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        הבעת תודההבעת תודההבעת תודההבעת תודה

  
  
  

  ,הייעו� והסיוע לכל אור� הדר�, ההכוונה, ר בתיה שושני על ההנחייה המסורה"לד

  ,על תמיכתה בסיוע המחקר, לקר� צוקר

  ,על תמיכתה בסיוע המחקר, לקר� של�

  ,העירו והאירו, שירלי אברמי ולעדית דיי� שקראול

  ,עודדו ואפשרו, לשי ולמעי� שתמכו

  .ובלעדיה� לא היה יכול המחקר להתקיי�, לכל המרואיינות שפתחו בפניי את דלת� וליב�, והחשוב מכל



  3

        תקצירתקצירתקצירתקציר

מטרת המחקר הינה ללמוד את . בקיבו� ע� פיגור שכלימחקר זה עוסק בנושא אימהות לילדי� 

כדי לבדוק את שאלת המחקר . המחקר הינו מחקר איכותני. בקיבו� ע� פיגור שכליוית האמהות לילד חו

הגישה נבחרה מתו� רצו� להבי� את . נבחרה הגישה הנרטיבית החוקרת את סיפור החיי� של האד�

ע� פיגור המשמעות שהאמהות נותנות לסיפור החיי� שלה� לאור� תקופת ההתמודדות ע� גידול הילד 

המתגוררות בקיבוצי� והושג באמצעות שיטת שכלי פיגור  ע�המדג� כלל שמונה אמהות לבנות . שכלי

מתו� מחשבה , הנתוני� נאספו באמצעות ראיונות עומק פתוחי� שערכה החוקרת עצמה". כדור השלג"

שיש חשיבות גדולה במת� האפשרות לאמהות להציג את החוויה האישית שלה� במסגרת פתוחה 

משמעות הממצאי� . תימות וקיבוצ� לקטגוריות, הראיונות נותחו על ידי זיהוי יחידות משמעות. ומאפשרת

        . בהורות ובקהילה הקיבוצית, שכלי נדונה בקונטקסט של ספרות תיאורטית העוסקת בפיגור

דרכי ) 2(; הקשיי�) 1: (ניתוח הממצאי� העלה שבע קטגוריות במוקד החוויה של האמהות

מיצוי זכויות ושימוש ) 7(; הצרכי�) 6(; הקיבו�) 5(; החלו� ושברו) 4(; החוויה) 3(; גלותההתמודדות וההסת

תהליכי . בקיבו� הינה חוויה קשה ומורכבת שכלי פיגור ע�נמצא כי חוויית האמהות לילדה . בשירותי�

 צורכי. השינוי וההפרטה העוברי� היו� על מרבית הקיבוצי� מקשי� מאד את מצב� של אמהות אלו

שכלי פיגור  ע�את הסיבה לכ� שילדה , בי� השאר, הילדות מעמיסי� נטל כלכלי כבד על הקיבוצי� ומהווי�

מקו� נוס* שבו באה לידי ביטוי חריגות� של המשפחות הוא בתהליכי . הופכת את המשפחה כולה לחריגה

� אלו בקהילה קטנה מעברי). 'מבית התינוקות לבית הילדי� וכו(המעבר המשותפי� לקבוצת הגיל בקיבו� 

האמהות . את חריגותה של המשפחה כולה, שוב, ואיתה, כמו הקיבו� מבליטי� את חריגותה של הבת

ואת הקושי שלה� למצוא מענה לצרכי� , ותחושת שייכות, הדגישו את רצונ� לקבל תמיכה רגשית וכלכלית

על רקע . פחה והצגתה כמטרד כלכליבצד גילויי תמיכה קהילתית בלטו גילויי עוינות ודחייה כלפי המש. אלו

נמצא א* כי . השינויי� העוברי� כיו� על החברה הקיבוצית בלט פחד� של האמהות מגורל בנותיה� בעתיד

ונראה כי לא , חלק� לא נמצא בקשר קבוע ע� עובד סוציאלי, מרבית האמהות לא היו מודעות לזכויותיה�

כמו כ� מרבית האמהות אינ� מעוניינות במפגש ע� . לה� נעשה ניסיו� יזו� מצד הממסד לאתר אות� ולסייע

מרשימות ג� דרכי ההתמודדות , למרות כל הקשיי� שבפניה� ניצבות האמהות. משפחות דומות במצב�

על מנת להמשי� ולקיי� מערכת משפחתית , ג� ללא סיוע חיצוני, העצמאיות שמצאה כל אחת מה�

    . נורמטיבית
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        תוכ� הענייני�תוכ� הענייני�תוכ� הענייני�תוכ� הענייני�

  

  

      5מ   "ע                          מבוא. 1

  

  7מ  "ע    ונטקסט התיאורטי של המחקרסקירה ספרותית והק. 2

  

      24מ   "ע          ומער� המחקר  מתודולוגיה. 3

  

   32מ   "ע                                הממצאי�. 4

  

  117מ   "ע                         דיו�. 5

  

  141מ   "ע              ביבליוגרפיה

  

  147מ   "ע                         נספח

  

  168מ   "ע      תקציר באנגלית
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        מבואמבואמבואמבוא ....1111

  
  

ע� פיגור של האד�  –ממגוו� זוויות ראיה  השכלי החברה המודרנית מתייחסת אל נושא הפיגור

שכ� לנושא זה יש השפעה רחבה על כל אחד מ� התחומי� , של בני משפחתו ושל החברה הכללית, שכלי

, שינויי� אשר השפיעו על המבנה החברתי, רבי� בחברה הקיבוציתבשני� האחרונות חלו שינויי� . הללו

ע� עלתה בקיבו� המודעות לא רק לאד� , בד בבד ע� שינויי� אלו. תפקידי המשפחה ועוד, המבנה הכלכלי

בעבודתי כעובדת סוציאלית העובדת בקיבוצי� ומתמחה בתחו� . אלא ג� לבני משפחתו, פיגור שכלי

ע� ע� משפחות שלה� ילד , מקצועי-ה� כמטפלת וה� כחלק מצוות רב, אחת נפגשתי לא, השכלי הפיגור

, בקיבו� ע� פיגור שכליגיליתי שלסיטואציה של הורות לילד , לאור היכרות זו. החיות בקיבו�, פיגור שכלי

. בקהילה קטנה כקיבו�, ע� פיגור שכליהנגזרי� מ� הקושי של התמודדות ע� ילד , ישנ� קווי� ייחודיי�

המכירי� היטב זה את זה ולרוב , המתאפיינת במספר קט� של חברי�, ו� הוא קהילה קטנה וייחודיתהקיב

ועל כ� היא , קהילה זו רואה בשותפות בחיי האד� את אחד מעקרונותיה החשובי�. חיי� שני� רבות יחד

  . מעצימה את הקשרי� החברתיי�

מצבי . מדגישה מספר נושאי� ליע� פיגור שכהספרות העוסקת בתחו� של הורי� המגדלי� ילד 

היעדר , הדחק אות� חווי� ההורי� כוללי� קושי כלכלי בהתמודדות ע� הצרכי� הטיפוליי� בילד מפגר

, קושי בהתמודדות בתו� המשפחה הגרעינית וע� המשפחה המורחבת, תחושת בדידות, תמיכה חברתית

בדיקת נושא זה הינה . נעזרי� ההורי� כמו כ� מתארת הספרות דרכי התמודדות ורשתות תמיכה בה�. ועוד

כ� אני מגלה שקיימי� צרכי� ייחודיי� לאנשי� , שכ� ככל שאני עוסקת בתחו�, בעלת חשיבות רבה

שאני מעריכה שיש לה� השפעה , וכ� שישנ�  נושאי� שלא נבדקו עדיי�, המתמודדי� ע� מצב מורכב זה

מתו� ראיה של . וה� על החברה הקיבוצית בכללותהה� על בני משפחתו , ע� פיגור שכליה� על האד� , רבה

ראיתי חשיבות בבדיקת החוויה , הקשיי� אות� מתארי� הורי� אשר אינ� מגדלי� את ילד� בקיבו�

על מנת לראות , שלא נבדקה עד כה בגישה איכותנית, בקיבו� ע� פיגור שכליהייחודית של אמהות לילדי� 

, מהווה במקרה זה גור� המחזק את האמהות, קשרי� חברתיי�הא� היותו של הקיבו� קהילה קטנה בעלת 

אשר אמהות במקומות אחרי� אינ� נאלצות להתמודד , או שאולי הינו גור� היוצר מצבי דחק נוספי�

  .עימ�

דר� , המחקר בדק. בקיבו� ע� פיגור שכלימטרת המחקר היא ללמוד את חווית האמהות לילד 

, בקיבו� ע� פיגור שכלימהי המשמעות של להיות א� לילד , שכליע� פיגור ראיונות ע� אמהות לילדי� 

  . העזרה הניתנת ועוד, רשתות התמיכה, מבחינת מצבי הדחק

דהיינו שיטה המתאפיינת בניסיו� להבי� את עולמו של הנחקר , שיטת המחקר היא איכותנית

חרה מתו� מחשבה שיש השיטה נב. כפי שהנחקר רואה את עולמו ותופס אותו, מנקודת מבט סוביקטיבית
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לא . חשיבות גדולה במת� אפשרות לאמהות להציג את החוויה האישית שלה� במסגרת פתוחה ומאפשרת

בו כל א� תוכל לספר את סיפורה עד לשלב , בראיו� עומק פתוח –אלא להפ� , בשאלו� סגור ובזמ� מוגבל

* המידע המועדפת במחקר הראיו� הוא שיטת איסו. בו תרגיש שכל מה שהיא רצתה לספר אכ� נאמר

סיטואציה זו . שיחה ע� מטרה) Grinnell, 1997(כהגדרתו של גרינל , משו� שהוא מהווה, האיכותני

ברצוני להדגיש כי אני . כאשר אינו מוגבל בזמ�, מאפשרת למרואיי� לתאר את סיפורו כפי שהוא רואה אותו

ע� פיגור נותני� לגידול הילד , ה� האבה� הא� ו –רואה חשיבות רבה בבדיקת המשמעות ששני ההורי� 

  .אול� מסיבות שיפורטו בהמש� בחרתי במחקר זה להתמקד רק באמהות, שכלי
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        סקירה ספרותית והקונטקסט התיאורטי של המחקרסקירה ספרותית והקונטקסט התיאורטי של המחקרסקירה ספרותית והקונטקסט התיאורטי של המחקרסקירה ספרותית והקונטקסט התיאורטי של המחקר ....2222

        

הפרק יתחיל בסקירה . פרק זה יסקור פרטי ספרות מרכזיי� לגבי הנושאי� העיקריי� של המחקר

בהמש� יוצגו . י ובמדיניות הקיימת כיו� בישראל ביחס לאוכלוסייה זוקצרה של הגדרות הפיגור השכל

לאחר מכ� תוצג ספרות מייצגת הקיימת בנושא מאפייני . ילדי�- תיאוריות המתייחסות לקשרי הורי�

 ע� פיגור שכליהילד  לידתמשבר ) 1: (חלק זה יחולק למספר סעיפי�. ע� פיגור שכליההורות לילדי� 

בכל סעי* . תמיכה חברתית) 3(; ע� פיגור שכליהילד  גידולהתמודדות ההורי� ע� ) 2(; וההסתגלות אליו

  . תוצג סקירה תאורטית ולאחריה מספר מחקרי�

תחילה יוצגו הגדרות ותהליכי שינוי  –החלק האחרו� של הסקירה הספרותית יתמקד בנושא הקיבו� 

  .ולאחר מכ� עמדות כלפי חריגות בקיבו�, בקיבו�

  

        ליליליליפיגור שכפיגור שכפיגור שכפיגור שכ. . . . 1111

השאלה המרכזית . המצרי� התייחסות וטיפול מיוחדי�, פיגור שכלי הוא מצב אנושי עתיק יומי�

במהל� השני� חלו שינויי� רבי� . וכיצד משייכי� אד� לקבוצת התייחסות זו, בנושא זה היא מיהו מפגר

) 1937(טרדגולד  י "ההגדרה הראשונה נוסחה ע: סוקר שינויי� אלו בהרחבה) 1998(פרידמ� . בהגדרת הפיגור

שהגדיר מחסור מנטלי כמצב של התפתחות שכלית בלתי מושלמת ברמה כזו שהיחיד אינו יכול לאמ� 

. לעצמו את ההוויה הנורמלית של חבריו בדר� של קיו� עצמאי מבחינת השגת שליטה או סיוע חיצוני

, מקובלת עליהאת ההגדרה שהייתה ) AAMR(פרסמה האגודה האמריקאית לפיגור שכלי  1959בשנת 

פיגור שכלי הוא תפקוד שכלי כולל מתחת לממוצע ): "1959(הבר . והפכה להגדרת העבודה המובילה בעול�

במהל� השני� נשמעה ביקורת רבה ". המתהווה בתקופת ההתפתחות ומלווה בפגיעה בהתנהגות מסתגלת

שכ� ה� נבנו לאוכלוסייה , נציהונטע� כי אי� לקבוע פיגור שכלי על סמ� מבחני אינטליג, כלפי ההגדרה הזו

עברה ההגדרה של , על סמ� ביקורת זו. ועל כ� אי� להשתמש בה� לגבי אוכלוסייה שאינה כזו, נורמטיבית

, בתו� פרידמ�(לקסו�  1992בשנת . האגודה האמריקאית לפיגור שכלי  שינויי� והתאמות במהל� השני�

מגבלות : "אגודה האמריקאית לפיגור שכליהגדיר את ההגדרה האחרונה לפיגור שכלי של ה) 1998

ומתקיי� בו זמנית ע� מגבלה , משמעותיות בתפקוד עכשווי המאופיי� בתפקוד שכלי מתחת לממוצע

כישורי� , חיי� בבית, טיפול עצמי, תקשורת: יחסית בשניי� או יותר מתחומי היכולת ההסתגלותית

פיגור שכלי . בילוי ועבודה, תפקוד אקדמי, �בריאות ובטחו, הכוונה עצמית, שימוש בקהילה, חברתיי�

הסביבה , יכולתו של האד�: ההגדרה חלה על שלושה מימדי�". מתגלה ומאובח� לפני גיל שמונה עשרה

ההגדרה מתרחקת ממבחני האינטליגנציה  ודורשת . והצור� ברמות שונות של תמיכה, שהאד� מתפקד בה
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קשה  ע� פיגור שכליכאשר מדובר על אנשי� . ב מקצועיבצוות ר, להכיר את הנבח� מעבר להעברת המבח�

ולא בבדיקת , הרי שהדר� היחידה להגיע לאבחנה היא בבדיקת ההתנהגות המסתגלת, או עמוק

מצב של התפתחות מוגבלת או : "לפיגור ICD-10מצטט את ההגדרה של ) 1999(אפטר . האינטליגנציה

רי� הנרכשי� בתקופת ההתפתחות ותורמי� לרמה שמאופיינת בייחוד בהחלשת כישו, מעוכבת של המוח

  ).367' עמ, 1999" (תנועה וג� כישורי� חברתיי�, שפה, כישורי הכרה –הכללית של האינטליגנציה 

, אד� שמחמת התפתחות לקויה של כושרו השכלי: "החוק בישראל קובע הגדרה כללית ביותר

). 1969 –ט "תשכ] טיפול במפגרי�[וק הסעד ח" (והוא זקוק לטיפול, מוגבלת יכולתו להתנהגות מסתגלת

הרמה השכלית : השירות למפגר במשרד העבודה והרווחה מתייחס בהגדרת המפגר לשלושה מרכיבי�

י הסתגלותו של המופנה לסביבתו "יכולת התפקוד החברתי הנקבעת ע, י מבחני� פסיכולוגיי�"הנמדדת ע

 השכליבישראל מטפל במפגרי� בכל רמות הפיגור השירות למפגר . החברתית והצור� בהתערבות טיפולית

נקבעה חלוקת משנה שהגדירה , כוללי� בתוכ� טווח רחב מאד השכלי מכיוו� שמצבי הפיגור).  1987, חובב(

חלוקה זו מאפשרת ). 1998, פרידמ�(קשה ופיגור עמוק  פיגור, פיגור בינוני, קל פיגור: קבוצות- ארבע תת

מצייני� כי שמו של ) 1996(חובב ורמות . בהתא� לרמתו, � לו ביותרלתת לכל אד� את הטיפול המתאי

שינוי הש� לווה ". אג* לטיפול באד� המפגר"ל 1993והוסב בשנת , השירות למפגר שונה מספר פעמי�

בדומה לאד� המפגר , ובתקופה זו ג� הוכר רשמית שג� משפחת המפגר, "הלקוח"בתפיסה רחבה יותר של 

במדיניות משרד העבודה , הוגדרו יעדי הטיפול 1989עוד בשנת . יעד של האג* הינה אוכלוסיית, עצמו

יעו� וטיפול "וביניה� ג� ) 1989, משרד העבודה והרווחה/מדינת ישראל(והרווחה בתחו� טיפול במפגרי� 

' עמ, 1989" (במשפחה להגברת כושרה להתמודד ע� בעיית המפגר בשכלו במשפחה מרגע איתור התופעה

שאחת המטרות של מדיניות זו היתה מת� שירותי� , קבע האג* קווי מדיניות חדשי� 1992שנת החל מ). 4

. כדי שמשפחות ירצו ויוכלו לטפל במפגרי� שלה� במש� זמ� ארו� ככל האפשר, ברמה גבוהה בקהילה

 עולה, )1996, קט�(מבדיקת מדיניות הרווחה במדינת ישראל בשנות השמוני� ובשנות התשעי� המוקדמות 

שירותי , ]מפעלי עבודה שיקומיי�[שי� "מע, מועדוני�, מעונות יו�(כי השירותי� הקהילתיי� למפגרי� 

י ארגוני� וולונטריי� ומחלקות הרווחה של "מסופקי� בעיקר ע) הוסטלי� קהילתיי�, ייעו� והכוונה

. פעילות�א� הממשלה ממלאת תפקיד מרכזי במימו� שירותי� אלו ובפיקוח על , הרשויות המקומיות

תקנות עבודה (ס "א* חוקקה תקנה מיוחדת בתו� התע) 1992(משרד העבודה והרווחה /מדינת ישראל

או בעלי נכות /ו שכלי שעניינה טיפול ביילודי� הלוקי� במחלות ובתסמונות המלוות בפיגור) סוציאלית

נאמר כי , י� חברתיי�ובהתייחס לעובד הסוציאלי במחלקה לשירות, המדיניות הינה כללית ביותר. מוגדרת

עליו ליצור קשר ע� המשפחה מרגע קבלת ההודעה על לידת התינוק ויציאתו מבית החולי� לבית הוריו 

ולוודא קבלת השירותי� , וכ� להיות אחראי לתאו� המש� טיפול בי� ההורי� לבי� השירותי� השוני�

  .והטיפולי� הנדרשי� מכל הגורמי� הרלוונטיי�
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        ילדי�ילדי�ילדי�ילדי�- - - - שרי הורי�שרי הורי�שרי הורי�שרי הורי�תיאוריות בנושא קתיאוריות בנושא קתיאוריות בנושא קתיאוריות בנושא ק. . . . 2222

מתייחס לשלושת חודשי החיי� הראשוני� של התינוק בה� הוא ) Winnicott, 1975(וויניקוט 

שמאפשרת ) holding(בטיפול האמהי הראשו� יש החזקה אמהית . חווה חרדה גדולה של כיליו� והתפרקות

ההכלה של הא�  .ובהעדר הטיפול הזה עלולה להתרחש בהמש� פגיעה חזקה, את תחושת הקיו� והזהות

על מנת לא ליצור קשרי� , ולכ� כדאי שהתינוק לא יעבור בי� מטפלי� רבי� מדי, יוצרת דפוס המשכיות

י ויניקוט האינטגרציה אצל התינוק נקבעת על סמ� האיזו� בי� שתי "טוע� שעפ) 1999(טיאנו . רבי� מדי

ויניקוט ש� את הדגש על . השני ההחזקה מצד אחד והחוויות הדחפיות המפרקות מהצד –קבוצות החוויה 

שלכל אחד , ילד- ובכ� טבע יחידה של א�, האינטראקציה שבי� הא� לילד כחשובה להבנת ההתפתחות

המכוונת ) good enough mother" (הא� הטובה דיה"הוא טבע את המושג . ממרכיביה משקל בפני עצמו

ת עצמה אל הילד לפי גילו ומאפשרת לו הא� מתאימה א. ה� לסיפוק וה� לתסכול, ביותר לצרכיו של הילד

  .להביע את רצונותיו בעצמו

. ביחס לקשרי� בי� הא� והילד) attachment(טבע את המונח התקשרות ) Bowlby, 1969(בולבי 

וכי הצור� בהתקרבות לאחרי� הוא צור� , הוא טע� כי התינוק נולד ע� הצור� לגייס את הסביבה למענו

ולכ� ג� , קשרות לא� היא מתו� צור� בקרבה וחמימות ולא מתו� צור� במזו�ההי, לדבריו. ראשוני מולד

ההיקשרות לא� מספקת את הצרכי� . כשהילד מסוגל לדאוג לצרכיו הפיזיולוגיי� הוא לא עוזב את הא�

מנגנו� זה מספק עבורו מקלט . תומכת ומגינה, הא� יוצרת עבור התינוק סביבה חמה. הראשוניי� של הילד

יש צור� , על מנת שתווצר התקשרות. ובסיס בטוח ממנו הוא יכול לפתח את העצמאות מפני סכנה

הא� היא . וכ� במספר מטפלי� קט� על מנת שתגדל רמת ההתקשרות, באינטראקציה רבה בי� הא� לתינוק

א� כי ג� לילד חלק משמעותי , ויכולתה לקשב ורגישותה לילד ה� מאד משמעותיי�, האחראית בתהלי�

הורות פתולוגית . כל התנהגות שיוצרת אינטראקציה בי� הא� לילד היא התנהגות של התקשרות .בתהלי�

. כמו למשל פרידה וחזרה של הא� או העדר קביעות שלה, היא התעלמות או חוסר היענות לאיתותי�

  . הדבר עלול לגרו� לחוסר בטחו� אצל הילד ולפחד פ� הא� תשוב ותיעל�

  

        ע� פיגור שכליע� פיגור שכליע� פיגור שכליע� פיגור שכלי    מאפייני ההורות לילדי�מאפייני ההורות לילדי�מאפייני ההורות לילדי�מאפייני ההורות לילדי�. . . . 3333

הכוללת בתוכה היבטי� השוני� מהורות , הינה סיטואציה מורכבת ע� פיגור שכליההורות לילד 

נושא זה מטופל לאור� השני� במחקרי� רבי� אשר בודקי� . אינו בעל פיגור שכליאשר " נורמלי"לילד 

 ההבנה בנושא הפיגורע� צבירת הידע והתפתחות . ע� פיגור שכליהיבטי� שוני� הכרוכי� בגידול ילד 

ומתו� כ� יש כיו� דגש רב על , ע� פיגור שכלינית� מקו� רב יותר להסתגלות הסביבתית של הילד , השכלי

וכ� בי� , ע� פיגור שכליהמסגרת ההורית וההשלכות שיש למצב זה על יחסי הגומלי� בי� ההורי� לבי� הילד 

. פעת מההיסטוריה של ההורי� קוד� לכ�תגובת ההורי� ללידת ילד חריג מוש. ההורי� לבי� עצמ�
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אחרי� "ובעיקר , המשמעות שה� יתנו למצב תושפע מהתייחסות הסביבה באינטראקציה ע� אחרי�

הורי� החווי� לידה של ילד , באופ� כללי, אול� נמצא כי, כגו� חברי משפחה קרובי� וחברי�" משמעותיי�

תר של דחק בהשוואה להורי� שאי� לה� ילד בעל בעל נכות התפתחותית יחוו בדר� כלל רמות גבוהות יו

אפטר ).  Beresford, 1994; Flynt, Wood and Scott, 1992; Seligman and Darling, 1997(נכות כזו 

מציי� כי תמיכת המשפחה בילד הלוקה בפיגור שכלי היא בעלת חשיבות עצומה בהתפתחותו ) 1999(

  .חיוני ביותר בכל תוכנית טיפולולפיכ� חינו� המשפחה הוא מרכיב , המיטבית

  

   וההסתגלות אליו ע� פיגור שכלימשבר לידת ילד . 3.1 

במונח נכה מ� הבחינה ההתפתחותית ה� (מצייני� כי הולדת ילד נכה ) 1986(פורטובי� ורימרמ� 

, )באוטיז� או בהפרעות נוירולוגיות, באפילפסיה, בשיתוק מוחי, מתייחסי� לנכה הלוקה בפיגור שכלי

. אבות ואמהות לילדי� נכי� עוברי� משבר תפקודי המלווה בדחק פסיכולוגי. ורמת אכזבה רבה להוריוג

שהוא תגובת דחק פסיכולוגית , "צער כרוני"טבע בהקשר זה את המונח ) Olshansky, 1962(אולשנסקי 

) Menolascino, 1968(מנולסינו . המבטאת לדעתו את דר� ההתמודדות של ההורה ע� המשבר, מתמשכת

. משבר בערכי� האישיי� ומשבר המציאות, משבר השינוי: מציג שלוש צורות של משבר שחווי� ההורי�

  :הוא מתאר את המשברי� הללו

את משפחת� , משבר הנובע מהתמורה הפתאומית שאירעה בתפיסת ההורי� את עצמ�: משבר השינוי  .א

חריפות התגובות . הידיעה  העגומה הציפיות הלגיטימיות של ההורי� מתנפצות ע� קבלת. ואת עתיד�

עוצמת משבר השינוי אצל ההורי� ויכולת� להתמודד עימו מושפעי� ממספר . שונה מהורה להורה

  .גורמי� אשר יידונו בהמש�

וקיימות מספר תגובות אופייניות של , משבר זה מתמש� על פני זמ� רב: משבר בערכי� האישיי�  .ב

  :הסתגלות בתחו� זה

והיא לא רציונלית כשמדובר בהולדת ילד , תגובה זו מלווה בבושה. שכיחה במיוחד זוהי תגובה: : : : אשמהאשמהאשמהאשמה •

. התגובה עלולה להיות חריפה במיוחד א� נלווית אליה הרגשה קודמת שהילד היה בלתי רצוי. נכה

להורי� יש קושי לדבר בינ� לבי� . הורי� חשי� בושה ואשמה על תחושת העוינות שלה� כלפי הילד

  . הנכהעצמ� על הילד 

לעתי� ההורה מתייחס אל הילד כאל ילד בעל . הכחשת המגבלה של הילד א* היא שכיחה ::::הכחשההכחשההכחשההכחשה •

שיתוק מוחי או כל נכות אחרת יש , לתווית של פיגור שכלי. א� שאינו מפגר, התפתחות איטית

הכחשה מתבטאת לעתי� בסירוב ההורה לקבל את מצבו של הילד כבלתי . קונוטציה שלילית בחברה
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בתקווה לגלות , הכחשה זו מאופיינת בביקורי� תכופי� אצל מומחי� שוני�. לריפוי או שינוי נית�

  .שהאבחנה הראשונית הייתה מוטעית

מקדישי� את מרבית זמנ� לילד הנכה ומפחיתי� מתשומת ) ובמיוחד אמהות(הורי� רבי�     ::::הגנת יתרהגנת יתרהגנת יתרהגנת יתר •

ומונעי� ממנו , אל חסר ישע לחלוטי�יש הורי� המתייחסי� אל הילד כ. הלב לב� הזוג ולילדי� האחרי�

הורי� המגיני� הגנת יתר על ילד� נוטי� . את העצמאות ג� בפעולות אות� הוא מסוגל לעשות לבדו

  .לוותר על חייה� החברתיי� ולהקדיש את כל זמנ� לילד החריג

נכי�  משער כי כמעט כל ההורי� לילדי�)  ,1962Olshansky(אולשנסקי     ,כפי שהוזכר קוד� לכ� ::::צערצערצערצער •

אול� כמעט כול� , עוצמת הצער שונה מאד� לאד�. סובלי� מצער כרוני שמלווה אות� כל חייה�

  .הצער הוא תגובה נורמלית וטבעית על משבר, לדעתו. חווי� אותו בדרגה מסוימת

. משבר זה קשור באופ� ישיר לתנאי� האובייקטיביי� הקשי� של גידול ילד נכה: משבר המציאות  .ג

שכ� ההוצאות , קושי פיננסי: בפני מספר קשיי� המשפיעי� על יכולת� להתמודדההורי� עומדי� 

 –קושי הכרו� בשינוי בסגנו� החיי� ; הכרוכות בגידול ילד בעל צרכי� מיוחדי� הינ� גדולות מאד

חרדה , קושי למצוא שמרט* לילד, במקרי� רבי� המשפחה מסתגרת בבית ונמנעת מבילויי� שוני�

  .בו לא יוכלו לטפל בילד בעצמ� מהשלב –מפני העתיד 

הכוללות את , קיימות תקופות משבר מסוימות וטראומטיות במיוחד להורי� לילדי� ע� נכויות

היציאה מבית הספר והזדקנות , גיל הכניסה לבית הספר, הרגע בו ההורי� מתחילי� לחשוד שלילד יש נכות

 Seligman and(שד על נכות הילד השלב הקשה ביותר הוא השלב של קבלת הידיעה או הח. ההורי�

Darling, 1997 .( וכתהלי� הכולל שלבי� , כזמני ע� פיגור שכלייש חוקרי� הרואי� את משבר לידת הילד

מתארי� תהלי� הכולל חמישה ) Fortier and Wanlass, 1984(פורטייר וואנלאס . שוני� שהורי� עוברי�

  :שלבי�

  .דאגה וחוסר ארגו� ע� קבלת הידיעה, �הל, שלב ההתנגשות המאופיי� בקהות חושי� .1

  .הסברי� דמיוניי� וציפיות מעוותות, חיפוש אחר מקורות ריפוי שוני�, חוסר אמו� –שלב ההכחשה  .2

בדידות ומודעות לבעיות , ספק עצמי, תחושת שוני, חוסר אוני�, עצבות, האשמה, כעס –שלב הצער  .3

  .לא פתורות

שקילת אפשרויות שונות ובחירה במתאימה , ר מידעחיפוש אח –שלב ההתמקדות בעול� החיצו�  .4

  .קבלת המציאות ועמה תחושת הקלה, תכנו� וניסוח תוכניות שונות, ביותר

  .הופעת סולידריות משפחתית והכרה בצורכי הילד –שלב ההשלמה  .5
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לא כול� . הזמ� בו נמש� כל שלב והרצ* של השלבי� השוני� יכולי� להשתנות בי� יחידי� ובי� משפחות

  .א� נראה כי כל חבר משפחה עובר לפחות חלק מהשלבי�, וברי� את כל השלבי�ע

גידול הילד בעל הצרכי� המיוחדי� מהווה אתגר ומצרי� התמודדות מתמשכת המלווה במצבי לח� 

הנכות ההתפתחותית ). Kornblatt and Heinrich, 1985(עקב המעמסה הפיזית והנפשית הכרוכה בגידולו 

קליטת השפה , הכוונה עצמאית, ניידות, למידה: של הילד בתחומי� שוני� ורבי� מגבילה את תפקודו

יש קשיי� . ילד כזה זקוק לרוב לטיפול ולהשגחה צמודי�. והבעה עצמית ודאגה לעצמו ולחייו העצמאיי�

� צור, קומוניקציה בלתי ברורה, אי יציבות הגו*, יומי ובהתמודדות כמו חינו� לניקיו�-רבי� בטיפול היו�

נראה כי גידולו של ילד בעל נכות התפתחותית . הוצאות כספיות מיוחדות ועוד, בייעו� של מומחי�

שי* -לוי(במשפחה היא מצב מתמש� של התמודדות קשה המלווה בתחושות כבדות ובלחצי� נפשיי� 

  ).1998, ושולמ�

אול� דייסו� , כל התקופות בחיי הילד בעל הנכות ההתפתחותית יכולות ליצור מצבי דחק במשפחה

)Dyson, 1997 ( חולקת על זליגמ� ודרלינג)Seligman and Darling, 1997 ( שטענו כי תקופות משבר

וטוענת כי השני� בה� הילד לומד , את גיל הכניסה והיציאה מבית הספר, בי� היתר, טראומטיות כוללות

ההבדל : לנבוע ממספר גורמי� שכ� בשני� אלו מצב הדחק עלול, בבית הספר עלולות להיות קשות במיוחד

; שבשני� אלו היא חשובה יותר מאשר קוד� לכ�, הגדול בי� ממדיו הפיזיי� של הילד לבי� יכולתו השכלית

הקושי הקיי� למצוא מי שיטפל בילד ; לעיני כול�" יוצאת לאור"הנכות ; העדר מסגרות חינוכיות מתאימות

הקושי הכרו� , לדעתי. יו�-יות  הקשורות בחיי היו�והעדר אינפורמציה לגבי התמודדות ע� בע, לעתי�

וזהו קושי איתו מתמודדי� ההורי� לאור� , בהעדר אינפורמציה אינו מאפיי� דווקא את תקופת בית הספר

  .כל שנות גידולו של הילד

שהדגיש בעיקר קשיי התמודדות , מדגישי� כי בניגוד למה שהוצג עד כה) 1986(פורטובי� ורימרמ� 

. אשר אינ� מקבלות התייחסות רבה בספרות, קיימות ג� דרכי התמודדות חיוביות של הורי�, של הורי�

מתו� מודעות , הורי� אשר הסתגלו לקבל את ילד� הנכה מעריכי� נכו� את יכולתו וכישוריו של הילד

וע� רואי� את ליקויו של הילד באופ� מציאותי ומסוגלי� לשוחח על כ� ביניה� ; לחולשותיו ומגבלותיו

; אלא מחפשי� שירותי� שיעזרו לילד במסגרת הקהילה והמדינה, "תרופת קס�"אינ� מחפשי� ; קרוביה�

מדובר כא� על הורי� אשר מצליחי� , כלומר. מסוגלי� להעניק אהבה לילד ללא רגשי דחייה או הגנת יתר

תיי� ומת� לבי� המש� החיי� המשפח, למצוא את האיזו� בי� ההכרה במגבלות הילד והטיפול בה�

  .התייחסות לשאר בני המשפחה
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   ע� פיגור שכליהתמודדות ההורי� ע� גידול ילד . 3.2

  תיאוריה על התמודדות 

מגדיר את הבסיס המשות* לעבודה הסוציאלית כעיסוק ע� אנשי� ) England, 1986(אינגלנד 

ימיות והחיצוניות התמודדות הינה תהלי� של ניהול הדרישות הפנ. שיש לה� בעיות בהתמודדות שלה�

 Lazarus and(י לזרוס ופולקמ� "כפי שהוגדר ע, שמוערכות כמכבידות או מגדילות את משאבי האד�

Folkman, 1984a .(והיא נתפסת במונחי� של , ההתמודדות היא תהלי� מתמש� בי� היחיד והסביבה

ושלא נית� , צב הדחקקיימת ראיה מציאותית של מ. ולא במונחי� של שליטה על הסיטואציה, התארגנות

אד� . ההתמודדות היא ההתגייסות של המאמ� להתמודד ע� הדרישות הפנימיות והחיצוניות. לשלוט בכל

והדבר יכול להשפיע על הערכת , מביא איתו את ההיסטוריה של ההתמודדות שלו לכל התמודדות חדשה

 –ור� הדחק נחשב כהתמודדות כל ניסיו� להתמודד ע� ג. כמו ג� על הבחירה בדר� ההתמודדות, האירוע

, ועל כ� יש קושי להערי� התמודדות, ההתמודדות אינה תלויה בתוצאות. בי� א� הוא מוצלח ובי� א� לאו

משאבי ההתמודדות , )הא� הוא נית� לשליטה(והדבר תלוי במספר גורמי� כגו� סוג המצב המלחי� 

צלחת לטווח הקצר יכולה להיות לעתי� תוצאה שנתפסת כמו(העומדי� לרשות האד� וכ� התוצאות 

יכולת ההתמודדות של האד� ) England, 1986(י אינגלנד "עפ). Beresford, 1994) (הרסנית לטווח הארו�

יכולת . היא בחלקה תמיד פונקציה של המשמעות שהאד� נות� להתנסויותיו ולהתרחשויות בעולמו

יצירת המשמעות היא בעיקרה . נות� להההתמודדות יכולה להיות מובנת רק באמצעות המשמעות שהאד� 

המשמעות נשמרת . אול� ברור שלחלק מהמשמעויות יש הומוגניות תרבותית או קבוצתית, תהלי� אישי

מכא� נובע כי ההתמודדות היא פונקציה . י תהלי� מתמיד שבה היא מובנת ומשותפת לאנשי� אחרי�"רק ע

  .של יצירת משמעות ושל וידוא משמעות

. שאלו כיצד מתמודד האד� ע� מצבי� מאיימי�) Hamburg and Adams, 1967( המבורג ואדמס

ה� מזכירי� את התייחסות הפסיכיאטריה למנגנוני הגנה אשר עוזרי� לאד� להתעל� מהמרכיב המכאיב 

בידוד , יצירת ריאקציה, הכחשה, תהליכי� כמו הדחקה. ג� במחיר של רמאות עצמית, ולדחות אותו

אול� לטענת� זהו רק סוג אחד , י� בעיקר בהפחתת ההכרה בגורמי הלח� האפשריי�ורציונליזציה עוסק

בעזרת� אד� מתמודד במצבי לח� , מודעות, וקיימות דרכי� נוספות, שהיא בלתי מודעת, של התמודדות

נמצא כי יש תהלי� . ה� מתארי� מחקרי� שנערכו ביחס למטופלי� ע� פגיעות פיזיות קשות. ופותר בעיות

י הכחשת "תהלי� זה כולל בתחילה ניסיו� להפחית את השפעת האירוע ע. מאפיי� את רוב החולי�כללי ש

מנגנו� זה ממלא תפקיד חשוב במניעת התמוטטות . מידת חומרתה ותוצאותיה האפשריות, אופי המחלה

 רוב החולי� הכירו בשלב מסוי�. החולה ומאפשר לו לעבור בהדרגתיות למשימות קשות ומורכבות יותר

בנוס* נמצא כי החברות בקבוצה בעלת . במצב האמיתי של מחלת� וחפשו מידע ואינפורמציה אודותיה
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מחקרי� על הורי� שאחד מילדיה� . משמעות רגשית חזקה חשובה בהתמודדות ע� בעיות של נכות קשה

 ורק במש�, חולה בסרט� הד� הראו כי בתחילה ההורי� מביני� רק מעט מהמידע הרפואי שנאמר לה�

להורי� היה צור� רב בחיפוש אחר מידע אודות המחלה . הזמ� נקלטו ההשלכות של הדברי� שנאמרו

שכ� ה� הבינו שיש הגבלה לכמות המידע , וכ� צור� באינפורמציה מוסמכת וכתובה, ואפשרויות הטיפול

  .פ"שה� יכולי� לקלוט בשיחה בע

אול� מנקודת ראייה שונה מזו של  ,מתייחס א* הוא למנגנוני הגנה) Vaillent, 1993(וואילנט 

. ולא רק בילדות כפי שטע� פרויד, מנגנוני ההגנה מתפתחי� לאור� כל מעגל החיי�, לטענתו. הפסיכיאטריה

ה� מספקי� אשליה שמסננת את . מנחמי� ומסייעי� בהתמודדות, בריאי�, מנגנוני ההגנה ה� יצירתיי�

בני האד� שוני� זה . שלולא כ� היו מציפי� את האד�, אשליה זו עוזרת להתמודד ע� אירועי חיי�. הכאב

אנשי� , מצפו�, יצרי�: האגו משתלט על ארבעה כוחות. מזה בחוויה הסובייקטיבית של הגור� המאיי�

וכולל בה� את , הוא מזכיר את הדרכי� בה� מתמודדת המחשבה של האד� ע� מצבי דחק וסכנה. ומציאות

דואגי� , האד� גובר כאשר יש מסביבו אנשי� משמעותיי� ולדעתו החוס� של(התמיכה החברתית 

. אסטרטגיות ההתמודדות הקוגניטיביות וכ� השימוש במנגנוני הגנה כמפחיתי� חרדה ודכאו�, )ואוהבי�

בי� עבר והווה , הוא רואה חשיבות רבה ביכולת של הנפש לעשות אינטגרציה בי� מציאות פנימית וחיצונית

ההתייחסות שלו למנגנוני הגנה היא במוב� של התמודדות . הסתגלות במציאותובי� מחשבות ורגשות לש� 

מתפקד טוב יותר ומצליח , ולדעתו אד� שמשתמש במנגנוני ההגנה שלו בחכמה ולא נלח� בה�, ואדפטציה

אול� ה� נראות מוזרות , על א* שה� מעוותות את המציאות, ההגנות ה� בריאות. לשרוד במצבי� קשי�

במקרי� רבי� אנשי� שצופי� באד� אחר משתמש בהגנות , מסיבה זו. אד� שמשתמש בה�פרט ל, לכול�

יש לכבד את הבחירה שלו , במקו� להתקי* את האד�. מנסי� לשנות אותו או להאשי� אותו בהתנהגותו

ואז כאשר הצופה אינו שיפוטי הוא יכול ג� , להבי� אותו ואת ההגנות שלו, בצורת התמודדות מסוימת

  .לסייע

  :כוללי�) 1990, ברמ�(מנגנוני ההגנה העיקריי� שנזכרו 

  .התהלי� שבאמצעותו רעיו� או דח* נעשה לא מודע: הדחקה �

  .ייחוס רגשות או דחפי� מסוימי� לאחר על מנת להשתחרר מהחרדה שה� מעוררי�: השלכה �

אל אד� או חפ� , הפניית דחפי� או רגשות שחוששי� לבטא כלפי אד� או חפ� מסוי�: התקה �

  .נייטרלי

  .י הדגשת� של רגשות או דחפי� הפוכי�"הסוואת רגשות או דחפי� מסוימי� ע: תגובת היפו� �

  .ניסיו� לתת להתנהגות הסבר הגיוני כדי להסתיר את המניע העומד מאחוריה: רציונליזציה �
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  מחקרי� קודמי� על התמודדות ע� גידול ילד נכה

  .י סדר כרונולוגי"בחלק זה יוצגו המחקרי� עפ

חקרו מצבי דחק והתמודדות בקרב ) Frey, Greenberg and Fewell, 1989(גרינברג ופיואל , רייפ

ההנחה שלה� ). בממוצע כשבע שני�, חודשי� 32-168גיל הילדי� נע בי� (הורי� לילדי� נכי� צעירי�  48

של " חקמודל תגובת הד"ה� מזכירי� את . הייתה שקיי� קשר בי� תפקוד המשפחה לבי� התפתחות הילד

לפיו , )Friedrich, Greenberg and Crnic, 1983 as cited in Frey et al., 1989(גרינברג וקרניק , פרידרי�

המשפחה מוצפת בדרישות המלחיצות , בתהלי� ההסתגלות של המשפחה לנכות התפתחותית של ילד צעיר

בו ההורי� נתפסי� , ודל הזהבקרו את המ) Frey et al., 1989(' פריי ואח. של הילד הנכה ולא מתפקדת

 ,Lazarus and Folkman(לזרוס ופולקמ� . כקורבנות פסיביי� של מצב הדחק ואי� התייחסות לכוחותיה�

1984b (ה� . יותר מאשר מידת הלח�, טועני� כי הכוחות של האד� ה� הקובעי� אי� יתמודד ע� המצב

, כישורי פתרו� בעיות, ת תמיכה חברתיותרשתו: ציינו כי לאד� יש חמש קטגוריות של משאבי התמודדות

קזאק ומרווי� . הכוח והמורל, משאבי� תועלתיי� וכ� מידת הבריאות שלו, אמונות ספציפיות וכלליות

)Kazak and Marvin, 1984 ( הראו במחקר� שרשת תמיכה חברתית יכולה להיות משאב ה� של ביקורת

פריי . פעה על רווחה אישית והסתגלות משפחתיתתמיכה חברתית נמצאה כגור� בעל הש. וה� של תמיכה

כאשר לילד היו , מצאו במחקר� כי רמת הדחק של ההורי� הייתה גבוהה יותר Frey et al., 1989)(' ואח

עוד נמצא כי ההסתגלות המשפחתית של האמהות הייתה טובה יותר כאשר . כישורי תקשורת נמוכי�

אצל האבות . ר לרמת הביקורת שהוצגה כלפיה�ללא קש, הייתה רשת תמיכה חברתית חזקה יותר

האמהות , לטענת�. א� ללא קשר לרמת התמיכה, ההסתגלות הייתה טובה א� רמת הביקורת הייתה נמוכה

האמהות ג� נטו . ולכ� ה� מעריכות תמיכה חברתית יותר מהאבות, נושאות ברוב העול של הטיפול בילד

אנשי מקצוע , אנשי חינו�, הורי� אחרי� –� לתמו� בה� יותר מ� האבות להיות בקשר ע� אנשי� שיכולי

  .כפי שאפרט מאוחר יותר בפרק של שיטת המחקר, אני רואה חשיבות רבה בממצא זה לגבי האמהות. ועוד

משפחות ישראליות דתיות  82חקרו דחק והסתגלות אצל ) Leyser and Dekel, 1991(לייזר ודקל 

המשפחות גרות . שני� 6.84הגיל הממוצע של הילדי� היה . קשה-שלה� ילד ע� נכות התפתחותית בינונית

. רוב המשפחות היו במצב סוציו אקונומי נמו�. בקהילה קטנה בירושלי� ע� קשר מועט לעול� הרחב

ה� סקרו מחקרי� שמצייני� , )Menolascino, 1968(י מנולסינו "בנוס* לשלושת דפוסי המשבר שנזכרו ע

חוסר וודאות לזמ� , סטיגמה, תקופת הטיפול הארוכה, לי� את דרישות הזמ�מקורות נוספי� לדחק  הכול

בעיות הסתגלות של אחאי� והעדר , בעיות אישיות, הפחתה באפשרויות טיפול מקצועיות, ארו�

בתו�  ;Friedrich & Friedrich, 1981; Slater & Wikler, 1986; Wikler, 1981(אינפורמציה ושירותי� 
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Leyser and Dekel, 1991 .(הרמה שאליה מצליחה המשפחה להגיע מבחינת התמודדות ע� , לדעת�

 ,Slater and Wikler(ה� מזכירי� את סלייטר וויקלר , לדוגמא. אירועי� מלחיצי� תלויה במספר גורמי�

  ):McCubbin et al., 1980(' י מקיובי� ואח"שמציגי� שלושה גורמי� שזוהו ע) 1986

  ).רווחה פסיכולוגית, השכלה, כס*(המשפחה המשאבי� האישיי� של חברי  .1

עידוד לצמיחה , תפקידי� גמישי� במערכת היחסי�(המשאבי� הפנימיי� של המערכת המשפחתית   .2

  ).אוטונומיה של החברי�, של האנשי�

  ).שכני� וארגוני� קהילתיי�, עזרה מקרובי�(משאבי� מורחבי� של המשפחה  .3

, יומיי�-נמצא כי לרוב המשפחות היו קשיי� יו�) Leyser and Dekel, 1991(במחקר של לייזר ודקל 

צור� , העדר זמ�, העדר רשתות תמיכה בקהילה, כגו� קשיי� כלכליי�, שדומי� לקשיי� שתוארו בספרות

ההורי� ציינו כי . בטיפול ובהשגחה מתמשכי� בילד בעל הצרכי� המיוחדי� ותחושה של סטיגמה כלפיה�

ה� חקרו . קבוצות תמיכה ושירותי ייעו�, )לאמהות במיוחד(וכניות עזרה ת, יש לה� צור� בעזרה כלכלית

   .חברה חרדית וציינו שרשתות התמיכה שהוצגו צריכות להתאי� לנורמות ולערכי� של האנשי� בקהילה

  

  תמיכה חברתית. 3.3

ד� , ע� פיגור שכליהמתייחס למאפייני ההורות של הורי� לילדי� , הפרק האחרו� בסעי* זה

הורי� לילדי� ע� נכויות מתארי� את עצמ� בודדי� ומבודדי� . כה ובהעדר התמיכה החברתיתבתמי

בידוד חברתי יכול להיות אחד הגורמי� מעוררי הדחק ביותר הכרוכי� בטיפול בילד בעל צרכי� . חברתית

י החברי� והקרובי� שמתרחקי� שכ� אינ� יודעי� אי� לעזור "הבידוד יכול להיגר� ע. מיוחדי�

)Beresford, 1994; Trute, 1995; Young, 1997( ,שכ� ה� רוצי� להג� על עצמ� , י ההורי� עצמ�"וג� ע

או תשושי� מהטיפול ועל כ� אינ� מסוגלי� לשמר את , מפחדי� לעזוב את הילד, האחרי� מפני תגובות

� רבי� על קיימי� דיווחי  ).Beresford, 1994; Seligman and Darling, 1997(החברויות הקודמות 

על , החשיבות בתמיכה חברתית על מנת להפחית את המתח במשפחות שבה� ילדי� ע� צרכי� מיוחדי�

 Dysonלדוגמא (התפקיד החשוב של תמיכה חברתית בפיתוח רגשות חיוביי� של ההורי� כלפי ילדיה� 

and Fewell, 1986; Triveette and Dunst, 1982; Weisbren, 1980  בתו�Seligman and Darling, 

ע� נכי� או  וכ� על תמיכה חברתית כמפחיתה סימפטומי� של מצוקה רגשית אצל הורי� לילדי�) 1997

 Schilling, Gilchrist and(גילשריסט ושינק , שילינג). Flynt et al., 1992; Trute, 1995( פיגור שכלי

Schinke, 1984 (הגדירו שלושה מעגלי� של תמיכה חברתית) :ב(; פחה קרובי� וחברי�חברי מש) א (

נמצא כי תמיכה של חברי משפחה חשובה . מוסדות וארגוני� פורמליי�) ג(; שכני� וחברי� רחוקי� יותר
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כאשר המשפחה המורחבת גרה בקרבת מקו� ומשמשת כמקור , יותר באזורי� כפריי� ובערי� קטנות

רה הפרקטית מהמשפחה יש חשיבות רבה לעז). Seligman and Darling, 1997(תמיכה משמעותי 

 Brown and (ונמצא כי האמהות של האמהות נוטות יותר לעזור בהשוואה לאמהות של האבות , המורחבת

Hepple, 1989 as cited in Beresford, 1994( ,ובמיוחד סבי�, קרובי�, במקרי� רבי�, אול� עדיי� ,

ולעתי� ההורי� ה� אלה , מתקשי� להציע תמיכה רגשית להורי� בגלל הצער שלה� על נכות הילד

עוד נמצא כי קבוצות תמיכה מהוות גור� תמיכה חשוב ). Beresford, 1994(שצריכי� לתמו� בקרוביה� 

קבוצת התמיכה משמשת . ההורי� מבקשי� להיפגש ע� הורי� לילדי� ע� צרכי� דומי�. עבור ההורי�

דמויות לחיקוי ועוד , השוואהבסיס ל, קבלת אינפורמציה, עבור הורי� אלו מקו� להפחתת הבדידות

)Seligman and Darling, 1997.(  

. יחווה מצוקה רגשית שכלי במקרי� רבי� המטפל העיקרי של הילד הסובל מנכות או פיגור

וקיימי� דיווחי� רבי� על כ� שבמשפחות המתמודדות ע� גידול , האמהות ה� המטפלות העיקריות בילד

מחקרי� הראו שהאמהות . כאשר הא� מטפלת בילד והאב מפרנס, ילד נכה יש חזרה לתפקידי� מסורתיי�

והיו במצוקה פסיכולוגית רבה יותר בהשוואה , הראו מספר רב יותר של סימפטומי� הקשורי� לדיכאו�

ובמקרי� רבי� זהו סוג התמיכה החשוב ביותר , נמצא כי ישנה חשיבות רבה לתמיכה מב� הזוג. לאבות

חשוב לציי� כי קיימי� ג� מחקרי� שלא מצאו ). Beresford, 1994; Trute, 1995; 1998, שי* ושולמ�-לוי(

  ).Dyson, 1997( שכלי הבדל ברמת הדחק בי� אבות לאמהות המגדלי� ילד הסובל מנכות או פיגור

  

  מחקרי� קודמי� על תמיכה חברתית

  .י סדר כרונולוגי"בחלק זה יוצגו המחקרי� עפ

Margalit, Leyser, Ankonina and Avraham )1991 ( בדקו את השפעת התמיכה הקהילתית על

ה� השוו בי� משפחות הגרות בעיר למשפחות הגרות . ונכויות פיזיות ע� פיגור שכלימשפחות שבה� ילדי� 

גיל הילדי� הממוצע היה . שני� 4 – 29טווח הגילאי� היה . וכ� נערכה השוואה לקבוצות ביקורת, בקיבו�

. והאקלי� המשפחתי) coherence(במחקר נבדקו תחושת הלכידות  . שני� 12.72 שני� ובקיבו� 12.52בעיר 

שבמהל� החיי� ) א: (לכידות הוגדרה כאוריינטציה כללית שמבטאת את המידה בה לאד� יש תחושת בטחו�

שהמשאבי� ) ב(; צפויי� וניתני� להסבר, הגורמי� שנובעי� מהסביבה הפנימית והחיצונית יהיו מובני�

 ,.Margalit et alבתו�  Antonovsky, 1979, 1987(והחיצוניי� יוכלו לענות על הצרכי� העולי�  הפנימיי�

תחושה , בטאו תחושת לכידות נמוכה יותר, ה� בעיר וה� בקיבו�, נמצא כי הורי� לילדי� ע� נכויות). 1991
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ה אפשרויות קיי� פחות חופש לבטא רגשות ולספק לחברי המשפח, שהמשפחות פחות תומכות ומלוכדות

  .לצמיחה אישית בהשוואה לקבוצות הביקורת ה� בעיר וה� בקיבו�

חקרו הא� קיי� קשר בי� מוקד שליטה ) Rimmerman and Stanger, 1992(רימרמ� ושטנגר 

מוקד שליטה הוגדר כמצב המשק* את תפיסת היחיד לגבי מיקו� . לשימוש ברשתות תמיכה חברתיות

אנשי� שמראי� מוקד שליטה פנימי נתפסי� כאקטיביי� . ועי חיי�וכמות השליטה שיש לו לגבי איר

אנשי� בעלי מוקד שליטה חיצוני נתפסי� , לעומת�. וכבעלי מוטיבציה לפעול באירועי חיי� יוצרי דחק

לא . אמהות לילדי� צעירי� שנולדו ע� נכות 60ה� חקרו . כפסיביי� ובעלי מוטיבציה פחותה לפעולה

אול� נמצא כי , טה פנימי לבי� שימוש רב יותר של רשתות תמיכה חברתיותנמצא קשר בי� מוקד שלי

. אמהות מבוגרות היו בעלות קשרי� רבי� יותר ע� הסביבה לש� קבלת עזרה בהשוואה לאמהות צעירות

אמהות צעירות נטו להתבודד ולכ� ג� הקטינו את המגע שלה� ע� רשתות התמיכה הפורמליות והלא 

  .פורמליות

        

        הגדרות ותהליכי שינויהגדרות ותהליכי שינויהגדרות ותהליכי שינויהגדרות ותהליכי שינוי: : : : הקיבו�הקיבו�הקיבו�הקיבו�. . . . 4444

  הגדרות 4.1

בדר� , ללא משכורת אישית, הקיבו� הוא צורת התיישבות שמספקת לחבריה את כל צורכיה�

בסביבה הקיבוצית הקהילה מספקת את כל המשאבי� . ששולטת על כל המשאבי� והמקורות הכספיי�

ערכת הקיבוצית יש מוסדות משותפי� במ. צרכי� חינוכיי� וטיפול רפואי, נופש, ביגוד, מגורי�, כולל מזו�

שוויו� בי� גברי�  –על מנת להשיג את היעדי� החינוכיי� הקיבוציי� והיעדי� החברתיי� , לחינו� הילדי�

אשר , בכל קיבו� מתקיימת אחת לשבוע שיחת חברי�). Devereux et al., 1974(' תעסוקה וכו, ונשי�

קיימות . ב"בחירת וועדות וכיו, בלת חברי� חדשי�ק, תקציבי�, המשתתפי� בה מחליטי� על מדיניות

וכ� קיימות וועדות , הוועדה המרכזית היא המזכירות –וועדות העוסקות בהיבטי� שוני� של הקיבו� 

למרות עיקרו� . 'בעיות אישיות וכו, בריאות, חינו�, העוסקות בהיבטי� שוני� של חיי הקיבו� כגו� עבודה

ואילו , בו חברי� אחדי� הופכי� למנהיגי� הודות לתכונותיה�, פורמליהשוויו� קיי� ריבוד חברתי לא 

מבחינה . מעמד� נמו� ותפקוד� מינימלי, חברי� אחרי� נמצאי� בשוליי� כאשר עבודת� שגרתית

  ). 1992, אליצור ומנוחי�(חברתית ה� עשויי� להיות מבודדי� למדי 

  

  תהליכי שינוי בקיבו�. 4.2

פר� משבר קשה שהתברר ' 80 –ובאמצע שנות ה , בו� שינויי� רבי�לאור� השני� מתחוללי� בקי

. ורוב� מרחיקי לכת, השינויי� שחלו בקיבו� בעשור האחרו� ה� תולדה של אותו המשבר. תחומי- כרב

-דה. עד כדי סיכו� לעצ� קיומ� כקיבוצי�, נראה שמרבית הקיבוצי� עוברי� שינויי� בכל תחומי החיי�
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דהיינו העברת סמכויות ממוסדות הקיבו� , הפרטה: מגמות ביחס לשינויי� הללו מציג שלוש) 1994(מלא� 

דהיינו הנמכת המחיצות בי� , ושיוריות; דהיינו ריכוז סמכויות בידי מנהלי� ואנשי מקצוע, ניהוליות; לפרט

הקשורי� , אול� המחקר המוצע יתייחס רק לשניי� מה�, קיימי� תהליכי שינוי רבי�. הקיבו� לסביבתו

  :ע� פיגור שכלילתהליכי� חברתיי� המשפיעי� על הורות  לילד 

אול� קבל תאוצה ', 80 –תהלי� זה החל עוד לפני המשבר של שנות ה : הרחבת תפקידי המשפחה. 1

מעבר הילדי� מהלינה המשותפת ללינה המשפחתית הגדיל את תפקידי ההורי� ותחו� . בעקבות המשבר

, רחצה(טיפול בכל דבר הנוגע לילדי� , השכבה בערב והשכמה בבוקר: אחריות� בכל הנוגע לגידול הילדי�

ארוחות רבות יותר נערכות , דאגה לשעות הפנאי של הילדי�, טיפול בילדי� בעת מחלת�, )'הלבשה וכו

י החברה כתפקידי� "תפקידי� אלו נתפסי� במקרי� רבי� ע). 1996, רוזנר וג�(במסגרת המשפחתית 

, רוב הנשי� עובדות בקרבת הבית. אית לעבודות משק הבית ולטיפול בילדי�היא האחר. באחריות הא�

, פלגי ואדר(לאחר שהקימו את הילדי� וטפלו בה� , ויו� עבודת� מתחיל ע� בוא הילדי� לבית הילדי�

1997.(  

רוב הקיבוצי� נוטי� היו� להעביר כספי� מהתקציב הכללי המשות* לתקציב : שינוי בשיטת התקצוב. 2

תהלי� זה מוכר בחברה הקיבוצית בש� . והחבר הוא המחליט והמכוו� הא� ואי� לנצל תקציב זה ,הפרטי

  ).1997, פלגי ואדר" (הפרטה"

כלומר צמצו� השיתו* והעברת , "קולקטיביזציה- דה"מכנה את ההתפתחות הזו בש� ) 1994(מלא� -דה

  .האחריות מהקולקטיב לפרט

  

  די� בקיבו�התייחסות לילדי� בעלי צרכי� מיוח. 4.3

למשפחות בה� ילדי� ע� צרכי� מיוחדי� הקהילה הקיבוצית מספקת את כל המעני� הנדרשי� 

יומי ועוד משאבי� הדרושי� לטיפול בילד בעל -טיפול יו�, נופש, חינוכיי�, רפואיי�, כגו� מעני� כלכליי�

י אנשי "ברי� הערכה עילדי� ע� צרכי� מיוחדי� בקיבו� עו). Beit Hallahmi, 1981(הצרכי� המיוחדי� 

וההורי� יכולי� לקבל ייעו� אצל עוד מומחי� באר� , הפסיכולוגיה והחינו�, מקצוע מתחומי הרפואה

י "וכ� סוגי תרפיה שוני� עפ, מורי� או כיתות מיוחדות –הקיבו� נות� ג� תמיכה מבחינה חינוכית . ובעול�

. קיי� מעקב אחרי התפתחות הילד). ת ועודריפוי באמנו, ריפוי בדיבור, פיזיותרפיה(המלצת המומחי� 

המערכת הקיבוצית משתדלת להיענות לרצו� ההורי� לאבחוני� או שירותי� מיוחדי� ומספקת משאבי� 

בראיונות ע� הורי� בקיבו� לה� ילדי� ע� ). Margalit et al., 1991(מהקהילה בהתא� לצורכי הילד 

הורי� ספרו שג� . דה לעזרה המיוחדת שה� מקבלי�ההורי� הביעו הערכה והוקרת תו, צרכי� מיוחדי�

העזרה שה� מקבלי� בגידול ילד� בעל הצרכי� המיוחדי� , א� חשבו לעזוב את הקיבו� מסיבות שונות

בשל המשבר , בשני� האחרונות). Leyser, Margalit and Avraham, 1988(שכנעה אות� להישאר 
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ניכרת מודעות גבוהה של בחינת , תידו של הקיבו�והדאגה לע, הכלכלי והחברתי הפוקד את הקיבוצי�

על רקע זה נית� להבי� את התארגנות ההורי� לילדי� ע� צרכי� . הזכאות לשירותי שיקו� ציבוריי�

, אור-שוור� ולי, רימרמ�(להבטחת זכויותיה� בקיבו� המשתנה ") אהדה("מיוחדי� בתנועה הקיבוצית 

נמצא כי על א* הנטיה , ביחס לנכי� בוגרי� בקיבו� המשתנה) 2000(' בסקר שערכו רימרמ� ואח). 2000

  .אי� מודעות של החברי� לגבי מיצוי ומימוש זכויות בביטוח הלאומי" קולקטיביזציה-דה"ל
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        הגדרות והנחות עבודההגדרות והנחות עבודההגדרות והנחות עבודההגדרות והנחות עבודה, , , , שאלת המחקרשאלת המחקרשאלת המחקרשאלת המחקר

 ע� פיגור שכלימהי משמעות החוויה האישית של להיות אימא לילד : שאלת המחקר הינה

  ?בקיבו�

  

 טווח הפיגור. והשאלה המרכזית בנושא זה הינה מיהו מפגר, ר שכלי הוא מצב עתיק יומי�פיגו

קשה שכלי פיגור , בינונישכלי פיגור , קלשכלי פיגור : קבוצות-ועל כ� נקבעו ארבע תת, הוא רחב השכלי

 כאשר בהדרגה ירדה, עברה שינויי� רבי� במהל� השני� השכלי הגדרת הפיגור. עמוק שכלי ופיגור

. ועלתה חשיבות בחינת ההתנהגות המסתגלתשכלי חשיבות� של מבחני האינטליגציה לצור� הגדרת פיגור 

השירות למפגר במשרד העבודה . שהינה כללית ביותרשכלי החוק בישראל קבע הגדרה לנושא פיגור 

ידי ידי ידי ידי     במחקר זה הוגדר כמפגר מי שהוכר ככזה עלבמחקר זה הוגדר כמפגר מי שהוכר ככזה עלבמחקר זה הוגדר כמפגר מי שהוכר ככזה עלבמחקר זה הוגדר כמפגר מי שהוכר ככזה על. בכל הרמות ע� פיגור שכליוהרווחה מטפל באנשי� 

לקצבת ילד נכה מ� המוסד לקצבת ילד נכה מ� המוסד לקצבת ילד נכה מ� המוסד לקצבת ילד נכה מ� המוסד , , , , השכליהשכליהשכליהשכלי    בשל הפיגורבשל הפיגורבשל הפיגורבשל הפיגור, , , , או כזכאיאו כזכאיאו כזכאיאו כזכאי, , , , השירות למפגר במשרד העבודה והרווחההשירות למפגר במשרד העבודה והרווחההשירות למפגר במשרד העבודה והרווחההשירות למפגר במשרד העבודה והרווחה

    ....לביטוח לאומילביטוח לאומילביטוח לאומילביטוח לאומי

  

  :ע� פיגור שכליסקירת הספרות זיהתה את הנושאי� הבאי� במוקד החוויה האישית של הורות לילד 

לאור� השני�     . חודיי�הינה סיטואציה מורכבת בעלת אפיוני� יי ע� פיגור שכליהורות לילדי�   .א

כולל השלכות , ע� פיגור שכלינערכו מחקרי� רבי� אשר בדקו היבטי� שוני� הכרוכי� בגידול ילד 

  .דר� ההתמודדות שלה� ועוד, תגובותיה� –המצב על ההורי� 

ההורי� . לידת ילד נכה מוזכרת בספרות כגורמת אכזבה רבה להורי� ומלווה בתחושת דחק מתמשכת  .ב

משבר בערכי� האישיי� ומשבר המציאות , משבר השינוי: ש צורות של משברחווי� שלו

)Menolascino, 1968 .(קיימת כיו� . חוקרי� שוני� הציעו מספר מודלי� לתיאור ההסתגלות למשבר

  .הסכמה בקרב החוקרי� כי כל חבר משפחה עובר לפחות חלק מהשלבי� המשבריי�

כיוו� שתפקוד הילד , ימה הנמשכת לאור� שני� רבותגידול הילד בעל הצרכי� המיוחדי� הינו מש  .ג

תקופות רבות יכולות להיחשב כיוצרות מצב ). 1998, שי* ושולמ�-לוי(מוגבל בתחומי� שוני� ומגווני� 

השני� בה� לומד הילד בבית הספר עלולות להיות קשות  ,)Dyson, 1997(אול� על פי דייסו� , דחק

  .במיוחד

הינה תהלי� מתמש� בי� היחיד לסביבה הנתפס  ע� פיגור שכליילד התמודדות ההורי� ע� גידול   .ד

וכל ניסיו� , ההתמודדות מושפעת מניסיונות התמודדות בעבר. במונחי� של התארגנות ולא של שליטה

וכ� לתוכניות , נמצא כי ישנה חשיבות לרשת תמיכה חברתית. להתייחס לגור� הדחק נחשב כהתמודדות

  .קבוצות תמיכה ועוד, עזרה
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שכ� ההורי� לילדי� ע� , מדווחת במחקרי� רבי� כבעלת חשיבות רבה, כאמור, התמיכה החברתית  .ה

לתמיכה החברתית תפקיד חשוב בפיתוח . נכויות מתארי� את עצמ� כבודדי� ומבודדי� חברתית

תמיכה של חברי משפחה חשובה . וכ� בהפחתת סימפטומי� של מצוקה, רגשות חיוביי� כלפי הילד

במקרי� רבי� האמהות ה� . בה� המשפחה המורחבת גרה בקרבת מקו� ויכולה לסייע, יי�באזורי� כפר

וה� מדווחות כי התמיכה החשובה לה� ביותר , דבר הגור� אצל� מצוקה, הדמות המטפלת העיקרית בילד

וקיימי� , אי� הסכמה בקרב החוקרי� לגבי הבדלי� ברמות המצוקה בי� אבות לאמהות. הינה מב� הזוג

  . זה ממצאי� סותרי� בנושא

  

, חינו�, ביגוד, מגורי�, כולל מזו�, הקיבו� הוא צורת חיי� שמספקת לחבריה את כל צורכיה�

לאור� השני� חלו . קיימות וועדות המקבלות החלטות בנוגע להיבטי� שוני� בחיי הקיבו�. בריאות ועוד

, נה המשותפת לא קיימת עודהלי –וכיו� קיימת הרחבה של תפקידי המשפחה , שינויי� רבי� בקיבו�

טיפול בעת מחלה , השכבה והשכמה, יומי-טיפול יו�(וההורי� ה� האחראיי� לגידול הילד מבחינות שונות 

שינוי נוס* הוא בשיטת . כאשר החברה תופסת לרוב את הא� כאחראית על מילוי תפקידי� אלו, )ועוד

וה� המחליטי� , לי לתקציב הפרטי שלה�כאשר כיו� חברי הקיבו� מקבלי� חלק מהתקציב הכל, התקצוב

וכ� , באזורי� כפריי� יש חשיבות רבה לתמיכה של חברי המשפחה, כאמור לעיל. אי� והא� לנצל תקציב זה

 Seligman and(כאשר המשפחה המורחבת גרה בקרבת מקו� , לעזרה הפרקטית שה� יכולי� להציע

Darling, 1997  .(אל מקרה פרטי של קהילה כפריתמחקר זה התייחס לחברה הקיבוצית כ.  

