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  :היעדר אחריות

 על באנגלית שנכתב המקורי המדרי  שלוהתאמה לישראל  לעברית תרגו� הינו זה מדרי 
  .  The Wiskott Aldrich Syndrome Foundation – U.S.A העמותה האמריקאית  דיי

' אולדרי�)וויסקוט תסמונת את כיו� להבנתנו בנוגע מידע לספק זה מדרי  של מטרתו
)WWWWAAAASSSS .(חינוכיות למטרות כללי מידע לקורא לספק מיועדי� שלפניכ� המדרי  תכני .

 להחלטות כבסיס בה� להשתמש ואי� מסוי� חולה של לצרכיו מתייחסי� אינ� התכני�
  .WWWWAAAASSSS)ל הקשורה מחלה כל ריפוי או טיפול, לאבחו� הנוגעות

)ובני החולי� את מזהירי� אנו. המטפל הרופא של עצתופי )על לעשות יש כאלה החלטות
 על בהתבסס הטיפול אופי את לשנות שלא שלהל� המידע את קוראי� אשרמשפחת� 

  .המטפל הרופא ע� התייעצות ללא הכתוב

עשתה כל מאמ� על מנת להבטיח את ' אולדרי�)הישראלית לתסמונת וויסקוט העמותה
אי� לשכוח שהידע הרפואי משתנה , ע� זאת. הדיוק המרבי של המידע המובא לפניכ�

לפיכ  אנו ממליצי� בחו� לאנשי מקצוע ולבני משפחת� של חולי . ומתעדכ� במהירות רבה
    WWWWAAAASSSS אשר הטיפול מאופני חלק. בה ולטיפול למחלה הנוגע עדכני מידע ולחפש להמשי 
 אישור את קיבלו בהכרח לא, רפואית מבחינה מקובלי� שה� א, על, בהמש  נדו� בה�

, למוצר החוברת בגו, התייחסות בכל לראות אי�. כא� האמור לשימוש הבריאות משרד
)וויסקוט לתסמונת הישראלית העמותה מצד אישור ספציפיי� משו� שימוש או מקור

, עובדיה, מנהליה, פקידיה', אולדרי�) וויסקוט לתסמונת הישראלית העמותה. 'אולדרי�
 למידע אחראי� אינ�, בו היושבי� על והרפואה המדע בתחומי לה המייע� והוועד, נציגיה

 לנבוע עלולי� אשר חבות או נזק לכל אחריותאי� ולא תהיה לה� , כ� כמו. להל� המתפרס�
 למטרה להתאמתו, המידע ליכולת לסחירות ועבירות, להל� המובא במידע משימוש
  .לאמינותו או, מסוימת

 עוד כל, מסחרי)לא לשימוש נוספי� לקוראי� המדרי  את הלאה להפי� רשאי� קוראי�
תסמונת " החוברת את למכור אי�. שהוא שינוי כל בו נער  ולא בשלמותו נותר בו הכתוב
 להפי� או שלה נוספי� עותקי� להדפיס, "משפחת� ובני לחולי� מדרי : 'אולדרי�)וויסקוט
 מהעמותה מראש ובכתב אישור קבלת ללא שהיא מטרה לכל כנגד תמורה הלאה אותה

  .'אולדרי�)וויסקוט לתסמונת הישראלית

 office@was.org.il: נשמח לשמוע מכ� בכתובת, הצעות או שאלות, יש לכ� הערות א�
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 מדרי  לחולי� ולבני משפחת� – WWWWAAAASSSS 'תסמונת וויסקוט אולדרי�

 מבוא

היא הפרעה גנטית נדירה ומסכנת חיי� אשר מופיעה ) WWWWAAAASSSS(' אולדרי�)וויסקוט תסמונת
פי הערכות בארבעה מכל מיליו� )מדובר בתסמונת מאתגרת המופיעה על. בעיקר בזכרי�

המג� , מנגנו� ההגנה של הגו,, פוגעת במערכת החיסו� WWWWAAAASSSS. בני� שנולדי� ברחבי העול�
  .תאי ד� שתפקיד� למנוע דימו� יתר, פוגעת ג� בטסיות הד� WWWWAAAASSSS. עלינו מפני זיהומי�

היא תוארה לראשונה . קרויה על ש� שני רופאי� אשר היו ראשוני� לזהותה התסמונת
הבחי� בהפרעת דימו�  הוא. רופא ילדי� גרמני, ר אלפרד וויסקוט"ידי ד)על 1937בשנת 

 1954בשנת . אשר הופיעה רק אצל בני� בני משפחה מסוימת, בשל מחסור בטסיות ד�
שבעה דורות של משפחה שבניה חלו , רופא ילדי� אמריקני', ר רוברט אולדרי�"חקר ד

�  .  במחלה והוכיח כי היא מועברת מאימהות לבניה

 חומרת אשר WWWWAAAASSSSיניי� לחולי התסמיני� האופי. המחלה משתנה מחולה לחולה חומרת
, חמור לזיהו� גבוה סיכו� לקבוצת ושיו , אקזמה, יתר דימו� ה� גבוהה אצל� המחלה
  .סרט� של מסוימי� וסוגי�אימוניות ) אוטו הפרעות

 מהתסמונות לאחת WWWWAAAASSSS –' אולדרי�)נחשבה תסמונת וויסקוט, לפני מספר עשורי� רק
 לקו אשר ילדי� של החיי� תוחלת. הראשוני החיסוני הכשל מחלות מבי� ביותר החמורות
 באבחו� להתקדמות תודות. שני� חמש עברה לא התסמונת של יותר הקשות בצורות
 המאושר הטיפול הוא עצ� מח השתלת. לבגרות להגיע כיו� זוכי� הילדי� מרבית, והטיפול
 המטופלי�. משמעותיי� סיכוני� בחובו טומ� זה טיפול. לריפוי להביא העשוי היחיד הידוע

 והרביעי השלישי בעשור כיו� נמצאי�, בהצלחה עצ� מח השתלת שעברו הראשוני�
  .לחייה�

, פוטנציאלית טיפול כשיטת הגני הריפוי אפשרות עלתה המוקדמות 2000)ה משנות החל
  .ב"ובארה באירופה אלה בימי� נערכי� קליניי� ניסויי� ומספר

ידי משפחות לילדי� חולי )זה תמצאו תשובות לשאלות השכיחות הנשאלות על במדרי 
WWWWAAAASSSS .  
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  תיאור

  '?אולדרי�) וויסקוט תסמונת מהי

היא הפרעה תורשתית נדירה א  מסכנת חיי� אשר ) WWWWAAAASSSS(' אולדרי�)וויסקוט תסמונת
 החיסו� מערכתהיא פוגעת בתאי . היא עוברת מאימהות לבניה�. מופיעה כמעט תמיד בבני�

  .יתר דימו� למנוע שתפקיד� הד� תאי, הד� בטסיותוכ� , המגני� על הילד מפני זיהומי�

 המחלה אשר חולי�.  השוני� החולי� על המשפיעות חומרה דרגות של רחב מנעד למחלה
 התסמיני� את מפתחי�, "קלאסיWWWWAAAASSSS    "הקרויה  ביותר החמורה בדרגתה אצל� מופיעה
  :הבאי�

 הזיהומי�. וחוזרי� חמורי� זיהומי� להיות עשויי� אשר זיהומי� של מוגברת שכיחות .1
 .ריאות ודלקת סינוסיטיס, אזניי� דלקות ה� ביותר הנפוצי�

 מפציעות כתוצאה או עצמוני באופ� להתרחש עשויי� אשר וחמורי� ארוכי� דימומי� .2
 .קלות

 .מגרד ויבש, הגורמת לשטחי עור מודלק, )דלקת עור אטופית( אקזמה .3

) סרט� הד�( לוקמיהגבוהה יותר מאשר באוכלוסיה להופעה של סוגי סרט� כגו�  נטייה .4
  .אימוניות)אוטו הפרעותוכ� של ) סרט� בלוטת הלימפה( לימפומהו

ד� ומהפרעות  טסיותהחולי� ממיעוט  סובלי�, יותר הקלה בצורתה המחלה מופיעה כאשר
אצל� בצורה קלה בלבד או א  הכשל החיסוני מופיע , קלאסיWWWWAAAASSSS    דימו� בדומה לחולי 

או ( X)כרומוזו�צורה זו של המחלה נקראת טרומבוציטופניה בתאחיזה ל. שאינו קיי� כלל
 סובלי� אינ� כלל או בלבד קלה בצורה ומאקזמה מדלקות סובלי�XXXXLLLLTTTT    חולי ). XXXXLLLLTTTTבקיצור 

�  .וסרט�אימוניות )אוטו להפרעות יותר גבוהה סיכו� בקבוצת נמצאי� ה� אול�, מה

טיפול המוכר ( גזע תאי השתלת הוא זו בהפרעה לטיפול יעילותו את שהוכיח היחיד הטיפול

המוקדמות נעשתה התקדמות  2000)החל משנות ה). BMTאו  עצ� מח השתלתג� בש� 

 באירופה נערכי� אלה בימי�. אפשרית טיפול כדר ) GT( הגני הריפוימשמעותית בתחו� 
  .קליניי� ניסויי� מספרב "ובארה

  ?החיסו� מערכת מהי

אשר פועלי� , תאי ד� לבני� וחלבוני�, רקמות, החיסו� היא רשת של איברי� מערכת
סוגי� רבי� של תאי ד� לבני� , WWWWAAAASSSSבחולי . במשות, על מנת להג� עלינו מפני מחלות

)�תאי (ותאי הרג טבעי  B)ו Tלימפוציטי� מסוג : למשל. מתפקדי� באופ� לקוי) תאי חיסו

NK .(נגיפי� ופטריות , התאי� הללו פועלי� יחדיו כדי לסייע לגו, להילח� בחיידקי�
 וכתוצאה, ביעילות פועלי� אינ� הלבני� הד� תאיWWWWAAAASSSS בגופ� של חולי . מחוללי זיהומי�
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 ידי על נגרמי� אשר, חמורי� לעיתי�, חוזרי� מזיהומי� לסבול עלולי� החולי� מכ 
  .הללו הזיהומי� מחוללי האורגניזמי�

 מערכת של ולתחזוקתה החיסו� מערכת לוויסות הלבני� הד� תאי אחראי� כ  על נוס,
 מערכת עלולה, כראוי מתפקדת אינה הזו הוויסות מערכת כאשר. שלה והאיזוני� הריסוני�
� מכ  וכתוצאה, עצמו האד� גו, של רקמותיו או מאיבריו אחד על למתקפה לצאת החיסו

  .אימוניות)אוטו הפרעות הנקראות הפרעות מתפתחות

�  ?ד� טסיות מה

כמו כ� מסייעות הטסיות . ה� תאי ד� המסייעי� בקרישת ד� וכ  מונעי� דימו� טסיות
, מחסור משמעותי בטסיות ד� קיי�WWWWAAAASSSS    אצל חולי . לשמר את שלמות� של כלי הד�

 WWWWAAAASSSSמשו� כ  מופיעי� אצל חולי. והטסיות הקיימות אינ� מתפקדות באופ� יעיל ביותר
 לסבול עלולי� ה� כ� כמו. שטחיות מפגיעות כתוצאה אפילו, תכופי� ודימומי� ד� שטפי

 אפילו לעיתי�, וכדומה הריאות, המעיי�, המוח כמו באברי� חמורי� פנימיי� מדימומי�
  .גופניות לחבלות חיצוניי� גורמי� בהיעדר

  

  תסמינים

  ?SSSSAAAAWWWWתסמיני  מה�

 את לפתח מתחילי� החולי� מרבית, זאת ע�. לחולה מחולה משתני� המחלה תסמיני
, המחלה לחומרת בהתא�. מוקדמת הינקות לתקופת ועד הלידה מרגע המחלה תסמיני
  .להל� המתוארי� מהתסמיני� רבי� או מעטי� לפתח עשויי� חולי�

דימו� הוא התסמי� שבו מבחיני� בשכיחות הגבוהה ביותר והוא מופיע בקרב כל  :דימו�
  :ה� ביותר השכיחי�.     WWWWAAAASSSS)החולי� ב

 .לחיי� הראשוני� בשבועות הטבור מחבל או המילה מאזור ארו  דימו� •

 כראש שגודל� אדומותנקודות ( Petechiae )ב הורי� מבחיני� קרובות לעיתי�: עור •
 .1 תמונה ראו. יותר גדולות בחבלות או, )העור תחת המופיעות, סיכה

 קרובות לעיתי� מופיע בשלשול לעיתי� המלווה צואה במת� דימו�: צרכי� עשיית •
 .בינקות

  מהחניכיי� דימו� •

  מהא,דימו�  •
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� ,לעיתי� קרובות או לאור  זמ
�, חמור דימו� שיתגלה ייתכ
 הוא הדימו� אתר א� בעיקר
, מוח: הבאי� האיברי� אחד

