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  תקציר המחקר

  .בת�/מטרת המחקר לבחו� השפעת משתני� שוני� על עמדות הורי� כלפי תעסוקת בנ�

� שאלת המחקר המרכזית שנבדקה היא הא� עמדות הורי� כלפי תעסוקת ילד� קשורות לגישת

בבחינת . ?לדחק ולמידת התמיכה המשפחתית לה זוכי� ההורי�, כלפי עיקרו� הנורמליזציה

השונות בעמדות ההורי� כלפי תעסוקת ילד� התבססנו על תיאוריות ותפיסות שונות בתחו� 

  .התמודדות קוגניטיבית של משפחות ותמיכה חברתית, הנורמליזציה

י תעסוקת ילד� קשורות בעמדות חיוביות כלפי הממצאי� העיקריי� הראו כי עמדות הורי� כלפ

קרי , כמו כ� נמצא כי שלושת משתני המחקר. תפורמאלינורמליזציה ותמיכה חברתית בעיקר 

דחק הורי נמו� ותמיכה חברתית רחבה קשורי� אכ� , עמדות חיוביות כלפי עיקרו� הנורמליזציה

תני� הדמוגרפיי� נמצא קשר בי� בבדיקת המש. לעמדות הורי� כלפי תעסוקת ילד� בשוק החופשי

ממצא מובהק נוס! התייחס למידת הקשר בי� המסגרת . השכלת ההורה ותמיכה חברתית

  .י ההורי�"ע הנחיותבת ורמת הדחק /התעסוקתית בה מועסק הב�

        



4 

 

        בואבואבואבואממממ

תעסוקה מוגנת היוותה במש� שני� מסגרת תעסוקתית עיקרית עבור אנשי� הלוקי� בנכות      

מציי� כי , )Rusch, 1986(רוש . (Bellamy, Rhodes, Bourbeau & Mank, 1986 )תפתחותית ה

סגרות אלו איגדו תחת קורת� פעילות חינוכית תחזוקתית וטיפולית באמצעות ביצוע עבודות מ

 .וכ� ג� ההערכה החברתית המתלווה אליה�, ששכר� נמו�, שוטות ומונוטוניותפהרכבה 

כוללת לתיאור נכויות שחלק ממאפייניה� מתיחסי� לליקוי נכות התפתחותית מוגדרת כתפיסה   

מאיר , רימרמ�(ה� ארעו לאד� בטר� הגיעו לגיל בגרות וה� בלתי הפיכות , פיזי או מנטלי או שניה�

  ). 1986, ושטרנגר

סקר במאמרו את התעסוקה המוגנת לאנשי� הלוקי� בנכויות התפתחותיות , ) 1994(ימרמ� ר 

והציג את התפיסה כי המסגרות הללו הינ� גופי� מתייגי� שאינ� ב "פסיכיאטריות בארהו

לופה תעסוקתית הוגנת והצביע על הצור� בפיתוח תוכניות מגוונות של תעסוקה נתמכת חמעניקי� 

  . ב"כדוגמת זו שנעשתה בארה, אר(בחלופית 

מגמה כיו� היא ליצור רצ! של מסגרות תעסוקתיות עבור אוכלוסיית הלוקי� בנכות ה 

הבוחני� עלויות אחזקה  *רציונל מאחורי מגמה זו שוזר היבטי� כלכליי� ה. פתחותיתהת

הרואה בזכותו של כל  ההיבטי� חברתיי� המשקפי� אידיאולוגי, פוקהתבמסגרות השונות למול 

יותר לנורמה של החברה ותפיסה מקצועית כי יש ביכולת� של באד� לחיות בצורה הקרובה 

רימרמ�  (, מסגרות שונות סגרגטביות ואינטגרטיביות כאחדבעבודה אנשי� ע� מגבלה להשתלב ב

1994 .(  

. ישה חדשנית זו של אנשי המקצוע חייבת להתייחס לעמדות ההורי� ביחס לתעסוקת ילד�ג 

המעבר מהתייחסות אל ההורי� . בנות ע� מגבלות מהווי� היו� כוח ומשאב בשיקו�/בני�להורי� 

פעה ותמיכה בילדיה� משמשת מנו! לחשיבה רחבה יותר ביחס מטופלי� לשותפי� ולע� כוח השכ

 ,Hill, Seyfarth, Banks,  ehman & Orelove(היל ועמיתיה . מיקו� ההורי� בתעסוקת ילדיה�ל

שויה עמעורבות הורי� . הדגישו את חשיבות תפקיד� של ההורי� בנושא תעסוקת ילדיה�)  1987

סנגור ומוקד לח( למע� תעסוקת , לעזרה עצמיתלהוות קבוצות , לתרו� משמעותית בתחו� זה

  . לדיה�י
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טרת עבודה זו לבחו� עמדות של הורי� לאנשי� ע� נכויות התפתחותיות כלפי אפשרויות מ     

המחקר בוח� את תפיסת� עד כמה תנאי עבודה רגילי� צריכי� להתקיי� עבור . ל ילד�שתעסוקה 

הי עמדת� כלפי נורמליזציה הרואה בעבודה  חלק יזה מקו� תעסוקה מועד! עליה� ומא, ילדיה�

עמדות אלו יבחנו ביחס לתמיכה משפחתית והתמודדות ע� דחק . חיי ילדיה�מאינטגרלי 

 . והסתגלות

אר( טר� נער� מחקר ביחס לעמדות הורי� לאנשי� ע� נכות התפתחותית באשר לתעסוקת ב    

שיבה מקצועית בדבר צרכי תו� ח, 21*א� אנו מסתכלי� קדימה לעבר המאה ה. לד�י

עלינו להתייחס באופ� רציני לתפיסות ועמדות , ילוב בחברה ומעורבות בקהילהש, האוכלוסייה

 יהמותאמות לצורכ, בניית תוכניות שיקומיות תעסוקתיות אופטימליותלכדי להגיע , ההורי�

  . האד� ומשפחתו
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  קירת ספרותס

  יקו� תעסוקתי ש

 תמעצבת את התגובות הציבוריו, כי� משפיעה על קובעי המדיניותמדת החברה כלפי אנשי� נע     

ההתייחסות לאד� הנכה ). Albrecht, 1992(הממסדיות ומניחה את היסוד לבניית מערכת השקו� ו

בחוק נאמר כי זכויות היסוד של ). 1992, ב"תשנ( וישראל מוגנת בחוק יסוד כבוד האד� וחירותב

חוק זה מתייחס אל . בקדושת חייו ובהיותו ב� חורי� ,ושתתות על הכרה בער� האד�מהאד� 

בזכות לחיות , המבוטאי� בי� השאר, ומכא� שהכל זכאי� לתנאי� שווי�, שווי�כהאנשי� 

  . עבוד וללמוד וכ� בזכות לחיות באיכות חיי�לבזכות , בקהילה

 הינה כאל אד� בעל פוטנציאל לשיקו� היכול לתרו�, �בשיקו, התייחסות לאד� הנכהה 

כאל מי שמהווה נטל על  הבעבר ההתייחסות אל האד� הנכה היית). Berkowitz, 1984(לחברה 

השילוב של האד� הנכה בתעסוקה מביא לידי הפחתת התמיכה . ית� להחליט עבורונהחברה וככזה 

  אד� הנכה ומאפשר לאד� הנכה להיות חלק מהמשק הכלכליבועלויות הטיפול 

)1983,  Wehman  &Hill .(  

החברה הישראלית . ילות יצרנית ותעסוקה הינ� בעלות חשיבות פסיכולוגית רבה ליחידעפ 

העבודה נחשבת פעילות ברת . רכי העבודה ורואה במי שאינו חלק ממעגל העבודה חריגענשענת על 

). .Brown et al, 1984(העצמי והעצמאות של אד� בוגר ע� מגבלה  �הגברת הביטחולער� התורמת 

העבודה . ובדי� רואי� עצמ� באור חיובי יותר ובעלי ער� עצמי גבוה יותרע נמצא כי אנשי�

  וספי� בינה� יצירת מערכת יחסי� חברתית ע� שותפי� לעבודהנתורמת בתחומי� רבי� 

 )1992,Kregal, Metzler & Twardzik (Parent,  , וכמוב� כמקור להכנסה כספית וסטטוס חברתי

)1976 ,Compbell & Pritchard .(  

עקרו� זה נובע מתו� . יתו! הלקוח בתוכנית השיקו� הינו חלק אינטגרלי מתהלי� השיקו�ש 

לקחת חלק בתכנו� ובקביעת יעדי� מהיותו בעל אוטונומיה , כוחות האד� ובזכותו לבחורבאמונה 

חוק . ב"יתו! הלקוח בבניית התוכנית השיקומית הינו עקרו� הפועל על פי חוק בארהש. על חייו

באמצעות סוכנות , זכאי� לשירותי שיקו� מקצועי"כי קובע  1973*ב שחוקק ב"ארהבהשיקו� 

שמירה על מקו� , ל פרט בעל ליקוי נפשי או גופני המגביל אותו ברכישת מקצועכ, מטע� המדינה

כמו כ� נקבע כי הסוכנות ).  1985,די�( ."מתאימות לכישוריו של הפרטהעבודה והכנה לעבודה 

 1978*ב. השיקו� במונחי� של השמה יהיחיד יצא נשכר משירותשלקבוע  מטע� המדינה חייבת
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ורח חיי� עצמאי שלא בהכרח מכיל דרישות לתוצאות אנוספו תקנות חדשות לחוק להקניית 

  . ישית לכל אד� בשיתופואחוק זה א! מתייחס לבניית תוכנית . השמה

תר מעורבות בתהלי� השיקו� עשויה נמצא כי י) Hill et al., 1987(מחקר� של היל ועמיתיה ב     

ההורי� ישמשו בתפקיד הסניגור .  שיפור בתנאי התעסוקה של מבוגרי� ע� מגבלהללתרו� 

לשיפור תנאי התעסוקה של ילד� ע� הנכות ויהוו מנו! לשיפור התנאי� שהיו קיימי� עד כה 

  .בתעסוקה לנכי�

ת לצרכיו הייחודיי� ולהיותו תו� התייחסו, המעמידות את הפרט במרכז, תו� תפיסות אלהמ 

. ישנה חשיבות מרובה בזיהוי עמדות המסגרת המשפחתית כלפי תעסוקה, ינטגרלי בחברהאחלק 

יושפע מתפיסותיה ביחס לעתידו וזו תשפיע , מגבלה הנשע� על משפחתו ונתמ� על ידהההאד� ע� 

י� של האד� טיב ואיכות היחס). Bray, Harvey & Wiliamson, 1987(עצמית העל תפישתו 

משפיע על יכולתו להתמודד ע� קשיי , לאור� מעגל החיי�, המוצא*� משפחתעהבוגר ע� הליקוי 

  . בריאותי הפיזי והנפשיההחיי� וכ� על מצבו 

מסגרת , מרכזי יו�: צ! השירותי� התעסוקתיי� הקיי� באר( לאכלוסיה ע� נכות הינ�ר 

  . דה בשוק התחרותיתעסוקה נתמכת ועבו, מרכזי שקו�, עסוקתית מוגנתת

לאנשי� שהפרוגנוזה לגבי ) מסגרת של אחזקה(רכזי יו� הינ� המסגרות המוגנות ביותר מ

  . וללא שכר, ינה הנמוכה ביותרהתעסוקת� 

הינה מסגרת תעסוקתית שבה העבודה נחשבת אמצעי ) Will, 1984(סגרת מוגנת על פי וויל מ    

ההנחה בהקמת המפעלי� . ציבות אישית וחברתיתיפולי המכוו� להביא את הפרט ליטחינוכי או 

לאור� זמ� בעבודה בשוק  ראו להישא טשכלי אי� יכולת להיקל רלאנשי� ע� פיגוש ההמוגני� היית

פעלי התעסוקה המוגני� היו תעסוקה עיקרית לאנשי� הלוקי� בנכות מבמש� שני� . החופשי

, התבצעו עבודות פשוטות ורוטיניות במסגרות אלה) .Bellamy et al, 1986(, ב"התפתחותית בארה

 נמוכה הי רוב ג� ההערכה החברתית לעבודה זו הייתפשכר העבודה בה� היה נמו� ועל 

)1986 ,Rusch .(  

רכזי שיקו� הינ� מסגרות תעסוקתיות שמטרת� להכי� את האד� לקראת השמה בעבודה מ 

� ולהערי� את האד� ובהתא� מרכזי השיקו� פועלי� על פי התפיסה שיש לאבח) . 1994, רימרמ�(

  . כיוו� שהוא זקוק לפרק זמ� של הסתגלות, לאמנו מחו( לסביבת העבודהולכ� להכשירו 

, עסוקה נתמכת הינה העסקת אנשי� ע� נכות במסגרות תעסוקה אינטגרטיביות תו� לווית     
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ה הרצויה תעסוקה זו מתייחסת לניתוח סביבת העבוד). Rogers & Warren, 1977(ספי כותגמול 

השמת האד� בסביבת העבודה ותיאו� צפיות הדדיות בי� הפרט , צפיות הפרט וכישוריולוהעונה 

תעסוקה מסוג זה מתבצעת באופ� אינדיבידואלי או . עובדי� אחרי� לאור� זמ�ללמעסיק ובינו 

  . בקבוצות עבודה

תחרותית  הינה העסקה של אד� ע� נכות במסגרת תעסוקתית *עסוקה בשוק החופשי ת     

 .מקביל למועסקי� אחרי� במקו� העבודה וללא לווי של איש מקצועהבתגמול 

  מדות הורי� כלפי תעסוקת ילדיה� ע     

נער� מספר מצומצ� של מחקרי� לבחינת עמדות הורי�  80*סקירת הספרות עולה כי בשנות המ

 ;Dever, 1987; Earl & Clark, 1984; Ferrara, 1979; Hill et al., 1987) עסוקת ילדיה�תכלפי 

Pentecost, 1980; Turnbull & Turnbull, 1988.(  

מצא שאי� קשר בי� רמת הפיגור ) Ferrara, 1979(בעוד פררה . ממצאי המחקרי� אינ� אחידי�     

השפעה חזקה של ) Hill et al., 1987(מצאו היל ועמיתיה , ילד ועמדות ההורי� כלפי תעסוקתוהשל 

ככל שרמת , פ ממצאיה�"ע. בת ע� הנכות ההתפתחותית על עמדות הוריו/�פיגור של הבהרמת 

אינטגרציה , בת עולה כ� עמדות ההורי� חיוביות יותר ביחס לתעסוקה/האינטליגנציה של הב�

  . ונורמליזציה

רק , מחקר� עולה כי רוב ההורי� לבוגרי� ע� נכות התפתחותית שבעי רצו� מתעסוקת ילד�מ 

קל וגבולי  רהורי� לילדי� ע� פיגו. עדיפו תעסוקה תחרותית לילדיה�חוז קט� מהעוני� הא

הורי� . נאי עבודה נורמליי� עבור ילדיה� וכ� העדיפו שבניה� יופעלו בסדנאות מוגנותתהעדיפו 

כל ההורי� הביעו . פיגור קשה ועמוק העדיפו מרכזי יו� כהשמה אופטימלית  ע�לבני� בוגרי� 

  . בודה והעלאת שכרנאי העת רעניי� מועט בשיפו

במחקרי� ). Pentecost, 1980(ופנטקוסט ) Dever, 1987(גמה דומה נמצאה במחקר� של דוור מ    

שכלי יש נטייה לחשוב במושגי� של עבודה מוגנת  רמצא שלהורי� לבני� בוגרי� ע� פיגונאלה 

לה במספר נית� להסביר צפיות א. ישו� תוכניות תעסוקתיות קיימות עבור ילד�ועבור ילד� 

בחנו שאיפות הורי� לאנשי� ע� נכות ) Turnbull & Turnbull, 1988(טורנבל וטורנבל : דרכי�

ומצאו כי שאיפות ההורי� ביחס , ילד� המוגבל בהשוואה לילדיה� האחרי�להתפתחותית ביחס 

ממצא זה פורש על יד� כהגנת . מוכות יותר וכמעט ואי� חשיבה ביחס לעתידנלילדיה� המוגבלי� 

על ) Moon & Beale, 1985(ו עשויה להסביר את הממצאי� של מו� וביל זתפיסה . יתר של ההורי�
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האנשי� ע� נכויות התפתחותיות בעלי מיומנויות תעסוקתיות וחברתיות ישבו מ 75%*פיה� כ

  . ועסקו למרות כישוריה�הבבית בחוסר מעש ולא 

תפיסת האד� , על פיה)  Zetlin & Turner, 1984(דות זו מחזקת את ממצאי זטלי� וטורנר ע    

תפיסה עצמית חיובית . צמו נמצאת במתא� ישיר לציפיות וההתנהגות של הוריו כלפיועהחריג את 

  . צפיות והתנהגויות חיוביות של ההורהלמתקשרת 

מתייחסי� לציפיות הנמוכות של ההורי� מילד� כפונקציה של ) Hill et al., 1987(יל ועמיתיה ה    

או כדר� , מוכה של ההורי� לתוכניות תעסוקתיות אחרות לאנשי� ע� פיגור בקהילהנ חשיפה

שאינ� עולי� בקנה אחד ע� , ממצאי� אלה. יפיות ההורי� לשירות הנית� היו� לילד�צלהתאמת 

נורמליזציה מצביעי� על פער בי� עמדות ההורי� ביחס לילד� ע� הנכות ההתפתחותית העקרו� 

 ,Easterday, Dever & Sitington)איסטרדיי ועמיתיו . זו החס לאוכלוסיינהוגה ביהוהמדיניות 

