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 در ابتداي بحــث توضيح مختصري 
درباره بيماري شكاف كام و لب بدهيد.

»شــكاف كام و لب«  در مراحل شكل گيري 
جنين در شــكم مادر بروز مي كنــد و به اين 
شكل اســت كه شــكاف كام يا لب يا هر دو، 
به جهت اتصال ناقــص دو طرف صورت اتفاق 
مي افتــد. از هفتــه چهاردهم كه مــادر وارد 
چهارمين ماه بارداري مي شود، در سونوگرافي 
مي توان شكاف لب را تشخيص داد، اما شكاف 
كام تنها بعد از تولد قابل تشــخيص است، به 
اين شــكل كه نوزاد نمي تواند شــير بخورد و 
بخشي از شير مادر از بيني او بيرون مي ريزد. 
تابه حال علل مختلفي را هم براي اين بيماري 
شناســايي كرده اند. درصدي از بيماران بر اثر 
عوامل وراثتي مبتلا می شــوند و بســياری از 
آنها بــه دلايل محيطي مثل مصرف ســيگار، 
موادمخدر يــا دارو در مادران بــاردار و قرار 

گرفتن مقابل اشعه هنگام عكسبرداري. 
 گويا شكاف لب در پســران بيشتر 
است و شكاف كام در دختران. اين آمار 

چقدر صحت دارد؟
درباره شــكاف لب درست اســت كه اكثرا 
پســرها به اين بيماري مبتلا مي شــوند، اما 
در دختران هــم وجود دارد. اما شــكاف كام 
بيشتر در دختران شايع اســت، به نحوي كه 
دوسوم بيماران شكاف كام را دخترها تشكيل 
مي دهنــد. البته چون ما آمــار دقيقي از نظر 
شيوع بيماري و مســائل مرتبط با آن نداريم، 
نمي توانيم دقيقــا تعيين كنيــم كه درحال 
حاضــر چند  درصد كــودكان مبتــلا به اين 
بيماري هســتند، اما به طور تقريبي مي توانم 
بگويم از بين 75 ميليــون نفر جمعيت ايران 
حدود 100 هزار كــودك به اين بيماري مبتلا 
هستند يا اين كه درمان شــان نياز به تكميل 
دارد. اين درحالي است كه مثلا در اروپا از هر 
650 نوزاد، يك نــوزاد و در آمريكا از هر 700 

نوزاد، يك نوزاد مبتلا هستند.
 عمل هاي جراحي بــراي درمان اين 

بيماري چه زماني بايد انجام شود؟
عمل شــكاف لب 3 ماهگي انجام مي شود؛ 
زماني كه وزن كودك به 5 كيلو و نيم رسيده 
باشد. عمل شكاف كام هم در 9 ماهگي انجام 
مي شــود؛ وقتي وزن كودك بــه 9 تا 9 و نيم 
كيلو رســيده باشــد. البته عمل شكاف لب، 
بســته به وضعيت بيمار بين 3 تا 4 ماهگي و 
عمل شــكاف كام بين 9 تــا 12 ماهگي قابل 
تغيير اســت. اما مسأله اين جاســت كه اين 
بيمــاري در اغلب مــوارد بــا ناهنجاري هاي 
ديگري همراه اســت. مثلا يكــي از اقدامات 
ضروري در روزهاي نخســت، مشــاوره قلب 
اســت. در كنار اين مســأله بايد سونوگرافي 
هم انجام شــود، چون گاهي ناهنجاري هاي 
ادراري هــم در اين كودكان ديده مي شــود. 
مســأله بعدي  به معضل شنوايي اين كودكان 
برمي گردد. عفونت گــوش ميانی در كودكان 
دچار شكاف كام شــايع است و خطری جدی 
برای شــنوايی ايجاد می كند. اين مشــكلات 
در نتيجــه عملكرد ناقص بعضــی از عضلات 
كام كه شيپور اســتاش را باز می كند، عارض 
مي شود. شيپور استاش لوله كوچكی است كه 
حلق را به گوش ميانی مرتبط می سازد. وقتی 
شــيپور اســتاش به طور موثر باز نشود، فشار 
هوا در گوش مياني تنظيم نمي شــود و شير و 
ترشــحات به راحتي وارد آن مي شود، همين 
امر باعث مي شــود عفونی شــده و كودك را 
مبتلا به تب و درد گوش و التهاب حاد گوش 
مياني می كنــد. به دليــل وقوع مكــرر اين 
مشــكل، كودكان مبتلا به شكاف كام بايد در 
هفته های نخســت تولد، تحت معاينه پزشك 
يا يك متخصــص گوش و حلــق و بينی قرار 
بگيرنــد. عدم درمان ايــن عفونت های مكرر، 

