Klinisches Wochenende :
FAS(D) erwachsen?! Gelingende Transition ins Erwachsenenalter
Samstag, 8. Oktober 2022, 9:00 — 12:30 Uhr ]
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Worunter leiden Erwachsene mit FASD?
Diagnostik — Intervention
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Zu meiner Person...

HERZLICH

Dr. med. Bjorn Kruse

Leitender Oberarzt am

Behandlungszentrum flrpsychische
Gesundheit bei Entwicklungsstorungen am

Evangelischen Krankenhaus Kénigin-Elisabeth-Herzberge Berlin Lichtenberg
(KEH)

Arztlicher Leiter FASD-Ambulanz fiir Erwachsene + Gedachtnisambulanz fiir
Menschen mit Intelligenzminderung
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* Medizinstudium Ruhr-Universitat Bochum

* Epilepsieklinik Mara, Bethel, Bielefeld

e Abteilung fiir Neurologie Vivantes-Klinikum im Friedrichshain

* Abteilung fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik am KEH
e Facharzt fiir Neurologie

* Facharzt fur Nervenheilkunde

* Facharzt fir Psychiatrie und Psychotherapie



Gliederung

Einflhrung in das Thema mit Fallbeispiel
Begriffsklarung FASD/FAS/pFAS/ARND

Kurzer historischer Abriss
Symptome/Diagnostik

Therapie/Begleitung von Menschen mit FASD
Epidemiologie/praktische Bedeutung
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e 24jahrige Frau

* immer Lernschwierigkeiten

* Hauptschulabschluss

 mehrere abgebrochene Ausbildungen

* Alkoholkonsum in der Schwangerschaft durch Tante bestatigt, von Mutter
abgestritten

 habe im Internet recherchiert und wolle nun diagnostische Klarheit
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e 32jahriger Mann

* mittelgradige Intelligenzminderung

e sehrimpulsiv

* halte sich nicht an Regeln

e  rucksichtsloses” Verhalten in der WG
e ,sonst eher gutmutig”

* Kindheit: bis 16. Lj. bei GroBeltern (inzwischen verstorben)
 Wechsel in Jugendwohngruppe, danach in jetzige Einrichtung
 Unterlagen aus Kindheit liegen nicht vor

* Eltern seien Alkoholiker gewesen



FASD - Begriffsklarung

ARND
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FASD = Fetal Alcohol
Spectrum Disorder
(Fetale
Alkoholspektrumstdrung)

FAS = Fetales
Alkoholsyndrom

PFAS = partielles
Fetales Alkoholsyndorm

ARND = Alcoholrelated
neurdevelopmental
disorder
(alkoholbezogene
neurpsychiatrische
Entwicklungsstorung)
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 1725: in England im Rahmen der ,Gin-Epidemie” erstmals Bericht von
,schwachen, kranklichen“ Kindern durch Alkohol

e 1829: erste epidemiologische Studie in Liverpool
— 600 Kinder von
— 120 alkoholkranken Miuttern
— 28 gesunde Kontrollen
- 2 % - fach hohere Todesrate

e 1904: Beobachtung, Alkohol schadet in allen 3 Stadien der Schwangerschaft
(Ballantyne)

 1906: Alkoholkranke Mtitter verlieren 50% der Kinder, ,sober mums“ 25%

* 1930/40er Jahre: nach Ende Prohibition , prohibitorische Literatur” verbannt -2
Negation der Folgen des Alkoholkonsums in der Schwangerschaft
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FASD - Historie el
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e 1968 von Lemoine et al. in einer franzosischen Zeitschrift beschrieben

 FAS 1973 von Jones und Smith in der Zeitschrift Lancet beschrieben:
— Gemeinsamkeiten von 11 Kindern alkoholkranker Frauen, alle zeigten

e Wachstumsretardation,
e Untergewicht
* Mikrozephalus,
* motorische und kognitive Beeintrachtigungen
* charakteristische Gesichtsmerkmale
* teilweise korperliche/ organische Auffalligkeiten
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FASD — Diagnostik

