
היא חייכנית ועליזה, זורמת ושמחה. 
היא עממית ועמוקה, חברותית ונעימה, 
והיא גם מתעסקת באינספור זכויות.

שליחה בעפולה, מתנדבת ב'עזר מציון', 
משנעת תרופות, מוסרת שיחות לפרשת 
השבוע, מתעסקת בחסד של אמת ושומרת 
על קשר רצוף עם אימהות לילדים מיוחדים.

מצליחות לעקוב אחר הכל? תנשמו עמוק.

כי יש לה גם שלוש בנות שחולות במחלה 
נדירה, כמותן יש רק 12 בעולם כולו, ובן מיוחד.

נדיר להכיר את שושי קרץ. אימא 
נדירה ומיוחדת, שליחה רצופת אתגרים, 
המתמודדת בשמחה ואמונה, ויחד 
עם זה עמוסה בחסד ונתינה 

ובעבותות של אהבה...

אמונה
נדירה

נ. נון
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–צעירה, אימא לשתיים, עדיין תלמידת סמינר וכבר מטופלת 
בילדות מורכבות. 

באותה עת השתתפתי ביום עיון מרתק בו סיפרה המרצה 
על נכדתה המיוחדת, מחיתי דמעות הזדהות, חשתי כאותה 
אימא, המשתוקקת להועיל לבתה, החפצה לשנות את המדע 
לטובתה, המתמודדת עם מבטים ושאלות, אימא גיבורה, 
ולא פיללתי, עד כמה אני עתידה להיות כזו. לא היה לי ספק 
שאני נושאת תואר כזה, רק לא ידעתי בשביל מי. מרים נראית 
רגילה ורק אני יודעת כמה היא מתעכבת. או חיה מושקא 
בעלת המראה הלא שגרתי, אך היא מתפתחת תקין, תודה לד'. 
"מי רוצה להיות מיוחדת?" שאלתי את מרים וחיה מושקא. 
אף אחת מהן לא ענתה לי, הן רק המתינו שאטפל בהן, ודי. 
מי תיתן לי את התואר? לא לקח לי הרבה זמן להחליט מי 

מהן תוותר".
"בסיום ההרצאה, כבר הייתה לי תשובה. מרים העפילה על 

חיה מושקא, היא המיוחדת!"
"המיוחדת זו את!" אני מציינת. "ומה שהכי מיוחד, שאינך 

יודעת עד כמה..." 
שושי מכחכחת במבוכה בגרונה וממשיכה: "כשמלאו למרים 
שנתיים, ולחיה מושקא שנה, הפציעה לעולמנו נסיכה נוספת, 
דבורה לאה. אוצר קטנטן, בריאה ושלמה, הודו לד' כי טוב. 
שמחתי כל כך, מול פיה המשורטט. כשאת נפגשת מול פגם 
חיצוני מתיש כל כך, את לומדת להעריך בכפליים כל דבר 
מושלם. ודבורה לאה הייתה כזו, מכל הבחינות. תינוקת 
נוחה, אלוקים שלח לי מתנה, כדי שאשאב ממנה כוח לטפל 

באחיותיה המתוקות".
"איך היה הטיפול בהן?" אני מתעניינת.

"חיה מושקא מנותחת בפעם הראשונה לתיקון השפה והחיך 
השסוע, מרים מתזזת בין טיפולי פיזיותרפיה, ריפוי בעיסוק, 
קלינאיות תקשורת. את כל זה אני מספיקה כשמנגד ממתינה 

לי תעודת ההוראה, שעות השלמה ומטלות".
איך עושים את זה? 

"הייתי מרימה את עיניי לרקיע, מחפשת אותו שם מבעד 
לעננים ולוחשת – נכון שאתה נתת לי הכל, נכון שאתה יודע 
עלי הכל, אז תזרים לי כוח!" מספרת שושי. "כך, פניתי אל מי 
שמנהל את העולם, והוא נתן לי, מודה לו בכל רגע ורגע! "מרוץ 
החיים משך אותנו אליו בעבותות של אהבה", היא ממשיכה. 
"אנו מוצאים את עצמנו מבקרים קבועים במרכזים רפואיים, 
שומעים רופאים, והרבה שאלות ללא פתרונות. הטיפולים אינם 
יעילים, מרים מתקדמת לאט מדי, חיה מושקא מתקדמת טוב 
יותר, דבורה לאה אף היא, עם כל זה, אנו ממשיכים להשקיע 
בכולן, דואגים לרפד את חייהן בנוצות של משי. הייתי אז 
אימא לשלוש ילדות כשהגדולה בת שלוש וחצי. את חגיגת 

סיום לימודיי חגגנו עם שינוי נוסף בחיינו".

