNS Miitterlicher
storungen Auffilligkeiten Auffilligkeiten Auffilligkeiten Alkoholkonsum
n=16 n=20 n=103 n=7 n=1

Abbildung 4: Ablauf der systematischen Literaturrecherche zum pFAS, zur ARND und zu den
ARBD (2016).

Die Studien wurden zur methodischen Bewertung in folgende Gruppen eingeteilt:
Einzelstudien:

- Prospektiv

- Retrospektiv
- Explorativ

- validierend

Reviews:

- narrativ
- systematisch

Bei der Ergdnzung der Leitlinie um die Diagnose der FASD wurde eine weitere Leitlinie
gefunden: Watkins et al. Recommendations from a consensus development workshop on
the diagnosis of fetal alcohol spectrum disorders in Australia. BMC Pediatrics 2013, 13:156.
Diese trug jedoch aufgrund der mangelnden Methodik und des Fehlens neuer Evidenz nicht
zur Leitlinienerganzung der deutschen S3-Leitlinie bei.
Die Suchstrategien und die Literaturliste der eingeschlossenen Studien bei der

systematischen Literaturrecherche zu den FASD befinden sich in den Anhangen A. 3 und A. 7

(Zuordnung der methodischen Bewertung zu den einzelnen Studien siehe Leitlinienbericht).
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2.3.3  Systematische Literaturrecherche - 3. Version der Leitlinie (2024)

Die Literaturrecherche zur Aktualisierung der diagnostischen Kriterien fiir FAS, pFAS, und
ARND wurde 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 (I) 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)

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

Die Recherchen fanden in insgesamt sieben bibliographischen Datenbanken (Medline,
Cochrane Library, Psycinfo, PsycArticles, Psyndex, Trip Datenbank, Epistemonikos) statt.
Aufgrund des Leitlinien Updates wurde die Recherche zu Primarliteratur auf den Zeitraum
von 01.07.2015 (letzte Suche) bis 06.07.2022 (Zeitraum der Update-Suche zwischen dem
28.06. und 06.07.2022, abhangig von Datenbank) eingegrenzt, wahrend bei der zusatzlichen
Suche nach internationalen Leitlinien keine zeitliche Eingrenzung erfolgte. Darliber hinaus
wurden die Referenzlisten gefundener Ubersichtsarbeiten und Leitlinien nach weiteren
potentiell relevanten Studien gesichtet. Eine genaue Auflistung der Datenbanken und
Trefferzahlen findet sich in Tabelle 7, Tabelle 8 und Tabelle 9. Die Suchstrategien befinden
sich in Anhang A. 4.

In Abbildung 5 ist die bibliographische Literatursuche, einschliefSlich der Ausschlussgriinde

und des final relevanten Studienpools dargestellt. Der komplette Auswahlprozess wurde von
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insgesamt vier Reviewer*innen des IFEM Freiburg durchgefihrt (Christine Schmucker,

Annika Ziegler, Lena Mertink, Eberhard Thorel).

Tabelle 7: Informationsbeschaffung Primarstudien (3. Version — 2024).

Literaturdatenbank Anzahl der Treffer
Medline, Suchoberflache: PubMed 1.081

Cochrane Library, Suchoberflache: Wiley 52

PsycInfo, Suchoberflache EBSCO 481

PsycArticles, Suchoberflache: EBSCO 18

Psyndex, Suchoberflache: EBSCO 34

Trefferzahl 1.666

Tabelle 8: Informationsbeschaffung Leitlinien (3. Version — 2024).

Literaturdatenbank Anzahl der Treffer
Medline, Suchoberflache: PubMed 71
Trip Datenbank (https://www.tripdatabase.com/) 27
Trefferzahl 98

Tabelle 9: Informationsbeschaffung Systematische Ubersichtsarbeiten (3. Version — 2024).

Literaturdatenbank Anzahl der Treffer
Medline, Suchoberflache: PubMed 38
Epistemonikos (www.epistemonikos.org) 45
Trefferzahl 83
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] [ Identifikation ]

Screening

Eingeschlossen

Suche in bibliographischen

Datenbanken _» Ausschluss: Duplikate

Letzte Suche am 06.07.2022 (n=511)

(n =1.847)

Gesamtzahl zu screenender Ausschluss: nicht relevant

Referenzen —» | (auf Titel- bzw. Abstractebene)

{n =1.336) (n=1.092)

Potenziell relevante Referenzen Ausschluss: nicht relevant (im Volltext)
(n =244) > | (n=181)

Ausschlussgriinde:
Population nicht relevantn =10

Endpunkt nicht relevant/nicht verwertbar n = 108
Manuelle Suche Studiendesign nicht relevant n =59
(n=2) Publikation erschienen vor 2015 n=4

.

Relevante Referenzen
(n = 65; davon 6 Referenzen [Primarstudien], die verschiedene diagnostische Auffilligkeiten
betrachten)
Leitlinien n =10
Ubersichtsarbeiten n=5
Primarstudien (Vergleich verschiedener diag. Systeme) n =3
Primérstudien (Wachstumsauffilligkeiten) n =6
Primarstudien (faziale Auffalligkeiten) n = 10
Primarstudien (ZNS strukturelle Auffilligkeiten) n = 15
Primarstudien (ZNS funktionelle Auffilligkeiten) n = 20
Primérstudien (PAE Sdule)n=3

Abbildung 5: Ergebnis der umfassenden Informationsbeschaffung aus den bibliografischen

Datenbanken und Ergebnis der Studienselektion gemafR den Kriterien zum
Studieneinschluss (3. Version — 2024).

Beim Update wurden folgende diagnostische Leitlinien zu FASD gefunden:

1.

Landgraf MN, Heinen F: AWMF S3-Leitlinie: Fetale Alkoholspektrumstorungen, FASD - Diagnostik.
https://register.awmf.org/de/leitlinien/detail/022-025. 2016.

Broccia M, Vikre-Jgrgensen J, Rausgaard NLK: A Danish fetal alcohol spectrum disorders definition.
Ugeskr Laeger 2017; 179: V03170202.

Okulicz-Kozaryn K, Maryniak A, Borkowska M, Smigiel R, Dylag KA: Diagnosis of Fetal Alcohol Spectrum
Disorders (FASDs): Guidelines of Interdisciplinary Group of Polish Professionals. Int J Environ Res Public
Health 2021; 18: 7526.

Cook JL, Green CR, Lilley CM, et al.: Fetal alcohol spectrum disorder: A guideline for diagnosis across the
lifespan. CMAJ 2016; 188: 191-7.

Hoyme HE, Kalberg WO, Elliott AJ, et al.: Updated Clinical Guidelines for Diagnosing Fetal Alcohol
Spectrum Disorders. Pediatrics 2016; 138: e20154256.

SIGN: Children and young people exposed prenatally to alcohol.
https://www.sign.ac.uk/media/1092/sign156.pdf. Edinburgh: SIGN; 2019.
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7. Bower C, Elliott EJ 2016, on behalf of the Steering Group. Report to the Australian Government
Department of Health: “Australian Guide to the diagnosis of Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD)”
(ISBN. 978-0-6481297-4-5).

&
Bower C, Elliott EJ, Zimmet M, et al.: Australian guide to the diagnosis of foetal alcohol spectrum
disorder: A summary. J Paediatr Child Health 2017; 53: 1021-3.

8. Astley SJ (2004) Diagnostic Guide for Fetal Alcohol Spectrum Disorders: The 4-Digit Diagnostic Code.
Third Edition. University of Washington, Seattle, Washington

9. Bertrand J, Floyd R, Weber M, et al.: Fetal Alcohol Syndrome: Guidelines for Referral and Diagnosis.
https://www.cdc.gov/ncbddd/fasd/documents/fas_guidelines_accessible.pdf. Atlanta, GA: Centers for
Disease Control (CDC) and Prevention; 2004.

10. Hagan JF, Jr., Balachova T, Bertrand J, et al.: Neurobehavioral Disorder Associated With Prenatal Alcohol
Exposure. Pediatrics 2016; 138.

&

Kable JA, Mukherjee RA: Neurodevelopmental disorder associated with prenatal exposure to alcohol
(ND-PAE): A proposed diagnostic method of capturing the neurocognitive phenotype of FASD. Eur J Med
Genet 2017; 60: 49-54.

Abgesehen von der S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstérungen, FASD — Diagnostik
(Landgraf & Heinen, 2016), die im Zuge dieser Leitlinie aktualisiert wird, konnte keine der
internationalen Leitlinien nach den AWMF-Vorgaben die methodischen Kriterien einer S3-
Leitlinie erfullen.

Hoyme et al. veroffentlichten 2016 ein Update ihrer 2005 erschienen Leitlinie zur Diagnostik
einer FASD. AuRerdem wurde eine schottische Publikation (SIGN: Children and young people
exposed prenatally to alcohol. https://www.sign.ac.uk/media/1092/sign156.pdf. Edinburgh:
SIGN; 2019.) identifiziert, die jedoch keine eigenstatige Leitlinie darstellte und ihre Evidenz
aus der kanadischen bzw. aus der australischen Leitlinie bezog. Auch eine 2016 erschienene
Publikation (Bower C, Elliott EJ 2016, on behalf of the Steering Group. Report to the
Australian Government Department of Health: “Australian Guide to the diagnosis of Fetal
Alcohol Spectrum Disorder (FASD)” (ISBN. 978-0-6481297-4-5; Zusammenfassung: Bower C,
Elliott EJ, Zimmet M, et al.: Australian guide to the diagnosis of foetal alcohol spectrum
disorder: A summary. J Paediatr Child Health 2017; 53: 1021-3.) aus Australien wurde nicht
als eigenstandige Leitlinie eingestuft, da ihre Empfehlungen identisch zur kanadischen
Leitlinie sind.

Auch die aktuelle Literatur beflirwortet die Einteilung der Diagnosekriterien in die vier
diagnostischen Saulen: (1) Wachstumsauffalligkeiten, (2) Faziale Auffalligkeiten, (3) ZNS-
Auffalligkeiten und (4) Pranatale Alkoholexposition. Dieses Vorgehen basiert nicht nur auf
wissenschaftlicher Evidenz, sondern ermoglicht auch in der Praxis einen strukturierten

Diagnostikprozess.
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2.3.4 Systematische Literaturrecherche — 4. Version der Leitlinie (2025)

Die Literaturrecherche zur Aktualisierung der Leitlinie wurde von Frau Strieker,
Leitlinienkoordinatorin und wissenschaftliche Mitarbeiterin des iSPZ Hauner MUC des Dr.
von Haunerschen Kinderspital, mit Unterstiitzung durch Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych.

Landgraf durchgefiihrt.
Die PICO-Fragestellung wurde von der 3. Version der Leitlinie (2024) Gbernommen.

In insgesamt sieben bibliographischen Datenbanken (Medline, Cochrane Library, Psycinfo,
PsycArticles, Psyndex, Trip Datenbank, Epistemonikos) wurde nach Publikationen mit einer
Veroffentlichung zwischen den 01.06.2022 (letzte Suche) und 25./27.03.2024 (abhangig von
Datenbank) gesucht. Zusatzlich wurden die Referenzlisten gefundener Ubersichtsarbeiten
nach weiteren potentiell relevanten Studien gesichtet. Eine genaue Auflistung der
Datenbanken und Trefferzahlen findet sich in Tabelle 10Tabelle 7. Die Suchstrategie befindet
sich in Anhang A. 4.

In Abbildung 6Abbildung 5 ist die bibliographische Literatursuche, einschlieBlich der

Ausschlussgriinde und des final relevanten Studienpools dargestellt.

Tabelle 10: Informationsbeschaffung (2025).

Literaturdatenbank Anzahl der Treffer
Medline, Suchoberflache: PubMed 259

Cochrane Library, Suchoberflache: Wiley 17
PsycInfo/PsycArticles/Psyndex Suchoberfliche EBSCO 260
Epistemonikos 34

Trefferzahl 570
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—\
._§ Suche in bibliographischen
g Datenbanken » Ausschluss: Duplikate
-‘:E Letzte Suche am 27.03.2024 (n=121)
3 (n =569)
| S
' S ¢
Gesamtzahl zu screenender Ausschluss: nicht relevant
Referenzen —» | (auf Titel- bzw. Abstractebene)
(n = 448) (n =386)
= Potenziell relevante Referenzen Ausschluss: nicht relevant (im Volltext)
E (n=62) | (n=28)
g
4 Ausschlussgriinde:
Outcome n =24
Patientengruppen=1
Manuelle Suche Studiendesignn=2
(n=1) enthalten in letzter Recherchen=1
— v i
—
Relevante Referenzen
= (n = 35; eine Mehrfachnennung)
@ Leitlinienn=0
8 Ubersichtsarbeiten n = 3
't:J Primérstudien (Wachstumsauffalligkeiten) n=2
En Primérstudien (faziale Auffilligkeiten)n=3
i Primérstudien (ZNS strukturelle Auffilligkeiten) n = 16
Priméarstudien (ZNS funktionelle Auffalligkeiten) n = 12
Primérstudien (PAE Sdule)n=0

Abbildung 6: Ergebnis der umfassenden Informationsbeschaffung aus den bibliografischen
Datenbanken und Ergebnis der Studienselektion gemaR den Kriterien zum
Studieneinschluss (4. Version — 2025).

Bei der Aktualisierung der systematischen Literaturrecherche fiir die 4. Version der Leitlinie

(2025) wurden keine neuen Leitlinien zur Diagnostik bei FASD gefunden.

Evidenzbewertung und Erstellung von Evidenztabellen

Die Vorgehensweisen der Evidenzbewertung und die vom Arztlichen Zentrum fiir Qualitét 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) sind

im Leitlinienbericht aufgefihrt.
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Die Evidenztabellen zur 3. Version der Leitlinie (2024) sind ebenfalls im Leitlinienbericht
dargestellt.

Bei der Literaturrecherche 2023 erfolgte die Biasbewertung der eingeschlossenen
Primarstudien (Kohortenstudien und Querschnittsstudien, die keine Angaben zur
diagnostischen Genauigkeit machten, sondern den Anteil von Auffilligkeiten oder
Assoziationen berichteten) in Anlehnung an das Manual zur Bewertung von klinischen
Studien von Cochrane Deutschland [6] bzw. an das ,, Tool for assessing risk of bias in non-
randomised studies of interventions” ROBINS-I [7]. Dariiber hinaus wurden die Studien, die
ausschlieBlich die diagnostische Genauigkeit der verschiedenen diagnostischen Systeme
untersuchten in Anlehnung an QUADAS-2 bewertet [8]. Systematische Reviews wurden im
Bereich , Diagnostik” mithilfe einer modifizierten Form des AMSTAR-Tools (A MeaSurement
Tool to Assess systematic Reviews) bewertet [9]. 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).

Auch die Evidenztabellen zur aktuellen 4. Version der Leitlinie (2025) sind im
Leitlinienbericht aufgefihrt.

Hierbei erfolgte die Evidenzbewertung analog zu den Kriterien, welche fir die 3. Version

(2024) eingesetzt wurden (siehe Leitlinienbericht).
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2.4 Intervention — Systematische Literaturrecherche

2.4.1 Systematische Literaturrecherche - 3. Version der Leitlinie (2024)

Fiir 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. Die
Literaturrecherche und Evidenzbewertung wurde methodisch durch das IFEM Freiburg und

durch Frau Prof. Kopp der AWMF gepriift.

Die Schlisselfragen 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 medikament&s-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 (I) 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?
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Tabelle 11: PICO-Fragestellung der systematischen Literaturrecherche zu Interventionen fiir
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)

O

O
)
@)
)

- Medikamentése Therapien der Kinder/Jugendlichen:
e Stimulanzien
e Neuroleptika
e Nahrungserganzungsmittel
e Medikamente zur Regulierung des Schlafrhythmus

- Nicht-medikamentése Therapien:
e Psychoedukation der Kinder/Jugendlichen
e Psychoedukation der Eltern/Sorgeberechtigten/Bezugspersonen
e Funktionelle, nicht-medikamentGse Interventionen fur Kinder/Jugendliche:

Ergotherapie

Physiotherapie

Sprachtherapie

Psychotherapie

Training spezifischer schulischer Fertigkeiten (z. B. Mathematik)

- Kombiniert medikamentos-nicht-medikamentose 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

Entwicklung

Epilepsie

Sprache

Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination
Visuell-raumliche Funktionen

Exekutivfunktionen

Rechenfertigkeiten

Lern- und Merkfahigkeit

Aufmerksamkeit

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-/Fremdgefahrdung,
suizidale Handlungen)

e Schulversagen und -abbruch (bzw. hohere Rate an Schulabschliissen und
Berufsausbildungen)

o Delinquenz

e Misshandlung

e Krankenhaus- oder sonstigen stationaren Aufenthalten

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

Lernen und Wissensanwendung

Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

Kommunikation

Mobilitat

Selbstversorgung

Hausliches Leben

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 Lebensqualitat 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 Suche nach internationalen Leitlinien und evidenzbasierten Handlungsempfehlungen fir
Therapiemoglichkeiten bei Kindern und Jugendlichen mit FASD ergab keine Treffer, sodass
alle Empfehlungen dieser Leitlinie auf systematischen Reviews und Primarliteratur beruhen.

Die systematische Literaturrecherche zu Interventionen fiir Kinder und Jugendliche mit FASD
erfolgte gemall der im Leitlinienbericht und in Anhang A. 9 dargestellten Strategie. Die
Recherche umfasste sowohl englisch- als auch deutschsprachige Literatur im Zeitraum von
01.01.2012 bis 09.08.2022. Nach Sichtung der Titel und Abstracts und der Begutachtung der
daraus ausgewahlten Volltexte wurden insgesamt 32 Publikationen zur Qualitatsbewertung
eingeschlossen (siehe Abbildung 7). Bei vier der gefundenen Publikationen handelt es sich
um systematische Reviews. Um weitere relevante Literatur zu finden, wurde anschlieflend
eine Handrecherche bis 31.10.2022 durchgefiihrt. Diese Suche ergab keine weiteren

Publikationen, die alle Suchkriterien erfillten.
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Suche in bibliographischen

Datenbanken Ausschluss: Duplikate
—»

Letzte Suche am 09.08.2022 (n=379)

(n =2.918)

] [ Identifikation ]

v

Gesamtzahl zu screenender Referenzen
(n =2.539)

v

Potenziell relevante Referenzen Ausschluss: nicht relevant (im Volltext)
(n=203) (n=171)

Ausschluss: nicht relevant
—» (auf Titel- bzw. Abstractebene)
(n=2.336)

Ausschlussgriinde:
Studiendesign (n = 58)

Keine Intervention (n = 46)
Patientengruppe (n = 22)
Unsystematischer Review (n = 17)
Outcome ( n=13)
Teilnehmerzahl <10 (n=9)
Tierstudie (n = 4)

Sprache (n=1)

Screening

Manuelle Suche
(n=0)

\4

Relevante Referenzen
(n =32, davon 4 systematische Reviews)

[ Eingeschlossen ] [

Abbildung 7: Ergebnis der umfassenden Informationsbeschaffung zu Interventionen fiir
Kinder und Jugendliche mit FASD aus den bibliografischen Datenbanken und
Ergebnis der Studienselektion gemaR den Kriterien zum Studieneinschluss (3.
Version — 2024).

2.4.2 Systematische Literaturrecherche - 4. Version der Leitlinie (2025)

Die Methodik der systematischen Literaturrecherche fiir die 4. Version der Leitlinie (2025)
entspricht jener der 3. Version (2024). Einzig der Suchzeitraum wurde auf Publikationen mit
einem Veroffentlungsdatum zwischen den 01.08.2022 und 20./22.03.2024 (abhangig von

Datenbank) verschoben.
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Insgesamt wurden neun Publikationen (Leitlinien n = 0; systematische Reviews n = 3;
Primarstudien n = 6) zur Qualitatsbewertung eingeschlossen (siehe Abbildung 8). Eine

manuelle Handrecherche konnte keine weitere Publikation finden, die alle Kriterien erfillte.

)
.§ Suche in bibliographischen
g Datenbanken s Ausschluss: Duplikate
f:g Letzte Suche am 22.03.2024 (n=133)
$ (n=599)
S’
— v
Ausschluss: nicht relevant
Gesamtzahl zu screenender Referenzen .
(n = 466) —» (auf Titel- bzw. Abstractebene)
(n = 406)
Potenziell relevante Referenzen _p | Ausschluss: nicht relevant (im Volltext)
(n=60) (h=51)
g
‘e Ausschlussgriinde:
g keine Intervention n = 20
@ unsystematischer Review n =17
Patientengruppe n =11
Outcomen =8
Studiendesignn=3
nicht abgeschlossene Studien=3
Teilnehmeranzahln=1
enthalten in letzter Recherchen=1
Manuelle Suche
(n=0)
S’
—
=
a \4
g
ﬁ Relevante Referenzen
En (n =9, davon 3 systematische Reviews)
s
S’

Abbildung 8: Ergebnis der umfassenden Informationsbeschaffung zu Interventionen fiir
Kinder und Jugendliche mit FASD aus den bibliografischen Datenbanken und
Ergebnis der Studienselektion gemaR den Kriterien zum Studieneinschluss (4.
Version — 2025).

Evidenzbewertung und Erstellung von Evidenztabellen

Die Evidenztabellen (siehe Leitlinienbericht) zu Interventionen fiir FASD geben Auskunft iber

die betrachteten Outcomes der Studien, der verwendeten Testverfahren und
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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 zundchst der Risk of Bias (RoB) der einzelnen
Publikationen ermittelt. Fiir randomisiert kontrollierte Studien wurde hierfir RoB 2
(Cochrane risk-of-bias tool — 2nd Version) verwendet [10]. Nicht-randomisiert kontrollierte
Studien wurden mit ROBINS-I bewertet [7]. Die RoB Bewertung nicht-kontrollierter Studien
basierte auf einer angepassten Version des ROBINS-I-Instruments. Der RoB der
systematischen Reviews wurde mithilfe des AMSTAR-2-Instruments beurteilt [9].
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
StorgroBen (Confounder)) die Qualitat der Evidenz fiir jedes der betrachteten Outcomes
bewertet und in vier Kategorien eingeteilt: sehr niedrig, niedrig, moderat, hoch. Die
Summary of Findings Tabellen (GRADE-Tabellen) sind im Leitlinienbericht in Anhang A. 15 zu

finden.

2.5 Formulierung von Empfehlungen

Die Formulierung von Empfehlungen der ersten beiden Versionen der Leitlinie (2011 und
2016) sind im Leitlinienbericht dargelegt.

Sowohl im Rahmen der 3. (2024) als auch der 4. Version der Leitlinie (2025) wurden anhand
der evidenzbewerteten Literatur von den Leitlinienkoordinatorinnen des LMU Klinikums
Minchen Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Landgraf und Frau Strieker die diagnostischen
Handlungsempfehlungen (iberarbeitet. Fiir die 3. Version fand dies in Riicksprache mit Frau
Dr. Schmucker und Frau Ziegler vom IFEM Freiburg statt. Empfehlungsvorschlage fir
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 berlicksichtigte Kriterien wie
unter anderem eine Nutzen-Schaden-Abwéagung, die Umsetzbarkeit im Alltag und die Anzahl

der vorhandenen Publikationen. Bei den Empfehlungen wurde zwischen drei
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Empfehlungsgraden unterschieden, deren unterschiedliche Qualitat durch die Formulierung

("soll", "sollte", "kann") ausgedriickt wird (siehe Abbildung 9).

Qualitat der Evidenz Empfehlungsgrad
Hoch iy O Starke Empfehlung
Klasse | \ A, 1M, ,soll*
Moderat Empfehlung
Klasse |l | B, 11, ,sollte*
Schwach/sehr A Empfehlung offen
schwach \\ — 0,
Klasse Ill, IV,V ~_, List unklar/
T kann erwogen werden”

Abbildung 9: Bestimmung von Empfehlungsgraden anhand der Evidenzbewertung der
Literatur gemaB AWMF (mit freundlicher Genehmigung der AWMEF).

War fiir eine Fragestellung keine direkte Evidenz verfligbar, so wurden Vorschlage fiir
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
Grad des Expertenkonsensus wurde analog zu den evidenzbasierten Leitlinienempfehlungen

Ill

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

Fir die 3. Version wurden die Empfehlungen und Expertenkonsensus fiir die Diagnostik und
Intervention bei Kindern und Jugendlichen mit FASD 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. Fiir die 4. Version der Leitlinie fand dies
wadhrend einer Online-Konferenz am 29.08.2024 statt. Die daraus resultierenden
handlungsleitenden Empfehlungen und Expertenkonsensus fir die Diagnostik und
Intervention bei Kindern und Jugendlichen mit FASD in Deutschland wurden in den

Konsensuskonferenzen mittels einer formalen Konsensfindung in Form eines nominalen

Gruppenprozesses konsentiert.
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Sowohl in der ersten Leitlinienkonferenz (01.07.2022) zur 3. Version der Leitlinie als auch in
der Leitlinienkonferenz zur 4. Version der Leitlinie wurde in der Leitliniengruppe gemeinsam
entschieden, dass die Expertenkonsensus und Leitlinien-Empfehlungen der jeweiligen
Vorgangerversion unverandert in der neuen Version der Leitlinie (2024 bzw. 2025) belassen
werden sollen, es sei denn, neue Literatur wird identifiziert, die dann zur Korrektur der alten
Expertenkonsensus und Empfehlungen oder zur Erganzung neuer Expertenkonsensus und

Empfehlungen fihren sollten.

2.6 Formale Konsensfindung

Die formale Konsensfindung der ersten beiden Versionen der Leitlinie (2011 und 2016) sind
im Leitlinienbericht dargestellt.
Sowohl bei der 3. (2024) als auch bei der 4. Version der Leitlinie (2025) 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
unabhdngige und nicht stimmberechtigte Moderatorin geleitet.
Folgende Schritte wurden bei der Konsentierung jeder einzelnen Empfehlung und jedes
einzelnen Expertenkonsensus eingehalten:
1. Prasentation der Ergebnisse der Literaturrecherche und der darauf basierenden, zu
konsentierenden Leitlinienempfehlungen/Expertenkonsensus
2. Klarung von Fragen beziglich der gefundenen Literatur
3. Abstimmung Uber die vorab formulierten, vorgeschlagenen
Leitlinienempfehlungen/Expertenkonsensus durch die stimmberechtigten
Teilnehmer*innen der Konsensuskonferenz
4. Diskussion der Punkte, fiir die kein Konsensus erzielt werden konnte
5. Verfassen von Anderungsvorschligen und Empfehlungen/Expertenkonsensus durch
die Teilnehmer*innen der Konsensuskonferenz
6. Abstimmung tUber die neu formulierten Leitlinienempfehlungen/Expertenkonsensus
durch die stimmberechtigten Teilnehmer*innen der Konsensuskonferenz
7. Protokollierung der Konsensstarke der konsentierten

Leitlinienempfehlung/Expertenkonsensus
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Fiir die Verabschiedung einer konsentierten Empfehlung oder eines konsentierten
Expertenkonsensus wurde entweder ein "starker Konsensus" (Zustimmung von > 95 % der
Teilnehmer*innen) oder ein ,,Konsensus” (Zustimmung von > 75 % der Teilnehmer) bendtigt.
Die Ergebnisprotokolle der einzelnen Konferenzen wurden fiir die Transparenz und zur
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 beteiligten Fachgesellschaften und Berufsverbdnde 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 (3. Version) bzw. am XX.XX.XXXX (4. Version) eine
offentliche Konsultation tber die Website der AWMF Uber 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 eigenstdndig zu. Andere Mandatstrager*innen
prasentierten die Leitlinie den Vorstanden oder Leitliniengremien ihrer Fachgesellschaften
oder Berufsverbdande. Die Vorstdnde aller beteiligten Fachgesellschaften stimmten der

finalen Version der Leitlinie zu und erreichten damit die Verabschiedung der Leitlinie.
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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.
Dieser Pocket Guide beinhaltet den Algorithmus fiir die Abklarung des FAS, des pFAS und der
ARND bei Kindern und Jugendlichen sowie die konsentierten diagnostischen Kriterien in
Gegenlberstellung zu moglichen Differentialdiagnosen der FASD in der jeweiligen
diagnostischen Saule. AuBerdem sind im Pocket Guide alle Empfehlungen sowie
Expertenkonsensus zu Interventionsmoglichkeiten fir Kinder und Jugendliche mit FASD nach
Outcomes sortiert aufgefiihrt. Der Pocket Guide FASD und zusatzliche Informationen (iber
die Diagnostik der FASD bei Kindern und Jugendlichen werden auf der Homepage des iSPZ
Hauner (www.ispz-hauner.de) und des Deutschen FASD KOMPETENZZENTRUMS Bayern
(www.deutsches-fasd-kompetenzzentrum-bayern.de) frei verfligbar sein.

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.

Bei Formulierung eines Verdachtes auf FASD oder bei Unsicherheit hinsichtlich der Diagnose
FASD soll der/die betreuende professionelle Helfer*in, einschlieRlich Pflegepersonal,
Hebammen, Psycholog*innen, Psychotherapeut*innen, Sozialpdadagog*innen,
Sozialarbeiter*innen, medizinische Therapeut*innen, klinisch oder institutionell tatige oder
niedergelassene Arztinnen und Arzte der Gynikologie, der Kinder- und Jugendmedizin
einschlieRlich der Schwerpunktgebiete Neonatologie, Intensivmedizin, Neuropadiatrie, der
Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik, der Allgemeinmedizin
und des offentlichen Gesundheitsdienstes, das Kind zur weiterfihrenden Diagnostik an einen
FASD-erfahrenen Leistungserbringer iberweisen. Der Algorithmus veranschaulicht die fir
diese Leitlinie konsentierten Kriterien, anhand derer die Diagnose FAS, pFAS oder ARND in
Deutschland gestellt werden soll.

Ein Ziel der Leitliniengruppe ist die Sensibilisierung des Hilfe- und Gesundheitssystems
gegenitber Alkoholkonsum in der Schwangerschaft mit seinen schwerwiegenden und
lebenslangen Folgen und gegeniliber dem Krankheitsbild FASD mithilfe der vorliegenden
Leitlinie. In den Konsensuskonferenzen wurde diskutiert, dass der Verdacht auf eine FASD
vermehrt gestellt werden soll und die betroffenen Kinder baldmoglichst zu Expert*innen
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geschickt werden sollen, die sich intensiv mit dem Krankheitsbild FASD auseinandersetzen
und entsprechende Kompetenzen personell und institutionell vorhalten. Schatzungen
zufolge liegt in Deutschland die Inzidenz der FASD bei etwa 1,77 % der Lebendgeburten [11]
und die Pravalenz von FAS bei etwa 3,83 % in der Allgemeinbevolkerung. Deutschen
Krankenkassendaten (BARMER) zufolge lag die FASD-Pravalenz bei Kindern (0-18 Jahre)
2015 bei nur 0,07 % (unpublizierte Daten), sodass davon auszugehen ist, dass viel zu wenige
Kinder mit FASD in Deutschland tatsachlich auch die Diagnose FASD bekommen. Das
Erhalten der Diagnose FASD ist jedoch unabdingbar fiir eine addquate Forderung,
Beschulung, Ausbildung und Unterbringung des Kindes/Jugendlichen mit FASD sowie zur
Reduktion von Sekundarerkrankungen. AuRerdem kann erst durch die richtige Diagnose eine
individuelle Unterstiitzung und Entlastung der betroffenen Familie erreicht werden.

Da aktuell noch zu wenige auf FASD spezialisierte Anlaufstellen in Deutschland existieren, ist
es dringend notwendig, Fortbildungen flr die verschiedenen involvierten Berufsgruppen zu
halten. Die Leitliniengruppe legt sich dabei nicht nur auf die Arzteschaft oder die
Psycholog*innen als Expert*innen fest, sondern hofft, auch bei anderen Berufsgruppen fir
das Thema FASD Interesse und Aufmerksamkeit zu wecken. Die Diagnose FASD sollte bei
Kindern und Jugendlichen interdisziplinar gestellt werden, wobei die abschlieBende arztliche
und psychologische Beurteilung einen besonders hohen Stellenwert hat.

Die Mandatstrager*innen der beteiligten Fachgesellschaften werden versuchen, in ihrem
Fachbereich das Krankheitsbild FASD intensiv zu kommunizieren und Gber dessen Symptome
und Komplikationen im Rahmen von Kongressen oder Fortbildungen aufzuklaren.

Die Gesellschaft fiir Neuropadiatrie als federfiihrende Gesellschaft der vorliegenden Leitlinie
hat als ihre Verantwortliche fiir FASD die Leitlinienkoordinatorin Frau Prof. Dr. med. Dipl.-

Psych. Mirjam N. Landgraf bestimmt.

2.9 Finanzierung der Leitlinie und Darlegung maoglicher

Interessenkonflikte

Die Entwicklung der Leitlinie zum FAS (1. Version der Leitlinie — 2011) wurde durch die
Drogenbeauftragte der Bundesregierung, Frau Dr. Dyckmans, initiiert und im Wesentlichen

durch das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) finanziert. Auch die Erganzung der
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Leitlinie um die FASD (2. Version der Leitlinie — 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” (3. und 4. Version der
Leitlinie — 2024 bzw. 2025) wurden aus Mitteln des Innovationsfonds zur Férderung von
Versorgungsforschung (§ 92a Absatz 2 Satz 4 zweite Alternative SGB V) des
Innovationsausschusses beim Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA — Foérderkennzeichen

01VSF21012, Forderzeitraum 01.04.2022 bis 31.03.2025) finanziert.

Die Finanzierung der Leitlinie hat zu keinem Zeitpunkt zu inhaltlichen Interferenzen oder
Anpassungen der Leitlinie geflihrt. Die Gesellschaft fir Neuropadiatrie und der
Landesverband Bayern fir korper- und mehrfachbehinderte Menschen e. V. als Trager des
iSPZ Hauner haben die Projekte zusatzlich unterstiitzt. Weitere Kosten wurden durch die
Kinderklinik und Kinderpoliklinik im Dr. von Haunerschen Kinderspital der Universitat

Miinchen (LMU) getragen.

Bei allen Versionen der Leitlinie erklarten alle Mitglieder der Koordinations- und der
deutschlandweiten Konsensusgruppe vor Beginn der Leitlinienarbeit ihre Interessen und
legten diese schriftlich offen. Die Angaben zu den Interessen wurden mit dem AWMEF-
Formblatt von 2018 erhoben. Die Interessenerklarungen bei der 3. und 4. Version der
Leitlinie wurden bei der Leitlinienkoordinatorin Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Landgraf
gesammelt und anschlieBend von der Interessenkonfliktbeauftragten Frau Strieker auf
vorhandene Konflikte gepriift, deren Interessenserklarung vorher von Frau Prof. Dr. med.
Dipl.-Psych. Landgraf gepriift wurde. Lagen materielle/finanzielle oder
immaterielle/akademische Interessenkonflikte mit Themenbezug zur Leitlinie vor, wurde
deren Relevanz durch die Auspagung der Sekundarinteressen (Art und Hohe der Zuwendung,
Empfanger) sowie dem AusmaR 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,

Federfiihrung bei Fort-/Weiterbildungen mit direkter Industriefinanzierung, regelmaRige
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Vortragstatigkeiten fir bestimmte Firmen und Aktienbesitz einzelner Firmen war ein
moderater Interessenkonflikt. Ein hoher Interessenkonflikt lag bei Eigentumsinteresse (z. B.
Patente), einem Arbeitsverhéltnis bei der Industrie und bei einem hohen Aktienbesitz
einzelner Firmen vor.

Geringe Interessenkonflikte fiihren zu einer Limitierung von Leitungsfunktionen insgesamt
(Koordination, ggf. Peer; AGs waren nicht vorhanden). Als Konsequenz fiir moderate
Interessenkonflikte ergibt sich ein Abstimmungsverbot fir 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
gemaRk 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  Abstimmungprozess daher nicht beeinflussen konnten, gaben keine
Interessenerklarungen ab. Die Interessenerklarungen 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 fiir 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 unabhdngigen Moderatorin

eingehalten (siehe dazu Kapitel 2.6).

2.10 Giiltigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren

Die Glltigkeit der 1. Version der Leitlinie zum FAS (2011) war auf finf Jahre festgelegt. Ein
Addendum wurde im September 2013 hinzugefligt. Die Leitlinie wurde 2016 um die FASD

erganzt und deren Gultigkeit erneut auf finf Jahre festgelegt. Die daraufhin aktualisierte, um
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die Intervention erweiterte und bis zum 06. Mai 2024 inhaltlich Gberarbeitete 3. Version der
Leitlinie war als living guideline konzipiert. Das bedeutet, dass die Leitlinie eine
Gultigkeitsdauer von einem Jahr aufweist und daher mindestens jahrlich zu aktualisieren ist.
Dementsprechend wurde fir die 4. Version neue Literatur gesucht. Auf Basis der
Literaturergebnisse wurde innerhalb einer Leitlinienkonferenz beschlossen, wie die Inhalte
der Leitlinie anzupassen sind. Konsentierte Anderungen wurden in die hier vorliegende
Version der Leitlinie aufgenommen.

Aufgrund des, aus der letzten Literaturrecherche ersichtlichten, geringen Evidenzzuwachses
in diesem medizinischen Feld sowie der Schwierigkeit der Finanzierung weiterer Leitlinien-
Aktualisierungen, entschied die Leitliniengruppe in Riicksprache mit Fr. Prof. Kopp der
AWMF, dass es nicht sinnvoll ist, diese Leitlinie als living guideline fortzufiihren. Insofern der
Leitliniengruppe keine Hinweise auf neue Evidenz im Bereich Diagnostik oder Intervention
vorliegen, weist die aktuelle Fassung der S3-Leitlinie eine Giiltigkeitsdauer von flinf Jahren
auf (aktuell giltig bis XX.XX.2030). Frau Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf
fungiert als verantwortliche Ansprechpartnerin flir die Aktualisierung der Leitlinie

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

Im Folgenden werden die Ergebnisse der fokussierten Literaturrecherche, des Fragebogens
zur Evaluation der alten S3-Leitlinie zur Diagnostik und der Gruppendiskussion mit Kindern

und Jugendlichen mit FASD aufgefihrt.

3.1 Pravalenz von miitterlichem Alkoholkonsum in der

Schwangerschaft und Pravalenz der FASD weltweit

Insgesamt beschaftigten sich ab 2000 31 Publikationen mit der Pravalenz von mitterlichem
Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft und 35 Publikationen mit FASD-Pravalenzen
und -Inzidenzen.

Der methodische Prozess und die Literaturliste dieses Teilbereiches der fokussierten

Literaturrecherche sind dem Leitlinienbericht zu entnehmen.

Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft

Mit der Haufigkeit von Alkoholkonsum in der Schwangerschaft haben sich flir den Zeitraum
der ersten fokussierten Literaturrecherche (2001-2011) insgesamt neun Studien in Italien
[12, 13], Frankreich [14], Schweden [15], Norwegen [16, 17], Irland [18], Danemark [19] und
Deutschland [20] beschaftigt. Die Daten beziehen sich auf den Zeitraum von 2000 bis 2008
und umfassen mehr als 108.000 Schwangere bzw. Mitter. Die beobachteten Werte
bewegen sich zwischen 10,8 % und 91,7 %. Laut der Studie zur Gesundheit von Kindern und
Jugendlichen in Deutschland (KIGGS) des Robert Koch-Instituts zur Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen betrug in Deutschland der Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft
von Miittern der eingeschlossenen Kinder 14,4 % und stieg bis 2005 auf 16,2 %. Allerdings
verwenden diese Studien sehr unterschiedliche Definitionen bezlglich Haufigkeit, Zeitpunkt
und Ausmall des Alkoholkonsums. Werden jedoch der Alkoholkonsum vor dem
Bekanntwerden der Schwangerschaft oder der einmalige geringe Alkoholkonsum wahrend
der Schwangerschaft ausgeschlossen und werden kleinere und deshalb weniger zuverlassige
Studien ebenfalls nicht beriicksichtigt, so ergibt sich eine Bandbreite von 14,4 % bis 30,0 %.

Konzentriert man sich auf den Teilaspekt des sogenannten binge drinking (,,Rauschtrinken”
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mit mind. 5 Getrdnke zu einer Gelegenheit z. B. 5-mal 0,3 | Bier, 5-mal 0,1 | Wein), bewegen
sich die Pravalenzangaben zwischen 1,2 % und 3,5 %. Dabei ist zu beachten, dass
Schwangere, die nur zu einer Gelegenheit exzessiv Alkohol getrunken hatten (binge drinking)
und zu diesem Zeitpunkt nicht gewusst hatten, dass sie schwanger sind, nicht mit
einbezogen wurden. Die Pravalenzangaben konnten in Wirklichkeit aufgrund der
Dunkelziffer wesentlich héher ausfallen, da Mitter aus Angst vor sozialer Stigmatisierung
wahrscheinlich haufig falsche (Alkohol verneinende) Angaben zu ihrem Alkoholkonsum
machen.

2012 wurde die aktuellste Pravalenzstudie fiir Deutschland zu mutterlichem Alkoholkonsum
in der Schwangerschaft veroffentlicht, die bei der zweiten Literaturrecherche erganzt wurde:
Laut der Studie ,Gesundheit in Deutschland Aktuell” [21] zeigten ca. 20 % der schwangeren
Frauen einen moderaten und ca. 8 % einen riskanten Alkoholkonsum (gemaR des AUDIT-
Fragebogens). 12 % der Schwangeren gaben binge drinking (> 5 Getrdanke pro Gelegenheit)
seltener als 1-mal/Monat, knapp 4 % jeden Monat und 0,1 % mindestens jede Woche an

[21].

Bei der dritten fokussierten Literaturrecherche (2011 bis 2023) wurden weitere 14
internationale Publikationen zum Alkoholkonsum in der Schwangerschaft gefunden.
Abhdngig von der Datenerhebungsmethode unterscheiden sich die Zahlen stark
voneinander. Die Ergebnisse eines Reviews zeigen, dass die durch Fragebdgen erhobenen
Pravalenzen (0—37 %) deutlich niedriger sind als die durch Biomarker ermittelten Zahlen (16—
44 %) [22]. Dabei sind die starken Unterschiede in den Sensitivitdts- und Spezifitatsniveaus
der verwendeten Biomarker zu beachten. Dies fiihrt zu hohen Schwankungen der durch
Biomarker geschatzten Pravalenzraten bei Schwangeren in Deutschland [23]. So scheinen
viele Biomarker nicht fir den Nachweis von geringem Alkoholkonsum geeignet zu sein [23].
AulBerdem ist zu beriicksichtigen, dass Biomarker nicht den Alkoholkonsum wahrend der
gesamten Schwangerschaft abdecken konnen. In den USA wurden 6,3 % bis 8,4 % der
Sauglinge nach ihrer Geburt positiv auf Phosphatidylethanol in ihrem Blut getestet [24].
Diese Untersuchungsmethode zeigt jedoch nur eine pranatale Alkoholexposition (PAE)
wahrend des letzten Schwangerschaftsmonats an, sodass die PAE in der gesamten
Schwangerschaft nicht einzuschatzen ist. Pravalenzangaben, die durch Fettsdureethylester
(FAEE) im Mekonium erhoben wurden, konnen dagegen auch eine PAE im zweiten und

dritten Trimester nachweisen und sind dadurch als zuverldssiger anzusehen. Durch diese
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Methode wurde in einer kanadischen Studie die Rate von PAE in der Spatschwangerschaft
auf 15,5 % geschatzt [25].

Alkoholkonsum im ersten Trimenon kann damit jedoch nicht erfasst werden.

Gerade die PAE zu Beginn der Schwangerschaft scheint allerdings besonders haufig zu sein
[26].

In den USA gaben 8,5 % bis 30,3 % der Frauen an, zwischen Konzeption und Erkennen der
Schwangerschaft Alkohol konsumiert zu haben [24]. Bei australischen Befragungen lag die
Zahl der alkoholkonsumierenden Frauen, die noch nicht wussten, dass sie schwanger sind,
mit 60 % auch sehr hoch [26]. Nach Erkennen der Schwangerschaft reduzierte sich der
Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft auf 18,3 % [26]. Auch binge drinking und
hoher Alkoholkonsum scheint zu diesem Zeitpunkt starker verbreitet zu sein [26, 27]. Diese
Ergebnisse decken sich auch mit Befragungen von Mittern mit Kindern mit FASD. Hierbei
gaben 89,5 % der Mitter an, nach Feststellung der Schwangerschaft kein Alkohol mehr
konsumiert zu haben [28]. Ein systematischer Review von 2017 ermittelte eine weltweite
Pravalenz des Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft von 8 % bis 9 % [29]. Dabei
wiesen Russland (36,5 %; 95 % Kl: 18,7-56,4), UK (41,3 %; 95 % Kl: 32,9-49,0), Danemark
(45,8 %; 95 % Kl: 30,9-61,2), WeiRrussland (46,6 %; 95 % Kl: 42,4-50,7; basierend auf einer
Vorhersage) und Irland (60,4 %; 95 % KI: 42,8—76,8) die héchsten Pravalenzen auf [29].

Binge drinking und hoher Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft scheint in den
letzten Jahren zuzunehmen. Eine Analyse in den USA berichtet, dass binge drinking (definiert
als mind. 4 Getranke zu einer Gelegenheit) zwischen 2011 und 2020 um 8,9 % pro Jahr und
schwerer Alkoholkonsum (mind. 8 Getranke pro Woche) um 11,6 % pro Jahr zunahmen. So
stieg die Prdvalenz von binge drinking in der Schwangerschaft von 2,5 % (95 % KI: 1,6—-3,4 %)
in 2011 auf 6,1 % (95 % KI: 2,2—10,0 %) in 2020. Die Pravalenz von starkem Alkoholkonsum in
der Schwangerschaft stieg von 0,7 % (95 % Kl: 0,3-1,0 %) in 2011 auf 3,2 % (95 % KI: 0,6-5,8
%) in 2020 [30].

Pravalenz FASD
Im Rahmen der ersten Literaturrecherche (2001-2011) wurden finf Studien identifiziert, die
FAS-Pravalenzen (als eine Untergruppe der FASD) berichteten. Die Studien stammten aus

Italien [12, 13], England [31], Frankreich [14] und Norwegen. Die Studiendaten bezogen sich
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auf die Jahre zwischen 1997 und 2008 und umfassten insgesamt 2.840 Kinder. Die
Pravalenzen des FAS bewegten sich zwischen 2 und 82 pro 10.000 Kinder.

Bei nochmaliger kritischer Durchsicht der berichteten Pravalenzstudien im Update der
Leitlinie 2016 stellte sich heraus, dass es sich lediglich bei den zwei italienischen Studien [12,
13] um aufsuchende Studien handelte und damit die dort eruierten Pravalenzen in der
Durchschnittsbevoélkerung als am ehesten verlasslich bestimmt werden kdnnen. Demnach
lage die Pravalenz des FAS zwischen 40 und 120, des pFAS zwischen 181 und 465 und der
FASD zwischen 230 und 630 pro 10.000 Kinder [13]. Einschrdankend ist anzumerken, dass bei
diesen Pravalenzschatzungen die diagnostischen I0M-Kriterien verwendet wurden, die
weniger streng sind als die Kriterien der deutschen S3-Leitlinie oder des 4-Digit-Diagnostik-
Code.

Die aktuelle orientierende Literaturrecherche teilte sich auf in eine international
ausgerichtete Suche (2011-2023) sowie eine Suche mit primarem Fokus auf die Pravalenzen
und/oder Inzidenzen von FASD in Deutschland (bis 2022).

Insgesamt konnten 20 Publikationen gefunden werden, die Auskunft tber Pravalenzen der
FASD aulerhalb Deutschlands geben. Abhdngig von der Art der Datenerhebung schwanken
die Angaben stark. In den USA schatzten aufzeichnungsbasierte Daten die FAS-Pravalenz
(Cave: nur FAS, nicht FASD) auf 0,2-1,5 pro 1.000 Lebensgeburten, wahrend Studien, in
denen Schulkinder von Experten personlich untersucht wurden, zu einem Ergebnis von 6-9
pro 1.000 Kindern kamen [32]. Das Fetal Alcohol Syndrome Surveillance Network Il
wiederum schatzte die Periodenpravalenz von FAS bei Kindern im Alter von 7-9 Jahren
zwischen 0,3 und 0,8 pro 1.000 Kinder [32]. Konservativen Schatzungen in US-Gemeinden
zufolge liegt die FASD-Pravalenz mit 11 bis 50 pro 1.000 Erstkldssler*innen deutlich héher als
die FAS-Pravalenz [33-36]. Diese Daten decken sich mit den Ergebnissen einer ahnlichen
Untersuchung von Montag et al. [37]. Auch kanadische Studien gehen von einer FASD-
Pravalenz von 20-30 pro 1.000 Grundschiler*innen [28] aus. Erweitert man die Population
auf 1- bis 17-Jahrige so sinkt die Pravalenz fiir FASD auf 1 pro 1.000 Kinder in Kanada [38].
Hohere FASD-Pravalenzen wurden in UK ermittelt. Abhdngig von der Datenauswertung
waren hier 18 bis 170 pro 1.000 Kinder von FASD betroffen [39, 40]. Kroatische
Untersuchungen schatzten die FAS-Pravalenz auf 16,9 und die FAS/pFAS-Pravalenz auf 67
pro 1.000 Schulkinder [41].
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Die in Amerika und Europa erhobenen Werte liegen jedoch deutlich unter denen in
Sudafrika. Hier ermittelten Untersuchungen von May et al. Pravalenzen von FAS zwischen 9
und 129 und von FASD zwischen 135 und 310 pro 1.000 Erstklassler*innen [36, 42, 43]. [36,
42, 43]. Diese Ergebnisse decken sich mit den Auswertungen eines systematischen Reviews
aus dem Jahr 2017, der fiir Stidafrika eine FASD-Pravalenz von ca. 111 pro 1.000 Einwohner
(95 % Kl: 71-158) errechnete [29].

Global wird von einer FAS-Pravalenz von etwa 146 [29] pro 1.000 Einwoher ausgegangen.
Abhangig von der untersuchten Population unterscheiden sich die FASD-Pravalenzen stark
untereinander. Wahrend bei der Allgemeinbevdlkerung von 7,7 pro 1.000 Einwohner

ausgegangen wird, liegt die Pravalenz bei Risikogruppen 10- bis 40-mal héher [44].

In Deutschland existieren bisher keine aufsuchenden Prdvalenz- oder Inzidenzstudien.
Insgesamt wurden zwei systematische Ubersichtsarbeiten mit Metaanalysen [29, 45] und
eine Studie [11] ausfindig gemacht, aus denen Schatzungen zur Haufigkeit der FASD in
Deutschland abgeleitet werden konnten (Tabelle 1).

Popova et al. schatzten 2017 die Pravalenz von FAS (nicht fiir alle FASD) in der deutschen
Allgemeinbevolkerung (alle Altersklassen) [29]. Die geschatzte FAS Pravalenz fiir das Jahr
2012 wurde mit 38,3 (95 % KlI: 0-105,4) pro 10.000 angegeben. Popova et al. berichteten
zudem fiir die Allgemeinbevdlkerung eine weltweite FAS Prdvalenz von 14,6 (95 % Kl: 9,4—
23,3) pro 10.000 und fiir Europa eine geschéatzte Pravalenz von 37,4 (95 % Kl: 24,7-54,2) pro
10.000 [29]. Somit sind die flir Deutschland geschatzten Werte fiir die Allgemeinbevdlkerung
deutlich hoher als die weltweiten Schatzungen und die Schatzung fiir Europa. Einschrankend
muss jedoch erwdhnt werden, dass das Konfidenzintervall flir die geschatzte Pravalenz fir
Deutschland sehr breit ist und eine genaue Aussage ausschlieft. AuBerdem wird nur die
Pravalenz des FAS und nicht die des pFAS und der ARND geschatzt.

Lange et al. berichteten eine FASD-Pravalenz fiir in Deutschland lebende Kinder und
Jugendliche auf Basis von Pravalenzdaten aus 24 internationalen epidemiologischen Studien,
die insgesamt 1.416 Kinder und Jugendliche evaluierten. Fir Deutschland konnte dabei eine
geschatzte FASD-Pravalenz fiir das Jahr 2012 von 203 pro 10.000 abgeleitet werden [45]. Die
global geschatzte FASD-Pravalenz bei Kindern und Jugendlichen wurde mit 77 (95 % Kl: 49—
117) pro 10.000 angegeben. Europa zeigte die hochste Pravalenzrate mit 198 (95 % Kl: 141—
280) pro 10.000. Am seltensten trat FASD in der Ostlichen Mittelmeerregion mit 1 (95 % KI:
1-5) FASD-Fall pro 10.000 Kinder und Jugendlichen auf.
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Kraus et al. [11] schatzten die Inzidenz von FASD bei Neugeborenen in Deutschland fir das
Jahr 2014 auf Basis von Daten aus der Studie Gesundheit in Deutschland Aktuell (GEDA) - aus
der eine Alkoholkonsumpravalenz bei schwangeren Frauen von 27,6 % abgeleitet werden
konnte - und eines regressionsanalytischen Ansatzes unter Verwendung von internationalen
FASD-Pravalenzen. Die Inzidenz von FASD ist gemal dieser statistischen Schatzung 177 (95 %
KI: 135-320) pro 10.000 Lebendgeburten, wobei die Inzidenz der Unterkategorie FAS 41 (95
% Kl: 24—63) pro 10.000 Lebendgeburten ausmacht.

Die im Rahmen der Literaturrecherche gefundenen Prdvalenzen weichen stark von den
bislang nicht veroffentlichten Daten einer deutschen Krankenkasse (BARMER mit 11% der
gesetzlich Versicherten) ab, denen zufolge die FASD-Pravalenz im Jahr 2015 bei Kindern (0—
18 Jahre) bei nur 0,07 % lag, sodass von einer hohen Unterdiagnostik auszugehen ist.
Verglichen mit anderen neuropadiatrischen Erkrankungen wie z. B. dem Down-Syndrom mit
einer Pravalenz von ca. 10 bis 20 pro 10.000 [46] und der Cerebralparese mit einer Pravalenz
von ca. 20 bis 30 pro 10.000 [47] sind die FASD in Deutschland sehr haufig. Allerdings wird
die Diagnose FASD viel zu selten gestellt, da die professionellen Helfer*innen im
Gesundheitssystem Hemmungen haben, einen diesbeziiglichen Verdacht auszusprechen,
oder zu wenig liber das Krankheitsbild informiert sind.

Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft ist dabei eine der wenigen vermeidbaren

Ursachen flr schwere Entwicklungsstorungen bzw. chronische Behinderungen beim Kind.

3.2 Risikofaktoren fiir mitterlichen Alkoholkonsum in der

Schwangerschaft (aus der Recherche von 2011)

Die primdre Pravention von FASD beinhaltet die Aufkldarung von allen Menschen im
zeugungsfahigen Alter Uber die potentiell verheerende Wirkung von pranataler
Alkoholexposition auf das ungeborene Kind, der zu lebenslangen Einschrankungen fihren
kann. Die Bestimmung von Risikopopulationen fiir Alkoholkonsum in der Schwangerschaft ist
wichtig, um den betroffenen Menschen eine intensivierte Aufklarung bieten zu kénnen und
damit die Pravalenz von Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft in der deutschen

Gesellschaft senken zu konnen.
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Das methodische Procedere und die Literaturliste dieses Teilbereiches der fokussierten
Literaturrecherche sind Anhang A. 1 zu entnehmen.

Die in der Literatur beschriebenen miutterlichen Risikofaktoren wurden zur tGbersichtlicheren
Darstellung in folgende Bereiche eingeteilt:

- Alter

- Nationalitat

- Gesundheitsbezogene Risikofaktoren
- Schwangerschaftsbesonderheiten

- Soziookonomischer Status

- Soziale Umgebung

- Psychische Risikofaktoren / Stérungen

Die kanadische Originalliteratur wurde aufgrund der geringen Anzahl an Publikationen mit
der amerikanischen Literatur Uber Risikofaktoren fir mitterlichen Alkoholkonsum in der

Schwangerschaft zusammengefasst.

