Das Fetale Alkoholsyndrom (FAS)— Pravention,
Diagnostik, Behandlung und Betreuung

Klaus ter Horst

Jedes Jahr werden in Deutschland ca. 4.000 bis 5.000 Kinder
geboren, die aufgrund des Alkoholkonsums der Miitter in der
Schwangerschaft mehr oder weniger stark geistig und korperlich
geschadigt sind. Sie leiden am Fetalen Alkoholsyndrom (FAS),
auch Fetale Alkoholspektrum-Stérung (FASD) oder Alkohol-
embryopathie genannt. In Deutschland ist die Anzahl der
FAS-Kinder deutlich hoher als die Anzahl der Kinder mit Down-
Syndrom und dennoch fehlt es aktuell noch an Aufklarung

und Information liber diese Form der Behinderung.

Der Fachbegriff FAS oder FASD steht fir
das Vollbild alkoholbedingter Schidigung
des Kindes, die in drei Bereichen auftreten
kann: Korperliche Fehlbildungen, Wachs-
tumsstorungen und Schidigungen des
zentralen Nervensystem.

Forschung zum Fetalen
Alkoholsyndrom

Die Folgen des Alkoholkonsums in der
Schwangerschaft wurden schon im Alter-
tum beobachtet und die schiadigende Wir-
kung wird schon seit fast vier Jahrzehnten
untersucht und beschrieben. Die For-
schung findet vor allem in den USA statt.
Dort ist das ,,National Institute on Alco-
hol Abuse an Alcoholism“ (NIAAA)
unter anderem damit beschaftigt, die
Wirkmechanismen auf der biologischen
Ebene zu analysieren, tiber die der Kon-
sum von Alkohol zu FAS fihrt. Ziel der
Forschung ist es auch, die Folgen der
Schidigung auf das Verhalten, die Per-
sonlichkeit und die korperliche Entwick-
lung der geschidigten Kinder zu verste-
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hen, die Diagnostik zu professionalisieren
und die Beratung fur Betroffene zu ver-
bessern.

In Europa machte anfang der 90er-Jahre
der Artikel ,,Fetal Alcohol Syndrome® und
besonders die beeindruckenden Fotos von
George Steinmetz in der Zeitschrift Natio-
nal Geographic (1992, 36ff) auf die Folgen
des Alkoholkonsums in der Schwanger-
schaft aufmerksam.

In Deutschland waren es insbesondere
Prof. Dr. Hermann Loser (Universitat
Miinster), Prof. Dr. Majewski (Universi-
tat Diisseldorf) und Prof. Dr. Hans-Lud-
wig Spohr (DRK-Kliniken in Berlin/
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Westend), die sich intensiv mit dem Feta-
len Alkoholsyndrom beschiftigt haben.
Sie initiierten bereits Anfang der 80er-
Jahre Forschungen tiber FAS, veroffent-
lichten zum Thema und unterstiitzten die
Griindung von Elterninitiativen. Seit 1996
kommt Dr. Reinhold Feldmann als psy-
chologischer Fachgutachter zum Thema
FAS hinzu. Seit 2001 leitet er die FAS-
Beratung des Sozialpidiatrischen Zent-
rums der Universitit Minster. Er ist da-
mit einer der wenigen kompetenten Diag-
nostiker zum Fetalen Alkoholsyndrom in
Deutschland.

Anfang 2000 bildete sich dann der Ver-
ein FAS World (www.fasworld.de) in
Deutschland. Hier finden Betroffene und
deren Angehorige Rat und Information.
Der Verein veranstaltet viel beachtete
FASD-Symposien in ganz Deutschland.
Im Jahr 2009 fand in der Charité in Berlin
das 1. Internationale Symposium zur Fe-
talen Alkoholspektrum-Stérung (FASD)
statt.

Wie wirkt sich der Alkoholkonsum
auf den Fetus aus?

