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 רק רבע .1,2ע שאין לו הוכחה או גורם ידו סובלים מכאב מפושט כרוניהמהאוכלוסיי 12%-10%

המנגנון ,  אשר בדומה למחלות רבות אחרות, מצב רפואי מוגדר–מהם סובלים מפיברומיאלגיה 

לנחקרים , מפושט שאינו פיברומיאלגיהאך בשונה מהסובלים מכאב , שלו אינו מובן עד הסוף

רכיבים , יםי סמנים גנט– יש מאפיינים משותפים 3שעומדים בקריטריונים לאבחון פיברומיאלגיה

הממצאים הללו יכולים להימצא . פועלים במערכת העצבים וממצאי מעבדה נוספיםביוכימיים ה

מה גם שהם יקרים מאוד (ה לכן הם לא מהווים אמצעי לאבחון פיברומיאלגי, גם במחלות אחרות

והעדרם של , אבל השילוב של כל הממצאים האלה, )ולא מתאימים לשימוש במרפאות רגילות

הוא ייחודי לפיברומיאלגיה ובזכות ממצאים אלו ) המעידים על מחלות אחרות(ממצאים אחרים 

 .4תחרובדומה למחלות א, מכיר ארגון הבריאות העולמי בפיברומיאלגיה כמצב רפואי לגיטימי

 

אשר את ,  נקודות18 לחיצה על – רכס מתלונן במאמרו על שיטת האבחון הבלתי מדויקת 'פרופ

מבחן : ביקורת זו היא התפרצות לדלת פתוחה. מיקומן ניתן למצוא בקלות באמצעות האינטרנט

נם וזו בדיוק הסיבה שהוא אינו מבחן בלעדי ורופאים אי, הנקודות הרגישות נחשב מבחן שאינו מדויק

רופא המטפל בחולי פיברומיאלגיה נדרש להתעמק בממצאי . מאבחנים פיברומיאלגיה רק על פיו

להכיר היטב את האבחנה המבדלת ולראיין , לצבור ניסיון עם חולי פיברומיאלגיה, מחקרים עדכניים

ן רופא שקובע אבחון רק על פי מבח.  על מנת לקבוע אבחון סופי– יאת הפציינט ראיון מקיף ויסוד

אי אפשר לפסול את מבחן , ובכל זאת. מועל בתפקידו ועושה עוול למטופל העומד מולוהנקודות 

 רגישים באזוריםלמרות שהן ממוקמות , מסתבר כי נקודות אלו–הנקודות ככלי עזר לאבחון 

 . אפילו לסובלים מכאבים כרוניים שאינם פיברומיאלגיהאינן גורמות כאב , מלכתחילה

 

תוך ,  רכס'פרופנרעש במניפולטיביות , 'נשען על תלונות סובייקטיביות של החוליםמדובר באבחון ה'

אפילו מחלה שיש לה פתוגן ברור ומובהק כמו שפעת . שהוא שוכח כיצד מאבחנים את רוב המחלות

 .ולא מבצעים בדיקות מעבדה לכל חולה וחולה, מאבחנים על סמך תלונות סובייקטיביות

 

הוא משרטט . לבל יחוש הזדהות עם החולים חלילה,  את הקורא רכס מקפיד להרחיק'פרופ

. בעלת השכלה מוגבלת ורמת הכנסה נמוכה, אשה גרושה": בפרוטרוט את פרופיל החולָה הממוצעת

ושוכח לספר ." כמו התעללות מינית ופגיעה פיסית או נפשית, רבות מהן חוו אירועים טראומטיים

אם שיעור החולים בישראל דומה לארצות ( מאוד גברים אך יש גם הרבה, שרוב החולים הן נשים

שאמנם יש יותר גרושות , ) לפחות,חולי פיברומיאלגיה גברים ישראלים 30,000מדובר על , המערב
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-הסוציוששיעור המחלה בשכבות . אבל רוב החולות אינן גרושות, מאשר באוכלוסיה הכללית

  .פיסית או נפשית בעברם, תעללות מיניתושרוב החולים לא עברו ה, דומה השונות תאקונומיו

אם : ואפשר לומר את האמת, אך אפשר לנסח אותם באופן מניפולטיבי, הנתונים הם אותם נתונים

  הסיכוי שלך לחלות בפיברומיאלגיה  גבוה–עשיר ומעולם לא התעללו בך , משכיל, נשוי, אתה גבר

גם ,  רכס'פרופכן . צהבת זיהומיתבידס או מהסיכוי לחלות באייותר גבוה . אבל כלל לא זניח, פחות

 . הלסתבמפרקזה לא נעים לאכול את הכובע כשכואב לך , ותאמין לי, אתה יכול לחלות

 

