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  לאבא שלי יש סולם"

  מגיע כמעט עד שמיים

  ואבא שלי כה רעב

  אוכל ארוחה פעמיים

  וא הטוב מכולםואבא שלי ה

  ואבא שלי הוא הכי בעולם

  ורק בגללי הוא האבא שלי

  כי הבטיח הוא לי

  " ...שהוא רק שלי

 )תלמה אליגון רוז(

 

  מילות תודה

  

  .על הסבלנות והסובלנות בדרך הארוכה עד לקו הסיום, לאה קסן' תודה לפרופ

 

וכה אל המוצר ותמכה בדרכי הארהאמינה מן הרגע הראשון אשר , ר דליה ניסים"תודה לד

  .המוגמר

 

  .את דרכי במסע המרתק הזה העירו והאירו, שקראוהיקרים תודה לכל החברים 

  

  .שהסכימו בנדיבות רבה לאפשר לי הצצה אל חייהם, תודה לשבעה אנשים מופלאים

  

  

  ...שהביאוני עד הלום,  תודה להורי
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  תקציר

שיעור� באוכלוסיה הינו . מגבלה שכלית כבעליאנשי� המאובחני�  �32,000במדינת ישראל חיי� כיו� כ

לכל אל� נפשות בישראל והסברה היא כי שיעור� האמיתי באוכלוסיה  מגבלה שכליתאנשי� ע�  4.5

מעידה על קיומה של מגבלה משמעותית , מגבלה שכליתהגדרת� כבעלי . מזה הידוע לנו גבוהה יותר

בעלי צרכי� מיוחדי� אשר נזקקי� בתפקוד השיכלי וההתנהגות המסתגלת ועל כ  ה� מוגדרי� כ

 רי� רבי� בעלי פיגור שיכלי להביאבוגאינה מונעת א� זאת ממ, זו מגבלה. לתמיכה לאור" כל חייה�

  . לעול� ילדי�

אשר שאלתו , הינ� הנושא של מחקר זה, ילדי� אלו והתמודדות� ע� מציאות חיי� ייחודית זו

, כא  מובאקול� של ילדי� אלו . מגבלה שכליתהמרכזית בוחנת את משמעות החיי� בצל הורה בעל 

ולספק פרספקטיבה נוספת בתקופה של שבירת המוסדיות  לחייה� יוצאי הדופ במטרה לאפשר הצצה 

במחקר זה נשמעו . של אות� אלו החיי� בקרבינו המוגדרי� כבעלי צרכי� מיוחדי�, והרחבת הזכויות

אשר גדלו בבית בו לפחות אחד , �18 מעל גיל כול� היו, סיפורי החיי� של חמש נשי� ושני גברי�

בגישה האיכותנית על פי המסורת הפנומנולוגית  המחקר נער". הוא בעל מגבלה שכליתההורי� 

התבקשו לספר את המרואייני� . א: ושה חלקי� עיקריי�שלהראיונות כללו  .נות עומקבאמצעות ראיו

בצורה נרחבת את נושא  יותר בכדי למצותממוקדות נשאלו שאלות המרואייני� . ב  ;סיפור חייה�

כל ריאיו  עבר ניתוח הוליסטי המתאר . לתת כותרת לסיפור שלה� נתבקשו המרואייני�. ג ;המחקר

כחוט המקשר בי  " קו הסיפור"תו" שימוש בכותרת המהווה את , בהרחבה את סיפורו של כל מרואיי 

ממוקד של הראיונות תו" הצלבת נתוני�  התבצע ניתוח ,מרכיביו השוני� של כל סיפור ולאחר מכ 

  .וזיהוי תמות מרכזיות ביניה�

בגיל צעיר למלא הילדי� רצופה דילמות כאשר נדרשו , ממצאי המחקר מצביעי� על ילדות מורכבת

המרואייני� נדרשו .  כאשר במקביל ה� בחיפוש מתמיד אחר דמות הורית חליפית, תפקידי� הוריי�

הורה שהובילו לצור" גדול בהסתרה ובמקביל ע� תיוג חברתי מצד ודד ע� תחושות בושה בהתמל

שחוו אותה והצליחו  ילדות בצל ההורה המוגבל פיתחה במרואייני�ניכר כי ה, א� זאת. הסובבי� אות�

, פיתוח החוס  נבע מהחשיפה לגורמי הגנה. חוס  אישי גבוהה, להתעלות על המגבלות כנגד כל הסיכויי�

בד , נה אישיות� וא� באמצעות המשפחה המורחבת והסביבה שהקיפה אות�במבאלו המוטמעי� א� 

מחקר זה  . גורמי הסיכו  המהווי� חלק בלתי נפרד מחייה� המורכבי�החשיפה הבלתי נמנעת לבבד ע� 

 . �משק� את מהל" חייה� של שבעה ילדי� שגדלו להיות מבוגרי� חסיני� ופרודוקטיביי
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  מבוא. 1

  יונאל לבחירת הנושאהרצ  1.1

"It is better for all the world, if instead of waiting to execute degenerate offspring for crime, 

or to let them starve for their imbecility, society can prevent those who are manifestly unfit 

from continuing their kind…Three generations of imbeciles are enough."  

 (Supreme Court Justice Oliver Wendell Holmes, Jr., in Buck v. Bell, 1927) 

אשר מסיבות שונות מוגדרות כבעלות צרכי� , בחברה הישראלית קיי� מגוו  רחב של קבוצות אוכלוסיה

במש" עשרות שני� ברחבי  .כבעלי מגבלה שכליתהיא אות� אנשי� אשר מאובחני� , אחת מאלו. מיוחדי�

להינשא ובמיוחד לא להביא ילדי� לעול�  מגבלה שכליתלא היה מקובל לאפשר לאנשי� בעלי , העול�

)Alschuler, 2000 .(אד� , ב בניגוד לרצונ  וללא ידיעת ולר, נשי� רבות עוקרו או עברו הפלות �בטענה שלא

בה� נולדו  �במקרי (Lombardo, 1983).  לדתל אשר אינו מסוגל לדאוג לעצמו בשל מצב תורשתי אי  זכות

או מרשות� הישירה של הוריה� , להוציא� מהביתרשויות הרווחה  נטו ,מגבלה שכלית ילדי� לאנשי� בעלי

)Feldman, 1998 .(הביאה , התפתחות החקיקה בנושאי זכויות האד� בעול� המערבי בשני� האחרונות

וביניה  , צרכי� מיוחדי� בהבטחת זכויותיה� הבסיסיות עימה התקדמות רבה לאנשי� המוגדרי� בעלי

הדעות  .)�1998ח"התשנ, חוק שוויו  זכויות לאנשי� ע� מוגבלות( הזכות להבאת ילדי� לעול� וגידול�

עדיי  חלוקות ונית  למצוא טיעוני� רבי� אשר  מגבלה שכליתבנושא כשירות� ההורית של אנשי� בעלי 

לאחר , � זאתע).  Tymchuck, 1992; 1983, שטיינהאואר(שני את זכות זו תומכי� מצד אחד ושוללי� מצד 

אשר בוח  את הסוגיה של הבאת , באר, ובעול�, טר� נמצא חומר מחקרי מספק, מעמיקוחיפוש ראשוני 

מנקודת מבט� של אות� ילדי� , בכלל ובפרט מגבלה שכליתילדי� לעול� על ידי אנשי� המאובחני� ע� 

  .עצמ�

כפי שעולה מתו" סיפורי החיי� של בוגרי� , סה לבחו  את המשמעויות השונות של סוגיה זומחקר זה ינ

ח  תפיסת� והערכת� של בניתוח הממצאי� תיב. מגבלה שכליתאשר לפחות אחד מהוריה� מאובח  כבעל 

  .בחוויית� מגבלה שכליתהמשמעות של היוולדות לאד� בעל  את, כ בוגרי� אלו בנושאי משפחה והורות ו

  

  המחקר תרומת  1.2

מחקר זה . החדשה אשר הוא מאפשר אל עול� הפיגור השכלי נקודת המבטייחודו של מחקר זה הוא ב

הוא ראשו  מסוגו בישראל ובי  הבודדי� בעול� אשר בוח  את סוגיית הפיגור השכלי בכלל וההורות של 

  . מנקודת מבט� של הילדי� עצמ� מגבלה שכליתאלו המאובחני�  כבעלי 
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עשויה לשפו" אור חדש על סוגיית , ומת הלב אשר ניתנת כא  לראשונה לבוגרי� עצמ� ולחוויות חייה�תש

להערכתי נקודת מבט זו תאפשר נופ" נוס� לדיו  עתידי בסוגיית ההורות של אלו בחברה אשר . הולדת�

  .מאובחני� כבעלי מגבלת אינטליגנציה

 �נית  יהיה בעתיד לפתח מעני� מותאמי�  ,איונות אלומתו" התכני� אשר עלו ברכולי תקווה כי , בנוס

  .  יותר לצרכי� של פלג קט  א" משמעותי באוכלוסיה אשר עד עתה לא קיבל תשומת לב מספקת

  

  הצגת המושגי� וסקירת ספרות . 2

  :סקירת הספרות תתמקד במספר נושאי� עיקריי�

  .מושג החוס , בלההורות בצל מג, כשירות הורית, הגדרתו והשלכותיו�מגבלה שכלית

  מה הוא מגבלה שכלית  2.1

הינו אד� שמחמת חוסר התפתחות או התפתחות " מפגר" )1969(על פי חוק הסעד לטיפול במפגרי� 

  .מוגבלת יכולתו להתנהגות מסתגלת והוא נזקק לטיפול, לקויה של כושרו השכלי

באופ  יחסי כל חברה על פי אשר אותה מגדירה , הינה תופעה חברתית, מגבלה שכליתחשוב לציי  כי 

 ).Erikson, 1962(הקריטריוני� אשר היא מציבה לעצמה לגבי דרישות התפקיד מפרט בחברה 

 מגבלה שכליתהיא זו של האגודה האמריקאית ל ,מגבלה שכליתרה המקובלת להבנת מהו ההגד

)(American Association of Mental Retardation שמקורה , זו נכות מגבלה שכליתכי , הגורסת �2002 מ

המאופיינת במגבלות משמעותיות בתפקוד השכלי וג� בהתנהגות המסתגלת כפי שהיא באה , 18לפני גיל 

  . החברתיות והמעשיות, התפיסתיות: לידי ביטוי במיומנויות הנדרשות להסתגלות

  :בהגדרה זו שלושה מרכיבי� אשר חיוני להבינ�

היא כוללת את . ליכולת שכלית כללית תמתייחס,  )ליגנציהאינט(כושר שכלי  �מגבלה בתפקוד שיכלי. 1

ללמוד , להבי  מושגי� מורכבי�, לחשוב בצורה מופשטת, לפתור בעיות, לתכנ , היכולת להסיק מסקנות

י� יהיכולת השכלית נמדדת באמצעות מבחני אינטליגנציה סטנדרט. וללמוד מ  הניסיו , במהירות

נקודות נחשב  �70דהיינו מתחת ל, שתי סטיות תק  מתחת לממוצע ציו  של. המועברי� על ידי מומחי�

 . למגבלה משמעותית בתפקוד השכלי

, התנהגות מסתגלת מתייחסת למגוו  של מיומנויות בתחו� התפיסתי � מגבלה בהתנהגות המסתגלת. 2

במקרה של מגבלה . יו� בחברה�ללמוד כדי לתפקד בחיי היו� החברתי והמעשי שבני אד� צריכי�

. אותו אד�ל אור" חיי� תקי  כפי שמצופה מקיימת חוסר יכולת לנה ,שמעותית בהתנהגות המסתגלתמ

לא  ביכולתו להגיב על מצבי�, מגבלה זו פוגעת בעצמאותו של האד� ובעצ� מקבעת את תלותו באחר

  .מצופה ממנו בהתייחס למאפייני גיל ותרבותש כל זה כפי, שגרתיי� או לפעול בסביבתו
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, בנוס�. ההתייחסות היא לקיו� המגבלה בסו� תקופת ההתפתחות המקובלת � 18מגבלה לפני גיל קיו� ה. 3

אות� מבוגרי� שנפגעו בתאונות או בי  מלידה ל מגבלה שכליתוקי� בתנאי זה מטרתו להבחי  בי  הל

  .שלה� בשלה והגיעה לפוטציאל המלא שלה מחלות לאחר שמערכת העצבי�

כל אחד משלושת . תנאי� הכרחיי� לקיו� ההגדרה של אד� כמפגר שלושת ההיבטי� בהגדרה זו ה�

ול כל אחד מהתנאי� חיוני כחלק ממכל. � זאת אינו עומד בפני עצמועער" שווה ו יהתנאי� בעל

להקי� את  העדיי  לא הצליח, חרות שבאו לפניהכמו א, � זאת ראוי לציי  כי הגדרה זוע.  האבחנה

  .)1998, עמינדב(ריוני� שיאפשרו זיהוי מוחלט של תופעת הפיגור התופעה על כל היבטיה ולספק קריט

 :חמש הנחות מהותיות לצור" יישו� ההגדרה של אד� כמפגרהתווספו , 2002ל משנת "בעדכו  הנ

 המגבלות בתפקוד העכשווי של הפרט חייבות להילקח בחשבו  בתו" ההקשר של הסביבה .1

   .הוא משתיי" החברתית האופיינית לקבוצת הגיל ולתרבות אליה

 הערכה תקיפה מתחשבת בשונות תרבותית ולשונית וג� מתחשבת בהבדלי� של גורמי� .2

  .תחושתיי� ותקשורתיי�, תנועתיי�, התנהגותיי�

  .בתו" פרט קיימות מגבלות בכפיפה אחת ע� כוחות, לעתי� .3

  .תוח תוכנית אישית של תמיכות נחוצומטרה חשובה לתיאור מגבלותיו של הפרט היא פית .4

 מת  תמיכות אישיות ומתאימות לאור" תקופה מתמשכת אמור לשפר את תפקודו של אד� ע� .5

   .מגבלה שכלית

  

  שיעור האוכלוסיה והיק$ התופעה הנחקרת 2.2

 �32,000כ חיי� בישראל, 2007נכו  לשנת , על פי סקירה סטטיסטית שנערכה על ידי משרד הרווחה

מספר זה משמעותו כי שיעור� באוכלוסיה הינו . השכליאנשי� המאובחני� כמתפקדי� בתחו� הפיגור 

הסברה היא כי ). 2009, גורבטוב וב  משה(לכל אל� נפשות בישראל  מגבלה שכליתאנשי� ע�  4.5

יותר היות והוא מייצג רק את אות� אנשי� אשר עברו אבחו  רשמי  השיעור האמיתי באוכלוסיה גבוה

מתו" קבוצת . 20מאוכלוסייה זו הינ� מעל גיל ) בני אד� 24,207( 75.5% .ומוכרי� למערכות הרווחה

נתוני� אלו חיוניי� לצור" . בני אד� 16,700) בבית ההורי� או בדיור נתמ"( ,גרי� בקהילה, גילאי� זו

מגבלה נוגע לילודה של אנשי� ע� ההגדרת האוכלוסייה בה מחקר זה עוסק היות ואי  כיו� בנמצא נתו  

אשר  ,לוסיית המחקר אני נשענת על השערהי להערי" את גודל אוכיסיוננב .ולמצב ילדיה� שכלית

מגבלה בלבד מאוכלוסיה זו בלבד של בוגרי� בעלי  1%כי בהנחה ש  , מחובתי לציי  שטר� נבחנה

 167 סדר גודל שלמדובר ב ,ובהנחה שהביאו לעול� ילד אחד בלבד ,החיי� בקהילה הינ� הורי� שכלית

מהקשר ע� אנשי מקצוע , מהכרותי האישית ע� אוכלוסיה זו. לה שכליתמגבלהורי� בעלי  ילדי�
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. כי מדובר באוכלוסיה רחבה הרבה יותר עולה הסברהבתחו� הפיגור וכ  מ  העולה מהראיונות שערכתי 

ג� מבי  אלו  ,קיימי� הורי� כמו כ . ר מילד אחדהנחתי מתבססת על כ" כי ברוב המשפחות יות

משו� שהסבירות היא כי ג�  ו של דברובעיקר .הגרי� במעונות פנימייה תמגבלה שכליהמאובחני� ע� 

או שאינ� נמצאי� בקשר ע� מערכות /בעלי הפיגור השכלי אשר אינ� מאובחני� באופ  רישמי ובי  

כפי שיובהר בסקירת סוגיית התפתחות , בנוס�. הרווחה  קיימי� אנשי� אשר הינ� הורי� לילדי�

אמונתי האישית היא כי סוגיית ההורות של אנשי� ע� , בלויות בהמש"הזכויות של אנשי� ע� מוג

כי  קיימת ג� הסברה. היא נושא אשר יעסיק את הקהילה המקצועית בשני� הבאות מגבלה שכלית

יוסי� ויגדל ע� המגמה ההולכת וגדלה של מיצוי זכויותיה  מגבלה שכליתמספר הילדי� להורי� בעלי 

  .של אוכלוסיה זו

  

  ות זכוי 2.3 

  שינויי� בנושא זכויות לאנשי� ע� מוגבלויות 2.3.1

מורכב , (AAMR, 2002) כפי שנחקר והוגדר על ידי האיגוד האמריקאי לפיגור שכלי, מושג איכות החיי�

מידת איכות החיי� של אד� מוגדרת על פי גודל הפער בי  צרכיו לבי   משמונה תחומי חיי� עיקריי� כאשר

בשני� האחרונות אנו עדי� להופעת� , בהקשר זה של איכות חיי� .ומי� הללומימוש� ביחס לשמונת התח

של חוקי� אשר מבטיחי� את זכויותיה� השונות של אנשי� ע� מגבלות בכלל ובפרט של אלו ע� מגבלה 

: זכויות אלו הולכות ומתבססות בתקופתנו ומקבלות תוק� בחקיקה). McGaha, 2002( אינטלקטואליות 

מושתתת על ההכרה , אנשי� ע� מוגבלות ומחויבותה של החברה בישראל לזכויות אלהזכויותיה� של "

חוק שוויו  הזכויות " (על ההכרה בער" האד� שנברא בצל� ועל עקרו  כבוד הבריות, בעקרו  השוויו 

  .)1סעי� , 1998 –ח "תשנ, לאנשי� ע� מוגבלויות

  

  זכויות האד� ע� הפיגור השכלי 2.3.2

.  מגבלה שכליתימת התייחסות נפרדת לאות� אנשי� ע� מוגבלויות המאובחני� ע� בנושא הזכויות קי

אות  יש , הגדיר את הזכות להורות כאחת מ  הזכויות הבסיסיות, )1995, בתו" ניסי� Chiger, 1992(ציגר 

א� ממשי"  )1998( חוק שוויו  הזכויות לאנשי� ע� מוגבלות. לאפשר למפגרי� בשכל� לממש בתחו� המיני

לקחת חלק , בי  אלו קיימת הזכות להינשא ;אנשי� ע� פיגור שכלי בעלי זכויות שוות לכל אזרח"וקובע כי 

ואנו עדי� לשינוי בעמדות החברה בשני� האחרונות , )1990לוית  , בתו"" (ביחסי אישות וללדת ילדי�

� מגבלות פטורי� על א� שאנשי� ע, אפילו ביהדות. לקראת מת  אפשרות למימוש זכויות בסיסיות אלו

לדו לה� ילדי� ובשל הסיכוי שיו בי  היתר," פרו ורבו"ב חלה עליה� קיו� מצות ולר, ב המצוותומקיו� ר

וזכות להורות נמנעת  � זאת הפער בי  קיו� זכויות אלו למימוש  בפועל עדיי  גדולע ).Marx, 1993(בריאי� 
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אחד מה� ממונה אפוטרופוס אשר רשאי על  שכ  לכל, מגבלה שכליתבמקרי� רבי� מאלו המאובחני� ע� 

פי חוק לקבל החלטות הנוגעות לגופ� ובכ" לאשר טיפול למניעת היריו  ובמידת הצור" ג� לאשר הפסקת 

  .ללא צור" בהסכמתו של האד� ע� הפיגור, היריו 

  

   ל מגבלהעב ההורילדות בצל  2.4

  תיהשוואמחקר  2.4.1

ערכתי בחינה של חומר , מועט ודל מגבלה שכליתי� להורי� ע� היות והחומר התיאורטי הקיי� לגבי ילד

  .בתקווה להגיע להבנה טובה יותר של חייה� של ילדי� אלו, הקיי� לגבי ילדי� להורי� בעלי מגבלות שונות

במחקר . מצוי במחקרי� שנערכו על ילדי� לאנשי� ע� מוגבלויות אחרות מפיגור, מקור ההשוואה הקיי�

עלה כי התפקיד הבעייתי ביותר עבור� היה הצור" , )Hoffmeister, 1985(ורי� חירשי� שנער" על ילדי� לה

ה� זהו תפקיד ש. יו�� לתרג� עבור המשפחה במשימות היו�/לשמש כמגשרי� בי  ההורה לעול� ולתקשר

 מרחיב, (Royster, 1981) רוייסטר. ב לעשותו א" עליה� לבצע על א� זאתואינ� מיומני� או מעונייני� לר

והאנשי� היות  ,נקודה זו בטענה שילדי� שומעי� להורי� חירשי� נדרשי� לקבלת החלטות בענייני משפחה

מעמד� ת האבחנה בי  תפקיד� כמתורגמני� לבי  לא תמיד עושי� א ,למול� ה� מתרגמי� בעבור הוריה�

הילדי� פעמי� רבות נחשפי�  ,בשל כ". תפקיד של מתוו" בי  ההורה לעול�בי  לאו  ,ילדי� של אותו הורהכ

למצבה הכלכלי ולנושאי� רבי� אשר אינ� מעונייני� לקחת על עצמ� וודאי , בעל כורח� לבעיות המשפחה

      .לא להחליט לגביה�

הפיזית מתבקשי� " עליונות�"אשר בשל , נקודה דומה נידונה במחקר על ילדי� להורי� בעלי נכות פיזית

, סוגיה מעניינת העולה ממחקר זה היא). Greer, 1985(יסיות לעזור להורה במשימות בס, באופ  טבעי

בהתבסס על , בנוס�. שתלות פיזית מסוימת בילד עשויה להעצי� את תחושות המסוגלות והכשירות שלו

כי ילד המוק� במבוגרי� כשירי� ודומיננטיי� פיזית יפתח רגשי , )Brown, 1981בתו" (  גישתו של אדלר

ילד הלמד במהרה כי יש לו עליונות פיזית על המבוגר הדומיננטי בחייו עשוי לפתח לעומת , נחיתות מוקדמי�

היא כי ילדי� , הסברה העולה ממחקרי� של אוכלוסיה זו  .תייחסות שונה ובטוחה יותר בעצמוגישת ה

  .למגבלות אצל האחר, ות גדולה יותרלהורה בעל מגבלה מפתחי� סבילות ובעיקר סבלנ

נטייה לפתח יש , הלילדי� להורי� בעלי הפרעות נפשיות אות� חקרטוענת כי  ,(Klien, 1990)קליי  

 כל זה. מופרזת ביחס לשלב ההתפתחותי שלה�המאופיינות בעצמאות ואוטונומיה  אסטרטגיות התמודדות

תפקידה של הדמות המטפלת , � זאתע. בעיקר בשל הצור" למלא את מקו� ההורה בתפקידי המשפחה

משימתו ההתפתחותית של . הילד רת המרכזית בהתפתחותו המוקדמת שלנות,  המי שלא תהי, הראשית

במחקר  .הורה זה בעל הפרעה וקושי אישימסוכלת א� והיה ו ,הילד בחסות הורה המפקח על התפתחות זו

מתאר את רשמיו  ,)(Bleuler, 1978 בלולר ,ילדי� להורי� סכיזופרניי� לאצעל ההשפעות ארוכות הטווח 
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התנהלות אשר , הוא מקביל את התנהלות� למתכת מחושלת. ל אות� ילדי� כקשה ונוקשהש �מהוויית

עולה ממחקרו , � זאתע. � כל המכשולי� שיעמדו לה� בדר"מאפשרת לה� לשלוט ביד רמה  בחייה� על א

, חמהל, בהמש" החיי�לא באמת מצליחי� לשחרר עצמ�  ,כי ג� אות� ילדי� אשר צלחו במשימת� זו

  . רונות ילדות� המורכבי�מזיכהנובע 

  

  ילדות להורה בעל מגבלה שכלית 2.4.2

גדל באופ  מתמיד וימשי" לגדול בשל ארבעה , ההופכי� להורי� מגבלה שכליתמספר� של האנשי� בעלי 

השינויי� . 4השילוב בקהילה . 3הרחבת ההזדמנויות לחיי� עצמאיי� . 2 פירוק המוסדיות. 1: גורמי�

נחקר רבות , השכליתחו� הפיגור  ). Booth & Booth, 1998(של אנשי� מוגבלי� בגישה בנושאי מיניות 

לא עלה בידי למצוא . מגבלה שכליתמעט קיי� לגבי סוגיית ההורות של אנשי� ע� לאור" השני� וא" 

בעיקר היות  ,כל זה ,� להורי� בעלי מגבלת אינטליגנציההמתייחס ישירות לילדי, בכתובי� חומר רב

מונע מפרספקטיבת ההורה המוגבל ומשפחתו ולא מנקודת  ,בל שנעשה בנושא באופ  כלליוהמחקר המוג

לי מוצגי� בדומה הנושאי� המאפייני� ילדי� להורי� בע ,החומר הקיי�במעט  ,� זאתע. המבט של ילדיו

 שכלל ,ערכו מחקר איכותני, (Booth & Booth, 1998) בות ובות .ת שונות כפי שהובאו לעיליוגבלוומ

" קשיי למידה"מה שה� הגדירו כאשר לה� לפחות הורה אחד ע�  ,מבוגרי�שלושי� יונות ע� רא

)Learning Difficulties .( לילדיה� של ההורי� אשר פר, את הדר" בכ" שפנה , מחקר�, � זאתע

 מגבלה שכליתמחקרי� על הורי� בעלי . בעצמ� מגבלה שכליתכלל ג� את אות� ילדי� בעלי , המוגבלי�

 ,Feldman et al(התעללות והזנחה , כמי שנמצאי� בסיכו  לעיכובי� התפתחותיי�, ו את ילדיה�הגדיר

1985; Schilling et al, 1982, Seagull & Scheurer, 1986 .(יכולת� של הורי� בעלי נכות התפתחותית ,

גדול , קת�ללמוד כיצד להעניק טיפול נאות ומספק לילדיה� מוטלת בספק והסיכוי שילדיה� יוצאו מחז

, � זאתע).  Hertz, 1979; Seagull & Scheurer, 1986(יותר מאשר במקרה של הורי� ללא מגבלה 

שייכו אותה לפונקציה של , מחקרי� בה� נבחנה יכולת� של הורי� אלו לרכוש ולהפני� מסוגלות הורית

 ,Feldman et al(תיות הדגמה וחזר, טכניקות האימו  בה  נעשה שימוש ושל  השילוב בי  הנחייה מילולית

1989; Tymchuk & Andron, 1988 .(רוניימציגה , במאמרה האוטוביוגרפי )1997Ronai, ( , בת לא�

לאלו שתוארו במחקרי� על בי  השאר תחושות דומות  ,ואב הלוקה בנפשו מגבלה שכליתהמאובחנת ע� 

התמודדות , אחריות מוגברת , לכליהיא מתארת חיי� רוויי� קושי כ. ילדי� להורי� בעלי מוגבלויות אחרות

עליה  והשפיעכל אלו  .ע� משימות חיי� מורכבות בגיל צעיר ופגיעות רבה בשל היותה בת לא� מוגבלת

הא� נית  להקביל את המשמעויות של מגבלה פיזית וא� נפשית , נשאלת השאלה. את חייה הבוגרי� וועיצב

הורי� בעלי  ?מגבלה שכליתאשר לו הורה בעל , לדי עבור השוני, מה א� בכלל? שכליתלאלו של מגבלה 

אשר רק , אקונומיי� קשי� ותחת לח, מתמיד�לרוב נאלצי� לחיות בתנאי� סוציו מגבלה שכלית
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 ;Gath, 1988; Rosenburg & McTate, 1982(מקשי� על משימת ההורות ועל ניהול אור" חיי� תקי  

Schilling et al, 1982 .(יי" את תוצאות חייה� המורכבי� של ילדי� להורי� קשה מאוד לש, מסיבה זו

 ,Booth & Booth(להיות� ילדי הוריה� או לתנאי החיי� המגבילי� בה� גדלו , מגבלה שכליתבעלי 

את  ,בוגרי� אלו�הראיונות המעמיקי� שנערכו ע� ילדי�באמצעות ניתוח , אציג, במחקר זה ).1998

  .  המש" חייה�חוויית החיי� הייחודית הזו ואת משמעותה ל

  

2.5 �  חוס

  חוס� &הגדרת המושג & 2.5.1

מתייחס לתהלי" דינאמי המכיל בתוכו הסתגלות חיובית בהקשר של מצוקה ) resilience(המושג חוס  

העובדה שהאד� אכ  . 1: בהגדרה זו טמוני� שני תנאי� משמעותיי�). Luthar et al, 2000(משמעותית 

קיו� הסתגלות חיובית חר� קשיי� בתהלי" ההתפתחות . 2ית נחש� לאיו� ממשי או מצוקה משמעות

 ;Luthar & Zigler; 1991, Rutter 1990; Masten, Best & Garmezy, 1990 ( הטבעית של האד� 

Werner & Smith, 1992 . (  

אי" אנשי� מצליחי� להתמודד  על מנת להבי  טוב יותר ,המחקר סביב מושג החוס  החל למעשה

 ego" (חוס  האגו"המונח ). Greene, 2002(סכנות וקשיי החיי� , � טראומותבצורה מוצלחת ע

resiliency(  ,דואל תחת לח, או בייד ואריקסו  ומתאר את משאבי האינדמצוי כבר בכתביה� של פרוי

החלו , כבר בתחילת שנות העשרי� של המאה הקודמת, במקביל). Klohen, 1996(מצבי טראומה 

התמקדו בכוחות של הפוני� לקבלת  גישות אלו. חו� העבודה הסוציאליתתלהתפתח גישות חדשות ב

במהל" שנות החמישי� ). Saleebey, 1996(בחולשות או בבעיות  �שירות ולא בפתולוגיה שלה�

דדות� בסביבה בה ה� גדלה ההתעניינות ביחס להבדלי� בי  אנשי� בדר" ובאופ  התמו, והשישי�

  ). Rutter, 1990(עי חיי� מתוחי� ולחוצי� ודר" ההתמודדות עמ� הוש� דגש על אירו בייחוד. חיי�

המושג חוס  הנו מושג חדש יחסית בשדה המחקר של הפסיכולוגיה , למרות שורשיו הוותיקי�

 ,Cicchetti & Garmezy)המושג החל להתפתח בתחו� זה במהל" שנות השבעי� . ההתפתחותית

בדקו את השפעת� של גורמי  מחקרי� אלו. � בסיכו ומקורו במחקרי� אשר עסקו בתחו� ילדי (1993

כי למרות ההערכות , נמצא. ל ילדי�חוסר תפקוד הורי ועוד על התפתחות� העתידית ש, כמו עוני, סיכו 

הישגיה� היו זהי� לילדי� אשר לא נחשפו לגורמי� אלו ועל כ  , הישגיה� של הילדי� יהיו נמוכי�ש

 אינ� מנבאי� בהכרח פתולוגיה עתידית, י� קשי� בילדותאירועההנחה של מחקרי� אלו הייתה ש

)Garmezy, Masten & Tellegen, 1984 .( מחקרי� נוספי� על תפקוד האד� באירועי� ומצבי�
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שיפה למצוקה על א� ח, ולהציג התמודדות חיובית להתגבר כי האד� מסוגל, קיצוניי� ביותר מצאו

 & Werner(הוגדרה כחוס   ,דות מיטיבי� והסתגלותשל פיתוח מנגנוני התמוד תופעה זו. משמעותית

Smith, 1992 .(  

משבר או שינוי , אסו , המאפשר התאוששות והסתגלות יעילה יחסית ממצוקה משאב ,א� כ" ,הנו חוס 

 ;Rutter, 1985 )ע� סיטואציות מורכבות  דיבידואלומסביר את ההתמודדות הייחודית של כל אינ

Werner, 1993; Masten & Coatsworth, 1998; Luthar et al, 2000).   

