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فوت و فن پخت فلافل در روز جهانی اش 

 

مدیر عامــل بنیاد بیماری هــای نــادر توضیحاتی درباره یــک بیماری نــادر به نام 
»سندروم ویلیامز« ارائه کرد و از این بیماران خواست تا برای دریافت حمایت های 
لازم در سامانه سبنا )سامانه بیماری های نادر ایران( ثبت نام کنند.این سندروم 
نادر که  منشأ ژنتیکی دارد  سبب تاخیر رشد می شــود که کاملا مشخص است، 

کودک رشد مناسبی ندارد.در ادامه به بررسی این بیماری خاص می پردازیم.

  یک بیماری مادرزادی و ژنتیکی
سندروم ویلیامز یک بیماری مادرزادی و ژنتیکی است 
که در اثر حذف شــدن قســمتی از کروموزوم شماره 
7 رخ می دهد. این بیماری بســیار نادر است و اغلب 
بدون تشخیص اســت  یا در سنین بالا تشخیص داده 
می شود. این بیماری باعث بروز انواع نشانه ها در بدن 
و چهره فرد می  شود که متاسفانه در اطلاقی نادرست 
به آن چهره جن مانند یا پری مانند می گویند. سندورم 
ویلیامز می تواند در قلب، رگ های خونی، کلیه و دیگر 

اندام ها مشکل ایجاد کند.
   حذف یک ژن خاص روی کروموزوم شماره 7

نــوزادان مبتلا به ســندروم ویلیامز، بــه علت حذف 
یک ژن خاص روی کرومــوزوم 7 دچار این اختلال 
می شــوند. این قســمت حذف شده شــامل یک ژن 

است که مسئول تولید پروتئین الاستین  است که به 
رگ های خونی، قــدرت و انعطاف پذیری می دهد.
این ژن ها معمولا در اســپرم یا تخمــک و قبل از این 
که نوزاد شــکل بگیــرد، از بین می رونــد. همچنین 
احتمال ابتلا به این بیمــاری را نمی توان به ازدواج 

فامیلی نسبت داد.
   توانایی بالا در داستان سرایی و موسیقی

ســندروم ویلیامــز می تواند باعــث نشــانه هایی در 
بخش هــای مختلــف بــدن مثــل صــورت، قلــب 
و ارگان هــای بــدن شــود. همچنیــن روی توانایی 
یادگیری کودک اثر مــی گذارد اما کــودکان دچار 
ســندروم ویلیامــز در داســتان ســرایی و فراگیــری 
موســیقی توانایی زیادی دارنــد و می توانند در این 

زمینه ها پیشرفت کنند.

   تفاوت در چهره 
کودکان مبتلا به سندروم ویلیامز، دارای ویژگی های 
منحصر به فردی در چهره خود هســتند که می توان 
به مواردی چون پیشانی پهن، پل بینی بریده شده، 
بینی کوتاه با نوک بــزرگ، دهان با لب هــای پهن و 
گوشتی، دندان های کوچک با فاصله زیاد بین آن ها 

اشاره کرد.
   فشار خون بالا و مشکلات قلب و عروق

بسیاری از افراد مبتلا به سندروم ویلیامز، در قلب و 
رگ های خونی دچار مشکل می شوند و ممکن است 
آئورت )شــریان اصلی پمپــاژ خون از قلــب به بدن( 
تنگ شود. همچنین شــریان های ریوی که خون را 
از قلب به ریه ها می برند، ممکن است عملکردشان 
مختل شود. همچنین فشار خون بالا در این بیماران 

بسیار رایج است.
   مشکلات رشدی 

یکی از مهم ترین نشــانه های این کودکان مشکلات 
رشدی است.نوزادان متولد شده با سندروم ویلیامز، 
بســیار کوچک تــر از حــد معمــول هســتند و در غذا 
خوردن  هم مشــکل دارند و نمی تواننــد مانند دیگر 
کــودکان وزنشــان را افزایش دهند و رشــد کنند. در 
بزرگ سالی هم معمولا قد کوتاه تری از دیگران دارند.

