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[bookmark: _ETM_Q1_906008][bookmark: _ETM_Q1_906032][bookmark: _ETM_Q1_906044][bookmark: _ETM_Q1_906064][bookmark: _ETM_Q1_919789][bookmark: _ETM_Q1_944006][bookmark: _ETM_Q1_950230]שלום לכולם, תודה רבה על ההזדמנות לדבר. עמותת נאמן כבר פועלת כ-27 שנים למניעת שבץ מוחי. בשנים הראשונות אני זוכרת שהייתי מגיעה לכאן, אף אחד לא רצה לדבר איתי וכמעט הנושא הזה היה נושא לא רלוונטי כיוון שאי אפשר לעשות עם שבץ מוחי שום דבר. במשך שנים של פעילות אני יכולה להגיד שדווקא הבית הזה היה המקום שעזר לנו לפרוץ, לעשות את פריצת הדרך הגדולה בנושא של שבץ מוחי. זאת אומרת, בדיונים בוועדת הבריאות בעצם הוחלט על תוכנית לאומית והתוכנית הלאומית הזו בעצם קידמה את הנושא של השבץ בצורה מדהימה.
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[bookmark: _ETM_Q1_950397][bookmark: _ETM_Q1_954711][bookmark: _ETM_Q1_954957][bookmark: _ETM_Q1_960572][bookmark: _ETM_Q1_960792][bookmark: _ETM_Q1_973304][bookmark: _ETM_Q1_969292][bookmark: _ETM_Q1_967733][bookmark: _ETM_Q1_967968][bookmark: _ETM_Q1_980689][bookmark: _ETM_Q1_980908][bookmark: _ETM_Q1_984688][bookmark: _ETM_Q1_984920]עכשיו, אנחנו יודעים שיש כ-20,000 איש שלוקים בשבץ מוחי כל שנה, כ-30% מהם גם בסיכון, 25% מהם עלולים או ילקו בשבץ מוחי חוזר, חלק גדול מהם יהיו נכים, וגם הבית הזה יודע מה זה, שברגע אחד אתה יכול לאבד את עולמך בשבץ מוחי. עכשיו, מה שאנשים לא תמיד יודעים, שכ-90% מהמקרים האלה אפשר למנוע, שבץ מוחי הוא מחלת מוח שאפשר למנוע אותה. עכשיו, אפשר למנוע אותה או על ידי אורח חיים בריא או על ידי יכולת לשמור בעצם על גורמי הסיכון, אפשר לשמור אותה בעצם בהרחבת הטיפולים.

[bookmark: _ETM_Q1_993714][bookmark: _ETM_Q1_993949][bookmark: _ETM_Q1_1001873][bookmark: _ETM_Q1_1002111][bookmark: _ETM_Q1_997506][bookmark: _ETM_Q1_997746][bookmark: _ETM_Q1_1014116][bookmark: _ETM_Q1_1014369][bookmark: _ETM_Q1_1005831][bookmark: _ETM_Q1_1006068][bookmark: _ETM_Q1_1013590][bookmark: _ETM_Q1_1009343][bookmark: _ETM_Q1_1009578][bookmark: _ETM_Q1_1012498][bookmark: _ETM_Q1_1012732][bookmark: _ETM_Q1_1008428][bookmark: _ETM_Q1_1013286][bookmark: _ETM_Q1_1013518]העובדה שיש לנו מצנתרים, העובדה שיש לנו את תרופה שממיסה קריש, העובדה שאנשים יודעים להגיע היום בזמן. אנשים לא ידעו בכלל שיש להם את חלון ההזדמנות של ארבע וחצי שעות להגיע לבית חולים ואם הם היו מגיעים לבית חולים, לא היה שם מי שיטפל בהם, אז היום יש אנשים שמטפלים בהם. פעם יחידות שבץ מוחי היו כמה מיטות עם וילון שסוגרים אותו, היום יש לנו יחידות שבץ מוחי ביותר ויותר בתי חולים בארץ.
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[bookmark: _ETM_Q1_1018025][bookmark: _ETM_Q1_1018064][bookmark: _ETM_Q1_1014446][bookmark: _ETM_Q1_1036567][bookmark: _ETM_Q1_1036783][bookmark: _ETM_Q1_1057162][bookmark: _ETM_Q1_1057220][bookmark: _ETM_Q1_1057274][bookmark: _ETM_Q1_1057318][bookmark: _ETM_Q1_1064280][bookmark: _ETM_Q1_1060129][bookmark: _ETM_Q1_1060348][bookmark: _ETM_Q1_1060576][bookmark: _ETM_Q1_1060627][bookmark: _ETM_Q1_1061524][bookmark: _ETM_Q1_1058046][bookmark: _ETM_Q1_1058267][bookmark: _ETM_Q1_1061744][bookmark: _ETM_Q1_1061966]והדבר הנוסף זה התרופות והטכנולוגיות. אנחנו יכולים בעצם לשלוט בגורמי הסיכון, בסכרת, בפרפור פרוזדורים, לנטר את גורמי הסיכון האלה ולטפל בתרופות ממיסות כריש, זה הכל טכנולוגיות. זאת אומרת, צריך מערך שלם כדי למנוע את השבץ המוחי. זה גם מונע מוות, גם מונע נכות וקושי מאוד גדול למשפחות, וגם אגב עלות ענקית על התקציב הציבורי שאחר כך אולי מערכת הבריאות לא רואה, אבל המערכות שלנו משלמות את הקצבאות ונכות לאורך שנים וסבל גדול. אז אני קוראת לבית הזה לעשות מעשה נוסף ולדחוף את הנושא של מחלות המוח עוד צעד אחד קדימה. תודה.
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[bookmark: _ETM_Q1_1060655][bookmark: _ETM_Q1_1060709][bookmark: _ETM_Q1_1066945][bookmark: _ETM_Q1_1067163][bookmark: _ETM_Q1_1064550][bookmark: _ETM_Q1_1064771][bookmark: _ETM_Q1_1076522][bookmark: _ETM_Q1_1076561][bookmark: _ETM_Q1_1074661][bookmark: _ETM_Q1_1074732]תודה רבה, חשוב ביותר. הרבה הערכה על פריצת הדרך, הרבה הערכה, תודה רבה. ד"ר רני ברנע, האיגוד הנוירולוגי.
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[bookmark: _ETM_Q1_1083768]בוקר טוב, תודה רבה שהזמנתם אותנו. באמת כמו שנאמר פה, אני רק רוצה לחדד עוד כמה נקודות. ד"ר טיבי שאל אם זה בעיה של תקינה או בעיה של מתמחים. אז הבעיה היא בעיקר בעיה בלמשוך כוח אדם איכותי למקצוע, משום שהמקצוע ותנאי העבודה במקצוע לא התאימו את עצמם להתפתחויות הטכנולוגיות ולמענה שאנחנו צריכים לתת לעומס המטופלים הגדול. וחדשנות במדע והתפתחויות מדעיות יקרו בין אם יהיו פה דיונים בוועדת המדע ובין אם לא, אבל בסופו של דבר, כדי להביא את החדשנות המדעית הזו למיטת החולה צריך שם בן אדם, צריך שם רופא נוירולוג שמכיר את ה-natural history, את ההתקדמות של המחלה ויודע להתאים את ההתפתחות המדעית לטיפול, ושם אנחנו לוקים בחסר.
[bookmark: _ETM_Q1_1142988][bookmark: _ETM_Q1_1143040]
[bookmark: _ETM_Q1_1143132][bookmark: _ETM_Q1_1143170][bookmark: _ETM_Q1_1160867][bookmark: _ETM_Q1_1163018][bookmark: _ETM_Q1_1185150][bookmark: _ETM_Q1_1185370]כמובן שיש פערים מקוממים בין מרכז ופריפריה, אנחנו מתקשים למשוך כוח אדם איכותי בנוירולוגיה לפריפריה, אבל גם במרכז אנחנו מתחילים לראות בעיה. אנחנו כל הזמן במגעים עם משרד האוצר, משרד הבריאות, עם ההסתדרות הרפואית ומרימים את הדגל הזה ואנחנו בעצם אומרים, אנחנו לא מסוגלים לתת את המענה שהתחלואה הנוירולוגית בישראל צריכה. הנוירולוגיה בישראל צריכה חיזוק משמעותי בשכר, בתקינה, ביחידות סטרוק, במחלקות נוירולוגיות משום שבהרבה מאוד מחלקות נוירולוגיות ההתנהלות היום-יומית היא כמו שהייתה לפני 20 שנה משום שמשרד הבריאות ומשרד האוצר לא נותנים את התקציבים המתאימים.
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[bookmark: _ETM_Q1_1189946][bookmark: _ETM_Q1_1089828]אז אנחנו מקווים ומייחלים לשיפור בתחום הזה ולהבין שכאן יש מצוקה מאוד מאוד גדולה, ואם אנחנו לא נטפל בזה באופן מיידי, אנחנו נגיע בעוד כמה שנים לפערים מאוד גדולים מול העולם המערבי. הרפואה בישראל היא מהמתקדמות בעולם, גם הרפואה בתחומי הנוירולוגיה, אבל בגלל שהחדשנות המדעית וההתפתחות המדעית הן כל כך גדולות, אנחנו בעוד כמה שנים נגיע למצב שלא יהיה מי שיתן את זה למטופלים.
[bookmark: _ETM_Q1_1221707][bookmark: _ETM_Q1_1221764]
[bookmark: ET_yor_5293_17] << יור >> היו"ר איימן עודה: << יור >>  
[bookmark: _ETM_Q1_1222770]
[bookmark: _ETM_Q1_1221827][bookmark: _ETM_Q1_1221861][bookmark: _ETM_Q1_1222283][bookmark: _ETM_Q1_1222496][bookmark: _ETM_Q1_1233395][bookmark: _ETM_Q1_1233435][bookmark: _ETM_Q1_1228659][bookmark: _ETM_Q1_1228872][bookmark: _ETM_Q1_1231506][bookmark: _ETM_Q1_1228715][bookmark: _ETM_Q1_1228936]תודה רבה לך, ד"ר ברנע. פרופ' רונן לקר, יושב ראש החברה הישראלית לשבץ, בבקשה.
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[bookmark: _ETM_Q1_1229132][bookmark: _ETM_Q1_1229165][bookmark: _ETM_Q1_1234511][bookmark: _ETM_Q1_1249893][bookmark: _ETM_Q1_1254974][bookmark: _ETM_Q1_1255195][bookmark: _ETM_Q1_1257691][bookmark: _ETM_Q1_1257913][bookmark: _ETM_Q1_1255069][bookmark: _ETM_Q1_1255292][bookmark: _ETM_Q1_1254960][bookmark: _ETM_Q1_1255178]תודה רבה ובוקר טוב. אז אני לא אחזור על מה שקודמיי אמרו, אני רק רוצה לציין שבישראל יש, כמו שפנינה אמרה, 20,000 חולי שבץ שבעצם לא מקבלים את הטיפול שהם ראויים לו למרבה הצער כי חסרים לנו רופאים. בכל ישראל יש 25 מומחים לשבץ, זה הכול. והם צריכים לתת מענה כל שנה ל-20,000 או אפילו יותר מ-20,000 חולים חדשים שכל שנה מתווספים למאגר.
[bookmark: _ETM_Q1_1262298][bookmark: _ETM_Q1_1262344]
[bookmark: _ETM_Q1_1262435][bookmark: _ETM_Q1_1262473][bookmark: _ETM_Q1_1252940][bookmark: _ETM_Q1_1253168][bookmark: _ETM_Q1_1285698][bookmark: _ETM_Q1_1285912]כיוון שלמרבה השמחה – כמו שיואב ציין – השבץ הפך להיות היום למחלה טיפולית; וחולים שבעבר היו נפטרים – וד"ר טיבי מן הסתם יודע, הוא ראה בהדסה כמה חולים כאלה שנפטרו משבץ – היום אנחנו מצילים את החולים האלה והחולים האלה נשארים בחיים, וכמו שפנינה אמרה, יכולים לעבור שבץ נוסף ואין מי שיטפל בהם.