3.2.1 Folgende Risikofaktoren fiir mitterlichen Alkoholkonsum wurden in

USA und Kanada erhoben (Literatur siehe Anhang A. 1)

Alter

Altere Schwangere scheinen in USA und Kanada eher risikobehaftet fiir Alkoholkonsum zu
sein als jingere Schwangere. Das altere Alter wird in vielen Studien jedoch nicht exakt
anhand der Lebensjahre bestimmt oder unterschiedlich definiert, mit einem Altersrange von

Uber 25 Jahren bis tGiber 35 Jahren.

Nationalitat

Bei Untersuchungen in Lebensbereichen, die beziglich der Nationalitdit oder Ethnizitat
reprasentativ fiir die gesamte amerikanische Gesellschaft sind, zeigt sich, dass kaukasische
Amerikanerinnen am haufigsten Alkohol wahrend der Schwangerschaft konsumieren. Afro-
Amerikanerinnen und hispanische Amerikanerinnen, die in den USA geboren wurden, haben
ein groReres Risiko flir Alkoholkonsum in der Schwangerschaft als im Ausland geborene
Frauen gleicher Ethnizitat. Amerikanerinnen nicht-kaukasischer Ethnizitat, die seit mehreren
Generationen in den USA leben oder besser akkulturiert sind (z. B. zuhause vorwiegend

Amerikanisch sprechen), weisen ein noch hoheres Risiko auf.
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In diesem Bereich ist problematisch, dass viele Studien eine sehr selektive Stichprobe
untersucht haben, wie zum Beispiel in Reservaten lebende Native American Americans, Inuit
oder Schwarz-Amerikanerinnen aus der untersten soziookonomischen Schicht, die zur
unentgeltlichen Geburt in die Klinik kamen. In diesen Studien wird ein hoher Prozentsatz an
Alkohol konsumierenden Schwangeren in Minderheiten angenommen. In Minderheiten,
deren Religion Alkohol verbietet, trinken dagegen weniger Frauen Alkohol wahrend der
Schwangerschaft. Allerdings muss bei kultureller Inakzeptanz immer von einer Beschdnigung

der Angaben ausgegangen werden.

Gesundheitsbezogene Risikofaktoren

Bei frihem Beginn von Alkoholkonsum, in einer Publikation beschrieben als Alkoholkonsum
vor dem 18. Lebensjahr, in einem anderen Artikel als Alkoholkonsum in den College-Jahren,
ist das Risiko hoher, in der Schwangerschaft Alkohol zu konsumieren.

Mit steigender Haufigkeit und Hohe des Alkoholkonsums vor der Schwangerschaft steigt
auch das Risiko von Alkoholkonsum in der Schwangerschaft.

In mehreren Publikationen werden Items aus Alkohol-Screeningverfahren wie dem TWEAK
(Items: Tolerance, Worry, Eye opener, Amnesia, Cut down) von Schwangeren beantwortet
und es zeigt sich, dass Schwangere mit hohen Screeningwerten haufiger Alkohol
konsumieren.

Frauen mit einer Alkoholabhangigkeit, die definiert wurde als durch Alkohol verursachte
gesundheitliche Probleme oder als vorhergehende Behandlung wegen Alkoholproblemen,
trinken haufiger Alkohol in der Schwangerschaft.

Frauen, die wegen Drogenkonsums behandelt wurden oder vor oder wahrend der
Schwangerschaft Drogen konsumieren, sind eher risikobehaftet fiir Alkoholkonsum wéahrend
der Schwangerschaft.

In vielen Publikationen wurde einheitlich gezeigt, dass auch Frauen, die vor oder wahrend
der Schwangerschaft Nikotin konsumieren, haufiger wahrend der Schwangerschaft Alkohol
trinken.

In zwei Publikationen wurde ein hoher Koffeinkonsum als Risikofaktor fur mutterlichen

Alkoholkonsum gefunden.
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Schwangerschaftsbesonderheiten

Die Anzahl der Schwangerschaften als Risikofaktor fiir den Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft wird in der amerikanischen und kanadischen Literatur kontrovers diskutiert
(siehe Literatur Anhang A. 1).

In den Publikationen wird dagegen einheitlich als Risikofaktor eine unbeabsichtigte oder
ungewollte Schwangerschaft dargestellt.

Frauen, die wenig oder spat prapartale Vorsorge in Anspruch nehmen, sind ebenfalls
risikobehafteter.

Jeweils eine Publikation beschreibt folgende Risikofaktoren:

Vorherige Friihgeburt, vorheriger Schwangerschaftsabbruch, friihere Infertilitat.

Sozio6konomischer Status

Hinsichtlich des soziodkonomischen Status sind die Ergebnisse der Literatur kontrovers.
Haufig wurden Minderheiten oder Gegenden mit insgesamt niedrigem Sozialstatus
untersucht, in denen die Schwangeren mit nochmals vergleichsweise niedrigerem
Sozialstatus, Arbeitslosigkeit oder Erhalt o6ffentlicher Zuwendungen haufiger Alkohol
wahrend der Schwangerschaft konsumieren als Frauen mit vergleichsweise hoherem (aber
immer noch niedrigem) sozio6konomischen Status. Wenn Stichproben evaluiert wurden, die
reprasentativ fir alle Bevolkerungsschichten sind, zeigt sich jedoch ein hoéheres Risiko fir
Alkoholkonsum bei schwangeren Frauen, die eine bessere Bildung, ein hoheres Einkommen

und keine Arbeitslosigkeit aufweisen.

Soziale Umgebung

In sehr vielen Publikationen wurde der Ehestand bei den Befragungen der Schwangeren
ermittelt und es zeigt sich Ubereinstimmend, dass unverheiratete Schwangere haufiger
Alkohol konsumieren. Die Unterscheidung zwischen Frauen, die zwar unverheiratet sind
aber in fester Beziehung leben und denen, die unverheiratet aber alleinstehend sind, wurde
in den Studien nicht immer gemacht. In einigen Publikationen, die jedoch meist in
unterprivilegierten Gegenden durchgefiihrt wurden, ergab sich, dass ein Mangel an sozialer,
emotionaler oder finanzieller Unterstiitzung ein Risiko fiir Alkoholkonsum der Schwangeren

darstellt.
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Alkoholkonsum des Partners oder Alkoholkonsum in der Familie sind weitere Risikofaktoren
fir mutterlichen Alkoholkonsum. Auch Drogenkonsum des Partners, der Familie oder der
Freunde scheinen einen Einfluss auf den Alkoholkonsum der Schwangeren zu haben.

In einzelnen Publikationen wird darauf hingewiesen, dass Frauen, die Verletzungen erlitten,
seien sie selbst- oder fremd-verursacht sowie unter oder ohne Alkoholeinfluss entstanden,
eine Risikopopulation fiir Alkoholkonsum in der Schwangerschaft darstellen.

In zwei Publikationen wurde evaluiert, dass der seltene oder der fehlende Besuch von

religiosen Einrichtungen bzw. Zeremonien ein Risikofaktor fiir Alkoholkonsum sein kann.

Psychische Risikofaktoren / Stérungen

Viele Publikationen aus USA und Kanada zeigen einheitlich, dass stattgehabte oder aktuelle
kdrperliche Misshandlung oder sexueller Missbrauch durch den Partner oder einen Fremden
bedeutende Risikofaktoren fiir mdutterlichen Alkoholkonsum in der Schwangerschaft
darstellen.

Zwei Publikationen weisen auflerdem darauf hin, dass auch emotionale Misshandlung zu
Alkoholkonsum der Schwangeren fiihren kann.

In der Literatur finden sich viele Publikationen, die als Risikofaktoren fiir mitterlichen
Alkoholkonsum (bereinstimmend psychische oder psychiatrische Stérungen gefunden
haben. Zu diesen Stérungen gehoren vor allem die Depression, aber auch Angststérungen,

Panikstorungen und sexuelle Funktionsstérungen.

Lediglich aus der amerikanischen Literatur lieB sich ein Unterschied zwischen Risikofaktoren
fur jeglichen Alkoholkonsum und binge drinking (exzessiver Alkoholkonsum zu einer
Gelegenheit) in der Schwangerschaft bestimmen. Dabei wurde die Alkoholmenge beim binge
drinking jedoch nicht einheitlich definiert. Flr binge drinking in der Schwangerschaft sind in

USA eher jingere, weiRe Single-Frauen mit hohem sozio6konomischem Status gefdhrdet.
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3.2.2 Folgende Risikofaktoren fiir mitterlichen Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft wurden fiir Europa erhoben (Literatur sieche Anhang

A.1):

Alter

Auch in Europa scheinen dltere Schwangere ein hoheres Risiko fir Alkoholkonsum zu haben.
Haufig wird jedoch keine genaue Angabe von Lebensjahren gemacht oder eine
unterschiedliche Definition von “dlter” mit einem Range von > 25 Jahren bis > 30 Jahren

vorgenommen.

Nationalitat
Frauen ohne Migrationshintergrund haben ein hoheres Risiko, Alkohol wahrend der

Schwangerschaft zu konsumieren.

Gesundheitsbezogene Risikofaktoren

Auch in den europdischen Studien werden Alkoholkonsum und binge drinking vor der
Schwangerschaft als Risikofaktor fir Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft
bestimmt.

Frauen, die vor der Schwangerschaft Drogen oder wahrend der Schwangerschaft Drogen
oder Nikotin konsumieren, haben ein durch mehrere Publikationen (bereinstimmend
belegtes hoheres Risiko wahrend der Schwangerschaft Alkohol zu trinken.

Ein Artikel gibt den Hinweis darauf, dass Ubergewichtige Frauen eher risikobehaftet fir

Alkoholkonsum in der Schwangerschaft sind.

Schwangerschaftsbesonderheiten
Einige europdische Publikationen finden als Risikofaktor fiir Alkoholkonsum der
Schwangeren eine geringe Paritat.
Schwangere, die eine unbeabsichtigte Schwangerschaft austragen oder vorher einen
Schwangerschaftsabbruch  durchgefiihrt haben, haben ein hoheres Risiko fir

Alkoholkonsum.
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Soziookonomischer Status

Die meisten europaischen Studien zeigen, dass Frauen mit mittlerem bis hohem
sozio6konomischem Status haufiger Alkohol in der Schwangerschaft trinken als Frauen mit
niedrigem soziookonomischem Status. Der soziodkonomische Status wurde erhoben als
hohere Bildung, hoheres Einkommen, gute Jobs, nicht arbeitslos und private

Krankenversicherung.

Soziale Umgebung

Ubereinstimmend mit den amerikanischen Studien ergaben auch die européischen
Publikationen, dass alleinstehende Frauen wahrend der Schwangerschaft haufiger Alkohol
konsumieren als verheiratete Frauen und Frauen, die mit einem festen Partner leben.

Eine Studie zeigt, dass auch Gefangnisinsassinnen haufig Alkohol wahrend der

Schwangerschaft konsumieren.

Psychologische Risikofaktoren
Psychische oder psychiatrische Stérungen sind ein in der Literatur einheitlich bestimmter

Risikofaktor fir Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft.

In Europa wurde meist keine klare Trennung zwischen Risikofaktoren fir Alkoholkonsum und
Risikofaktoren fiir binge drinking gemacht. Eine danische Studie weist darauf hin, dass
Frauen, die exzessiv trinken, bevor sie wissen, dass sie schwanger sind, eher jlinger und
besser gebildet sowie Nulliparae sind. Frauen, die auch nach Schwangerschaftsbestatigung
exzessiv trinken, stammen dagegen eher aus einer niedrigeren soziodkonomischen Schicht,

seien haufiger arbeitslos und Multiparae.
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3.3 Risikofaktoren fiir die Entwicklung einer Fetalen

Alkoholspektrumstorung (aus der Recherche von 2012)

Die Risikofaktoren flir mutterlichen Alkoholkonsum in der Schwangerschaft sind abzugrenzen
von den Risikofaktoren fiir die Entwicklung von FASD. Bei den Risikofaktoren fir die
Entwicklung von FASD werden Hinweise darauf gegeben, warum eine Frau, die wahrend der
Schwangerschaft Alkohol konsumiert, ein Kind mit FASD gebéart, wahrend eine andere,
Alkohol konsumierende Schwangere ein gesundes Kind zur Welt bringt.

In diesem Teilbereich der fokussierten Literaturrecherche wurden 80 Abstracts gefunden.

Davon wurden 32 Publikationen eingeschlossen (siehe Anhang A. 1).

Folgende Risikofaktoren fiir die Entwicklung von FASD wurden erhoben (Literatur siehe

Anhang A. 1)

Hohe des Alkoholkonsums

Hoher Alkoholkonsum ist laut Literaturlage assoziiert mit reduziertem Wachstum
(Kopfumfang, Gehirn, Femurldnge), reduzierten sozialen und kognitiven Kompetenzen
(Anzahl der Getrdnke pro Anlass als sensitivster Faktor fiir Gedachtnis- und
Aufmerksamkeitsdefizite), veranderten Wachstumshormonspiegeln und Neurotransmittern.
Signifikanter Alkoholkonsum wurde in den Publikationen allerdings unterschiedlich definiert:
48 g Athanol/d; 140 g Athanol/Woche; 4-5 Getrinke/Anlass mind. 1-mal/Woche oder 14
Getrinke/Woche; 5 Getrinke/Tag, 4-6 Getrinke/Woche, > 0.5 oz Athanol/Tag, 10
Getranke/Woche oder 45 Getranke/Monat (1 Drink = 12 g Alkohol), > 3 Getranke/Woche,
140 ml Alkohol/Woche oder 630 ml/Monat.

Chronischer Alkoholkonsum ist mit einem héheren Risiko, ein Kind mit FASD zu gebaren,

assoziiert.

Zeitpunkt des Alkoholkonsums
Frauen, die im ersten und zweiten Trimenon Alkohol trinken, haben ein héheres Risiko ein
Kind mit FASD zu gebaren als solche, die nur im dritten Trimenon trinken. Bei Frauen, die nur

im ersten Trimenon trinken, sind die Daten liber die Gefahr der Alkoholschadigung des
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Kindes uneinheitlich, auch wenn haufig darauf hingewiesen wird, dass die Vulnerabilitat des
embryofetalen Gehirns im ersten Trimenon am hochsten ist.

Wichtig ist, dass ein hoheres Risiko fir FASD bei Alkoholkonsum in der gesamten
Schwangerschaft im Verhaltnis zu Alkoholkonsum nur in den ersten beiden Trimestern
besteht.

Der schadigende Effekt von Alkohol auf das Ungeborene wird potenziert durch

Amphetamine oder multiplen Drogenabusus.

Miitterliche Risikofaktoren

Alkoholkonsumierende Frauen lber 30 Jahre haben ein gréBeres Risiko, Kinder mit FASD zu
bekommen als jlingere Frauen. Die Ursachen dafir sind unklar. Hypothesen sind, dass dabei
eine verminderte Alkohol-Abbaukapazitat der Leber, ein insgesamt langerer und haufigerer
Alkoholkonsum aufgrund des Lebensalters und eine insgesamt wahrscheinlichere
Gesundheitsgefahrdung alterer Schwangerer eine Rolle spielen.

Afro-Amerikaner und amerikanische Ureinwohner (Native Americans) haben ein groReres
Risiko bei Alkoholkonsum ein Kind mit FASD zu gebaren. Dies kénnte an der
unterschiedlichen Enzymkapazitdt der verschiedenen Ethnizitdten liegen oder aber an
anderen Risikofaktoren, die in diesen Populationen haufiger vorkommen wie
Untererndhrung und geringer soziodkonomischer Status.

Mitter mit geringem sozio6konomischem Status, Untererndahrung oder Mangel an Zink oder
Folsdure haben ein hoheres Risiko bei Alkoholkonsum in der Schwangerschaft ihr Kind
nachhaltig zu schadigen.

Auch Stress der Mutter scheint ein Risikofaktor fiir die Entwicklung einer FASD beim Kind zu
sein.

Alkoholinduzierte Veranderungen endokrinologischer Funktionen bei der Mutter und
vorherige Geburt eines Kindes mit FASD sind Hinweise auf exzessiven oder langfristigen
Alkoholkonsum der Mutter und pradestinieren fir die Geburt eines weiteren Kindes mit
FASD.

Geburtshilfliche Komplikationen werden ebenfalls als Risikofaktoren fiir die Entwicklung
einer FASD angesehen. Dabei ist wahrscheinlich davon auszugehen, dass die alkoholbedingte
Gehirnschadigung durch Geburtskomplikationen potenziert und somit das Outcome des

Kindes insgesamt schlechter wird.
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In letzter Zeit wurden viele Studien durchgefiihrt, die eine genetische Veranlagung fiir die
Entstehung von FASD beforschen. Grund dafir ist, dass die FASD haufig Uber die
Generationen hinweg auftreten, dabei aber nicht immer gleich ausgepragt sein missen
(genaue Angaben lber die Menge des Alkoholkonsums liegen aber haufig nicht vor). In
anderen Familien, in denen héhere Mengen Alkohol auch wahrend der Schwangerschaft
konsumiert werden, tritt dagegen keine FASD auf. Bisher konnten als eventuell bedeutend
fir die Vulnerabilitdit hinsichtlich des FAS Gen-Polymorphismen fir die
Alkoholdehydrogenase-Enzyme ADH1B gefunden werden. Dabei scheinen ADH1B2 und

ADH1B3 eine protektive Funktion auszuiiben.

3.4 Evaluation der bisherigen Leitlinie zur Diagnostik der FASD

und Anregungen fiir die neue S3-Leitlinie FASD

Insgesamt konnten Fragebogendaten von 683 Personen unterschiedlicher Berufsgruppen
(siehe Abbildung 10) ausgewertet werden, von denen laut eigener Aussage 83 % Menschen
mit FASD betreuen. Ein GroRteil der Teilnehmenden waren Arzt*innen aus verschiedenen
medizinischen Bereichen (siehe Abbildung 11). Den Bereich ,Sonstiges” der Berufsgruppen
bildeten vor allem Pflegeeltern und Pflegeinrichtungen. Sowohl Hebammen als auch
Arzt*innen aus dem Bereich der Geburtshilfe waren trotz Teilnahmeberechtigung nicht
vertreten.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

66%

Arzt*in

Psycholog*in, Psychotherapeut*in
Sozialpadagog*in, Sozialarbeiter*in, Sozialhelfer*in
Sonstiges

FASD Spezialambulanz / FASD-Expert*in

Heilpadagog*in

Hebamme | 0%

Abbildung 10: Unterteilung der Teilnehmenden in Berufsgruppen.
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40%

Kinder- und Jugendmedizin
Kinder- und Jugendpsychiatrie 34%
Neuropadiatrie

Sozialpadiatrisches Zentrum

Offentlicher Gesundheitsdienst (inkl.
Schularztlicher Dienst)

Neonatologie

Psychiatrie (Erwachsene) | 1%

Suchtmedizin | 0%

Gynéakologie und Geburtshilfe |0%

Abbildung 11: Unterteilung der Berufsgruppe , Arzt/Arztin“ in die verschiedenen
Disziplinen/Arbeitsbereiche.

Uber 70 % der Befragten gaben an, die S3-Leitlinie FASD zu kennen. Dieser Anteil lag bei
Personen, die Patient*innen mit FASD betreuen, mit knapp 80 % etwas hoher. Ein GroRteil
der Befragten wurde durch  Fachgesellschaften/Berufsverbdande  oder  (ber
Kongresse/Fortbildungen auf die S3-Leitlinie FASD aufmerksam. Aber auch Kolleg*innen und
Kliniken trugen zur Bekanntheit der S3-Leitlinie FASD bei. Im Gegensatz zur Bekanntheit der
Leitlinie kannte weniger als ein Drittel der Befragten den Pocket Guide FASD. Dadurch, dass
jedoch 78 % der Personen, die den Pocket Guide kannten, diesen angeblich haufig
verwendeten, werden der Nutzen und das Potential des Guides erkennbar.

Nur 0,4 % aller Teilnehmenden und 0,6 % der Befragten, die Personen mit FASD betreuten,
konnte alle Wissensfragen korrekt beantworten. Insbesondere Fragen zu den
Diagnosekriterien von FAS und pFAS, der Einschatzung der Pravalenz von FASD und Fragen
zu den ZNS-Auffalligkeiten wurden haufig falsch beantwortet. Eine genauere Analyse ergab,
dass Personen, die die S3-Leitlinie FASD kannten, eine signifikant hohere Anzahl an
korrekten Antworten aufwiesen als Personen, die die Leitlinie nicht kannten (p < 0,001).
Dieses Ergebnis war auch nach einer Kontrolle fiir die Betreuung von Menschen mit FASD
bestandig (p < 0,001), sodass hier der Nutzen der S3-Leitlinie FASD erkennbar wird. Leitlinien
im Allgemeinen wurden als sehr positiv wahrgenommen. Die S3-Leitlinie FASD im Speziellen
wurde als hilfreich, Ubersichtlich, verstdndlich und praktikabel (Schulnoten 1,9-2,2)

angesehen.
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Auch nahmen 93 % der Befragten eine Verbesserung der Diagnose bzw. Versorgung im
Bereich FASD durch die Anwendung der Leitlinie wahr. Dies fiihrte auch zu einer
Weiterempfehlung der Leitlinie durch 99 % der Befragten.

Eine hohe Bereitschaft fiir Fortbildungen zur neuen S3-Leitlinie FASD wurde deutlich (84 %).
Hierbei wurden Online-Weiterbildungen bevorzugt (72 %).

Die Frage nach den Formaten fir die neue Leitlinie ergab, dass sowohl die Kurzversion als
auch die Online-Version erneut erwiinscht werden. Weitere Formate, die von den Befragten
als sinnvoll erachtet wurden, waren: eine Zusammenfassung der wichtigsten Inhalte,
separate Diagnostik-Algorithmen und Flussdiagramme sowie ein Elternflyer in verstandlicher
Sprache.

Als MaRRnahmen zu einer besseren Implementierung der S3-Leitlinie FASD wurde vor allem
die Vermittlung in interdisziplindren Fortbildungen, in medizinischen Kongressen und im
Studentenunterricht genannt. Auch eine Verknipfung mit  Websites der
Fachgesellschaften/Berufsverbiande wurde haufig erwidhnt. Eine Ubersicht der

ausgewerteten Daten finden Sie im Leitlinienbericht.

3.5 Diagnostik und Intervention fiir FASD aus Sicht erkrankter

Kinder und Jugendlicher

Die Gruppendiskussion mit den n = 6 Kindern (9-14 Jahre) wurde zu Beginn von einem der
Kinder leicht dominiert, welches haufig als erstes antwortete und dadurch die
darauffolgenden Antworten der anderen Kinder beeinflusst haben kdnnte. Ein Kind ergriff
nur zweimal das Wort, blieb aber sonst still im Hintergrund. Ein Kind antwortete auf keine
der gestellten Fragen und horte nur still zu, sodass ein GroBteil der erhobenen Daten von
vier der teilnehmenden Kinder stammte. Dies ist bei der Interpretation und
Verallgemeinerung der gewonnenen Informationen zu beachten.

Ein wiederholt aufkommendes Thema in der Gruppendiskussion mit den Kindern und
Jugendlichen mit FASD war deren ausgepragter Wunsch nach Aufklarung und
Mitbestimmung. So empfanden die Kinder ihre Aufklarung ber FASD als hilfreich und
erklarten deren positive Auswirkung auf ihr Selbstbild und den Umgang mit ihrer Storung.

Auch seien ihnen im Behandlungsprozess die Kommunikation mit Fachpersonal und die
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eigene Beteiligung bei der Planung und Durchfiihrung von Interventionen von grofSer
Bedeutung. Sie betonten, wie wichtig es sei, den Behandlungsprozess individuell an die
Wiinsche und Bedirfnisse der Kinder anzupassen. Aber nicht nur eine enge Riicksprache des
Fachpersonals mit ihnen sei essenziell, auch eine offene Kommunikation mit dem sozialen
Umfeld empfanden die Kinder fiir ihre Alltagsbewaltigung als sinnvoll. Schlechte Erfahrungen
zu einem offenen Umgang mit der Stérung und ihren Auswirkungen wurden nicht
geschildert. Bei der Therapiegestaltung hoben die Kinder ihren Redebedarf Uber ihr
Storungsbild, ihre Geflihle, Wiinsche und Ziele deutlich hervor. Auch der ,Spalfaktor” einer
Intervention spiele eine wichtige Rolle bei der Therapie. Positive Auswirkungen von
Therapien berichteten die Kinder vor allem bei schulischen Aspekten (Grammatik,
Mathematik) und betonten die Wichtigkeit dieses Bereichs. Folgende Hilfestellungen wurden
von den Kindern und Jugendlichen als hilfreich fir die Bewaltigung ihres Alltags vorgestellt:

- einfache und klare Anweisungen

- langsame und wiederholte Erklarungen

- Aufzeigen von Problembereichen

- Bereitstellung von Riickzugsorten bei Bedarf

- Eliminierung von Ablenkungen (visuell, akustisch) zur
Konzentrationssteigerung

- Verfligbarkeit von Bezugspersonen.

Der Einsatz von Medikamenten wurde bei Schwierigkeiten mit der Aggressionskontrolle, mit
der Konzentration und mit dem Schlafen ebenfalls als wertvoll angesehen, nicht jedoch zur
Behandlung emotionaler Probleme.

Das Ende der Diskussion wurde nach etwa 40 Minuten von den Kindern/Jugendlichen selbst
initiiert (Protokoll siehe Leitlinienbericht).

Die hier gewonnenen Erkenntnisse wurden bei der Erstellung der Handlungsempfehlungen

der Leitlinie bericksichtigt.
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4 Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérungen bei
Kindern und Jugendlichen (Ergebnisse der

systematischen Literaturrecherchen)

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 flir 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 vorliegende Leitlinie befasst sich anhand systematischer Literaturrecherchen mit
Evidenzbewertungen und formeller Konsentierungen mit der Diagnostik der FASD (FAS,

pFAS, ARND und ARBD).

4.1 Evidenz fiir die vier diagnostischen Saulen einer FASD

Zahlreiche Studien, die im Rahmen der Literaturrecherchen gefunden wurden,
berlcksichtigten bei ihren Auswertungen keine spezifischen FASD-Diagnosen. Zum einen
handelte es sich bei den Teilnehmenden teils um Kinder/Jugendliche mit einer pranatalen
Alkoholexposition (PAE) ohne gesicherte FASD-Diagnose, zum anderen wurden teils
Kinder/Jugendliche mit FAS, pFAS und ARND gemeinsam ausgewertet. Auch die Verwendung
unterschiedlicher diagnostischer Systeme erschwert eine klare Abgrenzung der einzelnen
FASD-Formen.

Aus diesem Grund wird im Folgenden zunachst die Evidenz fiir die diagnostischen Saulen (1)
Wachstumsauffilligkeiten, (2) Faziale Auffilligkeiten, (3) ZNS-Auffilligkeiten und (4)

Pranatale Alkoholexposition flir das gesamte Spektrum der FASD aufgefiihrt.
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4.1.1 Wachstumsauffalligkeiten (1. Diagnostik-Saule)

Wachstumsverzogerungen sind bei Kindern mit pranataler Alkoholexposition im Vergleich zu
Kontrollkindern statistisch signifikant haufiger und durch Fall-Kontrollstudien als gut belegt
anzusehen. So wiesen Klug et al. 2003 nach, dass Kinder mit FAS ein signifikant geringeres
Geburtsgewicht und Korpergewicht sowie eine signifikant geringere Geburtslange und
Korperlange aufweisen [48]. AuBerdem zeigte sich bei 22 % der Kinder mit FAS ein Body
Mass Index < 3. Perzentile im Vergleich zu 3 % der Kinder ohne FAS. Die Studie weist einen
guten Evidenzlevel von 2c auf. Eine Studie von Day et al. ergab, dass bei 14-jahrigen Kindern
nach miutterlichem Alkoholkonsum im 1. und 2. Trimenon das Korpergewicht und bei
Alkoholkonsum im 1. Trimenon die Koérperldange reduziert ist (LoE 2b) [49]. Dartiber hinaus
wurden im Rahmen der Aktualisierung 2022 fiinf weitere Beobachtungsstudien gefunden,
die diese Ergebnisse bekraftigen. Eine Fall-Kontrollstudie mit Giber 700 Teilnehmenden zeigte
einen signifikanten Zusammenhang zwischen einer FASD-Diagnose und einem zu geringen
Geburtsgewicht [50]. Bei einer FAS-Diagnose war dieser Zusammenhang am starksten
ausgepragt (OR: 3,13; 95 % KI: 1,64-5,99). PAE wurde in einer Longitudinalstudie mit
Wachstumsrestriktion assoziiert [51]. Hierbei wurden 157 Kinder ab einem Alter von etwa
6,5 Monaten hinsichtlich ihres Wachstumsverhaltens tiber einen Zeitraum von fast 13 Jahren
untersucht. Auch die beiden Querschnittsstudien von May et al. (2022) und Astley et al.
(2016) bestarken den Zusammenhang zwischen einer FASD-Diagnose und einer
Wachstumsrestriktion [52, 53]. Ein solcher Zusammenhang konnte bereits bei Kindern im
Alter von 9 Monaten nachgewiesen werden [54]. Auf der anderen Seite wurde eine
retrospektive Querschnittstudie aus dem Jahr 2009 gefunden, bei der ein niedriger
Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft nicht signifikant mit Small for Gastational Age
korrelierte [55]. Bei dieser Studie wurden (iber 4.700 Miutter in Australien retrospektiv zu
ihrem Alkoholkonsum in der Schwangerschaft befragt. Der Anteil der Neugeborenen mit SGA
(Small for Gestational Age) lag bei der Gesamtpopulation bei 8,9 %. Die unterschiedlichen
Untergruppen beim Alkoholkonsum erschweren jedoch die Interpretation der Daten. Auch
die retrospektive Erhebung des Alkoholkonsums hatte moglicherweise Einfluss auf das
Ergebnis, sodass die Studie mit einem hohen Risk of Bias bewertet wurde. Die aktualisierte
Literaturrecherche von der 4. Version der Leitlinie (2025) identifizierte zwei weitere

Publikationen, die Wachstumsauffalligkeiten bei Kindern mit PAE dokumentierten. So zeigte
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eine prospektive Kohortenstudie in der Ukraine, dass Kinder mit PAE sowohl hinsichtlich des
Koérpergewichtes (15,8 % vs. 7,9 %) als auch der KérpergroBe (13,0 % vs. 6,1 %) und des
Kopfumfanges (11,9 % vs. 4,9 %) haufiger unterhalb der 10. Perzentile lagen als
Kontrollkinder [56]. Wéahrend diese Studie knapp 600 Kinder untersuchte, umfasste eine
groBangelegte danische Registerbasierte Kohortenstudie Daten von Uber 1,1 Millionen
Kindern. Auch in dieser Studie hatten Kinder mit einer schweren PAE ein héheres Risiko fir
niedriges Geburtsgewicht und SGA (definiert als Gestationsalter adaptiertes Geburtsgewicht
von > 2 SD unterhalb des Durchschnitts mit Marsals Wachstumskurven) als Vergleichskinder

ohne PAE [57].
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4.1.2 Faziale Auffilligkeiten (2. Diagnostik-Saule)

Bereits Jones et al. (1976) konstatierten, dass Kinder mit PAE auffillige Merkmale des
Gesichtes zeigen [58]. Dies wurde durch Clarren et al. durch eine Fall-Kontroll-Studie (LoE 4)
1987 bestatigt [59]. Die Festlegung einer fiir FAS spezifischen Kombination fazialer Merkmale
gelang Astley und Clarren 1995 (LoE 1b-) [60]. Ihre Studie ergab, dass unabhdngig von Rasse
und Geschlecht die am besten diskriminierenden Merkmale fir FAS das hypoplastische
Mittelgesicht, das verstrichene Philtrum und die diinne Oberlippe sind. Dieses faziale
Screening hatte eine Sensitivitdt von 100 % und eine Spezifitdt von 89,4 %. Da sich das
hypoplastische Mittelgesicht nur schwer objektiv messen ldsst und es grolRen Einfliissen
durch die Ethnizitdt der Kinder unterliegt, wurden stattdessen die kurzen Lidspalten als
faziale Auffalligkeit gewahlt. Dadurch ergaben sich flir das Screening auf FAS mittels der
Kombination der drei fazialen Auffalligkeiten verstrichenes Philtrum, schmale Oberlippe und
kurze Lidspalten eine sehr gute Sensitivitdt von 100 % und eine Spezifitdt von 87,2 %. In zwei
Studien gewichteten Astley und Clarren 1995 [60] und 2002 [61] die drei fazialen Parameter
flir FAS und errechneten daraus einen Discriminant Score (D-Score), erreichten dadurch
jedoch keine besseren Validitatskriterien des Screenings. Auch das Screening von
Gesichtsmerkmalen mittels 3D-Laserscanner [62, 63], bewirkte keine groRere diagnostische

Sicherheit fir Kinder mit FAS.

Studien von Kalberg et al. 2013 [64], Suttie et al. 2013 [65], Lebel et al. 2012 [66], Kuehn et
al. 2012 [67], Feldman et al. 2012 [68] und Yang et al. 2012 [69] stiitzen die Evidenz, dass bei
Kindern und Jugendlichen mit FASD (insbesondere mit FAS und pFAS) typischerweise die

genannten fazialen Auffalligkeiten auftreten.

Drei weitere Querschnittsstudien wurden bei der Aktualisierung 2022 gefunden, die die

genannten fazialen Auffalligkeiten als effektive Diagnostikkriterien einer FASD bestatigen:

Eine prospektive Folgestudie der ,Lifestyle during Pregnancy Study”, bei der das
Alkoholkonsumverhalten wahrend der Schwangerschaft mithilfe von Interviews ermittelt
wurde, untersuchte die Auswirkung von niedrigem bis moderatem Alkoholkonsum und binge
drinking zu Beginn der Schwangerschaft auf die Entwicklung der FAS-typischen fazialen
Auffalligkeiten bei Kindern (5 Jahre) [70]. Im Vergleich zu Kindern ohne PAE, hatten Kinder,
die pranatal 1 bis 4 alkoholischen Getranke pro Woche ausgesetzt waren, ein 8,5-fach

hoheres Risiko fir faziale Auffilligkeiten. Kinder, die pranatal einem einmaligen binge
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drinking (mind. 5 Getrdanke zu einer Gelegenheit) ausgesetzt waren, hatten ein 2,5-fach
erhohtes Risiko fiir faziale Auffilligkeiten. Der Grad der fazialen Auffilligkeiten korrelierte
signifikant mit anderen diagnostischen Kriterien fir FAS wie Wachstumsrestriktion,
Mikrozephalie und ZNS-Funktionsstorungen [70]. Suttie et al. verglichen 3D-Gesichtsbilder
von Kindern mit FAS, Kindern mit pFAS und einer Kontrollgruppe hinsichtlich ihrer fazialen
Auffalligkeiten [71]. Dabei unterschieden sich die drei Gruppen signifikant voneinander.
Faziale Auffilligkeiten traten am haufigsten bei Kindern mit FAS auf, gefolgt von pFAS. Die
Kontrollgruppe wies die fazialen Auffdlligkeiten am seltensten auf (Lidspaltenldnge: p <
0,001; verstrichenes Philtrum: p < 0,01; schmale Oberlippe: p < 0,05) (Suttie et al., 2018).
May et al. (2022) analysierten 1.343 Erstklassler*innen (FAS: n = 23; pFAS: n = 61; ARND: n =
47; Kontrollen: n = 1.212) hinsichtlich phanotypischer Auspragungen der FASD. Dabei
wurden signifikante Unterschiede in Bezug auf das Philtrum und die Oberlippe zwischen
allen Gruppen gefunden. Bei der Lidspaltenldange unterschieden sich folgende Gruppen
signifikant voneinander: FAS vs. ARND, pFAS vs. ARND, FAS vs. Kontrollen, pFAS vs.
Kontrollen (p < 0,001). Nur FAS vs. pFAS sowie ARND vs. Kontrollen unterschieden sich nicht
signifikant in ihrer Lidspaltenlange [52]. Blanck-Lubarsch et al. ver6ffentlichten 2019
mehrere Publikationen zu ihrer prospektiven Kohortenstudie, die sie in Deutschland mit
insgesamt 60 Kindern (FAS: n = 30; Kontrollen: n = 30) durchfihrten. Dabei wiesen sie
mithilfe von 3D-Scans eine reduzierte Philtrumtiefe (p < 0,001) [72] sowie eine verkiirzte

Lidspaltenldnge (links: p < 0,001; rechts: p < 0,003) [73] bei Kindern mit FAS nach.

In den systematischen Literaturrecherchen wurden Studien gefunden, die weitere faziale
Auffdlligkeiten  zur  FASD-Diagnostik  untersuchten. Unter anderem  wurden
Augenfehlbildungen bei Kindern mit FASD beschrieben [74]. So scheinen Kinder mit pFAS im
Vergleich zu Normwerten beispielsweise einen signifikant kiirzeren interpupillaren Abstand

(Abstand zwischen den Pupillenmittelpunkten) zu haben (p < 0,001) [75].

Eine retrospektive Kohortenstudie [76] ergab Unterschiede des Unter- und
Oberkieferbogens zwischen Kindern (5-9 Jahre) mit und ohne FASD-Diagnose. Signifikante
Differenzen konnten jedoch nicht zwischen allen FASD-Typen gefunden werden. Genauere
Analysen wiesen darauf hin, dass der verkleinerte Unter- und Oberkieferbogen bei Kindern
mit FASD wahrscheinlich auf die Wachstumsrestriktion dieser Kinder zuriickzufiihren ist,
sodass die Auspragung der Unter- und Oberkieferbégen kein eigenstandiges Kriterium zur

FASD-Diagnostik darstellt. Neben den bereits genannten fazialen Auffalligkeiten
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untersuchten Blanck-Lubarsch et al. weitere Merkmale zur FAS-Diagnose. Wahrend Kinder
mit FAS sich weder hinsichtlich ihrer palatalen Hohe noch in ihrer Gesamtlange des Gesichts
von den Kontrollkindern unterschieden, wurden Differenzen in den Gesichtsproportionen
gefunden. So wiesen Kinder mit FAS ein grofReres oberes Drittel (p < 0,042), kleineres
mittleres Drittel (p < 0,001) und ein groReres unteres Drittel (p < 0,011) auf [77, 78]. Auch
war das Philtrum deutlich kiirzer (p < 0,001) [77] und weniger tief (p < 0,001) [72]. Zusatzlich
unterschieden sich die Gruppen in Bezug auf den Abstand zwischen den Sulci alares nasi und
den inneren Canthi (p < 0,001). Daneben deuten die Ergebnisse der Studie auf eine héhere
Pravalenz fiir Malokklusion des Gebisses bei Kindern mit FAS hin, vor allem bezogen auf
okklusale Merkmale im Frontzahnbereich und transversale MaRe auf der rechten Seite [79].
Aufgrund von moglichen Confoundern und zahlreichen Unklarheiten (Rekrutierungsprozess,
Validitdt der verwendeten Software und Instrumente), weisen die Studien von Blanck-
Lubarsch et al. jedoch einen hohen Risk of Bias auf. In der aktuellsten systematischen
Literaturrecherche wurden weitere drei Primarstudien gefunden, die faziale Auffalligkeiten
bei Kindern mit FASD analysierten. Eine Querschnittsstudie mit (ber 1.700 Kindern
konzentrierte sich auf Diagnosekriterien fiir eine ARND. Dabei zeigte sich, dass faziale
Auffalligkeiten allein keine zuverlassige Identifizierung von Kindern mit ARND ermdoglichten
[80]. Ludwikow et al. stellten statistisch signifikante Unterschiede bei 15 von 18
kephalometrischen Messungen zwischen Kindern mit und ohne FASD fest. Bei Kindern mit
FASD war der Unterkiefer weiter nach retrograd versetzt, die Schneidezdahne starker
prokliniert, und sowohl die Unterkieferschneidezahne als auch die Lippen starker
vorgewodlbt. Diese Unterschiede waren unabhangig vom FASD-Typ, Alter oder Geschlecht der
Kinder [81]. Auch Liu et al. berichteten von fazialen Auffalligkeiten bei Kindern mit PAE.
Haufig beobachtete Gesichtsmerkmale umfassten eine nach oben gebogene Nasenspitze,
eine verkiirzte Nase, ein prominentes Kinn und nach innen gebogene Augenlid-Bereiche.
Zudem stellten sie fest, dass diese Gesichtsauffalligkeiten mit dem Alter der Kinder
abnahmen [82]. Ein systematischer Review beschrieb bei Kindern mit FASD neben den haufig
berichteten fazialen Auffalligkeiten wie einer kurzen Lidspaltenldange und einem
verstrichenen Philtrum auch weitere auffillige Gesichtsparameter, darunter eine zirkulare
Oberlippe, eine diinne Oberlippe, eine Mittelgesichtshypoplasie und einen hohen DMFT-
Wert (Anzahl der kariosen, fehlenden und gefiillten Zdhne) [83]. Ein Vergleich der Validitat

dieser neu beschriebenen Gesichtsmerkmale mit den drei bereits friher fiir die Diagnose

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 82



genutzten facialen Auffalligkeiten fehlt jedoch aktuell. Daher sieht die Leitliniengruppe
aktuell keinen Vorteil in der Inklusion der zusatzlichen Gesichtsmerkmale in die Diagnostik.
In der Forschung wird auBerdem die Methoden zur Erfassung dieser Auffilligkeiten
diskutiert. Sowohl maschinelles Lernen als auch 3D-Gesichtsvermessungen werden als
potenzielle Hilfsmittel genannt, jedoch fehlen bislang universelle und objektive Kriterien, die
flir alle Ethnien, Altersgruppen und Geschlechter gelten, sodass diese noch nicht

breitflaching angewendet werden kdnnen [83, 84].

Weitere wissenschaftliche Studien sind notwendig, um fundierte Erkenntnisse zu gewinnen.

4.1.3 ZNS-Auffilligkeiten (3. Diagnostik-Saule)

4.1.3.1 Funktionelle ZNS-Auffilligkeiten (3. Diagnostik-Saule)

Studien zu neuropsychologischen Leistungen von Kindern mit FASD analysieren zum Teil
ganze Testbatterien, sodass der Einfluss einzelner neuropsychologischer Teilbereiche auf das
Gesamtergebnis nicht evaluiert werden kann. Andere Studien beschaftigten sich nur mit
einem bestimmten neuropsychologischen Teilbereich.

Die in den Literaturrecherchen gefundenen Studien analysierten Beeintrachtigungen bei
Kindern mit FASD in folgenden Teilbereichen:

- Globale Intelligenzminderung (Mattson et al. 2010, LoE 4 [85]; Astley et al.
2009, LoE 4 [86]; Aragon et al. 2008, LoE 4 [87]; May et al. 2014 [33] (Verbaler
1Q); Kalberg et al. 2013 [64]; Dudek et al. 2014 [88]; Suttie et al. 2013 [65];
Lebel et al. 2012 (IQ) [66]; Norman et al. 2013 (1Q) [89]; Kuehn et al. 2012
[67]; Alex et al. 2012 [90]; Yang et al. 2012 [69] (1Q); Lange et al. 2019, RoB:
hoch, LoE: 3-4 [91]; Treit et al. 2017, RoB: hoch, LoE: 4 [92]; Hemingway et al.
2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [93]; Pinner et al. 2020, RoB: unklar, LoE: 4 [94];
Branton et al. 2022, RoB: hoch, LoE: 4 [95]; Kerns et al. 2015, RoB: hoch; LoE:
4-5 [96]; Geier et al. 2022, RoB: hoch, LoE: 4 [97]; Veziris et al. 2024, RoB:
niedrig/moderat, LoE: 2-3 [98]; Kable et al. 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE:
2-3 [99]; Pruner et al. 2024, RoB: moderat, LoE: 3-4 [100]; Bandoli et al. 2022,
RoB: moderat, LoE:4 [56]),

- Expressive Sprache, rezeptive Sprache, sprachliches Arbeitsgedachtnis oder
sprachliches Lernen (Thorne et al. 2008, LoE 4 [101]; Aragon et al. 2008, LoE 4
[87]; Astley et al. 2009, LoE 4 [86]; Vaurio et al. 2011, LoE 4 [102]; Nash et al.
2013 [103]; Quattlebaum et al. 2013 [104]; Kuehn et al. 2012 [67]; Treit et al.
2017, RoB: hoch, LoE: 4 [92]; Hemingway et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [93];
Lindinger et al. 2022, RoB: moderat, LoE: 3 [105]; Gomez et al. 2022, RoB:
moderat, LoE: 4 [106]; Kable et al 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-3 [99];
Veziris et al. 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-3 [98])

- Feinmotorik (Mattson et al. 2010 [85], LoE 4; Lucas et al. 2016b, RoB:
moderat, LoE: 3-4; Simmons et al. 2023, RoB: hoch, LoE: 4 [107]),
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Grobmotorik (Lucas et al. 2016a, RoB: moderat, LoE: 3-4), visuell-motorische
Koordination: (Pinner et al. 2020, RoB: unklar, LoE: 4 [94]), Motorik
(Hemingway et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [93]; Kable et al 2024, RoB:
niedrig/moderat, LoE: 2-3 [99]; Veziris et al. 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE:
2-3[98])

- Visuell-raumliche Funktionen (Mattson et al. 2010, LoE 4 [85]; Pei et al. 2011,
LoE 4 [108]; Rasmussen et al. 2011 [109]; Kalberg et al. 2013 [64]; Paolozza et
al. 2014 [110]; Duval-White et al. 2013 [111]; Williams et al. 2014 [112];
Paolozza et al. 2013 [113]; Mattson et al. 2013 [114]; Malisza et al. 2012, LoE
4 [115]; Hemingway et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [93]; Lange et al. 2019,
RoB: hoch, LoE: 3-4 [91]; Coles et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [116]; Coles et
al. 2021, RoB: hoch, LoE: 4 [117]; Kable et al 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE:
2-3 [99]; Veziris et al. 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-3 [98]),

- Exekutive Funktionen (Mattson et al. 2010, LoE 4 [85]; Astley et al. 2009, LoE 4
[86]; May et al. 2014 [33]; Kalberg et al. 2013 [64]; Stevens et al. 2013 [118];
Mattson et al. 2013 [114]; Quattlebaum et al. 2013 [104]; Ware et al. 2012
[119]. Fuglestad et al. 2015, RoB: hoch, LoE: 3-4; Zhou et al. 2018, RoB: hoch,
LoE: 3-4; Treit et al. 2017, RoB: hoch, LoE: 4 [92]; Rockhold et al. 2021, RoB:
hoch, LoE: 4-5 [120]; Hemingway et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [93];
Lindinger et al. 2022, RoB: hoch, LoE: 4 [121]; Coles et al. 2021, RoB: hoch,
LoE: 4 [117]; Lange et al. 2019, RoB: hoch, LoE: 3-4 [91]; Pinner et al. 2020,
RoB: unklar, LoE: 4 [94]; Coles et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [116]),

- Rechenfertigkeiten (Aragon et al. 2008, LoE 4 [87]; Astley et al. 2009, LoE 4
[86]; Vaurio et al. 2011, LoE 4 [102]; Nash et al. 2013 [103]; Zhou et al. 2018,
RoB: hoch, LoE: 3-4; Treit et al. 2017, RoB: hoch, LoE: 4 [92]; Hemingway et al.
2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [93]; Coles et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [116];
Gdémez et al. 2022, RoB: moderat, LoE: 4 [106]; Bandoli et al. 2022, RoB:
moderat, LoE: 4 [56]; Benson et al. 2023, RoB: hoch, LoE: 4 [122]; Kable et al
2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-3 [99]; Veziris et al. 2024, RoB:
niedrig/moderat, LoE: 2-3 [98]),

- Lern- und Merkfahigkeit (Lewis et al. 2015 [123]; May et al. 2014 [33]; Kalberg
et al. 2013 [64]; Hemington et al. 2014 [124]; Dudek et al. 2014 [88]; Paolozza
et al. 2014 [125]; Paolozza et al. 2013 [113]; Nash et al. 2013 [103]; Mattson
et al. 2013 [114]; Malisza et al. 2012 [115]; Quattlebaum et al. 2013 [104];
Zhou et al. 2018, RoB: hoch, LoE: 3-4 [126]; Treit et al. 2017, RoB: hoch, LoE: 4
[92]; Hemingway et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [93]; Pinner et al. 2020, RoB:
unklar, LoE: 4 [94]; Coles et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [116]; Coles et al.
2021, RoB: hoch, LoE: 4 [117]; Kable et al 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-
3 [99]; Veziris et al. 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-3 [98])

- Aufmerksamkeit vor allem Enkodieren und Wechsel von Aufmerksamkeit
(Coles 2002 [127], LoE 3b; Aragon et al. 2008, LoE 4 [87]; Astley et al. 2009
[86], Mattson et al. 2010, LoE 4 [85]; LoE 4; Nash et al. 2006 + 2011, LoE 2b-
[128]; Han et al 2015 [129]; Lane et al. 2014 [130]; Glass et al. 2014 [131];
Paolozza et al. 2014 [125]; Stevens et al. 2013 [118]; O'Brien et al. 2013 [132];
Kuehn et al. 2012 [67]; Alex et al. 2012 [90]; Hemingway et al. 2020, RoB:
hoch, LoE: 3-4 [93]; Coles et al. 2021, RoB: hoch, LoE: 4 [117]; Lange et al.
2019, RoB: hoch, LoE: 3-4 [91]), Impulsivitat (Zhou et al. 2018, RoB: hoch, LoE:
3-4 [126]; Fuglestad et al. 2015, RoB: hoch, LoE: 3-4 [133]; Pinner et al. 2020,
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RoB: unklar, LoE: 4 [94]; Gerstner et al. 2023, RoB: moderat, LoE: 3 [134];
Gerstner et al. 2024, RoB: moderat, LoE: 3-4 [135]; Pinner et al. 2023, RoB:
moderat, LoE: 3-4 [136]; Geier et al. 2022, RoB: hoch, LoE: 4 [97]; Kable et al
2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-3 [99]; Veziris et al. 2024, RoB:
niedrig/moderat, LoE: 2-3 [98]),

- Soziale Fertigkeiten oder Verhalten (Astley et al. 2009 [86], LoE 4; Vaurio et al.
2011, LoE 4 [102]; Nash et al. 2006 + 2011, LoE 2b- [128]; Fagerlund et al.
2011, LoE 4 [137]; May et al. 2014 [33]; Ware et al. 2014 [138]; Pearton et al.
2014 [139]; Stevens et al. 2013 [118]; Quattlebaum et al. 2013 [104]; Ware et
al. 2012 [119]; Alex et al. 2012 [90]; Fagerlund et al. 2012 [140]; Fagerlund et
al. 2011 [137]; Kerns et al. 2016, RoB: hoch, LoE: 4-5 [96]; Stevens et al. 2017,
RoB: hoch, LoE: 3-4 [141]; Lange et al. 2019, RoB: hoch, LoE: 3-4 [91];
Rockhold et al. 2021, RoB: hoch, LoE: 4-5 [120]; Hemingway et al. 2020, RoB:
hoch, LoE: 3-4 [93]; Lindinger et al. 2022, RoB: hoch, LoE: 4 [121]; Ronen et al.
2022, RoB: hoch, LoE: 4 [142]; Coles et al. 2020, RoB: hoch, LoE: 3-4 [116];
Stewart et al. 2023, RoB: moderat, LoE: 3 [143]; Benson et al. 2023, RoB:
hoch, LoE: 4 [122]; Kable et al 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-3 [99];
Veziris et al. 2024, RoB: niedrig/moderat, LoE: 2-3 [98]).

Im folgenden werden die Ergebnisse der Literaturrecherche fir die einzelnen ZNS-

Funktionsbereiche detailliert beschrieben:

Globale Intelligenzminderung

Eine globale Intelligenzminderung bei Kindern mit FAS wurde in den Studien von Mattson et
al. (2010) [85], Astley et al. (2009) [86] und Aragon et al. (2008) [87] gefunden. Astley et al.
nutzten zur Intelligenzerfassung die dritte Auflage der ,Wechsler Intelligence Scale for
Children” (WISC Ill). Kinder mit FASD zeigten hierbei signifikant schlechtere Ergebnisse als
die gesunde Kontrollgruppe in allen gemessenen Bereichen (WISC-III Full Scale 1Q, WISC-III
Verbal 1Q, WISC-III Performance 1Q, WISC-IIl Freedom from Distractibility, WISC Ill Processing
Speed) (p < 0,001) [86]. Diese Ergebnisse decken sich mit den Testresultaten von Aragon et
al. (2008) [87]. Hier wurden signifikante Unterschiede zwischen Kindern mit (n = 24) und
ohne (n = 32) FASD in folgenden Teilbereichen des WISC IV verzeichnet: WISC-IV forward
digit span (p = 0,001), WISC-IV backward digit span (p = 0,003), WISC-1V digit span total score
(p < 0,001). Auch wiesen die Kinder mit FASD einen signifikant niedrigeren 1Q (gemessen
anhand des Leiter International Performance Scale—Revised) auf (p < 0,001) [87]. May et al.
(2014) berichten Uber eine Beeintrachtigung des verbalen IQs bei Kindern mit FASD [33].
Jedoch scheint der 1Q allein nicht ausreichend fir die FASD-Diagnose zu sein. Mattson et al.

bestimmten zwei neuropsychologische Profile, die zwischen Kindern mit und ohne FAS (nur
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diese Unterkategorie der FASD untersucht) besser diskriminierten als der 1Q, allerdings mit
einer relativ niedrigen Sensitivitdt von 78,8 % (LoE 4) [85]. Die im Update von 2022
gefundene retrospektive Querschnittsstudie von Branton et al. (2022) beflirwortet die
Unabhangigkeit einer Intelligenzminderung von motorischen Fahigkeiten [95]. Dies spricht
dafiir, dass diese Bereiche bei der Diagnostik getrennt zu beurteilen sind. Zu beachten ist
jedoch, dass lediglich 50 der 73 untersuchten Kinder mit FASD diagnostiziert waren, wahrend
23 von ihnen nur eine PAE aufwiesen. Auch die Ergebnisse von Treit et al. (2017) zeigen
signifikante Intelligenzunterschiede (gemessen anhand des ,,Wide Range Intelligence Test”)
zwischen Kindern mit und ohne FASD (p < 0,001) [92]. Pinner et al. (2020) verglichen die
Intelligenz von Kindern mit FASD und gesunden Kindern anhand der WISC-II [94]. Dabei
ergab sich fir die Kontrollgruppe ein signifikant hoherer IQ (gemessen durch die Untertests:
»,Vocabulary” (p < 0,001) und ,Matrix reasoning” (p = 0,07)) im Vergleich zu Kindern mit
FASD (p < 0,001). Dieses Studienergebnis wird von der Studie von Kerns et al. (2016)
bestatigt, die die Intelligenz der Kinder durch zwei Subtests des Wechsler Abbreviated Scales
of Intelligence (WASI) ermittelte (p < 0,01) [96].

Die unterschiedlichen FASD-Typen wurden bei den genannten Studien nicht separat
betrachtet, sodass deren Einfluss auf die kognitive Leistung unklar bleibt.

