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Helfen sie uns helfen!
Mit einer Spende fiir die Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.!
Einfach www.frax.de/spenden besuchen und spenden!

Es gibt kein Weihnachtsfeiergesetz!

Die Vorweihnachtszeit ist nicht nur Glitzer, Diifte, Musik,
Glockchen, Platzchen und Lametta - sie ist vor allem mit vie-
len Herausforderungen fiir die Familien und Betroffenen
selbst verbunden. Die Gesamtheit der Umgebungsreize, die
ansteckende (Vor-) Freude und Spannung, die raumlichen
Veranderungen durch glitzernden Schmuck und bunte Deko-
ration stellen nur einen kleinen Teil moglicher Ausloser fiir
Krisen dar. Und Zack! - da haben wir die Zwickmihle: Wie
bekommt man den Spagat zwischen dieser besonderen Zeit
und den Bediirfnissen der Betroffenen hin?

Das Wichtigste ist vor allem das Verstandnis fir die zusatz-
lichen Herausforderungen und der damit verbundenen Not,
die viel schneller und haufiger als sonst schon eintreten
kann.

Wir konnen versuchen, diese Weihnachtswunderzeit aus der
Perspektive Betroffener zu betrachten. Manche Familien
schmiicken den Weihnachtsbaum schon am 1. Advent und er-
freuen sich an einer nadellosen und zweifellos wunderscho-
nen Tanne am Heiligabend.

Andere plindern gemeinschaftlich den Adventskalender am
1.12., weil die Geduld und das Warten einfach nicht moglich
sind. Warum auch nicht? Bei einigen Familien wird die Be-
scherung per Sondergenehmigung des Weihnachtsmannes
vorverlegt und an den Festtagen einfach nur das Zusammen-
IO Rk S MAS HSPENDEN sein der Familie genossen.

Am Ende soll es doch auch genau das sein: ein Fest der Fa-
milie. Niemand schreibt uns vor, wie wir es feiern und auch
nicht was wir wann essen miussen. Es gibt kein Weihnachts-
feiergesetz! Und genau das macht es maglich, dass jede Fa-
milie fir sich genau ihr eigenes Fest gestaltet, es sogar
mehrmals oder in verschiedenen Konstellationen feiert und
am Ende die gemeinsame Zeit mit den Lieben im Vorder-
grund steht.

Und: Gonnt euch selbst zwischendurch kleine Auszeiten - ei-
nen leckeren Tee, ein Telefonat mit einem lieben Menschen
oder ein Extraplatzchen aus der Keksdose. Was auch immer
ihr euch Gutes tut, wird euch helfen, die Kraft aufzubringen,
die aufregende Zeit gut auszuhalten.
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So wie du bist, bist du genau richtig!

Wie wir aussehen, wie wir sind, wird im Wesentlichen dadurch
bestimmt, was wir von unseren Eltern in Form der Gene vererbt
bekommen. #jederistetwasbesonderes Gene mischen sich
aber nicht nur beim Entstehen neuen Lebens, sie verandern
sich auch. Es ist das evolutionare Spiel der Natur, dass manch-
mal klitzekleine Veranderungen mit unterschiedlichen Effekten
hervorbringt. Fragiles-X beruht auf einer solchen Veranderung,
die sich Gber mehrere Generationen entwickeln kann. Es han-
delt sich dabei um die haufigste genetische Ursache fiir geistige
Behinderung und Autismus.

#autismus #geistigebehinderung #behinderung

Nur eine humangenetische Diagnostik #diagnose kann das Fra-
gile-X Syndrom sicher nachweisen. In der Auspragung, die na-
tirlich immer individuell ist, zeigen sich vor allem die Entwick-
lungsverzogerungen in der Sprache, Motorik und auf sozial-
emotionaler Ebene. Alle Betroffenen zeigen eine Wahrneh-
mungsverarbeitungsstorung (Sensorische Integration). Die
geistige Entwicklung ist deutlich verzogert und ein groBBer An-
teil Betroffener zeigt Anzeichen einer Autismusspektrumsto-
rung. Einige Betroffene haben zudem epileptische Anfalle. Die
duBerlichen Merkmale sind vielfaltig. Insbesondere das langli-
che Gesicht, die hohe Stirn und die abstehenden Ohren sind auf-
fallig. AuBerdem haben Betroffene haufig lberdehnbare Ge-
lenke und Plattfufle.

Das war die kurze sachliche Information in unserem 2. Tlirchen.
Das so allein stehen zu lassen, wiirde nur die Halfte aussagen!
Was uns viel wichtiger ist: Jeder Mensch ist einzigartig! Und
,Normalitat* ein dehnbar subjektiver Begriff.

#wasistschonnormal

Perfekt ist das Leben nie, aber es gibt Menschen, die es zu et-
was Besonderem machen. Und jeder Mensch mit Fragilem-X
Syndrom ist etwas ganz Besonderes und komplettiert die Welt
auf seine Weise.

#dubistwertvoll #dubistrichtig #gemeinsamfuerbetroffene

#fuermehrakzeptanz #vielfalt #seltensindviele

#gleichberechtigung #teilhabe
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Das Wertvollste, das wir unseren Kindern mitgeben kénnen ist
die Tatsache, dass sie bedingungslos geliebt werden.

Heute wollen wir die Unterschiede zwischen mannlichen und
weiblichen Betroffenen mit Fragilem-X Syndrom (FXS) kurz
aufgreifen.

#verstaendnisschaffen #informieren #transparenz

Jungen sind aufgrund der Tatsache, dass sie nur ein X-Chromo-
som besitzen, starker von Beeintrachtigungen betroffen.
Im Meistern des Alltags bestehen zudem grofBe Hiirden durch
die ausgepragte Storung der Wahrnehmungsverarbeitung,
Kommunikationsschwierigkeiten (Sprachentwicklung) und feh-
lender Vorhersehbarkeit. Die sozial-emotionale Entwicklung
verlauft im Gegensatz zum Zeitalter deutlich langsamer und
stagniert fiir ldngere Zeitraume. (9SEED)

Jungen sind duBlerst hilfsbereit und frohlich. Sie wollen Teil der
sie umgebenden sozialen Gruppe sein und bringen viel Poten-
zial mit. Sie bendtigen eine auf ihre Bediirfnisse angepasste
Umgebung, die es ihnen ermoglicht, selbstbestimmt und selbst-
wirksam Teilhabe leben zu kdnnen.

JUNGS UND MADCHEN

MIT FXS a
..J./ Madchen mit FXS sind oftmals anders betroffen als die Jungen.
; Madchen konnen aufgrund ihres zweiten, nicht betroffenen X-
Chromosoms die Beeintrachtigungen teilweise oder in einigen
seltenen Fallen vollstandig kompensieren. Trotzdem begleiten
sie soziale Scheu, Autismus, Unsicherheit im Umgang mit Men-
schen, Hypersensibilitat sowie im schulischen Bereich die Dys-
#FRAGILESXSYNDROM #IGFRAX #XMAS #SPENDEN kalkulie und auch Konzentrationsschwierigkeiten. Auch die
Madchen erreichen die Phasen der sozial-emotionalen Ent-
wicklung nicht altersgemas. Fur sie ist es ebenso wichtig, eine
an ihre Bedirfnisse angepasste Umgebung zu erleben. Vorher-
sehbarkeit. Verlasslichkeit und gute Beziehungsebenen helfen
ihnen, ihre Starken entwickeln und nutzen zu konnen.

Egal, ob Junge oder Madchen - jeder Mensch mit Fragilem-X
Syndrom ist wertvoll, so wie er ist. Es ist unser aller Aufgabe,
ihnen den passenden Raum fiir eine positive Entwicklung bereit
zu stellen. Dafiir setzen wir uns im Verein taglich mit viel Liebe
und Hingabe ein.

#beratungsdienst #unsichtbareengel #wirdankeneuch
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Wer geht denn eigentlich ans Telefon, wenn’s klingelt?

Als einen unserer ,Engel* wollen wir unser heutiges Tiirchen
Tanja Schilling widmen.

Sie ist eine unserer Fachberaterinnen des Beratungsdienstes.
Sie ist Mutter von zwei Tochtern und einem Sohn. lhre beiden
Tochter leben mit Beeintrachtigungen aus dem Autismus-
Spektrum und der Sensorischen Integration.