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[bookmark: _ETM_Q1_1287361][bookmark: _ETM_Q1_1287396][bookmark: _ETM_Q1_1289897][bookmark: _ETM_Q1_1287273][bookmark: _ETM_Q1_1287494][bookmark: _ETM_Q1_1308224][bookmark: _ETM_Q1_1308434][bookmark: _ETM_Q1_1304764][bookmark: _ETM_Q1_1308524][bookmark: _ETM_Q1_1311688][bookmark: _ETM_Q1_1311903][bookmark: _ETM_Q1_1313760][bookmark: _ETM_Q1_1313978][bookmark: _ETM_Q1_1312195][bookmark: _ETM_Q1_1312417][bookmark: _ETM_Q1_1316461][bookmark: _ETM_Q1_1316689][bookmark: _ETM_Q1_1312352][bookmark: _ETM_Q1_1312571][bookmark: _ETM_Q1_1309092][bookmark: _ETM_Q1_1317133][bookmark: _ETM_Q1_1321907][bookmark: _ETM_Q1_1322127][bookmark: _ETM_Q1_1331064]יותר מזה אני אגיד, ישראל כמו ישראל, כאומת סטארט-אפ מפתחת טכנולוגיות חדשות גם בתחום הזה. למשל בתחום הדימות של חולי שבץ שמאפשר לנו לאבחן את החולים מוקדם יותר ויעיל יותר. יש לנו כמה חברות שבישראל מפתחות אמצעים מבוססי בינה מלאכותית שמאפשרים לנו לאבחן את החולים מאוד מהר. שתי חברות כאלה, AIdoc וViz.ai- ששתיהן עובדות בתחום הזה' יש לנו חברות גם שמפתחות טכנולוגיות אחרות כמו ניטור של חולי שבץ עם מכשירים לבישים שונים, שעונים חכמים וכל מיני דברים, שכל זה קורה בארץ.
[bookmark: _ETM_Q1_1331115]
[bookmark: _ETM_Q1_1331202][bookmark: _ETM_Q1_1331235][bookmark: _ETM_Q1_1338415][bookmark: _ETM_Q1_1338630][bookmark: _ETM_Q1_1340937]אז הטכנולוגיות, כמו שד"ר ברנע אמר, הן קיימות והן מתפתחות והמדע מתקדם, צריך אנשים שיוכלו לטפל בחולים ואין מספיק אנשים, בוודאי לא בפריפריה, אבל גם במרכז.
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[bookmark: _ETM_Q1_1356023][bookmark: _ETM_Q1_1356241][bookmark: _ETM_Q1_1361029][bookmark: _ETM_Q1_1358796][bookmark: _ETM_Q1_1359049][bookmark: _ETM_Q1_1358875][bookmark: _ETM_Q1_1359205][bookmark: _ETM_Q1_1351963][bookmark: _ETM_Q1_1364298][bookmark: _ETM_Q1_1364548][bookmark: _ETM_Q1_1363858][bookmark: _ETM_Q1_1369670][bookmark: _ETM_Q1_1366283][bookmark: _ETM_Q1_1366631][bookmark: _ETM_Q1_1368058][bookmark: _ETM_Q1_1368284][bookmark: _ETM_Q1_1369635][bookmark: _ETM_Q1_1369900][bookmark: _ETM_Q1_1378719][bookmark: _ETM_Q1_1378853][bookmark: _ETM_Q1_1378938][bookmark: _ETM_Q1_1378996][bookmark: _ETM_Q1_1381031]ההמלצה שלי היא להגיל את האינסנטיב, את הרצון של אנשים לבוא לתחום הזה. אני אדבר רק על התחום של השבץ כי באמת בתחומים האחרים יש פה מומחים מתחומים אחרים שיכולים לדבר עליהם ואני יודע שמקצוע השבץ הוא תובעני במיוחד משום שהשעות הן לא שעות, זה 24/7. אנחנו לא שולטים שהחולים יגיעו בשעות הערב דווקא או בשעות הבוקר, הם באים 24/7, אז המקצוע הוא מאוד מאוד תובעני והתגמול הוא ממש לא בהתאם לנסיבות. מצד אחד צריך לתת תגמול הולם לרופאים שירצו לבוא לתחום הזה.
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[bookmark: _ETM_Q1_1381601][bookmark: _ETM_Q1_1381655][bookmark: _ETM_Q1_1381668][bookmark: _ETM_Q1_1381690][bookmark: _ETM_Q1_1384686][bookmark: _ETM_Q1_1384925]אבל אם מדובר על 25 אנשים בכל הארץ, אנשים שרוצים לנסוע לחו"ל, אנשים שיש להם משהו אישי, זה הדבר שצריך לטפל בו באופן מיידי.
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[bookmark: _ETM_Q1_1391658][bookmark: _ETM_Q1_1391717][bookmark: _ETM_Q1_1396258][bookmark: _ETM_Q1_1405665][bookmark: _ETM_Q1_1405893][bookmark: _ETM_Q1_1418336][bookmark: _ETM_Q1_1418594][bookmark: _ETM_Q1_1418986][bookmark: _ETM_Q1_1419199][bookmark: _ETM_Q1_1423453][bookmark: _ETM_Q1_1423679][bookmark: _ETM_Q1_1424323][bookmark: _ETM_Q1_1424555][bookmark: _ETM_Q1_1426503][bookmark: _ETM_Q1_1426740][bookmark: _ETM_Q1_1428081][bookmark: _ETM_Q1_1428318][bookmark: _ETM_Q1_1428762][bookmark: _ETM_Q1_1428995][bookmark: _ETM_Q1_1432618][bookmark: _ETM_Q1_1429490][bookmark: _ETM_Q1_1429707]נכון, אז זה הדבר השני. אז איך מגדילים את כוח האדם? ראשית נותנים להם תגמול הולם לעבודה שהם עושים, ועל ידי זה מושכים גם כוח אדם איכותי יותר, שיהיה גם מי שיחליף אותנו. אנחנו מזדקנים, עם כל הכבוד לא יהיה פה אף אחד, אז לא מצחיק הדבר הזה. הדבר השני, משרד הבריאות, נמצא פה ד"ר קאופמן ממשרד הבריאות שעוזר לנו מאוד בתחום הזה יחד עם ד"ר ליברנט ועם הגר מזרחי ואנחנו צריכים לפתח אסטרטגיות איך לשלוח את האנשים האלה לחו"ל, לעבור השתלמויות עמיתים ולרצות לחזור לארץ. כי הרבה אנשים אנחנו שולחים לחו"ל, רואים כי טוב.
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[bookmark: _ETM_Q1_1434928][bookmark: _ETM_Q1_1434982][bookmark: _ETM_Q1_1435468][bookmark: _ETM_Q1_1435685][bookmark: _ETM_Q1_1453595][bookmark: _ETM_Q1_1453825][bookmark: _ETM_Q1_1462555][bookmark: _ETM_Q1_1468292][bookmark: _ETM_Q1_1468541][bookmark: _ETM_Q1_1468563][bookmark: _ETM_Q1_1468596][bookmark: _ETM_Q1_1466563][bookmark: _ETM_Q1_1466792][bookmark: _ETM_Q1_1471097][bookmark: _ETM_Q1_1471330][bookmark: _ETM_Q1_1479856][bookmark: _ETM_Q1_1480094]נכון, נכון, לא עוזרת לנו התקופה האחרונה, אנשים רואים כי טוב שמה, אז יושבים על סיר הבשר בבבל במקום לבוא חזרה לארץ. אז יש לנו קצת בעיות בתחום הזה ושוב, אם משרד הבריאות ייתן עוד קצת דחיפה לנושא הזה ויממן את השתלמויות העמיתים האלה בחו"ל בצורה הולמת להשקעה שהרופא נדרש לבצע ולא בסכומים כמו שהם מממנים היום, יכול להיות שזה יגרום גם לאנשים לרצות לחזור לארץ. אז אני חושב שיש את המרכיב הכלכלי ויש גם מרכיב תרבותי של תרבות הניהול של איך הדברים צריכים להיעשות, לעשות תוכנית חומש מסודרת לשנים הבאות כדי שפשוט נוכל להגדיל את מצבת כוח האדם.
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[bookmark: _ETM_Q1_1489961][bookmark: _ETM_Q1_1489872][bookmark: _ETM_Q1_1490108][bookmark: _ETM_Q1_1490238][bookmark: _ETM_Q1_1490463][bookmark: _ETM_Q1_1496191][bookmark: _ETM_Q1_1496424][bookmark: _ETM_Q1_1498436][bookmark: _ETM_Q1_1498705][bookmark: _ETM_Q1_1494714][bookmark: _ETM_Q1_1494948][bookmark: _ETM_Q1_1493371][bookmark: _ETM_Q1_1493597][bookmark: _ETM_Q1_1501857][bookmark: _ETM_Q1_1518353][bookmark: _ETM_Q1_1518590]בוקר טוב, תודה על הזכות להיות כאן. אני מנכ"לית עמותת IsrALS, שמלווה את חולי ה-ALS בישראל, אנחנו הגוף היחיד בארץ שעוסק במחלה. למי שלא יודע, ALS היא מחלה ניוונית מאוד קשה ומאוד אכזרית. אני מייצגת קהילה של כ-600 חולים, מדי שנה יש לנו כ-130 חולים מאובחנים חדשים ופחות או יותר זה גם סדר הגודל של החולים שנפטרים מהמחלה. תוחלת החיים הממוצעת של חולי ה-ALS לאחר האבחון היא כשלוש-ארבע שנים, כשהמחלה גורמת לשיתוק מלא, שמירת הקוגניציה. זאת אומרת, בעצם נפש כלואה בגוף מנוון וסוף חיים כתוצאה מכשל של מערכות השרירים של הנשימה.
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[bookmark: _ETM_Q1_1540238][bookmark: _ETM_Q1_1545853][bookmark: _ETM_Q1_1545641]אני רוצה להעלות פה כמה חסמים שאנחנו פוגשים אותם. קודם כול אני אתחבר למה שכל קודמיי אמרו ואני לא אאריך על זה, אבל יש ללא ספק מצוקה של רופאים שמתמחים אצלנו במחלה, הדבר פוגע פגיעה ישירה בחולים שלנו, ביכולת לתת מענה, בתורים מעוכבים, ביכולת לתת מענה מיידי למכתבים, לחתימות וכולי, זה משהו שאנחנו פוגשים כל יום.
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[bookmark: _ETM_Q1_1568378][bookmark: _ETM_Q1_1568459][bookmark: _ETM_Q1_1568556][bookmark: _ETM_Q1_1569847][bookmark: _ETM_Q1_1570259][bookmark: _ETM_Q1_1568696][bookmark: _ETM_Q1_1568958][bookmark: _ETM_Q1_1570673]הייתי רוצה להוריד חסם של תקציבי מחקר, אמנם מדובר פה על מהפכה מדעית, לצערי, ה-ALS עדיין לא נהנית מהמהפכה המדעית הזאת חוץ מנקודות אור שתכף נשמע עליהן פה מפרופ' דרורי. בגדול, עדיין צריך הרבה מאוד תקציבי מחקר כדי שבדיון הבא של הוועדה אני אוכל לבוא ולבשר שגם ל-ALS סוף סוף יש תרופה, אנחנו עוד לא שם.
