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 תמצית 
 

מחקר זה בחן הגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות של מתבגרים עם מוגבלות. החלק הכמותי 

האיכותני בחן את חוויותיהם של מתבגרים  השווה בין תפיסותיהם של מתבגרים והוריהם. החלק 

משתמשי תת"ח והורים אודות החוויות שלהם של הגדרה עצמית ואוטונומיה. מחקר זה מדגיש את  

התפקיד החשוב שהסביבה ממלאת בטיפוחה של הגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות. באופן  

במיוחד הקלדה נמצאו כחוויה משנה  שימוש בתת"ח ו ספציפי, להורים תפקיד מרכזי בפיתוחם של אלה.

חיים. המרואיינים במחקר זה העבירו את המסר בצורך הקיים להבאת שינוי במודעות החברתית לגבי  

כדי  קשייהם, ואת החשיבות בטכנולוגיה כדי להתגבר על חסמים קיימים כדי לתקשר את מחשבותיהם ו

 זהותם העצמית.   להבנות את
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 תקציר 
 

עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות הוא חשוב מאוד עבור מתבגרים עם מוגבלות ומהווה את הבסיס  רקע:

לפיתוח הגדרה עצמית. הגדרה עצמית מתפתחת באמצעות יכולות והזדמנויות המוצעות למתבגרים 

 בסביבה הביתית ובבית הספר, כדי לסייע להם בקבלת החלטות הנוגעות לחייהם האישיים. 

בחן בשני חלקים את תפיסותיהם של מתבגרים עם מוגבלות והורים למתבגרים אלה אודות  מחקר זה 

 הגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות.  

 

מטרת החלק הכמותי של המחקר היתה לבחון את הקשרים הקיימים בין עידוד   מטרות המחקר:

מוגבלות והוריהם. החלק   אוטונומיה בקבלת החלטות והגדרה עצמית לפי תפיסותיהם של מתבגרים עם 

האיכותני של המחקר רצה לבחון לעומק את חוויותיהם של מתבגרים משתמשי תקשורת תומכת וחליפית  

 )תת"ח( והורים למשתמשי תת"ח בנוגע לאוטונומיה והגדרתם העצמית.  

 

מתבגרים עם מוגבלות ואחד מהוריהם שמילאו שאלון שכלל כלי   69בחלק הכמותי השתתפו  שיטה:

למדידת עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות וכלי נוסף להגדרה עצמית. החלק האיכותני התבסס על גישה  

פנמנולוגית וכלל ראיונות עומק מובנים למחצה עם תשעה מתבגרים משתמשי תת"ח ושבעה הורים  

 משתמשי תת"ח.  למתבגרים 

 

בחלק הכמותי נמצא שקיימים קשרים בין דיווחי מתבגרים והורים אודות עידוד אוטונומיה ממצאים: 

בקבלת החלטות והזדמנויות להגדרה עצמית בבית. עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות נמצא כקשור  

יהן דיווחו על  ליכולות להגדרה עצמית בקרב מתבגרים. נמצאו הבדלים מגדריים כאשר נערות והור

 הגדרה עצמית גבוהה יותר מאשר נערים והוריהם.  

בחלק האיכותני נמצאו שלוש תמות עיקריות. התמה הראשונה התייחסה לתת"ח כמאפשרת הגדרה  

עצמית ואוטונומיה. התמה השניה התייחסה למשמעות השימוש בתת"ח עבור מתבגרים והורים לפי  

פיסות שלהם אודות תפיסתם של אחרים את משתמשי  הפרספקטיבות של כל אחד מן הקבוצות והת

 התת"ח. התמה השלישית התייחסה לחסמים הקיימים בעת השימוש בתת"ח.   

 

בקבלת החלטות בקרב מתבגרים  האודות החלק הכמותי נמצא שהורים שמעודדים אוטונומי מסקנות:

עם מוגבלות מאתחלים מעגל מתמשך הבא לידי ביטוי במתן הזדמנויות בבית להגדרה עצמית. כתגובה  

מתבגרים אלו מדרגים את הגדרתם העצמית כגבוהה יותר ומשתפים את הוריהם בתפיסות אלה.  

יה בקבלת החלטות ובכך  כתגובה מצד ההורים הם חושפים את ילדיהם להזדמנויות נוספות לאוטונומ

 מקדמים את הגדרתם העצמית של ילדיהם המתבגרים.  
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  -אודות החלק האיכותני נמצא שתת"ח באמצעות הקלדה היוותה מציאות משנה חיים. אוטונומיה נתמכת

יחסים ושינוי בגישתם של אנשים בחברה כלפי משתמשי תת"ח הם חשובים ביותר כדי לאפשר  

רה עצמית, אוטונומיה וזהות עצמית בקרב משתמשי תת"ח. לאור ממצאי  הזדמנויות שוות לפיתוח הגד

המחקר הנוכחי אני מציעה להרחיב את המודל האקולוגי להגדרה עצמית שיכלול גם אוטונומיה וזהות 

 עצמית.  

 
: עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות, הגדרה עצמית, יכולות, הזדמנויות, מתבגרים עם  מילות מפתח

למתבגרים עם מוגבלות, משתמשי תת"ח, זהות עצמית, המודל האקולוגי להגדרה   מוגבלות, הורים

 עצמית, הקלדה  
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 תקציר מנהלים
 

הגדרה עצמית פירושה זכותו של הפרט "להתנהג כסוכן השינוי העיקרי בחייו כדי לשמר או לשפר את  

(. הגישה החברתית למוגבלות הביאה לשינוי ביחס אליה,  117, עמ' Wehmeyer, 2005איכות חייו." )

תוך שימת דגש על הסביבה והמרכיבים האמורים ליצור ולאפשר שיוויון זכויות עבור אנשים עם מוגבלות.  

 ,CRPD; United Nationsמתוך אמנת האו"ם בדבר זכויותיהם של אנשים עם מוגבלות ) 3סעיף 

וטונומיה האישית, הכוללת את החופש לקבלת החלטות באופן עצמאי תוך  ( מדגיש את חשיבות הא2006

(. לאור הגישה החברתית, הגדרה  Curryer et al., 2020מתן התמיכה הנדרשת למימוש החלטות אלו )

עצמית נתפסת כתוצר של אינטראקציה בין הפרט לסביבתו לאורך מעגל חייו. יכולת להגדרה עצמית  

 ,Wehmeyer & Aberyת חיוביות יותר הכוללות שילוב בתעסוקה ובקהילה )טובה יותר מובילה לתוצאו

(. לאור זאת, חשוב מאוד לתת לאנשים עם מוגבלות הזדמנויות להגדרה עצמית כבר מגיל צעיר  2013

 כדי שיוכלו לתרגל זאת באופן תדיר במהלך התבגרותם. 

תים קרובות הורים תומכים  במבט אקולוגי, המשפחה משמשת גורם מתווך בין ילדיה לחברה. לעי

(. עידוד  Abery & Stancliffe, 2003בילדיהם על מנת לאפשר להם אינטראקציות חברתיות מוצלחות )

הורי לאוטונומיה בקבלת החלטות הוא אבן יסוד לבשלותה של הגדרה עצמית. הורים המעודדים  

ות לחייו האישיים  אוטונומיה בקבלת החלטות מאפשרים לילדם לקבל החלטות רלוונטיות הנוגע

(Soenens et al., 2007  ,הורים שהערך של עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות משמעותי בעבורם .)

יתנו לילד הזדמנויות כדי לוודא שהוא מתנסה בכך ובדרך זו יאפשרו לו לפתח את הגדרתו העצמית  

(Manzi et al., 2012 .) 

עמדות הוריהם היא בעלת חשיבות רבה מכיוון   השוואה בין עמדותיהם של מתבגרים עם מוגבלות לבין

שהבית הוא המקום הראשון שבו הילד מתנסה בהחלטות כבר מגיל צעיר ומפגין שליטה ומסוגלות 

(Cook et al., 1996  הורים ממשיכים לתמוך בילדיהם גם לאחר סיום לימודיהם התיכוניים כאשר .)

השכלה גבוהה, בחירת מקצוע ודיור עצמאי  מצופה מהילדים לבחור ולהביע את העדפותיהם בנוגע ל 

(. לכן, נוסף על בחינת עמדותיהם של  Di Maggio et al., 2020; White et al., 2018)בקהילה )

מתבגרים חשוב לבחון את עמדותיהם של ההורים בנוגע להגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות.  

תפיסותיהם של מתבגרים עם מוגבלות  רק מעט מחקרים שנעשו במדינות אחרות התמקדו בהשוואת 

לתפיסת הוריהם בנוגע להגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות. מחקר מעין זה טרם בוצע במדינת  

ישראל. יתר על כן, קיים פלח אוכלוסייה מתוך אוכלוסיית המתבגרים עם מוגבלות שקולו נעלם ונאלם  

ת מורכבים, שמשתמשים בתקשורת תומכת  משדה המחקר. קבוצה זו כוללת מתבגרים עם צרכי תקשור

וחליפית )תת"ח( כדי להשמיע את קולם. עקב המורכבות בתקשורת עם אוכלוסייה זו, לא נמצאו מחקרים  
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קודמים שבחנו את הפרספקטיבות שלהם בנוגע להגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות, לא בארץ  

 ולא בעולם.  

( מניח שהגדרה עצמית איננה מתרחשת  Abery & Stancliffe, 2003המודל האקולוגי להגדרה עצמית )

בחלל הריק אלא בהקשר חברתי, במסגרת יחסים הדדיים בין אנשים עם מוגבלות לסביבתם. כלומר  

הסביבה פועלת על הפרט והפרט פועל על הסביבה באינטראקציות שהוא מקיים עמה, ומתוך כך הוא  

( לבחון  1זאת, מחקר זה התמקד בשתי מטרות עיקריות שכללו:   לומד להיות בעל הגדרה עצמית. לאור

את הקשרים בין גורמי פרט אישיים של המתבגר )גיל, מגדר, מידת התמיכה היומיומית( לבין אוטונומיה 

(  2פי תפיסותיהם ותפיסות הוריהם -בקבלת החלטות והגדרה עצמית של מתבגרים עם מוגבלות על

חייהם של מתבגרים משתמשי תת"ח בנוגע להגדרה עצמית   להגיע להבנה מעמיקה של חוויות

ואוטונומיה בקבלת החלטות. עוד נבחנו חוויותיהם של הורים למתבגרים משתמשי תת"ח, כיוון שהם  

פי המודל האקולוגי( של משתמשי תת"ח ולהם תפקיד משמעותי בעידוד  -חלק ממערכת המיקרו )על

 במהלך שנות ההתבגרות ומעבר להן. פיתוח הגדרה עצמית ואוטונומיה של ילדיהם 

במחקר זה נעשה שימוש בשיטות מחקר משולבות. בחלק הכמותי נבחנו הקשרים וההבדלים בין  

פרספקטיבות של מתבגרים עם מוגבלות לאלו של הוריהם, השוואה שטרם נעשתה. החלק האיכותני כלל  

רים למתבגרים כאלה תוך  ראיונות עומק חצי מובנים שנערכו עם מתבגרים משתמשי תת"ח ועם הו

 (.  1994התבססות על גישתו הפנמנולוגית של מוסטאקס )

שאיפה לאפשר את השתתפותם של מתבגרים עם מגוון מוגבלויות במסגרת המחקר, היה   מכיוון שהיתה

צורך להתאים ולדייק את כלי המחקר בהם נעשה שימוש. לפיכך התקיים בשלב ראשון תהליך ממושך  

של התאמת השאלון שכלל שלושה שלבים: פישוט לשוני, תוקף תוכן ותוקף פנים, והערכת מהימנות לכלי  

י. לאורך תהליך התאמת הכלי נערכו התייעצויות עם אנשים עם מוגבלות. תהליך התאמת  המחקר הסופ

השאלון כלל פישוט לשוני נרחב. נוסף על כך צומצמו סולמות ליקרט ונוספו סמלים כדי לשפר את נגישות  

השאלון למשתתפים עם אוריינות נמוכה.  בטופס השאלון נעשה שימוש בצבעים ברורים עם כותרות  

ות. לאור ההתאמות שנעשו הובהר שבתהליך הנגשה של שאלונים יש להשתמש בשפה פשוטה,  בולט

בסמלים ובאפקטים ויזואליים כדי לאפשר את השתתפותם של אנשים עם מוגבלות. נוסף על כך חשוב  

 להתייעץ עם מומחים מניסיון כחלק אינטגרלי מתהליך זה.  

