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תקציר

המאמר בוחן התמודדות הורית עם מחלות ניוון שרירים מסוג דושן ובקר, תוך התמקדות 
בתהליך ההסתגלות הפסיכו-חברתי של ההורים. מחלות אלו, המאופיינות בניוון מתקדם של 
השרירים, משפיעות בצורה עמוקה על חיי המשפחה הן ברמה הרגשית והן ברמה התפקודית. 
המחקר מתמקד בשלבים שמתרחשים מהמשבר הראשוני, עם קבלת האבחנה, ועד לפיתוח 
אסטרטגיות הסתגלות וצמיחה. מטרתו היא לחשוף את הדינמיקה המשפחתית הייחודית, 

לזהות משאבים אישיים ומשפחתיים, ולהציע מודלים תמיכתיים לתהליכי ההסתגלות.

המחקר נערך בגישה איכותנית-פנומנולוגית, תוך שימוש בראיונות עומק חצי-מובנים 
עם 19 הורים לילדים המאובחנים עם ניוון שרירים. הניתוח כלל זיהוי תמות מרכזיות 
ותתי-תמות, שהעניקו תמונה עשירה ומורכבת של החוויות ההוריות, כגון חוויות קבלת 

האבחנה, ההתמודדות היומיומית, והתרומה של תמיכה קהילתית וטיפולית.

הממצאים מראים כי למרות הקושי הראשוני, ההורים עוברים תהליך של צמיחה פסיכו-
 FAAR חברתית באמצעות פיתוח חוסן אישי ומשפחתי. מודל ההסתגלות המשפחתית
מספק מסגרת להבנת תהליך זה, המדגיש את חשיבותם של משאבים פנימיים כגון תקווה 
ומשמעות, ומשאבים חיצוניים כגון תמיכה קהילתית. המחקר מציע פרקטיקות טיפוליות 
ותמיכתיות, כולל טיפול קבוצתי להורים, חיזוק תחושת המסוגלות ההורית, ושיפור התמיכה 

הקהילתית, המותאמות לצרכים של משפחות המתמודדות עם מחלות כרוניות.

מחקרי גבעה תשפ״ה  |
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תארנים: הורות, ניוון שרירים דושן ובקר, התמודדות משפחתית, משאבים קהילתיים, חוסן 
אישי, אקטיביזם הורי, תמיכה חברתית, הסתגלות פסיכו-חברתית, צמיחה מתוך משבר.

מבוא

הורים לילדים עם מחלות כרוניות ניצבים בפני אתגרים יוצאי דופן מעבר לאחריות ההורית 
השגרתית, ומתמודדים עם מכלול מורכב של דרישות טיפוליות ועומס רגשי. העול של 
ניהול תוכניות טיפול ומעקב רפואי מוביל לרמות דחק גבוהות משמעותית בקרב הורים 
אלה בהשוואה להורים לילדים בריאים, ומשפיע הן על רווחתם האישית והן על המרקם 
המשפחתי )Cousino & Hazen, 2013; Smith et al., 2015(. מאמר זה מתמקד בהורים 
לילדים עם ניוון שרירים מסוג דושן וניוון שרירים מסוג בקר. מחלות דושן ובקר הן 
מקרה ייחודי בקרב המחלות הכרוניות, שכן הן משלבות את האתגר של הידרדרות פיזית 
הדרגתית ובלתי נמנעת יחד עם תוחלת חיים מוגבלת, ויש צורך בהתאמה רציפה של 
המערך המשפחתי לשינויים התפקודיים. מורכבות זו מאפשרת לבחון לעומק את תהליכי 
ההסתגלות המשפחתיים לאורך זמן. לשם כך, נציג תחילה את מודל תגובת ההסתגלות 
וההתאמה המשפחתית )FAAR( כמסגרת תיאורטית להבנת תהליכי הסתגלות משפחתיים, 

ולאחר מכן נסקור את המאפיינים הייחודיים של הורות לילדים עם דושן ובקר.

מודל תגובת ההסתגלות וההתאמה המשפחתית כמסגרת מושגית למחקר

 Family Adjustment and Adaptation( מודל תגובת ההסתגלות וההתאמה המשפחתית
Response Model - FAAR( שפותח על ידי Patterson )1988(, מספק מסגרת תיאורטית 
מקיפה להבנת האופן שבו משפחות מתמודדות עם לחץ ומשיגות יציבות באמצעות מחזורים 
של הסתגלות והתאמה. המודל מתאר את תפקוד המשפחה כתהליך דינמי שבו משפחות 
שואפות לשמור על איזון )הומיאוסטזיס( באמצעות שימוש במשאביהן וביכולותיהן 
להתמודדות עם דרישות החיים, כאשר תהליך זה מושפע מהמשמעויות שהן מייחסות 

לנסיבות חייהן.

המודל מזהה שלושה רכיבים מרכזיים המשפיעים זה על זה: דרישות משפחתיות, יכולות 
משפחתיות ומשמעויות משפחתיות. הרכיב הראשון, דרישות המשפחה, כולל שתי קטגוריות: 
גורמי דחק )אירועי חיים נקודתיים היוצרים או בעלי פוטנציאל ליצור שינוי במערכת 
המשפחתית( ומתחים )לחצים מתמשכים הקשורים לרצון או לצורך בשינוי(. דרישות אלה 
יכולות לנבוע מבני משפחה יחידים, מהיחידה המשפחתית עצמה או מההקשר הקהילתי הרחב.

יכולות המשפחה, הרכיב השני במודל, מורכבות משני אלמנטים עיקריים: משאבים ודרכי 
התמודדות. המשאבים יכולים להיות מוחשיים )כמו משאבים כלכליים( או לא מוחשיים )כמו 
הערכה עצמית ולכידות משפחתית( ועשויים לנבוע מחברי המשפחה היחידים, מהיחידה 
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המשפחתית או מהקהילה. דרכי ההתמודדות מייצגות מאמצים ממוקדים של היחידים או 
של המשפחה כקבוצה להפחתת דרישות או להעצמת משאבים.

הרכיב השלישי, משמעויות משפחתיות, פועל בשתי רמות: משמעויות מצביות )האופן 
שבו המשפחה מפרשת את נסיבותיה הספציפיות, הדרישות והיכולות שלה(, ומשמעויות 
כוללניות )הערכים, האמונות ותפיסת העולם המתמשכת של המשפחה, המכונים ״סכמת 
המשפחה״(. משמעויות אלה מתווכות בין הדרישות ליכולות, ומשפיעות על האופן שבו 

משפחות מפרשות ומגיבות למצבי לחץ.

המודל מציג שני שלבים מרכזיים בתפקוד המשפחה: הסתגלות והתאמה, כאשר ביניהם 
מפריד משבר משפחתי. בשלב ההסתגלות, משפחות שומרות על יציבות יחסית באמצעות 
שינויים מינוריים, תוך שימוש ביכולות הקיימות שלהן )משאבי חוסן( כדי להתמודד עם 
הדרישות. כאשר הדרישות עולות על היכולות ונוצר חוסר איזון מתמשך, המשפחה נכנסת 
למצב משברי. בעקבות זאת מגיע שלב ההתאמה, שבמהלכו המשפחות פועלות להשבת 
האיזון באמצעות רכישת משאבים חדשים, הפחתת דרישות, פיתוח דרכי התמודדות חדשות 
ו/או שינוי מערכת המשמעויות שלהן. תהליך זה עשוי לכלול שינויים משמעותיים במבנה 

המשפחה, בתפקידים, בכללים ובדפוסי האינטראקציה.

