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GENEREL INFORMATION OM

SMITH-MAGENIS
SYNDROM

En letlaeselig folder til familier, pargrende og fagpersoner.

Udarbejdet af Smith-Magenis Syndrom foreningen, Danmark. april 2026



Denne folder indeholder nogle af de mest typiske kendetegn ved personer med SMS, samt nogle gode
rad til at imgdekomme udfordringerne og hvad det er vigtigt at vaere opmaerksom pa.

Det er Smith-Magenis Foreningens gnske, at folderen kan hjalpe forzeldre, pargrende og fagpersoner
til at fa et hurtigt og overskueligt indblik i syndromet og dets medfglgende udfordringer. Folderen gar
ikke i dybden eller i detaljer, men der henvises til, hvor der kan opnas yderligere information.

Smith-Magenis syndrom — Kort fortalt

Smith-Magenis syndrom (SMS) er en udviklingsforstyrrelse, som skyldes manglende (deletion) eller
a&ndret (mutation) genetisk information pa kromosom nr. 17 (17p11.2). Diagnosen er medfgdt og stilles
ved hjzaelp af DNA-tests.

Selvom SMS er genetisk, er det som regel ikke arveligt. | langt de fleste tilfeelde opstar den genetiske
andring helt tilfaeldigt ved undfangelsen. Det er ikke forarsaget af noget foraeldre har gjort eller ikke
gjort.

SMS pavirker bade kroppens udvikling, indlaering, adfserd og sgvn. Personer med SMS kan have meget
forskellige symptomer — nogle har fa, andre mange — men felles er, at syndromet har betydning for
hverdagen bade for den enkelte og for omgivelserne.

Man ansldr at 1 ud af 15.000-25.000 nyfadte har SMS. Det betyder at der ca. skulle
vaere mellem 240-400 personer med SMS i Danmark i dag.

Det antages dog at antallet af personer med SMS er undervurderet, da mange ikke
bliver genetisk udredt og mdske er blevet fejldiagnosticeret med f.eks. ADHD eller
autismespektrumforstyrrelse (ASF).
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Typiske kendetegn

Personer med SMS er lige sa forskellige som alle andre, men der er nogle typiske kendetegn, som er
oplistet i det efterfglgende. De enkelte traek kan vaere mere eller mindre udtalte og kan aendre sig over
tid.

Styrker og positive personlighedstraek

¥ Meget keerlige og varme.

Giver ofte kram.

Har god humor.

Er generelt meget charmerende.

Er sprudlende og livsglade.

God langtids- og genkendelseshukommelse.

N b kR K

Meget opmaerksomme pa deres foretrukne voksnes fglelsesmaessige reaktioner.

Udviklingsmeaessige vanskeligheder

¥ Forsinket motorisk, sproglig og kognitiv udvikling.
¥* Let til moderat intellektuel funktionsnedsaettelse.
¥ Langsom indlaering og behov for gentagelser.
*

Hukommelsesvanskeligheder, isaer korttidshukommelse.

Ujaevn udvikling (udviklingsmaessig asynkroni)
¥ Markant asynkron (ujaevn) udvikling mellem intellektuel og fglelsesmaessig funktion .
¥ Fglelsesmaessig udvikling svarer ofte til et 2 til 3-arigt barns niveau, uanset alder.

¥ Asynkronien bliver ofte tydeligere med alderen, idet personer med SMS udvikler sig kognitivt,
men ikke fglelsesmaessigt.

¥ Nogle kan vaere relativt alderssvarende pa det intellektuelle plan, men pa livstid opfegre sig
folelsesmaessigt som en pa 2-3 ar.

Forstyrret sgvn og dggnrytme
¥ Kroniske spvnforstyrrelser er et kernesymptom.
¥ Unormal dggnrytme pga. omvendt melatoninudskillelse (sgvnhormon).

¥ Hyppige natteopvagninger og meget tidlig morgenopvagning (kl. 03-05).
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Adfaerdsmaessige udfordringer

¥ Lavimpulskontrol.

%* Lav frustrationstaerskel.

¥ Modstand mod forandringer.

¥ Gentagne og vedholdende spgrgsmal.

¥ Snakker meget og ofte med hgj stemmefgring.

¥ Ekstrem tilknytning til meget fa personer, primaert én forzelder.
¥ Autistiske-, ADHD- og OCD-lignende traek kan forekomme.

¥ Tendens til at smide alt tgjet, ogsa i offentligheden.