ידוד אוטונומיה בקבלת החלטות והגדרה עצמית  החלק הכמותי של מחקר זה בחן את הקשרים בין ע 

מתבגרים עם מוגבלות   69בקרב מתבגרים עם מוגבלות מנקודת ראותם ומזו של הוריהם. המדגם כלל 

ואחד מהוריהם שמילאו שאלון למילוי עצמי. השאלון הורכב מכלי למדידת עידוד אוטונומיה בקבלת  

קשרים בין תפיסות מתבגרים לגבי עידוד    החלטות וכלי למדידת הגדרה עצמית. הממצאים הראו

אוטונומיה בקבלת החלטות לבין תפיסות הוריהם וכן בין תפיסות מתבגרים לגבי עידוד אוטונומיה לבין 

הזדמנויות להגדרה עצמית שחוו בבית. בקרב המתבגרים, עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות נמצא קשור  
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ם מגדריים: מתבגרות והוריהן דיווחו על יכולות הגדרה  ליכולות להגדרה עצמית. כמו כן נמצאו הבדלי

 עצמית גבוהות יותר מאלו של מתבגרים. 

לאור ממצאים אלו אני מסיקה שהורים שמעודדים אוטונומיה בקבלת החלטות בקרב ילדיהם המתבגרים 

עם מוגבלות מתניעים מעגל מיטיב מתמשך בכך שהם מציעים הזדמנויות רבות יותר להגדרה עצמית  

בית. כפועל יוצא, מתבגרים אלה מדווחים על הגדרה עצמית גבוהה יותר ומשדרים זאת להוריהם  ב

ומקדמים בכך   -ובתגובה הורים אלו מציעים הזדמנויות רבות יותר בבית לאוטונומיה בקבלת החלטות 

 את הגדרתם העצמית של ילדיהם.  

להגדרה עצמית. מטרת חלק זה  החלק האיכותני של מחקר זה התבסס אף הוא על המודל האקולוגי 

היתה להגיע להבנה עמוקה יותר של חוויותיהם של מתבגרים משתמשי תת"ח ושל הורים למתבגרים  

משתמשי תת"ח בנוגע להגדרה עצמית ואוטונומיה תוך שימוש בתת"ח.  נערכו ראיונות עומק מובנים  

ק זה של המחקר סיפק תובנות למחצה, מתוך גישה פנומנולוגית, עם תשעה מתבגרים ושבעה הורים. חל 

עמוקות על חוויותיהם של מתבגרים משתמשי תת"ח ושל הוריהם. המשתתפים שיתפו במסעם הארוך  

שעברו בחיפוש אחר הדרך הטובה ביותר לתקשר עם משפחתם ומחוצה לה ואת הדרך היעילה ביותר  

המחקר מבהירים כיצד  עבורם לחוות אוטונומיה והגדרה עצמית בהקשרים תקשורתיים שונים. ממצאי 

השימוש בטכנולוגיות תת"ח שונות מאפשר הגדרה עצמית ואוטונומיה עבור המשתמשים, כך גם לפי  

תפיסת ההורים. עם זאת על אף ההתקדמות שחלה בשנים האחרונות בתחום התת"ח, טכנולוגיה זו 

וגי להגדרה עצמית עדיין מלווה בחסמים רבים.  ממצאי המחקר הובילו אותי להרחיב את המודל האקול

(Abery & Stancliffe, 2003 .כך שיכלול גם אוטונומיה וזהות עצמית של משתמשי תת"ח ) 

 & Aberyעבודת דוקטורט זו התמקדה במערכת המיקרו של המודל האקולוגי להגדרה עצמית )

Stancliffe, 2003אשר מניח שהגדרה עצמית איננה מתרחשת בוואקום, אלא בהקשר חברתי, בתוך )  

מערכת יחסים הדדית בין אנשים עם מוגבלות לסביבתם. לפיכך, הסביבה משפיעה על אנשים ואנשים 

 נמצאים באינטראקציה עם סביבתם תוך כדי שהם מפתחים מיומנויות להגדרה עצמית.  

כמה השלכות תיאורטיות חשובות של מחקר זה כוללות את ההבנה של חשיבות תפקידה של הסביבה 

עצמית. בפרט, הקשרים שנמצאו בין אוטונומיה בקבלת החלטות והזדמנויות להגדרה  בטיפוח ההגדרה ה 

עצמית בבית ממחישים עד כמה עידודם של הורים לאוטונומיה בקבלת החלטות הוא חשוב ביותר  

השלכה תיאורטית חשובה נוספת כוללת את ההבנה כי יכולות של   .לפיתוח ההגדרה העצמית של ילדיהם

ת רק מרכיב אחד בהקשר רחב יותר בתוך הסביבה הקרובה של מתבגרים עם  הגדרה עצמית מהוו

מוגבלות. מתן הזדמנויות להגדרה עצמית נמצאה חיונית יותר ואינה צריכה להיות תלויה בקיומם של  

הממצאים של החלק האיכותני של מחקר זה הובילו להרחבת   .יכולות להגדרה עצמית כתנאי מקדים

כך שהמודל יכלול גם אוטונומיה וזהות   (Abery & Stancliffe, 2003) ה עצמיהמודל האקולוגי של הגדר

למרות שהרחבה זו נעשתה בנוגע למשתמשי תת"ח לאור הראיונות שנערכו   עצמית של משתמשי תת"ח.



 9 

עמם, נראה שכאשר דנים באופן תיאורטי בהגדרה עצמית בקרב מתבגרים עם מוגבלות, ישנו צורך  

 .רים של אוטונומיה וזהות עצמית כחלק מהמודל האקולוגילקחת בחשבון גם פרמט

ישנן מספר השלכות מעשיות למחקר זה. מכיוון שמחקר זה התמקד במערכת המיקרו של המודל  

האקולוגי, ישנן השלכות הנוגעות למסגרת הבית ולבית הספר. חשוב מאוד שמשפחות לילדים עם  

בגרים מהווים את הסמכות העיקרית המובילה את מוגבלות ומחנכים ישתפו פעולה ביניהם, כאשר המת

תהליך ההתפתחות של הגדרתם העצמית. על הורים ומחנכים לקבל כלים מעשיים כדי לתמוך בעידוד  

אוטונומיה לקבלת החלטות של מתבגרים, תוך למידה משותפת, חשיבה והקשבה למה שעובד ומה  

יש לעודד הורים ומחנכים לתמוך  . (Hagiwara et al., 2021; Wehmeyer, 2005) שטעון שיפור

 .בילדיהם/תלמידיהם עם מוגבלות, תוך הקשבה לצרכיהם האישיים

באופן ספציפי, לגבי מתבגרים משתמשי תת"ח, השלכות מעשיות מהמחקר כוללות הכרה בחשיבות של  

תת"ח מגיל צעיר מאוד.   מתן הזדמנויות רבות ככל האפשר לתקשר באמצעות סוגים שונים של

ותם של עובדי מקצועות הבריאות והמחנכים לחשוף ילדים ובני נוער משתמשי תת"ח למגוון  באחרי

אפשרויות הקיימות כדי לתקשר, אך לאחר שמשתמשי תת"ח משיגים שליטה באמצעים השונים, חשוב  

לאפשר להם לבחור כיצד, עם מי ומתי לתקשר. חשוב מאוד להתמקד בתקשורת לא רק למטרות למידה  

נושא שהוא   -דיש זמן ללמד משתמשי תת"ח לחלוק מחשבות ורגשות גם בהקשר חברתי אלא גם להק 

 . (Iacono et al., 2022)קריטי במיוחד במהלך גיל ההתבגרות 

 (Light et al., 2019) .לבסוף, ישנו צורך להתאים באופן מדוייק יותר טכנולוגיות תת"ח עבור משתמשים

ות לאפשר למערכות מיקוד מבט לפעול בחוץ בצורה טובה יותר  יצרנים ומפתחי טכנולוגיות צריכים לנס

וכן ליצור מערכת גמישה המאפשרת למשתמשים ליצור קשר עין עם הסובבים אותם גם בזמן שימוש  

במערכת. ישנם משתמשי תת"ח שמתפתחים באופן איטי יותר, וזקוקים ליותר זמן והרבה יותר תרגול  

אנשים עם צרכי תקשורת מורכבים עוברים מסע ארוך ותהליך   .  כדי ללמוד להשתמש בתת"ח באופן יעיל

הפיכתם לאוטונומיים ובעלי הגדרה עצמית, עשוי להימשך עד לבגרות המוקדמת מכיוון שהם זקוקים  

לתמיכה מתמשכת מהוריהם. חשוב להשקיע מאמצים בשיפור הידע ובמתן תמיכה להורים ובני נוער  

 יים.  באמצעות סדנאות או פורומים רלוונט

ישנם מספר המלצות למחקרי המשך. מבחינה מתודולוגית, כאשר בוחנים נושאים הרלוונטיים לחייהם 

של אנשים עם מוגבלות, חשוב מאוד לשאול את האנשים עצמם באופן ישיר. אל לנו לסמוך על דיווחיהם 

 יים ותורמיםשל אנשים בסביבתם כגון הורים, אחים או צוות חינוכי/טיפולי. אלה חשובים ורלוונט

להבנה שלנו, אך ההתמקדות העיקרית צריכה להיות באיסוף נתונים באופן ישיר מבעלי העניין עצמם.  

בנוסף, שיתוף הפעולה עם מומחים מניסיון בשלבים שונים של מחקר זה היו בעל ערך רב והדגישו את  

המוגבלות. בנוסף,   החשיבות של שיתוף אנשים עם מוגבלות בעת תכנון, ביצוע וניתוח מחקר בתחום

בעת חיבור שאלונים וראיונות עבור אנשים עם מוגבלות, חשוב ביותר להקפיד על ניסוח בלשון פשוטה  
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ונגישה. בנוסף, יש לשקול את הפריסה החזותית ושימוש בסמלים, כדי להפחית במלל. כאשר משתמשים  

בסוף, חשוב לוודא שניתן  חשוב לקחת בחשבון את טווח הסולם המתאים לשימוש. ל Likert בסולמות

לקרוא שאלונים מקוונים על ידי קורא מסך כדי לאפשר לאנשים עם לקות ראייה ו/או לקויות למידה  

 .להשתמש ביישומי דיבור לטקסט 

חברתיות -בנוגע להתאמת כלי המחקר, מומלץ להיפגש עם מבוגרים נוספים עם אוטיזם, מוגבלויות פסיכו

פות לשיפור הבהירות וההתאמה של הפריטים. כדי לאפשר השתתפות  וחושיות כדי לשקול התאמות נוס

של אנשים עם מוגבלות שכלית, יש צורך בהתאמות נרחבות יותר, שעשויות לדרוש משאבים גדולים, אך  

הן חיוניות כדי להבין טוב יותר את נקודת מבטם של אנשים אלה לגבי אוטונומיה בקבלת החלטות  

עצמית העומדים לרשותם. בנוסף, כדי להבין טוב יותר את חוויותיהם של  ויכולות והזדמנויות להגדרה  

אנשים עם מוגבלות אודות הגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות, יש לבחון מדגם גדול יותר של  

 מבוגרים.

