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עיסוקי� משפחתיי� ה� פעילויות ע� משמעות תרבותית המתרחשות כאשר כל המשפחה מעורבת יחד 

עיסוקי� אלה יכולי� לחזק את . להיות ביחד ולספק אפשרויות למידה, בעיסוק ואשר מטרת� לחלוק

עד היו� לא נמצאו פרסומי� אודות , למרות חשיבות זו. את איכות חיי המשפחההקשר המשפחתי ולהגביר 

, החיי� בהקשר המוסדי. עיסוקי� משפחתיי� בקרב אוכלוסיית הילדי� ע� פיגור שכלי החיי� במוסדות

ומוגבלות� הקשה של הילדי� מקשי� על מעורבות המשפחה ופיתוח של יחסי� , מחו% לבית הטבעי

  . משפחתיי�

, ילדי� ע� פיגור קשה ועמוק 60מוסד פנימייתי ציבורי המאכלס כ , הלב הקדוש בחיפהבמוסד 

לקיו� עיסוקי� " סנוזל�"שני� ניסיו� להשתמש בסביבה המאפשרת ומרגיעה של ה 4נעשה מזה 

מכילה מכשור המספק גרייה תחושתית מגוונת " סנוזל�"סביבת ה. משפחתיי� של הילדי� ע� משפחותיה�

מוזמנת לשעה ) הורי� וילדי�(כל משפחה . הנאה ולעודד תקשורת ואינטראקציה, ר רגיעההאמורה להגבי

  . ה במוסד/ת� החי/של פעילות מהנה בתו( סביבת הסנוזל� ע� ילד�

לנתח כיצד , "סנוזל�"מטרת המחקר הנוכחי היא לחשו+ את חווית העיסוק המשפחתי בסביבת ה

ולהבי� את המשמעות של פעילות זו עבור הורי� לילדי�  ,סביבה זו מאפשרת קיומו של העיסוק המשפחתי

למחקר נבחרה שיטת מחקר איכותנית נטורליסטית בגישה . ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� במוסדות

המתאימה במיוחד כאשר המחקר הוא חלוצי המבוסס על הצור( בהבנה של החוויה מנקודת , הפנומנולוגית

חסי� מורכבת כמו זו הקיימת בי� הילדי� ע� המוגבלות לשאר חברי ולבחו� מערכת י, מבט� של ההורי�

  . המשפחה

משפחות לילדי� ע� פיגור קשה ועמוק החיי� במוסד הלב  10באמצעות דגימה מכוונת נבחרו 

המדג� כלל משפחות ערביות . אשר התמידו להשתת+ בעיסוקי� המשפחתיי� בסנוזל�, הקדוש בחיפה

לכל . ברמת השכלה ובמקו� המגורי�, אקונומי,במעמד הסוציו, משפחתיע� שונות במבנה ה, ויהודיות

הראיונות הוקלטו ושוכתבו מילה במילה והתצפיות . משפחה נער( ראיו� עומק ושתי תצפיות משתתפות

הנתוני� עברו ניתוח תוכ� בו התבצע קידוד פתוח לזיהוי קטגוריות . הוסרטו ותועדו על ידי עור( המחקר

וד נעשה בתהלי( אינטגרטיבי ומחזורי בו כל ראיו� קודד לפי הניתוח הקוד� והיה הקיד. של משמעות

  . הבסיס לזיהוי קטגוריות חדשות או הורדת קודמות

הסנוזל� כעול� אחר בו ההורי� חוו הרגשה של : תמות מרכזיות 3ניתוח הראיונות והתצפיות העלה 

שנוצר בסנוזל�  יההימצאות בעול� האינטימ. תהתנתקות מהמציאות החיצונית ומעבר לרגיעה ואינטימיו

בחוויה זו הדגישו ההורי� את השתתפות� של הילדי� בעלי . אפשרה להורי� להיות ביחד כמשפחה

בתמה השלישית תארו . את ההנאה של כל הילדי� במשפחה והקרבה שנוצרת ביניה�, המוגבלות בפעילות

. ת מעורבי� בחיי ילדיה� החיי� במוסדההורי� אי( העיסוק המשפחתי בסנוזל� מאפשר לה� להיו

בעיקר , סביבת הסנוזל� הפיזית והטיפולית. מעורבות זו כוללת טיפול בילדי� והתעדכנות בחייה� היומיי�

  .אפשרה חוויות אלו, האפקטי� התחושתיי� המיוחדי� שבו וליוויו של המטפל, סגירות החדר

  

י� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� ממצאי המחקר חושפי� מידע חשוב על אוכלוסיית הילד

ה� מעמיקי� את הידע אודות העיסוקי� המשפחתיי� ומדגישי� את חשיבות . במוסדות ומשפחותיה�

הממצא המרכזי ביותר הוא החשיבות . והרגיעה לאפשרות קיו� של עיסוקי� אלה תתחושת האינטימיו

הכללת� בסביבת הסנוזל� . חתישמייחסי� ההורי� להשתתפות ילדיה� החיי� במוסד בעיסוק המשפ

מעודדת קרבה בינ� לבי� שאר חברי המשפחה ומבטיחה את המשכיות , מאפשרת תחושת המשפחה כשלמה

, בנוס+. ע� ההורי� וג� ע� האחי� והאחיות המייצגי� את הדור הבא האחראי לה�, הקשר עמ� בעתיד

ובכ( , ל העיסוקי� המשפחתיי�ממצאי� אלה תורמי� להבנה טובה יותר של השפעת סביבת הסנוזל� ע
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המחקר תומ( ביעילות השימוש , מבחינה קלינית. מדגישי� את חשיבות ההקשר לקיו� העיסוק האנושי

ומציע אי( אלמנטי� הקשריי� בסנוזל� יכולי� לתרו� לחיזוק בסביבת הסנוזל� לטיפול באוכלוסיה זו 

ות המחקר מעלות את הצור( בעיצוב תוצא. הקשר המשפחתי בי� הילדי� החיי� במוסדות למשפחותיה�

, התערבויות בריפוי בעיסוק שמטרת� לעודד עיסוקי� משפחתיי� ומעורבות המשפחות באוכלוסייה זו

  . ואשר מדגישות את חשיבות ההקשר כמגביל או מאפשר עיסוקי� אלה

לקיי� מחקרי� נוספי� בנושא אשר יתייחסו ג� למשפחות  לאור תוצאות המחקר עולה הצור(

חשוב יהיה לערו( מחקר אור( אשר יבדוק את . מעיטות להיות בקשר ע� ילדיה� החיי� במוסדותהמ

 �ההשפעה ארוכת הטווח של העיסוקי� המשפחתיי� המתקיימי� בסנוזל� על מעורבות ההורי� והקשר בי

 דרושי� מחקרי� נוספי� אשר יחקרו את העיסוקי�, כמו כ�. הילדי� ללא המוגבלות לאחיה� המוגבלי�

  . המשפחתיי� באוכלוסיות מגוונות של אנשי� ע� מוגבלויות

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  :מבוא
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ההתעניינות במושג העיסוק כתופעה אנושית בסיסית והתפתחות מדע העיסוק מעודדי� מרפאי� בעיסוק 

 ,Clark et al., 1991; Dunn)בתו( ומחו% לקליניקה , בהקשרי� שוני�, להערי( מחדש את חיי המטופלי�

Brown, & Mcguigan, 1994) . למרות הערכה והתעניינות אלו ישנה ספרות מועטה אודות ההשפעה של

במיוחד באוכלוסיית , ואודות עיסוקי� משפחתיי�) Dunn et al., 1994(ההקשר על הביצוע העיסוקי 

יו� עיסוקי� יצירת סביבה מאפשרת ומעודדת ק. הילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� במוסדות

  .משפחתיי� במסגרת המוסד בו חיי� ילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק תהיה המוקד של מחקר זה

עיסוקי� משפחתיי� ה� פעילויות ע� משמעות תרבותית המתרחשות כאשר כל המשפחה מעורבת 

.  (Segal, 1999)לחלוק ולספק אפשרויות למידה, היות ביחד בהנאהיחד בעיסוק ואשר מטרת� ל

לשביעות רצו� , שתתפות חברי המשפחה בעיסוקי� אלה קשורה באופ� חיובי לקיו� אנטראקציה ביניה�ה

באוכלוסיית הילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� ). Orther & Mancini, 1990(וליציבות במשפחה 

% לבית עצ� החיי� בהקשר המוסדי מחו. במוסדות ישנו קושי רב בפיתוח יחסי� ועיסוקי� משפחתיי�

המוגבלות הקשה של אוכלוסיה זו והאפשרויות המועטות לקיו� עיסוקי� , )ולפעמי� רחוק ממנו(הטבעי 

 ,Baker & Blacher, 2002; Baker(אינ� מעודדי� ביקורי� ומעורבות משפחתיי� , משפחתיי� במוסד

Blacher, & Pfeiffer, 1996; Blacher, Baker, & Feinfield, 1999.(  

חיונית לגישה � השתתפותקות את ההקשר החברתי והתרבותי של ילדיה� והמשפחות מספ

מעורבות המשפחות בחיי ילדיה� החיי� . (Dunn, 2000; Segal, 1998)הממוקדת בלקוח בריפוי בעיסוק 

�להשמה ולחזק את הרגשת�  י�הקשור י�להפחית רגשות שלילי, במוסדות יכולה להגביר את איכות חייה

המשפחות יכולות לשחק תפקיד ). Baker & Blacher, 2002(ותקי� מחיי המשפחה כי ילדיה� פחות מנ

דאגה לכ( שה� מקבלי� , י העשרת חייה� החברתיי�"ע החיי� במוסד קריטי בהגברת איכות חיי ילדיה�

 ,Baker & Blacher(את השירותי� הנדרשי� ושותפות בתהליכי� של קבלת החלטות הנוגעות לה� 

עד היו� לא נמצאו פרסומי� אודות עיסוקי� משפחתיי� בקרב אוכלוסייה זו , בותלמרות החשי). 1993

  . וקיימת ספרות מועטה אודות מעורבות הורי� בחיי ילדיה� החיי� במוסד

נעשה מזה שלוש שני� ניסיו� ) מוסד לילדי� ע� פיגור קשה ועמוק(במוסד הלב הקדוש בחיפה 

� עיסוקי� משפחתיי� של הילדי� החיי� במוסד ע� לקיו" סנוזל�"להשתמש בסביבה המרגיעה של ה

, סביבת הסנוזל� מכילה מכשור המספק גרייה תחושתית מגוונת ואמורה להגביר ערנות. משפחותיה�

הורי� (כל משפחה , במסגרת ניסיו� זה). Shapiro & Bacher, 2002(הנאה ואינטראקציה חברתית , רגיעה

על מוסד הלב (פעילות הנאה חופשית ע� ילדיה� החיי� במוסד מוזמנת באופ� נפרד לשעה של ) יו/ואחי�

� ). 'א י נספח/ראה, הקדוש ועיסוקי� משפחתיי� בסביבת הסנולז

להבי� כיצד סביבה זו , "סנוזל�"לחשו+ את חווית העיסוק המשפחתי בסביבת ההמחקר הנוכחי בא 

עבור הורי� לילדי� ע� פיגור  ולנתח את המשמעות של פעילות זו, מאפשרת קיומו של העיסוק המשפחתי

המחקר נשע� על ההנחה כי העיסוק האנושי לא מתקיי� . במוסד הלב הקדוששכלי קשה ועמוק החיי� 

 & Baum( בו הוא מתקיי�) תרבותית וטמפורלית, חברתית, הסביבה הפיזית(אלא מושפע מההקשר , בחלל

Christiansen, 1997; Dunn et al., 1994( .שפיע על הביצוע העיסוקי באותה המידההקשר זה יכול לה ,

ההנחה היא כי הקשר כמו  .(Dunn et al., 1994)מכישוריו או יכולותיו של הפרט , ואולי אפילו יותר

הסנוזל� יכול לסייע ביצירת מצב של להיות ביחד בהנאה ולעודד קיו� עיסוקי� משפחתיי� הכוללי� את 

  . יו/ה במוסד והאחי�/ת החי/הב�, ההורי�
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עובד כמרפא בעיסוק ע� אוכלוסיית הילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� , עור( המחקר, יאנ

ומאמי� , מעורבות המשפחותלעודד כאד� וכמרפא בעיסוק אני מחויב . שני� 8במוסד ומשפחותיה� מזה כ 

ני� את ש 4יזמתי לפני כ , למטרה זו. חות וילדיה�פשזו יכולה להעלות את איכות חיי המכי מעורבות 

 200מאז השתתפתי ביותר מ . הרעיו� של עריכת עיסוקי� משפחתיי� בחדר הסנוזל� במוסד הלב הקדוש

  . עיסוקי� משפחתיי� כאלה

עיסוקי� המשפחתיי� באוכלוסיית הילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק הקר מחקר זה הוא חלוצי בח

חברתי , תי בתו( הקונטקסט הפיזימתמקד בעיסוק המשפח חשיבותו היא בכ( שהוא .החיי� במוסדות

החברתית , לבחו� ולהבי� את העיסוקי� המשפחתיי� בתו( הסביבה הפיזית של הסנוזל�הוא בא . ותרבותי

. של מוסד ושל חברי המשפחה והתרבותית של משפחות ערביות ויהודיות החיות במדינת ישראל

במעמד שוני , ת במבנה המשפחתיע� שונו, כוללת משפחות משתי קבוצות הלאו�האוכלוסיית המחקר 

  . משקפת את המרק� החברתי תרבותי של המדינה ,ברמת השכלה ובמקו� המגורי�, אקונומי הסוציו

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  :סקירת ספרות מדעית .1



 7

  

  :החיי� במוסדות ילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק � א.1

גבלות משמעותיות בתפקוד האנטלקטואלי נת במאופיימה, 18המופיעה לפני גיל  לקותפיגור שכלי הוא 

 American(חברתיות ומעשיות , תפיסתיות, מתבטאת במיומנויות הסתגלותיותש, ובהתנהגות מסתגלת

Association on Mental Retardation [AAMR], 2002 .( הפיגור קשור ללקויות ופגיעות מוחיות שונות

בעוד , ידועה אצל כמחצית מהאנשי� ע� פיגור שכלי לוגיהיוהאטכאשר , ולתסמונות גנטיות ונרכשות

 ,Cans, Wilhelm, Baille, du Mazaubrun(הסיבה נשארת לא ידועה  ההשניישאצל המחצית 

Grandjean, & Rumeau-Rouquette, 1999 .(  

אנשי� ע�  כאשר, קשה ועמוק, בינוני, קל: מקובל לחלק את הפיגור השכלי על פי הרמות הבאות

 ;AAMR, 2002( ומטה 35הוא  ) IQ(שכלי קשה ועמוק ה� אנשי� שהתפקוד האנטלקטואלי שלה�  פיגור

Reed, 1991( , )1000אנשי� מתו(  2,3ושכיחות� באוכלוסייה היא בער )Blacher, 1994; Cans et al., 

תיי� תפקודי� תחוש. א( ע� שונות גדולה, אוכלוסיה זו ישנ� קשיי� תפקודיי� בכל התחומי�ל). 1999

 ;Kellogg, 1998( פגועי� או חסרי� והכישורי� התקשורתיי� מוגבלי�, ומוטוריי� יכולי� להיות תקיני�

Ivancic, Barrett, Simonow, & Kimberly, 1997( ; לרוב האנשי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק ישנה

בלת של חקירה ויכולת מוגעל הסביבה  תמינימאליאנטראקציה ושליטה , ירויי�קליטה מופחתת של ג

כ משולב ע� ליקויי� "פיגור קשה ועמוק בד. )Lancioni, O’Reilly, Oliva, & Coppa, 2001( ומשחק

  . (Blacher, 1994)כמו פרכוסי� וליקויי� ויזואליי� ושמיעתיי�  �פיזיקאליי

הקשיי� הבריאותיי� וההתנהגותיי� המלווי� מגבירי� את הסיכו� בקרב ו, רמת התפקוד הנמוכה

 ,Blacher, 1994; Hanneman & Blacher, 1998; Llewellyn( לוסיה זו להשמה במוסדותאוכ

McConnel, Thompson, & Whybrow, 2005; Mclntyre, Blacher, & Backer, 2002.( שנות סו+ עד ל

ביתית של ילדי� ע� מוגבלויות חלופה נורמטיבית ואלטרנטיבה יחידה ,נחשבה השמה חו% החמישי�

כיו� מונחית המדיניות  .במיוחד במדינות העשירות ,זהפתרו� ני� האחרונות ירדה התמיכה בבש. להורי�

, רימרמ�( או בקהילה שמשמעותו עידוד ההורי� לגדל את הילד המוגבל בבית, על פי עקרו� הנורמליזציה

ה י הורי� המאמיני� בזכות� של ילדיה� בעלי המוגבלויות לחיי� בקהיל"שינוי זה נתמ( ע). 1997

)Swenson, 2005 ( ומחקרי� המדגישי� את ההשפעה החיובית של השילוב בקהילה על האנשי� ע� פיגור

 ;Heller, Miller, & Hsieh, 2002(שכלי כמו הגברה של התנהגויות אדפטיביות וקשר ע� המשפחה 

Lifshitz & Merrick, 2004; Spreat & Conroy, 2002 .(  

עיקר החסרונות . של ההשמה המוסדית האיצו בשינוי זהג� פרסומי� המתארי� את החסרונות 

מתקשי� לספק ו, אינ� עוני� על צרכי הפרט ,כהקשר פיזי וחברתי, בהשמה מתמקדות בכ( שהמוסדות

 פעילויות ע� משמעותהמכווני� לפיתוח כישורי הדיירי� והתחברות� ל שירותי� אינדודואלי�

(Crimmins, 1994) .מהחיי� הקהילתיי� ובכ( להפלות� לרעה על בסיס ה� יכולי� לנתק את דייריה �

רוב המוסדות ). Lakin, Prouty, Polister, Coucouvanis, Braddock, & Smith, 2004(מוגבלות� 

כאשר הדגש הוא על בטיחות וטיפול בסיסי , טיפול אנושילמספקי� רק מעט מעבר לצרכי� בסיסיי� ו

הדבר בא לידי ביטוי במיעוט האפשרויות לחקירה . בריאותי ולא על קידו� והתפתחות הדיירי�

וגור� לכ( שחלק ניכר מדיירי  ,)Robertson et al., 2001( ואינטראקציה ע� הסביבה הפיזית ואנושית

המוסדות מבלי� את רוב זמנ� במעורבות בהתנהגויות לא אדפטיביות כמו התנהגות סטריאוטיפיות 

החסרונות ). Cuvo, May, & post, 2001; Jones, Lattimore, Ulicny, & Risley, 1986( ופגיעה עצמית
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בגילאי� אלה ה� נמצאי� . 21מתחת לגיל , של החיי� במוסד בולטי� יותר כאשר הדיירי� ה� צעירי�

וצריכי� השקעה ויחס אישי , בשלבי התפתחות ראשוני� ולמידה של תפקודי� ומיומנויות יו� יומיות

  ). Breedlove et al., 2005. (�אינטנסיביי

אנו עדי� להפחתה של השמה מוסדית באוכלוסיית הילדי� ע� פיגור , כתוצאה משינוי במדיניות

 ,Breedlove et al., 2005; Lakin(שכלי והגברה בשירותי� הקהילתיי� הניתני� לאוכלוסיה זו 

Anderson, & Prouty, 1998 .(מוסדיתנמצא כי למרות הפילוסופיה והמדיניות האנטי , יחד ע� זאת ,

 Lakin(משפחות רבות ממשיכות לחפש פתרו� של השמה חו% ביתית עבור בני משפחותיה� ע� פיגור שכלי 

et al., 1998; Lakin et al., 2004; Mirfin, Bray, & Ross, 2003 .( הסיבה יכולה להיות קשורה לשביעות

ובעיקר , ה הביתיתלקשיי� בהתמודדות ע� ב� המשפחה בסביב, רצו� המשפחות מההשמה המוסדית

 ,Tabatabainia(לחשש מההשפעה השלילית של ההוצאה מהמוסד עליה� ועל ילדיה� בעלי המוגבלות 

כ( . למוסדות יכולי� להיות יתרונות רבי� לטיפול באנשי� ע� פיגור שכלי, למרות החסרונות). 2003

דבר שמאפשר , ותה קורת גגטיפוליי� וחינוכיי� תחת א, למשל יכולי� המוסדות לספק שירותי� רפואיי�

 ,Crissey & Rosen(תקשורת זורמת בי� אנשי הצוות ובכ( הגברה של איכות ויעילות הטיפולי� הניתני� 

1986 .(�ע� פיגור הביאה לשינוי בניהול ) או באנשי�(הביקורת על המוסדות המטפלי� בילדי� , כמו כ

  . ולשיפור בשירותי� הניתני� בה�, המוסדות עצמ�

McTernan & Ward )2005( ,טועני� כי , שה� ג� הורי� לאנשי� ע� פיגור שכלי החיי� במוסדות

החיי� בקהילה מתאימי� יותר לרמות הקלות של הפיגור ומדגישי� את תפקיד� החשוב של המוסדות 

נמצא , אמנ�. כולל אלה ע� מצב בריאותי והתנהגותי מורכב, בטיפול באנשי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק

יותר ילדי� ע� רמות פיגור קל ובינוני חיי� ע�  ,במדיניות כלפי השמה מוסדיתשינוי התוצאה מכי כ

. בעוד שילדי� ע� פיגור קשה ועמוק ממשיכי� לחיות במוסדות, או במסגרות קהילתיותמשפחותיה� 

)Aines & Knapp, 1986; Beirne-Smith, Patton, & Ittenbach, 1994 .( קשורה )נראה שהסיבה לכ

למוגבלות� הקשה של אוכלוסיית הילדי� ע� פיגור קשה ועמוק והפוטנציאל המוגבל הקיי� ללימוד 

בטיחות , בריאות טובה, עיקר העבודה ע� ילדי� אלה הוא על הקלה של מכאבי�. כישורי� תפקודיי�

�בבית  ,מתקשה אוכלוסיה זו לחיות בקהילה, מכא�). Rosen, 1986(אושר ואיכות חיי�  , נוחות, ובטחו

�  . והיא ממשיכה להיות מושמת במוסדות ולהוות אחוז גבוה מהדיירי� בה�, הטבעי או בדיור מוג

 6,370מראי� כי  2001הנתוני� של המחלקה לפיגור שכלי במשרד העבודה והרווחה בישראל לשנת 

וה כ אוכלוסיית האנשי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק מהו אנשי� ע� פיגור שכלי חיי� במוסדות כאשר

). 'בי נספח /ראה, נתוני� על אוכלוסיית האנשי� ע� פיגור שכלי החיי� במוסדות בישראל(מה�  52%

ממשיכה , אשר למרות השינויי� בתפיסת ההשמה המוסדית, המחקר הנוכחי יתמקד באוכלוסייה זו

במוסד המטרה היא להבי� כיצד נית� לשמור על היתרונות של החיי� . וכנראה תמשי( לחיות במוסדות

  .   אבל יחד ע� זאת להבטיח את המשכיות השתייכות� למשפחת� ולקהילה ממנה ה� באי�, לאוכלוסיה זו

  

  

  

  

  

  :משפחות לילדי� ע� פיגור שכלי �ב.1
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אשר יכול להשפיע באופ� דרמטי על ת הוא אירוע המעורר דחק /ה מוגבל/הולדת ילד

 ,Demarle & Roux, 2001; Wright( האינטראקציות והתפקוד במשפחה לאור( מעגל החיי� שלה

Granger, & Sameroff, 1984 .( כאשר �חברי המשפחה עוברי� דר( שלבי האבל הדומי� לאירוע של אובד

ה /או רחמי� עצמיי� ועד לשלב של השלמה וקבלה של הילד/ו, ייאוש, בושה, אשמה, יגו�, ה� חווי� צער

 (Roll-Pettersson, 2001)ה ממשפחה למשפחה מידת הדחק הנחווה שונ. (Heiman, 2002)ת /המוגבל

של ההורי� וקשיי� בהתמודדות  הקוהרנטיות, והיא קשורה למרכיבי� רבי� כמו מידת התמיכה במשפחה

).  ;Heiman, 2002; Ladieri, Blacher, & Swanson, 2000(ת /ה המוגבל/היומית של ההורי� ע� הילד

או בנקודות  ,שוני� כמו חגי� ומוות במשפחה י�מאורעהדחק אותו מרגישי� ההורי� מתעצ� בתקופות ו

  ). Budd & Fabry, 1986(ה מודגש כמו הליכה או דיבור /התפתחות כאשר האיחור של הילד

אופי ומידת השפעה זו  .ה ע� מוגבלות יכולה להשפיע במידה רבה על תפקוד המשפחה/נוכחות ילד

 (Blacher, 1984)ה במשפחה /י� והמיקו� של הילדמ, גיל, תלויי� בגורמי� שוני� כמו מידת המוגבלות

השפעות אלו יכולות להיות  (Duvdevany & Abboud, 2003).והנגישות והשימוש במשאבי� קהילתיי� 

קשיי� בתפקוד  ,)Rossiter & Sharpe, 2001( יו/שליליות כמו הופעה של התנהגות מופנמת אצל האחי�

 ;Emerson, 2003; Heiman, 2002; Marvin & Pianta, 1996(הכלכלי ובידוד חברתי של המשפחה 

Rimmerman & Duvdevani, 1996( . יחד ע� זה נוכחות� של ילדי� ע� מוגבלות במשפחה יכולה

 ,)Hastings & Taunt, 2002; Heiman, 2002(בי� חברי המשפחה ליכוד וחיזוק הקשרי� להשפיע לתרו� ל

  .)Blacher & Hatton, 2001( חיי� המשפחתיי�כישורי הסתגלות ההורי� ושליטת� בולשיפור 

חלק יומיות הקשורות למידת מוגבלותו של הילד ולנטל בגידולו מניעות , אירועי דחק וטרדות יו�

טוע� ) Blacher, 1994(ר 'בלצ). Hanneman & Blacher, 1998(השמה חו% ביתית גדול מהמשפחות לשקול 

י קשה ועמוק ה� גור� דחק גדול להורי� ובכ( ה� בעלי ילדי� ע� פיגור שכל, בשל מוגבלות� הקשהכי 

השמה חו% ביתית לילדי� ע� הוא מדגיש כי אומנ� , ע� זאת. סיכו� גבוהה להשמה חו% ביתית בגיל צעיר

לא בהכרח אקט שלילי או אבל היא  ,אירוע טראומטי עבור המשפחה יכולה להיותפיגור קשה ועמוק 

חו% ביתית יכולה להיות צעד חיובי המביא לשיפור באיכות חיי השמה  .הסימפטו� של ליקוי בתפקוד

 ,Baker & Blacher, 2002; Selzer(לחיזוק הקשרי� בי� חבריה ולהפחתת הדאגה כלפי העתיד , המשפחה

Krauss, Hong, & Orsmond, 2001.( המעורר דאגה, יחד ע� זאת )ההחלטה על ההשמה הינה תהלי ,

מחשבה : תהלי( זה נצפה על רצ+ המכיל כמה שלבי�. אצל בני המשפחהתקווה ודילמה אישית וחברתית 

, ברזו�(ונמש( בהתמודדות ע� העניי� של איפה וע� מי ילדיה� יחיו , הכוונה וההחלטה עצמה, על ההשמה

  ).1997, רימרמ�; 1997, גלעד וצרפתי

. רונות רבי�מעורבות ההורי� בחיי ילדיה� אחרי ההשמה המוסדית היא עניי� בעל חשיבות וית

שלא , הספרות מראה כי עידוד מעורבות של ההורי� בשירותי� הניתני� לילדיה� בעלי המוגבלות, בכלל

 ,Hinojosa, Sproat( המטפל הצוות רצו� לשביעות רבות לתרו�יכול , בהכרח חיי� במוסדות

Mankhetwit, & Anderson, 2002( ,האחרי� ההמשפח וחברי המוגבלות בעלי הילדי� חיי כותולאי 

)Baker & Blacher, 2002; Heller et al., 2002; Schalock & Lilley, 1986; Schwartz & Tsumi, 

 של שייכות� את להגביר יכולה ת כזומעורבו, באוכלוסיית הילדי� ע� מוגבלויות החיי� במוסד. )2003

). Baker & Blacher, 2002( להשמה הקשורי� ההורי� של שליליות רגשות ולהפחית למשפחה אלה ילדי�

 החלטות בקבלת שותפי� להיות, הילדי� של החברתיי� חייה� את להעשיר יכולי� המשפחה חברי, בנוס+
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 & Baker( לילדיה� הניתנת השירותי� רמת הבטחת כמו שוני� בנושאי� כסנגורי� ולשמש לה� הנוגעות

Blacher, 1993.(  

עברה שינוי בשני� החיי� במוסדות  ההורי� בחיי ילדיה� � שלהספרות מראה כי מעורבות

מצייני� כי מחקרי� אשר נערכו עד לשנות השמוני� מראי� ) Blacher et al., 1999(, במאמר�. האחרונות

מחקרי� , בניגוד. ע� ילדיה� בעלי המוגבלות החיי� במוסדות, א� בכלל, כי משפחות שמרו על קשר דל

, על מעורבות גבוהה ע� ילדיה� החיי� במוסדות לשמור ותעדכניי� יותר מראי� כי המשפחות ממשיכ

כאשר המעורבות המתוארת במחקרי� הקיימי� כוללת מרכיבי� שוני� כמו ביקורי� במוסד ושיחות 

 Baker & Blacher, 1993; Baker & Blacher, 2002; Blacher, 1994; Blacher et. (טלפוניות ע� הצוות

al., 1999; Schwartz & Tsumi, 2003 .(בממצאי� של מחקרי� אלה מעלה כי ביקורי ההורי� עי �ו

במוסד היו קשורי� בעיקר לרמת מוגבלות� של הילדי� ולאפשרויות אות� מספק המוסד לעידוד מעורבות 

חשיבות� של ממצאי� אלה היא . ככל שרמת הפיגור הייתה נמוכה יותר כ( פחתו ביקורי� אלה. ההורי�

י המשפחות ה� הקשר היחידי שלה� ע� המשפחה והמעורבות ביקור, בכ( שלילדי� החיי� במוסדות

מיעוט הביקורי� בא להצביע על מיעוט קיו� עיסוקי� , מכא�. היחידה בעיסוקי� של משפחותיה�

  .  משפחתיי� הכוללי� את הילדי� המוגבלות הקשה החיי� במוסדות

רק  ההתייחס הספרות הקיימת אשר חקרה את מעורבות המשפחות בחיי ילדיה� ע� המוגבלות

המחקר הנוכחי , אי לכ(. להורי� במשפחה לא כללו את אחיה� ואחיותיה� של הילדי� בעלי המוגבלות

ה /הילד, את ההורי� הכוללת, יבדוק את האפשרות של קיומ� של עיסוקי� משפחתיי� בסביבת המוסד

  . אחיה� ואחיותיה�, החיי� במוסד

  

  עיסוקי� משפחתיי� ג.1

בעיקר ארוחות ופעילויות פנאי , � פעילויות בעלות משמעות תרבותיתעיסוקי� משפחתיי� ה  

אשר , פעילויות כאלה). Segal, 1999( המתרחשות כאשר כל המשפחה מעורבת יחד בעיסוק ,משפחתיות

 ,DeVault(למשפחה את המרחב והזמ� להיות ביחד  ותמספק, נקראות בספרות ג� טקסי� משפחתיי�

1991; Segal, 1999; Schultz & Winifred, 2002; White, 1996( ,לשביעות ותקשורו � יציבות, רצו

 ,Dickstein, 2002; Fiese, Tomcho, Douglas, Josephs, Poltrock, & Baker. (במשפחה ואנטראקציה

2002; Orther & Mancini, 1990; Schultz & Winifred, 2002(.  ההורי� מקיימי� את העיסוקי�

לתת תחושת שייכות משפחתית לחבריה , של המשפחה הואופייאת זהותה המשפחתיי� במטרה לעצב 

, שעיסוקי� משפחתיי� משקפי� את חוזק הקשרי� בי� חברי המשפחה, מכא�. ולהכי� את הילדי� לחיי�

 ;Fiese et al., 2002; Moriarty & Wagner, 2004(תפיסות לגבי תפקידי� מגדריי� וציפיות מחבריה 

Schuck, 1997 .(  

המטרה והחוויה של , א( המשמעות, � כל חברי המשפחה משתתפי� בעיסוקי� המשפחתיי�אומנ

בעוד שחברי ). Segal, 1999(כל אחד מה� היא ייחודית לו ויכולה להיות שונה מחברי המשפחה האחרי� 

הנשי� לרוב יגדירו את חווית� האישית , המשפחה האחרי� יתארו את העיסוקי� המשפחתיי� כפנאי

מתארות את תפקיד האמהות ) Sachs & Labovitz, 2004(, במאמר�). Shaw, 1992(עבודה במהלכ� כ

. מתיש פיזית ונפשית, דרשניה� מציינות כי תפקיד זה יכול להיות . הקשור בטיפול באחרי� חברי המשפחה

ה� מבלות שעות . ג� במשפחות לילדי� ע� מוגבלויות לוקחות האמהות על עצמ� את הטיפול בילדי�

 & ,Crowe, 1993; Donovan, VanLeit, Crowe(. וכות בטיפול בה� ודאגה לצרכיה� המיוחדי�אר

Keefe, 2005; Larson, 2000; McGuire, Crowe, Law, & VanLeit, 2004.(   
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קיימת ספרות מועטה החוקרת את העיסוקי� המשפחתיי� באוכלוסיות הילדי� ע� צרכי� 

מחקרי� אלו מדגישי� כי . ייחסת לילדי� ע� איחור התפתחותיכאשר רוב הספרות הקיימת מת, מיוחדי�

נוכחות� של ילדי� ע� צרכי� מיוחדי� יכולה להשפיע על עיצוב העיסוקי� המשפחתיי� ולרוב היא 

 ,Dunst, Hamby, Trivette(מצריכה התמודדות והסתגלות של ההורי� לצרכי� המיוחדי� של ילדיה� 

