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לימור ראובן, הילי וואלך ועינב קירשנבאום חיו חיים רגילים 
לחלוטין. כאב עז שהופיע פתאום בישר את התפרצות המחלה: 

דלקת מפרקים שגרונית. בריאיון גלוי לב הן מספרות על 
החיים בין ייאוש לתקווה. עמותת "מפרקים צעירים" שהקימו 

מעניקה להן ולחולים כוח להמשיך. מצאו את הדרך
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נשים נפגעות 
עד פי שלושה 

מגברים. דלקת 
מפרקים 
שגרונית
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20 דקות נדרשו לה להגיע לחדר 
הילדים מחדר השינה; כדי להחליף 

לבתה חיתול הייתה צריכה סיוע מבנה 
- הוא הרים את רגלי התינוקת והיא 

העבירה מגבון לח. כל גופה היה קשה 
והתנוון לאִטו. משלא יכלה, הגיעה אל 
הרופא ללא תור. "אמרתי לו שאני לא 
יכולה לתפקד. התחננתי אליו שיעזור 

לי. אמרתי לו שיש לי שני ילדים 
קטנים בבית, ואין לי עזרה, והוא הביט 
בי באדישות ואמר: 'תבואי בתור שלך'. 
כשהגעתי אליו במועד שנקבע לי הוא 

בעיקר מילא אותי בכדורים לשיכוך 
כאבים".

מודעה על תרופות ביולוגיות חדשות 
שהגיעו לשוק הובילה אותה לעינת 

אוסטרייכר ולהילי וואלך, שתיהן 
חולות במחלה ומכירות את הנושא 

ללעוס מסטיקים. לקחתי משככי כאבים 
והכאבים פסקו. מהר מאוד הגיעו כאבים 

בברכיים, והלכתי לאורתופד. הוא לא 
ראה מים בברכיים והמליץ לי לרדת 

במשקל, וגם רשם לי ארקוקסיה, תרופה 
אנטי דלקתית. בינתיים ירדתי 13 ק"ג, 
ויום אחד התנפחה לי רגל אחת באופן 

כה קיצוני עד שלא יכולתי לדרוך עליה 
מרוב כאבים. החלפתי אורתופד, הוא 
אמר שזה נראה כמו דלקת מפרקים. 

בדיקות דם שעשיתי אישרו את החשד 
והמצב החל להידרדר במהירות".

במקום שיקבעו לה תור דחוף, קבעו 
לראובן תור לראומטולוג לעוד שלושה 
חודשים. בינתיים היא נאלצה להתמודד 
עם שני ילדים רכים: בן ארבע ותינוקת 

בת שנה. היא ניסתה לתפקד איתם, 
אבל מצאה שזה כמעט בלתי אפשרי. 

שלימור ראובן, 40, נכנסת 
לחדר, אי אפשר להבחין 

במשהו שונה בה. היא 
הולכת בצעדים בטוחים, ועל פניה 

חיוך שנראה שתמיד נמצא שם. הכאב 
במפרקיה שסבלה מהם ועדיין סובלת 

לא ניכר עליה. ראובן חולה בדלקת 
מפרקים שגרונית, מחלה קשה וכואבת, 

שעלולה גם לגרום לעיוותים.
מתי חלית?

"כשלושה־ארבעה חודשים לאחר 
שילדתי את בתי רותם, השנייה במספר, 

חשתי כאבים חזקים בלסת. הלכתי 
לרופאה מומחית בלסת, והיא אמרה 

שזה נראה לה כאילו לעסתי יותר 
מדי מסטיק. לי זה נראה מוזר, כי לא 

זכרתי שלעסתי כל כך הרבה מסטיקים 
בתקופה שאחרי הלידה, אבל הפסקתי 

כ

לבריאות!
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בודדה במערכה

וואלך, 43, יו"ר ומייסדת עמותת 
"מפרקים צעירים", חלתה במחלה 

כשהייתה בת 26. "בחורף אחד כאבו לי 
פתאום אצבעות כפות הידיים, וחשבתי 

שזה בגלל הקור. ראומטולוג קבע לאחר 
כמה שבועות כי זו דלקת מפרקים. 