 איברי� או, טחול, מעיי�, ריאות
 עלול כזה דימו�. אחרי� חיוניי�
� דימומי�. החולה חיי את לסכ

 14%)בכ מתגלי� חמורי�
           .XXXXLLLLTTTT )ב מהחולי�

      

    ) ארגמנת(ופורפורה  Petechiae: 1 מונהת

  National heart lung and blood institute: באדיבות

 

    ) בעיקר בקרב חולי� הסובלי� מ, נגיפיי� ופטרייתיי� ה� שכיחי�, זיהומי� חיידקיי� :זיהו�
WWWWAAAASSSS השכיחי� הזיהומי�. וחמורי� חוזרי� בזיהומי� מדובר יתי�לע. בדרגת חומרה גבוהה 
חולי� עשויי� . דלקות ריאות וסינוסיטיס חוזרי�, דלקות אוזניי� ה�    WWWWAAAASSSS    חולי בקרב ביותר

זיהו� במחזור (הד�  אֶלַחל גור� אשר יידקחלסבול מזיהומי� חמורי� יותר מסוג מסוי� של 
 ולסכ�, במהירות להתפשט, חמורי� להיות עשויי� אלה זיהומי�. המוח קרו� דלקתאו ) הד�
  .החולה חיי את

 ההרפס נגי,; CMVידי נגיפי� דוגמת )מועדי� להידבקות בזיהומי� הנישאי� על WWWWAAAASSSS חולי
דלקת ריאות ; )או בשמו העממי מחלת הנשיקה EBV( בר אפשטיי� נגי,; )שלבקת(

 � MCVונגיפי עור כגו� ; )Pneumocystis jirovecii )PCPהמלווה באורגניזמי� כגו
  ).מולוסקו� קונטגיוזו�(

, המופיעה בצורת עור יבש, החולי� סובלי� או סבלו מאקזמה מרבית :ואלרגיות אקזמה
האקזמה עשויה להופיע בצורה קלה אצל חלק מהחולי� ובצורה חמורה . מודלק ומגורה

שת שמנונית קַשקֶ : אצל פעוטות עשוייה להופיע קליפת הראש. יותר בחולי� אחרי�
ומתקלפת על הקרקפת ומאחורי 

  .  האזניי�

החלק ( בגומ� לרוב תופיע אקזמה
 הבר  בית גומ�, המרפק) של הפנימי
 בכל להופיע עשויה היא א , והפני�

 לחוש עשוי החולה. בגו, אחר אזור
. 2 תמונה ראו. עזי� וגירוי גירוד

 בקלות לדמ� נוטי� המגורי� האזורי�
        .   להזדה� ועשויי�

  ).ויקיפדיהבאדיבות ( אקזמה: 2 תמונה   
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  .ורגשיי� חברתיי� לקשיי� וכ� בשינה להפרעות ג� לגרו� עשויה אקזמה

מופיעות בשכיחות גבוהה יותר צורות נוספות של אלרגיה כגו� רגישות למיני   WWWWAAAASSSS בחולי
  .מזונות וקדחת השחת

 חמור באופ� המחלה מ� הסובלי� אלה בעיקר, מהחולי� חלק אצל :וניותאימ)אוטו הפרעות
  :ה� ביניה� השכיחות. אימוניות)אוטו הפרעות לעיתי� מתגלות, יותר

 .אדומי� ד� תאי מהרס כתוצאה אנמיה •

 ).ITP בקיצור או אימוניתטרומבוציטופניה ( טסיות הרס בשל הד� טסיות במספר ירידה •

 .הד� בכלי מדלקת כתוצאה העור על נפוחי� כואבי� כתמי�: ד� כלי דלקת •

 .ונפוחי� כואבי� מפרקי� :מפרקי� דלקת •

 .במעי מדלקת כתוצאה צואה במת� וד� בט� כאב: הגס המעי דלקת •

 .בכליות מדלקת כתוצאה שת� במת� ד� :הכליות דלקת •

או שה� , אימוניות הללו עשויות להופיע בדרגה קלה ולהיעל� מזמ� לזמ�)האוטו ההפרעות
גבוהה יותר של ) שכיחות(קיימת היקרות . עשויות להיות מתמשכות וקשות לטיפול

שיעור ההיקרות של . XXXXLLLLTTTTקלאסי מאשר בחולי  WWWWAAAASSSSאימוניות בחולי� ע� )הפרעות אוטו
ככל . קלאסי WWWWAAAASSSSבחולי  70%)40לעומת  12%עומד על  XXXXLLLLTTTTאימוניות בחולי )הפרעות אוטו

קיי� סיכוי רב יותר שבהמש   WWWWAAAASSSSאימונית אצל חולה )הנראה א� התגלתה הפרעה אוטו
�  .יתפתח אצל אותו חולה ג� סרט

�. קלאסי ועשוי להופיע בכל גיל WWWWAAAASSSSסרט� מתגלה לעיתי� קרובות יותר בקרב חולי   :סרט
 WWWWAAAASSSSבחולי  13%)בהשוואה ל 5%)עומד על כ XXXXLLLLTTTTשיעור ההיקרות של סרט� בחולי 

ה� אלה הקשורי� למערכת החיסו� דוגמת  WWWWAAAASSSSסוגי הסרט� השכיחי� בקרב חולי . קלאסי
 ).סרט� הד�(ולוקמיה ) סרט� בלוטת הלימפה(לימפומה 
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  גורמים

  ?WWWWAAAASSSS ) ל הגור� מהו

 התסמונת. בתא פגו� ג� בשל הנגרמת תורשתית הפרעה היא' אולדרי�)וויסקוט תסמונת
  .בה מהחולי� להידבק יכולי� אינ� בריאי� ואנשי�, מידבקת אינה

הגנטי אשר מעביר את המידע הנדרש לש� תפקוד תקי� של האורגניז� נמצא בתו   החומר
 23כל תא אד� מכיל בתוכו . 3ראו תמונה . גרעי� התא וארוז במבנה אשר נקרא כרומוזו�

ביניה� זוג אחד המוכר בש� כרומוזומי מי� מכיוו� שאלה הכרומוזומי� , זוגות כרומוזומי�
לבנות יש . Yוכרומוזו�  Xרומוזומי� הללו נקראי� כרומוזו� הכ. אשר קובעי� את מי� העובר

כרומוזומי� נוצרי� מסלילי� . אחד Yאחד וכרומוזו�  Xולבני� כרומוזו�  Xכרומוזומי  שני
הגני� . א מסודר באופ� שיוצר את הגני�"הדנ. החומר הגנטי של התא, א"ארוכי� של דנ

ני� אשר ה� חשובי� לתפקודו התקי� נושאי� בתוכ� את הצופ� שלפיו כל תא מייצר חלבו
  .4ראו תמונה . של הגו,

 זה ג�. X )אשר ממוק� על כרומוזו� ה WWWWAAAASSSS)ה בג�? שינוי פג� קיי� בתסמונת החולי� אצל
  ).WASp( WWWWAAAASSSS)ה חלבו� את לייצר לתא לגרו� המיועדות ההוראות את בתוכו מכיל

�במקרי� . הוא חיוני לתפקוד התקי� של תאי הד� הלבני� ושל טסיות הד� WASp)ה חלבו
מצב זה הוא שגור� . או שאינו קיי� כלל, לא תקי�, מועט WASpלתאי� יש , שג� זה פגו�

  .WWWWAAAASSSS)להופעת תסמיני ה

  

  

  

  

  

  

  אד� בתא מי�וכרומוז: 4 תמונה             וג� יחיד כרומוזו�: 3 תמונה

  .Genetic Home Reference באדיבות

  ?אשר עבר מוטציה WWWWAAAASSSSנולד ילד ע� ג�  כיצד

של ביצית הא� או  X )עשוי להתרחש בכל רגע נתו� בכרומוזו� ה WWWWAAAASSSSבג� ) מוטציה( שינוי
)אשר עבר מוטציה הוא יחלה ב WWWWAAAASSSS)א� נולד ב� אשר ירש מאימו את ג� ה. זרע האב

WWWWAAAASSSS .את מהוריה מאחד ירשה אשר בת נולדה א� �היא , אשר עבר מוטציה WWWWAAAASSSS)ה ג
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משו�  WWWWAAAASSSSאינ� מפתחות תסמיני , בנות אשר ירשו ג� שונה אחד. WWWWAAAASSSSתהפו  לנשאית 
אשר פועל במקרה זה , התקי� שברשות� X )שתאי גופ� משתמשי� ג� בכרומוזו� ה

כמו למשל בנישואי� בתו  , א� בת ירשה משני המקורות גני� שחוו שינוי". גיבוי"כ
  ).מקרה נדיר במיוחד( WWWWAAAASSSS )היא תחלה ב, המשפחה

וה� מפתחי� את תסמיני המחלה משו� שאי� , יחיד Yיחיד וכרמוזו�  Xיש כרומוזו�  לבני�
 WWWWAAAASSSSאחד המכיל ג�  Xאישה שיש בגופה כרומוזו� . תקי� Xבצורת כרומוזו� " גיבוי"לה� 

 WWWWAAAASSSSנקראת , X )נמצא על כרומוזו� ה WWWWAAAASSSSמשו� שג� . WWWWAAAASSSSפגו� נקראת נשאית 
נקראת הפרעה רֶצֶסִיבִית משו� שהיא מתגלה רק במקרי�  X .WWWWAAAASSSS )הפרעה בתאחיזה ל

למשל כפי שקורה אצל , תקי� נוס, Xכלומר לא קיי� כרומוזו� , "גיבוי"לא קיי�  שבה�
  .זכרי�

מתאי זרע של האב יתפתחו נקבות , WWWWAAAASSSS)ה בג� הראשונה המוטציה שהתרחשה מרגע
  .או בנות נשאיות WWWWAAAASSSSואילו מתאי ביצית של הא� עשויי� להתפתח בני� חולי , נשאיות

WWWWAAAASSSS עוברת בתורשה באחת משתי דרכי�:  

 הג� את הא� נושאת המקרי� במרבית .1
 X)ה כרומוזומי משני אחד על הפגו�
ראו . והעובר יורש את הג� הפגו�, שלה

הא� עשויה שלא להיות מודעת . 5תמונה 
או , להיותה נשאית של הג� הפגו�

לחילופי� קיימת במשפחתה היסטוריה 
של אחי� או דודי� מצד הא� אשר 

 .התגלו אצל� תסמיני� דומי�
  

. נשאיות אינ� האימהות, מסוימי� במקרי� .2
 את להכיל עשויות הא� בשחלת הביציות

� בג� מתרחש עצמוני שפג� או, הפגו� הג
. בשלב מוקד� מאוד של ההריו� WWWWAAAASSSS)ה

במקרי� כאלה לא קיימת היסטוריה 
  .רפואית במשפחה

  
  
  

  מא� נשאית WASתורשה של ג� : 5 תמונה

 Genetic Home Reference באדיבות
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  אבחון

  ?WWWWAAAASSSSמאבחני�  כיצד

, בכל ילד הסובל משטפי ד� או דימומי� יוצאי דופ� WWWWAAAASSSSלשקול בדיקות לאבחו�  יש
)החשד ל. בעיקר במקרי� שבה� מבחיני� בתסמיני� הללו מיד לאחר הלידה או בינקות

WWWWAAAASSSS  עולה במידה ולחולה ישנה בנוס, היסטוריה של זיהומי� חוזרי� בינקות ובתקופת
היסטוריה רפואית תתכ� . אימוניות או לימפומה) הפרעות אוטו; אקזמה; הילדות המוקדמת

  .או דודי� מצד הא�, דודי�) בני, משפחתית של תסמיני� דומי� בקרב אחי�

 במרבית המטופל יישלח, WWWWAAAASSSSברגע שמתחילי� לשקול אבחנת  :במעבדה אבחו� בדיקות
  :הבאות המעבדה בדיקות את לבצע המקרי�

מדובר בבדיקת ד� פשוטה אשר בה נבחני� מספר הטסיות : טסיות ובדיקת גודל� ספירת
�היא ההפרעה המוכרת היחידה שבה נראה מספר טסיות ' אולדרי�)תסמונת וויסקוט. וגודל

טסיות  450,000)150,000בספירת טסיות תקינה נמצאות . נמו  לצד טסיות קטנות מהנורמה
א� ה� מראות ספירת  WWWWAAAASSSSעשויות להצביע על  תוצאות הבדיקה. ליטר ד�)בכל מיקרו

  .טסיות נמוכה מהתקי� במשולב ע� טסיות שגודל� קט� מהרגיל ונפח טסיות נמו  מהנורמה

בדיקה זו נית� לבצע על דגימת תאי ד� או רקמות גו, אחרות כדי לאמת  :גנטית בדיקה
�מדובר . WWWWAAAASSSS)תקינות בג� ה)תוצאות הבדיקה קובעות א� אכ� קיימת אי. את האבחו