תוצאות ההתאמה המשפחתית נעות על רצף שבין הסתגלות מיטבית )איזון מוצלח( לחוסר 
הסתגלות )חוסר איזון מתמשך(. הסתגלות מוצלחת מאופיינת בבריאות והתפתחות חיובית של 
חברי המשפחה, תפקוד מיטבי בתפקידיהם השונים, שמירה על שלמות היחידה המשפחתית 
והתמודדות מוצלחת עם משימות מעגל החיים המשפחתי. המודל מדגיש את חשיבות 

האיזון הן ברמת היחסים בין הפרט למשפחה והן ברמת היחסים בין המשפחה לקהילה.

מאפיין ייחודי של מודל זה הוא התייחסותו לרמות מערכתיות שונות - פרט, משפחה 
וקהילה - והשפעותיהן ההדדיות. ראייה אקולוגית זו מכירה בכך שמשפחות נדרשות 
לתאם יכולות בין רמות המערכת השונות כדי להתמודד עם הדרישות, כאשר משמעויות 
משותפות מתפתחות דרך האינטראקציות בין רמות אלה. המודל גם מכיר באופי הדינמי 
של הלחץ המשפחתי וההסתגלות, ורואה בהם תהליכים מתמשכים ולא מצבים קבועים 
)Patterson, 1988(. מסגרת תיאורטית זו מאפשרת להבין לעומק את האתגרים הייחודיים 
העומדים בפני הורים לילדים עם מוגבלויות שונות, ובהם הורים לילדים עם מחלות דושן 

ובקר.

אתגרים ייחודיים בהורות לילדים עם מחלות דושן ובקר

ניוון שרירים הוא קבוצת הפרעות גנטיות הנגרמות עקב מוטציות בגן האחראי על ייצור 
חלבון הדיסטרופין - חלבון חיוני לתפקוד תקין של השרירים. בשל הפגיעה בייצור החלבון, 
סיבי השריר ניזוקים ונחלשים בהדרגה. מכיוון שמדובר במחלות תורשתיות הקשורות 
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לכרומוזום X והן רצסיביות, המחלה נדירה מאוד בקרב נשים. תסמיני המחלה מתגלים 
בדרך כלל בגיל שלוש עד חמש. בתחילת גיל ההתבגרות, עם התקדמות המחלה והניוון 
המואץ של השרירים, החולים מאבדים את יכולת ההליכה העצמאית ונזקקים לכיסא גלגלים. 
נוסף על בעיות היציבה והניידות, מתפתחים במערכת הלב והריאות סיבוכים המובילים 
 Birnkrant et al., 2018; Mercuri et al., 2019;( לקיצור משמעותי של תוחלת החיים
Venugopal & Pavlakis, 2024(. שכיחות המחלה מוערכת ב-3.6 מקרים לכל 100,000 

 .)Salari et al., 2022( איש באוכלוסייה העולמית

אבחון ילד עם ניוון שרירים מסוג דושן או בקר משנה מן היסוד את חיי המשפחה כולה. 
ההורים הופכים למטפלים העיקריים ונושאים באחריות כבדה הכוללת טיפול יומיומי, תיאום 
טיפולים רפואיים ומתן תמיכה רגשית מתמשכת )Landfeldt et al., 2018(. ההורים אומנם 
מוצאים בטיפול היבטים חיוביים ומתגמלים כמו הנאה מעצם הטיפול, חיזוק הלכידות 
המשפחתית, רכישת ידע והתפתחות אישית, ומדווחים על תחושת סיפוק ומשמעות, אך בד 
בבד הם מתמודדים עם קשיים משמעותיים: עומס רגשי ופיזי כבד, נטייה לדיכאון וחרדה, 
 Jackson et al., 2021;( פגיעה בדימוי העצמי, וירידה באיכות החיים וברווחה הנפשית
 .)Landfeldt et al., 2018; Magliano, Patalano, et al., 2014; Schwartz et al., 2021
מעבר לכך, הורים אלה חווים סטיגמה חברתית ונאלצים לוותר על תחביבים ופעילויות 
פנאי )Magliano et al., 2014(, כאשר תהליך האבל מתחיל כבר בשלב האבחון ומלווה 
אותם לאורך כל הדרך )Donnelly et al., 2023(. עוד נמצא כי הורים אלה מדווחים על 
רמות נמוכות של תקווה ויכולת התמודדות, וכן על תחושת חוסר ודאות מוגברת ביחס 
לעתיד )Bell et al., 2019(. בנוסף, ניכר כי רמת העומס שחווים ההורים קשורה במישרין 
לחומרת המוגבלות של ילדם, למספר שעות הטיפול היומיות, ולהיקף התמיכה הפרקטית 

 .)Magliano et al., 2015( והחברתית העומדת לרשותם

במישור הפיזי, הצורך התכוף להרים ולשאת את הילד גורם להתכווצויות שרירים ולכאבי 
גב )Porteous et al., 2021; Williams et al., 2021(. ההתמודדות הכלכלית כוללת הוצאות 
כבדות על חינוך מיוחד, טיפולים רפואיים, קשיים בתשלום חשבונות שוטפים ואובדן ימי 
 Porteous et al., 2021; Rudolfsen( עבודה. העלויות אף גדלות עם התקדמות המחלה
et al., 2024; Ryder et al., 2017; Schwartz et al., 2021(. הטיפול המתמשך בילדים 
עם ניוון שרירים דושן יוצר עומס מתמיד על המשפחה, המשפיע על כל תחומי החיים 

.)Yamaguchi et al., 2019( לאורך שנים רבות

במחקר אורך שנמשך שנתיים, בחנו פיי ועמיתיה )Peay et al., 2018( את ההסתגלות 
הפסיכולוגית של אימהות המטפלות בילדים עם ניוון שרירים מסוג דושן ובקר. באופן 
מפתיע, לא נמצא קשר בין ההידרדרות התפקודית של הילד או עוצמת נטל הטיפול לבין 
ההסתגלות הפסיכולוגית של האימהות לתפקידן. המחקר הראה כי אימהות בעלות רמות 
גבוהות של חוסן נפשי, שהצליחו למצוא משמעות חיובית בחוויית הטיפול, גילו הסתגלות 
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פסיכולוגית טובה יותר לאורך זמן. באופן מעניין, בעוד שהתקדמות המחלה נמצאה קשורה 
לעלייה באתגרי הטיפול ולירידה בחוסן האימהי, היא גם הייתה קשורה ליכולת גבוהה יותר 
של האימהות לזהות היבטים חיוביים בחוויה. לאור המורכבות והייחודיות של האתגרים 

שתוארו לעיל, עולה הצורך בבחינה מעמיקה של תהליכי ההסתגלות של הורים אלה.

