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Hinweis: Zur besseren Lesbarkeit werden in der voibegenden Leitlinie personenbezogene Bezeichnungen,
die sich zugleich auf Frauen und Manner bezieheneiiweise nur in der ménnlichen oder weiblichen Form
von personenbezogenen Hauptwdrtern angefuhrt. Diampliziert keinesfalls eine Benachteiligung des

jeweils anderen Geschlechts. Frauen und Manner singleichermal3en angesprochen.

Abkiirzungen und Ubersetzungen

4DDC 4-Digit Diagnostic Code

ADHS Attention Deficit Hyperactivity SyndromeAufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitats-Syndrom

AZQ Arztliches Zentrum fur Qualitat in der Medizin

ARBD Alcohol Related Birth Defects - alkoholbedia angeborene Malformationen

ARND Alcohol Related Neurodevelopmental Disordatkoholbedingte entwicklungsneurologische
Stérungen

AWMF Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Miischen Fachgesellschaften e.V.

Binge Drinking Exzessiver Alkoholkonsum zu einedégenheit

BMI Body Mass Index

CBCL Child Behavior Checklist

EEG Elektroencephalographie

FAS Fetal Alcohol Syndrome - Fetales Alkoholsyordr

FASD Fetal Alcohol Spectrum Disorders - Fefalleohol-Spektrum-Stérungen

IOM Institute of Medicine, USA

IQ Intelligenzquotient

LoE Level of Evidence - Evidenzlevel

LMU Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen

MRT Magnetresonanztomographie

pFAS partial FAS - Partielles Fetales Alkoholdsam

PFL Palpebral Fissure Length - Lidspaltenlange

SD standard deviation - Standardabweichung

ZNS Zentrales Nervensystem
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1. Einleitung

Mutterlicher Alkoholkonsum wahrend der Schwangea$chihrt haufig zu Schaden beim
ungeborenen Kind. Intrauterine AlkoholexpositionnkaAuffalligkeiten des Wachstums,
cranio-faciale, cardiale, renale, ossare und okuldalformationen, Stérungen der
Entwicklung, der Kognition und des Verhaltens sofeschrankungen in Teilleistungen und
somit globale Einschrankungen im Alltag bewirkemh&ligungen, die durch intrauterine
Alkoholexposition hervorgerufen werden, werden untdem Oberbegriff Fetale
Alkoholspektrumstorungen (FASD - fetal alcohol dpem disorders) zusammengefasst. Zu
den Fetalen Alkoholspektrumstérungen gehoren (avehn diese Einteilung umstritten ist
und ein flieBender Ubergang im Spektrum diskutiertl) vier Krankheitsbilder: das Vollbild
Fetales Alkoholsyndrom (FAS - fetal alcohol synde)ndas partielle Fetale Alkoholsyndrom
(pPFAS — partial fetal alcohol syndrome), die alkibleolingte entwicklungsneurologische
Storung (ARND - alcohol related neurodevelopmediabrder) und die alkoholbedingten
angeborenen Malformationen (ARBD — alcohol reldigth defects).

Im ersten Schritt wurde 2012 eine Leitlinie fur désllibild FAS erstellt und im zweiten
Schritt wurde die Leitlinie beim jetzigen, hier liegenden Update um die anderen Fetalen
Alkoholspektrumstérungen (pFAS, ARND und ARBD) argé

Die vorliegende S3-Leitlinie zur Diagnose der FatalAlkoholspektrumstérungen gibt
erstmalig fur den deutschsprachigen Raum evidemz+ konsensbasierte Empfehlungen
bezuglich diagnostischer Kriterien fur dietalen Alkoholspektrumstérungen (FASD)bei
Kindern und Jugendlichen (0 bis 18 Jahre).

Aus Machbarkeitsgrinden beschrankt sich die voelhelg Leitlinie auf dieDiagnoseder
FASD. Sie versteht sich als ein erster Schrittdamh notwendigen Weg zu einer umfassenden
Bearbeitung auch der (noch) nicht bearbeitetendfeldr Fetalen Alkoholspektrumstérungen,
insbesondere der Diagnose bei Erwachsenen mit FAfsDder Interventions-, Therapie- und
Betreuungsmoglichkeiten von Menschen mit FASD allkersgruppen im Rahmen weiterer

Leitlinien.

Die Fetalen Alkoholspektrumstérungen entsprecheremei sogenannten hirnorganischen
Psychosyndrom oder einer sogenannten statischeepBalopathie. Dabei ist jedoch zu
beachten, dass die cerebrale Schadigung durchutetise Alkoholexposition zwar statisch

ist, die Funktions- und Alltagsbeeintrachtigung thetroffenen Kinder jedoch durch frihe
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und individuelle Forderung deutlich beeinflussbhiadsund die FASD damit die klassischen

Kriterien einer ,developmental disorder” aufweisen.

Durch die festgelegten diagnostischen KriteriereelPASD soll das Stérungsbild friih erfasst
und eine entsprechende Therapie und Forderung oeesinitiiert werden. Dadurch kann
das Auftreten sekundarer Erkrankungen von Kindernh FASD vermindert werden. Die
Gesundheitsdienste und die Bevolkerung in Deutadhkollen Uber die schwerwiegenden
Folgen des Alkoholkonsums wahrend der Schwangeftseliggeklart werden. Langfristig
soll die Pravalenz von Alkoholkonsum in der Schwaxsghaft und die Inzidenz von FASD in

Deutschland reduziert werden.

Alle bisherigen Leitlinien (eine canadische undi @merikanische Leitlinien) beinhalten die
vier diagnostischen Saulen: (1) Wachstumsauffédiigh, (2) faciale Auffalligkeiten, (3)

ZNS-Auffalligkeiten und (4) Alkoholkonsum der Muttevahrend der Schwangerschaft. Von
diesen internationalen Leitlinien fir die Diagnater FASD erfillt keine die methodischen
Voraussetzungen einer deutschen S3-Leitlinie. Dams desten standardisierte
Diagnostikinstrument, der 4-Digit Diagnostic Codgwichtet die vier Diagnostik-Saulen
jeweils auf einer 4-Punkt-Likert-Skala und beinbaleinen Lip-Philtrum Guide, anhand
dessen man zwei der drei fur FASD typischen facidMerkmale gewichten kann. Der 4-
Digit Diagnostic Code weist jedoch keine eindeutifygdenzbasierung auf und ist aufgrund

seiner Komplexitat in der deutschen Praxis niclst@eichend etabliert.

In Deutschland besteht die Notwendigkeit, standsde und transdisziplinare diagnostische
Kriterien fur die Fetalen Alkoholspektrumstorungan definieren, die in der Praxis effektiv
und unmissverstandlich genutzt werden kénnen. Dagi8sministerium fir Gesundheit hat
daher als ersten Schritt ein Projekt (STOP-FAS)Emstellung einer diagnostischen Leitlinie
des Fetalen Alkoholsyndroms (beschrankt auf dasbWa) fur Deutschland initiiert, das von
der Deutschen Gesellschaft fur Kinder- und Jugemwirime angenommen und der
Gesellschaft fur Neurop&diatrie tbertragen wurdse.z&veiter Schritt wurde ein Folgeprojekt
fur die Erganzung der S3-Leitlinie um einen Expektensens fur die Diagnostik des pFAS,
der ARND und der ARBD vom BMG unterstitzt. Diesejekte wurden von Dr. med. Dipl.-
Psych. Mirjam N. Landgraf und Prof. Dr. med. ForiHeinen im Dr. von Haunerschen
Kinderspital der Ludwig-Maximilians-Universitdt Mdhen (Abteilung fir Padiatrische
Neurologie, Entwicklungsneurologie und Sozialp&ikat(integriertes Sozialpadiatrisches

Zentrum, iISPZ Hauner) geleitet.
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Die Anwenderzielgruppe der Leitlinie beinhaltetgmrell und strukturell:

Niedergelassene sowie ambulant oder in der Kligitge Arztinnen und Arzte der
folgenden Gebiete und Schwerpunkte: Gynadkologie @eburtshilfe, Kinder- und

Jugendmedizin, Neonatologie, Neuropéadiatrie, Erdlvitgsneurologie  und

Sozialpadiatrie, Kinder- und Jugendpsychiatrie, cRetherapie und Psychosomatik,
Suchtmedizin und des offentlichen Gesundheitsdésnsinschlief3lich des Schulérztlichen
Dienstes.

Niedergelassene und in der Klinik tatige Kindend Jugendlichen-Psychotherapeutinnen
sowie Diplom- und Master-Psychologlnnen

Hebammen und Entbindungspfleger
Sozialpadagoglnnen, Sozialarbeiterinnen, Sozigihienen
Sozialpadiatrische Zentren

FASD-Spezialambulanzen und FASD-Spezialisten

Ebenfalls zur Information fur:

2.

Physio-, Ergo- und Sprachtherapeutinnen

Niedergelassene sowie ambulant oder in der Kligikge Arztinnen und Arzte der
Allgemeinmedizin

Methodik

2.1. Zusammensetzung der Leitliniengruppe

Die Organisation des ersten Teils der Leitliniemécklung (beschrankt auf das Vollbild
FAS) tbernahmen:

Dr.

med. Dipl.-Psych. Mirjam Landgraf (Leitlinien&aination, Literaturrecherche,

Moderation und Leitlinien-Sekretariat)

Prof. Dr. med. Florian Heinen (Leitlinienkoordirati und Moderation)

Dr. med. Monika Nothacker MPH (Literaturrechercimel ievidenzbewertung)

Prof. Dr. med. Ina Kopp (Methodische Flhrung undiktation)

Dr. Sandra Dybowski (Organisatorische Unterstutaumd) Ansprechpartnerin im BMG)

Dr. Tilmann Holzer (Ansprechpartner in der Gesdsiétlle der Drogenbeauftragten)
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Die Leitliniengruppe beinhaltete neben den Mandagstrinnen und Mandatstragern der sich

mit dem Krankheitsbild Fetale Alkoholspektrumstdyen auseinandersetzenden deutschen
Fachgesellschaften und Berufsverbanden auch Erpertlund Patientenvertreterinnen (siehe

Tabellen 1 und 2).

Beteiligte Fachgesellschaften / Berufsverbénde Maadistrégerinnen
Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin Prof. Dr. med. Florian Heinen
Gesellschaft fir Neuropadiatrie Prof. Dr. med. BEloHeinen
Deutsche Gesellschaft fir Sozialpédiatrie und Jdigeizin Dr. med. Juliane Spiegler
Deutsche Gesellschaft fir Gynakologie und Gebuféshi Prof. Dr. med. Franz Kainer
Gesellschaft fur Neonatologie und padiatrischensitemedizin Prof. Dr. med. Rolf F. Maier

Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendpsyidja Prof. Dr. med. Frank HaRler
Psychosomatik und Psychotherapie

Deutsche Gesellschaft fir Suchtforschung und Soetapie Dr. med. Regina Rasenack
Deutsche Gesellschaft fir Suchtpsychologie ProfOipl.-Psych. Tanja Hoff
Deutsche Gesellschaft fir Suchtmedizin PD Dr. nmeathard Reymann
Deutsche Gesellschaft fir Hebammenwissenschaft . Brofer. medic. Rainhild Schéfers
Deutscher Hebammenverband Regine Gresens

Berufsverband der deutschen Psychologinnen unchBBgen Dipl.-Psych. Laszlo A. Pota
Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte Dr. d.nNikolaus Weissenrieder

Bundesverband der Arztinnen und Arzte des Offdmtlic| Dr. med. Gabriele Trost-Brinkhues
Gesundheitsdienstes

Tabelle 1: Am ersten Teil des Leitlinienprojekted=ASD (beschrankt auf FAS) beteiligte
Fachgesellschaften und Berufsverbande

Expertinnen / Experten Funktion

Dipl.-Psych. Gela Becker Fachliche Leiterin Evargggles Kinderheim Sonnenhof

Dr. med. Beate Erbas Bayerische Akademie fiir Sugtd-Gesundheitsfragen

Dr. rer.med. Reinhold Feldmann, Dip|.Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin - Allgemeineidiatrie des
Psych. Universitatsklinikums Minster und FASD-Ambulanz \atedde

PD Dr. med. Anne Hilgendorff Neonatologie und Nei#diatrie, Universitat Minchen (LMU)

Dr. med. Heike Hoff-Emden Cheféarztin KMG Rehabiiit@szentrum Silzhayn

Dr. med. Ulrike Horacek Vorstandsmitglied der DGSBdsundheitsamt Recklinghausen
Prof. Dr. med. Ina Kopp Leiterin AWMF-IMWi

Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam Landgraf|  Abteilung rfiNeuropéadiatrie, FASD-Ambulanz, iSPZ, Dr. vpn
Haunersches Kinderspital, Universitat Minchen (LMU)

Gisela Michalowski Vorsitzende der PatientenventngtFASD Deutschland e.V.

Veerle Moubax Vorstand der Patientenvertretung FARDtschland e.V.

Dr. med. Monika Nothacker AZQ

Carla Pertl Stadtjugendamt Minchen

Dr. Eva Rehfuel3 IBE, Universitat Minchen (LMU))

Dr. med. Monika Reincke Referat fur Gesundheit Umawelt der Landeshauptstadt Minchen,
Gesundheitsvorsorge fur Kinder und Jugendliche

Andreas Rosslein Neonatologie, Universitat MuncfiénU)

Gila Schindler Rechtsanwaltin fur Kinder- und Jutjgtferecht

Prof. Dr. med. Andreas Schulze Leiter der NeongieldUniversitéat Minchen (LMU)

Dr. med. Martin Sobanski Kinder- und Jugendpsycieia FASD-Ambulanz, Heckscher
Klinikum, Miinchen

Prof. Dr. med. Hans-Ludwig Spohr FASD-Zentrum, @iéaBerlin

Dipl.-Psych. Penelope Thomas Kinder- und Jugendpayte, FASD-Ambulanz, Heckscher
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Klinikum, Miinchen

Dipl.-Psych. Jessica Wagner FASD-Zentrum, CharadiB

Dr. med. Wendelina Wendenburg Vorstand der Patiwetgretung FASD Deutschland e.V.

Tabelle 2: Am ersten Teil des Leitlinienprojekted=ASD (beschrankt auf FAS) beteiligte Expertinnen ud
Experten

Die Organisation des zweiten Teils des Leitlinienpgktes FASD (Erganzung der S3-Leitlinie
um die Diagnosen pFAS, ARND, ARBD) iGibernahmen:

Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam Landgraf (Leitlinienadination und —verfassung,
systematische Literaturrecherche, Moderation untithien-Sekretariat)

Prof. Dr. med. Florian Heinen (Leitlinienkoordir@tiund Moderation)

Prof. Dr. med. Ina Kopp (Methodische Flhrung undiktation)

Albert Kern (Organisatorische Unterstitzung undgkashpartner im BMG)

Dr. Kirsten Reinhard (Ansprechpartnerin in der Gédtsstelle der Drogenbeauftragten).

An der Erganzung der Leitlinie waren die gleichatltgesellschaften und Berufsverbande
beteiligt, die Ihre Mandatstragerinnen durch demsténd bestétigten bzw. neu ernannten,

sowie nationale FASD-Expertinnen (Tabellen 3 und 4)

Beteiligte Fachgesellschaften / Berufsverbénde Maiatktragerinnen

Deutsche Gesellschaft fir Kinder- und Jugendmedizin Prof. Dr. med. Florian Heinen
Gesellschatt fir Neuropadiatrie Prof. Dr. med. Florian Heinen
Deutsche Gesellschaft fir Sozialpadiatrie und Jdigeaizin Dr. med. Juliane Spiegler
Deutsche Gesellschaft fir Gynakologie und Gebufeshi Prof. Dr. med. Tamme Goecke
Gesellschaft fiir Neonatologie und Péadiatrischenisitanedizin Prof. Dr. med. Rolf F. Maier

Deutsche Gesellschaft fir Kinder- und Jugendpsyiebjd Prof. Dr. med. Frank HaRler
Psychosomatik und Psychotherapie

Deutsche Gesellschaft fur Suchtforschung und Soetapie Dr. med. Anette Stiegler

Deutsche Gesellschaft fir Suchtpsychologie ProfOipl.-Psych. Tanja Hoff

Deutsche Gesellschaft fir Suchtmedizin PD Dr. nmeathard Reymann

Deutsche Gesellschaft fir Hebammenwissenschaft . Brofer. medic. Rainhild
Schéfers

Deutscher Hebammenverband Jule Friedrich

Berufsverband der deutschen Psychologinnen unchBBgen Dipl.-Psych. Laszlo A. Pota

Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte Dr. 2d.nNikolaus

Weissenrieder
= Ab 08.01.2016: Dr. med.
Matthias Brockstedt

Bundesverband der Arztinnen und Arzte des Offémtlic| Dr. med. Gabriele Trost-Brinkhueg
Gesundheitsdienstes

Tabelle 3: Am zweiten Teil des Leitlinienprojekted=ASD (Erganzung um pFAS, ARND und ARBD)
beteiligte Fachgesellschaften und Berufsverbande
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Expertinnen / Experten Funktion

Dipl.-Psych. Gela Becker Fachliche Leiterin Evaiggdler Verein Sonnenhof e.V. — FASD-
Fachzentrum, Berlin

Dr. med. Antje Erencin Elisabeth Krankenhaus, SBZehR

Dr. rer.med. Reinhold Feldmann, Dip|.Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin - Allgemeingidiatrie des

Psych. Universitatsklinikums Minster und FASD-Ambulanz \atedde

Dr. med. Heike Hoff-Emden Leitende Arztin SPZ LéipA#AHLE e.V.

Prof. Dr. med. Ina Kopp Leiterin AWMF-IMWi (nichtimmberechtigt)

Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam Landgraf| Leiterin derAmbulanz  fir  Toxinexposition in  degr
Schwangerschatft, iISPZ Hauner, Dr. von Haunerscliedekspital,
Klinikum der Universitat Miinchen (LMU)

Gisela Michalowski Vorsitzende der PatientenveuntngtFASD Deutschland e.V.

Gila Schindler Rechtsanwaltin fiir Kinder- und Jutdjgtferecht

Dr. med. Martin Sobanski Leiter der Abteilung fEntwicklungsstérungen, kbo-Heckscher
Klinikum fir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Miinchen

Dipl.-Psych. Jessica Wagner Evangelisches KrankenKanigin Elisabeth Herzberge, Berlip-
Lichtenberg und Universitat Flensburg

Heike Wolter FASD-Zentrum, Charité Berlin

Dr. med. Wendelina Wendenburg Vorstand der Patieettretung FASD Deutschland e.V.

Tabelle 4: Am zweiten Teil des Leitlinienprojektes=ASD (Erganzung um pFAS, ARND und ARBD)
beteiligte Expertinnen und Experten

2.2. Literaturrecherche und Evidenzbasierung

Die Literaturrecherche wurde in zwei Bereiche eiate die fokussierte und die
systematische Literaturrecherche.

Die fokussierte Literaturrecherche befasste sich Hintergrundinformationen, die die
Leitliniengruppe relevant fur die Ziele der Senlsserung des Helfer- und
Gesundheitssystems und der Aufklarung der Gesalfishlelt. Die methodische Strategie der
fokussierten Literaturrecherche ist aus der Larsgfag der Leitlinie Anhang 1 ersichtlich und
wurde durch Fr. Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam Lanalgr. Dr. Eva Rehfuel3, Hr. Peer Voss
und Fr. Priv. Doz. Dr. med. Anne Hilgendorff dureffighrt.

Den anderen Teilbereich der Literaturrecherchdtstdie systematische Literaturrecherche
Uber diagnostische Kriterien des FAS und derendéhztiewertung dar und wurde von Fr. Dr.
med. Monika Nothacker MPH vom Arztlichen Zentrunm @ualitat in der Medizin (AZQ)
Ubernommen. Die systematische Literaturrechercheali&i Ergdnzung der Leitlinie um die
Diagnose des pFAS, der ARND und ARBD wurde von Bit. med. Dipl.-Psych. Mirjam
Landgraf (Leitlinienkoordinatorin) durchgefthrt.

Die Schlisselfrage der systematischen Literatuenetie zum FAS (Vollbild) wurde in der
ersten Konsensuskonferenz am 14.09.2011 im Bundesgerium fur Gesundheit in Bonn

folgendermaf3en konsentiert:

S3-Leitlinie Diagnose der Fetalen Alkoholspektruinghgen — Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. LandgralProf. Dr. med. Florian Heinen 9



Welche Kriterien ermdéglichen entwicklungsbezogene dDiagnose eines Fetalen
Alkoholsyndroms (FAS) im Kindes- und Jugendaltebi®18 Jahre)?

Die Schlusselfrage fur die Erganzung der Leitlinia die anderen FASD (pFAS, ARND,
ARBD) wurde in der Konsensuskonferenz am 25.01.Z6f@ndermalen konsentiert:
Welche Kriterien erméglichen entwicklungsbezogen

die Diagnose eines partiellen Fetalen Alkoholsyntro(pFAS), einer alkoholbedingten
entwicklungsneurologischen Stérung (ARND) und atdbkdingter Geburtsdefekte (ARBD)
aus dem Formenkreis der Fetalen Alkoholspektrurastign (FASD)

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

Die diagnostischen Kriterien fir die FASD wurdensientierend an den bisherigen
internationalen Leitlinien, durch die Leitliniengmoe in die vier diagnostische Saulen (1)
Wachstumsauffalligkeiten, (2) Faciale Auffalliglait (3) ZNS-Auffalligkeiten und (4)
Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangergalnaerteilt.

Die systematische Literaturrecherche erfolgte gewhéfdin der Langfassung der Leitlinie
(Anhange 2 und 6) dargestellten Strategie.

Die Recherche zum FAS umfasste englisch- und desgsachige Literatur im Zeitraum von
01.01.2001 bis 31.10.2011. Nach Sichtung der Abstraind der daraus ausgewahlten
Volltexte wurden insgesamt 178 Publikationen zudEnzbewertung eingeschlossen.

Die Recherche zum PpFAS, zu den ARND und ARBD umésenglisch- und
deutschsprachige Literatur im Zeitraum vom 01.11126is 31.06.2015 (anschlieRend an den
Zeitraum fur die Literaturrecherche zur Diagnose BAS). Nach Sichtung der Abstracts und
der daraus eingeschlossenen Volltexte wurden iasges58 Publikationen zur
Evidenzbewertung eingeschlossen.

Die resultierenden Volltexte Uber diagnostischetdfien des FAS (beschrankt auf das
Vollbild) wurden, soweit mdoglich, mit dem Oxford Benzklassifikations-System fir
diagnostische Studien (2009) bewertet (siehe Lasgiay der Leitlinie Anhang 3).
Kohortenstudien wurden entsprechend der Oxford-é&nadlassifikation in explorative
Kohortenstudien mit einem Level of Evidence von 2fLoE 2b) und
Validierungskohortenstudien mit einem LoE 1b umiéirtNicht-konsekutive Kohortenstudien
oder solche mit sehr kleiner Teilnehmerzahl wurdeheinem LoE von 3b, Fall-Kontroll-
Studien mit einem LoE von 4 bewertet.
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Bei der systematischen Literaturrecherche zum pzA%len ARND und ARBD wurde keine
Evidenzbewertung mittels des Oxford Evidenzklakatfons-System durchgefiihrt. Die aus
der Recherche resultierenden Studien wurden zuhodestichen Bewertung in folgende

Gruppen eingeteilt:

Einzelstudien: * prospektiv
* retrospektiv
« explorativ
« validierend
Reviews: * narrativ

* systematisch

Da bei der Erganzung der S3-Leitlinie 2015/2016rzewae systematische Literaturrecherche,
aber keine Evidenzbewertung stattfand, handelt iels bei den daraus resultierenden
Empfehlungen um Expertenkonsensus. Bei konsenstamsieEmpfehlungen wird die

Empfehlungsstarke rein sprachlich ausgedriickt. Dieraturliste der eingeschlossenen
Studien bei der systematischen Literaturrecherchden FASD befindet sich in Anhang 1
(Zuordnung der methodischen Bewertung zu den aierelStudien siehe Anhang 7

Leitlinienbericht).