אחד הגורמי� , יינו כי קיימי� גורמי� רבי� בהפעלה של תוכנית הכשרה תעסוקתיתצ) 1987

. שכלי כלפי הכשרה תעסוקתית של ילד� רינו עמדות שיש להורי� לילדי� ע� פיגוההמשמעותיי� 

  . שההכשרה תצליח יאי� כמעט סיכו, כשרה זוינ� תומכי� בהאבמידה וההורי� 

סקירת המחקרי� בנושא זה נית� לראות כי המחקרי� המועטי� שנערכו בנושא אינ� מ    

יחד ע� . גמה אחידה ביחס לתפיסת הורי� את תעסוקת ילד� ע� הנכות ההתפתחותיתממשקפי� 

נית השיקו� צביעי� המחקרי� על החשיבות בעמדות ההורי� כמנו! להצלחת תוכמזאת 

  . בת�/נ�בהתעסוקתי עבור 

  

  ורמליזציה נ

הרואה בזכותו של כל אד� לחיות בצורה הקרובה  הקרו� הנורמליזציה משק! אידיאולוגיע 

זו מתייחסת לאד�  האידיאולוגי). Nirje, 1969(לנורמה של החברה , הכי פחות מגבילהו, ביותר

שיש לאפשר לו טווח , כמו לאנשי� אחרי�, מגיעי� לו שירותי� חברתיי� וזכויותשהחריג כמי 

וניתנת לו הזכות לחיות על פי סטנדרטי� , מי שמכבדי� את שאיפותיוכ, אפשרויות בחירה

  . כלכליי� נורמטיביי�

חת המטרות החשובות ביותר של הנורמליזציה היא לאפשר לאד� למלא תפקיד חברתי בעל א 

)  Wolfensberger,1983(וולפנסברגר . נמו� בור אנשי� הנמצאי� בסיכו� להיות בעלי ער�עער� 

מידה ואד� חש כי הוא ממלא תפקיד חברתי בעל ער� יהווה הדבר חומה בינו ובי� ב, מאמי� כי
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אנשי� נתפסי� כבעלי ער� נמו� כאשר נדמה כי אי� לה� . דמוי עצמי שליליותחושת חוסר ער� 

, בהשגתו באמצעות שלוב בעבודהשעה שדני� בעקרו� הנורמליזציה וב. תפקיד חברתי בעל ער�

דחייה והתייחסות , יהיו נתוני� לרדיפה, מו� יקבלו יחס שלילינחשוב לזכור כי אנשי� בעלי ער� 

כל האוריינטציה , באופ� זה. רווחת� ויכולת�, הסתגלות�בבדרכי� שפוגעות בכבוד� וכ� ג� 

זו והתאמת השירות הנית�  הייו עד כדי פגיעה באוכלוסלזו תושפע מדימוי זה ותותא�  הלאוכלוסיי

זכור כי קיי� היזו� הדדי בי� האוכלוסייה ע� הנכות לחשוב . לה בהתא� לתפיסה השלילית

אד� ע� המגבלה תהיה באופ� נמו� ער� הוא יתנהג הבשעה שההתייחסות אל . לאוכלוסייה הרחבה

תפקידי� אד� ער� חברתי גבוה הוא ישא! לבצע לבהתא� למצופה ממנו אול� בשעה שנית� 

הדדית על החברה הינה בנרמול המבנה החברתי הההשפעה . והתנהגויות המתאימי� לבעל ער�

אימו( גישה זו . לפי האוכלוסייה החריגהכתרבותיות וערכי� חברתיי� , ואימו( עמדות חיוביות

ר� האד� בעיני המסתכלי� בו וכ� עיעשה בדר� של הימנעות או הפחתת סטיגמה המפחיתה את 

אל בעל ער� וזאת בזכות כשל התפיסה החברתית וערכי� בנוגע לאד� בעל ער� נמו� בשינוי 

  . שיהווה מוקד בעל כוח ויכובד בזכות זאת, התפקיד אותו יישא

ישנה התייחסות ג� להרחבת אפשרויות התעסוקה , דר� להשגת כוח ומעמד בעל ער� חברתיכ 

ההתייחסות אל Wehman, Kregal, Hill & Shafer ,1987).   (אנשי� ע� נכות התפתחותיתל

 *מול  *תעסוקה לאנשי� ע� נכות התפתחותית דר� ניסיו� להערכת התוצאות ובדיקת עלות הנושא 

ביאה לבחינה מחודשת של נושא העסקת אנשי� ע� נכויות התפתחותיות ומציאת יעדי� ה, תועלת

ע� הנכות  תו� ניסיו� להפיכת האד�, תחו� התעסוקה הקרובי� לכלל החברהבחדשי� 

  ).  1994, רימרמ�(לכלי למשל� מסי� כההתפתחותית מעול 

  חת הסיבות לכ� שעבודה נחשבת פעילות ברת ער� הינה מעצ� היותה מאפשרת יצירת מערכת א 

). ,Parent, Kreagal, Metzler & Twarzik, 1992(חסי� חברתית ע� שותפי� אחרי� לעבודה י

� ברות עוצמה בכל הנוגע לחברות כיוו� שה� מאפשרות ערכות חברתיות בי� שותפי� לעבודה המ

מקו� עבודה מתאי�  Kirmeyer ,1988).   (גישות ואפיוני אישיות, התנסויות, ינטרסי�אשיתו! 

כשהקשרי� החברתיי� הינ� חלק בלתי נפרד מהעבודה , פיתוח חברויות מסוג זהלבמיוחד 

  . סיפוק בעבודה והופעה סדירה הנגזרת מכ�לותורמי� א! 

תפיסה העדכנית בתעסוקה לאנשי� מוגבלי� נוטה למצוא מסגרות חלופיות לתעסוקה מוגנת ה 

התעסוקה הנתמכת מתגמלת את הפרט ומתבצעת .  ( Levy et al. ,1993) צורת תעסוקה נתמכתב
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 לעומתה התעסוקה המוגנת על פי וולפנסברגר, )1994, רימרמ�(מקו� עבודה אינטגרטיבי ב

)  (Wolfensberger ,1983 המשמעות הניתנת לה הינה טיפולית ש מעוותת את ער� העבודה כיוו�

עיו� התעסוקה ר. ואינו נורמטיבי, התעסוקה ש� אינה מגוונת והשכר אינו הול�, ורמטיביתנולא 

לתרו� לחברה והנתמכת נשע� על התפיסה כי אנשי� ע� נכות התפתחותית יכולי� להיות יעילי� 

  . ני� את מעמד� מחריגי� להיות� חלק אינטגרלי בחברהדר� עבודה ובכ� בעצ� מש

ככל שתוכניות . ורי� בוני� את ציפיותיה� עבור ילדיה� בהתא� למה שקיי� בקהילת�ה 

ההורי� יטו לשנות את ציפיותיה� , ספקות יותר אלטרנטיבות ושכר גבוה בעבודהממקומיות 

בי� המשפחה והסביבה  מכא� שקיימת השפעה הדדית (Wehman & Kregal,1985) בהתא�

במחקר� של היל . תפיסת הנורמליזציה ג� בעיני ההורי� ובעצ� יוצרת שינוי עבור ילד�להתורמת 

יחד ע� . נמצא כי ההורי� רואי� בעבודה חלק נורמלי מחיי ילדיה�, Hill et al.,1987)   (ועמיתיה

, מרכיבי העבודה. נותחזיקי� בתפיסה כי ילדיה� צריכי� לעבוד במסגרות מוגמזאת ה� עדיי� 

נתפסו על יד� כלא , ובה שכר וחשיפה לעבודה במחיצת אנשי� לא מוגבלי�ג, בי� היתר, הכוללי�

ג� א� אי� זה כ� באופ� , כאלה הממולאי� בתעסוקה מוגנתכמשמעותיי� או לחילופי� 

ו תוצאות דומות התקבל. עדפת� לתעסוקה תחרותית לילדיה�ההביעו את  12%רק . אובייקטיבי

 ) . Dever, 1987(במחקרו של דוור 

  

  תמודדות הורי� ה

, מיכה חברתית הנה משתנה סביבתי בי� אישי המהווה משאב התמודדות חיצוני של האד�ת 

תמיכה זו עונה על צרכי האד� ). Antonovsky, 1979(או א! למונע� , מסייע לו למת� לחצי�ה

מסופקי� על ידי האנשי� המשמעותיי�  מעני� אלה. תחושת בטחו� והשתייכות, חיבה, הערכהל

  . מערכות התמיכה השונות אליה� האד� משתיי�ב

 תמיכה המשפחתית הנה חלק ממארג התמיכה החברתית וכוללת על פי דנסט ועמיתיוה 

)1988 ,Dunst, Trivette & Deal (פיזית, עזרה רגשית: אחד או יותר מהמרכיבי� הבאי� ,

מפרטי� ) Sandler & Lakey, 1982(סנדלר ולייקי . חומריתינפורמטיבית וא, אינסטרומנטלית

תחושת , חברתית מחלישה את תחושת הלח( באמצעות שיקו! המציאותהומצייני� כי התמיכה 

  . הזנה לדמוי העצמיותמיכה חומרית , השתייכות

התנהגות המגבירה שיתו!  *מיכה משפחתית מתוארת כחוליה מקשרת בשרשרת הכוונה ת 



12 

 

כוונת ההורי� יחד ע� תמיכה ). Kelly & Lambert, 1992(כניות שיקו� למיניה� � תועפעולה 

תמיכה זו הינה מתוו� . יישו� *ציב יותר ותעבור משלב התכנו� לשלב ההתנהגות יתגבש מבנה 

והורדת , בור אנשי� ע� נכות התפתחותית ויכולה לסייע בקדו� בריאות�עחשוב להסתגלות 

  . החשיפה למוקדי לח(

השפעה : יחסות אל התמיכה המשפחתית מחולקת לשתי קטגוריות של השפעת התמיכההתיה 

חוקרי� מצאו כי תמיכה חברתית מסייעת בהתמודדות בתנאי לח( גבוה א�  *שככת של תמיכה מ

מחקרי� אחרי� מייחסי� את ). Cohen & McKay, 1984(שפעתה קטנה בתנאי לח( נמו� ה

" השפעה ישירה"קשר לרמת הלח( ותמיכה זו נקראת שפעת התמיכה החברתית על האד� ללא ה

(Thoits, 1982) .  

התייחסות� ודרכי� למציאת , תיאוריות קוגנטיביות רבות ניסו להסביר את עמדות המשפחה     

על ). Kobasa, Maddi & Kahn, 1992 ,McCubbin, 1980(יחס להתמודדות ע� ילד נכה בפתרו� 

הדר� בה האד� תופס את הקיי� משקפת את , )McCubbin, 1980(פי תפיסתו של מקיובי� 

למול . ה שעוזר לאד� בהתמודדות הינה תפיסת המקורות שלומכתוצאה מכ� , המציאות עבורו

הרואה , (Kobasa, Maddi & Kahn, 1992)תפיסה זו ניצבת התפיסה של קובסה ועמיתיו 

תו� שהוא שוזר , ח(לי בתמיכה חברתית גור� ממת� המפחית סיכוי לחלות כשאד� נמצא במצב

ידת האתגר מ, זאת יחד ע� תכונות אישיות הכוללי� בתוכ� רמת מעורבות של האד� בסביבתו

  . שאד� רואה בשינוי ומידת השליטה במצב

ורי� לאנשי� ע� נכות התפתחותית עוברי� במהל� חייה� תהלי� קשה של הגדרה עצמית ה     

על פי ,  ) Olshansky,1962( � כאל בעלי צער כרוני להתייחס להורי ההנטייה בעבר היית. חודשתמ

פיסה זו ההורי� נמצאי� במצב של מצוקה ואבל על הילד הבריא שלא נולד וההורה עובר תהלי� ת

מוסיפה כי , )1991(וייס . גדרה עצמית מחודשת כיוו� שהילד הינו הרחבת האני של ההורההשל 

! ונפש החלק ההורי האוניברסלי דוחה את הסוציאליזציה להורות תקינה ולשלמות גומכחלק 

כ עוברי� ההורי� "ורק אח, חלק מדפוס הקיי� בו ומשתחרר ע� הולדת הילדכ, הילד החריג

  . תוצאתה הינה הורות תקינהשסוציאליזציה 

דחייה או הגנת יתר ומכא� שמעכב , תפיסת ההורה כחלק מהבעיה הפועל מתו� רגשות אש�מ 

 הגישה לתפיסה כי ההורה הינו שות! מלא בתהלי� השקו�השתנתה , תפתחות ילדוהאת 

)1982 ,Turnbull & Turnbull .( גישה זו מכירה בזכותו של ההורה ליטול תפקיד אקטיבי בקביעת
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ולהיות שות! בקבלת החלטות , לספק תמיכה חברתית, לקחת חלק פעיל כמסנגר, ילדולתוכנית 

  .  שיקומיותוחינוכיות 

פני� שוני� לחווית הלח( ויכולת� לספק תמיכה משפחתית משתנה שפחות מתייחסות באומ 

מתייחסי� בתיאוריה שלה� ליחסי ) Lazarus & Folkman, 1984(לזרוס ופולקמ� . התא� לכ�ב

על פי תפיסת� חווית הלח( משקפת תהלי� . גומלי� בי� האד� וסביבתו והשפעת� ההדדיתה

ערי� את מאז� הכוחות בי� דרישות הסביבה רגשי המתרחש באד� כאשר הוא שופט ומוקוגנטיבי 

הלי� ההערכה הראשונית ת.   תהלי� הערכה זה קרוי בפיה� הערכה ראשונית.שאביומכלפיו לבי� 

אד� אינו חש קשר הכלומר , המצב אינו רלוונטי: בשלוש קטגוריות שונות עעשוי לסווג את האירו

תור� לרווחתו של הת המצב כמצב חיובי הערכ. אי� משמעות או מחויבות ביחס אליו, עישיר לאירו

מסווג  עכשהאירו.   והערכת המצב כמצב לח( עבור האד�, האד� וגורר בעקבותיו רגשות חיוביי�

תידי או עהא� מדובר באירוע , הערכה ביחס לאיו�: כמצב לח( ישנה התייחסות בכמה אופני�

ד� לשלוט על השתלשלות הערכה זו תשפיע על יכולת הא, חוויה שכבר נחוותה על ידי האד�

מובילה לציפיה קוגניטיבית לנזק עתידי ופגיעה , כאיו� עהערכת האד� את האירו. �האירועי

הערכה של מצב הלח( כאתגר מזמנת א! היא לציפיה ביחס לעתיד אול� כא� . ל האד�שברווחתו 

  . תייחסות קוגניטיבית לסיכוי הצמיחה וההישג כתוצאה מהאירועהישנה 

. סווג מתקיימת הערכה משנית עניתנת משמעות למצב הנחווה על ידי האד� והאירואחר של    

מה נית� לעשות ביחס למצב והא� הוא יכול לעשות : וח� האד� את דרכי ההתמודדותבבהערכה זו 

מוגדרת כמאמצי�  (Lazarus & Folkman, 1984)תמודדות על פי לזרוס ופולקמ� ה. זאת

טפל בדרישות הספציפיות החיצוניות לתני� בקביעות כדי קוגניטיביי� והתנהגותיי� המש

  . ל משאביועוהפנימיות אות� מערי� האינדיבידואל כמקילות או כמכבידות 

, מוסיפי� לתפיסה זו באומר� כי תמיכה חברתית , (Sandler & Lakey, 1982)נדלר ולייקי ס 

התמיכה המשפחתית . מחלישה את תפיסת הלח(, שתמיכה משפחתית הינה חלק מתמיכה זוכ

נותנת תמיכה חומרית ומזינה את דימויו , מספקת מקור להשתייכות, שקפת את התנהגות האד�מ

על פי תפיסת� התמודדות ע� מצבי דחק מושפעת משני משתני� . עצמי של החבר במשפחהה

אפיוני� אישיותיי� ואפיוני התמיכה החברתית בבחינת המשקל היחסי של כל אחד : יקריי�ע

מכא� שא� אנו . ה� מצאו כי התמיכה החברתית משמעותית יותר ממקור השליטה, וני�האפימ

תייחסי� אל המשפחה כאל מוקד תמיכה עלינו לסייע לזו להגיע למצב של איזו� והתמודדות ע� מ
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  . חצי� וזאת כדי שנית� יהיה להסתייע בכוחות המשפחה המתמודדתל

פ תפיסתה משפחה ע� ילד חריג שואפת למצב "ע )Patterson, 1995(ישה שונה מציגה פטרסו� ג 

היכולת להתייחס אל כלל . Resilenceהמודל אותו היא מציגה ש� דגש על המושג . ווי משקלששל 

מרכיבי� הגורמי� לחוסר איזו� וליצור יכולת נורמטיבית לתפקוד וליעילות במצבי� בה� חווי� ה

המודל . ד על יכולת התמודדות המשפחהודל זה שוא! למצב של שווי משקל המעימ .חיי�בלח( 

מתחי� מתמשכי� כתוצאה , דרישות יומיומיות: דרישות העומדות למול המשפחההמחלק את 

משפחות . מהעבר השני של המאזניי� נמצא תפקוד המשפחה. אשוני ומשבר דרמטירמגור� לח( 

יכולות . שוני� בעלות דפוסי התנהגות ותקשורת, אופני� שוני� לקונפליקטי�בשונות מגיבות 

נטייתה לגמישות בעת הצור� והיכולת להעצמה , עידי� על חוסנה הפנימימוכישורי� של המשפחה 

  . התמודדותוכחלק מתהלי� התפתחות 

חינת דפוסי תגובה משפחתיי� למגבלה מלמדי� כי ויתור על טובות הנאה מהנכות יהיו ב 

 ,Jennings, Callhan & Caplan)הסוימי� לטובת האד� א� לא בהכרח לטובת המשפחמבמצבי� 

מטרה לסייע למשפחה לוותר על מצבי תלות הדדיי� יש מקו� לגייס את המשפחה ב). 1988

בעלת כוח ואינטרס לשינוי ולהוות מוקד תמיכה לאד� ע� הנכות ללתהלי� ולהופכה 

נבנו  במטרה לסייע בנושא משמעותי זה).    (Turnbull & Turnbull, 1988ההתפתחותית בתוכה  