מודל FAAR כמסגרת להבנת ההורות בדושן ובקר

התבוננות בחוויית ההורות לילדים עם ניוון שרירים מסוג דושן ובקר דרך פרספקטיבה 
של מודל ה-Patterson, 1988( FAAR( מאפשרת להבין את האתגרים הייחודיים ותהליכי 
ההסתגלות של משפחות אלה. הדרישות המשפחתיות כוללות גורמי דחק )כמו האבחון 
הראשוני( ומתחים מתמשכים )הטיפול היומיומי, ההידרדרות ההדרגתית בתפקוד, והעומס 
הכלכלי והפיזי )Landfeldt et al., 2018; Porteous et al., 2021(. היכולות המשפחתיות 
באות לידי ביטוי במשאבים כמו תמיכה כלכלית וחוסן נפשי, ובדרכי התמודדות שמפתחים 
ההורים )Magliano et al., 2015). המשמעויות המשפחתיות מתווכות בין הדרישות 
ליכולות, כפי שמדגים מחקרם של  פיי ועמיתיה )Peay et al., 2018(, שהראה כי אימהות 
המוצאות משמעות חיובית בחוויית הטיפול מגלות הסתגלות פסיכולוגית טובה יותר. מעבר 
מהסתגלות להתאמה מתרחש כאשר הדרישות עולות על היכולות, למשל עם התקדמות 
המחלה והעלייה בצרכים הטיפוליים )Yamaguchi et al., 2019) המחייבים את המשפחה 
לחזק את מערך המשאבים ולהתאים את דפוסי התמודדות. הסתגלות מיטבית או חוסר 

הסתגלות תלויים ביכולת המשפחה לאזן בין הדרישות ליכולות לאורך זמן.

מטרת המחקר

מטרת המחקר הייתה לבחון את חוויות ההורות וההתמודדות של הורים לילדים עם מחלת 
דושן ובקר בהקשר התרבותי-חברתי בישראל. המחקר ביקש להבין את המשמעויות שהורים 
מייחסים לחוויית האבחון ולחוויית ההורות המתמשכת, ואת האופן שבו הם מפרשים 
ומעבדים התמודדות זו. מכיוון שההקשר החברתי-תרבותי עשוי להשפיע על חוויותיהם 
של אנשים החיים עם דושן ובקר ומשפחותיהם )Palacios-Espinosa et al., 2021(, עולה 
צורך להעמיק בהבנת החוויה הייחודית של הורים בהקשר הישראלי. מחקר איכותני מאפשר 
להבין לעומק את המשמעויות שהורים מייחסים לחוויותיהם ואת האופן שבו הם מפרשים 

ומעבדים את התמודדותם עם המחלה בהקשר התרבותי-חברתי המקומי.
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שיטה

מחקר זה נערך בגישה איכותנית פנומנולוגית, הממוקדת בהבנת התופעה הנחקרת דרך 
נקודת המבט הסובייקטיבית של המשתתפים )Giorgi, 2012(. ההנחה המרכזית היא כי 
ניתוח תיאוריהם של אנשים יוביל לגיבוש תמונה מורכבת של חוויות ותופעות אנושיות 

)שקדי, 2003(.

אוכלוסיית המחקר

הקריטריונים להשתתפות במחקר כללו: א. הורים לילדים עם מחלת דושן או בקר. במחקר 
השתתפו הורים ל-19 ילדים עם מחלת דושן או בקר, מהם 7 אבות ו-12 אימהות. ההורים 
נולדו בין השנים 1954 ל-1993 והגיל הממוצע שלהם היה 46. רוב ההורים נולדו בישראל 
)11 משתתפים(, והשאר נולדו ברוסיה, אוקראינה, רומניה ואתיופיה. מתוך 19 המשתתפים, 
10 נשואים )52.6%(, 6 גרושים )31.6%(, שניים חיים עם בן זוג )10.5%(, ואחד רווק )5.3%(. 
ממוצע מספר הילדים במשפחה עמד על 2.79. רוב ההורים )13( הם בעלי השכלה אקדמית 
)68.4%( ורבים מהם עובדים )10(, אך ישנם גם כאלה שאינם עובדים )6(. רוב ההורים הם 

יהודים )15(, עם שונות ברמת הדתיות – חילוניים, מסורתיים ודתיים.

כלי המחקר

איסוף הנתונים התבצע באמצעות ראיונות עומק חצי מובנים. השאלות המכוונות כללו 
בקשה לתאר את ההורות של המשתתפים, חוויית האבחון של הילד עם מחלת הדושן/

בקר, חוויית ההורות וההתמודדות. שאלות נוספות הועלו בהתאם לדיאלוג שהתפתח עם 
המרואיינים, והמעבר בין הנושאים נעשה בחופשיות כדי לאפשר להורים לשתף בחוויותיהם 
ולספר את סיפורם בשפה אישית. לקראת סוף הריאיון ניתנה הזדמנות לכל מרואיין להוסיף 

נושאים שנראו לו רלוונטיים לנושא הנחקר )שקדי, 2003(.

הליך המחקר

לאחר קבלת אישור מוועדת האתיקה של המכללה האקדמית תל חי, החל תהליך גיוס 
המשתתפים למחקר בסיוע עמותת ״צעדים קטנים״. עמותת צעדים קטנים הוקמה על ידי 
הורים לילדים החולים במחלות ניוון שרירים מסוג דושן-בקר, ופועלת לשיפור איכות 
חייהם ולהארכת תוחלת חייהם. העמותה פנתה להורים, הציגה להם את מטרות המחקר 
ואפשרה למעוניינים להשתתף. לאחר שהורים הביעו הסכמה עקרונית להשתתפות, העבירה 
העמותה לצוות המחקר את פרטי ההתקשרות שלהם. חשוב להדגיש כי לחוקרות לא הייתה 

בשום שלב גישה ישירה למאגר פרטי המשפחות של העמותה.
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ההורים קיבלו הסבר מפורט על נושא המחקר לפני שהצהירו על הסכמתם להשתתף. לאחר 
קבלת הסכמת ההורה, הוא התבקש לחתום על טופס הסכמה מדעת, שנחתם בפני המראיינת 
או נשלח בדואר האלקטרוני לפני קיום הריאיון. הראיונות התקיימו באמצעות תוכנת ״זום״.

ניתוח הנתונים

כל הראיונות הוקלטו ותומללו ושתי חוקרות ניתחו את הנתונים. במהלך הראיונות 
 .)Field notes( ולאחריהם נרשמו הערות והתרשמויות שהעלו תחושות אצל המרואיינים
ניתוח הראיונות התבצע בשלושה שלבים עיקריים: בשלב הראשון, הוקדש ניסיון לגבש 
הבנה הוליסטית של חוויות כל מרואיין בנפרד. במהלך תמלול הראיונות כל חוקרת כתבת 
הערות ותיעדה את מחשבותיה כדי לזהות קטגוריות ראשוניות. בשלב השני, השוו החוקרות 
את הקטגוריות הראשוניות שזוהו והחליפו את חומר הראיונות ליחידות משמעות תוך 
זיהוי תמות ותתי-תמות. בשלב השלישי, אורגנו התמות העיקריות לתמונה אינטגרטיבית 

וקוהרנטית )שקדי, 2003(.

