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Uberblick
FORWARD Database
FX MAX — A Targeted Fragile X Planning Tool

Bedeutung der spezifischen kognitiven Profils
fir die padagogische Arbeit
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e National Fragile X Foundation

* alle zwei Jahre

e (iber 1000 Teilnehmer

* 300 Vortrage, Diskussionen, Arbeitsgruppen
e Posterausstellung mit 32 Prasentationen

aktueller Forschungsvorhaben
nf>xf

NATIONAL FRAGILE X FOUNDATION
> forward
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* Schwerpunkte:
* junge Kinder mit FXS

* Padagogik
¢ Verhalten
¢ Madchen

* Medikation und klinische Studien
* Erwachsene mit FXS

*  Pramutation

* Angehorige

e ,Self-Advocates sessions”

e Basic Science — genetisch-medizinische
Grundlagenforschung

* Clinical Science — psychologisch-pdadagogische Forschung
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FORWARD Registry and Database

,Fragile X Online Registry With Accessible
Research Database”

seit 2008

U.S. Centers for Disease Control and

Prevention (CDC) und FRAGILE X

Fragile X Clinical & Research Consortium 0

(FXCRC) PR
Clinical & Research
CONSORTIUM
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FORWARD Database

far alle Betroffenen mit FXS in jedem Alter

ausfiihrliche wiederholte Befragung zu:
o Schule

o Verhalten

o Medikamentation

Ziele:

o Erkenntnisse (iber die Entwicklung in verschiedenen
Lebensaltern

Verbesserung der Versorgung
Zugang zu klinischen Studien
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,Angstlichkeit” in verschiedenen Altersgruppen

100% 98%
90% 92%
0, |
90% 85%
80%
70% 69% & Jungen
62% & Madchen

60%

50%

40%
0-6Jahre 7 -12 Jahre 13+ Jahre

vorlaufige Daten der FORWARD Database: CDC, FXCRC, Walter Kaufmann, Ave Lachiewicz 2016
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FX MAX — A Targeted Fragile X Planning Tool
- ein auf das FXS ausgerichtetes Planungsinstrument
http://developmentalfx.org (Denver)

Tracy Stackhouse & Sarah Scharfenaker
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FX MAX — A Targeted Fragile X Planning Tool

* |EP = Individualized Education Plan

* beiuns: Forderplan und regelmaRige
Forderplangesprache

* Brainstorming mit allen Beteiligten: Familie,
Therapeuten, Lehrer, ...

* Wiederholen spezieller Lernprofile und Starken des
Kindes
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Schiiler
Sonder- Allgemeine
padagogin Padagogin
Andere, die Vertreter eines
spezielle [EP Team — Kooperations-
Kenntnisse ~__— partners
Uiber das Kind
haben:

FX-Experte,
Therapeuten

Vertreter der

Eltern Schul-
verwaltung
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RTI- Response to Intervention

Intensive, individualisierte Férderung fir
Schiiler, die in den ersten beiden Phasen
nicht gentigend angesprochen werden
kdénnen.

zielgerichtete und spezifische
Pravention fur Schiler, deren
akademischen Leistungen oder
deren Verhalten in der allgemeinen
Férderung nicht berlcksichtigt
werden kdnnen.

allgemein

Unterricht und Férderung fir alle Schuler

(Karen Riley 2012)
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RTI- Response to Intervention

Vorteile:

02.12.16

Stufensystem

Je hoher ein Kind in der Pyramide ist,
desto intensiver ist die Forderung

Problemldsung
konstante Beobachtung

Zusammenarbeit

Carsten Goebell
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RTI- Response to Intervention

Nachteile:

02.12.16

Schuler mit FXS werden sofort in die
hochste Stufe eingeteilt

,Standard-MaRnahmen“ sind nicht auf das
FXS abgestimmt, sondern richten sich eher
nach dem Grad der geistigen Behinderung
oder Lernbehinderung

Carsten Goebell
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RTI-Pyramide, die das FXS berlcksichtigt:

allgemein

(Karen Riley 2012)
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Das Problem in unserem Schulsystem ist oft,
dass die Erfahrungen und individuellen
Erkenntnisse wieder verloren gehen.

Eltern:

* Fragen stellen

* nach Dokumentation fragen

* die Padagogen ermutigen, ihre
Erkenntnisse weiterzugeben

O®
&) ®
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Padagogen und Therapeuten:

* das FXS verstehen

* den individuellen Schiler verstehen
* Dokumentieren

» ,Lehrer als Forscher”

* Ergebnisse veroffentlichen

»Inklusion ist nicht unbedingt ein Ort, sondern eine
Art des Dazugehorens.”
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FX MAX — A Targeted Fragile X Planning Tool

Ziele:

* Jeder, der mit dem Kind oder dem
Erwachsenen arbeitet, versteht den speziellen
Phanotyp des FXS

* Was sind die besonderen Starken, die fur eine
erfolgreiche Arbeit genutzt werden kénnen?

