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Vorwort

Ein Schlückchen in Ehren kann niemand verwehren, heißt es oft noch auf Fei-
erlichkeiten, beim Diskobesuch und bei vielen anderen Anlässen. Leider lehnen 
immer noch Schwangere das „Schlückchen“ nicht ab, aus Unkenntnis und Un-
wissenheit. Aufklärungskampagnen wie „Alkohol, kenn Dein Limit“, „Sei ein 
Schutzengel“ etc. klären über die Folgen des Alkohols im Straßenverkehr auf, er-
läutern die gesundheitlichen Folgen, jedoch wird häufig über die Folgen des Alko-
hols in der Schwangerschaft hinweggeblättert.

Seit Jahrzehnten ist bekannt, dass Alkohol in der Schwangerschaft die Ursache für 
dauerhafte/lebenslange Schäden beim Ungeborenen ist.

Viele kommen zu unserer Fachtagung, weil für sie der Tag kam, an dem ein Kind 
mit dem fetalen Alkoholsyndrom in ihr Leben trat und dieses entscheidend verän-
derte. Als Eltern eines Kindes mit FASD stellt man relativ schnell fest, hier ist etwas 
falsch, der Weg, den wir zu gehen versuchen, bringt keine Erfolge. Eltern hinter-
fragen sich dann häufig und zweifeln an ihren erzieherischen Fähigkeiten. Päda-
gogische Konzepte in Einrichtungen werden häufig von den Kindern gesprengt. 
Entscheidungsträger kennen diese Behinderung nicht und die passende Hilfe wird 
verwehrt.

Die Fachtagung 2013 mit dem Thema „Wenn Liebe allein nicht reicht“ zeigte auf, 
was Menschen mit FASD außer Liebe noch alles brauchen, um einen Platz in unse-
rer Gesellschaft zu finden, der ihren Bedürfnissen gerecht wird.
 
Meine Vereinskollegin beschrieb es so: „Leitpfade durchs Leben, das ist es, was 
sich Angehörige und Betreuer von Menschen mit FASD für ihre Schutzbefohlenen 
wünschen. Ein System, in dem man definiert, welche Schritte man gehen kann, um 
einen betroffenen Menschen von der Kindheit bis ins Erwachsenenleben auf den 
richtigen Weg zu bringen. Ein System der Hilfe, das ineinandergreift und Wege 
aufzeigt.“

Leider sieht heute die Realität für viele Betroffene und die Menschen, die ihnen zur 
Seite stehen, noch ganz anders aus. Heute müssen oft Pfade beschritten werden, 
die zu keinem Ergebnis oder sogar in die Irre führen. Viele stehen vor dem großen 
Problem, dass FASD in all seinen Ausprägungen nicht genügend bekannt ist. Men-
schen mit FASD passen nicht in die vorgegebenen Kategorien im Sozialsystem, sie 
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können oft nicht eindeutig zugeordnet werden. Und damit findet jede Stelle ein 
Schlupfloch, um sich für nicht zuständig zu erklären.

Für Betroffene und ihre Betreuer bedeutet dies oft großes Leid. Sie laufen von Stel-
le zu Stelle in der Hoffnung auf Hilfe, werden aber immer wieder abgewiesen und 
fühlen sich letztlich völlig allein. Schlimmer noch, Eltern wird unterstellt, ihr Kind 
„behindert“ reden zu wollen, oder erwachsenen Betroffenen wird Unwilligkeit 
und fehlende Mitwirkungsbereitschaft unterstellt. 

Mit dieser Fachtagung wollen wir helfen, dass diese Leidpfade ein Ende finden und 
übergehen können in Leitpfade, in Wege, die durch Wissen und Kompetenz auf al-
len Seiten zum Erfolg führen, damit den Menschen mit FASD ohne große Umwe-
ge adäquate Hilfe zuteilwerden kann. 

Bitte unterstützen Sie unsere Arbeit, schauen Sie, was den Betroffenen hilft, damit 
aus Leidpfaden Leitpfade werden!

Gisela Michalowski
1. Vorsitzende FASD Deutschland e.V.
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Grußwort von Frau Bundesministerin Andrea Nahles

 7

Grußwort von Frau Bundesministerin Andrea Nahles 

 
 



12 Grußwort von Frau Bundesminsterin Andrea Nahles

 8

 
 
   
 
 



13

Teil 1 – Diagnostik

Mirjam N. Landgraf

Implementierung der S3-Leitlinie zur Diagnostik des  
Fetalen Alkoholsyndroms: Rückblick und Ausblick 

Bisherige Implementierung der S3-Leitlinie zur Diagnostik des FAS  
bei Kindern und Jugendlichen

Die S3-Leitlinie zur Diagnostik des Fetalen Alkoholsyndroms (FAS) wurde im De-
zember 2012 fertiggestellt und auf der Homepage der Arbeitsgemeinschaft der 
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) veröffentlicht. Die 
Kurz- und Langfassung der Leitlinie sowie der methodische Leitlinienbericht sind 
unter http://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/022-025.html frei verfügbar. 

