


Fragiles-X Syndrom ...

Typische Merkmale
des Syndroms

Korperliche Merkmale:

GroRer Kopf mit langlicher Gesichtsform,
abstehende Ohren, hohe Stirn, hoher Gaumen

Bewegung:

Verzogerte motorische Entwicklung, Muskel-
schlaffheit (schwacher Muskeltonus, Hypotonus),
iberdehnbare Gelenke, haufig auffalliger, etwas
plumper Gang, Gleichgewichtsstérungen, Probleme
mit der Feinmotorik, z.B. Halten eines Stiftes und
Schreibbewegungen, Essen mit Messer und Gabel

Sprache:

Verzdgerte Sprachentwicklung, haufiges Wiederholen
eines Satzes oder Wortes (Echolalie), verwaschene
Aussprache, Nachahmen von Redewendungen, gutes
Sprachverstandnis

Wahrnehmung:

Gutes Langzeitgedachtnis, fotografisches Gedachtnis,
Gesehenes wird wiedergefunden, fehlende
Gegenstande vermisst, unterschiedlich stark
ausgepragte Lernstorung

Verhaltensweisen:

Unruhe, Hyperaktivitat, Aufmerksamkeitsprobleme.
Autismusahnliches Verhalten: Probleme mit
Veranderungen (Neigung zu Ritualen), Vermeiden
von Blickkontakt, stereotypisches Verhalten, Hand-
wedeln oder HandbeiBen, dngstliches Reagieren auf
Gerdusche, grelles Licht, Berihrung oder neue
Umgebung, soziale Scheu (Schiichternheit)




Was bedeutet die Diagnose

far die Eltern?

Der Erhalt der Diagnose
bringt fir die Eltern betrof-
fener Kinder ganz unter-
schiedliche Empfindungen
mit sich.

Zum einen erfahren die
Eltern - in erster Linie die Mutter - eine
deutliche Entlastung von dem Vorwurf,
ihr Kind (oder ihre Kinder, falls es meh-
rere Betroffene in einer Familie gibt)
schlecht oder falsch erzogen zu haben.
Diese Entlastung darf nicht unter-
schatzt werden. Wer sich jahrelang
dem Vorwurf ausgesetzt sah, sein Kind
nicht ,kompetent genug” erzogen zu
haben, empfindet zu Recht eine Art
Befreiung beim Erhalt des Befundes.

Gleichzeitig fihrt die Diagnose ,Fragi-
les-X Syndrom” meist zu einem Schock
bei den Eltern, der eine gewisse Zeit
braucht, um aufgearbeitet zu werden.
Leider ist die Unterstitzung fir Eltern
gerade in der ersten Zeit nach der
Diagnosestellung oft véllig unzurei-
chend. Allzu haufig werden die Eltern
mit dem Befund allein gelassen. Wie
sie mit ihren Gefiihlen fertig werden,
bleibt ihnen Uberlassen. Dabei kdnnte
schon ein Gesprdachsangebot fir die
Eltern eine groBRe Hilfe sein.
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erstes Gesprach!

Stammtische und
regionale Ansprech-
partner finden Sie
im Internet

Leider stellt sich in
manchen Familien
auch die Frage nach
der Schuld. Der Part-
ner, durch den die genetische Veran-
derung vererbt wurde, sieht sich in
einem solchen Fall dem Vorwurf aus-
gesetzt, verantwortlich fiir die Behin-
derung des Kindes zu sein. Hier sei ge-
sagt, dass sich genetische Verander-
ungen dem willentlichen Zugriff der
Betroffenen entziehen und nicht ge-
zielt herbeigefiihrt werden kénnen!

www.frax.de

Endlich eine Diagnose fir die Schwie-
rigkeiten des Kindes erhalten zu ha-
ben, bedeutet auch ein Stiick weit, an-
gekommen zu sein. Der Ungewissheit
weicht die Moglichkeit, aktiv tatig
werden zu konnen, Gleichgesinnte
zum Austausch zu suchen, auf Erfah-
rungen anderer zuriickgreifen zu kon-
nen, nicht alleine dazustehen und in
der Literatur Hilfe zu finden. Fir viele
Eltern ist dieser Prozess eine Erl6sung
und ein groBer Schritt auf dem Weg
zur Annahme der Diagnose.

Ein Kind mit Fragilem-X Syndrom
braucht kundige, selbstbewusste El-
tern, die Ihr Kind unterstitzen und for-
dern.

