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  :קצירת

. תו� שימת דגש על המשפחה הקרובה י� בקשר שבי� הילד החריג לסביבתומחקרי� רבי� עוסק

הינו המחקר הראשו� העוסק בנושא הפיגור השכלי בקרב האוכלוסייה הבדואית , המחקר הנוכחי

על דרכי ההתמודדות של , ההורות לילד בעל פיגור שכליללמוד על חווית הייתה מטרתו . בישראל

וכ� לבחו� את רשתות התמיכה העומדות לרשות , ועל השפעת מצב זה על יחסי הנישואי�, ההורי�

חשיבות המחקר הינה בבחינה ייחודית  .המשפחה המורחבת לילד החריגהמשפחה ואת יחס החברה ו

�של חת� אוכלוסייה מסוי� ��שראל החברה הבדואית בי �דמוגרפי� �הכוללת מאפייני� סוציו 

יגור המחקר על ילדי� ע� פ. ותרבותיי� ייחודיי� השוני� בחלק� ממאפייני החברה הכללית בישראל

  .  נמצא בחיתוליו ולכ� חשוב לבחו� כיצד מתמודדת חברה זו ע� נושא הפיגור השכלי בחברה הבדואית

כפרי� מהערי� ומה, בני החברה הבדואית ,ובמסגרתו נדגמו הורי�שלוש שני� ער� כהמחקר 

 300מתוכ� , זוגות הורי� 400�כ נדגמו י של המחקרנהכמות ,חלקו הראשו�ב .לא מוכרי�המוכרי� וה

וו את קבוצת יהילדי� ללא פיגור שהורי� ל 100� ו )בינוני וקשה, קל( ילדי� ע� פיגור שכליהורי� ל

שביעות הרצו� ). FAD(תפקוד משפחתי : הינ�במחקר שנבדקו המשתני� התלויי� . הביקורת

ותחושת ) Caregiver Burden(כובד המעמסה של הילד על המשפחה ). Enrich(מהנישואי� 

פרוצדורה של התאמה במאפייני  התבצעהבתהלי� הדגימה  ).Sense of Coherence(קוהרנטיות 

� שעלו מחלק זה של הממצאי .הרקע של הורי� לילדי� חריגי� לעומת הורי� לילדי� שאינ� חריגי�

 ,התפקוד המשפחתי, המחקר מצביעי� על הבדלי� מובהקי� ברמת שביעות הרצו� מחיי הנישואי�

כ� שהורי� , כובד הנטל אותו מהווה הילד ומידת הקוהרנטיות בה תופסי� ההורי� את עולמ�

רמת נטל  ,תפקוד משפחתי נמו� יותר, לילדי� הלוקי� בפיגור שכלי דיווחו על פחות שביעות רצו�

  .גבוהה יותר ומידת קוהרנטיות נמוכה יותר מהורי� לילדי� שאינ� לוקי� בפיגור שכלי

 זוגות הורי� לילדי� 9 ראיונות עומק ע�  18 �נערכו כ, תניהחלק האיכו, בחלקו השני של המחקר

 ה להעמיק ולשמוע אתמטרתו של חלק זה היית). בינוני וקשה, קל(בעלי רמות פיגור שכלי שונות 

שעלו מחלק זה מראי� כי להורי� אלו קשיי� ממצאי� ה .של הורי� לילדי� בעלי פיגור שכליקול� 

מתו� הראיונות נית� , בנוס'. ביניה� תחושות נפשיות קשות כגו� בושה ואשמה, קשות רבי� ותחושות

א�  ,חסרונות רבי� ,פעמי� רבות גלומי� בה�, בה� בוחרי� ההורי�דרכי ההתמודדות  ללמוד אודות

  .מתוכ� עולה ג� אפשרות לשינוי והקלה על ההורי� הסובלי�

עולה תמונה קשה אודות חווית ההורות , יי� והאיכותניי� כאחדנהכמות, מממצאי המחקר, לסיכו�

ניתנת , א' מורכבותה�על, תמונה זו. לילדי� בעלי פיגור שכלי, בני החברה הבדואית, של הורי�

� של מחקר זה את האימפליקציות הטיפוליות של המחקר ואת כ� נציג בחלקו המסכ�ועל, לשינוי

תקוותינו היא כי ממצאיו של מחקר זה יביאו לשינויי� . האימפליקציות הכלכליות לקובעי המדיניות

וכי חשיפתו של נושא זה למודעות הציבור , המיוחלי� בטיפול ובעשייה הציבורית בסוגיה זו

ציבורית תביא למחקר עתידי ופיתוח כלי� שיסייעו להורי� והעוסקי� במלאכות הטיפול והמדיניות ה

  .      ולילדי�
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  רשימת לוחות ותרשימי� 

  

    התפלגות משתני הרקע של משפחות לילדי� חריגי�      1לוח 

  13          ילדי� שאינ� חריגי�ל ומשפחות    

   14            מאפייני תופעת הילד החריג    2לוח 

  15        חריגי�התפלגות הקשיי� של הילדי� ה  1תרשי� 

  15  התפלגות התמיכה הרצויה למשפחות בעקבות הנכות הפיזית   2תרשי� 

  16  הבדלי� במשתני המחקר כפונקציה של תופעת הילד החריג    3לוח 

    מקדמי רגרסיה לניבוי המשתני� התלויי� כפונקציה של     4לוח 

  17      תופעת הילד החריג ומשתני� סוציו דמוגרפיי�    
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  ת ספרותוסקיר בואמ

זו של , זו של האד� אשר סובל מפיגור: החברה המודרנית מתייחסת אל נושא הפיגור מזוויות שונות

לכל אחת מנקודות המבט הללו ישנה נגיעה רבה לתחו� הפיגור השכלי , משפחתו וזו של החברה

  .והשפעה רבה על חיי המעורבי� בהתמודדות ע� נכות זו

אשר מצבה הכלכלי , כמשפחה גדולה, לעיתי� קרובות ,המשפחה הבדואית המסורתית מתוארת

, המפגש ע� החברה המערביתמושפעי� מנגב ב �בדואיה בשני� האחרונות, אול�. בינוני ומטה

 לשמר את הקיי� והמוכרה החברה הבדואית מנסמצד אחד . בתחומי� רבי�בעיות ומתמודדי� ע� 

כוחות חדשי� של כה חלחלי� לתומצד שני מו, להג� על מערכת אמונות התרבות והדת שלהו

; 2001,אלקרינאוי( החברה והכלכלה ומתרחשי� בה שינויי� פוליטיי�, מודרניזציה בתחומי התרבות

Al-Krenawi & Slonim-Nevo, 2003.(  

וגידולו מהווה אתגר ודורש התמודדות , לידת ילד בעל צרכי� מיוחדי� יוצרת משבר בחיי המשפחה

לוי (ודחק הקשורי� במעמסה הפיסית והנפשית שבגידול הילד החריג  המלווה במצבי לח-, מתמשכת

דיווחו על תחושת , ובמיוחד אמהות, הורי�). Kornblatt & Henrich, 1985 ;1997, שי' ושלומ�

בנוס' למצבי הדחק בה� נמצאות . פגיעה בתחושת הרווחה האישית ואריכות הימי�, אשמה כבדה

יש לזכור כי למצבי דחק . התמודדות ע� המצב בו ה� נתונותיש לה� פחות כוחות ל, משפחות אלה

מערכת תמיכה , יחד ע� זאת). Carr, 1988( מתמשכי� יש השפעה ארוכת טווח ולעתי� הרסנית 

תמיכה חברתית משפיעה על בריאותו , יתרה מכ�. חברתית הינה גור� העשוי להפחית את רמת הדחק

  ). Gulseth, 1991(ית הנפשית והפיסית של האד� ועל רווחתו האיש

  :פיגור שכלי

אנשי המדע בתקופות  אול�, במש� מאות שני� נעשו ניסיונות רבי� להבי� את תופעת הפיגור השכלי

להגדרת   .שונות לא מצאו את התשובה לאחת התופעות המוקדמות והמורכבות ביותר בעולמנו

גדרות השונות מלמדות על אופ� הה .נית� לאמוד את היק' התופעה ופי�המושג יש חשיבות משו� שעל

  . ההתייחסות החברתית לבעיה בחברות שונות

  :קיימות שלוש גישות כלליות להגדרת הפיגור השכלי

  . גישה הרואה בפיגור השכלי מחלה .1

  . הרואה בפיגור השכלי תופעה המוגדרת כבעיה חברתית גישה .2

 .הנורמה) הממוצע(גישה המתייחסת לפיגור השכלי כאל סטייה מ�  .3

מנסי� , סגרת הגישה המתייחסת לפיגור השכלי כאל מחלה ואל אד� ע� פיגור שכלי כאל חולהבמ

רואה  זו גישה. את הסיבות שגרמו להולזהות את סימני התופעה  ,שרוב� מתחו� הרפואה, המומחי�

פיגור הסובל מלכ� לטענת הדוגלי� בגישה זו לא נית� לשק� את האד� ובפיגור השכלי מצב כרוני 

תה השפעה רבה בעבר על אוצר המילי� והמושגי� ילהתייחסות לפיגור השכלי כאל מחלה הי. שכלי

כמו כ� . ההשפעה הזאת ניכרת עד היו�ושבה� השתמשו אנשי מקצוע בהתייחסות� לפיגור השכלי 
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�רוב� נבנו בעבר כבתי :אנשי� ע� פיגור שכלילתכננו מוסדות  האופ� שבועל  זו השפיעה התייחסות

  .ק� ממשיכי� לתפקד כ� ג� כיו� מכורח המציאותוחל, חולי�

אלה שאינ� עומדי� בדרישות ובנורמות  ,מגדירה את הפיגור השכלי כבעיה חברתיתהפי הגישה �על

 ,Dexter, 1958; Simpson(דקסטר  למשל, כ� .מוגדרי� כחריגי� חברה מסוימתהחברתיות של 

שו� שאד� ע� פיגור שכלי נכשל בלמידת טע� שנית� להגדיר פיגור שכלי כבעיה חברתית מ .)1996

 ,Allen & Allen(קנר  .נוחות�בכ� לסביבתו תחושה של אי ומקנה, ההתנהגויות החברתיות החשובות

1995; Kanner, 1949.(  הדגיש את העובדה שהגדרת הפיגור השכלי תלויה במידת המורכבות של

יותר אנשי� , מקצועיות גבוהותואינטלקטואליות  ,ת חינוכיותושאיפ נ�כאשר לחברה יש: החברה

יוגדרו כבעלי פיגור שכלי מאשר בחברה פחות מורכבת המדגישה פחות את ההישגיות 

  .האינטלקטואלית

הגישה הרואה בפיגור השכלי סטייה מ� הממוצע התגבשה בעקבות פיתוח� המוצלח של מבחני 

  .ל� וגובר בה�והשימוש ההו )Simon  &Binet, 1905(וסימו�  הבינ  האינטליגנציה של

 ידי האגודה האמריקנית לפיגור שכלי�על הוצע החידוש הבולט ביותר בהגדרה של פיגור שכלי

)AAMR(. ב�  :קבעה האגודה האמריקנית לפיגור שכלי את ההגדרה הבאה 1992

, הקיי� בקביעות, פיגור שכלי הינו מצב של תפקוד אינטלקטואלי נמו� באופ� משמעותי מ� הממוצע"

חיי , עזרה עצמית, תקשורת: משמעותית לפחות בשניי� מתו� עשרת תחומי ההסתגלותע� פגיעה 

, הכוונה עצמית, מיומנויות חברתיות, שימוש במשאבי� קהילתיי�, בריאות ובטיחות, היו� יו�

17�16' עמ, 1998, עמינדב( "פנאי ותעסוקה, מיומנויות למידה   .(  

מידת . 2, שני� 18מתחת לגיל  להופיעהפיגור השכלי  לע. 1 :י�חשוב י�מרכיב פו שנינוס זולהגדרה 

תמיכה , תמיכה לסירוגי�: קיימות ארבע רמות תמיכה( נזקק האד� כדי להתקיי�  ההתמיכה של

יו� ברוב מדינות העול� המערבי כמקובלת  זוהגדרה  .)תמיכה מוגברת ותמיכה תמידית, מוגבלת

  .כולל ישראל

  :רמות הפיגור השכלי

לרמת ההתנהגות , המשכל�כל רמה מתייחסת למנת. ארבע רמות של פיגור שכליבי� נהוג להבחי� 

�פיגור קל .1 .המסתגלת ולמידת התמיכה והעזרה שלה� זקוק האד��, אנשי� בעלי יכולת למידה 

�פיגור בינוני . 2). 69�55משכל � מנת(שתפקוד� האינטלקטואלי נמו� באופ� משמעותי מ� הממוצע � 

. א� נית� לקד� אות� באמצעות תוכניות לימודי� מיוחדות, ידה שלה� מוגבלתאנשי� שיכולת הלמ

�פיגור קשה . 3. )54�40מנת משכל (תפקוד� האינטלקטואלי נמו� בצורה משמעותית מ� הממוצע  � 

�מנת. אנשי� שנית� ללמד� דברי� בסיסיי� בלבד ושתפקוד� האינטלקטואלי פגוע באופ� משמעותי

מתקיי�  הקשר עימ�. אנשי� ע� יכולת למידה מוגבלת ביותר �פיגור עמוק .4 .39�30המשכל שלה� 

  .וזקוקי� לתמיכה תמידית כדי להתקיי�, ה� תלויי� לחלוטי� בסביבת�. באמצעות החושי�
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כ� נשכיל למצוא את הדרכי� לקבל , ככל שניטיב להבי� ולהכיר את תחו� הפיגור השכלי על כל גווניו

לחזק את היכולות שלו ולאפשר לו למצות את , כחלק מהחברהאת האד� ע� הפיגור השכלי 

  .הפוטנציאל הטמו� בו לאושרו לרווחתו ולרווחת החברה בכלל

  :הורות לילדי� הסובלי� מפיגור

לדי� בתוכה היבטי� השוני� מהורות ליכוללת  הורות שכזו. ת לילד הסובל מפיגור הינה מורכבתהורו

, ההיסטוריה של ההורי�: ילד חריג מושפעת מכמה גורמי�תגובת ההורי� ללידת . 'נורמטיביי�'

, אול�. הקשר ע� אחרי� ובעיקר אחרי� משמעותיי� כגו� חברי משפחה וחברי�, התייחסות הסביבה

יחוו בדר� כלל רמות גבוהות יותר של דחק , הורי� החווי� לידה של ילד בעל נכות התפתחותית

 ;Beresford, 1994; Flynt, Wood & Scott, 1992( בהשוואה להורי� שאי� לה� ילד בעל נכות 

Seligman & Darling, 1997  .( אפטר)מציי� כי לתמיכת המשפחה בילד הלוקה בפיגור שכלי, )1999 

  .יש חשיבות עצומה להתפתחותו ולפיכ� הדרכת המשפחה הינו מרכיב חיוני ביותר בכל תכנית טיפול

  

משפחה ומכריחה את המשפחה ה חייי מפתיע ובלתי צפוי בשינולידת בת או ב� ע� פיגור שכלי יוצרת 

 & Krauss(הורי� רבי� מגיבי� ברגשות צער עמוק ואכזבה , בהתחלה. להסתגל למצב החדש

Seltzer, 1999 .(קשיי ההתמודדות של משפחה לילד ע� צרכי� מיוחדי� כוללי� עומס , בהמש�

בידוד , לות ברשויות ובספקי שירותי�תחושת ת, תחושת אש� ועצבות, צור� בהקדשת זמ�, כלכלי

  ).2004, דוד� גזלה ובר, כ-, אורקי�(חברתי וכדומה 

  : מציג שלושה סוגי משבר שחווי� ההורי�).  Li & Moore, 1998; Menolascino,1968(מנולסינו 

את משפחת� , נובע מהתמורה הפנימית שאירעה בתפיסת ההורי� את עצמ�: משבר השינוי  .1

חריפות התגובה , אול�. ותיה� משתנות ע� קבלת הידיעה המכאיבהציפי. ואת עתיד�

  .משתנה מהורה להורה

נמש� לאור� זמ� וכולל מספר תגובות אופייניות של הסתגלות כגו� : משבר בערכי� האישיי� .2