باعث ايجاد كم شــنوايی می شود و در صورت 
ادامه يافتن مشــكل، نقايص گفتــار و زبان 
جدی را بــه دنبال خواهد داشــت. به همين 
دليل، انجــام آزمون های شــنوايی به صورت 
دوره ای و منظم، هــر 6 ماه يك بار از طفوليت 
تا 12ســالگي توسط شنوايی ســنج ضروری 
است. البته تحقيقات نشان می دهد نوزادانی 
كه باوجود مشكلات بسيار، با شير مادر تغذيه 
شــده اند، دوره های كمتری از عفونت گوش 
ميانی را نســبت به آنهايی كه با شيشــه شير 
تغذيــه شــده اند، تجربه كرده انــد. اما در هر 
حال بــه متخصص گوش و حلــق و بيني هم 
در اين بيماري نياز اســت كه خــب هزينه را 
بالاتر مي برد. ناهنجاري هــاي ديگري كه به 
همراه شكاف كام ممكن اســت براي كودك 
پيش بيايد، ســندرم هايي اســت كه احتمال 
آن براي كــودك وجود دارد. مــا در كل 35 
سندرم شايع داريم و به همين دليل لازم است 
كودك تحت مراقبت يــك متخصص ژنتيك 
هم باشــد. در بعضي كودكان مبتلا به شكاف 
كام، با سندرم استيكلر مواجه مي شويم كه به 
ناهنجاري در چشم مي انجامد. در اين مرحله 
نياز به متخصص چشــم و مراقبت هاي ويژه 
چشم پزشك است، چون ممكن است شبكيه 
چشم آسيب ديده و دچار پارگي شده باشد، به 
همين دليل بيمار بايد تحت معاينه قرار بگيرد 
تا از خطر آســيب در بينايي يا حتی نابينايي 
جلوگيري شده و اگر شبكيه دچار پارگي شده 
بود، ترميم شــود. در كنار اين مراقبت ها بايد 
جلساتي براي خانواده اين كودكان هم ترتيب 
داده شــود و به آنها آموزش بدهند كه چطور 
شنوايي كودك را امتحان كنند. درواقع در اين 
جلســات به والدين مي گويند كه به اصطلاح 
»مداخلــه زودرس در گفتــار« كنند. چنين 
جلســاتي درحال حاضر هر فصل يك كلاس 
در دانشكده توان بخشــي اصفهان از ساعت 8 
صبح تا يك بعدازظهر انجام مي شود كه هزينه 
آن را خيريه متقبل شده است. در اين جلسات 
به والدين آموزش مي دهند چطور رفتار كنند 

تا كودك كم كم به گفتار طبيعي برسد.
 در مجموع هزينه اين مســائلي كه 
گفتيد بســيار بالاتر از حدي است كه 
خيلي از خانواده ها تــوان پرداختش را 
داشته باشــند، چون اين بيماري نه تنها 
به معالجه اوليه احتيــاج دارد كه بعد از 
آن هم به مراقبت هــاي مكرر نياز دارد، 
طوري كه بيمار بايد تا ســال هاي بعد با 
پزشكان و متخصصان مختلف در ارتباط 

باشد.
معضل از جايي شــروع مي شود كه نوزاد در 
بدو تولد قادر به مك زدن شــير مادر نيست، 
چراكه براي مك زدن نمي تواند فشــار منفي 
ايجاد كند و شير را مك بزند. در اين وضعيت 
مــادر مي بيند كه نوزادش نياز به شــير دارد، 
اما نمي تواند از شــير او تعذيه كند و بشــدت 
دچار اضطراب مي شود. درعين حال نوزاد هم 
گرسنه مي ماند. با شيشه شــير معمولي هم 
نمي شــود به نوزاد مبتلا به اين بيماري شير 
داد، چون ممكن اســت شــير وارد ريه شود. 

