
 סואן כמו לחצות כביש  
   בעיניים עצומות

 

ון ס פיתחו חים אולסזוהמו בנגיף האייד 

ולכן   Bוג סצהבת מ םכנגדו כפי שארע ע

 ולהמשיך בטיפול םחשוב להרגיע את החולי

   Cוגס על צהבת מםאותו הדבר חשבו ג. כרגיל
 אצל מרבית םשאף כנגדה נמצאו נוגדני

בהמשך התבררו הנחות אלה כשטות . םהחולי

 םאלפי חולי המופיליה בעול; מוחלטת

 סנדבקו בנגיף האייד)  בארץםועשרות חולי(

עשרות . ם קשיםוריסונפטרו בעטיו ביי

י "אשר הועבר ע   Cת נדבקו בנגיף צהבםאלפי

פקטורי הקרישה שהוזכרו עד לתחילת שנות 

 תחלואה קשה בחלק םוהתברר כגור  -90ה

 ם כיום בהם שאנו משתמשיםהפקטורי"   "  ואף תמותהםניכר מהנדבקי

 ם ולמרות שהם מתרומות דםעדיין מופקי

לים סהמח ם תהליכי עיקור כנגד נגיפיםעוברי

 ם מכיליםעדיין ה,  והצהבתסאת נגיפי האייד

 ם שנכון לרגע זה נחשביםמגוון של נגיפי

 אנחנו כמובן לא םאול, םכבלתי מזיקי

,  לורידם שלנו נגיפים להזריק לחוליםאוהבי

 הנגיף םכי היו,  כרגעם בלתי מזיקים הם אםג

 הוא יכול להפוך ם ומחרתייםהזה תמי

 מהן םלא יודעיאנחנו , חוץ מזה. לקטלני

ההשלכות לטווח ארוך של חשיפה חוזרת 

'  חזרתו של פרופםראיון זה נערך ע   ". ם נגיפיםונשנית לאות

 חולי םמקייטנה של ילדי' מרטינוביץ

בקייטנה אנחנו מלמדים אותם . "המופיליה

 לווריד את החומרים הללו םלהזריק לעצמ

". םכדי שהם לא יהיו תלויים בבתי חולי

  : פרסעצב רב הוא מובנימה של 

   תה משפחהואפליה בין ילדים מא

אני עדיין זוכר את הקייטנות של שנות " 

את הילדים שלימדנו להזריק ,  -80ה

בשנים האחרונות הצליח מדע הרפואה לפתח      ".וף הרגו את כולםספקטורים אשר לב

כך מצליחים . ה הגנטיתסהודות להנד, תחליף

, אי לכךו, לייצר פקטור שמקורו במעבדה

י "נטול כל אותם הנגיפים המועברים ע

בהם אנו , הפקטורים שמקורם בתרומת דם

אלא .  למרבית החוליםםמשתמשים כיו

שבעוד שבמדינות מערביות מתקדמות תחליף 

  -85%זה נמצא בשימוש בשיעור שמגיע עד ל
  הרי, ם לחוליםופקיסהחומרים המ מכלל

והטיפול , גם אותו אבחנו בברית המילה  

היה עירוי של ,  -50בשנות ה, אזשהיה מקובל 

 המכילות את ם בריאיםמנות דם מאנשי

עם השנים החלו החולים . רסהחומר הח

נוזל שהוא תערובת של מים (לקבל גם פלזמה 

 -70בשנות ה). םוחלבונים המהווה חלק מהד
אותו מקבלים כל , פותח תרכיז של חלבון

.  בשבועםשלוש פעמי', ביניהם ש, החולים

לא מאפשר לו אף '  של שםרקימצבם של הפ

 הוא נעזר םא גלגלים ידני והיוסלהפעיל כ

אלף    60 שלםכל בקבוק כזה מופק מדמ"    ?טלנון שאתה וין מגיע החלבנמ    .א גלגלים חשמליסבכ

