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Onsoz

Sevgili okuyucu,

Frajil X sendromu hakkinda bilgi sahibi olmak icin bu brosuri
sectiniz. Belki hastallkk daha yeni teshis edildi veya bilir kisi olarak
frajil x sendromlu cocuklart olan ailelere destek veriyorsunuz.

Uzun bir belirsizlikten sonra, gocogunuzun gegikmis gelisimin
nedenini ararken artik kesin bir tani kondu - frajil x sendromu- bu ¢ok
farklt duygular yaratan bir kavram.

Bu Sendrom cocuk icin aynt zamanda aile igin ne demektir, cocugu
nast destekliye bilirsiniz ve nasil faydalt olabilirsiniz?

Gundeme gelen bu sorunlar bir ailenin gelecege yonelik yaptigt
planlamalarwnt alt Gst ediyor.

Bu brosur size biraz yardimgt olsun ve Sendrom hakkinda biraz bilgi
ve aglklik versin istiyoruz.

Sendroma 6zel bilgilerin yant sira aynt seylerle karsiuasan anne ve
babalarin yasantuarindan bazi 6zetler, cocuklarin nasu mutlu ve
kendinden emin bir yetisken ola bilegeklerini anlatwyor.

Daha derin bilgi icin son sayfadakt adrese bas vurun.

Selamlarumla

Elke Offenhauser, Bahar 2007
(1. Baskan)



Sendrom hakkinda bilgiler

Hastalik adini nerden aliyor

Frajil X sendromu genetik bir hastaliktir. Frajil -“kirilgan” demek. Ismin icinde
bulunan “x” olay yerini belirtiyor: insanin genetik mirasi, tam olarak X
kromozomunu.

Genler, kromozom adi verilen ipliksi yapilarin Gzerinde taswnirlar. Hepimizin her bir
hicresinde 46 kromozom vardir.G6z rengi, kan grubu veya boy gibi cogu
Ozelligimizden genler yani kromozomlar sorumludur.

Kromozomlarimizi kalitim yoluyla anne ve babamizdan alirniz: 23 kromozomdan
olusan bir takim anneden, 23 kromozomdan olusan bir takim da babadan gelir.
Bdylece, 23 kromozomdan olusan iki takimimiz veya 23 ¢iftimiz olur. Kromozom
ciftleri, boyutlarina gére siralanir; bu siralamada geriye kalan son gifte cinsiyet
kromozomlari adi verilir.

ki tur cinsiyet kromozomu vardir. Bunlardan birine X kromozomu ve digerine Y
kromozomu adi verilir. Bu kromozomlar, cinsiyeti disi veya erkek olarak belirler.
Kadinlarda normalde iki X kromozomu (XX) erkeklerde ise normalde bir X ve bir Y
kromozomu vardir (XY).

Frajil X Sendromu bu X kromozomdaki degisiklik ya da mutasyon nedeniyle
kaynaklanir. Mikroskopla bakildiginda, Frajil X sendromlu bir kisinin X
kromozomunun ucu kirilmis ve sarkiyor gibi gorunur. Hastalik adini buradan alir.
Frajil X sendromu nedir?

Frajil X Sendromu, 6grenme gugliklerinin en yaygin kalitimsal nedenidir. Bu
hastalik, 6grenme ve davranisla ilgili birtakim sorunlara neden olur. Sendrom,
birbirleriyle iliskisiz gibi gértinen, ancak bir araya geldiklerinde tek bir hastalik
olarak kendilerini gosteren sikayetler ve bulgular butintdar.

Go6rinme sikhgi

Literaturde bulunan bilgiler bu konuda pek duzenli olmasada

Frajil X’e bagh zeka geriligi yaklasik 4000 de 1 goriulmekte oldugu tahmin ediliyor



Kizlara gore erkeklerde daha sik gorulur. Erkeklerin hastaliktan etkilenme orani
kizlara gore daha ciddidir.

Frajil X sendromu kalitim yoluyla nasil aktarilir?

Her erkegin normalde bir X ve bir Y kromozomu vardir ve her kadinin iki X
kromozomu. Kadinlar bir X kromozomunu anneden, diger X kromozomunu
babadan kalitim yoluyla alirlar. Erkekler X kromozomunu anneden ve Y
kromozomunu babadan alirlar.

Frajil X 6rnegin Down Sendromu gibi aniden meydana gelen bir mutasyon degil
bilakis nesilden nesile gelisen bir degisim.

