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Ein Ratgeber für Eltern

Das Fragile-
X-Syndrom

2.
Auflage

Sie sind zappelig, impulsiv, berührungsempfi ndlich und scheu. 
Später als andere lernen sie laufen und sprechen: Kinder mit 
Fragilem-X-Syndrom.

Obwohl das Syndrom eine der häufi gsten angeborenen Ursachen 
von Lernbeeinträchtigung und geistiger Behinderung ist, ist es 
auch unter Fachleuten noch zu wenig bekannt. Der lange Weg 
von der Beobachtung erster Verhaltensauffälligkeiten bis zur 
Diagnose kann daher für Eltern besonders leidvoll sein.

In diesem Buch schildert die Mutter eines betroffenen Jungen ihre 
Erfahrungen bei der Suche nach einer Erklärung für das heraus-
fordernde Verhalten ihres Kindes. Sie erzählt von der eigenen 
Unsicherheit, von Selbstzweifeln, von unzureichender fachlicher 
Aufklärung und von den Sorgen um die Zukunft eines dauerhaft 
behinderten Kindes. Sie zeigt aber auch, wie man sich der erziehe-
rischen Herausforderung stellt und individuelle Lösungen für 
Alltagsschwierigkeiten fi ndet. Neu in der zweiten Aufl age hin-
zugekommen ist ein Kapitel zur Pubertät und zum Leben als 
Erwachsener mit Fragilem-X-Syndrom.

Ergänzt wird dieser Erfahrungsbericht durch einen Überblick über 
den medizinischen, psychologischen und pädagogischen Kennt-
nisstand aus der Beratungspraxis eines Fachmanns. Dieser Teil 
wurde für die zweite Aufl age aktualisiert. Ein Buch, das nicht nur 
informiert, sondern auch Mut macht! Mit Adressen und zahl-
reichen Literaturtipps, die weiterhelfen.
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Vorwort zur zweiten Auflage

Der Tag X; nun ist es offiziell – und das Leben ist nicht mehr dasselbe, 

das es vorher war. Eine Mutter beschreibt ihre Erfahrung – den langen 

Weg bis zur Diagnose ihres Sohnes und den Alltag mit ihm. Kritisch 

mit den Ärzten, Psychologen und Pädagogen, die ihr lange Zeit nicht 

zu sagen vermochten, was die Ursache der Entwicklungsauffälligkei-

ten ihres Sohnes ist. Ohne zu beschönigen, was Verhaltensmerkmale 

wie „Hyperaktivität und Impulsivität“, „taktile Überempfindlichkeit“, 

„soziale Scheu vor fremden Anforderungen“, „ausgeprägtes Bedürf-

nis nach Ritualen“ für den gemeinsamen Alltag bedeuten, wenn sie 

eben nicht nur „Kinderkram“ sind, sondern dauerhafte Verhaltensei-

genarten bei Kindern, bei denen ein Fragiles-X-Syndrom vorliegt. Und 

ohne zu verbergen, wie groß die Zweifel an der eigenen Kompetenz 

als Mutter vor der Diagnosestellung und die Trauer und Angst vor 

der Zukunft nach der Mitteilung einer dauerhaften geistigen Behin-

derung mit dem Namen „Fragiles-X-Syndrom“ waren.

Ein Einzelfall? Beileibe nicht. Das Fragile-X-Syndrom ist die zweit-

häufigste Form einer ererbten Behinderung der Lern- und Auffas-

sungsfähigkeiten. Statistiken zeigen, dass mindestens jeder 4000. Jun-

ge von dieser Form der Behinderung betroffen ist. Bei vielen Kindern 

wird die Behinderung – anders als bei anderen genetischen Syndro-

men – erst spät erkannt. Das liegt u. a. daran, dass die Auffälligkeiten 

in der frühen Entwicklung eben oft „nur“ das Verhalten des Kindes 

betreffen – und doch die Beziehung zwischen den Eltern und ihrem 

Kind sehr belasten. Aber die Kinder lernen eben doch später (als an-

dere) laufen, lernen viel später (als andere) sprechen – und man sieht 

ihnen ihre Behinderung nicht auf den ersten Blick an. Das macht es 

nicht unbedingt einfacher, wenn sich ein Kind auf dem Spielplatz, 

im Kindergarten oder beim Arzt so anders, so unberechenbar verhält. 

Allzu oft gelten die Kinder schlicht als ungezogen – und die Eltern 

als unfähig, ihre Kinder zu erziehen.
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In einer solchen Situation kann die Mitteilung einer genetischen 

Veränderung, die mit einer kognitiven Behinderung und einer Dis-

position zu impulsivem Verhalten, sozialer Scheu und Reizverarbei-

tungsproblemen einhergeht, eine Entlastung bedeuten – von den 

Zweifeln an sich selbst. Diese Mitteilung kommt aber für viele Eltern 

viel später als es möglich wäre. Denn häufig vergeht viel Zeit, bis 

die Symptome von einem Kinderarzt ernstgenommen, die Eltern zu 

einer humangenetischen Untersuchung des Kindes überwiesen wer-

den und ein spezieller Bluttest durchgeführt wird, der die Diagnose 

eines Fragilen-X-Syndroms bestätigt.

