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בגיליון: 
 ALS נוירוסנס, קדימהסטם ואימיוניטי פארמה בשלב הניסויים הקליניים בפיתוח תרופות לחולי •

ALS העתיד תיכף כאן - האם בינה מלאכותית תשפר את יכולת הדיבור של חולי •
• קול אישי - פיתוח טכנולוגי מאפשר לחולי ALS להקליט הודעות בקולם טרם החמרת המחלה

  ALS - תקשורת עם ילדים לצד מחלת ה •
ALS מיניות ואינטימיות אצל חולי •

• מרגולציה לרפורמה בתחום הקנאביס הרפואי
• צוערי קורס חובלים  השתתפו במירוץ החברים ה-8

• יוזמה מרגשת - אפנה נגישה

שנה טובה

כרזת הסיום במירוץ החברים ה-8, רמת השרון, מאי 2019
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דבר המנכ"ל

עמותת ישראלס:
פרופ' אהרן צ'חנובר - 

נשיא כבוד
אפרת כרמי - מנכ"ל

ג'סוב בדראן - עו"ס מגזר ערבי
זהר ברגיל- עו"ס צפון

כרמית יהושע - עו"ס מרכז 
וירושלים

יאיר נורדן - מנהל אגף תמיכה עו"ס 
שפלה ודרום

דליה ליגטי - תאום הנגשת 
תקשורת ומחשב, ותאום הסעות

דוד כהן ז"ל - יו"ר מייסד
דב לאוטמן ז"ל - נשיא לשעבר

חברי הוועד המנהל: 
מלי כהן - יו"ר, רמי אפרתי, 

פרץ לביא, איריס מזאל, יורם נאומן, 
רות קידר, רחל רועי

מגזין ישראלס:
מייסד ועורך ראשון: 

אמיתי וייסמן ז"ל
חברי מערכת: אפרת כרמי, 

שרית קדם, יאיר נורדן
עריכה וייעוץ: רות שקדי, תקשורת 

שיווקית
עיצוב גרפי: ורד איל

בקרו אותנו באתר
www.israls.org.il 

חפשו אותנו בפייסבוק  

חברים יקרים לדרך,

שנים  עשרה  שתים  ימלאו  החודש 
המזמין  רגע  בעמותה,  לעשייתי  
התבוננות בשינויים ובהתפתחויות שחלו 
היעדים  אל  קדימה  מבט  וגם  בתחום. 
והמטרות שאנחנו, עדיין, שואפים להשיג.

השבוע דיברתי עם חולה שהתלבטה בין שני 
ניסויים קליניים, הנערכים בימים אלה בארץ. 
יחד את היתרונות והחסרונות של כל  מיפינו 
לעצמי  חשבתי  השיחה  בסיום  מהם.  אחד 
יכלה  לא  בכלל  כזו  שלפני כמה שנים שיחה 
להיערך, כי לא היו אז ניסויים קליניים בארץ. 

התקדם  המחקר  תחום  לאחור,  בהתבוננות 
בשנים  משמעותית  כך  כל  בצורה  בארץ 
הישראלית  באקדמיה  בו  ממצב  האחרונות. 
לא היה כלל מחקר ALS, למצב שבו בתקופה 
הנוכחית יש מספר חברות ישראליות העמלות 
שונים  בשלבים  ונמצאות  תרופה  פיתוח  על 
של ניסויים קליניים. חברות שעשייתן מפיחה 

תקווה בחולים במחלה ובבני משפחותיהם. 
מענקי המחקר שהעמותה נתנה עם השנים 
לחוקרים באקדמיה בסך למעלה מ-15 מיליון 
באדמת  שטמנו  זרעים  בבחינת  היו  ש“ח, 
המדבר. לאט לאט, עם טיפוח, השקיה, דישון 
ליצירת  שותפים  היינו  לב  תשומת  והרבה 
שיח  בה  שיש  ופעילה,  ענפה  מחקר  קהילת 
רחוק  שלא  אופטימיות,  ומעורר  מאוד  פורה 

היום בו יימצא טיפול למחלה.
המרכזית  התחושה  מעשור  למעלה  לפני 
כי  הייתה  משפחותיהם  ובני  החולים  של 
הקשיים  עם  לבד  להתמודד  נאלצים  הם 
ועם  לפתחם,  הביאה  שהמחלה  והאתגרים 
על  דבר  ידעה  ולא  שמעה  שלא  סביבה 
המחלה. היום, לאחר שהקמנו מערך תמיכה 
ואנחנו מלווים כל חולה מיום האבחנה לאורך 
יודעים  אנחנו  המחלה,  עם  התמודדותו  כל 
צריך להרגיש לבד. אף אחד  לא  כי אף אחד 
ולחפש  לא צריך להמציא את הגלגל מחדש 
עבור  נמצא  העמותה  צוות  ופתרונות.  מידע 

המשפחות, עם הרבה מאד ידע וניסיון.
על  מקלה  למחלה  הגוברת  המודעות  גם 
בעבר  המשפחות.  של  הבדידות  תחושת 

השכיחה  התגובה   “ALS“ אומרת  כשהייתי 
היתה: “מה זה? לא שמעתי על זה אף פעם“. 
לפני מספר ימים שוחחתי עם בחור ושאלתי 
הסתכל  הוא   ?ALS על  שמע  הוא  אם  אותו 
היום  יש  רצינית?  "את  ואמר:  בפליאה  עלי 
עדיין מישהו שלא יודע מה זה ALS"? יש עוד 
המודעות  בהעלאת  לעשות  עבודה  הרבה 
למחלה, אך אין ספק כי המאמצים שהשקענו 
העיתונות,  התקשורת,  מול  השנים  לאורך 
ובחרישת  בהרצאות  החברתיות,  הרשתות 
יותר  פרי.  נושאים  ולרוחבה  לאורכה  הארץ 
להירתם  ומוכנים  המחלה  את  מכירים  ויותר 

למאבק בה.
של  בפעילת  המרכזיים  האירועים  אחד 
להגברת  משמעותית  התורם  העמותה, 
המודעות למחלה  הוא מירוץ החברים למען 

.ALS-חולי ה
והתפתחותו  ה-8,  המירוץ  את  ערכנו  השנה 
היא  גם  יכולה  השנים  לאורך  המירוץ  של 
להעיד על המודעות הגוברת למחלה. במירוץ 
אנשים  ל-1000  קרוב  השתתפו  הראשון 
וגייסנו כ-20,000 ש“ח. השנה, באירוע שיא, 
 550,000 כ-  וגייסנו  איש   2500 השתתפו 
ההתרמה  ודפי  הוויראלי  הגיוס  קמפיין  ש“ח. 
נוספים  אנשים  לרתום  מנת  על  שנפתחו 
השנה  תפסו  המטרה,  למען  להתגייסות 
למעלה  המירוץ.  בהפצת  משמעותי  מקום 
וחלקן  חסות,  ונתנו  השתתפו  חברות  מ-30 
אף בחרו לחבר את קבוצת העובדים שלהם 
לנושא על ידי הרצאות שהעברתי על המחלה 
שיותר  ככל  כי  בלבי ספק,  אין  ועל העמותה. 
למאבק  ונרתמים  למחלה  נחשפים  אנשים 

בה, כך אנו מתקרבים למציאת הפתרון.
מיזם  הוא  לטובה“  “עיגול  העניין,  באותו 
לפני  בישראל  שהוקם  יפהפה,  פילנתרופי 
לתרום  לציבור  ומאפשר  מעשור  למעלה 
ובגדול.  להשפיע  ויחד  בודדים  שקלים 
בכרטיס  העסקאות  סכומי  עיגול  באמצעות 
ניתן  הבודדים  השקלים  ותרומת  האשראי 
בבחינת  חברתית,  לעשייה  ולתרום  להשפיע 
ישראלס  עמותת  בגדול.  שמשנה  קטן  כסף 
זכינו  בזכותו  הקמתו.  מיום  במיזם  חברה 
שהם  שהאגורות  מעגלים,  מ-900  בלמעלה 
שקלים  אלפי  בעשרות  מסתכמות  תורמים 
בשנה. ההצטרפות למיזם קלה ונוחה. “עיגול 
לטובה“הוא שכלול מודרני של הקופה לתוכה 
אתכם  מזמינה  מטבעות.   לשלשל  נהגנו 

להצטרף לכוח ההולך וגדל של מעגלים. 
אנו עומדים בפתחה של שנה חדשה ואני רוצה 
ובני  לאחל לקהילת ה-ALS בישראל: חולים 
אנשי  רופאים,  העמותה,  צוות  משפחותיהם, 
תורמים  חברות,  ומדענים,  חוקרים  טיפול, 
וידידים. שנה של עשייה והתקדמות. שנה של 
ותקווה.  אופטימיות  של  שנה  דרך.  פריצות 

נהיה  בה  שנה  טוב.  ועשיית  חמלה  של  שנה 
קשובים לצורכי הזולת ונעשה כל שביכולתנו 
וליישם  נשכיל למצוא  בה  שנה  עמו.  להיטיב 
הן   ,ALS-ה חולי  לטובת  וחידושים  פיתוחים 
בעיכוב ובעצירת המחלה והן בהענקת איכות 

חיים מיטבית.
אני מבטיחה לכם שגם בשנה החדשה עמותת 
ישראלס תוסיף לקדם את המחקר, לקרב את 
מציאת התרופה וללוות את המשפחות מיום 

האבחון ולאורך כל ההתמודדות. 

שלכם בברכת שנה טובה ומאושרת,
אפרת כרמי



אשכול 
השירותים 

של 
העמותה

אגף תמיכה בפריסה ארצית:

יאיר נורדן, עו“ס אזור דרום והשפלה ומנהל אגף התמיכה
yair@israls.org.il 052-3738008 -נייד 

זהר ברגיל, עו“ס אזור צפון
zohar@israls.org.il 054-5527390 נייד

כרמית יהושע, עו“ס אזור מרכז
carmit@israls.org.il 054-4680405 -נייד

ג’סוב בדראן,  עו“ס מגזר ערבי
badran@israls.org.il 052-2377765 -נייד

דליה ליגטי, מידע כללי, תיאום הנגשת תקשורת ומחשב ותיאום הסעות
dalia@israls.org.il 04-8252233 -משרד

צוות הנגשת תקשורת:

דבי בן-טל, מרפאה בעיסוק

אורית גרינשטיין, מרפאה בעיסוק ומורשית נגישות השירות 

דרין חורי, מרפאה בעיסוק 

חגית רובין, מרפאה בעיסוק ומורשית נגישות השירות

אנשי מקצוע המתמחים במחלת ה-ALS ומשמשים כיועצי עמותת ישראלס:

הפנייה ליועצים תעשה דרך משרד העמותה.
עמותת ישראלס מסבסדת את שני הביקורים הראשונים אצל יועצים אלה,

בעלות של 50 ₪ לכל ביקור.

ישראלה וייס, פיזיותרפיסטית ופיזיולוגית של המאמץ  )קליניקה באזור המרכז(

ד“ר יעל מנור, קלינאית תקשורת מומחית בהפרעות בליעה ודיבור )קליניקה באזור המרכז(

שרון רון, קלינאית תקשורת מומחית בהפרעות בליעה ודיבור )קליניקה באזור ירושלים(

שרון פלג נשר, ייעוץ מיני לחולים כרוניים )ביה“ח איכילוב, הדסה הר הצופים וקליניקה ברמת אפעל(

אביבה שמש דיאטנית קלינית מוסמכת, יעוץ תזונתי ) קליניקה באזור המרכז(
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ישראלס בשטח

אנחנו גאים להיות 
חלק מהמאבק הגלובלי 
אפרת  השתתפה  האחרון  בדצמבר 
בוועד  כרמי מנכ“ל ישראלס, החברה 
של  הבינלאומי  הארגון  של  המנהל 
הבינלאומי  בכנס   ALS-ה עמותות 

השנתי ה-29 שהתקיים בגלזגו.  

בכנס השתתפו כ- 1300 אנשי מדע  
מנת  על  ומטפלים  רופאים  ומחקר, 
לשתף, לחלוק, ללמוד וללמד. הפעם 
מלכותית  נציגות  של  גדול  כבוד  עם 

מבית המלוכה האנגלי, הנסיכה אן.

מחקר  סמנכ“ל  טיילור,  דיויד  ד“ר 
סקירה  נתן  הקנדי,   ALS-ה בארגון 
ואופטימיות  תקווה  מלאת  מדעית 
שחלו  המחקריות  ההתפתחויות  על 
השנים  בשש  המחלה  בהבנת 
העלייה  כי  מאמין  הוא  האחרונות. 
למחלה,  במודעות  המשמעותית 
ההתקדמות המדעית, הרחבת מאגרי 
שיתופי  קליניים,  ניסויים  המידע, 
ועוד  אלה  כל   - גלובליים  פעולה 
דרך  לפריצת  פוריה  קרקע  מהווים 

ומציאת טיפול למחלה.

העמותה,  מנכ“ל  כרמי,  אפרת 
התמיכה  קבוצות  את  בכנס  הציגה 
הפייסבוק  קבוצת  את  המקוונות, 
ואת  ה-ALS״  קהילת  של  “הבית 
תומכת  סביבה  ליצירת  תרומתה 
ובטוחה עבור החולים ובני המשפחה, 
בה הם יכולים לשאול, לשתף, לקבל 

מידע ולהתעדכן.

מימוש זכות הבחירה 
בבחירות לכנסת 

ה-21 וה-22
חולים  של  פניות  בעקבות 
זכותם  את  לממש  המעוניינים 
ה-21  לכנסת  בבחירות  ולהצביע 
פנינו  באפריל,  ב-9  שייערכו 
לוועדת הבחירות המרכזית לכנסת 
יחד  הקלפיות  להנגשת  בבקשה 
בסיוע  לקלפי  להיכנס  אישור  עם 

תומכת  בתקשורת  ולהיעזר  מלווה 
חלופית לשם ביצוע ההצבעה.

ועדות  מזכירי  את  הנחתה  הוועדה 
הקלפי לאפשר למי שמחמת מחלה 
את  לבצע  מסוגל  אינו  מום  או 
ההצבעה  בתא  המעשיות  הפעולות 
להיעזר  יכול  בכך  מעוניין  והוא  לבדו 
במלווה לשם ביצוע פעולת ההצבעה 

לכנסת.
החולים  ה-22,  לכנסת  בבחירות  גם 
להצביע.  זכותם  את  לממש  יוכלו 

המכתב  את  להדפיס  מומלץ 
מוועדת הבחירות לכנסת המופיע 
העמותה  שבאתר  שלנו  בבלוג 

ולהביאו עמכם לקלפי. 
/http://israls.org.il/blog

במקרים של התנגדויות לאשר את 
למוקד  להתקשר  ניתן  ההצבעה, 
הבחירות  וועדת  של  הטלפוני 
3852*  או ליצור קשר עם אפרת 

כרמי.
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שירות  את  זוכרים  שאתם  מקווים 
במיוחד  בו.  ונעזרים  שלנו  ההסעות 

בשבילכם התחדשנו ברכב חדש.

מותאם  ברכב  ההסעות  שירות  את 
לפני  להפעיל  התחלנו  פרטי,  ונהג 
מספר שנים, לאחר שגילינו שהרבה 
מביתם,  לצאת  יכולים  לא  חולים 
בזכות  מותאם.  רכב  להם  אין  כי 

להגיע  מצליחים  חולים  השירות 
ולטיפולים  רפואי  למעקב  לרופאים, 
וגם  משפחתיים  לאירועים  תומכים. 
ומפנק  סובלני  אישי,  מיחס  נהנים 

ממנשה שמיע, הנהג שלנו.

לתיאום הסעות בטלפון:

04-8252233 

מזה  מקדמת,  ישראלס  עמותת 
מחקריים  פעולה  שיתופי  שנים, 
הפרופ׳  נפגשו  ביולי   ב-4  בארץ. 
תל   מאוניברסיטת  פרלסון  ערן 
ישראלסון  אדריאן  פרופ׳  אביב, 
ופרופ׳  גוריון  בן  מאוניברסיטת 
ו-30  ויצמן  ממכון  הורנשטיין  ערן 
ראוי  חשיבה  בתהליך  סטודנטים. 
של  חוזקות  מיפוי  ערכו  להערכה, 
כך שישמשו  כל אחת מהמעבדות, 
בסיס איתן לשיתוף פעולה, והחליטו 
על הפרויקט המשותף שעליו יעבדו 
 ALS-ה מחקר  קידום  לטובת  יחד 

בארץ ובעולם.

מיפוי גנטי של חולי 
ה-ALS בישראל

 ALS חולי  מ-600  למעלה 
יעברו  המגזרים  כל  בני  בישראל 
מיפוי גנטי, לטובת הבנה עמוקה 
הגורמות  המוטציות  של  יותר 
יעדים  של  וחשיפתם  למחלה 
תרופות  לפיתוח  בדרך  חדשים, 
לריפוי המחלה. זהו המיפוי הרב-

אוכלוסיית  של  הראשון  אתני 
החולים בישראל. 

יזמו נשיא הטכניון  את הפרויקט 

צוות העמותה 
משתף מניסיונו 
בכנס בינלאומי 

באילת
של  הסוציאליים  העובדים 
זהר  בדראן,  ג'סוב  העמותה 
ברגיל, כרמית יהושע ויאיר נורדן, 
בינלאומי  בכנס  להרצות  נבחרו 
נפשי  וחוסן  שכול  אובדן,  בנושא 

שהתקיים בינואר באילת.
מקהילה  חלק  להיות  גאים 
כך  כל  שעשייתה  תומכת 
משמעותית. אנו שמחים לחלוק 

ולשתף בידע הרב המצוי בידינו.

בעבר  קיבלו  הפרופסורים  שלושת 
ללימודים  מלגות  מהעמותה 
מתקדמים ומענקי מחקר. אירוע זה 
שתוסיף  העמותה,  בתמיכת  נערך 
הצעיר  הדור  את  ולקדם  לעודד 
ולחשיבה  לעשייה  החוקרים  של 

משותפת.

חלומות מתגשמים: שיתוף פעולה מחקרי

קרמר  אביחי  לביא,  פרץ  הפרופ׳ 
המחלה  בחקר  ופעיל   ALS חולה 
עמותת  מנכ“לית  כרמי,  ואפרת 
במסגרת   ייעשה  המיפוי  ישראלס. 
העמותה,  בין  שנרקם  פעולה 
הטכניון ו-3 מרפאות ALS בישראל 
האנושי  הגנום  לחקר  המרכז  לבין 
המידע  את  ינתחו  שם  יורק  בניו 

שיתקבל.
לבקר  החולים  לכל  קוראים  אנחנו 
במרפאות ה-ALS ולתת דגימת דם 

עבור מחקר ייחודי זה.

רכב חדש לשירות ההסעות שלנו
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ערב  את  קיימנו  ינואר  בחודש 
העמותה,  של  השנתי  ההתרמה 
לחקר  הוקדשו  הכנסותיו  שכל 
ולפיתוח  למחלה,  מרפא  ולמציאת 
ובבני  בחולים  תמיכה  תכניות  ויישום 

משפחותיהם. 
עד  מלא  אולם  בפני  הופיעו,  בערב 
המדהים  סנדרסון  דני  מקום,  אפס 

ומזי כהן, חברתו מימי להקת “גזוז“. 
השקיעה  פעילותה,  שנות  ב-14 
 ₪ מיליון  מ-15  למעלה  העמותה 
העמותה  בזכות  המחלה.  בחקר 
 ALS למעלה מ-20 מעבדות חוקרות

אירוע ההתרמה השנתי: 
מרגש מתמיד ומלא הומור!

בישראל. 
פרופ׳  בדברים  פתח  הערב  את 
ונשיא  נובל  צ'חנובר, חתן פרס  אהרן 
הוקרן  לאחריו  העמותה.  של  הכבוד 
התמיכה  מערך  את  שהציג  סרטון 
העובדים  ופעילות  העמותה  של 
נוגעים  עם דברים  שלה,  הסוציאליים 
גילי  של  דמעות  עד  ומרגשים  ללב 
מטסרו וליאת שלו, שליוו את בני זוגן 

.ALS -שחלו ב
תודה לכל מי שבא, תמך, תרם, היה 
דני  עם  קולות  בקולי  ושר  שותף, 

סנדרסון ומזי כהן. 
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נוירוסנס  מנכ“ל  נון,  בן  אלון  מאת: 

תרפיוטיקס

נוירוסנס  יצאה  כחודשיים  לפני 
גייסה  בה  המונים,  גיוס  של  לקמפיין 
כ-4 מיליון ש“ח על מנת להאיץ את 
 ,PrimeC הנקראת  התרופה  פיתוח 
כדי שתגיע לשוק מוקדם ככל הניתן. 

קודם לכן החברה סיימה ניסויים פרה 
קליניים על מודל ייחודי של ALS בדגי 
מצוינות  היו  הניסוי  תוצאות  הזברה. 
בהתנהגות  משמעותי  שיפור  ונראה 
התאים  של  ובמורפולוגיה  הדגים, 
זו,  מהצלחה  כתוצאה  הרלוונטיים. 
החברה מתחילה כעת טיפולי חמלה 
בארה“ב, ובתקווה ובעתיד הקרוב גם 

ניסוי קליני בישראל.

הטכנולוגיה פורצת הדרך של נוירוסנס 
בין שתי תרופות  מבוססת על שילוב 
על  סינרגטי  באופן  העובדות  קיימות, 
מספר מנגנונים שונים בעלי השפעה 
התרופה   .ALS-ה מחלת  על  ישירה 
העצב  תאי  על  בהגנה  מתמקדת 
בסביבת  דלקתיות  מפני  המוטוריים 
שמתבטא  אנזים  של  והפעלה  התא, 
באופן מועט מדי בתאים אלו, ומשפיע 
ומוות  ניוון  על תפקודם באופן שיוצר 

של התאים. 
הפורמולציה  את  מפתחת  החברה 
והמינון הרצוי לחולים, כך שהתרופה 
של  להאטה   או  לעצירה  תוביל 
יתרון  בעלת  התרופה  המחלה. 
משמעותי בכך שניתנת לבליעה, ולא 
בטיפול פולשני, או כזה שכרוך בכאב.  

אחד היתרונות הבולטים בטיפול הוא 
מעריכים  שאנו  כפי  עובד  הוא  שאם 
אותו  להציע  יהיה  ניתן  ומקווים, 
מיד  מאוד,  מוקדם  בשלב  לחולים 

לאחר אישור הרשויות הרגולטוריות.
באמצעות  שעשינו  הגיוס  קמפיין 
של  ההמונים  השקעות  פלטפורמת 
משמעותי  הישג  מהווה  פיפלביז 
לחולים.  התרופה  פיתוח  במסלול 
יצאנו לקמפיין בידיעה שיש מאחורינו 
את התמיכה הרחבה של החולים ובני 
שהגיוס  נראה  ואכן  משפחותיהם, 
הקהילה  בזכות  רבה  במידה  הצליח 

הנפלאה הזו. 
להודות  מבקש  אני  נוירוסנס,  בשם 
משפחותיהם  ולבני  בארץ  לחולים 

למען  והתגייסותם  מעורבותם  על 
שלנו  שהפיתוח  יודעים  אנו  המטרה. 
נותן תקווה לחולי ALS רבים וידיעה זו 
כעת  המטרה  קדימה.  אותנו  דוחפת 
היא להראות שיש סיבה לאופטימיות 
הוכחת  ניסוי  באמצעות  הרבה 
היתכנות קלינית בארה“ב. אנו עושים 
בהקדם  להתחיל  גדולים  מאמצים 
ולאפשר  בארץ  גם  דומים  טיפולים 
הישראלים  לחולים  לתרופה  גישה 

היקרים במיוחד לליבנו.

אחד היתרונות 
הבולטים בטיפול 

הוא שאם הוא עובד 
כפי שאנו מעריכים 
ומקווים, ניתן יהיה 
להציע אותו לחולים 

בשלב מוקדם 
מאוד, מיד לאחר 
אישור הרשויות 

הרגולטוריות

PrimeC האצה בפיתוח
נוירוסנס תרפיוטיקס, המפתחת תרופה לטיפול 

במחלת ה-ALS, השלימה גיוס של ארבעה 
מיליון שקלים בקמפיין המונים ומתחילה 

טיפולי חמלה בארה“ב וניסוי קליני בישראל

הטכנולוגיה פורצת הדרך 
של נוירוסנס מבוססת על 

שילוב בין שתי תרופות 
קיימות, העובדות באופן 

סינרגטי על מספר 
מנגנונים שונים בעלי 

השפעה ישירה על מחלת 
ALS-ה
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מחקר

מאת: ד“ר אילנה כהן PhD, מנהלת 

הפיתוח וערן עובדיה, מנכ“ל חברת 

אימיוניטי ומייסדה

במרכז  עורכים  אנו  אלה  בימים 
בירושלים  כרם“  עין  “הדסה  הרפואי 
מארק  ד“ר  של  בניהולו  קליני  ניסוי 
יוסף  ד“ר  ובהשתתפות  גוטקין 
התרופה   .IPL344 בתרופה  לרנר 
שהתגלתה  חדשה   מולקולה  היא 
פרופ׳  ידי  על  למדע,  וייצמן  במכון 
)כיום  הרקל  יוהנס  וד“ר  כהן  ירון 
כבעלת  המבורג(  פרופ׳באוניברסיטת 
עקה  בפני  תאים  על  להגן  יכולת 

)Stress( מסוגים שונים.  
המולקולה  את  בחנו  לגילויה  בסמוך 
פיתוחה   .ALS-ב לטיפול  כמועמדת 
בחיות,  ניסויים  עשרות  כלל  כתרופה 
שונים  ממקורות  תאים  בשורות 
הניסיונות  מחולים.  דם  ובדגימות 
נעשו במספר מעבדות על ידי חוקרים 
ניסוי  במערכות  שימוש  תוך  שונים 
של  התאמתה  את  שהוכיחו  מגוונות 
 ALS בחולי  הקליני  לניסוי   IPL344

והובילו להמשך פיתוחה. 
מדעיות  ראיות  של  ומגוון  רחב  בסיס 
קליני  לניסוי  להיכנס  לנו  אפשר 
ובהתאם  מוגדרות,  ציפיות  עם 
כהאטה  מטרתנו  את  הגדרנו  לכך 
שתאפשר  בהידרדרות,  משמעותית 

לדחות בחודשים ושנים את הזדקקות 
החולים להנשמה ותאריך משמעותית 
יוכח  שאם  משערים  אנו  חייהם.  את 
תאפשר  המצופה  הטיפולי  האפקט 
מספר  בעזרת  בעתיד,  התרופה 
לחלוטין  לעצור  משלימות,  תרופות 
את התקדמות המחלה ולהפוך אותה 
איתה  לחיות  שניתן  כרונית  למחלה 

לאורך שנים. 

אפקט טיפולי

המוקדמים  הניסויים  של  במרכזם 
המולקולה  של  בחינתה  עמדה 
 ALS-ל המקובל  החיות  במודל 
ניתן  זה  במודל   .SOD1 עכברי  מודל 
מניעתי  שהוא  טיפול  בין  להבחין 
במהותו ומעכב את תחילת המחלה, 
התקדמות  את  שמעכב  טיפול  ובין 
המחלה לאחר התפרצותה. בספרות 
ניסויים  מאות  מתועדים  המחקרית 
המבטאים  עכברים  של  זה  בסוג 
שדווחו  התוצאות  עיקר  אך   ,ALS
מניעתיות  היו  זה  במודל  כהצלחה 
הצליח  לא  שנוסה  הטיפול  כאשר 
התפרצות  לאחר  המחלה  את  לעכב 
שערכנו  ניסויים  במספר  התסמינים. 
עם IIPL344 הצלחנו להראות אפקט 
התרופה  כאשר  גם  מובהק,  טיפולי 
ניתנה לאחר התפרצות המחלה. זוהי 
מקבילות  לה  שיש  ייחודית  תוצאה 

מעטות מאד במודל חשוב זה.  
באמצעות  שטופל  הראשון,  החולה 
חמלה,  טיפול   במסגרת  התרופה 
קיבל אותה במשך למעלה משנתיים 
וקצב מחלתו הואט פי 5-6 בהשוואה 
לפני  המחלה  התדרדרות  לקצב 

הטיפול. 
2a של הניסוי הקליני  במסגרת שלב 
מטופלים כיום בתרופה מספר חולים 
שנים,   3 עד  של  ממושכת  לתקופה 
התרופה  ורציף.  שוטף  מעקב  תוך 
החולה  של  בביתו  ביום  פעם  ניתנת 
תוך-ורידי  בעירוי  ביתו  בני  ידי  על 
באמצעות צנתר מרכזי. התוצאות עד 
כה חלקיות וראשוניות, אך מאפשרות 
לנו כבר עתה אופטימיות זהירה לגבי 

עמידה ביעדי היעילות של הניסוי. 