 .בת הזוג ולשאר הילדי�/צער וא' הפחתה בתשומת הלב לב�, הגנת יתר, הכחשה, אשמה

קשיי� אלה נסובי� . האובייקטיביי� שבגידול ילד חריג מתבטא בקשיי�: משבר המציאות .3

) ?מי יטפל בילד כשה� יזדקנו(חרדה מפני העתיד , סגנו� החיי� שינוי, סביב הפ� הכלכלי

 .וכדומה

  

, ישנ� ג� ממצאי� לגבי דרכי התמודדות חיוביות של ההורי�, בניגוד למה שהוצג עד כה, יחד ע� זאת

לאחר . במישורי� האישי והחברתי) well-being(איכות חיי�  לה שמשפחות המסוגלות לשמר תחוש

מדווחי� על שינוי ערכי לגבי הדברי� , הורי� רבי� מפתחי� תחושת שליחות, ההל� הראשוני

 ).Krauss & Seltzer, 1999(החשובי� בחיי� וחיזוק הקשר ע� הילד המיוחד 

  

נות� להתנסויות  ואעות שהבחלקה במשמשל אד� להתמודד ע� העומד לפניו קשורה  ויכולת

התמודדות ההורי� ע� גידול ילד הסובל מפיגור שכלי הינה תהלי� של ניהול  .ולהתרחשויות בעולמו

 ו ויכולותיומפחיתות או מגדילות את משאביה שההורה תופס ככאלודרישות פנימיות וחיצוניות של 
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)Lazarus  & Folkman, 1984 .(יחיד לסביבה והיא נתפסת ההתמודדות היא תהלי� מתמש� בי� ה

  . במונחי� של התארגנות ולא במונחי� של שליטה על המצב

  

העוזרי� בהפחתת הלח- במידה , אחת הדרכי� להתמודד ע� הקשיי� היא להשתמש במנגנוני הגנה

מנגנוני ההגנה , לטענתו. מתייחס למנגנוני ההגנה ולתפקיד� זה) Vaillent, 1993(וליאנט . מסויימת

, מנגנוני ההגנה ה� בריאי�. כפי שטע� פרויד, ור� כל מעגל החיי� ולא רק בילדותמתפתחי� לא

ה� מספקי� אשליה שמסננת את הכאב ועוזרת להתמודד . מנחמי� ומסייעי� בהתמודדות, יצירתיי�

  . ע� המצב

  

תמיכה : גורמי� כמו. מורכבת ומלווה בלחצי�, אי� ספק כי הורות לילד נכה הנה קשה, לסיכו�

  .וקבלת הנכות יכולי� לעזור בהתמודדות ע� הורות מורכבת זו, קשר ע� אחרי�, יתמשפחת

  

  :בקרב בחברה הבדואית תרבותיות ודתיות, השפעות חברתיות

ציפיותיה ממנו ומערכות היחסי� הנוצרות במשפחה בעקבות , תגובות המשפחה להולדת ילד מוגבל

. בתוכה מנהלת המשפחה את חייה הצטרפותו מושפעות ג� מהנורמות החברתיות של התרבות

החברה יחסה של  באמצעותמחקרי� שוני� הראו כי התרבות משפיעה על אופ� ההתייחסות לחריגי� 

 & e.g Saetermoe, Scattone(קרובי משפחתו של הילד החריג   וכ� באמצעות יחס� שלהכללית 

Kim 2001; Westbrook, Legge & Pennay, 1993; .(תית בה חיי� ההורי� גישת הסביבה התרבו

יש לבחו� במה מיוחדת התרבות והחברה , לכ�. כלפי אנשי� ע� נכויות תשפיע על גישת� כלפי ילד�

בישראל . הבדואית ואילו גורמי� ספציפיי� משפיעי� בחברה זו על ההתייחסות לילד החריג

להתייחס לשתי היא פלורליסטית ורב תרבותית ולכ� בבואנו לבדוק את המצב באר- יש  ההאוכלוסיי

20%�כאשר הערבי� מהווי� כ, ערביי� �יהודי� וישראלי� �ישראלי�: הקבוצות המרכזיות באר- 

� מתוכ� כ,)77%(מוסלמי� : קבוצות לפי שיוכ� הדתי�מתושבי מדינת ישראל ומחולקי� לשלוש תת

מטפלי� ) 22.8%(מעונות טיפול  13, כיו�).  9%(ודרוזי� ) 14%(נוצרי� , בדואי� החיי� בנגב 150,000

�האוכלוסייה הערבית מהווה כ. באנשי� ע� מוגבלויות בחברה הלא יהודית בישראל 12�מכלל  13%

 ,Morad, Kandel) (20%(נתו� נמו� מהאוכלוסייה הערבית הכללית , המטופלי� במעונות אילו

Lubetzky & Merrick, 2004 .(חברה המוגבלויות גבוהה יותר ב זאת למרות ששכיחות האנשי� ע�

, בחברה הבדואית).  JDC-Brookdale, 2003) (7.6(לעומת החברה היהודית בישראל ) 8.3%(הערבית 

  . הנתוני� דומי� וא' גרועי� במקצת מנתוני האוכלוסייה הערבית הכללית בישראל

  

,  ראשית: ההבדלי� בי� החברה הבדואית והחברה היהודית עשויי� לנבוע ממספר גורמי� עיקריי�

כל שלושת הדתות הערביות בישראל הוא תפיסת� את הנכות כנתונה מידי אלוהי� וכיד המשות' ל

�ו) שיפוט אלוהי�( 'Hakmat Allah'המושגי�  ).Reiter, Mari & Rosenberg, 1986(הגורל  

'Maktoub' )הינ�  מושגי� שכיחי� בדת המוסלמית ומבטאי� את האמונה הרווחת בדת זו , )זה כתוב

טוב , ל וכל מה שקורה לאד� מתרחש בשל רצו� אלוהי� ולכ� צרי� ג� לקבל הכולשהכול בידי הגור

בתרבויות מערביות נוטי� להסביר מוגבלות , לעומת זאת). Wikan, 1988(באמונה ובהשלמה , ורע
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 ,Karayahni(כתופעה מדעית ולכ� ישנו ניסיו� רב יותר להשתמש בתרופות וטיפולי� לתיקו� המצב 

1989 .(  

  

נובע , ערבית לבי� החברה היהודית בישראל והמערבית בכלל/ס' בי� החברה הבדואיתהבדל נו

�תופעה נפוצה במזרח התיכו� ובקרב הקהילה הערבית  באר- ובעול�, מהנישואי� בי� קרובי משפחה 

וכ� ג� בכווית ובארצות אסלאמיות , יותר ממחצית הנישואי� ה� נישואי� אנדוגניי�, בירד� לדוגמא

מהנישואי� בחברה הערבית  44%�כ, בישראל). 1997, רומנו ושוחט, אבר'ג(ו הודו ופקיסט� נוספות כמ

נישואי� בי� בני דודי� מדרגה ראשונה , בקהילה הבדואית בישראל. הינ� נישואי� בי� קרובי�

)awlad a'mm (קרבת ד� . ה� תופעה שכיחה  הנחשבת לנורמה דתית למרות שאי� לה בסיס באסלא�

וג הינה אחת התופעות התורמות למוגבלויות בקרב ילדי� בחברה הבדואית והיא יוצרת בי� בני הז

 3.5בער� פי , לידות 1,000לכל  13.1: פיגור וא' שיעורי תמותה גבוהי� יחסית, מעגל של נכויות

 & Carel, Krispin & Jaber, 1999; Raz, Atar, Rodnay, Shoham-Vardi(מבחברה היהודית 

Carmi, 2003 .( מצב , רק כרבע מהילדי� בחברה הערבית בישראל הולכי� לג� ילדי�, מצד שני

  ).   Morad et.al, 2004(המקשה על גילוי והתערבות מוקדמת לטיפול בילדי� חריגי� 

  

מחקרי� מראי� כי משפחות שמוצא� בארצות ערב מגלות גישה שלילית יותר לאנשי� , בנוס'

בעול� הערבי ).  Weiseman & Chigier, 1971(א מערבי לעומת משפחות ממוצ, מוגבלי� במשפחה

ולכ� אפשרויות , רווחת האמונה כי אנשי� ע� פיגור שכלי לא יכולי� ללמוד או להיות עצמאיי�

חוסר ידע וחוסר ניסיו� בנושא גורמי� לחשיפה מועטה של הבעיה וכתוצאה . ההשמה שלה� מוגבלות

יימת הגישה הדתית הפטליסטית לגבי הגורל ורצו� ק, מצד אחד. מכ� נוצרות סטיגמות חברתיות

, א� מצד שני הגישה המסורתית של החברה הערבית כלפי ילד ע� מוגבלויות היא שלילית, האל

ילדי� ע� פיגור בחברה הערבית בישראל ובחברה הבדואית . במיוחד בקרב האוכלוסייה הלא משכילה

ה� אינ� מקבלי� טיפול ההול� את מצב� לרוב , מודבקת לה� סטיגמה, בפרט מסומני� כחריגי�

דבר , כמי שילדו ילד ע� נכויות, וצרכיה� המיוחדי� ופעמי� רבות ג� לאימהות מודבקת סטיגמה

הסטיגמה המודבקת לילדי� ע� פיגור עלולה . שמקשה עוד יותר את התמודדות המשפחה ע� הילד

). בנות המשפחה להינשאכויי שאר פגיעה בסי � לדוגמא(להיות קשה מאוד ולהשפיע על המשפחה כולה 

� גרמה במקרי� קיצוניי� בעבר למצב בו הילד החריג נמצא קשור ומורחק ממראית עי� סטיגמה כזו 

חשוב לציי� כי ישנ� ממצאי� . כאילו אינו קיי� כלל ואנו מאמיני� כי עדיי� קיימי� מקרי� כאלו

  ,אוסטרליה ,גרמניה(מערביות המראי� כי הסטיגמה לגבי אנשי� ע� נכויות דומה בי� חברות 

א� חברות מערביות מגלות יותר קבלה של אנשי� ע� ) מדינות ערב(לבי� חברות מזרחיות ) איטליה

  ).   Westbrook et.al, 1993(מוגבלויות 

  

 ,Florian & Shurka(פלוריא� ושורקה :  ממצאי� שוני� מצביעי� על הבדלי� והסברי� נוספי�

, ודי� יוצאי ארצות מערביות קיי� קשר הדוק בי� ההורי� לילד� המוגבלמצאו כי בקרב יה, )1981

באוכלוסיה הערבית נמצא כי יחס אינטימי בי� , לעומת זאת. כאשר הייתה גישה חיובית כלפי הילד

בושה , שהייתה קשורה לרגשות אשמה, הורה לילד הופיע במתא� גבוה ע� גישה שלילית כלפיו

    .     והרגשה לא נוחה כללית
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קיימות עדויות רבות לחשיבות שבתמיכה חברתית בהפחתת המתח במשפחות שבה� ילדי� , כמו כ�

עוד נמצא ).  Seligman, 1985(ע� צרכי� מיוחדי� ובפיתוח רגשות חיוביי� של ההורי� כלפי ילדיה� 

שמחפשי� קשר ע� הורי� המתמודדי� ע� מצב , כי קבוצות תמיכה מהוות גור� חשוב עבור ההורי�

 ,Seligman & Darling(ועוד , קבלת אינפורמציה, קבוצות אלה עוזרות בהפחתת הבדידות. דומה

1997  .(  

  

קיימי� הבדלי� בי� החברה ג� בהקשר זה . מאפייני� תרבותיי�מושפעת ממידת התמיכה החברתית 

על א' השינויי� החלי� בשני� . והחברה הבדואית בפרט ,בכלל היהודית לבי� החברה הערבית

בקצב איטי של , מאופיינת בהדגשת הקולקטיב על פני הפרטהאוכלוסייה הבדואית , האחרונות

המסגרת השבטית חשובה ). (Barakat, 1993שינויי� חברתיי� ובתחושה גבוהה של יציבות חברתית 

  .)2001, אלקרינאוי(בייחוד כדר� לתמיכה חברתית , ביותר לזהות האישית של הבדואי�

  

סורתית מגינה על הפרט ועל פי רוב מספקת את צרכיו באמצעות רשת רחבה של החברה הערבית המ

מצאו כי בקרב אימהות   )Duvdevany & Abboud, 2003( דובדבני ואבוד. קשרי� משפחתיי�

גבוהה הייתה מקושרת לרמות לח- נמוכות  תערביות לילדי� ע� פיגור תמיכה חברתית לא פורמאלי

כ� נמצא . ורמאלית לא היה קשר לרמות הלח- עליה� דיווחו האימהותואילו לתמיכה חברתית פ, יותר

בעוד שבקרב , כי זוגות יהודי� נטו לסמו� יותר על משאבי� פנימיי� בהתמודדות ע� ילד בעל מגבלות

עוד . � נטו לחפש עזרה ממשפחת� המורחבתזוגות ערבי� ילד ע� נכות יצר תחושה של מחסור ולכ� ה

).  Florian & Katz, 1983(ת סובלות יותר מבושה מאשר משפחות יהודיות כי משפחות ערביו, נמצא

טיפולי� לילד בעל מגבלות אליה� פונות מרבית הבמחקר נוס' שעסק באוכלוסייה הבדואית נמצא כי 

טיפולי� פסיכולוגיי� וזאת לעומת רק מיעוט� ה� ו, טיפולי� פיזיי�הינ� המשפחות הבדואיות 

 ,Lubetzky, Shvarts(ני סוגי הטיפולי� בקרב החברה היהודית בישראל שיעור דומה של פניות לש

Merrick, Vardi & Galil, 2004.(   

  

כגו� מחסור באנשי , אוכלוסייה הערבית בישראלקיימות מגבלות נוספות לקבלת טיפול בקרב ה

י� ע� המקשי� על  הטיפול בילד, מקומות האבחו� והטיפולוחוסר נגישות של מקצוע דוברי ערבית 

  ).Morad et.al, 2004(צרכי� מיוחדי� 

  

מטרתו . הינו מחקר חלוצי בתחו� הפיגור השכלי באוכלוסייה הבדואית בישראל נוכחיהמחקר ה

על דרכי ההתמודדות ע� מצב ההורות לילד מפגר ועל , ללמוד על חווית ההורות לילד בעל פיגור שכלי

פחות שביעות ורי� לילדי� חריגי� ידווחו על כי ה ות המחקר ה�השער .המשפחההשפעת מצב זה על 

וכי כובד , ידווחו כי התפקוד המשפחתי הכללי של משפחת� נמו� יותר, מאיכות חיי הנישואי� שלה�

בנוס' האופ� בו . הנטל על משפחת� גדול יותר מאשר הורי� לילדי� שאינ� סובלי� מפיגור שכלי

היה קוהרנטי פחות מהאופ� בו תופסי� אותו תופסי� הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי את עולמ� י

  .את השערת המחקר נבדוק ה� בכלי� כמותיי� וה� בכלי� איכותניי� .הורי� לילדי� ללא פיגור שכלי
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  מחקר כמותני. 1

  

  שיטה

בקרב האוכלוסייה הבדואית המתגוררת ביישובי קבע ובכפרי� לא מוכרי�  נער�המחקר  :המדג�

 בחברהידי דגימה מקרית מתו� מאגר הנתוני� של מחלקות הרווחה �על נבחרההמדג� קבוצת . בנגב

קבוצת הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי וקבוצת הורי� לילדי� : הורי�קבוצות  שתי מונדג .תהבדואי

 300כללה  פיגור שכליילדי� ע� הורי� לה תקבוצ. ללא פיגור שכלי שהיוותה את קבוצת הביקורת

קבוצת  .,ו עד סיעודיקל מהילדי� שהוריה� השתתפו במחקר היו רמות הפיגור של  .זוגות הורי�

מחקר המשתתפי  � כלסכ� ש ,זוגות הורי� 100�כללה כ, )משפחות לילדי� ללא פיגור שכלי( ביקורתה

  .זוגות הורי� 400 הוא

 כל זוג  פגשו ע�נמראייני� דוברי ערבית משני המיני� שעברו אימו� והכנה : איסו+ ועיבוד הנתוני�

התלויי� והבלתי תלויי� השאלוני� כללו את המשתני� . עבירו לה� שאלוני� למילויהרי� בנפרד והו

). SPSSתוכנת (וזנו למחשב ועובדו באמצעות תוכנה לניתוחי� סטטיסטיי� ההנתוני�  .של המחקר