Sowohl im privaten als auch im beruflichen Kontext engagiert
sie sich als Padagogin seit mehr als 20 Jahren fiir Menschen,
die mit verschiedenen multiplen Hemmnissen und Behinderun-
gen leben. Im nunmehr sechsten Jahr ihrer Tatigkeit in unserem
Verein bereitet ihr die Arbeit in der umfassenden Beratung der
Familien und Institutionen sowie die Zusammenarbeit mit Arz-
ten und Arztinnen, Therapeuten und Therapeutinnen, Pidago-
gen und Padagoginnen und allen Begleitenden von vom FXS Be-
WER IST troffenen sehr viel Freude.

R o
TANJA SCHILLING? ..y

Als SlI-Diagnostikerin ist sie mit ihrem Herzensthema der Sen-
sorischen Integration fiir uns und alle Betroffenen mit FXS ein
absoluter Gewinn. Hilfe zur Selbsthilfe, Unterstiitzung, Vernet-
zung, Weitergabe von Fachwissen rund um das FXS und ein of-
fenes Ohr fur die vielschichtigen Sorgen und Freuden der zu
DI N DROM #IGERAX #XMAS #SPENDEN Beratenden lassen ihr Wirken bei uns so wertvoll sein! Und das
ist sie auch fir uns!

Danke, Tanjal!
#unsichtbareengel #beratungsdienst

#tdanke #mitherzfuerdiefamilien
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Fiir Betroffene mit FXS ist jeder Tag ein bisschen wie Silvester.

Fir viele Menschen bedeutet Silvester SpaB, fiir Tiere z.B. da-
gegen oft Stress, denn sie haben ein wesentlich feineres Gehaor.

Betroffene mit Fragilem-X haben eine veranderte ,sensorische
Integration. Sie kampfen taglich mit ,Ubererregung®. Doch was
bedeutet das und woher kommt das?

Der Grund dafiir liegt in der individuellen Verarbeitung aller
Umweltreize. Dies nennt sich ,Sensorische Integration“. Das ist
der Prozess, bei dem alle Sinnesinformationen im Gehirn ge-
ordnet und zusammengefiigt werden. Sie ermdglicht es uns,
unseren Alltag zu gestalten und lauft immer unbewusst ab.

Ein Zitat aus der SI-Therapie von Jean Ayres: ,Eine Storung der
sensorischen Integration ist fir das Gehirn dasselbe wie eine
Verdauungsstorung fir den Verdauungskanal. Dass heifit nichts
anderes, als dass das Gehirn nicht in seiner natirlich, wir-
kungsvollen Weise funktioniert, ,Nahrung“ kann nicht gut ver-
arbeitet werden.”

WAS BEDEUTET
"SENSORISCHE

INTEGRATION"? muss der betroffene Mensch sich bewusst auf die Sinne kon-

zentrieren. Unbewusst versucht er, storende Sinneseindriicke
zu lberlagern (z.B. durch lautieren, brummen, stéhnen). Diese
veranderte Verarbeitung im Gehirn kann verschiedene Ursa-
chen haben. Beim Fragilen-X Syndrom bedingt der veranderte
Hirnstoffwechsel diese Wahrnehmungsverarbeitungsstorung.

..v Liegt eine Storung in der Verarbeitung der Sinneseindriicke vor,
° J

Die Organe (z.B. die Haut, die Augen, die Ohren) sind also phy-
sisch gesund - aber die Verarbeitung der von den Organen auf-
genommenen Reize funktioniert nicht optimal.

Menschen mit FXS erleben und erfahren die Welt auf eine an-
dere einzigartige Weise.

Aber #wasistschonnormal und #jedermenschisteinzigartig.

Wir wollen nicht den Menschen an die Welt anpassen, sondern
eine Welt schaffen, in der jeder Mensch so sein kann wie er ist.

#dubistwertvoll #sensorischeintegration #selbstbestimmung

#unterstutzung #igfrax

Spendenkonto: Sparkasse Bremen, IBAN DE52 2905 0101 0080 4086 10, BIC SBREDE22XXX ... oder per Paypal an paypal@frax.de!
Seite 6


mailto:paypal@frax.de
https://www.instagram.com/explore/tags/wasistschonnormal/
https://www.instagram.com/explore/tags/jedermenschisteinzigartig/
https://www.instagram.com/explore/tags/dubistwertvoll/
https://www.instagram.com/explore/tags/sensorischeintegration/
https://www.instagram.com/explore/tags/selbstbestimmung/
https://www.instagram.com/explore/tags/unterst%C3%BCtzung/
https://www.instagram.com/explore/tags/igfrax/

Helfen sie uns helfen!
Mit einer Spende fiir die Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.!
Einfach www.frax.de/spenden besuchen und spenden!

Oh, wie fiihlt sich das denn an?

Der taktile Sinn ist der Tastsinn. Das zustandige Organ fur die-
sen Sinn ist die Haut. Unsere Haut ist das grofite Sinnesorgan.
Sie umhiillt und schiitzt uns. Sie schiitzt uns z.B. vor zu hoher
UV-Strahlung und Krankheitskeimen. Wir empfinden Kalte und
Warme, Druck und Schmerz. Auch die Beschaffenheit von Ober-
flachen erfiihlen wir. Ist etwas rau oder glatt? Ist es weich, hart
oder gibt es bei Beriihrung nach?

Der taktile Sinn ist der erste, der im menschlichen Gehirn ver-
ankert wird. Bereits in der 5. SSW reagiert ein Fotus im Mutter-
leib mit einer Riickzugsbewegung des gesamten Korpers auf
einen Beriihrungsreiz.

Viele unserer Betroffenen des Fragilen-X Syndroms madgen
Nahe und Beriihrungen nur bedingt. Wenn sie Beriihrungen wie
Umarmungen und Kuscheln zulassen, dann immer von sich
selbst aus. Sie leben mit einer Storung in der Schnelligkeit der
Ankunft des taktilen Reizes.

WAS IST DER

TAKTILE SINN? “ Eine fiir uns normale Beriihrung wie das Streichen Uber den

e Arm oder das Klopfen auf die Schulter empfinden die Betroffe-
nen ganz anders, meist unangenehm bis sogar schmerzhaft.
Nur wenn sie die auf sie zukommenden taktilen Reize selbst
bewusst steuern kdnnen, werden sie als angenehm empfunden.
Auch das bewusste Suchen von starken taktilen Reizen ist ein
deutlicher Hinweis auf eine verminderte Verarbeitung des Tast-
sinns.

HERAGILESYXSYNDROM #IGERAX #XMAS #SPENDEN
Héufig kdnnen wir eine Stérung der Sensorischen
Integration und die taktile Abwehr im Alltag gut erkennen:

X das BeiBen in die Hande oder das Kauen auf
Gegenstanden

X die scheinbare Uberempfindlichkeit bei kleinsten
Verletzungen der Haut oder die vollige Ignoranz derer

x die Ablehnung von Korperkontakt und Nahe

X das Vermeiden von bestimmten Materialien oder den
beruhmten Wascheschildchen in der Kleidung oder der
ganzen Kleidung

X die Ablehnung von Schmutz an den Handen

X das Vermeiden von Laufen auf Untergranden wie Gras,
Sand, unebenen Wegen

X das bewusste Werfen und Umherrollen auf Boden

X die Tatsache, sich besser im Liegen konzentrieren zu
kéonnen

X die Vermeidung oder die extreme Handhabung von

typisch sensorischen Spielen wie Kneten, Matschen, mit

Fingerfarben malen
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Huch, es dreht sich!

Heute widmen wir uns dem vestibuldren Sinn - dem Gleichge-
wichtssinn.

Mit unseren Ohren nehmen wir alle Umgebungsgerdusche
wahr. Aber sie haben noch eine andere, sehr bedeutsame Auf-
gabe, denn der Gleichgewichtssinn befindet sich im Innenohr.