  

        ::::משמעות הקיבו� כמסגרת ייחודית עבור הורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי� הינהמשמעות הקיבו� כמסגרת ייחודית עבור הורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי� הינהמשמעות הקיבו� כמסגרת ייחודית עבור הורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי� הינהמשמעות הקיבו� כמסגרת ייחודית עבור הורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי� הינה

שה� , ובמיוחד את האמהות, החושפת את ההורי�, הינה מטלה מורכבת ע� פיגור שכליהורות לילד  .1

� לקשיי� אות� קשיי� אלו יכולי� להיות דומי. לקשיי� ניכרי� במהל� השני�, המטפלות העיקריות

  .א� יכולי� להיות לה� ג� אספקטי� שה� ייחודיי� לחיי� בקיבו�, חווי� הורי� בכל מקו�

גידול ילד בעל צרכי� מיוחדי� מלווה לעתי� קרובות בבושה ובסודיות המקשי� על קבלת עזרה  .2

חברה  שכ� בשל היות הקיבו� , לקושי זה יש אספקט ייחודי בחיי הקיבו�. מרשתות תמיכה חברתיות

.  ע� פיגור שכליאי� אפשרות להסתיר בה את דבר קיומו של הילד , )באופ� יחסי(קטנה ואינטימית 

ויתכ� כי יש לכ� השפעה על הדר� בה מתמודדות , רשת התמיכה בקיבו� הינה בעלת אופי ייחודי

  .האמהות

ת לנצל את המבנה החברתי והכלכלי של הקיבו� עלולי� להקשות על האמהות להרגיש שה� זכאיו  .3

  ).מתו� תחושה שהדבר בא על חשבו� ילדי� אחרי�(המשאבי� הכלכליי� לצורכיה� המיוחדי� 
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ה� כללו את  בדיקת , בי� השאר. נבדקו במחקר זה מספר נושאי�, לאור סקירת הספרות, לסיכו�

ורי� והא� התמיכה הכלכלית מסייעת לה, נבדק המצב הכלכלי. אופי מצב הדחק איתו מתמודדי� ההורי�

המצב הכלכלי והמצב החברתי , לאור השינויי� אות� עוברת החברה הקיבוצית, או שאולי, בהתמודדות

נבדקו רגשות שבאי� לידי ביטוי הקשורי� בגידול הילד בעל , בנוס* לכ�. מהווי� בה גור� דחק דווקא

ק ג� את אופי מחקר זה בד. רגשות הקשורי� להיות� חלק מהחברה הקיבוצית ועוד, הצרכי� המיוחדי�

  .הרשת החברתית

  

הנחת העבודה של המחקר היא שבאמצעות השיטה הנרטיבית נית� ללמוד את המשמעות 

  .  בקיבו� ע� פיגור שכליהסובייקטיבית של להיות א� לילד 



  24

        מתודולוגיה ומער� המחקרמתודולוגיה ומער� המחקרמתודולוגיה ומער� המחקרמתודולוגיה ומער� המחקר ....4444

  

        שיטת המחקרשיטת המחקרשיטת המחקרשיטת המחקר

ורי� לענות בה� התבקשו הה, כל המחקרי� שנסקרו בסקירה הספרותית נערכו בשיטה כמותית

מציי� שישנה ) Beresford, 1994(ברספורד . על שאלוני� ולאחר מכ� נותחו השאלוני� בכלי� סטטיסטיי�

חשיבות רבה לחקור את נושא ההתמודדות של הורי� ע� גידול ילד בעל צרכי� מיוחדי� ג� בכלי� 

. אות� היו רוצי� לתאר שכ� השאלוני� הסגורי� לא מספקי� להורי� את כל מגוו� האפשרויות, איכותניי�

זו שיטה שבה המחקר הוגדר כלומד תופעות בסביבה . מסיבה זו בחרתי לערו� מחקר זה בשיטה איכותנית

" מכשיר"החוקר הוא . תו� ניסיו� להבי� אות� במונחי� של המשמעות שהאד� נות� לה�, הטבעית שלה�

; 1995, יהושע-צבר ב�(והתובנה שלו פתיחותו , רגישותו, על ידי יכולת הקליטה שלו –המחקר העיקרי 

Conard, 1990; Denzin and Lincoln, 1998; Gerhardt, 1990; Grinnell, 1997 .( כדי לבדוק את שאלת

את חווית , המטרה של הגישה הנרטיבית היא לחקור את הסיפור עצמו. המחקר בחרתי בגישה הנרטיבית

רי� סדר בהתנסויות אות� חוו על מנת ליצור הגיו� ולראות אי� המשתתפי� בראיו� יוצ, החיי� של האד�

וכ� לתת , ונותני� משמעות סובייקטיבית לחווית החיי� שלה�, באירועי� ובפעולות שמתרחשי� בחייה�

, הנרטיב מתייחס לרצ* פעולות בעל משמעות שיש בו התחלה.  תאור והסבר תיאורטי לתהליכי� חברתיי�

בפיתוח נרטיב האד� מנסה ליצור ). Denzin, 1989; Mishler, 1986; Reissman, 1993(אמצע וסו* 

הנרטיב מבנה אירועי� בדר� . קשרי� עקביי� בי� אירועי חיי� על מנת לתת לחיי� משמעות וכיוו�

 ,Gergen and Gergen(שמדגישה חיבורי� או עקביות וכ� תחושה של תנועה והתקדמות לאור� הזמ� 

� רצו� להבי� את המשמעות שהאמהות נותנות לסיפור החיי� שלה� הגישה הנרטיבית נבחרה מתו). 1984

הפרדיגמה שהנחתה אותי היא הגישה . ע� פיגור שכלילאור� תקופת ההתמודדות ע� גידול הילד 

המניחה קיו� של מציאות התלויה בצורה ובמבנה שאנשי� נותני� לה בדר� שאינה , ההבנייתית

קיי� באינטראקציה בי� החוקר לנחקר והממצאי� נוצרי� המחקר מת, אבסולוטית אלא ניתנת לשינוי

שכ� המציאות של , גישה זו מתאימה למחקר). Guba and Lincoln, 1998(ונכתבי� בתהלי� המחקר 

האמהות אותה חקרתי הינה מציאות מורכבת ומתו� סקירת הספרות נראה כי היא אכ� תלויה במשמעות 

מדגישה את האינטראקציה בי� , אשר תפורט להל�, תמשתיהשיטה בה הש, בנוס*. שהאמהות נותנות לה

  .החוקר לנחקר
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        אוכלוסיית המחקראוכלוסיית המחקראוכלוסיית המחקראוכלוסיית המחקר

        דגימהדגימהדגימהדגימה

סקירת הספרות התייחסה . המתגוררות בקיבו�שכלי פיגור  ע�במחקר זה רואיינו אמהות לבנות 

 של הורי� המתמודדי� ע� גידול של ילד בעל צרכי�) וא* בקיבוצי�(לאוכלוסייה הכללית באר� ובעול� 

שבאי� לידי ביטוי אצל הורי�   - כמעט אוניברסליי�  -מתו� הסקירה עולי� דפוסי� דומי� מאד . מיוחדי�

ההתמקדות באמהות בלבד נובעת מסיבות . ללא כל קשר למסגרת החיי� או לאר� בה ה� חיי�, אלו

בעל צרכי�  מקומ� של האמהות כמטפלות עיקריות בטיפול בילד, בה� ג� גודלו של המחקר המוצע, שונות

אני מוצאת כי יש עניי� רב במחקר מקי* יותר שיבדוק את . וכ� כמטפלות עיקריות בילדי� בקיבו�, מיוחדי�

. והדבר יוכל להיעשות במחקר עתידי, המשמעות שנותני� ג� האבות בקיבו� לסיטואצית חיי� כזו

נת מצבי הדחק  הספרות אינה תמימת דעי� לגבי השאלה הא� יש הבדל בי� גברי� לנשי� מבחי

במחקר זה ראיתי חשיבות רבה בבדיקת . וההתמודדות הכרוכי� בגידול ילד בעל צרכי� מיוחדי�

על מנת לנסות ולבדוק הא� למסגרת החיי� הייחודית , סיטואציית החיי� של אמהות אלו דווקא בקיבו�

חוויית האמהות או ש, הזו יש השפעה על המשמעות שהאמהות נותנות לסיטואציה איתה ה� מתמודדות

הספרות המחקרית עוסקת במנגנוני . הנה בעלת אפיוני� בלתי תלויי� בקונטקסט ע� פיגור שכלילילד 

על מנת למקד את אוכלוסיית . אחד המנגנוני� שהוזכרו כמסייעי� להורי� הינו אמונה דתית. התמודדות

ורחב יותר יוכל להשוות אני מניחה שמחקר עתידי . בחרתי להתמקד רק בקיבוצי� חילוניי�, המחקר

הספרות מדגישה את התמיכה מב� הזוג כתמיכה עיקרית שעוזרת . תפיסות של הורי� דתיי� וחילוניי�

שכ� הנחתי שהחוויה של התמודדות ע� גידול , ועל כ� השתתפו במחקר רק אמהות נשואות, בהתמודדות

  .ילד בעל צרכי� מיוחדי� ללא ב� זוג מוסיפה גורמי דחק נוספי�

למרות . שכלי ירת הספרות התמקדה בטווח רחב של נכויות התפתחותיות ולא רק בנושא פיגורסק

וכ� שנושא פיגור , פיגור שכלי ולא מנכות פיזיתע� אני מניחה שיש משמעות לעצ� היותו של הילד , זאת

  . ועל כ� בחרתי להתמקד בתחו� זה, גורר אחריו סטיגמה שיוצרת א* היא קושי בהתמודדותשכלי 

וישנה א* התייחסות של , הספרות אותה סקרתי מתמקדת בילדי� בגיל הג� או גיל בית הספר

, בשל כ�. לגיל בית הספר כגיל מאתגר במיוחד מסיבות שונות שפורטו קוד� לכ�) Dyson, 1997(דייסו� 

חובה כלומר מהשלב של כניסה למסגרת חוק חינו� , 3 – 14חקרתי אמהות שלה� ילדי� בטווח הגילאי� של 

במסגרות החינו� המיוחד גיל סיו� בית הספר היסודי הוא (לחינו� המיוחד ועד סיו� בית הספר היסודי 

  ). מספר שני� נוספות מעבר למקובל בחינו� הרגיל, לעתי�,ונמש� , גמיש

בה החוקר מזהה מספר קט� של משתתפי� , "כדור שלג"שיטת הדגימה בה השתמשתי הינה שיטת 

הוא מבקש מה� לזהות אנשי� , ולאחר שה� משתתפי� במחקר, הוא מעוניי� לחקורבאוכלוסייה אותה 

מכיוו� שנושא המחקר קשור במציאות ). Grinnell, 1997(נוספי� אשר יכולי� ג� ה� להשתת* במחקר 
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ובמקרי� רבי� א* גורמת להורי� להתבודד ולנתק קשרי� , חיי� אשר מתוארת בספרות כיוצרת מצוקה

וההנחה , הנחתי שיהיה קושי לגייס מרואיינות למחקר, בכדי לא לחשו* את מצוקותיה�, חברתיי� קיימי�

מכיוו� שהספרות מדגישה את החיפוש אחר קשרי� ע� הורי� המתמודדי� , ע� זאת. התאמתה במלואה

פיגור והדבר א* ידוע לי מתו� עבודתי כעובדת סוציאלית בקיבוצי� המתמחה בתחו� , ע� אותה סיטואציה

והנחה זו התאמתה , הנחתי כי האמהות  שתסכמנה להתראיי� יוכלו להפנות אותי לאמהות אחרות,  שכלי

שכ� קיימי� קשרי� , סביבת המגורי� הקיבוצית א* היא בעלת השפעה בקביעת צורת המדג�. א* היא

פתי במסגרת עבודתי נחש, לדוגמא(רבי� בי� הורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי� בתו� התנועה הקיבוצית 

ועל כ� , )שהוא ארגו� הורי� לילדי� בעלי צרכי� מיוחדי� בברית התנועה הקיבוצית, "אהדה"לארגו� 

הפנייה . האמהות הפנו אותי לאמהות נוספות שא* ה� גרות בקיבוצי� ומתמודדות ע� אותה הסיטואציה

קשו את שב" מקשרי�"אלא לאנשי� , מפאת רגישות הנושא, הראשונית שלי לא היתה לאמהות עצמ�

. רק לאחר שהתקבלה ההסכמה המפורשת פניתי אליה� ישירות. הסכמת� של האמהות להשתת* במחקר

  .דרכי� נוספות בה� ניסיתי להגיע אל אוכלוסיית המחקר יפורטו בהמש�

  .מספר הנחקרות היה שמונה אמהות 

  

        איסו* הנתוני�איסו* הנתוני�איסו* הנתוני�איסו* הנתוני�

מקובלות כאשר מנסי� והיא אחת השיטות ה, ראיו� הוא מתודת מחקר מרכזית במדעי החברה

, זו האמנות של שאלת שאלות והקשבה. ראיו� מוגדר לעתי� כשיחה ע� מטרה. להבי� את הטבע האנושי

למרות שיש ג� שיטות , השיטה המקובלת ביותר היא ראיו� אישי פני� אל פני�. והיא מושפעת מהמראיי�

הוא שיטה של איסו* מידע  ראיו� עומק. חצי מובנה או פתוח, ראיו� יכול להיות מובנה. אחרות

  ). Fontana and Frey, 1998; Grinnell, 1997; Mishler, 1986(מהמשתתפי� במחקר לגבי חייה� 

  

        שיטת הראיו�שיטת הראיו�שיטת הראיו�שיטת הראיו�

לאחר שקבלתי אישור מהמקשרות לפנות אל האמהות יצרתי אית� קשר טלפוני על מנת לתא� את 

כל האמהות בחרו . ת� בעת קיו� הראיו�בכדי שכל א� תרגיש נוח ככל הני, מקו� ומועד עריכת הראיו�

פרט לסיגל שהראיו� עימה התקיי� בבית הילדי� בו שוהה ביתה (לערו� את הראיו� בבית� בשעות הערב 

, )אשר יוצגו בפרק ניתוח הממצאי�(בתחילת הראיו� שאלתי מספר שאלות דמוגרפיות ). במש� היו�

שכ� כל הראיונות הוקלטו , כות ההקלטה בטייפחתמתי ע� האמהות על הסכ� סודיות וערכתי בדיקה לאי

  .ושוכתבו לאחר מכ�

המשמעות של ראיו� עומק פתוח הוא . הראיונות שקיימתי היו ראיונות עומק פתוחי� ע� האמהות

ספרי לי את "ובה בקשתי מ� הא� , אלא רק שאלה כללית בפתיחה, שזהו ראיו� אשר אי� בו שאלות מובנות
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במקרי� בה� לא . בכל הראיונות הקפדתי ששאלת הפתיחה תהיה זהה". …סיפור החיי� של� כאמא של

בקשתי מה� שה� יבחרו מה תהיה הנקודה , היה ברור לאמהות מה מצופה מה� ומהיכ� להתחיל את הסיפור

לאור� כל ). 'לידה וכו, כגו� מהל� הריו�(והקפדתי לא לכוו� אות� לנקודת זמ� מסוימת , בה ה� מתחילות

, אלא רק שאלות הבהרה והרחבה לדברי� שה� בחרו להתייחס אליה�, לתי שאלות נוספותהראיו� לא שא

הניסיו� שלי היה להשאר במסגרת אחידה של . וכ� בדיקה הא� אני הבנתי נכו� את דבריה� וכוונותיה�

ההתערבויות שכ� קיימתי בראיונות היו . ונראה לי שהצלחתי בכ�, שאלות וגירויי� בכל הראיונות

חשתי במהל� . יות בה� השתמשתי בכישורי� הקליניי� שלי על מנת לתמו� ולהיות אמפטיתהתערבו

, לא יהיה זה הוג� לערו� ראיו� נייטרלי, הראיונות כי מכיוו� שמדובר בנושאי� מאד קשי� וכואבי�

הקפדתי להשאר אובייקטיבית ככל הנית� , ע� זאת. וכמראיינת יש צור� לבטא בראיו� אמפטיה ותמיכה

. בפרק הביקורת אדו� בקשיי� שחשתי בנקודה זו. אפשר לחומר לזרו� כמו שהוא מבלי להשפיע עליוול

זו . והוא הסתיי� כאשר כל א� חשה שהיא סיימה לספר לי את סיפור חייה, לראיו� לא היתה מסגרת זמ�

) Minichiello, Aronie, Timewell and Alexander, 1995(טיימוול ואלכסנדר , ארוני, נקודה שמינישיאלו

את , שוב ושוב, הדר� להגיע לנקודה זו היא על ידי שאלות חוזרות. של הראיו�" הסיו� הטבעי"קוראי� לה 

. וא� יש דברי� נוספי� שירצו לומר, הא� אמרו את כל מה שרצו להגיד ביחס לנושא הראיו�, המרואיינות

הראיונות לקחו , אי הקשבה מתו� הספרותהרי שעל א* שגיבשתי לי נוש, מכיוו� שמדובר בראיונות פתוחי�

מתו� רצו� לגלות דברי� שיתכ� ונעלמו מהעי� עד כה בכל , אותי למקומות נוספי� ואני הלכתי בעקבותיה�

  .בקיבו� ע� פיגור שכליהקשור לאמהות המתמודדות ע� גידול ילד 

  

        חווית הראיו�חווית הראיו�חווית הראיו�חווית הראיו�

הדר� . ע לאמהות שהשתתפו במחקרשכ� היה קושי גדול להגי, תהלי� איסו* הנתוני� אר� זמ� רב  

, בה ניסיתי להגיע לאמהות היתה על ידי פנייה לעובדי� סוציאליי� במחלקות לשירותי� חברתיי�

ארגו� של ברית " (אהדה"פרסו� מודעה בד* מידע של , לעובדי� סוציאליי� במכוני� להתפתחות הילד

, ות אישיות לאנשי� שאני מכירה בקיבוצי�וכ� פני) התנועה הקיבוצית להורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�

  .על מנת שיבדקו בקיבו� שלה� הא� יש אמהות שמוכנות להשתת* במחקר

) לאחר שקבלו את הסכמת� להשתת* במחקר(המקשרי� שהפנו אותי לאמהות , ברוב המקרי�  

, הראיונותבמהל� ". …היא לא יודעת שלילדה שלה יש פיגור"הזהירו אותי לבל אשתמש במילה פיגור שכ� 

והיה נראה שיש לה� מודעות גדולה למצבה של הבת ולסוג , המילה פיגור עלתה תמיד ביוזמת האמהות

ומי שניסה , התחושה שלי היא שלאמהות היתה נכונות מלאה להתראיי� ולספר את סיפור�. הפגיעה שלה

הגעתי למקשרת היו א* מקרי� בה� . למנוע זאת היו המקשרי� בקיבוצי� או העובדי� הסוציאליי�

אול� המקשרת לא מוכנה להציע לאֵ� , בקיבו� שאמרה לי שיש בקיבו� משפחה שמתאימה למחקר שלי
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נית� לראות את , מצד אחד. וא* לא מוכנה שמישהו אחר ישאל אותה, את האפשרות להשתת* במחקר

. וצאה מהראיו�ואולי א* פחד שמא ייפגעו כת, התמודדות הקיבו� כרצו� לשמור על פרטיות� של האנשי�

אפשרות נוספת שעולה כא� היא שלמקשרי� בקיבוצי� יש קושי גדול לחשו* את עצמ� ואת , ע� זאת

  .ועל כ� ה� השתדלו בכל מאוד� שהראיונות לא יצאו אל הפועל, הקיבו� לביקורת אפשרית

שלב שב, כפי שכבר ציינתי, התחושה היתה. באופ� כללי חווית הראיו� היתה מאד מיוחדת עבורי  

היתה פתיחות גדולה מאד מציד� לשת* אותי בחוויה שלה� , שבו הגעתי אל האמהות ושוחחתי אית�

ברוב המקרי� האמהות ספרו את סיפור החיי� שלה� בצורה כרונולוגית . ובסיפור החיי� הייחודי שלה�

בת מיד לאחר נראה כי ה� שמו דגש רב על ההריו� ותקופת החיי� הראשונה של ה. החל מההריו� או הלידה

שכפי הנראה אלו ה� נקודות קריטיות שמעלות שוב ושוב את , ולאחר מכ� על מעברי� בחיי�, הלידה

בחלק מהמקרי� התגובה הראשונית של האמהות היתה הפתעה על כ� שאני . הקשיי� אית� ה� מתמודדות

ה� רואות את החיי� ואני קושרת את התגובה הזו לכ� ש, מעוניינת לשמוע את הסיפור שלה� ולא של הבת

ברוב המקרי� בשלב מוקד� יחסית , בהמש� הראיו�. שלה� כמרוכזי� סביב הילדה וצרכיה המיוחדי�

י שאלה לגבי החוויה "והיה צור� בעידוד מסוי� שלי ע, "אי� לי יותר מה להגיד, זהו"האמהות נטו להגיד 

שלאחר מכ� היה קל יותר , ולא בא� או שיקו* שלי לגבי הדברי� שעלו עד כה בראיו� והתמקדו בבת שלה�

  . לאמהות לדבר על עצמ� ועל המשמעות שה� נותנות להיות� אמהות לבנות ע� צרכי� מיוחדי�

אפילו בסיפור של , בכל הראיונות עלה קושי גדול בחוויה של האמהות ע� הקיבו� בו ה� חיות

י� בה� הקושי תפס מקו� מרכזי היו מקר. סיגל בו החוויה העיקרית היתה של הכרת תודה כלפי הקיבו�

ותחושה , אולי ג� בשל הצור� להאשי� מישהו, בראיו� ולאמהות היה קל להתחבר אליו מבחינה רגשית

במקרי� אחרי� לאמהות היה מאד קשה להעביר ביקורת על . שקל יותר להאשי� את הקיבו� כגור� חיצוני

סייגו את הדברי� והביאו לדוגמא ג� את הצד ה� מייד , ובכל מקו� בו ה� ציינו ביקורת זהירה, הקיבו�

וביחס , אני מפרשת את הקושי שלה� בקשר שיש לאמהות ע� הקיבו�. השני של סיוע שה� קבלו מהקיבו�

התחושה היא , כלומר. כפי שקראה לו אחת האמהות, "אבא קיבו�"יחס שאני מכנה אותו , הנוצר ביניה�

ג� כאשר , ש קושי מאד גדול להעביר ביקורת על ההורי�וי, שהקיבו� משמש מעי� הורי� לאמהות הללו

לכל אור� הדר� יש קונפליקט בי� הרצו� לכעוס על הקיבו� לבי� הרצו� . מביני� שההורי� אינ� מושלמי�

  . להבי� את הקיבו� ולהתחשב במגבלותיו ובשינויי� העוברי� עליו

. תנת מעצמי במהל� הראיונותככל שהתקדמתי בעריכת הראיונות מצאתי את עצמי יותר ויותר נו

ובהמש� גיליתי שאני משמשת , בתחילה הייתי בעיקר מקשיבה פאסיבית ששואלת רק שאלות הבהרה

או , במקומות בה� האמהות תארו קשיי� ע� המוסדות הממשלתיי�. בראיונות ג� כמספקת אינפורמציה

י� והמחלקות לשירותי� קשיי� ע� הקיבו� שנית� למצוא לה� פתרו� באמצעות העובדי� הסוציאלי

התגובות שקבלתי . על מנת לסייע לה�, היה לי חשוב לשת* אות� בניסיוני ובידע המקצועי שלי, חברתיי�
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ושה� ישתמשו , מה� במהל� הראיונות ובסיומ� היה שה� מעריכות את התרומה שה� קבלו מהראיו� הזה

שכ� נראה כי א* אחד לא עשה , ובאני רואה את הממצא הזה כחש. באינפורמציה החדשה שהתגלתה לה�

  .וסוג הקשר הזה חסר לה�, אית� בירור מעמיק של כל תמונת הזכויות והשירותי� הקיימי�

, כמו הקשיי� בזוגיות, בראיונות היתה כניסה למקומות מאד פרטיי� ואישיי� של האמהות

תייחסות לכ� תובא א� כי נושא זה הופיע בצורה מצומצמת יחסית וה(הקשיי� בקבלת הילדה החריגה 

על הטוב , והראיונות התקדמו עד למקומות בה� האמהות היו מוכנות לשת* אותי בחוויה שלה�, )בדיו�

ע� כל הרצו� , הקושי שלי בנקודה זו נובע מכ� שהראיו� לא נשאר באינטימיות שלי ושלה�. והרע שבה

בשל כ� היתה לי . קורתוהתייחסות מפורטת לכ� תבוא בשלב הבי, להסתיר ולטשטש פרטי� מזהי�

מצד אחד אני חשה שהיכולת לקרוא ראיו� של� . התלבטות רבה הא� להכניס לעבודה ראיו� אחד במלואו

חשתי מחויבות לעשות כל שנית� על , וע� זאת, יכולה להוסי* רבות להבנת הקורא את חווית האמהות

טשטוש מקו� העבודה של הא� , די�טשטוש גיל היל, י שימוש בשמות בדויי�"ע –מנת למנוע את זיהויי� 

חשוב לציי� בנקודה זו כי על . ביחד ע� הניתוח שנער� לו, כפי שהתקיי�, בנספח מופיע ראיו� של�. ועוד

אני חשה כי יתכ� והעבודה אינה שלמה בנקודה , א* כל המאמצי� שהשקעתי בטשטוש הפרטי� המזהי�

אלא , שלבת בעבודה את הראיונות האחרי� במלוא�ועל כ� אני מכניסה רק ראיו� אחד לדוגמא ולא מ, זו

  .רק ציטוטי� מהראיונות על פי הצור�

  

להודות לאמהות שפתחו בפני את דלת� ואת ליב� ושיתפו אותי בחווית חיי� מאד , שוב, חשוב בנקודה זו

  .שיש בה ג� חלקי� מאד כואבי� ואישיי�, מורכבת

  

        ניתוח הנתוני�ניתוח הנתוני�ניתוח הנתוני�ניתוח הנתוני�

התהלי� כלל עריכת ראיו� . פ ושוכתבו מיד לאחר עריכת�בטיי, כאמור, הראיונות הוקלטו

על מנת להשאר מחוברת , כאשר לא קיימתי ראיו� נוס* בטר� סיימתי לשכתב את הראיו� הקוד�, ושכתובו

בו כתבתי לעצמי " יומ� חוקר"בעת השכתוב ערכתי מעי� . ככל הנית� לכל ראיו� בנפרד בשלב הראשוני

שכללו התיחסויות לדברי� , אות� שמעתי והתרשמויות שלי מהראיונותהערות ראשוניות לגבי הדברי� 

ההקשבה ושכתוב הראיונות ארכו שעות . שנאמרו והמשמעות שהנחתי שעומדת מאחורי אות� הדברי�

עד להבנה מלאה של תיאור הסיפור של , ולאחר מכ� קראתי את השכתוב של כל ראיו� פעמי� רבות, רבות

  .לסיפור כל מרואיינת והמשמעות שיש

בשיטה זו ).  Unrau and Coleman, 1997(שיטת הניתוח שנבחרה היא שיטת� של יונראו וקולמ� 

פסקה או , משפט, כאשר יחידת משמעות יכולה לכלול מילה(, יש חלוקה של הטקסט ליחידות משמעות

) תימות(קטגוריות  יצירת, זיהוי קטגוריות בכל ראיו�,  )ולכל יחידה כזו יש משמעות בפני עצמה, יותר מכ�
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המטרה בשיטת מחקר זו היא לבנות תיאוריה . משותפות בי� הראיונות ולבסו* הסבר וניתוח של הראיונות

כלומר התיאוריה , )Grounded Theory” )Glaser and Strauss, 1967“שזו גישה המכונה , מתו� הנתוני�

ראיונות וגיבוש התיאוריה נער� קישור בסיו� ניתוח ה. מתו� הראיונות וניתוח�, מתגבשת במהל� המחקר

ע� פיגור לגבי חווית האמהות לילד , לחומר התיאורטי הקיי� שנסקר כא�, של התיאוריה שגובשה מתוכ�

ניתוח הראיונות ובניית התיאוריה אפשרו את השוואת הממצאי� לאלו הקיימי� לגבי חווית אמהות . שכלי

וח הראיונות כלל הקשבה מפורטת לטקסט ששוכתב וניתוח נית. בקונטקסטי� אחרי� ע� פיגור שכלילילד 

בשלבי� הראשוניי� גיליתי יחידות משמעות רבות אשר הופקו מתוכ� הדברי� . ראשוני ליחידות משמעות

מאמצעי� לא מילוליי� , )'הפסקות וכו, הא� היו בו שתיקות, הא� היה רצו*(מסגנו� הדיבור , שנאמרו

מהמלי� והמטפורות שחזרו , מהשפה בה השתמשו האמהות, )'עות פני� וכוהב, בכי, צחוק, כגו� שפת גו*(

לדוגמא (מהניסוחי� שחוזרי� , )לדוגמא תיאור תחושת הכבילות שה� חשות שחזר פעמי� רבות(בדבריה� 

יחידות . ועוד) החזרה בוואריאציות שונות על כ� שלא רוצות שהילדה תהיה דוקטור או פרופסור

לאחר שניתחתי את הראיונות ליחידות . רכזיי� שמעסיקי� את האמהותהמשמעות ה� הדברי� המ

כאשר ג� בשלב זה הופיעו בהתחלה קטגוריות , משמעות התחלתי לקב� את יחידות המשמעות לקטגוריות

ובהדרגה ה� התלכדו לתימות או לקטגוריות המרכזיות שמשקפות את המשמעות של הנרטיב של , רבות

בחירת הקטגוריות המרכזיות נבעה מחווית האמהות כפי שבאה לידי ביטוי הפקת המשמעויות ו. האמהות

תו� , י בדיקה מה� הנושאי� שמעסיקי� אות� ואילו נושאי� חזרו בצורה בולטת יותר בטקסט"ע, בטקסט

. התייחסות ג� לנושאי� ייחודיי� שהופיעו בכל ראיו� והיו משמעותיי� לחוויה של כל א� בנפרד

וה� דר� , כלומר הדברי� אות� ה� אמרו, ות התגלו ונותחו ה� דר� הדברי� הישירי�המשמעויות והקטגורי

כמו למשל תחושת האשמה (הדברי� שה� התקשו לדבר עליה� , כלומר מבנה הראיו�, הדברי� העקיפי�

 Boulton(בולטו� והמרסלי ). המשפחה המורחבת שלא תפסה מקו� רב ועוד, שהופיעה מעט באופ� יחסי

and Hammersley, 1996  (כי לניתוח נתוני� במחקר איכותני אי� שיטת ניתוח אחת , ציינו במאמר�

המשימה היא לבנות את קטגוריות ההתייחסות מתו� הדברי� שנאמרו . ספציפית שתבטיח תמיד תוצאות

  ....בראיונות באופ� יצירתי

התחילו תמיד האמהות . במהל� הניתוח שמתי לב לסדר הופעת הדברי� שהיה קבוע פחות או יותר

תו� , ולאחר מכ� עברו לרוב לשלב בו התגלתה הבעיה, וכ� הלידה, את הראיו� בשלב ההריו� ותיאור שלו

שזה משפט שהופיע בווריאציה כזו או אחרת כמעט בכל , "כתינוקת היא היתה ככל התינוקות"ציו� העובדה 

ב הכרו� בגילוי שהיא כבר לא ואת הכא" הכל יהיה בסדר"ואני מניחה שהוא מתאר את הרצו� ש, ראיו�

מבית תינוקות (מעבר  כלוהתחושה היתה ש, בכל הראיונות היה דגש רב על מעברי�. תהיה ככל הילדי�

מהווה משבר וחזרה ) 'ממסגרת החינו� הקיבוצי לחינו� המיוחד וכו, מהג� למסגרת בית הספר, לבית ילדי�

המשפחה הגרעינית והמורחבת . עצ� החריגות לטראומה של ההתמודדות הראשונית ע� גילוי העובדה של
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בצמצו� יחסי ) כאשר הופיעו(וברוב המקרי� ה� הופיעו , לא תפסו באופ� יחסי מקו� רב בראיונות

  . ובשלבי� מאוחרי� בראיו�

        

        ))))Trustworthiness((((אמינות המחקר אמינות המחקר אמינות המחקר אמינות המחקר 

בסביבת מחקר איכותני פועל , בעוד מחקר כמותי צרי� לעמוד באמות מידה של תוק* ומהימנות

  ).Trustworthiness(והיא המידה בה נית� לתת אמו� בנתוני� , התייחסות שונה

) Guba and Lincoln, 1998; Lincoln and Guba, 1985(וכ� גובה ולינקול� ) Krefting, 1991(קרפטינג 

מציעי� מספר אסטרטגיות על מנת לעמוד בכל אחד מהקריטריוני� הדרושי� להשגת אמינות המחקר 

  :הגישה ההבנייתית בתו�

כ� שאנשי� שחוו את , מחקר הוא אמי� כאשר הוא מציג תאור מדויק של ההתנסות ):):):):Credibility((((אמו� אמו� אמו� אמו� 

, י המרואייני� עצמ�"האסטרטגיה היא בדיקת החומר ה� ע. אותה ההתנסות יוכלו מיד לזהות את התיאור

י תהלי� "משתתפי� עצמ� וה� עי ה"חקירה ממושכת ואימות המסקנות ע, י אנשי מקצוע נוספי�"ה� ע

בו הוא מערי� את מידת מעורבותו בתהלי� הראיו� ואת ההשפעות שלו על , רפלקטיביות של החוקר עצמו

י אנשי מקצוע נוספי� וכ� בדר� של "מחקר זה השתמש באסטרטגיות של בדיקת החומר ע. תהלי� זה

  . איה יובאו בשלב מאוחר יותרשממצ, שאני ערכתי) reflexivity(מודעות ובדיקה עצמית מתמדת 

 Transferability : : : :הכוונה כא� היא לשאלה הא� נית� להעביר את הממצאי� ג� לקונטקסטי� נוספי� .

שמאפשר לקורא לעקוב אחרי תהלי� קבלת , האסטרטגיה היא יצירת יומ� שהחוקר עור� במהל� עבודתו

  .הזה בפרק ניתוח הממצאי�מחקר זה מאפשר לקורא לעקוב אחר התהלי� . ההחלטות ואיסופ�

הא� הממצאי� היו עקביי� א� המחקר היה נעשה שוב באות� נושאי� או  ):):):):Consistency((((עקביות עקביות עקביות עקביות 

האסטרטגיה היא שחוקר אחר יבח� את הדר� בה התקבלו החלטות במהל� איסו* וניתוח . בקונטקסט דומה

וכלל , ות במהל� ניתוח הממצאי�במחקר זה ערכתי יומ� חוקר בו תעדתי את תהלי� קבלת ההחלט. נתוני�

יומ� החוקר אפשר . את הדר� בה נעשתה החלוקה ליחידות משמעות ולאחר מכ� קיבוצ� לקטגוריות

  .לחוקרי� אחרי� לבחו� את הדר� בה התקבלו ההחלטות במהל� המחקר

Confirmability : : : :ולא של , זו המידה שבה הממצאי� ה� פונקציה של המשתתפי� ושל תנאי המחקר

י "ע –וכ� הצלבת נתוני� , האסטרטגיה כא� היא יומ� חוקר. או פרספקטיבה שונה מוטיבציה, ות קדומותדע

שאיפשר בדיקה , אסטרטגיה זו נבחנה א* היא באמצעות יומ� החוקר. מסמכי� קודמי� של אות� הנחקרי�

דברי� ולא של , של חוקרי� נוספי� שהממצאי� ה� אכ� פונקציה של המשתתפי� ושל תנאי המחקר

        . אחרי�
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        הממצאי�הממצאי�הממצאי�הממצאי�. . . . 4444

  
 ע�בקיבו� ראיינתי שמונה אמהות לבנות  ע� פיגור שכליעל מנת ללמוד את חווית האמהות לילד 

, בהמש� יפורטו הממצאי� המרכזיי� מתו� הראיונות. בפרק זה יוצגו תחילה המרואיינות. שכלי פיגור

את המשמעויות שעלו מ� הטקסטי� אסביר , כאשר אתייחס לתימות שעלו מהשיח של האמהות בראיונות

 - ניתוח הממצאי� מתבסס על ניתוח הראיונות בשני שלבי� . ואביא לה� סימוכי� מהראיונות השוני�

  ). Unrau and Coleman, 1997(י יונראו וקולמ� "כפי שהוצע ע, יחידות המשמעות והחלוקה לתימות

  

        הצגת המרואיינותהצגת המרואיינותהצגת המרואיינותהצגת המרואיינות. . . . 1111

השמות הינ� בדויי� והפרטי� המזהי� . ואיינות ומשפחותיה�בפרק זה יוצגו פרטי� כלליי� על המר

  .כל המרואיינות מתגוררות בקיבוצי� ברחבי האר�. טושטשו על מנת לשמור על פרטיות�

  

        סיגלסיגלסיגלסיגל

. והוריה עלו לאר� מצפו� אפריקה, היא ילידת האר�. סיגל בשנות השלושי� המוקדמות לחייה  

סיגל נשאה לב� זוגה לפני כעשר . ל ונשארה בו"גרעי� נח היא הגיעה לקיבו� במסגרת, השכלתה תיכונית

והיא הילדה בעלת , ניצ�, ב� שלומד בבית ספר יסודי ובת שהיא בת ארבע –שני� ונולדו לה� שני ילדי� 

. וזאת לאחר שני� רבות שעבדה בחינו�, סיגל עובדת באחד מענפי השירות בקיבו�. הצרכי� המיוחדי�

בנוס* יש לה קשיי� ייחודיי� של בעיות במערכת . שכלי שגורמת לפיגור ניצ� סובלת מתסמונת נדירה

הסיפור של סיגל . וטיפול אינטנסיבי מאד בבעיות האכילה, העיכול והדבר יוצר עומס רב על המשפחה

  .ותחושה של הכרת תודה שלה כלפי הקיבו�, התאפיי� בסיוע ותמיכה רבי� שהיא מקבלת מהקיבו�

  

        תמרתמרתמרתמר

ולבני הזוג ארבעה , היא נשואה מזה כעשרי� שני�. י� המאוחרות לחייהתמר בשנות הארבע  

תמר ילידת . שהיא הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�, הדס, ב� בתיכו� ובת בת עשר, שניי� בוגרי� –ילדי� 

היא עובדת . היא בת הקיבו� וחיה בו את כל חייה, השכלתה תיכונית. האר� והוריה ילידי מערב אירופה

הקיבו� בו חיה תמר . שכלי ומפיגור) CP(הדס סובלת משיתוק מוחי� . החקלאות בקיבו� באחד מענפי

ויש לכ� משמעויות רבות מבחינת ההתמודדות שלה אשר , עבור הדס בבית הספר האזורי CPהקי� כיתת 

  .באו לידי ביטוי במהל� הראיו�
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        נירהנירהנירהנירה

ולבני הזוג שישה , שני� היא נשואה מזה כשלושי�. נירה בשנות הארבעי� המאוחרות לחייה  

נירה . שהיא הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�, שירה, שניי� בתיכו� ובת בת שמונה, שלושה בוגרי� –ילדי� 

היא . היא בת הקיבו� וחיה בו את כל חייה, השכלתה תיכונית. ילידת האר� והוריה ילידי מערב אירופה

תחושת . ולרגרסיה שכלי ת שגורמת לפיגורשירה סובלת מתסמונ. עובדת באחד מענפי הייצור בקיבו�

יחד ע� הקושי הנובע ממצבו הכלכלי של הקיבו� , חוסר הוודאות ביחס למצבה הדינמי של שירה

  .והשינויי� העוברי� עליו גורמי� לתחושת דחק שבאה לידי ביטוי לכל אור� הראיו�

  

        שרו�שרו�שרו�שרו�

שני� ולבני הזוג ארבעה היא נשואה מזה כעשרי� . שרו� בשנות הארבעי� המאוחרות לחייה  

שהיא הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי� ובת בבית הספר , רונית, בת בת שלש עשרה, שניי� בתיכו� –ילדי� 

. ל"היא הגיעה לקיבו� לפני כשלושי� שנה ע� גרעי� נח. וכ� ג� הוריה, שרו� ילידת ארצות הברית. היסודי

. היא עובדת כיו� באחד מענפי השירות, בו�לאחר שני� רבות של עבודה מחו� לקי. השכלתה אקדמאית

הסיפור של רונית הוא ייחודי בכ� שע� הלידה של רונית היתה התלבטות . רונית סובלת מתסמונת דאו�

של שלושה חודשי� בה� " פסק זמ�"ה� החליטו לקחת . גדולה לבני הזוג הא� ה� יכולי� לגדל אותה

התחושה . י� החליטו שה� מסוגלי� לגדל אותהובתו� שלושת החודש, היתה רונית במשפחת אומנה

העולה מהראיו� היא ששלושת חודשי ההתלבטות ע� לידתה של רונית גרמו לכ� שה� מאד שלמי� ע� 

וסימני השאלה כמו ג� , ובזכות עובדה זו נראה כי הקבלה של רונית שלמה יותר, ההחלטה אליה הגיעו

  .כמעט ולא באו לידי ביטוי בראיו� זה ,תחושות האשמה והקושי שהופיעו בראיונות אחרי�

  

        מירימירימירימירי

 –היא נשואה מזה כחמש עשרה שני� ולבני הזוג שלושה ילדי� . מירי בשנות הארבעי� לחייה  

מירי היא ילידת . שהיא הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�, אופיר, ובת בת שש, שניי� בבית הספר היסודי

היא עובדת . היא בת הקיבו� וחיה בו את כל חייה, השכלתה תיכונית. האר� והוריה ה� ילידי אירופה

הסיפור של מירי מאופיי� בהכחשת . אופיר סובלת מעיכוב התפתחותי. באחד מענפי הייצור בקיבו�

  .יחד ע� התמודדות רבה עימ�, הקשיי� של אופיר

  

        דניאלהדניאלהדניאלהדניאלה

ארבעה  היא נשואה מזה כעשרי� שני� ולבני הזוג. דניאלה בשנות הארבעי� המאוחרות לחייה  

שהיא הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי� וב� בבית , יפעת, בת בת שלש עשרה, ב� בתיכו�, ב� בוגר –ילדי� 
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היא הגיעה כמתנדבת לקיבו� לפני כעשרי� . דניאלה ילידת מערב אירופה וכ� ג� הוריה. הספר היסודי

. ת מתסמונת דאו�יפעת סובל. השכלתה תיכונית והיא עובדת באחד מענפי השירותי� בקיבו�. שני�

, היא של חוסר קבלה של יפעת מצד הקיבו�, כפי שבאה לידי ביטוי בראיו�, החוויה המרכזית של דניאלה

  .וכ� של קושי רב עקב מצבו הכלכלי של הקיבו� והשינויי� המבניי� אות� הוא עובר

  

        נילינילינילינילי

הזוג ארבעה  ולבני, היא נשואה מזה כשלושי� שני�. נילי בשנות החמישי� המוקדמות לחייה  

. שהיא הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�, אורית, בת בתיכו� ובת בת שתי� עשרה, שניי� בוגרי� –ילדי� 

לפני , היא הגיעה לקיבו� מקיבו� אחר במסגרת שנת שירות. נילי ילידת האר� והוריה ילידי אירופה

, שכלי פיגורבעלת אורית . �השכלתה על תיכונית והיא עובדת באחד מענפי הייצור בקיבו. כשלושי� שני�

. ועקב הדרדרות במצבה היא הוצאה מהבית למוסד טיפולי כשלושה שבועות לפני שהתקיי� הראיו�

ובקושי הרגשי הכרו� בהחלטה על הוצאתה , הסיפור של נילי התמקד בעיקר בתיאור ההדרדרות של אורית

זו יש משמעות מבחינת ההתמודדות ולעובדה , אביה של אורית מחלי� מהתק* לב קשה. של הבת מ� הבית

  .של נילי ושל כלל המשפחה ע� הסיטואציה בה ה� נמצאי�

  

        רחלרחלרחלרחל

 –ילדי�  5ולבני הזוג , היא נשואה מזה כעשרי� שני�.  רחל בשנות הארבעי� המאוחרות לחייה  

ושניי� , שהיא הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�, דפנה, בת בת ארבע עשרה, שניי� בבית הספר התיכו�

היא עלתה לאר� והגיעה לקיבו� . רחל ילידת דרו� אמריקה והוריה ילידי מזרח אירופה. בבית הספר היסודי

והיא נמצאת היו� בשלב של חיפוש עבודה לאחר סיו� , השכלתה על תיכונית. לפני כעשרי� שני�

רבי�  רחל חווה קשיי�. שכלי פיגורבעלת דפנה סובלת מפגיעה מוחית ו. הלימודי� בתחו� ניהולי

  .לאור� כל הדר�" מלחמה"התחושה שלה היא של . עקב הקשיי� הכלכליי�, בהתמודדות ע� הקיבו�

  

. או בתחילת שנות החמישי�, ה� בשנות הארבעי� המאוחרות לחייה�, פרט לסיגל, כל האמהות  

בני�  היו מספר מקרי� בה� ניסיתי להגיע לאמהות של. כל האמהות שרואיינו למחקר זה ה� אמהות לבנות

ויתכ� שלאמהות לבני� קשה יותר לשת* בחוויה אותה , יתכ� שזו יד המקרה בלבד. ונדחיתי מסיבות שונות

  .אול� אי� דר� לדעת זאת בוודאות, ה� עוברות

נולדו עוד ילדי� לאחר לידת הילד בעל הצרכי� , דניאלה ורחל, של שרו�, בשלוש משפחות  

במקרה של שרו� ודניאלה . כי� המיוחדי� היא בת הזקוני�הבת בעלת הצר, ובשאר המשפחות, המיוחדי�

כפי שיפורט (ויתכ� שהתפיסה של המשפחה את סוג הפגיעה הזה , מתסמונת דאו� ע�מדובר על ילדה 
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התחושה היתה שתסמונת דאו� . הוא שאיפשר לה� ביתר קלות להרחיב את המשפחה) בהרחבה בהמש�

של " יחסי הציבור"ואני קושרת את התחושה הזו ל, אותההיא פגיעה שקל יותר להתמודד איתה ולקבל 

ולהתייחס לילדי� , שיש לה נטייה לקבל יותר את סוג הפגיעה הזה, ולהתייחסות החברה, תסמונת הדאו�

 –ג� בדברי האמהות עולה ההתייחסות הזו בצורה מאד נרחבת . הללו כאל ילדי� ע� יכולות גבוהות

שרו� דניאלה ורחל ה� . דבר שיתכ� ומסייע בהתמודדות שלה�, אהבה הבנות מאד חמודות ויודעות להעניק

ויתכ� שג� לכ� יש קשר לדר� בה ה� מתמודדות ולהחלטה להרחיב את , האמהות היחידות שלא נולדו באר�

יתכ� שההחלטה שלא להרחיב את המשפחה לא , א� כי מכיוו� שרוב האמהות ה� מבוגרות, המשפחה

, יתכ� ג� שהגיל המבוגר. אלא לגיל הא� ולמצב המשפחתי, צרכי� המיוחדי�קשורה ללידת הילדה בעלת ה

  .יחסית של האמהות הוא זה שגר� ללידת בנות ע� צרכי� מיוחדי�

ולא נית� למצוא קשר מובהק בי� , שני� 48 -ל 11מספר השני� שהאמהות חיות בקיבו� נע בי�   

ה� חיות בקיבו� או לדר� בה הגיעו לקיבו� תפיסת� את המצב והתייחסות� לקיבו� לבי� מספר השני� ש

  ).'ל וכו"עלו מחו, ל"הגיעו באמצעות גרעי� נח, נולדו בו(

  

  .בעמוד הבא יוצגו הנתוני� הדמוגרפיי� של האמהות בטבלה
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        הצגת הממצאי�הצגת הממצאי�הצגת הממצאי�הצגת הממצאי�. . . . 2222

קיבצתי את התכני� על פי שבע , העיקריות שנבעו מיחידות המשמעות) התימות(לאחר זיהוי  הקטגוריות 

  :טגוריות מרכזיותק

  הקשיי� •

  ;דרכי ההתמודדות וההסתגלות •

  ;החוויה •

  ;החלו� ושברו •

  ;הקיבו� •

  ;הצרכי� •

  ;מיצוי זכויות ושימוש בשירותי� •

  

  

        """"…כל הזמ� ללכת אחריהכל הזמ� ללכת אחריהכל הזמ� ללכת אחריהכל הזמ� ללכת אחריה, , , , כל הזמ�כל הזמ�כל הזמ�כל הזמ�: ": ": ": "הקשיי�הקשיי�הקשיי�הקשיי� ....1111

  
כפי שבאו , שכלי פיגורע� בקטגוריה זו נאספו כל ההיגדי� שמתייחסי� לקשיי� הכרוכי� בגידול ילדות 

  .יטוי בדברי האמהותלידי ב

  :הקטגוריות הבאות-קטגוריה זו תחולק לתת

  .יומי-הטיפול היו� •

  .הפחד מהעתיד •

  .קושי להיפגש ע� הורי� במצב דומה •

  .קשיי� בזוגיות •

  

        " " " " …זה פול טיי�זה פול טיי�זה פול טיי�זה פול טיי�…יו� שלנו הוא מאד אינטנסיבייו� שלנו הוא מאד אינטנסיבייו� שלנו הוא מאד אינטנסיבייו� שלנו הוא מאד אינטנסיבי- - - - היו�היו�היו�היו�: ": ": ": "יומייומייומייומי- - - - הטיפול היו�הטיפול היו�הטיפול היו�הטיפול היו�    1.11.11.11.1

� המיוחדי� כטיפול מתיש המקשה על יומי בילדה ע� הצרכי-בכל הראיונות מופיע הטיפול היו�

שכ� הוא חזר בכל ראיו� פעמי� רבות , נראה כי זהו נושא מרכזי המעסיק את כל האמהות. ההתמודדות

  .וביחס לנושאי� שוני�

ע�  …ונהייה לי רע …אני רק חושבת על הנסיעה ל"נירה מתארת את הקושי הקיי� בנסיעות ע� שירה  •

וכ� את הקושי   "…ובדיקות, אני כל כ� הרבה טיפולי� עברתי איתה. חד פעמי זה, נעשה את זה, לא נורא, שירה

זו השעה , עכשיו, הנה"שכ� שירה מתעוררת פעמי� רבות מדי לילה , הכרו� בטיפול בשירה במהל� הלילה
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איזה שמונה  …)מוחאת כ� להדגמה(היא קוראת למלצר , אבל אל תחשבי שיש לילה של�, היא נרדמת. שהיא נרדמת

  ".…]כל לילה[עמי� פ

והיו שלושה ילדי� , הרבה היינו בבית חולי�" נילי מציינת כי חלק גדול מהזמ� עבר באשפוזי� בבתי חולי� •

נוסע לעבודה , היה בא להחלי� אותי בלילה ונוסע, היה בלילה] בעלה[דני , אז אני בעצ� הייתי איתה במש� היו�, בבית

דבר שלמעשה , ור� בהשגחה הצמודה במש� כל שעות היו�הקושי שהיא מתארת הוא לגבי הצ ."…וחוזר

ג� בבית , העניי" הוא של השגחה של עשרי� וארבע שעות"לא משאיר כלל זמ� למנוחה או לעיסוקי� נוספי� 

ואי� בצידה , נילי חשה כי ההשקעה היא עצומה    ."…לא עזבו אותה עשרי� וארבע שעות, לא עזבו אותה, הספר

למרות , את לא ראית התקדמות, כי את לא ראית שהיא"ודד אות� להמשי� בדר� הזו שו� הישגי� שיכולי� לע

יומי המתיש -והטיפול היו�, ההדרדרות במצב של אורית  ".…המו" המו" השקענו בה, שכל כ� הרבה השקענו

הייתי "ה� שמביאי� את נילי בסופו של דבר לתחושה כי היא אינה מסוגלת עוד לגדל את אורית בבית 

, לא תקו� לי, אז היא כ" תקו� לי, מתחילה כבר בשש להקי� אותה כדי להספיק להסעה של שבע וחצי, בלח#כבר 

לא היה לי כוח יותר , לא היה לי כוח יותר, לא היה לי כבר כוח להתווכח איתה, לא עמדתי בזה, פשוט לא עמדתי בזה

  ".…לא היה לי כוח, אליה

היא "היכולת של ניצ� לישו� בחודשי� הראשוני�  לחייה סיגל מתארת את הקושי הרב הכרו� בחוסר  •

זה היה לנדנד אותה כל , היא הייתה לא שקטה, אנחנו לא ישנו ממש ממש, מאד לא שקטה, ג� הייתה תינוקת לא שקטה

 חצי לילה אני הייתי, חצי לילה הוא היה יש", היינו מתחלקי�] בעלה[אני ושמוליק , מה שהיינו עושי�, ידיי�, הלילה

יומית על מנת להגיע להתקדמות ולהישגי� ע� ניצ� -סיגל מציינת את ההשקעה העצומה והיו� ."…ישנה

א� לא כל . כל יו� היה מאד משמעותי להתפתחות שלה, כל, כל התקופה הזו היינו בעבודה איתה, ע� ניצ" כל הזמ""

דבר שמוסי* , ינה מסוגלת לאכול לבדניצ� א ".…כל יו� הוא היה השקעה, זה היה פספוס, יו� היינו עושי� משהו

כי מה שקורה זה שהיו� יו� שלנו הוא מאד "כפי שהיא מספרת , משימות אינטנסיביות  מדי יו� להורי�

זאת , הרי אנחנו טוחני� לה את האוכל. כי זה כל היו� מלווה בהתעסקות הזאת, אינטנסיבי בגלל הקטע של האוכל

בילוי , כשבתו� זה. שכול� מצריכי� עבודה, ארוחות שה� מאד מצומצמותשמשלוש עד שבע וחצי זה שלוש , אומרת

שמוליק , שזה מאד אינטנסיבי. מאד מאד עמוס, וקצת קניות וארוחת ערב, וקצת טיול, שזה מקלחות, של אחר הצהריי�

  ".…פול טיי�... ואני] הבעל[

עד (אי הרחבת הבית , מאלדוג. רחל מתייחסת לקשיי� הקשורי� במגבלות של דפנה ובמגבלות הקיבו� •

על א* שהיתה כבר ילדה , הצריכה אות� לטלטל את הילדה לקומה השניה בבית) לפני זמ� קצר יחסית

והיא די , עד לפני כמה חודשי� דפנה היתה למעלה. זה החדר של דפנה. הקטע הזה, למשל"גדולה וכבדה מאד 

ושי הנוס* שעולה כא� הוא חוסר היכולת לצאת הק". …כבר לא יכולתי להרי� אותה למעלה, למשל, אני, גדולה



  39

אנחנו לא יכולי� סת� להחליט שאנחנו רוצי� לצאת , זה שנכו""אחר הצהריי� בגלל הטיפול האינטנסיבי בדפנה 

  ".…לאנשהו

זה היה כל כ� כבד , זה היה נורא מייאש"מדברת על הקושי הכרו� בנסיעות ע� הילדה , בדומה לנירה, תמר •

אתה לא יכול , שמישהו אחר היה לוקח טרמפ ע� מישהו או זה, …כל נסיעה שאתה נוסע ל, נסועשהיינו צריכי� ל

יומי הנובע מחוסר -תמר מתארת את הקושי היו� ". …לפעמי� זה ממש קשה, זה מאד קשה, לעשות את זה

ות ס� הכל שטחי ההתעניינ"ומהקושי שלה ביצירת קשר ע� בני גילה , היכולת של הדס להעסיק את עצמה

היא באה אחרי . זה דבר שמתסכל אותי, היא באה אחרי הצהריי�. שלה מאד מוגבלי� ומאד קשה ג� להעסיק אותה

 ".…בתו� בית הילדי� עושי� כל מיני הסכמי�, וילדי� רגילי� ה� כבר? למי אני אל�? מה אני אעשה היו�, הצהרי�

חזור על אות� הדברי� פעמי� רבות והצור� ל, גור� נוס* המכביד על תמר הוא חוסר ההפנמה של הדס

והיו� ', זה לא היה נעי�, רק אתמול עשית משהו וראית, 'יש דברי� שהיא לא קולטת ואי אפשר לדעת, מה שקשה"

  ".…אי� אפשר לדעת מה היכולות , כאילו כלו�

זה לא אגיד ש, ידענו שככה היא תהיה"שרו� מדברת על הצור� להמשי� לחיות ולהתמודד על א* הקשיי�  •

  ".…ממשיכי� הלאה, לומדי� לחיות ע� זה, או הבלתי צפוי שמתעורר, המפגש הראשו" ע� הדברי�, קל

בסו� את , בסו� כבר"יו� המתישי� עבורה לבדה וללא כל עזרה -דניאלה נאלצת להתמודד ע� קשיי היו� •

ני תמיד הייתי לוקחת א, ריפוי בעיסוק, בהתחלה זה היה כל הטיפול בדיבור, ואת כל הטיפול בעצ�. עושה לבד

את , זה יו� מאד עמוס, ועוד יו�, אז יו�, נו"והתחושה שהיא מעבירה היא של סדר יו� עמוס ומייגע  ,"…אותה

  ".…כל הזמ", כ", והכל הול� על השעו", עשרה לשמונה אני כבר, רצה בבוקר

ההתעקשות שלנו  ואחר כ�"מירי מדגישה את הצור� לעבוד כל הזמ� על מנת להתקד� ולראות תוצאות  •

מירי מתארת את העבודה ע� הילדה כקשה ומתישה  ."…זה היה מאד קשה, שהיא תבקש את הדברי� במלי�

לפעמי� חוזרי� כמו , ועכשיו צרי� לעבוד כל הזמ", ופשוט רק צרי� לעבוד ולעבוד, אז יש את השנה וחצי איחור"

צרי� לרו# "ר� להשגיח על אופיר כל הזמ� נובע ג� מהצו, בדומה לדברי� שמתארת נילי, הקושי ".…תוכי�

  "…כל הזמ" וללכת כל הזמ" אחריה

  

האמהות מתארות קושי גדול . יומית קשה ומתישה-מהדברי� שהוצגו כא� עולה התמודדות יו�

כאשר נראה שהדבר הכי קשה עבור האמהות , שקשור להתמודדות ע� גידול ילדה בעלת צרכי� מיוחדי�

, ועולה מתו� התיאורי� שלה� תחושה של משהו סיזיפי, על טיפול ללא הפסקההוא העובדה שמדובר כא� 

. ולא תמיד מצליחי� לראות את התוצאות שלה, שכ� במקרי� רבי� מדובר על עבודה שאי� לה סו*
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ולכ� ג� המקו� , התחושה שעלתה מהראיונות היתה שזהו הקושי העיקרי עימו נאלצות להתמודד האמהות

  .בהשוואה לקשיי� אחרי� שעלו, היה הגדול ביותרשהוא תפס בראיונות 

  

        " " " " …מפחיד לחשוב שאנחנו נהיה זקני�מפחיד לחשוב שאנחנו נהיה זקני�מפחיד לחשוב שאנחנו נהיה זקני�מפחיד לחשוב שאנחנו נהיה זקני�: ": ": ": "פחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתיד    1.21.21.21.2

מירי היא הא� היחידה שלא התייחסה . הפחד מהעתיד עלה בכל הראיונות שנערכו למעט אחד

 אני מניחה כי הדבר קשור לדר� ההתמודדות שלה המורכבת בעיקרה מהכחשה של העיכוב. לנושא זה

ועל כ� היא אינה פנויה עדיי� , )איחור של שנה וחצי לאור� שש שני�(ההתפתחותי בו נמצאת הילדה 

  .קטגוריה זו תחולק למספר נושאי� עיקריי� שבאו לידי ביטוי בדברי האמהות-תת. לחשוב על העתיד

  

יומי בילדה בעלת הצרכי� -י האמהות הוא הטיפול היו�"החשש הבולט ביותר שמועלה ע

  .כלומר מה יקרה בעוד מספר שני� כאשר הא� לא תהיה עוד מסוגלת לטפל בילדה, די� בהעדר�המיוח

בהתחשב בקשיי� , נירה חושבת על הקושי הצפוי לה� בעתיד כאשר הילדה וה� יהיו מבוגרי� יותר  •

" אני אבל ע� הזמ, ומוציאה, לאמבטיה, בקושי, זאת אומרת היו� אני עוד מרימה אותה"אות� ה� חווי� כיו� 

המודעות לקשיי� העתידיי� עולה מתו� הסתכלות על  ".…אני יודעת שאני אצטר� עזרה, אצטר� עזרה

בטח שבאיזשהו שלב התחלתי לחשוב על זה שבעצ� ע� ילד שהוא מפגר ודורש פי ארבע "יומי בהווה - הטיפול היו�

כאשר היא כבר , יש לה ע� בעלהנירה מעלה קושי ש  ". …א� יהיה לי את הכוח בכלל להיות איתה , תשומת לב

כשאני מדברת ע� בעלי ואני "עסוקה במחשבות על העתיד ואילו הוא כלל אינו מוכ� להתמודד ע� נושא זה 

הוא לא רוצה , או משהו, אומרת שבאיזשהו שלב כשהיא תהיה מבוגרת יכול להיות שנצטר� להכניס אותה לאיזה מוסד

? מה אתה חושב שיהיה, ולא אוכל בכלל  לטפל בה, א� אני אהיה זקנה, עתשמ, אמרתי לו. לשמוע בכלל על דבר כזה

    ".…לא מדברי� על זה, לא מדברי� על זה, הוא נלח#! לה יהיה יותר טוב

, שרו� מעלה את המחשבה  מה יקרה ע� רונית ומי יטפל בה כאשר היא ובעלה לא יהיו מסוגלי� לכ� •

אז , חס וחלילה קורה לנו משהו, אבל צרי� ג�, כ""מחשבה ואפילו ב, אול� הפחד מהעתיד מאד קשה עבורה

ואז התחלנו לדבר על זה , שאני היתה לי לידה מאד זיפת] האחות הקטנה[זה עלה חזק אחרי הלידה של גלית , צרי�

 ,וצרי� לחשוב על זה, על הילדי�, באופ" חד משמעי, ואי אפשר שזה יפול, שאולי לא תמיד נהיה וצרי� לחשוב מה יהיה

  ".…אני לא יודעת, אולי זה מאיי� מדי, אנחנו לא עשינו ע� זה שו� דבר, אבל מעבר להגיד צרי� לחשוב על זה

, נחיה ונראה"תמר א* היא חוששת מהשלב בו ה� יהיו הורי� זקני� שלא מסוגלי� עוד לטפל בהדס  •

ניי" הזה זה ג� יהיה מפחיד כמוב" אני מניחה שבע, זה ברור לי שאומרי� ילדי� קטני� צרות קטנות, תראי, מחכה לנו

אני לא יודעת אי� היא תהיה בתור ב" אד� , אני חושבת לפעמי� אי� יהיה, לחשוב שאנחנו נהיה זקני� ואני יודעת

  ".…אני לא יודעת א� היא תוכל להקי� משפחה ,  אנחנו יש לנו משפחה, זה מטריד אותי, מבוגר
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ולא "ועל רקע זה בולט מאד הפחד שלה מהטיפול בעתיד , סיגל מתמודדת ע� טיפול אינטנסיבי בניצ� •

החשש מההתמודדות האינטנסיבית הזו גור� לסיגל  ".…עוד כמה שני�, ניצ" תהיה תלויה בנו, לחשוב על

א� כי ה� חושבי� , החלטה שגורמת לה� כאב רב, לחשוב שה� לא מסוגלי� כיו� להרחיב את המשפחה

חוסר וודאות של מה יהיה "המחשבה על מה שעוד צפוי לה� בעתיד  כיו� שזו ההחלטה הנכונה ביותר מתו�

  ".…כמה עוד היא תצטר� אותנו ואנחנו מאד חוששי� אי� נצליח להכניס פה עוד ילד, ואי� יהיה ע� ניצ"

  

, הפחד מהעתיד מוצא את ביטויו ג� בחששות הרבי� שיש להורי� מבחינת השינוי שעובר הקיבו�

  .הקיבו� להמשי� ולמלא את צרכיה המיוחדי� של הילדה) ורצו�(ות לגבי יכולת המצב הכלכלי וחוסר הוודא

אול� בפועל היא מתקשה לקד� את הנושא , שרו� מעלה את הצור� בהבטחת העתיד הכלכלי של רונית •

דברנו ע� המשק שכ" היינו רוצי� להקי� איזה קר" או ] מהשליחות[כשחזרנו , לא, להבטיח את הנושא הכלכלי"הזה 

, לחסו� במיוחד, או קר" רונית, לא אכפת לנו שזה יהיה קר" משות� לכל הילדי� בעלי צרכי� מיוחדי� במשק, הומש

  ".…זה מאיי�, כ". במעשה אנחנו לא עושי� ע� זה שו� דבר,  אבל בפועל, לה

דבר , וג� היא לא זוכה לשיתו* פעולה מצד הקיבו�, ג� נירה מעונינת בהבטחת העתיד הכלכלי •

] הקיבו#[ה� , קצבת זקנה, ניסיתי ג� להגיע לזה שחלק מהסכו� יסגרו על שמה"* יותר על ההתמודדות שמקשה א

בעקבות השינויי� שעובר הקיבו� והתחושה שלא כל צרכיה של שירה  ".…לא מוכני� בשו� אופ" לשמוע

 מחשבה זו נדחית א* היא בשל הפחד מהעתיד. עולה המחשבה של עזיבת הקיבו�, מקבלי� מענה

לגבי המחשבה [, כ""מהבחינה הכלכלית עקב גיל� המבוגר וחוסר קיומה של פנסיה שתבטיח את עתיד� 

, כ", זה לא קל, למצוא מקו� עבודה, להתחיל חיי� חדשי�, שלצאת החוצה, אבל אנחנו ג� מבוגרי�] על עזיבת הקיבו#

  ". …אי" פנסיה בקיבו#, אי" לנו פנסיה ג�, הוא מבוגר

אול� ג� כא�  נראה שאי� , מעונינת ג� היא בקר� שתבטיח את עתידה של דפנה, הבדומה לניר, רחל •

זאת , אני רוצה שאנשי� ידעו לעשות את החישובי� הנכוני� פה בקיבו# מבחינת תקציבית"נכונות לכ� מצד הקיבו� 

ני לא מקבלת וג� א� א. הכס� הזה שיי� לדפנה, Yומקבלת מהביטוח הלאומי  Xאומרת שא� דפנה מקבלת מהרווחה 

אבל אחרי עשרי� , כי ברגע הזה אני לא צריכה אותו, וג� א� הקיבו# משתמש בכס� הזה למה שהוא צרי�, אותו ביד

  ". …ג� א� היא דמיונית, יש איזשהו מי" כס� באיזשהו מי" קופה מסוימת אבל אחרי עשר שני�, עשרי� שנה לא, שנה

לא , עוד לא הגיע סו� העול�"השינוי העובר על הקיבו� תמר קושרת בי� סו* העול� לבי� המצב הכלכלי ו •

. והילדי� שלי יודעי� את זה. בוודאי …סו� העול� זה שהכל פה יקרוס ומה ע� הדס, א� זה יגיע אז אני אדע, מבחינתי

השינוי מעורר אצל  ".…וה� ג� יודעי� שא� יהיה לי איזשהו כס� שאני אוכל לשי� בצד אז זה יהיה להדס ולא לה�

ייעשו בצורה ] תהליכי הפרטה ושינוי בקיבו#[אני רוצה לפחות לקוות ולהאמי" שהדברי� "מר חששות רבי� ת
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אבל זה באמת , שאר החברה יסתדרו, אבל זה בהחלט דבר שאני חוששת מה יהיה ע� הדס …מקווה ש, שקולה

  ".…מפחיד

� מהשינויי� אות� עובר אצל דניאלה עולי� קשיי� רבי� הנובעי� ה� מהמצב הכלכלי של הקיבו� וה •

שא� נגיד פושטי� פה את , שאי אפשר, כ", כ", וכ", שהמצב של הקיבו# פה על הפני�, אני כל כ� דואגת" הקיבו�

המחשבה על העתיד  ".…?מאיפה יהיה לה� את כל הדברי�, זה בעיה? מאיפה יהיה אחר כ�? מי יהיה פה, הרגל

ה שלה שהקיבו� לא יהיה מסוגל להכיל את יפעת מעוררת חשש כבד אצל דניאלה ג� מבחינת התחוש

האמת היא שאני תמיד "ועל כ� היא מעדיפה שתהיה במקו� אחר , ולתת לילדה תחושה שמקבלי� אותה

א� אחד לא תכנס ויהיה  …כי פה ב, אני מאד מאחלת שהיא לא תתקע פה, נגיד ככה, אומרת שאני לא רואה את יפעת

שאני לא רואה את זה פה סביבה , באמת מקווה בשביל יפעת שהיא לא תשאר פהבשביל זה אני , א� אחד לא, איתה

  ".…נעימה

הקיבו� כבר הקי� קר� ובה חיסכו� כספי עבור אורית ושאר הילדי� בעלי , אצל נילי המצב שונה •

וזאת מתו� פחד מהעתיד , אול� א* על פי כ� היא חשה צור� לעג� את הקר� בחוק, הצרכי� המיוחדי�

יכול להיות  ' דור שלא ידע את יוס�'פתחו לה קר" כי אני אמרתי , יש פה, כ", כ""� שעוברי� על הקיבו� ומהשינויי

יש פה , אז אנחנו עיגנו את זה בחוק, מה פתאו�, שבעוד כמה שני� יקו� פה הנהגה שתגיד מה אנחנו צריכי� את זה

והיא מסבירה מה מקור החשש שלה , "…יש קר" שכל שנה שמו כספי� על ש� הילדי� האלה, שלושה או ארבעה

אנחנו לא יהיה , חמש עשרה שנה יכולי�, אבל בעוד עשר, יכולי� בגלל שמכירי� אותי כל האנשי� שאיתנו, את מבינה"

        ".…אנחנו הולכי� לכיוו" הזה …לנו

  

האמהות מתארות מצב . בחלק מהראיונות עולה הפחד מהעתיד כנושא שמאד מאיי� על ההורי�

, כיוו� שעצ� המחשבה על כ� היא מאד מפחידה, אול� קשה להתמודד איתו, ת לעתידבו יש מודעו

  .ובמקרי� מסוימי� אולי א* משתקת

לכ" אני משתדלת לא , זה מפחיד קצת, לחשוב על העתיד"תמר משתדלת לדחות את המחשבה על העתיד  •

  ".…להתעסק ע� זה יותר מדי כי זה לא רלוונטי כרגע

אני משתדלת מאד לא להיכנס למה יהיה "דלת א* היא לא לעסוק היו� בעתיד משת, בדומה לתמר, סיגל •

  ".…חמש, שנתיי�, בעוד שנה

, אנחנו לא חושבי� רחוק. אי" לי מושג"ג� רחל חוששת מאד מהעתיד ועל כ� משתדלת לא לחשוב עליו  •

שתדלי� לא לחשוב מה יהיה בגלל זה אנחנו מאד מ, הגדול מאד הוא שאנחנו לא יודעי� מה בעתיד יהיה, ההבדל הקט"

והתחושה היא שג� היו� יש מספיק , היא מציינת את הקושי הכרו�  במחשבות על העתיד  ".…בעתיד

אי" לנו מושג "ועל כ� אי� צור� להוסי* על כ�  את המחשבות המאיימות לגבי העתיד , דברי� שמטרידי�
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כי , ה את הגשר הזה כשנגיע לשמה כל פע� מחדשנחצ, עדי� לא לחשוב עליו, אז עדי� לא לעשות, מה יהיה העתיד

  ".…חבל להעסיק את הראש על דברי� שה� לא ברורי�, נכנסת שוב לכל הבלאג" הזה של המחשבות, אחרת שוב

אול� ג� , כגו� אפוטרופסות, ועל סוגיות הקשורות בכ�, שרו� מודעת לכ� שיש מקו� לחשוב על העתיד •

דברנו על הנושא שאנחנו צריכי� לחשוב על ] בעלה[מדי פע� אני וער" " כא� המחשבה מאימת ויוצר קושי עבור�

אבל אנחנו יודעי� שאנחנו לא בסדר שאנחנו , זה קצת מעיק אני חושבת, עוד לא דברנו על זה ע� אנשי�, אפוטרופסות

  ".…קוג� נראה לי נורא רחו, זה מאיי�. בדר� שלנו אנחנו נעשה את זה, אבל בזמ" שלנו, לא עושי� את זה

  

נית� לראות שהפחד מהעתיד הוא נושא קשה שמהווה מעמסה רגשית המתווספת לקשיי� 

מתו� הנושאי� הרבי� שתוארו כא� כמרכיבי� את . יומיי� שעימ� מתמודדות האמהות-הקונקרטיי� והיו�

שתפס מקו� נרחב ביותר הוא הפחד הקשור לשינויי� , הנושא הבולט ביותר, הקושי של הפחד מהעתיד

ההתעסקות הרבה בנושא זה מקשה על . וחוסר הוודאות מה צופ� העתיד בתחו� זה, ברי� על הקיבו�העו

  .ההתמודדות הנפשית של האמהות ע� גידול הילדות

  

        " " " " …אני לא אבנה על צרות של מישהו אחראני לא אבנה על צרות של מישהו אחראני לא אבנה על צרות של מישהו אחראני לא אבנה על צרות של מישהו אחר: ": ": ": "קושי להיפגש ע� הורי� במצב דומהקושי להיפגש ע� הורי� במצב דומהקושי להיפגש ע� הורי� במצב דומהקושי להיפגש ע� הורי� במצב דומה    1.31.31.31.3

ת תמיכה ומעוניני� במפגשי� ע� על א* הדעה הרווחת בספרות כי הורי� נוטי� להשתת* בקבוצו

במספר ראיונות עלתה נטייה הפוכה וא* התנגדות ממשית , הורי� שמתמודדי� ע� קשיי� הדומי� לשלה�

נושא זה מתחבר א* לקושי כללי יותר שעלה בראיונות והוא הקושי לקבל עזרה . למפגשי� מסוג זה

  .מאנשי� אחרי�

א� אומרי� לי תבואי "היא איננה מעונינת , ה מסוג זהתמר מציינת  שג� א� יציעו לה להשתת* בקבוצ •

אבל לא בכיוו" של ללכת לאיזה , אני יכולה לשמוע על ילדי� אחרי�, אז אי" לי כוח לשמוע למשל, לאיזה סדנה וזה

היא א* מציינת את הקושי  ". …אני לא אבנה על צרות של מישהו אחר …לא מרגישה ש, קבוצות תמיכה, סדנה

תמר מנסה להסביר מדוע היא מתנגדת  ".…זה קשה, מאנשי�] עזרה[לבקש , ר שיש לי בעיהזה דב"להעזר 

לא "לקבוצות תמיכה או למפגשי� ע� הורי� אחרי� ונותנת הכוונה לאיזה סוג של סיוע היא מצפה 

רוצה  …זה באמת לא מתו� זה שאני  …זה לא שאני, אני לא אוהבת את זה, ]פגישות ע� הורי� אחרי�[אוהבת את זה 

א� היו אומרי� , אבל אני לא, זה נכו", יש בעיות אחרות, אני יכולה לתקשר טוב ע� הורי�. להסתיר את הבעיה שלנו

  ".…אבל זה לא מדבר אלי, ויכולתי, זה היה מדבר אלי, עצות הרבה יותר קונקרטיות …לי

רחל מציינת  .אול� היא חשה כי הקבוצה לא הועילה לה, רחל חוותה ניסיו� של קבוצת הורי� •

אול� התחושה שלי היא , שהבעיות שטופלו בקבוצה זו היו שונות מאד מהבעיות עימ� היא מתמודדת

וזו הסיבה האמיתית שה� לא ניסו קבוצה אחרת שתתאי� לה� יותר , שיש לה קושי לשת* ולהיעזר
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שפחה או משהו כזה משהו של המ, � משהו של התפתחות הילד"לפני המו" שני� היה בתק, אחר כ� הציעו לנו"

אבל , זה ה� הציעו לנו, כ", אני יודעת שהקיבו# שיל� בשביל זה, וישבנו ש� והיינו ארבע זוגות של הורי�, �"בתק

�יתר ההורי� היו הורי� של  …כי אנחנו התחלנו ל, לבד החלטנו, אחרי פעמיי� שהיינו ש� החלטנו שחבל על הכס

וכשה� גילו , שניה לא רוצה ללכת לכיתה אל� או כאלה מי" חריגות, בעילדי� שאחד עדיי" עשה פיפי במיטה בגיל ש

ואז אמרתי , אי� תסתדרו ע� הדברי� …אז מצאנו את עצמנו נותני� לה� המלצות והנחיות ואי�, מה החריגות שלנו

  ".…אז הפסקנו ללכת', הדרכה שישלמו לי ?אני אשל� בשביל לתת איזה הדרכה? מה']  בעלה[לשאול 

לא , ואנחנו זה יותר אני, ואנחנו"והקושי להיפגש ע� הורי� אחרי� , רת על הקושי שלה� להיעזרשרו� מדב •

במקרה זה אני מניחה שהקושי קשור ג� לרצו� של שרו� להתייחס לרונית כאל  ".…כל כ� יודעי� להיעזר

  .'אמא של ילדה ע� צרכי� מיוחדי�'ולא להיות מתויגת  כ, ילדה רגילה

ולכ� אי� ג� הרבה אפשרויות למפגש ע� הורי� , ונת של ניצ� היא מאד נדירהסיגל מציינת שהתסמ •

אני לא יודעת כמה היו� כי אני לא בקשר ע� , אז לפחות, זו תסמונת מאד נדירה" שמתמודדי� ע� מצב דומה

היא מתארת ניסיו� של המקשרת שלה� לעודד אות�  ".…אבל אז היו ממש מקרי� בודדי� באר#, משפחות

הציעה שאנחנו ננסה לאתר פה ] המקשרת[אז שולה " ואת הקושי שלה� בנושא זה, שר ע� משפחותליצור ק

שנראה אי� זה , גדולי� יותר, וג� לראות אולי גילאי� שוני�, שג� יהיה לנו יותר קל לשמוע אחרי�, באר#, משפחות

ו קשרי� טובי� ע� אנשי� ואנחנו ואני אנחנו לא אנשי� מאד פתוחי� ויש לנ] בעלה[שמוליק , אז תראי, בגיל שונה

סיגל  ". …אנחנו לא פתוחי�  …לא יודעת אי� להסביר, לא פופולריי� כזה, אנחנו, אבל אנחנו לא, חברותיי�

קשר שהתקיי� באופ� חד פעמי , מתארת קשר ע� משפחה אחת שהבת שלה� סובלת מאותה התסמונת

, זה לא התאי� לנו אז להתעסק ע� זה, ר לא יודעתממש מזמ" לא יצרנו אית� קש"בעבר ולא נמש� לאור� זמ� 

, היינו, לבקר, נסענו אליה�, ג� לה� זה היה חדש, היה לה� ג�, מה שה�, ה� שלחו לנו קצת חומר, ששמרנו על קשר

  ".…אבל מאז לא …קצת אחרי זה עוד היינו בקשר טלפוני

  

פי שתואר לעיל אצל חלק כ, הקושי להפגש ע� משפחות אחרות שמצב� דומה לזה של המרואיינות

שכ� , לגבי דרכי ההתערבות והעזרה המתאימות למשפחות אלו) שתידו� בהמש�(מהאמהות מעלה שאלה 

נית� לראות בבירור שישנ� הורי� אשר המפגש ע� משפחות אחרות במצב דומה מקשה על ההתמודדות 

דרכי ההתמודדות שיתוארו יתכ� כי קושי זה קשור לנושא ההכחשה שמהווה חלק מ. שלה� ולא מסייע לה

חשוב לבחו� מתו� הדברי� שעלו מה� התנאי� שיכולי� לסייע לה� להשתת* ולהיעזר במפגשי� . בהמש�

  .א� בכלל, כאלה
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        " " " " …לבלות אנחנו לא יוצאי�לבלות אנחנו לא יוצאי�לבלות אנחנו לא יוצאי�לבלות אנחנו לא יוצאי�: ": ": ": "קשיי� בזוגיות ובמשפחהקשיי� בזוגיות ובמשפחהקשיי� בזוגיות ובמשפחהקשיי� בזוגיות ובמשפחה    1.41.41.41.4

 האחת היא קושי בהשקעת הזמ�. הקשיי� בזוגיות ובמשפחה עלו מתו� שתי נקודות מרכזיות

והשניה קשורה לקשיי� הנובעי� משונות בהתייחסות של כל אחד מההורי� אל הילדה , בזוגיות ובמשפחה

  .או מכוחות נפשיי� שוני� שיש להורי� בהתמודדות ע� הילדהשכלי פיגור  ע�

העיסוק והטיפול ; המצוקה העולה מתו� נושא הזוגיות והמשפחה קשורה ברובה לחוסר הזמ�

יביי� הכרוכי� בטיפול בילדה בעלת הצרכי� המיוחדי� שמותירי� זמ� מועט יומיי� והאינטנס-היו�

  .לזוגיות ולילדי� האחרי�

  ."…לבלות אנחנו לא יוצאי�"נירה מתייחסת לקושי בזוגיות  •

לב� השני שלה ולקושי עימו הוא ) בהשוואה לאמהות האחרות(ישנה התייחסות ייחודית של סיגל  •