אמינות המחקר

מחקר זה נערך בשיטת מחקר איכותנית, ומחזיק בהנחת מוצא כי המידע שנאסף במהלך 
הראיונות הוא ייחודי למפגש הספציפי בין המראיין למרואיין. לשם חיזוק אמינות המחקר 
)trustworthiness(  והגברת מידת המהימנות והתוקף, אומצו שיטות הכוללות שקיפות 
של הליכי המחקר, ניהול יומן מחקר, שימוש בציטוטים רבים, וניתוח הראיונות במקביל 
על ידי שתי חוקרות. כדי לצמצם הטיות לא מכוונות, נעשה תיעוד רפלקטיבי לאחר כל 
ריאיון, ונערכו פגישות בין החוקרים בשלב הראיונות ובמהלך ניתוח הנתונים. כל שלבי 

המחקר תועדו, ותמלולי השיחות אוחסנו במאגר ייעודי.

שיקולים אתיים

מחקר זה התבצע תוך הקפדה על כללי האתיקה. טרם התחלת הריאיון הודגש לכל מרואיין 
ומרואיינת שעומדת להם הזכות לבחור להפסיק את הריאיון או את השתתפותם במחקר 
בכל עת. כמו כן, עם התחלת הריאיון נאמר לכל המרואיינים שהם יכולים שלא לענות 
על שאלה שאינם מעוניינים להשיב עליה. יתרה מכך ,השמירה על אנונימיות הוקפדה 
מתוך מודעות לרגישות הנובעת באופן טבעי מכך שהמרואיינים נדרשו לחשיפה אישית 
ושיתוף אינטימי מחוויית ההורות שלהם ומההתמודדות שלהם עם מחלת ילדם, ובכך 
נחשפו היבטים מסוימים שכללו פרטיים אישיים על הזוגיות שלהם ומשפחתם. ההקפדה 
על שמירת הסודיות הן בניתוח והן בהצגת הממצאים הייתה חיונית מכיוון שהמרואיינים 
התייחסו לאתגרים שהם חווים בשל המחלה של ילדם, המשפיעה על אספקטים שונים 

בחייהם. בהצגת הממצאים הקפדנו שלא ייחשפו פרטים שיאפשרו לזהותם.



|  ס׳ מחול-חורי, ע׳ בכר-כץ, ש׳ שניצר-מאירוביץ', מ׳ גודינצקי אלישיב, א׳ גור320

ממצאים

ניתוח הראיונות העלה ארבע תמות מרכזיות: א. ״העצים ברחוב גדלו מהדמעות שלי״ 
– קבלת הבשורה. ב. ״לא יכולה להיות להם אימא טובה יותר ממני״ – בחזרה לחיים – 
אקטיביזם הורי ומודל הורי. ג. ״אור בקצה המנהרה״ – חוזקות הילד. ד. ״הם צוחקים 

עליו״ – חברה והכלה.

א. ״העצים ברחוב גדלו מהדמעות שלי״ – קבלת הבשורה

כל המרואיינים דיווחו על רגשות מורכבים בעקבות קבלת הבשורה על ילדם, כפי שניתן 
לראות בדוגמאות הבאות: 

״בשנים שהוא אובחן, אני לא יכולה להגיד שתקשרתי עם מישהו... פשוט הייתי בעולם 
משלי, הייתי אפתית לחלוטין לסביבה״ )ריאיון 3(; ״כשהוא היה קטן קראנו לזה מחלת 
שריר, לא קראנו לחיה בשמה )ריאיון 4(; ״אני זוכרת אפילו סיטואציה כשהגרוש שלי 
נסע לפרופסור x כדי להבין בעצם את הבעיה, הוא חזר משם מפורק, והיה לנו מאוד קשה 
להבין את זה... לשבת עם עצמי, כעסתי על עצמי, כעסתי על אלוהים, דיברתי עם אלוהים״ 
)ריאיון 6(; ״היה מאוד קשה לקבל את הבשורה, הייתי צריך לשכב איזה כמה ימים מרוב 
זה שהיה לי קשה, אתה מרגיש כאילו פרידה, כשאתה מגלה את הבשורה, כאילו איזשהו 
מוות יקרה מחר... כאב מאוד גדול״ )ריאיון 7(; ״אני רק יודעת כמה בכיתי, העצים ברחוב 
גדלו מהדמעות שלי״ )ריאיון 8(; ״בהתחלה הרגשתי שזה עונש, זה גם שבר אותי, איזה 
דבר חמור עשיתי שמגיע לי כזה דבר עצום.. אנחנו נשברנו, הרגשנו שזה כאילו סוף העולם 
וכאילו היה תהליך של נשימות כזה.. כאילו אנחנו בתוך בור ואי אפשר לצאת ממנו״ )ריאיון 
9(; ״חרב עליי עולמי״ )ריאיון 11(; ״הרגשנו כאילו כל העולם התהפך.. אנחנו לתקופה 

היינו במשבר״ )ריאיון 15(.

מתוך הדוגמאות ניתן לראות כי כל ההורים חוו משבר כלשהו עם קבלת הבשורה, אך כל 
אחד מהם הביע את המצוקה שאליה נקלע באופן שונה כמנגנון הגנה שיאפשר לו להתמודד 
עם המצב החדש. חלק מההורים דיווחו כי היו צריכים להתנתק מהסביבה, חלקם העלו 
רגשות של שבר, כעס, זעזוע, עוול, כאב, בכי ואף תחושות קיצון של ״חרב עליי עולמי״ 
ופרידה ומוות. ההפתעה שהייתה להם עם קבלת האבחנה, הביאה את חלקם לבטא את 
התחושות שלהם באמצעות דימוי: ״אנחנו בתוך בור ואי אפשר לצאת ממנו״ ו״העצים 
ברחוב גדלו מהדמעות שלי״. דימויים אלו ממחישים את עוצמת הרגש שחוו ההורים עם 

קבלת הבשורה. 

רוב ההורים העלו כי לאחר תקופת המשבר, שנמשכה מספר חודשים עד שנתיים, הם 
החליטו לחזור לחיים בהחלטה מודעת, הן מבחינת הדאגה למשפחה ולילדם והן מבחינת 

ההבנה שלהם כי ״עד כאן״. מעכשיו הגיע זמן שינוי.  
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ב. ״לקח לנו איזה שנה להתגבר על זה ולחזור לחיים״ – בחזרה לחיים – אקטיביזם הורי 
ומודל הורי

בתקופה שלאחר קבלת הבשורה על מחלתו של הילד, ההורים מתארים תהליך של חזרה 
לחיים שהחזיק אותם ואפשר להם להמשיך בחייהם. 

