S syndrom



Forord

Vi udgiver denne pjece for at videregive de erfaringer, som vi synes er nyttige
til personer som er i bergring med barn med Sotos Syndrom.

Pjecen beskriver de lzegelige facts og vores personlige erfaringer som
foreeldre til et barn med Sotos syndrom.

Der findes desuden en bog om Sotos Syndrom, som er udarbejdet af Center
for sma handicap "Om at leve med Sotos syndrom”.

@vrige oplysninger om syndromet kan findes pa hjemmesiden
www.sotossyndrom.dk og ved henvendelse til Landsforeningen for Sotos
syndrom.

Sjeeldne Diagnoser kan bruges, nar vi har brug for specialradgivning.
Telefon 33 14 00 10.




Saerlige kendetegn, som bruges til at
stille diagnosen

Et syndrom er en reekke symptomer, som er faelles og beskriver en tilstand
ngje. Ingen har alle symptomer!

Hoj fadselsvaegt, omkring 4000 g ved terminen. En vaegt over gennemsnits-
veerdi, der kan holde sig i flere ar.

Lang fadselslaengde, ofte 53 cm eller mere ved terminen. De vokser hurtigt
i de farste leve ar og knoglealderen kan vaere forgget. Dette udjeevnes sa
sluthgjden svarer til gennemsnitshgjden for normalbefolkningen.

Overbid.

Store haender og fadder.

Stort hoved.

Hovedfaconen er ofte badformet (dolichophali).

Hagen er tilspidset og noget smal.

Panden er fremstaende (frontal bossing).

Forreste hargraense vigende (hgj pande). Lidt faerre har end normailt.

Hgj og maske smal gane.

Der er ofte tidligt tandfrembrud, bade af meelketaender og blivende teender.
Manglende tandfrembrud af blivende teender.

Bred gjenafstand. Antimongolid gjenlagshaeldning, nedadskranende udadtil.
Jjensymptomer som skelen.

Lille naese.

Lavt siddende grer.

Lav muskelspaending, muskelslaphed.

Hypermobile led.

Platfod.

Ovennaevnte medfarer en akavet og kluntet gang.

Enkelte har epilepsi eller afvigende EEG-mgnster.

Skanning af hjernen viser i mange tilfaelde et ikke behandlingskraevende,
let dilateret udvidet ventrikelsystem. | fa tilfaelde er ved MR-skanning fundet
darlig udvikling af hjernebjeelken eller ormen (vermis cerebelli) midt i lille-
hjernen.

Der kan veere problemer efter fadslen i forbindelse med mor/barntilpasning,
vejriraekning, gulsot, sutte- og spiseteknik.

Bgrnene kan de efterfglgende ar savle en del, og der kan veere manglende
lyst til at tygge, og de synker ofte maden i store stykker.

Jdget hyppighed af infektioner.

Hgj smertetaerskel.

Forsinket sproglig, motorisk og psykisk udvikling.

Der kan veere opmaerksomheds- og perceptionsproblemer.
Finmotoriske vanskeligheder og darlig gje-/handkoordination.
Generelt har bagrnene koordinationsvanskeligheder.

De fleste barn, ca. 85% har mild til moderat mental retardering, men spred-
ningen pa intelligenskvotient er meget stor.

Sotos syndrom er genbestemt, og opstar spontant ved en mutation under

+ Der kan udvikles skeaev ryg (skoliose). svangerskabet, og er derefter dominant i arvegangen.

+ Armspand (armenes spaendevidde) er starre end eller lig med legemeshgjden. | dag kan en gentest bekraefte mistanken om Sotos Syndrom hos 70 %.



Adfaerd

Social tilbagetraekning og isolation, holder sig helst lidt for sig selv
Lav frustrationsteerskel

Vredesudbrud

Stereotyp adfeerd og tankegang

Hyperaktivitet, har mange ting i gang og har sveert ved at vente

Opmeerksomhedsproblemer, de har svaert ved at fastholde opmeerksom-
heden og koncentrere sig

Usikker pa nye ting
Sevnproblemer, sover meget lidt, og har sveert ved at falde i sgvn.

Familie

Sotosbarn er meget sgde og kaerlige samt opmaerksomme péa deres medmen-
nesker, men ofte fylder deres lave frustrationsteerskel og vredesudbrud meget.
Bgrnene har brug for en forudsigelig og struktureret hverdag, for at fastholde
overblikket over deres egen faerden, hvilket kraeever mange hensyn fra den
gvrige familie.