מחקר עתידי צריך גם לשקול לבחון את התפיסות של מחנכים שגם הן הכרחיות כדי להשיג הבנה רחבה  

זדמנויות להגדרה עצמית בבית הספר. מכיוון שהגדרה עצמית צריכה להתחיל בגיל מוקדם  יותר של ה

(Hagiwara et al., 2021  מומלץ להשתמש במחקרי אורך כדי לבחון עידוד אוטונומיה בקבלת ,)

החלטות והזדמנויות להגדרה עצמית בקרב ילדים צעירים עם מוגבלות ובשלבי חיים שונים. בנוסף, חיוני  

את מידת זמינותם של הזדמנויות להגדרה עצמית עבור אנשים עם מוגבלות במסגרות נוספות,   לבחון

כגון מקומות עבודה, מגורים בקהילה וכו'. ראיונות עומק איכותניים עם מתבגרים, הורים ומחנכים עשויים 

ת להגדרה  לספק תמונה רחבה ומפורטת יותר בנוגע למה זמין וקיים ומה חסר ביחס ליכולות והזדמנויו

עצמית בבית, בבית הספר ובמסגרות אחרות. בנוסף, מומלץ להמשיך ולבחון נושאים אלו בתרבויות  

 (. Hagiwara et al., 2021תרבותיים )-אחרות, לרבות מחקרים השוואתיים בין

לסיכום: התרומה העיקרית של דוקטורט זה נעוצה בהבנה של תפקיד החברה הסובבת את האדם עם  

שרת או מעכבת הגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות. אוטונומיה בקבלת החלטות  מוגבלות כמאפ

והגדרה עצמית נמצאו קשורות זו לזו. להבנה ההדדית בין מתבגרים עם מוגבלות להוריהם בנוגע לשני  

מושגים אלו נודעת חשיבות רבה בתהליך הפיתוח של הגדרה עצמית ואוטונומיה בקבלת החלטות,  

תאוצה משמעותית בגיל ההתבגרות. הבנת החשיבות של הגדרה עצמית ואוטונומיה  תהליך שצובר 

בקבלת החלטות בקרב מתבגרים והורים מעלה את המודעות לנושא ומעודדת הן הורים והן מתבגרים  

ליצור הזדמנויות רבות ככל האפשר לתרגול מיומנויות אלו. חוויות חייהם של מתבגרים משתמשי תת"ח 

ת לנו שכאשר מציעים למשתמשי תת"ח הזדמנויות להגדרה עצמית בשילוב אוטונומיה  והוריהם מבהירו

( הם מפתחים את זהותם העצמית, ומחזקים את הידע על   relational autonomyיחסים )-נתמכת 

עצמם, את כבודם העצמי ואת קבלתם העצמית. בדרך זו הם יכולים לבסס הגדרה עצמית יציבה ולהגיע  

  חיים המשמעותיים להם.לשליטה בתחומי ה
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 הקדמה  
 

 הגדרה עצמית 
הגדרה עצמית מתייחסת לזכותו של הפרט "לפעול כגורם הסיבתי העיקרי בחייו ולשמור או  

 & Abery(. אייברי וסטאנקליף )117, עמ'  Wehmeyer, 2005) לשפר את איכות החיים שלו"

Stancliffe, 2003) ו כפיהמפעיל את מידת השליטה על חיי מתייחסת לפרטהגדירו הגדרה עצמית כ  

. הגדרה עצמית היא דאגה בסיסית עבור אנשים ואותם תחומי חיים החשובים ל מסגרת, בוא רוצהשה

 (Brown et al., 2013).  עם מוגבלות, עד כדי כך שהיא נתפסת כערך יסוד לאיכות חיים

שונות  של האדם. תיאורטיקנים שונים סיפקו הגדרות  יוהגדרה עצמית מתאפשרת על ידי יכולות

 (Wolman et al., 1994וולמן ושותפיו )  , הסתמכנו על הגדרת היכולות שלהנוכחי. במחקר זה למונח

הכוללות ידע, יכולת ותפיסות. ידע מתייחס לתהליך הקוגניטיבי שבו אדם שוקל מידע רלוונטי לגבי צרכים  

ת מתייחסת ויכולות, מגבלות והזדמנויות לבחור ולפעול למילוי צרכיו ורצונותיו. יכולאישיים, תחומי עניין, 

למיומנויות הנדרשות על מנת לזהות תחומי עניין וצרכים אישיים, וליכולת לספק אותם ביעילות, תוך  

הכרה בצורך בתמיכה או בסיוע בעת הצורך, על מנת להשיג מטרות אישיות. תפיסות כוללות את  

ציה, הביטחון העצמי, ההערכה העצמית ותחושת החופש של האדם למלא את צרכיו ומשאלותיו,  המוטיב

של  ומשתפרים ככל שהוא צובר ניסיון והופך אוטונומי יותר. יכולות הפרט  תורמים לתחושת העצמי שלה

(.  Brown et al., 2013) כולל אפשרויות והעדפותהמתאפשרות ומונעות על ידי הזדמנויות, הפרט 

   (Wolman et al., 1994).  להשתמש בידע וביכולות שלהם לאנשים  אלו המאפשרותזדמנויות הן ה

שנכות היא תוצאה של חסמים סביבתיים וחברתיים  ה מוגבלות מדגישל גישה החברתיתה

(Shakespeare, 2006 .)של הגדרה  והחשוב הבסיסי  של המושג זה את הבנתנו   גישה זו שינתה

אוטונומיה מודגשת באמנה בדבר זכויותיהם של אנשים עם  לות האדם הבסיסית עצמית, אשר יחד עם זכ

מדגיש את זכותם של   אמנהל 12ספציפי, סעיף באופן . (CRPD; United Nations, 2006) מוגבלות

עם אחרים. למרות שאנשים עם מוגבלות עשויים  יוןאנשים עם מוגבלות לכשירות משפטית על בסיס שוו

, במיוחד  בהם המטפליםאלו ומים רבים, כאשר אחריות רבה מדי נלקחת על ידי להזדקק לתמיכה בתח

  , אנשים אלו מאבדים את ההזדמנות לחיים עצמאייםהקשורות לאדם עם מוגבלותבעת קבלת החלטות 

.(Quinn, 2009) 

מאינטראקציות בין   תמושפערלוונטית עבור כל אדם לאורך מעגל חייו. היא הגדרה עצמית 

  של  על המודל האקולוגיבהתבסס  (Abery & Stancliffe, 2003). דיבידואליים וסביבתייםגורמים אינ

פיתחו מסגרת אקולוגית להבנת  (, 2003אייברי וסטאנקליף )( Bronfenbrenner, 1979ברונפנברנר )

המורכבות של הגדרה עצמית. הרמה הסביבתית המיידית של המודל האקולוגי להגדרה עצמית )זה  
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במחקר זה אנו   רית.בית ספהמסגרת ההקרוב ביותר לאדם עם מוגבלות( כוללת משפחה, עמיתים ו

לאלו  במיוחד ועצמית, הגדרה  ל חווייתם האישית בנוגע אודותמתמקדים בנקודות מבט של מתבגרים 

 .הקשורות ליכולות והזדמנויות העומדות לרשותם בבית ובבית הספר

הזדמנויות והקשרים רבים הדורשים   נפגשת עם זו הם, אוכלוסיילבגרות המתקרביםכמתבגרים 

 ,Di Maggio et al., 2020; Shogren & Raley)הנוגע לעתידם ) קבלת החלטות, הצבת יעדים ותכנון

2022; White et al., 2018 .)מכיוון שלא ניתן לצפות שהגדרה עצמית תתפתח במלואה בסמוך 

 לתקופה זו, חשוב לספק הזדמנויות להגדרה עצמית לאורך תקופת הילדות וההתבגרות.  

הגדרה עצמית בשנות ההתבגרות התמקדו במסגרות בית ספריות   אודותרוב המחקרים 

ם של  מחקרים מתייחסים לנקודת מבט מיעוטכאשר של מורים ותלמידים,  םבאמצעות נקודות מבט

( ללא מוגבלות דיווחו על יכולות והזדמנויות  13-22בספרד, מתבגרים ומבוגרים צעירים )בני  הורים.

. האחרונים דיווחו התפתחותית מוגבלות שכליתאלו עם יותר להגדרה עצמית בבית בהשוואה ל  מרובות

בית הספר מאשר בבית  מסגרת הגדרה עצמית בלות ח מיומנויותילפרבות יותר על הזדמנויות 

(Mumbardó-Adam et al., 2017מחקר .)ושהשוו בין מתבגרים עם מוגבלות למחנכים והורים הגיע ים  

לממצאים שונים. מחקר אמריקאי שנערך לאחרונה לא מצא מתאם מובהק בין דירוג המתבגרים לאלו של  

(. לגבי Tomaszewski et al., 2020הורים ומורים לגבי יכולות והזדמנויות להגדרה עצמית בבית )

 ,.Carter et alהגדרה עצמית, תלמידים דירגו את עצמם גבוה יותר מאשר מוריהם והוריהם )ליכולות 

2010; Tomaszewski et al., 2020 ,(  2010)קארטר ושותפיו (. לגבי הזדמנויות להגדרה עצמית בבית

לא מצאו הבדלים בין מתבגרים, מחנכים והורים, בעוד שבמחקר אחר, הם מצאו שדירוג ההזדמנויות של  

 בי הזדמנויותלג(. Carter et al., 2006ההורים בבית היה גבוה משמעותית מאלו של מתבגרים )

המורים   ם שלבין דירוגים מובהקים הבדל ולא מצא(2010) ,ר, קרטר וחבריו  להגדרה עצמית בבית הספ

(, מצאו כי מתבגרים והורים 2020( וטומאזווסקי ושותפיו )2006שקארטר וחבריו ) והמתבגרים, בעוד

 דירגו הזדמנויות בבית הספר כנמוכים באופן מובהק מאשר מחנכים.  

הסביבה מאפשרים  ידי -מוצעים לפרט עלבין יכולות והזדמנויות ה מתמשכיםגומלין היחסי ה 

כדי  חשיבות מרכזית לכך שמשפחות יתמכו בילדיהן ישנה אקולוגית,  פרספקטיבההגדרה עצמית. מ

(. לפיכך, השוואת  Abery & Stancliffe, 2003) םת עם סביבתומוצלח ותאינטראקצילאפשר להם 

של    מבטםגרים עם מוגבלות להוריהם היא הכרחית לשיפור הבנתנו את נקודות מתב ם של נקודות מבט

 אודות הגדרה עצמית.   דיםצד אחד מן הכל 

 

 עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות 
, עמ'  Wehmeyer, 2005ולפעול כ"גורם הסיבתי העיקרי בחייו" ) כדי להיות בעל הגדרה עצמית

אוטונומיה של ההורים ל עידודם (, מתבגרים צריכים להיות מסוגלים לקבל החלטות בנוגע לחייהם. 117
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הגדרה עצמית.  ל ם הנדרשיםכישוריהשל  תםלהבשל אבני היסוד הנדרשים קבלת החלטות מניח את ב

גע  אוטונומיה בנוילדם לקבלת החלטות מתייחס למידה שבה הורים מאפשרים עידוד אוטונומיה ב

החלטות הרלוונטיות לחייהם האישיים. הורים המקדמים את קבלת ההחלטות האוטונומית של ילדם הם  ל

, מספקים להם אפשרויות בחירה במידת האפשר, ממזערים  בנם או בתם של המבט אמפתיים לנקודת

ים חקור ולפעול על פי הערכים והאינטרסים האישימסייעים לילדם ל, וכוחנות ובשליטהאת השימוש ב

 (. Soenens et al., 2007)  האמיתיים שלהם

  נהנים מהורות תומכת אוטונומיהשונות על כך שמתבגרים בתרבויות  מחקרים מצביעיםבעוד ש

(Chen et al., 2016; Van Petegem et al., 2015 ) הורים של אנשים עם מוגבלות עשויים לחוות

 Arellano & Peralta, 2013; Curryerילדם )על קונפליקט בין רצונם לעודד עצמאות לבין רצונם להגן 

et al., 2020 גישות  משמרים מבינים את המשמעות של הגדרה עצמית, אך אחרים ההורים (. ישנם

ילדם מלפתח אוטונומיה בקבלת  לעכב את  על המידה על ילדם ובכך עלוליםיתר וננים פטרנליסטיות ומג

ישראל  שנערך בי נמחקר איכות (.Reindl et al., 2016; Sabeh et al., 2020) והגדרה עצמית החלטות

מצא כי הורים למבוגרים עם מוגבלות שכלית דיווחו כי חשוב להם שילדיהם יחוו עצמאות, אך לא האמינו  

 ,Werner & Chabany)שנכון לתת להם עצמאות מלאה בקבלת החלטות אם הם אינם מסוגלים לכך 

מידע על  מספיק מקבלים אינם שהורים  נבוע מכךהגדרה עצמית עשוי לאחד המכשולים ל(. 2016

הגדרה  אודות של הורים   ם. הבנת נקודת מבטמולקדניתן ונכון עבור ילדיהם וכיצד  משמעותו וחשיבותו