״אני מנסה לא לקחת יותר מדי קרדיט על זה, אבל אני חושבת שהם רואים אותי... כל מה 
שעברתי, עדיין נשארתי אופטימית ואני עדיין צוחקת ואני רוקדת ואני הולכת ומטיילת. 
הם אומרים, הינה אימא, עם כל הקשיים, מתמודדת, קמים, כואב״ )ריאיון 2(; אחרי 
שנתיים אני יכולה להגיד... אולי... שאני אולי ערה לסביבה, מרגישה שאני כבר לא יותר 
בדיכאון ובעולם משלי״ )ריאיון 3(; ״אנחנו בכוח מוסיפים אופטימיות כדי שהיא תגיע, 
כדי שהיא תישאר, כדי שהיא תדשדש אפילו קצת ״)ריאיון 4(; ״את יושבת ובוכה זה לא 
פותר את הבעיה... מה עושים? זה או שאת לוקחת את הילד וזורקת על מישהו... מצד 
שני זה לקחת את החבילה כמו שהיא, ולגדל ולמנף את זה לאן שאפשר כמה שאפשר, וזה 
מה שעשיתי, זה הכוחות שקיבלתי...״ )ריאיון 6(; ״תוך כמה שבועות נכנסים למין עשייה 
כזאת של אמוק של מה יש לעשות נגד השעון, מסתכלים על אתרים בעולם, על עמותות 
בעולם, עמותות בארץ... לכל אורך הזמן גם פעלנו בצורה מאוד אקטיבית כדי למצות 
זכויות, בהחלט המשכתי להיות מאוד אקטיבי״ )ריאיון 7(; ״אנחנו  מנסים כמה שיותר 
להנגיש לו דברים שיש בקהילה... אז הדרכתי, הייתי בכל מיני מפגשי משפחות, סיפרתי 
על ההתמודדות שלנו וכל מיני כאלה״ )ריאיון 8(; ״אני שידרתי ישר שהילד מסיים את 
הלימודים ומתחיל תואר, הילד גם ידע את זה, הוא גדל על זה״ )ריאיון 10(; ״והתחלנו 
לעשות בירור גנטי ואז גילינו על המחלה. לקח לנו איזה שנה להתגבר על זה ולחזור 
לחיים... כל מה שאפשר לעשות אני עושה, ואני בתוכי מאמינה שלא יכולה להיות להם 

אמא טובה יותר ממני״ )ריאיון 15(.

החזרה לחיים, כפי שמתארים ההורים בדוגמאות אלו, באה לידי ביטוי בשלוש רמות: 
פעולות אינטואיטיביות, פעילויות מתוך הבנה קוגניטיבית, ותפקוד הורי המהווה מודלינג 
לשאר בני המשפחה. הפעולות האינטואיטיביות באות לידי ביטוי בדוגמאות המתארות 
הורים שמייד התחילו לפעול: ״עשייה של אמוק״, חיפוש באתרי אינטרנט בארץ ובעולם, 
חיפוש תרופות ומעורבות בפיתוחן. לעומתם, ישנם הורים שציינו כי הפעולות שהם עשו 
הגיעו מתוך הבנה קוגניטיבית שהגיע הזמן לעשות מעשה, ולעיתים אף החלטה מאולצת, 

כפי שתיאר מרואיין 4: ״אנחנו בכוח מוסיפים אופטימיות כדי שהיא תגיע״. 

כמו כן, יש הורים שבחרו את סגנון המודלינג והאמונה בדרכם. ככל שהם יעשו דברים, כך 
ילמדו הילדים כיצד לפעול ואף להרגיש, כפי שניתן לראות בקרב מרואיינים 2, 10 ו-15. 
השונות בבחירת הדרך מצביעה על סגנונות הורות שונים ובחירת דרך מתאימה לכל הורה. 
ייתכן כי גורם נוסף שסייע להורים בהתמודדותם הוא מתן דגש על נקודות החוזק של 
ילדם, על אף תפקודו המוטורי שנפגע לאור מחלתו בדושן, כפי שניתן לראות בתמה הבאה. 
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ג. ״אור בקצה המנהרה״ – תפקוד וחוזקות הילד

כחלק מתהליך ההיכרות עם הילד החולה במחלת הדושן, ועל אף הקשיים המתוארים, כל 
המשתתפים הדגישו את נקודות החוזק של ילדם, כפי שניתן לראות להלן:

״קושי פיזי, הגדול מרותק לגמרי לכיסא, ברמה של צריך לסדר אותו כשהוא שוכב לישון. 
יש לו את התחושה שהוא חסר אונים. הוא רואה או לפחות מנסה לשדר את זה שלהיות 
נכה זה סבבה״ )ריאיון 1(; ״הוא סיעודי לגמרי, הוא מרותק לכיסא גלגלים. מבחינת הראש, 
הספיריט, המיינד, הקוגניציה, הוא מדהים, ילד מאוד חכם. מבחינת הגוף הוא סיעודי 
לחלוטין... הוא ילד אופטימי, אני חייבת להגיד, הוא ילד אופטימי״ )ריאיון 2(; ״הוא כבר 
לא מסוגל לבלוע כמעט כלום... יש לו כיסא גלגלים חשמלי.. הוא כותב בעזרת האף 
שלו... הוא משתתף גם בתחרויות כתיבה... הוא בחור מאוד ורבלי ומאוד מוכשר״ )ריאיון 
8(; ״נגיד אם הם צריכים לשתות מביאים כוס עם קשית, הם לא יכולים ללכת, לקום, 
לעבור, הם בעצם צריכים עזרה פיזית מלאה... הקוגניציה שלהם תקינה מאוד״ )ריאיון 
12(; ״הוא ילד אופטימי... יש לו כיסא ממונע... הוא ילד צוחק ומחייך ומבחינה שכלית 

הוא ממש חכם״ )ריאיון 13(. 

על אף הקושי ההורי שתואר לעיל, ועל אף המורכבות הפיזית והניוון המאפיינים את מחלת 
הדושן, ההורים בוחרים להדגיש בכל הזדמנות בריאיון את החלקים החזקים שילדם מאופיין 
בהם. חלקם מתייחסים לפן הקוגניטיבי ומתארים כמה הוא חכם, חלקם מתארים את הרוח 
החיובית שיש בו על אף מוגבלותו והאופטימיות שמאפיינת אותו. כך ניתן לראות לדוגמה 
את מרואיין 2 שחזר והדגיש שלוש פעמים במשפט אחד את האופטימיות של ילדו כדי 
להעצים ולהדגיש תכונה זאת. כמו כן, המרואיינים ציינו יכולות טכנולוגיות טובות ואף 
השתתפות בתחרויות. ייתכן כי המוגבלות הפיזית המשמעותית הנראית לעין, לעיתים 
מביאה לתפיסה מוטעית כלפי האדם עם המוגבלות, ולכן הדגשת הפן החיובי-הקוגניטיבי, 
הרוחני והטכנולוגי, מאפשרת להכיר רבדים נוספים שאינם נראים לעין במפגש ראשוני. 
יתרה מזאת, בחזרה לחיים ובהדגשת נקודות החוזק של הילד יש תהליך דואלי מצמיח. 
האם ראיית נקודות החוזק ״מזרזות״ את החזרה לחיים או שהחזרה לחיים מאפשרת לראות 

את נקודות החוזק?

לעיתים המגבלה הפיזית שנגרמת עקב הניוון של מחלת הדושן מקשה על החולים לפתח 
קשרים חברתיים.
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ד. ״הם צוחקים עליו״ – התמודדות ההורים עם החברה

מנקודת המבט של ההורים עולה התמודדותם עם החברה  לאור מחלתו של ילדם בדושן. 
התמודדות זו באה לידי ביטוי בבידוד חברתי של ילדם ובסטיגמות בנוגע למחלתו. 