Dieser Band, der im Jahre 2003 in erster Auflage erschienen ist, 

enthält zwei Teile. Der Erfahrungsbericht zur Entwicklung von Mi-

chael soll dazu beitragen, die Kenntnisse über die Diagnose „Fragiles-

X- Syndrom“ und das Verständnis für die Besonderheiten von Kindern 

mit dieser Diagnose zu erweitern. Im zweiten Teil habe ich versucht, 

einen Überblick über die Bedürfnisse der Kinder und die pädagogi-

schen und psychologischen Hilfen zu geben, die dazu beitragen kön-

nen, dass ihre soziale Teilhabe bestmöglich gelingt. Für die hier vor-

liegende zweite Auflage habe ich diesen Überblick auf der Grundlage 

der umfangreichen Forschungsarbeiten, die in den letzten zwanzig 

Jahren zum Fragilen-X-Syndrom erschienen sind, aktualisiert und er-

gänzt. Wir hoffen, dass auch diese 2. Auflage das Interesse von Eltern 

sowie Fachkräften findet, die sich über das Fragile-X-Syndrom infor-

mieren möchten.

München, Herbst 2023 Prof. i. R. Dr. Klaus Sarimski



Teil I:  
Das Fragile-X-Syndrom –  
Die Entdeckung einer Behinderung

Von Petra Lang

Einleitung

Eine Behinderung, die erst nach mehreren Jahren festgestellt wird? 

Was soll das sein? Kinder, die in den ersten Lebensjahren nur ent-

wicklungsverzögert scheinen, stattdessen aber krank sind? Gibt es 

die? Mütter, die von Zweifeln geplagt werden, ob mit ihren Kindern 

tatsächlich alles in Ordnung ist? Was beunruhigt sie denn so? Ärz-

te, die sich nicht genügend auskennen? In unseren Breiten? All dies 

scheint doch eher in den Bereich der Sagen und Legenden zu gehö-

ren, aber nicht in ein so hochtechnisiertes und fortschrittliches Land 

wie Deutschland.

Und dennoch. Genau so fängt alles an. Mit einem Kind, das sich 

nicht der „Norm“ entsprechend entwickelt. Mit einer Mutter, der 

Dinge auffallen, die außer ihr scheinbar niemand sieht. Mit einem 

Arzt, der keine andere Diagnose stellt als „Leichte Entwicklungsver-

zögerung“. Es klingt vielleicht unglaublich, wie lange und hartnä-

ckig sich eine solche Diagnose hält, wie viele Jahre vergehen können, 

wie viele überflüssige Untersuchungen gemacht werden müssen, bis 

endlich die „richtige“ Diagnose gestellt wird. Und dennoch. Genau 

so ist es uns ergangen.

Dies ist der Bericht von den ersten Lebensjahren unseres Sohnes, 

von einem Kind, das auf den ersten Blick völlig gesund erscheint. 

Doch unser Sohn ist von einer Krankheit betroffen, die kein Laie und 

kaum ein Fachmann zu kennen scheint. Diese Krankheit, die sich 
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aus einer Vielzahl verschiedener Symptome zusammensetzt, heißt 

„Fragiles-X-Syndrom“.

Sie haben noch nie etwas davon gehört? Wie kann das sein, wo 

doch dieses Syndrom nach dem Down-Syndrom eine der häufigsten 

erblich bedingten Ursachen für Lernbehinderungen bis hin zu geisti-

ger Behinderung darstellt? Dass dieses Syndrom unter Laien kaum be-

kannt ist, mag nachvollziehbar sein. Die Behinderung sieht man den 

Betroffenen – zumindest in jungen Jahren – kaum an. Dass Ärzte 

dieses Syndrom kaum oder gar nicht kennen, scheint bei einer Häu-

figkeit von etwa einem unter 4.000 Jungen doch etwas verwunderlich. 

Genau das ist aber ganz offensichtlich der Fall.

Mittlerweile sind knapp zwei Jahre vergangen, seit wir erfahren 

haben, dass unser Sohn von diesem Syndrom betroffen und damit 

behindert ist. Zum Zeitpunkt der Diagnose war er sechseinhalb Jahre 

alt. Mit dem Erhalt der Diagnose hat sich für uns vieles verändert. 

Unzählige Fragen wurden aufgeworfen. Viele blieben bis heute un-

beantwortet. Eine der Fragen, auf die ich in der Literatur keine Ant-

wort gefunden habe, lautet:

„Wie erleben Eltern es, wenn sie nach vielen Jahren erfahren, dass ihr Kind be-

hindert ist?“

Diese Frage brachte mich auf die Idee, selbst etwas darüber zu 

schreiben. Über den Weg zum Befund. Und über die Zeit danach. 

Am Anfang war nur Kinderkram…

Kinderkram – damit meine ich all die Ungereimtheiten, die sich im 

Laufe der ersten Jahre in der Entwicklung desjenigen zeigen, um den 

es hier gehen soll: Unseren Sohn Michael.

Kinderkram – dieses Wort ist ironisch gemeint. Für mich ist all 

das, was mich beunruhigt, kein Kinderkram, keine Kleinigkeit, die 

nicht ernstgenommen zu werden bräuchte. Meine Umwelt sieht das 

offensichtlich ganz anders.

Kinderkram – für mich auch ein Synonym für den Eindruck, den 

meine Bedenken hinsichtlich der Entwicklung unseres Sohnes in 

den ersten Jahren bei Außenstehenden offensichtlich hinterlassen.