החלטות של ילדם, היא קריטית על מנת לאפשר  אודות עידוד אוטונומיה בקבלת במיוחד ועצמית, 

הגדרה עצמית ולהרגיש אוטונומיים בכמה שיותר הזדמנויות בעלי וך ללמתבגרים עם מוגבלות להפ

 בהם חיים ואיתם באים במגע.  וסביבות

והוריהם  של מתבגרים עם מוגבלות ם  למיטב ידיעתי, אף מחקר לא השווה את נקודות מבט

ת  אודואו הגדרה עצמית. על מנת לקבל תמונה מלאה יותר  אוטונומיה בקבלת החלטות עידודלבנוגע 

מוסף  ערך   קייםבחייהם של מתבגרים עם מוגבלות,  עידוד אוטונומיה בקבלת החלטותהגדרה עצמית ו

, נקודות המשלימות  ייחודית נקודת מבטלנקודות המבט של ילדים ושל הוריהם, שכן לכל אחד מהם 

 (. Reindl et al., 2016) האחת את השניה כאשר כל אחת מהן עומדות בפני עצמן 

 

 של המודל האקולוגי להגדרה עצמיתרמת הפרט 
כולל גורמים  (Abery & Stancliffe, 2003) כאמור, המודל האקולוגי להגדרה עצמית

 הקשוריםבגורמים אינדיבידואליים שונים הממלאים  והתמקד יםאינדיבידואליים וסביבתיים כאחד. מחקר

בגיל, מגדר ורמת התמיכה   העצמית של אנשים עם מוגבלות. המחקר שלנו מתמקד תםהגדרל

 אנליזה העלתה ממצאים סותרים לגבי תפקידי הגיל והמגדר ביחס להגדרה עצמי-היומיומית. מטא

.(Mumbardó-Adam et al., 2017) מבוגרים הראו  ו בוגריםמצאו שמתבגרים מהמחקרים  בעוד שחלק
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 Shogren et al., 2013; Wehmeyer et) בהשוואה למתבגרים צעירים יותרגבוהה יותר הגדרה עצמית 

al., 2011 גילם לפי אחרים לא מצאו הבדלי(, מחקרים  

(Carter et al., 2010; Wehmeyer et al., 2013 אף .) היו לא עקביים:  מגדריים הממצאים בנוגע להבדלים

 ;Lee et al., 2012; Nota et al., 2007)בקרב נערות ונשים גבוהה יותר חלקם מצאו הגדרה עצמית 

Wehmeyer et al., 2011 .)מצא הגדרה עצמית גבוהה יותר בקרב גברים מחקר אחר (Nota et al., 

 ;Palmer et al., 2012; Vicente et al., 2019ם ) הבדלי ונמצאאחרים לא (, בעוד שבמחקרים 2007

Wehmeyer & Garner, 2003 .) 

חשוב בהתחשב בכך שהדרך בה   הינוהמשתנה השלישי של תמיכה יומיומית לא נחקר בעבר ו 

הורים רואים את צורכי התמיכה של ילדם עשויה להיות מעוגנת בתפיסה חברתית המשווה לעתים  

לעצמאות נמוכה יותר. תפיסה זו עשויה להיות שונה במידה ניכרת מזו של אנשים  תקרובות בין מוגבלו

ל החלטות בנוגע לחייהם כקשורה ליכולתם לקב םעצמאותאת עם מוגבלות, אשר תכופות רואים 

תלותם באחרים. מעבר לבחינת הגיל  ללרמת התמיכה שלהם או כלל ( ואינה קשורה Ho, 2008האישיים )

, והוספת  דמיםקו  יםבמחקרמצאו הגדרה עצמית כפי שנלמנבאים כגורמים או  שנמצאו בקורלציהוהמגדר 

ם האישיים הללו מיתנו את הקשר  האם שלושת הגורמי בחןתמיכה יומיומית, מחקר זה הגורם האישי של 

 ת, נושא שטרם נבדק. להגדרה עצמיקבלת החלטות ב עידוד אוטונומיהבין 

 

 , הגדרה עצמית ואוטונומיה תומכת וחליפיתמשתמשי תקשורת 
יכולות  במהלך גיל ההתבגרות.  תופסת תאוצה  ה להגדרה עצמית ואוטונומי היכולת כפי שהוזכר לעיל,  

כאשר התקשורת המילולית מוגבלת. אנשים עם    פרטבקרב מתבגרים רבים עם מוגבלות, באלה פחות מצויות 

  מערכות (Johnson et al., 2006). לדיבור ת )תת"ח(פייוחל תומכת צרכי תקשורת מורכבים תלויים בתקשורת 

אמצעי טכנולוגיה  מלים או תמונות. סלוחות  ,כגון ספרי תקשורת (,low-techטכנולוגיה נמוכה )כוללות  תת"ח

 Ryan etבט )ממיקוד דיבור באמצעות מחשב, אייפד או מערכת  להפקתכוללים מכשירים  (, high-techגבוהה )

al., 2018). הכישוריםמשתמשים במספר אופני תקשורת בהתאם לכישוריהם, ההקשרים והתת"ח  רוב משתמשי  

    (Wickenden, 2011a). ה שיחל פיהםשל שות

  פעילויותיהם לפחות הזדמנויות לשיחה ולהשתתפות פעילה ברוב  תת"ח באופן טבעי חשופים משתמשי

מכיוון שלעתים קרובות  (, Buchholz et al., 2018; Sotiropoulou Drosopoulou et al., 2021)היומיומיות 

 ;Davy, 2019; Ho, 2008) הקוגניטיבי מושפע גם כן תפקודםמניחים שאם הם אינם מסוגלים לדבר, 

Wickenden, 2011b.)   מתבגרים עם צרכי תקשורת מורכבים המשתמשים  מסוג זה כתוצאה מגישות חברתיות ,

 עצמית ה םזהותבפיתוח אוטונומיה וב ,עצמיתה  תם יותר בתרגול הגדר מורכביםמתמודדים עם קשיים תת"ח ב

(Light & McNaughton, 2014.) 

 שותפי תקשורת של ם נוגעת לצורך בכשירותתת"ח  סוגיה מורכבת בנוגע לתקשורת עם משתמשי

(Buchholz et al., 2018.) אנו מבהירים אי הבנות בין דוברים, אך משתמשיה שוטפתבדרך כלל במהלך שיח , 

הם מצפים  (. Sotiropoulou Drosopoulou et al., 2021) חה שלהם כדי לעשות זאתתלויים בשותפי השיתת"ח 
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שאילת שאלות  באמצעות  וזאת מה היו רוצים להביע  ה שללתקן תקלות בתקשורת ולהשקיע זמן בהבנ שותפיהםמ

של   ושליטה משפחות ממלאות באופן טבעי תפקיד מרכזי במתן תמיכה לבחירה  (.Midtlin et al., 2015) הבהרה 

יות  מהות הן אלו שמזהות את הצרכים הספציפיים של ילדן כדי לאפשר להם לה י. לעתים קרובות מאוד אילדיהם

בהקשר של  (.Douglas et al., 2015) יחסי אמון ים דבר המתאפשר על בסיסהגדרה עצמית ואוטונומי בעלי

ה שאוטונומיה מתקיימת תמיד באמצעות  פירוש(,  relational autonomyאוטונומיה נתמכת יחסים )מוגבלות, 

את החשיבות של הקשר ויחסים   ה א מדגישיקשר הדדי עם אחרים. בדומה למודל האקולוגי להגדרה עצמית, ה 

 .יכולת לאוטונומיה המאפשרת תמיכה  אמצעות חברתיים ב

  םה די כוללים את תחושת האוטונומיה שחווים ילבתת"ח למרות שהורים הצהירו כי היתרונות של שימוש 

(Hutinger et al., 1996,) כוללים קצב איטי, איכות קול   ה ישנן מורכבויות טכניות רבות הכרוכות בשימוש בו. אל

בנוסף, אוצר המילים שנוצר  (.Paterson & Carpenter, 2015)והצורך בתמיכה מאחרים ץ מוגברנמוכה, מאמ

ו/או בני  קלינאיות תקשורת על ידי   מופקים דיבור  הפקתלשימוש באמצעות סמלים, תמונות או עבור מכשירים ל

  אם רגשותיהם.או   יהםמחשבות,  צרכיהםאת אפשרויות המשתמשים לבטא את  מתמצמצ עובדה זו    .משפחה 

כדי להביע את אשר  למצוא אלטרנטיבה יצירתית   נדרשיםהם  בלוחות התקשורת,  המילה הנדרשת אינה קיימת

תת"ח   זה לא המקרה כאשר משתמשי (.Smith, 2015) לתקשר ניסיונםוותר על חלופין לאו לשיש להם לומר 

 .כך להתבטא בחופשיותביכולים להקליד באופן עצמאי ו

 

 המחקר הנוכחי
אוטיזם, לקויות   גוןעם מוגבלויות שונות כ אנשיםשל  םהשתתפותאת חשוב לאפשר לי  מכיוון שהיה  

אנשים ככל האפשר עבור  ותאםיהיה נגיש ומ שאלון המחקרש וודאת ראייה, רציתי ליוולקו מוגבלות נפשיתלמידה, 

מתבקשים לענות על  הם  כאשר  עלולים לחוות אתגר . לעתים קרובות, אנשים עם מוגבלות אלה במדינת ישראל

. החלק הראשון  PADM-וה  AIR-SDS -ה  יה צורך להנגיש ככל האפשר את שאלונישאלונים סטנדרטיים. לכן, ה 

בחירת  , לשונישל מחקר דוקטורט זה כלל התאמת שאלונים אלו לשימוש בקרב אנשים עם מוגבלות וכלל פישוט 

מה שתואר לעיל, מצאתי שחיוני לבחון את  ל  אםליקרט. בהתהוהפחתת סולמות  גרפיקה מותאמת להצגת השאלון

של מתבגרים עם מוגבלות לגבי יכולות והזדמנויות להגדרה עצמית המוצעים להם בסביבתם   םודת מבטנק

 בית ובית ספר, בהתאם למודל האקולוגי.ה הקרובה של 

חווייתם אודות עידוד אוטונומיה ל בנוגע של מתבגרים  םקשר לכך, הבנת נקודת מבטהב 

להגדרה   מתבגרים אלה  עשויה גם לשפוך אור על היכולות וההזדמנויות של בקבלת החלטת של הוריהם

 כיווןדלילה. מ , הגדרה עצמית של ילדם עם מוגבלותבנוגע לשל הורים   םמבט אודותעצמית. הספרות 

להם לממש   ולאפשרהורים תפקיד מרכזי בעידוד ילדיהם להיות אוטונומיים ובעלי הגדרה עצמית, לש

. המתודולוגיה שנבחרה  ההורים של םיתה חשיבות רבה לבחון גם את נקודת מבטזכות בסיסית זו, הי

ם. לפיכך,  הבין הורים לילדי ם בינאישייםלחלק הכמותי של מחקר זה לקחה בחשבון שקיימים יחסי

שהוא    APIMלהשתמש במודל  תיאישיים שלהם. לכן, בחרנכיווניות ביחסים הבי-קיימות השפעות דו

יים שמתכלל מבט קונצפטואלי של תלות בקרב יחסים הדדיים המתקיימים בין שני  יחסים דיאד"מודל של 
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אודות עידוד אוטונומיה  תפיסותיהם של מתבגרים והוריהםהבנת (. Cook & Kenny, 2005) אנשים

 .עשויה לתווך בין גורמים אישיים ויכולות והזדמנויות להגדרה עצמית,  קבלת החלטותב
ייחודית של מתבגרים עם צרכים תקשורתיים מורכבים מאחר ולעתים קרובות  בחרתי להתמקד בקבוצה 

נלקח בחשבון כאשר דנים בסוגיות של אוטונומיה  , נאלם ונעלם משדה המחקר. לרוב הוא איננוקולם מושתק 

 אודות חווייתם של משתמשי תת"ח בנוגעוהגדרה עצמית בקרב אנשים עם מוגבלות. הבנה מעמיקה יותר 

. מכיוון  AACכמשתמשי  םנקודת מבט למוד ולהבין טוב יותר אתחשובה כדי ל  ,ית ואוטונומיה הגדרה עצמל