היא  אף  נבחנת  התרופה  בטיחות 
הבטיחות  ותוצאות  אלה,  בניסויים 
דווחו  כבר  בחולים  הראשונות 
ביניים רשמי.  כהצלחה מלאה בדו“ח 
התרופה  בטיחות  אחר  המעקב  גם 
נבחנה  הניסוי  במסגרת  נמשך. 
בהצלחה גם הקינטיקה של התרופה 
סמן  פיתחה  החברה  כן,  כמו   .)PK(
לפעילות  מדד  שמהווה  ביולוגי 
אלה  בימים  שנמצא   ,)PD( התרופה 

בבחינה ומחקר.

פיתוח התרופה

לראשונה  שנבדקת  חדשה  כתרופה 
בבני אדם כלל פיתוח התרופה ניסויי 
בטיחות בבעלי חיים שמתבצעים על 
והושלם  הרגולטוריות,  ההנחיות  פי 
באיכות  סדרתי  ייצור  תהליך  פיתוח 

במספר ניסויים שערכנו עם 
IIPL344 הצלחנו להראות 
אפקט טיפולי מובהק גם 

כאשר התרופה ניתנה 
לאחר התפרצות המחלה. 

זוהי תוצאה ייחודית שיש 
לה מקבילות מעטות מאד 

במודל חשוב זה

אפקט טיפולי 
בימים אלה נערך בהדסה עין כרם ניסוי קליני 

 ,IPL344 בתרופה מבוססת המולקולה
שהוכיחה בניסויים עד כה אפקט טיפולי 

מובהק בהאטת התפתחות ALS. ה-FDA העניק 
לתרופה מעמד של תרופת יתום, מעמד המקצר 

תהליכים לאישורה
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מתרופה.  הנדרשת  גבוהה  ייצור 
לאפשר  מיועדים  אלה  תהליכים 
הפיתוח  לשלבי  התרופה  כניסת  את 
התרופות  מנהל  מול  הסופיים 
והרשות   FDA-ה האמריקאי 

 .EMA המקבילה באירופה
לאחרונה  זכתה   IPL344 התרופה 
 .FDA-להגדרה כתרופת יתום מצד ה
בקיצורי  כלל  בדרך  שמלווה  הכרה 
דרך משמעותיים והקלות בתהליכים 

לקבלת אישור FDA לתרופה.

ניסוי  שבבסיס  העבודה  הנחות 
מנגנון  על  עומדות   ALS-ב התרופה 
הידע  ועל  התרופה  של  הפעולה 
מחלת  אודות  בעולם  המתרחב 
הוא   IPL344 של  ייחודה   .ALS-ה
מרכזי  איתות  מסלול  של  הפעלה 
Pi3K/Akt, באופן שאינו  בתא הקרוי 
וסביבתו,  התא  בין  בתקשורת  תלוי 
להפעלת  אחראי  זה  איתות  מסלול 
מנגנוני משנה רבים להגנת התא בעת 
דלקת,  מניעת  כוללים  אלה  מצוקה. 
ולסביבותיו.  לתא  להזיק  שעשויה 
ומוות  עצמי  פירוק  תהליכי  עצירת 
שמופעלים  )אפופטוזיס(  התא  של 
של  הפעלה  וכן  במחלה,  ביתר 
המסייעות   )Chaperones( מולקולות 
שגויה  התקפלות  על  להתגבר  לתא 
של  שגוייה  התקפלות  חלבונים.  של 
אופיינית   ,TDP43 בעיקר  חלבונים, 
ויותר  יותר  ונחשדת  למחלה  מאד 
המחלה  להתפשטות  העיקרי  כמניע 
בין תאים. במחקרים המקדימים שלנו 
שהתרופה  נפרדת  בצורה  הראינו 
ותאים  פועלת על תאי עצב, שרירים 
של מערכת החיסון, וכן כיצד התרופה 

תאים  של  מוות  למניעת  מסייעת 
ולמניעת דלקת.

שיקום מנגנוני הגנה

להפעיל  היחידה  הדרך  אינו   IPL344
ומוכרות   ,Pi3K/Akt-ה מסלול  את 
דרכים רבות נוספות להפעלתו, בפרט 
כל  אולם  גזע,  תאי  באמצעות  טיפול 
מחוץ  מופעלים  המוכרים  הטיפולים 
מסרים  העברת  ומחייבים  לתא, 
תקינה מחוץ לתא פנימה. זאת בעוד 

מרכזי  ששלב  לכך  עדויות  כיום  יש 
פגיעה  הוא  המחלה  בהתפתחות 
בהעברת המסרים האלה, שמטרתם 
לאפשר לגוף לווסת את תגובת התא 

הפגוע במקרה של מצוקה. 
התקשורת  בערוצי  הפגיעה 
החוץ  השליטה  אבדן  שמשמעותה 
חלק  היא  בתא,  הנעשה  על  תאית 
נובעת  היא  המחלה:  מהתפתחות 
ככל הנראה מריבוי רדיקלים חופשיים 
שגורמת  הסביבתי  בנזק  שמקורם 
הרבה  הפגיעה  כולל  המחלה, 
בשרירים. תופעה זו זוהתה לראשונה 
מובילים  אמריקאים  חוקרים  ידי  על 
נוספים.  חוקרים  ידי  על  ובהמשך 
התא  פני  על  ששינויים  התופעה 
פוגעים ביכולת הגוף להפעיל בהם או 
לגביהם תהליכי ריפוי מרכזית ומוכרת 
היטב כשלב מפתח בהחרפת מחלות 

קשות אחרות. 
אנו ואחרים הראנו שחולים שמחלתם 
חסר  בהפעלת  לוקים  אגרסיבית 
הללו. התאית  ההגנה  מנגנוני  של 
תופעה שניתן לייחס לפגיעה הגוברת 
לכך  בהתאם  התא:  לתוך  בתמסורת 

 ,IPL344 באמצעות  הטיפול  תכלית 
גם  הללו  ההגנה  מנגנוני  שיקום  היא 
פנימה  מהחוץ  התמסורת  כאשר 
בהתבסס  זאת  כשורה.  עובדת  אינה 
את  מפעיל   IPL344-ש כך  על 
מנגנוני ההגנה ללא תלות בתמסורת 
הסטנדרטית מחוץ לתא פנימה, אשר 
תפקודה בעת המחלה יורד. בעקבות 
המחקר הנוכחי אנו מקווים להבין טוב 
שונים  חולים  בין  ההבדלים  את  יותר 
מקווים  אנו  לטיפול.  תגובתם  ואת 
יוכל   IPL344-ש נוכיח  שבעתיד 

לעזור למרבית החולים. 

ציפיות גבוהות

מאד,  מורכבת  מחלה  היא   ALS
בתפקוד  רבים  כשלים  בה  ומעורבים 
מערכת  ותאי  העצבים  מערכת  תאי 
חוקרים  הראו  לאחרונה  החיסון. 
מחקרים  בשני  חשובים  ישראלים 
שרירים  גם  מעורבים  כיצד  שונים 
ד“ר  של  )מחקרם  המחלה  בקידום 
מאוניברסיטת  וקבוצתו  פרלסון  ערן 
בכך  מעורבים  וכיצד  תל-אביב( 
ד“ר  של  )מחקרם  המעיים  חיידקי 
ויצמן  ממכון  וקבוצתו  אלינב  ערן 
כך  כל  כאשר  נוספים(.  ושותפים 
מעורבים  ומנגנונים  מערכות  הרבה 
במחלה יש יתרון לתרופה שיכולה בו 
מערכות  על  ולהשפיע  לפעול  זמנית 
שפגועים  רבים  מנגנונים  ועל  רבות 
על  שולט  איננו   Pi3K/Akt במחלה. 
לכן  במחלה.  הפגועים  המנגנונים  כל 
אין לצפות שהתרופה תביא לעצירה 
הכשלים  ואולם  המחלה,  של  מלאה 
הם   Pi3K/Akt ידי  על  המרוסנים 
מרכזיים מאד ב-ALS במיוחד לאחר 
חשוב  מנגנון  הפעלת  התפרצותה. 
כאשר  ובמיוחד  התרופה  ידי  על  זה 
הפעלה  מסלולי  חוסמת  המחלה 
יכולת  כך  על  ובנוסף  שלו,  עיקריים 
בגוף  שונים  לאזורים  התרופה להגיע 
המפתח  הם   ALS-ב המעורבים 

לציפיות הגבוהות שאנו תולים 
.IPL344-ב
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משפחה

אזור  עו"ס  יהושע,  כרמית  מאת: 

מרכז וירושלים, עמותת ישראלס

המשמעותיים  הנושאים  אחד 
כעמותה,  שאנחנו  והמורכבים 
בעמותה,  סוציאלית  כעובדת  ואני 
של  המפגש  הוא  עימו  מתמודדים 
כאשר   ,ALS-ה מחלת  עם  ילדים 
ההורה או אדם קרוב מאובחן כחולה 

במחלה.
ילד,  קשה המחשבה שלתוך חייו של 
לגונן  מצליחים  אנחנו  כלל  שבדרך 
קשים,  ורגשות  תכנים  מפני  עליו 
מורכבת  מציאות  לחדור  עומדת 
להיחשף  עומד  ושהוא  וכואבת, 
היינו  המבוגרים,  שאנחנו,  לאמיתות 

רוצים למנוע ממנו לחוות.
מתעוררות  קורה  הזה  כשהמפגש 
מורכבות.  והתלבטויות  רבות  שאלות 
לתהיות,  עדה  אני  רבות  פעמים 
על  לילדים  לספר  בעצם  “למה  כמו: 
במה  אותם  לשתף  למה  המחלה? 
משאלת  את  שומעת  אני  שקורה“? 
רק  ילדים  להיות  להם  “ניתן  הלב: 
עוד קצת“. אני שומעת את התקווה: 
“אולי אם הם לא יידעו יהיה להם קל 
יותר“.  ובעיקר אני שומעת את הכאב 

להם  להרוס  רוצה  לא  “אני  והפחד: 
עליהם.  להגן  רוצה  אני  הילדות.  את 

אבל איך“?
אחריות  תחושת  נולדת  רבים,  להורים 
עצומה  עם רגע הולדת ילדם והפיכתם 
נולד  עצומה.  אחריות  תחושת  להורים, 
שהופך  קודם  הכירו  לא  שהם  תפקיד 
בחשיבותו:  הראשון  לתפקיד  במהירה, 

להגן על ילדם בכל מחיר.
בעקבות  שנוצר  המורכב  במצב 
מחלה כ-ALS, הורים רבים מרגישים 
רגליהם.  תחת  נשמטת  שהקרקע 
להגן  שלהם,  בסיסי  הכי  שהתפקיד 
שואלים  והם  מתערער  ילדיהם,  על 
לשמור  יצליחו  הם  האם  עצמם  את 
כך  כל  סיטואציה  בתוך  הילדים  על 

מורכבת.
המשפחות,  אתכן  פוגשת  כשאני 
שלכן  הגדול  הכאב  את  פוגשת  אני 
ולפעמים כל מה שאפשר לעשות זה 

להיות בו איתכן ולחבק.
ההתמודדות  לצד  הזה,  במקום 
בהבנה שגם  לגעת  לי  חשוב  הקשה, 
להורים,  יש  קשה  כך  כל  משבר  בלב 
בחיי  המשמעותיים  ולמבוגרים 
משמעותי  כך  כל  תפקיד  הילדים, 
ועצום. בתוך חוסר האונים שהמחלה 

הבחירה  היעדר  בתוך  מייצרת, 
להעניק  לבחור  אפשר  ברירה,  והאין 
התמודדות.  “דרך  “במתנה  לילדים 
תהיה  הקושי,  שלצד  בדרך,  לבחור 
שתהיה  משפחה.  לאותה  נכונה 
תוך  תמיכה  ותאפשר  שתחבר  דרך 

תקשורת, שיתוף ותחושת ביטחון.
שאין   מאמינה  שאני  ואומר  אקדים 
לכולם,  וטובה  שנכונה  אחת  דרך 
זה  שונים  האדם  בני  שכל  ושכפי 
הילדים  ההורים,  שונים  כך  מזה, 
והמשפחות. לכל אחד נכון וטוב משהו 

שונה, וחשוב להכיר בזאת.
יותר,  עוד  מאמינה  אני  בנוסף, 
ובהיכרות  הורית  באינטואיציה 
לכן  ילדו.  עם  להורה  שיש  העמוקה 
למפגש  איתי  מביאה  שאני  מה  כל 
עם ההורים צריך להתאים לתחושתם 
הפנימית לגבי מה שנכון לילד שלהם. 
מלאה  שהדרך  לזכור  חשוב 
צפויים  וכולם  וקשיים  התלבטויות 
לטעות. עם זאת כל אדם עושה כמיטב 
יכולתו נכון לאותו הרגע. מההורים אני 
מבקשת שכפי שאני מגיעה למפגש 
אתכם, נטולת כל שיפוטיות וביקורת, 
ולו  עצמכם  את  ותשפטו  תבקרו  אל 

במעט. 

תקשורת עם ילדים לצד 
ALS-מחלת ה

חשוב להבין, שבין אם הילדים כבר יודעים או 
לא, או יודעים חלק, הם יודעים משהו. כנראה 

הרבה יותר ממה שאנחנו משערים. ככל הנראה 
הם שואלים את עצמם שאלות ועונים לעצמם 

תשובות

במצב המורכב שנוצר 
 ,ALS-בעקבות מחלה כ
הורים רבים מרגישים 
שהקרקע נשמטת תחת 

רגליהם



האם יש דבר כזה לא לספר?

אנשים  פוגשת  אני  פעמים  הרבה 
בנקודה בה הם עסוקים בשאלה האם 
לספר לילדים על המחלה, איך לספר, 

מה לספר ומתי לספר?
כלשהן  החלטות  שמקבלים  לפני 
כבר  הילדים  אם  שבין  להבין,  חשוב 
אין  חלק,  יודעים  או  לא,  או  יודעים 
כנראה  משהו.  יודעים  שהם  ספק 
משערים.  שאנחנו  ממה  יותר  הרבה 
עצמם  את  שואלים  הם  הנראה  ככל 

שאלות ועונים לעצמם תשובות.
התחילו  בחייהם  שהמבוגרים  מרגע 
להיות מוטרדים ועסוקים בהתמודדות 
עם המחלה, האווירה והאנרגיה בבית 
השתנתה, בין אם המבוגרים עסוקים 

מאוד בהסתרה או לא.         
יידעו לתרגם לעצמם  אולי לא  ילדים 
אבל  קרה,  בדיוק  מה  ברורה  בצורה 
גם  השתנה.  שמשהו  מבינים  הם 
לדריכות  נכנסים  המבוגרים,  כמו  הם 
אין  כאשר  וגוברים  שהולכים  ולמתח, 
להם עם מי לחלוק, או את מי לשאול, 
כי המבוגרים כבר העבירו להם מסר - 
רוצים לדבר  שמדובר בסוד שהם לא 

עליו.
לספר  האם  השאלה  כשנשאלת 

שהילדים  היא  התשובה  לילדים? 
ולכן  יודעים  כבר  אופן  שהוא  באיזה 
השאלה המדויקת יותר היא האם נכון  
לקיים שיח על המחלה? האם לשתף 
במחשבות?  מסוים?  במידע  אותם 

ברגשות? ואם כן מתי?

מורכבת  אלה  לשאלות  התשובה 
והנושא רחב ואפשר להעמיק בו עוד 
נקודות  בכמה  לגעת  רוצה  אני  ועוד. 
לתת  שיכולות  מאוד,  משמעותיות 

הבהרה מסוימת ונקודות למחשבה.
נכונה  שתהיה  אחת  תשובה  אין 
לכל  ילד,  לכל  הורה,  לכל  לכולם: 
המבוגרים  שתפקיד  חושבת  אני  גיל. 
מה  לראות  הילד,  את  לראות  הוא 
לנו  עובר עליו, מה הוא מנסה להגיד 
ובמצב  בתגובות  שלו,  בהתנהגות 
הרוח שלו. חשוב לראות את התמונה 
בחשבון  להביא  לנסות  המלאה, 
האם  כרגע.  להכיל  יכול  הילד  מה 
בחייכם  שקורה  מסוים  משהו  יש 
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אתם  איפה  פחות,  לא  חשוב  כרגע. 
עם  מרגישים?  אתם  מה  נמצאים? 
כרגע.  להתמודד  מסוגלים  אתם  מה 
האם אתם מסוגלים להיות איתו ועם 
שיח  ותפתחו  במידה  רגשותיו  קשת 

על המחלה?
במה  הילדים  לשיתוף  לשאוף  נכון 
כך  לקרות,  שעתיד  ובמה  שקורה 
תהליך  גם  ולעבור  להתכונן  שיוכלו 
ירגישו  שהילדים  חשוב  הפנמה.  של 
שהם חלק ממה שמתרחש ושהם לא 
נדחקו החוצה, כך שלא ירגישו בודדים 
בהתמודדות שלהם. יחד עם זאת כל 
משפחה תעשה את התהליך בקצב, 
בתזמון ובאופנים שונים. נכון ולגיטימי 
להחליט איך ומתי לעשות זאת ביחס 
באותו  משפחה  לאותה  שנכון  למה 
הרגע, ולהמשיך לבחון את המצב בכל 

פעם מחדש. 
                                                                                                                                   
שמתקשות  משפחות  עם  בשיחות 
את  לשתף  האם  החלטה  לקבל 
מציעה  אני  שקורה,  במה  הילדים 
או  רגשות,  על  יותר  לדבר  להתחיל 
שיח  בבית  לייצר  להתחיל  קושי.  על 
מסתיר,  ולא  משתף  ודיבור  אותנטי 

בסיס  ליצור  מתחילים  שהם  כך 

חשוב לזכור שהדרך מלאה 
התלבטויות וקשיים וכולם 
צפויים לטעות. עם זאת כל 
אדם עושה כמיטב יכולתו 

נכון לאותו הרגע
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מאוחר  בשלב  המחלה,  על  לדיבור 
יותר.

להחלטתכם  קשר  בלי   - לשקר  לא 

שלא  חשוב  לילדים,  לספר  האם 
השקר  ישיר.  באופן  להם  תשקרו 
עשוי  והוא  דבר,  של  בסופו  יתגלה 
הילד  של  ואמונו  בטחונו  את  לערער 
הוא  הדרך  בהמשך  שגם  כך  בכם, 

יתקשה להאמין בכם.  
מקום  לתת  כדאי  לשקר,  במקום 
תשובות  ולענות  ששאלו,  לשאלה 
שמתייחסות להווה או לעתיד הקרוב, 
ולרגשות.  לתקוות שלכם, למחשבות 
למשל אם הילד שאל אם יש תרופה 
שנכון  מרגישים  לא  ואתם  למחלה 
לענות שאין תרופה, תשובה חלופית 
יכולה להיות: שכרגע אין תרופה אבל 
הרבה אנשים עובדים מאוד קשה כדי 
למצוא תרופה, ושאתם מאוד מקווים 

שימצאו תרופה שתעזור.
לפתוח שיח - אחרי שניתנת תשובה 

לשאלה, כדאי לבדוק עם הילד אם זה 
משהו שמעסיק אותו או מדאיג אותו? 
שזה  התחושה  עם  להזדהות  אפשר 
לכם  ושגם  לדעת  לא  קשה  באמת 
קשה עם אי הוודאות.  אפשר לחלוק 
עם הילד תקווה או אמונה שמחזקות 
יחלקו  שהמבוגרים  ברגע  אתכם. 
עם  אותנטי  באופן  ומחשבות  רגשות 
יותר שהילדים  גדול  יש סיכוי  הילדים 
בהמשך.                                                                                             בחזרה  הם  גם  יחלקו 
יש ילדים שלא ירצו לחלוק ולדבר, וזה 
בסדר. חשוב לתת גם לזה לגיטימציה, 
אתם  מדברים,  שכשאתם  ולזכור 
לדבר. אתם  מראים להם שזה בסדר 
יבחרו  שאולי  כלי  אותם  מלמדים 

להשתמש בו כשיזדקקו לו.
לילדים  ישדרו  שהמבוגרים  ככל 
ושהם  אותם,  לשמוע  מוכנים  שהם 
על  גם  לדבר  כדי  מספיק  חזקים 
הילדים  ירשו  כך  כואבים,  דברים 
מכך,  יתרה  בנושא.  לגעת  לעצמם 
לילדים  דוגמא  יהוו  שהמבוגרים  ככל 
כך  ובמחשבות  ברגשות  גם  וישתפו 
ולא  כוח  ילמדו הילדים ששיתוף הוא 

חולשה.
מספר  יש   - השיח  את  להתאים 

עליהם  לחשוב  שכדאי  דברים 
כשניגשים לשוחח על המחלה.

מתאים לחשוף  גיל  בכל   - הילד  גיל 

צעיר  שהילד  ככל  אחר.  מסוג  מידע 
יותר להווה  יותר נחשוף מידע שנוגע 
כשתרגישו  כרגע.  שמתרחש  ולמה 
שזה נכון דברו על מה שעתיד לקרות 
גיל צעיר מדי  אין  בשלב הבא. ככלל, 
לקיום שיח, גם כאשר מדובר   בתינוק 
כלשהו  מסר  שישמע   לכם  שחשוב 

על המתרחש.
אופיו של הילד - כל הורה מכיר את 

אחר.  אדם  מכל  יותר  טוב  שלו  הילד 
הילד  את  לראות  תצליחו  אם  לכן 
שלכם,  והקושי  לחשש  מעבר  שלכם 
תוכלו לראות למה הוא זקוק ועם מה 
הוא יכול להתמודד. יש ילדים שמידע 
ותחושה  ביטחון  להם  ייתן  יותר  רב 
ש"לפחות"  בגלל  במצב,  שליטה  של 
הם יודעים מה קורה. לעומת זאת יש 
לחרדה  אותם  יכניס  שהמידע  ילדים 
תפקיד  לשאת.  שיתקשו  ולקושי 
את  להתאים  לנסות  המבוגרים 

המידע לילד המסוים.

לתת לילד לעזור לנווט את השיחה-

בקצרה למה  לילד  שהסברתם  אחרי 
אתם מדברים, כדאי לבדוק איתו מה 
האם  חושב?  הוא  מה  על  יודע?  הוא 
אליהם?  לב  שם  שהוא  דברים  יש 
מהתשובות  שתופתעו  להיות  יכול 
שתקבלו, ואולי זה יעזור לכם להתאים 
לעולמו.  ולהתחבר  אליו  עצמכם  את 
ותבהירו  שאלות  לשאול  לו  תאפשרו 
לא  אם  גם  הכל.  לשאול  שמותר 
הרגע,  באותו  תשובה  לתת  תצליחו 
רוצים  שאתם  להגיד  אפשר  תמיד 

תחזרו  ושאתם  השאלה  על  לחשוב 
לשוחח על זה, ואז באמת לחזור אליו 
מצליח  לא  והילד  במידה  מענה.  עם 
או לא רוצה להיות בשיחה כלל, חשוב 
בסדר.  זה  שגם  המסר  את  להעביר 
לכם  שחשובים  הדברים  את  להגיד 
תמיד  שאתם  ולהסביר  ישמע  שהוא 

שאלות  על  ולענות  לשמוע  פנויים 
מתי שהוא יהיה מוכן וירצה בכך.

החיבור   - משפחתי  הרכב 

ולתמוך  לחלוק  והיכולת  המשפחתי 
“מתנה  להיות  יכולים  בשני  אחד 
המשפחה  של  בהתמודדות  גדולה" 
כולה. כשמקיימים שיחה משפחתית 
משדרים לילדים שכולנו יחד בזה, אף 
יכולים  ואנחנו  בחוץ,  נשאר  לא  אחד 
כח  מקור  ולהיות  בשני  אחד  לתמוך 
ילדים  גדול אחד בשביל השני. כשיש 
בגילאים שונים או בעלי אופי ויכולות 
אישיות,  שיחות  לערוך  אפשר  שונות 
בהן נתאים לכל ילד את מה שנכון לו 
ואחר כך נוכל לחבר בין כולם, ולעודד 
אחד  ולתמוך  להיתמך  הילדים  את 

בשני, דבר מנחם ומעצים גם יחד.
מן  איזו  עצמכם  את  שתשאלו  חשוב 
תקשורת הייתה קיימת במשפחה עד 
לדבר  מסוגלים  הייתם  האם  עכשיו. 
על דברים קשים וכואבים בעבר? איך 

חשוב שהילדים ירגישו 
שהם חלק ממה שמתרחש 
ושהם לא נדחקו החוצה, 
כך שלא ירגישו בודדים 

בהתמודדות שלהם

להתחיל לייצר בבית שיח 
אותנטי ודיבור משתף 
ולא מסתיר, כך שהם 
מתחילים ליצור בסיס 

לדיבור על המחלה, בשלב 
מאוחר יותר
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התמודדתם כמשפחה וכל אחד לחוד 
עם משברים כאלה ואחרים. מהמקום 
הדברים  את  לקחת  תוכלו  הזה 
לבחור  ואולי  נכונים  לכם  שהרגישו 
במקומות  חדשות,  התמודדות  דרכי 
נכונים  שיותר  מרגישים  אתם  שהיום 

לכם.
בדרכה  מתמודדת  משפחה  כל 
ההורים  אידיאלי  במצב  המיוחדת. 
נוספים  משמעותיים  ומבוגרים 
הילדים.  עם  בהתמודדות  חלק  יקחו 
אנשים  רבות  פעמים  במציאות, 
ולכן  משבר  בעת  אחרת  מתמודדים 
יכול להיות מצב שבו אחד ההורים, או 

המבוגרים המשמעותיים לא מסוגלים 
ובהתמודדות  בשיח  חלק  לקחת 
מאוד  להיות  יכול  כזה  מצב  בכלל. 
שנותר להתמודד לבדו,  מתסכל למי 
אבל חשוב לזכור שאף אחד לא בחר 
כלים  אחד  לכל  הזה.  במצב  להיות 
הכי  את  עושים  ולכן  שונות,  ויכולות 
הקיים  המצב  בתוך  שאפשר  טוב 
בשליטתנו  שלא  מה  את  ומשחררים 

ואין בידינו לשנות.
שיח מתמשך - כשמדובר בתקשורת 

עם ילדים, השיח אינו שיח חד פעמי. 
מה"שיחה"  חוששים  רבים  אנשים 
ומאיך לנהל אותה,  כשבעצם הכוונה 
אחת,  הסבר  שיחת  לקיים  רק  אינה 
שבו  תקשורת  ערוץ  לפתוח  אלא 
שקורה  מה  על  הזמן  כל  מדברים 
ברגשות  ומשתפים  במחלה,  בבית, 
הדרגתי  בתהליך  מדובר  ובמחשבות. 
שמייצר שפה משפחתית. יהיו פעמים 
שמצריכה  “שיחה"  תהיה  שבאמת 

הכנה ותכנון.  בפעמים אחרות יכולה 
בלי  טבעי  באופן  שיחה  להתפתח 
אותה.  תכננתם  או  שהתכוננתם 
הוא  שהשיח  היא  החשובה  ההפנמה 
לחזור  כדאי  שלב  ובכל  מתמשך, 
ולבדוק איפה אתם נמצאים מבחינת 

התקשורת עם הילדים.
מנסים  אנחנו  האחרונות  בשנים 
בנושא  ולהעמיק  לגעת  בעמותה, 
מחלת  בצל  ילדים  עם  ההתמודדות 
למשפחות  מציעים  אנחנו   .ALS-ה
עובד  עם  מפגש  לכך  שזקוקות 
ולקבל  יחד  לגעת  מנת  על  סוציאלי, 
הילדים.  עם  בהתמודדות  הכוונה 

להיות  שהפך  נושא  זה  אישי  באופן 
ובתקופה  מאוד.  לי  משמעותי 
העמותה  לצוות  היו  האחרונה 
לגעת  ניתן  כיצד  ולבטים  מחשבות 
עלו  יותר.  רחבה  בצורה  הזה  בנושא 
רעיונות רבים, היו מחשבות ושאיפות, 
כשלפני מספר חודשים פנו אלינו זוג 

מיוחד במינו, יובל ומירב כהן.     
ניסיון  ויובל הם פסיכולוגים עם  מירב 
מקצועי רב עם משפחות וילדים.  יובל 
כחמש  לפני   ALS ב-  כחולה  אובחן 
וככל  ילדים  ארבעה  הזוג  לבני  שנים. 
המשפחות המתמודדות עם המחלה, 
גם הם עברו מסע בשנים האחרונות, 
היבטי  כל  עם  להתמודד  נאלצו  שבו 
המחלה, בין השאר עם ילדיהם. מירב 
ויובל פנו אלינו משום שהרגישו שיש 
נוספות  למשפחות  לתרום  מה  להם 
כאנשי  שלהם  המיוחד  השילוב  בשל 
עם  בעצמם  שמתמודדים  מקצוע 
במדויק  התחברה  פנייתם  המחלה. 