, במקרי� שבה� ידוע כי הפג� הגנטי קיי� במשפחה. בבדיקה חיונית לווידוא האבחנה
 . התוצאות מתקבלות לאחר כחודש

  :המחלה מצב לאיפיו� בדיקות לבצע נית� האבחו� ע�

קבוצה של תאי )תת, Bידי לימפוציטי� מסוג )נוגדני� אשר נוצרי� על ה� אימונוגלובוליני�
 WWWWAAAASSSSבדמ� של חולי . האימונוגלובוליני� מגני� על גופנו מפני זיהומי�. הד� הלבני�

, IgMלמשל נוגדני� מסוג , להימצא כמות נמוכה מהנורמה של מספר סוגי נוגדני� עשויה
 .IgAוכמות גבוהה מהנורמה של נוגדני� מסוג 

 משתמשי� אשר חיידקי� נגד חיסוני� בעיקר, לחיסוני� מופחתת חיסונית תגובה •
 חיידק נגד המחס� ריאות דלקת נגד חיסו� כגו�, ארוכות סוכר שרשראות עשוי במעטה

 .הפנאומוקוקוס

 IgMנוגדני� מסוג , )isohemagglutinins( האדומי� הד� לתאי הנוגדני� במספר ירידה •
 .אד� בריאי�)אשר קיימי� כרגיל בגופ� של בני
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 רמות לקביעת ד� בבדיקות מדובר: לבני� ד� בתאי) WWWWAAAASSSSחלבו� ( WASp רמת •
או שהוא  WASpלא ימצא  WWWWAAAASSSS    ) ב חולה שבנבדק להניח סביר. WASp )ה

ביצוע  לש�: הערה(ימצא בכמות מופחתת או לא תקינה בתאי הד� הלבני� 
  .)מנוסי� במכוני� לבצע� ויש לתחו� מומחה נדרש, WASpבדיקה לקביעת רמת 

  

  

  SSSSAAAAWWWWסוגי 

  ?השוני� WWWWAAAASSSS)ה סוגי מה�

  :WWWWAAAASSSSזוהו ארבעה סוגי , 1994זיהוי הג� האחראי לתסמונת בשנת  מאז

1. WWWWAAAASSSS הצורה החמורה ביותר של  :חמור או קלאסיWWWWAAAASSSS הכוללת כשל חיסוני חמור ,
החולי� בסוג זה של התסמונת נמצאי� בסיכו� גבוה . אקזמה וספירת טסיות נמוכה

  .אימוניות וסרט�)בצורה משמעותית לפתח הפרעות אוטו

צורה קלה יותר של התסמונת שבה מתקיימי�  ):XXXXLLLLTTTT( X)ל בתאחיזה טרומבוציטופניה .2
החולי� סובלי� . או שלא מתקיי� כלל כשל חיסוני, פגיעה בטסיות וכשל חיסוני קל

. או ללא כל זיהומי� ואקזמה, מהפרעת דימו� ע� היקרות זיהומי� נמוכה ואקזמה קלה
לית נמצאי� בקבוצת סיכו� גבוהה יותר משאר האוכלוסיה הכל XXXXLLLLTTTTאול� נראה שחולי 

  .אימוניות וסרט�)להפרעות אוטו

 שבה, WWWWAAAASSSSהצורה הקלה ביותר של  ):I-XXXXLLLLTTTT( לסירוגי� X)ל בתאחיזה טרומבוציטופניה .3
 סובלי� החולי�. חיסוני כשל מתקיי� ולא לסירוגי� מתרחשת הטסיות שלהתקינות )אי

  .אקזמה או זיהומי� של בהיקרות עלייה ללא דימו� מהפרעת

מצב הטסיות תקי� א  קיי� פג� חמור בנויטרופילי�  ):XXXXLLLLNNNN( X)ל בתאחיזה נויטרופניה .4
אול� , עשויי� לסבול מזיהומי� חוזרי� חמורי� XXXXLLLLNNNNחולי ). סוג של תאי ד� לבני�(

  .אינ� סובלי� מהפרעת דימו�

)ל בנוגע נוס, מידע לקבלת. בלבד XXXXLLLLTTTT )קלאסי ו     WWWWAAAASSSS)ל בנוגע מידע מספקת זו חוברת
NNNNLLLLXXXX ,את� מוזמני� לבקר ב :http://omim.org/entry/300299  
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  ?XXXXLLLLTTTT)קלאסי או ב WWWWAAAASSSS)ב חולה ילדי א� אדע כיצד

 למספר בהתא� מתבצע הדירוג. 5 עד 1 של בטווח מדורגת ילד כל אצל המחלה חומרת
 המטפל האימונולוג. וסרט� חיסוני כשל מחלות היעדר או קיו�, האקזמה חומרת, הזיהומי�

 סובל 2)1 של בטווח מוערכת מחלתו שחומרת חולה. המחלה דירוג את להערי  ידע בילד 
קלאסי  WWWWAAAASSSS    )סובל מ 5)3חולה שחומרת מחלתו מוערכת בטווח של . קלWWWWAAAASSSS    או  XXXXLLLLTTTT)מ
  ).Ochs, H.D. et al, 2009שיטת הדירוג לקוחה ממאמר� של (

  .זיהומי� או אקזמה ללא נמוכה טסיות ספירת   ) 1 דרגה

 שאינ� חולפי� קלי� זיהומי�או /ו חולפת קלה אקזמה+  נמוכה טסיות ספירת   ) 2 דרגה
  .לסיבוכי� גורמי�

 זיהומי�+  לטיפול היטב מגיבה א  תמידית אקזמה+  נמוכה טסיות ספירת ) 3 דרגה
  .זיהו� למניעת באימונוגלובולי� קרובות ולעיתי� באנטיביוטיקה המטופלי� חוזרי�

 המטופלי� זיהומי�+  לטיפול וקשה תמידית אקזמה+  נמוכה טסיות ספירת  )4 דרגה
 חמורי� זיהומי�או /ו הווריד דר  הנית� אימונוגלובולי� ולעיתי� באנטיביוטיקה

  .ומסוכני�

 חוזרי� או חולפי� זיהומי�+  תמידית או קלה אקזמה+  נמוכה טסיות ספירת )5 דרגה
 מחלה+  הווריד דר  הנית� אימונוגלובולי� בלי או ע� באנטיביוטיקה המטופלי�

  .סרט� אואימונית )אוטו

  ?WWWWAAAASSSS)או ב XXXXLLLLTTTT)ב חולה ילדי א� לקבוע שיכולות מעבדה בדיקות קיימות הא�

 WWWWAAAASSSS)או ב XXXXLLLLTTTT)ב חולה ילכ� הא� בוודאות לקבוע יכולה אשר בדיקה קיימת לא כיו�
 באמצעות המחלה דרגת את להערי  בילד המטפל האימונולוג של ביכולתו, זאת ע�. קלאסי
  :הבאות הבדיקות ותוצאות, גופנית בדיקה, רפואית היסטוריה של שילוב

 לצורות משויכי� מוטציה של מסוימי� סוגי�: WWWWAAAASSSSומיקו� המוטציה בג�  סוג •
 יותר הקלות לצורות כלל בדר  משויכי� אחרי� סוגי� ואילו, המחלה של יותר החמורות

 .שלה

) + WASp(תאי החולה יכולי� להיות חיוביי� : בלימפוציטי� או היעדרו WASp נוכחות •

נית� לגלות  XXXXLLLLTTTTבתאי� של חולי . WASpבבדיקת נוכחות ) - WASp( שליליי� או
  .פי רוב)קלאסי הוא אינו מתגלה על WWWWAAAASSSSבעוד שבתאי� של חולי  WASpבדר  כלל 
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 פרוגנוזה

  ?WWWWAAAASSSSתוחלת החיי� של חולי  מהי

 WWWWAAAASSSSבאבחו� וטיפול במחלה העלתה משמעותית את תוחלת החיי� של חולי  התקדמות
יש חולי� אשר עברו בהצלחה השתלת מח עצ� ומנהלי� . העשורי� האחרוני� במהל 

  . וה� בריאי� לחלוטי�, אורח חיי� נורמלי

תוחלת , אשר אינ� עוברי� טיפולי השתלה WASpקלאסי ללא ביטוי  WWWWAAAASSSSחולי  בקרב
  .עשרה שני�)החיי� הממוצעת עומדת על כחמש

מהחולי� מגיעי�  81%כי  הראהWWWWAAAASSSS    שנער  לאחרונה בקרב חולי� בדרגות קלות של  סקר
מרבית החולי� הללו יעברו לפחות אירוע משמעותי אחד כגו� אפיזודה , ע� זאת. 60לגיל 

לפיכ  השרידות . 60טר� הגיע� לגיל , אימונית או סרט�)הפרעה אוטו, של דימו� משמעותי
מלווה בשיעור גבוה של תופעות חמורות הקשורות למחלה במהל   XXXXLLLLTTTTהמצוינת של חולי 

  .ייה�ח

) אוטו מחלה לפתח צפוי הוא א� לנבא דר  קיימת הא�. XXXXLLLLTTTTאובח� כחולה  ילדי
  ?סרט� אואימונית 

) אוטו מחלה יפתח XXXXLLLLTTTT    חולי מבי� איזה לצפות דר  קיימת לא עדיי� כיו�, הצער למרבה
  .סרט� אואימונית 

  

  צעדים ראשונים לאחר אבחון

  ?לפנות עליי מומחי� רופאי� לאיזה. WWWWAAAASSSSאובח� לאחרונה כחולה  בני

היא הפרעה נדירה ומורכבת ורופאי� מעטי� מכירי� אותה ' אולדרי�) וויסקוט תסמונת
חולי� משיגי� את התוצאות הטובות ביותר כאשר מטפל בה� רופא המנוסה בטיפול . היטב

 את שיערי  כדי לאימונולוג לגשת הואWAS הצעד הראשו� לאחר שאומת אבחו� . במחלה
הכוללי� , ביטויי� קליניי� מגווני� WAS)של מכיוו�, זאת ע�. החיסו� מערכת של מצבה

, נית� למצוא המטולוגי�, כליות וד�, מערכות ואיברי� רבי� ושוני� כגו� מפרקי�
ייתכ� שרופא הילדי� יוכל להפנות . ראומטולוגי� או אונקולוגי� המנוסי� בטיפול במחלה

 יבצע הערכה של תפקוד מערכת החיסו� אתכ� לרופא מנוסה האימונולוג המטפל בילדכ�
 הילד את לבדוק יכול האימונולוג. ילדכ� עבור ביותר הטוב הטיפול מהו להחליט לכ� ויסייע
�  .מיידי באופ� יטופלו במצבו שינוי או בעיה שכל לוודא כדי קבוע באופ
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  ?הרופאי� את לשאול עליי שאלות איזה

 בפגישתכ� המרב את להפיק תוכלו לכ�, מורכבת הפרעה היא' אולדרי�)וויסקוט תסמונת
 המטפל מהצוות חשוב חלק הנכ�משפחתכ� )ובני את�. מראש תתכוננו א� הרופא ע�

 להל�. הרופא המלצות את להבי� לכ� הדרוש המידע כל בידיכ� שיהיה וחשוב, בילדכ�
  .לצפות עליכ� למה להבי� לכ� ויסייע הרופא ע� לפגישה אתכ� שיכי� מידע תמצאו

 והמינוני� התרופות ברשימת והצטיידו ילדכ� אצל המופיעי� התסמיני� אחר מעקב ערכו
 מעבדה בדיקות תוצאות כולל הרפואי התיעוד כל את אתכ� להביא זכרו. נוטל שהוא

  .קודמי� מרופאי� והוראות

 או הרופא דברי את לפניכ� רשמו. לשאול מעונייני� שאת� שאלות של רשימה ערכו
 ילדכ� את עודדו. כ )אחר בה� ולעיי� לחזור שתוכלו בכדי, )כמוב�ברשותו ( אות� הקליטו
  .בשיחה ולהשתת, משלו שאלות רשימת לערו 

  :לדוגמה בסיסיות שאלות רשימת

 ?אצל ילדי WASהגעת לאבחנת  כיצד •

 ?נוספות בדיקות לעבור יידרש הוא הא� •

 ?ילדי אצל המחלה חומרת מהי •

 ?ומדוע לנקוט לנו תמלי� טיפול דר  באיזו •

 ?בו הכרוכי� הסיכוני� ומה� הטיפול את לקבל ילדי יוכל מתי •

 ?בזיהו� יידבק שהילד הסיכו� את להפחית כדי לעשות נוכל מה •

 ?דימו� להפחית נוכל כיצד •

 ?נפצע כשילדנו לעשות עלינו מה •

 ?להיבדק צריכי� אחרי� משפחה בני הא� •

 ?WASתוכל לקשר בינינו לבי� משפחות אחרות של חולי  הא� •

  ?רפואי זיהוי צמיד לילד לענוד כדאי הא�

אלרגיות או , לענוד לילדכ� אמצעי זיהוי כלשהו המתריע על ספירת טסיות נמוכה מומל�
פרטי� . אמצעי כזה יסייע לצוות רפואת חירו� לטפל בצרכי ילדכ� במהירות. כריתת טחול