Hilfe bietet oft ein
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Die Starken von Kindern
mit Fragilem-X Syndrom

Eltern, die von der Diagnose ,Fragiles-X Syndrom” erfahren, werden haufig mit
fachlichen Informationen versorgt, die den Eindruck hinterlassen, die Zukunft
ihres Kindes sehe absolut dister aus; an eine sonderlich positive Entwicklung
ihres Kindes sei nicht zu denken. Das ist sehr schade, denn es greift zu kurz. Hier
wird vollig vergessen, dass Kinder mit Fragilem-X Syndrom auch ihre Starken haben:

Kinder mit Fragilem-X Syndrom haben eine sehr gute
visuelle Auffassungsgabe. Die Kinder lernen durch Nach-
ahmung sehr viel. Sie interessieren sich fur Haushalt und
Garten.

Je dlter ein Kind mit Fragilem-X Syndrom wird, desto bes-
ser ist es in der Lage, sich selbst zu beschaftigen.

Viele Schwierigkeiten, mit denen Eltern jingerer Kinder
zu kampfen haben, bessern sich mit zunehmendem Alter.

Kinder mit Fragilem-X Syndrom haben oft ein freundli-
ches, offenes Wesen. Eine groRe Hilfsbereitschaft zeich-
net sie ebenso aus wie ihre ausgepragte soziale Sensi-
bilitat. Haben sie erst einmal ihre Scheu gegeniber
Fremden iberwunden, nehmen sie diese ,mit Haut und
Haar” in Beschlag.

Ein Kind mit Fragilem-X Syndrom lernt und entwickelt sich
wahrscheinlich langsamer als ein gesundes Kind, und
manche Dinge entziehen sich seinem Verstandnis. Aber
das bedeutet ja nicht, dass es ,Nichts” lernen kénnte
oder dass es sich gar nicht weiterentwickeln wirde. Ent-
scheidend ist doch letztlich, dass das Kind auf seine Art
und im Rahmen seiner Moglichkeiten glicklich wird. Es
wird viel Hilfe und Unterstitzung beim Erlernen von
Lesen, Schreiben und Rechnen benétigen. Es wird an-
strengende aber auch schone, lustige Tage geben - wie
bei allen Kindern.

Ein liebenswerter Mensch wird es immer sein.




Was ist das eigentlich?

Heilung?

Momentan gibt es keine Mdglichkeit, das Fragile-X
Syndrom zu heilen. Lediglich die Symptome sind |
therapierbar.

Férderung?

Um einem Kind mit Fragilem-X die bestmdglichen
Voraussetzungen zur eigenstandigen Lebensbewal-
tigung zu gewdhren, sollte eine Forderung bereits
so frih wie moglich beginnen. Deshalb ist schon
im Kleinkindalter Frihférderung wichtig. Forderung
ist in folgenden Bereichen moglich:

M Motorik B Kommunikation
B Wahrnehmung M Kognition
W Sozialverhalten B Entwicklung von lebenspraktischen Fahigkeiten

Als sinnvolle Therapien haben sich u.a. Krankengymnastik, Ergotherapie
(Verbesserung der korperlichen und geistigen Leistungsfahigkeit), Logopadie
(Forderung der Sprache und des Sprechens) und auch Montessoritherapie (hilf
mir, es selbst zu tun) herausgestellt. Das Ziel dabei ist das Weiterbringen durch
Unterstitzen von Entwicklungsvorgangen, nicht der Angleich an die Norm im

Sinne eines Wegtrainierens
der Behinderung. Auch far ~ MaBnahmen, die nachweislich das Arbeiten

Kinder mit genetischen Be- ~ mit Kindern mit Fragilem-X erleichtern:

sonderheiten gelten diesel-  w Aufbau einer gewohnten, gleichbleibenden
ben Ziele, wie sie fir alle Umgebung

Kinder wichtig sind: mog-  m Herstellung einer reizarmen Umgebung
lichst selbstdndig zu wer- Aufstellen eines strukturierten Tagesablaufs
den, Freude am Leben zu  m Fijr Bewegungsangebote sorgen (Sport)
haben und ihren Platz in  w Ausreichende Gewdhnungszeit an neue
der Gesellschaft zu finden. Personen ermaglichen

m Veranderungen moglichst langsam einfiihren
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Niklas

Ein Eltern- und
Entwicklungsbericht

Im Sommer 1997 wurde unser Sohn
Niklas geboren. Nach zwei Tochtern
endlich der langersehnte Sohn! Doch
schon bald merkten wir, mit Niklas
stimmt etwas nicht. Er entwickelte sich
nur sehr langsam. Mit einem Jahr
konnte Niklas noch nicht alleine sitzen
und auch sonst machte er keine Fort-
schritte. Jeder Arzt, den wir aufsuch-
ten, vertréstete uns mit den Worten
,das kommt noch ...”. Wir liefen zwei
Jahre von Arzt zu Arzt, von Klinik zu
Klinik. Dann endlich die Diagnose -
Niklas hat das Fragile-X Syndrom!