עבר , רו", הב" שלי"קושי שמקשה ג� עליה כא� , כי� המיוחדי�מתמודד עקב לידת הילדה בעלת הצר

  ".…ולא לחשוב עליו, ואי אפשר ג� היה לשכוח אותו, תקופה מאד לא קלה ע� כל הסיפור הזה של ניצ"

אנחנו מאז שהדס ") לפני עשר שני�(תמר מדברת על כ� שהיא ובעלה לא יצאו לחופש מאז שהדס נולדה  •

לתמר יש צור� בזמ� לעצמה והיא מתארת סיטואציה בה נתקלה במפגש ע�   ".…נולדה לא נסענו לחופש

בואי , ראתה אית� איזה קלטת, איכשהו הזמינו את הדס"שא* גרמה לה לקנאה במידה מסוימת , אמהות אחרות

זה , ההאוזניי� שלי עמדו ככ, שעה וחצי של רכילות, אני יודעת מה, איזה, רגל על רגל, וככה ישבתי ככה, תשתי, שבי

זה , זה היה מוזר, אבל אני לא יודעת, בשבילי זה לא היה רע, לא יודעת…היה ממש קשה לקלוט את זה שאנשי� ככה

כמו שאמרתי , זה כ", הייתי מוכנה שזה יקרה לי מפע� לפע�, קנאתי, אני לא יודעת? קינאתי …לא יודעת, עצב" אותי

  ".…אני אמרתי את זה ג� קוד� שזה מאד חסר לי, ל�

  

  .במספר ראיונות עולה קושי של האמהות הנובע מהתייחסות האב אל הילדה ואל צרכיה המיוחדי�

אני "נירה מתארת את הקושי הכרו� בתפיסה השונה שלה ושל בעלה את המצב ואת הגדרת הבעיה  •

ה שהיא לקבל את ז] לבעל קשה[, והוא אומר שהיא ילדה רגילה, לבעל שלי קשה מאד, תראי, מקבלת אותה כמו שהיא

היא , הוא לא מקבל את זה שזהו' …ילדה שונה אבל לא …אבל לא, קצת שונה, אז מה'] הוא אומר[ …ע� פיגור שכלי

נירה מתארת ג� את הרגע בו שירה אבדה את ההכרה עקב התכווצות החו� בה  ".…חריגה וזה מה שהיא

איפשהו זה אני "מיוחדי� שזה היה השלב בו למעשה התברר שיש בעיה והיא ילדה בעלת צרכי� , לקתה

  ".…א� לא הייתי הוא היה מאבד את העשתונות, ]ההחייאה[שהתחלתי ע� כל הזה 

הבאתי "ועל הדר� בה התייחסו לכ� היא ובעלה , מירי מדברת על האבחנה הראשונה שקבלו לגבי הילדה •

, כ", על מה מדובר, ]ה כשגויהזו היתה האבחנה הראשונית שהתגלת[ספרי� כדי שיבי" בכלל מה זה אוטיז� ] לבעלה[לו 
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, הקושי של בעלה לקבל ולהבי� את ילדת�". …הוא תמיד כאילו חלק קצת נפרד, זה בסדר, אבל הוא לא שומע

לתיפקוד , בלשו� המעטה, פערי ההתייחסות כלפי צרכיה של הילדה אינ� תורמי�: יוצר קושי בזוגיות

  .ההורי, המשות*

שכ� היא מרגישה שהוא  לא מבי� כלל מה הבעיה , בעלה ליפעתלדניאלה יש קושי רב בהתייחסות של  •

דניאלה סבורה . ומנסה להתייחס אליה כאל ילדה רגילה) ליפעת יש תסמונת דאו�(ממנה סובלת יפעת 

שהוא ? הא� אתה מבי" בדיוק מה יש ל� בבית, עד היו�, לפעמי� אני מרגישה"שזו לא הדר�  להתמודד ע� יפעת 

אני לא , זה עושה כעס, זה עושה אנטי, זה לא עובד, זה לא ללכת ראש בראש, רי� כמו ילד רגיליכול לדרוש ממנה דב

דעות שקשה , אז זה כבר פשוט חלוקת דעה? בשביל מה, חושבת שכל פע� שהיא צריכה לנג" פסנתר זה נגמר בבכי

  " …כאילו שעד היו� הוא לא מבי" בדיוק מה זה, וזה מה שאמרתי ל� בהתחלה, מאד

. ל מתארת מצב בו היא חשה שהיא חזקה יותר מב� זוגה ומצליחה להתמודד בצורה טובה יותרסיג •

שהוא מבחינה רגשית הרבה ] בעלה[שמוליק "דבר הדורש כוחות נוספי� , לעתי� היא א* נאלצת לתמו� בו

הוא פחות , יירפ... הוא מהגברי� האלה שחושבי� את עצמ�, ע� דברי�, הרבה יותר קשה לו להתמודד, יותר קשה לו

מי , עד היו�. אני זאת שהייתי צריכה כל הזמ" לחזק ולהקי� על הרגליי� ולהמשי� הלאה, זאת אומרת. חזק ממני

ואז היית מוצאת את עצמ� שאת ג� צריכה , בואי נגיד היו משברי� של איפה אני, לשמוליק יותר …שמשנינו זה אני

כי מישהו צרי� להיות , ולהיות החזקה, א יכולה שיתמוטט ל� פהכי את לא יכולה לבד ואת ל, לחזק אותו בכל זאת

  ".…חזק

  

- הטיפול היו�: נית� לראות כי האמהות מתייחסות לקשיי� בארבעה היבטי� מרכזיי�, לסיכו�

הקושי שנתפס על ידי רוב . קושי להפגש ע� הורי� במצב דומה וקשיי� בזוגיות; הפחד מהעתיד; יומי

הינו , ה� מבחינת העוצמה וה� מבחינת הזמ� שהנושא תופס בראיונות, רהאמהות כקושי החמור ביות

המופיע ג� בספרות כסוגיה , יש לציי� שהנושא של הפחד מהעתיד. יומי בילדות-הקושי בטיפול היו�

מוחמר על רקע הפחד מעתידו של , מרכזית העומדת על סדר יומ� של הורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�

המתאר את הדר� " סו* העול�"כגו� , לראות זאת בביטויי� קשי� המתייחסי� לנושאנית� ; הקיבו� בכלל

  .בה תופסות חלק מהאמהות את המצב שישרור א� אכ� המסגרת הקיבוצית שבה ה� חיות תתמוטט בעתיד
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רק קצת רק קצת רק קצת רק קצת …לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�: ": ": ": "דרכי ההתמודדות וההסתגלותדרכי ההתמודדות וההסתגלותדרכי ההתמודדות וההסתגלותדרכי ההתמודדות וההסתגלות ....2222

        """"…אחרתאחרתאחרתאחרת

  

התחושה הכללית . באה לידי ביטוי בכל הראיונות שכלי פיגור ע�ילדה  ההתמודדות ע� גידולה של

ה� מהסיטואציה , שכלי פיגור ע�היא שהאמהות מתמודדות ע� קשיי� גדולי� הנובעי� ה� מגידול הילדה 

  .המשפחתית המורכבת שנוצרה וה� מהחיי� בקהילה קטנה ואינטימית כקיבו�

  :קטגוריה זו תחולק לתת הקטגוריות הבאות

  ).לילדי� אחרי� בתו� ומחו� למשפחה ולהורי� אחרי�(השוואות שעורכי� ההורי�  •

  .תיאור הילדה וייחודה •

  .קבלת הילדה החריגה •

  .סיוע בתו� המשפחה ודפוס הזוגיות •

  .מנגנוני הגנה והסתגלות •

  

אוטיסט לפי אוטיסט לפי אוטיסט לפי אוטיסט לפי ): "): "): "): "לילדי� אחרי� בתו� ומחו� למשפחה ולהורי� אחרי�לילדי� אחרי� בתו� ומחו� למשפחה ולהורי� אחרי�לילדי� אחרי� בתו� ומחו� למשפחה ולהורי� אחרי�לילדי� אחרי� בתו� ומחו� למשפחה ולהורי� אחרי�((((השוואות שעורכי� ההורי� השוואות שעורכי� ההורי� השוואות שעורכי� ההורי� השוואות שעורכי� ההורי�     2.12.12.12.1

        " " " " …זה הרבה יותר קשהזה הרבה יותר קשהזה הרבה יותר קשהזה הרבה יותר קשה…תיתיתיתידעדעדעדע

נראה כי ההשוואה שעורכי� ההורי� מאד . קטגוריה זו הינה מרכזית ועלתה ברוב הראיונות

  .מחזקת את האמהות ומסייעת לה� בהתמודדות

על מנת לחזק את " מה היה קורה אילו"במספר ראיונות האמהות משתמשות במחשבה של 

עד כמה שפר עליה� גורל� , א* לשכנע את עצמ� ואולי, מנסות להראות, כלומר, ההתמודדות שלה�

  .בהשוואה למצבי� אחרי� שהיו עלולות להיתקל בה�

מזהה את המשפחה ואת , הקשה בו היא לוקה השכלי על א* הפיגור, נירה מתנחמת בכ� ששירה •

 …הלא מזהה את הסביב, שלא מזהה את ההורי�, א� זה היה ילד במצב יותר קשה"והיא לא כמו צמח , הסביבה

אבל פה , אי" חיבור אישי …ולא, את יודעת שבעצ� מה שצרי� זה כמו בצמח לטפל, זה משהו אחר, אני מכירה כאלה

א� , ה" אומרות, כשאני מופיעה בבית ספר, המורות …היא מזהה את כולנו, היא מזהה את המשפחה, זה לא אותו הדבר

  ".…שמחהלא רק , היא צוהלת, פע� אנחנו לא רואי� אותה שמחה כל כ�

לפי דעתי הרבה פעמי� הרבה יותר , אוטיסט"מתנחמת בקשר שיש לה ע� יפעת , בדומה לכ�, ג� דניאלה •

  ."…!!ח�…מאד יש משהו בדאו" שהוא, מה שאת מקבלת מילד כזה, כי אי" ל� קשר, קשה
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 אני יודעת"ובמוב� מסוי� מתפקדת כצמח  , דווקא מתנחמת בעובדה  שדפנה לא סובלת, לעומת�, רחל •

טוב , אז היא לא סובלת, כלו�, לא …זה לא כמו ילד שהוא כ" מבי" והוא לא יכול, זאת אומרת, שהיא עצמה לא סובלת

שהילד בטח , למשל בניוו" שרירי� או דברי� שכאלה, כי משפחות שאני יודעת, זה מאד מקל, אז זה מאד מקל, לה

או מחלות אחרות שזה סבל , � להיות סבל לא נורמליצרי, שפוי, זאת אומרת המוח מתפקד, מרגיש שהוא בכלא תמידי

  "…?אז מה עוד אני צריכה, טוב לה בחיי�, אז דפנה לא סובלת, לא נורמלי

  

לילדי� האחרי� במשפחה  השכלי פיגורה ע�ישנ� מקרי� בה� האמהות משוות את הילדה 

  .ומדגישות את הדמיו� הרב בהתמודדות ובטיפול בילדי�

זה רק , וגילינו בסופו של דבר שלגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�"לילדיה האחרי�  שרו� משווה  את רונית •

  ".…יש ל� יותר זמ" לנשו�, זה קצת נינוח יותר, כלומר זה קצת איטי יותר, קצת אחרת

הדברי� ה� כל כ�  …זה לא, כמו שהתחלתי התחלתי"רחל מספרת על ההתמודדות ע� גידולה של דפנה  •

זאת אומרת א� את תשאלי אותי על , אי" על מה לדבר, נו ע� דפנה ובכל מה שקשור אליה שאי"בסדר בהתמודדות של

  ".…זה בער� אותו הדבר, הילד השני או השלישי או הרביעי

  

א� תיפקוד� נמו� , ההשוואה שעורכות האמהות לילדי� הסובלי� מבעיה דומה לזו של בנותיה�

  .מחזקת אות� מאדכמו ג� השוואה להורי� אחרי� נתפסת כ, יותר

וההורי� , ואנחנו ראינו ג� ילדה שהיתה איתה בכיתה"תמר מתייחסת לחבריה של הדס לכיתה וכ� להוריה�  •

כאשר , "…ואני חושבת שזה בכלל לא עשה טוב לילדה, וה� כל הזמ" ניסו לדחו� אותה, מעול� לא השלימו, שלה

משווה את יכולותיה של הדס תמר . הדברי� נאמרי� בהקשר להשלמה שלה� ע� מצבה של הדס

רוב� ש� לא כל כ�  …יש ילד שהוא , בכיתה שלה יש ילדה שלא מדברת"ליכולותיה� של ילדי� אחרי� בכיתה 

  ".…מדברי� ואצל הדס הצד הוורבלי הוא מאד דומיננטי

אול� ההערכה היתה , נילי מספרת על מסגרת חינוכית שנבחנה האפשרות שאורית תעבור אליה •

הציעו לנו איזה מסגרת אחת שהפסיכולוגית שעבדנו איתה בתל אביב מכירה את  "מתאימה לה שהמסגרת לא 

אני מכירה את 'בקיצור הפסיכולוגית אמרה ', בשו� אופ" זה לא מתאי� להביא את אורית'והיא אמרה , המשפחה

שלה שילדי�   בהמש� נילי מוצאת חיזוק ג� בתחושה. "…'זה ממש לא לאורית, אני מכירה את הילד, המשפחה

, …בעיה בחינו� המיוחד באזור ה, זה בעיה"ואילו אצל� המצב שונה לחלוטי� , סביבתי רבי� סובלי� מפיגור

זה ילדי� ע� , הרבה מאד ילדי� של משפחות אומנות …זה בדר� כלל משפחות …מי שמגיע לחינו� המיוחד באזור ה

שסוציו אקונומית שכבות מאד מאד נמוכות שכאילו , רוסי�, של אתיופי�, סוציאלי מאד קשה …רקע של, בעיות
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היא בכלל לא היתה שייכת לסקטור , ואורית היא לא היתה שייכת לסקטור הזה, גורמות בזה לעיכוב התפתחותי

  ".…הזה

ונראה כי ההשוואה הזו מעודדת אותה , דניאלה משווה את יפעת ע� ילד אחר הסובל מתסמונת דאו� •

וזה , אני לא אשכח שפע� היינו ש� לכוס קפה, הוא ב" שש עשרה, א במצב מאד קשההו …הילד ב"ועוזרת לה מאד 

הילד לא צרי� לשבת על השולח" כדי לראות , שכלי שג� א� יש לו פיגור, ע� פיגור שכלימה שאני אומרת על ילד 

 …'תנהג נורמלית'אז יפעת אומרת לו  …אז הוא יושב על השולח". נקודה, ככה לא מתנהגי�? את מבינה, טלוויזיה

  ". …הדאונית שלי אומרת לדאו" אחר להתנהג נורמלי, לא, אמרתי אוי

נילי משווה את דר� ההתמודדות שלה� לזו של הורי� אחרי� אות� ה� פגשו במהל� האשפוזי�  •

שהאמא היתה , היינו פוגשי� ש� בבית חולי� כל מיני משפחות כאלה, היינו, אני יודעת"התכופי� בבית חולי� 

ממש לא היה דבר , אצלנו לא היה דבר כזה, אז הוא היה מובטל …כי הילד הוא כזה, והאבא לא יכול היה לעבוד,  בבית

והיא מנסה לחשוב על הורי� אחרי� , היא מוצאת חיזוק ג� בעובדה שזו לה הלידה הרביעית ".…כזה

טוב שזאת , פעמי� אני אומרתל, מישהו אחר כנראה כבר מזמ" היה מנפנ�"שהיו נאלצי� להתמודד ע� מצב דומה 

אבל זה מצב , זה לא רגשות אש�, ואז את רואה באמת איזה שלושה ילדי� אחרי�, ילדה רביעית ולא ילדה ראשונה

וכל , ולהתרומ� ולהתרומ�, לא יודעת א� אמא צעירה היתה יכולה לעמוד בזה …שאני אומרת אמא צעירה לא היתה

        ".  …הזמ" להמשי� הלאה ולקוות

        

לילדי� אחרי� ע� צרכי� (כללי נראית מגמה של האמהות להשוות את מצב� לסביבה  באופ�

ישנ� מקרי� בה� האמהות מצליחות לראות בדר� זו את ). לאחי� של הילדה ולהורי� אחרי�, מיוחדי�

ע� פיגור האֵ� שמגדלת ילדה (החיוב במצב� בהשוואה למצבי� אחרי� שהיו יכולי� להיות גרועי� יותר 

ע� פיגור ואילו האֵ� שמגדלת ילדה , ה שמתקשרת ע� הסביבה אומרת שמזל שהיא לא צמחקש שכלי

השוואות אלו ). עמוק וכלל לא מתקשרת אומרת שמזל שהיא לא מבינה מה קורה איתה ובסביבתה שכלי

  .מחזקות אות� ונראה שבכ� מסייעות לה� להתמודד בצורה טובה ומתאימה לה� יותר

  

        " " " " …יש בה� משהו מיוחד שאי� לילדי� הרגילי�יש בה� משהו מיוחד שאי� לילדי� הרגילי�יש בה� משהו מיוחד שאי� לילדי� הרגילי�יש בה� משהו מיוחד שאי� לילדי� הרגילי�…הילדי� האלההילדי� האלההילדי� האלההילדי� האלה: ": ": ": "דהדהדהדהתיאור הילדה וייחותיאור הילדה וייחותיאור הילדה וייחותיאור הילדה וייחו    2.22.22.22.2

הראיו� היחיד בו לא היתה . נושא זה הופיע בשבעה מתו� שמונת הראיונות שהתקיימו במחקר

עמוק ואינה  שכלי פיגור בעלתשמתמודדת ע� גידולה של דפנה , התייחסות לנושא זה היה הראיו� ע� רחל

ויתכ� א* כי  לא קיימי� , זו רחל אינה מייחסת משמעות להישגי הילדהיתכ� כי מסיבה . מתָקשרת כלל

        .הישגי� כאלו
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זו היתה  ]".זה יותר קל[…אז ככה ש, היא ילדה נורא שמחה וכזאתי חביבה"נירה מספרת על שירה  •

כמו ). בראיונות האחרי� נושא זה עולה פעמי� רבות(ההתייחסות היחידה לתיאור הילדה וייחודה 

ולכ� , קשה והתמודדות מורכבת ע� ילדה הנמצאת ברגרסיה שכלי ג� כא� מדובר בפיגור, חלבמקרה של ר

  .ה� מועטות, כמו ג� לייחוד, יתכ� שההתייחסויות להישגי�

והדבר ניכר בדר� בה היא מתארת אותה ואת , מאד מאמינה ביכולותיה של אופיר, לעומת זאת, מירי •

אבל בסו� , זה לא שהיא נשארת באותו מקו�, הזמ" מתקדמת ומתפתחת מה שאני רואה זה שבאמת היא כל"יכולותיה 

עבדה איתה איזה , בג" הזה שמה"מירי מתארת אבחו� שנער� לאופיר  ".…והיא עושה את הדברי�, היא הגיעה

מירי  ".…אי� היא הצליחה להוציא מאופיר כל כ� כל כ� הרבה דברי�, ובאמת אני הייתי המומה, פסיכולוגית אחת

אני אומרת ל� היא "ת חיזוק ג� בהשוואה לילדי� אחרי� וביכולות החברתיות המפותחות של אופיר מוצא

  ".…ויש לה את הכוח ואת המר# שלאחרי� אי", יכולה להושיב עשרי� מבוגרי� ולהפעיל אות�

אני הגעתי . היא ילדה מאד אהובה, וחו# מזה"סיגל מדברת על האהבה שאי אפשר שלא לחוש כלפי הילדה  •

יש , ממש שובה לב, משהו בה�, יש בה� משהו מיוחד שאי" לילדי� רגילי�, אי" מה לעשות, למסקנה שהילדי� האלה

אתה כל כ� "סיגל מוצאת חיזוק דר� ההישגי� של ניצ�  ".…שאתה נשבה, מי" ייחוד כזה, בה� מי" קס� כזה

וכשאתה באמת רואה שיש , אחר כ� בשביל לקטו� את הפירות, בלעבוד בשביל לראות, עסוק בלהשקיע ובלהשקיע

ובהמש� מתארת סיגל אי� ההישגי� של ניצ� מקלי� עליה את , "…אז זה פשוט עול� ומלואו, תוצאות

ברגע , קצת שחרור של המועקה, זה עוד שחרור, ברגע שהיא בכל זאת התחילה ללכת"ההתמודדות ע� גידול הילדה 

  ".…כי היא מדברת, כי היא הולכת] קשה[פחות  היו� זה, שהיא התחילה לדבר זה עוד איזה שחרור

עד למצב בו החליטו על הוצאתה של , שהתמודדה ע� מצבי� קשי� הכרוכי� בגידולה של אורית, נילי •

ומאד , כי היא ילדה מאד מאד יפה"מוצאת א* היא את הייחוד של אורית , אורית מהבית למסגרת חו� ביתית

אבל כת� אחד אי" , בערב הייתי משליכה לה את הבגדי� כי עבר היו�, פדנטית וכזו, ונקיה, מאד אסתטית, מאד אסתטית

  ".…היתה מאד מקובלת, אז ילדה שמאד מושכת, מאד ילדה אסתטית, בלונדינית, מאד, על הבגדי� שלה

הֵקשר בי� ההישגי� של הדס לבי� היכולת שלה להתמודד טוב יותר , בדומה לסיגל, תמר יוצרת א* היא •

אז מבחינה זאת זה לפחות אי" איזה , ומאד קל לאהוב אותה, ומאד מחזירה אהבה, לדה מאד שמחה הדסהיא י"כאֵ� 

ויש הרבה "ובהמש� מתייחסת לכ� שוב , "…זה נות" המו" זה נות" כוח, זה נות", וזה נות" לי, חס� רגשי וכאלה

אבל בס� הכל  "ילדה שמחה תמר מקבלת הרבה כוח מכ� שהדס היא  ".…וזה ג� נות" את הכוח, פידבקי� ממנה

.  "?אז מה אני צריכה יותר מזה, ילדה מאושרת, ובס� הכל טוב לה, אני יצאתי ע� ילדה שמחה, היא ילדה מתוקה

כושר הביטוי שלה מאז , ג� כושר הביטוי"ג� תמר מוצאת חיזוק בהשוואת הדס לילדי� אחרי� , בדומה למירי
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אז בדברי� האלה יש ג� איזה נקודות כאלה , בולט יותר מאצל בני גילהיש לה שפה עשירה באופ" , ומתמיד גבוה מאד

  ".…שהיא יכולה ללמד את הילדי�

יש בה , היא ילדה"מוצאת הרבה צדדי� חיוביי� אצל רונית , מתסמונת דאו� ע�המגדלת ילדה , שרו� •

יש , זה מקל, ילדה כיפיתהיא "ובהמש� , "…שע� ולמרות הכל היא תמיד תסתדר ותיפול על הרגליי�, בריאות נפשית

ג� שרו� עושה .  "…ויש לה את הנחישות שלה למה היא רוצה, ויש לה את העצמאות שלה, לה את החיוניות שלה

בזמ" השהות [למשל , מצטיינות, היו לה יכולות חברתיות, בהשוואה לילדי� אחרי� בגילה"השוואה לילדי� אחרי� 

  ".…]ל"בחו

היא מדגישה את הישגיה ויכולותיה וא* את .  תסמונת דאו�מ ע�דניאלה מגדלת א* היא ילדה  •

הנגינה בפסנתר היא תחו� שדניאלה מדגישה ומתארת . תכונותיה וצורתה החיצונית של בתה יפעת

. היא מנגנת בשתי ידיי� שזה באמת קשה לילדי� ע� תסמונת דאו", היא מנגנת פסנתר משהו …כי לנג""בפירוט רב 

היא מתארת , כאמור". …יא ג� נגנה בכנס הבינלאומי של תסמונת דאו" השנה בירושלי�ה, היא עושה את זה יופי

היא , לא …מאד, היא מאד אסטטית, כ", וג� מאד אסטטית, ומאד לבבית, והיא מאד חמודה"ג� את התכונות 

כלל בדר� , חשבו""וכ� את ההישגי� של יפעת  , " …יפעת היא מלכת היופי בי" הדאוני�"ובהמש�   "…בסדר

  ".…אבל היא מהממת, קשה לה�

  

באופ� כללי נית� לראות כי האמהות נותנות משקל רב לייחוד אותו ה� מצליחות לראות בבנותיה� 

ומכא� נית� להניח שהיכולת שלה� לראות את הצדדי� החיוביי� הללו והייחודיות מאד , וכ� להישגי� שלה�

  .רכבי� הכרוכי� בעצ� גידולה של הילדהמחזקת אות� ועוזרת לה� להתמודד ע� מצבי� קשי� ומו

  

        " " " " …אני מקבלת אותה כמו שהיאאני מקבלת אותה כמו שהיאאני מקבלת אותה כמו שהיאאני מקבלת אותה כמו שהיא: ": ": ": "קבלת הילדה החריגהקבלת הילדה החריגהקבלת הילדה החריגהקבלת הילדה החריגה    2.32.32.32.3

ונראה כי הקבלה של הילדה בעלת הצרכי� , קטגוריה זו הופיעה במספר ראיונות-התייחסות לתת

  .מהווה מרכיב חשוב בהתמודדות האמהות, י הסביבה הקרובה"י המשפחה וה� ע"ה� ע, המיוחדי�

אבל מייד ראיתי אחרי הלידה שהיא "מתסמונת דאו� מייד ע� לידתה  ע�לה מתארת את קבלת ילדתה דניא •

 אבל זה מה שיש וע� זה נמשי� הלאה , חבל, מי" אוקיי, לא קבלתי את זה כל כ� קשה …לא בסדר וקבלתי את זה מאד

…."  

אני , דענו שזה מה שישי, קבלנו אותה כמו שהיא"נירה מדגישה את הקבלה וההשלמה המלאה של שירה  •

ידעתי שזה מה שזה "היא מתייחסת לכאב הכרו� בדברי� ומגיע יחד ע� הקבלה .  "…מקבלת אותה כמו שהיא

  ".…אבל זה מה שיש, ע� כל הכאב, היא כזו וזהו, לא היה לי בעיה לקבל את זה…
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ע� המצב "עמוק ואינה מתקשרת כלל   שכלי פיגור ע�, רחל מתארת א* היא קבלה מלאה של דפנה •

רחל . "…נחיה חיי� כמה שיותר רגילי�, וזהו, אז החלטנו שנקבל את המצב כמו שזה, עצמו של דפנה אי" לי בעיה

מקבלי� את הדברי� כמו , ככה זה"יוצרת הֵקשר בי� הקבלה של הילדה לבי� ההתמודדות הטובה יותר לדעתה 

  ".…וכל הזמ" לחפש סיבות , ל להתנגדמאשר להתחי, זה הרבה יותר קל לקבל את הדברי� כמו שה�, שה�

תמר מתארת את ההשלמה המהירה ע� מצבה של הילדה וקושרת את הדר� בה ה� מתמודדי� לנושא  •

לא טיפוסי� של , וג� אנחנו באמת לא, אנחנו מהר מאד השלמנו ע� זה שיש בעיה ואי" מה להפסיד, תראי"הקבלה 

  ".…צרי� לחיות ע� זה …אז זה לא, …� ולא יודעת מהולעשות חשבונות נפש מסובכי, ומה, איפה קרה לנו

ובראיו� דבר זה בא לידי ביטוי בדר� בה היא מצפה שהילדה , מירי מקבלת את אופיר בצורה מלאה •

        ".…אני לא רוצה שהיא תחשוב שהיא שונה …אני לא חושבת שהיא בכלל"תתייחס לעצמה 

ללא שו� התייחסות לקבלה של , קיבו�קטגוריה זו לקבלה של ה-סיגל היא היחידה שמתייחסת בתת •

לפעמי� אפילו לא תרגישי שה� בכלל חושבי� עליה , את יודעת מה …בכלל היא... בקיבו#"ניצ� בתו� המשפחה 

  ".…בתור חריגה

        

חיזוק למקו� המרכזי של קבלת הילדה כגור� שמסייע בהתמודדות עולה מתו� התייחסות 

נית� לראות כי חוסר הקבלה מקשה מאד על . בקבלההאמהות למקומות בה� ה� חשות כי יש קושי 

  .  התמודדות� של האמהות

בדיוק היו� דברתי על זה ע� , מה שכ" קשה לי"דניאלה מציינת את חוסר הקבלה כדבר שמקשה עליה  •

        ".  …מבעיר …לפעמי� שזה עוד יותר גרוע, זה אני חושבת, זה אי� תמיד הסביבה מקבל ולא מקבל, מישהו

והיא מדברת על ההתמודדות שמחכה לאופיר בנושא , ש ילדי� שלא מקבלי� את אופירמירי חשה שי •

א� זה  …יש ילדי� כמוב" שבאופ", יש"יחד ע� זאת נית� להניח  שהתמודדות זו מקשה ג� עליה כא� . זה

אי" מה , אבל ג� ע� זה היא תצטר� להתמודד. שה� זורקי� אותה כאילו, שה� שמעו את זה מההורי� או דברי� כאלה

        ".  …אי" מה לעשות. לעשות

, היא מציינת שדפנה לא זקוקה להיכרות זו. רחל מעונינת שהילדי� בקיבו� יכירו את דפנה קצת יותר •

אול� התחושה שעולה מדבריה היא  הצור� העמוק בהכרה ובקבלה , וכי הדבר רק יכול להוסי* לילדי�

ניקח , תֲראו אותה, יש לכ� נכס בדפנה בקיבו#, תשמעו'רתי אמ, אני הרבה פעמי� כבר ניגשתי למשל לרכזות חינו�"

קחו את דפנה לאיזשהו , חצי שעה, בקי# …תמיד יש , למשל, קבוצות של בר מצווה, שילדי� יראו אותה, אותה לג"

דפנה לא צריכה , לילדי�. זה רק יעשה לה� טוב, תתחילו להכניס את דפנה לתודעה של הילדי�, סת� בעגלה שלה, טיול

         ".…א� אחד א� פע� לא טרח לחשוב …'הקיבו# זה יכול לתת אבל לילדי� של. אני לא צריכה את זה, את זה
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חוויה דומה עוברת על דניאלה שניסתה להביא לקיבו� שלה הצגה העוסקת ביחסי� בי� ילד הסובל  •

את "ט ונתקלה בהתנגדות מצד הקיבו� המתפרשת אצלה כחוסר קבלה מוחל, מתסמונת דאו� לבי� אחיו

אמרתי …]להביא את ההצגה לקיבו#[את מאמינה לי שאני לא מצליחה '? בקצה השני של הבית'שמעת על ההצגה הזו 

        ".…פה לא רוצי�…אז זה אומר משהו, לילדי�, אפילו פה לבית ספר

  

נית� לראות שהקבלה של האמהות את בנותיה� מסייעת לה� להתמודד בצורה טובה ע� המצב 

והדבר מפתיע במקצת וא* יכול להעלות , נות עולה קבלה מלאה ללא כל סימני שאלהבכל הראיו. המורכב

מכיוו� שהמקומות היחידי� בה� האמהות מציינות חוסר קבלה ה� מחו� למשפחה . סימני שאלה

הרי שיתכ� שזהו מרכיב נוס* בדר� ההתמודדות שלה� ובראייה של משפחה מקבלת לעומת , הגרעינית

נראה כי קל יותר להאשי� את הסביבה החיצונית , שכפי שנית� יהיה לראות בהמש�, סביבה שאינה מקבלת

  .והדבר א* נתפס כמסייע בהתמודדות

  

        " " " " …עוזרי� בביתעוזרי� בביתעוזרי� בביתעוזרי� בבית…כול�כול�כול�כול�: ": ": ": "סיוע בתו� המשפחה ודפוס הזוגיותסיוע בתו� המשפחה ודפוס הזוגיותסיוע בתו� המשפחה ודפוס הזוגיותסיוע בתו� המשפחה ודפוס הזוגיות    2.42.42.42.4

נושא זה כולל את המקו� הרב שיש לשיתו* בי� בני הזוג בכל הקשור לילדה בעלת הצרכי� 

  .� שהאחאי� תופסי� מבחינת הטיפול והסיועהמיוחדי� וכ� למקו

אני מוכרחה "זוגה כגור� מסייע בהתמודדות - תמר מתייחסת בעיקר לשיתו* הפעולה שיש לה ע� ב� •

תמר מתייחסת לכ�  ".…ואני חושבת שיש לזה תוצאות, שנינו ביחד זה עובד טוב העסק הזה …לומר שב" זוגי מאד

שנינו ככה , אנחנו מאד, האמת שלא, לא, לא"להתמודד ע� המצב שלא היו זקוקי� לטיפול חיצוני על מנת 

  ".…יכול להיות שחיזקנו אחד את השני, לא יודעת, אלו" ואני, באותו ראש

ואפילו מציינת את הקושי של , מדגישה דווקא את המקו� של האחאי� כמסייעי�, לעומתה, נירה •

באופ" , כול� עוזרי� בבית") סק בחוויית הא�וההתייחסות לכ� תבוא בפרק העו(הבעל לעזור ולהיות שות* 

  ".…א� אני צריכה לנסוע אז אני מבקשת מה� שיקבלו את שירה כשהיא חוזרת מהג", כללי באמת אחד עוזר לשני

אז אני ידעתי "נילי מתייחסת ה� לסיוע שהיא מקבלת מהאחאי� וה� לשיתו* הפעולה בינה ובי� בעלה  •

הקושי שלה  ".…בכלל לא, לא יכולתי להסתדר לבד, אי", מאד מאד עזרו] �האחי[כל הקי# באמת ה� , שזה יהיה

אול� , ואשר לא אפשרה לו יותר להיות שות* בטיפול באורית, נגר� בי� היתר ממחלה שבעלה חלה בה

הכל הכל עשינו ביחד  , אבל באמת את הכל עשינו ביחד"היא מציינת את השיתו* הרב שהיה ביניה� בעבר 

  ".…]בעלה[ בשיתו� ע� דני
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וההחלטה , בו ה� ערכו בדיקה מעמיקה הא� ה� מסוגלי� לגדל את רונית, שרו� מתארת סיפור ייחודי •

עד "נבעה בי� היתר מהערכת הכוחות והיכולות שלה� כזוג וכמשפחה , בסופו של דבר, לגדל אותה

י� לנו כזוג להתמודד ג� ע� זה שזה מתא, שיש לנו את הכוחות, שאנחנו יכולי� להתמודד ע� זה, שהצלחנו לראות שזה

  ".…ולהמשי� את המשפחה

ומרבה לפרג� לה ולב� זוגה על התמודדות� ע� , רחל שמה דגש רב על דר� ההתמודדות של המשפחה •

אני מעריכה שמכיוו� שהיא מתמודדת ע� גידולה של ילדה פגועה מאד שאינה . גידולה של דפנה

אפשרת לקבל ממנה פידבקי� או לראות התקדמות שלא מ, סיטואציה קשה ומורכבת, מתֲקשרת כלל

כפי שיתואר בפרק העוסק (וכמו כ� ההתמודדות שלה ע� הקיבו� היא מאד קשה , כלשהי של הילדה

והתחושה היא שהגישה בה היא נוקטת מסייעת לה מאד , היא מוצאת דר� להערי� את עצמה, )בקיבו�

טופחת לעצמה על ] [בעלה[ויו� אני נותנת לי ולשאול יו� "בשלב מוקד� של הראיו� היא אומרת . בהתמודדות

) פ) אני חושבת שאנחנו משפחה נ, כל הכבוד, טפו טפו טפו, א� היית מכירה את יתר ארבעת ילדינו! כל הכבוד] השכ�

  ". …הילדי� שלי ה� אנשי� נפלאי�? אי� אני אגיד ל� את זה …של צניעות, modestyאה בלי שו� טיפה של )ל

שיחה בה ניסתה להסביר לו על ההתמודדות , יחה שלה ע� אחד מבעלי התפקידי� בקיבו�היא מתארת ש

אי� שאנחנו מצליחי� , וכל הכבוד לנו, אנחנו חיי� בתו� הגרעי" של המשפחה שלנו חיי� נפלאי�"שלה� ע� דפנה 

 ". …הכל חיובי, נפלאלחיות חיי� נפלאי� ונהדרי� ומאושרי� ועל הכיפאק ואוהבי� ו, כי זה כ" עול, ע� העול שיש

בגלל זה אני כל "והיא מוצאת א* לכ� פתרו� , מדבריה עולה כי היא חשה שהקיבו� מנסה לשבור אותה

כל כ� , שהוא כל כ� חזק] בעלה[יש לי את שאול ! לא תצליחו? לשבור אותי? מה את� רוצי�, הזמ" שבה ואומרת

רחל מעלה .  "…יתה ופשוט אני בוכה בוכה בוכה בוכהאז כשאני בלעדיו אני מגיעה הב, אז בסדר, תומ� בי …חזק

והפתרו� שהיא מוצאת לשאלה א* הוא קשור להתמודדות ? שאלה  למה דווקא לה� נולדה דפנה

אז , ילדי� כאלה צריכי� לבוא לעול� Xכי ', למה לי'מצאתי דווקא פתרונות טובי� ל"המשפחתית שמסייעת לה 

רחל ג� מצליחה לראות את הצד  ".…שיטפלו בה יפה, יהיה לה טובדפנה הגיעה לאיזשהו משפחה שש� , הנה

, זוג רגיל, כי זוג בדר� כלל] בעלה[דפנה מאד חזקה אותי ואת שאול "החיובי בכ� שדפנה היא חלק מהמשפחה 

ד מעבר לזה יש לנו ג� את הצור� אח. יש לנו, וכל הדברי� שזוג בריא ונשוי בריא יש, חבר וידיד, אוהב אחד את השני

אי" מה , אי", עוד קשר שמחזק מאד את המשפחה, linkאז זה עוד . נוס� לכל זה. אנחנו ג� תלויי� אחד בשני. בשני

אני אוהבת להגיד ואני אומרת את , זה נהדר ג� להגיד, זאת אומרת מבחינת משפחה אני חושבת שאני חיה נפלא, לקטר

אני יכולה להגיד את זה  …נו טובי� במה שאנחנו עושי�אנח …אני חושבת שאנחנו עושי�, זה המו" וכל הכבוד לנו

  ".…ואני חושבת שאנחנו משפחה נפלאה"ולסיו� היא חוזרת על כ� שוב , "…בפה מלא
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אול� במקרה אחד , סיגל לא מדגישה את הנושא הזה כנושא שמסייע בהתמודדות ע� גידולה של ניצ� •

        " …ש לה את ההורי� שלה שה� הכי הכי הכיאחרי הכל י"בצורה דומה לזו של רחל , היא מתייחסת לכ�

  

או הילדי� מאד חשובי� לאמהות ומאד /נראה כי באופ� כללי התמיכה והשיתו* מצד ב� הזוג ו

  .מסייעי� לה� ומחזקי� אות� בהתמודדות ע� גידולה של הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�

  

        " " " " …את מכחישה את זה ממש במודעאת מכחישה את זה ממש במודעאת מכחישה את זה ממש במודעאת מכחישה את זה ממש במודע: ": ": ": "מנגנוני הגנה והסתגלותמנגנוני הגנה והסתגלותמנגנוני הגנה והסתגלותמנגנוני הגנה והסתגלות    2.52.52.52.5

  .ספר ראיונות עולה נושא של מנגנוני הגנה והסתגלות שוני� שמסייעי� בהתמודדותבמ

ובדר� בה האמהות תיארו את הדברי� נראה כי אלו , הכחשה והדחקה הופיעו בחלק מהראיונות

סיגל מדברת באופ� גלוי על ההכחשה כמסייעת . ה� המנגנוני� העיקריי� המסייעי� בהתמודדות

". …כאילו מכחישה את זה ממש במודע, את כאילו מעבירה את זה, ת ע� הילדי� ביו� יו�אבל בכל זא"בהתמודדות 

מתיאור . נילי מתארת את האבחו� שעברה אורית על מנת להתקבל למסגרת המוסדית בה היא נמצאת כיו�

וכ� חוסר קבלה של תוצאות האבחו� תו� מת� הסבר שהילדה לא , זה עולה תחושה של הכחשת הבעיה

ולכ� אני כוללת את ההתייחסות , הילדה מקבלת טיפול מסור וא* יצאה למסגרת מוסדית. עולהשיתפה פ

ע� פיגור  …א� את צריכה להיות מוגדרת כ, תקראי לזה אבחו", כ", אבחו""הזו כהכחשה המסייעת בהתמודדות  

תמר ". …ה פעולההיא לא שתפ, לא, לא, בסדר …אבל האבחו" היה, אז בסדר, כדי שהיא תתקבל לכפר הזה שכלי

קושי זה מתפרש . על א* בקשתי המפורשת, מתקשה בתחילת הראיו� לתאר את הדברי� שהיו קשי� לה

יתכ� שמנגנו� זה מסביר את הדיווח על  ".…הזכרו" שלי קצר"אצלי כהדחקה שמסייעת לה בהתמודדות 

תארת לכל אור� מירי מ. יומיות- מתו� הדחקת הקשיי� מהמחשבות היו�, של הילדה" קבלה מוחלטת"

מכיוו� שעולה מדבריה שהילדה מקבלת טיפול . הראיו� אמונה מלאה ביכולת הילדה וא* הכחשה של הבעיה

אני מתייחסת להכחשה זו כאל דבר , וא* היתה הסכמה של ההורי� להעבירה לג� טיפולי, מסור ביותר

כאילו משהו , כל הזמ" אמרו לי"ה חוזרת פעמי� רבות בדברי' אמונה'המילה , כמו כ�. המסייע לה בהתמודדות

, אני אומרת ל�" ;"…]שיש איחור התפתחותי[להגיד את האמת , לא האמנתי בזה"; "…ואני כל הזמ" האמנתי, לא בסדר

אני מאמינה ";  "…אז זה יקח קצת יותר זמ" אבל היא תגיע. ואני מאמינה שהיא תגיע, שאני מהתחלה מאמינה באופיר

שהיא תדע , אני חושבת שהיא תגיע להיות כמו כל אחד"; "…אני הולכת ע� זה כל הזמ", " רואהאני כל הזמ. שיהיה בסדר

בתקווה "ישנה התייחסות רבה בדבריה ג� לתקוות שלה .  "…אני מאמינה בזה באמת, והיא תלמד, להסתדר לבד

ואני ג� רואה שהיא , רתכיו� היא מדב"וכ�  "…לסגור את הפערי�, וע� אפשרות לצמצ�, ישאר אותו דבר] הפער[שזה 

  ".…יש תקווה, יש תקווה, יש תקווה, זאת אומרת שיש, לומדת מלי� חדשות
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סיגל מדגישה .  אינטלקטואליזציה ואיסו* מידע מוצגי� כא� כמסייעי� בהסתגלות ובהתמודדות

, יותר טוב יהיה לנו…שכמה שיותר נדע, ואז התחלנו במסע של איסו� חומר על התסמונת"את נושא איסו* המידע 

דניאלה נעזרת באנשי מקצוע או בחומר   ".…שלחו לנו קצת חומר, עשינו, והוצאנו מהאינטרנט ובבתי חולי�

שאת חושבת , אבל את בכל זאת מתייעצת ע� כל מיני אנשי� שמביני�"מקצועי כתוב על מנת להתמודד טוב יותר 

דר� קבלת אינפורמציה על טיפולי� נילי מתארת את ההתמודדות שלה   ".…את קוראת, פחות או יותר

דיאטה [כי יש איזה גישה שטוענת שזה "ואימו� השיטות הללו כדר� לטפל באורית , שמקובלי� בארצות הברית

ישנ� מספר אמהות שתופסות את , ע� זאת. "…בארצות הברית מאד מקובלת הגישה, מונע התקפי�] מיוחדת

נירה מציינת שהחיפוש אחר . ליה� ולא מסייעהאינטלקטואליזציה ואיסו* המידע כדבר המקשה ע

אני הייתי בכלל בעד להפסיק ע� כל המחקרי� האלה , לא"המחקרי� וההגדרה הרפואית המדוייקת לא סייעו לה 

, רחל מגיעה למסקנה דומה  ".…!לא ית" שו� דבר! בולשיט? זה ית" לה משהו? מה זה חשוב מה זה, לחפש מה זה

מה כבר הפרופסורי� , לא צרי�, מספיק, די'אמרנו "הוא מיותר ואינו עוזר " דותמלומ"שהחיפוש אחר תשובות 

התחושה העולה כא� היא שיש . "…זה רק עניי" של בזבוז כס�, אז תעזבו את כל המומחי� בדבר …?'האלה יודעי�

, נוס*ע� מנגנו� הגנה והסתגלות " התנגשות"ויתכ� כי זהו קושי שנובע מה, קושי ע� ריבוי האינפורמציה

  .של ההכחשה

  

בחלק מהראיונות עולה .  ה7ֲשָמות וכעסי� נתפסי� כחלק מהמנגנוני� שמסייעי� בהתמודדות

האמהות נוטות להאשי� את הצוות הרפואי וגורמי� חיצוניי� . אול� באופ� מועט יחסית, נושא זה

הצוות במכו�  ה� כלפי הצוות הרפואי וה� כלפי –תמר מפנה את ההאשמות שלה כלפי חו� . נוספי�

ונראה כי יש בדבריה ביקורת , היא מתארת את תקופת החיי� הראשונה של הדס. להתפתחות הילד

היא ? כל הזמ" שאלו אותנו היא שותה טוב"מרומזת כלפי הצוות הרפואי שלא בדק מספיק לעומק את הדס 

כבדה כלפי הצוות הרפואי  ג� סיגל מפנה האשמה ".…זה היה הקריטריו"? היא אוכלת טוב מבקבוק? יונקת טוב

? כאשר היא מעלה את השאלה הא� יתכ� שכל הפגיעה של ניצ� היא באשמת המיילדת, בחדר הלידה

בדיעבד אחר , ראיתי שהמיילדת ש� נכנסה ללח# מעצמה, אז נכנסתי ללח#, ]בלידה[כשהוציאו אותה ועדיי" לא שמעתי "

  ".…או איזושהי טעות, י עשתה משהו לא בסדרכ� חשבתי על כל הדברי� האלה שהיא הרגישה שהיא אול

  

רחל יוצרת . נתפסת א* היא כמנגנו� הסתגלות שמסייע בהתמודדות" כא� ועכשיו"ההתמקדות ב

, מחר, אז חיי� את היו�, ]העתיד[זה מאד מאיי� "קשר נסיבתי בי� הפחד מהעתיד לבי� ההחלטה להתרכז בהווה 

לא כמו ע� הילדי� האחרי� שאני כבר חולמת על ! עושה בלוק! זהו, עוד שנה מקסימו� אני מגיעה, עד חודש הבא
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סיגל א* היא מתרכזת בהווה על מנת לתת לניצ� את הטיפול ".  …וכבר חולמת על להיות סבתא, אוניברסיטה

והכי טוב שאפשר ולהוציא את , ובמה שאנחנו יכולי� לעשות היו�, אנחנו מאד משתדלי� להתרכז בהווה"הטוב ביותר 

שרו� מסבירה את התמקדותה בהווה מתו� השוואה לילדיה האחרי� ודר� ההתמודדות ".  …שאפשר היו� מה

בנוס* היא מביעה את התנגדות לתיאוריה המוכרת לה מהספרות לגבי הסתכלות על העתיד . שלה אית�

, לד לו ילד חריגזאת אומרת שג� שאני חושבת שאופייני להורה שנו" אצל משפחות ע� ילדי� בעלי צרכי� מיוחדי�

אתה נמצא פתאו� עוד , זאת אומרת …אי� אני אתמודד ע�, שמסתכלי� מאד קדימה, ג� בספרות זה מתועד, ובכלל

חו# מאשר ע� בני� , אתה לא עושה את זה ע� ילדי� אחרי� משו� מה, ואתה אומר מה אני אעשה כאשר, עשרי� שנה

לא רצי� , עוברי� את הגשר כשמגיעי� אליו, יו�)אנחנו חיי� יו� ,ואנחנו מתקרבי� מאד לקטע, שנולדי� ואתה אומר די

  ".…]לגבי העתיד[ואולי זה חלק מהסיבות שאנחנו לא מתמודדי� ע� השאלות ששאלת קוד� , קדימה ולא רצי� אחורה

  

נילי מתארת את הצור� שלה� . השמירה על השגרה מופיעה בשני ראיונות כמסייעת בהתמודדות

, ואנחנו היינו הולכי� לעבודה"על א* האשפוזי� הארוכי� בבתי החולי� , � על השגרהלשמור עד כמה שנית

ומהר , באמת המוטו שלנו כל השני� היה לשמור על מסגרת של שגרה, ממש נכנס לאיזושהי שגרה העניי" הזה, ממש מהר

, לפני שנה" סיגל מתארת את ההחלטה שלה לנסות לחזור לשגרה באמצעות הריקודי� ".…מאד לחזור לשגרה

והתארגנתי ע� חברה ואנחנו נוסעות , ית" לי קצת אנרגיות יותר, אני החלטתי שאני צריכה לחפש משהו שאני, למשל

  ".…וזה משהו שאני מאד מקפידה לעשות. לרקוד פע� בשבוע עכשיו

  

ישנ� אמהות שמתייחסות לשינוי הגדול בחיי� והשינוי בהתייחסויות ובחשיבות המיוחסת לדברי� 

נושא זה נכנס כחלק מדרכי .  הנובע מלידת הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�, סוימי� לעומת אחרי�מ

, שכ� נראה שעל א* העבודה הקשה הכרוכה בגידול ילדה בעלת צרכי� מיוחדי�, ההתמודדות וההסתגלות

, כללי שינוי הפרופורציות מסייע בהתמודדות באופ�, כלומר. הדבר מסייע בהתמודדות ע� דברי� אחרי�

שכ� הא� נוטה להתרגש פחות ולהתמודד ביתר קלות ע� דברי� שקוד� לכ� אולי נתפסו מבחינתה 

והדבר כרו� בהרבה , סיגל מספרת שמאז הלידה היא רואה דברי� באור שונה. כמאיימי� וא* משתקי�

אני חושבת שמאז . סיו�אני אגיד ל� ככה ל, אני יכולה להגיד ל� שהחיי� משני� אות�, בגדול, תראי"עבודה מצידה 

מאד קוד� כל את לומדת לראות את הדברי� כבר , השתניתי מאד …שילדתי את ניצ" אני לא הב" אד� שהייתי מלפני

, בדיוק, ה�, הפרופורציות, דברי� אחרי� נראי� ל�, אז את פשוט, כשאת יולדת את הילד והוא כמעט מת, לגמרי אחרת

זה מה שאני עובדת על , זה מה שאני מנסה כל הזמ", ל הדברי� באור אחר לגמריאת לומדת להסתכל ע, ה� משתנות לגמרי

השוואה שממנה עולה , תמר משווה את ההתמודדות ע� הדס לילדי� אחרי�. "…עצמי כל הזמ"

הפרופורציות מאד , נראה לי הכל כל כ� פשוט אצל ילדי� רגילי�"שההתמודדות שלה היא מורכבת הרבה יותר 
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והמשמעות כא� היא הזמ� המועט שנשאר , צל נירה השינוי בפרופורציות בא לידי ביטויג� א. "…משתנות

אני , שינה מהבחינה הזו שאני עובדת חצי משרה, תראי את כל החיי�, תראי בטח שזה שינה"לה לילדי� האחרי� 

  ". …משקיעה בה יותר מאשר ביתר הילדי�

  

כאשר נולדה רונית והתברר שהיא סובלת ". המציאו"שרו� מתארת דר� התמודדות ייחודית שה� 

, בדיקה שארכה שלושה חודשי�, ההורי� החליטו לערו� בדיקה של יכולת� לגדל אותה, מתסמונת דאו�

ה� מהדברי� הישירי� של שרו� וה� מההתייחסויות הסמויות . תקופה שבה שהתה רונית במשפחת אומנה

. � מאד בהתמודדות ולמעשה מסייעת לה� עד היו�נראה כי תקופה זו סייעה לה, יותר שמופיעות בראיו�

מצאו את פתרונ� אצל שרו� וב� זוגה , נראה כי כל השאלות ואי הוודאות שהופיעו אצל ההורי� האחרי�

אבל , אז אני אמרתי שלא ננטוש"שרו� מתארת בגילוי לב את ההתלבטות . בשלושת החודשי� שלאחר הלידה

, החלטנו שאנחנו לא לוקחי� אותה הביתה …אנחנו צריכי� ללמוד את העסק, דנואנחנו ג� לא בטוחי� שלזה אנחנו נוע

את אותו הפרק זמ" , ויאפשר לנו פרק זמ", מישהו שמרגיש שהוא מסוגל ויכול כ", אנחנו נדאג שמישהו יקח אותה הביתה

, וגיות שלנו באה קוד�הז, וא� זה מתאי� לנו, שהרגשנו שאנחנו לא בטוחי� שאנחנו מכירי� מה זו המשימה הזו כזוג

ומה זה אומר לא לקחת , מה זה אומר לקחת אותה, ואנחנו צריכי� לבחו" את זה במציאות שלנו, באו קוד�, והילדי� שבאו

ולא ידענו א� , רצינו למצוא את הבית הטוב בשבילה"שרו� מדגישה את רצונ� שיהיה לרונית טוב  ".…אותה

לראות את הדר� בה הגיעו להחלטה ואת ההחלטה שאליה הגיעו מעניי� . "…אנחנו נוכל להיות הבית הזה

, ברגע שעשינו את ההחלטה שהיא פה אז היא פה, הרבה מאד מחשבה, היא באה ע� הרבה מאד עבודה"בסופו של דבר 

הרגשנו שא� אנחנו נוכל לחיות בהרגשה שיש לנו מישהו מתו� המשפחה "ושרו� מסבירה את ההחלטה   "…גמרנו

והרגשנו שיהיה קל יותר , המקו� שלו יהיה יותר גדול בגלל שהוא לא בבית מאשר א� הוא יהיה בתו� הבית וא�, שאיננו

דר� . "…אז הכל זר�, ברגע שהחלטנו והיא היתה פה, זאת אומרת, ואז באמת היה יותר קל, להסתדר ע� זה בתו� הבית

ת להיות לניסיו� זה על המדיניות הלקחי� שנית� להסיק ממנה וההשלכות שיכולו, התמודדות ייחודית זו

  . הכללית יפורטו בפרק הדיו�

  

ביניה� חיזוק , לסיכו� נית� לראות שהאמהות מוצאות דרכי� רבות המסייעות לה� בהתמודדות

השוואתה לילדי� ע� קשיי� גדולי� , קבלת הילדה וראיית חריגותה באור חיובי, הזוגיות והתא המשפחתי

ושה היא של התמודדות טובה של האמהות ע� סיטואציית חיי� קשה באופ� כללי התח. משלה ועוד

נראה שההתמודדות היעילה . דר� כל המנגנוני� הייחודיי� שכל אחת מה� מוצאת לעצמה, ומורכבת זו

, היא השימוש במנגנוני ההגנה השוני�, שג� תפסה את המקו� המרכזי בדבריה� של רוב האמהות, ביותר

, אני מניחה שחלק ממה שתואר על ידי האמהות כקבלה הינו. ליזציה והדחקהאינטלקטוא, ביניה� הכחשה
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שבו הא� מכחישה את חומרת בעייתה של הילדה על ידי תיאורה כילדה רגילה , ג� כ� מנגנו� הגנה, למעשה

  .ואפילו יוצאת דופ� לחיוב

כאשר חלק , יש לציי� שדפוס הזוגיות והתקשורת בי� ההורי� מהווה מקור משמעותי להתמודדות

כמחמיר את הקשיי� הקיימי� ממילא ומותיר , מ� האמהות תיארו את הקושי להתחלק בבעיות ע� ב� זוג�

על רקע זה בולטת החלטת� של שרו� וב� זוגה לקחת פסק זמ� אחרי לידתה . אות� בודדות יותר בתחושת�

תקופה זו . ת בביתתקופה בה בחנו באומ� את כל ההשלכות האפשריות לגידולה של רוני, של רונית

ועל כ� , מקור לחיזוק הזוגיות ולתחושה שה� יכולי� להתמודד יחד ע� גידולה של רונית, כנראה, היוותה

  . בה" בחירה מחודשת", למעשה, מהווה, להמשי� ולגדלה, לאחר שלושה חודשי�, ההחלטה שקבלו

  



  60

        """"…ומזה אי אפשר לברוחומזה אי אפשר לברוחומזה אי אפשר לברוחומזה אי אפשר לברוח…אחרי הכל זה הילד הפרטי של�אחרי הכל זה הילד הפרטי של�אחרי הכל זה הילד הפרטי של�אחרי הכל זה הילד הפרטי של�: ": ": ": "החוויההחוויההחוויההחוויה. . . . 3333

  
טגוריה זו מתייחסת לתפיסתה של הא� את חווית גידול ילדתה בעלת הצרכי� המיוחדי� וכ� את ק

ע� הצוות (הדר� בה היא תופסת את החוויה של שאר בני המשפחה ואת הקשרי� מחו� למשפחה 

החוויה הקשורה לקיבו� ולמקומו בחיי המשפחה וכ� לגבי כל ההתמודדויות אות� הא� נאלצת ). הרפואי

תוצג בפרק העוסק ' ע� המסגרות החינוכיות וכו, ע� הצוותי� הרפואיי�, ע� חברי הקיבו� –לעבור 

  .בקיבו�

  :הקטגוריות הבאות-קטגוריה זו תחולק לתת

  .החוויה הרגשית של הא� •

  .חווית הא� את הילדה •

  .חווית הקשרי� בתו� המשפחה ובמשפחה המורחבת •

  .חווית הצוות הרפואי •

  

        " " " " …כואב ל� נוראכואב ל� נוראכואב ל� נוראכואב ל� נורא…זה מתסכל שיש ל� ילדה כזוזה מתסכל שיש ל� ילדה כזוזה מתסכל שיש ל� ילדה כזוזה מתסכל שיש ל� ילדה כזו: ": ": ": "החוויה הרגשית של הא�החוויה הרגשית של הא�החוויה הרגשית של הא�החוויה הרגשית של הא�    3.13.13.13.1

ולכ� חווית הא� תפסה מקו� מרכזי בתו� קטגוריית , בעבודה זו נערכו ראיונות ע� האמהות בלבד

קטגוריה זו למספר -תחולק תת, מכיוו� שהנושא הוא רחב ביותר. ובכל הראיונות נית� לה מקו� רב, החוויה

  .פרקי משנה

        רגשות שחווה הא�רגשות שחווה הא�רגשות שחווה הא�רגשות שחווה הא�

, עצב, קושי, תסכול, וכולל בעיקר רגשות קשי� כגו� כעס, הרגשות שעלו בראיונות הוא רחבמגוו� 

  .וצער

מעניי� לראות . סיגל מתארת את החוויה שלה ומשתפת ברגשות שהיו כרוכי� בהתמודדות ע� ניצ� •

ות אני חושבת שזה היה אחד הליל"שכבר לגבי הלידה והימי� שאחריה סיגל מראה התייחסות רגשית רבה 

קוד� כל לראות אותה . זה היה נורא מתסכל, זה ג� היה שלושה ימי� מאד מאד קשי�] הלידה[, ממש, הכי נוראיי� בחיי

כל פע� , זה היה בביקורי� רק ללכת להסתכל, מאד לא ברור, מאד אפו�, היה לי ג� קשה, הייתי, כמו שהיא ועוד הכל

כל האמהות ע� התינוקות שלה� שמחות , מאד מסכנה, אומללה מאד, כי ישבתי ש�, שקראו להנקה זה היה סצינת בכי

החוויה הקשה מלווה את סיגל במש� תקופה ארוכה מאד  ".…ואני ישבתי ש� בלי תינוקת, ועליזות ומניקות

סיגל זוכרת את השנה הראשונה  ".…עד גיל תשעה חודשי� היינו ממש כבר שבורי�, בואי נסתכל על זה ככה"

עכשיו בכלל כל השנה הזאת בבית תינוקות היתה לי מאד קשה "ואה לתינוקות אחרי� בבית התינוקות בהשו

ואי� כול� נרגשי� , ואי� כול� נרגשי� שהילד זוחל, הייתי ש� הרבה וראיתי אי� כול� מתפתחי�, מבחינה רגשית
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דברי� שקשי� זה אחד ה. לראות את זה וזה מאד קשה, עוד לא עשתה שו� דבר, וניצ" שלי עוד לא, שהילד עומד

ע� כל "עצב ותסכול , מדבריה עולה תחושה קשה וכבדה של כאב עמוק ".…שמבחינה רגשית שמלווי� אות�

. זה ש�, תמיד יש את התסכול, אבל תמיד יש את זה ש� …מתלווה לזה מועקה מאד גדולה על הלב, הקושי שמתלווה

אי אפשר , זה קיי�. זה הקיי�. חזק מהדברי� האחרי�אבל אני לא נותנת לזה לפרו# החוצה או שזה יהיה יותר , זה ש�

של לחשוב איזה חיי� מחכי� , זה עושה ל� רע על הנשמה, כואב ל� נורא, זה מתסכל שיש ל� ילדה כזו. להתכחש לזה

כי א� אחד לא , בתחושות העמוקות את לגמרי לבד, זה ש� כל הזמ", והכאב הזה, והעצב, תחושת תסכול, אבל …לה

אנחנו מאד  ,בהחלט אני מרגישה שא� אחד לא ירגיש את זה חזק כמו שאת מרגישה את זה. ה כמו�ירגיש את ז

  ".…עייפי�

ונשמע , תמר מדברת בשלבי� מוקדמי� של הראיו� על ההתמודדות והתחושות הקשורות בה •

 ".…ה קיי�נואש לא הי, כמעט א� רגע שהיינו, אני לא יכולה להגיד ל� א� רגע"שמתוארת כא� חוויה של חוזק 

אז בס� "ע� התקדמות השיחה נראה שהיא נפתחת ומאפשרת לעצמה לשת* ג� בחלקי� הקשי� יותר 

התסכול של תמר  ".…יש הרבה תסכולי�, ולא תסכולי�, אני לא יכולה להגיד שלא היו אכזבות, הכל רוב השני�

זה לא , ה דבר שמלמדי� אותהשיש כז, ובכלל לא עוזר"נובע פעמי� רבות מאי היכולת של הדס להפני� דברי� 

עד כמה שנית" ונדמה , ואתה עושה הרצאה חינוכית ומסביר, זה נורא מתסכל כשקורה דבר. היא לא מפיקה לקח, עוזר

וזאת על א* העובדה שתמר מבינה שהבעיה ,  ]"קורה אותו הדבר[…ולמחרת או בעוד יומיי�, ל� שהכל הופנ�

ברגע שאתה מדבר אליה . אבל זה לא בעיה שלה, אנחנו מתעצבני�ש, זה הבעיה שלנו"היא שלה ולא של הדס 

סיבה נוספת לתסכול היא אי היכולת של .  "…אתה משיג כמעט כל מה שאתה רוצה, בכלל, חיבוק, ברוגע וזה

, כי אי" לה מה לעשות בבית, מאד מתסכל"הילדה להעסיק את עצמה והקושי שלה ביצירת קשרי� חברתיי� 

זה דבר שהוא כרגע אני חושבת שזה , זה, כי הרבה יותר אתה תקוע בבית, זה שוב הרבה יותר קשה חור�, אבל מצד שני

  ".…הדבר הכי מתסכל שיש לה ולנו

, מאד לא קל לי ע� זה, ולא קל לי ע� זה, בלח#, את כל הזמ" במתח"דניאלה מתארת התמודדות רגשית קשה  •

ואני לא , כ""שלה להתמודד ע� הרגשות הקשי� אול� היא מוצאת דר� מ, "…את חסרת אוני�, את מבינה

תחושת עצב עולה .  "…זה אולי מחזיק אותי, אני מאד אוהבת הומור, כ" …כזאתי שלראות את הדברי� פסימיי�

 …זה לא, ]החריגות של הילדה[זה לא עצוב , לא"אול� לא ביחס לילדה אלא ביחס לסביבה , ג� אצל דניאלה

  ".…לי המסביב זה עצוב, אבל שוב פע�

אי" לי "שלתחושתה מעמיס עליה קשיי� שלא לצור� , רחל חווה קושי רגשי בהתמודדות ע� הקיבו� •

כאשר ראו שבקיבו# בוני� לאחרי� ולה� ] [בעלה[אה שהיתה לי ולשאול ) ר) נו)מלי� בשביל לתאר ל� את ההרגשה ה

אותה ועל התחושה הקשה היא מדברת בכאב רב על כ� שבקיבו� מנסי� לשבור .  "…הרגשה של זיפת, ]לא
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אז ההרגשה ? למה? למה את� רוצי� לשבור אותי! כל הכבוד לי! יש. אני הצלחתי להיות חזקה"שהדבר גור� לה 

אני רק יכולה , זה פוגע בי בצורה שאני לא יכולה להתמודד ע� זה, הזאתי שמנסי� לשבור אותי כואבת לי כל כ�

  ".…והלאה בחיי� …זה, מתחזקי�, טוב אז בוכי� קצת' ראני לא אשב'להתמודד ע� זה בזה שאני אומרת 

אול� היא מתייחסת לקושי שהיה לה להוציא את שירה למסגרת , אצל נירה אי� ביטוי רגשי רב •

נית� לשמוע בדבריה ג� תחושה של תסכול מכ�  ".…זה קשה לקבל את זה, תראי"חינוכית מחו� לקיבו� 

שו� . שו� כלו�. חפשו לאיזה תסמונת היא מתאימה …וב"לדה שלא הצליחו לזהות מהי בדיוק הבעיה של הי

  !".כלו�

כפי שהוזכר כבר  !".שוק …לשנינו זה היה ממש"שרו� מתארת את התגובה הרגשית הראשונית בלידה  •

, זהו מקרה ייחודי בו ההורי� בדקו הא� ה� אכ� מסוגלי� לגדל את הילדה, בקטגוריית ההתמודדות

התקופה הקשה  "מבחינת החוויה הרגשית בחודשי� הראשוני� לחייה של רונית ושרו� נותנת לכ� מקו� ג� 

היו� אנחנו מתייחסי� לזה , ככה, באמת היה התחלת התחלת הדר� השלושה חודשי� הראשוני� שהמשיכו את ההריו"

יכולה להגיד  היו� אני, ]שלושת החודשי� הראשוני�[אני חושבת שבלי זה , כ", כ", כאל עוד שלושה חודשי הריו", כאל

יכול להיות שהיינו מאד מאד , יכול להיות שהיינו מאד כועסי�, יש לי הרגשה שהיינו מאד מכי� על גורל, שבלי זה

  .כל הרגשות הקשי� נחסכו מה� בשל תקופת הבדיקה הזו, ובתחושה שלה" …ממורמרי�

, רת חו� ביתיתנילי מייצגת א* היא מקרה חריג בו החליטו היא ובעלה להוציא את הילדה למסג •

נילי מתארת תקופה קשה עוד בטר� . והחוויה הרגשית הכרוכה בהחלטה מסוג זה היא קשה ומורכבת

אז זה נורא קשה , את יכולה להיות נורא מתוסכלת, מאד מאד קשה, זה מצב נורא נורא קשה לגדל ילד כזה"ההחלטה 

אבל , בוכה, הייתי עומדת ובוכה, הייתי בוכה, ומדת פהאני הייתי ע, אני חושבת, כבר איזה שנתיי�, נורא קשה, דבר כזה

היא מבינה שהניסיו� למשו� ולהשאיר אותה בבית היה .  "…אי" מה לעשות, בחיי היו� יו� זה מאד קשה

אני לא מצטערת על , מאד מאד קשה העניי" הזה, אז היה מאד קשה"אחרת הקושי היה גדול עוד יותר , חשוב

המפגש הראשו� שלה ע� המסגרת החדשה קשה .  "…הייתי מתוסכלת כל החיי� שליהניסיו" הזה כי אז אחרת 

, ]במסגרת החדשה[עכשיו בגלל שאת רואה את כל המקרי� , אני הייתי ש� לא הרבה. מי שמגיע לש� חוט� הל�"מאד 

ומהו החלק הרגשי בתו� , נילי מתארת את הדר� בה התקבלה ההחלטה. "…מאד קשה, אז זה מאד מאד קשה

אני כל הזמ" אומרת שזה לא החלטה שאת עושה אותה מבחינה רציונלית ואת לא עושה אותה מבחינה "החלטה ה

לא שלמי� ע� , את לא יכולה להיות שלמה ע� זה, את עושה צעד רציונלי ולא אמוציונלי, זה לא השלמה, אמוציונלית

  ".…יות שלמי�אי אפשר לה …א� פע� לא שלמי� ע� החלטות כאלה, החלטות כאלה א� פע�
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אי� כמעט התייחסות . באופ� כללי נית� לראות שעולה כא� מגוו� של רגשות קשי� וכואבי�

אלא התחושה היא של חוויה מאד , לאושר או להנאה, לרגשות שמחי� או לסיטואציות שקשורות לשמחה

  .קשה ומתסכלת, כואבת

        תחושת הכבילותתחושת הכבילותתחושת הכבילותתחושת הכבילות

בולות לילדה ולצרכיה ללא אפשרות בראיונות רבי� עולה תחושה אצל האמהות כי ה� כ

, בנושא זה עלו ביטויי� קשי� שתארו כבילות. תחושות אלו יוצרות חוויה קשה של כבדות. להשתחרר

  .כבדות ומשהו שקושר אות�

אפילו , אבל היו� אנחנו מאד מרגישי�"סיגל מתארת את קשייה בצורה גלויה ומשתמשת בביטויי� קשי�  •

מרגישי� קשורי� מאד , אנחנו מאד קשורי�, בילות הזו שאנחנו מרגישי� אליה נוראהכ, אני אגיד את זה כבולי�

סיגל חשה כי היא לבד בהתמודדות ללא . "…עדיי" קשה, קשה לשחרר את החבל. מרגישי� כבולי� אליה

, של�אחרי הכל זה הילד הפרטי , בכל זאת, זה אי" מה לעשות כ", כאילו להבי" בכל זאת שאני לבד"אפשרות לברוח 

  ."…והיא של� ומזה אי אפשר לברוח, ואת ילדת אותה

אני לא כל כ� נוסעת לש� "נירה מתארת חוויה של כבילות הנגרמת מחוסר היכולת לצאת ולנסוע  •

  ".…ממש את המינימו� אני יוצאת …ו …לצאת מפה זה מאד קשה very hard, "]אהדה"למפגשי[

זה היה כל כ� כבד שהיינו , זה היה נורא מייאש"ס תמר מתארת את החוויה המתלווה לכל נסיעה ע� הד •

כל דבר כזה זה , ומשהו לאכול,  לקחת ספרי� …אלו שני�) נסענו איתה למשל לשחיה טיפולית אי, צריכי� לנסוע

אבל מייד חוזרת , תו� כדי הראיו� תמר מעלה מחשבה על נסיעה ארוכה ע� הדס. "…סופית)התארגנות אי"

  . "…שוב ההתארגנות האינסופית הזאת, זה, עבר ללילה ע� הדסהעניי" אבל שלנסוע מ"בה 

וחו# מזה שתי� "נילי מתארת תחושה דומה של כבילות ללא יכולת לעזוב את הילדה ולו למעט זמ�  •

אפילו , ואני לא יכולתי עכשיו! כלו�, את לא יכולה כלו� לעשות! את מגדלת ילד שאת די, עשרה שנה את מגדלת תינוק

אני לא יכולה , כבר די, די! לא יכולתי, לבד בבית, ואת אורית לבד] בעלה[י לא יכולתי להשאיר את דני הגיע מצב שאנ

כי , זאת המציאות וזאת ילדה בת שתי� עשרה"' כבילות'ג� היא משתמשת במונח . "…!כלו�, כבר כלו� לעשות

אבל שתי� עשרה שנה , ת מתחילהיש ל� ילדי� קטני� את אומרת יש ל� שנתיי� שלוש ואז לאט לאט א, את אומרת

לא כל החיי� של� ה� , ככה אומרת יש ל� ילדי� קטני� את עושה את זה כמה שני� ואת משתחררת, במי" כבילות כזו

נילי מתארת מצב בו , למרות שאורית כבר נמצאת במסגרת חו� ביתית. "…בכבילות כל כ� אינטנסיבית

אי" , לא' את עכשיו חופשיה, מה אי" ל� כבר ילדה'אמרו לי , לא"ג� א� רק במחשבה , הכבילות הזו עדיי� קיימת

  ".…המחשבות שלי כל הזמ" אצלה. ממש לא פנויה. עדיי" אני לא פנויה, אני לא …בכלל. לי את השקט הזה בכלל
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כי זה , זה קצת קשה לחיות חיי� רגילי�, אז נכו""על מנת לתאר את החוויה ' כובד'רחל משתמשת במונח  •

אי� אומרי� , independentאז הוא כבר יכול להיות , כי כל ילד אחרי שהוא גדל, כי היא לא כמו כל ילד, דקצת מכבי

  ."…ובמקרה של דפנה זה לא קיי�, וההורה ג� יכול להיות קצת עצמאי, עצמאי? את זה בעברית

י בגיל הזה היה כ, אתה מוותר הרבה"מירי מתייחסת לנושא זה מתו� רצונה שהדברי� כבר יהיו קלי� יותר  •

  ."…יותר משוחרר, צרי� להיות כבר יותר קל

בטר� החליטו שה� מסוגלי� , שרו� מתארת את ההתלבטות שלה� בשלושת החודשי� הראשוני� •

ונראה כשהיא נולדה שזה צרי� להיות "ומציינת את החשש מפני הכבילות כגור� מרתיע , לגדל את רונית

שנצטר� להפו� את החיי� שלנו כדי לשלוט בדבר , ר� להלח� על כל דברשנצט, שנצטר� להיות מיסיונרי�, המוקד

  ."…אבל ידענו כשהבאנו אותה הביתה שזה לא ככה . וזה ממש לא ככה, הזה

  

נית� לראות שהאמהות חוות את גידול הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי� דר� דימויי� של כבילות 

חוסר חופש ומגבלות הנגרמות מההתמודדות ע� , תנראה כי נוצרת אצל האמהות תחושה של עייפו. וכובד

  .גידול הבנות ע� הצרכי� המיוחדי�

  

        הנובעי� מגידול הילדה הנובעי� מגידול הילדה הנובעי� מגידול הילדה הנובעי� מגידול הילדה " " " " מחירי�מחירי�מחירי�מחירי�""""

אותו ה� נדרשות לשל� כחלק מהטיפול " מחיר"בחלק מהראיונות עולה התייחסות של האמהות ל

  .מהווה גור� מרכזי בחוויה" מחיר"נראה כי ה. בילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�

אני יודעת שאני נותנת מעצמי "נירה מתייחסת לנתינה ולוויתורי� שהיא מקריבה כתוצאה מהמצב  •

הולכת , הייתי יוצאת יותר לבלות, ואמרתי ל�, זאת אומרת מוותרת על הרבה דברי� שאולי הייתי עושה, הרבה

