Risiken fur die Kindesentwicklung durch Alkohol

» Yerantwortung von Anfang an: Schutz des ungeborenen Lebens*

A Bis 1973 kannten wir keine Risiken!!

A Im Gegenteil, einmiitig wurden nur die Alkoholiker-Vater fir
etwaige kindliche Schaden verantwortlich gemacht.

A Alkohol in der Schwangerschaft wurde sogar manchmal als
wehenstillendes Mittel verwandit.

Die Kinderarzte und Dysmorphologen D.Smith und K.Jones aus
Seattle beschrieben erstmalig 1973 ein bis dahin unbekanntes

Syndrom und nannten es AFASAH.




5 Monate alter Saugling mit FAS







Fetal Alcohol Syndrome

A Erstmals beschrieben von D.Smith und K.Jones (1973)

Al m ALancetfi anhand von 11 alu

Ihrer Klinik beschrieben

A Danach rasch ein weltweit diagnostiziertes Syndrom bei

Kindern, deren Miutter chronisch Alkohol in der
Schwangerschaft getrunken haben

A Heute eines der haufigsten Erkrankungen mit angeborener

mentaler Entwicklungsstérung




Teratogene Drogen

1. Cocain
Heroin
2. Nikotin




Fetales Alkoholsyndrom (FAS)

Pranatale und postnatale Wachstumsstérung
ZNS-DySfunkrion (Neurologie, Entwicklung, Intelligenz)
Charakteristische kraniofaziale Dysmorphie:

To To I

Mikrocephalie

Schmale Augenlider
Schmales Oberlippenro /
flache Maxilla-Region /

© o 0 T o

wenig moduliertes Philtrum

Sokol & Clarren, Alcoholism,1989




5 Kinder einer chronisch alkoholkranken Frau




~ Titelphoto _
National Geographic
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Die diagnostische Herausforderung

1. Bis auf das kl assi s
Gesicht ist keine andere physische Ano-

malie oder kognitive Storung, die bei Kindern

mit intrauteriner Alkoholexpositionen beobachtet

wird, notwendigerweise spezifisch (d.h. allein verursacht) durch die

intrauterine Alkoholexposition

2. Mikrozephalus, ADHS, mental Retardierung und Wachstums-
storungen treten oft bei Patienten mit Alkoholexposition in der SS

auf, finden sich aber auch haufig bei Kindern ohne Alkohol-

Exposition!!




Warum ist auch heute noch die Diagnose
FAS so schwer zu stellen ?

A Ko-Morbiditaten (ADHS, kindlicher MiRRbrauch,friihkindliche
Traumatisierung, Wachstumsstoérungen etc.) kdnnen die atiologische

Diagnose maskieren

A FAE, ARND oder FASD-Adult sind Insider-Diagnosen. Sie sind der

medizinischen Offentlichkeit weitgehend unbekannt.

A Alkohol in der Schwangerschaft ist auch heute noch ein Tabu-Thema




Warum ist auch heute noch die Diagnose
FAS so schwer zu stellen ?

FASD hat eine Inzidenz von 1-5/ 1000* Geburten in der normalen
Bevolkerung; in einigen Hochrisiko- Populationen von 10-15 Ngb./1000**
(und 6-40! /1000 ?***). In Deutschand: Schatzung 3-4000 Ngb./Jahr

Nur wenige Afull Dblown syndr omesi

diagnostiziert

Es gi bpathdgeoimonischesi di agnosti sches S

Es gi bt heute einen-afddstitegivéenad
Schwangerschaft




Sulik KK et al.

Fetal alcohol syndrome: Embryogenesis in a mouse mode
Science 214, 936-938 (1981)



Lobe Analysis

The frontal lobes, making logical decisions

lll Controls
FAS

VJ
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Die Diagnosestellung
» Die 4-SaulenDiagnostik

Diagnosing the full spectrum of Fetal alcohol
exposed individuals:

Introducing the 4-Digit Diagnostic Code.

