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[bookmark: _ETM_Q1_93350][bookmark: _ETM_Q1_99099][bookmark: _ETM_Q1_104581][bookmark: _ETM_Q1_110063][bookmark: _ETM_Q1_115545][bookmark: _ETM_Q1_121027][bookmark: _ETM_Q1_172482][bookmark: _ETM_Q1_172545][bookmark: _ETM_Q1_172641][bookmark: _ETM_Q1_172691][bookmark: _ETM_Q1_126699][bookmark: _ETM_Q1_132009][bookmark: _ETM_Q1_137319]אנחנו פותחים את ישיבת ועדת הבריאות בנושא השירותים הרפואיים בישראל בתחום האפילפסיה. לישיבה הזאת היום יש ערך חשוב ומשמעותי מאוד. נכון שאנחנו מקיימים פה הרבה מאוד ישיבות על מחלות מסוימות ועל מקרים קשים אחרים שאנשים סובלים מהם, אבל פה מדובר במחלה שסובל ממנה אחוז מהאוכלוסייה, שזה הרבה מאוד אזרחים, ובפרט ילדים. יש חוסר ודאות וחוסר ידיעה, גם מבחינת הזכויות המגיעות לחולים אבל לא רק, גם מבחינת הידע הרפואי והחשיפה של המטופלים למטפלים, נוירולוגים, ילדים וכו'. 

[bookmark: _ETM_Q1_143059][bookmark: _ETM_Q1_147825][bookmark: _ETM_Q1_152591][bookmark: _ETM_Q1_157357][bookmark: _ETM_Q1_162123][bookmark: _ETM_Q1_176513][bookmark: _ETM_Q1_176568][bookmark: _ETM_Q1_176673][bookmark: _ETM_Q1_176721][bookmark: _ETM_Q1_167380][bookmark: _ETM_Q1_170880][bookmark: _ETM_Q1_174380]אנחנו כמובן נשמע את כל הדברים מאנשים שמלווים, אנשים שעושים עבודת קודש. בהקשר הזה אני בהחלט רוצה לציין לשבח ולהוקיר תודה גם בבמה הזו בשם החולים ובני משפחותיהם לעמותת איל, ובכלל לכל מי שעוסק ומלווה את המשפחות והמטופלים בשעתם הקשה. אין ספק שיש פה גם את אלמנט הבושה וההסתרה שנלווה לקושי הבריאותי, שגם עליו צריך לתת דעת ולתת לו מענים בהקשרים סוציאליים, כלכליים וחברתיים.
[bookmark: _ETM_Q1_182318][bookmark: _ETM_Q1_182372]
[bookmark: _ETM_Q1_182421][bookmark: _ETM_Q1_182476][bookmark: _ETM_Q1_177880][bookmark: _ETM_Q1_181380][bookmark: _ETM_Q1_186008][bookmark: _ETM_Q1_191070][bookmark: _ETM_Q1_195061][bookmark: _ETM_Q1_199053][bookmark: _ETM_Q1_203045][bookmark: _ETM_Q1_216941][bookmark: _ETM_Q1_207037]אני מציע שאנחנו נחלק את הדיון הזה היות ויש הרבה מאוד סוגיות לפתור ולקבל עליהן מענה. נשמע קודם סקירה ראשונית על התופעה והבעיות מד"ר יונת דרור ולאחר מכן נחלק את התשובות בהקשר הזה דרך המשרדים השונים והרבדים השונים כי יש פה הרבה נקודות שנרצה לגעת בהן. נשתדל גם לחסוך כפילויות כדי שהדיון יהיה ממצה. ד"ר יונת דרור, בבקשה.
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[bookmark: _ETM_Q1_211990][bookmark: _ETM_Q1_215280][bookmark: _ETM_Q1_218800][bookmark: _ETM_Q1_221589][bookmark: _ETM_Q1_224379][bookmark: _ETM_Q1_227750]נעים מאוד, אני מנכ"לית האגודה הישראלית לאפילפסיה, אני גם בת לאבא חולה באפילפסיה ואימא לילדה בת שבע שאובחנה לפני שנתיים עם אפילפסיה, אז אני מקווה שאני אוכל להשמיע פה היום את קולם של החולים. 
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[bookmark: _ETM_Q1_232085][bookmark: _ETM_Q1_232129][bookmark: _ETM_Q1_231267][bookmark: _ETM_Q1_234785][bookmark: _ETM_Q1_238302][bookmark: _ETM_Q1_242720][bookmark: _ETM_Q1_246566][bookmark: _ETM_Q1_250412][bookmark: _ETM_Q1_254258]בישראל חיים היום כ-100,000 חולי אפילפסיה, שזה אחוז אחד מהאוכלוסייה, מתוכם 20,000 ילדים, וכל שנה מאובחנים בישראל כ-5,500 חולים חדשים. כלומר, זו מחלה מאוד שכיחה. 70% מהחולים מאוזנים עם טיפול תרופתי אבל 30% מהם לא והם מוגדרים עם אפילפסיה עמידה לטיפול תרופתי. החולים האלו חולים במחלה מורכבת שדורשת התמודדויות בהרבה מישורים בחיים. 
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[bookmark: _ETM_Q1_259926][bookmark: _ETM_Q1_259975][bookmark: _ETM_Q1_258104][bookmark: _ETM_Q1_266607][bookmark: _ETM_Q1_270626][bookmark: _ETM_Q1_274645][bookmark: _ETM_Q1_278663]אני הולכת לדבר פה על כל מיני תחומי התמודדויות, לא רק על התחום הרפואי. בנייר העמדה הצגנו תמונה רחבה של כל מה שקורה בארץ בתחום, אני לא אדבר על הכול, בחרתי מספר נושאים כדי שהדיון יהיה יותר ממוקד בדברים שאנחנו גם חושבים שהם הכי אקוטיים וגם שהם אופרטיביים ואולי אפשר למצוא להם פתרונות באופן יעיל יחסית. 
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[bookmark: _ETM_Q1_281069][bookmark: _ETM_Q1_281110][bookmark: _ETM_Q1_282682][bookmark: _ETM_Q1_286701][bookmark: _ETM_Q1_290988][bookmark: _ETM_Q1_295282][bookmark: _ETM_Q1_304440][bookmark: _ETM_Q1_306634][bookmark: _ETM_Q1_309488]אני אתחיל מהנושא שאולי הכי בוער והוא כמות המומחים שיש היום בארץ לאפילפסיה. בישראל יש כאמור 100,000 חולים, מתוכם 30,000 מתמודדים עם מחלה מורכבת שדורשת רופא מומחה שעבר הכשרת עמיתים באפילפסיה ובישראל יש כיום רק כ-26 רופאים מומחים. זה אומר שהתורים לרופא מומחה הם לפעמים גם שנה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_323109][bookmark: _ETM_Q1_323152][bookmark: _ETM_Q1_313742][bookmark: _ETM_Q1_317995][bookmark: _ETM_Q1_322249][bookmark: _ETM_Q1_326502][bookmark: _ETM_Q1_330765][bookmark: _ETM_Q1_334309][bookmark: _ETM_Q1_337854][bookmark: _ETM_Q1_341398][bookmark: _ETM_Q1_344943]יש בתוך המחסור כמה אלמנטים: עניין אחד הוא כמות הרופאים, עניין שני הוא כמות הרופאים בפריפריה. תדבר פה בהמשך ד"ר נוימן מסורוקה. בכל מחוז הדרום יש רופא אחד מומחה למבוגרים, בבית החולים ברזילי, ורופאה אחת מומחית לילדים, בבית החולים סורוקה. זה אומר שכל אלפי הילדים של אזור הדרום אמורים להיות מטופלים אצלה בסורוקה. כמובן שכל כך הרבה ילדים לא יכולים להיות מטופלים אצל רופא אחד. בפועל זה אומר שהרבה מהם מטופלים אצל נוירולוגים בקהילה שאין להם את המומחיות באפילפסיה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_352986][bookmark: _ETM_Q1_353029][bookmark: _ETM_Q1_348487][bookmark: _ETM_Q1_352041][bookmark: _ETM_Q1_356309][bookmark: _ETM_Q1_356049][bookmark: _ETM_Q1_360057][bookmark: _ETM_Q1_364065][bookmark: _ETM_Q1_368073]אני אגיד במאמר מוסגר שאנחנו לא יודעים היום להגיד כמה חולים עם אפילפסיה מורכבת – כלומר, עמידה לטיפול תרופתי – מגיעים לבתי החולים, למומחים לאפילפסיה. אין כזה מידע. זה מידע שהיינו שמחים לאסוף אבל כיום הוא לא נגיש בקופות החולים. אני כן אגיד שעמידות לאפילפסיה אומרת טיפול בשתי תרופות שלא הצליח, זו ההגדרה הקלינית של זה. אין היום את המידע הזה באופן מסודר.
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[bookmark: _ETM_Q1_376369][bookmark: _ETM_Q1_380446][bookmark: _ETM_Q1_384523][bookmark: _ETM_Q1_389140]יש פה מומחים גדולים ממני אבל ההגדרה היא: חולה שטופל בשתי תרופות שונות שלא הצליחו לעצור את כל הפרכוסים מוגדר כעמיד לטיפול תרופתי. 
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[bookmark: _ETM_Q1_393298][bookmark: _ETM_Q1_393345][bookmark: _ETM_Q1_394206][bookmark: _ETM_Q1_399272][bookmark: _ETM_Q1_404338][bookmark: _ETM_Q1_409415][bookmark: _ETM_Q1_414329][bookmark: _ETM_Q1_419244][bookmark: _ETM_Q1_424159][bookmark: _ETM_Q1_434386][bookmark: _ETM_Q1_434451][bookmark: _ETM_Q1_434561][bookmark: _ETM_Q1_434626]אז יש את הנושא של הפריפריה, שהוא ממש קריטי, ובתוך הנושא של הפריפריה נכנס העניין שאין בכלל רופאים מומחים בקהילה. יש מספר קטן ביותר של רופאים מומחים שבשעות אחר הצהריים עושים מרפאות בקופות, אבל המרפאות האלו הן לא של אפילפסיה אלא מרפאות נוירולוגיה כלליות, ובאופן כללי אין בכלל נוירולוגים שעברו הכשרה באפילפסיה שמוגדרים בתפקידם "חוזרים לעבוד בקהילה". זה מקטין עוד יותר את הנגישות של החולים בפריפריה לטיפול מקצועי. אלו שלושת הנושאים המרכזיים בכל מה שנוגע למחסור ברופאים.

[bookmark: _ETM_Q1_434140][bookmark: _ETM_Q1_438295][bookmark: _ETM_Q1_442450][bookmark: _ETM_Q1_446605][bookmark: _ETM_Q1_451029][bookmark: _ETM_Q1_490371][bookmark: _ETM_Q1_490425][bookmark: _ETM_Q1_490515][bookmark: _ETM_Q1_490573][bookmark: _ETM_Q1_461250][bookmark: _ETM_Q1_454790][bookmark: _ETM_Q1_458551][bookmark: _ETM_Q1_462313][bookmark: _ETM_Q1_466074][bookmark: _ETM_Q1_469836][bookmark: _ETM_Q1_473597][bookmark: _ETM_Q1_477790][bookmark: _ETM_Q1_480764][bookmark: _ETM_Q1_484890]אנחנו מציעים פה כמה פתרונות: אחד, אנחנו חושבים שחשוב לתמרץ קודם כל את קופות החולים לממן הכשרת עמיתים כדי שרופאים יעשו את הכשרת העמיתים בבית החולים ויחזרו אחר כך לעבוד בקהילה במרפאות של אפילפסיה. אנחנו חושבים שחשוב לממן הכשרת עמיתים כדי לתמרץ תקנים בבתי חולים בפריפריה. כלומר, המחסור הוא בכל הארץ. יש בתי חולים, שאני לא אנקוב פה בשמם, אבל שלמעשה התורים בהם סגורים. אם אתה היום חולה שמתקשה להזמין תור בבית חולים כלשהו, חולה מבוגר באפילפסיה מורכבת, לא תצליח בכלל להזמין תור כי המערכת של התורים סגורה. הם לא יכולים לפתוח אותה כי התורים הם מעל שנה. אז הבעיה היא גם במרכז הארץ אבל בפריפריה היא כמובן מתחדדת. 
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[bookmark: _ETM_Q1_580151][bookmark: _ETM_Q1_580213][bookmark: _ETM_Q1_579061][bookmark: _ETM_Q1_582776][bookmark: _ETM_Q1_586490][bookmark: _ETM_Q1_594260][bookmark: _ETM_Q1_597275][bookmark: _ETM_Q1_600290][bookmark: _ETM_Q1_603304][bookmark: _ETM_Q1_606320][bookmark: _ETM_Q1_609344][bookmark: _ETM_Q1_613115][bookmark: _ETM_Q1_618398][bookmark: _ETM_Q1_618464][bookmark: _ETM_Q1_618557][bookmark: _ETM_Q1_618607][bookmark: _ETM_Q1_616886][bookmark: _ETM_Q1_620657][bookmark: _ETM_Q1_625250][bookmark: _ETM_Q1_629057][bookmark: _ETM_Q1_632864]הדרך השנייה, שעולה גם הרבה כסף למערכת, זה אשפוזים. מגיעים למיון. הרבה פעמים מתאמים אפילו עם הרופא. הרופא אומר: אני נמצא בבית חולים ביום רביעי, תגיעו למיון, יקראו לי מהמיון וזאת תהיה הדרך להגיע לתור כי זה חלק מהעניין. הבת שלי אובחנה, היא קיבלה מרשם, אבל התרופה לא עבדה. במשך שנתיים היא לא עבדה והתהליך הוא כזה שיש כל הזמן איזה back and forth עם הרופא של: "בוא נעלה את המינון, אולי נוסיף עוד תרופה, נוריד את המינון של זה". זה התייעצות מתמשכת ואין דרך לעשות את זה אם אין תורים זמינים. מה שקורה בפועל ברוב המקרים זה שהרופאים נותנים את הטלפון ואת המייל הפרטי שלהם ובזמנם הפנוי מתכתבים עם החולים על המשך הטיפול. אז זה בכל מה שנוגע למחסור ברופאים ואני מניחה שיש פה עוד הרבה אנשים בחדר שידברו על זה כי זה באמת הנושא אולי הכי בוער בטיפול במחלה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_685937][bookmark: _ETM_Q1_686001][bookmark: _ETM_Q1_678390][bookmark: _ETM_Q1_682817][bookmark: _ETM_Q1_687244][bookmark: _ETM_Q1_691671][bookmark: _ETM_Q1_696359][bookmark: _ETM_Q1_699994][bookmark: _ETM_Q1_703629][bookmark: _ETM_Q1_707264][bookmark: _ETM_Q1_710899][bookmark: _ETM_Q1_714534][bookmark: _ETM_Q1_718169][bookmark: _ETM_Q1_721804][bookmark: _ETM_Q1_725690][bookmark: _ETM_Q1_733907][bookmark: _ETM_Q1_733956][bookmark: _ETM_Q1_734115][bookmark: _ETM_Q1_734162][bookmark: _ETM_Q1_733369][bookmark: _ETM_Q1_737209][bookmark: _ETM_Q1_741049][bookmark: _ETM_Q1_744889]היום מבוגר או ילד שמאובחן לראשונה עם אפילפסיה לא מקבל שום מענה פסיכו-סוציאלי ברמה שפשוט אין שום מידע. יצאת מהרופא, קיבלת כנראה איזשהו מרשם, וזהו, אתה לא יודע מה אתה אמור לעשות. הבת שלי אובחנה, יצאתי מהחדר של הרופא, שאלתי את עצמי: מה עושים עכשיו? יש לה אפילפסיה מסוג אבסנס, זה ניתוקים, היו לה מאות ניתוקים ביום, מאות, ילדה בת חמש, מה אני אמורה לעשות בגן? היא הייתה בגן חובה, מה עושים בגן? מגיעה לה סייעת רפואית? אולי מגיעות לה שעות שילוב? מה מגיע לה מביטוח לאומי? כלום ושום דבר. לא היה לי מושג. התדפקתי על דלתות של כל מיני מנהלים בעיריית ירושלים, לא הצלחנו להבין מה אנחנו אמורים לעשות. בסוף בשנה הראשונה שהיא הייתה חולה ממש שילמתי כסף מזומן למשלבת שתגיע לגן להיות עם הילדה כי לא הצלחנו לקבל שום מענה מהמערכת. זה לא שלא רצו, פשוט לאף אחד לא היה את המידע, לא ידענו מאיפה להשיג אותו.
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[bookmark: _ETM_Q1_814874][bookmark: _ETM_Q1_818086][bookmark: _ETM_Q1_821298][bookmark: _ETM_Q1_831308][bookmark: _ETM_Q1_831375][bookmark: _ETM_Q1_831437][bookmark: _ETM_Q1_831495][bookmark: _ETM_Q1_824869][bookmark: _ETM_Q1_829649][bookmark: _ETM_Q1_834429][bookmark: _ETM_Q1_839209]למשל, עצם העובדה שבכלל קיים כזה דבר נוירופסיכולוג שיקומי, איך הוא יכול לעזור לך והאם תצליח או לא תצליח להשיג את זה, או לשלם על זה הרבה כסף כל חודש כי זאת תהיה הדרך היחידה להשיג את זה. זה עניין מאוד מרכזי עבורנו. אנחנו עובדים כבר תקופה ארוכה על איזשהו פרויקט, התחלנו עם פיילוט בשערי צדק, אנחנו מממנים שם תקן של עובדת סוציאלית. 
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[bookmark: _ETM_Q1_852570][bookmark: _ETM_Q1_856044][bookmark: _ETM_Q1_859518][bookmark: _ETM_Q1_862992][bookmark: _ETM_Q1_866466][bookmark: _ETM_Q1_870150][bookmark: _ETM_Q1_873547][bookmark: _ETM_Q1_876944][bookmark: _ETM_Q1_880341][bookmark: _ETM_Q1_884080][bookmark: _ETM_Q1_887413][bookmark: _ETM_Q1_890746][bookmark: _ETM_Q1_894080]בהמשך תדבר פה העובדת הסוציאלית היחידה בארץ שמומחית לזה ואני חושבת שהיא תפרט קצת יותר טוב ממני, אבל אני אגיד שהעובדים הסוציאליים קודם כול נותנים איזושהי מפה של מה קורה במערכת ומה אתה אמור לעשות, מה מגיע לך, איך תשיג את זה. יש שאלות של ועדת אפיון וזכאות, של סייעת רפואית, ויש גם שאלות קטנות: איך אתה מציג אישור לצאת לטיול של בית ספר? זה נשמע משהו קטן אבל לפעמים הורים יכולים שנה שלמה לעבור עם התכתבויות עם כל מיני רופאים ומנהלים על זה, ויש גם דברים יותר משמעותיים שאני אדבר עליהם בהמשך, כמו למשל העובדה שאין חובה לתת טיפול חירום לילדים בבית ספר. 
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[bookmark: ET_yor_6447_83] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_924192][bookmark: _ETM_Q1_925726]אני מניח שגם עיקר השאלות בגילים הצעירים הן על זכאויות כאלה ואחרות, לא רק אבל שם בעיקר.
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[bookmark: _ETM_Q1_1481979]באלרגיות הצוותים החינוכיים מקבלים?
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[bookmark: _ETM_Q1_1486300][bookmark: _ETM_Q1_1488660][bookmark: _ETM_Q1_1491020][bookmark: _ETM_Q1_1493989][bookmark: _ETM_Q1_1496562]הם אמורים לקבל. הם אמורים, זה לא קורה בפועל ברוב בתי הספר. אני גם דוברת איגוד רופאי האלרגיה. הם אמורים לקבל בבתי הספר, אמורים להיות נאמני בריאות, אבל ברוב בתי הספר זה לא קורה.
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[bookmark: _ETM_Q1_1503172][bookmark: _ETM_Q1_1503204][bookmark: _ETM_Q1_1501719][bookmark: _ETM_Q1_1506567]אני אשמח רק לומר שבכל מה שקשור למשרד החינוך תנו לי בבקשה לענות.
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[bookmark: _ETM_Q1_1509515][bookmark: _ETM_Q1_1503459]אנחנו ניתן לך. 
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[bookmark: _ETM_Q1_1510369][bookmark: _ETM_Q1_1510419][bookmark: _ETM_Q1_1517532][bookmark: _ETM_Q1_1517596][bookmark: _ETM_Q1_1512650][bookmark: _ETM_Q1_1516602][bookmark: _ETM_Q1_1520554]אנחנו חושבים שזה עניין מאוד מהותי, אנחנו לא יודעים לפתור את זה, אנחנו רק יודעים לשכנע בתי הספר שבהם לא מסכימים לקבל את זה. 
[bookmark: _ETM_Q1_1528687][bookmark: _ETM_Q1_1528744]
[bookmark: _ETM_Q1_1528847][bookmark: _ETM_Q1_1528899][bookmark: _ETM_Q1_1524506][bookmark: _ETM_Q1_1528869][bookmark: _ETM_Q1_1534416][bookmark: _ETM_Q1_1539964][bookmark: _ETM_Q1_1545512][bookmark: _ETM_Q1_1552089][bookmark: _ETM_Q1_1556057][bookmark: _ETM_Q1_1560025]יש עניין נוסף שנוגע לכל העניינים שסובבים את המחלה. חולי אפילפסיה – וידברו על זה עוד מעט החולים וגם ההורים – סובלים מהרבה קשיים נלווים. הפרעות קשב וריכוז באחוזים הרבה יותר גבוהים מהאוכלוסייה הרגילה, קשיים בזיכרון, קשיים לימודיים, התמודדויות נפשיות, דיכאון, חרדה. המון קשיים ביום-יום שיש להם בגדול מענים בתוך מערכת החינוך, בית הספר או מערכת החינוך יודעת לתת להם המון מענים לדברים האלו. 