In der aktuellsten systematischen Literaturrecherche wurde eine Studie von Veziris et al.
(2024) identifiziert, die den Einfluss verschiedener Grenzwerte auf die Diagnostik von
neurodevelopmental disorder — prenatally alcohol exosed (entspricht ARND) untersuchte.
Dabei zeigte sich, dass die Bewertung des IQs anhand der urspriinglichen Kriterien (2,0 SD)
im Vergleich zu den modifizierten Kriterien (1,0 SD) nur einen geringen Einfluss auf die
Gesamtgenauigkeit der Diagnose hatte [98]. Kable et al. (2024) stellten fest, dass ein 1Q
unter 70 als alleiniges Merkmal hat keinen ausreichenden pradiktiven Wert fiir die Diagnose
einer ND-PAE war [99]. Sowohl in der Studie von Veziris et al. als auch in der von Kable et al.
fihrte die Senkung des Schwellenwerts fiir den 1Q zu einer erhohten Sensitivitat, jedoch auf
Kosten der Spezifitdt. Umgekehrt erhohte eine Anhebung des Schwellenwerts die Spezifitat,
fihrte jedoch zu einer Reduktion der Sensitivitat [98, 99]. Eine Kohortenstudie von Geier et
al. (2022) ergab, dass Kinder mit FAS (nur diese Untergruppe der FASD) ein fast achtmal
hoheres Risiko fir mentale Retardierung (ICD-9-Codes: 317 und/oder 318 und/oder 319) und
ein etwa dreimal hoheres Risiko fir Entwicklungsverzégerungen hatten als Kinder ohne FAS-

Diagnose [97]. Allerdings wurde in dieser Studie kein Vergleich zwischen den verschiedenen
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FASD-Typen durchgefiihrt, und es wurde nicht untersucht, ob Kinder der Kontrollgruppe
andere Erkrankungen hatten, die ihre geistige Entwicklung hatten beeinflussen kénnen.
Bestatigt wurden diese Ergebnisse von Bandoli et al. (2022), die zeigten, dass Kinder mit PAE
im Alter zwischen sechs und zwoélf Monaten haufiger Entwicklungsverzégerungen aufwiesen
als Kinder der Kontrollgruppe [56]. Eine weitere Studie von Pruner et al. (2024)
dokumentierte vermehrt Entwicklungsverzogerungen bei Kindern mit FASD in verschiedenen
Bereichen: Kognition (12 %), sozial-emotionale Entwicklung (21 %), Motorik (24 %), Sprache
(31 %, insbesondere rezeptive Sprache) und adaptives Verhalten (33 %). Von den 61
Sauglingen und Kleinkindern mit vollstdndigen Daten zeigten 87 % Verzdgerungen in einem
oder mehreren dieser Entwicklungsbereiche. Von den 125 Sauglingen und Kleinkindern, bei
denen zwei oder mehr Bereiche mit dem Bayley-lll-Test bewertet wurden, wiesen 74 %
Verzogerungen in einem oder mehreren Bereichen auf. Verzégerungen in den Bereichen
Sprache und Motorik traten signifikant haufiger in der jingeren Altersgruppe (2-23 Monate)
auf, wahrend sozial-emotionale Entwicklungsverzégerungen in der dlteren Altersgruppe (24—

42 Monate) haufiger vertreten waren [100].

Sprache

Bei der Studie von Astley et al. (2009) wiesen Kinder mit FASD in zahlreichen Tests signifikant
schlechtere Fahigkeiten der rezeptiven und expressiven Sprache auf (p < 0,001) [86]. Treit et
al. (2017) untersuchten ebenfalls die rezeptiven und expressiven Sprachfdhigkeiten bei
Kindern mit und ohne FASD und berichteten von signifikanten Unterschieden zwischen den
Gruppen (p < 0,001) [92]. Diese Sprachschwierigkeiten wurden zusatzlich durch die
Ergebnisse des ,,Woodcock Reading Mastery Test Revised - Word ID“ bestatigt (p < 0,001)
[92]. Nash et al. (2013) verzeichneten in ihrer Studie Beeintrachtigungen in der
Sprachfunktion und im verbalen Denken [103], Quattlebaum et al. (2013) Stérungen der
linguistischen Abstraktion [104] und Kuehn et al. (2012) eine
Sprachentwicklungsverzégerung [67]. Auch in einer Studie von 2020 wurde PAE als der
dominante Risikofaktor fir Varianzunterschiede im Bereich Sprache identifiziert [93]. Es gibt
jedoch Hinweise, dass Kinder mit pFAS-Defizite in der Sprachkompetenz im Alter nachholen
konnen. So wiesen in der Studie von Lindinger et al. (2022) 11-Jdhrige mit pFAS zunachst
eine schlechtere Sprachkompetenz auf als die Kontrollgruppe mit starker PAE ohne FASD. Bei

17-Jahrigen mit pFAS was dieser Unterschied jedoch nicht mehr signifikant [121]. Im Jahr

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 87



2024 wurden vier weitere Studien identifiziert, die den Einfluss pranataler Alkoholexposition
(PAE) auf sprachliche Fahigkeiten untersuchten. Lindinger et al. fihrten eine umfassende
Lesediagnostik bei Jugendlichen durch. Die PAE-Gruppe bestand aus Jugendlichen mit FAS,
pFAS und Jugendlichen ohne FASD-Diagnose mit einer hohen PAE. Die Ergebnisse der PAE-
Gruppe wurden mit denen einer Kontrollgruppe verglichen. Die Studienergebnisse zeigten,
dass PAE mit einer schlechteren Lesekompetenz verbunden war, jedoch nicht mit
Schwierigkeiten beim Lesen einzelner Worter oder bei der phonologischen Verarbeitung.
Dies konnte darauf hin deuten, dass die grundlegenden Lesemechanismen bei Jugendlichen
mit FAS, pFAS und einer hohen PAE weitgehend intakt sind, die mindlichen
Sprachfertigkeiten wie Wortschatz, Sprachstruktur und Sprachfluss jedoch beeintrachtigt
sind [105]. Diese Ergebnisse stehen im Gegensatz zu den Befunden von Gémez et al., die
feststellten, dass Kinder und Jugendliche mit PAE im Vergleich zu einer Kontrollgruppe
schlechtere Ergebnisse im Verstandnis von Anweisungen und in der phonologischen
Verarbeitung erzielten [106]. Diese unterschiedlichen Ergebnisse konnten auf das Alter der
Studienteilnehmer*innen zuriickzufiihren sein, da Lindinger et al. Jugendliche im Alter von
etwa 16 Jahren untersuchten, wahrend die Studie von Gémez et al. jingere Kinder und
Jugendliche im Alter von 7 bis 15 Jahren einbezog [105, 106].

Kable et al. untersuchten die Diskriminierungsrate der drei haufig verwendeten Symptome
(neurokognitiv, selbstregulatorisch, adaptiv) zur lIdentifizierung einer ND-PAE. Hierbei
wurden Kinder, die als ,gefahrdet” flir ND-PAE galten (n = 204), mit Kindern ohne PAE,
alkoholbedingte Dysmorphien oder Wachstumsdefizite (n = 908) verglichen. Die Symptome
wurden anhand neuropsychologischer Tests mit zwei diagnostischen Schwellenwerten (1,0
SD und 1,5 SD) definiert. Kinder, die als gefdahrdet eingestuft wurden, zeigten bei der 1,0-
Schwelle héaufiger adaptive Beeintrachtigungen, zu denen auch sprachliche Defizite
gehorten, als beim 1,5 SD-Cut-off. Allerdings war die Unterscheidungsgultigkeit ohne
Dokumentation der PAE gering [99]. Wahrend Kable et al. sich auf Kinder im Alter von funf
bis sieben Jahren konzentrierten, erweiterten Veziris et al. den Altersbereich auf 5 bis 17
Jahre [98]. Auch diese Studie untersuchte die Diskriminierungsrate von ND-PAE in
Abhangigkeit von verschiedenen Schwellenwerten (1,0 SD, 1,5 SD, 2,0 SD) und Uberpriifte
eine Modifikation des Kriteriums flir adaptive Fahigkeiten. Die Ergebnisse bestatigten die
Befunde von Kable et al. und zeigten, dass die aktuellen Kriterien (2 SD) eine hohe Rate an

Kindern mit PAE erfassten. Eine Reduzierung der erforderlichen Cut-offs in Form von 1 oder
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1,5 SD bei den neuropsychologichen Kriterien fiir adaptive Fahigkeiten fiihrte zu einer
hoheren Sensitivitat gegeniliber PAE, die allerdings mit einer verringerten Spezifitat
einherging. Dies bedeutet, dass mehr gesunde Kinder falschlicherweise mit ND-PAE
diagnostiziert wurden [98]. Da die Diagnose FASD mit dem Risiko einer Stigmatisierung des
Kindes/der Mutter einhergehen kann und der Gefahr einer ,,Modediagnose” vorgebeugt
werden soll, hat sich die Leitliniengruppe entschieden, die hohere Spezifitdt zu fordern und

daher die bisherigen Cut-offs mit 2 SD beizubehalten.

Feinmotorik oder Koordination

Bei dem Kriterium Feinmotorik und Koordination handelt es sich um Auffalligkeiten im
Bereich der sogenannten ,Neurological Soft Signs“ (NSS), bei denen es sich um nicht-
normative Ausfihrungen von motorischen Funktionen handelt, die nicht durch eine fokale
Lasion erklart werden kénnen. Dazu gehoren unter anderem Koordinationsprobleme und
Auffalligkeiten bei der Geschwindigkeit und Geschicklichkeit bei Bewegungsabldufen. Lucas
et al. (2016) untersuchten hierfir die Testergebnisse des ,,Quick Neurological Screening Test
— 2. Auflage” (QNST-2) von 108 Kindern in Australien [144]. Kinder mit PAE schnitten dabei
signifikant schlechter ab als Kinder ohne PAE (p = 0,045), vor allem in den Teilaufgaben , Eye
Tracking” und , Tandem Walk“. Noch deutlicher unterschieden sich Kinder mit und ohne
FASD voneinander. Kinder mit FASD zeigten signifikant schlechtere Ergebnisse (p = 0,004),
vor allem bei folgenden Aufgaben: ,Hand Skills“, , Figure Recognition and Production®, ,Eye
Tracking”, ,Rapidly Reversing Repetitive Hand Movements”, , Left-right Discrimination”, und
»Behavioural Irregularities”. Dieselbe Population wurde mithilfe des ,Bruininks-Oseretsky
Test of Motor Proficiency” (BOT-2) auch beziiglich der Kérpermotorik untersucht. Hierbei
unterschieden sich Kinder mit und ohne PAE nicht signifikant voneinander (p = 0,27). Jedoch
zeigten Kinder mit FASD-Diagnose ein signifikant schlechteres Gesamtergebnis als Kinder
ohne FASD (p = 0,006). Dieser Unterschied beruhte vor allem auf Defiziten in den
Teilbereichen ,,Running speed and agility” (p= 0,003) und ,Strength” (p = 0,004), wahrend
sich bei Koordinationsaufgaben wie ,Bilaterial co-ordination” (p = 0,14) und ,Balance” (p =
0,68) keine signifikanten Unterschiede ergaben [145]. Ein systematischer Review in Form
einer Meta-Analyse von Lucas et al. (2014) zeigte eine Assoziation zwischen der Diagnose
FASD und Beeintrachtigungen in der Korpermotorik in Form von Schwierigkeiten im

Gleichgewicht, in der Koordination und in den Ballfertigkeiten (OR: 3,0; 95% Kl: 2,0-4,4)
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[146]. Eine retrospektive Kohortenstudie zeigte dagegen keine signifikanten Unterschiede
beziiglich der visuell-feinmotorischen Koordination — erfasst durch den Grooved Pegboard
Test (GPB) — zwischen Kindern mit FASD (n = 13) und einer Kontrollgruppe (n = 20) [94]. Die
geringe StichprobengrolRe sowie der unklare Risk of Bias schranken jedoch die Aussagekraft
dieser Studie stark ein. Die aktuellste systematische Literaturrecherche identifizierte drei
weitere Publikationen, die alle aus den USA stammen. In einer Querschnittsstudie
analysierten Simmons et al. die feinmotorischen Fihigkeiten von Kindern mit und ohne
pranatale Alkoholexposition (PAE). Die koordinativen Bewegungen in Form von Spiralen der
PAE-Gruppe wiesen eine geringere Komplexitdt und strukturelle Organisation auf. Dieses
Ergebnis war unabhangig von der Handdominanz der Kinder und der Verfligbarkeit von
visuellem Feedback [107]. Auch die Studien von Kable et al. (2024) und Veziris et al. (2024),
in denen die motorischen Fahigkeiten im Kontext der adaptiven Fahigkeiten betrachtet
wurden (siehe 4.1.3.1 ,Sprache”) [98, 99], ergaben diesbeziigliche Auffilligkeiten bei Kindern
mit der Diagnose ND-PAE.

Visuell-raumliche Funktionen

Beeintrachtigungen der Visuell-raumliche Funktionen bei Kindern/Jugendlichen mit FASD
wurden in ihrer Evidenz durch Studien von Kalberg et al. 2013 [64] (visuo-motorische
Integration), Paolozza et al. 2014 [110] (visuell-rdumliche Fertigkeiten), Duval-White et al.
2013 [111] (visuo-motorische Genauigkeit), Williams et al. 2014 [112] (visuell-rdumliche
Fertigkeiten), Paolozza et al. 2013 [113] (senso-motorische Integration), Mattson et al. 2013
[114] und Malisza et al. 2012 [115] (rdumliches Arbeitsgedachtnis) gestitzt. Signifikante
Defizite im Bereich der raumlich-visuellen Wahrnehmung wurden bereits 2009 von Astley et
al. berichtet (p < 0,001) [86]. Coles et al. (2020) zeigten signifikante Unterschiede zwischen
Kindern mit und ohne ARND hinsichtlich ihrer allgemeinen kognitiven Fahigkeiten (gemessen
anhand der ,Differential Ability Scales-Second Edition”) (p < 0,001) [116]. Auch rdumliche
Fahigkeiten wurden hierbei gemessen. Eine detaillierte Betrachtung der rdaumlichen
Wahrnehmung fand jedoch nicht statt, sodass unklar ist, inwiefern diese zum
Gesamtergebnis beitrugen. Ebenfalls ist zu beachten, dass nur Kinder mit ARND und nicht
mit anderen FASD untersuchten wurden. Ein Jahr spater verglichen Coles et al (2021) Kinder
mit und ohne PAE mithilfe derselben Testbatterie [117]. Dabei wurden signifikante

Unterschiede zwischen den Gruppen dokumentiert (p = 0,013). Jedoch ist zu betonen, dass
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die Kinder nicht explizit mit FASD diagnostiziert, sondern nur pranatal Alkohol exponiert
waren. Uberschneidungen zwischen der rdumlich-visuellen Wahrnehmung bzw. der
raumlich-konstruktiven Fahigkeiten und den Schwierigkeiten in den motorischen
Fertigkeiten und im rdumlichen Gedachtnis sind dabei anzunehmen. 2024 wurden zwei
Publikationen gefunden, die diesen ZNS-Bereich bei Kindern mit Verdacht auf ND-PAE
untersuchten. Sowohl in den Studien von Kable et al. als auch Veziris et al. waren visuell-
raumliche Defizite Teil der Testbatterie zur Erfassung neurokognitiver Fahigkeiten (siehe
4.1.3.1 ,Sprache”) [98, 99]. Die Ergebnisse von Kable et al. ergaben zwar, dass Kinder mit
einem Risiko flir ND-PAE bei einem Schwellenwert von 1,5 SD haufiger neurokognitive
Beeintrachtigungen aufwiesen als die Kontrollgruppe, jedoch trugen speziell visuell-
raumliche Defizite in der ND-PAE-Risikogruppe bei beiden Schwellenwerten nicht signifikant
zur Diagnosestellung bei [99]. Dagegen zeigte die Studie von Veziris et al., dass die aktuellen
Kriterien (inklusive der visuell-raumlichen Fahigkeiten) eine hohe Rate an Fallen mit PAE
erfassen konnten. Anderungen der Schwellenwerte fiihrten zu unterschiedlichen
Verhiltnissen der Sensitivitat und Spezifitat, was bei der Auswahl der Diagnostikkriterien zu

bericksichtigen ist [98].

Lern- oder Merkfahigkeiten

Auch Auffalligkeiten in der Lern- und Merkfahigkeit von Kindern mit FASD werden in
zahlreichen Studien dokumentiert [88, 103, 116]. Dabei wurden unter anderem Defizite in
folgenden Teilbereichen gefunden:

- Arbeitsgedachtnis: [33, 64, 92, 104, 124]

- Kurz- und Langzeitgedachtnis: [64]

- Lernen: [88, 123]

- visuelles Arbeitsgedachtnis: [110, 113]

- raumliches Arbeitsgedachtnis: [114, 115]

- visuell-rdaumliches Gedachtnis: [104, 117, 126]

Zu anderen Ergebnissen kamen dagegen Pinner et al. (2020), die keine signifikanten
Unterschiede beziiglich des raumlichen Arbeitsgeddchtnisses verzeichneten [94]. Jedoch ist
bei der Studienbewertung zu beachten, dass sowohl Coles et al. (2021) als auch Zhou et al.
(2018) nur Gruppen mit und ohne PAE analysierten, aber keine FASD-Diagnosen
bericksichtigten [117, 126]; Dudek et al. (2014) und Coles et al. (2020) die Kinder nur
anhand der Kriterien einer ARND einteilten, nicht jedoch in andere Unterkategorien der

FASD [88, 116]; und Pinner et al. (2020) eine sehr kleine Studienpopulation (n = 33)
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untersuchten und das Studiendesign viele Unklarheiten aufweist [94]. Die bei der aktuellsten
Literaturrecherche ermittelten Publikationen von Kable et al. und Veziris et al. untersuchten
die Lern- und Merkfahigkeiten von Kindern mit Risiko fir ND-PAE als Teil der
neurokognitiven Domane, welche bei beiden Studien zur Diagnose ND-PAE beitrug (siehe

Kapitel 4.1.3.1 , Exekutivfunktionen) [98, 99].

Exekutive Funktionen

Eine GroRzahl von Studien beschreibt Storungen der Exekutivfunktionen bei Kindern mit
FASD. Insgesamt weisen die Studien jedoch alle einen hohen Risk of Bias auf und
bericksichtigen haufig keine FASD-Diagnosen [116, 117, 120, 126]. Nur wenige unterteilten
die Kinder in FASD-Typen, um Unterschiede bei den Auspragungen einer FASD zu erforschen
[121, 133]. Trotz methodischer Defizite ist die Evidenz fiir Exekutivfunktionsstérungen bei
Kindern mit FASD aufgrund der grofRen Studienanzahl und ihrer konsistenten Ergebnisse als
hoch anzusehen. So berichten Coles et al. (2021) von signifikanten Korrelationen zwischen
PAE, sowohl zu Beginn (p < 0,01) als in der Mitte der Schwangerschaft (p < 0,01), und
Storungen der Exekutivfunktionen [117]. Da Treit et al. (2017) altersabhdngig
unterschiedliche Tests zur Erfassung der Exekutivfunktionen nutzten, bildeten sie einen
kombinierten Exekutivfunktionswert [92]. Dieser unterschied sich signifikant zwischen
Kindern mit (n = 70) und ohne (n = 74) FASD (p < 0,001). Die Exekutivfunktionen von Kindern
und Jugendlichen (Alter: 5-18 Jahren) im Alltag wurden von Zhou et al. (2018) mithilfe des
»,Behavior Rating Inventory of Executive Function” (BRIEF) erfasst [126]. Dabei beurteilten
die Eltern von Kindern mit PAE (n = 70) die globale Exekutivfunktionskomponente ihrer
Kinder signifikant schlechter als Eltern der Kontrollgruppe (n = 75) (p < 0,01). Eine getrennte
Analyse anhand der unterschiedlichen FASD-Auspragungen erfolgte jedoch nicht. Eine
besonders junge Studienpopulation (Alter: 3,0-5,5 Jahre) untersuchten dagegen Fuglestad et
al. (2015) [133]. Beziiglich Exekutivfunktionen lagen die 39 Kinder mit FASD unterhalb der
Normwerte (M = -0,57; SD = 0,92). Auch wenn sich die einzelnen FASD-Typen nicht
signifikant in ihren Exekutivfunktionsfahigkeiten unterschieden, so wiesen Kinder mit FAS im
Vergleich zu den Normwerten die starksten Defizite auf (M = -0,91 SD; SE = 0,23), gefolgt
von pFAS (M =-0,66 SD; SE = 0,26), und ARND (M =-0,36 SD; SE = 0,20). Innerhalb der FASD-
Gruppe korrelierte auerdem der IQ signifikant mit den erhobenen Exekutivfunktionen

(partial r = 0,60; p = 0,001) [133]. Fiinf der im Jahr 2024 identifizierten Publikationen

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 92



befassten sich mit Exekutivfunktionen. Unter ihnen befand sich eine Kohortenstudie aus
Kanada, in der festgestellt wurde, dass sieben- bis flinfzehnjahrige Kinder mit pranataler
Alkoholexposition (PAE) signifikant schlechtere Ergebnisse in der Gesamtbewertung der
Exekutivfunktionen erzielten als die Bevolkerungsnorm [106]. Bandoli et al. untersuchten
Kinder im Alter zwischen sechs Monaten und vier Jahren und fanden heraus, dass 19,5 % der
Kinder mit PAE abnormale Werte im Bereich der exekutiven Funktionen aufwiesen, wahrend
dies nur fur 11,0 % der Kinder in der Kontrollgruppe ohne PAE galt [56]. Allerdings ist bei
letzteren beiden Studien zu beachten, dass die Expositionsgruppen aus Kindern mit PAE,
nicht mit der Diagnose FASD, bestanden und dadurch die Aussagekraft der Studien
eingeschrankt ist. Benson et al. analysierten dagegen Kinder mit diagnostizierter FASD (n =
29) und verglichen diese sowohl mit Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérung (n = 21) als
auch mit unauffallig entwickelten Kindern (n = 45). Die Ergebnisse zeigten, dass Kinder mit
FASD in allen Messwerten des Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF)
schlechter abschnitten als die beiden Vergleichsgruppen [122]. In den Studien von Kable et
al. und Veziris et al. waren die Exekutivfunktionen Teil der neurokognitiven Domaéne (siehe
Kapitel 4.1.3.1 ,Sprache”) [98, 99]. Kable et al. stellten fest, dass Kinder mit einem Risiko fiir
ND-PAE bei einem Schwellenwert von 1,5 haufiger neurokognitive Beeintrachtigungen
aufwiesen als die Kontrollgruppe [99]. Auch Veziris et al. kamen zu dem Schluss, dass

neurokognitive Funktionen zur Diagnosestellung von ND-PAE beitragen kénnen [98].

Rechenfertigkeiten

Studien weisen auf Beeintrachtigungen der Rechenfertigkeiten im Zusammenhang mit FASD
hin. So zeigten, verglichen mit Kindern ohne PAE, Kinder mit PAE ein signifikant schlechteres
gualitatives Denken und mathematisches Wissen — gemessen anhand ,Quantitative
Concepts” des ,,Woodcock Johnson Ill Tests of Achievement (WJ-1lIl ACH)“ (p < 0,01) [126].
Jedoch wurden in der Studie alle Kinder mit PAE zusammen ausgewertet, sodass in dieser
Untersuchung offenbleibt, inwiefern das Ergebnis FASD-spezifisch ist. Derselbe Test wurde
auch von Treit et al. (2017) genutzt, die als Expositionsgruppe nur Kinder mit einer FASD-
Diagnose einschlossen. Kinder mit FASD wiesen auch hier signifikant schlechtere Werte als
die Kontrollgruppe auf (p < 0,001) [92]. Die Auswirkung der einzelnen FASD-Typen bleibt

hierbei jedoch weiterhin unklar.
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Aufmerksamkeit

Aragon et al. fanden als beste neuropsychologische Diskriminatoren zwischen Kindern mit
und ohne FAS die vom Lehrer bestimmte Stérung der Aufmerksamkeit und die Hyperaktivitat
(Sensitivitat 75 %) [87]. Allerdings wurde der 1Q als Confounder nicht beriicksichtigt, nicht
zwischen den verschiedenen FASD unterschieden und nur 4 Kinder mit einem FAS in die
Studie eingeschlossen (LoE 4). Im Bereich der Aufmerksamkeitsstérungen wurde auBerdem
impulsives Verhalten besonders haufig beschrieben [94, 126, 133]. Daneben wurden Defizite
speziell in der auditiven Aufmerksamkeit (gemessen anhand ,Developmental
NEuroPSYchological Assessment — Battery of Tests (NEPSY) 11“) gefunden. So unterschieden
sich sowohl Kindern mit und ohne PAE (p < 0,01) [126] als auch Kinder mit FASD-Verdacht
signifikant von entwicklungsgesunden Kindern (p < 0,05) [44] in ihrer auditiven
Aufmerksamkeit. Als Teil eines Verhaltens-Screenings wurden Aufmerksamkeitsprobleme (p
< 0,001) und Aufmerksamkeitsdefizite/Hyperaktivitat (p = 0,001) ebenfalls anhand der ,,Child
Behaviour Checklist” (CBCL) festgestellt [44]. Auch Coles et al. (2020) nutzten die CBCL zur
Erfassung von Aufmerksamkeitsproblemen. In ihrer Studie unterteilten sie die ARND-Gruppe
in Kinder mit Verhaltensauffalligkeiten und Kinder mit kognitiven Auffalligkeiten [116]. Dabei
unterschieden sich beide ARND-Gruppen signifikant von Kindern ohne FASD (p < 0,001).
Coles et al. (2021) untersuchten ein Jahr spater die Daueraufmerksamkeit von Kindern mit
und ohne PAE. FASD-Diagnosen wurden dabei nicht berticksichtigt. Die Studie ergab hierbei
keine eindeutigen Ergebnisse. Wahrend sich die beiden Gruppen in einem Teilbereich des
Leiter Tests ,Attention Sustained Scaled Score” signifikant unterschieden (p = 0,074),
ergaben zwei andere Teilbereiche des Leiter Tests , Attention Sustained Total Correct Scaled
Score” und , Attention Sustained Errors Scaled Score” sowie der ,Visual Attention Scaled
Score” von NEPSY keine signifikanten Auffalligkeiten [117]. Aufmerksamkeit wurde in sechs
der im Jahr 2024 identifizierten Publikationen untersucht, wobei ein GroRteil der Forschung
sich auf ADHS-Diagnosen und -symptome konzentrierte. Zwei der Studien stammten von
Gerstner et al., die bei 46,2 % [134] bzw. bei 64 % [135] der Kinder mit einer FASD-Diagnose
gleichzeitig eine ADHS-Diagnose feststellten. Pinner et al. bestatigten, dass Kinder mit FASD
im Vergleich zu gesunden Kontrollpersonen mehr ADHS-dhnliche Verhaltensweisen
aufwiesen, insbesondere in den Bereichen Unaufmerksamkeit, Lernprobleme und im ADHS-
Index [136]. Wurde die Studienpopulation auf Kinder mit diagnostiziertem FAS beschrankt,

so wurde mehr als das Zweifache an ADS/ADHS diagnostiziert, verglichen mit Kindern ohne
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Diagnose [97]. Sowohl bei Kable et al. als auch bei Veziris et al. war Aufmerksamkeit Teil der
Selbstregulationsdomaéne (siehe Kapitel 4.1.3.1 ,,Sprache”) [98, 99]. Bei Kable et al. wiesen
Kinder mit einem Risiko fur ND-PAE bei einem Schwellenwert von 1,5 SD unter der Norm
haufiger Beeintrachtigungen in der Selbstregulation auf als die Kontrollgruppe [99]. Auch bei

Veziris et al. trugen selbstregulative Funktionen zur Diagnose ND-PAE bei [98].

Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Dieser Bereich beinhaltet Auffilligkeiten im adaptiven Verhalten (teils definiert als
Beeintrachtigungen in der Kommunikation, in den Alltagsfertigkeiten und in der
Sozialisation), im Spielverhalten, in den emotionalen Funktionen und in der sozialen
Kognition  sowie externalisierende und internalisierende  Verhaltensstérungen.
Bemerkenswert ist, dass Nash et al. (2011) eine Diskrimination von Kindern mit FASD (nur 4
Kinder mit FAS) und gesunden Kindern mithilfe der CBCL mit einer hohen Sensitivitat von 98
%, aber nur einer geringen Spezifitdt von 42 % erzielten [128]. Die Diskrimination mittels
CBCL zwischen Kindern mit FASD und ADHS gelang mit einer Sensitivitat von 81 % und einer
Spezifitdat von 72 %, die Unterscheidung zwischen Kindern mit FASD und Stérung des
Sozialverhaltens mit oppositionell-aufsdssigem Verhalten mit einer Sensitivitat von 89 % und
einer ebenfalls geringen Spezifitat von 52 %. Auch wenn die Validitatskriterien nicht optimal
sind, erscheint es sinnvoll, sowohl zur primdren Verhaltenseinschatzung als auch zur
Differentialdiagnose bei Kindern mit Verdacht auf FASD die CBCL zu Hilfe zu nehmen. Auch
Lange et al. (2019) nutzten fiir die Beurteilung des Verhaltens die CBCL [91]. Zusatzlich zu
den beiden Tests ,attention problems” und , rule breaking behavior” der CBCL verwendeten
sie Tests zur neurologischen Entwicklung (Wechsler Abbreviated Scales of Intelligence
(WASI)-II - block design, similarities, and vocabulary; WISC-IV - coding and symbol search;
und NEPSY-II - response set, arrows, and word generation (letters)), um in ihrem Modell
Kinder mit FASD von Kindern ohne FASD differenzieren zu kdnnen. Beim Vergleich zwischen
Kindern mit FASD (n = 21) und typisch entwickelten Kindern (n = 37) erreichte ihr Modell
eine Sensitivitdt von 95,2 % (95 % Kl: 84,2—-100,0 %), Spezifitat von 89,2 % (95 % Kl: 78,4—
97,5 %), einen positiv pradiktiven Wert von 83,3 % (95 % Kl: 66,7-96,2 %), und einen negativ
pradiktiven Wert von 97,1 % (95 % Kl: 90,3-100,0 %). Wurden Kinder mit FASD (n = 21)
jedoch mit einer Gruppe von entwicklungsgesunden Kindern (n = 37) und Kindern mit

anderen neurologischen Stérungen wie ADHS oder einer Autismusspektrumstérung (n = 28)
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verglichen, so konnte das Modell nur 56,9 % (95 % KI: 45,1-69,2 %) der Kinder ohne FASD als
,hicht von FASD betroffen” korrekt einschatzen, sodass das Modell nicht spezifisch genug fiir
die Differenzierung verschiedener neurologischer Stérungen ist [91]. Neben den bereits
erwahnten Aufmerksamkeitsproblemen unterschieden sich in der Studie von Popova et al.
(2019) Kinder mit FASD von entwicklungsgesunden Kindern signifikant in weiteren
Kategorien der CBCL: ,,Social Problems” (p =0,010), , Thought Problems” (p =0,012), ,Rule-
Breaking Behavior” (p=0,002), ,Total Problems Syndrome summary scales” (p=0,006),
,Conduct Problems” (p=0,009) sowie alle Unterkategorien der Kompetenzskalen:
LActivities” (p=0,001), ,,Social“ (p =0,034), und ,,School” (p <0,001) [44]. Auch die soziale
Wahrnehmung scheint bei Kindern mit FASD beeintrachtigt zu sein. Studienergebnisse
deuten beispielsweise darauf hin, dass Kinder mit FASD im Vergleich zu Kontrollkindern
signifikante Schwierigkeiten haben, anhand der Augenregion emotionale Hinweise zu
verstehen, unabhangig davon, ob diese Hinweise positiv, negativ oder neutral sind (Stevens
et al., 2017). Wahrend diese Fahigkeit bei entwicklungsgesunden Kindern mit dem Alter
besser wird, weisen die Studienergebnisse von Stevens et al. (2017) darauf hin, dass diese
Verbesserung bei Kindern mit FASD im Entwicklungsprozess nicht eintritt [141]. Lindinger et
al. (2022) untersuchten ebenfalls die Emotionserkennung, differenzierten jedoch zwischen
Kindern/Jugendlichen mit FAS/pFAS und Kindern mit starker PAE ohne FASD. Dabei stellten
sie fest, dass Kinder mit FAS und pFAS Uber eine signifikant schlechtere Emotionserkennung
anhand der Augenregion verfligten. Allerdings verlor dieser Unterschied an Signifikanz bei
Jugendlichen mit pFAS, wahrend er bei Jugendlichen mit FAS anhielt. Dies deutet darauf hin,
dass Kinder mit pFAS diese Defizite der Emotionserkennung im Entwicklungsverlauf
eventuell nachholen kdnnten [121]. Schwierigkeiten bei der Emotionserkennung bei Kindern
mit FASD wurden auch von Kerns et al. (2016) berichtet. In der Studie sollten die Kinder
Emotionen anhand von Gesichtsausdriicken, Stimmfarben, Korperpositionen und -
bewegungen beurteilen. Bemerkenswert ist der Einfluss des Alters der Person, deren
Emotion erkannt werden soll. So traten bei Kindern mit FASD vorwiegend Probleme bei der
Emotionserkennung bei Erwachsenen und nicht bei der bei Kindern auf [96]. Nicht nur das
Erkennen der Emotionen anderer stellt Kinder mit FASD vor Herausforderungen, auch
weisen sie Defizite bei der eigenen Emotionsregulation auf (p < 0,01) [142]. Die im neusten
Update identifizierte Querschnittsstudie von Stewart et al. umfasste Daten von etwa 18.700

Kindern im Alter zwischen vier und 18 Jahren. Dabei wiesen Kinder mit FASD héhere Werte
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bei proaktiver und reaktiver Aggression auf als Kinder der Kontrollgruppe [143]. Eine
signifikant hohere Aggressivitat stellten auch Benson et al. fest. Hierbei zeigten Kinder mit
FASD signifikant starkere soziale Probleme, Delinquenz und Aggressivitat als unauffallig
entwickelte Kinder und Kinder mit Autismus-Spektrum-Storung [122]. In den Studien von
Kable et al. und Veziris et al. wurden soziale Fahigkeiten und Verhaltensweisen als Teil der
Selbstregulationsdomédne untersucht, die in beiden Studien zur Diagnose von ND-PAE

beitrugen (siehe Kapitel 4.1.3.1 ,, Aufmerksamkeit”) [98, 99].

Epilepsie

Menschen mit FASD haben laut Studien ein erhdhtes Epilepsierisiko. So zeigten Bell et al. in
ihrer Studie 2010, dass 11,8 % der Kinder und Erwachsenen mit FASD (n = 425) eine oder
mehrere Episoden von Anféllen und 5,9 % eine Epilepsie aufweisen (LoE 2c) [147]. Auch
wenn in dieser Studie keine Kontrollgruppe ohne PAE existierte, sind diese Pravalenzen fiir
epileptische Anfallsgeschehen deutlich héher als in der deutschen Normalpopulation. Neue
Studien zu Epilepsie wurden im Zuge der Aktualisierung der Leitlinie nicht gefunden. Popova
et al. (2017) berichten aber in ihrem systematischen Review und Metanalyse von einer
fokalen Epilepsie als Komorbiditat einer FASD in etwa 22 % der Falle [29]. Auch die beiden
2024 identifizierten norwegischen Publikationen von Gerstner et al. unterstiitzen, dass
Epilepsie als Kriterium der ZNS-Saule inkludiert bleibt. Wahrend die allgemeine Epilepsie-
Pravalenz bei norwegischen Kindern bei 0,7 % liegt, wies die Inzidenz bei Kindern mit FASD
mit 9,4 % eine deutlich hohere Rate auf. Ein abnormales EEG wurde bei 24,5 % der Kinder
mit FASD festgestellt [134]. In einer anderen Studienpopulation stellte die Forschergruppe
ein Jahr spater mit 6 % ebenfalls eine erhohte Haufigkeit von Epilepsie bei Kindern mit FASD
fest. Von den Kindern ohne Epilepsie zeigten etwa 17 % einen pathologischen EEG-Befund,
wahrend dieser Anteil in der norwegischen Allgemeinbevdlkerung lediglich etwa 2-3 %

betragt [135].

Weitere funktionelle ZNS-Auffilligkeiten

Die systematischen Literaturrecherchen ergaben auRerdem Studien Uber Auffalligkeiten in
weiteren ZNS-Bereichen wie beispielsweise in den sensorischen Funktionen (sensory profile
und sensory processing, [148]. Auch eine milde Stérung der Atmung wahrend des Schlafes

und ein fragmentierter Schlaf bei Kindern mit FASD werden beschrieben [149]. Jedoch
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weisen diese Studien erhebliche Mangel auf. So wurden Auffalligkeiten nur mithilfe von

Fragebogen eruiert oder wiesen sehr geringe Fallzahlen auf [148, 149].

4.1.3.2  Strukturelle ZNS-Auffilligkeiten (3. Diagnostik-Saule)

In der Literatur wurden viele Studien zu strukturellen ZNS-Auffalligkeiten bei Kindern und
Jugendlichen mit FASD gefunden.

Day et al. (2002) zeigten in ihrer Studie (n = 580), dass der Kopfumgang von Kindern, deren
Mitter in der Schwangerschaft nicht aufhorten zu trinken, signifikant kleiner war als der
Kopfumfang von Kindern ohne PAE (LoE 2b) [49]. Die absolute Differenz nach 14 Jahren
betrug 6,6 mm. Als Confounder wurden miitterliche GroRe, Ethnizitdt, Geschlecht,
Nikotinkonsum, Krankenhausaufenthalte und Anzahl von Geschwistern genannt. Das héhere
Risiko einer Mikrozephalie bei Kindern/Jugendlichen mit FASD bestatigen Studien von May
et al. 2014 [33], Kalberg et al. 2013 [64], Suttie et al. 2013 [65], Carter et al. 2013 [150, 151],
Carter et al. 2012, Feldman et al. 2012 [68] und Yang et al. 2012 [69]. Auch Lange et al.
(2019) und May et al. (2022) berichten von einem reduzierten Kopfumfang bei Kindern mit
FASD [52, 91]. May et al. haben dazu den okzipitalen Frontalumfang von 1.343 Kindern mit
FASD gemessen, wobei sich alle FASD-Typen signifikant von der Kontrollgruppe (n = 1.212)
unterschieden. Allerdings hatten Kinder mit FAS (n = 23) signifikant geringere Kopfumfange
als Kinder mit pFAS (n = 61) oder ARND (n = 47). Der Risk of Bias dieser Studie wird als
moderat bewertet. Handmaker et al. fanden 2006 in ihrer Studie mittels pranataler
Sonographie der Feten keinen absolut kleineren Kopfumfang, aber einen relativen,
geringeren Kopfumfang bezogen auf den Abdomenumfang bei Kindern von Miittern, die
nach Erkennen der Schwangerschaft weiterhin Alkohol konsumierten im Gegensatz zu
Kindern von Miittern, die ab diesem Zeitpunkt Alkohol-abstinent waren (LoE 2b) [152]. In
einer indischen Querschnittsstudie mit 58 Teilnehmenden konnten keine signifikanten
Unterschiede beziglich des okzipito-frontalen Kopfumfangs festgestellt werden (p = 0,7)
[153]. Jedoch ist zu beachten, dass hierbei keine mit FASD diagnostizierten Kinder analysiert
wurden, sondern nur Kinder mit PAE mit Kontrollkindern verglichen wurden. Daher ist die
Ubertragbarkeit dieser Ergebnisse auf Kinder mit FASD fraglich.

Welche Perzentile des Kopfumfanges als Cut-off fiir die Diagnose einer FASD geeignet ist,
wurde ebenfalls in Studien untersucht. Wahrend sich bei der Studie von May et al. (2022) die
Kopfumfange aller Kinder mit FAS unterhalb der 10. Perzentile befanden, lagen nur etwas
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mehr als die Hélfte von diesen unterhalb der 3. Perzentile, sodass die 10. Perzentile als ein
geeigneter Grenzwert zur Diagnostik FAS erscheint [52]. Deutlich seltener lagen Kinder mit
PFAS (26,2 %) und ARND (27,7 %) unterhalb der 10. Perzentile, jedoch deutlich haufiger als
Kinder der Kontrollgruppe (6,3 %) [52].

Neben der globalen Reduktion des Gehirnvolumens wurden in der Literaturrecherche von
2015 auch Studien zu einer Reduktion spezifischer Gehirnregionen gefunden. Diese
Regionen sind exemplarisch im Folgenden aufgefiihrt:

- Parietaler, temporaler und frontaler Hirnlappen [154-156],

- Nucleus caudatus [157],

- Cerebellum [158],

- Corpus callosum [159, 160],

- Hippocampus [161, 162],

- Kortikale und subkortikale graue Substanz [163, 164]

- Abnormalitaten in der kortikalen Morphologie [69, 165, 166],
- lrregularitaten in der weilRen Substanz [167, 168].

In der Zusammenschau der Studien ergab sich jedoch kein spezifisches Muster an
strukturellen Gehirnanomalien. Auch wiesen die Studien teils geringe Fallzahlen auf und
widersprachen sich teilweise.

In der Literaturrecherche von 2022 wurden zusatzlich 13 Originalstudien gefunden, die sich
mit weiteren strukturellen ZNS-Auffalligkeiten, neben Mikrozephalie, beschaftigten:
Chandran et al. 2021 [153], Robertson et al. 2016 [169], Jacobson et al. 2017 [170], Biffen et
al. 2018 [171], Astley-Hemingway et al. 2020 [93], Treit et al. 2017 [92], Zhou et al. 2018
[126], Roediger et al. 2021 [172], Treit et al. 2020 [173], Hendrickson et al. 2018 [174],
Donald et al. 2015 [175], Fan et al. 2016 [176], und MclLachlan et al. 2019 [177].

Roediger et al. (2021) berichten beispielsweise von verkleinerten Volumina bei Kindern mit
PAE in folgenden Regionen des Hippocampus: CA1, CA4, Subiculum, Presubiculum und Gyrus
dentatus [172]. Auch Biffen et al. (2018) stellten zunachst fest, dass Kindern mit FAS (n=9) /
pFAS (n =19) im Vergleich zu Kindern mit hoher PAE ohne FASD (n = 24) und Kontrollkindern
(n = 24) kleinere rechte Hippocampi aufwiesen. Nach einer Adjustierung fiir das gesamte
Gehirnvolumen verlor dieses Ergebnis jedoch an Signifikanz [171]. Zusatzlich wurden in der
Studie héhere Level an PAE mit einem reduzierten bilateralen Volumen des Hippocampus
und des Nucleus caudatus sowie mit einem kleineren Corpus callosum assoziiert. Eine
Volumenreduktion des Corpus callosum wurde ebenfalls von Jacobson et al. (2017)
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dokumentiert [170]. Dabei wiesen Kinder mit einer FAS-Diagnose signifikant kleinere Corpus
callosum-Volumina auf als Kinder der gesunden Kontrollgruppe (p = 0,006) und Kinder mit
starker PAE ohne FAS-Diagnose (p = 0,056).

Auch Astley-Hemingway et al. (2020) berichteten beispielsweise von Volumenreduktionen
des Frontallappen, des Nucleus caudatus, des Hippocampus und des Corpus callosum bei
Kindern mit PAE, berlicksichtigten dabei jedoch keine FASD-Diagnosen [93]. Die Kortexdicke
scheint ebenfalls bei Kindern mit PAE kleiner zu sein als bei entwicklungsgesunden Kindern
[92, 126, 169]. Die Untersuchungen von Donald et al. und Hendrickson et al. deuten
aulerdem auf Unterschiede bezliglich der weiRen Substanz bei Kindern mit PAE hin [174,
175]. Ein GroRteil der aufgefiuihrten Studien weist einen hohen Risk of Bias auf. Auch wurde
bei vielen Untersuchungen nicht zwischen Kindern mit PAE und Kindern mit FASD
unterschieden. Diese Differenzierung erscheint jedoch wichtig, da Kinder mit FAS/pFAS im
Gegensatz zu Kindern mit PAE haufiger und starkere strukturelle ZNS-Auffalligkeiten zeigen
[170, 171, 173]. Weitere 15 Originalstudien sowie ein systematischer Review wurden in der
aktuellen Literaturrecherche identifiziert. Strukturelle ZNS-Auffilligkeiten wurden bei
Kindern mit PAE/FASD in verschiedenen Bereichen des Gehirns festgestellt. Vor allem das
Gesamtgehirnvolumen [136, 178] und die Volumina bestimmter Gehirnareale waren
deutlich kleiner als bei den Kontrollgruppen bzw. der Bevodlkerungsnorm. So wurden
verkleinerte Volumen der folgenden Areale festgestellt: Frontallappen [136, 179],
Temporallappen [179], Nucleus caudatus [180], Globus pallidum [180], Putamen [180],
Cerebellum [178, 181], Corpus callosum [182, 183], Hippocampus [184] und Thalamus [184].
Hierbei zeigten sich teilweise auch geschlechtsspezifische Unterschiede [181, 185]. Die
Analysen von Subramoney et al. zeigten eine Interaktion zwischen PAE und dem Geschlecht
des Kindes fiir die Volumina des beidseitigen Putamens (links: p = 0,02; rechts: p = 0,01),
jedoch nicht fir die kortikale Flache, das kortikale Volumen und die kortikale Dicke [185].
Der systematische Review von Leung et al. deutet dagegen darauf hin, dass Jungen mit FASD
im Vergleich zu Madchen vergroRerte Kleinhirnvolumina aufweisen [181]. Andere
Publikationen stellten strukturelle ZNS-Auffilligkeiten in den folgenden Bereichen fest:
dynamische funktionale = Netzwerkkonnektivitdit im  Ruhezustand [186, 187],
Orientierungsdispersionsindex im Corpus callosum [188], mittlere Diffusivitat [189],
fraktionale Anisotropie [106], interhemispharische Kohdrenz [190]; Alpha-Peak-Frequenz

[191]. Bezogen auf die kortikale Dicke gibt es widerspriichliche Ergebnisse [185, 192]. Gimbel

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 100



et al. beobachteten in ihrer longitudinalen Kohortenstudie signifikante lineare
Interaktionseffekte zwischen Alter und Gruppe (PAE vs. Vergleichsgruppe) in der kortikalen
Dicke in verschiedenen Kortexarealen (parietal, temporal, okzipital und insuldr), die auf
veranderte Entwicklungsmuster bei Kindern mit PAE im Vergleich zu den Kontrollkindern
hinweisen. Die Ergebnisse deuten auf ein Muster verzégerter kortikaler Ausdiinnung bei PAE
hin. So zeigte die Kontrollgruppe in jlingeren Jahren eine niedrigere Ausdiinnung, wahrend
sich bei den PAE-Kindern die Ausdiinnung in dlteren Jahren beschleunigte. Insgesamt wiesen
Kinder in der PAE-Gruppe Uber die Zeit hinweg eine geringere kortikale Ausdinnung im
Vergleich zu den Kontrollen auf [192]. Subramoney et al. stellten dagegen keine signifikanten
Unterschiede in Bezug auf die Kortexdicke fest [185]. Diese unterschiedlichen Ergebnisse
konnten mit dem Alter der Studienteilnehmer*innen zusammenhangen. Wahrend die Kinder
bei Gimbel et al. im Alter von 8 bis 15 Jahren rekrutiert wurden [192], waren die Kinder bei
Subramoney et al. im Alter zwischen zwei und drei Jahren [185]. Zusammenfassend lasst sich
sagen, dass die meisten der in der aktuellen Literaturrecherche gefundenen Publikationen
einen hohen Risk of Bias aufweisen. Die Studien beobachteten Auffilligkeiten in sehr
unterschiedlichen Gehirnarealen, sodass weiterhin kein allgemeines strukturelles ZNS-Profil

fur Kinder mit FASD entwickelt werden kann.

4.1.4 Pranatale Alkoholexposition (4. Diagnostik-Saule)

Burd et al. untersuchten 2010 in ihrer retrospektiven Kohortenstudie (LoE 3b) die Bedeutung
der Bestatigung des mitterlichen Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft fir die
Sicherheit der Diagnose FAS [193]. Wenn der Alkoholkonsum der Schwangeren nicht
bestatigt werden konnte, zeigte sich eine hohere Sensitivitat (89 % kein bestatigter versus 85
% bestatigter Alkoholkonsum) und eine niedrigere Spezifitat (71,1 % vs. 82,4 %) fir die
Diagnose FAS. Die Festlegung einer Grenze fir PAE ist umstritten. Die 2015 aktualisierte
Form der kanadischen Leitlinie zu FASD verlangt nach einer bestatigten PAE in einer Hohe,
die sicher mit neurologischen Entwicklungsstérungen assoziiert wird (,,confirmation of PAE
with an estimated dose at a level known to be associated with neurodevelopmental effects”
[194]). Dies wird im Anhang als mindestens sieben alkoholische Standardgetranke pro
Woche, oder als mindestens zwei Episoden von mindestens vier alkoholischen Getrdanken
pro Event spezifiziert (“threshold known to be associated with neurodevelopmental effects is
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7 or more standard drinks per week, or any episode of drinking 4 or more drinks on the same
occasion. Because the effect sizes seen with a single binge episode are relatively small, a
threshold of 2 binge episodes is recommended as a minimum for diagnosis” [194]). Die
Auswirkungen dieser Empfehlung wurden von Petryk et al. (2019) analysiert [195]. Dabei
stellten sie fest, dass von den 146 eingeschlossenen Beurteillungen nur noch 21,9 % die
neuen Kriterien erfillten, wahrend es vorher 79,4 % waren. Auch wiirden etwa 70 % der
Kinder und Jugendlichen, die die ZNS-Kriterien einer FASD erfiillten, aufgrund der neuen
Kriterien einer PAE ihre FASD-Diagnose verlieren. Insgesamt wirden etwa 75 % der
untersuchten Kinder und Jugendlichen ihre Diagnose FASD aufgrund der hohen
Anforderungen der neuen PAE-Kriterien verlieren. Im neuen Update wurde nur eine

Publikation identifiziert, die sich mit dem Bereich PAE beschaftigte. Kable et al. untersuchten,
inwiefern allein drei funktionelle ZNS-Auffilligkeiten zur Identifizierung einer ND-PAE ohne
Einbeziehung der PAE ausreichten [99]. Hierbei zeigte sich, dass ohne das Kriterium prénatale
Alkoholexposition die Diskriminierungsvaliditat flir die Diagnose einer ND-PAE im Vergleich zu
Kindern ohne ND-PAE-Risiko gering war. Dadurch wird deutlich, wie wichtig das Kriterium PAE fir
eine korrekte Diagnosestellung von ND-PAE (entspricht in der vorliegenden Leitlinie der ARND) ist

[99].
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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 grinen 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 12 und Anhang A. 14).
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ALGORITHMUS
ABKLARUNG FETALES ALKOHOLSYNDROM

Gesundheits-/Hilfesystem

Méogliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD Re-Evaluation

|

Uberweisung zu einem
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer
|

I | I l

Mindestens 1 Alle 3 fazialen Auffalligkeiten Mindestens 1 ZNS-Auffilligkeit Préanatale
alligkei Alkoholexposition:

Wachstumsauffalligkeit 1. Kurze Lidspalten 1. Mikrozephalie (< 10. Perzentile) oder P
1. Geburts- oder Kérpergewicht 'g (mind. 2 Standardabweichungen 'g strukturelle ZNS-Malformation k] bestatigt

<10. Perzentile =1 unter der Norm bzw. < 3. S| (globallregional) g odoF
oder Perzentile) oder wahrscheinlich
2. Geburts-oder Kérperlinge < und 2. Globale Intelligenzminderung mind. 2 oder

10. Perzentile 2. Verstrichenes Philtrum Standardabweichungen unter der Norm unbekannt
oder (Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum- bzw. globale Entwicklungsverzégerung bei

A i <

3. Body Mass Index < 10. undGuu:le) Ode}r(mdem_ 2 Jahre

Perzentile = =

3. Schmale Oberlippe 3. Leistung mind. 2 Standardabweichungen unter
adaptiert an Gestationsalter, Alter, (Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum- der Norm der in mind 1s 3 Bereick
Geschlecht, dokumentiert zu einem Guide) oder in mindestens 2 Bereichen und Epilepsie:
* Sprache

beliebigen Zeitpunkt

« Feinmotorik oder Koordination

+ Visuell-raumliche Funktionen

« Lemn- oder Merkfahigkeit

+ Exekutive Funktionen

+ Rechenfertigkeiten

+ Aufmerksamkeit

+ Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

] l

‘ Diagnose FAS? ‘

ja / \ nein
© Sonja Strieker,

Florian Heinen,

Mijam N. Landgraf ‘ Entsprechende Forderung | Beobachtung und Dokumentation von KérpermaRen,

":/:’J’r‘ﬁ'hge'r':’la""“"‘a"S'U”"’e“"a' Entwicklung, Kognition, Verhalten und Evaluation
hinsichtlich FASD typischer Sekundéarerkrankungen

Abbildung 12: Algorithmus zur Abklarung Fetales Alkoholsyndrom FAS.

5.1.1 Diagnostische Saulen: FAS

Diese diagnostischen Saulen sind angelehnt an die bisherigen internationalen Leitlinien zur
Diagnostik des FAS (siehe Kapitel 2.3.1). AuRerdem konnte in mehreren Studien gezeigt
werden, dass Auffilligkeiten in nur einer diagnostischen Saule nicht ausreichend fiir die
Diagnose FAS sind. Aufgrund der hohen Evidenz wurde im Rahmen der Aktualisierung 2024
der Grad dieser Empfehlung erhoht, sodass fiir die Diagnose FAS Auffalligkeiten in allen vier
diagnostischen Saulen auftreten sollen. Auch wurde die vierte Saule , Bestatigte oder nicht
bestatigte pranatale Alkoholexposition” zu ,Pranatale Alkoholexposition: bestatigt,
wahrscheinlich oder unbekannt” umformuliert. Die Leitliniengruppe modchte dadurch
betonen, dass Aussagen der Miitter starker zu beriicksichtigen sind. So sollte die Diagnose
FASD in Frage gestellt werden, wenn die biologische Mutter die PAE zuverldssig verneint.

Besteht Unklarheit Giber die pranatale Alkoholexposition (PAE) des Kindes, kdnnen Aussagen
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anderer Bezugspersonen, der Geburtsbericht des Kindes oder andere offizielle Quellen

herangezogen werden, um die PAE beurteilen zu kénnen.

Empfehlung Urspriinglich: 2011
Modifiziert: 2023

Gepriift: 2025

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

1. Wachstumsauffalligkeiten

Faziale Auffalligkeiten

ZNS-Auffalligkeiten

Pranatale Alkoholexposition: bestatigt, wahrscheinlich oder
unbekannt

s wnN

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2025

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

veranlasst werden.

Wichtig erscheint der Leitliniengruppe bei dieser Empfehlung, dass alle professionellen
Helfer*innen einschlieBlich 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
Gynakologie, der Kinder- und Jugendmedizin einschlieBlich der Schwerpunktgebiete
Neonatologie, Intensivmedizin, Neuropadiatrie, Entwicklungsneurologie und Sozialpadiatrie,
der Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik, der

Allgemeinmedizin und des offentlichen Gesundheitsdienstes hinsichtlich der klinischen
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Auffalligkeiten einer FASD sensibilisiert und dazu ermutigt werden sollen, ihren Verdacht
auszusprechen und die notwendige Diagnostik in die Wege zu leiten. Die Diagnostik und
Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit FASD erfordert einen sowohl berufs- als auch
sektoreniibergreifenden Ansatz und damit ein interdisziplinares Team aus (Neuro-)Padiatrie,
Psychologie und Padagogik. Erst durch die Aufmerksamkeit und Kooperation aller
Berufsgruppen des Hilfesystems kann gewahrleistet werden, dass Risikokinder einer

adaquaten Diagnostik und Therapie zugefiihrt werden.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Die Diagnose FASD sollte bei grofReren Kindern mithilfe einer
Arztin / eines Arztes und einer Psychologin / eines Psychologen
gestellt werden. Bei Sauglingen 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 Anhang A. 14) 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 Giberwiesen werden soll.

Die Leitliniengruppe verzichtet explizit darauf, diesen Leistungserbringer genauer zu
definieren, da bisher keine Zertifizierung zum FASD-Spezialisten und nur wenige
spezialisierte Anlaufstellen in Deutschland existieren. Die Leitliniengruppe fordert jedoch,
dass der Leistungserbringer, der die Diagnose FASD endgiiltig stellt, (iber Erfahrung mit an

FASD erkrankten Kindern und Jugendlichen verfigt.

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

kompetenzzentrum-bayern.de.
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Fir Informationen bezlglich Fachtagungen, Fortbildungen, Familien-Freizeiten und fir
weiterfliihrende Informationen zum Thema FASD sowie fir den Erfahrungsaustausch
erkrankter Kinder und betroffener Familien empfiehlt die Leitliniengruppe, die

Patientenvertretung FASD Deutschland e. V. zu kontaktieren (www.fasd-deutschland.de).