   از کند راه رفتن تا حساسیت بالا به صدا 
اختلالات یادگیری در این بیماران رایج  و از خفیف 
تا شــدید متغیر است. همچنین نســبت به کودکان 
دیگــر در راه رفتــن و یادگیــری مهارت هــای جدید 
کندتر هستند و ممکن اســت اختلال ADHD هم  
داشته باشند. آن ها حساسیت بسیار بالایی به صدا  
دارند و می توانند به خوبی موسیقی یاد بگیرند. این 
کودکان معمولا حافظه خوبی دارند و داستان های 

زیادی را حفظ می کنند.
  درمان و مراقبت 

این کودکان از آن نظر که به آمــوزش ویژه نیاز دارند، 
جزو کودکان استثنایی هستند. به طور کلی درمان 
شامل کاردرمانی و گفتاردرمانی است.اغلب افراد 
بالغ مبتلا به سندروم ویلیامز قادر هستند، تحصیلات 
خود را تکمیــل و کار کنند. به دلیل ابعاد وســیعی از 
علایم در افراد مبتلا به سندروم ویلیامز، این افراد نیاز 
به درمان منحصر به فرد و هماهنگ دارند.  همچنین 
به دلیل مشــكلاتی چــون حــالات غیرطبیعی قلب 
 و عــروق و كلیــه، افزایــش فشــار خــون، اختــلال 
سوخت وساز، كمبودهای رشــد و تكامل ،به نظارت 
مناسب پزشكی، دندان پزشكی، جراحی، دارویی و 

تغذیه هم نیاز دارند.

پزشکی 

غذای اصلی 

 سند ر وم  ویلیا مز 
 از چهره  متفا و ت 

 تا  ا ستعد اد  در موسیقی 
سندروم ویلیامز یک بیماری مادرزادی و ژنتیکی است که منجر به تغییر 

حالت چهره،مشکلات رشدی، قلب و عروق و یادگیری می شود 

سلامت چهره ها 

زندگیسلام
 یک شنبه  

۲۲خرداد۱۴۰۱
شماره۲۱۷۸

شاید برایتان جالب باشد بدانید فلافل آن قدر در جهان محبوب اســت که روز جهانی دارد.12 ژوئن همزمان با 22 خرداد روزی 

است که در تقویم برای این غذای محبوب خاورمیانه ای در نظر گرفته شده  است. برخی تاریخ شکل گیری فلافل را به کشور هایی 

مانند فلسطین، مصر و سوریه نسبت می دهند البته در کشور ما این غذا در جنوب کشور طرفداران بیشتری دارد. 

  طرز تهیه :
1-اگر می خواهید فلافل شما مانند فلافل بیرون شود حتما باید نخود 
را به مدت ۲۴ تا ۴۸ ساعت در یک ظرف آب بخیسانید. در صورتی که 
امکانش هست چند بار آب نخودها را تعویض کنید.۲-پس از این که 
نخودها به خوبی خیس خوردند آن ها را به همراه سیر و پیاز دو بار چرخ 
کنید و مواد را داخل یک کاسه مناسب بریزید.3-در ادامه جعفری را به 
صورت ساطوری ریز خرد و به همراه تخم مرغ به کاسه حاوی نخود چرخ 
شده اضافه کنید.۴-در مرحله بعدی آرد نخودچی را کم کم به مواد 
اضافه کنید تا مایه فلافل خودش را بگیرد.  5- تخم گشنیز را به همراه 

زیره آسیاب کنید تا کاملا پودر شود ســپس به همراه مقداری نمک ، 
فلفل سیاه و زردچوبه به مایه فلافل اضافه کنید.اگر می خواهید فلافل 
شما به سبک جنوبی ها تند باشد می توانید مقداری فلفل قرمز تند هم 
اضافه کنید.6-در ادامه یک ظرف گود را روی حرارت قرار دهید و به 
مقدار مناسب روغن مایع داخل آن بریزید. توجه داشته باشید که باید 
به قدری روغن مایع داخل ظرف بریزید که فلافل ها پس از افتادن در 
آن به صورت شناور در روغن سرخ شوند. پس از این که روغن داغ شد 

از مایه فلافل قالب بزنید و داخل روغن بیندازید.