Konsumierter Alkohol und in der Folge
seine biologische Verstoffwechselung
wirken unmittelbar schidigend auf die
bestehenden Zellen und auf die Bildung
neuer Zellen. Der normale Verlauf der
Zellteilung ist gestort. In der pranatalen
Phase findet in der Plazenta der Stoff-
austausch zwischen Mutter und Kind
statt. Die unreife Leber des ungeborenen
Kindes kann den Alkohol jedoch nicht
wie ein erwachsener Organismus verar-
beiten. Der Blutalkoholspiegel des Kindes
sinkt deshalb wesentlich langsamer als
der der Mutter. Auf diesem Weg wirkt
der Alkohol ungehindert und sehr lange
schidigend auf den kindlichen Kérper
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ein. Die Exposition wirkt sich auf die Or-
ganbildung, das korperliche Wachstum
und das Nervensystem aus. Organe wer-
den nicht vollstindig ausgebildet oder
wachsen nicht normal. So kommt es u. a.
zu Kleinkopfigkeit (Mikrozephalie), Un-
tergewicht und Minderwuchs. Die Ent-
wicklung und das Wachstum im neurona-
len Bereich sind beeintrichtigt. Bereits
gebildetes neuronales Gewebe kann zer-
stort werden. Dies fiihrt zu einer Schidi-
gung des zentralen Nervensystems mit
entsprechenden Folgen.

In der Schwangerschaft vollzieht sich
eine enorme Entwicklung, die — ungestort
—am Ende der Schwangerschaft mit einem
vollstindig entwickelten Organismus en-
det. Die Entwicklungsfenster in der
Schwangerschaft sind dabei fiir die einzel-
nen Korperteile und der Organe verschie-
den. Entsprechend sind die schidigenden
Folgen des Alkoholkonsums abhingig
vom Zeitpunkt des Einwirkens. Da sich
das Gehirn wihrend der gesamten Schwan-
gerschaft ausbildet, wirkt sich hier der
toxische Einfluss besonders gravierend
aus.

usammenfassend kann festgehalten

werden: Der Alkoholkonsum einer
Schwangeren fithrt abhingig vom korper-
lichen Zustand der Mutter, dem Zeitpunkt,
der Dauer und der Menge des Alkohols
von diskreten Normabweichungen bis hin
zu schweren Schidigungen des Fetus.

urde der Konsum von Alkohol in

geringen Mengen in der Schwanger-
schaft frither als unschidlich eingestuft
oder gar zur Beruhigung von Mutter
und Kind empfohlen, besteht heute in
der Fachoffentlichkeit weitestgehend
Konsens darin, dass jeglicher Alkohol-
konsum wiahrend der Schwangerschaft
und in der Stllzeit ein Kind nachhaltig
schidigen kann.
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Diagnostik des Fetalen
Alkoholsyndroms

Die Diagnostik des FAS ist vordergriindig
einfach und stellt sich im konkreten Fall
doch als eine Herausforderung dar. In der
Literatur finden sich offensichtliche korper-
liche Hinweise, die jeden Laien schnell dazu
verleiten, auf ein FAS zu schlieffen (Stups-
nase, nach hinten gedrehte Ohren, etc.). Die
Diagnostik beginnt aber mit der Frage, ob,
wann und in welchem Mafle Alkohol in der
Schwangerschaft konsumiert wurde. Das
Bewusstsein der befragten Miitter, gerade
wenn sie ein offensichtlich auffilliges oder
behindertes Kind haben, fiir dessen Behin-
derung sie moglicherweise Verantwortung
tragen, fithrt hiufig zu Verleugnungen oder
Desinformationen. Die Erfassung des Al-
koholkonsums durch Fragebogen ist des-
halb stark fehlerbehaftet. Erinnerungsfehler
sind bei retrospektiven Befragungen wahr-
scheinlich und viele der betroffenen Frauen
antworten im Sinne der ,sozialen Er-
wiinschtheit“. Dariiber hinaus wird eine
Diagnostik auch dadurch erschwert, dass
viele der FAS-Kinder in Pflegefamilien oder
bei Verwandten leben. Von ihnen bekommt
man haufig nur ungesicherte Informationen
aus zweiter Hand. Auf dieser Grundlage ist
eine Diagnostik schwierig bis unméglich.

Grundsitzlich gilt: Der nachgewiesene
Konsum von Alkohol in der Schwanger-
schaft ist eine der Hauptsdulen der FAS-
Diagnostik.