Fur gute diagnostische Studien ist allgemein egbbhéngiger verlasslicher Referenzstandard
erforderlich. Die Validierung von diagnostischen$2-Kriterien wurde jedoch an bereits mit
FASD diagnostizierten Kindern und Jugendlichen hét. Daftir wurden unterschiedliche
Instrumente angewendet (vor allem IOM Kriterien uAeDigit Diagnostic Code), die
aufgrund der differenten diagnostischen Kriteriedero Cut-off-Werte (Perzentile von
Kopfumfangskurven, Anzahl facialer AuffalligkeiteBerucksichtigung funktioneller ZNS-
Auffalligkeiten) in ihrer diagnostischen Diskrimith@n nicht tGbereinstimmen. Insbesondere
die facialen Kriterien unterliegen einem sogenamntecorporation-Bias, bei dem das
Testkriterium grundsétzlich auch Teil des Referarmmards ist. In den meisten Studien
wurden als Vergleichsgruppen Kinder und Jugendligesvahlt, deren Mutter keinen
Alkoholkonsum wéahrend der Schwangerschaft angababei sollte allerdings berticksichtigt
werden, dass die Aussagen zum mdutterlichen Alkamdiém in der Schwangerschaft
wahrscheinlich haufig aufgrund sozialer Erwiinsciithegenau und retrospektiv auch nicht
objektivierbar sind. Daher kdnnten sich auch in desunden Kontrollgruppen Kinder mit
intrauteriner Alkoholexposition befinden und den rleich mit Kindern mit FASD

beeintrachtigen.
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2.3. Erstellung von Evidenztabellen

Die vom Arztlichen Zentrum fur Qualitat in der Meidli erstellten Evidenztabellen der

Literatur tGber diagnostische Kriterien des FAS sid_eitlinien-Bericht dargestellt.

2.4. Formale Konsensfindung und Formulierung von Epfehlungen

Die systematische Literaturrecherche und die Ewvbdewertung der Studien zum FAS
(beschrankt auf das Vollbild) wurden durch Fr. Bred. Monika Nothacker vom AZQ in
intensiver dialogischer Riucksprache und Korrekuncl die Leitlinienkoordinatorin Fr. Dr.

med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgraf durchgefuhrt.

Anhand der evidenzbewerteten Studien wurden von desitlinienkoordinatoren
Empfehlungen fir die Diagnostik des FAS erarbeidese Empfehlungen wurden in der
zweiten (17.02.12) und dritten (25.05.12) Konseksoferenz (erster Teil des
Leitlinienprojektes) von der Leitliniengruppe disiant, je nach klinischer Relevanz,
Umsetzbarkeit in die Praxis und ethischen Verpflidgen modifiziert und graduiert. Die
daraus resultierenden handlungsleitenden Empfebturigr die Diagnostik des FAS bei
Kindern und Jugendlichen in Deutschland wurden @&m djleichen Konsensussitzungen
mittels einer formalen Konsensfindung in Form eimesninalen Gruppenprozesses unter

Moderation von Fr. Prof. Ina Kopp (AWMF) konsentier

Bei der Ergadnzung der Leitlinie um die Diagnosti&r canderen FASD (pFAS, ARND,
ARBD) wurden die Ergebnisse der systematischenrdtiterecherche der Leitliniengruppe
von der Leitlinienkoordinatorin vor der 1. Konsessitzung per Mail zur Verfigung gestellt.
Aus den Literaturergebnissen wurden von der Lé#tfikoordinatorin Empfehlungsvorschlage
fur die Diagnostik erarbeitet. Diese Empfehlungemrden in der ersten (07.09.2015) und
zweiten (25.01.2016) Konsensuskonferenz von detlimiengruppe diskutiert und mittels
formaler Verfahren unter Moderation von Fr. Proapg (1. Sitzung) und Fr. Dr. Landgraf (2.
Sitzung) konsentiert. Bei der 2. Konsensuskonferemrden, erganzend zu den bereits
abgestimmten diagnostischen Kriterien, nur Hintengtexte verabschiedet. Die
Unabhangigkeit der Moderatorin (Fr. Dr. Landgragirwgewahrleistet, da keine thematisch

relevanten Interessenkonflikte vorlagen.
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Alle Empfehlungen, bis auf die Cut-off-Perzentilanke des Kopfumfanges beim FAS,
wurden im "starken Konsens" (Zustimmung von > 9586 Teilnehmer) oder im Konsens
(Zustimmung vorr 75% der Teilnehmer) verabschiedet.

Die Abstimmungs- und Ergebnisprotokolle der Sigem konnen Uber die

Leitlinienkoordinatorin angefordert und eingeseamnden.

2.5. Verabschiedung

Die Mandatstragerinnen und -trager der deutschemdesellschaften und Berufsverbande
sowie die Expertinnen und Experten der Konsenspggruhatten die Mdoglichkeit,
Anmerkungen oder Korrekturen zum Leitlinienbericind zur Leitlinie zu machen. Anhand
dieser Anregungen wurde die Leitlinie von der lieinkoordinatorin modifiziert. Die
Mandatstragerinnen mit der vollen Prokura ihrerhig@sellschaft stimmten den Inhalten der
Leitlinie eigenstandig zu. Andere Mandatstragerinngrasentierten die Leitlinie den
Vorstanden oder Leitliniengremien ihrer Fachgesbl$ten oder Berufsverbdnde. Diese
stimmten nach kleinen redaktionellen Anderungeningkekonsenspflichtigen inhaltlichen

Anpassungen) der Leitlinie zu und erreichten daheitvVerabschiedung der Leitlinie.

2.6. Verbreitung und Implementierung

Ein Ziel der Leitliniengruppe ist, mithilfe der Jmgenden Leitlinie das Helfer- und
Gesundheitssystem gegentber Alkoholkonsum in dehw&agerschaft mit seinen
schwerwiegenden und lebenslangen Folgen und gegerddm Krankheitsbild FASD zu
sensibilisieren.

Die Kurz- und Langfassung der Leitlinie sowie deeitlinienbericht werden auf der
Homepage der AWMF veréffentlicht, um deren Inhalilen Interessierten frei zuganglich zu
machen (http://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/@2025.html).

Zur Implementierung der empfohlenen diagnostiscKeiterien wurde ein Pocket Guide
FASD fir alle Beteiligten des Gesundheits- und ésiyfstems entworfen. Dieser Pocket Guide
beinhaltet die Leitlinien-Algorithmen far die  Abkling der Fetalen
Alkoholspektrumstorungen bei Kindern und Jugendiicowie Web-Adressen mit Links zu
weiterfiihrenden Informationen tber das KrankhdidsBASD, zur vorliegenden Leitlinie und
zur Homepage der Patientenvertretung FASD Deutsdiday. Der Pocket Guide FASD und
zusatzliche Informationen uber die Diagnostik d&SP bei Kindern und Jugendlichen
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werden auf der wissenschaftlichen FASD-HomepageiSBZ Hauner frei verfiigbar sein

(www.ispz-hauner.de).

Die Entwicklung einer App FASD ist geplant. AuRaerdest geplant, den Pocketguide FASD
an die beteiligten Fachgesellschaften, Berufsvaetbaminderkliniken, SPZ, Kinder- und
Jugendpsychiatrien, Jugendamter und andere retetzmtichtungen zu schicken.

Bei Formulierung eines Verdachtes auf FASD oder Uesicherheit hinsichtlich der
Diagnose FASD soll der/die betreuende professienelelferin, einschliel3lich
Pflegepersonal, Hebammen, Entbindungspfleger, B&ygimnen, Sozialpadagoginnen,
Sozialarbeiterinnen, Therapeutinnen, klinisch adstitutionell tatige oder niedergelassene
Arztinnen und Arzte der Gynakologie, der Kinder-dudugendmedizin einschlieRlich der
Schwerpunktgebiete Neonatologie, Intensivmedizinguidpéadiatrie, der Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Psychotherapie und Psychosomdgk Allgemeinmedizin und des
offentlichen Gesundheitsdienstes, das Kind zuresibrenden Diagnostik an einen FASD-
erfahrenen Leistungserbringer Uberweisen. Die ibethgruppe muss explizit darauf
verzichten, diesen Leistungserbringer genauer Zimieieen, da bisher keine Zertifizierung
zum FASD-Spezialisten und nur wenige spezialisieftelaufstellen in Deutschland
existieren. Die Leitliniengruppe fordert jedochsdaler Leistungserbringer, der die Diagnose
FASD endguiltig stellt, tber Erfahrung mit von FA®SBtroffenen Kindern und Jugendlichen
verfugt. Laut statistischen Schatzungen Uber divdenz der FASD aus USA, Canada und
Europa bekommen viel zu wenige Kinder mit FASD ieuBschland tatsachlich auch die
Diagnose FASD. Das Erhalten der Diagnose FASDevgh unabdingbar fir eine adaquate
Forderung, Beschulung, Ausbildung und Unterbringdeg Kindes oder Jugendlichen mit
FASD sowie zur Reduktion von Sekundarerkrankungew. diomorbiditaten. Auf3erdem
kann erst durch die richtige Diagnose eine indiglthu Unterstiitzung und Entlastung der

betroffenen Familie erreicht werden.

2.7. Finanzierung der Leitlinie und

Darlegung maoglicher Interessenkonflikte
Die Entwicklung der Leitlinie zum FAS (erster Tdis Leitlinienprojektes) wurde durch die
Drogenbeauftragte der Bundesregierung, Fr. Dr. Byaks, initiiert und im Wesentlichen
durch das Bundesministerium fur Gesundheit finahzfaich die Ergdnzung der Leitlinie um
die anderen FASD (zweiter Schritt des Leitlinienpktes) wurde finanziell vom BMG und

der nachfolgenden Drogenbeauftragten der Bundesteg) Fr. Mortler unterstitzt.
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Personalkosten fur die Leitlinienkoordinatorin ugide wissenschaftliche Hilfskraft, Kosten
fur die Auftrage an das IBE Minchen, an das Aradi@entrum fur Qualitat in der Medizin
(AZQ) sowie an ein Design-Buro, Reisekosten und hBasten wurden vom
Bundesministerium flr Gesundheit fir die Projekiteit Ubernommen. Die substantielle
Finanzierung der Leitlinie durch das Bundesminiatar fir Gesundheit hat zu keinen
inhaltlichen Interferenzen oder Anpassungen detlihei gefiihrt. Die Gesellschaft fur
Neuropdadiatrie und der Landesverband Bayern fipddmund mehrfachbehinderte Menschen
e.V. als Trager des iSPZ Hauner haben das Projeétzlich unterstitzt. Weitere Kosten
wurden durch die Kinderklinik und Kinderpoliklinikm Dr. von Haunerschen Kinderspital
der Universitat Munchen (LMU) getragen.

Alle Mitglieder der Munchner Steuergruppe und deutdchlandweiten Konsensusgruppe
legten eventuelle Interessenkonflikte schriftlicffen. Die Interessenkonflikterklarungen
wurden bei den Leitlinienkoordinatoren gesammell simd zusammengefasst in Anhang 8
des Leitlinienberichtes dargestellt. Alle Konsemsiiglieder gaben an, sich keinerlei
finanzielle, berufliche oder personliche Vorteilaurch die Inhalte der Leitlinie zu

versprechen.

2.8. Gultigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren

Die Gultigkeit der Leitlinie zum FAS war auf 5 Jahiestgelegt. Ein Addendum wurde im
September 2013 hinzugeflugt. Die Leitlinie wurde @0in pFAS, ARND und ARBD ergéanzt.
Die Gultigkeit der hier vorliegenden, aktualisiertéeitlinie ist wiederum auf 5 Jahre
festgelegt. Um die Aktualitat der Leitlinie zu gdwigisten, wird in einer jahrlichen Umfrage
durch die Leitlinienkoordinatoren unter den Manttatgerinnen, Expertinnen und
Patientenvertreterinnen geklart, ob dringende Geiitid eine vorzeitige Aktualisierung der
Leitlinie vorliegen. Falls vorzeitige Aktualisiergan der Leitlinie erfolgen, werden diese in
einem Addendum auf der Website der AWMF und auf BASD-Homepage des iSPZ

Hauner (www.ispz-hauner.de) publiziert.
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3. Hintergrundinformationen
3.1. Pravalenz von mitterlichem Alkoholkonsum in ér Schwangerschatft

und Préavalenz des Fetalen Alkoholsyndroms
Der methodische Prozess und die Literaturliste edieJeilbereiches der fokussierten
Literaturrecherche sind der Langfassung der Lé&tlAnhang 1 oder dem Leitlinienbericht zu

entnehmen.

Pravalenz von mitterlichem Alkoholkonsum wéhrend de Schwangerschaft

Jeglicher Alkoholkonsum

USA: 8,0% bis 30,0%
Kanada: 5,4% bis 7,2%
Europa: 10,8 bis 91,7%.

Werden ein Alkoholkonsum vor dem BekanntwerdenStgtwangerschaft oder der einmalige
bewusste Alkoholkonsum wahrend der Schwangerseliafjeschlossen und werden kleinere
und deshalb weniger zuverlassige Studien ebenfalst mitbertcksichtigt, erhalt man fir
Europa die fur Zwecke der Pravention sinnvollereaeRdes wiederholten wissentlichen
Alkoholkonsums Schwangerer mit Werten zwischen %duhd 30,0%.

Aktuellste deutsche Studie GEDA 2012: 20% moder&8 riskanter Alkoholkonsum.
(gemaf des AUDIT-Fragebogens, http://dip21.buiagede/dip21/btd/18/033/1803378.pdf)

Binge-drinking (exzessiver Alkoholkonsuwb Getrénke zu einer Gelegenheit)
USA: 1,0% bis 8,3%
Europa: 1,2% bis 3,5%. In Europa wurde hierbei emessiver Alkoholkonsum zu
einem frihen Zeitpunkt, bei dem der Mutter die Sahgerschaft noch nicht bekannt war,
unbericksichtigt gelassen.
Aktuellste deutsche Studie GEDA 2012:  12% seltatefix/Monat,

knapp 4% jeden Monat,

0,1% mindestens jede Woche.
Da diese Daten auf Befragungen der Mitter basiersin,aufgrund des erheblichen
gesellschaftlichen Erwartungsdruckes von einemlideeth Underreporting auszugehen.

Pravalenz des Fetalen Alkoholsyndroms
USA: 0,2 bis 4,4 pro 1.000 Geburten
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Europa: 0,2 bis 8,2 pro 1.000 Geburten

Die grof3e Bandbreite dieser Pravalenzen lasstai€iverschiedene Faktoren zurtckfihren,
darunter die grol3e Heterogenitat in Studiendeg\giswahl und Anzahl der Teilnehmer und
verwendeten Definitionen.

Die einzigen aufsuchenden Studien aus Italien gelmm einer Pravalenz der FASD
(gesamtes Spektrum) von mind. 2% aller Kinder aus.

Verglichen mit anderen neuropadiatrischen Erkragkanwie z.B. dem Down-Syndrom mit
einer Pravalenz von ca. 0,1 bis 0,2% (Loane elwknty-year trends in the prevalence of
Down syndrome and other trisomies in Europe: impaictmaternal age and prenatal
screening European Journal of Human Genetics 2012) und deelbCaparese mit einer
Pravalenz von ca. 0,2 bis 0,3% (Heinen et al. Tgoated European Consensus 2009 on the
use of Botulinum toxin for children with cerebrahlpy. European Journal of Paediatric
Neurology 2010; 14:45-66) ist das Fetale Alkohotkgm in Deutschland sehr haufig.

Das Vollbild des Fetalen Alkohol-Syndroms tritt haExpertenschatzung nur bei ca. 10%
aller Kinder mit pranatalen Alkohol-Folgeschadenf. aDas bedeutet, dass die Fetale
Alkoholspektrumstérung eine der haufigsten angeteneErkrankungen darstellt, ohne als

solche bislang erkannt und bertcksichtigt zu werden

3.2. Risikofaktoren fur mdutterlichen  Alkoholkonsum in  der

Schwangerschaft

Die primare Pravention von FASD beinhaltet die A#@iflung von allen Frauen und Mannern
im zeugungsfahigen Alter Uber die potentiell verbade Wirkung von miutterlichem

Alkoholkonsum wéhrend der Schwangerschaft auf agelborene Kind, der zu lebenslangen
Einschrankungen fiihren kann. Die Bestimmung vorkBmpulationen fur Alkoholkonsum

in der Schwangerschaft ist wichtig, um den betrodfe Frauen und Mannern eine
intensivierte Aufklarung bieten zu kénnen und damii¢ Pravalenz von miutterlichem
Alkoholkonsum wahrend der Schwangerschaft in dentsthen Gesellschaft senken zu
konnen.

Das methodische Procedere und die Literaturlisesedi Teilbereiches der fokussierten

Literaturrecherche sind der Langfassung der L&tlAinhang 1 zu entnehmen.

Folgende Risikofaktoren fur Alkoholkonsum der Schwageren

wurden in USA, Canada und Europa erhoben:
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Alter
= > 30 Jahre
= binge drinking < 27 Jahre

Nationalitat
= kein Migrationshintergrund
= hohe Akkulturation

= kleine Minderheiten (z.B. Native Indians, Inuit)

Gesundheitsbezogene Risikofaktoren

= Beginn von Alkoholkonsum in einem friihen Lebetesal

= Alkoholkonsum und insbesondere binge drinkingder Schwangerschaft
= vorherige Therapie wegen Alkoholproblemen

= Konsum illegaler Drogen

= Rauchen

Schwangerschaftsbesonderheiten
= ungeplante oder ungewollte Schwangerschaft
= wenig oder spate pranatale Vorsorge

Soziobkonomischer Status
= Hoher soziobkonomischer Status
= Erhalten 6ffentlicher Zuwendungen (USA)

Soziale Umgebung
= Single oder unverheiratet
= Alkohol- oder Drogenkonsum in der Familie odembé&tartner

= Geringe soziale Unterstitzung

Psychische Faktoren

= Stattgefundene oder aktuelle korperliche Misshamglbder sexualisierte Gewalt/sexueller
Missbrauch durch Partner oder Fremden

= Psychische und psychiatrische Stérungen inkl. &segon, Angststérung, Panikstérung,

sexuelle Funktionsstérungen
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3.3. Risikofaktoren far die Entwicklung einer Fetakn

Alkoholspektrumstorung

Die Risikofaktoren fur mautterlichen Alkoholkonsumn ider Schwangerschaft sind
abzugrenzen von den Risikofaktoren fur die Entwiogl einer Fetalen
Alkoholspektrumstorung. Bei den Risikofaktoren flie Entwicklung einer FASD werden
Hinweise darauf gegeben, warum eine Frau, die wdhier Schwangerschaft Alkohol
konsumiert, ein Kind mit einer Fetalen Alkoholspekbstérung gebart, wahrend eine andere
Alkohol konsumierende Schwangere ein gesundes Kind\Velt bringt.

Das methodische Procedere und die Literaturlistesedi Teilbereiches sind in der

Langfassung der Leitlinie Anhang 1 dargelegt.

Folgende Risikofaktoren fur die Entwicklung einer Fetalen Alkoholspektrumstdérung

wurden in USA, Canada und Europa erhoben:

Alkoholkonsum

* Hoher Alkoholkonsum

» Chronischer Alkoholkonsum

* Alkoholkonsum im 1. und 2. Trimenon im GegensatzAtkoholkonsum ausschlief3lich
im 3. Trimenon

* Alkoholkonsum wéhrend der gesamten Schwangerschaft

* Zusatzliche Einnahme von Amphetaminen oder muhijdeogen

Mutterliche Risikofaktoren

« Alter > 30 Jahre

» Ethnische Zugehdorigkeit (Afro-Amerikaner, Nativalians)

» Geringer soziobkonomischer Status

» Miitterliche Untererndhrung, Mangel an Spurenelesrentler Vitaminen
e Stress

* Geburtshilfliche Komplikationen

* Von FASD-betroffenes Kind in der Familie

» Genetischer Hintergrund (ADH1B2 und 3 protektiv)
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4. Diagnose Fetale Alkoholspektrumstorungen

bei Kindern und Jugendlichen

In den Konsensuskonferenzen wurden die Outcomedfi@it, vor allem die

Konzeptualisierung der Betreuungsaufgabe durch diehtige Diagnose zum

frihestmdglichen Zeitpunkt, die Vermeidung von Behlandlung, die Reduktion von
Sekundarerkrankungen bzw. Komorbiditaten und digda&tung der Eltern mehrfach bei der
Festlegung sinnvoller Cut-off-Werte fur diagnostisdriterien der FASD diskutiert.

Durch die Implementierungsvorschlage der Leitligieqppe kann eine konkrete Aufklarung
von Mdattern und Vatern realisiert werden sowie dieutschlandweite Aufklarung der
Gesellschaft hinsichtlich der lebenslangen negativé-olgen von intrauteriner

Alkoholexposition vorangetrieben werden.

Die vorliegende Leitlinie befasst sich anhand eisgstematischen Literaturrecherche mit
Evidenzbewertung und formeller Konsentierung mit Deagnostik des Vollbildes FAS bei
Kindern und Jugendlichen und als Ergédnzung anhenad systematischen Literaturrecherche
mit  formeller = Konsentierung mit der Diagnostik deranderen  Fetalen

Alkoholspektrumstérungen pFAS, ARND und ARBD (emisipt einem Expertenkonsens).

Die Entwicklung einer Leitlinie mit Empfehlungen rzersorgung und Behandlung von
Kindern und Erwachsenen mit FASD ist nach Meinurey deitliniengruppe dringend

erforderlich.

4.1. Konsentierte Kriterien und Empfehlungen fiir de Diagnostik des
Vollbildes Fetales Alkoholsyndrom FAS (fetal alcohbsyndrome) bei
Kindern und Jugendlichen

Zur Ubersichtlicheren Darstellung und damit bessedawendbarkeit in der praktischen
Arbeit wurden die diagnostischen Kriterien fur d&wllbild FAS bei Kindern und

Jugendlichen in einem Algorithmus zusammengefasst€ nachfolgende Abbildung 4).
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Im Update der Leitlinie 2016 wurde in den vorhengdgorithmus zur Diagnostik des FAS

ein zusatzlicher Pfeil (vom Ende zurick zum Anfaleg Flussdiagramms) zur Re-Evaluation

von Kindern/Jugendlichen mit noch nicht diagnostizarem FAS eingefugt.

ALGORITHMUS

ABKLARUNG FETALES ALKOHOLSYNDROM

Gesundheits-/ Hilfesystem

Mogliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD

Re-Evaluation

Uberweisung zu
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer

FASD-erfahrener Leistungserbringer

FASD-erfahrener Leistungserbringer

Mindestens 1 Wachstumsauffalligkeit

1. Geburts- oder Kérpergewicht < 10. Perzentile

oder

2. Geburts- oder Kérperléange < 10. Perzentile

oder

3. Body Mass Index < 10. Perzentile

adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlecht,

dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt,

nach AusschluB anderer Ursachen einer Wachstumsverzégerung

Alle 3 folgenden

facialen Auffalligkeiten
1. Kurze Lidspalten (< 3. Perzentile)

° und

‘3: 2. Verstrichenes Philtrum
(Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum-Guide)
und

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

=]

1 FASD-erfahrener Leistungserbringer

© Mirjam N. Landgraf,

|

FASD-erfahrener Leistungserbringer

Diagnose Fetales Alkoholsyndrom ?

ja nein

Mindestens 1 ZNS-Auffilligkeit

1. Mikrocephalie

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

2. Globale Intelli inderung <2 gt
bzw. globale Entwicklungsverzogerung bei Kindern < 2 Jahre

oder

3. Leistung < 2 Standardabweichungen

entweder in mindestens 3 Bereichen

oder in mindestens 2 Bereichen und Epilepsie:

Sprache

Feinmotorik

Réaumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-konstruktive Fahigkeiten
Exekutive Funktionen

Rechenfertigkeiten

Lern- oder Merkfahigkeit

Aufmerksamkeit

Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Kinder- und Jugendarztin/-arzt

Florian Heinen
Ludwig-Maximilians-Universitat

Entsprechende Férderungen einleiten

Miinchen

Beobachtung und Dokumentation von Kérpermalen,
Entwicklung, Kognition, Verhalten und fiir FAS
typischen Sekundarerkrankungen des Kindes

Abbildung 4: Algorithmus zur Abklarung Fetales Alkoholsyndrom FAS
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Zur Diagnose eines FAS sollten alle Kriterien 1. I8i4. zutreffen

(Empfehlungsgrad B, starker Konsens)

1. Wachstumsauffalligkeiten

2. Faciale Auffalligkeiten

3. ZNS Auffalligkeiten

4. Bestatigte oder nicht bestatigte intrauterine Atohol-Exposition

Die Empfehlung, dass fur die Diagnose FAS Auff&égen in allen vier diagnostischen
Séaulen auftreten sollten, ist angelehnt an die epighn internationalen Leitlinien zur
Diagnostik des FAS (siehe Punkt 2.2). AuRerdem t@mmmehreren Studien gezeigt werden,
dass Aufféalligkeiten in nur einer diagnostischerul8anicht ausreichend fur die Diagnose

FAS sind (siehe nachfolgende Beschreibung der &buzli den vier diagnostischen Saulen).