Er war inzwischen 3,5 Jahre alt und wir
begannen mit der Frihférderung. Mit
vier Jahren kam Niklas in den heilpa-
dagogischen Kindergarten und konnte
zu der Zeit kaum sprechen und lief
sehr schlecht und wenig. Wir benétig-
ten damals noch einen Rehabuggy. Im
Kindergarten bekam Niklas Kranken-
gymnastik und Logopadie. Er ent-
wickelte sich zu unserer Freude recht
gut und sprach nach einem Jahr bereits
4 - 5-Wortsatze.
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Niklas besuchte den Kindergarten zwei
Jahre lang und als er in die Schule
kam, bendétigte er dort keine Logo-
padie mehr.

Unser Sohn ist inzwischen 9,5 Jahre alt
und redet uns manchmal in Grund und
Boden (womit wir nie gerechnet hat-
ten). Auch motorisch hat sich Niklas
super entwickelt. Er spielt gerne FuB-
ball, fahrt Fahrrad und im Urlaub wan-
dern wir sogar.

Wenn ich unseren Sohn heute be-
trachte, kenne ich kein glicklicheres
und zufriedeneres Kind als ihn!

Anke Ungruh
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Kleine Brotchen backen?

Frieder als Beispiel fur berufliche Perspektiven von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Fragilem-X Syndrom

Unser Sohn hat im Juli 2005 als 19-
jahriger die Schule beendet. Im Sep-
tember des gleichen Jahres beginnt er
eine Qualifizierung zum Kiichenhelfer
einer Hotelkiiche in unserer Heimat-
gemeinde.

Alles ganz normal, oder? Nichts beson-
deres fur einen jungen Mann nach 12
Jahren Schulzeit? Fur uns Eltern ist das
inzwischen wirklich normal. Doch da
unser Sohn auf Grund eines Fragilen-X
Sxndroms einen erhohten Betreuungs-
bedarf hat, gab es lange Zeiten in sei-
ner Entwicklung, da hatten wir dies
nicht fir moglich gehalten, und ihm
auch nicht zugemutet ...!

Frieder kam 1986 als unser Erstes, und
damit als Altester von drei Kindern zur
Welt. Frieder war ein frohliches und
recht zufriedenes Kind, doch seine Be-
sonderheiten wurden im Kleinkindalter
fur unsere noch junge Familie zu einer
starken Belastung. Im Alter von 9 Jah-
ren wurde das Fragile-X Syndrom bei
ihm diagnostiziert. Dadurch verdnderte
sich vieles fiir uns Eltern. Manches
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wurde leichter, einige seiner Verhal-
tensweisen wurden von uns erst jetzt
verstanden; doch unser Familienleben
war und blieb auf Frieders Bedirfnisse
eingestellt. Das war oft nicht leicht!

Frieder ging die ersten 4 Schuljahre in
die Schule fir Korperbehinderte, dann
musste er leider die Schule wechseln.
Von Esslingen wurde er nach Géppingen
in die Schule fir geistigbehinderte
Schiler umgeschult. Nach einer Einge-
wohnungszeit akklimatisierte er sich
dort sehr gut, und ging je drei Jahre in



die Mittelstufe, die Oberstufe und die
Werkstufe. Seine Werkstufenjahre wa-
ren ganz stark auf Berufsvorbereitung
ausgelegt!

Zu Beginn der Werkstufe waren wir
Eltern doch leicht entsetzt - sollte unser
kleiner, lieber Frieder jetzt schon arbei-
ten missen, hatte er doch noch so viel
zu lernen! Doch Frieder lehrte uns, dass
er genau wie alle jugendlichen Schulab-
gdnger arbeiten wollte. Er durfte einige
Praktika auf dem ersten Arbeitsmarkt
machen. Bei der Arbeit wurde Frieder je
nach Anforderungen tage- oder stun-
denweise begleitet.

Er arbeitete innerhalb von drei Schuljah-
ren in einer Backstube, einer Caféteria
(Service), einer Konditorei, im Super-
markt, im Wald; machte drei Praktika in
einer WFBM, einer Hotelkiche in Kin-
zelsau (100 km von daheim entfernt)
und in der Hotelkiiche hier am Wohnort.
In letzterer hat er sich in einem schulbe-
gleitenden Praktikum dber 1,5 Jahre
hinweg einen Arbeitsplatz (Qualifika-
tion zum Kiichenhelfer) regelrecht erar-
beitet! Nach Schulabschluss arbeitete er
vier Tage pro Woche in der Kiiche, am
finften Tag qging er in die WfbM, das
war sein Theorietag. Sein Arbeitsbe-
gleiter ibte dort die theoretischen
Felder mit ihm. Dies sind z.B. Uhrzeiten
(ist aber sehr schwierig), Kulturtech-
niken, Gemisesorten anhand von Bild-

Was ist das eigentlich?

karten zuordnen, Hygienevorschriften,
Arbeitsschutz, eigenes Auftreten ...
Dieser so genannte ,Betriebsorientierte
Berufsbildungsbereich” wird hier in
Goppingen von der AfA iber 2 Jahre
bezahlt, die Lebenshilfe - als Trager der
WfbM - begleitet die Qualifizierung, der
Arbeitgeber hat in dieser Zeit keine
Kosten zu tragen!