در هر حــال حاضر تنها راه چاره اســتفاده از 
شيشه شيرهاي مخصوص اين بيماران است 
يا بايد از شيشه شــير  هابرمن استفاده كنند يا 
شيشه هاي ژاپني اســكوزينگ كه قيمت آنها 
حدود 300 هزار تومان اســت. متاسفانه اكثر 
مبتلايان بــه اين بيماري جــزو خانواده هاي 
ضعيف و متوســط هســتند و قادر به خريد 
چنيــن شيشه شــيرهايي نيســتند. فرض 
بفرماييد اگر قرار باشــد تا موقع درمان اوليه 
يعني 9ماهگي، يك خانــواده دو عدد از اين 
شيشــه ها را تهيــه كند، بايــد مبلغي حدود 
600 هزار تومان هزينه كند كه خب غالبا توان 

پرداخت چنين مبلغي را ندارد. 
در اســتفاده از شيردوش ها 
هم هميــن معضــل وجود 
دارد. براي نــوزادان مبتلا به 
شــكاف كام و لب نمي شود 
معمولي  شــيردوش هاي  از 
اســتفاده كرد. مــا درحال 
بيمارســتان  بــراي  حاضر 
شــيردوش هايي  چنيــن 
تهيه كرده ايم كــه مبلغ آن 
حدود 8ميليون تومان است 
و طبيعتــا شــمار كثيري از 
خانواده هــا قادر بــه تامين 
چنيــن هزينــه هنگفتــي 
نيســتند، براي همين ناچار 
مي شوند ســراغ شيرخشك 
بروند كــه باعث مي شــود 
نــوزاد در بدو تولد از شــير 
مادر محروم شــود. در كنار 
اين مسأله بايد توجه داشت 
اگر براي درمان اين بيماري 
قدمي بزرگي برداشته نشود، 
قابليت اين را دارد كه تبديل 

به يك معضل اجتماعي بشود. به عنوان مثال 
دختري كه به شــكاف لب دچار مي شود، اگر 
درمان نشــود و تحت مراقبت هاي ويژه قرار 
نگيرد، مشــكلات زيادي در انتظارش خواهد 

بود. يكي از مشكلات، مشكلات گفتاري است 
كه نمي تواند منظورش را بيان كند. بعدها به 
خاطر نقــص در چهــره، در ازدواج هم موفق 
نخواهد بود، در آينده هم فرصت هاي شــغلي 
را به خاطر اين مشــكل ممكن است از دست 
بدهد. بنابراين دقت بفرماييد كه اين بيماري 
به خصوص در نوزادان دختــر، قابليت تبديل 

شدن به يك معضل اجتماعي را دارد.
 اين مشكل گفتاري كه اشاره كرديد، 
در تمام بيماران شكاف كام و لب وجود 

دارد؟
تا  ســال 84 اكثــر بيمارها، بعــد از عمل 
جراحي بــا مشــكل گفتاري 
مواجــه مي شــدند؛ به اين 
شكل كه تودماغي صحبت 
مي كردند. در آن  ســال ما 
خارج  كنفرانس هاي  پيگير 
از كشــور بوديم و فهميديم 
عمل شــكاف كام و لب در 
دنيا به روش  نويني درحال 
انجام است. كسي كه مبتكر 
اين روش نويــن بود، فردي 
اســت به نام برايان سامرلد 
كه اســتراليايي و ســاكن 
لنــدن اســت. او بــا روش 
ميكروســكوپي  جراحــي 
يعنــي   ،2000 ســال  در  
14 ســال پيش توانسته بود 
به موفقيت هــاي زيادي در 
اين زمينه دســت پيدا كند، 
به همين دليل در  ســال 86 
از ايشان درخواست كرديم 
تا به ايران ســفر كند. از آن 
 ســال به بعد، دكتر سامرلد 
11 مــاه در ايــران بودند و 
به آمــوزش جراحان ايراني اقــدام كردند. در 
بيمارســتان امام حســين)ع( ســالانه 750 
بيمار شــكاف كام و لب تحــت عمل جراحي 
قرار مي گيرند و در بيمارســتان الزهرا)س(، 

