Tatigkeitsbericht 2021

fra

Interessengemeinschaft
Fragiles-X e.v. AW




Inhalt

EINIEIUNG ... e e 3
VeranstaltUNGEN...........viiiiie e e 4
Fragiles-X KONQIreSS........uviiioeie e 6
Beratungsdienst fiir Familien mit Fragilem-X ..............cccoooiiiiiiiieie. 6
MitarbeiterinNen...........ceviii e 8
MitgliederZUWACKS ..........ooiiieiiceeee e 9
Entwicklungen im Vorstand ..............oooooviiiiiiiiie e 9
LandesvertretUNGEN ........couveiiieeee e 10
DigitaliSIErUNQG ......eeiiieeeeeeee e 11
Internationale Kooperationen .............cccoooovieiiiiieiiiicieceeeeeee e, 11
Informationsmaterialien...............coooooiiiiii e, 12
Wissenschaftlicher Beirat ..o 12
Kooperationen mit Dachverbanden..........c...cccooeeeiiiiciieciiiieeee, 12
Planungen fUr 2022 ........ooouiiieieeeeeee et 13

DanKSAQUNGEN .......oooiiiiieeeeee e e 16



Einleitung

Auch das Jahr 2021 war flir uns wie fiir alle anderen Selbsthilfevereine stark von der Pandemie gepragt.
Wir haben uns der Situation gut angepasst und vieles auf digitale Wege umgestellt. Im Zuge des Impffort-
schritts konnten einige Treffen unter Einhaltung der gesetzlichen Vorgaben durchgefiihrt werden. Es war
sogar moglich, unseren Fragiles-X Familienkongress zu veranstalten, wenn auch in kleinerem Rahmen.

Die fortschreitende Digitalisierung hat fiir uns als bundesweit tatigen Verein auch Chancen er6ffnet, Fami-
lien mit Fragilem-X auf neue Weise zu erreichen und zusammenzufiihren. Wir haben einige der zuvor vor
Ort stattfindenden Treffen durch digitale Zusammenkiinfte ersetzen kdnnen, was erstaunlich gut funktio-
nierte. Teilweise werden wir diese Wege wahrscheinlich auch in Zukunft unabhangig von Corona fortfiih-
ren. Wir diirfen aber einerseits diejenigen nicht vergessen, fiir die Computertreffen immer noch eine Hiir-
de darstellen. Andererseits sind ,reale” Treffen fiir die Familien — wie unser lberaus erfolgreicher Kon-
gress wieder zeigte — nie richtig durch Online-Zusammenkiinfte ersetzbar.

Wir haben die ,,Online-Zeit“ aber auch fiir Projekte genutzt, die sonst oft verschoben worden waren. So
konnten wir einen kleinen Film erstellen, der in Zukunft auf Tagungen und Kongressen gezeigt werden
soll. Auch haben wir eine kleine Buchreihe in beeindruckender Weise mit einem ersten Buch (ber ein
Kind mit Fragilem-X im Kindergarten beginnen kdnnen. In Zukunft sollen alle Lebensabschnitte von Kin-
dern und Jugendlichen mit Fragilem-X Syndrom den jeweiligen Umgebungen in einfacher Weise erklart
werden.

Unsere wichtigste Saule fiir die Versorgung der vom Fragilen-X betroffenen Familien ist nach wie vor un-
ser Beratungsdienst. Wir konnten diesen personell ausbauen (wenn auch nicht in der Summe der Arbeits-
zeiten) und sind sehr froh, den Familien in einem nun erweiterten Spektrum Hilfe anbieten zu kénnen. Die
Einzelheiten sind weiter unten erlautert.

Im Folgenden werden die wichtigsten Aktivitdten des Vereins im Jahr 2021 beschrieben.



Veranstaltungen

Viele der Veranstaltungen in 2021 fanden wie auch im Vorjahr pandemiebedingt online statt. Die folgende
Auflistung zeigt samtliche Veranstaltungen des Berichtsjahres, die die Interessengemeinschaft Fragiles-X
e.V. entweder selbst organisiert hat, bzw. kursiv gesetzt solche anderer Organisationen, an denen wir nur
als Teilnehmer prasent waren:

Veranstaltung/Vorhaben Termin Ort

Fortbildung: UK und Trauma
26.-27.02.2021 | online
Teilnehmerin: Tanja Miiller

Webinar Aufwands- und Riickspende
04.03.2021 online
Teilnehmerin: Antje Beckert

Webinar Aufwands- und Riickspende Teil 2
11.03.2021 online
Teilnehmerin: Antje Beckert

Fortbildung: UK und Trauma
18.-20.03.2021 | online
Teilnehmerin: Tanja Miiller

21. Symposium Friihforderung
20.-21.03. online
Teilnehmerinnen: Gesa Borek und Tanja Schilling

GoToWebinar - Fundraising — Verschiedene Themen

FUNDRAISING.DIGITAL 2021 93.-25.03.2021 | online

Teilnehmerin: Anika Schlaud

ACHSE Zoom: Pflege

12.04.2021 online
Teilnehmerin: Anika Schlaud
Online-Regionalstammtisch Niedersachsen

17.04.2021 online
Leitung: Tanja Miiller
Online-Regionalstammtisch Rheinland-Pfalz

24.04.2021 online
Leitung: Anika Schlaud
ACHSE ZOOM: Treffen mit H. Weinberg

05.05.2021 online
Teilnehmerin: Anika Schlaud
Online-Regionalstammtisch Hamburg und Schleswig-Holstein

21.05.2021 online
Leitung: Gesa Borek und Anja Schweinberger
Stammtisch Neue Eltern | 28.05.2021 online