ס יסודי תו� ניסיו� לשלב את ההורי� בתוכנית "חל מגיל ביהתוכניות התערבות לילדי� מוגבלי� 

כ� הפכו את ב. קטיבי בהפעלת התוכנית ובבקרה עליהאאלא כנוטלי� חלק , לא כצופי� מהצד

בור� עההורי� מדמויות סבילות בפרוייקט לדמויות פעילות המשמשות תמיכה לילדיה� וכוח 

  ).Moon & Beale, 1985(והפנמה של התוכנית  בצמיחה 

תו� דגש על חשיבות התמיכה , סקירת הספרות בפרק זה הובאו מודלי� שוני� של התמודדותב    

בת ע� נכות /משפחתית והתמודדות ע� דחק כמשתני� מרכזיי� בהתמודדות המשפחה ע� ב�ה

  . תפתחותיתה
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  יכו� סקירת הספרות ס

הוצג התחו� והודגשה הראיה , התעסוקתי �ומ� של ההורי� בשיקומטרה להבי� את נושא מקב 

כמו כ� ניתנה . מוצאת בהשתלבות האד� ע� הנכות ההתפתחותית בתעסוקה ער� מרכזיה

ע� נכות התפתחותית  התרומה המשמעותית של העבודה לגבי כל פרט ולאוכלוסיילהתייחסות 

החל ממרכזי יו� ועד להשמה בשוק  הוצג, רצ! השירותי� התעסוקתיי� הקיימי� באר( . בכלל

לכל , ראות קשת אפשרויות המוצעת היו� לאוכלוסייה ע� נכות התפתחותיתלנית� , התחרותי

  . וא! אלה נסקרו, חסרונות והתאמה לצרכי� שוני�, תרונותיאחת ממסגרות אלה 

רמי� התמודדות ע� דחק ותמיכה חברתית נבחנו כל אחד בנפרד כגו, קרו� הנורמליזציהע     

קרו� הנורמליזציה נסקר כמקור אידאולוגי ע. המשפיעי� על עמדות הורי� לאנשי� ע� מגבלה

סגרות משולבות בקהילה עבור אוכלוסיית מותיאורטי עליו נשענת התפיסה לאי מיסוד ומציאת 

נורמליזציה נסקר ה� כאידיאולוגיה וה� העיקרו� . האנשי� הלוקי� בנכות התפתחותית

. אנשי� הלוקי� בנכות התפתחותיתהת שירותי התעסוקה עבור אוכלוסיית בהשתקפותו במערכ

בת ע� נכות התפתחותית במשפחה /תמודדות הורי� ע� חווית הלח( הנגזרת מהתמודדות ע� ב�ה

למשפחה כאל גור� תמיכה כחלק ממער� התמיכה החברתית הקיי� עבור  תסקרה וכ� התייחסונ

  . אד� ע� המגבלהה

העוסקי� בעמדות הורי� לבני� ע� נכות התפתחותית מלמדי� על חשיבות  קירת המחקרי�ס     

 & Antonak)פ אנטונק וליבנה "עמדה ע.   מדות ההורי� בשיקומ� התעסוקתי של בניה�ע

Livenh, 1988 (המרכיב הקוגנטיבי כולל אמונות. רגשי והתנהגותי, מורכבת ממרכיב קוגנטיבי ,

העדפות או , המרכיב הרגשי מתייחס לרגשות. אובייקטתפיסות והאינפורמציה הקיימת ביחס ל

והמרכיב ההתנהגותי מאופיי� בנטיית המערי� להתנהג או לפעול באופ� , המנעות ביחס לאובייקט

עוצמה ותדירות , העמדות מציגות דרגות שונות של כוחות מניעי�. מסוי� כלפי האובייקט המוער�

רי� ע� דחק ותמיכה חברתית מתייחסי� למימד במחקר זה התמודדות הו. וכ� כווני התייחסות

קרו� הנורמליזציה למימד הקוגנטיבי ועמדות כלפי תעסוקה מתייחס למימד עעמדות כלפי , הרגשי

בחינת . כלל מרכיבי העמדה קשורי� ביניה� בקשר אמי( ובלתי נית� להפרדה.  ההתנהגותי

. בוגר בתעסוקה ונטיותיה�המרכיבי� עשויה ללמד על תפיסות ההורי� ביחס להשמת ילד� ה

לדבריה� שלוב . מסתייגי� מקשרי� אלה) Fishbein & Ajzen ,1974(� 'פישביי� ואדג, לעומת�

כלומר , שלושת המרכיבי� הללו הינו תהלי� מורכב וטעו� רגשית וכתוצאה מכ� קיי� קושי בניבוי
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  .לא כל כוונת התנהגות מלמדת על התנהגות

, בתפיסה כי משתני� אלה עשויי� להשפיע על עמדות ההורי� לל התכני� שהועלו מקור�כ    

וונות התנהגות של ההורי� ואולי א! לסייע בעתיד בבניית תוכניות התערבות למע� כלהצביע על 

  .  חריגה תו� שילוב מוקדי התמיכה הטבעיי� שלהההאוכלוסייה 

יה כל אד� זכאי לשיקו� רעיו� המרכזי עליו נשענת העבודה הינה התפיסה השיקומית על פה      

  .  איכות חייו רהתא� לכישורי הפרט בי� א� למטרת השמה בעבודה ובי� א� לשיפובתעסוקתי 

  

  שערותה

  : תו� סקירת הספרות נגזרות ההשערות הבאותמ

בעלי עמדה חיובית יותר כלפי עקרו� , בנות בוגרי� ע� נכות התפתחותית/הורי� לבני�. 1

  ; ילד� מסגרות תעסוקה פחות מוגנותנורמליזציה יעדיפו עבור ה 

  

הזוכי� לתמיכה חברתית רחבה יותר יעדיפו , בנות בוגרי� ע� נכות התפתחותית/הורי� לבני�. 2

  ; עסוקה פחות מוגנות לעומת הורי� הזוכי� לתמיכה חברתית צרהתסגרות מעבור ילד� 

  

נמוכות יותר יעדיפו עבור החווי� רמות דחק , בנות בוגרי� ע� נכות התפתחותית/הורי� לבני�. 3

  ; וגנות לעומת הורי� החווי� רמות דחק גבוהותמילד� מסגרות תעסוקה פחות 

  

דחק הורי , בנות בוגרי� ע� נכות התפתחותית שחוו תמיכה חברתית גבוהה יותר/הורי� לבני�. 4

  ;סגרות תעסוקה פחות מוגנותמנמו� ועמדות חיוביות כלפי נורמליזציה יעדיפו עבור ילד� 
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  יטה ש

  

   יאור המדג�ת. א

הנמצאי� במסגרת 18-41 בני� ע� נכות התפתחותית בגילאי /הורי� לבנות 50מחקר כלל ה     

מתגוררי� באזור )  88%( רוב� .  מחצית� בשוק החופשי ומחצית� במסגרת מוגנת,  עסוקתיתת

מסגרת מוגנת אוכלוסיית ההורי� לבוגרי� המועסקי� ב .באזור המרכז) 12%(מיעוט� ו, חיפה

אוכלוסיית ההורי� לבוגרי� . אותרה מתו� מקבלי השירות המוגני� במרכז שיקו� חיפה

מרכזי שיקו� , המועסקי� בשוק התחרותי אותרה מקרב ההשמות שנעשו במרכז שיקו� חיפה

מאפייני הבוגרי� ע� . י הורי� שהמליצו על הורי� אחרי�"אחרי� בקר� למפעלי שיקו� וכ� ע

בתו כפי שהדבר בא לידי ביטוי בתפקודו היומיומי תו� /פ הערכת ההורה את בנו"עהנכות נקבעו 

המחקר כלל . שהנשאל התייחס ג� לאבחוני� פסיכולוגיי� שנערכו במחלקת נכות בביטוח הלאומי

מגבלות פיזיות ושילוב של כמה מגבלות , מגבלות חושיות, הורי� לאנשי� הלוקי� בפיגור שכלי

  . 1998ני נער� בי� אפריל ליוו
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  N = 50 . מאפייני אוכלוסיית ההורי� . א.1וח ל

 נתוני�     מאפייני�

  N % 

 76 38 אמהות  שייכות

 24 12 אבות  

 18 9 תיסודי  השכלה

 50 25 תמקצועי+תתיכוני  

 32 16 תאקדמי  

 90 45 אה/נשוי  מצב משפחתי

 8 4 ה/גרוש  

 2 1 נה/אלמ�  

  �"אקי *ותהחברות בעמ
 �"ניצ, �"איל

 22 11 חברי� 

 78 39 לא חברי�  

 38 19 עבודת כפיי�  עיסוק מפרנס ראשי

 26 13 מקצועות חופשיי�  

 26 13 )מובטל/פנסיונר( ת/עובדה / אינו  

 14 7 נמו�  מצב כלכלי

 78 39 בינוני  

 8 4 גבוה  
  

  N = 50י�   מספר אח,גיל –מאפייני אוכלוסיית ההורי�  .ב.1לוח 

 מקסימו� מינימו� M SD מאפייני�

 80 42 7.86 55.08 גיל ההורי�

אחי� ' מס
 במשפחה

3.36 1.48 1 8 

  

  

 55בגיל ממוצע של , נית� ללמוד כי מרבית המשיבי� הינ� נשי� נשואות ב.1*א ו.1נתוני לוח מ     

� הכלכלי בינוני וה� מצב, עוסקי� בעבודת כפיי� 40%*כ, וע� השכלה קצת מעל לתיכונית שנה

  . אינ� חברי� בעמותה למע� נכי�
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 N = 50בנות ע� נכות התפתחותית    /מאפייני אוכלוסיית הבני�. 2וח ל

    

 מאפייני� נתוני�

% N   

56 28 
 מי� זכר

44 22 
  נקבה

12 6 18-22 
 גיל

74 37 23-30  

14 7 31-41  

 רמת תפקוד על פי הנורמה 5 10

  פיגור קל 39 78

  פיגור בינוני 6 12

 ליקויי� אחרי� ללא ליקוי נוס! 37 74

  ליקוי חושי 5 10

  ליקוי פיזי 8 16

 מקו� מגורי� בית ההורי� 40 80

  דיור בקהילה 10 20

 רהיטות דיבור דיבור בלתי ברור 13 26

  דיבור ברור 37 74

 סיוע בטיפול אישי לא נדרשת כל עזרה 41 82

  נדרשת עזרה 9 18

 מסגרת תעסוקה שוק תחרותי 25 50

  שוק מוג� 25 50

  

קיי� יתרו� קל , 23*30בנות לאוכלוסיית המחקר רוב� בגילאי /נית� ללמוד שהבני� 2ל פי לוח ע     

רוב� מתפקדי� ברמת פיגור קל ללא מגבלה חושית או פיזית וה� אינ� , יחס לבנותבלבני� 

לק הארי מתגוררי� בבית ההורי� ותקשורת� ע� הח, טיפול אישי מהוריה�בזקוקי� לסיוע 

  . ועסקי� בשוק הפתוח ומחצית� במסגרת מוגנתממחצית� . הסביבה ברורה
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  הלי� איסו� הנתוני� ת

ע� קבלת האישור הסתייעתי . ניתי לקר� למפעלי שיקו�פלצור� קבלת אישור לעריכת המחקר      

ע� מת� ההסכמה העקרונית . תור ההורי�עובדי� הסוציאליי� במרכז שיקו� חיפה לאיהבצוות 

ס וחתימת ההורי� על מכתב הסכמה הוסרה מגבלת החסיו� ובהתא� לכללי "הורי� לעוהי "ע

  . האתיקה המקצועיי� פניתי להורי� לצור� קיו� הראיו�

וכלוסיית ההורי� לאנשי� המועסקי� בקהילה אותרה באמצעות עובדי� סוציאליי� א     

י הורי� מתווכי� שהמליצו על הורי� אחרי� "סכמת המשפחות בכתב וכ� עקבלו את השמתווכי� 

  . סכמת� בכתב להשתתפות במחקרהלאחר שקבלו את 

לכל משפחה ניתנה אפשרות הבחירה מי מבי� . הורי� 50פניות נענו להשתתפות במחקר  63תו� מ    

ר שההורי� הביעו לאח. רוב המשפחות בחרו בא� כמייצגת המשפחה, שני ההורי� ישיב לשאלו�

י "עהשאלות הוקראו בפני ההורה וסומנו . י החוקרת"ואיינו בבית� עראת נכונות� להשתת! ה� 

  . המראיינת

  

   לי המחקרכ 

  : המחקר כולל חמישה כלי�

  I .1987(י היל ועמיתיה "שאלו� עמדות כלפי תעסוקה פותח ע ,Hill et al.(.  הכלי בוח� עמדות

כלי מחולק ה. שכלי ביחס לתעסוקת ילד� וכ� את דעת� ביחס לחשיפה זואנשי� ע� פיגור להורי� 

פריטי� העוסקי� בעמדות הורי� כלפי תעסוקת ילד�  12 *פרק העמדות . 1: חלקי� לארבעה

  ).8*19שאלות .  (העדפותיה� ביחס לתוכניות עבור ילד�ו

שפי� לתנאי� בת� נח/בנ�שבחלק זה התבקשו ההורי� לציי� את הדרגה בה ה� הבינו      

אלה ראשונה דנה ש. שאלו� העמדות הוצג בזוגות. מסוימי� בעבודה ואת דעת� לגבי חשיפה זו

. מצב המועד! בכל נושאהבעמדות ההורי� ביחס למצב הנוכחי והשאלה המקבילה שאלה לגבי 

עד לעיתי� ) 1(ע� לאפדרגות מא!  4הפריט הראשו� של הזוגות אפשר תגובה בסול� ליקרט בי� 

עד הרבה יותר ) 1(לחלק השני נעו בי� הרבה פחות מעכשיו  התשובות    ).5(וכ� לא יודע ) 4(בות קרו

   .)5(מעכשיו 

, ו�י מרכז , מוסד: אפשרויות התשובה היו, שאלות ביחס למקו� העבודה הנוכחי ומקו� מועד!. 2

  )25*26שאלות .  (תעסוקה תחרותית, דנת עבודה מוגנתס

התשובה . בת�/עמדת� ביחס להיות העבודה חלק נורמלי מחיי בנ� הורי� התבקשו לציי�. 3
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  )22שאלה . (יתנה על סול� ליקרט בי� חמישה שלבי� מהסכמה מלאה ועד אי הסכמה מוחלטתנ 

בפרק זה הנבדקי� נתבקשו להערי� את רמת התפקוד של  *פרק השאלות הדמוגרפיות . 4

רטי� פמי� וגיל ילד� וכ� , ת עזרה עצמיתעצמאות במיומנויו, יומנויות קהילתיותמ, בת�/נ�ב

  ).28*36וכ�  1*7שאלות . (מי� ורמת השכלה, גיל: ממלא השאלו�לביחס 

בי� עמדות כלפי ששה תנאי עבודה מומלצי�  הוק! לשאלו� העמדות נמצא באמצעות קורלצית    

    r=. 25 *. 18 עדפות ההורי� להשמה במקומות עבודה ע� תנאי� אלההע� 

י ניתוח קבוצות של תוכניות השמה מועדפות ע� ציו� סקלת "! סקלת ההעדפות בוססה עיקות    

כשתוכנית השמה מועדפת נעה , חשפו שבכל ניתוח ANOVA*ניתוח תוצאות ה. העדפותה

ציו� ההעדפה נע , )תעסוקה תחרותית(לעבר פחות מגביל ויותר נורמטיבי ) מיסוד(יותר במהמגביל 

כלומר לאד� הנחש! –בכוו� החיובי מראה העדפה לחשיפה לשיפורי�  נועה זות. בכיוו� החיובי

אד� הנחש! לתנאי� וההורה מעדי! , לתנאי� וההורה מעדי! פחות חשיפה יבטא עמדה שלילית

העדפה ה. שביעות רצו� מהחשיפה הקיימת יבטא עמדה נייטרלית, יותר חשיפה יבטא עמדה חיובית

יתא� מלכ� , במקו� עבודה נורמטיבי יותר �יסודי עניי של תנאי עבודה משופרי� מגדירי� באופ�

בי� עמדות כלפי ששה תנאי עבודה מומלצי� ע� העדפות ההורי� להשמה במקומות עבודה ע� 

  . נותנת תקיפות לסקלה, נאי� אלות

 .II י רימרמ�"שאלות שחוברו ע 6י "נבדקה ע. עמדות הורי� כלפי נורמליזציה 

 )1991 ,Rimmerman( ,היו השאלות :  

  ? שכלי צריכי� ללמוד בבית ספר רגיל רהא� ילדי� ע� פיגו. 1

  ? שכלי יכולי� לעבוד רק במקומות מוגני� רהא� אנשי� ע� פיגו. 2

  ? לתוכניות חברתיות מיוחדות חשכלי צריכי� להישל רהא� ילדי� ע� פיגו. 3

  ? שכלי יכולי� להתגורר בקהילה רהא� מבוגרי� ע� פיגו. 4

  ? שכלי צריכי� להיות משולבי� בחברה רע� פיגו הא� אנשי�. 5

  ? שכלי צריכי� לבלות את שעות הפנאי ע� אנשי� לא מוגבלי� רהא� אנשי� ע� פיגו. 6

  . נגד) 2(*בעד הצהרה לנורמליזציה ו) 1(ציו� לכל משפט קודד ה

הורי�  32לקבוצה של , ע� הפסקה של שבועיי�, שנעשתה test-retestהימנות המבח� החוזר מ    

   α. =92שכלי קשה הניבה מהימנות של  ר� פיגועלילדי� 

 .III  שאלו� תמיכה משפחתית* Family Support Scale - FSS נקינס 'ג, י דנסט"פותח ע
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זהו כלי למדידת תמיכה ).  1992(י רעי! "תורג� ע). Dunst, Jenkins & Trivette, 1984(וטריבט 