קיימי� מספר , "צמיד רפואי"לגבי צמידי� רפואיי� נית� למצוא באינטרנט תחת חיפוש 
להצטייד בכרטיס ובו רשימת התרופות שה�  WASעל חולי , על כ  נוס, . יבואני� בישראל

 .משפחה ורופאי�)נוטלי� ורשימת מספרי טלפו� חשובי� של בני
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  SSSSAAAAWWWW-הטיפול ב

  ?WWWWAAAASSSS) ב הטיפול אופ� מהו

 המוכחת הדר  היא, )BMT( עצ� מח השתלת ג� הנקראת, )HCT( גזע תאי השתלת
 מהתסמיני� הקלה בעיקר מספקות הטיפול שיטות שאר. התסמונת לריפוי היחידה

 אפשרות עלתה האחרונות השני� חמש במהל  .בזיהומי� להידבקות הסיכוי את ומפחיתות
 בימי� נערכי� קליניי� ניסויי� ומספר, פוטנציאלית טיפול כשיטת) GT( הניסויי הגני הריפוי
  .גני בריפוי העוסק בפרק וכ� בהמש  יוצגו נוספי� פרטי�. ב"ובארה באירופה אלה

 WWWWAAAASSSSבעיקר חולי , השתלת מח עצ� היא שיטת הטיפול המומלצת למרבית החולי� כיו�
האימונולוג ורופא . א  היא אינה חפה מסיכוני� ואינה מתאימה לכל החולי�, קלאסי

ההשתלות שלכ� ידונו ביתרונות ובסיכוני� של השתלת מח עצ� ויסייעו לכ� להגיע 
פרטי� נוספי� בנוגע לתהלי  . להחלטה החשובה הא� כדאי לכ� לבחור בהשתלה או לא

  .השתלת מח עצ� יובאו בהמש 

 ולטפל, WWWWAAAASSSSדימו� ואקזמה אצל חולי , את מלוא תשומת הלב לניהול זיהומי�להקדיש  יש
  .המחלה במהל  להתעורר שעלול סיבו  בכל

  ?)BMT( עצ� מח השתלת מהי

" מפעל"ה הוא העצ� מח. העצמות במרכז הנמצאת הרכה הספוגית הרקמה הוא עצ� מח
 א� מתאי נוצרי� הללו התאי�. אדומי� ד� ותאי ד� טסיות, לבני� ד� תאי מיוצרי� שבו

  ).המטופויטי� גזעתאי ( גזע תאי המכוני�

כדי לרפא . מייצרי� תאי ד� לא תקיני� WWWWAAAASSSSהגזע הנמצאי� במח העצ� של חולי  תאי
WWWWAAAASSSS בתאי גזע מתור� בריא, יש להחלי, את תאי הגזע הנמצאי� במח העצ� של החולה .

התהלי  של החלפת תאי הגזע שבמח העצ� של החולה בתאי גזע בריאי� שנלקחו מתור� 
  ).BMT(נקרא השתלת מח עצ� 

  ?השתלה יעבור ילד איזה בשאלה המכריעי� הגורמי� מה�

 ביניה�, בילד  השתלה לבצע א� מחליטי� הרופאי� כאשר בחשבו� נלקחי� שוני� גורמי�
. בנמצא ביותר המתאי� והתור� הכללי בריאותו מצב, הילד של גילו, המחלה חומרת דירוג

 ההחלטה.להחלטה להגיע לכ� יסייעו בילדכ� המטפלי� ההשתלות ורופא האימונולוג
 בהחלטה מדובר לא לרוב הצער ולמרבה, לגופו מקרה כל בסיס על רובפי )על נעשית
 לאחרונה. למחלה מומחי� בי� אפילו בנושא דעות חילוקי מתגלעי� לעיתי�. פשוטה

אשר נמדד ( WASp)ה וביטוי החומרה דירוג של שילוב על המבוססות המלצות התפרסמו
  ):באמצעי� רגישי�
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מרבית הילדי� המדורגי� בטווח חומרה זה לא יגיעו , ללא טיפול דפיניטיבי :3)5 של טווח
ההמלצה . במידה ועברו השתלה מוצלחת ה� יוכלו לחיות חיי� רגילי� ובריאי�. לבגרות

)ללא התחשבות במצב ביטוי ה, הנכחית היא לבצע השתלה בחולי� הללו בהקד� האפשרי
WASp ,שבנמצא ביותר המתאי� מהתור�.  

 למשל כמו באיברי� קיי� נזק, ההשתלה בעת יותר בוגר גיל יכללו השתלה נגד שיקולי�
 כזה במצב. מתאימי� לא תורמי� ה� היחידי� הזמיני� התורמי� א� במיוחד, ריאות מחלת
�  .גני ריפוי שיישקל ייתכ

ההמלצה בנוגע לחולי� בטווח זה היא לשקול בחיוב  :שלילי  pWAS)ו 1)2 של טווח
ישנ� נתוני� המצביעי� על תוצאות פחות טובות להשתלת תאי . השתלה ע� תור� מתאי�

מומל� לבצע , לפיכ  ולאור התסמיני� הקלי� יחסית בחולי� אלה. גזע לאחר גיל חמש
  .השתלת תאי גזע בגיל צעיר א� ההלי  אפשרי

שמצב בריאות� תקי� יחסית ובבדיקות נמצא  TTTTLLLLXXXXאלה חולי  :ביחיו WASp)ו 1)2 של טווח
 או, קלה ואקזמה נמוכה זיהומי� ומכמות ד� בטסיות ממחסור סובלי� ה�. WASpבגופ� 
 אול�, בסרט� חולי� אינ� זו בדרגה החולי� רוב. ואקזמה מזיהומי� כלל סובלי� שאינ�
  .סרט� התפתח שבגופ� חולי� של מקרי� מספר דווחו

א� כי באחוז נמו  יותר , אימוניות)זאת חלק מהחולי� בדרגה זו מפתחי� מחלות אוטו ע�
  .קלאסי WWWWAAAASSSSמחולי 

במקרה זה היא להגביל טיפולי השתלה א  ורק למטופלי� שהתורמי� שלה� ה�  ההמלצה
  .זהה) אנטיגני� לויקוציטיי� אנושיי�( HLAאחי� או אחיות בעלי מערכת 

עירוי )תלויית חמורה טרומבוציטופניה וקיימת במידה נשקלתות /אח שאינו מתור� השתלה
  .גלגולתי תו  דימו� כגו� חמורי� סיבוכי� מתרחשי� א� או

  ?WWWWAAAASSSSרמת הצלחה של השתלת מח עצ� בריפוי  מהי

הראו שיעור  2009)1980שעברו השתלה בי� השני�  WWWWAAAASSSSשל כמאתיי� חולי  תוצאות
התקדמות בתחו� השתלת מח . מהחולי� 80%)שרידות של חמש שני� בקרב למעלה מ

העצ� העלתה בעשור האחרו� את שיעור השרידות של חמש שני� וכעת מגיעי� אליו 
שיעורי , בקרב חולי� שקיבלו תרומה ממאגר תורמי מח עצ�. מהחולי� 90%כמעט 
ות גבוהי� יותר כאשר מדובר בחולי� בני למטה משנתיי� בהשוואה לחולי� בני השריד

  .למעלה מחמש שני�

, מהמקרי� 90%)70%)ב B)ו Tע� נורמליזציה של תאי , יכולה לרפא כשל חיסוני השתלה
מהחולי� שהושתלו עשויי� להתעורר סיבוכי�  30%)בכ. מהחולי� 80%)וטרומבוציטופניה ב

נמצא  XXXXLLLLTTTTהשרידות של חמש שני� לאחר השתלת מח עצ� בחולי שיעור . ארוכי טווח
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מחקרי� נוספי� נדרשי� בכדי ללמוד מה� . קלאסי WWWWAAAASSSSלשיעור השרידות בחולי  דומה
  .XXXXLLLLTTTTמידות היעילות והסיבוכי� של השתלת מח עצ� בחולי 

  ?גני ריפוי מהו

הוא שיטת טיפול ניסויית שמטרתה להחדיר לגו, עותק של ) GT( גני ריפוי הנכחית בצורתו
פי הליכי� של ניסויי� )על. הג� הנורמלי על מנת שימלא את מקומו של הג� הפגו� בתא

ומאפשרי� לה� , תאי הגזע של החולה עצמו נלקחי� ממח העצ� שלו או מדמו, בריפוי גני
ואלה , קי� אל תאי הגזעאז מוחדרי� עותקי� של הג� הת. להתרבות בצלוחיות תרבית
תקי�  WASpתהלי  זה מאפשר לתאי הגזע להתחיל לייצר . מוחזרי� אל גופו של החולה

  .וכ  לרפא את החולה, שהתפתח בתאי ד� וטסיות ד� מתוקני� ובשלי�

 ארוכה שהייה מצרי  גני ריפוי. עצמית עצ� מח השתלת בעת הנהוג לתהלי  דומה התהלי 
 נעשה שבה� הכימותרפיי� החומרי� כמות. זיהו� למניעת בידוד ותקופתחולי� )בבית

 לאכשור שימוש נעשה שבה מהכמות נמוכה, מינוניה� וכ�, גני טיפול לאכשור שימוש
 מכיוו�. השונות התרופות של הרעילות רמת את מפחית הדבר. סטנדרטית עצ� מח השתלת
 אינה המאכס� נגד השתל מחלת, עצמו המטופל של הגזע בתאי שימוש נעשה גני שבריפוי
  .בעיה מהווה

  ?WWWWAAAASSSS) ב לטיפול גני ריפוי של ההצלחה רמת מהי

 מכ� לאחר. 2008 בשנת בגרמניה התחילו גני ריפוי באמצעות לטיפול הראשוני� הניסיונות
 נחשב עדיי� גני ריפוי. בבוסטו� אחד ובמרכז באירופה מרכזי� במספר בניסיונות התחילו
  .לנו ידועי� ממנו לנבוע שעלולי� הסיבוכי� כל ולא, יחסית חדש להלי 

 רק מפורט דיווח למצוא נית�. הכול בס  מטופלי�עשר )כששה גני בריפוי טופלו היו� עד
 כתוצאה השתפר מצב� אשר, בגרמניה טופלו אשר הראשוני� המטופלי� לשני בנוגע

 כה עד. החיסוני והכשל האקזמה, העצמית החסינות, הטרומבוציטופניה תיקו� ע� מהטיפול
. למדי טוב באופ� בו עומדי� החולי� מרבית כי ונראה מהטיפול כתוצאה מיתות נרשמו לא

  :ה� כה עד שנצפו ביותר המשמעותיי� הסיבוכי�

 מכ� לאחר עבר זה חולה. המתוקני� הגזע תאי את לשלב קושי היה החולי� באחד •
 .טוב ומצבו עצ� מח השתלת

 כתוצאה קרה שהדבר להניח וסביר, לוקמיה פיתחו בגרמניה שטופלו חולי� ארבעה •
 .הגני מהריפוי

 סוג. השתמשו שבו הנשא סוג של תוצאה זו שהייתה להניח שסביר למסקנה הגיעו חוקרי�
  .יותר לבטוח נחשב נוספי� ניסיוניי� בטיפולי� כיו� משתמשי� שבו הנשא
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  ?לשקול עליי תרופתיי� לא טיפולי� אילו

כמוב� . או להעלאת ספירת הטסיות WWWWAAAASSSS)ל תרופתיי� לא טיפולי� קיימי� לא כיו�
  .יו�)שמומל� לחולי� להקפיד על תזונה בריאה ומאוזנת ולהתעמל יו�

 להתמודד ולמשפחתו לחולה לסייע יוכלו הילד בריאות בתחו� מומחה או משפחתי מטפל
  .עצ� מח בהשתלת הכרו  כל וע� כרונית מחלה ע� החיי� ע� יותר טוב

 

  םמיניהול זיהו

  ?זיהו� מנהלי� כיצד

על החולי� ובני . עלולי� לסבול מזיהומי� חוזרי� חמורי� עד מסכני חיי� WWWWAAAASSSS חולי
  .ג� א� החולה מקבל אנטיביוטיקה, משפחת� להיות מאוד עירניי� לזיהומי�

קלאסי  WWWWAAAASSSSחולי . ידבקו בהצטננות ובשאר דלקות נגיפיות כמו כל אד� אחר WWWWAAAASSSS חולי
. חולי� לש� קבלת אנטיביוטיקה בעירוי א� ה� מפתחי� זיהו�)עשויי� להתאשפז בבית

צריכי� לעמוד על  WWWWAAAASSSSלכ� חולי . טיפול מוקד� יכול להציל חיי� ולהפחית את זמ� הריפוי
המשמר ולהיווע� ברופא א� מופיע אצל� כל אחד מהתסמיני� הבאי� המצביעי� על 

