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 המחקר  מצית ת

רגשיים ובריאותיים בקרב הורים המגדלים ילדים עם מוגבלות    מדדיםו  החיים איכותזה השווה את מדדי    מחקר

  הוריםבמסגרת המחקר,    .ביתית-חוץ  במסגרת  יםמתגורר  םהישילד אלו  לועמוקה בבית  קשה    התפתחותית  שכלית

-במסגרות חוץ ( או  38המתגוררים בבית )עמוקה  או  התפתחותית קשה    שכליתמוגבלות    עם(  2-18)גילאי    ילדים ל

, רגשות  בריאות  מדדי,  דיכאוןהבוחנים    ושאלונים  משפחתיתהאיכות החיים    ם בנושאשאלונימילאו  (  22)  יתיתב

   . הורי ומתח ואשמה בושה

חיים  א  על  מצביעים  מהמחקר  ממצאי בית  ב  יםמתגורר   ןיה בקרב משפחות שילד  גבוהומתח הורי    נמוכהיכות 

  בריאותיים ו  נפשייםתסמינים  דיווחו על    הורים .  מסגרת חוץ ביתיתב  יהןילדבהשוואה למשפחות המגדלות את  

 הקבוצות. הבדלים בין   ללא  חמורים
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 המחקר   תקציר

 רקע

  על פי ההמלצות הנוכחיות   וזאת  ,קשה ועמוקה מטופלים בבתיהם )מש"ה(רבית הילדים עם מוגבלות שכלית  מ

. עם זאת, אתגרים רגשיים, בריאותיים וכלכליים ניכרים ניצבים בפני משפחות המגדלות את  של אנשי המקצוע

   ההשלכות ( ואת  FQOLקשה בבית. מטרת מחקר זה היא לבחון את איכות החיים המשפחתית )  "המש  עם  יהןילד

והבריאותיותה עם    נפשיות  ילדים  המגדלות  משפחות  בבית    "המשבקרב  ועמוקה  לקשה  משפחות    בהשוואה 

 .ביתית חוץשוהים במסגרת  ןשילדיה 

 השיט

  (DQ < 40)קשה ועמוקה    "המש( עם  M = 8.81, SD = 4.62;  2-18שישים מטפלים עיקריים של ילדים )בגילאי  

 ( . ההורים מילאו את סקר איכות  מילאו שאלונים בעזרת עובדת סוציאלית  (22)  ( או בפנימיות38החיים בבית 

( המשפחתית  )  ,(Family Quality of Life - FQOLהחיים  דיכאון  להערכת  בק   Beck Depressionשאלון 

Inventory),  ( הורי  דחק  ) Parental Stress Indexאינדקס  ובושה   , (Shame and Guilt Scale(; שאלון אשמה 

 בריאות ושאלון דמוגרפי. שאלון 

 תוצאות 

ה בהשוואה למשפחות  יבפנימי  יםם מתגורר יהאיכות החיים המשפחתית דורגה גבוה יותר בקרב משפחות שילד

ילד  את  והמדדים  , בבית  יהן המגדלות  התחומים  ההורי  במרבית  הדחק  דומה,  באופן  בקרב  גבוה    נמצא .  יותר 

בבית ילדיהן  את  המגדלות  להורי  משפחות  על    הורים   .  בפנימייה ים  מתגורר   םהישילד ם  בהשוואה  מדווחים 

 תסמינים רגשיים או בריאותיים חמורים ללא הבדל בין הקבוצות. 

  דיון

  ה" מש עם לילדים  הוריםבבית ישנן השלכות משפחתיות והוריות שליליות.   ועמוקה  קשה"ה משלגידול ילד עם 

לקחת השלכות אלה בחשבון    ישקשר למקום המגורים של ילדם.  ללא רגשיים וגופניים מתמשכים  קשייםחווים 

 והתערבויות טיפוליות.     בעת תכנון מדיניות

- חוץילדים עם מוגבלות שכלית, משפחות לילדים עם מוגבלות שכלית, איכות חיים, מסגרת  :מפתח מילות

 ביתית 
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 מנהלים    תקציר

עם מוגבלות שכלית קשה ועמוקה אשר מתגוררים עם הוריהם    המתבגריםבעשורים האחרונים, מספר הילדים ו

  על   מצביעיםעם זאת, מחקרים    .מקצוע  אנשי  והמלצות  חברתית  מדיניות  בעקבות  זאת,  גדלומטופלים על ידם  

עם מוגבלויות התפתחותיות    דיםיל  גדלים מ האתגרים רגשיים, בריאותיים וכלכליים, עימם מתמודדים הורים  

 ;Anderson et al., 2007; Biswas et al., 2015; Caicedo, 2015; Isa et. al., 2016; McCann et al., 2012)  בבית

Sloan et al., 2020  .) 

  מחפשות בבית    יהןילדרות ההמלצה על השמה בבית, משפחות המרגישות שאינן מסוגלות להתמודד עם גידול  למ

השלכות של ההשמה    ספורים בחנו  מחקרים (.  Mirfin-Veitch et al., 2003ביתית )-השמה חוץ  חלופותעבורם  

הורים    בקרב הפחתה במתח ובעומס הטיפול  מדווחים על    מחקריםמעורבות.    תוצאותיהם , ועל ההוריםבפנימיות  

 Crettendenעל שיפור בבריאות הנפש והרווחה של ההורים והאחים )ם לטיפול בפנימייה, וכן  יהשהוציאו את ילד

et al., 2014; Mori et al., 2019  .)תחושותשפעה רגשית שלילית מתמשכת כולל  ה  שני, הורים מדווחים על   מצד  

את ההשפעות של גידול ילד עם מוגבלות שכלית בבית   נובחאשר  בלבד  ים מועט יםמחקר, בדומה. ומצוקה  אבדן

על   לבית  המשפחתיומחוץ  מעורבים.    והציג  התא  באיכות    מועטיםמחקרים    בעודממצאים  שיפור  על  דיווחו 

המחקר היחיד שהשווה איכות חיים משפחתית בקרב  ,  ביתית  חוץ  למסגרת  עבר  הילדהחיים המשפחתית לאחר ש 

איכות החיים המשפחתית היתה    כי  מצאממדיים כמותיים  -מטפלים של ילד עם מוגבלות תוך שימוש במדדים רב

יה  יפנימב  יםגדל   םהישילד  ההורים קבוצת  ל  בהשוואהבית  ב  םיהילד   את  המגדלות  ותגבוהה יותר בקבוצת המשפח 

(McFelea & Raver, 2012 .) 

האתגרים איתם הורים אלו מתמודדים,  מהם    בחנהמחקר זה    שאלת,  המעורבים  והממצאים  המחקר  מיעוט  לאור

ההשלכות   הן  והומה  זה  הבריאותיות  מחקר  מטרת  אחרת.  או  זו  במסגרת  בחירה  של    להשוות   היתהרגשיות 

בבית לעומת    עמוקה  או  קשה  שכלית  מוגבלותמשפחות המגדלות ילד עם    בקרב  אישיותמשפחתיות והשלכות  

 . מוסדית במסגרת שוהים יהןשילדמשפחות 

"ה קשה  משעם    לילדיםשנים    24-62אבות, סבא אפוטרופוס אחד( בגילאי    13מהות,  י א  46מטפלים עיקריים )  60

. מידע ונתונים  סוציאלית  עובדת   בעזרת  שאלונים  מילאו(  22( או בפנימיות )38החיים בבית )  (DQ <40)ועמוקה  

 עם הרישומים הרפואיים של הילדים.  הוצלבודמוגרפיים לגבי מוגבלות הילד 
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(; שאלון בק להערכת  Family Quality of Life  - FQOLההורים מילאו את סקר איכות החיים המשפחתית )

( )Beck Depression Inventoryדיכאון  הורי  ובושה  Parental Stress Index(; אינדקס דחק  (; שאלון אשמה 

(Shame and Guilt Scale .שאלון בריאות ושאלון דמוגרפי ;) 

מדד  בוכן  דים  ד והמהתחומים    מרבית איכות חיים משפחתית נמוכה משמעותית בהמחקר מצביעים על    ממצאי

בפנימייה.     בהשוואה  בבית  ילדם  את  המגדלים  הורים  בקרבכללי  החיים  ה איכות   גדל    באופן להורים שילדם 

ילדיהן בבית בהשוואה להורים שילד  נמצאדומה, הדחק ההורי   יותר בקרב משפחות המגדלות את  ם  יהגבוה 

בריאותיים    הורים בפנימייה.    יםמתגורר או  רגשיים  תסמינים  על  בין    גבוהה  בשכיחותמדווחים  הבדל  ללא 

 הקבוצות. 

ילד עם מוגבלות שכלית קשה ועמוקה  גידול  לשליליות    והוריות השלכות משפחתיות    עלממצאי המחקר מצביעים  

ית קשה  בבית בהשוואה לקבוצת הביקורת. בנוסף, ממצאי המחקר מצביעים כי הורים לילדים עם מוגבלות שכל 

ועמוקה סובלים מבריאות גופנית ובריאות נפשית ירודה בהשוואה להורים עם ילדים שמתפתחים באופן טיפוסי.  

המשפחתיים  למענים  לצורך  נוגעות  המלצותינו ילד  לצרכים  המגדלות  משפחות  ולצרכים  בבית,    יםשל 

עם מוגבלות    יםשל ההורים כאשר מתכננים מדיניות והתערבויות להורים המתקשים לטפל בילד  המתמשכים

 .  תביתיו-חוץ ובמסגרותקשה בבית  

 

  קשה   שכליתמוגבלות  ילדים עם  : איסוף מידע שיטתי ומבוקר על הורים אשר מגדלים  מבחינה תיאורטית

הוריםמ  ועמוקה איתם  האתגרים  של  יותר  ורחבה  טובה  הבנה  ההשלכות    אפשר  הן  ומה  מתמודדים,  אלו 

בין מדדים אישיים לבין מדדים משפחתיים    הפערים רגשיות של בחירה במסגרת זו או אחרת. הבריאותיות ו ה

 מחדד את הצורך בכלי מחקר אינטגרטיביים הכוללים השלכות הן על הפרט והן על משפחתו.  

 

 :  יעילה מקצועית התערבות  םדורשיה מוקדיםמחדדים את ההמחקר   ממצאי: מבחינה יישומית

ומדווחים על איכות    גבוה  בבית חווים לחץממצאי המחקר הראו כי הורים המגדלים את ילדיהם עם מש"ה  .  א

  הרחיב את התייחסות גורמי המקצוע הורים שילדיהם חיים בפנימייה. המלצתנו היא לבהשוואה לחיים נמוכה  

ת תוכניות  יבעת בני   כמכלול  המשפחה  וצרכי )כגון: אחאים, הורה שאינו מטפל עיקרי(   משפחהה  בני  לצרכי

 קשה ועמוקה.  ת שכלית מוגבלוהתערבות עבור הורים לילדים עם 
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גבוהות בקרב כלל ההורים. נדרש  ב.   מקצועי    ליווי ממצאי המחקר מצביעים על רמות דיכאון וסומטיזציה 

ועמוקה    לילדים  משפחות ל  מתמשך קשה  מוגבלות  - חוץ   השמה  תהליכיב  למשפחות,  בבית  המתגורריםעם 

 . השמה  ולאחר של ילדיהם ביתית

ובריאות הנפש    מתחומי  מקצוע  גורמיבקרב    ודעותמ  עלאתה  נדרשת.  ג   בריאותיים   צרכים  אודותהבריאות 

  בתסמינים   לטיפול  ייעודיות  הדרכות  נדרשותכן    כמו.  ועמוקה  קשה   מוגבלות  עם  לילדים  הוריםשל    ונפשיים

 זו.     אוכלוסייה בקרב השכיחים

  , בבית  ה המגדלות ילדים עם מש"ה קשה ועמוקממצאי המחקר מצביעים על מצוקה גבוהה של משפחות  ד.  

  . הפוגה חלופותדרכי תמיכה, סיוע והקלה להורים אלה כגון  לבחוןיש ואיכות חיים ירודה. 

אנשי מקצוע בקהילה. יש  של תמיכת ממצאי המחקר מצביעים על איכות חיים נמוכה של משפחות בהקשר  .  ה

עם    ילדשל גורמי רווחה, בריאות וחינוך המעניקים טיפול ל(  Case Manager)  מתכלל   גורםלבחון סיוע של  

אתגרים  .  ומשפחתוהמוגבלות   עם  להתמודד  להורים  לסייע  עשוי  אחד  מרכז  גורם  מצד  ועקבי  יזום  סיוע 

 לוגיסטיים ובירוקרטיים.  
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 וטבלאותרשימת תרשימים 

 57                                     משפחה המגדלים ילד עם מוגבלות בבית או בפנימייהמאפייני : מאפייני הורים ו1 לוח

 58                                                                               (n = 54: מאפייני הילדים השוהים בבית או בפנימייה )2לוח 

                                           א: ציונים ממוצעים וסטיות תקן עבור ששת הממדים של תשעת התחומים של איכות 3 לוח

      59                                                                                 (N = 60'הפנימיה' ) -החיים המשפחתית בקבוצות 'הבית' ו

                                            ב: ציונים לתסמיני הדיכאון, הדחק, הבושה והאשמה והבריאות בקבוצות 'הבית' 3 לוח

 60                                                                                                                                            (N = 60'הפנימיה' )  -ו

 61                                  : ניתוח רגרסיה ליניארית של דחק הורי ומקום המגורים, מאפייני הילד והמשפחה4 לוח

 : ניתוח רגרסיה ליניארית של איכות החיים המשפחתית הכוללת ומקום המגורים, 5 לוח

 62                                                                                                                                        מאפייני הילד והמשפחה
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 מבוא

קבות  עב   וזאתומטופלים על ידי הוריהם בבית    גריםמרבית הילדים עם מוגבלויות שכליות קשות או עמוקות  

מקצוע הממליצים לטפל בילד עם מוגבלות בבית במידת האפשר, וכי יש לעודד משפחות לגדל את ילדם    גורמי 

בשל    וזאתהמתאים ביותר לגדל ילד    מקום. התפיסה העדכנית גורסת כי המשפחה נחשבת ל תסביבה משפחתיב

וחברתי   רגשי  )  המקדםאקלים  מוגבלות  עם  ילדים  של  מיטבית   ;Sandra & Kalichman, 2014התפתחות 

Shonkoff & Garner, 2012.)  של    מגורים המעודדת    העולמית  מיסוד -את מדיניות האל  אימצה  ישראל   מדינת   גם

שכלית    מוגבלות  עם  רווחתם      במסגרותאנשים  להבטחת  ומשאבים  תמיכה  מתן  תוך  וביתיות,  קהילתיות 

מצביעים  . עם זאת, מחקרים  (Friedman et al., 2016; Strickland et al., 2004, Mansell, 2006)והשתתפותם  

ילעל   של  ומטפלים  הורים  מתמודדים  עימם  וכלכליים,  בריאותיים  רגשיים,  מוגבלויות    דיםאתגרים  עם 

 .  בבית  יםהתפתחותיות קשות השוה 

  הנוכחי  במחקר  לכן,    ועמוקה  קשה  מוגבלות  עם  ילדים  גידול  השלכות  את  בחנו  אשר  מועטים  מחקרים  נערכו  כה  עד

ישווה    לענות  ננסה  זה  בנוסף, מחקר  ולהרחיב את הידע בתחום.  זו  סוגיה  ואישיים    מדדיםעל    ןבי משפחתיים 

  איכות   במונח  שימוש  יעשה  זה  מחקרבפנימייה.    יםם גדליה ם בבית לבין אלו שילדיהאשר מגדלות את ילד  משפחות

מושג מרכזי בתיאוריה   המשמש( QOLאיכות החיים ) מושג (. מושג זה הינו הרחבה של  FQOLמשפחתית ) חיים 

המיקוד מאיכות החיים    העברת(.  Mora et al., 2020; Turnbull et al., 2004בתחום המוגבלות ההתפתחותית )

את ההבנה שלילד עם מוגבלות יש אינטראקציות המשתרעות מעבר    פתהפרטית לאיכות החיים המשפחתית משק

.  (Brown et al., 2000; Brown et al., 2011; Poston et al., 2003משפחתי כולו )הורה ועד לתא ה  - ילד    קשרל

המודל האקולוגי לפיו הפרט    תא תואמת, ההורי והמשפחתי  האישי מצבם אתהורים אודות   לבחינת תפיסתם ש

עליו  ה ומשפיעה  שבה  המשתנה  והסביבה  בסביבה,  שינוי  מחולל  הסביבה  עם  מעגליים  בקשרים  מחדש  נמצא 

(Bronfenbrenner, 1979)  . 
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 ספרות  סקירת 

 & Friedmanבבית )ומטופלים על ידי הוריהם    גריםמרבית הילדים עם מוגבלויות שכליות קשות או עמוקות  

Kalichman, 2014  המקצועית הפרקטיקה  עקב  גדל  הללו  והצעירים  הילדים  מספר  האחרונים,  בעשורים   .)

סביבה  בהנוכחית הממליצה לטפל בילד עם מוגבלות בבית במידת האפשר, וכי יש לעודד משפחות לגדל את ילדם  

הדבר נובע    (.Baker & Blacher, 2002; Rutherford Turnbull et al., 2001; Simpser et al., 2017)  ת משפחתי

מכך שהמשפחה נחשבת להקשר המתאים ביותר ליצירת מערכות יחסים של היקשרות בטוחה, אינטראקציות  

 ;Sandra & Kalichman, 2014חיוביות וחוויות מעוררות המקדמות התפתחות מיטבית של ילדים עם מוגבלות )

Shonkoff & Garner, 2012.) 

