EFXN und NFXF — Umfrage
zu Fragiles-X-Forschung
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Wie wichtig ist Forschung zu Fragilem-X allgemein fur Sie?

Gesamt

USA : 89.% : 6%
Deutschland : 83 % : : 14 % II
Frankreich 77 % 13 % i
GroRbritannien : 81 % : : 14 %
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Portugal | 89% | 2%
Irland 04 3%
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Welche Bereiche von Fragiles-X-Forschung finden Sie am wichtigsten?

Grundlagenforschung
Medikamentenforschung
Verhaltensforschung
Gesellschaftliche Teilhabe
Bildung und Lehrmethoden
Bessere Diagnosebedingungen

FXTAS
FXPOI

Pramutation

Belastung der Betreuungspersonen

Sonstige [L¥/)
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Wie wichtig ist es lhnen, dass Ihre Fragiles-X-Familienorganisation Forschung fordert?

Gesamt

USA |

Deutschland | 73 % | | 21 % 0

Frankreich 81 % 12 % 4% 3%

Grof3britannien | 88 % | | 7% 3%

Spanien : 89 % : :

Niederlande | | | |
ltalien

Portugal |

Irland 3 %%

Belgien 7% 4% 4%
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Wie gut fuhlen Sie sich uber Forschungsprojekte in der Vergangenheit informiert?

Gesamt.- 1345 | NECENN 7% 8%

ush -426  [IIIRERE ' ' 38 % L 14% 6%
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Haben Sie von irgendwelchen neueren Forschungsprojekten zu Fragilem-X gehort?
(in den vergangenen Jahren)

Gesamt

USA 16 %
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Wie gut fuhlen Sie sich uber gerade laufende Forschungsprojekte informiert?

38 % IO 10 |

Gesamt KR 24 %
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Wiurden Sie gerne mehr uber Fragiles-X-Forschung erfahren?

Gesamt




Welchen Weg wurden Sie bevorzugen,
um mehr uber Fragiles-X-Forschung zu erfahren?
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An welcher Art von Fragiles-X-Forschung konnten Sie sich eine Beteiligung vorstellen
(entweder Sie selbst oder mit lhrem Kind)?

USA Deutschland Frankreich GroRbritannien Spanien

Niederlande Italien Irland Belgien Gesamt

13 % 112 %

@ Grundlagenforschung und/ oder klinische Studien/ Medikamentenentwicklung
@ Studien zur Verbesserung von Verhalten/ Bildung

@ Beide

@ Keine




Haben Sie oder hat Ihr Kind jemals an einem
Fragiles-X-Forschungsprojekt teilgenommen?

USA Deutschland Frankreich GroRbritannien Spanien Niederlande

24 %

76 %

Italien Portugal Irland Belgien Gesamt

® Ja @ Nein




Wie wurden Sie lhre Erfahrungen bei der Teilnahme einschatzen?

Gesamt - 511
Europa - 277

USA-234 56 % 28 % 12% 3 %

Deutschland - 45 22 % 33 % 16 % 4 %

Frankreich - 47 28 % 43 % 9 %

GroRbritannien - 60 50 % 27 % 20 % 2

Spanien - 46 | 26 % I 35 % I 13 %
Portugal - 10 40 % | 20% 30%

Irland - 11 45 % 18 % 9 %

0% 25 % 50 % 75 % 100 %

B Sehrgut 1 N2 3 N / B Sehr schlecht 5




Bitte begrunden Sie lhre schlechte Erfahrung.

