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Zusammenfassung: Hintergrund: Mit einer geschatzten Pravalenz von 1 bis 2 pro 100 Personen sind Fetale Alkoholspektrumstorungen (Fetal
Alcohol Spectrum Disorders [FASD]) in Europa haufig und verbunden mit einer hohen Belastung fir Menschen mit FASD, deren Angehorige so-
wie die Gesellschaft. Es handelt sich um komplexe Erkrankungen mit Einschrankungen auf unterschiedlichen Ebenen inklusive Verhalten,
Leistungsfahigkeit und Selbstandigkeit. Zur Diagnostik von FASD im Kindes- und Jugendalter steht eine S3-Leitlinie zur Verfugung. Ziel: Wir
prasentieren hier einen Autor_innenkonsens zur FASD-Diagnostik bei Erwachsenen. Schlussfolgerungen: Neben der schwacheren Evidenz fiir
das Erwachsenenalter ist ein wesentliches Problem, dass nur wenige Standorte entsprechende Leistungen anbieten. Die Folge ist eine unzurei-
chende Diagnostik- und Versorgungsstruktur in Deutschland. Zur Verbesserung der Situation ergeben sich die folgenden vier Ansatzpunkte: (1)
Konsequentere Nutzung der verflgbaren Screeninginstrumente in der allgemeinmedizinischen, psychiatrischen und psychotherapeutischen
Versorgung; (2) Aufbau weiterer spezialisierter Diagnostikzentren; (3) Etablierung zusatzlicher spezialisierter Therapie- und Wohneinrichtun-
gen; und (4) Férderung von Forschung zu FASD Uber die gesamte Lebensspanne. Diese Schritte werden zu einer Verbesserung der Behandlung
und Versorgung von Personen mit FASD fihren.

Schlisselworter: FASD, Screening, Diagnostik, Therapie

Fetal Alcohol Spectrum Disorders in Adults: Consensus on Diagnosis and Position on Care and Research in Germany

Abstract: Background: With an estimated prevalence of 1 to 2 per 100 people, Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD) are common in Europe
and are associated with a high burden for people with FASD, their relatives and the society. They are complex disorders with limitations at vari-
ous levels, including behavior, performance and independence. An S3 guideline is available for the diagnosis of FASD in children and adoles-
cents.Aim: We present an author consensus on the diagnosis of FASD in adults. Conclusions: In addition to the weaker evidence for adulthood,

© 2024 The Author(s) Distributed as a Hogrefe OpenMind article SUCHT (2024), 70 (5), 275-284
under the license CC BY-NC-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0) https://doi.org/10.1024/0939-5911/a000894


https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0
https://doi.org/10.1024/0939-5911/a000894

https://econtent.hogrefe.com/doi/pdf/10.1024/0939-5911/a000894 - Friday, October 11, 2024 8:13:17 PM - |P Address:120.204.140.20

276

H. Schecke et al., FASD bei Erwachsenen in Deutschland

a major problem is that only a few locations offer appropriate services. The result is an inadequate diagnostic and care structure in Germany.
The following four approaches can be taken to improve the situation: (1) More consistent use of available screening tools in general medical,
psychiatric and psychotherapeutic care; (2) Establishment of additional specialized diagnostic centers; (3) Establishment of additional special-
ized treatment and residential facilities; and (4) Promotion of research on FASD across the lifespan. These steps will lead to an improvement in

the treatment and care of people with FASD.

