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Einleitung

Erwachsene mit Fragilem-X Syndrom

Erwachsene mit Fragilem-X Syndrom
werden irgendwann unabhédngig von
ihren Angehdrigen leben und arbeiten
wollen. Mit dieser Broschiire soll auf
die spezifischen Bedirfnisse der Be-
troffenen aufmerksam gemacht wer-
den, damit sie auf dem Weg dorthin
die Unterstitzung erhalten konnen,
die sie bendtigen.

Wird ein junger Mensch mit Fragilem-
X Syndrom erwachsen, stellen sich fiir
Eltern viele Fragen: Wo wird mein Kind
arbeiten, kann es seinen Lebensunter-
halt damit selbst verdienen? Welche
Wohnangebote gibt es, in denen sich
der junge Mensch wohl fithlen kann?
Wer regelt die rechtlichen und finanzi-
ellen Dinge, die auch ein behinderter
Mensch mit Erreichen der Volljahrig-
keit zundchst einmal grundsatzlich
selbst entscheiden kann? Braucht der
oder die Betroffene fiir bestimmte Be-
reiche eine Betreuung?
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Zu einigen dieser Fragen sind nur in
Abhéngigkeit von den ortlich verfiig-
baren Gegebenheiten Aussagen zu
machen. Zu den gesetzlichen Rege-
lungen gibt es inzwischen sehr gute,
ausfihrliche Materialien. In dieser
Broschiire wird daher bewusst auf
diese Themen verzichtet. Unter ande-
rem uber die Bundesvereinigung Le-
benshilfe eV. und den Bundesverband
fur kérper- und mehrfach behinderte
Menschen ist gute und verstandliche
Literatur erhaltlich. Hinweise dazu fin-
den Sie unten auf dieser Seite.

Fir die Broschiire wurden die Erfah-
rungen der in der Interessengemein-
schaft Fragiles-X organisierten Eltern
zusammen getragen. Sie mochten das
in der Selbsthilfe auf Tagungen, in
Fortbildungen und in vielen Gespra-
chen gesammelte Wissen dartiber, wie
ein Zusammenleben mit Menschen
mit Fragilem-X Syndrom fiir alle Sei-
ten befriedigend gelingen kann, an In-
teressierte weitergeben.
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Bundesarbeitsgemeinschaft gemeinsam leben
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Was ist das Fragile-X Syndrom?

Fragiles-X Syndrom (im Folgenden
kurz FraX genannt) ist die haufigste
erbliche Form geistiger Behinderung.
Ursache ist eine Veranderung auf dem
X-Chromosom, die dazu fiihrt, dass ein
fir den Menschen wichtiges Protein
nicht mehr gebildet werden kann. Der
genetische Defekt entwickelt sich tiber
mehrere Generationen unauffallig, bis
er schlief?lich in seiner Vollauspragung
die typischen auflerlichen Merkmale
und auffélligen Verhaltensweisen des
FraX hervorrufen kann. Die genetisch
bedingte Funktionsstérung des Zen-
tralnervensystems fihrt dazu, dass
Menschen mit FraX lebenslang veran-
derte neuronale Aktivitaten haben.

Die Bandbreite der moglichen Lebens-
verldufe bei den einzelnen Betroffe-
nen ist grofs. Aber bestimmte Ent-
wicklungs- und Verhaltensmerkmale
treten bei Menschen mit gesicherter
Diagnose FraX haufiger auf, als bei
Menschen ohne oder mit einer ande-
ren Behinderung. Diese Verhaltens-
weisen sind jedoch nicht allein auf die
biologischen Veranderungen durch
das FraX und die daraus folgende In-
telligenzminderung zurtick zu fithren,
sondern werden noch durch viele wei-
tere biologische, psychische und sozia-
le Faktoren beeinflusst.

Man geht heute davon aus, dass FraX
mit einer Haufigkeit von etwa 1:3000
auftritt. Manner sind fast immer star-
ker betroffen als Frauen.

Die Diagnose FraX wird meist im fri-
hen Kindesalter gestellt. Die Entwick-
lung der Kinder verlauft deutlich ver-
zogert. Die Sprachentwicklung beginnt
spat und verlauft langsam. Sprachauf-
falligkeiten wie eine undeutliche Aus-
sprache und das Wiederholen einzel-
ner Worter (Echolalie) konnen bis ins
Erwachsenenalter erhalten bleiben.

Die im Kindesalter oft vorkommende
Hyperaktivitat nimmt nach der Pu-
bertat meist ab. Verhaltensbesonder-
heiten wie Aufmerksamkeitsdefizite,
autistischen Zlge, wie das Vermeiden
von Blickkontakt, soziale Scheu, ste-
reotypes Verhalten und das Bestehen
auf Ritualen sind fir das Syndrom
normal und werden auch noch von er-
wachsenen Betroffenen gezeigt. Diese
verfugen aber iiber mehr und andere
Problemlosungsstrategien in fiir sie
belastenden Situationen, als jingere
Betroffene. Das fiir das FraX spezifi-
sche Verhalten tritt oft nicht mehr so
auffallig hervor.

Den eigenen Verdnderungs-und An-
passungsbemithungen der Betroffe-
nen sind durch das FraX dauerhaft be-
hinderungsbedingte Grenzen gesetzt.
Betroffene sind auch darauf angewie-
sen, dass die Umwelt sich ihren beson-
deren Bedirfnissen anpasst. Wie gut
sich ihre Lebenschancen entwickeln
konnen, hangt deshalb nicht allein
von ihrer personlichen genetischen
Veranlagung ab, sondern wird we-
sentlich auch von den sozialen Bedin-
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gungen mit bestimmt. Die Kenntnis
der individuellen Anforderungen der
Betroffenen ist sowohl fiir einen wert-
schiatzenden Umgang mit ihnen, als
auch flr eine positive Einflussnahme
auf die Entwicklung ihrer Fahigkeiten
entscheidend.

Der gesicherte Nachweis des Syndroms
ist daher auch bei Erwachsenen mit
einer geistigen Behinderung unklarer
Ursache noch sinnvoll, bei denen auf
Grund physiologischer und verhaltens-
phanotypischer Verdnderungen der
Verdacht auf FraX besteht. In human-
genetischen Beratungsstellen konnen
Angehorige und Betreuungspersonen
Unterstutzung finden.



Erwachsene mit Fragilem-X Syndrom

Typische Merkmale

Jeder Mensch ist eine eigenstandige
Personlichkeit, gepragt durch Lebens-
situation und Umwelt. Zusammen mit
dem genetischen Bauplan entscheidet
sich, ob eine Person mutig oder angst-
lich, musikalisch oder sprachbegabt
wird. Jeder hat ,Eigenarten®, etwas
auszudricken, sich zu bewegen, sich
in bestimmten Situationen zu ver-
halten. Dies trifft auch auf Menschen
mit Behinderung zu. Bestimmte Ent-
wicklungs- und Verhaltensmerkmale
treten bei Menschen mit Fragilem-X
Syndrom jedoch haufiger auf als bei
anderen Menschen mit Behinderung:

Korperliche Merkmale:
Das langliche Gesicht tritt deutli-
cher hervor, als im Kindesalter
Hohe Stirn
Grof3e, hdufig abstehende Ohren
Meist tiberdurchschnittliche
Korpergrofie
Vergrofiertes Hodenvolumen
(Macroorchidie)
Bindegewebsschwache
(Senk-Spreizfufd)

Bewegung:
Auffalliger, schlacksiger Gang,
oftmals mit leicht abstehenden
Armen
Schwacher Muskeltonus
(Hypotonus)
Feinmotorische Schwierigkeiten
(Ankleiden, Halten eines Stiftes)

Wahrnehmung:
Gutes Langzeitgedichtnis
Gute ortliche Orientierung
Ubersensibilisierte Wahrnehmung
der Umwelt (horen , das Gras wach-
sen”, Gerduschempfindlichkeit, sen-
sibel fur Gerliche, taktile Abwehr)
Schlechteres Bewusstsein von
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Korper- und Bewegungsposition

(Waschen nur einer Koérperhalfte,
Zahne nur an einer Stelle putzen,
Rasieren nur einer Seite)

Oftmals wenig schmerzempfind-
lich

Verhaltensweisen:
Meist freundlich, sensibel,
hilfsbereit, neugierig
Zeigen Mitgefiihl mit anderen
Grofies Interesse an technischen
Geraten (Unterhaltungselektronik)
Kreativ im Entwickeln von Vermei-
dungsstrategien (Ausreden)
Kurze Aufmerksamkeitsspanne
Gedanken werden laut vor sich hin
gesprochen
Imitieren von Personen und
Nachspielen von Situationen
Autismusadhnliches, stereotypes
Verhalten
Gleichen mangelnde Kérperwahr-
nehmung durch Bewegungen aus
z.B. klatschen, flattern mit den
Armen, Umherlaufen
Schnelle Stimmungsumschwiinge
Verbale Wutausbriiche, selbst-
und fremdaggressives Verhalten,
Zerstoren von Dingen, die ihnen
eigentlich etwas bedeuten.

Ausscheidungsbesonderheiten:
Haufiges Wasserlassen/Toiletten-
gang ohne pathologische Ursachen
Zeitweises Einkoten, mangelnde
Reinigung nach Toilettengang
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Was mochte dieser Ratgeber?

Menschen mit Behinderung haben
ein Recht auf volle Teilhabe am gesell-
schaftlichen Leben. Mit dem Uberein-
kommen der Vereinten Nationen tiber
die Rechte von Menschen mit Behin-
derung ist auch juristisch ein weiterer
wichtiger Schritt weg von der ,Fiirsor-
ge“ und hin zur vollen Eingliederung
in die Gemeinschaft erfolgt. Die Band-
breite der eigenstandigen Fahigkeiten
zur Teilhabe am Leben in Gemein-
schaft ist bei Erwachsenen mit FraX
jedoch grofd. Nach bisherigem Stand
der Wissenschaft sind dafiir weder
eindeutige Erklarungen noch Entwick-
lungsvoraussagen moglich. Daraus
entstehen sehr unterschiedliche indi-
viduelle Hilfebedarfe. Frauen mit FraX
haben in den meisten Fallen eine leich-
tere intellektuelle Behinderung als
Manner. Wenn sie gut in ein privates
oder professionelles soziales Netzwerk
eingebunden sind, fihren sie meist
ein selbstdndiges Leben ohne grofRere
Hilfebedarfe oder Schwierigkeiten. Bei
Frauen findet man Verhaltensproble-
me und psychische Storungen seltener
als bei Mannern. Aber auch bei ihnen
sind schwerere Verlaufe des FraX mit
ahnlichen Problembereichen wie bei
Mannern bekannt.

Die in diesem Ratgeber angesproche-
nen Themengebiete orientieren sich
an den Problemstellungen, die von
Eltern und anderen Begleitern hau-
fig an die Interessengemeinschaft
Fragiles-X heran getragenen wurden.
Insbesondere unangepasstes und flr
die Umgebung schwieriges Verhalten
von Betroffenen, das dann zu Storun-
gen zwischen der Person und ihrer
Umwelt fihrt, ist der Anlass fur die
Kontaktaufnahme. Man nimmt inzwi-
schen an, dass Verhaltenssymptome
beim FraX nicht allein auf die geneti-
sche Funktionsstorung zurtick zu fuh-
ren sind, sondern eine sekundare Folge
des Zusammenspiels von ungunstigen
Umgebungsbedingungen und der ge-
netisch bedingten Vorbelastung sind.

In keinster Weise soll durch diesen
Ratgeber der Eindruck entstehen, alle
Menschen mit FraX haben Verhal-
tensprobleme oder psychische Sto-
rungen. Vielmehr ist es das Anliegen
der Interessengemeinschaft Fragiles-X,
ein Bewusstsein dafiir zu wecken, wie
die Vielzahl von personlichen Risiko-
faktoren in Kombination mit Umwelt-
bedingungen die Wahrscheinlichkeit
des Auftretens von Stoérungen vergro-
fert. Vor allem aber mochte der Ratge-
ber aufzeigen, wie die Ressourcen von
Menschen mit FraX aktiviert werden
konnen, damit diese ihr Leben so weit
wie moglich selbst in die Hand neh-
men kénnen.