X genin full (tam) mutasyon hali ortaya gelinceye kadar énceden anne ve babanun
ve blylk anne ve blylk baba genin degisimi baslar. Bu degisimlere "pre (6n)
mutasyon" adi verilir, anne baba ve buylk anne buylk baba "aktaraci".

On mutasyon tastyan babanin ogullari babanin X kromozomunu degil, Y
kromozomunu kalitim yoluyla alacaklari igin, hi¢biri hastaliktan etkilenmez.
Babanin 6n mutasyonunu buattn kizlari kalitim yoluyla alirlar. Normal olarak bu
babanin kizlari hastaligin belirtilerini géstermez fakat hastaligin aktaracilardir.
Aktaraci yani 6n mutasyon tastyan anne ise su durumlar ortaya ctkab bilir:
Annenin ¢ocuklari saglam X kromozomu kalitim yoluyla alirlarsa, bu ¢ocuklarda
(erkek veya kiz) Frajil X Sendromu ortaya ¢ikmaz.

Annenin ¢ocuklari 6n mutasyonu kalitim yoluyla alirlarsa iki durum ortaya gele
bilir:

a) 6n mutasyon degismeden onlara aktarilirsa, bu cocuklarda (erkek veya kiz)
Frajil X Sendromu ortaya gikmaz.

b) 6n mutasyon anne tarafindan aktarilirken tam mutasyon olacak sekilde
genislerse, cocuk tam mutasyonu kalitim yoluyla alir.

Degisimli kromozom birgok nesilere kalitim yoluyla tam mutasyon olamayacak
sekilde aktara bilinir. Bu ylzden Frajil X Sendromu uzun bir zaman meydana

cikmaz.



Sendromun belirtileri

Fiziksel belirtiler

BUyuUk bir bas, uzun bir ylz,goze ¢arpan kulaklar, genis alin, yuksek
damak

Hareket

Motor hareketlerinde gecikmis gelisim, kaslarda gevseklik, astrt
esnek eklemler, cogunlukla goze garpan agir bir yartyus, denge
bozuklugu, kalem tutmak veya yemekte catal bicak kulanmak gibi
ince motor hareketlerde gucluk cekmek

Dil ve konusma

Gec¢ konusma, konusma ve dil gelisiminde bozukluk, ciimle ve
kelime tekrarlari, hatali konusma, deyimler taklit etmek, iyi dil
anlayisi

Algi

Cok iyi uzun dénemli bellek (hafiza), 6nceden algilanan nesnelerin
zihinde net bir sekilde canlandiriimasi yetenegine sahip, gormus
oldugu birseyi tanimak, birseyin kayboldugunu fark etmek, farkl
derecede 6grenme problemi

Davranigsal 6zellikler

Heyecanlilik, hiperaktivite, dikkat eksikligi, otistik davranis bulgulari:
degisikliklere karsi tepki gostermek (israrla rutini isteme), géz temasi
kuramama, sabit ve degismez bir davranis, el sallama ve el isirma,
gurultiye, aydinliga, yeni bir cevreye ya da dokunmaya tepki

gostermek, sosyal fobi (utangaclik, cekingenlik).
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Hastaligin tanulamast anne baba icin ne demek?

Hastaligin tanlamast anne ve baba da ¢ok farkli duygular yarata bilir.

Bir yandan anne ve baba olarak cocugunuza (eger ailede baska ilgili
hasta varsa ¢ocuklariniza) yanlis veya kotu bir egtim vermediginiz ferahlik
geirir.

Bu ferahligi hafife almamak lazim. Bu durum senelerce suren
suclamaklardan sonra bu duyguyu hisetmek hakkini veriyor.

Diger yandan “Frajil X Sendrom” tanisini almak anne ve babayi sok ediyor.
Bu duruma alismak ve kabulenmek zaman alic bir olay. Ne yazik ki taniyi
aldiktan sonra anne ve baba disardan fazla destek gérmuyor, sorunlariyla
ve duygulariyla kendi haline birakiliyor. Oysa ki bu konuda gértismek ve
konusmak anne ve baba igin buyuk bir yardim.

AynL zamanda aile icinde hata kimde gibi sorular gindeme gelir. Hastalgi
aktaran es cocugun 6zurlu olamasindan sorumlu tutulur.

Burda sdylenmesi gereken, genin degisimi asla bilingli olarak yaratiimaz
ve tamamen irade disidir!