Frax-Camping

Organisation: Karen Hase-Fiebich

10.-13.06.2021

Bad Rothenfelde

Stammtisch Neue Eltern I 25.06.2021 online
ACHSE Zoom

30.06.2021 online
Teilnehmerin: Anika Schlaud
Seminar »Herausforderndes Verhalten bei Fragilem-X Syndrom
verstehen und vermeiden« 23.-95.07.2021 | Kassel
Leitung: Tanja Schilling
Stammtisch Neue Eltern Il 06.08.2021 online
Seminar »Alter werden mit Fragilem-X Syndrom -
Herausforderungen und Chancen« 07.-08.08.2021 | Kassel

Leitung: Elke Offenhaduser

Ausflug der Mitglieder im Norden mit Anja Schweinberger

12.08.2021

Wildpark Eekholt

Vorstandssitzung

14.-15.08.2021

Berlin

Seminar »Leben lernen mit der Diagnose Fragiles-X«

Leitung: Gesa Borek und Tanja Miiller

28.-29.08.2021

Konigslutter

Stammtisch Neue Eltern 1.2

23.09.2021

online

Fragiles-X Kongress und Mitgliederversammlung

08.-10.10.2021

Barsinghausen

European Fragile X Network-Meeting in Wroctaw

Teilnahme und Ko-Organisation: Jorg Richstein

05.-07.11.2021

Wroctaw/Polen

Menschen mit Fragiles-X-Syndrom unterstitzen und kompe-

tent begleiten (in Kooper. mit Lebenshilfe)

11.-12.11.2021 | Marburg
Leitung: Gesa Borek
Workshop Digitalisierung Il

12.11.2021 Berlin
Leitung: Jorg Richstein
Landesvertreter-Seminar

13.-14.11.2021 | Berlin

Leitung: Jorg Richstein

Seminar »Gesundheit selbstbestimmt flir Tragerinnen der
FMR1 Pramutation«

Leitung: Anika Schlaud

Dezember
2021

— Verschoben auf
April 2022 —




Fragiles-X Kongress

Nach der Absage des grofen Kongresses 2020 konnten wir aufgrund der zwischenzeitlich entspannten
Pandemielage in 2021 unseren Fragiles-X Kongress nachholen. Die Vorbereitungen waren dahingehend
schwierig, dass aufgrund der sehr dynamischen Entwicklung der Corona-Inzidenz bis relativ kurz vor der
Veranstaltung keinerlei Sicherheit beziiglich der Durchfiihrbarkeit bestand. Nach der ungliicklichen
SchlieBung unseres »traditionellen«, langjahrig besuchten Hauses in Bad Salzdetfurth entschlossen wir
uns in 2021 nach langer Uberlegung, den Kongress im Hotel Fuchsbachtal in Barsinghausen in kleinerem
Umfang durchzufiihren. Es war durchaus schwierig zu entscheiden, auf ein deutlich kleineres Haus umzu-
satteln, aber wir konnen im Nachhinein sagen, die richtige Entscheidung getroffen zu haben. Wir waren
ausgebucht, aber nicht Gberbucht, was ansonsten wiederum verstandlicherweise zu Enttauschungen
hatte flihren konnen.

Der Kongress war dann wirklich ein voller Erfolg. Das »abgespeckte« Programm von nur zwei parallel
stattfindenden Vortragen/Veranstaltungen war fiir den Umfang der Teilnehmerzahl genau richtig. Man
spurte auch, dass die Teilnehmer in entsprechend geringerer Anzahl die kleinere GréRe durchaus als ent-
spannend empfanden. Die Familien genossen es andererseits aber auch sehr, wieder einmal »richtig« zu-
sammenkommen zu kénnen. Auch die lange unsichere Kinderbetreuung konnte schlief3lich noch in ei-
nem der Teilnehmerzahl entsprechenden Umfang organisiert werden.

Das wie erwahnt kleinere, aber trotzdem hochinteressante Programm mit mehreren neuen Themen ist
noch unter https://www.frax.de/fragiles-x-kongress-2021/ einzusehen.

Beratungsdienst fir Familien mit Fragilem-X

Der Beratungsdienst, der sich seit 2015 um die individuelle Versorgung der Familien bei auftretenden Fra-
gen und Problemen in allen Lebensbereichen kiimmert, ist seit seinem Beginn aus dem Vereinsleben
nicht mehr wegzudenken. Im Jahr 2021 gab es im Beratungsteam einige personelle Veranderungen. Nach
dem Ausscheiden der langjahrigen Mitarbeiterin Gesa Borek, die den Dienst von Beginn an aufgebaut und
bis Ende Marz geleitet hatte, Ubernahm die seit 2017 hauptamtlich tatige Beraterin Tanja Schilling die Lei-
tung des Beratungsteams, das im April zunachst fur einige Monate durch Madlin Schéafer verstarkt wurde.
Anfang Oktober konnte die Logopadin Yvonne Gaubitz als Teil des Teams gewonnen werden. Seit No-
vember schliefilich erganzt Tanja Miiller, welche bereits mehrere Jahre ehrenamtlich die Arbeit des Bera-
tungsdienstes erfolgreich unterstiitzt hatte, als weitere hauptamtlich tatige Mitarbeiterin das Team.

Die Pandemie hat auch 2021 Spuren hinterlassen — insbesondere in solchen Familien, die sich ohnehin in
oft auRerordentlich schwierigen Situationen befanden — und forderte ein hohes Maf} an Hilfeleistungen
und beratender Begleitung durch die Mitarbeiterinnen. Weiterhin wurden die Beraterinnen liber Email,
Telefon, Messengerdienste sowie liber die Fragefunktion der Vereinswebsite erreicht. Es gab dabei eine
splirbare Tendenz hin zu direkten Anfragen per Telefon. Die Herausforderungen, die Covid-19 durch wei-
ter bestehende Einschrankungen in allen Lebensbereichen mit sich brachte, versetzten die Familien oft in
Krisensituationen, die eine schnelle Inanspruchnahme von Hilfe iber den personlicheren Kontakt am
Telefon bewirkte.