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[bookmark: _ETM_Q1_1590744][bookmark: _ETM_Q1_1590833][bookmark: _ETM_Q1_1590931][bookmark: _ETM_Q1_1597080][bookmark: _ETM_Q1_1597360]וגם הייתי מבקשת הקלה ברגולציות, שכאשר יש תרופה או יש משהו שמתאים או ניסוי קליני או איזה שהוא טיפול חמלה, לקבל מסלולים של הקלה וזירוז התהליכים כדי שחולים שלנו, בוודאי אם יש משפחה שאצלה זה גנטי או שהיא סובלת סבל רב, כן נוכל לתת את הבשורה ולא לעכב במסלולי בירוקרטיה שמבריחים מפה חוקרים וחברות שיש להם טיפולים פוטנציאליים לחולים שלנו. תודה רבה.
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[bookmark: _ETM_Q1_1629582][bookmark: _ETM_Q1_1629689][bookmark: _ETM_Q1_1631541]
[bookmark: ET_guest_פרופ_ויויאנה_דרורי_27] << אורח >> פרופ' ויויאנה דרורי: << אורח >>  
[bookmark: _ETM_Q1_1631945][bookmark: _ETM_Q1_1631963]
[bookmark: _ETM_Q1_1629725][bookmark: _ETM_Q1_1629792][bookmark: _ETM_Q1_1637169][bookmark: _ETM_Q1_1639039][bookmark: _ETM_Q1_1646126][bookmark: _ETM_Q1_1646370][bookmark: _ETM_Q1_1642376][bookmark: _ETM_Q1_1662231][bookmark: _ETM_Q1_1663668][bookmark: _ETM_Q1_1663940][bookmark: _ETM_Q1_1659959][bookmark: _ETM_Q1_1660243][bookmark: _ETM_Q1_1669981][bookmark: _ETM_Q1_1670258]שלום, תודה לכולם על הרצון להקשיב למה שיש לנו לספר. אני לא מטעם האיגוד הנוירולוגי היום, אלא מטעם חולי ה-ALS. אני מנהלת באיכילוב מרפאה מאוד גדולה ל-ALS, הכי גדולה בארץ. ומצד אחד, 150 שנה מאז שמכירים את המחלה לא היה שום טיפול יעיל. יש לנו ממש, באמת, אם מדברים על פריצות דרך, יש לנו היום, בשנה-שנתיים האחרונות טיפול אחד שהוא יוצא דופן, שזה טיפול שבהנדסה גנטית - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_1675675][bookmark: _ETM_Q1_1675726][bookmark: _ETM_Q1_1682403][bookmark: _ETM_Q1_1682434][bookmark: _ETM_Q1_1682668][bookmark: _ETM_Q1_1679491][bookmark: _ETM_Q1_1679719][bookmark: _ETM_Q1_1681330][bookmark: _ETM_Q1_1681568]זה מה שאפרת סיפרה לנו קודם, אנחנו מדברים על ALS, שזה ניוון שרירים, מחלה סופנית, מהירה, גורמת לשיתוק של כל השרירים בגוף בתוך שנים ספורות. פוגעת אגב באנשים צעירים יחסית, יש לנו חולים מגיל 19 עד גיל 80, אבל בהחלט הרבה מהם הם חולים צעירים בתחילת דרכם בחיים.
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[bookmark: _ETM_Q1_1698774]אז יש לנו היום באמת ככה סנונית ראשונה של טיפול מאוד מאוד יעיל ויפה שהוא טיפול גנטי, טיפול שמנסה לתקן את הפגם הגנטי שיש בחלק מהחולים, משהו שבאמת נשמע כמדע בדיוני לפני כמה שנים, איך אנחנו יכולים לתקן פגמים גנטיים. הבעיה היא שזה מתאים רק לחלק מאוד קטן מהחולים. לרוב החולים עדיין אין לנו שום טיפול טוב חוץ מהטיפול הפליאטיבי.
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[bookmark: _ETM_Q1_1731369][bookmark: _ETM_Q1_1753755][bookmark: _ETM_Q1_1766827][bookmark: _ETM_Q1_1767067][bookmark: _ETM_Q1_1777300]הטיפול הפליאטיבי גם כן עשה קפיצה מאוד מאוד משמעותית בעשור האחרון. מלהגיד לחולים, זאת המחלה שלך, אין מה לעשות, תישאר בכיסא גלגלים עד שתמות, היום יש לנו הרבה מאוד עבודה פליאטיבית שעושים איתם. בין אם זה בפיזיותרפיה, הידרותרפיה, קלינאות תקשורת, אפשרויות מתקדמות של מחשוב לצורך תקשורת לאנשים שלא יכולים לדבר, תזונה וכולי. אנחנו מאריכים בצורה כזאת גם את חיי החולים, קצת, אבל עדיין, וגם משפרים את איכות החיים שלהם. אז יש באמת סנוניות ראשונות שמעודדות.
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[bookmark: _ETM_Q1_1777427][bookmark: _ETM_Q1_1777485][bookmark: _ETM_Q1_1779027][bookmark: _ETM_Q1_1810484][bookmark: _ETM_Q1_1810719][bookmark: _ETM_Q1_1823117][bookmark: _ETM_Q1_1823349][bookmark: _ETM_Q1_1826081][bookmark: _ETM_Q1_1835226]הבעיות, מצד אחד, הטיפולים המתקדמים, כמו שהצגתי את הטיפול הזה, הגנטי קודם, הם טיפולים שדורשים הרבה מאוד עבודה מצד הרופאים, זה טיפול שניתן כל ארבעה שבועות בהזרקה לגב, כמו אפידורל. זו פרוצדורה שרק רופא שמכיר את התרופה ואת הפרוצדורה יכול לעשות ואלה חולים שמגיעים כל ארבעה שבועות לקבלת טיפול. זו הרבה מאוד עבודה, ועם הטיפולים האלה ימשיכו ויתפתחו גם לגנים אחרים, גם למחלות אחרות יש לנו כרגע במחקר טיפולים דומים, בהחלט זה גם כן משהו שדורש הרבה מאוד עבודה מרופאים נוירולוגיים.
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[bookmark: _ETM_Q1_1835415][bookmark: _ETM_Q1_1835450][bookmark: _ETM_Q1_1834040][bookmark: _ETM_Q1_1834264][bookmark: _ETM_Q1_1831686][bookmark: _ETM_Q1_1831912][bookmark: _ETM_Q1_1844614][bookmark: _ETM_Q1_1844845]וגם הצורך בטיפולים פרא-רפואיים הולך וגדל, גם בתחום הזה של ה-ALS, אבל גם בתחומים אחרים. כמו שאמרנו שאין מספיק רופאים, אנחנו היום מטעם האיגוד הנוירולוגי פה, אז מדברים על רופאים, אבל גם אין מספיק פיזיותרפיסטים, אין מספיק מרפאות בעיסוק, אין מספיק קלינאיות תקשורת, סליחה שאני עוברת מזכר לנקבה במקצועות האלה, לא בכוונה.
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[bookmark: _ETM_Q1_1851774][bookmark: _ETM_Q1_1868967][bookmark: _ETM_Q1_1871242][bookmark: _ETM_Q1_1868166][bookmark: _ETM_Q1_1868529]אז כל הדברים האלה צריכים איכשהו לנסות לתגבר כי החולים האלה חיים יותר, לא רק החולים האלה, החולים הנוירולוגיים בכלל חיים יותר, יש להם יותר שנים שאנחנו צריכים לשמור על איכות החיים.
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[bookmark: _ETM_Q1_1952867][bookmark: _ETM_Q1_1965380][bookmark: _ETM_Q1_1965493][bookmark: _ETM_Q1_1965547][bookmark: _ETM_Q1_1965608]תודה רבה על ההזדמנות. מחלת פרקינסון היא מחלה כרונית פרוגרסיבית רב מערכתית חשוכת מרפא. היא פוגעת בתאי המוח שמייצרים דופמין שמשמש להעברת אותות מהמוח למערכת העצבים המרכזית. בשלבים שונים המחלה מתבטאת ברעד, בנוקשות שרירים, בתנועות בלתי רצוניות, חלות הפרעות במערכת העיכול, השתן, שליטה על סוגרים, ישנן הפרעות שינה, ישנן בעיות רגשיות, ירידה קוגניטיבית, דיכאון, חרדה, הזיות. כמובן שלא כולם מקבלים את כל הסימפטומים, זה משתנה מאחד לאחד. מה שחשוב לדעת זה שהמהלך של המחלה הוא מהלך ממושך ואז יש משמעות מאוד גדולה לטיפולים שיקומיים כדי לאפשר איכות חיים למטופלים.
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[bookmark: _ETM_Q1_1977315][bookmark: _ETM_Q1_1977372][bookmark: _ETM_Q1_1994859][bookmark: _ETM_Q1_1995092]עכשיו, אחת הבעיות המרכזיות היא באמת מחסור בכוח אדם, ואני רוצה לפני זה להקדים ולומר שיש כ-35,000 מטופלים, מתמודדים, חולים בפרקינסון, ואנחנו חושבים שזאת מחלה של אנשים מבוגרים, אבל מסתבר שהמחלה מצעירה את עצמה בישראל.
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[bookmark: ET_yor_5293_34] << יור >> היו"ר איימן עודה: << יור >>  
[bookmark: _ETM_Q1_2002880]
[bookmark: _ETM_Q1_2000927][bookmark: _ETM_Q1_2001010][bookmark: _ETM_Q1_2001038][bookmark: _ETM_Q1_2001163][bookmark: _ETM_Q1_2001429][bookmark: _ETM_Q1_2006596][bookmark: _ETM_Q1_2009693]חשבתי שקצת יותר. כי אני שומע על המחלה הזו פה ושם.
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[bookmark: _ETM_Q1_2009844][bookmark: _ETM_Q1_2009909][bookmark: _ETM_Q1_2015193][bookmark: _ETM_Q1_2015421]נכון, נכון, ויש איזה שהוא צפי, דווקא היום מתייחסים אליה כאל הפנדמיה הבאה, כן. 

[bookmark: _ETM_Q1_2025783]מה שחשוב להגיד הוא שהגיל הממוצע של הגילוי הוא 60, אבל בעצם אנחנו מכירים מקרים של אנשים צעירים שלוקים במחלה, שזה מהווה אתגר מאוד מאוד גדול לטפל בהם. זאת אומרת, הם מתמודדים עם אתגרים של עבודה, של הורות וכולי. אבל זה לא הנושא שלנו, רק לסבר את האוזן.
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[bookmark: _ETM_Q1_2041800][bookmark: _ETM_Q1_2041890][bookmark: _ETM_Q1_2060959][bookmark: _ETM_Q1_2061170][bookmark: _ETM_Q1_2077651][bookmark: _ETM_Q1_2074093][bookmark: _ETM_Q1_2074310][bookmark: _ETM_Q1_2086379][bookmark: _ETM_Q1_2086616]עכשיו, אין תרופות שמרפאות את המחלה, כמו שאמרתי, ואין תרופות מובהקות לעצירת המחלה, אבל מה שכן, יש טכנולוגיות, פריצות דרך טכנולוגיות שיכולות להאט את התקדמות המחלה. כאשר מדובר בפעילות גופנית, בפעילות גופנית מרחוק, בטלה-מדיסין. עמותת הפרקינסון בישראל יזמה יחד עם חברה ספרדית להביא לארץ הולטר, פיתחו הולטר למחלת הפרקינסון שמנטר בזמן אמת, מנטר את איכות התנועה ודרך זה אפשר להתאים התנהלות של תרופות, התאמה תרופתית וכולי. יש כאן את ד"ר נירית לב שאם אתם רוצים, יכולה להוסיף על המשמעות של הדבר.