הנקודה החשובה בכתבתו של רכס היא שאין כרגע ממצאים אשרי יכולים להסביר באופן שלם את 

טומוגרפיה  כגון הדמיהקות בדי, בניגוד לנאמר: זה לא שאין ממצאי מעבדה בכלל. מנגנון המחלה

חושפות  fMRI(8,9,10 (תפקודית-והדמיית תהודה מגנטית 5,6,7)SPECT (פוטון פליטת שלממוחשבת 

בבדיקות מעבדה של .  הוא אמיתי חולי פיברומיאלגיה שהכאב שלותומוכיחליקויים בעיבוד הכאב 

 11,12,13,14ווך כאב ובשיכוכומיים הפעילים בתי נמצאים חומרים ביוכי ושל נוזל הדםנוזל חוט השדרה

 עדיין לא מתחברים  ואחריםממצאים אלו. 15,16,17,18,19ופולימורפיזם בגנים המקודדים לחומרים אלו

שכן כל עוד , זוהי הנקודה הרגישה באמת. תהליכים ותרופה, לתמונה אחת שלמה המתארת גורמים

ו יודעים האם מדובר איננ, רופאינו הטובים לא מצליחים לחשוף את הפרטים המטושטשים בתמונה

כיצד משככים את הכאב ומקלים על שאר ? במחלה אחת או במחלות שונות בעלות ביטוי דומה

 ???כיצד מרפאים חולי פיברומיאלגיה? הסימפטומים

 

המחסור במידע וחוסר הוודאות הם בעייתנו הכאובה ועלינו ללמוד לחיות עם העמימות ועם התקוות 

לא ,  הפיברומיאלגיה אינה שלמהתהעובדה שתמונ: מר בקול גדולאך חשוב לו. לעתיד בהיר יותר

, שחור על גבי לבן, הממצאים הקיימים כיום כבר מוכיחים. מעידה שלא מדובר במחלה אמיתית

 'פרופ .יש מאפיינים השונים מאנשים בריאים, שלקבוצת הנחקרים אשר אובחנו כחולי פיברומיאלגיה

הם לא מופיעים , המעבדתיים אינם ייחודיים לפיברומיאלגיהרכס עצמו כותב כי על אף שהממצאים 

אין בסיס להנחה שחולי פיברומיאלגיה הם : כלומר, באנשים בריאים אלא בחולים במחלות אחרות

 .שהם סובלים ממחלות אחרות בלתי מאובחנותניתן לשער לכל היותר , בריאים

אולם ,  שלהיהפתולוגחות למנגנון  יכולה להיות מחלה אמיתית שאין הוכ21-קשה לתפוס שבמאה ה

מאבחנים לפי תלונות סובייקטיביות , לדוגמה, מיגרנה. לצערנו כך קורה גם במצבים רפואיים אחרים

, הראויהמה שלא מפריע לרופאים להתייחס אליה ברצינות ,  שלה אינה ידועההוהפתולוגיבלבד 

 .נכות לסובלים ממנהואף לקבוע אחוזי , תרופות להקלת הסימפטומים) ולמצוא(לחפש 

 

אשר " כאב פסיכוגני"לא מחלה אורגנית כי אם :  רכס מציע הסבר לתופעת הפיברומיאלגיה'פרופ

ישווה רכס את החולים , בראיון לרדיו, מאוחר יותר. הסובלים ממנו משתמשים בו למטרות רווח משני

לאחר שהיא ,  הפעוטאימו שלאך גם . לפעוט המתלונן על כאב בטן כדי לזכות בחיבוקה של אימו

רצה איתו ללא שהיות ,  ואם כן–שואלת אותו אם עדיין כואב לו , מחבקת אותו חיבוק נעים ומרגיע
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 גורמת ההייתאזי קבלת הפיצויים , "חתירה לפיצויים"לו היה כאב הבטן של הפעוט נובע מ. למרפאה

ולו , ה מקלהויים אינפיצקבלת , אצל חולי פיברומיאלגיה המצב שונה. לפעוט להרגיש טוב יותר

יש שטענו כי תרבות הפיצויים המערבית מזינה את התפשטות . את הסימפטומים הקשים, במעט

אך ממצאי המחקרים סותרים טענה זו ומוכיחים כי שכיחות המחלה אינה קשורה , הפיברומיאלגיה

 .20בשום צורה לפיצויים

 

, כל מחלה נושאת עימה רווח משני. להחלי? האם אני טוענת שאין רווח משני לחולי פיברומיאלגיה

הרווח המשני של חולי פיברומיאלגיה אינו גדול מהרווח המשני של חולים . אם כלכלי ואם חברתי

תסמונת הפיברומיאלגיה היא תסמונת שהממצאים לגביה חדשים , נהפוך הוא, במחלות אחרות

והחולים הם " תיתלא אמי"שהיא יש טענות לגביה , הממסד הרפואי אינו יודע להתמודד איתה, יחסית