ERFAHREN
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* nach IOM-Kriterien 1996: Diagnostische Kategorien FASD
* Weiterentwicklungen in der Diagnostik:

— 4-Digit-Kriterien bzw. Washington-Kriterien (Astley & Clarren, 2000),
erneute Revision 2004 (Astley)

— Kriterien von Hoyme et al. (2005): Revision der bestehenden I0M-
Kriterien

— Kriterien von Chudley et al. (2005), kanadische Richtlinien und update
(2016)

— S3-Leitlinie fir Deutschland und update
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Zuweisung durch
» FA oder HA (hausintern oder extern)

« Evangelischer Verein Sonnenhof

W,
e.V. Zure[)nln /(e,ne / '
e FASD Deutschland e.V. agnos[,-kno"/fat,-(,n
« Mitarbeiter Betreutes Wohnen \
* Sonstige Beratung/Abschlu

- Telefontermin + ggf.
Terminvereinbayung

SS

4

Screeningbesuch: 2>
Indikationsstellung

A 4
Ambulante
psycholog./neuropsycholog.

Befundbesprechung dann

medizinische ™ | -Weiterbehandlung oder

-Abschlussgespréach

ggf. weiterfihrende




FASD — Diagnostik Ablauf
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Termin Wie lange?

Telefonscreening, Klarung
Formalitaten, Termine, (Indikation)

1 Screening: Biographisches Interview;
Alkoholanamnese; Sichtung Unterlagen:
Entwicklungsberichte, Geburtsbericht;
Zeugnisse; Kinderfotos etc.; Indikation

2 Neuropsychologische Diagnostik

(Lernen und Gedé&chtnis; Exekutivfunktionen;

Aufmerksamkeit; Sprache; visuelle
Wahrnehmung; I1Q; Rechnen)

3 Medizinische Diagnostik
(Kopfumfang; GroélRe; Gewicht; Fotos;
neurologischer Status)

4 Abschlussgesprach

15-30 Minuten

ca. 120 Minuten

ca. 120-240 Minuten

ca. 60 Minuten

ca. 60 Minuten

Psychologe/ Arzt/
(Sekretariat)

Psychologe/ Arzt

Psychologe

Arzt

Psychologe/ Arzt
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Allgemeine Kriterien

1) Liegt bei dem Patient ein Minderwuchs/ Untergewicht vor?
2) Liegt eine kraniofaziale Dysmorphie vor?
3) Leidet der Patient an neurologischen/ neuropsychologischen/

neuropsychiatrischen Stérungen (strukturelle und/ oder funktionelle ZNS-St6rung)?

4) Liegt ein Alkoholabusus der Mutter wahrend der Schwangerschaft vor?

- fiir jedes Kriterium Score Wert (,,Digit”) zwischen 1 und 4:
1: liegt gar nicht vor  4: liegt maximal ausgepragt vor
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K. Krameyer-Hauschild, M. Wabitsch, D. Kurze et o Monatsscly. Kinderheik. 149 (2001) 807-818.
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Padiatrische Perzentilen wvon  Sauglinge,
Kindern und Jugendlichen fir Grofe, Gewicht
und BMI nach: Kromeyer-Hauschild et al.:
Monatsschr. Kinderheilk. 149 (2001)

Perzentilen fir 0-6 jdhrige fir eine Vielzahl
somatischer Parameter (u.a.
Karperiénge. Korpergewicht, BMI und
Kopfumfang) nach: Hesse et al 2016, Hesse et
al 20186, Hesse et al 2017

Perzentilen fir Kopfumfang nach: Zircher
Longitudinalstudien  (1855-2008). Erarbeitet
van der Arbeitsgruppe Wachstumskurven des
Kinderspitals Zurich (Braegger C, Jenni OG,
Konrad D, Molinari L. Neue Wachstumskurven
fir die Schweiz (2011) Paediatrica 22; 1: 9-11)

Ubrige Perzentlen (auch als Alternative der
oben erwahnten wéhlbar). Referenzperzentile
fiir  anthropometrische  Mafzahlen und
Blutdruck aus der Studie zur Gesundheit von
Kindem wund Jugendiichen in Deutschland
(KIGGS) 2003 — 2006, Robert-Koch-institut
2011 und

Centers for Disease Control and Prevention,
National Center for Health Statistics. CDC
growth charts: United States.