Die S3-Leitlinie zur Diagnostik des FAS enthält neben Informationen zur Leit-
linienentwicklung die diagnostischen Kriterien und Empfehlungen für das FAS. 
Jeweilige Differentialdiagnosen zu den vier diagnostischen Säulen des FAS wer-
den vorgelegt. Ergänzend werden mit den Hintergrundinformationen die Präva-
lenz von Alkoholkonsum in der Schwangerschaft, die Prävalenz des FAS, Risiko-
faktoren für mütterlichen Alkoholkonsum und Risikofaktoren für die Entstehung 
eines FAS dargestellt. 

Das diagnostische Procedere ist in der Leitlinie in einem graphischen Algorithmus 
veranschaulicht und kann so „auf einen Blick“ erfasst werden. Für die praktische, 
klinisch-diagnostische Tätigkeit können in den Anhängen der Leitlinie Perzentilen-
kurven für die Körperlänge, das Körpergewicht, den Kopfumfang, die Lidspalten-
länge sowie der Lip-Philtrum-Guide aufgerufen werden. Für die notwendige kom-
plexe psychologische Diagnostik sind geeignete deutschsprachige psychologische 
Testinstrumente aufgeführt. Im September 2013 konnten in einem Addendum zur 
Leitlinie Lidspaltenperzentilenkurven für Kinder unter 6 Jahren bereitgestellt wer-
den.

http://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/022-025.html
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Anfang 2013 wurde für die praktische Orientierung im ärztlichen und institutio-
nellen Alltag ein Pocket Guide FAS (in deutscher und englischer Fassung) entwi-
ckelt, der in sehr komprimierter Form einen Überblick über die Diagnostik, die 
Differentialdiagnosen und Web-Links zu weiterführenden Informationen gibt. 
Der Pocket Guide FAS ist auf der Homepage des integrierten Sozialpädiatrischen 
Zentrums unter www.spz-muenchen.com ( Kinderneurologie  TESS-Ambu-
lanz: Risikokinder nach Toxinexposition in der Schwangerschaft) kostenlos down-
loadbar.

Die – in methodischer Weiterentwicklung zu anderen internationalen Leitlinien – 
formal evidenz- und konsensbasierte deutsche Leitlinie wurde auf nationalen und 
internationalen Kongressen präsentiert: 
Oktober 2012: 	 Second European Conference on FASD in Barcelona, Spanien
März 2013: 	 Fifth International Conference on FASD in Vancouver, Canada
April 2013: 	 FASD Netzwerk Nordbayern in Erlangen
April 2013:	� Jahrestagung der Gesellschaft für Neuropädiatrie (GNP) in 

Innsbruck, Österreich
Mai 2013: 	 3rd International SAF France Symposium in Paris, Frankreich
September 2013: 	� Interdisziplinärer Herbst-Seminar-Kongress für Entwicklungs- 

und Sozialpädiatrie in Brixen, Italien
September 2013:	 Jahrestagung der DGKJ und DGSPJ in Düsseldorf
September 2013:	 Deutscher Suchtkongress in Bonn
September 2013:	� 10th European Paediatric Neurology Society Congress (EPNS) 

in Brüssel, Belgien
Oktober 2013:	 30. Kölner Kolloquium zu Suchtfragen
August 2014: 	� Institut für Gericht und Familie: psychologische Familienge-

richtsgutachter, Berlin
September 2014:	 Neurowoche München (Jahrestagung der GNP und DGN)

Die Leitlinie wurde national und international in medizinischen Fachzeitschriften 
und in populärwissenschaftlichen Zeitschriften veröffentlicht:
September 2013:	� Landgraf MN, Nothacker M, Heinen F. Diagnosis of fetal alco-

hol syndrome (FAS): German guideline version 2013. Eur J Pae-
diatr Neurol. 2013 Sep;17(5):437-46. 

Oktober 2013:	� Landgraf MN, Nothacker M, Kopp IB, Heinen F. The Dia-
gnosis of Fetal Alcohol Syndrome. Dtsch Arztebl Int. 2013 
Oct;110(42):703-710. 

http://www.spz-muenchen.com/


15Implementierung der S3-Leitlinie zur Diagnostik des Fetalen Alkoholsyndroms

Durch die Publikation im Ärzteblatt wurden alle Ärztinnen und Ärzte jeglicher 
Fachrichtung in Deutschland und bei den weiteren wissenschaftlichen Veröffentli-
chungen vor allem Ärztinnen und Ärzte der Kinder- und Jugendmedizin, der Neu-
ropädiatrie, der Kinder- und Jugendpsychiatrie und der Neurologie erreicht. 
März 2014:	� M. Landgraf, F. Heinen. Fetales Alkoholsyndrom. Pocket Guide 

zur Diagnose. Nervenheilkunde 2014; 33 (3): 164-165. 
August 2014: 	� MN Landgraf, F. Heinen. Das Fetale Alkoholsyndrom: häufig 

und häufig übersehen. Kinder- und Jugendarzt 2014; 8: 411-
414. 