Raab, & Bruder, 2002; Segal, 2004; Weisner, Matheson, Coots, & Berntheimer, 2005; 

Werner, 2001 .(עיסוקי� משפחתיי� והמטרות , יחד ע� זאת �קיימת עדויות לכ( שהמאמצי� לארג

). Segal, 1999; Bucy, 1996(מקיומ� אינ� שוני� מאלו של משפחות לילדי� ללא צרכי� מיוחדי� 

, לילדי� ע� בעיות קשב וריכוז וילדי� ע� מוגבלויות פיזיותג� הורי� , בדומה למשפחות אחרות בחברה

חלק . מקיימי� את העיסוקי� המשפחתיי� במטרה לעצב את המשפחה ולהכי� את הילדי� לחיי�

וחלק� האחר במטרה לחלוק חוויות יו� יומיות ולאפשר , מהעיסוקי� מעוצבי� במטרה להיות ביחד

  .)Segal, 1999(התנסויות של למידה לילדי� 

עד לכתיבה של שורות אלה לא נמצאו פרסומי� אודות עיסוקי� משפחתיי� באוכלוסיית הילדי� 

המוגבלות הקשה . במיוחד אלה ע� פיגור קשה ועמוק החיי� במוסדות מחו% לבית הטבעי, ע� פיגור שכלי

של  �היעדרות, מצד אחד. מקשי� על אוכלוסייה זו לקיי� עיסוקי� משפחתיי�, והחיי� בהקשר המוסדי

אשר במהלכ� , ילדי� אלה מההקשר של הבית הטבעי מונעת מה� להשתת+ בחיי� המשפחתיי� היומיי�

מיעוט ביקורי , מצד שני). Dunst et al., 2002; Fiese, 2002(מתקיימי� רוב העיסוקי� המשפחתיי� 

דוש במוסד הלב הק. המשפחות לילדיה� החיי� במוסד מקטי� את האפשרויות לקיו� עיסוקי� אלה

עיסוקי� משפחתיי� מתאפשרי� בחגיגות ימי . דיירי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק 60חיי�  , למשל

הניסיו� מראה כי . או בביקורי המשפחה במוסד) פע� או פעמיי� בשנה(בימי הורי� , ההולדת של הדיירי�

  . או משתתפי� באירועי� אות� מקיי� המוסד/מעט הורי� מבקרי� את ילדיה� ו

. נוכחי ינתח את משמעות העיסוק המשפחתי עבור ההורי� של הילדי� החיי� במוסדהמחקר ה

במחקר זה ייבדק כיצד מתקיי� עיסוק זה לא בבית הטבעי של המשפחה אלא בתו( ההקשר המגביל של 

ומקשה על , סביבת המוסד לא מאפשרת הפעלה נוחה ורגועה של ילדי המשפחה בעלי המגבלה. המוסד

להביו כיצד תנאי� הקשריי� המטרה היא לנסות . והאחיות בעיסוק המשפחתיהאחי�  � ע�הכללת

לקיי� את העיסוק המשפחתי ולהיות ביחד  מאפשרי� למשפחות, כמו אלה הקיימי� בסנוזל�, מסוימי�

  . בהנאה

  

  :סנוזל� �ד.1

היא אחת הגישות הטיפוליות החדשות " סנוזל�"אספקת גרייה תחושתית באמצעות חדר ה

הוא צירו+ של שתי " סנוזל�"הש� . אוכלוסיית הילדי� ע� פיגור קשה ועמוק הגרי� במוסדותהזמינות ל

 & Long( והוא מדגיש מושגי� של תחושה ורגיעה" לרחרח"ו, "לנמנ�"מילי� הולנדיות שמשמעות� 

Haig, 1992 .( �כמענה למיעוט  Hulsegge and Verheulי "ע 1979שנת לראשונה בהולנד בנוצר הסנוזל

 ,Ashby, Lindsay, Pitcaithly ِِ(האנשי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק  תבאוכלוסיישרויות הטיפול אפ

Broxholme, & Geelen, 1995; Hulsegge & Verheul, 1987.( מכשור המספק מצויד ב אשר, חדרה

הנאה , הרגיע, חקירה של הסביבה, להגביר ערנות אמור אודיטוריתוגרייה תחושתית מגוונת כמו ויזואלית 

  .Cuvo et al., 2001)(ת ואינטראקציה חברתי

 מוגבלויות שכליות קשותהיא שהאנטראקציה של אנשי� ע� " סנוזל�"השימוש ב בבסיס הנחה ה

 וטע�, ריח, מגע, שמיעה, ראייה: ע� הסביבה היא בעיקרה דר( הערוצי� התחושתיי� ומוטוריי�
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)Shapiro, Parush, Green, & Roth, 1997 .(התחושתית ההגריי �לא , מצופה, בכ( שהיא קבועה, בסנוזל

 & Shapiro( מספיק זמ� לחקור את הסביבהנותנת לילדי� ע� תפקוד שכלי נמו( נמשכת ובטוחה , תובענית

Bacher, 2002(.  �שלא מתערב " מאפשר"מטפל אמור להיות מעורב במתרחש ולתפקד כהמטפל בסנוזל

ובכ( להעשיר את  עודד בחירה והובלה שלה� במפגש הטיפולילאמור הוא  .שתתפי�בקצב ובבחירה של המ

  ).Ashby et al., 1995; Lancioni et al., 2002; Shapiro & Bacher, 2002( חווית� והתנסות�

מיעוט אפשרויות הטיפול המיועדות לשיפור איכות החיי� באוכלוסיות האנשי� ע� לקויות 

של ) או מקדמת(המהנה והמעודדת , עה המרגיעהיחד ע� הדעה הרווחת בדבר ההשפ, התפתחותיות

� ,Lancioni, Cuvo, & O'Reilly(הביאה להתפתחות מהירה של השימוש בסביבה זו לטיפול , הסנוזל

י מרכזי� וארגוני� רבי� באר% ובעול� כמו מוסדות לאנשי� ע� "חדרי הסנוזל� אומצו ע). 2002

השימוש בסנוזל� , ע� השני�. י חולי� ובתי סוהרבת, בתי ספר, דיור קהילתי, בתי אבות, מוגבלויות

 נפשיות מחלות, בנוס+ לפיגור שכלי כמו דמנציה, התרחב והוא כולל כיו� טיפול באוכלוסיות שונות

)Reddon, Hoang, Sehgal, & Zdravko, 2004; Singh et al., 2004 ( ,אוטיז� )Fagny, 2000( ,תסמונת 

 ,VanWeert, Kerkstra, VanDulmen, Bensing, Peter( הוגריאטריפסיכ, )Lotan & Merrick, 2004( רט

& Ribbe, 2004 (ועוד .  

רוב . קיימי� מעט פרסומי� אודות יעילות השימוש בו, העולה של הסנוזל� תהפופולאריולמרות 

ובעיקר אנשי� ע� פיגור , הספרות הקיימת מתייחסת לאוכלוסייה של אנשי� ע� נכויות התפתחותיות

סקירה של הספרות אינה מעלה תוצאות חד משמעויות לגבי יעילות השימוש בסנוזל� . ה ועמוקשכלי קש

בעיקר על כישורי� התנהגותיי�  השפעות חיוביותרוב הממצאי� מצביעי� על . לטיפול באוכלוסיה זו

, חקירה והופעה של התנהגויות אדפטיביות כמו סטריאוטיפית התנהגותהפחתה של ורגשיי� חברתיי� כמו 

 ,Fagny, 2000; Lancioni et al., 2002; Lotan & Merrick, 2004; Suzanne( ועוד הנאה, לקשר יוזמה

) Lancioni et al., 2002; Smiroldo, 1999( השפעה העדר על מצביעי�מחקרי� ' מס זאת ע� יחד). 2002

רגשות יתרה של ואפילו הופעה של התנהגויות שליליות של אי נוחות והת, ועל קיו� השפעה מעורבת

). Ashby et al., 1995; Hogg, Cavet, Loretto, Smeddle, 2001; Lancioni et al., 2002(הנבדקי� 

�הסנוזל בסביבתכשה� נמצאי�  שונה באופ� להגיב עלולי�ממצאי� אלה מצביעי� על כ( שאנשי�  .

 כנעימה נחוויתאשר , ל�ה המושמעת בסנוזמוסיק אותה כי מצייני�) Shapiro & Bacher, 2002(, בספר�

 להכניס להיות גירוי נעי� או יכולה עמומה תאורה ג� כ(. לא נעי� לאחרי� כרעש להחוות יכולה לאחדי�

 השוהי� והעדפות לרצונות בסנוזל� הגרייה של ההתאמה חשיבות את מדגישות ה�, מכא�. לחרדה אנשי�

  . בה

מתודולוגיות במחקרי� הקיימי� על  מגבלות' מעלי� מס) Lancioni et al., 2002(, בסקירת�

�אי התאמה בי� קבוצות הביקורת , הנבדקי� וההתערבויות הטיפוליות בסנוזל�' כמו מיעוט במס, הסנוזל

לבי� קבוצות המחקר והישענות על נתוני� איכותניי� ללא בקשה על אמינות כמו רישו� ביומני� וראיונות 

תות את רמת הראיות בדבר יעילות הסנוזל� ומקשות על אלה מפחי מגבלותה� טועני� כי . ע� המטפלי�

  . הכללת הממצאי�

  

עיו� בספרות הקיימת מעלה כי כל המחקרי� הקיימי� על הסנוזל� מתייחסי� לאנשי� ע� 

הנתוני� נאספו בעיקר באמצעות תצפיות של החוקרי� , נראה כי בשל מוגבלות� של הנבדקי�. מוגבלויות

לא קיימי� דיווחי� ממקור ראשו� אשר יכולי� לתאר במה וכיצד , כתוצאה. על ההתנהגות של המשתתפי�

פורסמו שני מחקרי� אשר כללו יחד ע� אנשי� בעלי , לאחרונה. משפיעה סביבת הסנוזל� על השוהי� בה
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 ;Reddon et al., 2004(רגיעה והנאה , אשר תארו את הסנוזל� כמשרה נוחות, מוגבלויות ג� את מטפליה�

Patterson & Fallu, 2004 .( בעריכת מחקרי� ע� אנשי� ללא מוגבלות אשר יוכלו )שקיי� צור �מכא

�דיווחי� מעי� אלה יכולי� להעמיק את ההבנה בסביבה זו . לדווח על חווית� והתנסות� בסביבת הסנוזל

  . ואופ� השפעתה על השוהי� בה

  

סד שומרי� על קשר דל ע� סקירת הספרות מעלה כי ילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� במו

בה מעורבות המשפחות יכולה לתרו� רבות לאיכות חייה� של , דווקא באוכלוסיה זו. משפחותיה�

נראה כי סביבת הסנוזל� יכולת לתת מענה לשני  .ות של ההורי�עורבובמ י�רוקביט בועימקיי� , הילדי�

יא מעודדת הופעה של מצד אחד ה. הגורמי� העיקריי� הקשורי� להפחתה במעורבות המשפחות

מצד ו; לחברי המשפחה בעלי המוגבלות ובכ( היא יכולה לעודד קשר בי� הילדי� הסתגלותיותהתנהגויות 

שני זמינותה למשפחות במוסדות יכולה לאפשר קיו� של פעילות משפחתית בעלת מאפייני� של הנאה 

בה� יוכלו , וקי� משפחתיי�תאפשר קיו� של עיס ההנחה היא שהאווירה הקסומה של הסנוזל� .ורגיעה

לאור מיעוט . ולחזק את הקשרי� ביניה� ,ע� ילדיה� החיי� במוסד חברי המשפחה להיות ביחד

של הסנוזל� עבור משפחתיי� בהקשר טבע� של עיסוקי� את מחקר זה בא להאיר , המחקרי� בנושא

  .הורי� לילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� במוסדות

  

  

  :קרשאלות המח �ה.1

1. �  ?ע� ילד� החי במוסד, כיצד חווי� ההורי� את העיסוק המשפחתי בסביבת הסנוזל

בסביבת  שאר חברי המשפחה את העיסוקי� המשפחתיי� תופסי� ההורי� את החוויה שלכיצד  .2

� ? הסנוזל

 ? מהי המשמעות שההורי� מייחסי� לעיסוק המשפחתי בסביבת הסנוזל� ע� ילד� החי במוסד .3

של חברי " הביחד "מאפשר הבניה של הרגשת " סנוזל�"המשפחתי ב הא� וכיצד העיסוק .4

 ?מנקודת ראות� של ההורי�, המשפחה

, הא� וכיצד העיסוק המשפחתי בסנוזל� מאפשר הבניה של היחסי� בי� חברי המשפחה השוני� .5

 ?מנקודת ראות� של ההורי�

נות את היחסי� ע� לפתח ולהב, מאפשר להורי� להכיר" סנוזל�"הא� וכיצד העיסוק המשפחתי ב .6

 ?ה במוסד/בת� החי/בנ�
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  : שיטת המחקר. 2

שיטת המחקר האיכותני בגישת הפנומנולוגית נבחרה בכדי לבחו� את חווית� של  :מתודולוגיה � א.2

במהל( עיסוקי� משפחתיי� בסביבת , ההורי� לילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� במוסדות

�במיוחד כאשר המחקר , חקר איכותניות מתאי� לחקר עיסוקי� אנושיי�השימוש בשיטות מ. הסנוזל

חלוצי ע� מעט ידע על הנושא הנחקר והוא מבוסס על הצור( בהבנה של אינטראקציות מורכבות 

)Creswell, 1998; Robeiro, 2001 .( קיי� מעט ידע אודות מעורבות המשפחות בכלל ועיסוקי�

קיי� , כמו כ�. י� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי� במוסדותמשפחתיי� בפרט בקרב אוכלוסיית הילד

  . המשפחתי על העיסוק האנושי, והסנוזל� בפרט, מעט ידע אודות השפעת הקונטקסט בכלל

לשיטות מחקר איכותניות יתרונות בחקר משפחות לילדי� ע� פיגור שכלי בכ( שה� יכולות לספק 

להעלות נושאי� חדשי� , בשל גמישות�, פי� וה� יכולותתיאור מפורט ומגוו� המבוסס על התנסות המשתת

מורכבות הנושא הנחקר קשורה לכ( . )Blacher & Hatton, 2001( שאי� לה� מענה בתיאוריות הקיימות

 ,Blacher; 1997רימרמ� (שאופי היחסי� בי� חברי המשפחות לילדי� ע� מוגבלות ייחודי הוא לכל משפחה 

העיסוק . תר כאשר הילדי� ע� המוגבלות חיי� הרחק מהמשפחה הטבעיתאופי זה מורכב עוד יו). 1994

המוסדי בו , המשפחתי במשפחות אלה מושפע מהקונטקסט החברתי תרבותי ממנו חברי המשפחה מגיעי�

מכא� שמשמעות העיסוקי� . נמצאי� ילדיה� והמיידי של הסנוזל� בו ה� מחוברי� לעיסוק המשפחתי

 תייחודימשמעות ). Segal, 1999(חבר במשפחה ולכל משפחה כיחידה המשפחתיי� ייחודית היא לכל 

הגישה הפנומנולוגית נבחרה כדי להבי� את חווית� . ומורכבת זו מצרכיה שימוש בשיטות מחקרי איכותיות

הגישה הפנומנולוגית מאפשרת להתמקד במשמעות החוויה של רעיו� או , )Creswell )1998לפי . של ההורי�

 .וללמוד על האופ� בו התופעה נחווית, ספר יחידי�עבור מ, תופעה

בכדי לבדוק הא� מחקר איכותני יאפשר לנו לחקור נושא חלוצי ומורכב זה ובכדי לשפר את מדרי(   

�משפחות המעורבות בעיסוקי� המשפחתיי�  3מחקר גישוש אשר כלל ראיונות עומק ע�  נער(, הריאיו

  . חקר נושא זהת העלה כי שיטת מחקר איכותני מתאימה לניתוח הראיונו. בסנוזל� במוסד הלב הקדוש

  

משפחות לילדי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק החיי�  10באמצעות דגימה מכוונת נחרו  :אוכלוסייה �ב.2

  : המשפחות נבחרו לפי הקריטריוני� הבאי�. במוסד הלב הקדוש בחיפה

כפי שמצוי� בתיק הרפואי , וקה אחד או יותר ע� אבחנה של פיגור קשה או עמ/משפחות ע� ילד •

  . במוסד

  .אי� למשפחות ילדי� נוספי� החיי� במוסדות אחרי� •

• �המטרה היא שהמשפחה תהיה . המשפחה משתתפת בקביעות בעיסוקי� המשפחתיי� בסנוזל

�  . בעלת התנסות וחוויה משמעותית של עיסוקי� משפחתיי� בסנוזל

  ). ציהשפה וקומוניק(הורי� היכולי� לתקשר ע� החוקרי�  •
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י החוקר בשיתו+ ע� העובדת הסוציאלית העובדת "בחירת המשפחות נערכה ע  :אופ� בחירת המשפחות

עור( המחקר הוא מרפא בעיסוק העובד במוסד הלב הקדוש ואשר ליווה את כל המשפחות אשר . במוסד

לה את המידע יש , העובדת הסוציאלית מכירה את המשפחות. � בסנוזל�יהשתתפו בעיסוקי� המשפחתי

יצר קשר טלפוני ע� עור( המחקר . עליה� והשתתפה בחלק מהעיסוקי� המשפחתיי� בסנוזל� יהדמוגראפ

הוא הציג בפניה� את נושא . בתדירות של כפע� בחודש למש( שנה לפחות, המשפחות אשר התמידו להגיע

  . + במחקרהסכימו להשתת 10, משפחות 11מבי� . וביקש את הסכמת� להשתת+, המחקר ומטרתו

  

 משפחות 10השתתפו במחקר  ):2ו  1ראה טבלאות (דמוגרפי� של אוכלוסיית המחקר �מאפייני� סוציו

חמש משפחות מתגוררות בחיפה . שבע יהודיות ושלוש ערביות: ערבי� ויהודי�, משתי קבוצות הלאו�

כשכול� היו , שני� 31,53גילאי ההורי� נע בי� . שתיי� במרכז האר% ושתי משפחות בגליל, וסביבותיה

מאחר והאבא לא היה בקשר ע� בתו בעלת . אשר בני הזוג היו גרושי�, נשואי� חו% ממשפחה אחת

כל ההורי� ה� ילידי האר% מלבד אמא אחת אשר עלתה . רק הא� השתתפה במחקר, המוגבלות

אבות היו  שני, תואר ראשו� שני אבות ע�, אבא אחד היה ע� תואר שלישי, בקבוצת האבות. מארגנטינה

. אבא אחד ע� תשע שנות לימוד ואחד ע� שמונה, שנות לימוד 12שלושה ע� , ע� תואר קד� מקצועי

, שתיי� ע� תואר קד� מקצועי, אחת ע� תואר ראשו�, שתי אמהות היו ע� תואר שני, בקבוצת האמהות

  .שנות לימוד ואחת ע� שמונה תשעאחת ע� , שנות לימוד 12שלוש ע� 

ו ילדי� ע� אבחנה של פיגור שכלי עמוק ולמשפחה אחת הייתה ילדה ע� פיגור לתשע משפחות הי

 ילדה זו, בשונה משאר הילדי� אשר היו סיעודיי� ותלויי� באחרי� בכל פעילויות היו� יו�. שכלי קשה

ששה ילדי� היו ממי� זכר וארבעה . התהלכה ע� עזרה קלה ואכלה באופ� עצמאי ,)ש� בדוי(ושמה כלנית 

כל הילדי� הושמו . כל הילדי� גרו במוסד הלב הקדוש בחיפה. שני� 4,17כאשר גיל� נע בי� , בהממי� נק

שניי� בגיל שלוש , בגיל שנתיי�שלושה , כאשר ארבעה מה� הושמו בגיל שנה, שני� 1,7במוסד בגיל צעיר 

ה /היה ילדלכל המשפחות . שני� 3,16שנות ההשמה נע בי� ' מס. שני� אחד בגיל ארבע ואחד בגיל שבע

משפחה זו הייתה . חו% ממשפחה אחת בה היו שני ילדי� ע� פיגור שכלי עמוק, ת ע� פיגור שכלי/אחד

אחי� ו  9כ "סה, בשאר המשפחות היו אחי� ואחיות לילדי� ע� הפיגור השכלי. היחידה ללא ילדי� נוספי�

שש משפחות ע� שני , תו/משפחה אחת ע� שלושה אחי�, ות/אחי� 4כאשר למשפחה אחת היו , אחיות 11

השמות של הילדי� ע� . שני� 1,17ות נע בי� /גיל האחי�. ות ומשפחה אחת ע� אחות אחת/אחי�

  . אחיה� ואחיותיה� שונו כדי למנוע זיהויי�, המוגבלות
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  מאפייני� של הורי�:  1' טבלה מס

    

  משפחה
  לפי ש�

  ה/הילד

  

  פרטי� על שני בני הזוג

  

  פרטי� על האב

  

  על הא�פרטי� 

  מצב  לאו�  
  משפחתי

  אר#  מקצוע  השכלה  לידה.ש  מגורי�
  מוצא

  אר#  מקצוע  השכלה  לידה.ש
  מוצא

  נשואי�  יהודי�  גדי.1
  מרכז
  האר%

1959  
  תואר
  שלישי

  תואר שני  1959  ישראל  רופא
מרפאה 
  בתנועה

  ישראל

  נשואי�  יהודי�  כלנית.2
  מרכז
  האר%

1964  
  תואר
�  ראשו

  טכנאי
  מחשבי�

  1959  ישראל
  קד�

  מקצועי
  מנהלת

  מחשבי�
  ארגנטינה

  נשואי�  יהודי�  אור.3
  ,חיפה
  אזור

  הקריות
1952  

  קד�
  מקצועי

  1962  ישראל  פקיד
  תיכו� ע�

  בגרות
  עקרת
  בית

  ישראל

  ארז.4
�  ואור

  נשואי�  יהודי�
  ,חיפה

  וסביבותיה
1965  

תיכו� ע� 
  בגרות

  עובד
  במפעל

  1968  ישראל
  תיכו� ע�

  בגרות
  ישראל  דיילת

  גרושי�  יהודי�  בתיה.5
  ,חיפה

  וסביבותיה
1959  

  תואר
�  ראשו

  1966  ישראל  פרסומאי
  תואר
�  ראשו

  ישראל  אדרכלית

  1969  הגליל  נשואי�  ערבי�  רימא.6
תיכו� ע� 

  בגרות
  1971  ישראל  סוחר

  קד�
  מקצועי

  ישראל  מורה

  נשואי�  יהודי�  גלעד.7
  ,חיפה

  וסביבותיה
1965  

תיכו� ע� 
  בגרות

  מפקח
  רמזורי�

  1968  ישראל
  קד�

  קצועימ
  ישראל  פקידה

  נשואי�  ערבי�  סעיד.8
  ,חיפה

  וסביבותיה
1970  

  'ש 9
  לימוד

  1971  ישראל  פועל
  תואר
�  ראשו

  ישראל  אחות

  1972  הגליל  נשואי�  ערבי�  חלמי.9
  'ש 8

  לימוד
  1974  ישראל  פועל

  'ש 9
  לימוד

  עקרת
  בית

  ישראל

  1970  המשולש  נשואי�  ערבי�  מנאל.10
  .ק

  מקצועי
  כו�תי  1974  ישראל  פועל

  עקרת
  בית

  ישראל
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  .הילדי� יניימאפ: 2 'מס טבלה

   

' מס

  משפחה

  אחי� ואחיות  ילדי� החיי� במוסד

  לידה. ש  מי�   ש�  אבחנה  השמה. ש  לידה. ש  מי�  ש�  

  1989  נקבה  רינת  פיגור עמוק  1988  1987  זכר  גדי  1

  1992  נקבה  חגית

  1997  זכר  משה  פיגור קשה  1993  1990  נקבה  כלנית  2

  1997  זכר  יצחק

  1992  נקבה  שושנה

  1987  זכר  ניר  פיגור עמוק  1992  1991  נקבה  אור  3

  1989  זכר  איציק            

  1995  נקבה  איריס            

            �  1996  זכר  שרו

        פיגור עמוק  1999  1992  זכר  ארז  4

�  פיגור עמוק  2000  1998  זכר  אור

  ב�מחלת קנ  1995  1994  נקבה  בתיה  5

  פיגור עמוק

  1990  נקבה  שרית

  1997  נקבה  נעמה

  1996  נקבה  סהרה  פיגור עמוק  1996  1994  נקבה  רימא  6

  1998  זכר  באסל

  1994  זכר  תומר  פיגור עמוק  1997  1995  זכר  גלעד  7

  1997  נקבה  שיר

  1998  נקבה  סאוס�  פיגור עמוק  2000  1996  זכר  סעיד  8

  2002  נקבה  סחר

  1999  זכר  סאמר  פיגור עמוק  2000  1997  זכר  חלמי  9

  2003  זכר  וליד

  מנאל  10

  

  1999  נקבה  נדא  פיגור עמוק  2001  2000  נקבה
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   :כלי המחקר �ג.2

ראיונות עומק ה� כלי מחקר . כל משפחהשני ההורי� בנערכו ראיונות עומק ע�  :ראיונות עומק )1

הפרספקטיבות וההגדרות , המשמעויות: על מה שחשוב בעיני המיידעי�ללמוד  יעיל כאשר רוצי�

בריפוי בעיסוק ראיונות עומק יכולי� לשמש . שלה� אי( ה� רואי� וחווי� את העול�

לבני אד� שוני� או לקבוצות מגוונות  כאסטרטגיה וכלי להבנה מעמיקה של משמעות העיסוק

(Laliberte-Rudman & Moll, 2001) .  

אשר מטרתו הייתה  , י מדרי( ראיו�"היו מובני� חלקית וכוונו עבמחקר הנוכחי הראיונות 

ובכ( לעזור בשמירה על המיקוד הקונספטואלי של , ראיונותלהכוונת הלספק מסגרת לא נוקשה 

). Laliberte-Rudman & Moll, 2001(בשלב מאוחר יותר ראיונותההשוואה בי� ולאפשר  המחקר

 �ע� שאלות תחיל כאשר הוא ה, )Spradley )1979ל פי העקרונות ש עלכ( נבנה מדרי( הראיו

בפעילות הרעיו� מתמקד בהדרגה . כלליות של תיאור עיסוקי� משפחתיי� שההורי� עושי�

�ה /רת� הג/תפיסת ההורי� את הרגשת בנ�, חוויה ורגשות ההורי�: המשפחתית בסביבת הסנוזל

�הקשר ויות שההורי� נותני� לחוויות אלו במשמעההרגשה של האחי� ואחיות במשפחה ו, במעו

�במוסד  אחרי�הקשרי� אפשרות להשוואה לנתנה , כמו כ�. של הסביבה המיוחדת של הסנוזל

מדרי( הראיו� עוד� ושופר בהתבסס על התוצאות של מחקר גישוש שנער( ע� שלוש  .ומחוצה לו

כי , עד כמה שאפשר, ביצוע המחקר במטרה להבטיח כדי נה ועודכ� תו(ווהוא ש, משפחות

, לדוגמא. (Laliberte-Rudman & Moll, 2001)המרואייני� יגיבו לפי דפוסיה� ובמושגיה� 

 �במחקר הגישוש נמצא כי מדרי( הראיו� לא כיסה את משמעות העיסוקי� המשפחתיי� בסנוזל

� כמו כ� נמצא כי ההורי� עוני. ולכ� הוספנו במדרי( המעודכ� פרק בנושא זה, עבור ההורי�

בתשובות קצרות על שאלות מסוימות כמו שאלות לגבי הרגשת הילד המוגבל במהל( הפעילות 

�י מדרי( הראיו� המעודכ� בנספח /ראה. (�במדרי( המעודכח והניס ולכ� שונה, המשפחתית בסנוזל

  ).'ג

נערכו תצפיות משתתפות לעיסוקי� המשפחתיי� , בנוס+ לראיונות עומק :תצפיות משתתפות )2

�. תצפית משתתפת היא שיטת איסו+ נתוני� בה החוקר ג� משתת+ בפעילות וג� צופה בה. בסנוזל

להרגיש ולהתחיל לחוות את המציאות אותה חווי� , לראות, השתתפות זו מאפשרת לחוקר לשמוע

שיטת איסו+ נתוני� זו מתאימה לריפוי בעיסוק ולגישה הממוקדת בלקוח בכ( שהיא . הנחקרי�

טיבה של הנחקר ושואפת להבי� את ההתנסות וחוויה מנקודת מבטו מכירה בחשיבות הפרספק

(Robeiro, 2001) . 2לכל משפחה נערכו �. תצפיות משתתפת במהל( העיסוק המשפחתי בסנוזל

   . י עור( המחקר"התצפיות הוסרטו באמצעות וידאו ותועדו ע

יומ� זה שימש . עמדותיו ומחשבותיו במהל( המחקר, בו רש� החוקר את רגשותיו  :יומ� מחקר )3

להצלבה של המידע מראיונות ותצפיות ואפשר לחוקר לעקוב אחרי הטיות וסילופי� שיכולי� היו 

הטיות אלו קשורות בעיקר לקשר הממוש( של עור( המחקר ע� . לעלות במהל( במחקר

מלבד ). עובד במוסד ומשתת+ בעיסוקי� המשפחתיי� בסנוזל�(האוכלוסייה והתופעה הנחקרת 

הוא עלול להשפיע על ההורי� בכ( שה� ירצו אולי לרצות את החוקר או , של קשר זה היתרונות

  . לא להגיד דברי� לא מקובלי�

  

החל , דר( שיחה טלפונית אחרי בחירת המשפחות וקבלת הסכמת� להשתת+ במחקר :הלי$ המחקר � ד.2

שוב הסבר על מטרת נית� , במפגש הראשו� ע� ההורי� ולפני התחלת הראיו�. תהלי( איסו+ הנתוני�

י /מכתב להורי� ראה(תואמו ציפיות וה� נדרשו להביע את הסכמת� להשתת+ בתהלי( בכתב , המחקר
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תצפיות משתתפות על כל המשפחה במהל(  2י עור( המחקר ונערכו "שני ההורי� רואיינו יחד ע). 'דנספח 

�חר וההורי� היו גרושי� רואיינה רק הא� מא, משפחתה של בתיה, באחת המשפחות .הפעילות בסנוזל

ונמשכה  2003עריכת הראיונות והתצפיות התחילה באמצע שנת . והאבא לא יצר קשר ע� בתו החיה במוסד

וה� הוקלטו , הראיונות נערכו במוסד או בבית המשפחות לפי בחירתה של כל משפחה. 2004עד אמצע 

 �אפיידמוגרמאפייני� אלו� אחרי הראיו� המשפחה מילאה ש. ושוכתבו מילה במילה לקראת הניתוח

  . התצפיות הוסרטו ותועדו לש� ניתוח). 'ה בנספח ידמוגראפי שאלו� /ראה(

  

 הקטגוריות .נער( ניתוח תוכ� של הראיונות לזיהוי קטגוריות של משמעות וקודדו :ניתוח הממצאי� �ה.2

ו כל ראיו� קודד לפי שב, הקידוד נעשה בתהלי( אינטגרטיבי ומחזורי. נבחרו על בסיס בולטות וחשיבות

בניתוח  .)Creswell, 1998( הניתוח הקוד� והיה הבסיס לזיהוי קטגוריות חדשות או הורדת קודמות

התצפיות  .הדמיו� והשוני בי� הנבדקי� הווה את הבסיס לזיהוי התמות המרכזיות של המחקר, הקטגוריות

ד נעשה בתהלי( אנטגרטיבי ומחזורי ג� כא� הקידו. שזוהו בראיו� הקטגוריותעברו ניתוח וקודדו לפי 

אלא ג� להעשרתו והעמקת ההבנה , כאשר הניתוח שימש לא רק להצלבה ע� המידע שהתקבל מהראיונות

  . של הנושאי� והחוויות שהעלו ההורי�

  

  :להבטחת אמינות המחקר ננקטו הצעדי� הבאי� :אמינות �ו.2

קבל ממספר מקורות המתייחסי� היא תהלי( השוואת המידע המת , ) Truangulation(הצלבה  )1

במחקר הנוכחי תהלי( זה . כדי להבטיח שכל האספקטי� של התופעה אמנ� נחקרו, לאותו מידע

  .תהתיאורטימהתצפיות ומהספרות , י השוואת המידע מהראיונות"נעשה ע

. היא דר( לשמירה על אובייקטיביות של החוקר באיסו+ הנתוני� –) Confirmability(אשרור  )2

צילו� ותיאור מדויק של העיסוקי� , י הקלטה ושכתוב הראיונות מילה במילה"וצע עהדבר ב

 .המשפחתיי� כ( שהנתוני� ישמרו ויוכלו לעמוד בפני עצמ�

דר( בה חוקרי� ומומחי� חיצוניי� בוחני� את הקידוד  –) Peer Depriefing(בדיקת מומחי�  )3

המחקר בחנה וליוותה את תהלי( במחקר זה מנחת . והפרשנות של תוכ� הראיונות והתצפיות

 .הקידוד והפרשנות

, במחקר הנוכחי. בה מומחי� מהשטח נותני� את דעת� לגבי ממצאי המחקר –בדיקת עמיתי�  )4

מרפא בעיסוק שמלווה את המשפחות : שלושה אנשי מקצועי "עואושרו  נבדקוהממצאי� 

מומחית בנושא , מרפאה בעיסוק, בעיסוקי� המשפחתיי� המתקיימי� במוסד הלב הקדוש

י העובדת "השימוש בסנוזל� לטיפול ע� אוכלוסיית ילדי� ע� נכויות התפתחותיות וג� ע

 . שני� 5אשר מלווה את המשפחות מזה כ , הסוציאלית העובדת במוסד הלב הקדוש

בו החוקר מתעד את מהל( המחקר ומציי� רגשות ומחשבות הנוגעות בהלי(  –יומ� רפלקטיבי  )5