FASD — Diagnostik:
2. Faziale Dysmorphie

FAS  full-blown® Gesicht

Hautfalte am

tiefliegenden Ohten
Kleiter Kiefer

ausgeformtes Lippentot

(Quelle: Astley 2004)
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Das ,full-blown® Gesicht ist spezifisch fur die teratogene Wirkung des
Alkohols

Narrow forehead

Short palpebral
fissures

Small nose
Small midface

Long upper lip with
deficient (flat) philtrum

(Quelle: Sulik 1981)



Palpebral Fissure Length (PFL)

Lo-Phitrum Gude | Lo-Pivinem Gude 2
(Quelle: Astley 2004) With permission: Susan Astley, University of Washington
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Susan Astley, Ph.D.

Fetal Alcohol Syndrome Diagnostic & Prevention Network
Univers ty of '.'\.’.)'-k‘! Jton _\".]'.'.(." WA

ww.fasdon org
Version 2.1.0 i ¢ <)
2

copyright 2016

https://depts.washington.edu/fasdpn/htmls/face-software.htm

(Quelle: FAS Diagnosis & Prevention Network 2022)



FASD — Diagnostik
2. Faziale Dysmorphie

www.visualfasd.com

Formulario

datos del paclente
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(Quelle: Visual FASD 2018)
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Funktionell
Neuropsychologische Untersuchung:
*Intelligenz

*Lernen und Gedachtnis
eAufmerksamkeit

*Visuelle Wahrnehmungsleistungen
*Raumlich-konstruktive Fahigkeiten
*Exekutivfunktionen

*Verhalten

*(Sprache)

*(Motorik)
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Sehr diinne Datenlage, Hauptstudie von Bell 2010:
— 1063 Patienten
— Aus Akte klare Epilepsieanmnese oder Anfalle
— 608 Patienten ausgeschlossen = bleiben 425
— 86 FAS, 339 ARND
— 25 Epilepsiediagnose, 50 Anfalle (von FAS Pat.: 13)
— Wenn Anfalle/Epilepsie: haufiger Geburtsauffalligkeiten
— Versuch, Trimesterschwerpunkte bei Alkoholkonsum festzulegen
— Zahlen: jeweils 0 bis 8 Pat., nur fur Trinken in allen Trimestern 14 Pat.
— Kein Unterschied zwischen FAS, pFAS, ARND
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Score:

e 4:,High risk“ Alkoholkonsum sicher und hochrisikobehaftete
Alkoholexposition (hohe Spiegel mind. wochentlich in
Frihschwangerschaft)

* 3:,Some risk“ Alkoholkonsum sicher aber weniger als bei high risk
oder in unbekannter Menge

e 2:,Unknown risk“ Alkoholkonsum unbekannt

e 1:,Norisk” sicher kein Alkoholkonsum wahrend gesamter
Schwangerschaft

(Quelle: Astley 2004)
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mim

Diagnosestellung aus Scores/Code erzici | 2018 | | KEH

FASD 4-DicIT DIAGNOSTIC CODE

Significant Severs Definite 4 4  High risk
Moderate Moderate Probable 3 3 Some risk
Mild Mild Possible 2 2 Unknown
MNone Mone Unlikely 1 1 Mo risk
Grl:u_-:.'th FF::;gl CNS Growth Face CHN5 Alcohol Prenatal
Deficiency Features Damage Alcohol

Wachstumsstorung  ( keine 1, mild 2, moderat 3, signifikant 4)
Faziale Dysmorphie (keine 1, mild 2, moderat 3, schwer 4)