יכה ואת מידת תמיכת� במשפחות לה� ילד ע� שאלו� מזהה את המקורות לתמה. משפחתית

הפריטי� מדורגי� על פי . פריטי� ועוד שני פריטי� פתוחי� 18*שאלו� מורכב מה. צרכי� מיוחדי�

  . מסייע בצורה קיצונית) 5(לא מסייע כלל ועד  *) 1(טווח מבסול� ליקארט הנע 

  : מדדי� שישה פקטורי� של תמיכה וה�נ 

  .  הורי� אחרי�, חברי� של ב� הזוג): לא פורמליי�(י� פריטי� הקשורי� בקרוב. 1

  קבוצות חברתיות , מועדוני�: פריטי� הקשורי� בארגו� חברתי. 2

  קרובי משפחה של המשיב ושל ב� זוגו ): פורמליי�(פריטי� הקשורי� בקרובי משפחה . 3

  . די�יל, הורי בני זוג, בני זוג: פריטי� הקשורי� בקרובי משפחה מדרגה ראשונה. 4

  . קצועיי�ממטפלי� , תוכנית התערבות: פריטי� הקשורי� בשירותי� מקצועיי� מיוחדי�. 5

  . לשכה לשירותי רווחה, רופא משפחה: סוכנויות *פריטי� הקשורי� בשירותי� מקצועיי� . 6

ותמיכה , 1*10שאלות , תמיכה חברתית בלתי פורמלית: במחקר זה קובצו הפריטי� לשתי קבוצות

  .11*20ורמלית שאלות חברתית פ

במחקר  אלפאמקד� . י דנסט ועמיתיו כבעלי ערכי� מקובלי�"התקיפות והמהימנות מדווחי� ע

   . 0.75 ההיית Split Halfומהימנות  0.77על הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי בגיל טרו� בית ספר היה 

  

 IV . שאלו� התמודדות ע� דחקQRS-F * Questionnaire of Resources & Stress  חובר על

   )1991(י רימרמ� "ותורג� ע) Friedrich, Greenberg & Crnic, 1983(רידרי�  גרינברג וקרניק פידי 

השאלו� . שאלו� בודק התמודדות ע� דחק והסתגלות של הורי� לילדי� ע� נכות התפתחותיתה

  ".לא מסכי�"או " מסכי�"פריטי� עליה� עוני� ב 52* ממורכב 

  : משתני�הכלי מודד ארבעה  

משיב הפריטי� ומבטא את תפיסת  20כולל . תפיסת ההורה את הבעיות ההוריות והמשפחתיות. 1

, 9, 7, 5, 4, 3, 2שאלות . ביחס לבני משפחה אחרי� והמשפחה כמכלול, יחס לבעיות ביחס אליוב

10 ,11 ,14 ,15 ,18 ,21 ,24 ,25 ,31 ,33 ,35 ,40 ,45 ,46 .  

פריטי� המבטאי� את תפיסת המשיב באשר  11כולל . פסימיותתפיסת ההורה את מידת ה. 2

. מדד זה מבטא דכאוניות. פסימיות שלו מהאפשרות שילדו יגיע לעצמאות תפקודיתהלמידת 

  . 51, 50, 47, 43, 42, 32, 28, 20, 16, 13, 12שאלות 
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תנהגות פריטי� המבטאי� את תפיסת המשיב לגבי ה 15כולל . תפיסת ההורה את תכונות הילד. 3

  .48, 44, 41, 39, 37, 34, 30, 29, 27, 23, 22, 19, 17, 6, 1שאלות .  ילד וקשייוה

  כולל ששה פריטי� ומבטא את תפיסת המשיב לגבי . תפיסת ההורה את יכולתו הפיזית של הילד. 4

  .52, 49, 38, 36, 26, 8שאלות .  בתו לבצע מיומנויות של עזרה עצמית/כולתו הפיזית של בנוי

  α.=93 *.82ד� המהימנות של הכלי באוכלוסייה של הורי� לילדי� צעירי� ע� פיגור שכלי הינו קמ

  .כלומר עקיבות פנימית גבוהה בשאלו�, מדד גבוה זה מייחס מהימנות גבוהה לכלי

V .לדי� י' מס, מצב משפחתי, מי�, גיל: שאלו� דמוגרפי כולל שאלות ביחס למשיב על השאלו�

עבודת כפיי� , עיסוק נבח� בחלוקה לשתי קטגוריות.  כלה ומצב כלכליהש, עיסוק, במשפחה

או /השכלה תיכונית ו, השכלה יסודית, השכלה חולקה לשלוש קבוצות. ומקצועות חופשיי�

 .בינוני וגבוה, מצב כלכלי נמו�, מצב כלכלי חולק לשלוש קבוצות. מקצועית והשכלה אקדמאית

  . (Hill et al. 1987)דות כלפי תעסוקה השאלות בכלי זה נלקחו מתו� שאלו� עמ

  N=50כונות כלי המחקר    ת: 3וח ל 

 מדדי� SD M סכו� מינימו�  מקסימו�  

      

 תעסוקה 0.59 0.35 29.63   0.67* 1

 דחק 1.67 0.15 83.3  1.31  1.96

 ות ומשפחתיותבעיות הורי 1.63 0.2 81.61  1.17  2

 ריפסימיז� הו 1.5 0.24 75.14  1  2

 תכונות הילד 1.73 0.16 86.67  1.33  2

 יכולות פיזיות 1.93 0.13 96.6  1.4  2

 ליתתמיכה פורמ 2.12 0.83 105.93 1  4.5

 ליתתמיכה לא פורמ 2.12 0.88 106.19 1  4.33

 תמיכה חברתית 2.09 0.72 104.61 1.06  4.22

 נורמליזציה 1.32 0.25 66.3  1  2
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   מצאי�מ

  . F פישר ומבחני מבחני tבמבחני , עובדו במתאמי פרסו� השערותה
  

בעלי עמדה חיובית יותר כלפי , בנות בוגרי� ע� נכות התפתחותית/הורי� לבני�:  1' שערה מסה     

  . נורמליזציה יעדיפו עבור ילד� מסגרות תעסוקה פחות מוגנותהעיקרו� 

. יה ושאלו� עמדות כלפי תעסוקההשערה נבדקה בבדיקת מתא� פרסו� בי� שאלו� הנורמליזצה

. מצא קשר חיובי מובהק בי� עמדות כלפי נורמליזציה ועמדות כלפי תעסוקהנ. וששהאהשערה זו 

מדה חיובית כלפי נורמליזציה ביטאו עמדות חיוביות ג� כלפי תעסוקה עהורי� בעלי , כלומר

 )p= 0.0035       ,r=0.4(בת�  /חות מוגנות עבור בנ�פוהעדיפו מסגרות תעסוקה 

בנות בוגרי� ע� נכות התפתחותית הזוכי� לתמיכה חברתית /הורי� לבני�: 2' שערה מסה     

לעומת הורי� הזוכי� לתמיכה , סגרות תעסוקה פחות מוגנותמרחבה יותר יעדיפו עבור ילד� 

  ; חברתית צרה

 . ה זו אוששהשערה, תמיכה חברתית חולקה בחלוקה פנימית לתמיכה פורמלית ובלתי פורמלית     

נמצא קשר חיובי מובהק בי� תמיכה חברתית רחבה שכללה תמיכה פורמלית ובלתי פורמלית 

  )p= 0.03    ,r= 0.29(    עסוקהתועמדות כלפי 

ידת התמיכה הפורמלית שמקבלי� ההורי� ועמדות מנמצא קשר חיובי מובהק גבוה בי�      

רמלית רבה יותר אזי ההורי� יעדיפו מסגרות ברתית פוחככל שיש תמיכה . חיוביות כלפי תעסוקה

 )r= 0.35  ,    p= 0.01 (מיכה חברתית צרה  תתעסוקה פחות מוגנות מאשר הורי� בעלי 

  . א נמצא קשר מובהק בי� מידת התמיכה הבלתי פורמלית ועמדות כלפי תעסוקה ל

מות דחק נמוכות בנות בוגרי� ע� נכות התפתחותית החווי� ר/הורי� לבני�: 3' שערה מסה     

  ; סגרות תעסוקה פחות מוגנות לעומת הורי� החווי� רמות דחק גבוהותמיותר יעדיפו עבור ילד� 

אלו� הדחק מורכב מארבעה תתי שאלוני� העוסקי� בהיבטי� שוני� של דחק אות� חווי� ש     

הורה נמצא מתא� חיובי בלתי מובהק בי� מידת הדחק שחווה ה. שערה זו לא אוששהה. ההורי�

  )p=0.56     ,r=0.082 (סגרות תעסוקה מוהעדפת 
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  מטריצה של מקדמי מתאמי פרסו� בי� משתני מחקר: 4לוח 

  

 התמודדות ע� דחק תמיכה חברתית עמדות כלפי נורמליזציה 

   0.26     תמיכה חברתית

  0.07   0.08     התמודדות ע� דחק

 0.08 0.29** 0.4*** עמדות כלפי תעסוקה

* P<0.05     ** P<0.01   *** P<0.001  

בנות בוגרי� ע� נכות התפתחותית שחוו תמיכה חברתית גבוהה /הורי� לבני�:  4' שערה מסה     

סגרות תעסוקה פחות מדחק הורי נמו� ועמדות חיוביות כלפי נורמליזציה יעדיפו עבור ילד� , יותר

  ;מוגנות

דחק הורי נמו� , בי� תמיכה חברתית גבוהה חיובי מובהק מצא קשרנ. שערה זו אוששהה     

כל המודל נמצא , העדפת מסגרות תעסוקה פחות מוגנותלועמדות חיוביות כלפי נורמליזציה ביחס 

  )F (3,46)=3.908  ,  p=0.01(מובהק  

 קשר של כלל המדדי� על עמדות הורי� כלפי תעסוקה: 5לוח 

  t p 

 0.77 0.28 התמודדות ע� דחק

 0.15 1.45 תמיכה חברתית

 0.01 2.55 נורמליזציה

 

רק משתנה הנורמליזציה נמצא מובהק   , במודל הכולל את שלושת המשתני� המסבירי�    

t=2.56    p=0.01  .ככל שעמדות . כלומר קיי� קשר בי� נורמליזציה ועמדות הורי� כלפי תעסוקה

סוקה בתנאי� תחרותיי� ההורי� כלפי נורמליזציה  חיוביות יותר כ� ג� עמדותיה� כלפי תע

  . גוברת

רמת , נוס! להשערות שנבדקו עובדו משתני� דמוגרפיי� על פי הקשר� לעמדות כלפי תעסוקהב    

, השכלה ועיסוק ההורה, מי�, גיל: המשתני� כללו. מיכה חברתית ועמדות כלפי נורמליזציהת, דחק

  tניתוח מבחני . בת/יקוי של הב�רמת תפקוד ואופי ל, איכות דיבור, מקו� מגורי�, מי�, כ� גילו
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  : ישר הניב את התוצאות הבאותפומבחני 

  משתני� הקשורי� להורה   .1

ככל שהשכלת ההורה גבוהה יותר , נמצא הבדל מובהק בי� השכלת ההורה ותמיכה חברתית. א 

השכלת ההורי� נמדדה על פי שנות לימוד . הורה על תמיכה חברתית גבוהה יותרהמדווח 

או השכלה מקצועית והשכלה /השכלה תיכונית ו, השכלה יסודית –ש קבוצות וחולקה לשלו

 ). F (2,47)=3.48     , p=0.03(אקדמאית  

  השכלה ותמיכה חברתית: 6לוח 

   השכלה
SD 

  
M 

 1.88 0.46 יסודית

 1.92 0.63 מקצועית/תיכונית

 2.46 0.84 אקדמאית
  

. ל� הדחק של בעיות הוריות ומשפחתיותנמצא קשר מובהק בי� עיסוק ההורה לבי� תת סו. ב

ורי� העוסקי� במקצועות חופשיי� חווי� רמת דחק נמוכה יותר באופ� מובהק ביחס לבעיות ה

עיסוק ההורי� חולק לשתי קבוצות . וריות ומשפחתיות מאשר הורי� העוסקי� בעבודת כפיי�ה

  ) t = 2.67      ,  df = 30 ,     p= 0.122(מקצועות חופשיי� ועבודת כפיי�    –

 . עיסוק ההורה וכלל המדדי�, א נמצא קשר בי� מי� וגיל ההורהל  

  בת ע� הנכות ההתפתחותית /משתני� הקשורי� לב�  .2

י "בת ורמת הדחק הנחווית ע/ת הב�/נמצאה השפעה של המסגרת התעסוקתית בה מועסק  .א

ה יותר באופ� בנות המועסקי� בשוק התחרותי חווי� רמת דחק נמוכ/הורי� לבני�. הורי�ה

בת� נמצאי� /מאשר הורי� שבנ�, ובהק בשלושה מתו� ארבעת תתי הסולמות של דחקמ

  . מסגרת מוגנתב
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  י ההורי�"בת ורמת הדחק הנחווית ע/המסגרת התעסוקתית בה מועסק הב�: 7לוח 

  

       

  

  

  

  

                       * p< 0.05       ***p<0.001 

הורי� . י ההורי�"בת ורמת הדחק הנחווית ע/נמצא קשר מובהק בי� איכות הדיבור של הב�. ב

, י הוריה�  כרהוט חווי� רמת דחק נמוכה יותר באופ� מובהק "בנות שדיבור� נתפס ע/בני�ל

 .י הוריה� כבעלי לקוי בדיבור"מאשר הורי� לבוגרי� הנתפסי� ע

בת /הב�. 2. ת באופ� ברור במשפטי�/בת מדבר/הב�. 1: איכות הדיבור חולקה לשתי קבוצות     

  ) p48=df    , 2.2 =t ,   =0.03(אינו מתקשר באופ� ברור  

הורי� הלה מצפי� , נמצא קשר מובהק בי� איכות הדיבור ומידת הקשר ע� אנשי� שאינ� נכי�. ג

. שאלו� תעסוקהב� נכי� בעבודה הינו אחד מתת סול� מידת הקשר ע� אנשי� שאינ. בתעסוקה

עבודה בהורי� לבני� בנות רהוטי דיבור מצפי� עבור ילד� ליותר קשר ע� אנשי� לא נכי� 

  :איכות הדיבור חולקה לשתי קבוצות. בנות שדבור� אינו ברור/מאשר הורי� לבני�

 . באופ� ברורבת אינו מתקשר /הב�. 2.  ת מדבר באופ� ברור במשפטי�/הב�. 1   

בת בתפקוד היומיומי ורמת הדחק הנחווית /נמצא הבדל מובהק בי� מידת העזרה הנדרשת לב�. ד

תכונות פיזיות של , י ההורי� בתת סול� הדחק בעיות הוריות ומשפחתיות ובתת סול� הדחק"ע

  .בת/הב�

  ההורי�  י"בת ורמת הדחק הנחווית ע/מידת העזרה הנדרשת בתפקוד היומיומי של הב�: 8לוח 

 

t )47(  
 אינו זקוק לסיוע

M     SD 
  זקוק לסיוע

M      SD 

  הזדקקות לסיוע
  משתני הדחק

*2.23 1.66           0.18 0.23            1.5  בעיות הוריות ומשפחתיות 

***3.82 1.96           0.07  0.16           1.82  בת/תכונות פיזיות של ב� 

p<0.05              p<0.001**** 

t )48(  
  שוק תחרותי

SD            M 
  מוג�

SD           M      

***2.99 0.11          1.72 0.15          1.6  רמת דחק כללי 

***3.16 0.13          1.71 0.22          1.54  
בעיות הוריות 

 ומשפחתיות

*2.15 0.21          1.57 0.24          1.43  פסימיז� הורי 

*2.06 1.77          0.15 0.14          1.68  בת/בעיות פיזיות של ב� 
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בנות ע� /הורי� לבני�. י ההורי�"נמצא הבדל מובהק בי� אופי הלקוי ורמת הדחק הנחווית ע. ה

בשלוש מתו� , קוי חושי חווי� רמת דחק נמוכה יותר מאשר הורי� לע� לקוי שכלי או פיזיל  

  . רבע תתי סולמות הדחקא  

  י ההורי�"אופי הליקוי ורמת הדחק הנחווית ע: 9לוח 

F 
פיזי לקוי  

   M      SD  

 לקוי חושי

   M        SD  

 לקוי שכלי

M         SD    

*3.43=(2,45) 0.16   1.65 0.09   1.82 0.14      1.64  רמת דחק כללי 

*3.71=(2,45) 0.25   1.47 0.2     1.76 0.22      1.47  פסימיז� הורי 

*3.36=(2,45) 0.16   1.81 0.1     1.85 0.15       1.7  בת/תכונות הב� 

***8.40=(2,45) 0.22   1.77 0.08   1.96 0.08       1.96  
תכונות פיזיות של 

 בת/ב�

 

***p<0.001 *p<0.04
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  יו�ד

עורבות ושיתו! המשפחה בתהלי� שיקומו התעסוקתי של האד� ע� הנכות ההתפתחותית מ    

  . תעסוקתי של האד�וגיה העשויה להשפיע באופ� ישיר על שיקומו הסהינה 

מחקר זה נבחנו מספר השערות ביחס לעמדות הורי� לאנשי� ע� נכות התפתחותית כלפי ב    

ברמה  ההשאלה הראשונה שנבחנה היית. הרגשית והתמיכתית, תרמה האידיאולוגיבתעסוקה 

ורי� בעלי עמדות חיוביות כלפי עקרו� הנורמליזציה יעדיפו מסגרות ההא� , תהאידיאולוגי

שר חיובי מובהק בי� עמדות חיוביות כלפי נורמליזציה ועמדות קנמצא . וקה פחות מוגנותתעס