¥ Spger gerne negative reaktioner frem for ingen reaktioner.
Kravfglsomhed

* Meget fglsomme over for bdde smé og store krav. Isaer hvis de ikke giver mening.
¥ Har behov for tilpassede krav og tydelig stgtte, iseer i pressede situationer.
¥ Trives bedst i strukturerede og forudsigelige rammer.

¥ Kraever afledning frem for iretteszettelse.

Selvskadende og udadreagerende adfaerd

¥ Selvskadende adfeerd ses hos mange, f.eks.:
=  Hoveddunken
= S|3 eller bide sig selv
=  Hud- og neglepilning
= |ndfgring af genstande i kropsabninger

¥ Aggressiv adfaerd kan forekomme, ofte rettet mod naere relationer.

Stereotyp og gentagende adfaerd

¥ Vanemaessige, gentagne bevaegelser og handlinger, f.eks.:
= Selvomfavnelse
= Handvridning eller viftende bevaegelser
= Kropsvuggen
= Tandgnidslen
=  Trommen pa ting
= Sige de samme saetninger eller ord ofte
=  Papeggjesprog (gentager noget de har hgrt)

¥ Forveerres ofte ved pres, traethed, stress, nervgsitet og uro.
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Motoriske og sansemaessige vanskeligheder

¥ Lav muskelspaending (slappe muskler), der kan ggre det svaerere at holde kroppen oprejst eller
bevaege sig.

Svage reflekser.
Darlig eller sen grov- og finmotorisk udvikling.

Bredsporet eller usikker gang.

h kK

Nedsat fglesans og forhgjet smertetaerskel.

Kropslige karakteristika

¥ Karakteristiske, men varierende ansigtstraek.
(bliver ofte tydeligere med alderen):
= Underudviklede kindben
= opstoppernase
=  Fremtradende kaeebeparti
=  Teltformet overlebe
= Kraftige gjenbryn

¥ Korte fingre og teeer.

¥ Kort statur og kraftig kropsbygning.

¥ Hzes eller dyb stemme.

Sundhedsmeessige udfordringer

¥ Gentagne greinfektioner og evt. hgrenedsaettelse.

Synsproblemer, f.eks. skelen og naersynethed.

Nogle har medfgdte misdannelser (f.eks. hjerte, nyrer, ganespalte).
Tand-anomalier som f.eks. manglende praemolarer (de sma kindtaender).
Hgj smertetaerskel og nedsat smerterespons.

En mindre del har epilepsi.

Skoliose (skaev ryg) ses hyppigt.

Nk k k k kR Kk

Tendens til madsggende adfeerd og overvaegt i barndom/ungdom.
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Kommunikation og sociale treek
¥ Stort behov for kontakt og samspil, iseer med voksne.
¥ Opferer sig ofte bedre sammen med andre end foraldrene.

¥ Har ofte en favoritperson, som de tyr mest til og som iseer modtager deres kaerlighed, men ogsa i
hgjere grad bliver pakraevet deres opmaerksomhed.

Kan veere meget afvisende overfor personer, som ikke én af deres favoritpersoner.
Lav interesse for jeevnaldrende.
Ofte bedre til at udtrykke sig end til at forsta, hvad andre siger.

Kan have vanskeligheder i social leg med andre bgrn.

h kR K

Ser ikke verden udefra og er derfor ikke selvkritisk. Ligesom et lille barn.

Gode rad og vigtigt at vaere opmaerksom pa

Hvis et barn ser darligt, sa forventer andre ikke, at barnet selv skal finde en Igsning til at kunne se bedre.
Normalt far bgrn hjaelpemidler, instruktion og opmuntring til at leve med deres manglende evner. Pa
samme made har personer med SMS, brug for hjalp, instruktion og opmuntring til at takle og laere at
leve med den vanskelige opgave det er at have SMS. | det efterfglgende har vi oplistet nogle af de gode
rad, der erfaringsmaessigt og evidensbaseret kan virke ift. personer med SMS i alle aldre.

Adfeerdsregulering

¥ Anvend humor og positiv tilgang.

¥ Stereotyp adfeerd, selvskade og frustrationer afhjaelpes ofte ved afledning af opmaerksomheden.
¥ Anvend en fglelsesmaessig afdeempet og rolig tilgang.
*

Undga voldsomme og tydelige reaktioner pa en adfaerd der kommer fra en person med SMS. Vid,
at den gar over og hurtigt er “glemt” igen.