Der Vestibularapparat bildet sich, ebenso wie der taktile Sinn,
bei Kindern bereits im Mutterleib. Er ist damit auch einer der
ersten unserer Sinne und notwendig, um uns aufrecht zu halten.
Nur mit einem funktionierenden Gleichgewichtssinn kdnnen wir
aufrecht stehen

Fur unser Gleichgewicht spielt die vestibulare Wahrnehmung
die grofite, jedoch nicht die einzige Rolle. Unterstiitzt wird sie
von der visuellen Wahrnehmung und dem Tiefenempfinden.
Durch die Verbindung zwischen Vestibularapparat und den von
auflen erhaltenden Sinnesreizen ist es dem Menschen maglich,

WAS IST DER sein Gleichgewicht zu halten. Bei Beschleunigung, Drehbewe-
VESTIBULARE SINN? -/ gungen, Haltungsanderungen und der Orientierung im Raum ist
2 der vestibulare Sinn elementar. Die Ursachen fir eine Stérung
der vestibularen Wahrnehmung sind vielfaltig - beim Fragilen-
X Syndrom liegen sie, wie bei den anderen Sinnen auch, im ver-
anderten Hirnstoffwechsel. Hierdurch kommt es zu einer zu ho-
hen oder zu niedrigen Reizaufnahme im Innenohr.

UERAGIIESYSYNDROM #IGERAYX #XMAS #SPENDEN

Auch die Ablehnung und Vermeidung von gleichgewichtsfor-
dernden Aktivitaten wie Klettern und Schaukeln lassen eine zu
hohe Reizverarbeitung erkennen. Bei vielen der Betroffenen mit
FXS ist eher eine herabgesetzte Reizschwelle zu beobachten.
Sie schaukeln, rutschen und klettern exzessiv ohne dass sie ein
Schwindelgefiihl entwickeln. Sie neigen dazu, sich zu iiber-
schatzen und sind daher oft unfallgefahrdet.

Egal, ob bei dem Betroffenen mit FXS eine zu hohe oder zu nied-
rige Reizverarbeitung des Gleichgewichtssinns vorliegt, das
empfohlene Training zielt auf maBvolle Ubungen ab. Angeleite-
tes Klettern, Trampolinspringen, Ballsportarten und Kinderyoga
eignen sich hervorragend zur Schulung des vestibularen Sinns.

POCOPHONE
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Der vestibuldre Sinn - der Gleichgewichtssinn

Eine zu schnelle Ankunft eines Reizes ldsst sich unter
anderem an folgenden Dingen erkennen:

X Schwierigkeiten, gerade zu stehen oder zu sitzen

X eine schrage Kopfhaltung

X schlaksige oder ungelenk wirkende Bewegungen beim
Gehen oder Laufen

X Probleme, Gegenstande mit den Augen zu verfolgen

X Umfallen beim Fangen von Gegenstanden

X vermehrte Verletzungen beim Hinfallen

X Geschwindigkeiten werden falsch eingeschatzt

X schnell auftretender Schwindel

Der vestibulédre Sinn - der Gleichgewichtssinn

Eine kleine Ubung:

Eine wunderbare gemeinsame Ubung méchten wir euch nicht
vorenthalten. Stellt euch hin, breitet die Arme aus und lauft los -
uber eine Wiese, den Strand, durch das Wohnzimmer oder im
schneebedeckten Park. Wie ein Vogel bewegt ihr dabei die Arme
und auch den Oberkorper schwingend nach oben und unten.
Dieses Spiel macht gemeinsam viel Freude und schult fur den
vestibularen Sinn, besonders die Koordination von Augen und

Armen, die Lage im Raum und die visuelle Wahrnehmung.

WIE VIEL SPASS DAS MACHT,
SEHT IHR AUF DEM NACHSTEN BILD.
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Es singt und klingt - der auditive Sinn

Das Horen ist flir uns Menschen selbstverstandlich. Der Hor-
sinn - der auditive Sinn - ist unerlasslich beim Spracherwerb
und zur Orientierung im Alltag. Doch wie genau funktioniert er
und was lost eine Storung dieses Sinns aus?

Das zustandige Organ fiir die auditive Wahrnehmung ist das
Ohr. Doch die anatomische Funktionsfahigkeit des Ohrs bedeu-
tet nicht, dass die auditive Wahrnehmung ungestort ablauft. Der
Begriff auditive Wahrnehmung beschreibt die Wahrnehmung
von Schall - also von Tonen, Klangen und Gerauschen. Der
Schall wird in Form von Schwingungen durch die umgebenden
Medien (Luft oder Wasser), aber auch uber Vibrationen des Un-
tergrunds vermittelt.

Das Gehor ist in der erstaunlichen Lage, bis zu 20 akustische
Signale in der Sekunde als einzelne Tone wahrzunehmen. Bei
einer grofBeren Anzahl verschwimmen die Tone ineinander und
werden dann als ein einziger Ton und mit der tiefsten Frequenz

WAS IST DER gehort, die darin vorkommt. Schwerhorigkeit und Gehorlosig-
AUDITIVE SINN? e keit ldsen Wahrnehmungsstérungen aus.

Beim Fragilen-X Syndrom bedingt wie bei anderen sensori-
schen Integrationsstorungen auch der veranderte Hirnstoff-
wechsel die Probleme. Der vom Ohr korrekt aufgenommene
Schall kann nicht richtig liber die aufsteigenden Nervenbahnen
charakterisiert werden. Das bedeutet, dass Hohen und Tiefen,
Lautstarken und auch die Richtung, aus der jegliche Gerausche
kommen, nicht oder nur sehr unzureichend gefiltert werden
konnen.

Man kann es sich so vorstellen als ob man Kopfhorer tragt, Gber
die alle Umgebungsgerausche in gleicher Intensitat ins Ohr und
damit direkt ins Gehirn dringen.

Im Rahmen einer Logopadie kann eine gute funktionale Thera-
pie unterstiitzen, um den Menschen mit FXS den Alltag mit der
auditiven Wahrnehmungsverabeitungsstorung zu erleichtern.
Viele Betroffene tragen in verschiedenen Alltagssituationen
,Noise Cancelling Headsets", um sich so vor iibermafligen audi-
tiven Reizen schitzen zu konnen
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Der auditive Sinn - der Horsinn

Erkennen lasst sich die Wahrnehmungs-
verarbeitungsstérung dieses Sinns u.a. an
folgenden Merkmalen:

X verminderte Merkfahigkeit akustisch vermittelter
Informationen (Satze, Reime, Lieder)

X haufiges Verwechseln klangahnlicher Laute (laut- und
schriftsprachlich)

X ubermaBige Lautempfindlichkeit bei ublichem
Umgebungslarm

X reduziertes Sprachverstandnis bei ablichem

Umgebungslarm (im Klassenzimmer, Kindergarten)

Der visuelle Sinn - der Sehsinn

Um eine Idee von der komplexen kognitiven Funktion unseres
Gehirns bei der visuellen Wahrnehmung zu bekommen, schauen
wir uns mal an, was unser Gehirn unterbewusst wahrnimmt,
wenn wir uns einen Gegenstand ansehen.

Was (welche Parameter) nehmen wir mit unseren Augen wahr?

X Licht und Kontraste
X GroBe

X Form

X Position

X Farbe

X Dimension

X Bewegung
Zudem werden weitere kognitive Aspekte verarbeitet bzw.
abgerufen wie z.B. die Verwendung des Objektes, der Name,

die personliche Beziehung dazu oder all das, was jeder
subjektiv mit dem Objekt bereits ,erfahren” hat.

All das geschieht in Bruchteilen von Sekunden.
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,lch sehe was, was du nicht siehst“ - der visuelle Sinn

Ein weiterer bedeutsamer Sinn, der uns auf unserer Reise
durch die ,Sensorische Integration“ begegnet, ist der visuelle
Sinn. Mit den Augen nehmen wir tausende von einzelnen Bildern
pro Sekunde auf, die unser Gehirn in Windeseile zu komplexen
Bildern und Ideen verarbeitet. Doch nicht nur das - die Verar-
beitung erfolgt in vielen einzelnen Schritten und erfordert ein
hohes Maf3 an Kognition (die kognitiven Fahigkeiten des Men-
schen beschreiben dabei seine Fahigkeit Signale aus der Um-
welt wahrzunehmen und weiterzuverarbeiten).

Menschen mit visuellen Verarbeitungsstorungen haben i.d.R.
keine Beeintrachtigung des physischen Sehvermogens, sie ver-
arbeiten die wahrgenommenen Sinneseindriicke jedoch anders.
Beim FXS ist die visuelle Wahrnehmung zumeist sehr gut aus-
gepragt, wird jedoch von andern Wahrnehmungsverarbeitungs-
storungen beeintrachtigt.