לבדוק את מקומו והשפעתו האפשרית על איסו+ הנתוני� ר לחוקר שמידע זה אפ. המחקר

במיוחד בשל היותו עובד מוסד הלב הקדוש והקשר הממוש( שלו ע� התופעה , וניתוח�

 .מהראיונות והתצפיות שהתקבל המחשבות שעלו תרמו למידע, בנוס+. והאוכלוסייה הנחקר

בעיקר היותו עובד , יה והתופעה הנחקרתע� האוכלוסי המעורבות ארוכת הטווח של החוקר, בנוס+ 

אפשרה הבנה מעמיקה של , שני� בעיסוקי� המשפחתיי� בסנוזל�' המוסד ומלווה אתה משפחות מזה מס

 ולמשתתפי�לחוקר ואיתור סילופי� והטיות הקשורות , יצירת אימו� ע� קבוצת המשתתפי�, התופעה

)Lincoln & Guba, 1985( .אשר פורטו לעיל, צעדי�' ו מסלמעקב אחרי הטיות אלה ננקט , �כמו יומ

  . הצלבה של מידע ועוד, ליווי של מנחת המחקר, רפלקטיבי
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  :ממצאי�. 3

בתמה ראשונה תארו ההורי� את . מניתוח הראיונות והתצפיות נית� היה לזהות שלוש תמות מרכזיות

מדאיגה וחסרת בו ה� חוו התנתקות מהמציאות ה' עול� אחר'הכניסה לחדר הסנוזל� ככניסה אל 

המאפשרת לה�  תואינטימיוע� ההתנתקות מתארי� ההורי� חוויה של רגיעה . שמחו% לחדר תהאינטימיו

בתמה השנייה מתארי� ההורי� אי( סביבת הסנוזל� מאפשרת לה� להיות ביחד . להיות ביחד כמשפחה

הנאה לכל הילדי�  מספקת, חוויה זו נוצרת במהל( פעילות הכוללת את ילדיה� החיי� במוסד. כמשפחה

בתמה השלישית . במשפחה ומאפשרת קשר וקרבה בי הילדי� ע� המוגבלות לאחיה� ללא המוגבלות

מציגי� חלק מההורי� את הפעילות המשפחתית בסנוזל� כזמ� בו ה� מרגישי� מעורבי� בחיי ילדיה� 

� בעלי המוגבלות במעורבות זו מדגישי� ההורי� את העבודה הטיפולית שלה� ע� ילדיה. החיי� במוסד

המעורבות בחיי הילדי� . ל� ואת ההתעדכנות במה שקורה עמו במהל( חייו הימיי� המוסדיי�זבסנו

סביבת הממצאי� מראי� כי . לבי� המוסד ביניה�מאפשרת להורי� שביעות רצו� ומחזקת את הקשר 

של  והליווישבו האפקטי� התחושתיי� המיוחדי� , בעיקר סגירות החדר, הסנוזל� הפיזית והטיפולית

   . מאפשרי� החוויות העולות משלושת התמות, המטפל

  

  :'אחר עול�' כ הסנוזל�. א

 לחדר שמחו% מהמציאות התנתקות של חוויה מתארות המשפחות כל כמעט, הסנוזל� לחדר הכניסה ע�

 שאי�בנו שוני� ההורי�. ביחד להיות של חוויה לה� המאפשר ואנטימיות רגיעה של אחר עול� אל ומעבר

 לרגיעה מעברהו התנתקותת החווי כי עולה והתצפיות מהראיונות. זו חוויה של ובעוצמה מתנתקי� מה�

 בחדר המטפל שנוכחות חושבי� ההורי� שרוב למרות. הסנוזל� לסביבת הודות מתאפשרת תואינטימיו

� מידת על ונוכחות של המגבילה השפעהה את ג� מתארי� מה� אחדי�, הרגיעה יתילחוו תורמת הסנוזל

 חוותה �הא. בתגובתו שונה היה אחד הורי� זוג, ההורי� יתר כל לעומת. בחדר חווי� אותה תהאינטימיו

 והרגיעה ההתנתקות הרגשת את הרגיש לא לעומתה והאב, לח% של וחוויה התנתקות של הרגשה זמנית בו

  .הסנוזל� בחדר תאינטימיו והעדר לח% הרגשת רק חווה ולדבריו

  

 מהמציאות להתנתק להורי� מאפשרת הסנוזל� לחדר הכניסה  – החיצונית מהמציאות ותהתנתק. 1.א

 והמוגבלות המוסד אווירת היו, ההורי� מתנתקי� מה� אשר, שעלו המרכזיי� הנושאי� שני. לחדר שמחו%

, תואינטימיו רגיעה של חיוביי� רגשות המעלה ככזו ההתנתקות חווית את מתארי� ההורי�. הילדי� של

 לח% של הרגשה מתאר אחד הורי� זוג, ההורי� כל לעומת. אלו רגשות של בעוצמה שוני� ה� רכאש

  .בסנוזל� המשפחתית הפעילות במהל(

  

 מתארי� ההורי� כל כמעט, הסנוזל� לחדר הכניסה ע� – בעקבותיה רגשיות וחוויות התנתקות 1.1.א

זו  ההתנתקות בעקבות. לחדר חו%שמ מהמציאות השונה, אחרת מציאות אל ומעבר התנתקות של חוויה

 ככניסה הסנוזל� לחדר הכניסה את מתארי� ההורי�, אחד מאבא חו%. רגיעה של חוויה ההורי� מתארי�

 אי� בחו% אי�, אחר בעול� אתה, שזהו מרגיש אתה, לכא� מגיע אתה: "אומר לאנמ של אביה. אחר עול� אל

 אתה, קולנוע או הצגה איזה בתו( נמצא כאילו תהא: "אומר ל גלעדש אביו". כלו� ואי� רעש אי� בפני�

 את ל( שנות� כזה חדר זה": מוסיפה אמו של גלעד". אור פתאו�, הדלת את פתחת, מהמציאות מנותק

 ניגוד מתארי� ה�, התנתקות על מדברי� שההורי�כ". תמהמציאו מנותק שאתה, רגוע שאתה התחושה

� אות� מנתקת המיוחדת הסנוזל� סביבת. לו חוצהשמ זו לבי� הסנוזל� בחדר הנוצרת המציאות בי

 .בקולנוע או בהצגהאילו ה� כ ת ורגועהדמיוני, אחרת למציאות אות� ומכניסה החיצונית מהמציאות
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, אמהות ובמיוחד, חלק�. בעקבותיה העולה הרגיעה ותגובת ההתנתקות בעוצמת ביניה� שוני� ההורי�

  :מרתאו סעיד של אמו. רבה בעוצמה החוויה מתארי�

  

 כאילו, לב� חלק ד+ כאילו הזה] הסנוזל�[ לחדר נכנסת אני אישית, מרגיע מאוד מקו�

 רק כלומר, זוגי וב�סעיד  של האחיות, סעיד את לי שיש כאילו, העול� מכל מתנתקת

  .אחרי� דברי� לי אי�, בחדר המשפחה

  

 על שלילית להשפיע יכולי� אשר גורמי� נטרלמאפשרת לא� ל ,שהוא כמו ד+ לב�, הסנוזל� לחדר הכניסה

 מתארת ל בתיהש אמה ג�. במוסד החי המילד ובמיוחד המשפחה מחברי הדעת את ולהסיח ההרגשת

  : אומרת היא. הסנוזל� לחדר החיצוני מהעול� החד המעבר את ומוסיפה, רבה בעצמה התנתקות של חוויה

  

 כאילו, מרחפת שאני כאילו זה, אחרת בסביבה נמצא ואתה, דלת עובר פיזית ממש אתה

, טוב והכל הפרעות שאי� כזה עד� ג� באיזה שאתה, הזה בעול� לא מרגיש אתה, ענ� על

 לא ואתה להתפרנס צרי( לא ואתה לעבוד צרי( לא ואתה ללמוד צרי(לא  אתה כאילו

 כמו זה, יופי נות� הוא כי ממלא מאוד הוא והמקו�]: מוסיפה היא בהמש(. [כלו� צרי(

 אוויר שאיפת של תנועה[, הבהאי� הגני� את רואה אתה או, פהי תמונה רואה שאתה

  . רוגע איזשהו ,שלנפ שקט איזשהו נות� זה כי ממלא זה, ]לריאות

  

 ומיד הדלת ס+ את עוברי�. החיצונית מהמציאות חד מעבר הוא הסנוזל� סביבת אל הפיזי המעבר

 ומדאגות החברה וציפיות ותמדריש, המשיכה מחוקי: והחברתיי� הפיזיי� העול� מחוקי מתנתקי�

 לזו הדומה נפשית ושלווה רגיעה המאפשר דרשני ולא מקבל, חיובי לעול� ועוברי�, לפרנסה הקשורות

 הביחד תיבחווי להתמקד לה ומאפשרת הא� את ממלאת זו חוויה. היפ תמונה או נו+ על מסתכלות כאשר

  .תהמשפחתי

  

. הדרגתי באופ� להתרחש ג� יכול הרגיעה הרגשת לא המעבר, שאמהות אלו מתארותחדה ה הכניסה לעומת

  :    אומר נאלמ של אביה

  

 ה�, בראש ודברי� לח% ל( היה א�, נרגע לאט לאט, נרגע אתה, ככה בדיוק, אחר עול�

 אקמול כדור לוקח אתה, ונרפאת חולה היית כאילו, ממ( מתרוקני�, ממ( יוצאי� כאילו

  . בדיוק, הדבר ותוא בדיוק, של( הראש את ומרגיע אותו שותה

  

 גורמי� או מהלחצי� התנתקות של תרפויטית חוויה מהווה לסנוזל� הכניסה לאנמ של אביה עבור

 לשיכו( תרופה של להשפעה הדומה בהדרגתיות מתרחשת זו חוויה, עבורו. ההרגשה על שלילית המשפיעי�

 .החיוביי� בדברי� קדותהתמ ומאפשרת רגיעה משרה, נוחות אי של גורמי� מעלימה שהיא בזה, כאבי�

( בעוצמה א, ונוחות רגיעה מאפשר הסנוזל� לסביבת החיצונית מהסביבה המעבר ומנ�א, עבור יתר ההורי�

 אשר ההורי� קבוצת י"ע המתוארת כזו, תרפויטית או חזקה חוויה מתארי� אינ� אלו הורי�. פחותה יותר

 אביו". רוגע ושל נוחות של אווירה בנו משרה ]הסנוזל�[ החדר: " אומר כלנית של אביה. לכ� קוד� תוארה

  ". �נרגעי אנחנו, נוחות: "מוסיפה אמו". בחדר ונרגע נח שאני מרגיש אני: "אומר למיח של

  



 22

 נעימה לא הרגשה ג� הכוללת, מעורבות הרגשה מתאר אחד הורי� זוג ,ההורי� יתר כל לעומת

  : אומרת, �הראיו בזמ� בהריו� השהיית, ימאר של אימה. בסנוזל� המשפחתית הפעילות במהל(

  

 פעמי� בכמה במיוחד, לחדר כשנכנסי�,  אחר בעול� נמצאת שאני כאילו מרגישה אני

, ההאוויר. חולמת שאת כאילו, החיצוני מהעול� התנתקת כאילו מרגישה את, הראשונות

 מרגישה אני למה יודעת אינני]: בהמש( היא מוסיפה. [להכ, האורות, המוזיקה, הציוד

 אינני, ש� נוח מרגישה לא אני אבל, סגורי� ממקומות שנלחצת כזאת לא אני, ש� חוצהל

 אינה ימאשר בגלל אולי, תשובה מצאתי לא א( עצמי את לשאול יניסית, למה יודעת

  ].בכי[ הסיבה זאת אולי, ואחיה תיהאחיו כמו ומשחקת קופצת

  

 אחד מצד. נוחות וחוסר לח% של חוויה ג� א(, החיצונית מהמציאות התנתקות חווה ומנ�הא� א

 לסנוזל� הכניסה, ומצד שני. �לחלו הדומה אחר לעול� מעברמאפשרת  החיצונית מהמציאות התנתקות

 לא זה ניתוק, כ� כמו. לא� נעימה לא, קט� בחלל סגורה היותה שעצ� יתכ�. לח% של הרגשהאצלה  מעלה

 מהפעילות בחלק אחיה ע� להשתת+ הבת לש הקושי. הבת של הקשה המוגבלות את לשכוח כדי לה מספיק

. בחדר הנחווית הלח% להרגשה נוספי� גורמי� הא� מציינת, הראיו� במהל(. הא� את מעציב בחדר

, בהריו� היותה בשל החדר רצפת את המכסי� המזרוני� על ניידת להיות שלה לקושי קשורי� אלו גורמי�

 הוא, בעלי ג�: "אומרת היא. בפעילות האבא השתתפות ולמיעוט בחדר היקר הציוד על בשמירה לצור(

 קט� החדר א(, משהו איתנו לעשות בכדי לו קוראת אני לפעמי�, ישתת+ שהוא אוהבת אני. בצד יושב

. ונינוחה רגועה להיות הא� על מקשה בסנוזל� בפעילות האבא השתתפות מיעוט". בחופשיות בו לנוע וקשה

 הפעילות במהל( כי עולה, הא� של הלידה לאחר נערכו שרא, התצפיות מניתוח, בראיו� דבריה למרות

 רוב במש( וצוחקת מחייכת נראית הא�. נוחות ואי לח% של סימני� המגל לא היא,  בסנוזל� המשפחתית

� שלה נוחות האי שהרגשת יתכ�, לכ( אי. נינוחות על המעידות בתנוחות המזרוני� על ויושבת הפעילות זמ

 על ובניידות בישיבה פיזי קושי והרגישה בהריו� השהיית לכ(, בעלה של ותההשתתפ לחוסר בנוס+, נבעה

  . הסנוזל� רצפת את המכסי� המזרוני�

 הרגשה מתארה היחיד הוא. רגיעה או התנתקות של חוויה מציי� לא, זאת לעומת, ימאר של אביה

  : ואומר הסנוזל� בחדר תאינטימיו והעדר לח% של

  

 מספיק, והמטפלי� הילדי� נמצאי� בחדר, גדול מספיק לא החדר, בצד יושב בחדר אני

 יודע שאני הוא] הסנוזל� בחדר[ ש� אותי מלחי% הכי]: מוסי+ הוא בהמש(. [אנשי�

 כהורה אני. יכולתי כמיטב עליה� לשמור צרי( אניוש יקרי� מאוד ה� בחדר שהדברי�

  . מלחי% שמאוד דבר" כ( תעשו אל, לב שימו" לילדיי מעיר תמיד

  

, לדבריו. בו המטפלי� ולנוכחות החדר לגודל הקשורה תאינטימיו העדרו לח% של הרגשה מתאר האבא

 הציוד תקינות על בשמירה הצור(, בנוס+. בסנוזל� המשפחתית בפעילות להשתת+ עליו מקשה זו הרגשה

 ורישומי הראיונות, מהתצפיות. לילדיו בהערות עסוק והוא, האבא אצל לח% של להרגשה גורמת היקר

 מצטר+ הוא לפעמי�. בסנוזל� המשפחתיי� המפגשי� בכל נוכח לא אמנ� ימאר של אביה כי עולה השדה

� בפעמי. הפעילות זמ� לכל מצטר+ הוא ולפעמי�, לסנוזל� מחו% נשאר הוא לפעמי�, יוצא ואז דקות' למס

 הוא, עילותהפ סו+ לקראת. בחדר המתקיימת בפעילות להשתת+ וממעיט זמ�ה רוב בצד יושב הוא, אלו

 של החלקית השתתפותו כי נראה, מעורבי� רגשות המגלה, הא� לעומת. המטפל בעידוד במתרחש משתת+
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 את להבהיר ג� יכולה האב של זו התנהגות. בסנוזל� המשפחתית בפעילות לח% של חוויה מבטאת האב

  . בפעילות הא� של הרגשתה

  

 של הרגשה מתארות משפחותשבע , �זלהסנו לחדר הכניסה ע� :המוסד מאווירת התנתקות 2.1.א

 בעלי ילדיה� ע� ביחד להיות לה� המאפשרת ומנוגדת שונה לאווירה ומעבר המוסד מאווירת התנתקות

 ע� בילדי� מלא לעול� נכנסי� ה� לכא� מגיעי� ה� כאשר ;להורי� קשה במוסד הביקור. המוגבלות

 בנוס+. כאב� את ומעצימות ורתיעה צער של רגשות בה� המעוררות, ילדיה� משל שונות, קשות מוגבלויות

 לעומת. במוסד החיי� ילדיה� ע� יאינטימ מפגש מאפשר ואינו והומה רועש המקו�, לה� הקשי� למראות

 ובמיוחד, ההורי�. וחופשיות תאינטימיו של חוויה להורי� מאפשרת הסנוזל� לחדר הכניסה, זאת

 יותר קרובי� להיות לה� מאפשר תלאינטימיו מעברוה המוסד מאווירת ההתנתקות כי מצייני�, האמהות

 האחרי� הילדי� ממראות ההתנתקות את בעיקר מדגישי� האלו הורי�המ מקצת. המוגבלי� לילדיה�

  : אומר כלנית של אביה. במוסד החיי�

 אי(, כאלה מוטציות מבחינת?, להיות יכול זה אי(, אותי שדוחי� ילדי�] במוסד[ פה יש

 הכאב את לחתו( בשביל אז, כואב פשוט זה, מזה נגעל שאני לא, לי אבכו? לקרות יכול זה

 וג�, פה להיות לא כדי רק מקומות מיני לכלאו , �הא לג� כלנית ויוצא את לוקח אני הזה

 להיות נות� שהוא הזה החדר את יש לפחות, שיש מה זה אז, ביחד יותר איתה להיות כדי

  .פה שיש יאינטימ הכי החדר הוא, ביחד

  

 מראותמהו אווירההמ להתרחק לאבא מאפשרת, למוסד מחו% ליציאה בדומה, הסנוזל� לחדר כניסהה

 ע� ביחד להיות המאפשרת אנטימיות של חוויה יוצרת זו התנתקות. במוסד החיי� הילדי� של הקשי�

ת ההשפעה השלילית של א מדגישי� ורא של הוריה ג�, כלנית של לאביה בדומה. בעלת המוגבלות הבת

סביבת המוסד היא מקו� שלא נעי� , עבור משפחות אלה. שבמוסד על הרגשת� המוגבלי� הילדי� אותמר

   .בסנוזל� הנערכת זו מלבד המוסד בסביבת משפחתית פעילות מקיימות לאה� , כתוצאה. לבקר בו

  

 של אמ�. אינטימית והלא ההומה המוסד מאווירת ההתנתקות את בעיקר מדגישי� ההורי� שאר

 סוג, ]ע� ילדיה בעלי המוגבלות[� אית התייחדות של סוג איזשהו זה בשבילי הסנוזל�: "אומרת ר�ארז ואו

".  הרועשת והמוסיקה והמטפלות הילדי� של מהרעש, ]גורי�מ[ חלקההמ של ההמולה מכל התנתקות של

 לנוח מקו� ואי�, יורדת וזאת עולה זאת, ]במגורי�[ ש� שעובדות האחיות, העובדות": מראו מנאל של אבא

, בכלל במוסד לא אתה שזהו מרגיש ואתה לכא� נאלמ את מביא אתה, תבחופשיו מרגיש לא אתה, ש� בו

 מרגישה לא אני, עמה לדבר ארצה א�] במגורי�[ למטה": הא� מוסיפה". ראח בעול� שאתה מרגיש אתה

כולי� להתייחד ע� במוסד בו ה� י יאינטימחסר להורי� מקו� ". החופשיי מרגישה לא אני למטה, בנוח

אינה מתאימה לביקור הומה ורועשת ש, היא סביבת עבודהסביבת המגורי� . ילדיה� בעלי המוגבלות

של הסנוזל�  תהאינטימיהכניסה לסביבה , לעומת זאת. בחופשיות להתנהג ההורי� מקשה עלו משפחתי

  . בעלי המוגבלות מאפשרת התנתקות מהמגורי� והתמקדות בילדיה�

 שהסנוזל� מאפשר ג� לשני היחידה הייתה ארז ואור� של אמ�, ההורי� של קותלהתנת בנוס+

, בחדר הילדי� משאר לה� התנתקות ג� זה: "אומרת היא. המוסד מאווירתלהתנתק  המוגבלות ע� בניה

."  אוהבי� הכי בעצ� שה� האנשי� ע� להיות הולכי� ה�, בה חיי� היו� רוב שה� הרגילה מהאווירה

 מנוכחותו ההומה מהאווירה מתנתקי�, ע� כניסת� לחדר הסנוזל�, המוגבלות ע� �הבני ג�, לדעתה

  .הוריה� ע� ביחד להיות לה� המאפשרת נטימיתיא לסביבה ועוברי� האחרי� הילדי�
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 לחדר והכניסה המוסד מאווירת ההתנתקות ע�, וחופשיות תאינטימיוהמעבר להרגשה של 

� על מדברות ה� כאשר. המוגבלי� לילדיה� קרובי� להיות, לאמהות ובמיוחד, להורי� מאפשר, הסנוזל

בתיה  של אמא. הסנוזל� בסביבת המתאפשרי�ע הפיזי והמג הקרבה את האמהות מדגישות, תאינטימיו

 אחד שא+ אישית לשיחה, תלאינטימיו, לחיבוק, למגע ביותר והנקייה הטהורה באמת ההזדמנות: "אומרת

: מוסיפה ידג של אמא". בלי המקו� את עכשיו בכלל לדמיי� יכולה לא ניא]. בסנוזל�[ ש� רק זה, מפריע לא

 לו ומספרת, ככה בשקט] הסנוזל� לחדר[ לש� הולכת הייתי אני, אנשי� עוד ליד מבי( נורא זה לפעמי�" 

  :אומרת מנאל של אמה, בדומה". שלי הסודות כל את

 היא בהמש(. [רוצה נישא אי( מדברת, ]בסנוזל�[ עמה נפגשת כאשר איתה חופשייה אני

 קרובה מרגישה, לה מספרת אני, שקט, והיא אני רק נמצאי�, ]בסנוזל�[ כא�]: מוסיפה

  . ביחד שאנחנו מרגישה אני, פה אחד א+ אי�, אליה יותר

  

 חופשיות להיות לה� המאפשרת אינטימיות האמהות חוות, במוסד אחרות לסביבות בניגוד, הסנוזל� בחדר

� ולנהל לדבר יכולת� ואי �ילדיה של מוגבלות� למרות. במוסד החיי� �לילדיה יותר וקרובות בהתנהגות

 מתו(, בדומה. �סודותיה את לה� ומספרות שרוצות נושא כל על אית� מדברות האמהות, אישית שיחה

 מגע יוזמותו המוגבלות ע� לילדיה� קרובות האמהות הסנוזל� בחדר השהות בזמ� כי עולה התצפיות

 ילדיה� את מחבקות אור�ו ארז של ואמ� חלמי של אמא, מנאל של אמא, אור של אמא שללמ כ(. אית�

 של אמא, סעיד של אמא. פו+ על יושבות ה� כאשר אליה� ומדברות אות� מלטפות, לחיק� אות� ואוספות

 ניכר חלק במש( אית� ומדברות אליה� צמודות, ילדיה� ע� מחובקות שוכבות כלנית של ואמא בתיה

  . תמהפעילו

 .ילדיה� ע� ממוש( מגע יוזמי� נראו סעיד של ואביו אור�ו ארז של אביה� רק, האמהות לעומת

 ע� ממוש(גופני  במגע להיות ממעיטי� האבות רוב. ילדיה� ע� מחובקי� המזרו� על לשכב בוחרי�ה� 

. נדנדהב או מזרו� על כשה� אות� מלטפי� או/ו ילדיה� את מנדנדי� נראי� �חלק. המוגבלי� ילדיה�

 חלק כי התצפיות מ� עולה, יתרה. הזמ� רוב במשפחה האחרי� הילדי� ע� לשחק בוחר האחר חלק�

 לא אשר, למשל חלמי של אביו. המטפל מצד עידוד בעקבות רק ילדיה� ע� ממוש( במגע באי� מהאבות

  .בשמני� עיסוי לו לעשות המטפל להצעת נענה, הפעילות רוב במש( ילדונגע ב

  

 מעניקה הסנוזל� בסביבת וההימצאות החיצוני העול� מ� ההתנתקות :הילדי� ממוגבלות ותהתנתק 3.1.א

 ע�". מוגבלי� כילדי�" אות� המתייגת מהראייה אות� ומשחררת ילדיה� על אחרת מבט נקודת להורי�

 המאפשרת הילדי� ממוגבלות התנתקות של חוויה אבות ארבעהו אמהות � שמונהמתארי לסנוזל� הכניסה

 להתמקדות ילדיה� של במוגבלות מהתמקדות עובדי� אלו הורי�. הילדי� ככל אית� ביחד להיות לה�

  :אומרת ידג של אמו. ביכולותיה�

  

 בהמש(. [השונות, המוזרות של( הפרצו+ מול זה במיטה או הכיסא על שמה כשהוא: א�

 שלא שבוע ב� תינוק שהוא 15 ב� ילד מול עומדת אני שלו המיטה מול]: מוסיפה היא

, השני� ע� ומתעוות ושהול(, לבד עצמו את להרגיע מסוגל ולא, במיטה להתהפ( מסוגל

 יכולה אני בסנוזי, ובסנוזי. דואג דואג דואג, נורא עובד והראש, מדאיג נורא זה ושאותי

  . גיל של האלה התוויות כל את לשכוח יכולה אני, זה זה אולי, אולי 15 ב� שהוא לשכוח
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 הקשה המוגבלות. ממנה להתנתק וקשה במוקד נמצאת הב� של מוגבלותו, וסדבכל מקו� אחר במ

 הכניסה ע�. הא� אצל רגיעה לחוסר ותוגורמ כעסי�, דאגות ותמעל הבריאותי במצבו וההידרדרות

�  :אומרת בתיה של אמא, בדומה. עליה לחשוב ולא מהמוגבלות להתנתק מצליחה הא� לסנוזל

  

 נגיד בחו% א�, כזה אותה להריח אפשר, לה שטוב ראהנ, סובל ולא ר( כזה נראה העור

, ככה הידיי� ואת, ככה הראש את נגיד רואה אתה אז גלגלי� בכיסא יושבת היא

 לא אתה, בחדר נמצא כשאתה, המצב את רואה אתה, פרטי� רואה אתה ופתאו�

 אני, אותה בוחנת לא אני, אליה נדבקת אני, אני כלומר, האלה הדברי� על מסתכל

 היא, לאור מגיבה באמת היא וא�, מולה לא אני אליה להתקרב מנסה אני, האית

 מהמהמת היא כלומר, שיחה קצת יש לפעמי� כלומר, כי+ בכלל זה אז לדברי� מגיבה

   כי+ זה, .."הה..הה" עונה והיא מדברת אני, כזה

  
 בתיה של שההק ממצבה להתנתק בתיה של לאמה מאפשרת לסנוזל� הכניסה, אחרות לסביבות בניגוד

 של כתוצאה בעור ומתיחות ונפיחות, מתדרדר בריאותי מצב, פיזיי� עיוותי�, פרוגרסיבית מחלה ע� ילדה(

 עורה, ת ש�לב טוב: עמה להיות ומצליחה הבת את לבחו� מפסיקה הא� סנוזל�ב(. +בגו נוזלי� צבירת

 את לראות להורי� מאפשרת הסנוזל� לחדר הכניסה. הא� ע� ומתקשרת לאור מגיבה היא, נפוח לא נראה

 סעיד של אביו. מתבטלת כמו והמוגבלות, ילדיה� של בעוצמותיה� מתמקדי� ההורי�. אחר באור ילדיה�

  : אומר

, שמח, רפוי הוא, ספסטי לא הוא, מרגיש שהוא חש אתה, בחדר אחר בנאד� הוא סעיד

 הוא כאשר, ]ורהא אבי[ אלנור אבו לו קוראי� אנחנו, האור את מאוד אוהב סעיד, צוחק

  .האורות אחרי לעקוב מתחילות שלו העיניי�, האורות כל את רואה הוא לחדר נכנס

  
, רגשות בעל כילד אותו לראות לו מאפשרי� אלה דברי�. קוד� ראה שלא דברי� בו רואה סעיד של אביו

 אביה, ומהבד. שלו והאור השמחה מקור אולי שהוא, האור אבי לו קורא אפילו האבא. אחר אד� ב�, שמח

  :אומר מנאל של

  
 כדורי�[ למשל הכדורי� את לה מראה אתה. ב( ומרגישה רואה] הבת[ שהיא מרגיש אתה

 בה� נועצת היא. וראתה, הסתכלה שהיא מרגיש ואתה] שוני� בצבעי� מאירי� קטני�

  . משהו יש, משהו יש. אחריה� ועוקבת מסתכלת, מבט

  
 למרות. בתו אצל קוד� ראה שלא ביכולות להתמקד אלמנ של לאביה מאפשרת הסנוזל� לחדר הכניסה

 רואה ג� חלמי של אמו. האורות אחרי ועוקבת מסתכלת, ערנית, בהורי� מרגישה הבת, הקשה מוגבלותה

 הוא, אליי מסתכל הוא אז איתו מדברת אני כאשר: "אומרת היא. הסנוזל� חדר בתו( אחר באור בנה את

בעלי  הילדי�". מרגיש אכ� הוא, שלו האחי� ושל שלו אבא של קולה את שומע הוא, שלו אימא שאני יודע

 לגירויי� מגיבי� ולא �אפאטיי הילדי� בה�, אחרות לסביבות בניגוד .הסנזול� בתו( משתני� המוגבלות

 ומכירי� חוקרי�, בוחני�, סקרניי�, ערניי�, שמחי�, רפויי� ה� בסנוזל�, משפחת� לבני כולל, ולאנשי�

 לאנטראקציות המתאימות האלכל ילד� ע� באנטראקציה שינוי מתארתשל חלמי א+  אמו. הוריה� את

 של חוויה אחת לאמא מאפשרת הילדי� של ובעוצמות  ביכולות זו התמקדות. לילדי� הורי� בי� רגילות

  :אומרת גלעד של אמו. נורמליות
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 רגיל דיל כמו, מאיתנו אחד כמו גלעד כאילו שכזה בקטע אתה הזה החדר בתו( כשאתה

 את עושי� כול� שמחי� כול� רגילי� כול�, בסדר הכל שכאילו מדמיי�, ככה נגיד בוא

  .  בכי+ ביחד הכל

  
 הילדי� שאר כמו רגיל ילד והוא מוגבלות אי�, קושי אי� לב�. בסנוזל� מתבטלת הב� של מוגבלותו

 מהמציאות נתקלהת מאפשרת בסנוזל� ההימצאות, ולקבוצה זו של הורי� גלעדלאמא של . במשפחה

 מתחברי� לסנוזל� הכניסה ע�. עליה� ומעיקה מטרידה אשר, הילדי� של במוגבלות� ומההתמקדות

 מאפשרת זו התנתקות כי נראה. ביחד של חוויה לה� המאפשר דבר, הילדי� ועוצמות ליכולות ההורי�

 יכולי� שה� הרגישול במוסד החיי� ילדיה� של פגועי� הלא לצדדי� להתחבר, לאמהות ובמיוחד, להורי�

  .  אחרי� ע� כמו אית� לתקשר

 של החיובית להשפעה מתייחסות המשפחות כל: ההורי� הרגשת על הסנוזל� סביבת של ההשפעה 2.א

, בתיאור�. המשפחתית הפעילות במהל( תוהאינטימיו הרגיעה, ההתנתקות חווית על הסנוזל� סביבת

. המשפחתית בפעילות המטפל של ולנוכחותו, הסנוזל� ומבנה לציוד הקשורי� לאפיוני�� ההורי� מתייחסי

  . בחדר הרגשת� על הסנוזל� סביבת של שלילית השפעה מתארי� רימא של הוריה, המשפחות כל לעומת

  

 מתייחסי�, הסנוזל� של הפיזית הסביבה השפעת בתיאור: הפיזית הסנוזל� סביבת של ההשפעה. 1.2.א

 ויזואלית ובעיקר מגוונת חושית גרייה מספק אשר ולציוד החדר למבנה הקשורי� לאלמנטי� ההורי�

 צבעו  ,החדר סגירות של המרגיעה החיובית ההשפעה את משפחות� שש מתארי החדר במבנה. ושמיעתית

� ובתנוחות בסביבה להיות להורי� מאפשרי� האל כל. והקירות הרצפה את המרפדי� והמזרוני� הלב

 של אווירה בנו משרה הוא בנוי שהוא אי( עצמו החדר ג� זה: "אומר כלנית של אביה. רגיעה המעודדות

 וההורי� מנאל של ההורי� אומרי�" שקט חדר, נחי�. "גלעד של האבא אומר" אטו� חדר". "ורוגע נוחות

 להורה ג� נינוחה מאוד והאווירה סגור שזה בסנוזל� שטוב מה: "מוסי+ אור�ו ארז של אביה�. חלמי של

 שבקירות הריפוד כי רואי� מהתצפיות. ורגיעה התנתקות להורי� מאפשרת חדרה סגירות". לילד וג�

 מאפשר זה בידוד כי נראה. שבחו% מהרעשי� למבודד החדר את הופכי� החיצונית לסביבה פתח והעדר

 מתייחסי� מההורי� חלק, החדר את המאפייני� והשקט לסגירות בנוס+. מהבחו% הניתוק את להורי�

  :אומרת בתיה של אמה.  הלב� החדר צבע של החיובית להשפעה

  

 הוא, ניטרלי הוא הלב� הצבע, לב� הוא כ( ואחר, אטו� שהוא זה כל שקוד� חושבת אני

 היא בהמש(. [נקי מאוד משהו ומי�, טוהר ומי�, כזאת שקיפות לו יש כאילו הוא, משחרר

 מצבי� ה�ש לאיזה ל( גור� לא שהוא הלב� של דהייחו פה שאולי חושבת אני]: מוסיפה

  . מרגיע הוא אלא קיצוניי�

  

 מאז� שהוא בכ( ושלווה רוגע של להרגשה תור� והקירות המזרוני� של הלב� הצבע, החדר לסגירות בנוס+