  :זיהו�

 ראו יות 38°Cשל  חו� •

 בגו, נפוחי� או רגישי�, חמי� אזורי� •

 בצוואר קשיות, ראש כאב •

 מחלה של כללית תחושה, קור גלי •

 רוח לאבעבועות חשד •

 פריחה או מוגלתיי� פצעי� •

 בחזה כאב או עיקש שיעול •

 לילה הזעות •

 משקל איבוד •

  

  ?צריכי� לקבל WWWWAAAASSSSישנ� חיסוני� מסוימי� שחולי  הא�

 אול�, יקבלו את חיסוני השגרה כדי למזער הידבקות בזיהומי� WWWWAAAASSSSלוודא שחולי  חשוב
חיסוני� חיי� מכילי� שרשרת חיידקי� או נגיפי� מוחלשי� . חיי� מחיסוני� להיזהר עליה�
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ישנ� חיסוני� חיי� מסוימי� כגו� . לזיהו� חמור WWWWAAAASSSSואלה עלולי� לגרו� לחולי , א  חיי�
MMR  חולי � רוח לאבעבועות החיסו� כגו� אחרי� חיי� חיסוני� מת�. XXXXLLLLTTTTשבה� נית� לחס
� נגיפי� חיסוני לקבל יכול אינו שילדכ� שלכ� הרופא את ידעו. שאלה בסימ� עומד עדיי
קיימת אפשרות תיאורטית שה�  ,חי חיסו� מקבלי� החולה של משפחתו בני א�. חיי�

לפיכ  מומל� שבני משפחה אלה ימעיטו ככל האפשר במגע ע� . ידביקו את הילד בנגי,
� עור� יכסו פריחות על, הילד לתקופה של בי� שבועיי� לשלושה שבועות מקבלת החיסו

  .זו תקופה במש  גבוהה אישית הגיינה רמת על וישמרו, כאלה קיימות א�

  
  :ה�לאוכלוסיה הכללית יתני� כיו� חיי� הנ חיסוני�

 הרוטה נגי, •

• MMR )אדמת, חצבת, חזרת( 

 רוח אבעבועות •

• � )א,בתרסיס ( חי שפעת חיסו

• � הפה דר  פוליו חיסו

• � הפה דר ) טיפואיד( הבט� לטיפוס חיסו

 )BCG( שחפת •
  

  WWWWAAAASSSSחיסוני� בחולי 

מועדי� להידבק בזיהומי� חמורי� מחיידקי� מסוימי� דוגמת פנאומוקוק  WWWWAAAASSSS חולי
לש� הגנה מפני  WWWWAAAASSSSלחולי  המומלצי�נוספי� לכ� ישנ� חיסוני� מסוימי� . ומנינגוקוק

  :החיסוני� הנוספי� הללו ה�. הפתוגני� המסוימי� הללו

 )מצומדלא ( פנאומווקס •

• � מנינגוקוק נגד חיסו

• � )בתרסיס חי ולא בזריקה מומתחיסו� ( שפעת נגד שנתי חיסו
  

  ?זיהומי� למנוע מנת על לעשות ביכולתי מה

 חשוב. לזיהומי� חשיפה למנוע הוא לעשות יכולי� שאת� ביותר החשובי� הדברי� אחד
 במקלחת וסבו� במי� קבוע שימוש באמצעות גבוהה אישית הגיינה רמת על לשמור

 ועודדו חולי� לאנשי� מחשיפה הימנעו אפשרי הדבר א�. טובה ידיי� שטיפת וטכניקת
 ליידעהספר )בית מצוות בקשו). 'וכד טישו בממחטותשימוש ( הגיינה על לשמור אות�
  .הספר)בבית מדבקות מחלות של התפרצויות ישנ� כאשר אתכ�
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 הוראותפי )על התרופות את לקחת והמשיכו מעודכני� שלכ� שהחיסוני� ודאו: מכל חשוב
  .הרופא

  :זיהומי� למניעת נוגדני� ותחליפי) מונעות( פרופילקטיות תרופות

, ניגש הרופא לרשו� תרופות פרופילקטיות למניעת זיהו� הוא בוח� כל מקרה לגופו כאשר
תוכניות להשתלה , מספר הזיהומי� וחומרת�, או היעדרו WASpומחליט על סמ  נוכחות 

ה� עשויות להינת� ג� . קלאסי WWWWAAAASSSSבאופ� כללי התרופות הבאות מומלצות לחולי . 'וכו
  .הסובלי� מזיהומי� תכופי� XXXXLLLLTTTTלחולי 

אימונוגלובולי� בעירוי תו   ) IVIG( ורידי תו  בעירוי נית� האימונוגלובולי�, נוגד� תחלי, •
 ):ScIg(מוחדר תחת העור  –עורי )או תת) ורידי

ה� מזהי� . ידי תאי הד� הלבני�)ה� חלבוני� המיוצרי� על אימונוגלובוליני�
  .רבי� מיוצר מנוגדני� שנאספו מתורמי� IVIG. מזהמי� ומחסלי� אות� ורגניזמי�א

�  .עצמו על להג� הגו, של יכולתו את ממריצה אימונוגלובולי� מת

 :זיהומי� מניעת לש� WWWWAAAASSSSכמה מהתרופות שעשויות להינת� לחולי  להל�: תרופות •

Trimethoprim-Sulphamethoxazole ) שמות מותגBactrim, Septra ( מונעת זיהו�

PCP )Pneumocystis carini .( � WWWWAAAASSSSהשימוש בתרופה זו מתחיל מיד לאחר אבחו
 לתרופה נזקקי� לא XXXXLLLLTTTTעל פי רוב חולי . קלאסי WWWWAAAASSSS    )ב ומדובר במידה הלאה ונמש 

 .זו

נמצאי� בסיכו� ללקות בזיהומי� חמורי� כגו� אבעבועות רוח  WWWWAAAASSSSחולי  :אציקלוביר
). הרפס(ועשויי� לסבול מהתפרצויות חוזרות של שלבקת חוגרת או שלבקת פשוטה 

 .האציקלוביר היא תרופה יעילה למניעת הזיהומי� הללו

חולי� הסובלי� מזיהומי� פטרייתיי� חוזרי� עשויי� לקבל תרופות מונעות  :פלוקונאזול
  .כמו למשל פלוקונאזול, פטרתנגד 
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  ניהול דימום

  ?מדמ� שילדי במקרה לעשות עליי מה

  :דימו� ילדכ� אצל מופיע א�

 .הדימו� לאתר ידיכ� בי� שיחצו� נקי בבד השתמשו או כפפות ועטו ידיי� רחצו •

 דקות 5 במש  ויציב חזק לח� והפעילו אפשרי הדבר א� המדמ� האיבר את הגביהו •
 15)10 במש  לח� להפעיל המשיכו, ממשי  הדימו� א�. פסק הדימו� א� בדקו ואז

 .דקות

) העצ�( הא, לגשר מתחת הא, צדי משני לח� הפעילו, מהא, מדימו� סובל הילד א� •
 .מור� יהיה שראשו והקפידו

 את לעצור מצליחי� ואינכ� במידה או, מהרגיל חזקי� הדימו� אוהד� )ושט, במידה
 בו החולי� בבית מיו� לחדר פנו או בכ� המטפל לרופא התקשרו, דקות 15)10 בתו  הדימו�

  .מטופלי� את�

  ). 101(א "מד של החירו� למוקד התקשרו חמור בדימו� ומדובר במידה

  ?הדימו� את להפחית כדי לעשות ביכולתי מה

הטסיות הנמוכה גורמת לחולי� לדימומי� ספונטניי� ולדימו� חמור או ארו  מהרגיל  ספירת
הכוללי� , חשוב שתכירו את התסמיני� המלווי� ספירת טסיות נמוכה. במקרה של פציעה

  .מחתכי� ודימו� צואה או שת� במת� ד�, ומהחניכיי� מהא, דימו�, Petechiae, ד�)שטפי

 בנוגע בהמטולוג היוועצו. האפשר ככל ורגיל פעיל �חיי אורח לנהל ילדכ� את עודדו
 הדעת על מתקבלת פעילות כל לילד לאפשר מומל�. לילדכ� המתאימות לפעילויות
 ולילדי� לפעוטות בטיחות קסדת לחבוש מומל�. הקרקע מ� מתנתקות לא רגליו שבמהלכה

 סקייטבורד, אופניי�, מגע מספורט הילד את הרחיקו. ומתרוצצי� פעילי� ה� כאשר קטני�
 ופקחו, חדי� קצוות בעלי או שפיציי� צעצועי� הילד של מסביבתו הרחיקו. ואופנועי�

 או מספריי� כמו חד מכשיר או שתייה קשית, ארטיק מקל מחזיק הילד כאשר עיניי� שבע
�  .סכי

 פציעות למזער כדי. האפשר ככל פציעות למנוע מנת על זהירות אמצעי לנקוט חשוב
 הנעילו, ובמקלחת באמבטיה החלקה למניעת גומי בשטיחו� השתמשו מהחלקה כתוצאה

  .יבשה תהיה שהרצפה והשגיחו הבריכה בסביבת החלקה למניעת נעליי� לילד

  .מחפצי� פנויה תהיה שהרצפה כ  בבית סדר על הקפידו נפילות במניעת לסייע כדי
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 במברשת להשתמש החולי� על. מהחניכיי� דימו� למנוע מסייעת הפה הגיינת על שמירה
 באמצעות השפתיי� לחות על לשמור להקפיד עליה�. הפה הגיינת על ולשמור רכה שיניי�

 לדאוג כדי אדי� במכשיר השתמשו. יבשות לשפתיי� שפתו� כגו� מתאימי� תכשירי�
 חומר של קטנה כמות הא, בפני� למרוח נית�. מהא, מדימומי� ולהימנע בנחיריי� ללחות
 תרופות לקחת או אלכוהול לשתות אי�. להתייבש מהא, למנוע כדי מי� בסיס על סיכה
�מדכאי דלקת שאינ� ( ונפרוקס� איבופרופ�, אדוויל, )אצטילסלציליתחומצה ( אספירי� כגו

ושאר תרופות או מיני מזונות המפחיתי� ספירת טסיות או משפיעי� ) NSAIDS)סטרואידי�
  . ילדי� הנושאי� אילוהתייעצו ע� המטולוג . על קרישת הד�

ברשותכ� בכל רגע נתו� כרטיס חירו� ומכתב מההמטולוג שלכ� המנחה אתכ� מה  חזיקוה
  . לעשות ע� ילדכ� במקרה חירו�

או להפנות לשרותי  לרופא להתקשר שיש כ  על מצביעי� דימו� תסמיני אילו
  ?החירו�

 המצרי  חמור בדימו� שמדובר כ  על להצביע עשויי� אשר תסמיני� רשימת לפניכ�
לשירותי החירו� ללא דיחוי א� את� חושבי� שהדימו� או  101 התקשרו .חירו� טיפול

א� המצב אינו מצרי  . עדי, להתקשר ליתר ביטחו�. המצב של ילדכ� מהווה סכנה לחייו
 �עזרה ראשונה מידי פאראמדיק התקשרו מיד לרופאכ� או הבהילו את החולה לחדר המיו

  .הקרוב

 רצינית תאונה או) ד� לשט, הגורמת פגיעהכל ( משמעותית ראש פגיעת •

 בגו, חלק מכל מוגבר דימו� •

, הקאות, סחרחורת, חול, שאינו או חמור ראש כאב כגו� במוח לדימו� סימני� •
 נעות אינ� העיניי�, השמיעה או הראייה במצב שינוי, בלבול, מוגברת ישנוניות
 פרכוסי� או מילי� בליעת, בתיאו�

 שחורה צואה מת� או צואה או שת� במת� ד� •

. דקות 15)10 בתו  אותו לעצור מצליחי� אינכ� א� מהחניכיי� או מהא, קל דימו� •
 רב הדימו� א� מיידי באופ� התקשרו

 Petechiaeרב מהרגיל של שטפי ד� או  מספר •

  ?בדימו� לשלוט לסייע יכולות אשר תרופות ישנ� הא�

 עשוי הללו בתרופות שימוש. בדימו� לשלוט לסייע יכולות אשר תרופות מספר קיימות
, בתרופה השימוש תחילת לפני ברופא להיווע� הקפידו. טסיות מעירוי להימנע לכ� לעזור
  .להתקדמות בנוגע אותו ועדכנו

 הד� קריש ייצובידי )על דימו� המפחיתה תרופה היא )הקסקפרו�(חומצה טראנקסאמית 
 מעירוי להימנע וכ  דימו� על להשתלט כדיתרופה ב להשתמש עשויי� רופאי�. שנוצר
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חומצה  בש� דומה תרופה. הדימו� בעצירת לסייע כדי טסיות עירוי לצד או, טסיות
 .נמצאת בשימוש בארצות הברית)  Amicar(אמינוקפרואית 