Aber auch wenn dieser Konsum nach-
gewiesen ist, konnen Laien nicht beurtei-
len, ob FAS vorliegt. Deshalb ist eine um-
fassende korperliche und entwicklungs-
psychologische Untersuchung des Kindes
wichtig. Wenn hier zu dem sicheren Wis-
sen Uber den Alkoholkonsum der Mutter
in der Schwangerschaft folgende Kriterien
(Spohr 1997) erfiillt sind, wird die Diag-
nose Fetales Alkoholsyndrom (FAS) oder
Alkoholembryopathie gestellt:

Pra- und postnatale Wachstumsreduzie-

rung,

Dysfunktion des Zentralnervensystems

— Neurologische Abweichungen

- Entwicklungsverzogerungen

— Intellektuelle Beeintrachtigungen

Zwei bis drei der folgenden Auffillig-

keiten, Kopf und Gesicht betreffend

— Verminderter Kopfumfang (Mikroze-
phalie)

— Schmale Lidspalten

— Schmale Oberlippe

— Wenig modelliertes Philtrum

— Abflachung des Mittelgesichtes.

Ein aktuell besonders guter Standard der
Diagnoseinstrumente ist der von Prof. Su-
san Astley von der Universitit in Washing-
ton entwickelte ,,4-Digit Diagnostik Code*.
Er bietet als Handwerkszeug in den Hin-
den eines erfahrenen Diagnostiker-Teams
(PadiaterIn, PsychologIn und Sozialarbei-
terIn) die Moglichkeit einer genaueren, re-
produzierbaren Diagnose. Dabei miissen
der geografische Hintergrund und die hu-
mangenetischen Grundlagen im Rahmen
der Diagnostik berticksichtigt werden.
Fiir den Fall, dass nicht alle erforderli-
chen Kriterien fiir die Diagnose Fetales
Alkoholsyndrom erfiillt sind, ist der Fach-
begriff ,Fetale Alkoholeffekte (FAE) ein-
gefiihrt worden. Ist der Alkoholkonsum
der Mutter wihrend der Schwangerschaft
nicht klar nachweisbar und sind die kor-
perlichen und geistigen Marker nicht sehr
deutlich, bleibt es haufig bei der (unbefrie-
digenden) Diagnose: ,,Verdacht auf FAS“.

Kinder mit FAS, wie kann die
Behinderung erkannt werden?

FAS-Kinder kommen bereits behindert auf
die Welt. Sie sind geistig-intellektuell, in der
korperlichen Entwicklung, in ihrer Wahr-
nehmungs-, Verhaltensentwicklung und in
ithrer sozialen Kompetenz dauerhaft beein-
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trichtigt. Eine altersentsprechende Ent- barem Verhalten. Kinder mit ADHS kon-
wicklung findet nicht statt. Kinder mit FAS  nen jedoch in Konzentration, ithrem Ler-
weisen vielfaltige kognitive Defizite auf: nen und ihren Problemlosefertigkeiten mit
gutem Erfolg trainiert werden. Sie konnen
soziale Situationen oft erstaunlich gut und
schnell erfassen und ihre kognitiven Fahig-
keiten sind durchweg gut entwickelt. Hier
liegen also fundamentale Unterschiede.

Verzogerte Sprachentwicklung,
Intellektuelle Beeintrachtigungen,
Verminderte Gedachtnisleistung,
Geringe Konzentrationsfahigkeit.