September 2014: 	� Landgraf MN, Hilgendorff A, Heinen F. Mütterlicher Alkohol-
konsum in der Schwangerschaft und fetales Alkoholsyndrom. 
Online-First-Publikation Monatsschrift Kinderheilkunde: 
http://link.springer.com/article/10.1007/s00112-014-3222-6.

September 2013:	� Mirjam N. Landgraf. Klinikumsmagazin der Ludwig-Maximili-
ans-Universität München, Heft 03/13. 

Dezember 2013:	� Mirjam N. Landgraf, Florian Heinen. Leitlinie zur Diagnostik 
des Fetalen Alkoholsyndroms. Hauner Journal, Heft 2. 

Drogen- und Suchtbericht 2013 und 2014

Juli 2014: 	 Artikel Zeit
August 2014: 	 Artikel Süddeutsche Zeitung

Buchkapitel:
2013: Perspektiven für Menschen mit Fetalen Alkoholspektrumstörungen (FASD). 
Einblicke – Ausblicke. Schulz-Kirchner Verlag. 
November 2013: Hans-Ludwig Spohr. Das Fetale Alkoholsyndrom. Im Kindes- 
und Erwachsenenalter. De Gruyter Verlag. 
Dezember 2013: Markus Backmund. Sucht-Therapie. Leitfaden für Praxis und 
Fortbildung. Ecomed Medizin Verlag. 

Das Bundesministerium für Gesundheit (BMG) gewährleistete die Finanzierung 
eines Buchprojektes für die Leitlinie FAS, das durch Dr. med. Dipl.-Psych. Mirjam 
N. Landgraf und  Prof. Dr. med. Florian Heinen realisiert wurde. Das Buch „Feta-
les Alkoholsyndrom – S3-Leitlinie zur Diagnostik“ erschien im August 2013 in der 
Reihe Pädiatrische Neurologie im Kohlhammer Verlag (ISBN 978-3-17-023444-
4). Das Buch ist per Internet und im Buchhandel zum Selbstkostenpreis erhältlich. 
7500 Exemplare des Buches konnten mithilfe der Finanzierung durch das BMG 
und durch ehrenamtlichen Arbeits- und Zeitaufwand der Autoren gedruckt und 
kostenfrei verteilt werden. Die Leitlinienbücher wurden in höherer Stückzahl an 

http://www.schattauer.de/de/magazine/uebersicht/zeitschriften-a-z/nervenheilkunde/inhalt/archiv/issue/1842/manuscript/20919/show.html
http://www.springer.com/-/3/wOzfA9UdQZGgnk_puaUQ0A
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alle beteiligten Fachgesellschaften und Berufsverbände mit der Bitte um Weiterlei-
tung, an die Selbsthilfegruppe FASD Deutschland e.V., an die beteiligten Experten, 
an alle Kinderkliniken, an alle niedergelassenen Neuropädiater, an alle Sozialpädi-
atrischen Zentren und an alle Jugendämter in Deutschland verschickt. Durch die-
ses Procedere konnten viele relevante professionelle Helfer im Gesundheits- und 
Sozialsystem erreicht und über das Krankheitsbild FAS informiert werden. 

Mirjam Landgraf wurde zur FASD-Beauftragten der Gesellschaft für Neuropädia-
trie (GNP, Deutschland, Österreich, Schweiz) ernannt. 

Durch die FASD-Beauftragte wurden FASD-Expertentreffen während der Jahres-
tagung der GNP organisiert. Im April 2013 fand das „1. Forum FASD“ statt. In 
diesem Forum wurden die notwendigen Kriterien für eine deutschlandweit ein-
heitliche Diagnose der Fetalen Alkoholspektrumstörungen diskutiert. Außerdem 
wurden Erfahrungen hinsichtlich der Förder- und Unterstützungsmöglichkeiten 
für Kinder mit FASD und deren Familien in Deutschland ausgetauscht. Das 2. Fo-
rum FASD fand während der Neurowoche im September 2014 in München statt. 
Hier wurden nochmals diagnostische Kriterien für FASD diskutiert und ein vor-
läufiges Expertenmeinungsbild geschaffen. 

Diagnosekriterien des Vollbildes FAS gemäß der S3-Leitlinie

Für die Diagnose des Fetalen Alkoholsyndroms wurden folgende Kriterien be-
stimmt: 

1.	 mindestens eine Wachstumsauffälligkeit
2.	 drei definierte Auffälligkeiten des Gesichtes und 
3.	� eine funktionelle oder strukturelle Auffälligkeit des zentralen Nervensys-

tems
4.	� Bestätigung des mütterlichen Alkoholkonsums in der Schwangerschaft 

nicht erforderlich. 

Zu den Wachstumsauffälligkeiten gehören ein Geburts- oder Körpergewicht, eine 
Geburts- oder Körperlänge oder ein Body Mass Index ≤ 10. Perzentile. 

Die drei definierten Auffälligkeiten des Gesichtes bei Kindern mit FAS sind kur-
ze Lidspalten (≤ 3. Perzentile), ein verstrichenes Philtrum (vertikale Furche zwi-
schen Nase und Oberlippe) (Rang 4 oder 5 auf dem Lip-Philtrum-Guide) und eine 