Die Vielfaltigkeit der Anfragen verdeutlichte die durch die Pandemie entstandenen besonderen Problem-
lagen der Menschen mit Fragilem-X Syndrom sowie deren Angehdrigen und Begleitenden. Neben Fragen
zu moglichen Unterstiitzungsleistungen aus dem Hilfesystem und Beratung von Familien mit neuer Dia-
gnose wahrend der ohnehin schwierigen Coronazeit erreichten die Mitarbeiterinnen hauptsachlich Anlie-
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gen bezliglich der Vermeidung von und des Umgangs mit herausforderndem Verhalten, das oft durch die
Einschrankungen des Lebens in der Pandemie bis hin zu zwangslaufigen Isolationen wie Quarantane oder
geschlossenen Einrichtungen hervorgerufen war. Die Riickkehr zahlreicher vom Fragilen-X Syndrom be-
troffener Menschen aller Altersbereiche in Bildungs- und Fordereinrichtungen brachte die Tragweite der
Nachwirkungen zum Vorschein, welche der Wegfall von Alltagsstruktur und Therapien sowie die erhebli-
chen Einschrankungen im privaten und gesellschaftlichen Umfeld verursacht hatten.

Um die notwendigen Unterstiitzungsleistungen erbringen zu konnen, wurde in vermehrten Fallen ein
sehr hohes MaR an padagogischen, sozialrelevanten und kommunikativen Fahigkeiten von den Berate-
rinnen abverlangt. Familien in tiefen Krisen mussten im Team engmaschig begleitet werden, um die mul-
tiplen Problemlagen und teils dramatischen Verlaufe zu erfassen. Losungsorient wurden Handlungsplane
zur Intervention und Pravention erarbeitet, die eine nachhaltige Verbesserung der teilweise sehr komple-
xen Situationen in diesen Fallen bewirken sollen.

Ein hohes MaR an akut bendtigter Hilfe zeigte sich ebenso von Seiten der Institutionen aus den verschie-
denen Lebensbereichen. Zahlreiche Anfragen nach Unterstlitzung im addaquaten Umgang und dem Er-
schaffen wiirdiger Rahmenbedingungen fir Menschen mit Fragilem-X Syndrom trafen beim Beratungs-
team ein. Hierbei lag der Fokus stets darauf, den Erhalt der Teilhabe am gesellschaftlichen und sozialen
Leben der Betroffenen durch die Arbeit der Beraterinnen zu sichern.

Die sich aufgrund des steigenden Bekanntheitsgrades des Beratungsangebots entwickelnde weitere Zu-
nahme der Kontaktaufnahme war auch im Jahr 2021 spirbar. Dem Wunsch nach Weiterbildung der vor
Ort befindlichen Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der jeweiligen Schulen, Tagesforderstatten und Wohn-
einrichtungen konnte bis auf einzelne direkte Besuche hauptsachlich durch die Durchfiihrung von Schu-
lungen Uber Online-Plattformen per Videokonferenz erfolgreich entsprochen werden. In diesem Zusam-
menhang gelang es, ein Grundverstandnis fur Ursachen der multiplen Hemmnisse zu eruieren und kon-
krete Strategien zu Handlungsalternativen zu vermitteln. Allen Institutionen stehen die Beraterinnen wei-
terhin als Ansprechpartner zur Verfligung, um neu auftretende Probleme zligig zu beheben und nachhal-
tig im Sinne der Betroffenen zu unterstiitzen.

Die Nutzung von Videokonferenzen etablierte sich ebenso durch das Abhalten von ,Stammtischen® fiir
interessierte Eltern. Die Beraterinnen leiteten regelmalige Onlinetreffen, aus denen sich inzwischen feste
Gruppen etablierten, die nun themenspezifisch methodisch angeleitet werden. Auch hierbei offenbarte
sich das groRe Ausmal? an Schwierigkeiten, denen die Familien ausgesetzt sind. Die Beraterinnen schulen
die Eltern im Rahmen dieser Onlinetreffen zu Themen wie Wahl von Kita und Schule, Elternpartizipation,
Umgang mit Verhaltensweisen, Grundlagen von Sensorischer Integration, Antragsverfahren zu Hilfeleis-
tungen und mehr.

Die systemische Beratung von Familien nahm einen noch nie da gewesenen Raum in der Beratung durch
die Mitarbeiterinnen ein. Zu den normalen Herausforderungen des Alltags von Familien mit Fragilem-X
Syndrom kamen durch die Pandemie neue Umstande hinzu, die die Kraft aller Beteiligten im Familiensys-
tem stark beanspruchten. Finanzielle Existenzangste durch den Verlust von Arbeit, der partielle Wegfall
von nahen Personen im privaten Netzwerk der Hilfe durch Kontakteinschrankungen und auch Todesfalle
durch Covid-19 belasteten Familien enorm. Die Beraterinnen begleiteten diese Falle engmaschig mittels
psychosozialer Beratung und kooperierten in vielen Fallen mit involvierten psychologischen bzw. psych-
iatrischen Hilfen, die bereits etabliert waren oder aufgrund der Beratung in die Wege geleitet wurden.

Die Begleiterkrankungen FXPOI sowie FXTAS und die dahingehend in Verbindung stehenden Einschran-
kungen im neuropsychiatrischen und orthopadischen Bereich stellten die Mitarbeiterinnen auch im ver-
gangenen Jahr vor haufig gestellte Fragen. In diesen Fallen erfolgten meist eingehende Beratungen zur
Gesundheits - und Selbstfiirsorge.



Psychosoziale Beratung von Pramutationstragerinnen und jungen Miittern mit Vollmutation stellten ein
weiteres Feld der Beratung im Jahr 2021 dar. In diesem Zusammenhang konnten vermehrt Nachfragen
von niedergelassenen Psychiatern und ansassigen Beratungsstellen der unterschiedlichsten Trager ver-
zeichnet werden, die um Kooperation baten.