Die Art und Weise der Teilhabe von
Menschen mit FraX unterscheidet
sich in mancher Hinsicht von der von
Menschen mit anderen oder ohne
Behinderungen. Fur Menschen mit
FraX ist es oft nicht moglich, Ange-
bote in gleicher Weise zu nutzen wie
andere Menschen es tun. Illegitime
Angleichungsbestrebungen  flihren
dann entweder zu ihrem Ausschluss
von Aktivitaten oder zu Anpassungs-
schwierigkeiten aus Uberforderung.
Der Eine fuhlt sich bei Angeboten als
teilnehmender Beobachter wohl, der
Andere hilft gern bei den Vorbereitun-
gen und zieht sich zurtick, wenn die ei-
gentliche Veranstaltung beginnt und
ein Dritter ist vielleicht in vorderster
Reihe dabei. Fiir Menschen mit FraX
ist es nicht wichtig, das Gleiche zu tun
wie alle anderen, sondern das Gefiihl
vermittelt zu bekommen, so wie sie
sind kompetent und geschatzt zu sein.
Die Betroffenen leben ihr Leben mit
FraX und leisten dabei Grofies, nur fallt
auf diese Erfolgsgeschichten selten das
Rampenlicht. Es ist eine Herausforde-
rung fur ihre Umgebung, diese stillen
Bemithungen zu erkennen, sie wert-
zuschitzen und der Anerkennung an-
gemessen Ausdruck zu verleihen.

Die Betroffenen haben ein Recht auf ei-
nen ihren Neigungen und Fahigkeiten
entsprechenden Platz in der Gemein-

www.frax.de

schaft und ein Leben in Selbstbestim-
mung. Dieser Ratgeber ist ein Beitrag
der Interessengemeinschaft Fragiles-
X, die Betroffenen und diejenigen, die
ihnen bei der Verwirklichung dieses
Anspruches helfen wollen, zu unter-
stutzen.

Es sollen gleichermafien die Starken
und Fahigkeiten, wie die besonderen
Hilfebedarfe der Erwachsenen mit
FraX offen angesprochen werden. Es
hilft den Menschen mit FraX und pro-
blematischen Verhaltensweisen nicht,
wenn ihre individuellen Schwierigkei-
ten klein geredet werden. Mochte man
sie in der Losung ihrer Probleme unter-
stitzen, sollte man diese weder deter-
ministisch dem FraX zuschreiben, noch
sie nur als durch die gesellschaftlichen
Bedingungen verursacht betrachten.
Hilfreiche Wege fiir Betroffene sind
diejenigen, welche die verschiedenen
Sichtweisen zusammenbringen. Sie
brauchen eine angemessene Beglei-
tung und Unterstutzung darin, sich
sozial akzeptiert auszudriicken. Sonst
vergrofiert sich das Risiko der Betrof-
fenen, durch Ausschluss von gemein-
schaftlichen Aktivititen oder durch
den Einsatz von ruhig stellenden Psy-
chopharmaka weiter ins soziale Ab-
seits zu geraten.

Menschen mit FraX sind grofie Per-
sonlichkeiten — sie zeigen Starke und
Selbstbewusstsein auf ihre ganz be-
sondere Weise. Sie entwickeln kreative
und ungewohnliche Strategien, um
mit fur sie schwierigen Situationen
zurecht zu kommen. Betroffene brau-
chen Menschen, die von ihren emoti-
onalen Bedurfnissen wissen und ihre
Art des Umgangs mit belastenden
Umstdnden kennen. Es hilft ihnen,
wenn die Personen in ihrer Umgebung
einen offenen Blick fiir ihre Bewalti-
gungsstrategien haben. In der Beglei-
tung der Erwachsenen mit FraX gilt es,
sie in konstruktiven Ansatzen zu be-
starken und sie zu unterstitzen, diese
weiter zu entwickeln.
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Ubergang von der Schule zum Beruf

Die letzten Schuljahre bilden einen
wichtigen Meilenstein auf dem Weg
ins Berufsleben. Durch Schnupper-
praktika und Betriebsbesichtigungen
sollen alle Schiiler einen Einblick ins
Arbeitsleben erhalten. Das ist beson-
ders wichtig fiir Menschen mit Be-
hinderung. Es gilt Neigungen und
Fahigkeiten zu erkennen, aber auch
unrealistische Berufswiinsche zu re-
lativieren. Die Jugendlichen sollten
moglichst viele Erfahrungen sam-
meln, damit sie wissen, was im Ar-
beitsleben auf sie zukommt. In Prakti-
ka werden die Jugendlichen auf diese
Anforderungen vorbereitet: kann ich
einen halben oder ganzen Tag an ei-
ner Tatigkeit bleiben (Ausdauer), wie
komme ich spater an meinen Arbeits-
platz (Fahrtraining), wie organisiere
ich mich in den Pausen. Arbeiten will
gelernt sein.

Vielen jungen Menschen mit FraX fallt
das Lesen und Schreiben, vor allem
aber der Umgang mit Mengen und
Zahlen, schwer. Ihre Starken liegen
meist im lebenspraktischen Bereich.
Tatigkeiten im hauswirtschaftlichen
Bereich, in der Gastronomie, der Land-
wirtschaft oder in Gartnereien bieten
sich hier an. Doch auch in der Holz-
und Metallverarbeitung arbeiten sie
an einem fur sie individuell eingerich-
teten Arbeitsplatz sehr zuverldssig.
Wie alle Jungendlichen brauchen sie
eine Tatigkeit, die ihren Fahigkeiten
und Neigungen entspricht. Ihre Win-
sche sollten mit geeigneten Methoden
sensibel und einfilhlsam herausgear-
beitet werden und es ist winschens-
wert, dass sie aktiv an der Suche nach
Praktikumsplatzen beteiligt werden.

www.frax.de
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Arbeitsplatze fir Menschen mit FraX

Eine Werkstatt flir behinderte Men-
schen (WfbM) ist eine Einrichtung zur
Teilhabe behinderter Menschen am
Arbeitsleben und zur Eingliederung
in das Arbeitsleben. Die WfbM muss
als Rehabilitationseinrichtung diesem
Personenkreis aber auch ermoglichen,
ihre Leistungsfahigkeit zu entwickeln,
zu erhoéhen oder wiederzugewinnen,
um ein dem Leistungsvermogen ange-
messenes Arbeitsentgelt zu erreichen.
Grundsatzlich besteht ein Aufnahme-
anspruch des behinderten Menschen,
ein ,Mindestmafd an wirtschaftlich
verwertbarer Arbeitsleistung” wird al-
lerdings vorausgesetzt.

Fir Betroffene, die mehr Unterstiit-
zung und Vorbereitung auf das Ar-
beitsleben benétigen, stehen z. B. Ta-
gesforderstatten zur Verfligung, die
zumeist den Werkstatten angegliedert
sind. Hier konnen in kleinen Gruppen
gezielt die Fahigkeiten gefordert wer-
den, die den jungen Menschen noch
Probleme bereiten.

Im Zuge der Inklusion wird versucht,
auch Menschen mit Behinderung mog-
lichst einen Arbeitsplatz auf dem ers-
ten Arbeitsmarkt oder einen integra-
tiven Arbeitsplatz anzubieten. Hierbei
sind die Integrationsamter als Behorde
fiir Aufgaben nach dem Schwerbehin-
dertenrecht zustindig, unterstitzt
durch den Integrationsfachdienst, der
die Chance auf Teilhabe von behinder-
ten Menschen auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt sicherstellt. Er hat zum
einen die Funktion einer Schnittstelle
zwischen den Arbeitssuchenden, den
Arbeitgebern sowie den Leistungstra-
gern (Bundesagentur fiir Arbeit, Inte-
grationsamt und Rehabilitationstra-
ger) und zum anderen begleitet er die
Integration des Menschen mit Behin-
derung am Arbeitsplatz vor Ort.

Der Wunsch nach einer Tatigkeit auf
dem allgemeinen Arbeitsmarkt ist oft
auch bei Jugendlichen mit FraX vor-
handen. Der Ubergang kann durch

R\ '._:

Probearbeits-
verhaltnisse oder Integrationspro-
jekte eingeleitet werden. In jlingerer
Vergangenheit sind z.B. in Kinderta-
gesstatten fir Erwachsene mit FraX
integrative Arbeitsplatze geschaffen
worden. Viele Betroffene arbeiten gern
mit kleinen Kindern und sind sehr be-
liebte Betreuer. Erwachsene mit FraX
ubernehmen gerne Verantwortung
bei der Versorgung von pflegebeduirt-
tigen Personen. Gute Erfahrungen zei-
gen, dass sie auch in der Altenpflege
Beschaftigung finden kénnen. Wenn
eine inklusive Beschaftigung fiir Be-
troffene nicht moglich ist, kann mit
ihnen gemeinsam tuberlegt werden,
ob ein ehrenamtlicher Einsatz in dem
gewlnschten Tatigkeitsfeld in Frage
kommt. Thr oft sehr fiirsorgliches We-
sen ist eine wichtige Ressource. Egal ob
im Beruf oder im Ehrenamt, Menschen
mit FraX konnen durch ihre grofie
Hilfsbereitschaft Bestdtigung finden
und eine Starkung ihres Selbstwertge-
fiihls erfahren.

Aufienarbeitsplatze,

Der Prozess der Eingliederung in das
Arbeitsleben dauert oft mehrere Jahre
und miindet letztendlich — noch zu sel-
ten — in ein normales Arbeitsverhalt-

nis. Der uberwiegende Teil der Erwach-
senen mit FraX ist derzeit im Rahmen
einer WfbM beschaftigt. Sie haben
einen Anspruch auf Foérder- und Bil-
dungsangebote. Lebenslanges Lernen
ist fiir Erwachsene mit FraX sehr wich-
tig, denn gerade die Kulturtechniken
und andere lebenspraktische Dinge
miissen regelméafiig gelibt werden, da-
mit sie nicht , verlernt” werden. Durch
arbeitsbegleitende Mafinahmen wie
z.B. Lesen, Schreiben und Rechnen,
Sport, Musik oder Theatergruppen, die
nach Moglichkeit die Neigungen und
Interessen der Betroffenen aufgreifen
sollten, wird dieser Anspruch umge-
setzt.

Flir Erwachsene mit FraX ist es sehr
wichtig, sich mit ihrer Tatigkeit zu
identifizieren. Sie arbeiten als Schlos-
ser in der Metallverarbeitung, als La-
gerist oder Gartner. Sie sind stolz auf
ihre Arbeit und auf die Produkte, die
sie herstellen. Sind die Arbeitsschrit-
te erst einmal erlernt, konnen diese
meist sehr zuverlassig ausgefihrt wer-
den. Klare, einfache Handlungsanwei-
sungen helfen bei der Strukturierung,
auch neue Arbeitsauftrige sollten
schrittweise eingefuhrt werden.
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Grofle Raumlichkeiten, viele Kolle-
gen in einem Raum und ein hoher
Gerauschpegel lassen Menschen mit
FraX schnell an ihre Grenzen stofien.
Es fallt ihnen dann schwer, sich zu
konzentrieren und aufmerksam bei
ihrer Arbeit zu bleiben. Abhilfe kann
hier ein etwas abgegrenzter Arbeits-
platz schaffen. Kurze Pausen oder Un-
terbrechungen, z. B. um den Mill zu
entsorgen oder Botenginge zu erledi-
gen, stillen den Drang nach Bewegung
und bieten eine Riickzugsmoglichkeit.
Durch ihren guten Orientierungssinn
erledigen sie solche Aufgaben sehr zu-
verlassig. Solche kleinen, wiederkeh-
renden Aufgaben helfen, den Arbeits-
tag zu strukturieren, denn es kann
schwer fallen zu verstehen, wie lange
es noch bis zur nachsten Pause oder
dem Arbeitsende dauert. In manchen
Werkstatten gibt es spezielle raum-
lich abgetrennte Arbeitsbereiche fiir
Menschen mit Autismus, die Sicher-
heit und Ruhe geben kénnen. Es kann
auch helfen, sich dem Lieblingsthema
eines Betroffenen zuzuwenden, z.B.
Fuf3ball, Autos oder eine Belohnung
in Aussicht zu stellen — damit lasst
sich der Ubergang zu neuen Dingen
leichter schaffen. Menschen mit FraX
sollten bei ihren Tatigkeiten von Be-

treuungspersonen aufmerksam be-
gleitet werden, denn problematische
Situationen deuten sich oft fruhzeitig
an. Eine schnelle Intervention hilft,
Eskalationen zu vermeiden. Da es Be-
troffenen haufig schwer fallt, Geftihle
oder Befindlichkeiten zu benennen,
entstehen Ausweichhandlungen, die
mit der eigentlichen Ursache nichts zu
tun haben. Sie entwickeln eine eigene
»Sprache”. Um sich Auszeiten nehmen
zu kénnen, gehen sie oft zur Toilette
oder sprechen uiber Dinge, die schein-
bar nichts mit ihren Wiinschen zu tun
haben. Angste, Schmerzen und Befind-
lichkeitsstorungen konnen schlecht
beschrieben werden. Mit Materialien
der Unterstitzten Kommunikation
konnen Menschen mit FraX jedoch
lernen, sich auszudriicken und ihre Be-
durfnisse zu zeigen.