 המכסי� המזרוני� של המרגיעה להשפעה ג� מתייחסי� מההורי� חלק. בו השוהי� של הרגשי מצב� את

  : אומרת אור�ו ארז של אמ�. החדר רצפת את

  

 ית�י וזה אות� ירגיע זה, משהו לה� יעשה זה כזה חדר לתו( אנשי� קבוצת יקחת א�

, הזה העמו� האור בתו( להיות פתאו�, המזרו� על לשבת, נעליי� להוריד. משהו לה�

  .רגוע והכל ר( והכל מוסיקה ככה ורק
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 כמו רגיעה תהמעודדו בתנוחות להיות מההורי� לחלק מאפשרת למזרוני� העלייה לקראת הנעליי� הורדת

 של חדר שזה מרגיש אתה, המזרו� על יושב אתה, שוכב אתה: " מוסי+ חלמי של אביו. ושכיבה ישיבה

 הרגיעה, ההתנתקות יתילחוו הנעליי� הורדת בי� הזה הקשר את מסבירה בתיה של אמה". רגיעה

  : תוהאינטימיו

 אתה במקדשי�, ?נעליי� בלי אתה איפה, נעליי� בלי נמצא ש� אתה, חופשי מרגיש אתה

 איזשהו בפרוש זה. נעליי� בלי אתה בסנוזל�, נעליי� בלי אתה של( בבית, נעליי� בלי

 לנדוד יכול המחשבות ע� אתה שוב כלומר, לעצמ( קרוב מאוד שאתה מיוחד מקו�

 איזה בתו( אתה אבל, רוצה שאתה למה לנדוד יוכל ואתה לצער לנדוד יכול ואתה לשמחה

  . בועה

  

, התנתקות חד באופ� ולחוות עצמה אל יותר קרובה להיות לא� מאפשרת הסנוזל� בחדר �הנעליי הורדת

 בוחרי�, המשפחתית הפעילות במהל(. ובבית במקדשי� חווה היא אותה לזו הדומה תואינטימיו רוגע

 של והוריה חלמי של אביו, אור של שאמה בעוד. תואינטימיו רגיעה על המעידות בתנוחות להיות ההורי�

 מושטות רגליי� ע� המזרו� על לשבת בוחר אור של אביה, הפעילות זמ� רוב פו+ על לשבת בוחרי� למנא

 ואימו, בנדנדה לשכב בוחר סעיד של אביו. הילדי� את מנדנד שהוא בזמ� המרופד הקיר על ולהישע� קדימה

  .המי� למזרו� הצמוד המזרו� על לשבת בוחרת ידג של

   

אפקטי� ה של המרגיעה להשפעה מתייחסי� ההורי� רוב, בו בההישי וצורת החדר למבנה בנוס+

 האורות, שקטה מוסיקה, הילדי� של הצעצועי�, החדר של הצבעי�: "אומרת חלמי של אמו. הרגשת� על

 זה, העמו� האור, האורות, המוסיקה: " אומר אור�ו ארז של אביה�". נחי� אנו, הלב� הצבע, הצבעוניי�

 האלה האורות ריצודי וכל השמימית מוזיקה של הזה השילוב: " מוסי+ ידג לש אביו". מנותק זה, מנותק

 השקטה המוסיקה ע� מי�העמו ות הצבעוניי�האור של השילוב". לגמרי אות( מנתק, אות( ממסטל

  : זו השפעה מתארת גלעד של אמו. ורגיעה התנתקות של לתחושות גורמי�

  

 ככה יו� חצי לאיזה, ליהנות כדי] ל�הסנוז לחדר[ לשמה לבוא אוהבת, אישי באופ� אני

 ע�, מוסיקה ע� ככה לשבת כזה סת�, כלו� לעשות לא אפילו, לשבת סת�, רגועה להיות

 מוסיקה, עיסוי בלי, הדגי� של הסרט את אוהבת מאוד אני, ]הנע הסרט[ הזה הסרט

  . רגוע ככה, הי� בתו( שאתה מרגיש, הדולפיני� של המוסיקה אוהבת אני, שקטה

  

 ע� השקטה המוסיקה של השילוב. מדומה מציאות אל כניסה ומעי� התנתקותשל  הרגשה מתארת הא�

 הימצאות של להרגשה הגורמת, מרגיעה הזויה אווירה יוצרי� המוקר� על קירות החדר הי� של הסרט

 מתארי� סעיד של הוריו. להורה מהורה שוני� האורות בהשפעת העולי� הדימויי�. י� של מדומה בעול�

  :הרגשת� על בחדר האורות של שונה פעההש

  

   CHRISTMAS ה המולד חג את ולאשתי לי לנו מזכירי� בחדר שיש האורות – אב

  .עבורנו חשובה הכי התקופה – א�

] בסנוזל�[ האלה האורות את רואי� אנחנו כאשר, הזה החג את אוהבי� מאוד אנחנו – אב

  .זוכרי� מיד אנחנו

  .יפי� דברי�, משמחי� אירועי� לנו מזכירי� ה� – א�
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 משפחתיי� �אירועי מזכירה �הויזואליי האפקטי� י"ע בחדר הנוצרת האווירה, אלו הורי� זוג עבור

הילדי� בעלי המוגבלות החיי� במוסד חסרי� מכל העיסוקי� המשפחתיי� . דהמול חג כמו משמחי�

באווירה משפחתית משמחת כאילו ה� ביחד נראה שהשהייה בסנוזל� נותנת להורי� להרגיש  .המשמחי�

  . של אירועי� כאלה

 המגע כמו אחרי� מוקדי� מצייני� מההורי� חלק, והמוסיקה האורות של החיובית להשפעה בנוס+

 חלק הוא' המסג של החלק ג�: "אומרת אור�ו ארז של אמ�. ועוד, הערסל, השמני� של הריחות', במסאג

 את מתארת הא�.". המוסיקה, הריחות, השמני� ע�' המסג את ולעשות, הזאת האווירה שוב, מרגיע מאוד

 בתיה של אמה. והאורות המוסיקה ע� בשילוב) הארומטיי� בשמני�( העיסוי של המרגיעה ההשפעה

  : הרגשתה על בחדר אחרי� מוקדי� של ההשפעה את מתארת

  

, נעי� נורא, עוט+ ככה, הביטחו� ותחושת והשקט התחושה מבחינת מדהי� הערסל

� שהוא אחר משהוא זה, משהו איזשהו על הגו+ של לח% אי� אז כי כיפי מאוד �מי המזרו

  .הגו+ את  מקבל, ג� מקבל שהוא יותר ר(

  

 עוט+ שהערסל בכ(, והשלווה הרוגע של להרגשה התורמי� � מרגיעי�מוקדי שני ה� המי� ומזרו� הערסל

 את ציינו אחד הורי� זוג, בנוס+. ותמיכה קבלה של החיובית להרגשה תור� המי� ומזרו� הגו+ את

 אור�ו ארז של אביה� כ(. בחדר השוהי� לרצונות והתאמת� השוני� הגירויי� וויסות של האפשרות

  :זה את מתאר

  

 ע� לעצמ( בוחר אתה, יושב אתה אור של וויסות ובאיזה לשמוע מה לעצמ( בוחר אתה

 אתה]: מוסי+ הוא בהמש(. [רוצה שאתה מה רק לעצמ( לוקח אתה? מבי� אתה, אתה מי

 האור את ל( לשי� יכול אתה, רגועה מוסיקה, רוצה שאתה המוזיקה את לשי� יכול

  .איתו כי+ ל( שיהיה, נוח ל( שיהיה

    

 יכולה שהיא בכ(' מאפשרת' לסביבהת החדר א הופכת, בחור את האפקטי� והגרייה בסנוזל�ל היכולת

 למשל אור�ו ארז של אביה�. בה השוהי�מ ואחד אחד כלת לרצונות והעדפות של אישי מותאמת להיות

 יהוויזואל האפקט את ובוחר רצונו לפי עוצמתה את מווסת, מרגיעה היא אותו המוסיקה את בוחר

  . וההתנתקות רגיעה מאפשרת זו התאמה. הרצויה בעוצמה המתאי�

 במוקדי� להיות בוחרי� ההורי�, המשפחתית בפעילות כי עולה השדה ורישומי בתצפיות ג�

פעילות מה באחד. וסדבמ החיי� לילדיה� ומותאמי� נוחות, רגיעה לה� ומאפשרי� עליה� עדפי�המו

 לשכב חרוב שהאבא בעוד סעיד ליד המי� מזרו� על לשכב בוחרת הא�, סעיד של המשפחה ע� תהמשפחתי

 מזרו� על לשכב בוחרת בתיה של אמה. צבעי� המשנה אופטיי� סיבי� של אלומה ולהפעיל הנדנדה על

 מיד פו+ על תמתיישב חלמי של אמו. הבועות עמוד מול עמה לשבת או בתיה ע� הנדנדה על להיות, מי�ה

 חלק. המי� למזרו� מכ� ולאחר, לנדנדה עמו עוברת היא בהמש(. לידיה חלמי את ומבקשת לחדר כשנכנסת

 שפחתיותהמ הפעילויות באחת. לחבריה שתתאי� כ( הסנוזל� סביבת את לפעמי� מעצבי� א+ מההורי�

 את אוהבות גלעד של ואימו בתיה של אמה. הדגי� של הנע הסרט את ביקש אביה, מנאל של המשפחה ע�

 הביאו ה� אותו עול� מוסיקת של תקליטור מעדיפי� אור�ו ארז של שהוריו בעוד הלויתני� מוסיקת

 נמצאי� כשה� לו מקשיבי� ה�. סעיד של המשפחה מאוד אוהבי� תקליטור אותו. הסנוזל� לחדר כמתנה

  . מרגיעה אווירה ליצור רוצי� ה� כאשר, בבית
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 הפעילות במהל( לח% של הרגשה תיארו אשר, רימא של הוריה, ההורי� יתר כל לעומת

 של אמה. הרגשת� על הפיזית הסנוזל� סביבת של השלילית ההשפעה את מדגישי�, בסנוזל� המשפחתית

  :אומרת רימא

  

 זמנית ובו, עליה� לשבת מצליחה לא אני, נוחי� אל ה�, המזרוני� את אוהבת לא אני

 שהילדי� בדאגה הזמ� כל ג� אני, ]הילדי� ע�[ אית� ולשחק לקפו%,  לקו� יכולה אינני

, "לב שימו,  לב שימו"  עליה� צועקת הזמ� כל, היקר מהציוד משהו שיקלקלו, בלג� יעשו

 שלה� הצעקות ג�. וחותנ בחוסר מרגישה א(, בחופשיות ישחקו שה� אוהבת שאני אפילו

 בגלל כל קוד�, בחדר יצעקו שילדיי אוהבת לא ג� אני, לי מפריע מאוד הר� והקול

. בפני� נוחות בחוסר מרגישה אני, לאחרי� מפריע מאוד זה וג�, ומוגבל קט� שהחדר

  .מאוד נהני� שילדיי אפילו

  

 הקשורי� נוחות וחוסר הלח% הרגשת את תארה כאשר מתקד� בהריו� ההיית רימא של שאמה לציי� ראוי

 חוסר. בחדר ניידת להיות עליה ומקשי� נוחה ישיבה מאפשרי� לא בחדר המזרוני�. בחדר ולציוד למבנה

 שבו היקר והציוד גודלו, החדר סגירות. הילדי� ע� בפעילות להשתת+ הא� של ביכולתה פוגעת הנוחות

 תקינות על בשמירה י�עסוק להיות י�ריכצ� ה כאשר במיוחד בחופשיות התנהגשני ההורי� ל על מקשי�

 לא, הפעילות במהל( כי עולה) הא� של הלידה אחרי נערכו אשר( בתצפיות, הראיו� לעומת כי מעניי�. הציוד

 שאחותה למרות, התצפיות באחת. הסנוזל� לסביבת הקשורי� נוחות אי של סימני� מגלי� האב ולא הא�

 נראה לא. אחת פע� רק לה העירה הא� הפעילות זמ� רוב (מש ר� בקול ודיברה צעקה רימא של הצעירה

 שיחקו אשר לילדי� העירה לא הא�, בנוס+. בסנוזל� לפעילות בהתחברותה לא� מפריעי� הילדה שצעקות

 הפער, רימא של מהא של שבמקרה כנראה. מהעניי� כמוטרדת נראתה ולא בציוד שלה� השימוש על בחדר

� מכ( נבע, בתצפית שעלתה כפי, התנהגותה לבי� הסנוזל� של יסיתהפ מהסביבה הקושי על דבריה בי

  .ישיבתה ועל תנועותיה על הכביד �שההיריו

 מעירי�נצפו  והמטפל ההורי�. נוספות משפחות אצל עולה היקר הציוד על לשמור הצור(, זאת ע�

 לאחד רי�מעי המטפל ע� יחד חלמי של אביו כ(. בציוד זהיר לא שימוש על המוגבלות ללא לילדי�

 מעיר גלעד של אביו. אותו לקלקל עלול המאיר בכדור שלו המשחק שאופ� כ( על המוגבלות ללא מהילדי�

 במצבי� כי עולה ג� התצפיותמ. להשתולל לא לו וקורא הפעילות במהל( פעמי�' מס הבכור לילדו

 כאשר בחדר ני�המזרו על להתהל( מתקשי� והמטפל בתיה של אמה. בחדר בניידות קושי קיי� מסוימי�

 להתהל( כמתקשה נראית אור של אימה. המי� למזרו� להעבירה ומנסי� ידיה� על בתיה את מרימי� ה�

. הפעילות זמ� רוב פו+ על ולשבת ניידת להיות לא בוחרת שהיא הסיבה זאת כי להיות יכול. המזרוני� על

 בתנוחה להיות ומצריכי� יביצ לא משטח יוצרי� אשר והרכי� העבי� והמזרוני� היקר שהציוד כנראה

  . נוחות אי של לתחושה לגרו� ויכולי� בחדר והישיבה הניידות על מקשי� ,לרצפה הצמודה

  

 של להשפעה בראיו� התייחסו משפחותשבע : �ההורי הרגשת על המטפל נוכחות של ההשפעה 2.2.א

 מתארי� זו בקבוצה ההורי� כל כמעט. בסנוזל� המשפחתית הפעילות במהל( הרגשת� על המטפל נוכחות

 מתארות משפחות שתי, זאת ע� יחד. האנטימיות או/ו הרגיעה להרגשת המטפל נוכחות של חיובית תרומה

 האבא זו בקבוצה ההורי� כל לעומת. בחדר הנחווית תהאינטימיו מידת על ונוכחות של שלילית השפעה ג�

 עליו מקשה זו פגיעה. טפלהמ נוכחותמ כתוצאה תהאינטימיו בהרגשת קשה פגיעה מתאר רימא של

  .בסנוזל� המשפחתית בפעילות להשתת+
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 נוכחותו כי מצייני�, הרגשת� על המטפל נוכחות של חיובית השפעה המתארי� מההורי� חלק

 הפעילות במהל( המוגבל הב� ע� להתעורר שיכולי� וקשיי� לסיבוכי� הקשורות ודאגות חרדות מפחיתה

 ומסדר המוגבלות ע� הילדי� את להרי� עוזר המטפל כי עולה פיותוהתצ מהראיונות. בסנוזל� המשפחתית

 מתעוררי� כאשרו א� בה� ומטפל אות� להפעיל נית� ואי( מה לגבי הדרכה נות�, בחדר תנוחת� את

. תנוחתה את ומסדר לנדנדה ומעבירה אור את המטפל מרי�, למשל המשפחתיות הפעילויות באחת. קשיי�

 חלק. למגע אור של התנגדותה ע� להתמודד מנת על להחזיקה אי( אמאל מדגי� הוא הפעילות במהל(

  :אומרת בתיה של אמה. המטפל לה� מספק אותה הרגשית התמיכה את� ג� מצייני מההורי� אחר

  

 מיני כל, עבודה אי� על או, לח% ועל בוסי� ועל, עבודה על ל( קיטרתי פעמי� הרבה אני

 אתה. בתיהל בכלל קשור לאו אלי( קשור שהוא ל( שמציק מה את מוציא אתה. דברי�

 ששומע ומי, ששומע מי שיש יודעת אני כי, בטוחה הסביבה כי, פע� עוד כי. ש� משחרר

  .מלא יוצא ואתה פורק אתה אז.  בסדר שתמיד כזה משהו מי�. חיובי תמיד הוא

  

 ותלתכונ מתאימה זו טיפולית גישה. ומקבל מקשיב הוא הסנוזל� בחדר המטפל, הא� לפי  

, לרוב. ולהתמלא להתחזק, רגיעה לחוות לה לאפשר כדי חשובה והיא הפיזית הסנוזל� סביבת של החיוביות

 ההורי� אשר שוני� נושאי� על למטפל ההורי� בי� שיחה מתנהלת בסנוזל� המשפחתית הפעילות במהל(

 מצד ניכרת כאשר גועהור נינוחה באווירה מתנהלת השיחה. ועוד ילדי�, זוגיות, בעבודה קשיי� כמו מעלי�

ה לפי ההורי� קשורהשיחה הזורמת ע� המטפל  .זורמת שיחה המאפשרי� והקשבה קבלה המטפל

 של אביה. בנוכחותו וחופשיות תאינטימיו של הרגשה תמעודדאשר , להמטפ ע� הטווח ארוכת להיכרות

 זה. ככה נאמר בוא המשפחה של המטפל בי� שיש הכימיה ג� זה. שני� מכירי� כבר אות(: "אומר כלנית

 אנחנו, זמ� הרבה מזה] המטפל את[ אותו מכירי� שאנחנו זה : "מוסיפה רימא של אמה". חשוב מאוד

 השפה( השפה אותה את מדבר המטפל היות חשיבות את ג� העלתה רימא של אמה". איתו חופשי מרגישי�

  .המשפחה בני שאר ושל שלה תוהאינטימיו החופשיות יתילחוו) הערבית

 במידת פגיעה קיימת, המטפל נוכחות של החיובית ההשפעה לצד כי מציינות משפחות שתי

המטפל נוכח בכל מפגש . במוסד החיי� הילדי� ע� לקשר הנוגע בכל במיוחד, תוהאינטימיו החופשיות

קשה להורי� להרגיש חופשיי� כאשר מישהו שלא שיי( . בסנוזל� ולרוב נשאר ש� כל זמ� הפעילות

  : אומר אור�ו ארז של אביה� .אית�למשפחה נמצא 

  

� אני, מוחשיי� יותר, אגרסיביי� יותר דברי� לעשות לעצמי מרשה אני מטפל כשאי

 לתו( לו וש+נ, האוז� את לו וש(נ, בפה שלי הב� את מנשק, מתבייש לא אני, חופשי מרגיש

� ניכשא אותו להצחיק מצליח אני פע� לא. אצלו חזק מאוד שעובד חוש ג� שזה, האוז

  .האוז� לתו( לו נוש+

  

 להתנהג לה� מאפשרת ולא ה�של האנטימיות בהרגשת פוגעת המטפל נוכחות אלו הורי� זוגות שני לדברי

 אלו הורי� כי עולה המחקר ויומ� השדה רישומי, התצפיות מניתוח. במוסד החיי� ילדיה� ע� בחופשיות

 נוכחות כי נראה א(, תואינטימיו יותחופש של הרגשה על המעידות התנהגויות מגלי� אומנ� ואחרי�

 מפריעה לא המטפל נוכחות, בסנוזל� המשפחתית הפעילות במהל(. זו חופשיות של במידה פוגעת המטפל

 המי� מזרו� על אליו צמוד לשכב סעיד של לאביו או, בכדור בגלגולי� הבנות ע� להשתת+ גדי של לאמו

 הא�, המשפחתיות הפעילויות באחת בתיה של לא� המטפל בי� שיחה במהל(, ע� זאת. אותו ולנשק

 של משפחתה ע� המשפחתית הפעילות על אחרת בתצפית. ביתה ע� ובחיבוקי� בדיבור, במגע ממעיטה
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 יותר מתנהג נראה האבא אלו דקות 15ב. המפגש מתחילת דקות 15 כ אחרי מצטר+ המטפל, אור

 פוגעת בפעילות נוכחותי א� תוהה יאנ, המחקר ביומ�. המטפל בנוכחות למפגש בהשוואה בחופשיות

 לפעילות הנוגע בכל מעורבי� ופחות פסיביי� להיות מה� לחלק וגורמת האבות של החופשית בהתנהגות�

  . המוגבלי� ילדיה� ע�

 הוא. רימא של אביה י"ע קיצונית בצורה מתוארת ההורי� של נטימיותיהא בהרגשת זו פגיעה  

, �קוד שתואר כפי. בסנוזל� המשפחתית בפעילות להשתת+ יועל מקשה נטימיותיהא העדר כיצד מתאר

 ואה, השתת+ הוא בה הפעילויות באחת. בסנוזל� הנערכות המשפחתיות הפעילויות בכל משתת+ לאהאבא 

 בעקבות. המטפל ע� יחד בפעילות עסוקי� היו המשפחה חברי ששאר בזמ� החדר בפינת ויושב מסויג נראה

 בפעילות מתנהג היה אהאב אי( לדעת קשה. ודומיננטי יוז� ונראה לפעילות הצטר+ הוא, המטפל של פנייה

 של הפעילה נוכחותויכול להיות ש. � המשפחותע כאלה תצפיות נעשו ולא מאחר המטפל נוכחות ללא

 חלק לקחת עליו ומקשה באהא של תוהאינטימיו החופשיות בהרגשת פוגעת המשפחתית בפעילות המטפל

  .  שבחדר בפעילות

  

 חדר של והמגנה הסגורה בסביבה, המשפחתית הפעילות במהל( ההורי� הרגשת את העלתה זו התמ

� להיות כדי נטימיותיוא ברגיעה הצור( את מדגישי� ה�, בחדר הרגשת� את כשמתארי�, ההורי�. הסנוזל

 צרי(, אלו נטימיותיוא רגיעה לחוות כדי. המוגבלי� ילדיה� ע� ובמיוחד, המשפחה חברי ע� ביחד

 הצבע, הסנוזל� של הסגורי� הקירות כי נראה. הילדי� של והמוגבלות המוסד של מהמציאות התנתקל

 מאפשרי�, המקבלת הטיפולית והגישה המיוחדת התחושתית הגרייה ע�יחד , תהרכו הכריות, הניטרלי

 ילותהפע את לקיי� מצליחי� ההורי�, כזו סביבה בתו(. תואינטימיו רוגע של אווירה ומשרי� התנתקות

  . המוגבלי� ילדיה� ע� המשפחתית

 כי נראה. לאבות אמהות בי� הבדל קיי� כאשר, ההורי� על שונה במידה משפיעה הסנוזל� סביבת

. לאבות מאשר יותר רבה בעוצמה תואינטימיו רגיעה, התנתקות חווית לאמהות מאפשרת הסנוזל� סביבת

יתכ� ג� שנשי� ה� שוני� . דבמוס החי לבנ� שיתונפ פיזית קירבה להביע יכולות ה� זו אינטימית בסביבה

. אחד הורי� זוג על אחרת השפעה הסנוזל� לסביבת, זה� ע יחד. מגברי� בעוצמת החוויה וההבעה הרגשית

 תבאינטימיו לפגוע, מסוימי� במצבי�, יכולי� רגיעה לעודד אמורי� אשר המטפל ונוכחות הציודנראה ש

  . אחדי� הורי� אצל נוחות וחוסר לח% של הרגשה ולגרו�
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  כמשפחה ביחד להיות. ב

. כמשפחה ביחד להיות של חוויה ההורי� כלל מאפשרת הסנוזל� בסביבת המשפחתית הפעילות

 ע� הילדי� של השתתפות�: עיקריי� מרכיבי� � שלושהההורי מדגישי�, המשפחתית הביחד יתיבחוו

 ע� לאחיה� המוגבלות ללא הילדי� בי� קרבהוה קשרוה במשפחה הילדי� של ההנאה, המוגבלות

  . הסנוזל� לסביבת הודות מתאפשרת ביחד להיות של זו חוויה, ההורי� לפי. המוגבלות

 המשפחתית בפעילות המשפחה חברי של השתתפות� – המשפחתית הביחד חווית של מרכיביה 1. ב

� נוצרת שהיא בכ( הוא זו חוויה לש ייחודה. כמשפחה ביחד להיות של חוויה ההורי� אצל יוצרת בסנוזל

 קשר ומאפשרת במשפחה הילדי� לכל הנאה מספקת, המוגבלות ע� הילדי� את הכוללת פעילות במהל(

 דומה בסנוזל� הנוצרת הביחד חווית של זה ייחוד. המוגבלי� לאחיה� המוגבלות ללא הילדי� בי� וקרבה

 בה פעילות היא משפחתית פעילות, רי�ההו לפי. משפחתית פעילות ומגדירי� מביני� שההורי� למה

 שכל, ביחד שנהיה זה משפחתית פעילות עבורי: " אומרת סעיד של אמא. המשפחה חברי כל משתתפי�

 המשפחתית בפעילות כי עולה והתצפיות הראיונותמ". מסוי� משהו ונעשה יחד יהיו המשפחה חברי

� ג� מסוימות ובמשפחות, מוגבלי� והלא �המוגבלי ילדיה�, הורי�: המשפחה חברי כל משתתפי� בסנוזל

, אחת משפחה אצל, ההורי� כל לעומת. ואחרי� דודי� בני, דודי� כמו המורחבת מהמשפחה חברי�

 של החלקית השתתפותו למרות. המשפחתית בפעילות עקבי באופ� משתת+ לא האבא, רימא של משפחתה

  .השוני� כיביהמר על הנוצרת הביחד יתילחוו שותפי� רימא של הוריה, האבא

  

 היא המשפחתית בפעילות המוגבלות ע� הילדי� של השתתפות�: המוגבלות ע� הילדי� השתתפות 1.1.ב

 ע� ילדי�ל. בסנוזל� הנוצרת הביחד ותההורי� מעלי� בחוויש והייחודיי� המרכזיי� האלמנטי� אחד

 בפעילויות השתת+ל מתאפשר לא, שפחותיה�מ של הטבעי מהבית הרחק ,במוסד חיי� אשר, המוגבלות

 מחו% משפחתית פעילות לקיי� להורי� קשה, מכ( יתרה. 'וכו משחקי�, ארוחות כמו יומיות משפחתיות

 החוסר, הילדי� של מוגבלות� כי מצייני� ההורי�. המוגבלות ע� ילדיה� את הכוללת, המוסד למסגרת

 קיומ� מגבילי� ,החברה לש שלילי מיחס והחששות מוגבלות ע� לילדי� ומתאימי� המותאמי� במקומות

 שלוש רק כי עולה השדה ורישומי מהראיונות. ביחד של חוויה המאפשרות משפחתיות פעילויות של

 שאר עבור. המוגבלות ע� הילדי� את הכוללות למוסד מחו% משפחתית פעילויות מקיימות משפחות

 החיי� ילדיה� את ותהכולל היחידות המשפחתיות הפעילויות אחת היא בסנוזל� הפעילות, המשפחות

  . במוסד

 לה� ונותנת להורי� מציקה היומיי� המשפחתיי� מהחיי� המוגבלות ע� הילדי� של היעדרות�

 אני, הילדי� ע� ואנחנו נמצא לא גלעדש ברגע: "אומר גלעד של אביו. מלאה ולא חסרה שהמשפחה הרגשה

 משפחתית פעילות לא עדיי� זה, דגלע של הקטע חסר זה תמיד כי, משפחתית פעילות לזה אקרא תמיד לא

 המשפחתית בפעילות המוגבלות בעלי הילדי� של השתתפות�, מבחינה זו ". מציק תמיד זה, מלאה

� אביה. אומרת בתיה של אמה, "של� הפזל. "משפחתיי� ושלמות איחוד של הרגשה להורי� נותנת בסנוזל

 ההרגשה את לכול� נותנת היא, כול� את ומכנסת מאחדת] בסנוזל�[ המשפחתית הפעילות: "אומר אור של

  : מוסי+ כלנית של אביה". למשפחה שיי( והוא מישהו עוד שיש

  

, משפחה ביחד להיות, חשוב מאוד דבר לנו מאפשר] בסנוזל� המשפחתית הפעילות[ זה

 ומשחקי� צעצועי� אות� חולקי� כול�, הילדי� כל ע� שלמה משפחה, שעה לחצי

 אנחנו] הסנוזל� לחדר[ לכא� באי� כשאנחנו]: מוסי+ אהו בהמש(. [המשחקי� באות�

 כל, נמצא אד� חהכו כל כאילו, קומפלט שהיא, מלאה המשפחה שכל מרגישי�

  . מגיעי� הארבעה
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 ומאפשרת המשפחתי הפזל של חלקיו כל את מחדש אוספת בסנוזל� הפעילות כאשר, לפזל דומה המשפחה

 הסביבה אותה את יחד לחלוק לה� מאפשרת המשפחה חברי כל של זו אסיפה.  ואיחוד שלמות של הרגשה

 חלק ה� המוגבלות ע� הילדי� כי המשפחה חברי אצל ההרגשה את מחזקת והיא, הפעילות אותה ואת

  .  מהמשפחה

  

 ביטוי לידי באה בסנוזל� המשפחתית בפעילות המוגבלות ע� הילדי� של השתתפות� מרכזיות

 ע� הילדי� של השתתפות� ללא מתקיימת לא זו עילותשפ הוא האחד: עיקריי� אלמנטי� בשני

 פעילות: "אומרת אור של אמא. בסנוזל� המתקיימת הפעילות מוקד ה� אלו שילדי� הוא והשני, המוגבלות

 להביא שיותר כמה ולנסות] הסנוזל�[ בחדר] אור ע�[ איתה יחד להיות, בחודש פע� להתכנס זה משפחתית

 ע�[ איתו ביחד שאנחנו נטו זמ� איזשהו נות� זה: "מוסי+ גדי של אביו". ת�שני כמה עד גירויי� לידי אותה

 את לאסו+ נועדה בסנוזל� המשפחתית הפעילות". יותר ונעימה עוטפת כזאת סביבה שהיא בסביבה] גדי

 המוגבלי� הילדי� של השתתפות� כי עולה השדה רישומימ ג�. המוגבלי� ילדיה� ע� יחד המשפחה חברי

 ילדיה� השתתפות ללא הפעילות את מקיימי� לא ההורי�. בסנוזל� המשפחתית הפעילות יו�לק תנאי הוא

 של הוריו. בה להשתת+ יכולי� לא המוגבלי� ילדיה� בה� במקרי� אותה מבטלי� וה�, המוגבלות ע�

 ומצאו באו ה� כאשר בסנוזל� המשפחתית הפעילות את לקיי� הסכימו לא, למשל מנאל של והוריה חלמי

 כדי בסנוזל� המשפחתית הפעילות יו� בבוקר התקשרו גלעד של הוריו, הפעמי� באחת. ישני� לדיה�י את

  . בסנוזל� המשפחתית הפעילות את לקיי� טע� אי� כזה במקרה כי הדגישו ה�. חולה עדיי� הוא א� לברר

 הילדי� משתתפי� בה פעילות רק לא היא בסנוזל� המשפחתית הפעילות, המשפחות רוב עבור

 פעילות וזאת חדר שזה ולהגיד לבוא אפשר: "אומר גלעד של אביו. בה� ממוקדת היא אלא, מוגבלי�ה

 ביחד יהיו שההורי�]  היא בסנוזל� משפחתית פעילות: "[מוסיפה חלמי של אמו". גלעד בשביל רק כאילו

 עבור". ושל באימא, שלו באבא, שלו באחי� שירגיש, שלה� בקרבה, שלו בהורי� ירגיש שהב�, הב� ע�

 להרגיש לב� לאפשר כדי נועדה הפעילות חלמי של אמו ועבור, גלעד בשביל היא הפעילות גלעד של אביו

 לתאר בוחרי� רוב�, בסנוזל� העדפותיה� על ההורי� מדברי� כאשר ג�. אות� ולזהות המשפחה בחברי

  .ועוד ועותב עמוד מול עמ� לשבת, עיסויי� כמו המוגבלות ע� בילדיה� הממוקדות פעילויות

 הפעילות מוקד ה� המוגבלות ע� הילדי�, מהמשפחות גדול חלק אצל כי עולה כ� ג� מהתצפיות

. אלו ילדי� סביב המתרחשת זאת היא הסנוזל� בחדר המרכזית הפעילות, לרוב. בסנוזל� המתרחשת

 ה�. לותהפעי זמ� רוב המוגבלות ע� לילדי� צמודי� המוגבלות ללא מהילדי� וחלק המטפלי�, ההורי�

 פעילות על שנערכו תצפיות בשתי. הנאה לה� לגרו� ומנסי� אות� מפעילי�, לפינה מפינה אית� עוברי�

 של המוקד הוא גלעד. הפעילות זמ� כל בתיה סביב היו והמטפל הגדולה האחות, הא�, בתיה של משפחתית

 סביבו נמצאי� אחי�ה, בערסל מתנדנד אשר הילדי� מבי� הראשו� הוא. בסנוזל� המשפחתית הפעילות

 לו לגרו� ומנסי� אותו מעסי�, אליו צמודי� ההורי�. איתו להתנדנד והמטפל ההורי� י"ע ומוזמני�

, אור�ו ארז של הוריה�, אחד הורי� זוג אצל מיוחד באופ� בולט המוגבלות ע� בילדי� זה מיקוד. הנאה

, במשפחה אחרי� ילדי� בהעדר. נוספי� ילדי� וללא במוסד החיי� מוגבלות ע� ילדי� לשני הורי�

 פעילות זו משפחה אצל.  מש( מבחינת וה� תוכ� מבחינת ה�, אור�ו ארזב כולה ממוקדת בסנוזל� הפעילות

  . סביב� מתרחשת כולה והיא הפעילות מרכז ה�, המגבלה ע� הילדי� ללא להתרחש יכולה לא משפחתית

  

. בסנוזל� הביחד תיבחווי החשובי� מרכיבי�ה אחד היא הילדי� של ההנאה  – הילדי� של הנאה. 2.1.ב