 

ה מדיניות  את  אימצו  ממשלות  מכך,  )-אלכתוצאה  של  Beadle-Brown et al., 2007מיסוד  מעבר  המעודדת   )

( ממוסדות למסגרות קהילתיות וביתיות, תוך מתן תמיכה ומשאבים להבטחת  IDאנשים עם מוגבלות שכלית ) 

. עם זאת, מחקרים  (Friedman et al., 2016; Strickland et al., 2004, Mansell, 2006)רווחתם והשתתפותם  

רגש אתגרים  של  הראו  ומטפלים  הורים  מתמודדים  עימם  וכלכליים  בריאותיים  מוגבלויות    דיםיליים,  עם 

 .Anderson et al., 2007; Biswas et al., 2015; Caicedo, 2015; Isa et etבבית )  יםהשוה התפתחותיות קשות  

al., 2016; McCann et al., 2012; Sloan et al., 2020באופן ספציפי, מחקרים הראו השפע על  ות  (.  שליליות 

 ( וחרדה  דיכאון  כולל  המשפחה,  בני  של  הנפש  דחק  Masefield et al., 2020; Scherer et al., 2019בריאות   ,)

(Masefield et al., 2020ורגשות שליליים כמו בושה ואשמה )  (Sen & Yurtsever, 2007; Zhou et al., 2018 .)  

בנוסף, הורים המגדלים ילדים עם מוגבלויות התפתחותיות דיווחו על בריאות גופנית ירודה, כולל בעיות שינה,  

 (. Masefield et al., 2020)גב ושרירים  כאביכאבי ראש ו

 

  מחפשות ם בבית  יהלמרות ההמלצה על השמה בבית, משפחות המרגישות שאינן מסוגלות להתמודד עם גידול ילד 

(. בהתחשב בכך שרוב ההורים יעדיפו לגדל  Mirfin-Veitch et al., 2003ם )יהלילד   ים ביתי-מה חוץ הש  פתרונות

ילד ההחלטה  יהאת  בבית,  המוגבלות  עם  רגשית  י פנימימסגרת  לילד    להוציאם  מבחינה  קשה  החלטה  הינה  ה 

(Gray et al., 2015; Mirfin-Veitch et al., 2003( נחשבת כמוצא אחרון ,)Gwynnyth Llewellyn et al., 2005  )

( ההתבגרות  לגיל  מגיעים  שהילדים  עד  האפשר,  ככל  מעוכבת  כלל  גורמים  Crettenden et al., 2014ובדרך   .)

של   דאגתם  הילדות.  במהלך  לבית  תורמים להחלטת ההשמה מחוץ  ולסביבה,  לבני המשפחה  לילד,  הקשורים 

המשפחתי "התא  לעניין  עיקריים  לבית.  ה "או    "מטפלים  מחוץ  בהשמה  חשוב  זרז  הינה  המשפחתית"  לכידות 



11 
 

דאגות ההורים לאחים של הילד עם המוגבלות, מתח בבית, בעיות זוגיות או אולטימטום של בן או בת הזוג לעזוב  

( השמה  לבקש  המטפלים  את  הם  גם   ;Bromley & Blacher, 1991; G Llewellyn et al., 1999מניעים 

Gwynnyth Llewellyn et al., 2005; Nankervis et al., 2011  .בנוסף, מאפייני הילד משפיעים על ההחלטה .)

לכן, ככל שהילדים מתבגרים, נהיים גדולים יותר מבחינה פיזית ומתנהגים בהתנהגויות מאתגרות יותר, ישנן  

חוץ השמה  המבקשות  )-משפחות  המוגבלויות  עם  לילדיהם   Llewellyn et al., 1999; Gwynnythביתית 

Llewellyn et al., 2005 .)  מבחינה תרבותית בקהילה ) מתאימיםומחסור במשאבים ובשירותים נגישיםNasser 

et al., 2017 מוסדית לבחור בהשמהתורמים להנעת הורים  הם( גם . 

 

רק מחקרים מעטים, המשתמשים בהגדרות שונות של מוגבלויות התפתחותיות, בחנו את ההשלכות של ההשמה  

מעורבות. לאחר ההשמה, ההורים דיווחו על הפחתה במתח ובעומס הטיפול   תוצאותיהםוההורים,   בפנימיות על

 Crettenden et al., 2014; Mori etהנתפסים, כמו גם על שיפור בבריאות הנפש והרווחה של ההורים והאחים )

al., 2019  צרכים מורכבים רפואית  (. מחקר אחר שהשווה את תוצאות בריאות ההורים במשפחות עם ילדים עם

טווח מצא כי הורים לילדים כאלה שטופלו  -תלויי טכנולוגיה בטיפול בבית, במעונות יום רפואיים ובטיפול ארוך  /

(. עם זאת, הורים שיש להם ילד  Caicedo, 2015בבית דיווחו על המצב הבריאותי הגופני והרגשי הגרוע ביותר )

ה הדגישו השפעה רגשית שלילית מתמשכת כולל תחושת חוסר  יימי או מבוגר צעיר עם מוגבלויות השוהה בפנ 

 ,.Crettenden et al., 2014; Roper, 2007; Werner et alיכולת הורית, חרדה מוגברת ורגשות אשמה ואובדן )

2009a.) 

 

( משפחתית  חיים  איכות  של  FQOLהמושג  כהרחבה  הוכר  )  מושג (  החיים  המוגבלות  QOLאיכות  בתחום   )

המיקוד מאיכות החיים הפרטית לאיכות    העברת(.  Mora et al., 2020; Turnbull et al., 2004ת )ההתפתחותי 

  - ילד    קשראת ההבנה שלילד עם מוגבלות יש אינטראקציות המשתרעות מעבר ל  פת משקהחיים המשפחתית  

( כולו  המשפחתי  לתא  ועד  מעטים  (Brown et al., 2000; Brown et al., 2011; Poston et al., 2003הורה   .

 Brownהמחקרים שבדקו את ההשפעות של גידול ילד עם מוגבלות שכלית בבית ומחוץ לבית על התא המשפחתי )

et al., 2011; McFelea & Raver, 2012; Rudolf et al., 2011; Werner et al., 2009bלפני    (. כאשר התראיינו

(  Werner et al., 2009a( ולמבוגרים )Brown et al., 2011; Rudolf et al., 2011ואחרי ההשמה, הורים לילדים )

עם מוגבלות שכלית דיווחו על שיפור באיכות החיים המשפחתית לאחר ההשמה. עם זאת, המחקר היחיד שהשווה  

  כי   מצאממדיים כמותיים  - איכות חיים משפחתית בקרב מטפלים של ילד עם מוגבלות תוך שימוש במדדים רב
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יותר בקבוצת המשפחה  איכות החיים המשפח גבוהה  היתה  ילדם    המגדלות תית  קבוצת  ל  בהשוואהבית  באת 

 (.McFelea & Raver, 2012יה )יפנימ בשילדם גדל  ההורים

עבור משפחות המגדלות ילד    תאישיוומשפחתיות      צורך בהשוואה קפדנית וישירה של השלכות  עלה  זאת,    לאור

שירותים  נותני  ל. מידע כזה עשוי לשפוך אור על הפרקטיקה הנוכחית ולספק  עמוקה  או  קשה  שכלית  מוגבלות עם  

הן באופן כללי והן    עמוקה   או   קשה   שכלית   מוגבלות עם    ה /משפחות עם ילדלקליניים כלים טובים יותר לייעוץ  

לגבי החלטות השמה. מטרת המחקר היא לבחון גורמים הוריים ומשפחתיים בקרב משפחות המגדלות ילדים עם  

 . מוסדיתבבית לעומת במסגרת  עמוקה או קשה שכלית  וגבלותמ
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 שיטת המחקר 

 סוג המחקר

 מחקר עוקבה השוואתי 

 משתתפים

בבית עם המשפחה    ים( המתגוררDQ<40שנים עם מוגבלות שכלית קשה ועמוקה )  2-18בגילאי    ים הורים לילד

מהות,  יא   46מטפלים )  60  כלל    המדגם  )קבוצת 'הבית'( או בסביבת פנימיה )קבוצת 'הפנימיה'( במשך שנה לפחות.

(. שישה זוגות מילאו את השאלונים M=38.17, SD=9.06שנים )  24-62אבות, סבא אפוטרופוס אחד( בגילאי    13

 .  2  -ו  1 לוחב המדגם  אוכלוסייתמיה'. נתונים מפורטים על בנפרד, ארבעה בקבוצת 'הבית' ושניים בקבוצת 'הפני

 כלי מחקר 

פריטים המדורגים בסולם ליקרט,    70מכיל    - (Brown et al., 2006)(  FQOL)  סקר איכות החיים המשפחתית

משירותים   תמיכה  מאחרים,  תמיכה  משפחתיות,  יחסים  מערכות  כלכלה,  )בריאות,  לתחומים  המסווגים 

למוגבלות, השפעה של ערכים, קריירה, פנאי וקהילה(, וממדים )חשיבות, הזדמנויות, יוזמה, השגה,  הקשורים 

- (. מקדם אלפאNeikrug et al., 2014( וערבית )Neikrug et al., 2011יציבות וסיפוק(. הסקר תורגם לעברית )

 .  0.90רונבאך לעוקבה היה ק

פריטים המדורגים בסולם של ארבע נקודות. כאשר   21כיל מ - (Beck, 1961) (BDIשאלון בק להערכת דיכאון ) 

לכל תשובה ולאחר מכן משווים את הציון הכולל למפתח    3עד    0מחשבים את תוצאות השאלון, מוקצה ערך של  

קרונבאך  -(. מקדם אלפאLepkifker et al., 1988לקביעת חומרת הדיכאון. הטופס תורגם לעברית ולערבית )

 . 0.85של העוקבה היה 

- פריטים המדורגים בסולם ליקרט וכולל שלוש תתי  36מכיל    -(Abidin, 1997)  (PSI-SFאינדקס הדחק ההורי )

 Levingerילד; וילד קשה. הטופס תורגם לעברית ולערבית )– קלות: מצוקת הורים; תפקוד לקוי של הורהס

& Alhuzail, 2018הסקלות -לתתי  0.84 -ו  0.80, 0.64, 0.86קרונבאך של העוקבה היה -(. מקדם אלפאI ,II  ,III  

 ולסקלה הכוללת בהתאמה.  

פריטים בסולם ליקרט. המשתתפים   15מכיל  (Tangney & Dearing, 2003)- (SSGSשאלון הבושה והאשמה )

=מרגישים כך בצורה מאוד חזקה. הסקר  3=כלל לא מרגישים, עד  1  -מתבקשים לדרג איך הם מרגישים כרגע מ

קרונבאך עבור העוקבה  - ( ותורגם לערבית לצורך מחקר זה. מקדם אלפאFindler et al., 2016תורגם לעברית )

 . 0.71היה 
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( בריאות המטופל  )  -(PHQשאלון  נפשיות  של הפרעות  סומטיזציה  וכולל  Kroenke et al., 2002מעריך   )15  

=מוטרד  2  -וטרד, ל=כלל לא מ0  - פריטים של תסמינים סומטיים, כאשר כל תסמין מדורג באמצעות סולם מ

 . 0.86קרונבאך עבור העוקבה היה  -(. מקדם אלפאKabia, 2018כמעט כל יום. השאלון תורגם לעברית ולערבית ) 

היה בשימוש על מנת לקבל מידע על המטפל ומידע על    ,פריטים של פרטים אישיים  19הכולל    -שאלון דמוגרפי

 ( ותורגם לעברית ולערבית. Kabia, 2018הילד עם המוגבלות ההתפתחותית )

 המחקר  מהלך

עובדת סוציאלית פנתה למטפלים של ילדים, שעמדו בקריטריוני ההכללה, וסיפקה להם הסבר בנוגע למחקר. 

  53המטפלים,   60. מתוך  2019-2021או את הסקר בין השנים  מההורים אליהם פנתה הסכימו להשתתף ומיל  92%

( רואיינו על ידי עובדת סוציאלית באמצעות טלפון /במרפאה, ושבעה הורים מילאו את השאלונים באופן  88%)

לא היו מודעים למטרת המחקר ולהשערותיו. מידע ונתונים דמוגרפיים לגבי מוגבלות הילד    אייניםהמר עצמאי.  

 שומים הרפואיים של הילדים. הריעם   הוצלבו

 אתיקה 

 המחקר אושר על ידי משרד הרווחה וועדת הלסינקי. הסכמה מלאה מדעת בכתב הושגה מההורים.  
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 ממצאים 

השוואות בין שתי הקבוצות במדדי איכות החיים המשפחתית, אינדקס הדחק ההורי, הערכת    ציגה מא+ב  3  לוח 

. הקבוצות לא נבדלו באופן  Tבאמצעות מבחן    שנותחוהדיכאון של בק, תסמיני בריאות ושאלון הבושה והאשמה  

דתיות, מגורים, מצב  משמעותי ביחס למאפייני מפתח )מגדר, גיל ההורים, מבנה המשפחה, מוצא אתני, השכלה,  

ביחס  - סוציו נבדלו משמעותית  נוספות, תלות תקשורתית(. הקבוצות  והתנהגותיות  בעיות רפואיות  אקונומי, 

)  ם תלותרמת  ול  יםלגיל הילד יותר  'הפנימיה' היו מבוגרים   ,F(1,58) =2.155הגופנית, כך שהילדים בקבוצת 

p<.001( ובעלי נכות גופנית גדולה יותר ,)F(1,56) = 15.346, p=.041  )ילדים בקבוצת 'הבית' )ראה  ל  בהשוואה

(. לכן, ההשפעות של שני המשתנים הבלתי תלויים הללו נשלטו לניתוח סטטיסטי בניתוחי הרגרסיה. כדי  2  לוח

  ו לבחון את תרומת מאפייני הילד והמשפחה למשתני איכות החיים המשפחתית ואינדקס הדחק ההורי, בוצע 

ליניאר   יניתוח בשלביםרגרסיה  המשתנים    ,ית  נכללו  מכן  הרגרסיה    המובהקיםולאחר  בניתוחי  סטטיסטית 

 (. 5 -ו  4 לוחהליניארית )

 איכות חיים משפחתית 

א. מטפלים בילדים  3  לוח'הפנימיה' מוצגים ב  -הציונים לתשעת התחומים וששת הממדים עבור קבוצות 'הבית' ו

המגדלים ילד בבית דיווחו על איכות חיים משפחתית נמוכה משמעותית בתחומי הבריאות, הערכים, הקריירה,  

נמוכה   משפחתית  חיים  איכות  על  דיווחו  בבית  ילד  המגדלים  בילדים  מטפלים  בנוסף,  והקהילה.  הפנאי 

המגדלי מטפלים  והסיפוק.  ההשגה  ההזדמנויות,  בממדי  חיים  משמעותית  איכות  על  דיווחו  בבית  ילד  ם 

 ( משמעותית  נמוכה  כללית  )ממוצע±  9משפחתית  )SDתחומים(  שילד3.41±0.40(  להורים  בהשוואה  ם  יה ( 

(. ניתוחי רגרסיה לינארית גילו  4  לוח( )ראה  F(1,58)=1.56, P=.004(, )3.72±0.35יה )יבמסגרת פנימ   ים מתגורר

 ,β=-0.34, SE=0.09, p<.0001ה )ית נמוכה יותר ממגורים בפנימיכי מגורים בבית ניבאו איכות חיים משפחתי

95% CI [-0.51, -0.16] הסוציו והמצב  המגדר  בנוסף,  החיים  -(.  איכות  את  ניבאו  המשתתפים  של  אקונומי 

( מאשר אבות  3.58±0.37מהות דיווחו על איכות חיים משפחתית גבוהה יותר )יהמשפחתית באופן משמעותי; א

(3.34±0.48( ,)β=0.28, SE=0.09, p=.008, 95% CI [-0.08, 0.48]מצב סוציו .)-  אקונומי גבוה יותר ניבא איכות

( יותר  גבוהה  משפחתית  סוציוM=3.63, SD=0.36חיים  למצב  בהשוואה   )-( יותר  נמוך  (  3.28±0.41אקונומי 

(β=0.22, SE=0.06, p<.0001, 95% CI [0.11, 0.34]מודל הרגרסיה הליניארית היה מש .)( מעותי סטטיסטיתχ2 

(3,56)=12.102, p<.0001 36.1%( והסביר ( מהשונותNagelkerke R2 .) 
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 דחק

  אצל ההורים   ( ניבאו דחק גבוה יותר2.76±0.51בבית )  של הילדים  י מגוריםהצביעו כניתוחי רגרסיה לינארית  

ב(. בנוסף,  3  לוח( )ראה  β=0.32, SE=0.15, p=.030, 95% CI [0.03,0.61]( )2.48±0.64יה )י מאשר מגורים בפנימ

)- מצב סוציו אקונומי נמוך יותר  -( בהשוואה למצב סוציו2.95±0.35אקונומי גבוה יותר ניבא דחק נמוך יותר 

(3.53±0.61( )β=-0.46, SE=0.15, p=.004, 95% CI [-0.76, -0.15]  מודל הרגרסיה  4  לוח ב[. התוצאות מוצגות .