הבדלי� . ב ).רגרסיות מרובות, מתאמי�(שתני� קשרי� בי� המ. א: ניתוחי תוצאות המדגמי� כוללי�

  ).ניתוחי שונות(בי� הקבוצות 

  : כלי המחקר
  :משתני� בלתי תלויי�. א

. שכלי במשפחה פיגוררמת נוכחותו של ילד הסובל מהינו המשתנה הבלתי תלוי המרכזי במחקר 

מבנה המשפחה , גיל ההורי� והילד, דמוגרפי� נוספי� כגו� מצב כלכלי� משתני� סוציו ג� בדקונ

נבדקה , בנוס' .ומקורות ההכנסה שלה�, השכלת ההורי�, י� כוללמספר ילד, )נשואי� או פרודי�(

   .רמת התמיכה הנחוצה להורי� בעקבות נכותו של ילד�

  משתני� תלויי�. ב

 FAD  )The McMaster Familyבמדד  השתמשנו  תפקוד המשפחתילבדיקת ה .1

Assessment Device (, אשר פותח על ידי אפשטיי� ואחרי� )Epstein, Baldwin & Bishop 

1983; Miller, Epstein, Bishop & Keitner, 1985 .( המערי� , פריטי� 60זהו מדד ב�

, תפקידי� במשפחה, קומוניקציה, פתרו� בעיות: שבעה מימדי� של תפקוד משפחתי

כל תת הסולמות נעי� . תגובות רגשיות ותפקוד כללי, שליטה על התנהגות, מעורבות רגשית

לסול� נמצאה רמת . הי� יותר מצביעי� על בעייתיות גבוהה יותרכשציוני� גבו, 4�1בטווח 

ורמת תוק' גבוהה נצפתה בהשוואת ציוני  ,)0.92�0.72= קרונב� אלפא(מהימנות מספקת 

 ,.Epstein et al., 1983; Miller et al)הסול� למדדי� אחרי� הקיימי� באותו הנושא 

תפקוד  � יטי� הבודק את תת הסול�פר 12שימוש בשאלו� מקוצר ב�  נעשהבמחקר ).  1985

מהימנות הכלי  ).0.8�0.74= קרונב� אלפא(מהימנות הגרסה המקוצרת נמצאה מספקת . כללי

 .0.82במחקר הנוכחי הינה 
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שפריטיו המקוריי� , Enrichנעשה שימוש בשאלו�  �הנישואיחיי שביעות הרצו� מלבדיקת  .2

� חיי הנישואי� ובקונפליקטי� בי�נבנו לאחר סקירה מקיפה של הספרות העוסקת בבעיות ב

המודד את , השאלו�). Fournier & Olson, 1986, cited in Lavee et al., 1987(אישיי� 

מחולק לשמונה תתי חלקי� שכל אחד , הסיפוק מחיי הנישואי� ואת ההסתגלות אליה�

�0.88= קרונב� אלפא(לכל תתי החלקי� נמצאה מהימנות גבוהה . מה� מכיל עשרה פריטי�

0.89) .(Fournier, Olson & Druckman, 1983, cited in Lavee et. al., 1987 .( במחקר

מהימנות הנוסח . פריטי� בלבד 10הכוללת , עשה שימוש בגרסה המקוצרת של הכלינהנוכחי 

0.94�0.87= קרונב� אלפא(בני זוג מהחברה הבדואית  המקוצר נמצאה גבוהה בקרב.( 

 .0.91הינה  מהימנות הכלי במחקר הנוכחי

�ב השתמשנו של הילד על המשפחה נטלכובד הלבדיקת  .3 Caregiver Burden , שנבנה על בסיס

� ה Caregiver Strain Index אשר פותח על ידי רובינסו�Robinson, 1983)  .(  זהו סול� ב�

מהימנות הכלי במחקר  ).0.86= קרונב� אלפא(ל  מהימנות פנימית מספקת בע, פריטי� 13

 .0.89הינה הנוכחי 

 תחושת קוהרנטיותעל מנת לבדוק ) Sense of Coherence )SOCעשה שימוש במדד נ .4

)Antonovsky, 1987.(  מדד זה נועד לבדוק את תפיסת� של הנבדקי� את עולמ� וחייה�

של  ממעלותיו המרכזיותאחת  . נמצאי� תחת שליטת� ובעלי משמעות, כמובני� ועקביי�

פריטי�  29במדד המקורי מופיעי� . במחקרי� בי� תרבותיי� המדד היא היכולת להשתמש בו

במחקר הנוכחי  .ניהוליות ומשמעותיות, מובנות :מדי� תיאורטיי�יהכוללי� שלושה מ

מחקרי�  16 �הפנימית  נמצאה ב המהימנותפריטי� ש 13ייעשה שימוש בגרסה מקוצרת בת 

0.91�0.74= קרונב� אלפא(ברחבי העול� משביעת רצו� בישראל ו) (Antonovsky, 1993 .(

 .0.78מהימנות הכלי במחקר הנוכחי הינה 

  

  תוצאות

  

משפחות לילדי� שאינ�  100� משפחות לילדי� חריגי� ו 300: משפחות 400במחקר הנוכחי השתתפו 

 מתו�. דמוגרפיי� של המשפחות שהשתתפו במחקר�מציג את המאפייני� הסוציו 1לוח . חריגי�

מקרב ההורי�  40%�כ. הקבוצות 2י� דמיו� בהתפלגות הגילאי� בי� עולה כי קי 1המוצג בלוח 

� ו 39�30היו בטווח הגילאי� של  30%עד  20%�כ. 49�40שהשתתפו במחקר היו בגילאי  50�פחות . 59

  .ומעלה 60היו בני  10%�מ

 .גרושי� או � מ� ההורי� היו פרודי�טכאשר רק חלק ק, מרבית ההורי� בשתי הקבוצות היו נשואי�

�כ, מבחינת מספר הילדי� 17%�10�6היו בעלי  40%�38%, ילדי� 5מ� המשפחות היו בעלי עד  20% 

�ילדי� וכ 15�10היו בעלי  37%�35%, ילדי� 5%�  .ילדי� 16�היו בעלי למעלה מ 8%

�כ, בהתייחס להשכלת ההורי� 68%��כ. מבי� המשתתפי� היו בעלי השכלה הנמוכה מתיכונית 70% 

52%�  .כי מקור הכנסת� הנו מעבודה בעוד שהשאר דיווחו כי ה� מתקיימי� מקצבאותדיווחו  55%
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  ומשפחות לילדי� שאינ� חריגי� התפלגות משתני הרקע של משפחות לילדי� חריגי�. 1 לוח

משפחות לילדי� חריגי�   

)n=300(  

משפחות לילדי� שאינ� 

  )n=100(חריגי� 

      גיל

    30�39  26%  30%  

    40�49  42%  41%  

    50�59  21%  20%  

  9%  11%  ומעלה 60    

      

      מצב משפחתי

  81%  76%  נשוי     

  10%  16%  גרוש     

  9%  8%  פרוד     

      

      מספר ילדי�

  20%  17%  5עד      

     6�10  38%  40%  

     10�15  37%  35%  

  5%  8%  ומעלה 16     

      

      

      השכלה

  68%  70%  עד תיכונית     

  28%  27%  תיכונית     

  4%  3%  על תיכונית     

       

      מקור הכנסה

  55%  52%  עבודה     

  45%  48%  קצבאות    
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דיווחו על ילד  89%, בקרב המשפחות שהשתתפו במחקר. מציג את מאפייני תופעת הילד החריג 2לוח 

ביחס למי� . ילדי� חריגי� 3חו על דיוו 1%�ילדי� חריגי� ו 2דיווחו על  10% �כ, חריג אחד במשפחה

מספר מצומצ� של ילדי� היו . היו בנות 32%מ� הילדי� החריגי� היו בני� ורק  68%עולה כי , הילד

היו  11%�וכ 18�13היו בגילאי  28%�כ. 12�6מרבית הילדי� החריגי� היו בגילאי ). 7%( 5עד גיל 

  ).95%(מרבית הילדי� התגוררו בבית ההורי� . 22�19בגילאי 

  

  

  מאפייני תופעת הילד החריג . 2לוח 

  אחוז  

    הילדי� החריגי� במשפחה' מס

     1  89%  

     2  10%  

     3  1%  

    

    מי� הילד החריג

  68%  זכר     

  32%  נקבה     

    

    גיל

     1�5  7%  

     6�12  54%  

     13�18  28%  

     19�22  11%  

    

    מקו� מגורי�

  95%  הורי�בבית ה     

  5%  מחו- לבית     

  

  

� הילדי� סובלי� מ 70% �למעלה מ. מציג את התפלגות הקשיי� של הילדי� במחקר 1תרשי� 

� כ. סובלי� מדיכאו� ואי שליטה בתנועה 50% �למעלה מ. מבעיות התנהגות וקושי בדיבור 40�50% 

30�כ. סכיזופרניהו, קציה בי� החושי�חוסר אינטרא, בעיות אכילה, סובלי� קשיי שמיעה�40% 

מר ובעיות יאלצהי, בעיות לב, פחות מרבע סובלי� מקשיי ראייה. סובלי� מבעיות נשימה ופרכוס

  .עיכול
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  התפלגות הקשיי� של הילדי� החריגי� . 1תרשי� 

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

יש  דיווחו כי 44% �כ. יתזמציג התפלגות התמיכה הרצויה למשפחות בעקבות הנכות הפי 2תרשי� 

על תמיכה במספר  13% �דיווחו על צור� בתמיכה במרבית התחומי� וכ 15%. צור� בתמיכה כללית

  .לא נזקקו כלל לתמיכה 7%�דיווחו על צור� בתמיכה ספציפית ו 21%. תחומי�

  

  יתזהתפלגות התמיכה הרצויה למשפחות בעקבות הנכות הפי. 2תרשי� 

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

שביעות , לילדי� חריגי� ידווחו על יותר בעיות בתפקוד המשפחתי השערת המחקר גרסה כי משפחות

לש� . פחות קוהרנטיות ותחושת נטל גבוהה יותר בעקבות טיפול בילד, רצו� נמוכה יותר מהנישואי�

74% 73%
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, מציג את הממוצעי� 3לוח . תלויי� למדגמי� בלתי Tבדיקת ההשערה נערכה סדרה של מבחני 

�סטיות התק� וערכי ה T  כי הורי� , כפי ששוער, עולה 3מתו� המוצג בלוח . בוצות המחקרק 2עבור

לילדי� חריגי� דיווחו בצורה מובהקת על יותר בעיות בתפקוד המשפחתי בהשוואה להורי� לילדי� 

יתה יהורי� לילדי� חריגי� הראו כי שביעות הרצו� שלה� מהנישואי� ה, כ��כמו. שאינ� חריגי�

ג� תחושת הנטל של הורי� לילדי� , בנוס'. י� שאינ� חריגי�נמוכה יותר בהשוואה להורי� לילד

 נמצא כי מידת, לבסו'. ינ� חריגי�בהשוואה להורי� שילדיה� א יתה גבוהה יותרחריגי� הי

תה נמוכה יותר בהשוואה לזו של הורי� לילדי� שאינ� יהקוהרנטיות של הורי� לילדי� חריגי� הי

  .חריגי�

  

   T סטיות תק� וערכי , ממוצעי�: פונקציה של תופעת הילד החריגהבדלי� במשתני המחקר כ .3לוח 

הורי� לילדי� שאינ�   הורי� לילדי� חריגי�  

  חריגי�

  

  Tער�   .ת.ס  ממוצע  .ת.ס  ממוצע  

  11.85**  4.30  2.30  0.52  3.12  תפקוד משפחתי

יעות רצו� שב

  מחיי הנישואי�

2.87  0.88  3.93  0.93  **8.33  

  10.19**  0.81  3.53  0.92  2.28  נטל

  6.62**  1.65  5.94  2.21  4.12  קוהרנטיות

* p<.05; ** p<.01 

  

כי ההבדל בי� קבוצת ההורי� החריגי� לעומת קבוצת ההורי� לילדי� שאינ� חריגי�  על מנת לבדוק

שביעות , תפקוד משפחתי. אינו פונקציה של הבדלי� במשתני הרקע נערכה סדרה של ניתוחי רגרסיה

המשתני� הבלתי תלויי� היו . חושת נטל וקוהרנטיות שימשו כמשתני� תלויי�ת, רצו� מהנישואי�

מי�  ,גיל הילד החריג, גיל ההורה: דמוגרפיי�  הבאי��קיומו של ילד חריג במשפחה והמשתני� סוציו

תוצאות ניתוחי הרגרסיה מוצגי� . השכלה ומקור הכנסה, מספר ילדי�, מצב משפחתי ,הילד החריג

י� עולה כי תופעת הילד החריג במשפחה הינה מנבא מרכזי של כל המשתני� מ� הממצא .4בלוח 

נמצא כי משפחות לילדי� חריגי� בהשוואה למשפחות לילדי� שאינ� חריגי� , כ�. התלויי� במחקר

יותר תחושת נטל בגידול , פחות שביעות רצו� מהנישואי�, דיווחו על יותר בעיות בתפקוד משפחתי

נשואי� , כ� למשל. נמצאו מספר ניבויי� של משתני הרקע, בנוס'. נטיותהילד ופחות תחושת קוהר

הורי� מבוגרי� יותר דיווחו על פחות . בהשוואה ללא נשואי� דיווחו על פחות בעיות בתפקוד משפחתי

מספר הילדי� ניבא תחושת נטל כ� שככל שיש ילדי� רבי� יותר תחושת . מהנישואי�רצו� שביעות 

תה קשורה שלילית לתחושת הנטל וחיובית לתחושת ית ההורה הילכהש. הנטל גבוהה יותר

  .הקוהרנטיות
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�מקדמי רגרסיה לניבוי המשתני� התלויי� כפונקציה של תופעת הילד החריג ומשתני� סוציו. 4לוח 

  דמוגרפיי�

תפקוד   

  משפחתי

שביעות 

רצו� 

  מהנישואי�

תחושת   תחושת נטל

  קוהרנטיות

 **23.- **41. **28.- **32.  ילד חריג במשפחה

 08. 09. *17.- 11.  גיל ההורה

 07. 04. 16.- 05.  גיל הילד

 03. 02.- 06.- 04.  מי� הילד

-- *21.-  מצב משפחתי
a 

-.09 .02 

 04. *19. 13.- 12.  מספר ילדי�

 *17. *21.- 15. 13.-  השכלה

 04. 03.- 03. 04.  הכנסה

 **F  6.23** 4.36** 7.56** 4.92ער� 

R(ונות מוסברת אחוז ש
2(  .23 .18 .26 .19 

* p<.05; ** p<.01 

a – מצב משפחתי לא הוכנס כמנבא של שביעות רצו� מהיחסי� כיוו� שחלק מ� המשיבי� אינ� נשואי� 

  

  

  ו�די
  

השערות המחקר היו כי הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי יהיו פחות שבעי רצו� מאיכות חיי הנישואי� 

וכי כובד הנטל על משפחת� , ד המשפחתי הכללי של משפחת� נמו� יותרידווחו כי התפקו, שלה�

בנוס' שוער כי האופ� בו תופסי� . גדול יותר מאשר הורי� לילדי� שאינ� סובלי� מפיגור שכלי

הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי את עולמ� יהיה קוהרנטי פחות מהאופ� בו תופסי� אותו הורי� 

  .לילדי� ללא פיגור שכלי

  

התפקוד המשפחתי , ת המחקר מראות הבדלי� מובהקי� ברמת שביעות הרצו� מחיי הנישואי�תוצאו

כ� שהורי� , כובד הנטל אותו מהווה הילד ומידת הקוהרנטיות בה תופסי� ההורי� את עולמ�

דיווחו על פחות שביעות ) בינוני וקל, קשה, בכל רמות הפיגור השכלי(לילדי� הלוקי� בפיגור שכלי 

רמת נטל גבוהה יותר ומידת קוהרנטיות נמוכה יותר מהורי� , ד משפחתי נמו� יותרתפקו, רצו�

בסדרה של ניתוחי רגרסיה נמצא כי על א' שמשתני� דמוגרפיי� . לילדי� שאינ� לוקי� בפיגור שכלי