  ".…גדי� אני לא יכולהבשביל לקנות ב …אפילו לצאת ל, אני ויתרתי על כל העסק הזה, הולכת לסרטי�, להצגות

כל ") על א* שמדובר בילדה בת שמונה(המחיר בא לידי ביטוי ג� בתיאור הטיפול שהוא כמו בתינוק 

מחיר כבד נוס* הוא . "…או להחלי� פיפי כמו לתינוק, או מי�, או שזה מוצ#, הופכת אותה, לילה אני קמה

  ".…ת לסו� שבוע באילת דר� העבודה שלובשמונה וחצי השני� האלה יצאנו פע� אח"הקושי לצאת לחופש 

] אבל[, ]החופש[אני חושבת שזה  ממש הכרח המציאות "תמר מתייחסת לשיעבוד החופש שלה ושל ב� זוגה  •

  ."…זה לא קרה

, ואני בכלל לא עזבנו אותה] בעלה[דני "נילי מספרת על חוסר היכולת לעזוב את אורית במש� שני� רבות  •

  ."…לא השארנו אותה יו� אחד לבד …מאז, לא יצאנו ביחד שנינו מאז שהיא נולדה, חדיו� אחד לא עזבנו אותה בי
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הוא " מחיר"והפע� הראשונה בה היא חשה ב, ל מייד לאחר הלידה"שרו� היתה אמורה לנסוע לחו •

        ".…ואי אפשר לנסוע, ]נולדה[והיא ילדה "כאשר היא נאלצת לוותר על הנסיעה 

        האשמה עצמיתהאשמה עצמיתהאשמה עצמיתהאשמה עצמית

מעניי� . ויה האישית של האמהות קשורה להאשמה שה� מפנות כלפי עצמ�ישנ� מקרי� בה� החו

נית� היה לחשוב שנושא זה יעסיק . לראות כי באופ� מפתיע נושא זה מופיע מעט יחסית למה שהיה מצופה

, בה� עולה הנושא) יחסית(במקרי� המעטי� . ומעניי� לחשוב מה גור� לכ�, אול� זה לא קרה, את האמהות

  . 'למה זה קרה דווקא לי'מות בעיקר את עצמ� וטרודות בשאלה האמהות מאשי

ואני לא זיהיתי את זה "נירה מעלה שאלה הא� התנהגות� כהורי� אולי גרמה לפגיעה של שירה  •

אז אולי , היה איזה שתי דקות שהיא לא נשמה, באיזשהו שלב אמרנו אולי זה בגלל שלא הנשמנו אותה, כהתכווצות

   . "…היתה פגיעה במוח

חודשי� הראשוני� עד ??? למה לי??? למה, בהתחלה ג� חיפשתי סיבות"רחל מעלה שאלות קשות בנושא זה  •

, קשה לספר, לא לא לא לא, את צריכה לעבור איזשהו תהלי�, זאת אומרת, מקבלת את זה …שגילינו מה היה לה ועד ש

  ." …מה הסיבה, למה זה קורה …מה? למה דווקא לי, קשה לקבל. לא

ואתה כל הזמ" , זה לא קל כשיש ל� ילד כזה"גל מדגישה את רגשות האש� וההאשמות העצמיות ג� סי •

ואיפה , וכמה אני עוד צרי� לעשות, ומה אני לא עושה מספיק, ואיפה טעיתי, ברגשות אש�, מלווה בהאשמות עצמאיות

את המו" . זה קרה לי בכלל בהתחלה מאד יש את המשבר הזה של למה …בשנה הראשונה, תראי, אני יכול עוד לעשות

הרגשתי שמגיעי� , ההיפ�, לא עשיתי רע לא� אחד, אני ב" אד� טוב? מה עשיתי רע, שואלת את עצמ� למה זה מגיע לי

  . "…לי חיי� טובי�

את יודעת "תמר מדברת על תחושת ההאשמה העצמית שחשה בחודשי חייה הראשוני� של הילדה  •

ממש , ויש איזשהו רצו" מסוי� להחביא אותה קצת?  למה זה קרה לי, ת אויבהתחלה הרי יש את המומנט הזה של קצ

, אתה עובר ברחוב ואתה רואה את האנשי� מסתובבי� ומסתכלי�, כ", שחשבתי א� היה אפשר שלא תהיה    .בהתחלה

  ."…מישירה אליה� מבט מלא …אבל היו� אני ממש לא

  ".…הרבה מאד רגשות אשמה, רגשות אשמה כי יש ל� הרבה"נילי מתארת באופ� כללי את רגשות האש�  •

  

        מלחמות ומאבקי�מלחמות ומאבקי�מלחמות ומאבקי�מלחמות ומאבקי�

המאבק יכול להיות קשור להתמודדות  –בראיונות עולי� ביטויי� שקשורי� למלחמה או למאבק 

  . למסגרת החינוכית ועוד, לקיבו�, הכללית
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בנוס* מספרת שרו� שג� כיו� . שרו� מתארת חשש ממאבק בשלושת חודשי ההתלבטות הראשוני� •

כדי להצליח להיות  …שאמרו לנו, זה אולי אחד מהדברי� שמאד הרתיע אותנו"שה עצמה נלחמת לעתי� היא ח

אני מוצאת את עצמי , יש מדי פע�, אז יש קטעי�, צרי� להלח� וזה מאד איי� עלינו, הורה לילד ע� צרכי� מיוחדי�

  ."…אני מותשת מהקטעי� האלו, נלחמת

היינו הרבה צריכי� להלח� על זה , לא, לא, כ", כ""ת בית הספר נילי מדברת על מצב של מלחמה ע� מנהל •

  ."…היה לנו מלחמות קשות, ע� המנהלת] ?ע� מי נלחמת�[ …אבל אני לא עצרתי, כ"? …שהיא תחזור ל

, נכנסתי לעימות מאד רציני ע� האחיות, עכשיו מה שקרה ש�"סיגל חוותה מאבק ע� האחיות בבית החולי�  •

  "…ואז יו� אחד התפרצתי ש�, תת לה בבקבוק ונותנות לה בזונדההבנתי שה� מתעצלות ל

, המו" מכשולי�…עד שהשגנו את השחרור"רחל מתארת תחושה של מאבק ארו� ומתמש� ע� הקיבו�  •

היא כל הזמ" לקחה את הצד של "ביחס למקשרת שהיתה לה� . "…מהקיבו# שמו לי רגליי�, המו" שמו לי רגליי�

מה אנחנו צריכי� כל הזמ" שני , מספיק לנו מחסו� אחד לעבור? כ", צריכי� שני מחסומי�בשביל מה אנחנו , הקיבו#

התקציב לא בידיי� "' מלחמה'ג� לגבי הרצו� לקבל משאבי� ושירותי� חוזר השימוש במונח . "…?מחסומי�

, די, י גיהנו�שהיא תקבל בלי לעבור קוד� את השבעה מדור, זה היה מלחמה לא קטנה להשיג…התקציב בקיבו#, שלנו

  ".…אי" כוח להלח� מול המוסדות של הקיבו#, אי" כוח

  

        """"רק אני יודעת לטפל בילדה שלירק אני יודעת לטפל בילדה שלירק אני יודעת לטפל בילדה שלירק אני יודעת לטפל בילדה שלי""""

לרוב תו� מת� הסבר למה האמהות אינ� מסוגלות לעזוב את בנותיה� , תחושה זו הופיעה בחלק מהראיונות

  .וקשהמורכבת , החוויה הזו נתפסת אצל� כרגשית. ולהשאיר אות� לטיפולו של מישהו אחר

אני לא חושבת שיש לנו ע� מי להשאיר אותה  "תמר חשה כי אינה יכולה להשאיר את הדס ע� א* אחד  •

אני לא יודעת "שוב עולה תחושה זו , כאשר עולה האפשרות של קבלת עזרה מהקיבו�. "…שאנחנו ניסע

אי� ה� יסתדרו , אישית, עתאני לא יוד, תראי חו# מהשכנה שהיא בעצמה הציעה, ]הא� היתה רוצה שיציעו לה עזרה[

אני מאד לא "תמר לוקחת על עצמה את האחריות ומודה שהיא לא מאפשרת את הנושא הזה .  "…ע� ה

  ".…מגוננת, כ", כנראה, נותנת לה

כי לא , לא, לא, כי לא היה"נילי מספרת שלא יצאו לחופשה כי לא מצאה ע� מי להשאיר את הילדה  •

לא הייתי , לא"ה שעולה כא� היא שנילי לא  מסוגלת לסמו� על א* אחד התחוש. "…כי לא היה למי, השארנו

  ."…]להשאיר אותה למישהו ולצאת לחופש[שקטה 
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ומספר , סיגל התמודדה בחודשי החיי� הראשוני� של ניצ� ע� חוסר יכולתה של התינוקת לישו� •

לסיגל היה קושי . שו�חברות בקיבו� התארגנו ולקחו את ניצ� לילה אחד בשבוע על מנת שסיגל תוכל לי

, חברות הקיבו� רצו להקל עליה עוד.  "…זה קשה, זה קשה, לא תמיד ישנתי טוב בלילה"רב ע� הניתוק מניצ� 

רצו יותר אבל , וזה היה לילה אחד בשבוע"את ניצ� יותר מפע� בשבוע " לשחרר"אול� היא לא היתה מסוגלת 

אול� נית� להבי� , שהיא ובעלה לא יצאו לחופשסיגל מעלה את הקושי הכרו� בכ� . "…אני לא הסכמתי

או להתחיל , המחשבה של להתנתק מה� לכמה ימי�"מדבריה שהקושי נגר� בגלל חוסר יכולתה לעזוב את ניצ� 

ג� א� מישהו אחר , אנחנו כל כ� קשורי� אליה שאנחנו לא מסוגלי�, לדאוג לניצ" למישהו שיהיה איתה שלושה ימי�

או האבא , מאכילה, האמא, זה לא כמו שאת... את תאכילי אותה הכי טוב ש, אי" מה לעשות אחרי הכל, יאכיל אותה

  ."…מקשה עלינו ג� לקבל את העזרה ממישהו אחר] נושא האכילה[ …מאכיל

  

תחושת , באופ� כללי נית� לראות כי חווית הא� היא מורכבת וכוללת בתוכה את הרגשות הקשי�

בגי� " לשל�"שה� נאלצות " מחירי�"האמהות מדברות על ה. העצמיותהכבילות לילדה וההאשמות , הכובד

. המלחמות והמאבקי� שה� נאלצות לעבור והתחושה שרק ה� יכולות לטפל בילדה שלה�, ההורות הזו

, בה נראה היה כי על א* הקשיי� ההתמודדות היא מרשימה ועונה על צורכי הילדה, בניגוד להתמודדות

  .ב והקשה של הדברי�כא� עולה בעיקר הצד הכוא

  

        " " " " …בשבילה זה מלחמה בחיי�בשבילה זה מלחמה בחיי�בשבילה זה מלחמה בחיי�בשבילה זה מלחמה בחיי�…חבל בשבילה שהיא ככהחבל בשבילה שהיא ככהחבל בשבילה שהיא ככהחבל בשבילה שהיא ככה: ": ": ": "חווית הא� את הילדהחווית הא� את הילדהחווית הא� את הילדהחווית הא� את הילדה    3.23.23.23.2

תיאור הילדות ויכולותיה�  –הדר� בה חווה הא� את הילדה מורכבת משני חלקי� עיקריי� 

  .והמסגרות החינוכיות בה� נמצאות הילדות
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        תיאור הילדות ויכולותיה� תיאור הילדות ויכולותיה� תיאור הילדות ויכולותיה� תיאור הילדות ויכולותיה� 

כואב הלב על זה שהיא צריכה לזחול כל , תשמעי, כ""גרסיה במצבה של שירה לנירה יש קושי עצו� ע� הר •

היא חשה שהקושי הוא שלה כא� ולא של שירה , ע� זאת. "…להגיע לכל מקו� בזחילה ולא בהליכה, הזמ"

חוסר הוודאות לגבי הגדרת . "לה טוב ע� מה שיש לה, היא לא מרגישה שהיא חריגה, והיא ילדה שמחה, לה לא רע"

, בסדר, כ", כ""והקושי נגר� מחוסר הוודאות ומההידרדרות , בעיה נתפס כגור� המקשה על ההתמודדותה

אבל היא , לקח זמ" עד שהיא הגיעה ללכת…אבל היא הלכה, ]כשהמצב קבוע ויציב[אז את מקבלת שזה המצב , אוקיי

  ].וכיו� היא רק זוחלת" […הלכה

, כי בתור תינוקת היא היתה ממש מקסימה"קת ככל הילדי� מירי מוצאת חיזוק בעובדה שאופיר היתה תינו •

        ."…אי" מה להגיד,  והיתה ילדה יחסית מאד שקטה

תינוקת היא , ס� הכל כתינוקת אי" הבדל"' רגילה'שרו� מתנחמת א* היא בעובדה שרונית היתה תינוקת  •

והיא ג� לא יכולה "� שלה שרו� חווה את רונית ג� דר� הקשיי, ע� זאת. "…הפערי� נפתחי� אחר כ�, תינוקת

והיא מודעת למציאות המורכבת של רונית   "…כי זה ג� עומס מדי עליה, כנראה, לזכור  ולבקש מילד אחר

זה המפגשי� בדר� שלנו איתה והפערי� שהולכי� וגדלי� ואי� אנחנו , זאת אומרת, זאת המציאות של רונית"וחייה 

  ."…מסתדרי� אית�

ישנה . "…שלה, ותסכול אני חושבת, וג� מי" התקפי זע�"דס עקב מצבה תמר מודעת לתסכול שחווה ה •

התייחסות לבגרות הנפשית של הדס במהל� שיחה על האפשרות של קבלת המחזור החודשי תו� זמ� לא 

  . "…היא ג� לא תהיה מוכנה לזה נפשית"רב 

ור ניצ� וכ� עבור והתחושה מדבריה כי זו חוויה קשה עב, סיגל מתארת את הדיבור המשובש של ניצ� •

א� , שג� ככה, ]בעלה[זאת אומרת חו# ממני ומשמוליק , בהתחלה ממש היה לא ברור, אז יש לה דיבור לא ברור"סיגל 

  ."…רק מי שמקורב אליה יכל להבי" מה היא אומרת. אחד לא היה מבי" אותה

ת בבירור בדר� ונית� לראות זא, נילי עברה תקופה קשה שנגרמה עקב ההידרדרות במצבה של אורית •

היא כבר נכנסה למי" , בשנתיי� האחרונות היא כבר התחילה להיות מאד מאד תלויה"בה היא מתארת את אורית 

נילי מתארת את ההידרדרות בצורה שיפוטית בה היא חווה . "…סחרור כזה שכבר מאד היה קשה לעצור אותו

מהטיפול [הייתי מגיעה , יתה מה זה מנצלת את זהוהיא ה, היא נצלה את זה עד תו�"י אורית "את ניצול המצבי� ע

והתקופה , קבלה התקפי� בלי סו�, וכל התקופה הזו כמה שהיא היתה מאושפזת …פה ע� כל ה, ]באב בבית החולי�

רק , אבל זה כבר היה מצב בלתי נסבל כי היא ממש הידרדרה, גמרה אותה טוטאלית, הזאת פשוט גמרה אותה טוטאלית

באמת כבר אי אפשר היה להחזיק , בלתי נסבל, אבל בסו� זה כבר היה בלתי נסבל, ע את הסביבההיתה עסוקה בלשג

ע� התרופות אז , פה, תרופות, היא כבר היתה משחקת איתנו, היא פשוט, וג� היא התחילה לנצל אותנו עד תו�, אותה
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כל , כל דבר, ת או עושה פלברותוהיה צרי� לצלצל לפה כי היא לא לוקחת את התרופו היה צרי� לצלצל לאחיות שלי

הקושי הגדול של נילי היה כאשר בעלה השתחרר מבית החולי� . "…זו היתה כבר משימה בלתי אפשרית, דבר

אבל היא מאד טיפסה , היא פשוט הרגה אותו, היא הרגה אותו, חזר שזה בלתי אפשרי] בעלה[אחר כ� ראיתי כשדני "

עולה כאב רב על הבדידות אליה נקלעה אורית , שי� הללויחד ע� התיאורי� הק.  "…מאד, מאד, עלי

אז היא היתה , היא היתה פשוט בבידוד חברתי, היא היתה בבידוד חברתי"בתקופה האחרונה בה שהתה בקיבו� 

ועל כ� ההורי� מחליטי� על העברתה למסגרת חו� ביתית , "…לא היתה לה בכלל כבר חברה, פה בבית

, וזה לטובתה, א� לא עכשיו אז זה היה בשנה הבאה…זה היה שלב שהחלטנו שהיא כבר עכשיו, עכשיו אני אומרת ל�"

תשמעי היא היתה נכנסת ביו� שישי , מבחינתה, אנחנו הרגשנו שאנחנו עושי� לה פשע …היא פשוט, פשוט לטובתה

  ."…הביתה בשעה שתי� עשרה ויוצאת ביו� ראשו"

דווקא רואה את הצדדי� הטובי� בחוויה של  והיא, רחל מתייחסת בצורה שונה מכל שאר האמהות •

אני חושבת שזה עושה את כל ! זה עוזר המו", אבל העובדה הזאת שאני יודעת שטוב לה בחיי� והיא מאושרת"דפנה 

היא , נכו", היא כבר עכשיו, אז זה כבר כ", שיהיה מאושר? כי הרי בבסיס בבסיס מה כל הורה רוצה לילד שלו, ההבדל

        . "…לא סובלת

        

מתארות את חווית הילדה שלה� כחוויה קשה , פרט לרחל, באופ� כללי נית� לראות שכל האמהות

מעניי� לראות שדווקא רחל תופסת . התמודדויות קשות ובדידות רבה, וכואבת הכרוכה בהרבה מכשולי�

יתכ� שחלק מהסבל של . וזאת על א* העובדה שהיא בעלת הפגיעה הקשה ביותר, את דפנה כמאושרת

כאשר . הות נובע מהאמפתיה שלה� להרגשת החריגות של הילדה ולעלבונות שהיא סופגת מהסביבההאמ

אול� יתכ� שקיימות לכ� ג� , אולי זה יותר קל עבור הא�, הילדה לא מרגישה ואי� מודעות שלה לקושי

  .סיבות נוספות

  

        המסגרת החינוכיתהמסגרת החינוכיתהמסגרת החינוכיתהמסגרת החינוכית

שהיא היחידה שלא , � שמונה ילדי� כמוהיש ש"נירה חווה את המסגרת החינוכית של שירה כלא מתאימה  •

ברגע שהיא בלי תנועה זה פשוט . זה הדבר הכי גרוע בשבילה, אז רוב הזמ" ה� משאירי� אותה על העגלה, הולכת

שירה לא תהיה מסוגלת לכ� , אול� בחוויה של נירה, מטרת בית הספר היא להגיע לעצמאות. "…רגרסיה

  ."…היא לא תגיע לזה, ות� לידי זה שה� יוכלו לטפל בעצמ�והכוונה בעצ� בבית ספר הזה להביא א"

קושי הנובע בי� היתר מההכחשה בה , למירי יש קושי גדול ע� העברתה של אופיר למסגרת מיוחדת •

זה לא טוב לילד , ולהיות יו� יו� יו� יו�, כי לא רציתי שהיא תראה ילדי� ע� בעיות כל כ� חמורות"היא נמצאת 
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חווית הכניסה למסגרת החינוכית ביו� . ..."יש לו את האיחור שלו אבל הוא בסדר .שבס� הכל הוא בסדר

, כמו בבוקר, אני חשבתי שהיא חוזרת באותה הסעה"הראשו� היתה קשה מאד למירי ולאופיר בחוויה של מירי 

         !!!".היא פחדה כל כ�, היא בכתה!! לבד ע� הנהג, היא חזרה במונית. והתברר שלא

        ."…היה לה מאד קשה להכנס למסגרת"ושי של הדס ע� כניסתה לכיתה המיוחדת תמר מתארת את הק •

אול� יחד ע� זאת היא עדיי� לא מוכנה להוציא , סיגל חווה את קשייה של ניצ� במסגרת בית הילדי� •

ניצ" צריכה במש� כל , ניצ" לא מצליחה לשלב את עצמה ע� הקבוצה"את ניצ� למסגרת מיוחדת מחו� לקיבו� 

        ."…היא מאד צריכה את האחד לאחד. שמישהו יעמוד ויתוו� בינה לבי" מה שקורה בסביבה, התיוו�היו� את 

אני חושבת "יש חוויה טובה במסגרת החינוכית , מתסמונת דאו� ע�ילדה , שרו� מרגישה כי לרונית •

  ."…מורה טובהוכרגע יש לה ג� , והיא מרגישה מאד טוב בכיתה שלה, שהחיבור החברתי זה הדבר הכי משמעותי לה

וג� כא� נראה שהחוויה מהמסגרת החינוכית היא , מתסמונת דאו� ע�דניאלה מגדלת א* היא ילדה  •

חוזרת במצב , הולכת לבית ספר ממש במצב רוח טוב, והיא כבר ש� ארבע חמש שני� היא כבר שמה"טובה בס� הכל 

  ."…רוח טוב

בכל . ה במסגרת החינוכית היא טובהנית� לראות שרק אצל הבנות שסובלות מתסמונת דאו� החווי

. אינה מספקת והמסגרת החינוכית אינה מסוגלת לענות על הצרכי�, שאר המקרי� חוויה זו היא קשה

ואולי א* ביחס לקשר בי� , ממצא זה מעלה שאלה לגבי התאמת המסגרות החינוכיות לצורכי הילדי�

ההבדל בי� ילדי תסמונת דאו� . גרותולחוויה שהאמהות קולטות מהמס, ההורי� למסגרות החינוכיות

  .לילדי� הסובלי� מפגיעות אחרות הוא משמעותי ויקבל התייחסות נפרדת בדיו�

  

ה� המלאכי� הטובי� ה� המלאכי� הטובי� ה� המלאכי� הטובי� ה� המלאכי� הטובי� …האחי� הגדולי�האחי� הגדולי�האחי� הגדולי�האחי� הגדולי�: ": ": ": "חווית הקשרי� בתו� המשפחה ובמשפחה המורחבתחווית הקשרי� בתו� המשפחה ובמשפחה המורחבתחווית הקשרי� בתו� המשפחה ובמשפחה המורחבתחווית הקשרי� בתו� המשפחה ובמשפחה המורחבת    3.33.33.33.3

        " " " " …שלהשלהשלהשלה

בעיקר (ו� המשפחה הקשרי� בת –י האמהות "כפי שנחוו ע, נושא זה יחולק לשני נושאי� מרכזיי�

  .והקשרי� במשפחה המורחבת) ע� האחאי�

  

        קשרי� בתו� המשפחהקשרי� בתו� המשפחהקשרי� בתו� המשפחהקשרי� בתו� המשפחה

היא , היא פה בבית, שהמו" עוזרת, יש לה אחות"אצל נירה האחי� הגדולי� של שירה מאד מסייעי� בגידולה  •

, אסנת, אסנת"א כל היו� הי, מאד אוהבת אותה] שירה[אז היא . הגדולי� ה� בחו#, והיא עוזרת לי המו", גרה פה עדיי"

        ."…היא מתעוררת ע� הש� שלה…"אסנת, אסנת
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לפעמי� יש פה מחזות  …האחי� שלה זה"תמר מספרת על הקשרי� היפי� והטובי� של הדס ע� אחיה  •

כי זה היה הורג אותו הוא לא היה , אסור היה שהיא תבכה, כשהוא היה קט", ואח שגדל איתה מההתחלה, מרגשי� מאד

מאד , מאד היא ג� ע� כל המשפחה, מאד קשורה אליה�, מאד מאד מאד, ]הקשר ע� האחי�[מאד טוב  ,עומד בזה

מה את , יש לה� את החיי� שלה�"תמר מבינה שהיכולת של האחי� לעזור היא מוגבלת , ע� זאת. "…קשורה

  ."…תראי אי� ה� עוזרי�? יכולה לעשות

האח [הוא  …קבלו אותה] חי� שלההא[ג� הבני� פה "דניאלה חווה קבלה מלאה של יפעת אצל האחי�  •

וגיל אמר , אז ספרתי לה� …וג� הילדי� עשו ציורי� ככה …קיבל את זה נורא נחמד כשיפעת נולדה וספרתי לו] הגדול

אני יודעת שבמשפחה ממש  …'אני אעזור לה' וכשהיא תל� לכיתה א, א� את רוצה לבכות את יכולה לבכות, אמא'

המצווה של יפעת היתה חוויה מרגשת מאד עבור -חגיגת בת. "…לי שו�ממש ב, קבלו אותה יוצא מ" הכלל

וג� , היה משהו מאד מיוחד! כול� אמרו שזה היה ערב פשוט לא יאומ""ג� מבחינת השתתפות הבני� , דניאלה

שאני אמרתי אנחנו עושי� את , הגדול שלי, שלי, בהתחלה הגדול, וגיל …וזה היה פשוט, ה� שרו ליפעת שיר, הבני�

, תדע ל� דבר אחד, אדוני'אמרתי ', …אז כול� יסתכלו עלי, אני לא מופיע, 'הוא מאד בייש"' …אני לא' '!אני לא, 'הז

', בסדר'הוא אמר , לקח לו כמה זמ". 'לא כשתעמוד ש�. אז כול� יסתכלו עלי�, שא� אתה לא מופיע ואתה יושב בצד

אז אתה לא צרי� 'אמרתי ', אני לא רוצה לשיר, אמא'א אמר והו ,עשו קצת חזרה לזה, רונ" הגיע, הוא בא ביו� שישי

הוא כתב כמה מילי� על יפעת ע� עוד� כרומוזו� אחד , אז הוא אמר בסדר', אתה יכול ג� להגיד כמה מלי� ככה, לשיר

אתה יודע שע� זה , מה שאתה מרגיש, מה שאתה רוצה'אמרתי ?', אפשר להגיד את זה'אז הוא אמר , וקס� אישי ככה

אז ארז ', רק לי יש'היא אומרת ?', יפעת למי יש דאו"'שלפעמי� הבני� מתחילי� ', פשר לעשות צחוק ואפשר הכלא

  ." …לאיזה משפחה היא הגיעה, נו, אמרתי' וג� לי יש דאו"' 'רק לי יש דאו"', 'ג� לי יש'אומר 

, יי� ה� רגילי�ורחל מציינת שהח, דפנה כחלק מהמשפחה הופכת את האחי� לרגישי� ומביני� יותר •

, כי יש לה� אמפתיה ויש לה� הבנה"ומתפיסה זו נית� להסיק כיצד חווה רחל את הקשרי� בתו� המשפחה 

בטח , ה� יותר קרובי� לאנשי� כאנשי� …כל משפט גזעני כלשהו או …ואת לא תשמעי מהילדי� שלי משפטי� כמו

  ."…�ה� רגילי� לחיי� ע� מישהו חריג כחיי� רגילי, שזה בגלל דפנה

הקבלה של האחי� את רונית והיחסי� בי� האחי� ) 1: (שרו� מתייחסת למשפחה מכמה היבטי� •

למרות שהיא לא אוהבת את זה , שומרי� עליה בכל? אני יודעת, הגדולי� ה� המלאכי� הטובי� שלה] האחי�"[

ה� , שיתרחקו, יד לה� לאולפעמי� אנחנו צריכי� לעזור לה להג, לפעמי� היא יודעת להגיד לה� לא, ששומרי� עליה

י הסביבה וכ� הפער שהול� "הקושי של האחי� ע� אי הקבלה של רונית ע) 2.  ("…ג� באמת מאד קרובי�

והמפגש שלה , אני חושבת שהדברי� שיותר מטרידי� אותי זה המפגש שלה ע� האחי� שלה"וגדל בי� רונית לאחיה 

היא , היו� היא כבר לא, טנה שלה היתה האחות הקטנה שלההאחות הק, עד לפני שנה, עד עכשיו, ע� האחות הקטנה
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שיש לה תסמונת , למה היא מדברת לעצמה, בכל אופ", ]של רונית[יודעת להגיד שזאת הסיבה שלה ] האחות הקטנה[

וכמו גדולה היא , שצוחקי� על האחות שלה, וזה נורא פוגע בה, והיא מתנהגת לפעמי� אחרת, והיא מדברת אחרת, דאו"

. "…דואגת ואז מסתבר שבעצ� הכל בסדר, אני דואגת …בשעת חברה שלה�, לפני כל הילדי� ואמרה את זה עמדה

כשהיא "והפע� מתו� מקומה בי� האחי� , ג� כא� שרו� חוזרת להתלבטות שלה� לגבי יכולת� לגדל אותה

א� היא צריכה , בסדר א� היא יכולה להיות אחד חלקי שלוש אז זה …אמרנו לעצמנו, אני חושבת, לא היתה בבית

, ברגע שהבאנו אותה הביתה, אז היא היתה הרבה יותר, כל עוד שהיא לא היתה בבית, אז זה לא יתכ", להיות יותר

אבל אני לא אגיד ל� שיש זמני� , נכו" שיש זמני� שאנחנו עסוקי� איתה יותר, הביתה אז היא היתה אחת חלקי שלוש

  ."…ותרשאני עסוקה ע� הב" הבכור שלי הרבה י

  

. באופ� כללי האמהות מתארות קבלה מושלמת של הילדה ע� הצרכי� המיוחדי� בחיק המשפחה

בולטת בהיעדרה ההתייחסות לחוויה הקשה שיתכ� והאחי� עוברי� ונראה כי  כמעט בכל המקרי� 

  .וללא מת� מקו� לקשיי� שיתכ� וה� קיימי�, האמהות בחרו להציג את הנושא מתו� זווית ראייה אחת

  

        קשרי� ע� המשפחה המורחבתקשרי� ע� המשפחה המורחבתקשרי� ע� המשפחה המורחבתקשרי� ע� המשפחה המורחבת

משמעית כמו ההתייחסות לחווית -ההתייחסות לחווית הקשרי� ע� המשפחה המורחבת אינה חד

. ומורכבת  מחוויות של קבלה לצד חוויות של התעלמות או א* דחייה, הקשרי� בתו� המשפחה הגרעינית

  .ה מפורשתבחלק גדול מהראיונות הוזכרה המשפחה המורחבת רק לאחר שאל, בנוס* לכ�

בתחילה היא מתארת סיוע רב . סיגל מתייחסת לנושא המשפחה המורחבת בשלב מאד מאוחר בראיו� •

, ויש ל� אחיות שמאד ג� תומכי�, ויש ל� אבא, יש ל� אמא, זה כל הזמ" נות" ל� את הכוח להמשי�"מהמשפחה 

מאמא שלי אני עד היו� עוד " אול� בהמש� היא יוצרת הפרדה בי� אימה לבי� אחיותיה, "…ועוזרי�, ואוהבי�

האחיות שלי , אבל אחותי, ועדי� שהיא לא תדע יותר מדי, אמא שלי היא אשה רגשנית כזו... מסתירה קצת דברי�

היא ג� ליוותה אותי מההתחלה ואספה לי  …אחותי הגדולה היא אחות מוסמכת בכירורגית ילדי� ב …יודעות ממש

  ."…תמיד היתה בתמונהחומר מש� ושאלה רופאי� וג� התייעצה ו

מצויי" "מצד אחד היא אומרת  . תמר תופסת את חווית המשפחה המורחבת בצורה מורכבת יותר  •

והיא מרחיבה ומתארת לגבי קשר ע� הדוד שחי , "…מאד יפה מקבלי� אותה]. הקבלה במשפחה המורחבת[

ואז ', ערב טוב, יעקב'קב כשהוא בא יע, יש לה מי" קטע כזה, אבל בס� הכל אני חושבת שבאמת כל המשפחה"בקיבו� 

כל פע� שאנחנו באי� אליה� שלא לדבר על האשה ,  הוא מתייחס אליה כל כ� יפה, תמיד' הדס, ערב טוב'הוא עונה 

אני חושבת שבאמת אנחנו ברי מזל אבל ג� הדס ברת  …ממש כל המשפחה, של יעקב שהיא מתייחסת אליה מאד יפה

תראי את "בצורה קשה ) בעלה, אמא של אלו�(קשר ע� סבתא של הדס תמר חווה את ה, ע� זאת. "…מזל
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אי" לה , לא. אי" לה כימיה, היא אד� נורא …אבל ע� הדס פשוט אי" לה, והיא שיא אונה 75היא , אמא של אלו"

 היא פתאו� עשתה שיחה, זה היה כל כ� מפתיע, משהו כזה, למרות שלפני חודשיי�, היא לא מגלה איזה יחס, סבלנות

, אבל ככה, לא שיש סיכוי שישאר, היא רוצה שהכל יל� להדס, א� ישאר משהו, שאחרי מותה, ע� אלו" ואמרה לו

יכולה להכנס לכא" ולא ] הסבתא[מוציא אותי מדעתי שהיא , וצרי� לקבל את זה כמו שזה, היא לא מסוגלת, בחייה

והדס תגיד , והיא יכולה לעבור ליד הדס, ]האחרי� אל הילדי�[היא באה ומדברת אליה� . זה הורג אותי. להתייחס להדס

והיא תופסת את עצמה ', שלו�, כ"'והיא ', היא אמרה ל� שלו�'ואני אומרת לה , והיא לא שמה לב', שלו�' לה

אי" לה שו� . אני לא יודעת להגיד אפילו שהיא מתעלמת] הסבתא[אני לא חושבת שהיא , אבל לעזור זה ממש לא…ככה

  ."…תהכלי� לתקשר אי

כשאת מכירה אז את כבר יודעת שזה מה שיש "נירה אינה מצפה לקבלה או לתמיכה מהמשפחה המורחבת  •

, היא עושה את עצמה'אומרת   היא היתה, היא עושה את עצמה] אמא שלי אומרת[ …]מהמשפחה המורחבת[לצפות 

  ."…)צוחקת(' את עושה את עצמ�, שירה תתחילי ללכת

  

  לבי� חווית , שנתפסת כקבלה ותמיכה בלתי מסוייגות, המשפחה הגרעיניתקיי� שוני רב בי� חווית 

הנתפסת בצורה מורכבת יותר וכוללת בתוכה ה� את הקבלה וה� את הקושי ואת , המשפחה המורחבת

נראה כי הקושי הבולט שעולה כא� הוא בהתייחסות שאינה מקבלת או בחוסר . חוסר היכולת לקבל ולסייע

  .והסבתאההתייחסות מצד הסבא 

  

        " " " " …הרופאי� לא יודעי� אי� לדבר ע� אנשי�הרופאי� לא יודעי� אי� לדבר ע� אנשי�הרופאי� לא יודעי� אי� לדבר ע� אנשי�הרופאי� לא יודעי� אי� לדבר ע� אנשי�: ": ": ": "חווית הצוות הרפואיחווית הצוות הרפואיחווית הצוות הרפואיחווית הצוות הרפואי    3.43.43.43.4

בחלק מהראיונות ההתייחסות היא לצוות חדר . בכל הראיונות היתה התייחסות לצוות הרפואי

ובחלק� ההתייחסות היא לקשר ע� המכו� , הלידה ולצוות שטיפל בילדה בבית החולי� בהמש� הדר�

  ).חלק מהצוות הטיפולי הוא פרא רפואישבו (להתפתחות הילד 

שרו� מתארת את הדר� בה נאמר לה כי היא ילדה תינוקת בעלת צרכי� מיוחדי� כחוויה קשה עבורה  •

זה היה המקו� שהעובדי� , אבל זה היה החלפת משמרת, ה� היו צריכי� להגיד לנו במקו�, בעצ� הבית חולי� פישל"

  ."…א� אחד לא אמר לי כלו�…ני לא אהיההסוציאליי� הפכו להיות בשבילי משהו שא

מציינת כי הצוות הרפואי לא ידע אי� להתייחס אליה וכיצד לספר לה על , בדומה לשרו�, דניאלה •

שאני , כ", שאמרו לי את זה…אני לא אשכח שבהתחלה ה� אמרו לנו לחכות עד שיש את התוצאות של הד�"הלידה 

א� אחד לא אומר ל� , וג� כשחזרו לחדר, היא היתה בשוק?' לואידיתהיא לא מונגו, תגידי'שאלתי את המיילדת ש� 

אני , אז אחר כ� שמו אותה קצת רחוק על היד הרגליי�, ע� הפני� ככה, ונתנו אותה לידיי� שלי, אז בכלל, כלו�

ת למה א'היא אומרת . אני חושבת שהיא כמעט התעלפה …האחות …?'תגידי היא לא מונגולואידית'אמרתי , הסתכלתי
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לא , שכבתי בפרוזדור, זה היה נורא, אוי …ככה לא האחיות? כ" secrets, ככה, ואחר כ� הולכי� נורא מי"?' אומרת

אולי ? לבוא מדי פע�? לסדר לי מקו�, אז זה לא היה במקו�, אז אני חושבת אחר כ� ה� ידעו שאני ידעתי, היה מקו�

רכי� הרגשיי� של הא� בצורה קיצונית התחושה שעולה כא� היא של התעלמות מהצ. "…?לדבר איתי

  .ובולטת

, ובניגוד לכ�" …ראיתי שהמיילדת ש� נכנסה ללח# מעצמה"סיגל מתארת את התחושה שלה לגבי המיילדת  •

אז הוא , עד המיטה, הוא ליווה אותי ממש בידיי�"הרופא מאד תומ� בה בשעות הראשונות שלאחר הלידה 

הוא ישב איתי . הוא היה ממש מקסי�, נוראי נוראי ממש, אי) ר) י בבכי נוהתפרצת. והכל יצא? שאל אותי הכל בסדר

עד 'הוא אמר לי , הוא לא הל� הביתה. ע� כל הסיפורי�, כ", נגמרה המשמרת שלו כבר שעתיי� לפני …וחיבק אותי ולא

סיגל חשה  ."…'אני לא רוצה שתהיי לבד, אני אחכה עד ששמוליק יגיע . רק אז אני אל�, יגיע] בעלה[ששמוליק 

נכנסתי לעימות מאד , עכשיו מה שקרה ש�"שהדר� בה מטפלות האחיות בניצ� מעכבת את שחרורה הביתה 

ה� לא נותנות , אמרתי לה האחיות פשוט לא עושות את העבודה שלה� כמו שצרי�, קראתי לאחראית, רציני ע� האחיות

בכלל לא סימפטי לי כל , זו עבודה שלכ�? לעשותמה , צרי� סבלנות, בסדר, ה� לא יושבות בסבלנות, לניצ" לאכול

        ."…ואז צעקתי ש� עד שפשוט אמרתי שא� אני לא אזיז את הקול שו� דבר לא יזוז פה, העסק הזה בבית חולי�

מתארת כחוויה טובה את טיפול , שצברה הרבה ימי אשפוז בבית החולי� במהל� כל השני�, נילי •

, רק השטיח, אנחנו באי�, מחלקת ילדי�, כל המחלקה שלה, מלכההיא שמה  …אנחנו באי� ל"הצוות הרפואי 

אז ה� היו מזמיני� רק את הרופאי� הבכירי� , ואי" לה וורידי� וכל כ� קשה לעשות עירוי, וה� באמת נהדרי�, באמת

        ."…אז היו יחסי� כאלה, אני כבר מכירה את כול� …ואת כל הרופאי� ה

זה "עד השלב בו ה� מגיעי� למכו� להתפתחות הילד , מו�רחל מתארת צוות רפואי שלא מצליח לת   •

, אי" לכ� בכלל מה לעשות'רופא אחד אמר למשל , כי הרופאי� לא יודעי� אי� לדבר ע� אנשי�, היה תקופה מאד קשה

' היא לא תוכל לעשות שו� דבר מעבר למה שהיא עושה עכשיו, כמו צמח, vegetableהיא תהיה כל החיי� שלה כמו 

היו , שהיא צמח, שאי" מה לעשות, ובעצ� כל הרופאי� הגדולי� אמרו לנו את אות� הדברי�, כלו� בעצ� שזה היה

אמרה לנו שהרפואה בחיתולי� בכל מה  …ורק רופאה אחת במכו" להתפתחות הילד ב, כאלה שאמרו שהיא עיוורת

ונעשה מה , ה היא תוכל להתפתחואי אפשר לדעת שו� דבר ג� מה יהיה ועד איפ, שקשור למוח ולא יודעי� שו� דבר

        "…מה יהיה, שנוכל ונראה מה

והחוויה ש� היתה מאד , תמר מעריכה מאד את כל האנשי� שטפלו בהדס במכו� להתפתחות הילד •

יש אנשי� טובי� , אנשי� נפלאי� שלא היית פוגש אחרת. יש ג� המו" דברי� טובי� בקטע הזה"משמעותית עבורה 

        ."…וזה נות" כוח, אני בכלל חושבת שאלה אנשי� שעושי� מצווה, מכו" להתפתחות הילדכל מי שהיינו ב, באר# שלנו
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שגור� לה להתעקש על כ� ששירה תשאר , נירה מתארת קשר טוב ע� רופאה במכו� להתפתחות הילד •

        ."…היה לי איזה קצר איתה, כי העבירו אותי למישהי אחרת, בקשתי שהיא תשאר אצלה"בטיפולה 

  

אול� חשוב להתייחס לכ� , הצוות הרפואי אי� קו אחיד בתחושת האמהות נראה כי בחווית

שחוויה מרכזית שעולה כא� היא התחושה שהצוותי� הרפואיי� אינ� יודעי� כיצד להתייחס לאמהות 

בולטי� כא� בהעדר� העובדי� הסוציאליי� בסיטואציה קשה כמו , בנוס*. וכיצד לדבר אית� לאחר הלידה

בהתחשב בעובדה שהעובדי� הסוציאליי� מהווי� כיו� חלק בלתי נפרד , הדבר מפתיעו, זו שהאמהות חוות

  .מקצועי בכל בית חולי�- מהצוות הרב

  

ברור כי לגבי כל האמהות מדובר , ראשית. קטגוריה זו מעלה מספר שאלות וסוגיות משותפות

המבטאי� תחושה קשה ' כבילות'או ' כובד'בולט השימוש בביטויי� כגו� . כואבת ומתסכלת, בחוויה קשה

האמהות . ובעצ� משדרת תחושה של חוסר אוני� וחוסר מוצא, של סיטואציה שאי� כל דר� להיחל� ממנה

ג� מציינות כי הקושי החל מיד ע� הלידה וע� הדרכי� השונות והקשות בה� צוות בית החולי� התייחס 

האמהות מתייחסות למשפחה . י�תחושה שה� נושאות עימ� מאז הלידה ולאור� כל השנ, ללידה החריגה

וזוהי בעצ� מסגרת , הגרעינית כאל המקו� שבו מתייחסי� לילדה החריגה ומקבלי� אותה כמות שהיא

שבה� ברוב , קבוצת הגיל וכיוצא בה�, הקיבו�, המשפחה המורחבת –יוצאת דופ� לעומת כל השאר 

בדיפרנציאציה בי� (כל כ� פשוטה עולה כא� שאלה הא� המציאות היא . המקרי� בולטת הילדה בחריגותה

או שג� תיאור מציאות זה מהווה חלק מדר� ההתמודדות , )המשפחה הגרעינית לבי� כל מה שמחוצה לה

  .של האמהות
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        החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברו. . . . 4444

        

אול� מכיוו� שהרגשתי שיש מקו� , קטגוריה זו מהווה למעשה חלק מהקטגוריה של החוויה

מתייחס " החלו� ושברו"המונח . היא מופיעה כקטגוריה נפרדת, תלהבליט את החוויה הזו כחוויה ייחודי

לכל אות� תחושות שעלו בראיונות שמתייחסות לכאב של האמהות כפי שבא לידי ביטוי בהבנה כי הילדה 

והתחושה הינה כי ההשלמה , מונח זה הופיע בהרחבה בכל הראיונות. שילדו היא אינה הילדה עליה חלמו

  .הינה קשה וכואבת מאד, לגבי הילדה הזו לא יתגשמוע� כ� שהחלומות שהיו 

  :הקטגוריות הבאות-קטגוריה זו תחולק לתת

  .תגובת הא� בסמו� ללידה •

  .השוואת הילדה לילדי� בקיבו� •

  .התאמת ציפיות הא� למציאות •

  .ביטויי� כלליי� •

  

        " " " " …יהיה לנו ילד חריגיהיה לנו ילד חריגיהיה לנו ילד חריגיהיה לנו ילד חריג…מאד לא היינו מוכני� לרעיו� שמאד לא היינו מוכני� לרעיו� שמאד לא היינו מוכני� לרעיו� שמאד לא היינו מוכני� לרעיו� ש: ": ": ": "תגובת הא� בסמו� ללידהתגובת הא� בסמו� ללידהתגובת הא� בסמו� ללידהתגובת הא� בסמו� ללידה    4.14.14.14.1

במספר ראיונות ישנה התייחסות של האמהות לפגישה הראשונה שלה� ע� התינוקת מיד לאחר 

  .והתחושה היא שכבר בשלב המוקד� הזה ישנה אכזבה קשה ותחושה של כאב גדול, הלידה

אבל לא כמו שאני יודעת "סיגל מתארת את הפגישה הראשונה שלה ע� ניצ� מייד לאחר הלידה  •

ועל כ� , בעיקר נוכח העובדה שזו לא הלידה הראשונה שלה, זה משמעות רבהויש לתיאור , "…שמביאי�

  .וההשוואה הזו יוצרת אצלה את הכאב, יש לה בסיס להשוואה

מהדר� . "…עפע� סגור, וראיתי שהיא נולדה ע� עי" עצומה"תמר מתארת את הפגישה הראשונה ע� הדס  •

שלכאורה נית� היה להתייחס אליו , פט הזהאני מניחה כי המש, בה תמר מתארת את הדס לאור� הראיו�

והמקו� בו בא ', ראיתי שמשהו אצלה לא בסדר'הוא משפט שאומר במילי� אחרות  , כאל משפט סתמי

  .לידי ביטוי הכאב הראשוני

וכפי שנית� היה ,  "…מאד לא היינו מוכני� לרעיו" שיהיה לנו ילד חריג"שרו� מספרת על הלידה של רונית  •

מצב שהביא , ישנה הפתעה גדולה מאד מכ� שהילדה היא חריגה, הקטגוריות הקודמותלראות בניתוח 

  .הא� ה� בכלל מסוגלי� לגדל אותה, אות� להתלבטויות רבות

ולאחר מכ� מתארת את , "מאד הופתעתי כמוב" שיש לה תסמונת דאו""דניאלה מספרת על הלידה של יפעת  •

בדומה , כא� "???אני מקבלת. וכול� מקבלי�, תינוקת לאכולבבוקר אומרי� ל� שאת מקבלת את ה"נושא ההנקה 
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והכאב יוצא במקו� בו היא , ג� כ� ישנה הפתעה גדולה מכ� שיש לילדה תסמונת דאו�, לראיו� ע� שרו�

דניאלה מתארת את . כול� מקבלי� את התינוקת להנקה ורק היא לא –מרגישה לראשונה את החריגות 

ושל חוסר היכולת , ועל רקע זה גדול עוד יותר הכאב של החריגות, עצמה כמי שההנקה מאד חשובה לה

שכ� בהמש� היא מתעקשת על כ� ומניקה את יפעת בהצלחה על , לפחות בשלב ההתחלתי(שלה להניק 

  ). א* כל הקשיי�

  

והוא בולט בעיקר בדברי� , באופ� כללי נית� לראות שהכאב הוא גדול כבר בשלבי� ההתחלתיי�

  .ב החריגות שבולטת כבר בשלבי� הראשוניי� ביחס לנושא ההנקהסבי, של דניאלה

  

        " " " " …אני רואה שניצ� שלי היא לא כמו כל הילדי�אני רואה שניצ� שלי היא לא כמו כל הילדי�אני רואה שניצ� שלי היא לא כמו כל הילדי�אני רואה שניצ� שלי היא לא כמו כל הילדי�: ": ": ": "השוואת הילדה לילדי� אחרי� בקיבו�השוואת הילדה לילדי� אחרי� בקיבו�השוואת הילדה לילדי� אחרי� בקיבו�השוואת הילדה לילדי� אחרי� בקיבו�    4.24.24.24.2

קהילה אינטימית (קטגוריה זו מתחדדת כאשר מדובר בהורי� אשר מגדלי� את ילד� בקיבו� -תת

והיא זו שמדגישה כל הזמ� , מאד בולטת ולא נית� להמנע ממנה שכ� ההשוואה בי� הילדי� הינה, )וסגורה

  .את החלו� ואת שברו

  :סיגל מתארת את ניצ�

  .והכוונה היא לילדי� בתו� בית התינוקות "…אני רואה שניצ" שלי היא לא כמו כל הילדי�" •

  "…זה היה ג� מי" מקרה ראשו" בקיבו# של ילד כזה" •

זה "כי כמו שסיגל אומרת בהמש� , ההשוואה מאד כואבת". …די�כי בס� הכל היא לא זרמה ע� שאר היל" •

  .לא נית� להתחמק מההשוואה הזו, כלומר "מול העיניי�

ברגע שיש מעבר של הקבוצה וניצ" נשארת …ניצ" לא היתה יכולה לעבור אית�…כל הקבוצה של הגדולי� עברו" •

המעבר מבית תינוקות לבית  –ג� כא� ישנה התייחסות לדבר שהוא ייחודי לחיי הקיבו�  ".…אחורה

לסיגל יש קושי גדול וכאב עצו� כשהיא מבינה שניצ� לא . הילדי� הוא מעבר נורמטיבי של קבוצה שלמה

מדגיש עד כמה המצב הזה הוא כואב וקשה ' נשארת אחורה'השימוש במושג . יכולה לעבור ע� בני גילה

  .עבור סיגל

  

  :תמר מתארת את הדס

תמר  "…'זה כבר היה כמעט כיתה א, כי עד שהיא הלכה, י� בג" מתחילי� לרו#הילד, יש המו" תסכולי�" •

התסכול נובע מההשוואה ומההבנה עד כמה הדס . שחוזר בהרבה ראיונות', תסכול'משתמשת בביטוי 

  .רחוקה מבני גילה מבחינת יכולותיה
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היא לא היתה יכולה , �זה הזמ" שהילדי� אחרי ארוחת ערב מסתובבי� ש� ומשחקי, ביו� שישי בערב למשל" •

והחוויה של משחקי הילדי� , חדר האוכל הוא מוסד מרכזי בקיבו� "…זה היה מאד קשה, להסתדר אית�

. כא� נוצר מצב שהדס לא יכולה לקחת חלק בחוויה הזו. לאחר האוכל היא חלק מרכזי מההוויה הזו

, ואני מניחה שהדבר נובע, לבראיונות אחרי� מצאתי שהאמהות לא לוקחות כלל את ילדיה� לחדר האוכ

  . ג� מהכאב העולה מההשוואה בי� הילדה שלה� לבי� שאר הילדי� בני אותה קבוצת הגיל, בי� היתר

  

  :נירה מתארת את שירה

אבל זה כבר , מעבירי� אותה לילדי� בגיל שנה, דוחי�, את יודעת, כשכבר, בגיל שלוש העברנו אותה לג" שיקומי" •

כאשר מעבירי� ילדה בת שלוש להיות ע� , א* היא את נושא המעברי� נירה מדגישה "…לא התאי�

, במצב בו כל מערכת החינו� היא כל כ� סגורה ואינטימית וכול� מעורבי� במתרחש. ילדי� בני שנה

  .ההשוואה היא בלתי נמנעת והכאב גדול

  

  :שרו� מתארת את רונית

  "…כ�הפערי� נפתחי� אחר …אי" הבדל…ס� הכל כתינוקת היא היתה" •

  "…זה עוד פע� באופי של הפער בגילאי� בינה והילדי� שגדל" •

הדבר היחידי שמדי פע� כואב זה הפערי� שמצטברי� ואת רואה שהיא מתרחקת מהחברה שבה היא היתה מסודרת " •

  "…בהתחלה

ומכיוו� שקבוצת הגיל , כל התיאורי� הללו של שרו� מדגישי� את ההתרחקות של רונית מקבוצת הגיל שלה

  .ההתרחקות ממנה היא מאד קשה וכואבת, בו� היא בעלת משמעות רבה לכל התהליכי� החברתיי�בקי

  

  :נילי מתארת את אורית

  "…מבחינה חברתית, הפער הול� וגדל …ובאמת אה, והיא ילדה בת שתיי� עשרה" •

י� מספר המקרי� הרב בה� מופיעי� משפט. ג� נילי מציינת את ההתרחקות מקבוצת הגיל, בדומה לשרו�

  .דומי� ביחס להתרחקות מקבוצת הגיל מראה עד כמה הנושא הזה הוא בעל חשיבות מרכזית בקיבו�

, אנחנו רק היינו אוכלי� ג� בבית"בדומה לדברי� של תמר , נילי מזכירה א* היא את נושא חדר האוכל •

קושי בחריגות ושוב עולה כא� ה "…היתה מתחילה להסתובב לי שמה בי" השולחנות, לקחת אותה לחדר האוכל

  .ומתו� כ� הבחירה להשאר בבית, הבולטת בהשוואה לכל הילדי� האחרי�
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בחלק ניכר . ההשוואה לילדי� בקיבו� מעלה בצורה חזקה ובוטה את קשייה� של האמהות, לסיכו�

כא� עולה בצורה קשה העובדה . דווקא בקיבו�מ� המחקר לא עלה בצורה חזקה הקושי לגדל ילדה חריגה 

  . שבה� קבוצת הגיל עוברת את כל שלבי ההתפתחות יחד, נוצרות מסגרות נורמטיביות ונוקשותשבקיבו� 

  

        " " " " …אני לא מחפשת שהיא תהיה דוקטוריתאני לא מחפשת שהיא תהיה דוקטוריתאני לא מחפשת שהיא תהיה דוקטוריתאני לא מחפשת שהיא תהיה דוקטורית: ": ": ": "התאמת ציפיות הא� למציאותהתאמת ציפיות הא� למציאותהתאמת ציפיות הא� למציאותהתאמת ציפיות הא� למציאות    4.34.34.34.3

והתחושה היא שהביטויי� הללו מבטאי� את הכאב הגדול , קטגוריה זו הופיעה בראיונות רבי�-תת

  .שהילדה לא תוכל להגיע אליה� ביותר על כל אות� הדברי�

אני מבינה מה אני יכולה לצפות ממנה 'כלומר , "…לא לפרופסורה"סיגל מדברת על הציפיות שלה מניצ�  •

  .'וזה כואב, ומה לא

ויש לכ� משמעות רבה , "לצבא היא לא תל�": תמר מזכירה פעמיי� את הפגישה הכואבת ע� המציאות  •

ובהמש� , אית בחברה הישראלית בכלל ובחברה הקיבוצית בפרטמשו� המקו� המרכזי שיש לחוויה הצב

  .בדומה לדבריה של סיגל, "…אני לא מחפשת, אני לא מחפשת שהיא תהיה דוקטורית"היא אומרת 

אבל , לא מחפשת שהיא תהיה גאו" הדור, לא אומרת"נירה מדברת על התאמת הציפיות שלה למציאות  •

  .דומה לדברי� הקודמי� שהוצגו כא�' גאו� הדור'השימוש במונח  "…שתצליח ללכת עוד פע�

שנמצאת בהכחשה גדולה יותר של המצב ביחס לאמהות האחרות מדברת בצורה מאד זהירה על , מירי •

ובהמש� מדברת על הכאב  "…זה ברור לי לחלוטי". זה בטוח, כ". היא תמיד תצטר� עזרה, תראי"הנושא הזה 

  ."…נורמלי וזה, לילד בריא ה� מצפי�, הורי� בדר� כלל רוצי�, תראי"

דניאלה מתארת חילוקי דעות שיש לה ע� בעלה על דר� חינו� הילדה ועל ההתעקשות שלו להגיע  •

, ושוב "???היא צריכה להגיע לאוניברסיטה בר איל"? אז מה, נו, אז יו� אחד לא קראנו"להישגי� ואומרת 

  .'גאו� הדור וכו, וקטוריתד, ההתייחסות האקדמית מזכירה דברי� קודמי� לגבי פרופסורה

שאני , לא כמו ע� הילדי� האחרי�"רחל מדברת על הציפיות שלה מכל הילדי� בהשוואה לציפייה מדפנה  •

, את יודעת, וכבר שהילד יביא את החברה והילדה את החבר, וכבר חולמת על להיות סבתא, כבר חולמת על אוניברסיטה

ונראה כי זה משהו , רחל יש התייחסות אקדמית ג� אצל "…לא…ע� דפנה לא…הדברי� הקטני� כזה

שכ� מפתיע לראות שבגיל שלוש כבר יש התייחסות לכ� שהילדה לא תהיה , שהחברה שלנו מאד מדגישה

אצל רחל יש התייחסות ג� . ולכ� אני מתייחסת לכ� כאל המקו� שבו יוצא הכאב הגדול ביותר, פרופסור

זה משהו שהיא , לבני זוג לילדי� ובהמש� ג� נכדי�, הציפייה להרחבת המשפחה, לנושא המשפחתי

  .מבינה שהיא לא יכולה לצפות אותו מדפנה
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נית� להתייחס לביטויי� הללו כאל המקו� בו האמהות רואות בצורה ברורה וללא הכחשות את 

אול� , והדברי� יוצאי� בדר� שהיא כביכול צינית, ומה שנגלה אליה� מאד כואב ומתסכל אות�, העתיד

קטגוריה זו מדגישה בצורה חזקה את -תת. עשה טומנת בחובה את כל הכאבי� והאכזבות של האמהותלמ

, נית� לראות כי האמהות. כפי שהוא עולה מדברי האמהות, ער� ההישגיות הקיי� בחברה הקיבוצית

קו� מוצבי� במ –' באקדמיה וכו, בצבא –מציגות סול� ערכי� בו ההישגי� , המוותרות למעשה על הישגי�

כאשר " פרופסורה"הויתור על ה. וכי ישנה התייחסות להישגיות ולתחרותיות כבר מגיל צעיר ביותר, גבוה

  .מדובר בילדה בת שלוש אומר שמדובר בהישג בתחו� שלא� יש קושי גדול לוותר עליו

  

        ביטויי� כלליי�ביטויי� כלליי�ביטויי� כלליי�ביטויי� כלליי�    4.44.44.44.4

דשיי� ומשהו כבר כשהיתה בת חו"רחל מציינת את התחלת ההבנה שדפנה היא לא כמו כל הילדי�  •

. "…וזה לא קרה, ושהיא תביט במבט חודר לתו� העיניי� וכאלה מי" דברי�, התחלתי לצפות שהיא תחיי� בחזרה

והיא יודעת אי� הדברי� , ג� רחל מתבססת על הניסיו� הקוד� שלה כא�, כמו במקרי� אחרי�

  .כפי שהיא מצפה ועל כ� הכאב והקושי גדולי� יותר כשהדברי� לא מתרחשי�, אמורי� להיות

שבשבילה זה מלחמה , חבל בשבילה שהיא ככה"דניאלה מדברת על הכאב מתו� ההתמודדות של יפעת  •

הוא ג� הכאב של הא� והקושי ע� המלחמה שמצפה , בנוס*, ואני מניחה שמה שמסתתר כא� "…בחיי�

        .לא�

� רע על הנשמה לחשוב זה עושה ל"מדברת על הכאב מתו� ההתמודדות של ניצ� , בדומה לדניאלה, סיגל •

. '…איזה חיי� מחכי� לי'ואני מניחה שהמחשבה שמסתתרת כא� בנוס* היא  "…איזה חיי� מחכי� לה

        ".…לא לפרופסורה"הביטוי הזה מדגיש ג� את המציאות הכואבת שחבויה במשפט  

מתארת את הכאב מתו� הקושי הגדול להשלי� ע� , בהכחשה גדולה יותר, כאמור, שנמצאת, מירי •

        ."…זה לא יכול להיות שהיא לא תדבר ויהיה לה איחור כל כ� גדול, זה לא יכול להיות"מצב ה

אנחנו יודעי� שהיא חריגה והיא אולי "נירה מדברת על הכאב מתו� ההשוואה ע� מה שיכול היה להיות  •

        ."…בטח שיש כאב כשאת יודעת שזה היה יכול להיות ילד רגיל, היתה יכולה להיות משהו אחר

  

, כו� נית� לומר שהכאב של האמהות הוא גדול מאד והוא יוצא בביטויי� שוני� ומגווני�בסי

להורי� רבי� , אני מניחה, ובאופ� כללי לתחושות שמשותפות, הקשורי� באופ� ישיר לחווית החיי� בקיבו�

במעבר ו, בי� בתי ילדי�(הכאב הבולט ביותר מופיע סביב נושא המעברי� . לילדי� בעלי צרכי� מיוחדי�

כאשר נראה שכל מעבר כזה מחזיר את האמהות , )ממסגרת החינו� הקיבוצית למסגרות החינו� המיוחד

מבחינה ספרותית מעניי� לראות . לטראומה של ההתמודדות ע� לידת הילדה החריגה וע� תחושת האבד�
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, את הלידהכי הדימויי� שמתארי� את המעברי� דומי� לדימויי� בה� משתמשות האמהות כשה� מתארות 

  . התסכול והכאב, מבחינת ההפתעה

ההימנעות . מקו� נוס* בו הכאב בולט מאד הוא בקושי להגיע ע� הילדה אל חדר האוכל הקיבוצי

כבר . מחווית חדר האוכל מדגישה את השונות ויוצרת נתק רב ה� מבחינת האמהות וה� מבחינת הילדות

, צופה מכול� לעבור את שלבי ההתפתחות בו זמניתנכתב רבות על הקושי להיות יוצא דופ� במקו� בו מ

קל וחומר שהדבר נכו� לגבי מי שכל הווייתו הינה חריגה ויוצאת דופ� מזו של ; ללא קשר להבדלי� פרטניי�

יש להניח שג� האמהות עוברות יחד את שלבי גידול� של הילדי� בני אותה שכבת הגיל ולכ� . בני גילו

החלו� "שהמושג , בהקשר זה, יש להניח. את שונותה שלה, עבור הא�, בעצ�, השונות של הילדה מבטאת

הויתור  –ואולי ביתר תוק*  –אלא , אינו רק הפער בי� החלו� לבי� המציאות של הא� לגבי ילדתה" ושברו

, ג� הא� עצמה. כפי שהיו יכולי� להיראות לולא נולדה הילדה החריגה, על החלו� לגבי חייה שלה

על קבלת הקולקטיב החברתי המצמצ� את ההבדלי� , בי� היתר, מצהירה, יבו�בבחירתה לחיות בק

. חדר האוכל המשות* וכיוצא בזה, מעברי� של קבוצת הגיל –הפרטניי� ומדגיש את החוויות המשותפות 

נדמה שכא� באה לידי ביטוי ההחמרה של הקשיי� בגידול ילדה חריגה על רקע הקשיי� הנוספי� שמעמיד 

  .בפני המשפחות, ככזה, הקיבו�
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        """"…כאילו שיש ל� אבא קיבו� מעל הראשכאילו שיש ל� אבא קיבו� מעל הראשכאילו שיש ל� אבא קיבו� מעל הראשכאילו שיש ל� אבא קיבו� מעל הראש: ": ": ": "הקיבו�הקיבו�הקיבו�הקיבו�. . . . 5555

        

קטגוריה זו מבטאת . ההתייחסות לקיבו� הופיעה בכל הראיונות מתו� זוויות ראייה רבות ושונות

השינויי� אות� , רשתות התמיכה, המצב החברתי, את תחושת האמהות כלפי מצבו הכלכלי של הקיבו�

ניי� לראות כי בכל ראיו� היה מגוו� רחב של התייחסויות אל הקיבו� שכלל  את מע. עובר הקיבו� ועוד

  .הצדדי� הטובי� והפחות טובי� בקיבו�

  :הקטגוריות הבאות-קטגוריה זו תחולק לתת

  קבלה וחוסר קבלה בקיבו� •

  תפקיד המקשר ותמיכה מצד הקיבו� •

  שינויי� מבניי� והמצב הכלכלי •

  "אבא קיבו�" •

  נושאי� כלליי� •

  .הקטגוריות שולבו ג� כל אות� אמירות שהתייחסו לחוויה של האמהות ביחס לקיבו�- תתבתו� 

  

        " " " " …אי� הבנה בקיבו� לחריגותאי� הבנה בקיבו� לחריגותאי� הבנה בקיבו� לחריגותאי� הבנה בקיבו� לחריגות: ": ": ": "קבלה וחוסר קבלה בקיבו�קבלה וחוסר קבלה בקיבו�קבלה וחוסר קבלה בקיבו�קבלה וחוסר קבלה בקיבו�    5.15.15.15.1

ה� בחיי , ונראה כי הוא מטריד ומעסיק את האמהות, נושא זה בא לידי ביטוי במרבית הראיונות

  .וה� בתפיסת� הכללית את הקיבו�, יו�-היו�

מה שכ" קשה "דניאלה מדברת בשלב מאד התחלתי של הראיו� על הקושי הכרו� בתחושת חוסר הקבלה  •

ובתשובה לשאלתי הא� היא  "זה אי� תמיד הסביבה מקבל ולא מקבל, עוד בדיוק היו� דברתי על זה ע� מישהו, לי

. "ד יותר גרוע מבעירלפעמי� שזה עו, זה אני חושבת"היא עונה , חשה בחוסר הקבלה ג� בסביבה הקיבוצית

אני זוכרת כשהתחלתי לטייל "דניאלה מתארת את חוסר הקבלה שחשה בקיבו� מיד ע� לידתה של יפעת 

אמרתי ?' את בסדר'והיו מסתכלי� ', היי'הייתי עושה ? כ", בצד שני של הכביש …ממש הרגשת שאנשי�, איתה בקיבו#

לא , אה'אמרתי ?' מה את משאירה אותה פה, 'מול המרכולית או שהייתי משאירה אותה בעגלה?' את� בסדר, אני בסדר'

מפני 'אמרתי ?' למה', 'לפי דעתי מגיע לנו כס� ממרכז קליטה'או שפע� אמרתי ', זה יותר מדי טיפול, יקחו אותה

. ''…'זה בסדר, מותר לצחוק'ואני אמרתי , ואנשי� היו מפחדי� לצחוק', יש לנו עולה חדשה ממונגוליה, שאנחנו הבאנו

במקרי� אלו הקושי נובע מהעלויות שיש לקיבו� , כמו כ� היא מתארת מצבי� קיצוניי� של חוסר קבלה

מחבר קיבו# נורא נחמד , כ"', כמה היא עולה לנו'שג� אנשי� נחמדי� פה יכולי� לפעמי� לזרוק , כ"" בגי� הילדה

אבל לא , אני לא יודעת אי� מרוויחי� מזה, כ", בשביל להרוויח מזה, יש ל� ילד שלא בסדר, בכוונה, בשביל זה, לשמוע

הוא  …אמרו כמה שיפעת עולה לנו"בנוס* דניאלה מציינת שיחה של בעלה ע� אנשי� בקיבו� . "…חשוב
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קושי נוס* הנובע מחוסר הרגישות . "…ככה, כ"' ג� יפעת של� עולה לנו, כ"'והוא , יכול לדבר על כל מיני דברי�

וזאת לאחר שיחה ע� , אל דניאלה בו כתוב שהילדה אוטיסטית של הקיבו� עולה במכתב שנשלח

וזאת על א* שמדובר בילדה שיש לה תסמונת (מוסדות הקיבו� לגבי מצבה של הילדה וצרכיה המיוחדי� 

אז , ספרתי לו את הסיפור, לי היתה שיחה ע� משאבי אנוש, בגלל התקנו" עבודה") דאו� והיא כבר בת שלוש עשרה

את מקבלת פתק , חר כ� שמאד מקשיבי� ל� כשאת מספרת שאת אמא של ילדה ע� תסמונת דאו"ג� שמה להראות א

אצל דניאלה עולה התחושה כי הקיבו� מתקשה לקבל אותה עצמה בעקבות . "…שהילדה פתאו� אוטיסטית

לעבוד  כי את לא יכולה, אבל ג� ההורה, ואפילו אולי לא הילד, שא� לא כול� אותו דבר"הקושי לקבל את הילדה 

אז כל הזמ" , לפי כל מה שכל אחד רוצה, ויש כל מיני דברי� שזה לא הול� לפי הנורמה, את השעות שמקובלות ככה

ג� בחברת הילדי� עולה . "…מאד לא קל לי ע� זה, ולא קל לי ע� זה, בלח#, את כל הזמ" במתח, מסתכלי� על זה

יש עוד קבוצה גדולה שמאד , כ" הולכי� לש�יש ילדי� יותר קטני� ש"תחושה קשה של דחיה וחוסר קבלה 

  ."…היא לא מרגישה טוב שמה, היא פשוט מרגישה מאוימת, אוהבי� להרגיז אותה

וג� , "…אי", אי" הבנה בקיבו# לחריגות …הקיבו# לא ממש"ג� אצל רחל קיימת תחושה של חוסר קבלה  •

זה מה שה� , שאנחנו לא חייבי� שו� דבר אנחנו יודעי�"כא� עולה הנושא הכספי והוצאות הקיבו� בגי� הילדה 

] ח שהכי" מרכז וועדת שיקו�"רחל מתארת דו[הקיבו# כל הזמ" משדר לנו שאנחנו כאילו בדפיציט , תמיד זורקי� לנו

והראה לנו שבעצ� , רק אמר, ולא הראה לנו, כ", כאילו יש מפעל של הקיבו# כזה, ח הוצאות והכנסות של דפנה"מי" דו

אל 'זה אמר לנו המילי� שאני בער� מצטטת ' …אל תלכו'. הקיבו# לא חייב לנו שו� דבר. אנחנו מאוזני�, אנחנו בתיקו

התייחסות הקיבו� אל דפנה עולה .  "…'הקיבו# לא חייב לכ� שו� דבר, תלכו ע� הרגשה שהקיבו# חייב לכ�

. "…יש אנשי� ויש אנשי�, בשו, כ", באדישות מסוימת, באדישות, לפי דעתי זה לא כ" ולא לא"בהמש� הראיו� 

ובמקרה מסוי� בו ההורי� , ג� אצל רחל עולה נושא של חוסר רגישות מצד הקיבו�, בדומה לדניאלה

התחלפה סדרנית עבודה "התגובה היא  , מבקשי� להחלי* תורנות ערב לתורנות בוקר על מנת להקל עליה�

, באיזשהו פע�, והמזכיר שולח אותי, חת אותנו למזכירולבקש ואז היא שול, ולדרוש, זה היה שוב ללכת, או משהו כזה

 …ואני …]דפנה סובלת מנכות קשה ופיגור עמוק הבולטי� לעי"[' אני צרי� אישור רפואי'המזכיר שלח אותי למרפאה 

זה לא משהו , זאת אומרת???' מה אתה צרי� אישור רפואי! תסתכל עליה? מה זה אישור רפואי'אני אמרתי , כ"

  ."…מוסתר

, כמוב" היא הלכה"קושי של מירי ואופיר ע� חברי הקיבו� וע� הילדי� בחברת הילדי� בא לידי ביטוי ה •

את לא נכנסת  …אז זה היה. או בשכונה של ההורי� שלי, א� זה פה בשכונה, אבל היא הלכה תמיד לשכני� בכל מקו�

ובהמש� היא מספרת על הקושי  "�ויש כאלה שלא מוכני, יש כאלה שמוכני� וזה לא מפריע לה�, לכל אחד ואחד

ג� , יש לה כמה ילדי� שהיא מעדיפה ושהיא נמצאת אית� הרבה, אני לא אגיד חברה …יש לה, תראי"ע� הילדי� 
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שה� זורקי� אותה , א� זה שה� שמעו את זה מההורי� או דברי� כאלה …בקבוצה שלה יש ילדי� כמוב" שבאופ"

לקראת סיו� הראיו� עולה המושג . "אה שהיא מסתדרת מצוי" ע� זהואני רו. אחד לא נחמד, אחד נחמד. כאילו

  ."…יש ילדי� למשל שדוחי� אותה, כמו שאמרתי ל�"' דחיה'הקשה 

, תראי"שהביאה לחוסר קבלה כמעט מוחלט של הילדה , נילי מספרת על ההדרדרות במצבה של אורית •

. .."לא היתה לה בכלל כבר חברה, היתה פה בבית אז היא, היא היתה פשוט בבידוד חברתי, היא היתה בבידוד חברתי

תחושת חוסר הנוחות עולה בצורה מרומזת ג� דר� הימנעות� מהכניסה לחדר האוכל כפי שצוי� מוקד� 

  .ונראה כי זהו וויתור גדול עבור�, יותר

, היו�היתה ועד , ניצ" היתה הילדה"הקבלה של ניצ� היא מלאה , בו על פי תחושתה, אצל סיגל המצב הפו� •

את , בקיבו# בכלל היא"ובנוס*  "פשוט כול� מאד בתו� ומאד תומכי� ואוהבי� אותה מאד, היא הילדה של הקיבו#

ג� מבחינה חברתית נראה כי . "לפעמי� אפילו לא תרגישי שה� בכלל חושבי� עליה בתור חריגה, יודעת מה

א� , זאת אומרת היינו במרכז ותמיד שאלו, מבחינת הקיבו# כול� היו חברי� שלנו"החוויה היא של קבלה מלאה 

  ."…ותמיד באו ובקרו ושאלו והתעניינו, ותמיד עזרו, אנחנו צריכי� עזרה

ה� , חברת הילדי� מקבלת אותה מאד יפה"התחושה היא של קבלה מלאה , בדומה לסיגל, ג� אצל שרו� •

אני חושבת , ה� ג� מקבלי� אותה זאת אומרת, ואני חושבת שה� מכירי� אותה הכי טוב, באמת מאד קשורי� אליה

עולי� כא� קשיי קבלה , בניגוד למתואר אצל סיגל, ע� זאת. " …גדלי� איתה והיא גדלה אית�, שמאד בסדר

הגיעה לכיתה ] האחות[היא , האחות שלה בהחלט קולטת שיש לה יותר יכולות"המשפיעי� על אחותה של רונית 

וזה נורא מעליב אותה וזה נורא פוגע בה , רונית מדברת לעצמהשלה קצת בוכיה ואמרה שיש ילדי� שצוחקי� ש

  ."…שצוחקי� על האחות שלה

והיא אינה מתייחסת כלל לקבלה , )והנושא יפורט בהמש�(נירה מעלה קשיי� רבי� הקשורי� לקיבו�  •

אול� , "…כ", מקבלי� אותה כמו שהיא"רק לאחר שאלה ישירה בנושא היא עונה . או אי הקבלה של שירה

יש מצב , בדומה לתחושה של רחל, ואולי, תחושה העולה מתו� הראיו� היא שאי� כא� ממש קבלהה

  .שמזכיר יותר אדישות

כמעט , אני חושבת, אני מוכרחה לומר שברחוב הקיבוצי הקבלה"תמר מתארת מצב מורכב יותר בו מצד אחד  •

שאלה היכ� הקבלה אינה  והדבר מעלה, מושלמת' כמעט'ומעניי� לראות כי הקבלה היא רק  "מושלמת

או , תמר מספרת על הקושי שלה בילדותה של הדס ע� התחושה שאנשי� נועצי� בה עיניי�. מושלמת