Keywords: FASD, screening, diagnostic, therapy

Fallbericht: Lebenswirklichkeit
einer Erwachsenen mit FASD

Fallbeschreibung

Frau M., 23 Jahre, ist derzeit obdachlos. Thre leibliche
Mutter konnte sich bereits in frither Kindheit nur wenig
um das Médchen kiimmern. Die Grof3mutter iibernahm
bis zum Alter von 5 Jahren ihre Erziehung. Als Kind war
sie sehr ,launenhaft sowie unkonzentriert und zeigte
bei Kleinigkeiten oft extreme Wutausbriiche. Die Grof3-
mutter war iiberfordert. Wegen der drohenden Verwahr-
losung kam Frau M. in eine Pflegefamilie. Es gab zwei
stationdre Aufenthalte in kinder- und jugendpsychiatri-
schen Kliniken. Die Diagnosen waren ADHS, aggressive
Impulsdurchbriiche, durchschnittliche Intelligenz, audi-
tive Wahrnehmungsstorung sowie eine Verhaltens- und
emotionale Storung. In der Schule gab es immer wieder
Probleme wegen der Konzentrationsstorungen und ihres
Verhaltens. Der Schulbesuch endete fiir sie hiufig bereits
nach der dritten oder vierten Unterrichtsstunde. Erst
durch die Unterstiitzung eines Schulbegleiters konnte
Frau M. den gesamten Schultag bewiltigen. Aufgrund
des hohen Einsatzes der Pflegeeltern und anderer Unter-
stiitzer_innen gelang es ihr, die Realschule zu beenden.
Die Diagnose FASD wurde im Alter von 13 Jahren gestellt.
Durch viel Struktur und Routinen gelang es den Pflegeel-
tern lange Zeit, einen fiir alle akzeptierbaren Umgang zu
finden. Der Alltag war gepragt durch die starke Impuls-
kontrollstérung und die immer wieder auftretende Ver-
weigerungshaltung. Im Alter von 17 Jahren lernte Frau M.
einen jungen Mann und dessen Peergruppe kennen. Sie
war oft tagelang nicht mehr zu Hause. Sie schwinzte die
Schule und konsumierte Cannabis und Alkohol. Wenn sie
zu Hause war, ,rastete” sie aus, und es kam zu Gewalt-
ausbriichen gegeniiber der Pflegemutter. Die Pflegeel-
tern verloren mit der Zeit immer mehr den Kontakt zu ihr
und konnten sie nicht motivieren, sich mit dem Thema
Ausbildung zu beschéftigen. Alle Angebote in diese Rich-
tung wurden von Frau M. abgelehnt. Sie reagierte verbal
stark aggressiv. Sie blieb auch immer hiufiger von zu
Hause weg, ohne dass die Pflegeeltern wussten, wo sie
sich aufhielt.
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In dieser Phase entschieden die Pflegeeltern und Frau M.
gemeinsam, dass ein weiteres Zusammenleben in dieser
Form fiir beide Seiten nicht zielfiihrend war. In Abstim-
mung mit dem Jugendamt zog Frau M. im Alter von 18 Jah-
ren in eine heilpddagogische Jugendwohngruppe und be-
gann eine Ausbildung zur Werkerin im Garten- und
Landschaftsbau. In der Jugendwohngruppe lernte sie erste
Schritte zu mehr Selbststandigkeit und erhielt einen gesetz-
lichen Betreuer. Auch dort gab es regelmaflig Krisensituati-
onen. Im Alter von 22 Jahren zog Frau M. dann in eine eige-
ne Wohnung mit ambulanter Betreuung. Ein Jahr spiter
wurde sie obdachlos, da sie die Miete nicht bezahlt hatte.

Die Sicht von Frau M.

Frau M. ist der Ansicht, dass sie ihr Leben allein struktu-
rieren kann. Hilfen werden von ihr nicht angenommen,
da sie diese nicht benoétige. Die von der Jugendwohn-
gruppe eingeleitete Betreuung lehnt sie ab. Sich etwas
»gbnnen konnen®, auch ohne feste Einkiinfte, findet sie
toll. Das Internet bietet ihr viele Mdglichkeiten fiir Ein-
kaufe, die sie nicht bezahlen kann. Briefe mit Mahnun-
gen wurden nicht geoffnet und in Tiiten deponiert. Dem-
nichst werde sie wieder arbeiten und dann auch die
Schulden bezahlen. Frau M. verlor nach einer Réumungs-
klage die Wohnung, was ihr jedoch unbegreiflich ist.

Die Sicht der Hauptbezugspersonen

Die Pflegeltern kommen aufgrund der jahrelangen intensi-
ven Begleitung an ihre Grenzen, sie flihlen sich ohnmichtig,
hilflos und traurig. Der Weg in die Adoleszenz ist bei FASD
herausfordernd. Sie sehen unter anderem die psychoemoti-
onale Unreife von Frau M., ihre stindigen Uberforderun-
gen, ihre Verleitbarkeit, ihre eingeschrinkte Autonomieent-
wicklung und ihre unrealistische Selbstreflexion. Eine
selbstindige Lebensweise von Frau M. ist in ihren Augen
nicht moglich. Auch der Aufenthalt in der Jugendwohngrup-
pe dndert an dem Verhalten von Frau M. nichts. Aufgrund
ihrer geringen Eigeninitiative, der zunehmenden Uberfor-
derung und der Weigerung, Hilfen anzunehmen, besteht die
grofe Gefahr, dass sie aus allen Hilfesystemen herausfallt.
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FASD im Erwachsenenalter

Im globalen Vergleich ist der durchschnittliche Alkohol-
konsum in der deutschen Allgemeinbevolkerung hoch
(World Health Organization, 2018). Bei Frauen erreicht
dieser zwischen dem 18. und 40. Lebensjahr seinen Hohe-
punkt (Seitz, John, Atzendorf, Rauschert & Kraus, 2019),
was einen Grofdteil der potentiell reproduktiven Lebens-
phase umfasst. In Deutschland verneinen 72.4% der
schwangeren Frauen Alkoholkonsum, und jede vierte
schwangere Frau gibt an, Alkohol zu trinken (Auswertung
der Studie Gesundheit in Deutschland [GEDA]; Erhe-
bungszeitraum 2009 bis 2012; Deutscher Bundestag,
2014). Alkoholkonsum wihrend der Schwangerschaft er-
hoht durch den teratogenen Effekt des Alkohols das Risiko
fiir Fehl-, Tot- und Frithgeburten (Aliyu, Lynch, Belogolov-
kin, Zoorob & Salihu, 2010; Aliyu et al., 2008; Avalos, Ro-
berts, Kaskutas, Block & Li, 2014). Er beeintréchtigt die
korperliche und kognitive Entwicklung (Maschke et al.,
2021; Roetner et al., 2023). Bei pranatal alkoholexponier-
ten Kindern treten vermehrt Wachstums- und Entwick-
lungsstorungen auf, eine schwerwiegende Folge sind Feta-
le Alkoholspektrumstorungen (Fetal Alcohol Spectrum
Disorders [FASD]; Wozniak, Riley & Charness, 2019). Die
geschitzte Privalenz variiert global zwischen 0.2 und
25%, mit den hochsten Raten in Europa und Siidafrika
und den geringsten im Ostlichen Mittelmeerraum (Popo-
va, Lange, Probst, Gmel & Rehm, 2018). Fiir Deutschland
wird eine Pravalenz von 1.77 pro 100 Lebendgeburten ge-
schitzt (Kraus, Seitz, Shield, Gmel & Rehm, 2019). Damit
gehort FASD zur Gruppe der haufigsten, bei Geburt beste-
henden, chronischen Erkrankungen.