הכאב היה מינורי ולא הפריע בתפקוד 
היומיומי", מספרת וואלך. "מה שהכי 

הפריע לי זה שלא היה לי עם מי לדבר. 
אף אחד לא הכיר את המחלה בגיל 

כה צעיר, ונשארתי עם המחלה בודדה 
במערכה".

איך חיים עם המחלה?
"הכול היה יחסית על מי מנוחות, עד 
שילדתי את בני הבכור, לפני תשע 

שנים. שעות ספורות אחרי הלידה הייתה 
לי התפרצות כואבת במיוחד של המחלה. 

הכאב היה בלתי נסבל. עד אז כל 
שנזקקתי לו היה מעקב וביקורת, ואחרי 

הלידה נזקקתי לתרופות וזריקות. הרופא 
הזהיר אותי מהתפרצות המחלה, אבל 

הכאבים היו חזקים מהדמיון".
איך תפקדת?

"הרגשתי נכה. כל תזוזה כאבה, לא 
יכולתי לקבל טיפול רפואי כי רציתי 

להיניק, הייתי בשוק מהלידה, ההורמונים 
והתינוק, וגם הלומת כאבים. כשההמולה 

סביבי שככה ובעלי חזר לעבודה, נאלצתי 
לתפקד בעצמי בקושי עצום".

"חושבים 
שהתיישבנו על 
אדמות פרטיות 

וזה עוול כי כל תל 
אביב בנויה על 

אדמות פרטיות. 
אם אנחנו כעם 

יהודי חיים כאן, 
בואו נעשה 
זאת בצורה 

חוקית. הכי קל 
זה לשים עלינו 

סטיגמה של 
פעילים פוליטיים 
מהימין הקיצוני. 

לא רואים את 
האנשים שבאמת 

חיים כאן"

מקרוב. "הן הסבירו לי מה לעשות, 
המליצו לעבור מיד לרופא אחר, ואני 
מצאתי אוזן קשבת ובכיתי את כאביי 
להן. מיד עברתי לרופאה מעולה, ד"ר 

מרינה אנוק. היא שמעה את השתלשלות 
העניינים והפנתה אותי לאיכילוב כבר 
למחרת. הייתי נפוחה מכדורים וממים, 

הברך שלי הייתה ענקית, וסבלתי מכאבי 
תופת. באיכילוב היא נתנה לי זריקת 
קורטיזון, שינתה את מינון התרופות 

וניקרה את הברך שלי שהייתה מלאה 
מים. אחרי הביקור שם הצלחתי לצלוע 

הביתה".

החיים משתנים

איך הייתה החזרה הביתה?
"חיכו לי שני ילדים קטנים שהבינו 

שאִמם חולה ואינה יכולה להרים אותם, 
גם אם היא מאוד רוצה, והיה כמובן בעלי. 

מאישה פעלתנית שעובדת ומחזיקה את 
כל הבית, הוא קיבל פתאום אישה עייפה, 

לא חושבת צלול, כואבת, עליתי ב־30 
ק"ג מהסטרואידים שקיבלתי, ברגעים 

מסוימים הוא היה ממש צריך לסעוד 
אותי, גם בשירותים ובמקלחת, ולא נדבר 

על הקשר הגופני בינינו. עברנו תקופה 
לא פשוטה, אבל הוא החליט שהוא תומך 

בי. אני יודעת שזה לא מובן מאליו, 
ואני מאוד מעריכה אותו על השינוי 

שעבר בעל כורחו, כי ישנן נשים רבות 
שנאלצות לחוות גם פרידה מבן זוגן שלא 

מוכן לקבל את השינוי ולתמוך בהן".
איפה את היום?