לא כל "תמר עונה , כאשר שאלתי א� ג� בקיבו� התחושה היא דומה. מסובבי� את הראש אחריה ברחוב

ביטוי בבילוי המשות* בחדר הקושי וחוסר הקבלה באי� לידי . "…כי הילדי� גדלי� איתה מההתחלה, כ�

והתחושה שהדס , תמר חשה קושי ג� בגלל מיעוט הילדי� בקבוצת הגיל .האוכל כפי שצוי� מוקד� יותר
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המבחר הוא , זה מעט מאד ילדי�"ולכ� היא מחפשת פתרו� מובנה לבעיה זו , היא למעמסה על כתפי הילדי�

כשזה לא בא מיוזמתו זה מאד ? על מישהו כל שבועיי�אתה יכול להתעלק , מה …ויוצא שכל שבועיי�, מאד מצומצ�

, א� אפשר במש� הזמ" שהדברי� האלה קצת יבואו מהילדי�, ואני דברתי עכשיו ע� רכזת חברת ילדי� שקצת. לא נעי�

באמת , ]לעזור[א� את� רוצי� "מדבריה של תמר נית� להבי� שהחשש הגדול שלה הוא מדחייה . ."נראה

שאני כל הזמ" חוששת שהיא נופלת לעול על , כי יש לי בעיה ע� זה, כ" …שאני ארגיש שזה, שאבל שאני ארגי. להציע

אני נשמרת ממנו כמו נר , זה דבר שהוא מאד, חלילה עוד מישהו יגיד לא רוצי�, זה אני שלא רוצה שאחר כ�, מישהו

  . "…זה דבר שאני לא שוכחת אותו לרגע …אני לא, לרגליי

  

וג� כאשר , ת כי במרבית הראיונות קיי� קושי בקבלת הילדות בקיבו�באופ� כללי נית� לראו

עדיי� נית� למצוא בי� השורות מקומות בה� עולה הכאב על כ�  שהקבלה אינה , התחושה היא של קבלה

בכמה מקרי� חוסר הקבלה מאד בולט ויוצר קושי רב אצל המרואיינות בהתמודדות שלה� ע� . ממשית

בצורה בולטת סביב הקושי להגיע , בדומה לדברי� שהוזכרו קוד� לכ�, שוב, כא�חוסר הקבלה עולה . המצב

  .ע� הילדה החריגה אל חדר האוכל

  

        " " " " …הקיבו� לא עזר לנו במיוחדהקיבו� לא עזר לנו במיוחדהקיבו� לא עזר לנו במיוחדהקיבו� לא עזר לנו במיוחד: ": ": ": "תפקיד המקשר ותמיכה מצד הקיבו�תפקיד המקשר ותמיכה מצד הקיבו�תפקיד המקשר ותמיכה מצד הקיבו�תפקיד המקשר ותמיכה מצד הקיבו�    5.25.25.25.2

תפקידו להוות קשר בי� אנשי� ע� צרכי� מיוחדי� . המקשר הוא פונקציה הייחודית לקיבוצי�

ותפקידו להקל , המקשר אמור להיות מקובל על שני הצדדי� בעת כניסתו לתפקיד. ת הקיבו�לבי� מוסדו

כל קיבו� יוצר לעצמו את הדפוס הייחודי של , ע� זאת. על שני הצדדי� במצבי� שעלולי� ליצור קושי

  .על פי צורכי הקיבו�  וצורכי המשפחות, המקשרי�

עד "ת התחושה שהמקשר לא מלא את תפקידו וא, דניאלה מציינת את הקושי שהיה לה ע� המקשר •

א� את צריכה כל , אבל מקשר, כשלפעמי� היו נותני� ככה בגיל שנתיי� שלוש, לפני שנתיי� לא היתה לי שו� מקשרת

לאור� כל הראיו� זו ההתייחסות היחידה למקשר או .  "?אז בשביל מה …הזמ" להגיד למקשר מה זה ומה זה

  .ה מאד קשה של העדר תמיכה מוחלט מצד הקיבו�ומהראיו� עלתה תחוש, לתמיכה

תחילה כאשר היה צור� למצוא . רחל מתארת מצב של חוסר תמיכה מצד הקיבו� לאור� כל הדר� •

כאשר אני . "…לא, לא בשביל לחפש מישהי שכ" תעשה את זה, לא במיוחד, הקיבו# לא עזר לנו"חונכת לדפנה 

, בפני�' לא'כי אני לא אוהבת לקבל "ירה את תחושתה היא מסב, בודקת ממה נובע הקושי שלה להיעזר

בהמש� הראיו� רחל מספרת על ההתנסות שלה . "…אני מעדיפה לא לבקש, וכשאני יודעת שהתשובה היא לא

, אבל היא עזבה את הקיבו#, היא היתה מאד בסדר, מקשרת אחת. היתה לנו פעמיי� מקשרות"ע� מקשרי� בקיבו� 

, א� אנחנו מבקשי� משהו, זאת אומרת, כי היא כל הזמ" לקחה את הצד של הקיבו#, ת זההחלטנו להפסיק א, והשניה
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בשביל מה אנחנו , אנחנו נל� ישר ונבקש, תודה …'זה זה, לא, זה לא צרי�, לא, זה עולה כס�, לא'ישר אמרה לנו 

אז אלה היו ? מחסומי� מה אנחנו צריכי� כל הזמ" שני, מספיק לנו מחסו� אחד לעבור? כ", צריכי� שני מחסומי�

לקראת סיו� הראיו� עולי� הרצו� והצור� של רחל  . "…הנסיונות ולא ניסינו יותר את העניי" הזה ע� המקשרות

בינינו , זה כנראה שצרי� להיות חיצוני, המצוקה הזאת היתה יכולה למצוא פתרו" א� היה איזשהו מקשר"במקשרת 

אי� להיות קצת , סדות של הקיבו# או לאנשי� שממלאי� תפקידי� מסוימי�לבי" מוסדות הקיבו# שהיה נות" חוגי� למו

והיא חשה כי בקיבו� , רחל מבטאת בהמו� כאב את הצור� שלה בתמיכה מצד הקיבו�. "…יותר אנושיי�

שא� מזכיר של הקיבו# הזמי" אותנו , אי פע�, לא זכור לי"מנסי� רק לשבור אות� ולא להתעניי� במצב� 

שאת� , למה לעזאזל את�, 'וא� לא זכור לי זה בגלל שזה לא קרה, ושאל אותנו א� אנחנו צריכי� משהולאיזשהו שיחה 

למה את� כל הזמ" חוזרי� ומנסי� לשבור , שהיית� דווקא צריכי� לחזק אותנו, קצת המשפחה החיצונית שלנו

ותחושה זו , לה בשיחה איתה היא כי היא נמצאת במלחמה מתמדת ע� הקיבו�התחושה שעו. "…?'אותנו

לרוב זה דווקא יותר קשה מאשר , מהקיבו# שמו רגליי�, המו" שמו ג� רגליי�"באה לידי ביטוי לכל אור� הראיו� 

  ."…כי קיבו# היה צרי� לתת לנו גיבוי, בכל זאת זה היה אמור להיות קל דווקא, זה היה צרי� להיות קל

מדובר על . סיגל מתארת תמיכה רבה מצד הקיבו� והתחושה היא של קבלת סיוע רב מצד המקשרת •

בו חודשי החיי� הראשוני� של ניצ� עברו על ההורי� כמעט ללא שינה ועל כ� היתה בקיבו� , מקרה קשה

, ביל לישו"כמה חברות היו לוקחות אותה פע� בשבוע בש, הייתה תקופה שחברה הייתה"התארגנות למת� עזרה 

כבר , הקיבו� דואג לחיבור בי� המשפחה לבי� מקשרת. "…כדי שאני ג� אוכל לישו" לילה אחד נורמלי, אצל�

היא במקצועה הייתה אחות , המרפאה ארגנה שתכנס, כשהגענו הביתה שולה נכנסה לתמונה"בשלב מוקד� מאד 

וכמוב" קבלנו את זה , והיא הכירה אותנו מקוד�, והיא תמכה ג� בהרבה משפחות, יש לה ניסיו" מאד רב בנושא, לשעבר

סיגל ממשיכה ומתארת את התפקיד . "…כל יו� היא הייתה אצלי. באהבה והיא תמכה בנו ממש בצורה נפלאה

ע� , ]בעלה[איתי וע� שמוליק , כמוב" ששולה הייתה איתי לאור� כל הדר�"המשמעותי של שולה המקשרת 

ותמיד היא ידעה , תמיד היה לה מה להציע, היא היתה אוז" קשבת ותמיד, זמ"קוד� כל שולה היתה כל ה, המשפחה

מבחינת "סיגל מתארת מצד אחד תמיכה רבה מצד הקיבו� . ... "להגיד את המילה הנכונה והיא תמיד ג� עזרה

ותמיד , ותמיד עזרו, צריכי� עזרה א� אנחנו, היינו במרכז ותמיד שאלו…זאת אומרת, הקיבו# כול� היו חברי� שלנו

ישנה ג� ביקורת סמויה שבה היא מביעה את הרצו� שלה שיציעו , וע� זאת, "…באו ובקרו ושאלו והתעניינו

אז , אז בסדר, א� אנחנו יכולי� לקבל מה� עזרה ולהוריד קצת מאיתנו אז בואי ניקח כ""לה עזרה או יתעניינו בה 

יכול להיות שאני אראה את זה , זה מעזרה להקל עלינוא� אני אקבל מה� באמת את הרוש� הזה שה� רוצי� לעשות את 

סיגל . ורק אז היא תוכל להיעזר, התחושה היא שסיגל צריכה להשתכנע שאכ� רוצי� לעזור לה. "אחרת

כאילו א� שולה "מעבירה ביקורת מאד זהירה ג� על הקשר ע� שולה המקשרת ומדברת על רצונותיה שלה 

אני אקח את ניצ" אחרי הצהריי� תסעו , בתי עליכ� אתמול  אני רואה שקשה לכ�חש, את יודעת מה, תגיד לי יו� אחד
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הרוש� הכללי העולה מדבריה מעביר תחושה של קבלת עזרה וסיוע מלאי� . ..."זה נפלא, אז זה נהדר, לבלות

ת שאני בגדול אני מברכ, רק דברי� טובי� על הקיבו#"וחוויה זו ניכרת היטב בדבריה , מהקיבו� לכל אור� הדר�

כי אני , כל הזמ" הקיבו# מגבה הכל וזה ג� מה שמאד חשוב, חיה פה ואני לא יודעת מה הייתי עושה א� הייתי חיה בעיר

  ."…זה היה עוד מוסי� עוד הרבה בעיות אחרות, יודעת שא� היתה לי בעיה בעיר לכסות את הדברי� האלה

י מירי כדבר "ליווי זה נתפס ע. י מקשרת"י וועדה וה� ע"ה� ע, מירי מתארת ליווי צמוד מצד הקיבו� •

ולא רק זה , א� אני בתור אמא באה ואני אומרת, כי א� אני, כ""מוב� מאליו בקיבו� שאמור לענות על הצרכי� 

מירי . "ילד כזה וכזה יש לו בעיה כזאת וכזאת, היא יושבת ומחליטה, זה מה שנקרא ועדה, כי יש יש אנשי�, כי

זה . אני לא יכולה להחליט לבד, שהיא מטפלת בכל הענייני� הרשמיי� האלה, כ", � הקיבו#בתו"מסבירה על הוועדה 

מירי מתארת את הקשר . "והקיבו# מלווה אותה לכל אור� הדר� ע� כל מה שצרי�, לא ילדה ראשונה שיש בעיה

קל לי מהקבוצה  כי יותר, אני בדר� כלל יש לי ע� מי לדבר מהועדה"המהווה חלק מוועדה זו , שלה ע� המקשרת

ובדר� כלל אני לא נתקלת , הצרכי�, והיא באמת מעבירה את כל ההבקשות שלי, איתה יותר קל לי, שיושבת ש�

היא , זה לא עניי" לויכוח בכלל. זה וזה, כי ידוע שהילד הזה והילדה הזו צריכי� זה. לא …איזושהי בעיה או איזשהו

אני באה , אני באה א� יש לי בעיה כזאת או כזאת, וכל בעיה הכי קטנה, היא מהקיבו#, ליוותה אותנו לכל אור� הדר�

עכשיו היא נמצאת בוועדה הזו וכל דבר שאני צריכה אני פשוט . והיא זאת שפותרת לי את הענייני�, ואני מספרת לה

  ." …מרימה אליה טלפו"

חינו� , י� קוראי� לזהא, פניתי דר�, כשאני פניתי"נירה מתארת תחילה את העזרה שהיא מקבלת ממקשרת  •

או יש הוצאות כבדות או  …א� אני צריכה …במידה ו, זה איזה בחורה שמרכזת את זה והיא בעצ� מקשרת שלי, מיוחד

וכי תפקיד , אול� בהמש� היא מעבירה ביקורת על תפקיד המקשרת ,"…אז אני עוברת דרכה והיא מזכה, זה

' מכה'ו' ייסורי גיהנו�'� בה� היא משתמשת ה� של והדימויי, זה יוצר עבורה סירבול ועבודה מיותרת

מה , מה, לדעתי הכס� היה צרי� להיות שישנו ואני חותמת] לא צרי� מקשרת. [כ", לדעתי לא צרי� בכלל. לא, לא לא"

הייתי צריכה , כדי להגיע לזיכוי של הסדי� שלה, זה הפרוצדורה הזאת תלכי אל ההוא וזה ופה וש� ואז יזכו אות�

ולהוציא את , עד שהגיע הזיכוי, לא יודעת מה …מרכזת, מרכזת ועדת בריאות, ייסורי גיהנו�  ועדת בריאותלעבור 

נירה חשה כי . "…היא היתה מכה, היא היתה מכה, מכה, המרכזת וועדת בריאות, oh god, עשו לי בעיות, קי�'הצ

        ."…בגלל הצרכי� שיש איתה, בגללה, בוירחי, יתנו, אני נורא בקשתי שבבקשה"היא צריכה להתחנ� בפני הקיבו� 

שרו� מתארת סיטואציה ייחודית בה היתה לה� התלבטות קשה מיד לאחר הלידה הא� ה� מסוגלי�  •

שלב ההתלבטות לווה בתחושת תמיכה וסיוע רב מצד הקיבו� לצור� מציאת ].  הבת[לגדל את רונית 

המשק עזר לנו למצוא משפחה שתטפל , הוהמשק עזר לפרס� ולמצוא משפח"    משפחת אומנה לשלושה חודשי�

, ייעצו, דיסקסו, דברו, חברי� שישבו פה ימי� ולילות, אני זוכרת דיוני� אי" ספור, משפחת אומנה בצורה פרטית, בה

צרי� לזכור , רק חברי�, חברי�, לא" שרו� עונה, וכשאני שואלת הא� זה היה משהו ממוסד "…אמרו, חשבו
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שרו� מתארת את תחושותיה באותה ". יותר אינטימי, קיבו# היה ג� יותר קט"ה, שזה לפני שלוש עשרה שנה

אני הרגשתי , אבל אני זוכרת הרבה מאד תמיכה, אני זוכרת את התקופה כתקופה מאד קשה וסוערת"התקופה 

, ג� בהמש� הראיו� שרו� ממשיכה להרגיש את התמיכה מצד הקיבו�. "…לגיטימיות לכל החלטה שלא תיפול

ועוד פע� המשק . ויצאנו כשהיא היתה בת שנה וחמישה חודשי�" שפחה מחליטה לצאת לשנת חופשכאשר המ

שרו� לוקחת על עצמה את האחריות לכ� . " …בכל מה שהיה קשור ל, היה מאד תומ� ומקל בכל התהליכי�

 …י�אבל לא גייסנו אות� להיות מעורב, לא" שאי� לה� מקשר ומסבירה את היעדר המעורבות של הקיבו�

לא כל כ� , ואנחנו זה יותר אני …במש� השני� הציעו לנו מקשרי� למיניה� ואנחנו, קצת בשביל הקו הכרונולוגי

בעיקר (אולי יש החלטות שאינ� נכונות , כיו� שרו� חשה שע� השינויי� החלי� בקיבו�. "יודעי� להיעזר

, גרמנו לזה שיהיה מקשר" שרלעזרתה מק' תגייס'ויש מקו� שהמשפחה ) בהיבט הכלכלי שיפורט בהמש�

והוא אמר אני , אבל ג� לא היתה לנו שיחה נוספת, י זה ששוחחנו איתו פע� אחת"ע …ולא רק מקשר בש�, בפועל

ועל כ� יש מקו� , שרו� חשה שאולי לא כל הדברי� נבדקי� עבור�. "…בסדר. ולא חזר, אחזור אליכ�

אולי , זה באמת היה משהו שהעיר אותי לחשוב, אז אולי, הואני לא יודעת א� מישהו בודק את ז"להיעזר במקשר 

        ." …אז יש לי מישהו לעשות את זה, צרי� להעזר במקשר

חוזר מספר  "אנחנו ברי מזל"והמשפט , תמר מאד מעריכה את העזרה והסיוע שהיא מקבלת מהקיבו� •

ו� לבר� רק מחדש על כל מה אני באמת חושבת שאנחנו כל כ� ברי מזל שאני יכולה כל י"פעמי� במהל� הראיו� 

, אומרי� על קיבו# שהוא מקו� מאד טוב לילדי� ולזקני�, אבל א� בכלל ,אז מכל הכיווני� אנחנו ברי מזל, שנעשה

אני באמת לא יכולה להעלות מה היא יכולה , אני חושבת שהדס זכתה לכל מה שאפשר, בעניי" הגיבוי הזה שמקבלי�

היא ג� מתארת . "…אבל אני לא חושבת שיש לה איזה חסכי�, יכול להוסי� להכל דבר , תרפיה כזו או אחרת, עוד

הבעיה הראשונה , מהרגע הראשו", נגה, יש לנו תמיד"את המקשרת שמלווה אות� לאור� זמ� ומסייעת מאד  

 תמר שוב נוקטת קו זהיר מאד, ע� זאת. .."ולאור� עשר שני� זו אותה מקשרת, נגה …כבר, שהיינו צריכי� משהו

ותו� כדי כ� מעבירה מסר שמדבר על הצור� שלה להיעזר ועל , כאשר היא מעבירה ביקורת על הקיבו�

שמישהו יראה את [הייתי רוצה , כ""שכ� יש לה קושי גדול לבקש עזרה זו , הרצו� שלה שיציעו לה עזרה

הביקורת . "…ול על מישהושאני כל הזמ" חוששת שהיא נופלת לע, כי יש לי בעיה ע� זה, כ" …]המצוקה ויציע עזרה

אנחנו "שהיא מעבירה כא� היא על הצור� שלה� לעשות את הדברי� לבד ועל כ� שא* אחד לא עזר לה� 

, ולא מתו� התנגדות, הכל עשינו לבד, הכל נפל עלינו, כל מה שהגענו זה היה אנחנו, כל, מההתחלה ע� הדס

  ."…כל עזרה שתיכנס…להיפ�

כי לא היה , כי לא השארנו, לא, כי לא היה"עזבו מעול� את אורית לבד  נילי מתארת מצב בו ההורי� לא •

אז "ג� היא נזהרת מהעברת ביקורת ומשתדלת להדגיש ג� את הצדדי� החיוביי� , כמו תמר. " …למי
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אנחנו לא , אי אפשר לעמוד, תשמעי כי משפחה יכולה להתמוטט כלכלית, כ", באמת אנחנו קבלנו המו" המו" עזרה

הביקורת של נילי עולה מההשוואה בי� הקיבו� לעיר ומהצור� שלה� שמישהו יציע . "…עמוד בזהיכולי� ל

אבל זה , יש מי" אמירה כזו שא� כבר יש ל� ילד ע� צרכי� מיוחדי� עדי� שתהיה בקיבו# כי ש� ידאגו ל�"לה� עזרה 

יכול להיות שבאמת היה אפשר , עוד פע�, ואני אומרת ל� אז אנחנ, אבל ג� כ", אני אומרת כ", לא, זה לא נכו", לא נכו"

  ." …שנצא, העניי" הזה של מדי פע� לדאוג לסידור נניח שכ", בייחוד עכשיו, יותר

  

באופ� כללי נית� לראות מגוו� רחב של תחושות לגבי תפקיד המקשרת והתמיכה המתקבלת מצד 

, היעדר התמיכה היא גדולה ע� זאת יש מקרי� רבי� בה� הביקורת של האמהות על המקשר ועל. הקיבו�

וזאת על א* , נראה שמורגש כא� מאד חסרונה של רשת תמיכה חברתית. ג� א� היא נאמרת בזהירות רבה

האמהות מדברות על הצור� בכ� שמישהו יחוש במצוקת� . שאמורה להוות תמיכה, המגורי� בקהילה קטנה

  .יותר מאשר העזרה הקונקרטית, שלה�ולעתי� נראה שהתייחסות זו תענה על הצור� , ויציע לה� עזרה

נית� ללמוד מהתגובות של . פרק זה מציג ג� הבדלי� באופ� בו המקשרי� תופסי� את תפקיד�

והנושא יפורט בהרחבה , האמהות מהי הדר� הרצויה בה אמור המקשר לתפקד על מנת לסייע למשפחות

  . בהמש�

        

        " " " " …זה כבר לא מה שהיהזה כבר לא מה שהיהזה כבר לא מה שהיהזה כבר לא מה שהיה…השתנההשתנההשתנההשתנה    הקיבו� היו� מאדהקיבו� היו� מאדהקיבו� היו� מאדהקיבו� היו� מאד: ": ": ": "שינויי� מבניי� והמצב הכלכלישינויי� מבניי� והמצב הכלכלישינויי� מבניי� והמצב הכלכלישינויי� מבניי� והמצב הכלכלי    5.35.35.35.3

, שאני די בפחד מהמצב הכלכלי …בזמ" האחרו" אני די ב"אצל דניאלה עולה תחושת חשש מהמצב בקיבו�  •

שאפשר לדרוש את זה , אני מבינה שא� יש איזה צעד דרסטי שצרי� לעשות …אנחנו כבר למשל, מהמצב הכלכלי

תיי� וחצי לא מותר לנו להוציא יותר מחמש מאות שקל מזומ" לפי דעתי זה לא יתכ" שכבר שנ, מחברי� כמה חודשי�

נראה כי בקיבו� בו . "…וזה לא חשוב עכשיו א� יש ל� ארבעה ילדי� או שזו משפחה ע� תינוק, מהתקציב בחודש

, חיה דניאלה אי� התייחסות מיוחדת מבחינת ההוצאות כאשר יש במשפחה ילד ע� צרכי� מיוחדי�

צוקה קיימת ג� ביחס לזמינות כלי הרכב בקיבו� והיכולת לענות על צרכיה של המ. והדבר מוסי* למצוקה

או , ואו שאת שומעת שג� לאחרי� מגיע, לטיפולי� של יפעת, שא� את מזמינה רכב, פה המצב ככה בתחבורה"יפעת 

 נראה כי המצב הכלכלי גור� לדניאלה תחושה. "…ואת באה לקחת את האוטו ואי" אוטו, שאת מקבלת מפתח

גור� נוס* לתחושת המצוקה היה התפשרות הקיבו�  על רמת המטפלת של יפעת . קשה של מצוקה ולח�

פתאו� , אמרו לי כבר מבית ספר שהיא יכולה להמשי�, ]המטפלת של יפעת[אז האישה הזו "מתו� רצו� לחסו� כס* 

א� היא יותר טובה זה  …ולא, לשל�זאת אומרת שלא צרי� ', יש לנו פה מישהי מפה, לא'] בקיבו#[בערב אחד אמרו לי 

דניאלה מתייחסת לקצבת הביטוח . "אבל העיקר שלא יעלה, א� היא יותר מבינה זה בכלל לא זה, בכלל לא חשוב

כל , זה אני רושמת"ולכ� שקצבה זו אמורה לכסות את כל הוצאותיה של הילדה , הלאומי שמקבלת יפעת
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 …שזה, יפעת מקבלת ביטוח לאומי אז זהו, כי זה מקבלי�] אות נסיעההוצ[פע� את הנסיעה וזה אנחנו מקבלי� בחזרה 

. "…נשאר, א� אני עושה את החשבו". לא, לא, לא, כלו�]. מעבר לקצבת הביטוח הלאומי[שו� דבר לא אקסטרה 

רכיבה [ועל זה "ע� קצבת הביטוח הלאומי עולה ג� ביחס לטיפולי� תומכי� או לחוגי� ' התחשבנות'ה

מקצבת [' אבל זה בא מהביטוח, 'אבל על זה אני תמיד הייתי אומרת, את מקבלת כל מיני מבטי�] הטיפולית לילד

  ."…]הביטוח הלאומי

ואני נותנת , זה עוד טיפה ועוד טיפה ועוד טיפה"רחל מתארת קושי כלכלי בקבלת מענה לצרכי� של דפנה  •

, למשל, ג� הסיפור הזה של חונכות, י� פה וש�המו" המו" המו" דברי� קטנטנ, אבל יש המו", ל� את מה שאני זוכרת

שמה רע , אולי זה סת� הרגשה פנימית שלי, תמיד יש הרגשה, יש לי, מהקיבו# שמו רגליי�, המו" שמו ג� רגליי�

הקיבו# מקבל את התקציב ולא , אז זה המצב הכי טוב שיש, הרי הכס� נשאר לקיבו#? לקיבו# שאי" לי חונכת לדפנה

, שוב, אול� תגובת הקיבו� קשורה, לשיחה בקיבו�" אהדה"יתה מעונינת להזמי� נציג מרחל ה. " …מצליח

אבל עוזר , � איזשהו ארגו" שעוזר לקיבוצי� לא יודעת אי� קוראי� לזה"אז ה� אמרו לי שיש בתק"לנושא הכלכלי 

, לא', '…אולי ה�? אות�אולי תזמינו 'ואמרתי , למוסדות ולהורי� להסתדר ביניה� והגעתי אליו ודברתי ע� המזכיר

שעולה ג� (רחל מעלה תחושה . "…טט) צו) מ)ענה לי ב] המזכיר[ככה הוא ', מה פתאו�, זה עולה כס�, לא, לא

אול� למעשה ההוצאות עליה אפילו , "עולה"כי הקיבו� עושה חישוב כמה הילדה ) בראיונות נוספי�

כוח שלא הגיע לשו� מקו� פשוט צעקתי לו אחרי המו" וי"קטנות מאשר ההוצאות על ילדי� אחרי� בקיבו� 

כלו� . ת" לדפנה כל מה שילד אחר בקיבו# הזה מקבל, בוא נעשה איזשהו הסכ�, אתה יודע מה'ואמרתי לו ] לגזבר[

אל תית" לי יותר , ]חישוב הוצאות החשמל[אל תית" לי יותר אנרגיה . לא רוצה לדפנה יותר שו� דבר מיוחד. מעבר לזה

הול� , יש לו את החינו�, ילד הול� לכיתה, ילד. זה הכל. ת" לי מה שילד מקבל בחינו�. שו� דבר, האת הטיטולי� של

ת" לי , תטפל, ושו� דבר חריג, זה מה שאני רוצה, לחודש, למשל, יש לו את השלוש מאות שקל של החוג, לבית ספר

הג" של  …ה לקיבו# אפילו פחות ממהכי אני יודעת בדיוק שדפנה עול', לדפנה בדיוק מה שילד אחר בקיבו# מקבל

הנסיעות של דפנה הקיבו# , שקל לחודש 62התוספת של הג" של דפנה שזה שעות הערב עולה , דפנה לקיבו# לא עולה

, אבל אני מתארת לי שזה איזשהו מאתיי� שקל, אני לא יודעת כמה זה, עשרה אחוזי�, א� אני לא טועה, צרי� לשל�

התקציב . נקודה. זה מה שדפנה עולה לקיבו# מבחינת לימודי�, 300נגיד , ודש בער�שקל לח 260זאת אומרת שזה 

זאת , .etc., etc., etc, טיטולי�, אנרגיה. הכל ביחד, כל, כל החריגות, הכל, שקל לחודש 500שדפנה מקבלת זה עוד 

, כ" מקבלת ביטוח לאומי אבל בשביל זה היא. שקל לחודש כולל הכל 800, להיו�, נכו", אומרת שדפנה עולה לקיבו#

 200בית ספר זה עוד , שקל לחודש 300חוג אחד שזה , הסעות לבית ספר, בקיבו# ילד, עכשיו, .קיי.או. ילד בקיבו# לא

כל ילד בקיבו# עולה , זאת אומרת, אני כבר לא סופרת כיתה, שקל לחודש רק פה 500זה כבר , דר� אגב, שקל לחודש

והקיבו# עוד מקבל על , זה עולה א� לא יותר אז לפחות את מה שדפנה עולה לקיבו#, בלי לקחת בחשבו" ביטוח לאומי
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התחושה העולה מ� הדברי� היא מאד . "???אז איפה בדיוק אנחנו חייבי� לקיבו# כס�, דפנה את הביטוח לאומי

  .קשה

# מקבל את כי בס� הכל הקיבו, וזה סת�"נירה מעלה א* היא תחושה של הכנסות שגדולות יותר מהוצאות  •

�הנושא עולה שוב כאשר היא . "…וא� פע� אני לא מוציאה את הכל, נכות 100% )הכס� נכנס לקיבו# של ה, הכס

אני לא יודעת , זה לא שלקחתי את זה, אבל זה כס� שהוא שלה"מדברת על ההוצאות שיש עבור שירה 

ל את החזרי ההוצאות בהמש� היא מתארת את הקשיי� שמערימי� עליה בעת הניסיו� לקב. "…מאיפה

כי ?' 'למה נסעת ע� מונית' …היא היתה מכה, היא היתה מכה, מכה, המרכזת וועדת בריאות, oh god, עשו לי בעיות"

להרי� , להושיב אותה על הכביש, אי� אפשר לקחת באוטובוס?' ואי אפשר היה לקחת באוטובוס, אה' 'נסעתי ע� שירה

אחרת הייתי , כי הוא לא היה?' 'ולמה לא לקחת את הנהג בית'שאלות  כל מיני…את העגלה ואחר כ� לקחת אותה

, או כל מיני?' אבל למה זה יצא סכו� כזה, לא רוצה לבדוק אות�'. היא התחלפה, סת�, או כל מיני סת�?' לוקחת מונית

 על, יודעת מהאני לא  …על, זה לא שאני הלכתי לבלות והבאתי לה קבלות, מסודרות, כ", ואני תמיד באה ע� קבלות

כאשר אני . "נפל כלכלי קשה מאד, הקיבו# שלנו על הפני�"י נירה "המצב הכלכלי של הקיבו� עפ. " …מלו"

התשובה היא חד , )כמו למשל מנו* לאמבטיה(בודקת א� תקבל כס* מהקיבו� עבור ציוד מיוחד ויקר 

  ."בטוח לא יתנו לי את זה"משמעית 

הראשו� הוא התחושה הכללית שה� מקבלי� . ספקטי� עיקריי�מירי מתייחסת לנושא הכלכלי משני א •

כאשר אני שואלת לגבי התחושה . ושהקיבו� נזהר מלהגיע למצב של הפרטת הבריאות והחינו�, סיוע רב

, כרגע, ועד שלא יהיה הפרטה של הנושא של החינו�, כרגע כ""שלה בקשר לקבלת סיוע מהקיבו� היא אומרת 

לכול� מאד נוח שהבריאות והחינו� יהיו במצב  …א� אחד לא רוצה בכלל זה, ות והחינו�כל הנושא של הבריא, כרגע

שינויי� שגורמי� לכ� , השני הוא תחושת הקושי עקב השינויי� שהקיבו� עובר. "הזה ושישארו ככה

היא מעלה תחושה קשה של התפשרות שה� עשו , לדוגמא. שדברי� רבי� נמדדי� רק דר� הנושא הכספי

כאשר הקיבו� מספק לה� עזרה תו� כדי שימת דגש על החיסכו� , בדומה  לדניאלה, ווי המקצועילגבי הלי

זה מה שאמרתי ל� שבעצ� היינו יכולי� לקבל רק מי , כס�"ופחות על המיומנות וההכשרה הנדרשי� , הכלכלי

שלמה לא , הטענות שלי זה היה בעצ� אחד, שהיה פנוי כעזרה לאופיר ולא מישהו שהוא קבל הכשרה מבחינה מקצועית

זה כבר לא , הקיבו# היו� מאד השתנה"והיא מוסיפה בהמש� , "…שיש לו הכשרה, נותני� לי מישהו שהוא מוסמ�

. "…כשאי" ל� ברירה אז את לוקחת כבר מה שיש, צרי� להסתדר אית�, יש הרבה דברי� שאת יודעת, מה שהיה

הייתי משאירה "למסגרת חינוכית מחו� לקיבו�  התחושה הזו מלווה אותה ג� בהחלטה על הוצאת הילדה

  ."…היו� הכל כלכלי , אבל היו� הקיבו# כבר לא מה שהיה. זה היה החלו� שלנו, אותה פה
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אול� ע� זאת היא , לשרו� יש  קושי ע� ההגבלות המוטלות עליה� בעקבות השינויי� שעובר הקיבו� •

תר עקב התמקדות בנושא הכלכלי הנובעת היא מציינת כי המצב קשה כיו� יו. משתדלת לגלות הבנה

. "…נמדדי� מאד בכס� וביכולות, כי המנגנוני� של הקיבו# מישתני�, היו� יש יותר סירבול וקושי"מהשינוי בקיבו� 

כמו (שרו� מספרת כי הקיבו� מעלה סימני שאלה לגבי דברי� שבמש� שני� ארוכות היו ברורי� מאליה� 

] ל"משליחות בחו[אנחנו חזרנו , משתנה מהר בקיבו# השתנה עוד יותר מהרהמציאות ה") למשל טיפול בדיבור

הריפוי בדיבור , הטיפול, והמשכנו ע� כל מה שעשינו לפני ופתאו� נתבקשנו לתת איזה די" וחשבו" מי אישר את זה

נשאלה  ואז, אמרתי זה משהו היסטורי שנמש�, אני לא זוכרת מי אישר את זה? מי אישר את זה, שלה זאת דוגמא

אבל  …זה פע� ראשונה שזה עלה בצורה כזו ואני פשוט …בלי? בלי ויכוח? השאלה אז כל מה שצרי� לרונית מקבלי�

אול� הדר� בה נעשי� הדברי� , שרו� מגלה הבנה כלפי הצור� לשאול שאלות. "…יש בזה מי" הנכו" ג�

אבל העצירה הזו היא , ופתאו� עוצרי�, צרי�היה ברור שהילד יקבל כל מה שהוא , לא היתה שאלה, בדיוק"פוגעת בה 

, לבוא איתנו ישירות, אבל לאחרי� יש קושי באיזה אי נעימות שלה�, אז אי" לי בעיה ע� זה, בעיני נכונה ומוצדקת

ובמקו� אחר היא אומרת  ,"…כאילו למרות שלי אי" בעיה לדבר על זה ולחשוב ביחד מה צרי� להיות הפיתרו"

אי� עושי� את זה במציאות החדשה שצרי�  …ה� מעלי� את זה ברמה של, מעלי� סימ" שאלהוג� הדברי� עכשיו ש"

, בעיני זה, אי" תקציב מוגבל לדברי� האלה, שאי", להתחשב" וצרי� להתחשב בגורמי� ודברי� שפע� לא התחשבו בה�

ואני , � שצריכי� לבצע את זהוג� לא תמיד ברורי� לבעלי התפקידי, לא תמיד ברורי�" אי�י�"רק ה, מאד נכו", זה מאד

כמו בראיונות . "…וה� מחפשי� את הגור� הנוס� הזה, תוהה לפעמי� למה קשה לה� לעבוד איתנו ישירות

ביחס לילדי� אחרי� , ג� כא� עולה שאלת  התקציב של רונית והעלויות שיש לקיבו� בגינה, הקודמי�

או א� , לכל ההוצאות של רונית] ביטוח לאומי[ה אני ג� בדיעבד לא יודעת א� משתמשי� בתקציב הז"בקיבו� 

כי "ובהמש� עולה התלבטות לגבי הוצאות מיוחדות , "משתמשי� במה שהיא משתמשת מעבר לילד רגיל בקיבו#

לפחות הסכו� שעל , והתבקשנו לשל�, היא עושה את זה במקו� שזה מאד יקר, יש צור�, היא עושה טיפול אורטודנטי

ג� , בנוס* לזאת. " …ורק המעבר היה צרי� לבוא, התקציב של כל הילדי�, יכי� לשל�כל ילד משלמי� היו צר

לבי� חוסר ההבנה , בי� הצור� להבי� את מצוקות הקיבו�, במקרה זה עולה תחושת אמביוולנטיות חזקה

  .הנושא מעורר מצוקה שנראה שהיא איננה פתורה. לגבי דר� חלוקת התקציבי� וההתחשבנות

אול� , "אנחנו ברי מזל"אור� כל הראיו� תחושה חזקה מאד של הכרת תודה לקיבו� אצל תמר עולה ל •

ג� היא . נראה שג� כא� השינויי� המבניי� והכלכליי� יוצרי� מצוקות שבעבר לא נאלצו להתמודד עימ�

כל מה שקרה , איזה מהפ� זה, קשה פשוט להאמי""עושה השוואה בי� מה שהיה פע� למה שקורה היו�  

. "…אז כל דבר יכלו לקבל, כשהיתה אידאולוגיה, כל הזמ" אני אומרת. זה פשיטת רגל, כל פשיטת הרגל הזו, �לקיבוצי

כי יש לנו רק מה שהקיבו# , המקורות הכספיי� שלנו ה� דלי� ביותר"המצוקה הכלכלית עולה בנקודות רבות 

שר התקציב המוגבל אינו כא, סביב הצור� בחופש והרצו� לנסוע עולה שוב הקושי הכלכלי.   "…נות"
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לא כל דבר אתה יכול , ג� כ" אתה צרי� להיות מאד מחושב, לצאת לחופש") במידה בה היתה רוצה(מאפשר זאת 

אול� עקב קשיי� כלכליי� , תמר מציינת שהקיבו� בנה לה� בית שמותא� לצרכי� של הדס.  "…לעשות

� הקיבו� שיבטיח את השלמת הבנייה וה� חשו צור� לחתו� הסכ� ע, של הקיבו� בנייתו לא הושלמה

לא היה על זה שו� , ובכלל א� אחד לא, אני לא יודעת כמה יותר יקר …וזה פי, כל המטבח עשו והמגירות נשלפות"

החדר של הדס עוד , אנחנו בזמנו לא עשינו להדס, ג�. היו יותר בודקי�, היו יותר מקפידי�] היו�[אני חושבת ש, ויכוח

וברגע , שזה עוד לא גמור, וחתמנו על הסכ� ע� הקיבו#, ו" עוד לא עשינו את כל הריהוט שהתכוונולפי התכנ, לא גמור

, …זה לא נתו" ל, אי", מה שהדס, מה שהדס, קוד� כל, שאנחנו נצטר� אז הקיבו# החליט על הדברי� וזה מקובל עליו

ו מרגישי� צור� לחתו� על בנקודה הזו אני מעלה שאלה הא� ג� בעבר הי. "…מתחלפי� ו ולפעמי� אנשי�

לפני עשר שני� , תראי"והתשובה היא , הסכ� כזה ע� הקיבו� שיבטיח את השלמת הבנייה המיוחדת

ומנקודה זו עולה תחושה של חוסר בטחו� , "…כשהמקורות מדלדלי�, אבל היו�, היתה במקו� אחר] הקיבו#[

  .וחוסר וודאות עקב השינויי� אות� עובר הקיבו�

היו� "והיא תחושה של תמיכה רבה מצד הקיבו� בנושא הכלכלי , ת הקיצוניות השניהסיגל מציגה א •

זה כולל תרופות וטיפולי� , כמעט הכל מכסה הקיבו#, מבחינת הבעיה שיש לה, ההוצאות שלי על ניצ" מבחינה כלכלית

שילדי� "ו� סיגל מודעת לנטל הכלכלי על הקיב. "…הכל …טיפולי� פסיכולוגיי� שאנחנו ההורי�, מיוחדי�

  ."…והקיבו# מאד תמ� מבחינה כלכלית, כאלה יש עליה� הוצאות מאד מאד גדולות

אול� ע� זאת החליט לשמור על מת� מעני� לצרכי� , אצל נילי הקיבו� הגיע להפרטה מלאה •

והקיבו� מגלה דאגה רבה לעתיד הבני� ע� , ללא כל הפרטה, המיוחדי� בתו� האחריות הקיבוצית

על , מה אנחנו שומרי�, אבל למרות הכל החלטנו הפרטה וגבולות השותפות, הפרטה מלאה"� הצרכי� המיוחדי

, אז החלטנו שילדי� חריגי� ה� נכללי� בגבולות השותפות והקיבו# מממ" את כל ההוצאות שלה�. גבולות השותפות

י שואלת מי מממ� את כאשר אנ, ע� זאת. "…זה מאד עבדנו על העניי" הזה,  נכי� ומוגבלי�, של ילדי� חריגי�

והתחושה היא של חוסר , "…בינתיי�, בינתיי� הקיבו#"התשובה היא , הסעת הילדה אל המוסד וממנו

ג� נילי חשה בצור� להבטיח את הדברי� בצורת הסכ� מסודר או קר� , בדומה לתמר. ביטחו� לגבי העתיד

  .כפי שצוי" קוד� לכ"והיא א* נותנת לכ� הסבר , מסודרת ע� הקיבו�

  

באופ� כללי נית� לראות כמעט בכל המקרי� מצוקה קשה של האמהות בעקבות המצב הכלכלי 

מצוקה זו נובעת מהתחושה שהקיבו� משדר לה� מסרי� מסוימי� לגבי העלויות שיש . והמבני המשתני�

, טיפולי� מיוחדי�(או מהעובדה שהקיבו� מעלה סימני שאלה לגבי מעני� לצרכי� , לקיבו� בגי� הבנות

על רקע זה בולטת ההתעלמות של . שבעבר לא היתה שו� שאלה לגבי כדאיות� ונחיצות�) 'יכשור וכומ
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מוסדות הקיבו� והגורמי� המטפלי� ממצוקה זו הנוצרת  אצל המשפחות הללו בעקבות השינויי� 

  .שעוברי� כיו� הקיבוצי�

  

        """"אבא קיבו�אבא קיבו�אבא קיבו�אבא קיבו�""""    5.45.45.45.4

לעתי� , לקיחת אחריות של הקיבו�והתחושה כא� היא של , נושא זה הופיע במספר ראיונות

  .וכ� לעתי� ג� קבלת החלטות עבור המשפחה, במקו� המשפחה

דניאלה מופתעת מכ� שהקיבו� לא מודע לאפשרות של קבלת עזרה מהמחלקה לשירותי� חברתיי�  •

אבא זה כאילו שיש ל�  …בשביל זה אני תמיד פה כועסת שאיפשהו , את רוצה להגיד שהקיבו# פה לא יודע על זה"

את "ולמעשה אי� זה כ� , היא מדברת על האכזבה שלה מהמחשבה שהכל מטופל. "…קיבו# מעל הראש

אבל פה תמיד ,  וזה מטפל בזה, זה מטפל בזה, כי פה יש תמיד אנשי�, שהכל מטופל, את חושבת ככה שהחיי�, מבינה

זה מצטרפת ג� התחושה של  לנושא. "…'מטפלי� בזה, דואגי� לזה, זה בסדר, לא, לא, לא, לא, לא'עושי� 

אבל ג� פה כל הזמ" שאת "דניאלה כי הקיבו� מצפה ממנה להיות אסירת תודה על כל הסיוע שהיא מקבלת 

  ."…]המטפלות[רק להודות לה� שה� מוכנות , מרגישה שאת צריכה להיות על הברכיי�

ת על כ� והיא מתלוננ, תמר מתייחסת ג� היא לתחושה שהקיבו� אמור לקחת אחריות ולטפל •

היה המודעות הזו לפניה , א� בקיבו#, את יודעת, זה מוזר"שהדברי� לא נעשי� ולא קיימת מודעות לגביה� 

ג� היו יותר מודעי� , אז מ" הסת�, הקיבוצי� לא השתמשו בכל מה שמגיע לה�, בדיוק כמו שאמרת, לרווחה

� הצור� האידאולוגי שלא לנצל ההתייחסות לנושא זה מופיעה לדעתי בחוויה של תמר ג� דר. "…לדברי�

באופ" הטבעי ביותר אתה , אבל יש לפעמי� שאתה חושב נו"' מה יגידו'וכ� החשש מתגובת הסביבה , את הקיבו�

את� לא חושבי� , מה, ואתה אומר אוי ואבוי, צרי� לשי� ל� גבולות כמו לכל ילד, נו, ולפעמי�, רוצה עוד ועוד ועוד

  ."…שהדס זה ה

, לא הסכימו, לא"אול� ג� במקרה הזה הקיבו� לוקח אחריות , להקי� קר� פנסיה לשירהנירה מעוניינת  •

  . "…'אנחנו אחראיי� לה ולא צרי� את הקר" פנסיה'ה� אמרו , לא הסכימו

האחריות ? תמיד אני שואלת מה זה קיבו#"נילי מאמינה שהאחריות היא של ההורי� ולא של הקיבו�  •

כל השני� אני לקחתי את , האחריות הסופית היא של ההורי�, אני ג� בת משק, אני לאהקיבו# , הסופית היא של ההורי�

על הרקע הזה בולטת המצוקה של נילי מכ� שמוסדות הקיבו� מחליטי� . "…מלוא האחריות של הילדי� שלי

בדר� כלל תמיד  –מטפלות "ללא התחשבות בדעתה של הא� , מי תהיה המטפלת שתיכנס אליה לתו� הבית

, ואני האמא, תמיד הייתי מקבלת, אני לא הייתי מעורבת בכלל בראיו" שלה�, ]מוסדות הקיבו#[עושי� את זה היו 

נילי נתקלת בסיטואציה בה הקיבו� מפטר את . "…נכנסי� ל� הביתה, ס� הכל נכנסי� הביתה, ונכנסי� ל� לבית
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למה לא "ללא פיתרו� ומשאיר אותה במש� מספר שבועות , המטפלת מבלי להתייע� איתה קוד� לכ�

בדומה . "…ואני נורא כעסתי, העמידו אותי בפני העובדה …לא אמרו לי כי ה�? אמרת� לי שבטלת� את הבחורה

ג� אצל נילי קיי� הרצו� העז הנובע מהאידאולוגיה הקיבוצית להראות שהשתמשה רק במה , לתמר

והייתי , רק את הנסיעות! כלו�, כלו� …אלא בקשתי ול! כלו�, מלבד נסיעות, כל התקופה הזו"שהיתה מוכרחה 

  ."…לא נצלתי כלו� חו# מזה, המו" הייתי נוסעת בטרמפי�, נוסעת ג� הרבה בטרמפי�

על א* כל הביקורת שיש לה כלפי , רחל ג� היא שמה דגש על הצור� להראות שלא נצלה את הקיבו� •

מה , ולא רוצי� דברי� מי יודע מה, מי יודע מהואנחנו לא בקשני� , אני רק צריכה שמה שאני צריכה על ממש"הקיבו� 

 …חבל על הכס� של ה …שהיא תקבל בלי לעבור קוד� את השבעה מדורי הגיהנו�, מה שדפנה צריכה, שאני צריכה

חברי קיבו# , אנחנו חברי�, אנחנו ג� חסכני�, זאת אומרת, א� פע� לא חפשתי לבזבז את הכס� של הקיבו#, ולא תגידי

  ."…א חשבנו לבזבזלעול� ל, טובי�

זה היה בעצ� אחד "מירי מתארת תחושה קשה בה הקיבו� מקבל עבורה החלטות מבלי להתחשב בדעתה  •

, היו כמה שאני לא כל כ� מצא ח" בעיני, תראי, שיש לו הכשרה, למה לא נותני� לי מישהו שהוא מוסמ�, הטענות שלי

  ."…אז עדי� לי לקבל ולא להגיד לא, ותו רגעהיה מצב כזה וזה מי שהיה פנוי בא, אני חייבת לקבל, אבל

בה היא חשה שהקיבו� משת* אותה בצורה מלאה בכל , סיגל מציגה את הדברי� מ� הקיצוניות השניה •

ג� בראיו" שהביאו אותה לפה אני הייתי בשיחה והחלטה היתה . אני הייתי שותפה כל הזמ""החלטה שמתקבלת 

התחושה של , ג� כאשר הקיבו� מעוניי� שהיא תחזור לעבודה ." …לא היה שו� צעד שנעשה בלעדי, ביחד

זה לא קרה בבת אחת וזה היה , זה היה מאד הדרגתי וזה היה מאד טוב"סיגל היא שהיא שותפה מלאה להחלטה  

  . "…היה מקו� למה שאני מרגישה ולא היה ממש לח#, ג� בשיתו� איתי ושאלו אי� אני מרגישה ע� זה

שלבי� , ושה של תמיכה וא* לקיחת אחריות מצד הקיבו� בשלבי� הראשוני�שרו� מציגה א* היא תח •

והמשק עזר , יוצא מ" הכלל, ופה הקיבו# פעל עשר"בה� ה� מתלבטי� הא� ה� מסוגלי� לגדל את רונית 

כאשר אני . "…משפחת אומנה בצורה פרטית, המשק עזר לנו למצוא משפחה שתטפל בה, לפרס� ולמצוא משפחה

זה הקיבו# , זה הקיבו#, אני לא יודעת"התשובה של שרו� היא , חיפוש אחר משפחת האומנהשואלת לגבי ה

  ."…דאג

  

לקיחת אחריות ושיתו* בקבלת , קטגוריה זו נית� לראות שיש מצד אחד תחושה של תמיכה- בתת

ומצד שני מספר אמהות מעלות תחושות קשות לגבי העובדה שהקיבו� מקבל , ההחלטות מצד הקיבו� 

  .ת במקומ� ולעתי� א* מבלי לשת* אות�החלטו
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        נושאי� כלליי�נושאי� כלליי�נושאי� כלליי�נושאי� כלליי�    5.55.55.55.5

אול� ה� הופיעו רק במספר , קטגוריה זו ייכנסו מספר נושאי� אשר יש לה� חשיבות רבה- בתת

  .מועט של ראיונות

        מעמדות בקיבו�מעמדות בקיבו�מעמדות בקיבו�מעמדות בקיבו�

לעתי� מתו� הרגשה של מעמד חזק שמאפשר , במספר ראיונות עולה תחושה של מעמדות בקיבו�

  .ובמקרי� אחרי� מתו� הרגשה הפוכה של מעמד חלש יותר, רבי� מהקיבו�קבלת מעני� 

זה ג� "למרות הביקורת מצד חברי הקיבו� , תמר חשה כי ה� מקבלי� יחס טוב מהקיבו� בשל מעמד� •

  ."…יש עמדה טובה, בס� הכל, אבל לנו, שיי� לכמה הב" אד� מקובל בקיבו#

זה "א� היתה ממשפחה מקובלת יותר , יותר לצרכיהמירי חשה כי היתה יכולה לקבל מעני� מתאימי�  •

זה , כי בקשנו כמה פעמי� שיביאו מישהו מקצועי. כ", אני חושבת שכ". כ", זה מה שאני מרגישה, כ", היה עלול לקרות

היא מסבירה שה� חלק ממשפחה . " …א� זה היה מישהו אחר. וזהו, אבל אמרו אי", זה נאמר, לא שזה לא נאמר

  ." …כי אני לא ב" אד� שיל� ויצעק וידפוק על השולחנות, בהחלט"ק כוח בקיבו� שאי� לה מספי

רחל מתארת מצב בו כאשר ה� מבקשי� את התאמת הדירה לצרכי� המיוחדי� של דפנה ה� נעני�  •

ואנחנו כמו חברי� "ואילו לאנשי� אחרי� בקיבו� כ� מאפשרי� לבנות , בשלילה עקב המצב הכלכלי הקשה

ושמה בוני� ושמה , פה בבית הזה בוני�, עד שיו� אחד אני פותחת את הדלת …נחכה, אי" לקיבו#, ובט, טובי� אמרנו

)ר) נו)אי" לי מלי� בשביל לתאר ל� את ההרגשה ה …וזה כבר, ארבע בתי� פה פשוט בנו עוד חדר. בוני� ושמה בוני�

בהמש� רחל . "…דורש את הדברי�ו, אנחנו לא זוג כזה שדופק בזה ודורש, ]בעלה[ולי ולשאול , אה שהיתה לי

לפני דפנה היה ילד שהיה , היתה לפני דפנה" מתארת סיטואציה של משפחה  בקיבו� שמעמד� היה טוב יותר

, ואני אמרתי תמיד מגיע לו, והוא קיבל המו", במצב של צמח בהחלט, הוא נפטר בסופו של דבר, במצב יותר קשה ממנה

, ופעמיי� בשבוע נסיעות לכל מיני טיפולי� מיוחדי�, וזרת ונסיעות לחו# לאר#היתה לה� ע, היה לה� בית יותר גדול

והוא היה , סבא של הילד, אבא של אמא של הילד, כי אבא שלו היה איש מאד מרכזי בקיבו#, מסוימי� ולא יודעת מה

אבל הוא ב" אד� , הוא ג� היה ב" אד� מאד מרכזי בקיבו# עכשיו אבא של שאול, מ" האנשי� האלה שכ" דורשי�, כזה

  ."…וג� אנחנו לא, הוא לא יל� וידרוש, הרבה יותר צנוע

  

        השוואת הקיבו� לעירהשוואת הקיבו� לעירהשוואת הקיבו� לעירהשוואת הקיבו� לעיר

ג� בתחו� זה התחושות חלוקות בי� כאלו שחשות שהקיבו� נות� מעני� טובי� יותר מבכל מקו� 

  .רמצב� ומצב הבנות היה יכול להיות טוב יות, לבי� אות� אמהות שחשות שאילו היו חיות בעיר, אחר

בגדול אני מברכת שאני חיה פה  ואני לא "סיגל חשה שהקיבו� הוא המקו� הטוב ביותר עבורה ועבור ניצ�  •

כל הזמ" הקיבו# מגבה , א� זה מבחינה חברתית וכלכלית, מכל הבחינות. יודעת מה הייתי עושה א� הייתי חיה בעיר
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זה היה עוד מוסי� עוד , לכסות את הדברי� האלה כי אני יודעת שא� היתה לי בעיה בעיר, הכל וזה ג� מה שמאד חשוב

  ."…הרבה בעיות אחרות

ג� , בהמו" דברי�, נראה לי שיותר נוח להיות הורי� בקיבו# במצב הזה"תמר מעלה תחושה דומה לזו של סיגל  •

והמו" יו� הילד , אני יודעת מה, המו" עזרה בדברי� היו� יומיי� ואפילו שיש, יש המו" הדרכה, וג� באמת, כספית

  ."…דברי� כאלה שזה מרומ� את הרוח ובכלל הרבה פחות הרגשה שאת סגורה בדלת אמותיי�

אולי הייתי יכולה לתת לה "נירה חשה שבעיר היתה מסוגלת לספק לשירה מעני� טובי� ומותאמי� יותר  •

  ."…כ", סביר להניח, סביר מאד, יכול להיות? יותר

והיא א* מתארת השוואה ע� , רחבי� של הראיו�רחל מעלה ביקורת קשה על הקיבו� בחלקי� נ •

וישני� ואוכלי� , של כל הקיבוצי� שבאר# …הייתי בסמינר ארבעה שבועות ע� המו" המו" המו" "קיבוצי� אחרי� 

, בקיבו# של כל אחד יש איזשהו מקרה אחד או שניי�, וכל אחד, והתחלתי לספר על דפנה, ועושי� המו" דברי� ביחד

אצלנו יש למשפחה ', 'אצלנו הגדילו את הבית ויש לילד בית של מאה שמוני� מטר מרובע'  …ואז החברה התחילו

, לא רוצה לשמוע אל תספרו לי אי� זה אצלכ� לא, די, די, די, די, די, די, די, די, די'אז אמרתי ', אוטו לרשות� בשמ�

ושבת על הקיבו� בהשוואה אול� כאשר היא ח, "…עוד היה במצב לא כל כ� גרוע כמו היו� …ואז ' !תודה

מאשר להתחיל , יותר קל לי להשאר בבית ע� החיי� כמו שזה"היא רואה הרבה צדדי� חיוביי� בקיבו� , לעיר

אי" כוח להלח� מול , אי" כוח, די] גיהנו�[לעבור את שבעה מדורי , עוד פע� אני אומרת את המשפט הזה …שוב ל

כשהוא היה ב" שלוש , הילד ב" שבע, בו# שהוא נפלא לילדי� האחרי�מצד אחד קי, זאת אומרת, המוסדות של הקיבו#

, החיי� הנפשיי� של הילדי�, והחיי� שלה� בריאי�, זה נפלא, אז יש שקט בבית, הול� לחברי�, הוא כבר לא היה בבית

נינו להרשות אני לא חושבת שיכולנו ש, א� אני הייתי בעיר והיינו צריכי� לעבוד, זאת אומרת, אבל ג� של ילד חריג

  ."…טיפול בשיניי� לנסוע שנינו למשל לעצמנו שלדפנה יש

דניאלה טוענת שאילו היתה חיה בעיר היתה לוקחת אחריות על הדברי� הקשורי� לענייניה ולענייני  •

א� הייתי "ולמעשה מתברר שאי� זה כ� , אול� בקיבו� נותני� לה תחושה שהדברי� מטופלי�, משפחתה

, לא'אבל פה תמיד עושי� , אז את יודעת שאני צריכה לדאוג לזה, א� את חיה בעיר, אני עושה, האני מחליט, גרה בעיר

בהמש� דניאלה מספרת שאילו היתה יכולה היתה . "…'מטפלי� בזה, דואגי� לזה, זה בסדר, לא, לא, לא, לא

כאשר . איתהאול� היא נשארת מכיוו� שהיא יודעת שב� הזוג שלה לא יעזוב , מזמ� עוזבת את הקיבו�

בטח לא "היא אומרת  , אני בודקת את תחושתה לגבי המעני� שהיתה יכולה לקבל בעיר לעומת הקיבו�

אבל היא לא , יש פה אולפנה למוזיקה פה חמישי� מטר מפה, כי מה שהייתי עושה לה זה לנג" על פסנתר, יותר רע

דניאלה נשמעת מותשת . ]"די�צרכי� מיוח[ …ה� לא מתעסקי� ע� ילדי� ע�? מה, כי פה, מנגנת פה

אולי אפילו א� הייתי "ונראה לה כי ההתמודדות בעיר יכולה היתה להיות קלה יותר , מההתמודדות בקיבו�
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אבל אי" את הריצה  …תרגו� או, או אפילו לעשות דברי�, אולי הייתי עובדת כמה שעות, ולא הייתי צריכה, בחו#

  ."…הזאתי

יש מי" אמירה כזו שא� כבר "א� כי לא בצורה מפורשת , שוואה לעירנילי מתייחסת א* היא לקיבו� בה •

אול� ברור , "…זה לא נכו", אבל זה לא נכו" …יש ל� ילד ע� צרכי� מיוחדי� עדי� שתהיה בקיבו# כי ש� ידאגו ל�

  . מדבריה שהיא חשה במקרי� מסויימי� שלקיבו� אי� עדיפות על פני צורות חיי� אחרות

  

ה� , על א* כל הקשיי� והביקורת אותה מותחות האמהות על הקיבו�, פ� כללינית� לראות כי באו

  .מודעות ליתרונות הרבי� שיש לקיבו� על פני העיר

  

נית� לראות . נראה כי הקיבו� משמש עבור האמהות במובני� רבי� בתפקיד המשפחה, לסיכו�

שהקיבו� הוא זה שאמור לקחת כלומר התחושה , "אבא קיבו�"באופ� בולט בקטגוריה : זאת בכמה היבטי�

מצד אחד מופיעות , לכ�. כגו� פניה למחלקה לשירותי� חברתיי�, אחריות ולחפש פתרונות לבעיות

א� כי בחלק מ� המקרי� כעס על הציפיה שמבטא הקיבו� להכיר (תחושות של הכרת תודה כאשר זה קורה 

קידו כמשפחה אינו ממלא את מופיע כעס כאשר הקיבו� בתפ, מצד שני). לו תודה על הסיוע הזה

נראה כי ההיבט הכלכלי מהווה עבור האמהות אב� בוח� למידה בה . הפונקציות הללו ואינו לוקח אחריות

, דהיינו לא הילדה היא חריגה, לא רק את הילדה אלא בעצ� את המשפחה כולה, הקיבו� מקבל או דוחה

ביטוי בתפיסת� של האמהות בחלק מ�  הקיבו� מביא זאת לידי. אלא בעצ� המשפחה כולה היא חריגה

הילדה "המקרי� בצורה חריפה בדר� בה הוא מעמיד את הקושי הכלכלי שהילדה גורמת לו בביטויי� כמו 

הדבר בולט ג� על רקע האמהות שכ� משדרות תחושת קבלה והיענות לצרכי� הכלכליי� ". עולה לנו

ילדה ע� קבלת המשפחה לעומת דחיית הילדה ע� קבלת ה": בקיבו� כול� היו חברי� שלנו"בביטויי� כגו� 

לחווית הדחייה , ברור שבסיטואציה בה הקיבו� נתפס בתפקיד המשפחה המורחבת. דחיית המשפחה כולה

רק : לקיבו� רק על תנאי" טובות"האמהות חשות למעשה שה� . יש היבטי� קשי� מאד עבור האמהות

  .כשה� לא מהוות מעמסה כלכלית

החל מסיגל הרואה את הקיבו� כתומ� ומעריכה , את כל קשת התפיסות של הקיבו� נית� לראות, ככלל

ועד התחושות , א� רואה זאת כמוב� מאליו, דר� מירי שתופסת א* היא את הקיבו� כתומ�, אותו על כ�

  .הקשות של חוסר תמיכה עד לדחיה של ממש של רחל ודניאלה
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        " " " " …ששששאנחנו מאז שהדס נולדה לא נסענו לחופאנחנו מאז שהדס נולדה לא נסענו לחופאנחנו מאז שהדס נולדה לא נסענו לחופאנחנו מאז שהדס נולדה לא נסענו לחופ: ": ": ": "צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�     6666

  

של הילדה בעלת הצרכי� , בקטגוריה זו אני מתייחסת לצרכי� שבאו לידי ביטוי כצרכי� של הא�  

המסגרות החינוכיות מופיעות ג� ה� בקטגוריה של . של בני הזוג ושל הילדי� האחרי� במשפחה, המיוחדי�

רבי� מסגרות  והתחושה היא שבמקרי�, ה� המסגרות הקיבוציות וה� המסגרות שמחו� לקיבו�, הצרכי�

המסגרות החינוכיות מופיעות כחלק מצורכי . אלו אינ� מצליחות לענות על הצרכי� המיוחדי� של הילדה

והתחושה היתה שהמצב המיוחד עימו ה� , הצרכי� באו לידי ביטוי בצורה נרחבת בכל הראיונות. הילדה

  .מתמודדי� יוצר צרכי� ייחודיי� אצל כל אחד מבני המשפחה

  :הקטגוריות הבאות-תחולק לתתקטגוריה זו 

  צורכי הילדה •

  צורכי ההורי� •

  צורכי האחי� •

  

        " " " " היא ילדה שהיא עשרי� וארבע שעות זקוקה להשגחההיא ילדה שהיא עשרי� וארבע שעות זקוקה להשגחההיא ילדה שהיא עשרי� וארבע שעות זקוקה להשגחההיא ילדה שהיא עשרי� וארבע שעות זקוקה להשגחה: ": ": ": "צורכי הילדהצורכי הילדהצורכי הילדהצורכי הילדה    6.16.16.16.1

רפואי מקבל מענה בצורה מלאה שגורמת -לגבי כל הראיונות נית� לומר שצור� מרכזי בטיפול פרא

, ריפוי בדיבור, ריפוי בעיסוק, ת על שחיה טיפוליתכל האמהות מספרו. להרגשה טובה מאד אצל האמהות

שאלה לגבי מימו� ) עדיי�(ברוב המקרי� זהו ג� נושא עליו אי� . י צורכי הילדה"הכל עפ, פיזיותרפיה ועוד

החריג מבחינה זאת . ה� מבחינת הטיפולי� עצמ� וה� מבחינת ההסעות לטיפולי� אלו –מבחינת הקיבו� 

לאחר שחזרו משהות [המציאות בקיבו� המשתנה השתנה עוד יותר "ת הוא הסיפור של שרו� שמתאר

המשכנו ע� כל מה שעשינו לפני ופתאו� נתבקשנו לתת איזה די� וחשבו� מי אישר , אנחנו חזרנו…]ל"בחו

בשאר המקרי� לא עולה שאלה לגבי החשיבות במת� , כאמור, אול�]". לגבי הטיפול בדיבור[??? את זה

  .דה שמקילה על התמודדות ההורי�עוב, מענה לצור� הזה

  

בשנות הילדות המוקדמת עולה במקרי� רבי� צור� של מטפלת נוספת במסגרת בית התינוקות או בית 

  :הילדי� שתת� טיפול פרטני לילדה

, היא האכילה אותה, היא היתה צמודה לניצ" כל היו�"סיגל מתארת את המטפלת ששכרו לניצ� ואת תפקידה  •

ומנטאלית וכל מה שצרי� בשביל להעשיר את ניצ" ולתת לה קפיצה , של העשרה קוגניטיבית, דהוכל המכלול של עבו

ניצ" לא מצליחה לשלב את עצמה ע� "ובהמש� היא מסבירה מדוע יש צור� במטפלת עבור ניצ�  " …קדימה



  100

היא מאד צריכה . יבהשמישהו יעמוד ויתוו� בינה לבי" מה שקורה בסב, ניצ" צריכה במש� כל היו� את התיוו�, הקבוצה

        ."את האחד לאחד

היא ילדה שעשרי� וארבע שעות היא "בגיל בית הספר , א� כי בשלב מאוחר יותר, נילי מעלה צור� דומה •

  ."יש לה מטפלת צמודה שלא עוזבת אותה ומורה צמודה בבית ספר, זקוקה להשגחה

זוכרת שבבית ילדי� היינו צריכי� אני , תראי"מירי מתארת את הסיוע שאופיר קבלה במסגרת בית הילדי�   •

א� , אז את הזמ" הזה היא קבלה, אי אפשר היה לעשות את זה, כי אי אפשר היה להשאיר את אופיר לבד, תוספת עזרה

זה , והיא באמת עושה שמות, זה בשביל העבודה הפרטנית וא� זה בשביל שישמרו כי אי אפשר שהיא תדרוס את כול�

, אז ברגע שהיה צרי� את זה היא קבלה את זה, קצת עזרה למטפלות שעובדות ש� יו� יו�שזה , ג� מסוכ" לה קוד� כל

ברור שהמענה לצור� הזה נית� כל עוד , כלומר,  "עד הרגע שחשבנו שהיא כבר לא צריכה את זה ונוריד את זה

  .ולא עולה כא� שאלה לגבי נחיצותו או לגבי עלותו, הוא קיי�

היה מענה לכל , כל עוד הילדה היתה במסגרת החינו� בקיבו�התחושה שעלתה בראיונות היא ש •

והקושי עולה כאשר יש צור� להעביר את הילדה למסגרת חינוכית מחו� , הצרכי� בצורה טובה מאד

, את יודעת …עד שהיא לא יצאה החוצה אז לא "והדבר בא לידי ביטוי בדבריה של שרו� שאומרת , לקיבו�

נקודת המפנה היא יציאת הילדה אל , כלומר,  "על משהו שלא קיבל מענהאני לא יכולה לחשוב  …באמת כל

ומבחינת "ג� בדבריה של סיגל נית� לראות תחושה דומה . כפי שיפורט בהמש�, מחו� למסגרת החינוכית

היו ישיבות על ימי" ועל שמאל , מבחינת המחשבה על כל דבר קט", זה המקסימו� שאני יכולה לבקש מבחינת הכל, ניצ"

והיתה ישיבת סיכו� ע� , וישבתי לבד ע� הגננת החדשה, אסיפות ע� כול� ע� הצוות היש" וע� הצוות הנכנס החדשו

מבחינת כל הפרא רפואיי� , לכל כיוו", לכל, כל הזמ" יש מחשבה, ניצ" כל הזמ" ה� כל הזמ" בתמונה, הצוות היוצא

זה , בג", בבתי ילדי�"פרת על תקופת הילדות דניאלה מס. "…מבחינת הצוות פה אי� הוא מתארג", שהיא צריכה

  ."…כמו כל הילדי�, קבלה אותה כמו אחת, הגננת היתה יוצא מ" הכלל, אי" לי שו� טענות, ממש, היה תקופה נהדרת

  

, ובתפיסה שלה� ג� עבור הילדה, הניתוק ממסגרת בית הילדי� בקיבו� הוא קשה עבור ההורי�

א� ה� חשי� , משרת את צרכיה של הילדה בצורה המקסימלית וישנ� מקרי� בה� ה� חשי� שהדבר לא

  .או שהדבר נכפה עליה� וה� אינ� מעוניני� להלח�, שאי� ברירה

זה בית , היה לה חונכת, בית ספר האזורי"שרו� מתארת את הניסיו� לשילובה של רונית במסגרת הרגילה  •

זה לא היה , השילוב שלה לא היה מוצלח, ת שלה�ההתמודדו, די חדש ובהקמה, אז, היה בית ספר, ספר אזורי גדול

התחושה שהיא מתארת היא של חוסר ברירה . "י הילדי� האחרי�"וע, זה היה מעי" חינו� פרטי לרונית, שילוב

זאת אומרת , אבל המעבר היה בלתי נמנע, לא היה לטעמי' המעבר בכיתה ב"בעת המעבר לבית ספר לחינו� מיוחד 

יש , כלומר,  "…ע� הטוב והרע שבזה , …בכל אופ" ומאז היא ב, וג� לא היה באמת טוב ש�, זה לא היה טוב לה פה
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בהמש� אני שואלת הא� המסגרת בה רונית נמצאת היו� היא . וצרי� להתפשר, כא� ג� רע ולא רק טוב

התחושה היא של התפשרות .  !"אי"? מסגרת מתאימה, לא, לא"והתשובה הכואבת היא , המסגרת המתאימה

כי אני ג� , אני לא הייתי מעוניינת בזה"ובהמש� היא מסבירה למה התנגדה למעבר הזה , ולה עבור הילדהגד

וכא� בא לידי ביטוי   "וג� א� היא לא משולבת שעדי� שהיא תשאר בתו� הקהילה שלה, חשבתי שהיא מאד קטנה

, רת החברתיתא� הילדה מתנתקת מהמסגרת החינוכית היא מתנתקת ג� מהמסג –ההקשר הנסיבתי 

  . בייחוד בקהילה קטנה ואינטימית כמו הקיבו�, גור� שיוצר קושי רב עבור ההורי�

שהיא , בהתפתחות הילד הוא אמר לי שהיא לא יכולה להשאר פה בקיבו#"סיגל מספרת על ההנחיה שקבלה  •

. כמה שנית� והיא מנסה לדחות אותה עד, לסיגל יש קושי לקבל את ההנחיה הזו. "צריכה להכנס לג" מיוחד

ואז התחלנו לבקר בגני� "היא מתארת את החוויה שעברה בעת חיפוש מסגרת חינוכית מתאימה לניצ� 

מה מתאי� ועשינו סבב של גני� , לא מתאי�, א� זה מתאי� לניצ", מה האפשרויות, לראות, להתרש�, בסביבה

ידענו שזה , שאנחנו, ני� טיפוליי� מאד קשי�ראינו ג, שו� דבר לא טוב, אני לא מוציאה אותה, ואני אמרתי…טיפוליי�

כי באמת , כי, שלא תהיה לי ברירה, שבאמת עוד שנה לא תהיה לי ברירה"אול� ג� היא מבינה .  "לא מתאי�

אבל היא ג� לא תוכל להשאר ע� המאד מאד , וניצ" לא תוכל לעבור לג", הקבוצה הזו שניצ" עכשיו איתה תעבור לג"

  ".קטני� שיעלו

ויחד ע� זה שמרנו כל הזמ" שבאמת "שתדלת עד כמה שנית� להשאיר את אורית במסגרת הרגילה נילי מ •

רק כשממש אי� , כלומר,  "…היא נסעה לבית ספר מיוחד ב' וג' ב' אחר כ� בכיתה א, היא תהיה במסגרת הרגילה

ה לצור� של נילי הרגישה שאי� בבית הספר המיוחד מענ. ברירה מוציאי� מהמסגרת של החינו� הקיבוצי

היא סגלה לעצמה כל מיני , ראינו שהיא שמה, ואחר כ� רצינו להחזיר אותה"ולכ� ה� שינו את המסגרת , אורית

היא היתה עכשיו שלוש שני� ע� מורה , …והיא הלכה פה ל, אז רצינו להחזיר אותה להנה, מנייוורות של הילדי� שמה

אול� בהמש� , "ברמה שהיא תתרומ� למעלה, ע� ילדי� היא תהיה …חשבנו שפה ב, צמודה אליה בכיתה מיוחדת

היא באמת לא , ואנחנו כבר הגענו למצב שבאמת בבית ספר פה"ה� מביני� שג� המסגרת הזו לא עונה לצרכיה 

  ".היתה המסגרת המתאימה לגביה

, זה בכלל לא רציתי לחשוב על, לא"מירי חווה קושי רב ע� ההבנה שאופיר צריכה להיות במסגרת מיוחדת  •

להגיד ל� את , אני מאמינה שכשרואי� ילדי� אחרי� זה ג� מלמד המו", העדפתי שיהיה לה מסגרת נורמלית לחלוטי"

כא� קיי� פחד שהמפגש ע� . "ואני כמעט לא רציתי לעשות את זה, אני הייתי בג" לפני שהעברנו אותה, האמת

מירי משאירה פתח . אמהות אחרות מחשבה שמופיעה ג� אצל, ילדי� אחרי� יחמיר את מצבה של אופיר

וכשהציעו לי את הג" הזה אני ראיתי רק את הטובה של "למסגרת הקיבוצית , במידת הצור�, להחזיר את אופיר

א� , לגבי הבית ספר, אז יהיה אותו דבר לגבי, אז יותר טוב, אני אמרתי א� ה� יכולי� לעזור לי לקד� את הילדה, הילדה
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כי א� אני אראה שהיא מתקדמת וזה "אול� ע� הסתייגות , "אז אני ביד שלמה נותנת, ה� יכולי� לקד� את הילדה

  ."אני מחזירה אותה לפה, אבל א� אני אראה שזה לא. אז בסדר, כדאי לה

מעבירי� אותה לילדי� בגיל , דוחי�, כשכבר את יודעת"נירה דוחה עד כמה שנית� את המעבר של שירה  •

כיו� יש לה ביקורת רבה על המסגרת בה נמצאת . והיא עוברת לג� מיוחד, עד שכבר אי אפשר יותר, "שנה

אחרי זה זה בכלל אי" שו� טיפולי� ואי" מספיק . אמרתי לה� עד הצהריי� גג, ה� ג� רצו שהיא תשאר עד ארבע"שירה 