 ( מהשונות. Nagelkerke R2) 14.8%( והסביר  χ2(3,55)=3.365, p=.008הליניארית היה משמעותי סטטיסטית )

 וגופנית נפשיתבריאות  מדדי

יותר.  תסמינים או    5דירגו  טפלים  מהמ  51.9%.  (SD=5.63)  7.30היה    העיקריים  ציון הסומטיזציה של המטפלים

( ודלקות מפרקים  61%(, כאבי ראש )69%התסמינים השכיחים ביותר עליהם דיווחו המטפלים היו בעיות גב )

(. עבור כמחצית מהמטפלים  1-35)טווח    10.18±7.21כאון של בק עבור המטפלים היה  י(. ציון הערכת הד51%)

סימפטומים של דיכאון, תשעה דיווחו על    מספרהיו  14 -(: לBDI> 9( היו ציוני דיכאון גבוהים )31/60, 51.7%)

דיכאון קל, שבעה דיווחו על דיכאון בינוני ומטפל אחד דיווח על דיכאון קשה. ממוצע שאלון הבושה והאשמה  

(. לא נמצאו הבדלים בין קבוצות 'הבית' לבין 'הפנימיה' במדדי סומטיזציה,  SD=0.42)  1.53של המטפלים היה  

 ב(.  3 וחלדיכאון ובושה ואשמה )ראה  
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 דיון 

(, הבית נחשב למסגרת האופטימלית לגידול ילד עם  2011על פי המלצות מקצועיות )ארגון הבריאות העולמי,  

ממצאי המחקר  עם מוגבלויות קשות.    ה/ממדיים של גידול ילד-רבמוגבלות. מחקר זה נועד לבחון היבטים  

ילד לגידול  כי  ועמוקה  עם    ה/ מראים  קשה  שכלית  היו  מוגבלות  והוריות  השלכות  יותר  בבית  משפחתיות 

 יה.  י ם התגורר בפנימיהשליליות בהשוואה להורים שילד

יותר  ,  ראשית כנמוכה  שלהן  המשפחתית  החיים  איכות  את  דירגו  בבית  ילדיהן  את  שמגדלות  משפחות 

בהשוואה למשפחות שילדיהן גרים בפנימיות. באופן ספציפי, נצפו הבדלים מתונים אך עקביים ומשמעותיים  

בין שתי    הבריאות, הערכים, הקריירה, הפנאי והקהילה, ובממדי ההזדמנויות, ההגשמה והסיפוקבתחומי  

. הממצאים שלנו עקביים עם הספרות המדווחת על שיפור ברווחתם הפיזית והרגשית של הורים  קבוצות אלו

 et al., 2011; Baker & Blacher, 2002; Brown et al., 2011; Rudolfובאיכות החיים בעקבות השמת הילד )

Werner et al., 2009a  התוצאות שלנו אינן עקביות עם המחקר הבלעדי שבדק איכות חיים משפחתית בין .)

(. אותו מחקר,  Mcfelea & Raver, 2012ה )יהורים שילדם מתגורר בבית לעומת משפחות שילדם גר בפנימי

 Life Scale measureFamily Quality of  (Hoffman –שהשתמש באמצעי מדד איכות החיים המשפחתית 

et al., 2006 הסקלה של אינטראקציה משפחתית וכן כמה פריטים בודדים קיבלו ציונים גבוהים  -(, מצא כי תת

יותר בקרב קבוצת 'הבית' לעומת 'הפנימיה'. לא נמצאו הבדלים בין הקבוצות באיכות החיים המשפחתית  

 ".ית "כמופת-הכללית אשר, באופן בלתי צפוי, דורגה כ 

הורים במחקר שלנו דירגו את רוב תחומי וממדי איכות החיים המשפחתית בטווח הממוצע של הסולם. ,  שנית

המשפחתית   החיים  איכות  סקר  בתחומי  בתוקף  תמכו  שההורים  למשפחתם,    כחשוביםבעוד  מאוד 

המשפחתי    הקשר    להשיג תחומים אלה דורגו כהכי נמוכים. בנוסף, שתי הקבוצות דירגו את  ההזדמנויות

(, ובכך ראו במשפחה כמקור  Schertz et al., 2016שלהן כגורם הגבוה ביותר, דבר שעקבי עם ממצא קודם ) 

בין  ות לציפי התמיכה. התוצאות מצביעות על כך שכל המשפחות, ללא קשר למיקום הילד, מפגינות פער בין  

כתחום    הרווחה הכלכליתלהשיג מטרות אלה. משפחות המגדלות את ילדיהן בבית דירגו את    היכולתחוסר  

קשיים   עם  נאבקות  בבית  ילדיהן  את  המגדלות  משפחות  כי  שדיווח  קודם  למחקר  בדומה  ביותר,  הנמוך 

תמיכה  ה דירגו  יבפנימי  ןיה(. באופן מעניין, משפחות שבחרו לטפל בילד Genereaux et al., 2015כלכליים )

כתחום הנמוך ביותר. הסבר מוצע לכך יכול להיות קשור למודעות מקצועית לא מספקת לצרכים   משירותים

במהלך  -החברתיים ההורים  של  המתמשכים  )  תהליךרגשיים    אשר(,  veitch et al., 2009-Mirfinההשמה 



18 
 

)נמשכים   מתרחשת  שההשמה  אלה   ;Werner et al., 2009Roper & Jackson, 2007לאחר  ממצאים   .)

 . אלה משפחות ב ערכות מחודשת לגבי המשאבים שמספקת המדינה התומכת יהב על צורך  מצביעים

הראו כי הורים לילדים עם מוגבלויות קשות המתגוררים בבית חווים רמות גבוהות    המחקר   ממצאי,  בנוסף

ה. באופן ספציפי יותר, נצפו הבדלים בדחק של ההורים  י של דחק כולל בהשוואה לאלה המתגוררים בפנימי

נצפו הבדלים  התייחס  ב לא  אך  הילד,  ובדחק הקשור    בדחקלמאפייני  להורים  בין  הקשור  באינטראקציה 

ם לילד. אמנם קיימות עדויות לכך שהורים לילדים עם מוגבלויות התפתחותיות חווים רמות גבוהות  ההורי

הורים  למיטב ידיעתנו, זהו המחקר הראשון שהשווה דחק הורי בין  אך  (,  Masefield et al., 2020של דחק )

יה. הממצאים שלנו עקביים עם  י בפנימאלו המגדלים את ילדיהם  בהשוואה לבבית    םילדיהאת    יםהמגדל

יווחו על ירידה משמעותית בדחק  ד  אשר,  ההוריםקצרות על דחק    וגותהפמחקרים שבדקו את ההשפעה של  

ואפשרו    יםבפנימיות, ובכך סיפקו הקלה למטפל ילדיהם    שלקצרות    פוגות הב   שהותבלאחר שהורים השתמשו  

 (.Chapman, 2008; Strunk, 2010להורים לבלות זמן עם בני משפחה אחרים )

גרים   שילדיהם  אלו  לבין  בבית  ילדיהם  את  המגדלים  הורים  בין  הדיכאון  בתסמיני  הבדלים  נמצאו  לא 

יה. עם זאת, התוצאות הראו שיעור גבוה של תסמיני דיכאון בהשוואה לאוכלוסייה הכללית בישראל  יבפנימ 

(aplan et al., 2010K  מוגבלויות עם  לילדים  הורים  כי  שהראו  מחקרים  עם  אחד  בקנה  העולה  דבר   ,)

דיכאון   מתסמיני  לסבול  יותר  נוטים  התפתחות  ל  בהשוואה התפתחותיות  עם  ילדים  של    טיפוסית הורים 

(Masefield et al., 2020; Scherer et al., 2019יתכן וההשפעה השלילית של גידול ילד .) /עם מוגבלויות    ה

זמן   לאורך  יציבה  ונשארת  הילד  אבחון  של  הראשונים  בשלבים  מתחילה  הנפש  בריאות  על  קשות 

(Cianfaglione et al., 2017ללא קשר לשינויים כגון מקום ,) ה/הילד מגורי . 

תסמיני   לבדיקת  בקריטריונים  עמדו  ההורים  ממחצית  יותר  כי  הראו  הנוכחיות  התוצאות  דומה,  באופן 

זציה. תוצאות אלו עקביות עם מחקרים קודמים שהמחישו בעיות בריאותיות עימן מתמודדים הורים  סומטי

בילד  במחקר    יםהמטפלים  השיעור  שהוזכר,  הדיכאון  לשיעור  בדומה  קשות.  התפתחותיות  מוגבלויות  עם 

 Resch et( )20%הנוכחי גבוה משמעותית מזה שנמצא בעבר אצל הורים לילדים עם מוגבלויות באופן כללי )

al., 2012  אלו לבין  בבית  ילדיהם  את  המגדלים  הורים  בין  הבריאותיים  בתסמינים  הבדלים  נמצאו  לא   .)

ה. ממצאים אלה מנוגדים לעבודה קודמת שמצאה כי הורים לילדים שטופלו בבית  ישילדיהם גרים בפנימי

במעונות יום רפואיים ובטיפול  דיווחו על המצב הגופני הגרוע ביותר בהשוואה למטפלים של ילדים המטופלים  

( לבין ממצאי  Caicedo, 2015(. יתכן שההבדלים בין המחקר המדווח )Caicedo, 2015טווח )-סיעודי ארוך
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מבחינה   מורכבים  צרכים  עם  ילדים  כלומר  הילדים,  במאפייני  ההבדלים  של  תוצאה  הם  הנוכחי  המחקר 

 , בהתאמה.עמוקה או קשה יתשכל  מוגבלותרפואית ותלויי טכנולוגיה לעומת ילדים עם 

לבסוף, לא נצפו הבדלים בתחושת הבושה או האשמה של הורים בין שתי הקבוצות. יתכן שמטפלים מדווחים  

יה  יעל תחושות של בושה ואשמה כתוצאה מאתגרים שונים: מחקרים הראו כי הורים לילדים החיים בפנימ

 ;Mirfin- veitch et al., 2009)  ביתי  חוץ  לטיפול  ילדם  את  להוציאחשו בושה ואשמה כתוצאה מהחלטתם  

Nasser et al., 2017  לעומת זאת, מחקרים הראו כי מטפלים המגדלים את ילדם בבית דיווחו על אשמה .)

ה חברתית כלפי  ת למצבו של הילד, ותחושת בושה כתוצאה מסטיגמיו מוגברת כתוצאה מהרגשה של אחר

(. לפיכך ניתן להציע כי רמות  Sen & Yurtsever, 2007; Zhou et al., 2018הילד עם המוגבלות וכל המשפחה )

איזון    להשגת  העיקריים  ל המטפליםלכ  של  המתמשך  על מאבקם תוצאה של    ןהינ דומות של בושה ואשמה  

מן, טיפול ותמיכה לבני משפחה אחרים  זהשקעת    צדלעם מוגבלות    ה/ בין הצורך והרצון שלהם לטפל בילד

(Mirfin-Veitch et al., 2003.) 

 

 המחקר  ותמגבל

עם זאת, גודל המדגם     .הקבוצות השונות-גודל המדגם הקטן יחסית השפיע באופן ברור על יכולתנו לבחון את תת 

שלנו משתווה באופן חיובי למחקרי איכות חיים משפחתית קודמים על הורים לילדים עם מוגבלות שכלית קשה  

(Mcfelea & Raver, 2012; Werner et al., 2009 בנוסף, קשרים .) איכות   ומדדיהילד מגורי   קום מבין  שנמצאו

וגופניים  החיים המשפחתית  נפשיים  זאת,    תאמייםמ  היו   ותסמינים  אותם בזהירות. עם  ויש לפרש  באופיים 

תואמים   שלנו  שהציגו    ממצאיםהממצאים  המשפחה  קודמים  של  ונפשית  גופנית  בריאות  בתסמיני  שיפור 

קשר    רמז עלל  עשויש, באופן  (Crettenden et al., 2014; Mori et al., 2019)וההורים לאחר השמה מחוץ לבית  

המדגם מבחינת מוצא אתני. במדגם הנוכחי, יש שיעור גבוה יותר של    אופילסיבתי. מגבלה נוספת מתייחסת  

מחקר נוסף שבוחן    תהיה תועלת בעריכת  מאשר בקרב כלל האוכלוסייה הישראלית.    מהמגזר הערבי  משתתפים

( בישראל  הערבית  האוכלוסייה  של  הייחודיים  האתגרים  וNasser et al., 2017את  של  (  ההשלכות  הערכת 

אך חסר 'הקול'   ,תהליך ההשמה מחוץ לבית. לבסוף, מחקר זה התמקד בנקודת המבט של המטפלל עההחלטה 

יטות חדשניות  ש  בחוןמידע חשוב זה. מחקרים עתידיים צריכים ל  קבלתלשל הילד בשל שיטות לא מספקות  

 לחקר איכות החיים מנקודת מבטם של הילדים. 
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 המלצות ומסקנות סיכום 

עם מוגבלות שכלית    יםילדוגופניים בין הורים המגדלים    נפשיים  ומדדים   חיים  איכות  השווה  זה  מחקר,  לסיכום

  והוריות על השלכות משפחתיות    יםמצביעהממצאים    .  בפנימייה  יםגדל   םיהשילד  אלה  לבין  בביתקשה ועמוקה  

,  בנוסף.  פנימייהאו בגידול ילד עם מש"ה במעון  בהשוואה לקשה ועמוקה בבית  ש"ה  גידול ילד עם מ  לששליליות  

ועמוקה    הוריםכי    מראיםהמחקר    ממצאי קשה  שכלית  מוגבלות  עם  על לילדים  גופנית    מדווחים  בריאות 

המחקר מדגישות את    המלצותילדים שמתפתחים באופן טיפוסי.  לובריאות נפשית ירודה בהשוואה להורים  

במיוחד מתן תמיכה    של משפחות המגדלות ילד בבית,  לצרכים המשפחתיים  מותאםה  מענמתן  של  החשיבות  

של ההורים כאשר מתכננים מדיניות    לצרכים המתמשכיםכן מתן מענה  ו  רגשית והגברת איכות חיי ההורים,  

 . ביתיות-חוץ  ובמסגרותעם מוגבלות קשה בבית  יםוהתערבויות להורים המתקשים לטפל בילד 
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 ההשלכות היישומיות של המחקר  

איכות חיי משפחות של  הידע התיאורטי הקיים בנוגע לאת  המחקר הנוכחי מרחיב    :מבחינה תיאורטית

  ילדים עם מש"ה ומאפשר עיבוי הראיות המחקריות בנוגע להשפעת גידול ילדים עם מש"ה על המשפחה.

  הבנה טובה ורחבה יותר של האתגרים איתםאפשר  מ  ומבוקר  איסוף מידע שיטתיהשימוש בכלי מחקר ל

מש"ה  הורים  מתמודדים עם  ועמוקה  לילדים  וקשה  את  ,  ו הההשלכות  מחדד  של  הבריאותיות  רגשיות 

  הצורך  את  מחדד  משפחתיים  מדדים  לביןאישיים    מדדיםבין    הפערים בנוסף,  בחירה במסגרת זו או אחרת.  

 ט והן על משפחתו.  הכוללים השלכות הן על הפר   אינטגרטיביים מחקר  בכלי

 :  יעילה  מקצועית להתערבות נדרשיםה מוקדיםמחדדים את ההמחקר   ממצאי: מבחינה יישומית

ומדווחים על    גבוה  ממצאי המחקר הראו כי הורים המגדלים את ילדיהם עם מש"ה בבית חווים לחץ.  א

הרחיב את התייחסות  הורים שילדיהם חיים בפנימייה. המלצתנו היא ל בהשוואה לאיכות חיים נמוכה  

בעת    כמכלול  המשפחה  וצרכי )כגון: אחאים, הורה שאינו מטפל עיקרי(    משפחה  בני  צרכיל  גורמי המקצוע  

 ת תוכניות התערבות עבור הורים לילדים עם מוגבלות קשה ועמוקה. יבני

מקצועי    ליווי נדרש ממצאי המחקר מצביעים על רמות דיכאון וסומטיזציה גבוהות בקרב כלל ההורים.  ב.  

  ביתית-חוץ  השמה  תהליכי   בעת,  בבית  יםהמתגוררעם מוגבלות קשה ועמוקה    לילדים  משפחותל  מתמשך

 .  השמה  ולאחר

  בריאותיים   צרכים  אודות הבריאות ובריאות הנפש    מתחומי  מקצוע  גורמיבקרב    ודעותמ  עלאתה  נדרשת.  ג

  תסמיניםב  לטיפול  ייעודיות  הדרכות  נדרשותכן    כמו.  ועמוקה  קשה  מוגבלות  עם  לילדים  הוריםשל    ונפשיים

   . זו  אוכלוסייה בקרב השכיחים

משפחות המגדלות ילדים עם  בקרב    ואיכות חיים ירודה  ממצאי המחקר מצביעים על מצוקה גבוהה ד.  

