
A-Tהעמותה למאבק במחלת ה־

ערב ראש השנה תשס"ח

בס"ד



ידידים ותורמים יקרים

בפרוס השנה החדשה הבאה עלינו לטובה אנו רוצים להוקיר לכם תודה על תמיכתכם ועל תרומתכם 
הרבה לפעילות העמותה.

כידידים יקרים לנו וכשותפים לדרכנו, ברצוננו לשתף אתכם בתחומים המרכזיים בהם פעלה העמותה 
במהלך השנה החולפת, והרבה מכך – הודות לכם:

תנופת פעילות במרפאה הארצית
הארצית לילדים חולי A-T (בבי"ח לילדים ע"ש ספרא - תל־השומר) חוותה השנה צמיחה  המרפאה 
ניכרת בהיקפי הפעילות: השנה הוספנו לרשומה הארצית של חולי ה־A-T בישראל מספר משמעותי 
של ילדים חדשים, והמרפאה הגיעה לרמת שיא במספר החולים המטופלים (פי 3 מבשנת חניכתה). 
בעקבות הצמיחה בהיקפים הורחב בהתאם מגוון השירותים הניתנים לחולים והצוות הרפואי המטפל 
(בתחומי אורטופדיה, גסטרואנטרולוגיה, אנדוקרינולוגיה, גנטיקה, שיקום ועוד). בנוסף, הודק הקשר 
עם עמיתים נוספים (חוקרי המחלה, מטפלים בקהילה) ועם גופים מקבילים בחו"ל, תוך שהמרפאה 

הולכת וזוכה להכרה גוברת מצד הקהיליה הרפואית הבינלאומית.

הגברת המודעות למחלה
העמותה פעלה השנה להגברת המודעות למחלה ולדרכי הטיפול בה בשני מישורים.

במישור הרפואי פעלה העמותה באופן נרחב: 
 A-Tדרך הרצאות מומחים, לדוגמא: פרופ' מייקל קשטן - בכיר החוקרים בעולם בתחום הסרטן וה־ <
שהגיע במיוחד מארה"ב) בפני חוקרים, רופאים, וסטודנטים, והרצאות הצוות הרפואי במסגרת כנסים 

ארציים ובינלאומיים.
הארצית  המרפאה  והצגת  המחלה  על  עניפה  הסברתית  לפעילות  שנתית  תוכנית  נבנתה  בנוסף   <
מול קהלים רפואיים העשויים להיתקל במחלה (מכונים גנטיים, גניקולוגים, מכוני התפתחות הילד, 

רופאי ילדים, אונקולוגים ילדים, נוירולוגים ילדים ועוד).
מספר  יזמה  ואף   (A-Tה־ יום  (סביב  הרחב  לציבור  הפרסום  את  העמותה  הגבירה  המניעתי  במישור 

שיתופי פעולה עם משרדי פרסום מגזריים – להגברת המודעות בקרב קהלים בעלי סיכון גבוה.

תמיכה בחולים ובמשפחות
הסיוע  השונים.  בתחומים  ולמשפחות  לחולים  הסיוע  את  העמותה  הגדילה  החולפת  השנה  במהלך 
כלל תמיכה כלכלית במימון כסאות גלגלים, אביזרי שיקום, עגלות נכים, הסעות לבתי חולים וטיפולים 

רפואיים ופארה־רפואיים.
ההישג המשמעותי השנה היה בפתיחתה של המועדונית הראשונה בעולם לילדים חולי A-T, כמסגרת 

חברתית לשעות אחה"צ ולצורך קבלת טיפולים פארה־רפואיים.
בנוסף קיימה העמותה פעילות רווחה לחולי A-T על פני כל השנה, כחלק מפעילויות הרווחה לחולים 

ולמשפחות.
בנו  ותומכים  לנו  מסייעים  אותנו,  המלווים  הרבים  לאנשים  ולהודות  ההזדמנות  את  לנצל  ברצוננו 
למען  וממרצם  מזמנם  לתרום  מוכנים  אשר   – וקרנות  חברות  תורמים,  חוקרים,  רופאים,  ידידים,   –
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הפחתת סבל הזולת. אנו משוכנעים כי ללא עידודכם ותמיכתכם, לא היינו מגיעים עד הלום, ובזכותכם 
– אנשים יקרים – אנו יכולים לפעול, לגדול ולהתפתח.