״בגלל שהוא סגור אין לו ממש חברים, הוא לא נפגש אחרי שעות בית ספר. אני חושב 
שבכיתה ב' שאלנו אם יש לו חברים בבית ספר, שאלנו מי, והוא אמר שני האחים שלי״ 
)ריאיון 1(; ״לא מתחבר כי מן הסתם... x אם תשאלי אותו מה הוא חושב על עצמו הוא 
חושב שהוא תת-מין, הוא לא חושב שהוא מהמין האנושי״ )ריאיון 3(; ״הוא אף פעם 
לא חשב שיש לו בעיה, היום הוא חושב אחרת, שהוא היה צריך להשתלב, הוא לא צריך 
היה להתנתק מהחברה של הנכים... וההתמודדות שלנו הייתה בתקופה שלא היה כלום 
בארץ... לא עמותה ולא ארגון ואף אחד לא״ )ריאיון 8(; ״קשה לו עם זה כי חברים שלו 
הולכים ורצים וקופצים והוא לא מצליח לעשות את הדברים שהם עושים, הם עוקפים 
אותו, לפעמים גם צוחקים עליו על איך שהוא נראה״ )ריאיון 9(; ״יש לו את הקושי שלו 
שהוא נורא ביישן, נורא סגור... הוא לא מהיוזמים, אז אנחנו כל הזמן מדברים על איך 
בכל זאת הוא יעשה לעצמו משמעות. הוא לבד, אין לו חברה בני גילו״ )ריאיון 12(; ״קשה 
לו לעלות במדרגות, מאוד קשה לו. נגיד כשאנחנו הולכים לקניון, לא משנה איפה, הוא 

מתעייף מאוד״ )ריאיון 15(.

רוב המרואיינים התייחסו לבידוד החברתי של ילדם ולסטיגמות שעימן הם מתמודדים. 
לעיתים הקושי של ילדם הוא בקבוצת השווים ולעיתים בחברה כולה. ניתוח עומק של 
תמה זאת מצביע על שלושה מישורים שאליהם התייחסו ההורים המהווים הסבר לריחוק 
החברתי של ילדם. המישור הראשון מתייחס לתכונות האופי של הילד כגון ״ילד סגור״, 
״ההערכה העצמית שלו נמוכה״, ״חשב שאין לו בעיה אז ניתק קשרים״, ״לא יוזם״. כלומר, 
תכונות אופי מסוימות מקשות על ילדם ליצור קשרים חברתיים ומצביעות על בידוד חברתי. 
המישור השני מתייחס לסיבות פיזיות-מוטוריות המקשות על ילדם להיות בקשר חברי 
ולשחק עם קבוצת השווים. לדוגמה, ״החברים שלו הולכים וקופצים והוא לא מצליח״; 
״קשה לו לעלות מדרגות״. במישור השלישי ההורים התייחסו לרמת ההכלה החברתית, 
כמו הסטיגמה שיש על המחלה, ולחוסר או אי מציאת ארגון או עמותה מתאימים שיוכלו 
להיעזר בה. קושי זה, כפי שתואר על ידי ההורים, נוסף למעשה על האתגרים שמלווים 
אותם מרגע היוולדו של ילדם. המורכבות הפיזית המאפיינת ילדים עם דושן ובקר למעשה 
משפיעה על מעגלים נרחבים. הקשרים החברתיים של ילדים אלו מושפעים עמוקות מאופי 
המוגבלות שלהם, מהשלכותיה הפיזיות והרגשיות, ומהאופן שבו החברה תופסת אותם. 

מבחינה לעומק של שתי התמות האחרונות, ניתן להבחין כי רוב ההורים שהעידו על קושי 
פיזי משמעותי )וקוגניציה תקינה(, העידו גם על קושי חברתי משמעותי, וחלק מההורים 
שלא התייחסו לפן הפיזי, גם לא התייחסו לפן החברתי. ייתכן כי על אף תכונות האופי 
שחלק מההורים ציינו כמשפיעות על רמת החברתיות של ילדם, הפן הפיזי הוא המשמעותי 

ביותר כגורם שבגינו ילדם מתקשה בפן החברתי בקבוצת השווים ובחברה כולה. 
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דיון

מחקר זה ביקש לחקור את חוויות ההורות ואת דרכי ההתמודדות של הורים לילדים עם 
ניוון שרירים מסוג דושן ובקר בישראל. באמצעות ראיונות עומק איכותניים, המחקר ביקש 
לחשוף את המשמעויות שהורים מייחסים לחוויית האבחון ולמסע ההורי המתמשך, כמו גם 
את הדרכים שבהן הם מפרשים ומעבדים את ההתמודדות הזו. ממצאי המחקר מצביעים על 
תובנות חשובות לגבי הדינמיקה המורכבת  בהורות לילד עם מצב כרוני מתקדם, ומדגישים 
את תפקידם של משאבים אישיים ומשפחתיים, תמיכה חברתית, ומשמעויות משפחתיות 

בעיצוב הסתגלות הורית.

״העצים ברחוב גדלו מהדמעות שלי״ – קבלת הבשורה 

ממצאי המחקר הצביעו כי אבחון ילד עם דושן או בקר מייצג אירוע משברי עבור רוב 
ההורים, ולעיתים קרובות מעורר תחושות של הלם, הכחשה, עצב וכעס. הורים תיארו 
את החוויה כ״חרב עליי עולמי״ והביעו רגשות של כאב, כעס וזעזוע עמוקים. רגשות 
עוצמתיים אלה תואמים את השלב הראשוני של משבר משפחתי, כפי שתואר במודל 
ה-Patterson, 1988( FAAR(.  לפי המודל הזה, אירוע מלחיץ מוביל לחוסר איזון בין 
הדרישות המשפחתיות ליכולות. האופי הפתאומי והבלתי צפוי של האבחון מטיל דרישות 
משמעותיות על המשפחה ומוביל לעומס רגשי ופונקציונלי כאחד. הורים נאבקים לעכל 
את ההשלכות של מצבו של ילדם, להסתגל לתפקידים ותחומי אחריות חדשים ולנווט את 

.)Landfeldt et al., 2018( המורכבות של טיפול רפואי ותמיכה

דימויים כמו ״אנחנו בתוך בור ואי אפשר לצאת ממנו״ ו״העצים ברחוב גדלו מהדמעות 
שלי״ ממחישים את עוצמת הרגשות שחוו ההורים בשלב זה. האופי הפתאומי והבלתי צפוי 
של האבחון מטיל דרישות משמעותיות על המשפחה ומוביל לעומס רגשי ופונקציונלי. 
ההורים נאבקים לעכל את ההשלכות של מצבו של ילדם, להסתגל לתפקידים ותחומי 
)Landfeldt et al., 2018(.  אחריות חדשים, ולנווט את המורכבות של טיפול רפואי ותמיכה

בחזרה לחיים – אקטיביזם הורי ומודל הורי

למרות האתגרים שמציבים מחלות הדושן והבקר, המחקר מדגיש את חוסנם של ההורים ואת 
יכולתם להסתגל לאורך זמן. לאחר משבר ראשוני, הורים רבים מתארים תהליך של ״חזרה 
לחיים״, הכולל לקיחת אחריות פעילה, פיתוח מנגנוני התמודדות חדשים, חיפוש תמיכה 
חברתית והתמקדות בחוזקות הילד )Duns, 2021; Hartley et al., 2021(. ההתמודדות 
אומנם כרוכה בעומס פיזי ורגשי משמעותי המשפיע על איכות החיים, השינה והבריאות 
הנפשית )Landfeldt et al., 2018; Yamaguchi et al., 2019(, אך תמיכה חברתית ומשאבים 
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 Andreozzi et al., 2022;( אישיים כמו חוסן ותחושת שליטה יכולים להקל על העומס
.)Balidemaj et al., 2023

החזרה לחיים באה לידי ביטוי בשלוש רמות: פעולות אינטואיטיביות, פעולות מתוך 
הבנה קוגניטיבית, ותפקוד הורי כמקור למודלינג עבור המשפחה. חלק מההורים פועלים 
באופן מיידי, מחפשים מידע, מתנסים בטיפולים חדשים ונכנסים לעשייה אינטנסיבית כדי 
למצות זכויות ולהשתלב בקהילה. אחרים מתארים מעבר מודע יותר לעשייה, מתוך הכרה 

בחשיבות האקטיביות לשיפור ההתמודדות האישית והמשפחתית.