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[bookmark: _ETM_Q1_2089370][bookmark: _ETM_Q1_2089474][bookmark: _ETM_Q1_2091867][bookmark: _ETM_Q1_2092082][bookmark: _ETM_Q1_2093686]נכנס לשימוש בארץ, ההולטר?
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[bookmark: _ETM_Q1_2093355][bookmark: _ETM_Q1_2093643][bookmark: _ETM_Q1_2102180][bookmark: _ETM_Q1_2102546][bookmark: _ETM_Q1_2110070][bookmark: _ETM_Q1_2110428][bookmark: _ETM_Q1_2120131][bookmark: _ETM_Q1_2136115][bookmark: _ETM_Q1_2136366][bookmark: _ETM_Q1_2140204][bookmark: _ETM_Q1_2140423][bookmark: _ETM_Q1_2140595][bookmark: _ETM_Q1_2140845]באופן פרטי, עדיין לא בסל הבריאות. זו התנהלות מאוד יקרה והיא לא נגישה מבחינה כלכלית לכלל החולים. עכשיו, מה המשמעות של הדבר הזה? אמרנו שיש 35,000 חולים ויש בין 30 ל-35 רופאים מומחים להפרעות תנועה. זאת אומרת, אתם מבינים את היחס בין חולים לרופאים כאשר מה שקורה, ההמתנה לתורים היא בין תשעה חודשים לשנה להגיע למומחה להפרעות תנועה. וכל פרק זמן כזה של המתנה פוגע בהידרדרות במחלה, פוגע באיכות החיים של החולה, וכשמגיע החולה ושואלים אותו מה מצבך, אז הוא יכול לזכור את מה שהיה בשלושת ימים האחרונים וכולי.
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[bookmark: _ETM_Q1_2141267][bookmark: _ETM_Q1_2141280][bookmark: _ETM_Q1_2141300][bookmark: _ETM_Q1_2150039][bookmark: _ETM_Q1_2150291][bookmark: _ETM_Q1_2150717][bookmark: _ETM_Q1_2148035][bookmark: _ETM_Q1_2148271][bookmark: _ETM_Q1_2167917][bookmark: _ETM_Q1_2168164]בעבר הרחוק הוא לא ממש זוכר. עכשיו, הניטור הוא ניטור בכאן ועכשיו, במשך שבוע ימים ההולטר הזה מחובר למתמודד, לחולה, מנטר את זה והרופא מקבל אונליין את הנתונים והוא יכול לראות מצב מדויק, מדעי של ניטור כמו הלבישים שדובר עליהם פה. אז זו למשל אפשרות אחת.
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[bookmark: _ETM_Q1_2171449][bookmark: _ETM_Q1_2171516][bookmark: _ETM_Q1_2170242][bookmark: _ETM_Q1_2170480][bookmark: _ETM_Q1_2171288][bookmark: _ETM_Q1_2171518][bookmark: _ETM_Q1_2171961][bookmark: _ETM_Q1_2174169][bookmark: _ETM_Q1_2174417][bookmark: _ETM_Q1_2177794][bookmark: _ETM_Q1_2178018][bookmark: _ETM_Q1_2182209][bookmark: _ETM_Q1_2182449][bookmark: _ETM_Q1_2185640][bookmark: _ETM_Q1_2185882]עכשיו, יש טכנולוגיה שמיועדת לחולים מתקדמים כמו DBS, שזה אומנם בסל הבריאות, כמו משאבות, יש משאבה חדשה עכשיו, תת-עורית. הבעיה היא שהטכנולוגיות האלה, הן לא זמינות במובן של מהיום למחר, שוב, בגלל המחסור בכוח אדם.
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[bookmark: _ETM_Q1_2186312][bookmark: _ETM_Q1_2186328][bookmark: _ETM_Q1_2186347][bookmark: _ETM_Q1_2196435][bookmark: _ETM_Q1_2196684][bookmark: _ETM_Q1_2196951][bookmark: _ETM_Q1_2199843][bookmark: _ETM_Q1_2200075][bookmark: _ETM_Q1_2201854]סליחה, יש הסבר למה בישראל מחלת הפרקינסון פי שניים מהעולם המערבי? יש הסבר? כי פי שניים זה לא יותר עשרה אחוז, עשרים אחוז, אלא פי שניים.
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[bookmark: _ETM_Q1_2202953][bookmark: _ETM_Q1_2203963][bookmark: _ETM_Q1_2204184][bookmark: _ETM_Q1_2208021][bookmark: _ETM_Q1_2208262][bookmark: _ETM_Q1_2209104]כן, יש גנים, בעיקר ביהודים אשכנזים, אבל כן, יש שני גנים.
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[bookmark: _ETM_Q1_2209295][bookmark: _ETM_Q1_2212495][bookmark: _ETM_Q1_2212719]האשכנזים הגיעו מהעולם המערבי, אז למה בעולם המערבי פחות?
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[bookmark: _ETM_Q1_2234915][bookmark: _ETM_Q1_2239795][bookmark: _ETM_Q1_2240011][bookmark: _ETM_Q1_2238646][bookmark: _ETM_Q1_2238890]אבל אני רוצה להגיד לך שזו ממש בעיה של יהודים אשכנזים, כי אבי המשפחה מכנס את כולם, כמו אבא שלי למשל, ואומר, יום אחד כל זה יהיה שלך, וקיבלתי את זה.
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[bookmark: _ETM_Q1_2254109][bookmark: _ETM_Q1_2253458][bookmark: _ETM_Q1_2253721]תודה רבה לך, תודה רבה, ציפורה. ד"ר יונת דרור, האגודה הישראלית לאפילפסיה, בבקשה.
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[bookmark: _ETM_Q1_2304888][bookmark: _ETM_Q1_2304979][bookmark: _ETM_Q1_2289178][bookmark: _ETM_Q1_2289649][bookmark: _ETM_Q1_2289994][bookmark: _ETM_Q1_2291924][bookmark: _ETM_Q1_2296013][bookmark: _ETM_Q1_2295148][bookmark: _ETM_Q1_2295400][bookmark: _ETM_Q1_2297211][bookmark: _ETM_Q1_2297431][bookmark: _ETM_Q1_2298848][bookmark: _ETM_Q1_2299608][bookmark: _ETM_Q1_2299832][bookmark: _ETM_Q1_2299025][bookmark: _ETM_Q1_2299236][bookmark: _ETM_Q1_2304048][bookmark: _ETM_Q1_2302743][bookmark: _ETM_Q1_2302962][bookmark: _ETM_Q1_2301672][bookmark: _ETM_Q1_2301921][bookmark: _ETM_Q1_2312560][bookmark: _ETM_Q1_2309512][bookmark: _ETM_Q1_2309729][bookmark: _ETM_Q1_2285963][bookmark: _ETM_Q1_2286108][bookmark: _ETM_Q1_2311655][bookmark: _ETM_Q1_2311903][bookmark: _ETM_Q1_2286215][bookmark: _ETM_Q1_2286280]מתוך 100,000 החולים האלה, 30% עמידים לטיפול תרופתי, כלומר, יש להם אפילפסיה מורכבת שאי אפשר לטפל בה באמצעות תרופות ומשרד הבריאות הכריז בעצמו ב-2017 ש-30,000 החולים האלה צריכים להיות מטופלים על ידי אפילפטולוגים, כלומר נוירולוגים שיש להם הכשרת עמיתים באפילפסיה. בפועל, יש בארץ 30 אפילפטולוגים על 30,000 חולים.

[bookmark: _ETM_Q1_2312090][bookmark: _ETM_Q1_2312343][bookmark: _ETM_Q1_2315417][bookmark: _ETM_Q1_2316632][bookmark: _ETM_Q1_2316879][bookmark: _ETM_Q1_2317621][bookmark: _ETM_Q1_2317867][bookmark: _ETM_Q1_2320710][bookmark: _ETM_Q1_2320963][bookmark: _ETM_Q1_2328304][bookmark: _ETM_Q1_2328559][bookmark: _ETM_Q1_2339414][bookmark: _ETM_Q1_2339661][bookmark: _ETM_Q1_2340512][bookmark: _ETM_Q1_2342088][bookmark: _ETM_Q1_2342343]כלומר, חולה מורכב שצריך להגיע לטיפול אצל אפילפטולוג יכול להמתין גם שמונה ותשעה חודשים לתור. אני יכולה לספר לכם, לבת שלי יש אפילפסיה, גם עמידה לטיפול תרופתי. הגענו לרופאה, קיבלנו מרשם לתרופות, אחרי חודש תרופות לא עבדו, היו תופעות לוואי, לך תחזור לרופא, לך תדע מה לעשות, שמונה חודשים עד התור הבא. אולי הרופא יענה לך במייל, אולי הוא לא יענה לך במייל. מה שכולם עושים בסוף זה משלמים 3,000 ש"ח להגיע לרופא לטיפול פרטי כדי להמשיך את הטיפול ובאמת אין פתרון, אין דרך אחרת להגיע לטיפול מיטבי. אז זו בעיה אחת שהיא רווחת בכל התחומים והיא מאוד משמעותית.
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[bookmark: _ETM_Q1_2359921][bookmark: _ETM_Q1_2359964][bookmark: _ETM_Q1_2359981][bookmark: _ETM_Q1_2358630][bookmark: _ETM_Q1_2358883][bookmark: _ETM_Q1_2362194][bookmark: _ETM_Q1_2362475][bookmark: _ETM_Q1_2372312][bookmark: _ETM_Q1_2372586][bookmark: _ETM_Q1_2378906][bookmark: _ETM_Q1_2379156]והבעיה השנייה אולי נוגעת יותר לוועדה הזאת, שהיא הטיפולים הטכנולוגיים. אז היום בעולם רווח מאוד הטיפול הניתוחי באפילפסיה, ה-30% שלא מאוזנים על ידי תרופות, מתוכם 70% הם מועמדים טובים לניתוח. טובים זה אומר שיש 70% הצלחה בניתוחים. יש כל מיני סוגים של ניתוחים, הניתוח הרווח ביותר זה הסרת מוקד אפילפטי. בארץ זה מענה מאוד מאוד מצומצם לאפילפסיה.
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[bookmark: _ETM_Q1_2391815][bookmark: _ETM_Q1_2387384][bookmark: _ETM_Q1_2387628]
[bookmark: _ETM_Q1_2390696][bookmark: _ETM_Q1_2390751]סליחה, ד"ר דרור, והשאלה לכולכם בבקשה. האם יש תוכנית אחת, תוכנית על, שאומרת במידה ובונים תוכנית כזו ועם תקציב כזה, אנחנו נהיה מערכת הבריאות מצוינת, יש תוכנית כזו? תוכנית על כזו? 

[bookmark: _ETM_Q1_2410009][bookmark: _ETM_Q1_2410130][bookmark: _ETM_Q1_2406153][bookmark: _ETM_Q1_2406365][bookmark: _ETM_Q1_2401603][bookmark: _ETM_Q1_2405692]
[bookmark: ET_interruption_קריאה_51] << קריאה >> קריאה: << קריאה >>  
[bookmark: _ETM_Q1_2411058]
[bookmark: _ETM_Q1_2410184][bookmark: _ETM_Q1_2410256]לנו יש.
[bookmark: _ETM_Q1_2411166][bookmark: _ETM_Q1_2411282][bookmark: _ETM_Q1_2411326][bookmark: _ETM_Q1_2410025][bookmark: _ETM_Q1_2410261]
[bookmark: ET_yor_5293_50] << יור >> היו"ר איימן עודה: << יור >>  
[bookmark: _ETM_Q1_2412933]
[bookmark: _ETM_Q1_2411402][bookmark: _ETM_Q1_2410798][bookmark: _ETM_Q1_2411046][bookmark: _ETM_Q1_2412566]אני חושב שזה שווה, זה שווה. 