[bookmark: _ETM_Q1_1563993][bookmark: _ETM_Q1_1567961][bookmark: _ETM_Q1_1572369][bookmark: _ETM_Q1_1576108][bookmark: _ETM_Q1_1583587][bookmark: _ETM_Q1_1587327]רוב המענים האלו ניתנים באמצעות ועדות אפיון וזכאות – אני מדברת פה על מי שהולך לחינוך רגיל ומקבל שירות של חינוך מיוחד בשירות הרגיל. אלה הוועדות שדיברתי עליהן. בעבר בכלל לא ידעתי איך לגשת – אני באופן אישי – מה מגישים, מי מגיש, וגם כשכבר הוגשה הבקשה על ידי בית הספר הוא לא ידע איך מקבלים את התשובה. 
[bookmark: _ETM_Q1_1591259][bookmark: _ETM_Q1_1591317]
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אין כללים ברורים.
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[bookmark: _ETM_Q1_1590165][bookmark: _ETM_Q1_1591066][bookmark: _ETM_Q1_1598445][bookmark: _ETM_Q1_1594806][bookmark: _ETM_Q1_1598545][bookmark: _ETM_Q1_1602295][bookmark: _ETM_Q1_1606035][bookmark: _ETM_Q1_1609776]כלום, שום כללים ואפילו אימייל, משהו, טלפון – כלום. כאילו, בית הספר לא ידע האם הבקשה התקבלה או לא התקבלה כי לא ידעו למי לפנות. בוועדות אפיון וזכאות הרבה פעמים חולי אפילפסיה כן מקבלים. הוועדה בעיקר בוחנת את המצב הנוכחי של הילד, איזה קשיים יש לו, אבל יש תחומים שבהם אפשר לקבל את זה באופן אוטומטי. 

[bookmark: _ETM_Q1_1613516][bookmark: _ETM_Q1_1617257][bookmark: _ETM_Q1_1620997][bookmark: _ETM_Q1_1624738][bookmark: _ETM_Q1_1628478][bookmark: _ETM_Q1_1632599][bookmark: _ETM_Q1_1637680][bookmark: _ETM_Q1_1640404][bookmark: _ETM_Q1_1640460][bookmark: _ETM_Q1_1640580][bookmark: _ETM_Q1_1640623][bookmark: _ETM_Q1_1641009][bookmark: _ETM_Q1_1645260]היום חולי אפילפסיה שניגשים לוועדה הזאת, או הורים בדרך כלל, צריכים לחשוש האם הם יקבלו או לא יקבלו את המענה מהמערכת. אין סיבה שאפילפסיה לא תיכנס לצורך העניין למה שנקרא "מחלות נדירות" בתוך ועדות אפיון וזכאות שכן מקבלות באופן אוטומטי את הסיוע הזה. אז זה מערכת החינוך באופן כללי. אנחנו חושבים שבעיקר יש מקום לשנות את חוזר המנכ"ל שיתאים לזמן הנוכחי ולהתייחס לדברים האלה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_1648884][bookmark: _ETM_Q1_1648923][bookmark: _ETM_Q1_1647914][bookmark: _ETM_Q1_1651439][bookmark: _ETM_Q1_1662800][bookmark: _ETM_Q1_1668589][bookmark: _ETM_Q1_1672609][bookmark: _ETM_Q1_1676630][bookmark: _ETM_Q1_1680651][bookmark: _ETM_Q1_1684672][bookmark: _ETM_Q1_1688693][bookmark: _ETM_Q1_1692714][bookmark: _ETM_Q1_1696744][bookmark: _ETM_Q1_1699898][bookmark: _ETM_Q1_1703052][bookmark: _ETM_Q1_1706205][bookmark: _ETM_Q1_1709359][bookmark: _ETM_Q1_1712512][bookmark: _ETM_Q1_1721293]אני אתייחס לעוד שני נושאים: נושא אחד הוא הקושי בהשבת רישיון מותלה. זה נושא שהוא מאוד מאוד חשוב לחולים בוגרים. זה שנלקחת ממך עצמאות הוא עניין לעתים קריטי כי זה יכול לפגוע בתעסוקה, לפעמים רק לפגוע בחיי היומיום ובאיכות חיי היום-יום. רופאה תיארה לי את זה לפני שבוע ואמרה שהיא תמיד מסבירה למי שעושה אצלה את ההתמחות לדבר על הרישיון רק בסוף הפגישה כי ברגע שהיא מתחילה לדבר על הרישיון נגמר הקשב. לחולה לא אכפת יותר משאר הדברים, כל מה שמשנה זה מה אתה עושה עם הרישיון. בהקשר של זה יש שתי בעיות: קודם כול הבעיה – שאני מניחה שאנחנו לא הראשונים שמעלים אותה – שיש תורים אדירים במרב"ד, יש ערימות של תיקים. זו בעיה ידועה אז אני לא אכנס אליה - - -

[bookmark: ET_speaker_6228_115] << דובר >> טטיאנה מזרסקי (יש עתיד): << דובר >>   

[bookmark: _ETM_Q1_1715666][bookmark: _ETM_Q1_1720278][bookmark: _ETM_Q1_1724901][bookmark: _ETM_Q1_1728909][bookmark: _ETM_Q1_1732917][bookmark: _ETM_Q1_1736925][bookmark: _ETM_Q1_1740933]עכשיו הם עשו רפורמה והם מסלקים את מי שהיה בהמתנה. אני מכירה כי הגשתי שאילתה לשר, אז אני יודעת שהם עכשיו שינו את השיטה. הייתה חקירה, לכן שמונה חודשים הייתה המתנה, עכשיו הם מטפלים בכל מי שהיה בהמתנה. אני לא אפולוגטית אבל אני גם כעסתי וקיבלתי המון תמונות מאזרחים, אבל הם מטפלים עכשיו.
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[bookmark: _ETM_Q1_1745021][bookmark: _ETM_Q1_1748544][bookmark: _ETM_Q1_1749034][bookmark: _ETM_Q1_1753057][bookmark: _ETM_Q1_1760199][bookmark: _ETM_Q1_1763771][bookmark: _ETM_Q1_1770914][bookmark: _ETM_Q1_1778927][bookmark: _ETM_Q1_1778974][bookmark: _ETM_Q1_1774485]נכון. חולים פונים לעורכי דין, או בשפת העם "מאכרים", שמסתובבים סביב המרב"ד כדי שיעלו את התיק של בתור, זה דבר מאוד נפוץ. אני חושבת שבהקשר של אפילפסיה, בניגוד למחלות נוירולוגיות אחרות, זה שחור ולבן. השאלה שהמרב"ד שואל את עצמו זה האם היה פרכוס בשנה האחרונה או לא היה פרכוס בשנה האחרונה. היום החולים נדרשים להביא בדיקת EEG, בדיקות דם שהרבה פעמים לא עושים אותן גם ביום-יום, אפילו חלק מהקופות בכלל לא עושות.
[bookmark: _ETM_Q1_1778595][bookmark: _ETM_Q1_1778663]
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[bookmark: _ETM_Q1_1779298][bookmark: _ETM_Q1_1778057]שלוקח גם זמן להשיג את הבדיקות האלה, דיברנו על זה מקודם.

[bookmark: ET_speakercontinue_929078_119] << דובר_המשך >> יונת דרור: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_1779218][bookmark: _ETM_Q1_1782104][bookmark: _ETM_Q1_1785999][bookmark: _ETM_Q1_1788151][bookmark: _ETM_Q1_1789894][bookmark: _ETM_Q1_1793789][bookmark: _ETM_Q1_1797684]לוקח זמן כי בכלל לא עושים אותן ביום-יום. גם התשובות שלהם, לא ברור כמה הן רלוונטיות לתהליך כי בסוף השאלה היא רק אם היה פרכוס או לא היה פרכוס. אז נשאלת השאלה למה שזה לא יהיה הרבה יותר פשוט, פשוט יהיה מכתב מהנוירולוג שיאשר שלא היה פרכוס בשנה האחרונה. זה גם רלוונטי לכל שמונת חודשי ההמתנה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_1805584][bookmark: _ETM_Q1_1805638][bookmark: _ETM_Q1_1805474][bookmark: _ETM_Q1_1809689][bookmark: _ETM_Q1_1813637][bookmark: _ETM_Q1_1817586][bookmark: _ETM_Q1_1821534][bookmark: _ETM_Q1_1825483][bookmark: _ETM_Q1_1829431][bookmark: _ETM_Q1_1833380][bookmark: _ETM_Q1_1838329][bookmark: _ETM_Q1_1843742][bookmark: _ETM_Q1_1849155][bookmark: _ETM_Q1_1854579][bookmark: _ETM_Q1_1857829][bookmark: _ETM_Q1_1861079][bookmark: _ETM_Q1_1864329][bookmark: _ETM_Q1_1867579][bookmark: _ETM_Q1_1871380]אני אסיים עם נושא שהוא בעיניי מאוד מאוד חשוב והוא העלאת מודעות. נשמע מושג קצת לעוס אבל ממד מאוד מרכזי באפילפסיה זה עניין הבושה. חוסר השליטה על הגוף, לפעמים בפרהסיה, לפעמים אולי מול אנשים שאתה מתבייש מהם או שהם חשובים לך, הוא עניין קריטי. אנשים מבוגרים שלא מספרים במקום העבודה שלהם. אני חייבת לספר שהתקשרה אליי לפני כמה זמן איזו מכרה שראתה אותי באיזו כתבה בטלוויזיה ואמרה לי: אני גם חולה באפילפסיה ואפילו לא סיפרתי לבעלי, שזה ממש הפתיע אותי. אנשים נושאים בושה עם המחלה הזאת. ילדים מפחדים לספר לילדים, מפחדים מה יקרה כשיראו אותם כך, הרבה פעמים, נמנעים מאינטראקציות חברתיות, חולים שלא יוצאים מהבית בגלל זה. לפעמים טכנית זו בעיה, מה קורה אם יש לך עכשיו כמה פרכוסים ביום ונפלת ברחוב, באוטובוס, ולפעמים זה רק הממד של: יראו אותי אולי עכשיו עם צואה ושתן ואולי קצף מהפה ומראה מאוד לא נעים. 
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[bookmark: _ETM_Q1_1873473][bookmark: _ETM_Q1_1873520][bookmark: _ETM_Q1_1876581][bookmark: _ETM_Q1_1881782][bookmark: _ETM_Q1_1886983][bookmark: _ETM_Q1_1892194][bookmark: _ETM_Q1_1897029][bookmark: _ETM_Q1_1901864][bookmark: _ETM_Q1_1906699][bookmark: _ETM_Q1_1911534]אני חושבת שבהקשר של זה יש בהחלט מקום לקמפיין של משרד הבריאות, להשקיע תקציב שאפילפסיה תהיה חלק מהמיקודים של משרד הבריאות כדי להעלות את המודעות למחלה. זה משמעותי גם בהיבט של הטיפול אבל באמת גם בהיבט של ההרגשה של החולים שלא התביישו. אני מקווה שאני מחנכת את הבת שלי להתגאות בזה שיש לה מגבלה אבל שהיא מתגברת עליה והיא מצליחה למרות הקושי, לא להתבייש בו, וזה נושא שאני חושבת שהוא מאוד חשוב לכל החולים. אני שמחה לסיים עם הנושא הזה.
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[bookmark: ET_yor_6447_120] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_1923534][bookmark: _ETM_Q1_1917250][bookmark: _ETM_Q1_1920643][bookmark: _ETM_Q1_1924037][bookmark: _ETM_Q1_1927431][bookmark: _ETM_Q1_1930825][bookmark: _ETM_Q1_1934218][bookmark: _ETM_Q1_1937612][bookmark: _ETM_Q1_1948525][bookmark: _ETM_Q1_1952131][bookmark: _ETM_Q1_1955737]תודה רבה גם על הסקירה, אפשרתי לך פרק זמן חשוב מהדיון הזה כי באמת היה חשוב לי שנדבר על הכול. אני אומר את זה בכוונה כי אני מבקש מאחרים להשתדל לא לחזור על אותן נקודות, אפשר לחדד נקודות אבל להשתדל לא לחזור על הסקירה. זה היה חשוב מאוד, גם כדי שאנשי המשרדים הרלוונטיים ישמעו ונוכל גם לקבל תשובות. רשמתי לעצמי כשש או שבע נקודות, כשבכול אחת מהן יש עוד כמה רבדים. לפני שנקבל תשובות נשמע את שאר הנוכחים פה כדי שנמצה את הדיון לפני הדרישות, הבקשות וכו'. 
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[bookmark: _ETM_Q1_1970817][bookmark: _ETM_Q1_1970851][bookmark: _ETM_Q1_1963609][bookmark: _ETM_Q1_1971125][bookmark: _ETM_Q1_1976060][bookmark: _ETM_Q1_1979548][bookmark: _ETM_Q1_1983036][bookmark: _ETM_Q1_1986524][bookmark: _ETM_Q1_1990012][bookmark: _ETM_Q1_1993510][bookmark: _ETM_Q1_1997872][bookmark: _ETM_Q1_2002234][bookmark: _ETM_Q1_2006596][bookmark: _ETM_Q1_2011739][bookmark: _ETM_Q1_2017036]שלום, אני באתי בכמה כובעים היום, יש לי בן שמאובחן עם אפילפסיה כבר קרוב לשלוש שנים. אני לא אחזור על הנקודות המאוד מאוד חכמות וחשובות של יונת, אבל אני חושבת שמעל לכל הדיון הזה צריכה להיות כותרת של זמן שווה מוח. אחד הדברים הראשונים שחולי אפילפסיה והמשפחות שלהם נשאלים כשהם מגיעים לרופא בפעם הראשונה זה: איך הוא בבית ספר? איך הוא מבחינה התנהגותית? האם יש איזשהו שינוי? הרבה פעמים – גם יונת דיברה על זה בכל ההקשר של תחלואה נלוות במה שקשור בהפרעות קשב וריכוז – ככל שלוקח יותר זמן לאבחן ולהגיע לאיזון כך אנחנו עלולים לאבד ערך מאוד מאוד חשוב ומשמעותי ביכולת של הילד ושל הבן אדם הבוגר גם להתמודד עם הסביבה שלו. 
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[bookmark: _ETM_Q1_2021998][bookmark: _ETM_Q1_2022058][bookmark: _ETM_Q1_2022333][bookmark: _ETM_Q1_2028199][bookmark: _ETM_Q1_2031416][bookmark: _ETM_Q1_2034633][bookmark: _ETM_Q1_2037850][bookmark: _ETM_Q1_2043614][bookmark: _ETM_Q1_2041067][bookmark: _ETM_Q1_2044295][bookmark: _ETM_Q1_2048318][bookmark: _ETM_Q1_2052341][bookmark: _ETM_Q1_2056364][bookmark: _ETM_Q1_2060870][bookmark: _ETM_Q1_2064824][bookmark: _ETM_Q1_2068778]במקרה שלנו, לי יש הכשרה רפואית, ובעלי רואה חשבון, שאני לא יכולה אפילו להגדיר במילים כמה זה חשוב כשיש לך ילד שחולה במחלה, כי אני יכולה גם להפעיל את קשריי עם רופאים שאני מכירה וגם לאבחן מחלה שפנים רבות לה – זה לא רק הפרכוסים, הטונים-קלונים שאנחנו רואים, אלא גם ניתוקים, וגם לניתוקים יש השלכות על המוח – ומיצוי זכויות מההיבט של בעלי. יחד עם כל הדברים האלה, אחרי שהוא אובחן ב-EEG, שלקח חצי שנה עד שהגענו למסקנה שאולי בכלל צריך ללכת לכיוון הזה, ו-EEG זו גם בדיקה שלא תמיד מאבחנת כי אתה יכול לעבור פרכוס מאוד מאוד משמעותי ולעשות EEG חצי שעה אחרי זה ולא תראה דבר. 

[bookmark: _ETM_Q1_2072732][bookmark: _ETM_Q1_2076687][bookmark: _ETM_Q1_2080641][bookmark: _ETM_Q1_2084595][bookmark: _ETM_Q1_2089020][bookmark: _ETM_Q1_2093895][bookmark: _ETM_Q1_2098771][bookmark: _ETM_Q1_2103647][bookmark: _ETM_Q1_2108523][bookmark: _ETM_Q1_2113760]במקרה שלו תפסו את זה, ועדיין התור שנקבע לו לרופאה נוירולוגית בקהילה – אפילו לא אפילפטולוגית – היה חמישה חודשים מאוחר יותר. חמישה חודשים זה לא זמן שהוא סביר, ואני חושבת שאחד הדברים הכי חשובים שצריכים להיות פה מסביב לשולחן זה ערך השוויון, גם כמובן מבחינה של גישה למשאבים, גישה לרפואה, גישה למיצוי זכויות וגם גישה לידע. משפחות שידן אינה משגת, גם מבחינת איך שהמחלה הזאת נראית, לדעת שמשהו לא בסדר עם הילד שלך ולדעת שזה הכיוון שאתה צריך ללכת אליו, וגם לקבל מענה שהוא יחסית זריז, זה דבר שהוא לא קיים כרגע במדינת ישראל. 
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[bookmark: _ETM_Q1_2120094][bookmark: _ETM_Q1_2120151][bookmark: _ETM_Q1_2117629][bookmark: _ETM_Q1_2121499][bookmark: _ETM_Q1_2125369][bookmark: _ETM_Q1_2129239][bookmark: _ETM_Q1_2133109][bookmark: _ETM_Q1_2137459][bookmark: _ETM_Q1_2142769][bookmark: _ETM_Q1_2148459][bookmark: _ETM_Q1_2153547][bookmark: _ETM_Q1_2158635][bookmark: _ETM_Q1_2163723][bookmark: _ETM_Q1_2168811][bookmark: _ETM_Q1_2176429]מערכת הבריאות שלנו היא מאוד מאוד טובה למרות, ולא בגלל, את זה אני יכולה להגיד כמי שמסתכלת כרגע על חבריי – בחבורה הקרובה של חבריי לספסל הלימודים אנחנו תשעה, שישה מאיתנו כבר לא בארץ, הם בתתי התמחות בחו"ל, אין לדעת אם יחזרו. כך גם נראה המענה לחולים, גם באפילפסיה וגם במחלות שונות. זה משהו שהוא לא על סדר-היום אפילו ברמת התכנון העתידי של מדינת ישראל במה שקשור למערכת הבריאות. אז זה מה שלי היה חשוב בהקשר הזה, כמובן שלא לדבר על ההשלכות הכלכליות של ילדים שלא מאובחנים בזמן ואז נדרשים גם ללמידה מתקנת, מסגרות חינוכיות אחרות. אין סוף של הדברים האלה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_2177728][bookmark: _ETM_Q1_2177775][bookmark: _ETM_Q1_2179937][bookmark: _ETM_Q1_2186953][bookmark: _ETM_Q1_2190460][bookmark: _ETM_Q1_2194330][bookmark: _ETM_Q1_2199449][bookmark: _ETM_Q1_2204569][bookmark: _ETM_Q1_2210320]ועוד נקודה אחת מבין כל הנקודות שצריך להתייחס אליהן – אני חושבת שדיברו רבות על האבחון בבית החולים, הרבה פעמים זו מחלה שיש לה אבולוציה, היא מתחילה בניתוקים או במראה אחד ומתקדמת למקומות אחרים. רפואת קהילה חזקה יכולה לחסוך גם למדינה וגם למטופלים, לחולים, לציבור, הרבה מאוד כסף. אם יהיה מענה לבדיקות, לרופאים, לטיפולים בקהילה, זה ייראה אחרת לגמרי גם ברמת התורים בבתי החולים. 
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[bookmark: _ETM_Q1_2221938][bookmark: _ETM_Q1_2215318][bookmark: _ETM_Q1_2220317][bookmark: _ETM_Q1_2225315][bookmark: _ETM_Q1_2230324][bookmark: _ETM_Q1_2234436][bookmark: _ETM_Q1_2238548][bookmark: _ETM_Q1_2242660][bookmark: _ETM_Q1_2246773][bookmark: _ETM_Q1_2250885][bookmark: _ETM_Q1_2254997][bookmark: _ETM_Q1_2259850][bookmark: _ETM_Q1_2263070]הבן שלי, לצערנו עדיין, שלוש שנים אחרי, עמיד בפני טיפול, כל הזמן מחפשים שילובים חדשים של תרופות וכל פעם זה באמת מטוב ליבה של הרופאה הצדיקה שמטפלת בו, עם מיילים שהיא לא חייבת לענות עליהם כי לא תמיד היא מקבלת תגמול עליהם. זו רפואה שהיא טובה למרות ולא בגלל, זאת רפואת מסדרון, ורפואת מסדרון זו לא רפואה שצריכה להיות, זו רפואה של מדינות עולם שלישי, לא של מדינה כמו מדינת ישראל. להגיד: תנסי את זה ואל תנסי את זה, תורידי את זה. זאת מחלה שדורשת מעקב צמוד ורפואת קהילה חזקה הייתה יכולה לחסוך הרבה מאוד זמן, דמעות ויזע. אני חושבת שאולי זה משהו שחשוב לשים עליו דגש בדיון היום.
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[bookmark: _ETM_Q1_2279300][bookmark: _ETM_Q1_2291887][bookmark: _ETM_Q1_2297445][bookmark: _ETM_Q1_2303002][bookmark: _ETM_Q1_2308830][bookmark: _ETM_Q1_2314363][bookmark: _ETM_Q1_2319896][bookmark: _ETM_Q1_2326139]תודה. אני 20 בתחום האפילפסיה, אני נוירולוגית מבוגרים. לשתי הדוברות לפניי יש ילדים שחולים באפילפסיה אז היה פה איזה דגש בכיוון הזה, אני רק רוצה לומר, כמו שיונת אמרה בפתיחה המצוינת שנתנה לישיבה, ש-80% מחולי האפילפסיה הם מבוגרים, זה 80,000 חולים עם 26 נוירולוגים מומחים בתחום. זה אומר יותר מ-3,000 חולים לנוירולוג אחד שמומחה בתחום. 