FASD ist charakterisiert durch Wachstumsretardierung,
typische kraniofaziale Dysmorphien (schmales Oberlip-
penrot, verstrichenes Philtrum, verkiirzte Lidspalten) und
vielfaltige funktionelle und teils strukturelle Beeintrachti-
gungen des zentralen Nervensystems und der neurokogni-
tiven Funktionen (Wozniak et al., 2019). Hierzu zihlen vor
allem folgende Aspekte: Intelligenzminderung, Entwick-
lungsverzogerung, Epilepsie, Mikrocephalie; reduzierte
Leistungen in den Bereichen Sprache, Motorik, Koordina-
tion, raumliche Wahrnehmung, raumliche Fahigkeiten,
Lern- und Merkfahigkeit, exekutive Funktionen, Rechen-
fertigkeiten, Aufmerksamkeit, soziale Fertigkeiten und
Verhalten (Landgraf & Heinen, 2016; Lange, Rovet,
Rehm & Popova, 2017; Wozniak et al., 2019). Es werden
primar drei Subtypen unterschieden (Tabelle 1; Landgraf &
Heinen, 2016): (1) Das Fetale Alkoholsyndrom (FAS), (2)
das partielle Fetale Alkoholsyndrom (pFAS) und (3) die al-
koholbedingte entwicklungsneurologische Storung (alco-
hol-related neurodevelopmental disorder [ARND]).

FASD fiihrt zu Beeintrichtigungen, die iiber die gesam-
te Lebensspanne anhalten (Freunscht & Feldmann, 2011).

© 2024 The Author(s) Distributed as a Hogrefe OpenMind article

Menschen mit FASD benoétigen daher meist lebenslang
umfassende Unterstiitzung in diversen Bereichen der Le-
bensfiithrung. Sekundar treten bei Erwachsenen gehduft
negative psychosoziale Folgen auf, z.B. Schulabbriiche,
fehlende berufliche Integration, Wohnungslosigkeit oder
Delinquenz (Domeij et al., 2018; Landgraf, Nothacker,
Kopp & Heinen, 2013; Landgraf & Heinen, 2016; Lynch,
Kable & Coles, 2017). Auch substanzbezogene Stérungen,
psychische Storungen und Suizidalitit liegen vermehrt
komorbid vor (Lynch et al., 2017; Popova et al., 2016). Die
hohe Krankheitslast fithrt zu hiufigen Kontakten mit dem
Gesundheits- und Sozialsystem.

Trotzdem bleiben Personen mit FASD vermutlich zu ei-
nem Grof3teil undiagnostiziert. Dies fiihrt zu Nachteilen in
der Versorgung, weil notwendige Hilfen nicht angeboten
werden oder bei kurzfristiger Stabilisierung friihzeitig be-
endet werden. Hintergriinde fiir delinquentes Verhalten
werden bei fehlender Diagnose falsch interpretiert. Die
fehlende Diagnosestellung hat auch ungiinstige Effekte
auf das Selbstverstindnis von Betroffenen und deren
Angehorige.

Zusammengefasst ist FASD in Deutschland hiufig. Es
fithrt tiber die gesamte Lebenspanne, also auch bei Er-
wachsenen, zu einer hohen Belastung mit entsprechender
Inanspruchnahme von psychosozialer und medizinischer
Versorgung.

