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 תמצית
נבחנו מעמד: ופעילות: של מאגרי ,  עצ:חעל רקע הגשת הצעת חוק להקמת מאגר לאומי לתורמי מו

 .  עצ: במדינות שונותחמו
אופ/ , שיטת חיפוש תורמי: מתאימי:, מימונ:, המסמ4 כולל בחינת מעמד: החוקי של מאגרי: שוני:

ב "נבחנה פעולת ארגוני: בינלאומיי: והפעילות בנושא בארה, בנוס>. ומימו/ חיפוש תור:, ניהול המאגר

מו7 עקרונות שנית/ להתאימ: מעמד המאגרי: השוני: בעול: ניבח/ בעיקר לצור4 אי. ובגרמניה

 . לפעילות מאגרי מידע על תורמי מוח עצ: פוטנציאליי: בישראל
כל המאגרי: שנבדקו ; המאגרי: אינ: קיימי: מכוח חוק מיוחד, ב"בכל המדינות שנבדקו למעט ארה

בעוד שהחיפוש המתקד: בחלקו ממוחשב , מבצעי: את החיפוש הראשוני אחר תור: באופ/ ממוחשב

ניהול מאגר המידע בבתי החולי: הממשלתיי: מבוצע על ידי רופאי: בעוד שמאגרי: ; ידניובחלקו 

א4 בכול: נית/ , עמותות או אחרי: לא מנוהלי: בהכרח על ידי רופאי:, המנוהלי: על ידי שירותי הד:

בדיקות משלימות ועוד משתני: ממדינה , חיפוש תור:, תעריפי רישו: חולה; ייעו7 רפואי שוט>

ישנ: מאגרי: הזוכי: לתמיכה כלכלית ממשלתית חלקית וישנ: מאגרי: הפועלי: בעיקר ; הלמדינ

 .כל מאגרי המידע שנבחנו פועלי: כמוסדות ללא מטרות רווח; באמצעות תרומות וללא מימו/ ממשלתי
מסמ4 נוס> עוסק בניתוח המצב בישראל ועיקרו הצגת סוגיות מרכזיות עליה/ רצוי לתת את הדעת טר: 

 . ת החוקחקיק

 

  שיטת איסו: המידע. 1
השאלות הופנו .  עצ: נדרש מידע בנושאי: שוני:חבעקבות הגשת הצעת חוק להקמת מאגר תורמי מו

. וגרמניה, זילנד;ניו, אוסטרליה, קנדה, נורווגיה, הולנד, דנמרק, בריטניה: למאגרי תורמי: במדינות

רי: אליה: פנינו היו המאגרי: אשר ציינו המאג. הפניה למאגרי: נעשתה באמצעות הדואר האלקטרוני

אשר , התשובות התקבלו בעיקר ממאגרי: לאומיי:. את כתובת: האלקטרונית באתר המאגר העולמי

אינ: בהכרח המאגרי: הגדולי: המאגדי: את מספר התורמי: הגדול , על פי נתוני המאגר העולמי

דע היו בעיקר מאגרי: הפועלי: אשר סיפקו את המי, המאגרי: הלאומיי:. ביותר באותה מדינה

נראה כי נדרשת , לאור המידע הנאס>). בעיקר בתי חולי: ממשלתיי:(במסגרות ממשלתיות שונות 

בחינת מאגרי: . פנייה נרחבת יותר למאגרי: הפועלי: במסגרות פרטיות או במסגרת עמותות שונות

 היות: קשורי: בגופי: בשל, לאומיי: בלבד הובילה להטייה מסוימת של הנתוני: כפי שיוצגו

 . ממשלתיי:
 :   הבדיקה התייחסה למספר סוגיות

 . עצ: בעול:חמעמד: החוקי של מאגרי מידע על תורמי מו .1

 .שיטת חיפוש תור: מתאי: .2

 .רקע מנהל המאגר, )בתי חולי: ממשלתיי: או עמותות פרטיות(ניהול מאגר המידע  .3

 .מימו/ חיפוש תור: מתאי: .4

 .מימו/ פעילות מאגר המידע .5

 . רווח כספי .6
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   רקע כללי. 2
  עצ7ח מו2.1
רקמה זו מורכבת מתאי: שוני: אשר מקור: .  עצ: הינו רקמה המצויה בחלק הספוגי של העצ:חמו

תאי ד: אדומי: המובילי: חמצ/ לרקמות :  עצ: הינ:חהתוצרי: העיקריי: של מו. מתא א: אחד

טסיות ד: , רמי: על ידי נגיפי: וחיידקי:תאי ד: לבני: המגיני: על הגו> מפני זיהומי: הנג, הגו>

 עצ: חמו. ותאי: נוספי: הנלחמי: בגורמי: מזיקי: זרי: הפולשי: לגו>, הגורמות להקרשת ד:

 עצ: בריא בגו> חבאמצעות השתלת תאי מו, לריפוי מחלות קשות הקשורות בד:, משמש בי/ היתר

 פגוע או לאפשר החלמה מסוגי:  עצ: היא תהלי4 רפואי הבא להחלי> מוח עצ:חהשתלת מו. חולה

 . שוני: של מחלות ממאירות
 : עצ: יכולה להתקיי: בשתי דרכי:חתרומת מו

 עצ: מחלל חבמהלכה נשאב מו,  עצ: המבוצעת בהרדמה אזורית של פלג הגו> התחתו/חתרומת מו .1

 .חולי:-הפעולה מחייבת אשפוז של יו: אחד בבית. עצמות אג/ הירכיי:

 המצרי4 טיפול בחומר מעודד צמיחת תאי: על ידי הזרקתו לגו> במש4 איסו> תאי: מד: היקפי .2

 .לאחר מכ/ איסו> התאי: מ/ הד: ההיקפי, חמישה ימי:
על פי דפי . אינה גורמת ואינה מלווה בנזק בריאותי לתור:, להבדיל מתרומת איברי:,  עצ:חתרומת מו

, בתהלי4 זה הינו בפעולת ההרדמההסיכו/ העיקרי הקיי: , כר:-עי/" הדסה"ח "ההסבר לתור: של ביה

 עצ: על ידי איסו> תאי: מד: היקפי חתרומת מו. זאת א: התרומה מתבצעת בדר4 הראשונה שצוינה

בדיקה גופנית ,  עצ: מצריכות בדיקה רפואיתחשתי הדרכי: לאיסו> תרומת מו. אינה מצריכה אשפוז

 .והתייעצות ע: רופא

  
  סיווג והתאמת רקמות2.2

,  המאוחרות70-עד שנות ה.  עצ: דורשת התאמה גבוהה של רקמות התור: והחולהחהשתלת תאי מו

 עצ: היו חולי: שנמצא לה: תור: מתאי: בקרב בני חהחולי: היחידי: שטופלו בעזרת השתלת מו

 למציאת תור7 מתאי7 לחולה מקרב בני 40;25%מבחינה סטטיסטית קיי7 סיכוי של . משפחת:

וגי רקמות מקשה מאוד על מציאת תור7 זר מתאי7 לחולי7 שלא נמצא  המגוו- האדיר של ס1.משפחתו

 ; ל1:10,000הסיכוי למצוא תור7 זר מתאי7 על פי סווג הרקמות נע בי- . משפחה;לה7 תור7 ב-

ולש: קיצור ,  לכ/.בהתא7 לשכיחות סווג הרקמות של החולה באוכלוסייה,  ולעיתי7 יותר1:100,000

נדרש קיומ: של מאגרי מידע גדולי: הכוללי: מספר רב ככל הנית/ , :מש4 החיפוש אחר תור: זר מתאי

 .של תורמי: פוטנציאליי:

 

 2עיקרי הממצאי7. 3
  עצ7 ח מעמד7 החוקי של מאגרי תורמי מו3.1

המאגרי: אינ: קיימי: מכוח חוק מיוחד ,  ב"למעט ארה, בכל המדינות שנבדקו, בדומה למצב בישראל