Auf Wimmelbildern z.B. fallt es Betroffenen schwer, Gegen-
stande zligig zu finden. Einzelne, gut strukturierte Bildgebungen
hingegen werden sicher aufgenommen und verarbeitet. Dies ist
eine auflerordentlich gute Grundlage, um mit Unterstutzter
Kommunikation den Alltag zu begleiten.

WAS IST DER
VISUELLE SINN? .J./

Aber auch bei dieser Reizverarbeitung besteht eine grofie Ab-
hangigkeit von den vorherrschenden Umgebungsreizen in der
jeweiligen Situation. Ist es z.B. besonders laut oder lauft man
gerade einen steilen Berg hinunter, kann das bedeuten, dass
das die Verarbeitung der visuellen Reize beeintrachtigt.

Generell gilt: eine visuell ruhig gestaltete Umgebung, in der sich
der Fokus gut auf einzelne Objekte legen lasst, erleichtert es
Menschen mit FXS, ihre Umwelt besser wahrzunehmen und un-
terstiitzt sie enorm. Geschlossene Spielzeugschranke, eindeu-
tige Zuordnung von Gegenstanden zu einem Platz oder der ru-
hig gestaltete Schlafplatz sind ein paar Beispiele, die sich posi-
tiv auf die visuelle Wahrnehmung auswirken kénnen.

Es ist doch wie bei uns: wer behilt schon den Uberblick auf ei-
nem unaufgeraumten Schreibtisch mit Papierstapeln, Zettel-
chen und sonstigen Kram?
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WAS IST DER
PROPRIOZEPTIVE SINN?‘,_"_\;

Spielerisch kann man die Proprio-
zeption zum Beispiel fordern durch
Krabbeln iber Kissenberge und Sitz-
sacke, Hochziehen an Seilen oder
Ringen, Stampfen und Klatschen, das
Benutzen von ,fidget* Spielzeugen
wie Igelballen, Popups oder Knet-
gummi.

Wo bin ich? - der propriozeptive Sinn

Die Flasche Wasser, die im Dunkeln nachts neben dem Bett
steht und sicher zum Mund gefiihrt wird und der Stift, der beim
Schreiben unter dem Druck der Finger nicht zerquetscht wird,
genauso aber das Bewusstsein, wo man sich im Bett befindet,
um im Schlaf nicht herauszufallen: Fiir diese selbstverstandlich
wirkenden Prozesse ist die ,Propriozeption“ verantwortlich -
die Wahrnehmung des eigenen Korpers und dessen Lage im
Raum.

Die Raum-Lage-Wahrnehmung ist unser Basissinn. Ohne ihn
wadre keine einzige gezielte Bewegung maglich, wir wiissten
nicht, wo sich Arme und Beine befinden. Es gibt nicht das eine
Organ, welches fiir diesen Sinn zustandig ist. Vielmehr werden
in allen Muskeln, Sehnen und Gelenken unzahlige Rezeptoren
bei jeder Bewegung aktiviert. Unser kompletter Korper bildet
die Grundalge fiir den propriozeptiven Sinn.

Ununterbrochen arbeitet die Propriozeption mit allen anderen
Sinnen zusammen, sie bedingen sich gegenseitig. Dieser Sinn
entwickelt sich erst nach der Geburt eines Menschen.
Betroffene des Fragilen-X Syndroms haben alle eine mehr oder
weniger ausgepragte Storung im Bereich der propriozeptiven
Wahrnehmung. Sie fiihlen die einzelnen Bereiche ihres Korpers
nur schwer, manchmal fehlt das Gefiihl fiir Teilbereiche ganz-
lich.

Der propriozeptive Sinn -
die Raum-Lage-Wahrnehmung

Erkennen lasst sich eine Stérung der Raum-Lage-Wahrnehmung
unter anderem an folgenden typischen Reaktionen:

X unabsichtliches AnstoBen anderer Kinder (haufiger Ausloser fur Rangeleien)

X verlaufen sich leicht, erkennen Wege auch in bekannter Umgebung nicht wieder

X Ordnung herstellen und halten fallt schwer

X Stoérung der "Stereognosie” (Ertasten und Zuordnen derselben Form gleichzeitig
mit beiden Handen ist problematisch)

X Bewegungssteuerung und Kraftdosierung sind nicht entsprechend

X Bewegungen kénnen nicht spontan gestoppt werden

X Begrenzungslinien beim Malen kénnen nicht eingehalten werden

X permanentes, unbewusstes Ausgleichen von Untergrundveranderungen ist
schwer méglich

X wenig differenzierte Fingerbewegungen

X Anziehen komplizierter Kleidungsstucke wird vermieden, selbst "einfaches"

X Anziehen erfordert viel Zeit und/oder Unterstutzung
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Hhm, das riecht so lecker - der olfaktorische Sinn

Als den letzten Sinn unserer Reise durch die S| Welt widmen
wir uns dem Geruchssinn. Neben den anderen Sinnen scheint
er fast nebensachlich, spielt aber eine bedeutende Rolle.

Gerliche nehmen wir beim Einatmen lber die Nase auf. Die Ge-
riiche gelangen in unsere Nase und werden im Riechkolben im
Nasen-Rachenraum aufgenommen und nach einer chemo-
elektrischen Reaktion als Information an die Nervenzellen wei-
tergeleitet. Dort beginnt die olfaktorische (Geruch) und gusta-
torische (Geschmack) Wahrnehmung.

Gerliche wirken direkt auf das limbische System. Das ist der
Ort, der auch fir Emotionen und Erinnerungen zustandig ist.
Hier liegt der Grund, warum wir bei vertrauten Gertichen, die
wir in einer angenehmen Situation erschnuppert haben, sofort
eine positive Emotion empfinden.

Unser Geruchssinn ist der schnellste aller Sinne. Er wird unge-
filtert verarbeitet. Fiihrt man sich nun vor Augen, dass bei Men-
schen mit FXS eine generelle Reiziliberflutung vorliegt, wird ei-
nem Kklar, dass starke oder eine Vielzahl an Gerlichen eine
grofie Belastung darstellen konnen.

Wir konnen diesen Sinn aber ebenso gut nutzen, um fiir Beru-
higung zu sorgen und andere storende Reize zu uberlagern.

Ein Flaschchen mit dem Lieblingsduft des Betroffenen, ein athe-
risches Ol griffbereit in der Handtasche oder auch ein Tuch mit
dem Duft (Parfum) von Mama kdnnen in unruhigen Momenten
Entspannung schaffen.

Das Geruchssystem ist unmittelbar mit dem Geschmackssys-
tem verbunden. Wir kennen das alle: wenn wir erkaltet sind und
das Geruchssystem durch die Infektion "out of order" ist, dann
sollte man lieber nicht die Suppe salzen

Diese Verbindung ist evolutionar und schutzt Lebewesen vor
dem Genuss z.B. giftiger Nahrung. Vielleicht kann das auch ein
Grund sein, warum viele Lebensmittel von unseren Angehori-
gen bevorzugt oder vermieden werden. Und wenn dann in der
Luft zu viele Gerliche herumwirbeln, geht es ihnen wie uns im
Parfumgeschaft - man weil3 gar nicht mehr, was gut riecht und
tritt den Fluchtweg an.
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SWer HV‘ sagt, muss auch Yvonne sagen.*

Heute wollen wir euch unseren ,Engel’ Yvonne Gaubitz kurz
vorstellen.

Sie ist Mutter einer erwachsenen Tochter und eines kleinen
Sohnes. Beide Kinder haben eine Diagnose im Autismusspekt-
rum. Als Logopadin arbeitete sie seit sehr vielen Jahren vor-
rangig mit Menschen mit groBem Hilfebedarf. Die Arbeit in mul-
tiprofessionellen Teams hat sie sehr gepragt. Bevor sie nun seit
Juli diesen Jahres fest zu unserem Team gehort, arbeitete sie
vier Jahre im Schulassistenzdienst und in der Schulsozialarbeit

Ihren ersten Kontakt mit dem Fragilen-X Syndrom hatte sie vor
etwa sechs Jahren, als fiir ihren Sohn die Verdachtsdiagnose
im Raum stand. Diese bestatigte sich nicht und sie bekamen
durch die humangenetische Untersuchung den Nachweis fiir ei-
nen anderen Gendefekt. Durch die grofle Ahnlichkeit in den all-
taglichen Auswirkungen und in der Auspragung der Behinde-
rung auf ihren Sohn blieb sie im steten Kontakt mit dem Bera-
tungsteam des Vereins.