גיל� של ההורי� משפיע על שביעות רצונ� , לדוגמא(חיצוניי� משפיעי� על המשתני� הבלתי תלויי� 

  .ה� אינ� יכולי� להוות הסבר חילופי מספק לפערי� שנמצאו, )ואי�מחיי הניש

  

מממצאי המחקר עולה כי הורי� לילדי� מפגרי� חווי� תחושת נטל גבוהה יותר מאשר הורי� 

ממצאי המחקר מראי� כי כמחצית מההורי� זקוקי� לתמיכה כוללת בכדי ". נורמטיביי�"לילדי� 
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יתר על כ�  הורי� רבי� טענו כי אינ� מקבלי� תמיכה , ל ילד�לסייע לה� לטפל בנכויותיו הפיזיות ש

תחושת הנטל א� כ� מעוגנת בקשיי� ובמטלות . מספקת מהסביבה או מרשויות הרווחה של המדינה

הילד הסובל מפיגור שכלי גר  מרבית ההורי� ציינו כי. ל מפיגורהרבות הנגזרות מטיפול בילד הסוב

בנוס' יש לציי� כי בשל הסטיגמה ). לרוב הא�(ככולו על ההורה בבית כ� שנטל הטיפול נופל רובו 

רבי� מההורי� בחברה הבדואית נמנעי� מלחפש , הקיימת על משפחה ע� ילד הסובל מפיגור שכלי

מסגרות שכאלה היו ויתכ� ש, מסגרות חיצוניות שיסייעו לה� בטיפול ובהשגחה על הילד בשעות היו�

 .להורי הילדי�במעט את הנטל כמו ג� להעניק תמיכה רגשית  יכולות לסייע להורה ולהפחית ולו

משייכות החוקרות בי� תחושות עומס ונטל בקרב אמהות בדואיות לילדי� ע�  2008במחקר משנת 

שבה נעזרי� הורי� בני החברה ) במדינה הביחס ליתר האוכלוסיי(צריכי� מיוחדי� למידה המועטה 

נאו� , שטרוסברג(סוציו פסיכולוגיי� ואחרי� עבור ילדיה�  ,רפואיי�, הבדואית בשירותי� חינוכיי�

החוקרות השוו בי� המידה בה מקבלי� ילדי� ע� צרכי� מיוחדי� בחברה הבדואית ). 2008, וזיו

שירותי� מהגורמי� הנזכרי� לעיל למידה בה מקבלי� את אות� השירותי� ילדי� ע� צרכי� 

יו של המחקר מראי� פער גדול בי� השימוש ממצא. מיוחדי� מהחברה היהודית במדינת ישראל

בשירותי� אלו בחברה היהודית לחברה הבדואית ונטע� כי בחברה הבדואית קיימי� ילדי� רבי� ע� 

בנוס' השוו החוקרות את מידת העומס שחשות אמהות לילדי� ע� צרכי� . צריכי� בלתי מסופקי�

� נמצא פער גדול בי� שתי האוכלוסיות ג� כא. מיוחדי� באוכלוסיה הבדואית ובאוכלוסיה היהודית

כאשר כשלושה רבעי� מהמשתתפות מקרב האוכלוסייה הבדואית דיווחו על עומס כבד עד כבד מאוד 

כותבות המחקר קושרות בי� שני ממצאי� אלו . לעומת פחות ממחצית בקרב האמהות היהודיות

ההכרה של ההורי� הבדואי� ומציינות כי הסיבות לחוסר הניצול של השירותי� השוני� ה� חוסר 

  .  את זכויותיה� וזכויות ילדיה� כמו ג� מחסור במשאבי� ושירותי� המופני� לקהילה הבדואית

ממצאי המחקר מצביעי� על קשיי� רבי� יותר בתפקוד המשפחתי בקרב משפחות בה� יש ילדי� ע� 

קושי גדול יותר לקבל הורי הילדי� דיווח על . פיגור שכלי ביחס למשפחות ע� ילדי� נורמטיביי�

  . החלטות ולדו� על נושאי� קשי� וכואבי� ובנוס' דיווחו על תחושות קשות בי� חברי המשפחה

  

בת הסובלי� מפיגור /יש לשער כי הנטל והקושי בניהול חיי היו� יו� שנוצרי� בשל קשיי הטיפול בב�

שקיע בילד החריג הוא הזמ� הרב שנדרשי� ההורי� לה. שכלי יוצרי� ג� קשיי� בתפקוד המשפחתי

. סכסוכי� ותחושת קיפוח, מהילדי� האחרי� במשפחה והדבר יוצר משקעי�" נלקח"זמ� שכמו 

מלבד הזמ� ג� משאבי� כלכליי� רבי� מופני� לרווחת הילד והעול הכלכלי שנופל על המשפחה 

  . מקשה ג� הוא על כל יושבי הבית

  

בל מפיגור שכלי מדווחי� על שביעות רצו� ממצא נוס' שעולה מהמחקר הוא כי הורי� לילד הסו

על , זוגות הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי דווחו על פחות הסכמה ביניה�. נמוכה יותר מחיי הנישואי�

שביעות הרצו� מחיי . קשיי תקשורת ועל פחות אמו� בי� בני הזוג מאשר זוגות ללא ילדי� חריגי�

של קושי בחיי הנישואי� ג� כזה שהוא חיצוני לחיי קיומו . הנישואי� מושפעת ג� היא מתחושת הנטל

אנו משערי� כי היכולת להתאחד ולמצוא משמעות . יוצר קשיי� ג� בזוגיות עצמה, הזוגיות

לדוגמא על ידי שימוש במודל המשמעות והמטרה המוצע על יד קראוס וסלצר (בהתגברות על הקושי 

)Krauss & Seltzer, 1999( ,ורוח בנוס' על מה שהיה בו עד כה ולצור  עתידה להפיח בקשר חיי�

  . ירה של אחדות וקרבה בי� בני הזוגואו
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קושי נוס' שמעיק על המערכת הזוגית בחברה הבדואית היא הסטיגמה הכרוכה בהולדתו של ילד 

בי� זוג ההורי� נוצרת לעיתי� קרובות מערכת סבוכה , כפי שיוצג בחלק האיכותני של המחקר. חריג

לעיתי� קרובות האישה מואשמת ". אינו נורמטיבי"שה הקשורי� בהולדתו של ילד ששל האשמה ובו

השפעת� של ). Westbrook et. al, 1993(ידי הבעל כי היא הסיבה להיוולדו של הילד החריג �על

דה דמורליזציה , האשמות אלו על מצבה הנפשי והרגשי של האישה ה� קשות ומובילות לדכדו�

למותר לציי� כי הקושי הכרו� . של הבית ושל ב� הזוג, נחה של הילד החריגולעיתי� קרובות ג� להז

ליות רק הול� וגדל כאשר הוריו של הילד מתכתשי� בינ� לבי� אבגידול ילד ע� מגבלות פיזיות ומנט

עצמ� וכי הנזק הנגר� הוא לא רק למערכת היחסי� בי� ההורי� אלא ג� ליכולותיו ולהתפתחותו של 

  . הילד

  

מחקר מראי� ג� כי מידת הקוהרנטיות בה תופסי� הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי את ממצאי ה

. עולמ� היא נמוכה ממידת הקוהרנטיות שבה תופסי� הורי� ללא ילד ע� פיגור שכלי את עולמ�

ההורי� לילד ע� פיגור שכלי חווי� את עולמ� כפחות יציב ובטוח בנוס' ה� חווי� קשיי� גדולי� 

מאשר ההורי� (ודדות ע� הקורה בחייה� ומיחסי� משמעות פחותה יותר לחייה� יותר בהבנה והתמ

. מתארי� מצב דומה, ממצאיו של מחקר קוד� שנער� באיחוד האמירויות"). נורמטיביי�"לילדי� 

, מחקר זה מצא כי ככל שרמת הפיגור השכלי ממנו סובל הילד גבוה יותר ותפקודו הכללי נמו� יותר

הדומה למדד הקוהרנטיות בו נעשה , נמוכי� יותר במדד של צמיחה אישית� ההורי� קיבלו ציוני

  .  Khamis, 2007)(שימוש במחקר הנוכחי 

  

ילדי� לומדי� מהוריה� . למידת הקוהרנטיות בה חווה ההורה את עולמו יש השפעה רבה על ילדיו

ילדי� הגדלי� ). Bandura, 1989(בצורה ישירה ומילולית א� ג� בדרכי� של חיקוי ולמידה ממודל 

ככל . להורה שחווה את עולמו כבלתי צפוי ובלתי נית� לשליטיה לומדי� לראות ג� את עולמ� ככזה

ילד ע� . שהדבר מקשה על ילדי� נורמטיביי� הוא א' מקשה יותר על ילדי� הסובלי� מפיגור שכלי

יגור שכלי שיחווה את ילד ע� פ. פיגור שכלי זקוק לעול� מוג� ומוגדר בכדי שיוכל לצמוח ולהתפתח

  . עולמו כפרו- וחסר גבולות יחווה קשיי� רבי� יותר בתהלי� התפתחותו

  

ממצאי המחקר הכמותני מציירי� תמונה קשה בנוגע למצב� של הורי� בדואי� לילדי� ע� , לסיכו�

עולמ� של הורי� אלו מתערער ונסדק בעקבות הולדת ילד� והשינויי� הנגזרי� מצרכיו . פיגור שכלי

במהל� השני� שבאות לאחר מכ� נוצרת בה� תחושת נטל בעקבות הצור� לגדל את . ומוגבלויותיו

  . ילד� החריג וה� מדווחי� כי התפקוד של משפחת� והקשר הזוגי שלה� נפגעי�
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  מחקר איכותני

  שיטה

בעקבות הממצאי� שעלו מהמחקר הכמותני מצאנו לנכו� לערו� ראיונות עומק ע� חלק ממשתתפי 

ראיונות אלו נועדו בכדי שנוכל להבי� טוב יותר את תחושותיה� ותפיסותיה� של משתתפי . חקרהמ

להבי� את כאב� ולשמוע את הסיפורי� שמאחורי המספרי� מעוררי הדאגה שהתגלו בחלק , המחקר

  . הכמותני

  

�בס� הכל נערכו כ. המשתתפי� נדגמו רנדומאלית מתו� כלל משתתפי החלק הכמותני: משתתפי� 

�ב. אבות ותשע אמהות ממשפחות ע� ילדי� הסובלי� מפיגור שכלי ראיונות עומק ע� תשעה 18 3 

הילד שפחות הממ 3 �בו, פיגור בינוניהמשפחות הילד סבל ממ 3 �ב ,פיגור קלמ סבלילד ה המשפחותמ

  . סבל מפיגור קשה

  

חר איסו' הנתוני� ערכו לאהראיונות נ. ראיונות העומק שנערכו היו ראיונות חצי מובני� :כלי�

כ� ששאלות הראיו� כללו שאלות ותהיות שעלו מתו� החומר שנאס' בחלק , וניתוח� הכמותיי�

רואיי� בנפרד כ� ) האב והא�(כל אחד מהמרואייני� . הראיונות נערכו בבתי המרואייני�. הכמותני

� בחדר או אזור השתדלנו ככל שנית� לראיי� את המשתתפי. שתשובותיו לא יושפעו מנוכחות ב� זוגו

השאלות שנשאלו בראיו� נועדו . מבודד יותר של הבית כ� שהמרואיי� יחוש בנוח ושהראיו� לא יופרע

וביניה� חווית המשתתפי� , להקי' את מכלול התחושות והחוויות שמגלמת בתוכה הורות לילד חריג

� � הילד וקשרי� עיחסי� ע, קשרי� בי� ההורי�, גורמי� המסייעי� ביד� וגורמי� שלאו, במשפחה

בראיונות העומק נשאלו המרואייני� שאלות הנוגעות לכל המימדי� המצויני�   .המשפחה המורחבת

   .ובטיב�טיפול של שירותי הרווחה והחינו� אופ� הבלעיל ובנוס' הייתה התמקדות 

  

-Ben(ד ולביא דו�ב�שהתקבלו נעזרנו בשתי שיטות אות� הציעו  לנתח את הנתוני�מנת �על :ניתוח

David and Lavee, 1994( .כדי למצוא נקרא בקפדנות ועובד ב שהתקבל מהראיונותהחומר  , ראשית

השני של הניתוח כל בשלב . קרב המשתתפי�נושאי� משותפי� ודפוסי התנהגות החוזרי� על עצמ� ב

ל  יה� שהשקפותאישיות והצוקות במהשונה והדומה מתו� הניתוח נתאר את . הושוו זה לזההנתוני� 

    .)Glasser and Strauss, 1967( ונגזור מתוכ� קטגוריות מייצגות , המשתתפי�

  
  

  תוצאות
  

ילד ע� פיגור בדרגה  3�ל, מתוכ� יש ילד ע� פיגור קל 3�ל .משפחות 9�בשלב האיכותני השתתפו כ

ית של יאה קפדנרמק. בכל משפחה רואיינו האב והא�. יש ילד ע� דרגת פיגור קשה 3�לו, בינונית

 ארבעתמות אלו חולקו ל ,ידי המרואייני��מות עיקריות שהודגשו עלחומרי הראיונות עלו מספר ת

תפיסת , תפיסת הפיגור השכלי בקרב הורי� לילדי� הסובלי� מפיגור שכלי בחברה הבדואית :נושאי�

ומקורות  דרכי התמודדות השפעה על חיי המשפחהה ,ההורות לילד בעל פיגור בחברה הבדואית

  .תמיכה
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  תפיסת הפיגור השכלי בקרב הורי� לילדי� הסובלי� מפגור שכלי בחברה הבדואית

לספר באופ� חופשי על האסוציאציות שלה� הקשורות בפיגור שכלי עלו שני ההורי�  כשנתבקשו

ההבנה של מהות הפיגור השכלי והסטיגמה בחברה הבדואית על הסובלי� ממנו ועל , מוטיבי� חוזרי�

  .בני משפחותיה�

       

  מהות הפיגור השכליהבנה של : 1תמה 

מודעות� לאבחנה של , קוד� לאבחו� של ילד�מסיפוריה� השוני� של ההורי� נית� היה להבי� כי 

ההורי� חזרו ואמרו שהיכרות� ע�  ילדי� . היתה מועטה השונות סיווגיו השוני�פיגור שכלי על 

וג לדבר על פיגור שכלי על סוגיו והשפעותיו וכי לא נה, אחרי� במצב דומה היתה מועטה או לא קיימת

מדבריה� עולה כי בחברה הבדואית לא קיימת הבחנה ברורה בי� פיגור . השונות בחברה הבדואית

הורי� רבי� ספרו כי לקח זמ� רב לאבח� . הפרעות התנהגות והפרעות פסיכיאטריות, אוטיז�, שכלי

מהסיפורי� נית�  .של הילד ישתנה לכשיגדל שכ� ה� עצמ� ובני משפחותיה� חשבו שמצבו, את הילד

אחת . וב התפתחותי קבועכלא רצו לחשוב על אפשרות של פיגור שכלי או עיג� היה להבי� כי ההורי� 

כול� אמרו שהוא עדיי� קט� וע� הזמ� ישתנה ולא צרי� להשוות ע� ילדי� " האמהות סיפרה

אחד צפיתי בתוכנית טלוויזיה על פיגור ואז  יו�... אבל היה משהו בתוכי שלא מסכי� ע� זה... אחרי�

יש לה� מודעות כי  ,ג� לאחר האבחו� מדבריה� של חלק מההורי� ובעיקר האבות עולה...". ידעתי

ההורי� כל מדבריה� של בנוס' . ממנההשפעות שנובעות סוג ולשל ילד�  הרפואית הלאבחנמועטה 

, כי ילד� יחלי� או יבריאאו אמונת� רצונ�  רבי� מה� דיברו על. מחלהעולה היחס אל הפיגור כאל 

בהתחלה היה : "מדברי אחת האמהות, א' ההורי� שמביני� כי אי� זה אפשרי ממשיכי� לקוות לכ�

     ". היו� יש לי אותה תקווה אבל פחות. אצלי תקווה שילדי יחלי�

  

  הסטיגמה: 2תמה 

ההורי� סיפרו כי . ובמשפחתו כל ההורי� דיברו על הסטיגמה הדבקה בילד הסובל מפיגור שכלי