מעבר לפעולות הישירות, הורים רבים רואים בתפקודם מודל לחיקוי לילדיהם ולמשפחה 
כולה. הם מאמצים גישה המשלבת אופטימיות והתמדה, מתוך אמונה כי דרך ההתמודדות 
שלהם תשפיע על ילדיהם ותסייע להם לפתח חוסן אישי. השונות בגישות אלו מצביעה 

על סגנונות הורות שונים ועל הדרך האישית שכל הורה בוחר בהתמודדותו.

אקטיביזם הורי מהווה כלי מרכזי בהתמודדות ומאפשר להורים להרגיש שהם משנים מציאות, 
הן עבור ילדם והן עבור הקהילה. הם פועלים להעלאת מודעות, לגיוס משאבים ולשיפור 
 Pangalila( השירותים, מה שמחזק את תחושת השליטה שלהם ומפחית את תחושת הבדידות
et al., 2012; Uttley et al., 2018(. השתתפותם באקטיביזם מסייעת להגברת תחושת 
 Balidemaj et al.,( המסוגלות ומשפרת את איכות חייהם, גם מול עומסי טיפול כבדים

.)2023; Sun & Meng, 2023

בהתאם למודל ה-FAAR, ״החזרה לחיים״ משקפת תהליך הסתגלות שבו המשפחות רוכשות 
 Patterson,( משאבים חדשים, מפחיתות דרישות ומשנות את מערכות המשמעות שלהן
1988(. אקטיביזם, תמיכה חברתית וחוסן תורמים ליכולתן להתמודד עם אתגרי המחלה, 
להפחית את העומס ולשמר תקווה ואופטימיות )Bell et al., 2019(. עם זאת, חומרת 
המוגבלות, היקף שעות הטיפול והתמיכה הזמינה, משפיעים באופן ישיר על רמת העומס 

.)Magliano et al., 2015( שחווים ההורים

״אור בקצה המנהרה״ – תפקוד וחוזקות הילד

אחת השאלות המעניינות שעולות מממצאי המחקר היא מהו הקשר בין ראיית נקודות 
החוזק של הילד לבין תהליך החזרה לחיים. האם ראיית נקודות החוזק ״מזרזת״ את 
החזרה לחיים, או שמא החזרה לחיים מאפשרת לראות את נקודות החוזק? ייתכן שהקשר 
הוא דו-כיווני ודינמי. מצד אחד, התמקדות בחוזקות הילד עשויה לספק להורים תחושת 
תקווה ומשמעות, ולעודד אותם לנקוט יוזמות ולפעול לשיפור מצבו. מצד שני, החזרה 
לשגרה ולפעילות חברתית עשויה לחשוף את ההורים להיבטים חיוביים נוספים באישיותו 
.)Jagers, 2023( של הילד וביכולותיו, ובכך לחזק את תחושת המסוגלות ההורית שלהם
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בנוסף, המשמעויות המשפחתיות ממלאות תפקיד מרכזי בתהליך ההסתגלות. האופן 
שבו ההורים מפרשים את האבחנה ואת ההתמודדות עם המחלה משפיע על בחירת דרכי 
ההתמודדות שלהם ועל הערכת המשאבים העומדים לרשותם. מחקרים קודמים על הורים 
לילדים עם מחלות כרוניות מצאו כי הסתכלות חיובית ומציאת משמעות חיובית בחוויית 
 Casillas-Ávila  et al., 2025;( ההורות יכולות לתרום לחוסן משפחתי ולהסתגלות טובה יותר
Porteous et al., 2021 (. הורים המצליחים למצוא משמעות חיובית בחוויית הטיפול 
בילדם, ולראות בה הזדמנות לצמיחה אישית ומשפחתית, עשויים להיות בעלי הסתגלות 

טובה יותר לאורך זמן.

״הם צוחקים עליו״ – התמודדות ההורים עם החברה

לצד החוסן וההסתגלות שמציגים ההורים, ממצאי המחקר מדגישים את האתגרים החברתיים 
והרגשיים הניצבים בפני ילדים עם דושן ובקר ובני משפחותיהם. אחת התמות המרכזיות 
שעלתה היא תחושת הריחוק והקושי החברתי של הילדים, הנובעת ממספר גורמים: מאפייני 

אישיות, מוגבלות פיזית והכלה חברתית.

הורים רבים תיארו את הקושי של ילדם להשתלב מבחינה חברתית, בין אם בשל תכונות 
אישיות כמו ביישנות או חוסר יוזמה, ובין אם בשל מגבלות פיזיות המונעות מהם להשתתף 
בפעילויות שגרתיות עם בני גילם. בנוסף, חלק מההורים ציינו כי החברה מגבילה את 
שילוב ילדם בשל סטיגמות, אפליה חברתית והיעדר מסגרות מתאימות. מחקרים מראים 
שקשיים אלה מובילים לתחושות של נידוי, דימוי עצמי נמוך וירידה ברווחה הפסיכולוגית 
של הילדים )Magliano et al., 2014; Landfeldt et al., 2018(. השילוב של קשיים פיזיים, 
רגשיים וחברתיים יוצר מעגל מורכב, שבו המוגבלות הפיזית אינה רק אתגר אישי, אלא 
גם גורם המשפיע על ההשתלבות החברתית של הילד. מחקרים מצביעים על כך שהורים 
לילדים עם מחלות נוירומוסקולריות חווים עומס רגשי רב, בין היתר בשל הצורך לתווך 
 Pangalila et al., 2012; Uttley( עבור ילדם את עולמו החברתי ולספק לו תמיכה מתמדת

.)et al., 2018

מעניין לציין כי בקרב הורים שהדגישו את ההשלכות הפיזיות של המחלה, עלה גם דיווח 
משמעותי יותר על קשיים חברתיים. לעומת זאת, הורים שלא התייחסו לפן הפיזי נטו שלא 
להתייחס גם לאתגרים החברתיים של ילדם. ממצא זה מחזק את הטענה כי המוגבלות הפיזית 
היא אחד הגורמים המרכזיים המשפיעים על מידת השתלבותו החברתית של הילד. שילוב 
של תמיכה חברתית, נגישות גבוהה יותר למסגרות מותאמות והעלאת מודעות חברתית, 
עשוי לשפר משמעותית את רווחתם של ילדים אלו ואת תחושת השייכות שלהם בקהילה.
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השלכות לפרקטיקה

לצד הקשיים החברתיים שתוארו, חשוב להבין כיצד ניתן להתערב באופן מותאם לשלבי 
 .)FAAR( ההתמודדות השונים של המשפחה, בהתאם למודל ההסתגלות המשפחתית
מודל זה מציע כי משפחות עוברות דרך שלבים שונים של הסתגלות, ולכן שירותים 
אינטגרטיביים צריכים להתמקד לא רק במתן תמיכה רפואית, אלא גם בהיבטים הרגשיים 

והחברתיים של הורים וילדיהם. 