מעמיקה  בצורה  לגעת  שלנו  לרצון 
מפגשי  שני  נולדו  וכך  בנושא,  יותר 
תמיכה שנועדו לתת לכל מי שזקוק 
בצל  ילדים  עם  להתמודדות  לכלים 

המחלה.
יאיר נורדן ואני הנחנו את המפגשים, 
כהן.  ומירב  יובל  עם  בשיתוף 
הייתה אפשרות לשתף  למשתתפים 
ולשאול שאלות. צוות העו“סים תרם 
המשפחות.  עם  ומהיכרותו  מניסיונו 
דופן  יוצא  שילוב  הביאו  ומירב  יובל 
ועולמם  האישית  חווייתם  של 
לאנשים  לעזור  והצליחו  המקצועי 
רבים. המפגשים היו מרגשים ומעוררי 

משמעותיים  בנושאים  ונגעו  השראה 
מי  שכל  הייתה  התחושה  כך.  כל 
משהו  איתו  ולקח  נתרם  שהגיע, 
שיעזור לו בהתמודדות הפרטית שלו.

בנושא  העשייה  מהמשך  כחלק 
עתידה  העמותה  הזה,  החשוב 
שבו  ומירב,  יובל  עם  ראיון  לפרסם 
והאישי  המקצועי  בפן  משתפים  הם 

בהתמודדות שלהם.  
נקודות  במספר  נגעתי  זה,  במאמר 
ספק  לי  אין  אך  משמעותיות, 
ונוגעת  יומיומית  היא  שההתמודדות 
יותר. אני מעודדת  בסוגיות רבות אף 
בקבלת  לעצמכם  לפרגן  אתכם 

תמיכה, אוזן קשבת או התייעצות.
אתכם  ללוות  ישמח  העמותה  צוות 
אתם  ילדיכם.  עם  בהתמודדותכם 
הסוציאלי  לעובד  לפנות  מוזמנים 
שעימו אתם בקשר ולקבל את הליווי 

שנכון לכם.
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מחקר

מאת: ד“ר מיכל יזרעאל

ניסוי  עורכת  קדימהסטם  חברת 
קליני )Phase I/IIa(, לבחינת בטיחות 
ויעילות המוצר התאי שפותח על ידה 
בבני  בעולם  לראשונה   ,)®AstroRx(

Identifier: NCT03482050 אדם
נערך  הניסוי   .)ClinicalTrials.gov(
לארבע  ומחולק   ALS חולי  ב-21 
הולכים  במינונים  טיפול  קבוצות 
החברה  התאי.  המוצר  של  ועולים 
 100 של  במינון  הזרקה  השלימה 
חולים,  ל-5   ®AstroRx תאי  מיליון 
תוצאות  הראשונה.  הטיפול  בקבוצת 
להתקבל  צפויות  זו  טיפול  קבוצת 
בקרוב. חשוב לציין, כי משרד הבריאות 
אישר מעבר לקבוצת הטיפול הבאה 
ראשוניות  בטיחות  תוצאות  סמך  על 

של קבוצת החולים הראשונה. 

ב-ALS נפגעים תאי העצב המוטוריים, 
השולטים במרבית שרירי הגוף. הרס 
המלא  לשיתוקם  גורם  העצב  תאי 
על-ידם.  הנשלטים  השרירים  של 
חשיבות   )®AstroRx( לאסטרוציטים 
רבה בתמיכה ובשמירה על תפקודם 
המוטוריים.  העצבים  של  התקין 

האסטרוציטים הם תאים דמויי כוכב, 
ובחוט השדרה  ביותר במוח  הנפוצים 
העצבים  ממערכת   30% כ-  ומהווים 
תפקידים  ממלאים  הם  המרכזית. 
הזנה  חומרי  אספקת  בהם  רבים, 
יונים  מאזן  שימור  העצבים,  לרקמת 
תפקיד  מילוי  עצביים,  ומוליכים 
מבנית  ותמיכה  תיקון  בתהליכי 

ומטבולית למוח ולחוט השדרה. 
עדויות  הצטברו  האחרונות  בשנים 
 ALS שבחולי  לכך  רבות  מדעיות 
האסטרוציטים  של  היכולת  נפגעת 
שמצויים במערכת העצבים המרכזית 

התומכת  גידול  סביבת  על  לשמור 
בתאי העצב המוטוריים. לכן,  הזרקה 
של אסטרוציטים בריאים ומתפקדים 
של  השדרה  חוט  לנוזל   )®AstroRx(
ALS בהליך סטנדרטי של ניקור  חולי 
העצב  בתאי  לתמוך  עשויה  מותני, 
ואף  ולהאט  הפגועים  המוטוריים 

לעצור את קצב התקדמות המחלה. 
מכיל   ®AstroRx החברה   מוצר 
בתנאי  המיוצרים  אסטרוציטים 
באתר    )GMP )תקן  נאותים  ייצור 
ציונה.  שבנס  בחברה  הקליני  הייצור 
שפועלות  בודדות  למולקולות  בניגוד 
יחיד,  פעולה  במנגנון  כלל  בדרך 
במספר  פועלים  האסטרוציטים 
מנגנוני פעולה  שכל אחד מהם בנפרד 
המוטורים  העצב  תאי  על  להגן  עשוי 

שנפגעים במחלה. 
מעבדה  בתנאי  שנעשו  במבחנים 
נמצא, כי תאים אלו פועלים במספר 
מנגנוני פעולה. לדוגמא,  נמצא כי תאי 
מסלקים חומרים רעילים    ®AstroRx
)מוליך  הנוירוטרנסמיטור  דוגמת 
מסולק  לא  שאם  גלוטמאט,  עצבי( 
התאים  העצב.  לתאי  רעיל  ביעילות 
שתומכים  חומרים  עשרות  מפרישים 
ומגנים  העצב  תאי  של  בהישרדותם 

  VEGF, MIDKINE עליהם, למשל

מחזקים את תאי העצב
חברת קדימהסטם הישראלית נמצאת בעיצומו 
של ניסוי קליני ראשון מסוגו בעולם  לבחינת 
  )®AstroRx( בטיחות ויעילות הטיפול התאי

בחולי ALS. הניסוי הקליני נערך בבית החולים 
הדסה עין כרם בירושלים
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בשירותכם בוויסות  יעילותם  את  הוכיחו  אף  אלו  תאים   .TIMP-1ו
רמות הרדיקלים החופשיים הפוגעים בתאי העצב. 

 .ALS-חיות למחלת ה נבחנה במודל    ®AstroRx יעילות 
התאים הוזרקו לחולדות ולעכברים הנושאים את המוטציה 
 ALS-ומפתחים מחלה הדומה ל SOD1G93A לגן הנקרא
בבני אדם. הזרקת התאים לנוזל חוט השדרה )נוזל המקיף 
את המוח וחוט השדרה( אפשרה את פיזור התאים לאורך 
האריכו  המוזרקות  החיות  המרכזית.   העצבים  מערכת 
בהשוואה  המוטורי,  בתפקוד  מובהק  שיפור  וחל  חיים 
כן,  כמו  טופלו.  שלא  המודל   בחיות  הביקורת  לקבוצת 
מוצר  בחיות,  מקיפים  פרה-קליניים  בטיחות  בניסויי 

החברה )AstroRx®( הוכח כבטוח.

קדימהסטם היא חברת ביוטכנולוגיה ישראלית הנסחרת 
בבורסה לניירות ערך בתל-אביב )TASE:KDST(. החברה 
העצבים  מערכת  של  התמך  תאי  את  ומייצרת  מפתחת 
אסטרוציטים.  הנקראים  שדרה(,  וחוט  )מוח  המרכזית 
ויצמן  במכון  שפותחה  פטנט  מוגנת  בטכנולוגיה  זאת, 
למדע בקבוצת המחקר של פרופ׳ מישל רבל, חתן פרס 
ישראל לרפואה וממפתחי התרופה רביף לטרשת נפוצה. 

לקבוצות  חולים  גיוס  של  בעיצומו  נמצאת  החברה 

בשנתיים   ALS-ב שאובחנו  חולים  הבאות.  הטיפול 

נשימתי  בסיוע  צורך  ללא   ,18-70 בגילאי  האחרונות, 

קבוע מוזמנים לפנות לגב’ יעל פיינסוד-מאירי, בדואר 

HCRC_ALS@hadassah.org.il :אלקטרוני

ניהולו של  הניסוי נערך בביה“ח הדסה עין כרם, תחת 

הנוירולוג  ד“ר מרק גוטקין )מומחה ל-ALS( ובמחלקה 

לניסויים קליניים בניהולו של פרופ׳ יוסי קרקו.

הזרקה של אסטרוציטים בריאים 
ומתפקדים לנוזל חוט השדרה של חולי 
ALS בהליך סטנדרטי של ניקור מותני, 
עשויה לתמוך בתאי העצב המוטוריים 
הפגועים ולהאט ואף לעצור את קצב 

התקדמות המחלה

דואגים לעדכן אתכם באופן 
שוטף בניסויים קליניים

חברת קדימהסטם עורכת בימים אלה מחקר בשלב 

הבטיחות הראשוני של טיפול בתאי גזע עובריים במרכז 
הרפואי הדסה. בשלב זה מתוכננים להשתתף 21 חולי 
ALS שחלקם כבר גויסו. על מנת לברר התאמה לניסוי 
כרם.  בהדסה עין   ALS-ה למרפאת  תור  יש לקבוע 

טל’: 02-6777849 
ניסוי  אלה  בימים  עורכת  פארמה  אימיוניטי  חברת 

 IPL344 בתרופה  הראשוני  הבטיחות  בשלב  קליני 
יש  התאמה  לברר  מנת  על  הדסה.  הרפואי  במרכז 

לקבוע תור למרפאת ה-ALS בהדסה עין כרם. 
טל’: 02-6777849 

חברת בריינסטורם עורכת בימים אלה ניסוי קליני שלב 

מרכזים בארה“ב  בשישה  נערך  הניסוי  גזע.  בתאי    3
וצפוי להסתיים בעוד כשנה.  

להתחיל  מתכננת  תרפיוטיקס  נוירוסנס  חברת 

קומבינציה  בתרופת  קליני  ניסוי  הקרובים  בחודשים 
ופתחה בגיוס השקעות המוני שיאפשר לה להתקדם 

לשלב הקליני. 

וקריטריונים  זמנים  לוחות  אודות  עדכונים 

העמותה  שבאתר  בבלוג  במחקרים,  להשתתפות 

ובפייסבוק.
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קול אישי 
אובדן הקול הוא אחד 

הקשיים המשמעותיים 
בהתמודדות עם 

ALS. פיתוח טכנולוגי 
חדש מאפשר לחולים 

להקליט אלפי 
משפטים בקולם, כך 

שעם החמרת המחלה 
יוכלו להמשיך “לדבר“ 

בקולם האישי
מאת: חגית רובין, דבי בן טל, אורית 

גרינשטיין

אומר:  מישהו  שמעתם  פעמים  כמה 
“כל כך טוב לשמוע את הקול שלך“? 
היכולת לתקשר חיונית לאינטראקציה 
שמחלת  האתגרים  ומכל  האנושית. 
מעידים  רבים  עימה,  נושאת   ALS-ה
היא  הקשות  ההתמודדויות  אחת  כי 
אובדן הדיבור, שמרגיש כמו אובדן של 
חלק חשוב בזהות העצמית. הקולות 
שלנו מגדירים אותנו. הקול שלנו הוא 
שלנו.  האקוסטית“  האצבע  “טביעת 
אנו מסוגלים ליצור קשר אישי ולבטא 
קולנו  באמצעות  רגשותינו  מגוון  את 

והאינטונציה הייחודית לנו. 
תקשורת  משתמשי  יכלו  כה  עד 
לבחור  )תת“ח(  חליפית  תומכת 
קולות  שלושה  בין  העברית  בשפה 
אותם  דיבור(,  )מנועי  בלבד  גנריים 
הושק  אלה  בימים  קריינים.  הקליטו 
“קולאישי“  בעברית  טכנולוגי  פיתוח 
לייצר  “עלמגו“, המאפשר  של חברת 
 ,)TTS דיבור,  )מנוע  הקראה  תוכנת 

על בסיס הקלטת קולו של האדם. 
משפטים  הקלטת  דורש  התהליך 
קול  התוכנה  מפיקה  בסיסם  שעל 
מנוע  את  שמחליף  פרטי,  אישי, 
הדיבור המקריין בעת שימוש בתוכנות 
)מחשבי  וחליפית  תומכת  לתקשורת 
את  לומדת  הטכנולוגיה  תקשורת(. 
השמעה  ומאפשרת  הקול  דוגמאות 
יכתוב  של כל משפט עתידי שהאדם 
מחשב  באמצעות  להגיד  ויבחר 

התקשורת.

הקראה  תוכנת  ליצור  מנת  על 
להיכנס  יש  המשתמש  של  בקולו 
לאתר “קולאישי“,  ובעזרתו להקליט 
שהותאמו  נבחרים,  משפטים 
ללמוד  לתוכנה  ויאפשרו  בקפידה 
להגיע  היא  השאיפה  הקול.  את 
לאיכות מירבית בכמות מינימלית של 
הקלטת משפטים. האתר, באמצעים 
טכנולוגיים ואנושיים מוודא את איכות 
להקליט  ומומלץ  חיוני  ההקלטה. 

בשלבים בהם הקול חזק וברור. 
של  קולו  את  לומדת  המערכת 
הקלטת  באמצעות  המקליט 
דגימות קול. לאחר הקלטה של 100 
דקות  כ-10  שאורכם  משפטים, 

הקול  של  גרסה  נוצרת  הקלטה, 
באתר.  לנסות  ניתן  שאותה  האישי, 
עוד  כל  ולהקליט  להמשיך  אפשר 
בד“כ  בקול.  שיפור  מרגישים  אתם 
מ-1000  יותר  להקליט  צורך  אין 
שהמערכת  מכיוון  חשוב:  משפטים. 
לומדת את הקול של המקליט, כדאי 
במיקרופון  להשתמש  לה:  לעזור 
“מדונה“ בסמוך לפה  פומית  איכותי: 
וחיבור USB של יצרן מוכר. באתר יש 

המלצות למיקרופון מתאים.
התוצר,  לקבלת  עד  חינמי  התהליך 
האישי,  הקול  את  אוהבים  אם  ורק 
לצורך  אותו  לשמר  לבחור  אפשר 
של  סמלי  )בתשלום  עתידי  שימוש 
הצורך  כשיגיע  לחודש(.   ₪  7.90
זאת  לעשות  תוכלו  בו,  להשתמש 
הניתנות  מותאמות  בטכנולוגיות 

במימון משרד הבריאות. 
באתר  לקבל  תוכלו  נוסף  מידע 

  kolishi.co.il :החברה

התקשורת  הנגשת  ומצוות 

בעמותת ישראלס.

חגית רובין, מרפאה בעיסוק ומורשית 

נגישות השירות. מומחית לטכנולוגיה 

מסייעת

דבי בן טל, מרפאה בעיסוק, מומחית 

לטכנולוגיה מסייעת

בעיסוק  מרפאה  גרינשטיין,  אורית 

מומחית  השירות.  נגישות  ומורשית 

בטכנולוגיה מסייעת

בתמונה: מסך האתר המציג משפט להקלטה

המערכת מאפשרת להקליט 
עד 4000 משפטים.  כאשר 
לאחר הקלטת כמה מאות 

משפטים, נוצרת גרסת 

הטכנולוגיה לומדת את 
דוגמאות הקול ומשמיעה 

כל משפט שתבחרו 
לאמר באמצעות מחשב 

התקשורת.
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תקשורת  מכשיר  הוא   EyeControl
מסך,  וללא  לתפעול  קל  לביש, 
 “Locked-In“ שהם  לחולים  המיועד 
 ,ALS כמו  ניוונית  מחלה  בעקבות 
ועוד. המכשיר  שבץ, פגיעה שדרתית 
חדשנית,  טכנולוגיה  על  מבוסס 
תנועות  דרך  תקשורת  המאפשרת 
קולי  וחיווי  אינטואיטיביות  עיניים 

המבוסס על הולכת עצם.  

מקשת  מורכב   EyeControl-ה
זעירה  ומצלמה  קלת-משקל  ראש 
וכן  העיניים,  תנועות  אחר  העוקבת 
רמקול.  הכוללת  קטנה  עיבוד  יחידת 
קוליים  בתפריטים  שולט  המשתמש 
אותן  האישון,  תנועות  באמצעות 
ליחידת  ומעבירה  המצלמה  קוראת 
בוחר  המשתמש  כאשר  העיבוד. 
הופכת  בתפריט  האפשרויות  באחת 
הנשלח  למלל,  הבחירה  את  היחידה 
המחובר  אחר  למכשיר  או  לרמקול 
 EyeControl-ה  .Bluetooth-ב אליה 
ובניגוד  לתפעול,  ואינטואיטיבי  קל 

EyeControl - אפשרויות 
תקשורת חדשות

ללא צורך במסך או בכיול, מאפשר 
ה-EyeControl תקשורת רציפה באופן קל 

ואינטואיטיבי, ומחזיר לחולים את יכולת 
התקשורת האישית עם סביבתם

בתחום  הקיימים  אחרים  לפתרונות 
או  במסך  צורך  למשתמש  אין  זה, 
במכשיר.  להשתמש  מנת  על  בכיול 
לתקשר  יכול  החולה  למכשיר  הודות 
עם הסביבה מיד עם היקיצה, בסביבת 
חדר הרחצה, המכונית ומחוץ לבית.  

המכשיר הוא פיתוח ישראלי שנעשה 
על ידי קבוצת המייסדים של החברה, 
קרוב  וניסיון  אישית  זיקה  בעלי  כולם 
שרירים  ניוון  במחלות  חולים  עם 
שונות. קרבה זו תרמה רבות לפיתוח 

המכשיר, שנולד מתוך הבנה מעמיקה 
והקרובים  המשתמשים  צרכי  של 
אליהם. מראשית פיתוחו של המכשיר 
נעזרת החברה במשובי המשתמשים 
על מנת להמשיך ולשכללו, והעובדה 
כי הוא מבוסס טכנולוגיית ענן ומציע 
אישית,  התאמה  של  רבה  גמישות 
מנעד  המשרת  לכלי  אותו  הופכת 
חולים  עבור  צרכי תקשורת  רחב של 

במצבים מגוונים. 
של  הייחודי  הפעולה  אופן 
אפשרויות  פותח   EyeControl-ה
שאין  חולים  בפני  חדשות  תקשורת 
אחרים.  מכשירים  לתפעל  באפשרותם 
לדוגמא, מי שמצבו הפיזי מונע ממנו 
 Eye Tracking מלהשתמש במכשירי
מול  כיול  הדורש  אחר  במכשור  או 
מאפשר   EyeControl-ה מסך. 
לחולים אלה תקשורת על ידי תנועות 
אישית  והתאמה  מינימליות  אישון 
למגבלות  המערכת  אפשרויות  של 
 EyeControl-ה יכול  בנוסף  החולה. 
בעזרת  אחרים  למכשירים  להתחבר 
לחולה  מאפשר  וכך   Bluetooth
לתפעל מכשור שעד כה לא ניתן היה 

לתפעול על ידו. 

  EyeControl-ה נכלל   2019 מאז 
המכשיר  הישראלי.  הבריאות  בסל 
תחת  באנגליה  לחולים  גם  משווק 
למכשיר  ובארה“ב   .NHS-ה אישור 

  .Medicare/Medicaid קודים של

נוספים  פרטים  ללמוד  מנת  על 

לחולים,  והתאמתו  המכשיר  אודות 

ניתן ליצור קשר ישירות עם החברה: 

hello@eyecontrol.co.il

חולים  של  משפחה  לבני  תמיכה  קבוצות  מקיימת  ישראלס  עמותת 
בהנחיית העובדים הסוציאליים של העמותה.

ניתן לקבל פרטים במשרדי העמותה 04-8252233
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מומחה  גורדון,  אריאל  מאת: 

למחשבים

לרשות  כיום  העומדת  היחידה  הדרך 
עם  לתקשר  שמבקשים   ALS חולי 
שימוש  באמצעות  היא  הסביבה 
תזוזת  אחר  שעוקבת  במצלמה 
מחשב“,  ל“עכבר  והופכת  העיניים 
דפי  או   ,3 גריד  כמו  תוכנות  בעזרת 
הטכנולוגיה  למרות  אולם,  קישור. 
באמצעי  השימוש  המתקדמת, 
תקשורת זה עדיין נחשב איטי, קשה 

ומסורבל. 
המוח  בתחום  חדשים  מחקרים 
ב-2019,  שהתפרסמו  והמחשוב, 
לשנות  יהיה  אפשר  שבעתיד  מראים 
את שיטת התקשורת ולתקשר בקצב 
רגיל לאדם, ישירות ממוחו של החולה.

שני  התפרסמו  השנה  בתחילת 
 Nature בעיתון  מרתקים  מאמרים 
שמוכיחים כי ניתן לשחזר דיבור בעזרת 
המוח.   בתוך  אלקטרודות  השתלת 
מאוניברסיטת  הראשון  המחקר  
והשני   ,2019 בינואר  קולומביה 
בסן  קליפורניה  מאוניברסיטת 
בשניהם   .2019 באפריל  פרנסיסקו 
אפילפסיה  חולי  חמישה  השתתפו 
אלקטרודות  מערך  הושתל  שבמוחם 
באזורי הדיבור והשמיעה לשם טיפול 
יכולת  הראו  המאמרים  שני  במחלה. 
ייצור דיבור מלאכותי על סמך מדידה 
בגישה  אלו  באזורים  מוח  גלי  של 

שונה. 

מאותות חשמליים לדיבור

שיכולים  במוח  אזורים  מספר  ישנם 
לשמש לקריאת דיבור. האזור הראשון 
השמיעתי  הקורטקס  הוא  והעיקרי 
אופנים:  בשני  אותנו  המשמש 
וכשאנחנו  מקשיבים  כשאנחנו 
ליתר  או  מדמיינים,  אנחנו  מדברים. 

את  בדמיון  “שומעים“  קודם  דיוק 
ואז  להגיד,  הולכים  שאנחנו  המילים 
הפה,  לשרירי  הפקודות  את  שולחים 
כדי להפיק את המילים עצמן.  משום 
דיבור  להפיק  תיאורטית  ניתן  כך, 
השמיעתי.  מהקורטקס  ישיר  באופן 

את  ששימשו  נוספים,  אזורים  שני 
ייצור הדיבור  המחקר השני, הם אזור 
התחושתי  הקורטקס  ואזור  במוח, 
שרירי  תנועות  את  חש  המוח  שבו 

הפה ומבקר את הדיבור לפיהן.
לתרגם  כיצד  היא  העיקרית  הבעיה 
שאנחנו  החשמליים  האותות  את 
להבנה.  שניתן  לדיבור  במוח  מודדים 
שני המחקרים השתמשו בגישה שונה 
החשמליים  האותות  את  לפענח  כדי 

והראו שניתן לתרגם אותם לדיבור.  

רשת לימוד עמוק 

כדי ליצור תוכנה הלומדת את האותות 
החשמליים מהמוח ומתרגמת אותם 
המחקרים  בשני  השתמשו  לקול, 

רשתות  שנקראת  התכנות  בשיטת 
רשת  או  עמוק  לימוד  עם  נוירונים 

לימוד עמוק.
רשת לימוד עמוק מאפשרת למחשב 
לזהות תבניות ולתרגם אותם למשהו 
אחר. למשל על ידי התבוננות במאות 
תמונות של פיל לזהות תמונה אחרת 
ב“פיל“.  שמדובר  ולקלוט  פיל  של 
שאנחנו  זו  תכנות  בשיטת  המעניין 
אומרים למחשב מה ללמוד ואיך אבל 
המחשב  מה  אמיתי  מושג  לנו  אין 
באמת למד. אנחנו רק יכולים לבדוק 
בחינת  ידי  על  הלמידה  איכות  את 
התוצאות, ולכן תמיד ניתן לשפר את 

הרשת בעזרת רעיונות חדשים. 

המחקר באוניברסיטת קולומביה

התרכזה  קולומביה  אוניברסיטת 
להפקת  עמוק  לימוד  רשת  בפיתוח 
באזור  מוח  גלי  של  מדידה  לפי  קול 
הייתה  המחקר  מטרת  השמיעה. 
קולות  של  הזיהוי  רמת  את  לבדוק 
ידה מגלי מוח שנמדדו  המופקים על 

באזור השמיעה.
להפיק  למדה  העמוק  הלימוד  רשת 
פעילות  על  הסתכלות  ידי  על  דיבור 
בעת  הנבדקים  בחמשת  מוחית 
שלושים  באורך  סיפור  של  שמיעה 
דקות, שהוקרא על ידי ארבעה דוברים 
או  מספרים  כלל  לא  הסיפור  שונים. 

ספרות. 
בעזרת  למדה  שהמערכת  לאחר 
הקריאו  אחרים  דוברים  שני  הסיפור, 
קיבלה  המערכת  ספרות.  לנבדקים  
את האותות החשמליים מהמוח בזמן 

תקשורת בקצב
העתיד עוד מעט כאן. האם בינה מלאכותית 

?ALS תשפר את איכות הדיבור של חולי
פריצות דרך מחקריות מוכיחות שאפשר ליצור 

תקשורת טובה ומהירה יותר
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ותרגמה  לספרות,  הנבדקים  האזנת 
אותם  לדיבור מלאכותי.

75% מהאנשים זיהו נכון את הספרה 
דרך  פריצת  הייתה  זו  המדוברת. 
משמעותית על פני מחקרים קודמים, 
כלל  לזהות  השומעים  יכלו  לא  בהם 
את הדיבור. סביר להניח שניתן לשפר 
על  המחקר  תוצאות  את  בהרבה 
לדיבור  שנגיע  כך  הרשת,  שיפור  ידי 
מלאכותי טוב יותר.  עם זאת המערכת 
רק  קול  תרגום  במחקר  הראתה  לא 
על ידי מחשבה של הנבדק, ולא ברור 
כרגע מה תהיה איכות ההפקה. כמו 
כן, לא ברור איך המערכת מפרידה בן 

קול נשמע לקול במחשבה. 

המחקר מאוניברסיטת קליפורניה

תוצאה  הושגה  השני  במחקר 
מימוש  ידי  על  יותר  עוד  מהפכנית 
כדי  העמוק.  הלימוד  רשת  של  אחר 

השתמש  המחקר  זו  תוצאה  להשיג 
משלושה  לאותות  במקביל  בהאזנה 
הקורטקס  אזור  במוח:  אזורים 
השמיעתי, אזור הקורטקס התחושתי 
שחש ואחראי על תזוזת שרירי הפה, 
ומשמש לבקרה של המוח על הדיבור. 
ואזור הקורטקס שאחראי על הפקת 

הדיבור על ידי אותם שרירים.

החוקרים  השתמשו  הזה  במחקר 
באחת,  עמוק:  לימוד  רשתות  בשתי 
ללמוד איך האותות בשלושת האזורים 
במוח ביחד מתורגמים לתזוזת שרירי 
ידעה  זו  רשת  הלמידה,  אחרי  הפה. 
האזורים  בשלושת  מחשבה  לתרגם 

לתנועת שרירים בפה. רשת  הלימוד 
תזוזת  איך  למדה  השנייה  העמוק 
שרירי הפה מיתרגמת לקול ברמקול, 
וידעה לשחזר תנועות שרירים לדיבור 
בקולו המקורי של הדובר.  יתרונה של 
בהקשבה  שהשימוש  הוא  זו  שיטה 
בתרגום  והשימוש  המוח  אזורי  בכל 
ולסינון  שגיאות  לתיקון  גרם  הכפול 
טובה  דיוק  רמת  הושגה  וכך  רב 
בשחזור דיבור אמיתי בקצב של מאה 
וחמישים מילים לדקה. המחקר כלל 
הקראה  ידי  על  המערכת  של  לימוד 
של כ-500 משפטים על ידי כל נבדק. 
אז התבקשו הנבדקים להקריא מספר 
משפטים חדשים בקול , ולחזור באופן 
והמערכת  המשפטים  על  חרישי 
תרגמה את האותות החשמליים של 
המוח לקול בשני המקרים. לאחר מכן 
שאינם  לאנשים  המשפטים  הושמעו 
ששמעו  מהאנשים  כ-60%  חולים. 
זו  בשיטה  המופקים  המשפטים  את 

ואחוז  במדויק,  המשפטים  את  הבינו 
גדול אף יותר הבין את מהות המשפט.

תוצאות  את  להפוך  האתגרים: 

ALS המחקר למכשיר אמיתי לחולי

למרות פריצת הדרך במחקר יש עדיין 
בניה  המעכבים  פתורים  לא  אתגרים 
בבוקר.  מחר  כבר  כזה  מכשיר  של 
המחקר אימן את התוכנה לנתח את 
בנפרד  חולה  כל  של  במוח  האותות 
להגיד  שנתבקשו  משפטים  בעזרת 
משלושת  האותות  אחר  ומעקב 
ידעה   המערכת  לכן   במוח.  האזורים 
לשחזר משפטים רק ממחשבותיו של 

אותו אדם שעליו אומנה. 