בהציג� את   Nirje, 1969, Wolfesberger, 1972)  (' וולפסברגר  ונירג. חיוביות כלפי תעסוקה

. עדפת האופציה הכי פחות מגבילה תו� הדגשת הזכות להסתכ�העקרו� הנורמליזציה הדגישו את 

בסיסיי� של האד� ע� הפיגור השכלי אינ� שוני� במהות� הרמליזציה מדגיש כי צרכיו עקרו� הנו

מדגיש את הצור� במת� הזדמנות לאד� ע� הפיגור ומצרכיו של מי שאינו לוקה בפיגור שכלי 

יזיי� פתנאי� , במוב� של רתמוס חיי�, השכלי לקיי� דפוסי חיי� ותנאי� יומיומיי� טבעיי�

הורי� ה. בי� במידת האפשר לאלה הנהוגי� באותה תרבות ובאותה חברהותנאי� חברתיי� הקרו

התנסות לתמכו במחקר זה בעקרו� שיש לאפשר מת� אפשרות לאנשי� ע� נכות התפתחותית 

ימרמ� רי "במחקר שנעשה בישראל ע. במהל� חייה� בסביבות דומות לאלה בה� מתנסי� בני גיל�

(Rimmerman, 1991) הורי� למתבגרי� היו בעלי מודעות , על פי מחקרו. נמצאו תוצאות דומות

קרו� הנורמליזציה ותוכניות שקו� תואמות עקרו� זה מאשר הורי� לילדי� ערבה יותר לגבי 

 Rimmerman &  Duvdevani)מצאת ג� במחקר� של רימרמ� ודובדבני נתמיכה לכ� . צעירי�

י� היו קשורות פחות לדחק הורי הורהש� נמצא שכוונות השמה חו( ביתית עתידיות של    ) 1996

הורה לעקרו� הנורמליזציה ומודעות הויותר לתהלי� תכנו� שהתקשר למחויבות גבוהה יותר של 

לפי עקרו� ככי הורי� ע� עמדות חיוביות  במחקר זה נמצא. לאופי השירותי� הקיימי�

ותר י� מודעי� ההורי ,ככל שהילד גדל. הנורמליזציה ה� בעלי אחוזי השמה חו( ביתיי� גבוהי�

  . לעקרו� הנורמליזציה ולנושאי� כמו הזר� המרכזי והיכולות הגלומות בילד

מיכה לקורלאציה החיובית שנמצאה בי� עקרו� הנורמליזציה והעדפת מסגרות תעסוקה פחות ת    

מצאו ) Seligman & Darling, 1989(סליגמ� ודרלינג . מצאה ג� במספר מחקרי� בעול�נמוגנות 

הזדמנות קיימת יעדיפו ההורי� את המסגרות המייצגות היבטי� של עקרו� הכי כאשר 

 ,Schalock)ני 'הרפר וג, שלוק. לה הדוגלות בשלוב הנכה ולא בהפרדתואדהינו , הנורמליזציה
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Harper & Genung, 1981 ( מצאו א! ה� כי קבלת האוריינטציה הקהילתית על ידי ההורי�

בנותיה� /משפיעי� ביותר בהסתגלות� בניה�ההגורמי� ומעורבות� בתהלי� האי מיסוד היו 

  . לחיי� בקהילה

  פררה. נמצאו תוצאות שונות, שנערכו בעול�, איד� במחקרי� אחרי�מ     

)1979 ,Ferrara ( הצביע על כ� שהורי� לילדי� ע� לקוי התפתחותי נבדלי� בעמדותיה� ביחס

כלומר ההורי� מתייחסי� לעקרו� . ד�לנורמליזציה ועל פי תפיסת� הדבר פחות ישי� עבור יל

אול� נוטי� להיות , הנורמליזציה כאל מהות חשובה בחייה� ובחיי אנשי� ע� מגבלה בכלל

הורי� מבחיני� בי� נטיית� להעדי! נורמליזציה . בת�/שמרני� בשעה שהסוגיה נדונה ביחס לבנ�

עיקרו� זה עבור  �ליישבסביבה פחות מגבילה לבי� חשש� האישי שלא נית�  של שימושבמשמעות 

פני חשיפת ילד� לסביבה חברתית מאיימת התקשרה לנטיית� להעדי! שירותי� מהחרדה . ילד�

  )Cole & Meyer, 1989;ומות התגלו ג� במחקרי� נוספי� דמסקנות . מוגני�

1981 ,Suelze & Keenan; 1987 ,Hill, et al.( בנות בגיל /במחקרי� אלה נמצא כי הורי� לבני�

חות בשילוב מלא של ילדיה� בקהילה בהווה ונוטי� להעדי! אלטרנטיבות פרות תומכי� ההתבג

מצא כי ) Strobino, 1986(ג� סטורבינו . לתעסוקה לילדיה� כשיתבגרוומגבילות יותר למגורי� 

. גלי� לעתי� ההורי� הסתייגות משמירה על עקרו� הנורמליזציהמסביב נושא התעסוקה  אדווק

בטאי� מילולית את התנגדות� לעקרו� הנורמליזציה ולמתחייב משאינ�  הורי� רבי� למרות

שעושי� אנשי  תי העמדת מכשולי� לניסיונו"מעשית לרעיו� עהמביעי� את התנגדות� , ממנו

  . המקצוע

תכ� ונית� לגשר על הפער בי� התוצאות הסותרות באמצעות מחקרי� שעסקו בעמדות הורי� י     

 Heller, Bond & Braddock, 1988; Grimes & Vitello)במוסדות החיי� , לאנשי� ע� פיגור

(1990; Latib, Conroy & Hess, 1984; Rudie & Riefl, 1984    במחקרי� אלה נמצא כי

מתנגדי� , ה� רואי� סדור זה כחלופה טובה. ההורי� מבטאי� רצו� להמש� שהות ילד� במוסד

ת ואיכות השירותי� הקהילתיי� וכ� מביעי� תו� שה� מתייחסי� ליציבו, למעבר ילד� לקהילה

עמדותיה� ככלל בטאו חוסר הסכמה לעקרו� . חשש כבד להשלכות מעבר זה על המשפחה בכללה

כי פחתה , מצאו חוקרי� אלה, מסגרות קהילתיותבבנות /אול� לאחר השמת הבני�. הנורמליזציה

עליה בקבלת  הה� והייתחלה ירידה ברגשות הדחק של, באופ� ניכר התנגדות ההורי� להשמה

שביעות רצו� מול סדור חו( ביתי נמצא והסבר נוס! להעדפת המצב הקיי�  . עקרו� הנורמליזציה
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 ,Conroy & Feinstein, 1985; Lei, Nihira, Sheehy & Mayers) ג� במספר מחקרי� נוספי�

ה� . ליובת� ומסתגלי� א/בנות במוסדות מקבלי� את מקו� מגורי בנ�/הורי� לבני�. 1981)

הצעת חלופה . מפתחי� הזדהות ע� היצע השירותי� במקו� ורואי� בו מסגרת מתאימה לילד�

בת� את /מנעו מבנ�, בקהילה יוצרת אצל ההורי� תחושה שאולי בעצ� ההשמה הראשונית במוסד

חשש זה עשוי למנוע מההורי� פתיחות . מירב האפשרויות והגבילו באופ� לא מודע את התפתחות�

הנורמליזציה ויישומו כמו כ� עיקרו� הנורמליזציה מעורר מחדש את רגשי הדחק והאשמה לעקרו� 

מחד ה� . הורי� נמצאי� בדילמהה. שלוותה את תהלי� ההחלטה ביציאה הראשונית מהבית

רוצי� שבריאותו ובטחונו של , רוצי� ליצור הזדמנות לעצמאות ולחיי� נורמטיביי� ומאיד�

מביני� את חשיבות העצמאות א� ה� אינ� יודעי� בא� ילד� יכול ההורי� . שמרי/ת  בת�/בנ�

 ,Thorin)וברת גהא� בטוח עבורו לנסות ומכא� שתמיכת� במסגרות מוגנות ולבצע את הפעילות 

Yovanoff & Irvin ,1996.(  

רמה התמיכתית נבח� במחקר הקשר בי� תמיכה חברתית והעדפת ההורי� מסגרות תעסוקה ב     

נמצא קשר מובהק בי� תמיכה חברתית רחבה והעדפת מסגרות תעסוקה פחות . בת�/בור בנ�ע

. כל שלמשפחה תמיכה חברתית רחבה יותר אזי יעדיפו מסגרות תעסוקה פחות מוגנותכ. מוגנות

נמצא כי . חברתית חולקה בחלוקה פנימית לתמיכה פורמלית ותמיכה בלתי פורמליתההתמיכה 

ה יותר אזי ההורי� יעדיפו מסגרות תעסוקה פחות מוגנות התמיכה החברתית הפורמלית רבשככל 

ביחס לתמיכה חברתית בלתי פורמלית לא . ורי� בעלי תמיכה חברתית פורמלית צרההמאשר 

  . ובהק בי� מידת התמיכה הבלתי פורמלית ועמדות ההורי� כלפי תעסוקהמנמצא הבדל 

� והתמיכה החברתית החו( ספרות מודגש התפקיד החשוב שממלאי� המשאבי� החברתייב     

שפחתית כמקורות עזרה לסיפוק הצרכי� האינדיבידואליי� והמשפחתיי� וכמסייעי� מ

 ,Cohen & Syme, 1985; Fisher, Nadler & DePaulo)יי� לוחצי� ח ילהתמודדות ע� אירוע

י המשפחה קידמו "בעיקר כאלה שתאמו את הצרכי� המזוהי� ע, ורות שונות של תמיכהצ) 1983

הפחיתו את המעמסה המוטלת על המשפחה בגי� הטיפול בילד , הורה והמשפחההרווחת  את

כמו כ� . גנונות תקשורת חיוביי� והגבירו את תפישת� החיובית לגבי תפקוד הילדסעודדו , המפגר

, חברתית על מספר מאפייני התנהגות של הילד ועל התפתחותו מבחינה רגשיתההשפיעה התמיכה 

  ). .Dunst, et al 1988(ט מוטיבציה וטמפרמנ

נמצא . בת�/מחקר זה בח� את השפעת התמיכה החברתית על עמדות הורי� כלפי תעסוקת בנ�     
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רחבה יותר אזי ההורי� תמכו במסגרות תעסוקה פחות מוגנות  החברתית הייתהכי ככל שהתמיכה 

בת� /בנ�שפעת התמיכה החברתית על עמדות ההורי� ושאיפותיה� כלפי ה. בת�/עבור בנ�

 .Colleta, 1981; Dunst & Trivette, 1984; Dunst, et al): באי�הנמצאה ג� אצל החוקרי� 

1988; Kazak, 1986; Rimmerman, 1991.(  

במחקרי נמצא כי . י מרבית החוקרי� לפורמלית ובלתי פורמלית"תמיכה החברתית חולקה עה     

יתכ� ובידוד התוצאות . � כלפי תעסוקהתמיכה פורמלית השפיעה באופ� מובהק על עמדות הורי

רוב המחקרי� שנסקרו עסקו . הנחקרת המחקרי� אחרי� נובע מגיל האוכלוסיילהיחסי ביחס 

מצאו כי ) Suelzle & Keenan, 1981(ולזל וקינ� ס. בילדי� בעוד מחקרי עסק בבוגרי� ומבוגרי�

ידידי� והורי� , ני משפחהב, תמיכה הבלתי פורמליותהע� השני� חלה ירידה בשימוש במערכות 

בעיקר באנשי מקצוע מתחו� הבריאות וצוות , ורמליותפאחרי� וגובר השימוש במערכות תמיכה 

  .בית הספר

תמיכה הבלתי פורמלית על פני הבשונה מתוצאות מחקר זה מרבית המחקרי� העדיפו את      

חברתית משפחתית בלתי מיכה תתיארו מערכת ) .Dunst et al, 1984(דנסט ועמיתיו . הפורמלית

ענות על צרכי� ולמלא את לבו כדי  רפורמלית כמאגר עשיר של משאבי� ותמיכה אשר נית� להיעז

גשיות שונות על הפרט רה� מצאו כי לאספקטי� שוני� של תמיכה יש השפעות . שאיפות ההורי�

ה ע� אנשי הורהקשר . וכי קיי� שוני בי� כיווני ההשפעה של תמיכה פורמלית ובלתי פורמלית

מקצוע מגביר מודעותו ומחזק תחושת ריאליז� כלפי מצב הילד בעוד קשריו במערכות התמיכה 

דנסט וטריווט הדגישו את כוחה . בדר� של ריחוק מהמציאות, ורמליות נוטי� להחלישופהבלתי 

ה� מציעי� לראות במערכת . תמיכה הבלתי פורמלית והשפעתה הממתנת על הדחקהועוצמתה של 

ומצביעי� על הצור�  חורמלית של הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי מקור של כופה הבלתי התמיכ

תמיכה לעמדה זו נית� למצוא ג� . לעיתי� א! להעדיפ� על תמיכות פורמליותולפעול להאדרת� 

ה� מצאו כי משפחות אינ� מחפשות את  .(Kazak, 1986; Salisbury, 1990)סליסבורי ואצל קזאק 

חיזוק . נטיית ההורי� הינה להשתמש בכל שירות זמי�. ה� בארגוני� פורמליי�חיוני לההסיוע 

במחקר ) Rimmerman,1991(מיכת המערכת הבלתי פורמלית נמצא אצל רימרמ� תנוס! לחשיבות 

ילדי� צעירי� את המערכת הבלתי פורמלית כמספקת תמיכה רגשית לציינו אמהות 

  . ל הפורמליתשואינסטרומנטלית מרובה מזו 

  ,יימת חשיבות מרובה בהבנת התמיכה החברתית והשפעתה על תחושות ותפיסות ההורי�ק     
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)1986 ,Kazak(. מעבר למוקד נכותו של הילד, ראיית איש הטיפול את מכלול התמונה המשפחתית ,

וטנציאל מערכות התמיכה הפורמליות והבלתי פורמליות וחשיבות הלימת� לצורכי פהכרת 

  סינגור ועבודת צוות, פיתוח שירותי�, וכ� מיומנותו בטיפול, )1987שטנגר (, המשפחה

 )1979 ,Kurtz (ככל שהשירותי� . מסייעת בהבנת חשיבות התמיכה החברתית והשפעתה

בעלי פרישה רחבה וכאלה הנותני� מענה לצרכי ההורי� , מיני�ז, הפורמליי� יהיו יותר נגישי�

תו� הכרה , בנות המועסקי� אזי יטו ההורי� להעז לשלוח למסגרות תעסוקה לא מוגנות/והבני�

כי יש למי לפנות ובמי , ההכרה. שיוכלו לקבל מענה לצרכי� וקשיי� העולי� במהל� העבודה

  . שירותי תעסוקה אלולהווע( עשויה להפחית חרדה ולסייע בבחירת 

בנה זו תסייע ביצירת מסגרת התייחסות נורמטיבית עבור הלוקי� בנכות התפתחותית ה     

  בתכנו� ובהפעלת תוכניות התערבות שונות, הורה ולאיש המקצוע בהערכהלשתסייע 

)1981 ,Suelzele & Keenan ( תמיכה הפורמלית התוצאות מחקר זה אשר הדגישו את חשיבות

, רמת הפרטלתו� התייחסות , על הצור� בתכנו� מערכת שירותי� מקפת ארוכת טווחמצביעי� 

 ;Kazak, 1986; Kurtz, 1979) ,המשפחה והדינמיות של המשפחה לאור� ציר מעגל החיי�

Olshansky, 1962; Suelzele & Keenan, 1981( לי� כ, ישנה חשיבות בפיתוח מיומנויות טיפול

 ,Blacher)� ומעני� תואמי� ברמת האד� ע� הנכות ומשפחתו צרכי, להערכת שלבי התמודדות

1984; Kurtz,1979; Mahouny & O'Sullivan, 1990; McLinden, 1990;Wikler, 1983 (

תוצאות המחקר מגבירות את האפשרות להשפעה של תפיסות איש המקצוע על עמדות המשפחה 

 ;Dunst, 1988; Mahouny & O'Sullivan, 1990)ספקי� למשפחה השלמות למשאביה מוכ� 

Suelzele & Keenan, 1981 (  פורמלית רבה יותר ישנה הככל שההשענות על התמיכה החברתית

בת ע� הנכות /ב�האימו( גישות שיקומיות חדשות והשלכת� על , אפשרות לשינוי של תפיסת עול�

ותיה� ת תפיסאההורי� יותר פתוחי� לאפשרויות הקיימות בקהילה ומשני� . ההתפתחותית

משפחה ההתמיכה במשפחה מגבירה את הסיכוי להשגת תוצאה חיובית על כל . בהתא� לכ�

) .Dunst et al, 1988(אנרגיות ומשאבי� , ומאפשרת להורה רכישת מיומנויות כגו� חלוקת זמ�

דר� של תמיכה פורמלית מתאפשרת התפתחות המשפחה ונמנע מצב של תקיעות המשפחה ב

מה שה� רואי� מרות גבוהה שצפיות ההורי� מושפעות באופ� ישיר ישנה סבי. קוילותפקוד 

 קורות ידע אלהמבשירותי תמיכה פורמליי� מקרבי� את ההורי� אל  רבקהילת� והיכולת להיעז
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 )1985 ,Wehman & Kregel ;1987 ,Hill et al..( 