Screening von FASD
bei Erwachsenen

Zur Identifikation von Erwachsenen mit einem hohen Ri-
siko fiir FASD, die eine ausfiihrliche Diagnostik erhalten
sollen, ist die Entwicklung valider Screening-Methoden
notwendig. Aktuell stehen geeignete Instrumente mit Fo-
kus auf Verhalten lediglich in begrenztem Umfang zur
Verfiigung (Grubb et al., 2021). Die ,,Fetal Alcohol Beha-
vior Scale (FABS)“ als englischsprachiges Tool wurde
iiber den Kinder- und Jugendbereich hinaus auch fiir il-
tere Personen (2 bis 35 Jahre) entwickelt. Allerdings
konnte sie sich aufgrund fehlender Evaluation in der An-
wendung nicht durchsetzen (Streissguth, Bookstein,
Barr, Press & Sampson, 1998). Ein geeignetes Screening-
instrument fiir das Erwachsenenalter stellt das ,,Biogra-
phische Screening-Interview fiir Fetale Alkohol-Spekt-
rum-Storung (BSI-FASD)“ dar. Basierend auf dem
englischsprachigen , Life History Screen (LHS)“, der als
strukturiertes Interview konzipiert ist und auch im Er-
wachsenenbereich eine gute Evidenz aufweist, wurde
das BSI-FASD ins Deutsche iibersetzt und adaptiert
(Grant et al., 2013; Schwerg, Ahlert, Becker, Gerhardt &
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Rethmann, 2019). Das Screening erfasst neue evidenz-
basierte Doméinen hiufiger Beeintriachtigungen als
Selbstbeurteilung. Zur Sicherstellung der Verstandlich-
keit wurden die Items mit Hilfe einer FASD-Erfahrungs-
expertin auf leichte Sprache berpriift und, wo sinnvoll,
mit Hinweisen zu Formulierungen in leichter Sprache er-
ganzt. In einer ersten Evaluationsstudie, die eine Spezifi-
tiat von 94 % und eine Sensitivitat von 88 % ergab, zeigten
diese sich als besonders hilfreich (Schwerg et al., 2019).
In einer weiteren Evaluationsstudie konnten eine Sensiti-
vitdt von 86 % und Spezifititen von 70 %, 87 %, 89 % und
100 % gegeniiber Patient_innen mit Suchterkrankungen,
ADHS und Depression sowie gegeniiber Kontrollpro-
band _innen identifiziert werden (Widder et al., 2021).
Der BSI-FASD ist nach einer kurzen Einweisung durch
eine FASD erfahrene Fachkraft leicht anzuwenden und
benotigt fiir die Durchfiihrung ca. 10 Minuten. Um Per-
sonen mit einem Risiko fiir FASD eine addquate Diagnos-
tik und Versorgung zu ermoglichen, empfehlen wir in der
allgemeinmedizinischen, psychiatrischen und psycho-
therapeutischen Versorgung haufiger auf FASD zu
screenen.

Diagnostik von FASD
bei Erwachsenen

Die Diagnostik von FASD im Erwachsenenalter in Deutsch-
land ist derzeit weniger evidenzbasiert als im Kindes- und
Jugendalter. Wahrend fiir das Kindes- und Jugendalter (bis
18 Jahre) eine evidenz- und konsensbasierte S3-Leitlinie
zur Verfligung steht (AWMF Leitlinien-Register Nummer
022-025), fehlt fiir das Erwachsenenalter eine entspre-
chend eigenstindige deutsche Leitlinie. Eine Ubertragung
des diagnostischen Prozesses und der Diagnoseverfahren
aus dem Kindes- und Jugendbereich ist nur eingeschriankt
moglich. Die in der S3-Leitlinie (und in den meisten inter-
nationalen Leitlinien) benannten Kernaspekte der Diag-
nostik von FASD konnen jedoch auch im Erwachsenenalter
erfasst werden (Tabelle 1).

In der Diagnostik von Erwachsenen ist zu beriicksichti-
gen, dass sich typische korperliche Merkmale bei FAS und
pFAS (Gewicht, Grofle, Kopfumfang, Gesichtsauffalligkei-
ten) auswachsen und damit weniger gut erfasst werden
konnen (Chudley, Kilgour, Cranston & Edwards, 2007; Ja-

Tabelle 1. Subtypen Fetaler Alkoholspektrumstérungen (Fetal Alcohol Spectrum Disorders [FASD]) und die vier diagnostischen Saulen adaptiert

nach Landgraf und Heinen (2016)

FAS pFAS

ARND

Pranatale Bestatigt oder unbekannt
Alkoholexposition

Wachstums- >1von 3 Merkmalen
auffalligkeiten « Geburts-/Korpergewicht’
« Geburts-/Korperlange’
« Body Mass Index!

nicht notwendigerweise vorhanden

Bestatigt oder wahrscheinlich Bestatigt

nicht notwendigerweise vorhanden

Faziale 3von 3 Merkmalen > 2 von 3 Merkmalen nicht notwendigerweise vorhanden
Auffalligkeiten « Kurze Lidspalte? « Kurze Lidspalte?
« Verstrichenes Philtrum?® « Verstrichenes Philtrum?®
« Schmale Oberlippe® « Schmale Oberlippe®
ZNS Auffalligkeiten >1von 4 Merkmalen >3 Merkmale aus >3 Merkmale aus
«  Mikrocephalie (Messen des « Intelligenzminderung’ oder « Intelligenzminderung’ oder
Kopfumfangs)' kombinierte kombinierte
« Intelligenzminderung* oder Entwicklungsverzogerung® Entwicklungsverzégerung®
globale - Epilepsie - Epilepsie
Entwicklungsverzogerung® « Mikrocephalie' « Mikrocephalie'
« Reduzierte Leistungin « Reduzierte Leistungin « Reduzierte Leistungin

>3 Bereichen®
- Epilepsie und reduzierte Leistung
in> 2 Bereichen®

unterschiedlichen Bereichen
(Jeder Bereich mit reduzierter
Leistung zahlt unabhangig von
den Leistungen in den anderen
Bereichen als ein Merkmal.)®

unterschiedlichen Bereichen
(Jeder Bereich mit reduzierter
Leistung zahlt unabhangig von
den Leistungen in den anderen
Bereichen als ein Merkmal.)®