אי שם בארצות ,  לא פגשתים שמעולםתורמי

 כל םפר שניסכך יוצא שבמשך מ. הברית

 חולה המופיליה מקבל פקטור ממאות אלפי

זה דומה לחציית כביש שבו . םאנשי

ואני חוצה את , אלף מכוניות   60חולפות

נתון , הלוך ושוב,  עצומותםהכביש בעיניי

 ממקומות ם שבאים של כל הנהגיםדסלח

 היכולות םפקטרוס את כל ם ויש להםשוני

 םהיחיד שלי הוא נוכחות' ביטחון'ה. לפגוע בי

 על בדיקת םשל קומץ שוטרים האמוני

אנחנו הכנריות , כן. םנות והנהגיהרישיו

.  של החברהסנייר הלקמו, םבמכרות הפח

חולי ההמופיליה נפגעו קשות בתחילת שנות     רווללכת על עי   ". םאנחנו הראשונים שנפגעי

תרכיז . ס התפרצות מגיפת האיידםע,  -80ה 

  מנשאי םג, בין השאר, החלבון שקיבלו הופק

HIV   דבקו  נם מהםורבי, סוחולי אייד

אני זוכר בחלחלה רבה שכאשר . "במחלה

-80התחלתי לטפל בחולי המופיליה בשנות ה
מנהל ', אורי מרטינוביץ' פר פרופסמ, " 

 תל םהמרכז הארצי להמופיליה בבית החולי

הודיעה האגודה העולמית ", השומר

כי מרבית חוליה , בחדווה, להמופיליה

כי מתוך ? ה הרבה שבדיווחלמה השמח   . סב נמצאו נשאי אייד"שנבדקו בארה

 נוגדי ם אלף איש שנמצאו אצלםכעשרי

   אכן ם היו שמרבית החוליםקנות המומחיסמ   ". חלו במחלה  0.4% רק , סאייד

 

יפורה של משפחה שבנה סבתלמוד מופיע  

וכעבור ,  ברית המילהםהתינוק מת עקב דימו

ף באותה סאיבדה המשפחה תינוק נו, זמן

ל דיון "קיימו חז, בעקבות המקרה. דרך

 את ילדי המשפחה ם יש למול גםבשאלה הא

זוהי למעשה אחת העדויות  .םהבאי

המוקדמות לנוכחותה של אחת המחלות 

  .  מחלת ההמופיליה-הקשות ביותר בעולמנו 

מעל החולים באחת המחלות הקשות ביותר בימינו 
הטיפול שהם מקבלים חושף : מרחף איום אכזר נוסף

אשר גם התמימים שבהם , אותם לנגיפים רבים
עלולים באחד הימים להפוך לאלימים 

המאפיין העיקרי של מחלה זו הוא העדרו של  

ות  בשמםהמוכרי, םוגי חלבון בדסאחד משני 

העדרו של החלבון ".   9פקטור "ו"   8פקטור "

כלומר , םל מונע את קרישתו של הד"הנ

 באופן ם לדמם מהמחלה מועדיםובליסה

עד כדי אובדן , משמעותי עקב כל חבלה קטנה

 ם עשוייםהדימומי: יתרה מזאת .םחיי

 ם לרוב מתרכזיםוה, פונטניסלהתרחש באופן 

ק כתוצאה מפעולת המפר, םבאזור המפרקי

לאור העובדה ,זהו אזור רגיש במיוחד .