[bookmark: _ETM_Q1_2415993][bookmark: _ETM_Q1_2416104]
[bookmark: ET_guest_דר_יונת_דרור_52] << אורח >> ד"ר יונת דרור: << אורח >>  

[bookmark: _ETM_Q1_2416905]לנו גם יש, אבל - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_2416585][bookmark: _ETM_Q1_2416658][bookmark: _ETM_Q1_2412032][bookmark: _ETM_Q1_2412243][bookmark: _ETM_Q1_2410177][bookmark: _ETM_Q1_2414046][bookmark: _ETM_Q1_2414351][bookmark: _ETM_Q1_2419898][bookmark: _ETM_Q1_2420150][bookmark: _ETM_Q1_2418453][bookmark: _ETM_Q1_2418697][bookmark: _ETM_Q1_2422237][bookmark: _ETM_Q1_2422465][bookmark: _ETM_Q1_2421280][bookmark: _ETM_Q1_2421521][bookmark: _ETM_Q1_2421885][bookmark: _ETM_Q1_2422132][bookmark: _ETM_Q1_2420390][bookmark: _ETM_Q1_2420628][bookmark: _ETM_Q1_2427145]כי אין אזרח במדינה שלא סבל מאקס, וואי, זד בכל הנושאים הללו. זה נושא שבאמת ראוי למאבק.
[bookmark: _ETM_Q1_2428753][bookmark: _ETM_Q1_2428989]
[bookmark: ET_guest_דר_יונת_דרור_54] << אורח >> ד"ר יונת דרור: << אורח >>  

[bookmark: _ETM_Q1_2426133][bookmark: _ETM_Q1_2423484][bookmark: _ETM_Q1_2423707][bookmark: _ETM_Q1_2426880][bookmark: _ETM_Q1_2426352][bookmark: _ETM_Q1_2422533]אז אדוני יו"ר הוועדה, לנו יש תוכנית כזאת.
[bookmark: _ETM_Q1_2432889][bookmark: _ETM_Q1_2432991]
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[bookmark: _ETM_Q1_2434222][bookmark: _ETM_Q1_2429531][bookmark: _ETM_Q1_2429743][bookmark: _ETM_Q1_2427272][bookmark: _ETM_Q1_2422367][bookmark: _ETM_Q1_2422585][bookmark: _ETM_Q1_2431305][bookmark: _ETM_Q1_2431543][bookmark: _ETM_Q1_2427717][bookmark: _ETM_Q1_2427946][bookmark: _ETM_Q1_2424013][bookmark: _ETM_Q1_2424253][bookmark: _ETM_Q1_2434007][bookmark: _ETM_Q1_2434280][bookmark: _ETM_Q1_2435026][bookmark: _ETM_Q1_2435162]יש אבל תוכנית כוללת, תוכנית אב, יש.

[bookmark: ET_guest_דר_רני_ברנע_116] << אורח >> ד"ר רני ברנע: << אורח >>  

[bookmark: _ETM_Q1_2438872][bookmark: _ETM_Q1_2439143][bookmark: _ETM_Q1_2440623][bookmark: _ETM_Q1_2440966][bookmark: _ETM_Q1_2441355]יש תוכנית כוללת למקצוע נוירולוגיה. יש דו"ח מסודר של 50 עמודים של משרד הבריאות שפורסם לפני שנתיים.

[bookmark: ET_yor_5293_57] << יור >> היו"ר איימן עודה: << יור >>  

[bookmark: _ETM_Q1_2443146][bookmark: _ETM_Q1_2445242][bookmark: _ETM_Q1_2441154][bookmark: _ETM_Q1_2441419]תציג את עצמך בבקשה. 
[bookmark: _ETM_Q1_2443805][bookmark: _ETM_Q1_2443925]
[bookmark: ET_guest_דר_רני_ברנע_58] << אורח >> ד"ר רני ברנע: << אורח >>  
[bookmark: _ETM_Q1_2446376][bookmark: _ETM_Q1_2446482]
[bookmark: _ETM_Q1_2441629][bookmark: _ETM_Q1_2441690][bookmark: _ETM_Q1_2441753][bookmark: _ETM_Q1_2443229][bookmark: _ETM_Q1_2443501][bookmark: _ETM_Q1_2453750][bookmark: _ETM_Q1_2454097][bookmark: _ETM_Q1_2456271][bookmark: _ETM_Q1_2456618][bookmark: _ETM_Q1_2466171][bookmark: _ETM_Q1_2466388][bookmark: _ETM_Q1_2466441][bookmark: _ETM_Q1_2466503][bookmark: _ETM_Q1_2467962][bookmark: _ETM_Q1_2468227][bookmark: _ETM_Q1_2467797][bookmark: _ETM_Q1_2468041]ד"ר רני ברנע, אני מזכיר האיגוד הנוירולוגי. יש דו"ח של משרד הבריאות שנכתב על ידי אנשי משרד הבריאות ומובילי דעה בתחום הבריאות, קלינאים ולא קלינאים, שמפרט בדיוק מה צריך לעשות עם הנוירולוגיה בישראל בכל אחת מהמחלות כדי ליישר קו עם החידושים המדעיים ועם הצרכים הקליניים שיש בישראל. הדו"ח הזה, הוא לא מיושם כמו דו"חות רבים אחרים, לצערנו, בשנים האחרונות.
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[bookmark: _ETM_Q1_2475243][bookmark: _ETM_Q1_2475315][bookmark: _ETM_Q1_2476690][bookmark: _ETM_Q1_2472441][bookmark: _ETM_Q1_2472699]כי מעבירים כסף לסטרוק, מעבירים כסף למקומות - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_2473400][bookmark: _ETM_Q1_2477331][bookmark: _ETM_Q1_2477583][bookmark: _ETM_Q1_2472931][bookmark: _ETM_Q1_2486005][bookmark: _ETM_Q1_2486253][bookmark: _ETM_Q1_2483170][bookmark: _ETM_Q1_2483420][bookmark: _ETM_Q1_2480562][bookmark: _ETM_Q1_2480809]אני לא יודע, אולי לסטרוּק ולא לסטרוֹק, אני לא יודע. אבל הדו"ח הזה לא מיושם. הדוח קיים ואנחנו מפנים את הוועדה.
[bookmark: _ETM_Q1_2486581][bookmark: _ETM_Q1_2486697][bookmark: _ETM_Q1_2488342]
[bookmark: ET_speaker_5264_61] << דובר >> אחמד טיבי (חד"ש-תע"ל): << דובר >>  
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[bookmark: _ETM_Q1_2486733][bookmark: _ETM_Q1_2486808][bookmark: _ETM_Q1_2488325][bookmark: _ETM_Q1_2488546]הוא אמר הברקה אם לא שמת לב.
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[bookmark: _ETM_Q1_2491147][bookmark: _ETM_Q1_2499297][bookmark: _ETM_Q1_2495379][bookmark: _ETM_Q1_2495631][bookmark: _ETM_Q1_2492723][bookmark: _ETM_Q1_2492988][bookmark: _ETM_Q1_2497219][bookmark: _ETM_Q1_2506441]ואנחנו מפנים את הוועדה לדו"ח הזה בבקשה, ואנחנו מבקשים להעלות אותו לסדר היום גם בפרלמנט הישראלי כדי להבין שזה דו"ח רציני שמנבא כשלים רפואיים בישראל אם הוא לא ייושם.
[bookmark: _ETM_Q1_2506543][bookmark: _ETM_Q1_2506585]
[bookmark: ET_yor_5293_63] << יור >> היו"ר איימן עודה: << יור >>  
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[bookmark: _ETM_Q1_2506649][bookmark: _ETM_Q1_2504361][bookmark: _ETM_Q1_2504604][bookmark: _ETM_Q1_2507124]תודה רבה לך, תודה רבה. ד"ר דרור, תמשיכי בבקשה.
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[bookmark: ET_guest_דר_יונת_דרור_64] << אורח >> ד"ר יונת דרור: << אורח >>  
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[bookmark: _ETM_Q1_2510613][bookmark: _ETM_Q1_2510686][bookmark: _ETM_Q1_2515660][bookmark: _ETM_Q1_2515872][bookmark: _ETM_Q1_2519764][bookmark: _ETM_Q1_2519986][bookmark: _ETM_Q1_2536499]אז אני רק אגיד שלנו יש תוכנית ואנחנו מוצאים שהחסם העיקרי הוא התמחורים של משרד הבריאות עבור הטיפולים שהם באמת טיפולים שמעורבים בהם הרבה גורמי מקצוע. אני מדברת על הניתוחים עכשיו, לפני הניתוח, ההכנה לניתוח, אחרי הניתוח, זה מעקב גם של תקופה מאוד ארוכה, ואנחנו מוצאים שהתמחורים של משרד הבריאות לבתי החולים לטיפולים לא תואמים את העלויות וזה פשוט לא משתלם לתת את הטיפולים האלו. הרבה יותר קל להמשיך ולתת את התרופה הרביעית והחמישית והשישית והשביעית מאשר להיכנס להליך ניתוחי.
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[bookmark: _ETM_Q1_2541466][bookmark: _ETM_Q1_2541549][bookmark: _ETM_Q1_2541534][bookmark: _ETM_Q1_2545512][bookmark: _ETM_Q1_2548018][bookmark: _ETM_Q1_2548234][bookmark: _ETM_Q1_2544042][bookmark: _ETM_Q1_2544275][bookmark: _ETM_Q1_2548643][bookmark: _ETM_Q1_2548870][bookmark: _ETM_Q1_2547772][bookmark: _ETM_Q1_2551149][bookmark: _ETM_Q1_2551385]יש ניתוחים בארץ, הם מאוד מצומצמים, יש ניתוחים בחו"ל, זה בדרך כלל רק משפחות שיכולות, גם אם יש להם את הכסף, זה דורש הרבה מאמץ להגיע לניתוחים בחו"ל. ולכן בפועל, רוב החולים, הרוב המכריע של החולים שלנו ממשיכים לעוד ועוד תרופות בלי לקבל את הטיפול שהוא פשוט מאוד רווח היום בעולם. ישראל נמצאת ממש מאחורה בנושא הזה, ממש מאחורה.
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[bookmark: _ETM_Q1_2564200][bookmark: _ETM_Q1_2564238][bookmark: _ETM_Q1_2565116][bookmark: _ETM_Q1_2565348][bookmark: _ETM_Q1_2572423][bookmark: _ETM_Q1_2572649][bookmark: _ETM_Q1_2575591]תודה רבה לך, ד"ר דרור. עכשיו נושא שאף אחד במדינת ישראל לא סובל ממנו, ד"ר נירית לב, החברה הישראלית לכאב ראש, בבקשה.
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[bookmark: _ETM_Q1_2576359][bookmark: _ETM_Q1_2576469][bookmark: _ETM_Q1_2573981][bookmark: _ETM_Q1_2574302][bookmark: _ETM_Q1_2575981][bookmark: _ETM_Q1_2600623][bookmark: _ETM_Q1_2600879][bookmark: _ETM_Q1_2879317][bookmark: _ETM_Q1_2629771]תודה רבה. אני אפתח ואגיד שתחלואת המוח בארץ היא מאוד מאוד נפוצה ורווחת והיא בכל הגילאים. נושא כאבי הראש זה אחת מהמחלות השכיחות ביותר. יש כמיליון איש בארץ שסובלים למשל ממיגרנות. והמחלה היא מחלה שפוגעת בכל הגילאים, אבל בעיקר באנשים הצעירים. ודבר שמאוד מאפיין את כלל התחלואה הנוירולוגית זה שם נטל מאוד מאוד גדול גם על החולים וגם על המשפחות, אבל הוצאות מאוד גדולות בצורה עקיפה על המדינה שלנו. זאת אומרת, לא רק הוצאות ישירות על הטיפולים הרפואיים, אלא בעצם זה משפיע על כל ההתנהגות, גם האישית של המטופל, של החולה, במקרה למשל של חולי מיגרנה זה היעדרויות וחוסר מיצוי יכולות התעסוקה שלהם והשפעה על החיים הפרטיים והמשפחתיים, אבל גם על המשפחות של החולים.