Astley SJ and Clarren SKicohol & Alcoholism, 2003
(University of Washington, FAS Diagnostic & Prevention Network, 3.ed.)




Fetales Alkoholsyndrom (FAS)

Pranatale und postnatale Wachstumsstérung
ZNS-DySfunkrion (Neurologie, Entwicklung, Intelligenz)
Charakteristische kraniofaziale Dysmorphie:

To To I

Mikrocephalie
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Diagnostic Guide for FASDThe 4Digit Diagnostic Code

Astley S, Clarren S. 2004

A Wachstumsstorung  (keine 1, mild 2, moderat 3, signifikant 4)

A Faziale Dysmorphie (keine 1, mild 2, moderat 3, schwer 4)
A ZNS Schadigung (keinel, méglich 2, wahrscheinlich 3, definitiv 4)

A Pranataler Alkohol (nein 1, unbekannt 2, some risk 3, high risk 4)

4444 = volles FAS:

1,1,1,1 = kein FAS; dazwischen alle Kombinationen mdglich
gebrauchlich: FAS; pFAS; ARND; FASD




The Landmark/Rotation Guide

Palpebral Fissure Length (PFL)

A )




Diagnosen

FAS
PFAS
ARND
FASD

Fetales Alkohol Syndrom

partielles Fetales Alkohol Syndrom

Alcohol Related Neurodevelopmental Disord
Fetale Alkohol Spekrtum Stérungen

er

FASD: Fetal Alcohol Spectrum Disorders

Grad der intrauterinen Empfindlichkeit




DifferentialDiagnose

Einige A2hnlichefi Syndr ome

A Fetales Hydantoin-Syndrom

A Mutterliche PKU : Fetale Effekte
A Fetales Valproat-Syndrom

A Poly-drug Syndrom

Immer mussen bei der Diagnose bestehende
syndromale, medizinische oder psychiatrische

Konditionen mit bedacht werden






Fetales Alkohol Syndrom

10 Monate 3 Jahre




Schweres FAS
3 Jahre, 5 Jahre, 16 Jahre

‘._—" )
gz
” -
:

as

C. B. Severe FAS, age: 3 yrs., 5 yrs., 16 yrs.

~



8 Monate
3 Jahre
9 Jahre

19 Jahre




FAS, 8 Monate




Verlaufsstudien zur Entwicklung von Kindern mit
pranataler Alkoholexposition

A Deutsche Forschungsgemeinschatft,
Sonderforschungsbereich 174, FU Berlin, 1994

Vorgeburtliche Schadigung und postnatale Folgen

H.L.Spohr u. H.C.Steinhausen




Verlaufstudien zur Entwicklung von

Kindern mit pranataler Alkoholexposition
H.Spohr HC.Steinhausen

DFG-Sonderforschungsbereich 174, FU Berlin,1994

A Berliner Langzeitstudie Uiber 10 Jahre  n=60 Patienten*
A Euromac-Studie n = ca. 6000 Geburten **

A Prospektive Dystrophie-Studie n = 47 / 1009 Geburten ***

A Follow-up Studie ins Erwachsenenalter n =37 Patienten**

* Lancet 1993 ** J. Epidemiol 1994 ** Monatsschr Kinderhk 1995; **** J. Pediatrics 2007



, Fol |l ow Up“ -Quotentdnmred e | |

Untersuchung nach 10 Jahren

Erstuntersuchung Q 115-86 85-71 70-51  50-36 35-21 <20

IQ 115-86 n=19 14 4 1 - - -
IQ 85-71 n=19 1 15 2 1 - -
IQ 70-51 n=11 - - 3 6 2 -
IQ 50-36 n=3 - - - 2 1 -
1Q 35-21 n=7 - - - 1 2 4

IQ <20 n=1




Prenatal Alcohol Exposure and Persistent Developmental Consequences

Persistierende Psychopathologie

» Sprachstorungen

» Automatismen/Stereotypien

» Angste

» Hyperkinetische Storungen!