[bookmark: _ETM_Q1_2329923][bookmark: _ETM_Q1_2333707][bookmark: _ETM_Q1_2337491][bookmark: _ETM_Q1_2341276][bookmark: _ETM_Q1_2345060][bookmark: _ETM_Q1_2348844][bookmark: _ETM_Q1_2352889]אני רוצה להגיד לכם שכל אחד מהיושבים פה מחר יכול לחלות באפילפסיה. אני אומרת את זה כי אני רואה שלא תמיד אנשים יודעים את זה. המבוגרים החולים הם לא רק הילדים שהתבגרו, אפשר לחלות באפילפסיה בכל גיל וגיל, ולא רק זה, אלא שאחרי גיל 50 – ואני רואה פה כמה אנשים שיכול להיות שהם מעל גיל 50, כולל אני – הסיכוי לחלות באפילפסיה עולה בצורה אקספוננציאלית.
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[bookmark: _ETM_Q1_2366585][bookmark: _ETM_Q1_2366640][bookmark: _ETM_Q1_2361550][bookmark: _ETM_Q1_2367954][bookmark: _ETM_Q1_2374359][bookmark: _ETM_Q1_2380774][bookmark: _ETM_Q1_2384619][bookmark: _ETM_Q1_2388464][bookmark: _ETM_Q1_2392309][bookmark: _ETM_Q1_2395649][bookmark: _ETM_Q1_2396154]יש המון דברים שצריך להתייחס אליהם בילדים, וזה נכון שבילדים יותר ממבוגרים אולי הזמן הוא מוח כי המוח מתפתח, אבל אתם רואים איזה advocates טובים יש פה לילדים, יש להם את ההורים, למבוגרים אין את ההורים, ואתם תשמעו עוד מעט משירי, שיושבת פה לידי, שאנחנו מכירות כבר 11 שנה, שהיא הייתה צריכה גם להיות ההורה האחראי ולטפל בעצמה בכל הדברים יחד עם המחלה הזאת.
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[bookmark: _ETM_Q1_2403374][bookmark: _ETM_Q1_2403458][bookmark: _ETM_Q1_2401169][bookmark: _ETM_Q1_2405469][bookmark: _ETM_Q1_2409769][bookmark: _ETM_Q1_2414639][bookmark: _ETM_Q1_2418829][bookmark: _ETM_Q1_2423019][bookmark: _ETM_Q1_2427209][bookmark: _ETM_Q1_2431399][bookmark: _ETM_Q1_2436350][bookmark: _ETM_Q1_2442000][bookmark: _ETM_Q1_2447380][bookmark: _ETM_Q1_2513157][bookmark: _ETM_Q1_2513250][bookmark: _ETM_Q1_2513317][bookmark: _ETM_Q1_2513380][bookmark: _ETM_Q1_2446579][bookmark: _ETM_Q1_2451989][bookmark: _ETM_Q1_2456841]אני רוצה להדגיש עוד דבר. כשאני חושבת על המחלה הזאת אני חושבת שאחת המילים שמגדירות אותה היטב זה שהיא מחלה מאוד מתעתעת והיא מתעתעת מכל הכיוונים: היא מתעתעת בחולה, כי לוקחים ממנו את אחד הדברים היותר חשובים, זה הציפייה מה יהיה איתו ברגע הבא, כי ברגע הבא הוא יכול פתאום להתנתק או לא להיות מסוגל לדבר, או אולי יותר גרוע, ליפול, לשבור משהו ולפרכס; היא מתעתעת ומפחידה למי שרואה את זה מסביב, להורים כמובן, לבני המשפחה ולסביבה; אבל היא מתעתעת גם עבורנו כרופאים. רופאי משפחה מאוד מתקשים לטפל במחלה הזאת וגם נוירולוגים מאוד מתקשים לטפל בה. 

[bookmark: _ETM_Q1_2461693][bookmark: _ETM_Q1_2466545][bookmark: _ETM_Q1_2471397][bookmark: _ETM_Q1_2476560][bookmark: _ETM_Q1_2481224][bookmark: _ETM_Q1_2486580][bookmark: _ETM_Q1_2492683][bookmark: _ETM_Q1_2498786][bookmark: _ETM_Q1_2505080][bookmark: _ETM_Q1_2519989]ואני רוצה להגיד עוד דבר, לנו קשה לטפל. אני אמרתי שאני 20 שנה בזה – מאוד קשה לטפל במחלה הזאת. חולה שמגיע אליי, יכול לקחת 10 שנים עד שנמצא לו פתרון כי מדובר באבחון וטיפול שהם מאוד מאוד מורכבים וצריך לא רק לדעת את הרפואה הרגילה, אלא גם לנסות שוב ושוב, כי המחלה מתעתעת בנו, אנחנו חושבים שהיא הולכת לכיוון מסוים והיא בעצם הולכת לכיוון אחר, אנחנו תופסים אותה ממקום אחד, היא בוקעת ממקום אחר וצוחקת עלינו. 
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[bookmark: _ETM_Q1_2520133][bookmark: _ETM_Q1_2520186][bookmark: _ETM_Q1_2511846][bookmark: _ETM_Q1_2527463][bookmark: _ETM_Q1_2527511][bookmark: _ETM_Q1_2518612][bookmark: _ETM_Q1_2525389][bookmark: _ETM_Q1_2530464][bookmark: _ETM_Q1_2535539]אנחנו צריכים כאפילפטולוגים גם לדעת את כל החומר הרפואי על הנושא, להיות מומחים בטכנולוגיות, בקריאת EEG, בקריאת MRI, באנליזות מורכבות של הבדיקות האלה, באינטגרציה של הדברים, בעבודה רב-צוותית כי החולים האלה צריכים נוירוכירורגים, לפעמים פסיכיאטרים, לפעמים דיסציפלינות אחרות. הדבר הזה הוא מאוד מורכב. 
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[bookmark: _ETM_Q1_2553399][bookmark: _ETM_Q1_2553460][bookmark: _ETM_Q1_2540614][bookmark: _ETM_Q1_2545699][bookmark: _ETM_Q1_2551273][bookmark: _ETM_Q1_2556847][bookmark: _ETM_Q1_2562421][bookmark: _ETM_Q1_2567995][bookmark: _ETM_Q1_2573979][bookmark: _ETM_Q1_2578154][bookmark: _ETM_Q1_2582699][bookmark: _ETM_Q1_2587225][bookmark: _ETM_Q1_2591751][bookmark: _ETM_Q1_2596277][bookmark: _ETM_Q1_2600803]אני מדגישה את זה כי אני רוצה להגיד שרופא כללי לא יכול לטפל במחלה הזאת, והרבה פעמים גם נוירולוג שהוא לא אפילפטולוג לא יכול לטפל, בטח לא ב-30% שהם עמידים לטיפול תרופתי, שזה 30,000 חולי אפילפסיה במדינת ישראל. לדעתי, צריך שבכל בית חולים יהיו שני אפילפטולוגים, אפילפטולוג מבוגרים ואפילפטולוג ילדים. חייבים לתת לזה איזשהו מודל תמרוץ, חייבים שבכל קופה, בכל אזור, יהיה מישהו שמומחה בזה ולחייב את הקופות לאפשר לאותם אנשים שאנחנו לאט-לאט מכשירים – כמו ששמעתם, יש השתלמות עמיתים בתחום והם מגיעים אלינו למרכזים הגדולים ואנחנו מכשירים אותם –להתרכז באפילפסיה ולא ללכת לכיוונים אחרים.
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[bookmark: _ETM_Q1_2616712][bookmark: _ETM_Q1_2607389][bookmark: _ETM_Q1_2613149][bookmark: _ETM_Q1_2611396][bookmark: _ETM_Q1_2622155][bookmark: _ETM_Q1_2628793][bookmark: _ETM_Q1_2635431][bookmark: _ETM_Q1_2642389][bookmark: _ETM_Q1_2646859][bookmark: _ETM_Q1_2651329][bookmark: _ETM_Q1_2655799]אני אגיד לך מה יש אצלנו, בהדסה, כרגע. יש מישהי שתמשיך להיות חלק מהצוות שלנו, כאפילפטולוגית חמישית אצלנו, מכיוון שהמסה של החולים לא נגמרת ואנחנו צריכים עוד ועוד אנשים. יש מישהו שבא מבית חולים זיו והוא יחזור לבית חולים זיו אחרי ההשתלמות. היה לנו מישהו אחר מהקהילה בצפון שכבר חזר לקהילה בצפון, ויש לנו עוד מישהי עכשיו שהתחילה ממש החודש, שהיא עובדת בקופת חולים כללית בירושלים והיא תחזור לעבוד שם.
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[bookmark: _ETM_Q1_2793865][bookmark: _ETM_Q1_2793929]
[bookmark: _ETM_Q1_2794042][bookmark: _ETM_Q1_2794098][bookmark: _ETM_Q1_2793736][bookmark: _ETM_Q1_2797723][bookmark: _ETM_Q1_2801709][bookmark: _ETM_Q1_2809682][bookmark: _ETM_Q1_2819060]פה אני רוצה גם להתחבר למה שיונת אמרה על הרישיון. לא יכול להיות שנהג משאית שעכשיו יש לו התקף אפילפטי ראשון בחיים מאבד את אפשרות העבודה שלו והוא לא מקבל על זה שום דבר. זו אומנם לא הוועדה הנכונה, זו ועדת הרווחה - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_2865312][bookmark: _ETM_Q1_2865389][bookmark: _ETM_Q1_2864560][bookmark: _ETM_Q1_2868969][bookmark: _ETM_Q1_2873850][bookmark: _ETM_Q1_2878730][bookmark: _ETM_Q1_2883610][bookmark: _ETM_Q1_2888490]דבר אחרון, בנושא סטנדרט הבדיקות שהועלה פה, שהליגה למניעת אפילפסיה – ארגון הרופאים שמטפלים בחולי אפילפסיה – כתבה הנחיות קליניות בנושא הטיפול והאבחון של המחלה. זה כרגע נמצא בהר"י ואז זה יעבור למשרד הבריאות. אחד הדברים שם שאנחנו מתייחסים אליהם זה הסטנדרט של הבדיקות. אנחנו נשמח אם המשרד יעשה רגולציה על זה כדי שבאמת יקבלו את הרפואה הטובה.
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[bookmark: _ETM_Q1_2956411][bookmark: _ETM_Q1_2960204][bookmark: _ETM_Q1_2960247][bookmark: _ETM_Q1_2962225][bookmark: _ETM_Q1_2972568][bookmark: _ETM_Q1_2976836][bookmark: _ETM_Q1_2981104][bookmark: _ETM_Q1_2985372][bookmark: _ETM_Q1_2994090][bookmark: _ETM_Q1_3000795]איפה הבעיות שלנו? אני אחזור ממש בקצרה: כל בדיקות הווידאו EEG, EEG, התורים הארוכים, אנחנו סובלים מזה ברמה גבוהה בהיותנו בחיפה. קופות החולים שאנחנו שייכים אליהן לא מאפשרות לנו לעשות את הבדיקות האלו באותה תדירות שניתנת במרכז. אני עדיין מחכה לבית חולים רמב"ם שיחזור אליי מספטמבר 2024. הם עדיין לא חזרו אליי. כבר עשיתי את הבדיקה באופן אחר, באופן פרטי, וידאו EEG, באסף הרופא, נלחמתי 8 חודשים כדי לקבל טופס 17 בשביל לעשות את הבדיקה. אז חשוב לי שתבינו - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_3008503][bookmark: _ETM_Q1_3008588][bookmark: _ETM_Q1_3003020][bookmark: _ETM_Q1_3007120][bookmark: _ETM_Q1_3011219][bookmark: _ETM_Q1_3015320][bookmark: _ETM_Q1_3019420][bookmark: _ETM_Q1_3023879][bookmark: _ETM_Q1_3033235][bookmark: _ETM_Q1_3033283][bookmark: _ETM_Q1_3025537][bookmark: _ETM_Q1_3027699][bookmark: _ETM_Q1_3031518][bookmark: _ETM_Q1_3035339][bookmark: _ETM_Q1_3040290][bookmark: _ETM_Q1_3049554][bookmark: _ETM_Q1_3049424][bookmark: _ETM_Q1_3052639][bookmark: _ETM_Q1_3055854][bookmark: _ETM_Q1_3059429][bookmark: _ETM_Q1_3063141][bookmark: _ETM_Q1_3066853][bookmark: _ETM_Q1_3070565][bookmark: _ETM_Q1_3074277][bookmark: _ETM_Q1_3078199]אני אחדד את זה כי זה ממש נושא שחשוב לי שתבינו אותנו, המשפחות שמתמודדות עם הבירוקרטיה, גם ד"ר הילה קורח דיברה על זה. לא חסר לנו עם מה להתמודד. היה לנו איזשהו חשד שהבת שלנו סובלת מ-ESCS ולא ידעו לומר את זה, היינו צריכים בדיקה. ניגשנו לקופת החולים, ביקשנו טופס 17, אמרו לנו: אתם חיפאים, נכון, אבל קופת חולים כללית מאפשרת לכם לעשות את הבדיקה רק ברחובות, בקפלן. קיבלתי אישור מקופת החולים לעשות את הבדיקה ברחובות, אבל אנחנו צריכים 48 שעות, אני ובעלי, להיות לידה כי המכשור בבית חולים קפלן הוא מיושן. הרופא שהיינו מטופלים אצלו באופן פרטי אמר שהמכשור המיושן הזה לא יוכל לתת לו את התוצאות, אבל בסדר, לכו תעשו. מה אנחנו עושים עם הילדים שנמצאים בבית? עכשיו, 48 שעות, אני ובעלי צריכים לעזוב את הבית ולנסוע לקפלן מחיפה. זאת אומרת, יש פה אתגרים - - -

[bookmark: ET_yor_6447_135] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_3081080][bookmark: _ETM_Q1_3084013][bookmark: _ETM_Q1_3086946]אני רק שואל את הקופה: הבדיקות האלה נכללות בתוך הסדרי הבחירה? 

[bookmark: ET_speaker_6228_141] << דובר >> טטיאנה מזרסקי (יש עתיד): << דובר >>   

כן.
[bookmark: _ETM_Q1_3091196][bookmark: _ETM_Q1_3091268]
[bookmark: ET_yor_6447_136] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_3091968]אז יכול להיות ששלחו אותם מחיפה לרחובות בהקשר הזה?
[bookmark: _ETM_Q1_3093078][bookmark: _ETM_Q1_3093169][bookmark: _ETM_Q1_3094005]
[bookmark: ET_speaker_6228_137] << דובר >> טטיאנה מזרסקי (יש עתיד): << דובר >>   

[bookmark: _ETM_Q1_3094532][bookmark: _ETM_Q1_3094600][bookmark: _ETM_Q1_3090280]כן, כי זה הסכמי התקשרות בין קופה לבית חולים, הסכם התקשרות כללי.
[bookmark: _ETM_Q1_3097222][bookmark: _ETM_Q1_3097308]
[bookmark: ET_yor_6447_138] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_3097849][bookmark: _ETM_Q1_3094689]אבל להסדרי בחירה יש גם את האלמנט של המרחק הגיאוגרפי.
[bookmark: _ETM_Q1_3099165][bookmark: _ETM_Q1_3103941]
[bookmark: ET_speaker_6228_139] << דובר >> טטיאנה מזרסקי (יש עתיד): << דובר >>   

[bookmark: _ETM_Q1_3102229][bookmark: _ETM_Q1_3102292][bookmark: _ETM_Q1_3104516][bookmark: _ETM_Q1_3104598]כשהם לא יכולים לספק אז מחיפה לרחובות זה כנראה מרחק סביר. 
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[bookmark: _ETM_Q1_3179443][bookmark: _ETM_Q1_3184520][bookmark: _ETM_Q1_3188295][bookmark: _ETM_Q1_3192071][bookmark: _ETM_Q1_3199622][bookmark: _ETM_Q1_3203397][bookmark: _ETM_Q1_3207173][bookmark: _ETM_Q1_3211379][bookmark: _ETM_Q1_3215162][bookmark: _ETM_Q1_3218946]מול ביטוח לאומי למשל, מול רשות המיסים, בזכויות שאנחנו מבקשים, שבעינינו אלו זכויות בסיסיות. אנחנו האפוטרופוסים שלה, כנראה נהיה האפוטרופוסים שלה לאורך כל חיינו, היא סובלת לא רק מאפילפסיה אלא גם מנושאים נוספים, אבל מכיוון שהיא עוד לא בת 18 והנכות שלה עדיין לא הוגדרה כצמיתה – בוא נאמר את זה כך, אני אגיד משפט קשה, אמר לי לא מזמן מישהו אחרי הוועדה האחרונה שהייתי בה: האם אולי היא במקרה מאובחנת על הרצף? אז אמרתי לו: לא, למה? אז הוא אמר לי: ממש חבל, כי אז לא הייתי צריכה להילחם את המלחמות. 