Liebe Eltern, muten Sie lhrem Kind im
vertretbaren Rahmen unbedingt Arbeit,
Neues, Aufregendes und Anstrengen-
des zu! Dies alles bedeutet persénliche
Weiterentwicklung. Loten Sie zusam-
men mit Ihrem Kind dessen Grenzen
aus, und ganz wichtig - versuchen Sie
Zukunftsvisionen zu entwickeln! Seien
Sie stark und unerschrocken im Umgang
mit Amtern und Institutionen, es lohnt
sich! Lassen Sie Ihr Kind so viele und so
vielfltige Erfahrungen wie mdoglich ma-
chen, dazu gehéren auch Misserfolge!

Frieder kann heute bis zu 40 Stunden
pro Woche arbeiten (mit entsprechen-
den Pausen), er lernt mit eigenen Stra-
tegien ohne Lesen, Schreiben, Rechnen
und Uhr zurechtzukommen. Die Arbeit
befriedigt und erfillt ihn - er steht fest
im Leben! Genau das wiinschen wir uns
doch fir jedes unserer Kinder, und das
macht alle Mahe, alle Angste, einfach
alles wieder wett.

Barbara Schmidle
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Diese Tipps...

... wirden uns Betroffene
selbst geben

M Wir tun uns schwer mit Blickkontakt
- bitte setzt oder stellt euch neben
uns.

M Wir lieben Routineablaufe und fin-
den es schwierig, mit Veranderun-
gen umzugehen - sagt uns, wenn
Veranderungen anstehen und wa-
rum sie notwendig sind.

M Es kann sein, dass uns das Sprechen
schwer fallt, aber unterschatzt unser
Verstandnis fir Sprache nicht -
sprecht weiter mit uns und denkt
daran, dass wir alles horen, was ihr
sagt!

M Wir haben einen ausgepragten Sinn
fur Humor - lasst uns einfache Un-
terhaltungen fihren und uns an net-
ten SpaRen erfreuen.

M Wenn Ihr uns etwas beibringen
wollt - zeigt uns, wie es geht. Ver-
wendet kurze Satze mit Pausen
dazwischen, anstatt langsamer zu
sprechen.
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I Wenn es uns zu laut und zu wuselig
wird - was zum Beispiel passieren
kann, wenn zu viele Leute im Raum
sind - kann es sein, dass wir in Panik
geraten und Angst bekommen.
Lasst uns erst einmal kurz ver-
schwinden, um uns zu sammeln. Es
ist sehr gut moglich, dass wir spater
wieder zuriick kommen.

I Wir reagieren sehr sensibel auf
Stimmungen anderer Leute, deren
Gefiihle und Verhalten - wenn an-
dere sich Sorgen machen, beunru-
higt uns das. Wenn jemand sich auf-
regt, machen wir uns Sorgen um ihn.

B Wir moégen ruhige Umgebungen
und farchten uns, wenn andere sich
streiten oder schreien.

I Passt auf, uns nicht zu nahe zu kom-
men - manchen von uns sind Beriih-
rungen unangenehm.

W Es fallt uns schwer, unsere Gefihle
auszudriicken oder nach Hilfe zu fra-
gen - wenn sich unser Verhalten
verschlechtert, machen wir uns
wahrscheinlich Gber etwas Sorgen.

M Versucht uns zu verstehen, dann
konnen wir alle zusammen das
Leben genielRen.

Von Lynne Zwink, The National Fragile X Society,
GroBbritannien. Ubersetzung mit freundlicher
Genehmiqgung der Autorin.



Was ist das eigentlich?

Bildergalerie

Fotos von Babys, Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen mit Fragilem-X Syndrom
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j Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.

Informationen
und Literatur

Interessengemeinschaft
Fragiles-X e.V.

- Wissenschaftliche Arbeiten zum
§  Fragilen-X Syndrom
| - Weiterfihrende Literaturliste

- Vereinsnachrichten

- www.frax.de

Bezug Uber:
Interessengemeinschaft
Fragiles-X e.V., - Geschaftsstelle -
Carl-Malchin-Weg 5

18055 Rostock

Tel. 0381-29 642375
geschaeftsstelle@frax.de

Hier erhalten Sie Informationen
iber die Selbsthilfegruppe und

iiber regionale Ansprechpartner.
Herausgegeben von der

Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.
6. Auflage 2007