  »رمسی هانت«
متوقف کننده »جاستین بیبر« 

به بهانه درگیری یک خواننده کانادایی معروف با یک 
بیماری نادر به معرفی این سندروم پرداختیم 

   »رمسی هانت« چیست؟
سندروم رمســی هانت زمانی اتفاق 

می افتد که عفونت زونا در نزدیکی 
عصب گوش اثر می گذارد و علاوه 
بر این کــه باعــث ایجاد خــارش و 

عامــل  شــود،  مــی  حساســیت 
فلــج شــدن صــورت و گاهــی اوقات 

ناشنوایی در یکی از گوش ها هم خواهد 
شد.

ویروس عامل این بیماری و آبله مرغان مشابه هستند. بعد از 
این که آبله مرغان از بین می رود، این سلول هنوز روی عصب 
ها زنده می ماند و می تواند چند سال بعد دوباره فعال شود و 

روی عصب صورت اثر بگذارد.
  چه کسانی در معرض خطر هستند؟

همه کســانی که در دوران کودکی یا نوجوانی خــود به آبله 
مرغان  دچار شــده اند امکان دارد به سندروم رمسی هانت 
هم دچار شــوند اما برطبق آمار این بیماری  بیشتر در میان 
ســالان و ســالمندان رایــج اســت و در کــودکان بســیار کم 
مشــاهده می شــود. اگر بیمار به هر دلیلی سیســتم ایمنی 
ضعیفی داشــته باشــد دچار شــدن به این بیماری سخت تر 

خواهد بود.
  علایم و عوارض 

دو نشانه اصلی سندروم رمسی هانت به صورت زیر  است:
  1-جوش های تاولی دردناک که رنگ قرمز  دارد  یا تاول های 

حاوی مایع که نزدیک گوش هستند
۲-ضعف صورت یا فلج شــدن عضــلات صــورت در  نزدیک 

گوش
 گوش درد، کم شــنوایی یا ناشــنوایی، وزوز گوش، سرگیجه 
و نداشــتن تعادل، دشــواری پلــک زدن، ســرگیجه و منگی، 
خشــکی دهان و ضعــف چشــایی از دیگر علایم ایــن بیماری 

هستند.
سندروم رمســی هانت عوارض خاصی دارد که مهم ترین آن 
فلج شدن صورت است البته عوارضی چون خشکی و صدمه 
به قرنیه چشــم، تــاری دیــد و تحمل نداشــتن برای شــنیدن 
صداهای بلند از دیگر مشکلاتی اســت که ممکن است برای 

شما پیش بیاید.
  پیشگیری  از سندروم رمسی هانت

زدن واکسن آبله مرغان در کودکان سبب می شود تا احتمال 
مبتلا شــدن آنان بــه ایــن ویروس بــه میــزان زیــادی کاهش 
یابد. تزریق واکســن زونا هم  برای  افراد بیش از    60 ســال به 

جلوگیری از ابتلا به این بیماری کمک می کند.

کسرا |  روزنامه نگار                                                                              

بــه تازگــی جاســتین بیبــر بــا پخــش ویدئویــی در 

اینستاگرامش گفت که به دلیل سندروم»رمسی هانت« 

نصف صورتش فلج شده است. این خواننده کانادایی 2۸ 

ســاله گفتــه بــه دلیــل فلــج شــدن نیمــی از صورتــش 

برنامه هایــش را به تعویــق انداختــه اســت.در ادامه به 

بررسی این سندروم می پردازیم.

مهسا کسنوی |  روزنامه نگار                                                                              

مواد لازم برای ۴ نفر
  سیر: ۴ حبه

  نخود: 300 گرم
  تخم مرغ: یک عدد

  جعفری :100 گرم
  پیاز متوسط: یک عدد

  زیره :یک قاشق چای خوری
  تخم گشنیز: یک قاشق چای 

خوری
  آرد نخودچی: ۲ قاشق غذاخوری

   روغن سرخ کردنی: به اندازه کافی
   نمک ، زردچوبه و فلفل سیاه: به 

اندازه کافی