5.1.2  Wachstumsauffalligkeiten: FAS

Ein Grof3teil der eingeschlossenen Studien zeigte Wachstumsauffalligkeiten (GroRe, Gewicht,
oder BMI) bei Kindern/Jugendlichen mit FAS. Studien, die diesen Zusammenhang nicht
bestatigen konnten, weisen einen hohen Risk of Bias auf und untersuchten nicht explizit
Kinder/Jugendliche mit FAS, sondern werteten alle FASD-Formen gemeinsam aus [55]. Die
Anzahl an Studien, die einen Zusammenhang zwischen Wachstumsauffalligkeiten und einer

FAS-Diagnose zeigen, Uberwiegt deutlich, sodass dieses Kriterium als Sdule zur FAS-Diagnose

empfohlen wird.

Empfehlung Urspriinglich: 2011
Gepriift: 2025
Empfehlungsgrad Zur Erfillung des Kriteriums “Wachstumsauffalligkeiten” soll
AN mindestens 1 der folgenden Auffilligkeiten,

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

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

Klug et al., 2003 (LoE: 2b) [48]; Day et al., 2002 (LoE: 2b) [49]; Hasken et al., 2021 (RoB:
moderate; LoE: 3-4) [50]; Carter et al., 2016 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [51]; May et al.,
2022 (RoB: moderate; LoE: 2-3) [52]; Astley et al., 2016 (RoB: high; LoE: 4) [53]; Kalberg et
al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [54]; O’Leary et al., 2009 (RoB: high; LoE: 4) [55]; Broccia et al.,
2023 (RoB: low/moderate ; LoE: 2-3) [57]; Bandoli et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 4) [56]

Starker Konsensus (100 %)
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Das Messen der Korpermalle stellt ein nicht-invasives Verfahren dar und hat keine

Nebenwirkungen auf das Kind. Da Kinder mit FAS typischerweise Wachstumsauffalligkeiten

aufzeigen, ist es wichtig, bei FAS-Verdacht die Kérpermalie des Kindes zu erheben.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2025

Empfehlungsgrad

ATT

Das Korpergewicht und die Korperlange sollen bei Verdacht auf FAS

immer erhoben werden.

Klug et al., 2003 (LoE: 2b) [48]; Day et al., 2002 (LoE: 2b) [49]; Hasken et al., 2021 (RoB:
moderate; LoE: 3-4) [50]; Carter et al., 2016 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [51]; O’Leary et al.,
2009 (RoB: high; LoE: 4) [55]; Broccia et al., 2023 (RoB: low/moderate; LoE: 2-3) [57];
Bandoli et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 4) [56]

Starker Konsensus (> 95 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2025

Expertenkonsensus

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

Kriterium nicht flir die Diagnose FAS aus.
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Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

Expertenkonsensus

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

Mangelerndhrung oder Vernachldssigung erklart werden kann.

Wachstums-Perzentilenkurven fiir Kinder in Deutschland existieren z. B. von Voigt et al.

(2006) [196], Neuhauser et al. (2013) [197] und Kromeyer-Hauschild et al. (2001) [198] und

sind Anhang A. 16 zu entnehmen.

Dabei ist zu beachten, dass Wachstumsauffalligkeiten in der Pranatalmedizin differenziert

definiert werden und eine fetale (intrauterine) Wachstumsrestriktion gesondert zu

beurteilen ist.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

Expertenkonsensus

Die Abkldarung anderer Ursachen einer Wachstumsstorung (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.
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5.1.3 Faziale Auffalligkeiten: FAS

Es besteht eine hohe Evidenz fir das Auftreten der drei fazialen Auffilligkeiten ,kurze
Lidspalten”, ,verstrichenes Philtrum“ und ,,schmale Oberlippe” bei Kindern/Jugendlichen mit
FAS. In der Literatur werden weitere faziale Auffalligkeiten beschrieben. Diese Studien
untersuchten jedoch entweder geringe Fallzahlen mit n = 50 [74], wiesen aufgrund ihres
methodischen Vorgehens einen hohen Risk of Bias auf [72, 73, 77] oder hatten sehr geringe
Effektstirken (n” = 0,03; 99,9 % KI: 1-6 %) [75]. Aus diesen Griinden werden weitere faziale
Anomalien von der Leitliniengruppe nicht als diagnostisches Kriterium flir FAS

aufgenommen.

Empfehlung Urspriinglich: 2011
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Zur Erflllung des Kriteriums ,Faziale Auffilligkeiten” sollen alle 3

fazialen Anomalien vorhanden sein

AT
(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) [52]; Astley & Clarren, 1995 (LoE: 1b-) [60];
Moore et al., 2007 (LoE: 2b-) [62]; Fang et al., 2008 (LoE: 2b-) [63]; Kalberg et al., 2013 [64];
Suttie et al., 2013 [65]; Lebel et al., 2012 [66]; Kuehn et al., 2012 [67]; Feldman et al., 2012
[68]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [69]; Kesmodel et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [70]; Suttie
et al., 2018 (RoB: unclear/high; LoE: 3-4) [71]; Blanck-Lubarsch et al., 2019¢c (RoB: high;
LoE: 4) [72]; Blanck-Lubarsch et al., 2019b (RoB: high; LoE: 4) [73]; Gomez et al., 2020 (RoB:
moderate; LoE: 3) [75]; Abell et al., 2016 (RoB: high; LoE: 3-4) [76]; Blanck-Lubarsch et al.,
2019a (RoB: high; LoE: 4) [77]; Astley et al., 2011 (LoE: 2b) [199]; Clarren et al., 2010 (LoE:
2b) [200]; Del Campo et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3) [80]; Ludwikéw et al., 2023 (RoB:
high; LoE: 4) [81]; Liu et al., 2023 (RoB: low; LoE: 2) [82]; Blanck-Lubarsch et al., 2023 (LoE:
2) [83]; Roomaney et al., 2022 (LoE: 3) [84]

Starker Konsensus (96 %)

*Fir die Beurteilung von Kindern afrikanischer Ethnizitat siehe Hintergrundtext
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Das gemeinsame Auftreten der drei fazialen Auffalligkeiten (kurze Lidspalten, schmale
Oberlippe und verstrichenes Philtrum) ist typisch fir das FAS und anhand der
Perzentilenkurven fiir Lidspalten sowie des Lip-Philtrum-Guide objektiv messbar. Besteht ein
FAS-Verdacht, sollen alle drei Auffalligkeiten untersucht werden, da das Messen dieser
fazialen Merkmale ein nicht-invasives Verfahren darstellt und somit keine Nebenwirkungen

fur das Kind hat.

Fir die Messung der Oberlippe und des Philtrums kann der Lip-Philtrum-Guide (jeweils flr
die kaukasische/asiatische und afrikanische Ethnizitat) mit finf Fotos, die einer funfstufigen
Likert-Skala entsprechen, genutzt werden (siehe Abbildung 13). Dabei gelten Messungen mit
vier und mit fiinf von funf 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).
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Lip-Philtrum Guide 1 Lip-Philtrum Guide 2

Abbildung 13: Lip-Philtrum-Guide: links fiir asiatische und kaukasische Ethnizitat, rechts fiir
afrikanische Ethnizitdat (© 2023, Susan J Hemingway PhD, University of
Washington).

Die Lidspaltenlange kann mittels eines durchsichtigen Lineals direkt am Patienten oder auf
einer Fotographie des Patienten mit Referenzmafistab (z. B. 1 cm groRer, auf die Stirn
geklebter Punkt) gemessen werden (siehe Abbildung 14). Die Auswertung der, anhand des
aufgeklebten  Referenzpunktes ermittelten, Lidspaltenldnge kann durch ein
Computerprogramm  von  Astley  (https://depts.washington.edu/fasdpn/htmlis/face-
software.htm) erfolgen. Dabei wird die Krimmung des Auges mitberlcksichtigt, bei deren
Vernachlassigung die Lidspaltenldange falschlicherweise zu kurz beurteilt wird. Versuche, den
Referenzpunkt direkt unter oder Gber das Auge zu kleben und damit die Krimmung des

Auges durch den geklebten Punkt nachzuahmen, werden diskutiert.
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Abbildung
14: Messung der Lidspaltenldnge vom inneren (en) zum duBeren Augenwinkel
(ex) (© 2013 Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf, Ludwig-
Maximilians-Universitdt Miinchen).

Die gemessenen Werte kdnnen in eine Perzentilenkurve fiir die Lidspaltenldange eingetragen
werden. Es existieren eine Perzentilenkurve der Lidspaltenlange von Thomas et al. [201] fir
Kinder von 0 Jahren (auch bereits Friihgeborene ab 29 Schwangerschaftswochen) bis zum
Alter von 14 Jahren und eine Normwertkurve mit Einzeichnung von einer und zwei
Standardabweichungen von Hall et al. [202] fiir Kinder von 0 bis 16 Jahren. Clarren et al.
entwickelten 2010 anhand einer kanadischen Normalpopulation (n = 2097) eine aktuelle
Lidspaltenlangen-Perzentilenkurve jeweils fir Madchen und Jungen von 6 bis 16 Jahren (LoE
2b) [200]. Astley et al. flihrten 2011 eine Validierungsstudie fiir die kanadischen Lidspalten-
Perzentilenkurven in USA durch und kamen zu dem Ergebnis, dass die Lidspalten
amerikanischer gesunder Kinder kaukasischer und asiatischer Ethnizitdt (n = 90) im
Perzentilen-Durchschnitt und die Lidspaltenlange amerikanischer Kinder mit FAS (n = 22)
mindestens zwei Standardabweichungen unter dem kanadischen Durchschnittswert liegen
(LoE 2b-) [199]. Die kanadischen Perzentilenkurven fiir die Lidspaltenlange sind demnach
auch auf amerikanische Kinder (ibertragbar. Kinder afrikanischer Ethnizitat konnen anhand
der beiden Lidspaltenlangen-Perzentilenkurven nicht beurteilt werden, da der Normwert der
Lidspaltenlange laut Astley ca. eine Standardabweichung groRer ist als bei Kindern
kaukasischer und asiatischer Ethnizitdt. Die Perzentilenkurve von Hall et al. [202] gibt laut
der Studie von Astley et al. als Normwerte zu lange Lidspalten fir die jetzige

Normalpopulation an [199].
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Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

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

Philtrum-Guide beurteilt werden.

Clarren et al., 2010 [200]; Astley et al., 2013 [203]; Astley et al., 2004 [204]

Starker Konsensus (> 95 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

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 12 und 13).
In Deutschland sollten fur Kinder unter 6 Jahre die
Perzentilenkurven von Stromland et al. eingesetzt werden

(Abbildungen 14 und 15).

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

dringend notwendig.
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Presenting Canadian norms (mean and SD) for girl’s age 6 to 16 years.
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Abbildung 15

Presenting Canadian norms (mean and SD) for boy’s age 6 to 16 years.
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Abbildung 16
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Abbildung 17: Perzentilenkurven der Lidspaltenlange 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 18: Perzentilenkurven der Lidspaltenlange rechts 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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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
Kriterium ,,Faziale Auffalligkeiten” fir die Diagnose FAS ist auch erfiillt, wenn der Jugendliche
nur in jingerem Alter die drei fazialen Auffdlligkeiten kurze Lidspalten < 3. Perzentile,
schmale Oberlippe und verstrichenes Philtrum (jeweils Rang 4 oder 5 des Lip Philtrum Guide)

ausgewiesen hat.

Die fazialen Auffilligkeiten prasentieren die einzige diagnostische Sdule des FAS, die als
Screeningverfahren getestet und validiert wurde (LoE 1b-) [61]. Allerdings muss dabei
beriicksichtigt werden, dass die Evaluation der fazialen Auffalligkeiten an Kindern mit FAS
durchgefiihrt wurde, die ihre Diagnose unter anderem gerade wegen dieser fazialen
Auffalligkeiten bekommen hatten. Das bedeutet, dass bei den Studien kein unabhdngiger
Referenzstandard herangezogen werden konnte, da die fazialen Kriterien bereits Teil der
Diagnose FAS waren. Die Diagnose FAS soll daher nicht alleine anhand der fazialen

Auffalligkeiten gestellt werden.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2025

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

FAS nicht allein anhand der fazialen Auffalligkeiten gestellt werden.

5.1.4 ZNS-Auffilligkeiten: FAS

Die diagnostische Saule ,ZNS-Auffilligkeiten” ist in zwei Teilbereiche unterteilt, von denen
mindestens einer erfiillt sein sollte. Auf diese Weise werden sowohl die Funktionsweise des

ZNS als auch dessen Struktur in der Diagnostik bericksichtigt.
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Die eingeschlossenen Studien zu strukturellen und funktionellen ZNS-Auffilligkeiten
untersuchten meist Kinder/Jugendliche mit allen FASD und unterschieden somit nicht

zwischen Kindern/Jugendlichen mit FAS, pFAS oder ARND.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Zur Erflillung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten”

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

5.1.4.1 Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten: FAS

Die im Rahmen der ersten Literaturrecherche gefundenen Studien zu funktionellen ZNS-
Auffalligkeiten bei Kindern mit FASD, weisen insgesamt eine geringe methodische Qualitat
durch kleine Fallzahlen, fehlende Verblindung der Beurteiler*innen, keine Anpassung bei
multiplem Testen, keine Validierung am unabhdngigen Kollektiv und mangelnde
Berlicksichtigung von Confoundern auf und erhalten somit einen niedrigen Evidenzlevel von
3b bis 4. Eine Einteilung der ZNS-Auffalligkeiten nach Altersklassen der Kinder ist basierend
auf dieser Literaturlage nicht moglich, da der Alters-Range der Studien oft mehr als 10 Jahre
betrug.

Auch die aktuellen Studien (bis Juni 2022) unterstiitzen die im Folgenden aufgefiihrten
funktionellen ZNS-Auffalligkeiten.

Allerdings weisen die Studien, die bei der Aktualisierung gefunden wurden, einen moderaten
bis hohen Risk of Bias auf bzw. konnten aufgrund fehlender Informationen nicht eindeutig
beurteilt werden. Dariber hinaus basieren die von der Leitliniengruppe bestimmten
Teilbereiche neuropsychologischer Funktionsstérungen teils auf Studien mit geringer
Fallzahl, sodass einzelne Zufallsergebnisse nicht ausgeschlossen werden kénnen.

Fir neue funktionelle ZNS-Auffalligkeiten fehlen eindeutige Literaturhinweise. Hier wiesen
die Studien methodische Mangel oder sehr kleine Fallzahlen auf [148, 149]. Auch die

Durchfliihrbarkeit der daflir notwendigen Tests erschien der Leitliniengruppe nicht
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praktikabel bzw. sind die Methoden nicht ubiquitdr vorhanden (z. B.: Polysomnographie,
[149].

Der Cut-off der fiir die Diagnose FASD notwendigen Beeintrachtigung in mindestens drei
Bereichen neuropsychologischer Funktionen wurde in einem Expertenkonsensus 2012
festgelegt. Die Begriindung dafir ist, dass die pranatale Alkoholexposition das Gehirn des

Kindes global oder multifokal schadigt und sich der alkoholtoxische Effekt nicht nur auf einen

abgegrenzten Bereich des Gehirnes beschrankt.

Empfehlung Urspriinglich: 2011
Modifiziert: 2024
Gepriift: 2025
Empfehlungsgrad Zur Erflllung des Kriteriums ,Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten”
B 1 sollte mindestens 1 der folgenden Auffalligkeiten zutreffen, die

nicht adaquat fir das Alter ist und nicht allein durch den familiaren
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
- Visuell-raumliche FunktionenRechenfertigkeiten
- Lern- oder Merkfahigkeit
- Exekutive Funktionen
- Aufmerksamkeit
- Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

May et al., 2014 [33]; Kalberg et al., 2013 [64]; Suttie et al., 2013 [65]; Lebel et al., 2012
[66]; Kuehn et al., 2012 [67]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [69]; Mattson et al., 2010 (LoE: 4)
[85]; Aragon et al., 2008 (LoE: 4) [87]; Dudek et al., 2014 [88]; Norman et al., 2013 [89];
Alex et al., 2012 [90]; Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [91]; Treit et al., 2017 (RoB:
high; LoE: 4) [92]; Hemingway et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [93]; Pinner et al., 2020
(RoB: unclear; LoE: 4) [94]; Kerns et al., 2016 (RoB: high; LoE: 4-5) [96]; Thorne et al., 2008
(LoE: 3b) [101]; Vaurio et al., 2011 (LoE: 4) [102]; Nash et al., 2013 [103]; Quattlebaum et
al., 2013 [104]; Pei et al., 2011 (LoE: 4) [108]; Rasmussen et al., 2011 (LoE: 4) [109]; Duval-
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White et al., 2013 [111]; Williams et al., 2014 [112]; Paolozza et al., 2013 [113]; Mattson et
al., 2013 [114]; Malisza et al., 2012 [115]; Coles et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [116];
Coles et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [117]; Stevens et al., 2013 [118]; Ware et al., 2012
[119]; Rockhold et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4-5) [120]; Lindinger et al., 2022 (RoB: high;
LoE: 4) [121]; Lewis et al., 2015 [123]; Hemington et al., 2014 [124]; Zhou et al., 2018 (RoB:
high; LoE: 3-4) [126]; Coles, 2002 (LoE: 3b) [127]; Nash et al., 2011 (LoE: 3b) [128]; Han et
al., 2015 [129]; Lane et al., 2014 [130]; Glass et al., 2014 [131]; Paolozza et al., 2014 [125];
O'Brien et al., 2013 [132]; Fuglestad et al., 2015 (RoB: high; LoE: 3-4) [133]; Fagerlund et
al., 2011 (LoE: 4) [137]; Ware et al., 2014 [138]; Pearton et al., 2014 [139]; Fagerlund et al.,
2012 (LoE: 4) [140]; Stevens et al., 2017 (RoB: high; LoE: 3-4) [141]; Ronen et al., 2022
(RoB: high; LoE: 4) [142]; Lucas et al., 2016b (RoB: moderate; LoE: 3-4) [144]; Lucas et al.,
2016a (RoB: moderate; LoE: 3-4) [145]; Lucas et al., 2014 [146]; Paolozza et al., 2014 [110];
Bell et al., 2010 (LoE: 2c) [147]; Astley et al., 2009 (LoE: 4) [163]; Kable et al., 2024 (RoB:
low/moderate; LoE: 2-3) [99]; Veziris et al., 2024 (RoB: low/moderate; LoE: 2-3) [98]; Geier
et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [97]; Pruner et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [100];
Bandoli et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 4) [56]; Gerstner et al., 2023 (RoB: moderate;
LoE:3) [134]; Gerstner et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [135]; Simmons et al., 2023
(RoB: high; LoE: 4) [107]; Lindinger et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 3) [105]; Gomez et
al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 4) [106]; Benson et al., 2023 (RoB: high; LoE: 4) [122];
Pinner et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [136]; Stewart et al., 2023 (RoB: moderate;
LoE: 3) [143]

Konsensus (92 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

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.

Zur Unterscheidung von Kindern mit FASD und Kindern mit Aufmerksamkeits-Defizit-
(Hyperaktivitats)-Storung (AD(H)S) sollten zuséatzlich Beurteilungen der visuell-raumlichen
Funktionen, der Exekutivfunktionen und der Merkfahigkeit herangezogen werden [102, 114,
115, 147].

Auffalligkeiten des familidgren Hintergrundes und des psychosozialen Umfeldes des Kindes
kénnen sowohl Risikofaktoren fiir mitterlichen Alkoholkonsum in der Schwangerschaft

darstellen (z. B. psychiatrische Erkrankung der Mutter oder Alkoholkonsum des Vaters) als
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auch Hinweise auf Differentialdiagnosen zu den FASD geben (z. B. psychosozialer Kleinwuchs
oder genetische Erkrankung).
Die Expertengruppe verzichtet explizit auf einen Fragenkatalog zum familidgren Hintergrund
und sozialen Umfeld aus zwei Griinden:

1. Es gibt aktuell kein validiertes Instrument.

2. Ein Fragenkatalog wirde die Gefahr mit sich bringen, ein ausfihrliches,

individualisiertes, vertrauliches Setting unzureichend ersetzen zu wollen.

Die Expertengruppe verweist auf die oben geschilderten Risikofaktoren fir mitterlichen
Alkoholkonsum und fir die Entwicklung einer FASD (siehe Kapitel 3.2 und ) sowie auf die
genannten differentialdiagnostischen Uberlegungen (siehe Kapitel 6), die in der Anamnese

abgefragt werden sollen.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2025

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

Diagnostik zur Diagnose FAS eingesetzt werden.

Beziiglich der Ubertragbarkeit der Studienergebnisse wird als problematisch eingestuft, dass
die meisten Studien aus den USA oder aus Kanada stammen und die darin evaluierten
psychologischen Tests in Deutschland teilweise nicht erhaltlich, nicht ins Deutsche lGbersetzt
oder nicht an deutschen Populationen normiert und validiert sind.

Fiir die Teilbereiche funktioneller ZNS-Auffalligkeiten wurden fiir die Formulierung
diagnostischer Kriterien fir die FASD in Deutschland jeweils Oberbegriffe bestimmt und
geeignete psychologische Testverfahren fir Kinder und Jugendliche evaluiert und
hinsichtlich ihrer Gutekriterien beschrieben. In der Aktualisierung der Leitlinie wurde die
Liste moglicher Testverfahren ebenfalls aktualisiert (Anhang A. 15).

Zu beachten ist, dass in einigen ZNS-Funktionsbereichen keine standardisierten
Testverfahren zur Verfligung 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 Bericksichtigung der
anamnestisch erhobenen diesbeziiglichen Alltagsfunktion erforderlich.

Bei der Beurteilung der funktionellen ZNS-Auffalligkeiten ist auerdem zu beachten, dass
viele psychologische Testverfahren erst ab einem bestimmten Alter des Kindes einsetzbar
sind. Daher ist bei der Diagnostik einer FASD eine globale Entwicklungsverzégerung bis zum
Alter von 2 Jahren gleichzusetzen mit einer Intelligenzminderung ab dem Alter von 2 Jahren.
Das Kriterium ,Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten” fiir die Diagnose FASD ist demnach erfillt,
wenn bei Kindern bis zum Alter von 2 Jahren eine globale Entwicklungsverzogerung oder
wenn bei Kindern ab dem Alter von 2 Jahren eine Intelligenzminderung vorliegt. Soweit
moglich sollten standardisierte Entwicklungstests (z. B. Bayley Scales of Infant Development)
auch bei sehr jungen Kindern 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 bendtigten 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 Unterstlitzung der Eltern/Bezugspersonen
erfolgen.

GemaR der klinischen Erfahrung haben Kinder mit FASD haufig starke Beeintrachtigungen in
der rezeptiven Sprache. Diese sind teils nur schwer zu diagnostizieren, da die Kinder oft
unauffillige expressive Sprachfahigkeiten aufweisen und durch Situationsverstiandnis und
Eloquenz ihre rezeptiven Schwachen kaschieren. Diese Besonderheit ist bei der
diagnostischen Beurteilung der Sprachfidhigkeiten von Kindern mit FASD besonders zu

beachten.

Unter dem Begriff ,visuell-rdumliche Funktionen” werden verschiedene Fahigkeiten bzw.
Leistungen subsumiert. Dazu gehoren Stérungen der visuellen Wahrnehmung, der visuell-
raumlichen Verarbeitung und Speicherung sowie der Umsetzung in raumlich-konstruktive

Handlungen. Hier nicht gemeint sind Stérungen des Augenapparates, die von den fir das
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FASD-ZNS-Kriterium verwendeten Studien nicht untersucht  wurden. Die
Leitlinienkoordinatoren verweisen fiir weitere hilfreiche Definitionen und Informationen auf
die S2k-Leitlinie ,Visuelle Wahrnehmungsstérungen” (2017), in der erlautert wird und fir
dieses FASD-ZNS-Kriterium gilt: ,Stoérungen der visuellen Raumorientierung werden
untergliedert in raumlich-perzeptive, -kognitive, -konstruktive und -topografische Stérungen.
Bei raumlich-perzeptiven Stérungen konnen oftmals die Hauptraumachsen (Vertikale und
Horizontale) nicht richtig eingeschatzt und die Position bzw. Entfernungen eines Objektes im
Raum nicht richtig wahrgenommen werden. Formen und Winkel sowie Richtungen werden
falsch eingeschatzt. Rdumlich-kognitive Storungen betreffen die mentale Verdanderung von
visuellen Reizen wie z.B. die mentale Rotation. Zu raumlich-konstruktiven Stérungen zahlen
Schwierigkeiten in der manuellen Verdanderung von Gegenstdnden unter visueller und
taktiler Kontrolle, ohne dass die Schwierigkeiten maligeblich auf motorische oder
sensorische Storungen zuriickzufihren sind. Als raumlich-topografische Stérungen werden
Stérungen in der realen und vorgestellten Orientierung und Fortbewegung im

dreidimensionalen Raum bezeichnet (Kerkhoff 2002).“
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Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

Expertenkonsensus

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

flir 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 abschlieBend

geklart werden.

Die Literatur beschreibt das vermehrte Auftreten von Anfallen bzw. Epilepsien bei Kindern

mit FASD. In einem weiteren Expertenkonsensus wurde daher bestimmt, dass nur

mindestens zwei funktionelle ZNS-Bereiche zur Diagnose des FAS betroffen sein miussen,

wenn zusatzlich eine Epilepsie beim Kind vorliegt.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2025

Expertenkonsensus

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

werden.

Zusammenfassend kann bei methodischen Méangeln und fehlenden Validierungsstudien

anhand der jetzigen Studienlage kein einheitliches neuropsychologisches Profil von Kindern
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und Jugendlichen mit FAS, pFAS und ARND bestimmt werden. Die funktionellen ZNS-

Auffalligkeiten reichen somit auch nicht als alleiniges Kriterium zur Diagnose einer FASD aus.

Statement Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Auffdlligkeiten des ZNS reichen als alleiniges diagnostisches

Kriterium nicht fir die Diagnose FAS aus.

5.1.4.2 Strukturelle ZNS-Auffilligkeiten: FAS

Zwischen den bisherigen Leitlinien herrscht Uneinigkeit darliber, welche Perzentile des
Kopfumfanges als Cut-off fiir die Diagnose FAS (Vollbild) geeignet ist (3. oder 10. Perzentile).
Auch anhand der aktualisierten Literaturrecherche kann dieses Problem nicht eindeutig
geklart werden.

Ein Cut-off an der 10. Perzentile konnte dazu fihren, dass haufiger keine
neuropsychologische Diagnostik bei Verdacht auf FAS durchgefiihrt werden wiirde. Die
neuropsychologische Diagnostik ist allerdings unabdingbar fir den Alltag des betroffenen
Kindes und seiner Familie, da sich daraus spezifische, individuelle therapeutische
Konsequenzen und UnterstlitzungsmaBBnahmen ableiten. Gleichzeitig kdnnte ein Cut-off an
der 10. Perzentile aber auch das Bewusstsein hinsichtlich FAS scharfen. Da in Deutschland
aktuell eher das Problem besteht, dass zu wenige Kinder mit FAS auch tatsachlich die
Diagnose FAS erhalten, entschied sich die Leitliniengruppe fir einen Cut-off an der 10.
Perzentile als diagnostisches Kriterium der Mikrozephalie.

Mikrozephalie ist jedoch nicht spezifisch fiir FASD und steht auch mit anderen Erkrankungen
in Zusammenhang. Daher verglichen Lange et al. (2019) nicht nur Kinder mit FASD mit
typisch entwickelten Kindern, sondern auch mit Kindern mit ADHS oder ASD. Dabei stellte
sich auch hier die 10. Perzentile als geeignetes Diagnosekriterium fiir FASD (p = 0,011)
heraus [91].
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Geeignete Perzentilenkurven fiir Jungen und Madchen werden im Anhang aufgefiihrt (z. B.
Perzentilenkurven von Prader (1982) [205], Voigt (2006) [196] und Neuhauser (2013) [197] in
Anhang A. 16).

Wahrend die Evidenz zu weiteren strukturellen Auffalligkeiten (aulRer Mikrozephalie) im
Update 2016 noch nicht eindeutig war, gibt es inzwischen ausreichend Hinweise zu weiteren
strukturellen ZNS-Malformationen wie z. B. (iberproportional relative Volumenminderungen
einzelner GrolRhirnregionen, Reduzierungen der Cortexdicke, und Unterschiede in der
weillen Substanz. Auch wenn der hohe Risk of Bias dieser Studien zu berlicksichtigen ist, hat
sich die Leitliniengruppe 2024 aufgrund der Vielzahl der Studien und der klinischen Relevanz
dafir entschieden, die strukturellen ZNS-Auffilligkeiten als diagnostisches Kriterium
zuzulassen.

Je nach klinischem Bild und je nach Verfligbarkeit kénnen strukturelle cranielle Magnet-
Resonanz-Tomographien (c-MRTs), funktionelle c-MRTs, Diffusion Tensor Imaging (DTI) oder
andere Methoden eingesetzt werden.

Die 2024 aktualisierte Literaturrecherche zeigt, dass es zunehmend funktionelle
Bildgebungs-, Konnektivitats- und Suszeptibilitdtsstudien bei Kindern mit FASD gibt. Diese
Studien beschreiben strukturelle ZNS-Veranderungen durch PAE, die als strukturelle ZNS-
Kriterien integriert wurden. Allerdings sind diese strukturellen Auffdlligkeiten nicht
konsistent in allen Studien bzw. wurde bisher kein FASD-spezifisches Muster gefunden.

Daher konnte in den diagnostischen Kriterien keine Spezifizierung vorgenommen werden.

Empfehlung Urspriinglich: 2011
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Zur Erflllung des Kriteriums ,,Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten”

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

a. Mikrozephalie (< 10. Perzentile)
b. Strukturelle ZNS-Malformation (global oder regional)
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May et al. 2014 [33]; Day et al. 2002 (LoE: 2b) [49]; May et al., 2022 (RoB: moderate; LoE:
2-3) [52]; Kalberg et al. 2013 [64]; Suttie et al. 2013 [65]; Feldman et al. 2012 [68]; Yang et
al. 2012 [69]; Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [91]; Treit et al., 2017 (RoB: high; LoE:
4) [92]; Hemingway et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [93]; Zhou et al., 2018 (RoB: high; LoE:
3-4) [126]; Carter et al. 2013 [150]; Carter et al. 2012 [151]; Handmaker et al. 2006 (LoE:
2b) [152]; Chandran et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [153]; Spadoni et al., 2007 [154]; Lebe
et al., 2011 [155]; Sowell et al., 2002 [156]; Cortese et al., 2006 [157]; Sowell et al., 1996
[158]; Autti-Ramo et al., 2002 [159]; Riley et al., 1995 [160]; Coles et al., 2011 (LoE: 3b)
[161]; Willoughby et al., 2008 [162]; Astley et al. 2009 (LoE: 4) [163]; Nardelli et al., 2011
[164]; Sowell et al., 2008 (LoE: 4) [165]; Zhou et al., 2011 [166]; Lebel et al., 2008 [167];
Wozniak et al., 2009 [168]; Jacobson et al., 2017 (RoB: high; LoE: 4) [170]; Biffen et al.,
2018 (RoB: unclear; LoE: 4) [171]; Roediger et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [172]; Treit et al.,
2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [173]; Hendrickson et al., 2018 (RoB: high; LoE: 4) [174]; Donald
et al., 2015 (RoB: moderate; LoE: 3) [175]; Fan et al., 2016 (RoB: unclear; LoE: 4) [176];
McLachlan et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [177]; Archibald et al. 2001 (LoE: 4) [206];
Bjorkqvist et al. 2010 (LoE: 4) [207]; Yang et al. 2012 (LoE: 4) [208]; Pinner et al., 2023
(RoB: moderate; LoE: 3-4) [136]; Subramoney et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [185];
Candelaria-Cook, et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [186]; Candelaria-Cook et al., 2024
(RoB: moderate; LoE: 3) [187]; Nakhid et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [180]; Kar et al., 2022
(RoB: moderate; LoE: 3-4) [189]; Gimbel et al., 2023 (RoB: high; LoE: 4) [192]; Gimbel et al.,
2023 (RoB: high; LoE: 4) [188]; Gomez et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 4) [106]; Gerstner
et al., 2024 (RoB: high; LoE:4) [190]; Candelaria-Cook et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 3-4)
[191]; Fraize et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [182]; Fraize et al., 2023 (RoB: moderate;
LoE: 3) [183]; Fraize et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [178]; Boateng et al., 2023 (RoB:
moderate; LoE: 3) [179]; Nakhid et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [184]; Leung et al.,
2023 (LoE: 2) [181]

Konsensus (92 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

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

und Kopfumfangskurven angelegt werden.

Falls die Mikrozephalie grenzwertig ist, werden eine neuropsychologische Diagnostik und

andere Differentialdiagnostiken empfohlen.
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Empfehlung Urspriinglich: 2011

Gepriift: 2025

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 prdnatale Mangelversorgung, eine
andere toxische Schadigung, eine Infektion, maternale
Erkrankungen oder chronische Erkrankungen des Kindes bedingt

sind.

Empfehlung Urspriinglich: 2011
Modifiziert: 2024

Geprift: 2025

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  weiterer

bildgebenden Verfahren angestrebt werden.

Statement Urspriinglich: 2011

Geprift: 2025

Expertenkonsensus

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

Diagnose des FAS nicht erforderlich.
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5.1.5 Pranatale Alkoholexposition: FAS

Die Signifikanz der Hohe des mitterlichen Alkoholkonsums in der Schwangerschaft kann
aktuell nur qualitativ geschatzt werden, da kein verlasslicher Mengen-Cut-off fir die
pranatale, fir das Ungeborene unschadliche, Alkoholexposition existiert. Orientierend lasst
sich aus internationalen Studien ableiten, dass ein wiederholter Alkoholkonsum oder ein
mindestens einmalig auftretendes Rauschtrinken (mind. 5 Standard-Getrdnke zu einer
Gelegenheit) wahrend der Schwangerschaft bereits das Risiko der Entwicklung einer FASD
beim Kind birgt.

Die Literatur weist darauf hin, dass mehr Kinder mit FAS auch tatsachlich die Diagnose FAS
bekommen (richtig Positive), wenn der mutterliche Alkoholkonsum n i c h t bestatigt wird.
Allerdings scheinen bei nicht bestatigtem Alkoholkonsum der Mutter auch mehr Kinder, die
kein FAS haben, die Diagnose FAS zu erhalten (falsch Positive) [193]. Da in Deutschland laut
statistischen Erhebungen ein Grofteil der Kinder mit FAS die Diagnose FAS nicht erhalt und
die nicht an FAS erkrankten Kinder aufgrund ihrer Wachstumsauffalligkeiten und ZNS-
Auffailligkeiten einen ebenso groRBen und individuellen Forderbedarf haben, wird die
niedrigere Spezifitdat bei dem diagnostischen Kriterium nicht bestatigte PAE von der
Leitliniengruppe in Kauf genommen.

Die deutsche Leitliniengruppe verzichtet darauf, eine genaue Hohe der PAE zur FASD-
Diagnose festzulegen, da dies die Hiirde fiir eine korrekte FASD-Diagnose zusatzlich

erschweren wirde.
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Empfehlung Urspriinglich: 2011
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad

AT

Wenn Auffalligkeiten in den drei Ubrigen diagnostischen Saulen
bestehen, soll die Diagnose eines Fetalen Alkoholsyndroms

auch bei unbekannter pranataler Alkoholexposition gestellt werden

Lange et al, 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [91]; Petryk et al, 2019 (RoB: high; LoE: 4) [195];
Hemingway et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [209]; Kable et al., 2024 (RoB: low/moderate;
LoE: 2-3) [99]

Starker Konsensus (96 %)

Die Erfassung des Alkoholkonsums der Mutter wahrend der Schwangerschaft ist besonders

schwierig. Einerseits werden viele Mutter wahrend der Schwangerschaft, haufig aus Angst

vor Vertrauensverlust und Beziehungsabbruch, von den betreuenden Leistungserbringern

nicht nach ihrem Alkoholkonsum gefragt, andererseits sind die Angaben der Miutter

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.

Empfehlung Urspriinglich: 2011

Geprift: 2025

Expertenkonsensus

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

werden.
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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 19 und Anhang A. 14).

ALGORITHMUS

ABKLARUNG PARTIELLES FETALES ALKOHOLSYNDROM

Gesundheits-/Hilfesystem

Mégliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD

Re-Evaluation

Uberweisung zu einem
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer

|

Mind. 2 der 3 fazialen
Auffalligkeiten

1. Kurze Lidspalten

(mind. 2 Standardabweichungen

unter der Norm bzw. £ 3. Perzentile)
2. Verstrichenes Philtrum

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

(Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum-Guide)

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

T
=

Mind. 3 ZNS-Auffilligkeiten

1: lobale Intelligenzminderung (mind. 2 §
unter der Norm) bzw. signifikante kombinierte
Entwicklungsverzégerung 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:

Sprache

Feil ik oder Koordi
Visuell-raumliche Funktionen
Lern- oder Merkfahigkeit
Exekutive Funktionen
Rechenfertigkeiten

. Aufmerksamkeit

. Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

e e B

2o

ichungen

T
S

Prénatale Alkoholexposition:

bestatigt
oder
wahrscheinlich

© Sonja Strieker,

Florian Heinen,

Mirjam N. Landgraf
Ludwig-Maximilians-Universitat
Miinchen

|

‘ Diagnose pFAS?

R Sum
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5.2.2 Diagnostische Sdulen: pFAS

Wie beim Vollbild FAS wird auch bei der Diagnose der pFAS der héchste Evidenzgrad genutzt,

um Uberdiagnosen zu vermeiden.

Aus der Empfehlung der Leitliniengruppe resultiert (wie beim FAS), dass das alleinige
Auftreten von Auffalligkeiten in einer diagnostischen Saule fir die Diagnose pFAS nicht

ausreicht.

Empfehlung Urspriinglich: 2015
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

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

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

5.2.3 Faziale Auffalligkeiten: pFAS

Wie beim FAS treten auch bei Kindern mit pFAS vermehrt die fazialen Auffalligkeiten ,kurze
Lidspalten”, ,verstrichenes Philtrum“ und ,schmale Oberlippe” auf. Uneinigkeit besteht
darin, ob sich die einzelnen FASD-Typen in jeder fazialen Auffalligkeit signifikant voneinander
unterscheiden. Wahrend dies von Suttie et al. (2018) beschrieben wird [71], konnte May et
al. (2022) signifikante Unterschiede zwischen Kindern mit FAS und pFAS nur bei dem
Auftreten eines verstrichenen Philtrums und einer schmalen Oberlippe verzeichnen,
wahrend sich die beiden Gruppen bezogen auf die Lidspaltenlange nicht signifikant
voneinander unterschieden [52]. Einigkeit besteht jedoch darin, dass Kinder mit FAS
signifikant haufiger alle drei Auffalligkeiten aufweisen als Kinder mit pFAS [52, 71]. Aus
diesem Grund konstatiert die Leitliniengruppe, dass fiir die Diagnose des pFAS das Auftreten

von zwei der drei fazialen Anomalien ausreichend ist.
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Empfehlung Urspriinglich: 2015
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad

ATT

Zur Erfillung 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) [52]; Astley & Clarren, 1995 (LoE: 1b-) [60];
Moore et al., 2007 (LoE: 2b-) [62]; Fang et al., 2008 (LoE: 2b-) [63]; Kalberg et al., 2013
[64]; Suttie et al., 2013 [65]; Lebel et al., 2012 [66]; Kuehn et al., 2012 [67]; Feldman et al.,
2012 [68]; Yang et al. ,2012 (LoE: 4) [69]; Kesmodel et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [70];
Suttie et al., 2018 (RoB: unclear/high; LoE: 3-4) [71]; Blanck-Lubarsch et al., 2019¢ (RoB:
high; LoE: 4) [72]; Blanck-Lubarsch et al., 2019b (RoB: high; LoE: 4) [73]; Gomez et al., 2020
(RoB: moderate; LoE: 3) [75]; Abell et al., 2016 (RoB: high; LoE: 3-4) [76]; Blanck-Lubarsch
et al., 2019a (RoB: high; LoE: 4) [77]; Astley et al., 2011 (LoE: 2b) [199]; Clarren et al., 2010
(LoE: 2b) [200]; Del Campo et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3) [80]; Ludwikdw et al., 2023
(RoB: high; LoE: 4) [81]; Liu et al., 2023 (RoB: low; LoE: 2) [82]; Blanck-Lubarsch et al., 2023
(LoE: 2) [83]; Roomaney et al., 2022 (LoE: 3) [84]

Starker Konsensus (100 %)

Die fazialen Auffalligkeiten sollen, genauso wie beim FAS, anhand der vorhandenen

Perzentilenkurven und mithilfe des Lip-Philtrum-Guides quantitativ eingeordnet werden

(siehe Kapitel ).

5.2.4 ZNS-Auffilligkeiten: pFAS

Bei der diagnostischen Empfehlung zum FAS reicht das alleinige Auftreten einer

Intelligenzminderung bzw. globalen Entwicklungsverzogerung oder einer Mikrozephalie, um

die Diagnose zu stellen. Beim pFAS ist die Spezifitat in der diagnostischen Saule der fazialen

Auffalligkeiten jedoch reduziert. Daher wird von der Leitliniengruppe immer das
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gemeinsame Auftreten von mindestens drei ZNS-Auffilligkeiten gefordert. Durch die
strengeren ZNS-Kriterien bei der Diagnose des pFAS wird versucht, die Spezifitat

ausgleichend zu erhéhen und damit Uberdiagnosen zu vermeiden.

Da insgesamt strengere ZNS-Kriterien beim pFAS als beim FAS gefordert werden, wurde von
der Leitliniengruppe als Cut-off flir den Kopfumfang die 10. Perzentile festgelegt. May et al.
(2022) Dbericksichtigten bei ihrer Studie zu strukturellen ZNS-Auffilligkeiten die
unterschiedlichen FASD-Formen. Wahrend hierbei nur 9,8 % der Kinder mit pFAS einen

Kopfumfang < der 3. Perzentile hatten, lagen 26,2 % dieser Kinder < der 10. Perzentile [52].

Aufgrund der hohen Anzahl an Studien, die unterschiedliche strukturelle ZNS-Auffalligkeiten
bei Kindern im gesamten FASD-Spektrum beobachteten, entschied sich die

Konsensusgruppe, dieses Kriterium neben Mikrozephalie aufzufiihren.

Empfehlung Urspriinglich: 2015
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Zur Erfullung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten” sollen mind. 3 der
AN folgenden Auffalligkeiten zutreffen, die nicht addaquat fur das Alter
sind und nicht allein durch den familiaren Hintergrund oder das
soziale Umfeld erklart werden konnen (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

- Visuell-raumliche FunktionenLern- oder Merkfahigkeit
- Exekutive Funktionen

- Rechenfertigkeiten
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- Aufmerksamkeit
- Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

May et al., 2014 [33]; Day et al., 2002 [49]; May et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 2-3) [52];
Kalberg et al., 2013 [64]; Suttie et al., 2013 [65]; Lebel et al., 2012 [66]; Kuehn et al., 2012
[67]; Feldman et al., 2012 [68]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [69]; Mattson et al., 2010 (LoE: 4)
[85]; Aragon et al., 2008 (LoE: 4) [87]; Dudek J et al., 2014 [88]; Norman et al., 2013 [89];
Alex et al., 2012 [90]; Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [91]; Treit et al., 2017 (RoB:
high; LoE: 4) [92]; Hemingway et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [93]; Pinner et al., 2020
(RoB: unclear; LoE: 4) [94]; Kerns et al., 2016 (RoB: high; LoE: 4-5) [96]; Thorne et al., 2008
(LoE: 3b) [101]; Vaurio et al., 2011 (LoE: 4) [102]; Nash et al., 2013 [103]; Quattlebaum et
al., 2013 [104]; Pei et al., 2011 (LoE: 4) [108]; Rasmussen et al., 2011 [109]; Duval-White et
al., 2013 [111]; Williams et al., 2014 [112]; Paolozza et al., 2013 [113]; Mattson et al., 2013
[114]; Malisza et al., 2012 [115]; Coles et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [116]; Coles et al.,
2021 (RoB: high; LoE: 4) [117]; Stevens et al., 2013 [118]; Ware et al., 2012 [119]; Rockhold
et al.,, 2021 (RoB: high; LoE: 4-5) [120]; Lindinger et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [121];
Lewis et al., 2015 [123]; Hemington et al., 2014 [124]; Zhou et al., 2018 (RoB: high; LoE: 3-
4) [126]; Coles et al., 2002 (LoE: 3b) [127]; Nash et al., 2011 (LoE: 3b) [128]; Han et al 2015
[129]; Lane et al., 2014 [130]; Glass et al., 2014 [131]; Paolozza et al., 2014 [125]; O'Brien
et al., 2013 [132]; Fuglestad et al., 2015 (RoB: high; LoE: 3-4) [133]; Fagerlund et al., 2011
(LoE: 4) [137]; Ware et al., 2014 [138]; Pearton et al., 2014 [139]; Fagerlund et al., 2012
(LoE: 4) [140]; Stevens et al., 2017 (RoB: high; LoE: 3-4) [141]; Ronen et al., 2022 [142];
Lucas et al., 2016b (RoB: moderate; LoE: 3-4) [144]; Lucas et al., 2016a (RoB: moderate;
LoE: 3-4) [145]; Lucas et al., 2014 [146]; Paolozza et al., 2014 [110]; Bell et al., 2010 (LoE:
2c) [147]; Carter et al., 2013 [150]; Carter et al., 2012 [151]; Handmaker et al., 2006 (LoE:
2b) [152]; Chandran et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [153]; Spadoni et al., 2007 [154]; Lebel
et al., 2011 [155]; Sowell et al., 2002 [156]; Cortese et al., 2006 [157]; Sowell et al., 1996
[158]; Autti-Ramo et al., 2002 [159]; Riley et al., 1995 [160]; Coles et al., 2011 [161];
Willoughby et al., 2008 [162]; Astley et al., 2009 (LoE: 4) [163]; Nardelli et al., 2011 [164];
Sowell et al., 2008 (LoE: 4) [165]; Zhou et al., 2011 [166]; Lebel et al., 2008 [167]; Wozniak
et al., 2009 [168]; Jacobson et al., 2017 (RoB: high; LoE: 4) [170]; Biffen et al., 2018 (RoB:
unclear; LoE: 4) [171]; Roediger et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [172]; Treit et al., 2020 (RoB:
high; LoE: 3-4) [173]; Hendrickson et al., 2018 (RoB: high; LoE: 4) [174]; Donald et al., 2015
(RoB: moderate; LoE: 3) [175]; Fan et al., 2016 (RoB: unclear; LoE: 4) [176]; McLachlan et
al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [177]; Archibald et al., 2001 (LoE: 4) [206]; Bjorkqvist et al.,
2010 (LoE:4) [207]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [208]; Kable et al., 2024 (RoB: low/moderate;
LoE: 2-3) [99]; Veziris et al., 2024 (RoB: low/moderate; LoE: 2-3) [98]; Geier et al., 2022
(RoB: high; LoE: 4) [97]; Pruner et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [100]; Bandoli et al.,
2022 (RoB: moderate; LoE: 4) [56]; Gerstner et al., 2023 (RoB: moderate; LoE:3) [134];
Gerstner et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [135]; Simmons et al., 2023 (RoB: high; LoE:
4) [107]; Lindinger et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 3) [105]; Gémez et al., 2022 (RoB:
moderate; LoE: 4) [106]; Benson et al., 2023 (RoB: high; LoE: 4) [122]; Pinner et al., 2023
(RoB: moderate; LoE: 3-4) [136]; Stewart et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [143];
Subramoney et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4); Candelaria-Cook, et al., 2023 (RoB: moderate;
LoE: 3); Candelaria-Cook et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3); Nakhid et al., 2022 (RoB:
high; LoE: 4); Kar et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 3-4); Gimbel et al., 2023 (RoB: high; LoE:
4); Gimbel et al., 2023 (RoB: high; LoE: 4); Gerstner et al., 2024 (RoB: high; LoE:4 );
Candelaria-Cook et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 3-4); Fraize et al., 2023 (RoB: moderate;
LoE: 3); Fraize et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3); Fraize et al., 2023 (RoB: moderate; LoE:
3); Boateng et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3); Nakhid et al., 2023 (RoB: moderate; LoE:
3); Leung et al., 2023 (LoE: 2)

Starker Konsensus (96 %)
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5.2.5 Prdnatale Alkoholexposition: pFAS

Da die ,Wachstumssaule” bei der Diagnose einer pFAS im Gegensatz zu der einer FAS
wegfdllt und die fazialen Auffalligkeiten weniger prominent sind als bei Kindern mit FAS,
spielt die Abklarung der PAE des Kindes eine wichtige Rolle. Um eine moglichst hohe
diagnostische Sicherheit zu erreichen, wird von der Leitliniengruppe fir das pFAS eine
mindestens wahrscheinliche pranatale Alkoholexposition verlangt. Eine ,wahrscheinliche
pranatale Alkoholexposition” wird als mindliche (oder schriftliche) Angabe im Rahmen der
Fremdanamnese definiert. Hierbei konnen Personen des privaten Umfeldes (unter
Beriicksichtigung moglicher familidrer 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 o6ffentlichen Trager der Jugendhilfe
(Jugendamtsbetreuer*innen, sozialpadagogische Familienhilfe etc.)
Mit einer ,bestatigten 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

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Falls faziale und ZNS-Auffalligkeiten vorhanden sind,
B 1 sollte die Diagnose eines pFAS
bei bestatigter oder wahrscheinlicher pranataler Alkoholexposition

gestellt werden.
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Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [91]; Petryk et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [195];
Hemingway et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [209]; Kable et al., 2024 (RoB: low/moderate;
LoE: 2-3) [99]

Starker Konsensus (100 %)

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Personen, die im beruflich-unterstiitzenden und privaten Umfeld
verlassliche Auskunft Gber den mutterlichen Alkoholkonsum in der
Schwangerschaft geben konnen, sollften im Rahmen der
Fremdanamnese befragt werden. Dabei sollen rechtliche
Rahmenbedingungen fir die Informationseinholung und -

weitergabe berlicksichtigt werden.

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Gepriift: 2025

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

informiertes Einverstandnis der biologischen Mutter einzuholen.

Falls ein informiertes Einverstandnis der biologischen Mutter nicht moglich ist, sollten
folgende rechtliche Uberlegungen beriicksichtigt werden, die in Form von Fragen der
Leitliniengruppe und Antworten der an der Leitlinienentwicklung beteiligten Juristin Fr.

Schindler prasentiert werden (Stand 2023):

1. Ist ein informiertes Einversténdnis der biologischen Mutter in eine Datenerhebung zu
ihrem Alkoholkonsum in der Schwangerschaft tatsdchlich immer notwendig (hdufig

schwierig, da Adoptivkinder ohne Anamnese-Mdéglichkeit der Mutter oder in Frage zu
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stellende Angaben der biologischen Miitter aufgrund von sozialer Erwiinschtheit oder Recall
Bias)?

Mit dem Recht des Sozialdatenschutzes wird das sog. informationelle
Selbstbestimmungsrecht von Menschen geschiitzt, die in Kontakt mit Trager*innen von
Sozialleistungen kommen. Trager*innen von Sozialleistungen sind unmittelbar an die
Regelungen des Sozialdatenschutzes (SGB X (Sozialgesetzbuch)) gebunden. Fiir Arzt*innen,
Angehorige anderer Heilberufe und Sozialarbeiter*innen gilt hingegen die
Berufsgeheimnispflicht aus § 203 StGB (Strafgesetzbuch). Bei diesen Berufsgruppen ist davon
auszugehen, dass der Kontakt auf Wunsch der Betroffenen erfolgt und sie ihr Recht auf
informationelle Selbstbestimmung ausiiben, indem sie den Berufsgeheimnistrager*innen
mitteilen, was sie selber fir relevant halten.

Anders ist dies bei Mitarbeiter*innen einer Behorde, die schon bei der Erhebung von
Sozialdaten an den Datenschutz gebunden sind. So sind sie zur Datenerhebung nur
berechtigt, wenn ihre Aufgabe dies erfordert. Dabei gilt der Grundsatz der Datenerhebung
beim ,,Betroffenen”. Grundsatzlich ist also ausschlieRlich die Mutter zu ihrem Alkoholkonsum
zu befragen. Die Datenerhebung bei ,Dritten” ist hingegen nur unter sehr eingeschrankten
Voraussetzungen zuldssig, zu denen insbesondere eine Kindeswohlgefahrdung gehort, die
nur abgewendet werden kann, indem Daten bei Dritten erhoben werden.

Sind die Mitarbeiter*innen einer Behorde unter diesen Voraussetzungen zur Datenerhebung
bei Dritten berechtigt, so fiihrt das aber umgekehrt fiir diese Dritten nicht automatisch zur
Befugnis, diese zu beantworten.

Die Beantwortung von Fragen ist im Sinne des Datenschutzes eine Datentbermittlung durch
diese Dritten, die sich wiederum am Recht des Datenschutzes bzw. der
Berufsgeheimnispflicht messen lassen muss.

Eine Auskunft erteilende Person muss also wissen, ob sie der Schweigepflicht unterliegt, ob
sie davon befreit ist oder ob sie ggf. eine Rechtsbefugnis hat trotz Schweigepflicht Auskunft
zu erteilen.

Werden hingegen Privatpersonen, die keiner Berufsgeheimnispflicht unterliegen, als Dritte
befragt, so geben sie nach eigenem Gewissen Auskunft. Schweigepflichten sind hier nicht zu
diskutieren. Wenn jemand eine Unwahrheit berichtet, ist die davon betroffene Person ggf.
Uber das Strafrecht geschitzt. Sie konnte hier wegen Verleumdung oder (ibler Nachrede

Strafanzeige stellen.
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Werden Professionelle befragt, so haben diese sich die Frage zu stellen, ob sie und welcher
Art von Schweigepflicht sie unterliegen. Arzt*innen, Hebammen und Angehérige anderer
Heilberufe, flir deren Berufsausiibung oder Fihrung der Berufsbezeichnung eine staatlich
geregelte Ausbildung erforderlich ist, sowie Berufspsycholog*innen mit staatlich
anerkannter wissenschaftlicher Abschlusspriifung sind wie staatlich anerkannte
Sozialarbeiter*innen oder Berater*innen fiir Suchtfragen in einer staatlich anerkannten
Beratungsstelle Berufsgeheimnistrager und liber § 203 StGB strafrechtlich gebunden.
Wenngleich eine Weitergabe von Daten unter bestimmten Voraussetzungen befugt erfolgen
kann, sollten Berufsgeheimnistrager immer als erstes priifen, ob sie im Einzelfall von ihrer
Schweigepflicht entbunden werden, damit sie Auskunft erteilen diirfen. Diese Entbindung
kann — da es sich um ein personenbezogenes Recht handelt — nur von dem/der Patient*in
(Klient*in) erteilt werden. Ist dies die Mutter, so kann ausschlieflich sie von der
Schweigepflicht entbinden, nicht jedoch ihr Mann bzw. der Vater des Kindes. War jedoch der
Vater des Kindes bspw. in therapeutischer Behandlung und hat dort vom Alkoholkonsum
seiner Frau (der Mutter des Kindes) berichtet, so handelt es sich um sein
Vertrauensverhaltnis und er kann den Therapeuten von seiner Schweigepflicht ihm
gegenlber entbinden. Es ist dann nur daran zu denken, dass es weiterhin mittelbare
Informationen sind.

Nur wenn eine Entbindung von der Schweigepflicht nicht erteilt wird, ist zu prifen, ob eine
rechtliche Befugnis zur Weitergabe der Daten besteht. Eine Befugnis kdnnte insbesondere
dann greifen, wenn eine Kindeswohlgefahrdung besteht oder droht und eine Ubermittlung
von Daten diese abwenden kann (§ 4 KKG (Gesetz zur Kooperation und Information im
Kinderschutz)). Das ist in jedem Einzelfall vom Arzt / der Arztin zu entscheiden. Diese*r kann
sich in Bezug auf die Frage, ob die Unmoglichkeit oder erhebliche Schwierigkeit eine
Diagnose zu einer Alkoholschadigung zu stellen, eine Kindeswohlgefahrdung darstellt, von
einer Fachkraft beraten lassen (§ 4 Abs. 2 KKG). Auf diese Beratungsleistung besteht ein
Anspruch gegeniiber dem Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe.