400 بيمــار. نتايــج به دســت آمده نشــان 
مي دهــد عمل ها بــا آموزش هــاي جديد و 
كارگاه هايي كه برگــزار كرديم، روي 1000 
بيمار نتيجه بخش بــوده و اميدواريم با تجربه 
بيشتر به تعداد عمل هاي موفقيت آميز افزوده 
شــود. درواقع حضور دكتر ســامرلد در ايران 
بسيار موفقيت آميز بود. ايشان دو بار به شيراز 
ســفر و با جراحان آن جا همكاري كردند و به 
آنها آموزش دادند. خود بنده هم تا به حال 10 
سفر به شيراز داشته ام و در عمل ها به جراحان 
آن جا كمك كرده ام تا بتوانيم هرچه سريع تر 
در اين زمينه به نتايج مطلوب برســيم. دكتر 
ســامرلد در تهران، در بيمارســتان حضرت 

فاطمه)س( هم كارگاه هاي عملي داشتند. 
 با اين مســائلي كه ذكــر مي كنيد 
درواقع مي شود اشاره اي هم به مشكلات 
جراحان در ايــن زمينه كرد، چون قطعا 
بايد دوره هاي ويژه اي ديده باشــند و 
احتمالا با عمل  جراحي ســاده اي طرف 

نيستند.
يكي از شــعارهاي مرســوم بين جراحان 
اين اســت كه »بهتر اســت عمل ديــر انجام 
شــود تا اين كه بد انجام شــود«، به خصوص 
دربــاره بيماران شــكاف كام و لب،  مســأله 
اين جاســت كه اگر نخســتين عمل، درست 
صورت نگيرد، امكان معالجه  دوباره از دســت 
مي رود، به همين دليل بايد دقت داشــت كه 
جراحي در اين حــوزه نمي توانــد به صورت 
تفريحي يا گذري انجام شــود و جراحان بايد 
كاملا تخصصی، وقت خود را تنها به اين عمل 
اختصاص دهنــد، چراكه اگر كســي در اين 
زمينه تخصص پيدا نكرده باشــد، نمي تواند 
عضلات كام را تشــخيص دهــد و همين امر 

منجر به عدم موفقيت در عمل مي شود. 
در ايــن بين بايد توجه داشــت مدت زمان 
عمل جراحي در اين بيمــاري، تقريبا چيزي 
حدود 3 تا 4 ســاعت طول مي كشد و ما نياز 
به متخصص بيهوشــي نوزاد هم داريم، چون 
نمي توانيــم از متخصــص بيهوشــي عادي 
اســتفاده كنيم، چراكه بيمار نوزاد اســت و 
نياز به تخصص و مراقبت شــديد دارد. ضمن 
اين كه مخاطرات اين عمل بســيار بالاست و 
اگر نخســتين عمل جراحي، بد انجام شــود، 
بيمار ديگر نمي تواند بهبودي كامل به دست 
بياورد. البته بايد در نظر داشــت كســاني كه 
وارد اين كار مي شوند، بايد عاشقانه كار كنند 
و فقط به انگيزه پول نياينــد، اما حق الزحمه 
جراحــان بنا به كاري كه در ايــن عمل انجام 

مي دهند، پايين است.
 يعني از يــك طــرف حق الزحمه 
جراحان بــراي عمل پايين اســت و از 
طرف ديگر هزينه اي كــه والدين بيمار 
بايد بــراي اين عمــل بپردازند، چون 
همان طور كه اشاره كرديد به يك دوره  
درمان چند ساله احتياج است تا بيمار از 

ناهنجاري هاي مختلف نجات پيدا كند.
اگــر بخواهــم خلاصــه اي از كل مباحث 
بگويــم به اين شــكل اســت؛ عمل شــكاف 
كام در 9 ماهگــي انجام مي شــود كه مرحله 