Nihayet Frajil X Sendrom tanisi alanlar cogugun simdiye kadar neden
zorluk gektigini anlwyor. Belirsizlikten sonra etkin olmanin imkanlari var, bu
hastaligi bilen baska aileler ile temas kurmak, onlar ile gérismek, sohbet
etmek, tecribelerinden yararlanmak, literatur de yardim bulmak ve
bdylece bu durum ile yanliz kalmamak gibi. Bu yontem ana baba i¢in
yanlizliktan kurtulus ve hastaligi adim adim kabul etmekte yardimci.

Frajil X Sendromlu bir cogugun bilgili, kendine glivenen cocuguna destek

veren ve tesvik eden bir anne ve babaya ihtiyaci var.



Frajil X Sendromlu Cocuklarin Olumlu Ozellikleri

Anne baba, “Frajil X Sendrom” teshissin haberini aldiktan sonra
cogunlukla gocugun istikbali hakkinda karamsar bilgiler alirlar; bir olumlu
gelisme imkansiz gorunur. Bu ¢ok yazik, bu bilgiler herseyi kavramiyor.
Unutulan, Frajil X Sendromlu ¢ocuklar pek cok olumlu 6zelliklere sahip:
Frajil X Sendromlu ¢ocuklarin gorsel algisi ¢ok kuvvetlidir. Taklit
yetenekleri ile cok sey dgreniler. Ev ve bahce isine ilgi duyarlar.

Frajil X Sendromlu ¢ocuklarwin yaslari buyudukge kendi kendine mesgul
olmasini bilirler.

Cocuklar kucukken yasantan bazi guclukler cocuklar buyudukcge duzelir.
Siklikla cok sevilen, birlikte olmaktan hoslanilan, kibar bir kisilikleri vardir.
Duyarli ve sevimlidirler, yardimseverler ve sosyal iligkileri iyidir. Bir
yabangtlya karst olan ¢ekingenligini bir kere yendilermi o kisiye karst ¢cok
yakun ve sitcak davrantrlar.

Frajil X Sendromlu ¢cocuklarin 6grenme yetenegi ve gelismi bir saglikit
cocu@a gore ¢cok daha agur, hatta bazt seyler tamamen anlaytst disinda
kalur. Fakat bu, coguk “higbir sey" 6grenemez veya hig¢ bir sekilde gelismez
anlamuwna gelmez.

Sonungta 6nemli olan cocugun kendi tarzt ile ve sunulan imkanlariyla
mutlu olmast.

Okumak, yazmak yada hesap yapmak gibi seylerde yarduma ihtiyaclart
olagcak. Bazen zor bazen ise guzel neseli glnler yasanacak — her bir

cocukta oldugu gibi.

Onlar herseyden 6nce ¢ok sevimli insanlar.



Tedavi?

Frajil X hastaligini ortadan kaldiracak kesin bir tedavi olmamakla

birlikte tedaviye yonelik pek ¢ok uygulama vardir.

Tesvik ve Uygulamalar?
Frajil X Sendromlu ¢ocuklar hayatlarint serbest ve kendi basina
yasaya bilmeleri icin onlarL erken yasta tesvik etmek sart.

Tesvik bu alanlarda mumkun:

. Motorik

. Algt

. Sosyal iliskiler

. Komunikasyon

. Bilissel

. Gunluk yasamlarunt kolaylastiran beceri kazandirma

Bu uygulamalar, 6zel eqgitim, fizik tedaviyi, logopedi (konusma ve dil
terapisi) ve “Montessoriterapisi” (bana serbest olmaya yardum et)
icerir. Duyumsal butlinlesme terapisi (ergoterapi) gibi uygulamalarla
motor koordinasyon, eklem stabilitesi, gorsel, isitsel ve dokunsal
bilgilerin uygun motor yanitlara donismesi amaglamaktadir.Hedef
gelisim basamaklarinin yakin takibi ve desteklenmesi. ¢alistirmakla
belli bir 6rnegi tatbik etmek ve boylece engelleri yok etmek mumkin
dedu.Toplumda serbest, glizel ve neseli bir hayat temin ede bilmek
icin mumkun olan en iyi egitimi ve terapiyi saglamak gerekiyor. Bu

her cocugun hakkt oldugu gibi 6zurld bir cocuga da gecerli.
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Niklas

Anne babadan bir gelisim raporu

Oglumuz 1997 senesinin yazinda dunyaya geldi. |ki kiz dan sonra 6zlem
ile bekledigimiz oglumuz. Niklas biraz garip oldugunu cabuk fark ettik.
Gelisimi ¢cok yavas adumlarla ilerliyordu. Bir yasina geldiginde hala kendi
basina oturamiyordu ve baska bir turlu gelisimde gostermiyordu. Gittigimiz
her doktor “..merak etmeyin, olur...” s6zleriyle bizi teselli edip eve
gonderiyordi. ki sene boyunca doktordan doktora, hastaneden hastane
kostuk. Nihayet bir tant aldik — Niklas in hastalgt Frajil X Sendrom.