"אומרים לי שילדיי שמחים, ואני תוהה. למה שלא ישמחו? ד' 
נתן לנו כל כך הרבה טוב, לא נותר לנו אלא לשמוח", אומרת 
לי שושי. "בביתי, מודים על מה שיש, וברוך השם יש על מה..."
"נו, באמת – לא קשה לך?" אני שואלת. "שמחה היא הכלי 
לשרוד את החיים, היא ורק היא יכולה להחליק מהמורות, 
ליישר גבעות ולצלוח מוקשים, לא תמיד זה קל, אך איש 

לא הבטיח לי מעולם שאמנע מקשיים".

תואר מיוחד

"הייתי נערה צעירה, שכולם צפו לה עתיד 
מזהיר. עשרה חודשים לאחר יום הכלולות, 
חבקתי את מרים, בתנו הבכורה. היא המשיכה 
במשיכת המכחול הוורודה ששלטה בחיינו, 
תינוקת יפיפייה, מושלמת", מספרת שושי קרץ. 
"מרים נולדה תוך כדי לימודים מסיביים במסלול 
'הוראה לגיל הרך'. תפקדתי אז בשתי חזיתות, תלמידה 
מצטיינת ובמקביל רעייה ואימא. כשמלאה למרים כמעט 
שנה, נורות אזהרה אדומות החלו להבהב. מרים זחלה, נעמדה 
על יד כיסא אבל ולא הצליחה ללכת. הסביבה, הרגיעה אותי 
ש'מה קרה?' 'אויש, את סתם נלחצת', ו'היא קצת איטית, אז 
מה יש?' אך לבי, לב של אימא, לא אבה להשתכנע. חשתי 

שמשהו קורה כאן. 
בקורס 'שילוב הילד המיוחד בהוראה'. אני שומעת משפט 
שהצית אותי: "כשעוצרים, זה איתות מצוקה, מותר לעכב 
התפתחות, לא לעצור!", המורה הסבירה: "אתן לומדות הוראה 
וגננות, חינוך מגיל שלוש. אך כל איחור ברכישת אבני הדרך 

המוטוריים, עלול להשליך הלאה, לתפקוד". 
"מרים לא מתפתחת כמו שצריך!" הודעתי לבעלי מיד בשובי 
הביתה. אני מתבוננת בבכורתי, זו שטוויתי בעבורה חלומות 
וורודים, זו שהפכה אותנו לזוג הורים, ותוהה. יש מה לשאול... 
תוך קביעת תורים לאנשי המקצוע המתאימים. אנו חובקים 
בת נוספת, בשעה טובה ומוצלחת. שתי בנות, כמו בחלומותיי 
הוורודים. הרופאים בישרו שנולדה לי ילדה עם שפה שסועה 
ועזבו את החדר, נותרתי לבד. אחזתי את האוצר החדש בידי. 
מתבוננת על תווי פניה, והלם אחז בי, המראה היה מרתיע. 
השפה והחיך היו שסועים, 'מה יהיה איתך ילדונת?' לחשתי 
לאוויר העולם אליו הגיחה זה עתה. היא הגיבה לי ברפלקס, 
גם אני וגם היא לא ידענו. חיה מושקא קראנו לה, והתפללתי 
לאלוקים שייתן לה חיים טובים. הרגעתי אותה שהיא הגיעה 
אלינו, ונרפד את חייה הכי שאפשר, ושבנו למרוץ. מרים 
הבכורה, במכון להתפתחות הילד, וחיה מושקא אצל רופאים, 
בדיקות ומעקבים. חברותיי לא לקחו ברצינות את חשדותיי 
במרים. הן הטילו את העניין בעומס רגשי, חיה מושקה שגונבת 
למרים את ההצגה ובעוד אינספור דברים, רק לא בזה. ואני 

מהי מחלה נדירה?

מחלות נדירות הן מחלות המשפיעות על מספר קטן של 
אנשים, לעומת מספר האנשים באוכלוסייה הכללית. 
קיימות אלפי מחלות נדירות. עד כה התגלו כ--6,000

7,000 מחלות כאלה. בספרות הרפואית ממשיכים לתאר 
מחלות נדירות חדשות.