חוק תרומת , חוק השתלות איברי:: עקיפה של חוקי: אחרי: כמואלא בהנחיה , המסדיר פעולת:

פעילות: של המאגרי: מונחית באופ/ ישיר לפי סטנדרטי: שנקבעו על ידי . 'חוק תרומת ד: וכו, רקמות

                                                 
 .ומאתרי אינטרנט שוני:" עזר מציו/", עי/ כר:" הדסה"נתוני: שוני: נמסרו מ 1
 .1' המידע שהתקבל מרוכז בטבלה המצורפת כנספח מס 2
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שני הסוגי: העיקריי: של מאגרי מידע ה: מאגרי: , על פי המידע שנמצא. WMDA(3(ארגו/ בינלאומי 

 . ומאגרי: הפועלי: במסגרת עמותות פרטיות,  ממשלתיי:הפועלי: במסגרת בתי חולי:
  חיפוש תור7 זר מתאי3.27

כל המאגרי: שנבדקו מבצעי: את החיפוש הראשוני במאגרי: הלאומיי: , בדומה למצב בישראל

החיפוש הראשוני מתבצע באופ/ ממוחשב על ידי כל . ולאחריו מבצעי: את החיפוש במאגר העולמי

, עי/ כר:" הדסה"בדומה למאגר ב:  בחלקו ממוחשב ובחלקו נעשה באופ/ ידניחיפוש מתקד:, המאגרי:

ציינו כי החיפוש המתקד: מתקיי: , בדנמרק ובאוסטרליה, בהולנד, בקנדה, המאגרי: בבריטניה

 .בהתקשרות באמצעות פקס

 ניהול מאגר המידע 3.3
.  ל ידי רופאי:המאגרי: הכלולי: בבתי החולי: הממשלתיי: מנוהלי: ע, מבי/ המדינות שנבחנו

לא מנוהלי: בהכרח על ידי רופאי: א4 , עמותות או אחרי:, מאגרי: המנוהלי: על ידי שירותי הד:

יש לציי/ כי על פי הקריטריוני: הבינלאומיי: להפעלת מאגר . בכול: נית/ ייעו7 רפואי שוט>

 .ניהול על ידי רופא אינו מוגדר כתנאי, ולהשתתפות במאגר העולמי
, הולנד, בדנמרק. ובקנדה מנוהל מאגר המידע הלאומי על ידי שירותי בנק הד:, סטרליהאו, בבריטניה

 . ונורווגיה מאגרי המידע הלאומיי: ה: חלק מבתי חולי: ממשלתיי:
    מימו- חיפוש תור3.47

קופות החולי: מממנות את החיפוש הראשוני אחר תור: מתאי: בקרב בני משפחתו של , בישראל

מאושר רק לאחר חיפוש תור: מתאי: , ות החולי: לפנייה למאגר הבינלאומימימו/ קופ. החולה

א4 אינ/ , במאגר העולמיקופות החולי: מממנות בדיקת תורמי: זרי: שנמצאו מתאימי: . בישראל

  4.באר>מממנות בדיקת תורמי: שאינ: בני משפחת החולה 
בקנדה נית/ מימו/ מלא . דינהשיטת מימו/ חיפוש תור: משתנה ממדינה למ, על פי הבדיקה שנערכה

זילנד ממומ/ החיפוש הראשוני באות/ מדינות במלואו -באוסטרליה ובניו. לחיפוש תור: מתאי:

מעבר למימו/ זה לאיתור תור: . ל"ומוקצב סכו: מסוי: לחיפוש נוס> בחו, במסגרת ביטוח הבריאות

ממומנות , ל"ג: בחו, מתאי:כאשר נמצא תור: . מתאי: כל חיפוש נוס> אינו ממומ/ על ידי המדינה

 .ההוצאות הנלוות במלוא/

 
    מימו- מאגר המידע3.5

 תעריפי חיפוש תור7. 3.5.1
המידע . מאגר המידע אחראי בדר4 כלל למימו/ הבדיקות הראשוניות של דגימת ד: מתור: פוטנציאלי

טנציאלי במאגר כאשר נמצאת התאמה בי/ חולה לתור: פו. ודרכו למאגר העולמי, מוז/ למאגר המקומי

בדיקות אלה ה/ . מתבקש המאגר בו נמצא התור: הפוטנציאלי לערו4 בדיקות נרחבות יותר, העולמי

 לכל . כמו ג: עלות איסו> התרומה ומשלוחה ליעד הדורש, במימו/ המרכז המחפש תור: עבור חולה

. 5תורמי: ועודבדיקות משלימות ל, רישו: חולה לחיפוש תור:: מאגר רשימת תעריפי: לפעולות כמו

כר: -עי/" הדסה"מאגר , בישראל. נית/ להצביע על פערי: משמעותיי: בתעריפי: בי/ מאגרי: שוני:

 .  אינה גובה תשלו: עבור הלי4 זה" עזר מציו/"ועמותת , גובה תשלו: עבור רישו: וחיפוש ראשוני

                                                 
3 World Marrow Donor Association. 

 . תיאור המצב בישראל בהרחבה בהמש4 4
 . 2'  תעריפי פעולות מאגרי המידע המרכזיי: בעול: מצורפי: כנספח מס 5
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 מימו- ציבורי. 3.5.2

מנהל )  באימונוגנטיקהPhD(ברואטבר ' רופלדברי פ. מאגרי: שוני: זוכי: לתמיכה ממשלתית חלקית

על פי נתוני: שהתקבלו ממאגר מוח העצ: ו,  כר:-עי/" הדסה"מעבדת סיווג הרקמות בבית החולי: 

ב ממומנת "בארה. 31%מאגרי מידע על תורמי מוח עצ: בהולנד זוכי: לתקצוב ממשלתי של , בצרפת

באיטליה עומד .  מהתקציב הנדרש42%של על ידי הקונגרס בשיעור ) NMDP(פעילות המאגר הלאומי 

 . 20% - מהתקציב הוא תקציב ממשלתי ובשווי57%7 �באוסטרליה . 35%המימו/ הממשלתי על 
בבריטניה המאגר אינו ממומ/ על ידי הממשלה וג: בגרמניה ממומ/ המאגר , על פי הנתוני: שנאספו

  .בעיקר על ידי תרומות ולא על ידי מימו/ ממשלתי) 1994משנת (
בקנדה מימו/ המאגרי: מתקבל ; אול: דר4 בתי החולי: הממשלתיי:, מימו/ ממשלתי קיי: בדנמרק

 ע: השלטו/ matchingמ/ הממשל המקומי ובאוסטרליה ממומני: המאגרי: על ידי הממשלה בשיטת 

 . בנורווגיה המימו/ מתקבל מ/ האגודה למלחמה בסרט/. המקומי
 הפרדה תקציבית. 3.5.3

מקשה , מרכז השתלות ומרכז איסו> תרומות, מעבדה לסיווג רקמות, י/ מאגר תורמי:העדר הפרדה ב

,  עצ: היא כשמהחתרומת מו. לצור4 הרחבת מאגר התורמי:, בי/ השאר, על מימו/ נפרד וממוקד

בדיקות נרחבות לצור4 , בדיקה ראשונית של דגימת התור:: ההליכי: הנלווי: ביניה:, אול:. תרומה

העדר . מחייבי: מימו/, סו> התרומה בפועל ומשלוח התרומה למרכז ההשתלותאי, התאמה מלאה

אינו מוחזר למאגר , הפרדה ברורה בי/ הגופי: השוני: מוביל למצב בו התשלו: עבור ההליכי: שפורטו

כמו מימו/ , א4 אחרי:, לא פחות חשובי:, אלא מושקע לעיתי: בהליכי:, התורמי: לצור4 הרחבתו

 . 'ז ההשתלות וכומימו/ מרכ, מחקרי:

 
  רווח כספי3.6

מאגרי המידע . אלא כמוסדות ללא מטרות רווח, כל מאגרי המידע שנבחנו אינ: פועלי: למטרות רווח