Die sich im Laufe des Jahres zwischenzeitlich verringerten Mallnahmen zur Eingrenzung der Pandemie
erlaubten im Sommer die Durchfiihrung des Seminars »Herausforderndes Verhalten bei Fragilem-X Syn-
drom verstehen und vermeiden« sowie »Leben lernen mit der Diagnose Fragiles-X«. Beide Wochenendan-
gebote wurden von Mitarbeiterinnen des Beratungsteams geleitet.

Auf dem im Herbst statt gefundenen Kongress der Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V. fiihrte das Bera-
tungsteam durch ein eigenes Vortragsangebot und stand fiir zahlreiche Einzelberatungen zu den ver-
schiedensten Themenbereichen zur Verfligung.

Die gemeinniitzige Lipoid Stiftung forderte 2021 das zweite Jahr nach Auslaufen der Starthilfe von Aktion
Mensch das Beratungsteam vollstandig und in den Vorjahren bereits zu einem grof3en Anteil. Wir sind du-
Rerst dankbar fur diese Unterstiitzung, ohne die die fiir uns wesentliche Hilfe fiir Menschen mit Fragilem-
Xund ihre Familien nicht méglich ware.

Am 8. Dezember 2021 erreichte uns die Nachricht, dass der Vorstand der Lipoid Stiftung unseren Folgean-
trag auf eine Fortfiihrung der Forderung fiir die kommenden drei Jahre positiv beschieden hat! Es ist
schwierig, die Freude Uber diese Entscheidung an dieser Stelle in wenigen Worten angemessen auszudrii-
cken. Die Stiftung will uns mit dieser erneuten Verlangerung in die Lage versetzen, das Beratungsangebot
flir vom Fragilen-X Syndrom betroffenen Familien nachhaltig zu etablieren. Wir werden alles daran set-
zen, die Starkung, die wir durch diese weitere Férderung erfahren, in eine dauerhafte Verstetigung des
Beratungsdienstes zu investieren. Die zusatzliche Zeit gibt uns die dazu notwendige Kraft, die uns gerade
in den schwierigen letzten beiden Jahren zu oft fehlte.

Mitarbeiterinnen

Das Ehrenamt bildet zwar immer noch die Basis unseres Vereins, aber wir sind froh, ein fantastisches pro-
fessionelles Team zu haben, das die vielen Aufgaben mit groRem Engagement in Angriff nimmt.

Die Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V. hat zur Zeit fiinf Mitarbeiterinnen (samtlich in Teilzeit):

Antje Beckert (Leitung der Geschaftsstelle)
Tanja Schilling (Leitung des Beratungsdienstes)

Yvonne Gaubitz (Mitarbeiterin im Beratungsdienst, Schwerpunkte Logopadie und Herausforderndes Ver-
halten sowie Unterstiitzung von Institutionen)

Tanja Miiller (Mitarbeiterin im Beratungsdienst, Schwerpunkte Unterstiitzte Kommunikation und allge-
meine Beratung)

Frauke Wentland (Unterstiitzung der Geschaftsstelle, Website-Pflege, Beteiligung am Film- und Buchpro-
jekt)



Mitgliederzuwachs

Unsere Gemeinschaft ist auch in 2021 sehr erfreulicherweise weiter gewachsen. Zum 17.12.2021 hatte die
Interessengemeinschaft Fragiles-X 598 Mitglieder. Wir erwarten fiir unser »30. Geburtstagsjahr« im Jahr
2023 dann deutlich tiber 600 Mitgliedsfamilien zu haben.

Entwicklungen im Vorstand

Es erscheint aufgrund der Schwierigkeiten rund um Corona fast schon paradox, dass wir in 2021 unseren
Vorstand um drei engagierte Mitglieder erganzen konnten, was uns in der Vergangenheit noch nie gelun-
gen war. Aufgrund einer Satzungsanderung ist es nach der Eintragung ins Amtsgerichtsregister moglich,
die Anzahl der (vollstandig ehrenamtlich arbeitenden) Vorstandsmitglieder zu erhéhen. Diese Anderung
war notwendig, da der Vorstand schon immer eher klein bemessen war und nun schon lange nicht mehr
der weiter wachsenden Mitgliederzahl entsprach. Zudem kann es innerhalb von Familien mit Fragilem-X
immer passieren, dass sich die familiaren Rahmenbedingungen so verschlechtern, dass ein Vorstands-
mitglied kurzfristig den Vorstand verlassen muss. Auch dies ist in einem Fall in 2021 passiert.

Der Vorstand besteht zur Zeit aus einem Vorsitzenden und einer stellvertretenden Vorsitzenden, einer
Kassenfiihrerin, einer Schriftfihrerin und drei Beisitzerinnen. Es gab in 2021 eine Vielzahl von Online-Vor-
standssitzungen. Die neuen technischen Moglichkeiten boten tatsachlich eine Plattform fiir viel haufigere
Treffen als zuvor, dadurch konnten viele Aufgabenfelder bearbeitet werden, fiir die der Austausch friiher
aufgrund seltenerer Treffen fehlte. Wir sind zuversichtlich, im neu aufgestellten Team eine sehr solide
Grundlage fiir die Arbeit der nachsten Jahre zu haben.