WER IST
R °o
YVONNE GAUBITZ? ..y

Nz~ Als Studio3-Trainerin ist ihr Schwerpunkt natirlich alles rund

um ,herausforderndes Verhalten verstehen und vermeiden*.
Auflerdem ist sie als Referentin in der Veranstaltungsplanung
von Seminaren und Schulungen fir Einrichtungen tatig, die Be-
troffene mit FXS besuchen oder betreuen. Und das mit Herzblut!

Wir sind uns alle einig, wenn wir sagen, dass Yvonne ein ,Juwel”
ist, den wir noch sehr lange behalten mochten.

Danke, Yvonne!

#unsichtbareengel #beratungsdienst #danke

#mitherzfuerdiefamilien
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Therapien: so viel wie nétig - so wenig wie maéglich

Das Fragile-X Syndrom ist nicht heilbar. Dennoch brauchen alle
Betroffenen eine individuell auf sie abgestimmte Férderung, da-
mit sie das Potenzial, das in ihnen schlummert, entfalten und
fur sich nutzen konnen.

Haufig beginnt die Unterstiitzung in der Frihforderung durch
Logopadie, Physiotherapie und Ergotherapie. Hier stehen vor
allem die allgemeine Forderung der Kommunikation (z.B. mit
Unterstiitzter Kommunikation), die Foérderung der Sensori-
schen Integration und die Behandlung motorischer Auffalligkei-
ten im Fokus.

Da das Erlernen neuer Fahigkeiten und der Erhalt der bereits
erworbenen Kompetenzen viel Anstrengung und Kraft einfor-
dern, ist vor allem die Sicht auf den Umfang der Férderung ent-
scheidend.

Natirlich wiinschen sich Eltern schnellstmogliche und best-

THERAPIEN mogliche Erfolge - aber hier gilt es, die richtige Dosierung zu
SO VIEL WIE NOTIG, finden. Denn weniger ist oft mehr.
SO WENIG WIE MOGLICH..J'y
-‘ ®

Vieles wird erwiesener Weise in Erholungszeiten erfolgreich
abgespeichert. Eine bedirfnisorientierte Autismustherapie hat
sich der Erfahrung in den letzten Jahren sehr bewahrt - so wie
auch die Angebote der Tiergestiitzten Therapie, die leider von
den Familien eigenstandig finanziert werden mussen.

SERAGIILESYXSYNDROM #IGERAX #XMAS #SPENDEN

#foerdernohnezuueberfordern #dubestimmstdastempo
#diekleinstenschrittesinddiegroessten #dubistwertvoll
#dubistwichtig #gemeinsamfuerbetroffene
#fuermehrakzeptanz #vielfalt #seltensindviele

#gleichberechtigung #teilhabe
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Nichts passiert aus heiterem Himmel...

Im Alltag werden wir immer wieder mit herausfordernden Ver-
haltensweisen der Betroffenen konfrontiert. Darunter versteht
man jedes Verhalten, das uns enorm nervt, uns weh tut und in
uns Angst oder Hilflosigkeit auslost. Die Ursachen kénnen sehr
vielfaltig sein und nur sehr selten kann man das Verhalten auf
ein Ereignis, einen Reiz zuriickfiihren. Ausloser fiir das heraus-
fordernde Verhalten haben wir in den Bildern mit abgebildet.

Menschen mit FXS kennen soziale Regeln sehr gut und wollen
auch von ganzem Herzen dazugehoren und "gut sein". Jedoch
verlieren sie die Kontrolle tiber sich und ihr Verhalten, wenn um
sie herum alles zu viel wird. Deshalb brauchen sie immer Be-
gleitende um sich, die ihnen Copingstrategien (Angebote zur
Regulierung) zur Verfligung stellen.

Oftmals konnen wir keinen Ausloser erkennen. Dann ist es vor
allem hilfreich, die Perspektive zu andern und zu versuchen,
den Sinn des Verhaltens zu erkennen, um diesen vielleicht lang-
fristig Uberhaupt oder auf eine andere Art und Weise zu erfiil-
len.

[ ]
HERAUSFORDERNDES
VERHALTEN

Das fluchtartige Verlassen eines Raumes kann z.B. dem Sinn
dienen, sich selbst aus dem belastenden Umfeld zu befreien.
Das Schubsen und Hauen kann ein Hinweis darauf sein, dass
der personliche Intimbereich verletzt ist und die Person mehr
Raum fir sich benotigt.

Ganz oft haben Betroffene eigene, gut funktionierende Strate-
gien fur sich gefunden, die dann leider durch Begleitende un-
terbunden werden.

Versuche, das Verhalten in der Krise zu andern, sind nicht nur

WennJemand am erfolglos, sondern auch vergebene Mihe.

%{Eﬁrmken ist, it eg nicht
der richtige Morent, i
© - Schwimmen beizubrmgen
' (Pytoniak)

Lernen und Verstehen sind nur in einem niedrigen Stressniveau
uberhaupt erst moglich. Deshalb: lasst uns auf die Reise gehen
und herausfinden, wie man es erreichen kann, dass sich Be-
troffene gut selbst regulieren und sich aus eigener Kraft "gut"
verhalten kannen.
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Mogliche Ausléser fur Herausforderndes Verhalten
bei Betroffenen mit Fragilem-X Syndrom
kénnen u.a. sein:

X Situationswechsel

X Anderung von gewohnten Strukturen

X Schmerzen

X Schwierigkeiten in der Kommunikation

X Schwierigkeiten im Verstandnis von Zusammenhangen
X zeitlicher Druck

X zuhohe Anforderungen

X zuviele Umgebungsreize

Manchmal sind wir selbst sogar der Ausléser,
der "das Fass zum Uberlaufen" bringt.

"Herausforderndes Verhalten
verstehen und vermeiden"

Seit 3 Jahren bietet die Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.
das Wochenendseminar "Herausforderndes Verhalten verstehen

und vermeiden" fur Mitglieder und alle Interessierten an.

Auch professionell Begleitende erleben oft die herausfordernden
Verhaltensweisen im Alltag ihrer Arbeit. Wir unterstutzen Sie
gerne in Beratungsgesprachen oder mit unserem Angebot fur die
Institutionen, in denen Betroffene mit FXS begleitet und gefordert

werden.

Bei Interesse und Fragen konnen Sie sich gerne an den Verein

wenden (beratung@frax.de).
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Pflege und Teilhabe fiir Menschen mit Behinderung

Das Fragile-X Syndrom bringt mit all seinen Erscheinungsmag-
lichkeiten viele Veranderungen im Alltag von Familien mit sich.
Um pflegende und begleitende Angehdrige zu unterstitzen, ha-
ben Betroffene den Anspruch auf Leistungen der Pflegekasse,
der Krankenkasse und der Eingliederungshilfe (EGH).

Dazu zahlen die Pflegesachleistungen, das Pflegegeld, das Be-
treuungsgeld, die Ersatzpflegeleistungen und die Hilfsmittel-
versorgung.

Durch das junge Bundesteilhabegesetz (BTHG) sind auch um-
fangreiche Unterstiitzungsmaoglichkeiten, z.B. liber das Person-
liche Budget, maglich, um die Teilhabe zu sichern. Hierzu bera-
ten u.a. die bundesweit vertretenen EUTBs (Ergéanzende Unab-
hangige Teilhabe-Beratungen).

Auch unser Beratungsdienst hilft lhnen gerne bei Fragen zur
Antragstellung weiter. Aulerdem konnen Sie sich hier gut
informieren: www.pflege.de, www.bvkm.de ,
www.teilhabeberatung.de

#teilhabe

Bundesteilhabegesetz (BTHG)

o A “Seit 2009 gilt in Deutschland die UN-Behindertenrechts-
v —; . konvention (UN-BRK). Neben dem Schutz vor Benachteiligung sind
die "volle und wirksame Teilhabe an der Gesellschaft und
Einbeziehung in die Gesellschaft" die zentralen Prinzipien der UN-
BRK. Mit dem Bundesteilhabegesetz wird das deutsche Recht im
Lichte der UN-BRK weiterentwickelt.
Das Bundesteilhabegesetz (BTHG) ist ein umfassendes
Gesetzespaket, das in vier zeitversetzten Reformstufen bis 2023 in
Kraft tritt und das fur Menschen mit Behinderungen viele
Verbesserungen vorsieht. Mit dem BTHG wurden mehr

Moglichkeiten der Teilhabe und mehr Selbstbestimmung fur

Menschen mit Behinderungen geschaffen.”