אל מושג החוס  כאל ההגדרות המתיחסות . 1: למושג שלוש הגדרות עיקריות אשר נחקרו ותוארו

הגדרות . Klohen, 1996)  (2דיבידואלאופיו של האינוהוא חלק אינטגראלי מ משאב שיש לאד�

 ,Masten et al, 1990 ;Zimmerman & Arunkumar) המתייחסות אל המושג כאל דר" התמודדות

1994; Drummond & Marcellus, 2003) .3 . הגדרות המתייחסת אל המושג כתוצאה של תגובות

 & Neill)אשר מבטיח הסתגלות  או כתהלי" ,פרקטיות והסתגלות לנסיבות ואירועי�, פונקציונליות

Dias, 2001) .אשר גורמות , תכונות של אות  מצביע על הקושי בזיהוי חד משמעי ריבוי הגדרות

  . לאנשי� להגיב אחרת למצבי� של מצוקה וקושי

, למעשה. תחושת החוס  אינה כללית ואינה קיימת בכל תחומי החיי� של האד� ולאור" כל שנותיו

ללא יכולת להכליל על יתר תחומי , מחקרי� בתחו� יכולי� רק להצביע על חוס  בתחו� אותו חקרו

כי תהלי" בניית החוס  ההשערה היא , ע� זאת). Luthar & Zigler, 1991; Luthar et al, 1993(החיי� 

 ,Luthar et al)  יחזק את התפקוד של היחיד בהתמודדותו ע� ארועי חיי� לוחצי� בעתידבתחו� אחד 

2000).  

  

  המודל הסלוטוגני & חוס� על פי אנטונובסקי 2.5.2

, עול� של גירויי� לוחצי� מתמידי� ועל כ המודל הסלוטוגני של אנטונובסקי מניח כי כל אד� חי ב

מורכב מצמד המילי� , )salutogenesis(המושג סלוטוגניות . מצב לח, כשלעצמו איננו מוגדר כמצב חריג

מנסה להגדיר את המקורות לבריאות האד� ועומד  למעשהבלטינית ו) origin(ומקור ) salus( בריאות

גורמי לח, ה� חלק , על פי מודל זה. בא מחלה או פתולוגיההמנ) pathogenesis(אל מול מודל הפטוגוני 

עלינו לבחו  את  ני� אינ� נדירי� בעולמינו ועל כ גורמי לח, שו. בלתי נפרד מהשגרה של חיי הפרט

לא פחות מאשר את גורמי , הבריאות והרווחה של אנשי� החשופי� לה�, מקורות ההתמודדות

הכיוו  השלילי או החיובי של השפעת הגירויי� החיצוניי�  ).Sagy & Antonovsky, 1998(הפתולוגיה 

תלויי� באופ  תפיסתו של האד� את העול� ולא בעול� , כמו ג� עוצמת ההשפעה, והפנימיי� על האד�
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במקו� דיו  על בריאות כנגזרת של לח, חיצוני אנטונובסקי ד  בבריאות כנגזרת של . כשלעצמו

  ) .Antonovsky, 1996(ת בכל רגע נתו  אינטראקציה בי  הפרט למערכת אנושיו

). Tension(היוצר מתח , מהווה גירוי חיצוני או פנימי, )stressor(הגישה הסלוטוגנית גור� לח,  על פי

חיצוניי� או ) resistance resources(ר באמצעות שימוש במשאבי התנגדות תמתח זה עשוי להיפ

א�  לחילופי . ודדות ע� הקושי מולו הוא ניצבפנימיי� אשר מצויי� ברשות האד� ומותאמי� להתמ

אפייני� מה. "להוביל לתחושה או לחוויה של לח,המתח עלול , משאבי� אלה חסרי� לאד�

תו" כדי , ה� אות� גורמי� המאפשרי� לאד� לשמור או להיטיב את בריאותו, א� כ"" הסלוטוגניי�

  ).  (Antonovsky, 1996אינטראקציה ע� מצב החיי� בו הוא נתו  

משאבי התמודדות "הביא להגדרת , החיפוש אחר מענה לאות� גורמי בריאות המאפשרי� התמודדות

קבוצה או , הכוונה היא למאפייני� של אד�). generalized resistance resources – GRRs" (מוכללי�

וסופיה פיל/דת, תמיכה חברתית, אסטרטגיות התמודדות, אינטליגנציה, ידע, משאבי� חומריי�(מצב 

גורמי הלח, האינהרנטיי�  �ישר עזרו להתמודד באופ  מוצלח ע י עדות אמפירית או שכל"אשר עפ) 'וכו

ניכר היה כי כל , משאבי ההתמודדות המוכללי� בי כאשר נבח  המכנה המשות� . אנושישל הקיו� ה

בחינה מ" הגיוני"המשאבי� מעודדי� ומקדמי� חוויות אשר מסייעות לפרט לראות את העול� כ

  . רגשית�אינסטרומנטאלית ומוטיבציונית, קוגניטיבית

תחושת ). "sense of coherence � S.O.C" (תחושת קוהרנטיות"חקירה זו הולידה את המושג 

קוהרנטיות הינה אוריינטציה גלובלית אשר מבטאת את המידה שבה לאד� יש תחושת ביטחו  עמוקה 

י המובח  מהסביבה הפנימית והחיצונית של הפרט במהל" גירו. 1: ועקבית א" ע� זאת דינאמית בכ" ש

לאד� יש את המשאבי� הנחוצי� על מנת להתמודד ע� . 2; נית  לניבוי ובהיר, הינו מובנה, החיי�

 ," (אתגר המצדיק השקעה ומחויבות  דרישות אלה הינ. 3; הדרישות אשר מציב אותו גירוי

Antonovsky, 1987 19p. .(היא נטיית אוריינטציה " תחושת קוהרנטיות"המושג אנטונובסקי מדגיש ש

)Disposition orientation  (תכונת אישיות או אסטרטגיית התמודדות /יותר מאשר דפוס

)Antonovsky, 1993   .(  

שה מרכיבי� אשר המצאות� ברמות גבוהות אצל ולאנטונובסקי בנויה מש תחושת הקוהרנטיות על פי

יכולתו של האד� למצוא היגיו    �)Comprehensibility(מובנות . 1:  גבוהה  SOCאד� מעידה על 

יכולתו של האד� למצוא משמעות  �)Meaningfulness(משמעותיות . 2במצבי� שוני� מול� הוא עומד 

תחושתו של האד� כי יש בידיו  �)Manageability(נהילות  .3בחייו ובאתגרי� אות� ה� מציבי� בפניו  

  ).Antonovsky, 1987(התמודד ע� אתגרי החיי� את המשאבי� הדרושי� ל
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על מוטיבציה להתמודד ישא� ויהיה ב.א ח,בעומדו מול גורמי ל, אד� בעל תחושת קוהרנטיות חזקה

) נהילות(ותו משאבי התמודדות יאמי  שעומדי� לרש.ג )מובנות(יאמי  שהאתגר מוב  .ב )משמעותיות(

הקוגניטיבי , מתבטא בשילוב שבי  המרכיב המוטיבציוניהייחוד בגישה זו . בעצ� הביטוי לחוסנו "ובכ

  .וההתנהגותי

משקפת את תפיסתי כי יש לבחו  הסתגלות למציאות חיי�  ,ובסקילוטוגני של אנטונהבחירה במודל הס

ראייה זו של . תו" התמקדות בנקודת מבט של בריאות והתמודדות חיובית, מצבי משברלמורכבת ו

החוס  האישי שהתפתח או לא  � צוע הזדמנות לבחו  את התוצאותהמציאות מאפשרת לי כאשת מק

להניח מראש אל לנו . התפתח אצל המרואייני� אל מול גורמי הלח, אשר הינ� חלק בלתי נפרד מהחיי�

  .  כי מציאות חייה� של הבוגרי� הובילה לקשיי� בהתמודדות עתידית אשר אות� יש לזהות

  

2.5.3 & �  גנהגורמי סיכו� וה &פיתוח חוס

מקורה בגישה המבוססת על זיהוי סיכוני� , השמה דגש על כוחותיו ומשאביו של האד�, גישת החוס 

)Garmezy, 1991( ,מתנגשות  בעוד שתי �שתיה  חיוניות ומשלימות זו את ובכל זאת הגישות שונות וא

עזור לאנשי� הבנה וזיהוי של סיכוני� חיונית במידה ואכ  נית  להפחית את אות� סיכוני� או ל. זו

ת הביקורת על גישה זו היא בדגש שהיא שמה על חוסר במקו� על כוחו. להתמודד חר� אות� סיכוני�

עבור האד� ובמקרי� קיצוניי� א� הופכת לנבואה שמגשימה את  י�ובכ" יוצרת תיוג וסטיגמה שלילי

סיכוני� בה� כאשר האד� מקבל מסר של ציפיות נמוכות להצלחה מצד החברה בשל הזה קורה  .עצמה

ואשר את " בסיכו "פיתוח חוס  עשוי להיות יותר אפקטיבי באוכלוסיות המוגדרות , מצד שני. הוא מצוי

מחקרי� על חוס  הוכיחו כי זיהוי אות� כוחות באד� בליווי . מציאות חייה� לא תמיד נוכל לשנות

  .   (Benard, 1997) להיטיב י�דורת של ציפיות גבוהות ממנו עשויתש

חיוניי� ) protective factors(וגורמי ההגנה ) risk factors(גורמי הסיכו  , שני מרכיבי� אלו, רכאמו

לגורמי סיכו  השפעה מצטברת ועל כ  יש חשיבות גדולה יותר לכמות גורמי הסיכו   .להבנת מושג החוס 

גורמי  ).(Werner & Smith, 1982אליה ייחש� אד� בילדותו מאשר למשקלו של כל גור� בנפרד 

פיתוח בעיות שונות בהמש" הסיכו  עשויי� להיות פנימיי� או חיצוניי� והינ� מגווני� ומשתני� ביחס ל

-Garmezy, et al 1984, Rae) גורמי סיכו  כללי� משותפי� שבעהקיימת אבחנה של  ,� זאתע. החיי�

Grant, et al 1988, Rutter 1985, Werner & Smith 1982, Wyman, et al 1991),  

, קבוצת גורמי� מורכבי� הקשורי� זה לזה כגו  מצב בריאותי קשה �חשיפה לחוסר כלכלי וחברתי. 1

  . 'חוסר בהזמנויות חינוכיות וכו, מצב סוציואקונומי נמו"

, חינו" שאינו עיקבי, הזנחה הורית �חשיפה לסביבת מחייה דיספונקציונאלית וחוסר תפקוד הורי. 2

  .חוסר בהשגחה הורית
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  .סכסו" ואלימות בבית, אי יציבות משפחתיתשל רמה גבוהה  � יפה לקונפליקטי� משפחתיי�חש. 3

  חשיפה לקושי הסתגלותי או נפשי של הורה . 4

  השפעת קבוצת השווי�. 5

  אירועי חיי� טראומטיי�. 6

  גנטיי�/�יגורמי� אורגני. 7

  

ניכר כי ככל שגורמי . � לחסי אשר הופכות את האד, מולדות או נרכשות, אות  תכונות �הגנה ההגורמי 

כ" יזדקק האד� למספר רב יותר של גורמי הגנה בכדי להגדיל את הסיכוי לתפקוד , הסיכו  רבי� יותר

מחקרי� רבי� על ילדי� חסיני� זיהו שלושה מקורות ). Vance and Sanchez,1998(והתמודדות 

מאפייני המשפחה . 2יות של הילד תכונות פנימ. Garmezy et al, 1984) :(1עיקריי� לגורמי הגנה 

אשר , נית  לסווג את גורמי ההגנה החיצוניי� לשלושה אשכולות עיקריי� .תמיכה קהילתית וחברתית.3

בית הספר ומסגרות משמעותיות והקהילה והחברה , הבית: בכל אחד נית  דגש לשלושה תחומי חיי�

  .(Constantine et al, 1999)הרחבה  

  )caring relationships(ות על דאגה מערכות יחסי� המבוסס .1

 )high expectations(ציפיות גבוהות  .2

  )meaningful participation(השתתפות משמעותית  .3

תכונות הגנתיות פנימיות של האד� אשר מסייעות בפיתוח מחקרי� רבי� זיהו בנוס� לתחומי הגנה אלו 

  :חוס 

  )social competence(מסוגלות חברתית  .1

 )autonomy and sense of self(שת עצמי אוטונומיה ותחו .2

  )meaning and purpose(משמעות ומטרה  .3

  

כי כל אחד מגורמי ההגנה החיצוניי� משפיעי� על , היא הללוההנחה העומדת בבסיס ששת הגורמי� 

פנימיות נמדדות כתוצאה ולא התכונות ה. תהלי" ההתפתחות כפי שמוכח בהתהוות הגורמי� הפנימיי�

אשר ענה על צרכי האד� הבסיסיי� כפי שמתוארי� בתכונות  ,י" התפתחותישל תהל כגור�

  .Werner and Smith, 1992)(הפנימיות

, במחקר זה. החיי� בצל הורה בעל מגבלה רצופה קשיי� ומלווה בגורמי סיכו  רבי�על כ" ש ,עוררי אי  

רי� ואת יעילות� אבח  ג� את קיומ� של גורמי ההגנה אשר ליוו את תהלי" ההתפתחות של הבוג

  .במהל" החיי� תוח חוס  גבוהבפי
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  המסגרת התיאורטית של המחקר. 3

כי למרות שקיימת התקדמות אדירה בהרחבת זכויותיה� מסקירת הספרות אשר הוצגה לעיל עולה 

יש מקו� לבחו  את , בפרט מגבלה שכליתשל אנשי� בעלי מוגבלויות בכלל ושל אלו המאובחני� ע� 

הינה מורכבת , שכליתהורות בצל מגבלה . של אוכלוסיה זו לתפקד כהורי�יכולתה הממשית 

בבואי לבחו  את מלוא המשמעות של . ומאתגרת ועשויה ליצור גורמי סיכו  רבי� לילדי� העתידיי�

 הקשיב לקול�טעמי לחיי� אלו עבור אות� ילדי� ואת התפתחות החוס  האישי שלה� הכרחי ל

זה מתבסס על התיאוריה הנרטיבית הבוחנת את סוגיית המחקר מבעד מחקר . וללמוד מניסיו  חייה�

ממידע זה שנתקבל . לעיניה� של אלו שחוו אותה על בשר� ומתבססת על סיפורי החיי� שלה�

נותח ונבח  נית  יהיה להבי  טוב יותר את מאפייני האוכלוסייה הייחודית הזו , באמצעות הראיונות

  .רשי� לטיפול בהולהפיק את הלקחי� המקצועיי� הנד

  

  המסורת הפנומנולוגית    3.1

" ההכרה הטהורה"אשר ראה בה את המדע של , הפנומנולוגיה המודרנית מיוחסת להורסל

)Kockelmans, 1987 .( גישה זו עמדה בניגוד לפסיכולוגיה האמפירית אשר צפתה בתופעה כפי שזו באה

 ,Bruyn(כפי שהיא באה לידי ביטוי בהכרה לידי ביטוי בחושי� בעוד הפנומנולווגיה צופה בתופעה 

היות ורק , בי  הנתוני� האמפיריי� למת  המשמעות והפרשנות לאות� נתוני� חיוני, שילוב זה ).1966

בעזרתו יכול המחקר הפסיכולוגי להגיע אל מעבר למציאת היחסי� הכמותיי� בי  מספר נעלמי� 

 ). Colaizzi, 1975(ולאפשר הבנה של אות� נעלמי� עצמ� 

משמעות  עבור תופעות חברתיות וחותרת להבנת חקר עוסקת ב כשמה כ  היא, ת הפנומנולוגיתהמסור

, זיכרונות, תפיסותחקירה של  כוללת ) phenomenon(תופעות החיי� הבנת  .החווי� אות  בני האד�

של תחומי�  הוא בחינההחוקר הפנומנולוגי  עיסוקו של. ,Creswel)1998(קוגניציות וכדומה , דימויי�

, שקדי: בתו" (Maustakas, 1994 שבה ות המרכזיתהמשמעמהות החוויה ואל  בי להאלו במטרה 

 שאיפת החוקר הפנומנולוגיו שמבטאי� משמעות� סמלי של נתפס כאוס� הנחקר הטקסט ).2003

 התופעה למשמעות ולהבי  את המבנה והסמלי� המופיעי� בו ובכ" להגיע הטקסט את "לפצח"

  ).Miles & Huberman, 1994  ;1990, צבר ב  יהושוע(הנחקרת 

אד� נצפית מהאובייקטיבית לא קיימת מציאות עומדת התפיסה כי המסורת הפנומנולוגית בבסיס 

את ההפרדה בי  האובייקט הנתפס לבי  הצופה מסורת זו מבטלת  בעצ�, בכ". הצופה או הפועל בה

החוקר ). 2001, יהושוע�צבר ב (ל תופעת התפיסה כיחידה אחת שנתפסי� שניה� ו אותו היותהתופס 
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על ידי  הפנומנולוגי אינו חוקר את המציאות עצמה אלא את האופ  המסוי� שבו המציאות נתפסת

אינו נאס� ישירות מהשדה באמצעי� כגו  תצפית אלא באמצעות ראיונות המידע , האד� הנחקר ועל כ 

להבי  , ח המחקר"פנומנולוגי מאפשר בסופו לקורא דומחקר ). 2003, שקדי(או קריאת יומני� /עומק ו

  ).  (Creswell, 1998לעומקה את התופעה הנחקרת על היבטיה השוני�  

להבי  את משמעות , כולי תקווה כי לקורא תהיה אפשרות, דר" ראיונות העומק שנערכו, במחקר זה

כי ההצצה לתו" , את אמונהאני מל. ואת הייחודיות בתופעה זו מגבלה שכליתהחיי� בצל הורה בעל 

עולמ� דר" סיפורי החיי� בה� שיתפו המרואייני�  תאפשר הבנה של המאפייני� הייחודיי� לקבוצה 

  .   זו

  

  הגישה הנרטיבית  3.1.1

. כי בני האד� ה� מספרי סיפורי� מטבע� ,טוענות) Lieblich et al, 1998(ועמיתותיה  ליבלי"

, ינה בהתנהגות האד� ומטרתה לצפות ולשלוט בהתנהגות זומעבר לעני, תפקידה של הפסיכולוגיה

אחת מהדרכי� הברורות לעשות זאת . היא לחקור ולהיטיב להבי  את עולמ� הפנימי של בני האד�

, הנרטיב . חוויות חייה�על  �תוהמספרי� א � של אלו היא באמצעות תיאורי� מילוליי� וסיפורי

משק� את אישיותו של האד� , ינת מבנה הסיפורה  מבחינת התוכ  וה  מבח, האישי הסיפור

. )2001, לוביש �אלבז(  הסבר לפעולת�בני אד� נותני�  , הנרטיב באמצעות. ומציאותו הפנימית

.  ועל כ  להבנתה, מהותית לעצ� ההוויה שלו, אותו בוחר האד� לספר האישיהחיי� סיפור , הנרטיב

מציעי� , המבוססי� על הלי" מובנה ומוגדריביי� מחקרי� נרט ,)2001(יהושע ודרגיש  �לפי צבר ב 

  . והגיוניתשיטת חקירה ברורה 

כי כל , ההבנהמסופר הסיפור מתו"  וב אופ ללתוכ  א" ג� ניתנת תשומת לב רבה  ,בניתוח הנרטיבי

הדר"  .)2001, שלסקי ואריאלי( משמעותיי� לסיטואציה בה הוא סופרהיבטי הסיפור עשויי� להיות 

 ,Bruner(ר לספר את סיפורו ונות  לו משמעות היא חלק בלתי נפרד מסיפור חייו בה האד� בוח

את  אלא ג�הפרט את  טוב יותר לא רקדר" בחינת סיפורי� נית  ללמוד ולהבי   .)1990 ,1997

על בסיס , הנרטיבי� משמשי� את החוקר להבנת עולמו הפנימי של המשתת�. מאפייני סביבתו

שלסקי (וסופר משו� שיש לו משמעות עבור המספר , או עובד בזיכרו , רו ההנחה שהסיפור נותר בזיכ

  ). 2007,ואלפרט

הסיפור מאפשר לאד� לחלוק . משימת החוקר היא לבנות מחדש את הסיפור ולהבי  את הנסתר שבו 

להצדיק את מחשבותיו ומעשיו ויחד ע� זאת מקנה לו , למלא את הצור" להסביר, את חוויותיו

 ,Bruner,1990;Bouchard & Guerette, 1991; Fischer-Rosenthal).(כות חברתית   מיקו� והשתיי

1995; Rosenthal, 1993  
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  שאלת המחקר  . 4

  שאלת המחקר המרכזית   4.1

מה המשמעות של היוולדות למשפחה בה לפחות אחד מההורי� מאובח  כמתפקד בתחו� הפיגור 

  ?השכלי

  שאלות משנה  4.1.1

  ?חברתיות של היוולדות להורה המאובח  כמתפקד בתחו� הפיגור השכלימה ההשלכות ה. 1

  ?כיצד נתפס ההורה בעל הפיגור השכלי בעיני ילדיו. 2

  ?מגבלה שכליתכאשר ההורה מאובח  כבעל , ילד בעיני הבוגרי�� מה המשמעות לקשר הורה. 3

  ?מה המשמעות של המשפחה המורחבת בחיי הבוגרי� והוריה� .4

ילדיו על התפתחות� ומיצוי הפוטנציאל של  מגבלה שכליתשל היוולדות להורה ע�  מה ההשלכות. 5

  ?הבוגרי�

  

  שיטת המחקר. 5

. חצי מובני� ע� אוכלוסיית המחקרסיפור חיי� ראיונות שבעה ערכתי  ,כדי לענות על שאלות אלו

  .ו  עומקראי, בפרק זה אסביר מדוע נבחרה הגישה האיכותנית למחקר זה ומדוע נבחר כלי המחקר

  גישת המחקר האיכותני 5.1

לפי קרסוול ". מחקר ע� נחקרי� ולא על נחקרי�"מגדירה מחקר איכותני כ, )2001(צבר ב  יהושע 

)Creswell, 1998 (יכול ו באמצעות. המחקר האיכותני הוא תהלי" הכרחי להבנת החברה האנושית

באמצעות ראיונות דוחות , טבעיתאשר נאס� בסביבה , וברורה של מידע חוקר לבנות תמונה שלמהה

-Van(המחקר מסוג זה מאפשר התמקדות של החוקר בתהלי" יותר מאשר בתוצאות . תצפיות ועוד

Manen, 1997 ;Thyer, 2001 .( ודת המוצא ומטרתו הסופית אשר נקהמחקר האיכותני נחשב לאחד

). 1990, צבר ב  יהושע(  ולפירוש, החוקר נדרש להבנת האד� ופעולותיו ,זהמסוג מחקר ב. היא האד�

דרישותיו מ  , גישותיו לערכי� ולאירועי�, השקפותיו, המושתת על בחינת שפתו של האד� ,זו הבנה

אחראית , חד רואה את האחר כאישיות עצמאיתנתפסת כתהלי" שבו הא, החיי� וציפיותיו מ  העתיד

  . ובעלת כושר בחירה

למצוא משמעות או לפרש את , במיקו� הטבעי לחקור את התופעות  תפקיד החוקר האיכותני הוא

י הוא נמחקר איכות. Denzin & Lincoln, 2000)(התופעות במונחי� שבני אד� משתמשי� בה� 

 לש� כ" והחוקר הוא מכשיר המחקר העיקרי, הוא שואב את נתוניו מהמער" הטבעי, במהותו תיאורי

  . ) 1990, יהושע� צבר ב (
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הגישה  כפועל יוצא שלות תופעמהות  ומשמעות  של בהבנת שיטת המחקר האיכותני המתמקדת 

. התעמקות בנושא הנחקר ובהבנה אמיתית של עולמ� של הנחקרי� ,לטעמי ,מאפשרת ,הפנומנולוגית

הייתה חיונית  ,עצ� השיח והאיכות של הנתוני� העולי� ממנו, בבואי לחקור חווית חיי� כה ייחודית

   . יאות חייה� של המרואייני�מצלקבלת תמונה מלאה ככל האפשר על 

   

  כלי המחקר ושיטת איסו$ הנתוני�  5.2 

מסבירה , )2003, בתו" שקדי(רוזנטל . איסו� הנתוני� במחקר זה נעשה על ידי ראיונות סיפור חיי�

שמטרתו של ריאיו  סיפור החיי� הינה להפיק את הסיפור המלא מפי המרואיי  בעזרת שורה של 

שיטה זו מבוססת על ההנחה שסיפור החוויה הוא הדבר הקרוב ביותר לחוויה . טכניקות לא מתערבות

 ,הסיפורי� מספר .ומשפחת חייו וחיי סיפור את לספר הנחקר מתבקש ,חיי� סיפור בריאיו .  עצמה

 מספר שהוא והסיפור שלו המציאות בניית דר" .מספר הוא שאותו של הסיפור הראשו  הפרש  הוא

 בשיטת   (Holstein & Gubrium, 1995).ממנו  ללמוד שברצוננו מה את שואבי� ,כחוקרי� אנחנו

 את לפרש לנחקר מאפשרת הפתוחה השאלה. נשאלת בתחילת הריאיו  שאלה פתוחה, וז ריאיו 

הדר"  ושל הפרט של עצמי ביטוי מאפשרת ,ובכ" ,להתייחס ברצונו תחומי� לאילו השאלה ולבחור

 מנת לאפשר על נעשתה ,זו ריאיו  בשיטת הבחירה ).1996, או -רב( עולמו ואת חייו את תופס הוא בה

 אטקינסו   .להעלות את כל מה שלטעמ� רלוונטי לנושא הנחקר ,האפשר ככל גדול מרחב לנחקרי�

Atkinson, 1998)(,  את או בחייו האחר של חוויות ניסח זאת היטב כאשר טע  כי בניסיונותינו להבי 

