החוויה הממשית של הורות לילד עם תסמונת 22q11.2 במעברו לשלב הבגרות
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· חווית ההורות: הוריהם של בוגרים צעירים המתמודדים עם תסמונת 22q11DS מעורבים באופן אינטנסיבי ומתמשך בחיי ילדיהם. המחקר בוחן את החוויה הממשית של ההורים ביחס להתבגרות של ילדם, פיתוח עצמאותו וביסוס יחסיו האינטימיים. ניתוח נערך על מנת לבחון את החוויות החיוביות והשליליות של חמישה הורים למתבגרים צעירים המתמודדים עם התסמונת. באופן כללי, ההורים במחקר תיארו חוויה של חוסר וודאות לגבי הדרך הטובה ביותר לפעול כהורים לבוגר המתהווה.

· נושא ה"עצמאות המפוקחת" הינו משמעותי במיוחד ביחס לנושאים אחרים, כמו המתנה זהירה, ציפיות שונות של ההורים והילד, תנודה בין חשש לתקווה, והליכה בעקבות ההובלה של הילד. נושאים אלו מדגישים את הקשיים שחווים ההורים בניסיון לוותר על השליטה, בעודם עדיין חווים צורך לשמור על ביטחונו של ילדם המתמודד עם שלב מורכב בחייו. נמצא כי ההורים המתינו ל"סימנים" מילדם, לפני שהחלו לשוחח איתם על יחסים אינטימיים. 

· מעורבות ההורים: לפעמים מעורבותם של ההורים הייתה מינימלית ואפשרה לילד לטעות בעצמו, אך בפעמים אחרות הם הביעו צורך להישאר בשליטה, דבר שהוכיח עצמו כמהווה חדירה לפרטיותו של המבוגר הצעיר. ממצא זה עולה בקנה אחד עם ממצאים ממחקרים נוספים, כאשר סגנון הורות סמכותני וחיובי נמצאו כמעודדים עצמאות מוגברת, שיתופיות ומיומנויות חברתיות. 

· מעורבות יתר? הורים רבים העלו ספקות לגבי האם ילדם מעריך את מעורבותם או מתרעם על כך. עם זאת, מחקר אחר שנערך לאחרונה הראה כי נשים צעירות בעלות התסמונת העריכו מאד את התמיכה הרגשית והמעשית שסיפקו להן הוריהן. 
· ההורים ככלי להעברת מידע: בדרך כלל, בוגרים צעירים בעלי 22q11DS הם בעלי רשתות חברתיות מצומצמות יחסית, דבר אשר מגביל את ההזדמנות ללמידה שמתרחשת לרוב בין מבוגרים צעירים. לכן, ההורים הם אלו שמשמשים כאמצעי למתן מידע זה לילדיהם. יתרה מכך, נמצא כי לצעירים רבים חסר ידע בתחום המיני, למרות שיעורי החינוך המיני בבתי הספר, בשל שיטות הוראה וסביבות למידה שאינן יעילות. מתן חינוך מיני לצעירים בעלי 22q11DS לא רק יעצים אותם להבין טוב יותר את התנהגויות והגבולות המיניים, אלא גם יספק להם בסיס לבצע בחירות מושכלות.  
· סיכום: הורות לילדים בעלי 22q11DS הינה התחייבות הנמשכת לאורך כל החיים. הורים אלו נעים בין הצורך לעודד את ילדם לחיים עצמאיים, בזמן שהם מקבלים את העובדה שהם נמצאים בדריכות מתמדת לסייע ולהקל על כישורי חיים. מיניות ויחסים הינם תחומי עניים המעסיקים רבות הורים אלה. 
· סקירה כללית על מה שידוע כיום בנוגע לתסמונת ניתן למצוא כאן:
· The psychosocial impact of 22q11 deletion syndrome on patients and families: A systematic review” by Vo, McNeill1, and Vogt (2018) https ://doi.org/10.1002/ajmg.a.38673 