בנוסף, המערכת הצליחה להפיק את 
אזור  כאשר  רק  ביותר,  הטוב  הדיבור 
הדיבור  שרירי  על  הבקרה  קורטקס 
במצב   ALS חולי  אצל  מעורב.  היה 
מתקדם זה עלול להיות בלתי אפשרי 
שכן אין תזוזת שרירים בפה, ולכן גם 
שהמערכת  מוח  גלי  של  אותות  אין 
על  הבקרה  מאזור  ללמוד  יכולה 

השרירים במוח.
המערכת  של  מוקדם  לימוד  גם 
הוא  קולו  את  מאבד  שהאדם  לפני 
את  להחליף  הצורך  בגלל  בעייתי, 
תקופה  אחרי  במוח  האלקטרודות 
האלקטרודות  תזוזת  בגלל  מסוימת. 
יש צורך ללמד מחדש את המערכת. 
יהיה  החוקרים אמנם חושבים שניתן 
ליצור מערכת שאפשר להעביר מאדם 
כך  המערכת  את  לשכלל  וגם  לאדם 
שתוכל לתת ביצועים טובים גם ללא 
אותות מאזור הבקרה במוח, ועדיין יש 

להוכיח טענות אלו.  
יותר  נחותות  תוצאות  למרות 
במערכת שהוצגה על ידי אוניברסיטת 
קולומביה,  לדעתי, היא תוכל לעבוד 

.ALS טוב יותר בעתיד על חולי
יתרון המערכת הוא בכך שאין תלות 
אלא  הנבדק,  של  הדיבור  ביכולת 
לה  שיש  יתכן  ולכן  סיפור  בהשמעת 
יותר פוטנציאל להביא לפתרון אמיתי 

.ALS לחולי

אלו  חידושים  של  נוספות  השלכות 

ALS לחולי

אותות  של  תרגום  מוצג  במחקרים 
ישירות לדיבור.  לא מן הנמנע  במוח 
שיוכלו  דומות  שיטות  לפתח   יהיה 
זרוע  הזזת  על  מחשבות  לתרגם 
ידי המחשב  להזזת זרוע מכאנית על 
ולהניע  לאחוז  לחולים  לאפשר  כדי 
על  נפליג  אם  אפילו,  אולי  דברים. 
גוף  לייצר  יהיה  ניתן  הדמיון,  כנפי 
מכאני מלא כמו בסרט המדע הבדיוני 
“אוואטר“ המאפשר לדמות הראשית 

לזוז בחופשיות. 

מבנה המערכת בתמונה מהמאמר 
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דפנה ארמוני וידידי 
העמותה בחיפה

דפנה ארמוני הופיעה באירוע התרמה 
החיפאים,  העמותה  לידידי  אינטימי 
של  בביתו   2018 באוקטובר  שערכנו 

דוד כהן ז“ל, מייסד העמותה. 
האירוע נפתח בדברי ברכה של פרופ׳ 
ראדי  וד“ר  הטכניון  נשיא  לביא,  פרץ 
הנוירולוגית  המחלקה  מנהל  שאהין, 
ומרפאת ה-ALS בבית החולים רבקה 
מנכ“ל  כרמי,  אפרת  שבצפת.  זיו 
המשתתפים  את  שיתפה  העמותה, 
שעשתה  והדרך  העמותה  בהקמת 
 ALS-ה חולי  למען  הפרויקט  מאז, 
של  ההסעות  שירות  הערבי,  במגזר 

העמותה, הנגשת תקשורת ועוד.
חייה  סיפור  את  גוללה  ארמוני  דפנה 

מפגש משפחות - מה בין טיפול 
לניהול הטיפול?

למסורת  הפכו  עורכים  שאנחנו  המשפחות  מפגשי 
"משפחתית" של היכרות, אחווה הדדית והעשרה.

בהרצאתו  פתחנו  בנובמבר  שקיימנו  המפגש  את 
ועברנו  מתמשך  כח  יפוי  על  אלמוג  רפאל  עו"ד  של 
רפואית  פסיכולוגית   רייכר,  מירב  של  להרצאתה 

 .NLP -מומחית על כלי התמודדות ו
שנערך  במפגש 
מאי  בחודש 
הרצאה  שמענו 
על  "בני משפחה 
מה   - מטפלים 
וניהול  טיפול  בין 

תמיכה  מעגלי  ערכנו  מפגש  כל  בסוף  הטיפול". 
העמותה,  של  הסוציאליים  העובדים  צוות  בהנחיית 
שפגשו  משפחה  ובני  חולים  עשרות  השתתפו  בהם 
לשלהם.  דומים  קשים  שחווים  רבים  מתמודדים 
נוספים  ייערך בנובמבר 2019. פרטים  המפגש הבא 

באתר האינטרנט ובפייסבוק.

איך לדבר עם הילדים?
כמה  עד  להסתיר?  נכון  האם  מתי?  לספר?  מה 
שאלות  על  לילדים  לענות  ומה  בפתיחות  לשתף 

קשות? 
בשני מפגשים מרתקים שערכנו בנושא תקשורת 
פשוטות  לא  סוגיות  עלו  המחלה  בצל  ילדים  עם 
ודילמות  ילדים,  עם  משפחה  כל  מתמודדת  איתן 
על  להגן  ההורי  לאינסטינקט  הנוגעות  מורכבות 

הילדים. 

העובדים  מצוות  שניים  הנחו  המפגשים  את 
ויאיר  יהושע  כרמית  העמותה:  של  הסוציאליים 
פסיכולוג  כהן,  יובל  בשיתוף  היה  המפגש  נורדן. 
פסיכולוגית  כהן  מרב  ואשתו   ALS חולה  קליני, 
קלינית וחינוכית, ששיתפו בנקודת מבטם האישית 

והמקצועית.

בביצועים  היפיפיים,  בשיריה  השזור 
אינטימיים ומרטיטי לב.

האירוח  על  כהן  למשפחת  תודה 
החיפאים  חברינו  ולכל  והתמיכה 

מטרות  להשגת  ומסייעים  שתורמים 
העמותה.

דני  עם  הבא  באירוע  להתראות 

ליטני שנקיים ב-23.9.19.
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מיניות

מאת: ד“ר דניאלה מזור 

מתקיימות  ואינטימיות  “מיניות 

ולאו  יחסים  מערכת  של  בהקשר 

מינית“   פעילות  כוללות  דווקא 

טיילור 2014(

העולמי  הבריאות  ארגון  על-פי 
מתבטאת  מינית  בריאות   ,)WHO(
מנטלית  רגשית,  נפשית,  בבריאות 
המיני.  בתפקוד  הקשורה  וחברתית 
כלומר בריאות מינית איננה מתבטאת 
בגישה  אלא  מין,  מחלת  בהיעדר  רק 
מיניים,  ויחסים  מיניות  כלפי  חיובית 
משוללות  מהנות,  מיניות  ובחוויות 
מנת  על  לפיכך  ואלימות.  כפייה 
את  לכבד  יש  מינית  בריאות  להשיג 
וכן  האדם  בני  של  המיניות  הזכויות 

 .)WHO) 2002 לשמור ולהגן עליהן

נורמטיבי  חלק  היא  מינית  התנהגות 
בלבד  זו  לא  האנושית.  מההתנהגות 
מיניים  צרכים  האדם  בני  שלכל 
שמיניות  אלא  מותם,  ועד  מלידתם 
לערעור  ניתנת  הבלתי  זכותו  היא 
אנוש,  בן  כל  של  בחוק  והמעוגנת 
יהיה אשר יהיה מצבו המנטלי והגופני 
פעילות  כן,  על  יתר   .)1998 )אלוני, 
הצרכים  אחד  את  מהווה  מינית 
לזהות  מקובל  האדם;  של  הבסיסיים 
את המין כצורך ביולוגי מולד, המקבל 
בין- גומלין  ביחסי  המלא  ביטויו  את 

אישיים )פלוריאן, 1977(. 

בשל  במיניות  לקשיים  הסיבות 

מחלה קשה או סופנית

“חסרה לי האינטימיות, הספונטניות 

חייב  אתה  אבל  לתכנן....  והלא 

להסתגל לכך“ )קלייר בטיילור 2014(

מורכב  ומיניות  חולי  בין  השילוב 

נושאים  הִם  מין  והן  חולי  שהן  מכיוון 
של  והצירוף  רגיש,  מהם  אחד  שכל 
שניהם בעייתי ורגיש במיוחד. הסיבות 
המיני  בתחום  קשיים  של  להופעתם 
ומגוונות.  רבות  חולי  של  במצב 
בחרתי לציין כאן כמה מהן שנראו לי 

רלוונטיות לנושא המאמר:  
או  קשה  מחלה  נפשי:   מצב   .1

של  לתחושות  לגרום  עלולה  סופנית 
דיכאון,  מהמוות,   פחד  חרדה,  מתח, 
דכדוך, הסתגרות ועצב. אֵבל על “מה 
יותר“,  להיות  יחזור  ולא  קודם  שהיה 
על  איום  תחושת  מהעתיד,  חשש 
החיים ועוד. כל אלו או חלקם גורמים 
לירידה בחשק המיני ובתפקוד המיני.

2. שינויים במראֶה: השינויים שחלים 

המחלה  בעקבות  החיצונית  בחזות 
מעמתים את החולה עם עובדת היותו 
בדימוי  לירידה  לגרום  ועשויים  חולה 
הגוף,  את  לחשוף  לפחד  העצמי, 

להסתגרות ולבידוד. 

המערכת  על  המחלה  השפעת   .3

עשויה  המחלה  והמינית:  הזוגית 

בין  התפקידים  חלוקת  על  להשפיע 
בתקשורת,  בעיות  ליצור  הזוג.  בני 
בעיות  השטח  פני  אל  להעלות  או 
בבן/בת  ולעורר  סמויות,  תקשורת 
תחושות  החולה  ו/או  הבריא/ה  הזוג 
וחשש  עומס  תלות,  אשמה,  כמו 

מהעתיד המתקרב. 
חשש  ומיתוסים:  אמונות   .4

שפעילות מינית תפגע באדם החולה. 
האקט  כתלוית  מיניות  של  תפיסה 
מיני  תפקוד  כי  אמונה  בלבד.  המיני 
אינו חשוב כלל, או שחולי עלול לפגוע 
יחסי  לקיים  ברצון  או  המיני  בתפקוד 

מין. 
לצד כל אותם קשיים, מחקרים מצאו 
אינו  סופנית  מחלה  של  קיומה  כי 
המיני.  החשק  את  בהכרח  מפחית 

מין ומיניות אצל 
ALS חולי

מיניות בחולי ALS לא זוכה לתשומת לב רבה, 
למרות שחולים מדווחים על פגיעה ביחסי המין, 
ואף על פי שהתפקוד המיני אינו מושפע באופן 

ישיר מהמחלה.  קבלת הדרכה בתחום המיני-
חברתי הכרחית להפחתת הקשיים והחששות 

בתחום המיני
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נהפוך הוא,  לפעמים בעת מחלה גובר 
הצורך בקרבה גופנית והרצון להרגיש 
לאינטימיות  ולהזדקק  מושך/ת 

 .)Taylor, 2014( רגשית וגופנית

ALS מיניות אצל חולי

בהכרח  לא  מיני  שתפקוד  “למרות 

מהתפתחות  ישירות  מושפע 

על  דיווחו  חולים  כמה  המחלה, 

)ווסנר  שלהם“  המין  ביחסי  קשיים 

בולד, וולמר ובורסיו(

זכתה  לא   ALS בחולי  מיניות 
ושל  חוקרים  של  רבה  לב  לתשומת 
הבריאות.  במקצועות  מקצוע  אנשי 
זאת למרות שחולים דיווחו על פגיעה 
שהתפקוד  פי  על  ואף  המין.  ביחסי 
ישיר  באופן  מושפע  אינו  המיני 
 Wasner, Bold, Vollmer,( מהמחלה

.)& Borasio, 2004

חולי   של  מצבם  את  שבדק  מחקר 
לפני  המיני  בתחום  זוגם  ובני   ALS
כי  ואחרי הופעתה של המחלה מצא 
ירד   )Sexual Interest( במין  העניין 
ומ- החולים  בקרב  ל-44%  מ-72% 

78% ל-44% אצל בני הזוג. תדירותה 
 Sexual( המינית  הפעילות  של 
ל-76%  מ-94%  ירדה   )Activity
בחולים ומ-100% ל-79% בבני הזוג. 
בתפקוד  בעיות  של  לקיומן  באשר 
 )Sexual Problems) 19% המיני 
מהחולים ו-20% מבני הזוג דיווחו על 

הופעתה  המיני לפני  בעיות בתפקוד 
ביצוע  בזמן  ואילו  המחלה,  של 
בקרב  ל-62%  עלה  זה  נתון  המחקר 
החולים ול-75% אצל בני הזוג. חשוב 
לציין כי על פי דיווחיהם של הנחקרים, 
דיווחו  המחקר  ממשתתפי   13% רק 
שהצוות הרפואי שאל אותם שאלות 
 Wasner, Bold,( המיני.  התחום  על 

)Vollmer, & Borasio ,2004
של  להופעתן  העיקריות  הסיבות 
 ALS בחולי  המיני  בתפקוד  הפרעות 
המתבטאים  הגוף  של  שינויים  הן 
בפחד להראות את הגוף בסיטואציה 
אינטימית, חשש מאי-היכולת לספק 
את בן/בת הזוג וחשש מדחייה. חולשה 
המרכזית  כסיבה  נמצאה  גופנית 
בזולת  תלות  מיני,  ממגע  להימנעות 
בעת  לנוע  או  לתפקד,  יכולת  וחוסר 

 .)Taylor, 2014( קיום יחסי מין

קבלת  כי  נראה  לעיל  האמור  לאור 
לחולי  המיני-חברתי  בתחום  הדרכה 
ALS חשובה ואף הכרחית להפחתת 
המיני.  בתחום  וחששותיהם  קשייהם 
מקצוע  אנשי  תמיד  לא  זאת,  עם 
מרגישים  מיניים,  מטפלים  שאינם 
בנוח ליזום שיחה בנושא של בריאות 
מינית. לרוב משום שהם חשים שאין 
זה,  רגיש  בתחום  וידע  כלים  להם 
זה  שתחום  סבורים  שהם  מכיוון  או 
מחלה  של  קיומה  בעת  רלוונטי  אינו 

סופנית. 

במודל  להיעזר  ניתן  אלה  במקרים 
הפליסיט )Plissit( – מודל התערבות 
שמטרתו להנחות אנשי מקצוע כיצד 
ניתן לנהל שיח על נושאים הקשורים 

במיניות.

מודל הפליסיט - ניהול שיח בנושא 

מיניות

על-פי מודל זה, סוגי העזרה בתחום 
של  רמות  לארבע  מתחלקים  המיני 
לדבר  אישור  מקבלת  החל  סיוע: 
ייעוצי  מענה  קבלת  או  מיניות,  על 

ממוקדת  בהתערבות  וכלה  ראשוני 
ואינטנסיבית יותר בבעיה המינית.

ביותר  הבסיסית  הרמה   - אישור   •
במודל ה-Plissit היא הצורך בקבלת 
שאלות  להעלות  ראשוני  אישור  
שחולה  אדם  לדוגמה,  המיני.  בתחום 
ב-ALS משתף את המטפל שלו בכך 
שהוא מתגעגע לגעת באשתו. על פי 
למטפל  אין  אם  גם  הפליסיט,  מודל 
את  הפונה  עבור  לפתור  היכולת 
הולם  יכול לספק מענה  הוא  הבעיה, 
באמצעות  ה“אישור“  ברמת  לצרכיו 
ולצרכיו  לגעגוע  לגיטימציה  מתן 
על  לשוחח  אישור  ומתן  המיניים 
מיניות. איש המקצוע יכול להעניק גם 
במטרה  עקיפה  או  סמויה,  הרשאה 
להעלות  הפונה  את  ולגרות  לעודד 
ידי  על  למשל  המיני,  בתחום  סוגיות 
הדרכה  וספרי  הסברה  חומרי  פיזור 
ההמתנה  בחדר  המיניות  בתחום 

ובחדר הטיפול. )ברונר, 2001(

• מתן מידע מוגבל - ברמה השנייה 
ממוקד  סיוע  ניתן   Plissit-ה במודל 
ברמה  אך  המינית,  בבעיה  יותר 
לדוגמה,  מפורטת.  ולא  מוגבלת 
לעיל,  שהוזכרה  לסוגיה  כתשובה 
המטפל יכול להסביר לפונה שהגעגוע 
למגע הוא טבעי ושחולים רבים חשים 

תחושות דומות. 
הרמה   - ספציפיות  הצעות  מתן   •
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השלישית היא מתן הצעות, הגובלות 
הטיפול  עולם  לבין  הייעוץ  עולם  בין 
ידע  בקבלת  לצורך  מענה  ונותנות 
לדוגמה,  יותר.  ממוקדת  ובהכוונה 
לקבל  שרוצה   ALS חולת  אישה 
על  זוגה  בן  עם  לדבר  איך  הכוונה 
המיני  בתחום  חש  שהוא  השינויים 

מאז הופעת המחלה.
• טיפול נמרץ - זוהי הרמה המורכבת 
 Plissit-ה במודל  שמתוארת  ביותר 
בעל  להיות  המטפל  את  המחייבת 
ידע ומומחיות בתחום המיניות, דהיינו 
אישה  לדוגמה,  מוסמך.  מיני  מטפל 
כיצד  ללמוד  רוצה   ALS-ב שחלתה 
על  מיני-גופני  סיפוק  להרגיש  תוכל 
זה  במקרה  המחלה.  התקדמות  אף 
בשלבים  הטיפול  את  יתחיל  המטפל 
הקודמים של המודל )מתן לגיטימציה 
והכוונה(  בסיסי  מידע  מתן  לצרכיה, 

ויתחיל בהתערבות עמוקה יותר.

“אישור“  הראשונות,  הרמות  שתי 
נכללות  מוגבל“  מידע  ו“מתן  
מיני“.  וייעוץ  “חינוך  של  בקטגוריה 
סיוע  של  יותר  המורכבות  הרמות 
בתחום המיני: “מתן הצעות ספציפיות 
“ו“טיפול נמרץ“ כוללות סיוע ממוקד 
ומורכב יותר, ולעיתים יתעורר הצורך 

בטיפול ממושך, מעמיק ואינטנסיבי. 
עוסקים  רבים  מחקרים  לסיכום, 
בתחום  עזרה  במתן  הרבה  בחשיבות 
בהם  סופנית,  במחלה  לחולים  המיני 
גם חולים וחולות ב-ALS. לרבות מתן 
ואפשרות  המיני  התפקוד  על  מידע 
וחששותיהם,  פחדיהם  על  לדבר 
ותשוקותיהם,  תקוותיהם  על  וגם 
בנושאים פסיכו-סקסואליים. נראה כי 
יכול לסייע  שיח פתוח בתחום המיני 
ביצירת תקשורת מינית ברורה וטובה 
את  לקדם  ובכך  הזוג  בני  בין  יותר 
צרכיהם  את  להגדיר  שלהם  היכולת 
תפקודם  את  לשפר  המיני,  בתחום 
חייהם  איכות  את  ולהיטיב  המיני 
במיוחד   ,)Taylor & Davis, 2007(

לנוכח הסוף המתקרב.

“מיניות אינה תלויה ביכולת ללכת, 

יצור  כל  ללמוד.  או  לראות  לשמוע, 

אנוש הוא מיני מעצם מהותו ויש לו 

יכולת לאהוב ולהיות נאהב, גופנית 

ורגשית גם יחד“.

)Tepper, 2000(

למי ניתן לפנות?

מומלץ לחפש מטפל בעל הסמכה בתחום המיני  באתר האגודה לטיפול 
מיני. ניתן למצוא רשימה של כל המטפלים שעברו הסמכה לטיפול מיני  

/http://www.itam.org.il
• “לאורך הדרך“- אדנם: מרכז רב-תחומי שבו ניתנים שירותי ייעוץ, טיפול, 
וחינוך בתחום המיני וכן הדרכת הורים ואנשי מקצוע.  קריית אתא-ראשון 

לציון )שירות ארצי(  טלפון:04-9129547 
office.ravtchumi@ednm.org.il :דואר אלקטרוני

מרפאות לשיקום מיני:

• המרפאה לטיפול ושיקום מיני במרכז רפואי רעות: 
טלפון: 03-6893712  פקס’: 03-6383680 

 heroti@reuth.org.il :דואר אלקטרוני
http://www.reuth-mc.org.il/index.aspx?id=3110 אתר האינטרנט

•  מרפאת שקמה לטיפול מיני בבית החולים תל השומר: 
טלפון: 03-5303742 

http://shikum.sheba.co.il/Clinics/98.htm :אתר האינטרנט
• “שקל“: מרכז ייעוצי טיפולי לאנשים עם מוגבלות נפגעי אלימות ומרכז 

לחינוך מיני חברתי 
   traumacenter@shekel.org.il :טלפון:  02-6711710  דואר אלקטרוני

• מילבת: מרכז מידע, ייעוץ והדרכה בתחום של טכנולוגיה מסייעת ואביזרי 
עזר לאנשים עם מוגבלות ולקשישים, לרבות טכנולוגיה מסייעת לשיפור 

התפקוד המיני
ביתן 23א’, בית החולים תל השומר

טלפון: 03-5303739 פקס’: 03-5357812 דואר אלקטרוני: 
 milbat@milbat.org.il

אתר האינטרנט: www.milbat.org.il אתר המידע “עזרים“:
 www.azarim.org.il

 

ד“ר דניאלה מזור, עובדת סוציאלית 

מטפלת  מוסמכת,   מינית  ומטפלת 

ולשיקום  לטיפול  במרפאה  מינית 

ומרצה  “רעות“  רפואי  במרכז  מיני 

באוניברסיטת חיפה, רכזת מקצועית 

במרכז “לאורך הדרך“ )אדנם(, בעלת 

קליניקה פרטית באזור חיפה
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ייפוי כח 
מתמשך

ייפוי כח מתמשך 
נותן מקום מרכזי 
לעקרון ההחלטה 

העצמאית, לרצון האדם 
ולחשיבות שיתופו של 

האדם הממנה, גם 
בסיטואציה מורכבת, 

בקבלת החלטות בנוגע 
לחייו.

מאת: עו“ד מאיה פלד

• “ישבתי ועשיתי רשימה ארוכה. אני 
אני  איך  יודע  אני  רוצה,  אני  יודע מה 
אני   - רוצה  אני  מתי  יודע  אני  רוצה, 
יודע את אלו בכל תחומי החיים. בכל 
מה שקשור לטיפול בי, למגורים שלי, 
ברורה  תמונה  לי  יש  שלי...  לכספים 
בראש, את מבינה?! חשוב לי שהרצון 
שלי יבוא לידי ביטוי, חשוב לי לשמור 
על החירות הזאת לקבוע את היומיום 
עוד  לשמוע  יוכלו  לא  כאשר  גם  שלי 

את רצוני“
• “אני מפחדת שמישהו אחר מטעם 
לא  שלי.  העניינים  את  ינהל  המדינה 
רוצה החלטה של בתי - משפט. לא 
רוצה אדם זר בחיים שלי, הכי סומכת 

על הקרובים אליי“
תצטרך  לא  שלי  שאמא  לי  “חשוב   •
והגשת  בירוקרטיה  עם  להתעסק 
דו“חות לאפוטרופוס הכללי. גם ככה 
אני  להתעסק.  במה  הרבה  לה  יהיה 

רוצה להקל עליה“
• “אני רוצה לדבר על הדברים ולקבוע 
שלי.  העניינים  את  שינהל  האדם  מי 
אלו החיים שלי וחשוב לי להשפיע על 

על ההחלטות שנוגעות אליי“

שקיבלתי  התשובות  מן  מקצת  אלה 
להם  גרם  מה  לשאלה  מממנים, 

להגיע ולערוך ייפוי כח מתמשך. 
חוק  לפי  החוקית  ההגדרה   - ממנה 
ייפוי  הכשרות המשפטית למי שערך 

כח מתמשך.
הכשרות  חוק  תוקן   2016 בשנת 
המשפטית והאפוטרופסות, התשכ“ב 
- 1962 ונכנס כלי משפטי חדש לעולם 
המשפט הישראלי: ייפוי כח מתמשך. 
סוף,  סוף  מרכזי,  מקום  נותן  זה  כלי 
לרצון  העצמאית,  ההחלטה  לעקרון 
האדם  של  שיתופו  ולחשיבות  האדם 
מורכבת,  בסיטואציה  גם  הממנה, 

בקבלת החלטות בנוגע לחייו.
לכל  מתאפשר  שנים  כשלוש  מזה 
)המבין   18 גיל  מעל  ישראל,  תושב 
לחייו(  בנוגע  החלטות  לקבל  ומסוגל 
משפטי  במסמך  מראש  לקבוע 
מפורט בכתב, כיצד ועל ידי מי יטופלו 
עוד  יוכל  לא  כאשר  בעתיד,  ענייניו 

לעשות זאת בעצמו. 
נכון  האנשים,  מרבית  זאת,  למרות 
הזה  במישור  פועלים  אינם  להיום, 

ואינם עורכים ייפוי כח מתמשך. 



המודעת  ולבחירה  לרצון  משמעותי 
של אדם ביחס לטיב חייו, כאשר כבר 

לא יוכל לבטא את רצונו. 

כח  ייפוי  בעניין  ראשוני  מידע 

מתמשך 

כשירות  ישנה  עוד  כל  לערוך?  מתי 

אדם  עוד  כל  החוק,  לפי  משפטית. 
מסוגל להבין את טיבו של ייפוי הכוח, 
היה  ותוצאותיו.  מטרותיו  משמעותו, 
ניתן לפנות  ויש ספק בעניין כשירות, 

דעת  חוות  לקבלת  מומחה  לרופא 
רפואית בעניין. 

בהתאם  לבד?  לערוך  ניתן  האם 

מחייב  המתמשך  הכח  ייפוי  לחוק, 
הכשרה  שעבר  דין  עורך  ע“י  עריכה 

מקצועית ייעודית לעניין. 

מתמשך  כח  ייפוי  תחומים?  באילו 

אישיים  לעניינים  הן  להתייחס  יכול 
חברתיים,  עניינים  מגורים,  )מקום 
לעבור  האם  מחמד,  חיות  קהילה, 
בית  או  במצב מסוים לטיפול במוסד 
סיעודית  עזרה  לשכור  האם  חולים, 
והן  רפואיים,  לעניינים  הן  וכו’(, 
בנכסים,  )טיפול  רכושיים  לעניינים 
בכספים ובהתחייבויות של אדם וכו(. 

מתמשך  כח  ייפוי  בין  ההבדל  מה 

אפוטרופוס  מינוי  לאפוטרופסות? 

לאחר  המשפט,  בית  ע“י  מתבצע 
לדאוג  מסוגל  אינו  כבר  שהאדם 
נקבעת  האפוטרופוס  זהות  לענייניו. 
ע“י בית המשפט והאפוטרופוס נדרש 
הכללי.  לאפוטרופוס  דו“חות  להגיש 
אדם  ורצון  חירות  המגביל  כלי  זהו 
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אלו, אינם עוצרים לרגע, אינם יושבים 
אינם  ועם הקרובים להם,  עם עצמם 
ועל  רצונם  על  העתיד,  על  מדברים 
להם  נכון  ומי  להם,  וחשוב  נכון  מה 

שיטפל בענייניהם. 
בתחום  אינטנסיבי  עיסוק  לאחר 
כח  ייפוי  העורכת  כעורכת-דין 
שכאשר  סבורה  אני  מתמשך, 
כח  ייפוי  לערוך  לא  בוחרים  אנשים 
הזדמנות  להם  אובדת  מתמשך, 
הזדמנות  אובדת  ראשית,  כפולה. 
המחשבה  ועצמאות  רוחנית  לחירות 

להתכנס  החשוב להם,  על  לחשוב   -
וברור  מודע  באופן  ולהחליט  פנימה 
ולא פחות חשוב,  ושנית,  על העתיד; 
מכונן  רגע  ליצור  הזדמנות  אובדת 
הקרובים  עם  שיחה  של  ומורכב 
והמשפחה  על הדברים החשובים, על 

הרצון, על אהבה ועל החיים.
חשיבותה  נובעת  מבחינתי  ומכאן 
אותה  האינפורמטיבית  הרשימה  של 
מטרתה  לתפיסתי,  כאן.  מביאה  אני 
כלים  ומתן  מידע  הנגשת  רק  אינה 
שיח  יצירת  היא  מטרתה  פרקטיים. 
בפרטי  העתיד  על  לדבר  והזדמנות 
מקום  ובמתן  שאפשר  בשלב  פרטים 

מטיבו. לעומת זאת, ייפוי כח מתמשך 
האדם  לרצון  מרכזי  מקום  נותן 
האדם  בעוד  נערך   - לבחור  ולחופש 
אין  בענייניו,  החלטות  לקבל  מסוגל 
והוא  המשפט  לבית  בפנייה  צורך 
המחדל  וברירת  הכח  במיופה  בוחר 
מהגשת  פטור  הכח  שמיופה  היא 

דו“חות לאפוטרופוס הכללי.  