. תעסוקהוהעדפת מסגרת ,  רמה הרגשית נבח� הקשר בי� רמת הדחק אותה חווי� ההורי�ב     

אנשי� ע� נכות התפתחותית החווי� רמת דחק נמוכה יותר לכי הורי�  ההשערת המחקר היית

. בת� לעומת הורי� החווי� רמת דחק גבוהה/נ�ביעדיפו מסגרות תעסוקה פחות מוגנות עבור 

בנות המועסקי� בשוק /חד ע� זאת נמצא באופ� מובהק כי הורי� לבני�י.  השערה זו לא אוששה

  .מוכה יותר מאשר הורי� שילדיה� מועסקי� במסגרות מוגנותנחווי� רמת דחק התחרותי 

עד כה נבחנה השפעת . הקשר בי� רמת הדחק ועמדות הורי� כלפי תעסוקה נבח� כא� לראשונה     

 Blacher, 1984; Cole & Meyer, 1989; Dunst et)מת הדחק של הורי� על השמה חו( ביתית ר

al., 1984; Rimmerman, 1991; Raif & rimmerman, 1993; Rimmerman & Duvdevani, 

הורי� הבמחקרי� שעסקו בתעסוקה לא הוש� דגש על רמת הדחק והשפעתה על תפישות  )1996

  ). Hill et al., 1987;  1996, פלוריא� ינאי ופלג;  1983, הולצמ� ובלו�(

אד� את ה� את מקור הדחק בתפיסת רואי)  Friedrich, et al.1983(גרינברג וכרניק , רידרי�פ     

מימד הפסימיות , תפישת ההורה את המערכת ההורית והמשפחתית: מצבו בארבעה מדדי�

. תפישת ההורה את יכולות הילד ותפישת ההורה את כישוריו העצמאיי� של הילד, פרסיביותד

המתייחסי� לדחק  �הדגישו מצבי� כרוניי� אופייניי) Keenan  Wikler & ,1983(ויקלר וקינ� 

י קיו� או חוסר נגישות למידע פורמלי על תהליכי סוציאליזציה א, תלות מתמשכת, לעומס הטיפול

וני בתגובות ההורי� המונע תמיכה הדדית וסטיגמה ש, תגובות משפחת המוצא, של ילד נכה

  ). Antonovski ;1981 ,Braveman, 1986(בתופעה זו מצדדי� ג� אנטובסקי וברוורמ� . חברתית

הגישה בשנות . י המשפחה עברה שינויי� וטלטלות במהל� השני�"ההתייחסות לדחק הנחווה ע     

  השישי� היתה כי הולדת ילד נכה במשפחה הינה ארוע משברי היוצר תגובה אחידה של צער כרוני 

)1962, Olshansky (על פי תפיסה זו הולדת ילד נכה יוצרת משבר . וזו נמשכת על פני מעגל החיי�

). 1991(ישי ותפקודי המלווה בדחק פסיכולוגי ותחושה כבדה של אובד� וירידה בער� העצמי וויס א

הציעה את התערבות השירותי� הפורמליי� ופיתוח תנאי� פיזיי� ) Kazak, 1986(קזאק 

על פי תפיסתה צמצו� הלחצי� . וסביבתיי� ככאלה העשויי� לסייע בצמצו� רמת הדחק

סרי הפיתרו� עשוי להקל על תחושת הדחק והשלכותיה על המערכות היומיומיי� המתמידי� וח

  : התייחסו לשלושה סוגי משבר, )1985(פורטובי( ורימרמ� . המשפחתיות ברמת המקרו והמיקרו
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תו� התייחסות . משבר הנובע מתפיסת ההורי� את עצמ� משפחת� ועתיד� –משבר השינוי      

משבר שני עוסק במשבר בערכי� האישיי� . חייה�בעיקר לתמורה הפתאומית שאירעה בנסיבות 

המתמקד בפער בי� החינו� בחברה למצויינות והישגי� בעוד הילד ע� הנכות אינו יכול להגשי� 

ואילו המשבר השלישי הינו משבר . פער היוצר קושי במושא האהבה ובדרכי� ליישומה. שאיפה זו

  .הטיפול בילד ע� נכותהמציאות המתייחס לתנאי� האובייקטיביי� של הגידול ו

ע� התפתחות� של תאוריות קוגנטיביות המתייחסות להסתגלות למצבי דחק השתנתה      

ההתייחסות אל ההורי� כאל מתמודדי� ע� גידולו של אד� ע� נכות תו� שימוש באסטרטגיה של 

ת גישה מעט שונה להתמודדו).  Lazarus & Folkman, 1984(פתרו� בעיות או בהתמקדות ברגש 

על פי תיאוריה זו תהליכי התמודדות של פרטי� ). Patterson, 1995(י פטרסו� "ע� דחק פותחה ע

מודל זה הינו מודל הסתגלות משפחתית . נעשית תו� התייחסות למשמעות המשפחתית של הארוע

י בני "בו משפחות מנסות להשיג איזו� בי� הדרישות מכל ארועי הדחק והלחצי� הנחווי� ע

כלומר המשמעויות המצביות והכלליות מאזנות את שווי , כולות לעמוד בדרישותהמשפחה והי

  .המשקל בי� יכולות ודרישות

במחקרי� שעסקו בהשמה חו( ביתית נמצא כי הורי� ע� רמת מתח גבוהה הינ� בעלי האחוז      

 ;McCubbin & Peterson, 1983; Rimmerman, 1991)יותר של השמה חו( ביתית בהגבוה 

Rimmerman & Duvdevani, 1996 ( )הורי� אלה חווי� יגיעה רבה יותר וזיקה כלפי השמה חו

  . בת�/נ�בביתית מוקדמת של 

השערה הרביעית בחנה את השפעת כל אחד מהמדדי� על עמדות ההורי� ביחס לתעסוקת ה     

כלפי  דחק הורי נמו� ועמדות חיוביות, מצא כי הורי� בעלי תמיכה חברתית גבוההנ. בת�/בנ�

  .  בת�/סגרות תעסוקה פחות מוגנות עבור בנ�מנורמליזציה העדיפו 

משתנה הנורמליזציה נמצא , הממצא באופ� כללי נמצא מובהק ומשלושת המשתני� המסבירי�     

אי� מחקר הסוקר את כלל , בי� משתני� שוני� נבחנה במחקרי� נוספי� הקורלאצי. מובהק

, צלבת משתני� נמצא כי תפיסות חינוכיות של הורי�מחקר זה אול� בהבהמשתני� שנבחנו 

במקורות תמיכה ומקוד שליטה נמצאו  ששימו, רמת דחק, המשירותוציפיותיה� מהילד 

עוצמת ההשתתפות של ההורי� במסגרות חינוכיות של ילדיה� וכמשפיעי� על דפוסי המעורבות 

 ,Goldstein, Strickland, Turnabull & Cury, 1980; Meyers & Blacher)שכלי  רהלוקי� בפיגו

1987; Winton & Turnbull, 1981( . מחקרי� רבי� בחנו את ההשפעה הממתנת של התמיכה על
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 ,רעי!(  .הרווחה וההסתגלות האישית והמשפחתית, רומתה לקדו� הבריאותתמצבי דחק וכ� את 

 & Cohen & Syme, 1985; Moos,1986; Patterson; 1988, שטנגר; 1991

McCubbin,1983;Rimmerman, 1991.(  

התמיכה , לשיטת�. ).Dunst, et al 1989(ועמיתיה , נסטדחידוד לתפיסה זו נמצא אצל       

האישי והמשפחתי וזו משפיעה על יכולת  -Well beingחברתית הינה גור� מתוו� בתחושת הה

ערכה מאוזנת והתנהגות הילד וכ� משפיעה על ה רהגדרת חומרת הפיגו, התמודדות של המשפחהה

רמות דחק גבוהות הופיעו במקביל לרמות נמוכות של תחושת . גוו� תפקידי בני המשפחהמשל 

  .  )et al. Fridrich 1983(מידת הסתגלות או מידת דתיות , תמיכה חברתית, הנישואי�מספוק 

מצאו כי כאשר הילד גדל חווי� ) Rimmerman & Duvdevani, 1996(, ימרמ� ודובדבניר     

בוהה יותר של מתח א� ה� ג� מודעי� יותר לעקרו� הנורמליזציה ולנושאי� כמו גהורי� רמה ה

מכא� שלא נית� לקשור בי� רמת הדחק ועמדות כלפי . היכולות בהקשר זהוהזר� המרכזי 

 .נורמליזציה ובמחקר זה חפשו משתני� אחרי� התורמי� לרמת הדחק הגבוהה

מחקרי נמצא קשר מובהק בי� ב. � משמעותית א! היאאפיוני אוכלוסיית המחקר וילדיה     

ווחו ההורי� על תמיכה דככל שהשכלת ההורה גבוהה יותר . השכלת ההורה ותמיכה חברתית

 �דעו להפיק ולהיתמימכא� נית� ללמוד שהורי� בעלי השכלה גבוהה יותר . חברתית גבוהה יותר

מדד באמצעות נתי של ההורי� מצא כי המעמד החבר) Rimmerman, 1981(רימרמ� . בסביבת�

המעמד הבינוני מהוא הניח כי הורי� . השכלת� ותעסוקת� ומשפיע על התנהגות הורית טיפולית

, שירותי�ליש נגישות טובה יותר , יותר תשלה� השכלה גבוהה יותר וגישה הישגי, הגבוה

מעמד מלעומת זאת הורי� . ולסטנדרטי� שלה� �והשירותי� נוטי� להתאי� עצמ� לצורכיה

מציאות ההינ� פחות משכילי� חסרי זמ� פנוי עקב האילוצי� הכלכליי� ודרישות , חברתי נמו�

עלי במצא כי אצל הורי�  )1991(, ג� מורבר. המיידיות ולכ� משתתפי� פחות בתוכניות הטיפוליות

 .Hill et al(במחקר� של היל ועמיתיה . השכלה גבוהה יותר נמצאה נטייה גבוהה יותר למעורבות

  . בת�/לא נמצא קשר בי� השכלת ההורי� ועמדותיה� כלפי תעסוקת בנ�)  1987

חלק� מוצאי� כי , בת� נסקר במספר מחקרי�/קשר בי� השכלת ההורה וקבלת מגבלת בנ�ה     

; 1980, לוית�; 1984, לוינשטיי�(בת�   /בוהה של ההורה מסייעת בקבלת המגבלה של בנ�גהשכלה 

Wolfensberger & Kurtz, 1971 ( ,הבעוד אחרי� מצאו כי השכלה גבוהה של ההורה היית 
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  .)Farber, 1959(ב יותר בקבלת עובדת הפיגור של הילד רקשורה ע� קושי 

במחקרי נמצא קשר . אמצעות השכלה ותעסוקהבכפי שהוזכר קוד� לכ� נמדד , מעמד חברתי     

נמצא כי הורי� . וריות ומשפחתיותבעיות הלמובהק בי� עיסוק ההורה לבי� תת סול� הדחק ביחס 

ותר באופ� מובהק ביחס לבעיות הוריות יהעוסקי� במקצועות חופשיי� חווי� רמת דחק נמוכה 

וריות ומשפחתיות מתייחסות הבעיות . ומשפחתיות מאשר הורי� העוסקי� בעבודות כפיי�

יסת המשיב ת תפאהמבטאי�  )QRS-F )1983,et al. Friedrichלעשרי� פריטי� מתו� שאלו� 

, בעבר, שכליהבת ע� הפיגור /באשר לבעיות המתעוררות עמו וע� משפחתו ביחס לטיפול בב�

רמת הדחק ובמחקרי� שבחנו א! ה� את הקשר בי� תעסוקה ההורה . בהווה ותפיסתו ביחס לעתיד

נית� לומר כי הורי�  .)Rimmerman & Duvdevani, 1996 ;1991, רעי!(לא נמצא קשר בינה� 

� במקצועות חופשיי� ה� בדר� כלל ג� יותר משכילי� ומשו� כ� נגישי� יותר לשירותי� העוסקי

   .יודעי� יותר להעזר בה� להסתייע ולהתמודד טוב יותר ע� קשיי� בתו� המשפחה, פורמליי�

  עי! רתוצאות דומות עלו ג� במחקרה של . גיל וכלל המדדי�, זה לא נמצא קשר בי� מי� מחקרב     

גיל ההורה . משתני�החקרי� אחרי� נמצא גיל ההורה כמשמעותי בהתייחסות לכלל במ. )1991(

. מפגר המבוגר בביתהנתפס כגור� סיכו� המשפיע על איכות חייה� של הורי� המטפלי� באד� 

רדה לקראת ח, הורה בגיל מבוגר חווה ומתמודד ע� שינויי� פיזיי� ובעיות בריאותיות שונות

צמו ואת עפסיכולוגית שיש לגיל ההורה על הדר� בה הוא רואה את  בדוד חברתי והשפעה, העתיד

מחקר העוסק ב. Jennings et al.,1988; Rimmerman, 1991; Seltzer & Krauss, 1989)(ילדו 

מעו� מכי הורי� מבוגרי� יותר בטאו התנגדות רבה יותר למעבר , נמצא, בהשמה חו( ביתית

בניסיו� להסביר קושי זה מעלה ).  Willer, Intagliata & Wicks, 1981; 1991, מורבר(לקהילה 

אפשרות כי ע� הזדקנות� נעשי� ההורי� פחות גמישי� ולכ� פחות נכוני� להתמודד  )1995(טיי� ש

הסבר נוס! אפשרי הינו שבגיל מבוגר עולה מידת ההשענות של . ינויי� ולקיחת סיכוני�שע� 

כהה את מגבלותיו ומעצימה את יכולתו ביחס בת ע� הנכות ההתפתחותית וזו מ/ב�הההורה על 

יתכ� והעובדה כי במחקר זה גיל ההורה לא השפיע על העמדות קשורה לכ� שרוב . ההורי� ילצורכ

  .לא מבוגרי� מאד א� ג� לא צעירי�, 55ממוצע גיל , ההורי� ה� באמצע החיי�

שפעת� על עמדות בת ע� הנכות ההתפתחותית וה/מחקר נבחנו ג� משתני� הקשורי� בב�ב     

בת ורמת הדחק /ת הב�/מצאה השפעה ישירה של המסגרת התעסוקתית בה מועסקנ. הוריה�

בנות המועסקי� בשוק התחרותי חווי� רמת דחק נמוכה יותר /הורי� לבני�. י ההורי�"נחווית עה
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בת� נמצאי� /מאשר הורי� שבנ�, אופ� מובהק בשלושה מתו� ארבעת תתי הסולמות של הדחקב

, הבת משק! עבור ההורי� מדד של הסתגלות/יתכ� ומקו� התעסוקה של הב�. ת מוגנתמסגרב

כלומר הורי� . י ההורי�"התערות בקהילה וככאלה מפחית את מידת הדחק הנחווית עועצמאות 

שמאמיני� בעקרו� הנורמליזציה , ששלחו את ילדיה� למסגרות לא מוגנות ה� הורי� שמתמודדי�

  . ותרוחווי� רמת דחק נמוכה י

 Bellamy, Sheehan, Horner)מחקרי� בתחו� עמדות ההורי� ביחס לתעסוקה אינ� רבי� ה     

& Boles, 1980( . מספר מחקרי� מראי� כי קהילת המבוגרי� ע� הפיגור השכלי המועסקת

. למרות הזמ� שחל! לא נוספו מחקרי� רבי�. תועדת היטבמבשירות תעסוקתי קהילתי אינה 

מקרב כלל האנשי� ע� הנכות שהוריה� הוו  5%רק ) Hill et al., 1987(עמיתיה במחקר� של היל ו

וה� לא היוו קבוצה ברת השוואה , תחרותי בזמ� המחקרהאת אוכלוסיית המחקר עסקו בשוק 

במחקר שנער� בלונדו� ביחס לעמדות הורי� לילדי� מפגרי� נמצא . ביחס לכלל המשתני�

 & Earl). נות הקיימות עבור ילדיה� ואינ� שואפי� לשינוישההורי� שבעי רצו� מהתוכניות המוג

Clark, 1984 ( לוריא� ינאי ופלג פבמחקר� של)המשפחה בתהלי� השיקו�  !שעסק בשיתו, )1996

מצא שהורי� לאנשי� שהועסקו בשוק התחרותי הביעו שביעות נ,  עמדות עובדי שקו�, התעסוקתי

מחקר זה . יה� לא הצליחו להשתלב בשוק החופשיהורי� שילדמרצו� גבוהה יותר באופ� מובהק 

במעט המחקרי� שנעשו על תעסוקה בשוק התחרותי . וגנתמלא בח� שילוב אנשי� בתעסוקה 

י "רמת דחק נמוכה יותר הנחווית ע, הממצאי� חיוביי� ומצביעי� על שביעות רצו� גבוהה יותר

היו יותר מחקרי� בתחו� כדי שנית� יש לקוות שי. ההורי� ועמדות כלפי נורמליזציה חיוביות יותר

  .יהיה ללמוד לעומק את הנושא

בת ע� הנכות ההתפתחותית נמצאו בעלי השפעה מובהקת על /אפייני� דמוגרפיי� של הב�מ     

בנות רהוטי דיבור חווי� רמת דחק נמוכה /נמצא כי הורי� לבני�. י ההורי�"דחק הנחווית עהרמת 

נמצא קשר מובהק בי� מידת . בנות שדיבור� אינו ברור/ני�אופ� מובהק מאשר הורי� לבביותר 

בת /ככל שהב�. י ההורי�"בת בתפקוד היומיומי ורמת הדחק הנחווית ע/נדרשת לסיוע לב�ההעזרה 

כמו כ� נמצא . סיוע מועט יותר בתפקודי היומיו� אזי ההורה חש רמת דחק נמוכה יותרלזקוק 

בנות ע� ליקוי חושי /הורי� לבני�. י ההורי�"חווית עי� אופי הלקוי ורמת הדחק הנבהבדל מובהק 

סימוכי� עקיפי� לתוצאות . חק נמוכה יותר מאשר הורי� לע� ליקוי שכלי או פיזידחווי� רמת 

רוב המחקרי� עסקו בקשר בי� רמת הפיגור השכלי . � במחקרי� אחרי�גשנמצאו קיימי� 
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קשורה לעליה ברמת הדחק ולהעדפת  רמת הפיגור השכלי נמצאה. הורי�הוהשלכותיו על עמדות 

מת פיגור גבוהה יותר היו בעלי רמות דחק גבוהות יותר ונטו יותר רהורי� לע� . סדור מוסדי

  . (Cole & Mayer, 1989; Minnes, 1983)להעדי! סדור חו( ביתי 

 בת ומספר מועט של מגבלות פיזיות/מצאה כי מנת משכל גבוהה יותר של הב�, )1995(שטיי�      

. השכלי נמצאו מאפייני� אצל בניה� של הורי� בעלי מעורבות גבוהה במוסדות רמתלוות לפיגוה

הבת ומיעוט מגבלותיו הפיזיות מקילי�  על הקבלה ההורית /ל יותר בו לוקה הב�קפיגור שכלי 

 ,Andrson, Schlottman & Weiner (ראות המגבלה ואת הסטיגמות הנלוות לה נומפחיתי� את 

1975( .  