   . הפוגה חלופותדרכי תמיכה, סיוע והקלה להורים אלה כגון  לבחוןיש בבית.  המש"ה קשה ועמוק

  מתכלל   גורםאנשי מקצוע בקהילה. יש לבחון סיוע של  תמיכה ירודה מ   ממצאי המחקר מצביעים על  .  ה

(Case Manager ) סיוע  . משפחתולועם המוגבלות  ילדגורמי רווחה, בריאות וחינוך המעניקים טיפול ל של

 יזום ועקבי מצד גורם מרכז אחד עשוי לסייע להורים להתמודד עם אתגרים לוגיסטיים ובירוקרטיים.  
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 פורום/רשימת אנשי מקצוע והשטח להצגת תוצאות המחקר 

ועמוקה    מוגבלות  עם  בילדים  עיקריים  ומטפלים  הורים .1 קשה    או   בבית  םיהילד  את  המגדליםשכלית 

 . ביתיות חוץ במסגרות

-פרא   מטפלים,  פסיכולוגים,  סוציאליים  עובדיםמתחומי בריאות, רווחה ובריאות הנפש )כגון:    מקצוע  אנשי .2

  מטפלים   אשר'(  וכו  משפחה   רופאי,  פסיכיאטרים,  בעיסוק  מרפאים,  פיזיותרפיסטים  וביניהם  פואייםר

  מלווים אותם /ו/או מייעצים להם יתיותב חוץ ובמסגרות בקהילהעם מוגבלויות או בבני משפחתם  בילדים

 . השמה חוץ ביתיתבתהליך  

 מנהלי מסגרות חוץ ביתיות לאנשים עם מש"ה, מדריכים ואחראי מתן שירותים. .3

ותכנון   בחינת חלופות טיפוליות  ,בממצאי המחקר  שיתוף לצורך   –האגף למינהל מוגבלויות, משרד הרווחה   .4

 מדיניות שירותים. 
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   המלצות למחקרי המשך

חשיבות    בעקבות ישנה  הנוכחי,  ומדדים   כמותנית  במתודה  אורך   למחקרהמחקר  משפחה  חיי  איכות  הבוחן 

  ולאחר  במהלך  ,לפני,  פתחותיתעם מוגבלות הת  ה/בריאותיים ונפשיים בקרב  משפחות המתמודדות עם גידול ילד

על מדדי איכות חיים גבוהים ומדדי לחץ נמוכים בקרב משפחות    מצביע  זה  מחקר.  במסגרת חוץ ביתית  השמה

חשוב לערוך מחקרי  .  חסית למשפחות המגדלות את ילדיהם בבית, יאשר הוציאו את ילדם למסגרת חוץ ביתית

עומק איכותניים כדי לבחון את האתגרים איתם מתמודדים הורים המגדלים את ילדיהם עם מש"ה בבית, ואת  

משאבי התמיכה )הפורמאלית והבלתי פורמאלית( הנגישים להורים, מבחינת זמינות ואיכות. כדוגמה לכך, חשוב  

עם מוגבלות    ה/עומסים של הטיפול בילד   בהפחתתכד'  קצרות באמצעות נופשונים ו  הפוגותיעילותן של    אתלבחון  

  של  מצדםמדדי איכות חיים    יבחןכי מחקר עתידי    המלצתנו,  בנוסףבבית.     ת/שכלית קשה ועמוקה המתגורר

בעזרת אמצעים    עם  ילדים ועמוקה  של    בחינת,  כן  כמו.   מתקדמיםמוגבלויות קשה  חיים מצדם    אנשי איכות 

המשפחה מהיבטים    צרכימשפחה נוספים כגון אחאים, סבים וסבתות ומטפלים נוספים עשויה לשפוך אור על  

 שונים.  
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)שאלונים(  נספחי המחקר  

 -שאלון איכות חיים משפחתית

 Family Quality of Life Survey (FQoLS)  

הסעיפים הבאים שואלים על איכות החיים המשפחתית בתחומים שונים של חיי המשפחה. במקומות 

המושג משפחה משמעות שונה. כאשר את/ה ממלא/ת שאלון זה, אנא חשוב/ חשבי על    שונים בעולם מקבל

המעורבים באופן הדוק, בחיי היום יום של בני ביתך. בני משפחה יכולים   משפחתך המיידית כעל האנשים

אישיים קרובים. בכל אחת מהשאלות, הינך מתבקש/ת    להיות בעלי קרבת דם או אלה המקיימים קשרים

הינך מוזמן/ת להוסיף עוד מידע    ,התשובה שהכי מתאימה לאופן שאת/ה מרגיש/ה. כמו כןלסמן את 

  :בשורות המיועדות לכך

  בריאות המשפחה .1

סעיף זה מבקש ממך לחשוב על בריאות משפחתך באופן כללי. לעתים יש לאחד או שניים מבני המשפחה  
הבאות, חשוב/חשבי על השפעת הבריאות על  כל בני המשפחה. בתשובה לשאלות    בעיות המשפיעות על

  .תפקודה של משפחתך באופן כללי

 ?באיזו מידה בריאות משפחתך חשובה לאיכות חיי המשפחה .1

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת   .3במידה מעטה   .2במידה מעטה ביותר  .1

  ?האם באזור מגוריה של משפחתך קיים מענה לצרכי הבריאות שלה .2

 . במידה רבה מאוד 5. במידה רבה 4. במידה מסויימת  3. במידה מעטה  2במידה מעטה ביותר  .1

האם בני משפחתך עוסקים בפעילויות לשיפור בריאותם, כגון אימון גופני סדיר, תשומת לב  .3

   ?'לתזונה, וכו

 מאוד במידה רבה  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2מידה מעטה ביותר  . ב1

  ?באיזו מידה בני משפחתך בריאים .4

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

 ? בעתיד הקרוב סביר שרמת הבריאות הנוכחית של משפחתךא' 5       

 וד רבה מאבמידה  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

  ?ב'. במקרה שרמת הבריאות צפויה להשתפר או להתדרדר, מהן הסיבות לכך5       

_________________________________________________________________________ 

  ?סך הכל, עד כמה את/ה מרוצה מבריאות משפחתך . 6       

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

  ?האם ברצונך לספר לנו דברים נוספים על בריאות משפחתך. 7

 

_________________________________________________________________________ 
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 כלכלית   רווחה .2

הבדלים בשכר של בני המשפחה  סעיף זה מבקש לחשוב כיצד מסתדרת משפחתך מבחינה כלכלית. ישנם 

הכספיים שלהם, אך בתגובה לשאלות הבאות, חשוב/חשבי על המצב הכספי של משפחתך    השונים ובצרכים

  .כמכלול

 ?באיזו מידה הרווחה הכלכלית חשובה לאיכות חיי המשפחה .1

 מאוד במידה רבה  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה   .2מידה מעטה ביותר  . 1

 האם יש לבני משפחתך הזדמנויות להרוויח ברמה המאפשרת למשפחה לספק את רצונותיה? .2

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת   .3במידה מעטה   .2במידה מעטה ביותר  .1

האם בני משפחתך עוסקים בפעילויות המאפשרות, או יאפשרו להם, לשמור או לשפר את מצבה   .3

 המשפחה? הכלכלי של 

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת   .3במידה מעטה   .2במידה מעטה ביותר  .1

  ?באיזו מידה עונה המצב הכלכלי של משפחתך על ציפיותיכם .4

   במידה רבה מאוד .5.במידה רבה 4במידה מסויימת   .3במידה מעטה  . 2במידה מעטה ביותר  .1

  ...שמצבה הכלכלי של משפחתכםבעתיד הקרוב סביר א'. 5      

 ישתפר מאוד . 5   ישתפר  .4  יישאר כפי שהוא . 3  יתדרדר .2  תדרדר מאוד י .1

 ?ב'. במקרה שיפור או התדרדרות, מדוע5      

____________________________________________________________________________ 

  ?בסך הכל, עד כמה את/ה מרוצה מהרווחה הכלכלית של משפחתך .5

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת   .3במידה מעטה   .2במידה מעטה ביותר  .1

  ?הכלכלית של משפחתך הרווחההאם ברצונך לספר לנו דברים נוספים על  .6

_____________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________ 
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  ערכות יחסים במשפחה. מ 3

מבקש לחשוב על האווירה או ההרגשה הכללית השוררת בדרך כלל במשפחתך. ליחיד במשפחה  סעיף זה  

טובים יותר עם בני משפחה מסוימים מאשר עם אחרים. כאן נתמקד באווירה    יכולים להיות יחסים

  .היחסים המתקיימות בּה  השוררת במשפחה כמכלול, כתוצאה מכל מערכות 

   ?שלך חשובים לאיכות החיים של המשפחהבאיזו מידה הקשרים במשפחה  .1

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

   ?האם לבני משפחתך יש הזדמנויות לשמור על יחסים טובים זה עם זה ולחזקם .2

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

   ?האם בני משפחתך מקדישים תשומת לב ומאמצים לשמירת יחסים טובים במשפחה .3

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

 באיזו מידה נהנים בני משפחתך מיחסים טובים ביניהם? .4

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

   ....בעתיד הקרוב סביר שהיחסים במשפחתךא'. 5       

 ישתפר מאוד  .5  ישתפר .4    יישאר כפי שהוא .3   יתדרדר  .2  תדרדר מאודי. 1

 ?ב'. במקרה שהיחסים במשפחה צפויים להשתפר או להתדרדר, מהן הסיבות לכך5       

__________________________________________________________________________ 

   ?בסך הכל, עד כמה את/ה שבע/ת רצון מהיחסים במשפחתך. 6       

 במידה רבה מאוד . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה   .2מידה מעטה ביותר  . 1

  תך?נוספים על מערכות היחסים במשפחהאם ברצונך לספר לנו דברים . 7      

__________________________________________________________________________

__________________________________________________________________________ 
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תמיכה מאנשים אחרים . 4  

,חבריםמשפחות מקבלות, לעיתים, תמיכה מעשית ורגשית ממגוון אנשים כגון: קרובי משפחה,    

.שכנים ואחרים. סעיף זה מבקש לחשוב על התמיכה שמשפחתך כמכלול מקבלת מאנשים אחרים   

מהי מידת החשיבות של התמיכה המעשית והרגשית שאתם מקבלים מאנשים אחרים לאיכות החיים של  . 1

(? לא כולל  נותני שירותיםך )משפחת  

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  . 4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  . 2במידה מעטה ביותר . 1     

נותני   לא כולל)האם יש למשפחתך הזדמנויות לקבל תמיכה מעשית ורגשית מאנשים אחרים בעת הצורך . 2

(.שירותים   

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  . 4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  . 2במידה מעטה ביותר  .1     

ם(?לא כולל ספקי שירותי) האם בני משפחתך מנסים לקבל תמיכה מעשית ורגשית מאנשים אחרים   3 .  

במידה רבה מאוד .5 במידה רבה . 4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  . 2במידה מעטה ביותר . 1          

(?לא כולל נותני שירותים) באיזו מידה מקבלת משפחתך תמיכה מעשית ורגשית מאנשים אחרים . 4   

  במידה רבה מאוד .5במידה רבה  . 4במידה מסויימת  .3במידה מעטה   .2במידה מעטה ביותר . 1    

נותני  בעתיד הקרוב סביר שהתמיכה המעשית והרגשית שאתם מקבלים מאנשים אחרים, לא כולל  . א'5

... שירותים  

תשתפר מאוד  .5  תשתפר  .4  תשאר באותה רמה  .3  תדרדר .2  . תדרדר מאוד1      

   ך?ב'. במקרה שתמיכה זו תשתפר או תידרדר, מהן הסיבות לכ5

_____________________________________________________________________________________ 

בסך הכל, עד כמה את/ה מרוצה מהתמיכה המעשית והרגשית שמשפחתך מקבלת מאנשים אחרים, לא  . 6

?כולל נותני שירותים    

מרוצה מאוד . 5מרוצה  .4.לא משנה  3לא מרוצה  .2. בהחלט לא מרוצה  1      

? האם ברצונך לספר לנו דברים נוספים על תמיכה מאנשים אחרים. 7  

_____________________________________________________________________________________ 

_____________________________________________________________________________________ 

_____________________________________________________________________________________ 

_____________________________________________________________________________________ 
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 תמיכה משירותים הקשורים למוגבלות .5

למוגבלות, ולשקול את השפעתה על  סעיף זה מבקש לחשוב על התמיכה המתקבלת משירותים הקשורים  

רוב באדם עם המוגבלות, הם משפיעים על  -פי -אף כי שירותים אלה מתמקדים על   .המשפחה כמכלול

  .המשפחה כולה

  ?באיזו מידה תמיכה משירותים הקשורים למוגבלויות חשובה לאיכות החיים של משפחתך .1

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4מסויימת במידה  .3במידה מעטה  .2. במידה מעטה ביותר 1  

  ?האם קיימות באזור מגוריך אפשרויות לקבלת שירותים הקשורים למוגבלויות להם זקוקה משפחתך .2

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2. במידה מעטה ביותר 1  

   ?השירותים הקשורים למוגבלויות הדרושים להםהאם בני משפחתך פועלים על מנת לקבל את  .3

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2. במידה מעטה ביותר 1  

   ?באיזו מידה עונים השירותים באזור מגוריך על צרכי המשפחה הקשורים לבן המשפחה עם המוגבלות .4

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2. במידה מעטה ביותר 1 

  ...בעתיד הקרוב סביר שהתמיכה שמשפחתך מקבלת משירותים הקשורים למוגבלויותא'. 5

. תשתפר מאוד 5  . תשתפר4   . תשאר באותה רמה3   . תדרדר2  . תדרדר מאוד1    

  ?במקרה שהתמיכה תשתפר או תידרדר, מהן הסיבות לכךב'. 5

_____________________________________________________________________________________ 

  ?בסך הכל, עד כמה את/ה מרוצה מהשירותים הקשורים למוגבלויות באזורכם. 6

מרוצה מאוד . 5מרוצה  .4.לא משנה  3. לא מרוצה 2. בהחלט לא מרוצה  1     

 

  ?נוספים על תמיכה משירותים הקשורים למוגבלותהאם ברצונך לספר לנו דברים . 7

 

_____________________________________________________________________________________ 
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לתמיכה  תפישת עולם כמקור -ערכים. 6  

והתרבותיים שבהם  אנשים רבים מגשימים את עצמם ושואבים השראה מהערכים האישיים, הרוחניים  

כאלה יכולים לנבוע מנורמות ההתנהגות של האדם, מאמונותיו/ה הרוחניות, מדת    הם מאמינים. ערכים

גם משילוב של כמה מהמקורות הללו. סעיף זה מבקש    רשמית או מרקע תרבותי. ערכים יכולים לנבוע

ותיים, ובאיזו מידה  לחשוב על המידה בה משפחתך שואבת תמיכה מערכים אישיים, רוחניים ותרב

 ל. ערכים אלה משפיעים עליה כמכלו

  ?באיזו מידה הערכים האישיים, הרוחניים ו/או התרבותיים חשובים לאיכות החיים של משפחתך. 1
 

 .במידה רבה מאוד  5.במידה רבה  4.במידה מסויימת  3.במידה מעטה  2. במידה מעטה ביותר 1  

הזדמנויות לפתח ולדבוק בערכים אישיים, רוחניים ו/או תרבותיים התורמים לאיכות  האם יש בקהילתך . 2
   ?החיים של משפחתך

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר . 1  

 
התורמים לאיכות החיים של  האם בני משפחתך מנסים לחזק ערכים אישיים, רוחניים ו/או תרבותיים . 3

   ?משפחתך

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר . 1  

 
באיזו מידה בני משפחתך דוגלים בערכים אישיים, רוחניים ו/או תרבותיים התורמים לאיכות החיים של  . 4

   ?משפחתך

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר . 1  

 
בעתיד הקרוב סביר שהערכים האישיים, הרוחניים ו/או התרבותיים התורמים לאיכות החיים של  א'. 5

   ...משפחתך
 
 ד . תשתפר מאו5. תשתפר  4באותה רמה   . תשאר3. תדרדר  2. תדרדר מאוד  1  

 
 ?ב'. במקרה שהערכים צפויים להשתפר או להתדרדר, מהן הסיבות לכך5
 

 _____________________________________________________________________________ 

 
   ?משפחתך  התרומה של הערכים האישיים, הרוחניים ו/או התרבותיים לאיכות החיים של. 6
 
מרוצה מאוד  .5מרוצה  .4לא משנה  .3. לא מרוצה 2. בהחלט לא מרוצה 1    

  ?האם ברצונך לספר לנו דברים נוספים. 7
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 ה קריירה והכנה לקרייר .7

    .על משפחתך כמכלול  הלימודים הם חלק מחייו של ילד. בתשובות לשאלות הבאות, חשוב/חשבי

עצמם    שבני משפחה ינהלו קריירה לפי בחירתם או יכשירו אתיזו מידה יש חשיבות לכך בא. 1

   ?לקראת קריירה שהם רוצים בה

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר . 1  

  ?האם יש לבני משפחתך הזדמנויות לנהל קריירה כרצונם וללמוד במוסדות ההשכלה הרצויים להם. 2

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר . 1  

  ?האם בני משפחתך, עושים או עשו מאמץ לפתח את ההשכלה ו/או את הקריירה שלהם. 3

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר . 1  

המשפחה עם המוגבלות, להתכונן לקריירה כרצונם   -מידה הצליחו בני משפחתך, מלבד בןבאיזו . 4

   ?ולהגשימה

 במידה רבה מאוד  . 5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר . 1  

עצמם  בעתיד הקרוב סביר שהיכולת של בני משפחתך, לעסוק בקריירה כרצונם ולהכשיר את . א'5

  ה...לקראת

 . תשתפר מאוד 5. תשתפר  4. תשאר באותה רמה  3. תדרדר  2. תדרדר מאוד  1  
 
 ?במקרה שיכולת זו צפויה להשתפר או להתדרדר, מהן הסיבות לכךב'. 5
 

 __________________________________________________________________________ 
 
בסך הכל, עד כמה את/ה מרוצה מהקריירה של בני משפחתך ומהיכולת שלהם להכשיר את עצמם  . 6

  ?לקראתה

 מרוצה מאוד . 5מרוצה . 4לא משנה  .3.לא מרוצה 2בהחלט לא מרוצה . 1  

  ?לנו דברים נוספיםהאם ברצונך לספר . 7

 __________________________________________________________________________ 
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 פנאי . 8

 בסעיף הבא, חשבו על בילוי וניצול שעות הפנאי במשפחתך.