ציינו כי כל ההכנסות מבדיקת הדגימות ומשלוח/ למרכז , שהתייחסו לשאלת השימוש בהכנסות

תנו למאגרי: לאומיי: מנעה יתכ/ כי פניי.  משמשי: להמש4 פעילות המאגר והרחבתו, ההשתלות

לא נית/ היה לאתר מאגרי: . איתור מאגרי: פרטיי: הפועלי: במסגרת המאפשרת יצירת רווחי:

לא ברור מ/ התשובות . המשתמשי: בהכנסות השונות למטרות אחרות שאינ/ חיזוק המאגרי:

 .ה: פועלי:שהתקבלו א: למאגרי המידע חשבונות בנק נפרדי: מבתי החולי: הממשלתיי: במסגרת: 

 

 )WMDA, BMDW (ארגוני7 בינלאומיי7. 4

הסטנדרטי: .  BMDW-ה , מאגרי המידע ברחבי העול: מקושרי: ביניה: באמצעות המאגר העולמי

 . WMDA -לפעילות: והקריטריוני: להצטרפות למאגר העולמי נקבעו על ידי הארגו/ העולמי 

4.1  WMDA  World Marrow Donor Association)( 

שמטרתו לסייע לשיתו> פעולה בינלאומי , ללא מטרות רווח,  כארגו/ בינלאומי1988- הוק: בWMDA-ה

לחילופי מידע ולקידו: ,  עצ: לחולי: ברחבי העול:חבחיפוש תורמי: זרי: מתאימי: לתרומת מו

 מתרכזת בפיתוח WMDA-פעילות ה. קיומ: של סטנדרטי: גבוהי: בביצוע ההלי4 ברחבי העול:

האחריות על קיו: הסטנדרטי: . אתיי: ואחרי: לפעילות מרכזי מידע, רפואיי:, ניי:סטנדרטי: טכ

הכשרתו של מנהל , קיומו החוקי של המאגר: בי/ הקריטריוני: שנקבעו. חלה על המאגרי: השוני:
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פקס ודואר , טלפו/(אמצעי התקשרות הנדרשי: לתפקודו של המאגר , המאגר ושאר צוות העובדי:

 . ועוד, רישו: תורמי:,  מתרימי:הכשרת, )אלקטרוני

 )BMDW) Bone Marrow Donors Worldwide � מאגר המידע העולמי 4.2
ובעיקר עוסק בריכוז , מאגר המידע העולמי הוא גו> המרכז פעילויות שונות הקשורות בחיפוש תורמי:

אחר תור: על מנת לקד: את שיתו> הפעולה הבינלאומי בחיפוש . נתוני התורמי: מהמאגרי: השוני:

וקישור: דר4 , החל פרויקט איסו> מידע ממאגרי: ברחבי העול:, זר וכדי לקצר את מש4 זמ/ החיפוש

מרכזו של המאגר נקבע על ידי יוזמיו ומוק: . 1988הקמת המאגר הבינלאומי החלה בשנת .  מאגר אחד

 1994בשנת . לבד מאגרי: ב8 החל המאגר העולמי לפעול כאשר הוא כולל 1989בשנת . הולנד, בלייד/

קבע המאגר העולמי סדרת קריטריוני: ודרישות בה: על המאגרי: הלאומיי: והאחרי: לעמוד כדי 

 .  התאפשר לראשונה חיפוש תור: במאגר העולמי דר4 האינטרנט1995בשנת . להצטר> למאגר העולמי
 מיליו/ תורמי: 7-בה: כ,  מדינות37-מ,  בנקי ד: טבורי23- מאגרי תורמי: ו48כלולי: במאגר , כיו:

כמחצית מהתורמי:  6.פוטנציאליי: אשר נתוניה: הראשוניי: נגישי: באמצעות האינטרנט

שניי: מהמאגרי: .  בבריטניה7%-ו,  בגרמניה20%-כ, ב"הפוטנציאליי: בעול: כלולי: במאגרי: בארה

) יאליי: תורמי: פוטנצ16,000-כ(כר: -עי/" הדסה: "הכלולי: במאגר העולמי ה: מאגרי: בישראל

רישו: נתוניו של תור: פוטנציאלי במאגר העולמי ).  תורמי: פוטנציאליי:70,000-כ" (עזר מציו/"ו

בשני: האחרונות נעשי: , ע: זאת. את תוצאות בדיקת המאפייני: הראשונית בלבד, בדר4 כלל, כולל

מנוע עריכת זאת כדי לקצר את מש4 החיפוש ול, מאמצי: לעריכת בדיקות נוספות לתורמי: הרשומי:

נתוני כמחצית מהתורמי: , כיו:. בדיקות נוספות לפני הבדיקה המלאה להתאמת התור: לחולה

הרשומי: במאגר העולמי כוללי: את הבדיקות הראשוניות בלבד ומחצית: כוללי: ג: בדיקות נוספות  

)HLA-A,Bו -DR .(ברחבי פי עדכוני: הנשלחי: מ/ המאגרי:-על, מאגר הנתוני: מתעדכ/ בכל חודש 

 . העול:
) 800$-כ, 2001 פלורי/ הולנדי לשנת 2,000(הצטרפות מאגר מידע למאגר העולמי כרוכה בתשלו: שנתי 

החיפוש הראשוני אחר תור: ). 10$-כ,  פלורי/ הולנדי25( תורמי: במאגר 1,000ובתשלו: קבוע עבור כל 

השתלות שימוש במאגר ללא המאגר העולמי מאפשר למרכזי . מתאי: במאגר אינו כרו4 בתשלו: נוס>

 ). 590$-כ, 2001 פלורי/ הולנדי לשנת 1,475(שימוש כזה כרו4 בתשלו: . תיוו4 מאגרי התורמי:
 1994המאגר העולמי קובע כי המאגרי: הכלולי: בו חייבי: לעמוד בדרישות והמלצות שנקבעו בשנת 

פיקוח על כל המאגרי: ובשל העדר האפשרות המעשית לבצע ביקורות ו, ע: זאת. WMDA-ידי ה-על

  7.המאגר העולמי מגביל את אחריותו לפעילות: וניהול: של המאגרי: השוני:, ברחבי העול:
פי -על. על א> המספר הגדול של תורמי: בעול: ישנה חשיבות רבה להגדלה נוספת של המאגר העולמי

דשי: מוסי> סיווג כאחד מכל שישה תורמי: ח, 2000נתוני: שהוצגו בכינוס בינלאומי בנושא במאי 

אחת מכל ארבע : הגידול משמעותי עוד יותר, בהגדלת בנק ד: טבורי. רקמות שאינו קיי: במאגר

מציאת תור: מתאי: בהתאמה ראשונית במאגר העולמי , בנוס>. תרומות מוסיפה סיווג רקמות למאגר

שר מדובר הגדלת מאגרי המידע חשובה במיוחד כא. אינה מעידה בהכרח על התאמה מלאה לחולה

מורכבות המקשה על מציאת תור: זר מתאי: בגבולות , בחברה המורכבת מקבוצות אתניות שונות

 . אותה חברה או מדינה
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  ב"ארה,  גרמניה;הצגת מודלי7. 5

 ZKRD; מאגר המידע הלאומי בגרמניה5.1
   כללי5.1.1

 אל> תורמי: 700-כ( DKMS -בה: המאגר הבודד הגדול בעול:, בגרמניה פועלי: מספר מאגרי מידע

. וכולל מעט יותר ממחצית התורמי: הפוטנציאליי: בגרמניה, הפועל כעמותה פרטית) 8פוטנציאליי:

באותה שנה החלה העברת מידע .  בשיתו> בנקי ד: בגרמניה1989-הקמת המאגר הלאומי החלה ב

 EDS-  European Donor:ג: למאגר האירופאי) 1990( ושנה מאוחר יותר -BMDW למאגר העולמי 

Secretariat. 
   תהלי= הקמת המאגר ומטרותיו5.1.2

הוק: לצורZKRD ) German National Bone Marrow Donor Registry ( 4-ה, המאגר הלאומי

הבטחת שיתו> פעולה יעיל בי/ מאגרי מידע בגרמניה , הרחבת מאגר תורמי מוח עצ: פוטנציאליי:

והגברת , פר: ולשיפור איכות: של מאגרי התורמי:תמיכה בכל מאמ7 להגדלת מס, וברחבי העול:

 . המודעות הציבורית לנושא
הלי4 הקמת המאגר הלאומי כלל פיתוח מערכת מידע לצור4 שיפור איסו> המידע וחיפוש תור: זר 

 היא מערכת תקשורת GERMIS )(German Marrow Donor Information System מערכת: מתאי:

ידות חיפוש התור: והקמתה תרמה תרומה חשובה להגברת יעילות ממוחשבת המקשרת את מרבית יח

פיתוח מערכת התקשורת וחיבור מאגרי: . חיפוש תור: זר מתאי: לחולי: הזקוקי: להשתלת מוח עצ:

 ).Jose Carreras Leukemia Foundation(שוני: למערכת מומנה בעיקר על ידי עמותה פרטית 
, לאחר עבודת הכנה נרחבת. מאגר הלאומי בידי בנק הד:משרד הבריאות הגרמני הפקיד את הקמת ה

בשיתו> פעולה  מוגבל ע: בנק ,  נוסד באופ/ רשמי המאגר הלאומי כארגו/ ללא מטרות רווח1992במאי 

ובפועל הפ4 המאגר לחלק , היק> פעילותו ומטרותיו הוגדרו על ידי משרד הבריאות הגרמני. הד:

 .אינטגרלי ממערכת הבריאות
 הגדיר משרד הבריאות הגרמני את מטרות הארגו/ וקבע כי יש לפעול להשיג/ על ידי שיתו> 1992בשנת 

וחברות ביטוח , מרכזי השתלות, מאגרי מידע על תורמי: פוטנציאליי:: פעולה ע: גופי: אחרי:

 : המטרות שנקבעו ה/. בריאות

ל המידע הרלוונטי בעיקר באיסו> ובעדכו/ מתמיד ש, יצירת שיתו> פעולה בי/ כל מאגרי המידע •

 .והבטחת אנונימיות התורמי:

 . ל"הרחבת מאגר התורמי: לחולי: בגרמניה ובחו •

 .עריכת בדיקות מקיפות של דגימות הנמצאות מתאימות ראשונית ומימונ/ •

 . שיפור מתמיד של מערכות המידע הממוחשבות ברמה המקומית והעולמית •

 .וסקי: באיסו> מידע על תורמי:שיתו> פעולה ע: ארגוני: לאומיי: ובינלאומיי: הע •

 .סיוע לפיקוח על ההליכי: השוני: הרלוונטיי: לנושא •
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  מימו- המאגר5.1.3
 , מיליו- מארק גרמני להקמת מאגר מרכזי9 העניקה ממשלת גרמניה מענק של 1994;1991בי- השני7 

הקמת . התור7ולמחשוב לצור= קיצור מש= זמ- חיפוש , המרכז את נתוני המאגרי7 השוני7 בגרמניה

המאגר הלאומי מומנה בעיקר על ידי משרד הבריאות הגרמני ועל ידי האגודה למלחמה בסרט- 

סיוע כספי נוס: נית- על ידי חברות . אשר התפרש על פני כשלוש שני7, פעמי;בגרמניה כמענק חד

 . הביטוח הרפואי בגרמניה ועל ידי תרומות
התשלו7 עבור בדיקה ראשונית של . שרד הבריאות פועלי7 המאגרי7 ללא תמיכת מ1994החל משנת 

מרבית התורמי7 מממני7 את הבדיקה בתרומה .  מארק גרמני100;דגימת ד7 מתור7 חדש הוא כ

 . אול7 נדרש איסו: תרומות כספיות עבור בדיקת דגימות ד7 שלא לוו בתרומה כספית, עצמית למאגר
צעי איסו: יזומי7 של דגימות מתורמי7 ההרחבה המשמעותית של מאגר המידע הייתה תוצאה של מב

בנוס: להרחבת המאגר באמצעות בדיקות שנערכו (פוטנציאליי7 ביוזמת מאגרי המידע ובמימונ7 

 ).כחלק מחיפוש תור7 מתאי7 לחולה ספציפי
 

 )NMDP) National Marrow Donor Program ;ב" מאגר המידע בארה5.2
  כללי 5.2.1

, יקאי על הקמת מאגר מידע לאומי של תורמי מוח עצ: פוטנציאליי: החליט הקונגרס האמר1986בשנת 

המאגר . ב ולהגדלת מספר התורמי:"לריכוז מידע קיי: במאגרי: פרטיי: שוני: ברחבי ארה

 המאגר הלאומי מתא: רשת של מרכזי 9.האמריקאי הוק7 מתוק: חוק פדראלי ומהווה ישות עצמאית

מרכזו של . ומות מוח עצ: וגופי: העוסקי: בגיוס תורמי:מרכזי איסו> תר, מרכזי השתלות, תורמי:

 . ב"ארה, המאגר נמצא במינסוטה
. המאגר מקבל בקשות לחיפוש תור: זר ממרכזי ההשתלות ומבצע חיפוש במאגרי המידע הכלולי: בו

המאגר הלאומי מתא: את ההליכי: לעריכת בדיקות נרחבות לתורמי: מתאימי: ראשונית ואת 

עוסק המאגר הלאומי באיסו> מידע לצור4 פיקוח , בנוס>. : עד להשתלת מוח העצ:ההליכי: הנלווי

 כלל המאגר הלאומי 2001בשנת . כולל ניתוח סטטיסטי של השלבי: השוני: בהלי4 ותוצאותיו, וניתוח

 . מרכזי תורמי: ומרכזי השתלות300 -נתוני: מכ
אחראית , חי: מקצועיי: ונציגי ציבורמאגר המידע הלאומי מנוהל על ידי מועצת מנהלי: הכוללת מומ

חברי מועצת המנהלי: . ועל קיומ: של סטנדרטי: אתיי: ורפואיי:, על תפקודו היעיל של מאגר המידע

 .    שני: ומקיימי: פגישות שלוש פעמי: בשנה3מכהני: בה לתקופה של 
  תהלי= הקמת המאגר ומטרותיו5.2.2

הצלב , בשיתו> איגוד בנקי הד:,  של הצי האמריקאיעבודת ההכנה הוטלה על מחלקת המחקר הרפואי

 הועברה האחריות ליצירת המאגר 1989בשנת . האדו: האמריקאי והמועצה של מרכזי ד: קהילתיי:

 . NMDP-הלאומי וניהול מרכזי תורמי: מהצלב האדו: האמריקאי ל
לחולי: מכל סוג מטרתו של המאגר הלאומי הוגדרה כסיוע וקידו: השתלות מוח עצ: מתורמי: זרי: 

גיוס תורמי: תו4 התמקדות : האסטרטגיות שהוגדרו להשגת המטרה נוסחו בארבעה תחומי:.  ורקע

; הגברת מחויבות התורמי: באמצעות חינו4; )בני קבוצות אתניות שונות(בהרחבת שונות התורמי: 

 .וקידו: המחקר בתחו:) מידע וכל שירות אחר(קיומו של שירות לחולה 
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  - המאגר מימו5.2.3
המקבלי7 תשלו7 על הלי= (מימו- המאגר הלאומי מבוסס על הכנסות ממרכזי ההשתלות הכלולי7 בו 

מעורבות . וממשרד הבריאות האמריקאי) ההשתלה ומשלמי7 עבור הזכות לחפש תור7 במאגר הלאומי

7 מחלקת המחקר של הצי האמריקאי נמשכה בעיקר בהשתתפות במימו- בדיקת סיווג רקמות לתורמי