¥ Adfaerdsregulering opnés, som udgangspunkt, kun ved paedagogiske tilgange, da der pt. ikke
findes noget dokumenteret leegemiddel, der virker mod de adfeerdsmaessige udfordringer. Nogle
SMS’ere har dog gavnlig effekt af medicinsk behandling.

¥ Brug af magt og autoritative kommandoer som primaer opdragelse kan fgre til, at der kommer
endnu mere af den ugnskede adfaerd. Personer med SMS reagerer staerkt pa hgjt og skingert
tonefald og pa for mange kommandoer. Det fgrer til at de gar i konflikt og blokerer — og pa det
tidspunkt hjaelper trusler om straf eller tilbud om belgnning ikke.

L

Undga krav, der ikke matcher deres funktionsniveau — dette kan dog variere lidt ift. dagsformen.

¥ Undga negationer som "NEJ” og ”IKKE” og veelg dine kampe, for bade din egen og personen med
SMS’s skyld.

¥ Ver naervarende og fleksibel for hurtigt at kunne opfange signaler og styre situationer, der kan
lede til udbrud eller selvskade.
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Tips og tricks

*

* K K K

* &

Middagslur pavirker typisk ikke nattesgvnen negativt.

Melatonintilskud kan normalisere sgvnmgnster hos nogle.

Klip neglene helt ned for at undga neglepilning.

Mange har god gavn af “dimseting” til distraktion eller nar der skal holdes fokus.

Gavn af alternativ og supplerende kommunikation (f.eks. piktogrammer, tegn-til-tale), iszer for
dem der har forsinket sprogudvikling.

Bevar en neutral reaktion og ignorere ugnsket adfeerd.

Undga fysisk tvang, medmindre der er risiko for skade pa dem selv eller andre, da det blot
forveerrer vrede og frustration.

Brug af computer til at skrive pa og lave opgaver, kan veere en stor hjzelp, grundet deres
finmotoriske udfordringer, der vanskeligggr at skrive i handen.

Etabler god kommunikation og dialog mellem foraeldre/nartstaende og fagfolk. Hold hinanden
opdateret om forandringer i rutiner, rammer og adfeaerd.

Der opnas bedst trivsel i omgivelser med solid viden om SMS.

Brug af computer, tablet o.lign. er ofte meget motiverende for SMS’ere og ofte et effektivt
belgnningsmiddel. Det kreever dog streng foreeldrekontrol, da barnet eller den unge kan veaere
meget godtroende og ukritisk i den digitale verden, grundet sit lave kognitive funktionsniveau
saerligt nar de bliver ldre og selv har medbestemmelse.

Gor det, der virker! Lad veere med at bekymre dig om, hvad andre vil sige eller hvad de nyeste
opdragelsesmetoder anbefaler. Du er ngdt til at prgve dig frem med egne metoder.

Se tingene i det store perspektiv og sigt efter/stgt personen med SMS i at blive den gladeste,
sundeste, mest produktive og selvstaendige voksne, som han/hun har mulighed for at blive.

\ SMS

SMITH-MAGENIS

SYNDROME

AWARENESS DAY
17/1
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Adfaerden er ikke bevidst eller en intention, men knyttet til neurologi og fglelsesregulering.

Nogle SMS’ere kan veaere veltalende og med en begavelse kun lidt under middel. Dette kan
medfgre fejlfortolkning af deres funktionsniveau og at der derfor bliver stillet for hgje krav, ift.
hvad de kan honorere.

Kreever overvagenhed ift. selvskade og at putte objekter ind i kropsabninger.
Opmarksomhed pa farlige situationer, hvis barnet med SMS er vagent om natten.
Tidlig indsats, ift. sygdomsproblemer, kan forebygge alvorlige komplikationer.

Den forventede levealder er umiddelbart ikke anderledes end for alle andre — dog kan
sundhedsproblemer, som overvaegt og stimulanser, have en negativ indflydelse pa levealderen
(som for alle andre).

Hvis man gnsker at leere en SMS-person at kontrollere sin egen adfeerd, skal man fgrst leere at
kontrollere sig selv. Man kan ikke forvente at personer med SMS retter sig efter seedvanlige
opdragelsesmetoder og -standarder. Det gaelder om at aendre og tilpasse sin egen tilgang, for at
gge sandsynligheden for succes.

Lyt til og stol pa hinandens oplevelser og observationer, ift. personen med SMS, da der kan vaere
stor forskel pa, hvordan personen opfgre sig i forskellige arenaer og sammenhange, som f.eks.
hjemme, pa bostedet, hos andre pargrende, i institutionen/skolen og til fritidsaktiviteter.