אוטונומיה   לסייע להם בפיתוחאלה המציעים תמיכה כדי לאפשר את השתתפותם ו הוריהם הם שלעתים קרובות 

 . מבטם חשובה אף היאוהגדרה עצמית, נקודת  

 

 מושגית מסגרת 
ה מתרחשת  נמניח שהגדרה עצמית אינ (Abery & Stancliffe, 2003) המודל האקולוגי להגדרה עצמית

, אלא בהקשר חברתי, בתוך מערכת יחסים הדדית בין אנשים עם מוגבלות וסביבתם. לפיכך,  אופן מנותק ונפרדב

. לפיכך,  כדי להיות בעלי הגדרה עצמית סביבתםמקיימים אינטראקציה עם  הפרט ואנשיםהסביבה משפיעה על 

עידוד אוטונומיה  עד לבחון את הקשר בין גורמים אישיים )גיל, מגדר, רמת התמיכה היומיומית(, לבין מחקר זה נו

 .של הוריהם םוהן מנקודת מבט מבטםוהגדרה עצמית של מתבגרים עם מוגבלות, הן מנקודת   בקבלת החלטות

 :ה הינםהמטרות העיקריות של מחקר ז

ויכולות   והוריהם אודות עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות  של מתבגרים הפרספקטיבה בחינת הבדלים בין   .1

 .והזדמנויות להגדרה עצמית 

ויכולות   והוריהם אודות עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות של מתבגרים  הפרספקטיבה בין  קשרים בחינת  .2

 .והזדמנויות להגדרה עצמית 

  מתבגרים  פרספקטיבות שרים שביןקגיל, מגדר ותמיכה יומיומית ב :גורמים אישיים בחינת תפקידם של .3

 .יכולות והזדמנויות להגדרה עצמיתמשתנה התוצאה של ו  להוריהם אודות עידוד אוטונומיה בקבלת החלטות

 .והגדרתם העצמית אודות השימוש שלהם בתת"ח והורים  ם של מתבגרים משתמשי תת"חהבנת חווית .4

 

 :ההשערות ושאלות המחקר הבאות(, נבחנו 1בהתבסס על מודל המחקר )איור  

לבין דיווחם   עידוד אוטונומיה בקבלת החלטותעל של מתבגרים והוריהם  דיווחם : תימצא קורלציה בין  1השערה  

 .םהההורים ובין מתבגרים להורי קרבבקרב מתבגרים, ב -הגדרה עצמית )יכולות והזדמנויות(  אודות

והזדמנויות להגדרה עצמית   של אוטונומיה בקבלת החלטות יותר מתבגרים ידווחו על רמות נמוכות:  2השערה  

 .מאשר הוריהם. הם ידווחו על רמות גבוהות יותר של יכולות להגדרה עצמית מאשר הוריהם

עידוד אוטונומיה בקבלת  קשורים ל ימצאוהאם מגדר, גיל ורמת התמיכה היומיומית של מתבגרים י:  1שאלה 

 ?הוריהם  פרספקטיבות שלהם ושלצמית, בהתאם לויכולות והזדמנויות להגדרה ע החלטות

עידוד אוטונומיה בקבלת  האם מגדר, גיל ורמת התמיכה היומיומית של מתבגרים ימתנו את הקשר בין :  2שאלה 

 לבין יכולות והזדמנויות להגדרה עצמית?  החלטות
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   מתבגרים עם מוגבלותאוטונומיה בקבלת החלטות והגדרה עצמית של : מודל המחקר לעידוד 1איור 
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 תרומה פעילה של מומחים מניסיון לאורך כל המחקר

 
מוגבלות מספק הבנות מתודולוגיות חשובות, המצביעות בין היתר על כך שהמחקר יוצר  להמודל החברתי  

 (.  5, עמ' Lester & Nusbaum, 2017תופסת מקום מרכזי ושבה אל מיטבה" )"מרחבים שבהם מוגבלות 

רלוונטיים    רעיונותיהםלימודי מוגבלות, ביקורת למרות שמחברים אלה מתייחסים למחקר איכותני במסגרת 

להשקיע מאמצים בחיפוש אחר הבנה טובה יותר של אנשים עם   . על חוקרים וקרים איכותניים וכמותיים כאחדלח

השקפה    ים, הכולל(13, עמ' Linton 1998" )מוגבלות "כדי לחשוף את הפרספקטיבה והמומחיות המושתקים

לאורך   ובילו אותיעקרונות אלו ה  (Lester & Nusbaum, 2017). חברתי/תרבותיהרחבה יותר בהתחשב במבנה 

, ברצוני להקדיש את הפסקאות  דיו. מכיוון ששלושת המאמרים שלהלן לא אפשרו לי לפרט  השונים שלבי המחקר

 .מחקר שלימהלך ה הבאות לתיאור מעורבותם של אנשים עם מוגבלות ב 

כאשר  אנשים אחרים,  עבור הוא עושה  שההבדל  רים ואתלבין אח אנשים עם מוגבלות "יודעים את ההבדל ביניהם 

" )שייקספיר,   'מומחים מניסיון' -"הם הופכים ל  בצורה זו". מייםהיומיו הם אפליה בחייבו חסמיםנתקלים בהם 

מחקר שלי. האחד היה תוך התאמת  מהלך ה(. בחרתי להתייעץ עם מומחים מניסיון בשני צמתים קריטיים ב2022

.למרות   ינלאחר הניתוח התמטי של החלק האיכות תרחשוהשני ה של המחקר, כמותי ה קהכלים לשימוש לחל 

 .הייתה מרכזיתשל אנשים עם מוגבלות , תרומתם הפעילה איננו מחקר משתףשהמחקר שלי 

כדי שמרבית  , הינם מותאמים המחקר    כליהיה עלי לוודא ש , הכמותי של מחקר זה  טרם ביצוע החלק 

כללה מספר שלבים, כפי   כלי המחקרהתאמת  להשתתף ולענות על שאלון המחקר. האנשים עם מוגבלות יוכלו  

כלים  מכיוון שהיה חשוב לקבל משוב מאנשים עם מוגבלות כדי לוודא שה  .שמתואר במאמר הראשון להלן

צעירים מבוגרים עם ליקויי   19השאלון, נפגשתי עם של  בפישוט לשונימתאימים לשימוש, לאחר יצירת גרסה 

מטרות    וסברו להם למידה מורכבים, שהשתתפו בתכנית אוניברסיטאית ייעודית לסטודנטים עם ליקויי למידה. ה 

  . לאחר  PowerPointבאמצעות מצגת  עידוד אוטונומיה בקבלת החלטותהמושגים של הגדרה עצמית ו כן  המחקר ו

 מפגש. ה מידת בהירותםניסוח הפריטים ועל חולק למשתתפים. הם הגיבו על נושאי השאלון, ההסבר, השאלון 

 המחקר.   בוצעו שינויים בשאלוןבעקבות המשובים וההערות שהתקבלו, . המשתתפים  הוקלט ותומלל בהסכמת

ת  שהינה אישה עם מוגבלונגישות  יתמאמצים נוספים להבטיח את בהירות השאלון כללו פגישה עם מומח

  יסוח. מטרת פגישה זו הייתה לחדד עוד יותר את נשונות ניסיון בעבודה עם מבוגרים עם מוגבלויות תבעלפיזית ו

סטודנטים באוניברסיטה. פגישה זו אפשרה לי לצבור ידע  ה מפגש עם ה לאחר    רכובעקבות התיקונים שנע יםהפריט

 .שים עם מוגבלותכמה שיותר אנהשאלון עבור  נגישותאת והבנה נוספים כדי להבטיח 

הבנתי את חווייתם של משתמשי  לוודא ש היה לי חשוב משתמשת תת"ח,  ניינ י, מכיוון שאנלגבי החלק האיכות

שנגזרו מהראיונות עם   תמות המרכזיותשל ה  אמינותםכדי לחזק את . יה הגדרה עצמית ואוטונומ  תת"ח אודות

בוגרים שהם חברים פעילים בקבוצת מנהיגות.  תת"ח  והורים, נפגשתי עם ארבעה משתמשי תת"ח משתמשי 

  תמותשה  וודאל נועדה ועובדת סוציאלית(. פגישה זו  קלינאית תקשורת) מנחותיהםיחד עם   נפגשתי איתם

הפגישה ום קי(. לפני Denzin, 2012כהלכה ) הובנוהיו רלוונטיים, אותנטיים ואכן הראיונות תוך  שחשבנו שעלו מ

המסבירים את מטרות   PowerPoint דקות ומצגת 20הם סרטון של י לנשלח אזום, ה באמצעות  שהתקיימה 
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, וביקשתי את דעתם לגבי הפרשנויות שלנו. פגישה זו אפשרה לי  תמות השונותהמחקר וממצאיו. בפגישתנו דנו ב

 .להבין ולחדד את הממצאים

למחקר שלי בכך שאפשרו לי לקבל פרספקטיבה רחבה יותר לגבי  כל המפגשים הללו היו יקרי ערך ותרמו מאוד 

 חוויותיהם של אנשים עם מוגבלות. 
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 דיון ומסקנות 

 
ם,  הקבלת החלטות בקרב מתבגרים עם מוגבלות והוריעידוד אוטונומיה בהגדרה עצמית ו  בבואי לחקור

מודל    (.Abery & Stancliffe, 2003ית )המודל האקולוגי להגדרה עצממצאתי שחיוני לבסס את המחקר שלי על  

. היה  וזה קובע כי הגדרה עצמית אינה תלויה אך ורק בפרט, אלא היא תוצר של האינטראקציה בין הפרט לסביבת

אודות  והתנסויות שלהם  תפיסות של מתבגרים ממקור ראשון ולצבור ידע מ םהכרחי לבחון את נקודות מבט

בית ובית הספר. מאחר שהורים  מסגרת ה ויכולות והזדמנויות להגדרה עצמית ב ,קבלת החלטותיה באוטונומ

ם של ההורים  ממלאים תפקיד מרכזי במהלך שנות ההתבגרות של ילדיהם, היה חשוב לחקור את נקודת מבט 

-קודות מבט של ילדשווה בין נה כמותי ה חלק  ה כלל שני רבדים. נושאים אלו. מחקר זה אודות  מחוויותיהם  וללמוד

מתבגרים  למידה מניסיונם של  כללי נאיכותה חלק ה קבלת החלטות, ואוטונומיה בהגדרה עצמית ו אודותהורה 

 .אוטונומיה שלהםה עצמית וה  תם הגדרלמשתמשי תת"ח אודות והורים תת"ח  משתמשי

המאמר הראשון שלי מצביע על כך שכדי להבטיח השתתפות של אנשים עם לקויות למידה מורכבות, יש  

כדי שיהיה נגיש   צומצם לקחת בחשבון צרכים קוגניטיביים ותקשורתיים, כמו גם להשתמש בסולם ליקרט מ

ותי של השאלון  החז עיצובוה  צוצמים שפה פשוטה, סולמות ליקרט מב התאמה של השאלון תוך שימוש. הלמשיבים

, לקויות למידה מורכבות ואוטיזם. נותר הצורך  נפשיותפיזיות, חושיות,  מוגבלויותנמצאו רלוונטיים עבור אלה עם  

שיענו בצורה מדויקת יותר על הצרכים של אנשים עם מוגבלות שכלית כדי   שאלוניםבחשיבה חדשנית ובעיצוב 

 .להם להשתתף במחקרגם לאפשר 

קבלת  ב עידוד אוטונומיה מתבגרים נמצאו קשרים משמעותיים בין  קרבה שבהמאמר השני שלי הרא 

עידוד  ההורים נמצאו קשרים משמעותיים בין   קרבהחלטות לבין יכולות והזדמנויות להגדרה עצמית בבית. ב

לבין הזדמנויות להגדרה עצמית בבית. כמו כן, נמצאו קשרים בין נקודות המבט של  אוטונומיה בקבלת החלטות ל 

הזדמנויות להגדרה עצמית    אודותלבין נקודות המבט של הוריהם   עידוד אוטונומיה בקבלת החלטותבגרים ל מת

ווה גורם  קבלת החלטות. מגדר היב עידוד אוטונומיה בבית. לא נמצאו קשרים בין גיל או רמת תמיכה יומיומית לבין 