Anmerkungen. ARND, alkoholbedingte entwicklungsneurologische Stérung (alcohol-related neurodevelopmental disorder); FAS, Fetales Alkoholsyndrom;
pFAS, partielles Fetales Alkoholsyndrom; SD, Standardabweichung (standard deviation); ZNS, Zentrales Nervensystem.'< 10. Perzentile; ?< 3. Perzentile;
®Rang 4 oder 5im Lip-Philtrum Guide (Astley, 2004); “globale Intelligenzminderung > 2 SD unter der Norm; ®signifikante kombinierte Entwicklungsverzogerung
bei Kindern < 2 Jahre; °> 2 SD unter der Norm in den Bereichen: Sprache; Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination; raumlich-visuelle Wahr-
nehmung oder raumlich-konstruktive Fahigkeiten; Lern- oder Merkfahigkeit; Exekutive Funktionen; Rechenfertigkeiten; Aufmerksamkeit; Soziale Fertigkei-
ten oder Verhalten. Die wahrend des Publikationsprozesses auf AWMF online zur Verfigung gestellte Aktualisierung der Leitlinie kann unter https:/register.
awmf.org/de/leitlinien/detail/022-025 eingesehen werden. Zusétzlich sollten die kanadische Leitlinie (Cook et al., 2016) sowie der 4-Digit Code von Astley
(2004) bertcksichtigt werden.
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cobson et al., 2021), hdufig Entwicklungsdaten und Kinder-
fotos fehlen und die Alkoholkonsumanamnese seltener mit
der leiblichen Mutter erfolgen kann. Es existieren zwar
deutsche Perzentilkurven flir Gewicht, Gréfde und Kopf-
umfang, allerdings wurden diese nur bis zum 18. bzw. 20.
Lebensjahr erhoben, so dass die Interpretation im hoheren
Alter verzerrt ist. Fiir die Interpretation der Gesichtsauffal-
ligkeiten liegt der Lip-Philtrum-Guide vor (Astley, 2004;
Landgraf & Heinen, 2016), der genutzt wird, jedoch auf
Fotos von Kindern und Jugendlichen basiert. Auflerdem
kann die von Astley und Clarren (2001) entwickelte FAS
Facial Analysis Software zur Einordnung von Gesichtsauf-
falligkeiten eingesetzt werden. Zur Erfassung funktioneller
Auffilligkeiten des zentralen Nervensystems stehen ver-
schiedene standardisierte Testverfahren fiir das Erwachse-
nenalter zur Verfligung. Im Erwachsenenalter sollte zudem
die haufige Komorbiditdt psychischer Erkrankungen, vor
allem von AD(H)S, Depression und komplexer PTBS sowie
korperlicher Storungen (Himmelreich, Lutke & Hargrove,
2020) beachtet werden. Bei klinischem Verdacht sollten
auch genetische Syndrome (bereits im Kindesalter) ausge-
schlossen werden. Die FASD Diagnostik sollte durch ein

multiprofessionales Team erfolgen, um die korperliche
und psychosoziale Situation der Patient_innen umfassend
abzubilden.

Tabelle 2 stellt die in der Autor_innengruppe abgestimm-
ten Basisempfehlungen zur neuropsychologischen Diag-
nostik bei Verdacht auf FASD im Erwachsenenalter dar. Die
Autor_innengruppe ist eine offene Interessensgemein-
schaft, die sich fiir eine Verbesserung und Standardisierung
der Diagnostik und Therapie von FASD bei Erwachsenen
einsetzt. Die Basisempfehlungen orientieren sich an der S3-
Leitlinie zu FASD bei Kindern und Jugendlichen. Zusitzlich
konnen die Empfehlungen der kanadischen Leitlinie (Cook
et al., 2016) mit abweichenden Doméinen wie unter ande-
rem Affektregulation und schulische Fertigkeiten sowie der
4-Digit Code von Astley (2004) einbezogen werden.

Die Diagnostik von FASD im Erwachsenenalter stellt bis-
her einen erheblichen zeitlichen Aufwand und hohen Res-
sourcenbedarf darf. In Deutschland stehen nur wenige An-
laufstellen flir die Diagnostik von Erwachsenen mit
begrenzten Kapazititen zur Verfligung (Fiir eine Auswahl
von Kontaktdaten siehe Tabelle 3). Es besteht hoher Bedarf
zum Aufbau zusitzlicher spezialisierter Diagnostikzentren.

Tabelle 2. Basisempfehlungen zur neuropsychologischen Diagnostik von Fetalen Alkoholspektrumstérungen (Fetal Alcohol Spectrum Disorders
[FASD]) im Erwachsenenalter basierend auf ZNS-Leistungen adaptiert nach Landgraf und Heinen (2016)

ENTWEDER: globale Intelligenz- 1Q<70
minderung > 2 SD unter der Norm

Wechsler Adult Intelligence Scale - Fourth Edition (WAIS-IV)'; Stanford-Binet Intelligence Scales - Fifth
Edition (SB 5)% Non-verbaler Intelligenztest (SON-R 6-40)°

ODER: Leistung > 2 SD unter
der Norm in > 3 der folgenden
Bereiche (oderin > 2, falls
komorbide Epilepsie)

Prozentrang PR< 3
T-Wert < 30

« Sprache
« Feinmotorik und Koordination

« Raumlich-visuelle Wahrneh-

WAIS-IV' Subtests: Wertpunkte 1-4

Subtests WAIS-IV': Wortschatztest, Gemeinsamkeiten finden
Subtest WAIS-IV': Zahlen-Symbol-Test