ZNS Schadigung ( keine 1, moglich 2, wahrscheinlich 3, definitiv 4)
Pranataler Alkohol (nein 1, unbekannt 2, some risk 3, high risk 4)

(Quelle: Astley 2004)
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Diagnosestellung aus Scores/Code

V. 4-Digit Diagnostic Codes

Within each Diagnostic Category

Category Diagnostic Name and Codes

A Fetal alcohol syndrome (alcohol exposed)
2433 3433 4433
2434 3434 4434
2443 3443 4443
2444 3444 4444

B Fetal alcohol syndrome (alcohol exposure unknown)
2432 3432 4432
2442 3442 4442

C Partial fetal alcohol syndrome (alcohol exposed)
1333 1433 2333 3333 4333

1334 1434 2334 3334 4334
1343 1443 2343 3343 4343
1344 1444 2344 3344 4344
D Fetal alcohol syndrome phenocopy (no alcohol exposure)
3431 4431
3441 4441

(Quelle: Astley 2004)



Alkohol

keine
Diagnose

Gesicht

Wachstum

keine
Diagnose

FAS

(Quelle: Wagner 2020)
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 Eine Diagnosestellung im Erwachsenenalter ist oft schwierig

* Es fehlen Angaben zum Alkoholkonsum

* Es fehlen z.T. Angaben zur Entwicklung (U-Untersuchungshefte)

* Die meisten sind nicht aulSerlich auffallig (bzw. ,,es hat sich verwachsen®)

* Polydrug-Konsum haufig vorhanden



Pflegemutter/ Pflegevater
Adoptivmutter/ Adoptivvater Geschwister/ Freunde

Leiblicher Vater

Gesetzlicher
Betreuer

Leibliche Mutter ‘, |
\__/ \\__/

Partner/Partnerin Kind/ Kinder

Betreuerin/
Betreuer

Netzwerk der Beteiligten aus Sicht des Pat.















FASD - Diagnosebesprechung

Positive Aspekte

*Den Ursprung ihrer Probleme
verstehen wollen;

*Erklarungen finden fir
Probleme in der Vergangenheit
und aktuell

*Mehr Hilfe bekommen durch
die Diagnose

(Quelle: eigene Erhebung (Wagner))
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Negative Aspekte

*“Niemand kennt die
Diagnose”’; sich selbst
erklaren muissen

«“Stigma’, als “geistig
behinderte Person betrachtet
und genannt zu werden”

*Angst davor, die eigenen
Kinder zu verlieren

*Enttauschung gegenuber der
Mutter
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i

Lcen |

* Ruhigen Gesprachsrahmen herstellen

e Evtl. einen, max. zwei Begleiter des Pat. mit ins Gesprach
nehmen

* Pro Termin wenige Themen bearbeiten
* Leichte oder einfach Sprache nutzen
* Ruckfragen, ob Inhalte verstanden wurden

* Neigung zu Antworten mit sozialer Erwlnschtheit
berucksichtigen
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Ergebnisse: FASD Diagnose

Reaktionen

_Ich war anders
und seltsam,
aber jetzt bin ich

behindert”

\ch habe mein Leben

Diagnose meinen Koffer ausgepackt, weil ich
lang ohne == ndert gesagt habe, das dauert eh nicht
elebt, das a )
g r’\'\chtS“ lange....also habe ich gedacht, macht

,Na, ja es ist etwas...es ist ein Hinweis
zu wissen, was falsch bei mir ist...Ich
war so oft in einer Psychiatrie in meine
Kindheit, ging wieder zuriick zu meinen
Eltern, ins Kinderheim, wieder in die
Psychiatrie, zu meinen Eltern
zuruck...ich musste immer hin und her,
ich hab irgendwann gar nicht mehr

doch was ihr wollt mit mir, dann hab ich
meine Ruhe...das ist, warum ich denke

dass ich mehr wissen will iber meine
Behandlungen. Es ist doch nicht normal
dass ich nicht verstehe, was die mit mij