O zaman Niklas 3,5 yasindaydi, bize 6nerilen uygulamalara hemen
basladik. 4 yasinda Niklast 6zel eg@itimlu bir anaokuluna verdik. Niklas
nerdeyse hi¢ konusmastnt bilmiyordu ve ayrica yurimekte ¢cok gugluk
cekiyordu. Ozel bir cocuk arabasina (Rehabuggy) ihtiyacimiz vardi.
Anaokulunda fizik tedaviyi ve logopedi (konusma ve dil terapisi) gériyordu.
Cok memnunduk, Niklastn gelisimi ilerliyordu, bir sene icinde 4-5 kelimeli
cumleler kurmasuwnt 6grenmisti.

Anaokuluna Niklas iki sene gitti, okula basladiginda konusma ve dil
terapisine ihtiyaci yoktu.

Oglumuz simdi 9,5 yasinda ve dur durakswz konusuyor (hi¢ beklemezdik).
Motor hareketlerinde ¢ok gelisim oldu. Top oynamastnt seviyor, biziklet
biniyor ve izinde bizimle birlikte yuruyuslere cikwyor.

Ogluma baktigumda ondan baska bu kadar neseli ve mutlu bir cocuk

bilmiyorum.

Anke Ungruh
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Lars’wn ilk okul yulart

Anne babadan bir gelisim raporu

Ozel anaokulunda (ic mutlu sene sona erdikten sonra Lars’t hangi okulla
gonderelim kararinda ¢cok zorlandik. Aradigumwz okul Lars’in hayata karst
olan sevgisini, mizahwnt ve guler ytzla tabiatuint farkina varsin ve onun 6zel
Kisiligini tantswn istyorduk.

AynL zamanda Lars okul tarafindan destek gorsun, dizenli olan
cocuklardan bilgilensin ve kuvvetli taraflarina deger verilsin istiyorduk.
Tedavi edici pedagojik bir Waldorf- okulu bulduk. Ismi “Schule far
Seelenpflege-bedurftige Kinder” (Ruh bakimwna muhtag ¢ocuklara okul.)
Lars dort senedir hergln sevincli okula gidiyor. Okulun gunltk gidisatina
dizemli tekrarlar sayesinde cabuk alistl. Sinifinda olan on ¢ocuk ve iki
sinifogretmeni ile ilk sekiz yulu bir arada gecirecek. Swnif birbirine ¢cok baglt
bir takum olusturdu. Lars kendini kabul edilmis his ediyor ve bu birlige ait
olmaktan gurur duyuyor.

Ders alanlart ¢gag ¢ag veriliyor, demektir ki, (¢ hafta boyunca dersde bir
konuya agurlik veriliyor, 6rnegin hesablamak.

Bu Lars’in 6grenme tarzina ¢ok uygun, herseyi stk sik tekrarlamaya ¢ok
zamana ihtiyaci var, ama sonucta derst boyle daha iyi belirliyor ve
kendisini daha emin his ediyor.

Zaten az bir cocuk sayisindan olusan sunif anabilim derslerde tekrar
gelisim seviyelerine uygun U¢ grublara ayruwyor.

Bu okul Lars’t koruyor ve sakuwntyor, yonlendiryor ve yonetiyor, bununla

birlikte serbest bir hayata haztrlwyor.

Gesa Borek
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Kapt acuiyor kapantyor....

Hagen’in yasamwndan érnek alarak Frajil X Sendromlu ¢ocuklarindan bilgi
....kapt acuiyor kapanwyor. Antredeki telefon acguwyor, bir numara ¢eviurdiyor,
Mathias ile taklit edilmis bir gorisme yapuiyor “...evet, hoscakal!” “Alo, ben
geldim”, asansdron digmesine baslyor, kapt acuwyor kapantyor....
“Mathias geldimi?”