תחום המחלות הנדירות סובל מהיעדר ידע רפואי ומדעי. 
במשך זמן רב, רופאים, חוקרים וקובעי מדיניות לא 
היו מודעים לקיומן של מחלות נדירות. עד לאחרונה 
לא היה מחקר אמיתי או מדיניות של בריאות הציבור 
בנושאים הקשורים לתחום. לא ניתן לרפא את רוב 
המחלות הנדירות, אך טיפול רפואי מתאים יכול לשפר 
את איכות החיים של החולים ולהאריך את תוחלת החיים 
שלהם. כבר כיום קיימת התקדמות מרשימה עבור מחלות 
מסוימות, אשר מראה כי אסור לנו לוותר על המאבק, 
אלא להיפך, להמשיך ולהגביר את המאמצים בתחום 

המחקר ובתחום הסולידריות החברתית.
האנשים החולים במחלות אלה חווים קשיים דומים 
בניסיונותיהם להגיע לאבחנה ולקבלת מידע רלוונטי 
אודות אנשי מקצוע מוסמכים. בנוסף, קיימות בעיות 
תמיכה  איכותי,  טיפול  זמינות  לגבי  ספציפיות 
חברתית ורפואית, קישור יעיל בין טיפול בבתי 
אינטגרציה  אמבולטורי,  וטיפול  רפואה 
חברתית ועצמאות החולים. חולים בעלי 
מחלות נדירות הינם פגיעים יותר מבחינה 
פסיכולוגית, חברתית, כלכלית ותרבותית. 
ניתן להתגבר על קשיים אלה על ידי 
חוסר  בשל  מתאימה.  מדיניות 
ידע מדעי ורפואי, חולים רבים 
אינם מאובחנים. המחלה שלהם 
נשארת בלתי מזוהה. אלו הם 
מן  ביותר  הסובלים  האנשים 
התמיכה  בקבלת  הקשיים 

המתאימה.
המדע יכול לספק תשובות לגבי כלל 
המחלות הנדירות. מאות מחלות נדירות 
ניתנות לאבחון כיום באמצעות בדיקת 
דגימה ביולוגית. הידע על המהלך 
הטבעי של המחלות השתפר 
אף הוא, הודות ליצירת 
עבור  מידע  מאגרי 
חוקרים  מהן.  חלק 
עובדים יותר ויותר 
באמצעות רשתות 
על   )networks (
מנת לשתף בתוצאות 
למען  שלהם  המחקר 
קידום ידע בצורה יעילה 
יותר. תקווה חדשה מתעוררת 
עקב הפרספקטיבות המוצעות על 
ידי המדיניות האירופאית הלאומית 
במדינות רבות בתחום המחלות הנדירות.

'מה יהיה איתך 
ילדונת?' לחשתי 
לאוויר העולם 
אליו הגיחה זה 
עתה. היא הגיבה 
לי ברפלקס, גם 
אני וגם היא לא 
ידענו. התפללתי 
לאלוקים שייתן 
לה חיים טובים. 
הרגעתי אותה 
שהיא הגיעה 
אלינו, ונרפד 
את חייה הכי 
שאפשר, ושבנו 
למרוץ"

"לא היה לי 
ספק שאני 

נושאת תואר 
כזה, רק לא 

ידעתי בשביל 
מי. מרים נראית 

רגילה ורק אני 
יודעת כמה היא 

מתעכבת. או 
חיה מושקא 

בעלת המראה 
הלא שגרתי, אך 

היא מתפתחת 
תקין, תודה 

לד'. מי רוצה 
להיות מיוחדת? 

שאלתי"

"מרוץ החיים 
משך אותנו 

אליו בעבותות 
של אהבה. 

אנו ממשיכים 
להשקיע בכולן, 

דואגים לרפד 
את חייהן 

בנוצות של משי. 
הייתי אז אימא 
לשלוש ילדות 
כשהגדולה בת 

שלוש וחצי. 
את חגיגת סיום 

לימודיי חגגנו 
עם שינוי נוסף 

בחיינו"
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יוצאים לשליחות!

שושי שמלאה כל כך בנתינה וטוב, לא עוצרת לרגע. גם 
כשהחיים עמוסים ומתישים. אז מה הפלא, שהיא לוקחת 
על עצמה עול נוסף עליו היא מספרת בקלילות ובהכלה 

כאילו מדובר על מעבר לדירה ממול:
"עוזבים את המרכז, ועוברים לעפולה, לשליחות!" 