[bookmark: _ETM_Q1_3222729][bookmark: _ETM_Q1_3226513][bookmark: _ETM_Q1_3230296][bookmark: _ETM_Q1_3234540][bookmark: _ETM_Q1_3238404][bookmark: _ETM_Q1_3242268][bookmark: _ETM_Q1_3246132][bookmark: _ETM_Q1_3249996][bookmark: _ETM_Q1_3254399][bookmark: _ETM_Q1_3256998][bookmark: _ETM_Q1_3259599]אני מאוד כעסתי ומאוד נפגעתי גם, אבל בגדול אפילפסיה היא מחלה של בושה, דיברה על זה גם קודם יונת, היא לא מוכרת, אין לנו לובי, זו מחלה שקופה, זו מחלה עם הרבה מאוד פנים. רוב האנשים לא רוצים לדבר על זה ולכן היה לי מאוד חשוב להגיע היום לוועדה כנציגה. אנחנו לא מתביישים בה, גם אנחנו גורמים לילדה שלנו להבין שהיא גיבורה, היא מתמודדת עם בדיקות רבות. EEG זו בדיקה פשוטה לכאורה אבל היא לא. היא לא וזה מורכב להגיע אליה כל חצי שנה. אז אנחנו נלחמים, הילדים שלנו נלחמים, וכל מה שאנחנו מבקשים זה רק שתחשבו גם עלינו, על הסל הזה, על מיצוי זכויותינו.
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[bookmark: _ETM_Q1_3278416][bookmark: _ETM_Q1_3274560][bookmark: _ETM_Q1_3278800][bookmark: _ETM_Q1_3285656][bookmark: _ETM_Q1_3282806][bookmark: _ETM_Q1_3286812][bookmark: _ETM_Q1_3290818][bookmark: _ETM_Q1_3299100][bookmark: _ETM_Q1_3303343][bookmark: _ETM_Q1_3307586][bookmark: _ETM_Q1_3311979][bookmark: _ETM_Q1_3316100][bookmark: _ETM_Q1_3320222][bookmark: _ETM_Q1_3324343][bookmark: _ETM_Q1_3328465]שלום, פרופ' פליקס בנינגר מבית חולים בלינסון, אני אפילפטולוג מבוגרים ואני רוצה להגיד שאני קצת יוצא דופן שאני אדבר עכשיו על משהו חיובי ואופטימי ואני מקווה שזה מקובל. אני רוצה לספר בקצרה ואז להעביר את זכות הדיבור למטופל שלי שהגיע היום לפה, בן 27. אני מדבר על המטופלים שהם ה-30% שדיברנו עליהם, שלא מגיבים לטיפול, שיש להם מחלה עם תרופות, עם תופעות לוואי של התרופות, כולל זיכרון, מצב רוח, דיכאון, ללא עבודה הרבה פעמים בגלל התקפים אפילפטיים, פחד מההתקף הבא וחוסר מענה גם מהרופאים בגלל שאין לנו הרבה פעמים אפשרות לטפל. זה לא לגמרי נכון, יש אפשרות לטפל וצריכים לשנות את המערכת בשביל המטופלים האלה, שיוכלו להגיע לטיפול כמה שיותר מהר. 
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[bookmark: _ETM_Q1_3334626][bookmark: _ETM_Q1_3334693][bookmark: _ETM_Q1_3332586][bookmark: _ETM_Q1_3336708][bookmark: _ETM_Q1_3340989][bookmark: _ETM_Q1_3345283][bookmark: _ETM_Q1_3349577][bookmark: _ETM_Q1_3353871][bookmark: _ETM_Q1_3358175][bookmark: _ETM_Q1_3361612][bookmark: _ETM_Q1_3367610][bookmark: _ETM_Q1_3365049][bookmark: _ETM_Q1_3368486]אני מדבר על ניתוח אפילפסיה. זה לא מתאים לכל מטופל, זה למטופלים מאוד מאוד קשים, וגם מתוך ה-30% זה למטופלים ספציפיים שיש להם מוקד אחד בודד והם צריכים אבחון דרך סדרה של בדיקות, ופה הקושי. זה לוקח לפעמים שנתיים, לפעמים יותר, לעבור את הבדיקות. עד שמגיעים לבדיקה האחרונה, אני הרבה פעמים אומר למטופל: תשמע, צריכים לחזור על הבדיקה הראשונה בגלל שכבר עברו שנתיים, המוח עובר שינוי. זה וידאו EEG, fMRI, נוירופסיכולוג, PET–CT, לפעמים בדיקות בחו"ל, כולל MEG שאנחנו שולחים את המטופלים בגלל שהבדיקה לא קיימת יותר בארץ – הייתה בעבר אך לא קיימת יותר. זה מאוד מיוחד.
[bookmark: _ETM_Q1_3378722][bookmark: _ETM_Q1_3378841]
[bookmark: _ETM_Q1_3378882][bookmark: _ETM_Q1_3378976][bookmark: _ETM_Q1_3371922][bookmark: _ETM_Q1_3376360][bookmark: _ETM_Q1_3380320][bookmark: _ETM_Q1_3384281][bookmark: _ETM_Q1_3388242][bookmark: _ETM_Q1_3392203][bookmark: _ETM_Q1_3396164][bookmark: _ETM_Q1_3409141][bookmark: _ETM_Q1_3404889][bookmark: _ETM_Q1_3409644][bookmark: _ETM_Q1_3414399][bookmark: _ETM_Q1_3424169][bookmark: _ETM_Q1_3426782][bookmark: _ETM_Q1_3429396]אבל, ופה הנקודה החיובית, זה כמו קסם אם זה מצליח. אני אומר "אם", זה לא מאה אחוז. אני לא מבטיח שום דבר שאני לא יכול, אבל היום באבחון נכון, ל-60% עד 80% מהמטופלים שעוברים את הניתוח בסופו של דבר אין יותר מחלה, אין להם יותר אפילפסיה. זה שינוי דרמטי. אפשר אחרי כמה שנים להתחיל אפילו להוריד תרופות, אפילו להפסיק את הטיפול, הם ללא פרכוסים יותר, ועם השנים אפשר להגיע למצב שאין מחלה יותר. זה לא רק שינוי מהבחינה שאין פרכוסים ואולי חזרה לנהיגה, זה שינוי דרמטי סוציאלי. אולי נשמע את המטופל בקצרה אם זה אפשרי. סוציאלי זה אומר חברים, משפחה, הדאגה שיורדת. אבל המהלך הזה של השנתיים, להגיע לדבר הזה – יש לי המון מטופלים שמוותרים, שאומרים אחר כך: אני לא רוצה.
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[bookmark: _ETM_Q1_3442270][bookmark: _ETM_Q1_3446463][bookmark: _ETM_Q1_3450656][bookmark: _ETM_Q1_3454849][bookmark: _ETM_Q1_3459042][bookmark: _ETM_Q1_3463235][bookmark: _ETM_Q1_3471575][bookmark: _ETM_Q1_3471642][bookmark: _ETM_Q1_3471703][bookmark: _ETM_Q1_3471763][bookmark: _ETM_Q1_3475344][bookmark: _ETM_Q1_3472139][bookmark: _ETM_Q1_3476299][bookmark: _ETM_Q1_3488399][bookmark: _ETM_Q1_3484619]יש כמה אפשרויות, הקלאסית זה קרניוטומיה, לפתוח את הגולגולת, להוציא את האזור במוח – זה בדרך כלל אזור מסוים שאנחנו יכולים הרבה פעמים לראות ב-MRI ובוידאו EEG מאיפה האפילפסיה. יש החלמה, זה לוקח זמן, זה כמו ניתוח נוירוכירורגי, זה Functional Epilepsy Neurosurgery. המטופלים האלה עם הצלחה מאוד מאוד גבוהה, יכולים להיות בלי מחלה אחר כך, וזה Game-changing. מה שצריך לעשות נקרא one stop shop: אשפוז, ארבע-חמש-שש בדיקות – יקרות מאוד, אני יודע  – תוך חודש וחצי לדעת ניתוח או לא ניתוח. לא צריך שנתיים-שלוש לעבור מיליון שקל של בדיקות ואז להגיד שאי אפשר.
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[bookmark: _ETM_Q1_3504616][bookmark: _ETM_Q1_3500000][bookmark: _ETM_Q1_3503876][bookmark: _ETM_Q1_3507752][bookmark: _ETM_Q1_3511770][bookmark: _ETM_Q1_3515870][bookmark: _ETM_Q1_3519970]ברור, הרבה פעמים, אבל זה מתחיל עם MRI ועם וידאו EEG מאוד מאוד בסיסי, משם לבדיקות נוספות, לא צריך לכולם את כל הבדיקות, אבל ברגע שיש וידאו EEG ו-MRI מהיר, בתוך אשפוז לדוגמה, דיון רב-תחומי כמו שאנחנו עושים עם נוירוכירורגים אצלנו ביחד ובכל בית חולים גדול שיש את היכולת הזאת. 

[bookmark: _ETM_Q1_3524320][bookmark: _ETM_Q1_3528018][bookmark: _ETM_Q1_3531716][bookmark: _ETM_Q1_3535415][bookmark: _ETM_Q1_3539113][bookmark: _ETM_Q1_3542811][bookmark: _ETM_Q1_3546669][bookmark: _ETM_Q1_3549408]בישראל לפי דעתי יש באמת פספוס של הזדמנות, יש אפשרות לעזור להרבה יותר מטופלים ממה שאנחנו עושים היום דרך ניתוח אם מגיעים להחלטה הזאת הרבה יותר מהר. גם ההחלטה שאין אפשרות לניתוח מאוד עוזרת בגלל שאז נפתחת דרך אחרת, ל-VNS, ל-DBS, ל-RNS, שאולי יגיע לארץ בהמשך, לא צריך לדבר על הנישה הזאת אבל זה סופר חשוב לדעת מבחינת החולה והרופאים האם אפשר להגיע לניתוח, כן או לא. 
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[bookmark: _ETM_Q1_3549689][bookmark: _ETM_Q1_3552435][bookmark: _ETM_Q1_3555182][bookmark: _ETM_Q1_3558120][bookmark: _ETM_Q1_3561543][bookmark: _ETM_Q1_3564966][bookmark: _ETM_Q1_3568389][bookmark: _ETM_Q1_3571812][bookmark: _ETM_Q1_3575235]אני רוצה להוסיף עוד קושי. הסיבה שהרבה מהחולים לא מגיעים לפתרונות הנוירוכירורגים על אף ההצלחה המאוד גבוהה לחלקם היא – בנוסף לנושא הבדיקות המאוד כאוב – שיש מודעות נמוכה לזה יחסית. הרבה חולים מטופלים בקהילה, במקום להיות מטופלים אצל מומחים ואז הם בכלל לא מודעים לאפשרות. חולים לפעמים מגיעים לרופא מומחה שנים אחרי שהם מאובחנים עם אפילפסיה. ככל שעוברות השנים הסיכוי של הניתוח יורד אז יש חשיבות גם למהירות.
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[bookmark: _ETM_Q1_3607024][bookmark: _ETM_Q1_3611550][bookmark: _ETM_Q1_3615830][bookmark: _ETM_Q1_3621020][bookmark: _ETM_Q1_3624159]שמי אבבאו ביאדגיה, מטופל של ד"ר בנינגר. סבלתי מגיל 6 מאפילפסיה, רוב החיים שלי סבלתי עד שעברתי את הניתוח. ברוך-השם, אני מרגיש יותר טוב. סבלתי מטוני-קלוני. 
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[bookmark: _ETM_Q1_3648110][bookmark: _ETM_Q1_3655910][bookmark: _ETM_Q1_3652263][bookmark: _ETM_Q1_3656416][bookmark: _ETM_Q1_3664919]אחת לחצי שנה. היו לי ניתוקים בכמויות. כל הזמן היו לי ניתוקים ולא הייתי הולך לבית ספר, לא הייתי מתפקד בלימודים. הבעיה העיקרית שלי זה היה הניתוקים לרוב. פרכוסים היו לי פעם בחצי שנה, שבעה חודשים.
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[bookmark: _ETM_Q1_3678917][bookmark: _ETM_Q1_3675500][bookmark: _ETM_Q1_3679183][bookmark: _ETM_Q1_3686870][bookmark: _ETM_Q1_3692285]כששמעתי שיש את הניתוח בארץ הלכתי ישר לנוירולוג שלי, דיברתי איתו, הוא אמר שזה תהליך שייקח שנתיים, עברתי את כל הבדיקות שצריך. בו זמנית פרכסתי בצבא, איפה שלא הייתי, תמיד הסתובבתי עם אנשים - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_3697701][bookmark: _ETM_Q1_3703117][bookmark: _ETM_Q1_3708533][bookmark: _ETM_Q1_3714560][bookmark: _ETM_Q1_3723480][bookmark: _ETM_Q1_3730844][bookmark: _ETM_Q1_3732400]כן. וגם אימא שלי תמיד מתקשרת לשאול איפה אני נמצא. במהלך השנתיים שעברתי הייתי מתאים 80% לעבור את הניתוח והלכתי על זה כי לא יכולתי לסבול מהתקפים, מניתוקים, זה היה בלתי אפשרי, היה לי קשה. סבלתי מדיכאונות מהתרופות שהייתי מקבל, התרופות לא היו עוזרות לי כי הייתי כל חצי שנה מפרכס. התרופות היו מועילות רק לניתוקים, שלרוב לא הייתי מקבל.
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[bookmark: _ETM_Q1_3787070][bookmark: _ETM_Q1_3803840][bookmark: _ETM_Q1_3807200][bookmark: _ETM_Q1_3811409]אני שירי, בת 43, אצלי האפילפסיה הגיעה בגיל 27, כשאני כבר אימא לשני ילדים, בשנה האחרונה בתואר במשפטים. זה התחיל בתחושות מוזרות, הלכתי לרופא, אמרו לי לקבוע תור לנוירולוג רגיל, זמן המתנה לנוירולוג היה חצי שנה.
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[bookmark: _ETM_Q1_3878938][bookmark: _ETM_Q1_3878993][bookmark: _ETM_Q1_3880239][bookmark: _ETM_Q1_3885570][bookmark: _ETM_Q1_3887590][bookmark: _ETM_Q1_3890315][bookmark: _ETM_Q1_3893709][bookmark: _ETM_Q1_3900870][bookmark: _ETM_Q1_3903754][bookmark: _ETM_Q1_3907709][bookmark: _ETM_Q1_3914149][bookmark: _ETM_Q1_3921129][bookmark: _ETM_Q1_3928179][bookmark: _ETM_Q1_3930109][bookmark: _ETM_Q1_3932679][bookmark: _ETM_Q1_3937459][bookmark: _ETM_Q1_3940112][bookmark: _ETM_Q1_3942765]התרופות פחות עזרו. אני אחרי שמונה ניתוחים. אחרי שמונה ניתוחים הצלחתי לנצח את המחלה הזו. מה שקרה, מה שנמרח על פני כל כך הרבה שנים וגרם לי להיות במצב הזה כל כך הרבה שנים, זה שחמש שנים הייתי מטופלת בקהילה, נתנו לי תרופות וזהו. כל הזמן אמרו: אוקיי, לא עובד, זה מצב שצריך להשלים איתו. באחד התורים הנוירולוג הקבוע, שגם אחר כך יבחן את הילדים שלי כחולי הפרעות קשב וכו' – זה מנעד ההתעסקות שלו – לא הגיע ולמזלי הרב הגיע נוירולוג שעובד גם בהדסה. הוא קרא את התיק, הוא אמר לי: אני לא יכול לטפל בך אבל את פונה להדסה ואת מבקשת תור לד"ר אקשטיין. אמרתי לו: אני מבקשת נוירולוג? הוא אמר לי: לא, לא, את לא מבקשת לנוירולוג, את מבקשת לד"ר אקשטיין, שאלתי אותו: למה? הוא אמר לי שהיא מומחית לאפילפסיה.
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[bookmark: _ETM_Q1_3949350][bookmark: _ETM_Q1_3956886][bookmark: _ETM_Q1_3961343][bookmark: _ETM_Q1_3968760][bookmark: _ETM_Q1_3972565][bookmark: _ETM_Q1_3977120][bookmark: _ETM_Q1_3979139][bookmark: _ETM_Q1_3983199][bookmark: _ETM_Q1_3988159][bookmark: _ETM_Q1_3999984][bookmark: _ETM_Q1_3992479][bookmark: _ETM_Q1_3996799]כן, שיש כזה דבר בכלל. כל התקופה הזו עבדתי, המשכתי לעבוד, אני לא נכה, לא היו לי את התעצומות הנפשיות להתפנות לזה כמו שתיארו פה הורים לילדים, מול ביטוח לאומי ומול הרשויות. התור במרפאת אפילפסיה של הדסה לקח שנה וחצי, לא המתנתי ונכנסתי באופן פרטי. אחר כך מצאתי איזושהי לקונה בתקנות שאפשר להסב את זה מפרטי לציבורי והשתמשתי בה. אז התחלתי באמת טיפול. בפגישה הראשונה עם ד"ר אקשטיין היא הבהירה לי את כל מה שלא טרחו לי להבהיר לי לפני. 
[bookmark: _ETM_Q1_4005545][bookmark: _ETM_Q1_4005595]
[bookmark: ET_yor_6447_158] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_4006270][bookmark: _ETM_Q1_4001120]במשך חמש השנים הקודמות לזה.

[bookmark: ET_speakercontinue_956243_159] << דובר_המשך >> שירי קוטנר: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_4008804][bookmark: _ETM_Q1_4003360][bookmark: _ETM_Q1_4007550][bookmark: _ETM_Q1_4010989][bookmark: _ETM_Q1_4016100][bookmark: _ETM_Q1_4026540][bookmark: _ETM_Q1_4037894][bookmark: _ETM_Q1_4030817][bookmark: _ETM_Q1_4035095][bookmark: _ETM_Q1_4039373][bookmark: _ETM_Q1_4043651][bookmark: _ETM_Q1_4048500]כן. אתם מדברים הרבה על מחלה של בושה, מעבר לתופעות שיש אחרי פרכוס, כמו אובדן שליטה בסוגרים, שאתה צריך לקום ליד קולגות ספוג בצרכים ודברים כאלה, אחת התופעות היותר גרועות באפילפסיה, אצלי לפחות הייתה, הדברים שרואים לפני. הדברים שרואים, מרגישים, שומעים – אתה רואה דברים שלא קיימים. זה דבר שלא ידעתי שקשור לאפילפסיה. עוד הייתי באבחנה של הרופא משפחה של מחלת נפש, אבל התרופות מתנגשות עם התרופות של האפילפסיה אז אולי עדיף לנסות לטפל בזה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_4052166][bookmark: _ETM_Q1_4052216][bookmark: _ETM_Q1_4053040][bookmark: _ETM_Q1_4056530][bookmark: _ETM_Q1_4065100][bookmark: _ETM_Q1_4070139][bookmark: _ETM_Q1_4074009][bookmark: _ETM_Q1_4077879][bookmark: _ETM_Q1_4082399][bookmark: _ETM_Q1_4086744][bookmark: _ETM_Q1_4091089]חמש שנים הסתובבתי עם הרגשה, אימא לשני ילדים, איתם לבד בבית כי הבעל בקבע, שאני, במירכאות כפולות, "בורכתי" גם בזה וגם בזה. כשהגעתי להדסה, פרופ' אקשטיין שאלה אותי כמה שאלות. לפי התשובות, לפי האיך, היא ידעה בדיוק לשים את האצבע על סוג האפילפסיה, איך כדאי לנסות לטפל והתחלתי משם תהליך של טיפול. הטיפול בהדסה עצמו היה מאוד זריז, מהיר וקולע. כל התהליכים שנתנו עזרו בדרך כזו או אחרת עד שהגעתי למצב היום שאני בלי התקפים משנת 2021.
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[bookmark: _ETM_Q1_4130547][bookmark: _ETM_Q1_4130597][bookmark: _ETM_Q1_4126668][bookmark: _ETM_Q1_4137152][bookmark: _ETM_Q1_4140616][bookmark: _ETM_Q1_4144080][bookmark: _ETM_Q1_4147544][bookmark: _ETM_Q1_4151200]כך הגדירו אותו בקופה. אני ביקשתי את הפרוטוקול של הוועדה, לא הסכימו לתת לי אותו בשום פנים ואופן וכששאלתי מי הנוירולוג שישב, כי יש מבחר מצומצם של נוירולוגים שמטפלים באפילפסיה, אמרו לי: את לא תכירי, זה נוירולוג כף יד. שאלתי מה הקשר, ואמרו לי: זה מה שהיה.
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[bookmark: _ETM_Q1_4159810][bookmark: _ETM_Q1_4165877][bookmark: _ETM_Q1_4171945][bookmark: _ETM_Q1_4178012][bookmark: _ETM_Q1_4185459][bookmark: _ETM_Q1_4192209][bookmark: _ETM_Q1_4195584][bookmark: _ETM_Q1_4200169][bookmark: _ETM_Q1_4204756][bookmark: _ETM_Q1_4209345][bookmark: _ETM_Q1_4213933][bookmark: _ETM_Q1_4218521][bookmark: _ETM_Q1_4223580][bookmark: _ETM_Q1_4227169]לבכות. כשיונת דיברה פה אני ישבתי ובכיתי. יונת דיברה על בושה, על מחסור ברופאים, על הנגישות של המידע מקופת חולים. אם יש דבר יותר משפיל מלקום ספוג בצרכים במקום העבודה זה להתחנן למישהו שיעזור לך לקבל טיפול ולא לקום ספוג צרכים ולהסביר לו למה קמת ספוג צרכים. כשהתשובה תמיד הייתה: את לא נכה, לא הייתה לי דרך להסביר שאין לי כוח להתמודד עם הרשויות גם בעניין של נכות. כן יש טופס 17, אין טופס 17. אני התברכתי, איכשהו בשבילי הסתדרו כל הכוכבים להבראה, ואני 16 שנים אחרי, 16 שנים, כשד"ר פליקס פה אמר שזה יכול לקחת שנתיים אם תופסים את זה בזמן. אני את השנתיים הראשונות של האפילפסיה פספסתי אצל נוירולוג רגיל שלא ידע לשים לב למה שידעו לשים בהדסה מבחינת קריאת EEG וכו'.
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[bookmark: ET_guest_954501_165] << אורח >> ניקולה מאג'ו: << אורח >>   