תודה מיוחדת לרמי קלינשטיין שממשיך לאמץ את העמותה ותורם רבות לקידום מטרותיה.
ולכם – ידידים יקרים – המהווים עבורנו משענת ומעניקים לנו כוח ובטחון – הרבה תודה מקרב לב.

שנה של בריאות וכל טוב,
 A-Tהעמותה למאבק במחלת ה־

פעילות המרפאה הארצית לילדים חולי A-T בבי"ח ספרא לילדים - תל־השומר

היקף פעילות המרפאה גדל בצורה משמעותית:
1. מספר החולים המוכרים הושלש מאז הקמת המרפאה. בנוסף מוכרים לנו שבעה חולים מורכבים 

.(ATLD) במהלך בירור עם מחלה דמוית אטקסיה טלאנגיאקטזיה
2. הוקמה רשומה ארצית של כל החולים.

3. המרפאה קיבלה הכרה ומעמד של מרפאה ארצית.
לאימונולוג,  (בנוסף  הצורך  ע"פ  שכולל  תחומי  הרב  המטפל  הצוות  הרכב  והורחב  התגבש   .4
שיניים,  עיניים,  דיאטה,  ושרות  גסטרואנטרולוג  אורטופד,  נוירולוג):  פולמונולוג,  המטואנקולוג, 

גנטיקה, אנדוקרינולוגיה.
5. הורחב בצורה משמעותית השרות בתחום שיקום הילדים עם הכללת מחלקת הושבה ותקשורת 
תומכת כחלק אינטגרלי מהערכת הילדים. בעקבות כך, העמותה למאבק במחלת ה־A-T אף הוסיפה 

0.3 משרה למחלקת השיקום.
6. בעקבות המלצות הצוות הרב תחומי השתלבו ילדים במסגרות חינוך מתאימות (כולל ילדים ללא 

מסגרת חינוכית) וכן הותאמו אביזרי שיקום לילדים.
7. פרסום המרפאה באתר האינטרנט של מרכז רפואי ע"ש חיים שיבא: 

/http://www.sheba.co.il/h/1067

8. פניה למשרד הבריאות להכללת החיסון הפנימוקוקלי (פרבנר) לסל טיפולים לילדים החולים.
9. צוות המרפאה הוזמן במרץ 2006 ל־NIH לאחר שהמרפאה התמקמה בינלאומית כאחד המרכזים 
הגדולים בעולם; הצוות שלנו הטביע את חותמו כבר בשלב זה הן בהערכה קלינית של החולים והן 

במחשבות על טיפולים אפשריים. 
נוירולוגית  כללית,  פדיאטריה  שונים:  בתחומים  ובחו"ל  בארץ  בכנסים  הוצגה  המרפאה  פעילות   .10

ילדים, התפתחות הילד, חינוך וקידום לבריאות, שיקום ילדים.
11. הדקנו את הקשרים עם חוקרי המחלה בראשות פרופ' שילה באוניברסיטת תל אביב.

12. הדקנו את הקשרים עם מטפלים שונים בקהילה בתחומים רפואיים, פארה־רפואים, רווחה וחינוך, 
כולל פגישות עם הצוות במקום המגורים.

13. הוקמה מועדונית ביישוב בו ריכוז החולים גבוה
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ומה לגבי תוכניות לעתיד?
1. מדידת היקפי הראש של הילדים ומשפחותיהם כחלק חדש ולא מוכר של המחלה.