Aufgrund ihrer hohen Sensibilitat
nehmen sie schnell jegliche Veran-
derungen am Arbeitsplatz wahr und
reagieren entsprechend. Erwachsene
mit FraX sind sehr mitfihlend mit ih-
ren Arbeitskollegen und Vorgesetzten
und registrieren viele Kleinigkeiten,
die anderen leicht entgehen. Daraus
kénnen manchmal Missverstandnisse
entstehen, so werden z.B. laute Diskus-
sionen als Streit empfunden, Hektik
und Unruhe bringen sie aus dem Tritt.
Ein sachlicher, beruhigender Umgang
hilft Menschen mit FraX, auch un-
gewohnte Situationen auszuhalten.
Besonders an integrativen Aufien-
Arbeitsplatzen und vor allem auf dem
ersten Arbeitsmarkt miussen ihre Be-
durfnisse bekannt sein und beachtet
werden. Es ist darauf zu achten, dass
sie am Arbeitsplatz nicht ausgenutzt
oder ubergangen werden. Ihre Sen-
sibiltat muss bertcksichtigt werden.
Auch am Arbeitsplatz brauchen sie
klare Strukturen und einen sicheren
Rahmen.

Aus Mangel an geeigneten Arbeits-
platzen werden immer haufiger auch
Eltern selbst aktiv. Sie griinden Cafés
oder andere Dienstleistungsfirmen,
um eine geeignete Beschaftigungs-
moglichkeit fir die erwachsenen Kin-
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der zu schaffen. Derartige Projekte und
andere Arbeitsmoglichkeiten konnen
auch mit dem Personlichen Budget fi-
nanziert werden.

Nur wenige junge Menschen mit FraX
werden es schaffen, ganz selbststan-
dig in das Berufsleben zu starten. Es
ist eine grofle Herausforderung fur sie,
sich in der Arbeitswelt zu behaupten
und einen Platz zu finden, an dem sie
sich wohl fithlen. Viele kénnen mit
Unterstitzung einen integrativen Ar-
beitsplatz finden. Die meisten Betrof-
fenen arbeiten jedoch noch in einer
Wi{bM. Sie haben dort ihre Freunde,
sind beliebt bei ihren Arbeitskollegen
und stolz auf die geleistete Arbeit. Sie
zeigen einen hohen Einsatz, sind zu-
verlassig und besitzen eine hohe sozi-
ale Kompetenz. Wichtige Fahigkeiten
fiir einen jungen Menschen - ob be-
hindert oder nicht.

Internetportal der WfbM: www.wfbm.info
www.integrationsaemter.de

www. Budget..bmas.de
www.Gemeinsamleben-
gemeinsamlernen.de
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Lars im Praktikum

Unser Sohn lars ist inzwischen im
11. und damit voraussichtlich letzten
Schuljahr. Die Frage, was nach der
Schule kommt, beschaftigt uns und
ihn. Die Dauer und die Intensitit der
Begleitung durch die Schule in dieser
Orientierungsphase ist stark vom Bun-
desland und der Schulform abhangig.
Besteht Uber die schulischen Angebo-
te hinaus Bedarf, bieten Institutionen
wie z. B. die Lebenshilfe oder andere
Vereine Unterstiitzung auf dem Weg
in die Arbeitswelt durch Veranstaltun-
gen wie z. B. Ausbildungsborsen und
Angebote der Personlichen Zukunfts-
planung. Fragen, wie das Leben weiter
geht, konnen Jugendliche mit FraX wie
alle anstehenden Veranderungen und
Umbriiche sehr belasten und ohne
Anleitung ist es ihnen meist nicht
moglich, Antworten auf Fragen wie:
,Welche Ziele habe ich?“ oder ,Wie
konnen meine Wunsche Wirklichkeit
werden?“ zu finden. Es geht darum,
ihnen zu helfen und eigene Lebensvor-
stellungen zu entwickeln. In einigen
Bundeslandern bietet auch die Ar-
beitsagentur Programme zur berufli-
chen Orientierung fiir Jugendliche mit
Behinderung an. Um herauszufinden,
was zum Wunsch des Jugendlichen
und zu seinen personlichen Fahigkei-
ten passt, sind Praktika ein guter Weg.

Die Praktika begannen im 10. Schul-
jahr. Vor dem ersten Praktikum war
Lars sehr verunsichert. Er hatte nur
eine diffuse Ahnung von dem, was ihn
erwarten wiirde. Selbstverstandlich
wusste er, dass er dort arbeiten sollte,
aber er hatte keine Vorstellung, wie
Arbeiten ist. Flir das erste Praktikum
wurde eine Werkstatt fiir Behinderte
in der Nahe der Schule gewahlt, die
die Klasse gemeinsam zur Information
mehrmals besuchte. Um die Raumlich-
keiten und die Betreuer dariiber hin-
aus fur Lars vertraut werden zu lassen,
bekam er einmal die Woche die Gele-
genheit, einen Brief in den Betrieb zu
bringen.

Trotz grofier Aufregung im Bauch,
machte er sich am ersten Tag nicht
nur punktlich auf den Weg zum Treft-
punkt vor der Einrichtung, zur allge-
meinen Erleichterung trat er auch mu-
tig tiber die Schwelle. Um ihm Angste
zu nehmen, erhielt er einen Tagesplan
und seine erste Aufgabe war, diesen
abzuschreiben. Mit der beruhigenden
Aussicht auf geregelte Frihsticks-
und Mittagpausen, machte er sich
motiviert an die von ihm geforderten
Verpackungsarbeiten. Sogar das Anle-
gen von Schutzkleidung und das Tra-
gen einer ungeliebten Haube konnte
er als Teil der Arbeitsbedingungen
akzeptieren. Lars meisterte sein drei-
wochiges Praktikum trotz einiger
Anlaufschwierigkeiten souveran. Er
machte viele neue Erfahrungen. Er
lernte, dass aus hygienischen Grin-
den die verpackte Ware nicht gekiisst
werden durfte, auch wenn er zu Recht
stolz auf sein Werk war. Besonders ge-
noss er die sozialen Kontakte mit den
Kollegen in den gemeinsamen Pausen.
Die geforderten Arbeitszeiten einzu-
halten war ihm nicht immer maglich,
teilweise verlor er die Konzentration.
Die Kombination aus Aufgaben mit
hoher Anforderung an die Feinmoto-
rik und den vielen neuen Eindriicken
in ungewohnter Umgebung mit frem-
den Menschen kosteten ihn viel Kraft.
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Wir sind aber zuversichtlich, dass sein
Selbstvertrauen und seine Belastbar-
keit mit zunehmenden Erfahrungen
aus der Arbeitswelt steigen werden.

Ein weiteres Praktikum hat Lars in ei-
ner Tagesforderstatte absolviert. Dort
fithlte er sich vom ersten Tag an nicht
wohl. Lars hat dort eine klar erkenn-
bare Arbeitsaufgabe gefehlt und auch
der Austausch mit den Kollegen war
schwierig, denn die meisten konnten
nicht sprechen. Trotzdem hat er die
drei Wochen durchgehalten. Er hat
gezeigt, dass er auch weite Wege mit
offentlichen Verkehrsmitteln mit der
entsprechenden Vorbereitung schaf-
fen kann und, dass in ihm ein Kiinstler
steckt. Ob das eine Berufsperspektive
darstellt? In diesem Schuljahr wird
Lars sechs Monate von einer Einglie-
derungsagentur begleitet und zusam-
men mit ihm werden wir versuchen,
es herauszufinden.

Sein Traumberuf ist Koch und wir su-
chen noch mit vereinten Kraften nach
einem Praktikumsbetrieb fiir ihn. Als
nachstes steht ein Praktikum auf dem
ersten Arbeitsmarkt an. Er wird der
erste Praktikant mit einer Behinde-
rung in einer Waldorfkital

Gesa B.
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Integrativer Arbeitsplatz im Kinderladen

Eine Alternative zur Arbeit in den betreuteten Werkstatten.
Erfahrungsbericht einer Mutter.

Tobias hatte sein letztes Schuljahr in
einer anthroposophischen Schule im
Sommer 2009 beendet. Es stand die
Frage an, wo er seinen kunftigen Ar-
beitsplatz findet. Bei der Suche nach
Alternativen zur WfbM stief? ich auf
das Angebot der LAG ,Gemeinsam le-
ben - gemeinsam lernen“ Frankfurt,
eine zweijahrige Mafinahme ,Ein-
gangsverfahren und Berufsbildungs-
bereich“ Uber das ,Personliche Bud-
get” zu absolvieren.

Nach ausfiihrlichen Gesprachen mit
der LAG, entschied sich Tobias An-
fang September 2009 mit der Ausbil-
dungsmafinahme zu starten. Fiir das
Arbeitsamt Frankfurt war dieser alter-
native Berufsbildungsweg gegeniiber
dem tblichen Eingangsverfahren/Be-
rufsbildungsbereich in der WfbM noch
sehr befremdend. Die Bewilligung der
Finanzierung dieser Mafinahme tber
das Personliche Budget brauchte viel
Zeit. Im Amt lagen bis zu diesem Zeit-
punkt noch kaum Erfahrungen mit
dem Personlichem Budget vor.

Tobias ging von Beginn an mit viel
Freude und Interesse in den Ausbil-
dungskurs der LAG. Forderlich fiir ihn
war die kleine uberschaubare Teil-
nehmergruppe von 8 - 10 jungen Er-
wachsenen. Mit den Kursleitern/innen
verstand er sich sehr gut. Die Berufs-
bildungsmafinahme umfasste indi-
viduell festegelegte Forder- und Leis-
tungsziele flr Tobias in den Bereichen:
Vorbereitung auf ein Berufspraktikum,
Verfestigung der Kulturtechniken (ins-
besondere Umgang mit Geld, selbst-
standiges Einkaufen, Verbesserung
von Konzentration und Ausdauer),
Forderung und Starkung personlicher
Kompetenzen im Hinblick auf Anfor-
derungen im Berufsleben.

Bestandteil der Berufsbildungsmaf3-
nahme waren auch diverse Praktika.
So war Tobias flir mehrere Wochen im
,Reitclub Kronberg” fiir die Pflege und
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Versorgung der Pferde zustandig, was
ihm bei seiner Liebe zu Tieren auch
Freude bereitete. Bei seiner zweiten
Praktikumsstelle im ,Praktiker Bau-
markt“ Eschborn, wo er Sortier- und
Einraumungsarbeiten verrichten soll-
te, scheiterte er an dem zu unruhigen
und unubersichtlichen Arbeitsumfeld
und der nur sporadischen Begleitung
eines Mitarbeiters des Baumarktes. Die
Praktika zeigten sehr schnell, dass To-
bias Schwierigkeiten hat, selbstandig
ohne fortwahrende Begleitung einer
Bezugsperson seine Arbeiten systema-
tisch aufeinander abgestimmt und im
vorgegebenen Zeitrahme zu erledigen.

