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[bookmark: _ETM_Q1_900529][bookmark: _ETM_Q1_900609]
[bookmark: _ETM_Q1_900648][bookmark: _ETM_Q1_903938][bookmark: _ETM_Q1_904048][bookmark: _ETM_Q1_907465][bookmark: _ETM_Q1_912657][bookmark: _ETM_Q1_913841]הדיון שלך היום היה צריך להתקיים, אני לא יודע מה הדיון. הדיון שלך היה היום צריך דיון חירום. את כל הסיעה שלך ואת כל חברי הכנסת צריך לכנס אותם פה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_1202181][bookmark: _ETM_Q1_1202230][bookmark: _ETM_Q1_1202293]
[bookmark: _ETM_Q1_1202334][bookmark: _ETM_Q1_1202917][bookmark: _ETM_Q1_1209445][bookmark: _ETM_Q1_1208356][bookmark: _ETM_Q1_1209078][bookmark: _ETM_Q1_1212219][bookmark: _ETM_Q1_1212733][bookmark: _ETM_Q1_1220422][bookmark: _ETM_Q1_1219884][bookmark: _ETM_Q1_1226573][bookmark: _ETM_Q1_1234805][bookmark: _ETM_Q1_1233516][bookmark: _ETM_Q1_1238410]במהלך הדיון אנחנו נשמע הורים, נשמע את נציגי המוסד לביטוח לאומי, ארגונים רלוונטיים. מטרתו של הדיון בעצם להבין לעומקו ולבחון כיצד נוכל לסייע למשפחות במצבים דומים. אני מאוד מבקשת מהמשתתפים להתמקד בפתרונות מעשיים, לשמור על דיון מכבד. כמובן לדוברים בקצרה. כמובן שנמצאת איתנו עו"ד אילת, היועצת המשפטית שלנו. שאלות שיהיו רלוונטיות היא תוכל לסייע לנו. 
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[bookmark: _ETM_Q1_1519003]
[bookmark: ET_yor_6341_53] << יור >> היו"ר דבי ביטון: << יור >>  

[bookmark: _ETM_Q1_1519878][bookmark: _ETM_Q1_1519891][bookmark: _ETM_Q1_1522602][bookmark: _ETM_Q1_1521969][bookmark: _ETM_Q1_1523184]יש כבר כיוון? יש איזה שהיא הצעה שאתם כן דנים בה?
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[bookmark: _ETM_Q1_1689619][bookmark: _ETM_Q1_1689658]
[bookmark: ET_yor_6341_58] << יור >> היו"ר דבי ביטון: << יור >>  

[bookmark: _ETM_Q1_1688753][bookmark: _ETM_Q1_1688767][bookmark: _ETM_Q1_1689496][bookmark: _ETM_Q1_1690215][bookmark: _ETM_Q1_1690587]רגע, רק תציגי את עצמך. 
[bookmark: _ETM_Q1_1690629]
[bookmark: ET_guest_אורלי_דרור_אזוריאל_59] << אורח >> אורלי דרור אזוריאל: << אורח >>  

[bookmark: _ETM_Q1_1691911][bookmark: _ETM_Q1_1691930][bookmark: _ETM_Q1_1691400][bookmark: _ETM_Q1_1694054][bookmark: _ETM_Q1_1692821][bookmark: _ETM_Q1_1693906][bookmark: _ETM_Q1_1693967][bookmark: _ETM_Q1_1694075][bookmark: _ETM_Q1_1698177][bookmark: _ETM_Q1_1698680][bookmark: _ETM_Q1_1699703][bookmark: _ETM_Q1_1699323][bookmark: _ETM_Q1_1703360][bookmark: _ETM_Q1_1704807][bookmark: _ETM_Q1_1705868]סליחה. שמי אורלי, אני מהקואליציה למחלות נדירות בישראל וגם מהעמותה למאבק במחלת ה-IT. ואני כאן בשם החולים וגם הורים לתסמונות, כמו שאנחנו תמיד מדייקים. אנחנו לא חולים, יש לנו תסמונת. 
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[bookmark: _ETM_Q1_1734972][bookmark: _ETM_Q1_1734988][bookmark: _ETM_Q1_1738766][bookmark: _ETM_Q1_1739949][bookmark: _ETM_Q1_1741870][bookmark: _ETM_Q1_1748423][bookmark: _ETM_Q1_1755103][bookmark: _ETM_Q1_1760808][bookmark: _ETM_Q1_1759399][bookmark: _ETM_Q1_1764497][bookmark: _ETM_Q1_1765600][bookmark: _ETM_Q1_1766977][bookmark: _ETM_Q1_1770459][bookmark: _ETM_Q1_1777324]אורלי, בילד נכה, כשאנחנו מדברים על קצבת ילד נכה אין הגדרה שהם מקבלים נכות, אבל הם לא מקבלים גמלה. זאת אומרת, הפונקציה, הזכאות היא בעצם העילה היא זו שקובעת את רמת הזכאות. אז יכול להיות שיש ילדים שלא זכאים, ואנחנו מכירים את זה, שיש ילדים שלא זכאים. מתי זה קורה? זה בדיוק קורה בסיטואציות או שהתסמונת לא עונה להגדרה ל-1 ל-100,000 לידות או שהיא בעצם אין עומס טיפולי כבד ואנחנו לא מצליחים להכניס את זה לעילה אחרת. 
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[bookmark: _ETM_Q1_2133465][bookmark: _ETM_Q1_2133482][bookmark: _ETM_Q1_2135194][bookmark: _ETM_Q1_2138649][bookmark: _ETM_Q1_2139049][bookmark: _ETM_Q1_2140543][bookmark: _ETM_Q1_2143267]זה כלל האוכלוסייה לגבי מחלות נדירות. אבל אני אומרת, שמענו פה הערכות בוועדה לא פעם שמתבססות לא אחד על אחד. 
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[bookmark: _ETM_Q1_2182899][bookmark: _ETM_Q1_2182944][bookmark: _ETM_Q1_2183042]
[bookmark: _ETM_Q1_2183084][bookmark: _ETM_Q1_2181769][bookmark: _ETM_Q1_2185172][bookmark: _ETM_Q1_2186707][bookmark: _ETM_Q1_2188862][bookmark: _ETM_Q1_2188662][bookmark: _ETM_Q1_2192402][bookmark: _ETM_Q1_2193449][bookmark: _ETM_Q1_2195694][bookmark: _ETM_Q1_2203372][bookmark: _ETM_Q1_2202148][bookmark: _ETM_Q1_2203197][bookmark: _ETM_Q1_2204617][bookmark: _ETM_Q1_2206336][bookmark: _ETM_Q1_2209395][bookmark: _ETM_Q1_2208024][bookmark: _ETM_Q1_2210912]קודם כל אני אגיד שבאמת אני, שוב, אני אישית לא הכרתי באמת את הדוח שאליו היועצת המשפטית מתייחסת, אז אני אשמח גם ללמוד אותו ולהכיר את הנושא בצורה יותר מעמיקה. אבל כן צריך לומר שבסופו של דבר, כמו שלודה לפני רגע התייחסה, בסוף לא כל קבוצת האנשים, גם בהנחה שבאמת הנתונים האלה מבוססים, כלומר לא כולם הם אנשים שלא מקבלים היום מענה. 
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[bookmark: _ETM_Q1_3559343][bookmark: _ETM_Q1_3560480]
[bookmark: ET_guest_לודמילה_אליאסיאן_124] << אורח >> לודמילה אליאסיאן: << אורח >>  