2. בדיקת תפקודי הריאה של הילדים.
3. אפיון תאי T ובדיקת קלונליות.

4. נסיעה מתוכננת ל־NIH במטרה לבנות סקלה בינלאומית להערכה נוירולוגית במחלה
(ספטמבר 2007).

5. מחקרים קלינים לטיפול בתסמינים הנוירולוגים של המחלה.
6. כתיבת מאמרים והצגה בכנסים המתאר את ניסיוננו העשיר בקנה מידה בינלאומיים.
7. ארגון יום עיון לרופאים ופארה־רפואיים לצורך העלאת המודעות והידע על המחלה.
8. הקמת מעבדה לאבחון המחלה בשיטת Western blot (מעבדה אבחוני־לא מחקרית

הראשונה בארץ).
9. הרחבת שרות האבחון הטרום לידתי כולל PGD (אבחון טרום השרשתי).

10. הגדלת פריסת המרפאה ממרפאה ארצית למרפאה המשרתת את האזור במזרח התיכון
ובאירופה כולה.

ספרא  ביה"ח  הנהלת  ובעזרת   A-Tה־ במחלת  למאבק  העמותה  של  התמיכה  בעזרת  כי  תקווה  אנו 
לילדים ומרכז רפואי ע"ש שיבא, נצליח לפתח את השירות הרפואי הניתן במרפאה הארצית לחולי 

A-T ולסייע בשיפור איכות החיים של הילדים החולים ומשפחותיהם. 

שנה של בריאות וכל טוב,
A-T ד"ר אנדראה ניסנקורן | נוירולוגית ילדים, המרפאה הארצית לחולי

 A-T יונית לוי | אחות מתאמת, המרפאה הארצית לחולי

ידידים ותורמים יקרים!

בשנה החולפת שנת תשס"ז, זכיתי לפעול למען ילדים חולי A-T ובני משפחותיהם בכמה מישורים:
פעילות רווחה ותמיכה בחולי A-T ומשפחותיהם

1. קיום קשר שוטף עם צוות בית החולים ספרא לילדים והידוק הקשר עם השירות
הסוציאלי בביה"ח לילדים.

2. הגדלת שיתוף פעולה עם לשכות בריאות אזוריות לסיוע ברכישת אביזרי שיקום וניידות (כיסאות
גלגלים, עגלות נכים, הליכונים), עבור הילדים. 

3. הגדלת שיתוף הפעולה עם עמותות סיוע, כגון: וראייטי, איל"ן, מט"ח ומשאלת לב, לסיוע בתחומים:
רכישת מחשבים, אביזרי שיקום וניידות, טיפולי שיניים, הגשמת משאלות לילדים. 

4. יצירת קשר וקיום קשר עם צוותי חינוך בביתי הספר שבהם לומדים ילדים חולי A-T וכן קיום קשר
עם מחלקות חינוך ומתי"א אזוריות.

5. ליווי ותמיכה של משפחות במצבי לחץ ומשבר.
6. סיוע במיצוי זכויות של ילדים ומשפחותיהם. 

7. גישור בין משפחות של ילדים חולי A-T לבין מוסדות שונים כגון: ביטוח לאומי, רשויות מקומיות
ומוסדות חינוך.
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תכניות לעתיד למען רווחת החולים ומשפחותיהם:
1. בניה והידוק קשרים עם גורמי רווחה אזוריים במקום מגוריהם של החולים.

2. התאמת תכניות שיקומיות - מקצועיות לחולים בוגרים ושילובם במסגרות בקהילה.
3. בניית מסגרת חברתית לשעות הפנאי לילדי מרכז הארץ.

4. סיוע בבניית מסגרת חברתית לשעות הפנאי, במסגרת הקהילה לילדי צפון הארץ.
 

אני רוצה לאחל שנה טובה, שנה של שמחה וצמיחה לכל הפועלים למען ילדים חולי A-T ומשפחותיהם!
ג'אנה פרץ | עובדת סוציאלית.