   ?באיזו מידה פעילויות משותפות למטרות בילוי והנאה חשובות לאיכות החיים של משפחתך. 1

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  . 4במידה מסויימת  .3במידה מעטה   .2מעטה ביותר במידה . 1   

   ?האם יש למשפחתך הזדמנויות לבלות וליהנות מהחיים. 2

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  . 4במידה מסויימת  .3במידה מעטה   .2במידה מעטה ביותר . 1   

  ?יוכלו לבלות וליהנותהאם בני משפחתך מחפשים פעילויות בהן . 3

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  . 4במידה מסויימת  .3במידה מעטה   .2במידה מעטה ביותר  .1   

   ?באיזו מידה משפחתך מבלה ונהנית מפעילויות פנאי. 4

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  . 4במידה מסויימת  .3במידה מעטה   .2במידה מעטה ביותר  .1   

  ....בעתיד הקרוב סביר שבילוי, פנאי והנאה במשפחתך א'. 5

 . תשתפר מאוד 5. תשתפר  4. תשאר באותה רמה  3. תדרדר  2תדרדר מאוד  . 1   
 

 ?במקרה שצפויים שיפור או התדרדרות, מהן הסיבות לכךב'. 5             
 

_____________________________________________________________________  

  ?בסך הכל, עד כמה את/ה מרוצה ממידת הבילויים וההנאות במשפחתך . 6             

מרוצה מאוד . 5מרוצה   .4.לא משנה  3. לא מרוצה  2. בהחלט לא מרוצה 1           

  ? נוספים על שעות או פעילויות פנאי במשפחתכםהאם ברצונך לספר לנו דברים . 7

 אנא פרט/י לגבי המידה בה בן המשפחה עם המוגבלות יכול להשתתף בפעילויות פנאי כרצונו

_____________________________________________________________________  
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קשרי גומלין עם הקהילה . 9   

וחיבור עם אנשים ומקומות מחוץ למסגרת המשפחתית. בחלק זה אנא התייחס  קהילה פירושה תחושת קשר 

  .שמקיימת משפחתך כמכלול עם הקהילה  לקשרי הגומלין

באיזו מידה האינטראקציה של בני משפחתך עם אנשים ומקומות בקהילה חשובה לאיכות החיים   .1

   ?של המשפחה 

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4מסויימת במידה  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

   ?האם יש לבני משפחתך הזדמנויות לקשר עם אנשים ומקומות בקהילה .2

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

  ?האם בני משפחתך יוזמים קשרים עם אנשים ומקומות בקהילה .3

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2ביותר  במידה מעטה . 1

  ?מהי מידת הקשר של משפחתך עם אנשים ומקומות בקהילה .4

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

   .... אנשים ומקומות בקהילה בעתיד הקרוב סביר שהקשר של משפחתך עם  א'. 5      

 במידה רבה מאוד  .5במידה רבה  .4במידה מסויימת  .3במידה מעטה  .2במידה מעטה ביותר  . 1

 ?ב'. במקרה שצפויים שיפור או התדרדרות, מהן הסיבות לכך5      

_________________________________________________________________________  

  ?בסך הכל, עד כמה את/ה מרוצה מהאינטראקציה של משפחתך עם אנשים ומקומות בקהילה. 6       

 מרוצה מאוד  .5 מרוצה  .4  .לא משנה 3  לא מרוצה  .2  בהחלט לא מרוצה. 1

  ?לנו דברים נוספים על קשרי גומלין עם הקהילה האם ברצונך לספר . 7      

_________________________________________________________________________  

 

 קהילה פירושה תחושת קשר וחיבור עם אנשים 
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  שאלות כלליות על איכות החיים המשפחתית.  10

 

 
החיים של משפחתך, אליהן לא התייחסנו  האם קיימות חוויות יומיומיות שתורמות לאיכות  .1

  ?בסעיפים הקודמים

_______________________________________________________________________ 

האם קיימות חוויות יומיומיות שגורעות מאיכות החיים של משפחתך, אליהן לא התייחסנו בסעיפים   .2

  ?הקודמים

 _______________________________________________________________________ 

ישנם דברים שקשורים למבנה ולארגון של משפחתך שמשפיעים על איכות החיים   האם .3

  ?בסעיפים הקודמים  ליהם לא התייחסנוא המשפחתית,

 _______________________________________________________________________ 

 בשאלון זה? האם ישנם דברים נוספים שחשובים לאיכות החיים של משפחתך, אליהם לא התייחסנו  .4

_________________________________________________________________________ 

  כיצד תתאר/י את איכות החיים של משפחתכם באופן כללי .5

 מצויינת  .5טובה מאוד  .4טובה  .3סבירה   .2גרועה . 1   

 ?כמה את/ה מרוצה מאיכות החיים של משפחתך באופן כלליעד . 6     

 מרוצה מאוד  .5 מרוצה   . 4  .לא משנה3   לא מרוצה .2  בהחלט לא מרוצה.  1       

  ך?אלו דברים יוכלו לסייע, לדעתך, בשיפור איכות החיים של משפחת. לסיום, 7    

 ____________________________________ _________________________________________ 

 

 

 

 



41 
 

 

 Beck Depression Inventory       אלון על שם בק ש

 

 בשאלון זה קבוצות של משפטים, אנא קרא/י בעיון כל קבוצת משפטים. לאחר מכן בחר/י את המשפט 

 ,בשבוע האחרון כולל היוםמתוך הקבוצה אשר מתאר בצורה בטובה ביותר כיצד הרגשת 

 .הקף/הקיפי בעיגול את המספר שליד המשפט שבחרת

 .אנא וודא/י שקראת את כל המשפטים בקבוצה לפני שבחרת באחד מהם

 .  איני מרגיש/ה את עצמי עצוב/ה 0א. 

 אני עצוב/ה  . 1

 יכול/ה לצאת מזה  אני עצוב/ה כל הזמן ואינני . 2

 . אני כה עצוב/ה או אומלל/ה עד כי אינני יכול/ה לשאת זאת3

 .  אני מיואש/ת לגבי העתיד 0. ב

 אני חש/ה שאין לי למה לצפות  . 1

 אני חש/ה שאין לי למה לצפות  . 2

 . אני מרגיש/ה שהעתיד הוא חסר תקווה ושהדברים לא יכולים להשתפר 3

 . איני מרגיש/ה ככשלון  0ג. 

 . אני מרגיש/ה שנכשלתי יותר מהאדם הממוצע 1

 . בהביטי לאחור על חיי כל מה שאני רואה הוא כשלונות רבים2

 .  מרגיש/ה שאני כישלון גמור כאדם 3

 . אני מפיק/ה את אותה ההנאה מדברים  0ד. 

 . איני נהנה/ית מדברים כפי שנהניתי 1

 שום דבר . איני מקבל/ת יותר סיפוק מ2

 . אני בלתי מרוצה או משועמם/ת מכל דבר 3

 . איני חש/ה אשם/ה במיוחד  0ה. 

 . אני חש/ה אשם/ה חלק גדול מהזמן 1

 אני מרגיש/ה אשם/ה רוב הזמן  .2

 אני חש/ה אשם/ה כל הזמן  . 3
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 . איני חש/ה את עצמי מוענש/ת  0ו. 

 . אני מרגיש/ה שאני עלול/ה להיענש 1

 אני צופה להיענש  . 2

 אני חש/ה שאני מוענש/ת  . 3

 . אינני מאוכזב/ת מעצמי 0ז. 

 . אני מאוכזב/ת מעצמי 1

 . אני נגעל/ת מעצמי 2

 . אני שונא/ית את עצמי 3

 . איני מרגיש/ה שאני רע/ה יותר מאדם אחר  0ח. 

 אני ביקורתי/ת מאד ביחס לעצמי בשל החולשות והשגיאות שלי  .1

 . אני מאשים/מה את עצמי כל הזמן על חסרונותי 2

 אני מאשים/מה את עצמי על כל דבר רע שקורה  .3

 . אין לי כל מחשבות להרוג את עצמי  0ט. 

 יש לי מחשבות להרוג את עצמי, אך לא אבצע אותן  .1

 הייתי רוצה להרוג את עצמי  .2

 לי ההזדמנות  הייתי הורג/ת את עצמי אילו היתה  .3

 . איני בוכה יותר מהרגיל 0י. 

 . אני בוכה עכשיו יותר מאשר בעבר1

 . אני בוכה כל הזמן עכשיו 2

 . בעבר יכולתי לבכות, אולם עתה איני יכול/ה לבכות אפילו שאני רוצה בכך 3

 . אני לא מרוגז/ת עכשיו יותר מאשר בדרך כלל  0י"א. 

 אני מתרגז/ת עתה ביתר קלות מאשר בעבר  .1

 אני מרוגז/ת כל הזמן   .2

 איני מתרגז/ת בכלל בשל דברים אשר הרגיזו אותי בעבר  .3

 . לא איבדתי עניין באנשים אחרים  0י"ב. 

 אני מתעניין/נת עכשיו באנשים פחות מאשר בעבר  .1

 איבדתי את רוב התעניינותי באנשים  .2



43 
 

 איבדתי כל עניין באנשים  .3

 . אני מגיע/ה להחלטות כמו תמיד  0י"ג. 

 משתדל/ת לדחות החלטות יותר משעשיתי זאת בעבראני  .1

 אני מתקשה להגיע להחלטות יותר מבעבר   .2

 איני יכול/ה להגיע להחלטות בכלל  .3

 . אני לא מרגיש/ה שאני נראה/ית גרוע יותר מאשר נראיתי בעבר  0י"ד. 

 אני מודאג/ת מכך שאני נראה/ית מבוגר/ת מכפי גילי או בלתי מושך/ת   .1

 שינויים בהופעתי ושהם גורמים לי להרגיש בלתי מושך/ת אני מרגיש/ה שחלים   .2

 אני מרגיש/ה שאני מכוער/ת  .3

 . אני יכול/ה לעבוד כמו בעבר  0ט"ו. 

 נדרש ממני מאמץ מיוחד כדי להתחיל לעשות משהו  .1

 עלי לדחוף את עצמי מאד כדי להתחיל לעשות משהו  .2

 אני לא מסוגל/ת לעבוד כלל  .3

 . אני יכול/ה לישון כרגיל  0ט"ז. 

 איני ישן/ה טוב כבעבר  .1

 אני מתעורר/ת בשעה שעתיים מוקדם מהרגיל ומתקשה להירדם שוב   .2

 אני מתעורר/ת מספר שעות מוקדם יותר מבעבר ואיני יכול/ה להירדם שוב  .3

 . איני מתעייף/ת יותר מהרגיל  0י"ז. 

 אני מתעייף/ת ביתר קלות מאשר בעבר   .1

 אני מתעייף/ת מאי עשית כמעט מאומה  .2

 עייף/ה מדי מכדי שאוכל לעשות משהו אני  .3

 . תיאבוני אינו גרוע מהרגיל  0י"ח. 

 תיאבוני אינו טוב כפי שהיה   .1

 תיאבוני הרבה יותר גרוע עכשיו   .2

 אין לי יותר תיאבון כלל  .3

 . לא הפסדתי הרבה ממשקלי, אם בכלל, לאחרונה 0י"ט. 

 ק"ג ממשקלי  2.5לאחרונה הפסדתי למעלה מ   .1
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 ק"ג ממשקלי  5  לאחרונה הפסדתי למעלה מ .2

 ק"ג ממשקלי  7.5לאחרונה הפסדתי למעלה מ   .3

 כן לא אני מנסה להוריד ממשקלי במתכוון ע"י אכילה פחותה סמן/ני: 

 . אני לא מודאג/ת מבריאותי יותר מהרגיל  0כ. 

 . אני מוטרד/ת מבעיות גופניות כגון: מיחושים וכאבים, קיבה לא סדירה או עצירות 1

 מבעיות גופניות וקשה לי לחשוב על משהו אחר . אני מוטרד/ת 2

 . אני כה מוטרד/ת מבעיות גופניות שאני לא מסוגל/ת לחשוב על דבר מה אחר 3

 . לא הבחנתי בשינוי כלשהו בהתעניינותי במין לאחרונה  0כ"א. 

 אני פחות מעוניין/ת במין כבעבר  .1

 הרבה פחות מעוניין/ת במין עכשיו   .2

 ין איבדתי לחלוטין כל עניין במ  .3
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 State Shame and Guilt Scale Tangney & Dearingשאלון אשמה ובושה  

(2002)  

 :אנא סמני באיזו מידה מאפיינים אותך התיאורים הבאים

  בכלל  

 לא

  באופן 

 י חלק

 מאוד  

 5 4 3 2 1 אני מרגישה טוב לגבי עצמי  1

 5 4 3 2 1 אני רוצה לקבור את עצמי ולהיעלם  2

 5 4 3 2 1 אני חשה ייסורי מצפון, חרטה 3

 5 4 3 2 1 ערך -אני חשה בעל  4

 5 4 3 2 1 אני מרגישה קטנה  5

 5 4 3 2 1 אני מרגישה לחוץ ממשהו שעשיתי  6

 5 4 3 2 1 אני מרגישה בעלת יכולת, מועילה  7

 5 4 3 2 1 אני מרגישה שאני אדם רע  8

 5 4 3 2 1 משהו רע שעשיתי אני לא מצליחה להפסיק לחשוב על  9

 5 4 3 2 1 אני חשה גאווה  10

 5 4 3 2 1 אני מרגישה מושפלת, מבוישת 11

 5 4 3 2 1 אני מרגישה צורך להתנצל, להתוודות  12

 5 4 3 2 1 אני מרוצה מדבר מה שעשיתי 13

 5 4 3 2 1 אני חשה חסרת ערך, חסרת אונים  14

 5 4 3 2 1 שעשיתי אני מרגישה רע לגבי דבר מה  15
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  PHQ-15שאלון סומטיזציה 

 :במהלך ארבעת השבועות האחרונים עד כמה הפריעו לך הבעיות הבאות שלהלן

 בכלל  הפריעו לא הפריעו מעט מאוד הפריעו
 

 בטן  כאבי  0  1  2

 גב  כאבי  0  1  2

  כאבים בזרועות, רגליים, או מפרקים 0 1 2

 )'ברכיים , מפרקים וכו(

כיווצים במהלך הווסת (המחזור) או   0 1 2

  בעיות

 )שונות עם הווסת (נשים בלבד

 ראש  כאבי  0  1  2

 בחזה  כאבים  0  1  2

 סחרחורות   0  1  2

 התעלפויות   0  1  2

  תחושה שהלב שלך הולם בחוזקה או 0  1 2

 במהירות 

 נשימה  קוצר  0  1  2

  כאבים או בעיות במהלך קיום יחסי מין 0 1 2
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 שלשול, עצירות   0  1  2

  בחילה,גזים או קלקול קיבה 0 1 2

  תחושת עייפות או תחושת חוסר אנרגיה  0  1  2

 בשינה  בעיות  0  1  2
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 Parenting Stress Index (PSI Short Form) (Abidin, 1990) Full Scale שאלון מתח הורי 

 

מסכים   :משפטים, בנוגע לכל אחד מהם אבקש שתתייחס ל(ילד) ותאמר לי האם אתה 36כעת אציג בפנייך 

בהחלט, מסכים, לא מסכים, מאוד לא מסכים או לא בטוח. ייתכן שלא תהיה תשובה אשר מתארת את  

 . במקרה כזה אבקש שתציין את התשובה הקרובה ביותר לתאר את הרגשתךהרגשתך במדויק, 

 

 
מאוד לא  

 מסכים 
 מסכים  לא בטוח  לא מסכים 

מסכים  

 בהחלט 

לא מעוניין  

לענות/לא  

 יודע 

לעיתים קרובות אני מרגיש  

שאני לא מצליח להתמודד  

 עם דברים בצורה טובה 

1 2 3 4 5 9 

אני מוצא את עצמי מוותר  

יותר בחיי בכדי  על חלק גדול 

 .על צרכי הילדים שלי לענות

1 2 3 4 5 9 

אני מרגישה כלוא על  ידי  

המחויבות והאחריות שלי  

 כהורה 

1 2 3 4 5 9 

לא   ,מאז שהילד שלי נולד

הייתה לי אפשרות לעשות  

 דברים חדשים ושונים 

1 2 3 4 5 9 

אני   ,מאז שהילד שלי נולד

מרגיש שאני כמעט ולא יכול  

 דברים שאני אוהב לעשות 

1 2 3 4 5 9 

אני לא מרוצה מקניית  

 הבגדים האחרונה שלי 

1 2 3 4 5 9 
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שנם לא מעט דברים  י