"אוהו, כל הכבוד!" 
שושי מצחקקת. "שליחות היא נתינה, ונתינה היא מתנה!" 
היא מסבירה. "כשחשנו שיש קשיים וחריקות הבנו שכעת 
הגיע הזמן לתת. ויצאנו". "שואלים שלוחי חב"ד בחוץ לארץ, 
תישארו שם כל החיים? והם עונים, מה פתאום? זה רק זמני, 
תכף משיח בא וכולנו נעלה לארץ ישראל. וגם אנו, ידענו 
שיש בעיות, ידענו שיהיו קשיים, אך הגאולה בפתח, אז 

אין מקום לדאוג!" 

שד' ישלח לנו אותה, במהרה!

"בצפון, אין מוסד שמתאים לרוחנו, ומרים נכנסת למוסד 
לא דתי". 

"ברצינות?" אני שואלת. "אכן!" שושי ממשיכה. "למרות 
שעולמן הרוחני של ילדותינו חשוב מאין שיעור, החלטנו 
לעשות הכל כדי להשקיע בקידומה של מרים. שלחתי לה 

ארוחות מבושלות, דאגתי למלא אותה בידיעות, אך 
אם ילד צריך קידום, עושים ככל האפשר לתת 

לו את הכלים".
שושי מדגישה שערכים 

טובים, יראת שמיים, 
בעיקר  מושרשים 
מהבית והיא נותנת 

דוגמה לכך. 
הבכורה,  "מרים 
כשהייתה בת חמש 

במסגרת  ולמדה 
ת  ד ח ו י מ

ומקצועית, 
השתתפה 

בסיור 
ך  ר ע ש

העיר  ראש 
במוסד המקסים 

שלהם. כולם לחצו לו יד, ומרים 
אינה ניגשת. הוא רואה את מרים הכובשת 
ומגיש לה יד. והיא עונה לו: "לא. אתה בן, 

ואסור!" 
הוא אינו שוכח לה את זה, כשהשתתפנו 
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אין אגוז קשה לפיצוח,
כשיש לך מפצח מספיק טוב!

מודאגים מהמתבגר/ת?

מכון לאבחון ויעוץ גרפולוגי
בהנהלת ע. הר כסף-גולדשטיין

קו נקודה מרחוקלפגישות ייעוץאפשרותחדש!



באותה שנה בפעילות עירונית הוא ניגש אליה, שתי ידיו 
מאחורי גבו, ואמר לה: "מה שלומך?"

גם לאחרונה, כשחלינו בקורונה והוא התקשר לשוחח עמנו, 
הוא שאל – "מה שלום מרים שלנו?" מחזה זה הוא כלי 

לבנות רבות. אם ילדה בת חמש יכולה להחדרת ערכים 
לעמוד על עקרונותיה, קל וחומר 
כל נערה ואישה. יש 
סייגים,  לך 
 , גדרות
ל  א

י  ש ו ב ת
בהם, גם עם 
את  כעדר,  נוהרת  הסביבה  כל 
שומרת על עצמך. ובאמת היא 
משפיעה גם על החברה. כולם 
בסביבתה יודעים שהיא אוכלת 
רק בד"ץ ולא שוכחים להתאים 
את עצמם ולהביא זאת עבורה וגם 
שהיינו בבידוד שלחו בהתאם". 

לא הכל ורוד

"לכאורה, חשבנו שהגענו אל המנוחה ואל הנחלה, סיימתי לימודים, 
יצאנו לשליחות, חיה מושקא מתקדמת, מרים משולבת ודבורה לאה, 

ילדת חלומות. ואז, נולד הבן".
"נולד בן ונרפאה כל המשפחה!" אני מציינת. 

"זה מה שחשבנו בתחילה, חגגנו את צבעי הפסטל הכחולים, לא היה 
אכפת לי אם חיי יהיו ורוד או תכלת, העיקר צבעים פסטורליים. אנו 
משפחה מאושרת, אבא, אימא, שלוש בנות ובן מנחם מנדל. אך אז, 
הנסיך אינו מציית לכללי ההתפתחות, אבני הדרך מתחילות לחרוק 
ושוב אני מבינה שמשהו אינו כשורה. חיה מושקא עוברת ניתוח שני 
לתיקון השפה השסועה, מרים עדיין עם סימן שאלה ענק, ואין תשובות.
אט אט אני מעכלת שהמשיכה הוורודה שצבעה את תחילת חיינו, 
אינה מענגת כל כך. יש לי אמנם ארבעה ילדים, וקיבלתי אותם בזה 

אחר זה. אך לכל אחד מהם ישנו תיק עמוס וגדוש..."