פעילות העמותה

השתתפות צוות המרפאה בכנסים ארציים ובינלאומיים:
> כנס חינוך וקידום בריאות - יונית לוי, אחות מתאמת, המרפאה הארצית לחולי A-T - הצגת כרזה.
> כנס התפתחות הילד ושיקומו - ד"ר אנדראה ניסנקורן - נוירולוגית המרפאה מציגה את מחלת

ה־A-T והמרפאה הארצית.
> הצגת המרפאה הארצית בפני בית חולים ספרא לילדים - תל־השומר 

> פרופ' יוסי שילה מרצה על ה־A-T בפני סטודנטים, חוקרים ורופאים - בית חולים ספרא לילדים-
תל־השומר

> כנס חיפ"ק - כנס שבו משתתפים רופאי ילדים מכל הארץ, הוצגה המרפאה הארצית לחולי A-T ע"י
ד"ר דליה וולדמן וד"ר אנדראה ניסנקורן.

A-T לחולי  הארצית  מהמרפאה  בעיסוק  מרפאה   - שנהוד  אפרת   - ארה"ב   - ונכות  הושבה  כנס   <
מציגה את תהליך ההושבה בילדים חולי A-T מתוך ניסיונה הרב בארץ.

.A-Tכנס שנתי לנוירולוגיה ילדים – ד"ר אנדראה ניסנקורן - הצגה על מחלת ה־ <

ערב ידידים לכבוד פרופ' קשטן:
פרופ' מייקל קשטן, בכיר החוקרים בעולם בתחום ה־A-T ומחלת הסרטן הגיע מארה"ב לארץ, ובביקורו 
נערך לכבודו ערב  באוניברסיטת תל־אביב. כמו כן  בסמינר  וסטודנטים  רופאים  חוקרים,  הרצה בפני 
של  פעילותה  בפניו  הוצגה  ובו   A-T לחולי  הארצית  המרפאה  וצוות  העמותה  ידידי  גם  חלק  נטלו  בו 
לפעילות.  הרבה  תרומתם  על  העמותה  לידידי  תודה  והוקרת  לגיבוש  גם  שימש  זה  ערב  העמותה. 

בהזדמנות זו - אנו מודים לכל הידידים אשר טרחו לערב זה ולכל התורמים לערב זה.

מימין: אפרת שנהוד בכנס הושבה ונכות בארה"ב, במרכז: יונית לוי, האחות המתאמת ומשמאל: ד"ר אנדריאה ניסנקורן וג'אנה פרץ 
העובדת הסוציאלית בכנס חיפ"ק.
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מועדונית לילדים חולי A-T בנגב, כסייפה
לאחר מאמצים וקשיים רבים נפתחה המועדונית הראשונה בעולם לילדים חולי A-T, אשר נוסדה ע"י 
"העמותה למאבק במחלת ה־A-T" בשיתוף מחלקת רווחה כסייפה, מחלקת שיקום במשרד הרווחה 
מסגרת  וכן   (14-18) אחה"צ  לשעות  חברתית  מסגרת  כוללות:  המועדונית  מטרות  לאומי.  וביטוח 

לקבלת טיפולים פארה־רפואיים.
הפעילות במועדונית תורמת רבות לילדים החולים, הן ברמה הפיסית והן ברמה הנפשית. היא מפיגה 
טיפולים  למועדונית  יתווספו  בקרוב,  כן,  כמו  והנאה.  עניין  של  שעות  להם  ומעניקה  בדידותם  את 
מקלה  השיקומית  המועדונית  בנוסף,  החולים.  הילדים  חיי  לאיכות  חשובים  אשר  פארה־רפואיים 
לכמה  החולה  הילד  את  להשאיר  להם  מאפשרת  היא  שכן  החולים,  הורי  על  גם  משמעותית  בצורה 

שעות ולהתפנות לטיפול בבית ובילדים האחרים.