[bookmark: _ETM_Q1_4249399][bookmark: _ETM_Q1_4254409][bookmark: _ETM_Q1_4259419][bookmark: _ETM_Q1_4264429][bookmark: _ETM_Q1_4269770][bookmark: _ETM_Q1_4279949][bookmark: _ETM_Q1_4280149][bookmark: _ETM_Q1_4285339][bookmark: _ETM_Q1_4290799]שלום, שמי ניקולה מאג'ו משיבא, אני נוירולוג מבוגרים. שמענו הרבה דברים. אנחנו בשיבא די גדולים אז יש לנו המון מטופלים, כ-5,500, ארבעה רופאים מומחים. יש לנו גם הרבה מתמחים באפילפסיה. אמנם יש לנו הרבה טכנולוגיה, AI, digital follow up ודברים כאלה, אבל עדיין, עם כל זה, התורים למטופלים רחוקים מאוד. מדברים על ארבעה חודשים-שישה חודשים. אז אמנם יש הרבה צוות - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_4333388][bookmark: _ETM_Q1_4333452]
[bookmark: ET_speakercontinue_954501_169] << דובר_המשך >> ניקולה מאג'ו: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_4334130][bookmark: _ETM_Q1_4328450][bookmark: _ETM_Q1_4332843][bookmark: _ETM_Q1_4337237][bookmark: _ETM_Q1_4346025]אנחנו פיתחנו את זה בגלל החוסר, בעצם כדי להוריד את כמות הביקורים. בסופו של דבר הטכנולוגיה יכולה לעזור בזה, אבל עדיין, כמו שפרופ' אקשטיין אמרה, כמות המטופלים לא נגמרת וברגע שפותרים דבר אחד יש בעיה אחרת. 
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[bookmark: _ETM_Q1_4411825][bookmark: _ETM_Q1_4403000][bookmark: _ETM_Q1_4409658][bookmark: _ETM_Q1_4407856][bookmark: _ETM_Q1_4412712][bookmark: _ETM_Q1_4418129][bookmark: _ETM_Q1_4424804][bookmark: _ETM_Q1_4432189][bookmark: _ETM_Q1_4436471][bookmark: _ETM_Q1_4440754][bookmark: _ETM_Q1_4445036][bookmark: _ETM_Q1_4450240][bookmark: _ETM_Q1_4454779][bookmark: _ETM_Q1_4470175][bookmark: _ETM_Q1_4470266][bookmark: _ETM_Q1_4465569][bookmark: _ETM_Q1_4468791][bookmark: _ETM_Q1_4472014][bookmark: _ETM_Q1_4475236]אריאל דביר, חולת אפילפסיה. אובחנתי בגיל 20, אחרי שהיו לי התקפי מיוקלונוס כבר מגיל 16. עד שלא קיבלתי התקף טוני-קלוני לא אובחנתי. מרגע שאבחנו אותי בבית חולים זיו הרגשתי שקופה לגמרי, חוץ מהמרב"ד, שעוד לפני שהשתחררתי כבר הספיקו להקפיא לי את הרישיון. ברגע שמקבלים אבחנה כזאת, ובכללי מרגע שמפרכסים לראשונה, יש חרדה עמוקה שאתה לא שולט בגוף שלך ואתה לא יודע מתי זה הולך לקרות. זה מין חוסר חיבור עם הגוף שלך שגורם לך לשקוע בדיכאון עמוק. הייתי בתקופה כזאת שלא גרתי עם ההורים, גרתי רחוק מהם, והשגיחו עליי כמו ילדה קטנה. גרתי עם חברות, בנות ישנו איתי במיטה כי היו לי המון התקפים בלילה.
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[bookmark: _ETM_Q1_4485055][bookmark: _ETM_Q1_4483700][bookmark: _ETM_Q1_4486899][bookmark: _ETM_Q1_4490099][bookmark: _ETM_Q1_4493930][bookmark: _ETM_Q1_4497721][bookmark: _ETM_Q1_4501513][bookmark: _ETM_Q1_4505305][bookmark: _ETM_Q1_4509096][bookmark: _ETM_Q1_4512888]פתאום את הופכת להיות ילדה בת חמש. אין לך עצמאות של רכב, גרתי בצפון, אין תחבורה ציבורית, אין לך עצמאות של ללכת לבד ברחוב כי אתה יכול כל שנייה ליפול. הייתי צריכה כך להמשיך את החיים שלי. התחלתי את לימודיי באוניברסיטת תל אביב עם אפס עזרה, אפס התחשבות. אני באה לאוניברסיטה, אני עדיין הייתי עם התקפים, היו לי התקפים בלילה לפחות פעמיים בשבוע: מה אתם יכולים לעזור לי? קחי 15 דקות הארכת זמן וזהו, משהו שכבר הייתי זכאית לו גם כך כי יש לי קשיי למידה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_4519637][bookmark: _ETM_Q1_4517290][bookmark: _ETM_Q1_4520892][bookmark: _ETM_Q1_4524495][bookmark: _ETM_Q1_4528098][bookmark: _ETM_Q1_4531700][bookmark: _ETM_Q1_4535303][bookmark: _ETM_Q1_4542990][bookmark: _ETM_Q1_4553920][bookmark: _ETM_Q1_4559385][bookmark: _ETM_Q1_4565899][bookmark: _ETM_Q1_4568782][bookmark: _ETM_Q1_4571665][bookmark: _ETM_Q1_4575069]מעבר לזה, עברתי באיזה שלב למרכז אז עברתי להיות מטופלת של פרופסור מאג'ו. לפני זה לקחתי גלולות אצל הגניקולוגית, היא ידעה איזה כדורים אני לוקחת אבל היא נתנה לי גלולות לא נכונות שסתרו את התרופות שאני מקבלת לאפילפסיה. עד שלא שאלתי את פרופסור מאג'ו לא ידעתי את זה. אני לא יודעת אם זה השפיע או לא השפיע עלי. אני יכולה לומר גם בין היתר, אני נציגה של העמותה בתוכנית של International Bureau for Epilepsy (IBE), ואני מדברת עם הרבה מטופלים מכל העולם, ברור שבחלק מהמדינות המצב יותר קשה מכאן, אבל המון מטופלות אחרות היו בשוק שאני לא במרפאה לנשים, שזה דבר שאני מבינה שהוא קשה, ואני יודעת שיש פה שלוש מרפאות לנשים בארץ אבל אני לא יכולה להיכנס, הם כבר לא מקבלים יותר מטופלות. 
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[bookmark: _ETM_Q1_4579866][bookmark: _ETM_Q1_4579935][bookmark: _ETM_Q1_4578269][bookmark: _ETM_Q1_4581469][bookmark: _ETM_Q1_4584669][bookmark: _ETM_Q1_4587869][bookmark: _ETM_Q1_4591790][bookmark: _ETM_Q1_4596415][bookmark: _ETM_Q1_4601040][bookmark: _ETM_Q1_4605665][bookmark: _ETM_Q1_4610600][bookmark: _ETM_Q1_4614616][bookmark: _ETM_Q1_4618632]אני יכולה גם לומר מעבר לזה, חשבתי שאני כבר כמה שנים מאוזנת, לפני קצת למעלה משנה פתאום התחילו לי התקפי מיוקלונוס בלילה. נבהלתי, לא ידעתי אם זה קשור לאפילפסיה או לא, אולי אנחנו מדמיינים, מיד קבעתי תור אצל פרופ' ניקולה. שבעה חודשים, שבעה חודשים שחזרה לי החרדה שהתמודדתי איתה, שחשבתי שכבר עברתי אותה, שכבר נגמר. אני בטיפול אינטנסיבי שאני משלמת עליו. אני סטודנטית, אני עובדת משנה א', אני צריכה לממן טיפול בהמון המון כסף, ופתאום הכל חזר, כל הדיכאון, כל החרדה. אני לא יודעת מה יהיה ואני צריכה להמשיך את החיים שלי רגיל. 
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[bookmark: _ETM_Q1_4623946][bookmark: _ETM_Q1_4623994][bookmark: _ETM_Q1_4623640][bookmark: _ETM_Q1_4631067][bookmark: _ETM_Q1_4634781][bookmark: _ETM_Q1_4638495][bookmark: _ETM_Q1_4642208][bookmark: _ETM_Q1_4645922][bookmark: _ETM_Q1_4649636][bookmark: _ETM_Q1_4653890][bookmark: _ETM_Q1_4659904][bookmark: _ETM_Q1_4666399][bookmark: _ETM_Q1_4669444][bookmark: _ETM_Q1_4672488][bookmark: _ETM_Q1_4675534][bookmark: _ETM_Q1_4678579][bookmark: _ETM_Q1_4681624][bookmark: _ETM_Q1_4685240]בתקופתה שאובחנתי עבדתי בחקלאות, התפטרתי, אסור לי לעלות על סולם ואסור לי לנהוג בטרקטור. אף אחד לא היה יכול לעזור לי עם זה. אני מאוד אמוציונלית בקטע הזה כי אני עוד מאוזנת היום, אני עוד יכולה להמשיך את החיים שלי בצורה סבירה, אני יכולה לחיות רגיל, אני עובדת, אני עושה את התואר, הכול בסדר. יש המון המון אנשים שלא והם עדיין בחרדות יומיומיות והם עדיין בדיכאון יומיומי, לא יודעים אם הם יקומו בבוקר. חוסר הוודאות הזה, הדיכאון הזה, העול הנפשי שעוברים, זה משהו שאי אפשר להסביר אותו במילים. חוסר שינה, לחץ חרדה, לאנשים רגילים, נכון, זה לא נעים, זו מועקה, לנו זו סכנת נפשות. חוסר שינה זה טריגר מספר אחד, תקנו אותי אם אני טועה. אני פחדתי ללכת לישון, לא נרדמתי כי ההתקפים שלי היו בלילות ופחדתי ללכת לישון כי לא ידעתי אם אני אקום בבוקר. זה היה המצב.
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[bookmark: _ETM_Q1_4692598][bookmark: _ETM_Q1_4692667][bookmark: _ETM_Q1_4688209][bookmark: _ETM_Q1_4692454][bookmark: _ETM_Q1_4696699][bookmark: _ETM_Q1_4700944][bookmark: _ETM_Q1_4705189][bookmark: _ETM_Q1_4709434]לא מסתכלים עלינו ולא נותנים לנו איזשהו סיוע פסיכולוגי. מעבר לזה, יצאתי עם אבחנה – לעבור אצל איזו עובדת סוציאלית? לעבור אצל מישהו ששנייה יעזור לי להקל את האבחנה, להבין מה הצעדים הבאים שלי? אין את זה. זה פשוט עולם ומלואו, עולם ומלואו למטופלים אם ישימו לב אלינו. זה הכול.
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[bookmark: _ETM_Q1_4725954][bookmark: _ETM_Q1_4726015][bookmark: _ETM_Q1_4722790][bookmark: _ETM_Q1_4726671][bookmark: _ETM_Q1_4730552][bookmark: _ETM_Q1_4734433][bookmark: _ETM_Q1_4738315][bookmark: _ETM_Q1_4742196][bookmark: _ETM_Q1_4746077][bookmark: _ETM_Q1_4750379][bookmark: _ETM_Q1_4754099][bookmark: _ETM_Q1_4757819]עד עכשיו לא דיברנו על זה אבל זאת עוד תופעת לוואי של המלחמה. בזמן שכל המדינה התלוננה על מחסור בשעות שינה, חולי אפילפסיה וקרובי המשפחות שלהם – ישבתי ופשוט הסתכלתי על הילד שלי בן ה-13 ישן בגלל כל האזעקות בלילות והשינה לא רצופה. זה היה חלק מהעניין. שלא לדבר על מצבי הסטרס, שעוד אין לפי דעתי נתונים רשמיים של כמות האבחונים שחייבת להיות ביתר סביב אירועי המלחמה. זה גם משהו שצריך לקחת בחשבון סביב הדבר הזה, בטח ובטח בדרום, במקום שבו ממילא חסרים מאבחנים וטיפולים.
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[bookmark: _ETM_Q1_4768801][bookmark: _ETM_Q1_4768850][bookmark: _ETM_Q1_4765379][bookmark: _ETM_Q1_4769856][bookmark: _ETM_Q1_4774333][bookmark: _ETM_Q1_4779729][bookmark: _ETM_Q1_4784945][bookmark: _ETM_Q1_4790161][bookmark: _ETM_Q1_4801494][bookmark: _ETM_Q1_4801535][bookmark: _ETM_Q1_4795377][bookmark: _ETM_Q1_4800593][bookmark: _ETM_Q1_4806209][bookmark: _ETM_Q1_4841253][bookmark: _ETM_Q1_4841321][bookmark: _ETM_Q1_4841429][bookmark: _ETM_Q1_4841494][bookmark: _ETM_Q1_4810914][bookmark: _ETM_Q1_4815619][bookmark: _ETM_Q1_4820323][bookmark: _ETM_Q1_4825029][bookmark: _ETM_Q1_4829734][bookmark: _ETM_Q1_4834750][bookmark: _ETM_Q1_4844933]תודה. אני לא ארחיב על נושא האבחון והטיפול, אני חושבת שהעמיתים שלי, המטופלים וההורים היטיבו לתאר את המצב, אבל אני רוצה לקחת אותך למסע בזמן, לדרום הארץ. כשאנחנו נוסעים לדרום אנחנו לא רק יורדים לבאר שבע, אנחנו נוסעים 20 שנה אחורנית, וכשאני אומרת 20 שנה אחורנית, אני מדברת על זה שמכשירי ה-EEG שאיתם אני עובדת הם באמת בני 20 שנים, חלקם שייכים לחברות שכבר לא קיימות, בלי שום תמיכה טכנית, עובדים על כרעי תרנגולת. אני מדברת על זה שאין לי טכנאים כי הטכנאים לא מתוגמלים; אני מדברת על זה שאין לי דיאטנית, וכשיש לי ילד עם 100 פרכוסים ביממה שצריך דיאטנית לדיאטה קטוגנית, אני צריכה לשלוח אותו לבית חולים במרכז, והנסיעה הזאת, שלוקחת לפעמים גם שעתיים, בתוכה יש 20 פרכוסים, מסכנת את חייו של הילד. על זה אני מדברת. 
[bookmark: _ETM_Q1_4844984]
[bookmark: _ETM_Q1_4845093][bookmark: _ETM_Q1_4845150][bookmark: _ETM_Q1_4838893][bookmark: _ETM_Q1_4843036][bookmark: _ETM_Q1_4852133][bookmark: _ETM_Q1_4847689][bookmark: _ETM_Q1_4849299][bookmark: _ETM_Q1_4853542][bookmark: _ETM_Q1_4857785][bookmark: _ETM_Q1_4863669][bookmark: _ETM_Q1_4868349][bookmark: _ETM_Q1_4873029][bookmark: _ETM_Q1_4877709][bookmark: _ETM_Q1_4882389][bookmark: _ETM_Q1_4887509][bookmark: _ETM_Q1_4892355][bookmark: _ETM_Q1_4897202][bookmark: _ETM_Q1_4902049][bookmark: _ETM_Q1_4906895][bookmark: _ETM_Q1_4911742][bookmark: _ETM_Q1_4917419]אני מדברת על זה שלכולם קשה ואנחנו שומעים כמה רופאים יש בשיבא וזה לא מספיק, וכמה רופאים יש בהדסה עין כרם וזה לא מספיק – יש אותי. מאסף הרופא ודרומה יש מומחית אחת באפילפסיה. ודרך אגב, אני לא גרה בדרום, אני באה לדרום מתוך ציונות, נוסעת כל יום, אבל יש אחת. וכמה אני יכולה לעשות? אני אתן לך דוגמה: אני באה לעבודה בשבע בבוקר – לא בשמונה – כדי להספיק לעבוד. אני רואה את כל החולים החדשים במחלקות, ויש לנו בית חולים גדול שמשרת אוכלוסייה גדולה, בכל יום נתון מאושפזים בין 10 ל-20 חולים באפילפסיה במחלקות הילדים, אני שומעת מהמתמחים עליהם, אני נותנת הוראות לגבי הטיפולים שצריך לתת, לגבי הבירורים שצריך לבצע, לפעמים אני אפילו מספיקה ללכת לבדוק את החולה, לפעמים – לרוב זה לפני שעושה EEG, לפני שיש לי אבחנה – רצה משם לעשות מרפאה. אמורות להיות לי שתי מרפאות בשבוע, אני עושה ארבע. אמורים להיות לי שמונה חולים במרפאה, אני רואה 17, וזה לא מספיק. 

[bookmark: _ETM_Q1_4921960][bookmark: _ETM_Q1_4926502][bookmark: _ETM_Q1_4931044][bookmark: _ETM_Q1_4935585][bookmark: _ETM_Q1_4940127][bookmark: _ETM_Q1_4945029][bookmark: _ETM_Q1_4950490][bookmark: _ETM_Q1_4954992][bookmark: _ETM_Q1_4959495][bookmark: _ETM_Q1_4963997][bookmark: _ETM_Q1_4968990]אני מסיימת את זה, אני צריכה לקרוא את בדיקות ה- EEGשבוצעו באותו יום. זה לגבי החולים המאושפזים. חולים, מה שנקרא אמבולטוריים, אלה שמטופלים בקופות החולים וצריכים לעשות בדיקות EEG, לא מתקבלים אליי, אני מקבלת אך ורק חולים שמטופלים בבית חולים סורוקה. אז אם לא שפר מזלך ואתה לא מטופל בסורוקה אתה תעשה EEG במכון שהאיכות שלו נתונה בספק. ויותר מזה, כדי להתקבל לטיפול אצלי אתה צריך להיות כבר עם אפילפסיה עמידה מטופל בשלוש תרופות לפחות. אלה שמטופלים בשתי תרופות אני מעבירה לרופאים שלי שהם נוירולוגים רגילים ויכולים להתייעץ בי. 
[bookmark: _ETM_Q1_4987752][bookmark: _ETM_Q1_4987830]
[bookmark: _ETM_Q1_4987943][bookmark: _ETM_Q1_4988019][bookmark: _ETM_Q1_4974393][bookmark: _ETM_Q1_4979796][bookmark: _ETM_Q1_4986020][bookmark: _ETM_Q1_4990064][bookmark: _ETM_Q1_4994108][bookmark: _ETM_Q1_4998152][bookmark: _ETM_Q1_5010871][bookmark: _ETM_Q1_5002197][bookmark: _ETM_Q1_5006241][bookmark: _ETM_Q1_5010285][bookmark: _ETM_Q1_5014810]וזה קצה הקרחון. אין לי שמץ מושג כמה חולים עמידים לטיפול מטופלים על ידי נוירולוגים בקהילה שלא מבינים דבר באפילפסיה ולא חושבים אפילו לפנות אליי. ובתוך כל זה אני מנסה לשמור על אנושיות. לכל החולים שלי יש את הנייד שלי כי אין לי עובדת סוציאלית, אין לי אחות אפילפסיה, אין לי מתאמת, אין לחולים האלה למי לפנות. הם פונים אליי בווטסאפ – גם אין לי זמן לקרוא מיילים אז אני לא נותנת מייל, כי אני יודעת שאני לא אחזור – לווטסאפים אני חוזרת בשעה שתים-עשרה בלילה. 

[bookmark: _ETM_Q1_5018970][bookmark: _ETM_Q1_5023139][bookmark: _ETM_Q1_5027309][bookmark: _ETM_Q1_5031479][bookmark: _ETM_Q1_5035649][bookmark: _ETM_Q1_5040060][bookmark: _ETM_Q1_5049498][bookmark: _ETM_Q1_5049547][bookmark: _ETM_Q1_5044913][bookmark: _ETM_Q1_5049766][bookmark: _ETM_Q1_5054620][bookmark: _ETM_Q1_5059473][bookmark: _ETM_Q1_5064326]אני מסיימת את העבודה ב-19:00 בבית החולים, רצה הביתה, שותה קפה עם בעלי ומתיישבת על המחשב של בית החולים שמחובר ומתחילה לכתוב את דוחות ה- EEGולענות קצת למיילים, ויושבת כל יום עד חצות, ממשיכה את העבודה. אני כוננית 24/7, לא מתוגמלת על זה כמובן. כשיש לי ילד בטיפול נמרץ שצריך לראות את ה-EEG שלו סביב השעון כי הוא מפרכס נון-סטופ, אני עובדת עם מכשיר בן 20 שצוות טיפול נמרץ וההורים – אנחנו מלמדים אותם איך להעביר לשרת את הבדיקות – מעבירים, ואני קמה כל שעתיים בלילה לראות את זה. כמובן שלא מתוגמלת על זה. 
[bookmark: _ETM_Q1_5068953][bookmark: _ETM_Q1_5069016]
[bookmark: _ETM_Q1_5069097][bookmark: _ETM_Q1_5069150][bookmark: _ETM_Q1_5069470][bookmark: _ETM_Q1_5074212][bookmark: _ETM_Q1_5078954][bookmark: _ETM_Q1_5083696][bookmark: _ETM_Q1_5088438][bookmark: _ETM_Q1_5093350][bookmark: _ETM_Q1_5098977][bookmark: _ETM_Q1_5104604][bookmark: _ETM_Q1_5110231][bookmark: _ETM_Q1_5116750]אני מנסה-מנסה לעשות את המקסימום עבור החולים והתסכול הכי גדול שלי זה שאני יודעת שאני עושה המון אבל רק לאלה שמגיעים אליי, ואני יודעת כמה חולים עדיין לא הגיעו אליי ואני יודעת כמה אני ענייה באמצעים. לי גם אין מכשירים משוכללים. אני עובדת בתנאים של מדינת עולם שלישי. ויותר מזה, אני מטפלת באוכלוסייה שהיכולות שלה הרבה יותר נמוכות מהיכולות של כל האימהות שדיברו פה. החולים שלי לא יודעים לפנות ללשכת הרווחה, והם לא יודעים לפנות לביטוח לאומי והם מלכתחילה מתחילים בנקודה הרבה הרבה יותר נמוכה. 
[bookmark: _ETM_Q1_5118609][bookmark: _ETM_Q1_5118672]
[bookmark: _ETM_Q1_5118736][bookmark: _ETM_Q1_5118785][bookmark: _ETM_Q1_5120109][bookmark: _ETM_Q1_5123264][bookmark: _ETM_Q1_5126950][bookmark: _ETM_Q1_5131050][bookmark: _ETM_Q1_5135150][bookmark: _ETM_Q1_5139250][bookmark: _ETM_Q1_5143350]אני יוצאת לפנסיה עוד 10 שנים. אני חושבת קדימה, אני צריכה להעמיד דור המשך. אנשים לא רוצים לבוא לנגב, רופאים לא מוכנים לעבוד בבית חולים סורוקה כי עובדים קשה אצלנו. אין מספיק רופאים, אין אמצעים, עובדים מאוד קשה. לא כל אחד מוכן לעשות את מה שאני עושה. אני פה באמת מאוד רוצה שיהיה תמרוץ.

[bookmark: ET_yor_6447_178] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_5151073][bookmark: _ETM_Q1_5147959][bookmark: _ETM_Q1_5153437][bookmark: _ETM_Q1_5158915][bookmark: _ETM_Q1_5164393][bookmark: _ETM_Q1_5169871][bookmark: _ETM_Q1_5175620][bookmark: _ETM_Q1_5178536][bookmark: _ETM_Q1_5181453][bookmark: _ETM_Q1_5184970]תודה. הסוגיה הזאת של הפערים, בטח ובטח בנושאים האלה שאנחנו מדברים עליהם, על נוירולוגים ועכשיו תת-הנושא אפילפסיה, עולים פה כמעט קבוע על השולחן, כנראה גם עברו לפניי ואני מקווה מאוד שלא יהיו אחריי, אבל אנחנו בהחלט מבינים שנדרשת פה עבודה משמעותית, רצינית, שמגובה בתקציבים. אני רוצה להשאיר מספיק זמן כדי לשמוע את תשובות המשרדים ואני חושש כי ב-16:00 נצטרך לסיים פה את הדיון על פי התקנון ויש לי פה עוד רשימת דוברים. 
[bookmark: _ETM_Q1_5192731][bookmark: _ETM_Q1_5192851]
[bookmark: ET_speakercontinue_956242_179] << דובר_המשך >> איריס נוימן: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_5194783][bookmark: _ETM_Q1_5189089][bookmark: _ETM_Q1_5193491][bookmark: _ETM_Q1_5197893][bookmark: _ETM_Q1_5202295][bookmark: _ETM_Q1_5206697][bookmark: _ETM_Q1_5212993][bookmark: _ETM_Q1_5213046][bookmark: _ETM_Q1_5211399][bookmark: _ETM_Q1_5216195][bookmark: _ETM_Q1_5220991][bookmark: _ETM_Q1_5225787][bookmark: _ETM_Q1_5230583]ביום חמישי ב-19 ביוני נפל אצלנו טיל. בדיוק נכנסתי לבית החולים, הספקתי להיכנס למרחב המוגן, ברגע שאפשרו לצאת, רצנו, כל הרופאים שהיו במיון, לראות שאין פצועים, ראינו שאין פצועים, הדבר הבא שעשיתי היה לרוץ למכון EEG שנהרס, התקרה קרסה. התחננתי, התחננתי לאנשי פיקוד העורף שיעזרו לי ופינינו הריסות בידיים כדי להציל את המכשיר EEG כדי שיהיה לי איך לתת שירות לחולים בנגב. תאר לך על מה זה עומד, מכשיר אחד. אני לא יכולה לעבוד עם מכשיר אחד, אני צריכה כמה. עד כדי כך המצב עגום.