Quelle: bmas.de
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Kuck mal, wer da spricht...

Dieser Satz bekommt eine vollig neue Bedeutung, wenn man
unseren dritten "Engel" aus dem Beratungsdienst kennenlernt.
Als Fachberaterin fir Unterstitzte Kommunikation macht Tanja
Miiller unseren Beratungsdienst komplett. Vor allem in den
Themenbereichen Teilhabe und Pflege ist sie eine absolute Be-
reicherung.

Sie ist Mutter eines mittlerweile erwachsenen Sohnes mit Fra-
gilem-X Syndrom und engagiert sich seit fast 20 Jahren in ver-
schiedenen Bereichen in der Interessengemeinschaft.

Neben ihrem Ehrenamt im Vorstand begleitete sie schon vor ih-
rer Arbeit im Beratungsdienst einige Jahre lang die Seminare
"Leben lernen mit der Diagnose Fragiles-X Syndrom" und ge-
staltete Fachtage zum Thema "Unterstiitzte Kommunikation fir
Menschen mit FXS".

Mit wirklich viel Herzblut organisiert Tanja Miiller die Betreuung
Betroffener mit FXS, auch bekannt als "Kinderfliisterer", fir
Veranstaltungen des Vereins.

WER IST

] 2 ‘e
TANJA MULLER? ..J./

Durch ihre umfangreiche Erfahrung in der eigenen Familie und
auch den jahrelangen personlichen Kontakt mit zahlreichen Fa-
milien hat Tanja einen so grof3en und unbezahlbaren Schatz an
Erfahrungen, von dem alle im Beratungsdienst und insbeson-
dere die Ratsuchenden profitieren.

AERAGII ESYXSYNDROM #IGERAYX #XMAS #SPENDEN

Liebe Tanja - wir freuen uns, dass du schon so lange ein Teil
unseres Vereins bist und jetzt den Beratungsdienst mit deinem
Wissen und mit Herzblut unterstiitzt!

Danke, Tanja!

#unsichtbareengel #beratungsdienst #danke

#mitherzfuerdiefamilien
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Kommunikation ist mehr als nur Sprechen

Unterstiitzte Kommunikation (UK) ist ein Oberbegriff fiir laut-
spracherganzende oder ersetzende Kommunikationsformen
von Menschen die nicht, kaum oder nicht in jeder Situation uber
Lautsprache verfiigen.

Es ist ebenfalls ein Oberbegriff fiir padagogische und therapeu-
tische Malinahmen zur Erweiterung der kommunikativen Mog-
lichkeiten dieser Zielgruppe (Quelle: Gesellschaft fiir Unter-
stlitzte Kommunikation e.V.).

Kommunikation ist ein Menschenrecht!

Menschen mit Fragilem-X Syndrom haben haufig Schwierigkei-
ten, bei Strukturveranderungen, neuen Personen und / oder ei-
nem erhohten Erregungsniveau situationsgerecht zu kommuni-
zieren. Oft kommt es dann zu einem Aussetzen des Sprachver-
standnisses und zu Fehlinterpretationen. Durch ihre kognitive

: Beeintrachtigung sind Menschen mit FXS zudem meist nicht in
WAS IST UNTERSTUTZTE der Lage Tagesabliufe sowie Handlungsplanungen und -ab-

KOMMUNIKATION? .o ldufe, die verbal mitgeteilt werden, zu verstehen und umzuset-
e j zen. Auch die Fahigkeit, Wiinsche und Bediirfnisse direkt zu dau-

Bern, ist beeintrachtigt.

Um diese Nachteile auszugleichen, haben die Menschen mit FXS
einen Rechtsanspruch auf die Nutzung von erganzenden und
FRAGILESXSYNDROM #IGFRAX #XMAS #SPENDEN kompensierenden Arten, Materialien und Geraten der Unter-
stiitzten Kommunikation. Die ganz unterschiedlichen und viel-
faltigen Moglichkeiten (z.B. Symbolsysteme, Talker, Geb&rden)
konnen den Menschen mit FXS deutlich mehr Teilhabe und
Selbstbestimmung ermdoglichen.
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Fragile X International

Fragile X International (abgekiirzt FraXI) ist ein im Friihjahr in
Brissel eingetragener internationaler gemeinnttziger Verein,
dessen Mitglieder von Familien gefiihrte Vereine aus insgesamt
15 Landern sind, die sich um das Wohl von Menschen mit Fragi-
lem-X Syndrom in ihren jeweiligen Landern kiimmern.

Die Grindung von FraXl geht auf die Initiative des in 2011 ge-
grindeten European Fragile X Network zuriick. Das »alte« eu-
ropdische Netzwerk ist nun in unserem weltweiten Dachver-
band aufgegangen.

Am ersten Wochenende im November diesen Jahres trafen sich
in Lyon die Grindungsmitglieder des neuen internationalen
Fragiles-X Dachverbands »Fragile X International« zu ihrer ers-
ten Mitgliederversammlung.

Die Hauptgriinde dafiir, dass wir uns schon seit vielen Jahren
international austauschen, sind vor allem die Mdglichkeit des

WAS IST "FRAGILE X Ideenaustauschs zur Verbesserung der Versorgung der vom
INTERNATIONAL"? _“'e Fragilen-X betroffenen Familien. Aber es geht auch darum, ge-
Q'J'/ meinsam und hochprofessionell internationale Themen zu Wis-

senschaft und Forschung in allen fir Fragiles-X relevanten Be-
reichen anzugehen.

. FRAGILE X
- INTERNATIONAL
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,Es ist Verantwortung, die wir den Menschen mit Fragilem-X
Syndrom gegeniiber haben. Es ist Hoffnung, die wir denen
schenken, die sich in Not an uns wenden. Es ist Mut, den wir uns
gegenseitig machen. Es ist Trost. Es ist Verstandnis. Es ist so
viel mehr, als nur ein Job.” - Nicole Schmidt

Die Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V. wachst kontinuier-
lich und somit wachsen auch die Anforderungen und Aufgaben
fur den Verein. Vieles ist durch die intensive und engagierte eh-
renamtliche Vorstandsarbeit moglich - aber mittlerweile war
es an der Zeit sich fir die ,Professionalisierung” des Vereins zu
entscheiden und eine Geschaftsfiihrung zu gewinnen, die in Zu-
kunft bei der Leitung unterstiitzen und die Geschicke und Ent-
wicklung des Vereins mafigeblich mitgestalten wird.

Nicole Schmidt ist selbst Mutter eines betroffenen Kindes,
schon einige Jahre aktiv im Verein und ehrenamtliches Vor-
standsmitglied. Als die Idee aufkam, sie als Geschaftsfiihrerin
der Interessengemeinschaft einzusetzen, stand sie vor einer
herausfordernden Entscheidung: das sichere Terrain gegen das
gefiihlte "kalte Wasser" einzutauschen. Und genau hier kommt
das Statement von Steve Jobs ins Spiel.

WER IST

NICOLE SCHMIDT? <o«
J/ Mit unfassbar viel Herzblut, professioneller Kompetenz und
& dem Traum, die Welt vieler betroffener Familien ein wenig scho-
ner zu machen, startete Nicole Schmidt nach intensiver ehren-
amtlicher Vorarbeit im Herbst diesen Jahres in ihre neue Posi-
tion als Geschaftsfiihrerin des Vereins.

Wir freuen uns sehr, so einen empathischen, professionellen
und engagierten Menschen aus der Mitte unserer grofien "FraX-
Familie" fiir diese Stelle gewonnen zu haben.

Nicole, schon, dass du da bist! #dieweltveraendern

"Am wichtigsten ist es, dass Sie den Mut haben, lhrem Herzen
und lhrer Intuition zu folgen. Alles andere ist nebensachlich.”

(Steve Jobs)

“Man sollte nie daran zweifeln, dass eine kleine Gruppe
aufmerksamer, engagierter Menschen die Welt verdndern
kann. Das war stets der Fall und wird auch in Zukunft so
bleiben.”

