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Willkommen

Diese Broschure ist fur Familien und Begleiter von
Kindern und Erwachsenen mit Smith-Magenis-Syn-
drom (SMS) gedacht. Gleiches gilt fir Fachpersonal
bei der taglichen Arbeit mit diesen Personen. Unser
Ziel ist es, alle durch die bekannten Merkmale dieser
Krankheit zu fihren und ihnen zu erklaren, wie da-
durch die Entwicklung und das téagliche Leben von Be-
troffenen dieses Syndroms beeinflusst werden kann.
Wir schlagen auch immer wieder Mdglichkeiten zur
Bewaltigung bestimmter Situationen oder Verhal-
tensweisen, welche im Umgang mit SMS-Betroffenen
auftreten kdnnen, vor. Diese finden Sie in den Berei-
chen, welche mit ,NGtzliches“ gekennzeichnet sind.

Die Informationen sind nach bestimmten Themen,
die fur die Pflege von oder die Arbeit mit SMS-Betrof-
fenen relevant sind, gruppiert. Diese sind im nach-
stehenden Inhaltsverzeichnis aufgefihrt.

Alle gemachten Angaben betreffen mehr oder  che zum Teil auch von den hier beschriebenen

weniger Menschen mit SMS, dennoch ist zu
beachten, dass jeder Mensch ein Individuum
ist. Jede Person mit SMS wird seine oder ihre
eigenen Erfahrungen, Vorlieben und Abneigun-
gen, sowie Starken und Schwé&chen haben.
Jede Familie mit einem/einer SMS-Betroffenen
wird ebenso eigene Erfahrungen machen, wel-

Auswirkungen abweichen werden. Auch wird
nicht jedes Thema, welches in dieser Broschi-
re umrissen wird, fur jede Person mit SMS zu-
treffen. Zuséatzlich ist es wichtig, neben den
Syndrom spezifischen Eigenheiten auch die
jeweilige Person und deren Lebensumstande
bzw. Entwicklung mit ein zu beziehen.
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Neu diagnostiziert

Es wurde |hnen gesagt, dass ihr Kind anders
ist und wahrscheinlich Herausforderungen auf
Sie zukommen werden, welche andere Famili-
en nicht kennen. Manche dieser Herausforde-
rungen erscheinen lhnen mdglicherweise
schwer zu bewaltigen. Einige Familien empfin-
den die Diagnose als Erleichterung, vor allem
da sich schon vorher gestellte Fragen und Sor-
gen um die Entwicklung lhres Kindes durch die
Diagnose begriinden lassen bzw. erklart wer-
den kénnen. Aber nach Erhalt der Diagnose
stellt sich in vielen Fallen auch die Frage, was
dies fur Ihr Kind und dessen Zukunft bedeutet.
Dies ist insbesondere dann der Fall, wenn sich
online verfligbare oder uber medizinisches
Fachpersonal erhaltene Informationen nur auf
die Schwierigkeiten, die mit dem Syndrom ver-
bunden sind, konzentrieren.

Wenn Sie dieses Handbuch lesen, sollten Sie
beachten, dass jedes Kind und jeder Erwach-
sene einzigartig ist. Nicht jede/jeder Betroffene
wird alle der hier beschriebenen Merkmale oder
Verhaltensweisen zeigen. Eine Person mit SMS
kann mehr mit seinem/ihrem Bruder oder
Schwester gemeinsam haben als mit einer/ei-
nem anderen SMS-Betroffenen; sie kbnnen
aussehen wie ihre Geschwister, lieben die glei-

Wenn Sie dieses Handbuch lesen, sind Sie als Eltern eines Kindes
oder Erwachsenen mit der flr Sie neuen Diagnose SMS mit vielen
unterschiedlichen Emotionen konfrontiert, deren Bewéltigung zum
Teil recht schwierig sein kann.

chen Spiele und Filme wie sie oder sie teilen
die gleichen Vorlieben beim Essen!

Allerdings bedeutet das Wissen um die h&ufigs-
ten Merkmale von SMS, dass es mdglich sein
kann, frihzeitig Strategien zur (ganzlichen)
Vermeidung oder zumindest Verringerung Syn-
drom bedingter Probleme zu entwickeln.

Die folgende Beschreibung eines 9-jahrigen
Jungen mit SMS stammt aus dem ersten briti-
schen Leitfaden fur Angehérige und Fachleute;
sie umfasst viele gemeinsame Erfahrungen, die
das Aufwachsen eines Kindes mit SMS mit sich
bringen:

Smith-Magenis Syndrome Foundation UK

www.smith-magenis.co.uk | info@smith-magenis.co.uk




"Mein Sohn ist das liebevollste, das am meis-
ten geliebte, fréhliche, romantische, einfiihlsa-
me, vorhersehbare und fruchtbringende Kind,
das ich kenne. Er kann aber auch verschlos-
sen, frustriert, uneinsichtig, schrullig und unbe-
rechenbar sein. Er ist nicht einfach ein Kind.

Es gibt ein breites Spektrum von Merkmalen,
welche mit dem Smith-Magenis-Syndrom
(SMS) verbunden sind. Und wir als Familie ha-
ben viele davon kennen gelernt. Es ist sehr
schwierig gewesen. Ich habe eine Menge ge-
lernt. Uber Kreativitét, iiber Geduld, tiber ande-
re Menschen und deren Einstellungen. Uber
die lokalen Bildungsbehdrden. Und es ist bes-
ser geworden. Immer, wenn ein neues Problem

entstand, haben wir einen Weg gefunden, um
es zu dberwinden. Der Kummer nahm umso
mehr ab, je gréBer unser Sohn wurde. Wir er-
kannten die Bedeutung der Zusammenarbeit
mit der Schule und Therapeuten. Unser Leben
hat sich unermesslich geéndert, aber nun glau-
ben wir, dass wir als Familie aufgrund dieser
Herausforderungen gewachsen sind.

Wir haben festgestellt, dass SMS zwar eine
Beschreibung der Symptome unseres Sohnes
darstellt, nicht aber ihn selbst beschreibt. Ler-
nen Sie zuerst ihr Kind kennen - es wird in vie-
lerlei Hinsicht begabt sein. Und nehmen Sie
sich jeweils einen Tag nach dem anderen vor.*“
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