Mitglieder des Vorstands sind zum Ende des Jahres 2021:

Vorsitzender: Dr. Jorg Richstein

Stellv. Vorsitzende: Anika Schlaud

Schriftfihrerin: Alexandra Coring
Kassenfiihrerin: Bianca Sobik
Beisitzerinnen: Nicole Schmidt

Anja Schweinberger

Karen Hase-Fiebich



Landesvertretungen

Die Interessengemeinschaft hat inzwischen bis auf Sachsen-Anhalt in allen Bundeslandern Vertreter, die
regional als ehrenamtliche Ansprechpartner fungieren. Nach einigen Jahren ohne Vertretung in Berlin
und Brandenburg konnten auf dem Landesvertreter-Seminar im November gleich drei engagierte Mit-
glieder gewonnen werden, die fiir die Hauptstadt gemeinsame Aktionen organisieren wollen. Auch Bran-
denburg ist wiederbesetzt. Wir sind tber diese Entwicklung auRerordentlich froh, denn gerade im bevél-
kerungsreichen Berlin konnte nun eine grofde Liicke geschlossen werden. Die Landesvertreter haben teil-
weise die ansonsten stattfindenden Stammtische durch Onlinetreffen ersetzen kdnnen. Nichtsdestotrotz
ist natiirlich zu hoffen, dass sich in naher Zukunft auch regional wieder Familien treffen konnen. Es ist ge-
rade flir Familien mit Fragilem-X wichtig andere Betroffene kennenlernen zu kdnnen, um zu erleben, dass
sie keineswegs alleine sind und viele andere Menschen ihre besonderen Lebensumstande teilen.

Wir haben die Arbeitsbereiche des Vereins — nicht zuletzt aufgrund der wichtiger werdenden Digitalisie-
rung — neu strukturiert und werden weiter daran arbeiten, aktive Mitglieder fiir die Mitarbeit zu gewin-
nen. Die Landesvertreter sollen hierbei auch in Zukunft eine entscheidende Rolle spielen.

Die folgende Liste zeigt die Landesvertretungen nach Bundesland geordnet:

Baden-Wiirttemberg: Elke Offenhauser, Heike Herlitz, Susanne Baumann

Bayern: Barbara Forster

Berlin: Maria Schneider, Alex Andra, Andreas Hesse
Brandenburg: Sascha Duclos

Bremen: Irene Rickmeier

Hamburg: Gesa Borek

Hessen: Birgit Kramer

Mecklenburg-Vorp.:  Antje Beckert

Niedersachsen: Tanja Miiller

NRW Nord: Anke Ungruh

NRW Siid: Karen Hase-Fiebich
Rheinland-Pfalz: Anika Schlaud

Saarland: Stefanie Rascher

Sachsen: Kerstin Lunze, Nicole Schmidt
Sachsen-Anhalt: Z.Zt. noch unbesetzt

Schleswig-Holstein: ~ Anja Schweinberger
Thiringen: Jorg Pfeifer

Fragiles-X macht nicht vor Grenzen halt. Wir haben »traditionell« auch Vertreter des Vereins in Osterreich
und dem deutschsprachigen Teil der Schweiz:

Osterreich: Fritz Wipplinger
Schweiz: Manuela Ammann



Digitalisierung

Wie eingangs erwahnt, haben wir inzwischen die sonst regional stattfindenden Treffen teilweise durch
Onlinetreffen ersetzen konnen. Darliber hinaus gibt es themenbezogene Sitzungen, etwa von Familien
mit neuer Diagnose. Eine vor langerer Zeit durch ein aktives Mitglied gegriindete Facebook-Gruppe wird
von den Mitarbeiterinnen des Beratungsdienstes und Vereinsaktiven unterstiitzend betreut. Wir sind uns
der verschiedenen Problematiken im Zusammenhang mit Social Media bewusst und achten insbesonde-
re auf die oft mangelhafte Privatsphare und den Datenschutz. Bei auftretenden Fragen, die Uliber einen
Austausch in Social Media hinausgehen, bieten wir die Kontaktierung des Beratungsdienstes aktiv an.

Der zweite Teil des Workshops Digitalisierung, der durch eine Férderung des Bundesverbands AOK mog-
lich wurde, konnte nach Verzogerung durch Corona nun im November stattfinden. Hier wurde die Soft-
ware MS Teams systematisch eingefiihrt. In Zukunft sollen alle nicht Datenschutz-sensiblen Tatigkeiten
des Vereins darin abgebildet werden. Die Einfiihrung, die schon langer geplant war, konnte durch die An-
wesenheitssitzung nun endlich umgesetzt werden. Begleitet durch eine professionelle Schulung mit an-
schlieRenden Ubungen sind wir zuversichtlich, dass der zwar auch schon digitale, aber unstrukturierte
Austausch tiber Messenger und Email bald weitestgehend vermieden wird.

Auch die Website erfuhr weitere Verbesserungen. Das unter www.frax.de erreichbare Internetportal des
Vereins ist nach wie vor beliebt und bietet in ein umfangreiches Informationsangebot rund um Fragiles-X.
Nichtsdestotrotz sind einige vor allem strukturelle Verbesserungen geplant, auch inhaltlich sollen die Sei-
ten weiter ausgebaut werden. Der Beginn einer umfangreicheren Uberarbeitung, bei der wir in personli-
chen Gesprachen die Mitgliedsfamilien einbeziehen wollten, konnte pandemiebedingt noch nicht erfol-
gen.

Internationale Kooperationen

Zu Beginn des Jahres starteten erste Aktivitaten zur Griindung eines Internationalen Vereins fiir die welt-
weit existierenden Familienorganisationen fiir Fragiles-X. ,,Fragile X International® wird mit Sitz in Briissel
als gemeinnutziger internationaler Verein in Belgien registriert. Umfangreiche Arbeiten an der Satzung
und ,internal regulations“ sowie die Griindung von Arbeits-Komitees bilden eine vielversprechende Basis
fiir die zukiinftige internationale Zusammenarbeit. Eine zunachst rudimentare, aber bereits multilinguale
Website wurde erstellt und kann unter www.fraxi.org eingesehen werden. In Zukunft soll die Website
nach und nach umfangreiche Informationen tiber Fragiles-X in vielen Sprachen bereitstellen.

