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  תקציר
   

י למשפחה ומעוררת שאלות ותגובות לידת ילד ע� נכות התפתחותית מהווה אירוע טראומת

ההורי� חווי� תחושת אובד� ואבל על הילד הבריא . רגשיות קשות בקרב בני המשפחה הקרובה

בתי חולי� בישראל עמדו שני� מול תופעה . ומתקשי� להשלי� ע� המציאות הקיימת, שלו ציפו

חולי� פרקי זמ� של נטישת תינוקות ע� נכות התפתחותית כאשר חלק מהתינוקות שהו בבתי ה

מדיניות הטיפול ביילודי� הלוקי� במחלות ותסמונות "נהל עבודה   נבנה 1992בשנת .   ממושכי�

שרותי חוזר   "  (או בעלי נכות המוגדרי� כאוכלוסיית היעד של אג! השיקו�/המלוות בפיגור ו

הנטושי�  מספר היילודי�היא שחל צמצו� ב ההתרשמות.    )11.5.92מיו�  35/92'  אשפוז מס

נלקחי� לחיק יחד ע� זאת ישנ� ילדי� שאינ� .   השתפר הטיפול הכוללני ביילוד ובמשפחתווש

מטרת   .המשפחה אלא מוצאי� לסידור חו' ביתי במשפחות אומנות או במוסדות משרד הרווחה

ולהתחקות אחר הגורמי�    י ההורי�"המחקר הנוכחי להערי) את תהלי) קבלת ההחלטות ע

 .  תהלי) זה המשפיעי� על

  .  רטרוספקטיבי ופרוספקטיבי—למחקר שני מרכיבי�.  שיטות

כל הילודי� שנולדו בישראל בשני� אוכלוסיית המחקר כוללת את .  מחקר רטרוספקטיבי. א

  :  מקורת המידע ה�.  ולה� אבחנות המעידות על סיכוי סביר של פיגור שכלי  2004+2007

.  של משרד הבריאות) תחו� מידע(שרותי מידע ומחשוב  י"הל ענטאטלי המנו+המאגר הפֶרי. 1       

ילודי� ע� מומי� "+ו" ילודי� ע� מומי� מולדי� במערכת העצבי�"התקבל סיכו� של  

לגנטיקה קהילתית ' תסמונת דאו� ממחרישו� . 2.  "אנומליות כרומוזומליות—מולדי�

איסו! . 4).  בתי החולי� 12+מ(מערכות המחשוב של בתי החולי� . 3.   משרד הבריאותב

  .2008יילודי� בקבוצת המחקר הנולדי� בשנת  ! של טנתוני� שו

ה כוללת אוכלוסייה . בחלקו כמותני ובחלקו איכותני, תיאורי מחקר.  מחקר פרוספקטיבי. ב

חשד /וודאות שתינוק� בעל מו� או מצב רפואי שנושא עמו שנאמר לה�של ילודי� משפחות 

, מאיר, בני ציו�, שיבא: בתי חולי� 10השתתפו במחקר   . התפתחותי/סבול מפיגור שכליל

שאלוני�   .ואיכילוב ,בילינסו� +שניידר, שערי צדק,  וולפסו�, סורוקה, אס! הרופא ,לניאדו

מידע על המשפחה ומסירת " שאלו� : תחנות השונות של איסו! הנתוני�מיוחדי� הוכנו ל

ראיו� , ראיו� להורי� לפני השחרור, ח"מביה רורהשחבעת  "השלמת מידע"שאלו�  ,"הידיעה

  .חודשי� לאחר השחרור 3+ע� ההורי� כ
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    ממצאי�

.  במשרד הבריאות ובמשרד הרווחהמקורות המידע האפשריי�  נבחנו  .המחקר הרטרוספקטיבי. א

נית� לאמוד את מספר היילודי� בישראל ע� שהתקבלו מהמאגר הפרינטאלי  הנתוני�על סמ) 

 .  )231+264טווח (לשנה  250+בכ 2004+2007בשני� סיכוי גבוה לפיגור שכלי ושאי� עמ� מומי� הנ

י� שני ישנו פער מסוי� בו בלבד כוללי� תסמונת דאו� המחלקה לגנטיקה קהילתיתהנתוני� מ

בתי  12+קבלנו נתוני� מ(בנוס! למקורות אלה אספנו מידע ישירות מבתי החולי� .  המקורות

רוב .  והדבר משק! כנראה את תמהיל המקרי�גדולי� הינ� בי� בתי חולי�  ההבדלי�   .חולי�

).  82.0%(שוחררו הביתה  443, ילודי� 540מתו) דיווחי� על .  לבית הוריה�השתחררו היילודי� 

. חולי� רוב אלה שלא שוחררו הביתה הועברו לבתי חולי� אחרי� או למחלקות אחרות באותו בית

לודי� שהושארו יי ושלושה, הועברו למוסד או אומנהשששה , רו הביתהלודי� שלא שוחריתשעה י

נפטרו ) 5.2%(יילודי� כלל המ עשרי� ושמונה. ביתי+סודרו במסגרת חו' ובהמש) בבית החולי�

   .  בבית החולי�

מתו) . כמתאימי� להיכללות במחקרדווחו מקרי�  חמישי� ושבעה.    המחקר הפרוספקטיבי. ב

רק שלוש משפחות .  הסכימו להתראיי� בבית החולי� לפני השחרור 14 ,המקרי� שדווחו

:   מאפייני התינוקות.  קשה להערי) את מידת ייצוגיות המקרי�.  התראיינו בראיו� השני

 וחלק במש) חודשי�, שהו בבית החולי� רק מספר ימי� �התינוקות חלק בעהחמישי� וש

, שבועות 42+ ל 25שבוע ההריו� בלידה נע בי�   .בנות 29+בני� ו 28ה� כללו ). יו� 3+305טווח (

תינוקות  5כולל ', גר 4555+ל' גר 806משקל הלידה נע בי� ).  'שב 37+פחות מ(פגי�  14כולל 

 52(רוב ההורי� היו נשואי�    :המשפחותמאפייני ).  'גר 1500+ פחות מ(במשקל לידה נמו) מאד 

.  משפחות היו מהמגזר הערבי עשר.  22+60ת בי� והאבו,  45+ל 19גילאי האמהות נע בי� ).  זוגות

 15+ל. כדתיי� או מסורתיי� 10+ו, חרדי�את עצמ� כ הגדירומשפחות  21, מתו) היהודי�

היה מידע כלשהו על סיכו�  20+ל, המשפחות 57) מתו.  משפחות זאת הייתה הלידה הראשונה

לפי   :האבחנה.  ריו�החליטו להמשי) את ההאת ולמרות ז ר� הלידהט לבעיות של העובר

אובחנו או נחשדו כמקרי� של תסמונת ) 75.4%(מהתינוקות  ארבעי� ושלושה ,מכתבי השחרור

  .מערכת הנוירולוגיתהוהשאר ע� בעיות מולדות או נרכשות של , )trisomy 21(דאו� 

ובכל מקרה , ס"אחות ועו, במחצית המקרי� ההודעה נמסרה בנוכחות רופא:  מסירת ההודעה    

יש לציי� שנוהל זה נשמר ג�  .   מספר שעות לאחר הלידהלרוב , ה הרופא שמסר את ההודעהז

     .          במקרי� של הורי� שידעו במש) ההריו� שיש לעובר בעיה או חשד לבעיה
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בקרב ההורי� שלא ידעו במהל) , לפי דיווח העובדות הסוציאליות:  של ההורי� תגובה ראשונית

וי היו הרבה ביטויי� כפי שצפ, בריאותית/פתחותיתהתתינוק ע� בעיה  דוולשייההריו� שייתכ� 

העדיפו לחכות עד לתוצאות שאו  ,היו ג� משפחות שהגיבו בהכחשהא) ביניה� .  של הל� ובכי

בקרב ההורי� שידעו כבר במהל) ההריו� שייתכ�  שהעובר בסיכו� .  ברורות של בדיקות גנטיות

למרות  הל�ב א) ג� ביניה� צוי� ששלושה הגיבו ,ויי� של השלמההיו יותר ביט, לתסמונת דאו�

רוב ההורי� הביעו את  הראשוני�בשלבי� :  עמדה בנוגע ליעד השחרור  . קדמתוהידיעה המ

התלבטות לגבי הנושא כלל לא עלה האו ש) n=  32(העמדה שמתכנני� לשחרר את התינוק לבית� 

  .רצו� שהתינוק לא ישוחרר לבית� וי� ההורי� הביעבששה מקר).  n=  14(ח "לדיו� ע� צוות ביה

נסובו סביב מספר תחומי� השיחות :   ס להורי� במש) האשפוז"תכני� של המפגשי� בי� העו

התארגנות , התלבטות לגבי יעד השחרור,  תגובות המשפחה והסביבה, רגשות ההורי�  :עיקריי�

קשר של ההורי� ע� התינוק .  יי�ביורוקראט/טכניי�נושאי� , מסירת מידע, לקראת שחרור

ע� הבעות חו� ואהבה , עובדות הסוציאליות תיארו את הקשר כחיוביה ,לרוב:  בבית החולי�

הדבר היה נכו� ג� לגבי שני התינוקות .  ע� ביקורי� סדירי� ובקשות להניק, לצד החששות

� בה� התייחסות מקרי 7היו  אתע� ז.  שבהמש) שוחררו למוסדות בשל בעיות בריאות מורכבות

:  קשר של ההורי� ע� צוות המחלקה. יותר תמסויג יתהא) של האב הי, הא� הייתה חיובית

חלק� בשל בעיות , מקרי� הקשר תואר כמועט 6+א) ב, )n=  43(ברוב המקרי� תואר קשר טוב 

 57מתו) :   עד השחרורי  .מקרי� תואר קשר מתוח בי� לפחות אחד ההורי� והצוות 6+וב ,שפה

תינוקות ע� תסמונת דאו� שוחררו למשפחות  3: תינוקות לא שוחררו לבית המשפחה 5, מקרי�ה

המשפחות שלאחר  32בקרב .  ושני ילדי� ע� מצבי� נוירולוגיי� קשי� שוחררו למוסדות, אומנות

קשר ע� גורמי� מחו' .  כול� אכ� עשו כ�, מסירת ההודעה הביעו רצו� ברור לשחרר את התינוק

שירותי כגו�  לרוב המשפחות נוצר קשר ע� מספר גורמי�:   ראת השחרורלקח "הלבי

משפחות ע� ילד במצב , המוסד לביטוח לאומי, אחות טיפת חלב, ס נכויות בקהילה"עו/הרווחה

קטעי� מתו) ח "בדומובאי� :   ראיונות ע� ההורי� לפני השחרור  .ד"וע� עמותת ית, דומה

לדעתנו ה� ו, לכל מקרה יש את האופי שלו ושל המשפחה .תשעה ראיונות שנערכו לפני השחרור

  .החומר מוגש לפי תחומי� שכוסו בראיו�.  מדברי� בעד עצמ�
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  המלצות , מסקנות,סיכו�

יש מקו� לגבש , לאור העובדה שאי� אחידות בדרכי הטיפול במשפחה:   אופ� ההתערבות

ר העובדה כי כיו� אי� רישו� מרוכז לאו:   אפיו� תהלי) הטיפול.  פרוטוקול התערבות רב תחומי

החל מרגע הלידה או א! (ה לאמוד ולאפיי� את תהלי) הטיפול שק ,ומעקב אחר תהלי)  הטיפול

לאור זאת יש לשלב במאגר הנתוני� הקיי� היו� במשרד הבריאות ).  האבחו� הטרו� לידתי

פחה במסגרת המטפלי� בילד ובמש �ובמשרד הרווחה פרטי� אודות יעד השחרור והשירותי

י משרד "בבקרות הנערכות ע . ס"אחות בכירה ועו, כולל רופא בכירה:  הכשרת צוותי�.  הקהילה

א) המחקר מורה על אי , הבריאות בבתי החולי� מדווח כי בכול� מונה צוות הודעה כנדרש

העבודה הכוללי� את  ילנוהליש צור) בעבודה מתמשכת ע� הצוותי� . אחידות בקיו� הנוהל

עובדי� סוציאליי� שאינ� כולל , ה הקשה ואת שלבי הטיפול הרצויי� והנחוצי� לכל אחדהבשור

ידע על היש להעמיק את :  מחקר המש).   עובדי� במחלקות יילודי� או פגי� והמבצעי� כוננויות

התמודדות הורי� לילדי� שסודרו , ח"התמודדות בתקופה הראשונה לאחר השחרור מביהה

על מה  + ת של רבני� לגבי חזרה הביתה או סדור במוסד או המשפחהעמדו, בסדור חו' ביתי

דווקא אלה הגורמי�  ולערו) מחקר משווה על כל הילדי� ע� המומי� לא, מבוססות ההמלצות

  .   לפיגור

   

מצביע על קיומה של הערכות מקצועית בבתי החולי� להתערבות ע� לידת תינוק הנוכחי המחקר 

תמיכה וסיוע על פי , זוכות ללווי הכולל מסירת מידע בשלב מוקד� כל המשפחות. ע� חשד לפיגור

מרבית� לוקחות את הילודי� לחיק . ס של המחלקה ומהצוות הרפואי והסעודי"רצונ� מהעו

 תמיעוט המשפחות המחליטות על הוצאה לסדור חו' ביתי פועלות א! ה� תו) היוועצו. המשפחה

ועל הצור) בבצוע , ק! ואיכות ההתערבותיונות בהע� זאת המחקר מצביע על ש  .ושיתו! הצוות

  .המטופלת הח וצורכי האוכלוסיי"רענו� להוראות חוזר משרד הבריאות והתאמתו למציאות ביה

  

יש לתת את הדגש לא רק למניעת הנטישה אלא בעיקר להתערבות אשר תקד� את התמודדות� 

  .ילד לאחר השחרור הביתהשל ההורי� ע� הבשורה הקשה וע� תהלי) ההתארגנות והטיפול ב

למרכיב הצוותי של ההתערבות יש תרומה רבה לכ) ולכ� יש חשיבות רבה כי כל אנשי הצוות 

הפוגשי� בהורי� בתקופת האשפוז יהיו מוכשרי� להתערבות בשלב הראשוני המשברי של הלידה 

  . והאבחו�
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המשות! למערכות לאור ממצאי המחקר יש מקו� לשקול להקי� מחדש את צוות ההיגוי הארצי 

  .או לרענ� את הוראות הנוהל/אשר יבח� את הצור) להעמיק ו. הבריאות והרווחה

היה רצוי כי ברמה האזורית יער) דיו� משות! להערכת דרכי העבודה הנהוגות ותהליכי , בנוס!

  .ההכשרה של הצוותי� במערכות השונות

  

ש) למבדק האיכות אשר התקיי� אשר בהמ, מקו� לפעול לגיבוש מבדק איכות בינמשרדי ג�  יש

לאחרונה בחדרי לידה ובפגיות יבח� את רצ! הטיפול ואת הממשק שבי� האשפוז והקהילה ובי� 

   .מערכת הבריאות למערכת הרווחה
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  מבוא

ק בתי חולי� בישראל עמדו שני� מול תופעה של נטישת תינוקות ע� נכות התפתחותית כאשר חל

עקב מצב .  מהתינוקות שהו בבתי החולי� פרקי זמ� ממושכי� באי� פתרונות אלטרנטיביי� לקליטת�

 1992–  משרד העבודה  והרווחה  וקופת  חולי� כללית, הל עבודה משות! למשרד הבריאותונ  זה נבנה

או /גור ומדיניות הטיפול ביילודי� הלוקי� במחלות ותסמונות המלוות בפי"נוהל זה נקרא . ב "תשנ

מיו�  35/92'  שרותי אשפוז מס חוזר "  (יית היעד של אג! השיקו�בעלי נכות המוגדרי� כאוכלוס

נראה כי התכנית שהופעלה בבתי החולי� ובקהילה    מתו) מידע שקיי� במשרד הבריאות    .)11.5.92

פור הטיפול והנוהל שהוכ� בעקבותיו צמצ� במידה ניכרת את מספר היילודי� הנטושי�  ותר� לשי

יחד ע� זאת ישנ� ילדי� שאינ� נלקחי� לחיק המשפחה אלא מוצאי� .   הכוללני ביילוד ובמשפחתו

לא  1992+מאז שנבנה הנוהל ב. לסידור חו' ביתי במשפחות אומנות או במוסדות משרד הרווחה

ע שיטתי אי� כמעט מיד, כמו כ�. נעשתה כל ההערכה לגבי מידת יישומו של הנוהל והאפקטיביות שלו

על  הגורמי� המשפיעי� על החלטת ההורי� והחלטת הגורמי� המקצועיי� לגבי תוכנית השחרור 

לאור זאת הוחלט על המחקר הנוכחי במטרה להערי) את . מבית החולי� ומידת מימושה והצלחתה

  .  ולהתחקות אחר הגורמי� המשפיעי� על תהלי) זה   י ההורי�"תהלי) קבלת ההחלטות ע
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 ותסקירת ספר

גישה מקובלת במחקרי� על לידת ילד ע� מו� היא להעתיק מושגי� ודרכי ניתוח מתחו� השכול 

חוקרי� בגישה זו מתייחסי� להורי� של ילד חריג כאל הורי� שכולי� .  לתחו� הילד החריג

.  שהיה אמור להיוולד לה� יעל מותו של ילד נורמאל" עיבוד אבל"ומפרשי� את התנהגות� כ

האבל מורכב .  על הב� בעודו בחיי�" אבל מראש"הורי� לילד חולה אנוש מוסברת כהתנהגות� של 

  . מרירות והסתגלות למצב, כעס, אשמה, ייאוש, הל�:  מרצ! תגובות הכולל

  

כגו� (הספרות בעלת הנטייה הפסיכואנליטית מדגישה את השימוש שעושי� ההורי� במנגנוני הגנה  

וטוענת שמנגנוני� אלה מסייעי� להורי� להתמודד ע� )  ציההתקה ואינטלקטואליז, השלכה, הכחשה

יש הטועני� שהורי� לילד נכה סובלי� מאבל מתמש) וכרוני .   החרדה הנובעת מלידת תינוק נכה

של " פרשנות"עוצמת האבל תלויה לעיתי� ב.  ושזו תגובה טבעית, כל חייה�, בגלי� ובתקופות

ועשויה להיות פונקציה של אישיות ואולי מושפעת , המשפחה את האירוע ובהסתגלותה להשלכותיו

  .  מהתערבות מקצועית

    

חוקרי� שוני� ?  במה תלויה התנהגות ההורי� כלפי ילד נכה:   חוקרי� אחרי� התמקדו בשאלה

, סוג הפגיעה, התנהגותו, כגו� מי� הילד, מדגישי� את השפעת� של מאפייני� שוני� של הילוד

דרגת , )גנטית או סביבתית(אחרי� מתייחסי� לסיבת הפגיעה .  ת לעי�חומרתה ועד כמה היא נכר

הטיפול הכרו) , מוגבלות צפויה בשל המו�, העיתוי המשוער של התיקו�, התיקו� האפשרי של המו�

התנהגות .   מו� או מוגבל+ והנסיבות שבה� הופ) אד� להיות בעל, סכנת החיי� המתקשרת אליו, בו

 �מכלול התחושות הקודמות של ההורי� כלפי ההיריו +� משפחתיי� ההורי� מושפעת ג� מגורמי

 –מערכת היחסי� במשפחה והמשאבי� השוני� הקיימי� בה ומסייעי� לה להתמודד , והלידה הזו

  .וג� הימצאות� של שירותי� תומכי� מקצועיי� בקהילה

  

ס את התנהגות� ישנ� חוקרי� שהתמקדו באפיו� הרקע החברתי  ותרבותי של ההורי� וניסו לייח

מאירה וייס מצאה במחקרה שגורמי� הקשורי� .  דת או עדה, יד+משלח, לגורמי� כגו� השכלה

דימוי גו! , הטלת סטיגמה, שיקולי� אסתטיי�:  לתדמית גו! ה� בעלי השפעה על התנהגות ההורי�

  ).  1991, וייס(' וכו
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, מתרחש באי בודד ואנשי� רבי� מעבר לגישות האלה יש לזכור שהאירוע של לידת ילד ע� מו� לא

והוא ג� ) וג� אנשי מקצוע, חברי� ומכרי�, משפחה מורחבת(מעורבי� באירוע , מעבר להורי� והילד

והוא מעלה שאלות , לא מתרחש בחלל ריק אלא בתו) קונטקסט חברתי הכולל ערכי� ונורמות

רה ומהו יחסה של החברה מהו מקומו של החריג בחב:  ודילמות אתיות בקרב כל המעורבי� באירוע

, פיגלסו�; 1991, וייס(?   הא� הוא אד� שווה זכויות וחובות ולמה הוא זכאי לקבל מהחברה?  אליו

      ).1994, וייסברג

 

הולדת ילד ע� נכות התפתחותית מהווה אירוע טראומתי למשפחה ומעוררת שאלות ותגובות רגשיות 

, � תחושת אובד� ואבל על הילד הבריא שלו ציפוההורי� חווי. קשות בקרב בני המשפחה הקרובה

אשמה , התגובות האופייניות למשפחה ה� הל� והכחשה. ומתקשי� להשלי� ע� המציאות הקיימת

ע� ). 1999, שטנגר; 1986, שטנגר; 1986, רימרמ� ופורטובי';  2002,.ר, גל אתרוג(צער ודיכאו� , וכעס

התארגנות והסתגלות , תיתכ� חזרה הדרגתית, שנוצר לאחר התגובות הראשוניות וחוסר האיזו�, זאת

  ).Boscheck, Konig, & Kugler, 2004; Schor, 2003; Sullivan, 2002(מסוימת למצב 

  

כי כשני אחוזי� מכלל הילדי� הנולדי� בישראל נולדי� ע� מו� , ממחקרי� אפידמיולוגי� עולה

).  1990,שוחט ואשכנזי(ומי� אלה וכי תשעה אחוזי� מהתמותה הפרינטאלית מקורה במ, כלשהו

בסקר ). Amitai et al., 2004(פורסמו נתוני משרד הבריאות על שיעור מומי� מולדי�  2004בשנת 

חלה עליה  2003, 2002שהכי� מנהל המחלקה לא� לילד ולמתבגר נמצא שיעור דומה א� כי בשני� 

על רקע  VSD)(ות של מומי לב עליה זו נזקפת רק לעלייה בשיעור שכיח. בשיעור מומי� מולדי�

ממצא מעודד בדוח זה הוא   .שסיבתה אינה ברורה, שימוש מוגבר באבחו� הדמיה והיפוספדיאס

השדרה בעקבות עלייה בשימוש חומצה פולית לפני הריו�  ירידה בשיעור מומי� פתוחי� בתעלת

 . ובתחילתו

  

, אמיתי' ממלי' פרופ, שי� בגיל הפריו�כדי למנוע או למזער את הסיכו� בלידת ילדי� ע� מומי� אצל נ

ועוד ממלי' הדוח להרחיב את השירותי� . להגביר את השימוש ולהיעזר באבחו� גנטי, מחבר הדוח

  . המותאמי� לילודי� הנולדי� ע� מומי�
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חוקרי� העוסקי� בתגובות ההורי� על לידה וגידול של ילד חולה או נכה מתייחסי� לשלושה מוקדי 

 ,Dunst, Trivette & Deal;( במישור הזוגי ובמישור המשפחתי, מישור האישיב: דחק במשפחה

1988  Rimmerman & Turkel, 2003 .(תחושת , במישור האישי עלולות להיות פגיעה בדימוי העצמי

במישור ).  ;et al., 1989 Stoneman Sloper & Turner,1993(חוסר אוני� ותחושת שחיקה , נחיתות

, )Frey, Greenberg & Fewell, 1989(י� בתפקוד ההורי� ובני המשפחה האחרי� הזוגי חלי� שינוי

יש המדגישי� מצב של מתחי� ממושכי� בי� .  נדרשת גמישות בחלוקת התפקידי� בי� ההורי� כאשר

א) יש המצייני� דווקא מצבי� שבה� בני הזוג , )1989, כנעני(בני הזוג המגיעי� עד למצבי גירושי� 

במישור המשפחתי מתייחסי� לבעיית זהות של ). Kazak, 1984(תמיכה הדדית  משמשי� גורמי

  . ע� דימוי משפחתי נמו)" משפחה נכה"כ, המערכת המשפחתית כיחידה

  

קשיי� של שינוי סגנו� , כגו� קשיי� כספיי�, ישנ� קשיי� אובייקטיביי� בגידול ילד ע� נכות כלשהי

  ל סטיגמה של הורי� לילד נכה חייה של המשפחה כולה וקשיי� חברתיי� בגל

)Olshansky, 1962; Rempel,  Cender, Lynam, Sandor & Farquharson, 2004 ; Solnit & 

Stark, 1961.( מחלת ב� , כמו מצב  כלכלי ירוד, קשיי� אלה מתעצמי� כשנוספי� גורמי דחק אחרי�

מסבירי� בחלק� את הנטייה קשיי� אלה ).  Fajardo, 1987(משפחה אחר או יחסי אישות מעורערי� 

  . המיידית אצל חלק מההורי� לדחות את התינוק ע� היוולדו ולהשאירו בבית החולי�

  

ההורי� מבקשי� כבר בשלב הראשו� אחרי הלידה להתנתק מהתינוק ולהימנע מטיפול בו , כמו כ�

י� ההורי� יש לציי� כי לעיתי� קרובות מקבל). Harris & McHalle, 1989(מחשש להיקשרות אליו 

להקל על    בכדי, הראשוני גיבוי ותמיכה מבני המשפחה ביחס לאפשרות לנתק את הקשר כבר בשלב 

  ).  Cheng & Tang, 1995(הניתוק בהמש) 

  

ההורי� עלולי� להתמודד במש) . לנטישת התינוק בבית החולי� ואי קבלתו למשפחה יש מחיר כבד

הורי� ". אחרי� משמעותיי�"או של  האחאי�של כל חייה� ע� רגשות אשמה ושאלות מאשימות 

המסתירי� את עובדת היות� הורי� לילד נכה ונטישתו משלמי� מחיר נוס! של השקעת אנרגיה 

שאינו זוכה להגיע , התינוק עצמו.  Bradley, 2003)(בשמירה על הסוד ופחד מתמיד מפני גילויו 

גידולו וטיפוחו במשפחה אוהבת היו , מבחינתו. עלול ג� הוא לשל� מחיר, לטיפול בחיק המשפחה



13 

 סידורו במוסדבעוד , מגבירי� את סיכוייו לניצול מרבי של הפוטנציאל שלו לאיכות חיי� טובה יותר

עבודות ספורות מתארות פערי� בגדילה ובהתפתחות של ילדי� ). Robinson, 1990(פוגע בסיכוי זה 

ריבוי זיהומי� ותמותה , על פערי� במשקלמדווחי� ) & Jitta, 1994 Musoke(מוסק וגיטה .  כאלה

  .גבוהה יותר אצל יילודי� ע� נכות התפתחותית שחזרו לבית� לאחר שהות בבית החולי�

  

 תגובות אנשי מקצוע ליילוד ע� נכות התפתחותית

וכ� למת� התמיכה להורי� בשלב , הצוות המקצועי אחראי להעברת המידע להורי� לגבי המו� והנכות

לאנשי המקצוע תפקיד חברתי משמעותי בשיקול הדעת ). 1987, הופר(האקוטי  המשבר הראשוני

רימרמ� ).  Krahn et al., 1993(שיפעילו ההורי� והשפעה על מרק� הקשר הנבנה בי� ההורי� לילד 

כי לצוות בית החולי� תפקיד משמעותי , למשל, מצאו) Rimmerman & Hoffer, 1991(והופר 

, איש המקצוע הוא בראש ובראשונה חלק מהחברה שבה הוא חי.   מוסדיתהמלצות להשמה חו'   לגבי

יש לו מידע לגבי בעיות התפתחות של , נוס! על כ). וככזה הוא מגיב בהתא� על לידת תינוק נכה

  . התינוק והשלכותיה� עליו ועל משפחתו

  

וצאו האתני מ, הגישות של איש הצוות כלפי יילוד ע� נכות התפתחותית והוריו מושפעות ממינו

, )עובד סוציאלי, אחות, רופא(הקטגוריה המקצועית שאליה הוא משתיי) , מצבו המשפחתי, והדתי

 ,McDonald, Carson, Palmer & Slay;1987, הופר(הניסיו� המקצועי וקרבתו לב� משפחה ע� נכות 

1982 .(  

  

 & Lynch(יילוד לערכיו האישיי� יכולה להיות השפעה על עמדתו הערכית ועל תגובותיו ל ג�

Johnston, 1990; Rimmerman & Hoffer, 1991  .( נית� לראות קווי� מקבילי� בי� תגובות הורי�

אצל . עובדי� סוציאליי� ואחרי�, אחיות, רופאי�: ליילוד ע� נכות ובי� תגובות של אנשי המקצוע

תחושות של חוסר עלולות להתעורר , כמו אצל ההורי�, אנשי מקצוע ומטפלי� ממקצועות הבריאות

).  Clements, Copeland, & Loftus, 1990 Clubb, 1991, Ward 2005(אש�  ותכישלו� ורגש, ישע

איש המקצוע עלול להיות עסוק בפחדיו שלו ובתגובותיו המיידיות ועשויות להיות לו שאלות לגבי 

מי , באותו מצבמה היה עושה , באיזה עיתוי, כיצד להעביר את המידע: דרכי ההתנהגות המתאימה

  הקליינט שלו ואת מי לשת! בהתלבטויותיו
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  Feeman & Hagen, 1990; ;Ong-Dean, 2000 Sullivan, 2002 ;;1990, פייגלסו�(

Frey et al., 1989; .(  

  

, לרפא או לשנות את בעיית היילוד, מצד אחד עליו להתמודד ע� תסכול על כ) שאי� ביכולתו למנוע

להתמודד ע� ההל� והכאב שלה� ולהחליט מה לומר וכיצד , ההורי� ומצד אחר עליו לעמוד בפני

 ,Lipton & Svarstad, 1977; Murdoch(רגשית וערכית , לנהוג כדי לסייע לה� מבחינה מעשית

1991; Quine & Phal, 1986 .(  

  

במצב טעו� זה של מפגש ע� ההורי� .  משו� כ) קיי� קושי רגשי בעת השיחה הראשונית ע� המשפחה

התנהגותיות ורגשיות , מוסריות, התמודדות ע� הנכות ההתפתחותית קיימות דילמות אתיותוה

)Mash & Johnston, 1990 .(לא תמיד היו אנשי המקצוע ערי� ומודעי� לתגובות הרצויות, בעבר ,

אשר , ובגלל הרגשות המעורבי� והעדר הידע הועברו להורי� מסרי� בלתי ברורי� או בלתי הולמי�

  ). Hays & Knox, 1984; Schor, 2003(נטישת היילוד בבית החולי� לדאי תרמו ללא ספק קרוב לוו

  

עבודות שבדקו תגובות לדר) העברת המידע מצביעות על אי שביעות רצו� של ההורי� מהעזרה  

 ,  ( ,Quine & Phal, 1986; Reimand, Uiboשמקבלי� מהמערכת הרפואית וממערכת הרווחה

 Zordania, ,Palmiste, Ounap & Talvik., 2003(   . עבודות שהתייחסו למסירת ההודעה בתקופה