[bookmark: ET_yor_6447_180] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_5241999][bookmark: _ETM_Q1_5237109][bookmark: _ETM_Q1_5240494]אולי הנפילה הזאת תיצור הזדמנות לרכישת מכשירים חדשים עבור בית החולים. תודה. ליאור לנדאו, בבקשה.
[bookmark: _ETM_Q1_5269337][bookmark: _ETM_Q1_5269438]
[bookmark: ET_guest_954502_181] << אורח >> ליאור לנדאו: << אורח >>   

[bookmark: _ETM_Q1_5272240][bookmark: _ETM_Q1_5272297][bookmark: _ETM_Q1_5265540][bookmark: _ETM_Q1_5269641][bookmark: _ETM_Q1_5270564][bookmark: _ETM_Q1_5282452][bookmark: _ETM_Q1_5276319][bookmark: _ETM_Q1_5280919][bookmark: _ETM_Q1_5286490][bookmark: _ETM_Q1_5289439][bookmark: _ETM_Q1_5294327][bookmark: _ETM_Q1_5299216][bookmark: _ETM_Q1_5304104][bookmark: _ETM_Q1_5308993][bookmark: _ETM_Q1_5313881][bookmark: _ETM_Q1_5319379]ליאור לנדאו, אימא של יובל, שאובחנה עם אפילפסיה לפני שנתיים, קצת לפני יום הולדת 3. אני לא אחזור על הדברים שנאמרו כאן כי נאמר כבר הכול. אני כן יכולה להגיד שכשאני שומעת את החולות אני נטולת תקווה לחלוטין. אני היום מתמודדת עם ילדה שעוד מעט בת 5, אחרי שנתיים לא פשוטות, ואני רוצה לדבר בעיקר על ההשלכות של כל החוסרים שדוברו כאן הרבה מאוד לפניי – על היעדר רופאים, על היעדר בירוקרטיה מתאימה או שוויון לכל, על היעדר עובדות סוציאליות, על תהליכים מתישים מול ביטוח לאומי ומול רשויות אחרות, ולהגיד שאותי זה הביא לקצה. 
[bookmark: _ETM_Q1_5324154][bookmark: _ETM_Q1_5324225]
[bookmark: _ETM_Q1_5324314][bookmark: _ETM_Q1_5324373][bookmark: _ETM_Q1_5322769][bookmark: _ETM_Q1_5326779][bookmark: _ETM_Q1_5331249][bookmark: _ETM_Q1_5335719][bookmark: _ETM_Q1_5340189][bookmark: _ETM_Q1_5344659][bookmark: _ETM_Q1_5349129]אני הייטקיסטית לשעבר, העבודה האחרונה שלי הייתה במייקרוסופט ישראל, עבדתי שם שמונה שנים, וכשקיבלתי את האבחנה – וכמובן שקיבלתי אותה כמו שתואר פה – אז הלכתי לבדי, כמו שאני אומרת: אני, יובל והציפרלקס הביתה, והתחלתי את ההתמודדות שלי כאימא לילדה אפילפטית. את החודשיים הראשונים העברתי בחל"ת, חצי חל"ת כי למזלי אני הייטקיסטית אז קיבלתי על זה משכורת, אבל ישבתי בבית חודשיים וניסיתי להבין איך מתמודדים עם זה. 

[bookmark: _ETM_Q1_5353959][bookmark: _ETM_Q1_5358352][bookmark: _ETM_Q1_5362746][bookmark: _ETM_Q1_5367810][bookmark: _ETM_Q1_5371142][bookmark: _ETM_Q1_5374475][bookmark: _ETM_Q1_5377808][bookmark: _ETM_Q1_5381141][bookmark: _ETM_Q1_5384474][bookmark: _ETM_Q1_5387807][bookmark: _ETM_Q1_5391740][bookmark: _ETM_Q1_5395648][bookmark: _ETM_Q1_5399557][bookmark: _ETM_Q1_5407434][bookmark: _ETM_Q1_5407516][bookmark: _ETM_Q1_5407627][bookmark: _ETM_Q1_5407681][bookmark: _ETM_Q1_5406409][bookmark: _ETM_Q1_5403465][bookmark: _ETM_Q1_5407374][bookmark: _ETM_Q1_5411282]אני חייבת לציין שסיימתי את החודשיים האלה עם הרבה מאוד סימני שאלה, אבל עם המון המון מוטיבציה להמשיך והמשכתי שנה שלמה, כשבשנה הזו לקחתי כ-50 ימי מחלה, חודשיים וחצי חל"ת – אמיתי, לא בתשלום – ועוד חודש וחצי כן בתשלום, ואותו דבר גם בן הזוג שלי, כי בכל השנה הזו אי הוודאות, שאנחנו לא יודעים בדיוק איזה סוג של אפילפסיה יש לה, אנחנו לא יודעים איך היא תבוא לידי ביטוי, אנחנו לא יודעים מה יקרה איתה בגן, שלא לדבר על זה שהיא הייתה בגן פרטי ולא היה לי לאן להחזיר אותה כי בגן פרטי פשוט נאמר לי שאין לצוות את הכלים ואת הידע להתמודד עם ילדה אחת מבין 30 ילדים ולדאוג שלא יהיה לה התקף. יתרה מזה, איך הם יזהו התקף? הם בחיים לא שמעו על אפילפסיה. מבחינתם אפילפסיה זה אותו טוני-קלוני שכולנו פה כנראה מדמיינים וזה לא בדיוק המצב, בטח לא אצל ילדים. 

[bookmark: _ETM_Q1_5415191][bookmark: _ETM_Q1_5419649][bookmark: _ETM_Q1_5423327][bookmark: _ETM_Q1_5427006][bookmark: _ETM_Q1_5430685][bookmark: _ETM_Q1_5434364][bookmark: _ETM_Q1_5438043][bookmark: _ETM_Q1_5441722][bookmark: _ETM_Q1_5445401][bookmark: _ETM_Q1_5455169]אז נאלצתי להוציא אותה מהגן וחיכיתי לספטמבר, שהיא תיכנס לגן מועצה. כשישבתי עם הגננת לגן המועצה הבנתי שאני נמצאת באותו בור וגם שם אין ידע, יש הרבה מאוד נכונות לעזור אבל אין להם כלים. סייעת רפואית אני לא יכולה לקבל עבורה כי אני לא עומדת בתקנים לפי אותו חוזר שכנראה נכתב לפני 25 שנה. אני לא עומדת בתנאים למרות שלפי הנוירולוגית שלנו, שהיא אפילפטולוגית, לא היה שום סיכוי בשלב הזה לדעת איזה בדיוק סוג של אפילפסיה יש ליובלי. יכול להיות שיובל תעלה על המגלשה ותחטוף התקף ותיפול, אין לדעת. 
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[bookmark: _ETM_Q1_5461572][bookmark: _ETM_Q1_5461629][bookmark: _ETM_Q1_5459904][bookmark: _ETM_Q1_5465270][bookmark: _ETM_Q1_5468703][bookmark: _ETM_Q1_5472136][bookmark: _ETM_Q1_5476089][bookmark: _ETM_Q1_5478870][bookmark: _ETM_Q1_5483589][bookmark: _ETM_Q1_5487979][bookmark: _ETM_Q1_5492959]לכן, אחרי שנה, שכמו שתיארתי הייתה לי הרבה מאוד תמיכה מהעבודה וגם מהבית, הגעתי למסקנה שאין לי שום דרך לעשות את המשרה הזו של להיות אימא לחולה לילדה אפילפטית כשאני עובדת והחלטתי להתפטר. אני מינואר לא עובדת. אני כבר לא משלמת למדינה את המיסים שלי. המדינה עכשיו משלמת לי, משלמת לי אבטלה ומשלמת לי את הקצבה, שכמובן אני אמורה להילחם עליה כל שנה, מה שדורש הרבה מאוד משאבים ואני נורא נורא מתוסכלת, נורא מתוסכלת. 
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[bookmark: _ETM_Q1_5503587][bookmark: _ETM_Q1_5503657][bookmark: _ETM_Q1_5497485][bookmark: _ETM_Q1_5502012][bookmark: _ETM_Q1_5506539][bookmark: _ETM_Q1_5511066][bookmark: _ETM_Q1_5515593][bookmark: _ETM_Q1_5521500][bookmark: _ETM_Q1_5525155][bookmark: _ETM_Q1_5528810][bookmark: _ETM_Q1_5532465][bookmark: _ETM_Q1_5538596][bookmark: _ETM_Q1_5538651][bookmark: _ETM_Q1_5538756][bookmark: _ETM_Q1_5538806][bookmark: _ETM_Q1_5536629][bookmark: _ETM_Q1_5538830][bookmark: _ETM_Q1_5541770][bookmark: _ETM_Q1_5544064]וזה רק מקרה בודד שבו אם הייתה לי סייעת רפואית, ואם הייתה לי עובדת סוציאלית, ואם הייתה לי גישה למידע ולידע שהוא אקוטי בניהול הטיפול במחלה הזו, בטח ובטח בגילאים הרכים – שכמו שהילה אמרה קודם זמן שווה מוח – הייתי היום במקום אחר. אני בטוחה במיליון אחוז שאם היו לי את הכלים האלה ואם היו לי את המשאבים האלו – ואני יודעת להשיג אותם ואת חלקם השגתי בדרך לא דרך, מישהו פה אמר מאכרים למשל – הייתי היום במקום אחר. אני מעוניינת לשוב לשוק העבודה, אני מעוניינת להמשיך לגור במדינת ישראל, אבל כדי לעשות את זה, אני צריכה לקבל תמיכה, אני והבת שלי.

[bookmark: ET_yor_6447_182] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_5555972][bookmark: _ETM_Q1_5547180][bookmark: _ETM_Q1_5549790][bookmark: _ETM_Q1_5554270]ליאור, תודה רבה. אריאלה ריקס, בבקשה.
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[bookmark: _ETM_Q1_5561500][bookmark: _ETM_Q1_5561556][bookmark: _ETM_Q1_5556259][bookmark: _ETM_Q1_5557709][bookmark: _ETM_Q1_5565209][bookmark: _ETM_Q1_5568661][bookmark: _ETM_Q1_5572114][bookmark: _ETM_Q1_5575567][bookmark: _ETM_Q1_5579540][bookmark: _ETM_Q1_5583633][bookmark: _ETM_Q1_5587726][bookmark: _ETM_Q1_5591820][bookmark: _ETM_Q1_5595913][bookmark: _ETM_Q1_5600006][bookmark: _ETM_Q1_5604549][bookmark: _ETM_Q1_5608544]אריאלה, עובדת סוציאלית בנוירולוגיה ילדים בשיבא, במרכז לאפילפסיה. כמו ששמעתם, נראה לי שאני לא צריכה לחזור על זה שכדאי שיהיו יותר עובדות סוציאליות בתחום הזה. אני חייבת לומר שפרופ' בן זאב, שהיא גם יו"ר הליגה לאפילפסיה, היא זאת שהעסיקה אותי לפני 13 שנה ומאז אני שם. אנחנו היום צוות של נוירו-פסיכולוגיות ועובדות סוציאליות. הצוות אצלנו מקושש מכל מיני מקומות מאוד יצירתיים ואני חייבת לומר לכם שבזה הרגע יש לי – בדקתי – 579 מיילים שלא הספקתי לענות להם. אני בטוחה שיש אנשים שיש להם בובת וודו שלי שבלילה הם דוקרים אותי כי לא עניתי להם, ולא כי אני לא רוצה, כי אני לא יכולה לענות לכל הצורך הזה. 

[bookmark: _ETM_Q1_5612539][bookmark: _ETM_Q1_5616534][bookmark: _ETM_Q1_5628114][bookmark: _ETM_Q1_5620529][bookmark: _ETM_Q1_5624524][bookmark: _ETM_Q1_5628779][bookmark: _ETM_Q1_5632892][bookmark: _ETM_Q1_5637005][bookmark: _ETM_Q1_5641119][bookmark: _ETM_Q1_5645232]הצורך הוא אדיר, כמו שנאמר כאן, ועוד לא כולל בתוכו כל מיני דברים, למשל שלילדים מגיל אפס עד 3 שיש להם אפילפסיה אבל אין להם צורך במעון יום שיקומי אין שום פתרון. המדינה לא מספקת להם פתרון, למעט בחלק מהמצבים ארבע שעות סייעת ביום במעון של התמ"ת, שזה כמו להגיד כלום בערך. אנשים יוצאים מבית החולים, כמו שאמרתם, אם הם לא הספיקו לפגוש את העובדת הסוציאלית, אם נגיד זה היום שהיא לא עובדת בו, והם לא בדיוק יודעים עם מה הם הולכים הביתה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_5650581][bookmark: _ETM_Q1_5650650][bookmark: _ETM_Q1_5649345][bookmark: _ETM_Q1_5653649][bookmark: _ETM_Q1_5657571][bookmark: _ETM_Q1_5661494][bookmark: _ETM_Q1_5665417][bookmark: _ETM_Q1_5669340][bookmark: _ETM_Q1_5673263]היום אנחנו מנהלים שני תהליכים מאוד מאוד חשובים בשיבא שאני חושבת שאפשר לקחת אותם כמודל אבל צריך בשביל זה תקציב. אנחנו מנהלים תהליך שאנחנו קוראים לו "אבחנה חדשה". זה תהליך שבו אנחנו משתדלים שכל משפחה שמקבלת אבחנה יקבלו בין שתיים לשלוש פגישות עם הצוות הפסיכו-סוציאלי של המרפאה בתקופה של החודשיים הראשונים שאחרי האבחנה, אחרי שבועיים, אחרי ארבעה שבועות, שישה שבועות, זה סדר-הגודל. 
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[bookmark: _ETM_Q1_5689469][bookmark: _ETM_Q1_5689542][bookmark: _ETM_Q1_5677186][bookmark: _ETM_Q1_5682000][bookmark: _ETM_Q1_5685193][bookmark: _ETM_Q1_5688386][bookmark: _ETM_Q1_5691580][bookmark: _ETM_Q1_5694773][bookmark: _ETM_Q1_5697966][bookmark: _ETM_Q1_5701160][bookmark: _ETM_Q1_5704353][bookmark: _ETM_Q1_5711100][bookmark: _ETM_Q1_5714331]אנחנו משתדלים, אנחנו לא עומדים בזה עד הסוף. אנחנו רואים שזה עושה הבדל עצום עבור המשפחות. אני לא יכולה להגיד לכם שזה נותן את כל המענה או שזה מספק את כל הצורך, אבל זה הבדל עצום. אין לי עדיין תוצאות של מחקר על זה, התחלנו לנסות לחקור את זה ולראות כמה זה באמת מועיל, אני עוד לא יודעת לתת את המספרים. אני יודעת להגיד שאני עובדת שם 13 שנה, אני פוגשת אנשים לאחר שלושת-רבעי שנה שהם עברו את התהליך הזה והם אומרים: וואו, איזה מזל שזה היה.

[bookmark: _ETM_Q1_5720794][bookmark: _ETM_Q1_5724025][bookmark: _ETM_Q1_5727257][bookmark: _ETM_Q1_5730488][bookmark: _ETM_Q1_5733729][bookmark: _ETM_Q1_5740989]זה דבר אפשרי. תקציב לעובדת סוציאלית הוא נמוך מאוד, הוא לא משהו בלתי אפשרי. אין תקינה לדבר הזה. זה מאוד פשוט, צריך תקינה, צריך להקצות לזה איזה שהם משאבים ולהחליט שצריך לעשות, וזה צריך להיות עם מפתח, כי להגיד "יש עובדת סוציאלית בשיבא" כשיש 2,500 מטופלים זה נחמד. בעיניי זה הדבר המשמעותי, יש פרויקטים, הם קיימים, הם מצליחים, צריך לשכפל אותם.
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[bookmark: _ETM_Q1_5755129][bookmark: _ETM_Q1_5760381][bookmark: _ETM_Q1_5765634][bookmark: _ETM_Q1_5770887][bookmark: _ETM_Q1_5776870][bookmark: _ETM_Q1_5780906][bookmark: _ETM_Q1_5784942][bookmark: _ETM_Q1_5789540][bookmark: _ETM_Q1_5794406][bookmark: _ETM_Q1_5799273][bookmark: _ETM_Q1_5804490]גבריאל ליבלר, חבר בבורד של איל, אני גם מנהל קרנות השקעות בארץ וגם פעיל בהרבה עמותות. הבת שלי סובלת מאפילפסיה כבר הרבה שנים, עברה ניתוחים ללא הצלחה, בלי תרופות היא סובלת מעל ל-30 פרכוסים כל יום. הסיבה העיקרית שאני פה היום זה לתמוך במה שכבר אנשים אמרו. אני לא תכננתי את זה אבל הייתי נציג של מעל 100 משפחות שילדיהן סובלים מאפילפסיה. רובם, כמעט כולם, מרקע סוציו-אקונומי נמוך ביותר. למשפחות האלו אין ליווי, אין תמיכה, הם לא יודעים איך לדאוג לעצמם, לכן עזרתי להם. זה פשוט איום ונורא.
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[bookmark: _ETM_Q1_5811223][bookmark: _ETM_Q1_5808679][bookmark: _ETM_Q1_5812869][bookmark: _ETM_Q1_5817059][bookmark: _ETM_Q1_5825439][bookmark: _ETM_Q1_5829629][bookmark: _ETM_Q1_5834020][bookmark: _ETM_Q1_5838020][bookmark: _ETM_Q1_5842020][bookmark: _ETM_Q1_5846020][bookmark: _ETM_Q1_5850020][bookmark: _ETM_Q1_5854020]אני רוצה להגיד על רגל אחת, שמעתם את כל הסיבות, אנחנו חייבים להכניס לכל בית חולים, לכל מקום שיש יחידה של אפילפסיה, עובד סוציאלי. את הפרויקט הקיים של איל אני ברמה האישית מממן, אני לא יכול להמשיך לעשות את זה, ואני אומר לכם, אני מבקש מכם, אנחנו חייבים להכניס את זה בכל יחידה. זה כסף יחסית קטן וזה ישנה לגמרי את המצב של כל משפחה. אני מבקש שתחשבו על משפחה שיש לה ילד עם 30 פרכוסים כל יום, מה קורה למשפחה? הילד מחוץ לחינוך, לא מגיע לבית ספר, ההורים לא יכולים לעבוד, אני מבקש שפשוט בכל בית חולים תוסיפו את זה.
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[bookmark: _ETM_Q1_5888904][bookmark: _ETM_Q1_5888955][bookmark: _ETM_Q1_5872149][bookmark: _ETM_Q1_5880330][bookmark: _ETM_Q1_5884059][bookmark: _ETM_Q1_5891519][bookmark: _ETM_Q1_5895249][bookmark: _ETM_Q1_5899140][bookmark: _ETM_Q1_5903124][bookmark: _ETM_Q1_5907108][bookmark: _ETM_Q1_5911092][bookmark: _ETM_Q1_5915076][bookmark: _ETM_Q1_5919540][bookmark: _ETM_Q1_5922595][bookmark: _ETM_Q1_5925651][bookmark: _ETM_Q1_5928706][bookmark: _ETM_Q1_5931762][bookmark: _ETM_Q1_5934817][bookmark: _ETM_Q1_5937872][bookmark: _ETM_Q1_5940928]אפרת לאופר, משרד החינוך, מנהלת את יחידת הבריאות. קודם כול, אני יושבת ומקשיבה, אני מכירה את זה מהפן שלנו, שאנחנו מטפלים מאחורי הקלעים מול המשפחות ומול ההורים במערכת החינוך, אנחנו באמת מנסים לעשות כל דבר כדי להעלות את המודעות בקרב צוותי חינוך. זאת המטרה. אני חוזרת לדיונים קודמים שלנו, כל הזמן אני אומרת: בסוף צריך לזכור שבכל מערכת חינוך, בבית ספר או בגן, יש לנו מספר ילדים עם מגוון רחב של בעיות רפואיות על כל הצרכים. היינו פה במספר דיונים. בסוף, בסופו של דבר, יש עובדת הוראה אחת, יש או מחנכת לכיתה או מורה מקצועית או גננת וסייעת לגן. צריך לזכור שיש לה גם לבדוק, גם עם הילד האפילפטי וגם עם הילד הסכרתי, וגם עם הילד האלרגי וגם ילד עם צליאק. אנחנו כבר מכירים את זה. אני חוזרת שוב ואומרת שבבתי הספר אנחנו כמובן נפתור את זה אם תהיה אחות בבית הספר כמו פעם.
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חד-משמעית.
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[bookmark: _ETM_Q1_5950354][bookmark: _ETM_Q1_5953754][bookmark: _ETM_Q1_5957154]דיברנו על זה פה, בכל דיון אני אומרת שלבית ספר צריכה לחזור האחות, כמו שהייתה. היא תוכל לתכלל את כל המצבים הרפואיים, היא הגורם המקצועי.
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[bookmark: _ETM_Q1_5961725][bookmark: _ETM_Q1_5963445]אם ועד שזה יקרה בואו נדבר עכשיו על התכלית כאן.
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[bookmark: _ETM_Q1_5965475][bookmark: _ETM_Q1_5968450][bookmark: _ETM_Q1_5971734][bookmark: _ETM_Q1_5975019][bookmark: _ETM_Q1_5978304]קודם כול, חוזר המנכ"ל שצוין כאן הוא לא רלוונטי, הוא תוקן. אנחנו עובדים עכשיו על איזשהו חוזר מעודכן של כל המחלות הכרוניות, אנחנו מעדכנים אותו. החוזר שדובר כבר לא מעודכן, הוא בוטל והוא מוטמע בתוך חוזר אחר.
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[bookmark: _ETM_Q1_5981589][bookmark: _ETM_Q1_5983599]אין כמו הידע שיש לעמותות בהקשר הזה, לכן אם אתם הולכים לתקן את החוזר - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_5987577][bookmark: _ETM_Q1_5985609][bookmark: _ETM_Q1_5989844][bookmark: _ETM_Q1_5989252][bookmark: _ETM_Q1_5992904][bookmark: _ETM_Q1_5996296][bookmark: _ETM_Q1_5999688][bookmark: _ETM_Q1_6003080][bookmark: _ETM_Q1_6006472]זה נכון, אנחנו יודעים, אנחנו בקשר גם עם העמותה בצורה מאוד הדוקה. צריך לזכור, כל עמותה וכל צד רוצה מאוד לשמור על המחלה או על הנושא שלו וצריך להבין שככל שיש פריסה רחבה יותר של מחלות, חוזרים אישיים על כל מחלה, בסופו של דבר זה לא מגיע לעובדי החינוך.
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[bookmark: _ETM_Q1_6009865][bookmark: _ETM_Q1_6012363][bookmark: _ETM_Q1_6014861][bookmark: _ETM_Q1_6017529]אבל יש כאן הדרכה שהיא מצילת חיים, אני לא מדבר על המעמד החברתי וכו', אני מדבר קודם כול על הצלת חיים. אני חושב שזה מובנה כחלק מתפקיד המורה.