מה עוד חשוב לדעת? המדובר בכלי 

התאמה  המאפשר  גמיש  משפטי 
כך,  הממנה.  האדם  ולרצון  לנסיבות 
מקרה  באיזה  לקבוע  ניתן  למשל, 
לתוקף  המתמשך  הכח  ייפוי  ייכנס 
)האם בהסכמת שני מיופי כח למשל 
מומחה,  רופא  דעת  חוות  פי  על  או 
בחוק(.  המחדל  ברירת  שקובעת  כפי 
יהיו מספר  ניתן לקבוע האם  כן,  כמו 
מיופי כח, האם יהיו מיופי כח חליפיים 
כח.  מיופה  כל  יפעל  תחום  ובאיזה 
למינוי  להסכים  נדרש  הכח  מיופה 
ולחתום על המסמכים. חשוב להדגיש, 
כי ההחלטה על זהות מיופי הכח היא 
אשר  מאוד  משמעותית  החלטה 
ראוי שתתקבל מהשיקולים הנכונים, 
בין  התחשבות,  ותוך  חופשי  מרצון 
)גם  היחסים  מערכות  בטיב  היתר, 
בתקשורת,  עצמם(,  הכח  מיופי  בין 

בפניות של מיופי הכח ובאמון.
לקבוע  אף  ניתן  מעוניינים,  אם 
כמו  הכח  מיופי  על  פיקוח  מנגנוני 
“מיודעים“שיקבלו  נוספים  אנשים 
עדכון, או לחילופין לקבוע חובת דיווח 

לאפוטרופוס הכללי. 
בסופו של התהליך מופקד ייפוי הכח 
הכללי  האפוטרופוס  אצל  המתמשך 
צורך  יהיה  בו  למועד  עד  למשמרת 
בכל  כי  להוסיף,  חשוב  בהפעלתו. 
עת יכול הממנה לבטל את ייפוי הכח 

המתמשך. 

לענייני  עו"ד  פלד  מאיה  עו"ד 

וירושה המתמחה בתחום  משפחה 

ייפוי כח מתמשך 

הזדמנות ליצור רגע מכונן 
ומורכב של שיחה עם 
הקרובים והמשפחה  

על הדברים החשובים, 
על הרצון, על אהבה 

ועל החיים.
ייפוי כח מתמשך נותן 

מקום מרכזי לרצון האדם 
ולחופש לבחור.

בכל עת יכול הממנה לבטל 
את ייפוי הכח המתמשך 
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ישראלס בשטח

מירוץ 
החברים 

ה-8 

מירוץ החברים הוא אירוע השיא של 
בשיתוף  וגידים  עור  שקורם  השנה, 
גאים  אנחנו  טובים.  אנשים  הרבה 
    555,000 לגייס  שהצלחנו  לספר 
ה-8.   החברים  במירוץ  שקלים 
 30 רצים,   2500 השתתפו  במירוץ 
חברות העניקו חסויות, 19 משפחות 
וגייסו  התרמה  דפי  הקימו  וקבוצות 
מתנדבים  ו-150  מרשימים  סכומים 
ההכנסות  האירוע.  יום  את  תפעלו 
ראשוני  שי  של  מייסודו  מהמירוץ, 
ז“ל הן למען מציאת תרופה למחלה 

  .ALS-ותמיכה בחולי ה
ה-9  החברים  במירוץ  להתראות 

שנקיים ב-21.5.2020!

צילום המירוץ בהתנדבות ובאהבה: 

רונן טופלברג
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מחמם את ה-

28

מאת: יהלי רייסר שקרוב

)באדיבות אתר זרוע הים( 

השתנו  שלי  החיים  וחצי  שנה  “לפני 
מן הקצה אל הקצה. מעוד ילדה בת 
18 שבחרה במסלול של מכינה קדם 
ממירוץ  הפסקה  שלקחה  צבאית, 
למדינה  עוד  לתרום  והלכה  החיים 
החלטה  לקבל  נאלצתי  ולעצמה, 
בשנת  להמשיך  האם  פשוטה:  לא 
לאבא.  הביתה  לחזור  או  המכינה 
תמיד הייתי הילדה הקטנה של אבא, 
וברגע  מיוחד  קשר  מעין  לנו  היה 
ALS-שידעתי שהוא חלה במחלת ה

חיי השתנו. לא ידעתי כמה זמן נשאר 
לו, כמה זמן נשאר לי איתו, אבל אבא 
מעולם לא רצה שאעצור את חיי. כל 
החיים יהיו לי אתגרים וזו הייתה אחת 

מהמשוכות שנאלצתי לעבור“.
אל“מ  מטסרו,  מאיה  סמל  של  אביה 
שמונה  לפני  נפטר  מטסרו,  חנן 
יומו  עד   .54 בגיל   ALS-מ חודשים 
ולוחם מאוד אמיץ  האחרון היה אדם 
ומיוחד. בתו הקטנה מאיה, המשרתת 
כמש“קית  הים  זרוע  בבה“ד  כיום 
צפ“ה )צוות פיתוח הדרכה(, ממשיכה 

מישהו לרוץ איתו
30 צוערי קורס חובלים השתתפו השנה במירוץ 

ה-ALS השמיני. זהו סיפורם של היוזמים: 
סמלת מאיה מטסרו שאביה נפטר מהמחלה 

וצוער ירדן כרמלי שאיבד את סבתו

חייו  כל  במשך  היה  “אבי  דרכו.  את 
בזרוע הים. בתפקידו האחרון הוא היה 
משמעותי  שירות  ולאחר  רמכ“א  סגן 
 .40 בגיל  מצה“ל  פרש  הוא  וארוך 
תמיד ידעתי שאני רוצה להגיע לזרוע 
הים ולא משנה לאיזה תפקיד, העיקר 
היא  אבא“,  של  ההמשך  דור  להיות 

מספרת.

שבה  שרירים  ניוון  מחלת  היא   ALS
יכולות  לאט  לאט  מאבד  החולה 
צלול  נשאר  מוחו  אך  מוטוריות 
מודע  החולה  האדם  לחלוטין. 
למתרחש סביבו וליכולות שאותן הוא 
מאבד, אבל הוא לא יכול לעצור זאת 
זו  המחלה.  התפשטות  את  לעכב  או 
אחת ממחלות ניוון השרירים הקשות 

ביותר ועד היום לא נמצא לה מרפא.

במהלך המכינה, מאיה הושיבה אותנו 
בעיניים  דמעות  עם  וסיפרה  במעגל 
צוער  משחזר  חולה“,  שלה  שאבא 
ירדן   ,140 מחזור  חובלים  בקורס 
עוברת.  היא  מה  ידעתי  “מיד  כרמלי. 

“זה היה מרגש מאוד 
לראות חבורה של לוחמים 

וחיילים שרצים למען 
המטרה החשובה הזאת“
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סבתי  כי  התבשרתי   13 בן  כשהייתי 
אותה  בדיוק.  המחלה  באותה  חולה 
חולים   600 רק  חולים  שבה  המחלה 
בארץ ו-200,000 אנשים בכל העולם. 

ישר הלכתי לחבק ולתמוך בה“.

אבי  של  המחלה  התפשטות  “עם 
הרגשתי  התהפכו,  בבית  התפקידים 
במישהו.  ולטפל  הורה  להיות  זה  מה 
זו  שלי.  אבא  היה  הזה  המישהו  אבל 
סיטואציה לא קלה שאני לא מאחלת 
לאף אחד לעבור אותה אך זה מאוד 
מאיה  סמל  כמשפחה“,  אותנו  איחד 
מבחינים  לא  “בהתחלה  מתארת. 
במחלה שכן אין לה סממנים חיצוניים 
שלי  “סבתא  כרמלי.  מסביר  מיד“, 
מאוד  מאוד  להזדקן  התחילה  פשוט 
את  לראות  מתסכל  היה  וזה  מהר 

הקושי שלה מהצד“.

 ALS היא מחלה חשוכת מרפא וכרגע 
לעצור  דרך  המודרנית  לרפואה  אין 
על  השפעותיה  או  הידרדרותה  את 
יכולותיו;  כלל  את  מאבד  הגוף  הגוף. 
ועד  והתנועה  השרירים  ממערכת 
מותם  לקראת  הנשימה.  מערכת 
באמצעות  מתקשרים  החולים 
אמצעים  ובעזרת  הגבות  או  העיניים 
כאלה.  למצבים  שפותחו  טכנולוגיים 
דרך  אין  מתפרצת  שהמחלה  “ברגע 
קצוב“,  זמן  לך  ויש  אותה  לעצור 
שנתיים  “במשך  ירדן.  צוער  אומר 
המחלה  עם  התמודדה  שלי  סבתא 
עד שנפטרה כשהייתי בן 15. כשהיינו 
זה  אביה  על  סיפרה  ומאיה  במכינה 

החזיר אותי אחורה“.

שחיבק  הראשון  הבן-אדם  היה  “ירדן 
“זה  נזכרת בחיוך.  אותי“, סמל מאיה 
אותי  שהבין  מישהו  שהיה  עליי  הקל 
וידע בדיוק מה אני עוברת. שבוע לפני 
פטירתו של אבי נודע לי כי הוא החליט 
ולקחת  יזום  באופן  חייו  את  לסיים 
מערכות  כלל  את  שתשתק  תרופה 
הסוף.  שזה  ידעתי  התפרקתי.  גופו. 

הייתי צריכה להחליט איך אני מנצלת 
לא  עד תום את הזמן שלי עם אבא. 
הספקתי לומר לו את כל מה שרציתי. 
אבל העיניים דיברו במקומי והוא הבין 

אותי מבלי שהייתי צריכה לדבר“.

משתתפת  אני  חלה  שאבי  “מאז 
עמותת  שמובילה  השנתי  במירוץ 
מספרת  ישראלס“,  בארץ,  החולים 
להעלות  נועד  המירוץ  מאיה.  סמל 
מנת  על  וכן  למחלה  המודעות  את 
לגייס כספים לחולים ולמשפחותיהם. 
המירוץ  משתתפי  כל  מבין  השנה 
חולצות  שלבשו  במספר(,   2500(
כחולות, היה ניתן להבחין ב-30 צוערי 
קורס חובלים מחזור 140 שרצים עם 

דגלי ישראל וזרוע הים.

חבורה  לראות  מאוד  מרגש  היה  זה 
למען  שרצים  וחיילים  לוחמים  של 
משתפת  הזאת“,  החשובה  המטרה 
אפרת  ישראלס,  עמותת  מנכ“לית 
הוא  המירוץ  של  הרעיון  “כל  כרמי. 
להביא את הקהילה שבה אתה חבר 
והשנה ירדן ומאיה הביאו את המוכר 

להם, את זרוע הים“.
לפני  במירוץ  להשתתף  “התחלתי 
שבע שנים כאשר סבתי חלתה. בכל 
כמה  ולהביא  לגייס  מנסה  אני  פעם 
שיותר אנשים מהמסגרות שבהן אני 
נמצא, והפעם זה היה קורס חובלים. 
היא  וחשיבותה  החברתית  העשייה 
בקורס  דגש  עליו  ששמים  דבר 
חובלים וזה משהו שאני רוצה להנחיל 
שאליו  מקום  לכל  בעתיד.  לחייליי 
וחשיבות המירוץ יבואו  אגיע המחלה 
איתי. היום זה בקורס ובעתיד בשירות 

בספינה“, מפרט כרמלי.
ומשתפת,  מוסיפה  מאיה  סמל 
כל  שלמרות  מדגיש  הזה  “האירוע 
למחלה  הנלווים  והכאב  הקושי 
ולהראות  עלינו לשמוח  עדיין  ולמצב, 
לחולים שתמיד יש אנשים שנמצאים 

פה בשבילם“.

“התחלתי להשתתף במירוץ 
לפני שבע שנים כאשר 

סבתי חלתה. בכל פעם אני 
מנסה לגייס ולהביא כמה 
שיותר אנשים מהמסגרות 

שבהן אני נמצא, והפעם זה 
היה קורס חובלים“

“תמיד הייתי הילדה 
הקטנה של אבא, היה 
לנו מעין קשר מיוחד 

וברגע שידעתי שהוא חלה 
ב-ALS חיי השתנו“



בנימה אישית
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מאבדן 
לנתינה

נותרנו עם הכאב 
העצום בלב ועם 

הגעגועים הבלתי 
פוסקים, אבל גם עם 

התחושה שיש לנו ובנו 
את הכוח והרצון לתת, 
לעזור, לסייע ולתרום 

מהידע ומההבנות 
שלנו לכל מי ששם, 
לכל מי שמוכן לקבל

מאת: גילי מטסרו

 ,12:30 שעה   26.12.2016 שני  יום 
מרפאת  דרורי,  פרופ׳  איכילוב,  בי“ח 
שלא  ומקום  שעה  יום,  תאריך,   .ALS
בו התהפכו  היום  אותם.  ניתן לשכוח 
וידוע  מוכר  וכל מה שהיה  חיינו  להם 
שהפך  אחד  למקום  נמוג  ושגרתי, 
להיות כרוך בכל כך הרבה כאב ואובדן. 

מהווים  הם  לתאריכים,  מחוברת  אני 
לאירועים  דרך  ציון  נקודות  מבחינתי 
יכולה  לא  אני  וקטנים.  גדולים 
תאריך  כל  של  ממשמעות  להתנתק 
שלנו.  ההיכרות  יום  בחיינו.  ותאריך 
לבלות  שיצאנו  הראשונה  הפעם 
הנישואין.  יום  נסענו.  אליו  והמקום 
של  ההולדת  וימי  הלידה  תאריכי 
הילדים. קבלת תפקידים ודרגות ולכל 
כך  וכל  אחד  תאריך  הצטרף  אלו, 

משמעותי - יום האבחון.

התחושה  את  מתארים  איך 
ובראש עם ההכרה  שמחלחלת בגוף 
חולה   - הרשמית  החותמת  של 
הלאה?  מכאן  ממשיכים  איך   .ALS
לילדים,  מספרים  איך  עושים?  מה 
למשפחה, לחברים? עם מי מדברים? 
לעשות  ומה  יהיה?  ואיך  יהיה?  ומה 
הרבה  כך  כל  לעשות?  והאם  קודם? 
אחד  קריאה  סימן  ורק  שאלה  סימני 

ברור ומוחלט.
אנחנו מקבלים החלטה. נלחמים בכל 
החזיתות, לא מוותרים. מי שהכיר את 
יעד  לעצמו  מציב  שכשהוא  ידע  חנן 
ימים  ומטרה הוא יגיע לשם. נלחמנו, 
אבל  ויתרנו,  ולא  בעקשנות,  ולילות, 
בשונה מכל מצב אחר בחיינו, כאן כבר 
ניצב מולנו כוח גדול וחזק הרבה יותר. 
כשאבדה כל תקווה  החלטנו לפרוש, 
בכאב גדול ובתחושת החמצה של כל 

מה שהיה יכול להיות ולא יהיה עוד.
של  העלילה  סיפור  בקיצור  זהו 
רצופה  הייתה  הדרך  אצלנו,  המחלה 
בחיוכים ובדמעות, ברגעי אושר וגאווה 
אני  ואכזבות.  כאב  ברגעי  גם  כמו 
מניחה שמה שאני מתארת, משותף 

.ALS-לכולנו, משפחת חולי ה

בלב  העצום  הכאב  עם  נותרנו  היום, 
אבל  פוסקים,  הבלתי  הגעגועים  ועם 
את  ובנו  לנו  שיש  התחושה  עם  גם 
לסייע  לעזור,  לתת,  והרצון  הכוח 
ולתרום מהידע ומההבנות שלנו לכל 

מי ששם, לכל מי שמוכן לקבל.

למי  קדם  מי  עדיין  לי  ברור  לא  קצת 
שהפכה  העמותה  למה.  קדם  ומה 
אנחנו  או  עבורנו,  משפחה  להיות 
חשוב  כחלק  העמותה  את  שאימצנו 
ומשמעותי בחיינו. אבל אני החלטתי 
והיו  לי  עזרו  לי,  נתנו  שבו  שבמקום 
בשבילי, אני אעשה כל מה שאוכל כדי 

לתת ולהעניק בתמורה. 

השלישית,  השנה  זו  נרתמנו,  וכך 
ישראלס.  של  החברים  מירוץ  למען 

כשאני אומרת נרתמנו, אני מתכוונת 
שנתנו  ושכנים  חברים  למשפחה, 
כך  הכל  לעשייה  ונרתמו  ותרמו  יד 
מאד  בנימה  אפשר,  ואם  מבורכת. 
)פולניה  בגאווה  ומלאה  אישית  מאד 
מאיה,  שלנו  הבת  פולניה(,  לא  או 
הים, לקחה  חיל  חיילת בבסיס בה“ד 
על עצמה יחד עם ירדן כרמלי )צוער 
בקורס חובלים ונכד לסבתא שחלתה 
של   140 את מחזור  ב-ALS( לרתום 
ולהשתתף  ולהגיע  חובלים  קורס 

במירוץ.

זה המקום לומר  ת ו ד ה  מעומק הלב 
לעמותה שלנו. קומץ אנשים שעושים 
ועושים ולא מפסיקים לפעול, כי כמו 
אלא  הכמות,  “לא  המשפט  שאומר 
והתמיכה  הכוח   כל  ועל  האיכות“. 
התומכת  והכתף  הקשובה  והאוזן 
שאתם  כך  ועל  המשבר  ברגעי 
נמצאים פה, עבורנו, בתוך ועם הכאב, 
אי  ים  בתוך  שפיות  של  אי  ומהווים 

הוודאות והאימה.
לכולנו, מטופלים ובני משפחה, עובדי 
טובים,  ימים  מאחלת  אני  עמותה, 

מלאי תקווה לבשורות טובות.
שתביא   - שתבוא  החדשה  והשנה 

איתה את כל משאלות ליבנו.

“עוד יש מפרש לבן באופק,

מול ענן שחור כבד,

כל שנבקש – לו יהי“

שנה טובה, 
גילי  



מרכז אלה מעניק טיפול נפשי לאנשים 
שמתמודדים עם משברי חיים, טראומה ואבדן

 בית פנינת אילון, רחוב יגאל אלון 157, משרד 941, תל אביב 6744365
פקס. 03-6951574 טל. 03-6910921

elah@elah.org.il  |  www.elah.org.il

מרכז אלה

בפייסבוק: 'מרכז אלה' להתמודדות נפשית עם אבדן

לפרטים נוספים והזמנת שירותים ניתן לפנות לאנשי הקשר במרכזי אלה

גלית דהן 054-5904917

חיפה והצפון
גילי ברגמן 054-4587382
רחלי מן 054-4400911

תל אביב והמרכז
איריס טוביה 054-9419902

באר שבע והדרום
שרית אנג’ל 050-5501237

ירושלים והסביבה

דלית אשורי 052-8333849

אזור צפון השרון
מרגו מויאל 050-8504008

אזור השפלה
שירלי קרקובר 054-7575430

אזור מערב השרון
אירית ממן 050-3733613

אזור מזרח השרון

לניצולי שואה נפשי  סיוע  והיה הארגון הראשון בארץ שנתן   1979 הוקמה בשנת  )מלכ"ר(  'אלה'  עמותת 
פרטני,  טיפול  באמצעות  נפשי  וכאב  טראומה  שכול,  אובדן,  חוו  אשר  אנשים  באלפי  המרכז  טיפל  מאז 
השונים. הטיפול  בתחומי  גדול  מקצועי  וצוות  הארץ  רחבי  בכל  סניפים  ל'אלה'  וקבוצתי.  משפחתי  זוגי, 

בשיתוף עם עמותת ישראלס, מעניק מרכז אלה טיפול נפשי
במחיר מיוחד לחולי ALS ובני משפחותיהם

במרכז אלה מטפלים מקצועיים ומנוסים המסייעים לחולה ולמשפחתו
בהתמודדות עם המציאות המשתנה בראיה פרטנית ו/או משפחתית

בהתאם לצורך, ברגישות, בדיסקרטיות וברמת שירות גבוהה

220 ש"ח   |   טיפול בקליניקה
335 ש"ח   |   טיפול בבית המטופל

ALS טיפול נפשי לחולי
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זכויות

זכויותיהם של מטופלים הם לא עניין 
מהמטופלים  רבים  בכך.  מה  של 
מכירים  לא  כלל  הבריאות  במערכת 
אחרים  להם.  מגיע  מה  ויודעים 
לעתים  מתקשים  מכירים,  שכן 
הבריאות.  מערכת  עם  בהתמודדות 
בבעיות  נתקלים  מאיתנו  רבים  אכן, 
קופת  בסירוב  אם  בין  המערכת,  מול 
המלצת  למרות  לבדיקות  החולים 
רופא, או בהחלפת תרופות לתרופות 
דומות מבלי לשאול לדעתנו. לעתים 

טיפולים  לנו  לאשר  מסרבים  אף 
אותנו  מחייבים  מעוניינים,  אנו  בהם 
רבות  ובעיות  צורך  ללא  בתשלום 
נוספות שעיקרן פגיעה בזכויות שלנו 

כמטופלים.
האגודה  הוקמה  כך  לשם  בדיוק 
של  האתגרים  החולה.  לזכויות 
מנת  על  וכולם  רבים  הם  האגודה 
הזכויות  את  לקבל  לסייע למטופלים 
הבריאות.  במערכת  להם  המגיעות 

האגודה נותנת מעניקה סיוע פרטני,
הכולל מתן מידע על זכויות וכן טיפול 
חשד  עולה  בהם  במקרים  בפניות 

להפרת זכות רפואית.
תהליכי  יוזמת  האגודה  זאת,  לצד 
בין  החולים,  ציבור  כלל  לטובת  רוחב 
הבריאות  תחום  שימת  ידי  על  אם 
בחקיקה  הציבורי  היום  סדר  על 
ובתקשורת, ובין אם בהובלת מאבקים 
בישראל.  לחולים  הנוגעים  ציבוריים 
קואליציה  האגודה  מרכזת  בנוסף, 

ארגוני   70 שותפים  בה  ארצית, 
לבריאות  הזכות  קואליציית  חולים. 
פועלת לקידום סוגיות הנוגעות לכלל 
דוגמת  ומשפחותיהם  החולים  ציבור 
הדרישה לתוספת 5 מיליארד שקלים 
תקציב  הגדלת  הבריאות,  לתחום 
רפואיים,  ביטוחים  התרופות,  סל 
בפעילותה  ועוד.  ביולוגיות  תרופות 
לזכויות  האגודה  של  השנים  רבה 
מעורבותה  את  למנות  ניתן  החולה, 

החוקים  אחד  של  וחקיקתו  בניסוחו 
האדם  זכויות  בתחום  החשובים 
חוק זכויות החולה. החוק   - בישראל 
מטפל- ביחסי  משמעותי  שינוי  יצר 
והביא לשינויים מרחיקי לכת  מטופל 

ומהותיים בזכויות המטופל.
החובה  בחוק  נכללה  לדוגמא  כך 
מלא  רפואי  מידע  לספק  מטפל  על 
למתן  מהמטופל  הסכמה  ולקבל 
כי  היא  הדבר  משמעות  הטיפול. 
מידע  למטופל  לספק  חייב  המטפל 
מפורט הכולל אבחנה רפואית, הסבר 
כולל  המוצע,  הטיפול  מהות  על 
וסיכונים, אם מדובר בטיפול  תועלות 
חלופיים.  טיפולים  יש  ואם  חדשני 
להסכמה  הזכות  שמורה  למטופל 
לקבל  זכאי  הוא  כי  שקובעת  מדעת, 
החלטות על גופו ולשם כך מובן שיש 
לצייד אותו במידע שיאפשר לו לקבל 
כך  לשם  לעיתים,  מושכלת.  החלטה 

דרושה למטופל היוועצות נוספת.
לקבל  זכאי  המטופל  כך,  על  נוסף 
אשפוז,  במהלך  שניה  דעת  חוות 
בו  הרפואי  והמוסד  המטפל  כאשר 
שוהה המטופל מחויבים לספק ליועץ 
הרפואית  לרשומה  גישה  החיצוני 

ואפשרות לבדוק את המטופל.
זכויות  בחוק  לסעיף  נוספת  דוגמא 
החולה מדברת על כך שמטופל רשאי 
להחליף קופת חולים וקיים רצף מלא 
בזכויותיו. משמעות הדבר היא שהחל 
משנת 2017 חל רצף ביטוחי מלא, כך 
שהמעבר אינו פוגע בכיסוי הביטוחי לו 
הוא זכאי טרם המעבר. גם במסגרת 
מטופל  רשאי  המבטחת  הקופה 
או  יטופל  חולים  בית  באיזה  לבחור 

הזכויות שלך, 
האתגר שלנו!

האגודה לזכויות החולה מעניקה סיוע פרטני, 
מידע וטיפול בפניות כאשר יש חשש שמערכות 
הבריאות השונות מערימות קשיים ומפרות את 

זכויותינו כחולים

חוק זכויות החולה יצר שינוי משמעותי ביחסי 
מטפל-מטופל והביא לשינויים מרחיקי לכת ומהותיים 
בזכויות המטופל. חלק מהזכאויות אינן ממומשות, אם 

בשל חוסר ידיעה ואם בשל קושי בהתמודדות מול 
מערכת מורכבת וביורוקרטית. במצבים אלה נכון לפנות 

לגורמי סיוע



33

וזאת בכפוף להסדרי הבחירה  ייבדק, 
שקבעה הקופה בה הוא מבוטח. על 
המטופל  זכות  את  להוסיף  ניתן  כך 

/http://www.patients-rights.org :למידע נוסף אודות האגודה בקרו באתר

 או בדף הפייסבוק. 

לקבלת סיוע ניתן ליצור קשר עם האגודה לזכויות החולה גם בערוצים נוספים: 

קו ארצי - 03-6022034, מוקד האגודה בביה“ח שיבא תל השומר - 5302312 03 

או באמצעות פניה בכתב, למייל info@patients-rights.org / דרך אתר האגודה / בפורום.

ותיקונים  גופנית  בדיקה  בכל  לליווי 
נוספים שיזמה האגודה בחוק.

זכאויות  מגדיר  החולה  זכויות  חוק 

מפורטות  רובן  למבוטחים,  נרחבות 
בפועל,  ואולם  הבריאות",  "כל  באתר 
חלק מהזכאויות אינן ממומשות, אם 
קושי  בשל  ואם  ידיעה  חוסר  בשל 
מורכבת  מערכת  מול  בהתמודדות 
נכון  אלה  במצבים  וביורוקרטית. 
הציבור  פניות  סיוע:  לגורמי  לפנות 
קבילות  לנציבת  החולים,  בקופות 
הציבור במשרד הבריאות, מרכזי מיצוי 
ארגוני  וכמובן  חולים  בבתי  זכויות 
העוסקים  האגודה,  בכללם  חולים, 
בקבלת  ומשפחות  בסיוע למטופלים 

השירות הרפואי הדרוש להם.

סניפים וערוצי שירות - מרכזי “יד מכוונת“ ייעוץ והכנה לוועדות הרפואיות בצפון ובדרום ללא תשלום 

חשוב לך לבוא מוכן לוועדה רפואית בביטוח הלאומי?

במרכזי “יד מכוונת“ תוכל לקבל ללא תשלום ייעוץ והכנה לוועדה הרפואית ממיטב 
הרופאים המומחים בתחום, וסיוע בהכנת המסמכים הנדרשים. 