 כל. המוגבלות ע� הילדי� כולל, הילדי� עבור מהנה תוכ� ע� פעילות היא בסנוזל� הפעילות, ההורי� לפי

 הילדי� של המרובה ההנאה את מדגישות) המוגבלות ע� אלו מלבד נוספי� ילדי� לה� שיש( המשפחות
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 לקראת מתרגשי� ה�. לסנוזל� להגיע אוהבי� מוגבלותה ללא הילדי�, ההורי� לפי. המוגבלות ללא

 של הרגשה ע� יחד. שוב לקיימה ומבקשי� סיומה ע� מתאכזבי�, במהלכה ושמחי� נהני�, הפעילות

  . בסנוזל� הפעילות במהל( המוגבלות ללא הילדות אחת אצל קנאה של הרגשה תארה אחת אמא, הנאה

 גדי של אמא. הפעילות לקראת המוגבלות ללא הילדי� של התרגשות מתארי� מההורי� חלק

".  ש� להיות מחכות ה�, בעול� שווה הכי לזמ� שמגיעות מרגישות] גדי של אחיותיו שתי[� ה: "אומרת

 יודעי� כשה� שמחי� מאוד ה�, האלו למפגשי� מחכי� מאוד שלנו הילדי�: "מוסיפה אור של אמא

 רימא של אמא". בכי+ ש� לזה ובאי� הלז ומחכי� שמחה ממש זה בשביל�. לש� הולכי� שאנחנו

 ללא הילדי� עבור". בחדר המפגש בעת לעשות מה קוד� מתכנני� תמיד] רימא של אחיה[ ה�: "מוסיפה

  .כי+ לעשות זה בסנוזל� להיות, המוגבלות

, הפעילות במהל( ג� ביטוי לידי באה והאחיות האחי� של ההנאה כי עולה מהתצפיות

 משחק� את המלווי� השמחה בהבעות, וקפיצות גלגולי�, נדנדה כמו י�תנועתי למשחקי� תחברות�בה

 ר� בקול צוחקי� גדי של ואחותו חלמי של אחיו, סעיד של אחותו. הפעילות סיו� ע� ובאכזבת� בחדר

 גלעד של ואחיו בתיה של אחותה, אור של ואחותה אחיה. המזרוני� על גדול כדור ע� שמתגלגלי� לאחר

 ואחיה כדור על מקפצת היא כאשר צוחקת מנאל של אחותה. בנדנדה חזק נדנוד בעת וצורחי� צוחקי�

 הפעילות סיו� על ההכרזה ע�. בחדר והשתוללויות קפיצות בזמ� בהנאה צורחי� כלנית של התאומי�

  . שוב באי� ה� מתי ושואלי� אכזבה מביעי� ואחרי� גלעד של אחיו, אור של אחיה

 הפעילות כאשר מתאכזבי� א+ הילדי�, מהמשפחות חלק אצל כי מעלי� השדה רישומי  

 וכללה במעו� שנערכה משפחתית פעילות במהל(, למשל כמו. לסנוזל� מחו% נערכת במוסד המשפחתית

 לא הפעילות כי לה� נודע כאשר התאכזבו אור של ואחיה כלנית של התאומי� אחיה, שונות פעילויות

 חלק. לסנוזל� המשפחה חברי שאר ע� יחד נכנסו שרא עד הביתה ללכת הסכימו לא ה�. בסנוזל� תהיה

 להיכנס אפשר ואי למנזר באי� כשאנחנו: "אומרת גדי של אמו. הילדי� של זו אכזבה תיארו מההורי�

 היא בסנוזל� המשפחתי הפעילות, המוגבלות ללא הילדי� עבור כי נראה]". לאחיות[ אכזבה וז לסנוזי

  .במעו� המתקיימות תיותהמשפח הפעילויות מבי� עליה� המועדפת

 עולה לעתי�, הנאה של הרגשה ע� יחד. הפעילות במוקד ה� שאחיה� למרות נהני� הילדי� רוב

 בתיה של אמא. המוגבלות ללא הצעירה בתה אצל קנאה של רגשות ג� תיארה אחת אמא. קנאה של הרגשה

  : אומרת

 מצי+ הזה רהחד כלל ובדר(, לפרוק הזדמנות זו כלומר, להשתולל אוהבת הקטנה

 בדר( אבל, עולה ישר היא ולא בזו� אחר מישהו שיש זה על הקנאה, אצלה בעיות

 מקנאה היא, לא או] בסנוזל�[ ש� הפעילות �ע קשר ללא בה מקנאה היא כלל

  .מקבלת שהיא ובאהבה לב בתשומת

  

 הא� מעניקה אותה ובאהבה הלב בתשומת מקנאת ג� א(, בחדר מההשתוללות נהנית בתיה של אחותה

 בבת היתרה ההתמקדות כי נראה, לחדר מחו% ג� קיימת הקנאה שהרגשת למרות. המוגבלות ע� לאחותה

 מזמ� ניכר חלק מבלה בתיה של אחותה, הפעילויות אחת במהל(. זו קנאה מעצימה בסנוזל� המוגבלות ע�

 לחדר הכניסה ע� מיד איתה לשחק לבקשותיה נעני� לא והא� שהמטפל לאחר לחדר מחו% הפעילות

 למטפל הא� בי� שהתנהלה בשיחה. לפעילות הגיעה לא היא אחרת בפע�. המוגבלות ע� מהאחות ובנפרד

 של הצעירה אחותה אצל שעולה הקנאה להרגשת קשורה לכ( שהסיבה האפשרות הועלתה, מפגש באותו

  . הפעילות במהל( בתיה
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 ההורי� מתארי� משפחתיתה הביחד תימחווי כחלק  – המוגבלי� הילדי� ע� וקרבה קשר 3.1.ב

 ללא הילדי� בי� הנוצרי� והקרבה הקשר את) המוגבלות ע� לילדי� נוספי� ילדי� ע� במשפחות(

 שונה במידה מתקיימי� אלו וקרבה קשר כי עולה והתצפיות מהראיונות. המוגבלות ע� לאחיה� המוגבלות

� הקשר בעקבות סיפוק של רגשהה מתארי� ההורי� רוב. המשפחה בתו( הילדי� ובי� למשפחה משפחה בי

  . האחי� בי� הנוצרי� והקרבה

 מתקרבי�ה�   זמ�מה בחלק, למרות שהילדי� ללא המוגבלות מבלי� את רוב זמנ� במשחק בחדר

 לשחק רק לשמה באי� לא] האחי�[ ה�: "אומר אור של אביה. מ�ע קשר יוצרי�לאחיה� החיי� במוסד ו

". מהזמ� בחלק] אור ע�[ איתה להיות ג� רוצה אחד שכל ג� ראית, ולהשתולל לקפו% רק או הכדור ע�

 הגרי� אחיה� ע� בקשר נמצאי� המוגבלות ללא הילדי�, בחדר וההשתוללות מהמשחק להנאה בנוס+

 הילדי�, מהמשפחות חלק אצל. למשפחה ממשפחה שונה המוגבלות בעלי הילדי� ע� הנוצר הקשר. במוסד

  : אומרת בתיה של אמה. המוגבלות בעלי אחיה� ע� בקשר להיות ממעיטי� המוגבלות ללא

  

, בתיהל פחות מתחברות ה�, לאביזרי� מתחברות] בתיה של אחיותיה 2[ ה� כאילו

� ריתש]:  מוסיפה היא בהמש(. [חושבת אני ככה, בה משקיעות כ( כל לא ה

 נרדמת שהיא או באה היא, מתנתקת שהיא לי ונראה לש� באה] הגדולה האחות[

', מסג לה עושה או איתה מדברת קצת ג� היא. ש� לה משתרעת יאשה או פה לה

 אני אבל, תעשה ג� היא אז ממנה מבקשת ואני אחת ברגל' מסג עושה אני א� נניח

  .משהו יוזמת שהיא חושבת לא

  

 ע� לאחות� ולא בחדר למשחקי� מתחברות ה� כי נראה לא�. עמה קשר יוזמות אינ� בתיה של אחיותיה

. המוגבלי� אחיה� ע� באנטראקציה ממעיטי� חלמיו גדי של אחיה� ג� כי עולה יותמהתצפ. המוגבלות

 יותר עסוקות היו ה�. בסנוזל� מהפעילויות אחת במהל( עמו קשר יצרו ולא כמעט גדי של אחיותיו

 יותר הגדול אחיו. עמו בקשר להיות ממעיטי� חלמי של אחיו. הגדולי� הכדורי� ע� ולהתגלגל בלהתנדנד

 חלמי ע� שניות' מס של קצר קשר רק יוז� והוא חלמי ע� להתנדנד ההורי� לבקשות יענותלה מסרב

 קשר ליזו� ממעיט א( בנדנדה חלמי ליד לשכב נמנע לא, וחצי השנה ב�, יותר הצעיר אחיו. הפעילות במהל(

 ע� שהקשר כ( בסנוזל� משלה� ענייני� המוגבלות ללא לילדי� כי נראה אלו במשפחות. עמו כלשהו

  . עבור� המוקד לא הוא אחיה�

 לאחיה� המוגבלות ללא הילדי� בי� וקשר קרבה של יותר רבה מידה ותמתאר האחרות המשפחות

יותר  ומגלי� ותהמוגבל� בעלי אחיה ע� משותפות בפעילויות זמ� יותר מבלי�ה� . ותהמוגבלע� 

 של אחיה של[ שלה� ההצפיי את רואה אני: "אומרת אור של אמה. וחיבה קרבה על המעידות התנהגויות

  : מוסיפה סעיד של אמו". איתה להיות, איתה להתנדנד הנאה את, לביקור] אור

  

 שלה הקשר אי( ראית אתה אולי, סעיד ע� להיות אוהבת] סעיד של אחותו[ היא

, סעיד את ולנשק סעיד את לחבק, סעיד ע� להיות אוהבת מאוד היא, סעיד ע�

  .סעידל]  האחות[ קרי� את קרבמ מאוד שזה חושבת ואני, מאוד

  

 אחיה� כלפי המוגבלות ללא הילדי� מצד וחו� אהבה גילויי של רבה מידה מתארות האמהות

 כשמדברי�. אליה� קרובי� ולהיות בפעילויות אית� להשתת+, אית� להיות אוהבי� ה�. המוגבלות בעלי

 מפעילי�, דואגי� המוגבלות אלל הילדי� אי( בעיקר מתארי� ה�, הנוצרי� והקרבה הקשר על ההורי�

  : אומרת גלעד של אמו. המוגבלי� אחיה� כלפי ואהבה חיבה של יחס ומגלי�
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, דעת� את ומביעי�] גלעד את[ אותו משתפי�, ביחד דברי� עושי�, ביחד משחקי�

 לא ה�, דברי� לו עושי� ה�, איתו מדברי�, שרי� ה�, דברי� לו אומרי� ה�

  .בשבילו עושי� ג� ה� אבל י�נהנ ג� ה�, לעצמ� רק עושי�

  

 בצורה בחדר במשחק� אות� ולשת+ המוגבלות בעלי לאחיה� להתקרב מנסי� המוגבלות ללא הילדי�

 המוגבלות ללא הילדי�, מהמשפחות שבחלק למרות כי עולה מהתצפיות. וקשייה� למוגבלות� המתאימה

 המתאימה בצורה אחיה� �ע ומתקשרי� טיפולי יחס מגלי� ה�, המוגבלי� מאחיה� יותר צעירי�

, ממנה יותר הצעירי�, אור של ואחותה אחיה. מה� יותר צעירי� ילדי� ע� או תינוקות ע� להתקשרות

 כרית להביא דואג, ממנו הצעיר, חלמי של אחיו. בחיק� יושבת כשהיא, בנדנדה איתה להתנדנד מבקשי�

 רגליה את מעסה, שני� ארבע ב ממנה הגדולה, בתיה של אחותה. חלמי של לרגליו מתחת אותה לשי� כדי

. חזק נדנוד בזמ� בנדנדה עליה שומרת, ממנה יותר שצעירה, כלנית של אחותה. הא� ע� יחד בתיה של

  . סעידל שעושי� לעיסוי להצטר+ כדי שמ� מבקשת, ממנו צעירה היא א+, סעיד של אחותו

 המוגבלי� לאחיה� מוגבלותה ללא הילדי� בי� הנוצר הקשר מידת כי עולה והתצפיות מהראיונות

 רבה מידה מגלות, יותר הגדולות ובעיקר, הבנות, מהמשפחות חלק אצל. המשפחה בתו( הילדי� בי� שונה

  : אומר רימא של אביה. במשפחה הבני� מאשר המוגבלות ע� אחיה� כלפי קרבה של יותר

 מנסה היא. אחיה משאר] המוגבלות ע�[ אחותה אל יותר קרובה הגדולה הבת

 רוב איתה נשארת, איתה משחקת, אותה מרימה, המשחקי� בכל איתה שתת+לה

� יותר להתקרב מנסה הבת. לבד לקפו%, לבד לשחק אוהב הוא ש�, הב�. הזמ

  .לאחותה

  

 עסוק הוא. יותר הצעיר אחיה מאשר יותר וקשר קרבה יוזמת הגדולה האחות כי לב ש� האבא

, המשפחתיות הפעילויות אחת במהל(. המוגבלות בעלת אחותו ע� בקשר ופחות בחדר במשחק יותר

 כדורי את לה מראה, עמה מתנדנדת היא. רימא ע� הפעילות זמ� רוב את מבלה רימא של הגדולה אחותה

 מידה ומגלי� בחדר במשחק יותר עסוקי� יותר הצעירי� הילדי� שאר. ועוד אותה מנשקת, המראות

 בעוד כי רואי� כלנית של המשפחתיות עילויותהפ אחת על בתצפית. רימא ע� קשר של יותר פחותה

 התאומי� אחיה שני, עמה ובמגע כלנית ע� בנדנוד מהפעילות רב זמ� מבלה למשל כלנית של שאחותה

 כי עולה ואחרות אלו מתצפיות.  עמה להתנדנד ומתנגדי� אליה להתקרב ממעיטי� כלנית של הצעירי�

  . וגיל מי� תלוי המוגבלות ע� לילדי� המוגבלות ללא �הילדי בי� הנוצר הקשר מידת מהמשפחות חלק אצל

    

 לבי� המוגבלות ללא הילדי� בי� הנוצרת הקרבה בעקבות סיפוק של הרגשה מתארי� ההורי� רוב

 אותה ומנשק אותה מחבק שהילד לראות אבא בתור לי כי+: "אומר אור של אביה. המוגבלות ע� אחיה�

 אחרי: "מוסי+ רימא של אביה". אחר דבר בכל או במי� זה א� ,בנדנדה זה א� איתה פעילות כזה ועושה

 שמחי� שה� זה את לשמוע נהנה אני, אחות� ועל בחדר חוויותיה� על לי מספרי� הילדי� המפגשי�

 אחיה� כלפי הילדי� של החיבה גילויי את לראות נהני� ההורי�". עליה ומדברי� אחות� את ראו ושה�

 והיא, טווח ארוכת, נוספת תכלית יש בסנוזל� הנוצרי� והקשר לקרבה, �מההורי חלק אצל. המוגבלות ע�

 של הוריה�. המוגבלי� באחיה� העתידיי� המטפלי� לתפקיד המוגבלות ללא הילדי� את להכי� מיועדת

 כי יבטיח המוגבלות לאחיה� המוגבלות ללא הילדי� בי� הקשר חיזוק כי מצייני� בתיהו רימא, גלעד

 תפקיד את ייקחו ה� ובכ(, המוגבלות ע� אחיה� על ולשמור לטפל המוגבלות ללא די�היל ימשיכו, בעתיד

  : אומרת בתיה של אמה. בדרכ� וימשיכו ההורי�
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 קורה מה ולראות ולעקוב ההיכרות ועצ� האחריות ועצ� שלה� ההימצאות עצ�

 יודעת אני אז ליותר ידרשו ה� א� כי מספיק זה מבחינתי. לי מספיק זה, ולדעת

 של בטיפול] המוגבלות ע� הבת[ שהיא למרות]: מוסיפה היא בהמש(. [יעשו �שה

 לא ה�, משהו יקרה לי א� כלומר, הבא הדור ה� מבחינתי זאת בכל אבל, אחרי�

  . אותה ינטשו

    

 א�, הצור( בעת בתיהל ולדאוג לטפל ימשיכו שה� לא� מבטיחה בתיה לבי� האחיות בי� הנוצרת הקרבה

  .זאת ולעשות להמשי( תוכל לא, כלשהי מסיבה, הא� וכאשר

  

 התרומה את מציינות המשפחות כל – הסנוזל� לסביבת הודות מתאפשרת ביחד להיות של החוויה 2.ב

 אחרות לסביבות בניגוד. המשפחתית הביחד יתילחוו, והטיפולית הפיזית, הסנוזל� סביבת של החיובית

 ציוד כוללת והיא, המרחב באותו להימצא שפחההמ לחברי מאפשרת הסנוזל� של הפיזית הסביבה, במוסד

 ההורי� רוב. המוגבלי� לילדי� המוגבלות ללא הילדי� הי� ואנטראקציה הילדי� של הנאה המאפשר

, ת�הנאתור� לו הילדי� ע� משחק שהוא בכ( המשפחתית הביחד יתילחוו תור� המטפל כי מצייני�

  .המוגבלי� לאחיה� המוגבלות ללא הילדי� בי� אנטראקציה ומעודד

  

    

 הרגשת על הסנוזל� סביבת של החיובית להשפעה בדומה – הפיזית הסנוזל� סביבת של התרומה 1.2.ב

. שבו ולציוד החדר למבנה הקשורי� אפיוני� ההורי� מצייני�, )הקודמת בתמה תוארה אשר( ההורי�

 לכל בטוחהו ההנמ לפעילות אפשרויות המספק, וסגור תחו� מרחב באותו המשפחה חברי של ההימצאות

. לסנוזל� מחו% אחרות בסביבות מתאפשרת אינה זו מעי� הימצאות. הביחד להרגשת חשובה, הילדי�

 ילדיה� ע� נשארי� ההורי�, לרוב. מפוזרי� המשפחה חברי, לו ומחוצה במוסד, האחרות בסביבות

 הרחק אחר במקו� משחקי� האחרי� והילדי�, אחד במקו� גלגלי� תלכיסאו המרותקי� המוגבלי�

 נוצרת ולא וכמעט נהני� הילדי� כל לא, יחד נמצאי� אל המשפחה חברי אלו בסביבות. מההורי�

  . המוגבלי� אחיה� לבי� המוגבלות ללא הילדי� בי� אנטראקיה

 הביחד חווית את כמאפשרי� שבו והמזרוני� החדר לסגירות התייחסו מההורי� חלק

 אפילו זה: "מוסיפה גדי של אמו". ביחד וכול�, קט� חדר, �קט מקו�: "אומרת גלעד של אמו. המשפחתית

  :מוסי+ אור של אביה".  למטה כול� אנחנו, איתו מישור באותו פיזית ג� שאנחנו זה, ביחד שאנחנו ברמה

  

 באי� כשהיינו פע�. כול� את מאחד והוא וסגור קט� הוא המקו� כי מרגיש אתה

 היינו] ההורי�[ ואנחנו לשמה הול( היה וזה לנדנדה נגיד הול( היה זה אז לחצר

  . להתפזר איפה לה� אי� כי איתה ביחד ה� עכשיו אבל, איתה לבד נשארי�

  

 כי נראה. המישור באותו ואפילו המרחב באותו יימצאו המשפחה חברי שכל חשוב הביחד את לחוות כדי

 והקט� הסגור הסנוזל� חדר, פיזור של תחושה להורי� הנותנות, לסנוזל� מחו% אחרות לסביבות בניגוד

  . המשפחה חברי את ומאחד אוס+

 בטוחות פעילויות של מגוו� מאפשר שבו הציוד כי מצייני� ההורי� כל, החדר למבנה בנוס+

  : אומרת גלעד של אמו. מוגבלות וללא ע�, במשפחה הילדי� לכל ומהנות
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, לללהשתו שמותר חדר, כיפי כחדר זה את רואי�] המוגבלות ללא הילדי�[ ה�

 עושי�, מתגלגלי�, משתוללי� ה� כלו� לה� קורה לא אז מזרוני� הכל, קופצי�

 מכל מבסוט בכלל] האח. [ט, הזה כל, הכדורי� כל, לה� כי+, קפיצות סלטות

  . אית� משחק שהוא האלה המתגי�

  

 עלי�המופ הצעצועי�. מועדפות פעילויות של למגוו� להתחבר המוגבלות ללא לילדי� מאפשר הסנוזל� חדר

 לקפו% לה� מאפשרי� והקירות הרצפה את המרפדי� והמזרוני� הילדי� את מושכי� מתגי� י"ע

 סעיד של אמו. המוגבלות ע� לילדי� ג� מהנות פעילויות מאפשר הסנוזל� חדר. חשש ללא ולהתגלגל

  :אומרת

  

 שבתו( מרגישה אני. סעיד של העול� זה, סעיד בשביל העול� שזה לומר אפשר

 הקולות כמו, האורות כמו אוהב שהוא לדברי� אותו חושפי�, שקט, כ( זה תוכו

 הוא בו אשר המקו� הוא החדר עכשיו,אוהב סעיד ככה, החיבוקי� כמו, הנעימי�

  . גדולה ובכמות ביחד האלה הדברי� את לקבל הרבה הכי יכול

  

 מתאימהה גרייה מכילה היא. המוגבלות ע� לילדי� מותאמת הכי הסביבה היא הסנוזל� סביבת

 תחושתית גרייה מכיל אשר המקו� הוא הסנוזל� חדר. הילדי� של והעדפותיה� צרכיה�, ליכולותיה�

 לפעילויות אפשרויות המספקי� שוני� מוקדי� בחדר כי עולה מהתצפיות. ביותר הגדולה ובכמות מגוונת

 האחר חלק�, המוגבלי� ילדיה� ע� הבועות עמוד על מסתכלי� המשפחות מחברי שחלק בזמ�. מגוונות

 וקופצי� מתגלגלי� מהילדי� חלק הזמ� באותו. המי� מזרו� על לשכב או בנדנדה להתנדנד מעדיפי�

  . שבחדר המזרוני� על הגדולי� בכדורי�

  

 לבי� המוגבלות ללא הילדי� בי� ואנטראקציה קשר הסנוזל� סביבת מעודדת, להנאה בנוס+

, ]במוסד החי הב�[ שלה� אח ע� מעט משחקי�] האחי�"[: אומרת חלמי של אמו. המוגבלי� אחיה�

 ומנדנדי� הנדנדה על ליד� אותו מושיבי�, המי� מזרו� על איתו קופצי� ה�, אליו מתקרבי� כלומר

  : מוסיפה גדי של אמו". אותו

  

 ללכת יכולות לא] האחיות[ ה�, כזו בועה כמו] הסנוזל� חדר[ זה שלי בתחושה

 הענייני� את עושות ג� ה�. רוצות לא או רוצות א� איתו הזמ� כל ה�, רחוק

  .לו שקורה מה ע� בקשר מאוד וה�, שלה�

  

� .ומספק אפשרויות לפעילות משותפת מהחו% אות� מנתק, בו השוהי� את סוגר הוא. לבועה דומה הסנזול

. ותהמוגבלבעלי  אחיה� ע� בקשר נמצאי� ג� א( בענייניה� עסוקי� ללא המוגבלות הילדי�אמנ� 

תתפי� מש המוגבלות ללא הילדי�, המי� ומזרו� הנדנדה ובמיוחד, אחדי� במוקדי� כי מראות תצפיותה

  . המוגבלות ללא אחיה� ע�במשחק 
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 לחוויית המטפל לתרומת התייחסו משפחות שמונה  , הטיפולית הסנוזל� סביבת של התרומה 2.2.ב

 להתחבר, א המוגבלותבמיוחד לאלה לל, ר לילדי�מאפש המטפל אלו ההורי� לפי. המשפחתית הביחד

 בי� משותפות פעילויות יוז� ואה, בנוס+. בחדר להנאת� תור� הוא ובכ( עליה� המועדפות לפעילויות

 מנאל של אביה. ביניה� וקשר אנטראקציה מעודד הוא ובכ( המוגבלי� לאחיה� המוגבלות ללא הילדי�

 ג�] המטפל[ אתה, בו משחקת היא, בחדר נוח המרגיש היא מגיעה] מנאל של אחותה[ היא כאשר: "אומר

� סעיד של אמו". חזק חזק חזק אותי מנדנד] המטפל" [כרי�"ש מספרת היא בבית, איתה משחק כ

 אוהבי� הילדי�, ההורי� לפי ".איתה ישחק] המטפל[ כרי� שדוד אוהבת] סעיד של אחותו[ היא: מוסיפה

כ( .הילדי� ע�פעילות ב זמ�המ חלק מבלה מטפלה כי מראות התצפיות. אית� משחקל משתת+ בשהמטפ

 חזק אור של אחיה את מנדנד, �המאירי הכדורי� ע� בתיה של אחותה ע� משחקלמשל הוא נצפה 

  . ועוד נענה לבקשה של אחותו של סעיד ומנדנד אותה על כדור טיפולי ,בנדנדה

 בעלי אחיה� ע� תהמוגבלו ללא הילדי� של אנטראקציה מעודד המטפל כי ציינו ההורי� רוב  

 במיוחד, בפעילויות להשתלב המוגבלות ע� הילדי� מתקשי�, הקשה מוגבלות� בשל. המוגבלות

 ע� אנטראקציה ללא בחדר יושבי� ה� חיצוני תיוו( שללא, מכא�. המוגבלות ללא אחיה� ע�, התנועתיות

 משות+ משחק צורלי ומנסה מוגבלי� והלא המוגבלי� לילדי� מהנות פעילויות יוז� המטפל. אחיה�

 איתה לשחק רימא של אחיה את מזמי� המטפל, המשפחתיות הפעילויות באחת. ביניה� ואנטראקציה

 שהוא כדי אחות� ליד המי� מזרו� על לשכב המטפל להזמנת נעני� כלנית של התאומי� אחיה. בנדנדה

 הילדי� בי� קשר ורליצ מנסה המטפל המשפחות כל אצל כי מראות התצפיות. הגדול בכדור אות�" ימע("

  .המוגבלות ע� לאחיה� מוגבלי� הלא

 שלמות, משפחתית שלמות לכדי המשפחה חברי את שוב מאחדת בסנוזל� המשפחתית הפעילות

 סביבת של ייחודיותה. למוסד והכנסת� הטבעי מהבית המוגבלות ע� הילדי� הוצאת ע� התפרקה אשר

� הפעילות ותהבא ,יאינטימ מרחב באותו יחד פחההמש חברי את לאסו+ מצליחה שהיא בכ( היא הסנוזל

 יכולות, לגילאי� המתאימי�, שני מצד ופעילויות בגירויי� ומגוו�, אחד מצד מוג� מרחב לספק בזמ� ובו

 תמעודד, הסנוזל�של  המהנה תהאינטימיאווירה ב הפיזית ההימצאות כי נראה. שונות והעדפות

  . סיפוק של תחושה להורי� ונותנת פחתיהמש הקשר את מחזקת, הילדי� בי� אנטראקציה
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  .במוסד החיי� הילדי� בחיי עורבותמ. ג 

 ורי�לה מאפשרת בסנוזל� המשפחתית הפעילותשמניתוח הראיונות והתצפיות היה נושא נוס+ שעלה 

 ונהבשניתוח הראיונות והתצפיות מעלה כי . דבמוס החיי� המוגבלות ע� ילדיה� בחיי מעורבי� להיות

ל הפעיכל המשפחות לל מאפשרת בסנוזל� המשפחתית הפעילות, לו ומחוצה במוסד אחרי� ממקומות

 הודות מתאפשרת זו עורבותמ. �המוסדיי היומיי� בחייה� להתעדכ�או /ו המוגבלות ע� בילדיה� לטפלו

  . המוגבלות ע� ילדיה� ועל עליה� חיובית משפיעה והיא הסנוזל� של המיוחדת לסביבה

  

 להיות ההורי� יכולי� בו זמ� ג� היא בסנוזל� המשפחתית הפעילות :המעורבות של מרכיביה 1. ג

 הקדישו ההורי�, במוסד ההשמה לפני, בעבר. במוסד החיי� המוגבלות בעלי ילדיה� בחיי מחדש מעורבי�

� ריותהאח את מיד� הוציאה במוסד הילדי� השמת, ההורי� לפי. המוגבלות בעלי בילדיה� לטיפול רב זמ

 ע�. ועוד הלבשה, רחצה, האכלה כמו השוני� לצרכיה� לדאוג צריכי� לא כבר ה�. בה� היומי לטיפול

, הסנוזל�בתו( . והתפתחות� לבריאות� ודואג בילדי� לטפל האחריות את עצמו על מקבל המוסד, ההשמה

: עיקריי� אלמנטי� ישנ כוללת זו מעורבות. המוגבלות בעלי ילדיה� בחיי מעורבי� היותלההורי� יוזמות 

 חלק. המוסדיי� חייה� של השוני� בהקשרי� עמ� שקורה במה והתעדכנות המוגבלות ע� בילדי� טיפול

 ההורי� בי� הקשר את לחזק, המוגבלות בעלי הילדי� את לקד� יכולה זו מעורבות כי מצייני� מההורי�

  . מהלהש הקשורי� האש� רגשות להפחית או/ו סיפוק של הרגשה לתת, למוסד

  
 הפעילות כי ההורי� רוב מדגישי�, המשפחה חברי של יחד להימצאות בנוס+ – בילדי� טיפול 1.1.ג

 לוקחי� הפעילות במהל(. המוגבלות בעלי הילדי� ע� טיפולית לעבודה מיועדת בסנוזל� המשפחתית

 ניתוח. אההנ לה� לגרו� ומנסי� אית� מתקשרי�, אות� מגרי� ה�. בילדיה� בטיפול פעיל חלק ההורי�

 במשפחות הורי�ה. משפחותר שש עבו משמעותית היא זו מעי� מעורבות כי מעלה התצפיותו הראיונות

 הפעילות מזמ� ניכר חלק מבלי�, בנות בעיקר, במשפחה האחרי� מהילדי� וחלק, אמהות בעיקר, אלו

  :אומרת דסעי של אמו. לקדמ� או/ו לגרות� במטרה המוגבלות בעלי הילדי� ע� טיפולית בעבודה

  
 סעידל עשינו המפגשי� ברוב כלומר, יכול שהוא כמה סעיד ע� תמיד עובדי� אנחנו בחדר

 להרגיש לו נותני� היינו ואחותו אני, יפה מוסיקה ע�, נעימי� ריחות ע� בשמני� עיסוי

 כאשר. עצמ� בפעילויות טיפולי משהו שיש חושבת אני]: מוסיפה היא בהמש(. [דברי�

  .מרגיש ושהוא תחושות לו זכירמ זה מבחו% לגירויי� אותו שו+לח מתמידי� אנחנו

  
 אותו חושפות ה� ויחד לא� מצטרפת האחות כאשר תהמשפחתי מהפעילות משמעותי חלק הוא בב� הטיפול

� שומרת כזו טיפולית עבודה. נעימי� ומוסיקה לריחות אותו וחושפות הב� את מעסות ה�. גירויי� של למגוו

 של הוריה� אצל יותר א+ מתחדד המוגבלות ע� בילדי� טיפולהצור( ב. הב� של יי�התחושת כישוריו על

 את יש: "אומרת האמא. נוספי� ילדי� וללא במוסד החיי� מוגבלי� ילדי� לשני הורי�, אור�ו ארז

, אית� לעבוד שצרי( יודעי� ואנחנו, אית� לעבוד שצרי( הרגעי� את ויש, הילדי� ע� האינטימיי� הרגעי�

 המטרות אחת הוא בילדי� הטיפול". המרב את מזה ולהפיק יכולי� עוד שה� המעט את מה� חתלק זה

 מוסי+, בדומה. שנית� כמה עד הילדי� את לקד� מטרתו כזה טיפול. בסנוזל� המשפחתית הפעילות של

  :האבא

 נימוסי� לשיחת לשבת בא אתה של כאילו מצב ל( אי� אז, בסנוזל� הילדי� ע� נמצא כשאני

 נאל% אתה, לעשות מה הרבה ל( ואי� של( הילד מול אתה. כזה מצב לא זה, של( ילדה ע�

 נטו אתה. ידעת שלא של( הילד על דברי� לגלות יכול אתה ופה, של( הילד ע� לעבוד רק

 יכול אתה, דברי� מיני כל איתו עושה אתה, עלי( מסתכל הוא בעיניי� לו מסתכל, מולו
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 אתה כי, לדעתי הרבה די מזה מפיק אתה. דברי� עלי( לותלג יכול הוא, דברי� עליו לגלות

 לו י�שמעביר מברשת ישהומאיז מתלהב או, אור מאיזשהו מתלהב שהוא נגיד פתאו� רואה

  .הלחי על או הסנטר על

  

 לילדיו האב בי� שנוצר הקשר, במוסד לילד� ההורי� בי� רבי� מפגשי� המאפיינת, נימוסי� משיחת בשונה

�, נוספי� ילדי� בהעדר במיוחד, בסנוזל� המשפחתית הפעילות. מחסומי� וללא קרוב ,ח� הוא בסנוזל

 ילדיה� אי( לגלות להורי� מאפשר בילדי� הטיפול. עמ� טיפולית לעבודה הילדי� ע� המפגש את ממקדת

  . מעדיפי� ה� ומה השוני� לגירויי� מגיבי�

ג� ה�  מצטרפי�, הבנות בעיקרו, המוגבלות ללא הילדי�, בסנוזל� המשפחתית הפעילות במהל(

 מקרבות, טיפולי כדור על אותו מנדנדות חלמי של ודודתו אמו. זו טיפולית עבודהל, מהזמ� בחלק, להורי�

 תנוחתו את לסדר כדי כרית מביא אחיו. לו שעושי� לעיסוי מצטר+ והאבא המאירי� הכדורי� את אליו

 בתיהל עיסוי במת� הפעילות זמ� רוב את בלי�מ בתיה של ואחותה אמה. אותו לגרות כדי מאיר וכדור

