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 משפחות העמותה, שלום ל

מקדו ז'וסף בצפון אוסטרליה, אשר אורגן על ידי העמותה  /SCA3בנושא מחלת  רונה התקיים כנס בינ"ל  אחמעדכנת כי ל

  -מציינים תקצירים של הרצאות בחוברת הכנס העמודים  המקומית.
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 ים בינ"ל ומקומיים. קלינאים וחוקר , בכנס נוכחו חברי הקהילה, מטפלים

משמרי אוטונומיה    וקרים ויצירת שיתופי פעולהוח  משפחה  ו לתקשורת בין חולים, בנימההרצאות וסדנאות הקודשלק גדול  ח

 ( 45-47  36-37, 24  ,9בו זמנית. )עמ  ומקדמי מחקר

ם, סמנים רגישים למעקב אחר המחלה, לקראת ניסויים תרופתיים עתידיים.  ריבנוסף ניתנו עדכונים לגבי ביסוס ביו מרק

צבים  שמש כסמן במחלות ניווניות אחרות של מערכת העאשר מ   NFLבדיקות דם, כגון הסמן  קיים ניסיון לשלב בין מדדים ב

 . (22)עמ  MRIה מסוג בסמנים בבדיקות הדמיהמרכיזת ו

נשאות כפולה    גיל הופעת המחלה ואופן התקדמותה, לרבות  ים וגנטים על  ם קלינים הציגו השפעה של גורמים סביביתחוקרי

אלו.    יחסית קטנים כך שעדיין יש צורך בביסוס נתונים    םצות מדג קבומדובר ב  וכן חיים בסביבה כפרית.  SCA2ו   SCA3של  

 (2-6)עמ 

מדובר  דמות המחלה.  ל התקשינויים גנטים וחלבונים נוספים אשר משפיעים  על    בסיסי הציגו תוצאות מחקריםחוקרי מדע  

-14)עמ    בנתונים ראשוניים אשר מצריכים מחקר מעמיק יותר בקרב מודלים נוספים טרם יוכלו להיבחן במישור תרופתי. 

22 ,27-30 ) 

פוי בדיבור לרבות  ה וכן תרומת ריהאטת התקדמות המחלזיותרפיה ל אימוני פיטיפולית, הוצגו נתונים לגבי חשיבות  בחינה  מ

חלופית.   אישור התכשיר  הקהי יצירת תקשורת  עם  כי  מקווה  באוסטרליה  ניתן להביאו  בארה"ב    Troriluzoleלה  יהיה   ,

   לאוסטרליה. 

 

 הוקרת תודה

בבית חולים  ף במחקר במעבדת ההליכה  שתתנם להמחברי הקהילה אשר תרמו מז  ברצוני להודות מקרב לב לכל  ף,בנוס

 .  2023איכילוב במהלך  

 :  תוצאות המחקר פרוסמו לאחרונה בשני מאמרים

ואוניברסטית  בית חולים  במחקר שצוות   הודגמה    2023בסין ערכו במהלך     Shanghai Jiao Tongאיכילוב בתל אביב 

 תחושתי.    רוייכולת למנוע נפילות בחולים עם אטקסיה צרבלרית בעזרת חיישנים לבישים וגי

אביב.  ( במעבדת הליכה בתל  SCA3וסף )או  ' לים עם אטקסיה צרברלית מסוג מקדו גוח  12החוקרים אפיינו הליכה של  

ניתן היה למדוד את רוחב בסיס הפסיעה שלהם. במקביל החוקרים   החולים הלכו על מזרון מיוחד עם חיישנים מרובים וכך 

אנשים בריאים עם ממוצא גיל ומין דומים לקבוצת החולים. החוקרים שילבו נתוני הליכה של    17בסין איפיינו הליכה של  

, אשר ממוקמים על גבי הקרוסליים  חיישניםשל שלושה  שאפשר למערכת  ממוחשב  החולים והבריאים ויצרו מודל למידה  

 למדוד את רוחב הפסיעה של הולכים באופן מדויק.    ובמרכז הבטן התתונה, 

בשלב הבא, החולים בישראל השתתפו בתוכנית אימון במעבדת ההליכה בבית חולים איכילוב. באימון החולים הלכו על  

מסלול הליכה קבוע שמונה פעמים. בנוסף למערכת של שלושה חיישנים הם לבשו עוד שני מכשירי גירוי מסוג רטט על הצד  

את רוחב הפסיעה. אם רוחב הפסיעה היה רחב מידי החולים    הפנימי והחיצוני של קרסול ימין. מערכת החיישנים מדדה

חשו רטט קל בצד החיצוני של הקרסול אשר עודד אותם להיצר את רוחב הפסיעה. אם רוחב הספיעה היה צר מידי החולים  

חשו רטט קל בצד הפנימי של הקרסול אשר גרם להם להרחיב את רוחב הפסיעה. כך החולים התאמנו בשמית מרכז כובד  

 משקל שליהם מעל בסיס ההליכה שלהם.  ה



ובר יותר עם פחות מעידות. גם אחרי שמכשירי הגירוי הוסרו החולים המשיכו  סעם התקדמות האימון החולים הלכו באופן מ

 בה אחרת. חשללכת באופן יציב יותר. ההשפעה המיטיבה נשמרה גם לאחר הפסקת אימון של מספר דקות עם פעילות מ

כך המחקר הראה שמערכת חיישנים יכולה למדוד רוחב פסיעה בצורה מדויקת בבריאים וחולים וכי חולים עם אטקסיה  

 יכולים לבצע תוכנית אימון יעילה בעזרת חיישנים וגירוי תחושתי לשפר את שיווי המשקל שלהם. 

שניתן להציע תוכניות    יחזה הינו בעל חשיבות היות והוא מלמד איך למדוד רוחב פסיעה בחולים עם אטקסיה ומוכ   מחקר

 אימון מותאמות ויעילות לחולי אטקסיה.  

לחיישנים ותוצאות האימון פורסמו בשני כתבי עת מובילים וכך החוקרים מקווים כי  הממוחשב  הלמידה    הפיתוח של מודל 

 יהיה למחקר השפעה על תוכניות שיקום עבור חולים עם אטקסיה. 

 החוקרים מודים מקרב לב לכל החולים אשר תרמו מזמנם ומכוחם להשתתף במחקר זה. 

 , כל טוב לכולם
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