במחקרה אודות השמה חו( ביתית אצל הורי� לילדי� רכי� מצאה כי הורי� , )1991(עי! ר     

כלומר נית� . כויות קשות חווי� רמות דחק גבוהות יותר ונכונות גבוהה יותר להשמהנלילדי� ע� 

תפקוד פיזי וסוג הליקוי , לסכ� ולומר כי משתני� דמוגרפיי� של הילדי� כמו רהיטות דיבור

  .על איכות ההתמודדות של ההורי� משפיעי�

בסיכו� הממצאי� נית� לציי� את התמיכה החברתית הגבוהה ועמדות חיוביות כלפי      

עמדות הורי� לאנשי� ע� נכות כלפי תעסוקת  שורמליזציה כגורמי� משמעותיי� בגיבונ

  .ת ילד�י ההורי� ועמדותיה� כלפי תעסוק"לא נמצא קשר בי� מידת הדחק הנחווית ע. בת�/בנ�

טענו כי ללא תמיכת ההורי� תוכניות תעסוקתיות לא ) Kochany & Keller, 1981(קוהני וקלר      

חשיפה מוקדמת של ההורי� להיצע רחב של אפשרויות עשויה . א להצליחליכולות לפעול וא! 

ככל שהילד .  רדות ולעורר תמיכה להשתתפות ילדיה� בתוכניות תעסוקתיות בעתידחלהפחית 

ר יותר כאשר ההורי� מקבלי� את המידע לגבי תוכניות ההשמה השונות יהיה להורי� יותר צעי

לראות הצלחות בסביבת� ולפתח מערכת ציפיות להשמה , זמ� להחש! ולהתרגל לתוכניות השונות

בח� במחקרו הורי� לילדי� צעירי� ומבוגרי� ) Dever, 1987(דוור . בת�/פחות מוגנת עבור בנ�

הוא מצא נטייה ברורה של ההורי� לבוגרי� להעדפת . ע� סיו� בית הספר ויחס� לתעסוקה

להערכתו . תעסוקה מוגנת בעוד הורי הצעירי� שאפו יותר בשילוב ילדיה� בתעסוקה תחרותית

הורי� למבוגרי� מודעי� לתוכניות הקיימות בקהילה ומסכימי� עמ� בעוד הורי הצעירי� נעדרי� 

הרחבה . בת�/וקתיות בקהילה והפנימו שאיפות אלה עבור בנ�פתוחי� לאפשרויות תעס, ידע זה

של אפשרויות ההעסקה השונות תאפשר להורי� חשיפה מבעוד מועד שתשפיע על עמדותיה� ביחס 

  .לסוג התעסוקה הנבחר על יד�
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קרו� הנורמליזציה והעדיפו לראות את בניה� מועסקי� בשוק עהעובדה שהורי� הפנימו את      

שרעיו� השילוב הול� ומופנ� באוכלוסייה ויש יותר אמונה שאנשי� ע� מוגבלויות הפתוח מוכיחה 

משו� כ� יש לשי� דגש על מגוו� שירותי תעסוקה שיאפשרו . יכולי� להיות משולבי� בתעסוקה

  .שילוב

חקר זה הדגיש את חשיבות התמיכה החברתית הפורמלית להורי� ואת הקשר בינה ובי�  מ     

י הגופי� "תמיכה חברתית זו חשוב שתטופח ע. בת�/י תעסוקת בנ�הורי� כלפהעמדות 

שיתופ� של , יש מקו� לדחיפה של הרשויות בפתוח שירותי� עבור המשפחות. הרלוונטיי�

. המשפחות בתהלי� קבלת ההחלטות והקניית מיומנויות לאנשי המקצוע בעבודה ע� משפחות

דגישו את חשיבות ההקשבה ההדדית בי� ה) Turnbull & Turnbull, 1988)( טורנבל וטורנבל 

על פי . בת� ע� הנכות/אנשי הטיפול והמשפחות ופתוח ציפיות גבוהות של ההורי� עבור בנ�

המתייחס לעצמאות האד� ושילובו במסגרות תעסוקתיות שונות , רחב �תפיסת� מארג שירותי

ניית שירותי� תואמי� יסייע בידי ההורי� בפיתוח ציפיות ומכא� ג� ב, ממוג� ועד אינטגרטיבי

בעבר ההתייחסות . התייחסות זו מהווה שינוי בתפיסת אנשי המקצוע את ההורי�. בקהילה

אליה� היתה כאל מטופלי� שתגובת� להולדת ילד ע� נכות גוררת תגובה של כעס והכחשה 

משנות השמוני� ניכרת ) Olshansky, 1962(ומונעת מההורי� גלוי מעורבות בתהלי� ההתערבות 

התייחסות זו משליכה ג� על . גמה לראות בהורי� שותפי� מלאי� בתהלי� ההתערבות ע� הילדמ

  ) . 1994, רימרמ�(העצמה וסינגור של ילדיה� , תפיסת תפקיד ההורי� בטיפול

  

מעבר לתוצאות המחקר שנער� חשוב לתת בעתיד את הדעת לנושאי� נוספי� העולי� לאור   

מעבר מתעסוקה וקד� ולדחו! לעבר שינויי� מבניי� וארגוניי� דיניות בישראל הינה למה. המחקר

 ע�התור� לשלוב אופטימלי של האד� , מוגנת מסורתית לפרישת רצ! של מער� שירותי� רחב

הכרה כי ההורי� מייצגי� עמדות שונות ה). 1994. רימרמ�(הנכות במסגרות תעסוקה שונות 

ער� שירותי שיקו� בטווח רחב מבניית עמדות ותמיכה שונה תסייע ב, הנשענות על תפיסות

  . נכותהשיאפשר פתרו� אפשרי עבור כל אחת מהמשפחות ומהאנשי� ע� 

נוספה מגבלת אפשרויות התעסוקה בהעדר אפשרויות לשירותי , נוס! על המגבלה, עברב     

 (Brown et al., 1986)הצטרפו אליה� בראו� ואחרי� ). Moon & Beale, 1985(תעסוקה מגווני�  

ברור שהמחסום העיקרי לאינטגרציה בקהילה אינו העדר מיומנויות אלא העדר מספיק " בקביעת� כי
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שירותי השיקו�  ".מסגרות תעסוקתיות והזדמנויות אחרות לאמן אנשים כיאות למיומנויות הנדרשות

יצירתיות וכאלה שיענו על , עסוקתיות נרחבותתלפרישת אפשרויות שיקו�  �באר( צריכי� להיער

אפשר לשוק העבודה הנורמטיבי יאפשר את הדומה ככל , מגוו� רחב. צרכי� שוני� של הקהילה

כישוריו , בוהה יותר בי� צרכי האד�גהבחירה החסרה היו� באופ� משמעותי ויצור התאמה 

  . והמסגרת התעסוקתית בה ישולב

ככל האפשר  ד בבד ע� פתוח שירותי� בקהילה ושלוב במסגרות תעסוקתיות נורמטיביותב     

שי� דגש ג� על מת� שירותי� מוגני� לאוכלוסייה הנזקקת לה� והסבת הישני� למודרני� לחשוב 

תו� משירותי� אלה עשויי� לתת מענה ג� למשפחות המעונינות במסגרות מוגנות ). 1994, רימרמ�(

, נותבתו�  המסגרות המוג, חשוב לתת את הדעת. בת בתעסוקה תחרותית יותר/הב� �חשש לכישלו

על התאמה ודמיו� של המסגרת והשירותי� הניתני� בה� לאופי שוק העבודה והחיי� 

  .הנורמטיביי� של כלל האוכלוסייה

אול� חסר לה� מידע לגבי , ורי� רוצי� שילדיה� הלוקי� בנכות התפתחותית יעבדוה     

י� בדרכי� ישנה חשיבות רבה בפרישת האפשרויות להור). Dever, 1987(קיימות ההאפשרויות 

  . שונות ונגישות בבחירה ברת דעת ומותאמת לצרכי� העולי� בזמני� השוני�

יש מקו� , ל פי התפיסה הרווחת היו� שקו� תעסוקתי אינו מאפשר מקו� מרכזי למשפחהע     

כאמצעי לשלוב תעסוקתי של האד� ע� , להשלכות של מחקר זה סבהתייח ובחו� שוב תפישה זל

חשוב שאנשי מקצוע ימצאו דרכי� למעורבות רבה יותר של ההורי� .  התפתחותיתההנכות 

בת� /ילמדו מניסיונ� ומהיכרות� רבת השני� ע� בנ�, בתהלי� האבחו� והשיקו� התעסוקתי

  . בת ע� המגבלה/תוכנית שקו� ההולמת את כישורי הב�" יתפרו"ו

  

! מספר מצומצ� של המחקר הקי. במסקנות ג� למגבלות מחקר זה והשלכותיו סש להתייחי     

, מתו� שכ�. פרושות על פני שטח גיאוגרפי צר ובעל מגוו� מצומצ� של היצע תעסוקתיהמשפחות 

כמו ,   יש להתייחס בזהירות למסקנות כיו� שאינ� לקוחות ממדג� המייצג את האוכלוסייה באר(

לצור� . גכ� רוב המשפחות בחרו בא� כמשיבה על השאלו� והטו את התוצאות באופ� בלתי מייצ

דומה יש מקו� להרחיב באופ� ניכר  ההצטבר במחקר זה והשלכותיו לגבי אוכלוסיישהעמקת הידע 

, באר( כמעט ולא נערכו מחקרי� בנושא תעסוקה. נשאלי� כמותית וגיאוגרפית כאחדהאת מעגל 

  . בגופי הידע שהצטברו בפרקטיקה שהעמיק את המחקר בתחו� ושימוליש מקו� 

נראה כי . � ע� נכות התפתחותית בשוק התחרותי הינה יחסית חדשה באר(עסוקת אנשית     
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עגל המועסקי� בשוק התחרותי יקרי� אור על תחו� זה ויאפשר יתר למידה על מעלותיו מהרחבת 

כמו כ� קיימת אפשרות להיזו� חוזר והתאמה בי� היצע השוק . ל ערו( תעסוקתי זהשוחסרונותיו 

  . מעגלית של תחו� זהמכא� הרחבה ולציפיות ההורי� 

. ש מקו� לעקוב אחר האנשי� המועסקי� בשוק התחרותי ולבחו� את עמדותיה� לאור� שני�י     

ער� המחקר בעיקר על המועסקי� בתעסוקה מוגנת וישנה חשיבות במעקב אחר תחו� נעד כה 

  . השלכותיו על עצמאות ותפקוד האד� ע� הנכות ועמדות הוריווהתעסוקה התחרותית 

לחשיבות הרבה שתופסת המשפחה בחיי האד� ע� הנכות והשפעתה על  סחקר זה התייחמ     

לעשות מחקר , בהתבסס על עקרו� הנורמליזציה, יש מקו�. בת בהשתלבות בתעסוקה/ב�ההצלחת 

  . נחקרי� יהיו האנשי� ע� הנכות ותבחנה עמדותיה� ביחס לעצמ� ובהשוואה להוריה�הנוס! בו 
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 נספחי�

  

   (Ηill, et al. 1987)  1987היל ועמיתיה . קר עמדות של הורי�ס. 1
  

 

נת מניסיו� של� נדרשי� על הידע וה, הורה ע� אחריות כלפי אד� הסובל מנכות התפתחותיתכ

  . בת�/לעזור ללמוד על עמדות הורי� כלפי תעסוקת בנ�

� השאלות יתאימו יותר מ� האחרות מחלק , כיוו� שהשאלו� הזה מופנה להורי� של מבוגרי�מ

  . ריט ורשו� את מספרו המתאי� במשבצתפבחר את התשובה הטובה ביותר עבור כל . למצב�

  וטי� מידע שתספק יהיה חסוי לחלה

  

  : מ� בעיגול את התשובה המתאימהס

  

  ? בת�/ה של בנ�/מהו מינו. 1

  . זכר. 1

  . נקבה. 2

  

  ? ה/מה גילו. 2

  . שני� או פחות 17. 1

  . שני� 18*22. 2

  . שני� 23*30. 3

  . שני� 31*41. 4

  

  ? בת�/מה רמת התפקוד של בנ�. 3

  . בהתא� לנורמה. 1

  . פיגור קל. 2
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 . פיגור בינוני. 3

  ? בת�/ו� מגורי� של בנ�מק. 4

  . בבית ההורי�. 1

  . דיור קהילתי. 2

  . משפחה אומנת. 3

  

  ? ה ע� אחרי�/מהי דר� התקשורת העיקרית שלו. 5

  . ת באופ� ברור/ה מתקשר/אינו. 1

  . תקשורת של קולות ותנועות. 2

  . ת במשפטי� בעלי מילה או שתיי�/מדבר. 3

  אוצר מילי� פחות (סמלי� /ורת בתמונותת בסימני ידיי� מוגבלי� או תקש/משתמש. 4

  ). מילי� 10*מ 

  . ת במשפטי� א� הדיבור אינו ברור לאחרי�/מדבר. 5

  . ת באופ� ברור במשפטי�/מדבר. 6

  . סמלי� באופ� שוט!/ת בשפת סימני� או בתקשורת תמונות/משתמש. 7

  

  ? )רחצה, ושלב, שירותי�, אכילה, כלומר(ה בטיפול אישי /בת� צרי�/כמה עזרה בנ�. 6

  . נדרשת עזרה כמעט מוחלטת. 1

  . נדרשת עזרה רבה. 2

  . נדרשת קצת עזרה. 3

  . נדרשת עזרה מעטה מאד. 4

  . לא נדרשת כל עזרה .3

  

  בת� /סמ� בבקשה אחד או מספר פריטי� אשר מתארי� את היכולת הפיזית של בנ�. 7

  . שמיעתי, ראייתי, ה כל ליקוי פיזי/אי� לו. 1

  . י משקפיי� או מכשיר שמיעה"אייתי או שמיעתי שלא נית� לתיקו� עת ליקוי ר/ע�. 2

  . ת ליקוי בשימוש ביד או בשתי ידיי�/ע�. 3

  . ת בכסא גלגלי� באופ� קבוע א� לרוב מסיעי� אותו/משתמש. 4
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  . ת בכסא גלגלי� באופ� קבוע א� לרוב מניע את הכסא באופ� עצמאי/משתמש. 5

  . היא מאד איטיי�/עזרה או שהואה מעט /ת א� צרי�/לרוב הול�. 6

  

בת� במסגרת מוגנת או בעבודה בשוק /יומיות של בנ�*עוסקות בפעילויות יו� 8*27אלות ש

  .התחרותי

  

  ? בת� בממוצע עבור עבודתו החודשית/ה בנ�/כמה כס! מרוויח, כיו�. 8

  . אינו מקבל כל שכר. 1

  . לחודש8  100*500 .2

  . לחודש8  500*1300. 3

  . ומעלה לחודש 8 1300. 4

  . לא יודע או לא מתאי�. 5

  

  ? בת� להרוויח/כמה על בנ�, בתנאי עבודה אידאליי�, לדעת�. 9

  . שו� שכר. 1

  . מעט פחות ממה שמקבל עכשיו. 2

  . כמו עכשיו. 3

  . מעט יותר ממה שמקבל עכשיו. 4

  . הרבה יותר ממה שמקבל עכשיו. 5

  

ה /עבודתוב) חו( מאנשי צוות(ע� אנשי� שאינ� נכי� בת� /ת בנ�/באיזו תדירות נפגש, כיו�. 10

  ? היו� יומית

  . א! פע� לא. 1

  . באופ� נדיר. 2

  . לפעמי�. 3

  . בתדירות גבוהה. 4

  . לא יודע או לא מתאי�. 5
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בת� /מהי מידת הקשר ע� אנשי� לא נכי� שתהיה הטובה ביותר עבור בנ�, לדעת�. 11

  ? מש� עבודתוב 

  . והרבה פחות מעכשי. 1

  . מעט פחות מעכשיו. 2

  . כמו עכשיו. 3

  . מעט יותר מעכשיו. 4

  . הרבה יותר מעכשיו. 5

  

בת� האפשרות להתקד� למקו� עבודה ע� שכר טוב /באיזו תדירות ניתנת לבנ�, כיו�. 12

  ? ותר או ע� אחריות גבוהה יותרי 

  . א! פע�. 1

  . באופ� נדיר. 2

  . לפעמי�. 3

  . לעתי� קרובות. 4

  . יודע או לא מתאי�לא . 5

  