 שמטרידים אותי בנוגע לחיי 

1 2 3 4 5 9 

הבאת ילד לעולם  גרמה  

ליותר בעיות ממה שציפיתי,  

בקשר שלי עם בן/ בת הזוג  

 שלי

1 2 3 4 5 9 

 אני מרגיש לבד וללא חברים 
1 2 3 4 5 9 

לרוב   ,כשאני יוצא למסיבה

 אני לא מצפה ליהנות 

1 2 3 4 5 9 

אני לא מתעניין באנשים כפי  

 שהתעניינתי בעבר 

1 2 3 4 5 9 

אני לא נהנה מדברים   

 במידה שנהניתי בעבר 

1 2 3 4 5 9 

הילד שלי פעמים נדירות  

עושה למעני דברים שגורמים  

 לי להרגיש טוב 

1 2 3 4 5 9 

אני מרגיש שהילד  לפעמים 

שלי לא מחבב אותי ולא  

 מעוניין להיות קרוב אליי 

1 2 3 4 5 9 

הילד שלי מחייך אלי הרבה  

 פחות ממה שציפיתי 

1 2 3 4 5 9 

כשאני עושה משהו למען  

הילד שלי, יש לי הרגשה  

1 2 3 4 5 9 
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שהוא לא מעריך את  

 המאמצים שלי 

בזמן משחק, הילד שלי לא  

 מרבה לצחוק 

1 2 3 4 5 9 

נראה שהילד שלי לא לומד  

באותה המהירות בה לומדים  

 רוב הילדים 

1 2 3 4 5 9 

נראה שהילד שלי מחייך  

 פחות משאר הילדים 

1 2 3 4 5 9 

הילד שלי לא מסוגל לעשות  

 דברים במידה שציפיתי 

1 2 3 4 5 9 

לילד שלי דרוש זמן ומאמץ  

רב בכדי להתרגל לדברים  

 חדשים

1 2 3 4 5 9 

 מרגיש שאני: אני 

 5  לא כל כך טובה בלהיות הורה

 4אדם עם מעט קשיים בהורות 

 3הורה ממוצע 

 2הורה טוב יותר מהממוצע 

 1הורה טוב מאוד 

 8לא מעוניין לענות 

 9לא יודע 

ציפיתי שיהיה לי רגש חם  

וקרוב יותר לילד שלי וזה  

 מטריד אותי 

1 2 3 4 5 9 
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לפעמים הילד שלי מפריע לי  

 רשעות רק מתוך 

1 2 3 4 5 9 

הילד שלי נוטה לבכות  

בתדירות גבוהה יותר משאר  

 הילדים 

1 2 3 4 5 9 

הילד שלי בדרך כלל מתעורר  

 במצב רוח רע 

1 2 3 4 5 9 

אני מרגיש שהילד שלי נוטה  

 למצבי רוח ומתרגז בקלות 

1 2 3 4 5 9 

הילד שלי עושה כמה דברים  

 שמטרידים אותי מאוד 

1 2 3 4 5 9 

הילד שלי מגיב בחומרה רבה  

כאשר קורה משהו שהוא לא  

 אוהב 

1 2 3 4 5 9 

הילד שלי מתרגז בקלות,  

 מהדבר הכי קטן 

1 2 3 4 5 9 

יצירת שגרה של ארוחות  

ושינה עבור הילד שלי,  

הייתה הרבה יותר קשה  

 ממה שציפיתי 

1 2 3 4 5 9 

 לעשות משהו: גיליתי שלגרום לילד שלי לעשות משהו, או להפסיק 

 5זה הרבה יותר קשה ממה שציפיתי 

 4זה מעט יותר קשה ממה שציפיתי 

 3זה קשה בערך במידה שציפיתי 
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 2זה מעט יותר קל ממה שציפיתי 

 1זה הרבה יותר קל ממה שציפיתי 

 8לא מעוניין לענות 

 9לא יודע  

 מטרידים אותך לדוגמא:אנא מנה את מספר הדברים שהילד שלך עושה שמפריעים לך או 

 מתבטל, מסרב להקשיב, רב, מיילל, מפריע, חסר מנוחה, בוכה וכו'.

5 +10 

4  8-9 

3  6-7 

2  4-5 

1  1-3 

 8לא מעוניין לענות 

 9לא יודע 

ישנם דברים   9 5 4 3 2 1

שהילד שלי  

עושה  

שמטרידים  

 אותי מאוד 

1 

הילד שלי   9 5 4 3 2

התברר  

כבעיה גדולה  

יותר ממה  

 שציפיתי 

1 

הילד שלי   9 5 4 3 2

דורש ממני  

יותר מרוב  

 הילדים 
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 דמוגרפי  שאלון

שאלון דמוגרפי להלן מספר שאלות המתייחסות לנתונים דמוגרפים ואשר נועדו לאפשר ניתוחים סטטיסטיים  

  הנתונים שתמלא/י נועדו לצרכי מחקר בלבד.    .שונים

  .השלם/י את החסר במקומות הרלוונטייםסמן/י בעיגול את התשובה המתאימה או 

 נתוני רקע על הילד 

 מין: זכר/נקבה  .1

 גיל הילד _________  .2

 מספר ילדים עם לקויות התפתחותית _________  .3

 סוג הלקות _________  .4

 מיקום הילד במשפחה _________  .5

 אחוז נכות לפי המוסד לביטוח לאומי _________  .6

 באיזה גיל אובחן בנך/בתך _________  .7

  :מידת העצמאות של בנך/בתך בחיי היום יום מהי .8

 א. עצמאי/ית  

 ב. זקוק/ה לעזרה מועטה  

 ג. זקוק/ה לעזרה בינונית  

 ד. זקוק/ה לעזרה 

 נתוני רקע על האב: .9

 גיל האב _________  .10

 השכלה:   .11

 א. יסודי  

 ב. תיכונית  

 ג. על מקצועית  
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 ד. אקדמית  

 ה. אחר 

  תעסוקה:  .12

 א. שכיר 

 ב. עצמאי  

 ג. מובטל  

 ד. אחר  

  :סוג העבודה

 א. זמנית  

 ב. קבועה  

 מצב משפחתי:  .13

 א. נשוי   

 ב. גרוש  

 ג. אלמן 

 גיל נישואין _________  .14

 כיצד היית מאפיין את מצבה הכלכלי של המשפחה שלך, ביחס לממוצע השכר בישראל  .15

 מתחת לממוצע ב. בטווח הממוצע ג. מעל הממוצע   .א

 א. בריאות לקויה ב. בריאות בינונית ג. בריאות טובה   ?את מצבך הבריאותי רכיצד היית מגדי .16

 מגורים: א. יישוב עירוני ב. יישוב כפרי  .17

 מספר הנפשות המתגוררות בבית  _______  .18

 א. חילוני ב. מסורתי ג. דתי  :זיקה דתית .19

 :האםנתוני רקע על  .20
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 _________   םגיל הא .21

 השכלה:   .22

 א. יסודי  

 ב. תיכונית  

 ג. על מקצועית  

 ד. אקדמית  

 ה. אחר 

  תעסוקה:  .23

 ה א. שכיר

 ת ב. עצמאי

 ת ג. מובטל

 ד. אחר  

  :סוג העבודה

 א. זמנית  

 ב. קבועה  

 מצב משפחתי:  .24

 אה א. נשו 

 ה ב. גרוש

 נה ג. אלמ

 גיל נישואין _________  .25

 כיצד היית מאפיין את מצבה הכלכלי של המשפחה שלך, ביחס לממוצע השכר בישראל  .26
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 מתחת לממוצע ב. בטווח הממוצע ג. מעל הממוצע   .ב

 א. בריאות לקויה ב. בריאות בינונית ג. בריאות טובה   ?את מצבך הבריאותי רכיצד היית מגדי .27

 מגורים: א. יישוב עירוני ב. יישוב כפרי  .28

 ות בבית  _______ מספר הנפשות המתגורר  .29

 א. חילוני ב. מסורתי ג. דתי  :זיקה דתית .30
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 שאלונים בשפה הערבית  

 : أبناء العائلة  خلفية

أخر.  عندما تقوم بتعبئة هذه الاستمارة,   " معنىبأماكن مختلفة في أرجاء العالم يأخذ مصطلح " عائلة 

الحياة اليومية لابن بيتك.  فيعلاقات وطيدة ومتينة الأشخاص الذين لهم وبالحالية فكري بعائلتك   \الرجاء فكر

 دم أو من يقومون بعلاقات شخصية قريبة.   يكونوا بصلةأبناء العائلة يستطيعون أن  

 

 :فرع أ 
 

 

 أب, أخ, أخت, زوج, زوجة  الخ ... (  , بيل المثال: أم) على س؟ ة عائلتك ذو الاحتياجات الخاصة \ ما هي صلة القرابة بينك وبين ابن .1

 

     

 إعاقةأبناء العائلة الذين لديهم  \ابن

 

 

 ) أستعمل  المكان الفارع بجانب الجدول, إذا كانت لك حاجة لمكان  إضافي (      أعاقة لذي لديهواالعائلة  فيكل فرد أشر لالرجاء  .   2

 

 
 جيل  جنس

 هل يسكن معك

   (✓إذا كانت الإجابة نعم, أشر )

 1فرد 
 ذكر    .    1

 أنثى    .    2

  

 2فرد 
 ذكر    .    1

 أنثى   .    2

  

 3فرد 
 ذكر    .    1

 أنثى    .    2

  

 

ي  على الأسباب الملائمة أكثر   \ أمامك عدد من التشخيصات أو حالات والتي يمكن أن تكون مرتبطة بالتخلف العقلي.  الرجاء أشر . أ  \3

 ة عائلتك الذي لديه إعاقة:  \ لابن



58 
 

  3 فرد 2 فرد 1 فرد

 معروفالسبب للإعاقة العقلية غير   1   1   1 

          

 اوتيزم ) التوحيديين(   2   2   2 

          

 3   3   3  PDD  (اضطرابات بمراحل التطور) 
          

 متلازمة داون  4   4   4 

          

 ( Prader-Willi) ويلي -متلازمة برادر  5   5   5 
          

 شابير( )  X متلازمة  6   6   6 

          

    (William's syndrome)متلازمة ويليامز  7   7   7 
          

 Rett syndrome))         متلازمة ريت  8   8   8 
          

 9   9   9  PKU       لكطونورية (  - ) بني 

          

 
1
0   

1
0   

1
   ة واضطرابات نفسيةإعاقة عقلي  0

          

 
1
1   

1
1   

1
 شلل دماغي   1

          

 
1
2   

1
2   

1
 (السموم, الكحول) تعلق إدماني تطور مع الجنين  2

          

 
1
3   

1
3   

1
3  

: (الرجاء التفصيل) أخر
  _______________________________ 

          

 
1
4   

1
4   

1
                                         : (الرجاء التفصيل) أخر  4

          

 

 

 : ة عائلتك الذي لديه إعاقة \م لابنأيضا من حالات أخرى, الرجاء اشر إلى الملائ  الأشخاص الذين لديهم إعاقة يعانون أحيانا  .  ب \3
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  3 فرد 2 فرد 1 فرد

 اضطرابات سلوكية  1   1   1 

          

 قلقال \التعبير \مزاج في المشاكل   2   2   2 

          

   فسي مزمنمرض ن مثل :, شديدةاضطرابات نفسية   3   3   3 
          

 .  )كؤرديناتسية(  \ مشاكل كلية بالسيطرة الحركية  4   4   4 
          

 نوبات " باركوس"   5   5   5 

          

     أخرى( هزيان) "ديمانتسيا"  أو أنواع  "ألتسهايمر مرض "  6   6   6 
          

 قصور بصري شديد   7   7   7 

          

 سمعي شديدقصور   8   8   8 

          

 قصور بالتكامل الحسي   9   9   9 
          

 
1
0   

1
0   

1
 صعوبات في التكلم واللغة   0

          

 
1
1   

1
1   

1
 تناول الطعام عن طريق أنبوب أوصعوبات في تناول الطعام,   1

          

 
1
2   

1
2   

1
 مشاكل في القلب  2

          

 
1
3   

1
3   

1
 مرض أخر في عملية التنفس   أوأزمة   3

          

 
1
4   

1
4   

1
 الهضم   \المعدة  \مشاكل في الأمعاء   4

          

 
1
5   

1
5   

1
                             :(الرجاء التفصيل)أخر   5

          

 
1
6   

1
6   

1
                            : (الرجاء التفصيل) أخر  6
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   ها بالفرع أعلاه ؟أشرت إلي   تيال الحالاتالرجاء صف .   ج  \3

              

          

 

 

 

 إعاقة ؟ الذي مع  عائلتك ة\ بالإعاقة لابن ما هو مستوى الدعم الضروري المرتبط.   4

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)      

 ليس بحاجة لدعم المرتبط  بالإعاقة .   1   1   1 

          

 بحاجة لدعم المرتبط بالإعاقة  ببعض مجالات الحياة  فقط   2   2   2 

          

 بحاجة لدعم المرتبط بالإعاقة بعدة مجالات في الحياة    3   3   3 

          

 ة لدعم المرتبط بالإعاقة بغالبية مجالات الحياة ) لكن ليس بكل المجالات(بحاج  4   4   4 

          

 بحاجة لدعم المرتبط بالإعاقة بكل مجالات الحياة.    5   5   5 

 

 

 

 ما هو مستوى الاتصال الذي يصف بالصورة الأفضل ابن عائلتك الذي لديه إعاقة؟  .   5

 ( إلى احد البنود  ي\ أشر) 

 

 معنى.  اتعن عدة مواضيع متنوعة بأهمية ذ يعبر أنيستطيع   1   1   1 
          

  معنى بأهمية ذاتيعبر بمجال محدود من المواضيع المتنوعة  أنيستطيع   2   2   2 

          

   معنى بأهمية ذاتيستطيع أن يعبر عن احتياجات, رغبات ومواضيع معينة   3   3   3 

          

 يستطيع أن يعبر عن احتياجات ورغبات   4   4   4 
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    .ولكن بشكل قليل جدا   صاحب اتصال ذو معنى  5   5   5 

 

 

   ؟ العائلة الذي لديه إعاقة  ة\ شيء أخر بخصوص ابن إلىالإشارة تودون  هل   .6

 

 العائلة الحالية   

 ... عائلتك الحالية هي.  7

 ي الوالدين  حادأ    .1

 ثنائي الوالدين     .2

       التفصيل(  الرجاء)أخر     .3

 

 

 

 

ي إلى أعمارهم, وهل هم يعيشون معك في البيت وهل يستخدموا بالعناية  \ الأهل. الرجاء اشروظيفة ب  بعائلتك القائمينعدد جميع البالغين . 8

 الأساسية؟  

 

 

 

 

 ? هل يسكن معك في البيت  جيل   يفة الوظ

  - اشر بـ نعم,الرجاء الإجابةكانت   إذا)

) 

   أساسيهل يستخدم كمعالج 

  - اشرب ـالرجاء  ,نعم الإجابةكانت  إذا)
 ) 

    أم  

    زوجة الأب )الرابة(

      *بعائلة حاضنة أم

    الأب

    زوج الأم ) الرابي( 

    *بعائلة حاضنة  أب
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    أخت  \أخ

 (التفصيل الرجاء)أخر 

 

 

   

 (الرجاء التفصيل) أخر

 

 

   

    .معينةيقومون على تربيته لفترة  ابنهم وب ليس وهو ولد \ة طفل بحضان  يقومون من  أي  - أب بعائلة حاضنة أوم القصد لا * 

 

 

 

 

اية العائلة أو أخوة من زوج برع أطفالمكفولين,   كانوا اإذ أشيروا , الرجاء إليهحسب قرابتهم  إعاقةابن العائلة الذي لديه  إخوةسجلي \ سجل  . 9

 أو زوجة الأب.   الأم

 

 

 

 

 وظيفة 

أب, أخ من زوجة الأب  , أخت, أخ: مثلاا )

أو زوج الأم, أخت من زوجة الأب أو 

 زوج الأم, أخ كفيل, الخ ..(   

 ? هل يسكن معك في البيت  جيل 

نعم الرجاء   الإجابةكانت   إذا)

 (  - اشر بـ

 تخدم كمعالج أساسي  هل يس

  - إذا كانت الإجابة نعم اشرب ـ)
 ) 
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 سجلي أشخاص أخرون والذين تحسبهم كأبناء عائلتك الحالية, وهم غير مسجلين أعلاه.     \الرجاء سجل  .10

 

 الوظيفة 

 ( الخ 'معالجةخالة, ,جدة)

 ? هل يسكن معك في البيت  جيل 

  - نعم الرجاء اشر بـ الإجابةانت ك  إذا)

) 

 هل يستخدم كمعالج أساسي  

 (   - إذا كانت الإجابة نعم اشرب ـ)

    

    

    

    

    

    

    

    

 

 

 

     بن العائلة الذي لديه إعاقة؟اليومية لا في شئون الحياة  عائلتك له دخل أفرادمن من  .11
 ( إلى احد البنود  ي\ أشر)   

 

 م  الأ     .1

 الأب      .2

 ب لام وألاأ     .3

 ألإخوة       .4

 الأهل والأخوة      .5

 الأهل وشخصيات أخرى      .6

 الأهل, الأخوة وشخصيات أخرى     .7

 شخصيات أخرى      .8
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 ما هو مدى مسؤوليتك الشخصية في الأمور اليومية مع عائلتك ؟  .12
 ( إلى احد البنود  ي\أشر )   