 .   פוטנציאליי7
מערכת הסיוע . מרכזי גיוס תורמי7 מתוגמלי7 בתשלו7 כספי על כל תור7 חדש המצור: למאגר הכללי

מרכז לאומי לקידו: השתלות "בחיפוש תורמי: זרי: לצור4 השתלת מוח עצ: מתקיימת ג: בעזרת 

בחסות ובפיקוח , "מרכז לאומי להשתלות איברי:"הפועל כגו> נפרד במסגרת דומה ל" מוח עצ: מתור:

הרחבת המודעות הלאומית לנושא : המאגר הלאומי פועל בשני תחומי: עיקריי:. משרד הבריאות

 . ושירות מידע לחולה ג: לצור4 קיצור הלי4 חיפוש התור:, ומכא/ ג: הגדלת המאגרי:
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שימוש 
 בהכנסות

רקע מנהל  מימו/ חיפוש מימו/ מאגר רווח כספי
 המאגר

סדרת מעמד ה שיטת חיפוש ניהול
 בחקיקה

 מדינה

הכנסות משירותי 
המאגר משמשות 

להמש4 פעילות 
המאגר והרחבת 
 מאגר התורמי:

המאגר אינו  אי/ 
ממומ/ על ידי 
הממשלה א4 

מנוהל כגו> 
ממשלתי ולכ/ אינו 

רשאי לפעול 
 למטרות רווח

מנהל המאגר הוא  
. בבעל רקע רפואי

דרישה זו איננה 
 מוגדרת כתנאי

מאגר המידע 
ל על ידי מנוה

. שירותי הד:
חשוב לציי/ כי 
המאגר הגדול 

ביותר בבריטניה    
)Anthony Nolan (

מנוהל כעמותה 
 פרטית

החיפוש נער4 
בשלושה מקורות 

: מרכזיי:
BMDW 

, )באמצעות פקס(
EDS)  חיפוש

, )אלקטרוני
EMDIS)  חיפוש
 ) אלקטרוני

אי/ חקיקה 
המתייחסת למעמד 

 מאגרי מח עצ:

 בריטניה
)Welsh Bone 

Marrow Donor 
Registry( 

הכנסות משירותי 
המאגר משמשות 

להמש4 פעילות 
המאגר והרחבת 
 מאגר התורמי:

שני מאגרי המידע  אי/
ממומני: על ידי 
בתי החולי: 

 . הממשלתיי:
אי/ מימו/ 

ממשלתי להרחבת 
 מאגר התורמי:

משרד הבריאות 
הדני מממ/ חיפוש 

בני (תור: מתאי: 
משפחה מורחבת 

 )ולמיוהמאגר הע

מנהלי המאגרי: 
 ה: רופאי:

שני המאגרי: 
מנוהלי: על ידי 

בתי חולי: 
ממשלתיי: ואינ: 
 קשורי: ביניה:

קיימי: שני מאגרי 
שניה: , תורמי:

ממוקמי: בבתי 
חולי: 

. אוניברסיטאיי:
לאחר חיפוש 
, במאגרי: אלו

נער4 חיפוש במאגר 
העולמי ופנייה 

למאגר הרלוונטי 
. באמצעות פקס
חלק מתהליכי 

החיפוש כוללי: 
הליכי: שאינ: 

 ממוחשבי:

אי/ חקיקה 
מוסדרת לנושא 
תרומת מח עצ: או 

בעתיד . תרומת ד:
יקבעו נהלי: 

 לתרומת תאי אב

 The)דנמרק 
Danish Bone 
Marrow Donor 

Registry( 

המאגר מוכר  
כארגו/ פרטי ללא 

 מטרות רווח
Private Non 
Profit 
Organization  

: למנהל רקע רפואי  
ומחה לסיווג מ

 .PhD, רקמות
באימונולוגיה 

 . קלינית
ראש בנק הד: 

בלייד/ הוא בעל 
רקע רפואי ומשמש 

כיוע7 רפואי 
למנהל המאגר 
 במקרה הצור4

המאגר מנוהל על 
ידי בית החולי: 

 האוניברסיטאי 

החיפוש נער4 
במאגר העולמי 

ובמאגרי: 
. האירופאי:

, במקרה הצור4
נער4 חיפוש 

במאגרי: שאינ: 
: במאגר חברי

העולמי באמצעות 
שיטת . פקס

החיפוש ממוחשבת 
בעיקרה א4 כוללת 
ג: שלבי: שאינ: 

 . ממוחשבי:
לא נערכי: * 

מבצעי: רחבי 
היק> לגיוס 

אי/ חקיקה 
 אמוסדרת בנוש

הולנד                     
)Europdonor 

Foundation( 
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שימוש 
 בהכנסות

רקע מנהל  מימו/ חיפוש מימו/ מאגר רווח כספי
 המאגר

סדרת מעמד ה שיטת חיפוש ניהול
 בחקיקה

 מדינה

. תורמי: חדשי:
הגדלת מאגר 

התורמי: מתבצעת 
באופ/ רצי> על ידי 

הגידול (בנקי הד: 
-2000 �מוער4 בכ 

 תורמי: 3000
 )בשנה

 
המאגר הוא ארגו/  

 ללא מטרות רווח
מימו/ מתקבל 

מהאגודה למלחמה 
בסרט/                   

)Norwegian 
Cancer Society( 

המכסה את 
: עלויות

מחקר , המשכורות
גיוס , ופיתוח

, תורמי: חדשי:
סיווג רקמות 

 ומחשוב המאגר

גר הוא מנהל המא 
רופא המתמחה 

 באימונולוגיה 

המאגר הוא חלק 
אינטגרלי 

מהמחלקה 
לאימונולוגיה של 

בית חולי: 
אוניברסיטאי 

 ממשלתי

החיפוש נער4 על 
ידי בית החולי: 
האוניברסיטאי 
באוסלו שהוא 

המרכז הלאומי 
להשתלות איברי: 

על פי . ומח עצ:
, המידע שהתקבל
 .החיפוש ממוחשב

לא נערכי: 
י מבצעי: רחב

היק> להגדלת 
. מאגר התורמי:

גיוס תורמי: נער4 
באמצעות בנקי 

הד: ברחבי 
 נורווגיה 

אי/ חקיקה 
ספציפית לגבי 
. מאגרי מח עצ:

המאגר פועל על פי 
חוק כללי העוסק 
, בתרומת איברי:

על פי חוקי: 
אחרי: המסדירי: 
מאגרי מידע אישי 

ובהתא: 
לסטנדרטי: 
 בינלאומיי: 

 The(נורווגיה 
Norwegian 
Bone Marrow 

Donor Registry( 

הכנסות משירותי 
המאגר משמשות 

להמש4 פעילות 
המאגר והרחבת 
 מאגר התורמי:

המאגר הוא ארגו/ 
 ללא מטרות רווח

מימו/ מתקבל 
מהממשל המקומי 

 )פרובינציות(

מימו/ מלא 
במסגרת ביטוח 

 בריאות

מנהלת המאגר 
אינה רופאה א4 
היא בעלת רקע 

אחות : רפואי
אר בעלת תו
יעו7 . מוסמ4

רפואי נית/ 
 בהתא: לנדרש

 

המאגר מנוהל על 
ידי שירותי הד: 

 הקנדיי:

החיפוש הראשוני 
מתבצע במאגרי: 
. הקיימי: בקנדה

בנוס> נער4 חיפש 
 . במאגר העולמי

שלבי: רבי: 
בתהלי4 החיפוש 
 נערכי: באופ/ ידני

אי/ חקיקה בנוגע 
 למאגרי מח עצ:

  �קנדה 
) Unrelated Bone 

Marrow Donor 
Registry( 

המידע התקבל * 
אול: , מאטווה

מתייחס למצב בכל 
 . קנדה

 
מימו/ ממשלתי  אי/  

מתקבל עבור גיוס 
סיווג , תורמי:

רקמות והגדלת 
. מאגר התורמי:

חיפוש תור: 
, באוסטרליה

ממומ/ במלואו על 
חיפוש . ידי הממשל
ל "תור: בחו

מועצת המנהלי: 
מורכבת מארבעה 
רופאי: העוסקי: 

איש , בטיפול
שני נציגי , עסקי:

כל אחד ממרכזי 
 ממוק: התרומה

במרכזי שירותי 
הד: של הצלב 

האדו: 

קיי: מאגר מידע 
מרכזי אחד ושישה 
מרכזי תורמי: 
בכל אחת ממדינות 

 .אוסטרליה

אי/ חקיקה 
ספציפית לניהול 

קיימת . מאגר
: חקיקה בנושאי:

, סיווג רקמות

אוסטרליה             
)ABMDR( 
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שימוש 
 בהכנסות

רקע מנהל  מימו/ חיפוש מימו/ מאגר רווח כספי
 המאגר

סדרת מעמד ה שיטת חיפוש ניהול
 בחקיקה

 מדינה

הסיוע מוענק 
 Matchingבשיטת 

ע: השלטו/ 
 המקומי

מומ/ בסכו: הנע מ
 $ 5000-7500בי/ 

 . אוסטרלי בלבד
א: נמצא תור: 

מממנת , ל"בחו
הממשלה את 

ההוצאות 
 הנדרשות

ממשל ומדע/ בכיר 
לסיווג רקמות 

חמישה מתו4 (
שמונה ה: בעלי 

 )רקע רפואי

א4 ה: , האוסטרלי
 . מנוהלי: בנפרד

מאגר המידע 
מנוהל על ידי 

מועצת מנהלי: 
) NMC(ציבורית 

אשר נעזרת בייעו7 
וסיוע של וועדות 

 מומחי:

החיפוש הראשוני 
רי: נער4 במאג

באוסטרליה 
באמצעי: 

. אלקטרוניי:
בקשה לבדיקות 

נוספות נעשית 
באמצעות דואר 

אלקטרוני או 
 באמצעות פקס

, תרומת ד:
 . ותרומת רקמות

מימו/ ממשלתי  אי/  
 מלא

מענק ממשלתי 
$ 5000בס4 

אוסטרלי נית/ על 
ידי הממשלה 
. לחיפוש תור:

חולה אשר מיצה 
את המענק יממ/ 

את המש4 החיפוש 
 באופ/ פרטי

 

החיפוש נעשה   
במאגר האוסטרלי 

 ובמאגר העולמי

פעילות המאגר 
חייבת לעמוד 

בדרישות משרד 
הבריאות ושירותי 

 זילנדי     -הד: הניו
)NZBS( 

 זילנד  �ניו 
)NZBMDR( 

המאגר הוא ארגו/  
 ללא מטרות רווח

אי/ מימו/ או 
מדיניות לאומית 

להגדרת מאגר 
. התורמי:

במחוזות מסוימי: 
נית/ תמיכה 

חלקית על ידי 
 .הממשל המקומי

מימו/ הגדלת 
המאגר מתבצע 

בעיקר על ידי 
 תרומות

החיפוש נעשה    
במאגרי: בגרמניה 

 ובמאגר העולמי

אי/ חקיקה 
. מוסדרת בנושא
פעילות מרכזי 

התורמי: קשורה 
באופ/ עקי> לחוקי 

השתלות איברי: 
 ותרומות ד:

 � ZKRD(גרמניה 
National Bone 
Marrow Donor 

Registry( 
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 מאגרי המידע בישראל

 תמצית
לכשליש מהחולי: הנזקקי: להשתלת מוח עצ: נית/ למצוא תור: מתאי: מקרב בני המשפחה , בישראל

 7-בעול: קיימי: מאגרי: הכוללי: כ. למרבית החולי: נדרש חיפוש תור: זראול: , )אחי: ולא הורי:(

הסיכוי . אול: הייצוג המתאי: מבחינה גנטית לחולי: יהודי: הוא זעו:, מיליו/ תורמי: פוטנציאליי:

 . גדול יותר מאשר בקרב קבוצות אתניות אחרות, שיימצא תור: זר מתאי: בקרב בני המוצא של החולה
 עצ: ח נאמר כי חולי: הזקוקי: להשתלת מו2001-א"התשס,  עצ:חשל הצעת חוק בנק מובדברי ההסבר 

מטרת הצעת החוק היא קיצור מש4 החיפוש . נאלצי: לעבור חיפושי: ממושכי: אחר תורמי: מתאימי:

קיצור מש4 החיפוש יתאפשר על , על פי ההצעה. לש: הגברת סיכויי החלמת החולי:, אחר תור: מתאי:

המאגר באמצעות הסדרת מימו/ איסו> דגימות הד: מתורמי: פוטנציאליי: ועריכת הבדיקות ידי הגדלת 

כאשר אי/ מאגר ארצי המכיל את כל תוצאות בדיקת , ההצעה מפרטת כי לאור המצב כיו: באר7. באר7

 . יש להקי: מרכז ארצי לבדיקות מוח עצ: ולאגירת המידע, דגימות מוח העצ:
או בבנק תרומות ד: טבורי ) מידע(ק מוח עצ: אלא במאגר תורמי מוח עצ: יש לציי/ כי לא מדובר בבנ

  ).מנות מוקפאות המשמשות להשתלת תאי אב(

אופ/ מימו/ ; )BMDW(קישור: למאגר המידע העולמי ; המסמ4 כולל סקירת מאגרי המידע בישראל

הגדלת ההשתתפות : קסוגיות עליה/ רצוי לתת את הדעת בעת הדיו/ על הצעת החוועיקרו ; חיפוש תור:

הרחבת ; הציבורית בעלות בדיקת הדגימות במטרה להעלות את מספר התורמי: הרשומי: במאגר

הגדרת תפקידי: ; הרחבת יכולת הפעילות של מעבדות לסיווג רקמות; ההסברה והעלאת מודעות ציבורית

פיקוח ;  השתלותמעבדות לסיווג רקמות ומרכזי, ברורה והפרדה מנהלית ותקציבית בי/ מאגרי מידע

 . משרד הבריאות על פעילות המאגרי:

 
 מאגרי המידע בישראל. 1
 

" הדסה"ומאגר בית החולי: " עזר מציו/"מאגר : בישראל פועלי: שני מאגרי מידע על תורמי מוח עצ:

 .א קיי: מאגר קט/ שאינו מחובר למאגר העולמי"בבית חולי: שיב. כר:-עי/

ופועל בשיתו> ע: המרכז הרפואי , "עזר מציו/"גרת עמותת  המאגר מתקיי: במס-" עזר מציו/" .1

- וכולל כיו: מידע על כ1997המאגר הוק: בדצמבר . ר ברכה זיסר"את המאגר מנהלת ד". רבי/"

 המאגר פועל בעזרת מאות מתנדבי: המקיימי: מבצעי: ללקיחת 10. תורמי: פוטנציאליי:70,000

.  תורמי:3,327 כלל המאגר 1997בסו> . תורמי:דגימות ד: ממתנדבי: המוכני: להיכלל במאגר כ

 נוספו למאגר 2000בשנת .  תורמי:6,625 נוספו 1999בשנת .  תורמי:6,150 נוספו למאגר 1998בשנת 

, להערכת מתאמת החיפושי: במאגר.  תורמי:24,852נוספו , עד היו:, 2001 תורמי: ובשנת 33,862

 . 94,000-לכבעוד מספר שבועות יגיע מספר התורמי: במאגר 

בראוטבר               '  המאגר בבית החולי: נכלל בבית החולי: עצמו ובראשו עומד פרופ-עי/ כר: " הדסה" .2

)PhDמאגר המידע הוק: בסו> . המנהל ג: את מעבדת סיווג הרקמות בבית החולי:)  באימונוגנטיקה

ר: מנהלת ג: בנק תרומות ד: כ-עי/" הדסה. " תורמי: פוטנציאליי:16,000- ומונה כיו: כ80-שנות ה