Wir haben keine Ergebnisse bekommen
Studie wurde abgebrochen

Fragwurdiger Studienablauf

Zu wenig Informationen allgemein

Wir wurden nicht zugelassen
Medikament brachte keine Verbesserung
Belastung fur die Familie zu groR
Betroffene Wurden uberfordert
Nebenwirkungen

Studie brachte keine neuen Ergebnisse

Standig wechselndes Personal

40




Keine Sorgen/ Bedenken

Konnte mir/ dem
Kind schaden

Forschung nur um
ihrer selbst willen

Datenschutz

Teilnahme ware grolie
Herausforderung

Sonstiges

Was sind lhre groften Sorgen in Bezug auf eine Teilnahme
an einem zukunftigen Fragiles-X-Forschungsprojekt?
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Forschung nur um
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Datenschutz

Teilnahme ware eine grolie
Herausforderung

Sonstiges
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Was sind lhre groRten Sorgen in Bezug auf eine Teilnahme
an einem zukunftigen Fragiles-X-Forschungsprojekt?

Das Kind ist bereits zu alt

Zu zeitaufwandig

Ich lehne Medikamente ab

Zweifelhafter Studienablauf

Blutabnahme zu schwierig oder unmoglich
Das Kind lehnt eine Teilnahme ab

Finanzieller Aufwand (Reisekosten) ist zu grof3
Keine Erreichbarkeit der Medikamente nach der Studie
Lehne Teilneahme allgemein ab 4

Kind nimmt bereits andere Medikamente
Angst vor Enttauschung

Ich brauche vor einer Entscheidung mehr Infos
Psychische Belastung fur mich ist zu groly

Das Kind konnte Placebos bekommen &

Lehne Blind-Studien ab |

Keine Erlaubnis des Betreuers |




Glauben Sie, dass Fragiles-X-Forschung irgendwann einmal zu einer Heilung oder einer
wesentlich lebensverbessernden Behandlungsmoglichkeit von Menschen mit Fragilem-X
Syndrom fuhren wird?

USA Deutschland Frankreich GroRbritannien Spanien Niederlande

56 % 33 %

Italien Portugal Irland Belgien Gesamt

@ Nein @ Weil nicht ® Ja




Gibt es irgendetwas, das Sie Fragiles-X-Forschern/ Wissenschaftlern mitteilen mochten?

Hoffnung auf ein Medikament/ Heilung

Bitte forschen Sie weiter

Danke!

Pramutation

Ich mochte mehr Information

Betroffene sollten besser verstanden werden

Arzte sollten mehr (iber FX wissen

Erwachsene Betroffene

FX sollte allgemein bekannter sein

Forschung zur Verbesserung des Verhaltens
Studienablaufe sollten optimiert werden

Bessere ( internationale) Zusammenarbeit

Forschung uber FXTAS

Nicht nur die finanzielle Seite sehen ( Forschung um ihrer selbst willen)
Forschung uber weibliche Betroffene

Forschung zur Verbesserung der kognitive Fahigkeiten
Forschung Uber das Symptom Angst
Forschungszentren sind zu weit weg

Studien sollten nicht einfach abgebrochen werden

Wir wlrden gerne helfen

Kritik bezuglich der Umfrage

Hoffnung auf ein Medikament ohne Nebenwirkungen
Hoffnung auf natirliche/ ganzheitliche Hilfe

Winsche zur Verbesserung der schulischen Situation
Mehr Forschung zur Gentherapie

Forschung uber sonstige Smptome

Kinder nicht nur als Studienobjekte ansehen
Padagogen/ Therapeuten sollten mehr Gber FX wissen
Forschung Uber Ernahrung/ Nahrungserganzungsmittel
Kommentar zur Blutentnahme

Forschung zur Verbesserung der Sprache

Forschung zum Symptom Aggressivitat

Bessere Erreichbarkeit von Medikamenten

Winsche zur Verbesserung der beruflichen Situation/ Arbeitsleben
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Vielen Dank an Karen Hase-Fiebich fur Auswertung und
Prasentationserstellung!

Vielen Dank an alle, die an der Umfrage teilgenommen haben!

JETZT:

PD Dr. A. Dufke (Berlin 1-3, hier):
»Fragiles-X in der Familie: Wer kann betroffen sein? Wer darf getestet werden? Wer tragt die Kosten?*

Dr. U. Gaiser (Raum Stuttgart):
»Fordern, fordern, uberfordern?“ — Kind- und familiengerechte Forderung