 

   مسؤولية اكبر بكثير من المفضل لي     .1

  مسؤولية اكبر من المفضل لي     .2

 تقريبا  بالمستوى الملائم لي مسؤولية     .3

  مسؤولية اقل من المفضل لي     .4

   مسؤولية اقل بكثير من المفضل لي     .5

 

 

   ؟ إعاقةعائلتك الذي لديه  ة\ما هو مدى مسؤوليتك الشخصية اتجاه ابن.  أ \13

 ( إلى احد البنود   ي\ أشر)     

 

   مسؤولية اكبر بكثير من المفضل لي      .1

  مسؤولية اكبر من المفضل لي      .2

 مسؤولية تقريبا  بالمستوى الملائم لي     .3

  مسؤولية اقل من المفضل لي      .4

   ل لي مسؤولية اقل بكثير من المفض     .5

 

 

   ملاحظات:.   ب  \13

             

          

 

 صحة العائلة   .1

حد  لأ مشاكل  واضطرابات كون تي بصحة عائلتك بشكل عام. أحياناً  \أن تفكر في هذا الفرع يتطلب منك

فكري في تأثير الصحة على    \والتي بدورها تؤثر على جميع أبناء العائلة. فكر أو اثنين منهماأبناء العائلة 

 عند إجابتك عن الأسئلة التالية.     العائلة بشكل عام وظائف
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 جودة حياة العائلة ؟ مهمة لصحة عائلتك   درجة أي إلى .1

 ( البنود  إلى احد ي\ أشر)       
 

 بدرجة كثيرة جدا      .5

 بدرجة كثيرة      .4

 بدرجة معينة     .3

 بدرجة قليلة      .2

 بدرجة قليلة جداا      .1
 

 

 ؟  لاحتياجاتها الصحيةاستجابة  في مكان سكن عائلتك يوجدهل  .2

 ( إلى احد البنود  ي\ أشر)      
            

 بدرجة كثيرة جدا      .5

 بدرجة كثيرة      .4

 بدرجة معينة     .3

 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

   ؟للتغذية الصحية والخ  أكثر, الانتباه فعاليات من اجل تحسين صحتهم, مثل تدريب جسدي منتظمعائلتك ب  أبناء ينشغلهل .   3

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)   
 

 بدرجة كثيرة جدا      .5

 بدرجة كثيرة      .4

 بدرجة معينة     .3

 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

 عائلتك معافون؟ أبناء درجةبأي   . 4

 ( إلى احد البنود  ي\ أشر)     
 

 بدرجة كثيرة جدا      .5

 بدرجة كثيرة      .4

 بدرجة معينة     .3

 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

  ...صحة عائلتك الحالية  مستوىأن  توقعفي المستقبل القريب, من الم    . أ  \5
 ( بإحدى البنود  ي\أشر)         

    

 تحسن جدا  ي      .5

 تحسني      .4

 بقى في نفس المستوى ي      .3

 تدهوري      .2

 تدهور جدا  ي      .1
 

 قع أن يتحسن أو يتدهور, ما هي الأسباب لذلك؟  في حالة أن مستوى الصحة من المتو.    ب  \ 5
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 بشكل عام, إلى أي قدر أنت راضي من صحة عائلتك ؟ .       6

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)           
 

 راضي جدا        .5

 راضي      .4

   لا يهم     .3

  يغير راض     .2
 يبالتأكيد غير راض     .1

 

   بأن تروي لنا أشياء أخرى؟  ترغبهل  .7
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 رفاه اقتصادية    .2

اتب أبناء  بكيفية تدبر عائلتك من الناحية الاقتصادية. هنالك فروق بروي   \أن تفكر  , يتطلب منك في هذا الفرع

 ي بالوضع المالي لأبناء عائلتك ككل بردك عن الأسئلة التالية.   \العائلة وباحتياجاتهم المالية, فكر

 
 
 

  الرفاه الاقتصادية مهمة لجودة حياة عائلتك ؟درجة, إلى أي  .1

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
  

 بدرجة كثيرة جداا     .5

 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 
 

 

  ؟رغباتها قي تحق يؤهل العائلة من الذي , بالمستوى ا  للكسبفرصعائلتك  لأبناءهل يوجد  .2

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 
 

 

  ي\أشر )  وضع عائلتهم الاقتصادي؟ تحسين أوظة من المحاف ,أو التي سوف تمكنهمهل ينشغل أفراد عائلتك بفعاليات التي تمكنهم, .  3

 ( إلى احد البنود 
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

 
 

   ؟ درجة يستجيب وضع عائلتك الاقتصادي على تطلعاتكم المستقبلية أي إلى .4

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1
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 ... في المستقبل القريب   من المتوقع أن وضع عائلتكم الاقتصادي   . أ \ 5

 (  البنود احد إلى ي\أشر)          
 

 يتحسن جدا       . 5
 يتحسن     . 4

 يبقى في نفس المستوى      . 3
 يتدهور       . 2
  يتدهور جدا       . 1
 
 

 ؟  حسن أو تتدهور, ما هو السبب لذلك في حالة أن هنالك ت   .ب  \ 5

            

            

 

 

 بشكل عام, إلى أي قدر أنت راضي من الرفاه الاقتصادية لعائلتك؟  .6

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 راضي جدا       .5
 راضي      .4
 لا يهم       .3

  غير راضي     .2
 بالتأكيد غير راضي     .1
 

 

 

 ? هل ترغب بأن تروي لنا أشياء أخرى .    7
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  عائلةالعلاقات بال مجموعات  .3

الواحد   للفرديكون   أنيمكن  بعائلتك. السائد عادةً  العامالأجواء أو الشعور على   الفرع فكري بهذا  \فكر 

لعائلة  بالأجواء السائدة باهنا سنركز  غيرهم في نفس العائلة. من  أكثر لعائلة ا  أبناءجيدة مع بعض   علاقات

 .    ككل, كنتيجة لجميع العلاقات التي تحصل بها

 

 ؟   العائلةفي حياة  الهامة لجودة  العلاقات بعائلتك درجة, إلى أي .1

 ( إلى احد البنود  ي\ أشر)

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 ليلة جداا بدرجة ق    .1

 

 هل يوجد لأبناء عائلتك فرصا   للمحافظة على علاقات جيدة الواحد مع الأخر وان يقويها؟   .2

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)      

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

 عائلتك انتباها  وجهدا  للمحافظة على علاقات جيدة بالعائلة؟  يكرس أبناءهل   .  3

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)    

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

 لاقات جيدة بينهم؟  بع إلى أي درجة يتمتع أبناء عائلتك  .4

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)      
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

 

 ...  , في المستقبل القريبمن المتوقع أن العلاقات بعائلتك .أ \5

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
 

 جدا   تتحسن     . 5
 تتحسن     . 4
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 بقى في نفس المستوى ت      . 3
 تدهور ت      . 2

  تدهور جدا  ت      . 1
 

 

 . فما هي الأسباب لذلك؟ العلاقات بالعائلة أن تتحسن أو تتدهورإذا كان من المتوقع  . ب \5

            

            
 

 

 ة من العلاقات بعائلتك؟ \أي حد أنت, راضي  إلى  بشكل عام, .6

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)     
 

 راضي جدا       .5
 راضي     .4

 لا يهم       .3

  غير راضي     .2
 بالتأكيد غير راضي     .1

 
 

 ? رغب بأن تروي لنا أشياء أخرى هل ت .    7
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   آخرون أشخاصدعم من   .4

,  على سبيل المثال: أقرباء العائلةف  أشخاص عدة,من  ة وشعوري ومسانده فعليةدعم  تتلقى العائلات ,ًأحيانا 

من   الذي تتلقاه عائلتك  مساندةبالدعم وال ي\أصدقاء, جيران وآخرون. يتطلب منك في هذا الفرع أن تفكر

 أشخاص آخرون.   

 

 
 
يضم المؤسسات والشخصيات التي  ) لا على جودة حياة عائلتك  أهمية الدعم الفعلي والشعوري الذي تتلقونه من أشخاص آخرون ما هو مدى  .1

 ؟ تعطي الخدمات (
 ( إلى احد البنود  ي\أشر)     

 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

   طي الخدمات(؟ ) لا يضم المؤسسات والشخصيات التي تع في وقت الحاجة  آخرون أشخاصلتلقي دعم فعلي وشعوري من  ,ا  هل يوجد لعائلتك فرص.  2

  (إلى احد البنود  ي\أشر)      
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

 ) لا يضم المؤسسات والشخصيات التي تعطي الخدمات(؟   وشعوري من أشخاص آخرون هل يحاول أبناء عائلتك تلقي دعم فعلي .  3

 (إلى احد البنود  ي\ أشر)   
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 

 ) لا يضم المؤسسات والشخصيات التي تعطي الخدمات(؟     دعم فعلي وشعوري من أشخاص آخرونإلى أي درجة تتلقى عائلتك . 4

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)    
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة     .2
 بدرجة قليلة جداا     .1
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ات التي تعطي  ) لا يضم  المؤسسات والشخصي في المستقبل القريب من المتوقع أن الدعم الفعلي والشعوري الذي تتلقونه من أشخاص آخرون,  .أ \5

 ...  الخدمات(

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)     
 

 يتحسن جدا       . 5
 يتحسن      . 4
 يبقى في نفس المستوى      . 3
 يتدهور       . 2

  يتدهور جدا       . 1
 

 

   ؟الة أن هذا الدعم سيتحسن أو يتدهور,  فما هي الأسباب لذلكفي ح . ب   \5

            

            
 

 

) لا يضم المؤسسات والشخصيات التي   بشكل عام, إلى أي حد أنت راضي من الدعم الفعلي والشعوري الذي تتلقاه عائلتك من أشخاص آخرون  .6

    تعطي الخدمات(؟
 ( إلى احد البنود  ي\أشر)  

 

 راضي جدا       .5
 راضي      .4
 لا يهم       .3

  غير راضي     .2
 بالتأكيد غير راضي     .1

 
  َ 

 ? هل ترغب بأن تروي لنا أشياء أخرى .    7
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 الخدمات المتعلقة بالإعاقة  دعم من   .5

بالإعاقة, وان تفكر بتأثيرها على العائلة ككل. حتى الخدمات المتعلقة  ي بالدعم المتلقى من \أن تفكر , يتطلب منك في هذا الفرع

 تؤثر على كل العائلة.    بالطبع ولو أن هذه الخدمات تتركز غالبا  بالشخص الذي لديه إعاقة.  فهي 

 

 
 
 

 لجودة حياة عائلتك ؟  مهم م من الخدمات المتعلقة بالإعاقاتأي درجة الدعب  .1

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 بدرجة معينة    .3
 بدرجة قليلة      .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 
 

 خدمات المتعلقة بالإعاقة والتي بحاجة إليها العائلة ؟  الإمكانيات لتلقي  ,كاهل يتواجد في مكان سكن  .2

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
 

 بدرجة كثيرة جداا     .5
 بدرجة كثيرة     .4
 عينةبدرجة م    .3
 بدرجة قليلة      .2
 بدرجة قليلة جداا     .1

 
 

 بفعل شيء ما, من اجل تلقي الخدمات المطلوبة لهم والمتعلقة بالإعاقة؟   كهل يقوم أبناء عائلت  .3

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2

 بدرجة قليلة جداا     . 1
 

 

 ؟ إعاقةبابن العائلة الذي لديه  رتبطةعلى احتياجات العائلة الم في منطقتك  درجة تلبي الخدمات يبأ.  4

 ( د البنود إلى اح ي\أشر)     
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1
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    تتلقاه عائلتك من الخدمات المتعلقة بالإعاقة...من المتوقع أن الدعم الذي في المستقبل القريب,  .أ \5

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
 

 يتحسن جدا       . 5
 يتحسن      . 4
 يبقى في نفس المستوى      . 3
 يتدهور       . 2
  هور جدا  يتد     . 1

 

        ؟في حالة أن الدعم سيتحسن أو يتدهور, ما هو السبب لذلك . ب \5

            

            
 

 ؟   بشكل عام, إلى أي حد أنت راضي من الخدمات المتعلقة بالإعاقة الموجودة في مكان سكنك  .6

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)   
 

 راضي جدا       .5
 راضي      .4
 لا يهم       .3

  غير راضي     .2
 بالتأكيد غير راضي     .1

 

 ? هل ترغب بأن تروي لنا أشياء أخرى .    7
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   كمصدر للدعم -  القيم .6

ويتلقون إيحاءاً من القيم الشخصية, الروحية والثقافية التي يؤمنون بها.  يحققون ذاتهم  الأشخاص كثير من 

قيم كهذه يمكن أن تنبع من المعيار السلوكي للشخص, ومن إيمانياته الروحية التي مصدرها من ديانة  

يتطلب منك     .ذكرتالتي  عن طريق دمج بعض المصادر  رسمية أو خلفية ثقافية. يمكن أيضاً أن تنبع القيم

درجة هذه   وبأيبمدى الدعم التي تتلقاه عائلتك من قيم شخصية, روحية وثقافية.  ي \تفكر أنهذا الفرع   في

 . القيم تؤثر عليها
 

 
 

 

 بأي درجة القيم الشخصية, الروحية والثقافية مهمة لجودة حياة عائلتك؟  .1

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)      
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 
 

 هل يوجد بمجتمعك فرصا  للتطوير والانجذاب بالقيم الشخصية, الروحية والثقافية التي تدعم جودة حياة العائلة؟   .2

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 
 

 ؟  لقيم الشخصية, الروحية والثقافية التي تدعم جودة حياة العائلةهل يحاول أبناء عائلتك تقوية ا .3
 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        

 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 
 

 بأي درجة يؤيد أبناء عائلتك القيم الشخصية, الروحية والثقافية التي تدعم جودة حياة عائلتك؟   .4

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
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 بدرجة قليلة جداا     . 1
 
 
 المتوقع أن القيم الشخصية الروحية والثقافية التي تدعم جودة حياة عائلتك, في المستقبل القريب....  من   . أ \5

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
 

 تحسن جدا  ت      .5
 تحسن ت     . 4
 بقى في نفس المستوى ت     . 3
  تدهور جدا  ت     . 2
 بالتأكيد ستتدهور     . 1

 
 

   في حالة, أن القيم ستتحسن أو تتدهور, ما هي الأسباب لذلك؟ . ب   \5
            

            
 

 

 راضي من مستوى دعم القيم الشخصية, الروحية والثقافية لجودة حياة عائلتك؟   أنتأي حد  إلى, بشكل عام .6

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 راضي جدا       .5
 راضي      .4
 لا يهم       .3

 ضي غير را     .2
 بالتأكيد غير راضي      .1

 
 

 ? هل ترغب بأن تروي لنا أشياء أخرى .    7
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 السيرة الذاتية والتحضير للسيرة الذاتية  .7

  للأسئلة  بإجاباتك. ه التعليم هو جزء من حياة  الولدجزء من حياة  الشخص البالغ هو عمله. بشكل مشاب

 ي على عائلتك ككل.  \التالية, فكر
 

 

 

ن يدبروا سيرة ذاتية حسب اختيارهم أو يأهلوا أنفسهم نحو سيرة  لأمن ناحية جودة حياة عائلتك, إلى أي مدى توجد أهمية لأبناء عائلتك  .1

 ذاتية التي يريدونها؟ 

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2

 بدرجة قليلة جدا       . 1
 

 

 لهم ؟  فضلةوان يتعلموا في مؤسسات التعليم العالي الم إرادتهمسيرة ذاتية حسب  لإدارةعائلتك فرصا   لأبناءهل يوجد  .2

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 
 

 ؟ السيرة الذاتية  أوجهدا  في تطوير التعليم  نيبذلوس أوعائلتك  أبناءهل بذل  .3
 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        

 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 
 

   ؟وتحقيقها   إرادتهم( بالاستعداد للسيرة الذاتية حسب إعاقةعائلتك )عدا ابن العائلة الذي لديه  أبناءبأي درجة نجح    .4
 ( إلى احد البنود  ي\أشر)      

 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 
 



78 
 

 من المتوقع أن مقدرة أبناء عائلتك بالانشغال بالسيرة الذاتية حسب إرادتهم وتأهيل أنفسهم نحوها...  في المستقبل القريب, .  أ \5
 ( نود إلى احد الب  ي\أشر)         

 

 تحسن جدا  ت      .5
 تحسن ت     . 4
 بقى في نفس المستوى ت     . 3
 تدهور ت     . 2

  تدهور جدا  ت     . 1
 

 

 ؟في حالة أن المقدرة هذه ستتحسن أو تتدهور,  ما هي الأسباب لذلك  . ب \5
            

            
 

 

 بشكل عام, إلى أي حد أنت راضي من السيرة الذاتية لأبناء عائلتك ومن مقدرتهم لتأهيل أنفسهم لها؟   .6

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 راضي جدا       .5
 راضي      .4
 لا يهم       .3

  غير راضي     .2
 بالتأكيد غير راضي      .1

 
 

 ? هل ترغب بان تروي لنا أشياء أخرى .    7
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 الفراغ    .8

 ... واستغلال ساعات الفراغ  بعائلتك الوقت في الفرع التالي , فكروا بقضاء   
 
 

 كة بهدف قضاء الأوقات والتمتع مهمة لجودة حياة عائلتك ؟بأي درجة الفعاليات المشتر .1