י נתוני: שוני: שנאספו ממקורות "עפ. המשמש ג: כ/ כמאגר תרומות מוח עצ:, טבורי בישראל

                                                 
 .2001 הנתוני: נכוני: לפברואר  10



 
 

 
 

14

לאור נתוני ). 12,218" עזר מציו/"לפני הקמת מאגר  (1997מספר התורמי: במאגר היה בשנת , שוני:

.  מספר התורמי: הכלולי: בוגידול המאגר נית/ להסיק כי המאגר פועל באופ/ מצומצ: בלבד להגדלת

למעט הבדיקות הנערכות , מאגר המידע אינו עוסק בהרחבת מספר התורמי:, בראוטבר' לדברי פרופ

 . לחיפוש תור: לחולה מסוי:

, א"מנהל המעבדה לסיווג רקמות ומנהל המאגר בבית החולי: שיב, ר רוני לבנטל" לדברי ד�א "שיב .3

 שני: ואינו מקושר 10 -המאגר הוק: לפני כ ).  מאותכמה(המאגר כולל מספר קט/ של תורמי: 

מנהל המאגר ציי/ כי . המאגר נמצא כיו: בהליכי רישו: למאגר העולמי, לדבריו. למאגר העולמי

 . החיפוש הראשוני אחר תור: מתבצע במאגר העולמי

 

 )BMDW) Bone Marrow Donors Worldwide  -הקישור למאגר המידע העולמי . 2

, BMDW-ה, : המרכזיי: בישראל מקושרי: באמצעות האינטרנט למאגר העולמי בהולנדשני המאגרי

המאגר העולמי כולל מידע חלקי לגבי נתוני . ועושי: שימוש באתר המאגר בחיפוש תור: זר מתאי:

חיפוש תור: מתאי: נעשה על ידי הכנסת נתוני החולה  ).בדיקות ראשוניות(התורמי: הפוטנציאליי: 

 .  ואיתור תורמי: פוטנציאליי: לצור4 עריכת בדיקות נרחבות של התאמת התור:למאגר העולמי

, 158 ;בגרמניה, 70 ;בבריטניה,  נפש10,000 תורמי7 לכל 110;ב ישנ7 כ"בארה, BMDW ;פי  ה;על

 .  נפש10,000 תורמי7 פוטנציאליי7 לכל 94.6;ובישראל, 65;בקנדה, 76;באוסטרליה

 פונה המאגר BMDW- ראשונית באחד המאגרי: הכלולי: בלאחר איתור תור: מתאי: בהתאמה

במדינות רבות בעול: קיימי: מספר מאגרי מידע . ל"למאגר הרלוונטי בחו") עזר מציו/"או " הדסה("

 מאגרי: 2בטורקיה , 3בבריטניה ,  מאגרי: מרכזיי:4ב "בארה(, BMDW-המקושרי: למאגר העולמי

או שמספר , מספר מאגרי: ויירש: במאגר העולמי כמאגר בודדיתכ/ שמאגר לאומי יכלול , כלומר). 'וכו

ההבדל היחיד בי/ המקרי: הוא הדרישה . מאגרי: באותה מדינה ירשמו במאגר העולמי במקביל

 .  לתשלו: למאגר העולמי עבור השתתפות וזכות לערו4 חיפושי: אחר תורמי: מכל מאגר בנפרד

 

 מימו- חיפוש תור7. 3
מממנת קופת החולי: את החיפוש הראשוני אחר תור: , ל להשתלת מוח עצ:כאשר נזקק חולה בישרא

הפנייה למאגר הבינלאומי ממומנת על ידי קופת החולי: רק . מתאי: בקרב בני משפחתו של החולה

קופת החולי: מממנת את בדיקת תורמי: . לאחר חיפוש תור: מתאי: בישראל מקרב בני המשפחה

א4 אינה מממנת בדיקת תורמי: זרי: , ונית מהמאגר העולמיזרי: שנמצאו מתאימי: התאמה ראש

 . שאינ: בני משפחתו של החולה, באר7
נראה כי הקשר בי/ , "מאוחדת"ו" מכבי", "לאומית", "כללית"על פי מידע שהתקבל מקופות החולי: 

שרד בתשובה לשאלה לגבי שיתו> הפעולה ע: מ. קופות החולי: למשרד הבריאות בנושא אינו מוגדר דיו

שיתו> הפעולה , "לאומית"ו" כללית"פי תשובות קופות החולי: -על. הבריאות התקבלו תשובות שונות

אי/ שיתו> ע: " ומאוחדת" מכבי"י תשובות קופות החולי: "עפ. ע: משרד הבריאות בנושא רצי> ושוט>

 . משרד הבריאות בנושא ואי/ גור: במשרד הבריאות המרכז את נושא השתלות מוח עצ:
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 סוגיות מרכזיות. 4
 לא תית- ,ח עצ7 נוס:ו תורמי ממאגרנראה כי הקמת ,  הבדיקה שנערכה וכפי שיפורט בהמש=לאור

מאחר  . בעניי- הקמת מאגר תורמי7 לאומימענה לבעיות המרכזיות שהובילו ליוזמת החקיקה

רנט והמאגר מקושרי7 זה לזה באמצעות האינט") עזר מציו-", "הדסה("והמאגרי7 הקיימי7 בישראל 

נראה כי אי- צור= בהקמת מאגר לאומי או , ושניה7 עומדי7 בקריטריוני7 של מאגר זה, העולמי

נדרש בעיקר קיצור מש= , במטרה לסייע ככל הנית- לחולי7. באיחוד אחר של המאגרי7 הקיימי7

עד העומד כיו7 על כארבעה חודשי7 עד חצי שנה מתחילת החיפוש , הזמ- לחיפוש תור7 זר מתאי7

 .ההשתלה
חיזוק המאגרי7 הקיימי7 : את קיצור מש= הזמ- הנדרש לחיפוש תור7 נית- לבצע במספר דרכי7

הרחבת , סיוע במימו- בדיקת דגימות הד7 של התורמי7, באמצעות הרחבת סיוע במימו- גיוס תורמי7

 . והרחבת הסיוע וההסברה לחולי7, יכולת הפעילות של מעבדות סיווג הרקמות בישראל
 :הועלו מספר סוגיות עליה/ רצוי לתת את הדעת, ל4 בחינת הנושאבמה

 במטרה להעלות את מספר התורמי: :הגדלת ההשתתפות הציבורית בעלות בדיקת הדגימות .1

לפיה מתוגמל בסכו: , הרשומי: במאגר נית/ לאמ7 את דר4 הפעולה שנוקטת ממשלת גרמניה

עבור כל תור: חדש המצטר> ,  הגרמנימסוי: כל מאגר העומד בקריטריוני: של משרד הבריאות

. מאגרי המידע בגרמניה מבקשי: מהתורמי: להשתת> בעלות בדיקת דגימת הד:, בנוס>. למאגר

עלות בדיקת כל תור: המצטר> למאגר קיי: ממומנת כמעט במלואה , למרות שילוב שתי השיטות

לאור , ב"בארה. )65-80$: ב"עלות בדיקת כל דגימה במעבדות בארה(על ידי קר/ ממשלתית 

הוחלט כי עלות , הבעייתיות בקרב תורמי: מקבוצות מיעוטי: המיוצגות בחוסר במאגרי המידע

זאת , תמומ/ על ידי משרד הבריאות, הבדיקה הראשונית של דגימת ד: מקרב קבוצות מיעוטי:

 . כחלק מעידוד הרחבת מאגר התורמי: בקרב קבוצות אלה

לש: כ4 . לאת המודעות הציבורית לנושא מרכזית בחשיבותה הע-הסברה והעלאת מודעות ציבורית .2

ועידוד הציבור להירש: במאגרי , הסברה והגברת מודעות, יש צור4 בתוכנית אשר תעסוק בחינו4

הפעלת תוכנית כזו תיעשה על ידי גו> . מידע ולתרו: דגימת ד: אשר תיבדק בדיקת סיווג רקמות