,  בקרב נערים ת מתבגרות, אך לא בקרב נערו אוטונומיה בקבלת החלטותכך שתפיסה גבוהה יותר של   ממתן,

שהורים שקידמו  מחקר מראה קשורה לתפיסה של ההורים לגבי יכולות גבוהות יותר להגדרה עצמית. ה  נמצאה 

על ידי מתן הזדמנויות   חיוביהתחילו מעגל  ,בקרב ילדיהם המתבגרים עם מוגבלות אוטונומיה בקבלת החלטות

ם, מתבגרים אלה דירגו את ההגדרה העצמית שלהם כגבוהה  גדולות יותר להגדרה עצמית בתוך הבית. בתור

יותר, והעבירו את הפרספקטיבה הזו להוריהם. כתוצאה מכך, הוריהם הציעו להם יותר הזדמנויות לקבלת  

 בבית, ובכך הגבירו את ההגדרה העצמית שלהם.  מיתהחלטות אוטונו

עידוד אוטונומיה של מתבגרים ל הממצאים מהחלק הכמותי מעודדים. נמצאו קשרים בין נקודות המבט

לבין היכולות וההזדמנויות שלהם להגדרה עצמית. המתבגרים מהמדגם שלנו הרגישו שהוריהם  בקבלת החלטות  

והציעו להם הזדמנויות להגדרה עצמית בבית. יכולות הגדרה  את האוטונומיה שלהם בקבלת החלטות מקדמים 

ם כמובן, ויש ללמד אותם כדי לאפשר הגדרה עצמית, אך אין  עצמית כוללות ידע, יכולת ותפיסות. אלה חשובי

 .והגדרה עצמית  אוטונומיה בקבלת החלטותלהצעת הזדמנויות ל קדיםלראות בהם תנאי מ
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והזדמנויות להגדרה   עידוד אוטונומיה בקבלת החלטותבאשר להורים, נמצאו קשרים בין הדיווחים שלהם לגבי 

לבין תפיסות ההורים   אוטונומיה בקבלת החלטותעצמית בבית. בנוסף, נמצאו קשרים בין דיווחי מתבגרים לגבי  

והגדרה עצמית קשורות, מה שמעיד   אוטונומיה בקבלת החלטותהזדמנויות להגדרה עצמית בבית. לפיכך,  אודות

בעלי  קבלת החלטות כדי להפוך לאוטונומיה בת לתרגל  על כך שהורים צריכים לעודד את ילדיהם עם מוגבלו

הגדרה עצמית. ההורים מהמדגם שלנו עשו זאת, למרות אי התאמות מסוימות בין נקודת המבט שלהם לזו של  

ילדם. כצפוי, היה פער בין התפיסה של מתבגרים ושל ההורים לגבי הגדרה עצמית בבית, כאשר מתבגרים הרגישו 

 נויות להגדרה עצמית בבית ממה שדיווחו הוריהם שניתנו להם פחות הזדמ

 (Carter et al., 2006 ,למרות זאת .)האוטונומיה  מתבגרים דיווחו שהוריהם קידמו את  ו הבנה הדדית,  קיימת

בחשיבותם של   מכיריםוהציעו להם הזדמנויות בבית להגדרה עצמית. לפיכך, שני הצדדים  שלהם בקבלת החלטות

ברור שהם תלויים בהוריהם והרגישו  , היה תת"ח קרב משתמשימהמדגם הכמותי, ב שונה שני היבטים אלו. ב

תת"ח  משתמשי זאת, למרות . הגדרה עצמית שלהם ה האוטונומיה ו  בעלת חשיבות מירבית עבורהיא   תמיכתםש

 הרגישו שהם לא מקבלים את האוטונומיה המגיעה להם ולא הוצעו להם הזדמנויות מספיקות להגדרה עצמית. 

רים וגם הורים דיווחו על ציונים נמוכים לגבי הזדמנויות להגדרה עצמית בבית הספר. ייתכן שהיתה  מתבג

הצוות   אוליחוסר התאמה בין הציפיות של ההורים והמתבגרים לגבי הזדמנויות להגדרה עצמית בבית הספר, ו

מעריכים בצורה מדוייקת   לאאה ביכולות של הגדרה עצמית תנאי מוקדם להצעת הזדמנויות, או שהם והחינוכי ר

מתבגרים,   עם. עם זאת, הממצאים שלנו מבהירים את הצורך לעבוד בשיתוף פעולה היכולות של תלמידיהם את

למתבגרים מוצעות הזדמנויות רבות ככל האפשר להפוך לאוטונומיים  שמשפחותיהם ומחנכיהם, כדי להבטיח 

 .בית הספרמסגרת ובעלי הגדרה עצמית ב

מתבגרים והורים לגבי תת"ח  השלישי שלי סיפק תובנות מעמיקות על חוויותיהם של משתמשיהמאמר 

שינה את חייהם  התת"ח  איינו הזכירו כיצדוהמתבגרים שרכל  ההגדרה העצמית והאוטונומיה של המשתמשים.  

שית עם  להם לתרגל הגדרה עצמית ואוטונומיה, תוך תקשורת חופ האפשר ההקלדה ברגע שהם התחילו להקליד.  

ת היחסים של ההורים עם ילדם.  ואחרים והשתתפות פעילה בסביבות שונות. הקלדה וביטוי עצמי שינו את מערכ

הובילה את ההורים לספק לילדיהם הזדמנויות רבות ככל האפשר לחלוק את   תת"חההעצמה הגלומה בשימוש ב

טונומיה. מעבר למעגל המשפחתי,  מחשבותיהם, ליישם את ההגדרה העצמית בפועל ולאפשר לילדיהם לחוות או

הן המשתמשים והן ההורים חשו מתוסכלים מהאופן שבו החברה תופסת משתמשים. כך, רבים בתוך המערכת  

השתתפותם   עיבו עלוה  פחיתו מערכם ה שי התת"ח מחסומים חברתיים שהדירו את משתמ יצרוהאקולוגית 

 שייכותם.  ותחושת 

לתקשר בתוך   תת"ח  ת הדרך הטובה ביותר עבור משתמשיהמשתתפים יצאו למסע ארוך כדי למצוא א

המתאים ביותר עבורם לתרגול הגדרה עצמית ולהרגיש  אמצעי התקשורת המשפחה ומחוצה לה ולמצוא את 

שונות תת"ח  . הממצאים הדגישו את המשמעויות של שימוש בטכנולוגיותיםשונ ייםתקשורת הקשריםאוטונומיים ב

שונים חסמים   התמודדותם עםשרות הגדרה עצמית ואוטונומיה, כמו גם  עבור המשתמשים והוריהם כמאפ

והורים ביחס  תת"ח  של משתמשי יהם. התנסויותבשנים האחרונותההתקדמות הטכנולוגית   על אף,  הקיימים

אותי להציע להרחיב את המודל האקולוגי להגדרה עצמית כך שיכלול גם את   ולהגדרה עצמית ואוטונומיה, הוביל

במחקר זה,   וכפי שתואר והורים תת"ח של משתמשי  תת"ח. חוויות החיים ה וזהות עצמית של משתמשיאוטונומי
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אינטראקציות שלו עם  מרובים בזירות שונות הנוגעות בחיי הפרט ובמאמצים   בהשקעתאת הצורך  יםמבהיר

גיל  תת"ח מ לתקשר באמצעות סוגים שונים שלכדי  להציע הזדמנויות רבות ככל האפשר המגוונות. חשוב סביבותיו 

לחשוף ילדים ובני נוער לאפשרויות השונות   עובדי הוראה ו מקצועות הבריאותצעיר מאוד. באחריותם של עובדי  

תי לתקשר.  , לאפשר להם לבחור איך, עם מי ומבאמצעי תקשורת שונים המשתמשיםהקיימות, ולאחר שליטה של 

לחלוק   כדי ללמד את משתמשי התת"חחשוב לא רק להתמקד בתקשורת למטרות למידה אלא להקדיש זמן 

 .  Iacono et al., 2022)) נושא חיוני במיוחד במהלך גיל ההתבגרות -מחשבות ורגשות גם בהקשרים חברתיים 

י  רתית לגבי משתמשהבנה נוספת מחלק זה של המחקר הדגישה את הצורך להגביר את המודעות החב

שהיו שיפוטיים בחברה אנשים  אודותוההורים במחקר שלנו חזרו על חוויותיהם תת"ח . משתמשי תת"ח

בזמן   להעביר את המסר שלהםכדי וסטיגמטיים כלפיהם/ילדם, ופעלו בחוסר סבלנות, ולא נתנו להם מספיק זמן 

תת"ח  היו סובלניים יותר כלפי משתמשי . שני הצדדים יעריכו אם אנשים בחברה ישניסו לתקשר עם אחרים

והורים הזכירו את המשמעות של  תת"ח להעביר את המסר שלהם. בנוסף, משתמשי כדי ויאפשרו להם יותר זמן 

ציינו כמה חשוב ששותפי השיחה יזמו תקשורת עם משתמשי  תי הקבוצותשותפי השיחה שלהם או של ילדיהם. ש

הבהירו את הצורך של   ייים שלנ. יתרה מכך, הממצאים האיכותכוונותיהםכדי להבין את וישקיעו יותר זמן  תת"ח 

יחסים  -נתמכתלהבין את הרעיון של אוטונומיה המיקרו )במודל האקולוגי(  מתבגרים והורים ואחרים במערכת 

(relational autonomy). 

.  (2003) וסטנקליףברי ייהגדרה העצמית של אלעבודת דוקטורט זו התבססה על המודל האקולוגי  

וריהם  של מתבגרים וה  םמבטת  של ילדים, מצאתי שחיוני לבחון את נקוד מיידיתמכיוון שהבית הוא הסביבה ה

של   םמנקודות מבט על -נתן מבטקבלת החלטות והגדרה עצמית. החלק הכמותי של מחקר זה אוטונומיה בל בנוגע

של מחקר זה התמקד בקבוצה מאוד ספציפית וקטנה  י נכל אחד מהצדדים הללו לגבי נושאים אלה. החלק האיכות

  הינם  חוויותיהם וחוויות הוריהם בנוגע לאוטונומיה בקבלת החלטות והגדרה עצמית.  מתבגרים משתמשי תת"חשל 

לשמוע   נית, הייתי סקרילדים אלו ומשפחותיהםת. כמרפאה בעיסוק שעובדת יחד עם ות וייחודיות, מאתגרומורכב

שני חלקי  המשתתפים ל. אין ספק שגיוס נעלם ונאלםע את קולם שלעתים קרובות מדי נותר ולהשמי חוויותיהםאת 

בתחום  מחקר תחום של  אך גודל המדגם של כל חלק במחקר זה מקובל ב ובכים,מסמורכבים ו ומחקר זה הי

  צריך להשתנותפשר הבנה מעמיקה יותר של מה קיים ומה יא מחקר משולבששימוש ב תמוגבלות. אני חושבה 

  מתבגרים  של מבטםוהגדרה עצמית של מתבגרים עם מוגבלות לרבות נקודת  בנוגע לאוטונומיה בקבלת החלטות 

קבלת  אוטונומיה ביכולות והזדמנויות להגדרה עצמית ו אודותעזר לנו לצבור ידע הכמותי  ושל הוריהם. השאלון 

  נותר . לכן,בתחום זה  או פרקטיקות שקיימותספציפיים מצבים  ל שאלו בנוגעהחלטות. השאלות היו כלליות ולא 

עוד הרבה מה ללמוד ולחקור באופן ספציפי יותר לגבי היכולות וההזדמנויות של מתבגרים הן בבית והן בבית  

את ההזדמנות ללמוד יותר על החוויות,   איפשרווהוריהם  תת"חמשתמשי עם מתבגרים הספר. ראיונות העומק 

 והוריהם באופן יומיומי. מתבגרים אלה מם מתמודדים  ע ההצלחות והאתגרים 
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 המחקר מגבלות
 

מדגם קטן ולא אקראי. כולם היו   היווי המחקר הזה משתתפיש לשקול מספר מגבלות של מחקר זה. 