 ,לדבריו .עצמו ועל בשמו לדבר כל קוד� לו לאפשר ,להישמע לקולו לאפשר חשוב ,הזולת ע� יחסיו

 להישמע שלו לקולו מלתת טובה דר" אי  ,של אד� הייחודית מבטו בנקודת מתענייני� אנו א�

ועל עצמו ולהבי  את נקודת המבט הייחודית של כל אד� על ידי  בש� לדבר ,לכול קוד� ,לו לאפשרו

לאחר שסיי� המרואיי  לספר את סיפור . מחקר זה הינ� חצי מובני�הראיונות ב . האזנה לקולו שלו

. נשאל שאלות משלימות שונות בכדי לוודא שכל נושאי המחקר כוסו ובאו לידי ביטוי בריאיו , חייו

  )3מדרי" הריאיו  מצור� כנספח (

  

  אוכלוסיית המחקר  5.3

אשר לה� , �18 ונשי� מעל גיל צריכה הייתה לעמוד בהגדרה של גברי ,אוכלוסיית המחקר המיועדת

בכדי שיוכלו , המרואייני� צריכי� היו להיות בגירי� .מגבלה שכליתלפחות הורה אחד המוגדר כבעל 

חשוב לציי  כי בחרתי להגדיר  . ללא צור" באישור אפוטרופוס, לקבל החלטה עצמאית להשתת� במחקר

רשמי והוגדרו כבעלי פיגור י" האבחו  ההיות ולא כול� עברו את תהל שכליתאת ההורי� כבעלי מגבלה 

ג� אלו שלא מוכרי� למערכת נכללו במחקר לאחר קבלת חוות דעת מאיש מקצוע , � זאתע. שכלי
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כי הסבירות היא כי ג� אות� הורי� אשר  ,אוסי� ואציי . המיטיב להכיר אות� על לקות� השיכלית

רלוונטיי� י מאפייני� דומי� ועל כ  ילדיה� הינ� בעל ,)70מעל  IQבעלי (מאובחני� כבעלי פיגור גבולי 

  .לאוכלוסיית מחקר זו

לכל  .כול� מעל גיל שמונה עשרה, )גברי�ושני נשי�  חמש( כללה שבעה מבוגרי�אוכלוסיית המחקר 

או  גדלו בחלק נכבד מילדות� בבית ההורי�וכול� הורה אחד בעל מגבלה שכלית  המרואייני� לפחות

  .בריתל המרואייני� שליטה מלאה בשפה העלכ. ההורה היו בקשר משפחתי רצי� ע�

  

  שיטת הדגימה 5.4

אלא בעיקר היות , דיה אוכלוסייה זו אינה גדולהשלא מהסיבה , ההגעה למרואייני� לא הייתה פשוטה

  .או אינה נמצאת בקשר עימ�/ורובה אינה מתועדת בשירותי הרווחה השוני� ו

מתוק� תפקידי כעובדת סוציאלית באג� , רי האישיי�בקשאיתור מרואייני� נעשה שימוש לצור" 

כגו  (דר" קהילות ופורומי� שוני� באינטרנט , בנוס� פניתי לאנשי מקצוע נוספי�. לטיפול באד� המפגר

  ).קהילת הפיגור השכלי באתר משרד הרווחה

ב  משפחה או איש מקצוע המלווה את (ע� כל המרואייני� נוצר הקשר באמצעות גור� מתוו" 

ליצירת קשר מצידי לצור"  אשר הסביר למרואיי  את נושא המחקר וביקש את אישורו) משפחהה

כל המרואייני� חתמו על טופס הסכמה מדעת להשתתפות במחקר ויודעו כי הראיונות  .קביעת ריאיו 

  ). 1טופס ההסכמה מצור� כנספח (מוקלטי� לצור" ניתוח� בהמש" 

נתנו הסכמת� להתראיי  וציינו ג� במעמד יצירת  ,קושרתי ופניתיראוי לציי  כי כל המרואייני� אליה� 

הקשר הראשוני ובעיקר בתו� הריאיו  כי הופתעו מ  הפנייה אליה� והביעו את שמחת� על כי נושא 

היא כי א� לא אחד מ  המרואייני� הכיר באופ  , אשר תידו  בהמש", נקודה מעניינת. ייחודי זה נחקר

  .   מגבלה שכליתנולד להורה המאובח  כבעל , ואישי אד� נוס� אשר כמוה

  

  שיטת ניתוח הנתוני�  5.5

מסייעת לחוקר בהבנת המשמעות שהוא נות  , האסטרטגיה בה בחר המרואיי  לספר את סיפורו

בכדי  ניתוח הנתוני� כולל את פירוק המידע העולה מ  הראיונות והבנייתו מחדש. לתופעות אות  חווה

מחקר העוסק בסיפור חיי� עוסק לא רק . (Rosenthal, 1993) טיבית זולהבי  משמעות סובייק

בצורה והארגו  באמצעות� , בשפה, ג� במבנה אינפורמטיבי של הסיפור אלא�בניתוח הרובד התוכני

תחילתו של תהלי" ניתוח הנתוני� הנו באיתור של , )2001(לפי גבתו   (Sarbin,1986). רעוצב הסיפו

כל החומר אשר נאס� ונמצא משמעותי על ידי החוקר לשאלת , הממצאי�תמות או מגמות בחומר 

לנסות ליצור  ,ספרות ובכ"הו תיאוריהה ובי  תהלי" זה מאפשר לקשר בי  הממצאי�. המחקר שלו
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 ,לדפוסי� תייחסמ הוא ככזה .יבאינדוקטי תהלי" ,א� כ" ,היה הנתוני� ניתוח תהלי". הכללה

   (Patton, 1980). לאיסופ� קדמו ולא תוני�הנ מתו" י�לושע וקטגוריות נושאי�

, כשל� ולהיקראשמע להיסיפור המאפשר ל, )Lieblich, et al, 1998( הוליסטי באופ מחקר זה נותח 

 Rosenthal, 1993; Tutty(את הסיפור למרכיביו הקטני� ביותר החוקר מפרק בו  ,תמטי באופ וכ  

et al, 1996 .(  

היות ולא נית  לנתח את מבנה הטקסט מבלי להתייחס  ,אידיאלינחשב שילוב של שתי גישות אלה 

על , בשיטה זו נית  להצביע על ציר הסיפור המרכזי .)2001, יהושע ודרגיש �צבר ב (לתוכנו ולהיפ" 

ראייה שלמה פשרו לי א ,השילוב בי  הניתוח ההוליסטי לתמטי. התמות המרכזיות ועל דפוס הסיפור

זיהוי נושאי� מרכזיי� התאפשר כ  כמו  .מורכבות סיפור חייו הייחודיעל , וכוללת של כל מרואיי 

יצירת הכללה והסקת מסקנות לגבי , בכל ריאיו  לצור" הקבלה והשוואה בי  המרואייני� ובכ"

" קו הסיפור"זיהוי  איה ,איכותניי� ניתוח נתוני�דר" נוספת בה נעשה שימוש ב. האוכלוסיה הנחקרת

שנתנו , השימוש בכותרות). Kacen, 2002( יה�נתנו לסיפור מרואייני�שר העל ידי ניתוח הכותרות א

המרואייני� לבקשתי לסיפור חייה� אפשרו הצלבה נוספת בי  הנושאי� השוני� שעלו בניתוח 

. פשרו אימות של הפרשנות שניתנה לנתוני�הראייה ההוליסטית של כל נחקר וא הראיונות ובי 

 .(Yeheskel, 1999)  חשוב בפענוח המשמעות שהמספר נות  לחייו' קו הסיפור'זיהוי , מסיבה זו

לש� ניתוח הנתוני� אפשר לי לערו" טרנגולציה להבטחת אמינות הממצאי�  במספר שיטותהשימוש 

)1998(Creswel, .  

  

  תהלי' ניתוח הנתוני�  5.6

מר המחקר תחילה נעשתה קריאה מקיפה של כל חו. ניתוח הנתוני� נעשה בארבעה שלבי� עיקריי�

במלוא� מספר קריאת כל החומר והנתוני� שנאספו ). הראיונות וההערות שנרשמו במהל" הראיונות(

תמונה כוללת  ומייצר הפוטנציאל הטמו  בה�הכרה מעמיקה של החומרי� וזיהוי פעמי� מאפשר 

ל לכל ריאיו  נעשה ניתוח הוליסטי נפרד בכדי לקב. Agar, 1980)(הנתוני� של ותחושת שלמות 

הניתוח ההוליסטי השל� התבסס על קריאה . תמונה מלאה וברורה של חווית החיי� של המרואיי 

סימו  משפטי מפתח וזיהוי נושאי� מרכזיי� אשר סומנו על גבי תמלול , חוזרת ופרשנית של הטקסט

  .הטקסט לצור" עבודה נוספת בהמש"

ל כל טקסט לקטגוריות על פי חלוקה שהמאפשר , קידודניתוח התוכ  על ידי בשלב השני בוצע 

קידוד הוא לב ליבו של תהלי" הניתוח האיכותני . הנושאי� העולי� ואשר חוזרי� על עצמ� בטקסט

 & Ryan)ט הקידוד מאל, את החוקר לבחו  את המשמעויות ולקשר בי  קטעי טקס. של הטקסט
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Bernard, 2000) .בכדי לקב, , ש"הקריאה אינה מסתיימת בקידוד הראשוני ותהלי" הקידוד נמ

קיבו, . קטגוריות תוכ  זהות עד למיצוי הטקסט ואיתור כמות מספקת של נושאי� מרכזיי�

  ).Rosenthal, 1993(תו" מציאת קשרי� בי  הקטגוריות השונות מתבצע לקטגוריות 

אופי הנרטיב והתפתחותו  לזהות מאפייני� מבניי� לסיפור כמו נעשה ניסיו במקביל לניתוח התוכ  

על שאליה �מטרתמתאפיי  בזיהוי  ,חיי�מודל מבני לניתוח סיפור . כרונולוגי בסיפור החיי� באופ 

, ובהתא�קיימת מטרה בעלת ער" חיובי נרטיב פרוגרסיבי הוא כזה בו . מכווני� האירועי� בסיפור

האירועי� נעשי� שליליי� ע�  ,כאשר המטרה בעלת ער" שלילי. � ע� הזמ האירועי� נעשי� טובי

נרטיב של סיפור יוגדר כלא יציב כאשר האירועי� בו נעי� בי  החיובי . רגרסיבימוגדר כוהנרטיב  הזמ 

  .)2001, צבר ב  יהושע: בתו" (Gregen & Gregen,1988 לשלילי באופ  לא עקבי

תמות בניסיו  לאתר , בשלב השלישי נעשתה הצלבה בי  קטגוריות התוכ  שזוהו בטקסטי� השוני�

קיבו, . זוהו על ידי כותרת המייצגת את תוכנ  יחידות המשמעות שאותרו.  על עצמ החוזרות

כפי שה� מיוצגי� מנקודת מבטו של האד� , דפוסי התנהגותוהקטגוריות נעשה תו" חיפוש חוויות 

כ" שנית  היה לצמצ� את הנקודות המרכזיות של הטקסט , תיאוריו תפיסותיו ואמונותיו, עצמו

 מניעה את הניתוחלכל מידע חדש שהתווס� ובכ"  התייחסות מחייבתזו  שיטת ניתוח). 2003, שקדי(

הקיבו, ליחידות משמעות קטנות וההשוואה ביניה   .עד לכדי מיצוי החומר הקיי� קדימה ואחורה

  . להסיק מסקנות כלליות מתו" הנתוני�אפשרו לי בסופו של דבר 

אשר נתנו המרואייני� לסיפור  הוצלבו התמות המרכזיות ע� הכותרות האישיות ,בשלב הרביעי

 ,Blauner(השוני� של סיפור החיי�    אסטרטגיה זו מהווה עמוד שדרה בי  המרכיבי�.  חייה�

של הסיפורי� , הצלבה זו היוותה עבורי את הגושפנקא להבנה מעמיקה ומלאה ככל הנית  ).1987

  . האישיי� ושל המסקנות אשר גזרתי מה�

  

  המחקר אמינות 5.7

מוצע כתחלי� לתוק� ולמהימנות הנדרשי� , במחקר האיכותני) trustworthiness(נות ושג האמימ

המחקר האיכותני אינו אמור לנבא התנהגות אלא  ).Guba & Lincoln, 1983(  במחקרי� כמותיי�

לדייק ולהימנע מטעויות בהבנת המציאות , להבי  את משמעותה ולכ  על ההחוקר להיות מיומ 

שלא נית  להבי  אמירות ומעשי� של בני אד� אלא בתו" מערכת , נית מניחההגישה הפרש .הנחשפת

למעשי� ואמירות אלו יכולה , ע� זאת. המשמשת אות� במקו� ובזמ  הספציפיי�, ההבנות וההמשגות

א� ישכיל החוקר לחבר אות� ע� ע� תיאוריה מעוגנת וע� הקשרי� , להיות משמעות שמעבר למיידי

 �בר"מחקר איכותני נדרש להיחשב כ , לצור" השלכת הנתוני�).2007, פרטשלסקי ואל(רחבי� יותר 

צבר ב  : בתו" 2001 ,יוסיפו (בהראותו את מידת היכולת להסתמ" על הנתוני� הנאספי� , "הסתמכות
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כאשר כל התיאורי� מלווי� ברקע , ח המחקר  לשאת אופי תיאורי עשיר"לש� כ" על דו). 2001, יהושע

יכולת השכנוע של מחקר מתחזקת כאשר . י ציטוטי� מפי הנחקרי�"ומעובי� ע הקשרי לנושא המחקר

. (Riessman, 1993)הטיעוני� התיאורטיי� נסמכי� על ידי ראיות והסברי� מפי אוכלוסיית המחקר 

, אתיקה של דאגה, י כ" שהוא מצביע על אחריות אישית"מחפש אחר האמינות ע,  האיכותניהמחקר 

. דיאלוג ע� הנחקרי� וחתירה למת  ביטוי מרבי להשקפתו ולהבנתו של הנחקר, ריבוי קולות בטקסט

  ).2001,ב  יהושע �צבר (יו� שבתוכ� הוא נע �בתו" כ" מלווה המחקר במודעות לאילוצי� של חיי היו�

 )Grounded Theaory" (תיאוריה מעוגנת בשדה"איסו� הנתוני� וניתוח� נערכו על פי מתודת 

(Strauss & Corbin, 1990) ,גישה זו . המהווה מודל הנבנה על סמ" הנתוני� והפרשנות שניתנה לה�

כי בהתנהגות האנושית ישנ� דפוסי� וחזרות אות� נית  לגלות על ידי כניסה לאתר המחקר ע� , מניחה

, גבתו (מובנה ושיטתי אחר הקשרי� ומבני� , כללית ופתוחה וחיפוש זהיר, שאלת מחקר תחילית

עיונית לבי  נתוני השדה הנחקר  –תנהל תו" כדי דיאלוג מתמיד בי  חשיבה מושגית המחקר מ). 2001

  ). 2001, חז (

שיטת הצלבה של מספר , )Triangulation( בטריאנגולציהנעשה שימוש , לצור" הביקורת הפנימית

נות תהלי" זה כולל שימוש בדרכי� שו. מקורות מידע בכדי לבחו  את הממצאי� מזוויות ראייה שונות

 ). Stake, 2000(להגביר את אמינות ממצאי המחקר , לבחו  א� תופעה מסוימת אכ  מתרחשת ובכ"

במחקר זה נעשתה טריאנגולציה בי  ניתוח הוליסטי של כל אחד מסיפורי החיי� כעומד בפני עצמו 

)Lieblich et al, 1998 ( , ניתוח תמטי של מבנה הסיפורי� ומציאת סוגיות משותפות בה�)Tutty et al, 

והצלבת כל אחד מהממצאי� ע� ) Kacen, 2002(על פי כותרת המרואיי  " קו הסיפור"וכ  זיהוי ) 1996

לאור הניתוח , ממצאי המחקר מלווי� בציטוטי� רבי� מ  הראיונות בכדי לבסס� .הנתוני� שעלו

  .בשפת� של המרואייני� עצמ�, וההצלבה שנערכו

  

  סוגיות אתיות. 6

6.1 �  מחקר לטיפול הקו הדק בי

קירבה זו . אחד המאפייני� המיוחדי� של המחקר האיכותני היא הקרבה הנוצרת בי  החוקר לנחקר

כחלק ). Lincoln & Guba, 1989; Wax & Cassell; 1981(היא ג� הגור� לדאגות אתיות ייחודיות 

הראשונה בחייה� הייתה זו הפע� , עבור רוב� .נוצר קשר אישי ע� הנחקרי�, מטיבו של ריאיו  מעמיק

איונות עלו תכני� אישיי� בר. בה דיברו בגלוי על הוריה� בכלל וע� אד� מחו, למשפחה בפרט

עשו כל מאמ, להכניס ה� . שלעיתי� הצליחה להפתיע אותי ,המרואייני� חשפו בכנותומורכבי� אשר 

סוציאלית  מתוק� היותי עובדת. אותי לעולמ� ולמציאות בה גדלו ואיתה ה� מתמודדי� עד היו�

בתחו� הפיגור התחבטתי פעמי� רבות במהל" הריאונות בי  הרצו  לשמוע את המידע באופ  נייטרלי 
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לנסות ולסייע בהתמודדות ע� משקעי העבר וההווה של  לבי  הדח� המקצועי שלי, ככל הנית  ,ומדעי

חלק . לתבמהל" הראיונות צריכה הייתי להזכיר לעצמי כי אינני כא  בתפקיד המטפ. הנחקרי�

בבקשה לייעו, לגבי התמודדות עתידית ע� הוריה� או אחיה� , מהנחקרי� פנו אלי בשאלות מקצועיות

לא פע� נדרשתי להזכיר לה� וג� לעצמי כי אינני . וכ  ביקשו את חוות דעתי על התכני� שהעלו

ייה זו בהתמודדות אל מול סוג.  את חלק� הפניתי הלאה לאנשי מקצוע בתחו�. המטפלת במקרה זה

 �לגבי האופ  בו אוכל לשמור על ההפרדה בי  שני תפקידי ,עמיתי� נעזרתי לא פע� ג� אני באנשי מקצוע

  . במהל" המחקר, החוקרת והמטפלת

  

  ?בצד של מי את  6.2

נאל, החוקר האיכותני להתמודד ע� סוגיות , טועני� כי לעיתי� קרובות, )2001(דושניק וצבר ב  יהושע 

במהל" הניתוח  ,כל שכ  ,ית המתגלות במהל" איסו� הנתוני� בשדה ותיאור�בעלות משמעות את

העוסקת זה מספר שני� בטיפול ושיקו� של אוכלוסייה , כעובדת סוציאלית. והפירוש שלה�

ת חשתי לעיתי� כי תפקידי המקצועי עשוי להתנגש ע� תפקידי כחוקר, מגבלה שכליתהמאובחנת ע� 

אני מורגלת בייצוג� של מי שבמחקר זה היו ההורי� וכל . ייפנשלבבואי לנתח ולפרש את הנתוני� 

� ע. יה� וממקו� זה לנסות לעזור לה�עבודתי המקצועית עוסקת בניסיו  לראות את העול� דר" עינ

נדרשתי  ,ובעיקר מאוחר יותר בניתוח ,במהל" הראיונות. לא ה� היו אוכלוסיית המחקר שלי, זאת

, כולי תקווה כי בסופו של דבר. ת את העול� דר" עיניה� של ילדיה�לזנוח תפקיד זה ולנסות ולראו

א" לא בה� עסק , תוצאות מחקר זה יביאו בשורה ג� עבור אוכלוסיית הלקוחות המקצועיי� שלי

עזרה לי המנחה המקצועית שלי  ע� כיול הכוונות לנקודת מבט זו. מחקר זה באופ  ישיר אלא בילדיה�

עזרה נוספת בתחו� זה קיבלתי . הזכיר לי מפע� לפע� במי עלי להתמקדלאה קס  אשר דאגה ל' פרופ

קבוצת חוקרי� עמיתי�  � עוסקי� ישירות בתחו� הפיגור זוהיג� מאנשי מקצוע נוספי� אשר אינ

שליוותה אותי במהל" , אוניברסיטת ב  גוריו  בנגבהמחלקה לעבודה סוציאלית בבמסגרת פורו� של  

  .כתיבת עבודה זו

  

  הממצאי�פרק . 7

מוצג ריכוז הנתוני� הדמוגרפי� שנאספו בחלקו הראשו  . שלושה סעיפי�פרק הממצאי� מחולק ל

מטרתו לאפשר תמונה . וכ  נתוני� שלוקטו במהל" הראיונות) 2המצור� כנספח (באמצעות שאלו  קצר 

ורו מוצג ניתוח הוליסטי של הממצאי� ובו סיפבחלקו השני . המחקר קבוצתמרוכזת של מאפייני 

בחלק .  1האישי של כל מרואיי  כפי שעלה מ  הראיו  תו" התייחסות לכותרת אשר בחר לסיפורו

הוצאו תמות מרכזיות ומגמות עיקריות , של פרק הממצאי� נעשה ניתוח רוחבי של הראיונות לישיהש

                                                 
  . שונו פרטים אשר עשויים להיות מזהים,  כמו כן, כל שמות המרואיינים במחקר זה בדויים 1
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במחקר השתתפו שבעה מרואייני� א" רק שישה ראיונות נותחו  .שהיו משותפות  לכל המשתתפי�

אשר תכניו דומי� ברוב� לעולה בראיונות , בריאיו  השביעי. לוא� וממצאיה� מובאי� בפרק זהבמ

  . מורכבות הריאיו  לשיקלוט ושימוש,  וש בשל קשיי השפה של המרואיי  וכלא נעשה שימ, האחרי�

  דמוגרפי�נתוני�   7.1

  :ידמוגרפמידע 

 גברי� 2נשי� ו 5במחקר השתתפו  �

 25�56גילאי הנחקרי�  �

 צעירי� עלו לאר, כילדי� 2הנחקרי� ילידי האר, ואילו מ 5 �

 גרי� בישובי� חקלאיי� קהילתיי� 2, מהנחקרי� גרי� בערי� גדולות 5 �

  בעלי זוג הורי� מוגבלי� 3 ואילובעלי א�  מוגבלת   4 �

  מגבלה שכליתאחות בעלי /גדלו ע� אח 4 �

  הורי� ה גדלו בבית 5 �

   א" היו בקשר שוט� עימ� ,בקרבת ההורי� ע� המשפחה המורחבתגדלו  2 �

  התגוררו מספר שני� במסגרת חו, ביתית  3 �

 )פרט למרואיינת אחת אשר אימה נפטרה(הורה בעל המגבלה כול� נמצאי� כיו� בקשר שוט� ע� ה �

 נשואי� ע� ילדי�מהמרואייני�  5 �

 לאיש מהמרואייני� אי  ילדי� הלוקי� במגבלה כלשהי �

   שנות לימוד 8סיי�  1, שנות לימוד 12סיימו  מהמרואייני� 6 �

מרואיינת נוספת בעלת השכלה אקדמית חלקית היות ולא סיימה ( מתוכ� בעלי השכלה אקדמאית 4 �

 )את לימודיה

  מהמרואייני� עוסקי� בתחומי� טיפוליי� או חינוכיי� 3 �

  

  יתוח הוליסטינ 7.2

   הסיפור של תהילה & "סינדרלה"

  .י ועובדת כעצמאית במקצוע טיפוליבעלת תואר שנ, ילדי� 2 ע�נשואה  40בת , תהילה

אביה של תהילה עבד בקו . הבכורה מבי  שתי בנות נולדה וגדלה בשכונת מצוקה במרכז האר,, תהילה 

כאשר מלאו . אשר מוגבלת מבחינה שכלית עבדה לסירוגי  בעבודות מזדמנות ,יצור במפעל ואמה

מתארת , כילדה. מבחינה שכלית כמוגבלת, היאנולדה אחותה הצעירה אשר אובחנה ג�  4לתהילה 

מצד אחד תלויה בו . תהילה את הקשר שלה ע� אביה כקשר אשר מעורבי� בו רגשות אמביוולנטיי�

אביה , מצד שני. דומיננטי בחייהאביה תופס מקו� , הקשר עמו נתפס משמעותי ביותר, מאוד וזקוקה לו
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הוא באמת היה הדמות המבוגרת "... בחייה  , לעיתי� מעורבות יתרה, מוצג כאד� שתלט  אשר מעורב

תלויה בו הוא מאוד היתה לו שליטה מוחלטת על חיי בגיל  מאוד מאודהיחידה שככה נתליתי בו הייתי 

היו ממש יחסי "..., )146&149שורות ..." (צעיר אחר כ' פחות אבל עדיי� הוא כל הזמ� החזיק אותי

הזמ� היה עסוק במה עוד אי� לי ובמה אני לא שנאה אהבה מצד אחד הוא היה לצידי מצד שני הוא כל 

מה לא בסדר איתי יחסי� מאוד מורכבי� הייתי מאוד תלויה בו כי .. בסדר בזה שאני חוצפנית בזה

  ). 140&143שורות ..." (כילדה הוא היה ההורה היחיד

דלתי אני לכאורה ג"...כדמות מבוטלת ומחוקה בבית , אמא של תהילה נתפסת בעיניה כחסרת חשיבות

כאילו בלי אמא מחקו במשפחה שלי את אמא שלי מחקו אותה ג� אנחנו מחקנו אותה אבא שלי מחק 

בעקבות . יצאה תהילה מהבית ועברה להתגורר בפנימייה, ביוזמתה, 13בגיל ).  8&9שורות ..." (אותה

לה תהי. קשיי קליטה חזרה לביתה וכעבור שנה וחצי בקשה שוב לצאת ללמוד במסגרת חו, ביתית

זאת הייתה התקופה "מתארת את המעבר למסגרת מגורי� מחו, לבית כדבר חיובי ומשמעותי 

  ) . 215שורה ..." (המאושרת ביותר בחיי פשוט בפנימייה

נבעו מהעובדה שאביה היה ההורה המתפקד ,  עליה� מספרת תהילה, יחסי אהבה שנאה אלו כלפי האב

גדלתי בפנימייה והוא היה בא טוב לתהילה אי� אמא . ".היחיד בבית בו הא� נוטרלה כמעט לחלוטי  

א� הוא היה בא תמיד אמ אז גדלתי במי� כזאת פראזה שנאמרה ופתאו� היא הפכה להיות המציאות 

א" נבעו ג� מהאלימות הפיזית ממנה סבלה מצד ,  )53&51שורות .." (שלי א$ פע� לא ספרתי אותה

בעיקר היות  , )56&55שורות .." (מכות ממש בעט ביאבא שלי אה היכה אותי ממש נת� לי "..האב 

תהילה זוכרת מקרה בודד בו . והא� לא באה להגנתה ברוב המקרי� ובעצ� האב שלט בבית ביד רמה

באיזשהו שלב "..א" ג� מקרה זה הסתיי� בכישלו  , הא� ניסתה להשמיע את קולה ולעמוד לצידה

   ).57&56שורות .." (הוא פשוט המשי' לבעוט בה היא פשוט נעמדה בינינו וכמוב� זה לא הפריע לו

לא רק היחסי� בי  ההורי� היו טעוני� אלא המשפחות עצמ  היו מסוכסכות ביניה  דבר שהקשה על 

היה הייתה חלוקה מאוד ברורה בי� המשפחות אמא שלי ואבא שלי "...  תהילה מאוד את החיי� בבית

ל אבא שלי והמשפחה של אמא שלי וג� לא מדובר היו מסוכסכי� כל החיי� ביניה� היה המשפחה ש

  .)25&21שורות " (ואיזשהו ספליט מאוד גדול בתו' המשפחה ...במשפחות  גדולות

היה לה תפקיד כל כ' רע בבית שהיא "... מהראיו  עולה הקושי של תהילה לקבל את מוגבלות  הא�

..." למתי ע� זה שהיא מוגבלתבעיקר ביני לבינה היה מי� הפרדה כזאת אני חושבת שמעול� לא הש

כילדה תהילה מוקד לצחוק בקרב הילדי� מסביב בשל . קושי זה משתנה ע� הגיל ). 96&97שורות (

כול� בשכונה צחקו עליה צחקו עלי כי אני הבת שלה ואחרי זה ג� נולדה לי אחות "...מוגבלות הא� 

כאד� בוגר מקבל  . ויבות כלפיהא" ע� זאת אי  לה כל מח, )10&11..." (מפגרת אז ג� צחקו עליה

מעצב� אותי שאני צריכה לדאוג לה והיו� "... הקושי מימד נוס� ועל תהילה לדאוג לאמה ולאחותה 

אני דואגת לה אבל אני לא דואגת לה ממקו� כאילו של אהבה  אני דואגת לה ממקו� שצרי' כי זאת 
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תהילה מוצאת עצמה קרועה בי  . )14&17שורות ..." (המשימה שלי וזה הכל וזה מה שצרי' לעשות

אני רוצה להסתכל במראה ולהגיד אני אד� ראוי "..המשימה החברתית שהוטלה עליה של דאגה לא�  

אני צריכה  טובאני אד� טוב בעיני ב� אד� שא� אני לא אעשה את זה אני לא אד� ראוי ולא אד� 