Undga at "baere fglelserne udenpa tgjet”, uanset om de er positive eller negative, da SMS’ere ofte
er meget opmaerksomme pa fglelserne og det kan udlgse eller forstaerke ugnsket eller
provokerende adfeerd.

Tveerfaglig indsats er ofte ngdvendig (paedagogisk, sundhedsfaglig og terapeutisk).

Saerlige behov

*
*
*
¥*

Har behov for taet og ofte konstant voksenstgtte og guidning, isaer i sociale situationer.
Behov for en meget paedagogisk tilgang.
Tydelig struktur og forudsigelighed, samt faste rutiner.

Regelmaessige legeundersggelser, herunder:

= Praktiserende leege (rygproblemer, nyreproblemer, ganespaltning og hjertemisdannelse)
* @jenlaege (skelen og naersyn)

= Tandlege (tandanomalier)

"  @relaege (mellemgrebetandelse)

= Arligt besgg pa Center for sjeeldne sygdomme
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Hvor kan du finde hjalp?

Foreeldre med Smith-Magenis bgrn har dannet en forening, hvis primaere formal er at hjelpe og stgtte
familier med Smith-Magenis syndrom og oplyse om SMS. Ud over at stgtte familier med SMS taet inde pa
livet, er formalet ogsa at oplyse og vejlede leeger, sundhedspersonale, paedagoger og lerere.

SMS-foreningen bestar af foreeldre, der har vaeret igennem alle de fglelsesmaessige og praktiske
udfordringer der kommer, nar du finder ud af, at dit barn har SMS.

Kontakt os og fa en snak med en anden foraeldre med et SMS-barn — det hjaelper!

KONTAKT

Vi er klar til at lytte, hjaelpe og radgive.

SMITH-MAGENIS

SYNDROM FORENING

www.smsforeningen.dk / info@smsforeningen.dk / +45 50164425

For fagpersonale kan SMS-foreningen vejlede og oplyse om de szerlige udfordringer og
problemstillinger, der typisk vil forekomme ift. personen med SMS.

Vi tilbyder ogsa halvarlige netvaerksmgder for fagfolk, hvor der kan deles vigtige oplevelser og gives rad.

Motiverende citater (specielt til forzeldre)

¥ Husk nu, at alt hvad du leeser og finder om SMS fokuserer pa problemer og udfordringer. Dit barn
kommer ikke ngdvendiguvis til at slas med det hele.

¥ Du har ikke faet et handicappet barn, men et barn med et handicap. Husk at fokusere pa dit barn,
ikke pa handicappet.

¢ 2

Husk at fokusere pa nuet og alle de gode oplevelser med dit dejlige barn.

¥ Nar ens barn traeder ved siden af, har man en tendens til at teenke katastrofe. Husk ikke at tage
sorgerne pa forskud.

¥ Tagimod al den hjzelp du kan fa.
¥ Du far brug for hjeelp, og du har ret til hjalp.
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Mere viden og stgtte

Herunder kan du finde mere information og litteratur, der gar mere detaljeret i dybden med Smith-

Magenis syndromet. Der er ogsa henvist til brugbare hjemmesider, nar man har med en person at ggre,

der har szrlige behov eller et handicap.

Nyttige hjemmesider

*

N k k k k ® k &

Smith-Magenis Syndrom foreningen www.smsforeningen.dk

Sjeldne Diagnoser Danmark www.sjaeldnediagnoser.dk

Norsk center for sjeldne sygdomme www.frambu.no

DUKH - Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet www.dukh.dk

PRISMS (USA) — Foreaeldre- og forskningsnetvaerk www.prisms.org

LEV — Udvikling for udviklingsheemmede www.lev.dk

Kommunale handicaprad www.dch.dk/en/node/113

Parasport Danmark www.parasport.dk

Specialsport www.specialsport.dk

Referenceliste — hvis du vil have flere detaljer.

*

*

Finucane, B., & Haas-Givler, B. (2015). Vejen til succes med SMS: En Smith-Magenis-guide til
skoler [Kindle-udgave]. PRISMS, Inc.

Foreningen Smith Magenis syndrom i Sverige. (2021). Smith-Magenis syndrom: Allman
information.

Sundhed.dk. Smith-Magenis’ syndrom. Leegehandbogen.

Smith-Magenis Syndrom Forening.
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