הוא חלבו� המיוצר באופ� טבעי בגו, ומסייע  VIIפקטור  ):נובוסב�(רקומביננטי  VII פקטור
ידי מנהל )ב על"אושרה בארה VIIשל פקטור ) משובטת(צורה רקומביננטית . בקרישת ד�

אמנ� לא נערכו מחקרי� . לטיפול בדימו� בלתי נשלט בחולי המופיליה, המזו� והתרופות
 מחקרי� על בהסתמ  מבטיחה תרופה היא שנובוסב� נראה אול�, WWWWAAAASSSSבהשתתפות חולי 

 במקרי� ד� בהחלפת הצור  את התרופה הפחיתה ובמסגרת�, אחרות בהפרעות שנערכו
 הרשומה להתוויה שלא שימוש לשקול עשוי שלכ� ההמטולוג. משמעותי דימו� של

  .החולה חיי את המסכ� דימו� של במקרה

  ?שלו הטסיות ספירת להגברת מומל� הלי  היא טחול כריתת הא�. XXXXLLLLTTTTחולה  בני

הוא איבר הממוק� למעלה ומשמאל בחלל הבט� והוא משמש לסינו� תאי ד�  הטחול
הטסיות  WWWWAAAASSSSכנראה שאצל חולי . אדומי� ישני� וטסיות ישנות ואו לא תקינות וחיידקי�
�כלומר הוא אחד הגורמי� לספירת , אינ� תקינות ולכ� נחשד הטחול בלכידת הטסיות וסילוק

  .הטסיות הנמוכה

 חסרונות לה יש אול�, החולי� מרבית אצל הטסיות ספירת את מעלה הטחול כריתת
 בנוגע רפואית הסכמה קיימת לא. ההלי  של והחסרונות היתרונות רשימת להל�. בולטי�

  .לגופו מקרה כל בבחינת נעשית וההחלטה, הטחול את לכרות הא� להמלצה

  :טחול כריתת יתרונות

 המקרי� בשכיחות וירידה, טחול כריתת שעברו החולי� במרבית הטסיות בספירת עלייה •
 מה� כתוצאה ותמותה חיי� מסכני ד� שטפי של

 ומשפחתו החולה חיי איכות שיפור •

 ומשפחתו החולה בחיי וחרדה) stress( לח� הפחתת •

  :טחול כריתת חסרונות

 החולה לחיי סכנה המהווה ד� לאלח הסיכו� העלאת •

• � החולה של חייו שארית למש  מונעת אנטיביוטיקה מת

 השתלה ניתוחי לאחר התמותה עליית •

  ?הטסיות ספירת להעלאת טסיות עירוי לתת נית� הא�

 שימוש בו ונעשה, ימי� מספר למש  הטסיות ספירת את להעלות יכול טסיות עירוי
 ספירת את לשפר בכדי ניתוח לפני טסיות עירוי נית� לעיתי�. חמור עד מתו� דימו� לעצירת
 יכול לא טסיות עירוי, זאת ע�. וההתאוששות הניתוח במהל  דימו� למנוע וכ  הטסיות
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� מערכת תתחיל דבר של ובסופו היות הטסיות ספירת העלאת לש� קבוע בסיס על להינת
� עלייה תתרחש לא כלומר, טסיות עירוי בפני חסי� יהפו  והחולה הטסיות את לדחות החיסו
 מומל� ככלל. עירוי מת� לאחר אפילו בלבד קלה עלייה שתתרחש או הטסיות בספירת
)נוגדי נוגדני� נוכחות. טסיות נוגדני מיצירת להימנע מנת על טסיות עירויי במת� להמעיט
  .טחול וכריתת עצ� מח השתלת כגו� הליכי� לסב  עלולהטסיות 

  .CMVצריכי� להיות מוקרני� ונקיי� מזיהו�  WWWWAAAASSSSמוצרי הד� הניתני� לחולי  כל

  ?טסיות ספירת להעלאת אחרות דרכי� קיימות הא�

 הטסיות את הורסת החיסו� מערכת שבה עצמי חיסו� מחלת, ITPלפתח  עלולי� WWWWAAAASSSS חולי
 מינו�, פרדניזו� כגו� סטרואידי� הכוללות תרופות להינת� עשויות הללו לחולי�. עצמה שלה
)ב לשלוט לסייע יכולות הללו התרופות. וריטוקסימאב ורידי בעירוי אימונוגלובולי� של גבוה
ITP ולהעלות את ספירת הטסיות.  

 יעילותו את שהוכיח) Eltrombopag( טסיות גידול בגור� השימוש נבח� ניסיוניות בבדיקות
  . ITP)ב לטיפול

  

  

  בעור טיפול

  ?באקזמה מטפלי� כיצד

, השכבה העליונה של העור לא מצליחה לשמר לחות. היא מחלת עור כרונית חוזרת אקזמה
 כ , אקזמה לרפאעד היו� למרבה הצער לא נית� . מגרד ומגורה, והתוצאה היא עור יבש

 אקזמה חולי של עור�. בעור נכו� טיפול על הקפדה באמצעות המחלה במצב לשלוט שיש
 מהצוות חלק ולהיות לחולה טיפול תוכנית ליצור לעזור יכול עור רופא. לזיהומי� יותר רגיש

  .מתמידה או חמורה, מתונה מאקזמה הסובל בחולה מדובר א� בעיקר, המטפל

  :שלבי� שלושה ב� תהלי  הוא בעור נכו� טיפול

בגדי צמר , מזג אוויר קר, כימיקלי�, סוגי מזו� :אקזמה המחריפי� מגורמי� הימנעו .1
 בעיקר, נמוכה טמפרטורה ה� נוספי� גורמי�. אקזמה להחרי, עשויי�) stress(ומתח 
. מופרזת ורחצה מרובה הזעה, מחומ� בבית כמו נמוכה בלחות מלווה היא כאשר
 מצאו. המצב את לשפר עשוי היפואלרגניי� עדיני� כביסה ובאבקות בסבוני� שימוש
 .בה� בשימוש והתמידו העור את מגרי� שאינ� מוצרי�

 השתמשו. באמבטיה דקות 10)5 בת יומית רחצה על הקפידו: במוצרי לחות שימוש .2
� חומ�או  שועל שיבולת הוספת. לחות קר� מרחו מכ� לאחר ומיד חמי� ובמי� בסבו

שימוש נדיב ותכו, בקר� לחות רפואי כגו� . פי הידוע)למי האמבטיה ג� היא מועילה על
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ATOPICLAIR או A-DERMA יוכל  רופא העור שלכ�. מסייע לשמר את הלחות בעור
  .להמלי� על התכשירי� המתאימי�

תרופות שונות כגו� קר� סטרואידי� או משחת סטרואידי� עשויי� להגביל  :תרופות .3
קיימי� סטרואידי� . ידי הפחתת הדלקת בעור)סטרואידי� עשויי� לסייע על. התפרצויות

, עלולי� לגרו� להידקקות העור, החזקי� שבה�בעיקר , בדרגות עוצמה שונות וחלק�
במידה ונעשה בה� שימוש ארו  טווח , סימני מתיחה והאטה בקצב התחדשות העור

ולמלא במדויק את , לפיכ  יש להשתמש בה� לזמ� קצר ככל האפשר. באותו האזור
  .הוראות השימוש

 טקרולימוס פותהתרו ביניה�, החיסו� מערכת את המדכאות בתרופות שימוש נעשה לעיתי�
 חסכני באופ� הללו בתרופות להשתמש יש. באקזמה לשלוט עוזרות אשר ופימקרולימוס

 לגיל מתחת בילדי� לטיפול בה� להשתמש אי�. השימוש הוראות את במדויק ולמלא
  .שנתיי�

ויראליות )אנטי ותרופות אנטיביוטיקה באמצעות המרבית במהירות לטפל יש עור בזיהומי
  .לחלוטי� נפתרת שהדלקת עד הדרושפי )על

היא משבשת שינה ומגבירה את . ידי גירודו)גורמת לעקצו� מגרה בעור המוחר, על אקזמה
טיפול נכו� בעור ושימוש בתכשירי לחות ואמבטיות שיבולת שועל . רגישות העור לדלקות

שימוש בתרופות כגו� בנדריל . הקפידו על גזיזת הציפורניי�. עוזרי� להפחית את העקצו�
 . עקצו� ומסייע לחולה להשיג שנת לילה טובהאו אטרקס במש  הלילה מקל על ה

  

  SSSSAAAAWWWW-הריון ו

  ?נשאית אני א� אדע כיצד. WWWWAAAASSSSחולה  בני

א� קיימת היסטוריה משפחתית של המחלה או א� יש ל  דודי� או  :משפחתית היסטוריה
או שיש לה� היסטוריה רפואית של ספירת טסיות  WWWWAAAASSSS)דודי� מצד אמ  החולי� ב)בני

  .את כנראה נשאית', דלקות תכופות וכו, דימו�, נמוכה

  .במשפחה רפואית היסטוריה קיימת ולא חדשות מוטציות ה� מהמקרי� כשליש, זאת ע�

. WWWWAAAASSSSבדיקות גנטיות נערכות כדי לוודא סטטוס נשאות בנשי� החשודות בנשאות  :בדיקות
הדומה מאוד לבדיקה שנעשית לש� אבחו� , מדובר בבדיקת גנטית של ד� או תאי� אחרי�

WWWWAAAASSSS.  

  ?ייפגעו שילדיי הסיכויי� מה�. נשאית אני
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�לבת . WWWWAAAASSSS)ב ולחלות הפגו� הג� את לרשת 50% של סיכוי יש נשאית לא� וולדיש לב
זאת  WWWWAAAASSSSלרשת את הג� הפגו� ולהיות נשאית  50%שתיוולד לא� נשאית יש סיכוי של 

  .בהנחה שהאב בריא

�היא תסמונת תורשתית כדאי להיפגש ע� יוע� גנטי אשר ידע להדרי   WWWWAAAASSSS)ש מכיוו
  .אתכ� ולהמלי� מי מבני המשפחה צרי  לבצע בדיקות גנטיות ומתי

ולא עברתי  WWWWAAAASSSSאני חולה / ונרפאתי WWWWAAAASSSSהשתלת מח עצ� לריפוי  עברתי
  ?מה ה� הסיכויי� שילדיי ייפגעו. השתלת מח עצ�

�כל בנותיו יהיו . WWWWAAAASSSS)לא יירש את הג� הפגו� ולא יחלה ב WWWWAAAASSSSשנולד לאב חולה  ב
  .נקראות נשאיות אובליגטוריות WWWWAAAASSSSבנות שנולדו לאב חולה . נשאיות

מח עצ� שעברה בהצלחה מרפאת  השתלת
א  אינה מתקנת את הפג� , את החולה

לכ� ג� לאחר . הגנטי הקיי� בתאי הזרע שלו
 WWWWAAAASSSSשנרפא בעצמו יעביר אב שהיה חולה 

  .6ראה תמונה . את הפג� הגנטי לכל בנותיו

 גנטי ליעו� לפנות מומל� מקרה בכל
  .החולי� בבית גנטי במכו� משפחתי

  

  

  

  

  ב חולהמא WASתורשה של ג� : 5 תמונה

 Genetic Home Reference באדיבות
  

  ?למרות שה� נשאיות של הג� הפגו� WWWWAAAASSSS)ב חולות אינ� בנות מדוע

 X )ה מכרומוזומי באחד, המחלה של נשאיות שהינ� נשי� אצל. Xיש שני כרומוזומי  לבנות

 �תאיה של האישה יכולי� . תקי� WWWWAAAASSSSהשני קיי� ג�  X )בכרומוזו� ה. פגו� WWWWAAAASSSSקיי� ג
תקי� ותפקוד תקי� של תאי  WASpוכ  מתאפשר ייצור , התקי� WWWWAAAASSSS)להשתמש בג� ה

  . הד� הלבני� והטסיות

 X )כרומוזו� ה WWWWAAAASSSSאצל חולי . אחד Yאחד וכרומוזו�  Xיש כרומוזו� , לעומת זאת, לבני�
 �. WASpהבודד מכיל את הג� הפגו� והתאי� אינ� יכולי� לייצר כמויות תקינות של חלבו

  .WWWWAAAASSSSלכ� מופיעי� אצל� תסמיני 
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  ?WWWWAAAASSSSביכולתי לגלות בזמ� ההריו� א� ילדי חולה  הא�

להריו� נלקחת דגימת  12)10בשבוע . בעובר WWWWAAAASSSSלפחות שתי אפשרויות לגילוי  קיימות
בדיקת סיסי השלייה קובעת הא� . הרקמה הזו עוברת בדיקת סיסי שלייה. רקמה מהשלייה

 �  .פגו� קיי� ברקמת השלייה WWWWAAAASSSSג

אז אפשר לקבוע את מי� , עשר להריו�)נוספת היא להמתי� עד השבוע הששה אפשרות
הבדיקה קובעת . נערכת בדיקת מי שפיר, א� מדובר בב�. סאונד)העובר בבדיקת אולטרה

