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Rubinstein-Taybi syndrom (RTS) er en sjeelden genetisk sygdom. Karakteristisk for syndromet er
seerlige ansigtstraek, brede tommelfingre og storetaeer, psykomotorisk udviklingshaemning, mange
infektioner i smabgrnsalderen, vaeksthaemning samt problemer med gjne og taender.

@ Familien, barnet og den unge

Fra de forste symptomer viser sig mdaske allerede ved fadslen, til den endelige diagnose stilles (som
oftest tidligst ved fire til seksarsalderen), har familien oftest gennemlevet en periode med stor
usikkerhed og frustration. Det opleves ofte som et stort chok, nar diagnosen bliver stillet, og famil-
ien kan have brug for psykologisk hjzelp. Der vil vaere et stort behov for information om, hvad syg-
dommen indebzerer og hvilke muligheder for statte, rdd og vejledning, der findes. Det nyfgdte barn
med RTS har farst og fremmest behov for stimulering af den sanser og fysisk udvikling. Familien har
behov for grundig information om barnets udviklingsprognose og i den forbindelse iszer vejledning
og statte af laege, sundhedsplejerske samt ergo- og fysioterapeut. Kontakt til patientforeningen og
derigennem til andre familier, der har erfaringer med livet med diagnosen, er erfaringsmaessigt set
ogsa saerdeles nyttig. Endelig er der behov for socialradgiverbistand vedrgrende mulighederne for
stotte til familien med hensyn til pasning af barnet, orlovsmuligheder, aflastningstilbud for forzeldre
0g ansggning om eventuel kompensation for tabt arbejdsfortjeneste.

Et barn med RTS vil i dagplejeordning, vuggestue, bgrnehave og senere skole og fritidsordning oft-
est have gavn af et specialtilbud. Under alle omstaendigheder har barnet behov for szerlig personlig
stotte til savel fysisk og motorisk som mental og sproglig udvikling. Det er vigtigt, at barnet far den
optimale paedagogiske, ergo- og fysioterapeutiske behandling fra starten for at sikre den bedst
mulige udvikling. Det er mange gange i et szerligt dagtilbud, en specialvuggestue eller -bgrnehave.
Bade i pasningstilbuddet og i forbindelse med fritidsaktiviteter er det vigtigt, at barnet med RTS far
hjeelp til at udvikle sig fysisk, sprogligt, kognitivt, socialt og psykisk.

Pa grund af barnets specielle fadder, skaeve ryg, motoriske udvikling med mere kan det vaere ngdv-
endigt med hjelpemidler i form af specialfodtgj, kerestol, trehjulet cykel eller lignende.

For skolealderen bar det overvejes, hvilke kommunikationshjzelpemidler barnet kan fa gavn af, da
nogle udvikler sprog sent eller slet ikke far et forstaeligt talesprog.

Blandt andet pd grund af mange infektionssygdomme, mange undersggelser og meget traening,
er det ofte sd kraevende at have et barn med RTS boende hjemme, at den ene af foraeldrene er
ngdsaget til at ga ned i arbejdstid eller helt stoppe med at arbejde i kortere eller laengere perioder.
Herudover er det oftest ngdvendigt, at foreeldrene far mulighed for aflastning bade i og uden for
hjemmet. Hvis der er andre sgskende i familien, er det vigtigt, at der ogsa bliver mulighed for at
tilgodese deres behov, og at de tilbydes kurser og samveer med andre bgrn i lignende situationer.

Skolealderen

Det er vigtigt i god tid, inden barnet nar skolealderen, at afdeekke de muligheder, der findes
inden for specialskoletilbud og fritidstilbud, da det anbefalede skolevalg i langt de fleste tilfaelde
indebaerer optagelse i specialklasse eller specialskole. Det er vigtigt, at skolen kan tilbyde savel de
rette fysiske rammer som relevante paedagogiske tilbud med fokus pa kommunikation, sociale
kompetencer og fysisk aktivitet.

Bade i skoletiden og i sammenhaeng med fritidsaktiviteter er det vigtigt at motivere og stimulere
barn med RTS til at veere fysisk aktive for at bevare og udvikle deres funktionsevner. Ekstra svgamme-
undervisning og fysisk treening kan erfaringsmaessigt tilbydes med succes. Efterhdanden som barnet



bliver starre, bliver de fysiske problemer ofte mere udbredte i form vaegtegning, foroverbgjet ryg
og darlig gang. Det er derfor vigtigt at s@rge for, at boligen og hjalpemidlerne hele tiden bliver
tilpasset behovene, sa barnet og familien far den rigtige og ngdvendige statte.

Det stgrre barn med RTS har fortsat behov for stimulering af sin fysiske og mentale udvikling. Skole-
barnet kan udvikle en raekke psykiske og adfaerdsmaessige traek, som affader behov for saerlige stat-
teforanstaltninger. Med hensyn til det laeringsmaessige udbytte af skolegangen er det vaesentligt

at veere opmaerksom p3, at barn med RTS er kendetegnet ved en ringe koncentrationsevne. Nogle
barn udvikler ogsa autistiske traek og udadrettet adfaerd.

