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Hvordan taler man med sine bgrn om fragilt x syndrom -
hvorfor, hvordan og hvornar?

Lige nar foreeldre f@rste gang bliver konfronteret med fragilt x syndrom, sa er de-
res fokus ofte pa barnet med diagnosen og betydningen af dette. Men sa snart
informationen er sunket ind, sa begynder de ofte at spekulere over den geneti-
ske betydning for andre i familien, herunder i seerlig grad sgskende, der maske
eller maske ikke ogsa har fragilt x syndrom eller er anlaegsbeerere.

Det kan fgles helt uretfeerdigt at skulle indse, at der maske kan vaere vidtraek-
kende effekter i forhold til sgskendes helbred og deres mulighed for selv at fa ra-
ske bgrn, nar man lige troede, at de "var ude af farezonen” pga. en umiddelbart
upafaldende udvikling. Foraeldre kan derfor have stor lyst til at undga at tale om
fragilt x syndrom i hjemmet som en made at undga, at sgskende skal ggre sig
ungdvendige bekymringer. De kan svare pa spgrgsmal med uklare udsagn, kom-
me med generelle betragtninger eller beskrive deres bror eller sgster med fragilt
x syndrom, som et barn der er fgdt med saerlige behov frem for at skulle itale-
saette handicappet. Nogle kan ende med at hviske om fragilt x syndrom og kom-
me med hvide lggne, hvormed de uden at vide det kan ende med at skabe ung-
dige misforstaelse og sengstelse.

Diskussionen om hvornar og hvordan man skal fortaelle sgskende om fragilt x
syndrom har mange paralleller til de bekymringer, som forzeldre kan opleve, nar
de skal forteelle deres bgrn om “blomsterne og bierne”. Heldigvis er mange af de
samme strategier, som man anvender i den situation ogsa virksomme, nar man
skal drgfte fragilt x syndrom med sine bgrn.

Gor det til en fortlgbende dialog med sgskende
Allerede fra en tidlig alder geelder det om, at man leder efter muligheder for at
indarbejde information om fragilt x syndrom i dagligdags samtaler med s@sken-

de. Relevante observationer fx "fragilt x ggr vores familie til noget sezerligt”, “nog-

le gange er det hardt at have fragilt x” eller humor fx “det her er en af de svaere
fragilt x dage” kan skabe en normalitet, der er gavnlig for fremtidige samtaler.

Vaer opmaerksom pa dagligdags stunder, der ggr det muligt at pege p3, at alle
familier har deres egne udfordringer, og jeres families udfordring hedder sa til-
faeldigvis fragilt x syndrom. Det er vigtigt at forsgge at skabe en balance mellem
at forteelle om de svaere oplevelser og fokusere pa det positive fx den fantastiske
sgde og sjove personlighed som barnet med fragilt x syndrom har, den fantasti-
ske mulighed sgskende har for at laere om tolerance over for forskellige menne-
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sker, uanset hvor de kommer fra, og leerdommen som jeres familie har faet med
sig omkring, hvad der egentlig er det vigtigste her i livet.

Veer eerlig og precis i dine beskrivelser

Prgv at besvare spgrgsmal sa aerligt og praecist som muligt under hensyntagen til
at bruge et ordvalg, der passer til situationen og barnets alder. For yngre bgrn
kan fragilt x syndrom beskrives som en “slags sygdom der far personen til at op-
fere sig og indlaere pa andre mader end de fleste”.

Zldre bgrn bgr fa viden om, at fragilt x syndrom er “viderebragt fra foraeldre til
bgrn i en familie”. | nogle familier virker det dbenlyst, fordi familiemedlemmer er
tydeligt pavirket af fragilt x syndrom, men i andre familier kan det kraeve mere
samtale for at sikre barnets forstaelse. Diskussionen med et aldre barn bgr ogsa
inkludere ideen om, at mennesker kan “bare” pa fragilt x syndrom uden at vide
det. Teenagere kan blive fortalt om begreber som praamuteret/anlaegsbaerer,
fuldmutation, FXPOI og FXTAS, samtidig med at de kan opmuntres til at laese ar-
tikler og relevante internetsider om fragilt x syndrom.