בשלב הראשון, עם קבלת האבחנה, משפחות חוות הלם ובלבול. זהו שלב שבו הורים 
מתמודדים עם רגשות עזים של חוסר אונים, כעס ולעיתים אף ייאוש. בשלב זה יש צורך 
בעיבוד רגשי ראשוני ובהכוונה מקצועית שתאפשר להורים להבין שהם לא לבד בתהליך. 
שירותי תמיכה רגשית, סדנאות להתמודדות עם הלם רגשי, וגישה למסגרות קהילתיות 
שיחברו אותם למשפחות אחרות במצב דומה, יכולים להקל על ההתמודדות הראשונית. 
לצד זאת, יש חשיבות בהנגשת מידע רפואי וחברתי באופן הדרגתי ומובנה, כך שההורים 

יוכלו להתחיל לנווט בין האתגרים הצפויים להם.

ככל שהמשפחות מתקדמות לשלב הבא, מתפתחת אצל ההורים תחושת דחיפות למצוא 
פתרונות ולעצב שגרת חיים חדשה. שלב זה מאופיין בחיפוש אינטנסיבי אחר מידע רפואי, 
זכויות ושירותי תמיכה מקצועיים. בשלב זה יש צורך בהדרכה על המחלה והשלכותיה, 
תוך התמקדות לא רק בפן הרפואי אלא גם בהיבטים החברתיים והרגשיים. ליווי אישי 
למשפחה יכול להוות כלי משמעותי, המסייע להורים למצות זכויות ולהתמצא במערכות 
הבריאות, הרווחה והחינוך. בנוסף, תוכניות המקדמות חוסן רגשי ומסייעות להורים למצוא 
משמעות חיובית יכולות לחזק את יכולת ההתמודדות שלהם ולסייע להם לשמור על 

יציבות רגשית לאורך זמן.

בשלב ההסתגלות לטווח הארוך, משפחות רבות נדרשות להתמודד עם הצורך בשימור 
הכלה חברתית עבור ילדם. מעבר לאתגרים הפיזיים, אחד הקשיים המרכזיים הוא תחושת 
הבידוד החברתי שחווים ילדים עם דושן ובקר. חוויות של הדרה, סטיגמה וקשיים בשילוב 
במסגרות חברתיות מובילות לתחושת ניכור שעלולה להשפיע גם על בריאותם הרגשית 
של הילדים והוריהם. כדי להתמודד עם אתגרים אלו, יש צורך בפיתוח תוכניות שילוב 
חברתי שיקדמו נוכחות פעילה של ילדים עם מוגבלויות בקהילה ובמערכת החינוך. 
הרחבת מסגרות פנאי נגישות ושילוב יכולים להוות פתרון משמעותי שיאפשר לילדים 
ליצור קשרים חברתיים ולהשתלב בקבוצת השווים. לצד זאת, נדרשת פעילות להעלאת 
מודעות ציבורית, שתסייע בהפחתת הסטיגמה החברתית הנלווית למחלות כרוניות נדירות.

הממצאים מראים שהתמודדות ההורים אינה תהליך אישי בלבד, אלא תהליך חברתי 
המשפיע על אורח חייהם במגוון היבטים. שילוב גישות אינטגרטיביות הכוללות תמיכה 
רגשית, מידע מעשי ויצירת מסגרות מכילות יכול לשפר משמעותית את איכות חייהם 
של ילדים עם דושן ובקר ושל משפחותיהם. יצירת מענים מותאמים לשלבי ההסתגלות 
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השונים תאפשר למערכת הבריאות והרווחה לספק מענה מדויק יותר לצרכים המשתנים 
של המשפחות, ולסייע להורים להמשיך ולתפקד כמנהיגים אקטיביים בחיי ילדיהם.

מגבלות המחקר והמלצות למחקר עתידי

המחקר מספק תובנות חשובות לגבי מקורות התמיכה בהם משתמשים הורים לילדים עם 
ניוון שרירים על שם דושן ובקר; עם זאת, יש לקחת בחשבון מספר מגבלות. כל המשתתפים 
היו בקשר עם עמותת ״צעדים קטנים״, מה שעשוי להחריג את נקודות המבט של משפחות 
שאינן פונות לתמיכה ארגונית או שאינן מודעות לקיומן של שירותים כאלה. שיטת גיוס 
זו עשויה להגביל את יכולת ההכללה של הממצאים, שכן היא אינה משקפת במלואה 
את החוויות של משפחות הנשענות אך ורק על רשתות תמיכה בלתי פורמליות או כאלה 

שנמנעות מתמיכה מוסדית.

בנוסף, המדגם נטה באופן משמעותי לטובת אימהות )12 משתתפות( לעומת אבות )7 
משתתפים(, מה שמגביל את היכולת לתאר את מלוא מגוון החוויות ההוריות ועשוי להוביל 
לתת-ייצוג של נקודות המבט האבהיות. יתר על כן, המדגם, שהורכב ברובו ממשתתפים 
יהודים )17 מתוך 19(, מצמצם את הגיוון התרבותי, מה שמקטין את הרלוונטיות של 
הממצאים עבור משפחות ממוצא אתני, תרבותי או דתי שונה, שעשויות להפעיל אסטרטגיות 

התמודדות שונות או דפוסי חיפוש תמיכה ייחודיים.

מגבלות אלו מדגישות את הצורך במחקר עתידי הכולל מדגמים מגוונים יותר, ייצוג מאוזן 
של אימהות ואבות ומשפחות שאינן מקושרות למערכות תמיכה פורמליות, על מנת 
לספק הבנה מקיפה יותר של חוסן הורי. מחקרים עתידיים צריכים לבחון את ההשפעות 
על אחים של ילדים עם דושן ובקר. אחים של ילדים עם מחלות כרוניות עשויים לחוות 
אתגרים ייחודיים, כולל רגשות מעורבים, עומס טיפולי ושינויים בדינמיקה המשפחתית 
)Williams et al., 2021(.  הבנת חוויותיהם של האחים יכולה לסייע בפיתוח התערבויות 
.)Read et al., 2011( תמיכה מקיפות יותר למשפחות המתמודדות עם דושן ובקר 

מחקר נוסף יכול לבחון את היעילות של שירותי תמיכה קיימים ולזיהוי פערים בשירותים 
עבור משפחות המתמודדות עם דושן ובקר. מחקרים הראו כי תמיכה מקצועית ושירותים 
מותאמים יכולים לשפר משמעותית את איכות החיים של משפחות המתמודדות עם 
מחלות כרוניות )Landfeldt et al., 2018; Yamaguchi, et al., 2019(. מחקר עתידי יכול 
להתמקד בהערכת תוכניות תמיכה קיימות ובפיתוח התערבויות חדשניות המותאמות 

 .)Schwartz et al., 2022 ( לצרכים הייחודיים של משפחות אלו
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