» Storungen der Exekutiv-Funktionen







Patient atages (a) 2yr. 6 mo.,-and (b) at 12 yr. 2 mo: Note the short palpebral fissures,
epicanthal folds, flat midface, hypoplastic philtrum, and thin upper vermillion border. Note also the
short, lean prepubertal stature characteristic of young adolescent boys with FAS* (see Fig. 5d).







Erwachsene FAS/FAPatienten
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“Secondary disabilities

7. Dependent living

80% needed some sort of assisted living (group home,living
with familiy or friends )
a.) FAS=FAE, m=f (80-83%)
b.) fFAE (70%) < mFAE (100%) !
8. Problems with employment, unemployment
80% needed ongoing job training,could not keep a job or
were unemplyed




FAS “ Fwp‘ ot udi e

(Fetal Alcohol Spectrum Disorders in Young Adulthpod

Spohr HL, Willms J, Steinhausen HC

n s




Fetale Alkoholeffekte
(Partielles FAS)

3 Jahre
10 Jahre
31 Jahre




Fetales Alkohol Syndrom

8 Monate 3 Jahre 15 Jahre 26 Jahre

i

. C. Moderate FAS, age: 8 mths., 3 rs., 15 yrs.




Berliner FAS Langzeit StudigL9772003)

Intelligenz ( FAS / FAE)

All (N= 37) FAS (N=22) FAE (N=15)
N % N % N %
Q >85 12 329 6 27.3 6 40
IQ 71-85 10 26.6 5 227 5 333
1Q <70 15 405 11 50.0 4 267

Chi’= 2.01; df=2; p=n.s.




YABCL (Youth Adult Behavior Checkist)
Profil bei FAS und Kontrollkollektiv

YABCL Profile in FAS and Controls

1.0
.81
.6
A
2
'\ v
—
/
" Fas
v Controls

anxious somatic attention*** aggressive***

w ithdraw n thought*** intrusive*** delinquent*



YABCL Profile in FAS / FAE

-8

-1.0

anxious somatic attention aggressive

withdrawn thought intrusive delinquent




Berliner FAS Langzeit Studi@9e772003)

Lebensperspektive als FA&Iult
Life Perspective

Living place

Independent living; (11/37) 29.5 %
Dependent living; (26/37) 70.5%

Employment
Employed or earning money (5/36)

Unemployed (31/36)







Zukunftige Fragestellungen

A Fir das FAS adult fehlen genaue Vorgaben
A Zusammenarbeit mit Aadul tlen I

A Gibt es bei friiher Férderung und betreuter Ausbildung

spa@tere | ebenspraktische

Entwicklung von Leitlinien fur das FAS

Entwicklung von Preventionsstrategien




Fetal Alcohol Spectrum Disorder

Fazit

Ein Kind mit FAS leidet an einer persistierenden physischen, mentalen
und psychiatrischen Stérung (disabillity), die diese Patienten in der
Adoleszenz und spater vor allem auch im Erwachsenenalter deutlich
behindern und benachteiligen kann.Es ist eine lebenslange
Behinderung!

Ein Kind, das mit einem partiellen FAS (pFAS) geboren wird, leidet an
den gleichen langenslangen Problemen,hat aber das zuséatzliche
Handicap einer (oft) fehlenden Diagnhose!













American Academy of Pediatrics, 2000

Commitee on Substance Abuse

Pediatrics,Vol 106: 35861,2000

FAS with confirmed
maternal exposure

FAS without confirmed
maternal exposure

Partial FAS with
confirmed exposure

OR OR OR

Alcohol-related
birth defects (ARBD)'

Alcohol-related
neurodevelopmental
disorder (ARND)!

A B C D E F
Confirmed Facial Growth CNS Cognitive Birth
Exposureto  Anomalies  Retardation Abnormalities Abnormalities Defects

Alcohol
b Sa




Teratogene Drogen

1. Cocain
Heroin
2. Nikotin




Fetal Alcohol Spectrum Disease (FASD)
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Sulik KK et al.