 �  .פגו� קיי� בתאי� שבמי השפיר WWWWAAAASSSSא� ג

  ?קיסרי בניתוח שאלד עדי, הא�. WWWWAAAASSSSבהריו� ע� עובר חולה  אני

 הסיכו� את להפחית עשוי אשר, קיסרי ניתוח על המומחי� מרבית ממליצי� האלה בנסיבות
 הא� את ליילד הקיסרי הניתוח מאפשר כ  על נוס,. הלידה במהל  גולגלתי תו  לדימו�
 ג� תלויה ההחלטה, זאת ע�. חירו� למקרה בסביבה זמיני� והמטולוג נוירולוג כאשר
 הנשי� רופא ע� התייעצי. 'וכו הזמיני� ובציוד בשירותי�, הא� של הבריאותי במצבה

 ביותר הטובה הבחירה את ולעשות השונות האפשרויות את בחשבו� לקחת יכול אשר, של 
  .תינוק  ועבור עבור 

  ?WWWWAAAASSSSישנה דר  לוודא מראש שהעובר לא יהיה חולה  הא�

�. WWWWAAAASSSSעל מנת להימנע מלידת ילד חולה ) PGD( השרשה טרו� גנטי אבחו�לערו   נית
 לזוג לאפשר בכדי זו בשיטה להשתמש נית�. מבחנה בהפריית הכרוכה בטכניקה מדובר
. או לבחור תינוקת שאינה נשאית WWWWAAAASSSS)ב חולה שאינו תינוק לבחור, התינוק מי� את לבחור

. מדובר בתהלי  מורכב הכרו  בבחירת ביצית מופרית אשר אינה מכילה את הג� הפגו�
יוע� גנטי יוכל לספק לכ� . תהלי  זה נעשה רק במרפאות פוריות בודדות המתמחות בנושא

מרפאה שבה נית� הרופא המטפל בכ� יוכל להפנות אתכ� ל. מידע וייעו� בנוגע לטכניקה זו
  .PGDלערו  

  ?הא� כדאי לי לשמור את הד� הטבורי WWWWAAAASSSSבמשפחתנו היסטוריה של  קיימת

, שמירת הד� הטבורי בהחלט תהיה רעיו� טוב, WWWWAAAASSSSקיימת היסטוריה משפחתית של  א�
  . ות או לב� משפחה אחר/משו� שהוא עשוי להיות שימושי בעתיד להשתלת מח עצ� לאח

  ?הטבורי הד� את לשמור לי כדאי הא�, WWWWAAAASSSSבהריו� ע� תינוק חולה  אני

המלצת המומחי� היא לשקול את שימור הד�  WWWWAAAASSSSאת בהריו� ע� תינוק חולה  א�
אול� תחומי הריפוי הגני , כיו� אמנ� לא נעשה שימוש בד� טבורי של חולי�. הטבורי

ואולי הד� הטבורי יוכל לשמש בעתיד לריפוי , והטיפול בתאי גזע מתקדמי� בצעדי ענק
 .הילד
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  ניסויים קליניים

  ?פיתוח בתהליכי כיו� נמצאי� קליניי� נסויי�/ טיפולי� אילו

וכ� טיפולי� , מחקרי� רבי� למציאת דרכי טיפול חדשות בתרופות פחות רעילות נערכי�
 נית�, לרבות פרטי הקשר הניסויי� ברשימת. טובי� יותר לשיפור איכות חיי החולה

�  www.wiskott.org   :האמריקאית העמותה אתרד, הניסויי� הקליניי� בב להתעדכ

  .אלה בימי� פיתוח בתהליכי הנמצאי� הקליניי� מהניסויי� כמה מתוארי� הבאי� בעמודי�

  ?נערכי� ה� והיכ� עצ� מח השתלת לשיפור נעשי� מחקרי� אילו

אלה נערכי� מחקרי� חדשי� בתחו� טיפולי ההשתלה שמטרת� להפחית את  בימי�
הרעילויות החמורות והסיבוכי� המקושרי� לתוכניות טיפול סטנדרטיות ולתוצאות 

באתר העמותה לפרטי� נוספי� לגבי כל מחקר ולקבלת פרטי התקשרות בקרו . משופרות
    www.wiskott.org  :האמריקאית

  ?טסיות ספירת לשיפור בתרופות ניסויי� נערכי� הא�

Eltrombopag  היא תרופה לנטילה בבליעה אשר בימי� אלה נערכי� בה ניסויי� שנועדו
. WWWWAAAASSSSלקבוע הא� היא יכולה לייצר עלייה קבועה בספירת הטסיות ולהפחית דימו� בחולי 

ההורמו� האחראי על ספירת טסיות , תרומבופואטי�ה של פעילותו את מחקה התרופה
הוכיחה את יעילותה בהעלאת ספירת הטסיות באחוז גבוה של חולי  Eltrombopag. תקינה

ITP  ובמספר חוליXXXXLLLLTTTT .  המטרה היא להשתמש בתרופה לש� העלאת ספירת הטסיות וכ
  . תקינה היא אינה משמשת להעלאת ספירת הטסיות לרמה. להפחית את הסיכו� לדימו�

  ?החיסו� מערכת תפקוד שיפור בתחו� נעשי� מחקרי� אילו

�ותאי  Tסובלי� מתפקוד לקוי של לימפוציטי� מסוג  WWWWAAAASSSSחולי ): IL-2( 2 אינטרלוקי� מת
הדבר מביא לעלייה במספר הזיהומי� ומעמיד . שניה� סוגי� של תאי ד� לבני�, הרג טבעי

  .אימוניות וסרט�)את החולי� בסיכו� גבוה יותר לפתח הפרעות אוטו

IL-2 טבעי המיוצר בגו, הוא �במחקרי מעבדה נמצא שיפור בתפקוד מערכת החיסו� . חלבו
 �הוא בטיחותי והא� הוא משפר את  IL-2 )ב טיפול הא� לקבוע המחקר מטרת. IL-2במת

  .WWWWAAAASSSSמערכת החיסו� של חולי 

כ  בודקי� החוקרי� הא� התרחש שיפור במצב )בזריקה ואחר IL-2מקבלי�  החולי�
  .אשר אינ� מועמדי� להשתלה XXXXLLLLTTTTמחקר זה מיועד לחולי . 'שיעור הזיהומי� וכו, האקזמה
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  השתלת מח עצם: 'נספח א

  ?עצ� מח השתלת מהי

" מפעל"ה הוא העצ� מח. העצמות במרכז הנמצאת הרכה הספוגית הרקמה הוא עצ� מח
 א� מתאי נוצרי� הללו התאי�. אדומי� ד� ותאי ד� טסיות, לבני� ד� תאי מיוצרי� שבו

  .7 תמונה ראה. גזע תאי המכוני�

הגזע הנמצאי� במח העצ�  תאי
מייצרי� תאי ד�  WWWWAAAASSSSשל חולי 
יש  WWWWAAAASSSSכדי לרפא . לא תקיני�

להחלי, את תאי הגזע הנמצאי� 
בתאי גזע , במח העצ� של החולה

התהלי  של . מתור� בריא
החלפת תאי הגזע הנמצאי� במח 

בתאי גזע , העצ� של החולה
בריאי� שנלקחו מתור� נקרא 

      ).BMT( עצ� מח שתלת

  העצ� במח גזע תאי: 7 תמונה

  National Institues of Health: באדיבות

�  ?הגזע תאי תרומות מגיעות מהיכ

 יחליט ההשתלות רופא. מקורות משלושה מגיעי� להשתלה משתמשי� שבה� הגזע תאי
  .חולה לכל ביותר המתאי� הוא מהשלושה איזה

הניסיו� הרב ביותר שיש . בדר  כלל משתמשי� במח עצ� כמקור לתאי גזע :עצ� מח .1
  .הוא בשימוש במח עצ� WWWWAAAASSSSלרופאי ההשתלות בטיפול בחולי 

הד� הטבורי עשיר בתאי גזע . זהו ד� שנאס, מחבל הטבור מיד לאחר הלידה :טבורי ד� .2
  .WWWWAAAASSSSוה� יכולי� לרפא , שביכולת� להתמיי� לתאי ד�

נית� . לכל אחד מאיתנו יש תאי גזע במחזור הד� :)PBSC( ההיקפי מהד� גזע תאי .3
  המאפשר תהלי, לתת לתורמי� גורמי גדילה כדי להעלות את מספר תאי הגזע בדמ�

  . את איסופ� מד� התור�

  ?המתאי� התור� את למצוא חשוב מדוע? לילדי תור� הרופאי� ימצאו אי 

הראשו� בתהלי  ההשתלה הוא איתור התור� הטוב ביותר בנמצא כדי לשפר את  הצעד
מערכת . סיכויי הצלחה של ההשתלה ולהפחית את הסיבוכי� האפשריי� כתוצאה ממנה

קיי� סיכוי . החיסו� של החולה מזהה תאי� זרי� שמקור� אינו גו, החולה ומשמידה אות�
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. החולה לתאי ביותר דומי� שתאיו מתור� מגיעי� ה� א� התאי� את יקבל שהגו, יותר רב
  .האפשר ככל לחולה שיתאי� מנת על רבה בזהירות התור� את בוחרי� כ  משו�

 הרופאי�. התאי� על הנמצאי� סמני� ה�) HLA( אנושיי� לויקוציטיי� אנטיגני�
 למצוא היא המטרה. ילדכ� עבור ביותר המתאי� התור� את לאתר כדי בה� משתמשי�

  .הדומי� ביותר לאלה של החולה HLA)ה סמני שלו תור�

 נלקחות ד� דגימות. HLA )ה סוג לגילוי ונבדקת ד� דגימת מילדכ� נלקחת תור� למצוא כדי
 התאמה שתימצא 25% של סיכוי ישנו. התאמה קיימת א� לבדוק כדי ומאחיותיו מאחיו ג�

 יחפש לאחי� התאמה נמצאה לא א�. WWWWAAAASSSS)ב החולה לאחיה� אחות או אח בי� מושלמת
. טבורי ד� לשמירת ובבנקי� עצ� מח לתורמילאומיי� )הבי� במאגרי� מתאי� תור� הרופא

. מתאי� תור� ימצא, בכול� לא כי א�, המקרי� במרבית. כחודשיי� לארו  עשוי החיפוש
 או ההורי� שאחד ייתכ�, ההשתלה ניתוח את לעבור צרי  והחולה תור� נמצא ולא במידה
  .תרומה למת� ייבחרו אחר משפחה קרוב

לאחר מכ� נערכות בדיקות . שנמצא תור� הוא נשאל א� הוא אכ� מוכ� לתרו� לאחר
שמטרת� לאמת את ההתאמה ולברר א� התור� סובל מדלקת או מחלה כלשה� שעלולות 

  ! הצעד הראשו� לקראת ההשתלה הסתיי� כעת. לעבור לחולה בעת ההשתלה

 www.ami.org.il עמותת עזר מציו� באתר בקרו ,ההתאמה לתהלי  בנוגע נוספי� לפרטי�
    www.ExploreBMT.org ובאתר 

  ?השתלה עובר ילדי כאשר לצפות עליי למה? תור� שנמצא לאחר קורה מה

לאחר שנמצא התור� המתאי� ביותר מתחילי� בהערכה טרו�  :ההשתלה טרו� הערכה
שנועדו לקבוע ', הריאות וכו, הלב, מדובר בסדרת בדיקות להערכת תפקוד הכליות. השתלה

הא� המטופל מסוגל לעמוד בקשיי תהלי  ההשתלה וליצור בסיס 
בשלב זה נעשה תכנו� כלכלי ונערכי� . להערכות הבאות שייערכו

מדובר . רי� ובאחי� לאור  תהלי  ההשתלהאמצעי� לתמיכה בהו
וצוות ההשתלה יהיה ש� , בתהלי  מאתגר ומתיש מבחינה רגשית

   .להדרי  אתכ� לאורכו מבחינה פיזית ורגשית

. להשתלה המקדי� הטיפול תחילת לפני שבוע מאושפז החולה
 הכנת� לש� יותר מוקד� א, להתאשפז שיאלצו ילדי� ישנ�

 ובדיקות תרופות מספר לילד ותניתנ האשפוז בעת. להשתלה
 יאל� לא שהילד כדי. יו� בכל לעיתי�, בתכיפות נערכות מעבדה
 מרכזי עירוי לחזהו מוחדר, יו� בכל רבות מחטי� דקירות לשאת
  .8 תמונה ראו). היקמ�צנתר ( זמני

   היקמ� צנתר: 8 תמונה  
  ויקיפדיה באדיבות 
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  :להל� כמה מהצעדי� הבסיסיי� המתרחשי� במהל  השתלת מח עצ� :ההשתלה תהלי 

תרופות כימותרפיות . תהלי  המכי� את החולה לקבלת תאי הגזע של התור� :מכי� טיפול
ניתנות לחולה במטרה להרוס את התאי� מייצרי הד� שלו ולפנות מקו� במח העצ� לתאיו 