ערב הידידים: מימין לשמאל: פרופ' יוסי שילה, פבלו רוזנברג, פרופ' גידי רכבי, פרופ' מייקל קשטן, ולאון וייסביין - יו"ר העמותה

הגשמת משאלות ופעילויות רווחה לילדים.
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תמיכה בחולים ובמשפחות
 :A-T ביוזמת העמותה ובאמצעות קשריה לעמותת "משאלת לב" הוגשמו חלומות רבים לילדים חולי
עמי וייסביין נפגש עם נבחרת ישראל בכדורגל, עלמי נאסר ביקר באורלנדו, ועוד ילדים רבים זוכים 
להגשמת חלומות. כמו כן הילדים נהנים ממגוון פעילויות: יובל המבולבל הגיע למסיבת יום הולדת 
בחופשות  הצגות  תל־אביב,  מכבי  של  כדורסל  במשחקי  חנוכה,  בפסטיגל  נהנים  הילדים  ליפז,  של 
גדול" -  המפורסמת "ראש  הסדרה  שחקני  עם  הילדים  נפגשו  כן  כמו  ועוד...),  עשר  השישה  (הכבש 

בינהם השחקן המפורסם מייקל לואיס.

תערוכת עמותות ישראל ראש השנה  תשס" ותשס"ח
בר"ה אשתקד וגם השנה הוזמנה העמותה לתערוכת עמותות גדולה, בה הוצגו ונמכרו יצירות פרי 
ידם של ילדי עמותות בישראל. התערוכה הייתה ביוזמתם של הגב' שרי אריסון, בנק הפועלים ואיש 

יחסי הציבור - מר רני רהב.
בהזדמנות זו אנו מודים לגב' נעמי סלונים הלפרן - אשר תרמה מציוריה המיוחדים לתערוכת עמותות 

.A-Tישראל, לטובת מטרותיה של העמותה למאבק במחלת ה־

על המחלה

A-Tמחלת ה־
מחלת ה־A-T (ATAXIA TELANGIECTASIA) הינה מחלה תורשתית, גנטית נדירה המופיעה לראשונה בילדות. 

מדובר במחלה המשפיעה על מספר מערכות גוף שונות ובמיוחד על המוח ומערכת החיסון.

המחלה  וסימני  הראשונים,  חייהם  ובחודשי  לידתם  בעת  לחלוטין  בריאים  נראים   A-T חולי  ילדים 
המשקל  שיווי  איבוד  לרוב,  הם,  הראשונים  הסימנים  לחייהם.  השנייה  בשנה  כלל,  בדרך  מופיעים, 
והקואורדינציה, הנגרמים מניוון המוח הקטן – האחראי על תפקודים אלותהליך זה מתדרדר במשך 
השנים הבאות, ולקראת סוף העשור הראשון לחייהם הופכים הילדים לנכים, המרותקים לכיסאות 
גלגלים, ותלויים לחלוטין בזולת. מאפיין חמור של המחלה הוא, פגיעה קשה במערכת החיסון בגוף. 

כתוצאה מליקוי זה, נגרמים זיהומים קשים ודלקות ריאה חוזרות ונשנות, עד לרמה של סכנת חיים.
שלושת  פי  סרטן,  לפתח  אלה  ילדים  של  המוגברת  נטייתם  הוא  זו,  מחלה  של  וחמור  נוסף  תסמין 

אלפים יותר מאשר באוכלוסייה הכללית, ובייחוד מחלות דם כמו לוקמיה ולימופמה. 
למרבה האירוניה, אחד מהיבטי המחלה הוא רגישות חמורה לקרינה, שמשמעותה – חוסר יכולתם 

של החולים לשאת את טיפולי ההקרנות הניתנים בדרך כלל לחולי סרטן.
ראוי להדגיש שלילדים חולי A-T רמת אינטלגנציה ויכולות מנטליות ורגשיות תקינות לחלוטין ולעיתים 