Det er ikke realistisk at skjule sdadan information fra nysgerrige teenagebgrn, for-
di viden om fragilt x syndrom er tilgeengelig mange steder pa internettet og de
sociale medier fx facebook, twitter mv. Aben kommunikation mellem foraeldre
og bgrn fra en tidlig alder kan sikre, at sgskende far en praecis forstaelse af be-
tydningen af fragilt x syndrom bade for dem selv og deres familie.

Undga at overinformere om fragilt x syndrom

Nar et barn eller teenager stiller spgrgsmal om fragilt x syndrom, sa skal forael-
drene ikke fgle et behov for at komme med den fulde og udtgmmelige forklaring
i forhold til alt om fragilt x syndrom og genetikken bag sygdommen. Prgv i stedet
at vaere nysgerrig pa, hvad der er baggrunden for spgrgsmalet, og hvad det
egentlig er, at barnet eller teenageren forsgger at fa svar pa. Et yngre barn som
spegrger om fragilt x syndrom kan have hgrt “at det er videregivet fra ens familie”
og kan vaere bekymret for, om han eller hun kan risikere at fa den adfaerd fra sg-
skende med fragilt x syndrom. En teenagedatter kan vaere overbevist om, at hun
er anleegsbaerer og bekymre sig om graviditet og egne bgrn i fremtiden. Direkte
spgrgsmal som “hvad tror du er chancen for, at du er anlaegsbaerer for fragilt x?”
eller "kan du fortzelle mig, hvad du har hgrt om FXTAS?” kan hjalpe med at fo-
kusere dialogen. Prgv at fremkomme med simple svar pa specifikke spgrgsmal,
men s@rg ogsa for altid at opmuntre barnet til at henvende sig igen, hvis der op-
star nye spgrgsmal om samme eller andre emner.

Hjzelp sgskende med at opbygge et netvaerk af kammerater

Nar sgskende kommer i skolealderen, sa kan de ofte bekymre sig om, hvad deres
venner vil teenke om deres bror eller sgster med fragilt x syndrom. De kan vaere
pinlig bergrte og undga at tage deres venner med hjem efter skoletid. De ved ik-
ke altid, hvordan de skal forklare om fragilt x syndrom til deres venner. Nar det
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opleves passende, sa kan foraeldre stgtte sgskende ved at tilbyde bgrnevenlig in-
formation om fragilt x syndrom til en skoleklasse eller et netveaerk. Foraeldre kan
starte en simpel diskussion om fragilt x syndrom med en sgskende og dennes
bedste ven/veninde, hvilket kan fungere som en made at bryde isen, sa emnet
far plads til at blive drgftet. Overordnet set er det vigtigt, at sgskende forstar, at
der ikke er noget skamfuldt over at have fragilt x syndrom i familien. Ofte kan
sgskende fgle sig lettede og overrasket over at opdage, at deres venner ofte ud-
viser stor medfglelse og kan opleve, at vennerne selv udtrykker egne bekymrin-
ger fra deres familie, som de skal leere at handtere og leve med.

Sorg for at seette ting i et perspektiv

Viden om fragilt x syndrom er blevet forgget vaesentligt over de sidste 10 ar, og i
det kommende arti vil der formentlig komme endnu mere viden pa omradet. En
samtale med en 13-arig pige om graviditet som anlaegsbarer vil formentlig have
mange andre mulige behandlinger, nar hun rent faktisk kommer i en alder, hvor
hun planlaegger at blive gravid. Undersggelser og behandlinger for fragilt x syn-
drom vil fortsaette med at udvikle sig over tid, og det er vigtigt at understrege
dette, ndr man tager om fragilt x syndrom og den mulige fremtidige betydning
med s@gskende.

Genetisk undersggelse for fragilt x syndrom eller ej?