� של ידיו בעיסוי לא� מצטרפת סעיד של אחותו, דקות' סמ של זמ� לפרק. המאירי� בסיבי� לגרותה וניסיו

 להביא יוזמת היא. בנדנדה גלעד ע� עובד אשר לאבא מצטרפת גלעד של אחותו. ארומטיי� בשמני� סעיד

 אחותה. גלעדל תחושתית גרייה במת� לאבא ומצטרפת ני�שו תחושה וכלי מברשות המכילה סלסלה

 רימא של גופה על אותו ומעבירה גדול כדור מביאה היא. רימאב לטיפול לא� מצטרפת רימא של הגדולה

 בילדי� הטיפול, אלו משפחות עבור כי ניכר. ולגרותה מבטה את למשו( מאירי� כדורי� בעזרת ומנסה

 במשפחה ובנות אמהות כי מראות התצפיות, יחד ע� זאת. בסנוזל� הפעילות של משמעותית מטרה מהווה

 נתפס בילדי� שטיפול כנראה. ובני� אבות מאשר המוגבלות ע� בילדי� וטיפול בעבודה יותר משקיעות

� יש לא�: "אומר רימא של אביה הזה בעניי�. מוגבלויות ע� בילדי� מדובר כאשר ג� האמהות של כתפקיד

    ".בחדר רימא ע� פעילה תמיד �הא, מאוד חשוב תפקיד

 על המוגבלות ע� בילדי� הטיפול של החיובית ההשפעה את מצייני� זו בקבוצה ההורי� רוב

  :אומר �אורו ארז של אביה�. ילדיה� בעלי המוגבלות

  
, זה קשר על לשמור אלא, אית� הקשר את לאבד לא זה אצלי] בסנוזל� מהפעילות המטרה[

 אתה א� כי, טוב לה� ושעושה, אליה� שקרוב מישהו, לה�ש אבא שאני לזהות שימשיכו

 זה ואת, לאט לאט יאפאט נעשה והוא ודוע( הול( הוא לתקשורת הילד ע� להגיע מצליח לא

 לאפטיות הנסיגה את ומונע הקשר את ומחזק עוזר מאוד הסנוזל� בזה. לדחות מעוניי� אני

  . הילד של

  
  :אמו של חלמי מוסיפה

  
 הוא כיו�, האלה הצבעי� על להסתכל התחיל שהוא לב שמתי, יותר בטו מסתכל הוא היו�

 את מרי� הוא כיו�, הרבה שלו הראש את מרי� היה לא הוא קוד�, מאוד טוב מסתכל

  .טוב רגליו את מניע הוא כיו�, אות� פותח הוא כיו�, מאוגרפות היו ידיו לרוב, שלו הראש

  
 של מצב� זה טיפול ללא .בעלי המוגבלות וג� לקדמ� �הילדי של יכולת� את לשמר יכול בילדי� טיפולה

 בנוס+. הוריה� ובמיוחד ע�, סביבת� ע� הקשר את יאבדו שה� כ( כדי עד להידרדר עלול הילדי�

 וניכרת מתפתחת סביבהה את חקירת�, משתפרת הילדי� של ערנות�, בסנוזל� מהטיפול כתוצאה

  . המוטוריות ביכולותיה� התקדמות
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 את ומפחית לסיפוק לה� גור� בילדי� הטיפול כי ציינו אחד הורי� זוגעולה כאשר  נושא חשוב אחר

  :אומר אור�ו ארז של אביה�. להשמה הקשורות האש� רגשות

 הצלחתי כי מספיק לה� נתתי שאני מרגיש ואני] מהסנוזל�[ משמה יוצאי� שאנחנו זה

 מאחד בסול� המצפו� יורייס, הביתה ללכת חופשי יותר הרבה מרגיש אני אז, אליה� להגיע

 אני בה�, בסנוזל� דקות עשר לי היה א�]: מוסי+ הוא בהמש(. [שתיי�, אחד הוא עשר עד

 הייתי, לה� שכי+ רואה שאני תקשורת של סוג לאיזה] הבני� ע�[ אית� להגיע מצליח

 שהוא מיומיי� יותר לי שווה זה. קפה ובבית בי� איתו שהסתובבתי שעות מארבע מסופק

�  ]. בבית[ פה יש

  

 תורמי� שה� ההרגשה את לאבא נותנת שהיא כיוו� אחרת משפחתית פעילות על עדיפה בסנוזל� הפעילות

 בכל העולות האש� מרגשות מעט ומפחיתה האב אצל לסיפוק מביאה זו הרגשה. המוגבלות ע� לילדיה�

  .הביתה והול( במוסד ילדיו את עוזב שהוא פע�

 הפעילות במהל( בילדי� הטיפול את מדגישות לא קרבמח המשתתפות המשפחות ארבע שאר

 כישוריה� לפיתוח המכוונת בפעילות מעורבי� אינ� המשפחה חברי, אלו במשפחות. בסנוזל� המשפחתית

, מלטפי�, מחבקי� ההורי� נראי�, בסנוזל� המשפחתית הפעילות במהל(. המוגבלות בעלי ילדיה� של

 ע� מתנדנדי� נראי� המוגבלות ללא מהילדי� חלק. בחיק� המוגבלות ע� ילדיה� את ומחזיקי� מנשקי�

 המיקוד עיקר אלו משפחותי עבור כ נראה. המי� מזרו� על ליד� י�צמוד ונשכבי� המוגבלות בעלי אחיה�

 גדי של אמו. ולא העבודה לקידו� כישורי הילד הילד ע� והקשר המשפחתי הביחד על הוא הפעילות של

 בסנוזל�: "אומרת היא. בסנוזל� המשפחתית הפעילות של המטרה לא היא כזו עבודה כי בראיו� מדגישה

, רגוע יותר שיהיה, טוב רק לו שיהיה, ]והתפתחות קידו� מאשר[ אחר מסוג מטרות רק לתת יכולי� אנחנו

 אי� בסנוזל� הפעילות". הכיוו� לא זה אבל, להתפתחות קצת תור� היה החדרש שמחה הייתי, שקט

 שהיא כפי, למשפחה ולאפשר וטוב הנאה לו לגרו� נועדה היא. הב� של כישוריו את ולפתח לקד� מטרתה

  . עמו ביחד להיות, בראיו� אחרי� במקומות מציינת

  
 חייה� על הרבה יודעי� אינ�, המוגבלות ע� מילדיה� הרחק חיי� אשר, ההורי� :התעדכנות 2.1.ג

 השירותי� לגבי ולברר ילדיה� ע� שעובד הצוות את לפגוש מזדמ� לא לרוב�. יומיי� היו� המוסדיי�

 בעלי ילדיה� שלו� לגבי רק ההורי� מתעדכני�, לרוב). ועוד חינוכיי�, טיפוליי�, רפואיי�( לה� הניתני�

 המשפחתית הפעילות, זו שטחית להתעדכנות בניגוד. המגורי� עובדי ע� טלפוני קשר באמצעות המוגבלות

� בהקשרי� ילדיה� של מצב� לגבי מידע ולקבל לפעילות מתלווהה במטפל לפגוש להורי� מאפשרת בסנוזל

 ולא נטימיתיא באווירה נערכת אשר, למטפל ההורי� בי� שנוצרת בשיחה. המוסדיי� החיי� של השוני�

 מהל, הבריאותי מצב�ל הקשורי� שוני� נושאי� ההורי� מבררי�, בפעילות הכוללת את הילד, רשמית

 כמו, לילדיה� ישירות נוגעי� שלא לנושאי� גולשי� וג� הפנאי שעותב מבלי� אי(, ת הספרבבי עושי�

, משפחות חמש עבור כי מעלה הראיונות ניתוח. ועוד עובדי� לגבי מידע, במוסד חדשי� ילדי� של קבלה

. בסנוזל� המשפחתית הפעילות של המטרות אחת היא המוגבלות � בעליילדיל הש במצב� ההתעדכנות

  :אומרת בתיה של אמה

 ע� הבת[ איתה קורה מה לשמוע הזדמנות ג� הוא] המטפל ע�[ אית( ש� המפגש, צ�בע

 לא ואני שלה הרפואי לתיק הולכת לא אני, עוקבת לא אני שככה דברי� כלומר, ]המוגבלות

 ולהתייע%, ההתפתחותיות ומה קורה מה לשמוע באמת יכולה אני שיחה כדי תו( אבל, זה

 חשובי� שה� שוטפי� ענייני� מיני כל, סד לא או סד כ�, ניתוח לא או ניתוח כ� א� אית(

�  . מידע עליה� לקבל אחרת הזדמנות ואי
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  : אומרת סעידבדומה אמו של 

 הבסיסית שלו המשפחה ואנחנו, במוסד סעיד של המשפחה זו שכאילו מרגישה הייתי אני

 ותו(] סנוזל�[ לחדר איתי יכנס שמטפל לי חשוב מאוד. סעיד בשביל מתאספי� וכולנו, בחו%

. סעיד ע� נמצאת לא שאני בימי� או ברגעי� וככה ככה עשה סעיד כי לי יאמר הפעילות כדי

 מידע לי מוסי+ אתה, במתג לח% והוא המחשב מול אותו שהושבת� לי מספר כשאתה למשל

 ביני המשכיות כאילו זה. בשבילי חשוב מאוד זה. איתי נמצא לא סעיד כי פספסתי שאני

  . סעידל משפחות תיכש, לביניכ�

  
לדו�  ותיכולו יו� ביו� �ילדיה ע� שקורה מה לגבי מידע תומקבלהות מהא, בסנוזל� המשפחתית בפעילות

: משפחות שתי בי� מפגש היא בסנוזל� הפעילות. �והתפתחות �לבריאות חשובי� בענייני� המטפל ע�

 שתי בי� המשכיות צרתיו היא כי חשובה זו התעדכנות". המוסדית" והמשפחה הטבעית המשפחה

  . שוני� בהקשרי� הב� את מכירות אשר המשפחות

 זו שיחה. המטפל ע� שיחה יוזמות משפחותרוב ה, בסנוזל� הפעילות במהל( כי עולה מהתצפיות

 ע� מבררי� למשל אור�ו ארז של הוריו. המוגבלות ע� לילדיה� הקשורי� לנושאי� בעיקר מתייחסת

 גדי של הוריו. השני לבנ� מחו( התאמת של האפשרות ולגבי הצעיר נ�ב משולב בה הכיתה לגבי המטפל

 המעקב לגבי ומבררי� האחרונה בתקופה בנ� של הנשמתי ומצבו ערנותו לגבי המטפל את שואלי�

 בג� לה� שהייתה המשפחתית הפעילות על למטפל מספרי� כלנית של הוריה. זוכה הוא לו הפסיכיאטרי

 של עבודתה שעות על מבררי� חלמי של הוריו. במוסד עבורה שנבנו קידו�ה תוכניות לגבי ומבררי� הא�

  . הלאומי הביטוח של לקצבה הקשורי� בנושאי� המטפל ע� ודני� הסוציאלית העובדת

 מבררי� מההורי� חלק, המוגבלות בעלי לילדי� ישירות הקשורי� בנושאי� להתעדכנות בנוס+

 חלמי של הוריו, המשפחתיות הפעילויות באחת. לילדיה� י+עק באופ� הקשורי� יותר כללי� נושאי� לגבי

 לבקר שבאי� פע� בכל במגורי� פוגשי� ה� אותו במוסד החי האחרי� הילדי� אחד של מצבו לגבי ביררו

 בסנוזל� תהמשפחתי בפעילות אות� שליוותה בעיסוק המרפאות אחת לגבי ביררו גדי של הוריו. בנ� את

 אי( שאלו ה�. האחרונה בתקופה במוסד שהושמו החדשי� הילדי�' במס והתעניינ אור של הוריה. בעבר

 במוסד שירותיה את שסיימה הנזירות אחת לגבי וביררו במוסד הנערכי� והשיפוצי� הבניה מתקדמת

 במהל( התעדכנות של שיחה יוצרות המשפחות רוב כי עולה ואחרות אלו מתצפיות. האר% את ועזבה

 נושאי� לכלול יכולה ג� היא א(, המוגבלות ע� לילדיה� ישירות קשורה לרוב ,זו שיחה. בסנוזל� הפעילות

. זו ההתעדכנות של החיובית התרומה את ציינו מההורי� חלק. כללי באופ� המוסדיי� לחיי� הקשורי�

 יאית לדבר יכול אתה, למקו� שיי( שאתה מרגיש אתה מטפל ע� כשאתה: "אומר אור�ו ארזיה� של אב

 בתיה של אמה". �למקו שייכות של הרגשה איזושהי ל( נות� זה, שאלות אותו שאולל ,]ע� המטפל[

  : מוסיפה

 אני UP TO DATE קורה מה יודעת אני, המצב מה יודעת אני, שליטה מי� זה כל קוד�

 מי, לה� הרבי% מי, בג�, הספר בבית לילדות קורה מה יו� כל יודעת שאני כמו אז. מעודכנת

 נות� זה. קורה מה יודעת אני כא� ג� אז, זה מה רוצות ה� מה, לה� עשו מה, אליה� צלצל

  .יודע ואתה מעורב שאתה טובה תחושה

  
 בחיי מעורבותההתעדכנות בחיי הילדי� יכולה לחזק את הקשר בי� ההורי� למוסד ולתת הרגשה של 

� החיי האחרי� ה�ילדי על עובר מה י�יודע� ה כאשרה שלה� להרגש דומה זו הרגשה. המוסדיי� ילדיה�

  . בבית הטבעי
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 השירותי� את מקבלי� ילדיה� כי להבטיח ההורי� מנסי�, והתייעצויות בירורי� באמצעות

 הנוצרת ההתעדכנות שיחת מחזקת, בכ(. ילדיה� בחיי חשובות בהחלטות שותפי� ולהיות הנדרשי�

�. תהמוגבלו בעלי ה�לילדי וסנגורי� כאחראי� תפקיד� חשיבות לגבי ההורי� של הרגשת� את בסנוזל

חיי� הרחק מהבית  אשר י ילדיה�בחי �מעורבות המש(י� ההורי� מבטיח, ת זוהתעדכנו באמצעות

  . הטבעי

  

, הסנוזל� של המיוחדת הסביבה כי מצייני� ההורי� רוב :מעורבות כמאפשרת הסנוזל� סביבת 2.ג

. במוסד החיי� ילדיה� חייב מעורבות� את מאפשרת, המשפחתית בפעילות המטפל של נוכחותו ובמיוחד

 הליווי ע�, המוגבלות ע� הילדי� והעדפות ליכולות מתאי� אשר, בחדר המיוחד הציוד של השילוב

 ביו� אית� קורה מה ולדעת בילדיה� בטיפול פעיל חלק לקחת להורי� מאפשרי� המטפל של וההדרכה

 משפחות שלש. הפיזית וזל�הסנ סביבת של להשפעה בראיונות התייחסו מההורי� חלק רק .במוסד יו�

 אמ�. המוגבלות בעלי ילדיה� ע� הטיפולית העבודה את מאפשרי� שבו והציוד הסנוזל� סגירות אי( תארו

 שומעי�] המוגבלות ע� הילדי�[ ה�, ריח, שמיעה, החושי� כל את מחבר החדר: "אומרת אור�ו ארז של

 החושי� כל את לה� מפעילי�, מגע חשי� ה�, משהו לטעו� ג� יכולי� ה�, משהו שומעי� ה�, שמה

  : מוסי+ האבא". ביחד

  

, אור כמו, ממוקדי� גירויי� לו יש, הילד מול פה אתה. חושית גרייה רק יש הסנוזל� בתו(

 את משלב אני זה וע�, שלו המבט את מוש( זה, ש� מסתכל והוא שדולק אור שהוא איזה

  .אליו ומדבר, נשיקות, שלי החיבוקי�

  
 ריח, טע�, שמיעה, ראייה: החושי� לכל ומגוונת ממוקדת גרייה מת� שמאפשר ציוד כילמ הסנוזל� חדר

 ההורי� את ממקדת, המוגבלות ע� לילדי� והמותאמת המגוונת התחושתית והגרייה החדר סגירות. ומגע

 משתמשי�, בילדיה� הטיפולית העבודה במהל(. בה� ולטפל אות� לגרות לה� ומאפשרת בילדיה�

 את משכיבי� ארז של ואביו, חלמי של ודודתו אמו למשל כ(. שבחדר כלי�וה הציוד ו�במגו ההורי�

 בעמוד משתמשי� גלעד של הוריו. ראש� את להרי� אות� ומעודדי� טיפולי כדור על הבט� על ילדיה�

, בתיה של אחותה, בדומה. העולות הבועות תנועת אחרי ולעקוב להסתכל גלעד תא לעודד כדי הבועות

 ילדיה� את לעודד כדי המאירי� ובכדורי� הסיבי� בחוטי משתמשי� רימא של ואחותה, סעיד לש הוריו

  . מבט ולמקד להסתכל המוגבלות ע�

 המוגבלות ע� בילדי� טיפול כמאפשרת המטפל של נוכחותו חשיבות את מדגישי� ההורי� רוב

 יודע והוא, איתה משחק בעיסוק כשהמרפא טוב הכי הדבר : "אומר רימא של אביה. במצב� והתעדכנות

  :מוסיפה בתיה של אמה. קולות מיני כל מוציאה, ונהנית שמחה אותה רואי�, אותה להפעיל אי(

  
 מכיר] המטפל[ אתה, בתיה של המתרג� הוא, האמצעי הוא, חשוב מאוד תפקיד למטפל

 הפה אתה מבחינתי אז, שלה המצב את יודע אתה, שלה התגובות את מכיר אתה, אותה

 יכולה הייתי לא לבד, העזרה ומבחינת, התחושות מבחינת, המידע מבחינת חשוב הז, שלה

 כלומר, הפיזי בקטע לה לעשות צרי( מה יודעת הייתי לא, אותה ולהזיז, אותה להרי� ג�

, יודעת לא אני, דבר כזה צריכה היא א�, דבר כזה יכולה היא א�, דבר כזה לה מותר א�

 אותה לשי� סת� יכולה אני, קט� מאוד הוא לה טוב לא או שטוב במה איתה שלי ההיכרות

  . מישהו להיות חייב, אותו לחוש מסוגלת לא בכלל שהיא מתק� מול
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 קורהש במה ומעודכ� אית� לעשות מה יודע, הילדי� ומוגבלויות יכולות את מכיר המטפל

 ולהדרי( למקו� קו�ממ ולהעביר� ילדיה� את להרי� להורי� לעזור הוא. במוסד השוני� חייה� בהקשרי

 המוגבלות ע� לילדי� הניתנת ההתערבות כי מבטיחה ונוכחות, כ(. בה� ולטפל לילדיה� לגשת אי( אות�

  . �וצרכיה ליכולותיה� ומותאמת יעילה תהיה

  

 וה�, ילדיה� חיי על ההורי� של שליטת� פוחתת במוסד המוגבלות בעלי הילדי� של ההשמה ע�

 של שלומ� מה ולבדוק לבקר באי� רק ה� בו למצב בחייה� קט� עניי� בכל מעורבי� היו בו ממצב עוברי�

 ע� ילדיה� חיי על ההורי� של השליטה החזרת מאפשרת בסנוזל� המשפחתית תהפעילו. ילדיה�

 משמעותה אי� הטבעי מהבית הילדי� של היציאה כי להדגיש ובכ(, המשפחה לחיק והחזרת� המוגבלות

 המטפל של וההדרכה הנוכחות ע� יחד, בהתא� המצוידת סביבהב ההימצאות. מהמשפחה יציאה

 מאפשרת, הזה במוב�. יו� ביו� �אית קורה מה ולדעת בילדיה� בטיפול חלק תלקח להורי� מאפשרת

 הילדי� של יציאת� ע� מה� נשלל אשר תפקיד, ההורות תפקיד של החזרה בסנוזל� המשפחתית הפעילות

  . במוסד והשמת� הטבעי מהבית
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  :דיו�. 4

 ועמוק קשה שכלי פיגור ע� לילדי� הורי� של �יהתוחווי את להבי� הייתה הנוכחי המחקר מטרת

 אודות חשוב מידע מגלי� המחקר ממצאי. הסנוזל� בסביבת משפחתיי� עיסוקי� במהל(, במוסד החיי�

 המשפחתיי� העיסוקי� נושא את קודב בהיותו חלוצי המחקר. מתקיי� הוא בו וההקשר האנושי העיסוק

 אוכלוסיית –" מוגבלויות ללא" אוכלוסייה על הסנוזל� סביבת של ההשפעה אתו, זו אוכלוסייה בקרב

, ההורי� של הסובייקטיבית ודעת� תפיסת�, חווית� את להבי� במטרה. מוגבלויות ע� לילדי� ההורי�

של  העיסוקי� על והתצפיות ההורי� ע� עומק ראיונות נערכו . האיכותניות המחקר בשיטות שימוש נעשה

  . בסנוזל�המשפחות 

 קשה שכלי פיגור ע� לילדי� משפחות בקרב, הסנוזל� בסביבת המשפחתיי� העיסוקי� בחינת

, אחר כעול� הסנוזל�: המעגנות חוויה זו עבור ההורי� עיקריות תמות 3העלתה , במוסד החיי� ועמוק

 התמה. לשנייה אחת ומובילות קשורות התמות שלושת. הילדי� בחיי ומעורבות כמשפחה ביחד להיות

 הביחד של לקיו� תנאי היא ,תואינטימיו רגיעה של אחר עול� אל כניסה של חוויה מתארת אשר, הראשונה

 תאינטימיו, הרגיעה אל והמעבר החיצונית מהמציאות ההתנתקות. השנייה התמה נושא שהוא, המשפחתי

 מעורבי� ולהיות הורות� את שוב לממש ההורי� את מעודדי� אשר אלו �ה, משפחתי איחוד של והרגשה

  .המוסדיי� ילדיה� בחיי

 הקשרב. במחקר המתוארי� המשפחתיי� העיסוקי� י�נוצר בה המציאות היא הסנוזל� סביבת 

 של המיוחדי� האפיוני�. התמות בשלושת המתוארות החוויות מתקיימות, בשונה מהקשרי� אחרי�, זה

 בפרק. ההורי� מעורבות ואת המשפחתי הביחד את, תוהאינטימיו הרגיעה את מאפשרי� נוזל�הס תסביב

 ולהשלכות, המחקר למוגבלויות אתייחס, ביניה� בהקשרי�, בנפרד תמה כל של במשמעות אדו� אני, זה

  . בעיסוק הריפוי מקצוע על וממצאי של והמעשיות התיאורטיות

  

 המוקד היא הסנוזל� בסביבת המשפחתית הפעילות במהל( הורי�ה של הרגשת�: אחר כעול� סנוזל�ה. א

 והטיפולית הפיזית הסנוזל� סביבת אי( ההורי� מתארי�, אחד הורי� זוג מלבד. הראשונה התמה של

 סביבת של המרגיעה השפעתה. תואינטימיו רגיעה של' אחר עול�' אל ומעבר התנתקות של חוויה יוצרת

� מילי� שתי משלבת בהיותה זה אלמנט מדגישה, עצמה סנוזל� לההמי. מפתיע ממצא אינה הסנוזל

 חקרהנ ולא כמעט הסנוזל� תשפעה, יחד ע� זה ).Long & Haig, 1992( "לנמנ�" ו "עלהירג" �משמועתש

 תצפיות י"ע נאספו המרגיעה להשפעתה בנוגע הקיימות העדויות רוב. מוגבלויות ללא באוכלוסיות

ממצאי המחקר הנוכחי . )Lancioni et al., 2002( מחלה או בלותמוג ע� הנבדקי� של בהתנהגות�

תומ( המחקר , בכ(. מצביעי� על התאמתה של סביבה זו ג� לאוכלוסיות של אנשי� ללא מוגבלויות

. הטיפולי הצוות את ג�, מוגבלויות ע� האנשי� לצד ,וכללבממצאיה� של שני מחקרי� חדשי� אשר 

 והנאה רגיעה, נוחות כמשרה הסנוזל� סביבת את חוו) לויותהמוגב ללא( המטפלי�במחקרי� אלה 

)Patterson & Fallu, 2004; Reddon et al., 2004 .( בה הסביבה הזו )המחקר הנוכחי מעמיק הידע לדר

ה ע� מגבלה /ילד, וכיצד הרגשה זו מאפשרת עיסוק משפחתי הכולל הורי�, משרה רגיעה והתנתקות

   ואחי� ואחיות ללא מגבלה

וש בראיונות העומק סיפק תיאור ממקור ראשו� לגבי האופ� בו סביבת הסנוזל� משפיעה על השימ

ההורי� תארו אי( השילוב של הגרייה התחושתית המיוחדת והמגוונת בסנוזל� מאפשר לה� . השוהי� בה

 ,Shapiro & Bacher(, בספר�. תואינטימיולהתנתק מסביבה החיצונית ולשקוע בעול� אחר של רגיעה 

 יוצר) ועוד שקטה חזרתית מוסיקה, עמו� אור כמו( בסנוזל� מגוונת גרייה של השילוב כי טועני�) 2002

 ספרות קיימת, בנושא המחקרי� מיעוט לצד. מופלא בעול� הימצאות של והרגשה ומרגיעה נינוחה אווירה
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 למשל כ(. ל�בסנוז קיימי�כמו אלה ה שוני� גירויי�ו אפקטי� של המרגיעה ההשפעה את המתארת רחבה

 מסוג או הקלאסית כמו שקטה מוסיקה של המרגיעה התרפויטית ההשפעה את שוני� מחקרי� מתארי�

 או, )Gundling, 2003; Momose, Fujisawa, & Uchiyama, 2004; Smith & Joyce, 2004(' אייג ניו

הסרט הנע  .נוזל�סנמצאי� בהאלה כ, )Kaya & Epps, 2004( והכחול הלב� הצבעי� של המרגיעה ההשפעה

�התנועה האיטית של , הצבע הלב� של המזרוני�, ע� תמונות ממעמקי הי� המוקר� על קירות הסנוזל

יחד ע� אפקטי� וגירויי� , המוסיקה השקטה והאיטית, הבועות העולות בעמוד המי� המחלי+ צבעי�

  .  מאפשרי� להורי� חוויה של התנתקות מרגיעה, נוספי�

ת הסנוזל� מנתק את ההורי� מהסביבה שמחוצה לו ובעיקר מהשפעות המעבר הפיזי אל סביב

 אחד מחקר. בספרות נידונה ולא כמעט הסנוזל� של המנתקת ההשפעה. שליליות של סביבה זו על הרגשת�

 להפחית יכולה זו בסביבה השהייה כי מצא כאב ע� להתמודדות בסנוזל� הקיי� הפוטנציאל את בדק אשר

 המציאות של להשפעה זו מעי� השפעה להשוות נית�). Schohield & Davis, 2000( כאב של חוויה

 מולטימדיה ציוד ומגוו� מחשבי� כולל, מתקדמות טכנולוגיות של מער( היא המדומה המציאות. המדומה

) immersion( שקיעה של הרגשה בה לנמצא הנותנת מדומה סביבה ליצור בכדי ביחד המשולבי� היקפית

 הוא המדומה המציאות של השימושי� אחד). Rizzo and Schultheis, 2001( וצרהנ הדמיוני בעול�

 הכאב חווית של עוצמתה פוחתת הדמיונית במציאות השקיעה בעקבות. הסחה י"ע וכאב חרדה של הפחתה

 ,Gershon, Zimond, Pickering, Rothbaum, & Hodges. (האמיתית במציאות הקיימות החרדה או

2004; Hoffman et al., 2004  .(סביבת בדומה �, אחרת מציאות או כעול� ההורי� י"ע המתוארת, הסנוזל

 למוגבלות הקשורות ודאגה לח% של מרגשות אות� ומסיחה ההומה המוסד מסביבת ההורי� את מנתקת

   .בסנוזל� תוהאינטימיו הרגיעה את מאפשרת זו הסחה. ילדיה�

� & Demarle( מוגבלות ע� ילד הולדת ע� פיעמו אשר דחק כגור�, מוגבלותה כי לראות מעניי

Roux, 2001; Roll-Pettersson, 2001; Wright, Granger, & Sameroff, 1984( ,את להדאיג ממשיכה 

 שכלי פיגור ע� לילדי� הורי� כי שמצאו מחקרי� י"ע נתמ( זה ממצא. ההשמה אחרי שני� ג� ההורי�

 ;Mcclintock, 1996( בבית ילדיה� את המגדלי� להורי� הדומה ברמה דחק חווי� במוסדות החיי�

Baker & Blacher, 2002 .( אלא ג� , כי דחק זה לא קשור רק למוגבלות הילדי� מגלההמחקר הנוכחי

במוב� . קשות נכויות ע� ילדי� של רב פרמס של הימצאות�לו המטפלי� נוכחותל, לסביבת המוסד ההומה

המעמתת אות� באופ� קיצוני ע� , יבה שלא נעי� לבקר בהי ההורי� כסב"סביבת המוסד נחווית ע, הזה

בסביבה ההומה של , הפגישה ע� המראה של הילדי� האחרי� תעל ידי חוויי, המוגבלות הקשה של ילדיה�

 ע�לגבי מיעוט ביקורי הורי� לילדיה�  בספרותהקיימות  עדויותאת ה להסביר אולי היכולחוויה זו . מוסד

 ,.Baker & Blacher, 1993; Baker & Blacher, 2002; Blacher et al( תבמוסדו קשותה מוגבלויותה

1999; Schwartz & Tsumi, 2003.( יחד ע� מוגבלות ילדיה�, המראות הקשי� בוו האנטימיות העדר ,

סביבת הסנוזל� רגועה  ,לעומת זאת. בפרט משפחתיי� עיסוקי�� קיועל ו, בכלל ההורי� ביקורי על מקשי�

ע� כשהילד ל העיסוק המשפחתי שיש לה� ע תובודאי מהזיכרונו ,פילו מהבית הטבעיא, הרבה יותר

ע� הקשיי� הפיסיי� והרגשיי� של הטיפול בילד וג� לא  פה אי� צור( להתמודד. חי בבית המוגבלות

מאפשרת סביבת הסנוזל� לחברי המשפחה , בהיותה סגורה ומבודדת מהמוסד .בחוסר הנעימות של המוסד

  . ללא הסחות או הפרעות להיות ביחד

ה� סיפרו על התנתקות ושקיעה . יותר אמהות תארו עוצמה רבה של רגיעה והתנתקות מאשר אבות

כמו להיות בג� "ו" אני מרגישה כאילו מרחפת"כאשר חלק� השתמשו בתיאורי� כמו , לעול� של רגיעה

�. תואינטימיוותה יותר של רגיעה אבות תארו עוצמה פח, לרוב. כדי לתאר את המעבר אל תו( הסנוזל�, "עד
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שוני זה יכול להצביע על . 'וכו" נות� ל( להירגע", "חדר נוח"בתיאור זה ה� השתמשו בביטויי� כמו 

בחלקה היא מתארת את  . הספרות חלוקה בעניי� זה. הבדלי� בי� נשי� לגברי� בהבעה ובחוויה הרגשית

מדברות יותר מאשר , תגובות רגשיות של אחרי�ה� רגישות יותר ל. הנשי� כיותר רגשיות מאשר גברי�

הבעה , וג� מדווחות על חוויה). Block, 1983; Goldshmidt & Weller, 2000(גברי� על נושאי� של רגש 

קיימות , ע� זאת). Block, 1983; Sprecher & Sedikides, 1993(והערכה רגשית יותר מאשר גברי� 

לולית של רגשות אינה בהכרח מצביעה על הבדלי� מגדריי� עדויות לכ( שהבדלי� מגדריי� בהבעה המי

אלא שהחיי� , נשי� וגברי� אינ� שוני� באופיי� ותכונותיה� הרגשיותהטענה  היא ש. בחוויה הרגשית

הספרות ). Larson & Pleck, 1999( היומיי� שמי� אות� במצבי� היוצרי� תגובות רגשיות שונות

השונה  ההסוציאליזצידריי� בהבעה של רגשות קשורות לתהלי( הבדלי� מגהתומכת בטענה זו גורסת ש

מגיבי� ההורי� לבני� ובנות גורמת בה השונה הדר( ). 2005, ברקובי%,דישו�(אותו עוברי� שני המיני� 

האמהות במחקר הנוכחי העלו הבדלי�  ).Izard, 1991(כל מי� יפתח סגנו� הבעה רגשית שונה לכ( ש

מכא� שממצאיו תומכי� במחקרי� הטועני� להבדלי� . הרגשית בסנוזל�בעוצמת החוויה וההתנהגות 

האמהות היו רגשיות יותר מאשר אבות בכל . בדיבור על רגש אבל ג� בעוצמת החוויה וההתנהגות הרגשית

חבקו והיו יותר במגע אית� , חו� ואהבה כלפיה�, ה� יותר הביעו קרבה. הנוגע לילדיה� החיי� במוסדות

כנראה שאמהות אכ� חוו התנתקות בעוצמה רבה יותר מאשר . עוצמותיה� ויכולותיה�והתחברו יותר ל

  .לה� להביע קרבה גופנית ונפשית גדולה יותר ע� ילדיה� מאשר האבותדבר שאפשר , אבות

�היו , במיוחד האבא, רימאהוריה של . לא כל המשפחות תארו חוויה של התנתקות ורגיעה בסנוזל

נוכחותו של המטפל . נטימיות במהל( העיסוקי� המשפחתיי�ישל לח% והעדר א היחידי� אשר תארו חוויה

, הא�. של האבא והקשתה על השתתפותו בפעילות המשפחתית בסנוזל� תהאינטימיות יפגעה קשה בחווי

ואי השתתפות האבא והרעש של , התקשתה לנוע על המזרוני�, אשר הייתה בהריו� באותה התקופה

 והחשש בסנוזל� לנוע הקושי. ס+ שני ההורי� תארו את חשש� לציוד היקר שבחדרבנו. הילדי� הפריעו לה