 לא אוכל� אני אתנתק מה� אני לעשות עוד כמה דברי� בשביל להיות אד� טוב אבל אני חושבת שא

היא לא אמא "..  ובי  התחושות שמשימה זו מעוררת בה) 312&309שורות " (לחיות ע� עצמי בשלו� 

  ). 281שורה " (מבחינתי היא אני אגיד משהו מאוד לא היא שק המטלות שלי אמאהיא לא 

� תצליח למלא את לאור" השני� עדיי  הייתה תקווה כי הא, למרות המודעת למגבלתה של אימה

הייתה מי� איזושהי פנטזייה שאולי "חלומה וציפיותיה של תהילה לתפקד כא� במלוא מוב  המילה 

אבל לא זאת הייתה אכזבה חוזרת ונשנית חיפשתי אמא שלא .. פתאו� אני אשמע איזה משהו ש

   ).106&104שורות " (רציתי אמא אי� הגדרה אחת שאנייכולה להיות אמא כמו 

אי� לי זיכרונות למשל של חיבוקי� " אמביוולנטיות כלפי הא� מלווה את תהילה מילדותהתחושת ה

איתה לא כי היא לא רצתה כי היא הגעילה אותי וזה מצחיק זה בדיוק מה שהילדי� שלי אומרי� 

כלומר היא היה לה תפקיד כל כ' רע בבית שהיא בעיקר ביני לבינה היה מי� הפרדה כזאת אני חושבת 

תחושה זו מלווה את תהילה ג� בהורות ). 98&95שורות " (לא השלמתי ע� זה שהיא מוגבלתשמעול� 

אני חושבת שהפחד הכי גדול שלי והיו� אני מאוד מטפלת בזה זה להיות היא הפחד הכי גדול " שלה

רגשית זאת אפשרות וזה מקבל ביטוי מאוד חזק בהורות שלי כאילו ... שלי בחיי� זה להיות היא

לי אמרתי אני לא אביא שו� דבר ממנה ברור שאי� שו� דבר ממנה בהורות שלי אבל אני כל בהורות ש

 ). 113&108שורות " (הזמ� צריכה להוכיח לעצמי שאני ראויה להורות

סיפור "חייה תהילה מתארת אי" היותה בת לא� ע� פיגור השפיע על יחס הסביבה אליה ג� בהמש" 

שיש לי אמא מפגרת ואחות מפגרת והוא לא רוצה להסתכ�  האהבה הגדול של חיי נחת' על זה זה

  ).555&544שורות " (בילדי� מפגרי�

האירועי� נעשי� חיוביי� ע� הזמ  , ממבנה הראיו  עולה נרטיב פרוגרסיבי, ע� כל הקשיי� שמתוארי�

המציאות . למרות כל הקשיי� והמציאות המשפחתית הלא פשוטה תהילה ביוזמתה יוצאת מהבית

הביאה אותה להסתכל קדימה , ה  אזור המגורי� וה  האווירה בתו" הבית, ה גדלה תהילההקשה ב

תיראו מאיפה  סת� מוצלחתואללה תיראו אני מוצלחת אני לא "...ולשאו� תמיד למשהו טוב יותר 

באתי מכוער להגיד אבל אני מניחה שהיו לי אפילו שהיו תקופות שזה היה שהיה לי אפילו משמעותי 

ג� הייתי דמות שמאוד "..., )231&234שורות ..."(יפה באתי אה זה אפילו החזיק אותי מאודלהגיד מא

סבלה בשכונה הייתי כל מי שיותר חלש מהחלש חוט$ ואני הייתי האחרונה בשרשרת המזו� כי הייתי 

כאשר בקשתי ). 456&458שורות ..." (אז רב הזכרונות ה� זכרונות לא פשוטי� ואחות של הבת של

נראה כי תהילה , מבחירת כותרת זו לסיפורה, ה לתת כותרת לסיפורה בחרה בכותרת סינדרלהמתהיל

ביתה וכנגד כל חיי העבדות באשר הצליחה להימלט מ ,כמו סינדרלה. רואה בסיפורה סיפור הצלחה
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על  יכולותיה ושאיפותיה ,חלומותיה כ" ג� תהילה זכתה לממש את ,בחייה של נסיכההסיכויי� זכתה 

 .      יאות חייה המורכבתא� מצ

  

  הסיפור של שרית &"החיי� קשי� תדעו לחיי'"

שנות לימוד  12שרית סיימה . מתגוררת בעיר ילדותה במרכז האר,. נשואה וא� לילדה, 24בת , שרית

בכדי להישאר , היא התפטרה לאחרונה מעבודתה. וא� החלה בלימודי� אקדמאיי� אות� לא סיימה

היא הבכורה במשפחה בת  מגבלה שכליתבת לזוג הורי� המאובחני� ע� , ריתש. בבית ולגדל את ביתה

שרית ושלושה מהאחי� עברו ע� . למשפחה המורחבת תפקיד מהותי בחייה של שרית ואחיה. ילדי� 4

שרית ואח נוס� גדלו בבית סבתה מצד הא� ואילו אחיה . לידת� להתגורר ע� המשפחה המורחבת

בתא שלי בדיוק הייתה חולת לב והעבירו אותו ל כאילו דודה שלי לקח ס" גדל בבית הדודי�, השלישי

�אחיה  ).61&60שורות " (אותו אשתו של דוד שלי לקחה אותו וטיפלה בו מאוד יפה הוא גדל וממש נבו

והוא היחיד הגר  מגבלה שכליתמאובח  ג� הוא ע� , ב  הזקוני� של המשפחה, הצעיר ביותר של שרית

. מתוכנ  האח לעבור להתגורר בהוסטל, ע� סיו� מסגרת לימודי החינו" המיוחד, 21בגיל . בית ההורי�

 כל בני המשפחה גדלו במרחק גיאוגרפי קרוב זה לזה בעיר ילדות� ושמרו על קשר קרוב ע� ההורי�

סבתא שלי תמיד דאגה שהבית של ההורי� שלי תמיד יהיה קרוב אלינו כל יו� "  לאור" כל הילדות

בכדי לאפשר , לפתרו  זה הגיעה המשפחה ).80&79שורות " (לא שלא היינו רואי� אות�היינו שמה זה 

ואני יודעת שדוד שלי לא "..לשרית ואחיה ילדות נורמטיבית ככל האפשר ולהימנע מהוצאת� מהבית 

נת� שהרווחה תיקח אותנו למשפחות אומנות כאילו כמה שיותר ה� ניסו כמה שיותר שאנחנו נהיה 

בעיקר אל מול , גבה את מחירו ביחסיה� ,פיצול זה של האחי�, � זאתע ).13&12ורות ש" (מלוכדי�

הוא ", )57שורה .." (לא מורכב במשפחה כאילו הוא אחי אבל )ש� בדוי(יעקב "האח שגדל בבית הדוד 

הוא האח שלי במוב� שאני יודעת שהוא אח שלי אבל ... היה בא אלינו פע� בשבוע פע� בשבועיי�

אני חושבת ...אני חושבת שג� הוא מרגיש ככה ... הייתי רוצה שהוא יהיה אחי, זה קשה לי ע�

באופ  כללי  ). 66&62שורות " (שהמשפחה של הדוד יותר קרובה כאילו יותר קרובה אליו מאשר אני

כל הדודי� כול� "שרית מתארת יחסי� קרובי� ומלוכדי� בקרב המשפחה המורחבת לאור" חייה� 

יש ... עולה כול� עזרו כול� גידלו באמת בלעדיה� לא נראה לי שהיינו נשארי�כול� ה� שיתפו פ

לציי� שמשפחה מאוד מלוכדת מאוד טובה ג� כיו� שסבתא שלי איננה ה� עדיי� נמצאי� איתנו 

מלווה המשפחה המורחבת מקרוב , ג� היו�). 33&32, 30&29שורות " (ועדיי� מנסי� להחדיר לנו דברי�

כול� שמה הדודה שלי ש� כאילו כל "  ומעורבת בחייו השוטפי� של אחיה הצעיר את הוריה של שרית

בא פעמיי� ביו� כדי לתת לו כדורי� ואוכל והכל צרי' לבקר את .. יו� מישהו אחר שמה ודוד שלי

 ).76&75שורות " (אמא שלי



 29

מפגרי�  לדעת שההורי� שלי" בער" בגיל התיכו , את מהות מגבלת� של הוריה גילתה שרית בטעות

הגיע הביתה אלי ...זה ידעתי רק אחרי שקיבלתי בטעות מכתב מהעובדת הסוציאלית וזה היה בטעות

המשפחה המורחבת עשתה ). 10&8שורות " (מכתב ואז התברר לי ממה ההורי� שלי סובלי� מפיגור

 בתור ילדה  קטנה שכאילו".. ניסיונות להג  על שרית ואחיה בהסתרת מגבלת� של ההורי� מה�

  ).44&43שורות " (שניסו להחביא את זה שיש לי הורי� מפגרי� ולא הסבירו לי את זה בצורה נכונה

על א� , שרית נזכרת אחורה בילדותה הסימני� לשונות� של ההורי� היו ש� עוד קוד� לכ שכ, ע� זאת

כשרציתי ממנו רציתי ממנו למשל כס$ והוא לא ..אבא שלי למשל"שלא ידעה לקרוא לה� בש� 

הסכי� כל כ' לתת לי אז הרגשתי שמשהו שונה בו הוא פזל באיזושהי צורה מסוימת והתנהג 

  . )38&35שורות " (באיזושהי צורה מסוימת שאז ידעתי שהוא שיש לו משהו שהוא לא כמו כול�

דאגו להדגיש בילדותה את היות� הוריה ושלמור על , מצד אחד. יחסיה של שרית להוריה אמביוולנטי

ידעתי שה� ההורי� שלי אבל " א" מצד שני לא קיבלה אות� ככאלה באופ  מלא , עימ� קשר הדוק

סבתא תמיד אמרה שה� ההורי� שלי הייתי …לחוש שה� ההורי� שלי בתור אמא ואבא לא היה

בוכה כשה� היו הולכי� אז אבל לא יותר מזה כאילו שסבתא שלי מתה זה היה כאילו שאמא שלי 

היא נזכרת אי" במצבי� מסויימי� , כששרית בוחנת את אופי הקשר עימ�. )87&86, 84שורות " (מתה

ידעתי לשחק ע� זה כלומר יו� אחד רציתי מאמא " הלכה דווקא להוריה , כשהייתה זקוקה לדבר מה

רציתי חופש מהבית ספר זה כ� אני זוכרת אז הלכתי לאמא שלי ואמרתי לה אמא תכתבי שאני חולה 

העיקר לאחר לידת , ע� השני�). 234&232שורות " (אז כ� השתמשתי בה.. ואז אמא שלי ידעה לכתוב 

אני הולכת אליה� לפחות פע� "עושה שרית ניסיונות לראות את הוריה באור אחר ולקבל� ,  ביתה

פעמיי� בשבוע אני יותר קוראת לה� אמא ויותר אבא כאילו אני משתמשת בה� מנסה להשתמש 

  ).156&155שורות " (בה� בתור הורי�

על , שרית מתארת ילדות מורכבת המלווה בקשיי� רגשיי� רבי� בהתמודדות ע� המציאות המשפחתית

כשהייתי ילדה קטנה מאוד סבלתי מזה מהקטע שיש לי "א� ההגנה והביטחו  שקיבלה בבית הסבתא 

א כל הילדות רציתי להתאבד א� סבתא ל). "40&39שורות " (הורי� מפגרי� ולמה אני לא כמו כול� 

הייתה אומרת לי די זה יהיה בסדר מספיק אז לא הייתי חושבת להישאר פה לבצע את זה לא הייתי 

�כשסבתא שלי נפטרה חשבתי שזה סו$ ...מבצעת כמוב� כי אי� לי את האומ- אבל בס' הכל כ� בגדול כ

 גרי�קשיי� אלו המשיכו ג� בחייה הבו ).298&295שורות " (העול� אבל זה לא סו$ העול� ממשיכי�

כמוב� שהמשפחה של בעלי התנגדו שאני אתחת� כי זה טראומה מאוד גדולה בשביל� אבל כאילו זה "

להשתחרר ממשקעי אותה , אולי לא תצליח לעול�, שרית עדיי  לא הצליחה). 22&21שורות " (עבר

ל שיש אולי יש לי רגשי נחיתות מהקטע הזה אני לא יודעת אולי אולי אני עדיי� חושבת שבגל"ילדות 

לי הורי� מפגרי� אני לא כל כ' יצליח בתחומי� מסוימי� בחיי� כמו אה כמו לימודי� עבודה כאילו 

אולי יש לי עדיי� אני צריכה להתגבר ע� עצמי וזה איזשהו תהלי' שעובר שכאליו אני טובה כמו כול� 
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י אז זה לסיי� את שיש לי הורי� מפגרי� זה לא מונע ממני לשו� דבר וא� זה לסיי� את התואר של..ו

התואר שלי וא� זה עבודה שכל עבודה תקבל אותי בגלל וזה לא משנה אי' אני נראית ומה אני עושה 

תחנכו "ילדותה ושיעורי חייה הותירו אותה ע� מסר חשוב לעול�  ).185&180שורות " (כי אני זה אני

מפגרי� שצוחקי� עליה� נורא קשה להיות ילד קט� להורי� ... את הילדי� שלכ� לאהבה של השונה

היא , סיפורה שזור בתחושה של שלווה וסיפוק בחייה והיו�, � זאתע ).486&485שורות " (וזה זה פוגע

&ביתה(א� לא היו מביאי� אותי לא לא הייתי מביאה את מאיה "כבר אינה מצטערת שבאה לעול� 

התחתנה ע� האיש שאהבה על  היא ).272&271שורות .." (כאילו בכל מקרה גדלתי)) צוחקת) ((ש� בדוי

יש לה בת בריאה אשר ממלאה את חייה באושר והקשר , א� ההתנגדות מסביב והוא עומד אית  לצידה

אני למשל עכשיו נותנת לאבא שלי "אות� היא רואה כחלק בלתי נפרד מחייה היו� יציב , ע� ההורי�

הוא סבא אני הייתי רוצה פע� בשבוע במש' שעה כדי שהוא ירגיש ש) ש� בדוי(לשמור על מאיה 

" שהוא יהיה שישת$ פעולה וזה אבל הוא לא כאליו אני הייתי רוצה שהוא יהיה סבא בשבילה 

עד כמה שנית  במצבה ומביטה קדימה לעתיד שלה , שרית הגיעה להשלמה ע� חייה ).130&127שורות (

ציאות הנוכחית ושידעו לגדל אות� למ מקווהאני "ושל ילדיה כאשר הוריה חלק בלתי נפרד מהתמונה 

שורות " (שיש לה� ג� סבא וסבתא ע� פיגור וזה לא דבר נורא כל כ' שהחיי� ה� וגדלי� ע� זה וזה

עימ� , לא עודדה את השתתפותה במחקר זה מחשש לחשיפה ואחיה, משפחתה של שרית). 162&161

אני לא " � אחרנמצאת במקו, שרית. לא הסכימו להתראיי , נעשה ניסיו  ליצור קשר באמצעותה

" מפחדת מהמציאות שלי כאילו רק מי שעדיי� מתחבא במציאות של עצמו אני חושבת מפחד לספר

  .ג� כשקשה, לדעת לחיי", היא ממליצה לכולנו  ).509&508שורות (

  

  הסיפור של מיכל &"אמא של אמא"

עלתה לאר, , חתההבכורה במשפ, מיכל. נשואה וא� לשניי� מתגוררת כיו� במרכז האר,, 31בת , מיכל

הוריה של מיכל הכירו באמצעות שידו" באר, . מדינה דתית מוסלמיתע� אחיה והוריה בגיל צעיר מ

המתגוררת כיו� במסגרת מוגנת בשל הצור" הרב , מגבלה שכליתלמיכל א� המאובחנת ע� . מולדת�

ת אביה מתארת א. אשר סייעה לה רבות, בעקבות מות סבתא של מיכל, שלה בעזרה בגילה המבוגר וכ 

א" בעל קשיי� שוני� עליה� ממעטת , מיכל כנורמטיבי ובעל תפקיד חינוכי בבית בשלבי� מסוימי�

וג� אבא שלי היה מקשה עלינו בחיי� זה לא היה "לפרט המאופייני� בעיקר בחוסר יציבות תעסוקתי 

ה לא היה וג� אבא שהיה הוא היה דואג פע� להביא כס$ הביתה פע� היה הול' לעבודה ופע� לא ז

, בילדותה ).247&244שורות " (כמוב� שרמה השכלית שלו בסדר גמור...הוא לא היה ב� אד� מושל�

מיכל מדגישה שוב ושוב בתחילת הריאיו  את . מצד הא�, התגוררה כל המשפחה יחד בבית הסבתא

השזורי�  את יכולותיה ומקפידה לצייר תמונה של חיי� נורמטיביי�, מקומה החיובי של הא� בבית

היא מתפקדת היא "בעיקר לאחר מות סבתא אשר בעצ� ניהלה את משק הבית , במעט קשיי� טבעיי�
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הילדות שלי הייתה רגילה לגמרי עד התיכו� כשסבתא שלי ", )8שורה " (גידלה אותנו כמוב� שבעזרה

היא היא היתה מאוד שותפה בזה זה לא ש", )24&23שורות " (נפטרה אז האחריות קצת נפלה עלי

היא תמיד "למרות תיאוריה את הא� כדמות אקטיבית שתרמה בגידול הילדי� . )38שורה " (ילדה וזהו

לסבתא של , כל עוד הייתה בחיי�,  )113שורה " (הייתה באה לוקחת אותנו לבית ספר או דברי� כאלה

הייתה היה לי את הסבתא היא לא היתה לי חסרה אמא כי הסבתא "מיכל היה תפקיד מרכזי בחייה 

  ).155&154" (אמא אז לא היה חוסר בכלו�

גברה התלות שלה , מתארת מציאות בה הא� תפקדה היטב באר, מולדת� א" ע� הגיע� ארצה, מיכל

כשעלינו לאר- זה היה קושי אחר להיקלט ויהיה לנו דירה והיו קשיי� לא כמו שהיינו "במיכל ואחיה 

שורות " (ה יוצאת נכנסת היו� היא לא תל' לבדבחו- לאר- לא אמא שלי הייתה עצמאית יותר הית

נותרה ע� אחריות גדולה יותר , יצא אחיה של מיכל מבחירה לפנימייה ומיכל, בשלב מסוי� ).96&94

תמיד הייתי מנקה את הבית ועושה קניות אבל זה יותר להיות תלויה בלקחת אותה ולהביא "בבית 

היה את זה ויהיה את זה וג� לימודי� וג� חיי� אותה ולדאוג שהבית יהיה נקי ויהיו בישולי� וי

  ).26&24שורות " (משלי

בגדול לא$ אחד זה "בה אי  משמעות למגבלתה של הא� , מיכל מציירת תמונה של ילדות טובה ושמחה

מרשה , ע� התקדמות הריאיו  ).175שורה " (לא הפריע תמיד הייתי מאוד מאוד מקובלת בחברה

מיכל אז  .קשיי� שליוו את חייה כבת של אישה המאובחנת ע� פיגורלעצמה מיכל לתאר יותר את ה

לפעמי� אמא שלי הייתה הולכת "לתאר במעט ג� את המשמעויות הנלוות למציאות זו , מרשה לעצמה

הדברי� הכי גרועי� שהיא הייתה ...לא חוזרת אלוהי� יודע איפה היא הייתה כאילו לכי חפשי אותה

זה הקושי שאז היה ...הייתה חוזרת הביתה אבל לכי תחפשי אותהנעלמת ולכי תמצאי אותה היא 

מרמזת כי ישנ� עוד , התחושה המתעוררת מעוצמת דבריה ).316&311שורות " (הרבה יותר גרוע

זה דברי� "א" היא בוחרת לשמור אות� לעצמה ולהדגיש כי היו קשיי� אבל , זיכרונות מורכבי� רבי�

עשתה ניסיונות ליצור תמונת מציאות נפרדת לעצמה בבית מיכל  ).319שורה " (ששוכחי� אות�

" דאגתי שיהיה ה� ואני ותמיד ג� ביחד"א" משפחתה תמיד הייתה חלק מרכזי בחייה , ומחוצה לו

בה השתכנו אנשי� רבי� מקהילת , התגוררה המשפחה בשכונה במרכז האר,, באר, ).181שורה (

, נקודה קשה עבורה במיוחד. לא תמיד היו פשוטי� החיי� בקהילה סגורה ומסורתית זו. המוצא שלה�

תמיד אמרו לי ל' יש כת� עלי' כי " בשל אימ� " פגומי�"הייתה תפיסת הקהילה אותה ואת אחיה כ

יסתכלו עלי' תמיד בצורה משונה בגלל שיש כת� עלי' זה משהו שאני .. את כאילו אמא של' כזו 

נמש" אל תו" , קושי זה). 479&477שורות " (י מאודנפגעתי ממנו וג� לקחתי את זה מאוד קשה ובכית

ניסו להביא לי לשד' לי יותר נכו� "בגרותה של מיכל כאשר החלה בוחנת אפשרויות לקשר זוגי עתידי 

בה כל פיסת מידע הייתה נחלת , הקהילה  ).496&495שורות " (אנשי� שיש לה� מוגבלויות כאלה

שההורי� שלה� מוגבלי� ואי' שהילדי� שלה� "ל במילותיה של מיכ, "רכל"הרבתה ג� ל, הכלל
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א"  ,)390&389שורות " (מתקדמי� בחיי� כאלה זה משהו מאוד מאוד ראו ודברו על זה בקהילה שלנו

ג� א� היו על העובדה שאחיה והיא מצליחי� בזכות עצמ� ולמרות , דיבורי� אלו הפריעו לה מאוד

היה גור� , על א� החוסר בתמיכה הורית, אלו בדיוק אבל הדח� להצליח בניגוד לציפיות. הציפיות מה�

הגענו למה שאנחנו רוצי� להגיע בכוחות עצמנו לא היה ...אני ואחי עשינו הכל" מניע עבור מיכל בחייה

מתגברת על המכשולי� ובונה , מיכל). 48&46שורות " (את הפוש הזה מההורי� פשוט לא היה את זה

מה שהייתי צריכה תמיד הגעתי אליו אבל הגעתי בקושי " עצמהלעצמה חיי� טובי� ומאושרי� בזכות 

&197שורות " (לקח לי המו� זמ� או המו� מכשולי� עד שהגעתי אליו אבל בסופו של דבר הגעתי אליו

היו� זה פחות פחות זה מפריע לי " היו� מיכל לא מסתירה את אימה ופחות עסוקה בהפרדות). 198

ר נשואה ויש לי ילדי� ויש לי חיי� משלי אז זה לא כמו שפע� ממש פחות כאילו כבר היו� אני כב

, היא נמצאת בקשר שוט� ע� הוריה ומטפלת בה�). 372&371שורות " (היה אכפת לי שכול� יידעו

היא מגיעה אלינו פע� בשבוע סופי שבוע היא נמצאת בבית אצל " בגיל� המבוגר, בעזרת בעלה ואחיה

י הל' לאבא כי אבא שלי לא מרגיש טוב אי� א$ אחד שעוזר לה� עכשיו בעל", )18שורה " (אבא שלי

חו- מהדברי� "היא חיה את חייה בשלמות� ע� בעלה וילדיה , � זאתע) . 85&84" (בדברי� האלה

" שאני צריכה להיות פיזית שמה אני לא הולכת אליה� א� ה� רוצי� לבוא אליי אז ה� באי� אליי

  ).301&300שורות (

כורחה לתפקיד של אמא מגיל צעיר א" היא שוב ושוב מדגישה כי זה לא הפריע לה  נשאבה בעל, מיכל

). 27&26שורות " (אמנ� זה היה קשה אבל זה משהו שמתגלגל ומתרגלי� ע� הזמ�"לנהל חיי� מלאי� 

, ג� כחלק מתפקידה כבת במשפחה מסורתית והיא מילאה תפקיד זה לדבריה, היא אמא של אמא

היה קשה אבל זו היתה תקופה " היו� היא עסוקה בלחיות את חייה שלה. באהבה גדולה רב הזמ 

  ).71&70שורות " (מאוד קשה וזה עבר

  

  הסיפור של מאור  & "כמעיי� המתגבר"

 מגבלה שכליתלמאור זוג הורי� המאובחני� ע� . רווק ומתגורר בעיר מרכז האר,, 25סטודנט ב  , מאור

 ...פחות או יותר תקופת הג�"כבר בגיל צעיר שהוריו שוני�  מאור הבי . ואחות צעירה ע� אבחנה דומה

לא עושי�  שככהזה פחות או יותר הגיל שאני זוכר שכבר ראיתי פאדיחות של אבא או שכבר הבנתי 

השונות התבטאה עבורו בהתנהגויות של הוריו אשר עוררו בו תחושות  ).108&107;7שורה " (דברי�

" אתה מזמי� אנשי� הביתה אז לרוב החוויות ה� מאוד הזויות אתה מזמי� אנשי� הביתה א�"מבוכה 

ההרגלי� שלו מגיל "את אביו מתאר מאור כמי שנתקע בגיל צעיר מבחינת תפקודיו ויכולותיו ). 18&17(

באופי שלו אמא שלי לא הייתה מסתדרת אחרת  ב� אד� טובזה אותו הדבר והוא ב� אד� טוב באמת  12

היא המתפקדת והדומיננטית מבי   אמו של מאור ).116&115שורות " ('אבל מבי' ב� אד� מאוד מבי

אני ממש חי ע� חיקוי של סבתא רק שלושי�  "הוריו וניהלה את משק הבית בילדותו בהדרכת סבתו 
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אמא שלי היא פשוט "על א� הקשיי� מאור משיי" לה את הישרדות המשפחה  ).21שורה " (שנה אחרי

אבל א� ניקח את הגו$ ואת המשהו החזק בבית .. י� בלי פרופורציהקצת לוקחת דבר..הלחוצה יותר

אז זה דווקא אמא שלי אה שוב לא בגלל שהיא משכילה אלא בגלל שהיא בכול זאת יודעת יכולה 

   ).125&118-119123 ;שורות " (להחזיק בית א� היא לא הייתה ש� אז אה אז הבית הזה לא היה שורד

  להסתיר את הוריו על ידי הימנעות מלדבר עליה� ולהיראות אית� לאור" השני� עסק מאור בניסיו

באיזשהו שלב אתה ג� מייצר סיפור חיי� שונה קצת כלומר מישהו שואל אות' מה ההורי� "בציבור 

חשיפה זו לעיתי� הייתה בלתי נמנעת , ע� זאת). 28&27שורות " (של' עושי� אז אתה מנפי- שטויות

מכירי� אות' כמו שאתה אבל אז פוגשי� את " שר חלק זה של חייו נחש�ויצרה אצלו חוסר נעימות כא

במי אתה כלומר משהו פה מאוד לא )  imbalance(ההורי� של' זה מייצר איזשהו אימבלאנס 

בסופו של "  כבר פחות מתבייש, ובעיקר ע� השני� ממעט מאור בהסתרה זו). 58&57שורות " (מסתדר

טואציות הלא נעימות ע� ההורי� אבל אה זה אני כבר יודע לשי� דבר את יודעת לפעמי� יש את הסי

  ).78&77שורות " (את זה בפרופורציות

אצלי הייתה משפחה "מאור גדל בבית דתי ע� משפחה מורחבת ענפה אשר הייתה מעורבת מאוד בחייו 

יו לקראת התיכו  יצא ביוזמתו מהבית ובילה את כל שנות נעור ).8"(מאוד מאוד תומכת במסביב

בעבר בתקופה שנניח הייתי עושה " בו לדבריו, כחלק ממרד הנעורי� שלו. בנדידה בי  פנימיות שונות

נאל, מאור לנדוד בי  מקומות שוני� מה� הוצא , )133&132שורה " (בעיות ואני הייתי עושה בעיות

 הילח� למענולבתקופה זו הדודי� והסבתא דאגו להיות ש� בכדי להכיל אותו ו. בכל פע� שעורר בעיות

ה� היו מאוד מעורבי� אז ובאיזשהו שלב שה� הבינו שאני לא הול' להיות איזה עבריי� בגלל "

 המשפחה). 136&135שורות " (שההורי� שלי ע� פיגור אז ה� קצת יותר נרגעו ופחות נכנסו לי לחיי�

עזבו אותי " נשארה ברקע עד היו� ונכנסת לתמונה כאשר הוא זקוק לעזרה בעניי  אחותו וההורי�

עזרה עליה הוא טוע  שהוא חב לה� חוב גדול  ,)137שורה " (לטפל בה� ליבהקשר הזה ויותר עזרו 

  ).148&147שורות " (ה� שיחקו תפקיד נורא מרכזי כאילו בגדילה שלי"

הפ" מאור בשלב מוקד� להיות הדמות היחיד במשפחה הגרעינית שלו " הנורמאלי"בהיותו החבר 

המשפחה גידלה אותו בתחושה שהוא מתנה גדולה להוריו ולמשפחה כולה . בבית השולטת והמובילה