Visual Object and Space Perception (VOSP)*; Frostigs Entwicklungstest der visuellen Wahrnehmung, Ju-

mung gendliche und Erwachsene (FEW-JE)®; Subtests WAIS-IV': Mosaik-Test, Symbolsuche, Visuelle Puzzles

« Lern-/Merkfahigkeit

« Exekutive Funktionen

Wechsler Memory Scale - Fourth Edition (WMS-IV)?; Inventar zur Gedachtnisdiagnostik (IGD)’

Tower of London (TL-D)?; Regensburger Wortflissigkeits-Test (RWT)?; Ruff Figural Fluency Test (RFFT)';

Farbe-Wort-Interferenztest (FWIT)"

- Rechenfertigkeiten

+ Aufmerksamkeit

Subtest WAIS-IV': Rechnerisches Denken

Testbatterie zur Aufmerksamkeitsprifung (TAP)'?; Zahlen-Verbindungs-Test (ZVT)'®; Aufmerksamkeits-

und Konzentrationstest (d2-R)'; Subtest WAIS-IV': Symbolsuche, Zahlen-Symbol-Test

- Soziale Fertigkeiten/Verhalten

Dysexecutive Questionnaire (DEX)'®; Mini-ICF-APP - Rating fur Aktivitats- und Partizipations-

beeintrachtigungen bei psychischer Erkrankung'®; Skalen zur Beurteilung von Handlungs-, Planungs-

und Problemlésestorungen (HPP)'7

Anmerkungen. SD: Standardabweichung (standard deviation). Alle dargestellten Tests sind Vorschlage zur Beurteilung der jeweiligen ZNS-Leistung und in
deutschsprachiger Adaption verfugbar. Die Quellen beziehen sich auf die deutschsprachigen Versionen. 'Wechsler, 2014; ?Grob, Gygi & Hagmann-von Arx,
2019;°Tellegen, Laros & Petermann, 2012; “Beckers & Canavan, 1992; °Petermann, Waldmann & Daseking, 2012; °Lepach & Petermann, 2012;’Baller, Brand,
Kalbe & Kessler, 2006; 8Tucha & Lange, 2004; °Aschenbrenner, Tucha & Lange, 2001; "°Ruff, 2004; ""Baumler, 1985; "?Zimmermann & Fimm, 2004; *Oswald,
2016; “Brickenkamp, Schmidt-Atzert & Liepmann, 2010; "*Ufer, 2000; '’Linden, Baron & Muschalla, 2015; "Gauggel & Deckersbach, 2011.

© 2024 The Author(s) Distributed as a Hogrefe OpenMind article

SUCHT (2024),70 (5), 275-284

under the license CC BY-NC-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0)


https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0

https://econtent.hogrefe.com/doi/pdf/10.1024/0939-5911/a000894 - Friday, October 11, 2024 8:13:17 PM - |P Address:120.204.140.20

280

H. Schecke et al., FASD bei Erwachsenen in Deutschland

Therapie und Versorgung
von Erwachsenen mit FASD

Mogliche Ansitze resultieren meist aus anderen Berei-
chen (z.B. Intelligenzminderung, Autismus-Spektrum-

Storungen) oder sind aus Leitlinien des Kindes- und Ju-
gendalters tibertragen (Reid et al., 2015). In der Literatur

Neben einer bislang begrenzten Datenlage zu Therapien  finden sich diesbeziiglich vor allem Hinweise auf eine
bei FASD im Kindes- und Jugendalter ist die Behandlung ~ Symptomreduktion durch familien- und angehérigenzen-
im Erwachsenenalter ginzlich unzureichend untersucht. trierte Therapien (Reid et al., 2017). Weiterhin werden

Tabelle 3. Auswahl von Kontaktstellen zur Diagnostik von Fetalen Alkoholspektrumstérungen (Fetal Alcohol Spectrum Disorders [FASD]) im Er-

wachsenenalter zum Zeitpunkt der Veroffentlichung

Standort Kontaktdaten

Berlin Charité, Campus Virchow Klinikum

Klinik fur Kinder- und Jugendpsychiatrie

Hochschulambulanz FASD-Sprechstunde

Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin

Telefon der Anmeldung: 030-450 566229

Anmerkung: Anfragen aus dem Bundesgebiet bis zum Alter von 21 Jahren

Evangelisches Krankenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge gGmbH
Behandlungszentrum fur psychische Gesundheit bei Entwicklungsstérungen (BHZ)

FASD-Ambulanz

HerzbergstraBe 79, 10365 Berlin

Telefon: 030-5472 4960
Homepage: www.keh-berlin.de

Anmerkung: Anfragen aus Berlin

FASD-Fachzentrum Sonnenhof

Neuendorfer Straf3e 60, 13585 Berlin

E-Mail: fasd-sprechstunde@ev-sonnenhof.de
Homepage: www.fasd-fachzentrum.de
Anmerkung: Erwachsene aus dem Bundesgebiet