אחת . "נגועה"כמשעה שנודע על ילד אחד במשפחה הסובל מפיגור שכלי חשודה כל המשפחה 

" הילדי� במשפחה היו מציקי� לילדי� שלי ואומרי� לה� שיש לה� אח משוגע"האמהות סיפרה כי 

חת� ע� בניה או מאחורי הגב שא' אחד לא יסכי� להת) אשתו(עגות עליה והשכנות ל"אב אחר אמר 

הורי� רבי� דיברו  .קשה עליה� מאודמדבריה� נית� היה להבי� כי החשש מהסטיגמה מ...". בנותיה

מרבית� ציינו כי ה� אינ� . על תחושת הבושה הכרוכה בגידול ילד הסובל מפיגור בחברה הבדואית

   .ובמשפחהבו  מעונייני� כי הסביבה תדע כי ילד� סובל מפיגור על מנת שלא תדבק סטיגמה

  

  

  בחברה הבדואית הורות לילד בעל פיגורתפיסת ה

חוסר ניכרה בה� , לילד בעל פיגור בחברה הבדואית �הורותבכאשר ההורי� התבקשו להתמקד 

שהבקשה לספר ולתאר את חווית ההורות ותפיסת ההורות לילד חריג נית� היה לראות .. נוחות

תפיסת : מות מרכזיותמספר ת חולצו יה�תשובות מניתוח. הקשתה על ההורי� והציפה אות� רגשית

  . הטיפול בילדו שכלי פיגור ע� ילד גידולהעולות מ ותחושות רגשות, הסובל מפיגור שכליהילד 
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  תפיסת הילד הסובל מפיגור: 1תמה 

 ע� לילד להורי� קל פיגור ע� לילד הורי� בי� ברורה אבחנהמההשוואה בי� סיפורי ההורי� עולה 

 אל מתייחסי� או שה�" רגיל"כילד  הילד את תופסי� קל פיגור ע� לילד הורי� .עמוק/ניבינו פיגור

. הורי� אלו מאמיני� כי הילד יחלי� ויצא מההבחנה של פיגור שכלי. האחרי� אל כמו זה ילד�

 בניגוד. בנוס' עולה מהסיפורי� כי במקרי� אלו ג� סביבת ההורי� מודעת פחות למצבו של הילד

וראוי  כמסכ� ,כסובל הילד את התופסות אמירות על חזרו עמוק/בינוני פיגור ע� לילדי�הורי� , לכ�

כי הוא מסכ� , לובסיפוריה� על הילד חזרה האמירה כי הילד לא מסוגל להבי� את שנאמר  .לרחמי�

   . את עצמו וכי הוא דורש השגחה תמידית

  

  :מגידול ילד ע� פיגור שכלי י�רגשות ותחושות העול: 2מה ת

ידי המראייני� לומר מה� הרגשות והתחושות העולי� מגידול ילד ע� פיגור �ההורי� התבקשו על

  .זו שאלה ע� ר� בקול מתמודדי� שה� הראשונה הפע� זו מההורי� חלק שעבור היה נראה . שכלי

 

מצבו מקשה ש ציינו ה� זאת ע� א� יחד ,שלה� הילד את אוהבי� שה� הדגישו מרבית ההורי�

. ינה ג� תחושת אשמהיאת דבריה� של האמהות אפ . צער וכעס רבי�ול לתסכול � לה�עליה� וגור

� תולי� את האשמה בהולדת הילד החריג יהחלק� הגדול ציי� כי הגברי� במשפחת� ובכלל זאת בעל

, אני מרגישה אשמה שהילד שלי אוטיסט כי אני לא טיפלתי בו כמו שצרי�"א� אחת אמרה . בה�

בנוס' ציינו חלק . "משאירה אותו יש� בבית והולכת לבקר את השכנות שלישהיה תינוק הייתי 

כל ההורי� ציינו כי . מההורי� כי היוודע דבר הפיגור השכלי לסביבת� גור� לה� למבוכה ולחשש

על כ� ה� ו, מאז הולדת הילד החריג ה�  ממעטי� להסתובב וחוששי� כאשר ילד� בא בי� הבריות

   .ת במרחב הפרטיבביעימו מעדיפי� להישאר 

  

  :הטיפול בילד: 3תמה 

עיקרי ולפעמי� הסיפורי� על הטיפול בילד מדגישי� עד כמה הא� בחברה הבדואית היא הגור� ה

רבות . אמהות רבות ציינו כי בני זוג� אינ� עוזרי� לה� ואינ� תומכי� בה�. מטפל בילדהיחידי ה

הצעדי� שה� נוקטות על מנת לעזור ולקד� מהנשי� ג� ציינו כי האב אינו תומ� או אינו מסכי� ע� 

בעלי לא מבי� מה עובר עלי וכל הזמ� אומר לי תשימי את : "אחת האמהות סיפרה בראיו�. את הילד

בקרב משפחות . ע� זאת מיעוט של נשי� ציינו כי ב� הזוג כ� עוזר ומסייע ". יותר טוב ל�, הילד במוסד

, ל הליכי� בירוקרטי� כמו ביקורי� במרפאותאלו תפקידו של האב היה כרו� לרוב בהסדרה ש

חלק מהנשי� ציינו ג� שהאב מסייע בטיפול בילד ומעניק לה� סיוע . תשלומי� מביטוח לאומי ועוד

מחזק ) בעלה(במיוחד מבחינה נפשית ובמצבי משבר הוא "אחת מהנשי� הללו אמרה . רגשי ונפשי

  ".        ה מעמדבלי התמיכה של בעלי לא הייתי מחזיק... ומרגיע אותי

  

כל המרואייני� בלי יוצא מ� הכלל דיברו על תחושת עומס גדולה הכרוכה בגידולו של ילד הסובל 

ג� כא� ניכר הבדל בי� הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי קל להורי� לילדי� ע� פיגור שכלי . מפיגור שכלי

יקר כתוצר של התרוצצות ע� בעוד שההורי� לילדי� ע� פיגור קל תארו את העומס בע. עמוק/בינוני

מרבית . הילד בי� הטיפולי� השוני� שהילד זקוק לה� וההשקעה והמסירות לשיפור מצבו של הילד
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כ� שהטיפול בילד עומס כתוצאה מדיברו על עמוק /בלי� מפיגור שכלי בינוניולילדי� הסההורי� 

ואגי� שמא הילד ייפגע א� רבי� מה� ציינו ג� כי ה� ד. שעות ביממה 24, תשומת לב רבה �דורש מה

, חזרו על עצמ� תיאורי� של מחסור בשינה ומנוחה. יישאר ללא פיקוח ולכ� אינ� עוזבי� אותו לרגע

ההתמודדות ע� הילד . השגחה בלתי פוסקת וטיפול בצרכי היו� יו� של הילד כמו הלבשה והאכלה

אחת . ופוגע באחרי�משתולל מרבי- , הילד תואר כהורס כל דבר הנקרה בדרכו, תוארה כקשה

לא היתה לי ברירה "כשהיתה נאלצת להשאירו לבד , האמהות א' סיפרה כי היתה קושרת את בנה

או שהוא נכנס לאש או שהול� לשכני� ... אחרת אלא שאקשור אותו כי א� הייתי משאירה אותו 

האמהות אחת , חלק מהאמהות ג� סיפרו כי הטיפול בילד בא על חשבו� ילדיה� אחרי�..." שלנו

על א' ששתי ". ולא שמה לב מספיק לשאר הילדי�.. ראיתי שרוב הזמ� אני משקיעה ב" אמרה 

שתחושת העומס  נראהקבוצות ההורי� דיברו על עומס מהשוואה בי� סיפוריה� של שתי הקבוצות 

ו בסיפוריה� של הורי� אל. ולה יותרדבקרב הורי� לילדי� הסובלי� מפיגור שכלי בינוני וקשה היא ג

היו תיאורי� רבי� יותר של הקשיי� שה� חווי� ע� הילד ושל המעמסה שהטיפול בו מהווה על סדר 

כמו כ� בדבריה� חזרו . לפנות זמ� לצרכיה� האחרי� ולצרכי� של יתר בני בית� יומ� ועל יכולת�

  ."איני יודע מה עוד לעשות"או " אי� לי כח"יותר אמירות של ייאוש וחוסר עוני� כמו 

  

  עה על חיי המשפחהההשפ

ספרו  אלוהורי� . מרבית ההורי� סיפרו כי האווירה במשפחה התערערה בעקבות הולדת הילד החריג

נושאי� מרכזיי� סביב� פורצי� הסכסוכי� . על סכסוכי� שפורצי� ביניה� הקשורי� לילד החריג

שה והצור� הבו, הצור� לטפל ולהשגיח על הילד, היו ההוצאות הכספיות שגורר מצבו של הילד

בנוס' סיפרו חלק� כי הילד מציק ומרבי- לילדי . שאלת האשמה על הולדת הילד, להסתיר את הילד

הלעג בשל ו, היחס הרב שהוא מקבל מההורי� גללהמשפחה האחרי� וכי אלו בתור� כועסי� עליו ב

  .בגלל אחיה�ובחברה לו ה� זוכי� בבית הספר 

  

נשי� רבות תיארו את . מרבית המרואייני� ציינו כי התא הזוגי נפגע מאוד בעקבות הולדת הילד

תמיד אני והוא : "מדבריה של אחת הנשי�. בעליה� כלא מביני� ולא מתענייני� במצבו של הילד

בנוס' סיפרו רבי� מה� שהדברי� שנהגו ..." הוא לא מערי� כמה שאני משקיעה זמ� ואנרגיה... רבי�

לרוב הא� נשארת עמו כמו יציאות ובילויי� משותפי� נפגעו בעקבות הולדת הילד וכי , עשות כזוגל

  .ע� משפחה או חברי� האב יוצא לבלותבבית  בעוד 

או שהוא לקח לו אישה נוספת בעקבות  ,בחלק מהמשפחות לאב היו נשי� נוספות מלבד א� הילד

ציינו , שבעל� נשא לו אישה או נשי� נוספות, לואמהות א. משפחות פוליגמיות, כלומר ,הולדת הילד

האבות ציינו . כסיבה מרכזית לנישואי� האחרי� את אכזבת אב המשפחה מהולדתו של הילד החריג

כי נשאו לה� אישה נוספת בשל חוסר הסיפוק שחוו ע� אמו של הילד החריג ובשל הקשיי� שצצו 

ויש לה כל מני , אשתי נהייתה חשדנית" האבות במהל� הראיו� סיפר אחד . בנישואי� בעקבות לידה זו

ה�  ".מרוב הבעיות שלנו בזמ� האחרו� כ� אני התחלתי לחשוב על זה... מחשבות שאני אתחת� עוד פע�

האבות וה� האמהות ציינו כי לאחר הנישואי� לאישה נוספת נוטה הגבר לבלות את מרבית זמנו איתה 

  . ג� אותהלד החריג כמו וע� ילדיה וכ� להזניח את ילדי אמו של הי

  

מספר קט� של הורי� ציי� כי הצור� לטפל ולגדל ילד הסובל מפיגור שכלי איחד אות� וכי הצור� 

      .זק את הזוגיות שלה� במקו� לפרקהלדאוג לילד דווקא מח
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   ומקורות תמיכה דרכי התמודדות 

� הרגשיי� והמנטאליי� מסיפורי ההורי� עלו מספר דרכי� אשר בעזרת� ה� מתמודדי� ע� הקשיי

תמות  ארבעלנית� לחלק דרכי� אלו . כמו ג� ע� קשיי המציאות שבגידול ילד הסובל מפיגור שכלי

  :  מרכזיות

  

 :אמונה באלוהי�: 1מה ת

 אמונהמתבסס ברובו על  שכלי פיגור ע� ילד גידול ע� להתמודד הכוח כי ניתוח הממצאי� מעלה

וחזרה על עצמה האמירה , רצו� האללדתו של הילד החריג בתלו את הסיבה להו הורי� רבי�  .באל

נראה היה כי העובדה שמצבו של ילד� הוא תוצר של רצו� . "כ� אלוהי� רוצה ותודה לאל על כל דבר"

אחד מהכלי� המשמעותיי� ביותר בו הראיונות ג� הראו כי . האל עוזרת לה� לקבל את מצבו

חלק . והודיה לאלכלי של תפילה  ואההיו� יו� על מנת להתמודד ע� קשיי ההורי�  משתמשי�

 .ורבי� מה� ציינו כי ה� מתפללי� לאל שילד� יחלי� ויסלח יעזור אלוהי� שרקמההורי� ציינו 

   .חלק קט� של ההורי� דיבר ג� על קבלת סיוע מאנשי דת וממרפאי� מסורתיי�

  

  :בטיפול בילד של ההורי�המעורבות הפעילה  מידת :2מה ת

 .הורי� פעילי� והורי� שאינ� פעילי� למע� ילד�, לו שני קטבי� של מעורבות הוריתמהראינות ע

מסיפורי ההורי� עולה כי הורי� פעילי� מתמודדי� טוב יותר ע� הקושי היו� יומי המציאותי וג� 

 עצמ� את מתארי�ה הורי�על א' המיעוט של . הנפשי שמציב בפניה� גידול ילד הסובל מפיגור שכלי

 היאג לילד חרי ההורות משמעות, עבור הורי� אלו ,בראיונותבלטה עמדת� ילדיה�  מע�ל כפעילי�

, של לחימה עבור הילד החריג, חשוב לציי� כי עמדה זו. וצרכיו שלו הילד עבור הנלח� הורה להיות

אינה תואמת את המסורת רבת השני� של ההתמודדות ע� ילד הסובל מפיגור שכלי  בחברה הבדואית

א� הדגישו את החשיבות , ההורי� שסיפרו על היות� פעילי� הביאו מודעות לחריגות� .בחברה זו

 המלווי� קשיי� ההורי� עבור יוצר פיגור ע� ילד גידול. שה� רואי� בהשגה של כל הדרוש לילד�

הפיכתו של המצב מקושי לאתגר . כאתגר הקושי את תופסי� הפעילי� הורי�ה אול� בקונפליקטי�

  .ל קיומ�היו� יומית ע התמודד טוב יותר כמו ג� לסייע לילדיה� במלחמהמאפשר להורי� ל

  

  : המורחבת תמיכת המשפחה :3מה ת

תמיכת� של גורמי� בסביבה החברתית של ההורי� היא נידב� חשוב ביכולת ההתמודדות של אלו ע� 

כי� זוהביעו תסכול ממידת העזרה לה ה� כל המרואייני� , בניגוד לציפיות .מצבו של ילד�

חלק מהמרואייני� ציינו כי המשפחה דואגת לילד הסובל מפיגור ולהוריו . מהמשפחה המורחבת

ברבי� מהראיונות . � זאת ציינו כי אינ� מקבלי� עזרה בטיפול בילדעא� , ומביעה כלפיה� אמפטיה

ני� חלק מהמרואיי...". היו� כל אחד עוסק בחיי� ובבעיות שלו .לא עוזרי�"חזרה על עצמה האמירה 

א' הוסיפו כי אינ� מעונייני� שמשפחת� תדע כי הילד אובח� כסובל מפיגור על מנת שלא תדבק בו 

  .הסטיגמה

  

נשי� . גור� מעניי� של תמיכה ועזרה אותו ציינו מספר נשי� היה אשתו או נשותיו הנוספות של הבעל

על מנת ' וות הבית וכוסיפרו כיצד היא מסייעת לה� בעבוד, אלו דיברו על האישה האחרת כעל אחות
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אחת . בנוס' תיארו נשי� אלו את האישה האחרת כגור� תמיכה נפשי. שה� יוכלו להיות ע� ילד�

אשתו השניה של ( שבוע ימי� היא" הנשי� שסיפרה על היו� בו הוציאה את ילדה למעו� חו- אמרה 

סה להחזיק את עצמה אבל היא הייתה מנ, כשאני בכיתי היא היית בוכה איתי, לא עזבה אותי )הבעל

     ."כדי להחזיק אותי

  

  תמיכת גורמי הרווחה ורשויות החינו�:  4תמה 

 ,תוסוציאלי תועובד ;ההורי� ציינו תחומי� שוני� של עזרה מקצועית אליה ה� פוני� וביניה�

פסיכולוגי�  ,נוירולוגי�, �רופאי, קלינאית התקשורת ,תופיזיותרפיסטי ,הספר יבת יומנהל תומחנכ