Bei Kontakt zum Gesundheits-/Hilfesystem sollteenw ein Kind Auffalligkeiten in
einer der vier diagnostischen Saulen zeigt, dieadrderen diagnostischen Saulen

beurteilt oder ihre Beurteilung veranlasst we (Expertenkonsen.

Wichtig erscheint der Leitliniengruppe bei diesemgiehlung, dass alle professionellen
Helferlnnen einschlief3lich Pflegepersonal, Hebammen Entbindungspfleger,
Sozialpadagoglnnen, Sozialarbeiterinnen, Therapeeti, Diplom- und Master-
Psychologlnnen, Kinder- und Jugendlichen-Psychaftertinnnen, klinisch tatige oder
niedergelassene Arztinnen und Arzte der Gynakojodar Kinder- und Jugendmedizin
einschlielBlich der Schwerpunktgebiete Neonatolodietensivmedizin, Neuropadiatrie,
Entwicklungsneurologie und Sozialpadiatrie, der d@én und Jugendpsychiatrie,
Psychotherapie und Psychosomatik, der Allgemeinnnediund des o6ffentlichen
Gesundheitsdienstes hinsichtlich der klinischenf@lligkeiten einer FASD sensibilisiert und
dazu ermutigt werden sollen, ihren Verdacht ausaesen und die notwendige Diagnostik in
die Wege zu leiten. Erst durch die Aufmerksamkad Kooperation aller Berufsgruppen des
Helfersystems kann gewahrleistet werden, dass ékisiker einer adaquaten Diagnostik und

Therapie zugefihrt werden.
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Die Diagnose FASD sollte bei groReren Kindern rifgheiner Arztin/eines Arztes und einer
Psychologin/eines Psychologen gestellt werden.Seiglingen und im Kleinkindalter steht
die entwicklungsneurologische Beurteilung dagegen/ordergrund. Eine multimodale und
interdisziplindre Abklarung des Kindes (wie diesispeelsweise in der Struktur eines
Sozialpadiatrischen Zentrums maoglich ist) ist beerdacht auf FASD zu empfehlen

(Expertenkonsens).

Im Algorithmus (siehe Abbildung 4) wird dargestelitass bei einer moglichen Diagnose
FASD, die jede Vertreterin/jeder Vertreter des Gelhieits- und Hilfesystems vermuten kann
und sollte, das Kind zu einem FASD-erfahrenen ueigserbringer tberwiesen werden soll.
Die Leitliniengruppe verzichtet explizit darauf, eden Leistungserbringer genauer zu
definieren, da bisher keine Zertifizierung zum FASPezialisten und nur wenige
spezialisierte Anlaufstellen in Deutschland existie Die Leitliniengruppe fordert jedoch,
dass der Leistungserbringer, der die Diagnose FA&@yultig stellt, Gber Erfahrung mit von
FASD betroffenen Kindern und Jugendlichen verfugt.

Aktuell bekannte spezialisierte Anlaufstellen fum#er und Jugendliche mit Verdacht auf
FASD und deren Familien in Deutschland sind (fotieeAufstellung erhebt keinen Anspruch
auf Vollstandigkeit):
Ambulant:
e FASD-Zentrum Charité Berlin: Hr. Prof. Dr. med. Kaoudwig Spohr, Fr. Heike
Wolter, fasd-zentrum@charite.de
» Evangelischer Verein Sonnenhof — FASD FachzentBenlin: Fr. Dipl.-Psych. Gela
Becker,
sonnenhof-ev@t-online.de
» Universitat Flensburg und Evangelisches Krankenh&usgin Elisabeth Herzberge,
Berlin-Lichtenberg: Fr. Dipl.-Psych. Jessica Wagrisssica-Christine.Wagner@uni-
flensburg.de
* FASD-Ambulanz Walstedde: Hr. Dr. rer. med. Diply&s. Reinhold Feldmann,
info@tagesklinik-walstedde.de
» SPZ Leipzig; FHLE e.V.: Fr. Dr. med. Heike Hoff-Eemd heike.hoff-emden@fhle.de
* Kinderklinik und Kinderpoliklinik im Dr. von Haunschen Kinderspital der
Universitat Minchen (LMU), integriertes Sozialpdadsches Zentrum (iISPZ Hauner)

(www.ispz-hauner.de), Ambulanz fir Risikokinder mitoxinExposition in der
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SchwangerSchaft (TESS): Fr. Dr. med. Dipl.-Psychirjavh N. Landgraf,
mirjam.landgraf@med.uni-muenchen.de
* Heckscher Klinikum Minchen (Kinder- und Jugendpsatle, Psychosomatik und
Psychotherapie): Hr. Dr. med. Martin Sobanski, matbanski@heckscher-klinik.de
» SPZ, Elisabeth Krankenhaus Essen: Dr. med. Angadin, spz@contilia.de

Rechtlicher Beistand:
* Fr. Gila Schindler, Rechtsanwaéltin fir Kinder- uddgendhilferecht, Heidelberg,
schindler@sojura.de
* Hr. Alexander Klemme, Rechtsanwalt fur Jugendstcft und allgemeines Strafrecht,

Bielefeld, mail@ra-klemme.de

Hinweise auf Aktualisierungen der Anlaufstellend@m Sie unter www.ispz-hauner.de und

www.fasd-deutschland.de.

Fur Informationen beziglich Fachtagungen, Fortlmighn, Familien-Freizeiten und flr
weiterfihrende Informationen zum Thema FASD sowig tlen Erfahrungsaustausch
betroffener Kinder und Familien empfiehlt die Litbngruppe, die Patientenvertretung
FASD Deutschland e.V. zu kontaktieren (www.fasdtdelnland.de).

1. Wachstumsauffalligkeiten

Zur Erfullung des Kriteriums “Wachstumsauffalligkei ten”
soll mindestens 1 der folgenden Aufféalligkeiten,
adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlecht,
dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt,

zutreffen

(Empfehlungsgrad A, starker Konsens):

a. Geburts- oder Korpergewicht < 10. Perzentile
b. Geburts- oder Kérperlange< 10. Perzentile

c. Body Mass Index< 10. Perzentile
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Da Kinder mit FAS typischerweise Wachstumsaufféliigen aufzeigen (LoE 2c),
das Messen der Kdrpermalf3e ein nicht-invasives Wesfadarstellt

und keine Nebenwirkungen auf das Kind hat (Exp&dasens),

sollen das Korpergewicht und die Kérperlange beddeht auf FAS immer erhoben
werden (Empfehlungsgrad A, starker Konsens).

Die Ergebnisse der vorangegangenen Messungen selféoksichtigt und
Wachstumskurven angelegt werden (Expertenkonsens).

Auffalligkeiten des Wachstums reichen als alleisigeagnostisches Kriterium nicht fur

die Diagnose FAS aus (Expertenkonsens).

Wachstumsverzogerungen sind bei Kindern mit ingianer Alkoholexposition im Vergleich
zu Kontroll-Kindern statistisch signifikant haufigend durch Fall-Kontrollstudien als gut
belegt anzusehen. Die Empfehlungen der Leitliniepge stitzen sich vorwiegend auf die
Studie von Klug et al. 2003 [29] und die Studie \ay et al. 2011 [30]. Klug et al. wiesen
nach, dass Kinder mit FAS ein signifikant geringefeeburtsgewicht und Kdérpergewicht
sowie eine signifikant geringere Geburtslange uiidpkriange aufweisen. Aul3erdem zeigte
sich bei 22% der Kinder mit FAS ein Body Mass Inde8. Perzentile im Vergleich zu 3%
der Kinder ohne FAS. Die Studie weist einen guteidénzlevel von 2c auf. Die Studie von
Day et al. 2011 [30] ergab, dass bei 14jahrigend&in nach mutterlichem Alkoholkonsum
im 1. und 2. Trimenon das Koérpergewicht und beiohlklkonsum im 1. Trimenon die
Kdrperlange reduziert ist (LOE 2b).

Aktuelle Perzentilenkurven der Wachstumsmal3e fiird&r in Deutschland existieren z.B.
von Voigt et al. (2006) und vom Robert Koch-Ingtit(2011) (siehe Anhang 10 der
Langfassung der Leitlinie).

Es sollte ausgeschlossen werden, dass die Waclsttuorgy allein durch andere
Ursachen wie familiarer Kleinwuchs oder konstitngtle Entwicklungsverzdgerung,
pranatale Mangelzustande, Skelettdysplasien, hogheo&torungen, genetische

Syndrome, chronische Erkrankungen, Malabsorpticamdélernahrung oder

Vernachlassigung erklart werden kann (Expertenkusjse
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Die Abklarung anderer Ursachen einer Wachstumssgpfsiehe Punkt 4.5.) soll klinisch
erfolgen. Erst bei klinischem Verdacht auf eineaardJrsache sollten weiterfiihrende
diagnostische Schritte wie die Bestimmung von Lphametern oder die Durchfiihrung

bildgebender Verfahren vorgenommen werden (Expkotesens).

2. Faciale Auffalligkeiten
Zur Erfullung des Kriteriums “Faciale Auffalligkeit en”
sollen alle 3 facialen Anomalien vorhanden sein

(Empfehlungsgrad A, starker Konsens):

a. Kurze Lidspalten
(< 3. Perzentile)
b. Verstrichenes Philtrum

(Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-Guide. Astleyet al. 2004)
C. Schmale Oberlippe
(Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-Guide)

Da das gemeinsame Auftreten der drei facialen Aligk&iten kurze Lidspalten, schmale
Oberlippe und verstrichenes Philtrum typisch fig BAS ist (LOE 1b-),

diese Auffalligkeiten anhand der PerzentilenkurfierLidspalten sowie des
Lip-Philtrum-Guide objektiv mef3bar sind (LoE 1b-2b)

und das Messen der facialen Merkmale ein nichtsives Verfahren darstellt
und somit keine Nebenwirkungen fur das Kind hatp@tenkonsens),

sollen die Lidspaltenlange, das Philtrum und die@pe bei Verdacht auf FAS
mithilfe der Perzentilenkurven und des Lip-Philtr@uoide beurteilt werder

(Empfehlungsgrad A, starker Konsens).

Bereits Jones et al. 1976 [1] konstatierten, dassléd mit intrauteriner Alkoholexposition

auffallige Merkmale des Gesichtes zeigen. Dies wuddrch eine Fall-Kontroll-Studie (LoE

S3-Leitlinie Diagnose der Fetalen Alkoholspektruinghgen — Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. LandgralProf. Dr. med. Florian Heinen 26



4) von Clarren et al. 1987 bestatigt [32]. Die Fgging einer fur FAS spezifischen
Kombination facialer Merkmale gelang erst Astleydu@larren 1995 (LoE 1b-) [23]. Ihre
Studie ergab, dass unabhangig von Rasse und Gesichie am besten diskriminierenden
Merkmale fir FAS das hypoplastische Mittelgesidais verstrichene Philtrum und die dinne
Oberlippe sind. Dieses faciale Screening hatte Semsitivitat von 100% und eine Spezifitat
von 89,4%. Da sich das hypoplastische Mittelgesicitschwer objektiv messen lasst und es
gro3en Einflissen durch die Ethnizitat der Kindetediegt, wurden stattdessen die kurzen
Lidspalten als faciale Auffalligkeit gewahlt. Dadtrergaben sich flr das Screening auf FAS
mittels der Kombination der drei facialen Auffakigjten verstrichenes Philtrum, schmale
Oberlippe und kurze Lidspalten eine sehr gute $eitdt von 100% und eine Spezifitat von
87,2%. In zwei Studien gewichteten Astley und @ard995 [23] und 2002 [25] die drei
facialen Parameter fur FAS und errechneten daraes ®&-Score, erreichten dadurch jedoch
keine besseren Validitatskriterien des Screeningduch das Screening von
Gesichtsmerkmalen mittels 3D-Laserscanner (Mooid. 2007 [34], Fang et al. 2008 [35]),
bewirkte keine groRere diagnostische SicherheiKfiider mit FAS.

Fur die Messung der Oberlippe und des Philtrumsviekelten Astley und Clarren einen
photographischen Lip-Philtrum-Guide (jeweils flre dtaucasische/weil3e und afrikanische
Ethnizitat) mit finf Photos, die einer flnfstufigeikert-Skala entsprechen. Anhand des Lip-
Philtrum-Guide kdnnen sowohl Oberlippe als auchltRim des Kindes beurteilt und
guantitativ eingeordnet werden (siehe AbbildungZgbei gelten Messungen mit vier und mit
funf von fanf Punkten auf der Skala als patholdgisinsichtlich des Philtrums und der

Oberlippe.
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Lip-Philtrum Guide | Lip-Philtrum Guide 2

Abbildung 5: Lip-Philtrum-Guide (© 2016, Susan Astley PhD, University of Washington

Die Lidspaltenlange kann mittels eines durchsidmtigiineals direkt am Patienten oder auf
einer Photographie des Patienten mit ReferenzmaRgt&8. 1lcm grol3er, auf die Stirn
geklebter Punkt, gemessen werden (siehe Abbildynd®@ Auswertung der, anhand des
aufgeklebten  Referenzpunktes ermittelten, Lidspiitege kann durch ein
Computerprogramm von Astley (https://depts.washkingtdu/fasdpn/htmlis/face-
software.htm) erfolgen. Dabei wird die Krimmung desyes mit bertcksichtigt, bei deren

Vernachlassigung die Lidspaltenlange falschlicheseeu kurz beurteilt wird. Versuche, den

Referenzpunkt direkt unter oder Uber das Auge =mbéd und damit die Krimmung des

Auges durch den geklebten Punkt nachzuahmen, welidkatiert.
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Abbildung 6: Messung der Lidspaltenlange vom innegn (en) zum aufReren Augenwinkel (ex)
(© 2013 Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. Landgrafjdwig-Maximilians-Universitat Miinchen)

Die gemessenen Werte kénnen in eine Perzentileakiirvdie Lidspaltenlange eingetragen
werden. Es existieren eine Perzentilenkurve despattenlange von Thomas et al. 1987 fur
Kinder von 0 Jahren (auch bereits FrihgeboreneSaBchwangerschaftswochen) bis zum
Alter von 14 Jahren und eine Normwertkurve mit Eichnung von einer und zwei
Standardabweichungen von Hall et al. 1989 fur Kingen O bis 16 Jahren. Clarren et al.
entwickelten 2010 [62] anhand einer canadischenmdtgopulation (n=2097) eine aktuelle
Lidspaltenlangen-Perzentilenkurve jeweils fir M&sitlhund Jungen von 6 bis 16 Jahren (LoE
2b). Astley et al. fuihrten 2011 eine Validierungsse fur die canadischen Lidspalten-
Perzentilenkurven in USA durch [27] und kamen zundErgebnis, dass die Lidspalten
amerikanischer gesunder Kinder caucasischer undtistier Ethnizitat (n=90) im
Perzentilen-Durchschnitt und die Lidspaltenlangee@kanischer Kinder mit FAS (n=22)
mindestens zwei Standardabweichungen unter demdisghan Durchschnittswert liegen
(LoE 2b-). Die canadischen Perzentilenkurven férlddspaltenlange sind demnach auch auf
amerikanische Kinder Ubertragbar. Kinder afrikaméc Ethnizitat kénnen anhand der
canadischen Lidspaltenlangen-Perzentilen jedodit bieurteilt werden, da der Normwert der
Lidspaltenlange circa eine Standardabweichung griéBels bei Kindern caucasischer und
asiatischer Ethnizitat. Die Perzentilenkurve vonlH# al. 1989 gibt laut der Studie von

Astley et al. [27] als Normwerte zu lange Lidspalfér die jetzige Normalpopulation an.

Die Leitliniengruppe empfiehlt, zur Beurteilung d&idspaltenlange bei Kindern mit
Verdacht auf FAS ab dem Alter von 6 Jahren dieealldn Lidspalten-Perzentilenkurven von
Clarren zu verwenden (siehe folgende Abbildungerund 8) (Expertenkonsens). Die
Leitliniengruppe hat mittels Expertenkonsens (anhamer Mail-Umfrage zum Addendum
der S3-Leitlinie) im September 2013 konsentiergsda Deutschland fir Kinder unter 6 Jahre

die Perzentilenkurven von Stromland et al. einggseerden sollten (Abbildungen 9 und 10).
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Presenting Canadian norms (mean and SD) for girl’s age 6 to 16 years.
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Abbildung 7:

(©sterling K. Clarren)

Presenting Canadian norms (mean and SD) for boy’s age 6 to 16 years.
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Abbildung 9: Perzentilenkurven der linken Lidspaltenlange fir Madchen und Jungen ab 0 Jahre

(© Kerstin Stromland et al. Reference values ofdladfeatures in Scandinavian children

measured with a rangecamera technique. ScandtJR@lesnstr Hand Surg 1999; 33: 59-65)

15
—
_---"_'_'“:=
i P
== R [ .-";-.-lr':J=-'..+I'-' ----""“""-_-
ar— = T e
e -] -
an —'ﬁ#:-" e
e - —
g L L i
" .-.-:'-'- - '__.____i—;:_ e
l"r--gd-' - e -
E -’-ﬁ:::""-'. -"':"'"---r i 5T —
i 3= e SEEL el
25 - -:',::‘. .—-"-...;.-.ﬂﬂ-:'il s
- _--'ﬂ Eﬂ_--‘i
- R -
L _‘_..-.-"' -_”..--r"'
‘F._..-"EE_,--".
an ‘ﬂ_ -
ol B [ il e - — —
Fomi ¢ —=sse=e==-
c 2 L] ] a8 pa 12 14 16 18

o (YRRES]
Abbildung 10: Perzentilenkurven der rechten Lidspatenlange fir Madchen und Jungen ab 0 Jahre

(© Kerstin Stromland et al. Reference values ofdlafeatures in Scandinavian children

measured with a rangecamera technique. ScandtJR@lasnstr Hand Surg 1999; 33: 59-65)

Die Entwicklung einer aktuellen Lidspaltenlangenzeatilenkurve fur Kinder im Alter von 0
bis 6 Jahren hélt die Leitliniengruppe fir dringemdwendig.
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Die FASD-typischen facialen Auffalligkeiten werdbai vielen betroffenen Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit dem Alterwerden weniger premt und weniger eindeutig. Daher
sollten bei der Diagnostik einer FASD im spateragehdalter auch Photos vom Kleinkind-

und Kindesalter des Jugendlichen mit in die Belungj einbezogen werden.

Das diagnostische Kriterium ,Faciale Auffalligkenteftir die Diagnose FAS ist auch erfuillt,
wenn der Jugendliche nur in jungerem Alter die thelalen Auffalligkeiten kurze Lidspalten
< 3. Perzentile, schmale Oberlippe und verstrich&tesrum (jeweils Rang 4 oder 5 des Lip
Philtrum Guide) ausgewiesen hat.

Auffalligkeiten des Gesichtes reichen als alleisigeagnostisches Kriterium nicht fir dig

\1%

Diagnose FAS aus. Daher soll die Diagnose FAS miltbine anhand der facialen

Auffalligkeiten gestellt werden (Expertenkonsens).

Die facialen Auffalligkeiten prasentieren die egeidiagnostische Séule des FAS, die als
Screeningverfahren getestet und validiert wurdeléiset al. 2002 [25], LoE 1b-). Allerdings
muss dabei berlcksichtigt werden, dass die Evaluatier facialen Auffalligkeiten an
Kindern mit FAS durchgefihrt wurde, die ihre Diagaainter anderem gerade wegen dieser
facialen Auffélligkeiten bekommen hatten. Das bedgudass bei den Studien kein
unabhangiger Referenzstandard herangezogen weodetek da die facialen Kriterien bereits
Teil der Diagnose FAS waren. Die Diagnose FAS daher nicht alleine anhand der facialen

Auffalligkeiten gestellt werden.

3. ZNS-Auffalligkeiten
Zur Erfullung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten”
sollte mindestens 1 der folgenden Auffalligkeitenutreffen

(Empfehlungsgrad B, Konsens):

3.1. Funktionelle ZNS-Aufféalligkeiten
3.2. Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten
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Auffalligkeiten des ZNS reichen als alleiniges diagtisches Kriterium nicht far di

Diagnose FAS aus (Expertenkonsens).

117

3.1. Funktionelle ZNS-Aufféalligkeiten

Zur Erfullung des Kriteriums “Funktionelle ZNS-Auff alligkeiten”
sollte mindestens 1 der folgenden Auffalligkeitenutreffen,

die nicht adaquat fur das Alter ist

und

nicht allein durch den familiaren Hintergrund oder das soziale Umfeld
erklart werden kann

(Empfehlungsgrad B, Konsens):

a. Globale Intelligenzminderung mindestens 2 Staraddabweichungen
unterhalb der Norm
oder
signifikante kombinierte Entwicklungsverzégerung be Kindern

unter 2 Jahren

b. Leistung mindestens 2 Standardabweichungen unterhialder Norm
in mindestens 3 der folgenden Bereiche
oder
in mindestens 2 der folgenden Bereiche in Kombinain

mit Epilepsie:

Sprache

Feinmotorik

Réaumlich-visuelle Wahrnehmung oder rdumlich-kordine Fahigkeiten
Lern- oder Merkfahigkeit

Exekutive Funktionen

Rechenfertigkeiten

Aufmerksamkeit

Soziale Fertigkeiten oder Verhalten
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Die Studien, die in den letzten 10 Jahren zu fumidilen ZNS-Auffalligkeiten bei Kindern
mit FASD gefunden wurden, weisen insgesamt einéengermethodische Qualitat durch
kleine Fallzahlen, fehlende Verblindung der Beleteikeine Anpassung bei multiplem
Testen, keine Validierung am unabhangigen Kollekind mangelnde Berticksichtigung von
Confoundern auf und erhalten somit einen niedrigandenzlevel von 3b bis 4. Eine
Einteilung der ZNS-Auffalligkeiten nach Altersklass der Kinder ist basierend auf der
jetzigen Literaturlage nicht moglich, da der Alté&tange der Studien oft mehr als 10 Jahre
betrug.

Eine globale Intelligenzminderung bei Kindern mk3¥wurde in den Studien von Mattson et
al. 2010 [41], Astley et al. 2009 [39], Aragon &t2008 [38] gefunden.

Mattson et al. [41] bestimmten dartber hinaus zweuropsychologische Profile, die
zwischen Kindern mit und ohne FAS besser diskrierten als der Intelligenzquotient,
allerdings mit einer relativ niedrigen Sensitivitadn 78,8% (LOE 4). Aragon et al. [38]
fanden als beste neuropsychologische Diskriminatar@schen Kindern mit und ohne FAS
die vom Lehrer bestimmte Stdérung der Aufmerksamieed die Hyperaktivitat (Sensitivitat

75%). Allerdings wurde der IQ als Confounder nibbkticksichtigt, nicht zwischen FAS und
FASD unterschieden und nur vier Kinder mit dem Witdl FAS in die Studie eingeschlossen
(LoE 4). Die Studie von Astley et al. 2009 [39] &lbgstatistisch signifikante Unterschiede
hinsichtlich funktioneller ZNS-Auffalligkeiten bd{indern mit FAS und gesunden Kindern,
aber kein spezifisches Profil bei Kindern mit FAS.

