Suomen Angelman-yhdistys tarjoaa vertaistukea
ja tietoa oireyhtymadn hoitosuosituksista
sekd palveluista Angelman-perheille.

Skannaa QR-koodi ja lue lisda:
www.angelman.fi
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Suomen Angelman-yhdistys ry

Logomme etanaperhonen kuvaa
seka hitauttamme etta yllattdvaa nopeuttamme.




Angelmanin oireyhtymalle ovat ominaisia kehitysvammaisuus,
iloinen olemus, ylivilkkaus, unihdiriot, epilepsia, poikkeava
EEG, motoriset toimintahairiot ja ruoansulatuksen ongelmat.
Oireyhtyma johtuu UBE3A-geenin ilmenemisen puutteesta

keskushermostossa.

Angelmanin oireyhtyma vaikuttaa
noin yhteen 12.000 - 20.000 ihmises-
ta. Angelmanin oireyhtyman nelja tun-
nistettua syntymekanismia ovat:

1. kromosomin 15 deleetio (70-75
% tapauksista)

2. UBE3A-geenin mutaatio (15 %),
johon liittyy oireyhtyman uusiutu-
misen riski

3. uniparentaalinen disomia (5-7 %),
jolloin molemmat kromosomit 15
on peritty isalta seka

4. leimautumisvirhe (5-7 %).
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Angelman-henkil6ita kuvaa iloinen,
innostuva ja vilkas olemus. Angelman
-lasten motorinen ja kognitiivinen
kehitys viivastyy. Useimmat heista
oppivat kdvelemaan, keskimaarin 3—-4
-vuotiaina. Luuston terveytta tukee D-
vitamiini.

Puhetta ei juuri kehity, mutta monet
oppivat kommunikoimaan perusasioi-
ta kuvien tai viittomien avulla.

Epilepsiaa esiintyy jopa 90 prosen-
tilla Angelman-henkilista. Aivosah-
kokayra (EEG) on yleensa poikkeava.
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Angelman-henkilot tarvitsevat monipuolista liikuntaa ja kuntoutusta.
Hoitoapu on tarkead perheiden hyvinvoinnin tukemiseksi.

Oireyhtymaan liittyy yleisesti unihai-
ridita, refluksia ja ummetusta. Myos
nakokykyyn liittyvia ongelmia voi
esiintya. Unihairiot ja ylivilkkkaus hel-
pottuvat yleensa ian myota.

Oireiden takia lapset ja heidan
perheensa tarvitsevat seka lahipiirin
ettd yhteiskunnan tukea: hoitoapua,
apuvalineitad seka kehitysta tukevaa
monipuolista terapiaa.

Puhetta korvaavien kommunikaa-
tiomenetelmien kuten kuvien, viittomi-
en ja kommunikointiohjelmien kayton
opettelu on tarkeda. Ymmarretyksi
tuleminen ja positiivinen vuorovaiku-
tus tukevat Angelman-lasten hyvin-
vointia ja kayttdytymisen haasteiden
ehkaisya.

Motoristen ja paivittaisten taitojen
kehittdminen ja ylldpitdminen edellyt-
taa pitkajanteista fysio- ja toimintate-
rapiaa. Monet Angelman-lapset hy6-
tyvat allas- tai ratsastusterapiasta.

Fysioterapia ja liikkumiseen ohjaa-
minen on tarkeaa myos skolioosin,
ylipainon ja niveljaykkyyksien ennal-
taehkaisemiseksi ja toimintakyvyn tur-
vaamiseksi.

Toimiva yhteistyd perheen ja am-
mattilaisten, kuten paivahoidon, kou-
lun, vammaispalveluiden, lyhytaikais-
hoidon ja asumisyksikdn valilla edes-
auttaa oppimista ja hyvinvointia.

Hoitoapu ja vertaistuki ovat tarkeita
perheiden jaksamisen tukemiseksi.