(Margaret Mead)
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Die Pramutation - unsICHtbar, aber oho..

Manner wie auch Frauen konnen Trager oder Tragerinnen der
Pramutation des Fragilen-X Syndroms sein. Die Pramutation
hat auf dem ersten Blick wenig gesundheitliche und entwick-
lungspsychologische Auswirkungen auf die Trager und Trage-
rinnen.

Sehr oft erhalten die Menschen die Diagnose erst nach dem Be-
kanntwerden einer Diagnose Fragiles-X Syndrom in der Familie
- am haufigsten durch ihre Kinder selbst.

Auf dem zweiten Blick haben die Menschen mit einer Pramuta-
tion dann offensichtlich Symptome, die mit dem Vorhandensein
der Pramutation in Verbindung gebracht werden konnen.

Viel zu selten wird von Medizinern uber die Auswirkungen der
Pramutation aufgeklart. Die Produktion des Proteins FMRP, das
auf mehrere Prozesse im Hirnstoffwechsel Einfluss nimmt, ist
deutlich eingeschrankt.

WAS BEDEUTET Viel zu haufig werden Beschwerden darauf zurtickgefiihrt, dass
PRAMUTATION? O das Leben mit einem Kind (oder mehreren) mit Behinderung

'f/ und/oder mit betroffenen Geschwistern eine nicht unerhebliche
‘ Belastung im Alltag darstellt.

Dabei ist es eher so, dass die Frauen und Manner ihren Alltag
mit aller Kraft meistern und die gesundheitlichen Folgen der
DO . e Pramutation zusatzlich Einfluss nehmen.

Wir mochten dafiir sensibilisieren, dass auch diese nicht sicht-
bare genetische Abweichung und dessen Auswirkungen nicht
unbeachtet bleiben diirfen. Wenn ihr den Austausch und die Be-
ratung winscht, kontaktiert gerne die ,Engel“ aus dem Bera-
tungsdienst.

Der Verein bietet jahrlich das Seminar ,Gesundheit selbstbe-
stimmt- fir FMR1 Pramutationstragerinnen” unter Leitung von
Anika Schlaud, Nicole Schmidt und Yvonne Gaubitz an.

SPOILER: Zu Beginn des Jahres veréffentlichen den 2. Film un-
sere Filmreihe, dieses mal ,Das Fragile-X Syndrom- dje Verer-
bung”“. Wir freue uns drauf, euch das tolle Ergebnis des Projek-
tes zu zeigen!
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Das Quartier der Heinzelmannchen und -frauchen eines jeden
Vereins

Oft sagen wir "ist in der Geschaftsstelle erhaltlich" oder
"schreibt uns gerne eine E-Mail". Aber wer kiimmert sich ei-
gentlich um die diversen E-Mails, Briefe und Telefonate? Ir-
gendjemand schreibt fleiig Spendenbescheinigungen und ver-
bucht die Rechnungen des Vereins. Irgendjemand fiihrt Anmel-
delisten noch und nocher, bucht und storniert Hotelzimmer und
schreibt bisher zum Jahresende etliche Antrage auf Fordermit-
tel.

Dieser kleine Ausschnitt an Aufgaben beschreibt nur einen
Bruchteil. Aber die "Geschaftsstelle" ist keineswegs irgendje-
mand. Es sind keine Heinzelmannchen und -frauchen, die wir
beschaftigen (wobei diese Unterstiitzung manchmal schon ganz
schon ware). Es ist unsere Antje Beckert. Auch eine "treue
Seele" unseres Vereins. Es gibt kaum jemanden, der sie nicht
kennt und spatestens bei der Anmeldung zu einem Seminar
lernt er unser "fleiBiges Bienchen" kennen.

W
ERIST Antje ist Mutter von zwei betroffenen Kindern mit Fragilem-X

ANT Of/ Syndrom. 2001 hatte sie das erste Mal Kontakt mit dem Verein

e und ist seither nicht wieder gegangen. Zu unserem grofien
Gliick! Sie ist seither u.a. als Landesvertreterin tatig und unter-
stiitzt den Verein seit 2007 auch als Mitarbeiterin der Ge-
schaftsstelle. Die "heiligen Hallen" in Rostock werden von ihr
seit 2017 fleiBig fur all die vielen Aufgaben genutzt, die in einem
R MDROM HIGERAX ¥XMAS HSPENDEN Verein so anfallen.

Liebe Antje, auch wenn vieles "einfach erledigt" wird, so ist dein
Flei3, dein Engagement und deine Akribie fiir die Korrektheit,
vor allen in den Zahlen, unverzichtbar und keinesfalls selbst-
verstandlich. Ohne dich als unseren imaginaren "Vereinskalen-
der" mit allen Daten im Kopf hatten wir so manches Mal auch
mal was vergessen. Heute wollen wir dir dafiir von Herzen dan-
ken und freuen uns auf viele weitere Jahre mit dir an unserer
Seite!

#fragmalantje
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Warum das Essen mit den Fingern eigentlich ganz schlau ist

Ich machte gerne Uber ein Thema aus der Rubrik ,Wahrnehmung*
schreiben, das viele - ja fast alle - von uns kennen und das doch
irgendwie so alltaglich ist, dass es unbeachtet scheint.

In meinem Beruf als Logopadin und als Mutter bin ich standig in
der Erklarungssituation und es liegt mir sehr am Herzen, dass
viele von diesen Zusammenhangen wissen und sie weitersagen.
In unserem Gehirn - genauer gesagt in der GrofBhirnrinde - sind
die Bereiche verschiedenen Kérperteilen/-Regionen zugeordnet.
So liegen z.B. der Mund/die Zunge direkt neben der Hand/den
Fingern. Das betrifft die Wahrnehmung und auch die Motorik dieser
Korperteile.

Als Logopadin habe ich diese ,Verbindung“ schon oft therapeutisch
genutzt, z.B. sind Gebarden unterstitzend fir die
Sprachentwicklung bei Kindern; Handmassagen und Stimulation
(z.B. mit Wasser, Fiihlangeboten) wirken beruhigend auf orale
Uberreaktionen (z.B. Spucken, LippenbeiBen), nach neurologischen
Ereignissen sprechanregend bei Menschen mit Sprech- und
Sprachstérungen und sie verbessern z.B. auch die Aktivitat der
Mundmuskulatur ~ bei  Menschen mit  Schluckstorungen.
Und wir alle nutzen diese Nahe von Mund und Hand auch: wenn wir
konzentriert sind oder besonders sauber zeichnen, schreiben,
schneiden wollen, knabbern wir méglicherweise auf den Lippen,
machen akrobatische Kunststlicke mit der Zunge...da hilft der Mund

ESSEN MIT FINGERN unseren Handen.
.Of’:y’ Jetzt fragt ihr euch sicher: ja - und was hat das jetzt damit zu tun,
. wenn mein Kind mit den Fingern im Essen herummatscht und nicht
mit Besteck essen mag, obwohl er/sie es vielleicht sogar richtig
gut beherrscht?!

\:. ®

Ein Kind mit Schwierigkeiten in der Reizverarbeitung muss beim
Essen mit seinem Mund Hochstleistungen vollbringen - es muss
nicht nur Temperatur der Lebensmittel, Geruch, Geschmack,
Konsisten7 uind Menne hestimmen* sandern sich atich mit der

Fur uns Nichtautisten sind diese Ablaufe automatisiert - wir machen es einfach ohne nachzudenken und argern uns
hdochstens liber einen komischen Geschmack oder wenn wir uns die Zunge ,verbrennen“.. oder was ich perfektioniert
habe: wenn gekleckert wurde! Die Kinder mochten natiirlich so essen wie wir - Essen ist ein wichtiger sozialer Akt
und es bedeutet Lebensqualitat. Aber wenn die Reize und Wahrnehmungen zu viel werden, brauchen sie Hilfe! Jedes
Wort der Anleitung wéare genau in dieser Situation ein Zuviel auf den Berg, der eh schon uniiberwindbar scheint.
Genauso wie jede Beriihrung, um vielleicht die Hand zu fiihren oder das Besteck zuriick in die Hand zu legen..