מהות. באופן ספציפי, הפיילוט שלנו להתאמת השאלון כלל בעיקר  יהמשיבים היו אההורים דוברי עברית וכמעט כל  

הכמותי לא כלל מגוון רחב מספיק של מוגבלויות. כמעט לאף אחד   חלקמבוגרים עם לקויות למידה מורכבות. ה 

  ה הור -מוגבלות שכלית. הצורך בדיאדות ילד תה מהמתבגרים לא היה לקות ראייה או שמיעה ולאף אחד לא הי 

משתתף  להשתמש בחלק מהנתונים כאשר רק  ניתן היהתהליך איסוף הנתונים מכיוון שלא הוסיף למורכבות ב

י, ראיונות עם מתבגרים צולמו באודיו אך לא צולמו בוידיאו,  נהאיכות  חלקאחד מהדיאדה השיב על השאלון. לגבי ה

  קודם עם משתמשי לי ניסיון ישכמה ניואנסים כמו מחוות או שפת גוף. עם זאת, מכיוון שנחמצו כך שייתכן ש

בחשבון. מגבלה נוספת של המחקר הייתה   זאתלקחת  צים כדימאמ השקעתילמגבלה זו ו ת, הייתי מודע תת"ח

מייצגים יותר את    כאלה שמראש כנראה הטיית בחירה מוקדמת: המשתתפים שהסכימו להיכלל במחקר זה היו 

התת"ח   בקרב משתמשי .קבלת החלטות ב אוטונומיה  םהגדרה עצמית חיובית וחווי שמרגישים שהם בעליאלה 

עוד יותר על הייצוגיות של   והשפיעתת"ח. גורמים אלו  -את אלה שחשו בקיאים בשימוש ב כללהמדגם כנראה 

 המדגם שלנו. 

ישראלית.  -לבסוף, יכולת ההכללה של הממצאים שלנו מוגבלת בשל ההתמקדות שלנו בתרבות היהודית

כמו דגש על משפחתיות, שמעצבים את ערכי המשפחות הישראליות   בהחלט עשויים להיות גורמים תרבותיים,

 .יםנערבהשוואה ל נערותלגבי ציפיותיהן להגדרה עצמית בקרב מתבגרים בכלל, כמו גם בקרב 

 

 כיוונים עתידיים 
 

ניתן להציע מספר המלצות למחקר עתידי. מבחינה מתודולוגית, כאשר בוחנים נושאים הרלוונטיים  

אנשים בסביבתם כגון ם של ישירות. אל לנו לסמוך על דיווחילשאול אותם לחייהם של אנשים עם מוגבלות, הכרחי 

אך הדגש העיקרי צריך להיות   הורים, אחים או צוות חינוכי. אלה חשובים ורלוונטיים גם כן ותורמים להבנתנו,

מבעלי העניין עצמם. בנוסף, שיתוף הפעולה עם מומחים מניסיון בשלבים שונים של מחקר זה   באיסוף נתונים ישיר

בתחום  היה בעל ערך רב והדגיש את החשיבות של שיתוף אנשים עם מוגבלות בעת תכנון, ביצוע וניתוח מחקר 

ראיונות לשימוש עם אנשים עם מוגבלות, חשוב ביותר להקפיד על ניסוח  מוגבלות. שנית, בעת חיבור שאלונים וה 

. אם משתמשים  בעומס וכמות המללהחזותי והסמלים, כדי להפחית  עיצובפשוט ונגיש. בנוסף, יש לשקול את ה 

לשימוש. לבסוף, חשוב לוודא שניתן לקרוא   טווח הדירוג המתאיםחשוב לקחת בחשבון את ליקרט  בסולמות

לקות ראייה ו/או לקויות למידה להשתמש ביישומי   אנשים עםמקוונים על ידי קורא מסך כדי לאפשר לשאלונים 

 .דיבור לטקסט 

- להיפגש עם מבוגרים נוספים עם אוטיזם, מוגבלויות פסיכו ה , אני מציע כלי המחקרלגבי התאמת  

הפריטים. כדי לאפשר  חברתיות וחושיות כדי לשקול התאמות נוספות כדי לשפר את הבהירות וההתאמה של 

השתתפות של אנשים עם מוגבלות שכלית, יש צורך בהתאמות נרחבות יותר, שעשויות לדרוש משאבים גדולים,  

קבלת ההחלטות ויכולות  ב בנוגע לאוטונומיה של אנשים אלה  םאך הן חיוניות כדי להבין טוב יותר את נקודת מבט
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סף, כדי להבין טוב יותר את חוויותיהם של אנשים עם  לרשותם. בנו העומדים  ההגדרה העצמית וההזדמנויות

, יש לבחון מדגם גדול יותר של מבוגרים. ההתאמות  אוטונומיה בקבלת החלטותמוגבלות לגבי הגדרה עצמית ו

 .שלנו רלוונטיות במיוחד לדוברי עברית, אם כי העקרונות בהם נעשה שימוש חלים על שפות אחרות

שגם הן הכרחיות כדי להשיג הבנה   עובדי הוראה ון את התפיסות של  מחקר עתידי צריך גם לשקול לבח

בגיל  כבר בית הספר. מכיוון שהגדרה עצמית צריכה להתחיל מסגרת רחבה יותר של הזדמנויות להגדרה עצמית ב

עידוד אוטונומיה בקבלת  במחקרי אורך, לבחון  עשות שימושאנו ממליצים ל (, Hagiwara et al., 2021) מוקדם

בשלבי חיים שונים. בנוסף, חיוני לבחון כן ילדים צעירים עם מוגבלות ועבור הגדרה עצמית ל  הזדמנויותו  החלטות

הזדמנויות להגדרה עצמית הזמינות עבור אנשים עם מוגבלות במסגרות נוספות, כגון מקומות עבודה, מגורים  

  מפורטת יותרים לספק תמונה  יים עם מתבגרים, הורים ומחנכים עשוינבקהילה וכו'. ראיונות עומק איכות

בית, בבית  במסגרת ה הגדרה עצמית ל יכולות והזדמנויות ל בנוגעשל מה זמין ומה חסר רחבה יותר ופרספקטיבה  

. בנוסף, אנו ממליצים להמשיך ולבחון נושאים אלו בתרבויות אחרות, לרבות במחקרים  נוספותהספר ובמסגרות 

 (. Hagiwara et al., 2021) תרבותיים-השוואתיים בין

גם מתבגרים וגם ההורים חזרו על הצורך בשינוי בעמדות של אנשים כדי לאפשר שוויון מהותי: שוויון 

הזדמנויות להגדרה עצמית ואוטונומיה. לכן, מחקרים עתידיים צריכים לבחון את עמדותיהם של עמיתים ואחרים  

ניתן  כדי להבין טוב יותר את הסיבות לחסמים אלו וכיצד "ח תת של משתמשי מרוחקות יותרבסביבות המיידיות וה 

  כדי להבטיח את התאמתם שללהתגבר עליהם. ממצאים אלו עשויים לתרום ליצירת תוכניות התערבות מתאימות 

 תת"ח.   משתמשיעבור סביבות שונות 

הכלה  החת חיוניות להבנת החוויות שלהם ולהבטתת"ח  יתרה מכך, מכיוון שנקודות המבט של משתמשי 

(. ברוח דומה,  Sellwood et al., 2022חברתית שלהם, מחקר עתידי צריך לערב אותם כמומחים מניסיון )למשל ה 

המשתתפים, מחקר עתידי צריך להתמקד באופן ספציפי יותר  בקרב מכיוון שזהות עצמית הייתה סוגיה שעלתה 

 ם. ה שונים של חייה , בשלבים  תת"ח בהתפתחותו בקרב משתמשי

 

 ות תיאורטיות ומעשיות השלכ
 

 (Abery & Stancliffe, 2003) של המודל האקולוגי להגדרה עצמית  מערכת המיקרוהתמקד ב  מחקר זה 

, אלא בהקשר חברתי, בתוך מערכת יחסים הדדית בין  אופן מבודד אשר מניח שהגדרה עצמית אינה מתרחשת ב

אינטראקציה עם   םמקיי  הפרט, והאדם. לפיכך, הסביבה משפיעה על אנשים בסביבתםאנשים עם מוגבלות ו

יותר. כמה השלכות תיאורטיות  להיות עם הגדרה עצמית מרובה  ועצמאת להפוך כדי  למידה  באמצעותהסביבה 

חשובות של מחקר זה כוללות את ההבנה של חשיבות תפקידה של הסביבה בטיפוח ההגדרה העצמית. בפרט,  

והזדמנויות להגדרה עצמית בבית מדגימים עד כמה  החלטות קבלת עידוד אוטונומיה בן הקשרים שנמצאו בי

 .א חשוב ביותר לפיתוח ההגדרה העצמית של ילדםושל ההורים בקבלת החלטות אוטונומית ה  עידודה 
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השלכה תיאורטית חשובה נוספת היא כי יכולות הגדרה עצמית מהוות רק מרכיב אחד בהקשר רחב יותר  

הסביבה הקרובה של מתבגרים עם מוגבלות. מתן הזדמנויות להגדרה עצמית נמצאה חיונית יותר ואינה בתוך 

 .של יכולות כתנאי מוקדם קיומםצריכה להיות תלויה ב

 י של מחקר זה הובילו להרחבת המודל האקולוגי של הגדרה עצמית נהממצאים של החלק האיכות

(Abery & Stancliffe, 2003,) למרות  תת"ח.   את האוטונומיה והזהות העצמית של משתמשי כך שיכלול גם

חושבים באופן תיאורטי לאור הראיונות שנערכו איתם, נראה שכאשר תת"ח   למשתמשי תספציפי תובנה זו הינה ש

צורך לשקול פרמטרים של אוטונומיה וזהות עצמית כחלק   נוהגדרה עצמית בקרב מתבגרים עם מוגבלות, יש   על

 .מהמודל האקולוגי

ערכת המיקרו של המודל  התמקד במ מחקר זהישנן מספר השלכות מעשיות למחקר זה. מכיוון ש

משפחות ומחנכים  מומלץ מאוד ש, ההשלכות המעשיות שלנו מתייחסות למסגרת הבית ובית הספר.  האקולוגי

הנוגע  ם בכל , כאשר מתבגרים הם הסמכות העיקרית המובילה את תהליך שיפורביניהם פעולה יעבדו בשיתוף 

בקבלת של   כדי לתמוך בעידוד אוטונומיה עצמית. הורים ומחנכים צריכים לקבל כלים מעשיים ה   תםהגדרל

 ,.Hagiwara et al) שיפורצריך ממה עובד ומה בקול על   מתבגרים, תוך למידה משותפת להקשיב ולהרהר

2021; Wehmeyer, 2005 .) והגדרה   עידוד אוטונומיה בקבלת החלטותבפרט, יש לספק כלים והדרכה לגבי

ם  ה לצרכי   ה קשבה מתבגרים. יש לעודד הורים ומחנכים לתמוך בילדיהם/תלמידיהם עם מוגבלות, תוך של  עצמית 

 .האישיים

, השלכות מעשיות מהמחקר שלנו כוללות הכרה בחשיבות תת"ח משתמשימתבגרים באופן ספציפי, לגבי 

עובדי  מגיל צעיר מאוד. באחריותם של ר באמצעי תת"ח שונים כבר של מתן הזדמנויות רבות ככל האפשר לתקש

מחנכים לחשוף ילדים ובני נוער לאפשרויות השונות הקיימות, אך לאחר שהמשתמשים  מקצועות הבריאות ו

קד בתקשורת למטרות למידה  שולטים בהן, כדי לאפשר להם לבחור כיצד, עם מי ומתי לתקשר. חיוני לא רק להתמ

נושא שהוא קריטי במיוחד   -לחלוק מחשבות ורגשות גם בהקשר חברתי תת"ח  אלא להקדיש זמן למשתמשי

 (.   Iacono et al., 2022ת )במהלך גיל ההתבגרו

(. Light et al., 2019עבור המשתמשים )התת"ח לבסוף, הכרחי להתאים עוד יותר את טכנולוגיות 

מבט לפעול בחוץ וכן ליצור מערכת גמישה המאפשרת  מיקוד צריכים לנסות לאפשר למערכות ומפתחים יצרנים 

שחלק   יש לקחת לתשומת לבלמשתמשים ליצור קשר עין עם הסובבים אותם גם בזמן השימוש במערכת. 