Zusammenfassend kann bei methodischen Mangeln ehténtden Validierungsstudien
anhand der jetzigen Studienlage kein einheitliah@sropsychologisches Profil von Kindern
und Jugendlichen mit FAS, pFAS und ARND bestimmtdea. Die funktionellen ZNS-

Auffalligkeiten reichen somit auch nicht als aliges Kriterium zur Diagnose der FASD aus.

Studien zu Leistungen in neuropsychologischen €gegdlichen von Kindern mit FAS
beinhalteten entweder ganze Testbatterien odehéggten sich mit nur einem bestimmten
Teilbereich.

In den Studien der letzten 10 Jahre wurden in falge Teilbereichen Beeintrachtigungen bei
Kindern mit FAS (und pFAS sowie ARND) gefunden:

Expressive Sprache, rezeptive Sprache, sprachliéinbsitsgedachtnis oder sprachliches
Lernen (Thorne et al. 2008 [55], LoE 4; Aragon et2808 [38], LoE 4; Astley et al. 2009
[39], LOE 4; Vaurio et al. 2011 [42], LoE 4),
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Feinmotorik (Mattson et al. 2010 [41], LoE 4),

Raumlich-visuelle Informationsverarbeitung, raurmés Denken, rdumliches Lernen oder
raumliches Gedachtnis (Mattson et al. 2010 [41]EL4; Pei et al. 2011 [61], LoE 4;
Rasmussen et al. 2011, [54], LoE 4),

Exekutive Funktionen (Mattson et al. 2010 [41], L4EAstley et al. 2009 [39], LoE 4),
Mathematik (Aragon et al. 2008 [38], LoE 4; Astleyyal. 2009 [39], LoE 4; Vaurio et al.
2011 [42], LoE 4),

Aufmerksamkeit vor allem Enkodieren und Wechsel »afimerksamkeit (Coles 2002, [50],
LoE 3b; Aragon et al. 2008 [38], LoE 4; Astley &t2009 [39], Mattson et al. 2010 [41], LoE
4; LoE 4; Nash et al. 2006 + 2011 [47], LoE 2b-),

Anpassungsfahigkeit, soziale Fertigkeiten oder aezKommunikation (Astley et al. 2009
[39], LOE 4),

Verhalten (Astley et al. 2009 [39], LoE 4; Vauribad. 2011 [42], LOE 4; Nash et al. 2006 +
2011 [47], LoE 2b-; Fagerlund et al. 2011 [46], LYE

Bemerkenswert ist, dass Nash et al. 2011 [47] Bis&rimination von Kindern mit FASD
(nur vier Kinder mit Vollbild FAS) und gesunden Kiern mithilfe der Child Behaviour
Checklist (CBCL) mit einer hohen Sensitivitdt vo8%8, aber nur einer geringen Spezifitat
von 42% erzielten. Die Diskrimination mittels CBClwischen Kindern mit FASD und
ADHD gelang mit einer Sensitivitat von 81% und einBpezifitatt von 72%, die
Unterscheidung zwischen Kindern mit FASD und Stgrudes Sozialverhaltens mit
oppositionell-aufsassigem Verhalten mit einer Sedigit von 89% und einer ebenfalls
geringen Spezifitat von 52%. Auch wenn die Valitdikditerien nicht optimal sind, erscheint
es sinnvoll, sowohl zur priméren Verhaltenseinsalndg als auch zur Differentialdiagnose
bei Kindern mit Verdacht auf FASD die CBCL zu Hilfe nehmen. Zur Unterscheidung von
Kindern mit FASD und Kindern mit ADHD sollten zugkth Beurteilungen der visuell-
raumlichen Fahigkeiten, der Exekutivfunktionen wed Merkfahigkeit herangezogen werden
[Studien 42-45].

Die von der Leitliniengruppe bestimmten Teilbereich neuropsychologischer
Funktionsstérungen basieren auf Studien mit gering@llzahl, so dass einzelne

Zufallsergebnisse nicht ausgeschlossen werden kdnne
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Problematisch ist dariber hinaus, dass die meStedien aus USA oder Canada stammen
und daher die darin evaluierten psychologischernsTiesDeutschland nicht erhaltlich, nicht
ins Deutsche Ubersetzt oder nicht an deutschenl&amen normiert und validiert sind.

Fur die Teilbereiche funktioneller ZNS-Auffallighen wurden fur die Formulierung
diagnostischer Kriterien fur das FAS in Deutschldandcch Fr. Dipl.-Psych. Penelope Thomas,
Fr. Dipl.-Psych. Jessica Wagner und Fr. Dr. megl.EHsych. Mirjam Landgraf jeweils

Oberbegriffe bestimmt und geeignete psychologidastverfahren evaluiert.

Wenn faciale Auffalligkeiten und Wachstumsauffétigen,
jedoch keine Mikrocephalie, vorhanden sind,
soll eine psychologische Diagnostik zur Diagnose SFAeingesetzt werden

(Expertenkonsens).

Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten sollen anhand glardisierter, gut normierter
psychologischer Testverfahren und einer psychatbgis oder arztlichem
Verhaltenseinschatzung des Kindes fur die Diagnds&SD evaluiert werder
(Expertenkonsens).

Bei der psychologischen Diagnostik sollen vor allehe bei Kindern mit FASD
typischerweise betroffenen Bereiche beurteilt wer@xpertenkonsens).

Welche psychologischen Testverfahren eingesetztemersollen, kann aufgrund der
inkonsistenten Literaturlage nicht abschlielRendayekverden.

Zu den Teilbereichen werden von der Leitliniengmipgerschiedene psychologische

Testverfahren fir Kinder und Jugendliche vorgeggma und hinsichtlich ihrer

Gutekriterien beschrieben (siehe Anhang 6).

Bei Beurteilung der funktionellen ZNS-Auffalligkeih ist zu beachten, dass viele
psychologische Testverfahren erst ab einem besemrAlter des Kindes einsetzbar sind.
Daher ist bei der Diagnostik der FASD (FAS, pFASduARND) eine globale
Entwicklungsverzogerung bis zum Alter von 2 Jahrgfeichzusetzen mit einer
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Intelligenzminderung ab dem Alter von 2 Jahren. D&#terium ,Funktionelle ZNS-
Auffalligkeiten” fur die Diagnose FASD ist demnaelfullt, wenn bei Kindern bis zum Alter
von 2 Jahren eine globale Entwicklungsverzégerudeg avenn bei Kindern ab dem Alter von
2 Jahren eine Intelligenzminderung vorliegt.

Soweit mdglich sollten standardisierte Entwickluegss (z.B. Bayley Scales of Infant
Development) auch bei sehr jungen Kindern eingesetrden. Die Leistungsminderung in
Teilbereichen lasst sich im Sauglingsalter undstatich im Kleinkindalter nur sehr schwer
oder nicht evaluieren. In dieser Altersgruppe ianrbei der Einschatzung funktioneller ZNS-
Auffalligkeiten und damit bei der Diagnose der FASRuf eine erfahrene
entwicklungsneurologische Beurteilung angewiesen.

Der Cut-off der fur die Diagnose FAS notwendigenelB&échtigung in mindestens drei
Bereichen neuropsychologischer Funktionen wurdeinem Expertenkonsens festgelegt. Die
Begriindung daflr ist, dass die intrauterine Alkekpbsition das Gehirn des Kindes global
oder multifokal schadigt und sich der alkoholtokis&Effekt nicht nur auf einen abgegrenzten
Bereich des Gehirnes beschrankt.

Bell et al. zeigten in ihrer Studie 2010 [43], d&ssder und Erwachsene mit FASD (n=425)
in 11,8% eine oder mehrere Episoden von Krampfemfaund in 5,9% eine Epilepsie

aufweisen (LOE 2c). Auch wenn in dieser Studie &eKontrollgruppe ohne intrauterine
Alkoholexposition existierte, sind diese Pravalenziir epileptische Anfallsgeschehen
deutlich héher als in der deutschen Normalpoputatin einem weiteren Expertenkonsens
wurde daher bestimmt, dass nur mindestens zweititurétle ZNS-Bereiche zur Diagnose
eines FAS betroffen sein missen, wenn zuséatzlich Epilepsie beim Kind vorliegt. Bei

klinischem Verdacht auf epileptische Anfalle soih eElektroencephalogramm (EEG),

eventuell mit Provokation (nach den Vorgaben deutBehen Gesellschaft fur Klinische
Neurophysiologie und funktionelle Bildgebung DGKMduder Deutschen Gesellschaft far
Epileptologie DGfE), durchgefthrt werden.
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3.2. Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten

Zur Erfullung des Kriteriums “Strukturelle ZNS-Auff alligkeiten”
sollte folgende Auffalligkeit,

adaptiert an Gestationsalter, Alter, Geschlecht,

dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt,

zutreffen

(Empfehlungsgrad B, starker Konsens):

Mikrocephalie

(< 10. Perzentile k 3. Perzentile)

Da das Messen des Kopfumfanges ein nicht-invasieefhren darstellt
und keine Nebenwirkungen auf das Kind hat,

soll der Kopfumfang bei Verdacht auf FASD immerayen werden.
Die Ergebnisse der vorangegangenen Messungen solleriicksichtigt und

Kopfumfangskurven angelegt werden (Expertenkonsens)

Day et al. 2002 [30] zeigten in ihrer Studie (n=p8@ass der Kopfumgang von Kindern,
deren Mutter in der Schwangerschaft nicht aufhomeririnken, signifikant kleiner war als
der Kopfumfang von Kindern ohne intrauterine Alk&hgosition (LOE 2b). Die absolute
Differenz nach 14 Jahren betrug 6,6 mm. Als Condlenrwurden mditterliche Grol3e, Rasse,
Geschlecht, Nikotinkonsum, Krankenhausaufenthait Anzahl von Geschwistern genannt.
Handmaker et al. 2006 [31] fanden in ihrer Studidals pranataler Sonographie der Feten
keinen absolut kleineren Kopfumfang, aber einenngeren Kopfumfang bezogen auf den
Abdomenumfang bei Kindern von Mittern, die nachearken der Schwangerschaft weiterhin
Alkohol konsumierten im Gegensatz zu Kindern vontteiin, die ab diesem Zeitpunkt
Alkohol-abstinent waren (LoE 2b).

Die Mikrocephalie ist nicht spezifisch fur die Dragse FASD.
Da der Kopfumfang in der kinderéarztlichen Praxidgeh routinemafig erhoben wird, kein

invasives Verfahren darstellt und keine Nebenwigam auf das Kind hat, soll der
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Kopfumfang bei Kindern mit Verdacht auf FASD immgemessen werden und auf einer
Perzentilenkurve  fur  Madchen oder Jungen  aufgetragewerden  (z.B.
Kopfumfangsperzentilen von Voigt et al. 2006, Pragteal. 1982, Robert Koch-Institut 2011,

siehe Anhang 11 der Langfassung der Leitlinie).

Welche Perzentile des Kopfumfanges als Cut-offdig Diagnose FAS (Vollbild) geeignet
ist, kann anhand der aktuellen Literaturlage nicjgklart werden. Ein Teil der
Leitliniengruppe aulRerte die Beflrchtung, dass@iiroff an der 10. Perzentile dazu fihren
kénnte, dass haufiger keine neuropsychologischegridstik bei Verdacht auf FAS
durchgefihrt werden wuirde. Die Leitliniengruppe warch darin einig, dass die
neuropsychologische Diagnostik jedoch unabdingbiardén Alltag des betroffenen Kindes
und seiner Familie ist, da sich daraus spezifisoiddyiduelle therapeutische Konsequenzen
und UnterstitzungsmalRnahmen ableiten. Ein andesirdér Leitliniengruppe propagierte
einen Cut-off an der 10. Perzentile, da sich dddwtas Bewusstsein hinsichtlich FASD
scharfen lasse und aktuell in Deutschland eherPdaislem bestehe, dass zu wenige Kinder
mit FAS auch tatsachlich die Diagnose FAS erhalterden bisherigen amerikanischen und
canadischen Leitlinien (siehe Punkt 1.2.2) werdertenschiedliche Cut-offs fur das
diagnostische Kriterium der Mikrocephalie gefordem der Konsensuskonferenz der
deutschen Leitliniengruppe zum FAS (Vollbild) am@&12 konnte tber die Kopfumfangs-

Perzentile, die als Cut-off fur die Diagnose FAS8agesoll, kein Konsens erzielt werden.

Es sollte ausgeschlossen werden, dass die Mikratiepdlleine durch andere Ursachgn
wie eine familidre Mikrocephalie, ein genetischgadom, eine Stoffwechselerkrankunjg,
eine pranatale Mangelversorgung, eine andere foxisSchadigung, eine Infektion

—+

maternale Erkrankungen oder chronische Erkrankunges Kindes bedingt is

(Expertenkonsen.

Andere Ursachen fir eine Mikrocephalie sollen klofi ausgeschlossen werden (siehe
Differentialdiagnosen Punkt 4.5.). Erst bei klitiem Verdacht auf eine andere Erkrankung,
die mit der Mikrocephalie in Zusammenhang stehennk& sollte eine weiterfiihrende

Diagnostik mittels Laboruntersuchungen oder bildgelen Verfahren angestrebt werden

(Expertenkonsens).
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Wenn faciale Aufféalligkeiten, Wachstumsauffalligtesi und Mikrocephalie vorhandgn
sind, ist eine bildgebende Diagnostik zur Diagnases FAS nicht erforderlich

1%

(Expertenkonsens). Spezifische Auffalligkeiten,atuBildgebung ersichtlich, sind bisher

bei Kindern mit FAS nicht bekannt (Expertenkonsens)

Hinsichtlich der strukturellen ZNS-Auffalligkeiterst problematisch, dass lediglich Fall-
Kontroll-Studien mit Fallzahlen unter 100 und fetden Validitatskriterien gefunden wurden.
Studien von Archibald et al. 2001 [56], Sowell £t2001 und 2008 [59], Astley et al. 2009
[57], Bjorkqvist et al. 2010 [58]yang et al. 2011 [60] wurden evaluiert, weisen dalle
einen geringen Evidenzlevel von 4 auf.

Strukturelle ZNS-Auffalligkeiten, die bei Kindern imFAS anhand von bildgebenden
Verfahren, vor allem Magnetresonanztomographie (MR&funden wurden, beinhalten eine
Volumenminderung der grauen und weif3en SubstanZCdesbrums und Cerebellums, des
Nucleus caudatus, des Putamens, des Gyrus cimggiliquors und eine Verdickung des
Cortex (genauere Angaben in den EvidenztabellerAnhang 3 der Langfassung). Der
Hippocampus war in den Studien von Archibald eR@01 [56] und Geuze et al. 2005 [7] im
Gegensatz zur Studie von Astley et al. 2009 [5¢hthwvolumengemindert. Die Evidenz zu
Uberproportionalen relativen Volumenminderungenzelmer GrofR3hirnregionen ist nicht
eindeutig.

Die beschriebenen strukturellen ZNS-Auffalligkeitieeten haufig bei Kindern mit FAS auf,
sind jedoch nicht spezifisch fur das Krankheitsb#fAS. Aufgrund der schlechten
Evidenzlage und der fehlenden Validitatskriteriegr dhisherigen Studien im Bereich der
strukturellen ZNS-Auffalligkeiten hat sich die Ueiengruppe entschieden, strukturelle
ZNS-Auffalligkeiten, aul3er der Mikrocephalie, vatnicht als Kriterium fur die Diagnose

FAS bei Kindern und Jugendlichen gelten zu lassen.
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4. Bestatigte oder nicht bestatigte intrauterine Atohol-Exposition

Der Alkoholkonsum der leiblichen Mutter wahrend d&shwangerschaft sollte bei d

D
—_

Diagnosestellung eines FAS evaluiert werden.

Wenn Auffalligkeiten in den drei Gbrigen diagnostichen Saulen bestehen,

soll die Diagnose eines Fetalen Alkoholsyndroms aucohne Bestatigung eines
mutterlichen Alkoholkonsums wahrend der Schwangerdtaft gestellt werden

(Empfehlungsgrad A, Konsens).

Die Erfassung des Alkoholkonsums der Mutter wahréded Schwangerschaft ist besonders
schwierig. Einerseits werden viele Mitter wahremd 8chwangerschaft, haufig aus Angst
vor Vertrauensverlust und Beziehungsabbruch, vom lbetreuenden Leistungserbringern
nicht nach ihrem Alkoholkonsum gefragt, anderessgimd die Angaben der Mitter aufgrund
sozialer Erwunschtheit oft unzutreffend. Da vielender mit FASD in Adoptiv- und
Pflegefamilien leben, ist die Anamnese uber diglighen Eltern oft nur rudimentar.

Burd et al. [37] untersuchten 2010 in ihrer reteddfven Kohortenstudie (LOE 3b) die
Bedeutung der Bestatigung des mutterlichen Alkotnatkims wéahrend der Schwangerschaft
fur die Sicherheit der Diagnose FAS. Wenn der Atdkbnsum der Schwangeren nicht
bestétigt werden konnte, zeigte sich eine hoheresiBatat (89% kein bestatigter versus
85% bestatigter Alkoholkonsum) und eine niedrigepezifitat (71,1% versus 82,4%) fur die
Diagnose FAS. Das bedeutet, dass mehr Kinder m& &éch tatsachlich die Diagnose FAS
bekommen (Richtig-Positive), wenn der mitterlichHeoholkonsum n i ¢ h t bestatigt wird.
Allerdings kénnen bei nicht bestatigtem Alkoholkons der Mutter auch mehr Kinder, die
kein FAS haben, die Diagnose FAS erhalten (Falsisitive). Da in Deutschland laut
statistischen Erhebungen ein Grofiteil der KinderFAS die Diagnose FAS nicht erhalten
und die nicht an FAS erkrankten Kinder aufgruneihVachstumsauffalligkeiten und ZNS-
Auffalligkeiten einen ebenso groRen und individerll Férderbedarf haben, wird die
niedrigere Spezifitat bei dem diagnostischen Kidter ,nicht bestatigte intrauterine

Alkoholexposition* von der Leitliniengruppe in Kagénommen.
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4.2. Konsentierte Kriterien und Empfehlungen fir de Diagnostik des
partiellen Fetalen Alkoholsyndroms pFAS (partial fdal alcohol
syndrome) bei Kindern und Jugendlichen

Zur Ubersichtlicheren Darstellung und damit bessedawendbarkeit in der praktischen
Arbeit wurden die diagnostischen Kriterien fir daartielle Fetale Alkoholsyndrom bei
Kindern und Jugendlichen in einem Algorithmus zusemngefasst (siehe nachfolgende

Abbildung 11).

ALGORITHMUS
ABKLARUNG PARTIELLES FETALES ALKOHOLSYNDROM

Gesundheits-/ Hilfesystem

Re-Evaluation

Mogliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD

Uberweisung zu
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer

| FASD-erfahrener Leistungserbringer

Mind. 3 ZNS-Auffalligkeiten

Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter der Norm)
oder signifikante kombinierte Entwicklungsverzégerung
Mind. 2 der 3 folgenden bei Kindern <2 J.

- T . Epilepsie
facialen AUﬁalllgkelten Mikrocephalie < 10. Perzentile

FASD-erfahrener Leistungserbringer

FASD-erfahrener Leistungserbringer

¢ ” y

Intrauterine Alkoholexposition g 1. Kurze:Lidspalten (< 3. Perzentile) 'g Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen:

bestitigt oder wahrscheinlich Sl | 2. Verstrichenes Philtrum Ell Sprache N . . -
Fein-/Grapt ik oder gr ische Koordination

{Rang 4:ader:5 Lip-Philtrum-Guide) Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-

konstruktive Fahigkeiten

3.Schmale: Oberlippe Lern- oder Merkfhigkeit

(Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum-Guide) . Exakiitive Funltionsi
l . Rechenfertigkeiten

Aufmerksamkeit
Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

FASD-erfahrener Leistungserbringer

Diagnose partielles Fetales Alkoholsyndrom ?

j a/ \{ein
Kinder- und Jugendarztin/-arzt

Beobachtung und Dokumentation von Kérpermalen,

© Mirjam N. Landgraf,
Florian Heinen
Ludwig-Maximilians-Universitat

| Entsprechende Forderungen einleiten |

Entwicklung, Kognition, Verhalten und fir FASD
typischen Sekundarerkrankungen des Kindes

Miinchen

Abbildung 11: Algorithmus zur Abklarung partielles Fetales Alkoholsyndrom pFAS
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Zur Diagnose eines pFAS sollen alle Kriterien 1. Bi3. zutreffen (Konsens)
1. Faciale Auffalligkeiten
2. ZNS-Auffalligkeiten

3. Bestatigte oder wahrscheinliche intrauterine Allohol-Exposition

Im Vergleich zum Vollbild FAS wurde bei der Diagmodes pFAS der Empfehlungsgrad fur
das gemeinsame Auftreten der diagnostischen Sautght (von ,sollten” beim FAS auf

,sollen” beim pFAS), um Uberdiagnosen zu vermeiden.

Aus dieser Empfehlung resultiert (wie beim FAS),ssladas alleinige Auftreten von

Auffalligkeiten ineinerdiagnostischen Saule fir die Diagnose pFAS nigkteacht.

1. Faciale Auffalligkeiten

Zur Erfullung des Kriteriums “Faciale Auffalligkeit en”

sollen mind. 2 der 3 folgenden facialen Anomalienorhanden sein
(dokumentiert zu einem beliebigen Zeitpunkt)

(starker Konsens):

» Kurze Lidspalten< 3. Perzentile)
» Verstrichenes Philtrum (Rang 4 oder 5 Lip-PhiltrGuide)

* Schmale Oberlippe (Rang 4 oder 5 Lip-Philtrum Glide

Die FASD-typischen facialen Auffalligkeiten werdbai vielen betroffenen Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit dem Alterwerden weniger premt und weniger eindeutig. Daher
sollten bei der Diagnostik eines pFAS (ebenso vweienbFAS) im spateren Jugendalter auch

Photos vom Kleinkind- und Kindesalter des Jugeheiicmit in die Beurteilung einbezogen
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werden. Das diagnostische Kriterium ,Faciale Adifiieiten” fir die Diagnose pFAS ist
auch erfullt, wenn der Jugendliche nur in jungeréiter zwei der drei facialen
Auffalligkeiten kurze Lidspalten< 3. Perzentile, schmale Oberlippe und verstrichenes

Philtrum (jeweils Rang 4 oder 5 des Lip Philtrumid&) ausgewiesen hat.

Die facialen Auffalligkeiten sollen, genauso wieirheFAS, anhand der vorhandenen
Perzentilenkurven und mithilfe des Lip-Philtrum-@es quantitativ eingeordnet werden
(siehe Kapitel 4.1.).

Aktuelle Studien von Kalberg WO et al. 2013 [8],tt&uM et al. 2013 [38], Lebel C et al.
2012 [40], Kuehn D et al. 2012 [49], Feldman HS&let2012 [55], Yang Y et al. 2012 [56]
stitzen die Evidenz, dass bei Kindern und Jugemehianit FASD (insbesondere mit FAS

und pFAS) typischerweise die genannten facialefiégfligkeiten auftreten.

In der systematischen Literaturrecherche wurde ei&udie gefunden, die
Augenfehlbildungen bei Kindern mit FASD beschrgiBummel K et al. 2013 [32]). Da es
sich um verschiedenste Fehlbildungen handelt umdrallzahl mit n=50 daftr sehr klein ist,
werden Augenfehlbildungen von der Leitliniengruppeht als diagnostisches Kriterium fur
FASD gewertet.
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2. ZNS-Auffalligkeiten

Zur Erfullung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten”
sollen mind. 3 der folgenden Auffélligkeiten zutrefen,
die nicht adaquat fur das Alter sind

und nicht allein durch den familidren Hintergrund oder das soziale Umfeld erklart

werden kénnen

(starker Konsens)

* Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter dBiorm) oder

signifikante kombinierte Entwicklungsverzégerung Kmdern< 2 J.
* Epilepsie

* Mikrocephalie< 10. Perzentile

Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen
* Sprache
* Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordinatio
* Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-koridive Fahigkeiten
* Lern- oder Merkfahigkeit
» Exekutive Funktionen
* Rechenfertigkeiten
* Aufmerksamkeit

» Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Beim pFAS wird von der Leitliniengruppe immer dasrgeinsame Auftreten von mindestens
drei ZNS-Auffalligkeiten gefordert.