אף גבוהות מהרגיל.
לשמור  ולעזור  אחרות  ומחלות  זיהומים  למנוע  כדי  בטבעו,  תמיכתי  לילדים  כיום,  הניתן,  הטיפול 
על פעילות ותפקוד עד כמה שניתן. טובי החוקרים, בארץ ובעולם, עוסקים כיום בהשקעה רבה של 

.A-Tמאמצי מחקר, במרוץ נגד הזמן, להמציא תרופה ומזור לילדים חולי ה־



לאון וייסביין
 "A-Tיו"ר "העמותה למאבק במחלת ה־

אורלי דרור-אזוריאל
"A-Tמנכ"ל "העמותה למאבק במחלת ה־

העמותה למאבק במחלת ה־A-T (ע"ר 58-033987-7)
רחוב ז'בוטינסקי 33 רמת גן, 52511

טלפון: 03-5750503, 052-3560475, פקס: 03-7515673
.www.a-t.org.il :אתר האינטרנט office23@netvision.net.il :דוא"ל

הבנק  לחשבון: 409-032301,  ישירות  להפקיד  גם  ניתן  תרומות 
זיהוי איי-טי) וכן באמצעות  סניף 126 (קוד  הראשון,  הבינלאומי 
הוראת קבע/כרטיסי אשראי. התרומות מוכרות לצורך החזרי מס

לפי סעיף 46 א' בחוק.

תורמים יקרים,

לן 
גו
ן ו
קר

יו 
וד
ט
ס

ב: 
צו
עי

ובנדיבות  לב  ברוחב  נעניתם  ואתם  החולים,  לילדים  לסייע  כדי  לעמותה,  לתרום  בעבר  אליכם  פנינו 
רבה ונתתם לנו את הכוח להמשיך ולפעול. אנו מתמידים במאמצינו, במרץ ובנחישות כדי להשיג את 
מטרותינו, להאריך את תוחלת חייהם של הילדים ולשפר את איכותם. כמו כן, אנו פועלים למציאת 
דרכי טיפול ולקידום המודעות למחלה בקרב הציבור הרחב. תמיכתכם הנדיבה מאפשרת לנו להרחיב 
בצינורות  והרווחה,  הטיפול  במישור  והן  והמניעה  ההסברה  במישור  הן  פעילויותינו  את  ולהעמיק 

הבאים:

באמצעות פעילויות אלה, אנו מנסים להאט את השפעת המחלה ולהרוויח זמן יקר, תוך ציפייה דרוכה 
למציאת המרפא המיוחל למחלה – להצלת חיי ילדינו. כעמותה היחידה בארץ הפועלת למען ילדים 
חולי A-T, קיומנו מהווה מקור סיוע, נחמה ותקווה לחולים ולבני משפחותיהם. לכן, כל תרומה חשובה 
לנו מאוד ומוערכת ביותר. אנו פונים אליכם בבקשה כי תתרמו לעמותה בנדיבות ובכך תמשיכו לקחת 
קבע  הוראת  באמצעות  לפעילותנו  לסייע  אתכם  מזמינים  אנו  כן,  כמו   .A-Tה־ במחלת  במאבק  חלק 

שתאפשר לנו לקיים את הפעילות השוטפת של העמותה. 

בפרוס השנה החדשה אנו מאחלים לכם שנה טובה ומאושרת, שנת בריאות שלום ושלווה. 

בברכה,

> אנו פועלים להגברת המודעות למחלת
ה־A-T במשרד הבריאות, בקרב רופאים,

הורים לעתיד והציבור הרחב.

> אנו פועלים לביסוסה של המרפאה הארצית
לחולי A-T – מרפאה רב־תחומית המתמחה 

בטיפול במחלה.

 > אנו מקדמים ועוקבים אחר הפעילות
המחקרית החותרת ללא לאות למציאת 

המרפא המיוחל למחלה.

 > אנו תומכים באופן שוטף ברווחת המשפחות
והילדים החולים.
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