FASD-Zentrum Berlin
Prof. Dr. Hans-Ludwig Spohr

Homepage: www.fas-spohr.com

Erlangen Universitatsklinikum Erlangen

Psychiatrische und Psychotherapeutische Klinik
Spezialsprechstunde FASD im Erwachsenenalter
Schwabachanlage 6, 91054 Erlangen
E-Mail: psych-fasd@uk-erlangen.de

Essen LVR-Universitatsklinik Essen

Klinik fur Abhéangiges Verhalten und Suchtmedizin
Sprechstunde FASD bei Erwachsenen

VirchowstraBBe 174, 45147 Essen

Telefon: 0201-7227 265

E-Mail: FASD-Erwachsene.Essen@lvr.de
Anmerkung: Diagnostik ab 18 Jahren

Mannheim Zentralinstitut fur Seelische Gesundheit
Klinik fur Abhangiges Verhalten und Suchtmedizin
Sprechstunde FASD bei Erwachsenen

Jb,68159 Mannheim
Telefon: 0621-1703 2850

E-Mail: Erwachsene-mit-FASD@zi-mannheim.de

Walstedde Tagesklinik Walstedde
FASD-Ambulanz

Dorfstraf3e 9, 48317 Drensteinfurt

Telefon: 02387-9194-6100

E-Mail: info@tagesklinik-walstedde.de
Homepage: www.tagesklinik-walstedde.de
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Verbesserungen im Verhalten durch umschriebene emoti-
onal- und kognitiv-behaviorale Ansitze berichtet (Wells,
Chasnoff, Schmidt, Telford & Schwartz, 2012).

Das erfolgreich zur Aufklarung beziiglich Suchtproble-
matik bei dlteren Jugendlichen und Erwachsenen mit
FASD eingesetzte, bislang jedoch noch nicht final evaluier-
te, deutsche Training ,,Stress-Stop” kann fiir Psychoedu-
kation und Emotionsregulation eingesetzt werden. Das
Gruppenprogramm wird von ausgebildeten Trainer innen
angeboten (Becker, Hennicke, Klein & Landgraf, 2020)
und ist durch die Zentrale Priifstelle Priavention der Kran-
kenkassen zugelassen.

Die Psychopharmakotherapie kann symptomorientiert
erfolgen oder auf die Behandlung von Komorbidititen
ausgerichtet sein. Einige Studien sprechen fiir den Ein-
satz von Stimulantien zur Reduktion der bei FASD hiufi-
gen Symptome von Unaufmerksambkeit, Impulsivitit und
Hyperaktivitit, die auch bei ADHS auf eine Behandlung
mit Stimulantien ansprechen (Doig, McLennan & Gib-
bard, 2008). Weitere symptomorientierte Pharmakothe-
rapieansitze beinhalten den Einsatz von Antidepressiva,
Antipsychotika, Stimmungsstabilisatoren und adrener-
gen Substanzen (Mela et al., 2020; Wozniak et al., 2019).
Eine positive Auswirkung von Nahrungsergianzungsmit-
teln oder Cholin auf kognitive Funktionen wird kontro-
vers diskutiert (Bastons-Compta, Astals, Andreu-Fernan-
dez, Navarro-Tapia & Garcia-Algar, 2018; Nguyen,
Risbud, Mattson, Chambers & Thomas, 2016; Wozniak
et al., 2020). Neben bislang fehlenden, methodisch
ausreichenden, systematischen Untersuchungen von
Pharmakotherapie bei FASD im Kindes- und Jugendal-
ter fehlt es auch an ausreichender Evidenz fiir das
Erwachsenenalter.

Strategien zur Verbesserung der Versorgung sind vor al-
lem auf den Auf- und Ausbau eines ambulanten, multimo-

dalen Unterstiitzungsnetzwerkes ausgerichtet. Aufgrund
des breiten Spektrums von FASD Symptomen sind an den
Einzelfall angepasste unterschiedliche Settings sinnvoll.
Diese sollten gut erforschten Schutzfaktoren entsprechen
(Streissguth et al., 2004), um die Vielzahl der moglichen
sekunddren und komorbiden Stérungen zu reduzieren
(Popova et al., 2016). Hierzu wird eine nachteilsgerechte
Unterstiitzung empfohlen. Die Handlungsleitlinien fiir die
Forderung von Menschen mit FASD haben daher die in
Tabelle 4 dargestellten Schwerpunkte (Becker & Hantel-
mann, 2014).

Unter den Tragern besonderer Wohnformen mit ent-
sprechendem Angebot sind die Diakonische Stiftung Wit-
tekindshof in Bad Oeynhausen, der Martinsclub Bremen
e.V. und das Stift Tilbeck in Havixbeck zu nennen. Seit
Mitte der 90er Jahre bietet der Evangelische Verein Son-
nenhof e.V. integrative und inklusive Betreuung von Kin-
dern und Jugendlichen mit FASD. 2007 wurden Angebote
zur FASD-Diagnostik, -Fortbildung und -Beratung aufge-
nommen und die bundesweit erste Wohngemeinschaft fiir
Erwachsene mit FASD im Bereich der Behindertenhilfe
eingerichtet. Daten der drei FASD-Wohngemeinschaften
sowie des betreuten Einzelwohnens des Evangelischen
Vereins Sonnenhof e.V. deuten eine Reduktion sekunda-
rer Storungen und eine verbesserte Beschéftigungsrate an
(Becker, 2024). Weitere Studien zum Vergleich unter-
schiedlicher Settings und Angebote werden benétigt.