פניה דיבר ג� על ) קל שכלי גוריבעיקר כאלו לילדי� הסובלי� מפ(בנוס' חלק קט� מההורי� , דועו

    . רכיבה על סוסי� ועוד שה� ממני� על חשבונ�, לטיפולי רפואה משלימה כגו� הידרותרפיה

  :סוגי� שניל נחלקתלה ה� מצפי�  תמיכהה ההורי� דברי יפ�לע

 להמשי� כיצד ספר לבית או לג� הול� הילד א� ופי�לחל או הילד בבית ע� לעבוד אי� הנחיה .1

ההורי� ציינו כי  .אותו לקד� כדי בבית ג� החינוכית הילד במסגרת ע� הנעשית העבודה את

והביעו עניי� , הסיוע הדרוש לה� הוא כזה המתמקד בצרכיה� ובבעיות הספציפיות של הילד

 .  לדיה�במשימות מובנות וברורות ובהנחיות שיעזרו לה� לסייע לי

הורי� רבי� ציינו כי אינ� יודעי� אלו שירותי� . עבור הילד קיימי� תמיכה שירותיל וו�יכ .2

הורי� אלו חזרו והצביעו . מגיעי� לילד� על פי חוק וכי הדבר מונע מה� לקבל שירותי� אלו

אינ� מיודעי� על אפשרויות ) ההורי�(על הנזק שנגר� לילדי� בעקבות העובדה כי ה� 

 . זרהתמיכה וע

רבי� ציינו כי ה� פוני� לעזרה של שרותי רווחה וחינו� בכדי למצוא מסגרות מתאימות בנוס' הורי� 

שיעסיקו את ילדיה� ויטפלו בה� על מנת לאפשר להורי� זמ� פנוי בו יוכלו לעסוק בענייניה� ולטפל 

לתה המסגרת מדבריה� ע. חלק מההורי� א' העלו בדבריה� מסגרות חו- ביתיות. בילדיה� האחרי�

 החו- ביתית כאפשרות אחרונה שננקטת רק במקרי� קיצוניי� של קושי ועומס שיוצר הטיפול בילד

ע� זאת ההורי� ובמיוחד האבות תופסי� את . וההורי� עושי� כל שביכולת� על מנת להימנע ממנה

 .ר שכליהמסגרות החו- ביתיות כהקלה ורואי� בה� מפלט מהקושי הכרו� בגידול ילד הסובל מפיגו

במסגרת מחו- לבית מכיוו� שאיכפת לי מהמשפחה ' אני החלטתי לשי� את ש"אחד האבות אמר 

         ".  שלי

בחלק מסיפוריה� של ההורי� עלו חוסר רצו� להיעזר בשרותי הרווחה והחינו� והתנגדות לדרכי 

ע� זאת . ת עיניוהפעולה של הגורמי� המקצועיי� או לחוסר יכולתו של ההורה להשפיע עליה� כראו

הורי� אחרי� סיפרו כיצד נעזרו בגורמי הרווחה וכיצד העזרה שקיבלו סייעה לה� בשיפור מצבו של 

 שיתו' של הצלחה המאפשר ההורה תפקודאחד הדגשי� החשובי� בסיפורי ההצלחה היה על . הילד

  .ההקשב ויכולת רגוע אופי כמו ,הוריות יכולות על ההורי� דיברו זה בחלק: הפעולה
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  דיו�

  

, חלק זה של המחקר נועד להמשי� ולחקור נושאי� מרכזיי� שעלו מחלקו הכמותני של המחקר

זוגות הורי� לילדי� בעלי  9� לש� כ� נערכו ראיונות ע� כ. ולהבינ� בצורה מעמיקה ורחבה יותר

, יה�מניתוח הראיונות עולה תמונה מורכבת וקשה אודות תפיסות. רמות שונות של פיגור שכלי

  .התמודדות� והתמיכה לה זוכי� הורי� לילדי� חריגי�, רגשותיה�

  

מהראיונות שערכנו עלו שני ממצאי� חשובי� הנוגעי� לתפיסת הפיגור השכלי בחברה הבדואית 

על בורות בקרב האוכלוסייה הבדואית בכל הנוגע במידה רבה הממצא הראשו� מצביע . הכללית

בורות זו נובעת מההשתקה של הנושא בחברה יתכ� כי . ו השונותלפיגור שכלי על סיווגיו והגדרותי

למשפחות ובה� ילדי�  על פיוובוודאי קשורה לממצא השני העולה מדברי המרואייני� ומתאר מצב 

. הסובלי� מפיגור שכלי מודבקת סטיגמה קשה המוסיפה על הקושי הכרו� בטיפול בילד שכזה

ואת בני משפחותיה� בחברה הערבית והבדואית  המלווה את הסובלי� מפיגור שכליסטיגמה ה

אחת התוצאות בחברה הבדואית ). Westbrook et al, 1993( תבספרות המחקריג�  מוכרת מאוד 

על א' שכיו� מתרחש תהלי� של . היא הצור� להסתיר ולהחביא את הילדשל הסטיגמה המוכרות 

הורי� רבי� עדיי� נוהגי� , בדואיתשינוי במידת הפתיחות והקבלה של תופעת הילד החריג בחברה ה

להסתיר את ילדיה� הסובלי� מפיגור שכלי במפגשי� ושיחות ע� אנשי� שאינ� מחוג המשפחה 

ממצאי המחקר מראי� כי ההורי� כיו� אינ� מדברי� במונחי� של הצור� להסתיר . המצומצמת

אר בבית� ע� ילד� ולהחביא א� רבי� מה� דיווחו כי ה� ממעטי� להסתובב בחו- ומעדיפי� להיש

וכ� קטנה ג� , כ� הופכת ההסתרה למעי� העדפה אישית ומאבדת את מקומה כנורמה חברתית. החריג

להסתיר את הילד ולמנוע את מגע הבריות עמו זועקי� את דבר  נותהניסיו. יכולת הטיפול בתופעה זו

המתפתחת  זו סודיות אווירתאנו מאמיני� כי . הצור� החרי' של הוריו לשמור על עצ� קיומו בסוד

כ� שבבית  ,סביב סוגיית הילד החריג במשפחה חודרת ע� הזמ� ג� לתחומי� נוספי� בחיי המשפחה

המקשה ה� על קבלתו של הילד החריג וה� על  מודחקותאוירה עכורה של סודות ומילי�  נוצרת

   .תפקודה הכללי של המשפחה

  

ת המתעוררי� בהורי� לילדי� בעלי פיגור מה מרכזית שעלתה במרבית הראיונות התייחסה לרגשות

ממצא זה עולה בקנה . דיווחו כי ה� חשי� תחושת בושה חזקה, ההורי� בכלל והאמהות בפרט. שכלי

שמצאו שמשפחות ערביות נוטות , )Florian & Katz, 1983(אחד ע� ממצאיה� של פלוריא� וכ- 

תחושות . במשפחהישנו ילד חריג לסבול מתחושת בושה חזקה יותר מאשר משפחות יהודיות כאשר 

ויוצרת מציאות חברתית על פיה הבאתו לעול� של ילד , אלו קשורות בוודאי לסטיגמה המוזכרת לעיל

עוד עלה מהראיונות כי תחושת . הסובל מפיגור שכלי היא אכ� דבר שיש להתבייש בו ורצוי להסתירו

שכ� בעליה� , אשמה גדולה יותר הבושה אפיינה בעיקר את דבריה� של האימהות שחשו ג� תחושת

  .תלו פעמי� רבות את האשמה בהולדתו של הילד החריג בה�

  

העובדה כי באופ� עצמאי ומבלי . שתחזר ג� בחלק זה של המחקרבנוס' ממצא מהמחקר הכמותני ה

שישאלו על כ� ישירות דיווחו הורי� רבי� כי הילד שואב מה� כוחות ומשאבי� רבי� ומקשה עליה� 

תחושות . שורה באופ� ישיר לתחושת הנטל עליה דיווחו ההורי� בחלק הכמותניקת החיי� את שיגר
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מעידות יותר מכל על הקושי העצו�  ,חוזרות על עצמ� שוב ושוב במחקרינוה ,ותסכולמועקה אלו של 

ממצאי  .המאפיי� את חיי היו� יו� של הורי� לילדי� הסובלי� מפיגור שכלי בחברה הבדואית

תני מגלי� הבדלי� בתחושת העומס בי� הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי קל להורי� המחקר האיכו

ראשית נראה כי ילדי� ע� פיגור שכלי קל נתפסי� בצורה שונה . לילדי� ע� פיגור שכלי בינוני וקשה

נתפסי� האחרוני� , בעוד שהראשוני� נתפסי� כילדי� רגילי�. מילדי� ע� פיגור שכלי בינוני וקשה

. נמוכות הדורשי� שמירה ופיקוח בלתי פוסקי�בעלי יכולת ומסוגלות , ומסכני�יגי� כילדי� חר

כתוצאה מתפיסות אלו ג� התחושות והגורמי� לעומס עליה� מדווחי� הורי� לילדי� משתי 

בעוד שהורי� לילדי� הסובלי� מפיגור שכלי קל דיווחו על עומס הנגר� . הקבוצות נבדלי� זה מזה

הורי� לילדי� , שהילד מקבל וניסיו� ההורי� לקדמו ולהביאו למצב טוב יותרבעיקר בשל טיפולי� 

הסובלי� מפיגור שכלי בינוני וקשה דיווחו על עומס הנגר� מהצור� לשמור ולפקח על מעשיו של הילד 

וניכר אצל� ייאוש גדול יותר  תחושת העומס של אלו גבוהה יותרנראה כי ו, ת היו�בכל שעה משעו

אי� להתכחש , ראשית, לדידנו להבדלי� בתחושת העומס יכולי� להיות שני מקורות. ממצבו של הילד

שהטיפול בילד הסובל מפיגור שכלי בינוני וקשה הינו דורשני וקשה יותר מטיפול בילד ע� פיגור , לכ�

הבדלי� ההבדלי� בתחושת העומס נובעי� ג� מ ,שנית. שכלי קל ומצרי� משאבי� רבי� יותר מהוריו

שכ� בעוד שההורי� לילדי� הסובלי� מפיגור קל מאמיני� , הילד וביכולתו להתפתחבתפיסת 

ההורי� לילדי� הסובלי� מפיגור בינוני וקשה אינ� מאמיני�  ,ביכולותיו של הילד ומנסי� לקדמו

ונראה כי לאור� כל חייה� , וכ� הופ� הטיפול בילד לעבודה סיזיפית ומייאשת שאי� לה עתיד, בכ�

פועלת על מנת להגדיל את  ,תחושת אי� מוצא זוכ� ש .להאכיל ולפקח על ילד�, שיאלצו להלבי

, בנוס' האמונה כי הילד אינו מבי� ואינו מסוגל להשתנות. תחושת העומס שנכרכת בטיפול היו� יומי

תחושת  לכ� ,להסביר לילד ולנסות לקדמו ולחנכו במידת האפשריוצרת מצב בו ההורי� ממעטי� 

שכ� ההורי� ממשיכי� להתנהג ע� הילד באותו אופ� ובאותה צורה כפי  ,נה משתנההעומס לעול� אי

ומונעי� ממנו את היכולת להתקד� וללמוד לעשות דברי� ופעולות נוספות שהיו  ,שנהגו בו בילדותו

  . יכולי� להוריד מעט ממעמסת הטיפול בו מכתפיה�

   

ניכר כי . משפחתילית על התא השפעה שליאחד הקשיי� הגדולי� ביותר שהתגלו במחקר היה ה

 .ועל מבנהו על אחדותו של התא המשפחתי הבעל צרכי� מיוחדי� משפיע, של ילד חריגנוכחותו 

רבות מהאמהות התלוננו כי אבי . גור� העיקרי המטפל בילדההא� הינה כי מהראיונות מתגלה 

בנוס' רבות מהנשי� . בלבדוכי נטל גידולו של הילד נופל על כתפיה�  עוזר לה� מספיק אינוהמשפחה 

על רקע . אמרו כי בעליה� סבורי� כי ה� משקיעות זמ� ומשאבי� רבי� מדי בילד הסובל מפיגור שכלי

ואת התמיכה שהיו יכולי� לשאוב זו מזה מחליפי� איבה , י� בי� בני הזוגזה מתגלי� סכסוכי� רב

  .בת הזוג/ומרירות כלפי ב�

  

כאשר הסבר מרכזי שנית� לכ� הוא , ת הינ� משפחות פוליגמיותשל המשפחו מהראיונות עולה כי חלק�

כי האב חש תחושת אכזבה ממשפחתו והוא מבקש מפלט מהקשיי� הכרוכי� בגידולו של ילד בעל 

נותרי� , כ� למעשה. מפלט המתגל� במציאת אישה נוספת והקמת משפחה חדשה, צרכי� מיוחדי�

הופכי� מצומצמי� יותר וכ� ג� התמיכה הרגשית  משאביה� הכלכליי�, בני משפחתו זנוחי� מאחור

תמיכה . ייתכ� והפתרו� לבעיה זו טמו� בפיתוח מערכות תמיכה רחבות יותר להורי�. המוענקת לה�

, ידי העלאת המודעות לסיבות ולגורמי� לפיגור השכלי�כזו יכולה להתקבל בראש ובראשונה על

העלאת המודעות . בכלל ושל האמהות בפרט מודעות שיכולה להפחית את רגשות האשמה של ההורי�
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יכולה להיעשות בדרכי� מגוונות וביניה� פיתוח סדנאות בה� יוענקו להורי� כלי� להתמודדות ע� 

הקמת קבוצות תמיכה בה� תינת� להורי� במה לשת' זה את זה בקשייה� ומצוקותיה� , ילד� החריג

שבה� יעבדו על פתרו� , ע מוסמכי�ידי אנשי מקצו�על העברת טיפולי� פרטניי� ומשפחתיי�ו

קונפליקטי� וקשיי� העולי� במסגרת התא המשפחתי ויבחנו דרכי� להתמודדות יעילה ע� מצבי� 

  .בה� נתקלי� ההורי�

  

אחד הנושאי� בו בחרנו להתמקד בחלק זה של המחקר היה דרכי ההתמודדות של הורי� לילדי� 

 מממצאי הראיונות נית� לראות כי ההורי� .חריגי� בחברה הבדואית ע� מצב� ומצבו של ילד�

מה מרכזית שעלתה ביחס לאופ� ההתמודדות הינה אמונה ת. בוחרי� בדרכי התמודדות שונות

מתו� האמונה שואבי� ההורי� כוחות רבי� והיא מאפשרת לה� להבי� ולקבל את ילד� . באלוהי�

הינה תפיסה בעייתית שמובילה התפיסה כי האל אחראי לכל וכי הכל נתו� בידיו , זאת�ע�. החריג

פתרו� אפשרי לבעיה זו נמצא . לטפח ולקד� את ילד�, מצד ההורי�, לפאסיביות וחוסר ניסיו�

בהפניית תשומת ליב� של אנשי דת והעלאת המודעות בקרב� להיצע הקיי� לקידו� וטיפוח של 

בזמ� יהיו �באל ובוייתכ� שבדר� זו ההורי� ישאבו את כוח� מהאמונה . ילדי� בעלי פיגור שכלי

  . ערניי� לאפשרויות העומדות בפניה� לקידו� ילד�

  

בניגוד לממצאי� קודמי�   . העזרה שה� מקבלי�מקורות תימה נוספת העולה מסיפורי ההורי� היא 

(Duvdevany & Abboud, 2003) , מחלק זה של המחקר עולה כי התמיכה שהמשפחה המורחבת

וי עניי� ודאגה לילד ולהוריו א� בפועל לא מקבלי� ההורי� עזרה היא בעיקרה בגיל א� בכלל ,מספקת

מבחינה זו מאבדי� ההורי� מקור תמיכה חשוב שהיווה בעבר את המשענת . בטיפול והשגחה על הילד

 (& Duvdevanyערבית בכלל העיקרית עבור הורי� לילדי� הסובלי� מפיגור שכלי בקרב החברה ה

Abboud, 2003 (הבדואית תהלי� של מעבר החברה חברה מסורתית עוברת כיו� כ .והבדואית בפרט

ועיצוב מחדש על רקע הפער ההול� וגדל בי� הקיו� המסורתי שלה כחברה לבי� מיצובה בתו� חברה 