אופ� שות על כ) עמאוחרת יותר לאחר הלידה בשירותי בריאות כמו המכוני� להתפתחות הילד מצבי

על  ,על הדר) בה ה� מסתגלי� למצב ,מסירת המידע להורי� עלול להשפיע על רמת החרדה שלה�

שיחה לא רגישה דיה עלולה לגרו� לחשדנות כלפי  .ל הטיפול המתמש) בוטיפול� בילד ולעיתי� ג� ע

  . על שיתו! הפעולה בינ� לבי� הצוות המטפל ולהקשותאנשי המקצוע למש) זמ� רב 

  

התנהגות , לעומת זאת. �נמצא כי הורי� מעריכי� גישה אכפתית ובטחו� מקצועי של הרופאי

הורי� מבקשי� לקבל מידע מלא אודות ילד� . רצו�של הרופא מובילה לחוסר שביעות  ידשתלטנית מ

מרבית� מבקשי� לקבל את האבחנה . וה� מבקשי� לאפשר לה� לשאול שאלות ולהפגי� רגשות

  ).2005. לביא ורוזנברג(בהקד� האפשרי 
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  היק, בעיית הנטישה בבתי החולי�

דומרט . מעקב אחריה�תית והמעטי� הנתוני� מהעול� המתפרסמי� על יילודי� ע� נכות התפתחו

מתארי� ) Dumaret,  De Vigan, Julian–Reynier, Goujard, Rosset & Ayme, 1998( וחברי�

, ילדי� שנולדו ע� מומי� מולדי� בפריז ובמרסי 593מתו) . עלייה במספר הילדי� הנטושי� בצרפת

  ודשי�  אומנות לפני גיל שישה ח מחצית מה� סודרו במשפחות. הוריה�נדחו על ידי  20%

)(Dumaret et al., 1998  .  ברדלי  )Bradley, 2003(  טוע� כי לגבי קליפורניה אי� מידע סטטיסטי

ומצביע על הצור) לפתח הבנה לנושאי� החוקיי� המשפיעי� על , המתעד נתוני� על נטישת ילדי�

  . נטישת תינוקות בבתי חולי�

 

ילדי� ). 1994, ח פיגלסו� ויסברג"דו(החולי�  יילודי� נטושי� בכל בתי 30+היו כ 1985בשנת , באר'

כשה� נמצאי� במסגרת , בבתי חולי�, א! יותר מתשעה חודשי�, אלה שהו במש) פרקי זמ� ארוכי�

אי� מידע , כיו�. תו) סכנה להידבקות במחלות זיהומיות, רפואית וסובלי� מחס) רגשי וטיפולי

אחת ממטרות המחקר . ביתה או למסגרת אחרתעור הילודי� ע� חשד לפיגור שחוזרי� הימדויק על ש

כבסיס למידע למשרדי� המטפלי� השותפי� למחקר  ד את מספר הילדי� ע�  חשד לפיגורהיא לאמו

  .משרד הבריאות ומשרד הרווחה, זה 

  

  תכנית להתערבות מוקדמת במקרי� של יילודי� ע� נכות התפתחותית

תערבות מוקדמת במקרי� של יילודי� ע� נכות לה  מקצועית+גובשה תוכנית מערכתית רב 1986בשנת 

לפיתוח ושיפור שירותי� להתערבות  תוכנית זו הייתה חלק מפרויקט ארצי.  התפתחותית והוריה�

הגו! המתא� שיז� את הפעלת התוכנית הורכב . מוקדמת במקרי� של יילודי� ע� נכות התפתחותית

" וינט'ג"נציגי , � היה להביא לשינוי הרצויאו כאלה שבכוח, מנציגי� בכירי� של המערכות המעורבות

קופת , משרד הבריאות, השירות לטיפול באד� מפגר, משרד העבודה והרווחה האג! לשיקו�, ישראל

  :  מטרות התוכנית היו.   �"חולי� ואקי

 .סיוע בקבלת תינוק שנולד ע� נכות התפתחותית לחיק משפחתו. 1

  א� בשל מצב� או , נוקות שאינ� נקלטי� במשפחותיה�קיצור מש) השהייה בבתי החולי� של תי. 2

  וסיוע במציאת פתרו� חלופי הול� , בשל אי מסוגלות ההורי� לטפל בה� בעצמ� בתו) המשפחה    

  ).1990, פיגלסו�(    
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  :למע� השגת המטרות הוחלט לפעול בשני מישורי� עיקריי�

החל באיתור בעיות , בינה לבי� מערכות אחרותבניית נוהלי עבודה ודפוסי פעולה בתו) כל מערכת ו  . א

וכלה בקליטת הילד בתו) המשפחה או במסגרת , לידה ולאחר הלידה+חריגות באבחו� טרו�

 .מתאימה  חלופית

הקניית , לש� פיתוח מודעות, פיתוח מנגנו� הכשרה לאנשי המקצוע המטפלי� בילדי� ובמשפחות  . ב

  . דות ודרכי פעולה ביחס לאירועעמ, מקצועיות הבנה ושינוי תפיסות, ידע

 

התוכנית כללה מספר בתי חולי� של משרד הבריאות ושל קופות החולי� בסדרי גודל שוני� ובאזורי� 

בשל מורכבות הבעיה הוחלט להפעיל את השינוי במערכות שגילו מוטיבציה לשינוי . שוני� באר'

באות� מערכות שבה� הייתה או , ושהיה בכוח� לבצעו באמצעות שירותי� רלוונטיי� תומכי�

  ).McCubin, Sissman, Patterson, 1983(בעייתיות בשחרור תינוקות לחיק המשפחה 

  

בכל בית חולי� הוקמו צוות היגוי אשר :   היערכות פנימית של בתי החולי� ליישו� האסטרטגיות

 + ממקצועות שוני�  ועל מינוי נציגי� בכירי�, הפעלתה ומעקב אחריה, ממונה על תכנו� תוכנית השינוי

 לעיתי� הצטרפו אנשי מקצוע(סיעוד ועבודה סוציאלית , התפתחות הילד, אונטולוגיהינ, גינקולוגיה

פשר פעילות שוטפת של ועדת ההיגוי והקצה צוות ההיגוי א). יי� ופסיכולוגי�כמו יועצי� גנט נוספי�

  ).Gallimore, Weisman, ,Kaufman, & Berheimer, 1989(לתכנו� ולביצוע השינוי , זמ� לעבודה

  

היה צור) , לצד ההיערכות הפנימית של כל אחת מהמערכות הרלוונטיות: מערכתית+קבוצת עבודה בי�

למטרה זו הוקמה בכל .  במער) קישור שיגשר ביניה� ויאפשר בניית תוכנית התערבות אינטגרטיבית

  .מערכתית בהשתתפות נציגי� מכל המערכות+ יחידה קבוצת עבודה בי�

 

תו) הדגשת בעיית , מערכתיי� וערכיי�, הפעלת התוכנית באה לענות על קשיי� טיפוליי�:   סיכו�ל

ועל הצור) למצוא פתרו� הול� לאות� , הנטישה של תינוקות ע� נכות התפתחותית בבתי חולי�

ההנחה הייתה כי המצב שתואר מושפע . תינוקות שהיו מאושפזי� בבית החולי� ללא הצדקה רפואית

לקו מתפיסת� ותפקוד� של אנשי המקצוע המטפלי� בילד הנכה ובמשפחתו במערכות השונות בח

)Mizrahi & Abramson 2000  ;& Johnston, 1990 Mash  . ( הנחה זו הביאה למחשבה על פיתוח
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לגדול בחיק משפחתו , ג� חריג, מער) טיפולי הול� המבוסס על התפיסה שלפיה זכותו של כל תינוק

  .ש אחריות מוסרית וחוקית כלפיוושלהוריו י

  

התרשמות הכללית של אנשי המקצוע העוסקי� בתחו� היא שהפעלת התוכנית הניבה תוצאות ה

יחד ע� זאת לא ). 2005', שטנגר ושות(,  חיוביות בטיפול במשפחות ע� יילודי� ע� נכות התפתחותית

הצוות המטפל וה� מההורי�  נער) באר' מחקר אמפירי שיוכל להערי) התרשמות זו ה� מהאספקט של

חידוש , אנו רואי� במחקר זה). או למסגרת חלופית(חזרה הביתה ע� הומיד אחרי הלידה ,  עצמ�

 .משרד הרווחה כבסיס ואיגו� משאבי�, והזדמנות ראשונה לשותפות בי� משרד הבריאות
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  שיטת המחקר

כל אחד מה� מתוארות השיטות של .  רטרוספקטיבי ופרוספקטיבי—למחקר זה יש שני מרכיבי�

  :בנפרד להל�

  

I. מחקר רטרוספקטיבי  

 .תיאורי  :סוג המחקר

  שלבי העבודה המתוכנני�

 ICD – 9לפי קוד , שכלי חשד לפיגור י�מומי� הנושאא "ז, הגדרת המומי� הרלוונטיי� .א

נעשה בהתייעצות ע� רופאי ילדי� ) מתו) רשימת רישו� המומי� של משרד הבריאות(

   .)'א נספחראה (מתמחי� בתחו� זה ונוירולוגיי� ה

  

טפסי�  פיתוחו) 'נספח ב( וליחידות המחשוב של בתי החולי� פניות לשירות הסוציאלי  .ב

 אבחנהפגיה ע� /י�יילודת וממחלק וררמקרי� ששוחל עאגרגאטיבי מיוחדי� שכללו מידע 

 . )'נספח ג(  לידה ויעד שחרור של התינוק שנת, שברשימה

 

בגלל  2004+2007שונה לשני� ( 2002+2005שנולדו ע� מומי� אלה בשני� ת מספר הילדי� קבל .ג

לפי סוג המו� , נאטאלי של משרד הבריאות+רימתו) המאגר הפֶ ) ובי� בביצוע המחקרכהעי

 .  ושנת הלידה

  

לפי , 'נספח אי� ע� המומי� המוגדרי� ביילודכל ה עלממשרד הרווחה  קבלת מידע  .ד

סידור  , הביתה(ח  "יעד שחרור מביה; שנת הלידה; )נהאבח(סוג המו� : הפרמטרי� הבאי�

ל "י� בשני� הניילודהרווחה רשימת כל ה' לקבל ממש, במידת האפשר ). נטישה, ביתי+חו'

.  יעד שחרור, בית החולי�, שנת לידה, אבחנה/סוג מו�, .ז.ת. לפי מס, שלא שוחררו לבית�

ימות של משרד הבריאות כדי י� שיתקבלו ממשרד הרווחה ברשיילודהכוונה לאתר את ה

   .  במחקר להיכלל  אמורי�י� הילודילקבוע מי ה� ה
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  )הביצוע בפועל(תהלי. 

  : למספר גורמי� פנינו, ת היעדאוכלוסיי על מנת לתעד את היק! 

) הבריאות' אחראי על רישו� מומי� במש(זלוטוגורה ' בהתייעצות ע� פרופ: משרד הבריאות  .א

 י�מומי� הנושא(רשימה של אבחנות המתאימות לקבוצת המחקר  נההוכ, ורופאי� מומחי�

א) מקור זה כולל רק , קבלנו הסכמה לקבל נתוני� מתו) מרש� המומי�).  חשד לפיגור

לשרותי מידע פנינו .   תסמונת דאו� ואי� בו מידע לא� נלקח הילד בסיו� אשפוז הלידה

תוני הלידות ע� המומי� של משרד הבריאות בבקשה לקבל את נ) תחו� מידע(ומחשוב 

הסכמה ממשרד הבריאות לקבל את  ההושג.  לפי שנה ובית חולי�) 'אנספח (מוגדרי� ה

על ג� מקור זה איננו כולל מידע א) , לא ברמה פרטניתכלוחות מסוכמי� והנתוני� הנדרשי� 

נבחנה ג� האפשרות לקבל נתוני� מקוב' האשפוזי� של מדינת  . יעד השחרור מבית החולי�

בקוב' זה נית� לזהות .   )תחו� מידע(שרותי מידע ומחשוב שראל המנוהל ג� כ� על ידי י

א) השדה של יעד השחרור איננו מאפשר , אשפוזי לידה של יילודי� ע� האבחנות הרלבנטיות

  .  לזהות ילדי� שהועברו למשפחה אומנת או למוסד

נפגשנו ע� , הנכוני� ביותרעל מנת להצליב את המידע בכדי לקבל נתוני� : משרד הרווחה  .ב

ביקשנו . פיגור שכלי במשרד העבודה והרווחההמנהלת האג! לטיפול באד� , ר חיה עמינדב”ד

י� שנולדו ע� תסמונת דאו� או יילודסיוע בקבלת נתוני� מרוכזי� של משרד הרווחה אודות 

ת עליה� דווח ללשכות הרווחה ממחלקו, מצבי� נוספי� הנושאי� סיכו� לפיגור שכלי

+2002(בשני� הרלוונטיות , ומידע על יעדי השחרור, י� בבתי החולי� כפי שנדרש בחוקיילודה

ר חיה עמינדב את ”התברר שהמידע איננו מרוכז במשרד הרווחה ולכ� בקשנו מד).  2005

ופנינו , בקשתנו התקבלה באופ� חיובי.  עזרתה לאסו! המידע  המפוזר בתו) משרד הרווחה

. לפנות לארבעת המפקחי� האזורי� לש� קבלת המידע המבוקש בכתב לקבלת אישורה

.   בה� הוחל במחשוב המידע באופ� מרוכז, 2005+2006בנוס! ביקשנו לקבל מידע ג� על שני� 

ולכ� לא נערכה בדיקה , לא התקבלה תשובה לבקשתנו, למרות פניות רבות ומרובות מצידנו

 .  הבפועל של האפשרות לקבל את המידע מלשכות הרווח

ע� בקשה לקבלת ) ' נספח ב(נעשתה פניה לכל מנהלות השרות הסוציאלי   :בתי החולי� .ג

קבלת מידע ממערכת המחשוב של   :שיתו! פעולה ועזרה ולהסביר את אופי המידע שיתבקש

מחלקות ב) ס"עו(ח ובקשה להשלמת מידע על ידי העובדות הסוציאליות "ביה

סוציאליות במחלקות העובדות י "חדש לרישו� שוט! עהוכ� פרוטוקול , בנוס!   .הרלוונטיות

ומידע , של ילדי� שנולדי� ע� תסמונת דאו� או מצבי� נוספי� הנושאי� סיכו� לפיגור שכלי
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ל במפגש מנהלות השירותי� "חולקו הפרוטוקולי� הנ 20.2.2008+ ב   .על יעדי השחרור

בתי  12+ תקבל מידע מה  .שהתבקשו לשת! פעולה ע� המאמ' הזה, ח"הסוציאליי� בבתה

 .חולי�

  

  :זה ח"המידע הכלול בדו

  אוכלוסיית המחקר

ולה� אבחנות המעידות על סיכוי סביר של פיגור   2004+2007י� שנולדו בישראל בשני� יילודכל ה

בתי  12מידע על יעד השחרור מאשפוז הלידה רק לגבי ).  'אראה נספח  –רשימת האבחנות (שכלי 

   ).ט בהמש)ופיר(חולי� 

  

  מקורות המידע

 .  של משרד הבריאות) תחו� מידע(שרותי מידע ומחשוב  י"נטאטלי המנוהל ע+המאגר הפֶרי .א

    י� ע� מומי� יילוד"+ו" י� ע� מומי� מולדי� במערכת העצבי�יילוד"התקבל סיכו� של         

  .�ובית חולי )2004+2007( מפורטי� לפי שנה"  אנומליות כרומוזומליות—מולדי�       

  

   התקבל סיכו� לשני� .   משרד הבריאותלגנטיקה קהילתית ב' תסמונת דאו� ממחרישו�  .ב

  .  לפי בית חולי� 2004+2007       

 

. יילודאו טיפול נמר' ב/י� ויילודמחלקות  יימותקבה�  מערכות המחשוב של בתי החולי� .ג

הלל , ברזילי, בני ציו�, לי�ביקור חו, בילינסו�, אס! הרופא:   בתי החולי� 12+התקבל מ המידע 

משלושה בתי חולי� .  שערי צדק, שיבא, פוריה, לניאדו, וולפסו�, )ללא יעד שחרור( העמק, יפה

  יש לציי� .  ומשאר בתי חולי� לא התקבלו נתוני�, נאמר לנו שאי� לה� אישור להעביר את המידע

 .שבהצגת הממצאי� בתי החולי� אינ� מזוהי� בשמ�

  

הנוכחי במיוחד עבור המחקר שנעשה  )כולל יעד שחרור( 2008! של ילידי טשואיסו! נתוני�  .ד

בתי  12+מרישומי� אלה התקבלו .   )'דראה נספח ( השרות הסוציאלי בכל בתי החולי� על ידי

  ).2004+2007ברוב� א) לא כול� מאות� בתי חולי� שהעבירו את המידע על שני� ( חולי�

  



21 

  עיבוד הנתוני�

לא בוצעו , ובשל המספר הקט� והחשש לחוסר ייצוגיות של הנבדקי�, � בלבדהנתוני� תיאוריי

  .ניתוחי� סטטיסטיי�

  

II  .מחקר פרוספקטיבי  

 time יתהישיטת דגימה המיועדת ה . בחלקו כמותני ובחלקו איכותני, תיאורי  :סוג המחקר

series, calendar cohort.  

  

  אוכלוסיית המחקר

חשד /וודאות שתינוק� בעל מו� או מצב רפואי שנושא עמו שנאמר לה�י� יילודשל משפחות 

ומאליות זמצבי� אלה כללו אנומאליות כרומו"). הידיעה"להל� (התפתחותי /סבול מפיגור שכליל

וכ� סיבוכי פגות או מצבי� בריאותיי� אחרי� לה� יש השלכות על , ומומי� במערכת העצבי�

   ).גבוהות כגו� דימו� מוחי בדרגות(התפתחות קוגניטיבית 

  

  המשתתפי� במחקר בתי החולי�

, אס! הרופא ,לניאדו, מאיר, בני ציו�, שיבא: בתי חולי� הסכימו להשתת! במחקר 10צוותי 

  .ואיכילוב ,בילינסו�+ שניידר, שערי צדק,  וולפסו�, סורוקה

  

  כלי�תהלי. איסו, נתוני� ו

  : שכללוהנתוני� לגבי התחנות השונות של איסו!  שאלוני� מיוחדי� הוכנו למחקר

  וכ� על    , שכלל מידע דמוגראפי על המשפחה" מידע על המשפחה ומסירת הידיעה" �שאלו. א

      ההמחלקה בשל ס "עוי "למילוי ע—להורי� ותגובת� הראשונית" הידיעה"פרטי מסירת     

  .יילודאושפז ה    

  

  ע� התינוק במש)  שכלל מידע אודות התרשמות על קשר ההורי�" השלמת מידע"שאלו� . ב

   ס "י עו"למילוי ע—וכ� יעד השחרור, הקשר שלה� ע� הצוות וע� גורמי� נוספי�, האשפוז    

  .יילודאושפז ה ההמחלקה ב של   
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  קבלת מידע על המצב , קבלת הידיעהאת נקודת מבט� לגבי  שכלל , ראיו� להורי� לפני השחרור. ג

  .לגבי יעד השחרור ת�והחלט, ויותזכ מידע על , הרפואי והטיפול בתינוק     

  

    תייחס להתארגנות המשפחה ע� התינוק המחודשי� לאחר השחרור  3+ ראיו� ע� ההורי� כ. ד

  א) בשל , תוכנ� לערו) ראיו� זה בבית המשפחה. קשר ועזרה מגורמי� נוספי�, והטיפול בו

  .ובני�ולא כלל מילוי שאלוני� מ, קשיי� טכניי� הראיו� הוסב לראיו� טלפוני

  

   תהלי.

  גיוס בתי חולי� למחקר

שרות הארצי ה ,הכללית ברפואהס "מנהלת המחלקה לעו, נירית פסח' בתחילת המחקר פנתה גב

 יילודאו יחידות לטיפול נמר' ב/י� ויילודלכל בתי החולי� בה� מחלקות , ס משרד הבריאות"לעו

בבתי  .)'הנספח (חלק בו  ע� תיאור המחקר ובקשה לפניות המעונייני� לקחת, ")המחלקות("

, המחלקהמנהל , ח"שענו בחיוב נפגש צוות המחקר ע� מנהלת השרות הסוציאלי של ביההחולי� 

   .ואנשי צוות נוספי� לפי בקשת�, ס של המחלקות הרלוונטיות"אחות הראשית ועוה

 

, רק לאחר קבלת הסכמה עקרונית  .והתהלי) שיידרש, לה� בפירוט  מטרות המחקר והוסבר

על מנת , הביצוע החל בשני בתי חולי�, בשל מורכבות תכנית המחקר  .צור! בית החולי� למחקר

וכאשר התברר שמספר , בהמש) נוספו עוד מספר בתי חולי�  .לבדוק את יישומיות ההלי)

 10כ  "סה ,הורחבה התכנית למספר בתי חולי� נוספי�, המקרי� שדווחו היה פחות מהצפוי

בכל בית   .חולי� בסיוע להגשת הבקשות לועדת הלסינקיליווה כל בית צוות המחקר    .מספרב

מועדי תחילת  . ביצוע המחקר החל רק לאחר קבלת אישור ועדת הלסינקי של המוסד, חולי�

  .5המחקר בכל מוסד מובאי� בלוח 
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  איסו, נתוני� בבית החולי�

ידע על המשפחה מ"היא מילאה טופס , המתאי� למחקריילוד זיהתה  ס המחלקה"כאשר עו

למשפחה לש� קבלת  היא הייתה אמורה לפנות, לקראת שחרור התינוק". ומסירת הידיעה

).  ולא זאת שטיפלה בה� במחלקה, ח"מביה אחרתס "עו(ס המחקר "י עו"הסכמה להתראיי� ע

המתאימות להגדרת  לגבי כל המשפחות. ורואיינו" הסכמה מדעת"אלה שהסכימו חתמו על טופס 

ס המחלקה מילאה טופס "עו) אלה שרואיינו ואלה שלא הסכימו להתראיי�( המחקראוכלוסיית 

מכתב צילו� של טפסי� אלה הועברו לצוות המחקר בליווי .  לאחר השחרור"  השלמת מידע"

  .ללא פרטי� מזהי�, כל הטפסי� הועברו בציו� מספרי� סידוריי� בלבד.  יילודהשחרור של ה

  

  עיבוד הנתוני�

לא , ובשל המספר הקט� וחשש לחוסר ייצוגיות של הנבדקי�, תיאוריי� בלבדהינ� הנתוני� 

, הדיווח לא מתייחס אליה�; במספר מקרי� היו נתוני� חסרי�  .בוצעו ניתוחי� סטטיסטיי�

  .אלא א� צוי� אחרת
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  ממצאי�

I .המחקר הרטרוספקטיבי ממצאי  

  נתוני� ארציי� על יילודי� ע� סיכוי גבוה לפיגור שכלי

תינוקות הנולדי� ע� מצבי� שיש בה� —ו� לאמוד את היק! התופעות שה� נושא המחקרבניסי

  ).  1לוח (ביררנו את המקורות המידע האפשריי�  +ח הלידה"ויעד שחרור� מבי, שכלי סיכוי לפיגור

  

  מקורות מידע לגבי יילודי�: 1לוח 

  מאגר המידע  המקור
  

  סוג המידע הנית�  מקורות המידע
  להפיק

  המאגר הפרינטאלי   יאותמשרד הבר
  י מידע שירותשל 

  ומחשוב 
  )תחו� מידע(

  קוב' תעודות לידה. 1
  ממשרד הפני�    
  ספח תעודות הלידה . 2

  לתינוקות בעלי מומי�     
  לילד  לא�' מהמח    
  ולמתבגר     
  הצלבה ע� המאגר של. 3
  לגנטיקה קהילתי' היח    

  

  פ קידוד האבחנות"נית� לזהות ע
הלידות של מספר  אתבספח  

  תינוקות ע� מומי� מולדי� 
  שיש בה� סיכו� לפיגור שכלי 

  )’נספח א(

לגנטיקה  ' מאגר המח  
  קהילתית  

         דיווח המחלקות .  1
  לגנטיקה בבתי החולי�      
  ספח תעודות הלידה .  2

  לתינוקות בעלי מומי�     
  לא� לילד ' מהמח    
  ולמתבגר    
  

  ינוקות ע� מספר לידות של ת
  תסמונת דאו�

  קוב' האשפוזי�     
  י מידעשירותשל 

  תחו� (  ומחשוב 
  )  מידע

  דיווח שוט! מבתי החולי�
  על כלל האשפוזי� 

  יעד שחרור של יילודי� ע� 
  מומי� מולדי� שיש בה� 

  ).’נספח א(סיכו� לפיגור שכלי 
  אול� יעד השחרור איננו מזהה 

  ילודי� לגביה� נעשה סידור י
  יתיב+חו'
  

  משרד העבודה
  והרווחה 

  למיטב ידיעתנו אי�
  /מאגר מרכזי שיטתי

  מסודר 

  בתי חולי� מדווחי� על יילוד 
  " נכות התפתחותית"בעל 

  למחלקה לשירותי� חברתיי� 
  באזור מגורי� של המשפחה 

  תינוקות ע� תסמונת דאו� או 
  מו� אחר הקשור לנכות 

כולל מידע על יעד , תהתפתחותי
  ביתי+ור חו'השחרור וסיד

  
  רישומי� של   

  שירותה
  לאד� המפגר

  כלל האנשי� ע� אבחנה של
  פיגור שכלי

  לזהות יילודי� ע� סידור 
  ביתי+חו'
  

  עמותת 
  "חיבוק ראשו�"

  העמותה מקבלת פניות מבתי   
חולי� ומוסדות למתנדבי� 

לסעוד תינוקות כאשר /לבקר
  המשפחה לא מוכנה או לא 

  יכולה לעשות כ�

  ח"ילוד שנשאר בביהדיווח על י
  משפחה/ללא ליווי הורה 
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    משרד הבריאות

  .  הינו שלושה מקורות מידע פוטנציאליי�יבמסגרת משרד הבריאות ז

סיס של מאגר זה הב).  תחו� מידע(י מידע ומחשוב שירותהמאגר הפרינטאלי המנוהל ב .א

לילד , א�המחלקה ל , במקביל.  � וכולל קוב' של תעודות הלידהמתקבל ממשרד הפני

, בה� רשומי� המומי� המולדי�, ולמתבגר מקבלת את ספחי תעודות הלידה של הילודי�

המידע משולב  ,)(ICDולאחר שנער) קידוד של המומי� לפי הסיווג הבינלאומי של אבחנות 

יש ג� הצלבה ובירורי� ) 758.0קוד (לגבי מקרי� של תסמונת דאו� .  לתו) המאגר הפרינטאלי

מתו) השוואת הקבצי� מהמקורות השוני� ).   יוצג בהמש)(קה קהילתית לגנטי' ע� המח

ממאגר זה נית� .  נעשי� בירורי� ועדכוני� לפי הצור) ולכ� המאגר פעיל ומתעדכ� באופ� שוט!