במבנה הפיזי ובהעדר כוח אד� מתאי� לטפל , קשיי� נוספי� כרוכי� במצבה הפיזי הקשה. "כוח אד� ש�

אני לא , ע� כל זה שה� משתדלי�, כי פה"; "זה כיתה קטנה, פה בקושי יש לה מקו� לזוז" ה ולענות לצרכיה ב

שני שירותי� לשמוני� , שני שירותי� לשמוני� ילדי�, אי" אפילו שירותי� להושיב. אבל אי" תנאי�, אומרת שלא

  ."אז אותה בכלל לא מביאי� לשירותי�! ילדי�

, רגילה' זאת היתה מלחמה שאנחנו בעצ� רצינו שהיא תל� לכיתה א"ר לבית הספר דניאלה מתארת את המעב •

דניאלה חשה שהמסגרת הקיבוצית לא התאמצה מספיק להכיל את יפעת .  "…לא טפלו בזה כמו שהיה צרי�

' בסיו� כיתה א"[אול� היו� המצב כבר השתנה , ובתחילה היה לה קשה ע� המסגרת המיוחדת, בתוכה

. והיא למדה חינו� מיוחד, שהיתה סג" מנהלת של בית ספר, אחת פה] ואני שואלת מי שלח, חפש בית ספרשלחו אות� ל

הגענו אז איפשהו את צריכה , את חסרת אוני�, כל השנה היא לא שאלה אותי אפילו פע� אחת אי� יפעת מתקדמת

, אבל ההנהלה התחלפה, טובכי זה לא היה ש� כל כ�  …ואני מוכרחה להגיד שבהתחלה פחדתי מ…?לא, להתחיל

, אני חושבת שזה ג� מאד חשוב, ובכלל כל האטמוספירה ש� מאד נעימה, ובכלל ג� ע� המורות, והמנהלת היא משהו

  "…ואני רואה שה� נותני� ממש את הנשמה שלה�, שאטמוספירה

  

להדס . מרכפי שמציגה אותו ת, הסיפור יוצא הדופ� מבחינת המסגרות החינוכיות הוא הסיפור של הדס •

ועל כ� כל התחושה של תמר לגבי המסגרת , בתו� בית הספר האזורי CPכיתת , פתחו כיתה מיוחדת

, "…'השנה ה� כיתה ד', אצלנו בבית הספר מכיתה א CPהוקמה כיתת "החינוכית היא שונה מכפי שהוצג עד כה 

מה היא יכולה  …להעלות איזה אני באמת לא יכולה, אני חושבת שהדס זכתה לכל מה שאפשר"ולכ� התחושה היא 

. "שיש לה מענה לכל צרכיה, היה ברור שהיא לומדת בכיתה"שכ� כל צרכיה של הילדה מקבלי� מענה , "עוד

הקו המנחה בכיתה "הדר� בה ה� הצליחו לתת מענה לצרכיה של הילדה היא בהחלטה על מבנה הכיתה 

והחלטה זו איפשרה את ההתקדמות הרבה , "…אלא קצת יותר, הזאת היה שלא יהיו ברמה יותר נמוכה מהדס

  .שלה ואת מת� המענה לצרכיה
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מבינה שלא יכול להיות מענה עבורה בקיבו�  , שבתה סובלת מפגיעה מאד קשה, ג� רחל, בדומה לכ� •

היא הולכת לג" , היא מקבלת בג""אול� נמצא מענה מספק בעיר שכנה , "כי לא היתה מסגרת בקיבו# בשבילה"

  ."…וריפוי במוסיקה ויש לה� המו" פעילויות, היא מקבלת פיזיותרפיה ש� …טיפולי ב

נית� לראות כי ההורי� מבטאי� ברוב המקרי� אי שביעות רצו� מ� המסגרת לחינו� מיוחד שאליה 

יש להניח שהקושי שלה� קשור לקושי להניח לילדה לחיות במסגרת . עברו הילדות לאחר שיצאו מהקיבו�

ברור כי ההורי� מבכרי� להשאיר את , בראיונות' כובד'וה' כבילות'ת תחושת השכ� למרו, מרוחקת מה�

  .ילדת� בסביבתה הקרובה

  

  :הקושי החברתי הכרו� בניתוק מהמסגרת החינוכית מופיע במספר ראיונות

,  "אני חשבתי שעדי� שהיא תשאר בתו� הקהילה שלה"שרו� מספרת על המעבר למסגרת של חינו� מיוחד  •

ואת הקושי לענות על ] לאחר שעות הלימודי�[את מבנה החינו� המשלי� בקיבו� כיו�  ובהמש� מתארת

אי" את המישהו שיעשה תוכנית , במסגרת החדשה של אי� החינו� המשלי� עובד"צרכיה של רונית במסגרת הזו 

ויש , בחוגי�יש מישהו שמטפל . שיסתכל על מכלול הצרכי� שלה וישלב את זה בתו� מכלול הדברי� שעושי�, עבודה

  .והתחושה הכללית היא של תסכול, "מישהו שמטפל בעבודה ויש מישהו שמטפל בזה ואי" קשר ביניה�

אני אשתדל שהיא תהיה בכל "סיגל מדברת על החשש העתידי הכרו� בניתוקה של ניצ� מחברת הילדי�  •

לשמור , לשמור על קשר, בקיבו#אני אשתדל בכל זאת לבלות איתה ע� הילדי� אחרי הצהריי� , זאת בקשר ע� הילדי�

  .היא הא� יהיה נית� לשמור על קשר כזה, והשאלה המסתתרת כא� בדבריה, "על קשר פה

ומסבירה מהו , כפי שצוי" מוקד� יותרנילי מתארת מצב בו אורית היתה מאד מבודדת מבחינה חברתית  •

היא לא צריכה , אינטראקציה אית� שאורית מספיק שיהיה לה חמישה שישה ילדי� שיהיה לה"הצור� החברתי שלה 

        .התקווה של נילי היא שהמעבר של אורית למסגרת חו� ביתית יוכל לספק ג� את הצור� החברתי.  "…

הצור� החברתי , למרות שבנו לה כיתה מיוחדת בתו� בית הספר הרגיל, מעניי� לראות שג� אצל הדס  •

ומבלה , והיא הרי הילדי� שהיא לומדת אית�"ר כפי שמתארת תמ, הוא מאד גדול ויש קושי רב לתת לו מענה

רו� חלקי לצור� החברתי של הדס מופיע בדמות המפגשי� פת". …אית� עד ארבע וחצי ה� לא מפה

בו מתקיימת ארוחת , מקובל בקיבוצי� רבי�" מנהג"שהוא [המשפחתיי� בארוחת הערב של מוצאי שבת 

וא� לפעמי� א� אחד לא , יא מאד שמחה שכול� באי�ה"ותמר מספרת ] ערב משפחתית גדולה מדי מוצאי שבת

        . "…מאד. מאד צמאה לחברה, אוהבת חברה, אוהבת שיש הרבה אנשי�, היא אוהבת. בא וזה רק אנחנו זה פחות טוב

  

צור� נוס* של הילדה שעולה במספר ראיונות הוא צור� בהתאמת הדיור המשפחתי ובהפניית 

  .דבר שיוצר תסכולי� רבי�, ראות שלא תמיד קיי� מענה לצור�וג� כא� נית� ל, תקציבי� מצד הקיבו�
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, בצד שיהיה לנו איפה לשי� את החדר שלה, אז בקשנו בניה"רחל מספרת על הבקשה שהופנתה לקיבו�  •

הכוונה כא� היא לקושי שהיה [" …אחרת היה לנו נורא קשה להסתדר ע� כל הדברי� האלה, ומקלחת כמו שצרי�

היא מסבירה אי� ]. ה השניה והצור� להעלות אותה על הידיי� למעלה בכל פע�עקב מגורי הילדה בקומ

אני רוצה , הקיטורי� שלי זה לא בגלל שאני רציתי שיהיה לי וילה או משהו בסגנו""היא מפרשת את הצור� הזה 

תחושה וה,  "שלא יעשו לי את המכשולי� האיומי� כשאני אצטר� להגיע לשמה, כשיש איזשהו צור� אמיתי לדפנה

, ג� ביחס לצרכי� שנראי� מאד חיוניי� עבור הילדה, שעולה כא� היא של הערמת מכשולי� מצד הקיבו�

זה א� פע� , כל מה שאנחנו צריכי� לדפנה, כל הצרכי�"כאשר היא ממשיכה ומתארת את העימות מול הקיבו� 

את , זה לא קרה לעול�', הנה קחו'ר והוא יאמ' אנחנו צריכי� לדפנה זה, הנה'להגיד , למשל, לא היה לגשת לגזבר

, אני לא יודעת מה …אני לא צריכה ללכת ולעבור כל עשר מדורי, פשוט כל העניי", וזה מה שרציתי שיהיה? מבינה

אנחנו לא מבקשי� נסי� , ואני כבר אמרתי את זה אלפיי� פע� לכל מיני אנשי� פה, בשביל להשיג משהו שדפנה צריכה

   "…שי� דברי� שעולי� המו" כס�אנחנו לא מבק, ונפלאות

צרכי�  …בגלל ה, בגללה, ירחיבו, יתנו, אני נורא בקשתי שבבקשה"ג� נירה מבקשת התאמה של תנאי הדיור  •

  .והמילי� בה� היא משתמשת יוצרות אצל השומע אות� תחושה של משהו נואש ומתחנ� "שיש איתה

, אול� עקב מגבלות תקציביות של הקיבו�,  "…הדירה שלנו היא ג� מותאמת",  בניגוד לכ�, אצל תמר •

על מנת . וממתיני� כעת שלקיבו� יהיה כס* להשלי� אות�, בלבד" על הנייר"חלק מההתאמות ה� עדיי� 

ההורי� חתמו על מעי� זכרו� דברי� ע� הקיבו� לגבי התאמות הדיור , להבטיח שצרכיה של הדס ימולאו

הצור� בהסכ� זה קשור בקיבו� , � כפי שהיא ציינהשכ, שג� זו עובדה מעניינת, שעדי� צרי� לעשות

  .והיא מניחה שלפני עשר שני� לא היתה מרגישה צור� לחתו� על הסכ� מעי� זה ע� הקיבו�, המשתנה

ומספרת שהמסר שקבלה מהקיבו� הוא , שרו� מספרת על סימני השאלה שהועלו לגבי הריפוי בדיבור •

עובדה שהופיעה בראיונות רבי� [הלאומי בלבד  שהתקציב של רונית מורכב היו� מקצבת הביטוח

ואנחנו היו� "וזה סכו� הכס* שנית� להוציא עבור צרכיה של רונית בכל חודש והיא אומרת , ]נוספי�

�והדבר יוצר תחושת , אול� בשלב זה אי� היענות לכ� מצד הקיבו� "…חושבי� שצרי� להיות תקציב נוס

  .תסכול

במסגרת לחינו� מיוחד , רפואיי�-טיפולי� פרא: הילדה בקטגוריה זו עלו מספר צרכי� של

הצור� במסגרות חינוכיות מקבל מעני� חלקיי� ויוצר קושי רב עקב הניתוק מחברת . ובהתאמות דיור

הצור� . הילדי� בקיבו� ועקב התחושה שהמסגרת החינוכית לא עונה בכל המקרי� על צורכי הילדה

דבר הבא לידי ביטוי , והילדות סובלות מבדידות רבה בקיבו�, ההחברתי הוא צור� שכמעט ואינו מקבל מענ

וג� במקרי� , הצור� בהתאמת הדיור לא מקבל תמיד מעני�. ג� א� בצורה נסתרת, כמעט בכל הראיונות

הדבר הבולט על פני הקטגוריות הינו העובדה . זה כרו� לעתי� במאבקי� ע� הקיבו�, שיש התייחסות לכ�
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ואילו , יש שביעות רצו� מה�, או יכולי� להיות מסופקי� במסגרת הקיבו�, י�שכל עוד הצרכי� מסופק

. בולטת תחושת אי שביעות הרצו� של האמהות, כאשר מדובר בצרכי� שצריכי� להיענות מחו� לקיבו�

ההשערה העולה מ� ההבדל הזה הינה שהצור� להוציא את הילדה מחו� למסגרת הקיבו� מעלה באמהות 

הוצאת הילדה מעמתת . מחו� לקיבו� –ות לעצ� הצרכי� המסופקי� אלא למיקומ� חרדות שאינ� קשור

באיזו מידה היא תתקבל מבחינה חברתית , מי יתמו� בה, את הא� ע� השאלות כיצד הילדה תסתדר

  . וכיוצא בה�

        

        " " " " …אני ויתרתי על העסק הזהאני ויתרתי על העסק הזהאני ויתרתי על העסק הזהאני ויתרתי על העסק הזה…הייתי יוצאת יותר לבלותהייתי יוצאת יותר לבלותהייתי יוצאת יותר לבלותהייתי יוצאת יותר לבלות: ": ": ": "צורכי ההורי�צורכי ההורי�צורכי ההורי�צורכי ההורי�    6.26.26.26.2

מעניי� . ונות רבי� הוא הצור� בחופש ובזמ� פנוי להורי� ולזוגיות שלה�הצור� העיקרי שעלה בראי

ג� , לראות שיש מקרי� רבי� בה� ההורי� לא יצאו לחופש מאז נולדה הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�

  .א� מדובר בילדה שהיא כבר גדולה יחסית

ללכת לסו� , רוצה לצאת להגיד שאני לא"רחל מדברת על הקושי לצאת לחופש ומתארת את הרצונות שלה  •

והקושי מתעצ� , "זה כבר יותר מסוב�, סו� שבוע זה כבר כרו� בשינה…אני מאד רוצה? שבוע לאיזשהו בית מלו"

בהמש� נית� לראות שה� מוצאי� את הפתרו� . כאשר אנו יודעי� שמדובר כא� על ילדה בת ארבע עשרה

ואז יש לנו את , ודפנה בג", כשהילדי� בבית ספר, ביתלקחת חופש ולהשאר ב, למשל, אנחנו אוהבי�"שמתאי� לה� 

  ."…כל הבוקר לנו וזה נעי� לי ונוח לנו וככה אנחנו אוהבי�

בשמונה וחצי השני� האלה יצאנו פע� אחת לסו� שבוע באילת דר� …בטח שחסר"נירה מספרת על הבילויי�  •

   ".…העבודה שלו

ואורית היא כבר בת שתיי�  "ינו מאז שהיא נולדהלא יצאנו ביחד שנ"נילי לא יצאה לחופש ע� ב� זוגה  •

יתכ� שחלק מההחלטה להוציא אותה למסגרת חו� ביתית כרו� בתחושה הזו של חוסר היכולת . עשרה

  .להיות ע� ב� הזוג לבד

על הקושי לצאת ולבלות וההבנה , סיגל מדברת בגילוי לב רב על הקשיי� בזוגיות שלה ושל בעלה •

ואני ] בעלה[שמוליק , תראי, אנחנו לא יצאנו לחופש בכלל"� המשותפי� שלה� שהדבר חיוני להמש� החיי

היא מנסה . "…אני מאד משתדלת בתקופה האחרונה ליזו� יציאות של שנינו לבד. כמעט לא מבלי� ביחד בכלל

כל , בדיוק לפני כמה ימי� אמרתי לו שמוליק"להסביר לבעלה את החשיבות שבהחלטתה לרקוד פע� בשבוע 

, אני לא יוצאת בשביל לחפש לי מאהב, אני לא יוצאת בשביל לברוח מהבית, תנסה לראות למה אני יוצאת, י של�הקוש

סיגל . "ותראה את מה שטוב. תראה אי� אני קמה למחרת בבוקר, תראה אי� אני חוזרת מהריקודי�. זה רק עושה לי טוב

בשביל ששמוליק ואני נהיה , בשביל הזוגיות שלנו אני יודעת שעכשיו אני עושה את זה"נותנת הסבר למה זה חשוב 

        . "בשביל ששמוליק ואני נהנה ונרגע קצת, קצת לבד
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רוב האמהות ה� אמהות לבנות גדולות . צור� נוס* שעולה אצל האמהות הוא הצור� בזמ� לעצמ�

לכ� ביחס  כפי שפורט קוד�(יומי בבנות מאד מקשה ומתיש - והטיפול האינטנסיבי והיו�) שאינ� תינוקות(

  ).לתחושת הכבילות

שג� פורטת אותו להסבר מפורט לגבי הדברי� אות� היא , הקושי עולה בצורה בולטת אצל תמר •

לאנשי� בגילנו כבר הילדי� , אי" את הזמ" הזה, מה שמתסכל הרבה פעמי� אותי זה שאי", לפעמי�"מעוניינת לעשות 

היא מפרטת בהמש� . " …או לעשות , שבת אחרי הצהריי�ואתה יכול רגע ל, ה� פחות או יותר גדולי� ועצמאיי�

, יש באמת לפעמי� שאני נורא רוצה לעשות משהו"את הקושי כאשר היא מסתובבת ע� הדס בעיר הסמוכה 

הדס לא מוכנה לכ� והיא נמנעת , אול� כפי שהיא מציינת,  "למשל אני רוצה נורא להכנס לחנות בגדי�

הדס נמצאת בחונכות פע� בשבוע ותמר מתארת כיצד היא . המעימות איתה ומוותרת על רצונותי

אני עושה , אני עושה …זה הזמ", אז כ" …ס� הכל כשהיא נוסעת ל"מנצלת את הזמ� הזה לדברי� החשובי� לה 

  . " …דברי� כאלה שאני מתעסקת קצת ע� הגינה שזה התרפיה שלי, את יודעת, רגליי�

אבל לפעמי� את רוצה קצת שקט בראש , באמת מכייפת איתה אני"דניאלה מתארת את הצור� בזמ� לעצמה  •

  ."…ורגע

אז "י העידוד להכניס את ניצ� לבית התינוקות "סיגל מתארת אי� הקיבו� עזר לה למצוא זמ� לעצמה ע •

, בנוס*.  "כדי שאני אוכל קצת לנשו�, וג� בשבילי כמוב", ג� בשבילה, המליצו לי קצת להביא אותה לבית תינוקות

בתקופה בה ניצ� , תארת מצב בו הקיבו� מתגייס לעזרתה על מנת לענות על הצור� שלה במנוחהסיגל מ

כמה חברות היו , חברות, הייתה תקופה שחברה הייתה"כלל לא ישנה במש� תשעת החודשי� הראשוני� לחייה 

חשוב לציי� שזה . "כדי שאני ג� אוכל לישו" לילה אחד נורמלי, אצל�, לוקחות אותה פע� בשבוע בשביל לישו"

        .המקרה היחיד מבי� כל הראיונות בו יש תיאור של התגייסות הקיבו� לעזור לא� בצורה מובנית

, בזהירות רבה, ובתו� כ� מובלעת, שרו� מתארת את הצור� של רונית בתיוו� ע� מסגרות הקיבו� •

האמירה הזו ואני מפרשת את , ביקורת על כ� שהקיבו� מוציא אותה ממקו� העבודה שלה לצור� זה

בגלל שאי" לה התמצאות בזמ" "ג� א� הזמ� הזה מוקדש לעבודה בלבד , כרצו� שלה שיהיה לה זמ� לעצמה

היא צריכה את הרמזור הזה בשטח ואי" מספיק אנשי� בשטח , היא צריכה לדעת עליה�, המו" דברי� שהיא, ושעו"

והפינוק הזה שאני פה בבית ואני יכולה לעשות , דהאז הפניה הוא לפעמי� אלי לעשות את זה מתו� העבו, שיעשו את זה

שתיי� , רגע, או …לפעמי� זה מעצב" אותי שאני מתו� העבודה צריכה ל, מצד שני. מצד אחד, זה פתאו� אדיר, את זה

        ."…אני צריכה לבדוק ו, וחצי
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ת רחל מתאר.בשלושה ראיונות יש התייחסות של אמהות לצור� בהבנה ובקבלת עזרה מצד הקיבו�

אנחנו חיי� בתו� הגרעי" של המשפחה שלנו "שיחה שלה ע� אחד מבעלי התפקידי� בקיבו� ודברי� שאמרה לו 

לחיות חיי� נפלאי� ונהדרי� ומאושרי� , כי זה כ" עול, אי� שאנחנו מצליחי� ע� העול שיש, וכל הכבוד לנו, חיי� נפלאי�

שהיית� דווקא , שאת� קצת המשפחה החיצונית שלנו ,למה לעזאזל את�, הכל חיובי, ועל הכיפאק ואוהבי� ונפלא

היא מסבירה מה היא מבקשת מהקיבו� . "?למה את� כל הזמ" חוזרי� ומנסי� לשבור אותנו, צריכי� לחזק אותנו

מה שאני , ולא רוצי� דברי� מי יודע מה, ואנחנו לא בקשני� מי יודע מה, אני רק צריכה שמה שאני צריכה על ממש"

  .  "שהיא תקבל בלי לעבור קוד� את השבעה מדורי הגיהנו�, נה צריכהצריכה שמה שדפ

שתהיה , תראי בגדול מאד חשוב שבגדול לא תהיי לבד"סיגל מדברת על הצור� בקבלת עזרה מצד הקיבו�  •

כל הבחינות האלה שלא תצטרכי להתעסק ע� כל , כלכלי, א� זה חינו�, מסביב� החברה שתומכת בתחומי� הגדולי�

, שכפי שהיא מציגה את עצמה היא מתקשה לקבל עזרה, ויתכ� שמתו� הניסיו� שלה, "אלה לבדהדברי� ה

  ...."תשתמשי בזה ו, תקבלי, א� את יכולה תקחי, תקחי, כשנותני� ל� עזרה תקחי"היא מוסיפה 

, אני מרגישה שבזמ" האחרו" אני רצה אחרי עצמי"דניאלה מדברת על המצוקה ועל הצור� בקבלת עזרה  •

וההסבר לכ� מגיע   "הלכתי לדבר ע� פסיכולוג, ]תחנה לטיפול משפחתי[אני הלכתי היו� לתחנה , זשהו שלבובאי

  ".…א� את לא מקבלת עזרה…יש גבול??? אבל כמה את יכולה"מאוחר יותר 

  

צור� בזמ� חופשי לעצמ� ובזמ� חופשי ע� בני  –האמהות מדברות על מספר צרכי� קונקרטיי� 

הצור� של האמהות בזמ� לעצמ� מתעצ� נוכח העובדה שרוב האמהות ה� אמהות אני מניחה ש. זוג�

ה� יהיו משוחררות מדאגה מתמדת , ע� גידול בת הזקוני�, שחשבו שבשלב זה של חייה�, יחסית, מבוגרות

אול� דר� קטגוריה זו עולה בצורה מרומזת וכנראה ג� לא מודעת צור� יותר מורכב שלה� והוא . לילדה

את הקושי של האמהות לקבל את , לדעתי, צור� זה מביא לידי ביטוי. וע והיענות מצד הקיבו�הצור� בסי

האמהות חשות שה� צריכות . העובדה שלאחר לידת הבת החריגה הקיבו� כבר לא מקבל אות�  כמו שה�

יגל לדוגמא בדבריה של ס, הדבר בא לידי ביטוי. שבעצ� אי� מי שקשוב לצרכיה�, על זכויותיה�" להלח�"

היא העובדה שיש מי שחושב , שאומרת שמה שהיה מרגש אותה א� המקשרת שלה היתה מציעה לה עזרה

כלומר ההתייחסות לצרכי� מביאה לידי ביטוי בצורה עקיפה את הצור� שיקבלו . עליה ולא עצ� הסיוע

  .למרות הצטרפותה של הילדה החריגה למשפחה, כמו שמצופה מקיבו�, אות� כמו שה� ויטו כת*

  

        " " " " …את א* פע� לא יכולה לצאת איתנואת א* פע� לא יכולה לצאת איתנואת א* פע� לא יכולה לצאת איתנואת א* פע� לא יכולה לצאת איתנו, , , , או* אמאאו* אמאאו* אמאאו* אמא: ": ": ": "צורכי אחי�צורכי אחי�צורכי אחי�צורכי אחי�    6.36.36.36.3

ברוב . נושא האחי� של הילד בעל הצרכי� המיוחדי� הוא נושא שכמעט ולא הופיע בראיונות

או העדיפות , הדבר היה במשמעות של הויתורי� שהאחי� נאלצי� לעשות, כאשר היה לו ביטוי, המקרי�
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, ג� א� דובר על ויתורי� של האחי�, לרוב. חינת הדאגה שלה� לעתידשההורי� נותני� לילד החריג מב

, לומדי� להיות סובלניי�(מייד דובר ג� על הרווח שלה� מכ� שיש לה� אחות ע� צרכי� מיוחדי� 

  ).מקבלי� את החריג ועוד, אמפתיי�

ת את א� אנחנו רוצי� לקח"רחל מתארת את הויתורי� של האחי� הקטני� ואת הקושי לבלות אית�  •

משימה , כפי שהיא מציינת, וזו,  "…צריכי� תמיד לדאוג שיהיה לדפנה בייביסיטר, הילדי� לסרט או למשהו

  "אז יש דברי� שהילדי� סובלי� אולי מה� קצת בגלל דפנה"והיא מסכמת ] למצוא בייביסיטר[מורכבת מאד 

כי , שזה האופי שזה הכי חשוב, נהאבל יש דברי� שמקבלי� בגלל דפ"אול� מיד מוסיפה שה� בעיקר מרוויחי� 

ה� יותר  …יש לה� אמפתיה ויש לה� הבנה ואת לא תשמעי מהילדי� שלי משפטי� כמו כל משפט גזעני כלשהו או

וזה בהחלט בגלל , בנקודה הזאתי של ההתייחסות לב" אנוש אחר, בטח שזה בגלל דפנה,  קרובי� לאנשי� כאנשי�

  ."…כחיי� רגילי�…חריג כי ה� רגילי� לחיי� ע� מישהו, דפנה

אני יודעת שבאיזשהו מקו� ג� הילדי� מפסידי� , תראי"נירה מדברת על המחיר שמשלמי� שאר האחי�  •

היו� שלחתי , או לבת השניה אני לא יכולה, בשביל לקנות בגדי� או זה …אפילו לצאת ל, מהעסק הזה של להיות איתה

היא מוסיפה לגבי התחושות של האחי� . "…לצאתאני לא יכולה , כדי שיקנו בגדי�…ע� הבת …את הבת

או� אמא את א� 'אז ה� אומרי� , ה� ג� יודעי�, אבל אני יודעת שאיפשהו צרי� לוותר, להיות אית� בטח שאני רוצה"

  ."…'פע� לא יכולה לצאת אתנו

שרו� מתארת את האחי� הגדולי� כחלק ממער� השיקולי� הא� ה� יכולי� לגדל את רונית בבית   •

ומה זה , מה זה אומר לקחת אותה, ואנחנו צריכי� לבחו" את זה במציאות שלנו, שהיו בבית, באו קוד�, ילדי� שבאווה"

ולאחר מכ� אי� כל התייחסות שלה לויתורי� , אול� זה עולה רק בשלב הראשוני,  "אומר לא לקחת אותה

  .של האחי� או להשפעה שיש לכ� עליה�

והתייחסותה הרבה אל האח הבכור של ניצ� ואל צרכיו בעקבות סיגל מתארת את המסגרת החינוכית  •

בראש הענייני� כל , ממש, והוא היה, הגננת הייתה מעורבת בכל דבר, רו" בג" הייתה תמיכה מאד"הלידה של ניצ� 

כאשר סיגל . "הוא טופח …טפחו אותו ודאגו שלא יקרה משבר מסוי� או, כל הזמ" הוא היה על הכוונת. הזמ"

ג� ככה העול� שלו , לא יכולתי להתמוטט לרו""שוב האח נמצא במקו� מרכזי , הקשיי� שלה מדברת על

  ."…התמוטט לגמרי

  

  ".ה� כבר יסתדרו"בכמה מקומות מופיע ביטוי הפו� לגבי הצרכי� של האחי� מעי� מחשבה של 

  ". ודעי� שיש אילוצי�ה� י, ה� מקבלי� את זה, אבל ה�, אני משקיעה בה יותר מאשר ביתר הילדי�"נירה אומרת  •

  ".אי" לנו את הדאגה הזו כלפי הבוגרי�, לילדי� האחרי� יש לנו"שרו� מספרת על חוסר הדאגה לגדולי�  •
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וה� ג� יודעי� שא� יהיה לי איזשהו כס� שאני אוכל לשי� בצד אז זה יהיה "תמר מתארת התייחסות דומה  •

  ."להדס ולא לה�

היו רוצות שהילדה בעלת הצרכי� המיוחדי� תיפול  בשני ראיונות האמהות מתייחסות לכ� שלא

  .לנטל על האחי�

אני ! בוודאי"ולאופציה של העברתה למוסד כלשהו , נירה מתייחסת לשאלת הטיפול העתידי בשירה •

בטח שבאיזשהו שלב …ג� זה לא הגיוני שזה יהיה עליה�, אי אפשר לטפול את זה עליה�, יודעת שזה לא האחי� שלה

  ".…סדהיא תעבור למו

מתייחסת לסוגיית הטיפול של האחי�  , שזה לא מכבר העבירה את אורית למסגרת חו� ביתית, נילי •

אבל , ה� עזרו וה� עוזרי� והכל, לא יותר מדי לכבול אות� והכל, מאד שמרתי על האיזו" הזה, וג� עכשיו, כל השני�"

        ."כל אחד את החיי� שלו …באמת יש לה�, יחד ע� זה

  

השפיעה ג� על , ששינתה את כל המער� המשפחתי, של הילדה החריגה למשפחהנראה שכניסתה 

מפתיע לראות עד כמה ההתייחסות להשפעה על שאר האחי� מועטת . יחס� של ההורי� לשאר ילדיה�

נית� . מצד שני, מצד אחד ולוקחת את יכולת� להתמודד ע� השפעת הסיטואציה עליה� כמובנת מאליה

שהיא מעדיפה להאמי� שהילדי� , קשיי� כה גדולי� ע� גידולה של הילדה להסביר זאת בכ� שלא� יש

אפילו א� , מפני שסביר להניח שאי� לה אנרגיות להתמודד ע� קשיי� נוספי�" יסתדרו איכשהו"האחרי� 

ג� , וה� אכ� מתנהגי� בהתא�" להסתדר איכשהו"יתכ� ג� שהילדי� קולטי� את המסר שעליה� . ישנ�

א� (הצרכי� של האחי� מקבלי� מקו� משני מאד . שאי� לה� מקו� לבוא לידי ביטוי ,א� יש לה� קשיי�

והדבר מעלה שאלה מעניינת לגבי תחושותיה� , ביחס לצרכי� של הילדה בעלת הצרכי� המיוחדי�) בכלל

הא� יש מישהו אחר שמתייחס לנושא , א� יש מעט מאד התייחסות של הוריה� לכ� –והתמודדותיה� 

  ???זה

  

צרכי� קונקרטיי� כגו�  –� כללי נית� לראות כי האמהות מדברות בעיקר על שני סוגי צרכי� באופ

. שלא יערימו קשיי� מיותרי�, שיקבלו אות� כמו שה�, וצרכי� יותר מורכבי�, במידע וכיוצא בה�, בסיוע

עס דבר שיש להניח שמעורר תחושות כ, חשוב לציי� שהאמהות מדברות על צרכי� שברוב� לא נעני�

אותו מבטאות האמהות במקרי� , יתכ� שהצור� במנוחה. א� כי ה� לא מדברות על כ� במפורש, ותסכול

שאיפה בלתי מודעת לחזור למצב שבו הילדה החריגה עדיי� לא היתה חלק , בי� השאר, מבטא, רבי�

  .מעולמה של הא�
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. בי� היתה תחושה שלאמהות אי� מודעות לגבי הזכויות והשירותי� העומדי� לרשות�במקרי� ר

אול� מעבר לזה אי� מודעות לשירותי� כמו המחלקות לשירותי� , לרוב ה� מכירות את הביטוח הלאומי

ה� לא יודעות אי� , קיימי� מקרי� בה� ג� א� האמהות מודעות לעצ� קיומו של השירות. חברתיי� ועוד

  . להגיע אליו ולהעזר בונית� 

  :קטגוריה זו תחולק לתת הקטגוריות הבאות

  ;)ביטוח לאומי ומשרד העבודה והרווחה(שימוש בשירותי� ממשלתיי�  •

  ;)ארגו� הורי� של ברית התנועה הקיבוצית להורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�" (אהדה"קשר ע�  •

  ;מקומו של העובד הסוציאלי •

  

לא מיידעי� אות� על לא מיידעי� אות� על לא מיידעי� אות� על לא מיידעי� אות� על ): "): "): "): "ביטוח לאומי ומשרד העבודה והרווחהביטוח לאומי ומשרד העבודה והרווחהביטוח לאומי ומשרד העבודה והרווחהביטוח לאומי ומשרד העבודה והרווחה((((יי� יי� יי� יי� שימוש בשירותי� ממשלתשימוש בשירותי� ממשלתשימוש בשירותי� ממשלתשימוש בשירותי� ממשלת. . . . 7.17.17.17.1

        """"…זכויותזכויותזכויותזכויות

אול� ה� אינ� , ברוב הראיונות נמצא שהאמהות מודעות לשירותי� אות� מספק הביטוח הלאומי

יודעות כמעט דבר על שירותי משרד העבודה והרווחה ועל האפשרות של הילדי� להיות מוכרי� בשירות 

בחלק מהמקרי� עולה השאלה . עזרה ביתית ועוד, קבלת זכויות שונות כגו� חונכותדבר שמאפשר , למפגר

ובנוס* נראה  שעולה כא� שאלה מרכזית על , הא� הקיבו� היה צרי� ליידע אות� לגבי שירותי� אלו

  .תפקידו של העובד הסוציאלי בקיבו� והקשר שלו ע� משפחות בה� ילדי� ע� צרכי� מיוחדי�

וכששאלתי הא� הדס מוכרת , על המעקב במכו� להתפתחות הילד ועל אבחוני� השיחה ע� תמר נסבה •

ויש לה , היא מהרגע שהיא מאובחנת! בטח"התגובה שלה היא , במשרד העבודה והרווחה ובביטוח הלאומי

ועד , לא מיידעי� אות� על זכויות, את מבינה…א� אחד לא, זה דבר שעד שהגענו לזה, ג� כ", מקסימו� אחוזי נכות

שכ� , תמר מציינת את אכזבתה מהמכו� להתפתחות הילד שלא יידעו אותה לגבי הזכויות. "…שזה נודע לנו

ומעונינת להיעזר ככל שנית� ולמצות , כעת היא מודעת לחשיבות של העזרה שהיא יכולה לקבל מהמדינה

ביוזמתה של (מופיע שכלי כאשר המונח פיגור , בהמש� הראיו�, ע� זאת. את כל הזכויות המגיעות לה

אני לא , לא של השירות למפגר"ותגובתה של תמר היא , אני שואלת הא� הדס מוכרת בשירות למפגר, )תמר

חוסר הידיעה עולה כאשר אני מציינת  את החשיבות שבהכרה כאד� שסובל מפיגור . "?מה זה נות", יודעת

זמנו אני חושבת שאלנו מה כל היכולות ב, אי� מגיעי� לזה, רגע"ואת הזכויות המוקנות מתוק* הכרה זו שכלי 

בהמש� השיחה עולה .  "…אני חושבת שדברנו איפשהו על מה מגיע, לא זוכרת מה היה, ולא אמרו לנו על זה
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ותמר שואלת שאלות המדגישות עד כמה הנושא , החשיבות הרבה בצור� להיות מוכר בשירות למפגר

וכשאני מסבירה לה לגבי הזכויות הקיימות היא , "?ההשירות למפגר שיי� למשרד העבודה והרווח"חדש לה 

תגידי לי מה ] העובדת הסוציאלית[אני אשאל את נירית ] על מנת שתמר תהיה מוכרת[מחר אני מרימה טלפו" "מגיבה 

נראה שתמר מוטרדת מהעובדה שהיא לא מכירה את .  "…זה הקטע, ומה אפשר להוציא ממנה, הכתובת

כל מה שהגענו זה , אנחנו מההתחלה ע� הדס"למפגר ומשרד העבודה והרווחה  האפשרות לפעול דר� השירות

  . "…זה דברי� די חדשי� ב, לא היתה מחלקת רווחה, לא היתה עובדת סוציאלית, לא, היה אנחנו

לאחר שהיא מספרת שרונית , ע� שרו� עולה השאלה הא� רונית מוכרת במשרד העבודה והרווחה •

, בגלל שהיא מקבלת קצבת ביטוח לאומי, שרו� משוכנעת שרונית מוכרת .אובחנה בשירות הפסיכולוגי

אני "שרו� מגיבה , ובהיעדר תהלי� זה רונית לא מוכרת בשירות למפגר, וכשאני מציינת שזה תהלי� נפרד

אני מציינת מה� הדברי� שנית�   ".…אבל לא היה לנו צור� בה� עדיי", לא עשיתי את התהלי� בשירות למפגר

שכ� ה� נמצאי� בשלב בו הקיבו� מאד מגביל , והנושא מאד מדבר אל שרו�, � השירות למפגרלממ� דר

ולאחר מכ�   "???מה את אומרת"היא מופתעת וחוזרת ארבע פעמי� על המילי� . אות� בהיק* ההוצאות

 אצל אמהות רבות נית� לראות בלבול בי� הביטוח.  "…]נקד� את נושא האבחו"[אז אנחנו נעשה את זה "

וה� מניחות שכאשר הילדה מוכרת במוסד לביטוח לאומי ומקבלת , הלאומי למשרד העבודה והרווחה

וחשוב שה� תדענה שאלו ה� , היא כבר באופ� אוטומטי מוכרת ג� במשרד העבודה והרווחה, קצבת נכות

  .שני תהליכי� נפרדי�

לה השאלה הא� ניצ� עו, בעקבות שיחה על אבחו� שניצ� אמורה לעבור, במהל� השיחה ע� סיגל •

, הכל. בטח, בטח, בטח? ניצ""והתשובה של סיגל היא , מוכרת במשרד העבודה והרווחה ובביטוח הלאומי

התחושה שעולה .  "…היא מקבלת ניצ" ביטוח לאומי, סדרנו דברי�…פה בקיבו# ה� כל הזמ" היו בקטע של

החיזוק לתחושה . בודה והרווחהאול� לא במשרד הע, מהדברי� היא שניצ� אכ� מוכרת בביטוח לאומי

וסיגל כלל לא מכירה את האפשרות של אבחו� , הזו הוא בכ� שהאבחו� שייער� לניצ� הוא אבחו� פרטי

  .דר� משרד העבודה והרווחה

היוזמה לשיחה על זכויות ועל היכולת להיות מוכר במשרד העבודה והרווחה באה , בראיו� ע� נירה •

אז אני יכולה , שיכירו אותה, …השבוע אני סידרתי שנל� ל"תו היא עוברת והיא מתארת את התהלי� או, ממנה

הקשר של נירה ע� העובדת הסוציאלית יפורט בהמש� ". …ללכת למשרד הרווחה כדי לנסות לדרוש מה� איזה עזרה

  .הפרק

וכשאני שואלת מה לגבי הרווחה היא , מירי מספרת שה� עוברי� כל שנה וועדת השמה של החינו� •

. בהמש� אני שואלת הא� היא מוכרת בביטוח לאומי.  "?זה לא הול� ביחד? מה זאת אומרת רווחה" מגיבה

במקרה זה מדובר על . וא* אחד ג� לא העלה בפניה� את האופציה הזו, התשובה היא שהיא לא מוכרת
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ולמרות זאת אי� עובדת סוציאלית שתתמו� , ילדה ע� עיכוב התפתחותי גדול שנמש� לאור� זמ�

, תחושתי היא שישנה הכחשה מסוימת של הא� לגבי מצבה של הילדה. שפחה ותסייע בהתמודדותבמ

, שכפי שעולה מהראיו�, ואני סבורה שדווקא משו� כ� ישנה חשיבות רבה במת� סיוע ותמיכה מקצועיי�

  .הדבר כלל לא הוצע לה

רות להיעזר במחלקת אני מציינת את האפש, כאשר דניאלה מעלה את הצור� שלה בעזרה פסיכולוגית •

אי� לי מושג על מה "תגובתה של דניאלה מתבטאת במבטי� של חוסר הבנה מוחלטת ושל מעי� . הרווחה

היא .  "???את רוצה להגיד לי שהקיבו# פה לא יודע על זה"היא אומרת , ולאחר הסבר ארו� שלי, "את מדברת

כאשר אני . ה ג� בראיו� ע� תמרדבר העול, מחפשת איפה הקיבו� היה אמור לעשות את החיבור הזה

ולאחר  "…אני בכלל לא מכירה"התשובה היא , שואלת אותה א� היא חשבה פע� ללכת למחלקת הרווחה

, חו# מזה"חוסר הידיעה הוא עצו� . מכ� היא מתחילה לבדוק אי� נית� ליצור  קשר ע� מחלקת הרווחה

פשוט ללכת ? צריכה לעשות את זה דר� המועצה ואני? אז צרי� להרי� לה� טלפו", רווחה…מה, אני חושבת ג�

דניאלה שוב חוזרת על , כשעולה נושא החונכות, בהמש�.   "…?למועצה ולברר א� דאגו שהיא מוכרת

  ".?לרווחה של המועצה ולשאול אות� הא� יפעת מוכרת לה�, אבל אני צריכה לטלפ" למועצה"השאלות הללו 

יש מי" פרוייקט , דר� מחלקת הרווחה יש בחורה מתנדבת"ת תמר אומר, בקשר לאפשרות של חונכות להדס •

אולי , אול� בהמש� נראה שהיא לא רואה את זה כחונכות,  "…באה כל שבוע …בחורה מ, התנדבות כזה

, אני לא העליתי בדעתי? אבל חונכות"ולכ� היא אומרת , בת גילה של הא�, מכיוו� שמדובר בבחורה מבוגרת

        ".…אולי יש לה איזה רעיו", ]העובדת הסוציאלית[להציע את זה לנירית  אולי אפשר, אני לא יודעת

מצב בו יש הכרה מלאה של הזכויות דר� , בהשוואה לראיונות האחרי�, נילי מציגה מצב יוצא דופ� •

אורית נמצאת במסגרת חו� ביתית שהמחלקה לשירותי� חברתיי� היתה . משרד העבודה והרווחה

כשאני שואלת , ע� זאת. י עובדת סוציאלית"והמשפחה לוותה ע, תאחראית להשמתה באותה המסגר

נתנו  50%, י ביטוח לאומי"היא היתה מוכרת ע" נילי אומרת, והא� אורית היתה מוכרת, לגבי ההיסטוריה

רק .  "…ביטוח לאומי רק, לא, לא"וכשאני שואלת לגבי משרד העבודה והרווחה היא אומרת ,  "…לנו

למרות שנית� היה להיעזר בדרכי� , ביתי הילדה הוכרה במשרד העבודה והרווחהכשדובר על סידור חו� 

        . שונות ג� קוד� לכ�

נראה . אול� בראיו� זה עולה עימות של רחל והקיבו� על דר� הוצאת הכספי�, ג� רחל מוכרת ברווחה •

  . בלשאי� מספיק פיקוח של המחלקה לשירותי� חברתיי� על קיו� החונכות באמצעות המימו� המתק

, למשל, משרד הבריאות(הראיו� ע� נירה הוא היחיד בו מוזכרת האפשרות להיעזר ג� בגורמי� אחרי�  •

כי את , משרד הבריאות כ" מכיר אותה" והיא מספרת, )'בהתאמת מבני� וכו, שיכול לסייע ברכישת ציוד

  ". …העגלה קבלתי בהנחה
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� השירותי� שמשרד העבודה והרווחה שהאמהות אינ� מכירות את מגוו, באופ� כללי, נית� לומר

מכיוו� שמדובר . שלה� ע� שירותי הביטוח הלאומי, יחסית, וזאת בניגוד להיכרות הטובה, מעמיד לרשות�

וכיצד נית� לעזור לה� , יש מקו� לחשוב מדוע אי� מודעות לשירותי�) לא פעוטות(כא� בבנות בוגרות 

- לה מ� הקטגוריה הזו היא בעיקרה שאלה מינהליתהשאלה העו. להגיע לשירותי� הללו ולהיעזר בה�

יתכ� שיש , א� ההבדל בי� המוסד לביטוח לאומי לבי� משרד העבודה והרווחה כה בולט לעי�. אירגונית

נית� להתרש� כי . ע� פיגור שכלימקו� למסד את הקשרי� בי� שני הארגוני� הללו ברמת הסיוע לאנשי� 

הרי שבמשרד העבודה והרווחה אי� פעילות ייזומה , ה מסודרתבעוד המוסד לביטוח לאומי פועל בצור

נראה לי שלא נית� לתלות את האש� רק . לגבי זכויותיה�, ליידוע הורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�

        . ברמה המשרדית, וג� פתרונות, אלא לחפש הסבר, בעובדי� הסוציאליי� בשדה

  

לנו באופ� לנו באופ� לנו באופ� לנו באופ� ): "): "): "): "צית להורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�צית להורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�צית להורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�צית להורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�ארגו� של ברית התנועה הקיבוארגו� של ברית התנועה הקיבוארגו� של ברית התנועה הקיבוארגו� של ברית התנועה הקיבו" (" (" (" (אהדהאהדהאהדהאהדה""""קשר ע� קשר ע� קשר ע� קשר ע�     7.27.27.27.2

        " " " " …אישי לא היה זמ� להתעסק ע� הדברי� האלהאישי לא היה זמ� להתעסק ע� הדברי� האלהאישי לא היה זמ� להתעסק ע� הדברי� האלהאישי לא היה זמ� להתעסק ע� הדברי� האלה

ייחודו של ארגו� . אשר החברות בו כרוכה בתשלו� דמי חבר מינימליי�, הוא ארגו� הורי�" אהדה"

דיי� קיימת בו התייחסות רבה לנושאי� ייחו, זה היא בכ� שמעבר לנושאי� הכלליי� בה� הוא עוסק

בית ספר , הארגו� מקיי� ימי עיו�. בייחוד עקב השינויי� הרבי� שהקיבוצי� עוברי� כיו�, לקיבוצי�

, "אהדה"מעניי� לראות שברוב המקרי� האמהות מכירות את . להורי� וכ� פגישות פרטניות על פי הצור�

  .אול� אינ� שותפות פעילות בו

שילדיה� סובלי� מאותה תסמונת היא אומרת  בעקבות שיחה ע� סיגל על קשר ע� הורי� נוספי�  •

מאד , ג�, כי שמה זה. אז נסענו לכמה הרצאות שהיו לפעמי�, אנחנו קשורי� לאהדה? מכירה, יש ארגו" אהדה"

לא ) ש� התסמונת(ממש פיגור מאד קשה , ככה שלא ע� תסמונות מאד קשות, אז רוב המקרי� היו מאד קשי�, מעורבב

  ."…א� אחד, היה ש�

תמר , כחלק מהשיחה על הזכויות של השירות למפגר', פיגור'שעולה בראיו� ע� תמר המילה  לאחר •

אז אנחנו מקבלי� את הידיעו" הזה של אהדה וקוראי� בצער רב , הארגו" הזה, "אהדה"אנחנו הרי חברי� ב"מוסיפה 

היא שבמקומות  ,כמו ג� מראיונות אחרי�, והתחושה שעולה מראיו� זה, "…על מה שקורה במקומות אחרי�

ג� כא� החיבור . דבר היוצר תחושת תסכול קשה, אחרי� יש יותר אפשרויות מאשר באזור בו אני גרה

        .וה� משתתפי� בפעילויות מועטות, הוא מאד מינימלי" אהדה"ל

אני לא כל כ� , אני מקבלת את הדפי�, כ""נירה אומרת " אהדה"בתשובה לשאלה הא� ה� מכירי� את  •

, "אהדה"ג� במקרה זה נראה שיש קושי ע� הקשר ל. "…לצאת מפה זה מאד קשה very hard, נוסעת לש�
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למרות הרוש� כי ההורי� זקוקי� לתמיכה דווקא מגורמי� מתו� המערכת הקיבוצית שאולי יודעי� טוב 

  .יותר אי� להתמודד ע� המערכת הזו

מהל� שיחה פתוחה בי� ב, וש�, רחל מספרת על קורס לרכזי� שהתקיי� במסגרת התנועה הקיבוצית •

והוא סרב בטענה , כשהציעה למזכיר הקיבו� להזמי� אות�". אהדה"החברי� היא שמעה לראשונה על 

, נראה כי המודעות שלה קטנה והיא לא מכירה, כשאני ממשיכה לבדוק איתה את הנושא. שזה עולה כס*

הצרכי� המיוחדי� הסכ� שמעג� את מעמד� של הבני� בעלי [את הנושא של הסכ� בני� , למשל

היא מגיבה , ]שזהו נושא בעל חשיבות גדולה מאד בעיד� השינויי� שעוברי� הקיבוצי�, בקיבוצי�

  ."…�"זה בתק? לא, � יודעי�"ובטח בתק?  אי� קוראי� לה�. אז כדאי לי להתקשר לשמה ולהתייע#"ואומרת 

" אהדה", �"יש ג� התק"סיפה נילי מציינת קר� שהקיבו� הקי� למע� הבני� ע� הצרכי� המיוחדי� ומו •

לא היה לנו זמ" , עוד פע�, לנו באופ" אישי"ונילי משיבה " אהדה"אני שואלת הא� יש כיו� קשר ע� .  " …ש

החוקי� של , לעג" את זה בחוק, אבל עכשיו הקיבו# כ" רוצה לעשות, לא היה לנו זמ", להתעסק ע� הדברי� האלה

מקרה בו הקיבו� לוקח אחריות ומנסה , חוד במקרה של נילישוב עולה היי.  "…"אהדה"מסמ� , "אהדה"

        ".אהדה"לקד� את הנושא של הסכ� 

, )ילדי תסמונת דאו�" (ד"ית"או " אהדה"אני מנסה לבדוק ע� שרו� הא� יש לה� קשר ע� ארגוני� כמו  •

ו שזה אוכלוסיה אבל ראינ, ד"נסענו לשני כנסי� או שלושה של ית, כשהיא נולדה, אנחנו. בכלל לא"והיא אומרת 

ויתכ� שזה קשור אצל� לצור� לא להיות , "…יש בה� משהו מאד מיסיונרי, לא מדברת אלינו…שמאד לא

שרו� כלל לא . שכ� ה� משתדלי� לקבל את רונית כילדה רגילה עד כמה שנית�, מתויגי� בשו� מסגרת

  .י� לה� קשרא" אהדה"שג� ע� , מתו� כ�, ואני מניחה, "אהדה"מתייחסת לשאלה שלי לגבי 

  

א� מפאת , אול� לא מרבות להשתמש בו" אהדה"באופ� כללי נראה כי האמהות מכירות את ארגו� 

וא� מפאת חוסר הרצו� ליצור קשר ע� הורי� אחרי� שמגדלי� א* ה� ילדי� , הריחוק הגאוגרפי מהמרכז

כי האמהות לא נמצאות כי בעוד שבקטגוריה הקודמת ברור , כא� עולה סוגיה מעניינת. ע� צרכי� מיוחדי�

כא� עולה תמונה של , בקשר ע� משרד העבודה והרווחה כיוו� שאינ� יודעות כי קשר כזה הינו אפשרי בכלל

בי� , בצורה די רחבה, ארגוני� שעומדי� לרשות� של המשפחות ובכל זאת ה� אינ� משתפות עימ� פעולה

ליתר שיתו* פעולה לפחות ע� ארגו� כמו  נית� היה לצפות". ד"ית"ובי� א� מדובר ב" אהדה"א� מדובר ב

נית� להעלות מספר הסברי� . גופא-העומד לרשות� של המשפחות ובא מתו� המסגרת הקיבוצית, "אהדה"

יתכ� שה� אינ� מעוניינות . למרות שה� אינ� עולי� מפורשות מדברי האמהות, לחוסר שיתו* הפעולה

ושיש בכ� הרחבה של , חבה של התנועה הקיבוציתלהיות מתוייגות כאמהות לילדות חריגות במסגרת הר

  ").קיבו�"כפי שעלה בקטגוריה (להיות מוגדרת כחריגה " לא כדאי"תפיסת� את הקיבו� כמסגרת שבה 
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        " " " " …וזה לא כל כ� התאי� ליוזה לא כל כ� התאי� ליוזה לא כל כ� התאי� ליוזה לא כל כ� התאי� לי…אני הלכתי לעובדת הסוציאליתאני הלכתי לעובדת הסוציאליתאני הלכתי לעובדת הסוציאליתאני הלכתי לעובדת הסוציאלית: ": ": ": "מקומו של העובד הסוציאלימקומו של העובד הסוציאלימקומו של העובד הסוציאלימקומו של העובד הסוציאלי    7.37.37.37.3

ציאלי מטע� המחלקה לשירותי� חברתיי� יש עובד סו, ברוב הקיבוצי� בה� קיימתי ראיונות

, העובדי� הסוציאליי� כמעט ואינ� מוזכרי� בכל הראיונות, על א* עובדה זו. שנמצא בקיבו� יו� בשבוע

אי� כמעט מקרי� בה� נראה שהעובד . הדבר הוא בהקשר שלילי, כשה� כבר מוזכרי�, ובדר� כלל

        . הסוציאלי משמש כמקור תמיכה וסיוע

שהוא למעשה , תמיכה שהיא קבלה ועל טיפול פסיכולוגי שהיא ובעלה הולכי� אליו סיגל מספרת על •

כי היתה תקופה שאני הלכתי לעובדת סוציאלית "ובהמש� לכ� אומרת , טיפול לילד שג� ההורי� משתתפי� בו

, הומעניי� שזה האיזכור היחיד שיש לעובדת הסוציאלית בראיו� הז "…ולא כל כ� התאי� לי אז הפסקתי, פה

עד כמה הוא מעורב ויכול לסייע  –והדבר מעלה שאלה לגבי מקומו של העובד הסוציאלי בקיבו� 

  .במקרי� מסוג זה

שמתחילה בסמו� ללידה ע� הדר� בה מודיעי� , לשרו� יש היסטוריה קשה ע� העובדי� הסוציאליי� •

פכו להיות בשבילי משהו זה היה המקו� שהעובדי� הסוציאליי� ה"לה� שיש בעיה ולילדה יש תסמונת דאו� 

ג� בהמש� אי� תיאור של שיתו* או .   "…העובדת הסוציאלית ש� פעלה כל כ� גרוע, אבל ממש, שאני לא אהיה

למרות תהלי� ההתלבטות שעברו בהתחלת הדר� בשאלה הא� ה� מסוגלי� , סיוע מצד עובד סוציאלי

מקו� לחשוב שעובד סוציאלי יכול ובהחלט היה , תהלי� זה הוא מאד מורכב. לגדל את רונית או לא

  .לסייע בו

רחל מתארת חיפוש אחר מסגרת חינוכית מתאימה לדפנה ואת העזרה שה� קבלו מעובדת סוציאלית  •

אול� אי� איזכור לסיוע ותמיכה קבועי� שה� מקבלי� מעובד סוציאלי , שגרה בקיבו� בו ה� גרי�

טלפונית בענייני� קונקרטיי� בלבד ע� על א* שהיא מזכירה שיחה , מהמחלקה לשירותי� חברתיי�

רחל מספרת שבהתחלה נעזרו בעובדת סוציאלית אול� זה היה . העובדת הסוציאלית שעובדת בקיבו�

אול� נשמע , ובתקופה האחרונה יש קשר ע� עובדת סוציאלית) 14דפנה כבר בת (לפני שני� רבות 

לקראת סיו� הראיו� אני . די� הרגשיי�שהמוקד שלו הוא יותר קונקרטי ופחות עוסק בהתמודדות ובצד

מציגה בפניה את האפשרות של טיפול עבורה במחלקה לשירותי� חברתיי� על מנת להתמודד ע� 

אול� היא אומרת שבקיבו� מפריטי� כעת את תקציב , הקשיי� וללמוד לחיות טוב יותר ע� התסכולי�

שרות של תמיכה דר� הרווחה היא כאשר אני מעלה את האפ. הבריאות ובריאות הנפש וזה יהיה קשה

  ".אהדה"ובסיו� היא אומרת שתיצור קשר ג� ע� הרווחה וג� ע�  "???ברווחה לא משלמי�, מה"שואלת 

אול� ג� כא� מתברר שהחוויה היא קשה והמחלקה לשירותי� , י עובדת סוציאלית"נירה מטופלת ע •

הלכה לבדוק בתיק שלה במועצה ] וציאליתהעובדת הס[היא "חברתיי� לא דאגה לטיפול בה במש� שני� רבות 
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לא '…היא הבטיחה לי אז שהיא תסדר את זה', העובדת הסוציאלית שהיתה קוד�, תשמעי'והיא אומרת לי , האזורית

  ".…לא מכירי� אותה בשו� מקו�, שירה לא מוכרת. לא עשתה שו� דבר. היא לא עשתה כלו�' עשתה כלו�

  .אליי� כלל אינ� מוזכרי�בכל הראיונות האחרי� העובדי� הסוצי •

  

ישנ� . נית� לראות שברוב הראיונות הקשר ע� העובד הסוציאלי הוא מאד מינימלי, באופ� כללי

או מכיוו� שלא , א� מכיוו� שהוא לא קשוב למצוקות(מקרי� בה� העובד הסוציאלי מוזכר בהקשר שלילי 

ואינו , הוא בעיקרו קונקרטי הקשר, במקרי� בה� יש קשר ע� העובד הסוציאלי). ממלא את תפקידו

נתו� זה מעניי� נוכח העובדה שברוב . מתייחס לצדדי� הרגשיי� ולתמיכה שהאמהות כה זקוקות לה

בקיבו� מבקר עובד סוציאלי פע� בשבוע מטע� המחלקה לשירותי� חברתיי� ) א� לא בכול�(המקרי� 

שכ� , מינהליות ולא רגשיות- יותזוהי ג� קטגוריה שעיקר ההשלכות שלה ה� אירגונ. במועצה האזורית

והיא היעדר היענות של העובד הסוציאלי , מדובר על בעיה קונקרטית החוזרת על עצמה בסיפורי האמהות

, לדעתי, זהו בהחלט ממצא שיש מקו�. למרות שבפועל הוא נמצא במקו� והוא לכאורה זמי�, לצרכיה�

הסוציאליי� או מנהלי המחוזות במשרד העבודה  להעלות בפני פורו� מקצועי יישומי כגו� איגוד העובדי�

  .והרווחה
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        דיו�דיו�דיו�דיו� ....5555

  

, במחקר השתתפו שמונה אמהות. בקיבו� ע� פיגור שכלימחקר זה התמקד בחווית האמהות לילד 

  .ברמות שונות שכלי  פיגור בעלותכול� אמהות לבנות בגילאי שלש עד ארבע עשרה 

  :פרק זה יכלול מספר נושאי�

  .� בהתייחס לכל קטגוריה בנפרד וכ� מעבר לקטגוריותדיו� במשמעות הממצאי  .א

  .תרומת המחקר לפרקטיקה של העבודה הסוציאלית  .ב

  .הערכת המחקר  .ג

  .הצעות למחקר עתידי  .ד

  

        דיו� במשמעות הממצאי�דיו� במשמעות הממצאי�דיו� במשמעות הממצאי�דיו� במשמעות הממצאי�. . . . אאאא

  :ניתוח הראיונות העלה שבע קטגוריות מרכזיות אשר ייסקרו להל�

  

        " " " " …כל הזמ� ללכת אחריהכל הזמ� ללכת אחריהכל הזמ� ללכת אחריהכל הזמ� ללכת אחריה, , , , כל הזמ�כל הזמ�כל הזמ�כל הזמ�: ": ": ": "הקשיי�הקשיי�הקשיי�הקשיי�. . . . 1111

ת הקשיי� עסקה בכל אות� קשיי� ומצוקות שהציגו האמהות שעולי� מתו� ההתמודדות קטגוריי

קשיי� : האמהות העלו שלושה סוגי� עיקריי� של קשיי�. שכלי פיגור ע�שלה� ע� גידול ילדה 

וקשיי� הקשורי� לשינוי , על השלכותיו השונות, קשיי� הקשורי� לפחד מהעתיד, יומית-בהתמודדות היו�

ביניה� קשיי� בזוגיות , חתי כתוצאה מכניסתה של הילדה ע� הצרכי� המיוחדי� למשפחהבמער� המשפ

  . כולל האחאי�, וקשיי� בהתמודדות המשפחה כולה

יומי הוא הבולט -נראה כי הקושי הכרו� בטיפול היו�, כאשר בוחני� את סיפוריה� של האמהות

יפול נמש� לאור� כל שעות היו� וכולל והט, טיפול זה נתפס אצל� כהתעסקות סיזיפית ומתישה. ביותר

ובעיקר את ההשקעה העצומה , הנסיעות והאשפוזי� המרובי�, הצור� בהשגחה, בתוכו את חוסר השינה

שכ� האמהות הדגישו בדבריה� את , אני סבורה שזהו הקושי הבולט ביותר. על מנת להגיע להישגי�

נראה כי כא� טמו� הקושי . אות תוצאותעל חוסר היכולת לר) בחלק מהמקרי�(ההשקעה ודברו בכאב 

וה� , שכ� מדובר ה� בהשקעה העצומה והבלתי פוסקת של אנרגיה ומשאבי� כלכליי� ונפשיי�, הגדול

, האמהות מתארות מערכת יחסי� שבמובני� רבי� הינה חד צדדית: בצידה" שכר"בקושי הנובע מכ� שאי� 

חסי� הזו לא תהיה לעול� הדדית במובנו המלא של יכול להיות שמערכת הי, ובניגוד להשקעה בילד רגיל

מצייני� כי הנכות ההתפתחותית ) 1998(שי* ושולמ� -כאשר לוי, ממצא זה מוצא חיזוק בספרות. המושג
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ועל כ� גידולו של ילד בעל נכות התפתחותית , מגבילה את תפקודו של הילד בתחומי� שוני� ורבי�

  .המלווה בתחושות כבדות ובלחצי� נפשיי�במשפחה היא מצב מתמש� של התמודדות קשה 

בניגוד , אול�. הפחד מהעתיד מופיע א* הוא כמרכיב מרכזי בנושא הקשיי� שתיארו האמהות

בי� א� , שכלי פיגור ע�שאני מניחה שזהו קושי שמאפיי� כל א� שמגדלת ילד , יומי-לקושי בטיפול היו�

כיבי� מסוימי� של הפחד מהעתיד קשורי� באופ� הרי שר, סביבת המגורי� היא קיבו� או כל סביבה אחרת

אמנ� עלה כא� הפחד . ולתהליכי� העוברי� כיו� על הקיבוצי�, ישיר להיות� של האמהות חברות קיבו�

מה "אול� פחד זה תפס מקו� משני ביחס לפחד של , "כבר לא אוכל לטפל בה יאנמה יהיה כש"הכללי של 

שכ� בעיד� , לדעתי זהו ממצא בעל חשיבות מרובה". פל בהירצה לט/ישתנה ולא יוכל הקיבו�יהיה כש

ולחשוב כיצד , יש מקו� להתייחס למצוקה ייחודית זו של האמהות, השינויי� העוברי� כיו� על הקיבוצי�

המשקל הרב אותו מיחסות האמהות לקושי זה בא לידי . נית� לסייע לה� ולהבטיח לה� את עתיד בנותיה�

בסקירת הספרות נמצא שמרבית ". סו* העול�"ר מכנה את מצב השינוי בקיבו� אש, ביטוי בדבריה של תמר

מציג ) 1994(מלא� -דה. עד כדי סיכו� לעצ� קיומ� כקיבוצי�, הקיבוצי� עוברי� שינויי� בכל תחומי החיי�

, ניהוליות; דהיינו העברת סמכויות ממוסדות הקיבו� לפרט, הפרטה: שלוש מגמות ביחס לשינויי� הללו

. דהיינו הנמכת המחיצות בי� הקיבו� לסביבתו, ושיוריות; נו ריכוז סמכויות בידי מנהלי� ואנשי מקצועדהיי

השינויי� שתוארו כא� גורמי� לכ� ששירותי� . ציינו א* ה� את השינוי בשיטת התיקצוב) 1997(פלגי ואדר 

את עצמ� במקרי� רבי� והאמהות מוצאות , שהתקבלו קוד� לכ� על ידי הקיבו� נבדקי� עתה ביתר קפידה

נאלצי� או , בניגוד לעבר. דבר המקשה עליה� ויוצר תחושת מצוקה, צריכות להתחנ� לקבלת שירותי�

בהקשר זה ברור כי השקעה בילד ע� . בוחרי� הקיבוצי� להפעיל מערכת שלמה של שיקולי� כלכליי�

י� של הילדה הפגועה ושל ועלולה לפגוע בסיפוק הצרכ, עבור הקיבו�" כדאית"צרכי� מיוחדי� אינה 

ומחמיר את הקשיי� הכרוכי� בהתמודדות , דבר שיש להניח שלא קרה או שקרה פחות בעבר, משפחתה

  .ע� גידול הילדה

מצאו כי קבוצות תמיכה מהוות גור� תמיכה ) Seligman and Darling, 1997(זליגמ� ודרלינג 

מפגש זה מהווה . לילדי� ע� צרכי� דומי�וכי ההורי� מבקשי� להפגש ע� הורי� , חשוב עבור ההורי�

ממצאי המחקר הנוכחי עומדי� בסתירה למחקר . קבלת אינפורמציה ועוד, עבור� מקו� להפחתת הבדידות

. שכ� מדברי האמהות עלה בבירור הקושי שלה� להפגש ע� הורי� אחרי� במסגרת של קבוצות תמיכה, זה

החברה מתייחסת באופ� כללי . האינטימית הקיבוצית אני מניחה שממצא זה קשור לקושי להחש* ולקהילה

התייחסות זו אינה . ללא התייחסות פרטנית לסוג הפגיעה או התסמונת, "ילדי� ע� צרכי� מיוחדי�"אל 

ולפחות בשני מקרי� האמהות הסבירו את  חוסר שביעות הרצו� מהקבוצה , עונה תמיד לצרכי האמהות

ולעתי� , שלא נפגשו ע� הורי� שמתמודדי� ע� אותה הבעיהבכ� , או הוצע לה� ללכת, שאליה הלכו

נראה כי יש , יחד ע� זאת. התחושה שלה� היתה שהקושי שלה� גדול הרבה יותר ולכ� לא הצליחו להיעזר
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, קשר בי� הקושי של האמהות להחש* ולהפגש ע� משפחות אחרות לבי� העובדה שה� מתגוררות בקיבוצי�

ויתכ� שאולי ה� חשות שאי� לה� , יומית- היא רבה ויו�, ו� או שלא מרצו�מרצ, שכ� החשיפה שלה� בקיבו�

, מלבד אנשי הקיבו� ששותפי� לחוויית� עקב המגורי� המשותפי�, כוח לשת* עוד אנשי� בחוויה הזו

מעניי� היה לראות בהקשר זה אצל חלק מהאמהות הימנעות מהגעה לחדר . החינו� המשות* וחדר האוכל

רה ג� את הממצא הזה בקושי להחש* וברצו� להמעיט עד כמה שנית� את המפגש ע� ואני מסבי, האוכל

יש לציי� כי האמהות ספרו כי מאז כניסת הילדה . מפגש שטומ� בחובו את ההשוואה הבלתי נמנעת, החברה

יתכ� שהאמהות חשות שא� . עקב הקושי הכרו� בכ�, ברוב המקרי� ה� ממעטות לצאת מהבית, למשפחה

ולא על מנת להפגש ע� , ה� יעדיפו לצאת למטרת בילוי ומנוחה, מאמ� ביציאה מהקיבו� כבר ישקיעו

  .משפחות שמתמודדות ע� בעיות דומות לשלה�

. הקשיי� בזוגיות ובמשפחה כתוצאה מכניסתה של הילדה ע� הצרכי� המיוחדי� הופיעו א* ה�

כולת להשקיע בזוגיות ובילדי� בשל היעדר הזמ� והי, בי� השאר, הקשיי� עולי� מתו� המצוקה העולה

ואני אתייחס לכ� , מפתיע לראות את המקו� המועט שתופסת כא� ההתייחסות לילדי� האחרי�. האחרי�

  .בהרחבה בדיו� בקטגוריית החוויה

הינו פחד� של האמהות מגורל� של , וג� החדשני, לדעתי הממצא הקשה ביותר בקטגוריית הקשיי�

שינויי� אלו מתחילי� להיבדק בצורה . י� העוברי� על החברה הקיבוציתעל רקע השינוי, הילדות בעתיד

. והשלכותיה� על משפחות לילדי� ע� צרכי� מיוחדי� כלל לא נבדקו עדיי�, שיטתית רק בשני� האחרונות

נראה לי כי יש כא� מקו� להתערבות מיוחדת שתביא לידי ביטוי את הצרכי� החדשי� שמעמיד מצב זה 

  .ואת הדרכי� לפתרונ�, די� ע� צרכי� מיוחדי�בפני האמהות ליל

  

        """"רק קצת אחרתרק קצת אחרתרק קצת אחרתרק קצת אחרת…לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�: ": ": ": "דרכי ההתמודדות וההסתגלותדרכי ההתמודדות וההסתגלותדרכי ההתמודדות וההסתגלותדרכי ההתמודדות וההסתגלות. . . . 2222

נית� לראות כי מדובר כא� במגוו� רחב , כאשר נבחנות דרכי ההתמודדות וההסתגלות של האמהות

אמצעי� העומדי� לרשותה על מנת כאשר כל א� משתמשת באופ� יצירתי בכל ה, של שיטות התמודדות

האמהות מצליחות לגייס לעזרת� . למצוא ולהמציא שיטות שיסייעו לה בהתמודדות ע� הקשיי� הרבי�

בדומה . ובוחרות בדר� של פעולה או מחשבה שתקל על התמודדות�, דפוסי� שעוזרי� לה� בהתמודדות

חיוביות של הורי� אשר הסתגלו לקבל את  מתארי� א* ה� דרכי התמודדות) 1986(פורטובי� ורימרמ� , לכ�

  .ילד� הנכה ומעריכי� נכו� את יכולתו וכישוריו של הילד מתו� מודעות לחולשותיו ומגבלותיו

. מנגנוני ההגנה וההסתגלות ה� אלו שבלטו בצורה המשמעותית ביותר כמסייעי� בהתמודדות

ה� טועני� שבנוס* . להתמודדותמפרידי� בי� הגנה ) Hamburg and Adams, 1967(המבורג ואדמס 

קיימות ג� דרכי התמודדות מודעות , שמכילי� רכיבי� של רמייה עצמית, למנגנוני ההגנה הבלתי מודעי�

נית� לראות את חלק מהמנגנוני� בה� משתמשות האמהות . שאנשי� משתמשי� בה� בעת מצבי דחק
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" כא� ועכשיו"על השגרה וההתמקדות ב כגו� החשיבות של השמירה, כעוני� להגדרה זו של דרכי� מודעות

על חשבו� התייחסות , יומיות-האמהות עסוקות בפתרו� בעיות יו�: שהאמהות ציינו כמסייעי� בהתמודדות

להתמודד ע� בעיות קונקרטיות הדורשות , יחסית, הסיבה לכ� היא שקל. לעתיד ולקשיי� שיביא עימו

מנגנו� נוס* . ות הקשורות בעתידה של הילדהלעומת ההתמודדות הנדרשת לגבי שאל, פתרו� מיידי

את הצוות , בחלק מ� המקרי�, האמהות מאשימות: שהאמהות משתמשות בו הוא האשמות וכעסי�

כמוב� שדבר זה . הרפואי שטיפל בה� במהל� ההריו� או הלידה בגרימת תקלות הקשורות למצבה של הילדה

, וכתוצאה ממנו מצבה של המשפחה כולה, ל הילדהמצבה ש, שכ� לכאורה ע� טיפול טוב יותר, מעורר כעס

אל מחו� , מעניי� לראות כי ההאשמות והכעסי� מופני� רק כלפי חו�. היה יכול להיות שונה לגמרי

בו הדיפרנציאציה שה� יוצרות בי� , ויתכ� שהדבר מתקשר א* הוא למנגנו� הגנה, למשפחה הגרעינית

, שנית� להתיק אליה חלק מ� הכעסי�, יבה החיצוניתהמשפחה הגרעינית התומכת והמקבלת לבי� הסב

המופיע א* הוא בדברי , "שינוי פרופורציות"דר� נוספת להתמודדות הינה . מסייעת א* היא בהתמודדות

מדובר בדר� הסתכלות שבה הא� מציבה את מצבה או את מצבה של הילדה על מדרג יחסי לפיו . האמהות

זו על " חדשה"דר� הסתכלות . ת לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�מצב� קל יותר ממצב� של משפחות אחרו

ומקבלות את הכל בצורה , שכ� ה� נוטות פחות להתרגש מדברי� שקורי�, העול� מסייעת לה� בהתמודדות

  . שלה� ע� הילדה" אמיתית"מתו� ההשוואה להתמודדות ה, שקולה יותר

הדבר עולה בקנה . משתמשות בה�מקו� נרחב בדברי האמהות נית� למנגנוני ההגנה השוני� שה� 

שמהלל את התמודדות האד� באמצעות מנגנוני ההגנה ) Vaillent, 1993(אחד ע� דבריו של וואילנט 

ה� מספקי� . מנחמי� ומסייעי� בהתמודדות, בריאי�, מנגנוני ההגנה ה� יצירתיי�, לטענתו. השוני�

. לולא כ� היו מציפי� את האד�ש, אשליה שמסננת את הכאב ומסייעת להתמודד ע� אירועי חיי�

ולדעתו אד� שמשתמש במנגנוני , ההתייחסות שלו למנגנוני הגנה היא במוב� של התמודדות ואדפטציה

נית� לראות כי . מתפקד טוב יותר ומצליח לשרוד במצבי� קשי�, ההגנה שלו בחכמה ולא נלח� בה�

אני סבורה כי . אינטלקטואליזציה ועוד, התקה, הדחקה, האמהות משתמשות במנגנוני� שוני� כגו� הכחשה

שכ� נוצרת אצל� התנגשות בי� הצור� , לחלק מ� האמהות יש קושי ע� האינטלקטואליזציה וריבוי המידע

ובחלק מהמקרי� ה� מעדיפות את ההכחשה שכנראה מסייעת לה� יותר , בידע לבי� הצור� בהכחשה

שבו , ג� כ� מנגנו� הגנה, למעשה, בלה הינונראה כי חלק ממה שתואר על ידי האמהות כק. בהתמודדות

  .הא� מכחישה את חומרת בעייתה של הילדה על ידי תיאורה כילדה רגילה ואפילו יוצאת דופ� לחיוב

דר� נוספת שנמצאה כמסייעת מאד להתמודדות האמהות היא ההשוואה החברתית והדר� בה 

 ,England(ורה נרחבת אצל אינגלנד נושא זה מופיע בצ. משמעות חיובית לילדה" מייצרות"האמהות 

שמציי� כי יכולת ההתמודדות של האד� היא בחלקה פונקציה של המשמעות שהאד� נות� ) 1986

אול� ברור שלחלק , יצירת המשמעות היא בעיקרה תהלי� אישי. להתנסויותיו ולהתרחשויות בעולמו
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כא� האמהות מתייחסת ה� לכ�  ההשוואה שעורכות. מהמשמעויות יש הומוגניות תרבותית או קבוצתית