Diese kognitiven Defizite sind nur in ge-

ringem Maf3e verdnder- oder therapierbar. ftmals ebenso belastend wie die kog-
Der mittlere Intelligenz-Quotient liegt bei nitiven Beeintrichtigungen sind die
ca. 75 IQ-Punkten. Wie verinderungsre- emotionalen Auffilligkeiten und Verhal-
sistent die Storungen sind, hingt vom tensstorungen von FAS-Kindern. Thre
Schweregrad der Schidigung des Kindes = Selbstorganisation ist mangelhaft und sie
ab. Fordert man FAS-Kinder in bestimm-  kénnen schlecht planen, ihre Problemlose-
ten kognitiven Bereichen, so stellt man kompetenzen und ihre sozialen Kompe-
deutlich den Schweregrad der Stérung fest.  tenzen sind nicht altersgerecht ausgebildet.
Oft genannt werden hier die geringen ma- FAS-Kinder sind oft naiv und kénnen die
thematischen Leistungen und die Gedicht-  Konsequenzen ihres Verhaltens nicht abse-
nisleistung. Gerade die mangelnde Ge- hen. In der Folge fiithren sie auch gefihrli-
dichtnisleistung  beeintrichtigt massiv  che Handlungen aus und lernen oftmals
Lernen insgesamt und insbesondere schu-  nicht aus Erfahrung (,FAS-Kinder fassen
lisches Lernen. Neues Lernen tberlagert auch ein zweites und ein drittes Mal auf
anscheinend das bereits Gelernte. Die Leis-  eine heifle Herdplatte®). Thr mangelndes
tungen schwanken zudem von Tag zu Tag.  Gefahrenbewusstsein fiihrt zu gefahrlichen
Wie bei einem Zwischenspeicher im Com-  Situationen, in der Freizeit, in einer neuen

puter werden Gedichtnisinhalte tiber- Umgebung oder im Straflenverkehr.

schrieben und gehen verloren. Die Kombination von kognitiven und
emotionalen Defiziten kann dazu fithren,

Wer diesen Sachverhalt nicht kennt, ver- dass FAS-Kinder von anderen Kindern
zweifelt schnell bei der (vor-) schulischen  und Jugendlichen, aber auch Erwachsenen
Unterstiitzung dieser Kinder. ,Diese Buch-  ausgenutzt werden. Sie sind dann oft nai-

staben konntest du doch letzte Woche
noch ...“

FAS-Kinder sind zudem oft sehr aktiv,
leicht ablenkbar, rufen unaufgefordert in

ver Spielball von Manipulationen, lassen
sich leicht zu delinquentem Verhalten ver-
leiten und sind leichtes Opfer von Dieb-

die Klasse, storen damit den Unterricht. stahl, Grenzverletzungen bis hin zu sexu-
Bei Unkenntnis der Behinderung wird hier  ellem Missbrauch.
Vorsatz oder mangelnde Motivation als Die meisten Menschen mit dem Fetalen

Erklarung fir dieses typische Verhalten  Alkoholsyndrom benétigen lebenslange
angenommen. Betreuung, Behandlung und Aufsicht. Sie
konnen nie ein selbststindiges Leben fiih-
Die beschriebenen Verhaltensauffilligkei- ren und miissen vor sich selbst und vor
ten fithren auch leicht zu Verwechslungen anderen, die ihre Naivitt ausniitzen, ge-
mit der Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyper- schiitzt werden. Sind die Schidigungen
aktivititsstorung (ADHS). Zwar gibt es einmal eingetreten, so kénnen sie gelindert,
hier eine grofie Schnittmenge an beobacht-  aber nicht geheilt werden.
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Betreuungs- und Behandlungs-
moglichkeiten

Wird das FAS frithzeitig erkannt, kann
man durch eine individuelle und langfristi-
ge Hilfeplanung und durch die Beratung
der Angehorigen die negativen Auswir-
kungen moglichst gering halten. Ergothe-
rapie, Logopadie und verhaltenstherapeu-
tische Methoden konnen helfen, den Alltag
fir die FAS-Kinder und deren Bezugsper-
sonen zu erleichtern. Indiziert sind beson-
ders nicht-sprachliche therapeutische An-
sitze, die zudem in einem klar strukturier-
ten und ritualisierten Rahmen stattfinden.
Bewihrt hat sich z. B. die Reittherapie in
kleinen Gruppen mit dem konzeptionellen
Schwerpunkt der ,,Arbeit mit verhaltens-
auffalligen Kindern“. Auch ein soziales
Kompetenztraining in einer iiberschauba-
ren Gruppe, mit einem kleinschrittigen
und praxisorientierten Programm kann
zur Steigerung der Lebensqualitit des
FAS-Kindes und seinen Bezugspersonen
beitragen.

Fur die Eltern, Pflegeeltern und Betreu-
erlnnen ist eine begleitende ,Elternbera-
tung® mit Anteilen von Coaching, Psycho-
edukation und Alltagsbewiltigung zu
empfehlen.