[bookmark: ET_speakercontinue_901848_198] << דובר_המשך >> אפרת לאופר: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6018370][bookmark: _ETM_Q1_6022223][bookmark: _ETM_Q1_6026076][bookmark: _ETM_Q1_6033783][bookmark: _ETM_Q1_6037637][bookmark: _ETM_Q1_6041490][bookmark: _ETM_Q1_6045354][bookmark: _ETM_Q1_6049141][bookmark: _ETM_Q1_6052929][bookmark: _ETM_Q1_6056717][bookmark: _ETM_Q1_6060505]בסופו של דבר יש הרבה חוזרי מנכ"ל על עובדי החינוך, המון. למנהל בית ספר יש מלאי של חוזרי מנכ"ל. מתוך צורך להעלות את המודעות וההסברה פיתחנו כלי יחד עם שפ"י, השירות הפסיכולוגי ייעוצי במשרד החינוך, עבדנו בשיתוף עם העמותה, עבדנו בשיתוף עם משרד הבריאות, עם הרופאים, ופיתחנו מודל של הכלה והשתלבות לתלמידים עם אפילפסיה, קודם כול לצוותי חינוך. לא כולם צריכים להתחיל לקרוא חוזרים אלא מין מודל שהוא מאוד אטרקטיבי גם בקריאה שלו, הוא אינטראקטיבי כי הוא דיגיטלי ואפשר לעבור בו. באמת ניסינו לפצח שם את כל הנושא, כולל לתת למורים שיעורי העשרה שהם יכולים להעביר.
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[bookmark: _ETM_Q1_6071400][bookmark: _ETM_Q1_6066644][bookmark: _ETM_Q1_6069519]כל מורה שיש לו בכיתה ילד אפילפטי חייב לעבור את אותה הדרכה הזאת שאת מדברת? 
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[bookmark: _ETM_Q1_6072394][bookmark: _ETM_Q1_6076320][bookmark: _ETM_Q1_6079463][bookmark: _ETM_Q1_6082606][bookmark: _ETM_Q1_6085749][bookmark: _ETM_Q1_6088892][bookmark: _ETM_Q1_6092035]הוא לא חייב. זה כלי עבור המורה, אנחנו עוזרים לו, מה שלא היה לו עד עכשיו. זה כלי שיכול לעזור לו. פיתחנו את אותו כלי, דרך אגב, גם לילדים עם אלרגיה. אותו דבר. פיתחנו כלי שאם יש לך ילד עם אלרגיה אתה יכול לפתוח את המודל, זה מודל של "שמים לב". המודלים הם מעולים, זה כלים שעובדים.
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הכלי הזה עובד?
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בוודאי, מאוד.
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[bookmark: _ETM_Q1_6097256]אני רוצה להגיד משהו לגבי ה"לחייב", החובה גם עם חוזרי המנכ"ל.
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[bookmark: _ETM_Q1_6106810][bookmark: _ETM_Q1_6100337][bookmark: _ETM_Q1_6101001][bookmark: _ETM_Q1_6104429][bookmark: _ETM_Q1_6107858][bookmark: _ETM_Q1_6114715][bookmark: _ETM_Q1_6121572]אני מבין את הגישה הזו, אבל המחלה הזו, גם אלרגיה שמסכנת חיים, כל מחלה שהיא מסכנת חיים, כל עוד משרד הבריאות מאשר את הילד ללמוד בכיתה הזו ולא מונע ממנו, יש איזושהי אחריות. הילד לא בבית, הילד נמצא במסגרת החינוך, יש גם חובות. אי אפשר להגיד: אנחנו רק רוצים לא להטיל. בסוף-בסוף, מורה - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_6130427][bookmark: _ETM_Q1_6125001][bookmark: _ETM_Q1_6126908][bookmark: _ETM_Q1_6128826][bookmark: _ETM_Q1_6132302][bookmark: _ETM_Q1_6135779][bookmark: _ETM_Q1_6139256][bookmark: _ETM_Q1_6142733][bookmark: _ETM_Q1_6146209]דיברנו כאן, דרך אגב, וגם הצהירו כאן, אז אני אומרת שוב, אנחנו לא מחייבים אותם להשתמש בכלי, להיפך, הם ירצו להשתמש בכלי כי הכלי הוא לא עניין של חובה, הוא כלי שנותן להם איך לחבר את הילד, את התלמיד, אם הוא בכיתה, אם הוא בגן, לתוך מערכת החינוך, ויש חוזרי מנכ"ל שתקפים לגבי זה מה ניתן לעשות ומה צריך, והחוזרים האלה בדיוק נכתבים. 
[bookmark: _ETM_Q1_6149197][bookmark: _ETM_Q1_6149282][bookmark: _ETM_Q1_6149373]
[bookmark: _ETM_Q1_6149464][bookmark: _ETM_Q1_6153163][bookmark: _ETM_Q1_6156649][bookmark: _ETM_Q1_6163602][bookmark: _ETM_Q1_6167079][bookmark: _ETM_Q1_6174032][bookmark: _ETM_Q1_6177509]יותר מזה, עלה פה העניין של מתן תרופה של בוקולאם לתלמיד לעומת מזרק אפינפרין. גם עם מזרקים יש לנו איזשהו קושי, שלא נתבלבל, זה לא כזה פשוט לתת תרופת בוקולאם. צריך להבין, הוא איש חינוך, הוא איש חינוך, הוא לא מומחה, צריך להכניס עם מזרק את התרופה, לא כל גננת או כל מורה מוכנה לטפל בזה. מבינים, יש מצבים שהם מסכני חיים אז כן מדברים איתם. 
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[bookmark: _ETM_Q1_6185505][bookmark: _ETM_Q1_6185555][bookmark: _ETM_Q1_6180986][bookmark: _ETM_Q1_6185472][bookmark: _ETM_Q1_6184474][bookmark: _ETM_Q1_6187807][bookmark: _ETM_Q1_6191140][bookmark: _ETM_Q1_6194474][bookmark: _ETM_Q1_6197807][bookmark: _ETM_Q1_6201140]אני יכולה להגיד באופן אישי – תמיד אני מזכירה את זה גם – הייתי מורה הרבה מאוד שנים בבית ספר ולשמחתי היה לי תלמיד מדהים שגם הייתה לו אפילפסיה והוא השתתף איתי בכל תחרויות הספורט, למדתי מהאימא שלו, יחד עם צוותי החינוך – הייתי מחנכת – הכול. אנחנו רוצים לדעת את זה. צוותי החינוך לא מעלימים עין, הם רוצים לדעת. תמיד אנחנו חושבים שאנחנו צריכים לחייב אותם. יש פה איזושהי תפיסה חינוכית פדגוגית, צריך להסתכל על זה קצת אחרת.
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[bookmark: _ETM_Q1_6207813][bookmark: _ETM_Q1_6204474][bookmark: _ETM_Q1_6208053]אנחנו נבקש בהקשר הזה שחוזר המנכ"ל שיתוקן יתוקן בשיתוף פעולה עם האגודה, עם איל.
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[bookmark: _ETM_Q1_6212263]ברור, כן. הם יודעים, אנחנו עובדים איתם. 

[bookmark: _ETM_Q1_6218296][bookmark: _ETM_Q1_6221932][bookmark: _ETM_Q1_6225568][bookmark: _ETM_Q1_6232839][bookmark: _ETM_Q1_6236475][bookmark: _ETM_Q1_6240122][bookmark: _ETM_Q1_6243600][bookmark: _ETM_Q1_6247079][bookmark: _ETM_Q1_6250557][bookmark: _ETM_Q1_6254036][bookmark: _ETM_Q1_6257514]קודם עלה כל הנושא של ועדות זכאות ואפיון, צריך לזכור, יש בפורטל הורים, גם בבתי ספר וגם גני ילדים, במידה והורים ניגשים. אם יש צוותי חינוך שלא כל כך יודעים, יש יועצת לבית הספר ויש יועצת לגן. יועצות יודעות הכול. יש מידע מפורט בפורטל הורים על ועדות זכאות ואפיון, ניתן לקרוא את כל המידע. יש מתי"אות בכל רשות. זאת אומרת, במידה ונדרשים לקבל פילוח או לקבל איזושהי עזרה בוועדת זכאות ואפיון, אז כמובן יש את כל הפרטים, צריך להגיע לוועדה, צריך להביא את המסמכים בהתאם לבעיה הרפואית. 
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עכשיו בנוגע לסייעת רפואית.
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[bookmark: _ETM_Q1_6260457][bookmark: _ETM_Q1_6264471][bookmark: _ETM_Q1_6268560][bookmark: _ETM_Q1_6272683][bookmark: _ETM_Q1_6276805][bookmark: _ETM_Q1_6280929]אני מצטערת, אני חוזרת על זה כל פעם – היא לא סייעת רפואית. היא לא רפואית, היא לא מקצועית, היא סייעת מלווה לתלמיד שזקוק בהתאם לקריטריונים שנקבעו. לגבי סיוע להשגחה, אפילפסיה נכנסת לתוך קריטריון של השגחה. מי שקובע את הקריטריונים הרפואיים, ברור לכם, זה לא משרד החינוך, זה משרד הבריאות. 

[bookmark: _ETM_Q1_6285052][bookmark: _ETM_Q1_6289186][bookmark: _ETM_Q1_6294339][bookmark: _ETM_Q1_6299493][bookmark: _ETM_Q1_6304647][bookmark: _ETM_Q1_6309812][bookmark: _ETM_Q1_6313971][bookmark: _ETM_Q1_6314050][bookmark: _ETM_Q1_6314130][bookmark: _ETM_Q1_6314219][bookmark: _ETM_Q1_6315555][bookmark: _ETM_Q1_6313633][bookmark: _ETM_Q1_6317455][bookmark: _ETM_Q1_6321277][bookmark: _ETM_Q1_6325099]יש לנו ועדה משותפת, הוועדה הבין-משרדית המשותפת לסיוע, נקבעו קריטריונים לסייעת שמלווה תלמיד בבית ספר או בגן לטיפול פולשני, להשגחה באפילפסיה. יש קריטריון שמשרד הבריאות קבע, שזה תלמיד שהטיפול התרופתי לא מאוזן, יש סכנה או חשש לחייו, במידה והוא ייפול, זה היה פעם. גם כאן אני רוצה להגיד שמבחינת משרד הבריאות – לצערי ד"ר צימרמן, שאיתי, לא נמצאת פה בדיון – כן יש איזשהו עניין לדבר שוב פעם על הקריטריונים. כרגע אלו הקריטריונים וצריך לזכור, סייעת מלווה לא יודעת לעזור לו, לא בלימודים, לא בהפרעות קשב, ילד עם ניתוקים. צריך לזכור את זה.
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[bookmark: _ETM_Q1_6338598][bookmark: _ETM_Q1_6342266][bookmark: _ETM_Q1_6345934][bookmark: _ETM_Q1_6349602]דבר אחרון, לגבי הסברה – אנחנו עושים המון עבודה חוץ מהמודל, יש לנו סרטוני הסברה לפתיחת שנה על כל מגוון הילדים עם צרכים רפואיים במערכת החינוך, לראות איך מכבדים אותם, איך מקבלים אותם, בטח ובטח בני נוער. אנחנו נצא בסרטונים והסברה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_6355149][bookmark: _ETM_Q1_6359243][bookmark: _ETM_Q1_6367431][bookmark: _ETM_Q1_6371525][bookmark: _ETM_Q1_6376060][bookmark: _ETM_Q1_6380743][bookmark: _ETM_Q1_6385426]יש ילדים שלא מקבלים את מה שנקרא סייעת מלווה אישית, רבים מאוד. התנאי הוא שני פרכוסים בחודש שמביאים לנפילה, הרבה ילדים לא עומדים בו. הם כן יכולים לקבל סייעת שילוב, ואני לא יודעת מי מכל המשרדים כאן צריך לטפל בדבר הזה אבל הם מקבלי סירוב מאותה ועדה של הסייעות למלווה אישי והם לא מקבלים המלצה לפנות לוועדת אפיון וזכאות ולבקש סייעת שילוב מסיבות משפטיות. אז מי שמשפטן ויכול לטפל בזה - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_6395370]אבל אם אין ידע, איך יהיה הליך?

[bookmark: ET_guest_929078_46]<< אורח >> יונת דרור: << אורח >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6397410]אבל אף אחד לא יודע מזה.

[bookmark: ET_yor_6447_211] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6400336][bookmark: _ETM_Q1_6398569][bookmark: _ETM_Q1_6403651]נכון. 
[bookmark: _ETM_Q1_6403724]
[bookmark: ET_guest_901848_212] << אורח >> אפרת לאופר: << אורח >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6401389][bookmark: _ETM_Q1_6407029][bookmark: _ETM_Q1_6409849]כשיש בעיה, לא רק אפילפסיה, אם יש ילד שאובחן עכשיו בבית הספר וגם בגן, ויש איזושהי בעיה, הגננת, היועצת, יודעת שהיא צריכה להפנות אותם לוועדות זכות ואפיון. הנושאים מפורסמים.

[bookmark: ET_yor_6447_213] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6418403][bookmark: _ETM_Q1_6412669][bookmark: _ETM_Q1_6417771][bookmark: _ETM_Q1_6415372][bookmark: _ETM_Q1_6419004][bookmark: _ETM_Q1_6422636][bookmark: _ETM_Q1_6426268]אני הייתי רוצה ומצפה ממשרד החינוך שיוציא חוברת עם כל האפשרויות וכל המידע להורים שיש להם ילדים אפילפטיים, שיהיה להם את כל המידע, כולל שילוב, כולל סייעת מהסוג הזה, עם הטלפונים האזוריים של אותה רכזת, העירונית, הבית-ספרית, מה שלא יהיה.

[bookmark: ET_speaker_6228_214] << דובר >> טטיאנה מזרסקי (יש עתיד): << דובר >>   

או איש קשר ברשות המקומית.
[bookmark: _ETM_Q1_6435632][bookmark: _ETM_Q1_6435719]
[bookmark: ET_yor_6447_215] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6436268][bookmark: _ETM_Q1_6433532]כן. מה הבעיה להוציא ברושור?
[bookmark: _ETM_Q1_6437719][bookmark: _ETM_Q1_6437791][bookmark: _ETM_Q1_6438999]
[bookmark: ET_guest_901848_216] << אורח >> אפרת לאופר: << אורח >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6439517][bookmark: _ETM_Q1_6439589][bookmark: _ETM_Q1_6434492][bookmark: _ETM_Q1_6435461][bookmark: _ETM_Q1_6437095][bookmark: _ETM_Q1_6438729][bookmark: _ETM_Q1_6443960][bookmark: _ETM_Q1_6446521]זה לא עניין של ברושור, בפורטל הורים, ולזה נועד פורטל הורים, יש פירוט של כל ועדות זכאות ואפיון.
[bookmark: _ETM_Q1_6446627]
[bookmark: ET_yor_6447_217] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6447329][bookmark: _ETM_Q1_6440374][bookmark: _ETM_Q1_6444694]אבל שתיים מתוך המשתתפות פה אומרות שאין ידע, אני מניח שהן יודעות מה הן אומרות.
[bookmark: _ETM_Q1_6453673][bookmark: _ETM_Q1_6453757]
[bookmark: ET_speakercontinue_901848_218] << דובר_המשך >> אפרת לאופר: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6454356][bookmark: _ETM_Q1_6449333][bookmark: _ETM_Q1_6456747][bookmark: _ETM_Q1_6455887]בסדר, גם אני אומרת שבסוף כן מגיעים הורים. גם הורים שמגיעים אלינו לוועדה – בסופו של דבר אני לא יכולה להגיד לתלמיד או להורה - - -

[bookmark: ET_yor_6447_219] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6462935][bookmark: _ETM_Q1_6459573][bookmark: _ETM_Q1_6468075][bookmark: _ETM_Q1_6462470][bookmark: _ETM_Q1_6465375]אבל הורה שנרשם לבית ספר או לגן, הצהיר שהילד שלו אפילפטי, שיקבל במייל חוזר, במסרון, בברושור: הנה, להלן הזכויות שמגיעות לך. 

[bookmark: ET_speakercontinue_901848_222] << דובר_המשך >> אפרת לאופר: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6477893][bookmark: _ETM_Q1_6472545][bookmark: _ETM_Q1_6475182][bookmark: _ETM_Q1_6477819][bookmark: _ETM_Q1_6479685][bookmark: _ETM_Q1_6481604][bookmark: _ETM_Q1_6483805][bookmark: _ETM_Q1_6486005]יש יועצת. ברגע שמגיעים הילדים עם צרכים רפואיים, לאו דווקא ילד אפילפטי – זה מה שאני מנסה להגיד כי אנחנו לא נקבל רק לילד אפילפטי, צריך לכל – הם מקבלים, הם יודעים, הגננת כבר יודעת. צר לי, אני לא יודעת מה ההליך שהיה פה, אני לא יכולה לבחון אותו, אבל אני כן אומרת - - -
[bookmark: _ETM_Q1_6493730][bookmark: _ETM_Q1_6493810]
[bookmark: ET_yor_6447_223] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6494389][bookmark: _ETM_Q1_6488595][bookmark: _ETM_Q1_6490377][bookmark: _ETM_Q1_6493535][bookmark: _ETM_Q1_6506145][bookmark: _ETM_Q1_6506203][bookmark: _ETM_Q1_6506289][bookmark: _ETM_Q1_6506360]היות ויש לכם קשר עם איל בהקשר הזה הייתי שמח וממליץ מאוד להיצמד בהקשר הזה, לנסות להקל על ההורים, לייצר פתרון לידע. משרד הבריאות, בבקשה.
[bookmark: _ETM_Q1_6507102]
[bookmark: ET_guest_940262_224] << אורח >> יוני יוסף: << אורח >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6507581][bookmark: _ETM_Q1_6507626][bookmark: _ETM_Q1_6506377][bookmark: _ETM_Q1_6510554][bookmark: _ETM_Q1_6514732][bookmark: _ETM_Q1_6519229][bookmark: _ETM_Q1_6523319][bookmark: _ETM_Q1_6527409]שלום, ד"ר יוני יוסף, חטיבת רפואה במשרד הבריאות. אני קודם כול רוצה לומר תודה לכולם פה. אני האזנתי בקשב רב לסיפורים של החולים, של המשפחות, של הרופאים, אנשי רפואה מסורים שבתנאים האלה עובדים ועושים את כל מה שהם יכולים על מנת לעזור, ועל כך תודה לכולם. 
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[bookmark: _ETM_Q1_6534282][bookmark: _ETM_Q1_6531499][bookmark: _ETM_Q1_6535589][bookmark: _ETM_Q1_6539679][bookmark: _ETM_Q1_6544439][bookmark: _ETM_Q1_6548305][bookmark: _ETM_Q1_6552173]הבעיה מורכבת ובאמת קשה. זו מחלה שמייצרת המון מאחור, מעבר למחלה עצמה – שגם היא לא פשוטה לאבחון עד שהתסמינים לא נהיים קלאסיים וברורים – ובעיה מורכבת מצריכה סט שלם של מענים שלפעמים לוקח זמן לבנות. לפתח רופא מומחה לנוירולוגיה שיהיה מומחה לאפילפסיה לוקח למעלה מעשר שנים אז התהליך הוא הדרגתי. 
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[bookmark: _ETM_Q1_6562928][bookmark: _ETM_Q1_6556640]ההשתלמות הזאת של עמית?
[bookmark: _ETM_Q1_6562958][bookmark: _ETM_Q1_6563021]
[bookmark: ET_speakercontinue_940262_226] << דובר_המשך >> יוני יוסף: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6563589][bookmark: _ETM_Q1_6560680][bookmark: _ETM_Q1_6563579][bookmark: _ETM_Q1_6570830][bookmark: _ETM_Q1_6568509]כדי שהוא ישתלם עמית באפילפסיה הוא צריך להיות קודם כל מומחה בנוירולוגיה ולסיים את בית הספר לרפואה ואת הסטאז'. 