Dies steht im Gegensatz zur diagnostischen Empighheim FAS, bei dem das alleinige
Auftreten einer Intelligenzminderung bzw. globalEntwicklungsverzégerung oder einer

Mikrocephalie ausreicht, um die Diagnose zu stellen
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Grund fur diese strengeren ZNS-Kriterien beim pFA&Sdie reduzierte Spezifitéat in der
diagnostischen Saule der facialen Auffalligkeit®arch die strengeren ZNS-Kriterien bei der
Diagnose des pFAS wird versucht, die Spezifitatgeushend zu erhéhen und damit

Uberdiagnosen zu vermeiden.

Die folgenden Studien zu strukturellen und funkséiben ZNS-Auffalligkeiten untersuchten
meist Kinder/Jugendliche mit allen FASD, untersdei® somit nicht zwischen FAS, pFAS,
ARND oder ARBD.

In der Literatur der letzten Jahre wurden vieled&m zu strukturellen ZNS-Auffalligkeiten
bei Kindern und Jugendlichen mit FASD durchgeflubriese ergaben sowohl eine globale
Reduktion des Gehirnvolumens als auch eine Redulgpezifischer Gehirnregionen. Diese

Regionen sind exemplarisch im Folgenden aufgefihrt:

» parietaler, temporaler und frontaler Hirnlappen bgle Rousette, & Sowell, 2011,
Sowell et al., 2002; Spadoni, McGee, Fryer, & Ri2§07),

* Nucleus caudatus (Cortese et al., 2006),

» Cerebellum (Sowell et al., 1996),

* Corpus callosum (Autti-Ramo et al., 2002; Rileyakt 1995),

* Hippocampus (Coles et al., 2011; Willoughby, Sheblliash, & Rovet, 2008).

» Corticale and subcorticale graue Substanz (Astheyward, et al., 2009; Nardelli,

Lebel, Rasmussen, Andrew, & Beaulieu, 2011),

* Abnormalitaten in der corticalen Morphologie (Sowetlal., 2008; Yang et al., 2012;
Zhou et al., 2011),

» Irregularitaten in der weil3en Substanz (Lebel ¢28l08; Wozniak et al., 2009)

In der Zusammenschau der Studien ergibt sich kpezisches Muster an strukturellen
Gehirnanomalien, die Studien weisen teils geringz&hlen auf und widersprechen sich
teilweise. Aufgrund der daraus resultierenden schema Evidenz der Literatur, wurden
strukturelle ZNS-Auffalligkeiten (bis auf die Mikeephalie) von der Leitliniengruppe nicht
als Kriterien zur Diagnose von FASD (FAS, pFAS, ARNbei Kindern / Jugendlichen

bestimmt.
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Evidenz fur das Vorliegen einer Mikrocephalie bendern/Jugendlichen mit FASD ergaben
Studien von May PA et al. 2014 [5], Kalberg WO kt2913 [8], Suttie M et al. 2013 [38],
Carter RC et al. 2013 [43], Carter RC et al. 2047,[Feldman HS et al. 2012 [55] und Yang
Y et al. 2012 [56].

Da durch das geforderte gemeinsame Vorliegen vamdesiens drei ZNS-Auffalligkeiten

(unabhangig ob strukturell oder funktionell) beifrAS, im Gegensatz zum FAS (alleiniges
Auftreten einer Mikrocephalie oder Intelligenzmingleg), insgesamt strengere ZNS-
Kriterien beim pFAS als beim FAS verlangt werdenyde von der Leitliniengruppe der Cut-
off fir den Kopfumfang auf die 10. Perzentile fetégt (beim FAS 3. oder 10. Perzentile).
Beim pFAS reicht demnach nicht das alleinige Auéineeiner Mikrocephalie zur Diagnose
aus, sondern erst das gemeinsame Auftreten vorobgkhalie und zwei funktionellen ZNS-

Auffalligkeiten.

Die systematische Literaturrecherche 2015, in Ergdg zur vorher durchgefiihrten
Literaturrecherche und Evidenzbewertung, ergab efulig Ergebnisse zu den ZNS-
Teilbereichen bei Kindern und Jugendlichen mit FA&Deraturliste Anhang 7):

Beeintrachtigungen der Kognition bzw. des Intelipguotienten bei Kindern/Jugendlichen
mit FASD wurden durch Studien von May PA et al. 203] (Verbaler 1Q), Kalberg WO et
al. 2013 [8], Dudek J et al. 2014 [18], Suttie Makt2013 [38], Lebel C et al. 2012 (1Q) [40],

Norman AL et al. 2013 (IQ) [42], Kuehn D et al. 20(19], Alex K et al. 2012 [53] und Yang
Y et al. 2012 [56] (IQ) bestatigt.

Im Bereich der Sprachentwicklungsdefizite bei Kimdenit FASD berichten Nash K et al.
2013 [37] von Beeintrachtigungen in der Sprachfiorktund im verbalen Denken,
Quattlebaum JL et al. 2013 [46] von Stdrungen ahguistischen Abstraktion und Kuehn D et

al. 2012 [49] von einer Sprachverzdgerung.

Ein systematischer Review in Form einer Meta-Analysn Lucas BR et al. 2014 [11] zeigte
eine Assoziation zwischen der Diagnose FASD undrid@ehtigungen in der Koérpermotorik

in Form von Schwierigkeiten im Gleichgewicht, in rd&oordination und in den
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Ballfertigkeiten (OR: 3.0; 95% CI: 2.0-4.4). Dahemurde von der Leitliniengruppe,
zusatzlich zu der ebenfalls durch Literatur beled&rung der Fein- und Graphomotorik, die
Beeintrachtigung der grobmotorischen Koordinatits ddagnostisches Kriterium fur FASD
bei Kindern und Jugendlichen hinzugefiigt. Dabei st beachten, dass Fein- und
Grobmotorik in einem diagnostischen Kriterium zusaengefasst sind, also nicht als zwei

betroffene ZNS-Bereiche gelten.

Beeintrachtigungen der raumlich-visuellen Wahrnehghwind der raumlich-konstruktiven
Féahigkeiten bei Kindern/Jugendlichen mit FASD wurdie ihrer Evidenz durch Studien von
Kalberg WO et al. 2013 [8] (visuo-motorische Intgyn), Paolozza A et al. 2014 [20]
(visuell-raumliche Fertigkeiten), Duval-White CJ ai. 2013 [27] (visuo-motorische
Genauigkeit), Williams L et al. 2013 [28] (visueflumliche Fertigkeiten), Paolozza A et al.
2013 [34] (senso-motorische Integration), MattsoN $t al. 2013 [44] (raumliches
Arbeitsgedachtnis) und Malisza KL et al. 2012 [48jumliches Arbeitsgedéachtnis) gestitzt.
Uberschneidungen zwischen diesen Beeintrachtigungeh den Schwierigkeiten in den

motorischen Fertigkeiten und im raumlichen Gedé&stdimd dabei anzunehmen.

Defizite im Bereich der Lern- und Merkféahigkeit B&ndern/Jugendlichen mit FASD wurden
in den Studien von Lewis CE et al. 2015 [2] (Enlevdh/gesamtes Lernen), May PA et al.
2014 [5] (Arbeitsgedachtnis), Kalberg WO et al. 20[8] (Langzeit-, Kurzzeit- und
Arbeitsgedachtnis), Hemington KS et al. 2014 [18]beitsgedéachtnis), Dudek J et al. 2014
[18] (Lernen, Gedéachtnis), Paolozza A et al. 2020] [(visuelles Arbeitsgedachtnis),
Paolozza A et al. 2013 [34] (visuelles Arbeitsgéuiéis), Nash K et al. 2013 [37] (alle
Gedachtnisfunktionen), Mattson SN et al. 2013 [@4&lmliches Arbeitsgedachtnis), Malisza
KL et al. 2012 [45] (rdumliches Arbeitsgedachtnis)d Quattlebaum JL et al. 2013 [46]

(Arbeits-, visuell-raumliches Gedachtnis) beschereb

Evidenz hinsichtlich Einschrankungen in den ExeKunktionen ergaben die Studien von
May PA et al. 2014 [5], Kalberg WO et al. 2013 [8}evens SA et al. 2013 [36], Mattson SN
et al. 2013 [44], Quattlebaum JL et al. 2013 [46¢l Ware AL et al. 2012 [51]. Dabei treten
Uberschneidungen mit den kognitiven Fahigkeiten auf

Eine Storung der Rechenfertigkeiten beschreiber Magst al. 2013 [37].

S3-Leitlinie Diagnose der Fetalen Alkoholspektruinghgen — Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. LandgralProf. Dr. med. Florian Heinen 48



Schwierigkeiten in der Aufmerksamkeitsfokussieruimg, Aufmerksamkeits-Shifting und in
der Inhibition sowie Hyperaktivitat bei Kindern/Jmgllichen mit FASD zeigen Studien von
Han JY et al 2015 [4], Lane KA et al. 2014 [15]a64 L et al. 2014 [17], Paolozza A et al.
2014 [23], Stevens SA et al. 2013 [36], O'Brien d¥/él. 2013 [41] , Kuehn D et al. 2012 [49]
und Alex K et al. 2012 [53].

Beeintrachtigungen in den sozialen Fertigkeiten underhaltensstérungen bei
Kindern/Jugendlichen mit FASD ergaben Studien vayMA et al. 2014 [5], Ware AL et al.
2014 [14], Pearton JL et al. 2014 [16], Stevense&bAl. 2013 [36], Quattlebaum JL et al.
2013 [46], Ware AL et al. 2012 [51], Alex K et &012 [53], Fagerlund A et al. 2012 [54]
und Fagerlund A et al. 2011 [58]. Dieser Bereicinbaltet Auffalligkeiten im adaptiven

Verhalten (teils definiert als Beeintrachtigungem ider Kommunikation, in den

Alltagsfertigkeiten und in der Sozialisation), impi8lverhalten, in den emotionalen
Funktionen und in der sozialen Kognition sowie exafisierende und internalisierende

Verhaltensstorungen.

Die systematische Literaturrecherche ergab einedi&tuiber Auffalligkeiten in den
sensorischen Funktionen (sensory profile und sgnporcessingHansen KD et al. 2013
[31]). Da diese Auffalligkeiten jedoch nur mithilieon Fragebdgen eruiert wurden und die
Fallzahl mit n=11 sehr klein ist, werden Beeinttégimgen in den sensorischen Funktionen
nicht als diagnostisches Kriterium fir FASD herazagen.

Chen ML et al. 2012 [48] beschrieben in ihrer Studine milde Storung der Atmung
wahrend des Schlafes und einen fragmentierten Sbkia33 Kindern mit FASD. Da die
Fallzahl gering, eine Polysomnographie nicht Ulbevalfiigbar und sehr aufwendig ist,

werden Schlafstérungen nicht zu den diagnostisémgearien bei Kindern mit FASD gezahlt.

Auffalligkeiten des familiaren Hintergrundes undsdesychosozialen Umfeldes des Kindes
kénnen sowohl Risikofaktoren fir mutterlichen Alkdkonsum in der Schwangerschaft
darstellen (z.B. psychiatrische Erkrankung der Blutider Alkoholkonsum des Vaters) als
auch Hinweise auf Differentialdiagnosen zu den FA$Bben (z.B. psychosozialer

Kleinwuchs oder genetische Erkrankung).
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Um gleichzeitig eine hohe Sensitivitat (richtigeskéhnen von FASD) als auch eine hohe
Spezifitat (Vermeidung von Uberdiagnosen) zu eramgst eine Beurteilung durch einen
erfahrenen Untersucher zu empfehlen (Expertenkahsen

Die Expertengruppe verzichtet explizit auf einemadgenkatalog zum familiaren Hintergrund
und sozialen Umfeld aus zwei Grinden:

1. Es gibt aktuell kein validiertes Instrument.

2. Ein Fragenkatalog wirde die Gefahr mit sichdgm ein ausfuhrliches, individualisiertes,
vertrauliches Setting unzureichend ersetzen zuewoll

Die Expertengruppe verweist auf die oben geschédeRisikofaktoren fur mutterlichen
Alkoholkonsum und fir die Entwicklung einer FASD. ¢sp. 3.2 und 3.3) sowie auf die
genannten differentialdiagnostischen Uberlegungen Kp. 4.5), die in der Anamnese

abgefragt werden sollen.

3. Intrauterine Alkoholexposition

Falls faciale und ZNS-Auffalligkeiten vorhandendsin

sollte die Diagnose eines pFAS MWmastatigtem oder wahrscheinlichem mutterlichem

Alkoholkonsum wéahrend der Schwangerschafgestellt werderfKonsens)

Die Leitliniengruppe definiert ,wahrscheinlichen ttéilichen Alkoholkonsum wahrend
der Schwangerschaft* als mindliche oder schriflichngabe im Rahmen der

Fremdanamnese (Expertenkonsens).

Personen, die im beruflich-unterstitzenden undapeiv Umfeld verlassliche Auskunlﬁ
Uber den mitterlichen Alkoholkonsum in der Schwasgeaft geben kdnnen, sollten im
Rahmen der Fremdanamnese befragt werden. Daben setthtliche Rahmenbedingunggen

fur die Informationseinholung und —weitergabe bksichtigt werden (Expertenkonsens),
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Personen des privaten Umfeldes (unter Berucksiahgigmoglicher familiarer Konflikte)

kénnen z.B. sein (kein eindeutiger Konsens):
* Vater,

 wahrend der Schwangerschaft mit der Mutter zusartebhende/r Partner oder

Partnerin,
+ andere Verwandte des Kindes,

» andere Bezugspersonen, die in engem Kontakt zuteMstehen.

Personen des beruflich-unterstitzenden Umfeldesekdm.B. sein (Konsens):
e Hebammen,
« betreuende Arztinnen/Arzte,

» Fachkrafte der freien und offentlichen Trager  der ugehdhilfe

(Jugendamtsbetreuerinnen, sozialpadagogische [Ealilfe etc.).

Bei der Anamnese hinsichtlich des miitterlichen Alkgonsums wahrend der
Schwangerschaft _sollte versucht werden, ein infertes Einverstandnis der biologischen

Mutter einzuholen (Expertenkonsens).

Falls dies nicht mdglich ist, sollten folgende rdiche Uberlegungen beriicksichtigt werden,
die in Form von Fragen der Leitliniengruppe undwamtten der an der Leitlinienentwicklung
beteiligten Juristin Fr. Schindler prasentiert veardKonsens):

1. Ist ein informiertes Einverstandnis der biolafien Mutter in eine Datenerhebung zu
ihrem Alkoholkonsum in der Schwangerschaft tatsdchlimmer notwendig (haufig
schwierig, da Adoptivkinder ohne Anamnese-Mdglithker Mutter oder in Frage zu
stellende Angaben der biologischen Mutter aufgruod sozialer Erwiinschtheit oder Recall
Bias)?

Mit dem Recht des Sozialdatenschutzes wird das sagformationelle
Selbstbestimmungsrecht von Menschen geschiitzt, imieKontakt mit Tragern von
Sozialleistungen kommen. Trager von Sozialleistangi@@d unmittelbar an die Regelungen
des Sozialdatenschutzes (SGB X) gebunden. Fiir Adrtgehorige anderer Heilberufe und
Sozialarbeiter/innen gilt hingegen die Berufsgemeapflicht aus 8 203 StGB.

S3-Leitlinie Diagnose der Fetalen Alkoholspektruinghgen — Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. LandgralProf. Dr. med. Florian Heinen 51



In dieser Konstellation sind nur Mitarbeiter/inneiner Behdrde schon bei der Erhebung von
Sozialdaten gebunden. So sind sie zur Datenerhefwmigerechtigt, wenn ihre Aufgabe dies
erfordert. Dabei gilt der Grundsatz der Datenerhgboeim ,Betroffenen®. Grundséatzlich ist
also ausschlie3lich die Mutter zu ihrem Alkoholkamszu befragen. Die Datenerhebung bei
,Dritten” ist hingegen nur unter sehr eingeschrank¥oraussetzungen zuldssig, zu denen
insbesondere eine Kindeswohlgefahrdung gehortaniiers (als mit der Erhebung von Daten
bei Dritten) nicht abgewendet werden kann.

Fur die Praxis ist relevant, dass auch das Reder @dehdrde Fragen zu stellen, nicht zur
Befugnis fihrt, diese auch zu beantworten. MalRgehikt in diesen Féllen vor allem die
rechtmallige Datentbermittlung.

Eine Auskunft erteilende Person muss also wissersi® der Schweigepflicht unterliegt, ob
sie davon befreit ist oder ob sie ggf. eine Redfitgimis hat trotz Schweigepflicht Auskunft
zu geben.

Werden Privatpersonen befragt, so geben sie nagena&n Gewissen Auskunft.
Schweigepflichten sind hier nicht zu diskutierere jemand eine Unwabhrheit berichtet, ist
die davon betroffene Person ggf. Uber das Strdfrgelschitzt. Sie kénnte hier wegen
Verleumdung oder Ubler Nachrede Strafanzeige stelle

Werden Professionelle befragt, so haben diesede&lrrage zu stellen, ob sie und welcher
Art von Schweigepflicht sie unterliegen. Arzt/iefd, Hebammen/Entbindungspfleger und
Angehdrige anderer Heilberufe, fur deren Berufsaueg oder Fihrung der
Berufsbezeichnung eine staatlich geregelte Ausbdduerforderlich ist, sowie
Berufspsychologinnen mit staatlich anerkannter eisshaftlicher Abschlussprifung sind
wie staatlich anerkannte Sozialarbeiter/innen dBerater/innen flr Suchtfragen in einer
staatlich anerkannten Beratungsstelle Berufsgehsirager und Uber 8§ 203 StGB
strafrechtlich gebunden. Sie missen also priufen, sab im Einzelfall von ihrer
Schweigepflicht entbunden werden ehe sie Auskueliieg. Diese Entbindung kann — da es
sich um ein personenbezogenes Recht handelt — onurdem Patienten /der Patientin
(Klienten/Klientin) erteilt werden. Ist dies die Mer, so kann ausschliel3lich sie von der
Schweigepflicht entbinden, nicht jedoch ihr Mannvbder Vater des Kindes. War jedoch der
Vater des Kindes bspw. in therapeutischer Behagdlumd hat dort vom Alkoholkonsum
seiner Frau (der Mutter des Kindes) berichtet,aadelt es sich um sein Vertrauensverhaltnis
und er kann den Therapeuten von seiner Schweigbpilhm gegeniber entbinden. Es ist

dann nur daran zu denken, dass es weiterhin natelnformationen sind.
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Wird eine Entbindung von der Schweigepflicht niehteilt, ist zu prifen, ob eine rechtliche

Befugnis zur Weitergabe der Daten besteht. Einedde$ konnte insbesondere dann greifen,
wenn eine Kindeswohlgefahrdung besteht oder drobtaine Ubermittlung von Daten diese
abwenden kann (8 4 KKG). Das ist in jedem Einzklfai Arzt zu entscheiden. Dieser kann
sich in Bezug auf die Frage, ob die Unmdglichkeier erhebliche Schwierigkeit eine

Diagnose zu einer Alkoholschadigung zu stellene édmdeswohlgefahrdung darstellt, von

einer Fachkraft beraten lassen (8 4 Abs. 2 KKG)f diese Beratungsleistung besteht ein
Anspruch gegeniiber dem Trager der offentlichenriiligée.

Sollen Mitarbeiter/inn/en des Jugendamtes Auskuerteilen, gilt, dass sie nur in Hinblick

auf sog. ,anvertraute® Daten nach 8 65 SGB VIl emn besonderen Vertrauensschutz
unterliegen. Wenn sie die Information als ,Gehestinvon der Mutter erlangt haben,

unterliegen sie ebenfalls einer Schweigepfliché, siie nur mit Einwilligung oder der vorab

geschilderten Befugnis aufgrund Kindeswohlgefahgdummgehen kénnen. Wenn die

Tatsache des Alkoholkonsums jedoch bspw. in Hifegesprachen offen thematisiert wurde,
darf die Information zum Zweck der Hilfegewé&hrungit®rgegeben werden. Wurde also der
Alkoholkonsum der Mutter wahrend der Schwangersdhafer Hilfeplanung erortert, so darf

diese Information insbesondere dem Tréger, deHiie flir das Kind erbringt, mitgeteilt

werden.

2. Wenn die biologische Mutter nicht verfugbar isB(zbei einem Adoptivkind aus dem
Ausland oder aber bei einer Obdachlosen, die ngineldet ist), darf dann der jetzige
Sorgeberechtigte (Jugendamt, Pflege-, Adoptiveltdas informierte Einverstandnis geben,
dass andere Personen, die in engem Kontakt mitvilgter wahrend der Schwangerschaft
standen, befragt werden?

Bei der Befragung ist — wie bereits unter Fragerliuéert — zunadchst zu prufen, wer
Auskinfte einholen will. Privatpersonen stehen himter keiner speziellen rechtlichen
Bindung und sind am Fragen nicht gehindert. Mitaeloénnen von Sozialbehdrden dirfen in
dieser Konstellation bei Dritten hingegen nur Auskél einholen, wenn nur so eine
Kindeswohlgefahrdung abgewendet werden kann. Diéwdludigkeit einer verlasslichen
Diagnose fur ein geschadigtes Kind kann eine eetflgnde Befugnis verleihen. Die
Befragung von Personen ist hingegen nicht von dtinawilligung der Betroffenen abhéngig.

Wichtig ist auch hier die Erkenntnis, dass das Reah Befragung nicht zugleich die Pflicht

oder auch nur Befugnis zur Antwort umfasst.
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Wenn eine Schweigepflicht oder Vertrauensschuth 65 SGB VIII besteht, kann eine
Entbindung von dieser Pflicht nur durch die beeo# Person hochstpersonlich erfolgen. Ein
Ersetzen der Entbindung von der Schweigepflichhisht moglich. Folglich kann wiederum
nur eine gesetzliche Befugnis (8 4 KKG oder § 683 I) greifen, wenn die Entbindung
nicht von der berechtigten Person erteilt wird.

Auch wenn die fragende Person sich zu Recht aué diastehende oder drohende
Kindeswohlgefahrdung beruft, so muss diese Wertkegesfalls von der Auskunft
erteilenden Person Ubernommen werden. Diese mussnehr anhand ihrer eigenen
konkreten Erkenntnisse von der Situation (und ggit Beratung) beurteilen, ob eine

Kindeswohlgefahrdung besteht oder droht, die sieAnskunft berechtigt.

3. Ist eine Abweichung vom informierten Einverstandigs biologischen Mutter im Rahmen
des Kinderschutzgesetzes moglich? Eine Begrindumgjchtlich Kindeswohlgefahrdung
konnte sein: ,Die Ablehnung der Mutter, weitere dimhationen anzugeben bzw. eine
Informationseinholung bei auskunftsfahigen Personkmsichtlich des mdutterlichen
Alkoholkonsums in der Schwangerschaft zu erlaulignt dazu, dass das Kind nicht die
richtige Diagnose bekommt und daher (durch Studiefegt) ein schlechteres Langzeit-
Outcome hinsichtlich Beruf und Selbstandigkeit sosm hoheres Risiko fur Komorbiditaten
und/oder Sekundarerkrankungen wie eigene Suchtgkiragen und psychiatrische
Erkrankungen hat".