א) אי�  +ח "שנה ובי, לפי אבחנה +לקבל מידע על מספר היילודי� ע� מומי� הקשורי� לפיגור 

נית� ממאגר זה לאמוד את מספר הילודי� שלא משתחררי�  מידע על אשפוז הלידה ולכ� לא

 .  לבית הוריה� מאשפוז הלידה

  

.  טגורהוזל ' פרופברשותו של  , רד  הבריאותמשמאגר המחלקה לגנטיקה קהילתית ב       .ב

פ מידע שמתקבל מספח תעודת הלידה "מדובר על מאגר נפרד של יילודי� ע� תסמונת דאו� ע

י מידע שירותמועבר הקוב' ל, לאחר קידוד המומי�. בתי החולי� ומהמכוני� הגנטיי� של

  .  המצליב אותו ע� המאגר הפרינטאלי) תחו� מידע(ומחשוב 

  

המנוהל ג� כ� על ידי תחו� מידע באג! למידע  קוב' האשפוזי� של משרד הבריאות       .ג

המגדיר " יציאה" מאגר זה כולל שדה.    ובו נכללי� כל האשפוזי� בבתי חולי� כללי�, ומחשוב

באופ� , מקוב' זה נית�.  ח"למוסד רפואי אחר או נפטר בביה, הא� המטופל שוחרר הביתה

, ע� זאת.  כ) אפשר לבחור רק מחלקות יילודי�, לגזור אבחנות ומחלקות ספציפיות, עקרוני

הסיווגי� לגבי יעד השחרור לא מאפשרי� באופ� מספק לזהות את יעד השחרור של היילודי� 

לא מבחי� בי� בית חולי� אחר או מוסד " מוסד רפואי אחר"כי , וכלוסיית המחקר הנוכחיבא

+יש אי, בנוס!.  או כל מוסד אחר, ה הקולט יילודי� ע� מצבי� רופאי� מורכבי� מאד"כמו על

  . בהירות בקשר לסיווג שחרור למשפחה אומנת
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     משרד העבודה והרווחה

יקט לפיתוח ושיפור שירותי� להתערבות מוקדמת לילדי� הפרו", י אשפוזשירותעל פי נוהל 

תימסר על , אובח� פיגור אצל יילוד: "6.3סעי! , "הנולדי� ע� נכות התפתחותית ולמשפחותיה�

+ ט"תשכ) טיפול במפגרי�(כנדרש על פי חוק הסעד , י העובד הסוציאלי לפקיד סעד"כ) הודעה ע

י הלשכה לשירותי ") טיפול ביילוד ובמשפחתו עמנת להבטיח המש+על: "6.4.1סעי! , וכ�". 1969

ולסכ� , פ ובכתב"לפנות אל הלשכה בע) ח"בביה(מרכז הצוות , על העובד הסוציאלי, חברתיי�

העתק מפנייתו יועבר למפקח המחוזי של ", בהמש) סעי! זה".  עמה את דרכי העברת הטיפול

סעי! (לקראת השחרור , בנוס!.  "או שירות למפגר של משרד העבודה והרווחה/שירותי השיקו� ו

על העובד הסוציאלי של בית החולי� ליידע את העובד הסוציאלי של הקהילה ואת ) "6.5.2

  ".  על מועד השחרור של הא� והיילוד, המפקח המחוזי של השירות למפגר או השירות לשיקו�

  

  היק, התופעה של יילודי� ע� סיכוי לפיגור שכלי

ו ממשרד הבריאות נתוני� לגבי מספר הלידות ע� האבחנות עבור המחקר הנוכחי התקבל

וכ� נתוני� על יילודי� ע� תסמונת דאו� ממאגר , לפי חת) בית חולי� ’המוגדרות בנספח א

לא התקבל כל , למרות מאמצי�.  וניתוח נתוני� אלה מובא בהמש), המחלקה לגנטיקה קהילתית

  .מידע ממשרד העבודה והרווחה

  

נית� לאמוד את מספר היילודי� בישראל ע� התקבלו מהמאגר הפרינטאלי ש הנתוני� סמ)על 

 )231+264טווח (לשנה  250+בכ 2004+2007בשני� סיכוי גבוה לפיגור שכלי מומי� הנושאי� עמ� 

כוללי� מומי מערכת העצבי� ואנומאליות  הפרינטאליקוב' ההנתוני� מ.  )2בלוח  C+ו Bעמודות (

ראה ( שה� מומי� בעלי סיכו� רב לפיגור שכלי )כולל תסמונת דאו�ה(ספציפיות  כרומוזומאליות

בלוח  Dעמודה ( בלבד כוללי� תסמונת דאו� המחלקה לגנטיקה קהילתיתהנתוני� מ  ). 'נספח א

ישנו פער מסוי� בנתוני� אלה ויתכ� שפער זה נובע מעדכוני� שנעשי� במש) הזמ� והשוואות  ). 2

בנוס!  . נולדו ג� ע� מו� נוס!ש, או�דע� תסמונת למשל , די�יילונ� יש ,כמו כ�. בי� הקבצי�

 Aעמודה  +בתי חולי�  12+קבלנו נתוני� מ(למקורות אלה אספנו מידע ישירות מבתי החולי� 

 גבוה מהחיבור של מומי מערכת העצבי� ינוחולי� ההבתי  12+ משהדיווח   מעניי� לציי�.  )2בלוח 

ילודי� ע�  133י בתי חולי� אלה על "דווח ע, 2004בשנת , אלדוגמ  .אנומאליות כרומוזומאליותו

   . יילודי� בלבד 113כאשר הדיווח ממשרד הבריאות כלל , )'נספח א(המומי� המוגדרי� 
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, )בשנה אחת 36+ל 2לדוגמא בי� (גדולי� הינ� ההבדלי� בי� בתי חולי�  2כפי שנית� לראות בלוח 

 בחלק מבתי החולי� היו.  החולי� השוני� והדבר משק! כנראה את תמהיל המקרי� בבתי

א� כי ברוב  ,)2006+ מקרי� ב 11+ו, 2004+היו שני מקרי� ב' ח י"בי למשל(בי� שנה לשנה  הבדלי� 

 12+יש לציי� שהשוואת הנתוני� של משרד הבריאות לדיווח מ .  בתי החולי� המספר הוא די יציב 

 מצביע על כ) שבתי חולי� אלה, )2וח השורות האחרונות בל( בתי החולי� שדיווחו למחקר

עובדה זו חשובה בהתייחסותנו    .הספציפיות אבחנותהמייצגי� כמחצית הילודי� שנולדו ע� 

         .נתו� הקיי� רק לגבי בתי החולי�  שדיווחו לצוות המחקר, בהמש) ליעד השחרור

  

 *  ות מידע שוני�השוואה בי� מקור: לפי שני�, ילודי� ע� סיכו� לפיגור שכלי:  2לוח 

  
  : מפתח למקור המידע*   

A. לפי דיווח בית החולי� 

B. " של משרד הבריאות) תחו� מידע(שירותי מידע ומחשוב  ,נטאלי+ המאגר הפֶרילפי  – "מערכת העצבי� –מומי� מולדי� 

C. "של משרד) תחו� מידע(שירותי מידע ומחשוב  ,נטאלי+ המאגר הפֶרילפי  – "כורוזומאליותאנומאליות   + +מומי� מולדי�  
 הבריאות

D.  משרד הבריאות, המחלקה לגנטיקה קהילתיתלפי רישו�  –תסמונת דאו�  

  2004  2005  2006  2007  

  A  B  C  D  A  B  C  D  A  B  C  D  A  B  C  D  

                                 בית החולי�

  3  2  3  10  0  2  7  15  4  4  3  8  2  2  5  6  'א

  3  4  13  12  5  7  18  30  7  8  13  24  5  7  9  18  'ב

  6  9  1  14  5  4  0  7  11  7  1  11  5  4  0  7  'ג

  1  1  6  15  1  2  2  10  2  0  6  17  1  2  1  17  'ד

  1  1  1  6  2  0  2  3  4  4  1  6  0  0  1  3  'ה

  1  1  5  2  3  0  7  5  1  5  5  10  0  0  7  4  'ו

  2  1  2  7  0  0  1  9  1  1  2  8  0  0  2  12  'ז

  6  5  2  8  6  4  0  9  1  2  2  7  4  4  1  7  'ח

  5  5  15  5  1  1  6  8  4  4  15  7  2  1  12  3  'ט

  4  2  0  7  1  4  2  11  3  1  0  8  4  4  2  2  'י

  9  6  10  9  2  13  11  4  6  4  10  9  13  13  11  18  'יא

  20  18  6  22  23  17  4  31  23  17  6  47  17  17  8  36  'יב

  כ  "סה
  ח אלה"בי

133  59        54          
   )113(  

53  162  64         57  
     )121(  

67  142  60         54  
     )114(  

49  117  64         55  
     )119(  

61  

  132     132    ארצי � כ"סה
   )264(  

131  123     128  
    )251( 

152  117     122  
    )239 ( 

129  110     121  
     )231(  

146  
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   יעד השחרור מאשפוז הלידה

.  �בתי חולי 11+מ) 'נספח א(התקבל מידע לגבי יעד השחרור של היילודי� ע� האבחנות המוגדרות 

  .  ) 3לוח ( לבית הוריה�האלה השתחררו רוב היילודי� 

 דיווחי� מבתי חולי� לגבי ילודי� ע� אבחנות המעידות על חשד לפיגור שכלי: 3לוח 

)2004�2007(  

  מדובר בבית חולי� שאי� בו יחידה לטיפול נמר' ביילוד*    

  

רוב אלה שלא שוחררו הביתה ).  83.0%(שוחררו הביתה  449, ילודי� 540ל מתו) דיווחי� ע

ואי� ברשותנו ) n ;10%=  54(הועברו לבתי חולי� אחרי� או למחלקות אחרות באותו בית חולי� 

, תשעה ילודי� שלא שוחררו הביתה דווח על.  בסיו� האשפוז מפורט יותר לגבי יעד השחרורמידע 

סודרו  ובהמש) ילודי� שהושארו בבית החולי� ושלושה, אומנההועברו למוסד או שששה 

   .  נפטרו בבית החולי�) 5.2%(יילודי� כלל המ עשרי� ושמונה. ביתי+במסגרת חו'

  

  

  

בית 
  החולי�

/ מוסד  הביתה  כ"סה
  אומנה

  /נשאר
ננטש 

  ח"בבי

נפטר 
  ח"בביה

  הועבר
  ח"לבי

  אחר או
  אחרת' מח

  54  28  3  6  449  *540  כ"סה

              

          39  39  'א

  *39  2      52  93  'ב

  5  7      27  39  'ג

  3      1  55  59  'ד

        3  15  18  'ה

    4      17  21  'ו

        1  35  36  'ז

    3    1  27  31  'ח

          28  28  'ט

    1  2    37  40  'י

  7  11  1    117  136  'אי
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� עבור המחקררישו� שות, של בתי חולי�  2008   

שהתבקשו לנהל עבור המחקר לגבי ילדי� ע�  רישו� השות!את הבתי החולי� העבירו  שני� עשר

 174התקבלו נתוני� על .  חלק� רק לגבי חלק מהשנה, 2008בשנת ) 'נספח א(אבחנות המוגדרות ה

.  הגדרנושאחרי� והאחרי� בעלי מומי� , התינוקות היו בעלי תסמונת דאו�מכשליש .  )4לוח ( יילודי�

לגבי  4דומה לנתוני� שהוצגו בלוח  שיעור זה.  רו לבית המשפחהרמהתינוקות השתח 86.8%בשנה זו 

  .2004+2007שני� 

  

� שות, של ילודי� שנולדו ע� אבחנות המעידות על חשד לפיגור שכלי רישו� : 4 לוח 2008    

  .לק מבתי החולי� לא ציינו את האבחנהכ מפני שח"פר האבחנות פחות מסהסמ*

  אחד ע� תסמונת דאו�, שניה� נפטרו במוסד** 

בית 
  החולי�

  אבחנה  כ"סה
  

  יעד שחרור

תסמונת     
  דאו�

  /מוסד  הביתה  אחר
  אומנה

מחלקה 
ח "או בי
  אחר

נפטר 
  ח"בביה

  .י.ל

                  
  7  6  5  5  151  81  46  174  כ"סה
                  
          41  30  11  41  'א

      2    10  1  11  12  'ב

          5  5  0  5  'ג

          2  2  0  2  'ד

  7      1  29  0  0  37  'ה

    3      6  7  2  9  'ו

      2    9  10  1  11  'ז

        1  6  1  6  7  'ח

        *2  8  0  0  10  'ט

    1  1    4  6  0  6  'י

    2    1  8  6  5  11  'יא

          23  13  10  23  'יב
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II  .המחקר הפרוספקטיבי  ממצאי 

    ענותיה

הסכימו  14 ,מתו) המקרי� שדווחו. כמתאימי� להיכללות במחקרדווחו מקרי�  חמישי� ושבעה

מו להתראיי� א) מספר משפחות שהסכיעוד היו .  להתראיי� בבית החולי� לפני השחרור

משפחות שתינוק� ג� כמה  היו.  ראיו�ביצוע השלא אפשר דבר  ,שוחררו באופ� מזורזהתינוקות 

לאחר , רק שלוש משפחות התראיינו בראיו� השני.  ס קיבלה הודעה על כ)"רו לפני שהעורהשתח

  .בעיקר בשל הקושי לראיי� אות� בבית וא! לקבל את הסכמת� להתראיי� בטלפו�, השחרור

  

יש לציי� שהוא היה בית .  על המספר המירבי של המקרי� דיווחח שיבא "בי, 5 כפי שמוצג בלוח

מספר , אמנ� . לכ� מש) השתתפותו היה הארו) ביותר, השתת! במחקרשהחולי� הראשו� 

ח "בי, לדוגמא .ח לאו דווקא היה בהתא� למש) השתתפות� במחקר"הבייתר המקרי� מכל 

יתכ� . של מקרי�יחסי א) תרמו מספר רב , !היו בי� האחרוני� להצטרואס! הרופא  שערי צדק 

ואולי הייתה , ואוכלוסיות אות� משרתי� בתי החולי� השוני� case mix +שהסיבה לכ) קשור ל

קשה להערי) את , �לכ) . הבעיות ידונו בהמש)(יכולת או נכונות לבצע את המחקר +לאי הג� קשור

מספר הלידות ) א(בשל העדר מידע על  ,ללי ובכל בית חולי� לחודמידת ייצוגיות המקרי� באופ� כ

הדיווח ממשרד הבריאות לא כלל ( ח שהיו מתאימי� לקריטריו� ההכללה של מחקר"בכל בי

מה היה שיעור המקרי� שנכללו , מתו) המקרי� המתאימי�) ב(+ו, )מצבי� שאינ� מומי�

  .ח זה"נושאי� אלה  יפורטו בפרק הדיו� לדו.  במחקר

  איסו, נתוני� לפי בית חולי�: 5לוח                                                

  מועד  ח"בי
  הצטרפות

  מידע על 
  המשפחה

  2  ראיו�  1  ראיו�

  3  14 57   כ"סה

  2  5  23  2.2007  שיבא

    3  4  3.2007  בני ציו�

    0  2  8.2007  מאיר

    0  1  10.2007  איכילוב

  1  1  8 12.2007  אס! הרופא

    0  0  12.2007  וולפסו�

    0  4  1.2008  לניאדו

    0  1  1.2008  שניידר

    3  5  3.2008  סורוקה

    2  9  1.2009  שערי צדק
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  מאפייני האוכלוסייה

  :התינוקות

חלק . 4.2006+7.2009באוכלוסיית המחקר נולדו בי�  ההתינוקות שלידת� נכלל בעהחמישי� וש

 29+בני� ו 28ה� כללו ). יו� 3+305טווח ( ודשי�וחלק במש) ח, שהו בבית החולי� רק מספר ימי�

משקל הלידה ).  'שב 37+פחות מ(פגי�  14כולל , שבועות 42+ ל 25שבוע ההריו� בלידה נע בי� .  בנות

  ).  'גר 1500+ פחות מ(תינוקות במשקל לידה נמו) מאד  5כולל ', גר 4555+ל' גר 806נע בי� 

 

   :המשפחות

 עשר.  22+60והאבות בי� ,  45+ל 19גילאי האמהות נע בי� ).  וגותז 52(רוב ההורי� היו נשואי� 

 10+ ו, חרדי�את עצמ� כ הגדירומשפחות  21, מתו) היהודי�.  משפחות היו מהמגזר הערבי

מקצועות , כולל אקדמאיי�, ההורי� היו בעלי מגוו� רחב של מקצועות. כדתיי� או מסורתיי�

 25+ ל, משפחות זאת הייתה הלידה הראשונה 15+ל . אברכי� ועקרות בית, פועלי�, חופשיי�

  . ילדי� נוספי� 4+11משפחות היו בי�  17+ול, ילדי� נוספי� 1+3משפחות היו בי� 

  

, בה� אחד היה פגוע, שבע מהלידות היו לידות תאומי�: היו ג� משפחות ע� נסיבות מיוחדות

, דוד, ב� דוד—וב משפחהבעוד שבע משפחות ההורי� סיפרו על קר. ובמקרה אחד התאו� נפטר

טרנסלוקציה (מוסומיאלי ובמקרה אחד של מו� כר.   ע� מו� זהה לזה של התינוק + אחיי�

חמש לידות היו בעקבות . הא� דיווחה על גילוי מו� דומה אצל שתיי� מבנות המשפחה) 10:15

  .גופית+שלוש מה� בהפריה חו' -טיפולי פוריות

  

כ "בד, ר� הלידהט לשהו על סיכו� לבעיות של העוברהיה מידע כ 20+ל, המשפחות 57) מתו

 34+ממחצית כ.  החליטו להמשי) את ההריו� אתולמרות ז, סאונד+ממצאי בדיקות אולטרא

 16( לד תינוק ע� תסמונת דאו�לרוב� נוש) 35<גיל (היו נשי� צעירות  מראש שלא ידעוהמשפחות 

או ערביות  דתיות/נשי� חרדיותברוב�  שאר המקרי� שלא ידעו מראש על הסיכו� היו.  )19מתו) 

  ).מקרי� המידע היה חסר 3+ב(  .וב� ילדו תינוקות ע� תסמונת דאו�ג� במקרי� אלה ר ;35>בגיל 
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   :האבחנה

אובחנו או נחשדו כמקרי� של ) 75.4%(מהתינוקות  ארבעי� ושלושה ,לפי מכתבי השחרור

   מערכת הנוירולוגיתהת או נרכשות של והשאר ע� בעיות מולדו, )trisomy 21(תסמונת דאו� 

  ).6לוח (

  

  אבחנות של התינוקות במחקר: 6לוח 

  (%) מספר המקרי�         אבחנה

   

  )100.0(  57   כ"סה

    

  )75.4(  43  תסמונת דאו� 

  )8.8(    5 ניורולוגי+מו� מולד                  

  )10.5(    6     )סיבוכי פגות(פגיעה ניורולוגי נרכש 

  )3.5(    2  אחר+מו� מולד                  

  )1.8(    1  תסמונת גמילה                  

                          

  מסירת ההודעה

).  7לוח (מהמשפחות  28+העובדת הסוציאלית של המחלקה הייתה נוכחת בעת מסירת ההודעה ל

כ "הסיבה בד, )ת השתתפה במפגשס תורני"לפעמי� עו(במקרי� שהיא עצמה לא הייתה נוכחת 

כלל שה עשר מקרי� חמיב ). n=  16(יו� או באותה שעה מבית החולי�  הייתה היעדרותה באותו

  .ס בעת מסירת ההודעה"עו הנכח לא

  

ובכל מקרה זה היה הרופא , ס"אחות ועו, ההודעה נמסרה בנוכחות רופא) 28(במחצית המקרי� 

נשמר ג� במקרי� של הורי� שידעו במש) ההריו� שיש  יש לציי� שנוהל זה. שמסר את ההודעה

לאשתו את  הייתה בקשה מפורשת של האב לבשר, במקרה אחד. לעובר בעיה או חשד לבעיה

בנה ש, ללא ב� זוג, הורית+המדובר היה בא� חד, במקרה אחר. מהיכרותו אותה, הבשורה בעצמו

  . נכח ושימש מתורגמ� לאמהרית 10+ב� ה

                          

מקרי� היא נמסרה רק כעבור  11+א) ב, ברוב המקרי� ההודעה נמסרה מספר שעות לאחר הלידה

או מפני שחיכו לתוצאות , מפני שהבעיות לא הופיעו מיד לאחר הלידה, מספר ימי� או יותר

  .בדיקות
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  פרטי מסירת ההודעה: 7לוח  

  %  N  הסעי,

      

  100.0    57  כ"סה             

      +ס המחלקה בעת מסירת ההודעה"ונוכחות ע

  49.1  28  כ�          

  49.1  28  לא          

  1.8  1  לא ידוע         

      נוכחות אנשי צוות בעת מסירת ההודעה

  50.9  29  *ס"עו+ אחות + רופא 

  15.8  9  *ס"עו+ רופא 

  7.0  4  אחות+ רופא 

  21.0  12  רופא בלבד

  5.3  3  לא ידוע

      עהעיתוי מסירת ההוד

  71.9  41  )עד יו�(מספר שעות          

  19.3  11  מספר ימי�         

  8.8  5  לא ידוע         

      מקו� מסירת ההודעה

  40.4  23  בחדר הרופא       

  19.3   11  ס או אחות"בחדר העו       

  17.5  10  יולדות' בחדר הא� במח       

  8.8  5  בחדר הלידה או התאוששות       

  7.0  4  ליד מיטת התינוק       

  1.8  1  במסדרו�       

  5.2  3  לא ידוע       

      נוכחות ההורי� בעת מסירת ההודעה

  75.4  43  שני ההורי�       

  8.8  5  הא� בלבד       

  10.5  6  האב בלבד       

  3.5  2  בת משפחה/עוד ב�+ ההורי�        

  1.8  1  לא ידוע         

  ס תורנית"אלא עו, ) NICU, פגיה(ס של המחלקה "העו זו לא תמיד הייתה*                        
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  אחראיתהאחות הסוציאלית או האו בחדר של העובדת ) n = 23(כ בחדר של הרופא "ההודעה נמסרה בד

 )11  =n.(  מקרי� ליד מיטת  4+וב, שלה מקרי� ההודעה נמסרה ליד מיטת הא� בשל מגבלות ניידות 10+ב

ההודעה נמסרה    .ובמקרה אחד במסדרו�, מקרי� ההודעה נמסרה בחדר לידה או התאוששות 5+ב.  התינוק

מקרי�  20+ב.  מקרי� לאב בלבד 6+ וב, מקרי� נמסרה לא� בלבד 5+ב; )n=  43(בנוכחות שני ההורי�  כ"בד

בה הייתה מכיוו� שלא הסי, וברוב המקרי� בה� התינוק לא נכח, י� בנוכחות התינוק/ההודעה נמסרה להורה

  . )במקרה שנמסר בחדר אשפוז של הא�( היה אפשר להוציא אותו מהאינקובאטור או מהמחלקה

  

  של ההורי� בקבלת ההודעה תגובה ראשונית

תינוק  דשייוולבקרב ההורי� שלא ידעו במהל) ההריו� שייתכ� , לפי דיווח העובדות הסוציאליות

).  n=  14(כפי שצפוי היו הרבה ביטויי� של הל� ובכי , ) n=  34(בריאותית /פתחותיתהתע� בעיה 

העדיפו לחכות עד לתוצאות ברורות של שאו  ,היו ג� משפחות שהגיבו בהכחשהא) ביניה� 

בשלוש משפחות ). n=  9(ולא להסתמ) על הסימני� החיצוניי� של תסמונת דאו� , בדיקות גנטיות

  .קהתגובה המיידית הייתה הבעת אהבה כלפי התינו

  

היו , )n=  19(  בקרב ההורי� שידעו כבר במהל) ההריו� שייתכ�  שהעובר בסיכו� לתסמונת דאו�

  . קדמתולמרות הידיעה המ הל�ב א) ג� ביניה� צוי� ששלושה הגיבו ,יותר ביטויי� של השלמה

היו מקרי� , לדוגמא. )n=  10(הגיבו באופ� שונה שני ההורי� אלה צוי� שה בקרב כל המקרי�

בשני מקרי� צוי�   .או הכחשה  כאשר השני הגיב בכעס, אחד הגיב בהל� או בעצב� הורה בה

  .שהורה נסער ברח מהחדר

  

   בקשה להימנע מהתערבות להצלת חיי�

שניה� היו בעקבות .  חיי� במידת הצור) תרק שתי משפחות ביקשו להימנע מהתערבות מציל

ה מפני שלא נצפ, הנושא לא עלה כלל קרי�ברוב המ.  ולא תסמונת דאו�, מומי� מולדי� קשי�

  .סיכו� מיידי לחיי התינוק

  

  עמדה בנוגע ליעד השחרור

רוב ההורי� הביעו את העמדה שמתכנני� לשחרר , בשלבי� המוקדמי� לאחר מסירת ההודעה

    ח "הנושא כלל לא עלה לדיו� ע� צוות ביה )התלבטות לגביה(או ש) n=  32(את התינוק לבית� 
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)14  =n(  .מקרי� מבשלושה  .רצו� שהתינוק לא ישוחרר לבית� ובששה מקרי� ההורי� הביע

 תבשלוש. יתה בדעה דומהיס המחלקה ה"ועו, הבריאותי של התינוק היה גור� מכריע ומצב, אלה

ס ניסתה לעודד את הקשר ע� התינוק כדי שיחליטו "העו) מקרי תסמונת דאו�(המקרי� האחרי� 

בשני מקרי� של תסמונת דאו� ומקרה אחד של בעיות .  הביתה בכל זאת לקחת את התינוק

תה בהתייעצות ע� הרב של יועמדה זו הי, היו אלה משפחות חרדיות, נוירולוגיות מולדות

נולד לה� תינוק ע� תסמונת דאו� שהמשפחות החרדיות הנוספות  11+אמנ� יש לציי� ש. המשפחה

היו חילוקי דעות בי� ) שניה� תסמונת דאו�(� בשני מקרי. הביעו רצו� לקחת את התינוק הביתה

    .בניגוד לחששות אשתו, � האב רצה לגדל את התינוק בביתהובשני, ההורי�

 

   במש. האשפוז ס"מפגשי� בי� ההורי� לעו

מקרי�  18+וב, )n=  33(ס היו ביוזמתה "רוב המפגשי� ע� העו, לאחר מסירת ההודעה הראשונית

מקרי� שני  7+ וב, מקרי� האב 2+ב, מקרי� הא� 9+ב(י� אלה נוספי� ג� ההורי� יזמו מפגש

, במקרה אחד. שליטה בעברית+בעיות תקשורת בשל איכי יש בשלושה מקרי� צוי� ). ההורי�

אשר היא זו שיזמה שיחות כאשר , לוותה על ידי סומכת, מערכתיות+לה היו בעיות רב, הא�

ס המחלקה בבקשת "ה של הא� אל עופנתה חבר, במקרה אחר . חשבה שהא� זקוקה להתערבות

  .כאשר נדמה היה לה כי שרויה במצוקה, סיוע לחברתה

  

    ס להורי� במש. האשפוז"תכני� של המפגשי� בי� העו

  :ס נסובו סביב מספר תחומי� עיקריי�"השיחות בי� ההורי� לעו

  

ס ציינה תכני� העוסקי� בהיבט "העו, )n= 27(בכמחצית המקרי�  :רגשות ההורי� ∗

תמיכה , התמודדות ע� עצ� הבשורה, עיבוד רגשותיה� סביב המצב: שי של ההורי�הרג

חששותיה� לגבי מצב , האכזבה ותחושות האבל, לת הכאבקה, ולגיטימציה לגבי רגשותיה�

צוינו שיחות שהדגישו את . הוודאות לגבי התפתחותו+והתמודדות ע� אי, הבריאות ועתיד הילד

ובשלושה מקרי� ג� , )n=  6(לקבל את מצב המוגבלות של היילוד הניסיו� לעזור להורי� להבי� ו

בשלושה מקרי� הודגשו ביטויי� .  התמקדות במאמ' לשפר את הקשר של הא� ע� התינוק �צוי

 �בארבעה מקרי� צוי.  קבלה ואהבה כלפי התינוק, ברורי� של ההורי� על השלמה ע� המצב
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סביב לידת , )שני אבות ושתי אמהות(י� התמודדות ע� משברי� נפשיי� קשי� של אחד ההור

 .התינוק

אי)  - מקרי� הועלה נושא האחי� הנוספי� במשפחה 10+ב :תגובות המשפחה והסביבה ∗

אי) ישפיע המצב החדש על חיי , אי) יקבלו את התינוק, מה יהיו תגובותיה�, לספר לה�

נושא ). כי� של התינוקכגו� אי) לחלק את זמנ� של ההורי� בי� הילדי� הנוספי� והצר(המשפחה 

וג� לגבי החברה והסביבה  )n= 11(עלה בפגישות ג� לגבי המשפחה המורחבת הצפויות התגובות 

)12 =n( .שני מקרי� הייתה מחלוקת בי� ההורי� לגבי יידוע המשפחה המורחבתב. 

מקרי� צוינו שיחות בעניי� התלבטות לגבי יעד  12+ב: התלבטות לגבי יעד השחרור ∗

, שבעה תינוקות נקלטו בבית המשפחה, מתוכ�. לבית או לסידור חו' ביתי הא�—השחרור

היו מספר מקרי� בה� נדונו חילוקי דעות בי� ההורי� לגבי .  וחמישה סודרו מחו' לבית המשפחה

במפגשי� ג� בהתמודדות ההורי� לאחר קבלת  בקרב המשפחות האלה דנו.  השחרור יעד

 .ביתי+ההחלטה לגבי סידור חו'

מקרי� דווח על שיחות בנושא ההתארגנות לקראת  21+ב: נות לקראת שחרורהתארג ∗

 . הטיפול היומיומי והרפואי בתינוק בהמש), השחרור

בנוס! למפגשי� בה� נמסר מידע אודות המצב הספציפי ממנו סבל :  מסירת מידע ∗

 26+ ל, כזו והצרכי� העתידיי� שעלולי� להיות לילדי� בעלי מוגבלות) לרוב תסמונת דאו�(התינוק 

.  או הדרכה בנוגע לזכויותיה� במוסד לביטוח לאומי ולשירותי� בקהילה/משפחות נמסר מידע ו

 .תסמונת דומה בעלהורי� מפגשי� ע� ילד לבשלושה מקרי� אורגנו 

כגו� כתיבת מכתב —עלו נושאי� טכניי�, בנוס! לנושאי� שהוזכרו :נושאי� נוספי�  ∗

ובחמישה מקרי� שוחחו על קשר או   +  � של האחי� בפגיהתיאו� ביקורי, הסבר למקו� העבודה

במקרה אחד קשיי ההורי� בזוגיות שלה� היוו נושא שהובא לדיו� ע� . מתחי� ע� צוות המחלקה

  .ס"העו

  

   קשר של ההורי� ע� התינוק בבית החולי�

 ע� הבעות חו�, עובדות הסוציאליות תיארו את הקשר של ההורי� ע� התינוק כחיוביה ,לרוב

מקרי� היחס  3ובעוד ; n=  43(ע� ביקורי� סדירי� ובקשות להניק , ואהבה לצד החששות
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הדבר היה נכו� ג� לגבי שני התינוקות שבהמש) שוחררו למוסדות בשל ).  ע� הזמ� "התחמ�"

בה� התייחסות הא� ) מה� ע� תסמונת דאו� 6(מקרי�  7ע� זה היו .  בעיות בריאות מורכבות

המקרי� בה� התינוק שוחרר למשפחה  3+ב. יותר תמסויג יתהשל האב היא) , הייתה חיובית

בשני מקרי� מיעטו . "מאופק"הקשר של ההורי� ע� התינוק בבית החולי� תואר כ, אומנת

זאת לאחר שקיבלו החלטה לא לקחת , הגיעו ההורי� פע� בשבוע, במקרה אחד: ההורי� להגיע

הורית + במקרה השני המדובר היה בא� חד. את התינוקת הביתה אלא למוסרה למשפחה אומנת

לאחר . אשר לא הבינה את צרכי תינוקה ומיעטה להגיע אליו, ומטופלת בארבעה ילדי� נוספי�

  .תדירות הגעתה עלתה, שהנושא לוב� ע� הסומכת שלה

 

   קשר של ההורי� ע� צוות המחלקה בבית החולי�

מקרי� הקשר תואר  6+ א) ב, )n=  43(ברוב המקרי� תואר קשר טוב בי� ההורי� לצוות המחלקה 

  .מקרי� תואר קשר מתוח בי� לפחות אחד ההורי� והצוות 6+וב ,חלק� בשל בעיות שפה, כמועט

, דהיינו. בה� היה קצר שהאשפוזהמקרי� בה� דווח על קשר תקי� ע� הצוות היו ברוב� כאלה 

ח על חיכוכי� ועל אכזבה אזי דוו, כאשר התינוק היה מאושפז לזמ� ממוש) יותר. ב� מספר ימי�

ל המדובר ע(סירוב לקשר הוסבר בכ) שכל עוד אי� וודאות לגבי האבחנה . של ההורי� מהצוות

המשפחות הללו לא זכו לתמיכה הנדרשת משו� שהאבחנה  .אי� על מה לדבר) דאו� תסמונת

ת מגיע לביהבדר) כלל האב . הסופית ניתנה להורי� כשבועיי� שלושה לאחר השחרור הביתה

ע� ההורי� שיחה  הולא נערכ, הנחו' לקבלת גימלה לילד נכה, החולי� על מנת לקבל את המסמ)

  .יש לשפר נקודה חשובה ומשמעותית זו. יזומה

  

  עד השחרורי

תינוקות ע� תסמונת דאו� שוחררו  3 ,תינוקות לא שוחררו לבית המשפחה 5 :המקרי� 57מתו) 

 32בקרב .  ירולוגיי� קשי� שוחררו למוסדותושני ילדי� ע� מצבי� נו, למשפחות אומנות

.  זאתכול� אכ� עשו , המשפחות שלאחר מסירת ההודעה הביעו רצו� ברור לשחרר את התינוק

בסופו של דבר , בחמש מתו) שש המשפחות שהתלבטו או הייתה מחלוקת בעניי� בי� ההורי�

פרטי המקרי� האלה  ). במקרה הנוס! לתינוק היה נזק נוירולוגי קשה(התינוק שוחרר הביתה 

  .המהמשפחות האלה לא רואיינ תא) א! אח, להל� 8מובאי� בלוח 
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  תאור חמשת המקרי� בה� התינוק לא שוחרר הביתה: 8לוח 

  

  י�המקרפרטי   

  ה  ד  ג  ב  א  

 : כולל(מומי� מרובי�   אבחנה

Monosomia w. mosaicism, 

holoprosencephaly, cleft 

lip, colomboa, optic 

nerve…) 

  תסמונת דאו�  Trisomy 18  תסמונת דאו�  תסמונת דאו�

  בת  בת  בת  בת  בת  מי� הילוד

  3530  1800  3440  2385  2455  משקל לידה

  39  39  39  34  42  שבוע לידה

  נשואי�  נשואי�  נשואי�  נשואי�  נשואי�  מצב משפחתי

  חרדי  חרדי  חרדי  חילוני  חרדי  דת/מגזר

  26  42  21  33  25  גיל הא�

  לא ידוע  40  22  31  29  גיל האב

  2  7  0  0  2  ילדי� נוספי�. מס

  לא  כ�  כ�  לא  כ�  מידע מקוד� חשד לבעיה

הבעת עמדה לגבי סידור 
בתחילת (ביתי �חו-

  )האשפוז

הביעו העדפה לסידור     לא הביעו עמדה מיידית  ביתי� ביקשו  סידור חו- �כ�
בהתייעצות  –ביתי �חו-

  ע� הרב

הביעו העדפה לסידור   
  בהמלצת רב –י בית�חו-
  

ביתי � הביעו העדפה לסידור   חו-
  בהתייעצות ע� הרב –

ס לגבי "דעה של העו
  ביתי�סידור חו-

  
  
  

לסידור חו- ביתי   לבית המשפחה  )מוסד(ביתי �לסידור חו-

  )אומנה(

  לבית המשפחה  )מוסד(ביתי �לסידור חו-
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קשר ע� התינוק במש. 