FASD — Behandlung

* Vor allem Begleitung/Erklarungen der Defizite
* Medikation meist wenig hilfreich

e Soziale Hilfen (BEW, ggf. geschiitzte Ausbildungs-
bzw. Arbeitsplatze, Unterstlitzung bei der Erziehung)

e ggf. (gruppen-)therapeutische Angebote zum
Erlernen von Bewaltigungsstrategien
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Gruppen- Evaluation
Evaluation therapien/ der
des Gruppen- Hilfestellunge
SATEETIESE angebote n

Step 1 ‘, 2 )
Hilfestellungen Begleitung im
im Anschluss Alltag z.B. in
an die Form von
Diagnosestellu Hausbesuch
ng en

Beratung



(Quelle: FASD Fachzentrum 2022)

Gutachten

der Rechtsanwaltin Gila Schingler
BERMZEN SOMMTAG Rechisanwdlie

unter Beteiligung von Dr. med. Heike Hoff-Emdan

vom 15, Movember 2011

Fetale Alkoholspekirum-Storungen
(FASD) in der sozialrechtlichen Praxis

erstallt im Auttrog:

Der Drogenbeauftragten der Bundesregierung
Friedrichstr. 108, D-10117 Berlin
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FASD - Epidemiologie
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Inzidenz/ Pravalenz

*Internationale Vergleichsstudien schatzen die Inzidenz in Industriestaaten
auf 0,5-2 betroffene Neugeborene/ 1000 Geburten (May & Gossage, 2001)

*In Deutschland ist daher mit jahrlich 600 bis 1200 Neugeborenen mit FAS zu
rechnen

*Fir FASD ist die Haufigkeit deutlich héher: bei 4-6 pro 1000 Geburten
(Sampson, Streissguth, Bookstein, Little, Clarren, Dehaene, 1997)

*Insgesamt kommen in Deutschland ca. 3000-4000 Neugeborene mit FASD
auf die Welt.
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o milde” Formen existieren nicht

e Querschnittsuntersuchung an 90 Erwachsenen
— 70% konnen nicht alleine leben und fiir sich sorgen, keine Arbeit
— 80% brauchen personelle Hilfe bei der Lebensfiihrung
— 90% psychische und andere Gesundheitsprobleme
— 60 % Konflikte mit dem Gesetz
— 50 % hatten Freiheitsentzug erlitten

* Langsschnittuntersuchung an 37 Erwachsenen
— Uber 25 Jahre
— 70,5 % lebten ,abhangig’
— 13,8 % hatten eine Beschaftigung hatten.

(Quelle: Streissguth 1996, Spohr 2007)



FASD — Prognose

Studie FASD im Jugendalter/ Erwachsenenalter
Risiko fur psych. Storungen u. Psychiatrieeinweisungen
Schulabbriche

Alkohol- und Drogenprobleme

Delinquenz

Verhaftungen
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- Bedarf fir eine frilhe Diagnose und Interventionen, damit Folgeschaden

verhindert werden

—> 2 Faktoren, die bes. haufig vorkamen bei neg. outcome: Intelligenz > 70

und/oder kein FAS, sondern FASD

(Quelle: Streissguth 2004)




FASD — Vorbehandler/-betreuer

Kinder

*Kinderarzte

*SPZs

*Logopaden/ Ergotherapeuten
*Kinder/Jugendpsychologen/Psychotherapeuten
Kita/ Kindergarten/ Schule

*Krankenhauser

*Kinder/Jugendpsychiatrie

KOMPETENT
ERFAHREN
HERZLICH
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Erwachsene
*Hausarzte
*Neurologen

*Psychiater/ Psychologen/
Psychotherapeuten

*SPDs

*Psychiatrien
*Arbeitsamter
*Gefangnisse/ Polizei
*Behindertenwerkstatten
«?7?7?
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