שלמי� מ בת� אפשרות להתקד� לתפקיד שבו /מה התדירות בה צריכה להיות לבנ�, לדעת�. 13

  ? יותר או בעל אחריות רבה יותר

  . הרבה פחות מעכשיו. 1

  . מעט פחות מעכשיו. 2

  . כמו עכשיו. 3

  . מעט יותר מעכשיו. 4

  . הרבה יותר מעכשיו. 5
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ת מטלות לבדו ללא מישהו שמפקח מקרוב /בת� מבצע/בה בנ� מהי התדירות, כיו�. 14

  ? עוזרו 

  . א! פע�. 1

  . באופ� נדיר. 2

  . לפעמי�. 3

  . לעתי� קרובות. 4

  . לא יודע או לא מתאי�. 5

  

נמצא ש ה ללא מפקח /בת� לבצע מטלות בעצמו/כמה זמ� אתה מעדי! שיעמוד לרשות בנ�. 15

  ? בקרבתו ומוכ� לעזור

  . יופחות מעכש. 1

  . מעט פחות מעכשיו. 2

  . כמו עכשיו. 3

  . מעט יותר מעכשיו. 4

  . הרבה יותר מעכשיו. 5

  

  ? עבודתוב" נורמלי"בת� להראות ולהתנהג כמו מבוגר /באיזו תדירות נדרש מבנ�, כיו�. 16

  . א! פע�. 1

  . באופ� נדיר. 2

  . לפעמי�. 3

  . בתדירות גבוהה. 4

  . לא יודע או לא מתאי�. 5

  

  ? בעבודתו" נורמלי"בת� להראות ולהתנהג כמבוגר /כמה צרי� לדרוש מבנ�, דעת�ל. 17

  . הרבה פחות מעכשיו. 1

  . מעט פחות מעכשיו. 2
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  . כמו עכשיו. 3

  . מעט יותר מעכשיו. 4

  . הרבה יותר מעכשיו. 5

  

  ? בת� מטלה פשוטה בדומה לאד� שאינו נכה/ת בנ�/באיזו תדירות מסיי�, כיו�. 18

   .א! פע�. 1

  . באופ� נדיר. 2

  . לפעמי�. 3

  . בתדירות גבוהה. 4

  . לא יודע או לא מתאי�. 5

  

  ? בת� לסיי� משימת עבודה בהשוואה לאד� שאינו נכה/באיזו תדירות צרי� בנ�,  לדעת�. 19

  . הרבה פחות מעכשיו. 1

  . מעט פחות מעכשיו. 2

  . כמו עכשיו. 3

  . מעט יותר מעכשיו. 4

  . הרבה יותר מעכשיו. 5

  

  ? י אחרי� במהל� העבודה"ה ע/ה או נוצל/בת� הוקנט/באיזו תדירות בנ�, כיו�. 20

  . א! פע�. 1

  . באופ� נדיר. 2

  . לפעמי�. 3

  . בתדירות גבוהה. 4

  . לא יודע או לא מתאי�. 5
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י "עת /ת או מנוצל/ה מלהיות מוקנט/בת� להג� על עצמו/ה בנ�/עד כמה יכול, לדעת�. 21

  ? בודהחרי� במהל� העא 

  . ת כלל/ה מסוגל/אינו. 1

  . ת מעט/מסוגל. 2

  . ת/די מסוגל. 3

  . ת מאד/מסוגל. 4

  

  ? בתי/עבודה צריכה להיות חלק טבעי מחיי בני: מה הרגשת� לגבי המשפט הבא. 22

  מסכי� לחלוטי� . 1

  ) פחות או יותר(מסכי� מעט . 2

  אינני בטוח . 3

  מעט לא מסכי� . 4

  . לא מסכי� לחלוטי�. 5

  

סדר ביחס ב או ה� , קשות מדי, בת� רוב הזמ� קלות מדי/ת בנ�/הא� משימות העבודה שמבצע. 23

  ? ה/ליכולתו

  . ה� קשות מדי. 1

  . ה� בסדר. 2

  . ה� קלות מדי. 3

  

  

  ? בת� כיו�/ת רצו� מפעילויות העבודה של בנ�/עד כמה אתה שבע, בס� הכל. 24

  . מאוד לא שבע רצו�. 1

  . די שבע רצו�. 2

  . שבע רצו� 3.

  . מאד שבע רצו�. 4
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  ? בת� את רוב שעות עבודתו/היכ� מבלה בנ�, כיו�. 25

  . במרכז השיקו� ע� עוד אנשי ע�י נכות התפתחותית. 1

  . סדנאות עבודה מוגנות. 2

  .תעסוקה תחרותית. 3

  ) : נא לתאר(אחר. 4 

  

וב רתבלה את /להבתכ� יב/היכ� היית� מעדיפי� שבנכ�, א� היתה ל� אפשרות לבחור. 26

  ? )עבור התיאורי� 25פנו לשאלה (עות העבודה ש 

  . מרכז שיקו�. 1

  . סדנה מוגנת. 2

  . תעסוקה תחרותית. 3

  ): נא לתאר(אחר . 4

  

  ? בת� במסגרת עבודתו הנוכחית או במסגרת הנוכחית/במש� כמה שני� נמצא בנ�. 27

  . פחות משנה אחת. 1

  . שנה עד שנתיי�. 2

  . שני� 3*4. 3

  . שני� ויותר 5. 4
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  ) Rimmerman, 1991(רימרמ� . עמדות הורי� כלפי נורמליזציה. 2 

  

לפני� שש שאלות העוסקות בתפיסותי� לגבי שילוב האד� החריג במסגרות חינוכיות ובפעילות 

  .שעות הפנאי

  .אנא חווה את דעת� לגבי כל שאלה בהסכמה או אי הסכמה על המשפט שנאמר

  

  לא  כ�        ? שכלי צריכי� ללמוד בבית ספר רגיל ריגוהא� ילדי� ע� פ. 1

  לא  כ�    ? שכלי יכולי� לעבוד רק במקומות מוגני� רהא� אנשי� ע� פיגו. 2

  לא  כ�    ? לתוכניות חברתיות מיוחדות חשכלי צריכי� להישל רהא� ילדי� ע� פיגו. 3

  לא  כ�        ? שכלי יכולי� להתגורר בקהילה רהא� מבוגרי� ע� פיגו. 4

  לא  כ�      ? שכלי צריכי� להיות משולבי� בחברה רא� אנשי� ע� פיגוה. 5

  לא   כ�  ?שכלי צריכי� לבלות את שעות הפנאי ע� אנשי� לא מוגבלי� רהא� אנשי� ע� פיגו. 6
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 FSS (Dunst, Jenkins& Trivett, 1984) דנסט .שאלו� תמיכה משפחתית .3

  

  ה/הורה נכבד

אנא . � בגידולו של האד� ע� הצרכי� המיוחדי�לפני� רשימת אנשי� או מסגרות אשר מסייעי

ני הא� האד� או המסגרת המוזכרי� מסייעי� למשפחת� בגידול /עברי על הרשימה וציי�/עבור

  .בת הבוגר/הב�

ני בעיגול את התשובה הנראית ל� ביותר כמתארת את מידת הסיוע שקבלה משפחתכ� /נא סמ�   

  .החודשי� האחרוני� 6*ב

  .ני לא קיי�/אנא ציי�, מסגרת זו לא קיימי� עבור� בתקופה זובמידה ואד� או    

  תודה רבה
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לא  לא קיי�
מסייע 
 כלל

מסייע 
 לפעמי�

מסייע 
בדר� 
 כלל

מסייע 
 מאד

מסייע 
בצורה 
 קיצונית

מהי מידת הסיוע שקבלת  .1
  ?  מההורי� של�

          

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .2
  ?בת זוג�/מהורי ב�

 

 5 4 3 2 1 קיי� לא

הי מידת הסיוע שקבלת  .3
  ?מקרובי משפחה של�

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .4
  ?בת זוג�/מקרובי� של ב�

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .5
  ?בת זוג�/מב�

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .6
  ?מחברי� של�

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

סיוע שקבלת מהי מידת ה .7
  ?בת זוג�/מחברי� של ב�

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .8
  ?)צאצאי�(מהילדי� של� 

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .9
  ?מהורי� אחרי�

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .10
  ?מעמיתי� לעבודה

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .11
  ?הורי�מקבוצת 

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .12
מקבוצות 
  מועדוני� /חברתיות

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .13
  ?רב/מחברי� בבית הכנסת

 

 5 4 3 2 1 לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .14
או רופא , מרופא משפחה

  ?אחר
  
 

 5 4 3 2 1 לא קיי�
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מהי מידת הסיוע שקבלת  .15
ערבות לגיל מתוכנית הת

  ?הבוגר
 

  5  4  3  2  1  לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .16
  ?ממרכז שיקו�

 

  5  4  3  2  1  לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .17
  ?ס"עו, ממטפלי� מקצועיי�

 

  5  4  3  2  1  לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .18
תחנה , מלשכה סוציאלית

  ?לבריאות הנפש
 

  5  4  3  2  1  לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .19
פרט ? ד� אחרמא
  ?_________ממי

 

  5  4  3  2  1  לא קיי�

מהי מידת הסיוע שקבלת  .20
? ממסגרת מסייעת אחרת

  ? ________פרט ממי
 

 5 4 3 2 1 לא קיי�
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  . פרידרי� –שאלו� התמודדות ע� דחק והסתגלות הורי� לילדי� ע� נכות התפתחותית . 4

F*QRS (Freidrich, Greenberg& Crnic, 1983) 

  

  , הורה נכבד

השאלו� . ע� צרכי� מיוחדי� –לפני� שאלו� העוסק ברגשות ומחשבות שיש להורי� כלפי ילד� 

  ).שאלות(הצהרות  52* מורכב מ

בהצהרות בה� מופיע . ע� על אחת מ� ההצהרות מסכי� או לא מסכי�הנ� מתבקש לציי� בא� הנ� 

  .בת�/מקו� ריק הנ� מתבקש להתייחס לש� הפרטי של בנ�

    

חשוב על כ� במונחי� של מה אתה או מסכי� או לא מסכי� להחליט בא� הנ�  א� קשה ל�  

  .רוב הזמ�י� /י� או עושה/משפחת� מרגיש

  

  .לעתי� מתייחסות השאלות לבעיות שאינ� קיימות במשפחת�  

  .מסכי� או לא מסכי�נית� לענות עליה� , למרות זאת

  .אנו מודי� על הענות�

  

  .הק! בעיגול את התשובה המתאימה

  

 .לא יוצר קשר ע� בני גילו|_________|  .1

  מסכי�   

  לא מסכי�  

  

 .בני משפחתנו צריכי� לוותר על הרבה דברי�|________| בשל  .2

  מסכי�  

  לא מסכי�  
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 .ישנה הסכמה במשפחתנו בנושאי� מהותיי� .3

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .וכאשר לא אוכל יותר לטפל ב|________| ת ממה שעלול לקרות ל /אני חושש .4

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .מגבילות את קידומנו|_________| הדרישות המתמשכות לטיפול ב  .5

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה/ה לעשות למחייתו/יכול) היא(ת בסוג העבודה שהוא /ה מוגבל/הנו|________|  .6

  מסכי�  

  לא מסכי�  

*(תאל( להתגורר בעתיד במסגרת חו/יאל(|_________| אני מקבל את העובדה ש  .7

 ).מוסד או הוסטל(משפחתית 

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה/ה לאכול בעצמו/יכול|_________|  .8

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ויתרתי על דברי� שמאוד רציתי לעשות בחיי�|_________| כדי לטפל ב  .9

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה לחיי� החברתיי� של המשפחה/ת להתאי� את עצמו/מסוגל|_________|  .10

  מסכי�  

  א מסכי�ל  
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 .|_________|ת לעיתי� מלקחת איתי את /ביציאתי את הבית אני נמנע .11

  מסכי�    

  לא מסכי�  

יפגעו בעתיד החיי� החברתיי� |_________| בשל האחריות הרבה שיש לנו כלפי  .12

 .והכלכליי� של משפחתנו

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .כזו/תהיה תמיד כזה/יהיה|_______| מטריד אותי ש  .13

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .מחו( לבית|________| ה כאשר עלי לצאת ע� /ה מתוח/אני מרגיש .14

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .אני יכול לבקר את ידידי בכל עת .15

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .עלול לפגו� בהנאה של כולנו |_________| לקחת אתנו לחופש את  .16

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה/ת את כתובת מגוריו/יודע|________|  .17

  סכי�מ  

  לא מסכי�  

 .משפחתנו עושה כיו� יחד את אות� דברי� שעשינו בעבר .18

  מסכי�  

  לא מסכי�  



73 

 

 .היא/ת מי הוא/מודע|_________|  .19

  מסכי�  

  לא מסכי�  

  .ת מהדר� שבה מתנהלי� חיי/אני מתוסכל .20

  מסכי�

  לא מסכי�  

 .כה/ה לעיתי� מאוד נבו�/אני חש|________| בשל   .21

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ת/היא מסוגל/ת מה שהוא/ה מבצע/אינו_____| |___ .22

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .בהבנת הנאמר) לה(בגלל הקושי שיש לו |_________| קשה ליצור קשר ע�  .23

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .|_______|יש לנו מקומות רבי� אליה� אנו יכולי� לצאת ולהנות ע�  .24

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .זוכה להגנת יתר|_________|  .25

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .יכול ליטול חלק במשחקי חברה וספורט|_______|  .26

  מסכי�  

  לא מסכי�  
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 .יש יותר מדי זמ� פנוי|__________| ל  .27

  מסכי�  

  לא מסכי�  

  .ה לחיות חיי� נורמליי�/ה יכול/אינו|________| ת ש /אני מאוכזב .28

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .בעיקר בזמ� הפנוי|_________| , הזמ� חול! לאיטו עבור  .29

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה למקד את תשומת הלב לאור� זמ�/ה יכול/אינו|_________|  .30

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 ).לתפוס שלווה(בדר� כלל קל לי להתרווח  .31

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .תגדל/היא יגדל/כאשר הוא|________| ת ממה שיקרה ל /אני מודאג .32

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .פה מידי כדי להנות/לל עיי!אני בדר� כ .33

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה העצמי/הוא בטחונו|________| כה אצל /אחד הדברי� שאני מערי� .34

  מסכי�  

  לא מסכי�  
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 .במשפחתנו יש כעס רב מדי .35

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה להתרח( לבד/יכול|________|  .36

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה קוד�/היא אמר/הואה לזכור מה ש/ה יכול/אינו|_________|  .37

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ת לנסוע לבד בתחבורה הציבורית/מסוגל|________|  .38

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .|__________|קל ליצור קשר ע�  .39

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .הגבילו את התפתחותי האישית|________| הדרישות המתמשכות לטפל ב  .40

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה כאד�/עצמות את /מקבל|________|  .41

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .|_________|ת על /ה כאשר אני חושב/ה עצוב/אני מרגיש .42

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .כאשר לא אוכל לטפל בו יותר|________| ת ממה שיקרה ל /אני חושש .43

  מסכי�  

  לא מסכי�  
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 .מנסה לומר|________| אנשי� אינ� מביני� מה ש .44

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .מעיק עלי מבחינה רגשית_______| |_הטיפול ב  .45

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 ..בני משפחתנו עושי� דברי� דומי� לאלה המקובלי� במשפחות אחרות .46

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .תהיה תמיד בעיה עבורנו/יהיה|_________|  .47

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ה כלפי אחרי�/ת להביע את רגשותיו/מסוגל|_________|  .48

  מסכי�  

  י�לא מסכ  

 .ה/כה עדיי� להשתמש בחיתול או שעוונית בלילה כדי לשמור על צרכיו/צרי�|________|  .49

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ת לעיתי� רחוקות/ית מדוכא/אני נעשה .50

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .ת רוב הזמ�/אני מודאג .51

  מסכי�  

  לא מסכי�  

 .מסוגל להל� ללא עזרת הזולת|_________|  .52

  מסכי�  

  לא מסכי�  
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  שאלו� דמוגרפי .5

  

  ל מבקשות מידע לגבי� ולגבי משפחת� "אלות הנשה

  

  ? מהי השכלת� .1

  . יסודי. 1

  . תיכוני. 2

  ). טכני(ס מקצועי "בי. 3

  . אקדמאי. 4

  

  ? באיזו עבודה עוסק המפרנס העיקרי של משפחת� .2

  . עבודות מזדמנות. 1

  ). 'איש תחזוקה וכו, נגר, מסגר(עבודת כפיי� . 2

  ). מזכירה, עובד משרד(לית עבודה מינה. 3

  אחר /מקצועות חופשיי�. 4

  . אינו עובד. 5

  

  ? מהו מינ� .3

  . זכר. 1

  . נקבה. 2

  

  ? מהו הקשר של� לאד� ע� הנכות ההתפתחותית שענית לגביו על השאלו� .4

  . אב או א�. 1

  ): נא לציי�(קרוב אחר . 2

  . אפוטרופוס מטע� החוק. 3

  . משפחה אומנת. 4

  : )נא לתאר(אחר . 5
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  ? )�"ילא, �"ניצ, ד"ית, �"אקי(הא� אתה או מישהו מבני בית� חבר בעמותה למע� אנשי� נכי�  .5

  .  לא. 1

  . כ�. 2

  

  . שני�  _______מה גיל�  .6

  

  נשואה /נשוי: מצב משפחתי .7

  ה /רושג    

  ה /למ�א    

  ת /חרא    

  ______: ספר ילדי� במשפחה כולל האד� ע� הנכותמ .8

  

  נמו� : צב כלכלימ .9

  ינוני ב    

  .בוהג    
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