Sollen Mitarbeiter*innen des Jugendamtes Auskiinfte erteilen, gilt, dass sie nur in Hinblick
auf sog. ,anvertraute” Daten nach § 65 SGB VIII einem besonderen Vertrauensschutz
unterliegen. Wenn sie die Information als ,Geheimnis”“ von der Mutter erlangt haben,
unterliegen sie ebenfalls einer Schweigepflicht, die sie nur mit Einwilligung oder der vorab

geschilderten Befugnis aufgrund Kindeswohlgefahrdung umgehen kénnen. Wenn die

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 140



Tatsache des Alkoholkonsums jedoch bspw. in Hilfeplangesprachen offen thematisiert
wurde, darf die Information zum Zweck der Hilfegewahrung weitergegeben werden. Wurde
also der Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangerschaft in der Hilfeplanung
erortert, so darf diese Information insbesondere dem Trager, der die Hilfe fir das Kind

erbringt, mitgeteilt werden.

2. Wenn die biologische Mutter nicht verfiigbar ist (z. B. bei einem Adoptivkind aus dem
Ausland oder aber bei einer Obdachlosen, die nicht gemeldet ist), darf dann der jetzige
Sorgeberechtigte (Jugendamt, Pflege-, Adoptiveltern) das informierte Einverstindnis geben,
dass andere Personen, die in engem Kontakt mit der Mutter wéhrend der Schwangerschaft
standen, befragt werden?

Bei der Befragung ist — wie bereits unter Frage 1 erldutert — zundchst zu prifen, wer
Auskiinfte einholen will. Privatpersonen stehen hier unter keiner speziellen rechtlichen
Bindung und sind am Fragen nicht gehindert. Mitarbeiter*innen von Sozialbehdrden dirfen
in dieser Konstellation bei Dritten hingegen nur Auskiinfte einholen, wenn nur so eine
Kindeswohlgefahrdung abgewendet werden kann. Die Notwendigkeit einer verldsslichen
Diagnose flr ein geschadigtes Kind kann eine entsprechende Befugnis verleihen. Die
Befragung von Personen ist hingegen nicht von einer Einwilligung der Betroffenen abhangig.

Wichtig ist auch hier die Erkenntnis, dass das Recht zur Befragung nicht zugleich die Pflicht
oder auch nur Befugnis zur Antwort umfasst.

Wenn eine Schweigepflicht oder Vertrauensschutz nach § 65 SGB VIII besteht, kann eine
Entbindung von dieser Pflicht nur durch die betroffene Person hochstpersonlich erfolgen. Ein
Ersetzen der Entbindung von der Schweigepflicht ist nicht moglich. Folglich kann wiederum
nur eine gesetzliche Befugnis (§ 4 KKG oder § 65 SGB VIlI) greifen, wenn die Entbindung nicht
von der berechtigten Person erteilt wird.

Auch wenn die fragende Person sich zu Recht auf eine bestehende oder drohende
Kindeswohlgefahrdung beruft, so muss diese Wertung keinesfalls von der Auskunft
erteilenden Person (ibernommen werden. Diese muss vielmehr anhand ihrer eigenen
konkreten Erkenntnisse von der Situation (und ggf. mit Beratung) beurteilen, ob eine

Kindeswohlgefahrdung besteht oder droht, die sie zur Auskunft berechtigt.
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3. Ist eine Abweichung vom informierten Einverstindnis der biologischen Mutter im
Rahmen  des  Kinderschutzgesetzes  mdglich?  Eine  Begriindung  hinsichtlich
Kindeswohlgefihrdung kénnte sein: ,Die Ablehnung der Mutter, weitere Informationen
anzugeben bzw. eine Informationseinholung bei auskunftsféhigen Personen hinsichtlich des
militterlichen Alkoholkonsums in der Schwangerschaft zu erlauben, fiihrt dazu, dass das Kind
nicht die richtige Diagnose bekommt und daher (durch Studien belegt) ein schlechteres
Langzeit-Outcome hinsichtlich Beruf und Selbstidndigkeit sowie ein héheres Risiko fiir
Komorbiditdten und/oder Sekunddrerkrankungen wie eigene Suchterkrankungen und
psychiatrische Erkrankungen hat”,

Die rechtliche Definition einer Kindeswohlgefdhrdung ist, dass bei ungehindertem
Geschehensablauf ein Kind Schaden an Korper, Geist und/oder Seele nimmt (§ 1666 BGB).
Besonders wichtig ist hier also die Prognose der weiteren Entwicklung des Kindes. Wenn
eine weitere Schadigung vom Kind abgewendet werden kann, wenn es geeignete
therapeutische und padagogische Versorgung/Behandlung erhélt, diese ihm aber nur
zuteilwird, wenn eine belastbare Diagnose vorliegt und diese wiederrum ohne Kenntnis tGber
den Alkoholkonsum der Mutter nicht verlasslich gestellt werden kann, dann liegen
gewichtige Grinde vor, eine Kindeswohlgefahrdung anzunehmen. Der Blick in die
einschlagige Rechtsprechung zeigt, dass der Begriff der Kindeswohlgefahrdung mindestens
»vielschichtig” ist und daher die Kindeswohlgefdahrdung selten mit absoluter Eindeutigkeit
bejaht werden kann. Eine gewisse rechtliche Sicherheit bietet in dieser Situation fir
Berufsgeheimnistrager § 4 KKG. Demnach sollen Berufsgeheimnistrager zunachst die
Gefahrdungssituation einschatzen und haben dafiir Anspruch auf entsprechende Beratung (§
4 Abs. 2 KKG). Kommen sie zu dem Ergebnis, dass der Verdacht auf eine Fetale
Alkoholspektrumstérung als Gefdahrdung anzusehen ist, sollen sie zundchst die
Personensorgeberechtigten kontaktieren und um die Annahme geeigneter Hilfen und ggf.
um Entbindung von der Schweigepflicht werben. Gelingt dies nicht und gehen sie von einer
Kindeswohlgefahrdung aus, so dirfen sie die Information an das Jugendamt weitergeben.
Wichtig ist allerdings, dass diese Befugnis ausschlieflich gegenliber Mitarbeiter*innen des
Jugendamts gilt und nicht gegeniiber anderen. Eine Weitergabe an Dritte, auRerhalb des
Jugendamtes, kann also niemals befugt erfolgen.

Kédme die Angelegenheit zum Streit, wiirde ein Gericht zunéachst prifen, ob der gesetzlich

vorgeschriebene Weg des § 4 KKG eingehalten worden ist. Ist dies der Fall, so ist duRerst
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unwahrscheinlich, dass das Gericht eine (unbefugte) Verletzung der Schweigepflicht
annimmt. Es misste feststellen, dass der Berufsgeheimnistrager sich hier fahrlassig geirrt
und damit rechtswidrig gehandelt hat. Vor diesem Hintergrund gilt: wenn ein
Berufsgeheimnistrager aufgrund seiner Erkenntnisse Gber den Alkoholkonsum einer Mutter
eine Gefdahrdung fur deren Kind sieht, die er mit einer Mitteilung an den Trager der
offentlichen Jugendhilfe glaubt abwenden oder mildern zu kénnen, dirfte eine Verurteilung
wegen Verletzung seiner Schweigepflicht jedenfalls dann nahezu ausgeschlossen sein, wenn
er den Weg zu dieser Entscheidung nachvollziehbar dokumentiert und sich bei der

Gefahrdungseinschatzung von einer insoweit erfahrenen Fachkraft hat beraten lassen.

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Bei  fehlenden Informationen hinsichtlich mitterlichen
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 verstol3en.

Wichtig ist selbstverstandlich aber auch die Vermeidung von falsch-positiven Diagnosen
FASD, die zu einer falschen Ursachenattribuierung der Auffilligkeiten des Kindes und zu
einer Schuldzuweisung an die Mutter fihren kénnen. Im professionellen Umfeld wird
jedoch, unabhangig ob richtige oder falsche Diagnose FASD, nie eine Schuldzuweisung an die
Mutter erfolgen, da dies fiir die weitere Betreuung des Kindes und fiir die Kooperation mit

den Eltern nicht relevant und eher kontraproduktiv ist.
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5.3 Empfehlungen: ARND

5.3.1 Konsentierte Kriterien und Empfehlungen fiir die Diagnostik der
alkoholbedingten  entwicklungsneurologischen Storung ARND
(alcohol related neurodevelopmental disorders) bei Kindern und

Jugendlichen

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

zusammengefasst (siehe Abbildung 20 und Anhang A. 14).

ALGORITHMUS
ABKLARUNG ALKOHOLBEDINGTE ENTWICKLUNGSNEUROLOGISCHE STORUNG

Gesundheits-/Hilfesystem
Re-Evaluation

Mogliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD | <

Uberweisung zu einem
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer

|
I )
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5
1. Globale Intelligenzminderung (mind. 2 bestatigt

Standardabweichungen unter der Norm) bzw.
signifikante kombinierte
Entwicklungsverzégerung bei Kindern < 2 Jahre
. Epilepsie
. Mikrozephalie (< 10. Perzentile) oder
str lle ZNS-Malfe ion (globallregional)

w N

Leistung mind. 2 Standardabweichungen unter der
Norm in den Bereichen:
Sprache

F ik oder K
Visuell-raumliche Funktionen
Lern- oder Merkfahigkeit
Exekutive Funktionen
Rechenfertigkeiten

0. Aufmerksamkeit

1. Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Diagnose ARND? ‘

|
b N

Beobachtung und Dokumentation von
KorpermaRen, Entwicklung, Kognition,

=~ e R R

Entsprechende Férderung ‘
© Sonja Strieker,
Florian Heinen,
Mirjam N. Landgraf
Ludwig-Maximilians-Universitat
Miinchen

Verhalten und Evaluation hinsichtlich
FASD typischer Sekundarerkrankungen

Abbildung 20: Algorithmus zur Abkldarung alkoholbedingte entwicklungsneurologische
Stérung ARND.
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5.3.2 Diagnostische Sdulen: ARND

Um Uberdiagnosen zu vermeiden, wurde fiir das gemeinsame Auftreten der diagnostischen

Saulen, wie beim FAS und pFAS, der héchste Empfehlungsgrad gewahilt.

Empfehlung Urspriinglich: 2015
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

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

1. ZNS-Auffalligkeiten
2. Bestatigte pranatale Alkoholexposition

5.3.3  ZNS-Auffalligkeiten: ARND

Bei der ARND wird von der Leitliniengruppe, ebenso wie beim pFAS, immer das gemeinsame
Auftreten von mindestens drei ZNS-Auffalligkeiten gefordert. Dies steht im Gegensatz zum
FAS, bei dem das alleinige Auftreten einer Intelligenzminderung bzw. globalen
Entwicklungsverzogerung oder einer Mikrozephalie ausreicht, um die Diagnose zu stellen.
Grund fir diese strengeren ZNS-Kriterien bei der ARND ist die reduzierte Spezifitat aufgrund
des Wegfalls der diagnostischen Saulen Wachstums- und faziale Auffalligkeiten. Durch die
strengeren ZNS-Kriterien bei der Diagnose der ARND wird die Spezifitdat ausgleichend erhoht

und Uberdiagnosen werden damit versucht zu vermeiden.
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Empfehlung Urspriinglich: 2015
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Zur Erflllung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten”

AN sollen mind. 3 der folgenden Auffalligkeiten zutreffen,

die nicht adaquat fiir das Alter sind und nicht allein durch den
familidaren Hintergrund oder das soziale Umfeld erklart werden
konnen (alle Aufzédhlungspunkte 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

- Visuell-raumliche FunktionenRechenfertigkeiten
- Lern- oder Merkfahigkeit

- Exekutive Funktionen

- Aufmerksamkeit

- Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

May et al., 2014 [33]; Day et al., 2002 [49]; May et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 2-3) [52];
Kalberg et al., 2013 [64]; Suttie et al., 2013 [65]; Lebel et al., 2012 [66]; Kuehn et al., 2012
[67]; Feldman et al., 2012 [68]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [69]; Mattson et al., 2010 (LoE: 4)
[85]; Aragon et al., 2008 (LoE: 4) [87]; Dudek J et al., 2014 [88]; Norman et al., 2013 [89];
Alex et al., 2012 [90]; Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [91]; Treit et al., 2017 (RoB:
high; LoE: 4) [92]; Hemingway et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [93]; Pinner et al., 2020
(RoB: unclear; LoE: 4) [94]; Kerns et al., 2016 (RoB: high; LoE: 4-5) [96]; Thorne et al., 2008
(LoE: 3b) [101]; Vaurio et al., 2011 (LoE: 4) [102]; Nash et al., 2013 [103]; Quattlebaum et
al., 2013 [104]; Pei et al., 2011 (LoE: 4) [108]; Rasmussen et al., 2011 [109]; Duval-White et
al., 2013 [111]; Williams et al., 2014 [112]; Paolozza et al., 2013 [113]; Mattson et al., 2013
[114]; Malisza et al., 2012 [115]; Coles et al., 2020 (RoB: high; LoE: 3-4) [116]; Coles et al.,
2021 (RoB: high; LoE: 4) [117]; Stevens et al., 2013 [118]; Ware et al., 2012 [119]; Rockhold
et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4-5) [120]; Lindinger et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [121];
Lewis et al., 2015 [123]; Hemington et al., 2014 [124]; Zhou et al., 2018 (RoB: high; LoE: 3-
4) [126]; Coles et al., 2002 (LoE: 3b) [127]; Nash et al., 2011 (LoE: 3b) [128]; Han et al 2015
[129]; Lane et al., 2014 [130]; Glass et al., 2014 [131]; Paolozza et al., 2014 [125]; O'Brien
et al., 2013 [132]; Fuglestad et al., 2015 (RoB: high; LoE: 3-4) [133]; Fagerlund et al., 2011
(LoE: 4) [137]; Ware et al., 2014 [138]; Pearton et al., 2014 [139]; Fagerlund et al., 2012
(LoE: 4) [140]; Stevens et al., 2017 (RoB: high; LoE: 3-4) [141]; Ronen et al., 2022 [142];
Lucas et al., 2016b (RoB: moderate; LoE: 3-4) [144]; Lucas et al., 2016a (RoB: moderate;
LoE: 3-4) [145]; Lucas et al., 2014 [146]; Paolozza et al., 2014 [110]; Bell et al., 2010 (LoE:
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2c) [147]; Carter et al., 2013 [150]; Carter et al., 2012 [151]; Handmaker et al., 2006 (LoE:
2b) [152]; Chandran et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [153]; Spadoni et al., 2007 [154]; Lebel
et al., 2011 [155]; Sowell et al., 2002 [156]; Cortese et al., 2006 [157]; Sowell et al., 1996
[158]; Autti-Ramo et al., 2002 [159]; Riley et al., 1995 [160]; Coles et al., 2011 [161];
Willoughby et al., 2008 [162]; Astley et al., 2009 (LoE: 4) [163]; Nardelli et al., 2011 [164];
Sowell et al., 2008 (LoE: 4) [165]; Zhou et al., 2011 [166]; Lebel et al., 2008 [167]; Wozniak
et al., 2009 [168]; Jacobson et al., 2017 (RoB: high; LoE: 4) [170]; Biffen et al., 2018 (RoB:
unclear; LoE: 4) [171]; Roediger et al., 2021 (RoB: high; LoE: 4) [172]; Treit et al., 2020
(RoB: high; LoE: 3-4) [173]; Hendrickson et al., 2018 (RoB: high; LoE: 4) [174]; Donald et al.,
2015 (RoB: moderate; LoE: 3) [175]; Fan et al.,, 2016 (RoB: unclear; LoE: 4) [176];
McLachlan et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [177]; Archibald et al., 2001 (LoE: 4) [206];
Bjorkquist et al., 2010 (LoE:4) [207]; Yang et al., 2012 (LoE: 4) [208]; Kable et al., 2024
(RoB: low/moderate; LoE: 2-3) [99]; Veziris et al., 2024 (RoB: low/moderate; LoE: 2-3) [98];
Geier et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [97]; Pruner et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3-4)
[100]; Bandoli et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 4) [56]; Gerstner et al., 2023 (RoB:
moderate; LoE:3) [134]; Gerstner et al., 2024 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [135]; Simmons et
al., 2023 (RoB: high; LoE: 4) [107]; Lindinger et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 3) [105];
GOmez et al., 2022 (RoB: moderate; LoE: 4) [106]; Benson et al., 2023 (RoB: high; LoE: 4)
[122]; Pinner et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [136]; Stewart et al., 2023 (RoB:
moderate; LoE: 3) [143]; Subramoney et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [185]; Candelaria-
Cook, et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [186]; Candelaria-Cook et al., 2024 (RoB:
moderate; LoE: 3) [187]; Nakhid et al., 2022 (RoB: high; LoE: 4) [180]; Kar et al., 2022 (RoB:
moderate; LoE: 3-4) [189]; Gimbel et al., 2023 (RoB: high; LoE: 4) [192]; Gimbel et al., 2023
(RoB: high; LoE: 4) [188]; Gerstner et al., 2024 (RoB: high; LoE:4 ); Candelaria-Cook et al.,
2022 (RoB: moderate; LoE: 3-4) [191]; Fraize et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [182];
Fraize et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [183]; Fraize et al., 2023 (RoB: moderate; LoE:
3) [178]; Boateng et al., 2023 (RoB: moderate; LoE: 3) [179]; Nakhid et al., 2023 (RoB:
moderate; LoE: 3) [184]; Leung et al., 2023 (LoE: 2) [181]

Konsensus (92 %)

5.3.4 Prdnatale Alkoholexposition: ARND

Die Bestatigung des mitterlichen Alkoholkonsums in der Schwangerschaft wird fiir die ARND
gefordert, da die ZNS-Auffalligkeiten, auch in ihrer Kombination, nicht spezifisch fir die
ARND sind und die Gesamtspezifitat der Diagnose durch Wegfall der Wachstumsstorungen

und fazialen Auffalligkeiten sinkt.

Empfehlung Urspriinglich: 2015
Modifiziert: 2024

Gepriift: 2025

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

bei bestatigter pranataler Alkoholexposition gestellt werden.
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Lange et al., 2019 (RoB: high; LoE: 3-4) [91]; Petryk et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [195];
Hemingway et al., 2019 (RoB: high; LoE: 4) [209]; Kable et al., 2024 (RoB: low/moderate;
LoE: 2-3) [99]

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 mdglich. Daher
empfiehlt die Leitliniengruppe bei Verdacht auf Vorliegen einer ARND die Zuweisung an

einen FASD-erfahrenen Leistungserbringer.

5.4 Konsentierte Empfehlung fir die Diagnostik der
alkoholbedingten angeborenen Fehlbildungen @ ARBD
(alcohol related birth defects) bei Kindern und Jugendlichen

(unverandert ab 2016)

Malformationen sind bei FASD sehr haufig. Uneinigkeit herrscht dariiber, ob Alcohol related
birth defects (ARBD) eine eigenstandige Diagnose darstellen. Leitlinien wie die IOM-Kriterien
von Hoyme und mit anderem Wording auch der 4-Digit Diagnostic Code beschreiben die
ARBD als eigenstandige Stoérung mit eigenen Diagnostikkriterien, die Canadian Guideline von
2016 jedoch nicht. Da fir die pranatale Alkoholexposition spezifische Malformationen und
ausreichend Evidenz fiir ARBD als eindeutige Krankheits-Entitat fehlen, empfiehlt die

deutsche Leitliniengruppe, ARBD in Deutschland nicht als Diagnose zu verwenden.

In der systematischen Literaturrecherche wurde eine retrospektiv-explorative Studie von
O'Leary 2013 gefunden, die eine signifikante Assoziation (adjusted OR: 3,14; 95 % Kl: 2,49—
3,96) zwischen einer miitterlichen Alkohol-bezogenen Diagnose wahrend der
Schwangerschaft und dem Auftreten alkoholbedingter angeborener Malformationen (ARBD)
beim Kind ergab [210]. Das impliziert, dass eine zu einer Krankheitsdiagnose fiihrende

Alkoholabhdngigkeit der Mutter und damit ein hoher Alkoholkonsum der Mutter, ein
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Risikofaktor fiir die Entwicklung einer FASD darstellt, wie dies bereits in Kapitel . dargestellt

wurde.

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad

ALl

Alcohol related birth defects (ARBD) soll in Deutschland,
wegen der fehlenden Spezifitat der Malformationen und

der fehlenden Evidenz fiir 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 [210]

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

Jugendlichen (unverandert iibernommen von 2016)

Empfehlung Urspriinglich: 2015

Geprift: 2025

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

FASD-erfahrenen Leistungserbringer (iberwiesen werden.

Ob die Beeintrachtigungen des betroffenen Kindes als Komorbiditdt, 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
aufgefiuhrt sind, sind aus Sicht der Leitliniengruppe nicht Komorbiditdaten, sondern
Bestandteil des Krankheitsbildes (Experten-Statement).

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

Die Differentialdiagnosen wurden in die drei Diagnostik-Sdulen der FASD (1)
Wachstumsstoérungen, (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 Vollstdandigkeit,

weist aber auf haufige Differentialdiagnosen zu den FASD hin.
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6.1 Wachstumsstorungen

6.1.1 Prdnatale Wachstumsstorungen

6.1.1.1 Fetale Pathologie (ungestorte intrauterine Versorgung)

Endogen:
- Fehlbildungen
- Genetische Syndrome und Chromosomenanomalien
- Stoffwechselerkrankungen

Exogen:

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

6.1.1.2 Gestorte intrauterine Versorgung
Praplazentar:

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

- Toxische Einflusse, Nikotin, Drogen

- Erhohte maternale psychosoziale Belastung (Stress, Gewalt)

Plazentar:

- Plazentainsuffizienz

- Gestorte Plazentation

- Insertio velamentosa

- Auf die Plazenta beschrankte Chromosomenstdrung

6.1.2 Postnatale Wachstumsstérungen

- 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
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- Malabsorption oder Mangelerndhrung (v.a. Mangel an Vitamin D, Calcium,
Eiweil}, generelle Untererndhrung)
- Psychosozialer Kleinwuchs

6.2 Faziale Auffalligkeiten

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)
- Blepharophimose-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
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6.3

6.3.1

6.3.2

ZNS-Auffalligkeiten

Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten

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 Storung des Sozialverhaltens

Stérung des Sozialverhaltens mit oppositionellem, aufsassigem Verhalten
Kombinierte Stérung des Sozialverhaltens und der Emotionen
Stereotypien

Aggressivitat

Delinquenz

Suchterkrankungen

Reaktive Bindungsstérung des Kindesalters

Posttraumatische Belastungsstérung

Sexuelle Verhaltensabweichung

Schlafstérungen

Angststorung/Panikstorung

Affektive Storung

Depressive Stoérung

Epilepsien anderer Genese

Mikrozephalie

Familiare Mikrozephalie

Genetische Syndrome (siehe 6.2.2)

Pranatale Mangelversorgung, toxische Schadigung, Infektion
Hypoxisch-ischamische Hirnschadigung

Maternale Erkrankungen

Postnatale Mangelerndhrung

Stoffwechselstérungen

Chronische Erkrankungen
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7 Interventionen fiir Kinder und Jugendliche mit FASD

(Ergebnisse der systematischen Literaturrecherchen)

7.1 Verbesserung des neuropsychologischen Funktionsniveaus/

Gehirnfunktionsniveaus der Kinder/Jugendlichen mit FASD

7.1.1  Kognitive Leistung/Intelligenz

Bislang untersuchten wenige Studien die Foérderung der kognitiven Leistung sowie die
Intelligenzsteigerung bei Kindern mit FASD. Eine 9-monatige Cholin-Supplementation (500
mg Cholin) bei 2,5-5-jdhrigen Kindern mit FASD zeigte keine Verbesserung der kognitiven
Leistung in einer randomisiert kontrollierten Studie [211]. Erst ein Follow-up nach vier Jahren
stellte eine verbesserte non-verbale Intelligenz fest [212]. Hierbei ist jedoch zu
bericksichtigen, dass es sich bei dem positiven Effekt nur um einen Teilbereich der Kognition
handelte und die Nachfolgestudie lediglich die Halfte der urspriinglichen Kinder analysierte.
Auch verwendete das Follow-up aufgrund der neuen Altersgruppe andere Testverfahren,
sodass die Ergebnisse nicht mit denen der Anfangsstudie vergleichbar sind. Wahrend eine
Cholin-Supplementation kaum positive Effekte auf die kognitive Leistungsfahigkeit zeigte,
wiesen die behandelten Kinder vermehrt einen fischigen Kérpergeruch auf. Aufgrund der
geringen Evidenzlage ist eine Interventionsempfehlung beziiglich der Verbesserung des 1Qs
derzeit nicht moglich.

Falls bei Kindern und Jugendlichen mit FASD eine Intelligenzminderung vorliegt, soll sich bei
deren Behandlung an der S2k-Praxisleitlinie , Intelligenzminderung” orientiert werden. Um
eine bestmogliche Férderung dieser Kinder und Jugendlichen zu gewahrleisten, muss die
Grunderkrankung FASD zuséatzlich bericksichtigt und die Behandlungen entsprechend

angepasst werden.
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Empfehlung Urspriinglich:
2024

Geprift: 2025

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

yIntelligenzminderung®) nicht vorenthalten werden.

Starker Konsensus (100 %)

7.1.2  Entwicklung

Wenige  Forschungsarbeiten  befassten sich  bislang mit  Programmen  zur
Entwicklungsférderung von Kindern mit FASD. Eine unkontrollierte Interventionsstudie mit
zehn Kleinkindern zeigte eine verbesserte Entwicklung nach einem individuell angepassten
somatosensorischen Training in Kombination mit einer Kind-Eltern-Psychotherapie (Child-
Parent-Psychotherapy von Lieberman et al., 2005) und einem Achtsamkeitstraining der
Eltern (Mindful Parenting Education von Bogels et al., 2010) [213]. Da es sich hierbei um
Soforteffekte nach einer sechsmonatigen Intervention handelte, sind die Langzeiteffekte
offen. Auf welche Teilbereiche der Entwicklung sich das Interventionsprogramm positiv
auswirkte, bleibt ebenfalls ungeklart, da nur der Gesamtscore des Entwicklungstests (The
Battelle Developmental Inventory, Second Edition (BDI-2)) fir die Effektbeurteilung
herangezogen wurde. Die Unterteilung in die Entwicklungsbereiche personlich/soziale,
adaptive, motorische, kommunikative und kognitive Fahigkeiten inkl. der vorhandenen oder
nicht vorhandenen Verbesserungen wurden nicht beschrieben. Des Weiteren erhielten die
Kinder unterschiedliche somatosensorische Trainings, sodass die gezielte Empfehlung eines
einzelnen Programms nicht moglich ist. Eine weitere unkontrollierte Studie untersuchte ein
beziehungsbasiertes Modell zur Férderung der Beziehung und Bindung zwischen Eltern und
Kindern mit PAE [214]. Gleichzeitig diente das Modell zur Verbesserung der hauslichen

Umweltfaktoren. Die teilnehmenden Familien wurden wahrend der ersten drei Lebensjahre
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der Kinder zweimal monatlich durch Eltern-Coachings unterstitzt. Zu Beginn der Studie
zeigten Kinder mit hoher PAE schlechtere Ergebnisse in einem Entwicklungstest im Vergleich
zu Kindern mit keiner oder niedriger PAE. Nach der Intervention verbesserten sich
insbesondere die Kinder mit anfanglich sehr schlechten Testergebnissen im Entwicklungstest
in allen Testkategorien signifikant. Kinder, die zu Beginn die besten Testergebnisse erzielt
hatten, ndherten sich hingegen dem Durchschnitt an. Eine moégliche Erklarung hierfiir konnte
eine allgemeine Anndherung der Entwicklungsleistungen aller Kinder an den Durchschnitt in
den ersten Lebensjahren sein. Die Aussagekraft der Studie wird durch das Fehlen einer
inaktiven Kontrollgruppe eingeschrankt. Zudem muss bericksichtigt werden, dass die
Studienpopulation aus Familien einer stidafrikanischen Region mit hoher Armutsquote und
niedrigem soziodkonomischen Status bestand, so dass die Ubertragbarkeit der Ergebnisse
stark limitiert. Aufgrund der niedrigen Evidenz kann im Bereich der Entwicklungsférderung
aktuell keine konkrete Empfehlung auf Grundlage von Studiendaten gegeben werden.
Weitere Forschungen in aussagekraftigen Studiendesigns sind hier notwendig.

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

Anpassung an deren besondere Bedirfnisse zu berlcksichtigen ist.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Sduglinge, Kleinkinder und Grundschulkinder mit FASD sollen in
regelmdlligen  Abstdnden entwicklungsdiagnostisch  beurteilt
werden, um moglicherweise vorhandene
Entwicklungsbeeintrachtigungen frihzeitig diagnostizieren und

entsprechende FordermaBBnahmen initiieren zu kénnen.

Konsensus (95 %)

7.1.3  Epilepsie

Im Rahmen der systematischen Literaturrecherche wurden keine Primarstudien bei Kindern
mit FASD gefunden, die durch Interventionen eine Verringerung von Epilepsie-Symptomen
anstrebten. Lediglich im systematischen Review von Mela [1] wird eine Fall-Kontroll-Studie
mit zehn Patient*innen mit FASD beschrieben, die einen positiven Effekt von Antipsychotika
der zweiten Generation auf epileptische Anfalle verzeichnete [215]. Hierbei wurden jedoch
Erwachsene untersucht, weshalb eine direkte Aussage zur Behandlung von Kindern und
Jugendlichen nicht moglich ist. Auch begrenzen die geringe Teilnehmerzahl sowie die
Verabreichung unterschiedlicher Arten von Antipsychotika die Aussagekraft der Studie.

Daher wird von der Leitliniengruppe empfohlen, die entsprechende Leitlinie zur Diagnostik
von Epilepsien und die liblichen therapeutischen Strategien auch fiir Kinder und Jugendliche

mit FASD und Epilepsie herangezogen werden.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Geprift: 2025

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

Kindesalters” orientieren.

Konsensus (94 %)

7.1.4 Sprache

Direkte Auswirkungen von Interventionen auf die rezeptiven und expressiven
Sprachfahigkeiten von Kindern und Jugendlichen mit FASD wurden in der Literaturrecherche
nicht ermittelt. In einer unkontrollierten Interventionsstudie zeigten Kerns et al. [216]
positive Effekte von Serious Gaming auf die Vorlesefiahigkeit. Hierbei spielten 17 Schulkinder
mit FASD bzw. einer Autismus-Spektrum-Stérung drei Monate lang das Computerspiel , The
Caribbean Quest”, welches aus mehreren Teilspielen zur Foérderung der Aufmerksamkeit und
des Arbeitsgedachtnisses besteht. Unterstiitzt wurden die Kinder dabei von einer Fachkraft,
welche diese mithilfe metakognitiver Strategien anleitete. Im systematischen Review von
Ordenewitz et al. [2] wird eine Studie erwahnt, welche durch Language and Literacy Training
(Kleingruppentraining der phonologischen Bewusstheit und anderer Vor- und
Frihlesefahigkeiten) bei Kindern mit und ohne FASD eine Verbesserung der phonologischen
sowie Lese- und Schreibfertigkeiten beschreibt [217]. Jedoch wurden bei beiden Studien
nicht die Auswirkungen auf die rezeptive oder expressive Sprache analysiert, sodass
konkrete Empfehlungen in diesem Bereich nicht literaturgestiitzt gegeben werden kénnen.
Daher wird von der Leitliniengruppe empfohlen, die vorhandene Leitlinie zu
Sprachentwicklungsstérungen auch fir Kinder mit FASD und Sprachentwicklungsstérungen

heranzuziehen. Da die S3-Leitlinie ,,Therapie von Sprachentwicklungsstérungen” nicht die
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besondere Atiologie von Kindern mit FASD beriicksichtigt, sind die dort aufgefiihrten
InterventionsmalRinahmen an die speziellen Bedirfnisse der Kinder und Jugendlichen mit
FASD anzupassen, um hdaufig vorhandene Defizite in den Bereichen der
expressiven/rezeptiven Sprache, des sprachlichen Arbeitsgedachtnisses oder des

sprachlichen Lernens ausgleichen zu kdnnen.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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 %)

7.1.5 Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination

Die systematische Literaturrecherche ergab zwei Studien, die sich mit den motorischen und
koordinativen Fahigkeiten von Kindern mit FASD beschaftigten. In beiden Studien wurde das
Gleichgewichtstraining STABEL (,,Sensorimotor Training to Affect Balance, Engagement and
Learning”) untersucht, bei dem es sich um ein Virtual-Reality Game handelt, welches
aufgabenspezifische Gleichgewichtsiibungen unter sich verdandernden Bedingungen
beinhaltet. In der ersten Studie 2015 [218] absolvierten 22 Kinder im Alter zwischen 8 und
16 Jahren einmalig ein 30-minditiges Training. Hierbei kam es sowohl bei den elf Kindern mit
FASD als auch bei den Kindern ohne FASD direkt nach dem Training zu einer

Verschlechterung der Haltungsstabilitdt und der sensorischen Aufmerksamkeit (Reaktion auf
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visuelle, somatosensorische und vestibulare Stimuli). Dies konnte auf
Ermiidungserscheinungen zurlickgefiihrt werden. Positive Effekte auf die motorischen und
koordinativen Fahigkeiten wurden nicht festgestellt. Dies konnte an der einmaligen und
kurzen Trainingseinheit liegen. Uber einen ldngeren Zeitraum von fiinf Einheiten trainierten
dagegen 15 Kinder mit FASD in der kontrollierten Studie von Jirikowic [219]. Sechs von ihnen
fihrten STABEL unter Laborbedingungen durch, neun zuhause. Acht Kinder ohne
Intervention dienten als Kontrollgruppe. Nach den ersten ein bis zwei halbstlindigen
Sitzungen wurden signifikante Verbesserungen der motorischen Fahigkeiten der beiden
Interventionsgruppen verzeichnet, welche durch weitere Trainingseinheiten nicht gesteigert
werden konnten. Dieser positive Effekt ist vor allem auf die Gruppe der zuhause
intervenierten Kinder zurickzufihren. Die Labor-Gruppe konnte sich gegenliber der
Kontrollgruppe nicht signifikant in den untersuchten motorischen Fahigkeiten steigern.
Mogliche Griinde hierfir kdonnten zusatzliche oder langere Trainingseinheiten zuhause
darstellen, da die genaue Einhaltung des Trainingsprotokolls nicht erfasst wurde. Auch
unterschieden sich die Gruppen hinsichtlich ihres Schweregrades an FASD. So wiesen die im
Labor behandelten Kinder starkere Beeintrachtigungen auf. Dies konnte sich auf ihr
Trainingsergebnis ausgewirkt haben. Des Weiteren wurden potentielle Storfaktoren wie
mogliche Trainings/Therapien auRerhalb der Intervention nicht beriicksichtigt. Als mogliche
Nebenwirkung der Therapie wurde Schwindel berichtet, der jedoch nicht lber einen
langeren Zeitraum anhielt. Bei der Therapieauswahl ist zu beriicksichtigen, dass viele Kinder
mit FASD in ihren visuell-raumlichen Funktionen beeintrachtigt sind, wodurch das Spielen
von Virtual-Reality Games erschwert werden kdnnte.

Der Mangel an aussagekraftigen Studien im randomisiert kontrollierten Design und mit einer
ausreichenden Anzahl an Teilnehmer*innen |asst derzeit keine evidenzbasierten
Handlungsempfehlungen fiir Kinder mit FASD zu, sodass die FASD-Leitliniengruppe auf eine
andere Leitlinie verweist.

Da Kinder mit FASD hiufig Defizite beim Ubertragen des Gelernten auf neue Handlungen
und Umgebungen aufweisen, sollte das Training moglichst alltagsnah gestaltet sein und
unterschiedliche Lebensbereiche abdecken. Ergotherapien kénnen beispielsweise hilfreich
sein, da diese darauf abzielen, Fahigkeiten zu verbessern, die die Kinder benotigen, um in
ihrem taglichen Leben erfolgreich zu sein und an der Gesellschaft teilzuhaben.

Feinmotorische Koordinationsschwierigkeiten mit Handen und Fingern konnen alltagliche
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Situationen wie Zeichnen, Schreiben, Schneiden oder Schuhebinden beeintrachtigen. Auch
im Bereich der Grobmotorik weisen Kinder mit FASD haufig Defizite auf. Dies kann sich
negativ auf Laufen, Springen oder Ballspielen auswirken. Diese Schwierigkeiten beeinflussen
nicht nur die Selbststandigkeit, sondern hindert die Kinder auch an der gesellschaftlichen
und sozialen Teilhabe, wodurch ihre Lebensqualitat stark eingeschrankt wird. Durch gezielte
Ubungen und Aktivititen kénnen Ergotherapeuten dazu beitragen, diese Fihigkeiten zu
verbessern und Handgeschicklichkeit und Bewegungskoordination zu entwickeln, um

tagliche Situationen selbststandig meistern zu kénnen.

Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

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

Entwicklungsstorungen 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 Visuell-raumliche Funktionen

In einer kleinen kontrollierten Studie mit 28 Kindern im Vorschul- und Grundschulalter mit
einer pranatalen Alkoholexposition bzw. einer FASD-Diagnose wurden die Effekte eines auf
Grundlagen der Mathematik basierenden Programmes (modifiziertes Math Interactive
Learning Experience (MILE) Programm) auf die visuell-rdumlichen Funktionen analysiert

[220]. Nach der sechs- bis acht-wochigen Intervention konnten gegeniber der
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Kontrollgruppe, welche ein soziales Kompetenztraining durchfiihrte, keine Verbesserungen
in diesem Bereich gefunden werden.

Daher kénnen keine Leitlinienempfehlungen gegeben werden. Als klinischer Konsensus
wurden dennoch relevante Aspekte im Bereich der visuell-raumlichen Funktionen
konsentiert.

Um spezifische Bereiche zu identifizieren, in denen das Kind visuell-rdumliche
Schwierigkeiten aufweist, sind umfangreiche Tests und Beobachtungen durch geschultes
Personal wichtig. Basierend auf den diagnostischen Ergebnissen kann im Rahmen einer
Ergotherapie ein individualisierter Therapieplan erstellt werden, der auf die spezifischen
Bedirfnisse des Kindes zugeschnitten ist. Dieser Plan kann eine Kombination aus
verschiedenen therapeutischen Ansdtzen umfassen, um beispielsweise die raumliche
Wahrnehmung, die Auge-Hand-Koordination oder die visuelle Verarbeitung zu férdern. In
einer Ergotherapie kénnen die Kinder anhand alltagsnaher Ubungen visuell-raumliche und
visuell-konstruktive, fiir die aktuellen, individuellen Entwicklungsaufgaben des Kindes
notwendigen Fahigkeiten erlernen. Dabei ist eine enge Zusammenarbeit und regelmaBige
Kommunikation zwischen Ergotherapeut*innen, Kindern/Jugendlichen mit FASD, Sorge- und
Erziehungsberechtigten und Lehrer*innen sinnvoll, damit die in der Ergotherapie erlernten
Strategien und Techniken in der Schule, zu Hause und in anderen Umgebungen im Alltag

integriert werden und damit der Lernerfolg ansteigt.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Bei Kindern mit FASD und visuell-raumlichen Funktionsstérungen,
sollen Sehstorungen augenarztlich ausgeschlossen werden. Bei
vorliegender Sehstorung sollen die (iblichen Hilfsmittel (z. B. Brille,
Abdecken) verordnet und je nach klinischer Symptomatik auch eine

Sehfoérderung 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 Nahrungserganzungsmittel

Eine Supplementierung von Cholin als Ansatz zur Verbesserung der Exekutivfunktionen
konnte bislang keine Erfolge verzeichnen. So zeigte eine sechswochige Supplementation von
625 mg Cholin bei Fiinf- bis Zehnjahrigen mit hoher pranataler Alkoholexposition direkt nach
der Intervention keine Verdanderung der Exekutivfunktionen gegeniiber einer Kontrollgruppe
[221]. Auch ein vierjahriges Follow-up von FASD-diagnostizierten Kleinkindern (2,5-5 Jahre
alt), die neun Wochen lang Cholin (513 mg) erhielten, konnte keine positiven Effekte in
diesem Bereich berichten [212] (siehe Kapitel 7.1.1). Ein weiteres Follow-up derselben
Studienpopulation nach sieben Jahren konnte, aufier in der Unterkategorie Motor Speed des
Delis-Kaplan Executive Function System (D-KEFS), ebenfalls keine signifikanten
Verbesserungen der Exekutivfunktionen feststellen [222]. Daher erfolgt hierfiir keine

Leitlinienempfehlung.
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7.1.7.2 Transkranielle Gleichstromstimulation

Eine kirzlich erschienene randomisiert kontrollierte Studie von Boroda et al. [223] flhrte
eine transkranielle Gleichstromstimulation (tDCS mit 2 mA) parallel zu einem kognitiven
Training mit Fokus auf Arbeitsgeddchtnis und Aufmerksamkeit bei 19 Kindern (9 bis 16 Jahre
alt) mit hoher préanataler Alkoholexposition bzw. einer FAS-Diagnose (basierend auf
dysmorphologischen Merkmalen) durch. Eine gleich groBe Kontrollgruppe, ebenfalls
bestehend aus Kindern mit hoher pranataler Alkoholexposition bzw. einer FAS-Diagnose,
absolvierte dasselbe kognitive Training unter einer simulierten Gleichstrombehandlung. Eine
Auswertung der Exekutivfunktionen nach finf Therapieeinheiten zeigte keine signifikante
Verbesserung der Exekutivfunktionen der tDCS-Gruppe gegeniiber der Kontrollgruppe,
sodass von keinem Zusatznutzen der Gleichstromstimulation lber das kognitive Training
hinaus ausgegangen wird. Kinder in beiden Gruppen (also auch in der Sham-Stimulation)
berichteten als Nebenwirkungen Miudigkeit, Juckreiz, ungewdhnliches Geflihl auf der
Kopfhaut, Kribbeln und Aufmerksamkeitsschwierigkeiten. Griinde hierfiir kénnten sein, dass
zu Verblindungszwecken auch bei der Kontrollgruppe eine tDCS, allerdings nur Uber eine
sehr kurze Zeit (wenige Sekunden beim Ein- und Ausschalten), eingesetzt wurde oder dass es
sich um einen reinen Placebo-Effekt handelte. Ahnliche Ergebnisse berichtete auch ein
systematischer Review zur Sicherheit und Vertraglichkeit der tDCS bei Kindern und
Jugendlichen [224]. Kurzfristig auftretende Nebenwirkungen waren bei den untersuchten
Studien Kribbeln, Juckreiz, Ermidung, Brennen, Kopfschmerzen und
Aufmerksamkeitsschwierigkeiten. Vergleiche mit Kontrollgruppen zeigten auch hier keine
signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen und ernste Nebenwirkungen als Folge der
Behandlung traten nicht auf [224]. Trotzdem wird von dieser Behandlungsmethode aufgrund
einer potenziell unnoétigen Belastung fiir die Kinder abgeraten, solange es keine Evidenz fiir
deren positiven Effekt auf Exekutivfunktionen gibt. Weitere randomisiert kontrollierte
Studien Uber einen ldngeren Zeitraum, mit einer hoheren Teilnehmerzahl werden in diesem

Bereich benotigt.
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Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

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

Verbesserung der Exekutivfunktionen nicht eingesetzt werden.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch o®®®

Exekutivfunktionen: Boroda et al., 2020 (RoB: low) [223]

Hoch oo @@

Konsensus (85 %)

7.1.7.3 Neurokognitives Training

Der Begriff Neurokognitives Training wurde in dieser Leitlinie gleichbedeutend eingesetzt fir
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, Problemlésung, rdumliches Denken, Sprache, Interaktion und
exekutive Funktionen fokussiert. Es umfasst eine Vielzahl von Aktivitaten wie Gehirnspiele,
Gedachtnistbungen, Denkaufgaben, kognitive Rehabilitationstechniken und
computergestitzte Trainingsprogramme. Ziel der neurokognitiven Trainings ist eine Starkung
neuronaler Verbindungen, die Bildung neuer Synapsen und die Verbesserung bestehender
neuronaler Netzwerke. Dieser Effekt wird Ublicherweise anhand von neuropsychologischen
Testverfahren in den jeweilig anvisierten Gehirnfunktionsbereichen evaluiert. Im Rahmen
einer kontrollierten Interventionsstudie [225] wurden zwolf Kinder (8—12 Jahre) mit einer
FASD-Diagnose untersucht, die an zwdlf einstiindigen Einzeltherapiesitzungen mit Fokus auf

metakognitiven Strategien zur Selbstregulation (ALERT-Programm) teilnahmen. Soh et al.
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[226] analysierten deren Daten und stellten signifikante Verbesserungen der
Emotionsregulation sowie der inhibitorischen Kontrolle fest. Zuvor untersuchten Wells et al.
[227] in einer randomisiert-kontrollierten Studie das ALERT-Programm als Gruppentherapie
kombiniert mit einer elterlichen Psychoedukation im Gruppenformat bei Kindern im
Grundschulalter und deren Eltern. Zu Beginn des Programms erhielten sowohl die Eltern der
Interventions- (n = 40 Kinder) als auch der Kontrollgruppe (n = 38 Kinder) individuelle
Empfehlungen zum Verhalten ihrer Kinder. Die Interventionsgruppe verzeichnete
signifikante Verbesserungen der erhobenen Exekutivfunktionen. Aufgrund der hohen
Effektstdrke dieses therapeutischen Formats scheint die Einbindung der Eltern zur Forderung
der Exekutivfunktionen sinnvoll. Durch eine Psychoedukation der Eltern konnen diese die
spezifischen Bedirfnisse ihres Kindes besser verstehen und in herausfordernden Situationen
angemessener reagieren. Die Einbindung der Eltern unterstitzt die Integration der
Therapieansatze in den Alltag des Kindes und der Familie. Auf diese Weise kénnen erlernte
Strategien kontinuierlich gelibt und die Nachhaltigkeit und Wirksamkeit der Therapien
maximiert werden.

Einzeltherapien ermdglichen ein auf das Kind angepasstes Programm, das auf die
individuellen Fahigkeiten und Beeintrachtigungen des jeweiligen Kindes abgestimmt sein
kann. Insbesondere fir 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. Fir ,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 tibertragen kdnnen.
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Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

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

Exekutivfunktionen zu fordern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat 8®®©

Exekutivfunktionen: Nash et al., 2015 (RoB: moderate) [225]; Soh et al., 2015 (RoB: high) [226]; Wells et al.,

Moderat @000 2012 (RoB: moderate) [227]

Konsensus (89 %)

7.1.8 Rechenfertigkeiten

Beim Math Interactive Learning Experience (MILE) Programm handelt es sich um ein speziell
fur Kinder mit FASD entwickeltes Einzeltraining. Unter Verwendung metakognitiver
Kontrollstrategien wird sechs Wochen lang Basiswissens im Bereich Mathematik vermittelt,
um das mathematische Grundverstandnis der Kinder zu férdern. Bereits 2007 verglichen
Kable et al. in einer randomisiert kontrollierten Studie das MILE-Programm (n = 29) mit einer
reinen Psychoedukation der Eltern (n = 26) [228]. Die Eltern beider Gruppen erhielten eine
gewohnliche Psychoedukation mit allgemeinen Informationen zu FASD sowie Strategien zum
Umgang mit Verhaltensregulationsproblemen der Kinder. Die Eltern der Interventionsgruppe
wurden zusatzlich angewiesen, wie sie das Mathelernen zu Hause unterstiitzen kdnnen.
Kinder beider Gruppen (Alter: 3—10 Jahre) konnten ihre Mathematikkenntnisse verbessern.
Jedoch wies die MILE-Gruppe signifikant groBere Fortschritte auf als die Kontrollgruppe. Bei
der sechsmonatigen Nachuntersuchung zeigte sich zudem eine weitere Verbesserung der

mathematischen Fahigkeiten in der Interventionsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe
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[229]. Kable et al. untersuchten in einer weiteren Studie die Durchfiihrbarkeit des MILE-
Programms in unterschiedlichen Settings und verlangerten die Interventionszeit auf 15
Wochen [230]. Die Ergebnisse zeigten, dass das MILE-Programm zu einer Steigerung
mathematischer Fahigkeiten fihren kann, unabhdngig davon, ob es in speziellen Zentren
oder in Schulen durchgefiihrt wird. Die Verlangerung des Programms fiihrte nicht zu einer
Verstarkung des Behandlungseffekts. Kully-Martens et al. verglichen das MILE-Programm mit
einem sozialen Kompetenztraining und eliminierten dabei die Elternkomponente [220] siehe
Kapitel 7.1.6). Kinder der MILE-Gruppe (n = 15) verbesserten ihre mathematischen
Kenntnisse signifikant starker als Kinder der Kontrollgruppe. Auch nach sechs Monaten
zeigte die MILE-Gruppe eine signifikant starkere Verbesserung verglichen mit den
Ergebnissen vor dem Training. Inwiefern der Grad der Rechenschwierigkeit beim Erfolg des
Programms eine Rolle spielt, wurde in den Studien nicht analysiert. Das MILE-Programm ist
bislang nur in englischer Sprache verfligbar. Elemente des Programms konnten in die in
Deutschland vorhandene Rechenférderung integriert werden und auch bei der Entwicklung
deutscher Programme beriicksichtigt werden. Aufgrund der grolRen Altersspanne, in denen
das MILE-Programm laut Entwickler*innen angewendet werden kann (3—9 Jahre (in den
genannten Studien wurde es sogar noch bei 10-jahrigen Kindern angewandt)), ist zudem zu
klaren, wie die Lerninhalte und Lehrmethoden an das jeweilige Alter der Kinder anzupassen

sind.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Bei Vorschul- und Schulkindern mit FASD sollte gemafl dem
BT 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 e®®®
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Rechenfertigkeiten: Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [2]; Kully-Martens et al., 2018 (RoB: moderate) [220];

Kable et al., 2015 (RoB: moderate) [230]; Reid et al., 2015 (RoB: low) [231]
Hoch e ®®®

Konsensus (87 %)

7.1.9 Lern- und Merkfahigkeit

7.1.9.1 Nahrungserganzungsmittel

Mogliche Effekte einer Cholinsupplementation auf die Lern- und Merkfahigkeit wurden in
mehreren Studien erforscht. Nach einer sechswdchigen Supplementation von Cholin konnte
keine Verbesserung der Lern- und Merkfdhigkeit bei Kindern mit hoher pranataler
Alkoholexposition (Alter: 5-10 Jahre) festgestellt werden [221] (siehe Kapitel 7.1.7.1). Auch
direkt nach einer neunmonatigen Verabreichung von Cholin konnte in der
Interventionsgruppe keine Steigerung des Langzeitgedachtnisses erfasst werden [211] (siehe
Kapitel 1.1). Erst eine Subanalyse der jingeren Kinder (Alter: 2,5 bis < 4 Jahre) zeigte ein
verbessertes Langzeitgedachtnis direkt nach der Intervention [211]. Die Aussagekraft dieses
Ergebnisses wird jedoch durch die GruppengréBen limitiert, welche sich durch die
Altersunterteilung auf 16 Kinder in der Cholin-Gruppe und 13 Kinder in der Kontrollgruppe
reduzierte. Auch ist zu bedenken, dass sich in diesem jungen Alter Prozesse des
Langzeitgedachtnisses erst entwickeln und geeignete Testverfahren aus unserer Sicht kaum
vorhanden sind. Nach einer Latenz von vier Jahren nach der Intervention wies die gesamte
Cholin-Gruppe ein besseres non-verbales Arbeitsgedachtnis als die Kontrollgruppe auf [212]
(siehe Kapitel 7.1.1). Hierbei ist jedoch zu bericksichtigen, dass bei der Folgestudie aufgrund
der Altersverdanderung der Kinder nicht dieselben Testverfahren angewendet wurden wie in
der Anfangsstudie. Ein direkter Vergleich der Gedachtnisleistung ist daher nicht mdglich.
Auch halbierte sich die Teilnehmerzahl beim vierjahrigen Follow-up, wodurch die
Aussagekraft der Ergebnisse sinkt. Dieselbe Studienpopulation untersuchten auch Smith et
al., um die Auswirkung bestimmter Einzelnukleotid-Polymorphismen auf den Therapieerfolg
von Cholin zu erforschen [232]. Dabei wiesen Kinder mit spezifischen Einzelnukleotid-
Polymorphismen stdarkere Verbesserungen des Arbeitsgedachtnisses auf als Kinder ohne
diese Polymorphismen. Die Seltenheit dieser Einzelnukleotid-Polymorphismen fihrte jedoch
zu sehr kleinen Vergleichsgruppen, sodass hier fiir gesicherte Erkenntnisse groRere
Teilnehmerzahlen erforderlich sind. Die unklare Studienlage sowie die moglichen
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Nebenwirkungen einer Cholinsupplementation wie ein fischiger Kérpergeruch [211] lassen
derzeit aus Sicht der Leitliniengruppe keine pauschale Empfehlung fiir die Gabe von Cholin

zur Steigerung der Lern- und Merkfahigkeit zu.

7.1.9.2 Transkranielle Gleichstromstimulation

In der Studie von Boroda et al. verbesserte sich das raumlich-visuelle Arbeitsgedachtnis
sowohl in der tDCS- als auch in der Kontrollgruppe in dhnlichem MakR, sodass hier von
keinem Zusatznutzen der Gleichstromstimulation (ber das kognitive Training hinaus
ausgegangen wird [223] (siehe Kapitel 7.1.7.2). Aufgrund moglicher Nebenwirkungen und
der Zusatzbelastung fiir die Kinder (siehe Kapitel 7.1.7.2) sowie der fehlenden Evidenz fir
deren positiven Effekt auf die Lern- und Merkfahigkeit wird von der Leitliniengruppe von
dieser Behandlungsmethode abgeraten. Weitere randomisiert kontrollierte Studien lber
einen langeren Zeitraum, mit einer hoheren Teilnehmerzahl werden in diesem Bereich

bendtigt, um mogliche positive Effekte bei Kindern und Jugendlichen mit FASD zu evaluieren.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Bei Kindern mit FASD sollte tDCS nicht zur reinen Verbesserung der
Bl Lern- und Merkfahigkeit eingesetzt werden.
GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Hoch e®®®

Lern- und Merkfahigkeit: Boroda et al., 2020 (RoB: low) [223]
Hoch e®®®

Konsensus (84 %)
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7.1.9.3 Rechentraining

Bislang gibt es wenig Evidenz fiir einen positiven Effekt eines Rechentrainings auf die Lern-
und Merkfahigkeit von Kindern mit FASD. 2015 analysierten Kable et al. die Effekte des MILE-
Programms auf das Lernverhalten der Kinder [230] (siehe Kapitel 1.8). Verglichen mit der
Kontrollgruppe zeigte die MILE-Gruppe, die das Training in einem spezifischen Zentrum
erhielt, ein verbessertes Lernverhalten (study habits). Diese Daten beruhten allerdings auf
das von Eltern subjektiv erfasste Lernverhalten ihrer Kinder und spiegeln dadurch keine
objektive Datenerhebung wider. Ein Vergleich zwischen der MILE-Gruppe, welche im Schul-
Setting unterrichtet wurde, und der Kontrollgruppe konnte keine signifikanten Unterschiede
beim Lernverhalten feststellen. Auch ist zu beachten, dass das hier erfasste Lernverhalten
(study habits) nicht mit einer Verbesserung der Lernfahigkeit gleichzusetzen ist. Aufgrund
der derzeitigen Studienlage konnen keine Empfehlungen beziiglich eines Rechentraining zur
Verbesserung der Lern- und Merkfahigkeit von Kindern und Jugendlichen mit FASD

ausgesprochen werden.