במשפחה המצומצמת אני בעצ� אלוהי� אוקיי אה אני הציפייה שלה� כל מה שה� אי פע� רצו ילד "

למד מאור כי מימוש ציפייה זו של , ע� הזמ ). 35&34שורות " (נורמאלי שאי� לו את כל הבעיות שלה�

בהקשר של ציפייה בגלל שאתה " חה המורחבת לילד נורמאלי מגיעה ע� אחריות רבההוריו ושל המשפ

ציפייה זו של המשפחה ). 38שורה " (נולדת ככה להורי� כאלו אז כנראה שאתה נועדת לעזור לה�

א" ג� גבתה את מחירה מחייו , אחותו הובהרה לו לאור" החיי�להמורחבת ממאור לדאוג להוריו ו

ל "כאשר רצה לטוס לטיול ארו" לאחר הצבא ובהמש" א� ללמוד בחו. ל בחירותיוהאישיי� והשפיעה ע

מצד אחד קצת הכניס אותי לפרופורציות של מה מצפי� ... זה " המשפחה התערבה בניסיו  להניעו מכ"
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ממני בעצ� ואולי זה קצת מוקצ� אה ומצד שני אה קצת הבהיר לי שבסופו של דבר יש לי כ� אחראויות 

יו� של � אחריות זו מהווה חלק בלתי נפרד מחיי היו� ).72&70שורות " (ישהו לכל אד� אחרשאי� לכל מ

באיזשהו שלב עברתי לכא�  זה היה "מאור אשר גר כיו� באותו בניי  בו מתגוררי� הוריו ואחותו 

בקשה מאוד חזקה מאמא בקשה מאוד יפה מהדודה ובסופו של דבר הסבתא הסכימה ..בקשה מאוד

ת הדירה במחיר מלא כמוב� אי� במשפחה הזו הנחות ושטויות אחרות אה זהו מפה קצת להשכיר לי א

ובכל זאת להיות ) peace and quiet(יותר קל לי בסופו של דבר למצוא לי את הפיס אנד קוואייט 

הוא ממלא עדיי  תפקיד מרכזי בניהול חיי הבית במקביל לניסיו  לנהל חיי�  ).129&126שורות " (אית�

אבל אני פשוט לא יכול לראות אות� מסתדרי� בלעדיי בסופו של דבר אי� מה לעשות ה� "י� עצמאי

שלושה אנשי� בבית שא� אני לא עולה אחת לכמה שעות הביתה אז צעקות ובלגאני� ועל שטויות 

על א� ). 84&82שורות " (כאילו באמת על שטויות שלושה אנשי� ע� פיגור מסויי� קשה לה� לבד

משפחתו המורחבת מאור מבי  ע� השני� כי כל אחד בסופו של דבר חי את חייו וכי  המעורבות של

ואי� מישהו תכלס שבאמת יכול לתת לה� "הטיפול בהוריו ואחותו הינה ותמשי" להיות משימה שלו 

למאור היו מספר דמויות משמעותיות שליוו אותו . )86שורה " (את המענה בכל רגע נתו� למעט אני

חלק  במשפחה המורחבת א" חלק הופיעו . ומילאו את מקו� ההורי� בחינו" והכוונהלאור" החיי� 

הוא פשוט הבי� את כל המצב "בחייו במקרה כמו מורה פרטי שהיה לו ומאז הפ" לחבר קרוב ומשמעותי 

המשפחתי שלי עוד לפני שסיפרתי לו כלומר הוא פגש את אמא שלי והבי� כאילו ממש באיזה בית אני 

מאור ממשי" לחתור באופ  מתמיד ). 244&243שורות " (מאז אנחנו חברי� ממש טובי�חי בעצ� ו

אז תמיד בעצ� אתה חי בתו' איזשהו קונפליקט של מה יותר חשוב אתה או ארבע "לאיזו  זה בחייו 

  . )88&87שורות " (הנפשות והתשובות ה� משתנות כש� שאתה משתנה

  

  הסיפור של כרמית &"זאת אני וזהו"

היא בעלת תואר בחינו" . מתגוררת בישוב חקלאי בדרו� האר,, נשואה ואמא טרייה , 29בת  ,כרמית

 מגבלה שכליתהמאובחני� ע� , לכרמית זוג הורי�. מיוחד ועד לידתה עבדה בתחו� באזור מגוריה

ומתגוררת בפנימייה וכפי שהיא  מגבלה שכליתג� היא מאובחנת ע� , ואחות הצעירה ממנה בשש שני�

כ" גילתה כרמית מאוחר יותר מהמשפחה , אימה). 18שורה " (רק אני במשפחה בסדר"זאת  מגדירה

ע� כל המגבלות שלה טיפלה בי מאוד מאוד ".. ללא כל תמיכה, גידלה אותה כמיטב יכולתה, המורחבת

 ).33&32שורות " (יפה וכאילו ונתנה לי את כל הדברי� הבסיסיי� והצרכי� שתינוק זקוק לה�

עימ� היא היו� , חה מורחבת אשר ליוותה אותה ואת הוריה באופ  חלקי לאור" השני�לכרמית משפ

יש משפחה מורחבת בס' הכל "בקשר טוב א" נותרו בה משקעי� על שני� רבות בה  לא היו לצידה 

מאוד תומכת ונמצאת ש� אבל אני חושבת שמה שהיה בשני� הה� זה כאילו שהיה קשר ואז היה 

בעצ� אני הייתי לבד כאילו לא הייתה משפחה מורחבת ואז זה בעצ� עוד פע� שלב של איזשהו נתק ו
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היא ). 323&320" (התחדש פתאו� ה� התחילו לדאוג לי והכל אבל היה איזשהו חור כזה שה� לא היו

זה תמיד היה נושא חבוי כזה ונסתר מאז "מתארת ילדות מורכבת ומלאה בושה ולח, מחשיפת ההורי� 

י ומאז שהבנתי כאילו מה זה אפשר להגיד שמאוד כאילו התביישתי בזה והיה לי שאני זוכרת את עצמ

זה " ע� ההורי� היה קשה לתקשר דבר שהקשה עליה מאוד). 25&24שורות " (כאילו מאוד קשה ע� זה

ג� כאשר היו ניסיונות להפר שתיקה זו ה� לא תמיד ענו על ). 43שורה " (די לחיות בבית בשתיקה

יה מתסכל זה שזה לא לריב ע� מישהו בער' באותה רמה כשבסו$ אתה יכול מה שה"ציפיותיה 

נעשה , בילדותה). 51&50שורות " (להסביר לו שהוא יבי� כאילו את יודעת להיכנס לנעליי� של האחר

אני ג� זוכרת את עצמי לא יכולה לדבר על דברי� מאוד "ניסיו  מתמיד להסתיר את משפחתה מהעול� 

על איזה שהוא פרט כי זה יכול להוביל לזה למקו� שישאלו אותי משהו על החיי� רגילי� כאילו סת� 

כאשר הפער , ע� גיל ההתבגרות. )83&81שורות " (שלי שלי וזה אוי ואבוי אני לא רוצה שזה יגיע לזה

', בכיתה ז. בי  ניסיונותיה� ליכולת� של ההורי� לספק את צרכיה נכנסה מחלקת הרווחה לתמונה

כרמית לא זוכרת רגע מסוי� בו . ת מהבית לפנימייה והגיעה לבית ההורי� רק בסופי שבועהוצאה כרמי

 הבינה שהוריה שוני� א" זה משהו שתמיד הרגישה והוצאתה מהבית הייתה הגושפנקא לתחושותיה

לא נראה לי שהסבירו לי את זה לא יודעת אי' שהוא אתה מבי� את זה בסו$ או ג� ע� קטע שאתה "

למסגרות אחרות שה� תחלי$ אז אתה כאילו אתה מבי� שכאילו מה שיש בבית הוא לא  פתאו� נכנס

). 157&154" (אתה מבי� כאילו שמה שיש בבית הוא לא זה ואז דבר ועוד דבר זה פשוט קורה... מספיק

היציאה מהבית מתוארת עבורה כהצלה מהחיי� שהיו יכולי� להיות אילו לא הייתה נחשפת לגורמי� 

היא מתארת את . שהיוו תמיכה ועזרו לה לגבש את האישה הבוגרת שהפכה להיות, בחייה משמעותיי�

שהייתי קטנה לא היה הכוו� לאיזה "עצמה כילדה אבודה אשר התקשתה למצוא את דרכה בעול� 

ממש לחנ' אותי ולתת לי כיוו� לא היה ואני חושבת שזה השפיע על אי' שאני ...שהיא דר' מסוימת

מת מרגישה לפעמי� מאוד אבודה והייתי רוצה להיות יותר החלטית יותר לדעת מה היו� כי אני בא

אני רוצה כאילו יותר כיוו� להיות פחות מתוסכלת ומתוסבכת זה מאוד חזק אצלי הקטע הזה של לא 

, רק כאשר בחרה בכ", בית ההורי� היה מקו� אליו חזרה לעיתי� ).65&59שורות " (לדעת מה אני רוצה

לי האמת אי� בפני� אי� לי תחושת שייכות לבית אני חושבת שבגלל "יא לא מרגישה בבית א" ג� בו ה

ההורי�  .)57&56שורות " (זה אני בחיי� עצמ� אני לא מרגישה תחושת שייכות לשו� דבר כמעט

קשה שלי להגיד א� "אשר הותירה את כרמית ע� רגשות מעורבי� , מהווי� עד היו� סוגייה לא פתורה

כל התקשורת שלי  עצורהאות� או מה אני בדיוק מרגישה כלפיה� אני יודעת שאני מאוד  אני אוהבת

אית� היא מאוד עצורה וג� בקטע של דברי� טובי� זה מדהי� כאילו אפילו לקבל כאילו משהו טוב 

הקשר ע� ההורי� היה . )122&119" (זה בעצ� קשה כאילו אתה רוצה להימנע כמה שיותר מקשר

כל הקטע של לחשו$ את ההורי� " ..ה בשל הצור" לחשו� אות� ולהיות מזוהה עימ�מורכב כל ילדות

שלי ואת המשפחה שלי א� זה א� זה בלספר וא� זה בעיקר בכאילו שיראו אות� והכי הכי שאני 
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" אהיה אית� ויראו אותי אית� זה היה כאילו היה הדבר הכי הכי קשה וזה קשה לי אפילו היו�

היא חשה בעיקר אל מול הסביבה , אשר כרמית מתקשה להגדיר, נות של הוריהע� השו). 28&26שורות(

בולט לי יותר על הרקע של אנחנו נמצאי� בחברה אחרת זאת אומרת ... ג� הקטע של השונות שלה�"

א� זה אני אית� בבית אז אני לא שמה לב לכול הדברי� השוני� וכאילו המוזרי� שאני כבר די רגילה 

זרי� אבל ה� בבית שלי אז מה זה משנה ופתאו� כשאני אית� בחברה אחרת אז אליה�  או שה� מו

אני פתאו� מתביישת וג� אני מסתכלת עליה� מזווית אחרת ואז אני רואה את כל הדברי� כאילו אני 

רואה ובטח לו יש  הואמסתכלת מעיניי� של מישהו אחר עוד מישהו שנמצא ש� בחדר ואז וואו מה 

י� שבולטי� וה� כאילו מנצנצי� ואז אני רואה אות� כאילו מהעיניי� שלו אי' בטח כל כ' הרבה דבר

תחושות דומות ). 137&130" (שה� נראי� אי' שה� מתנהגי� מה שה� אומרי� אי' שה� מדברי�

ואולי זה היה ) ע� האחות(הייתה איזה פע� אחת שיצאתי איתה " עולות בנוגע לקשר ע� אחותה

לי היא לא נראתה מוזר ואני זוכרת פשוט ילד שצחק עליה והיה לי באמת שלב שלא ממש ידעתי ו

&310" (מאוד קשה ע� זה אני ממש זוכרת את עצמי חושבת אי' אנשי� יכולי� להיות כאלו רעי�

אני למשל "  מפגשי� אלו ע� אנשי� מחו, לבית ותגובתיה� עיצבו במידה רבה את אישיותה). 313

ושבת על זה שאני רוצה להיות ב� אד� טוב וכאילו זה אני כל כ' זוכרת את עצמי בסו$ כיתה ו ממש ח

שמחה שיש לי את הזיכרו� הזה כאילו שיש לי משהו כזה שלי זה היה שלי אני ממש חשבתי עליו 

אני מאוד מאוד זוכרת שאני רוצה להיות ב� אד� טוב ואני חושבת ...והוא היה מתוכי אני בניתי אותו

בעיקר כאשר היא משווה עצמה ,  ע� זאת).  308&307, 305&303" (שזה כ� מתו' החיי� שהיו לי

אי� לי נגיד איזשהו צור' כזה " לאחרי� בסביבתה היא מרגישה כי החמיצה שיעורי חיי� חשובי� בדר"

או דווקא או איזה משהו שבוער בעצמותיי וזה יכול להיות לגבי כל משהו אחר את מבינה שהקטע של 

חוסר ההכוו  הוביל את כרמית לקבל החלטות מגיל צעיר ). 365&364" (וד חסרהכיוו� של ההכוו� זה מא

זה ג� "על א� שהיא איננה תמיד מסוגלת לראות זאת בעצמה , ויצר בה תחושה חזקה של עצמאות

היא הצליחה למרות ). 256&255" (הרגשה שדי בזכות עצמי כאילו בחרו בי או שלא בחרו בי במשהו

שה המתחזקת בעיקר לאור תגובות מסביבתה הקרובה אשר מתפעלת תחו, הבית ובזכות עצמה

" מהבחינה הזאת אתה באמת מרגיש מיוחד יותר וזה כי$ לשמוע את זה כשאומרי� את זה" מהישגיה

כרמית למדה ורכשה לעצמה , למרות שהיא מגדירה עצמה כמי שלא מצאה את הדר"). 117&116(

דבר לו ייחלה מאז , ע� בעלה ולאחרונה הפכה לא�הקימה בית משות� , מקצוע אותו היא אוהבת

אני תמיד זוכרת את עצמי שאני רוצה כבר להתחת� ותמיד רוצה כבר ילדי� כנראה "הייתה ילדה 

 �מהמקו� שכאילו דר' הילדי� שלי אני ג� אפצה את עצמי בעצ� על מה שלא קיבלתי וג� אני את

 ידהפקמ� של הוריה וחלק� בחייה נברר בובחייה הבוגרי� מק). 97&95" (לה� מה שלי לא נתנו

מקבל את הוריה באהבה , בעלה).  98&97" (עכשיו אני בונה לי חיי� משל עצמי אז יש אות� ויש אותי"

וב� זוג שלי הוא עובדה קיבל את זה והוא מאוד אוהב את ההורי� שלי ומאוד דואג לה� וזהו זה לא "
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מקווה " כרמית עוד מתקשה בנקודה זו). 104&102" (שהפריע וג� לא בקשרי� אחרי� שהיו לי משהו

בתור אד� בוגר כמה אני מתוסכלת שזה ככה ..לחיות ע� זה יותר בשלו� אבל כ� ע� השני� אני רואה

, אביה. נשמר ואולי א� משתפר, הקשר ע� הוריה על כל הקושי בכ" עבורה). 139&138"(ושה� כאלה

אמא ואבא שלי היו כא� לפני איזה "ר להיות הסנדק של בנה וההורי� מגיעי� לבקר את נכד� הטרי נבח

שבועיי� ה� עשו פה שבת ואמא שלי ממש טיפלה בתינוק וזה היה מדהי� ג� להאכיל אותו וג� 

 כרמית). 37&35שורות " (להחלי$ לו וכשהוא בכה אז זה ממש כמו אמא זה כאילו היה מאוד מרגש

בשלווה ואהבה , בעיקר עבור בנה לקבל את הוריה ואת החיי� שלה כבית�, ג� היא בעתיד מקווה

ובאמת ג� אני יודעת שהייתי רוצה שזה ישתפר ביני לבי� עצמי המצב כדי שלי יהיה טוב ג� לי וג� "

כרגע ושהוא יראה שאני מתקשרת ע� ) ש� בדוי, הב�(אני רוצה בשביל הילדי� שלי ובשביל אורי 

� שלי אז שהוא ירגיש שאי� ש� בושה ואי� שמה משהו שהוא כאילו מתנגד כזה וכל כ' הרבה ההורי

קושי כי אני רוצה שהוא יאהב אות� שהוא כ� יקבל אות� שה� יהיו בקשר לכל דבר וזהו וזה מפחיד 

  ).  102&98" (אותי שזה אולי לא כי זה מאוד מאוד קשה אבל אני ינסה מקווה שזה יצליח

  

  הסיפור של שרו� &..."תתגמשי א� רק"...

. אחות מוסמכת במקצועה מתגוררת בצפו  האר, והיו� עוסקת בעיקר באומנות, רווקה, 56בת , שרו  

אשר , אמא של שרו . אשר הגיעו לאר, בתו� המלחמה, שרו  היא בת יחידה לזוג הורי� ניצולי שואה

משפחתה באר, פרט . 39אותה בגיל  ילדה, מגבלה שכליתאובחנה לקראת סו� ימיה באופ  רישמי ע� 

שרו  מתארת ילדות מורכבת של . כללה את שתי אחיותיה של הא� אשר עלו יחד איתה לאר,, להוריה

חיי� בעוני בשיכו  עולי� במרכז האר, ומשקעי� רבי� מ  השואה אשר השפיעו מאוד על חיי המשפחה 

הילדי� שאלו אותי מי זאת "וגרת היה הלעג על כ" שהסתובבה ע� אמא שנראתה מב, מבחו,. כולה

זה היה טקס קבוע כל מה שהיא רצתה בסופר " והתנהגה כמו ילדה) 369שורה " (הזקנה זו סבתא של'

אביה של שרו  הייתה דמות אלימה פיזית כלפיה וכלפי ). 60&59שורות " (היה בובה ושוקולד וכדור

שרו  מאמינה שהגעתה לעול� היא  ).11שורה " (הייתה ש� המו� אלימות אבא מאוד אלי�"אימה 

אני כנראה תוצאה של אונס אי� שו� סיכוי שאמא שלי "של אביה האלי� את אימה , תוצאה של אונס

 ).13&11שורות " (ואבא שלי אמרו בערב נעשה לנו ילד נעשה משהו אז זהו המו� מכות ומש� אני פה

האלימות לא נפסקה בשלב זה . אימהכאשר הייתה שרו  בת שלוש עזב אביה את הבית סופית והתגרש מ

מפגשי� אשר נדרש לקיי� ורק , ושרו  סבלה משני� של התעללות מינית מצד האב בכל מפגש איתו

. השתחררה ממנו סופית כאשר נגמרה מחויבותו החוקית כלפיה ומאז לא ראתה אותו, 18בהגיעה לגיל 

היא עברה "כעס או טינה בשל כ"  אי  לשרו  רגשי, ג� מצד הא� ספגה התעללות למרות שכלפי הא�

שרו  מתארת ). 93&92שורות " (התעללות אחרי זה העבירה את זה אלי כי היא התעללה בי מינית

הא� היוותה את כל עולמה של שרו  והשתנתה . בעיקר בגיל המוקד�, מערכת יחסי� מאוד קרובה לא�
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כולתה לדאוג לשרו  ולצרכיה בינקותה עשתה הא� ככל י. לבת, לאחות, במהל" השני� עבורה מא�

הייתה דודה שלי שגרה מולנו כא� היא רופאה והיא ג� עזרה לה "הבסיסיי� בעזרת  של אחיותיה  

שרו  מגדירה את גיל חמש כתקופה של שוויו  בינה לבי  הא� בה ). 25שורה " (ולימדה אותה אי' לטפל

שהו מקו� שתינו לבושות בבגדי� אני זוכרת את היו� הזה שחזרנו מאיז"ה  התנהלו כשתי אחיות 

דומי� מבד דומה כי האחות השנייה הייתה תופרת והייתה תופרת ג� לי ואני זוכרת אותי אומרת לה 

בואי נשחק שאנחנו לא בדיוק זוכרת א� אמרתי יתומות כי אני לא יודעת א� הכרתי את המילה הזאת 

" ואנחנו והיא ג� לא הגיבה זאת אומרתבגיל חמש אבל אני זוכרת שאמרתי בואי נשחק שאי� לנו אמא 

ומאותו רגע אני הופכת לאמא של אמא " מתחלפי� התפקידי�  בבית, בער" בגיל עשר). 30&26שורות (

שלי זאת אומרת לתרג� לה רצה איתה לבנקי� דואר ווטאבר מאותו רגע אני אמא שלה וג� אני לא 

 תלה ג� היא מתבגרת והיכולות האימהיויודעת א� זה בגלל זה או הגיל כי בס' הכל כמו שאני גד

). 43&40שורות " (או שסו$ סו$ היתה מישהי שלקחה את האחריות אז היכולות שלה ירדו... שלה

תהיי "דבר אשר נראה לה בזמנו מאוד טבעי , שרו  בילתה את שנות ילדותה ונעוריה בבית ע� אמא

אמא . )191שורה "  (לא היו לי חברותבבית כל הזמ� לא תצאי לא היה שו� בעיה הייתי פשוט בבית 

בשבילי זה היה מאה אחוז  זאת הייתה אמא היחידה  לא היה לי אחי� אחיות  "שלה הייתה כל עולמה 

אז היא לא מתלבשת כמו' וכמוני  בסדר  אוקיי הולכת ע� גרבי ילדות  כאילו לבשה את ...אבא  חברי�

אבל זאת הייתה …בית יוצאת ככה לרחוב בסדר הגרביי� שלי  זה לא נורא שהיא נעלה בתו' הנעלי

  ).   381&378שורות " (אמא שלי זה המאה אחוז שלי

היא לא ידעה קראה הברות זאת אומרת שיש פה משהו ) לקרוא"( שרו  תמיד ידעה שאמא שלה שונה

היה בה משהו "א" שונות זו לא נראתה לשרו  חריגה , )99שורה " (שהפסיק באיזה שהוא גיל

  ). 107&106שורות " (קלטו אותו אני חושבת שאולי אני קלטתי את זה דר' אחרי�שאחרי� 

) 442שורה " (זה לא רק אמא היו פה שלוש אמהות"ליווה אותה לאור" כל החיי� , דודותיה של שרו 

כאשר . היחסי� של הא� ע� אחיותיה היו טעוני� והיא שימשה שק החבטות שלה  במקרי� רבי�

על מי היא יכלה עוד "שלחו אותה אל שרו  ש� הייתה פורקת הא� את תסכולה  ,נזקקו למנוחה ממנה

" להוציא את זה אחרי שהדודות האחיות שלה שהתעללו בה הייתה באה אליי מוציאה את זה אצלי

אשר יחד ע� שני� של גילוי עריות מצד האב ומשברי� , בתקופה זו עברה שרו  אונס). 403&402שורות (

הדמויות בחייה הצעירי� של שרו  לא זיהו את הסימני� למצוקתה . ל למשבר נפשירבי� נוספי� הובי

שאני לא )כ.. (אני הייתי ילדה טובה ותלמידה טובה א$ אחד לא זיהה את הבעיות"ההולכת וגדלה 

א� אחד מהגורמי� , לטענתה). 466&465שורות " (באתי לבית ספר יו� יומיי�  א$ אחד לא חיפש

שכ  זו לא , שני� לא האמי  לה כאשר סיפרה על הבעיות בבית ועל מצבה של הא�שטיפלו בה לאור" ה

הייתה מאובחנת באופ  רשמי והיא אובחנה ע� הפרעה נפשית ועברה שני� של אישפוזי� וניסיונות 

, הגיע שרו  למטפלת הנוכחית שלה, לפני ארבע שני�. בחייה" בור שחור"שיקו� אות  היא מגדירה כ
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בעזרת האמונה הגדולה של המטפלת הצליחה שרו  לעשות סדר . תקיפה מינית המתמחה בנפגעות

בעצ� "בעברה ולשק� את חייה וכיו� היא עוסקת בעיקר באומנות כדר" לחשו� לעול� את סיפור חייה 

). 18&17שורות "(הייתי צריכה להיות היו� במחלקה סגורה או במוסד סגור ואני היו� כותבת ספר

הייתה האבחנה הרשמית של הא� לקראת סו� , אשר תרמה לשיקומה של שרו סוגיה חשובה נוספת 

אני יצאתי באותו רגע לרחוב "והגושפנקא שקיבלה שרו  למה שידעה כל השני�   מגבלה שכליתימיה ע� 

הכי מאושרת אני התהלכתי זקופה תשמעי מצד אחד זה זוועה שאומרי� על אמא של' שהיא מפגרת 

שיש לי תעודה א$ אחד לא יכול להגיד לי את מגזימה את רגישה זהו  זה נורא קשה אבל הרגשתי

ממש כמעט יצאתי ..חברה סו$ סו$ מישהו אמר את המילה זאת היתה הקלה עצומה אני הלכתי זקופה

אבחנה  ).68&63שורות " (במחול כמעט הלכתי לבלות בקניו� ולקנות חצי חנות בגדי� היה פשוט אושר

מי את� שתשפטו אותה אני מאוד אוהבת " הדאגה המתמדת לשלומהזו לא גרעה מאהבתה לא� ו

אמא של שרו   ).388&387שורות " (בת אותה אני מרחמת עליה כל החיי�ואאותה מתגעגעת אליה אני כ

היא גאה בתהלי" , כאשר היא מביטה לאחור על חייה .נפטרה לפני כחמש שני� והיא חסרה לה מאוד

זה הוביל אותי לשני " למרות שלעיתי� זה כלל לא נראה היה אפשרישעברה ועל כ" שהתגברה והצליחה 

   ).506&505שורות " (מישורי� שוני� אחד זה דפק את החיי� ואחד זה הוביל אותי למי שאני

  

    ממצאי� הנובעי� מהשוואה בי� המרואייני� 7.3

  מהל' החיי� כתהלי' פרוגרסיבי &סיפור הסינדרלה  7.3.1

�, כפי שיפורט בהמש". המרואייני� את התפתחות חייה� כחיובית ככל שהתבגרו תיארו כל, באופ  גור

בושה לעיתי� ובעיקר הכרה במגבלות ההורה , המרואייני� כול� תיארו ילדות המלווה בגילויי� רבי�

משקפי� התבגרות תקינה וחיובית באופ  כללי  ה� ,על א� הקשיי�. והצור" להתמודד ע� סוגיות אלו

שלא כול� מרגישי� בהכרח כי ה� צלחו בהתגברות על , למרות. רבות בחייה� הבוגרי� יות הצלחהוחוו

העובדות מדברות בעד , למשל בדבריה של כרמיתכפי שנית  לראות . בגיבוש אישיות חזקההמכשולי� ו

, בדרכו שלו הצליח לממש עצמומה� חשי� גאווה גדולה על כ" שכל אחת ואחד הבוגרי� . עצמ 

סוגיה . ומקצועית ולהוכיח לעול� כי אי  לרקע המשפחתי השלכה על יכולותיו וביצועיולהתקד� אישית 

מכותרות  .במיוחד כאשר בוחני� את הכותרות שנתנו המרואייני� לסיפורי החיי� שלה�בולטת זו 

תהילה  . נית  ללמוד על תחושה חזקה של התגברות על מכשולי� והצלחה כנגד כל הסיכויי� ,אלו

בת לאמא מוגבלת היא היו� אשת קריירה , בו הילדה משכונת המצוקה, "סינדרלה" מספרת סיפור

שלא משנה כמה בו- נדבק לנו בחיי� " כמטאפורה לסיפור חייה מסבירההיא . מצליחה ובעלת משפחה

. )708&707: תהילה" (החוכמה היא לנקות את הבו- ולהמשי' הלאה ג� א� נשאר קצת בו- עלינו

מורכבי� ואשר אות� חיה לציד� של הוריה המוגבלי� ואחיה מספרת לנו כי  אשר חייה היו, שרית

 היא שולחת לכולנו המלצה מתו" ראייתה האופטימית .החיי� קשי� וחשוב שנדע לחיי" על א� הקושי
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מיכל היא מגיל צעיר אמא של אמא  ).385: שרית" (תאהבו את מה שאת� שתגיעו למשהו בחיי�"

רואי� את " נהנית מתפקיד זה אותו היא ממלאת בטבעיות ובאהבה רבה  היא ניכר מדבריה כי. שלה

" אמא שלי אז כל הזמ� אני מקבלת את הפידבק אי' שהיא ואי' שדואגי� לה ואי' שהיא נראית

זה "כרמית מסבירה את בחירת הכותרת שלה כדר" ההתמודדות שלה ע� המציאות . )364&363: מיכל(

" ה הסיפור שלי וזה ככה ויאללה וזהו כאילו יותר קבלה כזאתיבא ל' מהכיוו� שכ� כזאת אני וז

, מאור . היא אולי לא מושלמת א" לומדת היו� להיות מרוצה בחלקה, זו מיכל וזהו. )431&430: כרמית(

היה רוצה , כמו דמות זו. קרא לסיפור חייו כמעיי  המתגבר בשל הזדהותו ע� הדמות הראשית בסיפור

החברה תתנהג " מלא ומבלי לחשוש ממה אחרי� יחשבו וניכר הוא מצליח בכ" לחיות את חייו בביטחו 