"עברתי עליות ומורדות. עשיתי ניתוח 
שרוול והשלתי 42 ק"ג, ואני מטופלת 

בתרופות הכי טובות. אני כבר בתרופה 
הביולוגית השלישית, ואני מקווה שזה 
יחזיק מעמד. אם אני לא מרגישה טוב, 

אני לוקחת סטרואידים. לפני מחזור 
בדרך כלל יש לי כאבי רגליים, ברכיים 

או ידיים, אבל הודות לאבחון המהיר 
ולטיפול המוקדם, נחסכו ממני עיוותים, 

דפורמציות, שאלה מאפיינים של 
המחלה, בעיקר של חולים שלא טופלו 

בזמן או שלא טופלו כראוי".
ישנם גם טיפולים אלטרנטיביים?

"כן. אני מכירה מישהי שבמשך 15 שנה 
טופלה בהצלחה בהומיאופתיה, אבל 

אחר כך היא התעוותה בגפיים. הטיפול 
ההומיאופתי מסייע להקל את הכאב, אך 

הוא לא מונע עיוותים".
במצבך יש סיכוי ללדת עוד ילדים?

"התהליך שיש לעבור כולל הפסקת 
תרופות, מילוי הגוף בסטרואידים וסבל 

נוראי כל תשעת החודשים. אני מודה 
לאלוקים על השניים הנפלאים שיש לנו".

בשיחותיה עם וואלך ואוסטרייכר הבינה 
ראובן שיש צורך להביא למודעות את 

המחלה הזו. כך הצטרפה אליהן להקמת 
עמותה בשם "מפרקים צעירים", עמותה 

ללא כוונות רווח, שבה היא לוקחת 
תפקיד חשוב: היא מקשרת בין החולים 
לעמותה באמצעות האחיות שמיידעות 

פציינטים על קיומה של העמותה. 
החולים החדשים מבקשים לדעת על 
התרופות, על התפקוד היומיומי, על 

התנהלות עם ילדים וגם על מצב נפשי. 
ראובן מתמחה בהנהלת חשבונות ועושה 

בהתנדבות את הנהלת החשבונות 
של העמותה. לאחרונה גם ארגנה יום 
סדנאות, "פעילים לאורח חיים בריא", 

הכולל הרצאות של פסיכותרפיסט, 
דיאטנית ועובדת סוציאלית. העמותה 

מקיימת מפגשים שמעודדים ומסבירים, 
וגם עוזרת לחולים שלא יכולים 

להרשות לעצמם לשלם על התרופות 
היקרות. מצד החולים, הדרישה לשירותי 

העמותה רק הולכת וגוברת.

לימור ראובן: "מאישה שעובדת 
ומחזיקה את הבית, בעלי קיבל אישה 

עייפה, לא חושבת צלול, כואבת, 
עליתי ב-30 ק"ג מהסטרואידים, 

לעיתים הוא היה צריך לסעוד אותי, 
ולא נדבר על הקשר הגופני בינינו"
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הדבר שהיה חסר לה יותר מכול היה 
אוזן קשבת - צעירה. מישהי במצבה. 

את אוסטרייכר פגשה בכנס רפואי 
והשתיים יזמו את הרעיון לפתוח עמותה 
שתיתן מענה לצעירים שחולים במחלה. 
אין דמי חבר בעמותה, לעומת זאת, יש 

אתר מושקע ומפורט שנותן הסברים על 
תרופות, תזונה, טיפולים אלטרנטיביים, 

כושר, ביטוח לאומי וזכויות. כמו כן, 
קיימת קבוצת פייסבוק גדולה שבה 
חולים שואלים וחברים משיבים וכן 

קבוצות תמיכה".
על אילו צרכים נוספים עונה העמותה?