וה� רואות את הטוב , בכ� שהילדה היתה יכולה להיות פגועה יותר" חצי הכוס המלאה"שה� רואות את 

ה� לדמיו� בהתמודדות הכרוכה בגידולה ביחס לאחיה , ")…זה הרבה יותר קשה…אוטיסט לפי דעתי("שבמצבה 

. רי� אחרי� שמתמודדי� בצורה שונה משלה�וה� ביחס להו) "…לגדל אותה זה כמו לגדל את האחרי�("

הילדי� ("ג� הדר� בה האמהות מתארות את הילדה ואת ייחודה קשורה לאותה דר� התמודדות , בנוס*

  . ")האלה יש בה� משהו שובה לב

היא דר� , צורת התמודדות ייחודית שמופיעה כא� ויש מקו� להרחיב עליה את ההתייחסות

) ביחד ע� ב� זוגה(אול� הרגישה , דה את רונית שסובלת מתסמונת דאו�שרו� יל. ההתמודדות של שרו�

ה� החליטו . לאחר הלידה שאי� ה� מסוגלי� לקבל החלטה מיידית הא� ה� יכולי� להתמודד ע� גידולה

. על מנת לבחו� את כל ההשלכות ולהחליט בצורה הנכונה לדעת�, לקחת פסק זמ� של שלושה חודשי�

, חשוב לציי� שזו איננה דר� התמודדות מקובלת. צל משפחה אומנת מחו� לקיבו�בזמ� זה שהתה הילדה א

דר� התמודדות זו עומדת בסתירה . שנית� ללמוד ממנה דברי� רבי�, אלא המצאה פרטית של שרו� וב� זוגה

מתייחס לשלושת , לדוגמא, )Winnicott, 1975(וויניקוט . ילדי�-לתיאוריות המקובלות בנושא קשרי הורי�

בטיפול האמהי . ודשי החיי� הראשוני� של התינוק בה� הוא חווה חרדה גדולה של כיליו� והתפרקותח

ובהעדר הטיפול הזה עלולה , שמאפשרת את תחושת הקיו� והזהות) holding(הראשו� יש החזקה אמהית 

טבע את המונח ) Bowlby, 1969(בולבי . להתרחש בהמש� פגיעה חזקה בקשרי� שבי� הא� לילדה

יש צור� , על מנת שתווצר התקשרות. ביחס לקשרי� בי� הא� והילד) attachment(תקשרות ה

וכ� במספר מטפלי� קט� על מנת שתגדל , באינטראקציה רבה בי� הא� לתינוק בחודשי החיי� הראשוני�

הא� יוצרת . הוא מציי� כי ההיקשרות לא� מספקת את הצרכי� הראשוניי� של הילד. רמת ההתקשרות

מנגנו� זה מספק עבורו מקלט מפני סכנה ובסיס בטוח ממנו הוא . תומכת ומגינה, התינוק סביבה חמהעבור 

מעניי� לראות כי בדר� בה מתארת שרו� את הדברי� נראה כי דר� ההתמודדות . יכול לפתח את העצמאות

אותו " ק הזמ�פס"נראה כי , אלא שיותר מכ�, לא רק שלא פגעה בילדה ובקשרי� בי� הילדה לא�, בה בחרו

רגשי , והא� אינה מדווחת על סימני שאלה, לקחו ההורי� מקל היו� בצורה ניכרת את ההתמודדות שלה�

היו� אני יכולה להגיד שבלי זה "וכפי שהיא מציינת , אשמה או א* קושי כפי שעולה בדברי האמהות האחרות

יכול להיות , יכול להיות שהיינו מאד כועסי�, יש לי הרגשה שהיינו מאד מכי� על גורל] שלושת חודשי ההתלבטות[

מקור לחיזוק הזוגיות ולתחושה שה� יכולי� , כנראה, תקופה זו היוותה. "…שהיינו מאד מאד ממורמרי�

, להמשי� ולגדלה, לאחר שלושה חודשי�, ועל כ� ההחלטה שקבלו, להתמודד יחד ע� גידולה של רונית

ות של הבחירה המחודשת היא ששרו� וב� זוגה שקלו את המשמע. בה" בחירה מחודשת", למעשה, מהווה

ההבדל בי� שרו� , לכ�. לבחור בגידולה של רונית, על א* הקשיי�, והחליטו, היתרונות והחסרונות שבמצב
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ולא כמצב שנכפה עליה , לבי� אמהות אחרות הינו ששרו� תופסת את מצבה כמצב שבחרה בו במודע

שרו� מתייחסת בדבריה לשאלה איפה רונית . הפיק את הרע במיעוטוהיא צריכה ל, כשאר האמהות, ושממנו

בהיעדרה , כלומר, "…אז היא היתה הרבה יותר, כל עוד שהיא לא היתה בבית"ומסבירה , תתפוס פחות מקו�

  .תפסה רונית מקו� נרחב הרבה יותר במער� המשפחתי מאשר בנוכחותה

אול� לא נית� לו מקו� , סייע בהתמודדותהסיוע בתו� המשפחה ודפוס הזוגיות נתפס א* הוא כמ

)אני חושבת שאנחנו משפחה נ"בהקשר זה בולטת התייחסותה של רחל שאומרת . בדברי האמהות, יחסית, רב

בשל כל הקשיי� , לדעתי עולה כא� מנגנו� הגנה נוס*. "…של צניעות, modestyאה בלי שו� טיפה של )ל)פ

רחל משתמשת במנגנו� של מעי� , הפגועה וה� ע� הקיבו�ה� ע� הילדה  –אית� ה� נאלצי� להתמודד 

היא מדגישה רק את הטוב , כאשר במקו� לדבר או א* לחוש את הדברי� הקשי�, תגובת היפו�

  .את המצוקה בה היא נמצאת, לדעתי, והיא עושה זאת בצורה מוגזמת שמדגישה, שבמשפחה

מנגנוני הגנה ודרכי התמודדות : �נית� לומר שהאמהות מתמודדות בעזרת שני מכניזמי� מרכזיי

, בולטת כא� העובדה שבניגוד להגדרת� השכיחה בספרות כאלמנטי� הקשורי� בתרמית מסוימת. מודעות

מודעות לו והתייחסות תמידית , מהווי� כא� מנגנוני ההגנה דר� התמודדות הבאה בד בבד ע� הכרה במצב

  .לקשיי� העולי� ממנו

  

        " " " " …ומזה אי אפשר לברוחומזה אי אפשר לברוחומזה אי אפשר לברוחומזה אי אפשר לברוח    …לד הפרטי של�לד הפרטי של�לד הפרטי של�לד הפרטי של�אחרי הכל זה היאחרי הכל זה היאחרי הכל זה היאחרי הכל זה הי: ": ": ": "החוויההחוויההחוויההחוויה. . . . 3333

 ע�בחווית הא� בולטי� בעיקר הצדדי� הרגשיי� הקשי� והכואבי� של חווית גידולה של ילדה 

ע� פיגור מתארי� את משבר לידת הילד ) Fortier and Wanlass, 1984(פורטייר וואנלאס . שכלי פיגור

המופיע לאחר שלב , הצער הוא השלב השלישי שלב. כתהלי� הכולל שלבי� שוני� שעוברי� ההורי� שכלי

חוסר , עצבות, האשמה, והוא כולל כעס, ושלב ההכחשה] קהות חושי� ע� קבלת הידיעה[ההתנגשות 

כאשר בוחני� את חוויית האמהות . בדידות ומודעות לבעיות לא פתורות, ספק עצמי, תחושת שוני, אוני�

המלי� שחוזרות במידה רבה אצל . מתארות רגשות דומי�נית� לראות שג� ה� , לשוני-מ� ההיבט הספרותי

במחקר זה לא נית� לתחו� את תחושת , בניגוד למתואר בספרות. עצב וכבילות, בכי, האמהות ה� תסכול

אלא נראה כי הרגשות הקשי� והטראומטיי� מופיעי� מייד בהתחלה , הצער רק לשלב אחד בהתמודדות

נראה כי כל . ולאחר מכ� בכל מעבר, )חשה כפי שמופיעי� בספרותבדר� כלל אי� תיאור של התנגשות והכ(

ממסגרות החינו� בתו� הקיבו� , מבית התינוקות לבית הילדי�(מעבר אותו חוות האמהות ע� בנותיה� 

. מחזיר את האמהות לטראומה ההתחלתית) 'היציאה למסגרת חו� ביתית וכו, למסגרות החינו� המיוחד

המבטאי� תחושה קשה של סיטואציה שאי� כל דר� ' כבילות'או ' כובד'� בולט השימוש בביטויי� כגו

כא� בא לידי ביטוי בצורה בולטת . ובעצ� משדרת תחושה של חוסר אוני� וחוסר מוצא, להיחל� ממנה
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בקיבו� בני קבוצת הגיל גדלי� יחד וחווי� יחד ע� הוריה� את כל שלבי המעבר . הייחוד שבקיבו�

אלו מבליטי� את חריגות� של הילדות שאינ� עוברות כשאר בני גיל� את המעברי�  שלבי�, על כ�. במשות*

ולמעשה מבליט שוב , אלא כל מעבר כזה מחייב את ההורי� להיער� למציאת פתרו� ייחודי, באופ� אוטומטי

  . ע� החריגות

למה זה קרה "העיסוק בשאלה . חוויית האמהות כוללת ג� את תחושות ההאשמה העצמית שלה�

מתו� , על א* שהיתה תחושה, וכ� תחושות ההאשמה העצמית מופיעי� מעט מאד באופ� יחסי" ווקא ליד

ההאשמה העצמית אמנ� לא מופיעה . שנושאי� אלו יופיעו בצורה בולטת הרבה יותר, סקירת הספרות

ל הנושאות העיקריות בעו. אול� נראה כי היא עולה בצורה מוסווית בתחושות האמהות, בצורה גלויה

אול� זה לא , ואפשר היה לצפות שתופיע טענה בולטת יותר כלפי בני הזוג, הטיפול בילדות ה� האמהות

אני אשמה ולכ� אני ג� "יתכ� שזהו המקו� בו מופיעה ההאשמה העצמית המוסווית במוב� של . קורה

לטת והיא נית� לקשור זאת לתחושה נוספת שעולה כא� בצורה בו, מאיד�". צריכה לשאת בעול הטיפול

כאשר מתוארת הבנה אמפתית עמוקה מאד של האמהות , "רק אני יודעת לטפל בילדה שלי"התחושה של 

  .את בנותיה�

חווית המלחמה והמאבקי� שמופיעה בצורה בולטת בדברי האמהות לא באה כלל לידי ביטוי 

או , האמהות בקיבו�מעניי� לחשוב הא� משמעות הדבר היא שהצור� להלח� הינו ייחודי לחווית . בספרות

  . שקיימות סיבות אחרות שיכולות להסביר את העדרו מהספרות

כמעט כל . האמהות חוות את בנותיה� דר� תיאור הילדה ויכולותיה ודר� המסגרת החינוכית

רק אצל רחל עולה תיאור . קושי ותסכול, האמהות מתארות את הילדה בצורה קשה שכוללת הרבה כאב

נראה כי חלק מהקושי של . וממצא זה מעלה מספר שאלות, "…לה בחיי� והיא מאושרת אני יודעת שטוב"שונה 

האמהות נובע מהאמפתיה שלה� לבנותיה� ולהרגשת החריגות שלה� ושל העלבונות שה� נאלצות לספוג 

לדעת , שכ� הבת שלה מאד פגועה ועל כ�, אולי אצל רחל התחושה הזו היא קצת יותר קלה. יו�-בחיי היו�

שכ� הילדה , רחל לא צריכה לעסוק ולכאוב את המודעות של הילדה לחריגותה. היא לא מרגישה, רחל

יתכ� שישנ� גורמי� . ועל כ� רחל מתנחמת בעובדה שהיא מאושרת, נמצאת במעי� בועה משל עצמה

  . אול� ה� לא באו לידי ביטוי בראיונות, נוספי� שיכולי� להסביר את ההבדל הזה

. ינוכית בולט ההבדל בי� כלל הבנות לבי� הבנות הסובלות מתסמונת דאו�בהתייחסות למסגרת הח

ואני משערת שטמו� כא� , רק האמהות של האחרונות מרוצות מהמסגרת החינוכית בה נמצאות בנותיה�

התחושה שעלתה בראיונות באופ� כללי היא שאצל האמהות שלבנותיה� תסמונת . משהו מורכב הרבה יותר

אני מניחה כי החברה נוטה יותר לקבל את הילדי� . לילדה עצמה הוא פשוט וקל יותר כל מה שקשור, דאו�

ועל כ� ההתמודדות והחוויה של , הסובלי� מתסמונת דאו� בהשוואה לילדי� הסובלי� מסוגי פיגור אחרי�

בשני� האחרונות נער� מסע יחסי ציבור מתוקשר ומקצועי המציג את ילדי . האמהות הללו שונה א* היא
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. סמונת דאו� כבעלי אינטליגנציה גבוהה יחסית לילדי� חריגי� אחרי� וכבעלי פוטנציאל שיקומי גבוהת

ביחס למיתוסי� חברתיי� ואישור חברתי כחלק ) England, 1976(הדבר מתקשר לתיאוריה של אינגלנד 

תית או לחלק מהמשמעויות יש הומוגניות תרבו). כפי שצוי� ג� לגבי ההתמודדות(מבניית המשמעות 

בחברה . י תהלי� מתמיד שבה היא מובנת ומשותפת לאנשי� אחרי�"והמשמעות נשמרת רק ע, קבוצתית

הצלחתו של מסע יחסי הציבור מתבטאת בהקניית משמעות קבוצתית לגבי ילדי� הסובלי� , שלנו

לחבק  שמתחשק", טובי�, חמודי�, כגו� ילדי� חמי�, הכוללת בעיקר מיתוסי� חיוביי�, מתסמונת דאו�

  .ומכא� שהתחושה של האמהות טובה יותר, ועל כ� קל יותר לשלב אות�, "אות�

חווית הקשרי� במשפחה ובמשפחה המורחבת נותנת מקו� ג� לתחושות של התעלמות או חוסר 

כתומכת וכמקור מרכזי , כהנגדה למשפחה הגרעינית הנתפסת כמקבלת, סיוע מצד המשפחה המורחבת

, קרובי משפחה, שמציי� כי במקרי� רבי�) Beresford, 1984(זוק אצל ברספורד ממצא זה מוצא חי. לסיוע

בספרות לא . מתקשי� להציע להורי� תמיכה רגשית בגלל הצער שלה� על נכות הילד, ובמיוחד סבי�

מצב זה משק* ג� את . נמצאה התייחסות רבה לאחאי� ולהתמודדות� ע� סיטואציית החיי� שלה�

ובמקרי� מסויימי� הדבר א* , היתה התייחסות רבה להתמודדות של האחאי�שכ� לא , ממצאי המחקר

שכ� בחוויה , שכלי פיגור ע�הא� האמהות מודעות לקשיי� אות� חווי� אחיה של הילדה , העלה שאלות

 שכלי פיגור ע�כמקבלי� את הילדה , ואת האחאי� בתוכה, שלה� האמהות תארו את המשפחה הגרעינית

יתכ� כי יש כא� אידאליזציה של המצב מצד האמהות או . נאי� או סימני שאלהקבלה מושלמת וללא ת

קיימת ג� האפשרות שיש כא� מקרי� ייחודיי� בה� יש קבלה של הילדה . הכחשה של הקשיי� הקיימי�

אי� זה אומר , ג� א� יש מצב של קבלה, אול�, מצד אחיה ללא כל סימני שאלהשכלי פיגור  ע�

או שהיא לא פוגעת בה� עקב הוויתורי� שה� , � מבחינת תחושת השונותשהסיטואציה לא קשה לה

יתכ� שממצא זה מתקשר א* הוא לתחושת האשמה . כל אלו לא באו לידי ביטוי בראיונות. נאלצי� לעשות

עד , האמהות חשות אשמה גדולה כל כ� על לידת הילדה החריגה. של האמהות שלא הופיעה בצורה בולטת

האמהות . לחוש אשמה ג� על קשיי האחי� האחרי� ולכ� אי� לכ� ביטוי" קו�לא נותר לה� מ"כי 

, מתייחסות למשפחה הגרעינית כאל המקו� שבו מתייחסי� לילדה החריגה ומקבלי� אותה כמות שהיא

קבוצת הגיל וכיוצא , הקיבו�, המשפחה המורחבת –וזוהי בעצ� מסגרת יוצאת דופ� לעומת כל השאר 

  .י� בולטת הילדה בחריגותהשבה� ברוב המקר, בה�

אול� הקו שבלט יותר היה של , חווית הצוות הרפואי לא היתה אחידה מבחינת תחושות האמהות

במיוחד סביב , חוסר רגישות כלפיה� מצד הצוות הרפואי וחוסר ידע כיצד לדבר אית� וכיצד לסייע לה�

בורה שיש מקו� לתת את הדעת ואני ס, בספרות לא נמצאה כלל התייחסות לצוותי� הרפואיי�. הלידה

שכ� אי� ספק שזו חוויה שמקשה מאד על האמהות ויש , לממצא שהתגלה כא� מבחינת חווית האמהות

, השלב הראשו�, כפי שצוי� מוקד� יותר. מקו� לחשוב כיצד נית� להקל עליה� בשלבי� המוקדמי� והקשי�
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� שלצוותי� הרפואיי� יש בו מקו� ומכא, הוא שלב מאד טראומטי בחווית האמהות, מיד לאחר הלידה

באופ� מפתיע בולטי� בהיעדר� . ועל כ� חשובה המודעות לתפקיד שלה� וליכולת� לסייע לאמהות, נכבד

, וג� זה ממצא שיש לתת עליו את הדעת, העובדי� הסוציאליי� בתיאורי האמהות את הצוותי� הרפואיי�

ויתכ� כי א� , פרד מהצוות הרפואי בבית החולי�נוכח העובדה שעובד סוציאלי מהווה היו� חלק בלתי נ

בהמש� תובא התייחסות מפורטת יותר . אולי ג� חווית האמהות היתה שונה, היה לו מקו� משמעותי יותר

  .למקומ� של העובדי� הסוציאליי�

הפ� הבולט בקטגוריית החוויה הוא הפ� הבולט בהיעדרו ואלו ה� הקשיי� בתו� המשפחה 

האחות ע� /יארו כל האמהות את המשפחה הגרעינית כחסרת קשיי� בהקשר הבתכאמור ת. הגרעינית

  .הצרכי� המיוחדי� ואני מניחה כי האמהות בונות בחוויית� מקו� אחד בו אי� לה� כל התמודדות

  

        """"החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברו. ". ". ". "4444

שכ� , "החלו� ושברו"שבחרתי לקרוא לה , במחקר זה נית� מקו� רב מבחינת האמהות לתחושה זו

ארת בצורה חזקה את הכאב והצער העמוקי� שחוות האמהות מכ� שהחלו� לגבי בנותיה� לא יוכל היא מת

אולשנסקי . מצייני� כי הולדת ילד נכה גורמת אכזבה רבה להוריו) 1968(פורטובי� ורימרמ� . להתגש�

)Olshansky, 1962 ( תשהוא תגובת דחק פסיכולוגית מתמשכ, "צער כרוני"טבע בהקשר זה את המונח ,

אני חשה כי מונח זה תוא� את הממצאי� . המבטאת לדעתו את דר� ההתמודדות של ההורה ע� המשבר

חצי "והיכולת שלה� לראות את , כאשר לצד ההתמודדות המרשימה והמסתגלת של האמהות, שהתגלו כא�

ותו צער קיי� כל העת א, ולעשות ככל יכולת� על מנת לתת מעני� הולמי� לצורכי בנותיה�" הכוס המלאה

  .אשר בא לידי ביטוי פעמי� רבות בראיונות, כרוני

והכאב , הנושא שבלט בצורה החזקה ביותר בקטגוריה זו הוא ההשוואה לילדי� אחרי� בקיבו�

שכ� בקיבו� קיי� קושי רב יותר , אני מניחה כי ממצא זה קשור לאוכלוסיית המחקר הייחודית. העולה מכ�

, נראה לי כי בניגוד לעיר. "…זה מול העיניי�"כמו שאמרה סיגל , ילתיתעקב צורת החיי� האינטימית והקה

ובכ� לצמצ� , מקו� בו נית� להשאיר את הילד בעל הצרכי� המיוחדי� עד גיל שלוש ללא מסגרת חינוכית

נכנס למסגרת בית ) ע� פיגור שכליובכלל זה הילדי� (הרי שבקיבו� כל ילד , את החשיפה וההשוואה

לא באופ� , ממצא זה מוצא חיזוק בספרות. וההשוואה היא בלתי נמנעת, מספר חודשי�התינוקות בגיל 

) Dyson, 1997(בדבריה של דייסו� , אלא באופ� כללי ביחס למצבי דחק במשפחה, ישיר ביחס לקיבוצי�

בי� היתר בשל העובדה שהנכות , שטענה כי שנות הלימודי� בבית הספר עלולות להיות קשות במיוחד

המעברי� של קבוצת הגיל ממסגרת חינו� אחת לאחרת ה� מקו� נוס* שיוצר . לעיני כול�" לאוריוצאת "

ונית� לראות שישנו שימוש , שכ� כל מעבר מחזיר אות� לטראומה של הלידה, קושי רב עבור האמהות

ביות כא� עולה בצורה קשה העובדה שבקיבו� נוצרות מסגרות נורמטי. 'וכו' תסכול'בביטויי� דומי� כגו� 
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כבר נכתב רבות על הקושי להיות יוצא . שבה� קבוצת הגיל עוברת את כל שלבי ההתפתחות יחד, ונוקשות

; ללא קשר להבדלי� אינדיבידואליי�, דופ� במקו� בו מצופה מכול� לעבור את שלבי ההתפתחות בו זמנית

יש להניח שג� . בני גילוקל וחומר שהדבר נכו� לגבי מי שכל הווייתו הינה חריגה ויוצאת דופ� מזו של 

, האמהות עוברות יחד את שלבי גידול� של הילדי� בני אותה שכבת הגיל ולכ� השונות של הילדה מבטאת

אינו רק הפער בי� " החלו� ושברו"שהמושג , בהקשר זה, יש להניח. את שונותה שלה, עבור הא�, בעצ�

, הויתור על החלו� לגבי חייה שלה –תוק*  ואולי ביתר –אלא , החלו� לבי� המציאות של הא� לגבי ילדתה

מצהירה , בבחירתה לחיות בקיבו�, ג� הא� עצמה. כפי שהיו יכולי� להיראות לולא נולדה הילדה החריגה

בעצ� כי היא בוחרת לחיות את חייה כבוגרת במקו� בו יש חשיבות רבה לקבוצה כער� ולצמצו� הזיהוי 

  .ילדה חריגה במשפחה קוראת תגר על כל הדברי� הללו. האינדיבידואלי על חשבו� הכוח הקבוצתי

ש� בלט השימוש שחזר , נושאי� נוספי� שעלו בקטגוריה זו כללו את תגובת הא� בסמו� ללידה

, שכ� א* אחת מה� לא היתה מוכנה לכ� שקיי� סיכו� שיקרה משהו לא תקי�', הפתעה'פעמי� רבות במונח 

" היא לא תהיה פרופסור"אצל רוב� שימוש דומה במונחי� של וכ� את התאמת הציפיות למציאות בה חוזר 

וע� זאת הדבר , אני מניחה שדר� הביטויי� הללו יוצא הכאב הגדול על כ� שזו לא הבת לה ציפו. 'וכו

על מנת להתאי� את הציפיות " עובדת על עצמה"מהווה ג� מנגנו� הסתגלות בו הא� מתארת אי� היא 

מבטאות האמהות את תסכול� מכ� שהילדות לעול� לא תוכלנה להגיע  תחת מעטה של ציניות. למציאות

ההישגי� שאות� מזכירות . נורמטיביי� בקהילה הקיבוצית, או לפחות השאיפות להשיג�, להישגי� שהינ�

ברור שהישגי� אלו . האמהות כהישגי� מצופי� ה� בעיקר� הישגי� אקדמיי� הדורשי� כישורי� שכליי�

בהקשר זה ". חלו� ושברו"ועל כ� מתעצמות תחושות התסכול וה, יד� של הבנות לעול� לא יהיו בהישג

ג� כא� בא לידי ביטוי הישג חיי� שהינו . מזכירה תמר את העובדה שביתה לעול� לא תוכל ללכת לצבא

ועל כ� , שמהווה א* הוא אחד מהמעברי� שקבוצת הגיל חווה יחד, בעל משמעות רבה בחברה הקיבוצית

  .הינו כואב הויתור עליו

, בסיכו� נית� לומר שהכאב של האמהות הוא גדול מאד והוא מוצא את ביטויו בצורות שונות

להורי� רבי� , אני מניחה, ובאופ� כללי לתחושות שמשותפות, הקשורות באופ� ישיר לחווית החיי� בקיבו�

ובמעבר , � בתי ילדי�בי(הכאב הבולט ביותר מופיע סביב נושא המעברי� . לילדי� בעלי צרכי� מיוחדי�

כאשר נראה שכל מעבר כזה מחזיר את האמהות , )ממסגרת החינו� הקיבוצית למסגרות החינו� המיוחד

לשונית מעניי� -מבחינה ספרותית. לטראומה של ההתמודדות ע� לידת הילדה החריגה וע� תחושת האובד�

ות האמהות כשה� מתארות את לראות כי הדימויי� שמתארי� את המעברי� דומי� לדימויי� בה� משתמש

מקו� נוס* בו הכאב בולט מאד הוא בקושי להגיע ע� הילדה . התסכול והכאב, מבחינת ההפתעה, הלידה

ההימנעות מחווית חדר האוכל מדגישה את השונות ויוצרת נתק רב ה� מבחינת . אל חדר האוכל הקיבוצי

קבלת , בי� היתר, חיי� קיבוצי פירושהבחירה באורח , לעיל כפי שצויי�. האמהות וה� מבחינת הילדה
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 –הקולקטיב החברתי המצמצ� את ההבדלי� הפרטניי� בי� האנשי� ומדגיש את החוויות המשותפות 

נדמה שכא� באה לידי ביטוי ההחמרה של . חדר האוכל המשות* וכיוצא בזה, מעברי� של קבוצת הגיל

  .בפני המשפחות, ככזה, ד הקיבו�הקשיי� בגידול ילדה חריגה על רקע הקשיי� הנוספי� שמעמי

  

            """"…כאילו שיש ל� אבא קיבו� מעל הראשכאילו שיש ל� אבא קיבו� מעל הראשכאילו שיש ל� אבא קיבו� מעל הראשכאילו שיש ל� אבא קיבו� מעל הראש: ": ": ": "קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�. . . . 5555

הרי שההתייחסות לקיבו� תפסה , מכיוו� שנושא המחקר היה אמהות בקיבוצי�, מטבע הדברי�

ולא נית� היה למצוא קו , מעניי� היה לראות שההתייחסויות היו מאד מגוונות. מקו� מרכזי בכל הראיונות

ממצא נוס* הוא שלא נית� היה לקשור בי� מספר השני� . כל הראיונות מבחינת ההתייחסות לקיבו�אחיד ב

הופיעו ה� אצל , כמו ג� הכעסי�, הכרת התודה. שהא� נמצאת בקיבו� לבי� התחושה שלה ביחס לקיבו�

  .י�ל או בעקבות נישוא"וה� אצל האמהות שהגיעו לקיבו� דר� גרעי� נח, האמהות שה� בנות הקיבו�

הנושא הבולט ביותר בקטגוריה זו הינו המצוקה הנובעת מהשינויי� המבניי� והמצב הכלכלי של 

וחלק� א* נמצאי� , מרבית הקיבוצי� עוברי� היו� תהליכי שינוי מבניי�, כפי שצויי� מוקד� יותר. הקיבו�

ה בעקבות המצב כאשר האמהות תארו מצוקה קש, נושא זה קבל מקו� מרכזי בראיונות. במצב כלכלי קשה

על רקע זה בולטת ההתעלמות של מוסדות הקיבו� והגורמי� המטפלי� . הכלכלי והמבני המשתני�

ממצא זה עומד . מהמצוקה הנוצרת  אצל המשפחות הללו בעקבות השינויי� שעוברי� כיו� הקיבוצי�

בוצית משתדלת שטענו כי המערכת הקי) Margalit et al., 1991(בניגוד למתואר אצל מרגלית ואחרי� 

להיענות לרצו� ההורי� לאבחוני� או שירותי� מיוחדי� ומספקת משאבי� מהקהילה בהתא� לצורכי 

והשינויי� המואצי� בקיבוצי� ה� אלו , נראה כי השני� שחלפו בי� מחקר� לבי� המחקר הנוכחי. הילד

י� רבי� הוזכרה ובמקר, במחקר הנוכחי תואר קושי רב מבחינת המשאבי�. שיצרו את התחושה השונה

אני . המופנה למילוי צרכיה) ולעתי� א* היחידי(קצבת הביטוח הלאומי שמקבלת הילדה כמשאב העיקרי 

המערכת הקיבוצית , שכ� עקב השינויי� שעובר הקיבו�, מניחה שעובדה זו מעצימה את מצוקת האמהות

בניגוד למשפחה . ואלו יידחו נאלצת כיו� לקבוע את סדרי העדיפויות ולהחליט אלו צרכי� מקבלי� מעני�

ג� א� הדבר יבוא לעתי� על חשבו� , שחיה מחו� לקיבו� ויכולה להחליט על סדר העדיפויות שלה בעצמה

ועל כ� נשמעי� היו� קולות רבי� , הרי שבקיבו� סדר העדיפויות הוא קולקטיבי, הילדי� האחרי�

עד כדי מצבי� קשי� , יות בגי� הילדהומנסי� לצמצ� את העלו, "כמה הילדה של� עולה לנו"שאומרי� 

. הקושי הכלכלי משק* קשיי� נוספי�. מאד בה� יש צור� להסתדר ע� קצבת הביטוח הלאומי בלבד

בתמיכה הכלכלית בצרכיה של הילדה כתוצאה מהשינויי� , ראשית בהיבט של החרדה מהשינויי� שיתרחשו

היבט זה אולי . הצרכי� הללו מסופקי� ג� א� כיו�, ותהליכי ההפרטה העוברי� על חלק מהקיבוצי�

בולטת בחלק מהמקרי� תחושה קשה של חוסר אמו� בי� , שנית. משק* ג� את החרדה מהעתיד בכלל

לעבור וועדות מסוגי� שוני� , לדוגמא כאשר ה� נדרשות להביא קבלות על הוצאות. המשפחות לקיבוצי�
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כי ההיבט הכלכלי מהווה עבור האמהות אב�  נראה. או כשה� חשות בצור� לחתו� על הסכמי� ע� הקיבו�

דהיינו לא , לא רק את הילדה אלא בעצ� את המשפחה כולה, בוח� למידה בה הקיבו� מקבל או דוחה

בחנו את מצב� של ) 2000 (רימרמ� ואחרי� . אלא בעצ� המשפחה כולה היא חריגה, הילדה היא חריגה

ג� . מילוי צורכיה� של חברי� נכי� ומוגבלי� הנכי� בקיבו� המשתנה ואת ההשלכות שיש להפרטה על

נמצא , ע� זאת. ה� מצאו שהתמיכה העיקרית היא מהמשפחה הקרובה ולא ממוסדות הקיבו� הפורמליי�

אול� חשוב לזכור , במחקר� שהקיבו� ממשי� לספק לנכי� מקומות תעסוקה ומגורי� העוני� לצרכיה�

ויתכ� , ע� פיגור שכליחקר הנוכחי בו מדובר על ילדי� בשונה מהמ, שהמדובר בנכי� בעלי כישורי עבודה

הסבר אפשרי לכ� הוא חשיבותו של ער� העבודה והתפוקה המרכזי . שמכא� נובע ג� השוני בהתייחסות

, לעומת זאת; את ההשקעה בו" מחזיר לקיבו�"כאילו , שמסוגל כבר להשתלב בעבודה, נכה בוגר: בקיבו�

נתפסת , אפילו מזעריי�, אי פע� בעתיד תהיינה בעלות כישורי עבודהכאשר לא ברור א� , לגבי הילדות

על כ� יש להוסי* את העובדה שבמקרי� רבי� . ועל כ� מועמדת בספק, ההשקעה כנתינה ללא תמורה

ועל כ� מלכתחילה המשפחה כבר נתפסת , ממילא האמהות עובדות פחות בקיבו� בשל הצור� לטפל בבנות

  " .משתלמת פחות"או , יותר לקיבו�" יקרה"כ

נמצא כי במרבית הראיונות . ממצא מרכזי נוס* מתייחס לתחושת הקבלה או חוסר הקבלה בקיבו�

עדיי� נית� למצוא בי� השורות , וג� כאשר התחושה היא של קבלה, קיי� קושי בקבלת הילדי� בקיבו�

תמיכה מצד  למרות המקרי� בה� מתוארת. מקומות בה� עולה הכאב על כ�  שהקבלה אינה ממשית

, ונראה שמורגש כא� מאד חסרונה של רשת תמיכה חברתית, עלו תיאורי� רבי� של היעדר תמיכה, הקיבו�

יתכ� שתחושת חוסר הקבלה מתעצמת עקב . שאמורה להוות תמיכה, על א* המגורי� בקהילה קטנה

גי� הילדה הקשיי� הכלכליי� אית� מתמודד הקיבו� ותחושת האמהות כי החברי� חשי� שהעלויות ב

ממצא זה . ועל כ� יש לה� קושי ע� קבלת הילדה ומשפחתה" על חשבונ�"בעלת הצרכי� המיוחדי� באות 

שכ� הוא עומד בסתירה לממצאיה� של זליגמ� ודרלינג , מדגיש את המצוקה אותה חוות האמהות

)Seligman and Darling, 1997 ( כפריי� שטענו כי תמיכה של חברי משפחה חשובה יותר באזורי�

נית� היה . כאשר המשפחה המורחבת גרה בקרבת מקו� ומשמשת כמקור תמיכה משמעותי, ובערי� קטנות

אול� , לצפות שג� בהעדר משפחה מורחבת חברי הקיבו� ישמשו מעי� משפחה מורחבת מבחינת התמיכה

כאמור [רת העדר רשת התמיכה עולה ג� ביחס למקש. הדבר אינו קורה בפועל כפי שעולה בדברי האמהות

כאשר , ]פונקציה ייחודית בקיבוצי� של חבר קיבו� שמטרתו לקשר בי� המשפחה לבי� המוסדות השוני�

ישנ� מקרי� רבי� בה� המקשרת נתפסת כמחסו� , לצד אמהות שחשות שהמקשרת תומכת ומסייעת לה�

. חת האמהותכפי שהתבטאה א" ניסיו� לשבור אותנו"נוס* במקו� כסיוע בדר� לאישור הצרכי� וכאל 

צור� שלעתי� הוא חשוב לה� א* יותר , האמהות מדברות על הצור� בכ� שמישהו יחוש במצוקה שלה�
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התחושה המתקבלת היא שחוסר הקבלה של הילדה גור� . אול� הדבר אינו קורה, מהעזרה הקונקרטית

  .תחושה שמעצימה כמוב� את המצוקה, לחוסר קבלה של המשפחה כולה

נית� לראות זאת בכמה . ש עבור האמהות במובני� רבי� בתפקיד המשפחהנראה כי הקיבו� משמ

כלומר התחושה שהקיבו� הוא זה שאמור לקחת אחריות , "אבא קיבו�"באופ� בולט בקטגוריה : היבטי�

מצד אחד מופיעות תחושות של , לכ�. כגו� פניה למחלקה לשירותי� חברתיי�, ולחפש פתרונות לבעיות

א� כי בחלק מ� המקרי� כעס על הציפייה שמבטא הקיבו� להכיר לו תודה על (ורה הכרת תודה כאשר זה ק

מופיע כעס כאשר הקיבו� בתפקידו כמשפחה אינו ממלא את הפונקציות הללו ואינו , מצד שני). הסיוע הזה

ואני קושרת את הקושי , במרבית הראיונות חשתי קושי מצד האמהות לבקר את הקיבו�. לוקח אחריות

אני מניחה שקורה כא� תהלי� דומה לזה שעוברי� ילדי� שמתבגרי� ומגלי� . 'אבא קיבו�'ושת ההזה לתח

 לצד הרצו� להעביר ביקורת קיימת הכרת התודה וההערכה על כי ההורי�. כי הוריה� אינ� מושלמי�

� בולט הרצו. ומכא� הקושי לשפוט) לעתי� המוגבלת(ניסו לסייע כמיטב יכולת� ) ובמקרה זה הקיבו�(

. ולא מנצלות את הקיבו�, מהקיבו�" רווחי�"להראות כי האמהות לא מנצלות את המצב על מנת להשיג 

, כקהילה קטנה ע� משאבי� משותפי� מוגבלי�, עולה לעתי� תחושה של הזדהות האמהות ע� הקיבו�

 שמתארת את התחושות הקשות ביותר ביחס, אפילו רחל. ולכ� חשוב להדגיש את הצדדי� החיוביי�

כל זאת לאור סימני השאלה שעולי� . "…לעול� לא חשבנו לבזבז, אנחנו חברי קיבו# טובי�"אומרת , לקיבו�

וכ� נושאי� נוספי� כגו� התחושה של קיו� מעמדות בקיבו� והקשר בי� המעמד , בנושאי� שכבר הזכרתי

לא כל האמהות . וכ� סימני השאלה ביחס להשוואה בי� העיר לקיבו�, שלי לבי� המשאבי� שאני מקבל

גדול יותר מספר� של האמהות שחושבות , אול� מבי� אלה שמתייחסות לנושא, מתייחסות להשוואה זו

ממצא זה סותר את הראיונות שערכו לייזר ). או לפחות אותו הדבר(שבעיר היה יכול להיות טוב יותר 

, הקיבו� מסיבות שונותש� ספרו ההורי� שג� א� חשבו לעזוב את , )Leyser et al., 1988(ואחרי� 

נראה כי הנושא המרכזי . העזרה שה� מקבלי� בגידול ילד� בעל הצרכי� המיוחדי� שכנעה אות� להשאר

ברור . העולה כא� הוא קבלת הילדה ע� קבלת המשפחה לעומת דחיית הילדה ע� דחיית המשפחה כולה

יש היבטי� קשי� מאד עבור  לחווית הדחייה, שבסיטואציה בה הקיבו� נתפס בתפקיד המשפחה המורחבת

  .רק כשה� לא מהוות מעמסה כלכלית: לקיבו� רק על תנאי" טובות"האמהות חשות למעשה שה� . האמהות

  

  " " " " …אנחנו מאז שהדס נולדה לא נסענו לחופשאנחנו מאז שהדס נולדה לא נסענו לחופשאנחנו מאז שהדס נולדה לא נסענו לחופשאנחנו מאז שהדס נולדה לא נסענו לחופש: ": ": ": "צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�. . . . 6666

. בסיפורי האמהות עולי� צרכי� רבי� של הילדה ושל כל המעורבי� בגידולה בסביבה הקרובה  

דוגמא לכ� ה� המסגרות . על רקע החיי� בקיבו�, לדעתי, שאינ� מוצאי� מענה מתעצמי� חלק מהצרכי�

אני . והתחושה היא שלאמהות יש קושי רב להוציא את הילדה למסגרת של החינו� המיוחד, החינוכיות

מניחה שהקושי הכרו� בהוצאת ילד למסגרת של חינו� מיוחד הוא קושי אוניברסלי של הורי� בסיטואציה 
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האחד הוא שהמסגרת : וזאת משני טעמי�, אול� הקושי מתעצ� בקונטקסט הייחודי של הקיבו�, וכז

ועל הרקע , החינוכית בקיבו� היא קטנה ואינטימית ומשתדלת לענות על כל הצרכי� הייחודיי� של הילדי�

ילדי� בחברת ה. הקושי השני הוא הקושי החברתי. הזה האכזבה מהמסגרות החיצוניות גדולה עוד יותר

יש לו קושי רב להשתלב בפעילויות , כאשר ילד יוצא ללמוד במסגרת אחרת, הקטנה והאינטימית בקיבו�

, נית� לראות שג� האמהות שמביעות שביעות רצו� מהמסגרת החינוכית. החברתיות של חברת הילדי�

עובדה שכל הדבר הבולט לגבי צורכי הילדה הינו ה. מתארות את הקושי המתרחש עקב הניתוק החברתי

ואילו , יש שביעות רצו� מהמעני�, או יכולי� להיות מסופקי� במסגרת הקיבו�, עוד הצרכי� מסופקי�

. בולטת תחושת אי שביעות הרצו� של האמהות, כאשר מדובר בצרכי� שצריכי� להיענות מחו� לקיבו�

� מעלה באמהות ההשערה העולה מ� ההבדל הזה הינה שהצור� להוציא את הילדה מחו� למסגרת הקיבו

הוצאת הילדה מעמתת . מחו� לקיבו� –חרדות שאינ� קשורות לעצ� הצרכי� המסופקי� אלא למיקומ� 

באיזו מידה היא תתקבל מבחינה חברתית , מי יתמו� בה, את הא� ע� השאלות כיצד הילדה תסתדר

שתג� עליו מפני בחירה במסגרת , בי� השאר, בחירה של אד� בוגר לחיות בקיבו� פירושה. וכיוצא בה�

יש להניח כי החריגות מגבירה את הצור� של האמהות ; העול� החיצו� ג� א� יש בבחירה זו מחירי�

שיציאת הילדה למסגרת חינו� מיוחד מחו� , "גוזל, ע8*"להשאר במסגרת המוגנת ומקשה עליה� בתהלי� ה

  . לקיבו� מהווה חלק ממנו

 Leyser(בדומה לממצאי� של לייזר ודקל , לעצמ�צורכי האמהות ה� בעיקר צור� בחופש ובזמ�   

and Dekel, 1991 (יומיי� שכללו ג� העדר זמ� וצור� בטיפול והשגחה מתמשכי� בילד - שדנו בקשיי� היו�

שמעצימי� ', וכו" כבילות", "חוסר", "ויתורי�"האמהות משתמשות בביטויי� כגו� . בעל הצרכי� המיוחדי�

מהקושי הכרו� בטיפול האינטנסיבי בילדה בעלת " שחרור"� לעצמ� ובאת תחושת� ואת הצור� שלה� בזמ

דר� קטגוריה זו עולה בצורה מרומזת וכנראה ג� לא מודעת צור� יותר מורכב והוא . הצרכי� המיוחדי�

את הקושי של האמהות לקבל את , לדעתי, צור� זה מביא לידי ביטוי. הצור� בסיוע והיענות מצד הקיבו�

האמהות חשות שה� צריכות . דת הבת החריגה הקיבו� כבר לא מקבל אות� כמו שה�העובדה שלאחר לי

לדוגמא בדבריה של סיגל , הדבר בא לידי ביטוי. שבעצ� אי� מי שקשוב לצרכיה�, על זכויותיה�" להלח�"

היא העובדה שיש מי שחושב , שאומרת שמה שהיה מרגש אותה א� המקשרת שלה היתה מציעה לה עזרה

כלומר ההתייחסות לצרכי� מביאה לידי ביטוי בצורה עקיפה את הצור� שיקבלו . צ� הסיועעליה ולא ע

מענה . למרות הצטרפותה של הילדה החריגה למשפחה, כמו שמצופה מקיבו�, אות� כמו שה� ויטו כת*

תו� , שמתארת כיצד הקיבו� התגייס לעזור לה, חריג לצורכי האמהות עולה א* הוא בסיפורה של סיגל

י הצור� שלה ושל ב� זוגה בשעות שינה ומת� מענה לצור� זה באמצעות התגייסות של חברות שלקחו זיהו

חריג , אכ�, מעניי� לראות שהסיפור של סיגל הינו. את ניצ� לבית� אחת לשבוע על מנת שסיגל תוכל לישו�

ה� , קבלי� ממנושכ� סיגל מבטאת הכרת תודה מרובה לקיבו� ולכל הסיוע שה� מ, בנו* הסיפורי� האחרי�
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נראה שכאשר יש מעני� מסוג זה מצד . מבחינת תחושת הקבלה, ברמה הקונקרטית וה� ברמה הרגשית

קל יותר לא� להתמודד ע� כל המטלות הקשות הכרוכות בגידולה של ילדה בעלת צרכי� , הקיבו�

  .מיוחדי�

השפיעה ג� על , ששינתה את כל המער� המשפחתי, נראה שכניסתה של הילדה החריגה למשפחה  

, מעניי� לראות שאי� כמעט התייחסות מצד האמהות לצורכי האחאי�. יחס� של ההורי� לשאר ילדיה�

נראה כי יש לאמהות קושי . נושא זה כמעט ולא הופיע ג� בספרות המחקרית, וכפי שציינתי קוד� לכ�

יוו� שהאמהות עסוקות יתכ� שמכ. להתייחס לצורכי האחאי� ויכולי� להיות לכ� מספר הסברי� אפשריי�

וה� מעדיפות להאמי� , ה� אינ� פנויות לצורכי בני המשפחה האחרי�, השכלי פיגורה ע�מאד בצורכי הילדה 

כוס "יתכ� שהאמהות  לא יכולות לסבול עוד אשמה מעבר ל; "יסתדרו איכשהו"שהילדי� האחרי� 

יו� אי� -ולכ� ביו�, לגביההמלאה עד גדותיה בקשר להולדת הילדה החריגה והרגשות שיש " האשמה

למחויבות שהא� חשה , אולי, הסבר אפשרי נוס* קשור. לאחי� וקשה להרגיש את אשמת ההזנחה" מקו�"

ועל כ� היא נזהרת מלומר דברי� ) כפי שקורה ע� הקיבו�(כלפי ילדיה האחרי� ולדר� בה ה� יוצגו בראיו� 

או  השכלי פיגורה ע�� לקבל את אחות� לדוגמא הקושי שלה, שעלולי� להתפרש כביקורת שלה עליה�

אול�  יתכ� ג� שהילדי� קולטי� את המסר , קשה להניח שאי� לה� צרכי� ייחודיי�, ע� זאת. לטפל בה

שאי� לה� מקו� לבוא , ג� א� יש לה� קשיי�, וה� אכ� מתנהגי� בהתא�" להסתדר איכשהו"שעליה� 

מביאי� לידי ביטוי , שעות היו� בחברת בני גיל�שנמצאי� מרבית , יתכ� שהאחאי� בקיבו�. לידי ביטוי

שאינ� גרי� שכלי פיגור  בעליזאת בשונה מאחאי� לילדי� , את הקשיי� שלה� במסגרות שמחו� לבית

  .בקיבו�

צרכי� קונקרטיי� כגו�  –באופ� כללי נית� לראות כי האמהות מדברות בעיקר על שני סוגי צרכי� 

. שלא יערימו קשיי� מיותרי�, שיקבלו אות� כמו שה�, יותר מורכבי�וצרכי� , במידע וכיוצא בה�, בסיוע

דבר שיש להניח שמעורר תחושות כעס , חשוב לציי� שהאמהות מדברות על צרכי� שברוב� לא נעני�

אותו מבטאות האמהות במקרי� , יתכ� שהצור� במנוחה. א� כי ה� לא מדברות על כ� במפורש, ותסכול

יפה בלתי מודעת לחזור למצב שבו הילדה החריגה עדיי� לא היתה חלק שא, בי� השאר, מבטא, רבי�

  .מעולמה של הא�

        

        " " " " ????????????מה זאת אומרת רווחהמה זאת אומרת רווחהמה זאת אומרת רווחהמה זאת אומרת רווחה: ": ": ": "מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�. . . . 7777

דהיינו הקשר ע� העובדי� , הממצא הבולט ביותר בקטגוריה זו הוא הממצא הבולט בהיעדרו  

במקרי� בה� יש . ר ע� העובד הסוציאלי הוא מינימליהקש. הסוציאליי� וכ� ע� משרד העבודה והרווחה

ואינו מתייחס לצדדי� הרגשיי� ולתמיכה שהאמהות , הקשר הוא בעיקרו קונקרטי, קשר ע� עובד סוציאלי

א� מכיוו� שהוא לא קשוב , ישנ� ג� מקרי� בה� העובד הסוציאלי מוזכר בהקשר שלילי. כה זקוקות לה
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היתה תקופה שהלכתי לעובדת סוציאלית "כפי שמציינת סיגל , תפקידו או מכיוו� שלא ממלא את, למצוקות

מבקר ) א� לא בכול�(נתו� זה מעניי� נוכח העובדה שברוב המקרי� . "…ולא כל כ� התאי� לי אז הפסקתי…פה

יתכ� כי ג� . בקיבו�  עובד סוציאלי פע� בשבוע מטע� המחלקה לשירותי� חברתיי� במועצה האזורית

) מוטעית ככל הנראה(מתו� מחשבה , ליי� עצמ� אי� מודעות לצרכי� של המשפחות הללולעובדי� הסוציא

יתכ� כי יש ג� מקרי� בה� מוסדות הקיבו� אינ� מעודדי� פנייה אל . שהקיבו� ממלא את כל צורכיה�

בדומה לקושי שלה� לאפשר , "להוציא את הכביסה המלוכלכת החוצה"ג� על מנת שלא , העובד הסוציאלי

או מתו� מחשבה של מוסדות הקיבו� שה� עצמ� נותני� את כל , פגשי� לצור� המחקר הזהאת המ

והיא היעדר היענות , מדובר כא� על בעיה קונקרטית החוזרת על עצמה בסיפורי האמהות. המעני� לצרכי�

ג� ביחס למשרד . למרות שבפועל הוא נמצא במקו� והוא לכאורה זמי�, של העובד הסוציאלי לצרכיה�

בורות זו . בודה והרווחה בולטת הבורות הכמעט מוחלטת של האמהות לגבי השירותי� הניתני� בוהע

האמהות הראו בקיאות רבה בכל הנוגע . בלטה על רקע המודעות הגדולה ביחס למוסד לביטוח לאומי

) 2000(וממצא זה עומד בסתירה לממצאיה� של רימרמ� ואחרי� , לזכויות המגיעות לה� מהביטוח הלאומי

- דה(קולקטיביזציה והעברת הסמכויות ממוסדות הקיבו� לפרט ולמשפחתו - שגילו כי על א* הנטיה לדה

נית� אולי להסביר . אי� מודעות של החברי� לגבי מיצוי ומימוש הזכויות בביטוח הלאומי, )1994, מלא�

הפני� את שיתכ� וה� מתקשי� ל, סתירה זו בכ� שמחקר� של רימרמ� ואחרי� עסק בנכי� מבוגרי�

ואילו המחקר הנוכחי עסק באמהות לבנות צעירות שנאלצות כיו� , השינויי� המתרחשי� בקיבו�

ויתכ� כי א* מלכתחילה חשו כי עליה� לדאוג למיצוי הזכויות עקב השינוי , להתמודד ע� השאלות הללו

  .שינוי שבנותיה� כבר נולדו לתוכו, המתרחש בקיבו�

נראה כי האמהות מכירות את ". אהדה"ייחס לקשר ע� ארגו� הממצא הנוס* בקטגוריה הזו מת  

וא� מפאת חוסר הרצו� , א� מפאת הריחוק הגאוגרפי מהמרכז, הארגו� אול� לא מרבות להשתמש בו

וזאת מתו� מניעי� שהוסברו , ליצור קשר ע� הורי� אחרי� שמגדלי� א* ה� ילדי� ע� צרכי� מיוחדי�

כי בעוד שבקטגוריה הקודמת ברור כי האמהות לא נמצאות בקשר ע� , כא� עולה סוגיה מעניינת. קוד� לכ�

כא� עולה תמונה של ארגוני� , משרד העבודה והרווחה כיוו� שאינ� יודעות כי קשר כזה הינו אפשרי בכלל

בי� א� מדובר , בצורה די רחבה, שעומדי� לרשות� של המשפחות ובכל זאת ה� אינ� משתפות עימ� פעולה

נית� היה לצפות ליתר שיתו* פעולה לפחות ע� ). ילדי תסמונת דאו�" (ד"ית"א� מדובר בובי� " אהדה"ב

נית� להעלות מספר . גופא-העומד לרשות� של המשפחות ובא מתו� המסגרת הקיבוצית, "אהדה"ארגו� כמו 

יתכ� שה� אינ� . למרות שה� אינ� עולי� מפורשות מדברי האמהות, הסברי� לחוסר שיתו* הפעולה

ושיש בכ� , יינות להיות מתוייגות כאמהות לילדות חריגות במסגרת הרחבה של התנועה הקיבוציתמעונ

כפי שעלה בקטגוריה (להיות מוגדרת כחריגה " לא כדאי"הרחבה של תפיסת� את הקיבו� כמסגרת שבה 

  ").קיבו�"
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        סיכו�סיכו�סיכו�סיכו�

  .בו�בקי ע� פיגור שכלימחקר זה בא לבדוק את משמעות החוויה האישית של א� לילד 

לבי� , בכל מקו� ע� פיגור שכלינמצא כי ישנ� קווי דמיו� רבי� בי� הקשיי� שחווי� ההורי� לילדי� 

האמהות במחקר השתמשו במונחי� דומי� לאלה שנמצאו בסקירת . הקשיי� אות� חוות האמהות בקיבו�

ארי� בספרות נראה כי באופ� כללי הקשיי� המתו. ועוד" משבר השינוי", "צער כרוני"כגו� , הספרות

חשוב לציי� כי ההתמודדות , ע� זאת. וההתמודדות עימ� נחוו בצורה דומה ג� בקרב אוכלוסיית המחקר

ולהמשי� " חצי הכוס המלאה"שהוצגה בכל הראיונות הינה מרשימה ביכולת של האמהות לראות את 

ותר על הקשיי� בנושא זה נראה כי הספרות שמה דגש רב י. להתמודד על א* כל הקשיי� מבלי להשבר

ואילו ממצאי המחקר שמי� במוקד החוויה את ) 1986, למעט פורטובי� ורימרמ�(והמשברי� האפשריי� 

  .ההצלחות וההישגי� של האמהות

הבושה והסודיות המלווי� לעתי� את גידולו של הילד בעל הצרכי� המיוחדי� נתפסו א* ה� 

קהילה קטנה ואינטימית כקיבו� יכולה להיות והיתה מחשבה שלחיי� ב, כמרכיב מרכזי בחווית האמהות

נמצא כי . וה� על אופי רשת התמיכה הקיבוצית מאיד�, השלכה ה� על תחושת הבושה והסודיות מחד

אול� בפועל תארו התנהגות שחיזקה את התחושות , האמהות שללו בדבריה� תחושה של בושה או סודיות

התנגדות , ות ע� הורי� שלה� ילדי� בעלי צרכי� דומי�ציינו האמהות הימנעות מפגיש, לדוגמא, כ�. הללו

. וכ� העדרות מחדר האוכל הקיבוצי" אהדה"השתתפות מועטה במפגשי , להשתייכות לקבוצות תמיכה

אול� התחושה היא שהיתה , לא נית� לדבר על קו אחיד בממצאי�, מבחינת רשת התמיכה הקיבוצית

וה� הצור� שעלה מדברי האמהות לגבי , � תמיכה קונקרטיתה –ציפייה ליותר תמיכה מצד מוסדות הקיבו� 

  .הרצו� שלה� שיביעו התעניינות בה� ובמה שעובר עליה�

נושא נוס* שעמד לבדיקה כסוגיה שעלולה להשפיע על חווית האמהות הוא המבנה החברתי 

בי� ההשערה שהועלתה היתה שהאמהות יחושו קושי ביחס ליכולת� לקבל משא. והכלכלי של הקיבו�

השערה זו ). מתו� פחד שהדבר בא על חשבו� ילדי� אחרי�(כלכליי� למילוי הצרכי� המיוחדי� של הילדי� 

ומידת הקושי אליה נחשפו האמהות כתוצאה מנושא זה היתה א* גדולה יותר , התאמתה במלואה

מני נמצא כי ברוב המקרי� האמהות מתארות מצב בו הקיבו� מעלה סי. בהשוואה להשערה ההתחלתית

, )לעתי� תו� השוואה לצרכי� של ילדי� אחרי� בקיבו�(שאלה רבי� לגבי הצרכי� המיוחדי� של בנותיה� 

לגבי עלותה של הילדה לקיבו� ביחס לכספי� אות� מקבלת המשפחה " התחשבנויות"וא* נערכות 

נובע  אני סבורה כי הקושי הגדול של האמהות לעומת אמהות שאינ� גרות בקיבו�. מהביטוח הלאומי

ולאמהות או למשפחות אי� יכולת לקבוע את סדרי העדיפויות שלה� " סגור"מהעובדה כי מדובר בתקציב 

וא� הקיבו� , אלא סדרי העדיפויות נקבעי� בצורה קולקטיבית ביחס לכל ילדי הקיבו�, בתו� המשפחה
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ליט על טיפול למשפחה אי� יכולת להח, מחליט שהילדה לא תקבל טיפול של קלינאית תקשורת לדוגמא

והדבר , וכ� בחירה הינ� גורמי� הקשורי� בספרות להתמודדות טובה" שליטה בעול�. "כזה על דעת עצמה

או אפילו בחלק קט� , וכ� חוסר היכולת שלה� לשלוט בעול�, בולט כא� בעצ� היעדר הבחירה של האמהות

  .תלמשל בתקציב ובסדרי העדיפויות הכלכליי� בתו� המשפחה הגרעיני, ממנו

. במיוחד לעת צרה, נית�  היה לצפות כי בקיבו� תהיה משמעות לקהילה במוב� של סיוע לחבריה

שרק את חלקה נית� להסביר על רקע השינויי� בפניה� , בעבודה זו בולטת בהיעדרה תמיכה של הקיבו�

ת על שינויי� שמציבי� את משפחתו של הילד ע� הצרכי� המיוחדי� כמתמודד, עומדי� הקיבוצי� כיו�

מ� הראיונות ; אול� היעדר התמיכה אינו רק על רקע כלכלי. משאבי� מוגבלי� מול צרכי� כלכליי� אחרי�

תחושה זו באה לידי . עולה בצורה חזקה התחושה כי ישנו קושי לקיבוצי� להתמודד ע� חריגי� בתוכ�

ילה בחדר האוכל הראשו� הוא ההימנעות מהאכ: ביטוי בשני היבטי� מרכזיי� המאפייני� את הקיבו�

כי , נראה. מוסד מרכזי ומשמעותי ג� בקיבוצי� הנמצאי� בשלבי� שוני� של תהלי� ההפרטה, הקיבוצי

כניסתה של הילדה החריגה הופכת את המשפחה כולה לחריגה ולכזו שנוכחותה פחות רצויה במוסדות 

ני� אות� עוברת הילדה ההיבט השני הוא הקושי בשלבי המעבר השו. אות� מבטא חדר האוכל, הקיבוציי�

בעוד שבני קבוצת הגיל והוריה� חווי� את כל מעברי החיי� . בעלת הצרכי� המיוחדי� ע� בני כיתתה

שאינו מקבל , את המשפחה ע� חריגותה של הבת וע� הצור� שלה�, מחדש, מעמת כל מעבר כזה, יחדיו

  .למצוא פתרו� ייחודי בכל מעבר ומעבר, תמיכה מהקיבו�

מהווה מסגרת תומכת למשפחות ע� צרכי� מיוחדי� במוב� , אמנ�, ולה כי הקיבו�מ� העבודה ע

אול� העבודה הביאה לידי ביטוי תחושות לפיה� . של סיפוק צרכי� ומת� מסגרות לימודיות וחברתיות

, היותה בקיבו� מעצימה את הקשיי� שלה במקו� להחליש אות�, כאשר משפחה היא ע� צרכי� מיוחדי�

וג� כי הראיונות הראו בצורה , מידה בפני הקיבו� דרישות כלכליות שכיו� ה� בעייתיותג� כי היא מע

קושי שבא לידי ביטוי בצורה מאד חזקה במעברי� ובמוסדות , בולטת שבקיבו� יש קושי ע� שונות

העובדה שממצאי� אלו עומדי� בסתירה לממצאי . בראש ובראשונה בחדר האוכל, קיבוציי� שיתופיי�

על רקע השינויי� המבניי� העוברי� היו� על , כאמור, דמי� בנושא יכולה להיות מוסברתמחקרי� קו

שינויי� שהשפעותיה� עדיי� לא באו לידי ביטוי במחקרי� הקודמי� שנערכו , התנועה הקיבוצית

  .בקיבוצי�

חשוב לציי� כי הדברי� הנאמרי� כא� מתבססי� על התחושות הסובייקטיביות הקשות , ע� זאת

מת� , רפואיי�-וישנ� ג� גורמי� אובייקטיביי� של סיפוק צרכי� שנעני� כגו� טיפולי� פרא, מהותשל הא

  . מעני� של מטפלת צמודה כל עוד הילדה נמצאת במסגרות החינו� הקיבוציות ועוד
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        תרומת המחקר לפרקטיקה של העבודה הסוציאליתתרומת המחקר לפרקטיקה של העבודה הסוציאליתתרומת המחקר לפרקטיקה של העבודה הסוציאליתתרומת המחקר לפרקטיקה של העבודה הסוציאלית. . . . בבבב

ע� י� העוסקי� באמהות לילדי� לא קיימי� בישראל מחקרי� איכותניי� נוספ, ככל הידוע לי

אני מוצאת כי תרומתו של המחקר לפרקטיקה של העבודה הסוציאלית הינה , בשל כ�. בקיבו� פיגור שכלי

  .בקיבו� ע� פיגור שכלישכ� הוא מאפשר היכרות ע� זווית ייחודית של ההתמודדות ע� ילדי� , רבה

מקומ� החשוב והמהותי של תרומתו של המחקר למקצוע העבודה הסוציאלית היא בזיהוי 

מכיוו� שהמחקר העלה מצוקה קשה . למרות היעדר� היחסי בסיפוריה� של האמהות, העובדי� הסוציאליי�

אני רואה חשיבות מרכזית במעורבותו של , של האמהות וחוויה המורכבת בעיקרה מגווני� קשי� וכואבי�

וב על התפקיד של העובד הסוציאלי יש מקו� לחש. עובד סוציאלי במת� תמיכה וסיוע למשפחות אלו

עד כמה הוא לוקח על עצמו את הקשר ע� המשפחות ובה� ילדי� ע� צרכי� , שנמצא בתו� הקיבו�

והפחד , יתכ� שיש לפעמי� פחד לפנות למשפחות. ואת העברת האינפורמציה הרלוונטית אליה�, מיוחדי�

מתו� מחשבה ' פיגור'מהשימוש במונח ולהימנעות , הזה קשור ג� לקושי שהיה לי להגיע אל המשפחות

, וא* אחד לא מוכ� לקחת על עצמו את התפקיד של לדבר אית�, שההורי� לא מודעי� למצב של ילדיה�

  .ועל רקע פחד זה בולטת חשיבותו של העובד הסוציאלי עוד יותר

, כיו�האמהות ציינו קושי מרכזי הנובע מהשינויי� הכלכליי� והמבניי� אות� עוברי� הקיבוצי� 

ממצא זה . שהופיע יחד ע� הבורות היחסית בנוגע למשרד העבודה והרווחה והאג* לטיפול באד� המפגר

שרואה את עצמו , יכול להוות בסיס לתרומה משמעותית לפרקטיקה שכ� מקצוע העבודה הסוציאלית

בדוק כיצד ול, צרי� לחדד את ההתייחסות שלו אל האוכלוסיות הללו, כמחויב למע� אוכלוסיות במצוקה

שכ� נראה שכיו� היכולת של השירותי� השוני� של משרד , נית� להגיע אל המשפחות הללו ולסייע לה�

  . וזאת בניגוד לקשר ע� המוסד לביטוח לאומי, העבודה והרווחה להגיע אליה� הינה מצומצמת

מתייחס להימנעות של , ועומד בסתירה לאינפורמציה הקיימת, ממצא נוס* שהופיע במחקר

מעורר התנגדות בקרב " קבוצת תמיכה"אני סבורה כי יתכ� שהש� . האמהות מהשתתפות בקבוצות תמיכה

כעובדת סוציאלית העובדת ע� משפחות המתמודדות ע� צרכי� . האמהות ואולי א* חשש מחשיפה

יתכ� , ועל כ�, אני מאמינה כי הכלי של קבוצות הינו כלי אפקטיבי שיכול לסייע להורי� במידה רבה, דומי�

קבוצת "לדבר על , ובמקו� להתייחס אליה כקבוצת תמיכה, ויש מקו� להגדיר את הקבוצה בצורה שונה

כאשר במהל� ההנחיה מסוג זה יעלו ממילא ג� הנושאי� , שאמורה לקד� נושאי� קונקרטיי�" משימה

וג� ה� ציינו , בחלק מהראיונות א* היתה התייחסות של האמהות לנושא זה. הרגשיי� וההתמודדות עימ�

מצאו כי ) Hamburg and Adams, 1967(המבורג ואדמס , בדומה לכ�. את הצור� בעצות קונקרטיות

להורי� היה . להורי� לילדי� חולי� היה צור� רב בחיפוש אחר מידע אודות המחלה ואפשרויות הטיפול

יכולי� לקלוט בשיחה  שכ� ה� הבינו שיש הגבלה לכמות המידע שה�, צור� באינפורמציה מוסמכת וכתובה

אני סבורה כי זהו ממצא . ג� אצל חלק מהמשתתפות במחקר עלה הצור� באינפורמציה כתובה. בעל פה
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ה� לגבי (שכ� יש לחשוב כיצד נית� לרכז אינפורמציה כתובה בצורה מסודרת , נוס* בעל חשיבות לפרקטיקה

ל על האמהות ולהגיש לה� את הסיוע לו ה� ובכ� להק) פגיעות ספציפיות וה� לגבי זכויות ושירותי� קיימי�

  .ג� כאשר הוא סיוע קונקרטי בצורת אינפורמציה כתובה, זקוקות

אמהות אל ה הצוות הרפואי הופיע במקרי� רבי� בהקשר של חוויה שלילית בנוגע להתייחסות 

ג� כא� אני רואה את מקומה של הפרקטיקה של העבודה . החל מהלידה ובהתמודדות שלאחריה

שכ� יתכ� ויש מקו� להעלות את המודעות של השירות הסוציאלי הקיי� בכל בית חולי� לגבי , ציאליתהסו

בנוס* יש לחדד את תפקיד . צורת התמיכה הרצויה לאמהות מיד ע� לידת הילד בעל הצרכי� המיוחדי�

לדי� בעלי העובד הסוציאלי כמנחה את הצוות הרפואי כיצד יש לסייע לאמהות ולדבר אית� לאחר לידת הי

ודניאלה א* מתארת , האמהות תארו תחושות קשות של התעלמות הצוות הרפואי מה�. הצרכי� המיוחדי�

והיא , על א* העובדה שהיה ידוע שנולדה לה ילדה ע� תסמונת דאו�, מצב בו היא נאלצה לשכב במסדרו�

מניחה שכא� יש מקו�  אני. מעלה את הצור� שמישהו מהצוות הרפואי יהיה קשוב אליה ואל מצבה הרגשי

  .רב לעובד הסוציאלי במת� תמיכה בימי� הראשוני� והקשי� כל כ�

כי התמיכה החברתית בקיבוצי� הינה רבה , כפי שצוי� כבר קוד� לכ�, נית� היה לחשוב

ותפקיד המקשר , נמצא בחלק מהראיונות כי האמהות חשות שה� אינ� נתמכות, בניגוד לכ�. ומשמעותית

נראה לי כי תפקידו של העובד הסוציאלי העובד בתו� . ולעתי� כלל אינו קיי�, ורכיה�אינו עונה על צ

ליצור קשר ע� המקשר ולהנחות אותו כיצד הוא , בנוס* לקשר שעליו ליצור ע� המשפחה, הקיבו� הינו

שכ� נמצא כי במקרי� רבי� האמהות חפשו את התמיכה ולאו , כמקשר יכול לסייע למשפחה ולתמו� בה

ממצא זה עומד בניגוד לממצא לגבי קבוצות התמיכה והקושי של האמהות . את העזרה הקונקרטית דווקא

אני סבורה כי בניגוד לקושי של האמהות לקבל תמיכה מחו� לקיבו� במסגרת . להשתת* בקבוצות מסוג זה

קיבו� על מנת שיוכלו להרגיש שה, ה� מעלות בראיונות אית� צור� רב בתמיכה בתו� הקיבו�, קבוצתית

  .מקבל אות�

ממצא נוס* שעלה כא� בצורה בולטת הוא התעלמות האמהות מצרכיה� ואולי א* ממצוקותיה� 

אני סבורה כי זהו . עלתה מצוקה של הסבי� שבאה לידי ביטוי לרוב בצורת התעלמות, כמו כ�. של האחאי�

רי� וע� הילדי� שכ� יתכ� שבשל הקושי הקיי� בהתמודדות ע� ההו, ממצא שיש לתת עליו את הדעת

כאל אוכלוסיות ) אחאי� וסבי�(הרי שנית� להתייחס לאוכלוסיות הללו , בעלי הצרכי� המיוחדי� עצמ�

  .ויש חשיבות רבה להעלאת המודעות למצוקותיה� הייחודיות ולחשוב כיצד נית� לסייע לה�, "זנוחות"

שיטות ייחודיות הכוללת המצאת , המחקר מעלה בצורה בולטת התמודדות מרשימה של האמהות

שמסייעת לא� בקבלתה ומתו� כ� בהתמודדות ע� , לדוגמא יצירת משמעות חיובית לילדה, להתמודדות

ולהפי� את הנלמד , אני סבורה כי יש מקו� ללמוד מניסיונ� של האמהות. הקשיי� הרבי� הכרוכי� בגידולה
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שתמש בניסיו� זה ולעזור על מנת שעובדי� סוציאליי� בשטח יוכלו לה, אולי בדר� של מאמר, כא�

  .למשפחות עימ� ה� עובדי� במציאת דרכי התמודדות שיקלו עליה�

  

אני סבורה כי ממצאי מחקר זה מדגישי� את קיומה של , חברתית מבחינת ההשלכות למדיניות

משרד העבודה . ושעד כה לא קבלה את תשומת הלב הייחודית לה היא נזקקת, נמצאת במצוקההאוכלוסיה 

או /ו שכלי אמנ� קבע מדיניות לגבי טיפול ביילודי� הלוקי� במחלות ובתסמונות המלוות בפיגורוהרווחה 

, אול� המדיניות הינה כללית ביותר, )1992(בעלי נכות מוגדרת המופיעה בתו� תקנות העבודה הסוציאלית 

העובד יו וא* כי נאמר בה כי מרגע קבלת ההודעה על לידת התינוק ויציאתו מבית החולי� לבית הור

וכ� כי , המשפחה צרי� ליצור קשר ע� המשפחה ולעבוד בתאו� ע� השירותי� השוני� הסוציאלי של

נראה כי , המשפחה העובד הסוציאלי של דייעל ית תקבל טיפול והתייחסות מתאימי� גרעינהמשפחה ה

בפני פורו�  להעלות, לדעתי, זהו בהחלט ממצא שיש מקו� .בקיבוצי� מדיניות זו אינה מיושמתבפועל 

  .מקצועי יישומי כגו� איגוד העובדי� הסוציאליי� או מנהלי המחוזות במשרד העבודה והרווחה

אני סבורה כי יש מקו� לבחו� שוב את מדיניות משרד העבודה והרווחה ביחס להתערבות ייחודית 

נת השירות לשיפור מבחי שכ� נראה שיש מקו�, ע� משפחות ובה� ילדי� ע� צרכי� מיוחדי� בקיבוצי�

חות פתו� התייחסות לשינויי� אות� עוברי� הקיבוצי� ולהתמודדות הייחודית הנדרשת ממש, הנית� כיו�

יתכ� שיש מקו� , א� ההבדל בי� המוסד לביטוח לאומי לבי� משרד העבודה והרווחה כה בולט לעי� .אלו

נית� להתרש� כי בעוד . ליע� פיגור שכלמסד את הקשרי� בי� שני הארגוני� הללו ברמת הסיוע לאנשי� 

הרי שבמשרד העבודה והרווחה אי� פעילות ייזומה ליידוע , המוסד לביטוח לאומי פועל בצורה מסודרת

נראה לי שלא נית� לתלות את האש� רק בעובדי� . לגבי זכויותיה�, הורי� לילדי� ע� צרכי� מיוחדי�

  .דיתברמה המשר, וג� פתרונות, אלא לחפש הסבר, הסוציאליי� בשדה

ליידע את אנשי האג* לטיפול באד� המפגר במשרד העבודה והרווחה לגבי , לדעתי, יש מקו�

ולחפש פתרונות שיגבירו ) תו� הדגשת העובדה שמדובר בממצאי� ראשוניי�(הממצאי� העולי� מהמחקר 

 reachingלדוגמא באמצעות , את מודעות� של ההורי� ושל העובדי� הסוציאליי� בשטח לגבי זכויותיה�

out החזקי� "במצב הנוכחי עלול להיווצר מצב בו . בהתא� לפירוט שיתקבל מ� המוסד לביטוח לאומי

מי שממילא יודע לחפש פתרונות וליזו� שאלות לגבי זכויותיו הוא ג� זה שיגיע  –" מתחזקי� יותר

ה� , פגוע פעמיי� ייצא" אינו יודע לשאול"ואילו מי שמלכתחילה , למקורות מידע ולמיצוי זכויות רב יותר

  .מהיעדר מידע וה� מהעובדה שאפילו לא ידע שיש מקו� שבו מצוי מידע כזה ואפשרויות סיוע

בצורות ובפורומי� שוני� ע� תהלי� השינוי , ישנה תחושה כי התנועה הקיבוצית מתמודדת כיו�

ו� מיוחד אני סבורה שיש מקו� ליצור פור. העובר על התנועה הקיבוצית והדרכי� להתמודד איתו
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השלכותיו האפשריות , שיתייחס לקשייה� של המשפחות ע� הצרכי� המיוחדי� בקיבוצי� על רקע השינוי

  .לגבי המשפחות הללו והדרכי� לפתרונ�

        

        המחקרהמחקרהמחקרהמחקר    הערכתהערכתהערכתהערכת. . . . גגגג

אמינותו של המחקר , שצרי� לעמוד באמות מידה של תוק* ומהימנות, שלא כמו במחקר כמותי

י "בחינת קריטריו� זה נעשית ע. Trustworthiness - לתת אמו� בממצאי� האיכותני נבדקת במידה בה נית� 

וכ� על ידי הצגת הפרשנות לנחקרי� , הצגת הממצאי� והפרשנות העולה מה� לאנשי מקצוע נוספי�

כגו� עובדי� , ממצאי המחקר והפרשנות שהועלתה בעקבותיה� הוצגו לאנשי מקצוע נוספי�. עצמ�

  .אשר אישרו אות�, סוציאליי� העוסקי� בתחו�

ישנ� מקרי� שהממצאי� , כפי שציינתי מוקד� יותר בפרק זה, לגבי התאמת הממצאי� לספרות

ויתכ� , וישנ� מקרי� אחרי� בה� הממצאי� עומדי� בסתירה לספרות, תואמי� את הספרות בצורה מלאה