Fazit und notwendige Maf3nahmen

FASD sind haufige Erkrankungen und fithren zu hoher Be-
lastung fiir die Personen mit FASD, deren Angehorige und

Tabelle 4. Handlungsleitlinien fur die Betreuung von Menschen mit Fetalen Alkoholspektrumstérungen (Fetal Alcohol Spectrum Disorders [FASD])

(Becker & Hantelmann, 2014)

« Unterbringungin hochstrukturierten stabilen Kleinstgruppen

+ Anpassung der Anforderungen an die Fahigkeiten (reizreduzierte Settings)

- Betreuungskontinuitat

« FASD-Schulung der Fachkrafte

« Vorausplanung von Kriseninterventionen (Notfallkoffer zur Reduktion von Stress sowie zur Verbesserung der Emotions- und

Impulskontrolle)

- Patient_innenzentrierte Anbahnung von Trainings, Therapien, Medikationen und gezielter Einzelforderung

» Aufgrund der hohen Veranderungsvulnerabilitat missen Transition und Einrichtungswechsel unter Erhalt von Bezugspersonen langfristig

angebahnt werden (Becker & Hantelmann, 2014)

« Forderschwerpunkte: Psychoedukation, Suchtpravention (Becker et al., 2020), Gesundheitsforderung (Thanh & Jonsson, 2016) sowie

Selbstandigkeitsforderung bei dauerhafter Assistenz

© 2024 The Author(s) Distributed as a Hogrefe OpenMind article

SUCHT (2024),70 (5), 275-284

under the license CC BY-NC-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0)


https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0

https://econtent.hogrefe.com/doi/pdf/10.1024/0939-5911/a000894 - Friday, October 11, 2024 8:13:17 PM - |P Address:120.204.140.20

282

H. Schecke et al., FASD bei Erwachsenen in Deutschland

die Gesellschaft. Sie gehen mit Einschrankungen in unter-
schiedlichen Bereichen inklusive Verhalten, Leistungsfi-
higkeit und Selbstdndigkeit einher. Die Beeintrachtigun-
gen betreffen nicht nur Kinder und Jugendliche, sondern
auch Erwachsene in relevantem Umfang. Die Angebote
und Aktivitaten in den Bereichen Screening, Diagnostik,

Therapie und Versorgung von FASD sind bei weitem nicht

ausreichend und besonders fiir das Erwachsenenalter un-

zureichend. Neben der Intensivierung von Priventions-
mafinahmen sind zur Verbesserung der Situation folgende

Maf$nahmen notwendig:

1. Konsequentere Nutzung der verfiigharen Screeninginstru-
mente in der allgemeinmedizinischen, psychiatrischen und
psychotherapeutischen Versorgung: Mit dem BSI-FASD
steht ein validiertes deutschsprachiges Screeninginstru-
ment zur Verfiigung. Wir empfehlen die konsequente
Anwendung in der Versorgung, um Personen mit einem
erhdhten Risiko zu identifizieren und entsprechend ori-
entierte Diagnostik, Behandlung und Versorgung zu
bahnen.

2. Aufbau weiterer spezialisierter Diagnostikzentren: Der ho-
hen geschiatzten Priavalenz stehen in Deutschland nur
wenige Diagnostikstellen mit limitierten Kapazititen
gegeniiber. Dies fiihrt zu inakzeptabel langen Wartezei-
ten sowie weiten Anfahrtswegen. Es werden zusitzli-
che, iiber Deutschland verteilte Einrichtungen benétigt,
die Diagnostik von FASD im Erwachsenenalter in ihr
Angebot aufnehmen.

3. Etablierung zusdtzlicher spezialisierter Therapie- und
Wohneinrichtungen: Die auf FASD spezialisierten thera-
peutischen Angebote sind sowohl ambulant als auch sta-
tionédr bei Weitem nicht ausreichend. Passgenaue Ver-
sorgungsangebote reduzieren bei Menschen mit FASD
die Last unter anderem durch komorbide und sekundare
Storungen; weitere entsprechende Wohneinrichtungen
sowie ambulante Unterstiitzungsstrukturen werden da-
her dringend benoétigt. Aufgrund komplexer Symptom-
auspriagungen besteht die Notwendigkeit individueller
Versorgungspline, die unter anderem die Bereiche Woh-
nen, Arbeit und Freizeitgestaltung einschlieflen.

4. Forderung von Forschung zu FASD iiber die gesamte Le-
bensspanne: Im internationalen Vergleich steht die For-
schung zu FASD in Deutschland noch am Anfang. Dies
iberrascht angesichts der hohen Pravalenzen. Daher ist
es notwendig, die Forschung zu FASD sowie deren For-
derung zu intensivieren.

Die hier genannten Mafnahmen werden den akuten Be-
handlungsbedarf bei Personen mit FASD reduzieren und
weitere sozialpsychiatrische Problemfelder wie Delinquenz
und Arbeitslosigkeit verbessern. Um diese Ziele zu errei-
chen, sind wirksame Anreize im Gesundheitssystem sowie
in der Forderung von Forschungsprojekten notwendig.
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