[bookmark: _ETM_Q1_3560709][bookmark: _ETM_Q1_3560726][bookmark: _ETM_Q1_3560262][bookmark: _ETM_Q1_3563453][bookmark: _ETM_Q1_3563037][bookmark: _ETM_Q1_3566780][bookmark: _ETM_Q1_3572845][bookmark: _ETM_Q1_3581893][bookmark: _ETM_Q1_3584173][bookmark: _ETM_Q1_3582618][bookmark: _ETM_Q1_3585503][bookmark: _ETM_Q1_3583840][bookmark: _ETM_Q1_3583069][bookmark: _ETM_Q1_3584775][bookmark: _ETM_Q1_3587189][bookmark: _ETM_Q1_3586100][bookmark: _ETM_Q1_3591529][bookmark: _ETM_Q1_3590274][bookmark: _ETM_Q1_3594341][bookmark: _ETM_Q1_3594646][bookmark: _ETM_Q1_3596372][bookmark: _ETM_Q1_3595578][bookmark: _ETM_Q1_3599632][bookmark: _ETM_Q1_3597903][bookmark: _ETM_Q1_3596542][bookmark: _ETM_Q1_3603079][bookmark: _ETM_Q1_3601119][bookmark: _ETM_Q1_3608232][bookmark: _ETM_Q1_3613570]בוודאי. תראו, קודם כל גמלאות זה גמלת ילד נכה. אנחנו מדברים פה כרגע על גמלת ילד נכה וכל הגמלה היא בעצם מכוח תקנות ילד נכה. אנחנו בהחלט, זה שיקול דעת רפואי שהוא בעצם בדיקה האם צפוי שינוי. אני יכולה להגיד שלדוגמה יש גמלות שניתנות לתקופה זמנית כי צפוי שינוי. כי בסוף אנשים לומדים לחיות עם המוגבלות ולתפקד בצורה טובה. חלק מהאנשים, וחלק לא. בעצם יש פה איזה שהיא פרוגנוזה רפואית שמסתכלת, בין אם זה תסמונת ובין אם זה מחלה אחרת, והרופא מעריך אם כרגע לתת גמלה יציבה או גמלה זמנית. 
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[bookmark: _ETM_Q1_3835150][bookmark: _ETM_Q1_3840363][bookmark: _ETM_Q1_3838722][bookmark: _ETM_Q1_3844394][bookmark: _ETM_Q1_3851379][bookmark: _ETM_Q1_3851442][bookmark: _ETM_Q1_3857733][bookmark: _ETM_Q1_3858878][bookmark: _ETM_Q1_3861370][bookmark: _ETM_Q1_3869243][bookmark: _ETM_Q1_3871419][bookmark: _ETM_Q1_3872445][bookmark: _ETM_Q1_3878254]במידה וההגדרה הזאת תורחב אנחנו בהחלט נצטרך לדון גם על הנושא של העמוס הטיפולי הכבד. אבל יחד עם זאת אנחנו מבינים שגמלת ילד נכה ניתנת היום בסוף לילדים עם מורכבויות, עם מוגבלות מורכבת. זה לא על כל בעיה מסוימת. ושוב, חלילה אני לא מזלזלת. בסוף גמלת ילד נכה ניתנת היום לילדים מורכבים. ואני בטוחה שהועלו פה מספר סוגיות כמו ילד עם חרשות בילד אחד או ילד עם עיוורון בעין אחת, שהם לא זכאים לגמלה. 
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