למשפחות ולחולי: הזקוקי: , לסגל רפואי, הרחבציבורי שיעסוק במת/ מידע והסברה לציבור 

ציינה כי יש מקו: לשקול הקמתו של מרכז מידע " עזר מציו/"ר זיסר ממאגר "ד. להשתלת מוח עצ:

. בלתי תלוי לחולי: ובני משפחותיה: אשר יספק את המידע המלא לגבי אפשרויות הטיפול השונות

: הוא כי חינו4 הציבור הוא נושא חשוב סובר ג" הדסה"בראוטבר העומד בראש המאגר ב' פרופ

 .  שיש לתת עליו את הדעת

 כיו: פועלות בישראל מעבדות לסיווג רקמות - 11הרחבת יכולת הפעילות של מעבדות לסיווג רקמות .3

כל אחת מהמעבדות מסוגלת . כר:-עי/" הדסה": ו"רמב, מרכז רבי/, א"שיב: חולי:-בארבעה בתי

במבצעי התרמה גדולי: נאספות .  בדיקות בשבוע בכל האר807כ " סה- בדיקות בשבוע20-לבצע כ

 32,000מבצע במסגרתו נאספו " עזר מציו/" ערכה 2001בפברואר (וא> עשרות אלפי דגימות , אלפי

יכולת הבדיקה המינימלית של המעבדות באר7 מאלצת את המאגרי: לשלוח את הדגימות ). דגימות

אר7 תיפגע ביכולת המאגרי: הקיימי: להגדיל את מספר  עריכת הבדיקות לגבולות ההגבלת. ל"לחו

חשוב לאפשר למאגרי: ,  בנוס> להגדלת היכולת של המעבדות באר7. הנכללי: בה:התורמי:

                                                 
 .יסרר ז"בראוטבר וד' מתו4 ראיונות שנערכו ע: פרופ 11
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ל במקרה הצור4 "הקיימי: להעביר את הדגימות לבדיקה אוטומטית מהירה וזולה יותר בחו

 ). בדיקות בשבוע2000-ב מסוגלות לבצע כ"מעבדות בארה(

הגדרת תפקידי7  -מעבדות לסיווג רקמות ומרכזי השתלות, ת הפרדה ברורה בי/ מאגרי מידענדרש .4

 מטרות הגופי: שונות ונדרשת הפרדה ברורה 12.משמעית והפרדה מנהלית ותקציבית;ברורה וחד

עוסק ) Donor Center (מרכז תורמי7. בכדי למנוע פגיעה בהשגת המטרות הנפרדות של הגופי:

עריכת בדיקת , עידוד הצטרפות למאגר התורמי:, מידע לציבור: וטנציאליי:ומתמקד בתורמי: פ

קישור המידע למאגר , קיו: וניהול מאגר המידע, רקמות ראשונית לדגימות הד: של התורמי:

כמו השקעה בעיקר ,  אינטרסי: נוספי:למעבדת סיווג רקמות. הבינלאומי באופ/ רצי> ושוט>

בקשות לחיפוש תור: :  מתמקד בצרכי החולהרכז השתלותמ. ביכולת המעבדות ורמת הבדיקות

עריכת כל הפעילויות , בקשת עריכת בדיקות נרחבות לתורמי: פוטנציאליי: מתאימי:, מתאי:

העדר הפרדה כלכלית ומנהלית עלול ליצור מצב בו הגדרת המטרות . הקשורות בביצוע ההשתלה

, לדוגמא, הגופי7 לגו: אחר ולמנועמאחד  הופכת מעומעמת ויכולה להוביל למשיכת תקציבי7

 . לצור= הרחבתו, השקעה חוזרת של כספי7 המגיעי7 למאגר התורמי7 במאגר עצמו

.  כיו: אי/ פיקוח ממשלתי ישיר על פעילות המאגרי:-על פעילות המאגרי7 פיקוח משרד הבריאות .5

יקר במטרה בע, על משרד הבריאות לפקח על תפקוד: ופעילות: של המאגרי:, ר זיסר"לדברי ד

כ4 שנית/ יהיה , נדרש גו> מפקח על פעילויות המאגר וניהולו. להבטיח את איכות השירות לחולה

; לבחו/ את הפעילות הרלוונטית להגדלת המאגר; לעקוב אחר מאמציו להגדיל את מספר התורמי:

הגו> המבקש תרומה עבור  לפקח על הניהול התקציבי ולהבטיח את החזרת התשלו: המתקבל מ/

 . להשקעה חוזרת במאגר, החולה

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                 
 . ר זיסר" מתו4 ראיו/ שנער4 ע: ד 12
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 רשימת מקורות
 

 ).2543/פ (2001 �א "התשס, הצעת חוק בנק מח עצ: )1

 .עי/ כר:" הדסה "�ד> מידע בנושא תרומות מח עצמות  )2

 . עי/ כר:" הדסה", טופס הסכמה להצטרפות למאגר מידע לתורמי מח עצ: )3

 . עי/ כר:" הדסה "�מחירי חיפוש תור: מח עצ: במאגרי מידע בעול:  )4

 .2001 אפריל 13, בית החולי: תל השומר, מנהלת שירותי הד:, שנער איילת' הערות פרופ )5

 .2001 מר7 13, "עזר מציו/"מנהלת מאגר , ר זיסר ברכה"הערות ד )6

 .2001 מר7 25, "מכבי"המנהל הרפואי של קופת חולי: , אביר:. א' מכתב מפרופ )7

 .2001 מר7 13, "לאומית"קופת חולי: , בורמרכזת פניות הצי, מכתב ממאיה שמיר )8

 .2001 מר7 19, "כללית"דוברת קופת חולי: ,   מכתב מענת וייס )9

 . 2001 מר7 18, "מאוחדת"יעו7 תקשורתי לקופת חולי: , מכתב מאהובה לי> )10

 מר7 13, עי/ כר:" הדסה", מנהל המחלקה לסיווג רקמות ואימונוגנטיקה, בראוטבר חיי:' ראיו/ ע: פרופ )11

2001. 

מנהל המחלקה להשתלת מח עצמות והמרכז לאימונותרפיה ואימונוביולוגיה , סלוי/ שמעו/' ראיו/ ע: פרופ )12

 .2001 מר7 8, עי/ כר:" הדסה", של סרט/

 .2001 אפריל 17, "עזר מציו/"עמותת , ר ברכה זיסר"ראיו/ ע: ד )13

 � 1999(גרי: לתורמי מח עצ:      נציגת הציבור בוועדת היגוי ומעקב למא, ליאורה פרייפלדט' ראיו/ ע: גב )14

 .2001 אפריל 17, )2000

 

15) Title 42 of the United States Code-The Public Health and Welfare (US Code: Title  

       42, Section 274k)      

16) Search Costs-Registry Name and DR Typing Payment Information. 

17) www.bmdw.org 

18) www.marrow.org (NMDP) 

19) www.worldmarrow.org 

20) www.ebmt.org 

21) www.zkrd.uni-ulm.de 

22) www.bmtinfo.org 

23) www.peds.umn.edu 

24) www.dkms.de 

25) Canadian Blood Services, March 8th 2001, April 3rd 2001. 

26) New Zealand Bone Marrow Donor Registry, March 8th 2001, March 11th 2001, March 28th 

2001.          

27) Australian Bone Marrow Donor Registry, March 16th 2001, March 29th 2001. 

28) The Norwegian Bone Marrow Donor Registry, March 9th 2001, March 12th 2001,             

March  29th 2001. 
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29) Netherlands-Europdonor Foundation, March 7th 2001, March 27th 2001. 

30) The Danish Bone Marrow Donor Registry, March 12th 2001, March 20th 2001, April   6th     

2001.          

31) Foundation Swiss Bone Marrow Donor Registry, March 15th 2001. 

32) UK-Welsh Bone Marrow Donor Registry, March 19th 2001.  

33) German National Bone Marrow Donor Registry, April 24th 2001.  
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