  האשפוז

  
 –קשר חיובי של שני ההורי� 

, טיפלו בה, מדי יו� ביקרו
האכילו אותה והתעניינו 

גילו אחריות מירבית ; במצבה
  כלפיה

  
מהרגע שהחליטו לא 
, לקחת אותה הביתה

הא� ; מיעטו בביקורי�
הרבתה להתקשר 

   הבשלומ �ולהתעניי
  סעדו אותה מעט מאד

  
בתחילה סרבו לראות או 

לאחר מספר ; לגעת בה
החלו להגיע יחות ש

, ולקחו אותה לחדר
לאחר . 'לו בה וכוטיפ

הגיעו , שחרור הא�
לשחרור עד אחת לשבוע 

  התינוקת

  
קשר חיובי של שני 

יצרו קשר ע� , ההורי�
ביקורי� , התינוקת

קבועי� כמעט מדי יו� 
, יגיאוגרפלמרות מרחק 

למרות ההחלטה הברורה 
  ביתי�לסידור חו-

  
בתחילה הא� הניקה את 

א. לאט לאט , התינוקת
א. רק המשיכה להגיע . הפסיקה
. כ. ג� האב, פע� ביו�

התבקשו , כשהיולדת השתחררה
לא (לשחרר את התינוקת הביתה 

א. סרבו ) ניתנה אופציה אחרת

וא,  -  אומנה' משפ שוביקשו לחפ
המשיכו .  המליצו על משפחה

  להגיע לתינוקת מדי יו�
קשר של ההורי� ע� 

  הצוות
 יהקשר היה מינימאל  ללא בעיות 

, משו� מיעוט הביקורי�
ה� , א. כשנקבעה פגישה
  הגיעו ושיתפו פעולה

ללא  , שיתפו פעולה
  בעיות

שיתו, פעולה מלא בעיקר 
 הסירבהא� .  מצד האב

ס וע� "לקשר ע� העו
  .הרופא

היו . כ שיתפו פעולה"בסה
א. שיתפו פעולה , במצוקה קשה

  . בשיחות ובלבטי� שלה�

נושאי� שנדונו בשיחות 
לפי דיווח (ס "ע� העו

  )ס"העו

וד הרגשות סביב עיב*
התמודדות  ;המצב/הלידה

  /ע� הבשורה המרה
   חששות לעתיד    
 התלבטות לגבי יעד השחרור*

התמודדות לאחר /התארגנות*
 קבלת ההחלטה

מסירת מידע אודות התינוק *
  המורחבת' למשפ

מסירת /תגובות*
 על השפעה/המידע

  'הילדי� האחרי� במשפ

קבלת מצב /הבנת*
 המוגבלות של התינוק

בטות לגבי יעד התל*
 השחרור

התמודדות /התארגנות*
  לאחר קבלת ההחלטה

התלבטות לגבי יעד *
 השחרור

התמודדות /התארגנות*
  לאחר קבלת ההחלטה

התלבטות לגבי יעד *
 השחרור

  

עיבוד הרגשות סביב *
התמודדות ע� ; המצב/הלידה

חששות  /הבשורה המרה
  לעתיד

 התלבטות לגבי יעד השחרור*

  DSלד פגש ע� א� אחרת לימ*

 

  
  

  משפחה  אומנת  ה"על  משפחה  אומנת  משפחה אומנת  ה"על  יעד השחרור

  י�המקרפרטי   

  ה  ד  ג  ב  א  
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  קשר ע� גורמי� מחו- לבית החולי� לקראת השחרור

ס "עו/כולל שירותי הרווחה, )9לוח (לרוב המשפחות נוצר קשר ע� מספר גורמי� , לפני השחרור

המוסד לביטוח , )ח"כ בתיאו� ע� אחות קשר של ביה"בד( אחות טיפת חלב, נכויות בקהילה

ד התומ) במשפחות ע� ילדי� ע� תסמונת "וע� עמותת ית, משפחות ע� ילד במצב דומה, לאומי

  .דאו�

  קשר ע� גורמי� מחו- לבית החולי� לקראת השחרור: 9לוח 

נוצר קשר או החלה   הגור�
  מעורבות

  הערות

      
י� רבי� יש קשר ע� יותר במקר  )100.0(  57  כ מקרי�"סה

  מגור� אחד
      

    )84.2(  48  ס בקהילה"עו

    )61.4(  35  אחות טיפת חלב

הסדרת (ביטוח לאומי 
  )גמלה

במקרי� נוספי� תהלי) זה היה   )43.8(  25
אפשרי רק לאחר השחרור 

ח בשל הצור) לחכות עד "מביה
לקבלת התוצאות של הבדיקה 

  הגנטית
  

לאחות קשר וג� אחות טיפת  17  )40.4(  23  אחות קשר
  חלב

  
 כול� מקרי� של תסמונת דאו�  )33.3(  19  משפחה ע� ילד במצב דומה

לעמותה וג�  הופנו מקרי�מה 10(
  )אחרת למשפחה

כול� מקרי� של : ד"עמותת ית  )28.1(  16  עמותה
  תסמונת דאו�

    )19.3(  11  משפחה/רופא ילדי�

  
  

  

  ראיונות ע� ההורי� לפני השחרור   

יחד , שלושה מה� מובאי� בסו!. מובאי� כא� קטעי� מתו) תשעה ראיונות שנערכו לפני השחרור

תה יהא� הי, אלא א� צוי�, בכל המקרי�.   ע� ראיו� שני שנער) ע� המשפחה לאחר השחרור

ובקרב  ארבע שהגדירו , היו שלוש משפחות ערביות, בקבוצת המשפחות שרואיינו.  המרואיינת

לכל מקרה יש את ).  דרוזי �אחד מה(ושני חילוניי� , ארבע דתיי�, חרדי� את עצמ� יהודי�

ה� מדברי� , לדעתנו.  לכ� לא נעשה סיכו� של כל קבוצת המרואייני�, האופי שלו ושל המשפחה

א) יש לציי� שלא כל תחו� קיבל , החומר מוגש לפי תחומי� שכוסו בראיו�.  בעד עצמ�

  .התייחסות או ביטוי מכל מרואיינת
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ע� תרומת  IVF(לידה ראשונה , הריו� שישי, אנשי מקצוע, 36בני , זוג דתי ):101(המקרה  רתיאו

א) לא ידעה , להריו� 18אושפזה משבוע . מאומצת, 4עוד ילדה בת ,  מצב כלכלי סביר). ביצית

נמצאו ממצאי� , כעבור כחודש. ע� בעיות בריאות מורכבות, התינוק היה פג. מראש על המו�

  . ראש US+ב קשי�

  

  )101(תוכ�   נושא

מסירת 
  :ההודעה

   

—אומרי� באופ� קר!! יש דר) להגיד כל דבר...מהפני� של האחיות ידעתי שלא בסדר �

יש לי משהו להגיד ) "הרופאה(נכנסנו לטיפול נמר' ואמרה .  חותכי� אות) ואז אי� מה להגיד

לא ,  מול ילדי� ותינוקות   רק, שלא יודעי� להתמודד ע� הורי�, יש לרופאי� בעיה."  לכ�

. ה� לא יודעי�, כשנתקלי� בבעיות בדר), אי� בעיה, א� הכל כמו שצרי). יודעי� להתמודד

, אמרה השחור משחור בצורה לא יפה) דיברה אית�' ר ל”למשפחה אחרת היה מזל כי ד(

 למה"מישהו אמר לי .  מהר מאד אמרו את זה,  ואמרו שהחליטו ואי� מה לעשות. ישירה

יש יוצאי דופ� שתמיד . למשל כשמעבירי� מטיפול נמר' לפגיה" ?דברי� טובי� לא אומרי�

למה צרי) לגמור את . יש דר) להגיד כל דבר.  'ר א”כמו ד—ימצאו משהו טוב חיובי להגיד 

הרופאה " ?מה עושי� עכשיו"בעלי שבר את הקרח ושאל . לא ידענו מה לעשות? אד�+ הב�

כ דיברנו "אח"...?אבל אבוד"אז הוא שאל . "� בו רגילימטפל? יומה עכש..."התחילה לצחוק

ס "אחרי הפגישה בעלי הל) לעו.  שהסביר קצת יותר) המנהל(' ר ק”ביוזמת בעלי ע� ד

 ...)אי אפשר לדעת עוד מה יהיה(שדיברה והרגיעה אותו 

  לא אשכח לעול� את אותו יו� שאמרו לי �

רגשות של 
  :הא�

   

קט� , הילד של�, אצבעות בכל יד ורגל 5יש —הסתכלתי ישר"...בשירח ד"שבוע ראשו� היה  �

התאושש ...הוציאו חלק מהמעי...אז גילו חסימה של המעיי�" ...high"היינו ב++ אבל מסתדר

  .אלוקי� מחליט...זה לא משנה איזה שבוע נולד.  חששו מזה... בעיה ע� נשימה...יפה

אבל זה מבחינתי נכו� לגבי , ל מה ה� כא�א� לא מאמיני� בסיכוי אז בשבי.  אמונה ותקווה �

כי א� לא מאמיני� אז בשביל מי .  חלק מלהאמי� שיהיה בסדר זה מה שמחזיק.   כל החיי�

רק בגלל האמונה "האחות אמרה .  ג� בהתחלה לא האמינו שישרוד אפילו חודש...אנחנו כא�

, א� נחיי).  יהיה כ), א� נאמי� שסו! העול�—האחות לא האמינה" של) הוא התחיל לאכול

אי אפשר לחשוב מראש על .  שנה חצו ע� ישראל את המדבר 40כ) ג� .  העול� יחיי) אלינו

  . שנה האלה 40+ כל ה

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

  

  שכני� במושב, חברי�, הבעל. תמיכה רבה מאד... �

התייחסות של 
הצוות 

  :במחלקה

יש . שלא יעבדו פה, א� לא מתאי�...ינותאפשר לעשות יותר בעד, יש אחיות שעובדות טכנית �

  .תמיד כשאנחנו קצת שמחי�+פטיש שמורידי� כל פע� על כל הראש

.  הייתי בשוק"  ?הא� להנשי� את הילד"אחרי שעה טלפנו ....השבוע הוא היה באוהל חמצ� �

  "בטח שכ�"ואמרנו ... דיברתי ע� בעלי, אמרתי שאחשוב

, ה� לא יודעי� מה לעשות, כשזה לא...פי הספרהצוות יודע להתנהג מצוי� כשהכל ל �

  ...התנהגותית

  .כל חודש הרופאי� מתחלפי� �

לא .  מרחמי�, חסרי תקווה, כול� קודרי�; הצוות מסתובב כאילו חושש ממגפה...האווירה �

  .לא לשי� על זה התווית של משהו לא טוב, לקרוא לזה משהו לא טוב
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  נושא
  

  מחשבות לגבי 
/ יעד שחרור

טת קלי
  :התינוק

  

  )101(תוכ� 
  

לא עלתה , יש תמימות דעי� בינינו.  מאמיני� שהכל יהיה בסדר.  אי� כלל התלבטויות �

  .בראשנו אפשרות אחרת

נושאי� 
שמטרידי� 

  :לקראת שחרור

 ).ח ואנו באי� לבקר"התרגלנו שהוא בבי(להתרגל לתינוק בבית  �

 כמו ילד רגיל', וכד, האכלה, אי) לטפל בו �

  

יה תמיכה צפו
  :בשחרור

  

  .אנשי� ע� ניסיו� ואינטואיציה, נהכש, חברי�, תמיכה רבה מאד �

מה יכול לעזור 
  :לאחר השחרור

  

ג� . אחות קשר שתבוא מיד לאחר השחרור, אחיות ורופאי� במושב, חברי�, שכני�, אני �

  )TPN(חברה שתבוא לראות את ההדרכה 

  )101(תוכ�   נושא

מסירת 
  :ההודעה

   

—אומרי� באופ� קר!! יש דר) להגיד כל דבר...מהפני� של האחיות ידעתי שלא בסדר �

יש לי משהו להגיד ) "הרופאה(נכנסנו לטיפול נמר' ואמרה .  חותכי� אות) ואז אי� מה להגיד

לא ,  מול ילדי� ותינוקות   רק, שלא יודעי� להתמודד ע� הורי�, יש לרופאי� בעיה."  לכ�

. ה� לא יודעי�, כשנתקלי� בבעיות בדר), אי� בעיה, א� הכל כמו שצרי). יודעי� להתמודד

, אמרה השחור משחור בצורה לא יפה) דיברה אית�' ר ל”למשפחה אחרת היה מזל כי ד(

 למה"מישהו אמר לי .  מהר מאד אמרו את זה,  ואמרו שהחליטו ואי� מה לעשות. ישירה

יש יוצאי דופ� שתמיד . למשל כשמעבירי� מטיפול נמר' לפגיה" ?דברי� טובי� לא אומרי�

למה צרי) לגמור את . יש דר) להגיד כל דבר.  'ר א”כמו ד—ימצאו משהו טוב חיובי להגיד 

הרופאה " ?מה עושי� עכשיו"בעלי שבר את הקרח ושאל . לא ידענו מה לעשות? אד�+ הב�

כ דיברנו "אח"...?אבל אבוד"אז הוא שאל . "� בו רגילימטפל? יומה עכש..."התחילה לצחוק

ס "אחרי הפגישה בעלי הל) לעו.  שהסביר קצת יותר) המנהל(' ר ק”ביוזמת בעלי ע� ד

 ...)אי אפשר לדעת עוד מה יהיה(שדיברה והרגיעה אותו 

  לא אשכח לעול� את אותו יו� שאמרו לי �

רגשות של 
  :הא�

   

קט� , הילד של�, אצבעות בכל יד ורגל 5יש —הסתכלתי ישר"...בשירח ד"שבוע ראשו� היה  �

התאושש ...הוציאו חלק מהמעי...אז גילו חסימה של המעיי�" ...high"היינו ב++ אבל מסתדר

  .אלוקי� מחליט...זה לא משנה איזה שבוע נולד.  חששו מזה... בעיה ע� נשימה...יפה

אבל זה מבחינתי נכו� לגבי , ל מה ה� כא�א� לא מאמיני� בסיכוי אז בשבי.  אמונה ותקווה �

כי א� לא מאמיני� אז בשביל מי .  חלק מלהאמי� שיהיה בסדר זה מה שמחזיק.   כל החיי�

רק בגלל האמונה "האחות אמרה .  ג� בהתחלה לא האמינו שישרוד אפילו חודש...אנחנו כא�

, א� נחיי).  יהיה כ), א� נאמי� שסו! העול�—האחות לא האמינה" של) הוא התחיל לאכול

אי אפשר לחשוב מראש על .  שנה חצו ע� ישראל את המדבר 40כ) ג� .  העול� יחיי) אלינו

  . שנה האלה 40+ כל ה

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

  

  שכני� במושב, חברי�, הבעל. תמיכה רבה מאד... �

התייחסות של 
הצוות 

  :במחלקה

יש . שלא יעבדו פה, א� לא מתאי�...ינותאפשר לעשות יותר בעד, יש אחיות שעובדות טכנית �

  .תמיד כשאנחנו קצת שמחי�+פטיש שמורידי� כל פע� על כל הראש

.  הייתי בשוק"  ?הא� להנשי� את הילד"אחרי שעה טלפנו ....השבוע הוא היה באוהל חמצ� �

  "בטח שכ�"ואמרנו ... דיברתי ע� בעלי, אמרתי שאחשוב

, ה� לא יודעי� מה לעשות, כשזה לא...פי הספרהצוות יודע להתנהג מצוי� כשהכל ל �

  ...התנהגותית

  .כל חודש הרופאי� מתחלפי� �

לא .  מרחמי�, חסרי תקווה, כול� קודרי�; הצוות מסתובב כאילו חושש ממגפה...האווירה �

  .לא לשי� על זה התווית של משהו לא טוב, לקרוא לזה משהו לא טוב
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ע� ( 3הריו� , 3לידה .  האב אבר), מזכירה הא�, 30+ה  בגילאי, זוג חרדי  ):116(תיאור מקרה 

(IVF  .נודע על חשד לבעיה במש) . מצב כלכלי סביר. תינוק נולד בזמ� ע� תסמונת דאו�

  . לא היו בטוחי� שזה יהיה תסמונת דאו�)  US(בעיקר בעיה בלב —ההריו�

  

  )116(תוכ�   נושא

צרי) עוד לעשות , אמרו שיש חשד. )הייתי בהתאוששות(הרופא אמר לבעלי במסדרו�  �  :ההודעה תמסיר

, א! אחד לא פנה אלי בחדר התאוששות.  אבל גר� לנו להבי� שזה מאד בטוח...בדיקות

שהבעל הגיע והבנתי לפי . אפילו מזל טוב לא אמרו לי, אפילו לא אמרו לי שנולדה לי בת

  ...חשבתי שזה הלב, הפרצו! שמשהו לא בסדר

  :רגשות של הא�
   

אני זוכרת . מסרו לבעלי והוא מסר לי בחדר התאוששות. אולי זה המזל...חהייתי אחרי ניתו �

כשהבנתי שהמצב ..שאלתי על התגובה של אמא שלי." יהיה בסדר ונתגבר על זה"שאמרתי 

  .והבנתי שעכשיו צרי) ללמוד אר' חדשה—כשראיתי אות� והיה תשעה באב—קשה

פרויקט , ג� זכינו לקבל מתנה, ניסיו�מעבר לזה שזה , יש לנו אמונה שנותנת לנו הרבה כוח �

כבר נקשרנו —והילדה עצמה מדהימה, אנחנו כנראה יכולי� לעמוד בזה. בחר בנו' ה. חדש

ג� מחזק .  זה נות� כוח...ממה מגיבה—ג� מבחינת התיקשור. רוב הזמ� נראית רגילה.  אליה

  .בתקווה שהקשר יית� כוח לעמוד בזה; את הקשר בי� בני הזוג

אבל מהר אני , למה זה קרה, למרות שיש מחשבות עדיי�.  השלמה...רגישה מצויי�היו� מ �

היינו הרבה ע� הילדה וזה עשה לנו . ניתחנו הרבה, דיברתי הרבה ע� בעלי. חוזרת לעצמי

  .היא ילדה מקסימה ונגדל אותה כמו כל הילדי�...ראינו שזה לא כמו שמדברי� על זה—טוב

ואיזה מסגרת לשי� אותה ומה , לא מה יהיה עוד שנה, רגעפיתחתי שיטה של לחיות את ה �

רי� ואנחנו רמחר משתח...ולא לחשוב מראש. נפתור בעיות לפי סדר הגעת�. השכני� יגידו

  !מחכי� לה בשמחה

א� . החברה נוטה לא לקבל את החריג. כי בכל אופ� זה משהו חריג, חוששת מתחושת בושה �

  .לא הייתה כלל בעיה, הייתי צריכה לגדל אותה באי בודד

אני אהפו) אותה לילדה . למרות התחזיות הקודרות, יש לי תחושה מאד טובה לגבי הילדה �

אני כבר מרגישה שאני אוהבת .  עקב הנתינה והפרויקט החדש הזה, מאושרת וג� אותי

  נושא
  

  מחשבות לגבי 
/ יעד שחרור

טת קלי
  :התינוק

  

  )101(תוכ� 
  

לא עלתה , יש תמימות דעי� בינינו.  מאמיני� שהכל יהיה בסדר.  אי� כלל התלבטויות �

  .בראשנו אפשרות אחרת

נושאי� 
שמטרידי� 

  :לקראת שחרור

 ).ח ואנו באי� לבקר"התרגלנו שהוא בבי(להתרגל לתינוק בבית  �

 כמו ילד רגיל', וכד, האכלה, אי) לטפל בו �

  

יה תמיכה צפו
  :בשחרור

  

  .אנשי� ע� ניסיו� ואינטואיציה, נהכש, חברי�, תמיכה רבה מאד �

מה יכול לעזור 
  :לאחר השחרור

  

ג� . אחות קשר שתבוא מיד לאחר השחרור, אחיות ורופאי� במושב, חברי�, שכני�, אני �

  )TPN(חברה שתבוא לראות את ההדרכה 
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  )116(תוכ�   נושא

תוספת מעבר , כי יש פה משהו מיוחד, לא שונה מתינוקת רגילה וא! יותר, אותה ודואגת לה

, אני בטוחה שהקדוש ברו) הוא שנת� לנו ניסיו� זה יעזור לנו בכוחות. לטובה—ול הרגיללגיד

 .ומה שלא בידינו בכל זאת לא בידינו

  

התייחסות של 
  :הצוות במחלקה

   

. אמרו שיש משהו מביטוח לאומי ושנפנה לרווחה—דילא פירטו יותר מ, בקשר לזכויות �

  . המנהל וג� רופא הפגייה—ה ע� הרופאס הייתה נוכחת בשיח"העו.  ס אמרה זאת"העו

מעי� מסר של , דיברה קצת מחשבות...אחות קשר יזמה פגישה ותיאמה פגישה ע� טיפת חלב

יש דברי� —מסר ג� שתמיד יש יותר גרוע ולא לחשוב שצרי) להיות כמו כול�, תקווה

  .חריגי� שג� עוזרי�

  

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

  

מרגישי� .  בתמיכה מלאה, חברות טובות, גדולה משני הצדדי� משפחה. הכי מוקפת שאפשר �

מחשבות שליליות , סיפרנו על מצב רפואי. אי� סודות, כמעט בהכל, משתפי� המו�, מובני�

 .המשפחה מחבקת .  כול� מוכני� לקבל אותה ולעזור, תחושה שהבת של כול�. וחיוביות

  

  מחשבות לגבי 
  /יעד שחרור

  :קליטת התינוק

זו הבת שלנו ויהיה לה הכי טוב .  לא התייעצנו ע� א! אחד, הביתה אליו שניקח אותהברור מ �

שהיא תבוא ' א� היה רוצה ה. לכ� הביאו אותה אלינו, ג� לנו יהיה הכי טוב איתה. אצלנו

 .לא זורקי� מתנות.  לש� הייתה מגיעה, למישהו אחר

  

מה המליצה 
  :המשפחה

  

    .א! אחד לא מעז להיכנס להחלטה כזו �

קראת להכנות 
  :השחרור

  

  .ידאגו לאווירה טובה, בבית ארגנתי אנשי� שיסדרו וינקו. עדיי� לא נערכת �

נושאי� 
שמטרידי� 

לקראת 
  :השחרור

אי) להסתדר ע� ילד .  ומציאת מסגרת לפיזיותרפיה, פחד מבעיות רפואיי�. קבלה בחברה �

 .יי� בחיי� תקיני�אי) משלבי� שנ—יש ג� ילד מחונ� שהושקע בו. שצרי) תשומת לב

  .דואגי� שמבחינה בריאותית הכל יהיה בסדר ולא יהיו הפתעות מפחידות �

  

תמיכה צפויה 
  :בשחרור

כ "בהתחלה כול� עוזרי� ואח. מלא) משמי�—בעלי וג� חברה טובה שעומדת לימני בכל �

יח מקווה שנצל.  ובהתמודדות והטיפול יהיה בסופו של דבר שלי ושל בעלי, עול� כמנהגו נוהג

 .אבל התמיכה שאד� תומ) בעצמו היא התמיכה העיקרית, תמיכה עוזרת מאד. לעמוד בזה

  

מה יכול לעזור 
  :לאחר השחרור

לקבל .  ח"שנגיע לביה, לא צרי) טיפול מיידי אלא זמ� סביר, א� אדע שבכל בעיה רפואית �

 . הדרכה אי) להתמודד ע� מצבי� ומה לעשות

  

  

  

  



45 

כלכלי  מצב . יש עוד ילד.  מורה והאב בעל מוס), 33הא� בת , זי חילונידרו זוג  :)203(תאור מקרה 

  .נודע רק לאחר הלידה, התינוק ע� תסמונת דאו�. גרי� ע� הורי הבעל, ) הבעל מובטלסביר א

  

  )203(תוכ�   נושא

יהיה איחור התפתחותי א) כמה —נאמר כי לתינוק יש תסמונת דאו�. מצב של הל� �  :ההודעה תמסיר

 .� בו כ) צפוי שיגיע להישגי� גבוהי� יותרשמשקיעי

  

  :רגשות של הא�
   

  .ל+ומקבלת שזה רצו� הא, הוא חמוד—מקבלת את התינוק �

  .קי�הכל מאל, התינוק הוא שלנו �

  

התייחסות של 
  :  הצוות במחלקה

   

  .פעמי� נוספות ביוזמת המשפחה. פע� ראשונה היוזמה הייתה מצד הרופאי� �

 .לביטוח לאומי לקבלת קצבת נכות מיידית נמסר כי יכולי� לפנות �

  

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

  

  .תמיכה רחבה של משפחה וב� זוג �

  מחשבות לגבי 
/ יעד שחרור

  :קליטת התינוק
  

. לא הייתה התלבטות כלשהיא. בני הזוג החליטו שייקחו את התינוק הביתה, באופ� טבעי �

 .בני הזוג ש� גרי�, הורי הבעל, משתחררי� לבית הסבא וסבתא

  

הכנות לקראת  
  :השחרור

  

  .הוכ� כל הציוד לתינוק—שחרור רגיל �

נושאי� 
שמטרידי� 

לקראת 
  :השחרור

  

מדגישה שוב כי , יחד ע� זה. מקווה שהבדיקה תודיע כי התינוק אינו סובל מתסמונת דאו� �

  ..הכל מאלקי�

 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

  

  .הורי הבעל יעזרו �

  

  

שניה� מורי� יש  עוד תינוק ב� שנה , 20+בגילאי ה, חה ערבית דתיתמשפ  ):801(תיאור מקרה 

במקרה זה שני ההורי� . לא היה מידע על המו� לפני הלידה; בחנה תסמונת דאו�וא. וחצי

  .השתתפו בראיו�

  )801(תוכ�   נושא

 תמסיר
  :ההודעה

 .והתינוק היה עימ�, ס נכחו"שני ההורי� והעו, רופא הילדי� הודיע �

 . ימני� לחשד לתסמונת דאו� ועוד בעיות נוספותנאמר שיש ס �

 .דקות ע� האב 15, הפגישה נמשכה כחצי שעה ע� הא� �

  נאמר שיהיו במעקב וטיפול במכו� להתפתחות הילד �

רגשות של 
  :הא�

  עדיי� לא ערבתי את המשפחה המורחבת, הא� קיבלה את הבשורה בצורה קשה �

  .והתקווה שהרופאי� טועי� נעלמה, חנהקשה לי יותר כי אני לא יודעת על משמעות האב �
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  )801(תוכ�   נושא

התייחסות של 
הצוות 

  :במחלקה
   

  .שנית� להיעזר בה�, הס העבירה מידע לגבי ביטוח לאומי ולשכת הרווח"העו—עניינית �

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

  .גרי� בצפו�; א) מוכני� לעזור כמו בכל לידה, המשפחה המורחבת לא מעורבת במצב �

  מחשבות לגבי 
  /שחרוריעד 

  :קליטת התינוק
  

 .ספונטאני, המחשבה להביא את התינוק הביתה התגבשה באופ� טבעי �

מתכנני� לעבור ע� הילדי� לבית בצפו� ). מקו� העבודה(אנו גרי� בבית בצפו� וג� בבית בדרו�  �

 .  לחופשת הקי' מהעבודה

  .ולא שינינו אות� בעקבות החשד והאבחנה, היו לנו תוכניות לפני הלידה �

המליצה  מה
המשפחה לגבי 

  :יעד השחרור
  

  .לא שיתפנו אות� �

הכנות לקראת 
  :השחרור

  

  .קנינו כבר את הציוד לפני הלידה �

נושאי� 
שמטרידי�  

לקראת 
  :השחרור

  

וההתקדמות שתהיה לבננו  תהמפחיד ביותר עבורנו זה ההתפתחות השכלי) שני ההורי� טענו כי( �

  .בעתיד

 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

 ממשפחה וחברי� מצפי� לעזרה �

ולכ� רוב הסיוע יהיה , א) ג� לה� יהיה מאד קשה, תמיכה מהמשפחה בצפו� חושבי� שנקבל �

  .ההתמודדות שלנו

מה יכול לעזור 
  :לאחר השחרור

  

  .צריכי� להתמודד—בכו ואמרו שאי� מה שיעזור �

  

. ילדי� 7ד ע� עו.  האב חקלאי שכיר, עקרת בית, 32הא� בת , משפחה ערבית  ):802(תיאור מקרה 

  ).חלבו� עוברי(נודע כבר בהריו� , ע� תסמונת דאו� תתינוק. מצב כלכלי טוב

  )802(תוכ�   נושא

) הא�(, 5א) כשהגיע חודש , רצינו להזמי� בדיקת מי שפיר ולא הסתדר התור �  :ההודעה תמסיר

לאחר הלידה דיברו על איחור . התנגדתי לבדיקה או להפלה והבנתי שיש בעיה

מכירה ילדי� כאלו . ומעלה' ח 6יראו את זה יותר לקראת גיל בהתפתחות וש

 .במשפחה

  

יש ילד ב� . ומקווה שהכל יהיה בסדר) לא להפיל(הייתה נכונה  ,אהיו� הרגשתי כאמ �  :רגשות של הא�

. יתה תקינה והילד בריאישג� חלבו� עוברי היה לא תקי� א) בדיקת מי שפיר ה 7

  .היה בסדרת וז המקווה שילד

אבל מרגישה ,אבל יש לה בעיות בריאות ומשהו בלב,שלי היא כמו כול�בלב  �

שמבחינת העתיד לא מאמינה לרופאי� ויודעת שיש בעיות בריאות אבל מאמינה 

  .שיהיה בסדר

. ונטפל בה יותר מכל הילדי�, ילדה מיוחדת, מאמיני� באלוקי� שזוהי מתנה עבורנו

  .אני אוהבת אותה—לא משנה מה יש לה
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  נושא
  

התייחסות של 
  :הצוות במחלקה

   

 )802(תוכ� 

  .ס הסבירה על קצבת ביטוח לאומי"העו �

.  יש שיחות קצרות ע� רופאי� תורניי� במחלקה על בעיות הבריאות הספציפיות �

 המידע על דפי התפתחות נית� בפגישה הראשונה

  

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

המשפחה המורחבת . לגבי המצביודעי� ולא שיתפנו אחרי� ) בני הזוג(רק אנחנו  �

 .עוזרת ע� הילדי� שבבית

  