 ם הנוטים ורבים קטנים בו כלי דםשמצויי

, יבה זוסמ. להיפגע עקב פעולת המפרק

 םובליס בהמופיליה םמרבית החולי

 להזדקק ם ועל כן נאלציםיס הרוםממפרקי

להיות ,  זה לא עוזרםכאשר ג,  אוםלהחלפת

 םובליסמרבית ה. םאות גלגליס לכיםכבולי

 ם מאם שירשו את מחלתם בניםהמהמחלה 

 לא םאשר היא עצמה ברוב המקרי, נשאית

ך מחרתיים ום יהפוגיף התמים של הינה    .ובלת מהמחלהס

 חולי המופיליה טיפול ם מקבליםבעול ינלקטל

 את ם לגופם מזריקיםגרתו הסבמ, מונע

שלוש -םר בתדירות של פעמייסהחלבון הח

אבל . ם הדימומיםוכך נמנעי, בשבוע

לא התכוונו לישראל " םהעול"אמרנו כש

). סולעוד כמה נקודות נידחות על פני הגלובו(

כאן התרופה ניתנת לחולי המופיליה אך ורק 

 םלמעט ילדי,  כבר החלםכאשר הדימו

 בתדירות העולה על ם מדימומיםובליסה

 את ם להםשאז מאשרי,  בשבועםפעמיי

מאחר שחולה המופיליה עלול . הטיפול המונע

תולדה של , ם ברך נפוחה מדםבוקר ע בםלקו

 םהמפרקי,  שהחל לפני שהלך לישוןםדימו

 ם לרוב התוצאה שעמה יקום הםיסההרו

, םיפור שלי אופייני לכולסה. "םבאחד הבקרי

 םהפרטי(' אומר ש, "אין בו משהו מיוחד

המשמש כפה , )פ.ב. ש- במערכת םהמלאי

-ר תת"גרת תפקידו כיוס במם אחריםלחולי

עמותה , "ה"על"חות מוצרי דם בועדה לבטי

    , כמו אצל חולים אחרים. לחולי המופיליה

8-9פקטור
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•  
 3% מהחומרים הנם ממקור  שבישראל רק כ 

  . והשאר הומני, מהונדס גנטית

מה שאנחנו מבקשים זה להגדיל את אחוז " 

, "נדסוהחולים המקבלים את הפקטור המה

ה ועדת הסל הקצת. "'מרטינוביץ' אומר פרופ

המספיק , לפני מספר שנים סכום מסוים

כתוצאה מכך .   6לכסות את כל הילדים עד גיל

נוצר מצב אבסורדי בו במשפחות שבהן 

הקטן מקבל את , שלושה ילדים המופילים

ואילו האחים האחרים , התחליף המהונדס

  ". יש כאן אפליה חמורה. מקבלים פקטור רגיל

אוכלוסייה אחרת שחשוב שתקבל את " 

יש . ליף המהונדס הם מי שנדבקו באיידסהתח

שנים הם    25, איש כאלה שעדיין חיים   20

של ' קוקטייל'הם מקבלים , נושאים את הנגיף

מספר תרופות אשר מצליח להחזיקם בחיים 

אולם המערכת החיסונית שלהם שברירית ,

ואצלם וירוס תמים ובלתי מזיק , במיוחד

ואף יכול לגרום לתחלואה קשה , בדרך כלל

  ". תמותה

' אומר ש, "אנו מבקשים לעשות צדק" 

לאפשר לכל הילדים להמשיך לקבל את "

לאפשר לחולים השבריריים לקבל גם , המוצר

לחשוב איך , בתוכנית מגובשת, ועם הזמן, כן

הדבר יחסוך . להעלות בהדרגה לשאר החולים

כי אתה מונע את ההוצאה , למדינה כסף

 את הכספית הגדולה הנגרמת מלחשוף

החולים לסכנה הנשקפת להם ממצב ששקול 

אלף    60כנגד חציית כביש סואן בו נוסעות

ובמצב של , פעמים בשבוע   3במשך, מכוניות

   ".עיוורון מוחלט

ועדת הסל " :'אורי מרטינוביץ' פרופ 

הקצתה לפני מספר שנים סכום מסוים המספיק 

כתוצאה מכך .   6לכסות את כל הילדים עד גיל 

ב אבסורדי בו במשפחות שבהן שלושה נוצר מצ

הקטן מקבל את התחליף , ילדים חולי המופיליה

ואילו האחים האחרים מקבלים פקטור , המהונדס

  " יש כאן אפליה חמורה. רגיל
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