[bookmark: ET_yor_6447_230] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

ברור, אנחנו מדברים על נוירולוגים.

[bookmark: ET_speakercontinue_940262_228] << דובר_המשך >> יוני יוסף: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6570959][bookmark: _ETM_Q1_6573879][bookmark: _ETM_Q1_6578134][bookmark: _ETM_Q1_6582389][bookmark: _ETM_Q1_6586644][bookmark: _ETM_Q1_6590899][bookmark: _ETM_Q1_6595154][bookmark: _ETM_Q1_6600169][bookmark: _ETM_Q1_6602889][bookmark: _ETM_Q1_6606120]נכון, אבל יש בארץ 355, פלוס-מינוס, נוירולוגים נכון לפני שנתיים, שרובם כבר בגיל יותר מבוגר. הם כבר אחרי שלב ההתמקצעות והתחום שבו הם עוסקים. אנחנו צריכים לאתר את המומחים הצעירים ואותם לפתח. וגם פה צריך לומר, יש הרבה תתי התמחויות היום בנוירולוגיה, המקצוע הנוירולוגי עבר שינוי מאוד מאוד גדול בשנים האחרונות, בטכנולוגיות, בתרופות, ביכולות האבחון, במורכבות המחלות והיכולת להגיע לתשובה, וזאת אותה שמיכה שצריכה לשרת את כל הצרכים, גם בדיון של השבץ וגם בדיון של מחלות אחרות. 
[bookmark: _ETM_Q1_6611571][bookmark: _ETM_Q1_6611638]
[bookmark: _ETM_Q1_6611714][bookmark: _ETM_Q1_6611776][bookmark: _ETM_Q1_6609954][bookmark: _ETM_Q1_6617622][bookmark: _ETM_Q1_6621456][bookmark: _ETM_Q1_6625459]בצורה שיטתית המשרד יצא לוועדה שתעריך את המצב במקצוע הנוירולוגיה ויציע הצעות לשיפור תחום הנוירולוגיה. זה פורסם בסוף 2022. היה לנו קצת עיכוב בתקופת המלחמה אבל יצאנו לתוכנית לאומית על מנת לשפר את תוכנית הנוירולוגיה, תוכנית רב-שנתית שמתחילה בשנת 2025. התקנות פורסמו לפני כחודשיים להתייחסויות הציבור והם בקרוב, אני מקווה, יופצו לאחר התיקון.

[bookmark: ET_yor_6447_231] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6629680][bookmark: _ETM_Q1_6630923]מה המטרה? לעודד על ידי מתן של-?

[bookmark: ET_speakercontinue_940262_230] << דובר_המשך >> יוני יוסף: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6631580][bookmark: _ETM_Q1_6635573][bookmark: _ETM_Q1_6639567][bookmark: _ETM_Q1_6643561][bookmark: _ETM_Q1_6647555][bookmark: _ETM_Q1_6651689][bookmark: _ETM_Q1_6654555][bookmark: _ETM_Q1_6657423][bookmark: _ETM_Q1_6660879][bookmark: _ETM_Q1_6663724][bookmark: _ETM_Q1_6663775][bookmark: _ETM_Q1_6663901][bookmark: _ETM_Q1_6663947]אני אתייחס לזה. יש מספר מרכיבים, מסתכלים על כל מקצוע נוירולוגיה ובתוכו גם על אפילפסיה. התוכנית לא מתחילה בלפתח אפילפטולוגים, היא מתחילה בלפתח יותר רופאים. המשרד משקיע משאבים רבים בתוכנית אסטרטגית רחבה, בלהוסיף כיסאות לימוד ולפתוח מוסדות נוספים – כבר הכפלנו פי שניים את כמות לומדי הרפואה בשנה ואנחנו נגיע ל-1,700 בעוד כשנתיים-שלוש, שפותחים כל שנה את בית הספר לרפואה כדי לייצר סובסטרט שממנו אפשר לפתח את המומחים לאפילפסיה. הדבר הבא הוא לפתח את המומחים. 
[bookmark: _ETM_Q1_6670420][bookmark: _ETM_Q1_6670470]
[bookmark: ET_guest_956241_231] << אורח >> דנה אקשטיין: << אורח >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6670564][bookmark: _ETM_Q1_6670603][bookmark: _ETM_Q1_6663720][bookmark: _ETM_Q1_6668386][bookmark: _ETM_Q1_6673053][bookmark: _ETM_Q1_6679759][bookmark: _ETM_Q1_6680886]בנוגע לזה, גם לגבי מקצוע הנוירולוגיה עצמה, כי כדי שיהיו אפילפטולוגים צריכים להיות נוירולוגים ואין מספיק, בין היתר, בגלל שזה לא הוגדר כמקצוע במצוקה, כשכל פנימאי, כל מרדים, כל דבר זה מקצוע במצוקה ונוירולוגיה לא.
[bookmark: _ETM_Q1_6686266][bookmark: _ETM_Q1_6684879]
[bookmark: ET_guest_940262_232] << אורח >> יוני יוסף: << אורח >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6685383][bookmark: _ETM_Q1_6685449][bookmark: _ETM_Q1_6686056][bookmark: _ETM_Q1_6686107][bookmark: _ETM_Q1_6691137][bookmark: _ETM_Q1_6696009][bookmark: _ETM_Q1_6700892][bookmark: _ETM_Q1_6704280][bookmark: _ETM_Q1_6707668][bookmark: _ETM_Q1_6711055][bookmark: _ETM_Q1_6714444][bookmark: _ETM_Q1_6723029][bookmark: _ETM_Q1_6729575][bookmark: _ETM_Q1_6729659][bookmark: _ETM_Q1_6726891][bookmark: _ETM_Q1_6727185][bookmark: _ETM_Q1_6731341][bookmark: _ETM_Q1_6735497][bookmark: _ETM_Q1_6739653]על מנת לתכנן את התחומים שבהם יתמחו אותם רופאים יצאנו לוועדה, ועדה רחבה שמכילה את כל השותפים הרלוונטיים לפיתוח עולם הרפואה מבתי החולים, מקופות החולים ומהר"י, על מנת לתכנן כמה מומחים צריך בכל תחום, כמה נוירולוגים, כמה אורתופדים וכמה כירורגים, כדי לתכנן בצורה מושכלת אירוע מאוד מאוד מורכב. השתתפתי בכמה דיונים של הוועדה, המטרה היא לומר מה הם הצרכים של מדינת ישראל היום ומה יהיה בעתיד. האירוע הזה הוא בהחלט מורכב. וגם אחרי שנגיד כמה נוירולוגים, צריך לשכנע אותם להגיע לסורוקה לצורך העניין. זה באמת אירוע לא פשוט. התוכנית הזאת לא תשנה את מצב האפילפסיה מחר אבל אני מאוד מקווה שהיא תיבנה תשתית ראויה וטובה ויציבה לשנים קדימה עבור מדינת ישראל. 

[bookmark: _ETM_Q1_6743809][bookmark: _ETM_Q1_6747976][bookmark: _ETM_Q1_6751135][bookmark: _ETM_Q1_6759264][bookmark: _ETM_Q1_6759325][bookmark: _ETM_Q1_6759425][bookmark: _ETM_Q1_6759478][bookmark: _ETM_Q1_6754295][bookmark: _ETM_Q1_6757455][bookmark: _ETM_Q1_6760615]כשאנחנו מסתכלים בטווח הקרוב אז התוכנית הלאומית לשיפור מקצוע הנוירולוגיה, שמתחילה השנה, המתוקצבת השנה בסכום של 10 מיליון שקלים. הסכום צפוי לעלות בשנה הבאה ואני מקווה שיעלה שוב בשנה לאחר מכן. אני גם רוצה לומר תודה לדיון פה בפורום הזה, הוא מסייע לנו הרבה מאוד פעמים לשפר את המצב ולתת מענה ומשאבים לבעיות כואבות.

[bookmark: ET_yor_6447_233] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6764286][bookmark: _ETM_Q1_6769304]לטובת מה 10 מיליון השקלים?
[bookmark: _ETM_Q1_6769372]
[bookmark: ET_speakercontinue_940262_234] << דובר_המשך >> יוני יוסף: << דובר_המשך >>   

[bookmark: _ETM_Q1_6769937][bookmark: _ETM_Q1_6766886][bookmark: _ETM_Q1_6770879][bookmark: _ETM_Q1_6774881][bookmark: _ETM_Q1_6778244][bookmark: _ETM_Q1_6781608][bookmark: _ETM_Q1_6784971][bookmark: _ETM_Q1_6788335][bookmark: _ETM_Q1_6791699][bookmark: _ETM_Q1_6795062][bookmark: _ETM_Q1_6798426][bookmark: _ETM_Q1_6802149][bookmark: _ETM_Q1_6804650][bookmark: _ETM_Q1_6804718][bookmark: _ETM_Q1_6804794][bookmark: _ETM_Q1_6804876][bookmark: _ETM_Q1_6805509][bookmark: _ETM_Q1_6809640][bookmark: _ETM_Q1_6812013]התוכנית הזו מסתכלת על כמה פרמטרים, חלק מהם זה שיפור המענה ביחידות השבץ על ידי שיפור היקף כוח האדם, הטיפול רב-התחומי בחולים המורכבים שמאושפזים מספר ימים במחלקות נוירולוגיות באופן רחב, לא משנה מה הסיבה, ומימון של השתלמויות עמיתים שדיברנו עליהן לא מעט. במסגרת התוכנית אנחנו מקצים סכום של 250,000 שקלים לכל רופא שיצא להשתלמות עמיתים. יש לנו תקציב לשמונה כאלה בסך הכל בשנה. זה נשמע לא הרבה. מתוך אוכלוסיית המומחים הצעירים שיוצאת זה עדיין משמעותי וצריך לאתר את בית החולים שיסכים לשלוח את הרופא ולהיפרד ממנו לשנה. הסכום הזה הוא סכום שהגדלנו אותו לעומת פרויקטים קודמים שעשינו בעבר כי גילינו שגם כשמכשירים רופא הוא לא תמיד חוזר. יש לו פיתויים טובים יותר במקומות אחרים אז הגדלנו את הסכום.
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זה לא מותנה?
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[bookmark: _ETM_Q1_6814386][bookmark: _ETM_Q1_6817549][bookmark: _ETM_Q1_6821177][bookmark: _ETM_Q1_6824805][bookmark: _ETM_Q1_6828433][bookmark: _ETM_Q1_6832061][bookmark: _ETM_Q1_6835930] זה מותנה אבל הוא משלם את הקנס כי משלמים יותר. לכן הגדלנו את הסכום הזה וזה אומר שאנחנו יכולים לתמוך בפחות כאלה, אבל זה, צריך לומר, בנוסף לכל היוזמות של בתי החולים. הרופא שהגיע מזיו, והרופא שהגיע מבית חולים אחר וההוא שהגיע מהקהילה זה בנוסף. התוכנית הזאת בראייה תלת-שנתית אמורה לייצר לנו השתלמויות עמיתים בתחומים נוספים, גם באפילפסיה, והתוכנית מתעדפת את הפריפריה.
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[bookmark: _ETM_Q1_6839410][bookmark: _ETM_Q1_6843012][bookmark: _ETM_Q1_6846614][bookmark: _ETM_Q1_6850216]לא, זה שמונה לפי הצרכים והמחסור שקיים וזה מתעדף את הפריפריה ואת השירותים שאינם קיימים באותו מרחב. זאת אומרת, אם זה שירות שכבר קיים לצורך עניין בבית חולים במרכז הארץ, הוא לא יקבל את התמיכה. הוא יכול וזה מבורך וישלח - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_6855890][bookmark: _ETM_Q1_6861834][bookmark: _ETM_Q1_6865072][bookmark: _ETM_Q1_6868310][bookmark: _ETM_Q1_6871548][bookmark: _ETM_Q1_6874787][bookmark: _ETM_Q1_6878025][bookmark: _ETM_Q1_6881263]זה נוירולוגיה, ספציפי נוירולוגיה. כאן בחרנו את התחומים שבהם יש כאב, יכולנו באותה מידה לעשות דיון עם מחלה נוירו-מוסקולרית ולשמוע את הכאב, ולכן הכוונה היא לפתוח את זה לאן שחסר. זה מתעדף את הפריפריה, את המקומות המרוחקים שאין בהם את השירותים. בראייה תלת-שנתית זה צריך לעשות שינוי משמעותי, ועדיין תפקידם של בתי החולים ושל הקופות לאתר את האנשים שזה תחום העניין שלהם, שהם רוצים לפתח אותו ולהשקיע בו כמו ששמענו פה מהרופאים האחרים. 
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[bookmark: _ETM_Q1_6891074][bookmark: _ETM_Q1_6891132][bookmark: _ETM_Q1_6884501][bookmark: _ETM_Q1_6887919][bookmark: _ETM_Q1_6891545][bookmark: _ETM_Q1_6895172][bookmark: _ETM_Q1_6899069][bookmark: _ETM_Q1_6903153][bookmark: _ETM_Q1_6907237][bookmark: _ETM_Q1_6911322][bookmark: _ETM_Q1_6920992][bookmark: _ETM_Q1_6915406][bookmark: _ETM_Q1_6919491][bookmark: _ETM_Q1_6923575][bookmark: _ETM_Q1_6927669]שיתוף פעולה – כדי לתת מענה לצרכים הפסיכו-סוציאליים ומענים רגשיים, כמו שתיארת פה מאוד מאוד יפה, זה שיתוף פעולה. ישבנו עם אגודת איל, יעל גור, האחראית על התחום, ישבה יחד עם אריאלה על פיתוח מקצוע ייעודי, עם הכשרה, לתת מענה למרפאות האפילפסיה ובדגש על הצרכים של ילדים, לתת את התמיכה, את המעטפת הרחבה, הן מפתחות את ההכשרה. התוכנית תכלול אותם בשנת 2026 על מנת לממן במשותף שמונה תקנים כאלה שיהיו בכל המרכזים שמטפלים באפילפסיה כדי לתת מעטפת טובה, בתקווה שנוכל להרחיב את זה עוד יותר בהמשך.
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[bookmark: _ETM_Q1_6934890][bookmark: _ETM_Q1_6934944][bookmark: _ETM_Q1_6931720][bookmark: _ETM_Q1_6935386][bookmark: _ETM_Q1_6939053]סליחה, אתה טעית קודם עם הסכום שהוקצה השנה במשרד הבריאות, הוא הוקצה אך ורק לתחום השבץ. בתוך הנוירולוגיה יש שבעת תתי-מקצוע, 10 מיליון שקלים הוקצו השנה לתחום השבץ. הסכום הזה עתיד - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_6945329]זו ההודעה של המשרד, האיגוד הנוירולוגי בישראל, זה ציטוט. 
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זה לא קשור לאפילפסיה.
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תודה על ההערה. תמשיך, בבקשה.
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[bookmark: _ETM_Q1_6955322][bookmark: _ETM_Q1_6955372][bookmark: _ETM_Q1_6952390][bookmark: _ETM_Q1_6954324][bookmark: _ETM_Q1_6956270][bookmark: _ETM_Q1_6965686][bookmark: _ETM_Q1_6965730][bookmark: _ETM_Q1_6960293][bookmark: _ETM_Q1_6964316]עלו פה עוד הרבה מאוד דברים שאני אשמח לשמוע על חלקם את התייחסות הקופות, למשל הסדרי הבחירה, איכות ה-EEG שנעשה במכונים הפרטיים. אנחנו לא הכרנו את התלונה הזו, אנחנו נשמח להעמיק, לראות נתונים ולשמוע את התייחסות הקופות.
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[bookmark: _ETM_Q1_6968339][bookmark: _ETM_Q1_6971645][bookmark: _ETM_Q1_6974951][bookmark: _ETM_Q1_6978257][bookmark: _ETM_Q1_6981563][bookmark: _ETM_Q1_6985129]אני לא יודע אם אנחנו נספיק, אני כן אומר לך דבר אחד בהקשר הזה כיוון שזה מטריד מאוד וזה עלה פה פעם אחרי פעם כמעט מכולם, לבקש מכם, לא משנה מי מכם, ליצור קשר עם האגודה, לקבל את הנתונים שהם חשופים אליהם מעולם המטופלים ולפי זה לפעול, בסדר?
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[bookmark: _ETM_Q1_6991688][bookmark: _ETM_Q1_6987129][bookmark: _ETM_Q1_6988169][bookmark: _ETM_Q1_6990607]אנחנו נפעל, נקבל את הנתונים, נפנה לקופות - - -
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[bookmark: _ETM_Q1_6991929][bookmark: _ETM_Q1_6990835][bookmark: _ETM_Q1_6993502]אני כמובן גם אכניס הכול לסיכום כדי שנוכל לקבל את האינפורמציה כי אני לא אספיק במהלך הדיון הזה, אבל כן חשוב לי שתהיה אינטראקציה ישירה ביניכם בהקשר הזה.
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[bookmark: _ETM_Q1_7000889][bookmark: _ETM_Q1_6996450][bookmark: _ETM_Q1_6999726][bookmark: _ETM_Q1_7003002][bookmark: _ETM_Q1_7006278][bookmark: _ETM_Q1_7013140]וגם נפנה לקופות כדי לראות מה ההתייחסות שלהן ואיזה מענה הם נותנים גם בנושא הסדרי הבחירה. אני יכול לבוא ולהגיד שתמחור השירותים הוא לא בעיניי הבעיה כמעט אף פעם. אני הסתכלתי, תמחור של וידאו EEG הוא מאוד נדיב, למעלה מ-60,000 שקלים, צריך להבין באמת מה גורם לעיכוב בדברים האלה.
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[bookmark: _ETM_Q1_7017379][bookmark: _ETM_Q1_7020461][bookmark: _ETM_Q1_7023544][bookmark: _ETM_Q1_7026626][bookmark: _ETM_Q1_7029870]אני אגיד בפועל לגבי שההסכמים במקרה של וידאו EEG – נכנסנו גם אנחנו לבדוק בדיוק איפה הבעיה – אז אכן משרד הבריאות מתמחר את זה באופן מאוד נדיב, העניין הוא שבהסכמים עם הקופות התמחור בפועל הוא מאוד נמוך.
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[bookmark: _ETM_Q1_7052040][bookmark: _ETM_Q1_7047834]למכוני EEG אין רישוי, לא נדרש רישוי על פי חוק.
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[bookmark: _ETM_Q1_7050995][bookmark: _ETM_Q1_7052824]זו בעיה כי זה גורם לכך שאנשים חוזרים פעם אחרי פעם לבדיקות כי הרופאים לא מרוצים.
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[bookmark: _ETM_Q1_7055194][bookmark: _ETM_Q1_7057994]אנחנו נשמח להתעמק ולהבין מה הבעיה. קופת חולים מייצרת התקשרות עם ספק, היא מקבלת תלונות, נדרש לברר אותן.
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[bookmark: _ETM_Q1_7065125][bookmark: _ETM_Q1_7061035][bookmark: _ETM_Q1_7063417][bookmark: _ETM_Q1_7066000]אבל אם אתם כרגולטור תקבעו את הכללים אז יהיה יותר קל לקופה לדעת עם איזה ספק הם יכולים ואיזה דרישות יש בבדיקה.
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[bookmark: ET_yor_6447_264] << יור >> היו"ר יונתן מישרקי: << יור >>   

אני אכניס את זה גם לסיכום.
[bookmark: _ETM_Q1_7071247][bookmark: _ETM_Q1_7071340]
[bookmark: ET_speaker_6228_263] << דובר >> טטיאנה מזרסקי (יש עתיד): << דובר >>   

[bookmark: _ETM_Q1_7070919][bookmark: _ETM_Q1_7078913][bookmark: _ETM_Q1_7078985][bookmark: _ETM_Q1_7074919]ולגבי בדיקות אחרות, גם EMG, יש מכונים שעושים חרטה-ברטה.
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[bookmark: _ETM_Q1_7091422][bookmark: _ETM_Q1_7084240][bookmark: _ETM_Q1_7091474][bookmark: _ETM_Q1_7088624][bookmark: _ETM_Q1_7093008][bookmark: _ETM_Q1_7097392][bookmark: _ETM_Q1_7101776]הנושא, בכלל בנוירולוגיה ובאפילפסיה, נמצא בלב תוכנית העבודה, מתוקצב ובשאיפה להגיע לשיפור. הוא מורכב מאוד, שמענו פה מצד אחד על ההבטחה של הניתוח, מצד שני על החולים שנכשלו בניתוח. החיים מורכבים, אנחנו עושים כמיטב יכולתנו, יש פה תהליכים אמיתיים שיביאו בשורה גם בטווח קצר וגם בטווח ארוך. תודה רבה.
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[bookmark: _ETM_Q1_7110745][bookmark: _ETM_Q1_7106439][bookmark: _ETM_Q1_7109609][bookmark: _ETM_Q1_7119490][bookmark: _ETM_Q1_7121980]אני רוצה לשמוע את ד"ר איתן אלנברג, מהביטוח הלאומי, לגבי נושא הוועדות ומיצוי הזכויות. אני מבין שיש כמה רבדים בסוג המחלה הזה. בקצרה, בבקשה, על מנת שנעמוד בלוחות הזמנים.
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