  מחשבות לגבי 
  /יעד שחרור

  :קליטת התינוק
  

  .החלטנו ביחד ובאופ� טבעי היה לנו ברור שהיא באה איתנו הביתה) בני הזוג(  �

מה המליצה 
המשפחה לגבי 

  :יעד השחרור
  

  .ששהמליצו שניקח אותה הביתה אחרי שתתאו...שואלי� על בעיות בריאות �

נושאי� 
שמטרידי�  

  :לקראת השחרור
  

כשיש הרבה . בגלל בעיות בריאות ודואגת לה, אני מפחדת אי) היא תסתדר בבית �

  .דואגת לה�, ילדי� אחרי�

 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

  . בעיקר ע� הילדי� בבית. מאמינה שיעזרו רגיל ג� כשידעו .  ההורי� משני הצדדי� �

  .והבעל יעזור, לקופת חולי� כשצרי) האמא צריכה לשמור לקחת אותה—אני �

  )802(תוכ�   נושא

) הא�(, 5א) כשהגיע חודש , רצינו להזמי� בדיקת מי שפיר ולא הסתדר התור �  :ההודעה תמסיר

לאחר הלידה דיברו על איחור . התנגדתי לבדיקה או להפלה והבנתי שיש בעיה

מכירה ילדי� כאלו . ומעלה' ח 6יראו את זה יותר לקראת גיל בהתפתחות וש

 .במשפחה

  

יש ילד ב� . ומקווה שהכל יהיה בסדר) לא להפיל(הייתה נכונה  ,אהיו� הרגשתי כאמ �  :רגשות של הא�

. יתה תקינה והילד בריאישג� חלבו� עוברי היה לא תקי� א) בדיקת מי שפיר ה 7

  .היה בסדרת וז המקווה שילד

אבל מרגישה ,אבל יש לה בעיות בריאות ומשהו בלב,שלי היא כמו כול�בלב  �

שמבחינת העתיד לא מאמינה לרופאי� ויודעת שיש בעיות בריאות אבל מאמינה 

  .שיהיה בסדר

. ונטפל בה יותר מכל הילדי�, ילדה מיוחדת, מאמיני� באלוקי� שזוהי מתנה עבורנו

  .אני אוהבת אותה—לא משנה מה יש לה
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שנות  0(הא�  עקרת בית ללא כל השכלה , 35הורי� בני , משפחה ערבית  )804(תיאור מקרה 

ידעו במש) ההריו� על חשד .  ומטה 10ילדי� בני  5עוד , מצב כלכלי קשה מאד, האב מסגר, )לימוד

  .לרוב השאלות השיב האב, ו בראיו�שני ההורי� השתתפ. והתינוק נולד ע� תסמונת דאו�, לבעיה

  נושא
  

התייחסות של 
  :הצוות במחלקה

   

 )802(תוכ� 

  .ס הסבירה על קצבת ביטוח לאומי"העו �

.  יש שיחות קצרות ע� רופאי� תורניי� במחלקה על בעיות הבריאות הספציפיות �

 המידע על דפי התפתחות נית� בפגישה הראשונה

  

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

המשפחה המורחבת . לגבי המצביודעי� ולא שיתפנו אחרי� ) בני הזוג(רק אנחנו  �

 .עוזרת ע� הילדי� שבבית

  

  מחשבות לגבי 
  /יעד שחרור

  :קליטת התינוק
  

  .החלטנו ביחד ובאופ� טבעי היה לנו ברור שהיא באה איתנו הביתה) בני הזוג(  �

מה המליצה 
המשפחה לגבי 

  :יעד השחרור
  

  .ששהמליצו שניקח אותה הביתה אחרי שתתאו...שואלי� על בעיות בריאות �

נושאי� 
שמטרידי�  

  :לקראת השחרור
  

כשיש הרבה . בגלל בעיות בריאות ודואגת לה, אני מפחדת אי) היא תסתדר בבית �

  .דואגת לה�, ילדי� אחרי�

 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

  . בעיקר ע� הילדי� בבית. מאמינה שיעזרו רגיל ג� כשידעו .  ההורי� משני הצדדי� �

  .והבעל יעזור, לקופת חולי� כשצרי) האמא צריכה לשמור לקחת אותה—אני �

  )804(תוכ�   נושא

על הצור) בבדיקה בגלל חשד ) ע� ההורי�(ימי� רופאה דיברה איתנו  3לאחר  �  :מסירת ההודעה

 לתסמונת דאו�

בנוכחות שנינו , מסרה את הידיעה ההרופא.  ס"הפגישה התקיימה בחדר של העו �

 ).ההורי� וג� התינוק(

בגו! ובגידול , ילד שונה מהילדי� האחרי� בבית שהוא, נאמר שאולי יש בעיה �

 .ויצטר) הרבה השקעה, כמו ילד רגיל 70%+ויהיה  כ, המוח

 הפגישה נמשכה כשעה �

  

רגשות של 
  :ההורי�

אבל אחרי , לא הבנו את המשמעות—אני מצטער שלא בדקו בהריו�: האבא �

 .זה מאלוקי� ומקבלי� את המצב, שנולד

  

 נוקדואגת לעתיד של התי: האמא �
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  )804(תוכ�   נושא

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

ולכ� התמיכה " תמונה טובה"אנחנו מנסי� לתת לו , לא סיפרנו עדיי� לא! אחד �

 .היא כאילו נולד ילד רגיל

 יש קשר ע� אחי� ואחיות, ההורי� יתומי� מהוריה� �

  

  מחשבות לגבי 
  /יעד שחרור

  :קליטת התינוק
  

 .ש� הכי טוב לה�. קמתכנני� לחזור הביתה ע� התינו �

 .התכנית התגבשה באופ� טבעי �

 .הביתה ע� התינוק—לא העלנו התלבטות לגבי השחרור �

  

מה המליצה 
המשפחה לגבי 

  :יעד השחרור
  

  .  לא יודעי� עדיי� על המצב של התינוק—המשפחה לא מעורבת �

הכנות לקראת 
  :השחרור

  

  .נערכי� והתארגנו בבית ע� מקו� לינה עבור התינוק �

י� נושא
שמטרידי�  

  :לקראת השחרור
  

 ?הא� יתחת�? הא� יהיה עצמאי...אי) יהיה בעתיד: האמא �

דתי עבודה סביב הלידה ועתיד להפסיד עוד הפס—אי) יסתדרו בחווה: האבא �

 מוטרד מבחינה כלכלית—ימי עבודה בשל טיפולי� ומעקבי�

 האמונה באלוקי� תעזור: האמא �

 ותובבית אנחנו רוצי� להביא דברי� שיפתחו א �

 שיהיה לו קשר טוב ע� האחי� �

  

 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

 .המשפחה המורחבת תעזור �

 .שאר האנשי� בקהילה עסוקי� במשימות החיי� שלה�.  הבעל יעזור לאשתו �

  

  מקווי� שהמחקר הזה ישפיע על סיוע בקהילה �  :הערה 

  )804(תוכ�   נושא

על הצור) בבדיקה בגלל חשד ) ע� ההורי�(ימי� רופאה דיברה איתנו  3לאחר  �  :מסירת ההודעה

 לתסמונת דאו�

בנוכחות שנינו , מסרה את הידיעה ההרופא.  ס"הפגישה התקיימה בחדר של העו �

 ).ההורי� וג� התינוק(

בגו! ובגידול , ילד שונה מהילדי� האחרי� בבית שהוא, נאמר שאולי יש בעיה �

 .ויצטר) הרבה השקעה, כמו ילד רגיל 70%+ויהיה  כ, המוח

 הפגישה נמשכה כשעה �

  

רגשות של 
  :ההורי�

אבל אחרי , לא הבנו את המשמעות—אני מצטער שלא בדקו בהריו�: האבא �

 .זה מאלוקי� ומקבלי� את המצב, שנולד

  

 נוקדואגת לעתיד של התי: האמא �
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  )804(תוכ�   נושא

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

ולכ� התמיכה " תמונה טובה"אנחנו מנסי� לתת לו , לא סיפרנו עדיי� לא! אחד �

 .היא כאילו נולד ילד רגיל

 יש קשר ע� אחי� ואחיות, ההורי� יתומי� מהוריה� �

  

  מחשבות לגבי 
  /יעד שחרור

  :קליטת התינוק
  

 .ש� הכי טוב לה�. קמתכנני� לחזור הביתה ע� התינו �

 .התכנית התגבשה באופ� טבעי �

 .הביתה ע� התינוק—לא העלנו התלבטות לגבי השחרור �

  

מה המליצה 
המשפחה לגבי 

  :יעד השחרור
  

  .  לא יודעי� עדיי� על המצב של התינוק—המשפחה לא מעורבת �

הכנות לקראת 
  :השחרור

  

  .נערכי� והתארגנו בבית ע� מקו� לינה עבור התינוק �

י� נושא
שמטרידי�  

  :לקראת השחרור
  

 ?הא� יתחת�? הא� יהיה עצמאי...אי) יהיה בעתיד: האמא �

דתי עבודה סביב הלידה ועתיד להפסיד עוד הפס—אי) יסתדרו בחווה: האבא �

 מוטרד מבחינה כלכלית—ימי עבודה בשל טיפולי� ומעקבי�

 האמונה באלוקי� תעזור: האמא �

 ותובבית אנחנו רוצי� להביא דברי� שיפתחו א �

 שיהיה לו קשר טוב ע� האחי� �

  

 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

 .המשפחה המורחבת תעזור �

 .שאר האנשי� בקהילה עסוקי� במשימות החיי� שלה�.  הבעל יעזור לאשתו �

  

  מקווי� שהמחקר הזה ישפיע על סיוע בקהילה �  :הערה 
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  :רי� שרואיינו פעמיי�הו

  

, הריו� ראשו�.  השקעות/עוסקי� בתחו� הביטוח, 33+ו 28בני , זוג דתי ):104(תיאור המקרה 

ידעו על . מצב כלכלי טוב.  תינוק אחד נפטר, twin-to-twinתאומי� ע� תסמונת .  ספונטאני

  .ראש US+התינוק היה פג ע� בעיות בריאות קשות וממצא בעייתי ב. בעיה במש) ההריו�

  

  :לפני השחרור—ראיו� ראשו�                       

  

  )104(תוכ�   נושא

  :מסירת ההודעה
   

  ...דיבר איתנו' ר ק"לפני הלידה ד �

. שהייתה מקסימה ואמרה לנו שאחד התאומי� נפטר' ר א"בחדר התאוששות הגיעה ד �

  ...יציב אאמרה שהו'  לגבי ר

על מה עומד " חיתו) עמוק"ועשה , )ועוד(' ר מ”בהתחלה ישבו ד, כשהיינו בטיפול נמר' �

לנו ואמר שרוצה  אהוא קר. אני יודעת שיש פיגור קשה. רותלהיות ומה יכול לק

יצאנו ע� הרגשה שאנחנו יודעי� מה הול) לקרות ...'ובחדר עשה סקירה על ר...לדבר

  . וראיתי ע� הזמ� שהוא עצמו נאבק לחיות' לא הכרתי מספיק את ר... בשבוע הבא

  :רגשות של הא�
   
   
   
   

  .כנות שעשיתיהגעתי בהל� לטיפול נמר' למרות כל הה �

אני חושבת שהתפתחותו המהירה ; )'ח 3... (ח כל כ) מהר"לא האמנתי שנצא מביה �

  ...היא מזה שהייתי כל הזמ� איתו

  .  זה ילד שלנו ונל) ע� זה עד הסו!, ג� א� קשה �

  ...כמה שאפשר קלהיאב, ג� בעידוד אמא שלי, לא ליילד 25נתתי הוראה שעד שבוע  �

  .  נעשה הכל שיבריא ויהיה בסדר...ה טובשנינו יודעי� שיהי �

הגענו הביתה ובגלל שאת לא באמת , נפל לי הלב כמוב�...כששמעתי את הבשורה �

די התאכזבתי וכעסתי על ...הגו! שלי יחזיק עד הסו!,אמרתי לעצמי אני חזקה...מבינה

זה נראה מאד פשוט להביא ילדי� , אמרנו בהתחלה בעלי ואני...הגו! שלי בהתחלה

  והמשכנו... לנו זה לא יקרה—עול�ל

ישבנו בבית , אחרי הלידה כששרד תאו� אחד.  המילה סובלנות מקבלת רמות חזקות �

ג� א� .  'ומי שמחליט זה אלוקי� או ר, אנחנו נאבקי�, ואמרנו יהיה מה שיהיה

אני מאמינה שאפשר להגיע להישגי� . המצב יהיה קשה ונצטר) לטפל בו כל החיי�

אני —מה נפגע באמת—חשבתי לפנות לנוירולוג פרטי ולקבל יותר מידע .ושיהיה טוב

  .ונדע במה צרי) להשקיע...כשנית� יהיה נעשה זאת...לא ממש מוכנה

 6עבר (מסתכל עלי ומגיב יפה ; לא רואי� עליו מה שעבר, גיבור, התינוק מקסי� �

  .  �מרוב דברי� אלקטרוניי" ניו"אנו קוראי� לו ; )ניתוחי� כולל עיניי�

התייחסות של 
  :הצוות במחלקה

   
   

אני יושבת . תמיד פנתה אלי בצורה הכי פחות אופטימית) אחת ספציפית(האחיות  �

, הייתי בוכה...הייתה שוברת אותי, תמיד כשהיא מגיעה...,צוחקת, שרה, נלחמת, לידו

שמעה שאחרי ניתוח כ, לדוגמא.  אנחנו מוותרי�—מגיעה הביתה ואומרת לבעלי זהו

אולי הילד יגדל ולא יכיר את ...כשיש ל) פתח אולי עדי! שתצאי מזה"—התוצאותאת 

  .אולי כי היא בצוות...זה חלחל בי מאד קשה..." ההורי� שלו

אז דואגי� על מה שקורה כאשר אני לא , כשיש חוסר אופטימיות אצל מי שמטפל בילד �

  ?א� יקרה משהו יטפלו בו או לא; פה

      ואמר לי שאני אוכל להתמודד ע� זה בהריו� אבל לא , שלי נעלבאחרי שילדתי הרופא     �
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  )104(תוכ�   נושא

כשהייתי מאושפזת לפני הלידה , )ח"בביה(הוא עובד כא� ...שהמצב קשה, אחרי הלידה

  .ראיתי על הפני� שלו שהוא לא יכול להתמודד...כ כבר לא כא�"אח, הוא בא הרבה

לכ� , לא מקבלי� תשובות, י�א� לא שואל.  באשפוז לא ידעתי הרבה דברי� ושאלתי �

  .לנדנד, דאגתי לשאול

" ?מתי מוותרי�" ישאלת.  המצב יותר קשה...אחרי שבועיי� הוא שוב קרא לנו לחדר �

  .והוא נבהל

המצב הנפשי שלי לא .  או שאני לא ידעתי למי לפנות, בימי� הראשוני� לא ניגשו אלי �

אחרי .  הייתי בהל�...� מה לשאולכשאי� ידע ג� לא יודעי, היינו באוויר...היה משהו

והוא אמר כמה , עבר וקראנו לו ושאלנו תו) כדי. ר ק”אז ד.  שבוע התחלתי להתאפס

  ...בהתחלה היה אופטימי.  משפטי�

  .ע� בעלי דיברה כבר יומיי� אחרי. ס תפסה אותי כמה ימי� אחרי לשיחה"העו �

דרשנו לדעת .  רו אותנו באווירלא השאי. ..היה מוריד לנו את הלב כל שבועיי� בשיחה �

שאלתי למה , היו באי� ונותני� תרופה, זרקו פה וש� US+לפני ה.  הכל ג� א� קשה

  ...  והיו מסבירי�

  מחשבות לגבי 
קליטת / יעד שחרור

  :התינוק
  

  . 12+החלטנו בעצ� כבר בשבוע ה �

  

מה המליצה 
המשפחה לגבי יעד 

  :השחרור

את� ?  אמרו אולי נחשוב אי) לצאת מזה) ג� אני עדיי�(להורי� שלי היה שלב שפחדו  �

ה� הבינו . צעירי� וכל החיי� לפניכ� ויכול להיות ילד קשה ודחפה שאכנס להריו�

האשימה עצמה היות , אמא שלי לקחה את זה קשה. שההחלטה שלנו ואי� מה להגיד

 .ובהריו� אמרה לי לא לוותר ולא לעשות הפלה

  

הכנות  לקראת 
  :השחרור

  

).  בהמלצת רב(רק אחרי שבועיי� —ש� וג� לא נתנו ל...ינו כלו� עד לפני יומיי�לא קנ �

  .הלכתי וקניתי ומאד פחדתי" את� יוצאי� "אמרו לי 

נושאי� שמטרידי� 
  :לקראת השחרור

  

  ).זיהו� בגלל השאנט(הפחד הגדול הוא שאני אצטר) לחזור  לאשפוז  �

תמיכה צפויה 
  :בשחרור

העזר —בעלי מקסי�.  תעזור לי במשמרות, ליד אמא שלי מראש תכננתי והלכתי לגור �

 ).עוד פוחד(חו' מלהאכיל  עושה הכל...הגדול ביותר שלי

  

מה יכול לעזור 
  :לאחר השחרור

  

אחרת זה סיכו� ....מי מומל' במה, מרכזי� רפואיי� רשימת רופאי�—לצאת ע� מידע �

  .ע� תינוק רגיש

  .להעביר מידע בצורה הומאנית ונחמדה �

 'וכד CPAP—רצאה כללית לגבי אי) לראות את הילד והמכשירי�ה �
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  .חודש 18כאשר הוא היה ב� ', נער) טלפוני ע� הא� של ר : ראיו� שני                        

  

  הנושא
  

  )104(תוכ� 

היו מספר רב של ניתוחי� (זר על עצמו ועוד ניתוח שנכשל וח, הוא עבר ניתוח בראש לניקוז �  '?מה מצב הרפואי של ר

  .ג� עבר ניתוח הרניה).  כאשר היה עדיי� באשפוז לידה

מעט מרי� את , לא יושב(הוא לא עושה מה שצרי) ; יש עיכוב התפתחותי אבל התקדמות �

א) חלש , יושב ועומד ע� עזרה—הוא עושה דברי� שלא עשה בעבר.  אבל מתקד�) הראש

 .בשרירי�

  .100%לא יהיה —עת מה יהיהכרגע אי אפשר לד �

  ...לא יודעי� מה הוא רואה—יש ליקוי ראיה קל �

הוא מקבל אוכל מיוחד . לכ� לא עולה כמעט במשקל וא! יורד, הקאות, יש לו רפלקס: אכילה �

  .ע� הרבה קלוריות

 ).קצרת פתח בקיבה(א) אני מסרבת , רוצי� עוד ניתוח �

  

  

מה ה� הצרכי� 
  הרפואיי� שלו

  .פע� בשבוע פרטי, ח"פעמיי� בשבוע דר) קופ—ותרפיה כל הזמ�הוא מקבל פיזי �

כל הדברי� , תקשורת, אכילה, לאחרונה נכנס לג� שיקומי שמתמחה בהפרעות פיזיות �

 .  הבסיסיי�

  

מה דרוש בטיפול 
  ?היומיומי שלו

  ). שומרי� עליו כשיוצאי� להתרענ�(אני מטפלת והמשפחה עוזרת  �

  .צרי) ללמוד להאכיל אותו ורק אני יכולה ומצליחה. הוא רגיש בפה, האכלה מאד קשה �

צרי) למעו) —ה� לא מיועדות לתינוק. מרות—לא סימפטיות, קשה, מקבל קבוע: תרופות �

  ...ולתת

  מלביש ומשכיב, האב רוח'. אמבטיה של תינוק כי הוא לא יושב: רחצה �

צרי) לדעת  . בעיקר כי לא יודעי� א� הוא רואה או לא, הוא צרי) להיות בסביבה מוכרת �

  .ולהפעילו על השטיח, איפה כל צעצוע

 .יש� לילות שלמי�, הוא אוהב לישו� �

  

מי עוזר לא� במטלות 
  : השונות בטיפול בתינוק

  .בערב הבעל �

 .מידי פע�' המשפחה בשמירה על ר �

  

ממי ובאיזו מידה את 
מרגישה שאת מקבלת 

תמיכה ועזרה 
  :מהסביבה

, המשפחה המורחבת, מהבעל" במידה בינונית"; מעזר מציו�" במידה רבה: "עזרה מעשית �

, משכני�" כלל לא"; ממחלקת הרווחה" מעט"; מרופא הילדי�, עמיתי� של הבעל בעבודה

  .אינטרנט, רופא המשפחה, הרב, חברי�

, עמיתי הבעל בעבודה, מהמשפחה המורחבת, מהבעל" במידה רבה: "תמיכה רגשית �

" כלל לא"; ממחלקת הרווחה" מעט"; מחברי�" במידה בינונית"; תמיכה בג� תומקבוצ

 .אינטרנט, עזר מציו�, רופא המשפחה, רופא הילדי�, משכני�

  

א� נותני� הוראות , הוא מבי� מה רוצי� ממנו.  תקשורת הוא מאד פעיל תמבחינ, בטח �  ?הא� הילד מזהה אות.

 .  הוא עושה מה שאומרי� לו—ברורות

נות� נשיקה .  הסבא וסבתא וכל מי שנחמד אליו, ג� את האב, לא רק אותי.  ומזההמחיי)  �

 .  וחיבוק

  .מבחינה רגשית ותקשורת הוא מפותח �
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  הנושא
  

  )104(תוכ� 

, ח"לפני השחרור מביה
מה במיוחד הטריד 

  ?אות.
  

  .מבחינה רפואית—חוסר הידיעה לגבי מה יהיה �

שעזר   הא� יש משהו
  ?לכ� אז

ע� ההגעה הביתה הצרכי� השתנו .  של בית החולי� מה שקיבלנו אז סיפק לסביבה.  לא �

 .ובהתא� העזרה הנדרשת והנלמדת

  

מה יכול היה לעזור לכ� 
  ?או לאחרי�

  

  .למי לפנות + למידה באזור מגורי� שלנו �

במבט לאחר לזמ� , היו�
מה היית� , נולד' שר

ח "ממליצי� לצוות ביה
  ?לעשות אחרת

—שלא ידבר, מי שלא מקצועי לדבר ע� ב� אד�.  אנשי� אמרו דברי� שלא צריכי� להיאמר �

  .ג� א� זה רופא

את "או " ?מה את באה לפה כל יו�" לדוגמא אחות שאומרת .  שלא צרי) להגיד �יש דברי �

למה את "א) היא אומרת , האחות צריכה להיות הכי אופטימית."  נלחמת על משהו אבוד

 " ?מתאמצת

אומרי� דברי� .  ואני מחליטה, יכול לייע'עדי! רופא מטפל שמסתכל על גרפי� ובעל ידע  �

  ...כ) נעשה ועשוי לקרות—המצב ככה וככה –בסיסיי� 

ח ע� פרכוסי� קשי� ומישהי אמרה שהילד מפגר וכל חייו "הגיע שוב לביה' אחרי השחרור ר �

ג� זו שבדקה אותו , לבוא ולומר זאת להורה בלי להכיר אותו.  ולא יזהה אותי, יהיו קשי�

 . אמרה והלכה++ ח"בביה יתלוגנוירו

בפגיה דווקא היו .  ג� א� הרופאה הכי מקצועית באר' מבחינתי היא לא מקצועית �

 .אמרו את האמת ע� הסיכוי, מקצועיי�

  

מה מטריד אתכ� 
  ?עכשיו

  .כיצד יתפתח ומה יהיה—ישיבה, הליכה: הדברי� המוטוריי� בעיקר �

 תלכ� לא מוטרד, מבחינה קוגניטיבית רואה דברי� טובי� �

  

הא� יש משהו שיכול 
לעזר או להקל עליכ� או 
  על אחרי� במצב דומה

  .משרד הרווחה ועזרה כללית �

, אבל מבחינה כספית צרי) עזרה, מצד אחד אני מרגישה שא! אחד לא יכול להחלי! אותי �

מיו� , )בחודש=  1500עולה (אוכל , אי� עזרה בנסיעות.  מעבר לסכו� על עיכוב התפתחותי

  .א� היה כס! הייתי עושה יותר). לטיפול=  200+כ(ח "י� בנוס! לאלו של קופטיפולי� פרטי

אנחנו .  א) בגלל גובה שכרו אי� עזרה, אבל מפרנס יחיד, בעלי עובד ומקבל משכורת טובה �

 .לכ� עוברי� לבית חמותי, משלמי� שכירות בנוס! להוצאות

  

אי. את� מרגישי� 
היו� ע� ההחלטה 
להביא את התינוק 

  ?הביתה

  .אי� בכלל השגות לגבי ההחלטה, החלטה הכי חכמה �

  .הדבר הכי טוב שעשיתי לעצמי בחיי� �

  .החיי� שלי, הנשמה שלי �
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  הנושא
  

  )104(תוכ� 

אי. , במבט לאחור
הבעיה של התינוק 

השפיע עליכ� 
  ?כמשפחה

  ).ל"לטייל בחו(דברי� שרצינו לעשות ואי אפשר .  לכ� יש בעיות פרנסה, אני לא עובדת �

ואז נשאר , אכל יותר טובשבני י המקוו...רחיבי� את המשפחהאז כבר מ, אני כעת בהריו� �

  .אצל הסבתא

ע� הזמ� זה .  נהתי רק לשיוהוא קיבל א, לא יכולתי לתת תשומת לב לבעל, בהתחלה �

, היינו צריכי� להיות חזקי�, ג� בפגיה.  לילות והוא ג� אושפז הרבה פעמי�ש� י' ר.  השתפר

  .אחרת לא היינו עוברי� זאת

  .שבי� על דברי� טובי� וזה עוזראנחנו חו �

 .את שנינו. 'ור, מחזקי� אחד את השני, הזוגיות חשובה �

  

הא� יש משהו נוס, 
  ?...שאת רוצה להגיד

אחרת בלתי .  שזה לא פשוט, לשמור על אופטימיות, צרי) להחזיק מעמד ולהיות אופטימיי� �

 .  אפשרי להמשי)

 ).  המחשבות, המראה(הישבר אפשר ל, לראות את הילד בפגיה כל יו� בצורה זו �

לדעת לסנ� .  משפחה, חברי�, ג� רופאי�, השחרור צרי) לדעת למי לשמוע ולמי לא ע� �

  .דברי� מיותרי�

  
  

  

ג� בראיו� זה .  אני זוכרת אותה כזו עוד מהראיו� הראשו�.  בחורה מדהימה:  הערה של המראיינת

רופאי� וג� אנשי� אחרי� , שחרורהפע� אחרי ה.  מדברת על הצורה שאומרי� דברי� למשפחה

� מדברת על הקושי לגדל ילד ג� כא.  מבחינתה זה קושי עיקרי. פסימית/שמביעי� דעה שלילית

  .מוכנה שנתקשר שוב. ה בשל הוצאות כספיות גדולות וחוסר עזרה מספק מהרשויותבמצב ז
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). 3יש בת ( 2לידה , 4ריו� ה.  האב אבר), הא� עקרת בית, 33+ 27בני , זוג חרדי ):113(תאור מקרה 

טרנסלוקציה של כרומוזו� (מו� כרומוזומאלי , ) SGA(תינוק נולד בזמ� א) קט� .  מצב כלכלי סביר

לאימא של הא� ולאחותה היו שתי . �ידעו על בעיות במש) ההיריו.  ע� בעיות מורכבות) 15/10

  .הפסקות הריו� בשל מומי�

  

  : ראיו� ראשו� לפני השחרור

  )113(� תוכ  נושא

קשה לו ברח� "לא אמרו לי כלו� ) IUGRבשל  36זרזו את הלידה בשבוע ( �  :ההודעה תמסיר

  .שו� דבר מעבר לזה"..וצריכי� להוציא אותו

  

  :רגשות של הא�
   
  
  
  
  
  
  
   

  

אולי לא רוצה , שותקת, כאילו לא הבנתי, הייתי מאובנת: תגובה ראשונית �

  .  לקלוט ולא יכולה

כ עברתי לידה והייתי "סה; התחזקתי, מרגישה יותר טוב) לפני השחרור(היו�  �

נוש� בזכות , עכשיו אני רואה שגדל. א� יחיה...לא יודעת מה יהיה.  חלשה

  זה ניסיו� מהקדוש ברו) , למרות שקשה לדעת שהוא חולה.  עצמו

מתפללת שלא יסבול כמה . מתפללת שאלמד מזה.  מה שנת� זה טוב—הוא 

  .חסד ורחמי� מהקדוש ברו) הואשיהיה עטו! ב—שהוא חי

זה ג� יכול לתרו� .  אז למה לא, מבחינה רפואית א� אפשר לקחת הביתה �

.  מלמד לנתינה, כלומר.  ע� כל הקושי יש ג� אתגר...חיכינו לתינוק.  לבית

ככה , נת�' אז זה מה שה.  לא דוחה, הוא ג� ילדי...לקבל כל אחד כמו שהוא

אלוקי� נת� וצרי) , ללמוד.  שרוצי� לדחות הומתנה ולא מש.  נקבל את זה

  . שו� דבר רע לא יוצא ממנו..לקבל באהבה

ראינו שהוא ). מה ייצא ממנו(הפחד ממנו התפוגג . לקח זמ� עד שנקשרנו אליו �

יש לו חיוניות וחשבנו שאנחנו יכולי� להעניק לו מה שהוא . שמגיב, ילד חמוד

אז נצטר) ... טר) יותר טיפול א� בהמש) יצ. לפחות בשנה הראשונה, צרי)

א� זה , ולא משנה לו מי מטפל בו, א� הוא ייראה שלא מגיב.  לשקול מחדש

שמעתי ג� מכאלה שהילדי� שלה� .  אז נשקול, וזה יפריע בבית, ההורי�

אני פוחדת שלא .  לא היו יכולי� לטפל כ) בבית, נמצאי� ש� ואומרי� שנהדר

  .אסתדר

האלה וישלח רק ילדי� בריאי� ושהורי� שיקבלו  שהש� ירפא את כל הילדי� �

עזרו לי לעשות —המראיינת—ג� שאלות של). (יבינו ולא יהרסו, ילדי� כאלה

  ).סדר
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תייחסות של הצוות ה

  : במחלקה

 )113(תוכ� 

היינו   .היה מאד נוקשה, הוא לא היה עדי�' בפגישה הראשונה ע� הפרופ �

עוד פע�  לניסינו לשאו.  בצורה נוקשה הסביר—דילא הסביר יותר מ, המומי�

  .צרי) להיות יותר סבלני במצב כזה" אמרתי לכ� וזה די ברור“ והוא אמר

פנינו לרופאי� באופ� בלתי .  כל אחד נידב קצת מידע) לגבי מידע שקיבלנו( �

  .כ אנחנו יזמנו את הפגישה"בד.  לא ה� קראו לנו, רשמי

דיברנו על —ס ג� יוזמת שיחות"העו.   עלא נידבו מיד +שאלנו קצת על קצבה  �

  .אפשרויות שהילד יהיה בבית ואי) המצב באופ� כללי, התחושות

  

תמיכה במש. אשפוז 
  :התינוק

  