כדי שזו לא תדחה את , החולה הכימותרפיה הורסת ג� את מערכת החיסו� של. של התור�
. תהלי  זה נקרא מיאלואבלציה או טיפול מכי� והוא אור  מספר ימי�. תאיו של התור�

נקרא היו� שלפני תחילת , במסגרת משטר טיפולי כימותרפיה שנמש  שמונה ימי�
ולא נעשי� " יו� מנוחה"הוא  )1יו� . ) 2הכימותרפיה נמשכת עד יו� . )9הטיפולי� יו� 

במהל  הזמ� הזה המטופל נמצא בהשגחה צמודה למקרה . טיפולי כימותרפיה במהלכו
וניתנות לו תרופות שמטרת� למנוע את התופעות , שיופיעו תופעות לוואי מהכימותרפיה

  .הללו

עירוי תאי . החולה מקבל את תאי התור� באמצעות עירוי" אפס"ביו�  :ההשתלה יו�
וכ� + 2, +1הימי� הבאי� נקראי� . � רגילהתור� נעשה בתהלי  פשוט הדומה לעירוי ד

  .הלאה

. לאחר השתלת תאי התור� נלקחות מהחולה דגימות ד� באופ� סדיר :השתל קליטת
בדמו של החולה תהיה . הדגימות נבדקות לווידוא תפקוד תקי� של הגו, וגדילת תאי התור�

והחולה , מותרפיתאי ד� לבני� וטסיות עקב הטיפול הכי, ספירה נמוכה של תאי ד� אדומי�
  . יזדקק לעירויי� כדי לשמור על רמות תקינות של המוגלובי� וטסיות

 נקרא זה תהלי . חדשי� ד� תאי וייצרו העצ� מח את התור� של תאיו יאכלסו הזמ� ע�
 המושתלי� שהתאי� עד. ההשתלה בהתפתחות חשובה דר  אב� והוא השתל קליטת
 חשו, יהיה הוא ולכ� מתפקדת חיסו� מערכת לו תהיה לא החולה בגו, היטב יתבססו

 את למנוע, זיהומי� למנוע שתפקיד� תרופות מספר החולה ייטול ההשתלה לאחר. לזיהומי�
 נוטל הוא כ� כמו. הגו, את לתקו, המושתלי� מהתאי� ולמנוע, המושתלי� התאי� דחיית

 מסנני שבו בחדר ישוכ� החולה. להתעורר העלולי� שוני� סיבוכי� ונגד כאבי� נגד תרופות
 ועליו, מבקרי� לקבל יכול אינו הוא. בזיהו� שיידבק הסיכוי את להפחית כדי מיוחדי� אוויר
 הבידוד נהליפי )על במדויק לפעול חשוב. התזונה שינוי כולל שוני� נהלי�פי )על לנהוג

 רצינית לנסיגה ולגרו� חמור להיות יכול וזיהו� היות, ההשתלה צוות מורה שעליה� ההגנתי
  .ההשתלה בתהלי 

 יותר רב זמ� ג� להימש  עלולה א , +28 ליו�+ 10 יו� בי� לרוב מתרחשת השתל קליטת
 של השהייה מש . השתל קליטת לאחר המטופל את משחררי� לרוב). חודשיי�)חודש(

 החיסו� מערכת של ההתאוששות במש  ובעיקר, גורמי� במספר תלויהחולי� )בבית ילד 
  .שלו

החולי� נמצא המטופל במעקב צמוד כדי לוודא שמתרחשת )השחרור מבית לאחר
עד שהתאי� המושתלי� יגדלו . התקדמות יציבה ובכדי לטפל בסיבוכי� בהקד� האפשרי

הדבר . פי הצור )וייצרו די תאי� יקבל המטופל עירויי� של תאי ד� אדומי� וטסיות ד� על
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 הד� שתאי עד קבוע בסיס על נעשה) IVIG( נוגדני� עירוי. חודשי� מספר להימש  עלול
 פעמי� שלושהחולי� )בבית לבקר עשוי המטופל. היטב מתפקדי� שהושתלו הלבני�
 מתייצבת הד� תאי שספירת מרגע שבועי לביקור ייפחת הביקורי� מספר. בתחילה בשבוע
 תחת קבע באופ� החולה נמצא השתלה לאחר. המתוכנ�פי )על מתנהל שהכול חש והרופא
 עד שנה אור  אשר תהלי , לחלוטי� מתאוששת שלו החיסו� שמערכת עד צמוד פיקוח

  .שנתיי�

  ?בהשתלה הכרוכי� הסיבוכי� מה�

, זאת ע�. השרידות בשיעורי משמעותי שיפור ונצפה ענק צעדי נעשו האחרו� בעשור
, עומד שני� חמש של השרידות שיעור. מסיכוני� ח, תהלי  אינה עצ� מח השתלת
 במהל  נפטר עשרה מתו  אחד שחולה הוא הדבר פירוש. 90% על, אידיאליי� בתנאי�
  .ההשתלה לאחר הראשונה בשנה המוות מתרחש לרוב. ההשתלה שלאחר השני� חמש

 השכיחי� הסיבוכי�. ההשתלה לאחר הראשונה בשנה בעיקר, למדי נפוצי� הינ� סיבוכי�
 ע� השתל ודחיית, המאכס� נגד השתל מחלת, אימוניות)אוטו מחלות, זיהומי� ה� ביותר
 התאי� לצד שלו תאיו החולה של בגופו מתקיימי� שבו מצב. החולה תאי גדילת

 הגבוהה בתכיפות מתרחשי� סיבוכי�, כאמור". mixed chimerism" נקרא המושתלי�
 ומידת הסיבוכי� מספר פוחתי� ולאחריה ההשתלה לאחר הראשונה השנה במש  ביותר

  .חומרת�

)חלק מהתרופות הניתנות במהל  תהלי  ההשתלה עלולות לגרו� לאי :פוריות שימור
. קיימת אפשרות להקפיא מנות זרע של מתבגרי� ובוגרי�, בכדי לשמר פוריות. פוריות

במספר מקומות בעול� הלי   לאחרונה מוצע. רופא ההשתלות יוכל לתא� זאת עבורכ�
  .עצו ע� הרופא המטפל בנשא זההתיי. פוריות ג� לפעוטות וילדי� שימורניסויי ל

  ?ההשתלה בהצלחת מעורבי� גורמי� אילו

העשור האחרו� נעשתה התקדמות משמעותית בתחו� השתלת מח עצ� ותוצאות  במהל 
. מספר גורמי� מעורבי� בהצלחת התהלי . השתלות שנעשו לאחרונה היו טובות מאוד

  :כאשר נרשמו ביותר הפחותה הסיבוכי� וכמות ביותר הגבוהי� ההצלחה שיעורי

 שאותר בתור� שימוש נעשה שבה� במקרי� בעיקר, צעיר בגיל מתבצעת ההשתלה •
 .התורמי� במאגר

, אימוניות)אוטו מחלות, חמורי� זיהומי� התפתחו ולא טובה עדיי� הילד של בריאותו •
� .לאיברי� נזק או סרט

 .לתור� טובה התאמה •

אול� ההמלצה הרווחת היא , לא קיימי� נתוני� רשמיי� התומכי� בנקודה זו אמנ� •
  .WWWWAAAASSSSלבצע את ההשתלה במרכז רפואי המנוסה בהשתלות בחולי 
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  יריפוי גנ: 'נספח ב

  ?גני ריפוי במהל  קורה מה

 ריפוי של בסיסיי� צעדי� חמישה לפניכ�
  .9 תמונה ראו. גני

 המייצרי� גזע תאי אוספי� הרופאי� .1
. מדמו או החולה של העצ� ממח ד�

 מחו� מתרבי� הללו התאי� מכ� לאחר
 .החולה של לגופו

  .באדיבות ויקיפדיה. איור המדגי� ריפוי גני: 9תמונה   

הג� התקי� מוחדר אל . תקי� באמצעות הנדסה גנטית במעבדה WWWWAAAASSSSבזמ� מושג ג�  בו .2
וכ  הוא מאבד את היכולת להדביק את , יכולתו של הנגי, להתרבות מנוטרלת. תו  נגי,

נקרא  –תקי�  WWWWAAAASSSSנגי, מנוטרל המשמש נשא לג�  –התוצר הסופי . החולה בזיהו�
  ".וקטור"

התקי�  WWWWAAAASSSS)כו את ג� ההנושא בתו "וקטור"ה ע� מעורבבי� החולה של הגזע אית .3
התקי�  WWWWAAAASSSS)תאי הגזע הללו המכילי� בתוכ� את ג� ה. ומחדיר אותו אל תאי הגזע

  ).מתוק� ג�תאי " (gene corrected cells "נקראי� 

 מסייעת הכימותרפיה. הגני לריפוי כהכנה כימותרפיה טיפולי מקבל החולה: מכי� טיפול .4
  .המתוקני� התאי� להשתרשות העצ� במח מקו� לפנות

  .ד� לעירוי דומה בתהלי  המטופל של גופו אל המתוקני� התאי� מוחדרי� כעת .5

ומרבי� את , ממשיכי� התאי� המתוקני� להתרבות, שמצאו את דרכ� אל מח העצ� לאחר
תקי� יכולי� לייצר כעת  WWWWAAAASSSSתאי הגזע המתוקני� המכילי� ג� . מספר התאי� התקיני�

  .נרפא החולה תקיני� תאי� די נוצרי� התהלי  של בסופו וא�, WASpכמויות תקינות של 

  ?גני ריפוי מומל� מתי

 משמעותית עלייה ע� בניסויי� הצלחה נרשמה כה עד. בחיתוליו נמצא עדיי� הגני הריפוי
לא קיי� ידע רב בנוגע לשיעורי הצלחה או . בליווי שיפור בתסמיני� WASp )ה ברמות

משו� כ  מוצע טיפול זה בשלב הנכחי א  ורק לקבוצה מצומצמת . סיבוכי� בטווח הארו 
� הגני לריפוי מתאימי� כללי באופ� .של חולי� אשר במקרה שלה� הרווח עולה על הסיכו

אשר לא ) 5)3דירוג (קלאסי  WWWWAAAASSSS)ב החולי� שני�וחמש )שלושי� עד חודש בגילאי חולי�
  . נמצא לה� תור� מתאי�

� באירופה טיפולי� מרכזי במספר נערכי� קליניי� ניסויי� ?גני ריפוי טיפולי נעשי� היכ
�ראה באתר העמותה האמריקאית  התקשרות ופרטי נוספי� לפרטי�. ב"בארה ובבוסטו

www.wiskott.org    
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  נושאיםרשימת קישורים לפי : 'נספח ג

   :אירגוני�

 .) ר.ע(' אולדרי�הישראלית לתסמונת וויסקוט  העמותה •
א� ברצונכ� , was.org.iloffice@ל לכתובת "ליצירת קשר נית� לשלוח דוא

 �  . 8118230)054לשוחח באופ� מיידי עימנו נית� להתקשר לטלפו
  

• The Wiskott Aldrich Syndrome Foundation ( ב"ארה ) 

Please E-mail at info@wiskott.org , if you wish to connect us or call  

us or to speak with someone right away call 001 (919) 641-7134 

 

• The WAS Foundation ( ב"ארה )    www.thewasfoundation.org  

• Iimmune deficiency Foundation ( ב"ארה )  http://primaryimmune.org/ 

• The Jeffery Modell Foundation ( ב"ארה ) www.jmfworld.org 

• US Immunodeficiency Network ( ב"ארה ) www.usidnet.org 

• Nord National organization for rare disease ( ב"ארה ) www.rarediseases.org  

• International Patient organization for Primary immunodeficiencies  
     www.ipopi.org 

  : ספרות ומדריכי�

 Iimmune deficiency Foundation  )' אולדרי� וויסקוט לתסמונת המדרי  •
http://primaryimmune.org/wp-content/uploads/2011/04/Wiskott-Aldrich-

Syndrome.pdf 

 Patient Plus UK  )' המדרי  לתסמונת וויסקוט אולדרי� •
http://www.patient.co.uk/doctor/Wiskott-Aldrich-Syndrome.htm 

  IPOPI )' לתסמונת וויסקוט אולדרי� המדרי  •
http://www.ipopi.org/uploads/media/publication/Wiskott%20aldrich%20syndrome_06.02.08.pdf 

  :מידע נוס,

 www.softtop4toddlers.com          כובעי מג� לילדי� •
www.thudguard.com 

 http://comfycaps.net  

 http://medicalhistorybracelet.com                           מידע רפואי צמיד •
www.sos777.inmanage.co.il 

 www.bikurofe.3pt.net                                  ומצוקה איתור צמיד •
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  äúì úéìàøùéä äúåîòñõéøãìåà èå÷ñéåå úðåî ')ò"ø    (  
The Israeli Wiskott Aldrich Syndrome association (R.A)   

  

 