חשוב
לדעת

מרכזי “יד מכוונת“ הם מייסודו של המוסד לביטוח הלאומי, ומופעלים על ידי חברה פרטית

מרכז יד מכוונת לתושבי חיפה והצפון
טלפון: 04-9126885
פקס: 04-9126890

  merkazy@femi.com :מייל
כתובת: רח“ פלי“ם 16 )בניין שערי משפט(, חיפה

מרכז יד מכוונת לתושבי באר שבע והדרום
טלפון: 08-6831919
פקס: 08-6831918 

yadm@medition.co.il :מייל
כתובת: קניון הנגב, מגדל הקניון, קומה 5, באר שבע
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  MIKITA
אופנה 
נגישה

עינב בסר היזמית 
 MIKITA שמאחורי
מאמינה כי אופנה 

יכולה לייצר מסר. כמי 
שמכירה את נושא 

הנגישות מקרוב עיצבה 
קולקציה נגישה לכולם, 
לאנשים עם מוגבלויות 
ולכל מי שאוהב ורוצה 

להתלבש אופנתי, 
בנוחות ובקלות

MIKITA הוא מותג אופנה בתחילת 
וכוח.  ניצחון  מסמל  ששמו  הדרך, 
עינב  עומדת  המותג  מאחורי 
בתחומי  ארוכה  קריירה  בסר.“לאחר 
ההיי טק החלטתי לצאת לפני כשלוש 
שנים, לדרך עצמאית בתחום היזמות 
ולהקים את MIKITA“ אומרת עינב. 
זה  לליבי  קרוב  האופנה  “עולם 
אחר  באדיקות  עוקבת  אני  שנים. 
הנעשה בתחום בארץ ובעולם. וברגע 
שהחלטתי לעסוק באופנה, ידעתי כי 
זה חייב להיות משהו עם ערך מוסף. 
אני מאמינה כי בגדים ואופנה יכולים 
לייצר הצהרה ואף שינוי חברתי. לבוש 
נפרד  בלתי  חלק  הם  אישי  וסגנון 
רבות  ופעמים  האדם  של  מזהותו 
חלק חשוב זה אינו זוכה להתייחסות 
עם  אדם  של  בשיקום  או  בטיפול 
אנחנו  פציעה.  או  מחלה  מוגבלות, 
ידי מה שאנחנו  מייצרים מציאות על 
בוחרים ללבוש והלבוש שלנו משפיע 

על תפיסת הסביבה אותנו.“
יכול  הקושי  על  הרוח  ניצחון  בעיניי, 
להתבטא בדברים הכי קטנים וטובים 
בחיים שלנו, כמו צבע, בד וסגנון אישי. 

שאנחנו  ולהחליט  בבוקר  לקום  זה 
ידי  על  והקושי  השוני  את  מנצחים 
טוב,  לנו  שעושות  קטנות,  בחירות 
ממשהו  חלק  להרגיש  לנו  שגורמות 
הכי  החצאית  את  ללבוש  כמו   -
שכולם  החולצה  את  או  בארון  יפה 

מחמיאים לנו עליה.

צוות  עם  יחד  יצרתי   MIKITA  - ב 
לבוש  פריטי  קולקציית  נפלא 
דגש  שמה  אך  לכולם,  שמיועדת 
עם  אנשים  עבור  ונועם  נוחות  על 
את  מוצאים  תמיד  שלא  מוגבלויות, 
בחנויות  להם  המתאימים  הפריטים 

הבגדים הרגילות. 
וניצחון  שונה  התמודדות  של  החוויה 
על הקושי מוכרת לי מתחנות שונות 
מוגבלות  עם  החיים  את  שלי.  בחיים 
בבית  גדלתי  צעיר.  מגיל  מכירה  אני 

מחמם את ה-

"הבגדים מתאימים לכולם, 
גם לאנשים עם מוגבלויות 

החווים קושי באיתור 
פריטי לבוש אופנתיים 
וייחודיים המותאמים 

להם"
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לילדה  אומנה  כמשפחת  שתפקד 
אנשים  ובמשפחתי  מוגבלות  עם 
יקרים עם מוגבלויות שונות שמכירים 
מקרוב.  האתגרים  עם  ומתמודדים 
צורך  הרגשתי  האחרונות  "בשנים 
להנגיש  חדשה  דרך  למצוא  אמיתי 
שמתמודד  למי  גם  לסייע  רציתי  אופנה. 
באופן קבוע עם הקושי למצוא פריטי 
לבוש נוחים ונגישים, לבטא את עצמו 
ולחגוג  שלו  האופנתית  השפה  דרך 
טבעי  הכי  באופן  העולם,  עם  יחד 
שיש, את הדבר הנפלא הזה שנקרא“ 

להתלבש בסטייל“.
לאוויר  שהעליתי   ,MIKITA "המותג 
פריטים  מציע  שנה  כחצי  לפני 
לנשים  ואורבניים  שיקיים  מעוצבים, 
חכמים  לבוש  פתרונות  עם  ולגברים, 
שמדברים בשפת הסטייל העכשווית. 
הבגדים מתאימים לכולם, גם לאנשים 
באיתור  קושי  החווים  מוגבלויות  עם 
וייחודיים  אופנתיים  לבוש  פריטי 

לנוחות  מעבר  להם.  המותאמים 
רבים,  במקרים  מאפשרים,  הבגדים 
עצמאות  של  יותר  רבה  מידה  גם 
מכופתרת  חולצה  לדוגמא:  בלבוש. 
כפתורי  במקום  מגנטים  כפתורי  עם 
המקלים  במקומות  פתחים  רכיסה, 
על הלבישה ועוד. הקולקציה השנייה 
כוללת  הקיץ,  קולקציית  המותג,  של 

בצבעי  ומכנסיים  חולצות  שמלות, 
מיוחדים  הדפסים  עם  חמים,  קיץ 

מבדים קלילים ומלאים בסטייל.
עמותת  מנכ“ל  כרמי,  אפרת  את 
ישראלס, הכרתי לראשונה מעט לפני 
 ALS  מירוץ החברים ה-8 למען חולי
אפרת  מיידי.   היה  איתה  והחיבור 
הכירה לי את מיכאל הרמן המדהים, 
המתמודד עם מחלת ה-ALS  למעלה 
מ-35 שנים, ועם סיפור חיים מרתק, 
התלהב  הוא  אותי.  כבש  שפשוט 
ומהפתרונות שאני מציעה  מהבגדים 
בחתונתו  המותג  בגדי  את  ואף לבש 

של אחיו. 
עם  הפעולה  שיתוף  כי  בטוחה  אני 
עמותת ישראלס יימשך ונמצא ביחד 
את הדרך לשלב ולהנגיש גם את עולם 
האופנה והסטייל עבור כולם". בזכות 
חולי  העמותה,  עם  הפעולה  שיתוף 
ALS זוכים להנחה של 12% ברכישת 

הפריטים באתר.

 מיכאל הרמן ועינב בסר 

שירות הסעות

עמותת ישראלס מפעילה שירות הסעות המיועד לחולים שמבקשים להגיע 

למרפאות, בדיקות או אירועים פרטיים הנערכים במשך היום. השירות פועל 5 ימים 

בשבוע בשעות היום. החולה צריך להגיע עם מלווה.

לתיאום הסעות יש להתקשר למשרד העמותה 

info@israls.org.il-04-8252233 או לשלוח מייל ל
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מאת: ד“ר זאביק מלמד

אחת הבעיות המרכזיות בחקר מחלת 
ה-ALS היא היעדר ממצא ברור לגבי 
בעוד  המחלה.  להתפרצות  הגורמים 
גנטי/ רקע  בעלי  מהחולים   10%

 ALS-ה חולי  ברוב  ידוע,  משפחתי 
תעלומה.  בגדר  היא  המחלה  הופעת 
המחלה  בהבנת  הראשון  החוט  קצה 
התפרסם בשנת 2006 עם גילוי צברי 
חלבונים בתאי העצב המוטורי, אותם 
 .ALS תאי עצב המתנוונים אצל חולי

שהוא  לחלבון  מקודד  בגופנו  גן  כל 
פעולות  המבצעת  תפקודית  יחידה 
חלבונים  הצטברות  לכן  התא,  בתוך 
על  המעידה  שגוייה  תופעה  היא 
תפקוד לקוי של התא. בכך מצטרפת 
נוספות  למחלות   ALS-ה מחלת 
המאופיינות  העצבים  מערכת  של 
ביניהן:  תקינים,  לא  חלבונים  בצברי 
והנטינגטון.  פרקינסון  אלצהיימר, 
מאופיינת  הללו  מהמחלות  אחת  כל 
ממקור  חלבונים  צברי  של  בהופעה 
 ,ALS-ה מחולי  כ-95%  אצל  שונה. 
אנו מוצאים צברים שמקורם בחלבון 
נאגרים  הצברים   .TDP-43 הנקרא  
המוטורי  העצב  תאי  לגרעין  מחוץ 
בחולי ALS. לחלבון TDP-43 תפקיד 
הוא  כאשר  התא.  גרעין  בתוך  חשוב 

יכול  אינו  הוא  לגרעין,  מחוץ  מצטבר 
הוא  התא  גרעין  תפקידו.  את  לבצע 
המידע  את  המכיל  אוצר  תיבת  כמו 
הקרוי  במבנה  ארוז  המידע  הגנטי. 
דנ“א. כאשר נוצר חלבון חדש הוא נע 
הייעודי.  למיקומו  עד  התא  במרחבי 
 TDP-43 וביניהם  חלבונים,  הרבה 
ושם  גרעין התא  בתוך  בעלי חשיבות 
לעזור  מנת  על  בעיקר  נמצאים  הם 

בבקרה על ביטוי גנים.
מה ההשפעה של היעדרות 

TDP-43 מגרעין תא העצב? 

בעולם  מעבדות  של  רב  במספר 
מנסים להבין כיצד הפעילות של

העצב  תאי  על  משפיעה   TDP-43
הופך  החלבון  כאשר  קורה  ומה 
חושבים  אנו  מתפקד.  ואינו  לצברים 
המחלה  לפיצוח  והמפתח  יתכן  כי 
שערכתי  במחקר  זה.  בחלבון  טמון 
הפוסט-דוקטורט  עבודת  במסגרת 
קליפורניה  באוניברסיטת  שלי 
תרביות  של  מודלים  ייצרתי  סן-דייגו, 
ובהן בדקתי מהן  תאי עצב במעבדה 
TDP- ההשלכות של שיבוש החלבון

.43
באחד הניסויים שערכתי, השתמשתי 
בטכנולוגיה חדשה שבה אנו לוקחים 
תאי עור מאנשים בריאים או מחולים 
בכל  עצב.  לתאי  אותם  וממיינים 
בתאי  כולל  שערכתי,  הניסויים 

מצאתי   ,ALS מחולי  שייצרתי  עצב 
שיבוש  עצמה:  על  שחוזרת  תופעה 
תפקיד  שלו  סטאטמין-2  הקרוי  בגן 
תאי  של  )רגנרציה(  בשיקום  חשוב 
היא  אליה  שהגעתי  המסקנה  עצב. 
הגן  לביטוי  הכרחי   TDP-43-ש
 TDP-43 אם  ולכן,  סטאטמין-2 
)בעקבות  תפקידו  את  מבצע  אינו 
בדומה  תקינה  לא  חלבון  הצטברות 
 )ALS חולי  של  העצב  בתאי  לנעשה 
אחד  נוצר.  אינו  גם  סטאטמין-2 
התגלה  המפתיעים  הממצאים 
ביטוי  פרופיל  מהו  בחנתי  כאשר 
חולי  של  עצב  לתאי  הייחודי  הגנים 

ALS מנגנון חדש בהבנת
העדר חלבון TDP-43 בגרעין התא גורם 

לאי יכולת לבנות מחדש )רגנרציה( תאי העצב 
מוטוריים. התקווה ששחזור הגן סטאטמין-2 

בתאי עצב של חולי ALS ימנע התנוונות, יעזור 
בשיקום התא ויאט את התקדמות המחלה
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שנאספו  דוגמאות  בעזרת   ,ALS
מחולים. מצאתי שהמודלים במעבדה 
בכל  ואכן  המציאות,  את  משקפים 
חולי ה-ALS איבחנתי שיבוש ביצירת 
סטאטמין-2. לעומת זאת בדוגמאות 
 ALS חולי  שאינם  מאנשים  שנלקחו 
אחד  הוא  שסטאטמין-2  מצאתי 
העצב  בתאי  מבוטאים  הכי  הגנים 
חשיבותו  על  המצביע  דבר  המוטורי, 

בתאים אלו.
מה תפקידו של סטאטמין-2 בתאי 

העצב?

מוטורי  עצב  תאי  מודל  ייצרנו  כאשר 
לתאי  חשוב.  דבר  מצאנו  במעבדה 
של  תהליך  לעבור  יכולת  יש  העצב 
כאשר  בניה מחדש,  כלומר  רגנרציה, 
העצב.  תא  לשלוחות  נזק  נגרם 
לעומת זאת, כאשר עיכבנו את ביטוי 
הגן סטאטמין-2 )כמו שמתרחש אצל 
הצליחו  לא  העצב  תאי   ,)ALS חולי 
כי  מעיד  הדבר  מחדש.  בנייה  לעבור 
בתהליך  חשיבות  בעל  סטאטמין-2 

הרגנרציה.

ALS-מנגנון חדש במחלת ה

הראשונים  האירועים  אחד 
 ALS חולי  של  בגופם  המתרחשים 
המוטורי  העצב  תא  של  ניתוק  הוא 
עם  העצב  תא  של  החיבור  מצומת 
ובשלב  מתנוון  העצב  תא  השריר. 
היא  התוצאה  המחלה,  של  מתקדם 
אי-יכולת להניע איברים. אנו חושבים 
שאצל אנשים בריאים המבטאים את 
סטאטמין-2 יש יכולת לשקם את תא 
על  קיצוני  לחץ  של  במקרה  העצב 
צומת חיבור תא העצב-שריר. לעומת 
ביטוי של  ללא   ,ALS חולי  זאת, אצל 

ניתן  לא  העצב,  בתא  סטאטמין-2 
העצב  תא  ולכן  מחדש  בנייה  לבצע 

מתנוון.

יצירת  על  עובדים  אנו  אלו  בימים 
עכברי מודל שאינם מבטאים את הגן 
סטאטמין-2 על מנת לוודא שמנגנון 
להתנוונות  גורם  משובש,  כאשר  זה, 

תאי העצב המוטורי. 

מבט לעתיד 

של  מוקדם  בשלב  עדיין  אנו  אמנם 
כאן,  המוצג  החדש  המנגנון  הבנת 
נצליח  אם  יקרה  מה  תוהים  אנו  אך 
להחזיר לחולים את היכולת לבטא את 

במעבדות רבות בעולם 
מנסים להבין כיצד 

 TDP-43 הפעילות של
משפיעה על תאי העצב 

ומה קורה כאשר החלבון 
הופך לצברים ואינו 

מתפקד. אנו חושבים כי 
ייתכן והמפתח לפיצוח 
המחלה טמון בחלבון זה

היום  ניתן  העצב.  בתאי  סטאטמין-2 
את  לשקם  גנטית  תרפייה  על-ידי 
נותרת  עדיין  סטאטמין-2.  הגן  ביטוי 
אצל  אחד  גן  שיקום  האם  השאלה 
יהיה משמעותי בכדי לשקם  החולים 

את פעילות תאי העצב המוטורי.
לסיכום:

90% מחולי ה-ALS בעלי רקע לא   •
ידוע להתפתחות המחלה.

עדיין,  מפוענחת  שאינה  מסיבה   •
 ALS-בתאי העצב של 95% מחולי ה
של  תקינים  לא  צברים  נמצאים 

.TDP-43 החלבון
ליצירה  חשיבות  בעל   TDP-43  •
הנקרא  נוסף  גן  של  תקינה 

סטאטמין-2.
סטאטמין-2  בריאים  אנשים  אצל   •
בעצבים  גבוהה  ברמה  מתבטא 
ALS יש שיבוש  המוטורים. אצל חולי 

ביצירת סטאטמין-2.
סטאטמין-2 בעל חשיבות בשיקום   •
בהיעדרו,  פגיעה.  לאחר  תאי-עצב 
יכולים לעבור בנייה  תאי העצב אינם 

מחדש.
של  שחזור  כי  מקווים  אנו   •
 ALS סטאטמין-2 בתאי עצב של חולי
התא  בשיקום  יעזור  התנוונות,  ימנע 

ובהאטת התקדמות המחלה.
בתחילת  התפרסם  המלא  המאמר 

 Nature העת  בכתב  השנה 

.Neuroscience

ד“ר זאביק מלמד, פוסט דוקטורנט 

 ALS-ה מחלת  את  החוקר 

קליבלנד  דון  פרופ‘  של  במעבדה 

באוניברסיטת סן דייגו קליפורניה

למחקר שבוחן את חוויות ההתמודדות של בני זוג לחולי ALS, דרושים בני ובנות זוג של חולים.
חיפה.  אוניברסיטת  של  סוציאלית  לעבודה  הספר  בית  במסגרת  ונערך  אנונימי  הוא  המחקר 
או  המרואיין  בבית  שייערך  כשעתיים  של  מוקלט  לראיון  בהסכמה  כרוכה  במחקר  ההשתתפות 

במקום אחר שהמרואיין יבחר. הראיון ייערך ע“י עו“ס יאיר נורדן מעמותת ישראלס.
לפרטים ותיאום ראיון ניתן לפנות ליאיר 0523738008 בשיחה או בהודעת טקסט.
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אירועים לילדים באהבה מסלקום
חברת סלקום המאמצת את עמותת ישראלס, החולים והמשפחות ערכה הקיץ 
אירוע לילדים העולים לכיתה א’ ואירוע לבני/בנות מצווה. כל אחד מהאירועים 

היה הפקה מרשימה, עם פעילויות, כיבוד, דוכנים ומתנות. פינוק אמיתי! 
אנחנו מודים מכל הלב לסלקום על היחס החם והחיבוק הגדול לילדי החולים.
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בשירותכם

אתם לא לבד
למעלה משנה אנחנו 
נפגשים פעם בשבוע 

במרחב משותף - 
קבוצת תמיכה בטקסט 

ALS לחולי
צפון,  אזור  עו"ס  ברגיל,  זהר  מאת: 

עמותת ישראלס

קבוצת  מנחה  אני  משנה  למעלה 
אנחנו   .ALS לחולי  בטקסט  תמיכה 
למפגש  בשבוע  פעם  “נפגשים“ 
המשותף  במרחב  ורבע,  שעה  בן 
המיועדת  ייחודית  באפליקציה  שלנו 
בכתב  תמיכה  קבוצות  לעריכת 

 .“7chaires“ ונקראת

קבוצת תמיכה בטקסט דומה באופייה 
לקבוצת תמיכה  המתקיימת במפגש 
נערכת  היא  אך  פנים  מול  פנים 
ייעודית. הקבוצה  בעזרת אפליקציה  
מתנהלת בכתיבה בלבד, ללא קול או 
יכולים  הקבוצה  ומשתתפי  תמונה, 
להשתתף מכל מקום בו הם נמצאים, 

אם זה בבית או מחוצה לו. 
בנראות שלה הקבוצה דומה לקבוצת 
מקבוצת  בשונה  אולם  וואטסאפ, 
מאפשרת  האפליקציה  וואטסאפ 
שמירה על סודיות מוחלטת והתכנים 

לא מועברים מחוץ לקבוצה. 
הזדמנות  היא  התמיכה  קבוצת 
אינטימית  קטנה  במסגרת  לשוחח 
אתכם  שמעסיק  מה  כל  על  וחמה 
מחולים  וללמוד  לשמוע  החולים. 
עם  מתמודדים  הם  כיצד  אחרים 
מזמנת  שהמחלה  שונות  סיטואציות 
במחשבות  לחלוק  ועבורכם.  עבורם 
החלטות  קבלת  לגבי  ובהתלבטויות 

בצמתים קריטיים במחלה )כגון חיבור 
ברגשות  לשתף  הנשמה(.  למכונת 

קשים, ברגעים מרגשים ועוד. 
יתרונות קבוצת התמיכה בטקסט 

 ALS-ב ואבחון  הבשורה  קבלת 
שונות  התמודדויות  לחולים  מזמנים 
ומורכבות היוצרות מציאות מבלבלת 
הנובעים  הרגשות  בעוצמת  ומתישה 

ממנה. 
מתמשך  רצף  עמה  מביאה  המחלה 
אובדן  ורגשיים.  פיזיים  אובדנים  של 
של  מציאות  יוצר  הפיזיות  היכולות 
ביכולת  פוסקים  ובלתי  רבים  שינויים 
יומית.  היום  ובהתארגנות  התפקוד 
יחד עם שינויים אלה באים גם שינויים 
הם  שאף  המשפחתיים,  בתפקידים 
ותסכול.  אובדן  של  רגשות  מעוררים 
לגרום  עלולים  ואחרים  אלו  שינויים 
שלעיתים  מטלטלים  רגשות  לקשת 
גם סותרים אחד את השני, מוסיפים 

לבלבול ולתחושת חוסר אונים. 

התקשורת  המחלה  התפתחות  עם 
עם  ויותר.  יותר  קשה  להיות  הופכת 
אובדן כושר הדיבור התקשורת נעשית 
תקשורת  אמצעי  ידי  על  בעיקר 
ראש“  “עכבר  כגון  וחלופית  תומכת 

ומערכת מיקוד מבט. 
הכרוך  הקושי  עקב  רבים  במקרים 
החליפית  התקשורת  בהפעלת 
מהחולה  הנדרשת  הרבה  והסבלנות 
הופכת  התקשורת  ומהמשפחה, 

ונסובה  וקונקרטית  דלה  להיות 
בנוסף,  בלבד.  בסיסיים  צרכים  סביב 
במאמץ  כרוכה  מהבית  היציאה 
המשפחה,  בני  ושל  החולה  של  גדול 
מצטמצמת  מהבית  היציאה  כאשר 
בעיקר למצבי “אין ברירה“, לבדיקות 

רפואיות או לחירום בלבד. 

אישית  הבין  התקשורת  כאשר 
לצאת  ההזדמנויות  מצטמצמת, 
והמחלה  מתמעטות  מהבית 
מגוון  להופיע  עלולים  מתקדמת, 
כעס,   תסכול,  בהם:  קשים,  רגשות 
קושי  בידוד,  תחושת  קנאה,  בדידות, 
דיכאון  לחיים,  משמעות  במציאת 

וחרדה גדולה מהעתיד לבוא. 

אתם לא לבד!

במעט  להפיג  היא  הקבוצה  מטרת 
והבדידות.  הבידוד  תחושת  את 
לאפשר לכם להתייעץ בנוגע לקבלת 
משמעותיים  בצמתים  החלטות 
דרכי  וללמוד  להכיר  המחלה.  של 
ברגעים  לחלוק  נוספים.  התמודדות 
ברגעים  חשוב,  פחות  ולא  הקשים 

השמחים והמרגשים. 

קבוצת התמיכה נפגשת בהנחייתי 

פעם בשבוע בימי רביעי בבוקר בין  

השעות 10:30 ל-11:45

מזמינה אתכם להשתתף בה וליצור 

 )zohar@israls.org.il( קשר  איתי 

במידה ותרצו לשמוע יותר ממני 

ו/או ממשתתפי הקבוצה.  

קבוצת התמיכה היא 
הזדמנות לשוחח במסגרת 

קטנה אינטימית וחמה על 
כל מה שמעסיק אתכם 
החולים. לשמוע וללמוד 

מחולים אחרים כיצד הם 
מתמודדים עם סיטואציות 

שונות שהמחלה מזמנת 
עבורם ועבורכם
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ישראלס בשטח

עם  פעולה  שיתוף  במסגרת 
בעלי  אנשים  לזכויות  הקליניקה 
צרכים מיוחדים של מכללת שערי 
ייעוץ  יקבלו   ALS חולי  משפט, 

משפטי חינם.
ייעוץ:  יינתן  לגביהם  הנושאים  בין 

המאבק עבור שלום 
אביבי

שלום אביבי, חולה ALS תושב אילת, 
לשיקום   2018 ביוני  למרכז  עבר 
מאז  קנה.  פיום  ניתוח  ניתוח  לאחר 
הוא היה מאושפז בבית רבקה בפתח 
תקווה, כשהוא והמשפחה מתדפקים 
המערכת  של  האטימות  קירות  על 
שלא אפשרה לו לחזור הביתה לחיק 

משפחתו.
עוד  ושל  שלנו  התערבות  לאחר 
בחומה  סדקים  נוצרו  טובים,  אנשים 
להבין  התחילה  והמערכת  האטומה 
שהדבר הכי טוב עבור שלום זה לחזור 

לביתו, למשפחתו האוהבת.

של  עצבים,  מורטי  חודשים  לאחר 
מלחמות, איומים, רעש, בלגן ומריטת 
עצבים אנחנו שמחים לבשר שלסיפור 

הזה יש סוף טוב.
שלום  בו  המרגש,  לרגע  הגענו  יחד 
 10 לידו  ששהתה  זמירה,  ואשתו 
על  עלו  רבקה,  בבית  חודשים 

אמבולנס שהחזיר אותם הביתה.
משפחתו של שלום לא ויתרה וקיבלה 
חיבוק  עזרה,  חיזוק,  גיבוי,  מאתנו 

ותמיכה בכל שלב של התהליך.
חולה  שיש  באילת  ראשונה  פעם  זו 
היה  המאבק  בית.  באשפוז  מונשם 
על שינוי התפיסה, כי איכות חייו של 
לו משפחה  מונשם, שיש   ALS חולה 
תהיה  בו,  לטפל  ומסוגלת  שרוצה 
הרבה יותר טובה בבית מאשר במוסד. 
שינויי תפיסה כאלה לא עושים ביום, 

ולהיערך,  לשכנע  להסביר,  זמן  ולקח 
גדול  וההישג  נפרצה  הדרך  אבל 

ומשמעותי.

מיצוי זכויות משפטיות, ביטוח לאומי, 
רווחה, מיסוי,  החזרים עבור טיפולים, 
ועוד.  נגישות  כח,  יפוי  רישוי,  דיור, 
משפטי  ליווי  ו/או  ייעוץ  יינתן  לא 
לרשימה  שמחוץ  בנושאים  כלל 

המפורסמת בבלוג העמותה. 

משך הטיפול הממוצע בפנייה הינו 
כחודש ממועד הפגישה הראשונית 

עם סטודנט יועץ.
יש  משפטי   וליווי  ייעוץ  לקבלת 
ממשרדי  דליה  עם  קשר  ליצור 

עמותת ישראלס:  04-8252233

ALS ייעוץ וליווי משפטי ללא תשלום לחולי
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משפחה

חלוקת 
תפקידים 

מחדש 
במשפחה
ALS מאלצת את 

החולים לוותר על חלק 
מהתפקידים שהיו 

שמורים להם.  האם וכיצד 
מבצעים חלוקת תפקידים 

מחודשת

מאת: יאיר נורדן, עו"ס אזור השפלה 

והדרום, עמותת ישראלס

ידוע  דבר  היא  תפקידים  חלוקת 
בין  יחסים,  מערכת  בכל  ומוכר 
מדובר  משפחתית.  או  זוגית  אם 
הזמן  עם  שמתקבעים  גומלין  ביחסי 
מאוזן  תפקוד  למשפחה,  ומאפשרים 
בין  לה.  ומתאים  אותה  שמשרת 
בני  בין  הנחלקות  השונות  המטלות 
אינסוף  ישנם  במשפחה  או  הזוג, 
וטיפול,  התייחסות  שדורשים  דברים 
תיקונים  חברתיים,  קשרים  ביניהם:  
הטיפול  חשבונות,  בירוקרטיה,  בבית, 

בילדים, פרנסה ועוד ועוד. 
של  הדרגתי  לאובדן  גורמת   ALS
התפקודים הפיזיים, דבר שמביא את 
החולים למצב שבו הם נאלצים לוותר 
שמורים  שהיו  מהתפקידים  חלק  על 

להם.  
צורך  יש  חולה  ההורים  אחד  כאשר 
להתבונן בשינויים הפיזיים, החברתיים 
כל  אצל  שמתרחשים  והפסיכולוגים 
במטרה לבחון  המשפחה,  מבני  אחד 
כדי  בתפקידים  לערוך  שינויים  אילו 
האיזון  על  שניתן,  כמה  עד  לשמור, 

תפקידים  שיש  כמובן  במשפחה. 
ביניהם:  להורים,  בלעדית,  השמורים, 
בעניינים  טיפול  או  החשבונות  ניהול 
כשהילדים  )בעיקר  הבירוקרטיים 

במשפחה צעירים(.
חלק  לבצע  יכול  אינו  החולה  כאשר 
בבית,  לעשות  שנהג  מהדברים 
מחדש“  ב“חלוקה  הצורך  מתעורר 
ונטילת  במשפחה  התפקידים  של 
המשפחה.  חברי  של  אחריות 
על  מבוססת  התפקידים  חלוקת 
קיימת  שהיתה  שהמציאות  ההבנה 
וכי  השתנתה  המחלה  לאבחון  עד 
אחד  כל  מחייבת  החדשה  המציאות 
האפשר,  במידת  הבית לסייע  מחברי 
לא  כאשר  וליכולותיו.  לגילו  בהתאם 
מחודשת,  תפקידים  חלוקת  נעשית 
שבבסיסה מחשבה ותכנון, בדרך כלל 
הזוג  בן  על  “יפלו“  התפקידים  רוב 

הבריא, או שלא ייעשו. 
הזוג  בן  כתפי  שעל  לזכור  חשוב 
גדולה מאוד  מוטלת מעמסה  הבריא 
בדרך  היותו,  מתוקף  בחולה,  בטיפול 
כלל, המטפל העיקרי של החולה. לכן 
אם יש תפקידים שניתן לחלוק בהם,  
הבית  תפקוד  על  ויקל  מקל  הדבר 
וישנם  במידה  לדוגמא:  והמשפחה. 
יכולים  הם  בבית,  יותר  גדולים  ילדים 
בשיעורי  הצעירים  לאחיהם  לעזור 
דוגמא  למבחנים.  ובלמידה  הבית 

נוספת היא עזרה בעבודות הבית. 
טיפול בהורה חולה

המשפחה  התפקידים,  חלוקת  לצד 
ודרישות  הלחץ  עם  גם  מתמודדת 
שנובעות  החולה  בהורה  הטיפול 
מהמחלה. לגבי עזרה בטיפול בהורה 
ובראשונה  החולה, הדבר תלוי בראש 
לכך,  החולה  של  הסכמתו  במידת 
זר  עובד  יש  האם  הילדים,  בגילאי 
בבית או לא ועוד.  סוגיית הטיפול של 
ילד בהורה החולה, מצריכה מחשבה 
ובחינה מעמיקה של ההורים. מדובר 
לכל  ייחודית  סובייקטיבית  בהחלטה 
משפחה, שכן מה שמתאים למשפחה 

אחת לא יתאים לאחרת.  