Hagen ile (dog: 1988) bir psikolojik motorik tedavi saati cogu kez boyle
baslwyor, disaridan bu olaya tanik olan tarafswiz birizi Hagen’t bir kastrga ile
kiyaslwyor. Hagen goraldugu gibi bi o kadar ¢abuk ortadan kayip oluyor. Bu
motorik huzursusluk Hagen’t isaretleyen tek sey olmasada, bu ani
degisiklik, “birinden birine kosturmak” Hagen’in ¢alistirmalarinda en ¢ok
gbze gorunen hareket.

Cevresine ve etrafinda olan biten seylere olan ¢coskusu grubda olan diger
cocuklara ve hatta terapistlere bile geciyor.

Tedavi odaswna girer girmez odanun ¢esitli donatimwndan etkilenerek
hemen kendi sectigi bir oyuna dalwyor. O an baska ¢ocuklarda belirlenen
korkaklik, guvensizlik ve gekingenlik Hagen’de fark edilmiyor.

Fakat bu oyundaki yaratici gelisim basladigt gibi cabuk sona eriyor.

Deney yapmak, degistirmek, oyun dizenlemek bir ¢cilik veya bir carcabuk
kagts ile sona eriyor. Elektrik digmeleri, kapt kolart, topuzlar bir anda daha
onemli oluyor. Kisa suren bu “desarj’tan ve terapistlerin onu tutmalarindan
sonra oyuna geri donuyor.

Kizgunligunt terapistleri isten cilkarmak ile dile getiriyor. “Kovuldun!”
Keyifsizligini ifade etme kabiliyeti, sevingini veya nesesini ifade etme

kabiliyetinden geri kalmuyor.
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Hagen ile calismalirima basladigumnda kendime hep aynt sorulart
soruyordum, bu ¢ocugun icinden ne gecgiyordu, etrafint nastul algtlyor ve
benimsiyordu. Ve onu olayun iginde tutup ve gikmaya izin vermemek
amaca uygunmuydu.

Bunun disinda sozli ifadelerini anlamak zordu. Baglantuart kuramtyordum
veya mevzuyu kavramiyordum yada duymakta zorlantyordum.

Vicut temasina veya dokunmalara cogu zaman kagmak, kendisini tstrmak
veya bagumak ile karsuwyordu. Bu durum onunla galismalarumt
guclestiriyordu.

Bugun, bir sene sonra epeyce basaruar belli oluyor. Hem benim igin ve
tabii Hagen icin. Hagen daha konuskan ve daha ulasabilir oldu ve boylece
onu anlamak daha kolay oldu.

Sanki “daha fazla hareket”, dilsel beceri artmast ve grubda olan iliski ile
baz. bariyerler yikudl. Bu gelisum calismalarumt hem degustirdi hemde
kolaylasturdi. Davrantslarinda géze carpan Hagen’in sundugumuz
oyunlara cesur ve korkusuz kabul etmesiydi fakat kendi becerisini gdoztunde
buyutuyu icin ayni zamanda kendisini geri cekmesiydi.

Sanki o an kendisinden Urktyormus gibiydi.

Hagen ile gecirdigim bir sene sonra 6zet olarak su karara geldim,
harekette tecribe kazanmast igin verdigimiz ¢cevre ve grubdaki iliskiler
Hagen’in gelisimini ¢ok destekledi.

Bu gelisimin hizint ve akimunt belirten kisi herzaman kendisi oldu.

Tatjana Fasoulas
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Hagen

... ve devamt.

Gelisim raporu.

Hagen artik yetiskin bir delikanlt . 2005 senesinin kasum aywndan
beri Bremen’de atdlyede calisiyor.

Okul devirinde — “Schule am Wasser” (algt ve gelisim dalinda tesvik
merkezi) bu atdlyede staj yapmustt, dyleki cevresi ve bazi elemanlart
tanwdikdL.

Hagen bahguwvan olarak calismak istediginden emindi. Meslek
ogretim merkezinde (Berufsbildungsbereich BBB) oteki dalarda’da
deneyim kazanacak.

Gosterilen isleri gabuk 6greniyor ve kendi imkanlarina gore
konsantre calisiyor. Ara sira gevresinde olan biten seyler dikkatini
dagutwyor, drnegin bir TIRwn veya istif arabasinwn giriiltiisu. Oylesine
ki rahatsiz yapan diger sesleri, radio veya hava akimu gibi, fark
etmiyor. Gurultali makineler fakat hala bir sorun.