"הצורך הראשוני הוא האוזן הקשבת. 
כשלימור התקשרה לראשונה, היא 
פרצה בבכי של הקלה על שמצאה 

מישהי במצבה. אחר כך רוצים לדעת 
מהן דרכי הטיפול, אל אילו רופאים 
לפנות, תרופות חדשות. ישנו עניין 

שלם סביב התרופות. הרופאים מפנים 
בתחילה אל תרופות רגילות ורק אחר 

כך אל התרופות הביולוגיות, וזה מצער, 
כי הביולוגיות יותר יעילות. הורים 

שואלים על התמודדויות, גם עלויות 

התרופות גבוהות, יש קבוצות תמיכה 
ללא תשלום לחברי העמותה. כמו כן, 

נערכים כנסים עם מומחים בתחום, 
אירועים ופעילויות לחולים".

ומי חבר בעמותה?
"כל אחד שפונה. מילדים ועד מבוגרים, 

כשטווח הגיל העיקרי הוא 30־50".
מהי שגרת יומך?

"משתדלים לחיות חיים רגילים 
- דואגים לקחת את כל התרופות 
והטיפולים, להוריד עומס בעבודה 
ולדאוג לבריאות, ובעיקר להיות 

מאושרים ושמחים. חשוב לדעת כי ניתן 
לשלב את החיים עם המחלה, בהנחה 

שנמצאים במעקב אצל ראומטולוג 

ומקבלים את כל המידע, הטיפולים 
והתרופות. חשוב לקרוא באינטרנט, 

להתייעץ עם חולים אחרים ולהתעדכן 
בטיפולים החדשים".

איך מתגברים על משברים?
“קשה להתגבר בזמן מחלה פעילה, אבל 
צריך לחשוב על מחר שיהיה טוב יותר 

ולא לבצע פעולות מכאיבות וקשות. 
להשתדל לתת לגוף לנוח בעת משבר 

ולא לחשוש לבקש עזרה מהקרובים לנו”.
מה נותן לך כוח להמשיך?

"יש דברים הרבה יותר גרועים וקשים, 
אני מודה לאל שזה המצב. מכיוון שזו 

מחלה שרבים סובלים ממנה, המחלה כל 
הזמן נחקרת ומפתחים תרופות חדשות 

וטיפולים מתקדמים. זה פרט חשוב ומחזק 
- כמעט בכל שנה מתווספות תרופות 
חדשות, מצב שלא היה קיים לפני 20 

שנה. זה נותן תקווה וכוח.
"וכמובן, הפעילות בעמותה. לדעת 

שאני, בזכות ההתמודדות שלי, עוזרת גם 
לאחרים. אנחנו גם מחזקים וגם מתחזקים. 

ברגע שאנחנו משתפים, קל לנו יותר 
להתמודד, כי מי שמבין אותנו הכי טוב 

זה החולים האחרים".

"רוצה להיות ילדה רגילה"

מי שהייתה אחראית על היחידה לילדים 
ולנוער בעמותה מהקמתה ועד לא מזמן 

היא עינב קירשנבאום, בת 31, בוגרת 
תואר במדעי החברה באוניברסיטה 

הפתוחה, רקדנית סלסה כתחביב וחולה 
בדלקת מפרקים של גיל הילדות מגיל 

8. קירשנבאום עבדה עד לא מזמן בתחום 
יחסי הציבור והיא מקווה למצוא כעת 

עבודה שמתאימה למצבה הבריאותי ובה 
תוכל לממש את עצמה ולהמשיך לסייע 

לאנשים אחרים.
חלית בגיל כל כך צעיר. איך זיהו את 

המחלה?