   .ס מאד יעילה"ג� העו.  ג� בעלי לאחר שנרגע.  הרבה משפחה מורחבת �

  מחשבות לגבי 
קליטת / יעד שחרור

  :התינוק

לאט לאט התמונה .  א� הילד שיי)בהתחלה לא ידענו ל.  בעלי החליט בסו! �

.  בהחלטות בהתחלה לא ידענו א� הוא מתאי� למוסד או לבית.  התבהרה

ס "העו.  שינינו את החלטתנו. שקלנו ג� את העניי� של מוסד והתחלנו בתהלי)

אמר שאפשר . ר ק”ד.  עזרה לי וג� הרופאי� אמרו שאפשר לקחת הביתה

התייעצנו ע� עסק� .  קשרי� אליולקחת הביתה ולראות אי) מתפתח ואי) נ

אני הייתי מנותקת ומלאת חמלה על .  רפואי שאמר להתנתק ולשלוח למוסד

עכשיו התאוששנו .  כי אחרת יפגע בתפקוד הבית, הוא המלי' למסור.  התינוק

אמר ) לבית(האדמור שאל מה אני רוצה וכשאמרתי שכ� .  ראינו שאנחנו יכולי�

 .טה אחרי כל הייעוצי�הוא היה הסופי בהחל.  בסדר

  

מה המליצה 
המשפחה לגבי יעד 

  :השחרור
  

  ."גדול עליה� להגיד לנו מה לעשות.  "לא התערבו �

הכנות קראת  
  :השחרור

לחשוב , לא להיכנס רגשית, אני מנסה להיות קצת אדישה) לקראת השחרור( �

  .והרבה תפילה שיל) כמה שיותר חלק) מיטה, עגלה(מה אני צריכה , שכלית

היא יודעת שאני . נספר רק כמה ימי� לפני השחרור, דה הקטנה לא סיפרנוליל �

היא אמרה שידעה שיש לי בט� אבל לא ידעה —נוסעת כל יו� לעזור למישהי

 .למה

  

נושאי� שמטריד י� 
  :לקראת השחרור

, ג� התפקוד בבית וג� התפקוד איתו—שני דברי�? יפגע בבית?  אי) אסתדר �

סת� —או ילדי� יציצו, אותי מה השכני� יגידו ג� קצת מטריד.  הטיפול בו

שיתייחסו אלי . ה� מביני�, מצד שני.  שלא יחקרו, לגבי השכני�.  קצת מטריד

 .מסתכלי� על המשפחה כשיש ילד כזה באופ� שונה.  נותקתטבעי ולא ארגיש מ

  

 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

בנות , א שליאמ, אקבל עזרה מאחיות שלי. עד כמה אני לא יודעת, אני אקבל �

 . לא דיברתי עדיי� ע� א! אחד. דודות

  

מה יכול לעזור לאחר 
  :השחרור

רופא ומטפל שיכיר אותו וג� יהיה , עזרה פיזית, הרבה תמיכה של המשפחה �

אני לא . מישהו שאוכל להיות בקשר רצי! לגבי המצב שלו.  איכפת לו ממנו

שיהיה פחות בכולל , העזרה בעיקר מבעלי.  יודעת איזה סוג עזרה אני צריכה

  .בימי� אלה

  )113(� תוכ  נושא

קשה לו ברח� "לא אמרו לי כלו� ) IUGRבשל  36זרזו את הלידה בשבוע ( �  :ההודעה תמסיר

  .שו� דבר מעבר לזה"..וצריכי� להוציא אותו

  

  :רגשות של הא�
   
  
  
  
  
  
  
   

  

אולי לא רוצה , שותקת, כאילו לא הבנתי, הייתי מאובנת: תגובה ראשונית �

  .  לקלוט ולא יכולה

כ עברתי לידה והייתי "סה; התחזקתי, מרגישה יותר טוב) לפני השחרור(היו�  �

נוש� בזכות , עכשיו אני רואה שגדל. א� יחיה...לא יודעת מה יהיה.  חלשה

  זה ניסיו� מהקדוש ברו) , למרות שקשה לדעת שהוא חולה.  עצמו

מתפללת שלא יסבול כמה . מתפללת שאלמד מזה.  מה שנת� זה טוב—הוא 

  .חסד ורחמי� מהקדוש ברו) הואשיהיה עטו! ב—שהוא חי

זה ג� יכול לתרו� .  אז למה לא, מבחינה רפואית א� אפשר לקחת הביתה �

.  מלמד לנתינה, כלומר.  ע� כל הקושי יש ג� אתגר...חיכינו לתינוק.  לבית

ככה , נת�' אז זה מה שה.  לא דוחה, הוא ג� ילדי...לקבל כל אחד כמו שהוא

אלוקי� נת� וצרי) , ללמוד.  שרוצי� לדחות הומתנה ולא מש.  נקבל את זה

  . שו� דבר רע לא יוצא ממנו..לקבל באהבה

ראינו שהוא ). מה ייצא ממנו(הפחד ממנו התפוגג . לקח זמ� עד שנקשרנו אליו �

יש לו חיוניות וחשבנו שאנחנו יכולי� להעניק לו מה שהוא . שמגיב, ילד חמוד

אז נצטר) ... טר) יותר טיפול א� בהמש) יצ. לפחות בשנה הראשונה, צרי)

א� זה , ולא משנה לו מי מטפל בו, א� הוא ייראה שלא מגיב.  לשקול מחדש

שמעתי ג� מכאלה שהילדי� שלה� .  אז נשקול, וזה יפריע בבית, ההורי�

אני פוחדת שלא .  לא היו יכולי� לטפל כ) בבית, נמצאי� ש� ואומרי� שנהדר

  .אסתדר

האלה וישלח רק ילדי� בריאי� ושהורי� שיקבלו  שהש� ירפא את כל הילדי� �

עזרו לי לעשות —המראיינת—ג� שאלות של). (יבינו ולא יהרסו, ילדי� כאלה

  ).סדר
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  נושא
  
תייחסות של הצוות ה

  : במחלקה

 )113(תוכ� 

היינו   .היה מאד נוקשה, הוא לא היה עדי�' בפגישה הראשונה ע� הפרופ �

עוד פע�  לניסינו לשאו.  בצורה נוקשה הסביר—דילא הסביר יותר מ, המומי�

  .צרי) להיות יותר סבלני במצב כזה" אמרתי לכ� וזה די ברור“ והוא אמר

פנינו לרופאי� באופ� בלתי .  כל אחד נידב קצת מידע) לגבי מידע שקיבלנו( �

  .כ אנחנו יזמנו את הפגישה"בד.  לא ה� קראו לנו, רשמי

דיברנו על —ס ג� יוזמת שיחות"העו.   עלא נידבו מיד +שאלנו קצת על קצבה  �

  .אפשרויות שהילד יהיה בבית ואי) המצב באופ� כללי, התחושות

  

תמיכה במש. אשפוז 
  :התינוק

  

   .ס מאד יעילה"ג� העו.  ג� בעלי לאחר שנרגע.  הרבה משפחה מורחבת �

  מחשבות לגבי 
קליטת / יעד שחרור

  :התינוק

לאט לאט התמונה .  א� הילד שיי)בהתחלה לא ידענו ל.  בעלי החליט בסו! �

.  בהחלטות בהתחלה לא ידענו א� הוא מתאי� למוסד או לבית.  התבהרה

ס "העו.  שינינו את החלטתנו. שקלנו ג� את העניי� של מוסד והתחלנו בתהלי)

אמר שאפשר . ר ק”ד.  עזרה לי וג� הרופאי� אמרו שאפשר לקחת הביתה

התייעצנו ע� עסק� .  קשרי� אליולקחת הביתה ולראות אי) מתפתח ואי) נ

אני הייתי מנותקת ומלאת חמלה על .  רפואי שאמר להתנתק ולשלוח למוסד

עכשיו התאוששנו .  כי אחרת יפגע בתפקוד הבית, הוא המלי' למסור.  התינוק

אמר ) לבית(האדמור שאל מה אני רוצה וכשאמרתי שכ� .  ראינו שאנחנו יכולי�

 .טה אחרי כל הייעוצי�הוא היה הסופי בהחל.  בסדר

  

מה המליצה 
המשפחה לגבי יעד 

  :השחרור
  

  ."גדול עליה� להגיד לנו מה לעשות.  "לא התערבו �

הכנות קראת  
  :השחרור

לחשוב , לא להיכנס רגשית, אני מנסה להיות קצת אדישה) לקראת השחרור( �

  .והרבה תפילה שיל) כמה שיותר חלק) מיטה, עגלה(מה אני צריכה , שכלית

היא יודעת שאני . נספר רק כמה ימי� לפני השחרור, דה הקטנה לא סיפרנוליל �

היא אמרה שידעה שיש לי בט� אבל לא ידעה —נוסעת כל יו� לעזור למישהי

 .למה

  

נושאי� שמטריד י� 
  :לקראת השחרור

, ג� התפקוד בבית וג� התפקוד איתו—שני דברי�? יפגע בבית?  אי) אסתדר �

סת� —או ילדי� יציצו, אותי מה השכני� יגידו ג� קצת מטריד.  הטיפול בו

שיתייחסו אלי . ה� מביני�, מצד שני.  שלא יחקרו, לגבי השכני�.  קצת מטריד

 .מסתכלי� על המשפחה כשיש ילד כזה באופ� שונה.  נותקתטבעי ולא ארגיש מ

  

 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

בנות , א שליאמ, אקבל עזרה מאחיות שלי. עד כמה אני לא יודעת, אני אקבל �

 . לא דיברתי עדיי� ע� א! אחד. דודות

  

מה יכול לעזור לאחר 
  :השחרור

רופא ומטפל שיכיר אותו וג� יהיה , עזרה פיזית, הרבה תמיכה של המשפחה �

אני לא . מישהו שאוכל להיות בקשר רצי! לגבי המצב שלו.  איכפת לו ממנו

שיהיה פחות בכולל , העזרה בעיקר מבעלי.  יודעת איזה סוג עזרה אני צריכה

  .בימי� אלה
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  .חודשי� 6כאשר הוא היה ב� ) 113( ' י� 'ראיו� שני נער. טלפוני ע� האמא של ר
  

  הנושא
  

  )113(תוכ� 

מה מצב הרפואי של 
  '?י�'ר

 .  לא משהו מיוחד, היה מאושפז פעמיי�, כרגע בסדר �

 . הוא ילד רגוע �

שעות צרי) להאכיל  3כל ).  הבט�דר) (אוכל מעט —הבעיה היחידה שהוא לא גדל כמעט �

 .  אותו

 .אנחנו רוצי� להתייע' ע� הרב פירר שישלח אותנו לרופא שיסיע �

  

מה ה� הצרכי� 
  ?הרפואיי� שלו

אני מאמינה שבעוד כחודש . מלבד האוכל אי� צרכי� רפואיי�.  יש�, הוא רגוע.   שו� דבר �

 .  אני אהיה במעקב ואדע

  ה שבועותעד לא מזמ� היה מאושפז למש) כמ �

 .והוא יצטר) ללמוד לאכול באופ� מסודר, )stoma( ריכול להיות שג� הבט� תיסג �

  

מה דרוש בטיפול 
  ?היומיומי שלו

 .  ובלילה בעלי, ביו� אני בבית. מתחלקי�, ג� אני וג� הבעל—האכלה דר) צינורית בעיקר �

 ).משחקי�, רחצה(כמו ילד רגיל , את רוב הטיפול אני עושה �

ג� מבחינה רפואית אי� הרבה , לא סוחט אותי.  ד רגוע ולא דורש הרבהלמזלי הוא יל �

 .  צרכי�

 .  לחבר את המכשיר, לקו� כל שלוש שעות להאכיל, הקושי בלילה �

 ...יכול להיות שילד רגיל זה יותר קשה �

  

מי עוזר לא� 
במטלות השונות 
  ?בטיפול בתינוק

  .  א! אחד �

  .  מאכיל +בעלי בלילה �

 .לא באופ� קבוע—די פע�האמא שלי עוזרת מי �

  

ממי ובאיזו מידה 
את מרגישה שאת 

מקבלת תמיכה 
  ?ועזרה מהסביבה

רופא , מהמשפחה המורחבת" במידה בינונית"; מהבעל" במידה רבה: "עזרה מעשית �

, מחלקת הרווחה, רופא המשפחה, הרב, חברי�, משכני�" כלל לא"; טיפת חלב, הילדי�

  .אינטרנט, � ילד במצב דומהעאנשי� 

  

מהמשפחה , מהבעל" במידה בינונית"; מטיפת חלב" במידה רבה: "תמיכה רגשית �

רופא , )לא רוצה לשת! אות�, לא מעוניינת בעזרה(חברי� , משכני�" כלל לא"; המורחבת

כשחשבו ; לא התעניינו מספיק, מאוכזבת מהיחס(מחלקת רווחה , רופא המשפחה, הילדי�

 ).באה בתלונות, הבי�במקו� ל; דיברה אלי לא יפה, שיש בעיה

  

מזהה ' י�'הא� ר
  ?אות.

 .א) מזהה בעיקר חפצי�, כמעט ולא מחיי)—לפעמי� הוא מחיי) ומזהה �

  

לפני השחרור 
מה , ח"מביה

במיוחד הטריד 
  ?אות.

 . 'י+ 'אי) אתמודד ע� המטלות בבית וע� ר �

 .  אפשרי להתמודד.  אבל פחות ממה שחשבתי, קשה.  זה התגלה כיותר קל מהחששות �

  

הא� יש משהו 
  ?שעזר לכ� אז

 כ) הרגשתי . וג� הרב. תמיכה ג� של המשפחה. ההחלטה של בעלי לקחת אותו הביתה �

  .בגלל התמיכה שנצליח להסתדר     
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  הנושא
  

  )113(תוכ� 

ר ובמבט לאח, היו�
, לזמ� שהוא נולד

מה היית� 
ממליצי� לצוות 

ח לעשות "ביה
  ?אחרת

  

  .בסדרהיה  �

מה מטריד אתכ� 
  ?עכשיו

  

   .מפחיד לחשוב שלא יתפתח מספיק או יגדל—אותיהחמרה במצב הברי �

הא� יש משהו 
ר או ושיכול לעז

להקל עליכ� או על 
  ?אחרי� במצב דומה

 . להיות, לחפש תעסוקות—לחפש תרופה בשביל עצמי �

 , להסתכל על הצורה החיצונית קשה.  לנשמה ולא לצורה החיצונית—וג� התייחסות לילד  �

 .  מקל ,מאד עוזר, אבל על הנשמה       

  .נשמה כמו שלו זה כמו כל אחד אחר  �

אי. את� מרגישי� 
היו� ע� ההחלטה 
להביא את התינוק 

  ?הביתה

 —וג� מבחינתנו.  לא זרקנו אותו למוסד, לילד יש בית.  מרגישה שעשיתי מעשה נכו� �

  .מסתדרי� איתו      

אי. , במבט לאחור
הבעיה של התינוק 

השפיע עליכ� 
  ?כמשפחה

  

 .  ח והתייעצויות"כל הזמ� בבי, השגרה נהרסה.  קשו—היה משבר �

 זה .  כל הזמ� מדברי� על זה ודואגי�, מקשר) הזוג(הדאגה וההתמודדות ביחד , מצד שני �

 .מחבר, קושר      

  

הא� יש משהו נוס, 
שאת רוצה 

  ?...להגיד

 .האמונה החזיקה אותי והיא תמשי) להחזיק אותי ג� הלאה.  הכל מהקדוש ברו) הוא �

  

  
  

א) פחות קשה ממה , אינה קלה" המציאות"התחושה היא כי מצד אחד  :הערה של המראיינת

.  בהתמודדות" דחייה"א) מצד שני נראה שיש .  'י+'ח טר� שחרורו של ר"שחששה בהיותה בביה

או הבינה את , היה מאושפז רוב הזמ� מאז השחרור ועל כ� עדיי� פחות ביקרה אצל רופאי�' י+'ר

וג� התשובה , מבחינה פנימית וחיצונית' י+'מעניינת ההתייחסות שלה ל ר.  תחותהעיכוב בהתפ

  .היא מוכנה שנתקשר שוב.  בעיקר עליה ועל בעלה, שלה לשאלה כיצד השפיע הבעיה על המשפחה
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יש עוד שני ילדי� .  האב עוסק בעבודות עפר, הא� סייעת בג�, 35+בני , דתי זוג  ):303(תיאור מקרה 

מבדיקת (נודע עוד בהריו� , תינוק ע� תסמונת דאו�. מתגוררי� בחצר ההורי�, מצב כלכלי קשה ,)10,7(

  ).מי שפיר

  : ראיו� ראשו� לפני השחרור

  

  )303(תוכ�   נושא

 תמסיר
  :ההודעה

  

  ...מסר על חדרי מוח מוגדלי�' בסקירת מערכות הפרופ �

רגשות של 
  :הא�

בו בקבלה מלאה של מצב ההורי� והמשפחה המורחבת הגי, מסירת ההודעה �

הוא תינוק רגיל , וג� לא יכול, לא חל שינוי אחרי הלידה.   המוגבלות והמש) ההריו�

  .עבורנו כמו שני בנינו

  .שהסביר לו' האב נפגש ע� מנהל המח �

  .העובדה שהוא נולד ע� בעיה התפתחותית אינה משנה דבר עבורנו �

ולגדל , בלה באופ� הטבעי את התינוקק, צניעות, רוצה להעביר מסר של עושר פנימי �

  . נתמודד לגופו—ויהיו—במידה ויהיו בעיות בדר). אותו הכי טבעי ונורמלי

לקד� ולעודד משפחות ...יית� למשפחות נוספות...מקווה שהשתתפותי בראיו� זה  �

  .מצב לנוספות שייקחו על עצמ� את גידול תינוק� בכל מחיר ובכ

התייחסות של 
הצוות 

  :במחלקה
   

ס התפתחות הילד וילודי� פנו אלינו אחרי הלידה ומסרו לנו על התוכנית "עו �

 .לגבי טיפול רפואי הוסבר על מעקב עקב בעיות לבביות. התפתחותית+הטיפולית

  

 .א ורווחה"ומסרה לי את השירותי� השוני� כמו בטל) הא�(ס פגשה אותי "העו �

  

תמיכה במש. 
  :אשפוז התינוק

  

בעבודה עדיי� לא ספרנו על . משפחה מורחבת וג� חברי�, גהזו+תמיכה מלאה מב� �

  .רוצי� להיעזר באיש מקצוע. ג� לשתי בנותינו עדיי� לא סיפרנו. מצב התינוק

  מחשבות לגבי 
/ יעד שחרור

  :קליטת התינוק

ללא , כחלק מההחלטה ללדת את התינוק, החלטה הביתה התקבלה באופ� טבעיה �

� כמו כל תינוק שגדל בבט� אימו ומשתחרר היו שיקולי� טבעיי. שו� התלבטות

 . עמה הביתה

  

מה המליצה 
המשפחה לגבי 

  :יעד השחרור
  

מסכימי� על כל דעה והחלטה , אנו מתייחסי� להחלטה של ההורי� באופ� הכי מלא �

  .לא התייעצנו ע� גור� אחר.  שלה�

הכנות לקראת 
  :השחרור

  

  .המשפחה מחכה, הכל  מוכ� �

נושאי� 
שמטרידי� 

ת לקרא
  :השחרור

  

אי) ומה , אי) לבשר לה�—הכי מטריד היא המפגש של התינוק ע� אחיותיו הגדולות �

הא� ה� תקבלנה את אחיה� החדש כמו שההורי� מקבלי� , תהיה התגובה שלה�

  ?אותו
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 צפויהתמיכה 
  :בשחרור

  
  

בימי� .  אני חושבת שאקבל תמיכה מלאה מכל הגורמי� בקהילה והסביבה �

, בנוס! גורמי� בקהילה כמו טיפת חלב...פחה בעיקר הסבתאהראשוני� בני המש

  .'וכד, רווחה

מה יכול לעזור 
  :לאחר השחרור

  .איש מקצוע שיית� הדרכה אי) לספר לבנות �

  

  

  

  .חודשי� 12כאשר הוא היה ב� ) 303(' ג�'נער. טלפוני ע� האמא של י ראיו� שני                         
  

  )303(תוכ�   נושא

הרפואי  מה מצב
  '?ג� 'של י

 . לא יושב, עדיי� לא מתהפ), יש עיכוב התפתחותי �

 .  הוא מגיב לסביבה �

 .  לב והוא במעקב קרדיולוגי תיש בעיי �

 .עבר ג� ניתוח בעיניי� לפני שלושה שבועות �

  

מה ה� הצרכי� 
  ?הרפואיי� שלו

 .י פיזיותרפיה פע� בשבוע"רק מעקב קרדיולוגי וטיפול במכו� להתפתחות הילד ע �

  

מה דרוש בטיפול 
  ?היומיומי שלו

 .  הוא אוכל דייסת דגני� וסימילק.  מאכילה אותו באוכל טחו�, אני המטפלת העיקרית �

אני מגיעה אליה� רק למדידות . כי בינתיי� מסתדרת לבד, אני לא רוצה להיעזר בטיפת חלב �

 .ושקילה

  

מי עוזר לא� 
במטלות השונות 
  ?בטיפול בתינוק

 , שני� 11+ ו 8ותי ובבנותי בנות בעיקר נעזרת בחמ �

הול) ' ג+'ובאמצע השבוע כשמגיע מוקד� לפני שי, נעזרת בבעל שנמצא בעיקר בסופי שבוע �

 .לישו�

  

ממי ובאיזו מידה 
את מרגישה שאת 

מקבלת תמיכה 
  ?ועזרה מהסביבה

מחלקת , רופא ילדי�, חברי�, שכני�, המשפחה המורחבת, מהבעל" במידה רבה: "עזרה מעשית �

אי� (רופא משפחה ,  , )החברי� בעבודה ה� רווקי�(מעמיתי� לעבודה " כלל לא"; ווחההר

  ). .לא זקוקה למידע נוס!(אינטרנט , )לא זקוקי�, קשר

  

, רופא הילדי�, חברי�, שכני�, המשפחה המורחבת, מהבעל" במידה רבה: "תמיכה רגשית �

לא פנו כי לא הרגישו (רב מה" כלל לא "; )פנו לרשו� למעו� בשנה הבאה(מחלקת הרווחה 

 .טאינטרנ, )חושבי� על קשר כשיגדל(אנשי� ע� ילד במצב דומה , )צור)

  

מזהה ' ג� 'הא� י
  ?אות.

  

  .האחיות והסבתא, הוא מזהה את ההורי� �

לפני השחרור 
מה , ח"מביה

במיוחד הטריד 
  ?אות.

  

 . מוטרדת באופ� מיוחד יתילא הי, זרמתי �

 .מו ע� ילד רגילכ, א� תעלה בעיה אתמודדש ידעתי �

  

מה יכול היה 
לעזור לכ� או 

  ?לאחרי�

 .ממליצה על תמיכה משפחתית �

 . באהבה) התינוק(אותו  וייקח, שההורי� יזרמו �

  .שתהיה גישה חיובית של ההורי� למרות שצרי) להשקיע בו יותר �
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  )303(תוכ�   נושא

במבט , היו�
לאחר לזמ� שהוא 

מה היית� , נולד
ממליצי� לצוות 

ח לעשות "ביה
  ?אחרת

  

 .הערות מיוחדות אי� לי �

 אבל מה שחשוב זה הרצו� של ההורי�, הצוות אמר את מה שהיה צרי) להגיד   �

  

מה מטריד אתכ� 
  ?עכשיו

 .  אני חוששת מניתוח, הבעיה הקרדיולוגית �

 .אני לא דואגת ויודעת שישיג פערי�) דאו�(לגבי התסמונת  �

  

הא� יש משהו 
שיכול לעזר או 

להקל עליכ� או 
על אחרי� במצב 

  ?מהדו
  

 .  זה הילד של). ואסור לוותר עליו, זה הילד וצרי) להתמיד באהבה �

  ההרגשה של ההורי� רק תקצור פירות �

אי. את� 
מרגישי� היו� 
ע� ההחלטה 

להביא את 
  ?התינוק הביתה

  

.  הכי נכונה ואנחנו שלמי� לחלוטי� איתה ההביתה היית' ג+'לגבי ההחלטה שלנו לקחת את י �

  .ו�ההרגשה א! מתחזקת כל י

אי. , במבט לאחור
' ג�'הבעיה של י

השפיע עליכ� 
  ?כמשפחה

  

  .היא רק מלכדת ומחזקת אותנו מבחינה משפחתית ואישית �

הא� יש משהו 
נוס, שאת רוצה 

  ?...להגיד

  .ליכד את המשפחה, כאמור. הוא הכניס שמחה לבית.  אני מרגישה שהיה שווה �

  
כאשה דתיה היא מאמינה .  ולשוחח ע� הא� היה מאד מעניי� ומלמד להכיר: הערה של המראיינת

יש לציי� כי היא .  'ללא הסתייגות ליכולת שלה ושל המשפחה להתמודד ע� הטיפול והגידול של י

 .הצליחה לסחו! אותי באמונתה
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 דיו�

 

ילוד ע� נכות התפתחותית מהווה מציאות חיי� המכתיבה לעיתי� לילד ולמשפחה דפוסי 

  .שאינ� מוכרי� לה� ולא הוכנו אליה� מראש, בת�חיי� השוני�  מהרגיל בסבי

, בה� החלו בפיתוח תכניות בבית החולי� ובשירותי� החברתיי�, כבר בשנות השמוני�

ואת  עעמדו על כ) שאנשי המקצוע המעורי� בטיפול בהורי� יבינו את מורכבותו של האירו

ע להסתגלות השאיפה היא שהתערבות מקצועית זו תסיי. עוצמת המצוקה העולה ממנו

לצמיחה ולהתמודדות מאוזנת ובאותה עת תמנע תהליכי� לא מסתגלי� העלולי� לערער 

  .את יציבות הפרט והמשפחה ואולי ג�  לפגוע בעתידו של הילד

  

ובכלל� , ממצאי המחקר והעבודה הקלינית מראי� כי התופעה של לידת תינוקות ע� מו�

 250 +לא מבוטל העומד על כ !ראל בהיקקיימת ביש, תינוקות ע� מומי� ע� חשד לפיגור

  ). 2004+2007מאגר המחלקה לגנטיקה קהילתית (ילודי� בשנה 

  

סוגיה מרכזית אשר העסיקה את שירותי הבריאות והרווחה לאור) השני� נוגעת לתופעת 

משפטיות , הנטישה של ילדי� ע� מומי� בבתי החולי� אשר מעלה שאלות מקצועיות

לתהלי) קבלת , ההורי� שלא לגדל את הילוד הפגוע/חלטת הא�ואתיות הנוגעות לעצ� ה

, הלאפיוני האוכלוסיי �ההיבטי� השוני� המתייחסי, לצד סוגיה זו   .ההחלטה ולבצועה

דרכי העברת , הקשיי� עמ� מתמודדי� ההורי� בשלבי האבחו� והטיפול, התגובות ללידה

מעסיקי� את אנשי המקצוע , המידע והתקשורת ע� ההורי� בשלב האשפוז ולאחר השחרור

אפיו� התופעה על היבטיה , למרות חשיבות�, ע� זאת  .העוסקי� בנושא לאור) השני�

החלטות הורי� ע� לידת תינוק ע� חשד ", השוני� והמיקוד שבו עוסק נושא המחקר

  .לא נבדקו באופ� שיטתי באר' עד כה,המתמקד בתקופת האשפוז והשחרור הביתה, "לפיגור
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ל שירותי אשפוז "בחוזר מנכ 1992רכי ההתערבות במהל) האשפוז הוגדרו בשנת ד, לכאורה

פרויקט משות! לפיתוח ושיפור "וזאת על בסיס , )1992(המשות! למשרד הבריאות והרווחה 

לו היו " שירותי� להתערבות מוקדמת לילדי� הנולדי� ע� נכות התפתחותית ומשפחותיה�

. �"ח כללית ועמותת אקי"קופ, משרד הרווחה ,משרד הבריאות, וינט ישראל'שותפי� ג

מידת יישו� והטמעת החוזר בבתי החולי� והערכת המידה בה מודל ההתערבות מותא� 

  .טר� נבדק, לצרכיה� של ההורי� בתקופה הראשונית לאחר הלידה

  

משרד , ס"והשרות הארצי לע +י משרד הבריאות "היוזמה למחקר זה צמחה במשות! ע

אשר חברו יחד לקד� את נושא ההכשרה של , וקר� של� ע� פיגורד� האג! לא +הרווחה 

המחלקה להיבטי� פסיכו סוציאליי� של  +מכו� גרטנר . המטפלי� במערכות השונות

לבצע את , במימו� קר� של�, לקח על עצמו ,בריאות והמחלקה לבריאות הא� והילד

  . וני לאחר הלידהבמטרה לבחו� את הצרכי� והמעני� המקצועיי� בשלב הראש, המחקר

  

כבר בשלבי התכנו� המוקדמי� היה ברור כי מדובר בתהלי) איסו! נתוני� מורכב ורגיש 

הטומ� בחובו סוגיות אתיות ומקצועיות הנוגעות לעיתוי הפניה וראיו� המשפחות בנקודת 

ההחלטה לבצע את המחקר התקבלה   ".בשורה הקשה"ע� קבלת ה –זמ� כה רגישה ופגיעה 

כי כל מידע שנית� יהיה לקבל יסייע לבחו� את הקיי� ולהצביע על כווני  מתו) הסכמה

  .פעולה בפרקטיקה ובמחקר

  

לכל אור) בצוע המחקר נתקלנו בקשיי� מרובי� באיסו! הנתוני� אשר העיקריי� שבה� 

הקושי של הצוות , נוגעי� כאמור למצב הרגיש בו ההורי� נתוני� מיד ע� קבלת ההודעה

העדר מערכות נתוני� מסודרות לנושא ה� במערכת , סכמת� למחקרלפנות ולקבל את ה

הפיזור הרחב של המקרי� בכל , גודל האוכלוסייה הנבדקת, הבריאותהרווחה וה� במערכת 

מרחק הזמ� ממקרה למקרה ושעור הסירוב הגדול של , )ח"מקרי� בודדי� בכל בי(האר' 

  . המשפחות להתראיי� בנקודת הזמ� הראשונה לאחר הלידה
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נית� לשער כי הקושי לקבל הסכמה של ההורי� ה� לראיו� בימי� הראשוני� אחרי הלידה 

מורה על הקשיי� הרגשיי� של , וה� קבלת התחיבות לראיו� אישי בבית� לאחר השחרור

עדי� נמצאי� בשלב של . יתכ� וחלק� אינ� מוכני�  כלל לדו� בנושא. ההורי� בנושא הכואב

ע� תסמונת דאו� המתנהג ככל תינוק רגיל בימי ינקותו א� מדובר  בתינוק (הכחשה 

יש לציי� כי בחלק   .או שאינ� פנויי� להעלות רגשית את הקשיי� שה� עוברי�, )הראשוני�

 תמהמקרי� אי� עדיי� אבחנה ודאית בעת האשפוז דבר המצמצ� עוד יותר את אוכלוסיי

  .  המחקר כפי שהוגדרה

  