 אלמנטי� אות�דבר אשר מצביע על כ( ש, אחרות משפחות אצל ג� נצפה היקר לציוד ההורי� של

 כ(. נוחות ואי לח% של הרגשה לעורר ג� יכולי�, ורגיעה נוחות של תחושה המשרי�, בסנוזל� הקיימי�

 חוסר לעורר יכולי�, רגיעה המעודדות בתנוחות להימצא להורי� מאפשרי� אשר רכי�ה המזרוני� למשל

 בעלי הילדי� או כאשר צרי( להעביר את הריו� במצבי במיוחד, בחדר הניידות על ולהקשות נוחות

 את להכניס יכול רגיעה המשרי� אפקטי� מפיק אשר היקר הציוד, בדומה. בחדר לפינה מפינה המוגבלות

 הרעש את להכיל ההורי� על להקשות יכול והמבודד הסגור החדר. לתקינותו החשש בשל ח%לל ההורי�

 כי מצייני� )Shapiro & Bacher, 2002(שפירו ובכר  .ורחבי� פתוחי� למקומות בניגוד, עושי� שהילדי�

 היכול כנעימה הנחווית מוסיקה אותה. הסנוזל� בסביבת בהימצאות� שונה באופ� להגיב עלולי� אנשי�

 חשיבות את מדגישות ה�, מכא�. לחרדה אנשי� להכניס יכולה עמומה תאורה ג� כ(. כרעש להחוות

חשוב להבי� שהדברי� הנעימי� לחלק .  בה השוהי� והעדפות לרצונות בסנוזל� הגרייה של ההתאמה

כמו אלה הנלחצי� ממקומות , חלק מהאנשי�. מהאנשי� בסביבה זו יכולי� להיות מפריעי� לאחרי�

  .עלולי� למצוא את הסנוזל� כסביבה לא נוחה ולא נעימה, גורי� ואור עמו�ס

 תארו וא+, בראיו� שליליות רגשות ציינו לאשאר המשפחות , רימאמלבד הוריה של , ע� זאת

 בי� התאמה חוסר קיימת לפעמי� כי טוע�) White )1996, במאמרו .רצו� ושביעות רגיעה, הנאה של הרגשה

של  האדיאליזציה. עליה ותמספר שמשפחות לסיפורי� המשפחתיי� יסוקי�בע האמיתית החוויה

) Segal )1999. המשפחה של העתידית השאיפה את לשק+ באה בסיפורי� שנעשית המשפחתיי� עיסוקי�ה

 של והרווחה ההנאה י"ע נגרמת המשפחתיי� העיסוקי� במהל( ההורי� י"ע המדווחת ההנאה כי טוענת

 י"ע המדווחות הרצו� ושביעות הרגיעה, ההנאה רגשות כי נראה הנוכחי חקרבמ. האחרי� המשפחה חברי
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 שלהמתוארת  ההנאהבמיוחד בשל ו הסנוזל� של המרגיעה בסביבהיחד  ההימצאות של תוצאה ה� ההורי�

 משפחתיי� לחיי� ההורי� של שאיפהה את משקפי� אלו רגשות כי נראה .והקשר שנוצר ביניה� הילדי�

ההתנתקות והרגיעה מאפשרי� להורי� חוויה של ביחד בה . דאגות או קשיי�, בעיות אלל ני�ומה רגועי�

  . שותפי� לפעילות מהנה וממוקדת בילדי�, כל חברי המשפחה

  

� כמטרה מרכזית של העיסוק ההורי י"ע המתוארת ,תהמשפחתי הביחד חווית: כמשפחה ביחד להיות. ב

�חוויה זו מאירה את נושא . יותר של המחקר הנוכחיהיא אחד הממצאי� החשובי� ב, המשפחתי בסנוזל

 לכתיבה דאשר ע, במוסדות החיי� שכלית קשה תמוגבלו ע�הילדי�  תבאוכלוסייהעיסוקי� המשפחתיי� 

המשמעות הבסיסית של , ל"כי באוכלוסייה הנ לראות מעניי�. לגביו ספרות נמצאה לא אלו שורות של

ג� במשפחות . החיי� בבית הטבעי, ע� וללא מוגבלויות, �העיסוק המשפחתי דומה לזו במשפחות לילדי

 המשפחתיי� בעיסוקי� ההורי� של המרכזיות המטרות אחת היא המשפחתית דהביח וויתאלה נמצא כי ח

)DeVault, 1991; Orthner & Mancini, 1990; Segal 1998; Segal, 1999; White, 1996 .(�, כמו כ

 ישראליות משפחותמצביעה על כ( ש, היו משפחות מערביות ל"העובדה כי המשתתפי� במחקרי� הנ

  . המשפחתיי� עיסוקי� קיו�העיקרית של  מטרהבנוגע ל המערבית בתרבות אחרות למשפחות דומות

 דבר לא היא ביחד להיות של החוויה, אחרות ממשפחות בשונהכי , המפתיע בממצא זה הוא

 הטבעי מהבית ההוצאה. במוסד החיי� קשות שכליות מוגבלויות ע� הילדי� משפחות עבור שבשגרה

רוב ההורי� . מונעי� מהילדי� להשתת+ בחיי� ובעיסוקי� המשפחתיי�, ומיעוט ביקור המשפחות במוסד

, ללא השתתפות הילדי� בעלי המוגבלות, ממשיכי� לקיי� עיסוקי� משפחתיי� ע� ילדיה� האחרי�

בה� ה� מרגישי� כמשפחה לא , �חסרי משפחתיי� כעיסוקי�כאשר חלק מה� תארו עיסוקי� אלה 

פגיעה זו של ההשמה החו% ביתית בעיסוקי� המשפחתיי� היא ממצא חשוב שלא תואר קוד� . שלמה

 & Baker( חבריה חיי לאיכות תורמת ובכ( המשפחות חיי על מקלה שההשמה למרותנראה כי .  בספרות

Blacher, 2002; Selzer et al., 2001( ,יתהמשפחתבשלמות ו בביחד פוגעת היא.   

בהקשר הזה נית� להבי� את מרכזיות השתתפות הילדי� בעלי המוגבלות בעיסוקי� המשפחתיי� 

�. י ההורי� כמאפשרת הרגשה של משפחה מאוחדת ושלמה"תוארה ע השתתפות זו. המתקיימי� בסנוזל

ה� הופכי� להיות , משפחתיי� אחרי� משתתפי� בעיסוקי�כיוו� שרוב הילדי� בעלי המוגבלות לא , יתרה

�חלק מההורי� ציינו כי העיסוקי� בסנוזל� ה� בשביל ולמע� ילדיה� החיי� . מיקוד הפעילות בסנוזל

  . ולכ� ה� לא יתקיימו אלא בהשתתפות�, במוסד

אחד התנאי� . השתתפות הילדי� בעלי המוגבלות אינה מספיקה לקיו� הביחד המשפחתי

זו נחווית כאשר חברי  תאינטימיו. תאינטימיבאווירה  החשובי� לחוויה זו הוא הימצאות המשפחה

כמו בסביבת , לא גדול וללא נוכחות� והפרעת� של אחרי� זרי�, המשפחה נמצאי� יחד במרחב סגור

�בסביבת המוסד הפתוחה או בחדרי המגורי� ההומי� מתקשי� ההורי� לקיי� את . הבית או הסנוזל

כמאפיי� מרכזי של , תשהאינטימיוהמעניי� הוא . ה�העיסוקי� המשפחתיי� ולהיות ביחד ע� ילדי

רק  אלה נחקרו שעיסוקי� לכ( קשורה הסיבהכנראה ש. לא מוזכרת בספרות, העיסוקי� המשפחתיי�

מובנת מאליה  תהאינטימיומרחב בו ; בית הטבעיב חיי�, מוגבלויות וללא ע�, הילדי� בה� במשפחות

, ההשמה במוסדעולה ומתחדדת אחרי  אינטימיותשל סביבה המאפשרת חשיבותה . ומתקיימת תמיד

מרחב זה הופ( להיות לא זמי� לקיו� של עיסוקי� משפחתיי� הכוללי� את הילדי� בעלי  כאשר

נותנת לרוב , המנותקת מאווירת המוסד, ההימצאות בסביבה הסגורה והמבודדת של הסנוזל�. המוגבלות

  . המשפחות הרגשה של הימצאות באווירה ביתית

בסנוזל� כתוצאה  תהנחווי תהאינטימיוההורי� מדווחי� על פגיעה במידת , � זהיחד ע

 בי� הקרוב והקשר הזמ� ארוכת ההיכרות למרות. המטפל בעיסוקי� המשפחתיי� מהשתתפותו של
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אצל רוב ההורי� הפגיעה . החברי בחופשיות פוגעת, למשפחה שיי( שלא כמי ונוכחות, למטפל שפחותמה

 על הקשתה שהיא כזו במידה הייתה הפגיעה, רימא של אביהמקרה הקיצוני של אבל ב, מועטה ההיית

 של קיו� לעודד מטרתו אשר, המטפל, מכא�. המשפחה חברי שאר ע� המשפחתי בעיסוק השתתפותו

 הנוצרתהאינטימית  הביחד יתיובחוו אלה עיסוקי� של קיו�ב לפגוע בעצ� יכול, משפחתיי� וקי�עיס

   .במהלכ�

� הביחד תילחווי שותפי� היו, בסנוזל�% ג� לח חוולמרות ש, רימא של הוריה כי לראות מעניי

 ההורי� של המטרה כי מלמדת הספרות. בסנוזל� המתקיי� המשפחתי העיסוק של כמטרה המשפחתית

 ,Segal( לקיימ� ההורי� את שמדרבנת זאת היא, במהלכ� ההרגשה ולא, המשפחתיי� מהעיסוקי�

 במהלכ� שליליות חוויות של קיו� למרות פע� אחרי פע� אלה עיסוקי� לקיי�ממשיכות  משפחות). 1999

)Segal, 2004( ,כעבודה במהלכ� חווית� את מגדירי�, אמהות במיוחד, שהורי� ולמרות )Henderson & 

Allen, 1991; Segal, 1999 .(ניידי� להיות הקושי למרות, בדומה � של הרעש, היקר לציוד החשש, בסנוזל

 ולהדגיש המשפחתיי� העיסוקי� את לקיי� המשיכו רימא של הוריה, האבא השתתפות ומיעוט הילדי�

  .הביחד חוויתחשיבות� ובעיקר את  את

, ממצאי המחקר מעלי� כי חווית הביחד המשפחתית הנוצרת בסנוזל� קשורה להנאה של הילדי�

מתארי� , הילדי� ע� המוגבלותהערנות וההנאה של , אל מול תגובות הרגיעה. במיוחד אלו ללא המוגבלות

�את , את בקשותיה� החוזרות לבקר ש�, ההורי� את הצפייה של הילדי� ללא המוגבלות לפעילות בסנוזל

התוכ� . ההשתוללות והמשחק התנועתי המלווה בצחוק בסנוזל� ואת הבעת האכזבה ע� סיו� הפעילות

� אלה עיסוקיהופ( , י התצפיות"ע אשר נתמ( ג�, המהנה של הפעילות בסנוזל� לכל הילדי� במשפחה

. במיוחד מבי� אלה הכוללי� את הילדי� בעלי המוגבלות, לעיסוקי� משפחתיי� מועדפי� על ההורי�

 לרוב ה� ביחד להיות מטרת� אשר משפחתיי� עיסוקי�י עדויות בספרות לפיה� "ממצא זה נתמ( ע

 לעשות י�הבוא שהילדי� פעילויות� בקפידה בוחרי ההורי� אלה עיסוקי�ב. לילדי� מהני� עיסוקי�

)Segal, 1999 .( מדרבנת את ההורי� ומעודדת אות� לקיי� עיסוקי� �ההנאה של הילדי� בסנוזל

ההורי� מתארי� את הפסיביות והעדר ההנאה , בהקשרי� אחרי� במוסד, בניגוד לסנוזל�. משפחתיי� ש�

קורי� בהקשרי� אלה ה� קצרי� וללא הבי, לרוב. של אחיה� ואת השעמו�, של הילדי� בעלי המוגבלות

ממצא זה חוש+ גורמי� נוספי� למיעוט מעורבות המשפחות בחיי . הצטרפות הילדי� האחרי� במשפחה

קיימי� אפשרויות מועטות לעיסוקי� משפחתיי� , תהאינטימיובנוס+ להעדר . ילדיה� החיי� במוסדות

  . במיוחד עבור הילדי� במשפחה, המותאמי�

המזרוני� המרפדי� את . מאפייני� בסביבה זו' ת הסנוזל� לילדי� קשורה למסהתאמתה של סביב

� את מכיר אשרהמטפל , יחד ע� זה. מהנה ובטוח, הרצפה ומגוו� הציוד והאפקטי� מאפשרי� משחק מגוו

נ� לבי� שאר חברי בי לתוו(יכול , המוגבלויות בעלי הילדי� קשיי נוזל� ואתבס הקיימות האפשרויות

הממצא לפיו הסנוזל� היא סביבה . ביניה� אנטראקציה ותעודדמהנות המ תפעילויווו� להמשפחה ולכ

השוני . ועבור כל הילדי� במשפחה הוא ממצא מעניי�) הראשונהכמתואר בתמה (מהנה עבור ההורי� 

 סביבת כי מראה, שוני� גילאי�ילדי� ע� ו רקעי�, מגורי� מאזוריבי� המשפחות הבאות  יהדמוגראפ

� את להסביר אולי יכול זה ממצא. והעדפות רצונות, תיכולו ,גילי� של רחב לטווח מתאימה הסנוזל

וע� מגוו� רחב של , בתי ספר ובתי סוהר, בתי חולי�, במרכזי� טיפוליי� סנוזל�השימוש ב של הפופולריות

, ) Reddon et al., 2004; Singh et al., 2004( נפשיות מחלות כמו ,אוכלוסיות בנוס+ לפיגור השכלי

 ,.VanWeert et al( פסיכוגריטריה, )Lotan & Merrick, 2004( רט תסמונט, )Fagny, 2000( אוטיז�

  . דועו) 2004
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מעודדי� קרבה ואנטראקציה בי� הילדי�  בסנוזל� תהמהני� והאינטימיוהעיסוקי� המשפחתיי� 

, � עסוקי� במשחק בחדרלמרות שרוב זמ� הפעילות בסנוזל� ה. ללא המוגבלות לאחיה� החיי� במוסד

א בנוש הספרות מיעוט למרות. מגרי� ומדברי� אל אחיה�, מלטפי�, מנשקי�, בחלק מהזמ� ה� ניגשי�

 זה קשר כי לכ( עדויות קיימות, במוסדות חיי�� בעלי המוגבלות הילדי בה� במשפחותהקשר בי� האחי� 

 הטבעי בבית חיי�ה �הילדי במשפחות מאשר אלה במשפחות אנטנסיבי ופחות ח� פחות נמצא

)Eisenberg, Baker, & Blacher, 1998( . נראה שמוגבלות� הקשה של הילדי� ודלות הקשר שלה� ע�

תורמי� למיעוט הקשר שלה� ע� אחיה� ובעיקר לאופיו , יחד ע� היעדרות� מחיי המשפחה, הסביבה

ובעיקר קשייה�  ,י ספרות רחבה המתארת אי( מוגבלות� של הילדי�"ממצא זה נתמ( ע. הטיפולי

 ,Compan, Moreno, Ruiz, & Pascual, 2002; King(. פוגעת בקשר ע� אחיה�, בהשתתפות חברתית

Law, King, Rosenbaum, Ketroy, & Young, 2003; Stoneman, 2001 .(   

�מאופיי, יותר הבוגרות אלה ובמיוחד ,בנותה אצל יותר רבה מידהב ונצפ אשר, והקרבה הקשר 

 מופיעאופי זה של הקשר ה. ושיתו+ אנטראקציה של ופחות וטיפול דאגה, חו� של סימטריא ביחס לרוב

רחבה אשר חקרה את האנטראקציה והקשר בי� האחי� במשפחות  ספרות י"ע נתמ( נותל הבאצ יותר

, ובמיוחד בנות, מחקרי� אלה מצאו כי הילדי� ללא המוגבלות. המגדלות את ילדיה� בעלי המוגבלות בבית

 & Hannah(. לטפל ולהפעיל את אחיה� בעלי המוגבלות, � על עצמ� תפקידי� של לדאוגלוקחי

Midlarsky, 2005; Rossiter & Sharpe, 2001; Stoneman, 2001; Stoneman, Brody, Davis, & 

Crapps, 1987; 1988; 1989 .(  

 �האחי� גור� נוס+ שעלה כאחת המטרות של ההורי� ביחד המשפחתי הוא פיתוח הקשר בי

, במהל( הפעילות .ההורי� מעונייני� בחיזוק הקשר הטיפולי בי� האחי�.  ות שבמוסד/והאחיות לבי� האח

לדאוג ולהפעיל אות� ומתארי� שביעות רצו� מכ( , ה� מעודדי� אות� להיות ע� אחיה� בעלי המוגבלות

 ג�כנראה  י�עדמיו זל�בסנו המשפחתיי� עיסוקי�ה, במוב� הזה. שה� מגלי� יחס של אהבה וחו� כלפיה�

 אספקת. אית� בקשר ולהיות לטפל בה�, לאחיה� לדאוג אי( המוגבלות ללא הילדי� את ללמד כדי

 עוברי� כובמהל אשר, המשפחתי העיסוק של המרכזיות המטרות אחת היא לילדי� לימודיות סויותנתה

 ,Segal, 1999; Segal( .�פיוצמ ותפקידי� משפחתיי� ערכי� המשק+ ציאליזציהסו של תהלי( הילדי�

 ההורי�. לשני אחד ודאגה משפחתי ואיחוד קשר של ערכי� משקפי� בסנוזל� העיסוקי�נראה כי ). 2004

 לנטוש ולא לה� לדאוג, המוגבלות ע� באחיה� לטפל ,מהבנות ובעיקר, המוגבלות ללא מילדיה� מצפי�

 המטפלי� להיות המוגבלות ללא �ילדיה את להכשירחלק מההורי� רומז או אומר כי ה� רוצי� . אות�

  . המוגבלות בעלי באחיה� העתידיי�

העיסוקי� המשפחתיי� , ע� וללא המוגבלות בבית הטבעי, עבור משפחות המגדלות את ילדיה�

ממצאי המחקר הנוכחי מראי� כי . מיועדי� בעיקר כדי להיות ביחד כמשפחה ולחנ( את הילדי�

אצל כל ההורי� עלה השימוש , קשה ועמוק החיי� במוסדותבאוכלוסייה של הילדי� ע� פיגור שכלי 

חלק� אפילו השתמשו בה להעביר ערכי� ולחנ( את . בסנוזל� בעיקר כסביבה המאפשרת להיות ביחד

  . רק חלק מההורי� מתייחס למטרה השנייה של החינו( וקידו� הילדי�. האחי� והאחיות ללא המוגבלות

  

 הסנוזל� של תוהאינטימי הרגועה באווירה המשפחה חברי של יחד ותההימצא  , הילדי� בחיי מעורבות. ג

מעורבות זו מתבטאת בשני מישורי� . להיות מעורבי� בחיי ילדיה� החיי� במוסד מה� חלקעודדת מ

מאפייני� . לקיחת חלק פעיל בעבודה טיפולית ע� הילדי� והתעדכנות בחייה� היומיי� במוסד: עיקריי�

ת העוסקת במעורבות הורי� בחיי ילדיה� ע� מוגבלויות שכליות החיי� אלה אינ� מתוארי� בספרו

המחקרי� הקיימי� בנושא בדקו מאפייני� אחרי� כמו ביקורי הורי� במוסד וקשר טלפוני ע� . במוסדות
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ה� מצאו כי ככל שהמוגבלות הייתה קלה יותר וככל שהמוסד סיפק יותר אפשרויות לביקורי� . הצוות

 ,Baker & Blacher, 1993; Baker & Blacher. (כ( גדלה מעורבות�, ההורי�ופעילות משותפת ע� 

2002; Blacher et al., 1999; Schwartz & Tsumi, 2003 .( ממצאי המחקר הנוכחי מוסיפי� למידע

האפשרויות אות� מספק המוסד , הקיי� ומראי� כי בקבוצה זו של הורי� לילדי� ע� מוגבלויות קשות

האפשרות לקיו� עיסוקי� משפחתיי�  אור�. אלא ג� על מאפייניה, מידת המעורבות משפיעות לא רק על

 � במקו�. בספרות המתוארת מזו יותרת ואנטנסיבי עמוקההורי�  מעורבות תמעודדבהקשר כמו הסנוזל

 בטיפול פעיל חלק לקיחת כוללת בסנוזל� המעורבות, הצוות ע� טלפוני קשר יצירת או במוסד שטחי ביקור

 בנושאי� שותפותג� ו התעדכנות שמאפשר דבר, המטפל ע� ואישי ישיר ומפגש המוגבלות בעלי �בילדי

  .ילדיה� החיי� במוסדל הקשורי�

 אצל. המשפחות כל רעבו משמעותי אינו בסנוזל� המשפחתיי� העיסוקי� במהל( בילדי� הטיפול

 בעבודה מעורבי� היו לא י�ההור כאשר, משפחתיה הביחד על היה בסנוזל� הפעילות דקמו משפחות ארבע

 משפחתי עיסוק שאותו להראות בא זה ממצא. מצב� את לשמר או לשפר שמטרתה ילדיה� ע� טיפולית

 הסברי�' מס מציע אלה משפחות במאפייני עיו�. שוני� במשפחות שונות והדגשי� מיקוד לקבל יכול

 ביותר הגבוהי� ההשמה ושנות הגיל ע� היו המשפחות ארבע מבי� בשלוש הילדי�. זה לשוני אפשריי�

� שני� 16 ו 11, 12 השמה ושנות, שני� 17 ו 14, 13 של גילאי�( במחקר המשתתפות המשפחות כלל מבי

 במוסד הושמה, שני� ארבע בת, צעירה הייתה הילדה, הרביעית במשפחה. ביכולות שונות ע� א(, )בהתא�

 מאפייני�. במחקר המשתתפי� הילדי� כלל מבי� ביותר הנמו( התפקוד והייתה ע�, שני� כשלוש לפני

 המוגבלות שרמת וככל להשמת� זמ� יותר שעובר ככל, יותר גדלי� שהילדי� ככל כי להציע יכולי� אלה

 ולא חיי� איכות של בהגברה להתמקד הוא ההורי� עבור המשפחתיי� העיסוקי� מטרות יותר קשה

פק הבנה לממצא לפיו זוג הורי� אחד התמקדו הסבר זה יכול ג� לס. ויכולות כישורי� ושיפור בקידו�

הוריה� של ארז ואור� ה� הורי� לשני . יותר מהאחרי� בעבודה הטיפולית ע� ילדיה� בעלי המוגבלות

הגיל הצעיר של אור� ומיעוט שנות ההשמה . שנות השמה 4ו  5ע� , שני� 6ו  12בני , ילדי� ע� מוגבלות

  . של ההורי� והעבודה הטיפולית ע� ילדיה�יכולי� להסביר את מידת המעורבות הרבה 

נותני� במה שקורה אית� במוסד  טענו שהטיפול בילדי� והשותפות ואור� ארזשל  �ההורי, בנוס+

טוע� כי השמה ) Blacher )1994. להשמה הרגשה של שביעות רצו� ומפחיתי� רגשות אש� הקשורי� לה�

היא מאורע טראומטי עבור ההורי� שיכול , י� צעירי�במיוחד של ילדי� ע� פיגור שכלי בגילא, חו% ביתית

� במוסדות החיי� ילדיה� בחיי הורי�ה מעורבות, ע� זאת. ומלווה בחרדות ורגשות אש�, להחוות ככישלו

 הקשורי� ההורי� של שליליות רגשות ולהפחית למשפחה אלה ילדי� של שייכות� את להגביר יכולה

קשורי� כנראה להוצאת�  אור�ו ארזות האש� אצל הוריה� של רגש). Baker & Blacher, 2002( להשמה

נראה כי נתינה של ההזדמנות . כשהיה ב� שנתיי� אור�שני� ו 7הוש� בגיל   ארזכאשר , מהבית בגיל צעיר

מאפשרת , כפי שהיה לפני הוצאת מהבית, י טיפול ודאגה לילדי�"והחוויה להורי� לממש את הורות� ע

  .להשמה ותורמי� לאיכות חייה� הסתגלות טובה יותר שלה�

המוסד לוקח את האחריות . הכוללת טיפול ודאגה בילדי� לא מתאפשרת ע� ההשמה, מעורבות זו

, לגבי השירותי� החינוכיי�, לרוב ללא מעורבות ההורי�, דואג ומחליט, כאשר הוא זה שמטפל, על הילדי�

, מת� האפשרות להורי� לטפל בילדיה� ממצאי המחקר מראי� כי. בריאותיי� וטיפוליי� הניתני� לה�

יכולה , להתעדכ� ולתת את הדעת לגבי השירותי� שה� מקבלי� ולהתייע% לגבי נושאי� הקשורי� לה�

. להרגיע את ההורי� שילדיה� מקבלי� את השירותי� המתאימי� ולחזק את הקשר בינ� לבי� המוסד

מוסד לתרומת� כהורי� ולחשיבות דעת� אצל חלק� אפשרות זו למעורבות נתפסת כהערכה של ה, בנוס+

ע� מוגבלויות החיי� ילדיה� ל הנוגעות החלטות בקבלת שותפי�תפקיד חשוב כהורי� ל. ומעורבות�
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 ,Baker & Blacher( י� לה�הניתנ השירותי� רמת הבטחת כמו שוני� בנושאי� כסנגורי�ו, במוסדות

קרי� העדכניי� בו נמצא כי הורי� לילדי� חשיבותו של ממצא זה מתחדדת לאור ממצאי אחד המח. )1993

ה� הביעו . ע� מוגבלויות החיי� במוסד לא היו שביעי רצו� מרמת מעורבות� בשירותי� הניתני� לילדיה�

ולא רק השתתפות באירועי� ופעילויות הנערכות במוסד , רצו� לשותפות בתוכניות הנבנות עבור ילדיה�

)Schwartz & Tsumi, 2003 .(  

 מיעוט. מטפל תפקיד חשוב בעידוד ההורי� לשותפות במה שקורה על ילדיה� במוסדלנוכחות ה

 ממעגל אות� מרחיק ילדיה� ע� העובדי� הצוות אנשי �במיוחד קיו� מפגשי� עוההורי� למוסד  ביקורי

אשר מכיר את תוכניות ההתערבות , כנציג המוסד, המטפל. תהטיפוליו בתוכניות ושותפות ההחלטות קבלת

ההכרות של המטפל ע� , בנוס+. עדכ� את ההורי� ולענות על שאלות הנוגעות בילדיה� ע� המוגבלותיכול ל

סביבת הסנוזל� והשימוש האפשרי בציוד לעבודה טיפולית עוזרת להורי� לקחת חלק פעיל בטיפול 

  . בילדיה�

. בילד� מאפשר ומקל על ההורי� את הטיפולמגוו� הציוד הקיי� בסנוזל� , בנוס+ לליווי המטפל

רוב המחקרי� הקיימי� . סביבת הסנוזל� נבנתה לעבודה ע� ילדי� ע� מוגבלויות שכליות קשות, במקור

 הנאהו לקשר יוזמה, חקירה כמומסתגלות  התנהגויות של הופעה � יכולה לעודדהסנוזל מצאו כי סביבת

 ;Fagny, 2000; Lancioni et al., 2002; Lotan & Merrick, 2004( אצל ילדי� ע� מוגבלויות שכליות

Morgan, 2005; Suzanne, 2002 .(קיו� השפעה מעורבת על מצביעי� אחדי� מחקרי� זאת ע� יחד ,

 ;Ashby et al., 1995(ואפילו הופעה של התנהגויות שליליות של אי נוחות והתרגשות יתרה של הנבדקי� 

Hogg et al., 2001; Lancioni et al., 2002 .(י תומכי� במחקרי� המצדדי� ממצאי המחקר הנוכח

�, הנאה וחקירה אצל ילדיה� ע� המוגבלות, רוב ההורי� תארו הגברה של ערנות, בדומה. ביעילות הסנוזל

  . אשר לא הראו א+ אחת מההתנהגויות  השליליות המוזכרות בספרות

 פונצ ובנות אמהות. מגדריי� הבדלי� עולי�, הפיזית והבעת רגשות הקרבהכמו בנושא , כא� ג�

 את משקפי� כנראה אלה הבדלי�. המוגבלות בעלי בילדי� וטיפול במגע ובני� אבות מאשר יותר מעורבות

כאשר הטיפול בילדי� נחשב כתפקיד� הטבעי והחברתי של , הבמשפח וגברי� מנשי� המצופי� התפקידי�

 אמהות, תג� במשפחות לילדי� ע� מוגבלויו. ) Murray, 2000; Sachs & Labovitz, 2004(הנשי� 

 ;Crowe, 1993( השוני� לצרכיה� בדאגה מזמנ� ניכר חלק ומבלות בילדיה� העיקריות מטפלותנתפסות כ

Donovan, et al., 2005; Larson, 2000; McGuire et al., 2004 .(אצל ג� בולט זה טיפולי תפקיד 

 ;Hannah & Midlarsky, 2005; Rossiter & Sharpe, 2001(� מוגבלויות ע הילדי� של אחיותיה�

Stoneman, 2001; Stoneman et al., 1987; 1988; 1989 .( לראות כי ג� שני� אחרי יציאת� של �מעניי

פה ה� יכולות לעשות את . ממשיכות חלק מהאמהות לראות את תפקיד� כמטפלות בה�, הילדי� מהבית

, הניקיו�, מו הסחיבהללא החלק של העבודה כ, אמהות ואחיות, תפקיד� המסורתי של נשי�, הטיפול

  . 'הבישול וכו

העיסוקי� המשפחתיי� בסנוזל� ה� זמ� כדי להיות מעורבי� בחיי ילדיה� , עבור חלק מהמשפחות

הציוד הטיפולי בסנוזל� ונוכחותו של המטפל מעודדי� את ההורי� לקחת שוב אחריות על . החיי� במוסד

הורי� לדעת מה קורה אית� ביו� יו� במוסד מבקשי� ה, בנוס+ לכ( שה� מגרי� ומטפלי� בה�. ילדיה�

נראה כי מעורבות זו בולטת יותר אצל אמהות לילדי� צעירי� ע� . ולעקוב אחרי התוכניות הנבנות לה�

  . מעט שנות השמה
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 במוסדות החיי� ועמוק קשה שכלי פיגור ע� הילדי� אודות חשוב מידע מגלה הנוכחי המחקר

 מעמיקה, והסנוזל� המוסד של בהקשרי�, המשפחתיי� בעיסוקי� רי�ההו של חווית� גילוי. ומשפחותיה�

 יותר טובה להבנה ותורמת, ומשפחותיה� במוסד החיי� הילדי� בי� הקשר מורכבות אודות הידע את

 ה� בו להקשר אלה עיסוקי� בי� הקשר של וטבעו, זו באוכלוסיה המשפחתיי� העיסוקי� בנושא

  .בנושא עתידית למידה ולהמש( המקצועית לעשייה ותרב לתרו� יכולה זו הבנה. מתקיימי�

 מטרדות: מעבר מבטאת לסנוזל� ההורי� של הכניסה כי מראי� התמות שלושת של הממצאי�

 חופשיות מחוסר, ועצמותיה� יכולותיה� לגילוי הילדי� במוגבלות ממיקוד, ונוחות לרגיעה ודאגות

 למעורבות וניתוק ומפסיביות, משפחתית לשלמות מפירוק, תאינטימיו של לחוויה ההומה המוסד בסביבת

 ההקשר חשיבות את מעלה הסנוזל� של המיוחד בהקשר ההימצאות של תוצאה זה מעבר היות. פעילה

 מיוחד הדגש מקבלת אשר, האנושי העיסוק מתבצע בו בהקשר גוברתה תעניינותהה. העיסוקי ביצועל הפיזי

 ומעבר בעיסוק בריפוי בפרדיגמה השינוי של תוצאה היא י�האחרונ העשורי� בשני בעיסוק הריפוי במקצוע

 הנוגעות שאלות על לענות הצור( גובר, כיו�). Christiansen & Baum, 1997. (בלקוח הממוקדת לגישה

� יתרו� כאלה שאלות על מענה. ספציפי עיסוקי ביצוע חוסמי� או מאפשרי� הקשריי� אלמנטי� בו לאופ

 Dunn( האמיתית הטבעית בסביבת� לקוחותינו של עיסוקי ביצוע המאפשרות, יעילות התערבויות לעיצוב

et al., 1994 .(מתארי� הנוכחי המחקר ממצאי )האפשרויות ומיעוט המוסד בסביבת תאינטימיו העדר אי 

 אי( לראות מדהי�, מנגד. ביחד להיות המשפחה מחברי מונעות לילדי� ומתאי� מהנה תוכ� ע� לפעילויות

 לאסו+ הורי�ה את ומעודד, בחברה אחרת משפחה כל כמו לתפקד למשפחה מאפשר נוזל�הס כמו הקשר

 בכ(ו; המוגבלות בעלי ילדיה� על האחריות את שוב ולקחת ביניה� הקשר את לחזק, יחד חבריה את

  . כהורי� תפקיד� את לממש

 י�תנא מתארי� שה� בכ( בעיקר, המשפחתי העיסוק בנושא ההבנה את מעמיקי� אלה ממצאי�

, רגיעה של הרגשה ללא ביחד להיות שמטרת� משפחתיי� עיסוקי� לקיי� למשפחות קשה יהיה. לקיומו

 מחברי אחד בריאות כמו שוני� לנושאי� הקשורות דאגות, אחד מצד. ההורי� של תאינטימיו ובעיקר

 חברי שני ומצד; המשפחתית מהפעילות ההורי� את להסיח יכולי�, יו� היו� טרדות או המשפחה

 של בנוכחות� תתקיי� לא כזו הרגשה. יחד נמצאי� ה� כאשר חופשיות של להרגשה זקוקי� המשפחה

 מה� נעדרי� כאשר ממשמעות� לאבד יכולי� משפחתיי� עיסוקי�, בנוס+. למשפחה שייכי� שלא אחרי�

 דהביח את לחוות כדי. פות�תהשת ג� אלא, חשובה היא כול� של הנוכחות רק לא. המשפחה מחברי חלק

 יותר להבי� נית� מכא�. המשפחתי בעיסוק במתרחש פעילי� שותפי� להיות צריכי� המשפחה חברי כל

 את לספק אמור זה הקשר. מתקיי� הוא בו להקשר המשפחתי העיסוק בי� האנטראקציה של טבעה

 לא המוסדי בהקשר והחיי� הילדי� של הקשה המוגבלות. זה עיסוק של לקיומו ההכרחיי� התנאי�

 בכלל המשפחתיי� העיסוקי� של מעמיקה להבנה תורמי� אלה ממצאי�, תאורטית. אלה תנאי� �מספקי

 ע� יעילות התערבויות ולפיתוח העיסוק מדע של להתפתחות תורמי� ה� בכ(. בפרט זו ובאוכלוסייה

  . בסנוזל� המתקיימות אלה כמו, ומשפחותיה� הילדי� של זו אוכלוסייה

 ומאפשרת, טיפולי ככלי עילותהבי תומכת המשפחתיי� סוקי�לעי הסנוזל� סביבת של תרומתה

 משפחתיי� עיסוקי� .ראיות על המבוססות, זו אוכלוסייה עבור טיפוליות התערבויות של בנייה

, בכ(  .המשפחה חברי כל של השתתפות ומאפשרי�, ומהני� מרגיעי�, �אינטימיי ה� נוזל�בס המתקיימי�

, מוסד בכל הסנוזל� חדר של זמינותו אי, זאת ע�. �ביניה ולקשר למוסד, למשפחה, לילדי� מי�רות ה�

 ,מראש תיאו� וללא ביקור בכל המשפחות לשירות להעמידו הקושי ע� יחד, ובש הציוד של הגבוהה העלות

 לסביבות בסנוזל� הקיימי� המאפשרי� האלמנטי� את להכיל חשובש מכא� .בו השימוש על מקשי�

 מהמגורי� מעט מרוחק להיות צרי( זה חדר. יאינטימ משפחה לחדר דאוגל יש למשל כ(. במוסד אחרות

 מוסיקה להשמיע נית� כזה בחדר. וצעצועי� משחקי� כמו, במשפחה הילדי� לכל משחק אפשרויות ויכלול
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 לעיתי� משפחתיות פעילויות לערו( צרי( המוסד, בנוס+. להורי� לישיבה נוחות לפינות ולדאוג שקטה

 עיסוקי� של ספור אי� מקיימות הטבעי בבית ילדיה� של המגדלות משפחות כי ורלזכ חשוב. תכופות

 ועמוק קשה שכלי פיגור ע� הילדי� משפחות עבור �אינטימיי משפחתיי� עיסוקי� של בנייה. משפחתיי�

 המעשיות ההשלכות אחת היא, המשפחה ילדי לכל ומהנה מותאמת פעילות הכוללי�, במוסדות החיי�

  .זה קרמח של החשובות

 הסנוזל� בסביבת חשוב כמרכיב, למטפל המשפחות בי� הקשר במורכבות ולדו� להתעכב חשוב

 אלה בעיסוקי� לנוכחותו כי מראי� הממצאי�. בסנוזל� המשפחתיי� העיסוקי� של אופיי� על המשפיע

, מאפשרת בגישה השימוש, בסנוזל� בציוד השימוש אופ� לגבי הידע. שלילית ג� א(, בעיקר חיובית השפעה

 ביחד ואפשרו ההורי� של הרגיעה להרגשת תרמו, המוגבלות ע� הילדי� וצרכי ביכולות ההיכרות ע� יחד

 של בהובלה ביטוי לידי באה המאפשרת הגישה. במוסד החיי� ילדיה� בחיי ההורי� ומעורבות משפחתי

 ומה המוגבלות בעלי ילדיה� ע� להיות איפה בחרו ההורי�. בסנוזל� המשפחתית לפעילות המשפחה חברי

 המשפחה חברי את והדרי( עזר, תמ( המטפל. בחדר בחופשיות שחקו האחרי� וילדיה�, אית� לעשות

 גישה. והפעלת� החזקת�, המוגבלות בעלי הילדי� הרמת, בציוד השימוש אופ� כמו שוני� בנושאי�

 הטיפולי מהצוות פהמצו, זו גישה לפי. בסנוזל� לטיפול המתאימה כגישה בספרות תוארה זו מאפשרת

 ולא מעורבות של מטרות לקראת בסנוזל� השוהה את מדריכי� אשר, כחוסמי� ולא כמאפשרי� לתפקד

 הצוות. בסנוזל� המרכז הוא הלקוח אחרות במילי�). Shapiro & Bacher, 2002( בבחירתו מתערבי�

  .זו בסביבה תויחווי של בהעשרה לסייע כדי ש� נמצאי� והציוד

 פוגעת בסנוזל� המשפחתיי� בעיסוקי� המטפל של נוכחותו כי עולה מהמחקר, זו תרומה ע� יחד

 הביחד את מאפשרת לא שהיא במידה קשה הפגיעה ולפעמי�, ההורי� י"ע הנחווית תהאינטימיו במידת

 זמ�מ חלק להקצות אפשר. תבאינטימיו זו הפגיע לצמצ� אפשר אי( לבדוק יהיה חשוב. המשפחתי

. להמטפ ליווי ללאו בסנוזל� הלבד המשפחה תהיה זה בזמ�. המשפחה חברי של להתייחדות הפעילות

 הפגיעה את לצמצ� יכולה המשפחתיי� עיסוקי�ב המשפחה את ילווה אשר קבוע מטפל של בחירה, בנוס+

  .תבאינטימיו

 ממשיכי� הורי�. מהמשפחה יציאה פרושה אי� הטבעי מהבית יציאהה כי מראי� המחקר ממצאי

 של בנייה. �בחייה למעורבות רצו� להביע וממשיכי� מהמשפחה כחלק המוגבלות בעלי דיה�יל את לראות

 רבות לתרו� להיכו ,הורי�ה תמעורבו של להגברה תושואפ אשרו, הבמשפח תוממוקדה התערבויות

 ,.Baker & Blacher, 2002; Heller et al( האחרי� המשפחה וחברי המוגבלות בעלי הילדי� חיי לאיכות

2002; Schalock & Lilley, 1986; Schwartz & Tsumi, 2003(. 

  

  :המחקר גבלותמ

 אוכלוסיית. הממצאי� הכללת בנושא זהירות לנקוט צור( יש ולכ� מגבלות' מס זה למחקר

 אשר כאלה: משפחות של מסוימת מאוד קבוצה לייצג יכולי� אשר קט� משתתפי�' מס כללה המחקר

תהיה בעלת המטרה הייתה שקבוצת המשתתפי� במחקר . �בסנזול המשפחתית לפעילותתמידות להגיע מ

 מדג� נוצר זו מבחירה כתוצאהכנראה ש) Creswell, 1998(בתופעה הנחקרת התנסות וחוויה משמעותית 

 רגשות תארו המשפחות כל שכמעט זה את להסביר יכול הדבר. לסנוזל� להגיע נהנות אשר משפחות המכיל

  . בה המתקיימי� המשפחתיי� העיסוקי� של חיובית תפיסה והביעו �בסנוזל השהות במהל( חיוביות

 וממקומות שוני� מרקעי� ויהודי� ערבי� כללה אשר, המחקר אוכלוסיית של ההטרוגניות

 האוכלוסייה של ההטרוגניות זאת ע�. בישראל הכללית האוכלוסייה את לשק+ כולהי, שוני� מגורי�

גישה ב. תהמשפחו של השוני� למאפייני� הקשורי�, פיסהובת בחוויה הבדלי� לטשטש הייתה יכולה

של  ההומוגניות. מקובל לבחור אוכלוסייה הומוגנית ככל האפשר, שנבחרה למחקר זה, פנומנולוגיה
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 ).Creswell, 1998(העמיק את ההבנה של החוויה בקבוצה המסוימת של המשתתפי� המשתתפי� יכולה ל

בשל מיעוט המשפחות המתמידות להגיע . יתה הכרח ולא בחירההטרוגניות המשתתפי� הי, במחקר הנוכחי

�  . ההשתתפות במחקר נפתחה לכל משפחה אשר הסכימה להשתת+, לעיסוקי� המשפחתיי� בסנוזל

 המשפחתיי� בעיסוקי� המטפלג� ו המוסד עובד ג� החוקר של להיותו קשורה אחרת מגבלה

 כי לראות מעניי�. הממצאי� את להטות היה יכול להורי� החוקר בי� הטיפולי הקשר. בסנוזל� המתקיימי�

 תחוקר י"ע רואיי� אשר די�היחי והי בסנוזל� תאינטימיו והעדר לח% של רגשות ותאר אשר ההורי� זוג

 לקוח מטפל של קשר ללא ת/חיצוני ת/שחוקר כנראה. הנחקרת לתופעה או למוסד הקשור שלא תחיצוני

 נושא של יותר עמוקה להבנה החשובי�, ההורי� יתיבחוו נוספי� אחרי� אספקטי� לגלות היה יכול

שימוש בתצפיות לבדיקת , צעדי� כמו עריכת יומ� רפלקטיבי' זו ננקטו מס מגבלהלהתמודדות ע� . רהמחק

ההכרות ארוכת הטווח , בנוס+ לכ(. קבלת דעת� של מומחי� בשטח לממצאי� ועוד, המידע מהראיונות

הנחקרת אפשרה גישה קלה ויצירת אימו� ע� קבוצת המשתתפי�  של החוקר ע� המשפחות וע� התופעה

להביע  ההורי� הרגישו חופשיי�, ג� אלו שנערכו ע� החוקר, נראה היה כי במהל( הראיונות. במחקר

תחילת הראיו� וג� במהלכו הדגיש החוקר את מיקומו כחוקר ועודד את ב. ביקורת ולדבר בגילוי לב

אמנ� היותו של החוקר עובד המוסד הינה . בה הקשורי� לנושא המחקרההורי� להעלות כל רעיו� או מחש

  .אבל נראה כי היא לא פגעה במהות התוכ� שהמחקר הזה התייחס אליו או חקר אותו, מגבלה

 ההורי� לשני הראיונות את לערו( בחירהה אומנ�. הראיונות עריכת לאופ� קשורה נוספת מגבלה

 הזה באופ� הראיו� ביצוע, אתז ע� יחד אבל, המשפחתית דהביחי מתמקד המחקר כי להדגיש באה יחד

 וחוויה עמדה של הצגה או/ו שיחהה על ההורי� אחד של השתלטות כמו בחסרונות כרו( להיות יכול

. להתבטא השני הורהל הפריע הדבר ולפעמי� יותר דומיננטי היה הזוג מבני אחד מהראיונות בחלק. אחידה

  . שונות וג� זהות וחוויות עמדות ביטאו ההורי�, זאת ע�

     

  המש( למחקרי הצעות

. בעבר נחקר לא במוסד החיי� מוגבלויות ע� הילדי� באוכלוסיית משפחתיי� עיסוקי� של הנושא

� יש אלה במחקרי�. בנושא נוספי� מחקרי� עריכת י"ע הנוכחי המחקר של ממצאיו את לחזק שחשוב מכא

 התופעה את לחקור יוכלו אשר, כמותניות מחקר בשיטות ג� להשתמשמשתתפי� גדול יותר ו' לכלול מס

  . יותר אובייקטיביי� מהיבטי�

 אשר מחקר. בסנוזל� המשפחתית לפעילות להגיע הממעיטות משפחות ע� קורה מה לבדוק חשוב .1

, המשפחות על ת הסנוזל�סביב של שונה השפעה לחשו+ עשוי אלה הורי� של חווית� את יבדוק

 החיי� הילדי� באוכלוסיית המשפחתיי� העיסוקי� של אחרי� �ומאפייני מטרות ולגלות

 . במוסדות

 על הסנוזל� סביבת של הטווח ארוכת ההשפעה את הבודקי� המש( מחקרי לערו( חשוב .2

 מעודדי� בסנוזל� המשפחתיי� העיסוקי� א� יבדקו כאלה מחקרי�. המשפחתיי� העיסוקי�

 ללא הילדי� של הקשר התפתחות את ויבחנו, במוסד אחרי� בהקשרי� הורי� מעורבות

 . המוגבלות בעלי אחיה� ע� המוגבלות

 ע� לילדי� האחי� של ותפיסת� חווית� את יבדקו אשר מחקרי� לערו( יש, הזה בהקשר .3

 הילדי� של השוני� המאפייני� את ויבחנו, בסנוזל� המתקיימי� המשפחתיי� בעיסוקי� מוגבלות

 לתרו� יוכלו אלה מחקרי�. המוגבלות בעלי אחיה� ע� והאנטראקציה בקרבה להבדלי� הגורמי�

 . האחי� בי� והקשר הקרבה את יעודדו אשר התערבויות לפיתוח

יותר יוכלו להעמיק את הבנתנו לגבי השפעת� של מאפייני�  ומוגניתמחקרי� ע� אוכלוסייה ה .4

יסוק על בחירת המטרות של הע) 'וכו המוגבלות רמת, במשפחה ילדי�' מס כמו(שוני� במשפחה 
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 שני( אור�ו ארז של הוריה�בעוד  למשל כ(. ממצאי המחקר הצביעו על הבדלי� אלה. המשפחתי

הורי� , ילדיה� ע� הטיפולית בעבודה יותר התמקדו) נוספי� ילדי� ללא מוגבלויות ע� ילדיה�

  .אחרי� התמקדו יותר בביחד המשפחתי

 ואי( המטפלי� חושבי� מה לבדוק מעניי� יהיה. בעבר נבדקה לא בסנוזל� המטפלי� של החוויה .5

 מעניי�, הזה בהקשר. בפרט המשפחתיי� ובעיסוקי� בכלל בסנוזל� תפקיד� את תופסי� ה�

 אותה דובר היה המטפל כאשר תאינטימיו יותר תארה רימא של משפחתה לפיו הממצא את לבדוק

 י"ע רכותנע הערבית באוכלוסייה רבות טיפוליות והתערבויות מאחר). הערבית השפה( השפה

 . אלה התערבויות על משפיע התרבותי המרכיב אי( לבדוק מעניי� יהיה, עברית דוברי מטפלי�

 אפשר יהיה כ(. לחוד ואבות אמהות ע� ראיונות יערכו במהלכ� אשר מחקרי� לערו( חשוב .6

 בתפיסת� וה� המשפחתי מהעיסוק במטרות ה�, בחוויה ה� לגברי� נשי� בי� ההבדלי� על לעמוד

 המכוונות טיפוליות בהתערבויות הצור( את יבחנו מחקרי�. אלה עיסוקי� מהל( �לתפקיד

  .תלאבו המכוונות ואלה לאמהות

  

  סיכו� 

 ע� ילדי� לשילוב התנועה התגברות למרותו, למרות שאי� מקו� טוב יותר לילדי� מאשר הבית הטבעי

 המוגבלויות ע� אלה במיוחדו, בעול� אחרי� במקומות כמו, בישראל ילדי� הרבה, בחברה מוגבלויות

א( נפגע בעקבות , הקיו� המשפחתי ממשי( למרות ההשמה. במוסדות מושמי� להיות ימשיכו הקשות

בעיקר , לשמור על קשר ע� ילדיה� החיי� במוסד מתקשות בכ( תהמעוניינומשפחות . ההקשר המוסדי

ע�  �הילדיע� הפעלת הקושי להתמודד , בסביבה זו תאינטימיהעדר פינה . בשל חסמי� הקשריי�

גורמי� , יחד ע� מיעוט האפשרויות הקיימות לעיסוק כזה, המוגבלות והכללתו בעיסוק המשפחתי

  . להפחתה במעורבות וביקורי המשפחה

יכולה המשפחה להוציא לפועל את , בהקשר המתאי� וע� הניתוק המתאפשר מסביבה המוסד

לדאוג לילדיה� בעלי המוגבלות ולעקוב אחרי , חהכמו להיות ביחד ע� חברי המשפ, הדברי� החשובי� לה

  . ולחזק את הקשרי� המשפחתיי� במיוחד אלו בי� הילדי� בעלי המוגבלות לאחיה� ואחיותיה�, מצב�

  

�ת� ע� הפיגור השכלי באווירה /כסביבה המאפשרת למשפחה להתייחד ע� ילד�, הסנוזל

י� בסביבת המוסד בכדי לאפשר עיסוקי� מעלה את הצור( לעריכת שינוי, רגועה ומהנה, תאינטימיו

 מהביתה של הילדי� שיציא לדעת צריכי� אנו, העובדי� ע� אוכלוסייה זו מקצוע כאנשי. משפחתיי�

חובתנו כמרפאי� בעיסוק לראות במשפחות את ההקשר החברתי . חהמהמשפ יציאה פרושה אי� הטבעי

ו� אותנו לעיצוב התערבויות טיפוליות ראייה כזו תכו. והתרבותי המרכזי של ילדיה� החיי� במוסד

  . מעודדות את מעורבותה ומגבירות את הסיפוק מעשייתנו המקצועית, הממוקדות בצרכי המשפחה
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  מוסד הלב הקדוש � הסנולז� עיסוקי� משפחתיי� בסביבת: 'אנספח 

  

  :רקע כללי –מוסד הלב הקדוש 

מוסד הלב הקדוש הוא מוסד פנימייתי ציבורי הממוק� בחיפה ונמצא בבעלות� וניהול� של   

ילדי� ערבי� ויהודי� ע� פיגור שכלי קשה ועמוק  60ומאכלס כ  1976המוסד נוסד ב. הנזירות הרחמניות

חלק ניכר מה� ע� . לדי� סיעודיי� ותלויי� בכל פעילויות היו� יו�הי. שני� 18חודשי� עד  4בגילאי� מ

כחצי מהדיירי� . קשיי נשימה ופרכוסי�, ליקויי� פיזיקליי� נלווי� לפיגור כמו לקות ראיה ושמיעה

    .זונדה או גסרוסטו�זני� אנטרלית באמצעות מו

, אחיות, רופאי�, מטפלות, פיזיותרפיסטי�, במוסד עובד צוות רב מקצועי הכולל מרפאי� בעיסוק  

וצוות לא מקצועי ) ס הנמצא במוסד"בתו( בי(מורות לחינו( המיוחד , רכזת חינו(, עובדת סוציאלית

  .�ילפעילויות פנאי בשעות אחרי הצהרי

  : רקע –� בסביבת הסנוזל� יעיסוקי� משפחתי

אנדודואליי� פולי� חודשי� של מת� טי 3כעבור שנה ו , 10/00ב . נבנה חדר סנוזל� במוסד 7/99ב   

נשלחו מכתבי� לכל הורי הדיירי� ע� הסבר ותיאור על סביבת הסנוזל� במטרה  –לדיירי� וקבוצתיי� 

שלוש אמהות ביקשו להשתת+ בטיפולי� . לשת+ אות� בחוויה הטיפולית המיוחדת אותה הרגיש הצוות

  . י מרפא בעיסוק"השבועיי� הנערכי� לילדיה� בחדר הסנוזל� ע

האינטראקציה בי� חברי . פולי� הגיעה א� בליווי כל המשפחה וביקשה שה� יצטרפולאחד הטי  

שבוע לאחר מכ� סיפרה הא� כי האחי� ואחיות דיברו . המשפחה לדייר ואווירת ההנאה בלטו במפגש זה

מתו( מפגש זה צמח הרעיו� של . של אחיה�" חדר הכיפי"בלי הר+ על המפגש שהיה וביקשו לחזור ל 

  . יבה המיוחדת של הסנוזל� כדי לקיי� עיסוקי� משפחתיי� לדיירי המוסדהשימוש בסב

  

  :תיאור התנהלות המפגשי� המשפחתיי� בחדר הסנוזל�

העובדת . מפגשי� משפחתיי� בחדר הסנוזל� 250משפחות בלמעלה מ  40עד היו� השתתפו יותר מ   

עי� אית� מועד לפעילות או רכזת החינו( של המוסד יוצרי� קשר ע� ההורי� וקוב/הסוציאלית ו

ה /מרפא. דקות בחדר הסנוזל� ע� ילד� החי במוסד 45כל משפחה מגיעה לפעילות של . המשפחתית בחדר

ובמיוחד במפגשי� הראשוני� , המרפא בעיסוק. בעיסוק ולפעמי� ג� עובדת סוציאלית מתלווי� לפעילות

שירי� השוני� כ( שיתאימו מדרי( את חברי המשפחה לגבי אופ� השימוש במכ, של המשפחה בחדר

ליצור מצבי� המעודדי� אינטראקציה בי� הדייר ) ביחד ע� העובדת הסוציאלית(ת� ומנסה /לבנ�

הפעילות בחדר חופשית ומשתנה ממשפחה למשפחה כאשר נית� בכל מפגש לזהות רגעי� של . למשפחתו

, הדקות האחרונות של המפגש 20ב . רגיעה ושלווה, תנועה, משחק, הנאה ואינטראקציה בי� חברי המשפחה

  . הצוות משאיר את המשפחה לבדה בחדר
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 אנשים עם פיגור שכלי החיים במוסדות בישראל: 'בנספח 

 
  2001במוסדות בישראל לשנת החיה של אנשים עם נכות שכלית  ההאוכלוסיי

  . משרד המנהל הרפואי,המחלקה לפיגור שכלי 
  ).המחקר לעורךנתונים אלו נשלחו בדואר אלקטרוני (

  
בשנים גיל כ"סה               נקבות  זכרים        אחוז             

0-9    101    86  187     2.93 

 

10-19   502  379  881                 13.83 

 

20-39              1,635                    1,130             2,765                 43.41 

 

40-49                 732   652             1,384                 21.73 

 

50-59   419   423  842   13.22 

 

  > 60   147   164  311     4.88 

 

כ"סה               3,536              2,834             6,370              100.00 

 

%              55.51                     44.49                 100.00 

 

  בישראל במוסדות חיים שכלי פיגור עם אנשים 6,370 כ"סה •
  

הכוונה לאותם אנשים שהושמו " אחר"ב. 2001של האנשים עם נכות שכלת בישראל לשנת  באכלוסיהרמה הפיגור השכלי 
 .במוסדות מסיבות אחרות והעדיפו להמשיך לחיות שם בי הם ראו במוסד את הבית שלהם

ל בשניםגי עמוק                 קשה            בינוני        קל      כ"סה אחר   אחוז         

0-9       2      13          105            67 0   187    2.93   

 

10-19     36          299         351           195 0   881  13.83 

 

20-39    217         985             954          601  8            2,765       43.41  

 

40-49    150     641             438          152 2            1,384       21.73 

 

50-59       81         440            237             79             5              842       13.22 

 

>60           27         161              93             27    3               311        4.88 

כ"סה        513      2,540          2,178         1,121          18            6,370     100,00 

 100.00         0.28         17.60         34.19         39.88      8.05           אחוז  

 

 52%אנשים עם פיגור שכלי ועמוק חיים במוסדות והם מהווים כ  3,299כ "סה •
 .המוסדות תמאוכלוסיי

  : מקור
Merrick J. (2002). Survey of medical clinics-2001. Jerusalem: Office Med Dir, Min 

 Labour Soc affairs. 
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  מדריך הראיון  :'ג נספח

I  (משמעות עיסוקים משפחתיים עבור ההורים  

  ?מה היא פעילות משפחתית עבורכם) 1

  .העדפות ורגשות במהלך פעילויות אלו, תיאור של פעילויות משפחתיות -  

  ?מה היא לא פעילות משפחתית עבורכם) 2

II (עיסוקים משפחתיים בסנוזלן  

  .פעילויות במפגשים המשפחתיים בסנוזלן) 1

  ?האם אתם יכולים לתאר לי מפגש משפחתי טיפוסי בסנזלן. א

; מה עושה כל אחד מחברי המשפחה בפעילויות אלו; תיאור מעמיק יותר של פעילויות ספציפיות -

  .י פעילויותדעות כלפ/הרגשות

פחות  פעילויות הכי; סיבות להעדפת פעילויות אלו, )לכל אחד מחברי המשפחה(פעילויות מועדפות  -

  סיבות לכך, מועדפות

 .רגשות בעיסוקים המשפחתיים בסנוזלן) 2

 ?אחרי המפגשים?; איך אתם מרגישים במהלך המפגשים. א

 ?אחרי הפעילות? דר הסנוזלןאיך מרגישים שאר חברי המשפחה בפעילויות בח, לדעתכם. ב

  :משמעות העיסוקים המשפחתיים בסנוזלן ותרומת הסנוזלן)  3      

 ?מה היא המשמעות של הפעילות המשפחתית בסנוזלן עבורכם. א

 ?מה היא משמעות הפעילות המשפחתית בסנוזלן עבור שאר חברי המשפחה, לדעתכם. ב

  ?ושבים על הפעילות בסנוזלןמה לדעתכם אחרים במשפחה או הסביבה הקרובה ח. ג

III עיסוקים משפחתיים נוספים:  

  ?תכם במוסד/איזה פעילויות משפחתיות נהגתם לעשות לפני ההשמה של ילדכם )1

  .רגשות בפעילויות והעדפות של כל חבר במשפחה, תיאור מעמיק של פעילויות ספציפיות -  

  ).לא בחדר הסנוזלן(תארו לי ביקור משפחתי טיפוסי במוסד ) 2

 .רגשות בביקור, תיאור מעמיק של פעילויות ספציפיות -  

  ?איזה פעילויות משפחתיות הייתם רוצים לעשות אך אתם לא עושים) 3

  ?מה הסיבות לכך שאתם רוצים לעשות פעילויות אלו. א

  ?אלו פעילויות עושים לא שאתם לכך הסיבות מה. ב

  

IV ה הגר במוסד ועמדות כלפי פיגור שכלי/קשר עם הילד  

 ?תכם לאורך השנים/ספרו לי על הקשר שלכם עם ילדכם )1

 ?עמוק/תכם הוא עם פיגור שכלי קשה/גשתכם לכך שילדכםרמה ה )2

  תכם/איך הסביבה מתייחסת לפיגור שכלי ולילדכם )3
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  מכתב למרואייני� �'דספח נ

  עברית, מכתב להורי�

  

  כרי� נסר

  ....'טל, ...כתובת

  

  ,שלו� רב

  

אני לומד לתואר שני בחוג לריפוי . רפא בעיסוק במעו� הלב הקדוששמי כרי� נסר ואני עובד כמ  

 כ� כהורי�את חוויתני עור( מחקר שבאמצעותו אני מנסה להבי� אש� , בעיסוק באוניברסיטת חיפה

, "סנוזל�"בסביבת הבמהל( הפעילות המשפחתית  לילדי� ע� פיגור שכלי קשה או עמוק החיי� במוסדות

למטרה זו אני מבקש לראיי� אותכ� וללמוד בעזרתכ� . משפחתיתפעילות  �ומאפשרת קי ה זוסביב כיצדו

  .בסביבת הסנוזל� המשפחתיתמחשבותיכ� ותפיסותיכ� לפעילות , על תחושותיכ�

    

איש לא יוכל לזהות אותכ� מהעבודה . אני מתחייב לשמור בסודיות מלאה את תוכ� שיחתנו  

כמוב� שהצגת הנתוני� . שאערו( ע� הורי� נוספי� מכיוו� שניתוח החומר יתייחס לראיונות, שאעשה

  . תיעשה ללא שמות

    

תוכלו להפסיק את . בריאיו� אני אשאל אותכ� שאלות שאי� לגביה� תשובות נכונות או לא נכונות  

כמו כ� יתכ� ויהיו . יש נושאי� שאולי לא אשאל ושתוכלו להעלות מיוזמתכ� . הריאיו� בכל עת שתרצו

  .לענות עליה� ואני מתחייב לכבד את רצונכ�נושאי� שלא תרצו 

    

על מנת שאוכל לזכור את מה שאמרת� ולהתבסס על דבריכ� בנאמנות אני מתכוו� להקליט   

לאחר סיו� המחקר אשמח לתת לכ� את . לעצור את ההקלטה, בכל עת שתרצו, את� תוכלו. אותכ�

�  .הקלטות ותוכלו לשמור אות

    

חוויה והאופ� בו את� תופסי� את הפעילות המשפחתית בסביבת אני בטוח כי תרומתכ� להבנת ה  

ותסייע לאנשי מקצוע לשפר את השירות שנותני� לילדי� החיי� , הסנוזל� תעזור להורי� רבי� אחרי�

  .במוסדות ולמשפחותיה�

  

  

  

  

מאשרי� שקראנו את מטרות המחקר ואנו _______________________________________ אנו 

  תת+ בתהלי(מסכימי� להש

  

  ____________________________________חתימה        ______________: תארי(
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  ערבית, מכתב להורים

  

  <=>;: و5678 , آ/23 01/
  ........A>رع 

BC...................... .  
D=Eو F7GC...  

  
  <67H 5I عJK3 LMN FKOP> 5I 5678و :;<=Qآ BQR5 آ/23 01/ وا1> اQOا .M=Cا1> ا <T32 ا

<67H F=><U 5I 5678J;ج اW=;ل ا<Y> 5I F71<Z;ا;^[>دة ا _MR لJ0GM; . اء/U<E مJN27  اM=b;ا cQd c>
2ebE/YCرآ2 وJ=A 2]I f;Wg c> ول<Hا hGE , 5I نJ^7=3 j7QRو D3DA 5kذه nMoC p> 6>لqr Bآ>ه

FKOP> , FI/s 5I F7Mt<=;ل ا;6=>;7>ت اWg"c;زJkK;ا"  ,GQ;ا اxه ceQ3 n76=>;7>ت وآE 7>مy;ا c> z7
F7Mt<R .2e=> FME<y>  اء/Uا LMqف ا1> اD];ا اx]; ,2آ/R<^> cR 2eCDR<KQE 2M=Cوان ا , <QE 2رآ<eI2 واe3را

c;زJkK;ا FI/s 5I F7Mt<=;6=>;7>ت ا;<E jM=b3.  
  

  <3/O <kb|د<G> ىJGI _y~3 ان D]=Cي . ا1> اx;ا hG~;ل اWg c> 2e7MR ف/=b3 ان DHا p7�bK3 c;
/Uاf3 ,c3/gاه>ل ا p> <]E مJNى ا/gة اD3DR تWE<y> BQ^3 تWE<yQ;ا B7MGC نr �;ن . وذ<I FI<dr<Eو

  .R/ض ا;2b7O :t<bk دون ذآ/ اQO>ء
  

  F�q<g او FG7G� FEJUا <]; DUJC r FM�O2 اe;<Oف اJO 2e=> <]3/U<O 5b;ا FME<yQ;5 اI . 2b1ا
2b�A <bQ3ا FME<yQ;ا اJ6NJC ن انJ=7�bKC .وDyQE<]kR ل<Oا r DN p7dاJ> _;ق ا/�b;درة وا<~Q;رآ2 ا .

2eb~sم ر/bHان ا D]=Cق ا;7[> وا1> ا/�b;ن اJ~s/C r p7dاJ> ك<kن هJeC DyI �;xوآ.  
  

DyQEورآ2 . اود ان اBYO ا;FME<yQ, وان اMR DkbO_ اJNا;D0E 2eق, آ5 اp7�bO ان اxCآ/ <> J;JyCن  
2b~sر <bQ3ا B7YKb;ف ا<y31[>ء. اrا D=E 2e7;ت ا<bO<e;ع ا<U51 ار/K3 فJO hG~;ا c>.  

  
  FE/Yb;2 ;6[2 اebQه<K> ان Dآ<b> <1ف ,  اJO c;زJkK;5 اI F7Mt<=;5 ا;6=>;7>ت اI 2e3رآ2 ورا<eIوا

وJOف DR<KC ا;=><Y> 5I c7M>ل ا6qr>ل <nMoC p ذه5k ا;J^7=3 c3xن Wt<R DR<KC , 5Iت آ7Z/ة اg/ى
  .دوKOP><]1>ت c7KGC 5I ا;F>Do ا;5b �3و

  
  
  
  

 cG1  ________________________________ cG1و hG~;اف اDاه _MR <k=M�dا  
  

f7I Fرآ<^Q;ا _MR jIاJ1.  
  

  ____________________________: p7NJC  _________________: ا;b>ر�3
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  דמוגרפיי� נתוני� :'ה נספח

  

  ____________: מילוי תארי(    ___________: ת/מראיי� ש�

  :הילד על טי�פר

  נקבה/  זכר: מי�   _______________  :  ה/הילד ש�

  _______: גיל   _____________   : לידה תארי(

  ______________________________________________________________: אבחנה

____________________________________________________________________  

  ______________: השמה שנת

  : המשפחה על פרטי�

: לאו�______________ : עבודה מקו�___________  : מקצוע__________  : האב ש�

: עליה שנת___________           : מוצא אר%______: גיל_________ : דת    יהודי/ערבי

 קד�) 4  בגרות ע� תיכו�) 3  בגרות ללא תיכו�) 2  יסודי) 1: השכלה שנות  _________

  .ומעלה שני תואר) 6  ראשו� תואר) 5  אוניברסיטאי לא ,מקצועי

: לאו�_____________ : עבודה מקו�___________  : מקצוע____________  : הא� ש�

: עליה שנת____________         : מוצא אר%______: גיל_________ : דת  יהודיה/ ערביה

 קד�) 4  בגרות ע� תיכו�) 3  בגרות ללא תיכו�) 2  יסודי) 1: השכלה שנות  ____________

  .ומעלה שני תואר) 6  ראשו� תואר) 5  אוניברסיטאי לא ,מקצועי

  

  הוריי� חד אב/א�)3  גרושי�) 2  נשואי�) 1: משפחתי מצב

  _________: נישואי� שנות

  _____________: טלפו�_______________________________    : כתובת  

  ישוב/ קיבו%/  מושב/  כפר/  ירע: מגורי� מקו�

  ________________________________): וגיל ש� י/ציי�(  הילד של אחיות/  אחי�

  ______________________________________________________________  

  _____________: במשפחה ה/הילד מיקו�  
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