        (إلى احد البنود  ي\ أشر)      
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 

 

 الحياة ؟  في  التمتعو  الأوقات لقضاء فرصا   ك,هل يوجد لعائلت  .2

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 

 

  ؟ يتمتعواقضاء أوقاتهم وان  ن فعاليات من خلالهن يستطيعونعائلتك ع أبناءهل يبحث  .3

 ( إلى احد البنود  ي\ أشر) 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة     . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 

 

 ؟  من فعاليات وقت الفراغ بأي درجة تقضي عائلتك وتتمتع .4
 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
           

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 
 

 الأوقات والتمتع بعائلتك, من متوقع أن يكون في المستقبل القريب... قضاء .   أ \5

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)        
   

 يتحسنوا جدا       .5
 يتحسنوا     . 4
 يبقى في نفس المستوى     . 3

   يتدهوروا    . 2
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 يتدهوروا جدا      . 1
 
 
 لذلك ؟ الأسبابفما هي   ,أو التدهورفي حالة انه من المتوقع التحسن . ب  \ 5

            

            
 

 

 بعائلتك؟الأوقات والتمتع راضي من مدى قضاء  أنتأي حد  إلىبشكل عام,  .6

 ( إلى احد البنود  ي\ أشر) 
 

 راضي جدا       .5
 راضي      .4
 لا يهم      .3

  غير راضي     .2
 بالتأكيد غير راضي      .1

 

 

 ? هل ترغب بان تروي لنا أشياء أخرى .    7

 .. رغبتهم.حسب   الأوقاتالاشتراك في فعاليات قضاء ب  استطاعته إعاقةفسر مدى قدرة ابن العائلة الذي لديه  ,الرجاء
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 مع المجتمع علاقات متبادلة .9

. الرجاء تطرق في هذا  العائلة إطارخارج  وأماكن أناسمع هو الشعور بالارتباط والعلاقة مع معنى المجت

 . القسم للعلاقات المتبادلة التي تقيمها عائلتك مع المجتمع

 
 

 في المجتمع مهمة لجودة حياة العائلة؟   وأماكن  أشخاصأبناء عائلتك مع  درجة علاقةإلى أي  .1

 ( إلى احد البنود ي\أشر)       
      

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 

 

 

 

 ي المجتمع؟   فرصا  لعلاقة مع أشخاص وأماكن ف عائلتكهل يوجد لأبناء  .2

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1

 

 

 

 

 ئلتك بعلاقات مع أشخاص وأماكن في المجتمع؟  هل يبادر ابن عا .3
 (إلى احد البنود  ي\أشر)       

 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة ا     . 2
 قليلة جداا بدرجة     . 1

 

 

 

 

 ما هو مدى علاقة عائلتك مع أشخاص وأماكن في المجتمع؟   .4

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)     
 

 بدرجة كثيرة جداا      .5
 بدرجة كثيرة     . 4
 بدرجة معينة    . 3
 بدرجة قليلة      . 2
 بدرجة قليلة جداا     . 1
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 ... في المستقبل القريب, من المتوقع إن علاقة عائلتك مع أشخاص وأماكن في المجتمع   .أ \5

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 تحسن جدا  ت      .5

 تحسن ت     . 4

 س المستوى  بقى في نفست     . 3

 تدهورت     . 2

  تدهور جدا  ت     . 1
 

 

 

  في حالة انه من المتوقع تحسن أو تتدهور, ما هي الأسباب لذلك؟  . ب \5

            

            
 

 

 

 

 بشكل عام, إلى أي حد أنت راضي من علاقات عائلتك مع أشخاص وأماكن في المجتمع؟ .6

 ( إلى احد البنود  ي\أشر)     
 

 راضي جدا        .5

 راضي     .4

 لا يهم       .3

  غير راضي     .2
 بالتأكيد غير راضي      .1

 

 

 

 

 ? بأن تروي لنا أشياء أخرى   ترغبهل .    7
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 الخلاصة    .10

 بهذه الاستمارة ؟  إليها والتي لم نتطرق التي تدعم جودة حياة عائلتك, أخرى,هل تتواجد تجارب يومية  .1
 

            

            

            

 

 

 ؟  والتي لم نتطرق إليها بهذه الاستمارةتك للا تدعم جودة حياة عائ  أخرىهل تتواجد تجارب يومية  .2
 

            

            

            

 

 

   ؟في هذا الاستمارة إليهالم نتطرق والتي التي تؤثر على جودة الحياة العائلية والمرتبطة لمبنى وتنظيم عائلتك  أخرى أشياءهل توجد  .3
 

            

            

            

 

 

 

   ؟ في هذه الاستمارة إليهانتطرق  لموالتي عائلتك,  ةمهمة لجودة حيا أخرى أشياءهل هنالك  .4
            

            

            

 كيف تصف جودة حياة عائلتكم بشكل عام ؟   .5

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 ممتازة      . 5

 جيدة جدا       . 4

 جيدة      . 3

 مقبولة     . 2

 سيئة     . 1

 

 
 ة من جودة حياة عائلتك بشكل عام؟ \إلى أي حد أنت راضي  .6

 (إلى احد البنود  ي\أشر)       
 

 راضي جدا        .5

 راضي     .4

   لا يهم      .3
 غير راضي      .2
 بالتأكيد غير راضي     .1
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 حياة عائلتك ؟ جودةفي تحسين  رأيكتساعد حسب  أنالتي يمكن  الأشياءوبالنهاية ما هي  .7
 

            

            

            

 
 
 
 

 بارك الله فيكم على تعاونكم 
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 استبيان تأنيب وخجل

(Tangney and Dearing, 2002) state shame and guilt scale 

 .الآنالجمل التالية قد تصف شعورك 

 حسب شعورك في هذه اللحظة.  5الى  1رجاءاً قيم / قيمي كل جملة من  

 

على لا   

 الاطلاق

بشكل   

 جزئي

 جدا  

 اشعر برضى تجاه نفسي.   .1

 

1 2 3 4 5 

 اقبر نفسي واختفياريد ان   .2

 

1 2 3 4 5 

 الضمير. ندم بتأنيب أشعر بألم   .3

 

1 2 3 4 5 

 قيمة بأنني ذو أشعر   .4

 

1 2 3 4 5 

 قيمة بدون   أشعر بأنني  .5

 

1 2 3 4 5 

 بعملةأشعر بالتوتر بسبب شيء قمت   .6

 

1 2 3 4 5 

 ناجع بالقدرة. بانني اتمتع أشعر   .7

 

1 2 3 4 5 

 أشعر بأنني انسان سيئ   .8

 

1 2 3 4 5 

لا استطيع التوقف عن التفكير بشيء سيئ قد قمت   .9

 .عملةب

1 2 3 4 5 

 اشعر بالفخر أ انا   .10

 

1 2 3 4 5 

 أشعر بالإهانة والخجل  .11

 

1 2 3 4 5 

 والاعتراف لتأسفاذار, أشعر بالحاجة إلى الاعت  .12

 

1 2 3 4 5 

 اشعر بالرضى عن شيء قمت به   .13

 

1 2 3 4 5 

 قيمة، عاجز  بدونأنني  أشعر  .14

 

1 2 3 4 5 

 لدي شعور سيء حيال شيء قمت بفعلة  .15

 

1 2 3 4 5 
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 יה ימאפייני ההורים והמשפחה של אלה המגדלים ילד עם מוגבלות בבית או בפנימ : 1 לוח

 

  

כסה"  

(n=60) 

(%) 

ה יפנימי  

(n=22 ( 

N (%) 

 בית

(n=38 ( 

N (%) 

 

14(23.3) 

46 (76.7) 

7(31.8) 

15(68.2) 

7 (18.4) 

31(81.6) 

 זכר  -מגדר המשיבים 

 נקבה 

 ( SDגיל המשיבים ) (9.59) 36.79 (7.50( 40.80 ) 9.06(38.17

50(83.3) 

6(10.0) 

4(6.7) 

16(72.7) 

3(13.6) 

3(13.6) 

34(89.5) 

3(7.9) 

1(2.6) 

 שני הורים – מבנה המשפחה 

 אחר

 חסר

24(40.0) 

36(60.0) 

7(31.8) 

15(68.2) 

17(44.7) 

21(55.3) 

 יהודי  –אתני מוצא 

 ערבי 

32(53.3) 

7(11.7) 

19(31.7) 

2(3.3) 

13(59.1) 

- 

8(39.4) 

1(4.5) 

19 (50) 

7(18.4) 

11(28.9) 

1(2.6) 

 שנה  12עד   –רמת השכלת ההורים 

 שנה )מקצועי(  12יותר מ  

 שנה )אקדמי(  12יותר מ  

 חסר

22(36.7) 

17(28.3) 

18(30.0) 

3(5.0) 

6(27.3) 

9(40.9) 

4(18.2) 

3(13.6) 

16(42.1) 

8(21.1) 

14(36.8) 

- 

 חילונית   –רמת הדתיות המשפחתית 

 מסורתית 

 דתית 

 חסר

32(53.3) 

24(40.0) 

4(6.7) 

9(40.9) 

10(45.5) 

3(13.6) 

23(60.5) 

14(36.8) 

1(2.6) 

 אורבני  - מגורים 

 כפרי 

 חסר

47(78.3) 

13(21.7) 

18(81.8) 

4(18.2) 

29(76.3) 

9(23.7) 

 אחד  –מוגבלויות ילדים עם  

 יותר מאחד 

18(40.0) 

42(70.0) 

8(36.4) 

14(63.6) 

10(26.3) 

28(73.7) 

 נמוך  –אקונומי - מצב סוציו

 גבוה 
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 (n = 54יה )ימאפייני הילדים השוהים בבית או בפנימ : 2  לוח 

*P<.05 

*** P<.001 

 סה"כ

(n=54) 

N (%) 

 ה יפנימי

(n=20) 

N (%) 

 בית

(n=34) 

N (%) 

 

36(66.7) 

18(33.3) 

12(60) 

8(40) 

(24(70.6 

10(29.4) 

 זכר  –מגדר 

  נקבה

 (***SDגיל )בשנים( ) (3.8)7.1 (4.7)11.6 (4.6)8.8

 

37(68.5) 

34(62.9) 

48(88.9) 

25(42.3) 

30(55.6) 

49(90.7) 

30(55.6) 

43(79.6) 

39(72.2) 

13(24.1) 

16(29.6) 

48(88.9) 

40(74.1) 

 

16(80.0) 

16(80.0) 

16(80.0) 

7(35.0) 

8(40.0) 

19(95.0) 

8(40.0) 

16(80.0) 

12(60.0) 

5(25.0) 

4(20.0) 

18(90.0) 

15(75.0) 

 

21(61.2) 

18(52.9) 

32(94.1) 

18(52.9) 

22(64.7) 

30(88.2) 

22(64.7) 

27(79.4) 

27(79.4) 

8(23.5) 

12(35.3) 

30(88.2) 

25(73.5) 

 בעיות רפואיות / התנהגותיות אחרות 

 התנהגות מאתגרת 

 הפרעה במצבי רוח 

 הפרעות פסיכיאטריות 

 הפרעות מוטוריות / קואורדינציה 

 עוויתות 

 לקות ראייה חמור 

 אובדן שמיעה חמור 

 פגיעה באינטגרציה החושית 

 הפרעת דיבור ושפה 

 בעיות לב 

 בעיות נשימה / ריאות / אסתמה

 בעיות עיכול 

 אחר

5.5(2.5) 

 

מספר הבעיות הרפואיות / ההתנהגותיות   (2.5)5.4 (2.5)5.7

 (* SDהנוספות )

4.8(0.4) 

 

4.4(0.9) 

4.8(0.5) 

 

4.3(1.3) 

4.9(0.2) 

 

4.5(0.8) 

רמת התמיכה הדרושה הקשורה  

 ( SDלמוגבלות  )

[  1-5רמת השימוש בתקשורת ע"י הילד ] 

(SD) 



ממוצעים וסטיות תקן עבור ששת הממדים של תשעת התחומים של איכות החיים המשפחתית  ציונים : 'א3 לוח

 (. N = 60'הפנימיה' ) -בקבוצות 'הבית' ו

 סה"כ תחומים/ממדים  בית פנימיה 

 תחומים  

 בריאות  **3.69±0.54 **4.08±0.43

 רווחה כלכלית  2.96±0.64 3.27±0.63

 משפחתיות מערכות יחסים   4.08±0.52 4.14±0.75

 תמיכה מאחרים  3.19±0.67 3.36±0.72

 שירותים –תמיכה  3.06±0.74 3.17±0.79

 ערכים  *3.59±0.63 *3.99±0.6

 קריירות  *3.39±0.81 *3.9±0.65

 פנאי  *3.37±0.82 *3.9±0.57

 קהילה  *3.15±0.81 *3.58±0.73

 ממדים  

 חשיבות  4.21±0.49 4.22±0.32

 הזדמנויות  **3.04±0.64 **3.47±0.56

 יוזמה  3.34±0.43 3.54±0.51

 השגה  ***3.15±0.51 ***3.65±0.45

 יציבות  3.37±0.41 3.57±0.41

 סיפוק  **3.37±0.66 **3.87±0.52

3.72±0.35** 
סה"כ ממוצע איכות החיים   **3.41±0.40

 המשפחתית 

P<.05* 

P<.01** 

P<.001*** 
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'הפנימיה'   -ציונים לתסמיני הדיכאון, הדחק, הבושה והאשמה והבריאות בקבוצות 'הבית' ו: 'ב 3 לוח

(N = 60 .) 

 

  P< 0.01** 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 סולם, תת סולמות –משתנה  פנימיה  בית

 Mean±SD טווח Mean±SD טווח

1.63-3.70 2.76±0.51 

 

1.18-3.64 2.48±0.64 

 

 כללי  –דחק 

1.33-5.00 2.99±0.96 

 

1.00-4.98 2.67±1.13 

 

 דחק הורי 

1.54-3.46 2.54±0.48 

 

1.00-3.54 2.53±0.74 

 

 ילד  –הורה  אינטראקציית

1.36-4.27 2.82±0.83 

 

1.00-4.27 2.2±0.82 

 

 ** ילד מאפייני

1.00-2.40 1.52±0.38 

 

1.00-3.00 1.55±0.49 

 

 ( 1-3בושה ואשמה )

0-23 9.03±6.68 

 

0-33 7.86±7.95 

 

 ( 0-35) כוללציון  –דיכאון 

0-19 7.61±5.45 

 

0-27 7.43±6.47 

 

ציון  –תסמינים בריאותיים 

 ( 0-27)כולל 
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 ניתוח רגרסיה ליניארית של דחק הורי ומקום המגורים, מאפייני הילד והמשפחה :  4 לוח

 

 

 

 

 

 

 

 

95% CI p SE Β  מנבאים 

2.68,3.81 0.000 0.28 3.25 
 קבוע 

 

0.03,0.61 0.030 0.15 0.32 
 בית  - מגורי הילד  

 

-0.36,0.30 0.866 0.17 -0.03 
 נקבה   -מגדר המטפל  

 

-0.76,-0.15 0.004 0.15 -0.46 
  -אקונומי - מצב סוציו

   גבוה
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ניתוח רגרסיה ליניארית של איכות החיים המשפחתית הכוללת ומקום המגורים, מאפייני הילד  :  5 לוח

 והמשפחה 

 

 

  

95% CI p SE Β  מנבאים 

 קבוע  3.10 0.15 0.000 2.80,3.39

 בית  - מגורי הילד   0.34- 0.09 0.000 0.16-,0.51-

 נקבה   -מגדר המטפל   0.28 0.10 0.008 0.08,0.48

  -אקונומי - מצב סוציו 0.35 0.09 0.000 0.17,0.54

 גבוה  
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Synopsis  

This study compared Family Quality of Life (FQoL), emotional and health factors among 

parents raising children with severe and profound intellectual disabilities at home 

compared to those whose child lives in a residential setting.  

60 Parents of children with severe and profound developmental disabilities living at home or in 

in a residential setting completed FQoL, health and mental questionnaires. FQOL for most 

domains and dimensions was rated higher among families whose child resides in residential 

care compared to families who raise their child at home. Similarly, parental stress was higher 

among families who raise their children at home.  
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Abstract 

Background: 

Most children with Severe and Profound Intellectual Disability (SPID) are cared for in 

their homes according to current recommendations. Yet, marked emotional, health and 

economic challenges face families who raise their child with severe developmental 

disability at home. The aim of this study is to examine Family Quality of Life (FQOL) and 

the psychological and health factors among families who raise children with SPID at home 

versus those residing in an out-of-home setting.  

 

Methods: 

Sixty primary caregivers of children (aged 2-18 years; M=8.81, SD=4.62) with SPID 

(DQ<40) living at home (38) or at residential facilities (22) were interviewed. Parents 

completed the Family Quality of Life (FQOL) Survey; Beck Depression Inventory; 

Parental Stress Index; Shame and Guilt Scale; Health Questionnaire and Demographic 

questionnaire. 

 

Results: 

FQOL for most domains and dimensions was rated higher among families whose child 

reside in residential care compared to families who raise their child at home. Similarly, 

parental stress relating to the child was higher among families who raise their children at 

home. No significant differences were noted in level of shame and guilt or depression and 

health symptoms between the two groups.   

Discussion: 

Raising a child with SPID at home has negative familial and parental consequences. These 

needs should be addressed when planning policy and interventions for these families. 
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