ממערכות הרווחה ומערכות הבריאות נתקלנו בקשיי� ג� באיסו! הנתוני� הרטרוספקטיבי 

ממוחשב המאפשר קבלת  )מוסדר(לאור העובדה שאי� במשרד הרווחה מסד נתוני� , כרי�ינ

מקו� הלידה ומועדי� מדויקי�  של חזרה הביתה או , מידע לגבי הילודי� המטופלי�

� היה לקבל ממאגרי הנתוני� של משרד הבריאות נית. לחילופי� העברה למסגרת אחרת

תמונה על מספר הילודי� ע� מומי� הקשורי� לפיגור כולל מידע ספציפי לגבי ילודי� ע� 

  .א) לא נית� לקבל מידע על יעד השחרור, תסמונת דאו�

  

הוצגו נתוני�  , בשל המספר הקט� של הנבדקי� והחשש לחוסר ייצוגיות של המדג�

ספיק המתייחס לתקופת הזמ� לא התקבל מידע מ, לצערנו, כמו כ�. תיאוריי� בלבד

משפחות הסכימו להתראיי�  3רק ). ח"חודשי� לאחר השחרור מביה 3+כ(הראשונה בבית 

, ע� זאת יש בממצאי המחקר תרומה להבנתנו את אפיוני התופעה  .והמחקר בחלק זה חסר

  . אופ� ההתמודדות של המשפחות ולבחינת מודל ההתערבות בשלב האשפוז

  

  

  ניהעל התופעה ומאפיי 

ממצאי המחקר תומכי� בהערכות הקיימות כי תופעת הנטישה  בהתייחס לילדי� ע� חשד 

  .לפיגור צומצמה ולמעט מקרי� בודדי� אינה קיימת
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תינוקות בכל  30 +מספר התינוקות הנטושי� בבתי החולי� באר' עמד על כ 1985בשנת 

+1986בשני� . החולי� נמצאו רק מספר ילדי� בודדי� בבתי 2005ואילו בשנת . נקודת זמ�

 31, נפטרו 18, לידות של ילדי� ע� נכות התפתחותית 77מתו) , )מועד פרסו� הנוהל( 1992

מש) שהיה ממוצע שנמדד באחד מבתי החולי� . סודרו מחו' לבית 25+חזרו הביתה ו

חודשי�  3לעומת  1986חודשי� בשנת  43הגדולי� שהשתתפו בתוכנית במרכז האר' עמד על 

  ).2006, ת"שטנגר ושו( 1989בשנת 

  

בתי החולי� שבחלק   11הילודי� שדווחו עי  540מתו) : מגמה זו נתמכת ג� במחקר הנוכחי

ילודי� אשר לא שוחררו לבית� והועברו למסגרת   51דווח על , הרטרוספקטיבי של המחקר

מהמקרי� בלבד קיי� מידע שהילוד  9+ב) . ח או מחלקה אחרת"היכולה להיות בי(אחרת 

מקרי� בה� הילוד הוצא לסדור  6במחקר הפרוספקטיבי דווח על . וצא לסידור חו' ביתיה

בכל המקרי� ההחלטה התקבלה תו) היוועצות ובקשר . המקרי� שנבדקו 57חו' ביתי מתו) 

  .ותו) שמירת קשר שוט! של ההורי� ע� התינוק, ע� הגורמי� המטפלי�

  

ממצב של נטישת תינוקות שמשמעה , 90+נית� בהחלט להצביע על המגמה הנמשכת משנות ה

לתהלי) שונה שבו ג� מעוט ההורי� , ניתוק כל קשר ע� התינוק וע� השירותי� המטפלי�

ח וע� רשויות "ע� צוות ביה, שאינ� לוקחי� את הילד הביתה שומרי� על קשר ע� התינוק

  .הרווחה בקהילה

  

רותי אשפוז בשני המשרדי� הפצת חוזר ש –ראשית . מספר גורמי� יכולי� להסביר מגמה זו

ועדות היגוי משותפות  בחלק ניכר מבתי החולי� הוקמו בזמנו. תווהטמע) בריאות ורווחה(

בוצעו . ע� הרווחה לקביעת דרכי עבודה ברצ! הטיפול והבטחת התערבות על פי הנוהל

לצוותי בתי החולי� , )ימי עיו� וסדנאות( ת ופותחו תוכניות הכשרה והשתלמותהכשרו

כל אלה הביאו להגברת המודעות של הצוותי� . בדי המחלקות לשירותי� חברתיי�ולעו

  . ואנשי המקצוע לדר) הטיפול ביולדת ובמשפחה והערכות בתי החולי� ליישו� הנוהל

יש לציי� כי בשני� האחרונות אי� פעילות יזומה ברמה הארצית או המקומית לרענו� 

  .ובדיקת מידת הטמעת פרטי הוראות הנוהל
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ר� אפשרי נוס! הוא שינוי בתפיסה החברתית את הנכה והמוגבל מתפיסה של סטיגמה גו

  .והרחקה לתפיסה המקדמת נרמול ושילוב בחיי המשפחה והקהילה

  

  ) 2006(התייחסות למגמה זו בחברה החרדית נמצא במחקר� של ליפשי' וגלובמ� 

� גבוה משאר +ק ויה� מצביעי� על  כ) ששיעור הילדי� ע� תסמונת דאו� בערי� בני בר

י הגידול הכללי באוכלוסיה בערי� אלה "ממצא זה מוסבר על יד� ע.  הערי� באר'

החרדית אשר אינה מבצעת בדיקות סקר והפסקת הריו� ביחס  הוהתנהגות האוכלוסיי

מהסתרה והרחקה ה� מצייני� את השינוי המהותי שחל בקרב העדה . לאוכלוסיה הכללית

  .י הרבני�"דה הנתמכת עעמ, לשילוב� בבית ובחברה

  

  

  .דרכי התערבות ע� לידת תינוק ע� מו� או נכות התפתחותית

מסדיר באופ� מפורט את דרכי מסירת ) 11.5.92מיו�  35/92' מס(חוזר משרד הבריאות 

ח למנות צוות "על פי החוזר על ביה. ההודעה על לידת ילוד ע� מו� או נכות התפתחותית

אחות מחטיבת הילדי� או , )ר הצוות"יו(חה ברפואת ילדי� התערבות אשר יכלול רופא מומ

  ).4.2' סע) (מרכז הצוות(ס "ועו ,מיילדות

  

על פי הוראות הנוהל מיד ע� אבחו� מו� או נכות או הפרעה התפתחותית אצל עובר או 

  ). 5.1' סע(ר הצוות ולעובד הסוציאלי מרכז הצוות "יילוד יש להודיע על כ) ליו

  

כנס את צוות ההתערבות ולתכנ� במשות! את דרכי הטיפול וחלוקת ר הצוות ל"על יו

ולשירותי הבריאות והרווחה הרלבנטיי� בקהילה , העבודה ביניה� לרבות ההודעה למשפחה

  )5.2' סע(הוראות אלה מתייחסות ג� לאבחו� מו� אצל עובר במהל) ההריו�   ).5.1' סע(

  

  מינוי צוות התערבות 

היבט זה של הנוהל נבדק ג� . מונה צוות התערבות כנדרש, בכל בתי החולי� שבמחקר

  .י משרד הבריאות בבתי החולי� הכלליי� ונמצא תקי�"בבקרות הנערכות ע
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    מסירת ההודעה להורי� על חשד לפיגור אצל הילוד

י צוות התערבות הרב תחומי "מהמחקר עולה כי רק  במחצית מהמקרי� נמסרה ההודעה ע

שהינה בעלת ניסיו� בתחו� וממשיכה את הליווי והטיפול (ס המחלקה "הכולל את עו

י "ע הודעה נמסרהמקרי� ה 15+ס כוננת וב"מקרי� נכחה עו 16+ב). בהורי� לאור) האשפוז

  . נוכחות עובדת סוציאלית ללאהרופא 

  

הספרות המחקרית והקלינית מציינת את חשיבות האופ� בו נמסרת ההודעה הקשה על 

מציינות כי ישנ� עדויות המצביעות על כ) , במחקר�, )2005(ג לביא ורוזנבר. התמודדות

, שהאופ� שבו נמסר המידע להורי� עלול להשפיע בצורה משמעותית על רמת החרדה שלה�

על טיפול� המוקד� בילד לאחר הבשורה ועל טיפול� , על הדר) שבה ה� מסתגלי� למצב

ההורי� כלפי אנשי המקצוע  שיחה לא רגישה דיה עלולה לגרו� לחשדנות של. המתמש) בו

  .למש) זמ� רב ותקשה על שיתו! הפעולה בינ� לבי� הצוות המטפל

  

ס בצוות ההודעה בא להשלי� את ההתייחסות להיבטי� הרגשיי� והמשפחתיי� "שילוב  עו

הסיבות האפשריות למסירת .   של המידע הנמסר המתייחס לאבחנה ולפרוגנוזה הרפואית

  : ערבות שמונה לכ) ה�י צוות ההת"ההודעה שלא ע

הלידה , עובדת במשרה חלקית(צוות ההודעה אינה נגישה / ס המחלקה "עו .א

 , )סופי שבוע או חג, התרחשה בשעות הערב והלילה

שאלות ישירות של , מו� נראה לעי�(לא נית� היה לדחות את ההודעה למשפחה  .ב

 ,)יודעתהמשפחה כבר (או שנמסר מידע על המו� בעובר טרו� הלידה , )המשפחה

  . העדר מודעות הצוות המקבל את הלידה להוראות הנוהל ודרכי ההודעה .ג

  

� "יתה נגישה לא הופעלו העוסייס צוות ההתערבות לא ה"נשאלת השאלה מדוע כאשר עו

� המבצעי� כוננויות הוכשרו "א� כלל העוסי. ?י�  של בתי החולי� בכל המקרי�הכוננ

בעיה של תקינה לא מספקת שאינה מאפשרת הא� קיימת ? לבצוע ההתערבות בעת קריאה

  ?כיסוי מלא של הטיפול במשפחות אלה
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שכאשר הנושאי� המועלי� בשיחה נוגעי� להחמרה במצב התינוק או , ראוי היהכמו כ� 

ס "תצטר! עו, א! א� ידעו עליה ההורי� טר� הלידה, במת� אבחנה משמעותית קשה

בה� נאמר לה� טר� הלידה כי התינוק  שג� במקרי�, מראיונות ע� ההורי� עולה. לשיחה

, מסירת ההודעה לאחר הלידה, לכ�. עדיי� ישנה תקווה כי התינוק ייוולד בריא, יהיה פגוע

  .  כמוה כשמיעת המידע בפע� הראשונה

  

, לאור ממצא זה יש להמלי' על רענו� הוראות הנוהל בהתייחס לאופ� מסירת ההודעה

לדחות את ההודעה עד לכינוס צוות ההודעה  ובדיקת ההערכות במצבי� בה� לא נית�

  .המיומ� לכ)

  

    למי נמסרה ההודעה

בכל המקרי� רק ההורי� נכחו . מהמקרי� 57) ומת 43ההודעה נמסרה לשני ההורי� ב 

� ומקרה נוס! של א� נכחה ג� הסבתא על פי בקשת ההוריבשיחה למעט מקרה אחד שבו 

מהמקרי� נכחו בשיחה רק הא� או רק  11 +ב .חד הורית אשר בנה שימש כמתורגמ� בשיחה

קשה ההימצאות שני בני הזוג במעמד מצביעי� על חשיבות , )2003(רימרמ� וטורקל   .האב

במאמר� מציגי� את החשיבות של ההתערבות ע� שני בני . של מסירת ההודעהמורכב הו

בהתמודדות הזוג בכל תהלי) האבחו� והטיפול ומצביעי� על תמיכת ב� הזוג כגור� מרכזי 

יש הטמעה של התפיסה  . ע� ההחלטה לגדל את הילד וע� הטיפול בתינוק בהמש)

ע� זאת העובדה כי הדבר לא . המקצועית המכוונת למסירת ההודעה בנוכחות שני ההורי�

  .מתבצע בכל המקרי� מחייבת המש) בדיקה ברמת הארגו� ובהתייחס לכל מקרה לגופו

  

   עיתוי ומקו� מסירת ההודעה

ההודעה נמסרה מספר  המקרי� בה� 11. נמסרה ההודעה מיד לאחר הלידה המקרי� ברב

או כאשר רק לאחר , לא נית� היה לאבח� בוודאות את המו�אלה שהיו , ימי� לאחר הלידה

מצב נוס! שבו ). ראש USממצא ב  (חל שינוי באבחנה של  התינוק  שבועותמספר ימי� או 

לצוות כי  נראה . הורי� ידעו על המו� טר� הלידהלא נמסרה הודעה מיידית היא כאשר ה

יש לציי� כי . וההודעה נמסרת באופ� לקוני ולעתי� א! כבדר) אגב" כבר יודעי�"ההורי� 
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יש לנהוג , בכל מקרה. הוראות הנוהל חלות ה� במקרי� בה� יש מידע על המו� טר� הלידה

מקווי� ומתפללי� כי , וישכ� ג� הורי� שידעו טר� הלידה אודות מו� צפ, על פי הנוהל

  .והמשבר אינו פוסח עליה�, התינוק יוולד בריא

  

הנתוני� מצביעי� על התפיסה המקצועית של אנשי הצוות המנחה להעביר את המידע סמו) 

ההודעה , כאמור, לעיתי�, )1992(לגילוי כנדרש בחוק זכויות החולה ובחוזר משרד הבריאות 

  .להערי) את מצבה של היולדת והמשפחה בהקשר זהצוותית ומבלי  )מתבצעת מבלי להיער

  

. בחדר הרופא או חדר האחות –במרבית המקרי� ההודעה נמסרה תו) שמירה על פרטיות 

מצב הדורש בדיקה פרטנית מעמיקה  –במקרה חריג אחד דווח כי ההודעה נמסרה במסדרו� 

ינוק לא בדקנו באות� מקרי� בה� ההודעה נמסרה ליד מיטת היולדת או עריסת הת. יותר

ע� זאת חשוב . מדווחי המרואייני� לא עולה בעיה בהקשר זה. עד כמה נשמרה הפרטיות

  .למצבי� אלה סלחדד את הרגישות והנהלי� בהתייח

  

   נוכחות התינוק בעת מסירת ההודעה

חלק� משו� שאי אפשר היה להוציאו . בעת ההודעה לא נכחמהמקרי� התינוק  37ב  

בחלק מהמקרי� נדמה שלא . ת היחידה לטיפול נמר' בפג ובילודכדוגמ, ממקו� אשפוזו

  . הצדקה להיעדרותו מהמעמד ההיית

  

דווקא במקרי� אלה . � ילד מוקד� ככל הנית�רות מצביעה על חשיבות יצירת קשר עהספ

דאוג כי התינוק יהיה צוות ההתערבות לעל . ליטו!וחיבוק , נגיעה, יש חשיבות רבה להכרות

בנוס! . א� הפגישה ע� ההורי� נעשית ביחידה האשפוזית בה התינוק נמצא נוכח בשיחה ג�

  . מהווה מודל של התייחסות לתינוק, החזקת התינוק על ידי אחות

  

    י המרואינות"תפיסת תגובות הצוות ע

. תחושת חוסר ישע ואשמה, תגובות הצוות כפי שמשתקפות מדברי ההורי� נעות בי� ריחוק

גובות המילוליות והלא מילוליות של הצוות נתפסו על יד� ההורי� מדווחי� כי הת
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כל מידע  הנמסר על ידי הצוות אשר נועד להציג בפניה� את המציאות הממשית . תכמייאשו

ומעורר כעס על " מפיל"  "אשמיי"נתפסת על יד� כ, ת עכשיו ובעתידהרפואית והתפקודי

ולקבל תשובות א) מאיד) יש  קיי� צור) לשאול שאלות. הצוות הרוצה לשק! את המציאות

  .חשש מלעשות זאת

  

מסכמות תוצאות של מספר מחקרי� בארצות שונות שנערכו , במאמר�, 2005, לביא ורוזנברג

על מנת ללמוד על הגורמי� המשפיעי� על שביעות רצונ� של הורי� בשיחות מסירת 

ועי של נמצא שהורי� מעריכי� גישה אכפתית וביטחו� מקצ. בשורות מרות מסוג זה

די של הרופא מובילה בדר) כלל לחוסר התנהגות שתלטנית מ, לעומת זאת. �הרופאי

וה� מבקשי� , הורי� מעדיפי� לקבל מידע מלא אודות מצב ילד�, כמו כ�. שביעות רצו�

נמצא שהעיתוי של מסירת הבשורה , בנוס!. לאפשר לה� לשאול שאלות ולהפגי� רגשות

בית ההורי� מעדיפי� לקבל את הבשורה בהקד� מר. משמעותי ביותר עבור ההורי�

, מרבית ההורי� ג� מעדיפי� לקבל את המידע כששני בני הזוג נמצאי� יחד. האפשרי

  .במקו� שקט וע� אפשרות לפרטיות לאחר השיחה

  

  במשפחהטיפול העובדת הסוציאלית 

תה ס לוו"העו, שותפה לתהלי) ההודעה הס לא היית"כל המקרי� ג� במקרי� בה� העוב

לקשר ע� המשפחה זמה ויה, המקרי� ברב. מקצועית את המשפחה לאור) תקופת האשפוז

  .העובדת הסוציאליתשל  ההיית

  

  תחומי ההתערבות 

מידע אודות המו� : ס ע� המשפחות היו"יות  שעלו בשיחות העוהשיחה העיקרתמות 

ה הביתה וההתארגנות לקראת היציא ,תגובות המשפחה הגרעינית והמורחבת, והשלכותיו

סיוע למשפחה בהתמודדות ע� קבלת  +שני האפיקי� העיקריי� הללו . על כל המשתמע מכ)

. וו את המוקד העיקרי לאחר קבלת הבשורהיוהכנה לקליטת התינוק בבית ה, העובדות

מדווחת רק , אשר מצופה היה כי תתפוס מקו� מרכזי בשיח ע� המשפחות, ההכלה הרגשית

לא צוינה , אולי משו� היותה מובנת מאליה, התמיכה הרגשית יש לשער כי. קרי�מהמ 27ב 
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האחאי� , מהמקרי� הועלה נושא תגובות המשפחה 10+ב .סיות"מפורשות על ידי העו

מהמקרי� נדונה  21+ב. מהמקרי� נדונה התלבטות לגבי יעד השחרור 12+רק ב. והסביבה

מקרי�  5+ב. י זכויותמהמקרי� נמסר מידע לגבי מיצו 26+ההתארגנות לקראת השחרור וב

מקרי� אורגנו מפגשי� ע� הורי� לילד ע� תסמונת  3+ב. הועלו קשיי� בתקשורת ע� הצוות

  .דומה

  

לכאורה היינו מצפי� כי כל הנושאי� המרכזיי� האלה יועלו בשיחות ע� כל המשפחות 

ע� המשפחות , נית� להסביר את השונות אשר נמצאה בתכני ההתערבות.  לאור מרכזיות�

דווחו על התכני� הבולטי� מבי� כלל התכני� שהועלו (השוני� או בדווח חסר  �ורכיהבצ

ס אשר "מ� הראוי להגדיר קוי� מקצועיי� מנחי� להתערבות העו, ע� זאת  ).בשיחות

יסייעו בעת ההתערבות לבדוק את מכלול ההיבטי� הפסיכו סוציאליי� של המשפחה בשלב 

ס למשפחה "ית של העונות את הפניה העצמיש לחדד ולהב. הראשו� של ההתמודדות

שיתו! אחרי� משמעותיי� וכמוב� ג� דאגה לצרכי� , עיבוד הקשיי�, הנמצאת במשבר

, מחלקההא� והתינוק ב בימי� המועטי� בה� נמצאי�. המשפחה האינסטרומנטאליי� של

כל ת ומעורבות אמיתית בופניות רגשיל להקדיש זמ�,  ס ושאר חברי הצוות המטפל"על העו

מתו) ידיעה שהטיפול הראשוני הנו בעל ער) רב להתמודדות המשפחה , הצרכי� שעולי�

  . בטווח הארו)

  

   תינוק�קשר הורי�

בולטת . יש לציי� בחיוב כי במרבית המקרי� שני ההורי� יצרו קשר חיובי וח� ע� התינוק

ת את קשר ע� התינוק נשמר ג� משפחות שהחליטו שלא לקח. מעורבותו של האב בטיפול

  .ח וקשר טלפוני ע� הצוות"הילד הביתה באמצעות ביקור התינוק בביה

  

   צוות�קשר הורי�

ב� , דהיינו. ברוב� כאלה שהאשפוז בה� היה קצר) 43(המקרי� דווח על קשר תקי� במרבית 

ואכזבה לוקי  דעות חי ייתכ� שיעלו, כאשר תינוק מאושפז לזמ� ממוש) יותר . מספר ימי�

סירוב לקשר הוסבר בכ) שכל עוד אי� . עד בקשה להתנתק מהצוות  תשל ההורי� מהצוו
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ההורי� מסרבי� להתייחס לאבחנה  כאשר, )מדובר על תסמונת דאו�(וודאות לגבי האבחנה 

בימי� לתמיכה הנדרשת  תמיד וכותהמשפחות הללו לא ז .ולשמוע את אנשי הצוות

שלושה לאחר +י� כשבועיי�משו� שהאבחנה הסופית ניתנה להור, לאחר הלידה הראשוני�

בית החולי� על מנת לקבל גיע לכאשר מישהו מהמשפחה ממקרי� אלה ב. השחרור הביתה

  . ע� ההורי� שיחה יזומה הנערכדווח שלא , הנחו' לקבלת גמלה לילד נכה את המסמ)

  

אחד התחומי� שנודע כבעל חשיבות רבה בתחו� התמיכה בהורי� לילדי� בעלי מו� או 

) Rimmerman & Hoffer, 1991( והופר  רימרמ� . שר ע� איש מקצוע רפואיהוא ק, חולי�

מסייע לו , הנמסר להורה באופני� שוני� על ידי הצוות המטפל, כי מידע רפואי שוט!, ציינו

  להתמודד ע� מצבי חרדה וע� תחושת אי ודאות

  

ת של ממצא זה מצביע על  הצור) להתאי� את אופי וסגנו� ההתערבות לשלב ההתמודדו

מטבע הדברי� הצוות מתגייס לטיפול במשפחה במצב החרי! של המשבר ופחות  .המשפחה

ודיכאו� , האשמה, ערו) להתנהלות המתמשכת ולהתמודדות ע� התגובות השכיחות של כעס

ס "לצד הליווי של העו  .המתפתחות בהמש) כחלק מתהלי) ההתמודדות של ההורי�

דרש קשר קבוע מתמש) ותומ) ע� איש מקצוע נ, ובמיוחד במקרי� בה� האשפוז ממוש)

  .יש לשפר נקודה חשובה ומשמעותית זו. רפואי

  

  ההורי� קבלת החלטותאפיו�  

, ניכרת התפתחות מרשימה ביכולת לטפל בילדי� במחלקות לטיפול נמר' בעשור האחרו� 

, ילדי�  רופאי� מסוגלי� כיו� להציל חיי. ובאפשרויות לנתח ילדי� ע� מומי� מולדי�

וההחלטה הא� לטפל או לא לטפל בתינוקות ע� מומי� , שבעבר לא נית� היה להציל�

סוגיה זו של , במחקר הנוכחי . מולדי� היא אחת השאלות הקרדינאליות בפדיאטריה

רלבנטית למעט בשני מקרי� בה�  ההחלטה לגבי פעולות רפואיות להצלת חיי� לא היית

  .מהצלת חיי� תההורי� הורו על הימנעו
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סוגיה מרכזית נוספת העומדת בפני ההורי� היא ההחלטה הא� לגדל את הילד בבית או 

נראה כי רק  חלק קט� מהמשפחות  העלה  . ח ישירות למסגרת חו' ביתית"להוציאו מביה

 6+רק ב. קלטו את הילד לחיק המשפחה לקיחת התינוק הביתה ומרבית� אכ� התלבטות לגבי

מתוכ� לסדור מוסדי מאחר ומדובר בתינוקות  2: יתי מקרי� התינוק הוצא לסדור חו' ב

בכל המקרי� . וכל השאר הועברו לטיפול משפחה אומנת, ע� פגיעה רב מערכתית מורכבת

ההורי� עמדו בקשר ע� הצוות הרפואי בתהלי) ההחלטה ומרבית� קיבלו את ההחלטה 

  ).משפחות המגדירות עצמ� כחרדיות 4(ע� רב  תלאחר התייעצו

  

+רק ב. של ההורי� ההעלות התלבטויות סביב ההחלטה הא� לגדל את הילד הייתהיוזמה ל

מתוכ� החליטו לגדל  6ס כאשר "מקרי� מדווח על העלאת ההתלבטות בשיחה ע� העו 12

ע� מרבית המשפחות לא נבדקה ההחלטה . דור חו' ביתייהחליטו על ס 6את הילד וכאמור 

מר שהאקלי� הצוותי במחלקה אינו מעמיד את נית� לו   .ס או הצוות"י העו"באופ� יזו� ע

  .י ההורי�"הילד הביתה כאופציה אלא א� אפשרות זו מועלית עאת האפשרות שלא לקחת 

במקרי� בודדי� ההורי� ציינו כי אחות או איש צוות אחר רמזו משהו אשר נתפס , ע� זאת

  .כהמלצה שלא לקחת את הילד הביתה

  

, Hays & Knox, 1984; Schor, 2003(וות הרפואי עה על חשיבות עמדות הצהספרות מצבי

Rimmerman & Hoffer, 1991(  ועל שינוי בגישה מול ההורי� תו) הדגשת החשיבות שיש

 & ,King, Rosenbaum( ממצאיה� של קינג ועמיתיו .החלטות הרפואיותבלשיתו! ההורי� 

King, 1996(, מגדיל את , לה�מצביעי� על כ) ששיתו! ההורי� חשוב לתחושת הרווחה ש

תור� לתחושה של שליטה במצב ומקל על , יכולת� להתמודד ע� מחלתו או מומו של הילד

שיתו! ההורי� בתהלי) קבלת ההחלטות   מוסי! כי Gibson) (1995גיבסו� . התמודדות�

 (1995  ג� מבסס יחסי� של אמו� ושיתו! בי� הצוות הרפואי והסיעודי ובי� ההורי�

.(Gibson,   לצד המסר המערכתי כי מקומ� של ילדי� אלה ,  בשיחות ע� ההורי� ,ומכא�

יש לתת לה� לגיטימציה לביטוי רגשות שליליי� כלפי הילד ולחששות , בחיק המשפחה

  . העולות לגבי גידולו בבית וזאת כחלק מחיזוק התמודדות� ושלמות� ע� ההחלטה שיקבלו
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דתי  וחרדי נוהגות להתייע' ע�  משפחות ע� רקע, לצד הקשר ע� אנשי המקצוע, כאמור

בראיונות הפתוחי� . במחקרנו מצאנו  כי לערכי� התרבותיי� משקל רב  בהחלטה. הרבני� 

מבח� שנית� "כ, "מתנה"ע� משפחות אלה בלטו האמירות הרואות את התינוק הפגוע כ

, האמונה החזקה הבאה לידי ביטוי בדבריה�. ב"וכיוצ" �ליכולת המשפחה לעמוד בניסיו

של בני הזוג והמשפחה הרחבה להתמודד ע� , נראית כתורמת  לחיזוק יכולתה של הא�

  .משימה זו

  

  :לקבלת החלטות  עלידיעה מראש על המו� השפעת ה

היה מידע כלשהו על סיכו� לבעיות של העובר טר� הלידה ולמרות   20+המשפחות ל 57מתו) 

  .ות אלה שוחררו הביתהכל התינוקות של משפח. �זאת החליטו להמשי) את ההיריו

  

שלרוב� נולד תינוק ע�  ) 35גיל (המשפחות שלא ידעו היו נשי� צעירות  34+כמחצית  מ

שאר המקרי� שלא ידעו מראש על הסיכו� היו ברוב� נשי� ). 18מתו)  15(תסמונת דאו� 

ג� במקרי� אלה רוב� ילדו תינוקות ע� תסמונת .  35דתיות  או  ערביות בגיל /חרדיות 

  .דור חו' ביתיימתוכ� הוצאו לס 6כאמור . �דאו

  

  דור חו- ביתייקבלת החלטה על ס

ניכר כי בי� הגורמי� המשפיעי� על ההחלטה להוצאה חו' ביתית המרכזיי� ה� סוג 

במקרי� בה� המצב הרפואי מורכב . וחומרת הפגיעה התפקודית וחומרת הפרוגנוזה

י "י אנשי המקצוע וג� ע"הנתמכת עוהפרוגנוזה קשה נשקלת הוצאה למסגרת חו' ביתית 

הצוות ובתמיכת הרבני� כאשר , ס"קבלת ההחלטה נעשתה  בלווי העו, כאמור . הרבני�

ח ובחלק מהמקרי� ג� לאחר "ההורי� שומרי� על קשר ע� התינוק עד ליציאת� מביה

  .מכ�

  

יש מקו� להמש) . ה לא הסכימה להתראיי� והמידע בנקודה זו חסרא! אחת ממשפחות אל

יהיה  �מעניי. מחקר אשר יתמקד בהתמודדות הורי� לילדי� אשר סודרו בסדור חו' ביתי
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באופ� בו התרחש , לבחו�  הא� ובאיזה אופ� העיבוד והתהלי) ההדרגתי של הפרידה

  .לאור) זמ�, משפיע על התמודדות� ע� ההחלטה על הוצאה לסדור חו' ביתי, במקרי� אלה

  

    לרצ, טיפול קשר ע� הקהילה

י "תימסר על כ) הודעה ע, אובח� פיגור אצל יילוד" כאשר) 1992(פי חוזר שרותי אשפוז על 

, "1969+ט"תשכ) טיפול במפגרי�(על פי חוק הסעד  כנדרש, העובד הסוציאלי לפקיד סעד

על העובד הסוציאלי של בית החולי� ליידע את העובד הסוציאלי של ", וכ�. 6.3סעי! 