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[bookmark: _ETM_Q1_2756905][bookmark: _ETM_Q1_2756962][bookmark: _ETM_Q1_2763791][bookmark: _ETM_Q1_2764030][bookmark: _ETM_Q1_2764317][bookmark: _ETM_Q1_2765288][bookmark: _ETM_Q1_2765564][bookmark: _ETM_Q1_2768969][bookmark: _ETM_Q1_2769200][bookmark: _ETM_Q1_2785531]בכאב ראש אנחנו רואים את זה, בכאב ראש אנחנו רואים שדו"ח שהוגש לכנסת על אחוז חולי מגרנה באוכלוסייה מדבר על 9% במדינת ישראל כאשר בעולם המערבי מקובל לדבר על בין 12% ל-15%, אנחנו לא סובלים פחות מכאב ראש במדינת ישראל, יכול מאוד להיות שאנחנו סובלים יותר. כנראה שהאיחוד של האבחון והקידוד בגלל המחסור בכוח אדם מביא לנתונים הללו.
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[bookmark: _ETM_Q1_2785704][bookmark: _ETM_Q1_2810666][bookmark: _ETM_Q1_2810889][bookmark: _ETM_Q1_2814834][bookmark: _ETM_Q1_2815075][bookmark: _ETM_Q1_2814635][bookmark: _ETM_Q1_2814866][bookmark: _ETM_Q1_2822289][bookmark: _ETM_Q1_2822380][bookmark: _ETM_Q1_2822431][bookmark: _ETM_Q1_2822483][bookmark: _ETM_Q1_2828239][bookmark: _ETM_Q1_2828472][bookmark: _ETM_Q1_2828822][bookmark: _ETM_Q1_2829045]יש בכאבי ראש בעולם התקדמויות טכנולוגיות גם בטיפול. ישנם טיפולים שהם טכנולוגיים בלבד, לא תרופתיים, יכולים לחסוך ממטופלים טיפול תרופתי, ובארץ הם לא מקובלים עד לא נמצאים. ושוב, זה רק בגלל עניין של תקציבים. אז אני חושב שיש לנו בארץ, לדעתי, משהו כמו עשרה, 15 אנשים שהם עם איזו שהיא הכשרה בתחום הכאב ראש, אם אנחנו מדברים רק על ה-9% באוכלוסייה של חולי מיגרנה, בלי כאבי וראש אחרים ובלי ההבנה שיש פה תת-אבחון, ברור לנו שזה לא תואם. יש המון מה לשפר, וזה גם נמצא בדו"ח שהוזכר ואנחנו נשמח שהדו"ח הזה יעלה ככל שאפשר בפרלמנט.
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[bookmark: _ETM_Q1_3050388][bookmark: _ETM_Q1_2992044][bookmark: _ETM_Q1_2992366][bookmark: _ETM_Q1_2996055][bookmark: _ETM_Q1_3011238][bookmark: _ETM_Q1_3011510][bookmark: _ETM_Q1_3018804][bookmark: _ETM_Q1_3019086][bookmark: _ETM_Q1_3026260][bookmark: _ETM_Q1_3026520][bookmark: _ETM_Q1_3043893][bookmark: _ETM_Q1_3043211][bookmark: _ETM_Q1_3043443]שורה תחתונה, אני רוצה פשוט להגיד שתחלואת כאב ראש שאינה רפואית עולה למערכת על אובדן כ-1.5 מיליארד ש"ח בשנה, זה אומר הכול. כאילו, יש לנו עניין כלכלי, במקום שנגרום לנטל על המערכת, תנו לנו את הכלים שלא נגרום לנטל הזה. תכשירו את הרופאים, תנו להם את האופציה להתמחות בכאב ראש ומיגרנה, תקימו תוכנית עמיתים, תחנכו את הרופאים במערכות קופת החולים ובתי החולים במיון איך לטפל במצב חירום של כאב ראש, לא לחשוב שזה שבץ מוחי, אלא שיש אנשים שמגיעים עם חודשיים של כאב ראש וצריכים טיפול. להכניס את התרופות החדשות לסל, אני יודעת שיש עניין של תקציב אבל יש פה עניין שאנחנו יכולים לתת לאנשים איכות חיים יותר טובה, אין סיבה לא לעשות את זה. ודבר שלישי, תכניסו את המיגרנה לתוכנית מדדי האיכות.
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[bookmark: _ETM_Q1_3043835][bookmark: _ETM_Q1_3043846][bookmark: _ETM_Q1_3043862][bookmark: _ETM_Q1_3052578][bookmark: _ETM_Q1_3052816]פייגא, תודה רבה לך. דיברת גם עם רגש ואת צודקת. עכשיו נשמע ממשרד הבריאות, ד"ר ג'סיקה ליבנה, בבקשה.
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[bookmark: _ETM_Q1_3054736][bookmark: _ETM_Q1_3054793][bookmark: _ETM_Q1_3066793][bookmark: _ETM_Q1_3067054][bookmark: _ETM_Q1_3065080][bookmark: _ETM_Q1_3065343][bookmark: _ETM_Q1_3064521][bookmark: _ETM_Q1_3087322][bookmark: _ETM_Q1_3107525]שלום לכולם, תודה על השיח איתכם והאפשרות לדבר איתכם. אני מייצגת את חטיבת טכנולוגיות רפואיות במידע ומחקר ואני סגנית מנהלת האגף למדיניות טכנולוגיות רפואיות. אני רק אציין שבסל 2024, שנה שעברה הוכנסו תרופות וטכנולוגיות בתחום הנוירולוגיה בסך של 85 מיליון ש"ח כמעט. נושא הנוירולוגיה לסוגיו ולמחלותיו השונות עולה תדיר בדיוני ועדת הסל. הוועדה עושה דיונים מעמיקים, הדיונים שלה פתוחים, לקראת הדיונים אנחנו מכינים את המידע, מתייעצים עם מומחים, מגישים את התיעדופים. חלקכם, אנחנו פונים אליכם לעתים מזומנות ובסופו של דבר, הוועדה נותנת את המלצותיה לוועדת הבריאות של הכנסת ביחס להכללת כל הטכנולוגיות.
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[bookmark: _ETM_Q1_3118657][bookmark: _ETM_Q1_3118713][bookmark: _ETM_Q1_3118742][bookmark: _ETM_Q1_3144081][bookmark: _ETM_Q1_3144383][bookmark: _ETM_Q1_3141805][bookmark: _ETM_Q1_3142091][bookmark: _ETM_Q1_3144334][bookmark: _ETM_Q1_3144602][bookmark: _ETM_Q1_3152194][bookmark: _ETM_Q1_3152503][bookmark: _ETM_Q1_3150387][bookmark: _ETM_Q1_3152205]מדי שנה מוגשות הרבה הרבה יותר בקשות ממה שהסל יכול לתת להם מענה ובאמת יש קיצוץ בבשר החי, יש נושאים שעולים תדירות ונידונים שנה אחרי שנה כשאנחנו באמת מקווים שבסופו של דבר הם ייכנסו. השנה הוגשו שוב לא מעט בקשות לטכנולוגיות ותרופות בתחום הנוירולוגי, מיגרנות זה נושא שעולה תדיר על השולחן. אני רק אומר שחלק גדול מהתרופות נמצאות בשב"ן. נכון שזאת לא הנגשה מושלמת לאוכלוסייה, אבל היא נותנת איזה שהוא - - - 
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[bookmark: ET_guest_פייגא_מרקס_75] << אורח >> פייגא מרקס: << אורח >>  
[bookmark: _ETM_Q1_3155236][bookmark: _ETM_Q1_3155257]
[bookmark: _ETM_Q1_3152659][bookmark: _ETM_Q1_3152757][bookmark: _ETM_Q1_3160774][bookmark: _ETM_Q1_3161042][bookmark: _ETM_Q1_3165154][bookmark: _ETM_Q1_3165424][bookmark: _ETM_Q1_3183644][bookmark: _ETM_Q1_3183896][bookmark: _ETM_Q1_3190868][bookmark: _ETM_Q1_3189469][bookmark: _ETM_Q1_3189725][bookmark: _ETM_Q1_3195127][bookmark: _ETM_Q1_3195380][bookmark: _ETM_Q1_3201421][bookmark: _ETM_Q1_3201673][bookmark: _ETM_Q1_3202750][bookmark: _ETM_Q1_3203101][bookmark: _ETM_Q1_3204578][bookmark: _ETM_Q1_3204888][bookmark: _ETM_Q1_3206723]כשאתה מוציא 2,000 שקל בחודש על תרופות בשב"ן, אוקיי, כשאתה מקבל שלוש מהן, אתה לא יכול לעמוד בזה, שלא נדבר על חולים בפריפריה. ועוד בגלל שאי אפשר להשיג רופאים דרך מערכת קופת החולים, אנחנו משלמים פרטי, 1,800 שקל לביקור אצל רופא כמו ד"ר דומני, בגלל שאני לא יכולה לחכות עוד שנה. זה לא הוא, אני נותנת פה דוגמה, אני נותנת פה דוגמה. כלומר, אני לא מנסה להתחצף, אני לא מנסה לזלזל חס ושלום, כן, רופאים צריכים להרוויח פרנסה, אבל מאיפה? אני חיה על קצבת נכות, אני איבדתי את העבודה שלי, אז שכל הכסף שלי, 3,000 שקל בחודש יעלם כי הלכתי לרופא אחד ויצאתי עם שלושה טיפולים? אוקיי, אז עם מה אני חיה?
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[bookmark: _ETM_Q1_3206985][bookmark: _ETM_Q1_3207045][bookmark: _ETM_Q1_3207129][bookmark: _ETM_Q1_3056608][bookmark: _ETM_Q1_3250766][bookmark: _ETM_Q1_3251052][bookmark: _ETM_Q1_3257150]דיוני הוועדה פתוחים לקהל, הדיונים שקופים, אני באמת רוצה לעודד את האנשים ואת העמותות לפנות דרך הערוצים המקובלים לוועדה, להיות שותפים למה שקורה, לעקוב, הפרוטוקולים מתפרסמים. אני אגיד ששנה שעברה הוכנסו הרבה מאוד תרופות לטיפול בטרשת נפוצה ואתם יודעים שהיה כנס הסכמה בנושא טרשת לפוצה ובעצם הושלם מהלך מאוד גדול לאפשר טיפול נרחב בטרשת נפוצה עם מגוון תרופות רחב, בחירה לחולה ובעצם הגעה לסטנדרט של הטיפול הבין-לאומי כפי שצפוי בטרשת נפוצה ואנחנו מאוד מקווים להיות מסוגלים לעשות מהלכים כאלה לגבי מחלות אחרות.

[bookmark: _ETM_Q1_3257401][bookmark: _ETM_Q1_3257518][bookmark: _ETM_Q1_3257595]הגשות לסל 2025 כבר סגורות, אבל אני כן מודדת עמותות, גופים מקצועיים, וכל אחד יכול להגיש בקשות לסל. הרבה פעמים ההגשה היא על ידי בעל הרישום, אבל כל אחד יכול להגיש בקשה ואני בהחלט רוצה לעודד אתכם לעשות את זה.