Fetal alcohol syndrome: Embryogenesis in a mouse mode
Science 214, 936-938 (1981)



5 Kinder einer chronisch alkoholkranken Frau




Fetales Alkohol Syndrom







Die diagnostische Herausforderung (2)

Die Namen FAE, ARND und ARBD suggerieren einen kausalen

Zusammenhang zwischen einer intrauterinen Alkoholexposition und

dem Aoutcomefnd bei einem i ndividuaéegl

Diese Schlussfolgerung ist zur Zeit medizinisch nicht belegbar und

bewiesen!

Viele Dysmorphologen fordern deshalb, dass besonders der Begriff FAE

nicht mehr benutzt werden sollte.




Die diagnostische Herausforderung (1)

Patienten mit einem FASD zeigen ein weites Spektrum maoglicher
Folgen.
Alle sind nicht spezifisch fir die pranatale Alkoholexposition.

Sie kénnen sich im Laufe des Lebens andern und unterschiedlich
manifestieren.

Das Muster der Schadigung ist abhangig:
A Vom Zeitpunkt der Einnahme, der Haufigkeit und der Menge
der Alkoholexposition, - (eine kaum zuverlassig erfassbare Grofe!)
A Vom Zeitpunkt der Untersuchung
A Es ist zusatzlich kontaminiert von moéglichen anderen adversen
pra- und postnatal Expositionen oder Ereignissen.




War um ddgitdiAsdgnost i c

C



Medizinisch unprazise Diagnhose
(, Mi sscl a¥$sifica

Fuhrt zu

A unangemessener, verzégerter oder verweigerter Patienten-

Flrsorge

A erhoéhtem Risiko (schwerer) sekundérer Storungen

A Ungenauer Abschatzung der Inzidenz und Pravalenz des

Syndroms

einer Unterversorgung flr eine hoch Risiko-Population (sozial,

Erziehungaflealerhi cefietc. )



Prof essi ona

Medizin * und Psychologie
Sprachtherapie (speech language pathology)
Occupational therapy

Lehrer, Jugendamter,
Arbeitsamter, Berufsbildungswerke
Juristen

* Neonatologie, Padiatrie, Neuropadiatrie, Sozialpadiatrie, Kinder-
und Jugendpsychiatrie, Psychiatrie, Neurologie,



Astley SJ and Clarren SK
Alcohol & Alcoholism ,2000; 35 (4) 46010

Diagnosing the full spectrum of Fetal alcoh
exposed individuals:Introducing thelDigit

Diagnostic Code.
- Erstmals konzipiert 1997, um die bisherige

e Diagnose | nf oarpnprdoeasc h,’
ZU objektivieren

ol




Diagnostic Guide for FASD
(The 4-Digit Diagnostic Code)

A WaChStumSStérung ( keine 1, mild 2, moderat 3, signifikant 4)

A Faziale DysmOrphie ( keine 1, mild 2, moderat 3, schwer 4)
A ZNS Sc nadigung ( keine1, moglich 2, wahrscheinlich 3, definitiv 4)
A Pranataler Alkohol (nein 1, unbekannt 2, some risk 3, high risk 4)

Susan Astley, Sterling Clarren

(University of Washington, FAS Diagnostic & Prevention Network, 3.ed.,2004)




The 4-Digit Diagnostic Code

Die 4 Adigitsid (S2ulen) spielc
von 4 diagnostischen Schlissel-Symptomkomplexen wider:
A 1. Wachstums-Mangel (Gewicht und Lange)

A 2. FAS Gesicht (Phanotyp)

A 3. ZNS i Storungen (organisch/ funktionell)

A 4. Pranatale Alkoholexposition

(University of Washington, FAS Diagnostic & Prevention Network, 3.ed.)




Vortelle des 4-Digit Diagnostic Code

A Er erhoht die diagnostische Genauigkeit durch objektive, quantitative
Messungen, Bildanalysen und eindeutige Fall-Definitionen.