"כן. בגיל שמונה נדבקתי באבעבועות 
רוח מאחותי התאומה. קמתי באמצע 

הלילה וכשדרכתי על הרגל חשתי דקירה 
עזה בקרסול. כשקמתי בבוקר, הרגל 

הייתה נפוחה כמו בלון. במוקד החירום 
חשבו שזו מכה, אורתופד חשב שזו 

הצטברות מים, לבסוף הושמתי בבידוד, 
הזריקו לי אנטיביוטיקה, ורק אחרי תהליך 

של כמה חודשים אבחנו דלקת מפרקים. 
הרופא המטפל דגל בהזרקת סטרואידים 
ישירות למפרק, וזה לא נעים, בטח לא 

לילדה צעירה. מה גם שהסטרואידים 
גורמים לתופעות לוואי נוראות כמו 
השמנה, שיעור יתר ופגיעה בגדילה".

לכן גובהך 1.47 מטר, לעומת אחותך 
התאומה שגובהה 1.60?

הילי וואלך: "יש דברים הרבה 
יותר קשים, אני מודה לאל שזה 
המצב. מכיוון שזו מחלה שרבים 

סובלים ממנה, היא כל הזמן נחקרת 
ומפתחים תרופות חדשות וטיפולים 

מתקדמים, זה נותן כוח ותקווה"

"הרופאים מפנים 
בתחילה אל 

תרופות רגילות 
ורק אחר כך 

אל התרופות 
הביולוגיות, וזה 

מצער". הילי 
וואלך
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"כן, אבל זה לא הכול. לילד חולה 
בדלקת מפרקים יש המון קשיים: הוא 

צריך לקום מוקדם יותר כדי לעבור 
את 'קשיון הבוקר' )נוקשות המפרקים 
- דד"ג( שלוקח 20 דקות. הוא צריך 
להתמודד עם ביקורים תכופים אצל 

רופא, ובעיקר עם החברה שסביבו, 
חברה שרק מחפשת את הילד החלש 
כדי להציק לו. אז ודאי שילד צולע, 

נפוח )מסטרואידים( ונעדר מבית הספר 

פעמים רבות, הוא מטרה נוחה ללעג.
"מאוחר יותר מבחני הבגרות, שהביאו 

איתם מתח, הביאו גם התנפחויות בגוף, 
ואחר כך לא רצו לגייס אותי לצבא. 
התנדבתי, אבל עברתי הרבה תחנות 
לא נעימות בדרך, כאלה שהתייחסו 
אליי בזלזול כי אני רק 'מתנדבת', 

עד שהגעתי לדובר צה"ל, שם הבינו 
שמתנדב הוא כוח אדם חשוב שיכול 

לתרום, והרבה".

דלקת מפרקים שגרונית היא מחלה דלקתית רב מערכתית, שבה 
מערכת החיסון של הגוף תוקפת את המפרקים ורקמות נוספות, 
וגורמת לדלקת כרונית המאופיינת ברגישות, בנפיחות ובכאבים 

עזים במפרקים הנגועים, עד כדי עיוות בלתי הפיך של מבנה המפרק 
ואובדן התנועה שלו. במקרים קשים, עם הידרדרות המחלה, נוצר צורך 

בהחלפת מפרקים ועלייה בסיכון לנכות.
זו מחלה שכיחה הפוגעת בכאחוז מהאוכלוסייה, ונשים נפגעות עד 

פי שלושה מגברים. ב-80 אחוז מהמקרים מתפרצת המחלה בגילים 
20־50, אך היא יכולה להופיע בכל גיל. בישראל מאובחנים כ-50 

אלף חולים.
מערכת החיסון של האדם, המגנִה על הגוף מגורמים חיצוניים 

כמו נגיפים, חיידקים וגופים זרים אחרים, ממלאת תפקיד מרכזי 
בהתפתחותה של מחלה אוטואימונית. במקרה של מחלה אוטואימונית, 

המערכת החיסונית תוקפת מרכיבים של הגוף עצמו וגורמת נזק 
לרקמות ולאיברים. במקרה של דלקת מפרקים שגרונית, תאים של 

מערכת החיסון, הידועים בשם תאי B, תוקפים את הקרום הסינוביאלי 

mifrakim.org.il ,"מתוך האתר עמותת "מפרקים צעירים

"ילד חולה צריך 
להתמודד עם 

החברה שסביבו, 
חברה שרק 

מחפשת את 
הילד החלש כדי 
להציק לו". עינב 

קירשנבאום

איך התמודדה משפחתך עם המחלה?
"ההורים ניסו להסתיר את המחלה, הם 
חשבו שטוב שאהיה ילדה רגילה. אני 

הייתי קרועה מבפנים. מצד אחד, כואב 
לי, מצד שני, אני רוצה להיות רגילה. 