אחרי שש שנים...

 "הילדים גדלו, מרים בכתה ד', חיה מושקה בג', דבורה לאה בב', ומנחם 
מנדל בא'. ואנו מקבלים עוד מתנה מאלוקים, קראנו לה רבקה", מכריזה 
שושי. "נבדקנו בכל הבדיקות, והתוצאות היו נפלאות. שמחתי כל כך, הנה 
ד' פיצה אותנו על מרים וסימן השאלה, הבן המאתגר וכל מה שבדרך. 
הכל היה נראה מזהיר כל כך, ורוד וחייכני. שמחתי, אמרתי לעצמי, 
הנה – אלוקים פיצה אותך ושלח לך את תינוקת בריאה ושלמה. הייתי 
מביטה ברבקה, ולוחשת לה: "יהלום שלי, מתנה מאלוקים". תליתי בה 
את תקוות הפסטל שלי, חלומות הילדות, שייכתי אותה לקטגוריית 

הילדים הרגילים, המיוחדים הסטנדרטיים, כמו בכל בית.

במקביל – אנו משקיעים בכל מתנה ומתנה שקיבלנו, טיפולים, רופאים, 
ועדות וביקורים במרכזיים רפואיים על בסיס קבוע. באותה עת, מתחילה 
להתפכח ברופאים התשובה למחלתה של מרים. כשרבקה בת שנה 
וחצי, מגיעה עוד מתנה - חנה, והיא דומה למרים, שתי טיפות מים 
במראה, ועוד יותר בהתנהגות. וכבר בגיל חודשיים אני מזהה עיכובים. 
הרופאים דוחים אותי על הסף, אך ליבי, לב של אימא, יודע לחוש 

שמשהו כאן לא בסדר".

תשובה נדירה!

 "מחלתה של מרים מתבררת כמחלה נדירה שיש כמוה שנים עשר 
מקרים בעולם. מרים בת ארבע עשרה, וסוף סוף יש לנו תשובה. אנו 
מבררים על המחלה, ומגלים שאין לספרות הרפואית הרבה מה להציע. 
מלבד האותיות הלטיניות של שמה של המחלה - MECR - ותיאור 
קצר על המאפיינים, שהם - פגיעה מוחית הפוגעת בשיווי משקל של 
האדם. ולכן, נגרמות נפילות ותנועות בלתי נשלטות בגפיים, ובנוסף על 
כך ישנה פגיעה גם בראייה וגם בדיבור. לא הרבה מים זורמים בירדן 
עד שאנו מגלים שחנה גם היא חולה, לפחות רבקה בסדר גמור! זה 
היה החיוך שלי, התשובות למחלתה של חנה לא היו הפתעה, ידעתי 
שישנו עיכוב, וניחשתי בעצמי את פשרו. מרים שמחה שהיא אינה 
המוזרה היחידה, ויש לה עוד אחות לצרה", היא מספרת. "אנו יודעים 

כיצד לטפל בחנה, מרים העבירה אותנו סטאז' רציני". 

"שני ילדים מיוחדים, ועוד במחלה נדירה?" אני מוחה בסתר דמעות של 
צער. איני מעוניינת ששושי תשים לב אליהן, אך ליבי, מגיר נוזלים ללא 
הרף. ואז, כשהממחטה נאבקת תחת הדמעות שעוד זלגו, היא אומרת: 
"לא שניים, שלוש חולות במחלה הנדירה, תיכף תשמעי מי הנוספת. 

איטי או מפונק?

שירה עמראני, אחות בטיפת חלב. מסבירה:
הורים רבים חוששים שמא תינוקם אינו מתפתח בהתאם לקצב 
הרצוי או המצופה. פעמים רבות קרובי משפחה או חברים 
בעלי כוונות טובות עלולים אף הם לתרום ללחץ כשישאלו: 

'מה, הוא עדיין אינו זוחל? הנכד של השכנה זוחל מזמן...'
חשוב לזכור שבמרבית המקרים הכל בסדר ותינוקכם מתפתח 

היטב בהתאם לקצב האישי שלו. רובם המכריע של 
ההתפתחות  מדרגות  את  משיגים  התינוקות 

הגילאים  בטווח  לגילם  בהתאם  שצפויות 
המצופה. וגם אם הם מתמהמהים לפעמים, 

בדרך כלל ידביקו את הפער תוך זמן קצר.
מאידך אם קיימת בעיה חשוב לזהותה 
מוקדם ככל שניתן על מנת למנוע עיכוב 
התפתחותי משמעותי ולאפשר קבלת 