Und genau in dieser Situation helfen sich die Kinder selbst - und das auf ganz kluge Art und Weise: sie nutzen das,
was wir auch taglich tun, was die Natur ihnen mitgegeben hat - namlich die faszinierende Nahe von Mund und Hand
im Gehirn. Mit den Fingern zu essen, ist eine unglaublich gute Strategie sich selbst zu helfen und vor ungewollten
Dingen (z.B. zu heifie oder zu kalte Speise) zu schiitzen und dem Mund einige Aufgaben abzunehmen - z.B. das Fiihlen
der Temperatur, der Konsistenz, der Menge usw. Auch kann man super an den Speisen riechen - unser Geruchssinn
ist fest mit dem Geschmack verknliipft (das merken wir Grof3en etwa beim Schnupfen - wenn das Riechen nicht geht,
ist der Geschmack auch verschollen).

Wenn mich Eltern, Lehrer, Erzieher fragen, was sie am besten tun sollen - empfehle ich meist dieses: Gebt den
Kindern das gleiche Besteck wie immer, so dass sie es versuchen kénnen, denn sie wollen ja - schaffen sie es jedoch
nicht (mehr), dann lasst ihnen die Finger unkommentiert als Hilfe. Und bitte schaut auf die Umgebungssituation am
Tisch - umso ruhiger/entspannter/reizarmer, um so seltener werden die Hande gebraucht.

Und wenn wir als Tischgesellschaft es so annehmen kdnnen und gelassen unsere Mahlzeit in Ruhe genie3en, dann
haben wir alle einen kleinen Genussmoment gewonnen.

Ein Artikel von Yvonne Gaubitz (Beitrag auch 2017 erschienen auf www.ellasblog.de)
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Nachstes Jahr ist Jubildumsjahr! Der Verein feiert sein 30-jah-
riges Bestehen!

Auch im nachsten Jahr werden wieder viele Seminare, Work-

shops und Veranstaltungen stattfinden. Die genauen Anmeld-

einformationen zu den Angeboten werden liber die jeweiligen

SrallL Einladungs- bzw. Veranstaltungsflyer mitgeteilt (Anmeldung,
."} Teilnahmebeitrag, Hotelreservierungen etc.).

Die Einladungen werden im folgenden Jahr per E-Mail oder per
Postversand an alle Mitglieder versandt. Die Nachfrage zu eini-
gen Seminaren und Angeboten war in diesem Jahr so hoch,
dass es bereits Wartelisten gibt und wir auf zusatzliche Online-
Angebote ausgewichen sind, um den Bedirfnissen aller nach-
kommen zu kdnnen. #wow

Auch diese zusatzlichen Termine werden innerhalb des Jahres
bekannt gegeben, so dass jeder rechtzeitig die Moglichkeit be-
sitzt sich anmelden zu kdnnen. Folgende Veranstaltungen sind
bisher geplant:

- Seminar ,Generation X- wir holen die Grof3eltern ins Boot*

- Seminar ,Herausforderndes Verhalten verstehen und

AUSBLICK 2023 vermeiden*1 _ _ o

. - Seminar ,Gesundheit selbstbestimmt - fiir Tragerinnen der

FMR1-Pramutation”

- Seminar ,Leben Lernen mit der Diagnose Fragiles-X" 1

- Seminar ,Arbeiten mit Fragilem-X*

- Seminar ,Leben Lernen mit der Diagnose Fragiles-X* 2 (mit
Kinderbetreuung)

- Fragiles-X Familienkongress - 30. Jahriges Jubilaum

FRAGILESXSYNDROM #IGFRAX #XMAS #SPENDE} - Seminar ,FraX - handle with Care": Erwachsene mit FXS
wertschatzend unterstiitzen und begleiten”

- Seminar ,Herausforderndes Verhalten verstehen und
vermeiden“ 2

Wir freuen uns auf das neue Vereinsjahr und die tolle Gemein-
schaft der groBen ,FraX-Familie*!

#gemeinsamfuerbetroffene

Spendenkonto: Sparkasse Bremen, IBAN DE52 2905 0101 0080 4086 10, BIC SBREDE22XXX ... oder per Paypal an paypal@frax.de!
Seite 27


mailto:paypal@frax.de

Helfen sie uns helfen!
Mit einer Spende fiir die Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.!
Einfach www.frax.de/spenden besuchen und spenden!

Danke.

Unser groBter Dank gilt denjenigen Menschen, die — wenn auch
unbewusst und ungewollt — durch das »Spiel der Gene« einen
evolutionaren Versuch unternommen haben, die Menschheit als
Ganzes zu verbessern. Es ist tragisch und furchtbar, dass Viele
diese »natiirlichen genetischen Versuche« noch nicht einmal
bis zur Geburt tGberleben.

Viele sterben als Kinder oder Jugendliche. Menschen mit Fra-
gilem-X leben. Sie kénnen so alt werden wie andere Menschen
auch, wenn ihnen vor allem immer eine gute Gesundheitsver-
sorgung zuteil wird. Und wenn sie in allen Lebensabschnitten
gut versorgt sind und die Hilfe bekommen, die sie bendtigen.

Wir danken Menschen mit Fragilem-X Syndrom aber nicht nur
fur den oben erwahnten grofien Beitrag zur Menschheitsent-
wicklung, sondern vor allem auch »im Kleinen« fiir ihren Hu-
mor, ihren Frohsinn und die Liebe, die sie in unsere Familien
bringen.

Unser grofler Dank gilt allen, die auch in 2022 Menschen mit
Fragilem-X und ihren Familien geholfen haben, Hiirden im Le-
ben zu liberwinden. Ein Verein ist kein abstraktes Gebilde, son-
dern eine Gemeinschaft. Wir danken unseren Mitgliedern dafiir,
Teil der Gemeinschaft zu sein und damit dazu beizutragen, dass
den vom Fragilen-X betroffenen Kindern in jedem Alter gehol-
fen werden kann.

Im Namen des gesamten Vorstandes und aller Mitarbeiterinnen
wiinsche ich allen Familien eine besinnliche Weihnachtszeit,
FRAGILESXSYNDROM #IGFRAX #XMAS #SPENDEN einen guten Start in ein neues Jahr 2023, in dem wir uns hof-
fentlich wiedersehen.

Dr. Jorg Richstein
Vorstandsvorsitzender der Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.
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"Antje Beckert, Nicole Schmidt, Tanja Muller,
Tanja Schilling und Yvonne Gaubitz
sei far ihre tagliche fleiBige Arbeit sehr herzlich gedankt.
Die Zusammenarbeit ist eine Freude und der personliche Einsatz
aller jeden Tag beeindruckend.

Die Vorstandsmitglieder haben auch in 2022 hervorragend im
Team zusammengearbeitet und unter oft
schwierigen Bedingungen unsere Gemeinschaft vorangebracht.
Herzlichen Dank fur alles,

was ihr im vergangenen Jahr geleistet habt." frax

(o

"Den Landesvertreterinnen und Landesvertretern,
die sich seit vielen Jahren in den Bundeslandern um
direkte Kontakte und Hilfen fur die Familien vor Ort bemuhen,
sei herzlich gedankt. Gerade bei regionalen Treffen
wird Familien direkt bewusst, nicht allein zu sein.
Ein besonderer Dank gilt Sascha Duclos und Andreas Hesse
fur die Unterstutzung der IT und der Teilnahme an
Vorstandssitzungen sowie Frauke Wentland

far das nach ihrem Ausscheiden als Mitarbeiterin fortgefiuhrte
ehrenamtliche Engagement." frax
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"Die Versicherten der gesetzlichen Krankenkassen
sorgen mit ihren Kassenbeitragen dafur,
dass wir Antrage im Rahmen

der gesetzlichen Selbsthilfeférderung stellen kénnen.
Wir danken den gesetzlich Versicherten,

den einzelnen Kassen, dem Verband der Ersatzkassen

und dem GKV-Spitzenverband sehr fur die Unterstutzung.
Besonders bedanken méchten wir uns in 2022

bei der Barmer und der DAK."

_fraX

(%

d

"Dem gesamten Team der Lipoid Stiftung
und insbesondere den Stiftungsgrundern
Frau Birgit Rebmann und Herrn Dr. Herbert Rebmann
mochte ich einen sehr herzlichen Dank sagen.
Ehrlich gesagt wusste ich gar nicht,

wo wir heute ohne die Stiftung waren."

_fraX
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