7.1.9.4 Serious Gaming

Kerns et al. untersuchten die Effekte eines Serious Gaming auf das Arbeitsgedachtnis von
Kindern mit FASD [216] (siehe Kapitel 7.1.4) und verwendeten dabei Aufgaben (,,Digit Span
Tasks”“, ,Spatial Span Tasks“) der ,Wechsler Intelligence Scale for Children — Fourth Edition“
(WISC-IV) sowie zwei Aufgaben (,Counting Recall Task”, ,Listening Recall Task“) der
»Working Memory Test Battery for Children“ (WMTB-C). Deutliche Verbesserungen konnten
nur im WMTB-C, nicht jedoch im WISC-IV ermittelt werden. Obwohl beide Tests die Leistung
des Arbeitsgedachtnisses erheben, unterscheiden sie sich in deren Schwerpunkten. Die
Aufgaben der WMTB-C bestimmen vor allem die zentral exekutive Komponente des
Arbeitsgedachtnisses. Hierbei wird die Fahigkeit, Informationen im Kurzzeitgedachtnis
gleichzeitig zu speichern und zu verarbeiten, bendtigt, sodass diese Aufgaben als komplex
gelten. Bei den ,Digit Span Tasks” der WISC-IV werden dagegen das auditive
Kurzzeitgedachtnis, Sequenzierung, Aufmerksamkeit und Konzentration bendtigt und bei
den ,Spatial Span Tasks” das visuelle Arbeitsgedachtnis. Der Grund fir die unterschiedlichen
Ergebnisse bei der Erhebung des Arbeitsgedachtnisses kdnnte somit in der Komplexitat der
Aufgaben liegen. Demnach wiirde vor allem das gleichzeitige Speichern und Verarbeiten von

Informationen im Arbeitsgedachtnis direkt nach dem Training mit Serious Gaming verbessert
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werden. Sichere Erkenntnisse fehlen jedoch in diesem Bereich, sodass hier keine konkreten
Handlungsempfehlungen gegeben werden kdnnen. Randomisiert kontrollierte Studien mit
groReren Teilnehmerzahlen werden bendtigt, die neben Kurzzeit- auch Langzeiteffekte auf

die Merkfahigkeit der Kinder messen.

7.1.9.5 Systematisches Review

Im Systematischen Review von Ordenewitz et al. [2] wird von einer Studie berichtet, welche
die Effekte der verbalen Wiederholungsstrategie auf die Erinnerungsfahigkeit fiir Zahlen bei
Kindern (Alter: 4-11 Jahre) mit FASD untersuchte [233]. Nach der Erfassung des Ist-
Zustandes wurde der Interventionsgruppe (n = 17) erklart, sie solle die zu merkenden Zahlen
mehrfach flisternd im Kopf wiederholen, wahrend der Kontrollgruppe (n = 16) keine
Merkstrategie gelehrt wurde. AnschlieBend wurde der Test in beiden Gruppen wiederholt.
Zehn Tage spater wiederholten die Gruppen den Test ein zweites Mal. Die
Interventionsgruppe wurde vor der zweiten Testung an die Merkstrategie erinnert. Eine
signifikante Interaktion zwischen Gruppenzugehorigkeit und Ergebnis wurde fir die
einzelnen Zeitpunkte nicht festgestellt. Im Gegensatz zur Kontrollgruppe verzeichnete die
Interventionsgruppe jedoch eine Leistungssteigerung wahrend den Sitzungen. Wie weitere
Analysen der Studie zeigten, wandten nicht alle Kinder der Interventionsgruppe die gelehrte
Wiederholungsstrategie an. Zusatzlich gaben auch Kinder der Kontrollgruppe an, sie wiirden
die Zahlen im Kopf wiederholen, bzw. zeigten dies durch Lippenbewegungen wahrend der
Tests. Aufgrund dessen sind die Leistungsergebnisse nicht direkt auf die

Gruppenzugehorigkeit zuriickzufiihren und die Aussagekraft der Daten gering.

7.1.10 Aufmerksamkeit

7.1.10.1 Nahrungsergdanzungsmittel

Die Auswirkung einer Cholinsupplementation auf die Aufmerksamkeit von Kindern mit FASD
wurde in zwei Studien untersucht. Bei der ersten Studie zeigte die Cholin-Gruppe (Alter: 5—
10 Jahre) direkt nach der Intervention keine interventionsspezifische Verbesserung der
Aufmerksamkeit [221] (siehe Kapitel 7.1.7.1). Bei der zweiten Studie wiesen Kinder (Alter:

2,5-5 Jahre), welchen neun Monate lang Cholin verabreicht wurde, nach einer Latenz von
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vier Jahren (also mit 6,5-9 Jahren) weniger problematisches ,,ADHS-Verhalten” auf als Kinder
ohne diese Therapie [212] (siehe Kapitel 7.1.1). Hierbei wurde jedoch kein standardisierter
Aufmerksamkeitstest durchgefihrt, sondern die ,ADHS-Problemskala” der CBCL
ausgewertet (und kein Vorher-/Nachher-Vergleich der Cholin-Gruppe durchgefihrt).
Aufgrund der Altersunterschiede der Teilnehmer*innen und den unterschiedlichen
Erhebungszeitpunkten der Daten ist ein direkter Vergleich der beiden Studienergebnisse
nicht moglich. Weitere Untersuchungen sind notig, um Empfehlungen (ber
Nahrungserganzungsmittel zur Aufmerksamkeitssteigerung geben zu kénnen.

Um allgemein eine ausreichende Cholinversorgung fiir das Kind zu gewaéhrleisten und
moglicherweise positive Effekte einer hohen Cholinzufuhr auf die Aufmerksamkeitsfahigkeit
von Kindern mit FASD zu bericksichtigen, kann eine cholinreiche Didt herangezogen werden.
Die Deckung des Cholinbedarfs Uber die Erndahrung verhindert zudem unerwiinschte

Nebenwirkungen wie einen fischigen Kérpergeruch.

7.1.10.2 Medikamente

In einer unkontrollierten Interventionsstudie erhielten 114 Kindern ab sechs Jahren téaglich
Methylphenidat iber einen Zeitraum von vier Wochen [3]. Alle Kinder wiesen ADHS und eine
hohe pranatale Alkoholexposition auf. Nach der Intervention zeigten Kinder mit hoher
pranataler Alkoholexposition, aber ohne FAS- oder pFAS-Diagnose, eine signifikante
Verbesserung ihrer Aufmerksamkeits- und Hyperaktivitatssymptome. Kinder mit FAS- oder
pFAS-Diagnose konnten ihre Aufmerksamkeit nicht steigern, jedoch ihre Hyperaktivitat und
Impulsivitat verringern. Die Griinde hierfir sind bislang unklar — gezielte Forschung wird
bendtigt. Der Interventionszeitraum beschrankte sich auf wenige Wochen. Auch wurden
weder die Adhdrenz der Teilnehmer*innen ermittelt, noch Langzeitauswirkungen auf die
Aufmerksamkeit gemessen. Im systematische Review von Mela et al. wird berichtet, dass die
Wirksamkeit von Methylphenidat auf die Aufmerksamkeit von Kindern mit FASD nicht Gber
die eines Placebos hinausgehe [1]. Jedoch wurde hierbei eine sehr kleine
Interventionsgruppe von acht Kindern mit einem einzelnen Kind verglichen, welches ein
Placebo erhielt [234]. Bislang liegen vor allem Medikamentenstudien zu Kindern mit ADHS
vor, wahrend Kinder mit FASD kaum untersucht wurden.

Vor Beginn einer medikamentdsen Behandlung ist eine ganzheitliche Beurteilung des Kindes

vorzunehmen. Hierbei sind alle relevanten Faktoren wie das Alter, der Schweregrad der
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Aufmerksamkeitsprobleme, der allgemeine Gesundheitszustand, eventuelle
Begleitstorungen sowie die individuellen Bedirfnisse des Kindes zu berlicksichtigen. Eine
regelmalige Kontrolle moglicher Nebenwirkungen sowie der Wirksamkeit des Medikaments

sind arztlicherseits sicher zu stellen und notwendige Anpassungen vorzunehmen.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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 %)

7.1.10.3 Transkranielle Gleichstromstimulation

In der Studie von Boroda et al. verbesserte sich die Aufmerksamkeitsspanne sowohl in der
tDCS- als auch in der Kontrollgruppe in ahnlichem Mal, sodass hier von keinem
Zusatznutzen der Gleichstromstimulation Uber das kognitive Training hinaus ausgegangen
wird [223] (siehe Kapitel 7.1.7.2). Aufgrund moglicher Nebenwirkungen und der
Zusatzbelastung fir die Kinder (siehe Kapitel 7.1.7.2) sowie der fehlenden Evidenz fiir deren
positiven Effekt auf die Aufmerksamkeit wird von dieser Behandlungsmethode abgeraten.
Weitere randomisiert kontrollierte Studien Uiber einen langeren Zeitraum, mit einer hoheren

Teilnehmerzahl werden benoétigt.
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Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

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

— Qualitat der Evidenz —

Hoch e®®®

Aufmerksamkeit: Boroda et al., 2020 (RoB: low) [223]
Hoch o®0®

Konsensus (88 %)

7.1.10.4 Rechentraining

Ein mathematisches Training in Form einer modifizierten Form des MILE-Programms zeigte
keine signifikante Steigerung der auditiven Aufmerksamkeit bei Kindern mit FASD direkt
nach der Intervention [220] (siehe Kapitel 7.1.6). Aufgrund mangelnder Evidenz ist hier aus

Sicht der Leitliniengruppe keine Handlungsempfehlung moglich.

7.1.10.5 Extrinsische Verstirkung

Graham et al. zeigten, dass Kinder mit hoher pranataler Alkoholexposition mithilfe
extrinsischer Verstarkungen ihre Reaktionszeit bei einem Aufmerksamkeitstest verkiirzen
konnten [235]. Die extrinsische Verstarkung bestand aus sichtbaren Punkten, die die Kinder
gewinnen oder verlieren und die sie nach dem Spiel fiir einen Preis einldsen konnten. Dazu
fuhrten 34 Kinder mit hoher pranataler Alkoholexposition einen Aufmerksamkeitstest unter
verschiedenen Testbedingungen durch. Extrinsische Verstarkungen in Form von positiver,
negativer oder einer Kombination aus positiver und negativer Verstarkung verbesserten die
Reaktionszeit der Kinder gegeniiber der Durchfiihrung ohne positive oder negative

Konsequenzen. Ein signifikanter Unterschied zwischen den verschiedenen Arten der
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extrinsischen Verstarkung auf die Reaktionszeit konnte nicht festgestellt werden. Die
extrinsischen Verstarkungen flhrten gleichzeitig jedoch zu einer hoheren Fehlerquote.
Ahnliche Ergebnisse fand die Studie auch in einer Gruppe von 23 Kindern mit ADHS, wahrend
eine Gruppe von 31 Kindern ohne hohe pranatale Alkoholexposition oder ADHS bei der
Reaktionszeit am starksten von einer positiven Verstarkung profitierte. Da die
Studienergebnisse aus den Daten eines einzelnen Aufmerksamkeitstests unter
Laborbedingungen resultierten, ist eine direkte Ubertragung der Erkenntnisse auf
Alltagssituationen nicht moglich.

Da die klinische Erfahrung und die Riickmeldung von erkrankten Kindern und Jugendlichen
sowie ihren  Erziehungsberechtigten teilweise einen  positiven  Effekt von
Verstarkungsmethoden auf die Aufmerksamkeit der Kinder ergaben und keine negativen
Konsequenzen durch die Anwendung dieser Methode zu erwarten sind, hat die

Leitliniengruppe trotz der niedirgen Evidenz eine ,kann“-Empfehlung konsentiert.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Kinder mit FASD kénnen durch extrinsische Verstarkung in
c Teilbereichen der Aufmerksamkeit geférdert werden.
GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Niedrig @®00©

Aufmerksamkeit: Graham et al., 2016 (RoB: moderate) [235]
Niedrig 8®©0

Konsensus (94 %)

7.1.10.6 Neurokognitive Trainings
Eine randomisiert kontrollierte Pilotstudie von Kable et al. untersuchte die Wirksamkeit

eines Serious Game (GoFAR) in Kombination mit einer elterlichen Psychoedukation [236]. 30
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Kinder im Vor- und Grundschulalter wurden hierbei in drei gleich starke Gruppen eingeteilt.
Waihrend eine der Gruppen mithilfe eines Computerspiels (GoFAR) metakognitive Strategien
zur Selbstkontrolle lernte, absolvierte eine zweite Gruppe (aktive Kontrollgruppe) ein
Computerspiel zur Emotionserkennung. Die elterliche Psychoedukation zu FASD und den
Methoden der GoFAR-Intervention unterschieden sich nicht zwischen den beiden Gruppen.
Familien in einer dritten Studiengruppe erhielten keine Intervention und dienten als passive
Kontrollgruppe. Nach der zehnwdchigen Intervention konnte eine stirkere Verbesserung der
Aufmerksamkeitsspanne bei den Kindern der GoFAR-Intervention gegenliber den beiden
Kontrollgruppen beobachtet werden [236]. Eine Verzerrung der Ergebnisse aufgrund der
subjektiven Datenerhebung mittels eines Elternfragebogens ist nicht auszuschlieen. Coles
et al. erganzten das Studiendesign um ein anschliefendes Eltern-Kind-Training und erfassten
die Aufmerksamkeitsspanne mithilfe objektiver Testverfahren [237]. Es zeigte sich eine
signifikante Verbesserung der Aufmerksamkeitsspanne.

Auch andere Serious Games zeigten positive Effekte. So wiesen Kinder nach einem
dreimonatigen Training mit ,The Caribbean Quest” eine verbesserte
Aufmerksamkeitsfahigkeit auf [216] (siehe Kapitel 7.1.4). Eine Subanalyse der Kinder mit
FASD veranderte diese Ergebnisse nicht.

Auch die systematischen Reviews von Reid et al. [231] und Ordenewitz et al. [2] beschreiben
effektive neurologische Interventionen, die die Selbst- und Aufmerksamkeitskontrolle von
Kindern mit FASD erhéhen konnten: Eine kleine Kohortenstudie zeigte bei Kindern mit FASD
eine Reduktion der Reaktionszeit und Ablenkbarkeit sowie eine Verbesserung der auditiven
Aufmerksamkeitsspanne infolge eines Computerprogramms (Computerised progressive
attention program CPAP) [238]. Auch Aufgaben aus dem Pay Attention Training Protocol
zeigten in Kombination mit zuséatzlichen visuellen Suchaufgaben eine Verbesserung der
auditiven und visuellen Aufmerksamkeitsspanne in einer Fall-Kontrollstudie mit insgesamt
20 Grundschulkindern mit FASD [239].

Der aktuelle Forschungsstand legt nahe, dass neurokognitive Interventionen, die auf die
Verbesserung der Selbstkontrolle und/oder Aufmerksamkeitskontrolle abzielen, bei Kindern
mit FASD im Vorschul- und Schulalter vielversprechend sind. Weitere Untersuchungen sind
erforderlich, um die langfristige Wirksamkeit solcher Interventionen zu bestdtigen. Die

wissenschaftlich evaluierten Programme sind bislang nur in englischer Sprache verfligbar.
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Deutschsprachige Lernspiele mit &ahnlichen Elementen sind fiir eine erfolgreiche

Implementierung innerhalb Deutschlands notwendig.

Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Kindern mit FASD im Vorschul- und Schulalter sollten
B neurokognitive Interventionen mit Fokus auf Strategien zur
Selbstkontrolle und/oder Aufmerksamkeitskontrolle angeboten

werden, um ihre Aufmerksamkeitsleistung zu verbessern.

GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Moderat @®®©
Aufmerksamkeit: Kerns et al., 2017 (RoB: moderate) [216]; Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [2]; Reid et al.,
Moderat @®® 0 2015 (RoB: low) [231]; Kable et al., 2016 (RoB: moderate) [236]; Coles et al., 2018 (RoB:

moderate) [237]

Starker Konsensus (100 %)

Sowohl in der Pilotstudie von Kable et al. [236] als auch in der Studie von Coles et al. [237]
fand parallel zum Kindertraining eine Psychoedukation der Eltern statt. Darin wurden die
Eltern Giber die Auswirkungen pranatalen Alkoholkonsums auf die neurologische Entwicklung
und auf das Verhalten der Kinder sowie tber Fordermdglichkeiten der Verhaltensregulierung
(GoFAR-Methode) informiert. Die danach getestete Fahigkeit der Kinder zur
Aufmerksamkeitsregulation korrelierte signifikant mit dem elterlichen Wissenszuwachs
[236]. Hierbei erscheint es wichtig, dass die Eltern- und Kindertrainings inhaltlich
aufeinander abgestimmt sind. Die reine Psychoedukation der Eltern {ber die
Selbstregulationsstrategien der GoFAR-Methode mit anschlieRendem Eltern-Kind-Training
zur Umsetzung dieser Methode in Alltagssituationen bewirkte keine Verbesserung der

kindlichen Aufmerksamkeit [237].
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Elterntraining kann, zusatzlich zu neurokognitivem Training der
c Kinder, eingesetzt werden, um eine Steigerung des
Therapieeffektes hinsichtlich der Aufmerksamkeitsleistung der

Kinder zu bewirken.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat 8®®©

Aufmerksamkeit: Kable et al., 2016 (RoB: moderate) [236]; Coles et al., 2018 (RoB: moderate) [237]
Moderat 8®®©

Starker Konsensus (100 %)

7.1.10.7 Musiktherapie

Im Bereich der Musiktherapie konnte in der systematischen Literaturrecherche von 2024 nur
eine Publikation identifiziert werden [240]. Diese randomisierte kontrollierte Pilotstudie
untersuchte den Einfluss von Keyboard-Unterricht bei Kindern mit diagnostizierter FASD
Uber einen Zeitraum von fiinf Wochen. Die Kinder erhielten einmal pro Woche 30 Minuten
Unterricht bei einem zertifizierten Musiktherapeuten, ergdnzt durch tagliches,
protokolliertes Uben von zehn Minuten zu Hause. Zusatzlich Uberpriiften klinische
Psycholog*innen wochentlich die Hausaufgaben-Protokolle der Teilnehmer*innen. Im
Vergleich zur Kontrollgruppe zeigte die Interventionsgruppe lediglich eine tendenzielle
Verbesserung der Aufmerksamkeit in einem sehr spezifischen Bereich. Eine allgemeine
Steigerung der Aufmerksamkeit konnte nicht nachgewiesen werden. Aufgrund des Mangels
an weiteren Studien sowie der sehr geringen StichprobengrofRe von 17 Kindern ist die
Evidenz in diesem Bereich stark eingeschrankt, sodass die Leitliniengruppe keine konkreten

Empfehlungen ableiten wollte.
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7.1.11 Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

7.1.11.1 Medikamente

Mehrere  Studien  bestatigen die  Wirksamkeit  von Methylphenidat  auf
Verhaltensverbesserungen bei Kindern mit FASD. Verbesserungen werden vor allem im
Bereich der Hyperaktivitdt und Impulsivitit verzeichnet. So stellten Smiarowska et al. bei
Kindern mit hoher pranataler Alkoholexposition sowie einer vorliegenden ADHS eine
signifikante Reduktion der Hyperaktivitdt nach einer Methylphenidat-Therapie fest.
Zusatzlich zeigten diejenigen Kinder, welche morphologische Auspragungen einer FASD
aufwiesen, verringerte Impulsivitatssymptome [3] (siehe Kapitel 1.10.2). Nebenwirkungen
wie vorlbergehende Tachykardie, Appetitlosigkeit, Kopfschmerzen, Magenschmerzen,
Schlaflosigkeit, Angstzustande, und Anstieg von Autoaggression und Aggression wurden
geschildert, konnten jedoch durch Praparatumstellung beseitigt werden. Verbesserungen
der Hyperaktivitat und Impulsivitat bei Kindern mit FASD werden auch im systematischen
Review von Mela et al. [1] berichtet [234, 241, 242]. Wahrend bei Kindern mit FASD und
ADHS eine medikamentodse Behandlung mit Methylphenidat offiziell zugelassen ist, erfolgt
die Medikamentengabe bei Kindern, die nicht alle ADHS-Kriterien erfiillen, im Off-Label-Use.
Die Medikation mit Methylphenidat muss entsprechend der medizinischen Standards mit
den Kindern/Jugendlichen mit FASD und ihren Erziehungs-/Sorgeberechtigten besprochen
und diese liber mogliche Nebenwirkungen aufgeklart werden. Ein Therapiemonitoring mit

Nutzen-Schaden-Abwagung ist arztlicherseits zu fiihren.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Modifiziert: 2025

Empfehlungsgrad Kindern ab 6 Jahren und Jugendlichen mit FASD und
AT Hyperaktivitat/Impulsivitat soll eine Therapie mit Methylphenidat

angeboten werden, um diese Symptome zu verbessern.

GRADE

— Qualitat der Evidenz —
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Hoch oo @@

Soziale Fertigkeiten / Mela et al., 2018 (RoB: high) [1]; Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [2]; Smiarowska et al.,
Verhalten: 2022 (RoB: low) [3]
Hoch e®®®

Starker Konsensus (100 %)

Die aktuelle systematische Literaturrecherche ergab eine weitere Medikamenten-Studie zur
Verbesserung der sozialen Fertigkeiten und des Verhaltens [243]. In dieser Fall-Serie wurden
16 Kinder mit PAE Uber einen durchschnittlichen Zeitraum von 19 Monaten medikamentds
behandelt. Nach der Medikamenteneinstellung erzielten die Kindern signifikant bessere
Werte beim T.0.V.A (Test of Variables of Attention). Aufgrund der individuellen
Kombinationen und Dosierungen der verabreichten Medikamente lasst sich jedoch nicht
eindeutig ableiten, welche Substanzen zur Verbesserung des Verhaltens beitrugen. Zudem
bleibt unklar, ob alle Kinder tatsachlich eine FASD aufwiesen und ob zusatzlich eine
pranatale Exposition gegeniiber anderen Substanzen bestand. Die geringe StichprobengroRe
sowie die niedrige methodische Qualitat der Studie schranken die Aussagekraft erheblich
ein. Konkrete Medikamentenempfehlungen kdnnen daher nicht abgeleitet werden, auch
wenn die klinische Erfahrung der Expert*innen auf einen moglichen positiven Klasseneffekt
der Medikamente hinweist.

Die Effekte einer Medikamentengabe auf die Wirksamkeit nicht-medikamentdser
Interventionen wurden bislang kaum erforscht. Interaktionen zwischen einer
Medikamentengabe und einer adaptierten Form des Children’s Friendship Training wurden
von Frankel et al. untersucht [244]. Hierbei wurden 77 Kinder mit FASD im Grundschulalter
analysiert, welche ein soziales Kompetenztraining erhielten, und Anderungen des von Eltern
und Lehrer*innen erfassten Sozialverhaltens ermittelt. Kinder, die Neuroleptika einnahmen,
zeigten eine starkere Verbesserung des Sozialverhaltens durch das soziale
Kompetenztraining als Kinder, die keine Neuroleptika erhielten. Kinder, die Stimulanzien
einnahmen, wiesen hingegen entweder keine verbesserten oder sogar schlechtere
Ergebnisse auf als Kinder ohne Stimulanzien-Therapie. Die Ergebnisse der Studie beruhen auf
sehr kleinen Untergruppen (Stimulanzien n = 21, Neuroleptika n = 6, Kombination aus
Stimulanzien und Neuroleptika n = 7, keine Medikamente n = 43). Dadurch dass es sich nicht

um randomisiert zugeordnete Gruppen handelte, kann der Einfluss individueller
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Eigenschaften der Kinder auf den Therapieerfolg nicht ausgeschlossen werden. So zeigten
Kinder, die Neuroleptika einnahmen, zu Beginn der Intervention haufiger
Verhaltensauffalligkeiten, sodass deren Verbesserungspotenzial grofRer war. Die meisten
Neuroleptika konnen bei Kindern mit FADS nur im Off-Label-Use fiir 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 drztlicherseits zu leisten.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Zusatzlich zu neurobehaviouralen und neurokognitiven Trainings
der Kinder mit FASD zur Verbesserung der Emotions- und
Verhaltensregulation, kann bei schwerer Verhaltensstérung ein
Therapieversuch mit Neuroleptika erwogen werden. Dabei handelt

es sich bei den meisten Wirkstoffen um einen Off-Label-Use.

Starker Konsensus (100 %)

7.1.11.2 Psychoedukation der Eltern

2012 untersuchten Kabel et al. die Effektivitat unterschiedlicher Formen der Elternedukation
auf das Verhalten von deren Kindern mit FASD [4]. Dazu wurden drei Formen der
Informationsvermittlung miteinander  verglichen. Ein Gruppenworkshop flr
Erziehungsberechtigte in Prasenz Uber  schulische Belange und tber
Unterstlitzungsmallnahmen zur Verhaltensregulation ihrer Kinder mit FASD konnte das
Problemverhalten der Kinder direkt nach der Intervention verbessern. Derselbe Inhalt
vermittelt als Online-Information zeigte dagegen keinen positiven Effekt auf das
Problemverhalten der Kinder. Standardinformationsmaterial zu FASD in schriftlicher Form
wies eine Tendenz zur Verbesserung des Problemverhaltens der Kinder auf. Der mangelnde

Effektnachweis der Online-Information kénnte dabei auf den geringen Anteil an mannlichen
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Kindern in dieser Gruppe zuriickzufiihren sein, da Jungen insgesamt (in allen Gruppen) mehr
positive Verhaltensdanderungen aufwiesen. Auerdem ist bei der Dateninterpretation zu
beachten, dass es sich bei den erhobenen Daten um die subjektive Elterneinschatzung der
Kinder handelte.

Die Psychoedukation der Eltern entspricht einer gut implementierbaren MalRnahme zur
Verbesserung des Verhaltens von Kindern mit FASD. Abgesehen vom zeitlichen und
eventuell (geringen) finanziellen Aufwand sind keine negativen Konsequenzen fir die
Familien zu erwarten, solange die Psychoedukation inhaltlich korrekt und wertschatzend
durchgefiihrt wird. Die angebotene Form der Psychoedukation ist an die individuellen
Voraussetzungen der Eltern anzupassen. Dabei sind sowohl kognitive Faktoren als auch
neurologisch-psychiatrische Erkrankungen der Eltern als auch duRerliche Umstdnde (z. B.
Wohnort) und Familienhintergriinde (z. B. finanzielle Mittel) zu berlcksichtigen. Da der
potentielle Nutzen psychoedukativer MaRnahmen moglichen Aufwendungen und
Belastungen (berwiegt, entschied sich die Leitliniengruppe, diese Intervention zu

empfehlen.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

Verhaltensanderung der Kinder beizutragen.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat 8®® 0

Soziale Fertigkeiten / Kable et al., 2012 (RoB: moderate) [4]
Verhalten:

Moderat 8®®©

Starker Konsensus (100 %)
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Empfehlung Urspriinglich:
2024

Geprift: 2025

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

werden.

Starker Konsensus (100 %)

7.1.11.3 Tiergestiitzte Therapie

Die Effektivitat tiergestutzter Therapiemdglichkeiten auf die sozialen Fertigkeiten und das
Verhalten von Kindern mit FASD war bislang kaum Bestandteil der Forschung. Im Rahmen
einer randomisiert-kontrollierten Studie untersuchten Vidal et al. die Effekte eines
dreimonatigen Therapiehund-gestiitzten Programms bei Kindern und Jugendlichen mit FASD,
die stabil auf Medikamente eingestellt waren [245]. Die Interventionsgruppe erhielt
zusatzlich zu ihrer bestehenden medikamentdsen Therapie Einzel- und Kleingruppen-
Therapieeinheiten, die von Therapiehunden begleitet wurden. Im Vergleich zur
Kontrollgruppe, die neben der medikamentdsen Therapie und den diesbezliglichen
monatlichen  Arztkontakten keine weitere Intervention bekam, konnte die
Interventionsgruppe direkt nach der Therapie die sozialen Fertigkeiten starker verbessern
und Externalisierungssymptome deutlicher verringern. Auf das Problemverhalten der Kinder
hatte das Programm dagegen keinen Einfluss. Der genaue Einsatz der Therapiehunde ist
nicht beschrieben. Auch ist unklar, auf welche Teilkomponenten der Intervention der
positive Effekt des Programms zurlickzufiihren ist. Die intensive Behandlung der
Interventionsgruppe (wochentliche Intervention und monatliche Arztbesuche durch
Psychiater*in) gegenliber der Kontrollgruppe (nur monatliche Arztbesuche durch
Psychiater*in) schrankt zusatzlich die Vergleichbarkeit der beiden Gruppen ein. Im Jahr 2023
veroffentlichte dieselbe Forschergruppe eine weitere Studie, die die Effektivitat eines

hundegestiitzten Therapieprogramms bei Kindern mit Fetaler Alkoholspektrumstorung im
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Alter von 6 bis 18 Jahren untersuchte [246]. Das Programm kombinierte sowohl individuelle
als auch Gruppeninterventionen und wurde mit einer Entspannungstherapie verglichen, die
ausschlieBlich als Gruppeneinheit durchgefiihrt wurde. Uber einen Zeitraum von 16
Monaten zeigten die Kinder im hundegestiitzten Therapieprogramm im Vergleich zur
Entspannungstherapie direkt nach der Intervention signifikante Verbesserungen der sozialen
Fahigkeiten sowie eine Reduktion von Problemverhalten. Die Vergleichbarkeit der beiden
Gruppen wird jedoch durch die unterschiedlichen Therapieformate (Einzelstunden wvs.
Gruppenstunden) eingeschrankt. Zudem wurde der genaue Einsatz der Therapiehunde in
dieser Studie erneut nicht ausreichend beschrieben, sodass der spezifische Einfluss der
Hunde auf die Intervention weiterhin unklar bleibt.Wahrend Therapiehunde nur zeitweise,
therapeutisch begleitet, mit dem Kind interagieren, lebt ein sogenannter ,Assistenzhund” in
der Familie. Er soll Kinder mit Entwicklungsstérungen individuell im Alltag unterstiitzen und
unter anderem auffalliges Verhalten reduzieren, soziale Interaktionen erleichtern und dem
Kind Sicherheit vermitteln. Bislang liegen keine aussagekraftigen Studien zur Effektivitat von
Assistenzhunden bei Kindern und Jugendlichen mit FASD vor. Allerdings wurden positive
Effekte von Assistenzhunden bei Kindern mit Autismusspektrumstérung festgestellt [247-
250], sodass eventuell auch bei Kindern mit FASD therapeutischer Nutzen zu erwarten ist.
Eine wichtige Voraussetzung fir den Einsatz eines Assistenzhundes ist ein positives
Verhaltnis des erkrankten Kindes zu Tieren und ein aggressionsloser Umgang mit dem Hund.
Obwohl therapeutisches Reiten haufig von Kindern und Jugendlichen mit FASD praktiziert
wird, wurden keine Studien gefunden, die den methodischen Qualitdtsanforderungen
entsprachen. Die klinische Erfahrung der Leitliniengruppe zeigt positive Effekte der
Reittherapie auf Verhaltensauffalligkeiten von Kindern und Jugendlichen mit FASD. Auch
Eltern von 30 Kindern/Jugendlichen (Alter: 3—-17 Jahre) mit FASD berichteten in einer
gualitativen Befragung von positiven Auswirkungen der Reit-Therapie auf die
Personlichkeitsentwicklung ihrer Kinder, besonders im Bereich Selbstbewusstsein [251, 252].
Durch die Integration der Boxenpflege als wichtigen Bestandteil der Reit-Therapie kénne
zusatzlich das Verantwortungsbewusstsein der Kinder/Jugendlichen geférdert werden [252].
Auch (ber Delfin-Therapie fiir Kinder mit FASD existiert keine Evidenz.

Da viele Eltern von einem individuellen, positiven Effekt tiergestitzter Therapien (z. B.

Hundetherapie, Reittherapie) fiir ihre Kinder mit FASD berichten waren randomisiert-
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kontrollierte Studien zum Einsatz von Tieren bei der Behandlung von Kindern und

Jugendlichen mit FASD sinnvoll.

Empfehlung Neu: 2025

Expertenkonsensus | Zur Verbesserung der sozialen Fertigkeiten und zur Reduktion von
Problemverhalten kénnen tiergestitzte Therapien bei Kindern und

Jugendlichen mit FASD angewendet werden.

Konsensus (90 %)

7.1.11.4 Neurokognitive Trainings - Emotionsregulation

Unterschiedliche neurokognitive Trainings, die mit Regulationsstrategien arbeiteten, zeigten
Verbesserungen der Verhaltens- und Emotionsregulationsfahigkeiten von Kindern mit FASD.
So berichten mehrere Studien positive Effekte der GoFAR-Intervention. Coles et al.
untersuchten 2015 [253] die Auswirkung unterschiedlicher Komponenten der GoFAR-
Intervention, indem sie auf dieselbe Weise vorgingen wie in ihrer darauffolgenden Studie
2018 (siehe Kapitel 7.1.10.6). Hierbei verbesserte sich das stérende Verhalten (disruptive
behavior) der Kinder in der GoFAR-Gruppe bereits nach getrennt stattfindenden Kinder- und
Elterntrainings, wahrend sich die aktive Kontrollgruppe (Training zur Emotionserkennung)
erst nach dem anschliefenden Eltern-Kind-Training und damit der Exposition der Kinder zur
GoFAR-Methode in diesem Bereich verbesserte [253]. Die zweite Studie 2018 konnte eine
Verhaltensverbesserung lediglich im Bereich der ,Furcht” verzeichnen. Andere Kategorien
von Affekten konnten hingegen nicht signifikant verbessert werden [237] (siehe Kapitel
7.1.10.6). Auch zeigte das GoFAR-Programm eine interventionsspezifische Reduktion des
Frustrationsniveaus, wahrend es andere Bereiche stérenden Verhaltens wie Aggression und
Impulsivitdt nicht signifikant verbessern konnte [236] (siehe Kapitel 7.1.10.6).
Neurokognitive Trainings in Form von Serious Games (Caribbean Quest) wirkten sich laut
Lehrer*innen ebenfalls positiv auf das Sozialverhalten und die Hyperaktivitat von Kindern
aus [216] (siehe Kapitel 1.4). Nash et al. [225] (siehe Kapitel Error: Reference source not
found) untersuchten die Auswirkungen eines Einzel-Therapieprogramms, welches

metakognitive Strategien zur Selbstregulation (ALERT-Programm) nutzt, auf die Verhaltens-
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und Emotionsregulation von Kindern mit einer FASD-Diagnose. Nach der Intervention
erreichten die Kinder Affektregulationsfahigkeiten im Normalbereich und zeigten damit eine
signifikante Verbesserung gegeniliber den Kindern auf der Warteliste. Auch die
Verhaltensregulation und die emotionale Kontrolle konnten durch das Programm signifikant
gesteigert werden. Diese Verbesserungen konnten auch noch nach einem halben Jahr
nachgewiesen werden.

Bei der Auswahl des Programms sollten die kognitiven Fahigkeiten der Kinder berticksichtig
werden. So schlossen Nash et al. Kinder mit einem 1Q unter 70 aus. Ein teilnehmendes Kind
mit einem 1Q von 70 konnte das Programm nicht vollstandig meistern.

Wahrend die teilnehmenden Kinder bei Nash et al. [225] Einzeltrainings erhielten, wurde das
Programm bei Wells et al. [227] (siehe Kapitel Error: Reference source not found) als
Gruppentraining (mit nicht beschriebener Gruppenstarke) und kombiniert mit einer
Elternintervention angeboten. Hier zeigte sich ein positiver Interventionseffekt im Bereich
der Problemldsefdhigkeit in sozialen Situationen. In einer randomisiert-kontrollierten Studie
verbesserte das Families on Track-Programm — bestehend aus einem Kindertraining (gemafd
»,The preschool/kindergarten Promoting Alternative Thinking Strategies curriculum” (PATHS)
[254] und einem Elterntraining (basierend auf ,Families Moving Forward” (FMF) [255]) —
positive Emotionen wie Empathie und die emotionale Selbstwahrnehmung der Kinder [256].
Negative Emotionen wie mangelnde Flexibilitdit und Stimmungslabilitat wurden beim
Vergleich mit der Kontrollgruppe interventionsspezifisch nicht verdandert. Auch
Interventionseffekte gegen stérendes Verhalten wurden nicht gefunden. Hierbei ist zu
beachten, dass nicht nur die Interventions-, sondern auch die Kontrollgruppe nach der
Eingangsuntersuchung ein ausfiihrliches Feedback mit individuellen Uberweisungen an
kommunale Unterstiitzungsangebote erhielt, wodurch bereits positive Verdanderungen in der
Emotions- und Verhaltensregulation der Kinder entstanden sein kénnten. Der beobachtete
Therapieeffekt konnte sich bei der sechsmonatigen Folgestudie nur teilweise halten [257].
Ein spezifischer Interventionseffekt auf die Forderung prosozialen Verhaltens und auf die
Reduktion von negativen Gefiihlen und Problemverhalten der Kinder wurde nicht
festgestellt. Demnach handelt es sich bei den beobachteten Effekten eher um Kurzzeit-
Effekte. Eine anhaltende Verbesserung der Emotionsregulation ist dagegen nicht zu

erwarten, sodass eine kontinuierliche Forderung von Kindern mit FASD notig zu sein scheint.
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Insgesamt bekraftigen die Studien den positiven Nutzen neurokognitiver Trainings auf die
Verhaltens- und Emotionsregulation. Diese Trainings scheinen in unterschiedlichen
Formaten (Einzeltherapie, Gruppentherapie, Serious Gaming, mit und ohne
Elterneinbindung) vielversprechend zu sein. Die klinische Erfahrung der Leitliniengruppe
zeigt, dass fur schwerer betroffene Kinder mit FASD oft Einzeltrainings effektiver sind. Bei
,high-functioning” Kindern mit FASD, kodnnen Gruppentrainings mit einer kleinen
Gruppenstarke jedoch einen besseren Effekt haben, da sie alltagsnaher gestaltet werden
kdnnen.

Inwieweit das Alter bzw. der Entwicklungsstand der Kinder fiir den Therapieerfolg des
neurokognitiven Trainings relevant sind, ist aus den Studien nicht klar ersichtlich. Die hier
zitierten Studien fiihrten die Interventionen fir Kinder im Alter zwischen 4 und 13 Jahren

durch.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

deren Verhaltens- und Emotionsregulation zu verbessern.

GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Hoch e®®®

Soziale Fertigkeiten / Kerns et al., 2017 (RoB: moderate) [216]; Nash et al., 2015 (RoB: moderate) [225]; Wells et
Verhalten: al., 2012 (RoB: moderate) [227]; Kable et al., 2016 (RoB: moderate) [236]; Coles et al.,
Hoch o®0® 2018 (RoB: moderate) [237]; Coles et al., 2015 (RoB: moderate) [253]; Petrenko et al.,

2017 (RoB: moderate) [256]; Petrenko et al., 2019 (RoB: moderate) [257]

Starker Konsensus (100 %)

Das GoFAR-Programm zeichnet sich durch den starken Einbezug der Eltern aus, die sowohl

getrennt von den Kindern eine Psychoedukation erhalten als auch zusammen mit ihren
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Kindern trainiert werden, um die Lerninhalte in der Praxis umsetzen zu kdonnen [253] (siehe
Kapitel 7.1.11.4); [236, 237] (siehe Kapitel 7.1.10.6). Auch das Families on Track-Programm
beinhaltet spezielle Elterntrainings, in denen protektive Faktoren auf familidrer Ebene
angesprochen werden, um ein stabiles hausliches Umfeld fir die Kinder zu schaffen [256,
257] (siehe Kapitel 1.11.4). Um den positiven Effekt einer Elternedukation miteinzubeziehen,
erweiterten auch Wells et al. [227] (siehe Kapitel Error: Reference source not found) das
Alert-Progamm um eine zusatzliche Elternkomponente in Form einer Gruppenedukation der
Eltern. Programme mit kombinierter Kind- und Elternintervention legen nahe, dass die
neurokognitive Intervention fir Kinder mit FASD mit einer Psychoedukation der Eltern
verbunden werden sollte, um das Verstdandnis der Eltern hinsichtlich des Krankheitsbildes
allgemein und der individuellen Beeintrachtigungen ihres Kindes im Speziellen zu erhéhen.
Die Psychoedukation kann zu einer Erwartungshaltungs- und Verhaltensdanderung der Eltern
und damit zu einem verbesserten Umgang der Eltern mit ihrem Kind flihren. Dadurch kann

die Verhaltens- und Emotionsregulation der Kinder zusatzlich verbessert werden.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Diese Trainings sollten durch Ressourcen-orientierte
BT Psychoedukation der Eltern/Bezugsbetreuenden ergdnzt werden,

um die Regulationsstrategien der Kinder weiter zu verbessern.

GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Hoch oo @@

Soziale Fertigkeiten / Wells et al., 2012 (RoB: moderate) [227]; Kable et al., 2016 (RoB: moderate) [236]; Coles et
Verhalten: al., 2018 (RoB: moderate) [237]; Coles et al., 2015 (RoB: moderate) [253]; Petrenko et al.,
Hoch e®®® 2017 (RoB: moderate) [256]; Petrenko et al., 2019 (RoB: moderate) [257]

Starker Konsensus (100 %)
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7.1.11.5 Neurokognitive Trainings — Soziale Kompetenztrainings

2006 untersuchten O'Connor et al. die Effektivitat einer speziell an die Bedirfnisse von
Kindern mit FASD adaptierten Form des Children’s Friendship Trainings (CFT) bei 100 Kindern
mit FASD im Grundschulalter [2, 231, 258]. Hierbei absolvierten 49 Kinder die zwolf
eineinhalbstiindigen Therapieeinheiten vollstandig, wahrend die 47 Kinder auf der
Warteliste das Programm nach einer Wartezeit von drei Monaten durchfiihrten. Das
Programm fand als Gruppentraining statt und vermittelte soziale Fahigkeiten unter anderem
mit Hilfe einfacher Regeln fiir soziales Verhalten, Verhaltensiibungen und Feedback wahrend
den Sitzungen. Parallel zum Kindertraining fand eine Elternintervention statt. Hierbei wurden
die Eltern in Gruppensitzungen darin geschult, die sozialen Kompetenzen ihrer Kinder zu
fordern. Wochentliche Hausaufgaben ergdnzten das Programm. Die CFT-Gruppe zeigte
direkt nach der Behandlung eine signifikante Verbesserung ihrer Kenntnisse Uber
angemessenes Sozialverhalten. Im Gegensatz zu den Eltern der wartenden Kinder,
berichteten die Eltern der behandelten Kinder von gesteigerten sozialen Fahigkeiten und
verringertem Problemverhalten ihrer Kinder. Die gezeigten Verbesserungen konnten sich bis
zum dreimonatigen Follow-up halten, sodass von einem mittelfristigen Effekt ausgegangen
werden kann. Wahrend die Eltern von positiven Effekten berichteten, bemerkten die
Lehrer*innen der behandelten Kinder jedoch keine Verbesserungen im sozialen Bereich. Dies
kdnnte darin begriindet sein, dass die Lehrer*innen bereits vor der Behandlung kaum
Probleme im Sozialverhalten der Kinder wahrnahmen, sodass hier wenig Spielraum fir
Verbesserungen vorlag. Ursachlich hierfir konnte der Fokus der Lehrer*innen auf
Verhaltensweisen sein, die fiir ein erfolgreiches Funktionieren im Klassenzimmer notwendig
sind, wahrend das CFT vor allem Verhaltensweisen fordert, die fir soziale Freizeitaktivitdten
erforderlich sind. Vier Jahre spater wurden die Daten dieser Stichprobe erneut retrospektiv
analysiert [2, 231, 259]. Hierbei wurde festgestellt, dass die Kinder nach der Intervention
eine verringerte feindselige Zuschreibung in bestimmten sozialen Situationen zeigten und
diesen Rickgang auch nach drei Monaten aufwiesen. Jedoch beschrankten sich diese
Verbesserungen auf Situationen, in denen die Kinder in Gruppen eintraten, in
provozierenden Situationen wurden dagegen keine signifikanten Veranderungen festgestellt.
Dies kann eventuell auf den Mangel an Ubungen in diesem Bereich zuriickgefiihrt werden.
Auch Schonfeld et al. [2, 260] untersuchten die Daten derselben Studienpopulation (mit

derselben damaligen Intervention) und fanden einen positiven Zusammenhang zwischen der
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Selbstregulationsfahigkeit der Kinder und der Verbesserungen der erhobenen sozialen
Fahigkeiten nach der CFT-Behandlung. Basierend auf Elterndaten erreichten Kinder mit
klinisch auffadlligem Verhaltensregulationsindex (Behavioral Regulation Index (BRI) des
»,Behavior Rating Inventory of Executive Function” (BRIEF); Auffalligkeit hier definiert als 1,5
Standardabweichungen (nicht 2 SD) oberhalb der Norm) nach der Intervention soziale
Fahigkeiten und problematische Verhaltensweisen im unauffalligen Bereich (unauffallig hier
definiert als kleiner 1,5 SD oberhalb der Norm).

2012 verglichen O'Connor et al. diese Form des CFT mit einem gewohnlichen Programm zur
Forderung von Freundschaften [261]. 32 Kinder mit und ohne pranatale Alkoholexposition
im Alter zwischen 6 und 12 Jahren fiihrten das CFT-Training durch. Wahrend dieses
Sozialtraining auf einem empirisch gepriften Programm basiert, erhielt die Kontrollgruppe (n
= 35) ein Gruppentraining, welches vor allem das Uben von Sozialverhalten umfasste, das
von Erwachsenen als wichtig erachtet wird, dessen Akzeptanz bei Gleichaltrigen jedoch
empirisch nicht nachgewiesen werden konnte. Eltern der Kontrollgruppe wurden nicht
trainiert. Direkt nach dem Programm konnte in der CFT-Gruppe gesteigertes Wissen (ber
sozial angepasstes Verhalten und verbesserte soziale Fahigkeiten der Kinder in bestimmten
Bereichen verzeichnet werden. So zeigten die Kinder Besserungen ihres Selbstkonzepts, ihrer
Durchsetzungsfahigkeit, ihres  Verantwortungsbewusstseins und ihrer sozialen
Anpassungsfahigkeit. Auch gaben signifikant mehr Eltern der Interventionsgruppe an, ihre
Kinder konnten sich dank des Programms besser mit gleichaltrigen Kindern verstehen.
Einerseits ist hierbei zu beachten, dass die elterlichen Angaben auf deren subjektiver
Wahrnehmung beruhten, welche durch die eigene Involviertheit in das Programm
beeinflusst worden sein kdnnte. Andererseits berichteten unabhangig davon auch die Kinder
selbst von positiven Effekten auf ihre sozialen Fahigkeiten. Wahrend das adaptierte CFT ein
Gruppentraining mit Beteiligung der Eltern darstellt, handelte es sich bei der auf dem Social
Skills Improvement System Intervention Guide (SSIS-IG) basierenden Intervention von
Regehr um eine Einzeltherapie ohne Elternintervention [262]. Die Halfte der 28 Kinder mit
FASD nahm hierbei am SSIS-IG-Programm teil. Die andere Halfte fiihrte ein
Mathematikprogramm (MILE) durch. Wahrend die allgemeinen sozialen Fahigkeiten durch
das SSIS-IG-Training nicht signifikant gesteigert werden konnten, zeigten sich
Verbesserungen im Problemverhalten der Kinder nach der Intervention. Diese

Verbesserungen waren jedoch nicht signifikant gegeniliber der Kontrollgruppe, sodass
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hierbei nicht von einem interventionsspezifischen Effekt ausgegangen werden kann. Die
Aussagekraft dieser Studie wird aufgrund ihrer kleinen StichprobengréRe sowie der kurzen

Behandlungszeit (gesamte Behandlungszeit: finf Stunden) stark eingeschrankt.

Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Bei Kindern mit FASD sollte ein an FASD adaptiertes soziales
BT

Kompetenztraining durchgefiihrt werden, um deren Wissen Uber
adaquates soziales Verhalten zu steigern und deren soziale

Fahigkeiten zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat 8®®©

Soziale Fertigkeiten / Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [2]; Reid et al., 2015 (RoB: low) [231]; O'Connor et al.,
Verhalten: 2012 (RoB: moderate) [261]; Regehr et al., 2015 (RoB: low) [262]
Moderat @®®©

Konsensus (88 %)

Ein GroBteil der evaluierten sozialen Kompetenztrainings, die sich positiv auf die sozialen
Fahigkeiten von Kindern mit FASD auswirkten, wurde von parallel stattfindenden
Psychoedukationen der Eltern begleitet [2, 231, 258, 261]. Der Vergleich zwischen dem CFT
mit Elterneinbindung und einem Sozialtraining ohne Elternkomponente zeigte signifikante
Verbesserungen der Kinder der CFT-Gruppe im Bereich der sozialen Fahigkeiten gegeniiber
der Kontrollgruppe [261]. Ein Interventionsprogramm ohne Elterneinbindung konnte die
allgemeinen sozialen Fahigkeiten nicht signifikant steigern [262]. Insgesamt deutet die
aktuelle Studienlage darauf hin, dass die Elternbeteiligung eine wichtige Rolle bei der

Forderung sozialer Fahigkeiten bei Kindern mit FASD spielt.
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GroRere kontrollierte Langzeitstudien mit Interventionsprogrammen in verschiedenen
Formaten sind erforderlich, um den Effekt der Behandlungsform bei sozialen
Kompetenztrainings ndher zu untersuchen.

Trotz der noch geringen Datenlage spricht sich die Leitliniengruppe nach einer ausfiihrlichen

Schaden-Nutzen-Abwagung fiir eine Empfehlung dieser Intervention aus.

Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Das soziale Kompetenztraining sollte durch eine Psychoedukation
B der Eltern/Bezugsbetreuenden erginzt werden.
GRADE

— Qualitat der Evidenz —

Moderat 8®® 0

Soaziale Fertigkeiten / Ordenewitz et al., 2021 (RoB: low) [2]; Reid et al., 2015 (RoB: moderate) [231]; O'Connor
Verhalten: et al., 2012 (RoB: moderate) [261]; Regehr et al., 2015 (RoB: low) [262]
Moderat @®®©

Starker Konsensus (100 %)

7.1.12 Zusatz zu neuropsychologischen (Gehirn-)Funktionsniveaus

Damit Kinder und Jugendliche mit FASD ihr kognitives und Lern-Potential ausschépfen
konnen, ist eine Anpassung der Bildungsumgebung erforderlich. Dazu ist es notig, Lehrkrafte
sowie Erzieher*innen (iber FASD und deren Auswirkung auf die Lern- und
Verhaltensentwicklung zu informieren. RegelmaRige Fortbildungen zum Thema FASD kdnnen
Lehrkradften sowie Erzieher*innen dabei helfen, das Bewusstsein fiir die Herausforderungen
von Kindern mit FASD zu scharfen und geeignete Strategien fiir die Entwicklungsférderung zu
erlernen. Dies kann dazu beitragen, dass pddagogische Fachkrifte die Bedirfnisse von
Kindern mit FASD besser verstehen und angemessene Unterstiitzung bereitstellen, damit die

erkrankten Kinder am Unterricht und den schulischen Aktivitaten teilnehmen kénnen. Dabei
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sind sowohl der Unterricht als auch nicht-schulische Aktivitaten an die individuellen
kognitiven Fahigkeiten des Kindes anzupassen. Aufgrund der haufig stark eingeschrankten
Exekutivfunktionen ist hierbei nicht nur der IQ des Kindes zu beriicksichtigen. Individuelle
Starken und Schwachen sind zu beachten, um flexibel auf das Kind zu reagieren und
geeignete Lehr- und Lernmethoden zu finden.

Das Schaffen von strukturierten Routinen kann Kindern mit FASD helfen, sich im
Kindergarten und in der Schule leichter zurechtzufinden. Die Verwendung visueller
Zeitplane, Checklisten und Erinnerungen kann den Kindern helfen, ihre Aufgaben und
Aktivitdten zu strukturieren und zu verwalten. Klare Regeln, einfache Anweisungen und eine
verstandliche Sprache tragen zusatzlich zum Schulerfolg der Kinder bei. Die Schulumgebung
sollte wenig Reiziberflutung aufweisen und ruhige Riickzugsorte bieten, um sensorische
Uberstimulation zu vermeiden. Dies férdert die Konzentrationsfihigkeit der Kinder und
schafft eine effektive Arbeitsatmosphare. Eine enge Zusammenarbeit zwischen Lehrkraften,
Erzieher*innen, Eltern und Fachleuten aus verschiedenen Bereichen (wie Psychologie,
Padagogik und Therapie) ist entscheidend, um eine ganzheitliche Entwicklungsférderung zu
gewabhrleisten. Hierfiir ist ein regelmaRiger Austausch zwischen allen beteiligten Parteien
wichtig, um den Fortschritt des Kindes zu liberwachen, individuelle Ziele festzulegen und
Interventionen anzupassen.

Eine sorgfiltige Planung und Vorbereitung sind vor allem bei Ubergéngen und Wechseln von
Bildungseinrichtungen notig. Beteiligte Personen sollten lber die spezifischen Bediirfnisse
des Kindes informiert werden und mit relevanten Ressourcen ausgestattet sein, um eine
nahtlose Integration und eine kontinuierliche Entwicklungsforderung zu ermdoglichen.
Eine positive und unterstiitzende Lernumgebung, die auf Wertschatzung und Akzeptanz
basiert, kann dazu beitragen, dass sich die Kinder sicher fiihlen und ihr volles Potenzial

entfalten konnen.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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 erhalten.

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
Fachkriften (z. B. betreuende Arzt*innen oder Psycholog*innen)
und Erzieher*innen/Lehrkraften entwickelt, schriftlich formuliert

und verbindlich umgesetzt werden.

Konsensus (95 %)
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7.2 Vermeidung von Nebenwirkungen der Interventionen

7.2.1 Medikamentdse Therapien

Insgesamt wurden bei der systematischen Literaturrecherche nur wenige medikamentdse
Therapie-Studien gefunden und die Vermeidung von unerwiinschten Arzneimittelwirkungen
war nie das Studienziel.

Methylphenidat (iber einen Zeitraum von vier Wochen bewirkte bei 6,7 % der Kinder im
Alter von 6-18 Jahren unerwiinschte Arzneimittelwirkungen, die kurz nach der
Verabreichung eintraten und durch eine Prdparat-Umstellung behebbar waren. Zu diesen
unerwinschten Arzneimittelwirkungen zahlten voriibergehende Tachykardie,
Appetitlosigkeit, Kopfschmerzen, Magenschmerzen, Schlaflosigkeit, Angstzustinde, und
Anstieg von Autoaggression und Aggression [3] (siehe Kapitel 7.1.10.2). In der Studie traten
keine kardiotoxischen Wirkungen oder lebensbedrohlichen Symptome auf, die zu einem
Abbruch der Therapie gefiihrt hatten.

Neben Stimulanzien wie Methylphenidat werden haufig Neuroleptika wie z. B. Risperidon
zur Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit FASD eingesetzt, um oppositionelles oder
aggressives Verhalten zu reduzieren. Ozsarfati und Koren berichten z. B. von einer Studie mit
zehn Kindern (Alter: 5-16 Jahre) mit einer FASD-Diagnose und ADHS bzw. einer
oppositionellen Verhaltensstérung, die zusatzlich mit Risperidon behandelt wurden.
Aggressives Verhalten oder Impulsivitdt konnte in 80 % der Falle vermindert werden. Drei
der Kinder zeigten gleichzeitig erhebliche unerwiinschte Arzneimittelwirkungen wie
depressives Verhalten, Angst und Wut, die jedoch mit einer Dosisanpassung verringert
werden konnten [263].