ה בספרות היא אוכלוסייה אשר ההתייחסות אלי, שהדבר קשור לאוכלוסיית המחקר הייחודית בקיבוצי�

  .מועטה ביותר

ואני מקווה כי הצלחתי להתגבר עליה , סכנת מעורבות היתר של החוקר קיימת במחקרי� מסוג זה

א� כי אני מודעת לכ� שהיו מקרי� בה� הזדהיתי , המודעות שלי לקושי זה ובדיקה עצמית מתמדת ל ידיע

ה אותי לתהלי� של רפלקסיביות לאור� העובדה כי אני אֵ� בעצמי חייב .ע� מצוקותיה� של המרואיינות

ולדרכי� , תהלי� שבו היה עלי להיות מודעת להשפעה של המרואיינות עלי ושלי עליה�, הראיונות וניתוח�

המודעות הרבה שלי למקומי כמראיינת . בה� השפעות אלו היו עשויות לבוא לידי ביטוי במהל� הראיונות

סייעה לי להפריד בי� מה שנאמר לי לבי� התחושות , ה�ולאמפתיה שחשתי ע� דברי האמהות ותחושותי

  .האישיות שעלו בי בעקבות הדברי�

לא היה באפשרותי להגיע למסמכי� . ניתוח מסמכי� מוכר א* הוא כדר� לבדיקת אמינות המחקר

אול� אני סבורה שהממצאי� מהראיונות מתחזקי� מתצפיות שערכתי וכ� מהיכרות , שיסייעו לי בסוגיה זו

  .ה שיש לי ע� משפחות שמתמודדות ע� קשיי� דומי� במועצה האזורית בה אני עובדתעמוק

וכניסתו אל המקומות הפרטיי� , מחקר מסוג זה מעלה שאלות רבות לגבי המעורבות של החוקר

שכ� , במחקר הנוכחי חשתי פעמי� רבות קושי עקב סוגיה זו. והאישיי� ביותר של משתתפי המחקר

והיה נדמה כי בחלק מהמקרי� , על כל מרכיביה, צורה מאד גלויה בחוויה שלה�האמהות שיתפו אותי ב

אני סבורה כי יתכ� שתחושה זו שלי עצרה אותי במקומות . ישנ� פרטי� שעשויי� לחשו* את זהות�

שכ� הייתי עסוקה מאד בחשיבה אי� נית� לטשטש , מסוימי� בניתוח המחקר או א* בתיאור המרואיינות

חשוב לי לציי� בנקודה זו כי . מנת שלא נית� יהיה לזהות את המשתתפות ובני משפחותיה�את הנתוני� על 

הקיבוצי� ה� , שכ� האר� היא קטנה, אני עדיי� חוששת במידה מסוימת מאפשרות הזיהוי של המשתתפות



  139

אני מקווה שהצלחתי להסוות את הנתוני� בצורה כזו שתשמור על . קטני� והנושאי� מאד רגישי�

, ג� א� הדבר עלה במחיר של התעלמות מנקודות מסוימות שהיו אולי חשובות, � של המשתתפותפרטיות

נדמה לי כי הסוגיות שאות� בחרתי לטשטש שייכות . א� לא נית� היה להסוות את הפרטי� המזהי� לגביה�

י אשר אי� בהשמטת� מהמחקר כד, מקומות וכיוצא בה�, כול� לתחו� הפרטי� הקונקרטיי� כגו� שמות

  .לפגוע בתכני� שעלו בו

קושי נוס* שעלה במהל� הראיונות היה הצור� להשאר צמודה למסגרת אחידה של ראיו� ללא 

וכ� , אלא במידת האפשר רק ע� שאלת פתיחה כללית ולאחר מכ� שאלות הבהרה על דבריה�, שאלות

שהצלחתי לעמוד  אני סבורה.  הצור� להשאר אובייקטיבית ולאפשר לחומר לזרו� מבלי להשפיע עליו

  .על א* הקושי שנבע מתו� החומרי� האישיי� והכואבי� שעלו במהל� הראיונות, במגבלות אלו

כל הראיונות נותחו בצורה שיטתית . על ידי שיטת הניתוח, בי� היתר, הגברת האמינות הושגה

) Unrau and Coleman, 1997(באמצעות עבודה על פי שיטת הניתוח שהוצעה על ידי יונראו וקולמ� 

כאשר נעשה חיפוש אחר קטגוריות המשותפות לכלל , שכוללת זיהוי יחידות משמעות וחלוקה לקטגוריות

הממצאי� . בנוס* היתה התייחסות רבה ג� למוטיבי� לשוניי� שחזרו א* ה� בכל הראיונות. הראיונות

  .הדומי� שחזרו פעמי� רבות מגבירי� את אמינות המחקר

אני סבורה ששיטת המחקר הזו הינה הדר� , כא� ביחס למחקר האיכותניעל א* כל המגבלות שעלו   

מכיוו� שמדובר על נושאי� רגשיי� . היחידה באמצעותה נית� להגיע אל הממצאי� שמופיעי� במחקר זה

הרי שמילוי שאלוני� או שיטת מחקר כמותית אחרת לא היו מצליחי� להגיע אל הרגשות , ואישיי� כל כ�

אני סבורה שישנה חשיבות לכ� שהמחקר נעשה על ידי איש מקצוע , בנוס*. הראיונותהרבי� שעלו במהל� 

יתכ� כי חוקר . ועל כ� היתה כא� רגישות מיוחדת לאמהות ולסיפוריה�, שעוסק בתחו� המחקר הספציפי

  .לא היה מגיע לסיפורי� הללו בצורה כזו, אחר שהיה בא מתחו� אחר

  

        הצעות למחקר עתידיהצעות למחקר עתידיהצעות למחקר עתידיהצעות למחקר עתידי. . . . דדדד

ועל כ� הוא משאיר שאלות רבות פתוחות אשר יש עדיי� מקו� , ראשוני בתחו� מחקר זה הינו

  .להרחיב עליה� את הדיבור וא* לחקור אות� בעתיד

חלק מהקשיי� שהעלו האמהות היו קשורי� לדר� ההתמודדות . במחקר זה השתתפו אמהות בלבד

יערו� השוואה בי� אבות אני מוצאת כי יש עניי� רב לעשות מחקר אשר . השונה של הא� לעומת האב

ממצא  .לאמהות מבחינת החוויה הייחודית וההתמודדות שלה� ע� גידול הילד בעל הצרכי� המיוחדי�

ושכניסתה , ע� האחות החריגה" מסתדרי�"מעניי� שעלה במחקר הינו תחושת האמהות שהאחאי� 

שבו ירואיינו האחאי� יש מקו� לבדוק זאת במחקר נפרד . למשפחה לא העמידה בפניה� קשיי� מיוחדי�

  .עצמ� לגבי חוויית�
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בשל הנמצא בספרות ביחס להשפעת , מחקר זה בחר לעסוק במשפחות מקיבוצי� חילוניי� בלבד

אני מוצאת כי יש מקו� לערו� מחקר אשר ישווה בי� אמהות . האמונה הדתית על דר� ההתמודדות

  .בקיבוצי� חילוניי� ודתיי�

יש  כ�ועל , משמעית תחושה של עדיפות הקיבו� על פני העירממצאי המחקר לא העלו בצורה חד 

ולבדוק את ) מושב ועיר(מקו� לערו� השוואה בי� אמהות בקיבו� לבי� אמהות בצורות חיי� אחרות 

  .תחושת התמיכה ודרכי ההתמודדות הקיימות ג� במקומות אחרי�

את יישומ� בשטח של אני סבורה כי יש מקו� לערו� מחקר מקי* אשר יבדוק , ברמת המדיניות

כפי שהוצגו , תקנות העבודה הסוציאלית ביחס לטיפול ביילודי� בעלי צרכי� מיוחדי� ובני משפחותיה�

  .וה� באופ� ייחודי לאוכלוסיית הקיבוצי�, ה הכלליתיה� ביחס לאוכלוסי, בפרק זה

אור� יש מקו� לשקול מחקר אור� שיבדוק ה� את ההתפתחות ודרכי ההתמודדות של המשפחות ל

וה� את השינויי� שיש להניח שיחולו ע� ההתפתחויות הצפויות בתנועה , השני� ע� התבגרות� של הבנות

  .הקיבוצית ובמבנה הקיבו�
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        הדגמת תהלי� הניתוחהדגמת תהלי� הניתוחהדגמת תהלי� הניתוחהדגמת תהלי� הניתוח

  .בנספח זה אדגי� את תהלי� הניתוח שעשיתי על ראיו� אחד

  .מופיעי� בסוגריי� בה� מצוי� שזהו פרט מזהה, פרטי� מזהי� שלא נית� היה להמציא לה� ש�. כל השמות ה� בדויי�

  .ובכתב רגיל דברי המרואיינת, שאות� אמרתי אני במהל� הראיו�הדברי� נטוי בראיו� מופיעי� בכתב 

  :הראיו� מופיע כא� בתוספת שתי רמות ניתוח

  .מציי� את יחידת המשמעות בולטבולטבולטבולטכתב  •

  .מציי� את הקטגוריה בולט ע� קו תחתיבולט ע� קו תחתיבולט ע� קו תחתיבולט ע� קו תחתיכתב  •

יתוח שני ובו נעשה ולאחר מכ� נ, דר� הניתוח של כל הראיונות כללה ניתוח ראשוני ובו נקבעה חלוקה ליחידות משמעות

  .החיבור לקטגוריות משותפות

  

        ניתוח הראיו� ע� נירהניתוח הראיו� ע� נירהניתוח הראיו� ע� נירהניתוח הראיו� ע� נירה

  מה שהייתי רוצה לבקש זה שתספרי לי את סיפור החיי� של� כאמא של שירה

  )בהפתעה(??? שלי

        תגובה לראיו�תגובה לראיו�תגובה לראיו�תגובה לראיו�

  סיפור החיי� של�, כ�

   …מה בדיוק, תגידי מה, תנחי אותי, תשאלי שאלות

        תגובה לראיו�תגובה לראיו�תגובה לראיו�תגובה לראיו�

  ,לדה רגילהשירה נולדה כי, טוב

        תיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדה

  ,היא בכתה והיא התכווצה, הרגשתי שהיא חמה, ניגשתי אליה, בארבע לפנות בוקר היא בכתה, בגיל שמונה חודשי� 

        סיפור הסטוריהסיפור הסטוריהסיפור הסטוריהסיפור הסטוריה

  ,ואני לא זיהיתי את זה כהתכווצות 

        חוויהחוויהחוויהחוויה? ? ? ? האשמה עצמיתהאשמה עצמיתהאשמה עצמיתהאשמה עצמית

  כי א* ילד שלי לא התכוו� 

        השוואה לילדי� האחרי� התמודדותהשוואה לילדי� האחרי� התמודדותהשוואה לילדי� האחרי� התמודדותהשוואה לילדי� האחרי� התמודדות

  ?נת שזה מה שהיהורק בדיעבד הב

, ובגלל זה היא רעדה ככה …חשבתי שאולי היא פחדה וזה, כי ראיתי שהיא ע� חו�, נתתי לה אקמול. רק אחר כ� בדיעבד, כ�

בשש בבוקר היא צעקה צעקה אחת חזקה . זה היה בארבע לפנות בוקר, נר אקמול, נתתי לה אקמול, או נבהלה מחלו� רע, מפחד

עדיי� היתה , התחילה להקיא, היא חזרה להכרה, אני ובעלי ביחד, הנשמנו אותה. בלי הכרה כבר והיא היתה אז. ורצתי אליה

. מה היה, למוח כדי לראות מה EEGאבל צרי� לעשות , בבית חולי� ה� אמרו שכרגע אי� מה לעשות, טסנו לבית חולי�, ככה

  …ה� מיד אמרו שכנראה היתה ירידת חו� מהירה שזה גר�

        סיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריה

  לאבד� ההכרה

  EEGאחרי שנה עשינו שוב , לא גילו כלו�, EEGועשינו ) הפסקה. (כ�

        סיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריה

  כי היו לה התקפי� של אפילפסיה, ואז 

        תיאור פגיעה תיאור פגיעה תיאור פגיעה תיאור פגיעה 

היא דברה ואיפשהו לאט לאט  …שכחה. מהתקופה הזו של שמונה חודשי� התחילה רגרסיה, ובי� שמונה חודשי� לעכשיו

היא היתה , היתה לנו אז מיטת קומותיי� והב� היה יש� במיטה התחתית …או, היא היתה עומדת, י�נשכחו מיל, נשכחו כמה

  .וזה הפסיק, אפילו מטפסת אליו
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        תיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברו

  ,התחלנו ללכת לפיזיותרפיה 

        פרא רפואי צרכי�פרא רפואי צרכי�פרא רפואי צרכי�פרא רפואי צרכי�

  ברגע שגילו שיש לה אפילפסיה, והתחילה לקבל 

        תיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברו

  כל פע� מנסי� משהו, מנסי�, עדיי� מחליפי� תרופות, שלא יהיו לה התקפי�, כ�, עד שהגענו לאיזו�, קבל תרופותהתחילה ל 

        סיפור היסטוריה חוויהסיפור היסטוריה חוויהסיפור היסטוריה חוויהסיפור היסטוריה חוויה

  ?עדיי� היו� מנסי�

כשיש , מדי פע� יש לה איזה התק*. וטפו טפו טפו אני מקווה שיהיה בסדר, עכשיו היא כבר חודשיי� ע� שתי תרופות אחרות

  .אבל באופ� כללי היא בסדר …או זה, לה חו�

        סיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריה

  , בעצ� שירה לא מתפתחת כמו כל הילדי�, הלכנו למכו� להתפתחות הילד כשראינו שיש, טוב, אחר כ� 

        תיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברותיאור פגיעה החלו� ושברו

  ,חו� מזה שהיתה היפוטונית, כי היא התפתחה רגיל, בהתחלה לא התרשמנו שיש איזה משהו שונה …חו� מזה שהיתה

        תיאור פגיעהתיאור פגיעהתיאור פגיעהתיאור פגיעה

  …אבל כל הילדי� שלי היו היפוטוניי� ככה ש

        השוואה לילדי� האחרי� התמודדותהשוואה לילדי� האחרי� התמודדותהשוואה לילדי� האחרי� התמודדותהשוואה לילדי� האחרי� התמודדות

  לא התרגשת

        אבל לאט לאט ראינו שהיא לא עושה את הדברי�אבל לאט לאט ראינו שהיא לא עושה את הדברי�אבל לאט לאט ראינו שהיא לא עושה את הדברי�אבל לאט לאט ראינו שהיא לא עושה את הדברי�. . . . לא חשבתי שזה משהו שונהלא חשבתי שזה משהו שונהלא חשבתי שזה משהו שונהלא חשבתי שזה משהו שונה. . . . לאלאלאלא, , , , לאלאלאלא

        תיאור ילדה החלו� ושברותיאור ילדה החלו� ושברותיאור ילדה החלו� ושברותיאור ילדה החלו� ושברו

        ,,,,עשינו הרבה פיזיותרפיהעשינו הרבה פיזיותרפיהעשינו הרבה פיזיותרפיהעשינו הרבה פיזיותרפיה, , , , היינוהיינוהיינוהיינו, , , , ג�ג�ג�ג�    

  צרכי�פרא רפואי 

        היו הרבה התקפי�היו הרבה התקפי�היו הרבה התקפי�היו הרבה התקפי�, , , , בגיל ארבע וחצי היא הפסיקה ללכתבגיל ארבע וחצי היא הפסיקה ללכתבגיל ארבע וחצי היא הפסיקה ללכתבגיל ארבע וחצי היא הפסיקה ללכת, , , , התחילה ללכתהתחילה ללכתהתחילה ללכתהתחילה ללכתבגיל שלוש היא בגיל שלוש היא בגיל שלוש היא בגיל שלוש היא     

  החלו� ושברותיאור פגיעה 

        של אפילפסיה כל הזמ�של אפילפסיה כל הזמ�של אפילפסיה כל הזמ�של אפילפסיה כל הזמ�

  , היא היתה במצב מאד קשה, הפסיקה לאכול. והתחילה נסיגה, של אפילפסיה

  החלו� ושברותיאור פגיעה 

  כזה space, הייתי נותנת לה במזרק אוכל של אסטרונאוטי�

  ודדותהתמטיפול 

  אחרי שהיא כבר אכלה רגיל

  קצת ע� הכפית אבל לא  …היא אוכלת כמו ילד ב� שנה שעדי� לא , היא אוכלת ע� הידיי� כמו אינדיאנית, היא היתה אוכלת

  החלו� ושברותיאור ילדה 

  , היא הגיעה ג� מדי פע� להתייבשות, אז היא הפסיקה לגמרי לאכול במש� חצי שנה, זהו

  תיאור ילדה

  ? כמה במזרק את יכולה לדחו* …ריכי� לתת לה נוזלי� כמה שוהיו צ

  טיפול

        קשיי� התמודדותקשיי� התמודדותקשיי� התמודדותקשיי� התמודדות

זה כבר לא , שג� ע� זה יש רגרסיה, היא זוחלת על ארבע, לא חזרה להליכה, היא כבר לא –ללכת , אחר כ� איכשהו זה התאז�

  בלוקכאילו יש איזה , היא נעצרת. היא היתה רצה במהירות, זחילה מהירה כמו שזה היה
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  החלו� ושברותיאור פגיעה 

  …והיה שלב שבו היא ממש הלכה או ש

  . היא הלכה, היא הלכה מגיל שלוש עד ארבע וחצי

  סיפור היסטוריה

  ואז היא חזרה לזחול

כי , שיש לה סדי� כדי לתמו� ברגליי� וסדי� ללילה בשביל הברכיי�, כשיש לה נסיגה ע� רגל שמאל, כ�

  ,עוברית, נו, הברכיי� מתקבעות בתנוחה

  תיאור ילדה

  ,וכדי לשמור על מה שקיי� 

  התמודדותהשלמה 

  . אז אנחנו מקבעי� לה את הרגליי� 

   התמודדותטיפול 

  ,היא נמצאת בג� שיקומי? מה חו� מזה

  צרכי�חינו� 

  ריפוי בעיסוק, פיזיותרפיה, מקבלת שחיה טיפולית 

  צרכי�פרא רפואי 

  ?היא במעקב במכו� להתפתחות הילד

, בקשתי שהיא תשאר אצלה, וג� נוירולוגית זו אותה מנהלת המכו� להתפתחות הילד, כ�, קב במכו� להתפתחות הילדהיא במע

  היה לי איזה קצר איתה , כי העבירו אותי למישהי אחרת

  חוויההתייחסות צוות רפואי 

קבלנו אותה כמו , תראי …מבחינה. זהו, כולל אורטופד שרואה אותה ג�, הכל בעצ� זה במכו� להתפתחות הילד …אז אני

  ,שהיא

  התמודדותקבלה 

  ,ידענו שזה מה שיש 

  התמודדותהשלמה 

  וננסה לתת לה את המקסימו� שאפשר 

  התמודדותהשקעה 

  כול� עוזרי� בבית

  התמודדות תמיכה בבית 

  ?תמיד היה ככה

  .עוזרי� אחד לשני תמיד. כ�. כ�

  התמודדות תמיכה בבית 

  ?במה צרי� לעזור אחד לשני

הוא , אז האחות שלו בדר� כלל יושבת איתו, דיסלקט ודיסגר*) מצביעה לכיוו� הקומה השניה בה נמצא אחד האחי�(למשל הוא 

הוא עבר  …יש לו . הראש טוב מאד אבל הוא היה ג� חולה מאד. הוא צרי� הרבה עזרה, כותב במחשב אז צרי� לעזור לו

יש לי , או שהבנות החליפו אותי, אז אני הייתי איתו בבית חולי�, הכשהיא היתה קטנ. ג� כ� כול� עזרו …ניתוחי� כבר אז 

  שתי בנות גדולות

  התמודדות תמיכה בבית 

  ?הוא היה בטיפולי�

זה מאד א� אני צריכה לנסוע אז אני מבקשת מה� שיקבלו את שירה כשהיא , באופ� כללי באמת אחד עוזר לשני, ובעצ�,  כ�

  חוזרת מהג�

  התמודדות תמיכה בבית 

  ?ה� כול� פה בקיבו�

  ,אני עובדת חצי משרה? מה עוד אני אספר ל�, טוב) נירה הלכה שוב להשכיב את שירה(כולל הנכדה , כל הילדי�. כול� בקיבו�
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        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�עבודה עבודה עבודה עבודה 

  בצהריי� מקבלת אותה, כי אני 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותטיפול טיפול טיפול טיפול 

  ?מאיזה שלב עברת לעבוד חצי משרה

  )פרט מזהה( …מהרגע שהיא נכנסה לג� ב

  היסטוריה סיפור

  …מתי 

  ,בגיל שלוש הכנסנו אותה לג� שיקומי

  צרכי�סיפור היסטוריה 

  , מעבירי� אותה לילדי� בגיל שנה, דוחי�, כשכבר את יודעת 

  צרכי�מעברי� 

        חוויהחוויהחוויהחוויה

  )צוחקת(פליקי� היא הרביצה לכול� , היא כבר גדולה …אבל איפשהו כבר

  תיאור ילדה

  זה כבר לא התאי�, אבל זה 

        החלו� ושברוהחלו� ושברו 

  ?שהיא לא יכולה להשאר במערכת החינו� של הקיבו�, ולכ� זה היה ברור שהיא צריכה לצאת לג�

  זה קשה לקבל את זה , תראי,כ�

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותקשיי� קשיי� קשיי� קשיי� 

        חוויהחוויהחוויהחוויה

  ?מה זה היה מבחינת�? את זוכרת את הקושי הזה

  ,בטח שזה קשה לקבל

        קשיי� חוויהקשיי� חוויהקשיי� חוויהקשיי� חוויה

  ה� ג� רצו שהיא תשאר עד  ארבע 

  ?שאר פה בקיבו�רצו שהיא ת

  ,עד ארבע אחרי הצהריי�, בג�, ש� ש�, לא, לא

  צרכי�חינו� 

  ,ואני לא הסכמתי בשו� אופ� 

  התמודדותהחלטות חינוכיות 

  , אי� שו� טיפולי� ואי� מספיק כוח אד� ש�, אי� …אחרי זה זה בכלל. אמרתי לה� עד הצהריי� גג 

  צרכי�חינו� 

  מסכימה שהיא תהיה ש� כשאי� כוח אד�  עד היו� אני לא …אז זה לא . אמרתי לא

  צרכי�החלטות חינוכיות 

אז אני יכולה ללכת למשרד הרווחה כדי לנסות לדרוש מה� איזה  …כ, שיכירו אותה, )פרט מזהה(השבוע אני סידרתי שנל� ל

  …א� תהיה לה מטפלת, עזרה

  מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

  ?…היא מוכרת
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  רת עדיי�היא לא מוכ

        מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

  ?למה היא לא מוכרת? למה

  כי לא עשינו את כל הפרוצדורה הזו

  זאת אומרת שג� במשרד העבודה והרווחה היא לא מוכרת

ה אות� ורוא) פרט מזהה(ברגע שאת הולכת ל. את לא יכולה להגיע אליה�) פרט מזהה(א� את לא עוברת את , היא לא מוכרת

  אומרי�) פרט מזהה(ה� מחויבי� לעשות מה ש, דר� עור� די�, כאילו, זה מסמ�, הוא חות�, רופא

  מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

  אבל א� תקחי אותה לאבחו� בשרות למפגר במשרד העבודה והרווחה

  )פרט מזהה(קוד� ל, )פרט מזהה(אז ה� אומרי� לנו ללכת ל

  ?בדקת את זה ,נורא מוזר

  דר� העובדת הסוציאלית, כ�

  מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

  יש אבחוני� בשרות למפגר, כי אני מטפלת בילדי� ברמות שונות, נורא מוזר

  …שתהיה צמודה אליה אז , שתהיה מישהי שתלווה אותה בג�, כמו שאני רוצה, כדי להגיע לדרישה

  זכויות ושימוש בשירותי�מיצוי רווחה /ס"קשר לעו

  ?יממנו את זה) פרט מזהה(את רוצה ש

פסיכולוג , שכבר בח� אותה רופא, )פרט מזהה(אבל אני באה אליה� ע� הטופס מ. משרד הרווחה, לא מממני�) פרט מזהה(, לא

  וכל מי שאת רק רוצה

  מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

  …ואמר שהיא צריכה להיות ע�

כל מה , אז כל דבר, א� זה לפה, זה ממש כמו תינוק, כל דבר זה לפה, ממש זקוקה, והיא זקוקה לזה, יא זקוקה להשגחה צמודהוה

  )צוחקת(שהיא מוצאת 

  החלו� ושברותיאור ילדה 

  ובמסגרת הג� אי�

  אז רוב הזמ� ה� משאירי� אותה על העגלה, שהיא היחידה שלא הולכת, יש ש� שמונה ילדי� כמוה

  צרכי�ו� חינ

  .זה הדבר הכי גרוע בשבילה …ואני לא 

  חוויהתיאור ילדה 

        חינו� צרכי�חינו� צרכי�חינו� צרכי�חינו� צרכי�

  ברגע שהיא בלי תנועה זה פשוט רגרסיה  

  החלו� ושברותיאור פגיעה 

  ?ומי שמלווה אותכ� זו העובדת הסוציאלית של הקיבו�

  …א� יש לי בעיה או זה …מבחינת 

  בשירותשל להיות מוכר , )פרט מזהה(למשל בכל הנושא של 

  …למי פוני� ו, אני לא ידעתי למי, כ� אני בקשתי שהיא תעשה את זה, כ�

  מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

  ?אי� בכלל ידעת שיש דבר כזה

היא הלכה לבדוק בתיק , אז היא אמרה, צריכה מטפלת בשבילה, אני ממש צריכה את זה, תשמעי, ישבתי לדבר איתה ואמרתי לה

  ,היא הבטיחה לי אז שהיא תסדר את זה, "העובדת הסוציאלית שהיתה קוד�, תשמעי"והיא אומרת לי , במועצה האזוריתשלה 
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  מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

  העובדת הסוציאלית שהיתה לפניה

  .בשו� מקו�לא מכירי� אותה , שירה לא מוכרת. לא עשתה שו� דבר. היא לא עשתה כלו�" לא עשתה כלו�"

        מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

  זה כל כ� חשוב שהיא תהיה מוכרת

  כי את העגלה קבלתי בהנחה, משרד הבריאות כ� מכיר אותה

        זכויות מדינה מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�זכויות מדינה מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�זכויות מדינה מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�זכויות מדינה מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�

  לעתיד, יש חשיבות מאד מאד גדולה בלהיות מוכר במשרד העבודה והרווחה

  .טר� אפילו בביתא� אני אצ, כ�

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�טיפול טיפול טיפול טיפול 

אני יודעת שאני אצטר� , אבל ע� הזמ� אני אצטר� עזרה, ומוציאה, לאמבטיה, בקושי, זאת אומרת היו� אני עוד מרימה אותה 

  עזרה

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותקשיי� קשיי� קשיי� קשיי� 

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�צור� בעזרה צור� בעזרה צור� בעזרה צור� בעזרה 

- שיכולי� לבוא פע�, חונכי�, י�אנחנו אצלנו נותני� עזרה של מטפח, למשל, אלא ג�, אפילו לפעמי� עזרה שהיא לא רק פיזית

  משחקי� ע� הילד, פעמיי� בשבוע אחר הצהריי� הביתה

  אפילו לטיול להוציא

  בהחלט, כ�

  ולנדנדה, יו� יו� אני עושה לה את הטיולי�, כי אני עושה את זה עכשיו

        השקעה התמודדותהשקעה התמודדותהשקעה התמודדותהשקעה התמודדות

  )פרט מזהה( זה ממש מפתיע אותי מה שאת אומרת לי על. בשביל זה צרי� להיות מוכרי� בשירות

   …דר� משרד העבודה והרווחה …היא אמרה לי שזה נות� יותר אסמכתא מאשר רק, ככה היא אמרה לי

  מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�רווחה /ס"קשר לעו

   …ונהייה לי רע) פרט מזהה(אני רק חושבת על הנסיעה ל

        קשיי� התמודדותקשיי� התמודדותקשיי� התמודדותקשיי� התמודדות

  ובדיקות, אני כל כ� הרבה טיפולי� עברתי איתה. זה חד פעמי, נעשה את זה, לא נורא) צוחקת(ע� שירה 

        השקעה התמודדותהשקעה התמודדותהשקעה התמודדותהשקעה התמודדות

  ?איזה טיפולי�

  . לאיזה תסמונת היא מתאימה …חפשו ל, חפשו מה יש לה. וכל מה שאת רוצה, בכל הגו* MRIוהיא עברה  CTהיא עברה 

        סיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריה

  .שו� כלו�

        תסכול חוויהתסכול חוויהתסכול חוויהתסכול חוויה

  ?ומצאו בסו*

  !שו� כלו�

        תסכול חוויהתסכול חוויהתסכול חוויהתסכול חוויה

ואני אחרי שקראתי כמה דברי� אמרתי , היא חשבה לבד ולא אמרה לי, ו ע� הרופאה שלה במכו� להתפתחות הילדאנחנו חשבנ 

  ?)פרט מזהה(שמעת על ה, )פרט מזהה(על ה 
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        סיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריה

  )]פרט מזהה(בהמש� הבנתי שהיא התכוונה לתסמונת [לא 

את מאבחנת את זה  …ואחר כ� אבל יש לה�, ה רגרסיהמתחיל, בער� שנה, שמונה חודשי�. זה ילדי� שע� הזמ� יש רגרסיה

  ) מדגימה( …תנועות שה� עושי� בידיי�, לפי תנועות

        תיאור פגיעהתיאור פגיעהתיאור פגיעהתיאור פגיעה

  והיא לא עושה את זה 

        תיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדה

  …חו� מזה, טוב) נירה דברה ע� בנה(

  ?ככה קראת לזה, …אמרת שחשבו שזה , טוב

  …תסמונת , סינדרו�

כי אי� לה את ) פרט מזהה(והחליטו שזה לא , קוד� חשבתי שאמרת מילה אחת, עכשיו אני יודעת למה את מתכוונת …

  ?התנועות האלה

  …לא ה …לא ב …אבל לא, …אולי זה כ� , אי� את התנועות האלה

        תיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדה

        חוויהחוויהחוויהחוויהחוסר אוני� חוסר אוני� חוסר אוני� חוסר אוני� 

  הרגיל) פרט מזהה(לא ה

  ליד …משהו , משהו. בדיוק) צוחקת(כ� 

        תסכול חוויהתסכול חוויהתסכול חוויהתסכול חוויה

  ?את� מקבלי� קצבת נכות? תובביטוח הלאומי היא מוכר

  ,זה עוזר. כ�, נכות 100%. כ�, כ�

        א מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�א מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�א מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�א מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�""""בטלבטלבטלבטל////זכויות מדינהזכויות מדינהזכויות מדינהזכויות מדינה

  . זה הוצאה גדולה) הפסקה(שקל כל חודש  600זה מעל  …זה ממש הוצאה …זה הוצאה, ע� הטיטולי� 

        קושי כלכלי התמודדותקושי כלכלי התמודדותקושי כלכלי התמודדותקושי כלכלי התמודדות

בעיות , זה לא אמרתי ל� …זה היה לה בעיות ג� ע� ה, ע� הפקק הזההבקבוקי� ) מראה לי(היא ג� שותה מבקבוקי� כאלה 

  ,אז היה לה כל הזמ� דלקות, ע� הדלקות חוזרות בדרכי השת�

        תיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדה

כל פע� החיידקי� , היא עברה אני חושבת חמש עשרה סוגי� של אנטיביוטיקה …איזה, החלפנו לה אנטיביוטיקות במש� שנה

  ,)צוחקת(עשו איזה הצגה 

        ור היסטוריהור היסטוריהור היסטוריהור היסטוריהסיפסיפסיפסיפ

  …את אמרת שאת עובדת חצי משרה

  , הולכת לעבודה עד שתי� עשרה, אני שולחת אותה, משבע וחצי, אני עובדת עד שתי� עשרה, כ�

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�עבודה עבודה עבודה עבודה 

  זה ואז היא מגיעה, ואז אני מספיקה לנקות להכי� את האוכל זה, ובשתיי� היא מגיעה

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותסדר יו� סדר יו� סדר יו� סדר יו� 

  רת אי� היתהזאת אומ, אי� זה התקבל בקיבו�

  ,בלי בעיה, בלי בעיה
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        קיבו� חיובי קיבו�קיבו� חיובי קיבו�קיבו� חיובי קיבו�קיבו� חיובי קיבו�

א� , זה איזה בחורה שמרכזת את זה והיא בעצ� מקשרת שלי, חינו� מיוחד, אי� קוראי� לזה, דר� …פניתי דר�, כשאני פניתי 

  .אז אני עוברת דרכה והיא מזכה …או יש הוצאות כבדות או זה, במידה וא� אני צריכה …יש

        ����תפקיד מקשרת קיבותפקיד מקשרת קיבותפקיד מקשרת קיבותפקיד מקשרת קיבו

  ?מתי זה היה? אי� היא נקבעה כמקשרת של�

   …ברגע ששירה התחילה  להיות בחו� בג� השיקומי וזה ו

        סיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריה

  עד אז לא היה לכ� מקשר מהקיבו�

  לא

  ?הרגשת� שאת� צריכי�? הציעו לכ�

  . כ�, לדעתי לא צרי� בכלל. לא, לא לא

        תפקיד מקשרת קיבו�תפקיד מקשרת קיבו�תפקיד מקשרת קיבו�תפקיד מקשרת קיבו�

כדי , מה זה הפרוצדורה הזאת תלכי אל ההוא וזה ופה וש� ואז יזכו אות�, מה, אני חותמתלדעתי הכס* היה צרי� להיות שישנו ו

לא ) צוחקת( …מרכזת, מרכזת ועדת בריאות, הייתי צריכה לעבור ייסורי גיהנו�  ועדת בריאות, להגיע לזיכוי של הסדי� שלה

  קי�'ולהוציא את הצ, עד שהגיע הזיכוי …עד ש, יודעת מה

        ו�ו�ו�ו�קיבו� קשיי� קיבקיבו� קשיי� קיבקיבו� קשיי� קיבקיבו� קשיי� קיב

  זה היה מתיש

  ,וא* פע� אני לא מוציאה את הכל, נכות 100% -הכס* נכנס לקיבו� של ה, כי בס� הכל הקיבו� מקבל את הכס*, וזה סת�, כ�

        קיבו� כלכלי קיבו�קיבו� כלכלי קיבו�קיבו� כלכלי קיבו�קיבו� כלכלי קיבו�

  קצבת זקנה, ניסיתי ג� להגיע לזה שחלק מהסכו� יסגרו על שמה 

        דאגה לעתיד פחד מהעתידדאגה לעתיד פחד מהעתידדאגה לעתיד פחד מהעתידדאגה לעתיד פחד מהעתיד

  יש מקומות, נכו�
  ופ� לשמועה� לא מוכני� בשו� א

        רגישות קיבו� קיבו�רגישות קיבו� קיבו�רגישות קיבו� קיבו�רגישות קיבו� קיבו�

יש עוד אנשי� שה� במצבה או ע� איזשהו סוג של ? לדאגה לעתיד, להסדרי� ע� בני�) פרט מזהה(הגיעו ב, אבל יש איזשהו

  ?היא היחידה? היא הראשונה? שכלי פיגור

  כ�, כ�

  …זאת אומרת שהכל

שאחראי� לבני� ג� במידה , אני חושבת) מזההפרט (זה עבר דר� , אבל מבחינת חתימה בשיחת קיבו� היתה החלטה, כ�

  ה� צריכי� להיות אחראיי� עד , וההורי� נפטרו

        הסכ� בני� קיבו�הסכ� בני� קיבו�הסכ� בני� קיבו�הסכ� בני� קיבו�

  ?את יודעת שיש הסכמי� שעושי�? אבל חתמת� על איזשהו הסכ�

  כלו�

  ?"אהדה"את מכירה את 

  ,אני  מקבלת את הדפי�, כ�
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        אהדה מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�אהדה מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�אהדה מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�אהדה מיצוי זכויות ושימוש בשירותי�

  לצאת מפה זה מאד קשה very hard, לש� אני לא כל כ� נוסעת 

        כבולי� חוויהכבולי� חוויהכבולי� חוויהכבולי� חוויה

  ?בגלל שירה

  ,זה לבקש  שהבנות ישארו, כ�

        תמיכה בבית התמודדותתמיכה בבית התמודדותתמיכה בבית התמודדותתמיכה בבית התמודדות

  וממש את המינימו� אני יוצאת  

        קושי לצאת חוויהקושי לצאת חוויהקושי לצאת חוויהקושי לצאת חוויה

  לבלות אנחנו לא יוצאי� 

        זוגיות התמודדותזוגיות התמודדותזוגיות התמודדותזוגיות התמודדות

  ?בכלל

  ממש לא

  ?ולפני כ� היית� מבלי�

  יותר

  ?חסר ל�

  בטח שחסר 

        תמודדותתמודדותתמודדותתמודדותתסכול התסכול התסכול התסכול ה

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�

  הוא א* פע� לא אהב, הוא לא אוהב את זה, אבל לבעל שלי לא חסר 

  אבל ל� זה כ� חסר

  כ�

  …או שזה בכלל לא מגיע לידי, ויש איזושהי מחשבה שאפשר יהיה להתארג� וכ� תצאו

  )צוחקת(אולי פע� 

        חוויהחוויהחוויהחוויהקושי לצאת קושי לצאת קושי לצאת קושי לצאת 

  ובינתיי� בכלל לא

  כרגע לא, לא

  התמודדותהשלמה 

  כמה שני� זאת אומרת כבר

  בשמונה וחצי השני� האלה יצאנו פע� אחת לסו* שבוע באילת דר� העבודה שלו,כ�

        זוגיות צרכי�זוגיות צרכי�זוגיות צרכי�זוגיות צרכי�

  וזהו

  )צוחקת(זהו 

  ?ואי� היה הסו* שבוע

  היה נחמד מאד

  ?איפה הוא עובד בעל�

  .זהו בעצ�) פרט מזהה(הוא 

        סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�

  ?צי את איתהזה משתיי� וח, מבחינת�, מבחינת שעות אחר הצהריי�
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מוחאת כ* (היא קוראת למלצר , אבל אל תחשבי שיש לילה של�, היא נרדמת. זו השעה שהיא נרדמת, עכשיו, הנה. אני איתה

  )להדגמה

  חוויהתסכול 

  ?הרבה פעמי� בלילה

  איזה שמונה פעמי�

  ???שמונה פעמי�

  לפחות, שמונה פעמי�

  ???כל לילה

  כמו לתינוק, או להחלי* פיפי, או מי�, ו שזה מוצ�א, הופכת אותה, אני קמה) צוחקת(כל לילה 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותקשיי� קשיי� קשיי� קשיי� 

            חוויהחוויהחוויהחוויהתסכול תסכול תסכול תסכול 

  ?אי� אפשר לקו� לעבוד למחרת …או

  ולהלביש אותה  …וזה …וזה, וזה רוצה לאכול את זה, בשש בבוקר אני קמה להתחיל להעיר את כול�. אני קמה, נו

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותקשיי� קשיי� קשיי� קשיי� 

  ו� לילה של� לפעמי�אני חושבת שצרי� אולי לצאת רק כדי ליש

  )נירה צוחקת צחוק מתגלגל(

  ?אה, מצחיק

  ,לפעמי� אני לא שומעת אותה

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�קשיי� קשיי� קשיי� קשיי� 

  ממש הוא ג� לא מסתדר , לא יכול, להתכופ* אליה לא יכול, כי הוא ע� הגב, "קומי"אז בעלי אומר לי  

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותחלוקת עבודה הורי� חלוקת עבודה הורי� חלוקת עבודה הורי� חלוקת עבודה הורי� 

  ?והוא ג� חוזר בשעות מאוחרות הביתה

  …תלוי, שש, חמש, ארבע, כ� …ער� בהוא חוזר ב

  לא כשהיא ישנה כבר

  והיא מאד אוהבת אותו, לרוב, לרוב הוא רואה אותה

        חוויהחוויהחוויהחוויהילדה ילדה ילדה ילדה     –קשר אבא קשר אבא קשר אבא קשר אבא 

  ?היא אוהבת אותו

  זה האהבה הגדולה , מה זה …או

        חוויהחוויהחוויהחוויהקשר אבא ילדה קשר אבא ילדה קשר אבא ילדה קשר אבא ילדה 

  ?וג� ע� האחי� ככה יש יחסי�

והיא עוזרת , היא גרה פה עדיי�, היא פה בבית, שהמו� עוזרת) רט מזההפ(יש לה אחות בת , ויש לה אחות, היא אוהבת בני�, כ�

  היא מתעוררת ע� הש� שלה" אסנת, אסנת, אסנת"כל היו� היא , אז היא מאד אוהבת אותה. הגדולי� ה� בחו�, לי המו�

        חוויהחוויהחוויהחוויהקשרי� בתו� המשפחה קשרי� בתו� המשפחה קשרי� בתו� המשפחה קשרי� בתו� המשפחה 

  ?היא מדברת בכלל

  מלי� בודדות  …אבל לא, "את זה, מי�, ל�אי"את השמות של כולנו היא אומרת , "אבא, אמא, אסנת"
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  תיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדה

  לא מצליחה לחבר משפטי�

  עד התקופה של הרגרסיה …עד ה, היא חברה אפילו שלוש מילי�, ודר� אגב, והיא, לא לא לא לא לא

        החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברותיאור פגיעה תיאור פגיעה תיאור פגיעה תיאור פגיעה 

  ?זה יותר קשה מבחינת� זה שאי� לזה ש� או שלא יודעי� מה זה

זה ית� לה ? מה זה ית� לה? מה זה חשוב מה זה, בכלל בעד להפסיק ע� כל המחקרי� האלה לחפש מה זהאני הייתי  …אני, לא

  ! לא ית� שו� דבר! בולשיט? משהו

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהתנגדות לאינטלקטואליזציה התנגדות לאינטלקטואליזציה התנגדות לאינטלקטואליזציה התנגדות לאינטלקטואליזציה 

   …צרי� לתת את המקסימו� כדי לעשות  שיהיה לה

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�השקעה השקעה השקעה השקעה 

  ,שהיא חריגההיא לא מרגישה , והיא ילדה שמחה היא לא, לה לא רע

        חוויהחוויהחוויהחוויההתמודדות רגשית ילדה התמודדות רגשית ילדה התמודדות רגשית ילדה התמודדות רגשית ילדה 

  , אנחנו יודעי� שהיא חריגה והיא  אולי היתה יכולה להיות משהו אחר 

        תסכולתסכולתסכולתסכול

        החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהשלמה השלמה השלמה השלמה 

  לה טוב ע� מה שיש לה? אבל לה

        חוויהחוויהחוויהחוויההתמודדות רגשית ילדה התמודדות רגשית ילדה התמודדות רגשית ילדה התמודדות רגשית ילדה 

  ?ול�

  ,אני מקבלת אותה כמו שהיא

        חוויהחוויהחוויהחוויהקבלה קבלה קבלה קבלה 

  ,לבעל שלי קשה מאד, תראי 

        חוויהחוויהחוויהחוויה    קושי בקבלהקושי בקבלהקושי בקבלהקושי בקבלה

  והוא אומר שהיא ילדה רגילה  

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדות) ) ) ) של האבאשל האבאשל האבאשל האבא((((הכחשה הכחשה הכחשה הכחשה 

אני יודעת שבאיזשהו מקו� ג� הילדי� מפסידי� מהעסק הזה של להיות , תראי] נירה שוב הלכה להשכיב את שירה) [הפסקה(

  , איתה

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�" " " " מחירי�מחירי�מחירי�מחירי�""""

ע� ) פרט מזהה(היו� שלחתי את הבת , א יכולהאני ל, או לבת השניה, זה …בשביל לקנות בגדי� או) פרט מזהה(אפילו לצאת ל

  אני לא יכולה לצאת, כדי שיקנו בגדי�) פרט מזהה(הבת 

        חוויהחוויהחוויהחוויהויתורי� ויתורי� ויתורי� ויתורי� 

  ?את רוצה

  ,להיות אית� בטח שאני רוצה? א� אני רוצה לצאת

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�" " " " מחירי�מחירי�מחירי�מחירי�""""

  .ה� ג� יודעי�, אבל אני יודעת שאיפשהו צרי� לוותר

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותויתורי� ויתורי� ויתורי� ויתורי� 
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  ?ה� אומרי� משהו, � כאיזשהו קושיזה עולה לפעמי� אצל

  , "או* אמא את א* פע� לא יכולה לצאת אתנו"אז ה� אומרי� 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותתסכול תסכול תסכול תסכול 

  אז הנה  החופש זה יצא לפועל

  עכשיו בחנוכה

  הנה בחופש אני אקח יו� חופש ואנחנו ניסע בבוקר, אז אמרתי לה�, כי היא הולכת לבית ספר וה� יהיו פה, כ�, חנוכה

  ד קוד� משהו על זה שלבעל� מאד קשההתחלת להגי

  …ע� פיגור שכלילקבל את זה שהיא 

        חוויהחוויהחוויהחוויהקושי בקבלה קושי בקבלה קושי בקבלה קושי בקבלה 

  ?הוא אומר שהיא ילדה רגילה

  . היא חריגה וזה מה שהיא, הוא לא מקבל את זה שזהו) צוחקת(ילדה שונה אבל לא , אבל לא, קצת שונה, אז מה

        חוויהחוויהחוויהחוויהקושי בקבלה קושי בקבלה קושי בקבלה קושי בקבלה 

  , קשה שכליוחלילה שאני אגיד שיש לה פיגור 

        תיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדה

  …הוא לא, הוא לא

        חוויהחוויהחוויהחוויהקושי בקבלה קושי בקבלה קושי בקבלה קושי בקבלה 

  זה נשמע שאת מאד בקלות מדברת על זה

  ?אני אצבע את זה בוורוד, מה) צוחקת(תשמעי אני לא יכולה לשקר , תשמעי

        השלמההשלמההשלמההשלמה

        החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוכאב כאב כאב כאב 

  ?או שמהרגע הראשו� זה היה ל� מאד ברור, ל� היה ג� תהלי� של קבלה

  ,היא כזו וזהו, לא היה לי בעיה לקבל את זה, לא, מה שיש שזה, ידעתי שזה מה שזה

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותקבלה קבלה קבלה קבלה 

  , ע� כל הכאב 

        חוויהחוויהחוויהחוויהכאב כאב כאב כאב 

  אבל זה מה שיש

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהשלמה השלמה השלמה השלמה 

  ויש כאב

  ,בטח שיש כאב

        חוויהחוויהחוויהחוויהכאב כאב כאב כאב 

  ,כשאת יודעת שזה היה יכול להיות ילד רגיל 

        החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברו החלו� ושברו החלו� ושברו החלו� ושברו 

היה איזה שתי דקות שהיא לא , ו שלב אמרנו אולי זה בגלל שלא הנשמנו אותהבאיזשה …ה� עד היו�, את לא יודעת מה גר� 

  , אז אולי היתה פגיעה במוח, נשמה

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדות? ? ? ? האשמה עצמיתהאשמה עצמיתהאשמה עצמיתהאשמה עצמית
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  ,"זה בכלל לא זה, לא"אז ה� טועני� 

            התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהתייחסות צוות רפואי התייחסות צוות רפואי התייחסות צוות רפואי התייחסות צוות רפואי 

  זאת אומרת היא נולדה ע� זה, מה שהיה לה זה מולד 

        תאור פגיעה תאור פגיעה תאור פגיעה תאור פגיעה 

  פר�וזה פשוט הת

  זה מה שכל הרופאי� אומרי�, וזה קורה, זה הופיע בגיל יותר מאוחר, כ�, כ�

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהתייחסות צוות רפואי התייחסות צוות רפואי התייחסות צוות רפואי התייחסות צוות רפואי 

  ?למשהו שאולי עשית� או לא עשית�, קל לכ� יותר ע� זה שזה לא משהו שקשור אליכ�

  )צוחקת(לבעל שלי יותר קל ע� זה 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדות התמודדות התמודדות התמודדות 

  שזה לא באשמתו

  א� לא הייתי הוא היה מאבד את העשתונות, שהתחלתי ע� כל הזה איפשהו זה אני, כ�

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותחוזק וחולשה בזוגיות חוזק וחולשה בזוגיות חוזק וחולשה בזוגיות חוזק וחולשה בזוגיות 

  ?מה זאת אומרת

  זאת אומרת הוא לא היה מנשי� אותה ולא עושה כלו�

        סיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריה

  אז באותו לילה, אה

  ת אחד עושה לחיצות ואחד עושה את ההנשמו, כי אמרנו שנעשה את זה יחד, כ�, באותו לילה

        סיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריהסיפור היסטוריה

  אני חושבת שספרתי ל� הכל, באופ� כללי, זהו 

        סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�

  אבל לא כל כ� ספרת על עצמ�, על שירה, אני חושבת, ספרת הכל

  ?למשל

  מה ל� זה עשה, אי� את עברת את זה, למשל

א� יהיה לי את הכוח , ומת לב וזהבטח שבאיזשהו שלב התחלתי לחשוב על זה שבעצ� ע� ילד שהוא מפגר ודורש פי ארבע תש

  בכלל  להיות איתה 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדות התמודדות התמודדות התמודדות 

   …ואי� נעשה הלאה, ואי�

        פחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידעתיד עתיד עתיד עתיד 

או , כשאני מדברת ע� בעלי ואני אומרת שבאיזשהו שלב כשהיא תהיה מבוגרת יכול להיות שנצטר� להכניס אותה לאיזה מוסד

   …משהו

        פחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידעתיד עתיד עתיד עתיד 

מה אתה חושב , ולא אוכל בכלל  לטפל בה, א� אני אהיה זקנה, תשמע, אמרתי לו. לל על דבר כזההוא לא רוצה לשמוע בכ

  לא מדברי� על זה, לא מדברי� על זה, מה זה, הוא נלח�! לה יהיה יותר טוב? שיהיה

        פחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידעתיד עתיד עתיד עתיד 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהכחשה מצד האב הכחשה מצד האב הכחשה מצד האב הכחשה מצד האב 
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        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהתייחסות שונה בי� ההורי� התייחסות שונה בי� ההורי� התייחסות שונה בי� ההורי� התייחסות שונה בי� ההורי� 

  מה יהיה כשאת לא תוכלי לטפל בה, במחשבה ואצל� זה כ� איפשהו קיי�

בטח , לא הגיוני שזה יהיה עליה�, ג� זה לא, ג�, אי אפשר לטפול את זה עליה�, אני יודעת שזה לא האחי� שלה! בוודאי

  שאיפה שהוא  באיזשהו שלב היא תעבור למוסד

        פחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידעתיד עתיד עתיד עתיד 

  …אבל מבחינת� כל עוד את תוכלי לטפל בה

   …תהיה פהכשאני מסוגלת היא 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותטיפול טיפול טיפול טיפול 

אז , זה משהו אחר, כ�, אני מכירה כאלה, עיוור, לא מזהה את הסביבה, שלא מזהה את ההורי�, א� זה היה ילד במצב יותר קשה

  ,אי� חיבור אישי …אי� …ולא, את יודעת שבעצ� מה שצרי� זה כמו בצמח לטפל, את שקטה יותר

        חוויהחוויהחוויהחוויההקלה מכ� שהמצב לא יותר חמור הקלה מכ� שהמצב לא יותר חמור הקלה מכ� שהמצב לא יותר חמור הקלה מכ� שהמצב לא יותר חמור 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדות) ) ) ) בידיעה שהפגיעה דינמיתבידיעה שהפגיעה דינמיתבידיעה שהפגיעה דינמיתבידיעה שהפגיעה דינמית((((לגיטימציה עצמית להעביר למוסד א� המצב יחמיר לגיטימציה עצמית להעביר למוסד א� המצב יחמיר לגיטימציה עצמית להעביר למוסד א� המצב יחמיר לגיטימציה עצמית להעביר למוסד א� המצב יחמיר מת� מת� מת� מת� 

א* , ה� אומרות, כשאני מופיעה בבית ספר, המורות, היא מזהה את כולנו, היא מזהה את המשפחה, אבל פה זה לא אותו הדבר 

  לא רק שמחה, היא צוהלת, פע� אנחנו לא רואי� אותה שמחה כל כ�

        תיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדה

  ?מגיעה הרבה לבית הספר את

  כ�, אני עושה גיחות

  ?לראות שהכל בסדר? למה

  אז אני אומרת לה�, יש לי הערות, תראי, לבדוק, לבדוק

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�חוסר אמו� במערכת החינוכית חוסר אמו� במערכת החינוכית חוסר אמו� במערכת החינוכית חוסר אמו� במערכת החינוכית 

  ?באיזה מסגרת היא נמצאת

  ,במצב כמו שלה, לילדי� חריגי�, זה בית ספר מיוחד) פרט מזהה(בית ספר 

        ווווהחלו� ושברהחלו� ושברהחלו� ושברהחלו� ושברתאור פגיעה תאור פגיעה תאור פגיעה תאור פגיעה 

  היא בעצ� מהשלב הכי נמו� , וזהו, יש ג� יותר מתקדמי�, כ�, ע� כמה רמות 

        החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברותיאור ילדה תיאור ילדה תיאור ילדה תיאור ילדה 

  והכוונה בעצ� בבית ספר הזה להביא אות� לידי זה שה� יוכלו לטפל בעצמ� ,ויש יותר מתקדמי�

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�חינו� חינו� חינו� חינו� 

  .היא לא תגיע לזה

        החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברו החלו� ושברו החלו� ושברו החלו� ושברו 

        חוויהחוויהחוויהחוויההשלמה השלמה השלמה השלמה 

  .מסכימי� שהיא תהיה ש�אבל בינתיי�  

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�חינו� חינו� חינו� חינו� 

  ?יכול להיות שיהיה שלב שה� יגידו שהיא נמוכה מדי בשביל�

  .בטח, ה� יכולי� להגיד את זה, כ�

  ?)פרט מזהה(ואז יש לכ� אלטרנטיבות אחרות ב
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אני , פתחו אבל השנה ה� לא, אני כבר דברתי אית�) פרט מזהה(אבל אני יודעת שפותחי� ב, )פרט מזהה(אי� ב, לא …אני 

הוא אמור לעבור , )פרט מזהה(הבית ספר פה ב, הג�, ס� הכל, אולי שנה הבאה. יש לי את הטלפו� שלה�, אז נראה, פניתי אליה�

   …ו, קוזי'קוד� היה לה ג, הוא לא עבר, שיפו�

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית 

  ?בבית ספר, כ�, אה

שלוש פעמי� בשבוע היה קוד� , היא הולכת לשחיה טיפולית פע� בשבוע, והכל בבית ספר אמור להיות בריכת שחיה, ופה, בג�

  קוזי'ג

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�פרא רפואי פרא רפואי פרא רפואי פרא רפואי 

  ?כמה זמ� היא בבית הספר

  משכתי אותה בג�, אני משכתי אותה, כ�, מתחילת השנה? הזה

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�חינו� חינו� חינו� חינו� 

  ?כמה שיכולת

  !עד שאמרו לי די) צוחקת(כ� 

        חוויהחוויהחוויהחוויהחינו� 

  ?היית מרוצה מהמסגרת של הג�

  זה כיתה קטנה, זה, פה בקושי יש לה מקו� לזוז, ממש היה טוב בשבילה, כ�, כ�, כ�

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית 

הוא אמר לי ) פרט מזהה(כי ב, )פרט מזהה(אז באופ� כללי אני מאד מקווה שיפתחו ב, זהו, טוב] נירה שוב הלכה לשירה[ 

הוא אמר שזה , ככה שהוא יודע על מה אני מדברת, )פרט מזהה(הוא ראה את ג� ו, כ�, שמבחינת המקו� זה כמו שהיא היתה בג�

. אבל אי� תנאי�, אני לא אומרת שלא, כי פה ע� כל זה שה� משתדלי�, אז אני מקווה שיפתחו ש� בשנה הבאה, לא יהיה פחות

אז אותה בכלל לא מביאי� ! שני שירותי� לשמוני� ילדי�, שני שירותי� לשמוני� ילדי�, אי� אפילו שירותי� להושיב

  אבל שמה בכלל לא, היא עושה את הצרכי� בשירותי�, כ�, כ�, ואני מושיבה אותה בבית, לשירותי�

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית ביקורת על המסגרת החינוכית 

  ?אי� את יודעת שהיא צריכה? היא מבקשת …אי� היא

  אני מושיבה אותה 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותטיפול טיפול טיפול טיפול 

מסודר , כי ג� בג� הושיבו אותה, כשהיא היתה בג�, היתה תקופה שהיא אמרה לפני) צוחקת(היא אומרת פיפי אחרי שהיא עושה 

  , אז היא היתה אומרת, בשעות קצובות וזה

        תאור פגיעה תאור פגיעה תאור פגיעה תאור פגיעה 

יש ילדי� יותר גדולי� , אי אפשר להגיע איתה, כי אי�, זה לא קיי�, לא מדברי� על זה, אבל פה לא מושיבי� אותה בכלל

  שמעדיפי� שה� ילכו 

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�מסגרת חינוכית מסגרת חינוכית מסגרת חינוכית מסגרת חינוכית     ביקורתביקורתביקורתביקורת

  .יהיה מאד נחמד א� יפתחו, )פרט מזהה(אז אני מקווה שיפתחו ב, זהו באופ� כללי, טוב 

  ?יש משהו מסודר …לא עוזרי�, עוזרי�? אי� מקבלי� …אי� זה, ומבחינת הקיבו�

  ?מאיזה בחינה
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  אני מניחה שיש, א� יש הוצאות מיוחדות

  י דר� המקשרתאני מבקשת זיכו, אז זה אני מבקשת זיכוי

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�תפקיד מקשרת תפקיד מקשרת תפקיד מקשרת תפקיד מקשרת 

  …או שכל מה שאת רוצה, ויש מצבי� שאת נתקלת באיזשהו קושי

   …אי� קשיי�, לא, בדר� כלל לא עושי�, לא לא לא

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� חיובי קיבו� חיובי קיבו� חיובי קיבו� חיובי 

א זה ל, בלאו הכי זה הכס* שלה, כי אני הייתי הולכת ונותנת וגמרנו, כ�, אבל סת� מטרד, אבל לפעמי� זה פרוצדורה ארוכה

  )צוחקת(שאני הולכת לקנות לעצמי משהו 

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� 

  ?אבל יש מצבי� שההוצאות חורגות מהכס* שלה שהיא מקבלת

שש , והיא מקבלת אל* חמש מאות בחודש, א� במש� ארבע שני� הוצאתי רק את השש מאות שקל, תראי. אני לא חושבת, לא

נגיד כולל התרופות שהיא ג� מקבלת כל הזמ� ? נכו�, אז נשאר כס*. הטיפולי�על ? נכו�, אז נשאר כס*, מאות שקל כל חודש

, זה קנייה, אז זה קנייה, אז א� פע� בשנתיי� קוני� לה את הסדי� שזה שלושת אלפי� חמש מאות. גג, שבע מאות שקל, קבוע

  אני לא יודעת מאיפה, זה לא שלקחתי את זה, אבל זה כס* שהוא שלה

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי 

  …למשל מנו* לאמבטיה, למשל כשיהיה ל� קשה להרי� אותה …א� תצטרכי משהו ש, למשל, אבל את יכולה עכשיו להערי�

  בטוח לא יתנו לי את זה

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�יבו� כלכלי יבו� כלכלי יבו� כלכלי יבו� כלכלי ק

  ?לא יתנו ל� את זה מהקיבו�

   …אני לא …לא

  ?הכל היה על הקיבו�, והנסיעות לטיפולי�

  על הכל מזכי�

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי 

  להבלי הגב

  היא היתה מכה, היא היתה מכה, מכה, המרכזת וועדת בריאות, oh god, עשו לי בעיות

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� 

  ?איזה בעיות עשו ל�, נורא מעניי�

להושיב , אי� אפשר לקחת באוטובוס" ?ואי אפשר היה לקחת באוטובוס, אה" "כי נסעתי ע� שירה" "?למה נסעת ע� מונית"

  רי� את העגלה ואחר כ� לקחת אותהלה, אותה על הכביש

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� 

  ?למה נסעת במונית? זה מה ששאלו אות�

, סת�, או כל מיני" ?אחרת הייתי לוקחת מונית, כי הוא לא היה" "?ולמה לא לקחת את הנהג בית"כל מיני שאלות , או כל מיני

  היא התחלפה) צוחקת(סת� 

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� 

  ?ת מאז שהיא התחלפהוזה אחר
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  )צוחקת( …או כל מיני" ?אבל למה זה יצא סכו� כזה, לא רוצה לבדוק אות�. "כ�, כ�

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� 

  ולריב, והיה ל� כל פע� כוח להסביר

   על מלו�, אני לא יודעת מה …על, זה לא שאני הלכתי לבלות והבאתי לה קבלות, מסודרות, כ�, ואני תמיד באה ע� קבלות

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� קיבו� מערי� קשיי� 

לא נתקלתי בשו� בעיה כבר ארבע , לא, עד עכשיו לא היו לי שו� תאקלי� ע� זו שהחליפה אותה, אני מקווה שעכשיו, אז זהו

  חודשי�

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� חיובי קיבו� חיובי קיבו� חיובי קיבו� חיובי 

  …זה מעניי� מה שאת אומרת שא� תצטרכו הוצאה גדולה

  כלכלית …הקיבו� במצב נורא, אני לא יודעת אי� יקבלו

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי 

  ומבחינת א� את חושבת על מסגרת מוסדית או משהו שעולה הרבה כס*

  כי אני נלחמתי שנעשה לה פה קר� פנסיה, אז בטח ה� יצטרכו, לא תהיה לה� ברירה

        פחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידעתיד עתיד עתיד עתיד 

  ]נירה ענתה לשיחת טלפו� מאמא שלה[

  ?ואי� אמא של� מקבלת את שירה

  )צוחקת" (את עושה את עצמ�, שירה תתחילי ללכת, היא עושה את עצמה"ומרת א  היא היתה, היא עושה את עצמה

        חוויהחוויהחוויהחוויה) ) ) ) משפחה מורחבתמשפחה מורחבתמשפחה מורחבתמשפחה מורחבת((((יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה 

  ואת מקבלת את זה כבר כי את מכירה את אמא של�

  )צוחקת" (היא עושה את עצמה, נכו�"כ� , כ�

  זו התמודדות כפולה, אווה

  צפותכשאת מכירה אז את כבר יודעת שזה מה שיש ל, לא

        חוויהחוויהחוויהחוויה) ) ) ) משפחה מורחבתמשפחה מורחבתמשפחה מורחבתמשפחה מורחבת((((יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה 

  ?ובעל� הוא ג� ב� הקיבו�

  אוכל את הלב על זה שהוא לא שכנע אותי לעזוב, הכרנו והוא נשאר פה, …הוא  נולד ב, לא, לא …הוא ב� קיבו�

  ?…לעבור ל

  )פרט מזהה(פה ל, רק ישראל, הוא לא מדבר על זה, מה פתאו�, לא, לא

  ?למה, )מזההפרט (לעזוב את , אה

  נפל כלכלי קשה מאד, הקיבו� שלנו על הפני�

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי 

  …איזושהי מחשבה שא� היית� במקו� אחר אולי, בשירהוזה עולה אצלכ� סביב הטיפול 

  ,יכול להיות? אולי הייתי יכולה לתת לה יותר

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�יתרו� העיר לעומת הקיבו� יתרו� העיר לעומת הקיבו� יתרו� העיר לעומת הקיבו� יתרו� העיר לעומת הקיבו� 

  חדר שינה כזה קט� , משהו כזה היא גרה איתי בתו� החדר שינה, שנה וחצי, אנחנו עד לפני שנה וחצי, תשמעי 
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        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�תנאי חיי� תנאי חיי� תנאי חיי� תנאי חיי� 

  ???עד גיל שש

  זה היה בית מאד קט�, מיטות קומותיי� בחדר אחר, והיה לי עוד ארבע ילדי� בתו� הבית, לא היתה לי ברירה, שש וחצי אפילו

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�תנאי חיי� תנאי חיי� תנאי חיי� תנאי חיי� 

  ?לא היה כס* לעשות הרחבות) פרט מזהה(כי ב

  בגלל הצרכי� שיש איתה, בגללה, ירחיבו, יתנו, אני נורא בקשתי שבבקשה. יוקבד

        חוויהחוויהחוויהחוויה) ) ) ) נורא בקשתי שבבקשהנורא בקשתי שבבקשהנורא בקשתי שבבקשהנורא בקשתי שבבקשה((((משהו נואש משהו נואש משהו נואש משהו נואש 

  …וזה לא

   …בטח שהוא לא היה מרוכז, הילד לא מרוכז בלימודי�, אמרו לי הוא לא מרוכז] האח ב� העשר[הוא לא היה יש� בלילות 

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�) ) ) ) אחאי�אחאי�אחאי�אחאי�((((יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה יחסי� בתו� המשפחה 

  כדי שהוא יוכל לישו�, הכנסנו אותה אלינוואז 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדות הורי� התמודדות הורי� התמודדות הורי� התמודדות הורי� 

  זה נשמע לי כל כ� קשה …וואו

, זהו, טוב] בעלה של נירה חזר הביתה ולאחר זמ� קצר שירה התעוררה והגיעה לסלו�[,  תאמיני לי) צוחקת(זה היה קשה מאד , כ�

  אני חושבת שספרתי הכל

        סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�

  על איזושהי הרגשה שהיא היתה יכולה לקבל יותר בחו�, ניי� ככה מה שאת אומרת על הקיבו�זה נשמע מע

  כ�, סביר להניח, סביר מאד

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�יתרו� העיר לעומת הקיבו� יתרו� העיר לעומת הקיבו� יתרו� העיר לעומת הקיבו� יתרו� העיר לעומת הקיבו� 

  ?של אולי לעזוב או שזה לא קיי�, זה משהו שהגיע לאיזושהי מחשבה פע�

  )צוחקת( …אני חושבת שכרגע אני

  ?ה מחשבה שעוברת לפעמי�אבל מתישהו בכל התקופה הזו ז

, שאצלי זה חצי משרה, למצוא מקו� עבודה, להתחיל חיי� חדשי�, שלצאת החוצה, אבל אנחנו ג� ככה מבוגרי�, כ�, כ�, כ�, כ�

  זה לא קל

        פחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידפחד מהעתידפחד משינוי פחד משינוי פחד משינוי פחד משינוי 

  זה לא קל, זה מאד קשה

  אי� פנסיה בקיבו�, אי� לנו פנסיה ג�,  הוא מבוגר, כ�, כ�

        מהעתידמהעתידמהעתידמהעתידפחד פחד פחד פחד פחד מהעתיד פחד מהעתיד פחד מהעתיד פחד מהעתיד 

  התחלת להגיד קוד� משהו על קר� פנסיה שרצית שיקימו לשירה ולא הסכימו

  "אנחנו אחראיי� לה ולא צרי� את הקר� פנסיה"ה� אמרו , לא הסכימו, לא הסכימו, לא

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�התייחסות קיבו� התייחסות קיבו� התייחסות קיבו� התייחסות קיבו� 

  יש ג� היו� את העניי� הזה של הסכ� בני�

  ]ה דברה ע� בעלה והב�ניר[טוב לא הצלחתי לשכנע . אני יודעת, כ�, כ�, נכו�

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�התייחסות קיבו� התייחסות קיבו� התייחסות קיבו� התייחסות קיבו� 

  ?ובקיבו� אי� מקבלי� אותה האנשי�
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  כ� , מקבלי� אותה כמו שהיא

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קבלה בקיבו� קבלה בקיבו� קבלה בקיבו� קבלה בקיבו� 

  …אז ככה ש, היא ילדה נורא שמחה וכזאתי חביבה 

        תיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדהתיאור ילדה

  ?)פרט מזהה(יש לכ� חדר אוכל ב

  כמעט לא באי�, עליהרק ארוחת צהריי� שאת משלמת , ולא בשבתות, רק בצהריי�, לא

  יש הפרטה

  אבל אומרי� ל� שמותר ל� להוציא רק אל* שקל, יש תקציב) צוחקת(ג� מקציבי� ל� , די קשה, לא מלאה

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי 

  מתו� התקציב

  בגלל שהמצב הוא קשה, מתו� התקציב

        קיבו�קיבו�קיבו�קיבו�קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי קיבו� כלכלי 

  ?את� יוצאי� איתה, אחרי הצהריי�

  אנחנו בחו�, א� המזג אוויר נות�) צוחקת(לא בגש� , אי� יו� שאנחנו לא יוצאי�, אי� יו�, י�אני כל יו� עושה לה טיול, כ�

  ?ע� כסא גלגלי�? אי� את� מטיילי�

  אני חושבת שאי� משהו שלא אמרתי ל�? מה עוד לספר ל�, טוב] הבנות הגדולות הגיעו מהקניות[יש לה עגלה מיוחדת 

        סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�סיו� כפתח לעוד דברי�

  � שאת מרגישהאולי משהו על אי

  . אני מקבלת אותה כמו שהיא

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותקבלה קבלה קבלה קבלה 

  …זאת אומרת מוותרת על הרבה דברי� שאולי הייתי עושה ו, אני יודעת שאני נותנת מעצמי הרבה

        חוויהחוויהחוויהחוויהויתורי� ויתורי� ויתורי� ויתורי� 

  ?מה למשל

  .ופ� כלליבא, זהו. אני ויתרתי על כל העסק הזה, הולכת לסרטי�, הולכת להצגות, הייתי יוצאת יותר לבלות, אמרתי ל�

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותויתורי� ויתורי� ויתורי� ויתורי� 

  ?יש קטעי� שהוויתור הזה יותר קשה

  .מצב נתו�, מקבלת את זה כמו שזה. זה בסדר, לא

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותקבלה קבלה קבלה קבלה 

  .כל האינפורמציה, אני חושבת שמסרתי ל� הכל, טוב 

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדות" " " " כל האינפורמציהכל האינפורמציהכל האינפורמציהכל האינפורמציה""""תיאור יבש ומנוכר תיאור יבש ומנוכר תיאור יבש ומנוכר תיאור יבש ומנוכר 

  ?יש עוד משהו שאת מרגישה שהיית רוצה להגיד

  ,היו מגלי� משהו שיעזור לה ללכתהלוואי ו

        תקוות תקוות תקוות תקוות 

  זה היה פלוס גדול מאד …אבל שתצליח ללכת עוד פע�, לא מחפשת שהיא תהיה גאו� הדור, לא אומרת 

        החלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברוהחלו� ושברו החלו� ושברו החלו� ושברו החלו� ושברו 
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  קשה ע� המצב הזה של הרגרסיה

  ליכהלהגיע לכל מקו� בזחילה ולא בה, כואב הלב על זה שהיא צריכה לזחול כל הזמ�, תשמעי, כ�

        חוויהחוויהחוויהחוויהקשיי� קשיי� קשיי� קשיי� 

  קשה יותר מאשר כשיש מצב נתו�

  אבל היא הלכה , לקח זמ� עד שהיא הגיעה ללכת, אבל היא הלכה, אז את מקבלת שזה המצב, אוקיי, בסדר, כ�, כ�

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותקושי בהתמודדות ע� הרגרסיה קושי בהתמודדות ע� הרגרסיה קושי בהתמודדות ע� הרגרסיה קושי בהתמודדות ע� הרגרסיה 

  .אני חושבת שזהו? מה עוד לספר ל�

  ?יש עוד משהו שאת רוצה להגיד על מה שזה עשה ל�

  ,…שינה מהבחינה הזו שאני עובדת חצי משרה, את כל החיי� …תראי את כל ה, תראי בטח שזה שינה

        התמודדותהתמודדותהתמודדותהתמודדותשינוי בחיי� שינוי בחיי� שינוי בחיי� שינוי בחיי� 

  אני משקיעה בה יותר מאשר ביתר הילדי�  

        צרכי�צרכי�צרכי�צרכי�השקעה בילד החריג בהשוואה לאחי� השקעה בילד החריג בהשוואה לאחי� השקעה בילד החריג בהשוואה לאחי� השקעה בילד החריג בהשוואה לאחי� 

  .ה� יודעי� שיש אילוצי�, ה� מקבלי� את זה, אבל ה�, זהו באופ� כללי

        חוויהחוויהחוויהחוויה) ) ) ) אחאי�אחאי�אחאי�אחאי�((((המשפחה המשפחה המשפחה המשפחה יחסי� בתו� יחסי� בתו� יחסי� בתו� יחסי� בתו� 

  באופ� כללי, זהו 

  .אני מאד מודה ל� על השיחה הזו
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Abstract 

  
The research focuses on mothers of retarded children on kibbutz. The purpose of the  

research is to explore the meaning of motherhood of retarded children within the 

kibbutz. This was a qualitative research. The narrative approach was chosen in this 

research. This approach explores the individual's life story and was chosen in order to 

understand the meaning the mothers' give their life story while coping with the rearing 

of a retarded child. The sample included eight mothers of retarded girls that live on 

kibbutz, and was achieved by the "snowball" method. The data was obtained via in-

depth interviewing, conducted by the researcher herself. The rationale for this 

approach being the importance of allowing the mothers to present their personal 

experience in an open and accepting  framework. The interviews were analyzed by 

identifying meaning units and integrating these into themes and categories. 

The significance of the results was discussed in the context of theoretical literature 

dealing with mental retardation, parenting and the kibbutz community. 

                 The analysis of the findings showed seven central categories within the 

experience of the mothers: (1) difficulties; (2) ways of coping and adaptation; (3) 

experience; (4) disintigration of the dream; (5) the kibbutz; (6) needs; (7) exploitation 

of  rights and services. It was found that the experience of being a mother of a retarded 

child on kibbutz is a difficult and complicated one. Today most of the kibbutzim are 

undergoing changes and privatization. This contributes to the difficulties the mothers' 

experience. The child's needs contribute to the economic burden of the kibbutz, this 

being an additional reason why the retarded child contributes to the view of the family 

as different. The difference of the family is also felt when the peer group of the child 

moves from one framework to another (for example from the baby house to the 

children's house). This process emphasizes the difference of the child and herewith 

once again the family as an exception from the rest of the community. The mothers 

emphasized their need for emotional and economic support and the need to be a part of 

the community, as well as their difficulties in attaining support for these needs. Side by 

side with the community support there were expressions of hostility and rejection 

toward the family and featuring the family as an economic burden. The mothers were 

concerned about their daughter's future because of the changes in the kibbutz system. 

Most of the mothers were not aware of their rights, some of them did not have an 

ongoing relationship with a social worker. It also seems that the various government 

bodies had not reached out to assist them. Most of the mothers did not show any 

interest in meeting with families dealing with the same difficulties. Despite all the 

difficulties facing the mothers in that they dealt with these without external assistance, 

their  individual means of coping were impressive enabling them to pursue normative 

family living.            
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