Die rechtliche Definition einer Kindeswohlgefahrdunist, dass bei ungehindertem
Geschehensablauf ein Kind Schaden an Korper, @atfoder Seele nimmt (8 1666 BGB).
Besonders wichtig ist hier also die Prognose detewan Entwicklung des Kindes. Wenn eine
weitere Schadigung vom Kind abgewendet werden kammn es geeignete therapeutische
und padagogische Versorgung/Behandlung erhaltediea aber nur zuteil wird, wenn eine
belastbare Diagnose vorliegt und diese wiederrumedlenntnis tber den Alkoholkonsum
der Mutter nicht verlasslich gestellt werden kadann liegen gewichtige Grinde vor, eine
Kindeswohlgefahrdung anzunehmen. Der Blick in dies@hlagige Rechtsprechung zeigt,
dass der Begriff der Kindeswohlgefahrdung mindestemielschichtig® ist und die
Kindeswohlgefahrdung selten mit absoluter Eindéwtigbejaht werden kann. Eine gewisse
rechtliche Sicherheit bietet in dieser Situation Bérufsgeheimnistrager 8 4 KKG. Demnach
sollen Berufsgeheimnistrager zunachst die Gefalyskituation einschétzen und haben daflr
Anspruch auf entsprechende Beratung (8 4 Abs. 2 KK@mmen sie zu dem Ergebnis, dass

der Verdacht auf eine Fetale AlkoholspektrumstoratgyGefahrdung anzusehen ist, sollen
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sie zunachst die Personensorgeberechtigten kosraktiund um die Annahme geeigneter
Hilfen und ggf. um Entbindung von der Schweigepiiazerben. Gelingt dies nicht und gehen
sie von einer Kindeswohlgefdhrdung aus, so durfendge Information an das Jugendamt
weitergeben. Wichtig ist allerdings, dass diese uBefs ausschliellich gegentber
Mitarbeiter/innen des Jugendamts gilt und nichtegédper anderen. Eine Weitergabe an
Dritte, auf3erhalb des Jugendamtes, kann also redmeélgt erfolgen.

Kame die Angelegenheit zum Streit, wirde ein Germiméachst prifen, ob der gesetzlich
vorgeschriebene Weg des 8§ 4 KKG eingehalten worskerist dies der Fall, so ist aul3erst
unwahrscheinlich, dass das Gericht eine (unbefufejletzung der Schweigepflicht
annimmt. Es misste feststellen, dass der Berufggalstrager sich hier fahrlassig geirrt und
damit rechtswidrig gehandelt hat. Vor diesem Hugtend gilt: wenn ein
Berufsgeheimnistrager aufgrund seiner Erkenntnigss den Alkoholkonsum einer Mutter
eine Gefahrdung fur deren Kind sieht, die er miteei Mitteilung an den Trager der
offentlichen Jugendhilfe glaubt abwenden oder mildau kdnnen, drfte eine Verurteilung
wegen Verletzung seiner Schweigepflicht jedenfddan nahezu ausgeschlossen sein, wenn
er den Weg zu dieser Entscheidung nachvollziehb@turdentiert und sich bei der

Gefahrdungseinschatzung von einer insoweit erfamré&achkraft hat beraten lassen.

Bei fehlenden Informationen hinsichtlich mutterkch Alkoholkonsums in def
Schwangerschaft, sollte je nach Einzelfall einehliabe Einschéatzung vorgenommen
werden, ob sich durch einefehlende Diagnose FASD das Risiko eingr
Kindeswohlgefahrdung ergibt (Expertenkonsens). Wdies der Fall, darf def
Berufsgeheimnistrager dem Jugendamt aufgrund deigBis aus 8 4 KKG Informationen

weitergeben ohne gegen seine Schweigepflicht zataféen.

Wichtig ist selbstverstandlich aber auch ®iermeidung von falsch-positiven Diagnosen
FASD, die zu einer falschen Ursachenattribuierung defféligkeiten des Kindes und zu
einer Schuldzuweisung an die Mutter fuhren kannphofessionellen Umfeld wird jedoch,
unabhangig ob richtige oder falsche Diagnose FAS®eine Schuldzuweisung an die Mutter
erfolgen, da dies fur die weitere Betreuung desdEsnund fir die Kooperation mit den Eltern

nicht relevant und eher kontraproduktiv ist.
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4.3. Konsentierte Kriterien und Empfehlungen fir de Diagnostik der
alkoholbedingten  entwicklungsneurologischen  Stérung ARND
(alcohol related neurodevelopmental disorders) beKindern und
Jugendlichen

Zur Ubersichtlicheren Darstellung und damit bessedawendbarkeit in der praktischen
Arbeit  wurden die  diagnostischen Kriterien  fur  die alkoholbezogene
entwicklungsneurologische Stérung bei Kindern umdehdlichen in einem Algorithmus

zusammengefasst (siehe nachfolgende Abbildung 12).

ALGORITHMUS
ABKLARUNG ALKOHOLBEDINGTE ENTWICKLUNGSNEUROLOGISCHE STORUNG

Gesundheits-/ Hilfesystem

Re-Evaluation

Mogliche Diagnose Fetale Alkoholspektrumstérung FASD

J

Uberweisung zu
FASD-erfahrenem
Leistungserbringer

|

FASD-erfahrener Leistungserbringer l
Mind. 3 ZNS-Auffalligkeiten

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

Epilepsie
FASD-erfahrener Leistungserbringer . Mikrocephalie < 10. Perzentile
Intrauterine Alkoholexposition 'g Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen:
ati . Sprache
=
beskittigt Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordination

Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-

konstruktive Fahigkeiten
. Lern- oder Merkfahigkeit
. Exekutive Funktionen
l —l . Rechenfertigkeiten

Aufmerksamkeit
Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

FASD-erfahrener Leistungserbringer

Diagnose alkoholbedingte entwicklungsneurologische Stérung?

- w n
Kinder- und Jugendarztin/-arzt

Beobachtung und Dokumentation von KérpermaRen,
Entwicklung, Kognition, Verhalten und fir FASD _
typischen Sekundarerkrankungen des Kindes

© Mirjam N. Landgraf,

Florian Heinen
Ludwig-Maximilians-Universitat
Mainchen

Entsprechende Forderungen einleiten |

Abbildung 12: Algorithmus zur Abklarung Alkoholbezo gene entwicklungsneurologische Stérung ARND
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Zur Diagnose einer ARND sollen die Kriterien 1. und2. zutreffen
(Konsens):
1. ZNS-Auffalligkeiten

2. Bestatigte intrauterine Alkohol-Exposition

Im Gegensatz zum Vollbild FAS wird bei der Diagnass ARND, ebenso wie bei der des
pFAS, der Empfehlungsgrad fir das gemeinsame Aeftrder diagnostischen Saulen erhoht
(von ,sollten” beim FAS auf ,sollen” bei der ARNDYm Uberdiagnosen zu vermeiden.

Bei der ARND wird von der Leitliniengruppe, ebensade beim pFAS, immer das
gemeinsame Auftreten von mindestens drei ZNS-Aligiditen gefordert. Dies steht im
Gegensatz zum FAS, bei dem das alleinige Auftregarer Intelligenzminderung bzw.
globalen Entwicklungsverzdgerung oder einer Mikpiwdie ausreicht, um die Diagnose zu
stellen. Grund fur diese strengeren ZNS-Kriteriender ARND ist die reduzierte Spezifitat
aufgrund des Wegfallens der diagnostischen Saulachgfums- und faciale Auffalligkeiten.
Durch die strengeren ZNS-Kriterien bei der Diagnatex ARND wird die Spezifitat

ausgleichend erhéht und Uberdiagnosen werden damsiticht zu vermeiden.

Die Literatur, auf der die Evidenz fur die ZNS-Agiffgkeiten bei Kindern/Jugendlichen mit
ARND (genauso wie mit FAS und pFAS) basiert, wird den Kapiteln 4.1. und 4.2.

ausfuhrlich erlautert.
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1. ZNS-Auffalligkeiten

Zur Erfullung des Kriteriums “ZNS-Auffalligkeiten”

sollen mind. 3 der folgenden Auffalligkeiten zutrefen,

Hintergrund oder das soziale Umfeld erklart werdenkdnnen

(Konsens):

* Globale Intelligenzminderung (mind. 2 SD unter dBiorm) od

signifikante kombinierte Entwicklungsverzoégerung Kmdern< 2 J.
* Epilepsie

* Mikrocephalie< 10. Perzentile

Leistung mind. 2 SD unter der Norm in den Bereichen
* Sprache
* Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordinatio
* Raumlich-visuelle Wahrnehmung oder raumlich-koridive Fahigkeiten
* Lern- oder Merkfahigkeit
» Exekutive Funktionen
* Rechenfertigkeiten
* Aufmerksamkeit

» Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

die nicht adaquat fur das Alter sind und nicht allen durch den familidren

er
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2. Intrauterine Alkoholexposition
Wenn ZNS-Auffalligkeiten vorhanden sind,

soll die Diagnose einer ARND bdestatigtem mutterlichem Alkoholkonsumwéahrend

der Schwangerschafigestellt werdenonsens.

Die Signifikanz der Hohe des mdutterlichen Alkohalkams in der Schwangerschaft kann
aktuell nur qualitativ geschétzt werden, da keirrlagslicher Mengen-Cut-off fur die
intrauterine, fir das Ungeborene unschadliche, Adkexposition existiert. Orientierend lasst
sich aus internationalen Studien ableiten, dasswagtderholter Alkoholkonsum oder ein
mindestens einmalig auftretendes Rauschtrinken dmin Getranke zu einer Gelegenheit)
wahrend der Schwangerschaft bereits das RisikoEdéwicklung einer FASD beim Kind
birgt.

Die Bestatigung des mitterlichen Alkoholkonsumsder Schwangerschaft wird fur die
ARND gefordert, da die ZNS-Auffalligkeiten, auchihrer Kombination, nicht spezifisch fir
die ARND sind und die Gesamtspezifitat der Diagnakech Wegfall der facialen
Auffalligkeiten sinkt.

Da es sich bei der ARND um eine ,nicht sichtbaréniBéerung” des Kindes/Jugendlichen
handelt, ist die Diagnose schwierig und nur miteeiausfihrlichen psychologischen

Diagnostik moglich.

Empfehlung:
Da die Diagnose der ARND komplex und in ihrer Abgmeng zu anderel

r——

Entwicklungsstérungen schwierig ist, empfiehlt dieitliniengruppe bei Verdacht au
Vorliegen einer ARND die Zuweisung an einen FASEaerenen Leistungserbringer

(Expertenkonsens).
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4.4. Konsentierte Empfehlung fur die Diagnostik de alkoholbedingten
angeborenen Fehlbildungen ARBD (alcohol related bth defects) bei

Kindern und Jugendlichen

Empfehlung:

Alcohol related birth defects (ARBD) soll in Deutsbland,

wegen der fehlenden Spezifitdt der Malformationen nd

der fehlenden Evidenz fir ARBD als eindeutige Krankeits-Entitét,

nicht als Diagnose verwendet werden (angelehnt anDC, Canadian Guidelines und

4-Digit Diagnostic Code) (starker Konsens).

In der systematischen Literaturrecherche wurde eetespektiv-explorative Studie von
O'Leary CM 2013 [29] gefunden, die eine signifilkaAtssoziation (adjusted odds ratio 3.14;
95% CI 2.49-3.96) zwischen einer mutterlichen Aldebezogenen Diagnose wahrend der
Schwangerschaft und dem Auftreten Alkoholbezogema@geborener Malformationen
(ARBD) beim Kind ergab. Das impliziert, dass eine einer Krankheitsdiagnose flihrende
Alkoholabhangigkeit der Mutter und damit ein hoh&lkoholkonsum der Mutter, ein
Risikofaktor fur die Entwicklung einer FASD dardtelwie dies bereits in Kap. 3.3.

dargestellt wurde.
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4.5. Differentialdiagnosen zu den FASD bei Kindermund Jugendlichen

Bei der Diagnostik der FASD__sollen mdégliche Diffetialdiagnosen umfassend
berticksichtigt
und bei Unsicherheiten _soll das Kind / der Jugehélian einen FASD-erfahrengn
Leistungserbringer tberwiesen werden (Expertenkm)se

Ob die Beeintrachtigungen des betroffenen KindesKalmorbiditat, Symptom von FASD
oder Folgeerkrankung bzw. Komplikation der Grundankung FASD anzusehen sind, wird
kontrovers diskutiert. Die Symptome, die in diekeitlinie als Diagnosekriterien der FASD
aufgefuhrt sind, sind aus Sicht der Leitliniengrepmicht Komorbiditaten, sondern
Bestandteil des Krankheitsbildes (Experten-Statémen

Die Erkrankungen in der folgenden Aufstellung, \@lem unter den funktionellen ZNS-
Auffalligkeiten, kénnen von der FASD abzugrenzemiliéerentialdiagnosen oder Symptome
der FASD sein.

Die Differentialdiagnosen wurden in die drei Diagtib-Sdulen der FASD (1)
Wachstumsstorungen, (2) faciale Auffalligkeiten B3l ZNS-Auffalligkeiten unterteilt. Bei
der diagnostischen Einschétzung ist darauf zu achi@ss in der vorliegenden Liste auf die
Ahnlichkeiten anderer Erkrankungen mit den FASDegisvin einem dieser drei Bereiche

eingegangen wird.

Die vorliegende Liste der Differentialdiagnosen kainen Anspruch auf Vollstandigkeit,

weist aber auf haufige Differentialdiagnosen zu BASD hin.

1. Wachstumsstorungen
1.1. Pranatale Wachstumsstorungen
1.1.1. Fetale Pathologie (ungestorte intrautevieesorgung)
Endogen:
Fehlbildungen
Genetische Syndrome (z.B. Turner-Syndrom, Silvesgel-Syndrom)
Stoffwechselerkrankungen
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Exogen:
Intrauterine Infektionen z.B. Roételn, Cytomegaliexoplasmose, Herpes simplex,
HIV, EBV, Parvovirus B19
Strahlenexposition

1.1.2. Gestorte intrauterine Versorgung

Préaplazentar:

Maternale Erkrankungen: Praeklampsie, Hypotonigjmie, zyanotische Vitien,
Kollagenosen, chronische Nierenerkrankungen

Toxische Einflisse, Nikotin, Drogen
Erhohte maternale psychosoziale Belastung (St@msalt)

Plazentar:
Plazenta praevia
Gestorte Plazentation (Uterusfehlbildung, Myome)

Auf die Plazenta beschrankte Chromosomenstorung

1.2. Postnatale Wachstumsstérungen
Familiarer Kleinwuchs
Konstitutionelle Entwicklungsverzdgerung
Skelettdysplasien (z.B. Hypochondroplasie, Achoptirsie, Osteogenesis imperfecta)
Metabolische Stérungen
Renale Erkrankungen
Hormonelle Stérungen
Genetische Syndrome (z.B. Trisomie 21)
Chronische Erkrankungen
Malabsorption oder Mangelerndhrung (v.a. Mange&VinD, Calcium, Eiweil3,
generelle Unterernéhrung)

Psychosozialer Kleinwuchs

2. Faciale Auffalligkeiten

2.1. Toxische Effekte in der Schwangerschaft
Antikonvulsiva
Toluol

Maternale Phenylketonurie
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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 22g11)
Blepharophimosis Syndrom
Hallermann-Streiff-Syndrom
3-M Syndrom
Smith-Lemli-Opitz-Syndrom
SHORT-Syndrom
Feingold-Syndrom (Trisomie 9)
Kabuki-Syndrom
Peters-Plus-Syndrom
Rubinstein-Taybi-Syndrom
Geleophysic dysplasia

3. ZNS-Auffalligkeiten

3.1. Funktionelle ZNS-Auffalligkeiten
Kombinierte umschriebene Entwicklungsstorung
Intelligenzminderung unterschiedlichen Grades
Umschriebene Entwicklungsstérung des Sprechenslen8prache
Umschriebene Entwicklungsstérung motorischer Fuamiein
Umschriebene Entwicklungsstorung schulischer Hestign
Einfache Aufmerksamkeits- und Aktivitatsstérung
Hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens
Stoérung des Sozialverhaltens mit oppositionellefségasigem Verhalten
Kombinierte Stérung des Sozialverhaltens und deotitmen
Stereotypien
Aggressivitat
Delinquenz

Suchterkrankungen
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Reaktive Bindungsstdrung des Kindesalters / Pasttagische Belastungsstorung
Sexuelle Verhaltensabweichung

Schlafstérungen

Angststérung / Panikstérung

Affektive Stérung

Depressive Stérung

Epilepsien anderer Genese

3.2.  Mikrocephalie
Familiare Mikrocephalie
Genetische Syndrome (s. 2.2)
Pranatale Mangelversorgung, toxische Schadigurektion
Hypoxisch-ischamische Hirnschadigung
Maternale Erkrankungen
Postnatale Mangelernahrung
Stoffwechselstérungen

Chronische Erkrankungen
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Anhang 2

Vorgeschlagene neuropsychologische Diagnostik

bei Kindern und Jugendlichen
mit Verdacht auf FASD

Bereich Testverfahren Abklrzung Altersbereich
Intelligenz / Snijders-Oomen Non- SON-R2% -7 2,6 - 7;0 Jahre
kognitive verbaler Intelligenztest
Leistungsfahigkeit SON-R5%-17 |5;6-17;0 Jahre
Wechsler Preschool and | WPSSI-III 3;0 - 7;2 Jahre
Primary Scale of
Intelligence —Third Edition
— Deutsche Version
Wechsler Intelligence WISC-IV 6;0 - 16;11 Jahre
Scale for Children —
Fourth Edition — Deutsche
Version
Wechsler-Intelligenztest | WIE 16;0 - 89;0 Jahre
fur Erwachsene

Entwicklung
Klinisch-
entwicklungsneurologische
Beurteilung
Bayley Scales of Infant | BSID Il 1 - 24 Monate
Development I
Bayley Scales of Infant | BSID Il 1 - 24 Monate
and Toddler Developmen
1l

Sprache Subtests ,Wortschatz- WPSSI-lII 3;0 - 7;2 Jahre
Test* und WISC-IV 6;0 - 16;11 Jahre

,Gemeinsamkeiten finden
(WPSSI, WISC, WIE)

Skala ,Sprachverstandnis
(WPSSI, WISC, WIE)

Sprachentwicklungstest fil

‘WIE

“WPSSI-III
WISC-IV
WIE

ISETK-2

zweijahrige Kinder

16:0 - 89:;0 Jahre

3:0 - 7;2 Jahre
6:0 - 16;11 Jahre
16;0 - 89;0 Jahre

2:0 - 2;:11 Jahre
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Sprachentwicklungstest fUrSETK 3-5

drei- bis funfjahrige
Kinder

SET 5-10

Sprachstandserhebungstest

fur Funf- bis Zehnjahrige
SET 5-10

3:0 - 5;11 Jahre

5:0 - 10;11 Jahre

Fein- Klinisch-neurologische
/Graphomotorik Beurteilung
und Movement Assessment | M-ABC-2 3;0 - 16;11 Jahre
Battery for Children
grobmotorische
Koordination Zurcher Neuromotorik 5;0 - 18;11 Jahre
Raumlich- Developmental Test of DTVP-2 4;0 - 10;11 Jahre
visuelle Visual Perception
Wahrnehmung
Developmental Test of DTVP-A 11;0 -75;0 Jahre
und Visual Perception
(Adolescent and Adult)
Raumlich-
konstruktive Abzeichentest fur Kinder | ATK 7;0 - 12;0 Jahre
Fahigkeiten
Rey Complex Figure Test| RCFT 6;0 - 89 Jahre
and Recognition Trial
Subtests ,Mosaik-Test® | SON-R 2,6 - 7;0 Jahre
(SON-R, WPSSI, WISC, | WPSSI 3;0 - 7;2 Jahre
WIE), ,Figuren legen” WISC 6;0 - 16;11 Jahre
(WPSSI, WISC, WIE) WIE 16;0 - 89;0 Jahre
Lern- Verbaler Lern- und VLMT 6;0 — 79;0 Jahre
und Merkfahigkeitstest
Merkfahigkeit
Merk- und Basic MLT 6;0 — 16;11 Jahre
Lernfahigkeitstest fur 6-
bis 16-jahrige
Skala ,Arbeits- WISC 6;0 - 16;11 Jahre
gedachtnis*(WISC)
Exekutive Testbatterie zur TAP 6;0 - 90;0 Jahre
Funktionen Aufmerksamkeitsprifung
(Untertests: GoNogo;
Arbeitsgedachtnis;
Flexibilitat;
Inkompatibilitat)
Testbatterie zur KITAP 6;0 - 10;0 Jahre

Aufmerksamkeitsprifung

S3-Leitlinie Diagnose der Fetalen Alkoholspektruinghgen — Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. LandgralProf. Dr. med. Florian Heinen

75




fur Kinder
(Untertests: GoNogo;
Arbeitsgedachtnis;
Flexibilitat;
Inkompatibilitat)

Regensburger
Wortflussigkeitstest

Turm von London-
Deutsche Version

Wisconsin Card Sorting
Test

Behavioral Assessment o
the Dysexecutive
Syndrome

Behavioral Assessment o
the Dysexecutive
Syndrome (in children)

RWT

TL-D

WCST

 BADS

 BADS-C

8:0 — 15;0 Jahre
und ab 18;0 Jahre

6;0 - 15;0 Jahre
und ab 18;0 Jahre
6:5 - 89;0 Jahre

16;0 - 87;0 Jahre

8:0 — 15;11 Jahre

Rechenfertigkeiten

Deutscher Mathematiktes

Testverfahren zur
Dyskalkulie bei Kindern

t DEMAT 1+

DEMAT 2+

DEMAT 3+

DEMAT 4+

ZAREKI-K

ZAREKI-R

Ende der 1. Klasse
bis Anfang der
2.Klasse

Ende der 2. Klasse
bis Anfang der
3.Klasse

Letzte 6 Wochen
der 3. Klasse bis
erste 6 Wochen de
4. Klasse

3 Wochen vor und
nach Halbjahr der
4. Klasse bis 6
Wochen vor Ende
der 4. Klasse

5:0 - 7,5 Jahre

6:6 - 13,5 Jahre

Aufmerksamkeit

d2-Aufmersamkeits-
Belastungstest

Testbatterie zur
Aufmerksamkeitsprifung

d2

TAP

9:0 - 60;0 Jahre

6;0 - 90;0 Jahre
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(Untertests: Alertness,
Daueraufmerksamkeit,
geteilte Aufmerksamkeit)

Testbatterie zur
Aufmerksamkeitsprifung
fur Kinder

(Untertests: Alertness,
Daueraufmerksamkeit,
geteilte Aufmerksamkeit)

Fremd- und Selbst-
beurteilungsbégen zum
Stérungsbereich ADHS
aus dem ,Diagnostik-
System fur psychische
Stoérungen nach ICD-10
und DSM-IV fir Kinder
und Jugendliche II*
(DISYPS)

Intelligence and
Development Scales
(Untertest
“Aufmerksamkeit
selektiv”)

Durchstreichtest vom
Wechsler Intelligence
Scale for Children —

Fourth Edition — Deutsche
Version

KITAP

FBB-ADHS

SBB,-ADHS

IDS

WISC-IV

6;0 - 10;0 Jahre

3:0-17;11 Jahre

11:0 - 17;11 Jahre

5:0 - 10;11 Jahre

6;0 - 16;11 Jahre

Soziale Fertigkeiten
und

Verhalten

Elternfragebogen tber da
Verhalten von Kindern
und Jugendlichen =
Child-Behavior-Checklist

Youth Self Report

Verhaltensfragebogen be
Entwicklungsstérungen

Strenghts and Difficulties
Questionnaire

Fremd- und
Selbstbeurteilungsbdgen
zum Storungsbereich
Stbérungen des

sCBCL

YSR

VFE-E

SDQ

FBB-SSV

SBB-SSV

Sozialverhaltens aus dem

4:0 - 18;0 Jahre

11:0 -18:0 Jahre

4:0 - 18;0 Jahre

6;0 - 16;0 Jahre

4:0 -17;11 Jahre

11;0 - 17;11 Jahre
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,Diagnostik-System fur
psychische Stérungen nach
ICD-10 und DSM-IV fur
Kinder und Jugendliche IIf
(DISYPS)

Intelligence and IDS 5;0 - 10;11 Jahre
Development Scales
(Untertests “Emotionen
erkennen”, “Emotionen
regulieren”, Soziale
Situationen verstehen”,
“Sozial kompetent
handeln”)

Guteparameter der vorgeschlagenen neuropsychologlsen Testverfahren
zur Diagnostik von Kindern und Jugendlichen
mit Verdacht auf FASD

Intelligenz / kognitive Leistungsfahigkeit

Snijders-Oomen non-verbaler Intelligenztest 22 - ASON-R 2% - 7)

Die Datenerhebung zur deutschen Normierung fandDezember 2004 bis September 2005
statt (N=1026).