Schon wahrend der letzten Schuljahre
bewahrte sich Tobias in einem Prakti-
kum in einem Kindergarten. Daher lag
es nahe, ihm im April 2010 eine Prak-
tikumsstelle in einem Kinderladen im
Frankfurter Nordend, in dem Stadtteil,
in dem er auch wohnt, anzubieten. Die
Leiterin des Kinderladens kannte er
personlich und so fand er sich schnell
in seinem neuen Arbeitsumfeld zu-
recht. Seine Aufgaben umfassten: Spie-
len mit den ca. 12 Vorschulkindern; Be-
gleitung auf Tagesausfliigen; selbst-
standige Einkdufe von Lebensmitteln
fir die Essenszubereitung im Kinder-
laden; Unterstitzung bei Kiichenar-
beiten; Ubernahme einfacher Boten-
gange. Tobias fiihlte sich an diesem
Arbeitsplatz von Anfang an so wohl,
dass er dort bis zum Ende der Mafinah-
me sein Praktikum verrichtete und kei-
ne Alternative mehr gesucht werden
musste. Er war im Team der Kinderla-
den-Mitarbeiter/innen als wertvoller
Kollege anerkannt und nahm auch
kontinuierlich an den Konzeptionsta-
gen teil. Wahrend der Kinderfreizei-
ten ist er als Ersatzbetreuer tatig. Ein
Mitarbeiter der LAG begleitete samtli-
che Praktika von Tobias mit einem wo-
chentlichen Besuch in der jeweiligen
Einrichtung. Er unterstuitzte ihn in sei-
nen Tatigkeiten bzw. bereitete ihn auf
die erforderlichen Fertigkeiten vor. So

ubte er im Kinderladen insbesondere
mit ihm das richtige Einkaufen (Suche
nach den gewtlnschten Produkten laut
Einkaufsliste im Laden; Bezahlen der
Rechnung an der Kasse).

Nach Ende der Berufsbildungsmaf3-
nahme bei der LAG, entsprach man
dem Wunsch von Tobias, im Kinder-
laden einen langfristigen Arbeitsplatz
fir ihn einzurichten. In Gesprachen
mit der LAG, den Praunheimer Werk-
statten (Aufdenstelle Fechenheim)
und dem Tragerverein des Kinderla-
dens wurde beim Landeswohlfahrts-
verband Hessen die Finanzierung des
Arbeitsplatzes Kinderladen als Au-
Benarbeitsstelle der WfbM beantragt
und zugesagt. Tobias bekam einen
,Beschaftigungsvertrag Arbeiten im
Verbund (,AIV“) ausgehandigt, bezieht
somit sein monatliches Gehalt in Hoéhe
der ublichen Werkstattvertrage und
ist sozial- und krankenversichert. Eine
Mitarbeiterin der Werkstatt Fechen-
heim betreut ihn einmal wochentlich
im Kinderladen.

Tobias kommt selbststandig zu dem
nahe gelegenen Kinderladen. Ihm
wurde inzwischen noch eine besonde-
re Aufgabe zugeteilt: Er ist Bezugsper-
son flir ein autistisches Madchen, das
als Einzelintegrationskind in die Kin-
dergruppe aufgenommen wurde.

Birgit K.
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Wohnen

Erwachsen werden mit FraX bedeu-
tet auch, sich Gedanken dariiber zu
machen: Wie mochte ich wohnen?
Ob allein, in einer Wohngemeinschaft
oder weiter bei den Eltern, in den letz-
ten Jahren hat sich eine grofie Vielfalt
von Wohnformen fiir Menschen mit
Behinderung entwickelt. Aus grofien
Komplexeinrichtungen sind kleinere
Wohnheime mit einzelnen, teils am-
bulanten Wohngruppen entstanden
und es gibt Uiberall gemeindezentrier-
te Angebote.

Die Wohnformen unterscheiden sich
im Wesentlichen durch Art und Um-
fang der Betreuungsleistungen. In
der Vollstationdren Unterbringung
erhalten Bewohner mit hohem Hilfe-
bedarf Unterstiitzung und Hilfestel-
lungen zur Alltagsbewaltigung und
Freizeitgestaltung durch den Trager
der Einrichtung. Bei der ambulanten
Betreuung wird vorausgesetzt, dass
der Bewohner relativ selbstandig ist
und keiner kontinuierlichen Hilfe-
leistung oder Beaufsichtigung bedarf.
Menschen mit Behinderung haben
dabei die Wahl zwischen verschiede-
nen Formen des Betreuten Wohnens:
betreutes Einzel- oder Paarwohnen,
unterschiedlich  zusammengesetzte

betreute Wohngemeinschaften. Am-
bulant betreute Menschen leben in
einer meist nicht selbst gemieteten
Wohnung. Nur wenige Menschen mit
Behinderung leben als Mieter in der
eigenen Wohnung und erhalten die
notwendige Hilfe iiber gewerbliche

soziale Dienste oder andere Unterstiit-
zungspersonen.

Fur Menschen mit FraX gilt es zu-
nachst, aus den vorhandenen Ange-
boten eine den Winschen entspre-
chende Form zu finden und dann zu
prifen, ob die Betreuungsintensitat,
gegebenenfalls durch zuséatzliche Leis-
tungen aus dem personlichen Budget,
auf die individuellen Erfordernisse
abgestimmt werden kann. Wer allein
wohnt, muss auch viel allein machen.
Den Haushalt zu pflegen, fur eine aus-
reichende Ernahrung und die eigene
Korperpflege zu sorgen, punktlich zur
Arbeit zu gehen und nicht zuletzt die
Freizeit sinnvoll zu gestalten, muss
erst einmal gelernt werden. Ohne Un-
terstiitzungsmafinahmen ist das fir
Erwachsene mit FraX nicht zu leisten.
Dabei sollte auch ein héherer Hilfebe-
darf den Wiinschen des Betroffenen
nicht im Wege stehen, sondern der
Umfang der Unterstiitzung muss dem-
entsprechend festgelegt werden. Es ist
nicht leicht, den Unterstiitzungsbedarf
der Betroffenen richtig einzuschatzen
und er kann sich auch im Laufe des
Lebens deutlich verdndern. Die ge-
troffene Entscheidung fiir eine Wohn-
form sollte immer wieder reflektiert
und notfalls rechtzeitig in Bezug auf
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weitestmogliche Selbstandigkeit und
Wohlfiihlfaktor verdndert werden.

Erwachsene mit FraX bendtigen fes-
te Tagesplane, Routinen geben ihnen
Sicherheit. Haufig leben sie nach ers-
ten Anpassungsschwierigkeiten gern
in Wohngemeinschaften mit den ih-
nen vertrauten Ablaufen und Regeln.
Manchmal sind es aber nicht ,ihre“
Regeln. Das Anpassungsvermogen an
den Gruppenrhythmus und die Frus-
trationstoleranz bei Ereignissen, die
nicht ihren Wiinschen oder Erwartun-
gen entsprechen, ist abhdngig von Per-
sonen und Tagesform. Die Zusammen-
setzung der Gruppe und der Kontakt
auf der Beziehungsebene zu den Be-
treuungspersonen haben Einfluss auf
das Gelingen des Zusammenlebens.
Laute oder fiir sie im Verhalten nicht
einschatzbare Mitbewohner belasten
sie und steigern die Ubererregbar-
keit. Berufliche Wechsel, Urlaube und
Fehlzeiten des Betreuungspersonals
konnen zu Angsten und Verhaltens-
auffalligkeiten fiithren. Das Wissen
um ihre Beduirfnisse, ihre Kommuni-
kationsbesonderheiten und das Ver-
stdndnis flr ihre Reaktionen ist wich-
tig, um im Austausch mit ihnen nach
geeigneten Losungsmoglichkeiten zu
suchen. Eine partizipative Kultur in der
Wohngemeinschaft ist fiilr Menschen
mit FraX eine Grundvoraussetzung fiir
ein gutes Gelingen des Alltags und die
Bewaltigung von Konflikten.

Der Grad des Einflusses der Betroffe-
nen ist nicht nur vom padagogischen
Konzept der Wohneinrichtung ab-
hangig, sondern auch davon, welche
rechtliche Anspruchsgrundlage zur
Finanzierung herangezogen wird. Bei
Hilfen, die als Eingliederungshilfe in
Form von Hilfe in betreuten Wohn-
moglichkeiten gewédhrt werden, ist
eine Einflussnahme auf die Auswahl
der Mitbewohner und des Personals
fir die Betroffenen nicht moglich.
Eingliederungshilfe als Personliches
Budget kann hier eine Alternative bie-
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ten. Gerade bei Menschen mit FraX,
die dazu neigen, in Gruppen als sto-
rend empfundenes Verhalten zu zei-
gen, kann es helfen, Komplikationen
vorzubeugen, wenn sie Mitbewohner
und Betreuungspersonen selbst mit
aussuchen konnen. Der nicht unerheb-
liche Organisations- und Verwaltungs-
aufwand dieser Wohnform und der
selbstbestimmten persdnlichen Assis-
tenz muss durch die gesetzlichen Ver-
treter gewahrleistet werden, aber die
Mihe lohnt sich fiir die Betroffenen.
Das Personliche Budget bietet ihnen
die Chance auf eine grofitmogliche in-
dividuelle Lebensgestaltung.

Fur Menschen mit FraX gibt es keine
ideale Wohnlosung, sondern Vor- und
Nachteile der jeweiligen Form mis-
sen sorgfaltig mit den Betroffenen
abgewogen werden. Kleinere Wohn-
einheiten erfordern zwar weniger
Anpassung, konnen aber auch Verein-
samung mit sich bringen. Mit zuneh-
mendem Alter neigen Erwachsene mit
FraX zu Unflexibilitat, sie sind immer
weniger von sich aus zu gemeinsamen
Aktivitaten bereit. Ihnen bleibt ohne
motivierende Begleitung nur der so-
ziale Riickzug. Bei der Festlegung des
Hilfebedarfes ist deshalb zu beriick-
sichtigen, dass sie ein konsequentes
Einfordern ihrer Teilnahme an sozia-
len Interaktionen und bei der Haus-
haltsfithrung benétigen.

In stationaren Einrichtungen kann es
zu anderen Problemen kommen. Bie-
ten Einrichtungen vollstandige Ver-

sorgung und leben dort viele stark
pflegebedtirftige Menschen, kénnen
geeignete Lernvorbilder und Anreize
zur Ubernahme von Eigenverantwor-
tung fehlen. Das hat meist zur Folge,
dass vorhandene Kompetenzen ohne
praktische Anwendung im Alltag
schnell verloren gehen. Ein Vorzug
dieser Unterbringung jedoch ist, dass
vor Ort viele Anreize zur Freizeitge-
staltung und eine Vielzahl von sozia-
len Kontaktmoglichkeiten vorhanden
sind.

Mit der Volljahrigkeit kann ein Kind
grundséatzlich selbst entscheiden, wo
und mit wem es wohnen mochte. Doch
wann ist der richtige Zeitpunkt, den
nattrlichen Prozess der Abnabelung
vom Elternhaus zu beginnen? Idea-
lerweise dann, wenn die erwachsen
gewordenen Kinder dies wiinschen.
Manchmal gehen aber auch nach vie-
len anstrengenden Jahren die Kréfte
der Eltern zu Ende. Wichtig ist, dass
bei der Entscheidungsfindung Metho-
den zur personliche Zukunftsplanung
zum Einsatz kommen, die die Person
mit FraX und ihre Ziele und Wiinsche
in den Mittelpunkt stellen. Zukunfts-
planung ist dartiber hinaus als Fami-
lienaufgabe zu verstehen. Damit die
Verselbststandigung des Kindes gelin-
gen kann und nachher jeder zu seinem
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Recht kommt, miissen alte Rollenmus-
ter aufgegeben und Verantwortlich-
keiten in andere Hande ubertragen
werden. Die Eltern miissen lernen, das
Kind mitten ins Leben hineingehen zu
lassen.
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Joél zieht aus

Als unser Sohn Jo€l mit 20 Jahren sei-
ne ,Karriere” in der heilpadagogischen
Schule abgeschlossen hatte, war es an
der Zeit, einen geeigneten Arbeits- und
Wohnplatz fur ihn zu finden. Wir wa-
ren und sind der Auffassung, dass eine
gewisse Trennung der Eltern vom Er-
wachsenen mit FraX gut und wichtig
ist. Wir Eltern werden schlief3lich auch
nicht jinger und die standige Beauf-
sichtigung unseres behinderten Soh-
nes zerrte manchmal recht an unseren
Kraften und Nerven.