Da die Symptomatik von Kindern und Jugendlichen mit FASD beziglich Aufmerksamkeits-
und Verhaltensstérungen teils sehr schwerwiegend ist und die Entwicklungsvoraussetzungen
und die Alltagsfunktionen dieser Kinder gravierend einschranken kann, tendiert die arztliche
Kosten-Nutzen-Abwagung zurecht zugunsten einer Medikation zusatzlich zu padagogisch-
psychologischen Therapien. Auswahl und Dosierung des Praparats orientieren sich hierbei an
denjenigen Leitlinien, die direkt an die zu behandelnde Symptomatik gerichtet sind (S3-

Leitlinien ,ADHS bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen” und ,Stérung des
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Sozialverhaltens”). Dabei sind die Grunderkrankung FASD sowie individuelle Bedirfnisse und
Komorbiditdten des Kindes/Jugendlichen mit FASD zu berlcksichtigen. Auch

Wechselwirkungen mit anderen Medikamenten sind selbstverstandlich zu beachten.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

reduzieren.

Die medikamentosen 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 ,Storung des
Sozialverhaltens” sowie die Fachinformationen der Medikamente

herangezogen werden.

Starker Konsensus (100 %)

7.2.2  Nahrungserganzungsmittel

Wozniak et al. [211, 264] und Nguyen et al. [221] (siehe Kapitel 7.1.7.1) untersuchten die
Vertraglichkeit des Nahrungserganzungsmittels Cholin in randomisiert-kontrollierten
Studiendesigns. Die Studiendurchflihrung von Wozniak et al. entsprach 2013 der von 2015
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(siehe Kapitel 7.1.1), nur die Anzahl an Teilnehmer*innen, die fur die Studie ausgewertet
werden konnten, war 2013 mit 17 Kindern (Interventionsgruppe: n = 9, Kontrollgruppe: n =
8) deutlich geringer. In allen drei Studien wurden keine starken Nebenwirkungen der
Behandlung dokumentiert. Lediglich das Auftreten eines fischigen Koérpergeruchs wurde
beschrieben. Eine individuelle Dosisanpassung an das Kindesalter, der KorpergroRe, das
Koérpergewicht sowie an den Cholinbedarf des Kindes kénnte eine Reduzierung dieser
Nebenwirkung bewirken [211, 264]. Signifikante Unterschiede der erhobenen
Nebenwirkungen zwischen den Gruppen wurden auch von Nguyen et al. [221] nicht
beschrieben. Eine weitere Analyse zeigte, dass die Interventionsgruppe signifikant haufiger
mindestens eine der untersuchten Nebenwirkungen aufwies (p = 0,03). Dies ist in erster Linie
auf Nebenwirkungen in der Kategorie ,Haut” zurlickzufiihren (p = 0,15) und hangt daher mit
der Entwicklung des fischigen Korpergeruchs zusammen [221]. Aufgrund der
dokumentierten Nebenwirkungen von Cholin und der geringen Evidenz zur Wirksamkeit von
Nahrungsergdanzungsmitteln bei der Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit FASD

wird von der Leitliniengruppe keine Handlungsempfehlung in diesem Bereich gegeben.

7.2.3 Transkranielle Gleichstromstimulation

Die Interventionsvertraglichkeit wurde ebenfalls fiir den Bereich der tDCS untersucht. [223]
(siehe Kapitel 7.1.7.2). Hierbei zeigten die Kinder beider Gruppen (also auch in der Sham-
Stimulation) als Nebenwirkungen das vermehrte Auftreten von Midigkeit, ein
ungewohnliches Gefiihl auf der Kopfhaut, Konzentrationsschwierigkeiten, Jucken, Kribbeln,
und Kopfschmerzen. Griinde hierfiir kdnnten sein, dass zu Verblindungszwecken auch bei
der Kontrollgruppe eine tDCS, allerdings nur Uber eine sehr kurze Zeit (wenige Sekunden
beim Ein- und Ausschalten), eingesetzt wurde oder dass es sich um einen reinen Placebo-
Effekt handelte. Es liegt nahe, dass Mudigkeit als haufigste Nebenwirkung (p = 1,0) in erster
Linie auf das kognitive Training zurlickzuflihren ist, das zusammen mit der tDCS bzw. der
Sham-Stimulation durchgefiihrt wurde. Ahnliche Ergebnisse berichtete auch ein
systematischer Review zur Sicherheit und Vertraglichkeit der tDCS bei Kindern und
Jugendlichen [224]. Kurzfristig auftretende Nebenwirkungen waren bei den untersuchten
Studien Kribbeln, Juckreiz, Ermidung, Brennen, Kopfschmerzen und

Aufmerksamkeitsschwierigkeiten. Vergleiche mit Kontrollgruppen zeigten auch hier keine
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signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen und ernste Nebenwirkungen als Folge der
Behandlung traten nicht auf [224]. Da ausreichend Belege fiir den positiven Nutzen einer
tDCS auf Kinder und Jugendliche mit FASD fehlen, kdnnen trotz der geringfligigen bis
fehlenden Nebenwirkungen keine konkreten Empfehlungen fir ihren Einsatz gegeben

werden.

7.3 Reduktion von Komplikationen/Sekundérerkrankungen

7.3.1 Risikoverhalten

Kinder und Jugendliche mit FASD weisen eine erhdhte Anfilligkeit gegeniber risikoreichem
Verhalten auf. Dies ist zum einen auf Defizite in der Impulskontrolle, der
Problemldsungsfahigkeit und der emotionalen Regulation zuriickzufiihren. 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 kérperliche und geistige Gesundheit zu
erkennen (Exekutivfunktionsstorung!). Dieses mangelnde Verstandnis verstarkt das Risiko fiir

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

7.3.1.1 Riskanter Alkohol-/Drogenkonsum

Eine randomisiert-kontrollierte Studie mit 54 Jugendlichen (Alter: 13—-18 Jahre) untersuchte
die Auswirkungen der Kombination einer Gruppen-Verhaltenstherapie (Project Step Up) mit
einem Elterntraining auf das Alkoholkonsumverhalten [265]. Nach dem sechswéchigen
Programm zeigten die Jugendlichen, die alle gemessen an der Alkoholmenge ,nur” einen
leichten/moderaten Alkoholkonsum aufwiesen, eine signifikante Reduktion von Merkmalen
riskanten Alkoholkonsums sowie von dessen moglichen Folgen. Dieses Ergebnis blieb bei der
dreimonatigen Nachuntersuchung teilweise erhalten. Die ausschlieRlich schriftliche
Aufklarung der Kontrollgruppe von Jugendlichen hatte dagegen keinen positiven Effekt auf
das Alkoholkonsumverhalten. Das Programm hatte keine Auswirkungen auf den

Alkoholkonsum abstinenter Jugendlicher, sodass keine negativen Folgen des
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neurokognitiven Trainings zu erwarten sind. Jugendliche mit hohem Alkoholkonsum wurden
jedoch nicht untersucht, sodass die Effekte auf diese Zielgruppe ungeklart bleiben.

Da das Project Step Up bislang nur in englischer Sprache verfiigbar ist, knnen nur dhnlich
ausgerichtete neurokognitive Trainings fiir Jugendliche mit FASD in Deutschland eingesetzt
werden: Ein erfolgreich zur Aufklarung beziglich Suchtproblematik bei dlteren 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). Das Gruppenprogramm wird von ausgebildeten Trainer*innen
deutschlandweit angeboten. 2016 durchgefiihrte Pilottestungen des Programms bei drei
Gruppen von Jugendlichen bzw. Erwachsenen ergaben, dass ein Vierteljahr nach Abschluss
der Pilottestung bei neun von zehn Teilnehmenden der Wunsch nach einem
Wiederholungsangebot bestand und ein Teilnehmer ein Suchthilfeangebot aufsuchte. Die
positiven Rilickmeldungen des Gruppenangebots bestdtigten die Bewertungen der
Einzelsitzungen [266].

Derzeit liegen kaum Untersuchungen zu Alkohol-Praventionsmalnahmen bei Jugendlichen
mit FASD vor. Die aktuell vorliegenden Studien deuten jedoch auf einen positiven Effekt von
neurokognitiven Trainings in diesem Bereich hin. Da diese MaRnahmen mit nur geringen
zeitlichen und finanziellen Kosten verbunden sind und kein Schaden durch sie zu erwarten

ist, empfiehlt die Leitliniengruppe den Einsatz dieser Interventionen.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

der Jugendlichen zu reduzieren.

GRADE

— Qualitat der Evidenz —
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Hoch oo @@

Riskanter Alkohol- / O'Connor et al., 2016 (RoB: moderate) [265]; Flannigan et al., 2020 (RoB: low) [267]
Drogenkonsum:

Hoch oo ®

Starker Konsensus (100 %)

7.3.1.2 Eigen-/Fremdgefdhrdung

Der systematische Review von Reid [231] berichtet von zwei Studien zur Verbesserung der
Kenntnisse im Brandschutz bzw. in der Verkehrssicherheit fur Kinder mit FASD: 2006 wurden
funf Kindern (Alter: 5-7 Jahre) mit FASD drei einfache Handlungsschritte im Brandfall
gelehrt, die die Kinder in einem Virtual Reality Game einlibten. Danach sollten sie sich
vorstellen, dass tatsachlich ein Brand auftritt, und die drei eingelibten Schritte in der Realitat
machen. Alle Kinder konnten beim Virtual Reality Game alle drei Schritte korrekt erlernen
und waren auch bei der einwéchigen Nachuntersuchung in der Lage, die Handlungsschritte
in einem simulierten Ernstfall korrekt auszufiihren [268]. In einer Fall-Kontrollstudie mit 16
Kindern (Alter: 4-10 Jahre) mit FASD zum Thema Brandschutz und StraRensicherheit zeigten
beide Gruppen einen deutlichen Anstieg im Wissen zu dem Thema, das sie vorher (iber ein
Virtual Reality Game gelernt hatten. Die meisten Kinder konnten die Handlungsschritte in der
Realitat umsetzen. Die Ergebnisse blieben eine Woche nach dem Training erhalten. Nach
leichten Anpassungen erscheinen die Programme aufgrund ihres Designs auch auf den
deutschsprachigen Raum Ubertragbar zu sein. Die geringe Teilnehmerzahl der gefundenen
Studien limitiert jedoch die Aussagekraft, sodass studienbasiert nur eine ,kann“ Empfehlung

durch die Leitliniengruppe moglich ist.
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Expertenkonsensus | Grundschulkindern mit FASD kénnen Trainings zur Reduktion von

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Risikoverhaltensweisen angeboten werden, um deren Wissen

dariiber zu steigern.

Starker Konsensus (95,2 %)

7.3.2 Komplikationen/Sekundarerkrankungen

Es existieren nur wenige Studien, die VorbeugungsmaBnahmen von Risikoverhalten bei

Kindern und Jugendlichen mit FASD untersuchen. Zu anderen Komplikationen bzw.

Sekundarerkrankungen von FASD wurden bei der systematischen Literaturrecherche keine

Ergebnisse gefunden. Es besteht dringender Forschungsbedarf.

Dabei kann auf folgende Sekundarerkrankungen, die (laut Studien) bei Menschen mit FASD

Uberproportional haufig auftreten, fokussiert werden:

Somatische Erkrankungen

Psychiatrische Erkrankungen inkl. Suchterkrankungen

Risikoverhalten (riskanter Alkohol-/Drogenkonsum, Eigen-/Fremdgefahrdung,
suizidale Handlungen)

Schulversagen und -abbruch (bzw. héhere Rate an Schulabschlissen und
Berufsausbildungen)

Delinquenz

Misshandlung

Krankenhaus- oder sonstige stationare Aufenthalte

Zu den somatischen Erkrankungen gehéren unter anderen:

Sehstérungen

Schwindel

Ubelkeit

Erbrechen

Kopfschmerzen
Rickenschmerzen
Magenschmerzen oder -krampfe
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- Verstopfung

- Midigkeit

- Schlafstérungen
- Hautprobleme
- Atemnot

7.3.2.1 Fritherkennung

Um typische Sekundarerkrankungen von Menschen mit FASD zu verhindern bzw. deren
Schweregrad zu reduzieren, sind praventive MaRnahmen bereits in jungen Jahren sinnvoll.
Individuelle Vulnerabilitdat oder erste Anzeichen fiir Sekundarerkrankungen kénnen durch
umfassende und regelmiRige Verlaufsbeurteilungen durch FASD-erfahrene Arzt*innen und
Psycholog*innen eventuell frihzeitig erkannt werden. Dazu sind sowohl péadiatrische
Untersuchungen fir die somatischen Komorbiditaten bzw. Sekundarerkrankungen als auch
entwicklungsdiagnostische Untersuchungen fiir die psychischen und psychiatrischen
Sekundarerkrankungen oder Komplikationen notwendig. Unter entwicklungsdiagnostischen
Untersuchungen versteht die Leitliniengruppe Diagnostik durch z. B. Entwicklungsneurologie,
Neuropdadiatrie, Kinder- und Jugendpsychiatrie, Entwicklungspsychologie, klinische
Psychologie, und Neuropsychologie. Die Einbindung verschiedener Fachgebiete ermoglicht
eine umfassende Beurteilung des Gesundheitszustandes des Kindes bzw. des Jugendlichen
mit FASD, sodass bei vorliegenden Hinweisen auf somatische, psychosomatische oder

psychiatrische Beschwerden entsprechende Therapien eingeleitet werden kénnen.

Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

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

regelmalig untersucht werden.

Die Kinder- und Jugendpsychiatrie soll bei Hinweisen auf

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 203



psychiatrische Symptomatik und bei Risikoverhalten (riskanter
Alkohol-/Drogenkonsum, Eigen-/Fremdgefdahrdung, 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
Psychotherapie und andere sollen je nach klinischer Symptomatik

des Kindes/Jugendlichen hinzugezogen werden.

Starker Konsensus (100 %)

7.3.2.2 Hilfesystem

Fiir eine effektive Therapiegestaltung ist der Einbezug des gesamten Hilfesystems der
betroffenen Kinder und Jugendlichen notwendig. Dieses System umfasst neben ihren Sorge-
bzw. Erziehungsberechtigten auch Bezugspersonen bzw. Verantwortungstrager*innen aus
Schule, Behorden und Institutionen. Besonders relevant sind die Trager der offentlichen
Jugendhilfe und der Eingliederungshilfe sowie der medizinischen und beruflichen
Rehabilitation. Um alle Aspekte der Kinder und Jugendlichen bei der individuellen
Therapieplanung einzubeziehen, wird ein umfassender Austausch aller Beteiligten benotigt.
Durch die interdisziplindre Zusammenarbeit wird eine ganzheitliche und effektive Therapie
gefordert, die auf die spezifischen Bediirfnisse des Kindes bzw. des Jugendlichen abgestimmt

ist und das Potenzial fiir positive Behandlungsergebnisse maximiert.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

Management fiir das jeweilige Kind installiert werden.

Auf transparente, interdisziplindre 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 %)

7.3.2.3 Transition

Der Ubergang vom Jugendlichen zum Erwachsenen mit FASD (Transition) geht mit einer
Vielzahl von Verdnderungen einher. Die meisten Menschen mit FASD sind auch im
Erwachsenenalter weiterhin auf umfassende Hilfestellungen angewiesen. Viele Menschen
mit FASD haben im Erwachsenenalter Probleme, alleine zu leben und eine Ausbildung oder
im Anschluss einen Job zu finden oder zu halten [269-272]. Da sich die Anforderungen im
Alltag im Erwachsenenalter aufgrund der héheren Eigenstrukturierung steigern, bedarf es oft
weiterer Hilfestellungen in Form von Einzelfallhelfer*innen und Betreuungsangeboten z. B.
im Rahmen des Betreuten Wohnens, Inanspruchnahme des Sozialpsychiatrischen Dienstes
etc..

Zudem verandern sich die Rahmenbedingungen der medizinischen und

(psycho-)therapeutischen Versorgung im Erwachsenenalter, so dass eine Uberfiihrung von
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Kinder- und Jugendmediziner*innen zu Haus- und Fachéarzt*innen fiir das Erwachsenenalter
besonders relevant erscheint, insbesondere, da FASD bei den Arzt*innen fir Erwachsene
weitaus weniger bekannt ist. Aktuell gibt es zur Diagnostik und Behandlung von Menschen
mit FASD im Erwachsenenalter nur wenige spezialisierte FASD-Erwachsenen-Ambulanzen
bzw. —Sprechstunden, so dass die fachgerechte Versorgung von Menschen mit FASD im
Erwachsenenalter kaum gewahrleistet werden kann. Dies bedeutet, dass oft eine
,Ubersetzung der Diagnose FASD” von den Patient*innen selbst oder deren Bezugspersonen
erfolgen muss, um weiterfiihrende Behandelnde tiber FASD und Implikationen der Diagnose
aufzukldren. Eine nahtlose Uberfiihrung und Weiterbehandlung ist anzustreben und sollte
bestmdglich vorbereitet und begleitet werden. Fehlende oder verlorengegangene
Unterlagen stellen keine Seltenheit dar und Unterbrechungen der Behandlung (z. B. bei
komorbidem ADHS) kénnen sich negativ auf die Stabilitdt der Patient*innen — in dieser
sensiblen Phase der Veranderungen — auswirken. Dies ist durchaus vergleichbar mit den
Problemen, die sich bei Menschen mit ADHS beziglich der Transition ergeben (vgl. AWMEF-
Leitlinie: ADHS, Leitlinie: 080618, S. 129 — auch wenn (iber ADHS sogar mehr Wissen existiert
als Gber FASD)), sowohl hinsichtlich der weiteren gesundheitsbezogenen Versorgung, als
auch der moglichen Veranderung entwicklungsbedingter psychopathologischer Aspekte und
der zu beachtenden steigenden Komorbiditdaten fir weitere psychische Erkrankungen im
Altersverlauf [273, 274].

Zu den diagnoserelevanten psychopathologischen Aspekten im Erwachsenenalter ist zu
beachten, dass sich gerade die typischen, kérperlichen Merkmale bei FAS und pFAS (GroRe,
Gewicht, Kopfumfang und Gesichtsauffalligkeiten) verandern kénnen und z. T. weniger
prominent sind [275]. Die ggf. weniger sichtbaren duBerlichen Auffalligkeiten kénnen mit
einer zu hohen Erwartungshaltung anderer einhergehen, wenn vorhandene
Beeintrachtigungen auf den ersten Blick weniger wahrgenommen werden. Durch eine
gelungene Transition konnte verhindert werden, dass Menschen mit FASD erneut
diagnostisch von vorne beginnen. Durch die im Erwachsenenbereich fachspezifische und
weniger ganzheitlich orientierte Behandlung konnte zudem die Problematik entstehen, dass
andere korperliche Erkrankungen oder Fehlbildungen (z. B. angeborene Herzfehler), die
durch Alkoholexposition in der Schwangerschaft ebenfalls entstehen kdénnen, weniger

auffallen und untersucht werden [276].
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Bisher liegen zu dem Thema der Transition und der Evaluation der Gestaltung des Ubergangs
bei Menschen mit FASD jedoch keine Literatur bzw. Studien in Deutschland vor, wahrend in
anderen Landern wie Kanada z. T. speziell entwickelte Programme existieren [277]. Ein
allgemeines Konzept und Empfehlungen (fir alle Jugendlichen und jungen Erwachsenen) fir
eine gelingende Transition wurde durch die S3 Leitlinie Transition von der Padiatrie in die

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

7.3.2.4 Umgebungsanpassung

Kinder und Jugendliche mit FASD bendtigen in der Regel eine Umgebung, die speziell auf ihre
Bediirfnisse ausgerichtet ist. Da diese oftmals nicht in vorgefertigte Strukturen und Ablaufe
passen, ist eine individuelle Anpassung der Lehr- und Lernmethoden vor allem im
Schulsystem erforderlich, um Schulabbriiche zu vermeiden. Der Einbezug aller beteiligten
Personen inklusive des Kindes bzw. des Jugendlichen selbst bietet hilfreiche Informationen
zur effektiven Unterrichtsplanung. Die klinische Erfahrung zeigt, dass Kinder und Jugendliche
mit FASD von reizarmen Lernumgebungen, klaren Strukturen, festen Routinen,
kurzschrittigen Lernteilaufgaben, Einzel- statt Mehrfachaufforderungen, sprachlich und
kognitiv einfach zu verstehenden Aufforderungen und direktiven Ansagen und niedrigen
Lernzielen mit sehr guter Erfolgschance profitieren. Auch bestandige Bezugspersonen wie
Integrationshelfer*innen kénnen dem Kind Sicherheit und externe Strukturierung vermitteln
und Uberforderung vermeiden. Auch der Lerntyp (visuell, auditiv, haptisch) sollte
berlcksichtigt werden. Die Broschire , Empfehlungen zum Umgang mit Kindern mit Fetaler
Alkoholspektrum-Storung (FASD) im schulischen Alltag” der Universitatskinderklinik Minster
und der Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen kann hierfiir beispielhaft eine
Orientierung fur 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 Ansdtzen bei Kindern und Jugendlichen mit
FASD sind auch im Menlpunkt Fachkrafte, Unterpunkt Padagoglinnen, auf der Homepage
des Deutschen FASD KOMPETENZZENTRUMS Bayern dargestellt (www.deutsches-fasd-

kompetenzzentrum-bayern.de).
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Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

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 und falls notwendig
zusatzliche UnterstiitzungsmaBnahmen (in der Schule und/oder

zuhause) installiert werden.

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

unterstutzen.

Starker Konsensus (100 %)

7.3.2.5 Delinquenz

Aufgrund unzureichender Dokumentation und hohen Dunkelziffern ist eine genaue Aussage
Uber die Pravalenz von Menschen mit FASD im Strafjustizsystem derzeit nicht moglich.
Forschungen deuten jedoch auf eine tiberdurchschnittlich hohe Anzahl hin, wonach etwa 60
% (ab 12 Jahren) bereits strafauffallig wurden. Die meisten Straftaten scheinen sich hierbei
gegen Personen zu richten [271]. Eine Inhaftierung hatten bereits 35 % aller FASD-
Erkrankten (ab 12 Jahren) erlebt [278]. Eine kanadische Studie von Mc Lachlan [279] gibt
eine Erklarung fur die hohe Zahl an Straffalligkeit unter Menschen mit FASD: Jugendliche mit

FASD-Diagnose weisen haufiger Risikofaktoren fir delinquentes Verhalten auf - dazu
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gehoéren sowohl Lebensereignisse wie haufige Wechsel von Betreuungspersonen oder
Misshandlung als auch neuropsychologische Auffalligkeiten wie z. B. kurze
Aufmerksamkeitsspanne, Impulsivitat, mangelnde Emotionskontrolle,
stimulationsbedirftiges Verhalten, geringes Problemlésungsverhalten, verbale und
korperliche Aggression und selbstverletzendes Verhalten.

Sowohl neurokognitive Trainings als auch medikamentése Behandlungen koénnen die
Fahigkeiten zur Emotionsregulation unterstiitzen, um delinquentem Verhalten vorzubeugen.
Auch defizitdare Exekutivfunktionen mit der Schwierigkeit, die Konsequenzen des eigenen
Handelns abzuschitzen, erhdhen das Risiko fir strafrechtlich relevantes Fehlverhalten.
Neben einer Psychoedukation sollten Kindern und Jugendlichen mit FASD weiterfiihrende
Unterstitzungsangebote und Trainings angeboten werden, um Delinquenz soweit wie

moglich vorzubeugen.

Empfehlung Urspriinglich:
2024

Gepriift: 2025

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 Fachkrafte als auch durch enge
Bezugspersonen verstandlich und ausgiebig/mehrfach erklart und

adaptiert an den individuellen Lerntyp veranschaulicht werden.

Starker Konsensus (100 %)

Internationale Studien deuten bislang auf eine unzureichende Aufklarung von Fachpersonal

im Justizsystem im Umgang mit Personen mit FASD hin. Eine Studie von Flannigan et al
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(2018) ergab, dass die Mehrheit der Fachleute in der Strafjustiz sich in der Praxis nicht
vorbereitet auf Personen mit FASD fihlt und sich entsprechende Trainings wiinscht [278]. Da
die Auspragungen und Symptome von FASD je nach Kind/Jugendlichem sehr unterschiedlich
vorliegen kdnnen, ist es wichtig, auf individuelle Problematiken einzugehen.

Strafrechtliche Verantwortung setzt Strafmiindigkeit voraus, die erst mit dem vollendeten
14. Lebensjahr bestehen kann und mit dem 18. Lebensjahr grundsatzlich erreicht ist. Bei
Jugendlichen ist immer zu prifen, 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 Schuldfahigkeit zu prifen (§§ 20, 21 StGB).
Schuldfihigkeit setzt voraus, dass der/die Tater*in das Unrecht einer Tat einsehen und/oder
nach dieser Einsicht handeln kann. Die Schuldfahigkeit kann aufgrund einer seelischen
Storung oder einer Intelligenzminderung ausgeschlossen oder beeintrachtigt sein. Daher
sind die strafrechtlichen Folgen einer Fetalen Alkoholspektrumsstérung immer konkret zu
prifen.

Auf die Notwendigkeit sowohl die Reifeentwicklung als auch die Schuldfahigkeit im Kontext
einer Fetalen Alkoholspektrumsstorung 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.
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Empfehlung Urspriinglich:
2024

Geprift: 2025

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

zu gelangen.

Starker Konsensus (95,2 %)

7.3.2.6 Kindeswohlgefahrdung

Untersuchungen deuten darauf hin, dass Kinder mit FASD besonders haufig Opfer von
Misshandlung (inklusive Missbrauch) werden. Dies wirkt sich mit hoher Wahrscheinlichkeit
negativ auf ihre physische sowie psychische Gesundheit aus — zusatzlich zur
Grunderkrankung FASD. Die typischen Verhaltensmerkmale und kognitiven Einschrankungen
von Menschen mit FASD erhéhen deren Risiko fiir Misshandlungen sowohl in der Opfer- als
auch in der Taterrolle. Dabei ist aus unserer klinischen Erfahrung insbesondere die Differenz
zwischen ,sexueller” Reifung und meist deutlich zurlickstehender emotionaler Reifung
problematisch. Auch impulsives Verhalten, mangelnde Adaptionsfahigkeit, Schwierigkeiten
bei der Emotionserkennung und das fehlende Verstandnis fir Handlungskonsequenzen
tragen aus klinischer Erfahrung zu dieser Problematik bei. Aufklarungen in einfacher Sprache
konnen bereits in jungen Jahren eingesetzt werden, um die Wahrnehmung des eigenen

Korpers inklusive dessen sexueller Entwicklung, die Unterscheidung zwischen eigenen
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Winschen und den Winschen/Absichten anderer im zwischenmenschlichen emotionalen
und korperlichen Kontakt und die Selbstbestimmung und Selbstbehauptung zu férdern.
Folgende Aufklarungsblicher zu Sexualitat bewahrten sich in der Praxis (kein Anspruch auf
Vollstandigkeit):

Geeignet fiur Kinder (ab ca. 6 Jahren):

- Fagerstrom, Grethe; Hansson, Gunilla (1990): Peter, Ida und Minimum.
Familie Lindstrom bekommt ein Baby. Frankfurt a.M.: Biichergilde 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. Ungekiirzte
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 fur Jugendliche:

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

- Baege, Karin (Hg.) (2016b): Was Maddchen 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 fiir Menschen mit Behinderungen. Koln.

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

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

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

AulBerdem wurde von der Arbeitsgruppe des Eylarduswerkes zur Sexualpadagogik das Spiel
,TabuDu“ zur sexuellen Aufklarung von Jugendlichen ab 14 Jahren entwickelt. Jugendliche
kénnen sich auf diese Weise aktiv mit Sexualitat auseinandersetzen und ihr Wissen in diesem
Bereich spielerisch und in Interaktion mit Gleichaltrigen erweitern. Der Inhalt des Spiels kann

dabei individuell an den Entwicklungsstand der Mitspieler*innen angepasst werden.
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Um eine Kindesmisshandlung, -vernachladssigung oder einen sexuellen Missbrauch friihzeitig

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

vernachldssigung unter Einbindung der Jugendhilfe und Padagogik“ herangezogen werden.

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

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

unterstitzen.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Expertenkonsensus

Um bei Kindern und Jugendlichen mit FASD Misshandlungen (als
Opfer oder Tater) vorzubeugen, sollten ihnen eine friihzeitige,
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 Uber die Vulnerabilitdit der Kinder und
Jugendlichen mit FASD hinsichtlich Kindesmisshandlung aufgeklart

werden.

Starker Konsensus (100 %)
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7.4 Verbesserung der Partizipation der Kinder/Jugendlichen

Die Partizipation und damit die Teilhabe von Kindern und Jugendlichen mit FASD in allen
Lebenssituationen spielt eine wichtige Rolle fiir 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

Im Folgenden werden Studien aufgefiihrt, die Teilbereiche der Partizipation fiir Kinder und

Jugendliche mit FASD abdecken.

7.4.1 Lernen und Wissensanwendung - Lernverhalten

Eine modifizierte Form des urspriinglichen MILE-Programms [230] (siehe Kapitel 7.1.8)
konnte laut der subjektiven Einschatzung der Eltern das Lernverhalten (study habits) der
Kinder starker verbessern als ein von Eltern durchgefiihrtes Mathematiktraining zuhause. Da
es sich bei diesen Daten um keine objektiven Messungen handelte und das hier erfasste
Lernverhalten nicht auf dem Gesamtbereich des Lernens und der Wissensanwendung
generalisierbar ist, wird von der Leitliniengruppe keine konkrete Empfehlung diesbeziglich

formuliert.

7.4.2 Lernen und Wissensanwendung - Funktionalitdt im Klassenraum

Eine Form des Serious Gaming [216] (siehe Kapitel 7.1.4) konnte direkt nach der Intervention
die von Lehrern qualitativ, subjektiv erfasste Funktionalitdit der Kinder im Klassenraum

verbessern. Unter Funktionalitat im Klassenraum wurden hierbei eine erhéhte Konzentration
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und Wachsamkeit, geringere Hyperaktivitat, weniger Widerstand gegen
neue/herausfordernde Aktivitdten, groReres schulisches Engagement und bessere
Leistungen, und emotionale und soziale Verbesserungen zusammengefasst. Der Mangel an
objektiven Messungen, Verblindung und einer Kontrollgruppe lasst jedoch keine direkte

Handlungsempfehlung zu.

7.4.3 Hausliches Leben - Adaptationsfahigkeit zuhause

In der randomisiert, kontrollierten Studie von Coles et al. konnte Serious Gaming sowohl in
Form von GoFAR (Training der Selbstkontrollfahigkeiten mithilfe metakongnitiver Strategien)
als auch von FACELAND (Training der Emotionserkennung) kombiniert mit einer
Psychoedukation der Eltern und einem anschlieBendem Eltern-Kind-Training zur Umsetzung
des Gelernten gegeniiber einer inaktiven Kontrollgruppe direkt nach der Intervention
Fertigkeiten fur das hadusliche Leben verbessern [237] (siehe Kapitel 7.1.10.6). Aufgrund der
starken Unterschiede in den Inhalten der angewandten Serious Games sind die
Verbesserungen im Bereich des hauslichen Lebens am ehesten auf die elterliche
Psychoedukation sowie das anschliefende Eltern-Kind-Training zurlickzufihren. Ziel der
Psychoedukation war es, den Eltern zu erkldren, wie sie ihren Kindern die
Verhaltensregulation erleichtern, und ihnen Wissen zu den Auswirkungen von pranataler
Alkoholexposition auf die neurologische Entwicklung und das Verhaltens des Kindes zu
vermitteln.

Vergleichbare Eltern-Trainings werden vom SPZ Leipzig flir Bezugspersonen angeboten.
Hierbei werden Bezugspersonen von erfahrenen Facharzt*innen im Umgang mit den
Schwierigkeiten, die FASD verursacht, geschult. Auch sollen die Teilnehmer*innen
Ressourcen erwerben, die sie im Familienalltag unterstitzen, Stresserleben vermindern und
Entlastung  schaffen  (https://fasd-fachzentrum.de/wp-content/uploads/Manual_FASD-
Elterncoaching_2017.pdf). Eine qualitative Evaluation zeigte eine groRe Zufriedenheit der
Bezugspersonen filir das Training. Verbesserungen der Beeintrachtigungen der Kinder
wurden bislang nicht wissenschaftlich evaluiert.

In dem Programm ,,Stress-Stop” des FASD Fachzentrums Berlin (Evangelischer Sonnenhof e.
V.) werden Jugendliche und junge Erwachsene auch hinsichtlich Sozialverhaltens und

emotionaler Regulation geschult. Von einer Verbesserung der Partizipation durch das
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Programm ist auszugehen, jedoch war die Partizipation kein gesonderter Auswertungspunkt
bei der Evaluation des Programms [266].

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

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

Da die aktuell vorliegenden Daten auf einen hohen potentiellen Nutzen dieser
Interventionen hinweisen und kaum negative Konsequenzen fiir die betroffene Familie durch
deren Einsatz zu erwarten sind, entschied sich die Leitliniengruppe trotz geringer Datenlage

flr die Formulierung einer entsprechenden Empfehlung.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

Partizipation im hauslichen Umfeld zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat 8®®©

Hausliches Leben: Coles et al., 2018 (RoB: moderate) [237]
Moderat @@ ®©

Konsensus (90 %)
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7.4.4 Interpersonelle Interaktion und Beziehungen - Interpersonelle

Situationen

Eine modifizierte Form des ALERT-Programms [227] (siehe Kapitel Error: Reference source
not found) konnte in Kombination mit einer Gruppen-Psychoedukation der Eltern direkt
nach der Intervention die Problemldsefdhigkeiten der Kinder mit FASD in interpersonellen
Situationen verbessern. Genauere Analysen der Studienergebnisse deuten darauf hin, dass
sich intervenierte Kinder weniger auf einfache oder unrealistische Problemlésungen
verlieRen. Zum einen wird die Aussagekraft dieser Ergebnisse durch deren Erhebung durch
Psycholog*innen mithilfe eines psychologisches Testverfahren gestarkt. Zum anderen
limitiert jedoch das nicht-alltagsnahe Setting der Studie die Ubertragbarkeit auf realistische
Lebenssituationen.

Auch eine an FASD adaptierte Form des Children's Friendship Training konnte in
Kombination mit einem Elterntraining und Hausaufgaben fir zuhause, direkt nach der
Intervention die von Eltern subjektiv erfassten interpersonellen Fahigkeiten des Kindes und
ihre eigenen Fahigkeiten zur Unterstlitzung des Kindes beim FreundschaftenschlieSen
verbessern [261] (siehe Kapitel 7.1.11.5). Die Evidenz der Ergebnisse wird durch die
Subjektivitat der Elternbeurteilung eingeschrankt. Wahrend in der Interventionsgruppe die
Eltern einbezogen wurden, beschrankte sich die Kontrollgruppe auf ein reines
Kindertraining. Dies fuhrte moglicherweise zu einer Ergebnisverzerrung. Auch konnte die
mithilfe des Social Skills Rating System durch die Eltern beurteilte Kooperationsfahigkeit des
Kindes nicht verbessert werden. Darilber hinaus sind Forschungen Uber den langfristigen
Erhalt der verbesserten sozialen Fahigkeiten notig, um die Effizienz der Programme genauer
ermitteln zu kénnen.

Soziale Kompetenzen Uben einen hohen Einfluss auf die Partizipationsmoglichkeiten von
Kindern und Jugendlichen aus und sind daher mit einem groBen Mehrwert fiir diese
verbunden. Aufgrund dieses hohen Nutzens gegeniliber dem geringen Aufwand empfiehlt die
Leitliniengruppe den Einsatz dieser neurokognitiven Trainings zur Verbesserung

interpersoneller Fahigkeiten.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Empfehlungsgrad Bei Kindern mit FASD sollte ein neurokognitives Training des Kindes
BN 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 8®®0©

Interpersonelle Interkation | Wells et al., 2012 (RoB: moderate) [227]; O'Connor et al., 2012 (RoB: moderate) [261]
/ Beziehungen:

Moderat 8®®0©

Konsensus (90 %)

7.4.5 Interpersonelle Interaktion und Beziehungen - Sensibilitat der Eltern

Unterschiedliche Formen somatosensorischen Trainings zeigten in Kombination mit einer
Kind-Eltern-Psychotherapie und Achtsamkeitsiibungen fiir die Eltern eine Steigerung der
elterlichen Sensibilitat gegeniiber ihrem Kind [213] (siehe Kapitel 7.1.2). So berichteten die
Eltern unter anderem von eigenen Verbesserungen in der Bedirfniserkennung der Kinder
oder dem Ausdruck von Mitgefiihl und Empathie gegeniiber dem Kind. Auch eine elterliche
Stressreduktion in der Eltern-Kind-Interaktion wurde festgestellt. Aufgrund der
mangelhaften Studienqualitdit mit einer sehr geringen Stichprobe und der damit
verbundenen niedrigen Evidenz ist aus Sicht der Leitliniengruppe keine pauschale

Empfehlung in diesem Bereich moglich.
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7.4.6  Zusatzliches zu Partizipation

Durch die systematische Literaturrecherche konnte nicht fiir alle ICF-Kategorien der
Partizipation Literatur gefunden werden. MaRnahmen zur Verbesserung der ZNS-
Funktionsbeeintrachtigungen (siehe Kapitel 7.1) konnen einen indirekten positiven Effekt auf
die Partizipation haben, sodass zusatzlich auf Empfehlungen und Expertenkonsensus in
diesem Bereich verwiesen wird. Darliber hinaus empfiehlt die Leitliniengruppe folgende
Vorgehensweisen zu den Partizipationsbereichen ,Lernen und Wissensanwendung®,
,Hausliches Leben” und , Gemeinschafts-, soziales- und staatsbiirgerliches Leben” in Form

von Expertenkonsensus.

Lernen und Wissensanwendung

Unterschiedliche Faktoren kénnen Kinder und Jugendlichen mit FASD beim Lernen
beeintrachtigen. Haufig weisen diese Kinder eine verminderte Aufmerksamkeitsspanne,
Probleme in sozialen Interaktionen, Verhaltensregulationsschwierigkeiten oder
Verstandnisprobleme auf. Aufgrund dieser Aspekte konnen sie oft nicht mit ihren
Klassenkamerad*innen ohne diese Beeintrachtigungen im Schulunterricht mithalten.
Integrationshelfer*innen und Schulbegleiter*innen konnen auf die individuellen Bediirfnisse
dieser Kinder und Jugendlichen eingehen und spezifische Unterstiitzung leisten. Sie kénnen
diesen bei der Konzentration, Informationsverarbeitung, Verhaltensregulierung und in
sozialen Situationen helfen. Durch ihre kontinuierliche Anwesenheit kdnnen sie friihzeitig
reagieren, um potenzielle Probleme zu erkennen, und geeignete Strategien zur Bewaltigung
der Herausforderungen entwickeln. Integrationshelfer*innen und Schulbegleiter*innen
entlasten dadurch nicht nur die Kinder und Jugendlichen selbst, sondern auch Lehrkrafte und
Bezugspersonen. Teilweise wird eine soziale Stigmatisierung von Kindern durch die
Integrationshelfer*innen und Schulbegleiter*innen befiirchtet. Dies ldsst sich durch
Aufklarung in der Klasse sowie durch eine konstruktive Kommunikation und intensive
Zusammenarbeit aller beteiligten Personen (padagogische Fachkrafte, Eltern und Kinder)
vermeiden. Integrationshelfer*innen und Schulbegleiter*innen von Kindern und
Jugendlichen mit FASD missen aulRerdem ausreichend Uber das Storungsbild FASD sowie
dessen schulische Auswirkungen informiert sind. Erst dadurch koénnen sie erkrankten

Kindern und Jugendlichen Strategien und Techniken fiir eine erfolgreiche Teilhabe am
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Lernen vermitteln. Ein hilfreicher Leitfaden fir Schulbegleiter*innen von Kindern mit FASD
wird auf der Internetseite des FASD-Fachzentrums angeboten (https://fasd-
fachzentrum.de/wp-content/uploads/Leitfaden_fuer_Schulbegleiter.pdf).

Zudem ist individuell zu klaren, welche Art von Schule bzw. Kindertagesstatte (KiTA) das Kind
mit FASD besuchen soll. Das Angebot von KiTas und Schulen mit Inklusionskonzept ist in
Deutschland regional sehr unterschiedlich vorhanden. Zudem gibt es keine einheitlichen
Konzepte, sodass jede Einrichtung eigenstiandig betrachtet werden muss. Die klinische
Erfahrung zeigt jedoch, dass die personelle Ausstattung der KiTas und Schulen fir Kinder und
Jugendliche mit FASD oft nicht ausreicht, um deren optimale Férderung zu gewahrleisten.
Um Kindern und Jugendlichen Teilhabe am gesamten Bildungssystem zu erméglichen, sollten
sie auch nach der Schule auf ihrem Bildungsweg unterstiitzt werden. Fir die Akzeptanz und
die Handlungsbereitschaft ist hierbei ein starker Einbezug der Jugendlichen selbst von grol3er
Bedeutung. Eine individuelle Beratung beziglich geeigneter Ausbildungsmaoglichkeiten
sollten den Jugendlichen zusammen mit ihren Sorge-/Erziehungsberechtigten angeboten
werden, um einerseits die personlichen Fahigkeiten der Jugendlichen zielgerichtet einsetzen
und deren Potenzial optimal foérdern zu koénnen, und andererseits notwendige

UnterstitzungsmalRnahmen proaktiv planen und etablieren zu kénnen.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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
Unterstiitzung 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 Unterstitzung sollte regelmafig Uberpruft

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 Malknahmen zur

Unterstiitzung bezlglich der Ausbildung angeboten werden.

Konsensus (80 %)
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Hausliches Leben

Kinder und Jugendliche mit FASD bendtigen belastungsfahige, psychisch stabile
Bezugspersonen, die mit deren spezifischen Beeintrachtigungen umgehen kénnen. Daher
beno6tigen Sorge-/Erziehungsberechtigte von Kindern und Jugendlichen mit FASD spezielle
Unterstiitzungsangebote. Hierbei koénnen Bezugspersonen hilfreiche Strategien und
Techniken erlernen, die ihnen beim Umgang mit ihren Kindern im alltdglichen Leben helfen.
Bezugspersonen sind haufig sehr stressreichen Situationen und herausfordernden
Verhaltensweisen ihrer Kinder ausgesetzt. Geeignete Methoden fiir ein erfolgreiches
Stressmanagement kdonnen daher betroffene Familien entlasten und zu einem stabilen
Familienleben mit positiven Interaktionen beitragen. Auch Informationen zu finanziellen

Hilfen kdnnen das hausliche Leben dieser Familien verbessern.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

kénnen.

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

angepassten, betreuten Wohnens erfolgen.

Starker Konsensus (100 %)
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Gemeinschafts-, soziales- und staatsbiirgerliches Leben

Kinder und Jugendliche mit FASD weisen haufig bereits im jungen Alter Stérungen des
Sozialverhaltens auf. Diese sind oft nicht nur auf stérungsbedingte Faktoren wie
neurokognitive Einschrankungen des Kindes zurlickzufiihren, sondern kénnen teils auch
durch  dulere Einflisse wie instabile, suchtkranke Eltern oder haufige
Unterbringungswechsel mitbedingt sein. Weisen Kinder bereits frih Stérungen des
Sozialverhaltens auf, kann sich dies auf deren nachfolgende Entwicklung auswirken und
unter anderem deren Risiko fiir psychische Probleme, Schulabbriiche, Arbeitslosigkeit,
Substanzmissbrauch und antisoziales Verhalten inklusive Kriminalitat erhohen (S3-Leitlinie
,Storung des Sozialverhaltens”). Daher ist ein praventives Vorgehen wichtig, um durch
geeignete MalRnahmen bereits frithzeitig die sozialen Interaktionsfahigkeiten der erkrankten
Kinder zu verbessern. Sowohl firr die sorgfdltige Diagnostik eines gestorten Sozialverhaltens
als auch fiir die Auswahl und Planung effektiver Behandlungsstrategien kann die S3-Leitlinie
,Storungen des Sozialverhaltens” herangezogen werden. Hierbei ist es wichtig,
Therapieinhalte und -methoden an die stérungsspezifischen Beeintrachtigungen bei FASD
anzupassen sowie individuelle Starken und Schwachen zu berticksichtigt. Auch der Einbezug
der Sorge-/Erziehungsberechtigten spielt eine entscheidende Rolle fir die Entwicklung des
Sozialverhaltens der Kinder und Jugendlichen. Durch geeignete Aufklarungsarbeit kénnen
Bezugspersonen ein besseres Verstandnis fur das Stérungsbild FASD erwerben und dadurch
in schwierigen Situationen angemessen auf das Verhalten der Kinder und Jugendlichen
reagieren. Dies kann sich sowohl positiv auf die kindliche Entwicklung als auch auf das

Familienleben auswirken.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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 péadagogisches,
therapeutisches und psychologisches Fachpersonal) erganzt
werden, damit diese ein Verstandnis fiir die Erkrankung und fiir die
individuellen Beeintrachtigungen des Kindes erwerben und
Strategien zur Verbesserung des Umgangs mit dem Kind entwickeln

kénnen.

Konsensus (85 %)
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7.5 Verbesserung der Lebensqualitat

Aufgrund der Komplexitat der FASD kann diese Stoérung diverse Lebensbereiche der
Betroffenen beeinflussen. Dazu zédhlen 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 (ber 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” [280] verstanden. Die Verbesserung der
Lebensqualitdat ist daher ein wichtiger Faktor, der bei der Therapieauswahl zu
bericksichtigen ist. Die systematische Literaturrecherche ergab keine Publikation, die sich
diesem Thema konkret angenommen hat. Der wahrgenommene Schweregrad der FASD bzw.
die allgemeine Beeintrachtigung durch FASD als Teilaspekte der Lebensqualitdt wurde in den

folgenden zwei Studien untersucht.

7.5.1 Schweregrad der FASD - Tiergestiitzte Therapie

Ein Therapiehund-gestitztes Programm konnte direkt nach der Intervention den
Schweregrad von FASD stdrker reduzieren als die gewohnliche Behandlung [245], jedoch
nicht signifikant starker als eine Entspannungstherapie [246] (siehe Kapitel 7.1.11.3). Der
Schweregrad der Storung wurde hierbei mithilfe der Clinical Global Impression Scale for
Severity ermittelt, bei der der Schweregrad von einem Arzt auf einer Skala von 1 bis 7
eingeschatzt wird. Aufgrund der indirekten Messung der Lebensqualitdit anhand des
Schweregrads der FASD werden keine evidenzbasierten Handlungsempfehlungen fiir
tiergestitzte Therapien mit dem Ziel einer verbesserten Lebensqualitait gegeben.
Subjektiven Berichten zufolge konnen sich verschiedene Formen tiergestitzter
Interventionen positiv auf die Lebensqualitat 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
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werden kann, wie es bereits bei Assistenzhunden bei Kindern  mit

Autismusspektrumstérungen dokumentiert wurde [248, 250].

7.5.2 Lebensqualitat — Tiergestiitzte Therapie

Ein hundegestiitztes Therapieprogramm konnte die Lebensqualitdt von Kindern mit FASD
direkt nach der Intervention starker verbessern als eine Entspannungstherapie (siehe Kapitel
7.1.11.3) [246]. Der genaue Einsatz der Therapiehunde wurde jedoch nicht detailliert
beschrieben und die unterschiedlichen Therapieformate (Einzelstunden vs.
Gruppenstunden) konnten einen Einfluss auf die aufgrund der positiven Erfahrungen der
Leitliniengruppemitglieder und der geringen negativen  Konsequenzen  des

Interventionsprogramms wurde eine Empfehlung von der Leitliniengruppe ausgesprochen.

Empfehlung Neu: 2025

Expertenkonsensus | Tiergestiitzte Therapien kénnen angewendet werden, um die
Lebensqualitdit von Kindern und Jugendlichen mit FASD zu

verbessern.

Konsensus (78 %)

7.5.3 Allgemeine Beeintrachtigung durch FASD - Neurokognitives Training

Das Families on Track Programm, das sowohl eine Kinder- als auch eine Elternintervention
beinhaltet, konnte direkt nach dem Programm die allgemeine Beeintrachtigung durch FASD
nicht verbessern [256] (siehe Kapitel 7.1.11.4). Zur Ermittlung der allgemeinen
Beeintrachtigung diente die letzte der sieben Unterkategorien des Impairment Rating Scale
parent version (Kategorien: relationship with peers, relationship with siblings, relationship
with parents, academic progress, self-esteem, influence on family functioning, and overall
impairment). Da der genaue Zusammenhang zwischen der allgemeinen Beeintrachtigung
und der Lebensqualitdt unklar ist, und aufgrund der fehlenden Positiv- bzw. Negativevidenz

ist auf seitens der Leitliniengruppe keine Empfehlung in diesem Bereich moglich.
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7.5.4  Zusatzliches zu Lebensqualitat

Da keine Interventionsstudien mit dem klar definierten Outcome der Verbesserung der
Lebensqualitdt bei Kindern und Jugendlichen mit FASD vorhanden sind, besteht in diesem
Bereich ein starker Forschungsbedarf. Aufgrund der hohen Bedeutung der Lebensqualitat ist
es der Leitliniengruppe wichtig, dass dieser Aspekt bei Therapien beriicksichtigt wird. So
sollten Interventionsprogramme fiir Kinder und Jugendliche sowie fiir deren Bezugspersonen
nicht nur das Ziel verfolgen, personliche Beeintrachtigungen zu reduzieren. Auch der Einfluss
auf die Lebensqualitat aller Betroffenen ist bei der Therapieauswahl zu beachten, um das
Nutzen-Schaden-Verhaltnis individuell abschdtzen zu kdénnen und den Leidensdruck der

Kinder und Jugendlichen zu senken.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Sowohl bei der Foérderung und Therapie von Kindern und
Jugendlichen mit FASD als auch bei der Psychoedukation und
Unterstlitzung 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
Lebensqualitdt der erkrankten Kinder/Jugendlichen und der

betroffenen Familien fokussiert werden.

Starker Konsensus (100 %)
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7.6 Entlastung der Bezugspersonen (biologische, Pflege- und
Adoptiv-Eltern, Bezugsbetreuer*innen) und Verbesserung
der Lebensqualitat der gesamten betroffenen

Familie/Einrichtung

7.6.1 Bediirfniserfiillung & Elternstress

7.6.1.1 Somatosensorisches Training

Individuell abgestimmte, somatosensorische Trainings in Kombination mit Kind-Eltern-
Psychotherapie und Achtsamkeitsiibungen flir die Eltern konnten direkt nach der
Intervention den Elternstress reduzieren [213] (siehe Kapitel 7.1.2). Aufgrund der geringen
Teilnehmerzahl, dem Einsatz unterschiedlicher Arten von somatosensorischen Trainings
sowie den unklaren, langfristigen Effekten konnen in diesem Bereich keine

Handlungsempfehlungen ausgesprochen werden.

7.6.1.2 Elterliche Psychoedukation

Leenars et al. untersuchten 2012 die Auswirkungen eines Mentorenprogramms, bei dem
geschultes Personal Familien mit Kindern mit FSAD (Alter: 1-23 Jahre) darin unterstitzte,
ihre Bedirfnisse zu erfiillen und dadurch Elternstress zu reduzieren [281]. Die Inhalte
wurden dabei auf die individuellen Familienbediirfnisse und -anliegen abgestimmt. Auch die
Interventionslange wurde individuell angepasst und konnte von den Familien selbst
bestimmt werden. Die Auswertung der Ergebnisse zeigte, dass das Mentorenprogramm die
unerfillten Bedirfnisse der Eltern und den Elternstress reduzieren konnte. Je langer die
Familien das Programm absolvierten, desto besser war die Bediirfniserfiillung und desto
starker die Stressreduktion. Insgesamt wurden die Daten von 180 Familien ausgewertet. Die
Analyse beschrankte sich jedoch auf Familien, von denen Nachuntersuchungsdaten
vorlagen, sodass diejenigen Familien, die das Programm abbrachen, nicht eingeschlossen
wurden. Dies schrankt die Reprasentativitdt der Daten ein und flihrte moglicherweise zu

einer Uberschatzung der Effektivitit des Programmes.

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 228



Auch das Programm ,Families on Track” konnte direkt nach der Intervention die
Bedirfniserflllung der Familien verbessern [256] (siehe Kapitel 7.1.11.4). Dieser Effekt
konnte sich jedoch nicht langfristig (nach 6 Monaten) halten [257] (siehe Kapitel 7.1.11.4).
Die Zufriedenheit der Eltern mit ihrer Elternrolle konnte direkt nach dem Programm kaum
verbessert werden und verschlechterte sich sechs Monate danach, wéahrend die
Selbstwirksamkeit der Eltern sowohl direkt nach dem Programm als auch sechs Monate
spater leicht verbessert wurde. Elternstress konnte dagegen weder direkt nach dem
Programm noch sechs Monate spater wesentlich reduziert werden. Welche Inhalte des
Programms Einfluss auf die Bedlrfniserfiillung und die elterliche Selbstwirksamkeit hatten,
bleibt unklar.

Fiir eine anhaltend verbesserte Bedirfniserfillung scheint eine langfristige Begleitung der

Familien sinnvoll, die an die individuellen Familienfaktoren angepasst ist.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

Zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat 8®® 0

Entlastung der Petrenko et al., 2017 (RoB: moderate) [256]; Petrenko et al., 2019 (RoB: moderate) [257];
Leenaars et al., 2012 (RoB: moderate) [281]

Bezugspersonen /
Verbesserung der
Lebensqualitat der Familie:

Moderat 8®®©

Starker Konsensus (95,2 %)
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7.7 Verbesserung des Wissens um den abweichenden
Gesundheitszustand / die Erkrankung/Stérung/Behinderung

und Verbesserung der Krankheitseinsicht

Die Verbesserung des Wissens um den abweichenden Gesundheitszustand und die
Verbesserung der Krankheitseinsicht spielen sowohl fiir die Kinder und Jugendlichen mit
FASD selbst als auch fiir deren Bezugspersonen eine wichtige Rolle hinsichtlich des Umgangs

mit dieser Erkrankung.

7.7.1  Form der Informationsvermittlung

Im Rahmen einer randomisiert-kontrollierten Studie analysierten Kable et al. [4] (siehe
Kapitel 7.1.11.2) die Effektivitdt unterschiedlicher Formen der Informationsvermittlung.
Dabei konnten sowohl ein Gruppenworkshop fiir Erziehungsberechtigte in Prdasenz zur
Verhaltensregulation ihres Kindes sowie (iber schulische Belange als auch ein Online-
Workshop mit dem gleichen Inhalt als auch Standardinformationsmaterial in schriftlicher
Form direkt nach der Intervention das Wissen der Erziehungsberechtigten verbessern. Wenn
auch nicht signifikant, war die Informationsvermittlung im Gruppenworkshop und in der
Online-Intervention in Bezug auf den elterlichen Wissenszuwachs der der schriftlichen
Standardinformation leicht Uberlegen. Diese Unterschiede kénnten jedoch auch auf
inhaltlichen Abweichungen beruhen bzw. an einer geringeren Verstandlichkeit der
schriftlichen Standardinformation fir Eltern mit niedrigerem Bildungsniveau gelegen haben.
Gibbs et al. untersuchten, inwiefern das Programm , Families Linking with Families”, das
Wissen der Bezugspersonen von Kindern mit FASD Uber dieses Krankheitsbild verbessern
kann [5]. Dieses siebenwochige online Programm (einmal pro Woche fiir 90 Minuten) wurde
speziell fir Familien von Kindern mit FASD entwickelt. 79 betroffene Familien erhielten
hierbei psychoedukative Inhalte und konnten durch den Erfahrungsaustausch mit anderen
Familien ihr Wissen liber FASD erweitern. Laut Selbsteinschatzung der Teilnehmer*innen
flihrte das Programm zu einer Erhohung ihres Wissens lGber FASD und verbesserte ihren

Umgang mit ihren Kindern. Ein Vergleich mit einer Kontrollgruppe fand jedoch nicht statt.
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Die Implementierung von Informationsprogrammen fiir Bezugspersonen von Kindern und

Jugendlichen mit FASD ist in Deutschland praktikabel. Auch ist diese Art der Intervention mit

wenig Aufwand (finanziell und zeitlich) fiir die Betroffenen verbunden, sodass deren

potenzieller Nutzen deutlich Gberwiegt.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Modifiziert: 2025

Empfehlungsgrad
AT

Sorge-/Erziehungsberechtigten von Kindern mit FASD sollen
Informationen in Gruppen-Workshops in Prasenz oder online oder
schriftliche oder online Informationen zur Verfligung gestellt

werden, um ihr Wissen Uiber das Krankheitsbild FASD zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Hoch e®®®

Verbesserung des Wissens
Uber FASD:
Hoch @@ ®

Kable et al., 2012 (RoB: moderate) [4]; Gibbs et al., 2023 [5]

Konsensus (93 %)

Empfehlung Neu: 2025

Expertenkonsensus

Erfahrungsaustausch unter Bezugspersonen (unter Anleitung von
Fachkraften) sollte angeboten werden, um das Wissen der
Bezugspersonen liber das Krankheitsbild zu steigern und deren

Umgang mit dem erkrankten Kind zu verbessern.