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[bookmark: _ETM_Q1_3278770][bookmark: _ETM_Q1_3278798][bookmark: _ETM_Q1_3288452][bookmark: _ETM_Q1_3290508][bookmark: _ETM_Q1_3290797][bookmark: _ETM_Q1_3306474][bookmark: _ETM_Q1_3306753][bookmark: _ETM_Q1_3309941][bookmark: _ETM_Q1_3310220]אני רק אתן לכם ככה איזו סקירה קצרה, מה צפוי לנו בסל 2025. הוגשה טכנולוגיה לגירוי מוחי עמוק לטיפול באפילפסיה, הוגשה בקשה להרחיב את ההתוויה שקיימת לטיפול במערכת לייזר מונחית MRI לטיפול בנגעים מוחיים, המערכת כבר כלולה לטיפול באפילפסיה, זה חוסך ניתוח פולשני, אפשר לעשות את זה באמצעות לייזר. היא כלולה לטיפול באפילפסיה, עכשיו רוצים להרחיב את ההתוויה לנגעים ממאירים.
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[bookmark: _ETM_Q1_3373242][bookmark: _ETM_Q1_3373414][bookmark: _ETM_Q1_3370470][bookmark: _ETM_Q1_3370754][bookmark: _ETM_Q1_3371098]
[bookmark: ET_guest_פנינה_רוזנצוייג_79] << אורח >> פנינה רוזנצוייג: << אורח >>  
[bookmark: _ETM_Q1_3372579][bookmark: _ETM_Q1_3372614]
[bookmark: _ETM_Q1_3373733][bookmark: _ETM_Q1_3373816][bookmark: _ETM_Q1_3372450][bookmark: _ETM_Q1_3372708][bookmark: _ETM_Q1_3370908][bookmark: _ETM_Q1_3371180][bookmark: _ETM_Q1_3370543][bookmark: _ETM_Q1_3370802][bookmark: _ETM_Q1_3371328][bookmark: _ETM_Q1_3371589][bookmark: _ETM_Q1_3375853][bookmark: _ETM_Q1_3371993][bookmark: _ETM_Q1_3372241][bookmark: _ETM_Q1_3373224][bookmark: _ETM_Q1_3373469]לא, - - - של זיהוי פרפור פרוזדורים.
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[bookmark: _ETM_Q1_3381531][bookmark: _ETM_Q1_3381608][bookmark: _ETM_Q1_3384798][bookmark: _ETM_Q1_3385040][bookmark: _ETM_Q1_3394646][bookmark: _ETM_Q1_3394835][bookmark: _ETM_Q1_3389974][bookmark: _ETM_Q1_3390275][bookmark: _ETM_Q1_3391289][bookmark: _ETM_Q1_3396895][bookmark: _ETM_Q1_3391418]ד"ר ליבנה, תודה רבה לך. אנחנו רוצים לשמוע גם מד"ר יקיר קאופמן ממשרד הבריאות. בבקשה, ד"ר קאופמן.
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[bookmark: _ETM_Q1_3396627][bookmark: _ETM_Q1_3396913][bookmark: _ETM_Q1_3407799][bookmark: _ETM_Q1_3410162][bookmark: _ETM_Q1_3410501][bookmark: _ETM_Q1_3422364][bookmark: _ETM_Q1_3422705][bookmark: _ETM_Q1_3425934][bookmark: _ETM_Q1_3426263][bookmark: _ETM_Q1_3433807]כן, גילוי נאות: אני נוירולוג בעצמי, שמח להיות כאן, אני מרגיש כמו בכנס נוירולוגי. אבל אני יושב בכובע של משרד הבריאות, אני גם בתוכנית הלאומית לשבץ מוחי ועובד בחטיבת הרפואה של משרד הבריאות. כמובן, משרד הבריאות, כמו שנאמר קודם, עם הדו"ח שנעשה לפני זמן מפוקס לגבי קידום נושא הנוירולוגיה, רואה חשיבות גבוהה מאוד לכל הנושא הנוירולוגיה והמחלות הנוירולוגיות וטיפול בהן, תחום שכמו שנאמר קודם, מתפתח מאוד מהר עם טכנולוגיות ותרופות שמתפתחות במהירות עצומה.
[bookmark: _ETM_Q1_3433975]
[bookmark: _ETM_Q1_3434075][bookmark: _ETM_Q1_3434142][bookmark: _ETM_Q1_3441057][bookmark: _ETM_Q1_3441348][bookmark: _ETM_Q1_3453964][bookmark: _ETM_Q1_3454294][bookmark: _ETM_Q1_3481614]אנחנו באמת בשיא של איזו שהיא מהפכה בתחום הזה, בכל תחום הנוירולוגיה. אני בעצמי מומחה על בתחום של דמנציה ואלצהיימר, אבל כמובן כל התחומים חשובים. למשרד הבריאות יש מודל תימרוץ לנוירולוגיה במסגרת מודל תקצוב בתי חולים היום. לצערי, התקצוב נדחה בשנה הזאת בגלל המלחמה, יש תיעדופים אחרים, אבל זה כן נדחף בשנים קודמות ומקווה שנוכל לסיים עם המלחמה מהר ולחזור לתקצוב המלא של זה.
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[bookmark: _ETM_Q1_3510561][bookmark: _ETM_Q1_3510664][bookmark: _ETM_Q1_3505982][bookmark: _ETM_Q1_3506261][bookmark: _ETM_Q1_3510448][bookmark: _ETM_Q1_3510722][bookmark: _ETM_Q1_3511797][bookmark: _ETM_Q1_3511603][bookmark: _ETM_Q1_3511861]אתה צריך יותר לכל מלגה. 100 ומשהו שקל זה לא נחשב, זה יספיק לחודשיים בחו"ל.
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[bookmark: _ETM_Q1_3570825][bookmark: _ETM_Q1_3571094][bookmark: _ETM_Q1_3570362][bookmark: _ETM_Q1_3570630][bookmark: _ETM_Q1_3573389][bookmark: _ETM_Q1_3573666][bookmark: _ETM_Q1_3595257]מנהל תכנון אסטרטגי במשרד הבריאות בימים אלה עובד על תוכנית ארצית לקידום כל הנושא של רופאים, גם כולל רופאים נוירולוגיים. אני מצטער שאין פה נציג אולי של מנהל תכנון אסטרטגי, אבל אפשר אולי אם יהיה דיון הבא לזמן. וכל הנושא הזה הוא בהחלט חשוב באג'נדה ושבץ מוחי, אנחנו נמצאים בקשר גם עם העמותה, כמובן עם חי"ש – החברה הישראלית לשבץ מוחי.
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[bookmark: _ETM_Q1_3595468][bookmark: _ETM_Q1_3595539][bookmark: _ETM_Q1_3591536][bookmark: _ETM_Q1_3591801][bookmark: _ETM_Q1_3589884][bookmark: _ETM_Q1_3590143][bookmark: _ETM_Q1_3590791][bookmark: _ETM_Q1_3591046][bookmark: _ETM_Q1_3602248][bookmark: _ETM_Q1_3602524][bookmark: _ETM_Q1_3604489][bookmark: _ETM_Q1_3600527][bookmark: _ETM_Q1_3600771][bookmark: _ETM_Q1_3603240][bookmark: _ETM_Q1_3603509][bookmark: _ETM_Q1_3627055][bookmark: _ETM_Q1_3627312]וכמו שנאמר קודם על ידי ד"ר ליבנה, כל הנושא של סל הבריאות, טכנולוגיות נתמכות בארץ יותר יחסית למדינות מתקדמות בצורה מדהימה. אני אתן דוגמה, למשל בתחום הפרקינסון יש טכנולוגיות שאושרו שאפילו לא אושרו ב-FDA האמריקאי, הן כבר נמצאות בארץ. אז אנחנו בתחומים האלה מאוד מתקדמים, אבל תמיד יש יותר ותמיד יהיה מחסור לעומת הביקוש, זה חוק מספר אחד בכלכלת בריאות, אבל אנחנו על זה ואני בהחלט מסכים איתכם שנצטרך להשקיע בזה עוד יותר ועוד יותר ובמיוחד בנושא של הכשרת רופאים בכלל ומומחים בנוירולוגיה בפרט ומומחי על.
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[bookmark: _ETM_Q1_3637732][bookmark: _ETM_Q1_3637798][bookmark: _ETM_Q1_3634220][bookmark: _ETM_Q1_3634461][bookmark: _ETM_Q1_3646620][bookmark: _ETM_Q1_3646926][bookmark: _ETM_Q1_3648092][bookmark: _ETM_Q1_3648350][bookmark: _ETM_Q1_3650633][bookmark: _ETM_Q1_3650902]ואני שמח על היום הזה ועל הדחיפה לנושא הזה. בשבילנו זו גם רוח גבית כדי באמת לקדם את זה, אנחנו מעוניינים לקדם את זה בתוך המשרד. אני קורא לכל אחד ואחד, חוץ מאשר השיחות הכמעט יום-יומיות עם פרופסור לקר ומדי פעם עם פנינה, באמת להיות גם איתי בקשר בנושא הזה כדי לקדם את זה בתוך המשרד.
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[bookmark: _ETM_Q1_3659039][bookmark: _ETM_Q1_3669481][bookmark: _ETM_Q1_3669744][bookmark: _ETM_Q1_3673866][bookmark: _ETM_Q1_3674120][bookmark: _ETM_Q1_3678966][bookmark: _ETM_Q1_3679232][bookmark: _ETM_Q1_3684233][bookmark: _ETM_Q1_3682010][bookmark: _ETM_Q1_3682260][bookmark: _ETM_Q1_3700397][bookmark: _ETM_Q1_3700652][bookmark: _ETM_Q1_3707106][bookmark: _ETM_Q1_3707363][bookmark: _ETM_Q1_3708395][bookmark: _ETM_Q1_3708645][bookmark: _ETM_Q1_3713021][bookmark: _ETM_Q1_3711745][bookmark: _ETM_Q1_3712009][bookmark: _ETM_Q1_3713262][bookmark: _ETM_Q1_3713508][bookmark: _ETM_Q1_3716741][bookmark: _ETM_Q1_3716884][bookmark: _ETM_Q1_3716913][bookmark: _ETM_Q1_3717018][bookmark: _ETM_Q1_3710606][bookmark: _ETM_Q1_3710934]אני רק רוצה עוד להזכיר שהנושא של קידום בריאות ומניעה בתחומים הנוירולוגיים, המחקרים מעידים על כך שניתן למנוע יותר מ-50% מהמחלות הנוירולוגיות, כולל באלצהיימר ודמנציה ואנחנו צריכים לעשות הרבה יותר דגש גם בנושא הזה. יש את המשפט המפורסם והנכון, שגרם אחד של מניעה שוקל יותר מקילוגרם של טיפול ולפעמים פרקציה קטנה של סכומי העתק שאנחנו משקיעים בטיפול, אם אנחנו נטה אותם יותר לקידום בריאות ומניעה וגם אנחנו כרופאים נהיה יותר מרוכזים בדברים האלה, מניעה ראשונית ושניונית, לדעתי, אנחנו נוכל להוריד את העומס של התחלואה הנוירולוגית והתחלואה בכלל. אני יודע שד"ר ברנע עוסק בזה גם כן ואני חושב שזה העתיד שלנו גם כן, הנושא של קידום בריאות ומניעה וכולנו צריכים להיות בפוקוס הזה. תודה רבה.