אחותי התאומה עזרה לי, אבל הרבה 
פעמים הטיפול בי היה על חשבונה. 

היא הייתה צריכה לסחוב לי את התיק, 
להוריד את הזבל, ופחות התייחסו אליה 

בגללי. היום אני בטיפול פסיכולוגי־
רפואי שמסייע לי להתמודד עם העבר. 

היו לי גם מחשבות כמו 'למה זה קרה 
דווקא לי?' ומתוך כך רציתי לפתוח את 

השלוחה העוסקת בילדים ב'מפרקים 
צעירים'. אני חושבת שילד שנתקף 

במחלה חייב לקבל אוזן קשבת. יש לנו 
הרבה אמצעים לסייע. יש פסיכולוג 

ילדים מיוחד שמסביר על המחלה ועל 
ההתמודדות הרפואית איתה".

קירשנבאום מספרת בכאב על הביטוח 
הלאומי, שאף שחולים נזקקים לו, הם 
לא תמיד מקבלים את הסיוע, וגם על 
הורים שהכי קשה להם בשלב הראשון 

של גילוי המחלה, השלב הכי רגיש 
ומלא תחושות קשות. אבל חשוב לה 

להגיד שיש גם אור ודברים טובים. יש 
אנשים שממשיכים בחייהם כרגיל, עד 

כמה שאפשר, שליש מהילדים מבריאים 
מהמחלה )שני שלישים ממשיכים 
לדלקת מבוגרים - דד"ג(, וחייהם 
של החולים משתפרים לאין ערוך. 

קירשנבאום עצמה ממשיכה ללמוד 
ובעיקר לרקוד. היא לא מוותרת על 
ריקודי הסלסה. היא יודעת שחימום 

קל ישיב לה את החיות ואת השמחה, 
 .ובעזרתו תוכל לנצח כל מחלה

מהי דלקת מפרקים שגרונית? 
)סינוביום( המצפה את פנים המפרק. הם נודדים מהדם לתוך הקרום 

הסינוביאלי, שם הם גורמים נזק לסחוס.
תסמיני המחלה מתפתחים בהדרגה וכוללים תסמינים כלליים 

של דלקת כגון חולשה, עייפות, ירידה במשקל וחום נמוך; דלקת 
מפרקים סימטרית המתבטאת בבנפיחות מקומית בכמה מפרקים; 

נוקשות וקושי ממושכים בהנעת המפרקים בבוקר; מעורבות של 
מערכות נוספות - הופעת גושים תת עוריים באזורים אופייניים, 

דלקת של כלי דם באיברים שונים ועוד. חומרתה וקצב התקדמותה 
של דלקת מפרקים שגרונית שונים מחולה לחולה. רוב החולים 

סובלים ממחלה בינונית עד קשה המתקדמת עם השנים. פעילויות 
יומיומיות פשוטות נעשות קשות יותר, עד כדי איבוד יכולת התפקוד 
התקינה. המפרקים הראשונים שנפגעים לרוב הם המפרקים הקטנים 

של אצבעות הידיים ובהונות הרגליים. בתוך חודשים עלולים 
להיפגע יותר ויותר מפרקים. הפגיעה הבלתי הפיכה במפרקים 

יכולה להתקדם במהירות ולהופיע כבר בשנה הראשונה ולהתפתח 
להפרעה תפקודית משמעותית, ללא קבלת טיפול הולם.

צילום: אריק סולטן
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