Auch die fiir ADHS-Kinder eingesetzte
Medikation kann zu einer verbesserten —
aber nicht zu einer normalen Konzentra-
tion beitragen.

Wo findet man Information
und Unterstutzung?

In den letzten Jahren haben sich einige In-
stitutionen in Deutschland fiir die Diag-
nostik und Betreuung von FAS-Kindern
qualifiziert, hiufig in Kooperation mit den
zu Beginn des Beitrages genannten Exper-
ten zum Thema FAS in Berlin und Miins-

ter. In Berlin hat jiingst die Charité-Uni-
versititsmedizin Berlin gemeinsam mit der
LStiftung fiir das behinderte Kind“ ein
Zentrum fir Menschen mit angeborenen
Alkoholschiden eroffnet.

Seit einigen Jahren hat sich der evange-
lische Verein Sonnenhof e.V. in Berlin fiir
die Arbeit mit alkoholgeschadigten Kin-
dern und deren Bezugspersonen qualifi-
ziert.

Im Kinder- und Jugendbereich liegen
zudem erste Erfahrungen u. a. in der Dia-
konischen Kinder-, Jugend- und Familien-
hilfe Eylarduswerk in Bad Bentheim-Gil-
dehaus und im Bereich der Erwachsenen
im Stift Tilbeck GmbH in der Nihe von
Miinster vor.

Restimee

Das Fetale Alkoholsyndrom mit den mul-
tiplen korperlichen, geistigen und sozialen
Folgen ist in Deutschland verbreitet, stellt
viele Eltern, Pflegeeltern und BetreuerIn-
nen vor schwierige Probleme, und den-
noch ist FAS in vielen Bereichen noch we-
nig oder gar nicht bekannt. Das Wissen um
diese Behinderungsform schafft eine realis-
tische Basis fur die Erziehung und Forde-
rung dieser Kinder und verhindert langjah-
rige Krisen und Leid in Familien und in
Institutionen.

Der Aufklirung und Pravention kommt
beim FAS eine besondere Bedeutung zu.
Fir jeden Einzelfall ist es sehr wichtig, das
Fetale Alkoholsyndrom méglichst friith-
zeitig zu erkennen und Hilfe, Forderung
und Kontrolle zu etablieren. Auch gesell-
schaftlich wire ein Risikoscreening schon
in der Schwangerschaft und eine perinatale
Diagnostik effektiv, um enorme lebenslan-
ge Folgekosten zu minimieren. Sind Eltern
nicht uber die Behinderung informiert,
konnen sie ihr Kind auch nicht wirklich
einschitzen und unterstiitzen.
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in Anfang der Aufklirung und Informa-

tion ist gemacht. Mit einer Startauflage
von 355.000 Exemplaren wird die Bro-
schiire ,, Verantwortung von Anfang an! —
Leitfaden fiir den Verzicht auf alkoholhal-
tige Getranke in Schwangerschaft und Still-
zeit“ des Arbeitskreises ,Alkohol und
Verantwortung® des Bundesverbandes der
Deutschen Spirituosen-Industrie e.V. (www.
spirituosen-verband.de) kostenlos in gy-
nakologischen Praxen verteilt. Die Bro-
schiire ist unter der fachlichen Beratung
von Dr. Reinhold Feldmann vom Univer-
sititsklinikum Miinster entstanden.

Das grofle Engagement von betroffenen
Pflegeeltern und Bezugspersonen, von Or-
ganisationen wie FAS-World oder des
1. Internationalen Symposiums zur Fetalen
Alkoholspektrum-Stérung (FASD) im
September 2009 in Berlin lassen hoffen,
dass der Privention, der Diagnostik, der
Behandlung und der Betreuung von Kin-
dern und Jugendlichen mit Fetalem Alko-
holsyndrom zukiinftig Aufmerksamkeit
gewidmet wird.

Im Unterschied zu vielen anderen Be-
hinderungsformen ist das Fetale Alkohol-
syndrom durch den Verzicht des Alko-
holkonsums in der Schwangerschaft voll-
stindig vermeidbar. Wenn es frithzeitig
diagnostiziert wird, steigert sich die Le-
bensqualitit von Betroffenen und deren
Bezugspersonen und die gesellschaftlichen
Folgekosten werden drastisch reduziert.
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