Familien er ofte spaendt hardt for, nar de har et barn med Sotos Syndrom, da
barnet fylder meget i hjemmet, bade fysisk og psykisk, derfor er aflastning af
familien, en god Igsning for mange.

Psykologhjeelp kan veere meget gavnligt for mange, ikke mindst ved fastsaet-
telse af diagnosen.




Stottemuligheder/behandling

Der findes ingen behandling af Sotos syndrom, men der er en raekke mulig-
heder for at mindske symptomerne.

Tidlig indsats er vigtig for barnets udvikling og forbedring af mulighederne.
Der kan veere brug for talepaedagog, fysioterapeut, ergoterapeut eller stgt-
tepaedagog.

Bevaegelse generelt er gavnligt, men isaer svamning og ridning har gavnlig
effekt pa den motoriske udvikling.

For familien kan det veere meget gavnligt med psykologhjeelp. Det fgrste be-
hov opstéar i forbindelse med at diagnosen bliver givet. Der kan sidenhen opsta
nye kriser.

De mest anvendte stotte muligheder

+ Aflastning bade i og udenfor hjemmet
+ Tabt arbejdsfortjeneste

* Lektiehjeelp

+ Stgtte til specialsko

* Ridning

+ Speciel cykel, tandem, store stattehjul

* Merudgifter generelt.




Aktiviteter i foreningen

Foreningen afholder mindst to arrangementer hvert ar. Ved dem bruger vi
hinanden til at udveksle erfaringer vedrgrende vores bgrn og familiesituation-
erne.

Der er et kursus for foreeldre i forbindelse med afholdelse af den arlige gene-
ralforsamling i april maned. Ved kursus-weekenderne deltager der i gjeblikket
"kun” foraeldre til bgrn med Sotos syndrom, da det giver os mulighed for at f&
talt mere bredt med andre foreeldre i samme situation.Ved kurserne under-
vises vi af relevante fagpersoner. Bestyrelsen finder undervisere, som kan
fortzelle os mere om relevante emner, indenfor de emnerammer det giver at
vaere en familie med et handicappet barn.

Familieweekenden er for hele familien. Sotosbarn, foreeldre, saskende og
keerester. Hvert andet ar ogsa for bedsteforeeldre. Familieweekender foregar
i august, pa et sted hvor der er mulighed for socialt samveer og feelles fysisk
aktivitet, gerne bade inde og ude. Weekenden bestar at et miks af planlagte
aktiviteter og tid til hygge i faellesskabet, sa vi kan skabe et godt socialt sam-
veer i foreningen.

Pa sjaeldne-dagen den 29. februar deltager foreningen i de planlagte aktivi-
teter. Sjeeldne-prisen overraekkes af kronprinsesse Mary, som er projektor for
Sjeeldne diagnoser. Dagen afsluttes med spisning i Kabenhavn for forening-
ens medlemmer.

Foreningen har til formal at:

* Yde stotte til personer med Sotos Syndrom og deres pargrende i form af
information og radgivning om syndromet og hjeelp til social og paedagogisk
radgivning, samt hjeelp til radgivning om arvelige spgrgsmal.

» Udbrede kendskabet til Sotos Syndrom til gavn for personer med Sotos
Syndrom og pargrende.

* Virke i interesse for personer med Sotos Syndrom overfor institutioner og
myndigheder.

+ Bidrage med erfaringer for derved at statte og fremme forskningen i relation
til Sotos Syndrom.

* Opna kontakt med alle personer med Sotos Syndrom i Danmark.

Tage kontakt med tilsvarende udenlandske foreninger.

Bestyrelsesmedlemmer:

Sekretaer:

Lone Friis Petersen
Birkeskoven 56
2600 Glostrup
43436070

Formand:
Yvonne Wounlund
Magtenbgllevej 8
5492 Vissenbjerg
64 47 10 90

Medlem:

Ann-Mari Mortensen
Vestager 19

2605 Brgndby
43432874

Nastformand:
Anette Pedersen
Solbakkevej 2
5874 Hesselager
62 2518 20

Kasserer:

Linda Andersen

Jens Baggesensvej 9 2.th
8210 Arhus V

3165 65 66
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Landsforeningen for Sotos Syndrom

Bade drenge og piger kan fa sotos syndrom.
De er store udenpa men sma indeni.

De er meget kantede i deres opfarsel,

men rent faktisk er de meget blade.