א� אתה מתייחס לזה .. לפי אי' שאני אגיד לה� אתה די מכוו� את אי' שהחברה תתנהג בהקשר הזה

שזה אי' שזה וזהו ואל תעשו סרטי� מזה אז ג� החברה מתרגלת לזה בגיל צעיר אתה מבי� אי' לא 

). 318&313שורות " (דברי� מתאזני�...מתבייש באיזשהו שלב אתה מקבל להילח- בקיצור אז אתה

נתנה שתי כותרות , שרו  .ההול" ומתחזק ע� כל שלב ושלב, הוא אכ  חי את חייו כמעיי  המתגבר

 היא מתארת אי". שתיה  ציניות ומתריסות, )על א� שרק אחת נבחרה ככותרת הראשית(לסיפור חייה 

כפי שדרשו ממנה כל המטפלי� כי " להתגמש"יותה בעקשנות לא הסכימה כאשר נלחמה על שפ, בעבר

על א� שקרה הרבה והיא " כאילו כלו� לא קרה"לחיות היא המשיכה . ידעה שלא הגמישות תגאל אותה

... אני הייתי במרכז שיקו�"  הצליחה לשרוד ולהתעלות מעל כל האירועי� הקשי� שהיו מנת חלקה

ד בגלריה אני שאני אני שעוד בדצמבר יש לי תערוכת יחייושבות בדממה אוניברסיטאות אני שהיו� ה

   ).736&733: שרו�" (אני ישבתי ש�... עושה סדנאות

  

  זיכרונות ילדות  7.3.2

תגבשה � הההורי שאר כלהורה שונה מהההבנה ש. מורכבי�המתוארי� בראיונות ילדות הזיכרונות 

: מאור מתאר את אביו כדמות שהתבייש בה כבר אז.  ו כבר בתקופת הגאפיל, עבור רוב� בגיל צעיר

אי� לי סיטואציה ספציפית אבל זה פחות או יותר הגיל שאני זוכר שכבר ראיתי פאדיחות של אבא או "

לא עושי� דברי� א� זה כשהוא בא לקחת אות' והוא אה מתחיל לדבר ע� כול�  שככהשכבר הבנתי 

י� עליו ג� בג� אתה קצת מבי� דברי� כל מיני ודברי� לא אבל אתה רואה אי' אנשי� מתסכל

  )117&114: מאור" (סיטואציות מצחיקות

של תחושות הבושה הראשונות ועמ� הניסיו  להחביא את , ס היסודי"לכרמית זכרונות ברורי� מביה

אני לא יודעת מה היה רגע אבל אה זה בטח היה בגילאי� של היסודי למשל כיתה " :ההורה מהסביבה

יפת הורי� שכאילו לא רציתי שה� יבואו זה הכי מוקד� שכזה עולה לי  וככה לאור' השני� אס' ו' ה

ברגע שהבנתי לא רציתי לחשו$ אות� אסיפות הורי� מסיבת סיו� אני ...ג� ומ� הסת� היה ג� לפני
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�... " זוכרת משהו שגר� לי להבי� שה� שוני�  אני מתארת לעצמי שכנראה הבנתי את זה בגיל קט

  )151&150, 144&142: תכרמי(

וקראה מכתב שהגיע מ   16כאשר הייתה בת  מגבלה שכליתשיש לה הורי� ע� " בטעות"גילתה , ריתש

שכבר הייתה קיימת ביסוס להבנה   גילוי האבחנה רק נת, � זאתע. חההעובדת הסוציאלית של המשפ

ובתור ...י ילדה קטנהיתידעתי שהוא שיש לו משהו שהוא לא כמו כול� כשהי": שמשהו אינו כשורה

ילדה  קטנה שכאילו שניסו להחביא את זה שיש לי הורי� מפגרי� ולא הסבירו לי את זה בצורה נכונה 

�  ). 44&43 ;38: ריתש( "אז נעלבתי מכל דבר קט

לא היה אירוע ": מצידה מתארת זו כידיעה שליוותה אותה בצורה זו או אחרת מאז ומעול� תהילה

ה היא לא בסדר תמיד חייתי בזה שמשפילי� אותה כל הזמ� היא הייתה מיוחד שבו אמרתי וואל

"  רגילהמישהו שבועטי� בו כל הזמ� היא הייתה מישהו שצוחקי� עליו תמיד ידעתי שהיא לא 

על א� שהגושפנקא הרשמית למצבה של הא� , כמוה ג� שרו  תמיד ידעה זאת ).139&137: תהילה(

ד ברור שאמא שלי מפגרת למרות שהיא לא ממש עברה היה תמי לי"התקבלה רק בשלב מאוחר 

מראה היה שו� אבחו� עד שהייתה ממש בסו$ הימי� שלה כל ההתנהגות שלה כל ההוויה שלה ה

  ).14&13 :שרו�" (דבר לא שיי'

ע� ההתבגרות הזיכרונות ברורי� יותר ואית� ההבנה שבשונות הזו טמונה חולשה ופגיעות של 

אחות המאובחני� ע� /ג� הורה וג� אח, כמו למרואייני� נוספי�, הילהתל.  ההורה ושלה� כילדיו

הייתי דמות " :הבושה והדחייה שחוותה מ  הסביבהדבר אשר העצי� את תחושת , מגבלה שכלית

 �שמאוד סבלה בשכונה הייתי כל מי שיותר חלש מהחלש חוט$ ואני הייתי האחרונה בשרשרת המזו

  . )459&457: תהילה" (הזכרונות ה� זכרונות לא פשוטי�אז רב  ואחות של הבת שלכי הייתי 

: שרית" (כשהייתי ילדה מאוד צחקו עלי על זה שאלו ההורי� שלי": שרית מעלה זיכרונות דומי�

, אשר ידעו מי ה� הוריה והכירו במגבלת� האישית וההורית, היא מתארת מצבי� בה�  אנשי�). 338

כי הוא ידע  ...ההורי� שלי ע� פיגור ויכול היה לנצל ג� אותיהשכ� שלי ידע ש": ניצלו חולשה זו לרעה

" אותי הוא נת� לי לעבוד מאוד קשה בעבודה מאוד מאוד קשה ניצלשההורי� שלי מפגרי� והוא 

אשר גדלה בשכונה קטנה זוכרת אי" חברי הקהילה היו מדברי� עליה , מיכל ).400 ,192&191:שרית(

היו אנשי� זקני� שיושבי� "  בחנו כל צעד שלה� בזכוכית מגדלת ואי"" זאתי"הילדי� של , ועל אחיה

בגלל מצבה של הא� . )381&380: מיכל" (לדבר לרכל זאת בת של זאתי זה ילדי� של זאתי זה היה ככה

תמיד אמרו לי ל' יש כת� עלי' כי את כאילו "הוש� כת� על כל המשפחה ובעיקר על מיכל ואחיה 

עלי' תמיד בצורה משונה בגלל שיש כת� עלי' זה משהו שאני נפגעתי  כאילו יסתכלו...אמא של' כזו

שרו  חוותה ג� היא לעג ובושה   ).479&477: מיכל" (ממנו וג� לקחתי את זה מאוד קשה ובכיתי מאוד

תחושות , )115&114: שרו�" (זה היה גורר כאלו שירי� ולעג...והילדי� נורא צחקו ולעגו לאמא שלי"

ורגשות חזקי� של  ההתמודדויות לא היו פשוטות .צור" לצאת כנגד ולהג  על הא�אשר עוררה בה את ה
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כל הילדות רציתי להתאבד א� סבתא לא הייתה " תסכול וייאוש מבצבצי� לה� במהל" הראיונות

 )296&295: ריתש(" לא לא הייתי חושבת להישאר פהאומרת לי די זה יהיה בסדר מספיק אז 

  

  סיפור כיסוי 7.3.3

פע� לא היו יודעי� באמת פע� הסתרתי "ו בשונות ההורה הובילה לצור" הול" וגדל בהסתרה הכרה ז

 להעדר� או לסיבה בשלה, ובלית ברירה בבדיית סיפורי כיסוי להתנהגות ההורי�) 331: שרית" (את זה

תמיד זה היה נושא חבוי ונסתר מאז שאני זוכרת את עצמי ומאז " ה� אינ� מכניסי� כל אחד לבית�

כרמית מתארת  .) 25&24 :כרמית" (הבנתי מה זה מאוד התביישתי בזה והיה לי מאוד קשה ע� זהש

אי" הצור" בהסתרה עיצב את כל התנהגותה בחברה ואת הניסיו  למזער את נוכחותה בכדי לא לבלוט 

ה אני זוכרת את עצמי לא יכולה לדבר על דברי� מאוד רגילי� כי אז ז"יותר מדי ובכ" לעורר שאלות 

יכול להוביל לזה שישאלו אותי איזה משהו על החיי� שלי ואוי ואבוי אני לא רוצה שישאלו אותי על 

ההסתרה הגיעה פעמי�  ).83&81: כרמית" (זה זה תמיד היה להיות בצד ולשתוק ולא יותר מדי לדבר

חביא בתור ילדה קטנה שכאילו שניסו לה"רבות מבני המשפחה המורחבת ועברה לילדי� כדר" חיי� 

 ).44&43: שרית" (את זה שיש לי הורי� מפגרי� ולא הסבירו לי את זה בצורה נכונה

תמיד הייתי מאוד לחוצה לפני אירועי� ": הילדות לוותה בפחד מתמיד ממפגשי� פומביי� ע� ההורה

א� זה לפני אסיפות הורי� ומסיבות שהיו הייתי כמה ימי� במצב של לח- מאוד גדול עד שזה היה 

  )40&38 :כרמית" (הייתי נושמת לרווחהעובר ו

ההסתרה קיימת וצורכת אנרגיות רבות מהמרואייני� בשנותיה� הצעירות למרות שכפי שמאור מתאר 

א� יש דברי� שאת יודעת שכל פע� " כול� בעצ� יודעי� כבר את מה שה� מנסי� להסתיר, זאת

� האלה כי אתה לא רוצה מישהו אחר עושה בבית שלו אז כל פע� אתה איכשהו מתחמק מהדברי

בעצ� אתה לא רוצה בעצ� שיכירו את ההורי� של' למרות שכול� בעצ� כבר כ� מכירי� את ההורי� 

שהתפתחה בעיקר , מבי  המרואייני� המציגה גישה שונה היא היחידה ,תהילה. )31&29: מאור" (של'

ל אני מניחה שהיו לי מכוער להגיד אב"בגיל הנעורי� ומציגה את הבית לראווה כסוג של התרסה 

אפילו שהיו תקופות שזה היה שהיה לי אפילו משמעותי להגיד מאיפה באתי אה זה אפילו החזיק 

, � זאתע. )206&204תהילה " (אותי מאוד כל החברי� שלי באי� ממשפחות מאוד נורמטיביות רגילות

רת שלא באו אלי כמעט כילדה אני זוכ"ג� היא זוכרת ילדות של הפרדת חיי הבית מהחיי� מחוצה לו 

  ).226&225: תהילה" (לא באו הביתה א$ פע�אורחי� 

בעיקר אל מול ניסיונות , הניסיונות להסתיר ולהחביא את ההורה מהעול� ממשיכי� בגיל מאוחר יותר

כשאנשי� לראשונה פוגשי� את ההורי� שלי ה� מגבשי� דעה " לבנות דמות חזקה ונפרדת מההורה

: מאור" (י וכשמגבשי� דעה על מאיפה באת לרוב זה משלי' על מי אתהמסויימת על מאיפה באת

אני לא אפתח את זה בכל מקו� אבל אני "  מאור אינו עסוק היו� בהסתרה ובבושה, ע� זאת ).223&222
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לא אסתיר את זה ג� א� יגיע העניי� ומישהו יעמוד על זה מולי אני לא אסתיר את זה השלב הזה עבר 

, כמו מיכל, חלק). 326&324: מאור" (לסיטואציות שצרי' לדבר על ההורי� שלי אבל עדי$ לא להגיע

מסתירי� את ההורי� עד היו� ופרט למשפחה וחברי� קרובי� איש אינו יודע שה� ילדיו של אד� ע� 

תשמעי ג� היו� אני מסתירה את זה אני לא רוצה שכול� ידעו אז כאילו זה משהו " מגבלה שכלית

הניסיו  להחביא מידע זה   ).117&116: מיכל" (לא כול� צריכי� לדעת את זהפרטי שלי אני לא 

בחרה להשתת� במחקר על , שרית. מהעול� הייתה א� מרכיב משמעותי בבחירה להשתת� במחקר זה

... דודה שלי אמרה לי לא להתראיי�" א� התנגדות משפחתה וחוסר הסכמת� של אחיה להשתת� בו

לקחתי את הסיכו� הזה שאולי את תלכי ותספרי ...אחר למקו� אחרהיא פחדה שזה עובר לאנשהו 

ע� הזמ  וההפיכה להורי� . )524&523, 516, 514: שרית" (למישהו אחר אבל אני לא מסתירה שו� דבר

אני רוצה בשביל הילדי� "השאיפה היא להצליח להתגבר על הבושה בכדי לא להעביר אותה לדור הבא 

ההורי� שלי שהוא יבי� שאי� ש� בושה ואי� ש� משהו שהוא  שלי שיראו שכשאני אתקשר ע�

מתנגד כזה כי אני רוצה שהוא יאהב אות� ושהוא כ� יקבל אות� שה� יהיו סבא וסבתא שלו לכל דבר 

  ).כרמית" (וזה מפחיד אותי שאולי לא כי זה מאוד מאוד קשה

  

  דעת הקהלו פיגור שכלי 7.3.4

הסובבת אות� אשר לא  ודד ע� תגובות קשות מצד החברהנאלצו המרואייני� להתמ, לאור" חייה�

להבי  את מהות הפיגור של הוריה� ואת העובדה שמגבלת ההורה אינה בהכרח משליכה תמיד הצליחה 

משמעותי בעיקר כאשר עלו בגיל מאוחר יותר שאלות בנוגע לזוגיות  מצבי� אלו קיבלו נופ". עליה�

 תהילה. )495: מיכל" (' לי רק אנשי� שיש לה� מוגבלותניסו לשד"והורות כפי שמתארת זאת מיכל 

מתארת זכונות דומי� על אהבת חייה שאבדה בגלל ההנחה שא� הוריה מוגבלי� ג� ילדיה יהיו כאלו 

סיפור האהבה הגדול של חיי נחת' על זה זה שיש לי אמא מפגרת ואחות מפגרת והוא לא רוצה "

מרואייני� ראוי לציי  כי א� לא לאחד מה. )466&465: להתהי" (להסתכ� בילדי� מפגרי� זה היה נורא

דבר זה לא שינה את . עוד טר� ההיריו דבר זה נבדק גנטית . נולד ילד חריג, אשר כבר הפ" להורה

כמוב� שהמשפחה של בעלי התנגדו שאני אתחת� כי זה " ההתנגדות הנחרצת מצד משפחות בני הזוג

 )22&21: שרית" (טראומה מאוד גדולה בשביל�

ה� מרגישי� כלפי מה ההתמודדות ע� דעת הקהל הפכה קשה יותר לאור העובדה שה� עצמ� לא ידעו 

תמיד אומרי� לי א� תראי שאת נינוחה ולא מתביישת ותקבלי אות� אז ג� הסביבה תקבל "ההורי� 

רשו נד, במקרי� רבי� .א" נינוחות זו לא תמיד באה באופ  טבעי ,)כרמית" (אות� ולא תסתכל אחרת

כאחראית  אות'זה מחייב הסברי� וזה מחייב "ה� לשאת בהסברי� ובאחריות למצב� של הוריה� 

להסברי� זאת הייתה אחריות שלי וזה מצחיק כי תחשבי אני לא אחראית לא לאמא שלי ולא לאחותי 

 מה אני עשיתי ...לתפיסתי שליההתנהלויות שלה� ה� אחריות  שליאבל כשה� בבית אצלי זה אחריות 
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חושות של אשמה מצד הילדי� ת נלוותת הבושה ותחושל. )תהילה" (שזה מגיע לי כאליו אבל זה ככה

למשל אבא שלי זה ג� אז ידעתי פתאו� ראיתי אותו פוזל ורבתי איתו : "יחס� שלה� לאותו הורהעל 

תי איזשהו ריב ורבתי איתו כי רציתי כס$ לקנות איזה משהו ובאתי אליו הביתה נורא כועסת ואמר

אבא תית� לי כס$ תית� לי כס$ ואז ראיתי אותו פוזל ועומד כזה במי� מבט כזה במבט ש ואז התחלתי 

אשר גדלה , שרית). 210&207: שרית"  (לבכות כאילו עמדתי וחיבקתי אותו ואמרתי לו סליחה והלכתי

ס המיוחד זוכרת קשר רצי� אית� א" ג� מספרת היו� במבוכה על הטק, בשכנות להורי�, בבית סביה

אני זוכרת שכל פע� שה� היו הולכי� הביתה " :שהיה לה ולסבתה כאשר היו ההורי� חוזרי� לבית�

)) שרה((אז הייתי בוכה ואז סבתא שלי הייתה שרה לי יופי שה� הלכו יופי שה� הלכו הביתה 

� אז הייתי רוקדת בשמלת מלמלה שסבתא שלי הייתה זה והייתי רוקדת שה 6או  5שהייתי בגיל 

ע� תגובות החברה חלק מהקושי בהתמודדות ). 117&114: שרית" (הלכו זה שיר שתמיד שאני זוכרת

מהעובדה כי עד היו� א� לא אחד מהמרואייני� יודע מה היא ההגדרה הרישמית לפיגור  ,להערכתי בעונ

שונה לבקשתי ניסו להסביר מה . ומה בעצ� הגורמי� למצב של הוריה� והמאפייני� של מצב זה שכלי

אד� השונה מאד� אחר מבחינה שכלית מבחינת התנהגות מבחינת ידע מבחינת כל מה ": בהוריה�

בגלל המגבלה שלה היא לא יכולה פשוט ", )שרית" (שקשור להתנהגות סביבתית נורמטיבית כאילו

מתקשי� בהרבה תחומי� בחיי� האמא קצת יותר ריאלית יותר ", )תהילה" (להתנהג כאד� מבוגר

לתפוס להחזיק בית האבא האבא ממש חי בסרט אחר אה בכל רמה שהיא בעיקר ברמה  מסוגלת

הכלכלית של מה הוא יכול להרשות לעצמו ומאוד ממושמע ג� אבל בסופו של דבר לא רואה את 

השונות מתוארת כאמור בעיקר בהתמודדות ע� מצבי� ). 16&12מאור " (המציאות כמו שאנחנו

הקטע של השונות שלה� יותר בולט לי על הרקע ": היא הכי בולטתחברתיי� ולא פלא שבעיקר ש� 

של חברה אחרת בבית אני לא שמה לב כי אני כבר די רגילה אליה� בחו- אני מסתכלת עליה� מזווית 

אחרת ורואה את כל הדברי� אני מסתכלת מעיניי� של מישהו אחר וחושבת מה הוא רואה כמה ה� 

כאילו חוסר מוחלט בכל הבנה של נורמות חברתיות בהקשרי�  טקט טקט בעיקר", )כרמית" (שוני�

בוח� המציאות שלה הוא מאוד בעייתי היא קופצת על כול� ע� כל " ,)286&285 מאור" (של טקט

  ). תהילה" (הריבוי קילוגרמי� שלה היא קופצת נתלית על זה נתלית על זה

ומצדיקי� את הצור" באלו � המסבירי� ולהסביר מהו פיגור שכלי מלווה באות� טיעוניהניסיו  להבי  

בהרבה מקומות בעול� וג� ..תפיסה חברתית שונה לחלוטי� משלי ושל'" השוני� מאיתנו בחברה

 ',)מאור" (אני בכל פע� יכול לראות את הקס� באנשי� האלה..ביהדות ה� נחשבי� משהו מעבר

� ע . )כרמית" (ישי� יותראני חושבת שאנשי� כאלו חלק מזה שה� פה זה כדי להפו' אותנו לרג"

זה מאוד חמקמק אני עדיי� "התשובה לשאלות בנוגע לזכות של אנשי� ע� פיגור ללדת קשה מאוד  ,זאת

מאוד חושבת שא� תשאלי אותי שא� יש אנשי� שיש לה� מגבלה קוגניטיבית ה� לא אני לא חושבת 
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שבת על כ� ועל ולמה אבל שה� צריכי� ללדת כלומר א� תשאלי אותי באיזה שיחת סלו� מה אני חו

 .)תהילה" (כילדה של לא

  

  בגיל צעיר חילו$ תפקידי� &"אמא קטנה" 7.3.5

יה חייבה את ילדיה� לשאת באחריות העובדה שהוריה� תיפקדו ברמה קוגנטיבית וריגשית לקו

במקו� ללכת לבית " .בעל כורח� תפקידי� רבי� בבית, גדולה בבית מגיל צעיר ולקחת על עצמ�

להיות איתה אצל רופא ..כתי איתה למשרדי� לתרג� זה דברי� שגדולי� הולכי� לבנקספר הל

א� זה שאני ",  )210&208: שרו�" (ללכת איתה לדואר לבנק כבבוקר את לא רואה ש� ילדי�

ג� ה� לא  ה�הייתי הולכת לאסיפת הורי� של האחי� שלי אז זה נוח לה� שאני יל' או זה לא 

, בעיקר במקרי� בה� שני ההורי� לא תיפקדו). שרית" (ת את זהמביני� שה� צריכי� לעשו

נדרשו לייצג את הוריה� אל מול הבירוקרטיה , הילדי� נדרשו למלא משימות לתחזוק משק הבית

המציאות  .הסבוכה ובמקרה והיו עוד אחי� קטני� בבית נדרשו לשמש כהורי� חלופיי� לאחיה�

" שצריכה לדאוג לנהל משק בית וג� לדאוג לעצמה זה ילדה"חייבה תפקוד שלה� כהורי� בבית 

אני יודעת יותר הורות כי " יצרו חשיפה לעול� המבוגרי� בשלב מוקד� ,משימות אלו  ).מיכל(

 �אני הייתי אמא מגיל קט� כאילו אני הייתי ע� אחי� שלי מגיל קט� וטיפלתי בה� מגיל קט

למרות  .)שרית" (א� נגיד את זה ככה הקטנאבל לא אז כל החיי� שלי ידעתי מה זה הורות אמא 

הקושי ה� הצליחו להתמודד וא� יצאו מחוזקי� מחוויה זו והיא העשירה אות� במיומנויות 

הצור" לשמש כמתוו" ומגשר בי  ההורה לעול� לא תמיד היה נוח  . רבות לקראת חייה� הבוגרי�

ביל� דברי� אבל שנאתי הייתי מתקשרת לברר בש"וא� עורר סלידה לעיתי� בשל הצור" למלאו 

, בי  ההורי�, תהליכי הגישור נדרשו ג� בתו" הבית עצמו, פעמי� רבות). כרמית" (לעשות את זה

ה� היו רבי� הרבה עושי� כל מיני דברי� ואני הייתי "מקו� אשר היה מאוד בעייתי ומורכב 

יה לחבר ושות� בגיל צעיר ההורה ה). כרמית" (צריכה לתוו' ביניה� אני תמיד הייתי לבד בזה

: שרו�" (היו הצגות או סרטי� אז לא היא לקחה אותי אלא אני לקחתי אותה"לחוויות הילדות 

הילדי� המשיכו  ,אשר רוב� מתארי� כתחילת בית הספר היסודי ,גיל, מהר מאוד, � זאתע). 345

כשהתבגרו אותה חברות לא הספיקה א" ה� נאלצו . לגדול ולהתפתח וההורה נותר מאחור

זה לא דיבורי� כמו של אמא ובת למשל זה לא ע� מציק לי כואב לי אי' עבר לי "סתפק בה לה

ההיריו� אי' עבר הזה אבל זה יותר בכיוו� כזה יותר בכיוו� של יותר חברות יותר מאשר אמא אבל 

ג� מאוחר יותר כאשר יצאו מבית ההורי� ובנו לעצמ� חיי� ). שרית" (זה מספיק לי בסדר

ו הילדי� לדאוג להוריה� וזהו תפקיד אותו כול� ממלאי� מאז ילדות� ועד היו� עצמאיי� נדרש

תו' חודש נגמר כל הכס$ כי היה ) 3(לקחתי אותה ולימדתי אותה להוציא כס$ מהכספומט "

על  הו� עתקיפס תמצא ותהיה מליונר מי� משהו כזה והיא פשוט שרפה 'איזשהו מבצע תפוצ
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נה וג� גמרה את הכס$ פתאו� הבנתי שאני חייבת לנהל יפסי� ג� אכלה ומאוד השמי'תפוצ

שלושה אנשי� ע� ...אני פשוט לא יכול לראות אות� מסתדרי� בלעדיי ", )תהילה" (אותה

תפקיד� , משהשכילו להכיר את העול� טוב יותר, היו�).  מאור" (פיגור מסויי� קשה לה� לבד

הזמ� לגונ� עליה� הרצו� שכל הזמ� לא  הרצו� כל"בחיי הוריה� מלווה בצור" גדול להג  עליה� 

חלק� עסוקי� בדאגה זו להוריה� וברצו  לגונ  עליה� מ  העול� מאז . )שרית" (יהיה לה� רע

מה זה דאגתי לה בטירו$  זה האד� היחיד שהיה לי בטח שדאגתי לה כל הזמ� רק " ומעול�

, לו והמיומנויות שרכשולמרות יכולות ההתמודדות שסיג. )361&360 :שרו�" (דאגתי לה  ברור

החס" שנוצר בכ" שהיו הורי� מגיל צעיר  הותיר אות� ע� כמיהה אי  סופית לילדות שנסתיימה 

כאילו אתה מת להתחבק על מישהו שיודע כאילו א$ פע� אנחנו לא " במובני� רבי� מוקד� מדי 

  . )תהילה" (אי� לי למי לפנות...� במוב� מסויי� מפסיקי� לכמהה להיות ילדי

  

  המסע למציאת הורה   7.3.6

הכמיהה לדמות זו . שימלא את תפקידו לא מומש כאמור, שיטפל, שינחה, שיחנ", הצור" בהורה

דמויות שימלאו חלל זה מצאו לעיתי� . הותירה את המרואייני� בחיפוש מתמיד אחר דמויות הוריות

סבתא שלי " למלא את התפקידהיו כאלו שהיו יכולי� ומוכני� ו המורחבת והיה קרובות בבני המשפחה

אמא של אבא שלי היא למעשה מגיל שנה ממש הייתה דומיננטית מאוד בחיי אני חושבת המבוגר 

כשסבתא שלי נפטרה אז כאילו האמא שלי נפטרה " ,)תהילה( "הדומיננטי ביותר אחרי אבא שלי

היו כאלו כשלא ). יתשר" (בגלל שהיא גידלה אותי ואני את אמא שלי אני לא כל כ' מכירה בתור אמא

אני זוכרת את עצמי " בנמצא תרו ילדי� אלו אחר אות  דמויות שיספקו את צרכיה� בכל מקו� בו היו

מאוד נצמדת לכל מיני דמויות שהיו לי בחיי� א� זה מורי� או מדריכי� תמיד רציתי לרצות ולהיות 

ואהבה ה� חיפשו בחו, וג� מעבר לחו� , בשלב מאוחר יותר). כרמית" (ליד את התשומת לב והאהבה

שהפ" ע� השני� , מורה פרטי שהיה לו בילדותו ,כפי שמתאר מאור .המענה לגירוי מחשבתי מצאו את

הוא הדמות האינטליגנטית שהייתה חסרה לי " לאחת הדמויות המשמעותיות והמשפיעות בחייו

שאינה תלויה בדבר  החיפוש אחר אהבה ). 247&246מאור " (בחיי� ופשוט הושלמה לי באיזשהו רמה

במדריכי� בפנימייה במשפחות שאימצתי מאוד נעזרתי אני "כאהבת הורה הפכה למשימת חיי� 

אלופה בהשגת משאבי� ממש אני א$ פע� לא הייתי לבד ומצד שני תמיד הייתי לבד כי א$ אחד 

זאת לא מהאנשי� האלה לא חייב לי אני כל הזמ� צריכה להיות בסדר בשביל לקבל את האהבה שלה� 

וע� אמא שלי אי� לי כזאת חוויה זאת ...אהבה ללא גבולות א$ פע� אני לא יכולה להגיד שחוויתי 

אלו מביניה� שנישאו והקימו  ).תהילה" (חוויה שאתה מקבל מהורות ממשפחה אז אי� לי את זה

פק לא יסו, א" ייתכ  כי הצור" בהורה הבית שהיה חסר לה� משפחה לעצמ� הצליחו למצוא בה את
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אני הרי הקטנה שצריכה " צרכיה כאד� בוגר לעול� והחיפוש ממשי" ג� היו� כפי שמסבירה שרו  את

  .)שרו�" (חיבוק

  

  כנגד כל הסיכויי�הצלחה  7.3.7

כי , בעיקר לאלו שלעיתי� הרימו גבה ופקפקו, הסיפורי� שזורי� בגאווה גדולה על שזכו להוכיח לכול�

בדרכי� חוזר על עצמו , תהילהבדומה לכותרת סיפורה של , נדרלהסיפור הסי. ה�  הצליחו למרות הכל