Konsensus (93 %)
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Indem Bezugspersonen Uber die Auswirkungen von FASD informiert werden, kénnen diese
ein besseres Verstandnis flir die Folgen dieser Storung entwickeln und angemessene
Unterstiitzung fir die Kinder und Jugendlichen mit FASD bereitstellen. Dadurch kann eine
stabile, fordernde Umgebung fiir die Kinder und Jugendlichen geschaffen werden, in der sie
ihr volles Potenzial ausschopfen konnen. 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 koénnen
Verstandnisprobleme hervorrufen, sodass bei jeglicher Informationsvermittlung individuelle
Beeintrachtigungen miteinzubeziehen sind. Nur so kann eine erfolgreiche Aufklarung aller
Beteiligten stattfinden. FASD Deutschland e. V. bietet dazu verschiedene

III

Informationsmaterialien wie die Aufklarungsbroschiire , Lebenslang durch Alkohol“, die Flyer
»Nur ein Schluck” (in unterschiedlichen Sprachen und in einfacher Sprache verfuigbar), ,,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/).

Neben der Psychoedukation des sozialen Umfelds ist es wichtig, Kinder und Jugendliche
selbst Gber das Storungsbild aufzuklaren. Eine friihzeitige Aufklarung von Kindern tber ihre
FASD-Diagnose kann dazu beitragen, dass sie ihr eigenes Verhalten und ihre eigenen
Fahigkeiten besser verstehen. Dieses Verstandnis ermoglicht den Kindern, ihre individuellen
Starken und Schwachen besser einzusetzen bzw. zu kompensieren. Auch hilft es,
unrealistische Erwartungen an sich selbst und an andere abzubauen und ihr
Selbstwertgefiihl zu stirken. Bei der Informationsvermittlung sind die kognitiven
Beeintrachtigungen der Kinder und Jugendlichen mit FASD zu beriicksichtigen. Bei der
Erstellung und Auswahl von Informationsmaterialien sind Aspekte wie eine einfache
Sprache, kurze Texte und anschauliche Bilder zu beachten. Ein Beispiel fiir geeignetes

Aufklarungsmaterial ist das Uber FASD-Deutschland e. V. erhaltliche kindgerechte Buch

,Kugy ist anders”.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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 (iber das

Krankheitsbild FASD zu verbessern.

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 %)

7.7.2 Somatosensorisches Training

Ein individuell angepasstes somatosensorisches Training in Kombination mit einer Kind-

Eltern-Psychotherapie und einem Achtsamkeitstraining der Eltern konnte direkt nach der

Intervention das Verstandnis der Eltern fir FASD und deren Umgang mit ihrem Kind mit

FASD verbessern [213] (siehe Kapitel 7.1.2). Die kleine StichprobengrofRe von zehn Kindern

sowie die Heterogenitat der somatosensorischen Trainings lassen aus Sicht der

Leitliniengruppe keine konkreten Handlungsempfehlungen fiir die Verbesserung des

Krankheitswissens zu. Auch ist aufgrund des Mangels an einer Nachfolgeuntersuchung

unklar, inwiefern Verbesserungen langfristig erhalten bleiben.
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7.7.3  Rechentraining - MILE

Das MILE-Training konnte kombiniert mit einem Elterntraining das Verstandnis der Eltern fir
FASD verbessern [230] (siehe Kapitel 7.1.8). Gruppenvergleiche zeigten, dass die Eltern der
MILE-Gruppe, deren Training in einem speziellen Zentrum abgehalten wurde, ihr Verstandnis
fur FASD starker verbessern konnte als die Kontrollgruppe, in der ausschlieBlich die Eltern
ein Training erhielten. Ein solcher signifikanter Unterschied konnte zwischen der
Kontrollgruppe und der MILE-Gruppe, die in Schulen unterrichtet wurde, nicht festgestellt
werden. Der Mehrwert eines Rechentrainings fir Kinder im Vergleich zu einem reinen
Elterntraining fiir ein verbessertes FASD-Verstandnis auf seitens der Eltern bleibt unklar. Es
liegt jedoch nahe, dass das gesteigerte Elternverstdandnis in erster Linie auf das Elterntraining
zurlickzufliihren ist, sodass hier keine Empfehlungen zu einem Rechentraining gegeben

werden.

7.7.4 Neurokognitives Training

Das Families on Track Programm zeigte sowohl direkt nach der Intervention als auch nach
einem sechsmonatigen Follow-up ein verbessertes Elternwissen (iber FASD [256, 257] (siehe
Kapitel 7.1.11.4). Der spezifische Effekt des sozialen Kompetenztrainings der Kinder wurde
nicht ermittelt. Ein direkter Zusammenhang zwischen dem Kindertraining und dem
elterlichen Wissen wird jedoch nicht angenommen. Viel mehr erscheint das Ressourcen-
orientierte Elterntraining, dessen Ziel es war, mittels motivierender Gesprachsfiihrung und
kognitiver Verhaltenstherapie das Wissen und die Einstellung der Eltern zu FASD zu
verandern, verantwortlich fir den gemessenen Effekt.

Die aktuell vorliegenden Untersuchungen legen nahe, dass psychoedukative MalRnahmen
das Wissen der Bezugspersonen von Kindern mit FASD verbessern konnen. Da keine
negativen Folgen zu erwarten sind und der zeitliche sowie finanzielle Aufwand gering ist,
wird der Einsatz von Psychoedukation in Kombination mit kindzentrierten Interventionen

empfohlen.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

Uber das Krankheitsbild FASD langfristig zu verbessern.

GRADE
— Qualitat der Evidenz —

Moderat @®&©©

Verbesserung des Wissens | Petrenko et al., 2017 (RoB: moderate) [256]; Petrenko et al., 2019 (RoB: moderate) [257]
liber FASD:
Moderat @®®©

Starker Konsensus (95,2 %)

7.7.5 Zusatzliches zu Wissen

In der systematischen Literaturrecherche wurden keine Studien gefunden, die Mafinahmen
untersuchten, um das Wissen von Kindern und Jugendlichem mit FASD Uber ihren
abweichenden Gesundheitszustand zu verbessern. Da jedoch sowohl erkrankte Kinder und
Jugendliche als auch deren Bezugspersonen von positiven Effekten einer FASD-Aufklarung
berichten (Rickmeldung der Patientenvertretung FASD Deutschland und einer Fokusgruppe
von sechs Kindern siehe Kapitel 2.2.3), sollte dieser Aspekt nicht vernachlassigt werden.
Indem Kinder und Jugendliche mit FASD altersaddaquat und angepasst an ihre kognitiven
Fahigkeiten Uber ihr Krankheitsbild informiert werden, konnen diese ein besseres
Selbstverstandnis entwickeln und Selbstwertgefiihl aufbauen. Auch kann ein besseres
Verstandnis Uber die Ursachen und Auswirkungen der Erkrankung dabei helfen,
Bewaltigungsstrategien zu finden, das eigene Selbstmanagement zu verbessern sowie

gesundheitsbezogene Entscheidungen zu treffen. Ein umfassendes Verstdandnis (iber FASD

S3-Leitlinie Fetale Alkoholspektrumstoérungen bei Kindern und Jugendlichen: Diagnose & Intervention 235



ermoglicht es Kindern und Jugendlichen, Uber ihr Krankheitsbild zu sprechen. Dadurch
kénnen Missverstandnisse verhindert, Unterstiitzung erbittet und soziale Interaktionen
verbessert werden. Die Aufklarung von Kindern und Jugendlichen mit FASD (ber ihre eigene
Erkrankung ist ein wichtiger Schritt, um ihr Wohlbefinden, ihre Selbstakzeptanz, ihre
Autonomie und ihre soziale Integration zu férdern. Dabei ist es wichtig, dies in einer
entwicklungsgerechten und einfiihlsamen Weise zu tun, um sicherzustellen, dass das Wissen
verstanden und positiv genutzt werden kann. Forschung ist in diesen Bereichen dringend
notig, um die Effektivitat und Auswirkungen spezieller Aufklarungsprogramme naher zu

beleuchten.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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

Forschungsprojekte geplant werden.

Starker Konsensus (95,2 %)
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7.8 Verbesserung der Krankheitsbewiltigung/Coping und

Selbstwirksamkeit

Im systematischen Review von Flannigan et al. (2020) wird von einer Intervention zur
Forderung der psychischen Gesundheit berichtet, die in Schulen (Grundschulen und
weiterfiihrende Schulen) durchgefiihrt wurde und aus zwei Einzelprogrammen bestand [267,
283]. Im Rahmen des ersten Programms (,, The Brain Unit mental health literacy program*)
wurde den Kindern Wissen Uber psychische Gesundheit vermittelt, um sowohl das eigene
Gesundheitsverhalten zu fordern als auch den Umgang mit erkrankten Menschen zu
verbessern und Stigmatisierungen abzubauen. Ziel war es vor allem, durch die Entwicklung
von Verstdndnis und Empathie die soziale Unterstitzung in der Klassengemeinschaft zu
starken. Das zweite Programm (, Dialectical behavior therapy skill-building”) war darauf
ausgelegt Fahigkeiten wie beispielsweise Achtsamkeit, Emotionsregulation und
Stresstoleranz durch Rollenspiele, Videos oder Geschichten zu starken. Insgesamt nahmen
an der  randomisiert-kontrollierten Clusterstudie 113 Schiiler*innen mit
Entwicklungsstorungen teil. Sowohl in der Interventions- als auch in der Kontrollgruppe wies
etwa die Halfte der Kinder FASD auf, wahrend die restlichen Kinder von einer Autismus-
Spektrum-Storung oder einer Intelligenzminderung betroffen waren. Die Studienergebnisse
zeigen, dass das Selbstkonzept, die Coping-Fahigkeiten und die soziale Unterstiitzung in der
Klassengemeinschaft bei Kindern mit neurologischen Entwicklungsstorungen durch die
Intervention verbessert werden konnten. Die Interventionseffekte wurden jedoch nicht
krankheitsspezifisch ausgewertet.

Obwohl die Studienlage in diesem Bereich noch begrenzt ist und weitere Untersuchungen
notwendig sind, spricht sich die Leitliniengruppe basierend auf den vorhandenen Daten
bereits jetzt fiir eine Empfehlung aus. Der potenzielle Nutzen von AufklarungsmaBnahmen in
Schulen Uberwiegt den damit verbundenen Aufwand deutlich und es sind keine negativen

Konsequenzen fir die Kinder zu erwarten.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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 @®®©

Verbesserung der Flannigan et al., 2020 (RoB: low) [267]
Krankheitsbewadltigung /
Coping /Selbstwirksamkeit:
Moderat 8@ ©

Starker Konsensus (100 %)

Gezielt fir Kinder und Jugendliche mit FASD liegen keine Studien zur Verbesserung der
Krankheitsbewadltigung und  der  Selbstwirksamkeit vor. Indem individuelle
Beeintrachtigungen akzeptiert und in das personliche Selbstbild integriert werden, kénnen
individuelle Starken erkannt und zur Alltagsbewaltigung eingesetzt werden. Dies kann zu
einer Steigerung der Lebensqualitat fiihren. Daher sind aus Sicht der Leitliniengruppe
dringend Interventionsstudien in diesem Bereich notig. Eine Steigerung der
Selbstwirksamkeit kann auch zu einer héheren Lebenszufriedenheit fiihren und sollte in
zuklnftigen Interventionsstudien als Outcome-Parameter miteinbezogen werden.
Kinder und Jugendliche mit FASD sowie deren Geschwisterkinder kénnen Mitschiiler*innen
Uber das Krankheitsbild FASD und lber den Umgang damit aufzuklaren. Indem die Kinder
ihre personlichen Erfahrungen teilen und Uber die Auswirkungen von FASD auf ihr Leben
berichten, kdnnen sie dazu beitragen, dass Lehrkrafte, Schiler*innen und Eltern ein besseres

Verstandnis fiir die Herausforderungen und Bediirfnisse von Menschen mit FASD entwickeln.
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Dadurch kénnen Vorurteile abgebaut, Empathie und Akzeptanz gestarkt und ein inklusives
Umfeld geschaffen werden.

Bei der Aufklarung von Kindern und Jugendlichen muss aber auch stets auf deren
Wohlbefinden geachtet werden. Das offentliche Sprechen Uber Erfahrungen mit der
Erkrankung und deren Ursache, die Bewaltigung von Fragen und die Reaktionen anderer
konnen belastend sein und Stress erzeugen. Es ist wichtig sicherzustellen, dass die Kinder
und Jugendlichen mit FASD angemessene Unterstiitzung und Ressourcen erhalten, um mit
dieser zusatzlichen Verantwortung umgehen zu koénnen. Da nicht alle Kinder und
Jugendlichen offen {ber ihre Erkrankung sprechen mochten, 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 unterstitzt und geschitzt werden, um

negative Auswirkungen wie Stigmatisierung oder Ausgrenzung zu minimieren.

7.9 Zusatzliche Expertenkonsensus zu Lebensqualitat,
Entlastung Bezugspersonen, Wissen &

Coping/Selbstwirksamkeit

Einbezug der Kinder und Jugendlichen

Kinder und Jugendliche mit FASD weisen oft Schwierigkeiten auf, ihre individuellen Starken
und Schwachen zu erkennen, zu verstehen und angemessen darauf zu reagieren. Dabei ist es
wichtig, die eigenen Grenzen zu kennen, um Strategien zu deren Bewaltigung zu erlernen.
Ein konstruktiver Umgang mit Herausforderungen kann nicht nur die Selbsthilfefahigkeiten
der Kinder und Jugendlichen fordern, sondern auch die Beziehung zwischen
Kindern/Jugendlichen und ihren Bezugspersonen starken. Das Einbeziehen der Kinder und
Jugendlichen in den Therapieprozess ermoglicht es ihnen, aktiv an ihren eigenen
Behandlungsplanen teilzuhaben, sodass sie sich respektiert und erstgenommen fiihlen. Dies
kann ihnen ein Geflihl der Selbstbestimmung geben und ihr Selbstwertgefiihl férdern. Auch
kann die Mitbestimmung die Adharenz bzw. Compliance der Kinder und Jugendliche mit
FASD erhohen. Durch das Verstehen der Notwendigkeit und der Ziele von Interventionen
sowie durch das AuRern der eigenen Wiinsche und Priferenzen kann die Motivation zur
Therapiedurchfliihrung gesteigert werden. Es ist wichtig zu beachten, dass die
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Kommunikation und Einbeziehung des Kindes/Jugendlichen an dessen Entwicklungs- und

Verstandnisniveau angepasst werden.

Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

Expertenkonsensus | Das Krankheitsbild FASD, individuelle Stirken und Schwachen,
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 Woinsche,
Teilhabepraferenzen und Anliegen der Kinder und Jugendlichen mit

FASD berlicksichtigt werden.

Starker Konsensus (100 %)

Selbsthilfe und Vernetzung

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.

Hierzu sind medizinische Koordinationszentren sowie eine enge Vernetzung aller beteiligten
Fachkrafte erforderlich. Insbesondere die Vernetzung der Neuropdadiatrie mit der Kinder-
und Jugendpsychiatrie, mit der Kinderschutzmedizin, mit der Psychologie und der
Sozialpadagogik ist fir die Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit FASD essentiell.
Nationale und internationale Kongresse und (Online-)Fortbildungen zu FASD bieten
Gelegenheit fur Fachleute aus verschiedenen Bereichen und Disziplinen sich zu vernetzen,
Wissen und Erfahrungen auszutauschen und sich U(ber aktuelle Entwicklungen im

Gesundheitswesen zu informieren. Daraus kodnnen inter- und transdisziplinare
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Kooperationen fiir den Aufbau von Versorgungsstrukturen fiir die erkrankten Kinder und
deren Familien sowie Bedarfsanalysen fir Forschungsprojekte entstehen. Um diese
Vernetzung ortsunabhangig zu ermoglichen, sind in den letzten Jahren viele Angebote von
Online-Fortbildungen zu FASD und des fachlichen Online-Austausches (z. B. FASD-
Expertenplattform des Deutschen FASD Kompetenzzentrums Bayern) etabliert worden.

AuRRerdem ist es wichtig, dass Fachkrafte mit den Hilfsangeboten fiir FASD vertraut sind und
betroffene Familien zu diesen weiterleiten kdnnen. FASD Deutschland bietet dazu auf ihrer
Internetseite eine Ubersicht mit etablierten Selbsthilfegruppen in ganz Deutschland an, an
die sich Betroffene kostenlos wenden kdnnen

(https://www.fasd-deutschland.de/selbsthilfegruppen-in-deutschland/). Zusatzlich ist eine

Liste downloadbar mit regionalen Ansprechpartner*innen der Patientenvertretung FASD-
Deutschland e. V. selbst (https://www.fasd-deutschland.de/regionale-ansprechpartner/).

Eine in Deutschland durchgefihrte Befragung zeigt, dass sowohl
Eltern/Bezugsbetreuer*innen als auch Fachkréfte, die Kinder mit FASD betreuen, die
Versorgung der Kinder und ihrer Familien als unzureichend empfinden. Besonders die
Koordination von Unterstlitzungs- und Entlastungsdiensten wurde hierbei von den Befragten
bemangelt [284]. Eine intensivere Zusammenarbeit und ein Wissensaustausch zwischen
Patientenvertretung, Kliniker*innen und Forscher*innen sind notwendig, um die Bedlirfnisse
von Kindern und Jugendlichen mit FASD zu bestimmen und geeignete
Versorgungsmallnahmen und -tools zur Verbesserung der Alltagsfunktionalitat und
Lebensqualitat der erkrankten Kinder und Jugendlichen zu entwickeln. Das Zusammenspiel
der einzelnen Netzwerkpartner sowie deren Aufgabengebiete werden in Anhang A. 13

grafisch dargestellt.
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Empfehlung Urspriinglich:

2024
Gepriift: 2025

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 liber die
Angebote und Unterstiitzungsmoglichkeiten 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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8 FASD Care Pathway

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

Abbildung 21 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 Alkoholspektrumstdrungen

F ASD C ARE PATHWAY
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Entwicklungsverlauf Unterstiitzung
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Abbildung 21: Care Pathway fiir Kinder/Jugendliche mit FASD (Soll-Zustand), entwickelt vom Deutschen FASD
KOMPETENZZENTRUM Bayern.

Nach dem Erkennen von Entwicklungs- oder Verhaltensauffdlligkeiten beim
Kind/Jugendlichen sollte die erste Phase ,Diagnose” stattfinden, bei der diagnostische
Untersuchungen durch geschultes Fachpersonal vorgenommen werden (z. B. in

Kinder-/Jugendpsychiatrien, Sozialpadiatrischen Zentren).
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Sollte die (Arbeits-)Diagnose FASD gestellt werden, wird die zweite Phase ,Initiale
Behandlung & Case Management” eingeleitet. Hierbei sind erste BehandlungsmaRnahmen in
Form von Kriseninterventionen, Beratungen und die Erstellung eines individuellen
Behandlungsplans vorgesehen. Auch die Vernetzung der beteiligten Fachkrifte
untereinander steht in dieser Phase im Vordergrund. Aus unserer klinischen Erfahrung ist es
notwendig, dass ein Zentrum, hier Koordinationszentrum (in unserem Fall Deutsches FASD
Kompetenzzentrum Bayern) genannt, die Hilfen koordiniert, Fachkrafte untereinander und
mit der Familie vernetzt und bei der Umsetzung von Therapie- und
UnterstitzungsmalRnahme unterstitzt.

AnschlieBend erfolgt die dritte Phase ,Weiterbehandlung®, bei der der Fokus auf die
langfristige Verbesserung der Alltagsfunktionen des Kindes/Jugendlichen und die Steigerung
der Lebensqualitat sowohl des Kindes/Jugendlichen selbst auch als des familidren Umfelds
(Eltern, Erziehungsberechtigte) liegt. Dazu kénnen verschiedene Beratungs-, Interventions-
Therapie- und Unterstiitzungsangebote genutzt werden. Wahrend des gesamten
Versorgungsprozesses ist eine fortlaufende Re-Evaluation vorzunehmen, um auf
Auffalligkeiten im Entwicklungs- oder Therapieverlauf des Kindes/Jugendlichen reagieren

und gegebenenfalls Behandlungsplane anpassen zu kdnnen.

Der Vergleich des Soll-Zustands dieses Care Pathways mit dessen, vom Deutschen FASD
KOMPETENZZZENTRUM Bayern 2021 erarbeiteten, Ist-Zustand (Abbildung 22) zeigt
Abweichungen im zeitlichen Verlauf der Prozesse. So wird aktuell mehr Zeit fir Uberginge

zwischen den Phasen bendtigt als fiir das Kind aus Expertensicht angemessen und férderlich.
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Fetale Alkoholspektrumstérungen

FASD C ARE PATHWAY

Ist-Zustand

Re-Evaluation: Re-Evaluation:
individuelle Symptome / individuelle Therapie &
Entwicklungsverlauf Unterstiitzung

\ 3
PHASE 2: INITIALE BEHANDLUNG &
CASE MANAGEMENT

PHASE 3: WEITERBEHANDLUNG
Ziel: Langfristige Verbesserung der Alltags-
funktionen und Leb litd

PHASE 1: DIAGNOSE

Ziele:

Hauptziel: Korrekte, méglichst frithe . .
» Kurzzeitintervention

Diagnose von FASD Erziehungs-
9! « Krisenintervention Netzwerkpartner fiir » bera[ungg
Registrierung von Nebenziele: Bestimmung neuro- ool L diaduel Ume,smtzi::“r:_erung ¢ » Therapie-
Auffilligkeiten in psychologischer Beeintrachtigungen, « Selbsthilfe ,’u o angebote
Entwicklung oder ‘ndividualler Starken ind St : » Vernetzung der relevanten Fachkrifte 3 fielehy
Verhalten Alltagsfunktionalitat 2L ktierung diger N k= Lo ot -) Betreaungs—
(evtl. bereits o partner fiir die betroffene Familie * iﬁ:;;eré:r‘:;‘[ i i)
Verdacht auf FASD) + Erziehungs- é ;Jrr'v;eer'é%lgungs—
bei einem Kind / beratungsstellen -
Jugendlichen ~ ~ — - * Jugendamt > Beschaftigungs-
durch: Verdachts— (Arbeits-) 5:;e|::;::::::;r_' Erstellung + Bezirk . angebote
di + Di; ik a Diag e * Behandlungs- « Agentur fiir Arbeit Ausbildungs-
S Bl FASD L ) FASD icliel g plan + Krankenkassen =P | Zngebate
~ * Versol -/
Bezugspersonen i Sozialrechtliche
+ Kinder- und & ¢ Rl -) Belange
] arztliche T
It
Erax‘s - Lt Uil Netzwerkpartner fiir
" mdeyklwk_" Zentrum Therapie- und T"‘"“"'E:
Geburtsklinik " FASD i 2 + Kinder- und Jugend- Baratin
* Krippe/ bere ind arztliche Praxis a 9
Kindergarten / = Bayern) m:rwendiger « Kinderklinik
Schule /Hort 2 Netzwerk-Partner * Kinder-und * Intervention
« Ambulante / P Juggndnsychl_ame
stationire c * + Sozialpadiatrisches
I Zentrum ’ -
JE",'ge":hlle_ ; » Friihférderstellen, heilpa- Therapie
'"”cd“""g ASD dagogische Tagesstiitten
. -
Jugendamt ! « Therapiepraxen _) Untarstotzung
E (z. B. Psycho-, Physio-,
o Ergo-, Sprachtherapie
5 g und Heilpadagogik)
k & 3 Monate - 13 Jahre keine Daten vorhanden variable Zeit, abhingig von individueller 5

Abbildung 22: Care Pathway fiir Kinder/Jugendliche mit FASD (Ist-Zustand), entwickelt vom Deutschen FASD
KOMPETENZZENTRUM Bayern.

Nur eine flachendeckende Aufklarung Giber FASD und eine enge Zusammenarbeit zwischen
Familien, Fachkraften im Gesundheitswesen, Bildungseinrichtungen, Sozialdiensten und
anderen relevanten Akteuren kénnen eine optimale Versorgung der Kinder und Jugendlichen
mit FASD gewahrleisten. Neben der grolRen Rolle des Gesundheitssystems ist in Deutschland
auch die politische Unterstitzung dieses gesellschafts- und gesundheitspolitisch

hochrelevanten Themas FASD dringend notwendig.
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A.1 Methodik fokussierte Literaturrecherche -

Hintergrundinformationen

Hintergrundinformationen - Fokussierte Literaturrecherche

Teilbereich 1: Epidemiologie
a) Fokussierte Literaturrecherche im Rahmen der 1. Version der Leitlinie (2011)

Die Suche nach Publikationen in deutscher und englischer Sprache umfasste den Zeitraum
vom 01. Januar 2001 bis zum 12. Oktober 2011 und wurde in folgenden Recherchequellen
durchgefihrt:

- Literaturdatenbank Medline Uber http://www.pubmed.org
- The Cochrane Library Uber http://www.thecochranelibrary.com

Als Recherchevokabular wurden folgende Begriffe verwendet:

- fetal alcohol syndrome, fetal alcohol related deficit, fetal alcohol spectrum
disorders, FAS, FASD, embryopathy, fetal alcohol effects
- epidemiology, incidence, frequency, prevalence, occurrence, statistics

Ausschlusskriterien fir die Relevanzsichtung:

- Al:andere Erkrankung

- A2:Tiere/in vitro

- A3:anderes Thema

- A4: keine echten Studien z. B. Leserbriefe etc.

- A5: anderes Land als Lander Europas, USA und Canada

PubMed (12. Oktober 2011)

#4|#1 AND #2 Limits: English, German, Publication Date from 2001 1914
#3[#1 AND #2 3123

#2|epidemiology OR incidence OR frequency OR prevalence OR occurrence OR statistics 2701325
(Details:  ("epidemiology"[Subheading] OR  "epidemiology"[All  Fields] OR
"epidemiology"[MeSH Terms]) OR ("epidemiology"[Subheading] OR "epidemiology"[All
Fields] OR ‘'incidence"[All ~ Fields] OR ‘"incidence"[MeSH Terms]) OR
("epidemiology"[Subheading] OR "epidemiology"[All Fields] OR "frequency"[All Fields]
OR "epidemiology"[MeSH Terms] OR "frequency"[All Fields]) OR
("epidemiology"[Subheading] OR "epidemiology"[All Fields] OR "prevalence"[All Fields]
OR "prevalence"[MeSH Terms]) OR ("epidemiology"[Subheading] OR "epidemiology"[All
Fields] OR "occurrence"[All Fields] OR ‘"epidemiology"[MeSH Terms] OR
"occurrence"[All Fields]) OR ("Statistics (Ber)"[Journal] OR "statistics"[All Fields]))

#1/fetal alcohol syndrome OR fetal alcohol related deficit OR fetal alcohol spectrum 27344
disorders OR FAS OR FASD OR (alcohol AND embryopathy) OR fetal alcohol effects
(Details: ("foetal alcohol syndrome"[All Fields] OR "fetal alcohol syndrome"[MeSH
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Terms] OR ("fetal"[All Fields] AND "alcohol"[All Fields] AND "syndrome"[All Fields]) OR
"fetal alcohol syndrome"[All Fields]) OR (("fetus"[MeSH Terms] OR "fetus"[All Fields] OR
"fetal"[All Fields]) AND ("ethanol"[MeSH Terms] OR "ethanol"[All Fields] OR
"alcohol"[All Fields] OR "alcohols"[MeSH Terms] OR "alcohols"[All Fields]) AND
related[All Fields] AND ("malnutrition"[MeSH Terms] OR "malnutrition"[All Fields] OR
"deficit"[All Fields])) OR (("fetus"[MeSH Terms] OR "fetus"[All Fields] OR "fetal"[All
Fields]) AND ("ethanol"[MeSH Terms] OR "ethanol"[All Fields] OR "alcohol"[All Fields]
OR "alcohols"[MeSH Terms] OR "alcohols"[All Fields]) AND ("Spectrum"[Journal] OR
"spectrum"[All Fields]) AND ("disease"[MeSH Terms] OR "disease"[All Fields] OR
"disorders"[All Fields])) OR ("fas"[All Fields]) OR FASD[AIl Fields] OR (("ethanol"[MeSH
Terms] OR "ethanol"[All Fields] OR "alcohol"[All Fields] OR "alcohols"[MeSH Terms] OR
"alcohols"[All Fields]) AND ("fetal diseases"[MeSH Terms] OR ("fetal"[All Fields] AND
"diseases"[All Fields]) OR "fetal diseases"[All Fields] OR "embryopathy"[All Fields])) OR
("fetal alcohol syndrome"[MeSH Terms] OR ("fetal"[All Fields] AND "alcohol"[All Fields]
AND "syndrome"[All Fields]) OR "fetal alcohol syndrome"[All Fields] OR ("fetal"[All
Fields] AND "alcohol"[All Fields] AND "effects"[All Fields]) OR "fetal alcohol effects"[All
Fields]))

Anzahl der Treffer: 1914

Davon relevant: 450

Die Recherche ergab fir die erste Fragestellung zur Pravalenz von mitterlichem
Alkoholkonsum in der Schwangerschaft und von FAS in den entsprechenden Landern 450 als
potentiell relevant eingestufte Abstracts, die entsprechend der formulierten

Ausschlusskriterien gescreent wurden.

Nach dem Screening der Abstracts verblieben 50 Studien; weitere 10 Studien wurden Uber
die separate Recherche zum Teilbereich Risikofaktoren fiir mitterlichen Alkoholkonsum
identifiziert. Nach dem Screening des Volltextes dieser 60 Studien wurden 27 Primarstudien
eingeschlossen.

Aus diesen Studien wurden folgende Informationen extrahiert:

- Autoren

- Journal

- Land

- Population

- Dauer der Studie

- Anzahl der Teilnehmer

- FAS Pravalenz oder Inzidenz und Konfidenzintervalle

- Definition von binge drinking (Sturz-Trinken, Komasaufen)

- Pravalenz von mitterlichem Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft
(Konfidenzintervalle wurden in den eingeschlossenen Studien nicht berichtet)

- Notizen (z. B. genauere Beschreibung der Studie, Abkilirzungen)
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Eingeschlossene Literatur zur Pravalenz von miitterlichem Alkoholkonsum wahrend der

Schwangerschaft und zur Pravalenz des FAS (2011)

1.

10.

11.

12.

13.
14.

15.

16.

17.
18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

May et al. Prevalence of children with severe fetal alcohol spectrum disorders in communities near
Rome, Italy: new estimated rates are higher than previous estimates. Int J Environ Res Public Health.
2011;8(6):2331-51.

Morleo et al. Under-reporting of foetal alcohol spectrum disorders: an analysis of hospital episode
statistics. BMC Pediatr 2011;11:14.

Thanh et al. Drinking alcohol during pregnancy: evidence from Canadian Community Health Survey
2007/2008. J Popul Ther Clin Pharmacol. 2010;17(2):e302-e307

Centres for Disease Control and Prevention. Alcohol use among pregnant and nonpregnant women of
childbearing age - United States, 1991-2005. MMWR Morb Mortal Wkly Rep. 2009;58(19):529-32.

Aliyu et al. Prenatal alcohol consumption and fetal growth restriction: potentiation effect by
concomitant smoking. Nicotine Tob Res 2009;11(1):36-43.

de Chazeron et al. Is pregnancy the time to change alcohol consumption habits in France? Alcohol Clin
Exp Res 2008;32(5):868-73.

Druschel et al. Issues in estimating the prevalence of fetal alcohol syndrome: examination of 2 counties
in New York State. Pediatrics 2007;119(2):e384-e390.

Elgen et al. Lack of recognition and complexity of foetal alcohol neuroimpairments. Acta Paediatr
2007;96(2):237-41.

Tsai et al. Patterns and average volume of alcohol use among women of childbearing age Matern Child
Health J 2007;11(5):437-45.

May et al. Epidemiology of FASD in a province in Italy: Prevalence and characteristics of children in a
random sample of schools. Alcohol Clin Exp Res 2006;30(9):1562-75.

Chambers et al. Alcohol consumption among low-income pregnant Latinas Alcohol Clin Exp Res
2005;29(11):2022-8.

Astley. Fetal alcohol syndrome prevention in Washington State: evidence of success. Paediatr Perinat
Epidemiol. 2004;18(5):344-51.

Weiss et al. The Wisconsin Fetal Alcohol Syndrome Screening Project WMJ 2004;103(5):53-60.

Drews et al. Prevalence of prenatal drinking assessed at an urban public hospital and a suburban private
hospital J Matern Fetal Neonatal Med 2003;13(2):85-93.

Fox et al. Estimating prevalence of fetal alcohol syndrome (FAS): effectiveness of a passive birth defects
registry system. Birth Defects Res A Clin Mol Teratol 2003;67(9):604-8.

Goransson et al. Fetus at risk: prevalence of alcohol consumption during pregnancy estimated with a
simple screening method in Swedish antenatal clinics. Addiction 2003;98(11):1513-20.

O'Connor et al. Alcohol use in pregnant low-income women J Stud Alcohol 2003;64(6):773-83.

Poitra et al. A school-based screening program for fetal alcohol syndrome Neurotoxicol Teratol
2003;25(6):725-9.

Centers for Disease Control and Prevention. Fetal alcohol syndrome--Alaska, Arizona, Colorado, and New
York, 1995-1997. JAMA 2002;288(1):38-40.

Astley et al. Application of the fetal alcohol syndrome facial photographic screening tool in a foster care
population. J Pediatr 2002;141(5):712-7.

Ethen et al. Alcohol consumption by women before and during pregnancy. Matern Child Health J 2009;
13(2):274-285.

Grant et al. Alcohol use before and during pregnancy in western Washington, 1989-2004: implications
for the prevention of fetal alcohol spectrum disorders. Am J Obstet Gynecol 2009; 200(3):278.

Donnelly et al. lllegal drug use, smoking and alcohol consumption in a low-risk Irish primigravid
population. J Perinat Med 2008; 36(1):70-72.

Strandberg-Larsen et al. Characteristics of women who binge drink before and after they become aware
of their pregnancy. Eur J Epidemiol 2008; 23(8):565-572.

Bergmann et al. Perinatal risk factors for long-term health. Results of the German Health Interview and
Examination  Survey for  Children and Adolescents (KiGGS). Bundesgesundheitsblatt
Gesundheitsforschung Gesundheitsschutz 2007; 50(5-6):670-676.

Alvik et al. Alcohol use before and during pregnancy: a population-based study. Acta Obstet Gynecol
Scand 2006; 85(11):1292-1298.

U.S. Government. Birth defects surveillance data from selected states, 1996-2000 Birth Defects Res A
Clin Mol Teratol 2003;67(9):729-818.
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28.

GEDA - Studie zur Gesundheit in Deutschland des Robert Koch Instituts. (2012). Retrieved June 22, 2016,
from http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/18/033/1803378.pdf

b) Fokussierte Literaturrecherche im Rahmen der 3. Version der Leitlinie

b 1) Prévalenz miitterlicher Alkoholkonsum

Pravalenz des miitterlichen Alkoholkonsums wahrend der Schwangerschaft

Die Suche nach Publikationen in deutscher und englischer Sprache umfasste den Zeitraum

von 2011 bis 2023 und wurde in folgenden Recherchequellen durchgefiihrt:

Literaturdatenbank Medline tiber http://www.pubmed.org
Google Scholar

Web of Science

- EBSCO-Datenbanken

Als Recherchevokabular wurden in PubMed folgende Begriffe verwendet:

- prenatal alcohol consumption/use/drinking/exposure
- epidemiology, incidence, frequency, prevalence, occurrence, statistics

Ausschlusskriterien fir die Relevanzsichtung:

- Al:andere Erkrankung

- A2:Tiere /in vitro

- A3:anderes Thema

- A4: keine echten Studien z. B. Leserbriefe etc.

- A5: anderes Land als Lander Europas, USA und Canada

Final wurden 14 Publikationen zur Auswertung eigeschlossen.

Eingeschlossene Literatur zur Pravalenz von miitterlichem Alkoholkonsum wahrend der

Schwangerschaft

1.

Chiandetti, A., Hernandez, G., Mercadal-Hally, M., Alvarez, A., Andreu-Fernandez, V., Navarro-
Tapia, E., Bastons-Compta, A., & Garcia-Algar, O. (2017). Prevalence of prenatal exposure to
substances of abuse: questionnaire versus biomarkers. Reproductive Health, 14(1).
https://doi.org/10.1186/s12978-017-0385-3

McCarthy, R, Mukherjee, R. A. S., Fleming, K. M., Green, J., Clayton-Smith, J., Price, A. D., Allely,
C. S, & Cook, P. A. (2021). Prevalence of fetal alcohol spectrum disorder in Greater
Manchester, UK: An active case ascertainment study. Alcoholism: Clinical and Experimental
Research, 45(11), 2271-2281. https://doi.org/10.1111/acer.14705

Bakhireva, L. N., Sharkis, J., Shrestha, S., Miranda-Sohrabji, T. J., Williams, S., & Miranda, R. C.
(2017). Prevalence of Prenatal Alcohol Exposure in the State of Texas as Assessed by
Phosphatidylethanol in Newborn Dried Blood Spot Specimens. Alcohol Clin Exp Res, 41(5),

1004-1011. https://doi.org/10.1111/acer.13375
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4. DiBattista, A, Ogrel, S., MacKenzie, A. E, & Chakraborty, P. (2022). Quantitation of
phosphatidylethanols in dried blood spots to determine rates of prenatal alcohol exposure in
Ontario. Alcohol Clin Exp Res, 46(2), 243-251. https://doi.org/10.1111/acer.14766

5. McCormack, C.,, Hutchinson, D., Burns, L., Wilson, J., Elliott, E., Allsop, S., Najman, J., Jacobs, S,
Rossen, L., Olsson, C.,, & Mattick, R. (2017). Prenatal Alcohol Consumption Between Conception
and  Recognition of Pregnancy. Alcohol Clin Exp Res, 41(2), 369-378.
https://doi.org/10.1111/acer.13305

6. Bakhireva, L. N., Kane, M. A, Bearer, C. F,, Bautista, A, Jones, J. W., Garrison, L., Begay, M. G,,
Ozechowski, T., & Lewis, J. (2019). Prenatal alcohol exposure prevalence as measured by direct
ethanol metabolites in meconium in a Native American tribe of the southwest. Birth Defects

Res, 111(2), 53-61. https://doi.org/10.1002/bdr2.1427

7. Umer, A, Lilly, C, Hamilton, C., Baldwin, A, Breyel, J,, Tolliver, A, Mullins, C, John, C, &
Maxwell, S. (2020). Prevalence of alcohol use in late pregnancy. Pediatr Res, 88(2), 312-319.
https://doi.org/10.1038/s41390-019-0731-y

8. Popova, S, Lange, S, Poznyak, V., Chudley, A. E., Shield, K. D., Reynolds, J. N., Murray, M., &
Rehm, J. (2019). Population-based prevalence of fetal alcohol spectrum disorder in Canada.
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b 2) Prévalenz FASD

Pravalenz der FASD in Deutschland

Die fokussierte Literaturrecherche zur Pravalenz der FASD in Deutschland wurde am

09.12.2022 durchgefiihrt:

Literaturdatenbank Suchbegriffe Anzahl der
Treffer
Medline, Suchoberflache: PubMed (("fetal alcohol spectrum disorder" OR "fetal 40

(germany)

alcohol syndrome") AND (prevalence)) AND

Daruber hinaus wurden die Referenzlisten der identifizierten Literatur nach weiteren

potentiell relevanten Daten gesichtet.

Nach der Sichtung der 40 gefundenen Publikationen wurden 3 von ihnen in die finale

Auswertung eingeschlossen.

Tabelle 12: Ubersicht zu den eingeschlossenen Publikationen zur Privalenz der FASD in

Deutschland.

Referenz Methode Ergebnisse

Kraus 2019 Registerbasierte Studie Haufigkeit bei Lebendgeburten (Jahr 2014)
Schatzung der FASD und FAS basierend auf der Annahme, dass 27,6% der
Inzidenz in Deutschland* Schwangeren in Deutschland Alkohol konsumieren'
(Grundlage fiir die
Inzidenzschatzung bilden Daten aus | FAS (geschatzte Pravalenz im Jahr 2014):
der German Health Update Study 41 (95%-KI 24; 63) pro 10 000 Lebendgeburten
(GEDA)' aus denen die Haufigkeit d. h. von insgesamt 714 927 Lebendgeburten im Jahr
des Alkoholkonsums wahrend der 2014, 2 930 (95%-KI 1 720; 4 500) mit FAS geboren
Schwangerschaft in Deutschland
abgeleitet wurde und publizierte FASD (geschatzte Pravalenz im Jahr 2014):
Pravalenzangaben aus 177 (95%-KI 135-320) pro 10 000 Lebendgeburten
internationalen empirischen d. h. von insgesamt 714 927 Lebendgeburten im Jahr
Studien (u.a. aus Australien, 2014, 12 650 (95%-KI 9 650; 23 310) mit FASD geboren
Kanada, Kroatien, Frankreich,
Italien, Korea und den USA) zu
FASD und FAS)

Lange 2017 | Systematisches Review und Pravalenz bei Kindern und Jugendlichen (0-16,4 Jahre)

Metaanalyse

Pravalenz von FASD bei Kindern
und Jugendlichen aus der
Allgemeinbevélkerung #H1

24 Primarstudien eingeschlossen
(keine deutsche Studie)

aus der Allgemeinbevolkerung (Jahr 2012)

FASD
230 (95%-KI 0; 550) pro 10 000 Kindern und Jugendlichen

Pravalenzen fiir verschiedene Lander in der Publikation
verflgbar: “In this meta-analysis of 24 unique studies and
1416 unique children and youth with FASD,
approximately 8 of 1000 in the general population had
FASD, and 1 of every 13 pregnant women who consumed
alcohol during pregnancy delivered a child with FASD. The
prevalence of FASD was found to be notably higher
among special populations.”
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Popova Systematisches Review und Pravalenz in der Allgemeinbevélkerung (Jahr 2012)

2017 Metaanalyse:
Pravalenz von FAS in der FAS
Allgemeinbevolkerung & 383 (95%-KI 0; 1054) pro 10 000 Personen
62 Primarstudien eingeschlossen “This study has estimated that globally, about 10% of
(keine deutsche Studie) women in the general population consume alcohol during

pregnancy and 1 in 67 women delivered a child with FAS.
This finding means that, on average, about 15 of every 10
000 livebirths worldwide will have FAS, translating to
about 119 000 children born with FAS globally every year.
In some regions (most notably in the WHO European
Region) a high proportion (about a quarter) of pregnant
women in the general population consume alcohol during
pregnancy, which is mirrored by also having the highest
FAS prevalence that is 2.6 times higher than the global
average (14,6 per 10 000; 95% CI 9,4; 23,3).”

KI: Konfidenzintervall; FAS: Fetales Alkohol Syndrom; FASD: Fetale Alkoholspektrumstérungen; WHO: World
Health Organization

* Zitat aus Kraus 2019: “The estimations of FAS and FASD were based on the method proposed by Popova 2017
and Lange 2017. This methodology estimates FAS and FASD indirectly using recent German prevalence data of
alcohol use during pregnancy, as representative data on these diseases were not available for Germany. The
incidences of FAS and FASD in countries with one or no empirical studies, including Germany, were thus
predicted using data on the prevalence of alcohol use during pregnancy and estimations of the quotient for the
average number of pregnant women who consumed alcohol per one case of FAS or FASD for countries with
available data. The incidences of FAS or FASD were then predicted by applying this quotient to the country-
specific prevalence of alcohol use during pregnancy.”

t Zitat aus Kraus 2019: “Data on the prevalence of alcohol use during pregnancy were obtained from the
German Health Update Study (GEDA) [Lange C, et al. Data resource profile: German Health Update (GEDA) - the
health interview survey for adults in Germany. Int J Epidemiol. 2015,;44:442-50.36] for the survey years 2009 (n
= 21,262), 2010 (n = 22,050), and 2012 (n = 19,294). These data were pooled and weighted to represent the
distribution of the general population on December 31, 2011. At the time of their interview, n = 374 women
reported being pregnant, and of those women, 27.6% (95% Cl 22.5%; 33.3%) reported having consumed
alcohol during their pregnancy (calculations by C. Lange, data not published).”

#1 Zitat aus Lange 2017: “For countries with 1 or no empirical study, we estimated the prevalence of FASD by
using country-specific data on the prevalence of alcohol use during pregnancy (obtained from Popova 2017).
First, we estimated a quotient of the mean number of women who consumed alcohol during pregnancy per 1
case of FASD by using the pooled estimates of the prevalence of FASD available from countries with a WHO
drinking pattern score of 3 or less. [...] These data were then linked to the prevalence of alcohol use during
pregnancy for each respective country. Second, we applied this quotient to the country-specific prevalence of
alcohol use during pregnancy to estimate the prevalence of FASD.”

§ Zitat aus Popova 2017: “For countries with one or no empirical studies (or where the meta-analysis resulted
in a Cl of 0-100%), we predicted the prevalence of FAS using data on the prevalence of alcohol use during
pregnancy. This method included the following steps: first, we estimated a quotient for the average number of
pregnant women who consumed alcohol per one case of FAS for countries with available data and then we
predicted prevalence of FAS by applying this quotient to the country-specific prevalence of alcohol use during
pregnancy.”
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Eingeschlossene Literatur zur Pravalenz der FASD in Deutschland

1. Kraus L, Seitz NN, Shield KD, Gmel G, Rehm J: Quantifying harms to others due to alcohol consumption in
Germany: a register-based study. BMC medicine 2019; 17: 1-9.

2. lLange S, Probst C, Gmel G, Rehm J, Burd L, Popova S: Global prevalence of fetal alcohol spectrum disorder
among children and youth: a systematic review and meta-analysis. JAMA pediatrics 2017; 171: 948-56.

3. Popova S, Lange S, Probst C, Gmel G, Rehm J: Estimation of national, regional, and global prevalence of
alcohol use during pregnancy and fetal alcohol syndrome: a systematic review and meta-analysis. The
Lancet Global Health 2017; 5: e290-e9.

Internationale Pravalenzen der FASD
Die Suche nach internationalen Publikationen zur Pravalenz der FASD wurde im Jahr 2023
folgendermalien durchgefiihrt

1. Eingabe Stichwort ,FASD-Prevalence” bei Pubmed (1.277 Ergebnisse)

2. Suche in der Cochrane Bibliothek-Deutsch (keine weiteren Ergebnisse)

3. Screening der Ergebnisse und Setzen der Filterfunktion auf letzte 10 Jahre und
Abstract (295 Ergebnisse)

4. Sichtung auf Pravalenz der FASD (nicht Alkoholkonsum in der Schwangerschaft) (45
Ergebnisse)

5. Sichtung auf ausschlief8lich Kinder und Jugendliche (21 bzw. 22 Ergebnisse)
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Tabelle 13: Ubersicht zu internationalen Publikationen zur Privalenz der FASD.

/Manchester

Land Autor Jahr Fall- Pravalenz pro Guideline Geschlecht Alter (Jahre) Besonderheiten
(Region) zahl 1.000
USA/Arizona, Fox, D.G. 2015 k.A. 0,3-0,8 k. A. 7-9 Hoéchste: American/Indian/Alaska
Colorado, New Native
York Niedrigste: Hispanic
USA/Rocky May, P.A. 2018 6.639 11,3-50,0 51,9% mannl., 6,7 Gewichtete Pravalenz 31,1
Mountains, 79,3% White
Midwestern, maternal race
Southeastern,
Pacific Southwest
USA/South Montag, A.C. | 2019 488 41 50% mannl. 6,6
California, Indian 50% weibl.
Community
USA/Midwestern May, P.A. 2020 891 14,4-41,2 Co FASP Kein Unterschied bei Rasse, Ethnik
City und soziookonomischem Status
USA/Rocky May, P.A. 2015 1.278 10,9-25,2 Dismorphiezeichen, Grundschule
Mountain Region Fragebogen
City
USA/Midwestern May, P.A. 2014 24-48 6-7 70% aller Schulanfanger
Kanada/Ontario Popova, S. 2019 2.555 29,3 Canadian Guidlines 7-9
Kanada Palmeter, S. 2021 1 Canadian Health Survey on 1-17, Median:
Bei Indigenen: 12 | Children and Youth 5,7
Sudafrika May, P.A. 2013 747 135,1-207,5 Dismorphie-zeichen, 6-7 Erstklassler
Fragebogen
Stidafrika/WestCup | Lubbe, M. 2017 166 127 Lesefertigkeiten, 1.-4. Klasse
Lernfahigkeiten
Sudafrika May, P.A. 2017 196-276 Korperliche Auffalligkeiten,
Kopfumfang, Dismorphie,
Verhalten
Sudafrika May, P.A. 2020 735 160-310 Dismorphiediagnostik und Erstklassler
Verhaltensbeobachtung
GroRbritannien/ McQuire, C. 2019 223 72
Bristol
GroBbritannien Mc Carthy, R. | 2021 220 36 8-9
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Kroatien Petkovié, G. 2013 824 66,7 IOM Kriterien 1.-4. Klasse
Deutschland Kraus, L. 2019 Metaanalytischer Ansatz
Deutschland Feldmann 2012 267 232 Diagnostik Feldmann Pflegekinder
Fragebogen
Ukraine Colom, J. 2021 162 500 8-24
Welt Popova, S. 2017 328 7,7
Studie
n
Weltweit Popova, S. 2019 6.177 10- bis 40-mal
Subpopulationen hoher als
- Pflege/Heime erwarteter
- Justizanstalten globaler Wert 7,7
- Sonderschulen
- Spezialkliniken
69 Studien aus 17
Landern
Welt Popova, S. 2017 1416 siehe 0-16 Europ: 19,8/1.000
Besonderheiten Von 187 Landern hatte die Ostliche
Mittelmeerregion der WHO die
niedrigste Pravalenz von 0,1/1.000
Die hochsten Pravalenzen hatten:
- Irland: 47,5/1.000
- Kroatien: 53,3/1.000
- Sudafrika: 111,1/1.000
Welt Roozen, S. 2016 188 siehe Kroatien: 43,01/1.000

Besonderheiten

Italien: 36,89/1.000
Stdafrika: 28,29/1.000

Bezogen auf ARBD hatte Australien:

10,82/1.000
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Teilbereich 2:

Risikofaktoren far mitterlichen Alkoholkonsum wahrend der

Schwangerschaft

Die Suche nach Publikationen in deutscher und englischer Sprache umfasste den Zeitraum
vom 01. Januar 2001 bis zum 12. Oktober 2011 und wurde in folgenden Recherchequellen
durchgefihrt:

- Literaturdatenbank Medline Uber http://www.pubmed.org
- The Cochrane Library uber http://www.thecochranelibrary.com

Als Recherchevokabular wurden folgende Begriffe verwendet:

- risk
- alcohol
- pregnancy

Ausschlusskriterien fir Relevanzsichtung:

- Al:anderes Thema / andere Erkrankung

- A2:Tiere /in vitro

- A3: keine echten Studien z. B. Leserbriefe etc.

- Ad:anderes Land als Lander Europas, USA und Canada
- A5: Erwachsene

PubMed (19. Oktober 2011)

#2|#1 Limits: English, German, Publication Date from 2001 1864

#1|risk AND alcohol AND pregnancy (Details: ("risk"[MeSH Terms] OR "risk"[All Fields]) AND 3796
("ethanol"[MeSH Terms] OR "ethanol"[All Fields] OR "alcohol"[All Fields] OR
"alcohols"[MeSH Terms] OR "alcohols"[All Fields]) AND ("pregnancy"[MeSH Terms] OR
"pregnancy"[All Fields]))

Anzahl der Treffer: 1864

Davon relevant: 298
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Cochrane (19. Oktober 2011)

#1|(risk AND alcohol and pregnancy):ti,ab,kw from 2001 to 2011 43

- Cochrane Database of Systematic Reviews (9)

- Database of Abstracts of Reviews of Effects (0)

- Cochrane Central Register of Controlled Trials (31)
- Cochrane Methodology Register (1)

- Health Technology Assessment Database (1)

- NHS Economic Evaluation Database (1)

Anzahl der Treffer: 43
Davon neu: 8

Davon relevant: 1

Insgesamt wurden bei der ersten Recherche mittels Recherchemaske 399 Abstracts
gefunden, denen aus anderen Bereichen der fokussierten Literaturrecherche drei Abstracts
folgten. Nach Sichtung der Abstracts wurden 60 Publikationen in die Volltextrecherche

eingeschlossen.

In der Volltextrecherche wurden 38 Artikel aus USA, drei Artikel aus Canada und neun Artikel
aus Europa (1x Danemark, 2x Deutschland, 1x GroRbritannien, 1x Irland, 1x ltalien, 1x
Norwegen, 2x Schweden) gefunden, die Risikofaktoren fiir Alkoholkonsum in der

Schwangerschaft bestimmt haben.

Eingeschlossene Literatur zu Risikofaktoren fiir miitterlichen Alkoholkonsum wahrend der

Schwangerschaft

1. Mullally et al. Prevalence, predictors and perinatal outcomes of peri-conceptional alcohol exposure-
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BMC Pregnancy and Childbirth. 2011; 11:27

2. De Santis et al. Smoking, alcohol consumption and illicit drug use in an Italian population of

pregnant women. European Journal of Obstetrics & Gynecology and Reproductive Biology. 2011;

159:106-110

Jones. The Effects of Alcohol on Fetal Development. Birth Defects Research (Part C). 2011; 93:3-11

4. Kiely et al. Patterns of alcohol consumption among pregnant African-American women in Washington, DC,
USA. Paediatric and Perinatal Epidemiology. 2011; 25: 328-339

5. Muckle et al. Alcohol, Smoking, and Drug Use Among Inuit Women of Childbearing Age During Pregnancy
and the Risk to Children. Alcohol Clin Exp Res. 2011; 35:1081-1091

6. Elo & Culhane. Variations in Health and Health Behaviors by Nativity Among Pregnant Black Women in
Philadelphia. Am J Public Health. 2010; 100: 2185-2192.
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Teilbereich 3:

Risikofaktoren fiir die Entwicklung eines FAS

Die Suche nach Publikationen in deutscher und englischer Sprache umfasste den Zeitraum
vom 01. Januar 2001 bis zum 12. Oktober 2011 und wurde in folgenden Recherchequellen
durchgefihrt:

- Literaturdatenbank Medline Uber http://www.pubmed.org
- The Cochrane Library uber http://www.thecochranelibrary.com

Als Recherchevokabular wurden folgende Begriffe verwendet:

- risk
- alcohol
- pregnancy

Am 09. Dezember 2011 erfolgte eine erneute Recherche mit folgendem Vokabular, mit dem

Ziel, zusatzliche Dokumente zu identifizieren:

- early pregnancy, late pregnancy
- fetal alcohol syndrome, fetal alcohol related deficit, fetal alcohol spectrum
disorders, FASD, FAS, alcohol embryopathy, fetal alcohol effects

Ausschlusskriterien fir Relevanzsichtung:

- Al:anderes Thema / andere Erkrankung

- A2:Tiere /in vitro

- A3: keine echten Studien z. B. Leserbriefe etc.

- Ad4: anderes Land als Lander Europas, USA und Canada

PubMed (09. Dezember 2011)

#4|#3 Limits: English, German, Publication Date from 2001 303
#3|#2 NOT #1 580
#2|(late Or early) And pregnancy AND (fetal alcohol syndrome OR fetal alcohol related 785

deficit