  נאלץהפיברומיאלגיחולה ". יצוייםלפ חתירה"ב  אשמים,רכס' פרופאליבא ד ,או" סתם מפונקים"

קשה מאוד לחולי , יתרה מזו. קולגות וחברים, להתמודד עם חוסר אמון קבוע מצד בני משפחה

הלאומי אין סעיף נכות על בספר הליקויים של הביטוח . פיברומיאלגיה לזכות בפיצוי כלכלי כלשהו

תלוי באופן מוחלט במידת , כך שחולה שאיבד את כושרו להשתכר בשל המחלה, פיברומיאלגיה

 והרופאים בביטוח הלאומי לעיתים רחוקות יודעים במה מדובר או – של הרופא שבודק אותו בקיאותו

  .כיצד להתאים סעיף נכות ששייך למחלה אחרת למצבו של חולה פיברומיאלגיה

 :בואו נחשב? עד כמה קשה

ההערכה מבוססת על סקרים אפידמיולוגים ( חולי פיברומיאלגיה 200,000 -אמורים להיות כבישראל 

. ב"פקיסטן ואפילו קהילת האמיש בארה, מקסיקו, מלזיה, יפןכולל מדינות כ, מכל רחבי העולם

רכס יכול להסיק מכך ' פהאם פרו, "אזורים כפריים במזרח"ל בדומה , כזהלא נערך סקר  בישראל

 ).?שאין פיברומיאלגיה בישראל

 תביעות נכות של חולי 50,000אמורות להיות : כלומר, עבודל ם כושרמאבדים אתרבע מהחולים 

 .פיברומיאלגיה בלבד

אך מדובר בלא יותר ממאות בודדות של ,  אמנם אין בידי נתונים רשמיים–המציאות רחוקה מאוד 

לאכול את , הרוב נשלחו הביתה, מעטים מתוכם קיבלו בפועל פיצוי. הוחולים שתבעו פיצוי כלש

הרי הוא זניח מול ההפסד ,  אם קיים רווח משני כלשהו במחלת הפיברומיאלגיה.חסכונותיהם הדלים

מול הקשיים , מול התשישות ואפיסת הכוחות,  מול הכאבים הבלתי פוסקים–הענק הראשוני 

 .בזוגיות ובעבודה, מול הקושי לתפקד במשפחה, וייםמול הרגישות לגיר, הקוגניטיביים

 

 !טיפשים ביותר, חולי הפיברומיאלגיה, הלא אנחנו, אם מדובר ברצון בפיצויים בלבד -יתרה מזו 

? למה שלא נתבע פיצויים על בסיס נפשי. מקורו נפשי,  רכס שהכאב שלנו'פרופהלא גם ככה טוען 

יש אפילו סעיפי נכות נפשיים בספר . כמו נכות פיזיתנכות נפשית מוכרת לצורך פיצויים בדיוק 

 ולא על ממצאים תסובייקטיביוגם נכות נפשית נסמכת על תלונות . הליקויים של הביטוח הלאומי
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לא באמצעות צילום ? תטראומטי-כיצד מודדים הפרעה פוסט?  כיצד מודדים דיכאון.םאובייקטיביי

 . זה בטוח–רנטגן 

ר  של בעיה נפשית מאשאבחנהלקבל פיצויים באמצעות יותר קל שודע י, בקודקודו כל מי ששכל 

הטענה שחתירה לפיצויים מהווה חלק מתלונותיו של החולה . באמצעות אבחנה של פיברומיאלגיה

 . ואין לה כל תמיכה במציאותהיא מגוחכת

 

כשאתה נרעש מכך שחברות הביטוח משלמות פיצויים לחולי הפיברומיאלגיה הזכאים ,  רכס'פרופ

אתה שוכח להזכיר שאותן חברות ביטוח משלמות סכומים בלתי מבוטלים לרופאים , לכך

 דאגהרופאים שגורסים כי אתיקה רפואית משמעה מ .המתפרנסים מהטלת ספק בקיום מחלות

חד אם הוא סובל לא רק מכאבים אלא גם מחוסר מידע במיו, חולה הסובללחברות הביטוח ולא ל

 . רפואי הנוגע למצבו

אך , כוללת התחייבות שלא לגרום כל נזק לחולהוהאתיקה הרפואית מבוססת על שבועת היפוקרטס 

אינה ' שקרן עד שהוכחה חפותו'תפיסת החולה כ. נראה שפרשנותך לעקרון זה יצירתית במיוחד

אי קבלת פיצויים המגיעים להם (החל מנזק ישיר :  בל יתואר לחוליםתורמת לאף אחד אך גורמת נזק

קשה . לגיטימציה של החולה וערעור של מסגרות התמיכה והשיקום שלו- דה - וכלה בנזק עקיף) כדין