אולי " הביטחו  בעצמ� לא הגיע בקלות והל" והתחזק ע� הזמ  וע� ההצלחות שצברו. שוב ושובשונות 

יש לי רגשי נחיתות מהקטע הזה אני לא יודעת אולי אולי אני עדיי� חושבת שבגלל שיש לי הורי� 

בתחומי� מסוימי� בחיי� כמו אה כמו לימודי� עבודה כאילו אולי יש לי  מפגרי� אני לא כל כ' יצליח

ו אני טובה כמו כול� ושהיה לי ליעדיי� אני צריכה להתגבר ע� עצמי וזה איזשהו תהלי' שעובר שכא

שיש לי הורי� מפגרי� זה לא מונע ממני לשו� דבר וא� זה לסיי� את התואר שלי אז זה לסיי� את 

עבודה שכל עבודה תקבל אותי בגלל וזה לא משנה אי' אני נראית ומה אני עושה התואר שלי וא� זה 

מה "הצלחות אלו שזורות בגאווה גדולה על כ" שעשו זאת בזכות עצמ� . )ריתש" (כי אני זה אני

שהייתי צריכה תמיד הגעתי אליו אבל הגעתי בקושי לקח לי המו� זמ� או המו� מכשולי� עד שהגעתי 

ה� ). 200&197: מיכל" (היה קשה ותמיד הגעתי מעל כול�... של דבר הגעתי אליואליו אבל בסופו 

אני חושב שאתה צרי' להוכיח יותר כשאתה בא "מתארי� אמביציה גדולה ודרישה ליותר מעצמ� 

אני חושב שמראש אתה מגדיר לעצמ' דברי� יותר גבוהי� כי אתה מרגיש שאתה צרי' ...מבית כזה

לחיי� של' ..זה מאוד ממרי-..ש כל הזמ� שאתה צרי' לעשות צעדי� קדימהאתה מרגי..להוכיח משהו

אשר , את המרו, הבלתי נפסק כלפי מעלה ה� משייכי� לאותו הבית). מאור" (יש הרבה יותר משמעות

אני חושבת שיש משהו שמאוד קיבלתי מהבית זה נורא מצחיק " עורר בה� בושה כה גדולה בילדות�

 ).תהילה" (איזושהי אמביציה מאוד מאוד גדולה להוכיח...  מטורפת להגיד אבל מאוד אמביציה

למרות הכל מצליחה לראות ג� את יתרונות הייחודיות ולהיות גאה בעצמה ובמה שהשיגה במו , כרמית

יש בזה ג� משהו בדיעבד שגור� ל' להרגיש מיוחד וזה בעיקר אתה מבי� את זה דר' התגובות " ידיה

תראי איפה גדלת ובכל זאת לא� הגעת ולמדת ועשית תואר והתחתנת ויש של הסביבה שאומרי� מה 

זה היה יכול להיות תסריט יותר גרוע ובעצ� זה לא כי כ� בניתי לעצמי חיי� למרות מה ... ל' ילד

שרו  הצליחה להתגבר על . ) 117&108 :כרמית" (זה כי$ לשמוע את זה כשאומרי� את זה.. שהיה

חיבוק של קבלה , את החיבוק לו השתוקקה כל כ" לאור" השני� הרבה והיו� מקבלת מהחברה

אני חושבת שאני מקבלת חיבוקי� היו�  המו� ובאמת על מה שאני נותנת היו� זה לא " והצלחה

ה� , ולמרות החסכי� בתחומי� שוני�, באופ  מפתיע אולי. )673&672 :רו�ש" (חיבוק על מסכנות

אני חושבת " גרי� הרבה מטע  חיובי לארגז הכלי� שלה�מרגישי� שג� ה� הביאו אית� לחיי� הבו

שקוד� כל מה שהכי התפתח זה הקטע של הרגש של להרגיש חמלה והזדהות ע� אנשי� או כל דבר 
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אני הבאתי איתי מהבית את "", )כרמית" (שקשור ברגש מאוד מאוד חזק אצלי ומאוד מפותח

חו� גדול ג� ע� המגבלות אני תמיד יודעת המלכתיות שלי זה נורא מצחיק להגיד את זה יש לי ביט

יש משהו שמאוד ...זה משהו מאוד שמגדיר אותי אסתדרלהסתדר תמיד אפול על הרגליי� תמיד 

 �מלמד אות' לקרוא סביבה ולדעת להסתדר בה אני מאוד טובה בזה את יודעת לראות סביבה ולהבי

אני ...מצבי� שאולי לא הייתי יודעת אני יודעת להתמודד ע� ", )תהילה" (מה צרי' לעשות ולהתנהל

יודעת לבשל מעולה כי בישלתי אני יותר טובה ויותר רגישה אני אקבל אנשי� אני מקבלת אנשי� 

אפילו " ילדי� של"היות�  ).שרית" (ששוני� ממני אה ביותר אהבה ומבינה אות� ולא שופטת א$ אחד

אותי במידה מסוימת של ואללה תיראו  זה אפילו שירת"שירת אות� במצבי� מסוימי� והפ" ליתרו  

תיראו מאיפה באתי מכוער להגיד אבל אני מניחה שהיו לי אפילו  סת� מוצלחתאני מוצלחת אני לא 

שהיו תקופות שזה היה שהיה לי אפילו משמעותי להגיד מאיפה באתי אה זה אפילו החזיק אותי 

מאוד ... ל מיני דברי� שהגעת אליה�הכל יותר מרגש יותר מתרגשי� בשביל' בכ", : )תהילה" (מאוד

הדברי� היו צריכי� להיות ", )כרמית" (מתרגשי� מדברי� שקורי� לי כי זה ואוו שהגעת למרות הכל

הייתי צרי' להיוולד לשני פרופסורי� מאוד עשירי� כמוב� אבל אני יכול לראות ג� את ..אחרת לגמרי

מאור בדבריו מסכ�   ).מאור" (נות� הרבה היתרונות של להתמודד ע� הדברי� האלה בגיל צעיר זה

ג� אלו יתרונות שמזהי� רק בפרספקטיבה , ומעיד כי חשוב לראות שישנ� ג� יתרונות למצבו המיוחד

צרי' ..ההבנה שזה ג� תור� לנו בסופו של דבר זה ג� תר� לי העובדה שהייתי דווקא כזה"של זמ  

 ).ורמא" (להסתכל על זה בשני הכיווני� זה לא רק פוגע

 

   דילמותחיי� רצופי  7.3.8

. חייה� של הבוגרי� ממשיכי� להיות רצופי� בדילמות רבות הנוגעות להתמודדות ע� הוריה�

הציר הראשו  . הדילמות נעות על שני צירי� מרכזיי� ועליה� נעי� ונדי� הבוגרי� במהל" חייה�

י� באהבה לעומת משק� את תפיסת ההורה כמשימת חיי� איתה ה� שלמי� ואשר אותה ממלא

אמה . שרו  מייצגת את הקצה האחד של הציר .הראייה של ההורה כנטל הרוב, על כתפיה� מגיל צעיר

אני לא יודעת מה היו הצרכי� שלי לא הכרתי התפקידי� "הייתה כל חייה וצרכיה תמיד היו ראשוני� 

בשלבי� יותר  שאני מילאתי זה ללכת ע� אמא ללכת לסידורי� שאמא צריכה נקודה להג� עליה

הצור" לדאוג ). 370&366: שרו�" (ולאהוב אותה אני חושבת שזה התפקיד של לעטו$ אותה...מאוחרי�

בגלל שאתה נולדת ככה להורי� כאלו אז כנראה שאתה נועדת "מתואר על ידי מאור כייעוד , להורי�

זה היה כזה מוב� " עליה אי  עוררי  עבור מיכל זו משימת חיי� ברורה מאליה. )מאור" (לעזור לה�

, משימה זו נובעת ג� מתוק� תפקידה המסורתי כבת). 309: מיכל" (מאליו שאני צריכה לעשות את זה

ג� שרית מסבירה ). 289: מיכל" (אז את הבת אז זה התפקיד של' לדאוג להורי�" כפי שהובהר לה

ע� התבגרות ההורי�  תפקיד שמתעצ�, דר" התפקיד המסורתי של ילד כלפי הוריו, קבלת אחריות זאת
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" �אני יודעת שההורי� שלי יתבגרו זה ייפול יותר עלי כי אני הבת ואני יודעת שזה קשה מאוד אבל אי

)  153&150: שרית" (אז אני מקבלת את הבשורה וזהו...מה לעשות זה החיי� ג� כשיש הורי� רגילי�

אני הבת " תה לדאוג להוריההמניעה או, בהמש" ציר זה מייצגת כרמית את הדרישה החברתית ממנה

" שלה� ואני צריכה לדאוג לה� ג� החברה אומרת ככה את הבת שלה� ואת צריכה לדאוג לה�

א" התפקיד המאוד ברור הזה מעורר הרבה פחד מכ" שבחיי� הבוגרי� ההפרדה עליה עמלה ). כרמית(

ואני יותר לא  דרתיש לה� את החיי� שלה� וה� יכולי� להס"בי  חייה לחיי� של הוריה תאבד 

אבל אני יודעת שיש לי אחריות ... נכנסת לזה הבנתי שזה לא טוב לי להיות יותר מדי עמוק בזה

� אחד מה� ימות מה עושי� אהיה כשה� יהיו זקני� או מה עושי� ימסוימת ומאוד מטריד אותי מה 

בלה של הדילמה הקשה בי  תחושת הק תהילה בדבריה משקפת במידה רבה את). כרמית" (ע� זה

מעצב� אותי שאני צריכה לדאוג לה והיו� אני דואגת לה אבל " לחוסר הברירה המלווה אליה משימה זו

אני לא דואגת לה ממקו� כאילו של אהבה אני דואגת לה ממקו� שצרי' כי זאת המשימה שלי וזה 

ר" הזה למרות שברור לה שזה מה שצרי" לעשות הצו). 15&13: תהילה" (הכל וזה מה שצרי' לעשות

מבחינתי היא אני אגיד משהו מאוד לא היא  אמאהיא לא אמא היא לא "מעורר בה רגשות מעורבי� 

  ). תהילה" (שק המטלות שלי

לרוב , רגשות אלו נעי� בי  כעס. קשורה לתחושה אשר הוריה� מעוררי� בילדיה�, הדילמה השנייה

א� אחד מהמרואייני� לא מאשי� .  גלבי  קבלה והשלמה ללא סיי, כעס רגעי על סיטואציות מסוימות

לא נית  , כפי ששרו  מסבירה זאת. את הוריו בכ" שלא יכלו לספק את צרכיו ולא תיפקדו כהורי�

בגלל הסיפור של הניצולת שואה והפיגור זאת אומרת "לצפות משהו  שלא יוכלו לעשות שלא באשמת� 

וב להדגיש שאי  בה כעס וכי היא למיכל חשוב שוב וש .)760: שרו�" (כאילו מה את מצפה ממנה

אמנ� זה היה קשה אבל זה משהו שמתגלגל "התרגלה למצב כמו שהוא וחיה ע� קבלה זו בשלו� 

ההורות מתוארת בעיקרה כביולוגית א" ). 27&26: מיכל" (ומתרגלי� ע� הזמ� וזה היו� זה פחות

י שה� ההורי� שלי אבל ידעת"ההורי� הללו אינ� תמיד ממלאי� את התפקיד הריגשי המצופה מה� 

לחוש שה� ההורי� שלי בתור אמא ואבא לא היה הייתי רוצה שזה יהיה ממש הייתי רוצה שזה יהיה 

 אפילו המחמאות והגאווה של ההורי� מה� לא תמיד פשוטה לעיכול). שרית" (משפחה נורמאלית

ה להיות אית� ומרוב אני מ� מקור לגאווה כזה עבור� ובצורה הכי תמימה ולי קשה ע� זה אני יכול"

כגודל הציפייה כ" גודל ). כרמית" (שה� מתלהבי� אמא שלי אומרת זאת הבת שלי זאת הבת שלי

האכזבה וא� אתה לא מצפה מההורה שיוכל להיות אחרת ההיגיו  אומר שלא תתאכזב א" הציפייה 

ד אבל אני א� יש מישהו שהוא בלי רגל את לא מצפה ממנו שירקו" וההשתוקקות לכ" תמיד קיימת

יכולה להגיד את זה ברמה הפרימיטיבית אבל כבת של כשהנכות היא לא נראית כלומר היא סמויה 

ולעיתי� כ  מתעוררות , )תהילה" (שלא תרקוד מושל� אבל תרקוד תרקודיותר את רוצה שהיא 

זה לא אשמת� בכלו� אבל אתה מרגיש באיזושהי רמה שה� " תחושות אכזבה ממה שלא קיבלו
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הפער בי  ההבנה והרצו  לקבל את ההורה כמו שהוא לציפייה הלא ממומשת והקושי ). מאור( "אכזבו

קשה לי להגיד א� אני אוהבת אות� או מה בדיוק אני מרגישה כלפיה� " יוצרי� תחושות מעורבות

אני יודעת שאני מאוד עצורה כל התקשורת שלי אית� מאוד עצורה ג� בקטע של דברי� טובי� אפילו 

תחושות אלו ). כרמית" (שהו טוב זה בעצ� קשה אתה רוצה להימנע כמה שיותר מקשרלקבל מ

זה מאוד מאוד מורכב אני הייתי בטוחה "מעוררות רגשי אשמה קשי� אשר לא נעלמי� ע� הזמ  

שהמורכבות הזאת נגמרת אבל היא היא באמת מורכבת מצד אחד מאוד הייתי רוצה שיקבלו את אמא 

משהו ביחס , ע� הפיכת� להורי� בעצמ�. )תהילה" (לא מקבלת אותה ישלי מצד שני אני בעצמ

ה� כאלה סבא וסבתא מאושרי� וגאי� ומאוד מתרגשי� מכל העניי� וחשוב "להוריה� קצת מתרכ" 

אני למשל עכשיו נותנת לאבא שלי לשמור על משי ", )כרמית" (לה� שאני אבוא ושאני בקשר אית�

גיש שהוא סבא אני הייתי רוצה שהוא יהיה שישת$ פע� בשבוע במש' שעה כדי שהוא יר

� להורי� לוותה הפיכת, � זאתע). 130&127: שרית" (הייתי רוצה שהוא יהיה סבא בשבילה..פעולה

להשפיע ג� על החיי�  עלול, ע� הסיכוי שמצב� של הוריה� מתה אות� לראשונהבחששות גדולי� ועי

ברו בדיקות גנטיות א" לעיתי� ג� הגושפנקא כול� ע. בא� הוא תורשתי, הנפרדי� שבנו לעצמ�

המדעית לא הצליחה להרגיע אות� והחשש בתחו� זה הצי� התמודדות נוספת ע� הרקע הביולוגי ממנו 

וזה מקבל ביטוי מאוד חזק בהורות שלי כאילו .. הפחד הכי גדול שלי בחיי� זה להיות היא"הגיעו 

רור שאי� שו� דבר ממנה בהורות שלי אבל אני כל בהורות שלי אמרתי אני לא אביא שו� דבר ממנה ב

המרחק בינה לביני כל כל גדול כל כ' גדול וכל כ' .. הזמ� צריכה להוכיח לעצמי שאני ראויה להורות

לא גדול תשמעי מרכיבי� אותנו אות� הדברי� אות� דברי� מרכיבי� אותי אות� דברי� מרכיבי� 

ב ור). תהילה" (ל זה חרדה שהיא ממש חרדה קיומיתאותה אז אצלי יש עוד כמה תאי� שעובדי� אב

נטל שמחויבות זו מניחה על בי  ההבוגרי� בסופו של דבר מצאו איזו  מסוי� בי  המחויבות להורה ל

מה שאני כ� " ללא טינה ע� ועל א� המגבלה, מצליחי� לקבל את ההורה כמו שהוא ה�. כתפיה�

 �אחיה את החיי� שלי כמו שאני רוצה לחיות את מבחינת מסקנות שאני הגעתי לעצמי זה שאני כ

החיי� שלי כאשר אני במרכז הענייני� אני במרכז מטרה אני המטרה ובמהל' התקופות האלו אני 

אעשה כל שביכולתי מעבר לטובת המשפחה שלי זה החלטות שאני מגיע ושוב ג� עליה� כל פע� אני 

  ).93&89מאור " (יות הכל מאוד דינאמיאה מאוד מצטער שהחלטתי אות� הכל מאוד תלוי בסיטואצ

  

  סיכו� הממצאי�
  

. מגבלה שכליתהתמות המרכזיות שעלו במחקר מציפות סוגיות רבות הנוגעות לחיי� בצל הורה בעל 

 ,אלו חיי� הרצופי� בעל כורח�. להיות ילד להורה בעל מגבלה אינו פשוטהממצאי� מלמדי� אותנו כי 

החברה בבסיסה מתקשה לקבל את החריג . בהסתרהמתמש" ור" בתחושות רבות של בושה המובילה לצ

וכילד להורה מוגבל תחושת הדחייה וחוסר היכולת של החברה  והשונה ולא תמיד יודעת כיצד לנהוג בו
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מסביב לראות אות� כנפרדי� מהוריה� ולהכיל� היה מפגש אליו לא תמיד היו מוכני� דיי� ע� 

ישות החיי� מהאד� הבוגר בחברה היא מורכבת ומציבה דרהתמודדות מגיל צעיר ע� ה. המציאות

אנשי� אלו פיתחו כישורי� הוריי� בגיל מוקד� בשל הצור"  .אתגרי� רבי� בפני אלו המתמודדי� עימ 

. הקיומיות למלא את החלל שנוצר בשל חוסר תפקוד ההורה ולהתייצב איתני� אל מול הדרישות

�לסיפוק הצרכי� לה� הזדקקו וחלק� בחיפוש מתמיד  לעיתי� הצליחו למצוא במקו� אחר את התחלי

בד בבד ה� נקרעי� בי  הצור" להמשי" ולטפל בהורה המוגבל למאבק על חיי� . אחר אותה דמות

ה� מתארי� את המאבק להגיע להשלמה ע� מי שהביא� לעול� לקבלו . עצמאיי� נפרדי� ממנו

בהיות� אנשי� , הוריה�בראיית� , ע� זאת .העולה מניסיו  זהולאהוב אותו באופ  מלא ובי  התסכול 

אינ� מעוררי� בה� תחושת כעס וטינה , אינ� אשמי� בחוסר תפקוד� ועל כ , מגבלה שכליתע� 

נאבקי� להמשי" ולהתקד� לעבר הגשמת שאיפותיה� במטרה להוכיח לעול� ולעצמ� כי  ה� .ממשיות

   .כנגד כל הסיכויי� והציפיות, ה� הצליחו

  

8 .�  דיו

פר שאלות אשר חשוב היה לי לבחו  במטרה להעשיר של מחקר זה יצאתי למסע בו הצבתי מסבפתחו 

בפרק זה בכוונתי לנסות . אוכלוסיה אשר לטעמי לא נחקרה דיה, את הידע לגבי אוכלוסיית המחקר

  . ולספק את התשובות לשאלות אלו כפי שעלו בניתוח הראיונות

  

  חוויות החיי� בצל הורה מפגר 8.1

תוח מעמיק של כל הראיונות והחומר המשות� העולה מה� מה היא א� כ" משמעות החיי� לאחר ני

במטרה לנסות ולתת מענה לסוגייה זו אשר עומדת בבסיס המחקר  ?מגבלה שכליתבצל הורה אשר לו 

) 1( .אנסה לענות על השאלות אשר מבחינתי מרכיבות אותה ואשר הצבתי כשאלות המשנה למחקר

היו צור" , העיקריות של היות� ילדי� להורה או זוג הורי� מוגבלי� שיכלית ההשלכות החברתיות

מתוארת ילדות שכללה התמודדות . של בושה אשר הובילה להסתרה רבהלהתמודד ע� תחושות קשות 

כנחות חברתית , ההורה בעל המגבלה נתפס כחלש )2(.  ע� סטיגמות רבות ולעיתי� א� הדרה חברתית

ילד הינו מורכב � הקשר הורה )3(. עול על ידי הסובבי� אותו וביניה� ילדיוו א� כמשימה לכל החיי� אוכ

הורי� אלו לא תמיד הצליחו למלא כראוי את תפקיד� כמחנכי� ולספק מענה לצרכיה� של . מאוד

תנודה של משימות הוריות מ  ההורה לילד עד לכדי חילופי כבר בגיל צעיר נית  לראות . ילדיה�

קיומה  ,בולמשפחה המורחבת תפקיד מהותי ומרכזי בהישרדות התא הגרעיני ולר) 4( .תפקידי� ביניה�

היא הגור� המכריע להישארות הילד בבית כחלק מהתא המשפחתי  ,של רשת משפחתית רחבה ואיתנה

  . בגיל מאוחר
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על  ,הינ  רבות ומצביעות בעיקר מגבלה שכליתלהיוולדות להורה המאובח  ע�  ,המשמעויות ע� כ"

נושאי� אלו אינ� שוני� מאלו העולי� . ע� מציאות חיי� מורכבת ולא פשוטה כלל ר" להתמודדצוה

  עיוורו  ומחלות נפשיות שונות, רשותיכגו  חהורות בצל מגבלות שונות  במחקרי� שבחנו

(Hoffmeister, 1985 ; Royster, 1981; Greer, 1985; Brown, 1981; Klien, 1990; Bleuler, 1978)  .

�חילופי תפקידי� הורה, והסתרה תחושות מורכבות של בושה, אי מחקרי� אלו מתארי� בדומהממצ

קיי� שוני  ,ע� זאת. ילד בתחומי� מסויימי� או לפרקי זמ  שוני� ותחושת אחריות מוגברת של הילדי�

התשובה לשאלה  ,על כ כליות ושר הוריה� לוקי� במגבלות שאינ  שבי  ילדי� אלו לילדי� א מהותי

  .חמישית והאחרונה אשר הצבתי בתחילת הדר" הינה חיונית להשלמת התמונהה

  

8.2 �  התנאי� לפיתוח חוס

השלכות של היוולדות להורה ב ,היא דנה. אותי רבות דווקא שאלת המחקר האחרונה היא זו שהעסיקה

 .חקרשהיוו את אוכלוסיית המ ,בוגרי��ע� פיגור על התפתחות� ומיצוי הפוטנציאל של אות� ילדי�

יודעת היו� בביטחו  מלא כי , אני חשה ומעבר לזה, כבת לזוג הורי� משכילי� ומצליחי� בתחומ�

האמונה , הערכי� עליה� התחנכתי בבית. לאד� הבוגר אשר גדלתי להיות, הוריי ה� המניע העיקרי

בפירוש מ  הגיעו  ,רבה ושאפתנות אמונה בעצמי, אשר פיתחה בי ביטחו , הבלתי פוסקת בי  וביכולותיי

? היכ  הייתי היו� לולא נולדתי דווקא להוריי, הבלתי פוסקתליוותה אותי התהייה  ,בצאתי לדר". הבית

ככל  ? א� בכלל יכול האד� למצות את מלוא הפוטנציאל הגלו� בו ללא תמיכה הורית מספקת, ואי"

וררה בי המשכתי לראיי  והתחלתי לנתח את הראיונות שכבר ערכתי התע, שהתקדמתי במחקר

. ונות עלה לציד� קול מאוד חזק של התמודדות והצלחהיאשה כי מעבר לתכני� הקשי� שעלו ברהתחו

אי" ייתכ  כי , בנסותי להבי . קול זה בחרתי לחקור לעומק שכ  הל" והתחזק ע� כל ריאיו  שערכתי

זנחה גדלו חס" וא� ה, אשר בו חוו תחושות קשות של בושה, ילדי� אלו אשר גדלו בבית כה מורכב

. כפי שנחקר לעומק בסקירת הספרות, מושג החוס הגעתי אל  ,עוצמתיי�להיות מבוגרי� איתני� ו

 & Sagy(על ראיית היסוד הבריא בנפש האד�  בטובעו את מושג הסלוטוגניות התבסס, אנטונובסקי

Antonovsky, 1998 .(חיובית המרואייני� בחרו ג� ה� בראייה בריאה ו, כפי שעולה ממצאי המחקר

סיפורי החיי� שלה� המשיכו לנוע בכיוו  פרוגרסיבי מרגע לידת� ובמהל" . של מציאות חייה�

מה הגור� , א� כ".בטוחי� ומצליחי� כל אחד בחייו שלו, הראיונות נפגשתי ע� מבוגרי� חזקי�

כזי ונתבע כמושג מר נחקר לעומק בשני� האחרונות ,כמשאב החוס   ?להתפתחות החוס  באוכלוסייה זו

 & Cicchetti)בניסיו  להבי  את התמודדות� של אנשי� ע� טראומה וחס" , בתחו� הפסיכולוגיה

Garmezy, 1993; Werner & Smith, 1992; Greene, 2002)   . התנאי� לפיתוח חוס  כפי שעולה

גורמי רמי ההגנה ומספר מצומצ� ככל הנית  של הינ� ריבוי גו ,בתחו�יו של אנטונובסקי ממחקר



 53

מחקרי� ארוכי טווח בתחו� מראי� כי קיו� של יותר מארבעה גורמי . )Antonovsky, 1996( יכו הס

). Werner, 1982(סיכו  בחייו של ילד מגדיל בהכרח את הסיכו  לתוצאות פסיכולוגיות שליליות בעתיד 

רמי הטענה הרווחת היא כי החשיבות הגדולה יותר היא לכמות גורמי הסיכו  ולא בהכרח לאילו גו

סיכו  מתקיימי� ובכ" הצטברות של גומרי סיכו  רבי� עשויה להיות הרסנית להמש" התפתחותו של 

ניכר כי רב  ,בסקירת הספרות בבחינת גורמי הסיכו  כפי שאופיינו  ).Vance & Sanchez, 1998( הילד

  :)1טבלה ( המרואייני� נחשפו ללא מעט מה� במהל" חייה�

מתואר באופ  בולט ביותר בראיונות של תהילה ושרו  , חוסר כלכלי �יחשיפה לחוסר כלכלי וחברת. 1

אקונומי נמו" ומוזכר בנקודות מסויימות ג� בראיונות �אשר מגיעות ממשפחות בעלות רקע סוציו

א� בחס" באינטראקציות חברתיות , בולטת בכל הראיונות, ע� זאתחשיפה לחוסר חברתי . האחרי�

  . ולשת� בחייה� וא� בהזדמנויות חינוכיות בבית ומחוצה לו  בשל הבושה להביא אנשי� הביתה

כפי שעלה בכל הראיונות ותואר  �חשיפה לסביבת מחייה דיספונקציונאלית וחוסר תפקוד הורי. 2

המרואייני� כול� חוו סביבת מחייה משפחתית דיספונקציונאלית בשל מגבלת , בניתוח ההוליסטי

החוויות נעות . מעורבת ובא� לא ההורי� עצמ� לא תפקדובא� המשפחה המורחבת הייתה . הוריה�

  .  השגחה לוקה בחסר ועד לכדי הזנחה, בי  טיפול וחינו" לא עיקביי�

בהיות המשפחה הגרעינית יחידה שאינה מתפקדת כראוי  � חשיפה לקונפליקטי� משפחתיי�. 3 

בי  ההורי� , פחה המורחבתבי  ההורי� לבני המש, כפי שעולה בראיונות, התעוררו קונפליקטי� רבי�

חלק .  חוסר הרמונייה משפחתית, ובאופ  כללי בי  ההורי� לילדיה�, לעצמ� ומאוחר יותר

  .פיזית ומילוליתלאלימות מתמשכת תיארו חשיפה א� מהמרואייני� 

לכל אחד מהמרואייני� , כפי שמתואר בניתוח ההוליסטי �לקושי הסתגלותי או נפשי של הורה חשיפה. 4

סוגייה שאילצה את המרואייני� למלא את תפקידי ההורה , הורה אחד בעל קושי התסגלותילפחות 

  . מגיל צעיר

  . בעת הנעורי� שווי�ההמרואייני� לא תיארו השפעה שלילית של קבוצת  � השפעת קבוצת השווי�. 5

יות שרו  היא היחידה המתארת במפורש אירוע טראומטי של גילוי ער �אירועי חיי� טראומטיי�. 6

ייתכ  כי היו כאלו ג� בחייה� של המרואייני� האחרי� א" היות ולא עלו במפורש . ומאוחר יותר אונס

  .בראיונות לא נלקחו בחשבו  כגור� סיכו 

  . אי  מידע או עדות לגורמי סיכו  אורגניי� או גנטיי� אצל המרואייני� �גנטיי�/גורמי� אורגני�. 7

  

 �מספר המהווה סיכו   , לפחות לארבעה גורמי סיכו  במהל" ילדותואמנ� כל אחד מ  המרואייני� נחש

א� לא אחד מתאר סיטואציות , עדיי  מעניינת העובדה כי פרט לשרו , לפיתוח קשיי� בהמש" החיי�

  . המהוות חשיפה ליותר גורמי סיכו  מכ"
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  חשיפה לגורמי סיכו  �1טבלה 