A Er dokumentiert die pranatale Alkoholexposition ohne seine
ursachliche Rolle zu beurteilen

A Er dokumentiert alle anderen pré-und postnatalen schadlichen
Expositionen und Ereignisse, die einen moglichen Einfluss auf das
Aoutcomeid haben k°nnen

A Mit ihm kann man das volle Spektrum des FASD bei Patienten jeden
Alters diagnostizieren!?

A Obwohl auf den ersten Blick komplex und schwierig ist er doch leicht
von Alaeaprtonvi dersfii zu erl ernen




Die 4 Informationsquellen flr die

Diagnose
A Patienten-l nf or mati ons Bl att [(
AMedi zinisches, psychol ogi
Protokoll

A Klinische Untersuchung

APatienten/ Acaregivers |

*) Appendix , Section X




FASD FetalesAlcohol SpectrumDisease
Diagnostic Guide for FASD
(The 4-Digit Diagnostic Code)

1.Wachstumsstorung

(keine 1, mild 2, moderat 3, signifikant 4)




Grofe

20-JahresVerlauf
(N=37)
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20 Jahres/erlauf
(N=37)

Gewicht

90%

80%
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Kopfumfang

20 Jahres/erlauf
(N=37)

% of patients below 3rd percentile
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e Danke fur Ihr geduldiges Zuhoren

e Bitte Kommentare fur einen vielleicht
gemeinsamen verbindlichen Gebrauch des

, A1 git

di agnost i




Verteil ung derdgiBdiaagognmaoseln

Astley S.J., 2010

Von 1993-2005 wurden in Washington 1400 Patienten
mit gesicherter Alkoholexposition wahrend der
Schwangerschaft nach dem 4-digit-code untersucht:

11 % FAS /pFAS
28 % statische Enzephalopathie
52 % ANeurobehavio

9 % keine ZNS-Stdrungen




|. Wachstumsstorung

A Setzt sich zusammen aus Lange und Gewicht: pranatal,

postnatal, Lange der Eltern

A Gefragt ist :Was ist das Wachstumspotential, nachdem es

kontrolliert wurde auf die elterliche Grol3e und postnatale

Umwelteinfliisse (Nutrition, chronische Krankheiten)

A Eine teratogene Wachstumsstérung ist eine konsistente

Ent wicklungsst®°rung (Amacht
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(Mead Johnson Nutritionals by permission, (Nellhaus, 1988)




Gr ofRe und Lange wer
dann I n el nen ,code®

Beispiel: Ein Kind ist mit 1Jahr etwas klein (3-er bis10-er Perz.)
und sehr untergewichtig (< 3-er Perz.) =

Table 1: Deriving the ABC Score for Growth

Circle the ABC-Scores tor:

Percentile Range Height Weight
< 3" C

>3 and < 10" ] B

S A




Der Wachstums AB&Score wird umgewandelt in
denDjdit Diagnostic R:

Ergebnis: Maliges Wachstumsdefizit (code 3)

Table 2: Converting the Growth ABC-Score to a 4-Digit Diagnostic Rank for Growth

4-Digit
Dhagnostic Growth Deficiency Height-Weight
Rank Category ABC-5core Combmations
4 Severe CC

3 | Moderate CB. BC. CA. AC

2 Mild BA, BB, AB
| None AA




Der Wachstums AB&Score wird umgewandelt in
denDjdit Diagnostic R:

Ergebnis: Maliges Wachstumsdefizit (code 3)

Table 2: Converting the Growth ABC-Score to a 4-Digit Diagnostic Rank for Growth

4-Digit
Dhagnostic Growth Deficiency Height-Weight
Rank Category ABC-5core Combmations
4 Severe CC

3 | Moderate CB. BC. CA. AC

2 Mild BA, BB, AB
| None AA




Fetales Alkoholsyndrom (FAS)

Pranatale und postnatale Wachstumsstérung
ZNS-DySfunkrion (Neurologie, Entwicklung, Intelligenz)
Charakteristische kraniofaziale Dysmorphie:

To To I

Mikrocephalie

Schmale Augenlider
Schmales Oberlippenro /
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