Isin disinda cesitli sunular teklif edilyor. Meslek 6gretim merkezi her
eleman destekliyor ve aynt zaman basart bekliyordu.

Calismasint da 6grenmek gerekiyor.

Hagen’in sahip oldugu bircok becerileri ve kabiliyeti mutlaka tesvik
edilmesi gerekiyor. Genellikle bu beceri ve kabiliyet hig

beklenmegen bir an ortaya ¢ikiyor.

Peter Schminke
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Egitim mutfagundan faaliyet raporu

Mareile ve isi

Kamuya yararlt atélye Koéln (Gemeinnutzige Werkstatten Koln)

Ben mutfaka ¢alistyorum- fakat burada yemek yapumuyor

Mareile iki sene slren bir is egitiminden sonra bes senedir “egitim
mutafagunda” gorevli.

“Giyimleri ayurtyorum, saytyorum ve bohcallyorum. Ondan sonra
arabalara yukliyorum. Daha sonra cay odastna havlu daguwyorum.
Sonra kirli havlulart camastir makinesine atip yiktyorum. Havlulart
cenderden geciriyorum, astyorum, katlayp dokuz tanesine
demetliyorum. Bundan sonra diger grublarda temwz is kiyafetlere
ihtiyac varmt diye soruyorum. Kiyafetleri bedenlere gore
daguwyorum, bedenler bir listede kayttil. Bu isi bitirdikten sonra
camasur makinesini temizliyorum, yerleri ve fayanslari siliyorum ve
copleri attyorum. Bunun ardindan kantine gidiyorum ve ¢anaklart tst
arabasina yerlestirmeye ve temizlikte yardumct oluyorum. Bazen
blatln hafta kantinde ¢alistyorum, o zaman catal kastk bigaklart
kuruluyorum, ekmek yagliyorum, yemek dagittyorum veya temiz
tabaklart yerine koyuyorum. Pazartesi gunleri is gorusmeleri oluyor

ve bu ara haftanun isleri elemanlara dagttuyor.”

Mareile Gosselaar

15



Ekmekleri ufak ufak pisirmek...?

Frajil X Sendromlu geng ve yetiskin kisilerin mesleki perspektifleri - drnegin
Frieder .

Oglumuz 19 yasinda 2005 yulin Temmuz aywnda okulu bitirdi. Aynt ydlin
Eylal aywinda bizim komune ait bir otelinde mutfak elemant olarak
calismaya basladt.

Aslinda gayet normal, oyle degilmi? 12 sene okula giden bir genc icin 6zel
bir olay degul, dyle mi? Anne Baba olarak bizim igin artik ¢ok tabii. Ama
oglumuz Frajil X Sendrom hastaligindan dolayt ¢cok bakima ihtiyaci
oldugundan, ¢cok uzun bir slire bu asamaya gelecegini ne imit ediyorduk
ne de basaracagwnt umuyorduk...!

1986 vyillinda Frieder ¢ ¢cocugun ilki olarak dinyaya geldi. Cok neseli ve
hosnut bir coguktu, fakat 6zellikleri bizim gibi genc bir aileye fazlaswyla yuk
oluyordu. 9 yaswnda Frieder Frajil X Sendrom hastast oldugu teshis edildi.
Bizim icin bu teshis ile cok sey degisti. Bazt seyler kolaylastt, neden farklt
hareket ettigini anliyorduk artik, ama aile yasantumizt Frieder’in
thtayaclarina goére dizenlemeye devam ediyorduk. Bu kolay degudt.
Frieder 4 sene bedensel 6zurlUler okuluna gittikten sonra, okulu
degustirmek zorunda kaldt. Esslingen’ den Goppingen’ e zihinsel 6zurltler
okuluna dequsti. Yeni cevre sartlarina alismast zaman aldiw ama iyi
gidiyordu, U¢ sene orta okula, sonra Ug¢ sene liseye ve daha sonra U¢ sene
mesleki dalda okudu.

Mesleki eqitimin baslangicinda anne baba olarak tedirgindik- bizim kiguk
oglumuzun daha ¢ok 6greneceqi sey vardi, nasu calisacakti. Fakat Frieder
bize farklu bir ders verdi, her baska bir geng¢ gibi oda bir meslek 6grenmek
istiyordu. Degtsik is alanlarinda bir kag staj yaptt. Isin zorluguna gore
bazen bir ka¢ saat bazen gunler boyu yanwnda bir refakatgt oluyordu.

