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病友：容容                           
年齡：22歲
疾病名稱：Angelman氏症候群

女兒是前世的情人更是今世的愛人
=====================================================================
  
     父親，是男性最溫柔的名字。除了母親外，父親在兒女成長上也扮演很重要的角色，在台灣傳統社會中，父親平時為了工作打拼，日以繼夜汲汲營營，事業第一，可能忽略親子共處的寶貴時光，但背後原因是為了給予家人更好的生活環境，讓心愛的家人擁有無憂無慮的生活，而犧牲自己與家人相處的時間。亮爸就是這樣一位爸爸，每日埋首於工作，在外是個叱吒商場的大老闆，也活躍於扶輪社與獅子會等服務性社團，熱心於公益。對內是個寵愛家人的溫柔父親，雖然因為工作，和家人相聚的時間較少，仍然會撥空陪伴女兒容容，親親抱抱是父女倆溫馨的互動；當忙了一天下班回家，容容會給個無尾熊式的大擁抱，看到女兒可愛的笑容，再累再苦都不算甚麼了。媽媽笑著說:「人家說女兒是爸爸前世的情人，我看，也是今生的愛人啦。」

     小女兒容容是Angelman氏症候群的患者，有著嚴重的發展遲緩、學習障礙與睡眠障礙，已經22歲了，有著170公分高挑的身材，但實際上仍像幼童般需要陪伴和照顧。容容是亮爸捧在手掌心上呵護的寶貝，儘管沒有口語表達，但女兒的一個眼神或一個語詞，亮爸就會知道女兒要拿東西或是想上廁所，他說: 「是容容成就我們當父母的，她幫助了我們成長與成熟。」 亮爸很有耐心地陪伴女兒，和太太一起幫助容容學習，像是教導容容自己吃飯，經過長時間的練習，容容從只會用手抓，現在懂得用湯匙舀菜吃了。由於平衡感不佳，可能因沒注意環境而跌倒，亮爸假日仍帶著容容外出踏青郊遊，平時也會帶著容容出席各社團的餐會，樂於向朋友們介紹自己的寶貝女兒，也讓大家更了解Angelman氏症候群。

    容容對於食物有特別的喜好，大多數人不愛的茄子、青椒、苦瓜等蔬菜，只要切成適合吞嚥的形狀，簡單調味，容容都吃得津津有味。日理萬機的亮爸特地秘密苦練，準備女兒愛吃的苦瓜等各式食材，想藉由本次活動大展身手，煮幾道好料理給親愛的家人吃，歡度一個不一樣的父親節。


【疾病介紹】
「Angelman氏症候群」(Angelman Syndrome， AS)

　　Angelman氏症候群(AS)，又稱天使症候群，是個嚴重學習障礙並伴隨特殊的面部表徵與行為的神經性疾病。目前已知為第15號染色體部分發生功能缺失所導致，依統計發生率約兩萬五千分之一。 
    　　
　　AS的行為特質非常的特殊，在嬰兒時期首先出現餵食困難與睡眠時間短，許多AS的小孩較一般小孩不需要睡眠。患童看起來很快樂，他們是一群喜歡和他人為伴友善、溫和親切小孩。患童的行為問題則有拉頭髮、咬指頭、嚼東西等，雖然固執是這群小孩的另一項特質，但是經過訓練這些行為問題仍可以修正。此外他們的好奇常使他們陷入危險中，例如置身於馬路中間或廚房中。
    
[bookmark: _GoBack]臨床特徵包括中度或重度智能障礙、嚴重發育遲緩及語言障礙、腳步蹣跚或四肢顫抖、特別的不尋常行為：經常性大笑或微笑等快樂表情、容易興奮、不自主的雙手甩動、拍手及過度活動行為。多數患童有頭圍生長遲緩導致小頭症伴隨癲癇發作，透過腦波圖檢查可發現不正常腦波圖。部分患童在嬰兒期會有餵食困難；或有過度咀嚼行為；斜視；皮膚、頭髮及眼睛虹膜色素不足現象；對熱敏感；睡眠週期異常等。
 
　　目前為止尚無有效與積極的治癒方法，主要採取症狀治療。癲癇可以使用抗癲癇藥物治療，此外物理治療非常重要，可幫助患者關節的運動，預防關節的硬化，職能治療、語言治療、水療與音樂療法都可用來幫助患者，用以減少照護者的負擔及發展患者的潛能。

　　AS的臨床特徵會受年齡的影響，在成年期時過動、睡眠少的現象需特別注意，痙攣的頻度會降低甚至消失，而腦波不正常的狀況也變少見，臉部仍然是最主要的特徵，多數的成年患者看起來較實際年齡小。雖然至今尚無紀錄有AS患者生育，但其青春期發育的時間與一般人相似且性徵發展正常，因此推測成人AS患者生育能力是正常的。患者生活自理能力差，穿著的衣物最好不要有釦子或拉鍊，多數的成人患者能學習使用湯匙叉子吃飯，雖然至今仍沒有AS患者可以獨立生活，但他們仍可學習操作簡單的家事，除了要預防過度肥胖與脊椎側彎外，他們的健康狀況大致良好，生命期接近正常人。 

資料來源: http://www.tfrd.org.tw/tfrd/rare_b/view/id/149  (罕見疾病基金會網站)
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