  מרגישים שליטה , שזקוקים ליותר זמן והרבה יותר תרגול לפני שהם late bloomersמהמשתמשים הם 

צרכי תקשורת מורכבים,   עבור ילדים, מתבגרים ובוגרים עם . בכל מקרה, מדובר במסע ארוך תת"ח תוגיבטכנולו

הצורך   עקב  היותם מבוגרים צעיריםהגדרה עצמית עשוי להימשך עד אוטונומיים ובעלי  שכן תהליך הפיכתם ל

וער אלו עשויה לכלול  שלהם בתמיכה מתמשכת מהוריהם. השקעת מאמצים בשיפור הידע והתמיכה בהורים ובני נ

 סדנאות או פורומים רלוונטיים שעשויים לקצר את התהליך ולהקל על המעבר לבגרות. 
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 תובנות נוספות שהושגו ממחקר זה
 

  תת"ח  ברצוני להקדיש את החלק הזה כדי להכליל כמה מהמסרים הספציפיים שהעבירו לי משתמשי

  מסרים הללו שיהיו רלוונטיים עבור רוב עם לא כללולהרחיב את האוטונומיה והגדרה עצמית, אודות  והורים 

המתבגרים עם מוגבלות. בזמן גיוס המשתתפים למילוי השאלון )במהלך שיחות טלפון או תוך כדי הודעות טקסט  

הזכירו את הסטיגמטיזציה שהם חווים מאנשים סביבם. ישנם גם מתבגרים עם   בני הנוערבוואטסאפ(, רבים מ

ם מגינים יתר על  הורי שחשים שהוריהם אינם מבינים מי הם ומהם הצרכים האמיתיים שלהם, כי ה  מוגבלויות

שהורים או מתבגרים מרגישים שאחרים בסביבה   תכןם. לחלופין, יילדיה יכולות לא מעריכים נכון אתהמידה ו

ונומיה והגדרה  אוטלהם כדי לאפשר  נדרשתשופטים לא נכון את יכולותיהם ולכן לא מוצעת להם התמיכה ה 

 .עצמית

וההורים, ולאור דיונים עם מתבגרים אחרים וצעירים עם   תת"ח משתמשימתבגרים  בדומה למה שהזכירו  

המחקר, ישנם מתבגרים רבים עם מוגבלות שיעריכו אם אנשים בסביבתם  במסגרת  נפגשתי עמם מוגבלויות 

די לאפשר להם להיות אוטונומיים ובעלי הגדרה  שבקשותיהם יובנו, כ ידאגו לכך ישאלו אותם ישירות על צרכיהם, ו

לאנשים רבים עם מוגבלויות. לכן, יש צורך  ת לעיל רלוונטי השהוזכר יחסים-נתמכתעצמית. רעיון האוטונומיה 

להעמיק את המודעות לאופן שבו מתבגרים יכולים לפתח את הזהות העצמית שלהם ולחזק את הידע העצמי,  

שלהם באמצעות תמיכה של אחרים, מה שיאפשר להם להפוך לאוטונומיים   ההערכה העצמית והקבלה העצמית

 .ובעלי הגדרה עצמית

תת"ח   . אחד מהם קרא למשתמשיבסיום הראיון חלק מהמתבגרים שרואיינו הציעו כמה מסרים חשובים

צורה  גם אם זה קשה. ברצוני להכליל את המסר הזה לאוטונומיה והגדרה עצמית ב תת"חלא לוותר על השימוש ב

תהליך מורכב ומאתגר. ברצוני לעודד את   נולאוטונומי ובעל הגדרה עצמית הישל הפרט  רחבה יותר: הפיכתו 

 .המתבגרים הללו לקחת סיכונים, לנסות שוב ושוב ולהפיק את המרב מכל הזדמנות המוצעת להם

חשוב שהורים  אמר שהורים צריכים לתמוך בילדיהם ולהקשיב להם. בהתאם לכך,  תת"ח אחר משתמש 

אוטונומיה  לילדים עם מוגבלות ימצאו את הדרך המתאימה לתמוך בילדם ויציעו כל הזדמנות אפשרית להתנסות ב

 .קבלת החלטות והגדרה עצמיתב

העיר שחשוב שהשותפים הללו  תת"ח אחד  לשותפי שיחה. משתמש  נוגע מסר אחרון שאני רוצה להעביר 

. דבריו הם  יש בהם הערכה לאותו משתמשמאזינים טובים ש יהיושנותנים את התמיכה למשתמשי התת"ח 

: "זה רק  במחקר זה שחשוב להכיר בה לאור הממצאים  יחסים-נתמכתתזכורת להסבר של דייווי בנוגע לאוטונומיה 

כאשר אדם אחד רואה באחר כיצור אוטונומי ומקור תקף לטענות )גם אם פרט אחר זה אינו יכול לבטא טענות אלו  

(. רבים מאיתנו יצליחו  134, עמ' Davy, 2015י( כי ניתן להציע סיוע בניסוח רצונות והעדפות אלו" )באופן עצמא

 וניישם אותו כראוי. םיחסי-נתמכתיותר בחיים אם נבין את הרעיון של אוטונומיה 
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 סיכום 
 

גדרה  שטוען שה , (2003) להגדרה עצמית של אייברי וסטאנקליףמחקר זה התבסס על המודל האקולוגי 

תהליך  נו וסביבתם. הגדרה עצמית הי אנשיםרק בפרט אלא הוא תוצר של אינטראקציה בין  עצמית אינה תלויה 

מורכב. מחקר זה מדגיש את התפקיד החשוב שהסביבה ממלאת בטיפוחה. באופן ספציפי, להורים תפקיד מרכזי  

שילד שגדל על ידי הורים   נמצאת בבית. ומתן הזדמנויות להגדרה עצמי עידוד אוטונומיה בקבלת החלטותב

להגדרה העצמית של   מים ומספקים הזדמנויות לעשות זאת בבית תור אוטונומיה בקבלת החלטותהמעודדים 

.  ילדיהם מסר ברור שמשפר את יכולתם האישית ואת יכולות ההגדרה העצמית הנתפסות של יםילדיהם, ומעביר

קבלת  ב עודדים אוטונומיה קפות בחזרה להורים, אשר בתורם מת , תפיסות אלו משחיובי זה שנוצרבמעגל 

 .להגדרה עצמית בביתמרובות יותר הזדמנויות  מייצרים  החלטות ו 

אור על   הוא שופךאת קולם שלעתים קרובות אינו נשמע.  להשמיע תת"ח  פשר למשתמשי יאמחקר זה 

בריאות ולחברה כדי  מקצועות ה חיונית לבני משפחה, למחנכים, לעובדי משתמשי תת"ח שהינה   החיים של חוויית

ובמיוחד הקלדה נמצאו כחוויה   תת"חלהבין טוב יותר את המאבק שלהם להגדרה עצמית ואוטונומיה. שימוש ב

שינוי במודעות החברתית לגבי הקיים להבאת צורך  מסר בגם העבירו את ה במחקר זהינים משנה חיים. המרואי

בניית  ה מחשבותיהם ול את  חסמים קיימים כדי לתקשרלהתגבר על כדי  טכנולוגיה בחשיבות הקשייהם, ואת 

מונות  אה ערכים ו ה אוטונומיה האישית, את ה  שבני משפחה ועובדים נוספים יקחו בחשבוןזהותם העצמית. חשוב 

פעילים בחייהם האישיים, כדי   סוכניםכדי לאפשר להם להפוך ל נדרשתשל אנשים עם מוגבלות לצד התמיכה ה 

 (.Devi, 2013; Gooding, 2013; Werner, 2012איכות )להם חיי להבטיח 

 

 פורום אנשי מקצוע שכדאי להציג להם את המחקר
 

כדאי להציג ממצאי מחקר זה להורים למתבגרים עם מוגבלות, לאנשי חינוך ומקצועות הבריאות שעובדים עם  

בוגרים עם מוגבלות במסגרות המשך   ומלווים שפוגשיםומדריכים ילדים מהגיל הרך ועד הבגרות, וכן אנשי מקצוע 

ו כן חשוב להציג ממצאי מחקר זה  מסגרות דיור שונות בקהילה. כמובמסגרות תעסוקה ופנאי בקהילה, בכגון 

 במסגרת האקדמיה לסטודנטים בתחומי ההוראה, מקצועות הבריאות והרווחה.   
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 : תמות מרכזיות ותתי תמות  2איור 
 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

1. The meaning of AAC
a. AAC users’ perception of themselves

b. Parents of AAC users’ perception of their child

c. Perception of AAC users and parents of how 
others see them/their child

2. AAC as enabling Self-Determination &             
autonomy 

a. The preference to talk

b. AAC as enabling preference, choice and      

feeling of autonomy

c. AAC users request to respect their choices and 

preferences regarding the use of AAC

3. The complexity of AAC use
a. Technical barriers

b. Barriers effecting the quality of communication

Main Themes & Subthemes
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Synopsis:   

 

This study examined self-determination and autonomous decision-making of adolescents with 

disabilities. The quantitative part compared between the perceptions of teenagers and their 

parents. The qualitative part examined the experiences of alternative and augmentative 

communication (AAC) adolescent users and their parents regarding their experiences of self-

determination and autonomy. This study highlights the important role that the environment 

plays in the cultivation of self-determination and autonomous decision-making. Specifically, 

parents play a central role in their development. Use of AAC and especially typing was found to 

be a life-changing experience. The interviewees in this study conveyed the message of the 

existing need to bring about a change in social awareness regarding their difficulties, and the 

importance of technology to overcome existing barriers to communicate their thoughts and to 

construct their self-identity. 
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Abstract: 

 

Background: Promotion of autonomous decision-making is crucial for adolescents with 

disabilities and is the basis for developing their self-determination. Self-determination develops 

through capacities and opportunities offered to adolescents in the home and school 

environment, to assist them in making decisions concerning their personal lives. 

This study is two-fold and examined the perceptions of teenagers with disabilities and parents 

of these teenagers regarding self-determination and autonomous decision-making. 

 

Aims: The main aim of the quantitative part of this study was to examine the relationships 

between autonomous decision-making and self-determination according to the perceptions of 

teenagers with disabilities and their parents. The qualitative part of this study aimed to 

examine the in-depth experiences of adolescents who use augmentative and alternative 

communication (AAC) and parents of AAC users regarding their autonomy and self-

determination. 

 

Method: In the quantitative part, sixty-nine adolescents with disabilities and one of their 

parents completed a self-report questionnaire including Promotion of Autonomous Decision-

Making and AIR-Self Determination Scales. The qualitative part was based on a 

phenomenological approach and included semi-structured in-depth interviews with nine 

teenagers who use AAC and seven parents of adolescent AAC users. 

 

Findings: Regarding the quantitative part: findings showed associations between parents’ and 

adolescents’ reports of promotion of autonomous decision-making, and opportunities for self-

determination at home. Promotion of autonomous decision-making was associated with 

capacities for self-determination among adolescents. Gender differences were also apparent, 

with both adolescent girls and their parents reporting higher ratings of self-determination than 

adolescent boys. 

Regarding the qualitative part, three main themes were found. The first theme related to AAC 

as enabling self-determination and autonomy. The second addressed the meaning of using AAC 
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from the adolescents’ and parents’ perspectives, and their perceptions regarding how others 

perceive AAC users. The third referred to the barriers entailed in the use of AAC. 

 

Conclusions: Regarding the quantitative part, parents who promote autonomous decision-

making among their adolescent children with disabilities start a virtuous circle by offering 

greater opportunities for self-determination within the home. In turn, these adolescents rate 

their self-determination as higher, and communicate this perspective to their parents. 

Consequently, their parents offer them more opportunities for autonomous decision-making at 

home, thus enhancing their self-determination.  

Regarding the qualitative part, typing using AAC was found to be a lifechanging experience. 

Relational autonomy and change in peoples’ attitudes towards AAC users are crucial to ensure 

equal opportunities for the development of self-determination, autonomy and self-identity 

among AAC users. In light of our findings, we suggest extending the ecological model of self-

determination to include autonomy and self-identity as well.    

 

Keywords: promotion of autonomous decision-making, self-determination, capacities, 

opportunities, adolescents with a disability, parents of adolescents with a disability, AAC users, 

self-identity, the ecological model of self-determination, typing 
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