Sotos syndrom

Sotos syndrom karaktdriseras av storvéxthet
och gemensamma utseendemdéssiga drag.
Den motoriska utvecklingen brukar vara sen.
Méanga med Sotos syndrom har en intellektuell
funktionsnedsdttning.

I Sverige f6ds uppskattningsvis 5-10 barn med Sotos
syndrom varje ar.

Symtom

Barn med Sotos syndrom &r redan fran fodseln langre dn
forvéntat och har stort huvud samt stora hénder och fotter.
Den snabba tillviaxten avtar i puberteten, men slutlingden
blir ofta langre 4n den forvéntade.

De speciella ansiktsdragen, med hog och framskjuten
panna, brett mellan 6gonen, 1dngsmalt stort huvud och
spetsig haka, dr inte s& framtradande hos nyfodda, men blir
det under forskoledren. For att ater bli mindre framtridande
hos vuxna.

Gommen &r ofta hdg. Detta i kombination med lag muskel-
spanning kan medféra munandning och snarkning, vilket
kan 6ka risken for somnapné. Munmotoriken kan vara déligt
utvecklad, vilket gor det svart att tugga och svilja samt
bidrar till ett otydligt tal. Svarigheter att kontrollera saliven
ar mycket vanligt.

Manga har en forsenad motorisk utveckling, nedsatt
muskelspénning och svérigheter med balans och
koordination.

Sned rygg (skolios) r relativt vanligt, liksom plattfot.
Feberkramper 4r vanliga, och en del personer med syndromet
far epilepsi.

En del har symtom frén 6gonen. Vanligast ar brytningsfel
i form av dversynthet. Vissa har en horselnedséttning.

De flesta med Sotos syndrom har en intellektuell
funktionsnedséttning av varierande svérighetsgrad.

Beteendeavvikelser i form av episoder med aggressivitet
och hyperaktivitet forekommer, liksom sémnsvarigheter.
Manga barn har déligt sjélvfortroende och ér socialt
tillbakadragna. Autism féorekommer.

Orsak

Syndromet beror pé en foérdndring i en gen som reglerar
aktiviteten hos andra gener som péverkar tillvixt och
utveckling. Fordndringen ar i de flesta fall nyuppkommen,
vilket innebér att den upptrader for forsta gangen hos barnet
och inte dr neddrvd fran nagon av forédldrarna. Diagnosen
bekraftas med DNA-analys.

Behandling
Det finns ingen behandling som botar Sotos syndrom, utan
behandlingen inriktas pé att lindra symtomen.

Undersokningar gors av hjérta, njurar, syn och horsel samt
av tdnder. Manga behdver glasdgon och en del dven
horapparat.

Svérigheter med balans och koordination kan behandlas
av fysioterapeut. Skolios beddms och behandlas av ortoped.
Motorik, balans och koordination kan forbdttras genom olika
former av fysisk aktivitet. Vid plattfothet kan det behovas
inldgg eller specialskor.

Tal-, sprak- och kommunikationsférmégan utreds av en
logoped. Logoped utreder och behandlar ocksé tugg- och
svéljproblem samt svarigheter att kontrollera saliven.

Barn och vuxna som har en intellektuell funktions-
nedséttning behover habilitering.

Resurser

Kunskap om Sotos syndrom och resurser for diagnostik
finns pa avdelningarna for klinisk genetik vid universitets-
sjukhusen. Vid universitetssjukhusen finns ocksa Centrum
for sdllsynta diagnoser (CSD). De kan ge véigledning och
information om séllsynta hélsotillstand.

Samhallets stédinsatser

Barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséttningar
kan fa olika typer av stdd och insatser. Mer information
finns i Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta
héalsotillstand, under Samhdillets stodinsatser.

Intresseorganisationer

» Svenska Sotosséllskapet

» Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Las mer

Det hér ar en kort sammanfattning av texten i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta
halsotillstand.
socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand

Texterna i kunskapsdatabasen produceras av
Informationscentrum for séllsynta hélsotillstand
vid Agrenska pa uppdrag av Socialstyrelsen.
E-post: sallsyntahalsotillstand@agrenska.se,
agrenska.se/informationscentrum

Reviderad i september 2021.


https://www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/
mailto:sallsyntahalsotillstand%40agrenska.se?subject=
https://www.agrenska.se/informationscentrum

	_GoBack
	Sotos syndrom
	Symtom
	Orsak
	Behandling
	Resurser
	Samhällets stödinsatser
	Intresseorganisationer
	Läs mer