טיפול מתאים.
מרבית ההורים עוקבים בדקדקנות אחר 
קצב התפתחותו של תינוקם ובפרט אחר 

מתי  כגון  משמעותיות  ציון  נקודות 
התהפך לראשונה, מתי התחיל לזחול, 
התיישב וכדומה. חשוב לשים לב גם 
דוגמת  עדינות.  תנועתיות  ליכולות 
היכולת להשתמש בתפיסת 'פינצטה' 
או היכולת להעביר צעצוע מיד אחת 

ליד השנייה.
האם  לב  לשים  נסו  השפתית  ברמה 

תינוקכם מתקשה להבין מילים, משפטים 
או הוראות פשוטות או שמא הוא מתקשה 

דווקא לדבר ולהביע את עצמו באמצעות דיבור.
קצב התפתחותו של תינוקכם ינוטר במסגרת טיפת 

החלב ולכן חשוב שתשתפו את האחות בכל חשש שמקנן 
בכם לגבי תינוקכם. במסגרת טיפת החלב יבוצעו לתינוקכם 

גם בדיקות מעקב התפתחות תקופתיות על ידי רופאי ילדים 
מומחים. אף שלכל תינוק קצב התפתחות ייחודי משלו, מרבית 
התינוקות משיגים נקודות ציון במדרגות ההתפתחות בהתאם 
לקצב מצופה, בטווח גילאים נתון. מאחר שאתם מכירים 
את תינוקכם טוב מכל אחות או רופא ע,קבו מקרוב אחר 
התפתחותו ושימו לב האם רכש את אבני הדרך. בכל חשש, 

ניתן לפנות לטיפת חלב או ל'מכון להתפתחות הילד'.
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בס"ד



כשגם הנסיך אינו מציית לכללים, הוא מוגדר עם קשיי קשב וריכוז והפרעת 
התנהגות..." ארבעה ילדים. כששלושה מתוכם הם עם אותם סימפטומים". 

שושי ממשיכה בתיאור הגילוי של המחלה הנדירה אצל הבת השלישית, לכל 
אורך הדרך היא נשמעת שמחה, יודעת ומודעת לקשיים, הרי היא חיה אותם 
יומיום, ובכל זאת החיוך לא מש מפניה: "תקופה לאחר שגילינו את המחלה 
הנדירה, והפנמנו את המשמעות, רבקה התלוננה על כאבי ראש מתמשכים. 
ניגשתי איתה לבדיקת MRI פשוטה. באותו יום, נסעתי לביקורת רפואית עם חיה 
מושקא ברמב"ם. אני עוברת אצל הורי, המתגוררים בחיפה, מתרווחת בכורסה 
ומקבלת תשובה שיש תוצאות לבדיקות. תוך כדי שאני מנסה להגיע אליהן, 
ומזמינה את אמי שתבוא לראות את תוצאות הבדיקות, כשאני בטוחה שהן 
תקינות. אני מגלה שהבדיקה אינה תקינה... הייתי המומה. צלצלתי לרופאים והם 
הצטרפו בצער אל האמת הכואבת, כשגם הם נדהמים מהתוצאה הלא הצפויה. 
רבקה הייתה נראית תקינה, אבל לא, גם היא חולה. נשברתי כל כך, לא האמנתי 

שרבקה תצטרף לאחיותיה, אך הן, קיבלו אותה אליהן ב'תשואות'". 
אני חושבת על שושי, על הניסיונות ועל הגבורה, במקום שאני אחזק אותה, היא 
מחזקת אותי. במקום שאנחם אותה, היא מעודדת אותי. שושי מתגלה כאישה 
רבת פעלים, לצד השליחות היא מתעסקת באינספור זכויות, מתנדבת ב'עזר 
מציון', משנעת תרופות, מוסרת שיחות לפרשת השבוע, מתעסקת בחסד של 

אמת ושומרת על קשר רצוף עם אימהות לילדים מיוחדים.
"אנו לא בתחרות מסכנות!" היא מוסיפה. "לכל אחד יש את הניסיונות והכוחות 
שלו, לצד כל האתגרים, חשוב לתת כוח לאחרים, כשאת בניסיון, אין לך פטור 
מלתפקד בשאר החזיתות, אמנם, יתכן ויהיו לך הנחות, אך העשייה מזרימה 