מחברי  אחד  שכל  לראות  חשוב 
ולהשלכות  למחלה  מודע  המשפחה 
שלה על שינוי התפקידים במשפחה. 
ילדים  על  מדובר  שכאשר  כמובן 
מידע  להם  לספק  חשוב  צעירים 
הולמת  בצורה  המחלה  על  רלוונטי 
לגילם. מתן מידע הולם לילדים יפחית 
של  הבנה  ויאפשר  חרדה  אצלם 

הצרכים המתחדשים של המשפחה.

השיח המשפחתי

משפחתית“  “שיחה  לקיים  מומלץ 
שבה מדברים על חלוקת התפקידים 
של  יסודות  מניח  כזה  שיח  מחדש. 
הבנה בין כל חברי הבית לגבי חלוקת 
המשימות. שיח זה גם מעניק לחברי 
חיבור  שייכות,  תחושת  המשפחה 
והבנה, שעל אף שכל אחד מתמודד 
שלו,  בדרכו  ההורה  של  המחלה  עם 
המצב  עם  מתמודדת  המשפחה 
זה  תומכים  שחבריה  אחת  כיחידה 

בזה.
אחד  כל  האם  יהיה לבחון  ניתן  הזמן  עם 
מסתדר עם התפקידים שקיבל, האם 
כדאי לחלק מחדש את התפקידים או 
את חלקם, והאם חלוקת התפקידים 
עוזרת ליצירת איזון במשפחה ומפרה 

את בני הבית. 
חשוב  הכי  הדבר  פה,  גם  תמיד,  כמו 
את  ל“שים  ולדבר.  לדבר  לדבר,  הוא 
אחד  לשוחח  השולחן“.  על  הדברים 
לערוך  וגם  הקשיים  על  השני  עם 
אלו  מתוך  פעם.  מדי  משפחתי  שיח 
תתחדד הבנה וההרגשה של כל אחד 
מחברי המשפחה שגם בתקופות לא 
להתאים  יכולה  המשפחה  פשוטות 
את עצמה למציאות שנכפתה עליה 
עם  מגובשת  כיחידה  ולהתמודד 

המצב.
 



42

קנאביס

 ,GreenPhrama באדיבות  המאמר 

בית מרקחת מקוון לקנאביס רפואי

חד-שנתי  צמח  הוא  קנאביס 
שפרחיו  הקנאביים,  ממשפחת 

משמשים למטרות רבות.  
בתרבויות  שימש  הקנאביס 
רפואיות  בבעיות  לטיפול  קדומות 
מחוץ  שהוצא  עד  ולמעשה  רבות, 
המאה  של  ה-30  בשנות  לחוק 
מרכזי  מרכיב  היה  העשרים, הוא 

בתרופות רבות. 
נעלם  ה-21  ועד המאה  מאז  
המרקחת,  בתי  ממדפי  הקנאביס 

עלייה  קיימת  האחרונות  בשנים  אך 
דרסטית, הן במגוון השימושים השונים 
המשתמשים  במספר  והן  בצמח, 
בקנאביס כתכשיר רפואי, הידוע בתור 

“קנאביס רפואי“. 
בצמח הקנאביס זוהו שלוש משפחות 
חומרים:  של  כימיות עיקריות 
פלבנואידים  טרפנואידים, 
מעל  יש  בצמח  וקנאבינואידים. 
ביותר  המוכרים  קנאבינואידים,   100
בעל  הראשון   .CBD-ו   THC הם
 והשני  פסיכו-אקטיביות,  השפעות 
פעיל בטיפול במגוון תופעות, בעיקר 
ומרכיב  בחילה  נוגד  חרדה,  הפחתת 

א-פסיכוטי.
צורכים  הרפואי  הקנאביס  את 
והוא  אידוי,  או  עישון  בבליעה, 
רחב  בספקטרום  לטיפול  משמש 
נחקר  התחום  והתוויות.  מצבים  של 
חדשות  ומסקנות  באינטנסיביות, 

מתפרסמות בתדירות גבוהה.
קנאביס רפואי בישראל 

בספר  מסוכן  כסם  מוגדר  הקנאביס 
הותר  לא   ,2010 שנת  עד  הסמים. 
כמובן  רפואיות.  למטרות  גם  שימוש 
שהיו אנשים שצרכו קנאביס מסיבות 
את  שסיפקו  מי  והיו  רפואיות, 
אישרה   ,2010 בשנת  רק  הקנאביס. 
ועדת הבריאות הכנסת מודל ראשוני 
למטרות  קנאביס  ואספקת  לרישוי 
רפואיות. המודל הזמני )עד שתוסדר 
קבוע  תשלום  קבע  מלאה(  רגולציה 
אספקת  שירות  עבור   ₪  370 של 

קנאביס למטרות רפואיות. 
מגדלים   8 אושרו  הראשוני  במודל 
ישירות  הקנאביס  את  שסיפקו 
אשר  לרישיונות  בהתאם  למטופלים, 
וזהות  )בגרם(  חודשית  כמות  הגדירו 
הספק )מגדל(. בחירת סוג הקנאביס 
מתוך  המטופל,  בידי  הייתה  הרפואי, 

המגוון של המגדל שאליו שויך.
התקבלה  מכן,  לאחר  שנה 
 )3609( ממשלה  החלטת 
הבריאות  משרד  כי  שקבעה 
לטובת  ממשלתית  סוכנות  יקיים 
לאספקת  פיקוח והסדרת מקור 
קנאביס למטרות רפואיות ולמחקר. 
כך הוקמה יחידת הקנאביס הרפואי 

)יק“ר(.
מאסדרה )רגולציה( ישנה לרפורמה 

החדשה 

התחום  את  להסדיר  כוונה  מתוך 
בדומה לתרופות אחרות,  בשנת 2016 
האסדרה למדיקליזציה  מתווה  נקבע 
זה  מתווה  הקנאביס.  מוצרי  של 
נאותה  התוויה  מחד  להבטיח  נועד 
ואספקה  לטיפול  נגישות  למטופלים, 
רפואית  באיכות  קנאביס  מוצרי  של 
פיקוח  ומאידך    )Medical Grade(

מרגולציה לרפורמה
שוק הקנאביס הרפואי עובר שינוי ונמצא במרכז 
השיח הציבורי. השוק מתמודד בתקופת המעבר 

עם אתגרי שיווק ושימוש בקנאביס רפואי  
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לסיכום: שוק הקנאביס הרפואי עובר 
הציבורי.  השיח  במרכז  ונמצא  שינוי, 
ותשובות  מהימן,  מידע  לקבל  כדי 
מומלץ  ספציפי,  למטופל  רלוונטיות 
לרוקח  או  המטפל,  לרופא  לפנות 
לתת  ומאושרים  שהוכשרו  מקצועי, 

את המענה המתאים.

ראוי על המוצר המוגדר כ“סם מסוכן“.
שהותוותה  )כפי  החדשה  הרפורמה 
בשנת 2016(, היא הסדרה רגולטורית 
ועד  הצמח  מגידול  התעשייה,  של 
הרפורמה  המרקחת.  בבית  מכירתו, 
החדשה מגדירה שרשרת ערך מלאה:

כל יחידה בשרשרת נדרשת לאישורים 
רלוונטיים לאיכות רפואית, והמוצרים 
רפואית  פרקטיקה  לפי  מוגדרים 

שנקבעה ע“י היק“ר. 
הכשרות  מערך  הוקם  במקביל, 
רופאים  בעיקר   - רפואיים  לצוותים 
ורוקחים. הרופאים מנפקים רישיונות 
בהתאם  )מרשמים(  מסירה  ואישורי 
המאושרים,  והתנאים  להתוויות 
והמטופל קונה את הקנאביס הרפואי 

בבית מרקחת.
תקופת המעבר

כמו בכל שינוי, גם בתחום הקנאביס 
שיש  מכיוון  בתהליך.  מדובר  הרפואי 
תקופת  לתהליך,  שותפים  הרבה 

המעבר מורכבת. 
הגידולים  ייצוב  הוא  הראשון  האתגר 
לתמיכה  מספקות  בכמויות  וייצור 
המגדלים  רישוי  המטופלים.  בכל 
ודורש מהם השקעות  זמן רב,  נמשך 
הוותיקים,  המגדלים  גבוהות. 

המטופלים  את  במקביל  משרתים 
חדשים  ומגדלים  הישנה,  באסדרה 
ב-2020.  רק  לשוק  להיכנס  עתידים 
קיים  בו  ביניים,  שלב  היא  התוצאה 
מלאי חלקי של מוצרי קנאביס רפואי. 
תיפתר  זו  שבעיה  היא  ההערכה 
כניסת  עם   ,2019 אוקטובר  לקראת 

מוצרים נוספים לרפורמה.
רישיון  השגת  הוא  נוסף  אתגר 
בתי  החדשה.  ברפורמה  ומרשמים 
את  לנפק  ערוכים  לא  עדיין  החולים 
והמטופלים  במרפאות,  הרישיונות 
במרפאות  לרופאים  להגיע  נדרשים 
מחוץ לבתי החולים. הבעיה העיקרית 
זו  בעיה  התורים.  זמינות  היא  כרגע 
יותר  שמוסמכים  ככל  מצטמצמת 

רופאים. 
נושא קריטי אחר הוא עלות הקנאביס 
החדשה.  ברפורמה  למטופל  הרפואי 
המטופל   - הישנה  באסדרה  כאמור, 
ללא   ,₪  370 של  קבוע  מחיר  שילם 
בכמויות.  או  שרכש,  במוצרים  תלות 
כרוך  היה  המטופל  לבית  משלוח 

בעלות נוספת של 100 ₪.
ברפורמה החדשה, המחירים נקבעים 
הנגזרות משרשרת  לעלויות  בהתאם 
הערך, ובהתאם לביקוש כמו כל מוצר 

אינו  בשוק חופשי. הקנאביס הרפואי 
ולכן עדיין אינו כפוף לפיקוח  תרופה, 
החולים  קופות  בנוסף,  מחירים. 
משתתפות  לא  הביטוח  וחברות 

בכיסוי חלקי של העלויות. 

חלק  שבו  זמני  מצב  נוצר  כך 
מחיר  לשלם  נדרשים  מהמטופלים 
עוד  שייכנסו  ככל  יותר.  גבוה  חודשי 
הפערים  יתייצב  והשוק  מוצרים, 
מטופלים  עבור  לפחות  יצטמצמו, 
ממוצעת  חודשית  כמות  שצורכים 

)25-30 גרם לחודש(. 
במעבר  ביותר  המהותי  העניין 
מהאסדרה הישנה לרפורמה החדשה 
טיפול  של  האישית  ההתאמה  הוא 
ע“י  שהתייצבו  מטופלים  למטופל. 
נדרשים  מסוימים,  במוצרים  שימוש 
החדשים  ההרכבים  את  כעת למצוא 
דורש  זה  תהליך  להם.  המתאימים 
אולם  ודאות.  אי  תחושת  ויוצר  זמן, 
החדשה,  ברפורמה  המרכזי  הרעיון 
ברמת  מוצרים  של  רחב  מגוון  הוא 
איכות רפואית, כך שכאשר המטופל 
המוצרים  מסוים,  טיפול  עם  יתאזן 
עבורו,  זמינים  יהיו  תמיד  הרלוונטיים 

ותוכל להתקיים רציפות טיפולית. 

האתגר הראשון הוא 
ייצוב הגידולים וייצור 

בכמויות מספקות לתמיכה 
בכל המטופלים. רישוי 

המגדלים נמשך זמן רב, 
ודורש מהם השקעות 

גבוהות
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מאסדרה ישנה לרפורמה חדשה - טבלה מסכמת

נושא 

גורם מאשר

מסמך

פרטי מסמך

מינון ממוצע

מגדלים

סביבת גידול

תהליך

ייצור

מכירה למטופל מוצר

מחיר

אסדרה ישנה

רופאי קנאביס פרטיים

רישיון

מינון ומגדל

35 גרם לחודש

8 מגדלים

חווה מסורתית

מגדל-מפעל-מגדל

באחריות המגדלים

•  מגדל-מטופל
•  התאמה לפי המלצות לא  

•  מקצועיות
•  מכירה לפי זמינות מוצרים

•  הוראות שימוש – ע“י המגדל

לפי זנים:

לכל מגדל – סדרות מוצרים מזנים 

שונים

קבוע – 370 ₪ 

שילוח ביתי – 100 ₪

רפורמה חדשה

רופאי קנאביס במרפאות הציבוריות

אישורי מסירה.  בהמשך - מרשם 

דיגיטלי.

מינון, הרכב )THC, CBD(, תצורה

יעד הרפורמה - 27 גרם לחודש

מגדלים ותיקים ומגדלים חדשים

חוות טיפוח מיוחדת, לפי תנאי 

GAP

מגדל-מפעל-בית מסחר-בית 

מרקחת

GMP במפעל מאושר, לפי תנאי

 - )GDP בית מרקחת )מאושר  •
•  מטופל

•  מרשם מפורט
•  התאמה על-סמך תשאול רוקחי

•  הדרכה – אחות
 

לפי רכיבים פעילים:

לכל הרכב – מגוון מוצרים ממגדלים 

שונים, מזנים שונים

130-180 ₪ ל-10 גר'

שילוח-משתנה
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כדאי 
לזכור

מערך סוציאלי בפריסה ארצית 
באגף התמיכה של העמותה יש צוות של עובדים סוציאליים המטפל בפניות 

חולי ALS ובני משפחותיהם מרחבי הארץ. פרטים נוספים על העו“ס המטפל/ת באזור בו אתם גרים 
ניתן למצוא באתר האינטרנט של העמותה.

תוכנית ליווי מאובחנים חדשים 
תוכנית ליווי  במסגרתה עורך עו“ס העמותה מפגש בביתה של המשפחה בתקופה שלאחר מתן האבחנה. 

מטרת הפגישה היא הכרות, העברת מידע ומתן פרטים על השירותים של העמותה ועל אנשי מקצוע ושיחה על 
הפן הרגשי של ההתמודדות עם המחלה בהווה ובעתיד .

תוכנית הנגשת תקשורת 
תוכנית במסגרתה כל חולה ALS זכאי לביקורי בית של מרפאה בעיסוק המתמחה בהנגשת תקשורת על מנת 

לאבחן את יכולות ההתקשרות ולמצוא פתרונות לקשיי התקשורת שהמחלה מביאה עמה.

תוכנית ליווי בנושא הנשמה
תוכנית ליווי במסגרתה עורך עו“ס העמותה מפגש עם החולה ו/או בני משפחתו לדיון בנושא המשמעות 

החוקית, קלינית ורגשית של בחירה בהתחברות להנשמה.

תוכנית ליווי להורים וילדים
תוכנית ליווי במסגרתה עורך עו“ס העמותה מפגשים עם משפחות להן ילדים בגילאים שונים, המתמודדים עם 

מחלת אחד ההורים. במפגשים העו“ס מלווה את ההורים ואת הצוות החינוכי ומדריך אותם לגבי השיח עם 
הילדים על המחלה, ואת הילדים שמקבלים אפשרות לדבר עם איש מקצוע המכיר את המחלה ומתמחה בה.

קבוצות תמיכה לבני משפחה של חולים
באזור הצפון מתקיימת קבוצה לבני משפחה של חולים ובאזור המרכז קבוצה נוספת לבני זוג

של חולים. הקבוצות מתקיימות בהנחיית העובדים של עובדים סוציאליים של העמותה.

קבוצות תמיכה מקוונות
קבוצות תמיכה מקוונות בטקסט עבור חולים בשלבים שונים של המחלה ועבור בני משפחה. 

הקבוצות המתקיימות בשפות עברית וערבית.

שירות הסעות 
עמותת ישראלס מפעילה רכב הסעות מותאם לכסא גלגלים עם נהג עבור חולים הזקוקים להסעה לטיפול 

רפואי, אירוע משפחתי או למטרות אחרות. השימוש ברכב ובנהג נעשה על בסיס מקום פנוי.

המעוניינים לקבל פרטים נוספים לגבי השירותים והפעילויות של עמותת ישראלס
מוזמנים לפנות אלינו:        

info@israls.org.il
04-8252233

www.israls.org.il
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מאת: עו“ד רפאל אלמוג

בתביעות  הפיצוי  תקרת  הגבלת 

אובדן כושר עבודה

יודע  אדם  ואין  סיכונים,  מלאי  החיים 
מה יילד יום. אנו נוהגים לרכוש כיסויים 
כושר  אובדן  ביטוחי  כמו  ביטוחים, 
חברת  לימיננו  תעמוד  למען  עבודה, 
הביטוח בעת צרה ותשלם לנו תגמולים 

במקרה ונאבד את היכולת לעבוד. 
הביטוח תמלא את  פוליסת  אך, האם 
החלל שנוצר במקרה של איבוד כושר 
למצב  מודעים  אינם  רבים  עבודה? 
האבסורדי הקיים בביטוחי אובדן כושר 
עבודה, המגביל את שיעור התגמולים 
לשכרו  פקודה  בעת  מבוטח  זכאי  לו 
ערב איבוד הכושר, אף אם ביקש אדם 
לרכוש כיסוי ביטוחי רחב יותר. כך, יוצא 
עבור  ביטוח  דמי  משלם  אדם  כי  מצב 
כיסוי בגובה מסוים, ובעת פקודה זוכה 

לפיצוי אחר, נמוך יותר.

אבסורד משפטי

בשלביה  נמצאת  המחלה  כאשר 
מעדיפים  רבים  חולים  הראשונים, 
חייהם,  שגרת  על  לשמור  לנסות 
היתר  ובין  מתאפשר,  שהדבר  ככל 
גילוי  ערב  לעבוד בתפקידם  ממשיכים 
לעבוד  להמשיך  ההחלטה  המחלה. 
היתר  בין  שונים,  משיקולים  נובעת 
בשל מצב כלכלי או חשש מהידרדרות 

במצב הנפשי. 
המחלה,  של  המתקדמים  בשלביה 
מונעים  הקשים  תסמיניה  לרוב 
וכך,  תקין.  באופן  לתפקד  אפשרות 

לגיל  הגיעו  שטרם  החולים  מרבית 
פרישה, נאלצים להפסיק לעבוד בשל 
אנו עדים למקרים  זאת,  מחלתם. עם 
לא מבוטלים, בהם לפני שהם עוברים  
מוחלט,  באופן  העבודה  להפסקת 
על  לשמור  כאמור  שמנסים  החולים, 
לעבוד  ממשיכים  תקין,  חיים  אורח 
אם  בצל מחלתם,  ממושכות  תקופות 

כי בהיקף משרה מצומצם.

בה,  וקוץ  אליה  בבחינת  הוא  זה,  צעד 
הוא  טובה,  שמטרתו  אף  על  שכן 
בזכויות  פגיעה  בחובו  טומן  למעשה 
החולה מכוח ביטוח אובדן כושר עבודה 
נכות  ענף  מכוח  וכן  פנסיה,  קרן  ו/או 
לפיכך,  לאומי.  לביטוח  במוסד  כללית 
בבואו של חולה להחליט האם להמשיך 
אנו  מחלתו,  בצל  לאו,  אם  לעבוד 
להשלכות  הדעת  את  לתת  ממליצים 
הביטוחי  לפן  הנוגע  בכל  ההחלטה, 

ולמימוש הזכויות. 

חוזר פיקוח עתיק יומין

לו  החודשי  התגמול  שיעור  ככלל, 
כושר  אובדן  של  במקרה  מבוטח  זכאי 
שכרו  מממוצע   75% הוא  עבודה, 

בשנים עשר החודשים שקדמו לאיבוד 
הביטוח  לסכום  )ועד  העבודה  כושר 
הנמוך  הסכום  לפי  בפוליסה,  שנרכש 
לפני  שחולה,  במקרה  השניים(.  מבין 
הפחית  מעבודתו,  המוחלטת  פרישתו 
מהיקף משרתו, ובהתאם נפגע שכרו, 
התגמול  לפיו  מצב  להיווצר  עלול 
הפוליסה  מכוח  זכאי  יהיה  לו  החודשי 
ממוצע  לפי  יחושב  הפנסיה,  קרן  ו/או 
בהפרש  לעיתים  מדובר  הנמוך.  שכרו 

של עשרות אלפי שקלים.
העבודה  כושר  איבוד  של  במקרה 
באופן הדרגתי ולא מיידי, עשוי להיווצר 
ביטוח  דמי  תשלום  חרף  שבו  מצב 
מסוים,  ביטוח  סכום  לפי  שנים  במשך 
הכפופים  ביטוח  לתגמולי  אדם  יזכה 
מופסד  יצא  כך  ותוך  שכרו,  לממוצע 
לקבל  שציפה  הביטוח  תגמולי  ללא 

בעת רכישת הפוליסה.  
ששוקלים  לחולים  המלצתנו  לפיכך, 
משרה  בהיקף  לעבוד  להמשיך  האם 
מצומצמת או להפסיק לעבוד לחלוטין, 
שמפחיתים  לפני  היטב  לחשוב  היא 
שהמחלה  וככל  המשרה,  מהיקף 
לחלוטין  להפסיק  לשקול  מתקדמת, 
לעבוד, ולא לעשות זאת באופן הדרגתי. 
כך, יבטיחו לעצמם החולים כי התגמול 
נאמנה  ישקף  זכאים,  יהיו  לו  החודשי 

את שכרם ערב אובדן כושר העבודה. 
חולים  גם  כי  זה,  בעניין  להזכיר  חשוב 
שלא ביטחו עצמם בביטוח אובדן כושר 
יכולים  עדיין  פנסיה,  בקרן  או  עבודה 
עקב  חודשית  לקצבה  זכאים  להיות 
חוסר יכולתם לעבוד, וזאת מכוח ענף 
נכות כללית בביטוח לאומי. בעניין זה, 
הזכאות  כי אחד מתנאי  לשים לב,  יש 
כושר  אי  דרגת  קביעת  הוא  לקצבה 
בשיעור העולה על 50%, כאשר הקצבה 
למבוטחים  משולמת  המקסימלית 
כושר  אי  דרגת  לגביהם  שנקבעה 
בשיעור העולה על 75%. לכן, ההמלצה 
מלא  באופן  העבודה  הפסקת  בדבר 
הנוגע  בכל  גם  רלוונטית  מדורג,  ולא 
למימוש הזכויות מול הביטוח הלאומי.

זכויות

ביטוח? לא בטוח
האם פוליסת הביטוח תמלא את החלל שנוצר 

במקרה של איבוד כושר עבודה?
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תערוכת הציורים של שמואל אומן: 
“אור בירושלים“

נפטרה  ממנה   ALS-ה למחלת  תרופה  למצוא  עז  רצון  מתוך 
אשתו מרג’ורי, בחר הצייר שמואל אומן להקדיש לזכרה תערוכה 
לעמותת  אומן  תרם  הציורים  ממכירת  ההכנסות  את  מציוריו. 
למחלת  תרופה  למציאת  המחקר  לקידום  הפועלת  ישראלס, 

ה-ALS, לצד תמיכה בחולים.
מרג'ורי אומן נפטרה ממחלת ה-ALS לפני כ-9 שנים בהיותה בת 
73. “זו התערוכה הראשונה שבה אמכור ציורים. בשבילי הקדשת 
התערוכה לזכרה של אשתי ז“ל היא בבחינת סגירת מעגל ודרך 

המבטאת את המשכם של החיים.

תערוכת הציורים של 
גאולה לוי: “רגשות 

בצבעים“
בצבעים"  “רגשות  התערוכה  את 
האמנית גאולה לוי להקדיש  בחרה 
ולזכרו   ,ALS-ה במחלת  לחולים 
שריידר  סטנלי  הקרוב,  חברה  של 
חלק  מהמחלה. לוי תרמה  שנפטר 
לעמותת  בתערוכה  מההכנסות 
תרופה  למציאת  הפועלת  ישראלס, 
המחקר  קידום  באמצעות  למחלה, 

לצד תמיכה בחולים. 

עיגול לטובה
לכסף  מצטברות  שלכם  האגורות 

גדול, שמסייע לנו בפעילות לטובת 

ALS-חולי ה

ללא  עמותה  היא  לטובה  עיגול 
כוונת רווח הפועלת לשיפור החברה 
חכם  מנגנון  באמצעות  הישראלית 
המאפשר לכל אדם בישראל לתרום 

קצת ולהשיג הרבה. 
באמצעות הוראה קבועה ניתן לעגל 
ואת  האשראי   בכרטיס  עסקה  כל 
ישראל  לעמותת  לתרום  ההפרש 
ובכך לסייע לנו להמשיך בפעילותינו 

 .ALS-לטובת חולי ה
3 דברים על "עיגול לטובה":

 ₪ כ-4  בממוצע,  לתרום  תוכלו    •
 ALS-ל ולעזור למצוא תרופה  בחודש 

ולתמיכה בחולים. 
•  איך מתבצעת התרומה? כל תשלום 
בכרטיסי אשראי, מעוגל לשקל הקרוב 
לתרומה.  אלינו  מועברות  והאגורות 
למשל: קניתם חולצה ב59.90? 10 אג' 

עוברות אלינו. זה הכל! 
צרו  ומהיר  קל  באופן  כדי להצטרף    •

קשר עם משרד העמותה 
של  לאתר  היכנסו  או   04-8252233

של  הדף  את  ובחרו  לטובה  עיגול 
עמותת ישראלס 

מחמם את ה-
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בשירותכם

מגיעים אל 
החולים

פעילות יוצאת דופן 
של ישראלס במגזר 
הערבי הגבירה את 

המודעות ומ-10 
חולים שהיו מוכרים 

לעמותה ב-2014 
היום 85 חולים שהם 
רוב החולים הערבים 

בישראל, נעזרים 
בתמיכה ובידע של 

ישראלס
מגזר  עו"ס  בדראן  ג’סוב  מאת: 

ערבי, עמותת ישראלס

עצמה  על  לקחה  ישראלס  עמותת 
 ALS-ה חולי  באוכלוסיית  לתמוך 
למטרה  לה  ושמה  ומשפחותיהם, 
בחברה  אינטנסיבית  בצורה  לפעול 

הערבית בישראל.
לעמותת  מוכרים  היו  ב-2014 
מהחברה  חולים  כ-10  ישראלס 
יש  כי  הייתה  וההשערה  הערבית 
מוכרים  שאינם  רבים  חולים  עוד 
השירותים  סל  את  מקבלים  לא  ולכן 
שהעמותה פיתחה ומציעה. על מנת 
להגיע לחולים אלה, העמותה השיקה 
חולים  איתור  של  ייחודי  פרויקט 
ערבים ופיתוח תכניות תמיכה עבורם. 
מאומצת,  איתור  עבודת  לאחר  כיום, 
 ALS חולי  כ-85  בעמותה  מוכרים 
רוב  ההערכה  פי  על  שהם   ערבים, 

חולי ה-ALS בחברה הערבית. 
ובני   ALS-ה חולי  עם  העבודה 
משפחותיהם בחברה הערבית חשפה 
של  ההתמודדות  למאפייני  אותנו 
שמתבטאים  המחלה,  עם  זו  חברה 
התמודדות  דרכי  רבים:  במישורים 

דתיים  מאפיינים  ושכול,  אבל  עם 
ההתמודדות  צורת  על  שמשפיעים 
תרבותיים  ומאפיינים  המחלה,  עם 
המשפיעים על קבלת המחלה והבנת 
עבודתנו  במהלך  זיהינו  בה.  החולים 
הייחודיים  ההתמודדות  לדפוסי  כי 
השלכות  יש  הערבית  בחברה 
והשפעה על קבלת החלטות קריטיות 
החולה  של  הבריאותי  לעתידו  בנוגע 

)הנשמה, למשל(.  
אחת הדילמות שפגשנו פעמים רבות 
שנחשב  חולים  ביקור  בנושא  היא 
ובעל  בחברה הערבית למצווה דתית 
ערך חברתי.  ביקורים אלה מעמידים 
בדילמה את החולה ומשפחתו שלרוב 
ונוטים  בביקורים  מעוניינים  אינם 
לפרש את הביקורים כרחמנות וכביטוי 
של שמחה לאיד, מול רצון המשפחה 
כאות  החולה  את  לבקר  המורחבת 
ורצון  תמיכה  הבעת 

לעזור. 
מכיוון ש-ALS היא מחלה 
ונדירה  מרפא  חשוכת 
ויש חוסר מידע ומודעות 
אליה, נוצר ואקום המזמן 
מבוססות.  לא  שמועות 
ניזונות  המשפחות 
לא  מידע  ממקורות 
המאפשר  דבר  אמינים,  
לנצל  שונים  לגורמים 
פגשנו  מצוקתם.  את 
שנתלו  ומשפחות  חולים 

העמותה הקימה 
מערך טיפולי ותומך 
שמתבטא בהעסקת 
עובד סוציאלי דובר 

ערבית,  בהקמת 
מרפאה ייחודית 

לדוברי ערבית בבית 
החולים“זיו“בצפת 
ובתכנית הנגשת 
תקשורת בשפה 

הערבית



מזור למחלה  לחפש  ופנו  תקווה  בכל 
קונבנציונלית,  הלא  הרפואה  בעולם 
הערבית“  בחברה  שמכונה  מה  אצל 
לנצל  מהססים  שלא  אלילים“  רופאי 
כל הזדמנות להפיל קורבנות נוספים 

ברשתות הרמאות שלהם. 