نخســت درمان اين بيماري به شمار مي رود. 
در مرحلــه دوم گفتاردرمان وارد مي شــود؛ 
يعني از 18ماهگــي تا 4ســالگي. اگر گفتار 
بيمــار با مشــكلي مواجه نبود كــه هيچ، اما 
اگــر كام كوتاه بود، بايد اصــلاح عضلات كام 
صورت بگيرد و نياز به عمــل جراحي دوباره 
خواهــد بود. در هميــن زمان، از 2ســالگي،  
همكاران دندانپزشــك هم وارد مي شــوند تا 
اگــر بيمار احيانا بــا تخريب دنــدان، خرابي 
دندان يا عفونت در اين ناحيه مواجه اســت، 
اقدامــات لازم را انجام دهنــد. ضمن اين كه 
كودكان شــكاف در لثه، از 6 تا 8سالگي نياز 
به ارتودونســي دارند. در 9سالگي، جراح فك 
و پلاســتيك هم وارد عمل مي شوند و با قرار 
دادن اســتخوان دنده يا لگن در فك، به روند 
اصلاح كامــل بيمار كمك مي كننــد. در اين 
دوره كودك وارد بيش دبســتاني و دبســتان 
شده و با مشكلات روحي مواجه مي شود، چون 
شكل ظاهري او با مابقي بچه ها تفاوت دارد و 
بايد همكار روانپزشك هم به تيم اضافه شود. 
به همين ترتيب تا 16سالگي كه رشد صورت 
تمام مي شــود، انواع متخصصان بايد بيمار را 
تحــت مراقبت قرار دهند. در اين ســن بيني 
بيمار هم ممكن اســت با مشــكلاتي مواجه 
شده باشد و طول، غضروف و سوراخ هاي بيني 
احتياج به ترميم داشــته باشند. عمل شكاف 
لب هــم در 3ماهگي انجام مي شــود و بيمار 
بايد تا دوران بلوغ تحت درمان باشــد. در اين 
بيماري ما 10 مرحله كار داريم و 15 رشــته 
تخصصي بايد با هم همكاري داشته باشند تا 

يك بيمار سلامت كامل خود را پيدا كند. 
 با تمام اين احــوال دولت بايد خيلي 
بيشــتر از اين براي درمان اين بيماري 
هزينه كند، يعني درســت است كه كار 
خيريه، كاري بســيار انساني و شريفی 
است، اما اين دليل نمي شود كه بيماران 

منتظر كمك هاي خيريه باشند.
خوشبختانه در دولت آقاي روحاني با طرح 
تحول نظام ســلامت، 97 درصد روســتاييان 
تحت پوشــش قرار گرفتند، اما مســأله مهم 
عمل ها و مراقبت هاي بعدي از بيمار اســت. 
البته خيريه اي هم كــه در اصفهان به منظور 
پوشش بيماران شــكاف كام و لب وجود دارد، 
بســيار موثر بوده، يعني بعــد از عمل تلاش 
مي كند چتر مراقبتي و مراحــل بعدي را كه 
بيمار بايد مدام با پزشكان همكاري كند، تقبل 
 كند. در كنار كمك به هزينه درمان، در زمينه 
اقدامات آموزشي هم خيريه فعال بوده، البته 
بايد دقت داشت عمل شكاف كام و لب اگر در 
زمان و  در جاي مناســب انجام شود، اما چتر 
مراقبتي آن ادامه نداشــته باشد، نتيجه بخش 

نخواهد بود. 
ضمن اين كه مشكلات اين بيماران به همين 
مسائلي كه گفتم ختم نمي شود. مثلا بيماري 
ام اس به عنوان بيماري خاص معرفي شــده و 
داروهاي گران قيمتي هم دارد. به همين جهت 
شركت هاي دارويي وارد عمل شده و بيماران 
توانســته اند از مزاياي مختلف و تبليغاتي كه 
در اين زمينه مي شود، اســتفاده كنند، اما در 
بيماري شكاف كام و لب چون دارويي مصرف 
نمي شــود و همــه چيز به هنر دســت جراح 
برمي گردد، شركت هاي دارويي هم انگيزه اي 
بــراي ورود به اين زمينه ندارنــد. ما در ايران 
20 هزار بيمار مبتلا بــه ام اس داريم درحالي 
كه 100 هزار نفر مبتلا به بيماري شكاف كام 
و لب هستند و اين خطر تا بزرگسالي و سنين 
بعدي كودك همچنان ادامه دارد. در مجموع 
130 ناهنجار در كودكان داريم كه 35 فقره از 
آنها شايع اســت، برای همين بايد نهضتي به 
منظور آموزش و آشــناكردن خانواده ها با اين 