כוחות בסייעתא דשמיא". 
תוך כדי ששושי משוחחת איתי, הבנות חוזרות אל הבית. היא מקבלת אותן 

בברכה לבבית ומבקשת להמשיך מאוחר יותר. 
"תביני!" היא מסבירה למחרת. "המציאות היומית מורכבת ממש. הבנות, מוגבלות 
ממש. הן צריכות את עזרתי בכל רגע. מרים, הגדולה בת שמונה עשרה, הולכת 
בעזרת הליכון, חנה ורבקה יכולות לצעוד מרחק של שתי דקות. אני צריכה להגיש, 

"אין לפנות ולעזור בכל הפרטים הנחוצים". "בכלל!" היא מוסיפה. 
לנו כלי זכוכית בבית, זה רגיש עבורן, כל התמונות על 

שולחן חג מפואר, מחייכות אלינו אך ורק מהקטלוג. 
חנה ורבקה חכמות, חריפות ומבינות עניין. שתיהן 
נמצאות בחינוך רגיל, רבקה בכיתה רגילה ולחנה דאגנו 

לסייעת צמודה". 
"ומה עם מרים?" "מרים לומדת בחינוך מיוחד, נוסף 

למחלה הנדירה היא נמצאת על רצף האוטיזם. האבחנה 
מורה על תפקוד גבוה, אך גם הוא קשה מאוד!" אני תרה 

אחר המילה המתאימה, מחפשת אחת כזו שתזרה כוחות, 
שתשתתף, שתכיל. שושי מקדימה אותי. "ואת 

יודעת מה הסוכרייה שלי? זה שלא 
רואים עליהן כלום". שושי מראה 

לי תמונה משפחתית, עם מרים, 
חנה ורבקה. אני רואה ילדות 
ואימא  מאושרות ושמחות, 
גאה, מאחוריהן! "כשתפגשי 
את מרים, תאמרי – "ילדה נכה 

עם משקפיים מיוחדים, וזהו. לא 
תדבקי משום דבר, ולא תשימי לב 

לכלום. אלוקים מצרף לכל ניסיון, סוכרייה, 
רק צריך לדעת כיצד לאכול אותה. לא שאני מכחישה 
את הקושי, לא קל להתעורר באישון ליל מבכי של 

ילדה על כאבי שרירים, ואין לך כיצד לעזור. לראות 
אותה נופלת, משפשפת ברך, ולפני ההחלמה, כבר 
ישנו שפשוף נוסף. זה כואב לדעת שאין לך כל 
כך במה להועיל. אנו מנסים את כל האופציות, 

גם אם אין אפילו הוכחות לכך שאכן הטיפולים שהן עוברים - עוזרים. 
אומרים שכדאי לקחת בכל יום עשרה ויטמינים, ואני נותנת, גם אם לא 
בוודאות שזה יעזור. עדיין, ישנה החמרה אצל הגדולה. ואם לא הייתי 
נותנת?! בצפי המחלה היא איומה ואכזרית, אך מה שמנחם אותי זו 
הידיעה שהכל זמני, תכף יתקע שופרו של משיח, וכולן – תהיינה בריאות!"

איך הקורונה פגשה אתכם, כמשפחה נדירה ומיוחדת?

"היא לא פסחה עלינו!" שושי מצחקקת. "בכל פעם שאחד מבני המשפחה 
נאלץ להיכנס לבידוד, נכנסנו כולנו כעסקת חבילה. אצלנו בבית, כל אחד 
הוא מיוחד, ומי שלא, צריך לעזור עם המיוחדים... כשהיינו בבית, שמונה 
נפשות וקירות, החלטתי שאני הולכת לעשות כאן חוויה. נכנסתי למטבח, 
הכנתי מטעמים ומגדנות, פינוקים וכיפים. וגם – למדתי לקבל עזרה. 
פתאום אני מוצאת נעים לומר שאני רוצה שישלחו לי עוגה, יבשלו 
ארוחת צהריים, כן, אנו בבידוד, על כל המשתמע, וצריכים עזרה. קיבלנו 
חבילות מקרובי משפחה, ידידים ומכל מי שהסכים לנדב. תודה להשם, 
יש לנו זיכרונות חיובים מהבידודים השונים. בתי אמרה לי: "אימא, זה 

כיף לי להיות בבידוד!" ואם כיף להם, אז וודאי שכיף גם לי..." 