חוסר תמיכה ודרישה , אבל קשה אפילו יותר להתמודד עם חוסר אמון, להתמודד עם מחלה כרונית

יש , אם אתה סבור שפיברומיאלגיה אינה מחלה אמיתית. מת סובלבלתי פוסקת להוכיח שאתה בא

כיצד מתיישב אך , דרכים מדעיות ליישב טענה זו ולהביא לפתרון שיועיל לחולים ולחברות הביטוח

גרימת נזק וודאי לחולים באמצעות כתיבת  עם ,ר הלשכה לאתיקה רפואית בישראל"תפקידך כיו

טענות אשר המחקר הרפואי כבר הפריך ובכל מקרה אין בה יש בה , כתבה שאין מאחוריה סימוכין

 ?כדי להשפיע על תביעות בבית המשפט אלא רק על היחס החברתי לחולים

אתה טוען כנגד לובי של רופאים וחברות תרופות המתאמץ לשמר את אבחנת המחלה על חשבון 

ואם חברות , ושוכח שתקציב המחקר שנועד לבדוק מהי המחלה הזו הוא אפסי, החברה כולה

האם ,  רכס'פרופ. אף אחד לא יתעניין כיצד לסייע לחולים, התרופות לא יראו התעניינות כלשהי

לנצל את הכשרתך ומשכורתך . אני קוראת לך לעשות כן? חשבת לערוך מחקר על פיברומיאלגיה

 יש כדי להוכיח אחת ולתמיד אם) בין השאר, שממומנים מכספי המיסים של חולי פיברומיאלגיה(

אבל אשמח לקבל אפילו , קשה לי להאמין שתצליח להוכיח שזו לא מחלה אמיתית. ןיִמחלה כזו או /

 . שכן זה יקדם את הרפואה להבין ממה אני סובלת וכיצד ניתן לעזור לי להפסיק לסבול–תוצאה כזו 

 

תי רק עד היום הכר (מחלות שמתפשטות באמצעות האינטרנטתודעה ולגבי ועוד מילה קטנה לגבי 

אני מסכימה איתך שהמודעות ). להתפשט באמצעות האינטרנטוירוסי מחשב ורוגלות שמסוגלים 

זו הסיבה שאני , למעשה. לתסמונת הפיברומיאלגיה מעלה את שיעור אבחון המחלה באוכלוסיה

וששיעור החולים הבלתי ,  אני רוצה ששיעור האבחון יעלה–מנהלת אתר אינטרנט על פיברומיאלגיה 

חודשים ספורים לפני שהתחברתי , אגב(אני זוכרת איך הרגשתי כשאני חליתי . חנים ירדמאוב
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אף אחד לא . בקושי גוררת את עצמי, חלושה וכואבת, התרוצצתי בין רופאים): לראשונה לאינטרנט

 תקופה שנדמתה כנצח –לאחר כמעט שנה . אף אחד לא ידע לאיזה רופא לשלוח אותי, ידע מה יש לי

 הגעתי לראשונה לרופא שידע - למעשה היא קצרה מתקופת האבחון של רוב החוליםאך, בעיני

אשר לא , רוב החולים מגיעים בשלבים הראשונים לאורתופד או נוירולוג. לשלוח אותי לראומטולוג

אני גאה .  אך גם לא יודעים לאן לשלוח את החולה להמשך בירור,מוצאים ליקוי בתחום התמחותם

 ואם הם אכן עונים על –ת האתר שלי חולים רבים יודעים לפנות לראומטולוג מאוד על כך שבזכו

 סובלים אל, כי רבים מאלו הפונים אלי, דע לך. לאבחוןהם זוכים , ההגדרה של פיברומיאלגיה

 , רבים אחרים גילו.י ראומטולוג ולא זכו לגלות ממה הם סובלים"רבים מהם נבדקו ע. מפיברומיאלגיה

 . שהם סובלים למעשה מבעיה בריאותית או נפשית אחרת,גים האחראיים שלנובזכות הראומטולו

 לגרום לחולים להציג תסמינים , באופן תת הכרתי,עשויההמודעות לפיברומיאלגיה , לטענתך

 ניסיון בעלרופא , גם במקרה כזה אבל –) 21זה לא קורה, שבמציאותכי מחקר מראה אם  (מוגברים

. אלגיה יודע לברור מי חולה פיברומיאלגיה ומי פונה אליו מסיבות אחרותבטיפול ואבחון חולי פיברומי

אלא , העובדה שיש חולים רבים שהגיעו לאבחון בזכות האינטרנט לא מעידה על כך שהאבחון שגוי

 .אבחן אותם מבלי שיגלשו באינטרנטמהווה עדות לאוזלת ידה של המערכת הרפואית שלא ידעה ל
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