Anfang November konnte das in 2020 abgesagte Treffen des European Fragile X Networks (EFXN), einem
Zusammenschluss von 16 europaischen Fragiles-X Familienorganisationen, im polnischen Wroctaw nach-
geholt werden. EFXN als bislang loses Netzwerk bildet die Basis von Fragile X International und wird
schlieBlich durch dieses ersetzt werden.


http://www.frax.de
http://www.fraxi.org

Informationsmaterialien

In 2021 konnten zwei herausragende Projekte zur Erganzung des Informationsangebots fertiggestellt
werden:

Dies ist zum einen ein Buch zur Begleitung von Kindern mit Fragilem-X im Kindergarten: »Ein Tag mit Ben
im Kindergarten«. Darin wird mit vielen Illustrationen der Tag des Kindergartenkindes Ben beschrieben.
Ein »Fantasiebegleiter« erklart darin die verschiedenen Situationen und Herausforderungen, die Ben in
seiner Umgebung erlebt. Zielgruppe sind sowohl die anderen Kinder im Kindergarten, aber auch Erziehe-
rinnen und Erzieher, sowie Angehorige. Das Buch soll den Beginn einer Reihe von Biichern im gleichen
Format bilden.

Des weiteren konnten wir eine Filmreihe mit einem beeindruckenden in Fragiles-X einfiihrenden Filmclip
beginnen. In Zukunft sollen nach und nach zu verschiedenen Themenschwerpunkten weitere kurze Filme
entstehen, um Familien mit Fragilem-X und deren besondere Lebensumstande auf Seminaren, Tagungen
und Kongressen vorstellen zu kénnen.

Die Mitgliederzeitschrift FraX-Info hat eine sehr schéne Layout-Uberarbeitung erfahren. Die rechtzeitig zu
Weihnachten in den Briefkasten der Mitglieder erwartete Ausgabe bedeutet immer einen schonen Jah-
resabschluss. Schwerpunkt sind vor allem Berichte von Familien (iber ihre Kinder in jedem Alter, aber
auch Tipps rund um das Leben mit Fragilem-X.

Die Uberarbeitung der bestehenden Materialien ist begonnen worden.

Wissenschaftlicher Beirat

Der wissenschaftliche Beirat der Interessengemeinschaft konnte sich auch in 2021 aufgrund von Corona
nicht in einer Prasenzsitzung treffen. Wir bedauern dies sehr, sind aber den Mitgliedern des Beirats fiir
ihre taglichen Hilfen fiir die Familien in ihrem jeweiligen Wirkungskreis sehr dankbar und freuen uns auf
ein Wiedersehen, das hoffentlich bald wieder méglich sein wird.

Kooperationen mit Dachverbanden

Der Austausch mit den Dachverbanden erfolgte auch im Berichtsjahr im wesentlichen durch Online-Tref-
fen. Wie in der Veranstaltungsliste hervorgeht, gab es eine Vielzahl von Online-Veranstaltungsangeboten,
die wir wahrgenommen haben. Eine zukiinftige Fortsetzung und Intensivierung der Zusammenarbeit wird
von der Interessengemeinschaft sehr gewiinscht und wird nach Abflauen der Pandemie vorangetrieben
werden. Gerade in politischen Fragen ist eine gemeinsame Stimme unerlasslich und wir wollen unseren
Anteil daran durch entsprechende Beteiligungen ausbauen.



Planungen fur 2022

Beratungsdienst

Im Beratungsdienst wollen wir neue Fokusbereiche etablieren. Hochste Prioritat hat dabei aber immer
die direkte Hilfe fur Familien:

Angebote fiir Institutionen

Um das Ziel einer »Problem-Prophylaxe« zu erreichen, missen alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von
Umgebungen, in denen sich Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Fragilem-X Syndrom befinden, Giber
deren besondere Belange aufgeklart werden. Das jeweilige Personal muss insbesondere wissen, wie man
Anzeichen von Verhaltensanderungen erkennt, vorangegangene Ereignisse in der Zukunft vermeidet und
welche Schritte zur Deeskalation unternommen werden konnen.

Anfragen von Einrichtungen sind dem Beratungsdienst nicht neu, es passierte immer wieder, dass Institu-
tionen anfragten, ob Mitarbeiterinnen vor Ort das ganze Personal (oder Teile davon) liber die Besonder-
heiten des Fragilen-X schulen konnten. In den meisten Fallen konnten Lésungen gefunden werden. Durch
die Aufstockung auf drei Mitarbeiterinnen (wenn auch in Teilzeit und sogar in einem Fall nur als »Minijob«
bei insgesamt gleicher Gesamtarbeitszeit) wollen wir in Zukunft aber auch proaktiv auf Einrichtungen
zugehen und fiir die jeweilige Form der Institution systematisch Angebote entwickeln.

Im Wesentlichen handelt es sich um die folgenden Bereiche:

Kindergarten/Kindertagesstatten

Forderschulen und integrative/inklusive Schulformen

Werkstatten

- Verschiedene Wohneinrichtungen

Dem institutionellen Bereich zuzuordnen sind im Grunde auch Mediziner sowie Amter. Wir werden daher
auch in der Zukunft auf Medizinerkongressen vertreten sein. Zudem gibt es Ideen, flichendeckend Amter
mit Grundinformationen Uiber Fragiles-X zu versorgen, um auch hier prophylaktisch aktiv zu sein und of-
fensichtlich unsinnige Bescheide etwa beim Schwerbehindertenausweis zu vermeiden. Hier soll der Bera-
tungsdienst vor allem haufig auftretende Probleme sammeln, um diese dann in Zukunft zu minimieren.

Neue Angebote fiir Eltern

Eine Gruppe, die zwar keine Institution darstellt, aber ebenso fiir »familieniibergreifende Probleme« als
Ganzes informiert werden muss, bilden die Eltern selbst. Dazu gibt es ein neues Spezialseminar »Heraus-
forderndes Verhalten bei Fragilem-X Syndrom verstehen und vermeiden«, das beim ersten Mal quasi so-
fort ausgebucht war. Auch auf dem Kongress gab es Vortrage zum Thema, die sehr gut besucht waren.