Die Reliabilitat der Gesamtwerte (Handlungsskalenkskala, Gesamt-1Q) liegt zwischen .83
und .90.

Im Rahmen der Untersuchung der Validitat wurdersci@edene Aspekte der Aussagekraft
des Testverfahrens untersucht. Z.B. wurde der i8sfl/erschiedener Variablen (wie z.B. das
Bildungsniveau der Eltern auf den 1Q), aber auckergimstimmungen und Unterschiede im
Vergleich mit anderen internationalen Testverfaheeralysiert. Insgesamt konnte dabei
festgestellt werden, dass der SON-R ,eine gutenmsiische Aussagekraft” besitzt.

Snijders-Oomen non-verbaler Intelligenztest 5%z - 1{SON-R 5% - 17)

In dritter, korrigierter Auflage seit 2005 liefemhalie Normen sind aus den 90er Jahren. Die
Normierung flr Hoérende basiert auf einer reprademta Stichprobe von 1.350
niederlandischen Kindern. Auf der Grundlage eingchprobe von 768 gehoérlosen Kindern
konnen Prozentrange fur den Gesamtwert Gehorlogggeben werden.

Reliabilitat: Die interne Konsistenz der einzelnSabtests liegt Uber die Altersgruppen
gemittelt im Bereich von r = .71 bis r = .82, desdsesamtwertes liegt bei r = .93.

Validitat: Der SON-R 5%-17 korreliert zu r = .59trmdikatoren der Schulkarriere (Schultyp,
Sitzenbleiben und Zeugnisnoten). Der korrelative safumenhang mit einem
Schulfortschrittstest fur Grundschiler (Cito-Te$iggt bei r = .66. Zusatzlich wurden
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zahlreiche Studien mit gehdrlosen Kindern durchigefidie die Validitat des Verfahrens
bestatigen.

Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligeree~WPSSI-III
Normierung: Deutschland, 2009
Alter: 3;0 bis 7;2 J.

Reliabilitat: Testhalbierung r = 0.77 — 0.95

Validitat: Kriteriumsbezogen: WISC Il r = 0.460-89
Klinische Validitat: Gberpruft an Hochbegabungclheae Intelligenzminderung,
expressive Sprachstorung, motorische
Entwicklungsverzdgerung, ADHD

Wechsler Intelligenztest fur Kinder (WISC-1V)
Deutschsprachige Bearbeitung und Adaption des \ANS@n David Wechsler

Normierung: Deutschland, 2010; 3. erganzte Auflage
Erhebung: von Mai 2005 bis Juni 2006 in Deutschl@sterreich, Schweiz an
2600 Kinder und Jugendlichen an tber 50 Standorten
Alter: 16;0 bis 89;0

Reliabilitat:  Testhalbierung (Split-half) mit Spesn-Brown-Korrektur
r =0.62 — 0.97 (durchschnittliche Reliabilitat Balen)
r = 0.55 - 0.98 (insgesamt)
Test-Retest: wird bei deutscher Normierung nichManual berichtet

Validitat: Kriteriumsbezogen: HAWIK-11l r = 0.5% 0.80 bzw. r_corr = 0.59 — 0.89
Konstrukt: exploratorische und konfirmatorische téagnanalyse;
Interkorrelation Untertests und Indexwerte@.21 — 0.92

Klinische Validitat: Uberprift an Kindern mit Hoobdpabung, einer leichten
oder mittelgradigen Intelligenzminderung;
Lernstdrungen; Aufmerksamkeits-/
Hyperaktivitatsstorungen; anderem
sprachlichen und kulturellen Hintergrund
www.hawik-iv.uni-bremen.de

Wechsler Intelligenztest fir Erwachsene (WIE)
Deutschsprachige Bearbeitung und Adaption des \WANON David Wechsler

Normierung: Deutschland, 2006
Erhebung: 1999-2005 in Deutschland, Osterreich, wch an 1897
Probandinnen und Probanden
Alter: 16;0 bis 89;0

Reliabilitat:  Testhalbierung (odd-even) mit SpeanrBrown-Korrektur
r = 0.70— 0.97 (durchschnittliche Reliabilitatenm &&alen)
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r=0.53 - 0.98 (insgesamt)
Test-Retest: nur bei WAIS-III, nicht bei deutschiarmierung;
Retest r = 0.48 — 0.93, fur Gesamt-1Q: r = 0.96

Validitat: Inhalt: Expertengremium und Literatuwrherche
Konstrukt: Interkorrelation Untertests und Indexigar= 0.26 — 0.92
Klinische Validitat: Uberprift an Personen, die waitd ihrer Schulzeit
Probleme im Lesen, Schreiben, Rechnen
hatten; Patienten mit Schadel-Hirn-Trauma;
Patienten mit einer Major Depression;
Linkshander
Entwicklung

Bayley Scales of Infant Development-I|
Normierung: USA, 1993; BSID-II-NL, Niederlande 262204

Reliabilitat:

Validitat:

Test auf Deutsch erhaltlich
Alter: 1-24 Monate

Reliablitatskoeffizient = 0.64 — 0.93
Retestr=0.77 - 0.91
Interraterr = 0.75 — 0.96

Inhalt: Expertengremium
Differenzierungsfahigkeit: Intelligenztests, Sgrantwicklungstests

Bayley Scales of Infant and Toddlers Development-l|
Normierung: USA, 2004

Reliabilitat:

Validitat:

Test auf Deutsch erhaltlich
Alter: 1-24 Monate

Interne Kosistenz: Split-Half r = @# 0.94
Retestr =0.71 - 0.92
Interrater r = 0.59 — 0.86

Differenzierungsfahigkeit: andere Tests

Klinisch: Down-Syndrom, Entwicklungsstérung, Cemdparese, perinatale
Asphyxie, pranatale Alkoholexposition, SGA, Frihgedme, motorische und
physische Behinderung, rezeptive und expressivacBptorung

S3-Leitlinie Diagnose der Fetalen Alkoholspektruinghgen — Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. LandgralProf. Dr. med. Florian Heinen 80



Teilbereiche

1. Sprache

Sprachentwicklungstest fur zweijahrige Kinder SETK-2
Normierung: Deutschland, 2000
Alter: 2,0 — 2;11 J.

Reliabilitat: interne Konsistenz= 0.56 — 0.95
Validitat: Konstrukt: Interkorrelation Untertests 0.55 — 0.82
Konvergente Validitat: Elternberichte r = 0.70.84

Differenzierungsfahigkeit getestet signifikant gtjirprobleme, Friihgeborene
Prognostische Validitat: spate Wortlerner r =-0®.7

Sprachentwicklungstest fir drei- bis funfjahrige Kinder SETK 3-5
Normierung: Deutschland, 2001
Alter: 3;0 — 5;11 J.
Reliabilitat:  interne Konsistenz= 0.62 — 0.89
Validitat: Konstrukt: Interkorrelation Untertests 0.22 — 0.66

Differenzierungsfahigkeit getestet signifikant gtysphasisch sprachgestorte
Kindern, Frihgeborene, Late Talker

Sprachstandserhebungstest fur Funf- bis Zehnjahrig&ET 5-10
Normierung: Deutschland, 2009

Alter: 5;0 — 10;11 J.
Reliabilitat:  interne Konsistenz= 0.61 — 0.91

Validitat: im Manual nicht evaluiert

2. Fein-/Graphomotorik oder grobmotorische Koordiration

Movement Assessment Battery for Children M-ABC-2
(Handgeschicklichkeit, Ballfertigkeit, Balance)

Normierung: Originalnormen 2005-2006 GrofR3britannied Nordirland
Deutsche Vergleichsstudie 2007/2008 - Normen fiutBehland bestatigt
Alter: 3;0-6;11, 7;0-10;11 und 11;0-16;11 J. (3 {bagterien)

Reliabilitat: Retestr= 0.62-0.92
Interraterr=0.92-1.0
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Validitat: - Inhaltsvaliditat: Skalen korreliert tniGesamtwert r = 0.65 — 0.76 und
Expertengremium
- Kriteriumsvaliditat: Korrelation mit Mann-Zeichelest r = 0.66
- Klinische  Validierungsstudien  (Umschriebene  Hoklungsstorung
motorischer Funktionen, Sprachstorungen, ADHS, dustthe Stdrungen,
Lernstdrungen, Intelligenzminderung)

Zurcher Neuromotorik
(Repetitive Bewegungen; Alternierende BewegungesguSntielle Bewegungen; Adaptive
Leistungen; Gleichgewicht; Haltung)

Normierung: Schweiz, 1997
Alter: 5;0 bis 18;11 J.

Reliabilitat:  Zeitmessung: Intra-Rater: r = 0-56.0
Inter-Rater: r = 0.32 — 0.99
Test-Retest: r = 0.38 — 0.89

Mitbewegungen: Intra-Rater: r = 0.53 — 0.90
Inter-Rater: r = 0.44 — 0.82
Test-Retest: r = 0.20 — 0.61

Indizes: Intra-Rater: r =0.73 - 1.0
Inter-Rater: r = 0.62 — 0.98
Test-Retest: r =0.40 - 0.91
Validitat: Klinische Validitat: motorische Ungdscklichkeit, die padagogischer oder
medizinischer Intervention bedurfte, Friihgeboyene
angeborener Herzfehler, Z.n. perinataler Asphyxie,
spezifische Spracherwerbsstérung.

Sensitivitat 93%
Spezifitat 93%

3. Raumlich-visuelle Wahrnehmung und
Raumlich-konstruktive Fahigkeiten

Developmental Test of Visual Perception DTVP-2

Normierung: USA, 1992
Alter: 4,0 — 10;11 J.
Test nur auf Englisch, jedoch Beurteilung nichiaspgebundener Leistungen

Reliabilitat: Content Sampling= 0.83 — 0.95
Interne Konsistena = 0.77 — 0.96
Retestr=0.71 - 0.86
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Interrater r = 0.93 — 0.99

Validitat: Kriteriumsbezogen: MVPT r = 0.65
Inhalt und Konstrukt ebenfalls evaluiert

Developmental Test of Visual Perception DTVP-A (Adiescent and Adult)

Normierung: USA, 2002
Alter: 11,0 - 75;0 J.
Test nur auf Englisch, jedoch Beurteilung nichaspgebundener Leistungen
(Erhebung 1999-2000 in den USA an 1664 Person&f Btaaten)

Reliabilitat: Content Sampling (subtests} 0.77 — 0.89
Content Sampling (indexes)= 0.85 — 0.93
Retestr =0.70 — 0.84
Interrater r = 0.94 — 0.99

Validitat: Kriteriumsbezogen: RCFT (DTVP-A Indexésimediate recall) r = 0.48-0.78
Kriteriumsbezogen: RCFT (DTVP-A Indexes; delayecall) r = 0.52-0.64
Kriteriumsbezogen: DAP: 1Q (Draw a person) undMPTindex: r = 0.36—0.42
Kriteriumsbezogen: CTMT (Comprehensive Trail Makihest) und

DTVP-Index: r=0.40-0.76

Inhalt und Konstrukt ebenfalls evaluiert; laut Atgo ist Inhaltsvaliditat (S.66)
und Konstruktvaliditat (konfirmatorische Faktoreabsse; S.74) gegeben.

Abzeichentest fur Kinder (ATK)

(Neubearbeitung in Anlehnung an den Itempool deslin@ar Abzeichentest mit
Markierungshilfen, GAT)

Normierung: Deutschland, 2004 (Erhebung an 350rgésuKindern)
Alter 7;0 - 12;0 J.

Reliabilitat:  bisher keine Angaben dazu

Validitat: Konstrukt:  Klinik: neurologische Stichybe von Kindern mit gesicherter
raumlich-konstruktiver Stérung und neurologischéctgirobe
von Kindern ohne raumlich-konstruktive Stérung.

Korrelation des GAT und Mosaiktest (MT) aus HAWIK:=
0.50

Cut-off Wert (ATK) und Wertpunkt von <4 (MT):
Ubereinstimmung von 87,5 %; die Autoren gehen datuer
einer guten klinischen Validitat des ATK aus (S.30)
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Rey Complex Figure Test and Recognition Trial RCFT
(visuell-rdumliches Gedachtnis und visuell-raumlicle Konstrukt-Fahigkeiten)
Normierung: USA, 1993

Alter 6;0 - 89;0 J.

Test nur auf Englisch, jedoch Beurteilung nichiaspgebundener Leistungen

Reliabilitat: Interrater r = 0.93 — 0.99
Retestr=0.76 — 0.89

Validitat: Konstrukt:  Klinik: Gehirnschaden
Korrelation mit Subtests anderer neuropsychologsch
Testverfahren
Diskrimination Gesund / Psychiatrisch krank / Geschaden
> Copy: richtig positiv 57,8%
Recall: richtig positiv 61,1%
Recall and Recognition richtig positiv 77,8%

4. Exekutive Funktionen

Testbatterie zur Aufmerksamkeitsprufung (TAP)

Version 2.3 (Version 2012)

Normierung: Deutschland, 2007
Erhebung: Normierungsdaten aus unterschiedlichedi&t, aus denen jeweils
unterschiedliche Teilmengen von Tests verwendetamur
Tests sind nicht in gleichem Umfang fur Erwachsene Jugendliche normiert
Alter: 6;0 bis 90;0 J. (abhangig vom jeweiligen ehtést)

Reliabilitat: Testhalbierung (Odd-Even-Reliabifjtar = 0.219 — 0.997 (insgesamt fur alle
Tests; Kinder- und Jugendliche: 6-19 J.);
insgesamt: die Reliabilititen der Reaktionszeitiaueeli liegen Uberwiegend
Uber 0.90, daher zufriedenstellend bis sehr gut;
die Reliabilitdten der Fehlermal3e sind hingegerii(p&mzureichend;
Test-Retest: siehe vorlaufige Ergebnisse fur Ensane S.99-100;
Es liegt eine Studie von Fdldényi et al. (2000) Raliabilitdét und Retest-
Stabilitat bei 95 Deutschschweizer Schulkindern ¢o10 J.): r_tt = 0.84;
insgesamt: mittlere bis hohe Reliabilitaten mit Aalsme des Untertests:
Geteilte Aufmerksamkeit: r_tt = 0.32; insgesamt: utieh bessere
Reliabilitaten bei Reaktionszeitmedianen im Vergteizu Kriterien der
Leistungsgute (Auslassungen, Fehler).

Validitat: Konstrukt: Studien zur faktoriellen Miitét liegen vor.
Klinische Validitat: Studien mit neurologischentiéaten, psychiatrischen

Patienten, pharmakologische Studien, funktionelle
Bildgebungsstudien, Studien mit Kindern und Studien
mit alteren Probanden,;
Studien mit Kindern:
(1) Foldényi et al. (2000): klinische Validierungssie
an Kindern mit ADHS : 90 % der Kinder konnten
korrekt der ADHS-Gruppe oder Kontrollgruppe
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zugeordnet werden anhand Reaktionszeit-Schwankungen

im Go/Nogo, Fehleranzahl bei Flexibilitdt (Wechsel:

nonverbal) und Testalter; Kriteriumsvaliditat:

Korrelation TAP und Eltern-/Lehrerurteile

(standardisierte Fragebogen): signifikante Korrefat

Go/Nogo, Inkompatibilitat, geteilte Aufmerksamkeit,

Flexibilitat

(2) Koschak et al. (2003): ADHS-Kontrollgruppe

(3) Tucha et al. (2005): ADHS-Gesunde Kinder

(4) Heubrock et al. (2001): Inanspruchnahme
neuropsychologischer Ambulanz

(5) Kunert et al. (1996): faktorielle Validitat

Testbatterie zur Aufmerksamkeitsprufung fur Kinder (KITAP)
Normierung: Deutschland, 2002

Reliabilitat:

Validitat:

Erhebung: Normierungsdaten aus unterschiedlichedi&t, aus denen jeweils
unterschiedliche Teilmengen von Tests verwendetdemraus Deutschland,
Frankreich, Belgien, Italien, Schweiz, Osterreich;

Alter: 6;0 bis 10;0 J.

Testhalbierung (Split-Half-Reliatiék):

r =0.64 — 0.97 (insgesamt fur alle Tests; Kin@er: J.)

r =0.63 — 0.96 (insgesamt fir alle Tests; Kin@et0 J.)

Insgesamt: die Reliabilitaten der Reaktionszeitiaeeli deutlich besser, z.T.
sehr gut;

die Reliabilitaiten der FehlermalRe sind hingegerfipdm unteren Bereich,
aufgrund insgesamt eher geringer Auslassungenrs$akte zu betrachten.

Konstrukt: Studien zur faktoriellen Miitét liegen vor.
Klinische Validitat: Studien bei Kindern mit ADHS1d nach Hirnschadigung.

Regensburger Wortflussigkeitstest (RWT)
Die Normen stammen aus dem Jahr 2000 (N (Kinddg4,.

Reliabilitat:

Keine Angaben zur internen KonsistenRetest-Reliabilitatskoeffizienten

zwischen .72 und .89 (N = 80). Interrater-ReliasilF .99.

Validitat: Die Autoren verweisen auf die umfanghreacLiteratur zu diesem gut eingeflhrten
Verfahren. Fir eine Unterstichprobe (N = 94) wurdafRerdem Korrelationen mit Leistungen
in 1Q- und anderen neuropsychologischen Tests beetc Am hochsten korrelieren die
Ergebnisse mit einem Test zur figuralen FlussigieRunkte Test, Regard, 1982; Korrelation
mit S-Wortern r = .512). Bezuglich der klinischemlMitat verweisen die Autoren auf die
Sensibilitat dieses etablierten Verfahrens fur ct@esdene klinische Gruppen und auf die
Ergebnisse in denen von ihnen erhobenen Patienigoemn.

Turm von London - Deutsche Version (TL-D; Tucha undLange, 2004)
Der Test in der deutschen Version beinhaltet irmgpes20 Aufgaben, die komplexe
Planungsprozesse erfordern. Der Testaufbau bestsh8 verschiedenfarbigen Kugeln, die
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auf 3 nebeneinander angeordneten Staben von umexBcher Lange angeordnet sind. Auf
den Staben ist entweder Platz fir eine, zwei odeir lKdugeln. Der Proband soll dabei von
einem Ausgangszustand zu einem Zielzustand komdhbner soll in minimalen Zugen die

Kugeln so verandern, dass es mit dem Zielbild libstienmt. Pro Zug darf jedoch nur eine
Kugel verwendet werden. Der Schwierigkeitsgrad nirbe den 20 Aufgaben zu (von 3 bis 6
Zug-Problemen). Um die Transformationsaufgaben @er aorgegebenen Anzahl von

minimalen Zigen zu lésen, mussen Handlungsoptiorsher im Kopf durchgegangen

werden.

Der TL-D in dieser Version ist standardisiert undrmiert. Es liegen Normierungen flr

Kinder und Jugendliche (Normstichprobe N = 299)Atrer von 6 — 15 Jahren vor sowie flr
Erwachsene (Normstichprobe N = 1263). Rohwerte &owvaltersspezifische und

bildungsspezifische Prozentrangwerte (PR) kdonnemitsermittelt werden. Die Personen
kénnen Rohwerte von 0 bis 20 erzielen. Dies erdbpder Anzahl der gelosten Aufgaben.
AulRerdem wird die Planungszeit protokollarisch &staFur die Jugendlichen im Alter von 16
und 17 Jahren, fir die keine gesonderten Normelregen, wurden in dieser Untersuchung
im Falle der 16-jahrigen Jugendlichen die Normigrdiir 15-J&hrige herangezogen und im
Falle der 17-Jahrigen sowie 18-Jahrigen die bildspgzifische Normierung der

Erwachsenenstichprobe.

Objektivitat: Die Durchfliihrungsobjektivitat wird ua Testhandbuch (Tucha, O. und Lange,
W., 2004) aufgrund der von ihnen vorgenommenen dataisierung als gewahrleistet
beschrieben. Eine objektive Auswertung wird ebdsfadn den Autoren bestatigt.

Reliabilitat: Zusammenfassend ergeben sich gutezbfgedenstellende Resultate bei der
Uberpriifung dieses Verfahrens auf Reliabilitat (TaycO. und Lange, W., 2004).

a) Interne Konsistenz: Cronbachs Alpha = 0.785

b) Retest-Reliabilitat: r = 0.861 (Halbtest-Religdikkoeffizient nach Spearman-Brown)

Validitat: Inhaltsvaliditat: In zahlreichen Studievurde der ,Turm von London“ verwendet
und dessen Sensitivitat nachgewiesen. Eine Aufigstieser klinischen Studien findet sich
im Testhandbuch (Tucha, O. und Lange, W., 2004).

Konstruktvalidiat: Der Zusammenhang zwischen deesaintscore des TL-D und anderen
kognitiven Leistungen wie allgemeine Intelligenzo¢kelation = 0.306), verbale Merkspanne
(Korrelation = 0.297), verbales Arbeitsgedachtni€ortelation = 0.483), kognitive
Verarbeitungsgeschwindigkeit (Korrelation = -0.5@d kognitive Flexibilitat (Korrelation
= -0.535) wurden anhand einer Teilstichprobe demiétichprobe (n = 248) berechnet. Alle
Korrelationen werden im Testhandbuch als statistisedeutsam (p < 0.01) berichtet. Es
zeigte sich ein engerer Zusammenhang zur kognitfilexibilitdt (Korrelation = -0,535) und
kognitiven Verarbeitungsgeschwindigkeit, die alselaxive Leistungen gesehen werden
kénnen. Auf der anderen Seite wird das im TL-D ssfa Merkmal nicht von anderen
Verfahren erfasst.

Wisconsin Card Sorting Test (WCST; Heaton, CheluneTalley, Chen, Kay & Curtiss,
1993)

Der WCST wurde urspriinglich entwickelt, um die Fgdeit zu abstraktem Denken und zur
Anderung kognitiver Strategien in Reaktion auf weierte Umweltkontingenzen zu erfassen
(Berg, 1948; Grant und Berg, 1948, zitiert nachtbleat al., 1993). Nach Luria (1973, zitiert
nach Heaton et al., 1993) und Shallice (1982, rzitiach Heaton et al., 1993) kann der WCST
als Messinstrument der exekutiven Funktionen bbtescwerden, da die Fahigkeit zur
Entwicklung und Beibehaltung einer angemessenerbl&rmosungsstrategie und Uber
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verschiedene Reizbedingungen hinweg gefordert wina,ein zukinftiges Ziel zu erreichen
(zitiert nach Heaton et al.,1993).

Der Untersucher legt bei diesem Testverfahren 4ptkanten vor den Probanden, die sich in
Form, Farbe und Anzahl der Symbole unterscheideer. Proband erhalt dann nacheinander
zwei Kartenstapel mit jeweils 64 Karten und musslej Karte den 4 vorliegenden
Hauptkarten zuordnen. Allerdings erhalt der Prob&ethe Information, nach welcher
Kategorie er dies tun soll. Nach der Zuordnung rjedarte erfolgt vom Untersucher eine
Ruckmeldung, ob die Karte richtig oder falsch zudeet war. Dies soll dem Probanden
helfen, die jeweilige Kategorie zu erkennen. Nabhdirchgehend richtig gelegten Karten
wird vom Untersucher ein Kategorienwechsel vorgemem Die neue Kategorie ist nun
wiederum vom Probanden zu erkennen. Die Kurzveisesteht aus der Sortierung des ersten
Kartenstapels mit 64 Karten. Dieser Test dauettTagthandbuch 20 — 30 Minuten.