חשיבות  מייחסת  “ישראלס“  עמותת 
רבה לטפל בחולים בני המגזר הערבי 
את  שמכירים  מקצוע  אנשי  ידי  על 
התרבותיות.  והדקויות  המנטליות 
העמותה הקימה מערך טיפולי ותומך 
סוציאלי  עובד  בהעסקת  שמתבטא 
דובר ערבית,  בהקמת מרפאה ייחודית 
“זיו“  החולים  בבית  ערבית  לדוברי 
תקשורת  הנגשת  ובתכנית  בצפת 
העמותה  בנוסף  הערבית.  בשפה 
בנושא מחלת  מקצועי  כנס  מארגנת 
ה-ALS ודרכי התערבות טיפולית מול 
החולים ומשפחותיהם. כנס זה מיועד 
הרפואה  מתחום  מקצוע  לאנשי 
ואשר  הפסיכו-סוציאלי  והטיפול 
נמצאים בקשר עם החולים וסביבתם 

הקרובה.
פעילויות העמותה במגזר הערבי כיסו 
את כלל הארץ, לא פסחו על מקומות 
הפזורה  כמו  כנידחים  הנחשבים 
הבדואית בנגב, והגיעו גם לאוכלוסיות 
כדוגמת  מורכבות  בנסיבות  החיות 
תושבי מזרח ירושלים וכפרי הסביבה. 
סביב  המודעות  להעלאת  תרמו  בכך 
המחלה, ומיקמו את עמותת ישראלס 
ככתובת עיקרית לשם תמיכה והכוונה 

לחולים הערביים ומשפחותיהם. 
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ישראלס בשטח

זיהינו במהלך עבודתנו 
כי לדפוסי ההתמודדות 

הייחודיים בחברה הערבית 
יש השלכות והשפעה על 
קבלת החלטות קריטיות 
בנוגע לעתידו הבריאותי 

של החולה

קול אישי
הפיתוח  את  לידיעתכם  מביאים 
של חברת "עלמגו" לקול אישי של 
הקראה  ממנוע  בשונה  החולים. 
בקול גנרי “רובוטי“, הפיתוח החדש 
מציע לחולים אפשרות לשמור על 
אלפי  הקלטת  באמצעות  קולם, 

משפטים לפני אובדן הקול. 
העמותה  מנכ“ל  כרמי,  אפרת 
של  בטכנולוגיה  בעצמה  התנסתה 
שלמרות  וסיפרה  אישי,  קול  יצירת 
שהקליטה בסך הכל 70 משפטים, 

 900 להקליט  להמלצה  בניגוד 
שנוצר  האישי  הקול  משפטים, 
באופן  והשתפר  הלך  עבורה 
ויותר  יותר  דומה  ונהיה  הדרגתי 

לקולה האמיתי. 

לפרטים נוספים: 

kolishi.co.il באתר החברה

ואצל צוות הנגשת התקשורת

של עמותת ישראלס

מחקר על תהליך קבלת החלטות של חולים 
במחלות קשות

בימים אלה מתקיים מחקר המשותף למכללה האקדמית נתניה ולמכללה 
למנהל בראשות ד“ר רועי גילבר וד“ר נילי קרקו-אייל. המחקר בוחן את 
תהליך קבלת ההחלטות של חולים במחלות קשות, את מידת מעורבותם 
אחת  בהם.  המטפל  הרפואי  והצוות  משפחותיהם  בני  של  בתהליך 
מהקבוצות שהחוקרים מעוניינים לגייס היא חולי ALS מונשמים )שעברו 
ניתוח טרכיאוסטומיה( ובני משפחה של חולים אלה. ההשתתפות במחקר 
כוללת ראיון אישי, אחד על אחד, של המרואיין עם אחד מהחוקרים. בראיון 
תהליך  במהלך  הרפואי  מהצוות  שהתקבל  המידע  על  המרואיין  יישאל 
האבחון, על רצונו במידה ומצבו ידרדר, על המעורבות של בני משפחתו 

בתהליך קבלת ההחלטות ועוד. 

המעוניינים לקחת חלק במחקר ו/או לקבל מידע נוסף מוזמנים ליצור 

קשר עם גב’ ורד קריחלי בטלפון 054-9445044. 
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הפנים 
שמאחורי 

הקול
כשתתקשרו לעמותה 

הקול הראשון 
שתשמעו הוא קולה 

של דליה ליגטי, 
האישה הכי ותיקה 

בעמותה
לטלפון  עונה  שהיא  מהעובדה  לבד 
עוד  חובשת  ליגטי  דליה  בעמותה, 
כובעים: היא מנהלת חשבונות,  המון 
אחראית  אדמיניסטרטיבית,  מנהלת 
ביקורי  תיאום  על  האירועים,  על 
שירות  ועל  תקשורת  הנגשת 

ההסעות.

“אני בת 56 מהישוב הקהילתי נופית, 
ו-24.   29  ,32 בני  ילדים   3  + גרושה 
מטפלת  אני  בעמותה,  העבודה  לצד 
לריקודי  ומורה  בטן  רקדנית  בשיאצו, 
בטן. מאמנת אישית, רוקדת ביודנסה 
קבלה",  ולומדת  הפנאי  בשעות 

מספרת דליה על עצמה.

בשירותכם

איך הגעת לעבוד בישראלס? 

בי“,  בחרה  בישראלס  “העבודה 
כמנהלת  “עבדתי  דליה.  מספרת 
חשבונות בחברת הבניה של דוד כהן 
 .ALS-ב שחלה  העמותה  מייסד  ז“ל, 
לא  כאשר  העמותה  את  הקים  הוא 
הייתה  ולא  לשאלותיו  למענה  זכה 
עזרתי  העמותה  הקמת  עם  תקווה. 
היום  עד  ונשארתי  חשבונות  בניהול 

מתוך תחושת שליחות“.

“בתקופת הקמת העמותה, ובתהליך 

מאוד  חששתי  המחלה  עם  ההיכרות 
העומס  עם  להתמודד  שאתקשה 
אישית  בהיכרות  שכרוך  הרגשי, 
והפרידה  והמשפחות,  החולים  עם 
השנים  במשך  העת.  בבוא  מהחולים 
לי  שהיה  מחולים  פרידות  כאבתי 
הכאב,  לצד  אבל  איתם.  עמוק  קשר 
זכיתי לקבל מהם השראה לחיות את 
החיים בהווה וברגע הזה במלואם. אין 
דבר מובן מאליו והכל יכול להשתנות 

ברגע“.
“תחושת הסיפוק שלי נובעת מלהיות 
תקווה,  שמפיחה  מעשייה  חלק 
איכות  את  ומשפרת  שתורמת 
אני  והמשפחות.  החולים  של  החיים 
מתרגשת בכל פעם מחדש כשמודים 
תגובות  מקבלים  וכשאנחנו  לנו 
היא  העמותה  העשייה.  על  חיוביות 
בית בשבילי. גדלתי והתפתחתי בבית 
ומאותגרת  ואני עדיין מתרגשת  הזה. 
שלי  מהעשייה  מחדש  בוקר  בכל 

בעמותה“.

לכל  שמתאימה  עשייה  זו  האם 

אחד?

לשים  ובחירה  החלטה  של  “עניין 
להשפיע  ולבחור  בצד  הפחדים  את 

ולתמוך“.

כדי  צריך  אישיות  תכונות  איזה 

לעבוד בעמותה? 

לוותר  ואמפתיה,  הקשבה  “רגישות, 
על האגו, להאמין שיש תקווה, להיות 

בהרגשה של שליחות“.

“לחיות את החיים בהווה 
וברגע הזה במלואם. אין 

דבר מובן מאליו והכל יכול 
להשתנות ברגע“

מכירים את הבלוג שלנו?

מזמינים אתכם לבקר בבלוג שלנו. בבלוג הרבה מאוד מידע שימושי: כל החדשות 
העדכניות בעולם ה-ALS, כל המחקרים שאתם יכולים להשתתף בהם, כתבות 
שירותים  עיון,  ימי  בעמותה,   המקצוע  ואנשי   ALS-ה בתחום  מומחים  שכתבו 

/http://israls.org.il/blog .חדשים וגם ישנים לשירותכם
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צביקה,  של  מחלתו  דבר  היוודע  עם 
הצעתי מיד לעזור לו, אך כנראה שזה 
עוד לא היה הזמן עבורו. לאחר כשנה, 
שיבצה  אור  ידי  עמותת  לשמחתי, 
ומהר  צביקה,  עם  להתנדבות  אותי 
הפך  זה  בשבוע  אחת  מפעם  מאוד 

לפעמיים.
מיוחדת.  התנדבות  זו  הייתה  עבורי 
הרגשתי שליח של כל אותם החיילים 
במשך  להם  עזר  שצביקה  הבודדים 
ידיי  שבאמצעות  חשתי  שנים.  המון 
על  לצביקה  מודים  הם  המטפלות 

נתינתו האינסופית.
עם הזמן הקשר שלי עם צביקה ונעמי 
מאוד,  חם  בית  זהו  התהדק.  אשתו 
שם  היה  הארורה  המחלה  ולמרות 
הקשר  להסביר.  שקשה  מיוחד  אור 
כל כך משמעותי עבורי שאפילו  היה 
על  ויתרתי  לא  שלי  הלידה  בחופשת 
רק  בו.  לטפל  והזכות  ההתנדבות 
עומרי,  התינוק  עם  הגעתי  שהפעם 
וללבם  לביתם  שמחה  המון  שהכניס 

של צביקה ונעמי.
וזו הייתה זכות  זו זכות גדולה לטפל, 

ענקית לטפל בצביקה.

מאת: מאור הדר 

ואני בני אותו הקיבוץ. שורשי  צביקה 
בשנת  שם  אי  נעוצים  בינינו  הקשר 
של  אחיה  המרדפים.  תקופת   ,1969
לחם  בו  בקרב,  מותו  את  מצא  אימי 
 40 מעל  צביקה.  עם  שכם  אל  שכם 
שנים שמר צביקה בליבו את כאבו על 
עד  הקרב,  באותו  שחווה  הטראומה 
שמצא בתוכו את הכוח לספר לאימי 
צביקה  העמוק.  כאבו  ועל  הקרב  על 
הטרגדיות  כאחת  הקרב  את  מתאר 

הקשות ביותר שעבר בימי חייו.

הרגיש  צביקה  לצבא  כשהתגייסתי 
ביחידה  אותי  ושיבץ  לי  לדאוג  חובה 
טובה, תוך שהוא מעודד אותי במהלך 

בנימה אישית

השנה הראשונה והקשה לשירות ולא 
נותן לי להישבר. צביקה תמיד חזר על 
תכנית  לא  זה  “הצבא  משפט:  אותו 
הכי  ביחידה  נמצא  אתה  כבקשתך. 
יכולתך“,  כמיטב  עשה  בצה“ל.  טובה 

וכך עשיתי.

אנחנו שנינו מאותו קיבוץ
עמותת ידי אור זוכרת באהבה והערכה את 

צביקה לוי ז“ל, האבא של החיילים הבודדים, 
איש יוצא דופן ומטופל יקר. אנו משתפים 

בסיפורו של מאור הדר, מטפל רפואה משלימה 
שטיפל בצביקה, במסגרת פעילותה של עמותת 

ידי אור

"עבורי הייתה זו התנדבות 
מיוחדת. הרגשתי שליח 
של כל אותם החיילים 
הבודדים שצביקה עזר 

להם במשך המון שנים. 
חשתי שבאמצעות ידיי 

המטפלות הם מודים 
לצביקה על נתינתו 

האינסופית"
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בנימה אישית

איך אני 
מתמודדת 
 ?ALS עם

אחרי שלוש שנים של 
התמודדות עם המחלה, 
הכי קשה לי ההרגשה 
ש“נזרקתי מהמעגל“.  

בישראלס מצאתי 
משפחה תומכת, ואת 
תחושותי אני חורזת

מאת: נינה בן משה 

ב“בית  בקונצרט  הייתי  קצר  זמן  לפני 
ויותר עם  גבריאל“. אחרי שלוש שנים 
יוצרת  וכתיבה  תרופות  עם  המחלה, 
החוגגים  המון  את  בראותי  ומטפלות, 
השמחים, שחצי מהם מכיר אותי ולא 
חנק  הבכי  מתייחס,  ולא  שלום  אומר 

אותי.

לפני  מהתחלה.  נתחיל  אבל, 
שינים  מערכת  עשיתי  שנים  ארבע 
דיבור.  להפרעות  לי  שגרמה  תותבות 
השיניים,  טכנאי  בפני  כשהתלוננתי 
בגלל  לא  שזה  והשיב  בי  הביט  הוא 
לי  התברר  יותר  מאוחר  השיניים. 
של  תסמין  הן  הדיבור  שהפרעות 
למזלי  כי  מהר,  די  זאת  ידעתי   .ALS
הגדול, חתני, רופא בכיר בבית החולים 
זיהוי  את  לקדם  מאוד  עזר  בילינסון, 
המחלה ולא עברתי את הויה דולורוזה 

שעברו חולים אחרים.
כלומר,  הבולברי.  מהסוג  היא  מחלתי 
המחלה החלה בהפרעות דיבור, קשיי 
ובאיברי  ופגיעה בלשון  ובליעה  אכילה 
הרגליים  הידיים  זאת,  עם  יחד  הפה. 
יציבים ושמרתי על תפקודי  והגוף היו 
טיולי  את  המשכתי  עצמאותי.  ועל 
חברותי.  עם  בשבוע  פעם  בטבע 
והתפניתי  כתבתי, שירתתי את עצמי 
ללא  הסובבת  החברה  עם  להתמודד 

דיבור.
בלימודיי באוניברסיטה של המבוגרים 
יום את ההרגשה  כל  חווה  אני  בעמק 
מתוך  ש“נזרקתי  לעיכול  קלה  הלא 
פה  במסכת  נעזרת  אני  המעגל“. 
סיני  או  יפני  אף  ואין  הרוק(  )לספיגת 

בסביבה, כדי שזה ייראה שגרתי.
החברים  מרגישים,  אולי  שרובנו  כמו 
במעגל הרחב לא עוצרים, ורק החברים 
הטובים והמשפחה נשארים, תומכים, 

כואבים וחשים בכאבנו, החולים.
שונים  נכים  עם  להתיידד  התחלתי 
בעת  מכה:  אני  חטאי  על  בקבוצה. 
לחשוב  הרביתי  לא  בריאה  שהייתי 
בעזרתה  גיליתי  בבד  בד  עליהם. 
הנאמנה של עו“ס זהר ברגיל  הטובה 
עולם  את  העמותה,  את  מישראלס  
החולים  של  הקבוצה  ואת  הפייסבוק 
העניקו  אלו  כל  רבה.  עזרה  וקיבלתי 
לי  ושיש  יתומה  לא  שאני  תחושה  לי 

משפחה חדשה.
חבריי  עם  ויחד  לחולים  לעזור  רציתי 
המנגנים ביקרנו מדי פעם את צביקה 
שרנו,  היקרים.  נעמי  ואשתו  ז“ל  לוי 

וכמובן  “בריאים“.  ממש  וחזרנו  רקדנו 
הכתיבה. התחלתי לכתוב מקאמות על 
כל מיני נושאים והן ממש שפעו ממני 
בלי מעצורים. מתחת לכל זה הסתתר 
הרצון להגיד: “אני לא מטומטמת ולא 
לדבר  אפשר  נינה.  נשארתי  חרשת". 

איתי, לצחוק איתי ולבכות איתי.
יש לי חברה אהובה משנים, רזיה טבת, 
עצמה  על  שלקחה  במקצועה  אחות 
והייתה  והטיפול  הבירוקרטיה  כל  את 
של  בפוסטים  קוראת  אני  לפה.  לי 

החולים כמה זה קשה ומייאש.
בברזיל  הרחוק  הבן  היקרות,  בנותי 
רגילים  לא  אמנם  שלי  והנכדים 
ה-כ-ל  מסדרת  שהייתה  שסבתא 
תומכים  הם  אך  יכולה,  לא  פתאום 
הבירוקרטיה  בכל  ומעורבים  ועוזרים 

המייאשת.
עם  לתקשר  דרכים  מפתחת  אני 
לוחות  אגודלים,  תנועות,  הסביבה: 
וכל  טבלט  אפליקציות,  כתיבה, 
שמבינה  שמי  מעניין  מה“שמדבר“. 
בת  המתוקה  נכדתי  טוב   הכי  אותי 
ה-5. לה יש זמן לחכות בסבלנות עד 

שאגמור את המשפט.
אחד  לכל  ואסתטיקה,  אכילה  בענייני 
חדשות  שצצים  קשיים  יש  מאתנו 
לי,  הזמן.  עם  ומתרבים  לבקרים, 
והבליעה  הפה  אזור  הבולבריות  בגלל 

מה יש לי???	
עייפות... גב כואב... ניגש לרופא, 

הוא לא מהסס:
“זה שום דבר, תנוח קצת. אתה לא 

גוסס“.
ממהר לעוד שניים שלושה שמפנים 

אותי לעוד שישה.
בינתיים זמן יקר עובר, הבלבול 

מתגבר, 
סוף סוף הגעתי לנוירולוג בכיר, 

שיודע ולא מהסס
מושיב אותי ואומר: יש לך מחלה 

.ALS שנקראת
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הלכה  הלשון  מתפקדים.  לא  כמעט 
מתגברת  תמיד  לא  הנשימה  לישון, 
מפריע.  באין  חוגג  והרוק  חנק,  על 
כשאני נחנקת אני חוזרת ל“מטאורה“, 
מקום מופלא ביוון שבו על עמודי סלע 
גבוהים מאוד נמצאים כנסיות ומנזרים 
הגובלים בשמים. “מטאורה“ זו המילה 
שלי במדיטציה. וכשאני אומרת אותה 
כולי מתרפה ומשחררת לחץ ואז, לאט 

לאט, חוזרת למצב רצוי.

אני  הפג  עם  גם  עתה  עד  אבל 
מתעקשת שלא לוותר על יצר הטעם 
הוא שנוצר  ולאכול קצת. מה שקורה 
)זה  וחצי  כשעה  אוכלת  שאני  מצב 
טוב, זה באורך של סרט(, ואז לאף אחד 
אסור להתקרב אלי, כי הסביבה נראית 
תינוקות.  שלושה  שם  אכלו  כאילו 

התינוקית,  השלולית  בתוך  וכשאני 
רואה את עצמי מהצד, ונזכרת בעצב, 
בך, אסתטיקה, שלא התראינו זמן רב.

אסתטיקה   
ובכן גברת מהודרת, היי שלום

בחיינו הקודמים התייעצנו אתך
מהנץ החמה ועד רדת היום:

הגזרה, התסרוקת.
האיפור, השמלה,

עיצוב הבית, הסלון,
הגינה, הניקיון.

לא עשינו צעד בלעדיך.
ועתה אנו נפרדים ממך בכאב,

כי איך אפשר לעמוד בדרישותיך,
עם מחלה שאוכלת 

את הגוף, הנשמה והלב.
לא ניכנס לפרטים

הם לא ינעמו לאוזניך,
יום יום אנחנו מבכים,

את המרחק שהולך וגדל.
מאותם ימים שהיינו יפים,
והקפדנו על כל דרישותיך.

לאט.  יחסית  מתקדמת  שלי  המחלה 
בינתיים נחלשו הידיים, נחלש הצוואר 
להיות  יכול  הראש  כמה  ידעתי  )לא 
והנשימה. כל פעם שאיבר אחר  כבד( 
בגוף נחלש ורומז על הכיוון החד כיווני, 
תוקף אותי ייאוש קצר ואני מתנחמת 

במה שעדיין פעיל: הרגליים וההליכה. 
תאמינו לי, תנסו. בבריכה, במים, בגלל 
לרוץ  יכולים  אנחנו  ארכימדס“,   “חוק 

וגם לרקוד. 
ונראה לי שאלוהים חס עלינו והשאיר 
לנו ראש בהיר ומחודד, כי עליו להמציא 
יום אפליקציה חדשה למה שכבר  כל 

לא זז ועובד.

“אפלה  קצרים  שירים  ספר  כתבתי 
חיי  על  בחרוזים  הרהורים  וכוכבים“ 
 .ALS-ה חולי  החברים  של  היומיום 
שאבתי  שבספר  מהחומרים  הרבה 
שבזכות  חולים,  של  מפוסטים 
בגילוי לב  כותבים  הקבוצה המיוחדת, 
ומתוך ניסיונות כואבים, ומדריכים את 

החולים האחרים.

את  לי  ישלח  בספר  שמעוניין  מי 

כתובתו למייל ואשלח לו בדואר את 

ben_moshe@degania.org.il הספר

הבית  דעות.  ולהחליף  להתייעץ  לדבר,  מקצוע  ואנשי  משפחה  בני  חולים,  יכולים  כאן 

מנוהל על ידי צוות העמותה, הנעזר בפנייה למומחים, אנשי מקצוע וחכמת ההמונים.

בירוקרטיה
לך ושוב, לך ושוב,

ממשרד למשרד,
מ“כללית“ למחשוב

מביטוח לאומי למשרד הרווחה:
“מצטערים, איננו מכירים שום 

הנחה“
במצוקתי, מיהרתי אל הכותל 

וביקשתי: אנא אלוהים 
עשה שאהיה בן דוד קרוב

לשר הבריאות ליצמן יעקב



ראשוני  קשר  שיוצרת  היחידה  של 
ובני משפחתו. בהתאם  עם המטופל 
הערכה  מבצעים  הרפואי  למצבו 
סביבתו  והתאמת  סיעודית,  רפואית, 
מתאם  מקצועי  רב  צוות  לצרכיו. 
משפחתו  ובני  המטופל  בבית  ביקור 
העדפות  על  שיח  בביקור  ומקיים 
טיפול. בביקור זה, מסבירים למטופל 
ובני משפחתו על משמעות הנשמה, 
במטופל  והטיפול  ההתמודדות  
ותקשורת  הזנה,  בבית,  מונשם 

חלופית.

נעשית  הביתי  האשפוז  במסגרת 
וכן  המטופל  לצרכי  דיור  התאמת 
וניידות.  התאמת ציוד ואביזרי שיקום 
עובדת סוציאלית של היחידה מסייעת 
במיצוי זכויות מול גורמי קהילה שונים, 
למטופל  רגשית  תמיכה  מתן  לצד 

ולבני משפחתו. 
קופת חולים מאוחדת עובדת בשיתוף 
כדי  ישראלס.  עמותת  עם  פעולה 
את  ולשפר  ההבנה  את  להעמיק 
עיון  ימי  קיימה  העמותה  הטיפול 

לצוות היחידות לאשפוז בית.  

בית  לאשפוזי  ליחידה  לפנות  ניתן 

מרופא  או  מביה“ח  הפניה  עם 

משפחה דרך מוקד מטי“ב בטלפון: 

*5348, ובפקס: 03-7250501

טיפול רב-
מקצועי 

בבית 
המטופל 

היחידה לאשפוז בית 
של קופת חולים 

מאוחדת מהווה מסגרת 
למטופלים הזקוקים 
למעקב ולטיפול של 

צוות רב מקצועי 
בביתם 

הוא  אדם  לכל  ביותר  הטוב  המקום 
לו  ובקרובים  במשפחתו  מוקף  ביתו, 
בסביבתו הטבעית והמוכרת. במקרים 
הולם  תחליף  מהווה  הבית  מסוימים, 
בו  והשהייה  חולים,  בבית  לאשפוז 
אפשריים  סיבוכים  למנוע  עוזרת 
זיהומים  כמו:  מאשפוז,  הנובעים 

ופצעי לחץ.

היחידה לאשפוז בית של קופת חולים 
למטופלים  מסגרת  מהווה  מאוחדת 
סיעודיות  רפואיות,  בעיות  להם  שיש 
ותפקודיות, הזקוקים למעקב ולטיפול 
של צוות רב מקצועי. חלק משמעותי 
לשמש  הוא  היחידה  בפעילות  נוסף 
כשלב ביניים באיזון רצוף של החולה, 
כאשר הוא מטופל בידי גורמים שונים 

בקהילה ובבית החולים.
ליחידה  שמתקבלים  מטופלים 
אשפוז:  קטגוריות  ל-6  מחולקים 
סיעודי  מונשמים,  תת-חריף,  שיקום, 

ומטופלים שותפים לדרך בית  הוספיס  מורכב, 
ע“י  מלווים  המטופלים  סיעודיים. 
צוות רב מקצועי הכולל רופא, אחות, 
עובד סוציאלי, מרפא בעיסוק, קלינאי 
ודיאטנית.  פיזיותרפיסט  תקשורת, 
לכל אחד נקבעת תוכנית טיפול רב-
בהתאם  אישית  מותאמת  מקצועית, 
ולאחר  שנקבעו  הטיפול  למטרות 
האינדיבידואלים.  הצרכים  אומדן 
קצר  לטווח  מטרות  כוללת  התוכנית 
טיפול  מנהל  יש  מטופל  לכל  וארוך. 
עיקרי.  מקצועי  כמטפל  המשמש 

בחולה,  הטיפול  את  לנהל  תפקידו 
ולוודא  נוספים  טיפול  גורמי  בשילוב 
הרב- הטיפול  תוכנית  יישום  את 
מקצועית. תדירות הביקורים נקבעת 
בהתאם לצורכי המטופל. בנוסף, כל 
של  לשירות  זוכים  היחידה  מטופלי 
מענה טלפוני מידי  אחיות מוסמכות 

בזמינות של 24/7. 
תהליך הקליטה ביחידה לאשפוז בית 
המשפחה.  מרופא  בהפניה  מתחיל 
סוציאלית  לעובדת  עוברת  ההפניה 

במסגרת האשפוז הביתי 
נעשית התאמת דיור לצרכי 
המטופל וכן התאמת ציוד 

ואביזרי שיקום וניידות. 
עובדת סוציאלית של 

היחידה מסייעת במיצוי 
זכויות מול גורמי קהילה 
שונים, לצד מתן תמיכה 

רגשית למטופל ולבני 
משפחתו
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המקום הטוב ביותר לכל 
אדם הוא ביתו, מוקף 
במשפחתו ובקרובים 
לו בסביבתו הטבעית 

והמוכרת. במקרים 
מסוימים, הבית מהווה 

תחליף הולם לאשפוז בבית 
חולים, והשהייה בו עוזרת 
למנוע סיבוכים אפשריים 

הנובעים מאשפוז, כמו: 
זיהומים ופצעי לחץ
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עולם שבו מחלת ה-ALS היא מחלה הניתנת 
לטיפול ולריפוי ולא עוד מחלה קשה וסופנית וחולי 

ה-ALS זוכים בו לאיכות חיים מיטבית.
 

מימוש החזון ייעשה באמצעות:
קידום והובלה של מחקר מדעי-רפואי פורץ דרך, 

באקדמיה ובחברות הביו-פארמה, שיוביל למציאת 
טיפול ל-ALS ולריפוי המחלה.

עידוד דור צעיר של מדענים לחקור את המחלה, 
יצירת תשתיות שיקדמו את חקר המחלה וקידום 

דיאלוג ושיתוף בין חוקרים.

תמיכה בחולי ALS ובני משפחותיהם ברמה 
האישית, המשפחתית והציבורית, במטרה לשפר 

את איכות חייהם.

נשאף להגשים את החזון על ידי גיוס משאבים 
ופעולה למען הגברת המודעות למחלה והצורך 

במיגורה, בקרב הציבור הרחב בכלל וקהילת 
החוקרים בפרט.

חזון
העמותה



בשבילכם זה כסף קטן,
בשבילם זו שנה טובה יותר. 

בשבילכם זה כסף קטן,
בשבילם זו שנה טובה יותר. 