כחלק מתהלי� שינוי זה ). Al Krenawi & Graham, 1997(גולובליסטית מודרנית כמדינת ישראל 

וכפי שמתגלה מחלק זה של המחקר אחד , בחברה הבדואית נפגעי� סדרי� עתיקי יומי� שהיו נהוגי�

נכו� להיו� כעולה מתו� . מאות� סדרי� הוא התמיכה שהיתה מעניקה המשפחה המורחבת לחבריה

וההורי� ובעיקר האמהות לילדי� הסובלי� מפיגור , ממצאי חלק זה לא נמצא תחלי' הול� לתמיכה זו

ומעניי� קור תמיכה מפתיע עולה מראיונות מתו� ה, אתע� ז. שכלי מוצאי� עצמ� קרחי� מכא� ומכא�

אמהות  בו נעזרותכי אחד מגורמי התמיכה התגלה ראיונות ב . שעד כה לא נחקר בספרות המקצועית

הדבר נמצא . במשפחה פוליגאמית הוא דווקא האישה האחרת חיותולילדי� הסובלי� מפיגור שכלי 

ל כ� אי� להסיק ממנו על המצב בתו� החברה בקרב מיעוט של משתתפות חלק זה של המחקר וע

בתו� ממצא זה גלו� אולי אחד הפתרונות עבור העדר התמיכה מבני המשפחה , זאתע� . הבדואית

עול� החברה הבדואית מוצאת עצמה כיו� יותר ויותר מעורבת ומושפעת מהכפי שנאמר . המורחבת

י האד� מתרכזי� יותר ויותר בדאגה ובנ ,וקט�הול� שבו מעגל התמיכה החברתית של אד� המודרני 

בשל כ� פונות הנשי� החיות במשפחות פוליגמיות אל נשותיו יתכ� כי  . לתא המשפחתי המצומצ�

שכ� עבור� מהוות נשי� אלו חלק מהמעגל המשפחתי , האחרות של הבעל לקבלת תמיכה ועזרה

רונות מסוג זה בקרב החברה יתכ� כי במהל� השני� הבאות נראה יותר ויותר פניה לעבר פת. הגרעיני
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ועל כ� על המחקר והטיפול במשפחות לילדי� חריגי� בחברה הבדואית להיות קשוב , הבדואית

  .   לעודד אותההא� וכיצד יש  שכוללתופעה ול

  

ממצא נוס' של מחקר זה מעלה כי הורי� שמעורבות� בחייו של ילד� החריג גבוהה חווי� את הקושי 

ממצאיה� של קראוס מאזכר את ממצא זה . ותר כאתגר מאשר כקושישמציב לה� גידול הילד י

שמצאו כי אחת מדרכי ההתמודדות היעילות ביותר עבור הורי� ) (Krauss & Seltzer, 1999וסלצר 

 ופ� זה הופכי� הטיפולבא. לילדי� חריגי� היא מציאת משמעות עמוקה בתהלי� גידולו של ילד חריג

בנוס' . ד הסובל מפיגור שכלי ממעמסה ועול לכדי מטרה ושליחותוהסיוע לצמיחתו וקידומו של יל

יוצר הדבר שינוי עמוק בערכיה� ותפיסת� של ההורי� כמו ג� מחזק את הקשר שלה� ע� ילד� 

ממצאי� קודמי� הראו כי גישה זו אינה נפוצה . ומגביר את סיכויי הילד להצליח ולהשתלב בחברה

ויתכ� כי הדבר , )Florian & Shurka, 1981; Westbrook et. Al, 1993(בקרב הורי� במדינות ערב 

ג� במחקר הנוכחי רק מיעוט של ההורי� דיווחו על . קשור בערכי� של התרבות והמסורת הערבית

א� דיווחיה� מחזקי� את ההשערה בדבר היכולת של כלי זה לסייע , מעורבות גבוהה בחיי הילד

על כ� אנו משערי� כי א� יעברו . צבו של הילד החריגבהתמודדות היו� יומית ע� הקשיי� שמעלה מ

 תיצלחו ג� הורי� אלו ליהנו, הורי� בדואי� נוספי� הדרכה שתסייע לה� לאמ- ולהשתמש בכלי זה

      .מפרותיו המבורכי�

  

הוא העזרה המתקבלת משרותי החינו�  נושא נוס' אותו בחרנו להדגיש בחלק זה של המחקר

מתברר כי קיימי� הורי� אשר , י� ציינו כי ה� נעזרי� בשירותי� אלובעוד שהורי� רב. והרווחה

וכי הקושי שלה� להשפיע עליה או להבי� את העומד מאחורי האופ� , אינ� רואי� את המערכת לחיוב

או חוסר היכולת להבי� את העומד מאחורי דרכי הטיפול , בו המערכת פועלת ומקבלת החלטות

הורי� רבי�  להקושי לקבל את המערכת והבורות ש. ה של ההורי�בילדי� מונעי� את שיתו' הפעול

כ� שה� אינ� מקבלי� את , לגביה משאירי� ילדי� רבי� מחו- להישג יד� של מערכות חינו� ורווחה

קיימי� סיפורי� רבי� על ילדי� שאינ� הולכי� לבית . פי חוק�הטיפול הדרוש לה� והמגיע לה� על

סגרות נחוצות בשל העובדה שהוריה� אינ� יודעי� ואינ� ספר ואינ� מקבלי� כל תמיכה ממ

ממצא בדבר חוסר את הלממצא זה מצרפי� כאשר . מחפשי� דרכי� להקל על הקשיי� של ילדיה�

רפואיי� ומנטאליי� העולי� , את הקשיי� הפיזיי�חלק מההורי� הלקויה של הידע וההבנה 

 של ההורי� עלוהשכלה  רי' ביתר ידועחהצור� מתחדד ה. מהאבחנה של ילד� כסובל מפיגור שכלי

זכויותיה� וזכויותיו של  ההגדרות הקליניות והמנטאליות המתארות את מצבו של ילד� כמו ג� על 

   .ילדה

  

צור� זה משתק' ג� מדיווחיה� של ההורי� על התחומי� בה� דרושה לה� עזרת המערכות 

תחומי� ומסגרות המגיעות לילד מטע�  ההורי� חזרו וציינו כי דרוש לה� מידע נוס' על. הממסדיות

בנוס' חזרו וביקשו ההורי� הנחיות ברורות יותר לגבי דרכי� בה� ה� . המדינה וגורמי רווחה נוספי�

הדבר מדגיש כי קיי� רצו� בקרב ההורי� לעזור לילד ולאפשר לו יתר . יכולי� לסייע לילד� להתפתח

אלו עולה החשש כי על א' הרצו� של ההורי�  א� דווקא מתו� ממצאי�. עצמאות ותפקוד טוב יותר

אי� ההורי� הולכי� ומחפשי� , א� המערכת אינה עונה על ציפיות ההורי� לקבלת סיוע, לסייע לילד

  .        אחר דרכי� אחרות בה� יקבלו צפיותיה� מענה
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י האחד הוא כ. שני מרכיבי� חשובי� הקשורי� לעזרה לילד החריג עולי� מניתוח של נושא זה

חשדנות וחוסר הבנה של המערכת יוצרי� התנגדות חריפה בקרב חלק מההורי� הבדואי� לשיתו' 

בנוס' נית� לראות כי פעמי� . פעולה ע� המערכת ובכ� מסכני� ומעקבי� את התפתחות� של ילדיה�

רבות א� מערכות החינו� והרווחה אינ� יוזמות בעצמ� מת� עזרה לילדי� ההורי� בשל חוסר הבנה 

חשוב לציי� , ע� זאת. המערכת או בשל חוסר הבנה של המגיע לה� אינ� יוזמי� עזרה זו בעצמ�של 

כי סיפורי ההצלחה ושיתופי הפעולה המוצלחי� ע� גורמי רווחה וסיוע יוצרי� שינוי מבור� בחיי 

בנוס' מצביעי� סיפוריה� של ההורי� על כ� שסיפור . הילד החריג ובחייה� ותפיסותיה� של הוריו

צלחה אחד יוצר יתר פתיחות כלפי המערכת כמו ג� יתר הבנה של מצב הילד וצרכיו היוצרי� ה

בתור� יתר שיתו' פעולה ע� המערכת כמו ג� חיפוש מוגבר יותר אחר דרכי� ושיטות נוספות לסייע 

  . לילד ולהתמודד ע� קשייו

  

רי� לילדי� חריגי� חודי של הויעסקו בעיקר בהבאת קול� הי ממצאי המחקר האיכותני, לסיכו�

וג� , קשיי� ביניה� קשיי� נפשיי� גדולי� כגו� בושה ואשמהממצאי� אלו מעלי� . בחברה הבדואית

א� מתוכ� , כפי שהראנו בדרכי התמודדות אלו גלומי� חסרונות רבי�. את דרכי ההתמודדות עמ�

ת העולות מהמחקר עתה נדו� במסקנות כלליו. עולה ג� אפשרות לשינוי והקלה על ההורי� הסובלי�

  .      של ממצאיו על קהילת אנשי המקצוע והמחקר ועל קובעי המדיניותובהשלכותיה� 
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  והשלכות עתדיות סיכו� מסקנות
  

על  שמטרתו לבדוק מה ה� ההשפעות של הולדת ילד ע� פיגור שכלי המחקר הנוכחי הינו מחקר חלו-

בעבר נערכו בחברה הבדואית מחקרי� רבי� שנושא� היה ש א'�על. יתבני החברה הבדוא, הוריו

בדרכי , מרבית המחקרי� הללו עסקו בילד עצמו, ילדי� חריגי� בכלל וילדי� ע� פיגור שכלי בפרט

מחקר זה מהווה מחקר פור- דר� שכ� הוא נועד להפנות . הטיפול בו וההתמודדות שלו בתו� החברה

בתקווה שהדבר יביא , ההורי� לילדי� חריגי� בחברה הבדואית את הזרקור לקשייה� וכאב� של

ליתר פתיחות בנושא זה ה� בקרב ההורי� עצמ� וה� בקרב נותני השירותי� ורשויות הרווחה 

וכי הדבר יסייע  לחיפוש אחר דרכי� שיאפשרו מת� תמיכה וסיוע רחבי� , המסייעי� להורי� אלו

  .יותר למשפחות

  

 ,Krauss & seltzer(משבר שעוברי� הורי� בעקבות הולדתו של ילד חריג כותבי� רבי� מתייחסי� ל

1999; Menolascino, 1968( ,המתחיל בהולדתו של הילד , ממצאי מחקר זה מראי� כי למשבר זה

יש לשער כי . השפעה עמוקה ומתמשכת על גורמי� פסיכולוגיי� ומנטאליי� נסתרי� מ� העי�, החריג

המשבר שחווה ההורה , בות ובמסורת הבדואית להולדתו של ילד חריגבגלל ההשלכות הקיימות בתר

  .בחברה הבדואית הינו עמוק וחמור ביותר

  

מתארי� תמונה קשה ומורכבת של חייה� של הורי� לילדי� , הכמותני והאיכותני, שני חלקי המחקר

ות קשה כל אחד מהחלקי� מספר את סיפורה של התמודד. הסובלי� מפיגור שכלי בחברה הבדואית

ורבת שני� ע� תחושות קשות של אשמה ובושה המגיעות מתו� החברה הסובבת א� ג� מתו� 

הזוגי , בעוד שהחלק הכמותני מצביע על התדרדרות רבתי של המצב המשפחתי. המשפחה עצמה

בא החלק האיכותני ומספר לנו את סיפור� האישי והכואב של מספר הורי� , והאישי של כל הורה

על סמ� . סיפור זה שזורי� קושי רב ותחושות קשות א� ג� סיפורי הצלחה ותמיכה בתו�. בודדי�

אנו למדי� עד כמה גדול הקושי והסבל , השילוב בי� החלק הכמותני לחלק האיכותני במחקר הנוכחי

    .א� בנוס' לכ� אנו סבורי� כי מחקר זה עוזר לנו להבי� כיצד נית� לסייע להורי� אלו, של הורי� אלו

  

, טיפולי �תחו� מקצועי: קנות העולות ממחקר זה ה� בעלות חשיבות לשני תחומי� עיקריי�המס

ותחו� המדיניות , עובדי� סוציאליי� ועובדי רווחה אחרי�, הכולל את עבודת� של מטפלי�

  .הכולל השפעה על קובעי המדיניות ועל אופ� הקצאת המשאבי� בחברה, הכלכלית

  

  :בהורי ובמשפחות הילדי�יפול על טפרקטיקה ו לעהשלכות 

המחקר הנוכחי מצביע על צור� דחו' בתמיכה וסיוע נפשיי� שיש להעניק להורי� לילדי� הסובלי�  

תמיכה שכזו צריכה להיות מכוונת ה� לטיפול בהורה ובצרכיו וקשייו . מפיגור שכלי בחברה הבדואית

חריג בצורה חיובית ובונה יותר הנפשיי� וה� למציאת דרכי� וכלי� שיעזרו להורה לתפוס את הילד ה

  .תו� התרכזות במענה אמיתי לצרכיו של הילד

   

ש� דגש על כ� שהתמודדות מוצלחת ויעילה ע� הקשיי�  2003משנת (Banks) מאמר של בנקס 

מותנה בכ� שבידי ההורי� יהיה מגוו� רחב של אסטרטגיות , העומדי� בפני הורי� לילדי� חריגי�

משתמשי� בשני מהמחקר הנוכחי עולה כי הורי� בחברה הבדואית . �וכלי� להתמודדות ע� מצב
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כלומר לא פוני� (ותמיכה של בני משפחה המוכני� להציע תמיכה זו  אמונה באל כלי� עיקריי� 

בהסתמ� על . )לעזרה למי שאינ� מביעי� עניי� ובכלל זה לעיתי� א' לא פוני� לעזרתו של ב� הזוג

י� כי הנחיה וסיוע להורי� מהחברה הבדואית במציאת דרכי ממצאי מחקרה של בנקס אנו סבור

התמודדות נוספות ע� מצב� יכולה להקל עליה� ולאפשר לה� התמודדות מוצלחת יותר ע� הקשיי� 

  .היו� יומיי� שה� מנת חלק�

  

אנו סבורי� כי אחד הכלי� אשר יוכל לסייע להורי� בחברה , כפי שמראי� ממצאי החלק האיכותני

במאמר� )  (Krauss & Seltzerא הכלי של שליחות ומטרה עליו מדברי� קראוס וסלצרהבדואית הו

קראוס וסלצר מצאו כי הורי� רבי� מפתחי� תחושת שליחות ומטרה בכל הקשור . 1999משנת 

הורי� אלו דיווחו כי תחושה זו יצרה . בגידולו ובסיוע להתפתחותו של ילד� הסובל מפיגור שכלי

הממצא העולה מהמחקר הנוכחי בדבר תפיסתו . זקה את הקשר ע� ילד� הפגועאצל� שינוי ערכי וחי

של ילד הסובל מפיגור שכלי כנטל על המשפחה מחדד את החשיבות של שינוי ערכי עמוק בתפיסת� 

אנו צופי� כי שינוי שכזה יתרו� ה� לחוויה היו� יומית של . את ילד�, בני החברה בדואית, של הורי�

וה� לשינוי היחס הקיי� כיו� בקרב הורי� לילדיה� הסובלי� , ל ואת ילדו בפרטההורה את חייו בכל

עתיד לעבור שינוי מהקצה אל הקצה , המושתת על התפיסה של הילד כנטל, יחס זה. מפיגור שכלי

הילד עתיד להרוויח מכ� ה� מבחינה פסיכולוגית שכ� קבלתו . מרגע שטיפול בילד יהפו� מנטל למטרה

וה� מבחינה פרקטית שכ� תפיסת הטיפול , תהיה מלאה יותר והיחס כלפיו מעניק יותרעל ידי ההורי� 

. תגרו� להוריו לחפש מסגרות ודרכי� נוספות בה� יוכלו לסייע לו לגדול ולהתפתח, בילד כמטרת חיי�

על כ� אחת ממסקנות המחקר היא כי יש לבנות תוכניות טיפוליות מותאמות תרבותית שיכילו בתוכ� 

  .� של שינויי� בתפיסת הילד החריג כמו ג� אלמנטי� נוספי� של עזרה ותמיכה בהורי הילדאלמנטי

