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

Deutschland
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Welche Bereiche von Fragiles-X-Forschung finden Sie am wichtigsten?
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Wie wichtig ist es Ihnen, dass Ihre Fragiles-X-Familienorganisation Forschung fördert?
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Wie gut fühlen Sie sich über Forschungsprojekte in der Vergangenheit informiert?
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Ja Nein

Gesamt 23 %77 %

Haben Sie von irgendwelchen neueren Forschungsprojekten zu Fragilem-X gehört?  
(in den vergangenen Jahren)

Deutschland
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Wie gut fühlen Sie sich über gerade laufende Forschungsprojekte informiert?



Gesamt
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Würden Sie gerne mehr über Fragiles-X-Forschung erfahren?
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Welchen Weg würden Sie bevorzugen,  
um mehr über Fragiles-X-Forschung zu erfahren?
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An welcher Art von Fragiles-X-Forschung könnten Sie sich eine Beteiligung vorstellen 
(entweder Sie selbst oder mit Ihrem Kind)?
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Haben Sie oder hat Ihr Kind jemals an einem  
Fragiles-X-Forschungsprojekt teilgenommen?
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Wie würden Sie Ihre Erfahrungen bei der Teilnahme einschätzen?



Bitte begründen Sie Ihre schlechte Erfahrung.

Wir haben keine Ergebnisse bekommen

Studie wurde abgebrochen

Fragwürdiger Studienablauf

Zu wenig Informationen allgemein

Wir wurden nicht zugelassen

Medikament brachte keine Verbesserung

Belastung für die Familie zu groß

Betroffene Wurden überfordert

Nebenwirkungen

Studie brachte keine neuen Ergebnisse

Ständig wechselndes Personal
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Keine Sorgen/ Bedenken

Könnte mir/ dem  
Kind schaden

Forschung nur um  
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Datenschutz

Teilnahme wäre große  
Herausforderung

Sonstiges

Deutschland – 215 Teilnehmer
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Was sind Ihre größten Sorgen in Bezug auf eine Teilnahme  
an einem zukünftigen Fragiles-X-Forschungsprojekt?

Gesamt – 1346 Teilnehmer

0 150 300 450 600

116

556

115

266

299

418



Das Kind ist bereits zu alt

Zu zeitaufwändig
Ich lehne Medikamente ab

Zweifelhafter Studienablauf
Blutabnahme zu schwierig oder unmöglich

Das Kind lehnt eine Teilnahme ab
Finanzieller Aufwand (Reisekosten) ist zu groß

Keine Erreichbarkeit der Medikamente nach der Studie
Lehne Teilneahme allgemein ab

Kind nimmt bereits andere Medikamente

Angst vor Enttäuschung
Ich brauche vor einer Entscheidung mehr Infos

Psychische Belastung für mich ist zu groß
Das Kind könnte Placebos bekommen

Lehne Blind-Studien ab
Keine Erlaubnis des Betreuers
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Was sind Ihre größten Sorgen in Bezug auf eine Teilnahme  
an einem zukünftigen Fragiles-X-Forschungsprojekt?
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Glauben Sie, dass Fragiles-X-Forschung irgendwann einmal zu einer Heilung oder einer 
wesentlich lebensverbessernden Behandlungsmöglichkeit von Menschen mit Fragilem-X 

Syndrom führen wird?



Hoffnung auf ein Medikament/ Heilung
Bitte forschen Sie weiter

Danke!
Prämutation

Ich möchte mehr Information
Betroffene sollten besser verstanden werden

Ärzte sollten mehr über FX wissen
Erwachsene Betroffene

FX sollte allgemein bekannter sein
Forschung zur Verbesserung des Verhaltens

Studienabläufe sollten optimiert werden
Bessere ( internationale) Zusammenarbeit

Forschung über FXTAS
Nicht nur die finanzielle Seite sehen ( Forschung um ihrer selbst willen)

Forschung über weibliche Betroffene
Forschung zur Verbesserung der kognitive Fähigkeiten

Forschung über das Symptom Angst
Forschungszentren sind zu weit weg

Studien sollten nicht einfach abgebrochen werden
Wir würden gerne helfen

Kritik bezüglich der Umfrage
Hoffnung auf ein Medikament ohne Nebenwirkungen

Hoffnung auf natürliche/ ganzheitliche Hilfe
Wünsche zur Verbesserung der schulischen Situation

Mehr Forschung zur Gentherapie
Forschung über sonstige Smptome

Kinder nicht nur als Studienobjekte ansehen
Pädagogen/ Therapeuten sollten mehr über FX wissen
Forschung über Ernährung/ Nahrungsergänzungsmittel

Kommentar zur Blutentnahme
Forschung zur Verbesserung der Sprache

Forschung zum Symptom Aggressivität
Bessere Erreichbarkeit von Medikamenten 

Wünsche zur Verbesserung der beruflichen Situation/ Arbeitsleben
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Gibt es irgendetwas, das Sie Fragiles-X-Forschern/ Wissenschaftlern mitteilen möchten? 



Vielen Dank an Karen Hase-Fiebich für Auswertung und 
Präsentationserstellung! 

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 trägt die Kosten?“ 

Dr. U. Gaiser (Raum Stuttgart):  
„Fördern, fordern, überfordern?“ — Kind- und familiengerechte Förderung 