Eine Wohnung in einem Haus ge-
meinsam mit nichtbehinderten Be-
wohnern

Jo€l bekam sein eigenes Zimmer und
teilte die Wohnung mit 4 anderen Be-
hinderten. Alles sehr nett eingerichtet.
Auf Wunsch durfte man seine eigenen
Mobel mitbringen.

Fir Joél war es natiirlich eine grofle
Umstellung. Aber bald gewodhnte er
sich an den geregelten Tagesablauf
und die gleichformigen Wiederholun-
gen kamen ihm sehr entgegen. Es ge-
fiel ihm, dass er den Essensplan einer
ganzen Woche im voraus wusste. Und
es gab NIE eine Anderung. Auf einer
grofien Tafel konnte er den ,Dienst-
plan” der Betreuer studieren, erkannte
genau, wann er zum Einkaufen und
wann zum Klo putzen eingeteilt war.
Einen solchen geregelten Wochenplan

konnten wir ihm bei uns zu Hause gar
nicht bieten. Da gab es taglich Ande-
rungen und spontane Aktivitaten. Joél
hat das immer gehasst.

Wir Eltern begriifiten die Trennung.
Wir konnten vermehrt unseren In-
teressen nachgehen und uns an den
Wochenenden voll und ganz unserem
Sohn zuwenden. Von den Betreuern
bekamen wir viele wertvolle Tipps um
Joél's Selbstandigkeit zu férdern und
zu unterstiitzen. Er lernte viele neue
Leute kennen und erzahlte begeistert
von deren verschiedenen Dialekten.

Praktisch téglich telefonierte er mit
uns und erzahlte sehr entspannt, da
er durch keinen Blickkontakt gestresst
wurde. Die Zugfahrten zu uns nach
Hause meisterte er gut aber nicht im-
mer auf direktem Weg. Spontan wech-
selte er die Ziige an ihm vollig unbe-
kannten Bahnhofen und konnte sich
dennoch irgendwie orientieren und
landete schlussendlich daheim.

Wir Eltern mussten lernen, loszulassen
und nicht alles kontrollieren zu wollen.
Das war am Anfang vor allem fur mich
als Mutter schwer. Aber nun habe ich
mich gut daran gewohnt.

Joél hat sich positiv verandert, seit er
nicht mehr daheim wohnt. Er ist jetzt
selbststandiger, selbstbewusster und
viel deutlicher bei der Formulierung
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seiner Anspriiche. Auch kann er An-
derungen besser akzeptieren oder
zumindest sein Missfallen dartiber
deutlich dufdern. Ist er bei uns daheim,
uberlegt er taglich, was wohl seine
Kumpels in der Wohnung und am Ar-
beitsplatz machen. Er hat nun einfach
zwei , Familien®.

In Joél's Agenda stehen alle wichtigen
Ereignisse rund um diese zwei Fami-
lien. Die Wochenenden, welche er mit
uns verbringt, sind sorgfaltig markiert.
Er studiert seine Agenda oft und gern
und fragt nach, ob noch zusatzliche
Eintragungen gemacht werden mis-
sen.

Im Ruckblick wirden wir wieder
gleich entscheiden. Wir konnten von
der rdumlichen Trennung viel profi-
tieren und wissen unseren Sohn gut
aufgehoben, wenn wir einmal nicht
mehr in der Lage sein sollten, fiir ihn
ZU sorgen.

Manuela A.
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Interview mit Thomas Huber

Thomas Huber ist 28 Jahre alt und
wohnt seit nunmehr sechs Jahren al-
leine in einer 2-Zimmerwohnung mit
Garten in einem ,ganz normalen®
8-Familien-Haus in der Stadt Rosen-
heim. Thomas Huber ist ein grofier
Sportfan und er hat etwas erreicht, von
dem viele Menschen nur trdumen. Er
hat eine olympische Medaille gewon-
nen. Bei den Special Olympics in Mun-
chen errang er mit seinem Basketball-
Team die Silbermedaille. Aufierdem ist
Thomas Huber ein grofler Eishockey-
Fan. Wahrend der Saison druckt er
naturlich den Rosenheimer Starbulls
die Daumen, wenn die in der zweiten
Bundesliga den Puck tbers Eis jagen.
Thomas Huber arbeitet seit 10 Jahren
in der Gastronomie. Seit einem Jahr
nun schwingt er den Kochloffel in der
Kiiche des Bistros / Cafe Arche. Diese
wurde flr die Landesgartenschau 2010
in Rosenheim nach biblischem Vorbild
aus Holz gebaut. Heute hat die Arche
ihren Ankerplatz auf dem Gelande am
Mangfallpark gefunden. Hier hat auch
Thomas Huber seinen Traumjob ge-
funden. Er ist in dem Café mit einem
normalen Arbeitsvertrag beschaftigt.
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Herr Huber, wie war das damals fiir
Sie als Sie ausgezogen sind?

Komisch war das, als meine Eltern sag-
ten, dass ich in die Wohnung in Rosen-
heim einziehen soll. Ich tiberlegte mir,
ob ich das schaffe. Am Anfang war ich
sehr aufgeregt, weil ich keinen kann-
te, nicht wusste, wo die Geschafte sind
usw.. Als Mensch mit Behinderung ist
das nicht so leicht. Aber dann habe ich
es mir uberlegt, und mich entschlos-
sen, zu Hause auszuziehen. Zu mei-
nen Eltern sagte ich: ,Aber wenn ich
ausziehe, dann komme ich nicht mehr
zurick!“

Wie war dann die erste Zeit fiir Sie?

Es war zu der Zeit als in Deutschland
die Weltmeisterschaft war. Da war ich
standig mit Freunden unterwegs von
einem Public Viewing zum néchsten.
Das war eine tolle Zeit. Das hat mir
sehr geholfen mich einzugewdhnen.

Wie ist es jetzt fiir Sie?
Anders —weil ich es geschafft habe. Da
bin ich schon stolz.
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Was wiirden Sie anderen empfehlen,
die in einer ahnlichen Situation sind
wie Sie?

Wenn du einen Betreuer hast, gut ab-
sprechen und sich gut tiberlegen, kann
ich das? Es braucht viele Gesprache
mit den Eltern oder Beteuern. Aber
auch Mut es auszuprobieren. Man soll-
te beachten, dass die Eltern immer da
sind, wenn es Probleme gibt. Das hilft
mir sehr. Ich brauche meine Eltern
schon noch.

Wie denken Sie iiber selbstindiges
Wohnen?

Es ist gut, wenn man von zu Hause
auszieht, wenn man ein gewisses Alter
hat. Mit 15 Jahren brauchst du dir noch
keine Gedanken machen, aber spater
schon. Ich bin an meinem 22 Geburts-
tag ausgezogen. Gleich mit einer Party.

Haben Sie sich iiberlegt in eine WG zu
ziehen?

Nein, nie! Das hétte ich nicht gewollt.
Da gibt es viel Streit. Das sehe ich bei
meinen Freunden. Ich bin auch mal
gern alleine. Da mischt sich keiner ein.
Da kann ich tun und lassen was ich
will.

Warum wollten Sie eine eigene Woh-
nung?

Um selbstandig zu sein. Auf’erdem ist
es fiir mich viel besser in der Stadt zu
wohnen, als wie frither auf dem Land.
In der Stadt komme ich tiberall hin:
zur Arbeit, ins Kino, zum Eishockey. Da
habe ich ein grofies Freizeitangebot
und brauche keinen der mich fahrt.

Was ist besser, wenn man alleine
wohnt?

Da muss ich mich mit niemanden ums
Putzen streiten. Auferdem finde ich es
schon, ein eigenes Bad zu haben und
einen eigenen Kithlschrank.
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Was war schoner, als Sie noch bei Ih-
rer Familie wohnten?

Wenn ich heimkam, war meistens
meine Mutter da.

Was machen Sie in Notsituationen?

Bei meinem Telefon und Handy sind
alle wichtigen Nummern einprogram-
miert. Zuerst rufe ich immer meine
Mutter an, dann meinen Vater. Wenn
beide nicht erreichbar sind, rufe ich
die Omas an. Dann habe ich noch in
unmittelbarer Nachbarschaft die Cari-
tas mit Ambulant betreutem Wohnen.
Da kann ich jederzeit ribergehen. Die
Leute kenne ich alle. Die haben auch
einen Schlissel von meiner Wohnung.

Was machen Sie in Ihrer Freizeit?

Ich habe die Gruppe ,respect!” gegriin-
det. Wir treffen uns einmal im Monat.
Leute in meinem Alter mit und ohne
Handicap. Da machen wir tolle Sachen.
Fahren nach Minchen ins Tollwood,
gehen auf Konzerte oder ins Theater
usw.. Dieses Jahr waren wir ein paar
Tage in Verona. Zweimal die Woche
gehe ich ins Basketball Training. Ein-
mal im Monat bin ich ehrenamtlich
im Wirteteam beim Treffpunkt gren-
zenlos tatig. Von September bis Marz
bin ich mit Eishockey beschaftigt. Im
Stadion kennt mich fast jeder. Jetzt im
Sommer wird in meinem Garten viel
gegrillt. Da kommen immer Freunde
zu mir.

Was war die schonste Erfahrung?
Letzte Woche beim EM Spiel Deutsch-
land Italien sind 20 Leute zu mir ge-
kommen und ich habe die alle in
meiner Bude untergebracht. Joachim,
mein Trainer hat mir noch geholfen,
das Wohnzimmer auszuraumen. Und
wir haben Klappstiihle aufgestellt.
Mein Vater hat Getranke gebracht.
Und wir haben uns Pizza geholt. Wir
haben alle zusammen das Spiel im
Fernsehen verfolgt. Meine Nachbarn
habe ich aber vorher informiert, dass
es laut werden kann.

Was war das Schlimmste, was Thnen
passiert ist?

Ich war mit meiner Gruppe ,respect!”
in Minchen beim Tollwood. Als ich
nach Hause kam, stand die Terrassen-
tir im Schlafzimmer offen. Alle meine
Schranke waren offen. Da hatte ich
einen richtigen Schock und habe so-
fort meine Eltern angerufen, die auch
gleich kamen. Und sie bestatigten mir,
dass eingebrochen wurde. Da hat mein
Vater gleich die Polizei angerufen, die
dann auch gleich kam. Das war echt
schlimm fir mich. Leider haben sie die
Einbrecher nicht gefasst. Die Polizisten
waren aber sehr nett zu mir.

Ist der Auszug so gegliickt, oder ha-
ben Sie es sich anders vorgestellt?
Ja, mein Auszug ist gegliickt.
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Was wiirden Sie gerne anders haben?
Nichts, mir gefdllt es hier sehr gut!
Ich fiihle mich wohl. Habe sehr nette
Nachbarn.

Wiirden Sie lieber wieder zu Hause
bei Ihren Eltern wohnen?

Nein auf keinen Fallll OK. ab und zu
fahre ich nach Hause um meine Eltern
und Grofdeltern zu besuchen.
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Freizeit

Die Bandbreite der liebsten Freizeit-
beschaftigungen von Erwachsenen
mit FraX ist erfreulich grof3. Ob in den
eigenen vier Wanden, in Konzertsalen
oder auf Open Air Veranstaltungen -
,Musik horen“ belegt bei vielen Platz
1 der Hitliste. Gleichermafen beliebt
ist nur noch das Einkaufen gehen,
und das trotz aller mit dem Einkaufs-
erlebnis verbundenen Widrigkeiten,
wie unguter Gefiihle im Menschenge-
driange, Unsicherheit im Umgang mit
Geld und dem langen Ringen um end-
gultige Kaufentscheidungen. Fur die
Einkaufsbegleiter ist es gut zu wissen,
dass bei aller Vorfreude auf das Ge-
kaufte ein Einkaufsbummel hoéchste
Anforderungen an die Sinne der Be-
troffenen stellt und die Schwelle von
Vorfreude zu Ubererregbarkeit leicht
uberschritten werden kann.