על מועד השחרור , השירות למפגר או השירות לשיקו�הקהילה ואת המפקח המחוזי של 

הוראות הנוהל באות להסדיר את רצ! הטיפול ע�  .)"6.5.2סעי! ש� (, "של הא� והיילוד

  .שירותי הבריאות והרווחה בקהילה משלב האשפוז

  

לשירותי� חברתיי� של  ללשכה, נוהלחוק והעל פי ה כנדרש, המקרי� דווחו 51מתו)  44+ב

 עקב הקשיי� באיסו! הנתוני� לא הצלחנו לבדוק את .גוררת המשפחההרשות ש� מת

בכל הזהירות , יש לציי�. י שירותי הרווחה לאחר השחרור"המש) הטיפול במשפחה ע

חודשי� לאחר השחרור  3+כי שלושת המשפחות שהסכימו ורואינו טלפונית כ, הנדרשת

אחות קשר של סר דווח למהמקרי� נמ 30+ב  .ס הרווחה"ציינו כי אי� לה� קשר ע� עו

והמשפחות בדר) כלל נענות , פונקציה זו נתפסת כמסייעת ע� החזרה הביתה .טיפת חלב 

  . עובדת סוציאלית בקהילהפניה לביתר קלות מאשר ל, בחיוב למעורבותה

  

הורי� שפגשו . ע�  משפחה במצב דומה אפשרית רק כאשר האבחנה היא וודאית המפגש

על מו� זהה לזה של תינוק� דיווחו על אופטימיות ושינוי משפחה המתמודדת ע� ילד ב

 מפגשנער)  משפחות 3רק אצל , יחד ע� זאת. לטובה בהשוואה לתחושותיה� טר� המפגש

כי לתמיכה החברתית תפקיד , ממחקרי� על הורי� לילדי� בעלי מו� מולד עולה . שכזה

  .   Dunst et al., 1988)(מרכזי ביכולת� להתמודד ע� המחלה וע� הילד החולה 

כי הוריה� של ילדי� נכי� או חולי� במחלות כרוניות זקוקי� לשירותי תמיכה , אי� ספק

שעסק בהתמודדות� של אמהות ע� מצב ,)1999(מחקרה של שטנגר . הולמי� ומתואמי�

ממצאי המחקר . הצביע על חשיבות� של שירותי� אלו, דחק של לידת ילד בעל מו�
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י� בעלי מומי� מולדי� חוות רמות גבוהות יותר של דחק רפואי כי אמהות לילד, מלמדי�

כי , כ� נמצא+ כמו. ומתח בתפקוד ההורי בהשוואה לאמהות לילדי� ללא מומי�

לאמהותיה� של ילדי� בעלי מומי� מולדי� רמות גבוהות יותר של רווחה אישית והיענות 

בתמיכה , ב הנישואי�לא נצפו הבדלי� בי� שתי הקבוצות בטי, מאיד). רבה יותר לילד

  . חברתית ובמידת הקוהרנטיות

  

להקדיש תשומת לב ג� להיבטיו של ההורה עצמו ולא  ממצאי המחקר מלמדי� על הצור)

, להנחיה, זקוקי� להדרכה, במיוחד הורי� לילדי� חולי�, הורי� רבי�. רק לטיפול הרפואי

ות לעזרה לקרובי ההורי� חוששי� או מתביישי� לפנ, לעתי�. לתמיכה ולאוז� קשבת

ובמקרי� אלו עולה חשיבות� של הקשרי� ע� אנשי המקצוע ושל הנגישות , משפחה

לקבל החלטות , לא אחת, הורי� לילדי� נכי� או חולי� נדרשי�. לשירותי� פורמאליי�

ייעו' ממוקד . משמעותיות לגבי הטיפול בילד� ולהתמודד ע� מטלות מורכבות מאוד

הורי� במצבי� דומי� יכולי� להקל על ההורה ולכוונו והשתתפות בקבוצות תמיכה ל

    .הטיפול הנאות קבלתל
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  סיכו� המלצות ומסקנות

 אופ� ההתערבות

יש מקו� לגבש פרוטוקול התערבות רב , לאור העובדה שאי� אחידות בדרכי הטיפול במשפחה

ל) ס במה"לנושאי� המרכזיי� שהועלו בשיחות ע� העו תתחומי  הכולל בדיקה והתייחסו

תגובות , )קשר ע� הילד ,חרדה ודאגה, עבוד  אבל,  הכלת הכאב(תגובות רגשיות : כגו�, המחקר

מסירת  ,התארגנות לקראת שחרור, שחרורהלגבי יעד  תהתלבטויו/החלטה, משפחה והסביבהה

  .מידע על המצב וטיפול במיצוי זכויות

  

ת התיק הרפואי או שיחות באמצעו, באיסו! מידע מקדי� אודות המשפחה יש לציי� את הצור)

כאשר מוזמני� ההורי� , בנוס!.  טר� תחילת השיחה ע� ההורי�,  גישוש ע� אנשי הצוות

מומל' לשקול  . לבקשת� זו תלפגישה יש לברר עמ� את מי היו מבקשי� להזמי� לפגישה ולהיענו

  . בתכנו� עיתוי המפגש עמה, ההורמונאלי והנפשי של היולדת ,את מצבה הגופני

 

 אפיו� תהלי. הטיפול 

ומעקב אחר תהלי)  הטיפול קשה , לאור העובדה כי כיו� אי� רישו� מרוכז של ילודי� ע� מומי�

לאור זאת ).  החל מרגע הלידה או א! האבחו� הטרו� לידתי(לאמוד ולאפיי� את תהלי) הטיפול 

ת יעד יש לשלב במאגר הנתוני� הקיי� היו� במשרד הבריאות ובמשרד הרווחה פרטי� אודו

פרטי� אלה יסייעו בהמש) .  המטפלי� בילד ובמשפחה במסגרת הקהילה �השחרור והשירותי

  . לנטר ולהערי) את המש) הטיפול לאחר השחרור 

 

 הכשרת צוותי�

הצוות כולל רופא . על פי חוזר מנהל הרפואה על הצוות שמונה לנושא למסור את ההודעה להורי�

י משרד הבריאות בבתי החולי� מדווח כי בכול� "הנערכות עבבקרות .  ס"אחות בכירה ועו, בכיר

ג� א� מונה  +בנוס! . א) המחקר מורה על אי אחידות בקיו� הנוהל, מונה צוות הודעה כנדרש

צוות בפועל רק בחלק מועט של המקרי� נמסרת ההודעה במשות! באופ� היכול לסייע 

  . בי� והתגובות להודעהיבהתייחסות למכלול המרכ
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העלאת מודעות הצוותי� הרב ל יי� כי למרות המאמצי� שנעשו בשלהי שנות השמוני� יש לצ

הצור) לשת! באופ� מלא החל מהלידה או , עדי� אי� הטמעה מלאה של הנהלי� +מקצועיי� לנושא

  .כאשר מתגלה המו� +יהנא! לפ

  

� על נהלי אנו יכולי� ללמוד מכ) שיש צור) בעבודה מתמשכת ע� הצוותי� הרפואיי� והסיעודיי

מצב זה .   העבודה הכוללי� את הבשורה הקשה ואת שלבי הטיפול הרצויי� והנחוצי� לכל אחד

האד� הקיימת ברבי�  חכומורה על מצוקת , של היעדרות של עובדת סוציאלית בשלב ההודעה

כמו כ� מלמדת על . מבתי החולי� ובמיוחד בבתי חולי� קטני� בה� המצוקה גדולה במיוחד

שרה מיוחדת של עובדי� סוציאליי� שאינ� עובדי� במחלקות יילודי� או פגי� הצור) בהכ

יש להכשיר� למפגש ע� ההורי� ובהשתתפות במסירת . והמבצעי� כוננויות בשעות הערב והלילה

ס הרווחה "יש לשקול הכשרה משותפת ע� עו. הבשורה המרה במקרי� בה� ה� נדרשי� לכ)

  .ללקידו� העבודה המשותפת ורצ! הטיפו

  

מתקיימות סדנאות , שיבא.ש ח"הממוק� במרכז הרפואי ע ,ר.ס.מ–במרכז לסימולציה רפואיות 

יש לשלב בסדנאות אלה תרחישי� המתייחסי� ". בשורה מרה"לצוותי� רב מקצועיי� בנושא 

לידת תינוק ע� נכות : מקצועיי� בנושא+אנו ממליצי� בנוס! לייחד סדנאות לצוותי� רב  .לנושא

  . לשיפור דרכי התקשורת ביניה� ובמיוחד מול ההורי� והמשפחההתפתחותית 

יכולה לתרו� לאיכות  + ה� לצוותי הבריאות  וה� לרווחה  +יתכ� ותכנית של רגישות תרבותית 

  . הטיפול הנית� לקבוצות אוכלוסייה בעלות רקע תרבותי ייחודי

  

 מחקר המש.

  .ח"יההמש) מחקר ההתמודדות בתקופה הראשונה לאחר השחרור מב

כולל בדיקת רצ! הטיפול ומודל , התמודדות בתקופה הראשונה לאחר השחרור הביתה

 .  ההתערבות של שירותי הרווחה והבריאות בקהילה

 . התמודדות הורי� לילדי� שסודרו בסדור חו' ביתי .1

המכוני� , מחקר של משרד הרווחה, מה קורה לילדי� שסודרו בסדור חו'  ביתי .2

 .להתפתחות הילד

על מה מבוססות  +של רבני� לגבי חזרה הביתה או סדור במוסד או המשפחה עמדות .3

 .ההמלצות
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 –דווקא אלה הגורמי� לפיגור  ולערו) מחקר משווה על כל הילדי� ע� המומי� לא .4

 .שנחקרו במחקר זה �להרחבת בחינת ההיבטי
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 ההשלכות היישומיות של המחקר

די� הסוציאליי� בבתי חולי� תפקיד לעוב, בהמש) לתוצאות המחקרי� המופיעי� במאמר זה

. השירותי� המטפלי� בקהילה בטיפול ובחיבור בי� מערכת בית החולי� לבי� , מרכזי באיתור

לפני או בעת הלידה , העבודה ע� ההורי� וע� משפחת הילד הנכה מתחילה ע� אבחונו של המו�

השקעת המשאבי� . וממשיכה ע� שחרורו של הילד וחיבור בי� כל המערכות המטפלות בקהילה

וג� , של המטפלי� בשלבי� אלה אמורה להיות גבוהה ביותר מבחינת הקצאת זמ� ושעות טיפול

  . יש לעשות את המרב כדי לנצלו באופ� יעיל ואפקטיבי, זה נמצא בחסר כשמשאב 

  

.  רב מערכתיוכוללני   חולי� להתייחס לדחק של המשפחה באופ�העל העובדי� הסוציאליי� בבתי 

זוגי ומשפחתי וכדי , ההורי� חווי� תחושת דחק אישי, שנית� היה לראות במחקרי� שהוצגוכפי 

כזוג וג� לבני , חובה עלינו להתייחס להורי� כל אחד באופ� אישי , לעזור לה� להתמודד עמו

מומל' , מתו) ראיה זו, אכ� . סבתותוהסבי� וה, כמו האחאי� של הילד, המורחבתהמשפחה 

  .נית או קבוצתית ע� מערכות אלהלקיי� פעילות פרט

  

יש מקו� לחזק , תו) הדגשת היעילות והאפקטיביות, חלוקת המשאבי� בבתי החולי�ב בעת דיו�

התרומה הייחודית של העבודה הסוציאלית להתמודדות ההורי�  ולהדגיש את פעילויות אלה 

פוז ובמרפאות לקבוע סטנדרט אחיד במחלקות האש, בנוס!. והילד ע� הקשיי� העומדי� מול�

ק! וזמינות השירותי� הסוציאליי� הנדרשי� יכדי שאפשר יהיה להגדיר את ה  האמבולטוריות

  . ולפתח תכניות הכשרה בהתא� לטיפול 

  

מעידי� כי יש לטפח את המשאבי� , העבודה הקלינית וממצאי המחקרי� שנסקרו לעיל 

.  ת� ולחזק את חוסנ� האישילהעצי� או, את תחושת הקוהרנטיות שלה�, האישיי� של ההורי�

.  לעזור להורי� להתחס� בפני גורמי לח', תפקיד� של המשאבי� האישיי� הוא הגנתי פנימי

כעובדי� סוציאליי� שומה עלינו לראות בילדי� ע� צרכי� מיוחדי� ובהוריה� אוכלוסיית יעד 

תי� הרפואיי� הצוו בקרבחשוב שתוכניות הפעולה יוטמעו , כ�+כמו. חשובה להתערבות מוקדמת

כי יישומי המלצות אלה יתרמו , יש להניח. והפרא רפואיי� המטפלי� בילדי� בגיל הר) ובהוריה�

לעבודה . לתהלי) ההתמודדות ויקדמו את תהלי) התפתחות� של הילדי� במעגל החיי�

  .הסוציאלית יש אתגר חשוב במשימה זו
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להתערבות ע� לידת תינוק ע� חשד המחקר מצביע על קיומה של הערכות מקצועית בבתי החולי� 

תמיכה וסיוע על פי רצונ� , כל המשפחות זוכות ללווי הכולל מסירת מידע בשלב מוקד�. לפיגור

. מרבית� לוקחות את הילודי� לחיק המשפחה. ס של המחלקה ומהצוות הרפואי והסעודי"מהעו

ושיתו!  תהיוועצו מיעוט המשפחות המחליטות על הוצאה לסדור חו' ביתי פועלות א! ה� תו)

  .הצוות

  

ועל הצור) בבצוע רענו� להוראות חוזר , ואיכות ההתערבות !ע� זאת המחקר מצביע על שונות בהיק

יש לתת את הדגש לא   .המטופלת הח וצורכי האוכלוסיי"משרד הבריאות והתאמתו למציאות ביה

רי� ע� הבשורה רק למניעת הנטישה אלא בעיקר להתערבות אשר תקד� את התמודדות� של ההו

  .הקשה וע� תהלי) ההתארגנות והטיפול בילד לאחר השחרור הביתה

  

הצוותי של ההתערבות יש תרומה רבה לכ) ולכ� יש חשיבות רבה כי כל אנשי הצוות   למרכיב

הפוגשי� בהורי� בתקופת האשפוז יהיו מוכשרי� להתערבות בשלב הראשוני המשברי של הלידה 

את דרכי ההתמודדות השכיחות ברצ! ואת , ללא שיפוטיות, בי� ולקבלעליה� להכיר לה . והאבחו�

  . התרבותיי� הייחודיי� של המגזרי� השוני� האפיוני�

  

לאור ממצאי המחקר יש מקו� לשקול להקי� מחדש את צוות ההיגוי הארצי המשות! למערכות 

היה רצוי , בנוס!  .או לרענ� את הוראות הנוהל/אשר יבח� את הצור) להעמיק ו. הבריאות והרווחה

כי ברמה האזורית יער) דיו� משות! להערכת דרכי העבודה הנהוגות ותהליכי ההכשרה של הצוותי� 

אשר בהמש) למבדק האיכות , משרדי+�יש מקו� לפעול לגיבוש מבדק איכות בי   .במערכות השונות

האשפוז  התקיי� לאחרונה בחדרי לידה ובפגיות יבח� את רצ! הטיפול ואת הממשק שבי�ש

  . והקהילה ובי� מערכת הבריאות למערכת הרווחה

  

יש להרחיב את מערכת הנתוני� הקיימת במשרד הבריאות ובמשרד הרווחה באופ� אשר  –ולבסו! 

 .יאפשר לקבל תמונה שוטפת על שיעור התופעה ואפיוניה
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  תודות
  

ה� , ב  הזהאנו מבקשי� להודות ולבטא את הערכתנו לאלה שעזרו לבצע את המחקר המורכ

  :בחזית וה� מאחורי הקלעי�

 .להורי� שהסכימו לשת! אותנו במחשבותיה� ורגשותיה� בתקופה הקשה הזו בחייה� �

  .�  שיז� ותמ) במחקר זה"לקר� של  �

למנהלות השירותי� הסוציאליי� בבתי החולי� שהשתתפו במחקר הפרוספקטיבי  �

 .והרטרוספקטיבי

  .נמר' ביילוד בבתי החולי� המשתתפי� פגי� וטיפול, למנהלי המחלקות ליילודי� �

  .ואלה שראיינו אות�, לעובדות הסוציאליות במחלקות שטיפלו במשפחות שבמחקר �

ממשרד , ורונית עוזרי, שולמית גורדו�' דר, ציונה חקלאי' גב, יואל זלוטוגורה' לפרופ �

  .שעזרו לנו מאד באיסו! הנתוני� למחקר הרטרוספקטיבי, הבריאות

ולאסתר , שריכזו את המחקר בתחילת ובסיו� הדר) המורכבת, יה בנדטבת כצמ� וח' לדר �

  .ח זה"שעזרה רבות בהכנת דו, עוזרת מחקר, פולק

 

   רשימת אנשי מקצוע והשטח לה� רוצה החוקר להציג/פורו�

  

 .מנהלי מחלקות יילודי� וטיפול נמר' ביילוד �

 .פות החולי�בבתי החולי� ובקו, במשרד הבריאות יי�להסוציאמנהלי השירותי�  �

 .בבתי החולי�  ובקופות החולי�, הבריאותמנהלי שירותי סיעוד במשרד  �

 .עובדות סוציאליות במחלקות יילודי� וטיפול נמר' ביילוד �

 .אחיות אחראיות במחלקות יילודי� וטיפול נמר' ביילוד �

  'וכד, )ארגו� להורי פגי� + ב "עמותת לה, ד"עמותת ית(נציגות הורי�  �
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      תארי) שחרור �
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    ש� פרטי �

    תעודת זהות. מס �

    תארי) לידה �
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 )א� יש במערכת הממוחשבת(יעד שחרור  �
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  .מבקשי� לציי� את מספר המקרי� לפי הפירוט בלוח
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  :סידור חו- ביתי במוסד או במשפחה אומנת, חזרה הביתה

 חשד לפיגורקבלת החלטות של הורי� לילודי� ע� 
2004�2007סיכו� –שלב רטרוספקטיבי   
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hydrocephalus 
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  Reduction deformities of brain:  

     Agenesis of part of brain; 

Holoprosencephaly 

742.3 Q04.3 

Q04.2 

                

  Congenital hydrocephalus 742.3 Q03  )כל האבחנות(          

  Dandy Walker Syndrome 742.3 Q03.1         

  Other specified anamolies of brain;  

    Congenital cerebral cyst 

   Porencephaly 

742.4 Q00.1,Q00.2,Q04.0,Q04.1, 
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  מחקר קר� של�

פיגור /תפתחותיות vלבעיות  רישו� יילודי� הנולדי� ע� מומי� ניורולוגיי� וכרומוסאליי� המהווי� סיכו�
  )רשימת המומי� הכלולי� מעבר לד!(  שכלי

  

 
  'לכ

  ,טיפול נמר' ביילוד, פגי�, ילודי�' עובדת הסוציאלית במח
  

את  המידע כפי שמתבקש ברשומה  באופ� שוט!אנו מבקשי� לרשו� " ,קר� של�"במסגרת פרויקט ע� 
  .  להל�

  
משתחחרי� לבית  נא לרשו� ג� ילודי� שלא, )ראה מעבר לד!(בנוס! לילודי� ע� המומי� הרשומי� 

  .ל"ג� א� האבחנה אינה כלולה ברשימה הנ) ביתי+נטישה או סידור חו'(המשפחה 
  

  .  אי� צור) בפרטי� מזהי�
    

  ______________________:בית חולי�     
  

  סוג המו�  תארי) הלידה
  ) ICDבמילי� או בקוד (

תארי) שחרור 
  התינוק

  מבית החולי�

 יעד השחרור
, בית המשפחה(

  )'וכד ,מוסד

  הערות

          

          

          

          

          

          

          

          

          

          

          

          

          

  .נית� לצל� את הד! הזה,  במידה ויש עוד מקרי�                    

  02 - 568-1492. מס  נא להחזיר בפקס

נירית פסח: לידי  
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  N-456: מספרנו
  

  לי� הכלליי�ות השירותי� לעבודה סוציאלית בבתי החו/מנהלי: אל
  

  ,שלו� רב
  

  קבלת החלטות : השתתפות במחקר ארצי בנושא חזרה הביתה: הנידו�     
  .של הורי� לילודי� ע� חשד לפיגור     

  
הצלחנו לקבל מימו� מקר� של� לביצוע מחקר , � כי בשיתו! ע� מכו� גרטנר/אני שמחה ליידע אתכ�

  . ארצי בנושא הנידו�
  

  .ומסגרת המחקרב תקציר המפרט את יעדי "מצ
  

אני מזמינה אתכ� לקחת חלק במחקר זה שהינו בעל חשיבות רבה לקידו� הידע ודרכי ההתערבות 
  .ס הבריאותית בכלל"והעשייה המחקרית בע, בפרט

  
עלינו לפעול במהירות לגיבוש מער) בתי החולי� אשר ייקחו חלק במחקר וביצוע . לוח הזמני� צפו!

  .הלסינקי כמקובל ההלי) הנדרש לקבלת אישור ועדת
  

  :ות לקחת חלק באתגר אבקשכ�/במידה והנכ� מעוניני�
ח לפי העני� ושיקול "או אחר בהנהלת ביה(לקבל הסכמה עקרונית ממנהל מחלקת הילודי�  .א

  ,)דעתכ�
 . על מוכנותכ� לקחת חלק במחקר זה 15.1.07 +ליידע אותנו מיידית ולא יאוחר מ .ב

להכי� את  בעזרתנו המלאהח על מנת שנית� יהיה "יהלבדוק מתי מתכנסת ועדת הלסינקי של ב .ג
  .הבקשה בהקד� האפשרי

  
המחקר הנו חלק ממכלול פעילויות שאנו מקדמי� כיו� בשיתו! ע� משרד הרווחה לקידו� ההתערבות 

  . נכות התפתחותית/המוקדמת ורצ! הטיפול ע� לידת תינוק ע� מו�
  

  .אני עומדת לרשותכ� לכל הבהרה הנדרשת
  

  . תתפותכ� בקבוצת המחקראשמח להש
  

  ,בברכה              

                    
  ,נירית פסח

  אחראית תחו� רפואה כללית
  :העתק

  משרד הבריאות, מנהלת השרות הארצי לעבודה סוציאלית, מלכה טל' גב
 שירותי בריאות כללית, מנהלת שירותי העבודה הסוציאלית, חני שליט' גב
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ABSTRACT 

 

The birth of a handicapped child is traumatic questions and strong emotional reactions in the 

immediate family.  The parents experience a sense of loss and mourning for the healthy infant 

that they expected, and have difficulty coming to terms with the new reality. For many years 

Israeli hospitals were faced with the phenomenon of abandoned infants with developmental 

handicaps, in which cases the infants were often left in the hospital for considerable lengths of 

time.  In 1992 a guideline was implemented, entitled “Policy for the care of infants with 

illnesses or syndromes which indicate mental retardation and/or other handicaps which are 

defined among the target population of the Department of Rehabilitation” (Directive of 

Hospitalization Services No. 35/92, dated 11/5/1992).  The impression is that there has since 

been an improvement in the situation, and fewer such infants are being abandoned, and that 

the holistic care of the newborn and its family has improved.  However, there still some 

infants who are not released to the family home, but rather to foster care or Ministry of Labor 

and Welfare institutions. 

 

The goal of the present study was to assess the decision-making process of the parents of these 

newborns, and to attempt to better understand the factors which influence them during the 

initial period of hospitalization. 

 

Methods: This research has two components—retrospective and prospective. 

A. Retrospective Study: The study population includes all newborns born in Israel during the 

years 2004-2007 who are diagnosed with conditions or syndromes indicating significant 

risk of mental retardation (“the defined conditions”).  Specific conditions were defined, 

and data requested from several sources, including:: (1) the Perinatal Database of the 
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Ministry of Health Information and Computer Services, which provided data on 

“Newborns with Neurological Malformations” and “Newborns with Chromosomal 

Anomalies;”  (2) Down’s Syndrome Registry provided by the Department of Community 

Genetics of the Ministry of Health; (3) Computer registries of 12 hospitals; (4) Ongoing 

registry of infants born with the defined conditions during 2008 from 12 hospitals. 

B. Prospective Study: A descriptive study, partially quantitative and partially quasi-qualitative.  

The study population included families of newborns who were told during initial 

hospitalization that their infant has a manformation or medical condition that carried with 

it certainty or considerable likelihood of mental/developmental retardation.  Ten hospitals 

participated in the study: Sheba, Bnei Tzion, Meir, Laniado, Asaf Harofe, Soroka, 

Wolfson, ShaareiTzedek, and Beilinson-Schneider. Questionnaires were prepared for the 

various stages of data collection: Information on the family and delivering the notification 

of infant’s condition; Completion of information regarding hospitalization stay and 

release; semi-structured interviews with parents before release and at 3-months post-

release. 

 

Findings: 

A.  Retrospective Study:  Possible sources of information were investigated within the 

Ministry of Health and the Ministry of Labor and Welfare. Based on the data received 

from the Perinatal Database, it was estimated that the number of  infants born with the 

defined conditions during 2004-2007 was approximately 250 per year (range 231-264). 

The data from the Department of Community Genetics includes only Down’s Syndrome, 

and there is some disparity between these two files, even when considering this condition 

alone.  In addition to these sources we received data directly from 12 hospitals. The 

differences between hospitals are considerable, and this is likely due to their different case-



96 

mixes.  Most of the infants were released to the parents’ home.  From reports of 540 

newborns, 443 were released to the home (82.0%).  Nine infants were not released to the 

home: six were transferred to an institution or foster care, and three remained in hospital 

for longer periods before being transferred to out-of-home care.  Most of the remaining 88 

infants were transferred to other hospitals or other hospital departments.   

 

 B. Prospective Study: Fifty-seven cases were reported to the study.  Among these 14 parents 

agreed to be interviewed before release from the hospital and three of these agreed to the 

follow-up interview.  The infants of all of those interviewed were released to the family 

home. It is not possible to estimate the degree to which these parents represent other 

parents in the study group.  

 

� Infant characteristics:  Some of the infants in these cases were hospitalized for only a 

matter of days, while others for lenghtly periods (range 3-315 days).  They included 28 

boys and 29 girls.  Their gestational ages at birth ranged from 25 to 42 weeks, and 

included 14 premature infants (<37 weeks).  Their birthweights ranged from 806-4555 

grams, included five of very-low-birthweight (<1500 grams). 

� Family characteristics:  Most of the parents were married couples (52), with mothers’ 

ages ranging from 19-42 and fathers’ ages ranging from 22-60.  Ten families were 

from the Arab sector, and among the Jews, 21 defined themselves as Haredi (ultra-

Orthodox), and ten as religious or traditional.  For 15 families, this was the first child.  

Of the 57 families, 20 had some knowledge during the pregnancy of a risk of 

malformation or medical problem in the fetus, but nevertheless decided to continue the 

pregnancy. 
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� Diagnosis:  According to the letters of release from hospitalization, 43 infants (75.4%) 

had Down’s Syndrome  (Trisomy 21), and the remainders had congenital or acquired 

conditions of the neurological system. 

� Notification:  In half of the cases (28) notification of the infant’s condition was 

delivered in the presence of the physician, nurse and social worker, and in every case 

the actual information was delivered by the physician.  This was usually within several 

hours following delivery (<24 hours).  It should be noed that this procedure was 

maintained even in cases where the parents had pre-knowledge of the problem or the 

risk. 

� First reaction of the parents:  According to the social workers’ reports, among the 

parents who had no indication during pregnancy of the risk, many responded with 

shock and tears. However, there were among them also those who responded with 

denial, or expressing preference for waiting until final results of genetic testing.  

Among those who know during pregnancy that the fetus was at risk of Down’s 

Syndrome, there were more expressions of  acceptance, although three of these 

families also responded with shock, despite the early ‘warning.’ 

� Attitude regarding release from hospital: In the early stages of hospitalization, most of 

the parents expressed their plan to release the infant to the family home (n = 32), or 

deliberation of the issue did not even arise during discussions with hospital staff (n = 

14). In six cases the parents expressed the desire to find out-of-home placement for the 

infant. 

� Topics of discussion between parents and social worker: Discussions generally 

revolved around several main topics: parents’ emotions; responses of other family 

members and the social environment; deliberation about release to the home or 
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elsewhere; getting organized for hospital release; practical information and 

technical/bureaucratic issues. 

� Relations between parents and infant: During hospitalization, the social workers 

described the contact between parents and infant as positive, with many expressions of 

warmth and love alongside the concerns, and in most cases with regular visits to the 

hospital and even requests to breastfeed the infant. This was true, as well, in two cases 

of infants who were eventually released to institutions due to complex medical 

problems.  However in seven cases it was noted that while the mother expressed a 

positive attitude, the father was more reticent. 

� Relations between parents and staff:  In most of the cases good relations were reported 

between parents and staff members (n=43).  In six cases, however, tense relations were 

reported with at least one parent, and in another six cases there was minimal contact, 

partly due to language difficulties. 

� Release destination:  Of the 57 cases only five were not released to the family home: 

three infants with Down’s Syndrome were released to foster families, and two infants 

with complex neurological problems were transferred to institutions. Among 32 

families who, immediately upon being informed of the infant’s condition, had asserted 

their intention to take the infant home, all did so. 

� Contact with community services prior to release:  For most families, contact was 

made with a number of community services or resources, such as Social Service 

Offices, Community Social Worker for the Handicapped, Public Health (“Tipat 

Chalav”) nurse, National Insurance Institute, as well as families with children with 

similar conditions, and “Yated,” an organization for the welfare of persons with 

Down’s Syndrome. 
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� Interviews with parents:  The current report presents transcription of parents’ responses 

from nine interviews prior to release, as well as three follow-up interviews. The 

material is organized according to topics covered in the interviews. Each case is 

different, with its own aspects, and are not necessarily representative.  We felt that they 

speak for themselves.   

 

Conclusions and Recommendations  

 

The present study indicates that there is professional preparedness in the hospitals for 

intervention incases of newborns with likelihood of mental retardation.  Parents are 

accompanied during the hospitalization period, from early notification of the condition, 

support and assistance by the social worker and the medical staff.  Most families take the 

infant home, however even in those cases that deliberate or decide not take the infant home, 

the staff is involved with the family.  Nevertheless, the findings of this study point to 

variations in the scope and quality of this intervention, and on the need for refreshing 

awareness of the guidelines set forth by the Ministry of Health, and adapting them to the 

hospital reality and the needs of the families under care. 

 

� Emphasis should focus not only on preventing abandonment of these infants, but 

primarily on intervention which will foster the parents’ ability to cope with the bitter 

news and difficult situations which they face, and with the process of getting organized 

for receiving and caring for the infant following release to the home. 

� All elements of the intervention staff are crucial in this process, since all staff members 

meet the parents during the hospitalization.  Thus it is important that all be equipped 

and skilled in dealing with these cases, particularly during the initial crisis period.  
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� Since there is a lack of uniformity in dealing with families in this population, it is 

recommended that a protocol for multi-disciplinary intervention be developed. 

� In light of the fact that there is currently no centralized recording and follow-up cases, 

estimation of the scope and properties of the treatment process (beginning with the 

moment of childbirth, or even during pregnancy if the information is available). Thus, 

it is recommended that the existing databases of the Ministry of Health and the 

Ministry of Labor and Welfare should include details regarding placement after release 

from hospital, and the services which are caring for the child and family in the 

community. 

� Training: Staff members, including senior physicians, head nurses and social workers 

should receive special training in the issues involved in the care of these families 

during hospitalization.  From inspections by the Ministry of Health in the hospitals it is 

reported that all have appointed staff for notifying families, as required, but the 

findings of the current study indicate uneven compliance with the directives.  This 

includes social workers who do not Ongoing efforts are necessary to work with staff 

members to refresh skills and guidelines for work, including the notification of painful 

information, and the care of families at the various stages of this process. 

� National Level: It is recommended that a joint national steering commission be re-

convened, with members of the health and welfare systems.  This commission would 

consider the need for clarifications, re-evaluation and dissemination of the guidelines.   

� Regional Level: It would be advisable that joint deliberations be conducted on a 

regional level, for assessment of procedures and for training of staff in the various 

systems. 

� Quality Assurance: Establishment of inter-ministerial protocols for quality assurance 

which, pursuant to quality inspection which was recently conducted in delivery rooms 
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and premature nurseries, will inquire regarding the continuity of care and interface 

between hospitalization and community, and between health and welfare systems. 

� Future Research: It is recommended that future research inquire in a more in-depth 

manner regarding the following aspects: parents’ coping in the period immediately 

following hospital release; coping of parents whose infant is placed in out-of-home 

setting; attitudes of rabbinical authorities regarding placement of infants with 

likelihood of mental retardation; inquiry into the aspects under study comparing cases 

with risk of mental retardation and cases of syndromes/malformations that do not carry 

risk of mental retardation. 
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