Der WCST kann bei Kindern von 6 Jahren bis ins heiveachsenenalter eingesetzt werden.
Die Normierung erfolgte altersspezifisch von 6,5 hrda bis 89 Jahre. Die
Normierungsstichprobe bestand aus 899 PersonemnvhB Kinder und Jugendliche waren.
Die Auswertung erfolgt nicht hinsichtlich einer Gegtleistung; es werden 16 verschiedene
Variablen erfasst, wie Anzahl der erkannten Kategordie gesamte Anzahl richtiger und
falscher  Antworten, ineffizientes Lernen, Persettengn, Perseverationsfehler,
Aufrechterhalten einer adaquaten Strategie, ineffie Konzeptualisierung.

Objektivitat: Die vorliegende Version ist bzgl. dBurchfihrung des Verfahrens und der
Auswertung standardisiert. Zur Ubereinstimmung Aaswertung zwischen verschiedenen
Anwendern liegen einige Studien vor (Axelrod et 4892; Huettner et al.,1989, zitiert nach
Heaton et al., 1993). Die Inter- und Intrascoreetdinstimmung wurden als exzellent
beschrieben.

Reliabilitat: Die Autoren berichten eine moderate bute Reliabilitat bei Kindern und
Jugendlichen. Der generalizability coeffizient lagischen 0.39 und 0.72, mit einem
Mittelwert von 0.57 und Median von 0.60.

Validitat: Der WCST wurde in zahlreichen Studierdusei sehr unterschiedlichen Gruppen
eingesetzt. Viele der Studien werden im Testhandbaufgelistet und naher beschrieben
Insgesamt betrachten die Autoren die Validitat d@&CST zur Erfassung der

Exekutivfunktionen bei neurologischen Patientemalshgewiesen.

Behavioral Assessment of the Dysexecutive Syndror(lRADS; Wilson, Alderman,
Burgess, Emslie, Evans, 1996)

Das Behavioral Assessment of the Dysexecutive $yndr (BADS) beinhaltet sechs

Untertests, mittels derer verschiedene Aspektewdkek Funktionen erfasst werden kénnen.
Es liegt eine deutsche Ubersetzung vor (Karen 2200).

Die Beurteilung der Testergebnisse erfolgt anhaed eénglischen Normierungsstudie.
Deutsche Normen liegen bislang nicht vor. Anderedsi haben bisher ebenfalls auf die
englischen Normierungsdaten zurickgegriffen (Karéier, 2000). Die englische

Normierungsstudie bestand aus 216 Kontrollpersameilter von 16 bis 87 Jahren (M =

46,6; SD = 19,8), der NART-IQ lag durchschnittliohi 102,7 (SD = 16,2, Bereich 69 — 129).

Objektivitat: Aufgrund der Standardisierung der fdeschfihrung und Auswertung sollte die
Objektivitat des Tests gewahrleistet sein.

S3-Leitlinie Diagnose der Fetalen Alkoholspektruinghgen — Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam N. LandgralProf. Dr. med. Florian Heinen 87



Reliabilitat:

Inter-Rater-Reliabilitat: Die Inter-Rater-Relial wird fir alle 6 Untertests als ausreichend
hoch angegeben (zwischen 0,88 und 1,00). Fur 8 8drarameter wurde eine vollstandige
Ubereinstimmung gefunden. Eine Auflistung der Wéiitealle 18 Parameter findet sich im

Testhandbuch.

Test-Retest-Reliabilitat: Die Autoren der Testhagtefanden einen klaren Trend zur

Verbesserung der Testwerte in einer zweiten Testawgh wenn der Unterschied der
Mittelwerte nicht signifikant war (t > 0.05). Didoonnte in einer neueren Studie bestatigt
werden (Jelicic, Henquet, Derix & Jolles, 2001).

Validitat: Zur Untersuchung der Validitat des BAD&Irden 78 neurologische Patienten mit
dem BADS und einer Reihe von anderen Verfahren (8¢AiS-R; Wechsler, 1981, dem
Cognitive Estimates Test; Shallice und Evans, 19@& der Kurzform des Wisconsin Card
Sorting Tests; Nelson, 1976) untersucht. Im Vedfjleder Patientenstichprobe mit der
Kontrollstichprobe ergaben sich durch paarweiseestd signifikante Unterschiede der
Gesamtprofilwerte der Gruppen (p <0,0001). Die Kaligruppe zeigte nicht nur im
Gesamtprofilwert deutlich bessere Punktwerte, samdee waren auch in jedem einzelnen
Untertest signifikant besser als die Patienten. Deringste Unterschied zwischen den
Gruppen ergab sich fur die Schlisselsuche, detgfG den Modifizierten Sechs-Elemente-
Test. Weitere Studien unterstitzten die Anwendbanked Nutzlichkeit des BADS bei
Patienten mit Schizophrenie (lhara, Berrios & McKan2000; Krabbendam, de Vugt, Derrix
& Jolles, 1999), bei chronisch alkoholkranken FRdga (Moriyama et al., 2000) und bei
depressiven Patienten (Paelecke-Haberman, Pohp&we 2005).

Behavioural Assessment of the Dysexecutive Syndrorfe Children (BADS-C)

Vom BADS-C existiert eine britische, keine deutsctiersion.

Die Normen (N = 259) sind von 2003.

Numerische Angaben zu Reliabilitat und Validitatrden nicht gemacht.

Zur Untersuchung der Validitdt wurden jedoch Veiaie mit zwei anderen internationalen
Testverfahren (Strenghts and Difficulties Questairen (SDQ) und Dysexecutive Syndrome
Questionnaire for Children (DEX-C)) angestellt: “B&-C would therefore seem to be a
valid test of executive functioning in everydayelif (Manual) ,BADS-C is a scientifically
valid and reliable battery of tests of executivadioning for children and adolescents...”
(Pearson Assessment). Durch Erfahrungen in derskhrpsychologischen Anwendung des
BADS-C schatzen die Leitlinien-Autoren, dass dasfateen trotz mangelnder Uberpriifung
der Gutekriterien eine hohe klinische Validitatibes

5. Rechenfertigkeiten

Deutscher Mathematiktest DEMAT
basierend auf Lehrplanen der deutschen Grundschule

DEMAT 1+

Normierung: Deutschland, 2000
Alter: Ende der 1. Klasse bis Anfang der 2.Klasse
Geschlechter getrennt
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Reliabilitat:

Validitat:

DEMAT 2+

Normierung:

Reliabilitat:

Validitat:

DEMAT 3+
Normierung:

Reliabilitat:

Validitat:

DEMAT 4
Normwerte:

Reliabilitat:

Retestr = 0.65
Interne Konsistenz 1. K&.=0.89
2.Kl.a=0.88

Kriteriumsbezogen: Basisfahigkeiten Zamaum r = 0.77
Lehrerbeurteilung r = 0.66
Schnelligkeit Kopfrechnen r = 0.57

Deutschland, 2001/2002
Alter: Ende der 2. Klasse bis Anfang der 3.Klasse
Geschlechter getrennt

Interne Konsistenz 2. KI.=0.93

3. Kl.a=0.91
Testhalbierung 2.Kl.r=0.95

3.Kl.r=0.94
Kriteriumsbezogen: Mathematik-Note 066

Rechenhefte r = 0.66

Schnelligkeit Kopfrechnen r = 0.53
Prognostische Validitat: Mathematik-Note 3. KbD

Mathematik-Note 4. Kl. 0.64

Deutschland, 2003/2004
Alter: Letzte 6 Wochen der 3. Klasse bis erste Gk¢n der 4. Klasse
Geschlechter getrennt

Interne Konsistenz 3. KI.= 0.83

4. Kl.a=0.81
Testhalbierung 3.KlL.r=0.86
4. Kl.r=0.83
Paralleltest 3. Kl.r=0.87
4.Kl.r=0.76
Kriteriumsbezogen: Mathematik-Note  K3.r =-0.68

4. Kl r=-0.50
Prognostische Validitat: Mathematik-Note Ende 4leKl. r = -0.68
Weitere Beschulung p= 0.60

Deutschland, 2003/2004
Alter: 3 Wochen vor und nach Halbjahreswechseldddflasse bis 6 Wochen
vor Ende der 4. Klasse
Geschlechter getrennt

Interne Konsistenz  Mitte 4. KI.= 0.84
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Ende 4. Klo. = 0.85
Paralleltest r=0.82

Validitat: Mathematik-Note Ende 4. Kl. r =-0.7
Weitere Beschulung p = 0.67
Heidelberger Rechentest r = 0.72

Zareki-K

Normierung: Deutschland und Schweiz, 2007
Alter: 5,0 - 7;5 J.
Geschlechter getrennt

Reliabilitat: o =0.73-0.94

Sensitivitat 68,5%
Spezifitat 95,5%

Zareki-R

Normierung: Deutschland und Schweiz, 2006
Alter: Klassen 1 - 4 (79 - 162 Monate)
Geschlechter getrennt

Reliabilitat o =0.93 -0.97

Validitat: Kriteriumsbezogen: Lehrerbeurteilung: 0.69
Mathematik-Note: r = 0.64

6. Lern- oder Merkfahigkeit

Verbaler Lern- und Merkfahigkeitstest (VLMT)
Die Normen stammen aus dem Jahr 2001 (N = 515).

Reliabilitat: Zur internen Konsistenz werden kefegaben gemacht. Zur Untersuchung der
Retest-Reliabilitdt wurde bei einer nicht nahercheigbenen Gruppe von 149 Patienten eine
zweite Messung nach 8 bis 12 Monaten mit einerlbdgden Parallelformen durchgefuhrt.
.Retest-Paralleltestkorrelationen* zwischen dendbei Messungen wurden berechnet und
darauf aufbauend kritische Differenzen fur Leisswregdnderungen.

Validitat: Summarisch werden faktorenanalytischeudi&n mit den VLMT-Variablen
angefihrt, auf die sich die Herausarbeitung demgteariablen“ des Tests stutzt und die die
geringe klinische Relevanz der Fehlervariablen sieichen. Faktorenanalysen im Kontext
von Testbatterien wirden nahe legen, dass dersbesihl ,Kurz- als auch Langzeitaspekte”
des Verbalgedachtnisses abzubilden vermag. Waeiterhirde die Vergleichbarkeit von
VLMT und &hnlichen international verwendeten Ver&ah Uberprift und bestétigt. In einer
kleinen Vergleichsstudie mit 21 gesunden Kontrollanden zeigte sich, dass die zentralen
Parameter des VLMT mit bildhaften Gedachtnisleigamkorrelieren, aber dass lediglich der
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erste Lerndurchgang (Dgl) mit Verfahren zum Arlggtiichtnis bedeutsam korrelieren,
nicht aber die ,Hauptparameter".

Klinische Validitat: Schwerpunkt bilden Studien ztunktionellen Neuroanatomie. Der
VLMT erwies sich als sensitiv fir linksseitige n@s$emporale Funktionsstérungen,
insbesondere eine verzogerte Abrufleistung. Temportikale Lasionen wirken sich starker
auf das Lernen bzw. die Aufnahme ins Langzeitgetéchus.

Battery for Assessment in Children — Merk- und Lerrfahigkeitstest flr 6- bis 16-jahrige
(Basic MLT)
Die Datenerhebung zur Normierung fand zwischen rgti2005 Juli 2006 statt (N=405).

Die Reliabilitat der einzelnen Skalen liegt zwisehe0.78 und = 0.86.

Hinsichtlich der Konstruktvaliditat erfolgten Valetungsstudien auf der Subtest-
/Skalenebene Uber die Interkorrelationen der Stiséete und den Testskalen einerseits
sowie Uber einen Stichprobenvergleich zwischen Niemmstichprobe und einer klinischen

Population andererseits.

Hinsichtlich der klinischen Validitat wurden diesétfriminanten diagnostischen Eigenschaften
Uber den Vergleich der Normstichprobe mit einenikkhen Inanspruchnahmepopulation
ermittelt. Dabei wurde deutlich, dass sich Kklinsclund Normstichprobe signifikant

voneinander unterschieden.

7. Aufmerksamkeit

Test d2 Aufmerksamkeits-Belastungs-Test (d2)

Normierung: Deutschland, 2002, 9. Aufl.; neu nomniend Uberarbeitet; Re-Normierung
2000 (,Eichstichprobe®, N = 3176); insgesamt basiedie neuen Normen auf
d2-Testergebnissen von mehr als 6000 Personediba.von 9-18 J.)

Alter: 9;0 — 60;0 J.

Reliabilitat:  Interne Konsistenz: Cronbachs Alpta 0.95 — 0.98;
Split-Half, Spearman-Brown: r = 0,95,98
Guttman Split Half: r_tt = 0,95 — 0,98
- Bezieht sich auf neue Normierung
Re-testr = 0.59 — 0.94
- Bezieht sich auf é&ltere Studien mit alten
Normierungen, keine neuere Erhebung

Validitat: Konstrukt: signifikante Ergebnisse zwhem Lehrereinschatzung der
Antriebsdimension (Aktivitat) und KontrolldimensiqWillenskraft) und d2 —
Ergebnissen.

Eine Ubersicht tiber altere Studien zum Zusammenbaigrhen d2-Variablen
und konstruktkonvergenten Tests findet sich im Aastibuch (S.35),
r=-0.71-0.78

3 neuere Studien zur Konstruktvaliditat liegen alesn US-amerikanischen
Sprachraum vor (Brickenkamp & Zillmer, 1998), davemd die beiden
Studien von Culbertson zu beachten: hier wurderul8ctder und ADHD-
Kinder untersucht; es ergaben sich signifikante afusenhange bei
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Schulkindern: zwischen dem Turm von London (TOLH wem GZ-F-Wert
des d2 (r = -0.34 — -0.44); bei ADHD-Kindern ergabsich signifikante
Zusammenhange zwischen TOL (r = -0.45 — -0.51) @AeF-Wert, zwischen
Computerized Progressive Maze Errors (CPMZ) und FGZ = -0,37),

zwischen Controlled Word Association Test (COWAQUBZ-F (r = -0.45);

keine signifikante Korrelation bestand dagegen a\ffaconsin Card Sorting
Test (WCST).

Es liegt eine etwas neuere Untersuchung zum Zusaihmng zwischen dem
IST-2000 und d2 vor (1999/2000): fast alle verdib@ren

Korrelationskoeffizienten weisen auf geringe, alstatistisch signifikante
Zusammenhange hin (r < 0,30).

Weiterhin findet sich eine Auflistung alterer Steadliim Testhandbuch (S.38).

Zur empirischen Validitat liegen Studien aus deendich: Verkehrs-, ABO-,
Sport-, Padagogische-, Umweltpsychologie, Psyahijditeurologie, Klinische
und Medizinische Psychologie, Experimentelle Psiadie sowie
Pharmakopsychologie vor.

Intelligence and Development Scales IDS — Untertes$elektive Aufmerksamkeit*
Normierung: Schweiz, Deutschland, Osterreich, 22008
Alter: 5;0 — 10;11 J.

Reliabilitat: Interne Konsistenz= 0.57 — 0.96
Re-testr=0.34 - 0.88

Validitat: Konstrukt: bilden Entwicklungsschritt®é,anterkorrelation, Faktorenanalyse
Kriteriumsbezogen: mafige Korrelation mit HAWIKdiSchulleistungstests
Differenzierungsfahigkeit: Hochbegabte, Lernbehiadg, Fremdsprachigkeit,
hyperkinetische Stérung, Asperger Syndrom, Aggvessi
Verhaltensauffalligkeiten

8. Soziale Fertigkeiten oder Verhalten

Elternfragebogen tber das Verhalten von Kindern undJugendlichen (CBCL)
Deutsche Bearbeitung der Child Behavior Check@BCL), 2. Aufl. mit deutschen Normen
(N = 2888 bzw. fur die Problemskalen 2856)

Normierung: Deutschland, 1998
Alter: 4,0 — 18;0 J.

Reliabilitat: Interne Konsistenz: klinische Sticbhpe: o = 0.94
(Gesamtauffalligkeitswert) bzwo = 0.43 — 0.93 (fur die
Skalen), Feldstichprobe:= 0.92 (Gesamtauffalligkeitswert)
bzw.a = 0.21 — 87 (fur die Skalen)
Re-testr_tt = 0.72 — 0.89, fur die Gesamtgtiche r_tt = 0.81
(Remschmidt & Walter, 1990)

Validitat Konstrukt: Faktorenanalysen;
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Externale Validitat vergleichbar mit der englisehéersion und
Versionen anderer Lander

Diskriminante: Gesamtproblemwert sehr gut geeigaét
Screening-Instrument;  Skala  ,Aufmerksamkeitsproldem
diskriminiert am besten zwischen Kindern/Jugendicimit und
ohne Stérungen.

Sensitivitat fur den Gesamtproblemwert als Pradi@ut-off: T-Wert> 60): 83.6 %
Spezifitat fir den Gesamtproblemwert als Pradik@urt-off: T-Wert> 60): 83.9 %
Sensitivitat fir den Gesamtproblemwert als Pradikktinischer Range; Cut-off: T-Wert >
63): 69.7 %

Spezifitat fur den Gesamtproblemwert als Pradikbnischer Range; Cut-off: T-Wert >
63): 92.2 %

Youth Self Report (YSR)
Die Normierung erfolgte 1998 anhand einer umfamiyen bundesweit reprasentativen
Stichprobe von anndhernd 1800 Kindern und Jugedretic

Das Verfahren ist wegen seiner standardisiertetrukitson und Normierung objektiv in
Bezug auf Durchfiihrung, Auswertung und Interpretati

Die Reliabilitat der Syndromskalen konnte in eindimischen Stichprobe (N = 292)
weitgehend bestatigt werden: Fir die Gesamtaugilt und die Skalen ,Internalisierendes
Verhalten* und ,Externalisierendes Verhalten* werdgute interne Konsistenzen von =
0.86 festgestellt. Die Reliabilitaten der Syndroaisk ,Aggressives Verhalten®,
»JAngst/Depressivitat‘; ,Korperliche Beschwerden®, Dissoziales Verhalten® und
~ZAufmerksamkeitsprobleme” erweisen sich mit 0.70 als ausreichend.

Die (faktorielle) Validitdit der Skalen wurde migelHauptkomponentenanalysen mit
anschlielBender Varimax-Rotation anhand der 84 Itéierprift, aus denen sich die
Syndromskalen zusammensetzen. Die Skalenbildungt&an einer klinischen Stichprobe
weitgehend bestétigt werden. Eine Ausnahme bildbeddie Skala ,Sozialer Rickzug®, die
jedoch schon in der amerikanischen Original-Stiobprnicht faktoriell abgesichert werden
konnte. Dartber hinaus liel3 sich die faktorielleulsiur anhand konfirmatorischer Analysen
in der deutschen Feldstichprobe genauso wie im@2ran Kulturen bestatigen.

Verhaltensfragebogen bei Entwicklungsstérungen (VFEE)

Deutschsprachige Bearbeitung der Developmental\Beh&hecklist (DBC) von Einfeld und
Tongue; die an der deutschen Stichprobe durchgefiihAnalysen findet sich separat
(Steinhausen und Winkler, 2005); die deutsche Nemmmg wurde an 721 Kindern und
Jugendlichen ermittelt aus 75 Institutionen

Normierung: Deutschland, 2007
Alter: 4;0 — 18;0 J.

Reliabilitat: Re-test: ICC =0.83 — 0.89 (deutsblemierung)
Interrater (Eltern): ICC = 0.80 (DBC: australisddormierung),
Interrater (Veranderungssensitivitat: DBC unaikiche Beurteilungswerte):
r = 0.86 (DBC: australische Normierung).
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Validitat: Inhalt: Krankengeschichten, Intervievestahrene Kliniker.
Konstrukt: Faktorenanalyse: interne Konsistenz aedrgsten bei ,Angst’,
Zuverlassigkeit dieser Subskala unbefriedigendomsten fur VFE-E gegeben:
a=0.58-0.90
Diskriminante (Interkorrelationen der Subskalen isogker 3 Grade der GB fir
VFE-E): Uberwiegend unter r = 0.60 (hinreichendeahhéngigkeit der
Skalen), r=0.17 — 0.69
Differenzierungsfahigkeit: fetales AlkoholsyndroniRrader-Willi-Syndrom,
fragiles X-Syndrom, tuberbse Sklerose sowie Differerung zwischen
Autismus und geistiger Behinderung (Steinhauseni&dEr Metzke, 2004).
Klinische Validitat des DBC: Uberprift an Autismu3epression, Psychose,

Hyperaktivitat, Angst.

Sensitivitat fur den DBC-Gesamtwert: 83%
Spezifitat fir den DBC-Gesamtwert: 85%

Strenghts and Difficulties Questionnaire (SDQ-DEU)

Deutschsprachige Bearbeitung der Strenghts andcllifes Questionnaire (SDQ) von
Goodman (die deutsche Ubersetzung erfolgte 199%). eEistiert eine Elternversion,
Lehrerversion und Selbstversion.

Die deutsche Normierung (Elternversion) wurde ad BBern ermittelt.

Anmerkung: frei verfligbarer Fragebogenww.sdginfo.org hier finden sich Ubersetzungen
und eine Auflistung und Zusammenfassung bishefgdlikationen

Normierung: Deutschland, 2002 (Elternversion)
Alter 6;0 — 16;0 J.

Reliabilitat: Cronbachs Alpha: = 0.58 — 0.76 (einzelne Skalen).
Cronbachs Alphas = 0.82 (Gesamtproblemwert).
Es liegt eine zufriedenstellende interne KonsistenzKlasen et al., 2003).

Validitat: Inhalt: orientiert an é&lteren Fragebdgé€Rutter) bzw. Faktorenanalysen
langerer Fragebdgen und nosologischen Konzepten.
Konstrukt: Faktorenanalysen: Bestéatigung der sngén Skalen
Kriteriumsbezogen: r = 0.68 — 0.82 (Skalen des $ID@ CBCL; Klasen et al.,
2000)
Klinische Validitat: Gberprift an einer klinischestichprobe (Becker et al.,
2004)

Diagnostik-System fur psychische Stérungen nach IC20 und DSM-IV fur Kinder und

Jugendliche — Il (DISYPS-II)

- Fremdbeurteilungsbogen / Selbstbeurteilungsbogefiir den Stérungsbereich ADHS
(FBB-ADHS / SBB-ADHYS)

- Fremdbeurteilungsbogen / Selbstbeurteilungsbogenfir den Stérungsbereich
Stérungen des Sozialverhaltens (FBB-SSV / SBB-SSV)

Es liegen Normen (offenbar aus dem Jahr 2000, geAagaben liel3en sich nicht finden) far

Fremd- und Selbstbeurteilungsbégen zur Erfassung »®HS und Stérungen des

Sozialverhaltens vor.
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Die Reliabilitéat der einzelnen Fragebtgen kann Vdgrten vona = .74 bisa = .94 als
zufriedenstellend bis sehr gut bezeichnet werden.

Die Konstruktvaliditat wurde anhand von Faktoremgsen Uberprift und kann ebenfalls als
zufriedenstellend bezeichnet werden. Da die Veelatdie Diagnose-Kriterien von ICD-10
und DSM-IV umsetzen, sind sie auch als inhaltliahide anzusehen. Korrelationen zwischen
Fremdbeurteilungsbogen, Selbstbeurteilungsbogen Diagjnose-Checklisten fur ADHS,
Storungen des Sozialverhaltens, Angst und Depmesasio Feldstichproben und klinischen
Stichproben weisen aufRerdem auf eine gute konviergend divergente Validitat der

Verfahren hin.

Intelligence and Development Scales IDS - Untertest “Emotionen erkennen”,
“Emotionen regulieren”, Soziale Situationen verstebn”, “Sozial kompetent handeln”
Normierung: Schweiz, Deutschland, Osterreich, 22008

Alter: 5,0 — 10;11 J.

Reliabilitat: Interne Konsistenz= 0.57 — 0.96
Re-testr=0.34 — 0.88

Validitat: Konstrukt: bilden Entwicklungsschritt®é,anterkorrelation, Faktorenanalyse
Kriteriumsbezogen: mafige Korrelation mit HAWIKdiSchulleistungstests
Differenzierungsfahigkeit: Hochbegabte, Lernbehindg, Fremdsprachigkeit,
hyperkinetische Storung, Asperger Syndrom, Aggvessi
Verhaltensauffalligkeiten
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