Nach einem langen Tag einfach nur
Fernsehen, am Computer spielen oder
Faulenzen muss naturlich auch mal
sein durfen. Fast alle Erwachsenen ha-
ben Spafl am gemeinsamen Kochen
zu Hause oder in einer Kochgruppe
und sie sind wahre Grillmeister. Ein
Highlight fiir viele ist der Restaurant-
besuch, ganz gleich ob im Stammres-
taurant um die Ecke oder in der Filiale
einer Fast-Food Kette, diese Ereignisse
werden geschatzt und genossen.

Von personlichen Vorlieben, Fahigkei-
ten aber auch regionaler Verfugbar-
keit hangt es ab, welche sportlichen
Aktivitaten betrieben werden. Fuf3ball,

Judo, Schwimmen, Kegeln, Radfahren,
Fitnessstudio, Reiten, Wandern — die
Palette der Moglichkeiten ist breit.
Sehr unterschiedlich ist der Grad des
Unterstitzungsbedarfes der Betroffe-
nen. Braucht der eine nur das Angebot
zu kennen und schon ist er eigenstan-
dig auf dem Weg, muss der andere
erst motiviert und bestarkt werden,
die eigenen vier Wande zu verlassen
und vielleicht bendtigt er sogar wah-
rend der ganzen Unternehmung die
Unterstutzung durch eine personliche
Assistenz. Es gibt eine grofie Vielfalt
von Freizeitangeboten fiir Menschen
mit Behinderung. Die Frage nach vor-
handenen Erfahrungen der Anbieter
mit Menschen mit FraX sollte im Inte-
resse der Betroffenen gestellt werden.
Moglicherweise ist Aufklarungsarbeit
erwunscht bzw. erforderlich.

Betreuungspersonen stehen vor der
Herausforderung, einerseits die Frei-
zeit als durch die Betroffenen selbst ge-
staltbare Zeit respektieren zu mussen,
und andererseits sind sie gefordert,
angemessen auf die syndromspezifi-
schen Ruckzugstendenzen zu reagie-
ren. Mit Neuem tun sich Menschen
mit FraX oft schwer. Angebote werden
von ihnen hdufig nicht aus Desinteres-
se abgelehnt, sondern die Betroffenen
haben kein Bild von den an sie gestell-
ten Erwartungen und das macht sie
unsicher und angstlich. Deshalb kann
es passieren, dass selbst Angebote,
die ihren Interessen entsprechen, von
ihnen vehement abgelehnt werden.
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Unser Tipp: Ein bestehendes Gruppen-
angebot kann als Ausgangspunkt fur
neue Unternehmungen genutzt wer-
den. Erwachsene mit FraX fiithlen sich
wohl in festen Gruppen, in denen sie
ihre Freunde immer wieder treffen.
Wenn mehrere Gruppenteilnehmer
sich fiir eine neue Aktivitat begeistern
lassen, ist die Hemmschwelle fiir Be-
troffene meist niedriger, sich gemein-
sam mit anderen auf ungewohntes
Terrain zu begeben. Im Kreis von Men-
schen, die sich untereinander bereits
kennen und miteinander vertraut
sind, ist Betroffenen vieles moglich,
was sie allein nicht schaffen wiirden.

Manchmal haben sie aber auch ein-
fach keine Lust auf Aktivitaten. Am Re-
spekt vor den individuellen Wiinschen
und dem Recht auf Selbstbestimmung
darf es weder beim ,nur Faulenzen“
noch bei ,zu ungesunden® Vorlieben
fehlen.

Fordernde Faktoren fiir Freizeitunter-

nehmungen:
Regelmafiigkeit, feste bekannte Ter-
mine/Vorschau, nachvollziehbare

Strukturierung der Aktivitaten ( z.B.
Monatskalender zum Ankreuzen,
Pictogenda etc.)
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Andererseits sind wichtig:

Impulse durch vollig neue Aktivi-
taten setzen, (zB. gemeinsam Frei-
zeitangebote vor Ort sichten oder
im Programm der Volkshochschule
nach Kursen wie Kochen, Trom-
meln, Entspannungstechniken, PC
fir Senioren, Selbstverteidigung,
Theatergruppe etc. suchen)

Fir Gesprache tber Liebeskummer,
Frust u.a. gleichgeschlechtliche Be-
treuer/ Angehorige anbieten
,Mittendrin“ — inklusive Veranstal-
tungen, wie Konzerte, Sportveran-
staltungen, Vereinsfeiern schaffen
Raum fur Begegnungen mit ande-
ren Menschen

Impulse zu Aktivitaten tber Vorbil-
der in Wohngruppe/Familie/Poli-
tik/Musik und Sport geben. Mittra-
gen und Aushalten der intensiven
Fan-Beziehungen

Gesicherte Ruckzugsmoglichkeiten,
die rdumliche Distanz zu anderen
Personen selbst bestimmen zu kon-
nen oder einfach nur ,Zuschauer”
sein zu durfen, gibt Menschen mit
FraX Sicherheit, Vertrauen und das
Geflihl in der Gemeinschaft klar zu
kommen, akzeptiert zu werden
Mobilitatstraining ermoglicht ei-
genstandige Kontakte auch tber
grofiere Distanzen

Reisen macht in der Gruppe mehr
Spafd als mit den Eltern — Reisean-
gebote fir Menschen mit Behinde-
rung erleichtern das Loslosen vom
Elternhaus

b i

Gerne werden Familienangehori-
ge / Bekannte zu Konzertbesuchen,
Ausfliigen und Sportveranstaltun-
gen begleitet — vor allem, wenn
damit zugleich eine grofiziigige
Einladung zu Essen und Getranken
verbunden ist.

Erschwerende Faktoren fiir Freizeit-
unternehmungen:

Eine verminderte Frustrationsto-
leranz kann zu Verweigerung, Ag-
gressivitat/Autoaggression und
,Null-Bock“ Situationen fiihren
Erwachsene Menschen mit FraX
neigen durch eine fehlende Tages-
truktur zu langem Schlafen, Ge-
wichtszunahme, Desinteresse und
Antriebsarmut

Autistische Zuge, Unruhe/zuneh-
mende Agitation bei Uberforde-
rung, kaum verbales Auflern von
Problemen stellen hohe Anforde-
rungen an Trainer, Begleiter, Fami-
lie usw.
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Gefahr von unerkannten Verletzun-
gen,da das Schmerzempfinden weit
unter dem Durchschnitt liegt
Fehlendes Zeitempfinden/Uhr er-
kennen, fehlendes Mengenver-
standnis

Zur Realisierung von Wiinschen
wird Hilfe benotigt — z.B. bei Antra-
gen, Finanzierung, Planung
Verabredungen mit Einzelpersonen
z.B. Kino/Disco werden gerne ver-
mieden

Literatur:

,Freizeit organisieren — so geht’s!“
Herausgeber: Bundesvereinigung
Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung eV.

Internet:

Sportvereine/ Sportgruppen

mit Stichwort , Integrationssport”
Volkshochschulkurse im Ort
Spezial-Reiseveranstalter

17



Erwachsene mit Fragilem-X Syndrom

Interview mit Philipp Dawes

zum Thema Freizeit

Philipp Dawes ist 18 Jahre alt und lebt
mit seinen Eltern und seinem junge-
ren Bruder vor den Toren Hamburgs.
Philipp ist seit vielen Jahren HSV-Fan,
hat eine ,Jahreskarte“ und war gerne
fiir ein Interview bereit. Seine Mutter,
nattirlich ebenfalls HSV-Fan, fragte ihn
folgendes:
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Warum bist Du ein HSV-Fan?
Weil der HSV ein toller Verein ist und
ich seine Fans sehr mag.

Schaust Du im Fernseher oder mit
dem Computer Fuf3ball?

Meistens am Fernsehen, alte Spiele
auch am PC .

Wie kommst Du in das Stadion?
Mit dem Auto, manchmal mit dem
Zug.

Hast Du Freunde im Stadion?
Ja.

Ist es laut im Fuf3ballstadion?
Und wie laut, besonders wenn mein
Verein ein Tor schiefst!

Hast Du einen Lieblings-Spieler?
Raffael van der Vaart.

Wenn Deine Mannschaft verloren
hat, bist Du sicher traurig oder echt
sauer. Was machst Du dann auf dem
Weg nach Hause?

Ich werde sauer und schimpfe.

Was machst Du, wenn Fans in Deiner
Néihe schuppsen und driangeln?
Ich geh zur Seite.
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Mochtest Du spiter nur mit Deinen
Freunden zum Fuf3ball gehen?

Gehst Du lieber mit Deiner Mutter
oder mit Deinem Vater zum Fuf3ball?
Mit meiner Mutter.

Spielst Du selbst in einer Mann-
schaft?

Ja, fir Molln / Hagenow 2.

Welchen Sport magst Du sonst noch?
Handball.

Danke fiir das Interview, Philipp!!!
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Gesundheit

Erwachsene Menschen mit FraX sind
per se nicht haufiger krank als der
Durchschnitt der Bevolkerung. Es gibt
aufler Epilepsie (bei ungefihr 20%)
keine auffallenden Probleme. Die im
Kindesalter haufig vorhandene Anfal-
ligkeit flr Infekte hat meist deutlich
abgenommen. Einige mit dem Krank-
heitsbild verbundene physiologische
Probleme bleiben jedoch auch nach
der Pubertat bestehen.

Viele Betroffene haben einen orthopé-
dischen Versorgungsbedarf. Durch die
Bindegewebsschwiache konnen Einla-
gen zur Stabilisierung des Fuf3gewodl-
bes notwendig sein und im hoheren
Alter konnen Gelenkprobleme entste-
hen. Sport zur allgemeinen Starkung
des Bewegungsapparates hilft, den
Problemen vorzubeugen. Gut geeignet
sind Sportarten wie Kraftsport oder
Schwimmen. Sport hilft Spannungen
abzubauen und nicht zuletzt gegen
das bei vielen Betroffenen problema-
tische Ubergewicht. Essen ist fir die
meisten Erwachsenen mehr als nur
Nahrungsaufnahme. Haufig struktu-
rieren sie den Tagesablauf durch die
Mahlzeiten. Viele haben bereits in ih-
rer Kindheit ein problematisches Ess-
verhalten entwickelt. Essen ist fiir sie
meist leicht verfligbar und kann bei
ihnen schnell fiir angenehme Gefiih-
le sorgen. Mit zeitlicher Verzogerung
durch unzureichend zerkautes und
hinuntergeschlungenes Essen konnen
Magenbeschwerden  hervorgerufen
werden. Erbrechen oder Durchfille
werden von den Betroffenen nicht in
Zusammenhang mit ihrem Essver-
halten gebracht. Menschen mit FraX
konnen weder kurzzeitige gesundheit-
liche Beeintrachtigungen, noch lang-
fristige Folgen von Ubergewicht fiir
ihre Gesundheit kognitiv nachvollzie-
hen. Es ist daher zur Vorbeugung von
Essstorungen wichtig, fiir ausreichend
soziale Kontakte und eine aktive Frei-
zeitgestaltung zu sorgen, damit Essen
nicht zur Ersatzbefriedigung wird. Da
die Erwachsenen mit fortschreiten-
dem Alter zu sozialem Riickzug neigen

kénnen, kommt den Angehorigen und
Betreuungspersonen hier keine leich-
te, aber eine wichtige Aufgabe zu.