بيماري راه بيفتد. 
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 دكتر مهرداد معمارزاده، فوق تخصص جراحي اطفال
 درباره بيماری شكاف كام و لب می گويد

ترمیم یک لبخند
  اين بيماري به خصوص در نوزادان دختر، قابليت تبديل شدن به يك معضل اجتماعي را دارد
  اگر نخستين عمل درست صورت نگيرد، امكان معالجه  دوباره از دست مي رود
   بين 75 ميليون نفر جمعيت ايران، حدود 100 هزار كودك به اين بيماري مبتلا هستند

بيماري ام اس به عنوان بيماري 
خاص معرفي شده و داروهاي 
گران قيمتي هم دارد، به همين 
جهت شركت هاي دارويي وارد 
عمل شده و بيماران توانسته اند 

از مزاياي مختلف و تبليغاتي 
كه در اين زمينه مي شود، 

استفاده كنند، اما در بيماري 
شكاف كام و لب چون دارويي 
مصرف نمي شود و همه چيز به 
هنر دست جراح برمي گردد، 

شركت هاي دارويي هم 
انگيزه اي براي ورود به اين 

زمينه ندارند. ما در ايران 20 هزار 
بيمار مبتلا به ام اس داريم، 

در حالي كه 100 هزار نفر مبتلا 
به بيماري شكاف كام و لب 

هستند و اين خطر تا بزرگسالي 
همچنان ادامه دارد

  دکتر رایان سامرلد در کنار دکتر مهرداد معمارزاده در بیمارستان حضرت فاطمه )س(

محمدرضا حميدی نژاد| شايد كمتر كسی گمان كند كه يك بيماری 
خاموش مثل شــكاف كام و لب، امكان تبديل شدن به يك بحران 
اجتماعی را داشته باشــد. اما ماجرا اين جاست كه اگر با مشكلات 
درمان اين بيماری آشنا شويد، متوجه خواهيد شد با فرآيند بسيار 
پيچيده ای روبه رو هســتيم، چون بيمار مبتلا به شكاف كام و لب، 
فقط با يك پروسه درمانی ســروكار ندارد. اين بيماري با اختلالات 
و كم تواني هاي ديگر و گاهي ســندرم هايي همراه است كه هركدام 

معضلی جداگانه محسوب می شوند و نياز به كارشناسان مختلف و 
درواقع يك تيم پزشكی دارند؛ اختلال در تغذيه، تنفس، شنوايی، 
تكلم، دندان ها و مشــكلات روحی و روانی. اگر ايــن بيماری در 
نخستين جراحی به درستی تحت درمان قرار نگيرد و پشتيبانی لازم 
تا سنين جوانی همراه بيمار نباشد، معضلی بزرگتر پيش رو خواهد 
بود. در هر حال حاضر 100 هزار كودك ايرانــی مبتلا به اين بيماری 
هستند. زمانی را فرض كنيد كه آنها به جوانی  می رسند، وارد جامعه 

می شــوند و به خاطر تفاوت در چهره دچار افسردگي و اختلالاتي 
نظير ناســازگاري و انزوا می شــوند، ضمن اين كه مشكل ازدواج را 
به خصوص در دختران مبتلا به اين بيماری كه تحت درمان مناسب 
و به موقع قرار نگرفته اند، بايد به ايــن جريان اضافه كنيم. بنابراين 
دور از ذهن نيست كه بگوييم در اين گفت وگو بيش از آن كه به يك 
بيماری پرداخته باشــيم، به عوامل يك بحران پرداخته ايم؛ بحرانی 

كه بايد هرچه زودتر برای ريشه كن كردن آن آستين بالا زد. 