For foraeldre og s@skende til skolebarnet med RTS er nogle af de patreengende behov Igbende
hjeelp og vejledning fra talepaedagog, fysioterapeut, kostvejleder, psykolog og familieterapeut.
Desuden kan det veere relevant med aflastningstilbud og eksempelvis tilbud om tilknytning af en
paedagogisk stette i forbindelse med ferieafvikling. For pargrende er der ogsa behov for stgtte til
regelmaessig deltagelse i handicaprettede kurser.

Det kan pa et hvilket som helst tidspunkt i forlgbet blive sa stor en belastning for familien at have
barnet med RTS boende hjemme, at det bliver ngdvendigt at finde et egnet bosted til barnet. Det
er vigtigt, at foraeldrene bliver grundigt vejledt om konsekvenserne af, at barnet flytter hjemmefra,
og at de tilbydes stotte i den ofte meget vanskelige beslutning.

Den unge

Efter skolegangen vil personer med RTS have dbenlyst behov for stette og vejledning i forhold til
uddannelse, beskaeftigelse og boform. | god tid, inden den unge med RTS skal forlade skolen, skal
det derfor undersages, hvilke tilbud der findes. Den tredrige ungdomsuddannelse til unge med
seerlige behov (USB) vil eksempelvis vaere et relevant tilbud til den unge.

Inden den unge fylder 18 dr, skal det afklares, hvilke konsekvenser — sociale som gkonomiske

- det har for den unge og familien, at personen bliver myndig. Der skal eventuelt tages stilling til
umyndiggerelse og vaergemal. Det er vigtigt, at der bliver lavet en handlingsplan i god tid inden
det 18. ar, sa fertidspension, merudgifter og sa videre er pa plads, nar den unge fylder 18.

Hvis den unge stadig bor hjemme, kan det vaere pa tide at overveje, hvornar den unge skal flytte
hjemmefra og undersgge hvilke tilbud om bosteder, der findes. Da de fleste personer med RTS har
brug for hjelp til det daglige, skal bostedet have ressourcer til at opfylde de specielle hensyn, som
personen er afhaengig af.

@ Den voksne

Stort set alle voksne med RTS far tildelt fartidspension. Det vil meget sjeeldent vaere relevant at fa
foretaget arbejdspravning eller erhvervsevnevurdering. Der vil kun sjaeldent vaere tale om anszet-
telse i job med lgntilskud eller beskyttet beskaeftigelse (med en kommunalt fastsat len for udfert
arbejde). For de fleste vil det bedst egnede veere kommunale aktivitets- og samveerstilbud. Der

er behov for ledsagelse eller transport til og fra beskaeftigelse og fritidsaktiviteter og undertiden
socialpaedagogisk statte ved deltagelse i disse aktiviteter.

Det er fortsat af stor betydning, at personer med RTS bliver fysisk aktiveret og stimuleret, s faer-
digheder ikke gar tabt.



Voksne med RTS vil fortsat have behov for statte og/eller pleje dagnet rundt, og behovet for stotte
vil ikke blive mindre med alderen. Derfor er det fortsat vigtigt, at botilbudet er indrettet herefter.

Hos personer med RTS er det almindeligt, at den seksuelle modning er forsinket og ofte aldrig ud-
vikles helt. P4 baggrund af den umodne seksualitet og folelsesmaessig umodenhed, er det vigtigt at
stgtte unge, der taler om at fa familie og barn, ved at oplyse dem aerligt om, hvad der er et realistisk
fremtidsscenarium for den enkelte. For boligsituationen ligger der i disse forhold ogsa, at fremtidss-
cenariet for de fleste vil veere varigt ophold i botiloud som beskrevet ovenfor.

@ Generelt

For at sikre selvbestemmelsen for barnet, den unge og den vokse med RTS er det vaesentligt, at
personen inddrages pa egne preemisser og har indflydelse pa sit eget liv i den udstraekning, det er
muligt.

Pa grund af handicappets store kompleksitet vil der gennem hele livet veere behov for
radgivning om:

Mulighederne for deekning af merudagifter til: eksempelvis vask, bleer, tgj, specialfodtej og -
seerlig kost

Mulighederne for orlov, kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, stotte i hjemmet, -
aflastning i og uden for hjemmet

Mulige hjaelpemidler som eksempelvis kgrestol, tandemcykel og trehjulet cykel
Hensigtsmaessig indretning af hjemmet, eksempelvis aendring af dertrin, hvis der er brug
for karestol

Mulige fritidstilbud der kan tilbydes personen med RTS, eksempelvis svgmning, ridning og
musik

Ansggning om statte til bil samt rddgivning om indretning af samme

Udarbejdelse af handleplan, som justeres efter behov, sd man sa vidt muligt undgar at
problemerne vokser sig for store

@ Mere information - kontakt

Foreningen for Rubinstein-Taybi Sjaeldne Diagnoser
syndrom i Danmark TIf. 3314 0010
www.rubinstein-taybisyndrom.dk = www.sjaeldnediagnoser.dk

mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk
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