Manche Betroffene sind relativ
schmerzunempfindlich oder aber der
Schmerz kann nur unzureichend lo-
kalisiert und gedufiert werden. Wenn
diese Schmerzen langer bestehen,
konnen sich daraus Verhaltensbeson-
derheiten/Vermeidungsstrategien
entwickeln. Verstandnisvolle und ein-
fithlsame Arzte, die etwas mehr Zeit
bei der Behandlung einplanen und
evtl. notwendige Behandlungen visu-
alisieren, erleichtern den Erwachse-
nen bevorstehende Arzttermine. Dies
gilt besonders auch fiir den Zahnarzt.
Ist es gelungen, fir den Betroffenen
eine geeignete Routine zu finden, sind
Arzt- und Zahnarztbesuche relativ ent-
spannt moglich.

Ein Tipp: Lassen Sie bei unangeneh-
men Dingen wie z.B. Blutabnahme den
Betroffenen nach Moglichkeit eine
Wahl, durch wen die Behandlung aus-
gefilhrt werden soll und fordern Sie
ihn auf, das Startsignal fiir den Beginn
der Behandlung zu geben. Bei Men-
schen mit FraX konnen paradoxe Re-
aktionen auf bestimmte Medikamen-
te (z.B. Valium-Priaparate) bestehen.
Ist dies bekannt, sollte der Arzt darauf
hingewiesen werden.

Epilepsie ist eine haufige Begleiter-
krankung des Fragilen-X Syndroms.
Erste Anfille treten meist vor dem
sechsten Lebensjahr auf. In seltenen
Fallen kann es im jungen Erwachse-
nenalter erstmals zu Krampfanfallen
kommen, es sollte in diesen Fallen
neurologisch abgeklart werden, ob es
sich um eine Form der Epilepsie han-
delt.

Reaktionen und Verhaltensmuster,
die bei einem Kind oder Jugendlichen
noch toleriert werden, werden im Er-
wachsenenalter durch die Umwelt als
Problemverhalten eingestuft. Impuls-
verhalten, Sachzerstorung, Selbst- oder
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Fremdgefahrdung stellen im Wohn-
und Arbeitsumfeld ein inakzeptab-
les Verhalten dar und gefihrden die
soziale Integration. Nicht immer lasst
sich die genaue Ursache einer solchen
Krise erkennen. Ungeeignete Verhal-
tensweisen oder fehlende Problemlo-
sungstrategien konnen eine psycholo-
gische, verhaltenstherapeutische oder
psychiatrische Behandlung notwen-
dig machen. Medikamente &ndern
kein Verhalten, konnen aber die Be-
handlung unterstutzen oder diese in
schweren Einzelfdllen tiberhaupt erst
moglich machen. Hier sollte man sich
nicht scheuen, professionelle Hilfe in
Anspruch zu nehmen.

Eine Heilung des FraX im medizi-
nischen Sinne ist nach derzeitigem
Stand des Wissens nicht in greifbarer
Nahe, dennoch gibt es hoffnungsge-
bende Ansitze der Pharmaforschung.
Es laufen Medikamentenstudien zu
Substanzen, von denen vermutet wird,
dass sie auch noch bei bereits erwach-
senen Betroffenen autistische Zige
und Ubererregbarkeit mildern und zu
einer Verbesserung der Gedachtnis-
leistung fiihren kénnen. Ob und wann
aus diesen Forschungsansatzen ein zu-
gelassenes Medikament fiir Menschen
mit FraX wird, ist derzeit nicht sicher
zu prognostizieren. Unverdndert wich-
tig ist deshalb der Zugang der er-
wachsenen Betroffenen zu bewadhrten
Heilmittelbehandlungen wie Physio-,
Ergo- oder Logopadie. Vor allem aber
halten lebenslange Bildung und ge-
sellschaftliche Teilhabe die Betroffe-
nen gesund und ermoglichen ihnen
ein zufriedenes Leben.
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Besonderheiten der Kommunikation

Kommunikation ist ein menschliches
Grundbedtirfnis und fiir die Lebens-
qualitat von entscheidender Bedeu-
tung. Bei jungen Kindern mit FraX ist
die Kommunikation schon allein auf
Grund der oft erheblichen allgemei-
nen Entwicklungsverzogerung beein-
trachtigt. Die aktive Sprache setzt spat
ein. Bei kaum sprechenden Kindern
scheint das passive Sprachverstindnis
besser zu sein, als es der aktive Wort-
schatz vermuten lasst. Mit zunehmen-
dem Alter vergrofBert sich der Wort-
schatz und damit verbessert sich auch
die verbale Verstandigungsfahigkeit.
Dann sprechen sie gern und viel. Di-
rekte Winsche und Bediirfnisse zu du-
Bern ist ihnen trotzdem oft nicht mog-
lich, sie verstecken ihr eigentliches
Anliegen in einem stetigen Redefluss.
Es geht so weit, dass das Thema der
Konversation mit dem Anliegen der
Betroffenen fiir den ungetiibten Zuho-
rer gar nicht in einen Zusammenhang
zu bringen ist. Auch Erwachsene kom-
munizieren weiter auf diese besonde-
re fur das FraX typische Art und Weise
und es kommt zu Missverstandnissen
durch Fehlinterpretationen.

20

Vor allem in einzelnen, ihren Interes-
sen entsprechenden Gebieten konnen
Betroffene iber einen groflen Wort-
schatz verfliigen. Sei es uber Sport-
ergebnisse, aktuelle Musik oder das
nachste anstehende Tagesereignis,
sie scheinen bestens informiert und
kompetent. Oft verbergen sich hin-
ter ihrem stetigen Redefluss nur ste-
reotype Floskeln. Sie sind Meister der
Taktik, das Gesprach in vertraute Bah-
nen zu lenken, um sich nicht auf neue
Gesprachsthemen mit unbekanntem
Ausgang einlassen zu mussen.

Sind Menschen mit FraX durch die
Situation bereits aufgeregt, konnen
kommunikative Anforderungen bei
ihnen den emotionalen Erregungs-
zustand noch verstarken. Ihre eher
schwach ausgepragte Fahigkeit Ge-
hortes zu verarbeiten, nimmt unter
Anspannung noch weiter ab. Betrof-
fene versuchen in ihrer Notlage dann
hiufig in einer Art vorauseilendem
Gehorsam zu erahnen, was in der ge-
gebenen Situation von ihnen erwartet
werden konnte. Generell deuten Men-
schen mit FraX soziales Geschehen mit
allen Sinnen. Stimmungen Gerausche
und Gertiche haben fir sie die gleiche
Wichtigkeit wie das gesprochene Wort.
Dem Gehorten entnehmen Betroffene
selektiv nur, was flr sie subjektiv Be-
deutung hat. Sie konnen Gespriachen
am besten folgen, wenn sie in einem
ruhigen Tonfall, in kurzen Satzen und
ohne Ironie oder Metaphern gefiihrt
werden.

Es fallt Erwachsenen mit FraX im so-
zialen Geschehen manchmal schwer,
Aufforderungen angemessen zum
gewunschten Zeitpunkt Folge zu leis-
ten. Es ist fiir sie z. B. nicht leicht, in
Gruppen koordiniert mit anderen
Teilnehmern zusammen zu arbeiten.
Durch ihre Reizoffenheit nehmen sie
Gesagtes und Ungesagtes im Raum,
Stimmungen und Emotionen iiber-
sensibel wahr und werden schnell
sehr unruhig. Es kommt dann in erreg-
tem Zustand haufig vor, dass sie auf

zukiinftiges Handeln ausgerichtete
Aufforderungen sofort in die Tat um-
setzen. Durch dieses Ubermotivierte
und scheinbar unangepasste Verhal-
ten rucken Menschen mit FraX un-
freiwillig in den Fokus des Interesses.
Dieser fur sie so nicht erwartete sozi-
ale Stress kann auch impulsive Verhal-
tensreaktionen hervorrufen. In ihrem
ubererregtem Zustand haben sie oft
gar keine Moglichkeit mehr, sich zu
kontrollieren. In dieser Stresssituation
verletzt Kritik die Betroffenen tief. Die
als ungerecht empfundene Kritik ver-
starkt das unerwunschte und von ih-
nen selbst als belastend empfundene
Verhalten noch mehr.

Menschen mit FraX sind von ihrem
Wesen her meist sehr leistungsberei-
te, motivierte Personlichkeiten. Thr
Wunsch ist es, nicht unangenehm auf-
zufallen und das von ihnen Erwartete
zu erfillen. Es hilft ihnen, wenn man
ihre Unruhe wahrnimmt und sie darin
bestarkt, dass sie der Anforderung ge-
wachsen sind. Es tut ihnen gut, fiir das
Meistern der schwierigen Situation
gelobt zu werden.

Man kann festhalten, dass Erwachse-
ne mit FraX bei allen kommunikati-
ven Besonderheiten sehr an sozialem
Kontakt und Teilhabe am Gesprach
interessiert sind. Diese positive Ent-
wicklung der Verstandigungsfahigkeit
fihrt meist dazu, dass eine mindestens
im gleichen Mafe gestiegene Verste-
hensfahigkeit des Gehorten angenom-
men wird. Die weiter bestehende Ent-
wicklungsstorung und tiefgreifende
Kommunikationsbeeintrachtigung
wird unterschatzt. Mit dem FraX ge-
hen lebenslang Wahrnehmungs- und
Informationsverarbeitungsprobleme
durch die genetisch bedingte Verande-
rung im Zentralnervensystem einher.

Kommt es im Erwachsenenalter zu
Leistungs- oder Verhaltensproble-
men, wird die zu Grunde liegende
Sprachproblematik oft nicht bemerkt.
Es kommt auch bei gut sprechenden
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Erwachsenen im alltaglichen Mit-
einander immer wieder dadurch zu
Problemen, dass ihre Moglichkeit zu
verstehen und angemessen zu re-
agieren uberschatzt wird. Betroffe-
ne Menschen mit FraX reagieren mit
Frustration, sozialen Angsten oder
unangepasstem Verhalten auf diese
Uberforderung. Haben Erwachsene
mit FraX viele belastende Erfahrungen
durch kommunikative Missverstand-
nisse gemacht, wirkt sich das nicht
nur auf ihr soziales Verhalten negativ
aus, die Personen in ihrer Umwelt trau-
en ihnen auch immer weniger zu. Sie
werden in der Folge als schwerer intel-
lektuell beeintrachtigt eingeschatzt,
als sie sind. Die anfangliche Uberfor-
derung schlagt um in Unterforderung
und sorgt fiir neue Frustrationen bei
den Betroffenen.

Die Konfrontation mit herausfordern-
den Verhaltensweisen und mit Ag-
gressionen gehort zu den schwierigs-
ten Situationen in der Betreuung von
Menschen mit FraX. Angst, Hilflosig-
keit und ,Gegengewalt” bestimmen
oft die Reaktionen, mit dem Ergebnis,
dass die vorhandene Spannung noch
gesteigert wird. Auf der sozialen Ebene
kann oft schon durch die Information
der Betreuungspersonen und des Ar-
beitsumfeldes tiber begrenzte sprach-
lichen Aufnahmefahigkeit als eine Ur-
sache des problematischen Verhaltens
eine positive Veranderung im Umgang
mit den Betroffenen erreicht werden.

Durch Forderung der Kommunikati-
onsfahigkeit kénnen auch Erwach-
senen mit FraX noch lernen, ihre Be-
dirfnisse besser zu duflern und sich
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mit angemessenen Verhaltensweisen
auszudriicken. Dazu brauchen sie eine
sichere Umgebung mit ausreichender
Struktur und Vorhersagbarkeit, um
zunichst (wieder) Vertrauen fassen
zu konnen. Die Umgebung muss an
die Bedurfnisse des Betroffenen ange-
passt werden, bevor mit ihnen neue
Verhaltensstrategien erarbeitet wer-
den konnen.

Gute Moglichkeiten zur Verbesserung
des Miteinanders und zu einer ge-
lingenden Verstindigung bieten die
Methoden der Unterstiitzen Kommu-
nikation. Symbole, Tagesplane oder
Gebarden kénnen auch von Erwachse-
nen schnell gelernt werden. Menschen
mit FraX sind dankbar fiir jede Erwei-
terung ihrer Ausdrucksfahigkeit.