אתן בוודאי שומעות ששושי היא אישה לא רגילה, מלאה באמונה, אהבה 
ונתינה. מעבר לכך, שושי מתבררת כאישה שמחה ועליזה במיוחד. יש 
לה מתכון להרבות חיוכים ואוירה טובה בבית. "מזה כמה שנים שאני 
שומעת בכל בוקר, אחרי שליחת הילדים למוסדות, שירי שמחה, אמונה, 

תקווה ותהילים, זה נותן לי הרבה כוח, מומלץ לכל אחת!"

אחיות מיוחדות – כיצד?

"את האמת, זה די מאתגר!" מכחכחת שושי. "זה גבורה להיות אחות 
למיוחד, אך כשיש ארבעה, זה כבר עסקה רצינית". היא אומרת באירוניה. 
"בנותיי שואלות אותי – למה אני צריכה לשטוף כלים? לחתוך סלט? לרוקן? 
לנקות? למה אני צריכה לעזור?" והתשובה קבועה. "כי הן מיוחדות!". 
ובכנות, כבר נמאס לשמוע את זה. להיות אחות לילד מיוחד, 
זה ניסיון, אך כשיש לך ארבעה... זה מורכב ממש. "אבל 
אין מה לעשות, ד' הביא אותן לביתנו, כשהוא ידע מה 

כוללת משפחתנו. לא קל לגדול במשפחה נדירה..."

לסיום, למרות שיש עוד הרבה על מה לדבר ולשמוע. 
מה הסיסמה שלך, שושי?

"יש לי פזמון שאני חוזרת עליו כבר הרבה שנים: 'בריאות 
ושפיות'. תמיד אנשים הרימו גבה, ותהו 
מולו. פעם אמרה לי אישה, "את 
מבקשת יותר מדי!" אמרתי לה: 
"מאבא, אני יכולה לבקש מה 
שאני רוצה, ממילא הוא ייתן 
לי מה שהוא יחליט... ומאז 
הקורונה, אנשים מסכימים 
ואפילו  ויותר  יותר  איתי. 
החולפת,  השנה  הרופאים. 
העבירה אותנו בית ספר אמיתי...!"

אני מסיימת את השיחה עם שושי, מניחה 
את השפופרת, מודה להקב"ה על כל הטוב. שושי 
החכימה, מיקדה והסבירה. יש טעם לחיים, גם אם 
הם רצופים אתגרים. יש על מה להודות. וגם על 
מחלות נדירות. יש ויש. ויש מי שדואג מלמעלה, 
למלא את השק במטמונים, ואליו אנו מחוברים 

בעבותות של אהבה.

אוהבת במיוחד

שיר שכתבה מושקא קרץ על 
התמודדותה כאחות לארבעה 

מיוחדים:
אהבה,

בצבעי החיים.
קשים, שורטים, שוקקים.

ילדות,
בגינה, בחצר.
ממבט אחר...

ילדות –
ומבינות...!

האטת מחלות, 
בדיקות, 
מרפאות.

אחות בכיסא גלגלים.
דיבור איטי, 

מגמגם, 
טיפול מתקדם, 

ויטמינים שאולי יעזרו...
לצחוק כשנופלים,

לנחם שפשופים.
למרות ובגלל

הכאב.
לזהות מושגים, לשיים תרגילים,

ולהאמין שהכל מהשם!
זו האמונה בעצמה,

בעוצמה.
התאמנות יומיומית,

מוחשית.
להביט לרקיע,

ללחוש שם תחינה,
לבקש שהגאולה כבר תופיע...

זו אהבה בצורת החיים,
כמו שהם.

כואבת, דועכת, שמחה, מקפצת.
אהבה לאחיות מתוקות.

]שלי...!!![

חג הפסח תשפ"א  -  5051  - חג הפסח תשפ"א

לסמסטר אביב תשפ”א

מכללת מדיטבע
לרפואה משלימה ובריאות הסביבה

ההרשמה בעיצומה

 מקצוע לחיים.
לימודי תעודה: רפקסולוגיה 14/4/21

סדנאות:
בריאות המחשבה 26/4/21

מדיטציה ודמיון מודרך 26/4/21
הכנת מרקחות טבעיות 21/4/21

 מקצוע לגברים.
קורסי הדברה:

קורס למדביר בדירות 21/4/21
קורס למדביר בשטח פתוח 7/5/21

קורס למדביר באיוד 2/5/21

 יום פתוח במתנה
14/4/21 בשעה 17:00

נא לאשר הגעתך

אחרי החגים זה הזמן לפעול,
באורח חיים בריא

-24 שנות נסיון-
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