Uc senenin icinde firinda, bir kafeteryada (servis), bir pastahanede, bir
marketde ve orman isletiminde galistt; ayrica 6zurlu kisiler atolyesinde,
Klnzelsau’da (evden 100 km uzak) otel mutfaginda ve bizim oturdugumuz
yerde bir otel mutfaginda staj yapti. Bu son calistigt otel mutfaginda 1,5
sene boyunca hem okula gitti hem mutfak elemant olarak egiutum alarak
kendine bir is yeri kazandt. Okulunu bittirdikten sonra haftanwn dért ginunu
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mutfakta calistyordu, besingi gunu 6zurlu kisiler atdlyesine gidiyordu, bu
ders giiniigdi. Refakatcist degisik alanlarda ders veriyordu. Ornegin saatt
ogrenmek (bu ¢ok zordu), isletme teknikleri, sebze cesttleri, temizlik
kuralart, ¢calisma guvenigt...

Buna “Betriebsorientierter Bildungsbereich” yani meselege yonelik egitim
alant diyorlar ve Goppingen’de masraflart AfA kurulusundan 2 sene
boyuncga 6deniyor, 6zurlu kisiler atolyesi (Lebenshilfe) bu egitim slresinde
eslik ediyor. Bu zaman igersinde is verenin hi¢ bir masraft olmuyor!

Sevgili anne ve babalar, cocugunuza savunabilir imkanlar igerisinde olan
bir isi, yeni bir hedeft, heyecanlt ve zor durumlart basaricagwna inanin! Bu
herkes icin kisisel bir gelisim demektir. Sinurlart gocugunuzla birlikte bulun,
ve en Onemlisi — gelecege donuk dusunun. Resmi daireler ve kuruluslara
karst korkusuz ve direncli olun, karsuigunt mutlaka goreceksiniz. Oldukca
¢ok olanak saglaywn ki gocogunuz beceri kazansin, bu bazen basarasizlik
bile igeriyor!

Bugln Frieder haftada 40 saat calistyor, okuma, yazma, hesab yapmastnt
ve hatta saatt bilmeden kendi stratejilerigle geginmesini 6grendi. Isinden
memnun ve mutlu- o hayatun icinde! Ve her bir cocugumuz i¢in olan
beklentimiz bu degil mi. Buna ermek butln cileleri, korkulart, hemen
hemen herseyi unutturuyor.

Barbara Schmidle
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Hastalarwun bize verdikleri...

OnerilerGédz temast bizim igin kolay degil- Iitfen siz bize yaklastn

Aliskin ve sabit bir ortamt seviyoruz, degisiklik bize zor geliyor — bir
degisiklik gerektigi zaman, neyin niye degismesinin gerektigini
anlattun

Konusmak bizim igin bir engel ola bilir, ama dil anlaytsumwzt hafife
almayuwn- bizimle konusmaya devam edin ve unutmayin biz
dediginiz herseyi duyuyoruz

Espiri yapmasini severiz — basit sohbetlerle ve sakalarla eglenelim
Bize birsey 6gretmek istiyorsaniz nastl yapuacagunt gosterin. Basit
kisa cumleler kulanwn. Yavas konusmanwz gerekmez.

Fazla guraltala ve karisik bir ortamda -mesela kalabalik bir odada-
korka biliriz panige kapuuriz. Boyle bi ortamdan bizi ¢tkarun.
Sakunlesinge yine geliriz.

Baskalarin duygularina ve hareketlerine ¢ok hassasiz —
Uzuldigniz zaman biz huzursuz oluyoruz. Sizin huzurunuz yoksa
biz size Uzuluyoruz.

Sakun bir ortamt seviyoruz, kavgadan gurultiden Grkiyoruz.
Latfen bize dokunmayun - bazilerimiz temast hig istemiyor.
Duygularumwizt dile getirmek veya yardum istemek bizim igin kolay
olmuyor — hareketlerimizde bir bozukluk oldugu zaman bizi Gzen
birsey olmalt

Bizi anlamaya c¢alisin ve hep beraber hayatin tadunt ¢gitkaralum.

Lynne Zwink, The National Fragile X Society, Blyuk Britanya. Yazarwn

iznigle tercume.
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Resim galerisi

Frajil X Sendromlu bebekler, cocuklar, geng ve yetiskinler
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