» Evidence-based Intervention”
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FX MAX

Form 1
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FX MAX

* gemeinsam mit allen Beteiligten systematisch alle Bereiche
des FX-Phanotyps durchgehen und besprechen
* kein Test, sondern gemeinsame Evaluation

Starke

neutral

Problem

¢ hilft Prioritaten zu setzen

02.12.16
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FX MAX

Nachste Schritte:

* Intervention planen
* Die Ergebnisse der Evaluation ,,libersetzen”,
damit alle, die mit dem Kind arbeiten, etwas
damit anfangen kénen!
* Adaption der vorhandenen Forderziele auf der
Basis des FX-Phanotyps

Carsten Goebell
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FX MAX Beispiel:

Bereich Starken Strategien

Kognition/ |* Simultaner, NICHT * visuelle Hilfestellungen
Lernprofil/ sequentieller Lernstil verwenden (Ablaufpléne,
Sprache * visuelle Lernerin Stundenplane, ...)

02.12.16

gutes Gedachtnis flr
Routinen

sucht soziale Interaktion
Iasst sich gut sozial
motivieren

erzahlt gerne Witze,
humorvoll

gutes Sprachverstandnis
und aktiver Wortschatz
lernt ,, beilaufig”
Imitation

Carsten Goebel

Humor einsetzen

welche besonderen Interessen
hat sie?

das Curriculum an ihre
Interessen anpassen

- erhoht ihre Aufmerksamkeit
indirekte Instruktion

,side dialogues”

24
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Das spezifische Lernprofil des FXS bericksichtigen

* Simultanes Lernen, nicht sequentiell

* visuelles Lernen, weniger auditiv

* beildufiges Lernen

* Schiler bendtigen einen klar definierten Beginn und ein
Ende

* sehr gute verbale und soziale Imitationsfahigkeiten

* exzellentes Gedachtnis fiir Spezialgebiete:
Fernsehsendungen, Videos, spezifische Ablaufe und
Routinen. Diese Interessen ausbauen und einbeziehe@

* guter Sinn fir Humor ©

02.12.16 Carsten Goebell 25

Ein sequentieller Schneemann:
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Ein simultaner Schneemann geht so:

Beispiel von Stackhouse und Scharfenaker
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Simultan oder sequentiell?

28
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Simultan oder sequentiell?
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Simultan oder sequentiell?

30
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Kognitives Profil

visuell-verbale Assoziationen helfen beim

Lernen

- z.B. beim Lesenlernen

Apfel

Ich

32

Carsten Goebell
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Kognitives Profil

* Einbetten der Lernziele in einen Kontext,
anstatt den Kontext selber herstellen lassen
(,,closure-Technik“)

,das letzte Puzzleteil einsetzen”

» ,Backward Chaining” (Nutzen des visuellen
Gedachtnisses)

* Lernen am Modell

* Ganzwortlesen anstatt synthetisch-analytisches
Lesenlernen
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* visuelle-verbale Assoziationen
* Ganzwortlesen/Wortgestaltlesen
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area strength or adfficulty 7
FX MAX
Form 1
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Lionel Messi: Fragile X Hero

Foto: Fundacion Leo Messi
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Vielen Dank!

16th International

Cincinnati, Ohio X July 11-15 2018

Kontakt: goebell@helene-haeusler-schule.de

(Piktogramme: Metacom 7)
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Weitere kognitive Eigenschaften:
* Schwierigkeiten der Exekutiven Funktionen und im
Arbeitsgedachtnis

* auditives Kurzzeitgedachtnis

Motorische Probleme

* Handlungsplanung OO
* Bewegungsplanung
* basiert auf Sensomotorik und EF
* |mitation
02.12.16 Carsten Goebell 39
Sprache:

* Spracherwerb

* Perseveration

* Beharren auf einem Thema
* Sprechgeschwindigkeit

* Sprachverstandlichkeit

* Bewegungsplanung

Autismus-Diagnose: ( ’

¢ auch Imitation //

02.12.16 Carsten Goebell
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Angstlichkeit und Ubererregung
(,hyperarousal®)

flhren zu:

* reduzierte Aufmerksamkeit

* reduzierte Wahrnehmungsverarbeitung

* schlechte Selbstregulation

* keine Lernerfolge

* Auswirkungen auf die Sprache

* Verhaltensprobleme (Wutanfall, Aggressionen,
Selbstverletzendes Verhalten)

& A
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T Oﬁ HOPE

Ricaurte in Kolumbien:

* zehnmal héheres Vorkommen von FXS

* The Colombia Project of Hope: Randi Hagerman/
Robert Miller

Foto: MIND Institute, Davis
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