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[bookmark: _ETM_Q1_3714194][bookmark: _ETM_Q1_3724833][bookmark: _ETM_Q1_3725130][bookmark: _ETM_Q1_3725724][bookmark: _ETM_Q1_3726173][bookmark: _ETM_Q1_3726485][bookmark: _ETM_Q1_3728893][bookmark: _ETM_Q1_3728951][bookmark: _ETM_Q1_3729258]תודה רבה לך, ד"ר קאופמן. ברוכה הבאה, חברת הכנסת טטיאנה מזרסקי. תדבר עכשיו אליס ענן, קרן קרויצפלד-יעקב.
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[bookmark: _ETM_Q1_3734636][bookmark: _ETM_Q1_3734768][bookmark: _ETM_Q1_3730559][bookmark: _ETM_Q1_3730880][bookmark: _ETM_Q1_3731721][bookmark: _ETM_Q1_3732035][bookmark: _ETM_Q1_3733782][bookmark: _ETM_Q1_3738027][bookmark: _ETM_Q1_3738330][bookmark: _ETM_Q1_3742299][bookmark: _ETM_Q1_3742234][bookmark: _ETM_Q1_3742533][bookmark: _ETM_Q1_3743200][bookmark: _ETM_Q1_3743510][bookmark: _ETM_Q1_3744645][bookmark: _ETM_Q1_3744960][bookmark: _ETM_Q1_3745582][bookmark: _ETM_Q1_3745907][bookmark: _ETM_Q1_3746278][bookmark: _ETM_Q1_3746587][bookmark: _ETM_Q1_3759196][bookmark: _ETM_Q1_3759492][bookmark: _ETM_Q1_3765145]שלום לכולם ותודה על ההזמנה. אני המייסדת והמנהלת של עמותת קרן קרויצפלד-יעקב ישראל. קרויצפלד יעקב זאת מחלת ניוון מוח קטלנית במספר חודשים, חודשיים-שלושה לרוב האנשים ובעצם גורמת למוות ודאי. היא נדירה מאוד בעולם, אחד למיליון באופן הספורדי שלה, ובאופן הגנטי, אחד לעשרה מיליון, כשבארץ יש 50 חולים בערך בשנה, רובם גנטיים.

[bookmark: ET_yor_5293_90] << יור >> היו"ר איימן עודה: << יור >>  
[bookmark: _ETM_Q1_3767016][bookmark: _ETM_Q1_3762412][bookmark: _ETM_Q1_3762805]
[bookmark: _ETM_Q1_3765416][bookmark: _ETM_Q1_3765486][bookmark: _ETM_Q1_3765570][bookmark: _ETM_Q1_3767153]זה יותר בהרבה מאחד למיליון.
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[bookmark: _ETM_Q1_3768881][bookmark: _ETM_Q1_3769036][bookmark: _ETM_Q1_3772288]
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[bookmark: _ETM_Q1_3769233][bookmark: _ETM_Q1_3769310][bookmark: _ETM_Q1_3770860][bookmark: _ETM_Q1_3771135][bookmark: _ETM_Q1_3774719]פי 50 באופן הרגיל, אבל הרבה יותר.
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[bookmark: _ETM_Q1_3775445]צפון לוב.
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[bookmark: _ETM_Q1_3781025][bookmark: _ETM_Q1_3781100][bookmark: _ETM_Q1_3797681]היא שכיחה בקהילות לוב וטוניס, אבל לא רק. אני חייבת לציין שרופאים, לצערי, לא מודעים לזה שגם יש תפוצה בכל העולם ובכל העדות וצריך לעשות את הבדיקה הגנטית על מנת לשלול את המקרים הספורדיים.
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[bookmark: _ETM_Q1_3797881][bookmark: _ETM_Q1_3797959][bookmark: _ETM_Q1_3831648][bookmark: _ETM_Q1_3831915][bookmark: _ETM_Q1_3836935][bookmark: _ETM_Q1_3837198]היא פורצת החל מגילאי שלושים ובעצם המשפחות שיש חולה במשפחה שלהן לא רק נאלצות להתמודד עם חוסר האונים הקשה והוודאות שהבן אדם ימות, אלא גם לשאת את ההבנה שבעצם הן בעצמן חשופות למחלה הזאת וצריכות לחיות עם הפחד היום-יומי הזה. אני עצמי אבי נפטר מהמחלה כשהוא היה בגיל 49 ואני והמשפחה שלי נשאים שלה לצערנו הרב. ובאמת, אני לא יודעת אם מישהו יכול לתאר את החרדה היום-יומית שאנחנו צריכים לשאת מההתפרצות הפתאומית של המחלה הזאת.
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[bookmark: _ETM_Q1_3851341][bookmark: _ETM_Q1_3851410][bookmark: _ETM_Q1_3864436][bookmark: _ETM_Q1_3891143][bookmark: _ETM_Q1_3891284][bookmark: _ETM_Q1_3891337][bookmark: _ETM_Q1_3891445][bookmark: _ETM_Q1_3897115]מה שכן, אנחנו מאוד אופטימיים, אנחנו בפתחה של תקופה מאוד מרגשת. התחיל ניסוי קליני ראשון לאחרונה באיכילוב של חברת איוניס, חברה אמריקאית שבארץ מטופלים כרגע ארבעה מטופלים. אני מדווחת מהמשפחות שיש יציבות במקרים שקיבלו את הטיפול הזה וזה מאוד מרגש כי היציבות זה דבר מאוד מאוד חריג ולא שגרתי במחלה. המחלה בעצם ממש ברמה היומיומית מדרדרת את החולה, אז זה מאוד מאוד חשוב, גם האבחון המוקדם ממש כדי שאפשר יהיה להציל את החולה במצב טוב וגם עצם זה שתהיה פריסה של רופאים בכל הארץ שיוכלו לאבחן מוקדם. ללא אבחון מוקדם לא ניתן באמת יהיה לטפל בשום אופציה, אפילו עתידית. אז מאוד מאוד חשוב שיהיו לנו רופאים שמתמחים במחלה יותר, שמכירים וידעים לזהות את זה גם בשלבים המוקדמים.
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[bookmark: _ETM_Q1_3934481][bookmark: _ETM_Q1_3934593][bookmark: _ETM_Q1_3938445][bookmark: _ETM_Q1_3938697][bookmark: _ETM_Q1_3940606][bookmark: _ETM_Q1_3940878][bookmark: _ETM_Q1_3958561][bookmark: _ETM_Q1_3958829][bookmark: _ETM_Q1_3968174][bookmark: _ETM_Q1_3964120][bookmark: _ETM_Q1_3964387][bookmark: _ETM_Q1_3967846][bookmark: _ETM_Q1_3968091][bookmark: _ETM_Q1_3968369][bookmark: _ETM_Q1_3968632][bookmark: _ETM_Q1_3985181]אני רוצה גם לשתף ולספר שהקמנו בנק דגימות, ביובנק בסורוקה כללית, יחד עם מדגם תחת המדען הראשי של משרד הבריאות, בעצם לקדם מחקרים בכל העולם על המחלה הזאת. יש לנו כבר 250 משתתפים בחולים והמשפחות שלהם ואנחנו בעצם מקדמים מחקרים בכל העולם לטובת אבחון מוקדם, ביומרקרים, זיהוי מטרות לטיפול, וזה ממש ממש מרגש. אני רוצה גם בהזדמנות הזאת להגיד תודה רבה למשרד הבריאות על התמיכה בפרויקט הזה, פרויקט דגל שבעצם יהיה גם מודל למחלות נדירות אחרות ששכיחות בישראל.

[bookmark: _ETM_Q1_3985518][bookmark: _ETM_Q1_3985591][bookmark: _ETM_Q1_3985669][bookmark: _ETM_Q1_3994793][bookmark: _ETM_Q1_3995117][bookmark: _ETM_Q1_3996654][bookmark: _ETM_Q1_4010785][bookmark: _ETM_Q1_4011103]זהו, ואני מאוד רוצה לקוות שאפשר יהיה באמת. אני אציין גם שהייתה לי שיחה אתמול עם נציג החברה, איוניס, שעושה את הניסוי ודיברנו כבר על הפאזה השלישית, על הפאזה של הטיפול, בעצם על האטרקטיביות של ישראל לתת מענה לטיפול ובעצם אנחנו צריכים עוד רופאים כדי לממש גם ניסוי קליני כזה. תודה רבה.
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[bookmark: _ETM_Q1_4077392][bookmark: _ETM_Q1_4077456][bookmark: _ETM_Q1_4080723][bookmark: _ETM_Q1_4080976][bookmark: _ETM_Q1_4086432][bookmark: _ETM_Q1_4086681][bookmark: _ETM_Q1_4095779][bookmark: _ETM_Q1_4107279][bookmark: _ETM_Q1_4107551][bookmark: _ETM_Q1_4109862][bookmark: _ETM_Q1_4110130]תודה רבה, אדוני היושב ראש. היום מציינים בכנסת את יום המוח הבין-לאומי. בעולם מציינים כל שנה בשבוע הבא, אבל בכנסת החליטו שמציינים היום. היה לי חשוב להגיע לדיון כאן בוועדת המדע. אני לא חברה בוועדת המדע; אני חברה בוועדת הבריאות, ואני רואה קשר מאוד מאוד הדוק בין התקדמות במחקר ומחקר המוח לרפואה ובריאות הציבור, והמדינה, הממשלה צריכה לעודד שיתופי פעולה בין מרכזי חדשנות, מכוני מחקר. המחקר בעצם תורם להתקדמות הרפואה והבריאות. תכשירים תרופתיים חדשניים, בדיקות ואבחונים חדשים מאפשרים להתאים, קודם כול לאבחן מחלה בזמן ולהתאים טיפול אופטימלי. 
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[bookmark: _ETM_Q1_4182762][bookmark: _ETM_Q1_4185497][bookmark: _ETM_Q1_4185765][bookmark: _ETM_Q1_4187170][bookmark: _ETM_Q1_4187443][bookmark: _ETM_Q1_4196564][bookmark: _ETM_Q1_4196819][bookmark: _ETM_Q1_4203186][bookmark: _ETM_Q1_4203440][bookmark: _ETM_Q1_4217343][bookmark: _ETM_Q1_4217642][bookmark: _ETM_Q1_4217293][bookmark: _ETM_Q1_4217545]תודה רבה, כבוד יושב ראש. תודה לחברי עמותה. שמי ד"ר איליה סטמבלר, אני יושב ראש עמותת ותק, התנועה לאיכות ואריכות חיים ואנחנו מקדמים מחקר, פיתוח וחינוך למניעת מחלות זקנה וקידום אריכות חיים בריאים. מניעת מחלות זקנה, זאת אומרת מניעת מחלות זקנה כמכלול. אני רוצה למשוך את תשומת הלב של חברי הוועדה כי גורם הסיכון העיקרי, ויש גם אומרים הגורם הקוזטיבי, העיקרי של מחלות זקנה, כולל מחלות נוירו-דגנרטיביות, אבל גם מחלות אחרות כמו מחלות לב, סרטן, זה תהליך ההזדקנות עצמו.

[bookmark: _ETM_Q1_4390571][bookmark: _ETM_Q1_4228572][bookmark: _ETM_Q1_4228838][bookmark: _ETM_Q1_4249695][bookmark: _ETM_Q1_4252140][bookmark: _ETM_Q1_4252390][bookmark: _ETM_Q1_4253889]ואם אנחנו באמת מעוניינים בקידום רפואה מונעת, גם למחלות נוירו-דגנרטיביות, אין לנו ברירה, אנחנו צריכים להתערב בתהליך ההזדקנות כבעיה רפואית או כאתגר רפואי. ואם אנחנו מדברים באמת על אבחון מוקדם של מחלות כרוניות, אין לנו ברירה אלא למדוד את תהליך ההזדקנות כגורם הסיכון למחלות האלה.
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