Diese Tipps wiirden uns Betroffene selbst geben:

Ich kommuniziere manchmal anders als du — lerne meine Ausdrucksweisen zu
verstehen.

Schimpfe nicht mit mir, wenn etwas nicht gut gelaufen ist. Das macht mich
unsicher und angstlich oder wiitend. Wenn ich gelobt werde, fithle ich mich
stark und gut.

Stresssituationen konnen noch lange nachwirken, ich kann mich nicht so
schnell beruhigen.

Besprich anstehende Verdnderungen nicht zu frith mit mir —nicht immer kann
ich den Zeitraum genau einschétzen. Ich werde dann ungeduldig und muss im-

mer nachfragen.

Ubergangssituationen/Veranderungen kann ich in Rollenspielen iiben. Ver-
traue mir, auch wenn es nicht auf Anhieb klappt.

Ich ahme fiir mich spannende Dinge gerne nach und liebe iiber Jahre hinweg
dieselbe Musik oder Filme. Und dann urploétzlich nicht mehr.

Manchmal brauche ich eine Motivationshilfe, um Neues anzugehen. Zeige mir,
wie es geht.

Manchmal mochte ich aber einfach meine Ruhe haben.
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Sexualitat und Partnerschaft

In Bezug auf Sexualitdt und Partner-
schaft unterscheiden sich die Lebens-
welten von mannlichen und weib-
lichen Betroffenen deutlich. Frauen
leben nicht selten in Beziehungen und
grinden Familien. Manner sind in ei-
ner anderen Situation.

Eine Mutter beschrieb ihre Gedanken
wie folgt:

,Einerseits ist er ein ausgewachsener,
stattlicher Mann der gerne eine Part-
nerin hatte, sich aber andererseits
durch sein kindliches Verhalten, seine
Stereotypien, seine Ticks und seine
Angst vor Nahe selbst blockiert.”

Diese Worte werden Bezugspersonen
bestatigen konnen, doch wie geht man
damit um? Haufig sind Eltern und Be-
treuer unsicher, wie Manner mit FraX
ihre Sexualitit empfinden, was ge-
nau sie dariiber wissen und vor allem
welche Wiinsche und Bediirfnisse sie
entwickeln. Zur Sexualitat gehéren
Intimitdt und Zartlichkeit, aber un-
mittelbare Nahe und direkten Korper-
kontakt auszuhalten, fallt manchen
Betroffenen schwer. Sind beide Part-
ner in ihrer Kommunikationsfahigkeit
beeintrachtigt, gelingt es oft nicht die
Interessen und Bedurfnisse miteinan-
der in Einklang zu bringen. Fur Men-
schen mit FraX ist es nicht einfach,
ihre Gefuihle verbal auszudriicken, sie
wechseln schnell das Gesprachsthema
oder lenken ab. Zumindest am Anfang
einer Beziehung kann eine Begleitung
durch Bezugspersonen die Verliebten
unterstutzen.

Sexualitat kann Menschen mit FraX
nicht theoretisch naher gebracht wer-
den. Erst wenn ihr Interesse durch ei-
gene Erfahrungen geweckt ist, ist eine
angemessene Aufklirung moglich.
Dieser Entwicklungsschritt der Betrof-
fenen sollte positiv betrachtet werden
und die Aufklarung wertschitzend
und intimitatsachtend gestaltet wer-
den. Informationen und Anregungen
finden Menschen mit FraX wie alle
jungen Menschen auch in Zeitschrif-
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ten oder Filmen. Der eigene Korper
muss entdeckt werden um zu erfahren,
was Wohlbefinden bereitet und was
unangenehm ist. Bei erwachsenen Be-
troffenen sind hdufig noch Pflegemaf-
nahmen im Intimbereich notwendig.
Dadurch ist es flr sie schwierig, die
Unterscheidung von notwendigen/
unangenehmen oder angenehmen/
lustvollen Beruhrungen zu machen.

Moglichkeiten zur Selbsterfahrung
scheitern manchmal an fehlender
Privatsphdre der Betroffenen. Es ist
wichtig, ihnen das eigene Zimmer als
Riickzugsraum zuzugestehen, um Se-
xualitdt ausleben zu kénnen und ih-
nen zugleich deutlich zu sagen, dass
nur hier alles erlaubt ist, was anderen
Ortes storen konnte.

Es gibt Menschen mit FraX, die sich
nichts mehr wiinschen als eine Part-
nerin oder einen Partner. Sie verlie-
ben sich immer wieder in Personen
in ihrem unmittelbaren Arbeits- und
Wohnumfeld oder in fiktive Charak-
tere aus den Medien. Diese unerfiill-
ten Beziehungen haben fiir sie einen
realen Charakter. Wenn ihre Gefiih-
le nicht erwidert werden, haben sie
ernst zu nehmenden Liebeskummer
und brauchen Trost und Verstindnis.
Auch wenn das fiir keinen Menschen
einfach ist, die Betroffenen miissen
lernen die Gefiihle anderer Menschen
zu respektieren. Liebe kann man nicht
erzwingen.

Mit dem richtigen Partner bluhen
Menschen mit FraX oftmals richtig
auf. Sie kleiden sich chic, benutzen
Eau de Toilette und zeigen Handchen
haltend ihre Gefiihle. Verliebt sein ist
wunderbar und beeinflusst das Ver-
halten, selbst Berithrungen und Kiisse
fihlen sich dann gut an. Den meis-
ten mannlichen Betroffenen scheint
diese Art der Beziehung zu gentigen,
es gibt nur wenige Berichte iiber wei-
ter gehende sexuelle Aktivitaten. Fur
Betreuungspersonen ist es wichtig
zu wissen, dass Konflikte mit dem
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Partner oder unerfillte Beziehungs-
wunsche das bei FraX typische Ver-
weigerungs- oder Ruckzugsverhalten
auslosen konnen. Es ist bei den oft im
verborgenen blihenden aber intensiv
erlebten Leidenschaften, iiber die die
Betroffenen zudem kaum sprechen
konnen, wichtig, das Verhalten auf Lie-
beskummer zuriick zu fiihren. Nach ei-
ner solch krankenden Erfahrung muss
das Selbstwertgefiihl der Betroffenen
einfihlsam wieder aufgebaut werden.

Einige Manner mit FraX sind schein-
bar nicht an einer Beziehung interes-
siert. Es werden dahingehend keine
Wiinsche geduflert oder entsprechen-
de Andeutungen gemacht. Doch wie
bei allen Menschen kann sich Sexu-
alitdt unterschiedlich ausdriicken,
manchmal lassen bestimmte Bilder
oder Alltagsgegenstdnde (Fetische)
sexuelle Gefiihle entstehen. Dieses an
sich nicht ungewohnliche Verhalten,
kann bei Betreuungspersonen zu Fra-
gen fuhren. Zulassen? Unterstiitzen?
Alternativen anbieten? Auch hier gilt,
solange es in der Abgeschiedenheit
der privaten Riume stattfindet und
niemand belastigt wird, gehort es zur
individuellen Sexualitat der Betroffe-
nen.

Das Recht auf freie und selbst be-
stimmte Entfaltung der eigenen Se-
xualitat gilt fiir alle Menschen glei-
chermafien. Die Unterdriickung der
eigenen Bedurfnisse durch Tabuisie-
rung, Verdrangung und Verbote kann
bei Menschen mit Behinderung zu
Depressionen, Essstorungen und Ag-
gressionen fithren. Fiir Menschen mit
FraX individuelle Bedingungen fiir ein
erfilltes Sexualleben zu schaffen, ist
eine wichtige Aufgabe aller Bezugs-
personen.
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Frauen mit Fragilem-X Syndrom

Madchen und Frauen mit FraX kon-
nen, bedingt durch das zweite, nicht
betroffene X-Chromosom, sehr unter-
schiedliche Beeintrachtigungen zei-
gen. Diese reichen von nur leichten
Lernbehinderungen bis zur starken
intellektuellen Beeintrachtigung, ahn-
lich wie bei Jungen.

Ein Regelschulabschluss ist fiir viele
Maédchen moglich. Dieser Erfolg setzt
jedoch, vor allem in den hoheren Klas-
sen eine gute Zusammenarbeit von
Schule und Elternhaus voraus. Frih-
zeitige Forderung der individuellen
Starken und Unterstiitzung der schwa-
cheren Facher, vor allem in Mathema-
tik, kann zu guten Ergebnissen fiihren.
Ubungen zur Starkung der Alltags-
kompetenz und eine wertschétzende,
die Personlichkeitsentfaltung férdern-
de Haltung bereiten gut auf die Anfor-
derungen im spateren Leben vor.

Manchmal kann es hilfreich sein,
wenn sich an die schulische Ausbil-
dung noch ein Jahr in einer Berufs-
bildungseinrichtung anschlief3t. Dort
wird durch die Vermittlung berufsre-
levanter Grundkenntnisse in den Kul-
turtechniken und die Starkung sozia-
ler Kompetenzen, wie Punktlichkeit,
Ausdauer und Zuverlassigkeit gezielt
auf das Berufsleben vorbereitet.

Frauen mit FraX sind sehr freundlich,
hilfsbereit und sozial, daher sind viele
Betroffene in pflegerischen Berufen zu
finden. In Kindertages- oder Senioren-
einrichtungen wird ihre liebevolle Art
sehr geschatzt. Ebenso finden sie Freu-
de an hauswirtschaftlichen Tatigkei-
ten, arbeiten in der Gastronomie oder
in GroRkiichen. Uberall ist es wichtig,
den Tages- und Tatigkeitsablauf gut zu
strukturieren. Es ist fur sie nicht ein-
fach, unter Zeitdruck und Hektik die
gestellten Aufgaben zu erfillen und
Zeitplane einzuhalten. Durch ihre so-
ziale Scheu und Schuchternheit fallt
es ihnen schwer, sich gegen Ungerech-
tigkeiten zu wehren und sie nehmen
oftmals schlechtere Dienstzeiten oder

ungeliebte Tatigkeiten an. Sie trauen
sich nicht, ihre Interessen mitzuteilen.
Hier braucht es verstandnisvolle Vor-
gesetzte, die die besonderen Bediirf-
nisse erkennen und die Frauen anlei-
ten und unterstiitzen.

Fur Frauen mit FraX ist es nicht leicht,
in einer Gruppe Freunde zu finden.
Wer schiichtern ist, manchmal Pro-
bleme hat, Entscheidungen zu treffen
oder sich nur schwer an Diskussionen
oder Gesprachen beteiligen kann,
wird leicht tbersehen. Hier kénnen
Sport, Theater, Musik oder Tanz gute
Kontaktmoglichkeiten in der Freizeit
bieten. Dabei kann ein eigener Fiihrer-
schein helfen. Einkaufen und Bum-
meln gehen sind auch bei Frauen mit
FraX beliebte Freizeitbeschaftigungen,
doch der Umgang mit dem Geld bleibt
auch nach vielen Jahren Ubung héu-
fig schwierig. Reicht das Geld fiir den
Einkauf, stimmt das Wechselgeld oder
doch lieber gleich mit der Kreditkarte
bezahlen, dann muss man nicht rech-
nen?

Einen Freund und spater eine eigene
Familie und Kinder wunschen sich
sehr viele junge Frauen. Und eigentlich
steht dem nichts im Wege. Die Frauen
sollten nur Uber den Erbgang des FraX
informiert und bei Fragen der Famili-
enplanung begleitet werden. Mit ei-
nem verstandnisvollen Partner und
etwas Unterstiitzung sind Frauen mit
FraX liebevolle, fiirsorgliche Miitter.

Fur Manner mit FraX scheint der Weg
meist vorgezeichnet, Frauen fallt es oft
nicht so leicht, ihren Platz in der Ge-
sellschaft zu finden. In beschiitzenden
Werkstatten sind sie unterfordert und
auf dem ersten Arbeitsmarkt gelingt
es ihnen nur schwer, dauerhaft Fuf’ zu
fassen. Hier ist die Gesellschaft noch
mehr gefordert, sich fiir die verschie-
denen Begabungen der Frauen mit
FraX zu offnen, denn nur so wird ein
selbststandiges und gliickliches Leben
fiir sie moglich.
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