      

מצביעי� על חשיבותה של תמיכה חברתית בהפחתה של המתח ) Seligman, 1981(מחקרי� קודמי� 

על כ� אנו מצעי� כי אחת המסקנות . בתו� המשפחה וביצירת שינוי בתפיסת ההורי� את הילד החריג

בות ממחקר זה היא כי יש לפתוח קבוצות תמיכה וסיוע להורי� לילדי� הסובלי� מפיגור שכלי החשו

להעניק תמיכה להורי� ה� , ראשית: מטרת� של קבוצות אלו תהיה משולשת. בחברה הבדואית

וה� ) במציאת והצעת פתרונות לקשיי� היו� יומיי� שחווי� ההורי�(מבחינה פרקטית ומעשית 

תוכניות אלו יהוו גו' שיאפשר ללמד ולידע את ההורי� על המשמעויות , שנית. גשיתמבחינה נפשית ור

פונקציה זו של קבוצות התמיכה מכוונת להשריש תפיסות מוטעות בדבר פיגור . של הפיגור של ילדיה�

מטרה . שכלי הרווחות בחברה הבדואית כמו ג� לספק להורי� כלי� ומידע בכדי לטפל בילדיה�

קיומ� של קבוצות התמיכה יכול לסייע בפתיחת  . לא פחות מכוונת כלפי הקהילה שלישית וחשובה

החברה הבדואית מצויה . ת המודעות לנושא זה בתו� החברה הבדואיתאהדיו� על פיגור שכלי ובהעל

על א' תחילתו של . דיו� ושיח בנושאי� שבעבר הוגדרו כטאבו המאפשר פתיחה שלכיו� בתהלי� 

הדר� עוד ארוכה בכל הנוגע לשיפור מצב� של ילדי� , מצבו של הילד החריגתהלי� שכזה בנוגע ל

, אחד המכשולי� העיקריי� להתקדמות לעבר שיפור מצב� של ילדי� אלו. הסובלי� מפיגור שכלי

בכדי להשריש . היא הסטיגמה המקושרת בחברה הבדואית למשפחות שבה� ילד הסובל מפיגור שכלי

   .תקה בנושא ולפתחו לדיו� ציבוריאותה יש צור� להפסיק את ההש
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את קבוצות התמיכה ינהלו עובדי� סוציאליי� ומטפלי� אחרי� שיעברו הכשרה כדי שיוכלו להעניק 

בעשורי� האחרוני� גוברי� הקולות בקהילה המדעית המדגישי� את חשיבותו של . עזרה להורי�

מי� כ� שהטיפול באנשי� מודלי� טיפוליי� מפותחי� ומותא, כיו�. טיפול מותא� תרבותית

ג� . קבוצות מיעוט שונות יתייחס למוסכמות המסורתיות והתרבותיות המאפיינות את תרבות�מ

. בני� מודלי� מותאמי� תרבותיתנ, לצור� הטיפול בילדי� הסובלי� מפיגור שכלי ובבני משפחת�

טיפולי�  של, שנעשית בשני� האחרונות, התאמהעל מדווחת ) Banks, 2003(בנקס , לדוגמא

בהתא� לכ� . פסיכולוגיי� וטיפולי ביופידבק לאנשי� מוגבלי� בני המיעוט השחור בארצות הברית 

� קיימי� � תאמה תרבותית של כלי� התערבותייאנו סבורי� כי תהלי� ההכשרה צרי� לכלול תהלי

 כשבנוס' ההכשרה צריכה להכי� את המטפלי� השוני� למשמעויות המורכבות. לחברה הבדואית

תהלי� ההכשרה של מטפלי� , כלומר. הכרוכות בהורות לילד הסובל מפיגור שכלי בחברה הבדואית

אלו צרי� לכלול בתוכו מלבד הכשרה תרבותית כללית ג� הכשרה ספציפית בנוגע לסטיגמה הקיימת 

ובנוגע למצב� ותפקוד� של משפחות והורי הילדי� , בחברה על הסובלי� מפיגור שכלי ומשפחותיה�

  .       1שהתגלו במחקר הנוכחי כפי

  

, לדוגמא. ממצאי המחקר מעלי� צור� במסגרות תמיכה נוספות ל"הנ מלבד קבוצות התמיכה

מותא� תרבותית פרטני התדרדרותו של התא המשפחתי והזוגי מעלה את הצור� בטיפול משפחתי 

ת המשאבי� להורי הילדי� בכדי שיוכלו להתגבר על הקשיי� שה� חווי� ביניה� ולהשקיע א

מסגרת נוספת שאנו רואי� בה צור� היא קבוצות תמיכה והעצמה . הנחוצי� לטיפול בילדיה�

ובהתא� לכ�  היא זו , הא� בחברה הבדואית היא זו המופקדת על חינו� וגידול הילדי�. לאמהות

סגרת על כ� יש צור� ממשי להעניק לאמהות מ. שעוסקות בטיפול היו� יומי בילד הסובל מפיגור שכלי

  . שתתייחס לקשייה� הייחודיי� ותעניק לה� את המשאבי� הנחוצי� בכדי שיכולו לסייע לילדיה�

  

, ממצאי המחקר מראי� כי עצ� ההכרה של המשפחות בצור� בסיוע וקבלת עזרה לטיפול בילד החריג

וד בייח, יכולת זו איננה מובנת מאליה. מאפשרת לאנשי מקצוע שוני� להיכנס לתו� התא המשפחתי

מנת להעניק טיפול מקי' יותר לבעיות �בה על רוחשוב להיעז, לא בחברה סגורה כמו החברה הבדואית

  .המתעוררות במסגרת התא המשפחתי בכלל

  

  :ניותיהשלכות עבור קובעי המד

מחקר זה מעלה ומגדיר מחדש את הדחיפות שיש בהקצאת משאבי� נוספי� למטרת טיפול בילדי� 

על ממצאי המחקר מצביעי� על כ� ש. בני משפחותיה� בחברה הבדואיתהסובלי� מפיגור שכלי וב

קובעי המדיניות  ונציגי מערכות הרווחה והחינו� לפעול להקניית משאבי� נוספי� לתמיכה בתחו� 

ממצאי� אלו מקבלי� גיבוי ממצאיו של מחקר שנער� בקרב אנשי מקצוע . הבדואיתחברה הזה בקרב 

אות� אנשי מקצוע הצביעו על מחסור בהקצעת . סיה הבדואיתשוני� העוסקי� בטיפול באוכלו

החל ממחסור בהקצעת שירותי� כמו מוסדות . משאבי� ושירותי� לאוכלוסיה הבדואית בכל הרמות

המש� במחסור בכח אד� יעיל ומקצועי שיש בידיו את , וגישה נוחה אליה�מרכזי בריאות , חינו�

                                                 
לשי� לב ג� לכ� שממצאי המחקר מצביעי� על כ� שכלל שירותי הרווחה והחינו� בחברה הבדואית כיו� טר� עברו יש  1

היות וזה אינו המקו� להרחיב את . תהלי� של התאמה תרבותית וכי על שו� כ� הורי� רבי� נמנעי� מלפנות אליה�
ו� בשירותי� אלו עבור החברה הבדואית יש הדברי� על ממצא זה נסתפק בקביעה כי בכדי לממש את הפוטנציאל הגל

    .צור� דחו' להעביר� התאמה תרבותית
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אוכלוסיה וכלה במחסור בכלי אבחו� מותאמי� הכלי� התרבותיי� והשפתיי� על מנת לטפל ב

  ). 2008, נאו� וזיו, שטרוסברג(יעיל ומהימ� של הילדי� תרבותית שיאפשרו אבחו� 

  

) פורמאליות ובלתי פורמאליות(את הצור� בבניית מסגרות נוספות במיוחד מחדד הנוכחי  מחקרה

של מסגרות אלו עבור הילדי�  היא חשיבות� . שיעסקו בטיפול ובחינו� הילדי� הסובלי� מפיגור שכלי

ברורה שכ� המורי� והמטפלי� השייכי� למסגרות מסוג זה מוכשרי� לעבודה ע� הסובלי� מפיגור 

בנוס' העובדה כי . שכלי ויכולי� לסייע לה� בדרכי� ובכלי� אשר הורי הילדי� אינ� מודעי� לה�

להוריד את נטל הטיפול בילדי�  הילדי� ישהו במסגרות אלו בשעות בית הספר וג� לאחריה� עתידה

הורי� רבי� ציינו כי ה� ולו למספר שעות ביו� דבר ש) או ליתר דיוק אימותיה�(מכתפי הוריה� 

  .  עתיד לשפר את התחושה הכללית בבית כמו ג� את היחס לילד עצמומייחלי� לו ו

  

לפנות  עטי�ממבנוס' יש לשי� לב כי ממצאי המחקר מצביעי� על כ� שהורי� בחברה הבדואית 

על כ� יתכ� ויש צור� בהקמת גו' שמטרתו תהיה ידוע . בכוחות עצמ� לשרותי רווחה וחינו� ממסדיי�

יש לציי� כי אופ� פעולתו של גו' זה . למסגרות וטיפולי� שמגיעי� לילד�והכוונה של הורי� בדואי� 

� הסובלי� מפיגור שכלי כלומר על נציגיו לבקר באופ� פרטני אצל הורי� לילדי, חייב להיות אקטיבי

עודד ול, על מנת ליצור עמ� קשר מחייב ולדאוג שההורי� יהיו מודעי� לזכויותיה� ולזכויות הילד

  .    למע� ילדיה� לפעול אות�

  

שייועדו לתמיכה בהורי� , צור� נוס' שעולה ממצאי המחקר הנוכחי הוא בהקצאת משאבי�

על חשיבות� של מת� תמיכה נפשית ורגשית כפי שכבר צוי� המחקר מצביע . ולהסברה בקהילה

ובנוס' על חשיבותה של הסברה על , להוריה� של ילדי� הסובלי� מפיגור שכלי בחברה הבדואית

לש� כ� יש צור� בהקצאת משאבי� . מצב� של הילדי� והמשפחות הללו בקרב האוכלוסייה הכללית

  .חשובי� אלו ראויי� שיאפשרו פתיחת� של תוכניות ומסגרות שיעסקו בנושאי�

  

  :השלכות עבור מחקר עתידי

עד כה לא נחקרה ההשפעה שיש להולדתו ולגידולו של ילד . המחקר הנוכחי מהווה מחקר פור- דר�

ממצאיו של מחקר זה מעלי� מספר . הסובל מפיגור שכלי על מצב� של הוריו בני החברה הבדואית

במחקר הנוכחי לא , ראשית. ידיי�בות ומעניינות שיש להתייחס עליה� במחקרי� עתושאלות חש

. כ� שההשפעה המדווחת כא� היא השפעה על ההורי� כיחידה אחת, נערכה הבחנה בי� אבות ואמהות

אנו סבורי� כי במחקר עתידי שיבח� את השאלה כיצד מושפע כל אחד מהצדדי� של , ע� זאת

� בסוג הקשר השונה שכל וקשורות ה, יתגלה כי ההשפעות על הא� והאב ה� שונות זו מזו, הזוגיות

. אישה בחברה הבדואית/א� גבר/אחד מה� מקיי� ע� הילד וה� במשמעויות השונות של היות אב

. מחקר זה העלה מקור תמיכה שלא נבדק עד כה עבור האמהות לילדי� הסובלי� מפיגור שכלי ,שנית

ות במשפחות מחקר המש� שיעסוק בתמיכה שמקבלות אמהות לילדי� הסובלי� מפיגור שכלי החי

יאפשר להבי� את היק' התופעה כמו ג� את השלכותיה , פוליגמיות מנשותיו האחרות של הבעל

          .  ויצביע על האופני� השוני� בה� נית� להיעזר באות� נשי� על מנת לסייע לאמהות לילדי� החריגי�

  

ילדי� . בתו� מיעוטילדי� מקרב החברה הבדואית הסובלי� מפיגור שכלי מהווי� מיעוט , לסיכו�

אלו מופלי� לרעה על ידי המדינה בשל היות� שייכי� למיעוט הבדואי ויתר על כ� מופלי� בתו� 
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ילדי� אלו שייכי� . החברה שלה� עצמ� ובתו� משפחת� בשל היות� בעלי צרכי� ודרישות מיוחדי�

לילד ע� צרכי�  לעיתי� קרובות למשפחות מרובות ילדי� בה� היכולת של ההורה להעניק תשומת לב

כשבנוס' הסטיגמה והנטל העוד' שמלווה את הולדתו של ילד הסובל מפיגור , מיוחדי� הינ� מוגבלות

מחקר פור- דר� זה , על כ�. שכלי למשפחה בדואית יוצרת בקרב הוריו ואחיו יחס שלילי ומבזה כלפיו

י וכתוצאה מכ� ג� מבקש לחשו' את הקשיי� העומדי� בפני הורי� לילדי� הסובלי� מפיגור שכל

ולעמוד על החשיבות העליונה שיש בערוב� של עובדי� סוציאליי� ומטפלי� אחרי� בכדי , לילדיה�

תקוותינו היא כי ממצאיו של מחקר זה . לנסות ולסייע ולהקל על מצב� של הורי� וילדי� כאחד

ל נושא זה למודעות וכי חשיפתו ש, יביאו לשינויי� המיוחלי� בטיפול ובעשייה הציבורית בסוגיה זו

הציבור והעוסקי� במלאכות הטיפול והמדיניות הציבורית תביא למחקר עתידי ופיתוח כלי� שיסייעו 

  .      2להורי� ולילדי�

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  
                                                 

עובדי רווחה וגורמי� אחרי� העוסקי� , �אנו סבורי� כי לתוצאותיו של מחקר זה חשיבות רבה עבור עובדי� סוציאליי 2
קהילה , ותר של עובדי רווחהעל כ� לדעתנו יש לחשו' את ממצאיו בפורו� הרחב בי. בטיפול בקרב האוכלוסייה הבדואית

על מנת שיכולו ללמוד מ� הממצאי� ולנסות ולייש� את ההמלצות  וזאת , היאוכלוסיהומטפלי� הפועלי� בקרב 
  .     ח"המובאות בדו
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Abstract  

The research field of mental retardation focuses a lot of attention on mental retardation 

among children and its affect on the child immediate family. Nevertheless, this was the 

first research to engage this issue in the Bedouin Arab population in Israel. The aim of 

this research was to learn about the experience of parenting a mentally retarded child in 

the Bedouin Arab society, to examine how it affects the parents' relationship, their 

filings, and function as a family, and as individuals, as well as to examine their coping 

mechanisms and their social support networks. The significance of the current research 

lays in its first of its kind examination of mental retardation among the Bedouin Arab 

population in Israel, a population that has unique socio-demographic, cultural and 

traditional characteristics that are different from those of the general Israeli population. 

The study took three years and was comprised of two stages: 

The firs, quantitative, stage included a sample of 400 Bedouin Arab parents, out of which 

300 were parents of mentally retarded children, and 100 were parents of non retarded 

children. The depended variables were: Family function (FAD), marital satisfaction 

(Enrich), the Caregiver Burden and Sense of Coherence. The findings from this part of 

the study show that Bedouin Arab parents of mentally retarded children feel significantly 

higher caregiver burden and have significantly lower levels of marital satisfaction, family 

function, and sense of coherence then Bedouin Arab parents of non retarded children. 

In the second, qualitative, part of the study the researchers held 18 in-depth 

interviews, with 9 couples that were parents of children with deferent levels of mental 

retardation (from mild to severe). The aim of the interviews was to hear the story of the 

parents and to better understand what their life is like. The findings from this part of the 

study stress the harsh realty in which these parents live. They tell the story of tremendous 

burden and hard filings of same and guilt. In addition we could learn about the parents' 

coping mechanisms and see how those could be improved so as to some what relieve the 

burden this parents fill.   

To conclude, both the findings from the quantitative and the qualitative parts of 

the current study show the experience of parenting a mentally retardate child in the 

Bedouin Arab community in Israel, to be a difficult and rough experience. This is not a 

permanent condition and it is changeable. There for the last part of this report will be 

comprised of implications for treatment for professional therapists, policy makers and 

farther research. We hope that the implementation of these recommendations will help to 
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improve the conditions and experience of both mentally retarded children in the Bedouin 

Arab community and their parents. 
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