Kliniske genetikere anbefaler generelt, at man ikke laver genetisk testning for
fragilt x syndrom hos mindrearige, der umiddelbart ikke opleves pavirket af syg-
dommen. Nar formalet med en genetisk undersggelse alene har til formal at af-
klare, om et barn er anlaegsbaerer af en given sygdom, sa bgr genetisk testning
udskydes, indtil barnet er gammelt nok til selv at tage del i at traeffe beslutnin-
gen. Hvis et barn omvendt har indlaeringsproblemer eller psykiatriske sympto-
mer, sa b@gr man overveje en genetisk testning for fragilt x syndrom — ikke for an-
legsbaerer.

Det er vigtigt at forstd, at hvor nogle mennesker kan fgle sig styrket af at have
faet en genetisk undersggelse, selv hvis det afdaekker, at de er anlaegsbaerere, sa
er der andre mennesker, der kan opleve det som en stor byrde at fa denne vi-
den, hvorfor de egentlig ikke gnsker at kende resultatet. Uanset hvad, sa geelder
det, at nar fgrst resultatet er kendt, sa er der ingen vej tilbage. Det ggr ogs3a, at
beslutningen om genetiske undersggelser aldrig bgr undervurderes eller tages
let pa. Selv om en foraelder kan veere nysgerrig pa, om en umiddelbart normalt
udviklet sgskende er anlaegsbaerer, sa bgr beslutningen om genetisk undersggel-
se udskydes, indtil vedkommende er gammel nok til at traeffe en velinformeret
beslutning. | nogle situationer kan det vaere passende, at teenagere med stor
modenhed er med til at treeffe beslutningen om genetisk undersggelse. Hver si-
tuation er forskellig, og tidspunktet for beslutningen om genetisk undersggelse
afhaenger af den unges modenhed, evne til at traeffe velinformerede beslutnin-
ger og de forventede fordele ved genetisk testning kontra mulige ulemper ved at
vente og se tiden an.
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Kontakt en professionel fagperson

Dagligdags samtaler om fragilt x syndrom bgr indarbejdes i hverdagen, hvor fa-
miliens rutiner naturligt foregar. Nogle foraeldre kan blive meget fglelsesmaessigt
pavirket over at skulle tale om emner relateret til at veere anlaegsbaerer med de-
res bgrn, og det kan ggre samtalen akavet for alle involverede. Nogle gange er
teenagere mere modtagelige for at hgre om informationen fra en ikke-relateret
og neutral person, herunder en genetisk kliniker eller en anden fagperson med
viden pa omradet. Den grundlaeggende faerdighed hos kliniske genetikere er at
forklare kompleks genetisk viden pa en made, der er forstaelig for alle i familien.
Dette er isaer vigtigt, nar en teenager overvejer at blive undersggt for at vaere an-
legsbaerer og har brug for at kende mulige fordele og ulemper ved beslutningen
for at kunne treeffe et velinformeret valg.

Det er vigtigt at vide, at samtaler om fragilt x syndrom kan ikke koges ned til en
enkelt snak i familien. Hver familie gennemgar sin egen “rejse” med fragilt x syn-
drom, hvor behovene andre sig over tid, sgskendes spgrgsmal forandres og fa-
miliens tilpasning til fragilt x syndrom ligeledes forandre sig og udvikles. Familier
klarer sig generelt bedst, nar de tager abent og eerligt om fragilt x syndrom, samt
anerkender at alle familier har deres udfordringer, samt er villige til at spgrge ef-
ter hjeelp fra fagpersoner med seerlig viden om fragilt x syndrom, nar behovet
opstar.

Translated with permission from the National Fragile X Foundation.
Please visit fragilex.org for more information

Kontakt gerne Center for Fragilt X syndrom ved yderligere spgrgsmal:

Tina Duelund Hjortshgj

Afdelingsleege

Mobil +4543 2601 17

E-mail tina.duelund.hjortshoej@regionh.dk

Camilla Wulf-Andersen

Aut. psykolog, specialist i klinisk bgrneneuropsykologi
Mobil +45 43 26 01 13

E-mail camilla.wulf-andersen.02@regionh.dk

Karina Kragerup

Socialformidler

Mobil +45 43 26 01 60

E-mail karina.bibi.kretzschmar.kragerup@regionh.dk
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