�  שרו�  כרמית  מאור  מיכל  שרית  תהילה  גורמי סיכו

  +  +  +  +  +  +  סר כלכלי וחברתיחו

  +  +  +  +  +  +  חוסר תפקוד הורי

  +  +  +  +  +  +  קונפליקטי� משפחתיי�

  +  +  +  +  +  +  נפשי של הורה/קושי הסתגלותי

  �  �  �  �  �  �  השפעת קבוצת השווי�

  +  �  �  �  �  �  אירועי חיי� טראומטיי�

  �  �  �  �  �  �  גנטיי�/גורמי� אורגני�

�  5  4  4  4  4  4  מספר גורמי הסיכו

  

כי ה� לא נחסכו מהמרואייני� ואולי א� התעצמו לאור מציאות חייה� ניכר , בבחינת גורמי ההגנה

 ;2Constantine et al, 1999; Garmezy et al, 1984בסקירת הספרות אשר הובאה בפרק . הייחודית

Werner and Smith, 1992)( תכונות אישיות שלושה גורמי� חיצוניי� ושלוש  ,זוהו שישה גורמי הגנה

  :אשר מגדילי� את הסיכוי לפיתוח חוס  אישי ,פנימיות

 מגבלה שכליתלמרות לקותו של ההורה המאובח  ע�  �מערכות יחסי� המבוססות על דאגה .1

ג� א� לעיתי� , לילדיווכנה  תאמיתידאגה ב ניכר כי אי  הוא מוגבל, חיי� רבי� בתחומי

, ל דאגה זו היו פשוטי� לזיהוי על ידי ילדיה�לא תמיד הביטויי� ש. מתקשה בהוצאתה לפועל

בהתבוננות לאחור נהיר לכל המרואייני� כי . תהילה ושרית, כפי שעולה בראיונות של כרמית

 ואהבו אות�, ג� א� לא תמיד ידעו כיצד לעשות זאת בפועל, הוריה� רצו בה� דאגו לשלומ�

  .   אהבה טהורה

המרואייני� מתארי� . להורה בעל מגבלה ה  רבותבחיי�  הכרוכותהציפיות  �ציפיות גבוהות .2

. ציפייה משפחתית גבוהה מה� וכ  ציפייה חברתית לתפקד ובעצ�  לספק את העוג  המשפחתי

, פיתחו ה� עצמ�, גישה פסימית מצד החברה להישגי� גבוהי�על א� שרב המרואייני� תיארו 

ודרישה  הציפיירמת , לופיותבעזרת האמונה ביכולותיה� מצד בני משפחה ודמויות הוריות ח

 .ככל האפשר בו עמדו בגאווה בוהה מעצמ� והציבו לעצמ� ר� גבוהג

. כל המרואייני� תיארו תרומה משמעותית להצלחת התא המשפחתי �השתתפות משמעותית .3

 בקבלת ההחלטות ובהישרדות משפחת� הגרעינית, ה� היו יותר משותפי� שווי� בניהול הבית

 . וממגוו  התפקידי� שמילאו במשק הבית ובחייה� של אחיה� והוריה� כפי שעולה מהראיונות
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יכולות תקשורת גבוהות , המרואייני� מתארי� יכולת גבוהה לפתרו  בעיות � חברתית מסוגלות .4

וכ  יכולות גיוס גורמי� סביב� אשר באו לעזר� פעמי� רבות בתיוו" עבור הוריה� 

 . תית גבוההכל אלו מצביעי� על מסוגלות חבר. למטרותיה�

מת של תחושת אוטונומיה גבוהה ורמה מסויהמרואייני� תיארו  �אוטונומיה ותחושת עצמי .5

, כדוגמת כרמית, לא כול� מצליחי� לזהות תכונות אלו בעצמ�, אמנ�. תחושת עצמי מגובשת

מסוגלות עצמית גבוהה ומודעות עצמית , א" ה� כול� מבטאי� אמונה ביכולותיה�

 . תיה� כאחדליכולותיה� ולמגבלו

המרואייני� כול� חדורי מוטיבציה להגשי� את מטרותיה� ובמילותיה�   �משמעות ומטרה .6

יש לחייה� משמעות וה� ניהלו חיי� מכווני מטרה אותה ה� ". להצליח כנגד כל הסיכויי�"

 .רצו וג� הצליחו להגשי�

  

  חשיפה לגורמי הגנה �2טבלה 

  רו�ש  כרמית  מאור  מיכל  שרית  תהילה  גורמי הגנה

  +  +  +  +  +  +  מערכות יחסי� המבוססות על דאגה

  +  +  +  +  +  +  ציפיות גבוהות

  +  +  +  +  +  +  השתתפות משמעותית

  +  +  +  +  +  +      מסוגלות חברתית

  +  +  +  +  +  +  אוטונומיה ותחושת עצמי

  +  +  +  +  +  +  משמעות ומטרה

  6  6  6  6  6  6  מספר גורמי הגנה

  

ה  מתכונות אישיותיות כאמור גורמי הגנה אלו מורכבי� . י ההגנהיני� כול� נחשפו לכל גורמהמרואי

ואשר  "היפוטזת הפגיעות"שורשיה של סוגייה זו שהוגדרה ג� כ. מולדות של הילד וכ  מהסביבה שלו

לוקחת בחשבו  את תכונות האישיות של הפרט בנוס� לאיכויות הסיוע , הוגדרה עוד בשנות השמוני�

האחריות לכ" היא בעיקרה , במקרי� שלפנינו  .)Anthony & Cohler, 1987( והאחזקה ששל סביבתו

ההשתתפות המשמעותית של המשפחה המורחבת בחייה� אשר מילאה את החללי� שנוצרו בשל חוסר 

   .התפקוד ההורי וסיפקה סביבת מחייה מיטיבה ותומכת

מלווה  והה של חוס  אישימנתוני� אלו וכ  מ  העובדות בשטח ניכר בבירור כי הבוגרי� פיתחו רמה גב

השוני� לח, המול גורמי באה לידי ביטוי  ביכולת� לעמוד , קוהרנטיות זו .בתחושת קוהרנטיות חזקה

ע� האתגרי� אשר ניצבו מוטיבציה להתמודד  יבעלה� . שעלו במהל" ההתמודדויות השונות בחייה�

א� גורמי ההגנה עולי�  .יות אלוכי יש ביכולת� הכוח להתמודדו, ומשיכי� להתייצב בפניה� ומאמיני�
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כי בכל הראיונות עולות הוכחות להצלחה והחשיבות הגדולה עדות לכ" היא . על גורמי הסיכו כ  

  .שנותני� הבוגרי� עצמ� להצלחת� כנגד כל הסיכויי�

אשר היו עשויות , חוס  גבוהה למרות חוויות חיי� קשותתחושת הסוגייה המעניינת העולה מפיתוח 

היא כי כמעט ולא נשמע בראיונות כעס על ההורה ולא עולות האשמות כלפיו , בסיכו  להעמיד� 

 לעד כילדי�בעיני העול� בעצ� מקבעת אות� אלו � מוגבלות� של הורי. כאחראי למצב� של ילדיו

אי  בסיס להאשימ� בטעויותיה� ולמע  . אי  ה� חברתית וחוקית כאחד אחראי� למעשיה�, וככאלו

אילצה אות� כאמור להשתתפות משמעותית של המרואייני� מציאות חייה� . טע� בכ"אי  ג� , האמת

התא המשפחתי וההגנה על  לקבלת החלטות כאשר מטרת חייה� היא לאפשר את הישרדות, בחיי הבית

שחררה את ילדיה� מהאפשרות לעסוק , כי אי  טע� בהאשמה ובכעס, ניכר שהבנה זו. הוריה�

   .העצימה את חוסנ� האישי, לעשייה פרודוקטיבית ובכ" בתחושות אלו ופינתה אות�

     

  ההשלכות התיאורטיות והפרקטיות של המחקר  8.3

 . בישראל מגבלה שכליתטעימה קטנה וראשונית לעולמ� של ילדי� להורי� בעלי , מחקר זה הינו כאמור

זה עולות כמה ממחקר , � זאתע. דע יהיה צור" בהמש" מחקר בתחו�בכדי להמשי" ולהעמיק את הי

  .השלכות חיוניות לעבודה בתחו�

  

  " מה יש עוד כמוני ...קולטתפתאו� אני " 

אחד הנושאי� העיקריי� העולי� מ  המחקר הייתה הפתעת� של הנחקרי� על כ" שסיפור חייה� עשוי 

א� אחד מ  הנחקרי� לא , פרט למאור. להיות נושא למחקר שכ  תמיד חשבו כי ה� היחידי� במצב�

מפגש ע� הדומה ל" חיוני להפגת תחושת הבדידות . מגבלה שכליתלהורה בעל , כמוהומקרוב ילד הכיר 

, מפגש מסוג זה היה מתעצ� לו היו נפגשי� בו ג� באופ  מקצועי ויזו� ע� ילדי� מרקע דומה. והשונות

ות בו הייתה ניתנת לה� האפשרות להתמודדות משותפת ע� הסוגיות הכרוכ, כדוגמאת טיפול קבוצתי

  .מגבלה שכליתבחיי� בצל הורה בעל 

  

מישהו צרי' לשבת ולהסביר  ...צרי' שמישהו ידע מה קורה בבפני� של ילד שנמצא במשפחה כזאת"

  "אני לא חושבת שדיברתי ע� מישהו עד גיל מאוד מאוחר ...לו ולראות מה הוא מרגיש ומה הוא חווה

ולה לאיתור אות� ילדי� ולספק לה� תמיכה יש חשיבות גד, וכ  לדבריה� של המרואייני�, להערכתי

ע� החסכי� בחינו" , ע� תחושות הבושהלעזור לה� להתמודד י ריגשי ונפשי החל מילדות� ווליוו

ע� תחושות הבדידות הקשות ע� משימת החיי� של טיפול בהורה וניהול המשפחה ובעיקר , ובהכוונה 

. שלא לדבר על החברה הסובבת אות" ,חההעולות מהיות" לעיתי� היחיד במינ" בתו" הבית והמשפ

תחושת החוס  הגובה התפתחה על א� החוסר בטיפול וייתכ  א� כי התפתחה בעיקר לאור העובדה 
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א" השערתי היא  , ללא הסיכו  של פיתוח תלות טיפולית בגורמי� מקצועיי�, שנאלצו להתמודד בעצמ�

, מאפשרת לה� מקו� חיוני לפורק ילדות� הייתה מיטיבה עימ� וכי התערבות מקצועית לאור" 

ליווי זה עשוי להיות . לא היה כלל מפגש מקצועי לאור" חייה�, עבור רוב�. הכוונהלהתחבטות ול

משמעותי וחיוני ג� לאלו מ  המשפחה המורחבת התומכי� בילדי� והוריה� מי מרחוק ומי מקרוב 

  .למת  מענה טוב יותר לאות� ילדי�ולספק לה� כלי� להתמודדות ו

  

ואת כל ... לאהוב את הילד ה� אוהבי� ולדאוג לו לאוכל להחלפה ולכל מה שצרי' אז יש את זה "

אתה מאפשר לה� את הזכות הזאת ויוצר ... השאר הסביבה תשלי� החינו' ופיתוח האינטליגנציה

 "האיזו מערכת שמלווה ומשלימ

. בהורות הכרוכותע� המשימות ג� א� מוגבלת להתמודד , מחקר זה הראה כי להורי� אלו יש מסוגלות

ת יכול לצמצ� א, הדרכה הורית ומעורבות גדולה יותר של אנשי מקצוע בנעשה בבית, ליווי ריגשי

הורי� אלו זקוקי� להנחייה  .וריד מעט מ  הנטל מעל כתפיה� הצעירותהקשיי� עבור ילדיה� ולה

על הקניית ערכי�  ,בילדי� על טיפול, בעבודה קונקרטית על ניהול בית ומשפחה, במשימות החיי�

מערכת מקצועית תומכת המשלימה  . וכ  על התמודדות ע� הילדי� למערכת הזוגית הקיימת גבולותו

לפיתוח ולהגדיל את הסיכוי את תפקיד ההורה בבית ומעצימה אותו יכולה לצמצ� את גורמי הסיכו  

  . חוס 

  

  ?למי זה נוגע  8.3.1

  :מגוו  של קוראי�י להערכתי לקהל ל רלוונט"המחקר הנ

לעובדי� הסוציאליי� בלשכות הרווחה בקהילה אשר עשויי� לזהות את אותה אוכלוסיית , ראשית כל

והסיוע המשפחתי  נדרשת ואת הליווי המקצועיילדי� כבר בגיל צעיר ולאפשר לה� את התמיכה ה

   .כפי שעלה מפי המרואייני� והוצג בהשלכות המחקר, הדרוש

א� במסגרת האג� , העובדי� באופ  ישיר ע� האוכלוסייה המוגבלת בשכלהלאנשי המקצוע , שנית

הדגש , בתו" קבוצה זו. לטיפול באד� המפגר וא� באג� השיקו� המטפל באוכלוסיה בעלת פיגור גבולי

הולכת  העיקרי הוא על דרגי הפיקוח השוני� היכולי� להשפיע על קביעת מדיניות רלוונטית לאוכלוסיה

מנהלי� ואנשי מקצוע בנוס� חשובה החשיפה ל. מוגבלות שכלית ההופכי� להורי� ומתרחבת של בעלי

העובדי� וכ  , תעסוקה ופנאי בה  מקבלי� שירות אות� הורי� מוגבלי� בשכל�, במסגרות דיור

  .חייה� הסוציאליי� בקהילה אשר עוסקי� בליווי אות� הורי� במהל" 

�אשר , בוגרי�  להורי� בעלי מוגבלות שכלית�ילדי� �כולי תקווה כי המחקר יגיע ג� אל אות, ולבסו

  . עוסק בסוגיות אשר וודאי מוכרות לה�העשויי� להיתר� מקריאת מחקר זה 
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  מגבלות המחקר ותרומתו. 9

  מגבלות המחקר  9.1 

מגבלות אלו נוגעות . לתת את הדעתכחוקרת מחובתי   יכותני מספר מגבלות עליהלמחקר הא

  .אוכלוסיות דומותעל תוצאות המחקר על סביבות המחקר ו תלהכללאפשרות של  בעיקר

הראיונות עימ� אפשרו בחינה מעמיקה של מאפייני נחקרי� אשר  במחקר זה השתתפו שבעה

היכולת להכליל את המסקנות שכ  , א" אי  אפשרות להכללה ייצוגית במחקר זה כי, חייה�

זו לנסות ולהתגבר על מגבלה  על מנת. היא מוגבלת, אוכלוסיה שלמה המשותפות בכדי לייצג נאמנה

לש� הצלבה וגיבוש נרטיב קוהרנטי ככל הנית   סודרו בקטגוריות ונבחנו שוב ושוב, הנתוני� מוינו

, ראיות טקסטואליות על ידי ציטוטי� ו בגו� המחקרבאוה, בנוס� לכ". לסיפורי החיי� השוני�

היטיב לווה בספרות מקצועית על מנת לו כולהמחקר  .ת הנרטיב כפי שהוב  על ידי המספרשהציגו א

   .הבי  את התופעות שעלו מ  הראיונותול

 במחקר זה הינ� של אלה אשר מרגישי� עולה מכ" שסיפורי החיי� המובאי� ,מגבלה נוספת

לא נתקלתי בסירוב . י בילדות� ובחייה� עד כהבטוחי� דיי� בחייה� היו� בכדי לשת� אות

ואשר אני מעריכה כי אות� מרואייני� שהופנו אלי ו מחקר זהשי� אליה� פניתי להשתת� במאנ

מייצגי� אלו אשר מרגישי� נוח ע� הדמות הבוגרת שה� ה� , נתנו הסכמת� להשתת� במחקר

אותו סיפור חייה� של את  מביאמחקר זה , מבחינה זו.  "הקשיי� והמכשולי� בדר היו� למרות

די להתמודד ע� מבחני החיי� הגדולי� חלק באוכלוסייה הנחקרת אשר פיתח חוס  מספק בכ

בכדי לקבל . שלה�שעמדו בפניו ומנקודת חוזק זו היה מוכ  לחשו� ג� את רגעי המשבר והקושי 

ההכללה , יחד ע� זאת. על כל גווניה תידרש חקירה נוספתהאוכלוסייה  תמונה מקיפה יותר של

 מגבלה שכליתבעלי של כלל הילדי� להורי�  התיאורטית מאפשרת לבחו  את התמודדות�

  . ומשמעותיי� להמש" העבודה המקצועית בתחו�

  

  תרומת המחקר    9.2

ההורות . הינו בנקודת המבט הייחודית אותה הוא מייצג על העול� הנחקר ,תרומתו של מחקר זה

ר מחקר זה מאפש. א תחו� שלא נחקר דיובפרט הי מגבלה שכליתובצל  בצל מגבלה בכלל

ר עבור� הוא שכ  הוא מביא את נקודת מבט� של אלו אש ,בתחו� זה יתחדשנפרספקטיבה נוספת ו

מחקר זה והתכני� העולי� ממנו הוא הכרחי בכדי לאפשר המש" דיו  . הילדי� �הרלוונטי ביותר 

דיו  אשר בימי� אלו נמצא  זהו. מגבלה שכליתל אנשי� המאובחני� ע� מושכל בסוגיית ההורות ש

אשר  ,מחקר זה מייצג את קול� הייחודי של אות� ילדי�. בתחו�על סדר היו� של אנשי המקצוע 

קול זה נשמע בישראל כא  לראשונה  .על אפשרות הבאת� לעול� מתחבטי� אני ועמיתי למקצוע
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בצורה מקיפה וכולי תקווה כי הוא יהווה תרומה משמעותית לגו� הידע בנושא וחלק מכריע 

  . בהמש" הדיו  המקצועי בסוגיה זו

  

  וגאפיל. 10

I suspect the answer is fairly simple- no one talks publicly about the experience of 

having a mentally retarded parent, thus there exists no common repository of knowledge 

for dealing with the situation as it arises within any social context" (Ronai,1997) 

 מוערכת כאשר היא מרצה, מדוע אחרי שני� רבות, לשאלה (Ronai,1997)רוניי  תשובתה של 

 עדיי  קשה לה להתמודד ע� שאלות הנוגעות לאימה המפגרת, באקדמיה ובעלת משפחה

לנו כיו�  המוכר, שורשיו של המושג . היא מהותו של מחקר זה, והאמביוולנטיות שהיא חשה כלפיה

" אידיוט"אז נעשה שימוש לראשונה במונח , באנגליה לספירה 1255י� כבר בשנת כפיגור שכלי מצוי

(Payne and Patton, 1981) .כל כ" הרבה שני� . והידע בתחו� זה עדיי  נער�, שנה עברו 700למעלה מ

לא הצלחנו לגבש את תחושותינו לגבי אלו המוגדרי� , אי  אנו יודעי� את כל התשובות ובעיקר, ועדיי 

נעשתה התקדמות גדולה בתחו� המדע וההבנה לגבי חלק מהסיבות , אמנ�. י� אשר חיי� בינינוכמפגר

 .נעשתה התקדמות בתחו� החקיקה והבטחת הזכויות של אוכלוסיה זו. מגבלה שכליתהגורמות ל

בניסיו  להבי  מה משפיע על , מחקרי� רבי� נעשו לאור" השני� בתחו� הפסיכולוגיה והסוציולוגיה

מה אתה עונה כאשר אתה : התשובה לשאלה פשוטה אחתאי  לנו עדיי  , ע� זאת .של האד� התפתחותו

? הא� עליי" להתבייש ?מגבלה שכליתבמידה והורי" או אחד מה� הוא אד� ע� , נשאל על הורי"

הא� מצב� של הורי" מעיד ? או אולי להתגאות ביכולת להתעלות על הקלפי� שנפלו בחלק"? להסתיר

     ?בהכרח עליי"

ל אנשי� המאובחני� כבעלי שילדיה� ש,  הייתהזה מחקר שנחשפו לעובדה שהפתיעה רבי� מאלו 

כי , מחקרי� הוכיחו כבר מזמ . ההפ" הוא הנכו , א� כבר. אינ� בהכרח מפגרי� בעצמ� מגבלה שכלית

 הינ� תוצאה של, מרבית המקרי�. מהסיבות הידועות לפיגור שכלי אינ  קשורות כלל לתורשה 90%

בהתייחס לאוכלוסיית הילדי�  ).Kantrowitz et al., 1986(בעיות שעלו במהל" ההיריו  והלידה 

מגבלה אות� ילדי� המאובחני� בעצמ� ע� , מגבלה שכליתהנולדי� להורי� המאובחני� כבעלי 

על הטענה כי , ע� זאתבהתבסס . מוכרי� ככל הנראה למערכות הרווחה ומקבלי� טיפול כנדרש, שכלית

ה להפנות אליה� את הזרקור תמטרת מחקרי זה הי,  � מילדי� אלו אינ� בהכרח מפגרי� בעצמ�רבי

הד  , במאמרה האוטוביוגרפי, (Ronai, 1997) רוניי .טיפול וליווי עבור� ,ולאפשר בעתיד הכרה

מזמינה את הקורא להתנסות , באמביוולנטיות של תחושות אהבה ושנאה בו זמנית לאימה המפגרת

נושאי� שלדבריה , רגשות ותיאורי� של חוויות חיי�, חלומות, פנטזיות. גיה אינטרוספקטיביתבסוציולו



 60

מודגשי� במחקר מסוג זה לא רק לש� ניתוח אלא ג� , לרוב מתעלמי� מה� בעול� המחקר הסוציולוגי

הא� קריאת טקסט זה : לצור" ההערכה הייחודית של הקורא את הטקסט על פי קריטריו  יוצא דופ 

ושא אט לנ�כ" יהפו" אט, ככל שנרבה לבחו  אותו ולדו  בו, כבכל נושא אחר? ל" להרגיש משהו גר�

. באופ  אישי אשר לה� הוא מוכר, עוד ועוד כאלו יצופו על פני השטח ,מוכר ולא עוד נסתר ואולי אז

הל תרמתי את חלקי בתחילת דרכ� אל דעת הק, בוגרי� אלו�כולי תקווה כי בהשמעת קול� של ילדי�

    ...להרגיש משהו הקוראי� כולי תקווה כי גרמתי לכ� .והדיו  הציבורי
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  רשימת מקורות . 11
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  .תכנו  והכשרה, למחקר
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  1' נספח מס

  טופס הסכמה מדעת להשתתפות במחקר

  , ה מטה/אני החתו�

  _________________________:ז.מספר ת________________________  ש� ומשפחה

  _______________________________________________________:כתובת

  . ה להשתת� במחקר כמפורט במסמ" זה/ה בזה כי אני מסכי�/מצהיר

  דורית ושלר:      ת/ה בזה כי הוסבר לי על ידי החוקר/מצהיר

  ה שכליתחוויות החיי� בצל הורה בעל מגבל: המחקר נעשה בנושא כי .1

ה להפסיק בכל עת את השתתפותי /וכי אני חופשי, ה לבחור שלא להשתת� במחקר/כי אני חופשי .2

 .בו

כי מובטח שזהותי האישית תשמר בסודיות על ידי העוסקי� והמעורבי� במחקר ולא תפורס� בכל  .3

 . פרסו� כולל בפרסומי� מדעיי�

כגו  בני (מובטחת לי נכונות לענות לשאלות שיועלו על ידי וכ  האפשרות להיווע, בגור� נוס� כי  .4

  . או להמשי" בו/באשר לקבלת החלטה להשתת� במחקר ו) איש טיפול וכדומה, משפחה

  :ה לי מידע מפורט על המחקר ובמיוחד על הפרטי� הבאי� המפורטי� להל /ה כי נמסר/הנני מצהיר

ינת המשמעויות של היוולדות למשפחה אשר בה לפחות אחד ההורי� מאובח  ע� בח: מטרת המחקר .1

  .מגבלה באינטליגנציה

 . י החוקר"שיטת המחקר הינה איכותנית ותעשה על ידי ראיו  סיפור חיי� ע: שיטת המחקר .2

3. �, ת /מועד הראיו  יקבע יחד ע� המשתת�, פ בחירתו"ת וע/הראיו  יער" במקו� בו יהיה נוח למשתת

 . י החוקר באמצעות מכשיר הקלטה "הראיו  יוקלט ע, הראיו  יהיה בי  שעתיי� לשלוש שעות זמ 

 . ידוע לי כי ייתכ  ויהיה צור" לקבוע ריאיו  המש" למטרת השלמת איסו� המידע .4

5. �או מסקנות המחקר הסופיות /ת לקבל העתק של תמליל הריאיו  ו/יהיה מעוניי /ת ת/במידה והמשתת

  .� מ  החוקרת לבקש/יהיה רשאי

כמו כ  . ל נתתי מרצוני החופשי וכי הבינותי את כל האמור לעיל"ה בזה כי את הסכמתי הנ/הנני מצהיר

  .קיבלתי עותק של טופס ההסכמה

  

  

____________________                  ______________________         __________________  

  ת/החוקר/ת                                     ש� המראיי /חתימת המרואיי               תארי"                              
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  2' נספח מס

  ישאלו� דמוגראפ

  ___________.):ת.ר(מספר שאלו  

  ____________:תארי"

�  ! ה/ת נכבד/משתת

  

למסגרת המחקר לא יעשה כל שימוש בפרטי� אלו מחו, . הפרטי� בשאלו  זה משמשי� לצורכי מחקר בלבד

  .עצמו

 

  .נקבה/ זכר: מי  .1

 _______:גיל .2

 ____________:אר, לידה .3

מספר . נה/אלמ ,  בת זוג/חי ע� ב ,  ה/פרוד,  ה/גרוש,  אה/נשוי,  ה/רווק: מצב אישי .4

 ________:ילדי�

 _____________ אחר / עיר/ מושב/ קיבו,: מקו� מגורי� .5

 : השכלה .6

  .כלל לא •

 .שנות לימוד 1�8 •

 . לימודשנות  8�12 •

 _____________________: י/פרט, מקצועית •

 _____________________: י/פרט, אקדמאית •

  

  

  !תרומת" חשובה ביותר, תודה רבה על השתתפות"
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  3' נספח מס

  

�  מדרי' הראיו

  

  .פתיחת הראיו  בהסבר לגבי נושא המחקר ומטרתו. 1

  

   ?י לי את סיפור חיי"/ספר: שאלה מרכזית לפתיחה. 2

  

  : שאלות השלמה. 3

  ?)אבא/אמא(כיצד הבנת לראשונה כי משהו שונה בהורה /מתי .1

 ?רגע מסוי� אשר זכור ל"/הא� היה אירוע? אי" הבנת זאת .2

 ?י לתת דוגמאות למשמעות של השונות הזו/הא� תוכל .3

 ?מה היה תפקיד המשפחה המורחבת בחיי" .4

 ?ה היו�/ה מרגישה שהמציאות בה גדלת השפיעה על מי שאת/אי" את .5

 )א� יש(? מה  ההשלכות של קשריי" ע� הורי" לקשריי" ע� ילדיי" של" היו� .6

 ?ה וכיצד/ה רואה את ההורה אחרת מאשר ראית כשהיית ילד/הא� היו� את .7

 ?ללדת מגבלה שכליתמה עמדת" לגבי זכות� של אנשי� ע�  .8
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Abstract  

Within Israeli society, approximately 32,000 individuals are defined as having an 

intellectual disability.  That translates into roughly 4.5 citizens functioning with mental 

retardation per 1000 in the population, and the assumption is that many more cases exist. 

The definition of mental retardation indicates the existence of a meaningful limitation in 

mental functioning and in adaptive behaviors.  This classification defines the individual as 

having special needs and in need of life long assistance.  Despite these limitations, many 

mentally retarded adults bear children.   

These children and their coping are the subject of this research. The guiding question in 

this study examines the impact of growing up with an intellectually disabled parent.  The 

voices of these children are brought to light in order to illuminate their experiences and to 

provide an additional perspective in a period of de-institutionalizing and expansion of 

rights for people living with special needs. In this study, we hear the life story of five 

women and two men, all over 18 years old, who grew up in homes with at least one 

intellectually disabled parent.  Under the rubric of qualitative methodology, this research 

was conducted in accordance with the phenomenologicistic tradition through in-depth 

personal interviews.  Each interview contained three sections:  (a) participants were asked 

to share their personal narrative;   (b) participants were asked directed questions designed 

to draw out further details of their account; and (c) participants were asked to suggest a 

title for their life story.  Every interview underwent a holistic analysis describing the story 

of each research participant and later a focused analysis conducted while crosschecking the 

data between interviews and identifying main themes. 
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The research findings reveal a complexity of experience.  Many participants relate a 

reversal of roles as they were forced from a young age to take on parental responsibilities, 

while being in a life long quest for a parental figure.  Additionally, interviewees shared 

their coping with feelings of shame about their parents that caused them to conceal their 

home lives, while at the same time deal with the stereotypes and assumptions of society.  

And yet, these children’s ability to thrive in a childhood shadowed by a disabled parent 

developed in them a high sense of resilience.  The development of resilience was derived 

from the exposure to protective factors, those imbedded in their personality structure and 

those supplied by the extended family and society around them, alongside the inevitable 

exposure to risk factors that are an integral part of their complex lives.  This study reflects 

the narrative of seven children who grew up to be resilient, productive adults. 
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