Das Seminar, das insbesondere die oben bereits erwahnten Vorsignale von eskalierendem Verhalten und
entsprechende Eingriffsmoglichkeiten behandelt, soll nun regelmafig angeboten werden.

Es gibt noch einen weiteren Bereich, den wir bislang aufgrund der historischen Entwicklung im Verein auf
gewissermaRen »natiirliche Weise« nicht stark genug betrachtet hatten. Erst im Laufe der letzten Dekade
erreichten die Kinder der Griinder des Vereins und der ersten Mitglieder ein Alter, in dem ihre Eltern sie
auf absehbare Zeit nicht mehr versorgen werden konnen. Auch Eltern noch junger Erwachsener erlangen
immer mehr das Bewusstsein, dass das Problem der Zeit nach ihnen das eigentlich bedriickendste ist. In
allen sonstigen Lebensabschnitten konnen die Eltern eingreifen und ihren Kindern helfen, nicht aber,



wenn sie es aufgrund ihres eigenen Alters selbst nicht mehr schaffen oder auch nicht mehr da sind. Hier-
zu wurde zunachst aus den Reihen der Mitglieder heraus eine Arbeitsgruppe gebildet, die sich im Rahmen
eines Seminars traf und die speziellen Sorgen der alteren Eltern sammelte und nach ersten Losungsan-
satzen suchte. Wir werden diese Ansatze in Zukunft in Zusammenarbeit mit dem Beratungsdienst weiter-
entwickeln, denn das Thema riickt immer mehr in den Fokus der Anfragen von Eltern mit Kindern in spa-
teren Lebensabschnitten.

Online-Veranstaltungen

Die Mitarbeiterinnen des Beratungsdienstes wollen sich in Zukunft verstarkt der Unterstiitzung der On-
line-Veranstaltungen widmen. Durch die Pandemie waren »echte« Treffen lange Zeit (und gerade wieder)
unmoglich und wir wollen versuchen dabei zu helfen, die Eltern liber Online-Veranstaltungen zusammen-
zufiihren. Wir haben bereits auch erste Angebote zu speziellen Themen der jeweiligen Lebensabschnitte
ins Leben gerufen, um Gruppen mit besonderen Problemen gezielt ansprechen zu kdnnen.

Soziale Medien

In den 2010er Jahren entwickelten sich soziale Medien explosionsartig. Der niederschwellige Zugang er-
laubte es insbesondere auch Familien mit Behinderungen, sich untereinander auf einfache Weise auszu-
tauschen. Und obwohl wir wie oben bereits erwdhnt soziale Medien vor allem wegen der haufigen Ver-
breitung von Fehl- und Falschinformationen, aber auch schnell auftretenden Kommunikations- und Da-
tenschutzschwierigkeiten als durchaus nicht problemfrei betrachten — oder gerade deswegen — haben
wir uns entschlossen, vor allem die Begleitung in den sozialen Medien zu vertiefen.

Seminare/Workshops der Interessengemeinschaft

Wir hoffen sehr, dass wir bereits im Friihjahr wieder Prasenzveranstaltungen durchfiihren konnen. Fiir das
neue Jahr sind die folgenden weiteren Veranstaltungen geplant, teilweise sollen es sogar je nach Mog-
lichkeit zwei werden. Die Termine werden rechtzeitig bekannt gegeben:

Veranstaltung (Kurztitel) Zielgruppe/Zweck
Seminar »Leben lernen mit der Diagnose« Familien mit neuer Diagnose Fragiles-X
Seminar »Herausforderndes Verhalten« Vermeidung von und gute Reaktion auf Verhal-

tensprobleme

Seminar »Gesundheit selbstbestimmt« Frauen mit der FMR1-Pramutation (aus 2021)

UK-Fachtag Unterstlitzung bei nicht vorhandener oder
stark eingeschrankter Sprachfahigkeit

Workshop »Erwachsene« Identifikation von besonderen Problemen von
Erwachsenen mit Fragilem-X und der Entwick-
lung von Losungsmoglichkeiten

Seminar »Wohnen« Information + Austausch beziiglich der Wohn-
moglichkeiten von Menschen mit Fragilem-X

Seminare flir Betreuer Umfassende Information fiir alle, die in ihrer
jeweiligen Umgebung mit Menschen mit Fragi-
lem-X Syndrom zu tun haben
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Fragiles-X Familientreffen

2022 wird es turnusgemald wieder ein Fragiles-X Familientreffen geben. Dieses ist flir das Wochenende
des 28.—30. Oktober geplant. Aufgrund der sehr guten Erfahrungen im Hotel »Fuchsbachtal« in Barsing-
hausen soll das Treffen nach dem Kongress 2021 erneut dort stattfinden. Allerdings sind wir dabei, uns
auch wieder mehr in die Mitte Deutschlands zu orientieren, um lange Anfahrtswege von Familien aus der
Sudhalfte zu vermeiden. Hierzu gibt es Anfragen fiir Tagungsstatten im Rhein-Main-Gebiet fiir den grofien
Fragiles-X Familienkongress 2022 zum 30-jahrigen Bestehen der Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.

Campingwochenende

Das beliebte Campingwochenende der Interessengemeinschaft ist fiir den 9.—12. Juni geplant. Wie im-
mer sind alle Familien mit ihren vom Fragilen-X betroffenen Kindern jeden Alters und deren Geschwister
herzlich willkommen.

Vorstandssitzungen

In 2022 sind je nach Pandemielage zwei bis drei Anwesenheits-Vorstandssitzungen geplant. Es werden
insbesondere in der ersten Zeit weiterhin Online-Treffen stattfinden.

Website

Die Webseiten unter www.frax.de sollen in 2022 und den Folgejahren regelmaligere Aktualisierungen er-
fahren als bisher. Inhaltliche Erganzungen werden nach und nach stattfinden. Eine Restrukturierung mit
dem Ziel des einfacheren Auffindens von Information soll in 2022 begonnen werden. Dies wird einherge-
hen mit einigen Layout-Verbesserungen. Insbesondere aber sollen einige Logik-Mangel in der Struktur
behoben werden, die bislang eigentlich gute Information quasi »versteckten«.

Buchreihe: Schule

Es ist geplant, die mit dem Kindergartenbuch sehr erfolgreich begonnene Buchreihe mit dem Thema
Schule fortzusetzen. Der Beginn des neuen Buches hat bereits begonnen und soll in 2022 weitergefiihrt
werden, die Fertigstellung /der Druck ist fiir 2023 geplant.

Fortsetzung Filme

Es ist beabsichtigt, die in 2021 begonnene Reihe von Filmclips je nach Kraften und Mitteln in 2022 um ei-
nen weiteren Beitrag zu erganzen. Zumindest aber sollen Vorbereitungen dazu getroffen werden. Hierbei
sollen nach und nach die verschiedenen Lebensabschnitte von Menschen mit Fragilem-X beleuchtet wer-
den. Spater sind auch Filme zur Rolle der FMR1-Pramutation geplant.

Kongressplanung 2023

In 2023 soll es nach Moglichkeit wieder einen groften Kongress mit geplant ca. 300 Teilnehmern geben.
Zum Zeitpunkt der Erstellung dieses Berichts steht der Tagungsort trotz intensiver Suche noch nicht fest,
wir suchen wie oben erwahnt momentan intensiv in der Mitte Deutschlands nach einem geeigneten Ho-
tel. Der Zeitpunkt ist dementsprechend auch noch nicht fixiert, allerdings planen wir gerade flir Anfang
Oktober, gegebenenfalls ein bisschen friiher.


http://www.frax.de

Danksagungen

Menschen mit Fragilem-X Syndrom sind mit einer besonderen Biirde auf die Welt gekommen. Sie mussen
an vielen Stellen im Leben mit besonderen Schwierigkeiten kampfen, die ihnen eigentlich nicht auferlegt
sein diirften.

Unser gemeinsamer Dank gilt daher allen, die auf die ein oder andere Weise Menschen mit Fragilem-X
dabei geholfen haben, Schwierigkeiten zu Giberwinden. Wir danken allen, die sich in ihrem speziellen Um-
feld darum bemiihen, dass Hiirden flir unsere Kinder aus der Welt geschaffen werden.

Mein spezieller Dank gilt den Mitgliedern der Interessengemeinschaft Fragiles-X, die durch ihre Mitglied-
schaft im Verein unsere Gemeinschaft fiir all unsere Kinder stark machen.

Den Mitarbeiterinnen sei fiir ihre tagliche (und teilweise nachtliche) emsige Arbeit herzlichst gedankt!

Die Vorstandsmitglieder haben in schwierigen Zeiten zusammengehalten und oft abends, nachts und am
Wochenende ehrenamtlich fiir den Verein gearbeitet. Herzlichen Dank fiir alles, was ihr geschafft habt!

Ich danke den Landesvertreterinnen und Landesvertretern, die sich seit vielen Jahren regional fir Famili-
en mit Fragilem-X einsetzen, Veranstaltungen organisieren und als Ansprechpartner vor Ort da sind.

Tanja Miiller wechselte Anfang November vom Vorstand in den Beratungsdienst. Ich danke ihr fiir die lan-
gen Jahre der Vorstandsarbeit und freue mich sehr tiber ihre nun hauptamtliche Tatigkeit!

Gesa Borek leitete den Beratungsdienst bis Madrz 2021 und unterstiitzt uns in Zukunft weiter bei Semina-
ren. Herzlichen Dank fiir die vielen gemeinsamen Jahre und die Fortflihrung der Arbeit fiir den Verein!

Ein besonderer Dank gilt Sascha Duclos fiir die umfassende Unterstiitzung fiir die IT-Belange des Vereins
und seine zeitweise Mitarbeit im Vorstand.

Frau Madlin Schafer danke ich fur ihre Unterstiitzung des Beratungsdienstes in 2021.

Elke Offenhauser mitsamt dem Team der Eltern mit alteren Kindern mochte ich herzlich fiir das Engage-
ment fiir Erwachsene mit Fragilem-X danken. Wir freuen uns sehr auf die Fortfiihrung.

SchlieRlich ware unser Verein ohne finanzielle Hilfe nicht in der Lage, das breite Spektrum an Angeboten
flir Familien mit Fragilem-X aufrecht zu erhalten und weiter auszubauen.

Ein herzlicher Dank gilt allen, die uns in 2021 mit einer Spende bedacht und dadurch gestarkt haben.

Alle Versicherten der gesetzlichen Krankenkassen sorgen mit ihren Beitrdgen dafiir, dass wir Antrage im
Rahmen der gesetzlichen Selbsthilfeforderung stellen kénnen. Wir danken den Versicherten, den einzel-
nen Kassen, dem Verband der Ersatzkassen und dem GKV-Spitzenverband sehr fiir die Unterstiitzung.
Besonders bedanken mochten wir uns in 2021 bei der AOK, der Barmer, sowie der DAK.

SchlieRlich gilt ein sehr besonderer Dank der Lipoid Stiftung und insbesondere der Vorsitzenden des Stif-
tungsvorstands Frau Birgit Rebmann. Ohne die umfangreiche Férderung und langjahrige Partnerschaft mit
Lipoid gabe es unseren Beratungsdienst nicht mehr.

GieRen, im Dezember 2021,
Dr. Jorg Richstein

— Vorsitzender des Vorstands der Interessengemeinschaft Fragiles-X eV. —



